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1 UVOD

Tématem predkladané prace je stigmatizace, charakteristika stigmatizace
a diskriminace pecovateld o osoby s mentalnim znevyhodnénim, ktefi
jsou Cleny jedné rodiny. Prace je zaméfena na zdroje, vlivy stigmatizace,
na proménu rodiny s ¢lenem s mentalnim znevyhodnénim. Sledovana
byla jak proména jeji podoby, tak i jejich kontaktl s okolim. V ramci
vyzkumu byly zjistovany zdroje stigmatizace jak osob s mentalnim
znevyhodnénim, ktera je vnimana pecujicimi ¢leny rodiny, tak

I stigmatizace téchto pecujicich.

Prace je rozdélena na teoretickou cast, ktera se vénuje vymezeni
mentalniho znevyhodnéni, jeho charakteristikam a zaroven systému
podpory osob s mentalnim znevyhodnénim a jejich rodin vytvofenym
v Ceské republice. Charakteristiky rozdilnych stuprii mentalniho
znevyhodnéni (lehky, stfedni, tézky, hluboky) jsou uvedeny zejména
pro ilustraci naro¢nosti péce, ktera plyne ze zavislosti osob s mentalnim
znevyhodnénim na svém okoli. V neposledni fadé je zde uvedena
modifikovana teorie labellingu, ktera uzce souvisi se stigmatizaci osob
s mentalnim znevyhodnénim a pfenesené i s jejich rodinami a pecovateli.
Teorie stigmatizace je rovnéz stéZejni teoretickou koncepci pfedlozené
prace. Jako zakladni metoda byly vramci pfedkladané prace zvoleny
polostrukturované rozhovory, jejichz osnova byla vytvofena s ohledem
narozdilnost stupit mentalniho znevyhodnéni, naroCnosti péce
¢i zakonnych uprav v Ceském prostfedi. Zejména z ddvodu citlivosti
tématu pro pecujici €leny rodiny byl volen polostrukturovany rozhovor.
Metodou vybéru vzorku byl uréen snowball. V ramci vyzkumu byl pocet
respondentd ovlivnén saturaci dat, ktera byla ziskavana v pribéhu

polostrukturovaného rozhovoru.

V Casti prace, ktera se vénuje analyze dat, jsou interpretovany

vypovédi z polostrukturovanych rozhovoru, které byly vedeny s pecujicimi



Cleny rodiny. ldentifikaci zakladnich témat z rozhovoru, ktera se vztahuji
k mentalnimu znevyhodnéni a stigmatizaci osob, které pecCuji o Cleny
svych rodin s mentalnim znevyhodnénim. V praci je zaméfeno pouze
na Cleny rodiny, nikoliv na profesionalni peCovatele. Rodinni pfislusnici
byli zvoleni pro toto téma zejména pro mozné zjisténi odliSného prozivani
mentalniho znevyhodnéni, pro jejich emocionalni blizkost s osobou
se znevyhodnénim. A také proto, Ze je zde moznost provadét rozhovory,
coz by sosobami s mentalnim znevyhodnénim bylo mozné pouze
v zavislosti na mife jejich znevyhodnéni. Prace byla vytvofena také
v navaznosti na osobni zkuSenosti autorky s pécCi o osobu s mentalnim
postizenim. Téma mentalniho znevyhodnéni je zajimavym pro rozlisSné
obory, jako je psychologie, sociologie, ale také antropologie zejména
pro odliSnost miry znevyhodnéni a rozdilné miry potfebné zatéze pro
pecujici Cleny rodin a potazmo i celé rodiny s c¢lenem s mentalnim
znevyhodnénim. Zajimavym uhlem pohledu je nejen zapojeni osob
s mentalnim znevyhodnénim do spoleCnosti, ale zaroven takeé jejich
peCovatell. Dllezité je zde rozliSovat peCovatel — profesional, peCovatel —
rodinny pfislusnik. Prace je zamérena pouze na ¢leny rodiny, ktefi pecuji
0 osoby s mentalnim znevyhodnénim, jejich prozivani této pécCe a jeji
zatéze. Takové zatéze, ktera vznikd z emocionalnich narokd péce

¢i dalSich, jako jsou napf. fyzické naroky.

StéZejnim tématem prace je tedy stigmatizace osob, které pecuji
o Clena své rodiny s mentalnim znevyhodnénim. Cilem prace je tak
odhalit mozné zdroje stigmatizace a diskriminace pecovatell. Zaméfenim
na obtizné a zatézujici situace pro pecovatele je mozné odhalit skalu
reakci okoli na mentalni znevyhodnéni. Prace sleduje navaznost stigmatu
mentalniho znevyhodnéni pro pecujici ¢leny rodiny na reakce okoli, statni

spravu Ci zakonna ustanoveni.



2 MENTALNI ZNEVYHODNENI

V ramci této prace je pracovano s tématem mentalniho znevyhodnéni,
kam fadime jak mentalni retardace, tak i demence. Z Iékafského hlediska
je mentalni retardace i demence fazena do skupiny duSevnich poruch
a poruch chovani, demence je zaroven mezi poruchy nervové soustavy
(MKN 10. revize). Toto fazeni nese sebou stigma duSevni poruchy, jak
o ném hovofi napf. Jahoda (2010, s. 522, 530-531), ktery v ramci svého
vyzkumu pracoval s mladymi lidmi s lehkym mentalnim znevyhodnénim.
Ve vysledcich dochazi kodmitnuti role pacienta samotnymi
znevyhodnénymi, ktefi svoji roli pacienta nepfijimaji zcela pasivné, ale
naopak se aktivné snazi hledat smysl Zzivota. Koncept mentalniho
znevyhodnéni z Iékafského hlediska je vymezen jako deficit rozumovych
schopnosti ve vyvoji jedince, tedy jako sniZeni 1Q (Tassé 2009, s. 114-
116). Tato podminka vSak neni dostacujici k vymezeni mentalniho
znevyhodnéni. Pro oznaCeni C¢lovéka, jako Clovéka s mentalnim
znevyhodnénim je nutné splnit dalSi kritéria, ktera s sebou nese.
Jiz zminény deficit 1Q je pod stanovenou hranici 70 bodu, dale je nutné
splnit podminku sniZeni adaptibility, ktera se musi projevit alespon
ve dvou z nasledujicich okruht: komunikace, sebeobsluha, Zivot
v domacnosti, socialni a interpersonalni  dovednosti,  vyuziti
komunikac¢nich zdroju, sebefizeni, funkéni (akademické) dovednosti,
prace, odpocinek, zdravi, bezpecnost (Valenta 2012, s. 33). Mezinarodni
klasifikace nemoci, 10. revize ji definuje jako:

,Stav zastaveného nebo neuplného dusevniho vyvoje, ktery je
charakterizovan zvlasté porusenim dovednosti, projevujicim se
béhem vyvojového obdobi, postihujicim vSechny slozky
inteligence, to je poznavaci, fecové, motorické a socialni
schopnosti. Retardace se muZe vyskytnout bez, nebo soucasné

S jinymi somatickymi nebo dusevnimi poruchami.”

Rozdil mezi mentalni retardaci a demenci spociva v dobé vzniku tohoto

znevyhodnéni. Do doby osmnacti let véku jsou poruchy diagnostikované
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jako mentalni retardace, demence lze urcit az v pozdéjSim véku. Mentalni
znevyhodnéni se vyznacuje chronickym charakterem s riznym stupném
progresu. V raném détstvi se hovofi o zpomaleni psychomotorického
vyvoje, pro definitivni stanoveni mentalniho znevyhodnéni je nutné
opakované pozorovani a testovani (Valenta 2012, s. 36). Diagnostika
probiha skrze standardizované testy inteligence, které jsou i ze strany
psychologu kritizovany. U €iselné hodnoty 1Q je vSak nutné mit na paméti,
Ze je takto stanovena hodnota je pouze orientacni, proto je pro urCeni
mentalni retardace ¢ demence nutné zohlednit zvladani naroku ¢lovéka
na zivot v jeho prostfedi — zejména adaptabilitu testovaného Clovéka.
Kontinuum 1Q je uméle rozélen&no do jednotlivych pasem (Ri¢an 1997,
s. 151). Pfi stanovovani hranic jednotlivych stupfit’ mentalniho
znevyhodnéni bylo vychazeno Z kritéria testd inteligence
a ze stanovenych kritérii adaptivnino chovani. V ramci stanoveni téchto
kritérii jsou reflektovany stale nové poznatky védy, kde hraje zasadni roli
psychologie a interpretace psychometrickych nastroji (Schalock 2007,
s. 119).

2.1 Definice mentalniho znevyhodnéni

Prvni definice mentalni retardace byla zafazena do Terminologického
specialné pedagogického slovniku z roku 1977, kde je termin mentalni
retardace vymezen:

»...celkové snizeni intelektualnich schopnosti osobnosti
postizeného, které vznika v prabéhu vyvoje a je obvykle
provazeno niz8i schopnosti orientovat se v Zivote. Nedostatek

adaptivniho chovani se projevuje:
- ve zpomaleném zaostavajicim vyvoji,
- v ohranicenych moznostech vzdélavani,

- v nedostatec¢né socialni prizptisobivosti,



pricemz se uvedené priznaky mohou projevovat samostatné
nebo v riznych kombinacich® (Cerna 1995, s. 13).

Zasadnim znakem je poSkozeni mozku. Jedna se tedy pouze
o pfipady, kdy je zaostavani vyvoje zplUsobené poskozenim mozku,
nikoliv jinymi vlivy jako jsou napfiklad vychova, navyky nebo jiné postizeni
jako je smyslové. Mentalni znevyhodnéni je dale trvalé s moznosti
progresu, je vdak nezvratné (Svarcova 2003, s. 25).

Projevy mentalniho znevyhodnéni je mozné pozorovat
na kognitivnich funkcich a jak jiz bylo zminéno, je to deficit inteligencniho
koeficientu. Mentalni znevyhodnéni zasahuje celou osobnost jedince
a zhorSuje se tak ijeho adaptabilita na prostfedi a podnéty z vnéjsku.
Napadné je také jeho chovani, které nemusi vZzdy odpovidat oCekavani
druhych na dany podnét & situaci. Clovék se znevyhodn&nim ma
narusenou pozornost a ruzné zavazné upadky v mysSleni. To je Casto
rigidni, zuzené, mizi zde schopnost organizovat Cas Ci prostor. Proto
je zde nutna asistence a pomoc druhého pfi organizaci dne a jeho
¢asovém harmonogramu. Stupen této zavislosti se odviji od miry
postizeni. Lékafsky model mentalniho znevyhodnéni klade dliraz zejména
na snizeny intelekt a adaptivni schopnosti a uvadi je jako nemoc.
Toto vymezeni ssebou nese rizika diskriminacniho  pfistupu
k znevyhodnénym. Hrozi zde zachazeni s nimi jako s détmi a tak mohou
byt reflektovany i jejich potfeby a vyvoj (Siska 2005, s. 22).

Fenomén, ktery oznaCujeme jako mentalni znevyhodnéni,
se objevuje po celém svété. Konstruovano je tak jeho pojmenovani
a stanoveni hranice vzniku mentalniho znevyhodnéni. Jak jiz bylo
zminéno i dle Rigana (1997, s. 151), je inteligenéni kontinuum uméle
roz€lenéno. V ramci hodnoceni se bere ohled na sebepéci, schopnost
orientovat se v ase, prostoru, zodpovédnost, davéru, dinnosti
kazdodenniho Zivota jako je hygiena, oblékani, ale také nakupy, penize,
stravovani a dalSi (AAIDD 2013).



V oblasti terminologie jsou patrné znacné promény. Sledujeme
posuny od oznacCeni debilita, idiocie, kretenismus k mentalnimu
handicapu. Postupné jsou opoustény terminy, které lze povazovat
za pejorativni. V pojmoslovi se dale prestava uzivat ,mentalni defekt”
¢i ,nevychovatelnost®. Duraz je zde kladen na Clovéka, proto
je doporu¢ovano oznaceni ,Clovék s mentalnim postizenim/retardaci”
¢i ,Clovék s demenci“. Na prvnim misté je zdUraznéno, Ze se jedna
o Clovéka a jeho atribut mentalni znevyhodnéni stoji az na druhém misté
(Valenta 2012, s. 29). Pojmenovani mentalniho znevyhodnéni vychazi
z SirSi pfedstavy znevyhodnéni a handicapu jako odchylujici se od normy,
z anomalie (Manion, Bersani 1987, s. 233). Jde zde o vyjadfeni limitQ
individua ve svém sociokulturnim prostfedi. Pokud se zaméfime
na podminky, ve kterych se Clovék se znevyhodnénim pohybuje, tak
je mozné pozorovat jeho omezenou schopnost fungovat i v prostfedi,
které sam dobfe zna a byl v ném socializovan. Jak jiz bylo vySe fecCeno,
toto selhani v adaptaci na okolni podminky je podstatnym kritériem
ve stanoveni mentalniho znevyhodnéni (Shalock et al. 2007, s. 117-118).

Z etického hlediska je tedy v praci dale voleno oznaceni ,Clovék
s mentalni retardaci“, ,Clovék s demenci apod., které klade dlraz
na lidskou bytost vyznacujici se specifickou vlastnosti. Takovéto oznaceni
si odnasi kritiku zejména pro etiketizaci osob, jako jedince s mentalnim
znevyhodnénim. | proto bylo doporuCeno Americkou asociaci
intelektualniho a vyvojového znevyhodnéni' uZivat termin mentalni
znevyhodnéni oproti mentalni retardaci, ktera spiSe referovala,
ke zpomaleni &i zastaveni vyvoje a mohla tak byt jednim ze zdroju
stigmatizace osob stimto znevyhodnénim. Stale zde plati definiCni
hledisko snizeni rozumovych schopnosti, jako je schopnost se ucit,
usudku ¢i feSeni probléml a sniZzena adaptabilita. Duraz je vtomto
pfipadé kladen na interakci &lovéka s vngjsim prostfedim (Siska 2005,

! American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) byla na pfelomu
let 2006 a 2007 pfejmenovana z American Association on Mental Retardation, kvili negativnim
konotacim, které z jejiho nazvu vyplyvalo.
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s. 10). Mentalni retardace, mentalni postiZzeni ¢i znevyhodnéni jsou
synonymy, ale z etickych ddvodu je voleno vySe uvedené oznaceni
,clovék s mentalnim znevyhodnénim®.

2.2 Klasifikace mentalniho znevyhodnéni

Oficialni stupné znevyhodnéni jsou vymezeny v Mezinarodni
statistické klasifikaci nemoci a pfidruzenych zdravotnich problémdu,
10. revize. Klasifikace mentalniho znevyhodnéni je vymezena dle miry
postizeni jedince, v zavislosti na jeho osobnosti, jeho adaptability,
schopnosti orientovat se v ¢ase a prostoru &i vijeho mife zasazeni
kognitivnich funkci. Diagnostika tohoto znevyhodnéni musi byt provedena
Skolenymi odborniky, ktefi k ni pouzivaji standardizované 1Q testy.
U nékterych stupfii znevyhodnéni, zejména u tézkého a hlubokého
je mozné tento koeficient odhadovat, jelikoz neni mozno z davodu
zdravotniho stavu znevyhodnéného tyto testy provadét. | z téchto dlvodu
neni nutné presné vymezit |1Q, ale stanovuje se jeho interval (Vagnerova
1999, s. 301). Obecné Ize inteligenci, ktera je zde méfena, chapat jako
schopnost u€eni a adaptaci podminkam. Ta je v pfipadé mentalniho
znevyhodnéni snizena, nasledujici klasifikace reflektuje miru postizeni.
Jednotlivé stupné odpovidaji Skale postupné se sniZujiciho inteligenéniho
koeficientu (Svarcova 2006, s. 27).

Vzhledem k odliSnosti miry znevyhodnéni jsou dale uvedeny
zakladni charakteristiky jednotlivych stupfid. V ramci provadéného
vyzkumu byli respondenty rodiCe, ktefi se staraji o své potomky s riznym
stupném znevyhodnéni. Nasleduje charakteristika jednotlivych stupni
znevyhodnéni pro zakladni pfedstavu miry zavislosti a potfeby asistence
v bézném Zivote.



2.2.1 Lehky stupen

V lehkém stupni se interval 1Q pohybuje od 69 do 50. V ramci tohoto
pasma se projevuje zaostavani psychomotorického vyvoje v kojeneckém
véku, ktery je dobé tfetiho roku véku zpozdén az o dvanact mésicu.
Nejnapadnéjsi projevy je mozné zaznamenat mezi tfetim a Sestym rokem
véku. S nastupem do Skoly jsou pozorovany problémy s teoretickou
pfipravou, Casto je tak diagnostikovana porucha uceni. Typickymi znaky
je povrchni a kratkodoba pozornost, nesamostatné a rigidni mysSleni
nesouci infantilni znaky a mechanicka pamét s individualni kapacitou.
Opozdény vyvoj zasahuje takeé fecC, ktera je u€elna a tematicky omezena
na bezprostfedni zkuenosti (Svoboda 2006, s. 269-270; Svarcova 20086,
s. 29-30; Pipekova 2004, s. 297-298; Vagnerova 1999, s. 283, 301-302).

Osoby s lehkym mentalnim znevyhodnénim potfebuji zvlastni péci
jiz od utlého véku, zejména co se tyka tréninku jemné i hrubé motoriky
a pohybové koordinace. V dospélosti jsou schopni se zaclenit do trhu
prace, i kdyz s omezenimi, ktera plynou z vySe zminénych charakteristik.
Zaméstnavani jsou zejména v manualnich povolanich. Problematickou
oblasti se stava emocionalni nezralost, ktera se mulze projevit
Vv navazovani mezilidskych vztahd, manzelském Zivoté, popf. vychové
ditéte. Pozorujeme nizkou sebekontrolu, nezralost citu & neadekvatni
reakce na podnéty. S ohledem na vySe zminéné okolnosti je mozné
dosahnout nezavislosti a samostatného Zivota v dospélosti bez asistence
blizkych (Svoboda 2006, s. 270; Svarcova 20086, s. 29-30; Pipekova 2004,
s. 297-298; Vagnerova 1999, s. 282, 301-302).



2.2.2 Stredni stupen

Stfedni stupen je urcen, pokud se |IQ pohybuje mezi 49 a 35. Opozdéni je
mozné pozorovat jiz vraném psychomotorickém vyvoji, ktery kolem
Sestého roku véku ditéte odpovida urovni tfi let. Pfetrvava neobratnost
a Spatna koordinace pohyb, je tak tedy zasazena jak jemna, tak i hruba
motorika. Stfedni stupen je znacné variabilni od ostatnich - néktefi jsou
schopni sebepéce bez vétsi asistence druhych, dalSi jsou plné odkazani
na pomoc. Imobilita se zde objevuje zfidka, znevyhodnéni jsou Casto
aktivni a to nejen v pohybu, ale také v socialnim Zivoté. Jsou schopni
navazovat vztahy (toto je opét znacné variabilni uvnitf zminovaného
stupné). Podobné je tomu s komunikaci, zejména s verbalni komunikaci.
Pro dorozuméni je nutné uzivat jednoduché véty, kterym vSak néktefi jiz
neporozumi, ani na bazi vlastnich potreb. Néktefi se nedokazi naucit rfeci
vubec. Proto je vtakovych pfipadech pouzivana jednoducha hesla,
nonverbalni komunikace a gesta misto feCi. MySleni je vyrazné
stereotypni, ulpivajici na nepodstatnych detailech (Svoboda 2006, s. 270;
Svarcova 2006, s. 30-31; Pipekova 2004, s. 298-299; Vagnerova 1999,
S. 283, 302).

Skolni dochazka a vyudovani sméfuji k rozvijeni mozného
potencialu. Pozornost je vénovana sebepéci, hygienickému chovani
a v zavislosti na mife opozdéného vyvoje také na rozvoj praktickych
dovednosti. Zaméstnani nejsou schopni vykonavat vSichni, pokud
se jedna o zaméstnani, tak se tyka manualnich a nekvalifikovanych
povolani, ¢asto vykonavané v chranénych dilnach, kde je neustaly dohled.
Dohled je nutny téméf po cely den, zfidka je mozZzny samostatny Zivot
(Svoboda 2006, s. 270; Svarcova 2006, s. 30-31; Pipekova 2004, s. 298-
299; Vagnerova 1999, s. 283, 302).



2.2.3 Tézky stupen

U osob spadajicich do tézkého stupné mentalniho znevyhodnéni se 1Q
pohybuje mezi 34 a 20. Tento stupen zasahuje vyvoj nervové soustavy,
v nékterych pfipadech je nervova soustava poruSena. Dale motoriku,
schopnost sebeobsluhy, hygienické navyky do takové miry, Ze je mozné
jejich ziskani pouze intenzivnim tréninkem a to je u né&koho. Castym
problémem byva Cistota v dospélém véku. Veskeré aktivity, v€etné téch
tréninkovych, musi byt pfizpusobeny pozornosti jedince, ktera je zde
znacné limitovana. Osoby s tézkym stupném mentalniho znevyhodnéni
jsou po cely svUj zivot odkazani na péci druhych (Svoboda 2006, s. 270-
217; Svarcova 2006: 31; Pipekova 2004, s. 299; Vagnerova, 1999:283,
302).

2.2.4 Hluboky stupen

V pfipadech hlubokého mentalniho znevyhodnéni neni mozné IQ pfesné
meéfit, je tak zde pouze odhadovano. Jeho hodnota klesa pod 20. Lidé
s mentalnim znevyhodnénim jsou Casto imobilni, pokud jsou mobilni, tak
je zde ohrozeni vyraznym omezenim v pohybu. Osoby s mentalnim
znevyhodnénim jsou odkazani na celodenni pécCi druhych v hygieng,
protoZe Casto byvaji inkontinentni. V péci o zakladni potfeby jsou plné
odkazani na pomoc druhych. Je zcela nutny celodenni dohled.
Komunikace je omezena v pouziti a chapani feCi a na jednoduché
instrukce, slova €i gesta (Svoboda 2006, s. 271; Svarcova 2006: 31;
Pipekova 2004, s. 300; Vagnerova 1999, s.283, 302).
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2.3 Dité se znevyhodnénim v rodiné

Rodina hraje vyznamnou roli v Zivoté jedince, ktery je v ni socializovany.
Rodina ma zasadni vliv zejména na vyvoj na dité. Rodina je skupinou
Clovéka, kde uspokojuje své primarni potfeby. Rodina ma hlavni vliv
na socializaci jedince. S ohledem na naSe prostredi je tfeba si vymezit
charakteristiky rodiny, kde je tedy sledovana vyrazna neolokalita
prokreacni rodiny, ktera tvofi pomérné autonomni celek. V ramci rodin
v Ceském prostfedi je pozorovana mezigeneracni pomoc, at’ uz se jedna
o finan€ni, emocionalni Ci praktickou pomoc jako jsou nakupy, €i hlidani
déti (Mozny 2003, s. 15-26). Rodina pfedstavuje skupinu osob, kde jsou
jeji dospéli Clenové odpovédni za vychovu potomku (Giddens 2005,
s. 156). V pfipadé rodin s mentalné znevyhodnénym clenem je vychova
apeCe opotomka se znevyhodnénim oproti ostatnim rodinam
prodlouzena.

2.3.1 Narozeni znevyhodnéného ditéte

Clovék s mentalnim znevyhodnénim je dle miry svého znevyhodnéni
odkazan na pomoc a péci okoli. Pokud zustane doma v rodiné, jsou to
vétSinou rodiCe, ktefi se o potomka s mentalnim znevyhodnénim staraji.
V ramci interakci s rodici si dité utvafi socialni zkusenost a v ramci rodiny
se socializuje. V pfipadé rodiny s potomkem s mentalnim znevyhodnénim
se méni podoba interakci v ramci rodiny a jejiho vyvoje od rodin ostatnich.
S pfichodem ditéte s mentalnim znevyhodnénim se proménuje Zivotni styl
rodiny, ktery se mu musi nové situaci pfizpasobit. Mira promény Zivotniho
stylu rodiny se odviji od stupné& znevyhodnéni, doby vzniku tohoto
znevyhodnéni, ale také od oCekavani rodicl, které vyplyva z jejich
rodiCovske role (Dolezalova 2012, s. 281-282).

Reakce rodi€u na zjisténi mentalniho znevyhodnéni u svého ditéte
se da typicky rozélenit do nékolika fazi. Jako prvni se u rodi€l projevuji
znamky Soku a popirani faktu existence znevyhodnéni pravé u jejich
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ditéte. RodiCe popiraji moznost, Zze by pravé jejich dité nebylo zcela
v pofadku. (Seligman, Darling, 2007, s. 97, 104-112). K tomuto popirani
ze strany manzela odkazuje i jedna z respondentek:

,On Tfikal, Ze to nemuzZe byt jeho syn, protoZe on déla jenom
zdraveé kluky® (P.P., 49 let).

Rodie jsou bezmocni a snazi se najit mozné prostredky, které by
mohly vést ke zlepSeni stavu jejich potomka. O ¢emz referovala mj. i dalsi
maminka — respondentka:

,Méli jsme znamou, ktera méla dceru ve Svédsku, tak Jjsem se
byli zeptat jestli tam pro néj nejsou néjaké léky“ (L.W., 52 let).

Postupem Casu zaCne cela rodina akceptovat realitu, ale s obCasnymi
obdobimi smlouvani, kdy rodiCe doufaji ve zlepSeni zdravotniho stavu.
V téchto okamzicich jiz ne€ekaji na rozvoj jejich ditéte, ale doufaji alespon
v maly progres, jako je chlze, sezeni nebo fe€. Posledni fazi je dosazeni
vice ¢i méné realistického postoje a akceptace situace (Dolezalova 2012,
S. 282-289, Vagnerova 2004, s. 78-93).

2.4 Podpora osob s mentalnim znevyhodnénim

Mezi prosazujicimi se trendy ve spoleCnosti je integrace osob
s mentalnim znevyhodnénim. Sméfuje se k jejich zaclenéni do majoritni
spoleCnosti a vytvofeni optimalnich podminek k uspokojeni jejich
zivotnich potfeb. Dle snah mezinarodnich organizaci, jednotlivych statl
a subjektdl pusobicich na lokalni drovni se dale prosazuje
tzv. normalizace (évarcové 2003, s. 12), ktera reflektuje normailni Zivot
jedince s mentalnim znevyhodnénim. Normalnim zivotem se v tomto
sméru mysli Zivot v rodiné mimo ustavni zafizeni, snahu o maximalizaci

rozvoje schopnosti a dovednosti osob s mentalnim znevyhodnénim.

Celosvétové se hovori az o 600 milionech osob se zdravotnim

znevyhodnénim, at uz se jedna o znevyhodnéni fyzické, smyslové
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¢i mentalni. Dle OSN je z celkové populace 10% osob se zdravotnim
znevyhodnénim (UNIC Praha 2005). Podpora a ochrana osob
s mentalnim znevyhodnénim je deklarovana v Listiné zakladnich prav
a svobod a zaroven v Deklaraci prav postizenych osob zroku 1971,
schvéalenou Valnym shromazdéni OSN. Zajem o mentalni znevyhodnéni
na mezinarodnim poli se dale projevil ve stanoveni roku 1981 jako
,Mezinarodniho roku osob s postizenim®, béhem néhoz byl Valnym
shromazdéni OSN vyhladeny Svétovy akéni program pro osoby
s postizenim. Nasledujici dekada (1982-1992) byla Dekadou OSN
pro osoby s postizenim, ktera byla ukonena pfijetim Standardnich
pravidel pro vyrovnavani pfilezitosti pro osoby se zdravotnim postizenim.
Cinnost OSN a jeji ochrana osob se znevyhodné&nim sméfuje k jejich
zaClenéni do majoritni spoleCnosti a eliminace tak rdznych forem
diskriminace a segregace osob se znevyhodnénim.

Ochrana a podpora o0sob s mentalnim znevyhodn&nim je v Ceské
republice motivovana cinnostmi OSN. Snahy tak sméfuji k odstranéni
prekazek, které brani osobam se znevyhodnénim plnohodnotné se zapojit
do Zivota (Michalik 2012, s. 65). Ceska republika se podepsanim Umluvy
o0 pravech osob se zdravotnim postizenim, 30. bfezna 2007, zavazala
k podpofe rodin osob se znevyhodnénim tak, aby byly schopné
poskytnout vdem svym ¢&lenim moznost plnohodnotného zapojeni
do Zivota, Cerpani svych prav a plnéni povinnosti. Zaroven je zde
zddraznéno zachovani dustojnosti Clovéka v celém jeho zivoté.

V ramci ochrany osob s mentalnim znevyhodnénim existuje institut
zbaveni zpusobilosti k pravnim ukondm. Pravni subjektivita vznika
18 rokem véku Cloveéka, ale je mozné ji na zakladé rozhodnuti soudu
omezit nebo ji muze byt zbaven zcela. K takovym krokim se pfistupuje
pouze po prokazani rizika poruSeni ochrany zajmu clovéka. Podle
Obc¢anského zakoniku (zakon ¢&. 40/1964 Sb.) § 10 Ize zbavit zpUsobilosti
k pravnim ukonum fyzickou osobu, ktera neni schopna €init pravni ukony
pro duSevni poruchu ¢i nadmérnému uzivani alkoholickych napoju nebo
omamnych latek. Pravni zpulsobilosti muze byt &lovék zbaven uplné,
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popf. mu muzZze byt omezena, jeji rozsah - v téchto pfipadech mu soud
stanovi opatrovnika. Omezeni, popf. zbavenim zpusobilosti k pravnim
ukonum neznamena odebrani zpusobilosti mit prava, toto je vymezeno
v Listiné zakladnich prav a svobod. Omezeni &i zbaveni zpusobilosti
k pravnim ukonum je krokem, ktery ma ochranit pfed zneuzitim usudku
osob se znevyhodnénim (Michalik 2012, s. 67, 68).

Podpora osob se znevyhodné&nim plyne v Ceské republice skrze
statni socialni podporu za pomoci pfispévku na mobilitu, prispévku
na zvlastni pomudcku ¢&i prikazu osoby se zdravotnim postizenim (zakon
€. 329/2011 Sb.). Dale je mozné Cerpat prispévek na péci, ktery je urCen
pro osoby, jez se neobejdou pfi uspokojovani potfeb a zvladani Zivota
bez pomoci druhych. Tento pfispévek vymezeny v zakoné 108/2006 Sb.,
o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjSich predpist slouzi jako uhrada
za pomoc pfi zvladani Zivota, at se jedna o osobu blizkou, asistenta
socialni péce, registrovaného poskytovatele socialnich sluzeb, détsky
domov ¢&illzkové zdravotnického zafizeni hospicového typu. VySe
pfispévku na péci se odviji od stupné zavislosti. Zakon o socialnich
sluzbach urCuje Ctyfi stupné zavislosti, jejichz posuzovani se hodnoti
podle schopnosti zvladat zakladni Zivotni potfeby. Mezi tyto potfeby jsou
v§ 9 Fazeny: mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani
a obouvani, télesna hygiena, vykon fyziologické potfeby, péCe o zdravi,
osobni aktivity a péfe o domacnost. O pfispévku rozhoduje krajska
pobogka Ufadu prace, ktera pfi rozhodovani o pfispévku hodnoti nejen
vySe zminéné potreby, ale také vék osoby se znevyhodnénim. V ramci
hodnoceni je vymezeny pocet ukonu, které neni osoba schopna
dlouhodobé vykonavat bez pomoci druhého. V prvni stupni lehké
zavislosti u osob mladSich 18 let véku se jedna o tfi ukony (je zde
stanoven prispévek 3.000 korun za mésic) a u osob starSich 18 let véku
jsou to tfi nebo Ctyfi ukony s pfispévkem 800 korun mésicné. Ve druhém
stupni stfedné tézké je osobam mladsim 18 let véku stanoveny mésicni
prispévek 6.000 korun v pfipadé, Ze nejsou schopné vykonavat Ctyfi nebo
pét ukonl a osoby starSi 18 let véku se jedna o pét nebo Sest ukonl
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s mésicnim prispévkem 4.000 korun. Treti stupen tézké zavislosti urCuje
pro osoby mladsi 18 let véku omezeni v Sesti nebo v sedmi ukonech se
stanovenym pfispévkem 9.000 korun mésicné a u osob starSich 18 let
véku sedm az osm ukonu s mésiénim prFispévkem 8.000 korun.
V poslednim ctvrtém stupni uplné zavislosti je stanoveny mésicni
prispévek u obou vékovych skupin stejny 12.000 korun. V tomto stupni je
urCeno, Zze osoba mladsi 18 let véku neni schopna zvladat osm nebo
devét ukonl a osoba starSi nez je stanovena hranice devét nebo vSech
deset vymezenych ukonl v zakoné ¢&.108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach.

15



3 STIGMA

Stigma lze chapat podle Ervinga Goffmana (2003, s. 11) jako ,silné
diskreditujici atribut.” Nositelé takového diskreditujiciho atributu pak jsou
nositeli znehodnocujiciho stavu. Prfitomnost diskreditujiciho atributu
ma za nasledek pfisluSenstvi jeho nositele do deviantni skupiny, tedy
takové, ktera se odliSuje od normy. V soucCasnosti je pojem stigma
....vztahovan spise k hanbé...” (Goffman 2003, s. 9). Nelze univerzalné
oznacit jeden atribut jako za zcela stigmatizujici. Je nutné reflektovat
vztahy, v ramci nichz je tento atribut vniman a vysvétlovan. Jeden a tentyz
atribut muze byt v jednom kontextu povazovan jako silné diskreditujici,
kdezto v kontextu jiném muze byt pozitivné hodnoceny. Nositele téchto
atributd, tedy stigmatizované, sam déli na dvé kategorie: diskreditovany
a diskreditovatelny. Prvni z nich, tedy diskreditovany se vyznacuje
viditelnymi a jasné identifikovatelnymi atributy, v dané situaci definované
jako stigmatizujici. Kdezto diskreditovatelny je sice nositelem takovych
atributl, ale neni mozné je na prvni pohled poznat. V ramci tohoto pojeti
v pfitomnosti  diskreditovaného hrozi napéti v rlznych socialnich
situacich. V druhém pfipadé vyznamné zalezi pfimo na nositeli atributd,
do jaké miry je o nich ochoten okoli informovat (Goffman 2003, s. 11, 54).
V ramci této prace je mozné oznacit mentalné znevyhodnéné za osoby,
které spadaji do Goffmanovy kategorie ,diskreditovany“ a jejich rodinni
prislusnici do druhé kategorie ,diskreditovatelni®.

Na procesu stigmatizace a na stigmatu lze pozorovat specifické rysy.
Se stigmatem a procesem stigmatizace se poji nékolik jevd, jako
je stereotypizace a stereotyp Ci pfedsudek. Stereotypizaci rozumime
kognitivni proces, kterym nahlizime na druhé osoby, popf. na celé skupiny
skrze jejich partikularni rysy €i atributy. Soubory takovych charakteristik
pak oznaCujeme za stereotypy (Baumgartner 2008, s. 191). Takové
nazirani omezi vnimani druhého na pouhého reprezentanta tohoto

atributu. Se stigmatem se poji také pfedsudky, které Ize definovat jako:

16



»..antipatii, ktera vychazi z chybné a strnulé generalizace. Tuto
antipatii Ize pocitovat nebo vyjadrfit. MuZe byt namifena proti
celé skupiné, anebo proti jedinci, protoZze je prislusnikem této
Skupiny“ (Allport 2004, s. 39).

Predsudky se vyznacCuji svoji stabilitou a trvalosti v Case a cCasto
se zakladaji na neuplnych informacich.

BlizSimu studiu stigmatizace a diskriminace osob s mentalnim
znevyhodnénim se vénovala fada autoru (Edgerton 1967; Corrigan,
Watson 2002; Klotz 2004; Link 2004; Rusch 2005; Skinner, Weissner
2007; Jahoda 2010; Hall 2010 a dalSi). Osoby s mentalnim
znevyhodnénim a zaroven jejich peCovatelé, ktefi jsou jejich rodinnymi
pfislusniky, jsou postaveni pfed dva zasadni problémy, se kterymi
se musi sami vyporadat. Prvnim je vyrovnani se s nemoci jako takovou,
s jejimi pfiznaky a symptomy. Dale jsou konfrontovani s neporozuménim
ze strany spoleCnosti, neporozuméni jejich znevyhodnéni. V ramci
spolecnosti mohou vznikat stereotypy a prfedsudky, které se vazi k jejich
znevyhodnéni a oni sami se stimto musi vyrovnat. S odkazem
na Goffmana (2003, s. 64) je nutné se s problémy vyrovnat pro vytvofeni
a uchovani socialni identity jedince. V navaznosti na spoleCnost a své
okoli musi znevyhodnény ¢elit riznym pfedsudkim a stereotypum, které
pak muze projektovat do pojeti sebe sama. Ztéchto predsudki
a stereotypl plyne stigmatizace a nasledna diskriminace v jejich zivoté.
Zejména na vefejném stigmatu se podili prezentace mentalniho
znevyhodnéni v mediich a celkova informovanost vefejnosti (Corrigan,
Watson 2004, s. 17). Negativni vnimani osob s mentalnim
znevyhodnénim vSak nemusi mit zaklad v jejich nemoci, ale v negativnim
vnimani této nemoci spole¢nosti. Jedna se tedy o vztahy raznych atributt
nikoliv o jejich samotnou podstatu. Jak jiz bylo zminéno stigmatizace ma
vliv na sebepojeti jedince a na jeho socialni identitu (Goffman 2003, s. 64;
Jahoda 2010, s. 523). Osoby s mentalnim znevyhodnénim musi Celit
pfimé diskriminaci, separaci, nasili nebo také odepfeni moznosti volby
v béznych aktivitach. Jahoda (2010, s. 522) uvadi jeden z moznych zdroju
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stigmatizace mentalné znevyhodnénych, a tim je jejich oznacCeni
za pacienty. S I|ékafskou definici znevyhodnéni jsou svazany ruzné
stereotypy. Toto je nasledné umocnéné u lidi, ktefi jsou v institucionalni
péCi a nikoliv vdomaci. Vramci mentalniho znevyhodnéni, jak bylo
vymezeno vySe, je jeho stigmatizace dale stuprfiovana jeho trvalosti
(Edgerton 1967, s. 7). Tento stav je totiz kontinualni a pomérné neménny.
Potize zpusobuje rodinam zejména jejich omezeny podpurny systém.
Tato omezeni vyplyvaji z charakteru znevyhodnéni, a to nejen v otazce
naro¢nosti péce, ale i vduvéfe lidi s mentalnim znevyhodnénim
ke svému okoli, zpravidla projevuji davéru pouze blizkym osobam, jako
jsou rodiCe, prarodiCe Ci sourozenci Ci dalSi osoby, které dobfe znaji
(Seligman, Darling 2007, s.45). Toto potvrzuje mj. i vypovéd jedné
z respondentek (P.S., 45 let ) ktera uvadi problémy s hlidanim jejiho syna,
ktery neduvéruje nikomu jinému, nez jsou jeho rodi¢e a bratr. Cela rodina
je pak omezena napfiklad pfi vybéru dovolené a v souvislosti s hlidanim
syna béhem ni. V tomto konkrétnim pfipadé se jedna se o matku, ktera se
stara o syna s tézkym stupném mentalniho znevyhodnéni:

~Jednou jsem jela na dovolenou se starsim synem, to jsme byli
ve Spanélsku a manzel ho dal do tydenniho stacionare, kam
normalné denné chodil. Jenze ted’ tam mél byt cely tyden,
ale za dva dny tam pro néj manzel musel jet. Dostal teploty.
Jasi myslim, Ze to vi. ProtoZze my jsme byli starsimu
na maturaku a hlidala nam pani ucitelka, pfitom ji zna. Taky
neusnul, ¢ekal do jedné do noci, nez jsme pfijeli. Pak jsem si
k nému lehla, protoZze spime spolu v manzelské posteli a manzel
v décaku. Chytnu ho za rucicku a usne. Myslim, Ze by to
nepfezil. Sice jsem byla tyden ve Spanélsku a na Djerbé, ale
musel to prezit, jenze tu byl manzel, ale kdybychom ho dali
samotného, Ze by to asi nedal“ (P.S., 45 let).
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V ramci problematiky mentalniho znevyhodnéni Ize rozliSit vefejné
stigma a self-stigma®. Vefejné stigma, jak jiz napovida jeho nazev, plyne
z okoli stigmatizovaného jedince. Vychazi Z reakci okoli
na stigmatizovaného, které mulze vychazet zjiz zminénych stereotypu
a pfedsudkd. V ramci boje proti témto pfedsudki jsou vytvareny ruzné
antistigma programy a projekty. Velky vliv na verejné stigma a na boj proti
nému maji média. V Ceské republice je naptiklad aktualni spot ,Chodici
lidé“. Tento projekt je zaloZzeny na vytvofeni komunikacni platformy
mezi lidmi se zdravotnim postizenim a bez zdravotniho postizeni, ktera
ma smeéfovat k snadné komunikaci a vhodné vzajemné pomoci
(chodicilide.cz 2010). Mezi dalSi faktory, které se podili na vefejném
stigmatu, jsou odhalovani znevyhodnéni, jeho vystaveni na verejnost, se
kterym souvisi tak zvoleny typ péCe o mentalné znevyhodnéné -
institucionalni ¢i domaci péce (Hall 2010, s. 50). Riziko separace
znevyhodnénych a potazmo pecujicich je zvySovano oznacCovani
mentalné znevyhodnénych jako ,oni“. RozClenéni na ,my“ a ,oni“ zvySuje
jejich separaci, (Link, Phelan 2001, s. 370). Risch (2005, s. 530-531)
charakterizuje verejné stigma predstavou, Ze existuje skupina mentalné
znevyhodnénych, kterou Ize definovat nékolika charakteristikami. Mezi né
je fazena snizena kompetence, zranitelnost, popf. nebezpecnost lidi, ktefi
jsou fazeni mezi mentalné znevyhodnéné. Jsou charakterizovani jako
od zakladu odliSni od normalnich lidi. Mezi jejich charakteristické reakce
patfi vztek €i strach a Casto uvéfi v povéry. Risch (2005, s. 531) uvadi
reakce na mentalné znevyhodnéné jako je vyhybani se jim jak
v zaméstnani, tak i v oblasti bydleni, ale také pfipadné odmitnuti péce,
kterou néktefi znevyhodnéni potfebuji ke kazdodennimu zivotu. Negativni
reakce na mentalni znevyhodnéni vyplyvaji také z oCekavani druhych,
o kterém referovala i jedna z respondentek:

,Ono je to v tom, Ze ta nase holka nevypada na prvni pohled
postizené. Kdyz vidite venku maminku s postizenym ditétem

2 v textu bude uZivan termin self-stigma v jeho anglickém znéni pro nepiesnost piekladu

19



a vidite, Ze je postizené, tak uz je tak berete, tak se k nim
chovate jinak. Ale ona vypada vcelku normalne, i kdyz méla
tfeba vlasy, Silenou hfivu takové afro. Tim Ze vypada normalné,
tak od ni lidé Cekaji normalni chovani, jenze ona se pak chovala
trochu jinak, tak byli prfekvapeny.... to, co jsem vnimala, je to,
Ze lidi koukaji zvlastné a divi se pro¢ se to dité tak chova.
Napriklad moje mamina, to je razna Zenska a porad si mysli,
Ze se to da vsechno naucit, ale to se prosté neda. Cekala od ni
néjakou normalni reakci, ona tfeba reagovala normalné
a najednou pic zase Uplné jina neadekvatni reakce.” (E.D., 53
let).

Dalsim typem stigmatu, kterému je v ramci problematiky mentalni
znevyhodnéni vénovana pozornost, je self-stigma. To jiz neplyne z okoli
stigmatizovaného jedince, jak tomu bylo v pfipadé verejného stigma, ale
sméfuje pfimo od néj samotného (Corrigan, Watson 2004, s. 17-18).
Sami, lidé s mentalnim znevyhodnénim, pfijimaji stigmatizujici postoj vUci
sobé samotnému, at se jedna o stereotypy v charakteristikach sebe
samych. Stejné jako tomu bylo u vefejného stigma, tak i u self-stigma
vymezuje Risch (2005, s. 531) jeho vlastnosti. Lidé o sobé stereotypicky
uvazuji jako o nekompetentnich, slabych nebo nebezpecnych. Projevuje
se u nich nizké sebehodnoceni a sebepojeti. Jejich chovani je reakci
na pfedpokladany neuspéch v hledani prace ¢&i rlznych moznostech
bydleni. Sami nevyhledavaji pomoc, coz se muze stat komplikaci
pro jejich bézny Zivot.

Jednou z forem stigmatu je tzv. courtesy stigma®, které sméfuje
k osobam s ur€itym atributem, jenz se nasledné muze stat podstatou
stigmatizace. Je komplexnim fenoménem vyznacujicim se pfemrsténou
pecCi. Takové stigma vyvstava ze snahy a prehnané ochoty pomoci
osobam, které se jevi jako zranitelné a slabé (Jahoda 2010, s. 523).
Rodiny jsou ovlivnény stigmatizaci a pojetim znevyhodnéného Clena
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rodiny a zaroven také subjektivni hranici pé€e. Negativni dopady pak Ize
pozorovat v emocionalni a socialni oblasti. Jejich zdrojem byva nutnost
asistence pfi kazdodennich aktivitach, mira zatéze, omezeni v Case
a aktivitach pecuijicich €i ve finanénich limitech (Green 2003, s. 1365.).

Pecujici Clenové rodiny se také potykaji se zminovanym courtesy
stigmatem. Jak jiz bylo vy$e zminéno, dle Goffmanovo (2003, s. 54) pojeti
muzeme pecujici Cleny rodiny zafadit do kategorie diskreditovatelny.
Jejich Zivotni situaci je tedy mira informovanosti okoli o jejich atributech.
,2Pat Ci nedat najevo, rict Ci nefict, pfiznat Ci nepfiznat, Ihat Ci nelhat,
a vV kazdém pfipadé, jak, kdy a kde* (Goffman, 2003, s. 54). Viditelnost
faktor(, které zavdavaji vzniku stigmatizace je zde uvadéna jako jeden
z dalSich vlivi na vznik stigmatizace jedince. To, Zze je nékdo rodiem
ditéte s mentalnim znevyhodnénim, nelze bez pochyby poznat na prvni
pohled. A vSak doprovod mentalné znevyhodnéného a jeho spole€nost se
jiz mUze stat pfiCinou stigmatizace, tedy za pfedpokladu, Ze je jako
mentalné znevyhodnény identifikovan.

3.1 Teorie labellingu

Teorie labellingu (etiketizace) z pojeti o jednani Clovéka na zakladé
vyznamd, které lidé pfikladaji jednotlivym objektiim. Vyznamy jsou tvofeny
v interakci s druhymi lidmi, v ramci nichZz se také vytvafi jednotlivé role,
které lidé hraji (Kraus 2007, s. 22). V pojeti Howarda S. Beckera (1966,
s. 9-10) se Clovék stava deviantnim uplatnénim nalepky. Deviantni
chovani je chovani oznaCené za deviantni a zaroven je tato nalepka
obecné sdilena. MySleno tak, Ze deviantni chovani vznika v ramci skupin

tvorbou normy, jez nasledné pini pfedstavu o deviaci.

% pro nepiesnost prekladu bude nadale pouZivan termin v anglickém jazyce
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3.1.1 Modifikovana teorie labellingu

Roli stigmatu v Zivoté jedince s mentalnim onemocnénim se vénoval
ve své studii Scheff (1974), Link (1989). V ramci modifikované teorie
etiketizace Link (1989, s. 400) uvadi, zZe etiketa mentalniho znevyhodnéni
nema za dusledek toto znevyhodnéni, ale vede k negativnim dopadim
tohoto znevyhodnéni. Negativni u€inky mentalniho znevyhodnéni jsou
vystaveny na zakladé stereotypl a chovani okoli, které je jimi ovlivnéno.
Lidé s mentalnim znevyhodnénim se pak citi ohrozeni diskriminaci,
z jejich strany pak plyne riziko uzavfeni se a snahy tajit své mentalni

znevyhodnéni.

Nemoc nebo pravé mentalni znevyhodnéni muze mit za nasledek
nespravné zaclenéni do lokalniho kontextu. Na zaclenéni do spole¢nosti
ma dale podil ogekavani osob se znevyhodnénim. Cim vice ogekavaiji,
Ze budou druhymi diskriminovani ¢i znehodnocovani, tim vice se budou
citit ohrozeni v interakci s druhymi. To mGze mit za nasledek jejich izolaci.
Jak jiz bylo zminéno samotna nalepka ,mentalni znevyhodnéni® ma
za nasledek negativni hodnoceni Clovéka a vede Kk jejich stigmatizaci.
Labelling a stigma hraje velkou roli v Zzivoté Clovéka s mentalnim
znevyhodnénim, v kontextu vnimani sebe sama nebo jeho zacllenéni
do spoleCnosti (Link 1989, s.402). Riziko segregace a diskriminace
na zakladé etikety ,mentalné znevyhodnény“ je vySSi zejména diky
oficialnimu oznaceni osoby s mentalnim znevyhodnénim na zakladé
lékafskeého modelu (Scheff 1999, s. 45), jak bylo nastinéno dfive.
Oficialné stanovené oznacCeni ,mentalné znevyhodnény“ pak zarazuje
osoby, jimZ je oznaCeni pfirknuto, do jedné skupiny, které se vyznacluji
ur€itym i stigmatizujicim atributem. Link (1989, s. 403) reflektuje reakce
Clovéka na ziskani stigmatizovaného statusu. Negativni dopady pak muze
mit na jedince a jeho blizké okoli v podobé depresi, studu, sniZzeného
sebevédomi, ale i v oblasti zZivotnich Sanci, které se snizuji v souvislosti
s mentalnim znevyhodnénim. Zdroje stigmatizace a jejich sila je dale
ovlivnéna strategii vyrovnavani se se stigmatizaci (Rush 2005, s. 534).
Mezi zakladni reakce fadi utajovani znevyhodnujiciho atributu, vzdélavani
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okoli, popf. snahu odstranit atribut, ktery se stava stigmatizujici. Posledni
mozna reakce se vSak tyka osob s duSevni nemoci a nikoliv osob
s mentalnim znevyhodnénim, kterému je zde vénovana pozornost.
Mentalnim znevyhodnénim v predkladané praci totiz rozumime stav, ktery
je trvaly bez moznosti pozitivni zmény stavu. Utajovani znevyhodnéného
stavu nesméfuje pouze do spoleCnosti, ale je mozné jej pozorovat
i vramci rodiny. Vzdélavani zde neni mysleno pouze na $kolni urovni,
ale celkové jako osvéta a vysvétleni stavu okoli, ze kterého plynou
stigmatizujici reakce na znevyhodnény stav (Link 1989, s. 403).

Modifikovanou teorii labellingu je mozné vztahnout nejen na osoby
s mentalnim znevyhodnénim, ale i na d&leny jejich rodiny. Chronické
onemocnéni takového charakteru jako mentalni retardace i demence
zasahuje do Zivota nejen jedince s timto znevyhodnénim, ale zaroven
do fungovani jeho rodiny. Zejména jeho rodi¢e nebo blizci pfibuzni jsou
takovym znevyhodnénim silné zasazeni a je nutné, aby nejprve nasli
spravnou strategii pro vyrovnani se s takovym stavem. Pfibuzni si
uvédomuiji stigmatizaci lidi s mentalnim znevyhodnénim, ¢emuz se vénuje
Sara E. Green (2003, s. 1362, 1365). Zjejiho vyzkumu vyplyva,
Ze stigmatizace déti s mentalnim znevyhodnénim zpUsobuje zejména
u matek negativni vlivy emocionalniho stresu a zvySuje subjektivné
vhimanou miru zatéze, ktera vyplyva z péCe o potomka s mentalnim
znevyhodnénim. Matky pak vypovidaji o pocitech studu, strachu, viny
nebo emocionalniho vy&erpani. Green (2003, s. 1365-1366) potvrzuje
platnost negativniho dopadu etikety ,mentalni znevyhodnéni® nejen
pro osoby s mentalnim znevyhodnénim, ale prfenesené také na jejich
blizké pfibuzné, vtomto pfipadé rodiCe. AvSak je mozné pozorovat
proménu Vv dopadech znevyhodfujicich etiket, a to s pfibyvajicimi
matefskymi zkuSenostmi. Nicméné je zejména u matek pozorovan jiny
zdroj sebestigmatizace, plynouci z dfivéjSich pocitud viny a studu,
coz opétovné zvysSuje jejich subjektivni vnimani zatéze pécCe o potomka
s mentalnim znevyhodnénim.

23



V ramci rodiny lze pozorovat promeény v jeji struktufe a komunikaci
mezi jednotlivymi €leny. O zatézi péCe o Clena rodiny s mentalnim
znevyhodnénim Ize hovofit nejen ve spojeni s jejich prarodi€i,
ale i sourozenci, na které je Casto kladen poZadavek pomoci v péci
o sestru Ci bratra s mentalnim znevyhodnénim. Zejména v navaznosti
na ¢asovou narocnost péce, ktera je nutna 24 hodin, 7 dni v tydnu, 365
dni v roce, jsou tyto promény patrné a je mozné je pozorovat (Seligman,
Darling 1007, s. 158, 190). Z vyzkumu (Seltzer et al. 1997, s. 400-401)
vyplyva, Ze se uzké vztahy mezi sourozenci udrzuji i v dospélém veku,
I kdyz je jejich vztah méné rovnovazny, coz plyne ze zvySeného
pozadavku na péci o sourozence s mentalnim znevyhodnénim.
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4 METODOLOGIE

Jako metoda sbéru dat byla, ramci vyzkumu ¢lend rodin, ktefi pecu;ji
o pfibuzného s mentalnim znevyhodnénim, zvolena metoda
polostrukturovanych rozhovord. Zejména pro jeji potencial, ktery spociva
v moznosti respondentl rozsahle odpovidat na stanovené téma a nebyt
zcela omezeny pfesné vymezenou otazkou. Oteviraji se zde tedy
moznosti vypovidat o tématech, ktera mohou byt v ramci vyzkumného
projektu relevantni, avSak nejsou zahrnuty do osnovy rozhovoru.
Polostrukturovany rozhovor je takovy rozhovor, ktery je zalozeny
na pfedem vytvofené osnové. Osnova rozhovoru je vytvofena na zakladé
vyzkumného zajmu, otazky rozhovoru v ramci jednotlivych témat vedou
tazatele k ziskavani relevantnich dat (Bernard 2006, s. 212). Zaroven
je vramci osnovy rozhovoru doporucené poradi otazek, které je mozné
proménit v ramci dané situace. Na zakladé reakci respondenta je mozné
klast otazky, tak aby byla udrzena linka vypovédi respondenta,
ale zaroven nenastala situace vynechani ¢&i nepokryti tématu, které
je pro vyzkumnika zajimavé a relevantni (Hendl 2005, s. 174). Pocet

respondentl se odvijel od nasyceni daty (Guest et al. 2006, s. 59 — 60).

Mezi témata rozhovoru byly zafazeny okruhy tykajici se pfimo osob
s mentalnim znevyhodnénim s cilem zjistit miru jeho znevyhodnéni a jeho
postaveni vrodiné, sohledem na sourozence a jejich vék. Miru
znevyhodnéni bylo nutné identifikovat zejména pro rozdilnou naro¢nost
péce a zavislost na pecujicim ¢lenu domacnosti, ktera se od ni se odviji.
Otazka na sourozence byla pokladana pro ziskani pfedstavy o struktufe
rodiny a moznosti pomoci s péci o ¢lena s mentalnim znevyhodnénim
ataké na strukturaci vSedniho dne. DalSi otazky, které sméfovaly
k podobé vSedniho dne rodiny a zejména pecujicich ¢lend byly otazky
o vyuzivani sluzeb dennich, popf. tydennich stacionafl i navstévovani
vzdélavacich zafizeni osobami s mentalnim znevyhodnénim. S timto

je dale svazana moznost zaméstnavani €lend rodiny, bud jen &asti rodiny
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popf. vSech Clenld. StéZejni otdzka v tomto tématickém okruhu sméfovala
k proméné v8edniho dne a rodiny s projevem mentalniho znevyhodnéni

u jednoho cClena rodiny.

Tématicky okruh prozivani mentalniho znevyhodnéni byl zaméfen
zejména na vnéjsi vlivy tohoto prozivani. Otazky smérovaly na kontakty,
které rodina a zejména pecujici Clen rodiny udrzuji. Cilem bylo zjistit,
jakym zplUsobem se tyto kontakty proménily s mentalnim znevyhodnénim
vrodiné. Zdali tyto zmény Sly smérem k dalSim rodinam se cClenem
s mentalnim znevyhodnénim ¢&i se jinak modifikovaly. V ramci tohoto
tématického okruhu byla relevantni otazka na dobu vzniku a projevu
mentalniho znevyhodnéni a na reakce okoli na néj. U respondentu, ktefi
pecuji o pfibuzného s mentalnim znevyhodnénim, které nevzniklo béhem
zivota, byl zarazen tématicky okruh otazek tazajicich se na prabéh
teéhotenstvi, péci v téhotenstvi. S cilem zjistit védomi rodi€d o moznych
rizikach, pfipadné rozhodovani se manzelského paru o pfipadném
predCasném ukonceni téhotenstvi. Posledni tématicka oblast feSena
v ramci polostrukturovaného rozhovoru se dotykala zakonu o socialnich
sluzbach, jeho proménach a dalSich pravnich uprav. Na coz dale
navazovaly otazky tykajici se jednani na ufadech, moznosti ziskani
informaci o zménach socialni systému, které se dotykaji jak pecujicich,

tak i osob se znevyhodnénim.

4.1 Sbér dat

Sbér dat probihal v dobé od prosince roku 2012 do bfezna roku 2013.
Celkem bylo kontaktovano ¢&trnact rodicl. Rozhovor byl proveden
s jedenacti matkami a jednim otcem. Z celkového poctu &trnacti rodicl
byli dva vyfazeni, jelikoZz nepecuji o nikoho s mentalnim znevyhodnénim,
ale se znevyhodnénim fyzickym. Nékteré kontakty na rodice byly
zprostfedkovany skrze neziskovou organizaci, jejiz cilovou skupinou jsou
osoby s mentalnim znevyhodnénim, dalSi respondenti byli vybrani
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metodou snowball (Disman 1993, s. 84) od jiz zkontaktovanych
respondentl, popf. vramci viastni praxe autorky. Ugelovy
nepravdépodobnostni typ vybéru respondentu byl zvolen zejména pro
citlivost tématu, kdy je nutné reflektovat ochotu respondentt vypovidat
na stanovena témata. Tato citlivost tématu vyzadovala zna¢nou ochotu
ze strany respondentd, ktefi odpovidali na dané otazky vymezené v ramci
osnovy polostrukturovaného rozhovoru. Prfedpokladana délka rozhovoru
Cinila tficet pét minut az jednu hodinu. Z davodu citlivosti tématu byly
rozhovory delSi, zejména pro navazani pfFiemné atmosféry
bez jakéhokoliv tlaku. Celkem bylo pofizeno pfes tfinact hodin nahravek.
Zarovenn  byly bé&hem rozhovorl  zaznamenavany poznamky,

pro usnadnéni nasledujici analyzy dat.

Néktera ztémat byla pro respondenty emocionalné zatézujici,
zejména otazky sméfujici k dobé vzniku ¢&i odhaleni mentalniho
znevyhodnéni. V okamzicich, kdy respondenti nebyli schopni nebo zcela
ochotni odpovidat na poloZené otazky, bylo nutné vyuzit metody probingu.
Tedy ruznych forem stimulace respondenta k ochoté poskytnout
informace ke zkoumanému tématu (Bernard 2006, s. 217). Tichy probing
byl ve vétSiné pfipadd nevhodnou formou podnécovani k poskytnuti
informaci, zejména v emocionalné naroCnych tématech. Zejména
pro zachovani klidné a pfilemné atmosféry bylo této formy vyuzivano
spiSe marginalné. Podnétnou formou se ukazal probing porozuménim
vyjadifené ,hm, ehm®, kdy se postupné rodiCe stabilizovali a byli schopni
odpovidat na otazky v SirSim kontextu nez tomu Cinili doposud. Uzite€nou
strategii byl echo probing, tedy zopakovani toho, co respondent
jiz odpovédél a kontinualni navazani na odpoved (Bernard 2006, s. 218).
Tato metoda byla vyuZita zejména v pfipadech, kdy respondenti zacali
vypovidat o tématu a pomalymi kroky se od néj vzdalovali, napf. pro né

méné emocionalné zatézujici oblasti.
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4.2 Etika vyzkumu

V ramci vyzkumu tématu mentalniho znevyhodnéni bylo nutné reflektovat
oblasti z hlediska etiky vyzkumu. Mentalni znevyhodnéni je citlivym
tématem, u kterého je nutné dbat na citlivost dat. Zejména proto je nutné
vnimat kazdého respondenta jako individuum s vlastnimi potfebami
a vlastnostmi. Pokud se vyzkumnik chce vénovat vlivu mentalniho
znevyhodnéni na pecujici osoby, zejména pokud se jedna o rodinné
prislusniky, je potfeba znacné citlivosti a empatie. BEhem rozhovoru byla
proto vSem respondentim nabidnuta moznost neodpovidat na otazky,
které jsou pro né pfilis citlivé a zranitelné, pfipadné také ukoncit
pred€asné rozhovor. Moznost pfedC€asného ukonéeni rozhovoru nevyuzil
zadny z rodicu. Citlivou otdzkou se v rozhovoru ukazala otazka sméfujici
k pojmenovani a charakterizovani znevyhodnéni ditéte z pozice rodicCe.
Z uvedenych davodld to bylo nej¢astéji neschopnost pojmenovat
znevyhodnéni z vlastni pozice a tedy dodrzeni vychodiska oficialnich
stupftu zavislosti a diagnézy, pfipadné pfiliSné emocionalni zatizeni
rodiCe touto otazkou. U kazdého z rozhovorl bylo odhaleno citlivé téma,
o kterém bylo pro rodie slozité vypovidat, proto jim byl poskytnuty Cas
a prostor pro ziskani davéry a sily pro ,rozpovidani se“ o tématu. Pfani

respondentd béhem rozhovoru byla zcela splnéna.

Kazdy z respondentl byl slovné pozadan o poskytnuti rozhovoru
a o souhlas pouzit ziskana data v ramci této prace. Jejich souhlas byl
nahran na diktafon a nasledné se stal soucasti pFepisu rozhovoru.
VesSkera data jsou anonymizovana, v ramci vyhodnoceni dat nize jsou
pouzivana k oznaceni respondenta inicialy, které vSak netvofi prvni
pismena ze jmen respondentl. Jelikoz byla ¢ast kontaktd na respondenty
poskytnuta  organizaci s cilovou skupinou osob s mentalnim
znevyhodnénim, byl podepsan slib micenlivosti i u této organizace.
Tento slib byl dale reprodukovan také respondentum. V pfipadech péce

o plnoleté potomky s mentalnim znevyhodnénim, ktefi nebyli zbaveni
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zpusobilosti k pravnim ukonam, byl také jim vysvétlen divod rozhovoru.
Tato situace nastala pouze dvakrat, vtakovych pfipadech je nutné
si uvédomit moznosti pochopeni daného problému lidmi s mentalnim

znevyhodnénim.

Pro pohodli respondenta byla vSem poskytnuta moznost vybéru
mista, kde se bude rozhovor odehravat. Zvlasté pro navozeni duvéry
a moznosti otevieni se respondenta k odpovédim na osobni otazky, které
se tykaly prozivani mentalniho znevyhodnéni jejich déti a reakce okoli
na néj. Devét respondentll zadalo o moznost rozhovoru u nich doma,
jednalo se o zejména o zameéstnané respondenty, pro které by bylo
Casové zatézujici se sejit mimo domov, pripadné o ty, ktefi pecuji o Clena
rodiny s tézkym stupném mentalniho znevyhodnéni nebo se ziskanym

mentalnim znevyhodnénim.
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5 ANALYZA DAT

Vramci analyzy dat jsou uzivany uryvky zrozhovord, jejichz podoba
a formulace byly zachovany v€etné neformalnich vyraza. Citované pasaze
neproSly uUpravou zejména pro zachovani autentiCnosti stanoveného
tématu. V analyze jsou pro dokresleni tématu a jeho blizSiho kontextu
pouzity dva az tfi uryvky z probéhlych rozhovoru s pecujicimi ¢leny rodiny.

5.1 Stigma mentalniho znevyhodnéni

Pocity stigmatizace a prozivani verejného stigmatu, jak bylo vymezeno
v pfedchozi Casti prace, popisovali respondenti v navaznosti na stigma
jejich déti s mentalnim znevyhodnénim. Projevy diskriminace a stigmatu
vnimaji pecujici ¢lenové rodiny skrze osobu s mentalnim znevyhodnénim.
Negativni dopady oznaCeni ,mentalni znevyhodnéni® tedy plati
I pro peCujici a pfenesené i pro rodinu osoby s mentalnim
znevyhodnénim, podobné u Green (2003, s. 1362, 1365). Péce
o potomka ovliviuje cely zivot pecujiciho a potazmo i celou rodinu.
Natomto misté je nutné si uvédomit chronicky charakter mentalniho
znevyhodnéni. Zavaznym faktorem je tak v tomto pfipadé naroCnost péce
a dopadu této péce v dlouhém &Casovém horizontu, tedy i v dobé, kdy
potomci bézné opousti domov a nejsou zavisli na rodiCich. Jak jiz bylo
vymezeno vysSe, je zde mozny jisty progres, avSak je zde minimalni

a jedna se spiSe o0 naucCené strategie a praxe.

5.1.1 Modifikovana teorie labellingu

S témito negativnimi dopady mentalniho znevyhodnéni je
spojovana vysSi mira zatéze péce, dale stres pecujicich €lenl rodiny
plynouci pravé z negativnich dopadl nalepky ,mentalni znevyhodnéni*.
Toto je ovlivnéné moznosti rozpoznat okoli pfitomnost mentalniho

znevyhodnéni.
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,LOno je to u kazdého mentalné postiZzeného ditéte jinak.
Za prvé u nas neni az tak poznat, Ze je postizena, i kdyz ted’
uz to je trosku vic poznat, ale poréd je to maly dité. Clovék
nepozna, jestli je to trileté dité nebo postizené sedmileté. Neni
to az tak poznat, protoze lidi to nereSi, lidi se me neprijdou
zeptat, jestli ji nahodou neni sedm let. Ale jak to bude dal, to
vam ted’ nereknu. Obavam se ale, Zze to nebude dobré. Lidi

Jsou zIli“ (N.S., 35 let).

Pecujici sami vypovidali o negativnim vnimani mentalniho
znevyhodnéni jejich okolim. Uvadéji subjektivni pocity studu, viny dale
o etapach emocionalniho vyCerpani. Moznost rozpoznat pritomnost
mentalniho znevyhodnéni ovliviiuje jak reakce okoli, tak i pocity rodicu.
Jmenovité v zrcadleni reakci okoli vchovani osob s mentalnim
znevyhodnénim, které pak znasobi jeho negativni dopad. Dale
do budoucnosti prokazuji obavy o sveé dité, kdy uz sami nebudou schopni

0 né pecCovat v takové mire.

Lroblem je v tom, Ze lidé, ktefi s tim nemaji osobni
zkusenost, to nemohou pochopit. To opravdu chce hodné
citliveho ¢lovéka, aby se do toho umél vzit a ani tak se to neda.
Pak to dopada, jak to dopada. Lidi jsou na sebe hnusni
a nesnasSi se mezi sebou. Natoz pak kdyz jste postizena.
Do budoucna se o tu naSi holku opravdu bojim, lidi toho
zneuZzivaji, Ze je druhej postizenej. Jako matka to nesu hrozné.
A aZz tady nebudu, kdo ji ochrani?“(D.S., 52 let)

,Spatny lidi §patné reaguji a on reaguje na né $patné. Jich je
hodné. Oni mi nadavaji. Jako matka jsem si na to zvykla.
Uz néjak reaguji. Na kficeni nereaguju, kdyz se to tyka mne
tak je mi to jedno a kdyz malého, tak to vSem vysvetlim, ze se

tohle muze stat kazdému. Je to z ni¢eho nic. Ze stresu,
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spéchu. Lidi jenom pospichaji a hrabou penize. My si s ...
zajdeme do lesa, zpivame si. Ziju den ze dne, ten Zivot je
o tom dat tomu ditéti, co nejvic muzeme. Nikdy nevite, co se

stane. O tom ten Zivot je” (P.P., 49 let).

Uvadénym problémem ve vypovédich je chronicky charakter
mentalniho znevyhodnéni. Tato chronicita je faktorem, ktery znacnym
zpusobem ovliviuje pohled do budoucnosti rodi€id — pecovateld.
Respondenti, ktefi jsou v pfeddichodovém a duchodovém véku, referuji
také o zdrojich sebestigmatizace, ktera vede k pojeti sebe sama
jako Spatného rodiCe, pfipadné neschopného rodicCe, ktery musi dat dité
do ustavu, protoze uz neni schopen se o0 n€j dale starat. Toto dale uvadi
do kontextu nedostatku socialnich sluzeb, které by se specializovaly
na cilovou skupinu rodiCe s détmi s mentalnim znevyhodnénim, ktefi jiz
nejsou schopni plné peCovat o své déti, ale zaroven jej nechce dat

samotného do tzv. ,ustavu®.

,Spatny je, Ze je to naporéd. To prosté neprestane. Neni to
Jako ryma nebo néco prechodnyho. Ta holka to ma uz na veky.
Nikdy se z toho nedostane. Naopak! ZacCalo se to zhorSovat.
Praci uz nema, oni totiz zavreli tu chranénou dilnu, takze si nic
neprocvi¢uje. Ja uz jsem stara, taky uz toho tolik nevydrzim.
UZ ji musim hledat misto, kam pdjde. No néco jsem na$la, ale
Ja ji nechci dat do néjakého hrozného ustavu. Ona si zaslouZi
Jit nékam, kde se néco nauci, bude stastna a nebude lezet
v posteli pod praskama. No naSla jsem ji misto, ale to neni
tady. AZ se tam dostane pres poradnik, tak za ni budu jezdit,
budu si ji brat na vikendy, pojedeme na dovolenou, ale sama

uz to bohuzel nejsem schopna zvladnout“ (E.V., 64 let).

~Je pravda, Ze teda nejsem stara, to ne, ale mam zni¢ené

zada. Kdykoliv se mize stat, Ze mi v nich rupne, Potfebovala
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bych pomoc do budoucnosti. Jako je jedno zafizeni, ale to je
désné malo. Domy s pecCovatelskou sluzbou, alespon tady,
Jsou uréené pro seniory. Rada bych $la do zafizeni, kde muzu
byt s dcerou a tam by mi pomohli v pfipadé, kdy bych nebyla
schopna se o ni starat. Byly bychom tam pak spolu. Ale to je
snad jen jedno u Prahy“ (M.K., 52 let).

5.1.2 Verejné stigma

Jedna z charakteristik vefejného stigma Rusch (2005, s 530-531)
se vztahuje k pfedstavé nebezpeénosti  osob s mentalnim
znevyhodnénim. Takova pfedstava se ve vypovédi nenaplfiovala, jednalo
se o ojedinélé pfibéhy rodi€l déti, které k mentalnimu znevyhodnéni trpi
psychickymi poruchami projevujicimi se neurotickym kfikem, pfipadné
slySeni hlasl realné neexistujici osoby. Ve spojeni s projevy psychickych
poruch pak respondenti hovofi o pocitech studu, ktery prozivaji

na verejnych mistech.

~Jednou mi néjaky chlap v tramvaji rekl, at mu dam bud
nahubek, nebo s nim nejezdim tramvaji, kdyZ se chova jako
zvife. Ze je tohle nebezpeény ho brat mezi lidi. Omlouvala
Jjsem se mu a fikala, ze je postizenej. Jedna pani mi rikala,
Zese nemam za co omlouvat, ani ja ani to dité
za to nemuzeme. V patek jsme $li k doktorce, jak je nemocny
a ona méla dovolenou, tak jsme museli jit k jiné. Byla jsem
¢ervena aZ na zadku. On potfebuje puzzliky, na to je tfeba stul
a byli jsme u jiné a ona ho nezna. KdyZ jsme §li na fadu, tak on
Skladal, tak jsem musela fict, aby Sel nékdo jiny. My museli
pocCkat, az si to dostavi. Kdyz ho vyrusime, tak nezvladneme
nikdo. To je jeho obrad. Jakmile mu do toho zasahnete tak je
konecna. On pak strasné jeCi a mlati sebou. Lidi se pak po nas
¢umi. No stydim se, to jo“ (P.P., 49 let).
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,On si povidal a smal se, povidal si s nékym nahore.
Ma kamarada Tomase, se kterym si povida pres strop. Driv
k tém lidem chodil a nadaval jim, Ze je ru$i, kdyZz se bavi
s Tomasem. Loni, kdyZ jsme si ho vzali domi z nemocnice
na Silvestra, tak jsme jeli do obchodu a on mezitim zavolal
policajty, Zze tam syn napadl svoji matku, tak pfijeli, oni fikali,
Ze syna nemayji, protoze oni maji hol¢icku. Nikdo mu to nemohl
vymluvit, on slySel ty hlasy, ma je v hlavé. Pry mu policajti rekli,
Ze je hloupy, ale neplatili jsme ani vyjezd. My to ani nevedéli,
lidi nam to fekli asi az za 3 mésice. My to vabec netusili. Byli
Jsme vydéSeny. Po téch praScich je to lepsi. On musel porad
chodit, povidal z mistnosti do mistnosti, ale s praskama je to
jako driv. | si sedne k pocitaci. Ale on si stim Tomasem
povidal vSude, copak na chaté, ale i vtramvaji a autobuse.
On se s nim i smal. No lidi ¢uméli, to je jasny. Hlavné néktery
se odtahujou, jako by jim snad mél ublizit. Ja nevim, co si ty
lidi fakt mysli* (L.W., 52 let).

PéCe o osobu s mentalnim znevyhodnénim, v pfipadé tohoto
vyzkumu o své dité s mentalnim znevyhodnénim, je wuvadéna
do souvislosti neustalého boje za prava svych déti, které nejsou schopny
si je vydobyt ani v dospélém véku. Zejména se vtomto ohledu jedna
0 pravo na rovné zachazeni. Toto je uvadéno jako jeden z hlavnich zdroju
pocitu stigmatizace pecujicich ¢lenu. Jak sami uvadéji, jejich neustaly boj
za prava svych déti je stavi do opozice vuci okoli, at’ se jiz jedna o statni
spravu, zakonné upravy Ci pracovni prostfedi osob s mentalnim

znevyhodnénim.

,NEkdy za to dité, které je nemocné a nemlze za sebe Ffvat,
musi Fvét ti rodice. Coz je fakt, Ze je dost narocny. Clovék musi
porad bojovat® (N.S., 35 let).

34



,Kdyz byl néjaky problem, tak jsem tam musela dojit. Zrada je
v tom, Ze kdyzZ ji vidite, tak neni ziejmé, Ze je tam néejaky
problem. Jako vyrazny. Tak si reknete, Ze je takova nebo
takova a pak ty reakce nejsou takove, jako oCekavate. Méla
tam problém s jednou manazerkou.... Ona a jesté jedna holka,
ktera je taky postizena. Ta byla hodné postizena. Hodné
uzaviena. Vzdycky jen do prace s maminkou a z prace. ...
méla problemy s mocCakem a musela casto na zachod.
Ta manazZerka na ni byla hnusna. Ona frikala, at se klidné
pochcije. ... Ja tomu rikam, Ze tam déla manazerku ten, kdo
reaguje na svetlo. Ja s lidmi radsi jednam po dobrym, tak jsem
Ji spi§ naverbovala do situace, Ze jsem ji vdécna, ze se mi
o dceru postara, ona pak na ni byla hodnéjsi. Pak S$la

na matefskou a byl potom klid“ (E.D., 53 let).

Projevy plynouci z okoli osob s mentalnim znevyhodnénim a jejich
rodin jsou spojeny s jiz zminénou neznalosti problematiky mentalniho
znevyhodnéni, dale z malého zajmu o néj a také s vnimanim mentalniho
znevyhodnéni jako néCeho Spatného a nezadouciho ve spole€nosti.
Toto respondenti kladou do spojeni s historickym vyvojem péCe o osoby

s mentalnim znevyhodnénim na nasem uzemi.

,Vite co? Vy jste mlada, to si nemdizZete pamatovat.
Ale za ty jejich totality, tady nikdo nebyl nemocny, tady se
délalo, jako Ze jsou vsichni zdravi. Zadnej postizenej, to
nechali v zakulisi. Hlavné at neni vidét. To je aZ ted. Pak se
nemdizeme divit, Ze lidi reagujou, jak reagujou. Hlavné ty stary,
oni to neznaji. To se to dalo vsechno hned do ustavu a vsichni

Jsme tu byli plny sily a zdravi® (J.F., 56 let).

,Oni koukaji furt. Ja nevim, jestli koukaji na mne nebo

na syna. ... ono je to tim, Ze ty déti pfedtim nebyly viabec vidét,
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kdyz jsem byla mala ja, tak to vypadalo, Ze takové déti nejsou.
Ja si na to vzpominam. V ... byl kluk, o kterého se starala
maminka, ale ten jako chodi a dodneska Zije. Je mu asi 50 let,
on je takovy jednodussi. Nebo Ze by nékdo byl vozickar nebo
na kocCarku? Tak tfeba manzellv spoluzak, tak jeho maminka
méla holCi¢ku v ustavu, Ze jim fekli, Ze pujde hned do ustavu.
To se davalo furt do ustavu, tak si nepamatuji, Ze bych nékdy
vidéla postizené dité.... ale ja myslim, ze tady ... je hodné

postizenych, je tu hodné vozickara“ (P.S., 45 let).

JAle staré damy koukaji. Ale jestli stara dama néco fekne, tak

Ja feknu taky. Ale jak rika muj manzel, ono staci, kdyz koukam.
Stara dama, kdyz koukala, tak jsem se taky koukla. Pohor$ené
odkracela. Staré damy jenom koukaji. Kdyby se nékdo na néj
oboril, tak ve mné uvidi bestii. Dcera se umi ubranit sama, ale
on ne, tak jsem vic ostrazita. ... ale na hrouceni neni ¢as”
(D.S., 52 let).

Mezi projevy okoli, které respondenti jako pecujici rodiCe o sveé dité
s mentalnim znevyhodnénim vnimaji a prozivaji jako stigmatizujici, jsou
soukromé tiché hovory neznamy osob, kdy je zjevne, ze predmétem
hovoru je pravé mentalni znevyhodnéni ditéte. Tyto projevy vSak plynou

z neznalosti rodiny ostatnimi a mentalniho znevyhodnéni jako takového.

,Nejhorsi co mize byt takova ta skupina, matka jeji dcera
a jeji dité. Dité vzdycky: "Copak je mu?" Septaji si a koukaji.
To je des. Ale Clovék musi byt asi drzy za ta leta, aby tomu

&lovék cely nepropadl” (P.S., 45 let).

V navaznosti na neznalost rodiny a problematiky mentalniho
znevyhodnéni uvadéji respondenti, ktefi pecCuji o své potomky
s kombinovanym postizenim, tedy jak s mentalnim znevyhodnénim,
tak i s fyzickym znevyhodnénim reflektuji zvySené negativni projevy okoli
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na jejich dité. Tyto negativni reakce pfichazeji zejména, nikoliv vylucné,
od cizich déti, které se podivuji nad zdravotnim stavem osoby se
znevyhodnénim, pfipadné pfistupem a péci o né. Tyto reakce lze dat
do souvislosti neznalosti riznych typt znevyhodnéni, pfipadné prvnimu
setkani se s osobou se znevyhodnénim. Mezi reakce respondenti
nejCastéji fadi depresivni stavy, vztek, pfipadné slovni agresi ¢i snahu

0 rozSifeni povédomi o stavu svého ditéte a o znevyhodnéni celkové.

»...lak jako lidi nekoukaji, spiS déti, tak treba kdyz jsou
ze Skolky. Tak treba reknou: "Je, on se vozi v koCarku takovej
velkel." Tak nékteré maminky jsou takové rozumné,
tak feknou, Ze je nemocnej nebo ja to feknu. Nékdy mi to vadi,
nékdy jsem vytoCena. Jednou jsme byli v Tescu tam byli takovi
kluci, ja nevim pro¢, jsem byla néjaka nasrana. Oni prisli
k synovi, ja jsem koukala dal. Oni pfisli, néco si poSeptali,
podivali se, zasmali se a zase odbéhli. Mne to vytocilo.
Tak jsem jim Fekla: "Copak mate néjaky problém? Se sméjete
naSemu malému nebo co?" A jejich rodi¢e copak hned.
Tak jsem jim fekla, Zze my si to tady vyfidime sami. Jinak
malokdy, spi§ z toho dostanu depresi. Mezi svatky bylo hezke
pocasi a byly venku mamy se zdravymi détmi. Ja zase Sla
a méla zase slzy. Vzdycky mi to prijde takovy smutny, mohl by
nékde kourit tady za bytovkou. Ze bych se rozéilovala s nim.

Tak mi to prijde lito, tak zaénu fvét jako blba“ (P.S., 45 let).

V ramci boje proti stigmatizaci a vzniku vefejného stigmatu vznikaji
tzv. antistigma programy. V Ceské republice jednim z antistigma
programud vénujici se osobam se zdravotnim znevyhodnénim program
Chodici lidé. Samotni respondenti se k tomuto programu vyjadrovali jako
k dobfe zamysSlenému programu, ale nevhodné provedenému. Obavaji
se opacného efektu, zejména pro metaforu, ktera je v projektu zvolena.

Pfedevsim pro metaforu zdravych lidi jako litajicich a lidi se zdravotnim
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znevyhodnénim jako chodicich, jej oznacuji za diskriminujici a urazlivou.

,lakova je blbost. To jsem nepochopila, pro¢ udélali zdravé
létajici a nemocné chodici. To je uplné nepochopitelne.
To normalni  ¢lovék nechape, si nedovede predstavit
postizeného Clovéka jako postizeného. Méli tam dat
normalniho vozickare a normalni lidi. Méli to udélat normalné,

to je hrozné kravina“ (P.S., 45 let).

»,1y chodici lide, to je divny. Pro¢ tam nejsou normalni

postizeny. Urazi mé to“ (J.F., 56 let).

Predstavy spojené s mentalnim znevyhodnénim, které vznikaji
v dusledku medicinské definice mentalniho znevyhodnéni jako nemoci,
patologie reflektuji respondenti jako jednu z pfi¢in stigmatizace jak osob
s mentalnim znevyhodnénim, tak i pecujicich osob. Zejména pokud
je pecujici osobou rodi€ osoby s mentalnim znevyhodnénim. Podobné
jak referuje Jahoda (2010, s. 522, 530-531) u osob s mentalnim
znevyhodnénim, je tomu i u pecujicich €lenu rodin. Z jeho vyzkumu
vyplyva odmitani role pacienta pfimo osobami s mentalnim
znevyhodnénim a snaha o pfijeti aktivni role v uchopeni vlastniho Zivota
a plnéni svych potfeb. Pecujici Clenové rodiny, vtomto pfipadé rodicCe,
odmitaji, ze by bylo jejich dité nemocné. Vypovidaji o odliSnosti,
ale odmitaji nemoc a zejména roli jejich ditéte jako pacienta a svoji jako
rodiCe nemocného ditéte. Ve vypovédich reflektuji dobu vzniku, pfipadné
odhaleni mentalniho znevyhodnéni, kdy se jejich pozornost soustfedila
na Iékafe, nemocnice, vySetfeni. V souc€asnosti velmi dirazné odmitaji,

Ze by jejich dité bylo nemocné, pripadné pacientem.

,Byvala nemocna, hodné jsme si uZili, neZ se na to vsechno
prislo. Ale ted bych rekla, Ze je zdrava, jako je jina to jo, ale
neni nemocna. Normalné funguje, chodi do $koly, obcas

do prace. Ale neni nemocna. Nemocnic a toho uz jsme si uZili,
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ted’ uz je to vlastné zdrava holka” (J.F., 56 let).

»...ta DMO je nemoc, to jo a takova, které mize postihnout
kazdého. Jenomze ja bych nefekla, ze je nemocny, to ne.
V zadném pripadé. Hlavné nesnasSim, kdyz znéj délaji
pacienta, to mé muize nakrknout. Nejsem matka nemocnyho

kluka. Jsem mama postizeného” (P.P., 49 let).

RodiCe aktivné odmitaji oznacCeni jejich déti jako nemocnych.
Respektuji oznaCeni postizeny, znevyhodnény, ale odmitaji roli rodiCe
nemocného ditéte. Vypovidaji o pocitech litosti ve spojeni s nemoci.
A to nejen jejich litosti, ale ve vzbuzovani litosti druhych v pfipadech,
kdy maji doma nemocné dité. Toto zasazuji do kontextu courtesy
stigmatu, tedy stigmatu, které vznika prehnanou péci, zvySenou litosti.
Ato nejen pfehnanou pécCi asnahou pomoci osobam s mentalnim
znevyhodnénim, ale i pravé pecujicim &lenim. Pomoc jako takovou
neodmitaji, ale zezvySené miry pomoci u nich vznikaji pocity

neschopnosti, nemoznosti, v extrémnich pfipadech nesveépravnosti.

,Nejvic mé dokaze dostat na kolena, kdyz nékdo lamentuje,
Jjaka jsem chudinka, Ze ho mam doma a lituje me, jako bych
byla chudéra. Nejsem, pomoc se hodi. To jo, ale proboha
nejsem neschopna. Chce to néjaky hranice. Nejde to tak.
Nékdy se teda i ja zapomenu a kdyzZ vidim tfeba nékoho, kdo
nevidi, tak mu chci pomoct. Pak si reknu: “Klid, matko!” Prijde
mi, Ze je tim diskriminuju, chtéji byt samostatny a nezavisly,
ale to ja taky! Chapete to, jak to myslim, prosté kdyz potfebuju
pomoc, tak si o ni feknu a ne Ze nade mnou nékdo bude

brecet, nejsem rozlity hrnek mlika!” (P.P., 49 let)

,Vite, ja nepotrebuju litost nebo to, aby za mé nékdo néco
délal. Ja to zvladam. Nekdy si pfijdu jako neschopna, kdyz
kolem mne zacnou lidi litat. A to jenom protoze mam postizeny

39



dité?“ (M.K., 52 let)

Mentalni znevyhodnéni negativné dopada na postaveni déti mimo
vrstevnickou skupinu, které nasledné vyZzaduje €as a pozornost rodicd,
ktefi pak musi eliminovat své kontakty, pfipadné fidit své pratelské
schizky, dovolené a svij volny Cas podle Casu svého potomka.
A to v pfipadech, kdy je jejich dité s mentalnim znevyhodnénim ve véku,
kdy jiz bézné neni nutna intenzivni péce o dité. Omezeni pak pro rodice
plyne také v ramci letni nebo zimnich dovolenych, kdy se nutné podfridit

Cas presné podle potfeb ditéte.

»...kdyZ byla mala a chovala se jinak, tak to urcite.
Ale vyslovené hrozny to nebylo. Ono je to v tom, Ze ...
nevypada postizené. Chodili jsme porfad spolu. A kdyz uz byla
vétsi a bydleli jsme tady, to ji bylo kolem deseti let, tak si houf
déti hral pred barakem a ona je o kus dal sledovala. Do té hry
Ji do hry nevzali. Tim, Ze byla neSikovna, neumi mi¢ové hry,
béhani a takové veci to neni pro ni. Tak si s ni nechteli hrat.
To mi bylo lito. Déti jsou zlé, nemayji zabrany. Jsi jinej, tak Sup
sup vystipat. Tak je porad se mnou, viastné s ni travim
vSechen volny Cas. Je to tézky, cClovék taky potrebuje chvili
pro sebe, ale jak to mam udélat, to uz mi nikdo nefekne.
Nenecham ji jen tak jenom protoZe chci byt sama nebo jit
na kafe.” (E.D., 53 let)

»... jezdi na tabory s vozi¢kafi, i s kombinovanymi, tak tam
Jjezdi kazdy rok. Tam je spokojeny, my ho odvezeme
a odtamtud jedem rovnou na dovolenou. Musime si to vzdycky
tak naplanovat. Jezdime presne v tom terminu, jak je ten tabor.
No jezdime s manzelem sami. Je to tezke, kdyz si to chceme
domluvit s kamaradama, tak se musi vzdycky vSichni podridit
nam*“ (L.W., 52 let)
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Kontakty respondentl s jejich okolim stejné jako jejich partnert
se promenily spolu se vznikem mentalniho znevyhodnéni. Zejména
co se tyka kontaktt, diky kterym ziskavaji informace ohledné chovani
osob s mentalnim znevyhodnénim a rizik spojenych s timto
znevyhodnénim. Proméné kontaktl pecujicich ¢&lentd rodiny bude

vénovana pozornost v dalsi ¢asti textu.

5.1.3 Self-stigma

Self-stigma je v ramci tohoto vyzkumu popisovano pouze matkami, které
dlouhodobé pecuji o déti s mentalnim znevyhodnénim doma a jsou tak
bez zaméstnani. Tyto pocity vSak neplynou z podstaty péce o dité
s mentalnim znevyhodnénim, ale s dobou, kterou stravily doma bez
zaméstnani. Matky se citi neschopné v dalSim uplatnéni, citi ohrozeni
ztraty kvalifikace pfipadné nemoznost se dal uplatnit v ,normalnim* zZivoté
po dlouhé matefské dovolené nebo dobé vénované péci o dité
s mentalnim znevyhodnénim. Jedna respondentka (L.W., 52 let), pecujici
0 syna s mentalnim znevyhodnénim, ktery pochazi z péti sourozencd,
stravila v kuse dvacet Ctyfi let na matefské dovolené. Dobu, kdy se méla

vratit do zaméstnani, popisuje jako:

JPak jsem si netroufala, Ze bych mohla néco délat, Ze bych
mohla néco dokazat. Mne po téch dvaceti Ctyrech letech neSlo
na mysl, ze bych mohla néco délat. Ale odnesla jsem to
s nervama, méla jsem plny invalidni duchod. Méla jsem
zachvaty paniky, kdyz déti Sly do Skolky. Pripadala jsem si
ménécenna, neschopna. Takova hodné zranitelna. To vSechno

pramenilo ze mne samotny” (L.W., 52 let).
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5.1.4 Shrnuti k tématu stigma mentalniho znevyhodnéni

Vramci prozivani stigmatu a dopadl negativni nalepky ,mentalni
znevyhodnéni“ bylo zjisténo zprostfedkovani téchto dopadld na pedujici
osobu skrze jimi pozorované avnimané stigma déti s mentalnim
znevyhodnénim. Tyto dopady lze potazmo pozorovat na celé roding,
v€etné sourozencl, ¢emuz bude vénovana pozornost dale. Dopady
mentalniho znevyhodnéni a jeho negativniho vnimani je ovlivnéno jeho
chronickym charakterem, z jehoZz podstaty vyplyva nutnost dlouhodobé
péCe. Nasledné se tato nutnost stava zdrojem obav a frustraci rodicu,
ktefi nechtéji umistovat své déti s mentalnim znevyhodnénim

do pobytovych zafizeni.

Za nevyhovujici oznacuji respondenti nespravné a nedostatecné
povédomi vefejnosti o problematice mentalniho znevyhodnéni. Vznikly
antiprogram Chodici lidé je povazovan respondenty za diskriminuijici,
zejména z dlvodu zvolené metafory: zdravy Cclovék I1éta a lidé

se znevyhodnénim chodi.

Medicinsky model definice mentalniho znevyhodnéni
je respondenty povazovan za zdroj stigmatizace, pfedevSim pro jeho
definici osoby s mentalnim znevyhodnénim jako pacienta a potazmo tak
jejich rodiCe jako rodi€e nemocného ditéte. Tento zdroj stigmatizace
je oznaCovan jako jeden z nejsilnéjSich. V navaznosti na roli pacienta
a pozice rodi€e nemocného ditéte vznika tzv. courtesy stigma, tedy

prehnané litosti a nezadouci péce.

42



5.2 Verejna sprava a soudnictvi

Zvlastni tematickou oblasti, které byla vénovana pfi dotazovani pozornost,
byla jednani s ufady, jako je napf. zfizovani pfispévku na péci, invalidnich
dichodl, zakonné upravy a s nimi spojené soudni jednani, jmenovité
pravni zpusobilost. Doba trvani soudnich jednani, ¢ekani na rozsudek
0 zbaveni zpusobilosti k pravnim Ukonum, uréeni opatrovnika a slozeni
slibu je i nékolik mésicu. Komplikovanost jednani a ustanoveni
je pro rodiny dalSi ze zatézi. Pfibéh jedné respondentky (M.K., 52 let) je
sice extrémni, ale doklada zdlouhavost procesu jednani, které ji nadale
znesnadnuje pécCi o dceru. Ackoliv je pecujici osobou, nestala se
opatrovnikem, tim je sestra divky s mentalnim znevyhodnénim, ktera

S nimi nezije.

,~0Zadala jsem soud o zbaveni svépravnosti, soud mi vydal
rozhodnuti o opatrovnictvi a byvaly manzel podal odvolani.
Je to asi neuveritelné, ale ja uz Ctyri roky bojuji se soudy byt
opatrovnikem své dcery a dodnes nejsem. Pak byvaly manzel
navrhnul u soudu, aby byl opatrovnik on nebo dcery. Soud
ustanovil tu nestarsi. Do té doby naSe vztahy fungovaly dobre.
Komunikace je katastrofalni a nam to straSné komplikuje Zivot.
To doslo tak daleko, Ze mi dcera nezveda mobil,
nekomunikuje, maximalné odpovi na mail a ja ji piSu
doporucené dopisy. Dovedete si predstavit: zadosti na urady,
jednani se $kolou? Ja jsem vaéi dcefi nesvépravna.

Ja nesmim vubec nic....

...V té prvni fazi mi ten soud opatrovnictvi dal, ale v téch
dalSich fazich jsem presvédéena, Ze tam byly vlivy manZela.
KdyZ jsem na soudy Zadala, aby tam byla zména, Ze nefunguje
komunikace s opatrovnikem, Ze zneuZiva pravomoci, protoze
dam priklad: od loriského srpna, kdyz byla ustanovena
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opatrovnikem, tak nejen Ze prebira veSkera prava a povinnosti
za postizenou sestru, ale zejména ji musi zridit ucet,
ke kterému ma dispozi¢ni pravo ona a kam chodi invalidni
dichod a pfispévek na péci. Pak je na jeji vili kolik z toho
posle pecujici osobé, coZ k jeji vali neni, takZe pfispévek
na péc¢i sice posila, ale invalidni duchod jsme nevidéli
od loriského srpna ani korunu.... Ale kazdé odvolani se

protahne, to je zase na nékolik mésicda.

.... Nejhorsi na tom je, Ze nikoho to nezajima. Byla jsem tady
na socialnim odboru, pozvali si opatrovnici, aby ji vysvétlili,
Jjaké jsou jeji povinnosti, zajistovat finance. Ja si pfipadam,
ac jako vysoko$kolacCka, tak jako nesvépravna. Nemizu vibec
nic“ (M.K., 52 let).

Situaci této respondentky Ize oznacit jako extrémni pfipad, kdy se soudni
jednani o opatrovnictvi protahuje postupné tak, ze nyni (2013) trva Ctyfi
roky. Takova protahovani soudnich jednani lze oznaCit jako jeden
ze zdroju diskriminace a prostfedku, které komplikuji snadné fungovani
rodiny ve spoleCnosti. Tato prodluzovani prohlubuji negativni prozivani

soudnich procesu, které jsou pro rodiny stresujicimi.

5.2.1 Zbaveni zpusobilosti k pravnim tkonum

Dlouhé soudni procesy uvadéji vSichni respondenti, ktefi prosli jednanim
o zbaveni zpusobilosti k pravnim dkonim. Sami je hodnoti jako
diskriminaéni, zejména pro citlivost ukonu, ktery ma ochranit jak osobu
s mentalnim znevyhodnénim, tak i jejich rodinu. Mezi idedlni predstavy
rodi€l patfi prednostni vyfizovani zbavovani zpUsobilosti k pravnim
ukontm. Navrzeni zbaveni zpUsobilosti k pravnim ukonim je pro rodice
krok, ktery se snazi oddalovat, pokud se jedna o osoby s lehkym

i stfednim stupném mentalniho znevyhodnéni. V takovych pfipadech se
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jedna o racionalni kalkul rizik zbaveni — nezbaveni. RodiCe vypovidaji
o pocitech viny a identifikaci sebe sama jako zdroje stigmatizace svého

ditéte, jelikoz mu ubiraji na jejich pravech, na ktera maji jako lidé.

»INechtéla jsem to délat. Vzdyt je to posledni lidsky, co ji zbylo.
Ani praci uz nema. Ale radsi budu ta, co ji to sebere, nez aby si
Ji nékdo vyhlidl a zneuZzil toho, Ze nechape, co ji fika. Citim se
kvali tomu hrozné, ale jinak to neSlo. Sama nevim, jak dlouho
tady budu, abych ji ochranila® (E.V., 64 let).

,Moc se nam do toho s manzelem nechtélo. Za prvé nevite,
treba by se to mohlo chtit vratit, to nejde jen tak. Hlavné bych ji
vzala jeji prava, byla bych tou, co ji to vezme. Bylo to tézké
rozhodovani“ (J.F., 56 let).

Samotné rozhodnuti o navrZzeni zbaveni zpUsobilosti k pravnim
ukonum je rizikovym pro jeho potencial pro oznaceni sebe sama jako
Clovéka, ktery bere osobé s mentalnim znevyhodnénim pravo
na rozhodovani o sobé sama. V pfipadé tohoto vyzkumu byla situace

umocnéna vztahem rodi¢ — dité.

| v pfipadech, kdy osoba s mentalnim znevyhodnénim nebyla
zbavena zpusobilosti k pravnim Ukonim, byla doprovazena na ufedni
jednani, kdy byla podavana zadost o invalidni dichod, pfipadné prikazU

ZTP *, ZTP/P? ptipadné dalsi instituce socialni ochrany.

LPonizujici je to, Ze vy musite béhat po uradech, vy nevite, oni
Si vas podavaji jako horky brambor, jdete tam nebo tam.
Ja jsem to absolvovat nechtela, tak jsem si rfekla, Ze o nic

Zadat nebudu. Tak my jsme na ni nemeli zadné ulevy nebo

4 7w v v 3 r
zvlast téZce postizena osoba
5 7w v v s r o
zvlast téZce postizena osoba s privodcem
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penize az do téch osmnact let. Potom kdyz skoncila skolu a my
nevedéli, co bude a jak bude. Tak nam poradili, at si
zaZzadame o ddchod, tak jsme to zkusili. Prosté Ze to zkusime.
Tehdy kdyz koncila, tak jsme byli na socialce a tam mi ta pani
vzala veSkerou chut cokoliv podnikat. Ta mi fekla: "Co byste
chtéla, kdybyste vidéla, jaky my tady mame pripady"” (E.D., 53
let).

5.2.2 Jednani na uradech

Mezi podporu osob s mentalnim znevyhodnénim Ize fadit pfispévek
na péci, ktery je hodnocen na zakladé ukonu, které je osoba s mentalnim
znevyhodnénim schopna vykonat. Ztohoto posouzeni poté vyplyne
stupen zavislosti osoby, o kterou pecuje druhy. Cely postup posuzovani
byl postaveny na zakladé navstévy jedné ze socialnich pracovnic
mistniho ufadu, v nékterych pfipadech to byla brigadnice, ktera
na zakladé pozorovani a dotazt hodnotila do stanoveného dotazniku stav
zavislé osoby. Toto bylo nadale doplnéno zpravami od lékafl. Pouze
jedna matka doprovodila svého syna k posuzovani a to na zakladé vlastni

Zadosti. Tento postup byl respondenty povazovan za znevyhodriuijici.

,INO prijeli se na nas podivat, jestli se umyje, vycisti si zuby,
uceSe se. Ptal se, jestli vi, jestli je pondéli, utery, stfeda. Jako
jestli je jaro, léto, podzim, zima. Jestli vi, co je veCer zviadne
nakupy, domaci uklid, uvafit. Tak si vSude délal NE, NE, NE*
(P.S., 45 let).

,Nikdo ho nevidél. Byla tu holka, tak vaSe vrstevnice, byla
tu vSechno si to tu poctive napsala, ale papir od posudkového
doktora byl, Ze na zakladé lékarskych zprav je to 3. stuperi.
Nikdo ho ale nevidél. To bylo divny, ze ho odbornik nevidél,

Jestli se sam oblece. Nekdo mu to napsal a schvalil. Ale to je

46



o kontrole“ (J.V., 62 let).

Znevyhodnujici oznacCuji respondenti absenci individualniho
pristupu k osobam s mentalnim znevyhodnénim a jejich rodinam obecné
za strany statniho aparatu. Uznavaji nemoznost pokryt celou populaci
osob s mentalnim znevyhodnénim a jejich rodin individualni metodou
socialni prace. Na druhé strané zde vypovidaji o plnéni role jednoho
Clanku ve stroji, kde chybi to, ze i osoby s mentalnim znevyhodnénim jsou
plnopravnymi Cleny spoleCnosti. Na tomto misté vSak souhlasi se snahou
pracovnikll na ufadech, se kterymi pfichazeji do styku, avSak poukazuji
na jejich svazané ruce predpisy a zfejmé i nafizenimi. Na zakladé dohadu
respondenti oznaCuji za nejvice svazujici zakonné upravy, predpisy

a nafizeni, kterymi se fidi pracovnici uradu.

,1a dévcCata jsou neskutecné mila. Snazi se ale ony moc
nemohou. Co by mohly, kdyZz maji na vSechno kde jakou
tabulku. Z toho se Clovék pak pfijde jako loutka. Jenom cislo
v tabulce, statistice. A nikdo s tim nehne. To je ten siml, ktery
nas diskriminuje. Diky tomu se pak citim tak jak se citim!“ (l.L.,
32 let)

5.2.3 sKarta

Za vyslovené diskriminacni a stigmatizujici byla vramci vyzkumu
respondenty oznaCovana sKarta. A to nejen jeji snahy o zavedeni,
ale i napad na zavedeni téchto karet. SKarta, neboli Karta socialnich
systémU je urCena k jednotné vyplaté davek, ktera méla dle planu ,zajistit
co nejvétsi efektivnost a komfort pro klienta“ (MPSV CR 2011). Je uréena
jako identifikani doklad osob pobirajicich socialni davky a jedna z jejich

variant i jako priikaz TP®, ZTP, ZTP/P. Podminky jejiho vzniku véak byly

® t&zce postizena osoba

47



oznacCeny respondenty jako diskriminujici, popirajici logiku a zcela
nevyhovujici. Mezi nejvétSi problémy, které respondenti spojovali
s sKartou, bylo jeji oznaCeni TP, ZTP, ZTP/P, stanoveni jedné jediné
banky, kde je karta zfizovana, zaroven je respondenty negativné vnimana
moznost zfizeni si sKaret vSemi lidmi pobirajici socialni davky. Toto bylo
vhimano jako zarazeni do jedné, totozné skupiny nezaméstnanych, osob
pobirajicich rodiCovsky pfispévek i osob se zdravotnim znevyhodnénim,

at se jedna o mentalni, fyzické i smyslové.

JHlavné ty sKarty. To je Silené, to bych odbourala. Méla jsem
tu socialni pracovnici, dala mi papiry a vysvétlila mi to. Ptala
Jjsem se, jestli ji musim vyzvednout. On se obnovoval zdravotni
stav syna. Jestli se uceSe, vycisti zuby. Ty jsou Silené ty karty!
No uvidime, jak to bude. Uvidime. Ale nechci mit stejnou kartu,
Jako nékdo kdo nechce délat a jenom sosa penize. Nejsem

takova, pro¢ vSechny hazou do jednoho pytle“ (P.P., 49 let).

~Ja jsem se vztekala, to jako ne. JeSté Ze neni povinna, bylo
by to slozité a byla jsem i naStvana. Na synidv ddchod a jeho
platby mame uZz ucet, preci nebudu délat néjakej dalsi ucet.
Ono se to nakonec takhle vyreSilo. To mne vyzdvihlo dost.
Na té karté by bylo naSe oznaceni ZTP/P. Tam bylo v§echno.

ProdavacCka by nemusela vedét, ze je ZTP” (D.S., 52 let).

5.2.4 Informovanost

Shoda respondentll panovala v oblasti informovanosti 0 moznostech,
které maji osoby s mentalnim znevyhodnénim a jejich rodiny. Zdroje
informaci museli rodiCe vyhledavat sami bez pomoci statnich ufadd,
v souCasné dobé jej nalezli v neziskovych organizacich, které maji
za cilovou skupinu osoby s mentalnim znevyhodnénim. Rodie mezi

sebou postupné vytvafi komunikacni kanaly, skrze které si pfedavaji
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informace o zménach v zakonnych upravach &i dalSich ustanoveni, které

ovlivniuji jejich bézné fungovani.

,PDavaji nam na nasténku ve Stacionari nové informace, nebo
nam udélaji néco jako tridni schuzky, ale nejvic se dozvime
mezi sebou. Ta fekne, Ze dostala tuto a tak si o to taky
zazadame. Nebo Ze je nové narok na néco jiného. Ted je to,
ale spis o tom, co nam vzali nebo seberou. Jako ten prispévek

na auto a benzin“ (D.S., 52 let).

My nevédéli, ze je prispévek na oblékani, to se dozvédéla
aZ mamina v Kladrubech, Ze si mizZe zaZadat o socialni sluzby
a pfispévek na veci, co neposkytuje pojistovna. Nikdo neprisel
a nerekl. Nikdo vam nerekne, ze mate narok na tohle, tohle.
Na to si dejte pozor. Nikdo. VSechno jsme lapali od téch,
kdo ma taky postizené dité. Zazadal sis o tuto nebo tuto.

Z uradu si nejsem védom, Ze by nam neco rekla“ (J.V., 62 let).

Pecujici Clenové rodiny se navzajem upozoriiuji na mozné
komplikace, které plynou =z protahovani Fizeni, nedofeSenych
administrativnich ukont apod. Sdilenim téchto informaci a situaci si
navzajem vytvafi podpurny systém, ktery se vSak netyka pouze
zakonnych uprav Ci administrativy, ale také ve sdileni hodnot a Zivotnich
situaci, které k pochopeni vyzaduji stejnou pripadné podobnou zkusenost

s peCi o osobu s mentalnim znevyhodnénim.

»S kamaradkami to moc neprobirame, spiS s nékym
ze stacionare nebo s rodici taky postizeného ditéte. Holky se
mé tfeba na néco zeptaji, maji zakladni informace o synovi, ale
prosté to nemuzou pochopit, dokud to nezazijete, tak to prosté
nevite. Nékdy je prosté dobré si tak rict, co, kdy, jak ty naSe

deéti vyvedly. Aspori vim, Ze v tom nejsem sama“ (R.S., 55 let).
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5.2.5 Shrnuti k tématu verejna sprava a soudnictvi

V rdmci ochrany osob s mentalnim znevyhodné&nim je v Ceské republice
zaveden institut zbaveni zpusobilosti k pravnim ukonim. To je mozné
na zakladé rozhodnuti soudu, coz je Casové narocné. Tuto ¢asovou
narocnost a dlouhé €ekani na rozhodnuti oznacuji respondenti jako jeden
z hlavnich zdroji znevyhodnéni v Zivoté. Navrh na zbaveni zpUsobilosti
k pravnim ukonim podavali respondenti vyzkumu. Toto rozhodnuti,
navrzeni ke zbaveni k pravni zpusobilosti oznacuji jako zdroj oznaceni
sebe sama jako toho, kdo rozhodl o odebrani naroku na rozhodovani
o nékterych pravech. Jak sami respondenti vypovidali ,posledniho kousku
Clovéka, co postizenému zbyva“ (E.V., 64 let). Toto rozhodnuti oznacuji
jako za skutek, ktery déla z (v tomto pfipadé) rodice zdroj stigmatizace

ditéte s mentalnim znevyhodnénim.

Jednani na ufadech, pfi vyfizovani invalidnich duchodu, pfispévku
na pécCi a dalSich, byli pfitomni vzdy vSichni zrespondentl, jak
pfed osmnactym rokem véku osoby s mentalnim znevyhodnénim,
tak i po tomto roce bez ohledu na rozhodnuti o zbaveni zpusobilosti
k pravnim ukonum. P¥i téchto jednanich respondenti reflektuji svoji roli
jako pasivniho ¢lanku ufednich nafizeni, uprav, které odhlizi od jejich
individuality jako €lovéka, coz povaZzuji za diskriminujici a stigmatizujici.
Z rozhodnuti, ktera méla byt ucinéna jako podporujici krok pro osoby
nejen se zdravotnim znevyhodnénim, oznacuji vzniklou sKartu jako
stigmatizujici a diskriminujici. V dobé probihajiciho vyzkumu se jiz jednalo
o zruSeni téchto karet, ale to na jejich vnimani rodi¢i. Samotny napad
a zavedeni (aCkoliv kratkodobé) povazuji za znevyhodnujici a jako

hmatatelny dukaz stigmatu znevyhodnéni, ackoliv nespecifikovaného.

Za velmi problémovou oznacduji respondenti informovanost
o0 moznostech  podpory, zakonnych zmén. Na nedostate¢nou
informovanost a pfistup k srozumitelnym informacim se respondenti
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adaptovali vzniklymi informacnimi kanaly mezi dalSimi pecujicimi. V ramci
téchto kanald nadale sdili specifika péfe o osoby s mentalnim

znevyhodnénim.

5.3 Rodina s mentalnim znevyhodnénim

Jak jiz bylo zminéno v pfedchozich ¢astech prace, pfitomnost
mentalniho znevyhodnéni v rodiné ji zasahuje celou. Fungovani rodiny
a v nékterych pfipadech i jeji podoba je urCovana vzniklym mentalnim
znevyhodnénim. Dobou jeho vzniku (vrozené znevyhodnéni, pfipadné
ziskané) a také jeho mirou. V pfipadech vrozeného mentalniho
znevyhodnéni je dulezité reflektovat prabéh téhotenstvi. Znalost rizik
vzniku mentalniho znevyhodnéni, pfipadné védomi o tom, Ze nastavajici

potomek bude s mentalnim znevyhodnénim.

,Cekala jsem zdravé dité, vée bylo v poradku. AZ po narozeni
Si toho v8imla pani doktorka. Obvodni (détska), kam jsme
chodili. 'V porodnici byly vSechny testy v poradku, ale ji se
to moc nezdalo, tak jsme $li ve 3 mésicich na vySetifeni a tam
se zjistilo, ze néco nebude v poradku, ale jeSté se nevédélo,
do jaké miry to bude v neporadku. To nevédéli a to mi nikdo
poradné nerekl. Nikdo to nevédél, ze se uvidi vyvojem.
Zaostalost tam byla.... Mozna se néco pokazilo v téhotenstvi,
to nikdo nevi. My to mame v rodiné, ale mame to asi pres dvé
kolena. Ze strany moji mami... Mne to napadlo, upozorrnovala
jsem na to, ale nikdo mne neposlouchal. V té dobé! To se
nedélaly genetické testy, v 87 jsem priSla do jiného stavu.
V té dobé mne nikdo neposlouchal, samoziejmé si to psali,
Ze tam byl postizeny kluk. Byl na tom asi jako ten nas,
co si ho moje mami pamatuje. Tak to bylo asi stejné postizeni

Jjako naSe, ale nikdo mne neposlouchal“ (D.S., 52 let).
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V pfipadé vlivu na rodinu je nutné si uveédomit dobu vzniku
mentalniho znevyhodnéni. Zda je mentalni znevyhodnéni vrozené,
ziskané tésné po narozeni Ci béhem zivota Clovéka. Toto ma zasadni vliv
na fungovani rodiny aschopnost jejich ¢&lend se s mentalnim
znevyhodnénim vyrovnat a adaptovat se na néj pfi bézném kazdodennim
zivoté. Respondenti se shoduji na zakladnich rysech jejich fungovani
a pozice ve spole€nosti pfed vznikem mentalniho znevyhodnéni. Svoiji
jasné vymezenou pozici a roli vramci svého socio-kulturnino kontextu
vztahuji zejména ke svym pratelim, se kterymi navazali vztahy
pred vznikem mentalniho znevyhodnéni v rodiné. V pfipadech, kdy doba
vzniku mentalniho znevyhodnéni pfipada do téhotenstvi Ci dobé tésné
po narozeni ditéte je popisovano jako obdobi oCekavani a spokojeného
Zivota bez znamek komplikaci a vramci dotazované skupiny

tak pozitivniho pfijeti okoli.

V dobé vzniku Ci odhaleni mentalniho znevyhodnéni u jednoho
z ¢lenu rodiny odkazuji respondenti k odtrzeni ze svého okoli a vztahd,
které méli navazané. Toto obdobi vztahuji kzméné Casového
harmonogramu, ktery se podfizoval l|ékafskym vySetfeni, pfijeti role
pacienta osobami s mentalnim znevyhodnénim a blizci rodinni pfislusnici
se stali rodici, prarodici, sourozenci nemocného pacienta. Délka tohoto
obdobi se [iSi v zavislosti na vaznosti znevyhodnéni a doprovodnych

syndromu €i zranéni.

»1en prvni rok to bylo hrozny! ... ja si ten rok, rok a pul tak
vymazala, vidbec nevim, jak vyrostl, ten furt fval a furt fval.
V kocaru, doma, furt. Ja si rikam, Ze to asi bylo tim, jak
nevidél, jak jsme mu dali tu Cepici, tak neslySel. V tom kocCaru
fo musel byt stres. Potom, kdyz to vezmu nazpatek, az ¢im je
starSi, tak je spokojenéjsi. Typickej chlap, uz potrebuje svuj
klid. .... Ale ten prvni rok, rok a pul to byli jenom doktori,

vyS$etfeni, nemocnice!“ (P.S., 45 let)
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Pecujici Clenové rodiny vypovidaji o své zvlastni roli. Nékde
na pomezi zdravého Cc¢lovéka a nemocného pacienta. Specifikum
probéhlého vyzkumu byla pracovni role respondentld, jelikoz
do zaméstnani vté dobé dochazel pouze jeden. Tudiz u vétSiny
dotazovanych nebyly aktualni Zadné pracovni vazby a jejich €as byl urCen

péci o Clena rodiny s mentalnim znevyhodnénim.

,KdyZ se mala narodila, tak byla jina. To uz C&lovék vidi
od prvniho ditéte, jak se vyviji, co déla...chtéla jen lezet,
ani chovat se nechtéla, kazde dité bylo Stastne, kdyz se mohlo
chovat, tuta mdra ne. Byla hodriouc¢ka, jenom lezela. Pak mi to
prislo nenormalni. Pak jsem také zjistila, Ze nereaguje moc
na podnéty, nehybe se. Tak zacalo litani, cviceni. Zhruba tak
tfi aZ Ctyfi roky po narozeni. Ona teda méla 6 prstik( na nohou.
To jsme védéli, Ze to nebude uplné v poradku, ale to se bralo
Jjako télesna vada, tak ji to odstranili. Spi§ bylo horsi,
Ze nereagovala, nehybala se, nechtéla moc jist, nepfibirala,
to bylo strasné dité. Hodriounka byla, byla zlata, ale proste
tak désivé zlata. Porad jsme chodil k doktorovi a na cviCeni.
Nic jiného! Zili jsme tak néjak divné, jako mimo. Ani nevim, jak
Jjsem to zvladla a vlastné ani kdo jsem byla. Byla jsem jako
pozorovatel toho vseho, co to proZiva tak jako divné jinak....
A ten muj to nevydrZel a hledal dtéchu jinde, tak jsme se

rozvedli, nez dcefi byly 4 roky” (E.D., 53 let).

Obdobi se vyznaCuje proménou role nejen Clovéka s mentalnim
znevyhodnénim, ale i osob, které o né&j pec€uji a potazmo celé jeho rodiny,
obdobné se této problematice také vénuje Robert F. Murphy (2001, s. 37-
42) nikoliv z pozice pecujiciho clena rodiny, ale z pozice Clovéka
se zdravotnim znevyhodnénim. Popisuje proménu dne Clovéka
se zdravotnim znevyhodnénim, ktery je v dobé odhalovani znevyhodnéni
fizen raznymi vySetfenimi, pfikazy lékart a také jejich harmonogramem.
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Clovék se zdravotnim znevyhodn&nim je fizen lé&ebnymi postupy
a procedurami. V pfipadé mentalniho znevyhodnéni je v8ak rozdil v dobé
hospitalizace na rozdil od fyzického znevyhodnéni, kterému se vénuje

zminény Murphy.

,KdyZ leZzel v nemocnici, tak druhy kluk byl doma, doma se
mluvilo jenom, ..., jak je na tom. To se mlelo poféad dokola-
co tohle, jak je mu. V tom ten druhy proZival konec puberty,
to se na ném podepsalo. Takze i on ma psychické nasledky.
Taky vi, Ze uz s brachou vymetali koncerty, nékam chodili
a najednou to ustalo. Tak je to takové na prd. Neni to idealni.
... Spadli jsme do toho z ni¢eho nic a natvrdo. O to je to mozna
horsi, ze jsme Zili v tom, Ze mame dvé zdravé déti, ktere
dorustaly. Védéli jsme, co budou délat a pak najednou strih.
Najednou jste v tom. ZacCalo to o jeho osmnactych

narozeninach... “(J.V., 62 let).

Proménou tak prochazela cela rodina, zejména proménou vztahu.
Ta byla jak pozitivniho charakteru, zvySena pomoc a podpora ze strany
prarodi¢u, tak i negativniho charakteru. Respondenti se shoduji zejména
na proméné svych partnerskych vazeb. Tyto promény nevedly pouze
k rozchodu manzelstvi, tomu tak bylo v péti pfipadech, ale k proméné

vztahu a moznosti travit spolu intimni Zivot.

~,Moje mamka mi dodnes vycita, Ze jsem ho nedala do ustavu,
ale ja ji rikala, Ze je tézkeé dat svoje dité do ustavu. No hadam
se s ni o tom dodne$ka, nemame to kvuli tomu spolu dobry.
Ale ja si myslim, Ze jsem ho vychovala dobre. .... Ale s tim
ustavem si to pral i maj byvaly manzel, kdyZ se narodil maly,
to uz s nim nebylo to, co bejvalo. Nebylo to ono. Ja ho nikam
nedala, je to moje dité, tak bude doma. Stala jsem si za tim,

cela rodina byla proti mné, ale ja jsem fekla, Ze je to moje dité.
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Nemohla jsem, vim, Zze mne nékdo odsoudi, ale nemohla jsem
ho dat pryc, vzdyt je to moje krev. Byla jsem se podivat
Vv ustavech, ty déti jsou utlumeny, jen koukaji. Tam jsou ty déti
utlumeny, jsou nadopovany prasSkama. ... NaSe manZzelstvi
bylo idealni 9 let, byli jsme spolu 10 let. Kdyz se narodil starSi
syn, bylo to uzasné manzelstvi, pak se narodil mladsi a toho
on nebral. On mi fikal, Ze to neni jeho kluk, Ze je postiZeny.
Posledni rok to bylo Sileny, to bylo kritické... Ale on fikal
I starsimu klukovi, Zze jsem mela chlapy. To bych musela mit
kfidla, ja byla tak utahana, Ze jsem si veCer lehla a byla rada.
KdyZz mate dvé déti a manzela, co vam nepomuze, tak nemate
na nic naladu. Tak jsme to manzelstvi ukoncili. Ale zkazil nam
to i do budoucna. Nasekal dluhy, vzal si mladsiho kluka,
postval ho proti mné. Jenom proto, Ze mam postizeného
kluka?* (P.P., 49 let)

Je tak zde mozné vypozorovat proménu charakteru
partnerského  Zivota, ktera je respondenty davana
dosouvislosti spéeCi o Clena rodiny s mentalnim

znevyhodnénim.

My s manzelem uz jsme vlastné takovy dobry kamaradi®
(P.S., 45 let).

Jednou z promén, ktera doprovazi péCi o osobu s mentalnim
znevyhodnénim je moznost pracovniho uplatnéni pecujiciho Clena rodiny.
Moznost zaméstnani se odviji od stupné znevyhodnéni a naroku
kladenych na péci o osobu s mentalnim znevyhodnénim. V pfipadé
tohoto vyzkumu byl respondentem pouze jeden muz, ktery je pecujicim
¢lenem rodiny az od doby jeho odchodu do starobniho dlchodu.
V jednom pripadé byla matka vystfidana manzelem v péci o dceru

s mentalnim znevyhodnénim, ale toto vystfidani bylo racionalni kalkulem
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financni nabidky v pavodnim zamestnani manzelce. VétSinu péce tedy
zabezpecuji zeny, podobné se tomuto tématu, péCe o déti v roding, vénuji
Renzetti a Curran (2003, s. 233-235). V dusledku péce o dité pfichazi ten
z rodi¢l, ktery o néj peCuje o nezavislost. V pfipadé Casové narocnosti
vzhledem k véku ditéte s mentalnim znevyhodnénim je ma tato ztrata SirSi

dusledky.

,U dcery to nebylo tak strasne, ona Sla ve trech letech
do Skolky, ale ted’ to tak neni. On do Skoly chodi, ja teda mam
aspor praci na ¢astecny uvazek, ale nemuzu nic. Navic tohle
neskonc¢i. On se nema S$anci osamostatnit. Tohle je prosté

prace na dobu neurcitou“ (R.S., 55 let).

5.3.1 VIiv nasourozence

Vliv mentalniho znevyhodnéni na sourozence je odvisly od stupné
tohoto znevyhodnéni a s nim svazanou potfebou pomoci ze strany
sourozencu. Zranitelnost sourozenct souvisi dale s jejich pofadim, vékem
a individualnimi charakteristikami. Pro sourozence bez mentalniho
znevyhodnéni hraje vyznamny faktor informovanost o znevyhodnéni
sestry €i bratra a pocitu zapojeni do rodinné situace (Seligman, Darling
2007, s. 235-236). Pocit odtrzeni a nepozornosti popisuje respondentka,

(P.P., 49 let), ktera pecuje o syna, jez ma o dva roky starSiho bratra:

,Méla jsem probléemy se starSim, protoze ten byl malinkej,
tak ten mi zacal vydcitat, Ze na néj nemam c&as. Vysvétlovala
Jjsem mu, Ze je ... nemocny, tak jsem naS$la organizaci, kde byl
pobyt na tyden, kde nabizeli rodinam asistenta, aby byl Cas
i pro zdravé déti. Nam to pomohlo, asistenti vysvétlili ..., Ze mé
maly potfebuje vic. Ale ono se to na jejich vztahu podepsalo
na furt. Po rozvodu odesel k tatovi. No a dneska pohlida, ale

Jenom kdyz neni zbyti. Radsi nehlida, nema na nej nervy. Jako
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asi ho ma rad, ale neni to ono.

O snizené pozornosti pro sourozence vypovidali respondenti jako
0 zadsadnim problému v jejich rodiCovstvi, ze kterého plynuly vycitky
a prijeti pfedstavy sebe sama jako rodiCe, ktery nezvlada dokonale péci
0 své déti. V ramci snahy vyrovnat se s témito pocity byly podnikany letni
Ci zimni dovolené pouze s détmi bez mentalniho znevyhodnéni, pfipadné
angazovanost rodi€l v krouZcich, které navstévovaly jejich déti

bez mentalniho znevyhodnéni.

Odtazitost sourozencl byla popisovana respondenty zejména
v navaznosti na vék sourozencu. Pocity studu a vyrazy nevole vuci
sourozenci s mentalnim znevyhodnénim se projevuji zejména v obdobi

prelomu zakladni a stfedni Skoly.

,NO jako pohlidal, kdyz jsem potiebovala jit nakoupit to jo,
ale s kocarem? To by ven ne$el. Rad$i jsem ho nentutila,
to by nebylo dobré. TéZce by to nesl, ale dneska uz je to dobry.
Oni uz jsou oba velky, takze kdyz prijde, tak ho pochova.
Ale ta puberta, to bylo tézky“ (P.S., 45 let).

Znacny vliv na vztah k sourozenci mélo dale sdileni spolecného
pokoje. Ve vztazich mezi sourozenci se stalo toto sdileni problematickym
a to i na zakladé mentalniho znevyhodnéni jednoho ze sourozencd.
Sourozenecké konflikty se stupriuji, dle nazoru rodi€l v navaznosti

na specifika mentalniho znevyhodnéni.

,Oni spali vSichni tfi v jednom pokoji. No kdyz rano zacal mluvit
nebo si halekat, tak se proti nému kluci postavili. Vynadali mu,
proste to stalo za prd. Ale dneska uz maji vSichni svoje rodiny
tak je to dobry. Vlastné se maji radi, oni se méli vzdycky radi,
tojo. Ale meli takovy obdobi, kdy se za néj stydéli

avadilo jim, Ze jsou vjednom pokoji. Ale to se nedalo
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nic délat. V panelaku® (L.W., 52 let).

Uginné strategie rodi¢d v pé&i o dité¢ s mentalnim znevyhodné&nim
a vyrovnani se zatézi tohoto znevyhodnéni na sourozence, patfily témer
srovnatelné pozadavky na vSechny déti. Pozadavky byly kladeny jak
na dité bez mentalniho znevyhodnéni tak i na to se znevyhodnénim avsak
i zde byly nutné drobné nuance v pfistupu k détem, jak o tom hovofi D.S.,
52 let

,Chtéla jsem stejné véci jak po ni a ném. Ty zakladni.
Ale k nému jsem musela pristupovat jinak, klidnéji. Na néj jsem
nemohla houknout, aby védeél, ze jsem nervozni a vztekla, pak
se Sprajcnul a neudélal to a zacCal byt taky vztekly. Tam to chtéelo
v klidu a nesmim byt nervozni a rozcCilena, protoZze on zacne
reagovat stejné na tu situaci. ZaCne byt nervozni a vztekly.
Tak tam spi§ po dobrém. Jako zvySila jsem hlas nebo duraz,
to urcite. Na dceru jsem zvySila hlas, tak to jsem na néj
nemohla. Musela jsem v klidu a byt ddrazna. Spi§ trpélivost,
protoZe nékteré veci ma Cernobilé, nema tu Sed’ mezi. Musi mit
klid a musi byt Clovék v klidu, nesmi se kricet, on se pak
Sprajcne. Pak se nechova, jak by mél. Chova se neadekvatné
situaci. On tu nervozitu pfevezme, je vzteklej. ... Dneska kdyz
je tfeba, tak se o n€j sestra postara. Maji se moc radi. Tam je

peékny vztah.*”

Vyhybani se kontaktu se sestrou ¢i bratrem s mentalnim
znevyhodnénim jako prostfedek vyrovnavani se stigmatizaci &i pocitiim
studu (Seltzer et al. 1997, s. 396 — 397) se projevovalo pouze
u sourozencu ve vékové skupiné od zhruba tfinacti let do doby ukoné&eni
stfedni Skoly. Moznosti budouci péfe o sourozence s mentalnim
znevyhodnénim, u kterych se prepoklada nutnost péce i po odchodu

rodicu, byla vSemi respondenty vylou¢ena moznost péce sourozence bez
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mentalniho znevyhodnéni. Zejména s ohledem na znalost naroCnosti
péfe a zasahovani této péCe do bézného zivota. Rizika absence
v zaméstnani v dobé& nemoci sourozence s mentalnim znevyhodnénim,
zhorSené podminky pro hledani zaméstnani a zasahy do osobniho

a intimniho zivota pecujici rodiny.

5.3.2 Proména kontaktu

Jak jiz bylo vySe popsano, rodiny s ¢lenem s mentalnim znevyhodnénim
prochazi proménou pod vlivem pfitomnosti mentalniho znevyhodnéni.
To se CéasteCné promita do vztahl s okolim. At se jiz jedna o dalSi
pfibuzné Ci o pratele nebo sousedskou skupinu. Z toho v8ak nevyplyva,
Ze by se kontakty pecujicich zcela pfeménily, je zde mozné pozorovat
jisté modifikace, jmenovité v navazani kontaktd s dalSimi rodinami
s ¢lenem s mentalnim znevyhodnénim. K seznamovani dochazi nejCastéji
skrze neziskoveé organizace s touto cilovou skupinou, Iékafska Ci lazenska
zafizeni. V ramci téchto kontaktu vznikaji informacéni kanaly, kudy proudi
informace o novych zakonnych upravach pfipadné o moznostech

zjednoduseni Zivota rodin s ¢lenem s mentalnim znevyhodnénim.

.My jezdime s jednou organizaci jednou za rok, to jsme byli
ve Sturovu. Na tyden. Nebo jdeme do kavarny. To plénujeme
S maminami vétSinou dopoledne bez deti, abychom je nemuseli
vSude sebou tahat. Kdyz je to dopoledne, tak jdeme do Domu
pohadek, tak jdeme na kafe a na zakusek.... Ony jsou
ze stacionéare. Nékteré pak odeSly do pomocny S$koly, takze
nékteré chodi tam a nékteré sem. Ale porad se stykame.
Vzdycky si zavolame a setkame se u nékteré maminy v byté
nebo tady. To se prostfidame. Méme takovou drbarnu. Rikame
tomu babinec..... Ale radsi vyhledavam spolecnost normalnich
lidi. V uvozovkach normalnich, protoZe tady se furt bavime
o praSkach a jak se déti posraly. Jak jsou deti nemocny,
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0 laznich a takovy ty kraviny. Mné uz to drasa nervy, protoze ten
nas je nejstarsi z nich. Takze my vSechno podnikame obcanku,
zbaveni svépravnosti, takze vsechno jim vzdycky reknu, co a jak
udélat. Tak jsem se pfrihlasila na keramiku, tak jsem byla minuly
tyden poprvé na keramice.... Zase prijdu na jiné mySlenky. Je to
jiné“ (P.S., 45 let).

Kontakty se vSak neomezuji pouze na dalSi rodiny s ¢lenem s mentalnim
znevyhodnénim, v téchto pfipadech se jedna spiSe o spoleCné sdilené
zazitky a problémy, nemozné sdilet s osobami, které nepecuji o Clena
rodiny s mentalnim znevyhodnénim. U pecujicich ¢&lend rodiny, ktefi
dochazi do zaméstnani se tato setkani, a udrzovani kontaktll odehrava
zejména na bazi formalizovanych setkani, jako jsou tfidni schizky

¢i rizné akce organizované Skolou, stacionafi a dalSimi institucemi.

»-..kdyZ se sejdeme na sezenich ve stacionafi, tak spis mi to
pfijde jako pfenos informaci, Ze si kaZdy z nas ulevime,
ale nacerpam i informace o ditéti od maminek, protoZe ja ho
znam jen jJak tam pfijde. Potom spi§ takové zkuSenosti
z vychovy. Vymériujeme si je. Pomdize to, Ze v tom ¢lovék neni

sam. Kdyz okolo mne mayji v8ichni déti zdravé“ (D.S., 52 let).

Proménu kontaktl rodin se ¢lenem s mentalnim znevyhodnénim
je mozné pozorovat zejména v ohledu na snahu ziskat relevantni
informace o péci o osoby s mentalnim znevyhodnénim a sdileni spole¢né

zkuSenosti s péCi o zavislého ¢lena rodiny.

5.3.3 Shrnuti k tématu rodina s mentalnim znevyhodnénim

Péce o €lena rodiny s mentalnim znevyhodnénim ovliviuje celou rodinu,
jeji vztahy a podobu. Tento vliv je odvisly od stupné mentalniho
znevyhodnéni a od doby jeho vzniku, zdali je vrozené, ziskané v dobé
brzo po narozeni Ci az béhem Zivota Clovéka. Rodina prochazi nékolika
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fazemi, které Ize shrnout jako obdobi poklidné Zivota, kdy je oCekavano
miminko, pfipadné doby, kdy dorustaji déti. V pfipadé tohoto vyzkumu
se jednalo o péCi o déti s mentalnim znevyhodnénim. Nasledné bylo
odhaleno mentalni znevyhodnéni, pfipadné nastaly udalosti, jejichz
nasledkem je mentalni znevyhodnéni. Nasledujici doba se vyznacuje
obdobim, které lze vystihnout roli osoby s mentalnim znevyhodnénim
jako pacienta a roli rodi€d nemocného ditéte. Toto obdobi je popisovano
jako doba neustalych navstév Iékafu, testd, pfipadné navstév lazni.

Casovy harmonogram dne se tedy odvijel od prohlidek &i vySetieni.

Promény jsou zaznamenavany i v partnerském zivoté, kdy je odcizeni
a transformace intimniho Zivota davana do souvislosti s pé¢i o osobu
s mentalnim znevyhodnénim. Jeji naro¢nost, jak fyzicka, tak i emocionalni
vyCerpava pecujiciho v takové mife, ze se odrazi i na jejim intimnim
zivoté. Z hlediska moznosti péCe a toho, kdo peCuje o osoby s mentalnim
znevyhodnénim, pfevazuji Zzeny. Na tomto faktu se podepisuje nékolik
faktor(, jako je navaznost na rodi¢ovskou dovolenou, nizsi pfijem zZeny

Ci neochota muze se starat o Clena rodiny s mentalnim znevyhodnénim.

Mentalni znevyhodnéni dale ovlivihuje dale vztah mezi sourozenci.
| vtomto pripadé plati vliv doby vzniku a miry mentalni znevyhodnéni,
Casova narocnost péCe o osoby s mentalnim znevyhodnénim. Zejména
s vyhledy do budoucna a se schopnosti rodi¢l vyhledat ucinné strategie
s vyrovnanim rozdilu vénované péCe mezi sourozenci. Moznost péce
o sourozence s mentalnim  znevyhodnénim v budoucnosti byla
respondenty odmitana, zejména i pro vySe popsanou stigmatizaci

pecujicich osob.

PéCe o osobu s mentalnim znevyhodnénim proménuje dale socialni
vazby pecujiciho Clena rodiny, potazmo i celé rodiny. V ramci tohoto
Setfeni byly odhaleny informacéni kanaly mezi pecujicimi, skrze které

proudi informace opéli o osoby s mentalnim znevyhodnénim
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a spoleCného pozadi této péce, o kterém souhlasné bylo vypovidano

jako nemozném sdilet jinak nez osobni zkuSenosti.

6 LIMITY PRACE

Polostrukturované rozhovory byly provadény v dobé od prosince
roku 2012 do bfezna 2013. Tedy v dobé&, ktera byla ovlivnéna zavadénim
sKaret a diskusemi o jejich povinném zfizeni. Proto lze predpokladat,
Ze se do odpovédi promitaly ve vysSi mife nez by tomu bylo v jiném
obdobi.

Mezi limity prace Ize dale fadit misto bydlisté respondentu.
Z dvanacti respondentu jich osm pochazi z jednoho mésta, proto by bylo
mozné pfedpokladat, ze tento faktor mohl odrazit na odpovédich zejména
v tematickych oblastech, které se tykaly jednani na ufadech. V tomto
pfipadé se vS8ak odpovédi zcela shodovaly s odpovédmi ostatnich
respondentd. V neposledni fadé se jejich pfislusnost do jednoho mésta
odrazila ve vzniku kontaktt mezi jednotlivymi rodinami a pecujicimi &leny,
ktefi mezi sebou sdileji informace a pozadi naroCnosti péCe o osoby
s mentalnim znevyhodnénim. Lze totiz pfedpokladat, Ze i ti respondenti,
ktefi nebyli zkontaktovani skrze mistni neziskovou organizaci, se mohou
navzajem znat z jinych instituci i zafizeni v lokalité. S témito vazbami
nadale souvisi vék osob, o které je peCovano. Polovina respondentl
pecuje o rodinné pfislusniky podobného véku. Toto mohlo byt zptisobeno
také zvolenou metodou vybéru vzorku, metodou snéhové Kkoule.
Zdavodnéni tohoto zplsobu vybéru vzorku, jako zpusobu vhodného

zejmeéna pro citlivost tématu, se nachazi v metodologické ¢asti prace.
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7 DISKUSE

Na mentalni znevyhodnéni a jeho vliv na osoby s mentalnim
znevyhodnénim pfipadné na jejich peCovatele, at' se jiz jedna o rodinné
prislusniky €i nikoliv je nutné nazirat s ohledem na sociokulturni kontext.
Postaveni osob se znevyhodnénim a jejich pecujicich je ovlivnéno
vhimanim znevyhodnéni spolecnosti a s nim svazanymi stereotypy, dale
pravnimi upravy a institucionalnim zazemi. Vliv mentalniho znevyhodnéni
na Clovéka se znevyhodnénim a potazmo i na jeho rodinu,
pfip. pecujiciho ¢lena rodiny se odviji od miry mentalniho znevyhodnéni
a narocnosti na péci.

Prukopnikem studia osob s mentalni retardaci na poli antropologie
byl Robert B. Edgerton (1967, 1987), jez se vénoval studiu osob
s mentalni retardaci v pobytovém zafizeni. Svij vyzkum vénoval pfimo
osobam s mentalni retardaci v USA, na jejich schopnosti zvladat bézny
Zivot a pfipadné jejich zarazeni do majoritni spole¢nosti, ze které jsou
vylu€ovani pravé pro jejich mentalni znevyhodnéni, které je vyclenuje jako
odlisné od druhych. Odkazuje k problémim s hledanim bydleni
Ci zaméstnani zplsobené pravé mentalnim znevyhodnénim. Reflektuje
stigmatizaci osob s mentalni retardaci, ktera vychazi z vnimani osob
s mentalni retardaci jako nemocnych lidi, jako pacientl psychiatrickych
a rehabilitacnich center. OdliSnosti je jeho soustfedéni pfimo na osoby
s mentalni retardaci, které jsou, pfipadné byli hospitalizovani, nebo byl
klienti residenénich ¢&i rehabilitacnich center. Pfenesené vSak jeho
vysledky plati i v kontextu predkladané prace, kdy negativni vnimani
mentalniho znevyhodnéni, jak mentalni retardace, tak i demence ovliviuje
negativni pojeti osob s mentalnim znevyhodnénim, které na sebe pfenasi
i pecCujici Clenové jejich rodiny. Ackoliv jeho vysledky jsou ovlivnény
izolaci respondentd v ramci institucionalni péce, jeho dili zjisténi plati
pfenesené i na pecujici ¢leny rodiny. Shodné aspekty, které pozoroval
Edgerton a které je mozné vysledovat i v pfekladaném vyzkumu jsou
problémy s hledanim zaméstnanim, promény v partnerstvi a dalSich
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osobnich vztaht. Ackoliv je Edgertonova prace (1967) zaméfena pfimo
na osoby s mentalni retardaci je mozné pozorovat tyto shodné aspekty
i uosob, které pecuji o C&lena rodiny s mentalnim znevyhodnénim.
Pozornost na vnimani sebe sama osobami s mentalnim znevyhodnénim
se dale vénoval Jahoda (2010), ktery dochazi k obdobnym zavérim, tedy
k negativnimu vnimani mentalniho znevyhodnéni. Jeho konkrétni
zaméfeni bylo na osoby se stfedné tézkou mentalni retardaci, jejiz
vymezeni se shoduje se stfednim stupném mentalniho znevyhodnéni
popsaneé v této praci. V ramci Jahodovy prace je negativhé hodnocena
role osob s mentalnim znevyhodnénim jako pacienta. Srovnatelnych
zavéru bylo dosazeno i v ramci vyzkumu k prekladané praci. Respondenti
aktivné odmitali roli osoby mentalné znevyhodnéného jako pacienta.
Zaroven pecujiciho Clena rodiny, v tomto pfipadé rodiCe, jako pecujiciho
o0 nemocného. V pfipadech vyzkumd osob s mentalnim znevyhodnénim
jsou patrné rozdily, zejména v oblasti vytvareni podpurného systému
téchto osob od skupiny osob, na které je zacilena tato prace. Respondenti
— rodiCe, ktefi peCuji o osoby s mentalnim znevyhodnénim, si udrzuji
kontakty, které navazali v dobé pfed vznikem mentalniho znevyhodnéni
u nékterého zdclend zrodiny. Vzajemna podpora mezi pecujicimi
a rodinami se €lenem s mentalni retardaci je zde patrna. Tato podpora
se tyka zejména oblasti naroCnosti péCe a nemoznosti sdilet tuto

narocnost s ostatnimi prateli, pfibuznymi €i sousedskou skupinou.

Predstavy pojici se k mentalnimu znevyhodnéni maji za nasledek
negativni vnimani osob s mentalnim znevyhodnénim, coz ma za nasledek
jejich stigmatizaci a diskriminaci. Obdobné jako se tomuto tématu vénuje
Scheff (1974, 1999), aplikaci modifikované teorie labellingu vysvétliuje
specifické postaveni osob s mentalni nemoci ve spoleCenské strukture.
Téchto vysledki bylo dosazeno i v pfredkladaném vyzkumu,
kdy respondenti vypovidali o védomi specifického zaclenéni jejich

rodinnych pfisludnikd s mentalnim znevyhodnénim ve spoleenské
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strukture, ktera byla nasledné pfenesena na pecujici Cleny rodiny.
Nalepka mentalniho znevyhodnéni neni, jak by tomu u klasické teorie
labellingu, pfi¢inou negativniho &i deviantniho chovani, které je vymezeno
normami (Kraus 2007, s. 22). Shodnych vysledkd bylo dosazeno také
se zaméfenim na nasledky negativniho hodnoceni osob s mentalnim
znevyhodnénim a v ramci vypovédi respondentl i jich samotnych, jako
pecujicich €lend rodiny. Podobné jako je puvod pocitu stigmatizace
u pecujicich osob z nékolika pramenu, kterymi jsou néktera pravni
ustanoveni a instituci nebo dale z okoli. Respondenti, zde tedy rodice,
se snazi fidit tok informaci o mentalnim znevyhodnéni svych déti.
Obdobné jak se tomu vénuje Goffman (2003, s. 54), peclivé hodnoti,
komu informace o mentalnim znevyhodnéni poskytnout. Nejprve tyto
pocity plynou zemocionalni zatéze a naroCnosti na vyrovnani
se pfitomnosti mentalniho znevyhodnéni, nota bene u svych déti, jak je

tomu v ramci kontextu této prace.

Pokud vychazime z vyzkumu Sary E. Green (2007), ktera zaméfila
svoji pozornost na matky pecujicich o své déti s mentalni retardaci,
je mozné zde nalézt urcité paralely v platnosti modifikované teorie
labellingu, naroCnosti v pé€i o potomka s mentalnim znevyhodnénim
zejména v navaznosti na projevy stigmatizace, jednim z nich lze oznacit
jako courtesy stigma, o kterém rodiCe souhlasné vypovidaji. Neodmitaji
jakoukoliv pomoc, ale vyzaduji hranici této pomoci tak, aby zni
nepramenily pocity neschopnosti a totalni zavislosti. Byla vypozorovana
shoda s praci Sary E. Green (2007), zejména v prozivani courtesy stigma.
Rozchod s jeji praci je zde pozorovan v emocionalni zatézi self-stigma,
kdy respondenti prekladaného vyzkumu potvrzovali jeho platnost, avSak

v omezené mife nez je tomu ve vysledkach Sary E. Green (2007).

Vyzkumy Seligmana, Darling (2007, s. 218 — 260) zaméfené na vliv
mentalniho znevyhodnéni na rodinu zejména na otce a sourozence,

kterymi se zabyval dale Seltzer et al. (1997), kdy oznacuji jako jednim
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z rozhodujicich faktor(, které zasahuje vztah mezi sourozenci nejen mira
znevyhodnéni, ale také informovanost sourozence bez mentalniho
znevyhodnéni a schopnost rozlozZit pozornost rodi€d mezi oba
sourozence, i s pfihlédnutim na zvySenou naro¢nost (jak fyzickou,
emocionalni, tak i C¢asovou) na péCi o potomka s mentalnim
znevyhodnénim. Vypovédi o vztahu mezi sourozenci byly
zprostfedkovany skrze pohled rodi€u — respondentu. Skrze jejich optiku
je vnimana mira informovanosti jako méné stéZejni. Povazuji ji za
dulezitou, nikoliv v8ak jako zcela podstatnou v ramci formovani vztahu
mezi sourozenci. V ramci formovani vztahu mezi sourozenci, kdy jeden
z nich je s mentalnim znevyhodnénim je kliCova schopnost rodiCe rozlozit

pozornost mezi vSechny své déti a celkové naladéni rodiny.

V Ceském  kontextu se rodinami s cClenem s mentalnim
znevyhodnénim vénuje psycholog Jan Vancura (2007), ktery se zaméfuje
na psychologické zisky a ztraty rodi€a déti s mentalnim znevyhodnénim,
diky jeho profesionalnimu zaméfeni vychazi z psychologickych pozic,
soustiedi se tak zejména na strategie vyrovnani se rodi¢u s traumatem
mentalniho znevyhodnéni a o pozitivni pfinos déti s mentalnim
znevyhodnénim v rodiné. Tématu psychologickych zisk a ztrat rodi€t se
osnova polostrukturovaného rozhovoru, ktery slouzil jako voditko
k vyzkumu predkladané prace, dotykala pouze okrajové a data byla
ziskana zejména v okamzicich, kdy se respondenti oteviené rozpovidali
k jinym tématum. V ramci této prace bylo dosazeno vysledkd, jako je
obohaceni rodiny o nové hodnoty, které smérfuji k vazeni si vSedniho dne
a maliCkosti, které rodiCe u déti bez mentalnich znevyhodnéni
nezaznamenali. Je tedy i zde mozZné dojit k pozorovani pozitivnich vlivl

mentalniho znevyhodnéni v rodiné.
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8 ZAVER

Prace na téma mentalni znevyhodnéni jako stigma pro pecujici
Cleny rodiny je zaloZena na kvalitativnim vyzkumu, v ramci néhoz byl jako
zakladni metoda sbéru dat zvolen polostrukturovany rozhovor. Rozhovor
byl veden s dvanacti respondenty, ktefi jsou pecujicimi Cleny rodiny
s osobou s mentalnim znevyhodnénim. Zkontaktovani byli pouze rodice,

ktefi se staraji o své déti s mentalnim znevyhodnénim s rozdilnymi stupni

tohoto znevyhodnéni.

Prozitky stigmatizace plynou pro pecujici Cleny zejména skrze
prozivani mentalniho znevyhodnéni lidmi s timto znevyhodnénim. Proto je
zde zaméfeno na vliv péCe o Clena rodiny s mentalnim znevyhodnénim.
Negativni dopady mentalniho znevyhodnéni zpldsobené zejména
vnimanim mentalniho znevyhodnéni okolim postupné zasahuji celou
rodinu. Respondenty je za zaklad tohoto negativniho hodnoceni ze strany
okoli oznaCovana zejména neznalost problematiky mentalniho
znevyhodnéni. Celkova informovanost vefejnosti je oznaCovana
jako diskriminujici, hlavné jeji nedostateCnost. Tedy hodnoceni situace
rodin s ¢lenem s mentalnim znevyhodnénim skrze stereotypy, jako
je napf. nebezpecnost mentalniho znevyhodnéni. Tato nedostateCnost
je respondenty odhalovana i ve vztahu k nim samotnym, kdy jim nebyl
poskytnut dostatek informaci k mentalnimu znevyhodnéni v dobé pocatku
jejich péce o Clena rodiny s mentalnim znevyhodnénim. Ackoliv vznikaji
rizné antistigma programy neni v posledni dobé respondenty pozorovana
zména ve vnimani mentalniho znevyhodnéni a osob, které pecu;ji
o pfibuzné s mentalnim znevyhodnénim. AvS8ak v porovnani s dobou pfed
rokem 1989 pozoruji pozitivni zménu. Jmenovité v kontaktech osob
se zdravotnim znevyhodnénim s okolim, které nemusi byt piné
Ci dostateCné se zdravotnim (mentalni, fyzickym ¢i smyslovym)
znevyhodnénim seznameno. Jako jeden 1z nejsilngjSich  zdrojl

stigmatizace je oznaCovan medicinsky model mentalni znevyhodnéni,
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tedy pojeti osoby s mentalnim znevyhodnénim jako pacienta, kdy tedy
peCujici se pak staraji o nemocného Tato role je zcela odmitana.
Mezi uvadéné formy stigmatizace je uvadéno tzv. courtesy stigma. Kde se
potvrzuje zdroj stigmatizace z okoli, které se snazi byt napomocni
v nadmife. Takova péCe se pak stava stigmatizujici a nezadouci.
Pfehnana snaha peCovat a pomahat pak vyvolava u respondentt pocity

neschopnosti, studu a v nékterych pfipadech i diskriminace.

Jako dalsi zdroj stigmatizace bylo odhaleno ufedni jednani
Ci soudni stani. Neznamena to vSak, Ze struktura jejich procesu je
zdrojem stigmatizace, ale spiSe se jedna o délku jejich trvani. Toto je
vztahovano k soudnim jednanim, jejichz doba se stala pro rodiny
komplikaci. Protahovani soudnich jednani prohlubovalo pocity uvnitf
rodicu, ktefi se povaZzuji za plvodce odebrani jedné charakteristiky
Clovéka osoby s mentalnim znevyhodnénim. Stanou se tedy témi, kdo
navrhuje odebrani pravni zpusobilosti Clovéka, pfipadné jsou jejich
zastupci a tak mi¢ky souhlasi s odebrani pravni zpuUsobilosti v tomto
pfipadé svych déti. Z ufednich jednani byla oznaCovana nemoznost
pokryt individualni charakteristiku kazdého Cclovéka s mentalnim
znevyhodnénim a potazmo pak jeho rodiny. V ramci zakonnych uprav
byla identifikovana sKarta jako diskriminuici, tedy Karta socialnich
systému, tyto karty jsou oznaCovany jako diskriminujici a stigmatizujici jiz
v dobé navrhu jejich zfizeni. Nejvétsi problém, ktery respondenti uvadéli
v souvislosti s sKartami bylo jejich univerzalni uZziti pro vSechny pfijemce

davek socialni podpory.

V ramci rodiny je péCe o jejiho ¢lena s mentalnim znevyhodnénim
zasadni pro jeji podobu a vztahy uvnitf této rodiny. Nejen pecujici
Clenové, ale i celé rodiny si prochazeji nékolika fazemi, které souvisi se
zdravotnimi  komplikacemi a medicinskou diagnézou mentalniho
znevyhodnénim. Clen s mentalnim znevyhodné&nim a jejich peéujici se
dostavaji do kolotoCe lékarskych vySetfeni, rehabilitaci, které ovliviuji
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denni harmonogram a jejich fungovani. V ramci rodiny jsou pozorovany
promény ve vztazich jak mezi ¢leny rodiny, hlavné mezi manzely pfipadné
partnery a také vztahy clenlt rodiny se svym okolim. Rodina fidi, kudy
plynou informace o mentalnim znevyhodnéni v roding, také s ohledem
na mozné reakce okoli, od kterého je mozné predpokladat stigma
smérem k osobé s mentalnim znevyhodnénim a potazmo i k ¢lenim jeho
rodiny. V ramci kontaktd byly odhaleny nové vzniklé informacéni kanaly
mezi pecujicimi, kudy proudi informace o péc€i o osobu s mentalnim
znevyhodnénim, novych zakonnych upravach a dalSich opatreni, ktera se

tykaji péCe o osobu s mentalnim znevyhodnénim.

V ramci této prace nebyla vénovana pozornost dalSimu moznému
poli pusobnosti ve vyzkumu mentélniho znevyhodnéni. Zajimavym
aspektem v této problematice jsou socialni sité rodiny se c¢lenem
s mentalnim znevyhodnénim. Dale je mozné prohloubit znalost
o socialnich kontaktech pecujicich. DalSi pole, které se zde otevira,
je vyzkum vztahu sourozencl osob s mentalnim znevyhodnénim,
kde by bylo nutné zvolit longitudinalni pfistup pro vylou€eni zkresleni

vékem sourozencu.

V ramci predkladané prace byly tedy odhaleny zdroje stigmatizace
z okoli rodin, at se jiz jedna o dalSi pfibuzné, skupinu pfatel, soused
Ci Iékare, ktefi pecuji o Cleny rodiny. Mezi tyto zdroje je fazen medicinsky
model mentalniho  znevyhodnéni, nedostateéna  informovanost
spoleCnosti 0 mentalnim znevyhodnéni ¢€i zakonné a institucionalni
upravy, jmenovité je mozné uvést sKartu, ktera byla v dobé probihajiciho

vyzkumu aktualni.
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10 RESUME

Main topic of my diploma thesis is category of people who are
caring for family members with mental disabilities. Definition of mental
disabilities is connected halfly with mental retardation and halfly witch
dementia. | paid attention exactly caring members of families; their
experiences with taking care in case of mental disabilities; relations with
family around and reactions for it in environment around. First part of my
work is oriented toward theoretical definition: what exactly is mental
disability, their characteristics with accent putted on levels of disability;
stigma and their relation with mental disability which | connected with

modified theory of labeling.

Aim of my work was to discover sources of stigmatization in case
of people who are caring for family members with mental disability. For
method of data collection | decided for half-structured interview with
earlier prepared outline. During the data analyze | worked inductively. In
my interviews | found and identified sources of stigmatization in case or
caring family members as: people’s environment around families, which
don’t have satisfactory knowledge about issues of mental disability. |
exposed: public stigma, self-stigma and courtesy stigma. Further sources
of stigmatization are: length and elongation of judicatory, deficiency of
informing families about possibilities and opportunities about assistance,
law and claims in case of caring for person with mental disability. Here |
detected alternative informational canals between families with mental
disable member. In frame of my interviews | paid attention to perception of
caring members of their families, transformations, contacts and
relationships inside those families. Transformations of relationship are
mostly and especially visible in case of partnerships relations of married
couples. In frame of my research my respondents were parents of people

with mental disabilities.

75



Key words:

mental disability, stigma, taking care families members, self-stigma,

public stigma, family

76



11 PRILOHY

Tabulka 1
Seznam respondent

respondent vék vztah k osobé zaméstnani stav vék osoby pohlavi stupei sourozenci

S mentalnim S mentalnim osoby mentalniho

znevyhodnéni znevyhodnén s mentalnim | znevyhodnén

m im | znevyhodnén i

im

N.S. 35 let matka bez zaméstnani vdana 7 let divka té&zky starsi sestra
E.D. 52 let matka plny uvazek znovu vdana 2 let Zena stfedni star$i bratr
L.W. 52 let matka plny avazek vdana 29 let muz stfedni | star$i sestra, 3
mladsi
sourozenci
P.S. 4 let matka bez zaméstnani vdana 21 let muz hluboky star$i bratr
JF. 56 let matka plny avazek vdana 28 let Zena stiedni starsi sestra
D.S. 52 let matka plny uvazek vdana 24 let muz stfedni starsi sestra
M.K. 52 let matka bez zaméstnani rozvedena 22 let Zena hluboky | 2 starsi sestry
P.P. 49 let matka casteny uvazek rozvedena 22 let muz tézky star§i bratr
R.S. 55 let matka plny avazek vdana 26 let muz stiedni star§i sestra
I.L. 32 let matka casteny uvazek rozvedena 9 let divka lehky star$i sestra
E.V. 64 let matka starobni diichodce rozvedena 39 let Zena lehky star§i sestra
JV. 62 let otec starobni diichodce zenaty 35 let muz stfedni stejné stary
bratr
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Tabulka 2
Osnova polostrukturovaného rozhovoru

Predstaveni

Pozadani respondenta o souhlas s pofizenim nahravky. UjiSténi, Ze veSkera data budou
zcela anonymizovéana a pouZita v ramci mé vlastni prace.

Mentalni znevyhodnéni jako stigma pro pecujici ¢leny rodiny:

Prace je zaméfena na Cleny rodiny, ktefi peCuji o osobu s mentalnim
znevyhodnénim. Sméfuje ke kazdodennimu Zivotu, jeho fungovani ve
spole¢nosti, jeho vSednim aktivitam, kontaktim s okolim s ohledem na
péci o znevyhodnéného V praci je vénovana pozornost na reakce okoli
na znevyhodnéného Clena rodiny, potazmo i na pecujiciho a vnimani
téchto reakci peCovatelem.

Zjistit zakladni udaje o respondentovi a znevyhodnéném

Nicméné nez se Vas zacnu ptat na otazky pfimo spojené s tématem
diplomové prace, rada bych Vas pozadala, zda byste mi mohla néco fict
o Vas a vaSem synovi/vasi dcefi.

e Kolik je Vam let?
e Chodite do zaméstnani? (uvazek, z hlediska Casové naro¢nosti)
e Pecujete o dceru? O syna?

Osoba s mentalnim znevyhodnénim

Cilem je zjistit informace o znevyhodnéném. Zakladni demograficke
udaje, miru znevyhodnéni, jeho postaveni v rodiné a kontakty s okolim.

o Mate jesté dalSi déti? Jak staré?
o Kolik je synovi/dcefi let?
e Mohu se zeptat jakou miru postizeni ma diagnostikovanou?
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Nasledujici otazky se budou odvijet dle odpovedi na miru znevyhodnéni,

v

vek:

e Navstévuje Skolu?
e Chodi do zaméstnani?
¢ Navstévuje rehabilitacni centrum? Stacionar?

e Je odkazan/a na Vasi celodenni péci?

Kontakty s okolim

Cilem je zjistit proZivani mentalniho znevyhodnéni primo pecujicim
Clenem rodiny. na zakladé reakce okoli, rodiny. Odhaleni zdroju
proZitkt stigmatizace

e Jak vypada Vas vSedni den? A jaka byla jeho nejvétSi zména
s pfichodem ditéte/€lena rodiny s mentalnim znevyhodnénim?
e Udrzuje kontakty se svymi vrstevniky? V ramci jakych aktivit?
e UdrZujete kontakty s dalSimi rodinami s ¢lenem se zdravotnim
znevyhodnénim?
Otazky smérujici ke zdravotni péci v dobé téhotenstvi, po porodu, po

zjisténi znevyhodnéni:
Téhotenstvi pouze u MR, ne demence!!!

e Mohu se zeptat, jak probihalo Vase téhotenstvi?
e A u dalSich déti? Byla znama néjaka rizika?
o Veédéli jste o riziku narozeni ditéte s postizeném? (rozhodovani o
predCasném ukonceni téhotenstvi)
Otazky orientujici se na jiz narozené dité:

e Kdy jste poprvé zacali pozorovat znamky zpomaleného vyvoje?
e Jaky byl pFistup lékara? Ugiteld MS? ZS? SS?
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Poskytli Vam |ékafi, soc. pracovnici dostatek informaci k nastalé
situaci?

Jak jste se s tim vyrovnavali?

Jaké byly reakce rodiny? Pomahala Vam?

A co vasi kolegové v praci nebo sousedé? Pozorovali sjte zménu
Vv jejich chovani vaci Vam?

Citili jste se v nékterych situacich nepfijemné, nebo jste pocitovali
stud? PFiklad?

Vnimali jste nékdy projevy diskriminace z vaseho okoli? Rodina,
pratelé, kolegové, Iékafi, ucitelé.

Stat, zakon o socialnich sluzbach (a dalsi legislativni upravy), NNO

Zaver

Jak byste pojmenoval/a (charakterizoval/a) postizeni vaseho
ditéte? Nemusite vychazet z oficialnich stupfitl zavislosti.

myslite si, Ze pfifazeni do skupiny zavislosti, podle zakona,
odpovida realité?

Jak jste vnimal/a zafazeni do té které skupiny?

Byly Vam poskytnuty dostacujici informace pfi jednan s urady?
Kdo vam je poskytl?

Jaké vyuzivate sluzby socialni péce?

PovaZujete nékteré socialni sluzby nebo instituce statni spravy za
diskriminujici?

Nechat respondenty vypovidat o tématu, které nebyl pokryto otazkami.

Mate pocit, ze jsem vynechala néjaké téma, ke kterém byste se chtél/a

vyjadfrit a souvisi s tim, Ze pocitujete z jakékoliv strany diskriminaci?
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