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Podékovani

Dékujeme viem zucastnénym zendm s mentalnim postizenim, jejich bliz-
kym osobam i socidlnim pracovniklim a pracovnicim za jejich ochotu
setkat se s nami a sdilet své zivotni osudy a osobni zkuSenosti. Bez nich
by predkladana publikace nemohla vzniknout.

Dékujeme také PhDr. Mgr. Monice Muzakové, Ph.D. a Mgr. Katefiné
Sedlakové za jejich podporu nasi vyzkumné ¢innosti.

Za titulni fotografii srde¢né dékujeme panu Jifimu Semanovi.






Uvod

Predkladana publikace se zaméiuje na to, jakym zplsobem prozivaji
Zeny s mentalnim postizenim své matefstvi, a na faktory, které toto pro-
zivani ovliviiuji. Jsme si védomy toho, Ze problematika rodi¢ovstvi osob
s mentalnim postiZzenim je ve spole¢nosti vnimana jako jedno z nejvice
kontroverznich témat, a to také v souvislosti se sexualitou téchto osob
(Kozakova 2013). Kontroverzni ¢i nikoliv, toto téma si zasluhuje zvyse-
nou pozornost spole¢nosti. Pro¢? Diivodi je celd fada, naptiklad pokra-
Cujici proces transformace pobytovych sluzeb tstavniho typu na sluzby,
které poskytuji lidem s mentdlnim postizenim individualizovanou pod-
poru v prostiedi vét§inové spolecnosti. Diky tomuto a dalsim faktortim
(napftiklad vétsimu diirazu na dodrzovani prav osob s mentalnim posti-
zenim) lze ocekavat zvySovani poctu osob s mentalnim postizenim, které
budou chtit zit v dlouhodobém partnerstvi, ptipadné v manzelstvi, a za-
kladat své vlastni rodiny. Protoze dospéli lidé s mentalnim postizenim
potiebuji pro pfevzeti a naplnéni socialnich roli odpovidajicich jejich
véku a pohlavi adekvatni miru podpory, vyvolava jejich pripadné rodi-
¢ovstvi obavy a fadu otazek (Kozakova 2013). Navic rozporuplny na-
hled spolec¢nosti na téma reprodukce osob s mentalnim postizenim dale
nasobi obavy rodict spojené s dospélosti jejich potomkt s mentdlnim
postizenim (Muzdkova 2009). Rodicovstvi osob s mentalnim postizenim
si tak zasluhuje adekvatni pozornost nejen ve vyzkumu, ale i v praxi.
Prestoze stale neexistuje pfesna piedstava o poctu rodi¢ti s mentalnim
postizenim ve spole¢nosti (Schuengel et al. 2017), fada studii naznacuje,
ze se nejedna o zanedbatelnou skupinu osob. V Ceské republice chybi
relevantni tdaje o zastoupeni poctu osob s mentalnim postizenim v ro-
dicovské populaci, stejné jako chybi udaje o poctech déti téchto rodici.
Zahrani¢ni vyzkumy (napiiklad Tgssebro et al. 2017; Lewis et al. 2015)
uvadéji, ze déti rodict s mentdlnim postizenim tvoii 0,2-0,9 % z celkové
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détské populace. Lewisova et al. (2015) na zakladé dotaznikového Set-
feni uvadi, Ze v Anglii je rodicti s mentdlnim postizenim 53 000, z ¢ehoz
vyplyva, ze kazdy patndcty clovék s mentalnim postizenim je rodi¢em.
Podle Ceského statistického titadu (2013) zije v Ceské republice zhruba
41 600 osob s mentalnim postizenim v produktivnim véku (15-44 let).
Pokud bychom predpokladali stejné procentualni zastoupeni, jednalo
by se v ¢eské rodicovské populaci o 2 800 rodi¢ti s mentalnim postizenim
(Adamcikova et al. 2017). Ve studii Tassebra et al. (2017) byl proka-
zan podstatny rozdil v zastoupeni Zen a muzi s mentalnim postizenim
v rodi¢ovské populaci. Zeny s mentalnim postizenim mély dvakrat vy$si
pravdépodobnost, ze se stanou matkami (21,7 %), ve srovnani s muzi
s timto postizenim (10,4 %). Nejpravdépodobnéjsim diivodem tohoto
rozdilu je podle Tgssebra skutecnost, ze mentalni postiZeni je podstat-
néjsi prekazkou sexualnich vztahti u muzd nez u zen.

Nad ramec vSech vyse uvedenych diivodti, pro¢ se vénovat vyzkumu
rodicovstvi osob s mentalnim postiZenim, je pro nas nejvétsi motivaci
nadmérné zastoupeni déti téchto rodi¢t v procesech zahdjenych orga-
ny socialné-pravni ochrany déti. Napiiklad v kanadské studii (McCon-
nell et al. 2011) socialni pracovnici a pracovnice uvedli, ze ve zhruba
10 % ptipadt zahajuji fizeni v rodindch, kde jeden nebo oba rodic¢e maji
mentalni postiZzeni. Nizky inteligen¢ni kvocient (IQ) rodice je bézné
pouzivan jako jediny diikaz nizké rodi¢ovské kapacity v soudnich fize-
nich (Callow et al. 2017). Z vyzkumu také vyplyva, ze vice nez 40 % déti
rodi¢ti s mentalnim postizenim byva umisténo mimo rodinu (Collings
a Llewellyn 2012). Typickou formou $patného zachdzeni zaznamenané-
ho ve spisech je zanedbani (56 %), zatimco formy fyzického (23 %) a se-
xualniho zneuzivani déti témito rodici se vyskytuji relativné méné casto
(4 %) (McConnell et al. 2011).

Jeden z nasich vjzkumt, jediny tohoto druhu v Ceské republice
(Adamcikova et al. 2017), se zabyval pfipravenosti socidlnich pracovnik
pro préci s rodi¢i s mentdlnim postizenim. Z vysledkt tohoto vyzkumu
vyplyva, ze Cetnost jejich spoluprace s témito rodici je srovnatelna se
zahrani¢nimi zkuSenostmi. Socidlni pracovnici a pracovnice (n = 277)
poskytovali podporu celkem 2 301 rodinam a z toho v 259 ptipadech se
domnivali, zZe o dité pecoval rodi¢ s mentalnim postizenim. Jednalo
se 0 11,26 % pripadd.

Bez toho, aniz bychom porozumeéli faktorim, které ovliviiuji toto
nadmérné zastoupeni déti rodi¢li s mentalnim postizenim v fizenich or-
gant socialné-pravni ochrany déti, nemiizeme vytvaret systém podpory
reagujici na potteby téchto rodic¢t a potieby jejich déti.
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Téma sexuality a vztahti osob s mentalnim postizenim jiz delsi dobu
rezonuje nasi spole¢nosti. Jsou potadany rtizné kurzy a $koleni, na-
priklad ,,Sexualita a vztahy lidi s postizenim 1 a 2“ pfednédsené Petrem
Eisnerem, DiS., ,,Sexualni vychova a osvéta u zaki se specialnimi vzdéla-
vacimi potfebami® organizované Spole¢nosti pro planovani rodiny a se-
xudlni vychovu ¢&i ,,Klub kamarddi“ pofddany pro osoby s mentalnim po-
stizenim Spole¢nosti pro podporu lidi s mentalnim postizenim v Ceské
republice, z. s. Pravidelné se organizuji konference, jejichz soucasti jsou
i pfispévky zamérené na sexualitu a partnerské vztahy osob s mentalnim
postizenim. Pfikladem je konference Europe in Action ,,O mych vzta-
zich a pratelstvi®, kterd probéhla v roce 2017 pod zastitou Spoleénosti
pro podporu lidi s mentalnim postizenim v Ceské republice, z. s., nebo
kongresy k sexualni vychové poradané Spolecnosti pro planovani rodiny
a sexualni vychovu. Stale castéji jsou také vydavany odborné publikace
odrazejici zajem laické i odborné vefejnosti o tuto problematiku (napfi-
klad Partnersky a sexudini Zivot osob se zdravotnim postiZenim, Sexualita a po-
stihnutie, Sexualita 0sob s postiZenim a znevyhodnénim). I pies toto véechno
si v§ak dovolujeme tvrdit, Ze tématu rodi¢ovstvi dosud nebyla v Ceské
republice vénovana dostatecnd pozornost. Diky konzulta¢ni a osvétové
¢innosti vime, zZe lidé s mentdlnim postizenim chtéji a zakladaji vlastni
rodiny (napiiklad rozhovor v televizi DV TV s Petrem Eisnerem nesouci
titulek ,,Kazdy ma pravo na vztahy i sex, mentalné postizeni trpi nedo-
statkem intimity®). Potfebu hledat odpovédné feseni pro podporu rodin
v Cele s rodicem s mentalnim postizenim si uvédomuje i ombudsmanka,
ktera v soucasnosti piipravuje metodicky pokyn pod pracovnim nazvem:
»Jak chranit prava rodi¢i s psychosocialnim postizenim a jejich déti.”
Ceské zeny s mentalnim postizenim nemaji dostatek vzdélavacich
piilezitosti tykajicich se planovaného rodicovstvi (Mandzakova a Hor-
nak 2013). Stejné tak chybi specidlni poradenstvi a systém komplexnich
sluzeb pro tyto Zeny po dobu jejich téhotenstvi a matefstvi. Je proto
nejvyssi ¢as zabyvat se otazkami, jak by mél uceleny systém formalnich
sluzeb pro tyto matky vypadat a jaké potreby tyto zZeny pii plnéni matet-
ské role maji. Bez adekvatni podpory mohou nékteré zZeny s mentalnim
postizenim ve své matefské roli selhdvat a jejich déti mohou byt ve svém
vyvoji ohrozeny nedostateénou pééi. Zeny s mentalnim postizenim po-
tiebuji podporu pii uceni se adekvatni péci o své déti (napiiklad Bloom-
field et al. 2010; Monsen et al. 2011), stejné jako potfebuji srozumitelné
a dostupné informace o péci a vychové déti. Neméné zasadnim aspektem
uspésného mateistvi téchto Zen je pripravenost zdravotnik, socialnich
pracovnikid a dalsich odbornikt. Uzivani nevhodnych metod prace ze
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strany téchto odbornikti miaize vést k selhdni Zeny s mentalnim postize-
nim v matefské roli a jeji okoli mtize toto selhani mylné pfisuzovat jejimu
postizeni (Starke et al. 2013).

Tato monografie' je ¢lenéna do dvou hlavnich ¢asti. V prvni ¢asti jsou
prezentovany soucasné védecké poznatky o rodicovstvi zen s mentdlnim
postizenim. Podrobné jsou prodiskutovana témata planovani rodicov-
stvi Zen s mentalnim postizenim, prozivani téhotenstvi, porodu a vni-
mani zdravotni péce poskytované témto Zendm. Pozornost je vénovana
také konceptu matefské identity, uceni se péci o dité, socidlnim sluzbam
a programtim, které mohou poskytnout adekvatni podporu pfi plnéni
jejich matetské role. Soucasti prvni ¢asti je také kapitola vénovana legis-
lativé upravujici rodicovskou odpovédnost osob s omezenou svéprav-
nosti, k jejimuz sepsani pozvaly autorky Mgr. Adama Kiistka. Kazdou
kapitolu dokresluje pripadova studie popisujici ptibéh pani Evy, jejiz
spoluautorkou se stala Mgr. Lenka Bigmore.

Druha ¢ast monografie vychazi z vyzkumu u 19 Zen s mentalnim po-
stizenim a 504 odbornik. V této ¢asti jsou prezentovany faktory, které
ovliviiuji prozivani matefské identity zen s mentalnim postizenim, a zna-
losti, zkuSenosti a postoje odbornikii (zdravotnikti a socialnich pracov-
niki), kteff témto zenam poskytuji podporu.

v

Pfibéh pani Evy

Ptipadova studie byla zpracovana na zakladé rozhovorti s pani Evou,
jeji matkou a socialnimi pracovnicemi socidlnich sluzeb poskytujicimi ji
podporu. Studie obsahuje také materialy, které pani Eva umoznila zve-
rejnit. Stézejni byly rozhovory s pani Evou, ostatni rozhovory slouzily
k doplnéni idaji. Do studie nebylo na pfani pani Evy mozné zapojit jeji
opatrovnici a pracovniky organu socialné-pravni ochrany déti. Pro pfi-
padovou studii byla vSechna jména osob (véetné jména pani Evy) a mist
za Ucelem zachovani anonymity zménéna. Pani Eva souhlasila s obsahem
studie, stejné jako ostatni respondenti.

Ptibéh pani Evy za¢indme nasledujicim textem — jedna se o podnét
na prezkoumani postupu pfi poskytovani socidlné-pravni ochrany zasla-
ny na Ministerstvo prace a socidlnich véci v pripadu pani Evy.

1  Pifedkladani monografie vychazi z diserta¢ni prace Jany Bernoldové. Proto jsou nékteré ¢asti
publikace totozné s korespondujicimi pasazemi diserta¢ni prace.
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»Pracovnice Organu socialné-pravni ochrany nés informovala o navrzeném postu-
pu: pfedbéZnym opatienim bude navrzena péstounska péce. Péstounka si pro dité
pfijede do porodnice v okamziku, kdy oSetfujici 1ékar rozhodne, ze dité mtze opus-
tit porodnici. Po dobu prvnich $esti tydnt od porodu matka s ditétem do styku ne-
piijde a nasledné se budou dojednavat schiizky s matkou a ditétem, ke kterym bude
dochédzet na OSPODu. [...] Péstounka uZ je znama. Mé klientce dale nebyl nikdo
schopen jasné fici, co se po porodu stane, zda bude mit dité po porodu u sebe, zda
jibude ptiloZeno k prsu atd. [...] Mé klientce (prvorodicce) ze strany OSPOD neni
davana moznost prokazat, ze se o dit¢ dokaze ¢i nedokaze s podporou starat. Vse se
rozhoduje s pfedstihem. [...] OSPOD jedna jesté pted narozenim ditéte (komuniku-
je s nami, zajistil péstounku, pfipravil navrh na pfedbéiné opatfeni).”

Pani Evé je 29 let. Détstvi prozila se svou rodinou. V $esti letech pro-
délala zanét mozkovych blan, v jehoz diasledku doslo k vyraznému zpo-
maleni jejiho vyvoje. Nasledné ji bylo diagnostikovano mentdlni posti-
zeni na hranici lehkého az stiedné tézkého stupné. Pani Eva studovala
praktickou §kolu do svych patnécti let. Nyni jednou tydné dochazi do
socialné-terapeutickych dilen. Pobira invalidni dtichod 3. stupné, ma
vefejného opatrovnika. Pani Eva Zije se svou rodinou. Vztah se sestrou
a s matkou je pro ni velmi dilezity, stejné jako byt v blizkém kontak-
tu s rodinou. Bytova situace rodiny neni idealni. Rodina spolecné oby-
va dva pokoje v pronajatém byté (vzhledem ke vSem ¢lentim rodiny je
tento prostor nedostatecny). Déle nez Sest let nebyla v byté pfipojena
elektfina, nebot rodina pravidelné¢ neplatila najem a naklady na energie.
V domé neni tepla voda, k ohfevu vody, topeni a k vafeni vyuzivala rodi-
na kamna na dfevo. Rodina aktivné hleda nové bydleni. Pani Eva pecuje
o ro¢ni dceru.
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