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Abstrakt:

Hlavnim cilem této diplomové prace je popsat limity a dosavadni zplsoby case
managementu pfi poskytovani zdravotnich a socidlnich sluzeb v CR v multidisciplinarni

péci o rodinu s ditétem se ZP.

Prace je rozdélena do dvou casti. V prvni, teoretické cCasti, je vysvétlena zakladni
terminologie case managementu, popsand role case managera a zplusob vyuzivani case
managementu v socialnich a zdravotnich sluzbach v Ceské republice i v zahraniéi. Dale je
zde shrnuta problematika rodin s détmi se zdravotnim postizenim, vysvétleno pojeti
multidisciplinarni péce o rodinu s ditétem se ZP a pfedstaven legislativni rdmec upravujici

zdravotni a socialni péci o tyto osoby.

Druhd, empiricka cast prace, obsahuje kvalitativni vyzkum zaméfeny na mapovani
zkuSenosti rodin s détmi se ZP s multidisciplinarni pé¢i o jejich dité¢ v praxi, indikaci,
pribéh, odborné zastoupeni multidisciplinarni péce, roli rodice jako klicové osoby a jeji
potieby v péci o dité se ZP formou semistrukturovanych rozhovori s péti respondentkami,
které maji potomka se zdravotnim postizenim. Dale je pro lepsi pochopeni potieb rodin
s détmi se zdravotnim postizenim uvedena kazuistika, vramci které jsem vyuzila
informace z klinické dokumentace a udaje z vlastniho pozorovani klienta. Tato Cast je
doplnéna piikladem dobré praxe, ktery predstavuje zptisob multidisciplinarni péce o rodiny

s détmi se ZP poskytované formou socialné aktivizacni sluzby.

Vysledky z kvalitativniho Setfeni ukazuji, ze rodina pecujici o dité se ZP vyuziva Sirokou
Skalu specialistii zfad zdravotnikli, poskytovatelli socidlnich sluzeb, pracovnikii ve
vzdélavani a dalSich osob. Rodiny piichazeji do kontaktu s multidisciplindrni péci, kterou
v ramci svych moznosti koordinuji a vyhledavaji dal$i zplsoby péce. Z analyzy dat dale
vyplyva, ze je zapottebi podporovat nejen samotné dité, ale celou rodinu a dalsi pecujici

osoby.

Klic¢ova slova: case management, case manager, multidisciplinarni péce, rodina s ditéte se

zdravotnim postiZzenim, klicové osoba



Summary:

The main objective of this thesis is to describe the limits of existing methods and case
management in providing health and social services in the Czech Republic of

multidisciplinary care for a family with a disabled children.

The work is divided into two parts. First - theoretical part - summarizes the theoretical
issues, the basic terminology, case management, case manager, describes the role and
method of use of case management in social and health services in the Czech Republic and
abroad. There is also summarized the issues of families with disabled children, concept of
multidisciplinary care for families with disabled children and the legislative framework

governing the health and social care for these entities.

The second, empirical part, qualitative research focuses on mapping the experience of
families with disabled children in the multidisciplinary care of their children in practice,
indications, course, professional representation of multidisciplinary care. The research
describes the role of parent as a key person and needs in the care of children with
disabilities through semi-structured interviews with five respondents who have children
with disabilities. To better understand the needs of families with children with disabilities,
case study was give through. I used information from the clinical documentations and datas
from the client's own observations. This section is supplemented by examples of good
practice, which is a way of multidisciplinary care for families with children with health

insurance provided by social activation services.

The results from the qualitative survey show that families which take care after their
children with disabilities use a wide range of specialists from the medical, social services
providers, workers in education and others. Families come into a contact with
multidisciplinary care, coordinate and seek other options. The data analysis shows that is

needed to support not only a child itself buth whole family and other caregivers.

Keywords: case management, case manager, multidisciplinary care, a family with a child

with disabilities, the key person



1 Uvod

Tato prace byla vypracovdna za Ucelem shrnuti problematiky multidisciplinarni péce o
rodiny s détmi se zdravotnim postiZzenim. Popisuje zpisob poskytovani multidisciplinarni
péce vsocialni a zdravotnické praxi v navaznosti na dal$i sluzby, které tyto rodiny

vyuzivaji (napt. vzdélavani), z pohledu case managementu.

Kazda rodina je jedinecna socialni jednotka, ktera mé své potieby a pfani v pribéhu své
existence. Rodina, ve které se narodi dit¢ se zdravotnim postizenim, méa vSak velmi
specifické potieby. Potfebuje dostatek Casu k pfijeti vlastni situace, pochopeni okoli,

empatii, pomoc apod.

Je zapotiebi podporovat rodinu v péci o zdravotné postizené dité v domacim prostiedi a
zaroven nezapominat na podporu soudrznosti vSech jejich €leni, kterym se mnohdy zméni
cely zivot. K problémovym oblastem rodin s ditétem se ZP patii zajisténi specidlni péce o
tyto déti a stim spojené ekonomické zabezpeCeni celé rodiny, tedy redlna slucitelnost
pecujiciho s vlastnim pracovnim uplatnénim. Péce o dit¢ se ZP je financné nakladnd i
presto, ze v CR existuje pomérné vypracovany systém socialnich piispévk, ktery viak ve
mnoho kilometrti, zajistuji specialni pomucky, které nejsou hrazeny ze zdravotniho

pojisténi apod.

Déti se zdravotnim postizenim vSak piinaSeji svym rodicim zcela jiny pohled na svét,
méni jejich hodnoty a postoje a d€laji je Stastnymi stejné tak, jako zdravi potomci. Radosti
z pokroku svého ditéte, ktery se projevi Casto az po dlouhé dobé spojené s 1éty tvrdé prace,

trpélivosti a strachu, nesou rodicim pocit uspokojeni.

Béhem své ergoterapeutické praxe prichazim do styku s rodinami s ditétem se ZP, s nimiz
feSim otazky péce o jejich déti ve spolupraci s dalSimi subjekty, které jim poskytuji
podporu. Mnohdy se péce poskytovand rodindm dubluje nebo naopak chybi nékteré jeji
slozky, které se rodi¢im nedostaly do povédomi. V tuto chvili se jiz nejedna ,,pouze o
rodinu, ale o fakt, Ze do interakce s ni vstupuji dalsi osoby napt. 1ékaii, sestry, rehabilitacni
pracovnici a jini odbornici, ktefi velmi €asto spolupracuji s rodinou i fadu let. Vznikaji

tedy otazky: ,, Kdo tuto péc¢i koordinuje? ,,Kdo by ji mél koordinovat?*
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V poslednich nékolika letech je case management velmi diskutovanym tématem. Pouziva
se prevazné¢ u nezaopatfenych déti, vpraci slidmi sduSevnim onemocnénim a
v tranzitnich programech. Tato metoda se vSak postupné zacinid objevovat jako nastroj

v komplexni pé¢i o rodinu s ditétem se ZP.

Ze své odbornosti se domnivam, Ze pojeti multidisciplinarni péce o rodiny s détmi se
zdravotnim postizenim mé v socidlnich, zdravotnickych a dalSich sluzbach své
nezastupitelné¢ opodstatnéni. Proto chci svoji diplomovou praci podpofit vyznam prace
multidisciplindrniho tymu a koordinace vSech zainteresovanych osob formou case

managementu v péci o tyto rodiny.



TEORETICKA CAST

2 Case management

Case management ma své kofeny v systému psychiatrickych sluzeb v USA v prvni
poloviné dvacatého stoleti. Termin case management je spojeni dvou slov. Slova ,,case*
ptipad a slova ,,management* fizeni. Cesky ekvivalent toto slovni spojeni v praxi téméf
nema. N¢kdy je mozné setkat se s nazvem ,,piipadové vedeni® nebo ,,vedeni piipadu®.

Nejcastéji se vSak uziva v neprekladané forme.

Leukefeld (1990) mluvi o moznosti prafezové definice vedeni pfipadu a konceptualizaci
fizeni jednotlivych piipadf, které se pouZivaji v riiznych prostiedich. Rizeni piipadt
definuje jako pfistup k poskytovani a zajistovani komplexnich sluzeb klientim vcas a

vhodnym zpiisobem.

Case management jako systém lokalizace, koordinaci a sledovani definované skupiny

sluzeb pro definované skupiny lidi, popisuje Kane (1984) in Leukefeld (1990).

Leavitt (1983) definuje case management jako proces, kterym se identifikované zdroje
prid€luji k dosazeni cilt.
Spoleénym jmenovatelem téchto definic je koordinovana ¢innost nebo piistup slouzici k

propojeni sluzeb pro osoby, s moznosti sledovani aktivit klientli a poskytované péce.

V CR neni tento nastroj v praxi jesté ustaleny, jako je tomu napf. v USA, Velké Britanii ¢
v severskych zemich, ale zacind se objevovat jednotlivé v riznych oblastech péce o

klienta/pacienta a to zejména v socialnich a zdravotnich sluzbach.

Leukefeld (1990) zdarazituje pouzivani terminu case management v riznych profesich a
odvétvich lidské ¢innosti, naptiklad v systému trestniho soudnictvi nebo ve vézenstvi, dale
v systému zdravotni péfe a to zejména v souvislosti s péci o pacienty s duSevnimi
chorobami, pacienty s HIV, v rehabilitaci, v socidlnich sluzbach a socialni péci — prace

s lidmi bez pfistiesi, v péstounské péci, v péci o seniory, v péci o déti se ZP aj.



Case management obsahuje 6 fazi, kterymi cely proces prochéazi. Stastna (2010) uvadi tyto

faze:
[ ]

navazovani kontaktu
Setfeni (mapovani potieb)
stanoveni cild

planovani péce
intervence

vyhodnocovani vysledkl a zpétna vazba

Case management je tedy poskytovani pomoci v hledani a fizeni vSech slozek péce, kterou

klient v zavislosti na svych individualnich potfebach a moznostech potiebuje.

Case management jako specifickou ptipadovou praci, kterd se vyznacuje nasledujicimi

znaky, popisuje Haasova (2008) nasledovne:

podpora klienta je ptizpiisobena jeho aktudlnim pottebam. Zakladem je individuélni
pristup, ktery vychazi z potieb, moznosti a omezeni klienta, nikoliv z nabidky
sluzeb.

flexibilita - v ¢asovém horizontu trvani, v piizpisobovani intenzity sluzeb
potfebam klienta

zam¢feni na zachované schopnosti klienta a jejich rozvoj

asertivita - ve smyslu aktivniho kontaktovani klienti, ktefi jsou mimo systém
pomoci, nebo ktefi do néj nejsou dostatecné zapojeni

kladeni darazu na vyuzivani zdroji z pfirozeného prostiedi klienta (ptibuzni,
pratelé, sousedé, vetejné sluzby aj.), systém nepreferuje odborné psychosocidlni
sluzby

diiraz na vztah mezi case managerem a klientem

zalozeni intervenci na rozhodnuti klienta

V soucasné dob¢ existuji riizné typy case managementu. Haasova (2008) uvadi nasledujici

nejuzivanéjsi modely case managementu v praxi:



Brokersky model

ukolem case managera neboli brokera, je koordinovat sluzby v daném regionu
broker pracuje v administrativnich ukonech péce, nikoli v piimé péci
pomeér pracovniki: klientim byva vysoky (1:40 a vyssi)

uspésnost je zavisla na kvalité a poctu dostupnych sluzeb v regionu

Tento model se v oblasti péce témer nevyskytuje, I1ze jej nalézt napt. u Probacni a mediacni

sluzby v CR.

Intenzivni case management

kazdy klient ma svého case managera, pomér pracovnikii: klientim je od 1:10 az k
1:30

case manager poskytuje nckteré sluzby (naptf. néacvik dovednosti, odborné
poradenstvi atd.) a vyhledava, zprostiedkovava a koordinuje vhodné sluzby

prace se silnymi strdnkami klienta

je kladen mensi diraz na asertivni vyhleddvani a kontaktovani klientt

sluzbu je mozno ukoncit napt. v pfipadé odmitani sluzeb stabilizovaného klienta, v

piipadé dlouhodobé¢ hospitalizace aj.

Tento typ je nejéastéji uzivan v modelu case managementu v CR. V zahrani¢i je model

nejcasteji aplikovan napt. ve Velké Britanii a Nizozemi.

Asertivni komunitni pFistup

pristup uzivany zejména v péci o dusevni zdravi

pomer pracovniki: klientim je 1:8 nebo 1:10

spoluprace multidisciplinarniho tymu

tym neni zavisly na sluzbach v daném regionu

kladen diiraz na asertivni vyhledavani a kontaktovani klient

sluzba se neukoncuje

zdiraznéna je medicinskd orientace zejména psychiatri, terapeuti a dalSich

nelékaiskych zdravotnickych pracovnikil

Tento model se v USA prosadil jako standardizovana sluzba, v CR se s nim nesetkame.



2.1 Case manager

Hlavni roli v case managementu hraje tzv. ,case manager, ktery potfebnou péci pro
klienta fidi, zajiStuje a organizuje. Jeho role je dulezitd jak z hlediska klienta, tak
z hlediska poskytovatelli zdravotnich ¢i socidlnich sluzeb. Role case manegera se dle

Stuchlika (2001) miize liSit a v riznych modelech péce funguje case manager jako:

e koordinator prace tymu

e terapeut

e poradce

e osoba, kterd ma ptehled o potfebach, schopnostech a omezenich klienta

e osoba, kterd je zodpoveédna za planovani, realizaci, monitorovani a vyhodnocovani
spoluprace s klientem

e osoba, kterd vyhledava a kontaktuje klienty

e obhajce hgjici zajmy a prava klienta

¢ koordinator, zprostiedkovatel, nebo tzv. nakupci sluzeb klienta

., Role a pojeti pojmu klicovy pracovnik byvaji rozdilné, ale zpravidla se jedna o osobu, ktera
provazi klienta celym procesem pomoci a podpory a pomdha najit pro nej vhodnou cestu v
systemu sluzeb. “ (Hrdinova et al., 2010, s 6)

Haasova (2008) uvadi, ze ve vétSing pripadi dochézi ke spojeni vice roli najednou.

V praxi se Ize setkat s dvojim pojetim klicovych pracovniki. ,, Pokud je v popredi vztah
pracovnika s uzivatelem sluzby, jde spis o duvernika. V pripadé zduraznéni odborné
zpusobilosti se jedna spis o case managera. Je duleZité si uvédomit, jaky vyznam mad pro
clovéka jeho klicovy pracovnik: ten, za kterym mohu kdykoli jit, umi pro mé

zprostiredkovat pomoc, rozumi mi apod. “ (Johnova, 2008, s 1)

Dosoudilova (2008) dodava, Ze case manager hled4 zdroje pro feseni klientova problému
nejen ve spolupraci s institucemi a organizacemi, ale snazi se zapojit i osoby z pfirozeného
prostiedi klienta, zejména rodinné pfislusniky a pratele. Pfedchazi tak vzniku zavislosti na

socialni sluzb¢ a socialnim systému.



Vyhodou zavedeni systému klicovych pracovnikii je dle Johnové (2008) eliminace
nevyhod spojena s poskytovanim neménnych postupli péce bez ohledu na individualni
potieby lidi, poskytovani uspotfddanych podklada pro dlouhodobé individuélni planovéni
sluzeb, zpiehlednéni a usporadani roztfisténych sluzeb do souvislého a navazujiciho

systému péce. V neposledni fad¢€ jde také o zvySeni motivace pracovnikli v piimé péci.

Case manager by mél disponovat managerskymi vlastnostmi a dovednostmi vedoucimi
k tspésnému koordinovani péce o klienta. Dle MatouSka a kol. (2008) obecné plati, Ze
funkce managera klade na clovéka znacné naroky. Nezbytnymi vlastnostmi kazdého

managera jsou:

schopnost a ochota naslouchat druhym
e ochota komunikovat

e dislednost, smysl pro odpovédnost

e schopnost nadhledu, odstupu

e osobni moralni kvality, orientace na kol
2.1.1 Case management v socialnich sluzbach

V CR je case management nejéastdji pouzivan u klientd s mentilnim & dusevnim
onemocnénim, dale v praci s ohroZzenymi rodinami jako tzv. sanace rodiny, zacind se
objevovat v péci o rodiny s ditétem se ZP. Vyuzivan je také u osob s vysokou
psychosocialni zranitelnosti, jako jsou chronicky nemocni lidé¢, HIV pozitivni, osoby bez

pristiesi, osoby zavislé na alkoholu ¢i drogach, osoby propusténé z vykonu trestu atd.

Stastna (2010) uvadi moznosti vyuZiti case managementu také pii kumulaci socilnich
problémti ve vice oblastech klientova zivota napt. v oblasti zdravi, bydleni, zaméstnani,
socialnich vztaht. Déale u osob, které maji nedostatecnou socialni podporu, problematicky
navazuji a udrzuji socidlni vztah, maji slabé socidlni dovednosti, problémy uclit se ze

zkusenosti, apod.

Case management vychazi dle Stastné (2010) z potieby koordinovat socialni a dal§i sluzby
(napf. zdravotnické), které vstupuji do feSeni problému konkrétniho ¢lovéka ¢i rodiny.

Zajistuje tak spolupraci mezi vSemi subjekty, které mohou klienta podpofit.
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Nastrojem case managementu je tzv. pfipadova konference. ,, Pripadovad konference je
planované a koordinované spolecné setkani vsech, kteri predstavuji, nebo mohou
predstavovat, podpiirnou sit pro dit¢ a jeho rodinu. Cilem je vyména informaci,
zhodnoceni situace ditéte a jeho rodiny, hledani optimalniho 7eseni a planovani
spolecného postupu, ktery povede k naplnovani potreb ditéte. Vystupem je individualni
plan péce. *“ (Hrdinova et al., 2010, s 6)

Stastna (2010) definuje piipadovou konferenci jako spoledné setkani poméhajicich
pracovnikd, ktefi hledaji a navrhuji optimalni feSeni pro podporu konkrétni rodiny nebo
klienta a doplituje moznost klienta a jeho blizkého okoli G¢asti na konferenci.

Ptipadovou konferenci lze uskutecnit ve vSech fazich prace srodinou, tedy na pocatku

spoluprace, v pritbé¢hu nebo v jejim zavéru.

Case manager miize pracovat dle Haasové (2008) rovnéz sam, jako odbornik napt. socidlni
pracovnik, psychiatricka sestra, terapeut, vyuzivajici case managersky pfistup v praci s
klienty dané cilové skupiny. Castéji se viak v case managementu lze setkat s tymovym
piistupem.

Dle Haasové (2008) neexistuji zddna standardni pravidla pro sloZeni case managerského
tymu. Zalezi vzdy na potiebach cilové skupiny a sluzbach, které tym nabizi. Obecné¢ plati,
Ze prace case manager je narocna a klade na né vysoké naroky. Proto tym potiebuje
dostate¢né mnozstvi pracovnikii s odpovidajicimi znalostmi, dovednostmi a zkugenostmi.'
Tymovy case management lze rozliSovat na vnitini a vn&;jsi.

L Vnitini case management je charakteristicky pro velké organizace zajistujici nékolik
socialnich sluzeb ci jinych socialnich aktivit. Case manageri jsou zde zaméstnanci jedné
organizace a klientitv pripad mohou resit v ramci tzv. klientskych porad. Vhodné je
stanoveni klicového pracovnika, ktery ma prehled o vsech cinnostech v klientové pripadu a
7idi proces poskytovani sluzeb klientovi. Tuto roli mize plnit nadrizeny pracovnik nebo
jiny predem urceny pracovnik z rad case manageri. Pro vnéjsi case management je
charakteristicka rozdilnost miry zapojeni jednotlivych organizaci.* (Stuchlikova 2008, s

327)

'V praxi existuji rizné typy case managerskych tymi s riiznorodosti sloZeni, rozd&leni roli, kompetenci a
odpovéednosti.



Vyznam interdisciplindrni spoluprace je vtomto ohledu nezanedbatelny. UmozZiuje
komplexni ndhled jednotlivych odbornikli a zapojeni klienta a jeho rodiny do procesu

individualniho planovani péce.

Tento model je nejcastéji aplikovan v tzv. sanaci rodiny, ale mize byt pouzit v jakémkoli
pfipadovém vedeni. V péci o rodinu s ditétem se ZP by byl jisté¢ velmi dobie vyuzitelny. V
soucasné dob¢ se pouziva prevazné u rodin, které maji dit¢ s mentalnim postizenim. U déti
s fyzickym nebo kombinovanym zdravotnim postizenim je model v tomto smyslu v praxi
vyuzivan ziidka. Tento komplexni pfistup pifi praci srodinou vyuzivaji predevSim

organizace obCanského sektoru.

V USA existuje naptiklad Case Management Society of America (CMSA), ktera je ptedni
organizaci ve Spojenych Statech uzivajici metodu case managementu jako nastroje v péci o

pacienty/klienty s disabilitou’.

CMSA’ je organizace zalozena v roce 1990. Organizace je sdruzenim, jehoz cilem je
podpora a rozvoj vedeni ptipadl klientli s riznymi potfebami. Spolecnost realizuje své
programy, pusobi v oblasti vzdélavani odbornikli v pfipadovém fizeni, s cilem zajisténi
pozitivnich vysledkii pro potieby jednotlivych pacientti. Odbornici pomahaji pacientiim
ziskat efektivnéjsi péci na zéklad¢€ jejich potieb a omezit premrsténé naklady, které casto

postihuje tamni ndrodni systém zdravotni péce.

Case management je dle CMSA (2012) popisovan jako spoluprace, proces hodnoceni,
planovéni, podpory a koordinace komplexni zdravotni péfe a sluzeb, které pomahaji
napliovat individualni potfeby jednotlivce a jeho rodiny.

Zakladnim piedpokladem case managementu je vedeni ptipadu, jehoZ cilem je dosazeni
optimalni urovné zdravi a funkénich schopnosti jednotlivce. CMSA vnimd optimalizaci
lidského zdravi jako benefit, ze kterého nasledné¢ muze té€zit sdim klient a cely systém

zdravotni 1 socialni péce.

2 Dle Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi je disabilita snizeni funk&nich
schopnosti na trovni t€la, jedince nebo spole¢nosti, ktera vznika, kdyz se Cloveék se svym zdravotnim stavem
setkava s bariérami prostiedi.



Case management slouzi jako prostfedek ke zvySovani klientovy kvality Zivota a jeho
autonomie prostiednictvim komunikace, vzdélavéani, identifikace potfebnych sluzeb a

dostupnych zdrojti.

Ptipadovy manager poméhd identifikovat vhodné poskytovatele a zafizeni ve vSech
oblastech sluzeb a zaroven zajistit, aby byly dostupné zdroje vyuzivany vcas a efektivnim
zpusobem. Sluzby case managementu, jsou dle CMSA (2012) nejlépe poskytovany v
prostiedi, které umoziiuje pifimou komunikaci mezi vedoucim piipadu, klientem,
persondlem zatizeni poskytujicim sluzby, s cilem optimalizovat vysledky péce vsech jejich

zainteresovanych slozek.

2.1.2 Case management ve zdravotnictvi

Case management v systému zdravotnické péde neni dosud v Ceské republice v praxi
oficidln€ vyuzivan. V nejcastéjsi podobé se s nim muzeme setkat naptiklad na oddé¢lenich
ARO, intenzivni péce a ve zdravotnickych zafizenich poskytujicich rehabilitacni péci.
Jedna se vSak témét vzdy o mezioborovou spolupraci, kterd ne vzdy zahrnuje vSechny
slozky péce (viz mezioborova spoluprace, prace v multidisciplinarnim tymu). Vedoucim
pracovnikem je lékat, ktery ve spolupréci s ostatnimi ¢leny tymu sestavuje spole¢né
s pacientem a jeho rodinou lécebny pléan.

Odbornici, ze kterych se tym skladd, jsou vSak z oblasti zdravotni péCe a obtizné tak
dosahuji navaznosti na slozky péée socialni. V nékterych zdravotnickych zatizenich v CR
pracuji socialni pracovnici nebo zdravotné - socialni pracovnici jako napt. na Klinice
rehabilitaéniho 1ékaistvi na Albertové v Praze (1. LF UK), v Rehabilitacnim tstavu
Kladruby, na oddé€leni socialni péce pii FN Plzen aj., ktefi pro své pacienty zajistuji
kontinualni a navazné socialni sluzby. V praxi je vSak nizky pocet socidlnich pracovnikl
poskytujicich socialni intervence pacientim ve zdravotnickych zafizenich, coz ma za
nasledek pfedimenzovany pocet pacientli na jednoho socialniho pracovnika. Ten v tomto
disledku nemize byt schopen plné pokryt viechny pacienty. .,V Ceské republice jiz
neunosne dlouho trva situace, kdy se zdravotnictvi zaméruje témér vyhradné na akutni
zdravotni péci a socialni sluzby s komplexni zdravotni problematikou prakticky

nepocitaji. *“ (Holmerova, 2011, s 1)

10



Holmerovéa (2011) upozoriiuje na nedostateCnou kvalitu pée o dlouhodobé nemocné
pacienty, nekoordinovany postup resortu pii pirevodu lizek z akutnich na nésledna a
nedostatecnou moznost 1ékaiia vzdélavat se v oboru mediciny dlouhodobé péce. Tato
skutecnost se tyka pacientl s omezenou sobéstacnosti v disledku vrozenych nebo
chronickych onemocnéni. Déale u zdravotniho postizeni ¢i omezeni ziskaného napf. po
poranéni mozku, chronickych neurodegenerativnich onemocnénich nebo stavech po

cévnich mozkovych ptihodéch.

Absenci uréitych typt sluZeb v CR oproti jinym zemim zdiraziiuje Holmerova (2011), a to
zejména sluzeb ambulantnich a semimuralnich (intermediarnich)*. Tedy komplexni domaci
specializovanou oSetiovatelskou péci ve svété znamou jako ,,home care®, ale také komplex
sluzeb tzv. ,,home help*, coz je soubor vSech moznych sluzeb, které clovéku pomohou
zustat v domdacim prostiedi. Jedna se hlavné o sluzby domaci asistence, vyuziti modernich
technologii pro podporu péce v domdcnosti, pomlcky a flexibilni adaptace domaciho
prostiedi k péci. V tomto kontextu téz zdiiraziiuje absenci case managementu, tedy

koordinaci téchto sluzeb Sitych pacientovi na miru.

V mediciné se case management a role klicového pracovnika vyuziva napiiklad u
specifickych skupin pacientii, jako jsou pacienti s diabetem, onkologicti pacienti, pacienti
potiebujici dialyzu atd.

Bachmann-Mettler et al. (2011) zmiiuji pouzivani metody case managementu v péci o
chronicky nemocné pacienty. Hlavnim ukolem je koordinovat multidisciplinarni 1é¢bu a
poskytovat ptislusné informace pacientlim a terapeutiim. Case management mtize v tomto

modelu fungovat jako ,komunika¢ni centrum® pro vSechny =zainteresované strany.

Case management v systému zdravotni péfe je dle America Case Management
Association’ (2002) spoluprdce mezi pacienty, zdravotnimi sestrami, socidlnimi

pracovniky, Iékafi, peCovateli a dalSimi zdravotnickymi pracovniky. Case management

* zptsob lékatské a zdravotni péée mezi pé¢i intenzivni a standardni napf. po akutnim infarktu myokardu
mezi koronarni jednotkou a normalnim odd€lenim.
(Velky lékatsky slovnik, http://lekarske.slovniky.cz/pojem/intermediarni-pece)

> ACMA je profesni neziskova organizace, kterd podporuje case management v nemocniéni praxi, vzdélava
zdravotnické pracovniky vtomto oboru, vytvaii publikace, benchmarking a vede vyzkumy v dané
problematice.
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zahrnuje komunikaci a usnadniuje péci vSech zdravotnickych pracovnikll prostfednictvim
ucinné koordinace zdroji. Cilem case managementu je dosazeni optimdlniho zdravi,

pristupu k péci a vhodného vyuzivani zdroja, v rovnovaze s pravy a autonomii pacienta.

Henderson (2012) popisuje roli case managera ve zdravotni péci jako odbornika, ktery
hodnoti pacientovy zdravotni potieby a vypracovava odpovidajici akéni plan a koordinaci
sluzeb pozadovanych k dosazeni stanovené¢ho léCebného cile. Hlavnim cilem tohoto

profesiondla je zajistit, aby proces péce o pacienta probihal efektivné.

V modelu amerického zdravotnictvi se mizZe stit case managerem absolvent specialniho
certifikovaného kurzu, ktery zastfeSuje CCMCS. Nejlast&ji se case managery stavaji
zdravotni sestry, ergoterapeuti, socialni pracovnici a lidé z managementu pracujici ve

zdravotnickém zafizeni.

CCMC (2012) vymezuje role case managera takto:

e h3ji prava a potieby pacienta

¢ koordinuje klinickou péci

e {idi pfechod pacienta na pfisluSnou uroven péce

e {idi vyuziti finan¢nich zdrojt a Ghrady za sluzby

e monitoruje potfeby pacienta a zdravotnick¢ého tymu, aby bylo dosazeno
pozadovanych cili a efektivnich vysledkG z hlediska potfeb pacienta, ale i
zdravotnického zafizeni

e posuzuje a fesi psychosocidlni potieby pacienta a jeho rodiny

e provadi vyzkum a doporuceni pro praxi - ur€eni postupli zlepSeni a pouZzivani

diikaznich materidli na bazi evidence based practice

Daniels a Frater (2011) definuji praci case managera v nemocnici takto:

e case manageii pracuji ve spolupraci s 1€kafi a fidi pritb¢h zdravotni péce

e vyuzivaji hodnoceni a klinickou dokumentaci k zajisténi odpovidajici péce

e hledaji a zajist'uji naslednou péci

% Commision for Case Managemer Certification
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Struktura prace case managera maximalizuje dovednosti riiznych odbornikl a je klicem

k rozvoji vysoce efektivni prace tymu, vedouci k dosazeni stanoveného cile péce.

3 Multidisciplinarni péce

Termin ,,multidisciplinarni péce* oznacuje mezioborovou spolupraci, 1ze ji chapat jako
vzajemnou spolupraci odbornikli rizného zaméteni a riznych profesi. Spoluprace je dle
Hartla a Hartlové (2010) spole¢nad c¢innost jedinci nebo vétsiho poctu lidi, ktefi mayji
vzajemné stanovené cile, pfipadné dohodnuté metody, na misto ¢innosti nezavislych nebo

navzajem soupeficich.

Bronstein (2003) prosadila model mezioborové spoluprace, pii jehoz tvorbé vychazela
z pojeti mezioborové spoluprace jako efektivniho procesu, ktery usnadiiuje dosazeni cilu,
jez nelze dosdhnout samostatnou praci odbornikd bez navaznosti na ostatni ¢leny tymu. Za
zéakladni prvky mezioborové spoluprace povazuje komunikaci, koordinaci, kooperaci a
partnerstvi Cleni tymu. V tomto modelu se zaméfuje na jednotlivé slozky mezioborové
spoluprace a uvadi dualezité faktory, které se podileji na konecné formé mezioborové
intervence. Autorka dale specifikovala i Ctyfi skupiny faktord, které vytvareji podminky

mezioborové spoluprace v socidlni praci, kterymi jsou:

e znalost vlastni profesni role
Zahrnuje oddanost konkrétni organizaci, vérnost profesi, respektovani odbornych
kolegti, ekologicky a celostni pohled na praxi souvisejici s profesi socialniho
pracovnika. Tento pohled na situaci je nutné neustidle konfrontovat s vysledky

vyplyvajicimi z mezioborové spolupréce s ostatnimi odborniky organizace.

o strukturdlni charakteristiky
Zahrnuji mezioborovou spolupraci pti vedeni pfipadové prace. Kultura organizace
ovlivitluje autonomii jednotlivych profesi a celkovy ¢as vénovany mezioborové
intervenci. Zpusob usporadani struktury organizace je kli¢ovy pro pribéh procesu

mezioborové intervence.
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e o0sobnostni charakteristiky
Tyto charakteristiky ¢lent tymu ovlivituji mezioborovou spolupraci tim, jak jsou

odborniky profesni role aplikovany do praxe.

e historie spoluprdce
Zobrazuje prvni zkuSenost s mezioborovou spolupraci kazdého ¢lena odborného
tymu v organizaci. Spoluprace v organizaci posiluje pozitivni zkuSenosti ¢lenti

tymu a profiluje profesni vztahy.

Nejcastéji je vyraz mezioborové péce pouzivan ve zdravotnické oblasti a to v souvislosti s
1é¢ebnou rehabilitaci. Jankovsky (2011) uvadi, Ze v rdmci novych piistupli v péci o osoby
se zdravotnim postizenim odpovida tzv. koordinovand, neboli komplexni péce ve smyslu
ucelen¢ho systému rehabilitace, ktera vhodnym zplisobem propojuje aktivity v edukacni,
lécebné a socidlni oblasti. Kolat (2007) dodéava, Zze se jednd o koordinovany a cileny
proces, jehoz zakladni naplni je co nejvice minimalizovat piimé 1 nepfimé dusledky
trvalého nebo dlouhodobého zdravotniho postizeni jednotlivcl s cilem jejich optimalniho
zaclenéni do spoleCnosti. “V zdsadeé se tak jedna o meziresortni spolupraci v ramci

ministerstva skolstvi, zdravotnictvi a prdce a socialnich véeci. ”(Jankovsky, 2011, s 49)

Vyhodou pojeti rehabilitace na mezioborové urovni, zajistované multidisciplinarnim
ptistupem je dle Jankovského (2011) pIné holistické pojeti ¢lov€ka. Novosad (2009)
definuje piinos holistického piistupu ke zdravi, jako potiebu vétsi kooperace mezi
zdravotni pé¢i a socialnimi sluzbami za Ucelem ovliviiovani socialnich podminek, ve

kterych lidé Zziji, jako ozdravny proces, udrzeni pfijatelného zdravotniho stavu a s tim

spojené odpovidajici kvality zivota.

Svétova zdravotnicka organizace definuje rehabilitaci jako proces zaméfeny na dosazeni a
udrzeni optimalni funkce na fyzické, smyslové, intelektudlni, psychologické a socidlni
urovni. Je to proces, ktery zahrnuje Siroké spektrum aktivit, s cilem umoznit lidem se

zdravotnim postizenim zachovat si co nejvyssi miru sobéstacnosti a sebeurceni.

Kolar (2009) uvadi, ze lécebna rehabilitace je nedilnou soucasti zdravotni péce, ktera

zahrnuje soubor rehabilitacnich, diagnostickych, terapeutickych a organizacnich opatieni,

14



sméfujicich k maximalni funkéni schopnosti jedince a vytvafeni podminek pro jeji

dosazeni.

Pfeiffer (2007) dodava, ze rehabilitace fe$i prevazné funkcéni problém a nasledky
poskozeni organismu, jez jsou disledkem choroby ¢i urazu. Nezastupitelnost rehabilitace

definuje na tfech zékladnich urovnich:

e organ a jeho funkce
e subjekt

e prostiedi — bariérové/facilitujici

Tyto trovné vychézeji z podstaty Mezinarodni klasifikace funkcnich schopnosti, disability
a zdravi (MKF)’, kterou pfijala CR jako zavazny hodnotici néstroj pro osoby s disabilitou
v roce 2001.

Ptinos Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi (ICF)® je dle

Pfeiffera a Svestkové (2001) definovana v nékolika rovinach jako:

hodnotitelna metodika

e porovnatelnd data

e harmonie relevance a koherence

e struktura z divodu rozdilné politické definice
e zaklad pro politickou integraci

e zaklad pro politickou mobilitu

MKEF lze také dle Pfeifera a Svestkové (2001) pouzit v mnoha kontextech pii pééi o klienta
s disabilitou a to jak ve zdravotnim, socidlnim, tak v politickém a dalSim kontextu
spojeném se zvySovanim kvality zivota lidi s disabilitou. MKF lze aplikovat jako klinicky
nastroj k potfebam hodnoceni, ke sledovani léceni ve specidlnich podminkach, pfi
hodnoceni funk¢nich schopnosti v rehabilitaci, pfi hodnoceni vystupti v rehabilitaci,
hodnoceni kapacity a vykonu jednotlivce a také k pracovnimu hodnoceni. Vhodna je téz

jako statisticky nastroj pii hodnoceni a ziskavani dat (napf. incidence disability aj.), ve

7 Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi, Cesky pieklad originalniho nazvu
International Classification of Functioning, Disability and Health
¥ International Classification of Functioning, Disability and Health
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vyzkumu a managementu informacnich systémt. V neposledni fad¢ lze pouzit toto
hodnoceni jako néstroj socialni politiky, ve vzdélavani, dale v oSetfovatelské péc¢i napt. k
vytvareni standardli oSetiovatelské péce a také k financovani zdravotnich sluzeb. "MKF
poskytuje popis situaci z pohledu funkcnich schopnosti ¢lovéka a jejich omezeni a slouzi
jako ramec pro organizovani techto informaci. Strukturalizuje informace ve smysluplné,

vzdjemné provdzané a snadno pristupné formé.” (Pfeiffer, Svestkova; 2001, s 10)

Jelinkova a kol. (2009) uvadi, ze dle akéniho planu Svétové zdravotnické organizace pro
obdobi 2006 — 2011 Disabilita a rehabilitace, trpi témét 10% sveétové populace urcitou
formou disability nebo poruchy. Tento pocet vSak neustdle nartistd z divodu zvySeného
vyskytu chronickych nemoci, narGstu starnouci populace a pokroki v medicing,
umoziujicich udrzovani a prodluzovani délky Zivota. Pfeiffer a Svestkova (2001) uvadéj,
ze v souCasné dob¢ lze zachranit i velmi tézké piipady, za predpokladu vcasné,

individudlné zamétené rehabilitace multidisciplindrnim tymem.

Multidisciplinarni péce je nejcastéji realizovana formou tymové spoluprace. Bechynova a
kol. (2007) hodnoti vyhody prace v multidisciplindrnim tymu zejména ve zvySeni
efektivity podpory rodi¢ii a rodinnych piislusnikd, odstranéni duplicity sluzeb jednotlivych
instituci, transparentnosti odbornych doporuceni, moznosti porovnani rozdilnych nazorii na
situaci rodiny a rtiznych navrhl feSeni situace. Dulezita je tézZ moznost vzajemné podpory

¢lenti tymu, piipadné rozsifeni ¢i zaZeni tymu nebo ptizpiisobeni spoluprace s rodinou.

Vyraznym benefitem multidisciplindrni péCe je moznost posouzeni klienta/pacienta z
neékolikerého uhlu pohledu rGznych specialisti. “Specializace sama o sobé je vsak
zlomkova, neplodna, vystup jedné specializované cinnosti je tieba spojit s vystupem prace

Jjiného specialisty, aby mohl prinaset vysledky. “ (Drucker, 2008, s 89)

Janovsky (in Srajer, 2008) uvadi, Ze spoluprace multidisciplinarniho tymu je pfedpokladem
celostni koncepce péce o dlouhodobé nemocné déti.

Kovaftik (in Matousek a kol., 2003) zdiraziuje fakt, ze dit¢ je stejn¢ tak jako dospély
biopsychosocialni individualitou, a proto je tfeba posuzovat kazdého jedince a jeho situaci
jak z hlediska zdravotniho ¢i medicinského, tak z hlediska psychologického, socialniho a

socialn¢ pravniho.
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Podminky koordinované péce v ramci ucelené¢ho systému se dle Jankovského (2001)
vyznamné méni v piipadé, ze se jednd o déti nebo mladdez se zdravotnim postizenim.
V tomto ptipad¢ se do popiedi dostavaji pedagogické aspekty rehabilitace a to v zavislosti
na povinné Skolni dochazce a vyznamnou aktivni roli zde zaujimaji rodie ¢i zakonni

zastupci ditéte a jejich $irsi rodina.
3.1 Multidisciplinarni tym

Novosad (2000) uvadi, ze prace s klientem, zejména depistdz, diagnostika, konzultace,
stanoveni strategie pomoci a naslednd terapie je dlouhodoby proces, ve kterém je nutna
uritd posloupnost jednotlivych krok =zajiSténa kooperaci vice =zainteresovanych

odbornikti, zapojenych do tymové aktivity.

Dle Adaira (1994) Ize konstatovat, ze efektivni tym je skupina lidi, ktefi maji spole¢ny cil

a vzajemnou podporu. Tym muze diky efektivité dosahnout stanoveného cile.

Svestkova (2005) definuje multidisciplinarni tym jako skupinu téchto odbornikii: 1ékat,
fyzioterapeut, ergoterapeut, psycholog, logoped, protetik, socialni pracovnik a specidlni

pedagog.

Novosad (in Michalik a kol. 2011) vymezuje roli jednotlivych odborniki takto:

e Odborny Iékai by mél zajiStovat v ramci své péce zlepSovani stavu a stabilizaci
pacienta. Lécebné piisobit na symptomy nemoci ¢i postizeni a dlouhodobé sledovat
zdravotni stav pacienta.

e Rehabilitacni 1ékaf, fyzioterapeut a ergoterapeut provadéji funkéni diagnostiku,
navrhuji a realizuji rehabilitacni plan za UcCelem ziskéni, obnoveni a udrzeni
maximalniho stupné sobéstacnosti. Dale by tito odbornici méli zajisStovat nacvik a
rozvoj pracovnich schopnosti pacienta a schopnost spravné pouzivat kompenzacni
pomtcky.

e Specialni pedagog by mél vymezovat vzdélavaci moznosti, navrhovat individualni
vzdélavaci plan, podporovat seberozvoj clovéka se zdravotnim postizenim,

zlepSovat komunikacni schopnosti, vytvafet a upeviiovat socialni dovednosti.
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e Psycholog diagnostikuje ptfipadné psychické odchylky ¢i problémy, odpovidajici
sebenahled Cloveéka se zdravotnim postizenim, pomahad pii feSeni problémi v
mezilidskych vztazich a motivaci klienta.

e Socialni pracovnik vytvari a stabilizuje pfijatelné zivotni podminky, poskytuje
klientovi informace ohledné socidlnich davek, socialnich sluzeb a haji zajmy osob

se zdravotnim postizenim.

Jankovsky (2011) dopliuje, Ze kromé zminénych odbornikii se dtlezitymi cleny
multidisciplinarniho tymu pecujiciho o dité se zdravotnim postizenim stavaji jeho rodice.
“V ramci tymu hdji zajmy svého ditéte, jez se prirozené dostiva do centra usili a snah
vSech zaangazovanych osob (odbornikii). V téchto souvislostech jsou pak zajmy ditéte se
zdravotnim postizenim samoziejmé nadrazeny vSem ostatnim vztahiim a vazbam uvniti
odborného tymu. *“ (Jankovsky, 2011, s 51)

Rodi¢ se stdva case managerem, ktery fidi a koordinuje péci o své dit¢ se zdravotnim

postizenim. Z rodice ,,laika‘“ se tedy stava rodi¢ ,,odbornik*.

Ma-li byt spoluprace odbornikii a rodi¢t funkéni a efektivni, vyzaduje to od vSech
zainteresovanych osob, dle Jankovského (2011), osobni dispozice pro tymovou spolupraci.
Zejména se jednd o kreativitu, flexibilitu, otevienost, dobrou frustracni toleranci, empatii,
spolehlivost, odpovédnost, ale 1 sluSnost v mezilidskych vztazich. Drucker (2008) mluvi o

nutnosti vzniku podminek efektivnich mezilidskych vztahti na nékolika trovnich:

e komunikace
e tymova prace

e seberozvoj

Komunikace je dle Jifickové (2010) proces, jez se odehravda mezi zdrojem
(komunikatorem) a ptfijemcem (komunikantem), jako tzv. vysilani a piijiméani vzkazi. Tato
dovednost patii k tzv. mékkym manazerskym dovednostem (soft skills) jejiz vyznam je pro
uspéch v profesi neoddiskutovatelny.

,, Komunikace stoji v centru pozornosti manazeri jiz vice nez poslednich dvacet let. V
podnicich, ve verejné sprave, v ozbrojenych silach, v nemocnicich, jinymi slovy, ve vSech
dulezitych institucich moderni spolecnosti se projevuje obrovsky zajem o komunikaci. “

(Drucker, 2009, s 90)
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Tymova prace je spoluprace n€kolika osob, odbornikll ve skupiné lidi — tymu, ktera se dle
Charvata (2006) uplatiiuje jak v celé organizaci, tak v jednotlivych tymech. Od skupinové
prace, ktera je chapana jako ,,podobna* prace vykonavana nékolika osobami nezavislymi
na sob¢ se tymova prace dle Miihleisena (2008) 1isi tim, ze ¢lenové tymu maji rozdilné role
a pracuji na spole¢ném cili. Prace tymu je zavisla na povahovych ptredpokladech jedince,
schopnosti a ochoté ucit se a na charakteristikach pracovnich roli. Kotter a Cohen (2003)
zduraziuji, ze v tymové praci je dilezité, aby se spojili lidé, kteti si budou moci divétrovat,
budou pocitovat vzajemné emocionalni vazby a budou schopni tymové spoluprace pii

plnéni ukolu.

Seberozvoj definuje Folwarczna (2010) jako ptistup, ktery klade diiraz na celozivotni uceni
a piinasi primarni odpovédnost za proces uceni na uciciho se jedince. Ten dostava
k dispozici rozsahlou Skalu metod, aby byl schopen nalézt své rozvojové potieby a vytvofit
plan c¢innosti (action plan) pro implementaci pozadované zmény. Seberozvoj se tedy
zam¢efuje na cyklicky proces uceni, ktery v odbornicich podporuje schopnost pievzit
odpovédnost za vlastni osobni i odborny rozvoj. ,, Seberozvoj znamend vzit na sebe riziko

spojené s hledanim novych neobvyklych cest k resent situaci. “ (Folwarczna, 2010, s 74)

Jako predpoklady tspéchu seberozvoje uvadi Folwarczna (2010) nasledujici mezniky:
e vira v seberozvoj
e otevienost vii¢i novym myslenkam
e pfipravenost ke zméné

e zamcéfeni se na osobni vliv k prosazeni zmény

Ackoli se v ramci multidisciplinarni péce o dité¢ se zdravotnim postizenim a jeho rodinu
pocitd s tymovou praci, vzdy musi byt garantovana dle Jankovského (2011) osobni
odpovédnost kazdého jednotlivého odbornika multidisciplinarniho tymu za jeho usek
odborné intervence. V pribéhu péce se mohou objevovat rizné problémy, napt. vznik
kompetencnich sport atd., ale vzdy by mély byt sledovany opravnéné zajmy ditéte a az
v posledni tadé zajmy jednotlivych zainteresovanych osob. Drucker (2008) v této
souvislosti definuje odbornika, specialistu podilejiciho se na konkrétni praci zejména v

nemocnicich jako tzv. znalostniho pracovnika.
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Znalostni pracovnici musi pristupovat k oblasti svych znalosti jako nezavisli vysoce
kvalifikovani odbornici. Musi prijimat osobni odpovédnost za viastni odbornou zpuisobilost
a za standardy své prace. Své postaveni z hlediska formalni organizacni struktury budou
vnimat tak, Ze "prinalezeji" k urcité funkcni specializaci at’ je to biochemie nebo, jako je
tomu napriklad v nemocnici, péce o pacienty. Z hlediska jejich personalniho 7izeni - se
ziretelem k jejich kvalifikacnimu rozvoji, sledovani jejich vykonnosti, ale také hodnoceni a
povySovani - budou skutecné spadat pod tuto odbornou funkci zameérenou na znalosti.
Nicméné pri své prdaci budou muset ve stale vyssi mire jako odpovédni clenové tymu
spolupracovat s lidmi piisobicimi v naprosto odlisnych oblastech znalosti, pricemz jejich

organizujicim prvkem bude konkrétni aktualni vikol. “ (Drucker, 2008, s 92)

4 Rodina

vvvvvv

socialni struktury i zdkladni ekonomickou jednotkou a jejimi hlavnimi funkcemi je
reprodukce trvani lidského biologického druhu a vychova, respektive socializace,

potomstva, ale i prenos kulturnich vzorcii a zachovani kontinuity kulturniho vyvoje.*

(Matikova a kol., 1996, s 940)

vvvvvv

lidskou skupinu a instituci, ekonomickou jednotku a zakladni stavebni prvek socialnich

struktur.

Pipekova (2006) definuje rodinu jako seskupeni lidi se spolecnou historii, soucasnou
realitou a budoucim ocekdvanim. MatouSek (2003) dodavé, ze kromé biologického a

reprodukéniho vyznamu tvoii rodina zaklad vSech spolecenstvi.
Sobotkova (2001) uvadi, Ze rodina plni ze spolecenského hlediska n€kolik funkci, které na
sebe Uzce navazuji a vzajemné se dopliuji. Taktéz upozoriiuje na fakt, ze z bio-psycho-

socialniho pojeti by mé¢la funkéni rodina napliovat potieby kazdého svého €lena.

Draganova (2006) dodava, Ze rodina utvaii urcité emociondlni prostiedi, formuje

interpersonalni vztahy, postoje, zaklady etiky a zivotniho stylu. Zaroven také dodava, ze ze
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sociologického pohledu funguje rodina jako urcitd forma zaclenéni se jednotlivce do

spole¢nosti.

Rodina je svym zpiisobem specifickd socialni skupina, jejiz vyjimecnost spociva dle
Reichela (2008) v tom, ze se jejim Clenem stavéa Clovek jiz od narozeni. Dle Matouska
(2003) se rodina podili na formovani osobnosti jedince a u¢i ho potiebnym socidlnim

dovednostem, které jsou piredpokladem k fungovani ve vztahu k ostatnim lidem.

Jelinkova, Krivosikova, Sajtarova (2009) uvadgji, Ze vztahy v rodiné preduréuji budouci
vztahy ve spolecnosti a zmifuji Ctyfi dilezité aspekty rodinného zivota, které clovéka
vyznamné ovlivituji:

e sebehodnoceni, sebeticta, ndzory na vlastni osobu

e komunikace neboli zpiisob, ktery lidé pouZzivaji pro vzajemné dorozumivani

e pravidla, kterymi se fidi ve svém mysleni, citéni, kondni

e spolecenské vazby neboli chovani a vztahy k ostatnim lidem a k institucim

4.1 Zakladni funkce rodiny

Poslanim rodiny jako spolecenského celku je uspokojit potieby kazdého ¢lena. Aby doslo
k napliiovani téchto potieb, musi rodina plnit alespoii zakladni funkce, zabezpecujici zivot

Cloveéka ve spolecnosti. Zakladni funkce rodiny jsou:

e socialné reprodukéni

V ramci této funkce se dle Reichela (2008) snazi jedinec socidlné¢ zit a hrat adekvatni
socialni role.

e emocionalni

Nezastupitelnost této funkce rodiny zdaraziiuje Havlik (2007) ve spojitosti s
poskytnutim citového zazemi, pocitu jistoty, bezpeci a lasky.

e socializa¢né - vychovna

Havlik (2007) uvadi jako zéklad této funkce socializaci, vychovu a vzdélavani jedinci.
e socidlné — ekonomicka

Do této funkce Ize dle Reichela (2008) zaradit uspokojovani zakladnich potieb vSech

¢lentl a to od materidlnich az po existencni.
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4.2 Typologie rodin

V soucasné dob¢ je snaha klasifikovat rodiny dle urcitych kritérii. MatousSek a kol. (2008)

uvadi Ctyti zakladni typologie rodiny.

e Perfekcionalistické rodiny — v tomto typu rodin zdiraziuji dospéli zadouci
zpusoby chovani, rodiny jsou vysoce komfortni s vétSinovou kulturou, vyzaduji od
svych ¢lenti tspéch za kazdou cenu, pokud se v rodin¢ vyskytnou obtize, je snahou
¢lent rodiny, aby do téchto problémi nezasahovaly statni instituce (policie, Organ
socidlné-pravni ochrany déti, soudy atd.). V pfipadé¢ nutnosti Clenové rodiny
vyhledéavaji pomoc sami a snazi se aktivné spolupracovat.

e Neprimérené rodiny — dospéli Clenové rodiny spoléhaji pii feseni béznych
problémil na vnéjsi pomoc, kterou ¢asto nachazeji v §irsi roding, v SirSi komunité ¢i
u socidlnich pracovnikii. V takovychto rodinach je oslabena schopnost predvidani
do budoucna, ale i1 vyhodnoceni soucasné rodinné situace. Problémy byvaji
nejcastéji s obstaravanim financ¢nich prostredkii a hospodaienim s nimi. Pti dobrém
a dlouhodobém vedeni odbornikll byvaji rodiny ovlivnitelné.

e Egocentrické rodiny — rodi¢ ¢i rodice byvaji ovlivnéni spolecenskou kariérou,
pfijmy vydavaji zejména na prestizni zaleZitosti. Clenové rodiny k sob& maji spise
instrumentalni vztahy, jedinec je ,hodnotny*“ v pfipadé¢ reprezentace rodiny
navenek. Casty je manzelsky nesoulad mezi dospélymi jedinci, ktery se miiZze
prezentovat i utajovanym nasilim. Zasah odbornika do rodinné situace je bran jako
nepiipustny. Déti nékdy zanedbavaji Skolni dochdzku a mohou se u nich projevit i
psychiatrickd onemocnéni.

e Asocialni rodiny — maji nedostatek hodnotového a socialniho spojeni s béznou
spolecnosti. Mnohdy pfi uspokojovani svych potteb porusuji legislativu. Vztahy
v rodiné jsou nezodpovédné a povrchové. DéEti nebyvaji planované a rodice jsou
v nékterych situacich ochotni dat je kadopci ¢i se jich zfici. Dospéli jedinci
nevyhledadvaji uplatnéni na trhu préce, Casto zneuzivaji navykové latky a pachaji
trestnou ¢innost. Prognoza socialni prace s timto typem rodiny je pomijiva. Je

zapotiebi urCovat a plnit redlné kratkodobé¢ cile.
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4.3 Rodina s ditétem se zdravotnim postiZenim

Postaveni ,,bézné* rodiny v moderni spolecnosti je dle Michalika (2011) tématem, kterym
se zabyva spousta publikaci a védeckych praci. Téma postaveni rodin s détmi se
zdravotnim postizenim ve spolecnosti se objevuje teprve v poslednich letech, kdy je kladen

vétsi dliraz na tuto problematiku.
4.3.1 Reakce rodiny na narozeni ditéte se ZP

Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim je dle Jankovského (2011) zatéz pro celou
rodinu, kterd se vyznacuje tzv. zlomovou zivotni krizi. Rodice jsou touto neocekavanou
udalosti zaskoGeni, $okovani a zcela paralyzovani. Jelinkova, Krivosikovéa, Sajtarova
(2009) uvadégji, Ze rodina mtize byt touto nadrocnou situaci oslabena, miize se uzavirat vici
okoli nebo naopak zmobilizuje vSechny sily k péci o dité, ktera mize byt v nékterych
ohledech az extrémni. ZvySuje se moznost hyperprotektivniho piistupu (pfilisné
pfepeCovavani) v péci o dité¢ nebo naopak k odmitnuti ditéte. V této chvili je zapotiebi
komplexni ptistup k samotnému ditéti, ale také podpora celé rodiny.

Reakce rodict na zjiSténi zdvazného zdravotniho stavu svého ditéte se dle Vagnerové

(2002) méni v prabéhu Casu takto:

e faze Soku a popfeni
e faze postupné akceptace a vyrovnavani se s problémem

e faze realismu

Dle Janouska (2001) prochézeji rodice stejnymi fazemi reakci, jako v pifipad¢ reakce
pacientll na sdéleni zavazné diagndzy tak, jak ji popsala ucelenym zplusobem Kiibler-

Rossova. Kiibler-Rossova (1974) popisuje stadia prozivani nasledovné:

e 3ok

e popreni

e stazeni se do izolace
e obdobi zloby a hnévu
e smlouvani

e deprese
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e akceptace pravdy

Odbornici by méli dle Matouska (2003) respektovat uvedenou posloupnost zpracovavani
zavazné informace. Ve fazi Soku a popfeni srodinou sdilet jejich slozitou situaci a

poskytnout potiebné informace tykajici se péce.
4.3.2 Potreby rodiny s ditétem se ZP

Zivot s ditétem se zdravotnim postizenim ma velky dopad dle Reichmana, Cormana a
Noonana (2008) nejen na samotné rodice, ale na cely rodinny systém (sourozence a dalsi
rodinné ptislusniky). Zaroven vSak dodavaji, ze sdilené¢ zkusenosti ¢lenti rodiny mohou mit
vliv na vSechny aspekty rodinného fungovani. Tato situace mé kladné i1 zaporné stranky.
Jako pozitivni 1ze chépat, Ze situace mize rozsifit obzory, zvysit povédomi ¢lenti rodiny o
svych wvnitinich silach, posilit soudrznost rodiny a podporovat spojeni s mistnimi
sdruzenimi nebo naboZenskymi institucemi. Jako negativni se mohou jevit Casové a
finan¢ni naklady, fyzické a emociondlni naroky kladené na ¢leny rodiny nebo logistické
slozitosti spojené s intenzivnim dojizdénim se zdravotné postizenym ditétem (napi. do
zdravotnického zatizeni, specidlni Skoly aj.), které maji dalekosahlé diisledky. Tyto dopady
zalezi na typu a zdvaznosti zdravotniho stavu ditéte, stejné tak jako na fyzickych,

emociondlnich, finan¢nich a dalSich prosttedcich rodiny.

Bauman et al. (2006) upozoriiuje na vyskyt vyrazné socidlni a ekonomické zatéze rodin,
které¢ pecuji o déti se zdravotnim postizenim. Dle Bachmana, Comeaua (2010), klade
specialni péce o dit€¢ se ZP na rodinu vyssi finan¢ni ndklady, které¢ se projevuji ve tfech
oblastech: vyssi ndklady na zdravotni péci, vys$i rutinni ndklady, sniZeni rodinného
rozpoCtu v zdvislosti na ztrat¢ zaméstnani pecujicitho rodice. Lukemeyer, Meyers, a
Smeeding (2000) dodavaji, ze rodice déti se zdravotnim postizenim maji zhorSené
uplatnéni na trhu prace v porovnani s rodici, které maji zdravé déti. Efektivni feSeni tii
vyse uvedenych problémovych oblasti by mélo dle Bachmana a Comeaua (2010)
zahrnovat univerzalni pfistup ke komplexnimu pokryti rodinnych nékladt. Toto pokryti
vSak musi zajistit odpovidajici rozsah zdravotni péce pro déti s chronickym onemocnénim

nebo zdravotnim postizenim a flexibilni financovani podporujici rodiny.
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Seltzer, Greenberg, Floyd, Pettee, Hong (2001) zjistili, ze rodi¢e s détmi se zdravotnim

postizenim maji niz§i miru socidlni participace, nez rodice se zdravymi détmi.

Reichman, Corman a Noonan (2008) uvadéji, ze péce o zdravotné postizené dité je pro
rodi¢e urcity druh fyzické a dusevni zatéze, kterd zvySuje jejich stres. Pro tyto rodice je
mnohdy obtizné najit vhodnou, ale i dostupnou péci o své ditéte se ZP. Situace rodiny také
ovlivituje rozhodovani o zaméstnani, vzdélavani a o Case, ktery vénuji napt. zdravym
potomkiim. Dle Crowea a Floreze (2006) maji matky déti se zdravotnim postizenim
v disledku péce o dit€¢ méné Casu na péci o sebe, na spani, coz ma za nasledek zanedbavani

svého vlastniho zdravotniho stavu, moznost zafazeni se na trh prace a vénovani se zalibam.

V dutsledku péce o dité se ZP jsou dle Reichmana, Cormana a Noonana (2008) ovlivnény
casové a emociondlni moznosti, které rodi¢e vénuji svym zdravym potomkiim. Mohou se
také ménit ocekavani od zdravych déti a vychovné postupy rodicli. VSechny tyto aspekty
maji vyznamny dopad na rodinu, coz se odrazi na zivotnich podminkéch zdravotné
postizenych déti, ale i celé rodiny.

, Nekdy pro velky zdjem pomoci postizenému diteti miize matka nechténé zanedbavat
ostatni deti a manzela, coz miize mit dopad na normalni fungovani chodu domdcnosti a

vztahy v rodiné. “ (Jelinkova, Krivosikova, Sajtarova, 2009, s 135)

Toto muze byt dle Reichmana, Cormana a Noonana (2008) Casto spojovano s pocitem viny
a vede ke zméné nahledu na sebe samého (sniZzenou sebeuctu) a mize mit za disledek
odvadéni pozornosti od jinych aspekti fungovani rodiny. VSechny zminéné aspekty
ovlivityji kvalitu vztahu mezi rodici, bydlenim a dal§imi socidlnimi vztahy uvnitf a mimo

rodinu.

Déti se zdravotnim postizenim potiebuji dle Reichmana, Cormana a Noonana (2008) ke
svému vyvoji nejen vysoce kvalitni primarni péc¢i, ale Casto vyzaduji mnohostrannou
specializovanou dlouhodobou péci. V idedlnim piipadé se o dité se zdravotnim postizenim
stard tym specialistli, ktefi pracuji spolené, koordinovanym zptisobem. Takova péce
zahrnuje pozadavky na specidlni vzdélavaci a socidlni potieby, zdravotni péci a
rehabilitaci.

V ptipadé, Ze se jednd o zavazny zdravotni stav ditéte nebo se stav obtizné diagnostikuje,

potiebuje rodina odborniky napt. na regionalni nebo narodni urovni.
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Abbotetd et al. (2005) provedli tfiletou studii ve Velké Britanii, kterd zkoumala dopad
mezioborové prace v péci o rodinu s ditétem se zdravotnim postizenim. V této studii
uskutecnili 115 rozhovorit s odborniky, ze kterych vyplynulo, Ze maji velmi pozitivni
zpétnou vazbu vztahujici se k multidisciplinarni spolupraci. Jako vyznamné uvadéli
zlepSeni v oblasti jejich pracovniho Zivota, jako je profesni rozvoj, komunikace, spoluprace
s kolegy a vztahy srodinami, které maji dit¢ se zdravotnim postizenim. Druhd faze
vyzkumu ukdzala, ze v priméru maji rodiny déti se zdravotnim postizenim kontakt s
prinejmensim 10 rtiznymi odborniky. V pribéhu jednoho roku se v dasledku specidlnich
potieb svych déti ucastni nejméné 20 schiizek v nemocnicich a na specializovanych

pracovistich.

Ahmadi, Khodadadi, Anisi, Abdolmohammadi (2011) provedli studii, kterd se zaméfila na
200 rodin, ptislusniki vojenské organizace v Teheranu, které mély déti se zdravotnim
postizenim. Kontrolni skupinu téchto rodin tvofily rodiny, které nemély déti se zdravotnim
postizenim. Cilem této studie bylo prozkoumat problémy rodin s postizenymi détmi a
jejich potteby. Prestoze byla tato studie provedena v isldmské zemi, kterd je vyrazné
kulturné a etnicky odli$na oproti evropskym zemim a napt. USA, popisuji stejné jevy,
které se vyskytuji u rodin s détmi se ZP, pozorované 1 v ,,neislamistickych* zemich. Jedna
se zejména o zmény v rodinnych funkcich, adaptaci a ekonomickém postaveni rodiny
s dité¢tem se ZP ve spolecnosti. Role rodinnych pfislusnikii se méni, rodinné vztahy jsou
zaloZeny vice na emocich. Piitomnost postizeného ditéte v rodiné€ je povazovana za druh
krize a stresu vyzadujici ,,rekonstrukce* rodinnych struktur a roli. Mnohé rodiny potiebuji

pro ptechod z krize odbornou terapeutickou a poradenskou podporu a pomoc.
4.3.2.1 Pristup zaméieny na rodinu

Ptistup zamétfeny na rodinu popisuji Bellin, Osteen, Heffernan, Levy, Snyder-Vogel (2011)
jako filozoficky ptistup k poskytovani sluzeb pro déti se specidlnimi potiebami a jejich
rodiny, ktery soucasné podporuje zdravotni a psychosocialni blaho ditéte a vénuje se
potiebam rodinnych piisluinikia. FCC’ je §iroce uznavéan jako standard v pé&i o rodiny s

détmi se specidlnimi pottebami.

? FCC je zkratka pro vyraz Family-centered care, v prekladu uZivany jako piistup zaméfeny na rodinu.
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V roce 1992 vznikl v USA Institute for Patient-and Family-Centered Care'’, ktery se stal
pfedni organizaci zaStit'ujici tento pfistup v praxi. Institut podporuje spolupraci, mezi

pacienty, rodinami a zdravotnickymi pracovniky v ramci poskytovani odborné péce.

Ptistup zaméteny na rodinu definuje IPFCC (2010) jako nastroj k pldnovani, realizaci a
vyhodnocovani zdravotni péce, kterd je zalozena na partnerstvi mezi poskytovateli
zdravotni péce, pacienty a jejich rodinami, zdliraziujici vztahy ve zdravotnictvi. Pfistup
klade diiraz na rodinu, kterd hraje vyznamnou tulohu pfi zajiS§téni ochrany, zdravi a blaha
déti, dospivajicich a jejich rodinnych piislusnikti vSech veékovych kategorii. Emocni,

socialni a vyvojové podpory jsou dle FCC nedilnou soucasti zdravotni péce.

FCC je zejména uplatiovan v poskytovani zdravotni péce, kterd formuje politické
programy a definuje cile a efektivni péci o lidi s disabilitou. Vysledkem tohoto pfistupu je

efektivnéjsi pridelovani zdrojti a vétsi spokojenost pacientt a jejich rodin.

Ptistup zaméfeny na rodinu klade velky diraz na vztahy mezi odborniky a rodice déti se
zdravotnim postizenim. Dle Bellin, Osteen, Heffernan, Levy, Snyder-Vogela (2011) je

nejveétsi problém v pristupu zaméreném na rodinu vysokd mira fluktuace mezi odborniky,
kteti se podileji na péci o dit¢ se zdravotnim postizenim a jeho rodinu a to pravé z divodu
instability vztahi, kterd je pro komplexni a koordinovanou péci vtomto piistupu

nezadouci.

Zakladni charakteristiky této metody kladou dle Jelinkové, Krivosikové, Sajtarové (2009, s

134) na odborniky nasledujici naroky:

e Tvorba uspésné komunikacni strategie

- nepouzivat odborné nadzvoslovi

- pouzivat pozitivni nonverbalni strategie (aktivni naslouchani, o¢ni kontakt aj.)
- respektovat zpisob a pravidelnost kontaktu s rodinou

- v pripad¢€ nutnosti vyuzivat sluzby ptekladatelti (sluchové postizeni, cizinci)

19 Déle uzita zkratka IPECC
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e Respektovani jedinecné charakteristiky rodiny
- porozumét rodinné hierarchii, hodnotdm, ocekavani, socio — ekonomickému
zabezpeceni, kultufe, nédbozenskému presvédCeni, ochoté zapojit se do péce,

pfijmout doporuceni, planovani setkani aj.

e Efektivni spoluprace tymu

- zapojit rodinu do tymu

e Principy usmérnujici pristup

- povzbuzovat rodinu ke zptisobu stanoveni o jejim zapojeni do péce
- pfripustit, ze odpovédnost za péci o déti maji jejich rodice

- chovat se ke Cleniim rodiny s respektem

- zvazovat potieby vSech ¢lenti rodiny

- podporovat zapojeni vSech ¢lenti rodiny do péce

Ze studie provedené v USA vyplyva, ze pfistup zaméfeny na rodinu s ditétem se
specidlnimi potfebami je pii poskytovani komplexni a koordinované péce o rodinu
s ditétem se zdravotnim postizenim nezbytny. Vyzkum dle Bellin, Osteen, Heffernan,
Levy, Snyder-Vogela (2011) ukazuje, Ze zdravotnicti pracovnici uspokojuji potieby rodin,
zejména v oblasti sdileni informaci ohledné péce a vysledkii 1é€by a respektuji zkusenosti a
kompetence rodich v péci o jejich dité.

Dle autorti je zapotfebi i nadale podporovat profesni rist jednotlivych pracovnikii a to
zejména v oblasti sdileni informaci, odborného hodnoceni a spole¢ného formovani
léCebného planu, pifi poskytovani ucelen¢ho systému sluzeb, které spliuji rozmanité

pozadavky déti se specialnimi potiebami a jejich rodiny.

PéCe o rodinu s ditétem se zdravotnim postizenim je narocny proces, ktery vyzaduje
komplexni zapojeni, koordinovani a planovani zdravotnich, socidlnich, ale 1 vzdélavacich
slozek péce a jasné definovanou politiku statu ve zdravotnictvi, socidlnich sluzbach a

Skolstvi. Tyto oblasti se fidi platnou legislativou statu a mezinarodnimi predpisy.
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5 Legislativni ramec

V pééi o rodinu s ditdtem se ZP dosud v CR neexistuje zadny platny pravni predpis, ktery
by jasn¢ definoval a vymezoval spolupraci zdravotnikl s pracovniky v socidlnich sluzbach,
pedagogickymi pracovniky a dalSimi slozkami péce, kterou rodina s ditétem se ZP
vyuziva. Poskytovani viech druhii pé&e je v souladu s platnou legislativou CR. Hlavnimi

platnymi pravnimi piedpisy CR v této oblasti jsou:

Ustava Ceské republiky ¢. 001/1993 Sb.

Listina prav a svobod ¢. 002/1993 Sb.

Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim &. 010/2010 Sb.

Obcansky zakonik ¢. 040/1964 Sb.

Zakon €. 094/1963 Sb. o rodiné

Zakon €. 359/ 1999 Sb., o socialné-pravni ochrané déti

Zakon ¢. 20/1966 Sb., o péci o zdravi lidu

Zakon ¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi

Zakona €.592/1992 Sb., o pojistném na vSeobecné zdravotni pojisténi

Zakon &. 551/1991 Sb., o Vieobecné zdravotni pojistovné Ceské republiky
Zakon €. 117/1995 Sb., o statni socialni podpote

Zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach

Zakon ¢. 366/2011 Sb., kterym se méni zakon ¢. 111/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi,
ve znéni pozdéjSich predpisii

Zakon ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim
Zakon €. 472/2011 Sb., kterym se méni skolsky zakon ¢. 561/2004

505/2006 Sb. Vyhlaska k zadkonu o socidlnich sluzbach

Mezinarodni platné predpisy'':

Umluva na ochranu lidskych prav a zakladnich svobod &. 209/ 1992 Sb.

Umluva o pravech ditéte & 104/ 1991 Sb.

Umluva na ochranu lidskych prav a distojnosti lidské bytosti v souvislosti s aplikaci
biologie a mediciny ¢. 96/ 2001 Sb.

Umluva o lidskych pravech a biomedicing 96/ 2001 Sb.

"' Tyto zakony jsou nadfazené zakontim CR
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Evropské socidlni charta Rady Evropy — pravo na ochranu zdravi a pravo na socialni a

1ékatskou pomoc

5.1 Socialni sluzby v kontextu péce o rodinu s ditétem se ZP vychazejici ze

zakona o socialnich sluzbach

Zakladnim pravnim pfedpisem v nasledujici problematice je zakon ¢. 108/2006 Sb., o
socialnich sluzbach, ktery ptinesl do systému socialni pé¢e v CR mnoho podstatnych
zmén. Camsky a kol. (2011) uvadgji, ze pro pochopeni vécného zaméru zakona je potieba
pochopit hlavni cil, kterym je zabezpeCeni socialni péce vSem osobam, které¢ ji nezbytné
potfebuji a néaprava pravnich vztahli mezi stitem, poskytovateli socialnich sluzeb a
uzivateli sluzeb. Zasadni zménou je opusténi paternalisticko-direktivniho modelu v praxi a
tvorba prostiedi pro vznik vztaht mezi poskytovateli a uzivateli sluzeb zaloZzenymi na
rovnopravnosti, dobrovolnosti, individudlnim pfistupu a poskytovani v pfirozeném
prostiedi.

wZvlastni duraz spociva ve spolupraci mezi poskytovateli, uzivateli i osobami jim blizkymi
s cilem mobilizovat uzivatele socidlnich sluzeb prevzeti spoluodpovédnosti za rFeseni jejich
nepiiznivé socidlni situace a zavislosti na poskytovani socidlnich sluzeb. “ (Camska a kol.,
2011, s16)

Zmeéna v legislativé pfinesla podstatnou zménu paradigmatu poskytovani socialnich sluzeb.
Klient dostavé finanéni podporu od statu ,,do ruky“'? formou prispévku na pédi a sam
rozhoduje o typu a form¢ poskytovanych sluzeb. Zamérem tohoto zplsobu vyplaceni
finan¢ni podpory je snaha o sniZeni zavislosti na stdtu a zvySovani odpovédnosti za sebe

sama. Cilem je prevence zavislosti klientii na socialni sluzbé.

Socidlni sluzby jsou poskytovany na zdkladé smluvniho vztahu mezi poskytovateli a
klientem. Ve smlouvé jsou ukotveny podminky poskytovani sluzby, jez se obecné fidi

obc¢anskym zakonikem.

12V piipadg, Ze je klient v Gstavni péci, dostava tento piispévek zafizeni poskytujici socialni sluzby.
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Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach nese zmény ve formé poskytovani socialnich
sluzeb. Doslo k zavedeni registrace poskytovatelii socialni sluzeb', ktera je zarukou
kvality poskytovanych sluzeb zajisténé formou standardi kvality'® socialnich sluzeb.
Ditiraz je kladen na respektovani prav uzivatell a jejich dastojnosti — poskytovatel musi

dodrzovat standardy kvality.

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach definuje typy socialnich sluzeb. Z hlediska

rodin s détmi se zdravotnim postizenim jsou nejvice vyuzivany nasledujici sluzby:

e rana péce

e socialn¢ aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi
e respitni péce

e socialni poradenstvi

e osobni asistence

e pecovatelska sluzba

e stacionafre denni a tydenni bydleni

Poskytovateli socialnich sluZeb jsou:

e Obce a kraje, které dbaji na vytvafeni vhodnych podminek pro rozvoj socidlnich
sluzeb, zejména zjisStovani skutecnych potieb lidi a zdroji k jejich uspokojeni
formou komunitniho planovani'>. Samy také z¥izuji organizace poskytujici socialni

sluzby. Zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach zavedl pro kraje povinnost a

B Smyslem registrace je zabezpeceni poskytovani socialni sluzby z hlediska hygienického, technického,
materialniho, personalniho a odborného. Registrace se provadi pfed zahajenim poskytovani socialni sluzby.
Registrujicim organem jsou krajské urady, v nékterych pfipadech MPSV.

14 W, e, e e v v . , . ;o v - crq1r v v
Soubor kritérii, jejichz prostfednictvim je definovana tiroven kvality socialnich sluzeb ve tfech oblastech:
personalni zabezpeceni, provozni zabezpeceni a oblast vztahii mezi poskytovatelem a uzivateli.

15 Zakladem komunitniho planovani socialnich sluzeb je dle MPSV (2005) spoluprace obci a kraji s uzivateli
a poskytovateli socialnich sluzeb pfi vytvateni planu, vyjednavani o budouci podobé sluzeb a realizaci
dil¢ich krokt. Cilem komunitniho planovani je zajistit dostupnost kvalitnich socialnich sluzeb. Pfi planovani
socidlnich sluzeb se vychazi zejména z porovnani existujici nabidky socidlnich sluzeb se zjisténymi
potfebami uzivateld sluzeb. Vysledek tohoto srovnani slouzi jako jeden zkli¢ovych podkladd pro
hierarchizaci priorit v oblasti socialnich sluzeb.
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pro obce moznost zpracovavat stfednédobé plany rozvoje socidlnich sluzeb a
formuloval zakladni metodické vychodisko spoluprace v triddé zadavatell,
poskytovatelti a uZzivatelli socidlnich sluzeb, kterd je principem fizeni procesu
komunitniho planovani. Kraje planuji rozvoj socialnich sluzeb ze zakona povinng,
jako podklad urcujici vysi dotaci ze statniho rozpoctu, které nasledné pterozdéluji
mezi poskytovatele socialnich sluzeb.

e Organizaceobanského sektoru a fyzické osoby nabizeji Siroké spektrum
socialnich sluzeb.

e Ministerstvo prace a socialnich véci, které¢ je ziizovatelem péti specializovanych

ustavil socialni péce.

Sit’ socidlnich sluzeb pro rodiny s détmi se zdravotnim postizenim neni v jednotlivych
krajich v CR dostateén& vytvofena a rozvijena. V podilu téchto sluzeb pietrvavaji vyrazné

regiondlni odliSnosti.

,Obce, kde je planovani socidlnich sluzeb realizovano, se nachdzeji v ruzné fazi
planovaciho procesu, zatimco nékde je planovani teprve zahajovano, jinde se napr.
pracuje na mapovani mistnich sluzeb a zdroju ¢i na zjistovani potieb uzZivatelii sluzeb a
informovanosti o sluzbach mezi verejnosti. V urcitych obcich je jiz hotov komunitni plan
socialnich sluzeb s vyhledem na nejblizsi léta, pripadné bylo prikroceno k realizaci
Jjednotlivych opatreni a ukolu, které z néj vzesly. Podpora obcim ze strany kraju se pritom
mnohdy odehrava jak na urovni politické, tak i v oblasti informacni a konzultacni ¢innosti

nebo prostrednictvim zajisténi vzdélavani ¢i dalsi metodicke podpory.© (MPSV, 2005)

Pravé oblast informacni a vzdélavaci je pro pecujici rodiny o dit€ se zdravotnim
postizenim klicova. Prizkum uskute¢nény v roce 2010 v Kralovéhradeckém kraji ukazuje,
ze zminénd sociadlni skupina obCanii ma vyrazné potfeby nejen v oblasti napi. zdjmove,
socialniho zaclenovani, ptidélovani prispévkil, ale pravé i v oblasti zdravotni, v oblasti
sluzeb socialni péce a oblasti informacni.

Napt. z oblasti zdravotni postradaji nejvice tito rodice rehabilitaéni cviceni a rizné 1é¢ebné
terapie. V socialnich sluzbach by uvitali dlouhodobé projekty, které by zajistily ¢innost
dobrovolnikii a kvalitni, finanéné motivovanou asistencni péci ve Skolach. Z oblasti
informacni a komunika¢ni oznacuji rodic¢e déti se zdravotnim postizenim jako vyhodné

pridé€leni tzv. socialniho kuratora/terénniho pracovnika ditéti.
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Prazkum dale ukazuje, ze lidé pecujici o blizkého ¢lena rodiny se nejvice citi osamoceni.
Nejvetsi zédjem maji pecujici o takovou formu pomoci, ktera by jim umoznila snizit
psychicky tlak spojeny s naronou péci a kterd by umoznila traveni spole¢ného Casu, v
némz by o druhého nemuseli peCovat. Jednalo by se o urCitou formu spolecnych

rehabilita¢nich pobyti.

Narodni koncepce rodinné politiky (MPSV, 2009 — 2012) vnima a zahrnuje potieby téchto
rodin. Cilem koncepce rodinné politiky pii podpotfe rodiny se Clenem se zdravotnim
postizenim je prevence socidlniho vylouceni, sniZeni rizika chudoby a podpora integrace
rodin do spolecnosti. V ramci této koncepce je soucasné zapotiebi vytvofit a garantovat
takové podminky a nastroje podpory Zivota rodin se zdravotné postizenym clenem, které
budou reagovat na specifické potieby téchto rodin 1 samotnych zdravotné postizenych osob
a prispéji ke zlepseni jejich postaveni ve spolecnosti. V pfipad¢, Ze je to mozné, je tfeba
podporovat péci o zdravotné postizeného clena v domacim prosttedi a podporovat

soudrznost rodiny.

. Na zakladeé zkusenosti ziskanych pri implementaci zdkona o socialnich sluzbach se jevi
jako diilezita podpora pro pecujici rodinu a osoby blizké. Temto lidem by se ze strany
profesionalit mélo dostavat podpory a informaci a diky kombinaci domaci péce a
socialnich sluzeb by jim méla byt umozZnéna ucast na trhu prdce, ve spolecenskéem a
kulturnim Zivoté atd. Z techto diivodii je na misté zvySovat informovanost o vSech aspektech
socialnich sluzeb, jejich vyznamu a prinosu prostiednictvim cilenych kampani a vzdélavani
pracovniku pusobicich v socialnich sluzbach. Je proto treba vytvaret podminky i pro
kvalitni neformalni péci zajistovanou blizkymi. Pecujicim je nezbytné zajistit systéem
poradenstvi, vzdelavani a osvety prostiednictvim edukovanych pracovnikii vykonavajicich

odborné cinnosti v socialnich sluzbach. “(MPSV, 2009 — 2012)

5.2 Statni socialni prispévky pro rodiny s détmi se ZP

Péce o dité¢ se ZP je pomérné ndkladnd a v mnohych piipadech klade na rodinu vysoké
finan¢ni pozadavky. Velké procento rodin se nachazi v tizivé finan¢ni situaci. Jednim z
podstatnych divodu je fakt, ze velice Casto jeden z rodicli neni zaméstnany a poskytuje 24
hodinovou péci svému ditéti. Obmeénou ,,tohoto modelu® je ,,model* rodi¢e samozivitele s

ditétem se zdravotnim postizenim. Michalik a kol. (2011) udéava, ze péce o osobu zavislou
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na péci, je v rodinach vyrazné zdleZitosti Zen, které nejcastéji meéni svou roli na trhu prace
za roli pecujiciho. Rodina je tak mnohdy zévisla na piijmu jedné pracujici osoby a na

prisp&vcich poskytovanych statem'®.
5.2.1 Prispévek na péci

Ptispévek na péci (dale jen PnP) je dle MPSV (2011) pravidelnd opakujici se davka
poskytovana dle zdkona o socialnich sluzbach, kterd je uréena na uhradu za potfebnou
pomoc poskytovanou registrovanymi poskytovateli socidlnich sluzeb, osobami blizkymi
nebo jinymi osobami. Piispévek je vyplacen penézni formou opravnéné osobé za
podminky, zZe bude nutné na pozadani dolozit spravnost Cerpani, pokud nebude k placeni

pouzita tzv. Karta socialnich systému.

., Prispévek na péci (dale jen ,, prispévek ‘) se poskytuje osobam zavislym na pomoci jiné
fyzické osoby. Timto prispévkem se stat podili na zajisténi socidlnich sluzeb nebo jinych
forem pomoci podle tohoto zdkona pri zvladani zakladnich Zivotnich potieb osob. Naklady

na prispévek se hradi ze statniho rozpoctu.“ (§ 7 odstavec 1, zak. ¢. 108/2006 Sb.)

PnP je urcen k zabezpeCeni sluzeb a ukoni, které osoba se zdravotnim postizenim
potiebuje k zajisténi péée v oblasti péée o vlastni osobu a pii sob&stacnosti. Camsky a kol.
(2011) uvadi, ze péce a pomoc osobam je obvykle poskytnuta s vyuzitim osobnich 1
vefejnych zdroji. Mira spoluucasti téchto zdrojl je individualni a zavisi na moznostech a
zivotnich okolnostech jednotliveti a jejich rodiny, ale také na fyzické a financni
dostupnosti socidlnich sluzeb.

PnP je uren piedevSim k uhrad¢ zajiSténi zékladnich zivotnich potieb, poskytovanych
v ramci sluzeb socialni péce (napt. pomoc pii osobni hygiené¢ atd). Hutat, Hetzkova (2012)
uvadéji, ze v zavislosti na zménach v zékong, je ptijemce ptispévku povinen od 1.1.2012
prokézat vyuziti finan¢nich prostfedk a to napf. uc¢tenkami, prevody z ucta atd. V piipadé,
ze ptijemce PnP ma uzavienou pisemnou smlouvu s registrovanym poskytovatelem
socialni sluzby, jehoz sluzeb plné¢ vyuziva, pfesouva se tato povinnost na poskytovatele

socialni sluzby.

16 . . . , , , . . B

V nasledujicim textu jsou uvedeny pouze davky poskytované statem v souvislosti se zdravotnim
postizenim. Socialni davky, které nejsou vazané na osobu se zdravotnim postizenim text nepopisuje. Autorka
tim vSak nevylucuje, ze na zminéné davky nemaji rodiny narok.
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Vyse uvedend forma statniho ptispévku je nejvice vyuzivanou finanéni pomoci v rodinach
sdétmi se ZP. Pfispévek na péci proSel v disledku socidlni reformy od 1.1.2012
podstatnou zménou v posuzovani stupné zavislosti. Do konce roku 2011 se posuzovaly
osoby se ZP ve dvou hlavnich kategoriich, z nichz kazda ¢italal6 oblasti. V soucasné dobé
je nepfiznivost zdravotniho stavu hodnocena dle nového modelu posuzovani. Jedna se o
hodnoceni 10 zakladnich Zivotnich potieb, tedy ucelenych tikont v oblasti kazdodenniho
zivota tzv. ADL."” Oproti pfedchozim rokéim rozhoduji o PnP od 1.1.2012 krajské pobocky

Utadu prace.

Zakladni Zivotni potfeby posuzované dle PnP:

e mobilita

e orientace

e komunikace

e stravovani

e oblékani a obouvani

o télesnd hygiena

e vykon fyziologické potieby
e péce o zdravi

e osobni aktivity

e péce o domacnost

7 ADL je dle Krivosikové (2011) soubor viednich dennich Ginnosti, které souvisi se sobéstacnosti ¢lovéka.
Jsou provadény kazdodenné¢ a pravidelné nebo jen pravidelné a zaroven jsou pro ¢loveéka univerzalni.
Aktivity vSedniho dne se rozdéluji na pADL - personalni aktivity, které zahrnuji pfedevsim sobé&stacnost a
iADL - instrumentalni aktivity, zahrnujici napt. nakupovani, platbu slozenek, telefonovani aj.
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Ptiloha ¢. 1 k vyhléasce ¢. 505/2006 Sb. vymezuje zakladni Zivotni potteby takto:

Mobilita:

Za schopnost zvladat tuto zékladni Zivotni potiebu se povazuje stav, kdy osoba je schopna
zvladat vstavani a usedani, stoj, zaujimat polohy, pohybovat se chizi krok za krokem,
popfipad€ 1 s preruSovanim zastavkami, v dosahu alespoii 200 m, a to i po nerovném
povrchu, chiizi po schodech v rozsahu jednoho patra smérem nahoru i dolii, pouzivat

dopravni prostfedky vcetné bariérovych.

Orientace:

Za schopnost zvladat tuto zékladni Zivotni potiebu se povazuje stav, kdy osoba je schopna
poznavat a rozeznavat zrakem a sluchem, mit pfimefené duSevni kompetence, orientovat se
¢asem, mistem a osobou, orientovat se v obvyklém prostiedi a situacich a pfiméfené v nich

reagovat.

Komunikace:

Za schopnost zvladat tuto zékladni Zivotni potiebu se povazuje stav, kdy osoba je schopna
dorozumét se a porozumét, a to mluvenou srozumitelnou feci a psanou zpravou, porozumet
vSeobecné pouzivanym zékladnim obrazovym symbolim nebo zvukovym signalim,

pouzivat bézné komunikac¢ni prostiedky.

Stravovani:

Za schopnost zvladat tuto zékladni Zivotni potiebu se povazuje stav, kdy osoba je schopna
vybrat si ke konzumaci hotovy napoj a potraviny, napoj nalit, stravu naporcovat,

naservirovat, najist se a napit, dodrzovat stanoveny dietni rezim.

Oblékani a obouvani:

Za schopnost zvladat tuto zakladni Zivotni potiebu se povazuje stav, kdy osoba je schopna
vybrat si obleCeni a obuti pfiméfené okolnostem, oblékat se a obouvat se, svlékat se a

zouvat se, manipulovat s obleCenim v souvislosti s dennim rezimem.
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Télesna hygiena:

Za schopnost zvladat tuto zakladni Zivotni potifebu se povazuje stav, kdy osoba je schopna
pouzit hygienické zatizeni, myt si a osuSovat si jednotlivé ¢asti téla, provadét celkovou

hygienu, Cesat se, provadét tstni hygienu, holit se.

Vykon fyziologické potreby:

Za schopnost zvladat tuto zékladni Zivotni potiebu se povazuje stav, kdy osoba je schopna

vcas pouzivat WC, vyprazdnit se, provést o€istu, pouzivat hygienické pomiicky.

Péce o zdravi:

Za schopnost zvladat tuto zakladni Zivotni potifebu se povazuje stav, kdy osoba je schopna
dodrZzovat stanoveny lécebny rezim, provadet stanovena 1é€ebna a oSetfovatelskéd opatieni

a pouzivat k tomu potiebné Iéky, pomicky.

Osobni aktivity:

Za schopnost zvladat tuto zékladni Zivotni potiebu se povazuje stav, kdy osoba je schopna
vstupovat do vztahll s jinymi osobami, stanovit si a dodrzet denni program, vykonavat
aktivity obvyklé v€ku a prosttedi jako napt. vzdélavani, zaméstnani, volnoCasové aktivity,

vyfizovat své zalezitosti.

Péce o domacnost:

Za schopnost zvladat tuto zékladni Zivotni potiebu se povazuje stav, kdy osoba je schopna
nakladat s penézi v rdmci osobnich pfijmli a domécnosti, manipulovat s pfedméty denni
potieby, obstarat si bézny nakup, ovladat bézné domaci spotiebice, uvafrit si teplé jidlo a

napoj, vykonavat bézné domaci prace, obsluhovat topeni a udrzovat poradek.
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Osoba do 18 let véku se dle § 8 zak. 108/2006 Sb. povaZuje za zavislou na pomoci jiné

fyzické osoby ve 4 stupnich zavislosti:'®

I. stupen (lehka zavislost): jestlize z diivodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu

neni schopna zvladat t¥i zékladni Zivotni potfeby

I1. stupen (stiedné tézka zavislost): jestlize z davodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho

stavu neni schopna zvladat ¢tyri nebo pét zakladnich Zivotnich potieb

II1. stupen (tézka zavislost): jestlize z diivodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu

neni schopna zvladat Sest nebo sedm zakladnich zivotnich potieb

IV. stupen (Uplna zavislost): jestlize z divodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu
neni schopna zvladat osm nebo devét zakladnich Zivotnich potieb, a vyzaduje kazdodenni

mimotadnou péci jiné fyzické osoby

Finan¢ni vySe pfispévku pro osobu od 1 do 18 let v€ku je dle platného znéni zdk. &.

108/2006 Sb., o socialnich sluzbach:

L. stupeni - 3 000 K¢

e 1L stupeii - 6 000 K&"°
e [II stupeni - 9 000 K&
e [V.stupen - 12 000 K¢

Nové si piijemci piispévku na péci (rodi¢ nezaopatfeného ditéte nebo nezaopatiené dit€)
mohou zazadat o jeho zvySeni, a to az o 2 000 K¢ v pfipad¢, Ze jejich pfijmy a piijmy osob

s nimi spole¢né posuzovanych nedosahuji ¢astky dvojndsobku zivotniho minima rodiny.

'8 Zakon 108/2006 Sb. vymezuje jina kritéria pro uréeni stupné zavislosti a poskytnuti vyse piispévku na péci
osobam starSim 18 let veéku, tato kritéria nejsou v textu uvedena. Text se zaméfuje na potieby déti a
mladistvych se zdravotnim postizenim od 0 — 18 lek veku.

' Platnou zménou od 1.1.2012 doslo ke zvyseni piisp&vku na pé&i pro osoby od 1 do 18 let ve II. stupni
zavislosti z 5 000 K¢ na 6 000 K¢.
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5.2.2 Davky pro osoby se zdravotnim postiZenim

Zak. & 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach a zak. & 329/2011 Sb.*° o poskytovani davek
osobam se zdravotnim postizenim a o zméné souvisejicich zakoni upravuje poskytovani
penézitych davek osobam se zdravotnim postizenim, které jsou urcené ke zmirnéni
socialnich disledkl zdravotniho postizeni a k podpote socidlniho zaclefiovani a prikaza

osoby se zdravotnim postizenim. Jedna se o:

o pfispévek na mobilitu
o pfispévek na zvlastni pomiicku
e vypujcku zvlastni pomicky

e priikaz osoby se zdravotnim postizenim
5.2.2.1 Piispévek na mobilitu

Jde o opakovanou, narokovou davku, na kterou ma ze zdkona narok osoba, kterd je starsi
jednoho roku a neni schopna zvladat zakladni zivotni potfeby v oblasti mobility nebo
orientace. Opakované se v kalendainim mésici dopravuje nebo je dopravovana a soucasné
ji nejsou poskytovany pobytové socidlni sluzby (dle Zékona o socialnich sluzbach)
v domové pro osoby se zdravotnim postizenim, v domové pro seniory, v domové se
zvlastnim rezimem nebo ve zdravotnickém zafizeni ustavni péce.

Posuzovani zdravotniho stavu pro pfiznani financni podpory je provadéno stejnym
zpusobem jako pfi pfizndni piispévku na péci (viz ptispévek na péci). VySe tohoto

piispévku ¢ini 400 K¢/ kalendarni mésic.
5.2.2.2 Piispévek na zvldstni pomiicku

Narok na tento jednorazovy nenarokovy piispévek ma ze zédkona osoba, kterd ma tézkou
vadu nosného nebo pohybového aparatu nebo t€zké sluchové postizeni, t€zké zrakové
postizeni charakteru dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu, a jeji zdravotni stav
nevylucuje priznani tohoto ptispévku. Ptispévek je zaméfen na pomoc v oblasti pomticek
(které umoznuji sebeobsluhu, slouzi k ziskavani informaci nebo ke styku s okolim apod.),

zakoupeni a Upravy motorového vozidla a uprav bytu. Soucet vyplacenych piispévkl na

2y platnosti od 1.1.2012
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zvlastni pomicku nesmi v 60 kalendarnich mésicich po sobé jdoucich ptfesdhnout ¢astku

800 000 K¢ (z vyplacenych c¢astek se pii souctu odecitaji ty Castky, které osoba v tomto

obdobi vratila nebo jejichz vraceni bylo prominuto). Piispévek na zvlastni pomuicku neni

poskytovan na potizeni stropniho zvedaciho systému, schodistové ploSiny a schodolezu.

Ptispévek je poskytovan dle typu pomucky:

Prispévek na zvlastni pomiicku

pokud je pofizovaci cena zvlastni pomicky niz§i nez 24 000 K¢ a pfijem osoby
(nebo osob s ni spolecné¢ posuzovanych) je niz$i nez osmindsobek Zzivotniho
minima, stanovi se vySe piispévku tak, aby spoluucast osoby ¢inila 10 % z
ptedpokladané nebo jiz zaplacené ceny pomiticky, nejméné vSak 1 000 K¢

pokud je pofizovaci cena zvlaStni pomucky vyssi nez 24 000 K¢, spoluucast osoby
¢i osob spolecné posuzovanych ¢ini rovnéz 10 % z této ceny

pokud osoba nema dostatek finan¢nich prostfedkli na zaplaceni spoluuicasti, krajska
pobocka Utadu prace s ptihlédnutim na celkové socidlni a majetkové poméry osoby
¢1 spolecné posuzovanych osob, muze urcit nizs§i vysi spolutcasti, minimalné vSak

1 000 K¢. Maximalni vyse ptispevku je 350 000 K¢.

Piispévek na porizeni motorového vozidla

vyse prispévku je zavisla na Cetnosti a divodech dopravy a také na ptijmu osoby ¢i
osob s ni spolecné posuzovanych podle zdkona o zivotnim a existenénim minimu a
k celkovym socidlnim a majetkovym pomériim

maximalni vySe pfispévku na pofizeni motorového vozidla ¢ini 200 000 K¢,

opakovang lze ptispévek piiznat po uplynuti 10 let

5.2.2.3 Vypijcka zvlastni pomiicky

Zakon upravuje vypujceni zvlastnich pomtcek, které nejsou hrazeny z pfispévku na

zvlastni pomulcku a to stropni zvedaci systém, schodistové ploSiny, schodolez. Tyto

zvlastni pomticky se poskytuji na zakladé osobni Zadosti a posléze na zaklad¢ smlouvy o

vyplujcce osob¢ starsi tii let, kterda ma t€Zkou vadu nosného nebo pohybového ustroji.

Ptislusnou zvlastni pomuacku urcuje krajska pobocka Utadu prace. Tato instituce uzavie s

osobou pisemnou smlouvu o vyptjéce, kterd obsahuje kromé obecnych také ujednani o
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povinnosti osoby zajistit fadnou instalaci a provoz zvlastni pomicky a ujedndni o
povinnosti hradit naklady na udrzbu, opravy a revize zvlaStni pomicky.

V ptipadé, ze osoba nemd dostatek finan¢nich prostfedkii k thrad¢ instalace zvlastni
pomiicky, miize ji krajska pobotka Utadu prace poskytnout piispévek na instalaci této

zvlastni pomiicky. Spoluucast osoby vSak vzdy ¢ini minimalné 1 000 K¢.
5.2.2.4 Prikazy TP, ZTP, ZTP/P

Tyto prukazy jsou pfiznavany dle zdkona o poskytovani ddvek osobdm se zdravotnim
postizenim v souvislosti se zvladanim zakladnich Zivotnich potieb, typem zdravotniho
postizeni a zdravotnim stavem. Jednotlivé typy prikazi poskytuji systém benefitli z nich
vyplyvajicich. Jedna se nejcastéji o formy slev ¢i bezplatného uziti MHD atd. Nové musi
mit kazda osoba Zadajici o piispévek na mobilitu platny pritkaz OZP?'. Bez tohoto prikazu
neni mozné Cerpat prispévek na mobilitu. Zakon umoznuje dva zplsoby vydani prikazu
osoby se zdravotnim postiZzenim, a to automatické v souvislosti s pfiznanim piispévku na

péci ¢i prispévku na mobilitu a samostatné.

Prukaz TP: je pfiznan osobam, které jsou dle zakona ¢.108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach povazovany pro ucely ptfiznani piispévku na péci (dale jen PnP) pro osoby zavislé
na pomoci jiné osoby v L. stupni (lehka zavislost). Pokud vsak tyto osoby nejsou schopné
zvladat zakladni Zivotni potfeby v oblasti mobility nebo orientace, nalezi jim priakaz ZTP/P
(plati 1 u II. stupné zdravotniho postizeni). Vyjimku tvoii osoby starsi 18 let, které nejsou
schopny zvladat zédkladni Zivotni potieby v oblasti mobility nebo orientace z divodu plné

nebo praktické hluchoty (t€mto osobam nalezi prikaz ZTP).

Prukaz ZTP: je pfiznan osobam, které jsou dle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach povazovany pro ucely pfiznani PnP pro osoby zavislé na pomoci jiné osoby ve IL.
stupni (sttedné tézkéa zavislost), a osobam star§im 18 let, které nejsou schopny zvladat
zékladni zivotni potfeby v oblasti mobility nebo orientace z divodu Uplné nebo praktické

hluchoty.

Prikaz ZTP/P: je pfiznan osobam, které jsou dle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich

sluzbach povazovany pro ucely pfiznani PnP pro osoby zavislé na pomoci jiné osoby ve

1 Osob zdravotné postizenych
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II1. stupni (tézka zavislost) nebo IV. stupni (Uplna zévislost). Dale osobam, u kterych bylo
pro ucely pfiznani pfispévku na mobilitu zjisténo, ze nejsou schopny zvladat zakladni
zivotni potieby v oblasti mobility nebo orientace (s vyjimkou zletilych osob, které nejsou
schopny zvladat zdkladni zivotni potieby v oblasti mobility nebo orientace kviili

sluchovému postizent).
5.3 Pripravovany ziakon o rehabilitaci

CR jako jedna z mala zemi EU nem4 dosud zakon o rehabilitaci. Pravni Gprava v oblasti
rehabilita¢ni péCe vychazi takika ze 70. let minulého stoleti (zék. ¢. 20/1966 Sb.) a neni
dosud transparentni v definici hranic mezi pééi zdravotnickou a socialni. Svestkova (2009)
upozoriuje na nutnost pfizptisobeni se a doplnéni stavajici legislativy v této oblasti, jez je
nutnou podminkou pfizptisobeni se bézné legislativé EU. Obdobny proces probéehl
v uplynulém ctvrt stoleti v fadé vyspélych statt. Podle stavajici mezinarodni klasifikace
ICF (International Classification of Functioning, Disability and Health - Mezinarodni
klasifikace funk¢nich schopnosti, disability a zdravi, WHO 2001), ktera slouzi jako nastroj
v platné upravé legislativy mnohych zemi, se zdravotné-socidlni sluzby rozdé¢luji na 4

zékladni subsystémy:

e podpora zdravi a sluzeb pfii prevenci nemoci
e primarni péce, akutni péce
e rechabilitace

e dlouhodob¢ sluzby a podpory

Zakon o rehabilitaci je v souc¢asné dobé ve fazi nadvrhu vécného zaméru. V praxi vznikla
pracovni skupina®® zastoupend odborniky zifad zdravotniki, socilnich pracovnik,
poskytovatelti socialnich sluzeb a dalSich pomdahajicich profesi s cilem uvést pozadavky
odrazejici souCasny systém péce a navrzenim opatfeni, kterd jsou v praxi nezbytnd k
zefektivnéni péce o osoby se zdravotnim postizenim nebo zdravotnim oslabenim, to jak

vrozenym, tak ziskanym.

** Pracovni skupina pro p¥ipravu navrhu zakona o rehabilitaci se sklad4 z nasledujicich &lenti: Prof. MUDr. Jan
Pfeiffer DrSc., Doc. MUDr. Jifi Votava CSc., MUDr. Olga Svestkova, Prof. PhDr. Beata Krahulcova CSc.,
Prof. PhDr. Marie Vitkova CSc., Doc. PhDr. Iva Svarcova CSc., PhDr. Libor Novosad PhD., Doc. PhDr.
Milan Valenta CSc., PhDr. Alena Brabcova, PhDr. Josef Cerha, Ing. Josef Zavisek.
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Pokusy o vytvoreni zdkona o rehabilitaci v CR jsou datovany od roku 1999, kdy byla na
Ministerstvu prace a socialnich véci ziizena prvni meziresortni komise, jejimz ukolem bylo
vypracovat systém ucelené rehabilitace pro osoby se zdravotnim postizenim. Této skupiné
se podaftilo vypracovat tzv. teze ucelené rehabilitace pro osoby se zdravotnim postizenim a
véeny zamér zékona, ktery byl vlddou opakované vracen k celkovému piepracovani.
Duivody, pro¢ se zatim nedaii praci na navrhu vécného zdmeéru zakona dokoncit, jsou dle
Cevely a Celedové (2011) dva. Prvnim z nich je nastaveni za¢atku rehabilitaéniho procesu
do socialni oblasti, spadajici pod Ministerstvo prace a socidlnich véci, tedy v
systemati¢nosti rehabilita¢nich procesti a druhym ditvodem je dosavadni neuspéch zavést
ucelenou rehabilitaci pro osoby se zdravotnim postizenim.

Cevela, Cadkova (2011) haji nazor, Ze socialni rehabilitace je posledni slozkou
koordinované rehabilitace, kdezto ve zdravotnictvi proces rehabilitace zacina 1é¢ebnou
rehabilitaci. Je tedy v rezortu Ministerstva zdravotnictvi.

., Proto povazujeme za stézejni, aby Ministerstvo zdravotnictvi, tak jako v roce 1991, kdy
vydalo metodicky navod k provadeni lécebné rehabilitace a zajisténi jeji navaznosti na
pedagogickou, socialni a pracovni rehabilitaci se stalo i v roce 2011 odpovédnym
gestorem vzniku systému koordinované rehabilitace v CR, center koordinované
rehabilitace a to i s cilem uzakonéni koordinovaného rehabilitacniho systéemu. Odbornici z
rehabilitacniho lékarstvi jiz delsi dobu volaji nejen po vzniku zdakona o ucelené
rehabilitaci, ale i po vzniku specializovanych rehabilitacnich center, jenze nikoliv ve svém
zdravotnickém rezortu. Rehabilitacni centra by vsak méla opét pracovat ve vazbé na
zdravotnicka zarizeni, jako je tomu v pripadé spinalnich jednotek, i cerebrovaskularnich
center. Lze zvazovat i rozrazeni rehabilitacnich center do jednotlivych urovni dle
vybavenosti jako je tomu v pripadé cerebrovaskularnich center. Provdzanosti na
zdravotnicka zarizeni bude zajisténa nejen odpovidajici rehabilitacni péce pro pacienty
vSech oddeélent, ale i koordinovanost naslednych slozek do jednoho nejlépe pristupného a
nejsnaze dohledatelného mista i pro klienty prichazejici z jinych zdravotnickych ci
socidlnich zarizent.* (Cevela, Cadkova; 2011)

Z hlediska dosavadniho netspéchu o zavedeni zdkona o rehabilitaci vidi Cevela a Cadkova
(2011) problém v zaméfeni pouze na jednu skupinu piijemcii rehabilitacnich sluzeb.
,,Rehabilitace zdravotné postizenych obcanii musi byt soucasti uceleného rehabilitacniho
systemu, ale nikoliv zakladem systemu koordinované rehabilitace. Rezort Ministerstva
zdravotnictvi zastiresuje poskytovani rehabilitacni péce pro vSechny potencialni prijemce

rehabilitacnich  sluzeb, obdobné jako garantuje sit' spindlnich jednotek nebo
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cerebrovaskularnich center. Proto usili o zavedeni systému koordinované rehabilitace
musi byt zahdjeno i v této problematice pravé na Ministerstvu zdravotnictvi.“ (Cevela,
Cadkova; 2011)

V praxi se vede neustdly spor Ministerstva prace a socidlnich véci a Ministerstva
zdravotnictvi o to, kdo a jak bude ucelenou rehabilitaci zastfeSovat a koordinovat. Pokud
takovyto zastfesujici zakon Ceska republika nepiijme, nepodaii se dle Svestkové (2005)
provazat zalezitosti tykajici se zdravi, vzd€lavani déti, socialni problematiky a

zamestnanosti.

Soucasny navrh vécného zaméru zékona o rehabilitaci osob se zdravotnim postizenim a o
zméné a doplnéni nékterych dalSich zékonti uvetejnila Narodni rada osob se zdravotnim
postizenim CR. V dokumentu je vycet dosavadni pravni upravy, popis soudasnych forem
rehabilitace a jejich nedostatkii s ndvrhy vécného feSeni a jeho promitnuti do pravniho
radu.

Navrh vécného feseni zédkona o rehabilitaci pfi zavadéni a vytvareni podminek dalsiho

rozvoje systému komplexni rehabilitace navrhuje:

e zakotveni pravniho ramce rehabilitace
e institucionalni zajiSténi rehabilitace

e rozvoj jednotlivych slozek rehabilitace
Prvofadym cilem je dle autort navrhu vécného zaméru zakona zakotveni podminek pro

koordinované provadéni rehabilitace osob se zdravotnim postizenim, kterd vyrazné

prispéje ke zvySeni kvality jejich zivota a socialnimu zaclenéni.
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EMPIRICKA CAST

6 Multidisciplinarni péce o rodinu s ditétem se ZP a role rodice jako

klicové osoby
6.1 Metodicky postup

Ve vyzkumné casti jsem se vénovala mapovani zkuSenosti rodin s détmi se ZP s
multidisciplindrni pé¢i o jejich dit€ v praxi, indikaci, pribéhu, odbornému zastoupeni

multidisciplindrni péce, roli rodice jako kli¢ové osoby a jeji poteby v péci o dité se ZP.

Vyzkumna otazka: Kdo koordinuje multidisciplindrni péci o dité se ZP? (Kdo je tzv.

kli¢ova osoba?)

Vedlejsi (pomocné) vyzkumné otazky:

Jaké jsou zkuSenosti rodin s multidisciplinarni péc¢i o déti se ZP?
Jaké maji rodice pecujici o dité se ZP potieby?

Kdo se podili na péci o rodinu s ditétem se ZP?

Jak probiha péce o dité se ZP? Co obnasi?

Vzhledem k vyzkumné otdzce a stanovenému cili jsem pouzila metodu kvalitativniho
vyzkumu. A to ztoho divodu, Ze studie provadéné kvantitativnim vyzkumem si dle
Thomase, Nelsona, (2001) nekladou za cil vyvozovat zavéry z vysledki u malého
testovaného vzorku a generalizovat je pro celou populaci. Testované osoby jsou pro tento
ucel vybirany zamérné, pro své specifické charakteristiky. Pti vybéru vyzkumného souboru

vyzkumnik zvazuje, kde, kdy, koho a co bude zkoumat a sledovat.

Vyzkum  jsem realizovala formou analyzy zakotvené teorie, s vyuzitim
semistrukturovanych rozhovort s rodi¢i déti se zdravotnim postiZenim, které probihaly
v mesici bfeznu a dubnu 2012. Pfed samotnymi rozhovory jsem uskutecnila v mésici
listopadu 2011 pilotni studii, jejimz cilem bylo potvrdit srozumitelnost navrzenych otazek

a smysl vyzkumného cile.
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Kvalitativni vyzkum jsem pro komplexnost doplnila vystupy z kvantitativniho vyzkumu,
ktery jsem uskute¢nila v obdobi leden 2012 — kvéten 2012, v rdmci projektu Jak vystoupit
z kruhu II podporovaného Evropskym socidlnim fondem a Opera¢nim programem Lidské
zdroje a zaméstnanost, ktery se zabyval otazkami multidisciplinarni péce o rodinu
s ditétem se ZP se zaméfenim na roli kli¢ového pracovnika a komunikaci mezi ¢leny
multidisciplinarniho tymu.

Celou vyzkumnou ¢ast jsem pro lepsi predstavu a celistvé porozuméni problematiky rodin
s ditétem se zdravotnim postizenim doplnila kazuistikou 14 - letého chlapce se zdravotnim

postiZzenim, s nimZ v rdmci ergoterapie pracuji patym rokem.

6.2 Vybér respondentii

V ramci kvalitativniho vyzkumu jsem vybirala respondenty z fad rodicu, kteti maji dité se
zdravotnim postizenim ve véku 10 — 17 let. Tedy s takovymi rodici, jejichz déti jiz chodi
do skoly a které¢ maji dostate¢n¢ dlouhou zkuSenost s koordinovanim zdravotni, socidlni
pée a vzdélavanim a ktefi koordinaci péce uspesné zvladaji a jsou ochotni sdilet svoji

zkuSenost s ostatnimi.

Pti vybéru jsem se cilen¢ nezaméfovala na to, jaky druh zdravotniho postizeni maji déti, o
které pecuji a to z toho divodu, Ze v rodinach s détmi s jakymkoli zdravotnim postizenim
se objevuji spolecné rysy spojené s péci o tyto déti. Vzhledem k tomu, Ze se ve své praxi
setkdvam spiSe s détmi s kombinovanym psychickym a fyzickym zdravotnim postizenim,
vybrala jsem jako cilovou skupinu rodiny s témito détmi. Dbala jsem, aby se vyzkumu
zucastnily rodiny, které maji déti se zdravotnim postizenim muzského i Zenského pohlavi a

nedoslo tak k moznym gendrovym nesrovnalostem.

Dale jsem vybirala takové rodiny, které maji déti ve v€ku od 10 do 17 let, tedy takové,

oy oo

do vzdélavaciho procesu.
Respondenty jsem vybirala na zékladé ptedeslé ergoterapeutické intervence. VSichni

rodi¢e mne jiz z minulosti znali a ve vSech ptipadech jsem dbala verbalniho souhlasu obou

rodi¢i s rozhovory.

46



Dal8im kritériem byl vybér rodiny Uplné, tedy matka, otec, dit¢ se ZP (s i bez zdravého

sourozence).

Respondenti byly Zeny — matky, a to ztoho divodu, ze poskytuji svym détem 24

hodinovou péci, zatimco muzi jsou vétsi ¢ast dne v zaméstnani.

Rozhovor s respondentkami jsem vedla v rdmci tydennich psychorehabilitacnich pobytt
rodici a déti se ZP, které porada organizace, ve které Sestym rokem pracuji. Celkem jsem

uskutecnila pét rozhovort s rodici.

Respondentky byly ze Stiedoceského, Pardubického kraje a zkraje Praha (Gizemni
realizace projektu Jak vystoupit zkruhu II, jehoz soucasti jsou vzdé€lavaci

psychorehabilitacni pobyty rodict s détmi se ZP).

Kvantitativni vyzkum se uskutecnil v obdobi leden 2012 — kvéten 2012. Jeho cilem bylo
zmapovat propojenost péce jednotlivych odbornikli a rodi¢h o déti se zdravotnim
postizenim ve &tyfech krajich CR. Jednalo se o kraj Karlovarsky, Pardubicky, Plzefisky,
Stfedocesky kraj. Vyzkumu se tcastnilo 100 rodin déti se ZP. Tento vyzkum slouzi pouze
jako dil¢i doplnéni situace rodin s détmi se ZP a jeho kompletni zpracovani a zvefejnéni
vysledkii probéhne v ¢ervnu 2012 na konferencich v Praze, Pardubicich a Plzni. Pro ucel

DP jsou vybrany pouze dotazniky rodict s détmi se ZP, které 1ze pouzit samostatné.
6.2.1 Strucna charakteristika respondentii

V nasledujici ¢asti uvadim stru¢nou charakteristiku jednotlivych respondentek, se kterymi

jsem uskutecnovala rozhovory v ramci kvalitativniho Setfeni.

Respondentka 1 (R1)
46 leta Zena, s vysokoskolskym vzdélanim. Bydli v krajském mésté. Je vdana, ma 17
leté¢ho syna se zdravotnim postizenim, ze strany manzela mé nevlastni 26 letou zdravou

dceru.
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Respondentka 2 (R2)
40 leta Zena se stfedoSkolskym vzdélanim ukoncenym maturitou. Je vdand, bydli v malé

obci. Mé 12 letého syna se zdravotnim postizenim a mladsiho, 5 letého zdravého syna.

Respondentka 3 (R3)
36 leta Zena, se stfedoskolskym vzd&lanim ukonéenym maturitou. Zije s partnerem, bydli

v krajském mésté. Ma 16 letou dceru se zdravotnim postizenim.

Respondentka 4 (R4)
38 letd Zena s vyucenim. Bydli v okresnim mésté. Je vdand, ma 17 zdravou dceru a mladsi,

15 letou dceru se zdravotnim postizenim.

Respondentka 5 (RS)
37 letd zena, se stiedoSkolskym vzdélanim ukonéenym maturitou. Bydli v malé obci. Je

vdand, ma 12 letého syna se zdravotnim postizenim a 7 letou zdravou dceru.
6.3 Technika sbéru dat

Sbér dat jsem provadéla formou polostrukturovaného rozhovoru, ktery se dle Reichela
(2009) vyznacuje ptedem definovanym ucelem s moznosti pozménénim otdzek tazatelem
na zéklad¢ znalosti respondenta a moznosti kladeni dopliujicich otazek. Tato forma
ziskavani dat je pro tazatele snaze vyhodnotitelna nez u volného rozhovoru.

Pted uskute¢nénim rozhovort, jsem si vytvofila seznam témat — okruhil, na které jsem se
chtéla v rdmci rozhovorti zaméftit. Tyto predem stanovené okruhy vychazely z pomocnych
vyzkumnych otazek, jez jsem si stanovila na zacatku vyzkumu. Okruhy jsem nikterak
,»Casove“ neomezovala a to vzhledem k souvislosti, Ze téma péce o déti se ZP je pro
vSechny zcastnéné rodiCe citové a emociondlné narocné. Z tohoto ditvodu jsem nechala
vSem respondentkdm Siroky prostor pro moznost vlastniho vyjadfeni. V mnohych
rozhovorech s matkami déti se ZP jsme se dostaly k velmi citlivym a intimnim tématim,
které ve vétsing pripadt vedly k slzam.

Vsechny rozhovory se uskutecnily v ramci tydennich vzdélavacich psychorehabilitacnich
pobytl pro rodic¢e s détmi se ZP, zejména v odpolednich nebo vecernich hodinach. Pro
rozhovory jsem vybrala klidnou mistnost s kiesly, pro vétsi pohodli respondentek a snizeni

pocitu formalnosti.
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Pfed zahajenim rozhovorii jsem znovu informovala respondentky o ucelu vyzkumu,
anonymité rozhovoru, o moznosti vyjadieni se do pro né pfipustné miry a zplisobu vyuziti
takto ziskanych informaci. VSechny respondentky souhlasily s nahrd&vanim rozhovoru na

diktafon. Primérna délka rozhovori byla cca 60 minut.

6.4 Analyza dat

Analyze dat nejdiive pfedchazelo doslovné piepsani vSech rozhovort do pisemné podoby,
se kterou jsem nasledné pracovala. Analyzu dat jsem provadéla na principu zakotvené
teorie (grounded theory), kterd je jednim z moznych designti kvalitativniho vyzkumu.

., Zakotvend teorie proto predstavuje sadu systematickych induktivnich postupii pro vedeni
kvalitativniho vyzkumu zaméreného na vytvareni teorie.” (Sed’ova, 2005, s 123)

Soucasti metody zakotvené teorie jsou dle Sedové (2005) kodovaci techniky, které
predstavuji zptsob vyuZzivani dat. Jednou ztéchto technik je technika tzv. otevieného

kdédovani.

Oteviené kodovani

Je dle Sed’ové (2005) vytvateni pojmil, jez pojmenovavaji déje. Kédovani v obecné roving
predstavuje dle Svaficka, Sed’ové (2007) operace, pomoci kterych jsou udaje rozebrany a
opétovné slozeny odliSnym zpisobem. Pfi otevieném kodovéani je text roz¢lenén na
jednotky, kterym jsou pfid€lena jména. Takto vytvofené pojmy jsou dale kategorizovany
neboli seskupeny ke stejnému jevu. Vzniklé kategorie, jsou téz pojmenovavany a dale jsou

zaznamenavany jejich vlastnosti s jejich dimenzemi.

Axialni kédovani

Axialni kédovani je dle Strausse a Corbinové (1999) technika, kterd navazuje na oteviené
kodovani s cilem vytvaret spojeni mezi kategoriemi a subkategoriemi. V ramci axialniho

koédovani se vytvari tzv. paradigmaticky model:

piicinné podminky ——> jev —> kontex [——> intervenujici
podminky strategie jednani a interakce —> jednani
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Analyzou svych pozndmek a piepisti rozhovord jsem stanovila nasledujicich 8 kategorii a

30 subkategorii.

KA1: Reakce rodi¢i na narozeni ditéte se ZP

Zadna z péti respondentek, se kterymi jsem rozhovory uskute¢iiovala, neméla komplikace

v pritbéhu téhotenstvi, ani ji nebyl 1ékafem predikovan nepfiznivy zdravotni stav ditcte.

Zmény hodnot a postojit

Narozeni ditéte se ZP vede mnohé rodi¢e ke zmén¢ svych dosavadnich zivotnich hodnot a
postoji. Mnohdy tato necekand udalost vyvold odhodlani a zmobilizovani zivotnich sil
nezbytnych k pfehodnoceni situace. Tyto zmény rodi¢iim pomahaji k piijeti a vyrovnani se
s necekanou zivotni udalosti. Respondentky se v prubéhu rozhovoru vracely k tomu, co pro
n¢ tato udalost znamenala. Nejcastéjsim divodem jejich zmény hodnot a postoji v zivoté

bylo sdéleni diagndzy ¢i holy fakt, Ze se jim narodilo dité se zdravotnim postizenim.

R4:,,nevzdam a nebudete mi to vycitat, jestli to je chyba moje nebo Miry, prosté se stalo,
stalo se to, je to nase dite, nevzdam se ji a prosté budu takhle s ni takhle Zit, dokavad’ to
plijde, a tchyné tohlensto nikdy nerekla, Ze prosté to je moje tvoje vina, prosté ji bere
takovou. *

R2:,,A my jsme jeli k panu doktorovi Severovi, kterej nam natvrdo rekl diagnozu a vlastné
mé nastartoval.

R1:,,..no ale pak jsem vikala, Ze stejné tim nic nezmenim, ale vlastné to ve mné vyvolalo uz
to, Ze jsem jakoby si zacala ovérovat informace, z toho postaveni rodice. “

Psychicky stav rodici

VSechny dotazované uvadély vliv narozeni ditéte se zdravotnim postizenim na jejich
psychicky stav. Nejcastéji respondentky uvadély strach, pocit viny, stres, uzkost apod.
Tyto pocity byly u vSech respondentek bezprosttedné v prvnich mésicich po porodu, po
sdéleni diagnézy a prognézy ¢i byl jejich psychicky stav ovlivnén komplikacemi
zdravotniho stavu ditdte. Ctyfi z péti respondentek v rozhovoru uvedly, Ze uZivaji
antidepresiva. Toto téma bylo pro vSechny dotazované velmi citlivé a pii rozhovorech

plakaly.
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R3: ,,No, no no. Bylo to hrozny.

R4: ,,Slzy ty uz ani nepocitam, protoze to byly opravdu nervy, sileny nervy to byly, ale tak

I3

nejak jsme si to porad jako nepripoustéli, uz jsme s tim Zili, uz se to prosté stalo jednou. *

3

R5:,,bylo to Sileny. Sileny zase Fev Ze jo, protoze nervy a prosté vSechno todlens. *

vvvor

‘

v cem to jako spocivd, jo.

R2: ,, ..kazdych 14 jsem se zaviela v pokoji a tam jsem se vybrecela, abych prosté to
v sobé nedusila, hroznej strach, protoze rikam, o Milanka jsem se strasné bdla, Ze nebude
slyset, kdyz mam hluchonémy rodice, tak pro zménu nechodi atd .

R5: ,,...kdy ja néjak musim zabrat, abych ho z néj dostala co nejvic abych mu pomohla a

I3

jednou jsem si nevycitala nic jsme neudélala.

R4: ,, Prosté jsem byla mlada blba, jsem méla 24 rokii, ale prosté jako, stane se, stanou se
riizny veci. *

3

R4 :,, ... ale vite co, tak mé je ji lito, jak ja ji miizu pomoc tady v tom. *

R2: ,,... uzivam prasky, protoze jsem méla takovy obdobi vycerpani, Ze uz jsem byla na dné,
Jjinak bych to asi nezvladla.

Intuitivni jedndani

Vsechny respondentky spolecné hovotily o intuitivnim zptisobu chovani a feSeni krizovych
situaci v zacatcich péce o své dité¢ se zdravotnim postizenim. Ve sto procentech vypovédi
reagovalo toto podvédomé chovéani respondentek ke svym détem na nedostatek

relevantnich informaci v primarni fazi péce.

R1:,, No, ja jsem prosté neméla zkusSenosti, nevédeéla jsem kam a jak, za kym jit, takze jsem
si myslela, Ze takhle to ma byt a prosté jsem vodivala, protoze jsem neméla jsem viastni
zkuSenosti s postizenim nebo nedocetla jsem se, internet jsme v tu dobu snad ani neméli.

R5: ,, Opatreni si délam, si délam sama, prosté chovam se k nému normalne, jak prosté me

to, mé to moje svedomi rika.

Duvéra v odborniky

V zacatcich rozhovori a liceni své zivotni situace se vSechny respondentky zminily o tom,
ze plné¢ divérovaly odbornikliim a nemély divod ménit své chovani a piistup v péci ¢i
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1é¢bée, ktery byl jejich ditéti indikovan. U sto procent dotazovanych doslo vSak k mylnému
¢1 nedostatecnému popisu redlné situace ze strany zdravotnického personalu v primarni
fazi péce o dit¢ se zdravotnim postizenim. Tato zkuSenost vzbudila obezfetnost a opatrnost

respondentek pii dalsim rozhodovani o postupu péce ¢i 1éCby.

R1: ,,Jako prvorodicka jsem viibec nedokdazala jako odhadnout z pozice toho, jestli je ve
vyvoji pozadu anebo jestli akordat, jo, takze jsem se spolehla v podstaté na ten verdikt ty
neurolozky. *

R2:, Neméla jsem v tom vitbec zadny pochyby, protoze ja jsem se v tom nevyznala. *

R1: ,,Ja jsem asi nejdriv méla asi vztek na tu doktorku, protoze jsem k ni pristupovala jako
k autorite, ktera vi co déla, ktera néjakym zpusobem jako nam nabizi néjaky reseni a
hodnoti to na zakladeé relevantnich informaci, o kterych ja nic nevim. “

R4: ,,Ja Fikam no a noZicky no jako, protoze mi to jako zajimalo, protoze se Zuzkou jsme
zadny problémy neméli s nozZickama, tak co nozicky, ty jsou taky v poriadku, do dneska si

13

to v poriadku si to prosté pamatuju, to utkvi v ty hlave.

KA2: Zména socialnich roli

Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim a péce o néj s sebou nese ve vSech uvadénych
piipadech zménu socialnich roli rodicli, kteii se stavaji peCovateli o své dité na plny

uvazek.

Ztrdta zaméstndni

Vsechny respondentky byly v produktivnim véku od 38 — 47 let. V prvnich nékolika letech
svého ditéte se zadna z respondentek aktivné neuplatiovala na trhu prace, z ditvodu péce o
svého potomka. Ctytfi z péti respondentek se zaGaly pracovné realizovat okolo 12 roku
veku ditéte. V soucasné dobé pracuje jedna respondentka na plny pracovni tivazek. Ostatni
respondentky si ptivydélavaji nejéastéji formou DPP. Zadna z respondentek se nevratila ke
své pivodni profesi. Jedna z respondentek pracuje v oblasti socidlnich sluzeb, zbylé Ctyti

respondentky si zajist'uji finan¢ni prostfedky formou uklidovych praci.

RI:,, ...tak ja bych to prosté z hlediska ty péce s tim Vasikem jako absolutné nezvladala, to
prosté nebylo mozny. “

R2: ,,Chodim pracovat, chodim uklizet, ale neni to oficialni prijem.
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RI: ,, ..takZe ja jsem to ukoncila, mela jsem sice néjakou takovou jakoby malickatou
drobnou praci externi malinko zaplacenou, jakoby od, z ty my kmenovy jakoby fakulty,
jenomze vty dobé uz bylo jasny, prosté ne jenom Ze se po 3 letech nevratim, ale Ze se
nevrdatim ani po 5. “

Nedostatek financi
Tti respondentky v ndvaznosti na své zaméstnani uvadély problémy s financemi, v priab&hu
péce o dité se ZP a to zejména v souvislosti se ztratou svého zaméstnani.

3

R2: ,, ...protozZe jsme to viastné tahli z jednoho platu.*

RI1: , Neéjaky jakoby lhuty tam byly, no a my jsme vty dobé museli provozovat dvé auta,
protoze bych ja teda mohla jezdit na tu rehabilitaci a tak dale, jako nebylo to viibec
Jjednoduchy, vice méné jsme opravdu presto, ze Vasek vydelaval pomerné slusny penize, tak
nezapomen, ze to byl rok 93,4,5, kdy se ménila i néjakda cenova politika strasné se
zdrazovalo, presto zZe mél dobrej prijem, tak my jsme porad byli z toho jednoho platu na
hranici néjakyho existencniho minima. “

Role pecovatele, koordindtora

Sto procent respondentek piejalo roli pecovatele o své dité. Tato role spocivala
v poskytovéani celodenni péce a ve dvou piipadech 1 v poskytovani a provadéni osobni
asistence ve Skolském zafizeni. VSechny respondentky se v pribéhu péce o své dité staly
velmi aktivni ve vyhleddvani informaci a koordinovani celé péfe a to jak zdravotni,
socialni tak 1 vzdélavaci. VSechny respondentky déle uvedly, Ze rodi¢ je ¢lovek, ktery ma
koordinovat péci o své dité a to nejen z hlediska moralni odpovédnosti o potomka, ale také
z hlediska pravni odpovédnosti. Jedna zrespondentek se v souvislosti s platnou

legislativou odkazovala na informovany souhlas.

RI1: , Ale ja si myslim, Ze téch 8 let, kterech jsem s nim byla doma a Ze jsem do ty prace
nesla, tak jako viibec toho nelituju a vidycky to zpétné hodnotila tak, to jak on vypada je
viastné vysledek my prdce, moje vizitka, blby bylo to, Ze takhle ty my potencidlni
zameéstnavatelé, kdyz jsem se pak uchazela o néjakou praci samozrrejmé nikdy nevideli, coz
jako bylo docela smutny, jo, ale kdyz to opravdu takhle hodnotim, jak je to tak, jako
kdybych ziskala jako dalsi profesi, jo,zZe to vidim, Ze jsme musela nastudovat spoustu
knizek, spoustu literatury a jako nasat spoustu informaci, zpracovat ty informace a naucit
se s nima pracovat. *
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R3: ,,Byla integrovana mezi zdravejma deétma ve Skolce, kde ja jsem ji delala asistentku,
protoze asistence vlastne jako asi tam nechtéli, se mnou si ji tam teda vzali. Péci jsem ji
tam vlastné venovala ja ty Denisce, protoze tak jak jsi fikala, oni opravdu nevedeli jak s ni
pracovat. “

R1:, Odpovédnost, to vidycky na strané toho rodice, jako ten rodic je ne jenom odpovédny
za to svy dité jako, zZe ho privedl na svet, ale jako on o nem miize rozhodnout uplné nejlépe
ale, aby o nem mohl rozhodnout a zvlast dneska ohledné novyho zdkona zdkona o
biomedicine a souhlasu ke vSem vykoniim zdravotnickejm a partnerskym pristupu ve

3

zdravotnictvi. *

R4:,, Vzdycky by to mel bejt ten rodic, ktery pecuje a néjakym zpiisobem zarizuje tu péci,
jedna s doktorama.

KA3: Péce o dité se ZP

Péce a zptsob jejiho provadéni, je pro rodice déti se zdravotnim postizenim kazdodenni
udalosti. Mnozi rodi¢e se museli péci postupné ucit a osvojovat si potiebné techniky a
dovednosti k jejimu provadéni. Zdravotni stav déti vSech respondentek, se kterymi jsem
rozhovor provadéla, vyzaduje specidlni zachazeni, zvladani rozmanitych krizovych situaci

a zpusob poskytovani péce.

Osvojeni novych dovednosti

PIny pocet respondentek odpovédél, ze se po narozeni a v prubéhu péfe musely naucit
zpusob, jakym péci svému ditéti poskytovat. NejCastéji se respondentky zminovaly o
nutnosti kontinualniho uceni se péci o své dité a to jak v souvislosti s vékem a vyvojem

ditéte, tak s jeho ménicimi se potfebami.

RI: ,,Tak ja si troufnu tvrdit, Ze rodic aby se naucil pecovat o to svy dité se zdravotnim
postizenim, protoze tam jesté je dalsi jakoby véc to, Ze jinak se pecuje o miminko a jinak
pecujes o to dité v tom pozdéjsim véku, to znamena, Ze ti neustale prichdzeji viastné novy
informace, a ty se vlastné neustale musis ucit novy veci, i kdyz uz mas nejakej nahled na ty
veéci, tak to uplné jednoduchy neni. “

R1: , To znamend nebat se to malinky dite nedonoseny, ktery v ty dobe mélo asi kilo a pul
vzit do ruky, udélat mu uplné bézny osetreni, to znamena umejt ho, nakrmit ho, protoze ze
zacatku byl krmenej jesté s vodickou.

‘
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R5: ,,Hlavne to s tim, s téma jeho zdchvatama, protoze to proste pro mé bylo néco hrozné
v tu chvili. mé to tak Silené vycerpalo, to bylo vitbec hrozny, v jednu chvili i Fikal, Ze snad
budu pichat, tak ja uz jsem se se pidila, kde mi to nékdo nauci pichat jehly, protozZe jsem
rikala, no, nemiizu porad néekoho votravovat, aby nékdo prosté k nému chodil.

R2:, Takze to bylo na mé, ja jsem musela vymyslet, jak pani ucitelka s nim musi pracovat,
co on zvladne, co nezvladne a tak dale.

R4: ,,Zvladat ty zachvaty, zvladat ty zachvaty, to bylo pro mé hodné tézky, protoze opravdu
tech zdachvatii bylo hrozné moc, takze ja jsem fakt, prosté, s kazdym zachvatem protoze
Jjsem nevedela, a nikdo mi do dneska, az vilastné v tom Motole, mi vysvétlili jak pracovat s

¢

temahle zachvatama.

R3: ,, Takze viastné néjakou formou té porady, jsem se naucila vitbec ten pristup, jak s ni
pracovat, jak ji ukladat, jak se tridit obrazky ukazovat, takze tohle byl opravdu velkej
prinos, kdy jsem si k ni nasla néjakou cestu, kdy pred tim se mnou odmitala vitbec cokoli
delat.

RI:.,,No a vty dobé ja jsem se uplné nahodou dostala i k nejaky specidlné pedagogicky
metode, ktera stim teda hodné zacala pracovat a udélala jsem si na to kurz.jo,
certifikovanej kurz, byla to néjakd metoda, ktera sem prisla po listopadu, z Rakouska a
viastné do dneska ji pouZivaj specialni pedagogové viastné jako jednu z moznych
intervenci a pouziva se jak pro deti s ADHD. “

., To nebylo jako z titulu jako Ze bych vystudovala specialni pedagogiky, ale udélala jsem si
na to kurz a ten kurz byl samoziejmeé placenej, musela jsem ho zaplatit, ale prines mi moc
dulezity informace z hlediska specidlni pedagogiky, Ze jsem ja sama vlastné ziskala, Ze
Jjsem zacala rozumét, kdyz jsem sla do toho ESPC a tam jsem mluvila s tou doktorkou, tak

«

Jjsem vlastné ji vlastné rozuméla, co ona mi rika.*
Celodenni péce

Respondentky v rozhovorech uvadély, Ze péci, kterou jejich dité potirebuje, je nutné
poskytovat v pribéhu celého dne (i v noci) a mnohdy i celozivotné. Tii respondentky

uvedly, ze se celodenni péce o jejich potomka odrazi na jejich psychickém 1 fyzickém

zdravotnim stavu. Dvé z respondentek uvedly obavy z celozivotni 24 hodinové péce.

R3: ,,A ted’ prosté pracujeme na néjaky ty sobéstacnosti, kdy teda jsme i ve Svitani byli
jako nauceni, jak Denisku naucit néjaké té sobéstacnosti. A ted prosté se posunulo
doprava, srovnala se na vozejku, nohy si drzela, co se tyce oblikani, je viastné, sama se
jako drzela kartacek na zuby a takze takovyhle véci opravdu jako socialni coz pro mé

vvvvvv

vzdycky nebudu mit silu to za ni délat, aby se prikryla perinou. “
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R5: ,,Zachvaty jsou zase v noci a ja se, ja i kdyz pred tim jsem moc nespala, tak ted nespim
vitbec, jenom prosté protoze zase posloucham, jak dejcha, jestli dejcha, a kazdou chvilku
vstavam, jestli, jak vypada, protoze uplné celej zmodral az po konecky prsti a nema ani
krec. Kdyby treba bouchnul v kreci, tak to von nema, takze takze ted’ ja se bojim vo néj
bojim jeste vic, nez jsem se bala jesté driv, kdyz kdyz treba ve dvé ho dostane nebo tak von
si zpiva protoze si rad zpiva, takZe si ziva, a takze utichne, takze koukam kde co jak je,
takze mu davam, prosté hned jak ztichne tak koukdam, co se déje, nebo kde je, no, jestli
nahodou tieba nespadl, nedostal zachvat, ale prosté kdyz takhle v noci je to je to hrozné
vycerpavajici.

R2: ,, Ta rehabilitace tam bude do konce Zivota, protoze ten spasmus tam stdle je a musi se
o stale uvolnovat, zZe do toho jesté pribyvaji dalsi takovyhle véci, kdy clovek furt shani néco
a vibec aby jako ze jo tomu ditéte aby se mohl pohybovat, dat je treba do vany nebo i ted
do auta, clovek resi takovy banalni véci, jaky auto ted koupit, aby jste tam to dité viibec
dali, coz mam zrovna ted za sebou a uz jsem rdda, Ze to teda skoncilo, protozZe i to je
takovy néco, co tomu cloveku stézuje ten Zivot.

RI1: , Takze do toho roka, to bylo takhle, s tim, Ze jsem jenom kojila a cvicila a nezvladali
Jjsme viibec nic jinyho. “

Péce v domacim prostiedi

Z4dn4 z respondentek nevyuziva pro své dité pobytové zafizeni ani celotydenni stacionaf
pro déti se zdravotnim postizenim. VSechny respondentky pecuji o své déti doma. Péce
v domécim prostiedi vSak vyzaduje ur€itou zménu navykl clenti domacnosti a nutnost
vybaveni specidlnimi pomuckami, které jsou v péc¢i o dité se zdravotnim postizenim
nezbytné. Dvé tazané zdlraznuji nutnost zajiStovani dalSich véci v domécnosti, jako je

napf. péce o druhé malé dité.

R5: ...ale jinak jsem ho méela doma, protoze ve Skolce nam prosté v tamtom vstric nevysli.

I3

RI1: ,, ...vlastné jsem fungovala v rezimu doma a rehabilitace. A ta neurolozka.’
R2: ,, Musela jsem koupit rehabilitacni stiil, aby jsme mohly cvicit doma.

R3: ,, Vezla jsem kocar, vezla jsem vozejk, cestovala jsem, paneldk, dvere blabla, to bylo
strasny.

Péce ve zdravotnim zaiizeni
Dvé z respondentek se ocitaji v zavislosti na zdravotnim stavu svého ditéte velice Casto v

nemocnicich, kde pobyvaji se svym ditétem. VSechny respondenty, v§ak v prib¢hu zivota
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byly vice nez jedenkrat hospitalizované se svymi détmi, zejména v souvislosti
s operacnimi zdkroky nutnymi pro zlepSeni zdravotniho stavu svych potomkd.
V nemocnicnich zatizenich poskytovaly tyto matky také specialni péci o své dité¢ napi.

formou doprovodu ¢i obstaravani béznych ukont.

RI1: ,,Hm, takze tam v tom Spitdle to probihalo tak, Ze po tom prvotnim propustenim mé
zase prijali zpatky, Ze jsem tam vlastné s nim byla asi mésic a piil a ta prvotni péce
v podstaté zahrnovala jenom béznou péci o to dite.

R4: ,, Zadny prosté Ze by mi ji nékdo ohlidal, nic, prosté, no druhej den, kdyz prisla
doktorka, tak se mé ptala, tak se mi ptala co, a ja rikam no pani doktorko, tady pada a
prosté md zachvat za zachvatem, to prosté nejde, no tak pujdete na jipku, takze mi ji dali
na jipku.

R2: ,,A prevezli nas potom na jipku na Kladno, protoze to bylo v hroznym stavu, byla tam
asi tyden na ty jipce, nesméla jsem za ni, takze to bylo hrozny. “

R3: ,,...Ze jsme tam prFijeli po zdachvatu, nebo se zdachvatem, ted ji nemohli napichnout,
protoze ma Spatny Zily, ale tak ji nenapichneme a prosté odesli. No, takze tak.

KA4: multidisciplinarni pristup

Péce o dit¢ se zdravotnim postizenim vyzaduje navstévu a spolupraci mnohych specialistii
spolecné s rodici. V nésledujici kategorii jsou popsany jednotlivé subkategorie, které se
uzce poji k mezioborovému pfistupu, zpiisobu komunikace a definuji rodice jako ¢lena

tymu.

Specialisté

Vsechny respondentky v rozhovoru uvadéji spolupraci na prvnim misté s neurologem
adilem spediatrem. Ctyfi respondentky uvad&ji spolupraci s logopedem. Vsechny
respondentky se setkaly v péci o své dité v riizném casovém obdobi s fyzioterapeutem, dvé
s ergoterapeutem. Ctyfi matky dale zminovaly spolupraci s ortopedem, jedna s o&nim
lékafem a genetikem. Tii rodiny spolupracovaly s psychologem, Ctyii se specidlnim
pedagogem, déale se objevovala spoluprace v pozd¢jsim veku ditéte se socidlnim
pracovnikem a to zejména s ohledem na Cerpani socialnich davek.

‘

RI: ,, Neurolog, v prvni rade.’
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R3: ,,...vyuzivali jsem teda logopedy.
R4: , ...prave ta metabolicka poradna. *

R2: ,,..samoziejmé ortopedi, neurocentrum, pan doktor Zivny, kde jsme byli kwili té
paterni operaci, kdy jsme dostali nabidku pomoci timhle zpusobem. “

R5: ,,...pak jsme $li k pani psycholozce. “

R3:,, Nejdriv to byla fyzioterapie ...a vlastné ergoterapie.

R5: ,,...tenkrat genetika, myslim, Ze jsme byli i na ty genetice, tam nam odebirali krev mé i

‘

manzelovi.

Komunikace

Z hlediska komunikace mezi rodi¢i déti se ZP a odborniky uvadély respondentky jako
nejnutnéjsi potiebu lidsky pristup a podrobné vysvétleni odborné terminologie.

Vsechny respondentky se vSak v prubéhu péce o své dité setkaly s neochotou a
nejednoznaénym vyjadienim ze strany odbornikl. V téchto pfipadech pak volily
respondentky dvoji zplGsob feSeni. Hledaly pomoc jinde ¢i si vyzadovaly piijatelng;si

zpusob komunikace s odbornikem.

R5: ,,Ehm,.lékari mé dali diasepan v prasku s tim, Ze kdyz by mél zase prosté jakoby néjak
takovej afekt pred néjakou nemoci, abych mu zacala davat i ten disepan, ale Pavlikovi to
presto nepomohlo, nepomdhalo presto mél ty, ty kiece, ty kireCe i pri tom, prosté v téch 38
stupnich, jako kdyby, proste, to na nej Slehlo. Takze v roce a piil uz jsme to resila tak, Ze
jsem se zeptala jesté jedny pani doktorky.

R4: ,,...tak jsem jako Fikala a co jako to je, protoze jako ta nemoc toho mozku zZe kazdym
tim zdchvatem se mu tam déla takova ta néjaka ta jizvicka prohlubuje se tam a ja uz presne

“«“

si nepamatuju co mé co mi tenkrat rekli.

R3:.,,A ja rikam a ted’ mi reknéte co to je laicky, a on je opravdu perfektni, opravdu to je
sice teda ma titulii hrozné moc, ale nedéld to ze sebe, opravdu prijemnej pan doktor a
vysvetlil to.

R2:,, A my jsme jeli k panu doktorovi Severovi, kterej nam natvrdo rekl diagnozu a viastné
mé nastartoval, ja jsme do ty doby myslela, Ze je to jenom opozdeény dité po tech
problémech pred porodem a tak dale. Takze pan doktor mné to vSechno vysveétlil, musim
Fict, Ze kazdej ma jiny zkuSenosti, ale ja s panem doktorem mdam jenom skvely, protoze jeho
péce, doporuceni, musim rict, ze teda nam pomdahal az do dneska, takze on byl te viastne ta
rehabilitacni v ndvaznosti na to, Ze nas poslala pravé k tomuhle doktorovi, jsme prave
zacali poradné neco deélat.
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Rodi¢ jako partner v tymu

Na otazku, zda se respondentky citi byt partnery v tymu odbornikli v ramci péce o jejich
dité, odpovidaly ve vétSin¢ pfipadi kladn€. Pouze jedna zrespondentek méla
nejednoznacnou odpovéd’. V rozhovorech se ukazuje, ze v prvopocatcich péce neméli
rodice dostate¢ny nahled, zda jsou partnery v tymu. Samy respondentky tento vztah
hodnoti az s odstupem Casu a s nabytymi zkusenostmi. V soucasné dob¢ se vSechny citi byt
partnery v tymu specialisti pe€ujicich o jejich dité. A to v souvislosti s: vyslechnutim
1ékati, moznosti vyjadfit sviij nazor a celkovou ochotou, primarné¢ zdravotnickych

pracovnikd.

R2:,,Mohli jsme se ho ptat na spoustu veci.

RI1: ,,On vten okamzik si na nas udélal cas a my jsme dostali v podstaté asi hodinovou
takovou jakoby konzultaci k tomu, jak ta operace bude probihat, co tam ve skutecnosti
budou délat, jak to budou délat, jo a tak dale a tak dale.

R3: ,,Ta Praha jo, ta Praha jo, ta hodné jako spolupracovala, to opravdu, kdykoliv jsem
chtéla, kdykoliv za mnou prisli, zeptat se na probléem, co mame délat nebo prosté to a to,
prave kdyz jsme takhle dost casto cestovali i do ty Prahy. "

R4: ,, Prosté uzasny, uzasna spoluprace v tu ranu prosté rekli, ne, mi dame svoji lécbu,
nesla jim uplné naproti, byla na kapackach ale proste vnimala, koukala a hepepepe,

¢

protoze ona nemluvila a proste tohlensto.

R5:,, No tak ja bych to resila takhle jako pul na piil, piil na pil a ja si myslim, zZe ted’ mame
takovej tym doktori a vitbec psycholog, psychiatr, protoze jezdime psychyatrii détskou do
Benesova az, pani doktorka je uzasna a ja si myslim, Ze ted jsme teda uplné
nejspokojenéjsi zatim, za celej to obdobi a prosté se tak néjak teprve teprve davam ja
docela do takovyho néjaky klidu, zZe jsme teprve ted pordadné zakotvili v néjakym v néjakym
jako konecné dobrym tymu. “

RI1:,,No my jsme se radili s tim ortopedem a zase jsme to vymysleli s tou rehabkou, jo, Ze
ona vzdycky udélali néjakej funkcni testik, ze se podivala na néj jak leze, jak tam klade ty
ruce, jaky ma drzeni téch zadicek, jestli ty zadicka taky jakoby jsou zraly na to, aby sedel

nebo co délal, jo, a pak viastné jsme to vyzkouseli a on to ortoped jakoby schvalil.

R5: ,, ...ted jsme teprve v poradnym tymu téch odborniku a dobrejch dobrejch lidi. *
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KAS: Informovanost rodicu

Respondentky v rozhovorech hovoftily o potfebé neustalého ziskdvani informaci o stavu

ditéte.

Informovanost po porodu
Kazda z respondentek uvadéla v rozhovoru, zda a jakym zplsobem byla informovana o
stavu jejiho ditéte nasledné po porodu. Z péti respondentek byla informovéna pouze jedna

a to po ctrnécti dnech.

RI1: , Tak vilatsné v ty dobe, tam byl i velmi takovej jako podrobnej, podpiirnej rozhovor
primo s tim oSetrujicim lékarem ty jipky, kterej nas s manzelem informoval o tom jako
k cemu doslo pri tom porodu, co to eventuelné do budoucna miize znamenat, a Ze on
viastné nedokdze dat jakoze on vidi soucasnou soucasnou soucasnej stav toho ditéte a
vodiagnistokovany viastné to krvaceni do toho mozku, to znamena ze on vidi néjakej obraz
diagnostickej, ale ne jako dava pred nas néjakej obraz kam vsude bylo to mohlo jakoby jit,
z pozice néjakyho vyvoje toho ditéte a taky viastné rikal, Ze to ukdaze az vyvoj toho ditete,
jo, takze mluvil o néjakych rizicich nebo a néjakych moznostech.

Ostatnim respondentkdm nebyla diagnéza sdélena viibec, €i byl stav jejich ditéte popsan
jako standardni. V zddném zuvedenych pfipadi vSak nedoSlo k pocatecni a plné
informovanosti rodicek. Matky se ve vétSing€ piipadi dozveédély diagndzy svych déti po

delsi dobé, ¢i po své vlastni iniciativé — mnohdy az po n¢kolika mésicich narozeni ditcte.

R5:,, Ve dve hodiny..no.. narodil se jako zdravy miminko... " ,, Coz bylo uzasny, ale ja jsem
ho neslysela brecet. To bylo taky takovy jako..no ale od toho dal..takzZe se mi narodilo jako
zdravy miminko a v néjakych..no viastné, ne ne, nevidela jsem ani u néj néjaky to lezeni
extra, to u nej neprobihalo, prosté on si zrovna stoupal..proste to byla no néjaka néjakej

6«

Jjako presun rychlej do takovyho...prosté preskocil asi tu jednu fazi, kord toho lezeni.

R4: ,,Zaclo to tim, Ze byl komplikovanej porod. Byl dlouhej a asi si myslim, Ze to md za
pricinu to, ze Anetka teda je postizend, protoze jsem rodila 56 hodin a uz mel byt teda
cisarsky rec, pan doktor, ktery rodil jak Zuzku, tak i Anetku povedlo se teda rodit, aniz
bych si to vybrala, tak rekl, teda Ze uz to dal nejde, Ze prosté bude cisarsky rez, protoze uz
neslysely ani ozvy, uz mi davali viastné i ty...nedavali na bricho, ale spodem a prosté
nebylo uz prosté slyset ozvy.

R4: ,,Nic, na to mi nerekli vitbec nic. S tim Ze teda ji odvezli, mé nechali chvilku tu hodinu

s tim pytlem, no a pak kdyz teda prisli, protoze to bylo odpoledne, a kdyz prisli vecer, tak
rekli, Ze ji dali do inkubatoru, Ze se musi z toho jakoby dostat.
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R4: ,, Ne, vitbec nikdo se mnou tady o tom nemluvil, ze se jakoby z toho musi dostat, neméla
Zloutenka, teda ani jedna neméla Zloutenka, ale zZe musi byt v inkubdtoru, Ze to byl jako

3

tezkej porod a zZe aby se z toho trosku dostala.

R2: ,,A my jsme jeli k panu doktorovi Severovi, kterej nam natvrdo rekl diagnozu v 8
meésicich a vliastné mé nastartoval, ja jsme do ty doby myslela, Ze je to jenom opozdeny dité

6

po téch problémech pred porodem a tak dale.

R3: ,,Byla malinkatd, dvouletd, tak tam teda zjistila, Ze tam je teda néjaky postizeni, ale

neni v takovym rozsahu. Takhle mi to rekli, neni.

Nedostatek primarnich informaci

Dal$im fenoménem, ktery zrozhovort vyplyva, je nedostatecna informovanost rodicu.
Nekteti rodice se dosud k informacim dostavaji, ale tento proces probihd spiSe pies jiné
zdroje napf. od zndmych ¢i od jinych rodin s détmi se ZP. Rodice déti, pro néz je
komunikace obtizna se pak vyjadiuji ve smyslu, Ze pokud se o véci sami aktivné
nezajimaji, tak se k nim informace nedostévaji viibec.

‘

RS5: , Rikali, Ze Ze je to tim, spojeny s tou horeckou. Jinak, jinak nic."

3

R3:,, ...jsem viastné v ty dobé jeste nevédeéla, Ze ma dcera autismus.

R2: ,,Nedokazali nam vysveétlit jak to dité ucit, nepripravili ho viibec nic. Jenom nam vekli,
bézte na nej pomalu, takze to byla ta pomoc, asistence. “

R5: ,,Ehm, lékari me dali diasepan v prasku s tim, Ze kdyz by mél zase prosté jakoby néjak
takovej afekt pred néjakou nemoci, abych mu zacala davat i ten disepan, ale Pavlikovi to
presto nepomohlo, nepomahalo presto mél ty, ty kiece, ty kiece i pri tom, prosté v tech 38
stupnich, jako kdyby, jako kdyby prosté to na néj slehlo, takze v roce a pul uz jsme to resila
tak, Ze jsem se zeptala jeste jedny pani doktorky.

R2: , Jesté jsme neznali diagnozu, Milanek byl malinkej a chodili jsme cvicit.

R4: ,, Ale tak jsem Fikala, tak nikoho nevyhledal, dobry, necham to, jo, kazdy dite miize byt
linejsi, jo, nebudu to brat, ma ty trminky, Ze jo, takze ta pohyblivost tam neni takova, takze
Ji ty trminky sundali s tim Ze asi to bylo v poradku teda.

I3

R3: ,, A druhej cvik by, aby teda taky nevim, jestli to bylo spravné nebo nespravné.

3

R4: ,,Nic, nikdo ndas nikam neposlal, takze jsme si dosli na tu neurologii.
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R2: ,,My jsme tam byli pouze tyden, nikdo nerekl, hele bylo by dobry cvicit todle nebo
dojdeéte si takhle by se ten vyvoj jakoby, nikdo zase nic, jenom prosté udeélali todle
vySetieni, aby teda neurolozka vedela co a jak.*

3

R1: , Ale byla to moje snaha a moje setkani s tou informaci, jo. *

Nahodna doporuceni

Tato subkategorie popisuje zplsob, jakym byly rodi¢im pifedany informace napi. o
moznostech zdravotni ¢i socialni péce, vySetieni apod. VSechny respondentky v prib&hu
rozhovoru uvedly, ze opakované pfisly do styku s odbornikem, terapii ¢i pomiickami na
doporuceni ndhodnym zpisobem. VétSinou jim doporuceni piedali pratele, znami, rodinni
piislusnici nebo odbornici z jinych obort. V mensi mife jim vSak tyto informace predali

lidé, od kterych by tyto informace o¢ekavaly, zejména zdravotnici.

R4: ,,Vlastné tchyne si toho vsimla a rikala, hele mé se ta holka nezda, ja mam znamou
neurolozku, co kdybychom k ni zasli, aby nam poradila. *

R1: ,,Ja jsem vlastné ji asi néjak jako skoro ndhodou potkala na ulici a tak ona vilastné me
doporucila ke konzultaci ke svy kolegyni, jak rehabilitacni pracovnici.

R2: ,,...i tam moje kamaradka Fikala ty jo, hele ale s témahle téma, jako chodite nekam
cvicit, délate néco? “

R1:,,...néjak jako segra jako doktorka se setkala na nejakym na néjaky odborny lékarsky
akci vlastné s tou primarkou, od tamtad’ prinesla ty infomace, ta pani primarka nas tam

vvvvv

6«

vodjeli do téch lazni.

R4:,,0Ona me tam doporucila, ona vlastné rika, hele ja znam takovou a takovou organizaci,
tak co kdyby si to zkusila.*

‘

KAG6: Navaznost péce

Pfi rozhovorech s respondentkami jsem se dotazovala, jaké druhy navazné péce na
predeslou péci lékarskou jejich deti dale vyuzivaji. Ve vsech ptipadech respondentky
zminovaly rizné formy rehabilitace, dvé z respondentek uvadély také zkuSenost s ranou
pé¢i. VsSechny respondentky se setkaly sformou socidlniho poradenstvi, at’ uz

poskytovanou v rdmci pobytl ¢i setkdnim se socialnim pracovnikem. Dale respondentky
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uvedly, ze jejich déti prochéazely logopedickou intervenci a zafazeni se do procesu

specialniho vzdélavani.

Rehabilitace (koné, plavani, ergo, fyzio)

Vsechny respondentky uvedly, ze jejich potomci vyuzivali ¢i vyuzivaji néjakou formu
rehabilitace. NejCastéji se jedna o fyzioterapii, dale pak hiporehabilitaci, ergoterapii nebo
pobyty v lazeniskych zafizenich. Mnohé respondentky v rozhovorech kladly diraz na

potiebnost rehabilitace pro jejich déti.

R3: ,,Tak ja zacnu tou rehabilitaci, tak my jsme se teda na rehabilitaci nastésti dostali
hnedka, kdyz jsme prijeli z ty nemocnice, protoze Deniska byla hodné nedonosena, takze
hnedka az Prahy nas vzali na rehabilitaci, kde viastné opravdu jsme méla rehabku ktera
byla jako suprova, takze tou rehabilitaci jsem hned zacinali.

R2: ,, Ve Svitani ma vlastné i rehabilitace, ta ergoterapie tady je fajn, tak treba ja tu
ergoterapii uprednostiuju pred tou fyzioterapii, kdy se spis teda venuju spis protahovani a

vvvvvv

uprednostiuju tu ergoterapii.

R5: , Ergoterapie je pro néj velice diilezita, samozrejmé fyzioterapie také, hlavné po
operacich, protoze také jesté vertikalizujeme, aby se naucil presunovat, opravdu si nejvic
pomoc ale ta ergoterapie je pro mé také velice duleZita

R4: |, Takze my jsme teda zacali tou rehabilitaci, potom bych rekla, Ze jeste potom
takovyhle ty byly treba lazne, lécebny takzZe tam jsme se taky zotavili, dostali jsme novy
podneéty.

RI: “Jo, a ze jsem odjela do téch lazni po druhy a mezitim se viastné uvolnilo misto na

I3

hyporehabilitaci v Bohnicich, takze my jsme tam zacali chodit na koné.

Rana péce

Ranou péci respondentky intuitivné v rozhovorech spojovaly se socidlnim poradenstvim.
Vzhledem k tomu, Ze dvé respondentky maji sedmnactileté mladistvé potomky se ZP,
hodnotily ranou péci jako sluzbu, kterd v dobé narozeni jejich déti nebyla bézna. Pouze
jedna ze zbylych tfech respondentek popisovala vyuzivani sluzeb rané péce. Ostatni s ni

nepfisly do kontaktu, i kdyz maji déti mladsi.

R3: ,,Ta rana péce moc nefungovala tak jak dneska. Vlastné dneska kdyz se narodéj ty
miminka, tak uz tady je néjaka praxe, takze se k nam pres kamaradku dostala pani Zmijova
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formou toho, ze viastné jsme se spolu ucili viibec ten pristup, protoze jsem vlastné v ty dobé
jeste nevedela, ze ma dcera autismus a ona byla... jako vitbec moc nereagovala, takze
vlastné nejakou formou té porady, jsem se naucila vitbec ten pristup, jak s ni pracovat.

R2: ,, ..ale potom ktomu byla ta rana péce, kdy nam dochazela do rodiny jakoby

3

ambulantné s pomiickami pracovnice rané péce.

3

RI: ,,Rana péce, to jeste moc nebylo. *

Vzdélavani (Skolky, Skoly)

Vzdélavaci proces je v piipadé déti se ZP uskutecnén ve ctyfech piipadech formou
specidlniho vzdélavani. Tyto déti navstévuji specialni Skoly v okoli svého bydlisté. Pata z
respondentek uvedla, Ze jeji syn byl plné integrovan do bézné ZS a piesel na druhém stupni
na gymnazium, kde dnes studuje.

Predskolni vzdélavani probéhlo u potomkl tfech respondentek formou specialni nebo

rehabilitacni matetské Skolky. Zbylé déti podobna zatizeni nenavstévovaly.

R3: ,,...dale potom skolka speciadlni, rehabilitacni Skolka, kterou jsme teda vyuzivala proto,
Ze tam byl maly pocet deti.

6«

RI: ,,..protoze to bylo jakoby specialni Skolka, ale byli tam i zdravy déti.
R2:,, Takze by ho tam dali do rehabilitacni tridy, vlastné k vozejckarum. “

R5: ,,...ale jesté nam byli doporuceny, Ze jako i v Podébradech je specidlni skola, tak

¢

prosté abychom se podivali i tam.

RI: ,,Ta psycholozka udélala jakoby néjaky to mentalno, takze presné i ona dala
doporuceni, ze Vasek bude smerovat do normalni skoly s néjakymi podpuirnymi opatienimi
R2:  taky vlastné kombinovany postizeni na voziku, s tim, Ze jste taky prosli od integrace
v ramci predskolniho vzdélavani az po ndstup do specialni skoly atd. “

Socidlni poradenstvi

Vsechny respondentky se zminovaly o formé socidlniho poradenstvi, nejcasteji
v souvislosti s moznosti ziskavani davek, pomicek atd. Se socidlnim poradenstvim se
respondentky setkaly primarné v laznich nebo na pobytech. Jedna v nemocni¢nim zatizeni,

kam za ni socialni pracovnice pfisla.

R1:,, Ne, ne, ne a musim rict, Ze i socidlka sice na urade, kdyz jsme Zadali o prispevek sice,
jako byla docela takova normadalni, ale ja jsem vlastné vsechny informace, ktery jsem
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nemeéla jakoby z titulu néjakych jakoby socialnich zaleZitosti o kterych jsem Zadala stat, tak
Jjsem se nikdy nedozvédeéla na urade. Vzdycky jsem se dozvédeéla z uplné jinejch zdroji, bud’
od jinejch rodicii nebo od socialni pracovnice, ktera vlastne delala poradenstvi v ramci
tech pobytii. “

R5: ,,Na tu péci jsem si prisla na ty informace jsem si prisla v téch laznich, a kdyz jsem
potom jakoby prijela do Prahy tak uz jsem si to ovérovala pres neurolozku pres socialni
pracovnici a tak dale.

R4: ,,...a tam prosté za mnou prisla socialni pracovnice a ted mi vika, vy mate narok na to,

“«“

na to a ja jsem jenom zirala.

Pobyty

Respondentky mluvily o pobytech, na které se diky péci o své dit€¢ dostaly. VSechny
respondentky uvadély vzdélavaci psychorehabilitaéni pobyt, ktery organizuje naSe
organizace, pricemz tfi z respondentek se jiz zucastnily podobného pobytu v minulosti.
Vsechny dotazované mluvily o pobytu kladné, ve smyslu novych informaci v péci o dité se
ZP. Vsechny respondetky hodnotily pfinost pobytu, jako prostor pro sdileni, moznost vidét
1 jiné rodice, uvédomit si, Ze mozna na tom nejsou tak zle, ze nejsou v podobné situaci
samy, ale mit i ¢as samy pro sebe nebo partnery apod. Jedna z maminek uvitala moznost,
7e jeji syn stravi také den s jinou osobou, ktera se o n&j postara. Ctyfi z péti respondentek

se zucCastnily minimalné jednoho pobytu spole¢né s manzelem.

R2: | Poznatek, zZe se da Zit, Ze prosté se to da zvladnout a to, Ze i ten manzel na to
pristoupil tam jit a mluvit o tom a Ze jemu to hodné pomohlo, vlastné jsme se o to vic
semkli a to Ze drzime dal, Ze nam to pomdha. “

RI: ,, ...tak mé pomohl takovej pobyt rodici viastne, kterej byl uplné prvni, kterej asociace
rodicii a pratel postizenych deéti delala. Pro déti mladsi sedmi let, oni méli pred tim
podminku, Ze na ten pobyt brali rodiny prosim té s detma, ktery dosdhly vékovou hranici
sedmi let. A protoze v ty dobé, v ty republikovy rade sedela ta nase rehabka, ke ktery my
jsme jezdili a ta rika, neblaznéte, tam jezdej mnohem mladsi, rodice s mnohem mladsima

3

deétma aby ziskali ty relevantni informace co nejdriv. *

R3:,,...to mi tak strasné pomohlo a Fikal, Ze na ten psychopobyt, na ten nedam dopustit, ja
tomu Fikam psychopobyt, i my to mame jako dovolenou, takze muzZu rict, Ze se na to tésime
celej rok, opravdu.

R5: ,,Jeli jsme na 14 dni, byla tam hypoterapie s konma, protoze se to Pavlikovi se od mala
kone libili a prosté byli tam lidi Ze jo, byli tam jak mensi, maly deéti tak prosté i dospeli
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epileptici, tam jsem si, tam se ve mné neco zlomila, ja vikam, ja uz prosté volat nebudu,
vzdyt vidim, Ze i s tema velkyma dospélejma lidma prosté néjak to povoli a vidi se proste,
Jjako nemusi se volat ta sanita.

‘

R4:,, No a pak samozirejmé ten pobyt tady, Ze jo, to nam i Anetce pomdaha.

R2: ,,A musim taky zminit i Milanka, kterej viastné se vlastné da se vict tam poprvy dostal
Jjakoby do rukou nékoho jinyho, on prosté byl furt se mnou, jo Ze ho hlidali asistenti a on se
musel naucit byt s nekym jinym, coz taky bylo pro néj uplné néco jinyho, protoze ono
hlidani pro takovy deti ze jo.. takze to bylo pro mé uzasny, kdyz ho nékdo mel. *

KA7: Zmény ve vztazich

Respondentky v rozhovorech poukazovaly na zmény ve vztazich, které ovlivnila naro¢na
péce o potomka. Tyto vztahové zmény se uskutecnily v rovin€ partnerské, sourozenecké a

rodi¢ovské.

Vztah mezi partnery

Na otdzku partnerskych vztahil jsem se pifimo respondentek nedotazovala, ukazalo se vsak,
ze maji potiebu toto téma v priabehu rozhovori sdilet. Tti z respondentek uvadely potize
v ramci manZzelského vztahu, zejména v souvislosti s péci o jejich zdravotné postizené dite.
Jednalo se o izolaci partnerti, poleveni v komunikaci, uzavieni se do sebe, malo ¢asu na
druhého a strach z budoucnosti. Dv€ z respondentek feSily vazné diivody, které zpocatku
sméfovaly, dle jejich slov k rozpadu manzelstvi. V zadném z piipadi se tak nestalo.

V jednom ptipadé¢ si manzelsky par pofidil dal§i miminko, ve druhém pomohlo vzijemné
odlouceni se na ¢as. Ve zbylych ptipadech neuvadély respondentky zadné pro n¢ podstatné
zmény.

R2: ,,..a ja jsem i dokonce zjistila, jsem do ty doby nevédéla, co miij manzel prozZiva

I3

vibec.

R5: ,,Ja si stojim pevné za svym, protoze kdyz ja ho mam hlidat, jsi tejden pryc, tak ja se
musim néjak dat do klidu.

R4: ,,Mé uz nic nenapadlo, prosté jenom rikam, tak se podivej, kdyz jedeme do nemocnice
do Prahy, tak je tam polovina rodicu, ktery jsou kompletni, a nebo ani ne, a je tam vic tech

‘

maminek, ktery to s téma détma tahnou a tatinkové to vzdaji.

R5: ,, Takze ti Fikam jednu véc, bud’ to premyslej o tom, bud’ to s nama vzdas a my to teda
budeme tahnout néjak dal.
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‘

R2:,,... aja rikam, podivejte se, my na sebe mame hrozne malo casu. *

Vztahy mezi sourozenci

Ti1 z péti respondentek mély dalsiho zdravého potomka. Dvé z téchto respondentek mély
druhé dit¢ mladsi, jedna z respondentek méla jiz starsi dceru. Ctvrta respondentka neméla
vlastniho dal§itho potomka, ale starala se s manzelem o star§i dceru z ptedchoziho
manzelstvi. Patd respondentka dal§i potomky neméla. VSechny respondentky, které mély
dalsi potomky, popisovaly vztah mezi jejich détmi kladn€. Zejména vztah zdravych
sourozencl ke svym zdravotné¢ postizenym zhodnotily jako bezproblémovy. Vztah
zdravotné postizenych sourozencii ke zdravym nedokdzala jedna klientka posoudit
v zé&vislosti na zdravotnim postizeni svého syna. Tfi respondentky v zavislosti na otazku
mezisourozeneckych vztahli hovotily o vychové svych déti se ZP, ve smyslu rovného

pristupu ve vychové vSech svych potomki.

R2: ,, ..narodil v poradku, ja nevim, mam pocit, jak by se, byl miminko, tak Milanek ho
bral jako miminko, a ptal se jako mami uz zase dojis, uz jsi do vytlacila, pak mu rikal

I3

nekric, moc to jako nechdpal, Ze ten rezim se méni, on si jel v tom svym.

R2: ,,Jak je Matysek vétsi, rekla bych, zZe tam néjaka sourozenecka vzdajemnost je, ze ho i

‘

nekdy brani, ale u Milanka nevim do dneska.

RI: , Takze Vasik mél kolem sebe 3 dalsi prioritné zdravy deti, ktery ho obklopovaly v ty
nejblizsi rodiné. No a jako takovej byl vychovavenej, takze my jsme s tim nikdy nemazali,
ani ve veci jako vychovnyho pristupu, naopak mam pocit, Ze mam pocit, ze jsme méli
spartanskou vychovu a tak ve véci, tak ve véci jakoby toho souziti s tema detma, jo, nikdy
nebyl z niceho vyclenovanej, nebo ty nas chudicko, ty nemuzes, to nikdy nebylo, vidycky
jsme se k tomu vidycky staveéli takovym skautskym zpiisobem, zZe jsme nikdy nevidéli to, Ze
nemiuize, ale hledali jsme zpiisob, jak to udélat aby to mohl jakoby absolvovat. “

R5: ,,..jako byl takhle takovejhle od malinka, Ze jako byl v tom vychovanej, poprosit,
podékovat, omluvit se a takhle... i Lidunce. Vono mu to nedela problém ani ted, protoze to
ma vlastné za zasekany v tyhlave, zZe prosté tajto je nutnost a velka potreba aby jako se
k tem lidem choval dobre, oni k nemu taky.

Pribuzenské vitahy-rodina
Sirsi okruh piibuznych ma pro rodi¢e déti se ZP velky vyznam. Viechny respondentky se v

rozhovorech vyjadfovaly o rodiné a ochoté rodinnych piislusnikii pomahat. V jednom
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ptipadé se respondentka zminila, Ze pravé narozeni ditéte se ZP a nasledné péce o n¢j méla

za diivod odmitnuti a zavrhnuti ji samotné vlastnimi rodici.

3

R5: ,,...mé ty nasi dost pomahaj a podporujou i kdyz jsou 12 km od nas. *

R2: ., ...mé pomohli ty prarodice nebo ty kamaradi, ktery mi to dité bud vyzvedli, nebo
privezli domit nebo takhle.

R3: ,,...je fakt, teda Ze nds hodné podporovala rodina, zZe nam vopravdu pomdahali
prarodice se v§im. *

RI1:,,Kdyz to rozdélime kdo, tak si myslim urcité nejblizsi rodina, jak z titulu ty podpor, ty
nejblizsi rodiny.

R4: ,,Naopak se zase kviili Anetce na mé rodice vykaslali jo, takze prosté nekomunikuj 12

¢

let teda rodice, nebo teda uz dyl. Proste néjak to nepobrali a neberou to.

KAS: Potieby rodicu

Vsichni respondenti vyjadiili v pribéhu rozhovorti n¢kolikrat své potieby, které jsou pro

n¢ dulezité pii péci o jejich dité.

Sdileni s ostatnimi rodici

Sdileni svych obav, ale i zkuSenosti, se zda byt mezi rodi¢i s détmi se ZP velmi G¢inna
forma uspokojovani vlastnich potieb a informaci. Mnohdy maji tito rodiCe strach
z nepochopeni ostatnimi, obadvaji se nepfijeti svého ditéte vétSinovou spolecnosti, proto se
ve veétsiné pripadl snazi sdilet své obavy s rodic€i, ktefi maji stejné nebo alesponn podobné
zkuSenosti jako oni a u kterych naleznou pochopeni pro sva trapeni a problémy. Ve vétSing
piipadil rodice zdmérné vyhledavaji jiné rodice déti se ZP a to zejména z diivodu ziskani

novych informaci a zkuSenosti, které by mohli v ramci péce o své dité€ rovnéz uplatnit.

R2: ,,Mé zaujalo strasné ta ndlada ta atmosféra, ja jsem se tam cejtila strasné dobre,
ackoli nemaji stejny problémy, maji probléemy, ale dokadzali jsme se vcitit, nebo
nepripadala jsem si tam jako outsider, Ze ja se tam furt diu s ditétem a ty ostatni rodice si
tam leZej a sedéj u pisku a ctou si ty noviny a ja musim s nim vsechno, jd jsem se tam citila
jako doma, strasmne volné i tim jak si clovek vecer proste sednul a povidal si s téma

I3

rodicema, ktery vedeéli o co jde, tak mu to dalo uplné néco jinyho, uplné jinej rozmer. ‘
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R4: ,,...hlavne kontakty s téma rodicema, to je vlastné, to je uplne, Ze jo, spousta informaci,
kazdej ma jiny. *

R3: ,,0no uz jenom kdyz se ty rodice jako setkavame a ty informace si predavame tak to
staci, jo ale i ty informace muzZeme mezi sebou misit.

RI: ,,...to bylo to bezpecny prostredi, Ze tam jsme se nemuseli nikdy nic vysvétlovat a
vilastné jsme to mohli sdilet.

Odbornda psychologickd pomoc

Vsechny respondentky se setkaly s ur€itou formou psychologické podpory, kterd jim byla
poskytnuta bud’ v ramci pobytu, nebo jim byla vjednom piipadé¢ doporucena piimo
lékafem. Psychologickou pomoc si respondentky spiSe pochvalovaly. V ptipad¢ poskytnuti
odborné pomoci na doporuceni lékare byla respondentka stouto pomoci nespokojena.
Nejvice si rodi¢e chvalili psychologickou pomoc, kterd jim byla poskytnuta v ramci

svépomocnych rodicovskych skupin na psychorehabilitacnich pobytech.

R3: ,,Ja kdyz jsem tam prisla poprvy, tak ty skupinovy terapie, ja moc nemusela, ale pak je
clovek i se tam zamysli pak sam nad sebou, Ze tim Ze vlastné jsou tam riizny psychologicky

3

cvicent i, to objimani, kresleni a takovyhle. Takze clovek o sobé i sam néco zjisti.

R2: ,, Vsichni jsme byli novi, byl tam pan psycholog, Ze jo, sedéli jsme a povidali si o téch
detech, protoze ty deti byly vétsinou maly a tak jsme vesili, ted uz je tak neresime, a tak
jsme povidali a mé to, mé strasné pomohlo, zZe ten chlap tam chce ziistat, protoze on tam
byl jedinej, jeste nase kamardadka s postizenym chlapeckem, jeji manzel ji tam taky jenom
vezl a zustali tam oba a ja jsem i dokonce zjistila, jsem do ty doby nevédéla, co mij manzel
proziva vitbec. ProtoZe on mé to nerekla pred tim psychologem a jak to rekl i ten druhej

3

chlap se najednou oteviel a ja jsem ziistala koukat, to mi tak strasné pomohlo.

R5:,, My jsme v tu chvili byli na rozvod, protoze pani doktorka nas tak jakoby rozstouchala
s tim, Ze jako ja jsem Fekla, no vite, protoze s nama byla i babicka, moje mamka, s tim, Ze
Paviika pohlidala, na to abychom méli klid, Ze jo, s pani doktorkou si popovidat, a ona
rikala, vy klidné bezte pryc, my musime odpoutat vasi pupecni siiiru. “

R3: ,, Urcite psychoterapeuti, kdy teda jako clovek zacne premyslet sam nad sebou, kdy
cely ty roky, jsem se vénovala jenom ty Denisce. To dite je starsi, takze chce mit sviij

prostor, jd taky potiebuju sviij prostor a potom to jesteé skloubit vSechno dohromady. *

R5: ,,No, ja jsem veétsinou vSecko resila jenom s pani doktorkou a i takovou
psychologickou pomoc jsme hledali primo v ty nemocnici, vzdycky jsem se domluvila s pani
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doktorkou a vidycky ona néjak zaridila i treba jsem i vikala, vite jako kdyby on, jako
neslysel, tak vzdycky zaridila néjakou tu néjakou tu poradnu.

Pomoc tieti osoby

Vsechny respondentky spontanné zminovaly pomoc tfeti osoby. Nejcastéji se jednalo o
pomoc jednoho ¢i obou prarodicli. Jedna z respondentek se také vyjadfovala o pomoci
svych pratel.

I3

R5:,,Mé ty nasi dost pomahaj a podporujou, i kdyz jsou 12 km od nas. *

RI1: ,,Mé pomohli ty prarodice nebo ty kamarddi, ktery mi to dité bud' vyzvedli, nebo
privezli domii nebo takhle.

‘

R4: ,,Jako urcité rodina, musim Fict, Ze teda tchyné, co se tyce tchyné tak a tchana.

Potieba zpétné vazby

Ve vSech piipadech se matky zminovaly o potfebach zpétné vazby od odbornikl, se
kterymi pfisly v ramci péce o své dit€¢ do kontaktu. Zejména se jednalo o moznost ovéfeni
si spravného pochopeni napt. zpisobu provadéni rehabilitace a dalSich ukonl spraévnym
zpusobem, déle divodu vybraného typu péce. Zaroven jim tato zpétna vazba poskytuje

formu psychické podpory.

RI1: ,,Ta podpiirna jakoby ta podpora ze strany téch rehabek znamenala nejenom korekci
toho nacviku, a jakoby vytvareni ty zpétny vazby, ale zZe tam bylo i takovy hodné podpiirny
prostredi, Ze ja jsem si porad potrebovala néjak jako prozit a zaZit vlastné co to znamena,
Ze jsem néjak jako porad tu potiebu vracet se k ty informaci jako co to krvaceni viastné
jako by znamena, po ty fyziologicky strance, co tam délame, viastné tim cvicenim, co md za
efekt to cviceni a po tom byla korekce byla to, Ze to cviceni delam dobre.

R5: ,,Ona mné vlastné ukazovala to, jak ja jsem se k nemu chovala, tak uplné vsecko to
samy a rikala, Ze to delam spravné, Ze prosté neni co, neni co resit, kord néjaky, néjakej
velkej problem.

R1:, Je potieba skutecné neinvestovat hodné casu, hodnée sily a hodné energie viastnée do
zdcviku téch rodici, Ze ty rodice bez toho zdcviku, bez ty prace s tou informaci, prosté
nemuzou fungovat a nemuzou pracovat, oni se to skutecné s tou skutecnosti toho proZitku
Jjak se to o to dité staraji, tak oni se to potiebujou poradné a poctivé naucit.
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obr. ¢. 1 Paradigmaticky model vztahi
Tento model graficky znazoriiuje vztahy jednotlivych jevil vyskytujicich se v uvedené

kvalitativni studii.

JEV:
PECE O DITE SE ZP

PRICINA:
Narozeni ditéte
se ZP

Vztahy v rodiné

Typ ZP

INTERVENUJICI
PODMINKY:

Rodic jako pecujici

Nutnost specialni
péce
Vztahy

KONTEXT:
Informace
Dostupné sluzby

Ndavaznost sluzeb

STRATEGIE JEDNANI:

Uceni se novym
dovednostem

Celodenni péce
Nova role

Odchod ze zaméstnani

NASLEDKY:
Zména postojlt a hodnot
Dopad na psychiku
Zména spolecenskych roli
Strach

Nedostatek financi
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POTREBA:
Potreba zpétné vazby
Potreba sdileni

Potreba psychické
pomoci




6.5 Vyzkumné limity kvalitativni studie

Na tomto misté bych rada poukazala na limity, které ma tato vyzkumna cast. Nékteré
limity vyplyvaji ze zvolené¢ metodologie, dalsi se objevuji v pritbé¢hu sbéru dat a nasledné

analyze a interpretaci.

Jistd zkresleni mtze piinaset 1 fakt, Ze prostiedi, ve kterém jsem vyzkum realizovala, dobte
znam. Rodi¢e mohou byt napi. ovlivnéni zménou denniho rezimu, kterému se v ramci
pobytu ptizptsobuji apod.

Diky uskutecniovani rozhovorti béhem pobytl jsem vSak mohla pozorovat pfirozené vztahy
mezi détmi a jejich rodi¢i, ale i mezi rodi¢i — partnery vzijemné. Jejich zpusob
komunikace a jednéani v kazdodennich situacich a v péci o své déti (stravovani, planovani
¢asu, mira dopomoci aj.).

Jist¢ omezeni vidim v interpretaci dat, do které se promitaji i nabyté poznatky a vlastni
zkuSenosti zmé praxe. Zkresleni mize nastat i ze strany respondenta a to z divodu
zameérn¢ €1 nezamérné neuvedené informace, neporozumi otazce, ¢i vyliCeni situace

v lepSim svétle, které je pro spolecnost piijatelné;si.

Vyzkum ma svd omezeni i v moZnosti generalizace ziskanych poznatkt. Kvalitativni
studie se zamétfuje na subjektivni hodnoty, postoje a smysleni rodi¢i pecujicich o déti se
zdravotnim postizenim. Takto definovany vzorek respondentll neumoziiuje prenositelnost
zjisténi a ploSnou generalizaci zaveri na dalsi rodiny s détmi se zdravotnim postizenim a to

z divodu ,,ptedeslé skupinové prace s rodici na pobytu rodicii s détmi se ZP*.
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6.6 Kazuistika

Pro lep$i pochopeni potieb rodiny s ditétem se ZP a samotného ditéte, uvadim kazuistiku

12- letého chlapce, ktera se opird o ergoterapeutické vysetteni.*

David: 14 let, hypotonicko - hypertonicka forma DMO, kvadruparéza, stiedné tézka

mentdalni retardace, oboustranna ocni vada, epilepsie.

RO: otec nevyznamna anamnéza, matka diabetes mellitus II. st.

OA: David se narodil pfedCasné, v 7. meésici téhotenstvi. Porod byl protrahovany,
nekolikahodinovy. Dité bylo pii porodu ziejmé duseno pupecni S$ndrou, po porodu
poporodni Zloutenka. Pies to, Ze matka opakované projevila obavy o zdravi svého ditéte -
absence holokinetickych pohybi, hlavicka drzena v zaklonu, strnuld poloha - 1ékaii matku
yjistovali, ze je tento prib¢h zcela normalni. Okolo pil roku veéku ditéte se problémy
prohlubovaly, dit€¢ psychomotoricky oc¢ividné neprospivalo, matce bylo détskym Iékarem
sdéleno, ze dité je ,,jen liné“. Prvni vétsi neurologické vySetieni probéhlo az kolem roku
véku ditéte, kde bylo potvrzeno, zZe je dit€¢ po psychomotorické strance velmi opozdéno.
Matce bylo doporuceno zahdjit rehabilitaci — fyzioterapie Vojtova metoda. Dg. stanovena

az cca kolem 2 let véku ditéte.
RA: Zije s rodi¢i. Ma 2- letého bratra.

SA: Bydli v okresnim mésté, v bezbariérovém domku, ktery rodi¢e nedévno postavili.
Mistnosti  jsou pfizpisobené k snadngjsi manipulaci s vozikem. Koupelny, wc

bezbariérové. David ma svij vlastni pokoj.

SA: V soucasné dobé navitévuje David specialni §kolu. Chodi do rehabilitagni t¥idy. V
ramci [VP ma ergoterapii, fyzioterapie, zdravotnicky télocvik, alternativni a augmentativni
formy komunikace, zdravotnicky télocvik, fyzioterapii — 1x tydné. Ergoterapie a
fyzioterapie je od nového roku zruSena zdGvodu ,nedélani pokrokl, ponechan
zdravotnicky télocvik, matka v soucasné dobé usiluje o znovu obnoveni ergo/fyzio

intervenci.

FA: antiepileptika, myorelaxancia, antidepresiva

2 Autorka je ergoterapeutka, kazuistiku uvadi z pohledu své praxe.
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Soc. prispévky: Pobira prispévek na péci IV. stupen, piispévek na mobilitu

Dalsi rhb?*: diive canisterapie — pozd&ji porizeni psa bez canis zkousek, hipporehabilitace

na vlastni naklady
Ergoterapeutické vySetieni: (stru¢né)

Mobilita: Nepietoci se sim — pomahaji rodice, neposadi se, sed pouze s oporou na urcitou
chvili, pohybuje se na mechanickém voziku — neni schopny ho sdm ovladat, chybné drzeni

trupu — ve voziku pasy a peloty, abduk¢ni klin.

pADL: nesobéstaény ve vsech polozkach, obCas se napije z lahve, d4 si do ust napf.

ktupky, kousky rohliku
1ADL: nesobéstacny ve vSech polozkach

Vysetteni HKK*: ob& HKK hypotonické, svalova sila vyrazng snizena, iti - nelze vy3etfit

vSechny polozky, reakce na teplo/chlad/bolestivy podnét, kloubni rozsahy pasivné v

normé, dominance LHK

Vysetteni DKK?®: zvyseny svalovy tonus, vyrazna prace adduktord, po&inajici kontraktury

v kolennich kloubech

Kognitivni fce: urceni télesného schématu — ziidkakdy na sobé ukaze HKK, neorientovan

¢asem, mistem, osobou

Kompenzacéni pomiicky: mechanicky vozik, abdukéni klin, polohovaci postel

Slabé stranky: zcela odkazan na 24 hodinovou pomoc, David nenavazuje o¢ni kontakt, na

vyzvu nereaguje, problémy s pfijmem potravy, nekontrolované vymésovani

** Zkratka vyuzivana pro pojem rehabilitace
5 Zkratka vyuZivana pro pojem horni konéetiny
%6 7kratka vyuZivana pro pojem dolni kon&etiny
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Silné stranky: rad posloucha pohadky (sluchatka + mp3) a hudbu, pouziva par slov: do
voziku, do postylky, pohadka, broukd melodie z pohadek, pisni¢ky, sdm si n¢kdy piepne

program na ovladaci TV

Vzhledem k informacim, které kazuistika posykuje je ziejmé, ze David ke svému
plnohodnotnému Zivotu potiebuj péci mnoha odbornikii z fad Iékatskych i1 nelékarskych
zdravotnickych pracovnikli, pracovniki ptisobicich v socidlnich sluzbach (poskytovatela
soc. sluzeb, socidlnich pracovnikii apod.), pracovnikti ve Skolskych zatizenich (napf.
specialni pedagogové). Dale potiebuje 24 hodinovou péci, na které se v priabéhu dne
podileji asistenti a ve velké mife rodice a dalsi rodinni ptislusnici.

je navstévuji v jiném meésté. PéCe neni mnohdy centralizovana do jednoho zatfizeni, které

by poskytovalo Siroké spektrum sluzeb.

V praxi je dulezité, aby vSichni ti kdo se na péci podileji, méli jednotnou vizi a cile,
kterych chtéji v péci o dité se zdravotnim postizenim dosahnout a byli schopni pruzné
reagovat na meénici se potfeby klienta i jeho rodiny. V souvislosti s vytyCenymi cili je
nezbytnd kooperace a koordinace péce, kterou tyto osoby samotnému ditéti poskytuji.
Ptedavani informaci jednotnym a ucelenym zpiisobem je klicem k poskytovani komplexni

péce o dité¢ se ZP a jeho rodinu.
Pravé komplexni pojeti péce a dostatek informaci o ditéti se ZP, jeho rodin¢ a

uspokojovani potiteb ditéte a celé rodiny je klicova, vjeho dalsim vyvoji urcujicim

kvalitu Zivota.
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7 Souhrnna zjisténi

Z kvalitativniho Setfeni a pfipojené kazuistiky jsem zjistila, ze péCe o dit€¢ se zdravotnim
postizenim vyzaduje spolupraci rodinnych ptislusniki a mnoha odbornikli. Z hlediska
odbornikti uvadély respondentky: pediatry, neurology, ortopedy, genetiky, zdravotni
sestry, fyzioterapeuty, ergoterapeuty, specidlni pedagogy, socidlni pracovniky a

poskytovatele socialnich sluzeb.

Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim je pro rodice velké bolest, pro kterou potiebuji
dostatecny ¢as, aby mohli skutecnost pfijmout a pokusit se s ni vyrovnat. Respondentky
uvadély, ze po narozeni ditéte se zdravotnim postizenim zménily mnohé hodnoty a ptistup
k Zivotu jako takovému. Velmi casto prozivaly stres a mély obavy, jak se bude vyvijet
jejich potomek déle. Fakt, Zze se témto matkdm narodilo dit¢ se zdravotnim postizenim a
nasledna péce o n¢j, ovlivnily jejich psychicky stav natolik, Ze Ctyfi z péti respondentek

uzivaji antidepresiva.

Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim vedlo mnohé respondentky k intuitivnimu
jednani v feSeni krizovych situacich a péci o své dité¢ v dob¢, kdy nebyly sezndmeny
s diagnozou nebo nebyly jasné instruovany o postupech péce. V tomto obdobi vSak zddna
z respondentek neméla jakékoli pochyby o spravnosti indikace, ¢i o dalSich moznostech,
péce, které byly v té dobé dostupné. PIné divérovaly odbornikiim — lékartim, ¢i dal§im,
zejména zdravotnickym pracovniklim. Pouze jedna z péti respondentek dostala relevantni
informace v kratké dobé po narozeni ditéte, se kterymi zacala pracovat. Ostatnim
dotazovanym byl zdravotni stav diagnostikovan az po nékolika mésicich od narozeni
ditéte, ¢i byl primarné¢ oznacen za ,,normalni“. Respondentky, které odjizdély z porodnice
s védomim, Ze maji zdravé dit¢, si zacaly vS§imat odchylek ve vyvoji ditéte az v pribéhu
nekolika mésict. Po tomto zjiSténi se z vlastni iniciativy obracely na rizné odborniky a

vyvijely aktivitu ve vyhledavani informaci.
Vsechny respondentky hovoftily o doporuceni na vySetfeni ¢i poradu s jinymi specialisty

z jinych zdroja nez, ze kterych by je oCekavaly. Jednalo se zejména o nahodné doporuceni

znamych, pratel, rodinnych ptislusniki ¢i jinych rodici, se kterymi se setkali.
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Vzhledem k néro¢nosti péCe o dit¢ se zdravotnim postizenim v prvnich mésicich po
narozeni, dojizdé€ly tfi respondentky opakované do nemocni¢niho zatizeni, kde byly se
svymi détmi hospitalizovany, ¢i vjednom piipadé za svym potomkem kazdodenné
dochazely. Zatizeni, kam tyto respondentky dojizd€ly nebo byly hospitalizované, se
nachazela ve vétSing€ piipadi v okresnim mésté nebo v Praze. VSechny respondentky vSak
v pribehu péce byly nejméné jedenkrat hospitalizované se svymi détmi a to zejména kviili
operacnim zakrokiim, které byly indikovany l€kafi z hlediska zlepSeni zdravotniho stavu

déti. Ve vSech piipadech respondentky obstaravaly béznou péci o déti i v nemocnici.

Ctyii respondentky se v zavislosti na celodenni pééi nevratily do zaméstnani, pouze jedna
dotazovana se po osmi letech vratila na casteCny pracovni uvazek. V soucasné chvili
pracuji Ctyfi z péti respondentek. Pouze jedna ztéchto respondentek pracuje na plny
uvazek, ostatni si pfivydélavaji formou brigdd. Ani jedna z dotazovanych se nevratila ke
svému piivodnimu povolani. Jedna pracuje v socidlnich sluzbach, ostatni respondentky si

privydelavaji uklidy domacnosti.

Vzhledem ke ztraté jednoho z pfijmu, k ¢asté dopravé do a ze zdravotnickych zafizeni,
k vzniklym nékladim na rehabilitaci, pomiicky a financovani domadcnosti si tfi z

dotazovanych stézovaly na nedostatek finan¢nich prostiedki.

Respondentky dale uvadély, ze po narozeni ditéte se zdravotnim postizenim doslo ke
zménam ve vztahu s jejich blizkymi. Nejcastéji se jednalo o zmény ve vztahu mezi
partnery. Tti dotazované uvadély problémy v manzelstvi, které oznacovaly jako vzéjemné
odcizeni, uzavieni se do sebe ¢i problémy v komunikaci. Jedna z respondentek absolvovala
sezeni s psychologem, které vSak nebylo piili§ uspéSné. Manzelské souziti upevnilo

narozeni dalSiho potomka. V dal§im pitipad¢ pomohlo manzeliim ¢astecné odlouceni.
Dale dotazované upozornovaly na vztahy mezi sourozenci, které se vyznamné neliSily od
vztahll zdravych sourozenct. Pouze jedna respondentka nedokdzala popsat vztah svého

syna se zdravotnim postizenim k mlad§imu zdravému sourozenci.

Zmény ve vztazich se tykaly i okruhu §ir§iho piibuzenstva. Ctyfi z péti respondentek

uvedly, ze se jejich rodinné vztahy posilily spole¢nou péc¢i o déti. Jedna z respondentek
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vSak kvlli narozeni potomka se zdravotnim postizenim pfisla z divodu nepochopeni a

obvinlovani o kontakt s vlastnimi rodi¢i, jez sami iniciovali.

Diky specialni péci o dité se zdravotnim postizenim, byli rodi¢e nuceni okolnostmi k uceni
se novym dovednostem z obort, které pted tim neznali, nebo jim nebyly blizké. Jednalo se
pfevazné o zvladani zakladni medicinské terminologie, informace z neurologie, osvojovani
si rehabilitacnich technik, specidlni pedagogiky, znalosti z legislativy a socidlni prace.
Jedna z respondentek absolvovala certifikovany kurz z ptistupt specialni pedagogiky, dalsi
respondentka masérsky kurz. Respondentky, jejichz déti potiebuji oSetfovatelské ukony,
zejména zavadeni Cipkl, popf. aplikace injekci, si musely osvojit tyto ¢innosti v praxi

(jednalo se o dv¢ respondentky).

Péce o dite, kterou matky svym détem poskytuji, je postavila do role pecujici osoby a
koordinatora péce. VSechny respondentky uvadély, ze se citi byti hlavnimi osobami
vramci péfe o své dité. Ktomu, aby mohly tuto roli zastdvat, zminovaly vSechny
respondentky potiebu efektivni komunikace, zejména se zdravotniky. Ctyfi z péti
respondentek uvedly, Ze pii komunikaci s 1ékafi nenarazily na vétsi bariéru. VSechny se
vSak v prub¢hu nékolikaleté péce shledaly s obcasnou neochotou ¢i nejasnym vyjadienim
ze strany odbornikii. Jako nejvétsi problém v komunikaci uvadély neporozuméni
medicinské terminologii, kterou jim Iékaii na jejich dotazovani laicky vysvétlili. VSechny
respondentky uvedly, ze se citi byt pravoplatnymi ¢leny tymu, ktery se stara o jejich dité.

Respondentky tento vztah hodnoti az nyni s odstupem Casu a s nabytymi zkuSenostmi.

Respondentky také uvadely, jakou dalsi péci jejich déti vyuzivaji. Jednalo se ve sto
procentech o formy rehabilitace (nejCastéji fyzioterapie, ergoterapie, hipporehabilitace,
plavani). Déle pak specidlni pfedSkolni a Skolni vzdélavani, které vyuzivaji Ctyii
respondentky v ramci péce o své dit¢. Jedna dotazovand hovoftila o podpoie rané péce.
Déle se respondentky zmifiovaly o vyuzivani pobytt pro rodi¢e s détmi se zdravotnim

postizenim a lazni, kde se dozvéd¢Ely potiebné informace z oblasti socidlniho poradenstvi.

Jako hlavni podptrné prosttedky v péci, vyjadiovaly respondentky potfebu sdileni s
nejbliz§imi a dalSimi rodici, ktefi maji podobné zkuSenosti a potfebu zpétné vazby ze

strany odbornikd.
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8 Diskuse

Cilem této prace je zjistit moznosti, limity a zplisoby case managementu pii poskytovani

zdravotnické a socialni péce v multidisciplindrni tymu o rodinu s ditétem se ZP.

Vysledky ukazuji, Ze rodina, kterd ma dit€é se zdravotnim postizenim, vyuziva
multidisciplinarni pfistup, tak jak ho popisuje Votava a kol. (2003). Krom¢ zminéného
protetika se v pecujicim tymu, dle vypovédi respondentek, objevuji vSichni tito pracovnici:
1ékat, psycholog, logoped, protetik, socidlni pracovnik, ergoterapeut, fyzioterapeut,

specialni pedagog.

Ne vzdy vsichni specialisté sméfuji své odborné intervence ke spoleénému cili. V péci je
zadouci, aby méli vSichni jasny cil a sdileli stejnou vizi. Tento pfistup v péci o klienty se
zdravotnim postizeni patfi dle Vymétala, DiaCikové a Vachové (2005) mezi zasady

uspesnosti prace tymu.

Zakladem moderni rehabilitace, jak ji popisuji Svestkova, Pfeiffer (2009) je individualng
zam¢efeny multidisciplinarni tym, ktery klade diraz na vCasné zahdjeni, vypracovani
rehabilitacniho planu s cilem dosahnout optimalni kvality Zivota v co nejkratSim Case a s
efektivnimi ndklady. S timto vyrokem souhlasim, avSak v péci o rodinu s ditétem se
zdravotnim postizenim neni jeho vize zcela napliiovana. VySe zminény vyzkum ukazuje,
ze rehabilitace neni vZzdy détem indikovana v¢as a mnohdy nejsou rodicim vysvétleny jeji
cile. Diivodem nepfitomnosti v€asné intervence vyplyvajici z kvalitativniho Setfeni je
nejCastéji nedostatek informaci o zdravotnim stavu ditéte, nestanovend diagnoza a
zdravotni komplikace. Dal§im aspektem je problém v komunikaci, ktery se objevuje bud’
na stran¢ rodi¢li, nebo na strané odbornikli. VétSinou se jednd o pouzivani odborné
terminologie, ze strany rodicti o bloky v komunikaci, jako je naptiklad ostych zeptat se v
pfipadé neporozuméni apod. V ramci komunikace odbornika s rodiCem je zapotiebi
empaticky pristup a lidsky rozmeér, tak jak jej definuje Jankovsky (2007), ktery se dle rodin

v praxi ukazuje jako dostatecny.

Limity v praxi, které shleddvam v multidisciplinarnim pfistupu o rodinu s ditétem se ZP,
jsou v nejednoznacném rozdéleni kompetenci a odpovédnosti v mezioborové spolupréci a
to zejména mezi zdravotniky, socidlnimi pracovniky ¢i pedagogy. Mnoho rodict ptichéazi

do kontaktu s témito pracovniky, ale rozptylené, nikoli na jednom misté a ve stejnou dobu.

79



wer

Rodice dojizd¢€ji za odborniky do riiznych mist po celé republice. Velmi ¢asto tak dochézi
k ptipadu duplikace péce a je na rodi¢i, aby tomuto v€as zabranil. Rodi¢ se proto musi
nauc¢it novym dovednostem v péci o své dité, aby mohl duplicitu a relevantnost vcas

rozpoznat.

Problémem muze byt také nejednotny ndhled odbornikii na potieby déti se zdravotnim
postizenim a jejich moznosti. Tuto skutednost by viak mohlo dle Svestkové a Pfeiffera
(2004) do budoucna pomoci vyiesit jednotné vyuzivani MKF pro zlepSeni komunikace
mezi jednotlivymi uzivateli, rodinnymi ptisluSniky, zdravotniky, védci, politiky, vefejnosti,

ale 1 osobami s disabilitou.

Zpiisob case managementu, jako forma poskytovani pomoci v hledani a fizeni vSech slozek
péce, kterou klient v zavislosti na svych individualnich potfebach a moznostech potiebuje,
tak jak jej popisuje Stastna (2010), neni zatim v CR plné u rodin vyuZivan. Spise se jedna
o individualni piistup k rodindm s détmi se ZP a to s ohledem na jejich potteby. S timto
pristupem se lze setkat spiSe v socidlnich nez zdravotnickych sluzbach. Vysledky vyzkumu
vSak ukazuji, ze se v péci o dité se ZP vyskytuje klicova osoba, kterou je obvykle rodic.
Tuto osobu lze chapat, dle popisu Johnové (2008) tak, ze je mozné se v praxi setkat s
dvojim vykladem kli¢ovych pracovnikii. V piipadé, ze se jednd o zdliraznéni odbornych
znalosti této osoby, pak jej 1ze nazyvat case managerem, v piipad¢ ze tvoii dana osoba pro
klienta zvla$tni pouto a poméaha mu pifekonat piekazky, umi pro néj zprostiedkovat pomoc,
je pro néj kliCovou osobou. Pravé tato definice umoziuje chapat rodice jako managera,
koordinatora péce o dit¢ se zdravotnim postizenim. Z kvantitativniho vyzkumu
uskutecnéného organizaci Alfa Human Service v roce 2012, kterého se zucastnilo 100
rodicti s détmi se ZP, vyplyva, ze 75 % rodicl je kliCovou osobou v péci o své dité,
zaroven péci koordinuji a zajistuji. 15% rodic¢i uvedlo, Ze by mél roli klicové osoby
zastavat pediatr. 3 % respondentil oznacilo jako tuto osobu socialniho pracovnika a 7%
respondentli oznacilo jinou osobu (neorolog, psycholog apod.). V porovnani se zahranic¢im,
kde roli case managerem nejcastéji zastava socialni pracovnik (ktery vSak disponuje i
medicinskymi znalostmi) se ukazuje, Ze by rodice v CR preferovali, spie jako case
managera, jak uvadi Johnovd (2008) s odbornymi znalostmi, pracovnika z oblasti

zdravotnictvi.
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Dalsim dilezitym aspektem, ktery v praxi oznacuje rodice ditéte se ZP jako klicovou
osobu (pracovnika) a ktery uvadéji samotni rodice, je pravni a moralni odpovédnost za své
dité. V soucasné dob¢, kdy je ve zdravotnictvi vyZzadovan tzv. informovany souhlas, je

proto i zékonny zastupce ditéte ten, kdo nakonec o péci rozhoduje.
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9 Priklad dobré praxe

V této Casti uvadim piiklad dobré praxe, tykajici se socidln¢ aktivizacni sluzby pro rodice
s détmi se zdravotnim postiZzenim, jehoz cilem je pomoc, podpora, sdileni a ukotveni

rodinnych pfislusnikli v narocné péci o svého potomka.

9.1.1 Vzdélavaci psychorehabilitacni pobyty pro rodiny s détmi se zdravotnim

postiZenim

Organizace Alfa Human Service®’, potada jiz 10 let vzd&lavaci psychorehabilitaéni pobyty
rodicd s détmi se ZP, které jsou v soucasné dob¢ financovany prostfednictvim projektu Jak
vystoupit z kruhu II podpotfeného z finanénich prostfedkit Evropského socialniho fondu a
Operacniho programu Lidské zdroje a zaméstnanost. Tento projekt je poskytovan rodinam

prioritn¢ ze StfedoCeského, Pardubického, Plzetiského a Karlovarského kraje.

Pobyty se t&ési u rodin veliké oblib€. Za dobu jejich poradani se jich zucastnilo vice jak 100
rodin. Pecujicim osobam poskytuji komplexni vzdélavaci program zaméteny predevsim na
rozvoj sebe sama, prevenci syndromu vyhoteni, posileni kompetenci, sebevédomi,
sobéstacnosti a znalosti feSeni problému v socialni a pracovné- pravni oblasti. Pobyty jsou
tydenni, program a sluzby jsou
zam¢feny na podporu celé
rodiny, vcetné zdravych

sourozencu ¢i prarodicu.

Vzdélavaci pobyty pro rodiny
sdétmi se ZP jsou zaméfeny
predevsim na podporu a tvorbu
svépomocnych rodi¢ovskych

skupin, které rodictim poskytuji Obr. 2: Détsky program, kresleni

prostor pro vzajemné sdileni a moznosti pfedavani informaci a osvédcenych zkusenosti.

*7 Registrovany poskytovatel socialnich sluzeb a akreditovana vzdélavaci instituce MPSV a MSMT, zaloZena
v roce 2000. Od roku 2005 realizuje Alfa H. S. projekty podporované ESF, které jsou zaméfeny na
vzdélavani a podporu osob ohroZenych socidlnim vyloucenim, a to zejména v dasledku dlouhodobé péce o
zéavislého rodinného prislusnika.
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Mnozi rodice jsou v dusledku péce mnohdy na pokraji svych psychickych i fyzickych sil.

Hlavnim faktorem ovliviiujicim chovani, postoj a Zivotni aktivitu rodict déti se zdravotnim
postizenim jsou dlouhodobé krizové a traumatické stavy, které souviseji s narozenim a péci
o dité¢ se zdravotnim postizenim. Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim v rodicich
pfirozené vyvolavd obavy a pocity tisné. Z tohoto divodu vnima néktery rodi¢ celou
situaci jako krizovy stav nebo jako trauma. Zalezi na jeho adaptacnich a kompenzacnich
mechanismech v jakém duSevnim a télesném rozpolozeni se nachazi. Hranice krize a
traumatu je mnohdy nejasnd nebo se prekryva a jeji viditelnost je déna citlivosti jedince a
casovym obdobim, které je nutné k vyrovnani se se situaci. Proto je pro rodi¢e mnohdy

slozité obsahnout vSechny informace a moznosti péce o své dite.

Z hlediska komunikace a kontaktu mezi rodicem a poskytovatelem sluzby (zdravotni i
socialni) je nutné si uvédomit, Ze mnohé neadekvatni a emotivni reakce rodice prameni
pravé z dlouhodobé celkové zatéze rodice a nezvladnutych krizovych stavii. Kontinudlni
krizové a traumatické situace ovliviiuji nejen fyzicky stav rodice, ale také jeho vniméani a

komunikaci se v§emi slozkami péce a podpory, kterou rodic¢e v ramci péce vyuzivaji.

Komunikace odbornika/poskytovatele sluzby s rodicem vyzaduje v okamziku kontaktu
dodrzovani pravidel krizové intervence a poskytovani jednoduchych srozumitelnych
informaci, ke kterym je zapotiebi se opakované
vracet a nasledné€ s nimi pracovat.

Odbornik musi byt pfipraven na to, Ze rodi¢ mnohdy
neumi zformulovat zakazku (co potiebuje, co si pieje,
¢emu nerozumi apod.) a proto je zapotiebi spolecné
s rodiCi pracovat na formulaci zakazky a vytvofit tak

facilitujici prostredi.

Porozuméni informacim, jejich interpretace a
vyuzivani v praxi je pro rodice soucasti procesu uceni
se v oblasti specidlni péCe o dit¢ (mnohdy jeden

z rodicli opusti zaméstnani a stava se profesionalnim

pecovatelem). Rodi¢ zpracovava sdélované informace

Orb. 3: Hra s figurkami

prostiednictvim zkuSenosti prozitku neboli postupnym

prozivanim jednotlivych etap vyvoje svého ditcte.
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Ziskané poznatky integruje do kazdodenni péce o své dité, sleduje vysledky procesu, na
jehoz zaklad€ porozumi tomu, co déld, jakym zplisobem a pro¢. Tato zkuSenost je klicem
k pochopeni celého procesu péce o dit€¢ a je téZ nezbytnd k vytyCeni cili v péci a
multidisciplinarni spolupraci, ktera integruje vSechny slozky péce, jednotlivé odborniky a

rodice.

Ptikladem mohou byt provadéné fyzioterapeutické nebo ergoterapeutické intervence
(Vojtova reflexni terapie, sebesyceni, nacvik oblékani atd.). Nedilnou souc¢ésti porozuméni
a prace sinformacemi je pro rodie podpora odbornika, tedy vytvofeni zpétné vazby
zaméfené napi. na kontrolu pfeddvani informaci, zécvik, naslednad kontrola provadéni
cviceni v domécim prostiedi apod. Jinymi slovy, je zapotiebi aby rodi¢ pochopil smysl a
vysledek toho, co se sjeho ditétem déje a k jakému cili intervence smétuji. Z tohoto
divodu potiebuje jasné vysvétleni a popis situace s kratkodobymi i dlouhodobymi cili
péce. Zda se to byt jako samoziejmy proces, ale stile se v praxi setkavame s rodici, ktefi
provadéji napt. cviceni v domacim prostiedi a nemaji zdani, k ¢emu slouzi. U rodi¢i déti
se zdravotnim postizenim je velmi dulezity podpirny partnersky piistup 1ékait i1 dalSich

odbornik1, ale i uvédomeéni si nutnosti a potfeby starat se sdm o sebe.

Rodi¢ se ocita ve stiedu péce o své dité. Musi nést odpovédnost z hlediska zvladani situaci
vyplyvajicich z 1é¢by, rehabilitacnich ¢i jinych odbornych terapii (operacni zésahy,
specialni vysetieni, prizpisobeni prostfedi, vybér pomicek apod.). Spolurozhoduje o
nasledné 1écbé apod. a zapomind sam na sebe a osobnostné ,,splyne” se svym ditétem.
V praxi se mnohdy setkdvame s rodic¢i, u kterych se postupné rozviji syndrom vyhoieni

nebo ktefi jiz syndromu vyhoteni podlehli.

K rozvoji syndromu vyhoteni u rodict vede jeden ¢i kombinace nékolika faktort:
e nezvladnuté krizové az traumatické situace z hlediska pfijeti svého ditéte
e narocna mnoholetd zatéz pti specialni péci o své dité
e rozpad rodiny, odchod partnera
e nedostatek ¢asu na svou vlastni regeneraci, zajmy a konicky
e nedostatek ¢asu nebo neochota udélat si cas na ostatni zdravé déti
e nedostatek ¢asu nebo neochota najit ¢as k vlastni seberealizaci ¢i pracovnimu

uplatnéni
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e neschopnost a neochota pod¢lit se v péci o své dité s nékym dalSim

e nedostatek podpory ze strany odbornikti

e trvaly nedostatek finan¢nich prostiedkil

e nedostatek pocitu bezpeci (rodina, okoli, spolecnost)

e vyhradné byrokraticka povaha nékterych slozek vstupujicich do systému ucelené

péce

Nejcastéjsi projevy, ukazujici na syndrom vyhoteni rodicu, se kterymi se v ramci pobytil

setkavame, jsou:

e ztrata radosti ze Zivota

e nemocnost rodi¢e s moznosti vzniku zadvazného onemocnéni

e omezeni a zména kvality komunikace

e agresivni a hadavé chovani

e pocity vyCerpani, trval¢ frustrace, deprese

e ulpéni na zavedenych postupech a uzavieni se novym piistuptim
o nedostatek vlastni aktivizace a motivace

e neochota a neschopnost spoluprace

Cilem vzd&lavacich pobyta®®
pro rodice s détmi se zdravotnim
postizenim  je poskytnout
rodi¢im prostor pro moznost
sdileni s ostatnimi rodici,
ukotveni se, nahled na svou

aktualni  Zivotni situaci a

prevence zavislosti na socialni

sluzbé. o
Obr. 4: Uéastnici vzdeélavaciho pobytu

% Organizace Alfa Human Service vydala vramci projektu Jak vystoupit z kruhu II publikaci ,, Price
s rodicovskymi skupinami v ramci respitné-vzdelavacih pobytii“. V této publikaci, jiz jsem spoluautorem, je
detailné¢ popsan cely prubéh vzdélavaciho pobytu véetné Casové dotace jednotlivych odbornych témat,

rodinného programu a zptsobu prace s rodi¢ovskou skupinou.
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Poskytnutim podplrnych opatieni
a nastroji ve form¢ informaci,
cvieni a poradenstvi, pomahdme
rodi¢im stat se lepSimi managery
v péci o své dité, kteti jsou schopni
jasn¢ definovat své potieby, cile a
efektivné kooperovat s odborniky.
Zaroven se v nich snaZzime budovat

a podporovat pocit sebedlivéry a

moznost seberealizace. Obr. 5: Kresleni k¥idami

Cely tento proces je integrovan a uskute¢niovan formou sedmidenniho odborného a
volnocasového programu, na kterém participuje cela fada odbornikd ze socidlni,
zdravotnické a pedagogické oblasti: psychoterapeut, facilitaitor rodiCovské skupiny,
ergoterapeut, socialni pracovnik, socialni pedagog a asistenti. Témata programu pro rodice
jsou propojend a participuji na nich vSichni odbornici. Po celou dobu pobytu maji rodice

moznost vyuzit odborné poradenstvi s jakymkoli specialistou.

V ramci pobytu ma kazdé dité k dispozici svého asistenta, ktery se mu vénuje po dobu
odborného rodi¢ovského programu pod dohledem vychovného pracovnika koordinujiciho

specialni, samostatny program pro déti.

Obr. 6: Détsky program v hermé
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10 Zavér

Rodina s ditétem se zdravotnim postizenim ptichazi do kontaktu s mnoha odborniky z fad
1ékatskych i1 nelékatskych zdravotnickych pracovniki, socidlnich pracovniki, specialnich
pedagogti, asistentil a dalSich rodinnych ptislusniki, ktefi se na péci plné€ podileji. V praxi
je dtlezité, aby vSichni tito lidé byli ve vzajemné interakci, pfedavali si informace ohledné
péce jednotnym a ucelenym zpusobem. Velmi casto se setkavam s klienty, jejichz péce
neni nebo dosud nebyla komplexné pojata. Jedna se predevsim o klienty z menSich mést ¢i
vesnic. Mnohdy jsou tyto déti v péci praktického 1ékare, popt. neurologa a jejich rodice
nejsou véas informovani o moznostech rehabilitace, o moznosti pfispévku na péci, o
sluzbach poskytovanych v jejich okoli ani o Skolnich a mimoskolnich zafizenich, které by

mohlo jejich dité navstévovat.

Pravé komplexni pojeti péfe, zplsob komunikace a dostatek informaci o ditéti se
zdravotnim postizenim (nejen mezi specialisty, ale 1 mezi rodi¢i a specialisty) je
nejefektivnéj§im nastrojem a casto klicovym faktorem v dalSim vyvoji urujicim budouci
kvalitu jeho Zzivota. V praxi by se méla posilovat povédomost mezi odborniky o
jednotlivych typech péce, a to nejen v ramci jednoho resortu, ale pravé v meziresortni

oblasti a mé¢lo by tak dochéazek k navazovani riznych forem spoluprace.

Z modelu ostatnich evropskych zemi je zfejmé, Ze mySlenka case managementu jako
dobrého néstroje v péci o tyto rodiny, je v praxi nepostradatelnd. K tomuto zpisobu
pristupu v péci je také zapotfebi vytvofit pfisluSna legislativni opatfeni, ktera plynou
z politickych rozhodnuti, jez by byla pfenesena vice do kompetence kraji a obci, napiiklad

formou depistaze.

Spoluprace multidisciplindrniho tymu se zda jako nejefektivnéjsi zplisob péce o dité se
zdravotnim postizenim. Je vSak dulezité nezapominat na péci a podporu vénovanou nejen
samotnému ditéti, ale také jeho rodicim a dalSim pecCujicim osobam, napiiklad
poskytnutim nastroji k vlastni seberealizaci a seberozvoji. A to ztoho divodu, Ze se
v mnohych piipadech stava pravé rodi¢ ¢i jiny pecujici (pestoun, prarodi¢ apod.) osobou,

ktera vyhledava, planuje, koordinuje a také zajistuje péci o dité se zdravotnim postizenim.
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