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Abstrakt

Diplomova prace pojednava o rodinach cizincti Zijicich v CR, ktefi maji déti s postiZzenim.
Cilem je zjistit, jak vnimaji svoji situaci, jaké maji potieby, jaké vyuzivaji zdroje pro naplnéni
téchto potteb a s jakymi obtizemi se setkavaji. Prvni ¢ast prace je zaméiena na piedstaveni
teoretickych konceptli v oblasti zdravotniho postizeni, jsou popsany jednotlivé typy
zdravotniho postiZeni, situace rodin s ditétem s postizenim a systém pomoci v CR. Dale je
pojednano o cizincich Zijicich v CR a konceptech, které se poji s kulturnimi otizkami. Jsou
predstaveny dosavadni zahrani¢ni vyzkumy rodin migrantd s détmi s postizenim. Druhd ¢ast
prace je =zaméfena na vlastni vyzkum pomoci kvalitativnich metod s vyuzitim
polostrukturovaného rozhovoru a otevieného kdédovani. Vysledky vyzkumu jsou predstaveny
v sedmi vzniklych kategoriich — kulturni a jazykové aspekty, souziti s ditétem, zdravotni péce,
institucionalni podpora, zdroje informaci, neformalni podpora a vlastni strategie, a nenaplnéné
potfeby véetné navrhll na zlepseni.

Kli¢ova slova:

déti s postizenim, télesné postizeni, mentalni postizeni, autismus, zrakové postiZzeni, rodina,
cizinci, socialni sluzby

Abstract

The thesis deals with the topic of foreigner’s families living in the Czech Republic who have
children with disabilities. The purpose of the thesis is to find out how these families perceive
their situation, what are their needs, what resources they use and which obstacles they
encounter. The first part of the thesis focuses on theoretical concepts of disability, including
the description of different types of disabling conditions, the situation of families with
disabled children and the social support system in the Czech Republic. The fundamental
information about foreigners in the Czech Republic together with main concepts of culture
and multiculturalism are also presented. The existing research findings from Canada, USA
and UK are explored at the end of the first part. The second part is dedicated to the author’s
qualitative research using semi-structured interview and open coding. The research findings
are described in seven categories — cultural and language aspects, living with a child with
disability, health care, institutional support, information sources, informal support and
parent’s strategies for handling the situation, and unfulfilled needs including suggestions for
improvement.
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children with disabilities, physical disability, intellectual disability, autism, visual impairment,
family, foreigners, social services
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1 Uvod

V CR nartista pocet lidi, pro néz &etina neni matefskym jazykem, a ktefi nevyristali
v ¢eské kulturni tradici. Jsou to piislusnici riiznych mensin, kteti do CR piichazeji za praci,
studiem ¢i lepSimi vyhlidkami na zivot. Tito lidé zde Casto zakladdaji rodiny, maji déti
a zakousSeji vSechny radosti i starosti s rodi€ovstvim spojené. Stejné tak jako ceskym partm,
i dvojici cizinci se mize narodit dit¢ se zdravotnim problémem, ktery dale ovlivni situaci
i socialni podpory. Pro ob&any CR i cizince je tato udalost velmi narodna a vy&erpavajici,
v pfipad¢ cizinci ovSem Casto mulzZe situaci zhorSovat izolace od jejich vlastni §ir§i rodiny,
jazykové a kulturni bariéra ¢i neznalost mistni nabidky podptirnych sluzeb.

Tato diplomova prace se pokusi zmapovat situaci cizincti Zijicich v CR, kteff maji dité
s postizenim, identifikovat jejich potfeby a zdroje pro napliovani téchto potieb. Zaméti se na
to, jaké vnimaji potize a prekazky pfi vyuzivani téchto zdrojl, jak probihd interakce mezi
nimi a formalnimi i neformalnimi poskytovateli podpory a jak ziskavaji informace potiebné
pro lepsi zvladani své situace. Vysledna zjisténi mohou pfispét ke zlepSeni situace ostatnich
rodin cizinct déti s postizenim Zijicich v CR a upozornit poskytovatele sluzeb na tuto
problematiku. Soucasti vysledkti budou i navrhy na zlepSeni systému péce pro dalsi rodiny
v obdobné situaci.

Téma rodin cizinci s détmi s postizenim zatim nebylo v CR zkoumano. Nejéast&ji se
vyzkumy déti s postizenim v rodinach migranti provadeji v USA, Kanad¢ a Velké Britanii,
kde je vysoky pocet prist€hovalcti, ktefi se zaroven Casto odlisSuji barvou pleti. Problémy
vznikajici pfi vzédjemném souziti migrantll s majoritni spolecnosti se v téchto zemich vice
manifestuji a jsou brany na zfetel. Dle mezinarodnich vyzkuml mé 5-13 % déti mladSich
14 let mirné az zadvazné postiZzeni (daje se li$i v zavislosti na pouzitych méticich metodach),
jednd se zejména o déti Zijici v rozvojovych zemich. Nedostate¢na nabidka zdravotnich,
socidlnich a vzdélavacich sluzeb pro lidi s postizenim miZe byt diivodem, ktery vede n&které
rodic¢e k rozhodnuti pro Zivot v cizi zemi — Cummings a Hardin (2017) uvadéji ptiklad matek
déti s postizenim z Peru a z Mexika, které se rozhodly zit s rodinou v USA pravé z tohoto
divodu.

Nejvétsim problémem u cizincti, ktefi maji dit€ s postiZenim, nemusi byt tedy matetstvi
ani postizeni ditéte, ale nedostatek dostupné podpory. Rodiny cizincti zpravidla ¢eli stejnym
problémiim jako ostatni rodiny Zijici v daném staté, které maji déti s postizenim, at’ uz se tyto
problémy tykaji kazdodenni péce o dité, vyuzivani podplrnych sluzeb ¢i pfijeti ditéte
s postizenim ze strany Siroké vetejnosti. Rodiny cizincii kromé toho ale zazivaji dalsi obtize
tykajici se zejména jazyka a komunikace, zpfetrhani SirSich rodinnych vazeb a odli$nosti
kulturnich zvyklosti, které jim mohou znesnadiiovat napliiovani potieb spojenych s jejich
naro¢nou situaci.



Vramci této diplomové prace budou nejprve zpracovany teoretické poznatky
a koncepty vazici se k tématu, ve druhé casti bude prezentovan vlastni vyzkum. V prvni ¢asti
prace bude pozornost nejprve zaméfena na oblast zdravotniho postizeni, jeho rtizné definice
a pojeti, budou popsany jednotlivé druhy zdravotniho postizeni a jejich rozlozeni v Ceské
populaci, bude zminén vliv postizeni ditéte na rodinu, budou nastinény poznatky o situaci
rodin, ve kterych zije dité s postizenim, a potieby, které z této situace vyplyvaji, a bude
pojednédno také o systému péce, ktery je pro tyto rodiny institucionalné vytvoren. Dale se

vvvvvv
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CR. Vramci této &asti také budou predstaveny koncepty, které souviseji s kulturou
a multikulturni realitou vyplyvajici z migrace a pfitomnosti cizincti na izemi CR. V zavéru
teoretické Casti pak budou uvedeny vysledky dosavadnich zahrani¢nich vyzkumu tykajicich
se rodin migrant, ktefi maji déti s postizenim; vysledky budou seskupeny podle témat,
kterym se vyzkumy nejcastéji vénuji. V empirické Casti prace budou nejprve nastinény
vyzkumné cile a otdzky, bude pfiblizen postup vyzkumu, charakterizovan vyzkumny vzorek
a nasledné budou piedlozena vyzkumna zjisténi. Na konci této kapitoly pak zjisténé vysledky
budou diskutovany vzhledem k dostupnym poznatkiim ze zahrani¢i a budou také uvedeny
limity a omezeni studie, které mohou ptispét ke zkresleni vysledk.



2 Problematika zdravotniho postiZeni

Zdravotni postizeni je fenomén, ktery provazi lidstvo od nepaméti. Dle Borise Titzla
(2000: 9) ,,zdravotni omezeni, ktera jsme si zvykli oznacovat jako postizeni, provazeji lidstvo
od samého zacatku, existuji a existovat pres veskeré usili patrné budou. Tato realita
prostupujici kazdou spolecnost je i polem, na nemz se resi nejednoduchy vztah téch silnéejsich,
zdravych a nmepostizenych, kteri se prezentuji jako majorita, k tém slabsim, nemocnym,
postizenym, kteri jsou v postaveni minoritnim.“ V prubéhu historie se postaveni osob se
zdravotnim postizenim meénilo — nekdy byly zatracovéany, jindy naopak glorifikovany
(napiiklad osoby nevidomé¢), obecné vSak prevladal spise strach z jinakosti (Krhutova 2013).

2.1 Definice zdravotniho postiZeni

Cesky pravni fad nema jednotnou definici zdravotniho postizeni. Kazdy resort je
definuje jinak podle svych potfeb — Skolstvi ve vztahu ke schopnosti déti plnit povinnou
Skolni dochdzku, systém socidlni péce ve vztahu k sobéstacnosti, ufady prace ve vztahu
ke schopnosti vykonavat vydéle¢nou ¢innost.

V anglickém jazyce se pro oznaceni pojmu souvisejicich s postizenim pouziva nékolik
vyrazi:

e impairment — naruseni ¢i zhorSeni vykonu, poskozeni néjaké funkce,

e disability — omezeni, pfipadn¢ Gplné absence nékteré schopnosti,

e handicap — znevyhodnéni jedince v urcitych osobnich a socidlnich aktivitach,
e disorder — porucha ¢i dysfunkce, néco, co nefunguje.

Tyto terminy vychazeji z klasifikace WHO z roku 1980 a stale jsou pouZivany, 1 kdyz
Casto dochazi k jejich zdméné (i v ptipadé jejich Ceskych ekvivalentll). V soucasné dob¢ je
v ramci WHO patrna snaha o prekro€eni téchto pojmii a vniméni vlivu postiZzeni na kvalitu
zivota jedince, proto se mluvi spiSe o omezeni v télesnych strukturach a funkcich, aktivité
a participaci (Novosad 2011).

Pro ucely socialni prace Ize zdravotni postizeni definovat jako ,, dlouhodoby (zpravidla
déle nez rok) ci setrvaly zdravotni stav odlisny od bézné zdravotni kondice odpovidajici véku,
ktery se projevuje snizenim funkcnich schopnosti: (1) na urovni téla, tj. v roviné fyzické —
slyseni, videni, mentalni funkce ad.; (2) v roviné provadeni ukonu, ukolii, cini, aktivit;
(3) v roviné ucasti na spolecenském deni, zapojeni do zivotni situace* (Krhutova in Matousek
a kol. 2013: 387). Dle Renotiérové (in Renotiérova, Ludikova 2006: 19) je zdravotni postizeni
,,poskozeni v oblasti integrity organismu, coz miize byt diisledkem poruchy, naruseni v oblasti
psychicke, socialni, senzorické nebo somaticke. “ Toto poSkozeni zpravidla nejde nijak opravit
a zvratit. Podle doby vzniku muiZeme zdravotni postizeni délit na vrozené (vzniklé
v prenatalnim, perinatalnim a ran¢ postnatalnim obdobi) a ziskané (vzniklé v pribéhu zivota)
(c.d.).



Starsi definice pojmu zdravotni postiZzeni se orientovaly zejména na nedostatky, defekty
a vady, které jedince vyd¢€luji ze spolecnosti (Krhutova in Matousek a kol. 2013). Postupem
Casu se k pojmu ,postizeni“ ptidala dal$i synonyma — zdravotni handicap, zdravotni
znevyhodnéni, disabilita, apod. Podle nékterych autorGi vSak ani termin ,,postizeni® neni
vhodny, jelikoz ,, naznacuje stav jako konecny, postizeni jako ztratu a osobu takto oznacenou
Jjako vyrazenou ze spolecnosti, cloveka bez perspektivy. Proto se zacind preferovat oznaceni
osoba se zdravotnim znevyhodnénim, protoze znevyhodnéni se da odstranit, zmirnit nebo
kompenzovat a clovek ma perspektivu“ (Tomes 2011: 151). V soucasnosti se klade stale vétsi
diiraz na socialni podminky a na kontext, v némz lidé s postizenim Ziji — organizace NIDRR'
(1999 dle Thomas 2009: 178) naptiklad chape ,,postizeni jako vysledek interakce mezi
individualnimi faktory a charakteristikami prirodniho, umeélého, kulturniho a socialniho

“«

prostredi. Postizeni je kontextualni proménnd, dynamicky reagujici na c¢as a okolnosti.

V ramci Umluvy OSN o pravech osob se zdravotnim postizenim z roku 2008 jsou lidé
se zdravotnim postizenim pojimani jako ti, kteti maji ,, dlouhodobé fyzické, dusevni, mentalni
nebo smyslové postizeni, které v interakci s ruznymi prekazkami muze branit jejich plnému
a ucinnému zapojeni do spolecnosti na rovnopravném zaklade s ostatnimi* (Krhutova in
Matousek a kol. 2013: 387). Krhutova (2013: 26) charakterizuje zdravotni postiZeni jako néco
dlouhodobého, souvisiciho s ,, trvalym ubytkem zdravi a soucasné s vétsimi ¢i mensimi limity
pri vwkonu béznych cinnosti, s vetsim ¢i mensSim omezenim v pristupu k nékterym aktivitam,
s riznymi druhy péce a podpory, se zavislosti, pripadné bezmocit atd. *

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, § 3 definuje pojem zdravotni postizeni
jako ,,telesné, mentalni, dusSevni, smyslové nebo kombinované postizeni, jehoz dopady cini
nebo mohou cinit osobu zavislou na pomoci jiné osoby“. Znamena to, Ze mohou nastat
piipady, kdy je ¢loveék ocividné zdravotné postizeny, ale dopady tohoto postizeni nejsou tak
zéavazné, aby se neobesel bez pomoci nékoho jiného.

Jelikoz neexistuje jednotna definice zdravotniho postiZeni, nelze ani stanovit pfesny
pocet osob se zdravotnim postizenim v populaci. Michalik (2011) uvadi, Ze podle
kvalifikovanych odhadti v CR jde zhruba o 1 milion obyvatel, tj. 10 % populace. Celosvétové
odhady pracuji s hodnotou 650 miliond lidi, pficemz u 97 % z nich jde o postizeni ziskané
béhem zivota (Krhutové in Matousek a kol. 2013).

2.2 Klasifikace zdravotniho postiZeni

Michalik (2011) uvadi nejbéznéjsi klasifikaci lidi se zdravotnim postizenim. Podle
prevladajiciho postizeni odli§uje postizeni tlesné, mentalni, kam patii i duSevni poruchy’
a poruchy autistického spektra, zrakove, sluchové a fecové postizeni. K tomu pfipomina
skupinu kombinovaného postiZzeni a nemocné civilizaénimi chorobami.

' The National Institute on Disability and Rehabilitation Research, od roku 2015 National Institute on Disability,

Independent Living, and Rehabilitation Research (NIDILRR). Vladni agentura v USA, jez se zabyva vyzkumem

v oblasti rehabilitace osob se zdravotnim postizenim a jeho efektivnimu vyuziti v praxi.

* Tyto poruchy se zpravidla rozvijeji az v obdobi dospivani a po&ate¢ni dospélosti, v této praci je tedy nebudu
zahrnovat.



Tabulka 1 ukazuje rozlozeni jednotlivych typt postizeni mezi muzi, zenami a celkovou
populaci’:

Tabulka 1 Typ zdravotniho postiZeni podle véku a pohlavi

Typ zdravotniho postizeni Celkem Priiméma
Vékova zdravotné tetnost
skupina Elezné zrakové | sluchové | mertdini | dudevn ynitfni * jiné Celkem | postiienych | posgieni na 1
osob osobu
Mufi
0-14 13143 4472 2043 10 830 8798 20842 2 506 63 624 41598 15
15-29 17481 2270 1458 11 006 7747 16106 364 56 432 37473 15
30-44 19198 3799 2347 13 400 11144 24368 1069 75324 55504 1.4
45-50 46284 8 856 4 160 8 069 14213 63941 5310 150 833 103979 15
G0-74 78142 9 364 10 467 6610 14777 134608 6154 260122 175793 15
75+ 46807 12 586 16 471 5903 8760 77739 4970 173 251 95414 1.8
Celkem 221 055 41 357 37 846 55 823 65438 337 605 20 463 779 586 512 761 1,5
Zeny
0-14 6934 2242 858 4 853 1740 10923 1705 29 266 22710 1.3
15-29 12018 221 1079 8388 4844 12415 675 41 649 27 670 15
30-44 19246 4094 3335 8816 10098 25917 975 72482 54443 1.3
45-59 43231 5895 3926 75N 16308 63025 6278 146 352 102912 1.4
60-74 79481 10 432 6747 7308 16820 113509 7829 242 226 167 418 15
75+ 118202 35 844 32 674 11795 30272 153599 16 302 398 688 199760 20
Celkem 279112 60 838 48 630 48T 20079 379388 33 864 930 663 564912 1,6
Celkem
0-14 20077 6715 381 15 583 10538 1764 4302 92 890 54307 14
15-29 204499 4501 2537 19 304 12590 28521 1039 03 031 G5 143 15
30-44 38444 7892 5682 22 216 21242 50285 2044 147 805 109 947 1,3
45-59 89516 14 831 8086 15 660 30518 126 966 11588 297 185 2068M 1.4
60-74 157 622 19796 17 2158 13919 31596 248118 14 082 502 348 333N 15
75+ 165009 48 440 49 144 17 703 39032 231338 21272 571 940 208174 19
Celkem 500167 102 195 86 476 104 574 145517 716993 54 327 1710249 1077673 1,6

* W/ daném poctu je zahrnuto pouze jedno postifen vnitinich orgéand.
Zdroj: CSU 2014b: 26

Zdravotni postiZzeni je mozno klasifikovat do riznych stupiiii podle trovné zavaznosti.
Obvykle se rozliSuji tfi stupné, pficemz lehké postizeni znaci minimalni odliSnost od normy,
tito 1idé jsou schopni se za poskytnuti béZné pomoci a specidlnich metod pomérné dobie
integrovat do vétSinové spole¢nosti. Sttedné tézkeé postiZzeni oznacuje ta znevyhodnéni, kde je
JiZ potieba specidlni pfistup, metody a pomoc ze strany odborniki, aby mohlo byt dosazeno
integrace jedince do spolecnosti. Tézké postizeni pak odkazuje ke stavu, kdy je jedinec jiz
plné odkazan na pomoc rodiny, okoli a celé spoleénosti (Fischer, Skoda 2008).

Tabulka 2 ukazuje rozloZeni miry postiZzeni dle pohlavi, véku a typu postiZeni. Jak lze
videt, nejcetnéjsi jsou stfedné t€zka postizeni nasledovana tézkymi, na tretim misté je lehké
zdravotni postizeni a velmi t€zké zdravotni postizeni se vyskytuje nejméné Casto. Ve vékové
skupiné¢ 0-14 let, kterd nejvice koresponduje s tématem této prace, je nejCast&jsi lehké
postiZeni, sestupné nasledované stfedné téZkym, t€zkym a velmi tézkym. T¢zké a stfedné
tézké formy se vyskytuji Castéji u mentalniho a té€lesného postiZeni, u zrakového a sluchového
postizeni lze vidét piiklon spise k leh¢im a stiednd t&zkym formam.*

® Dalsi tabulku s orientadnim poétem lidi se zdravotnim postiZenim viz Pfiloha 5.
* Toto rozlozeni pravdépodobné souvisi s faktem, e vyskyt zdravotniho postiZeni vzrista s vékem a nejéast&ji se
objevuje ve vékové kategorii 60+ let. Vice Piiloha 2 a Ptiloha 3.
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Tabulka 2 Mira zdravotniho postiZeni podle pohlavi, véku a typu postiZeni

Mira postizeni * Prim}érné
- mira
lehké | stiedn& tézke | tézke | velmitezke | o Celkem | PostiZeni
Znamo *%
Pohlavi
muzi 102 277 211307 | 142989 50 172 6016 512 761 23
Jeny 110 014 234639 | 158 245 51168| 10846 564 912 22
Celkem 212 291 445946| 301234| 101340 16862 1077673 2,2
Vékova skupina
0-14 25 891 24 641 8 861 4631 284 64 308 1,9
15-29 19 584 21858| 15464 7 424 812 65 142 2.1
30- 44 21129 42573| 30094 13016 3136 109 948 23
45 - 59 42 431 87737| 53761 17 720 5242 206 891 22
60 - 74 68 037 140026 | 89 954 29 147 6047 333 211 2.2
75 + 35220 129110 103 101 29 402 1340 298 173 24
Celkem 212 292 445945 301235| 101340| 16861| 1077673 2,2
Typ postizeni

tslesne 107 691 217480] 133955 35078 5963 500 167 2.2
zrakové 40 930 33118 18015 9134 998 102 195 1,9
sluchové 27 877 34968| 16798 5 960 873 86 476 2,0
mentalni 22 421 35449| 29824 14 801 2079 104 574 23
dusevni 40 575 62305| 31998 8 491 2147 145 517 2,0
vnitini *** 361 321 466 526| 176 708 45507| 80989 1131051 1,8
jiné 18 140 16181 10105 5037 4862 54 327 1,9
Celkem 618 955 866028 | 417403| 124008| 97913| 2124306 2,0

** Lehké = 1, stfedné t&zké = 2, tézké = 3, velmi tézké = 4

*** \/€etné vicenasobnych vnitfnich postizeni
Zdroj: CSU 2014b: 29

2.2.1 Mentalni postiZeni

Pivodné bylo oznaovano terminy jako debilita, idiocie apod., které jsou dnes
povazovany za hanlivé. NejCastéj$i poruchou je mentalni retardace, kterou Valenta (in
Michalik 2011: 115) definuje jako ,,vyvojovou dusevni poruchu se sniZenou inteligenci,
demonstrujici se predevsim snizenim kognitivnich (tj. pozndvacich), recovych, pohybovych
a socialnich schopnosti“. V soucasné dobé se vyskytuji snahy o nalezeni nového pojmu,
v zahrani¢i se uziva oznaceni IDD (intellectual and developmental disabilities — intelektové
avyvojové poruchy). Podle Viagnerové (2014) nemaji osoby s mentalnim postizenim
schopnost dosahnout vyssiho intelektu odpovidajicimu spolecenské normé navzdory tomu, ze
ziji v podné€tném prostedi. Lidé s mentalnim postizenim mivaji problémy zejména v oblasti
uceni, fe¢i a mysleni, v diisledku ¢ehoz maji snizenou schopnost adaptace na necekané Zivotni
situace a moznost zaclenit se do spolecnosti. Podle Hruskové, Matouska a Landischové (in
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Matousek, Kolackova, Kodymova 2005) a Valenty (in Michalik 2011) Zije v CR zhruba
300 000 osob s mentalnim postizenim, z ¢ehoz 10 000 osob m4 t&zké postizeni’.

Kvantitativné se mentalni retardace urCuje pomoci psychodiagnostickych testl
inteligence, kdy se sleduje ubytek (resp. zachovani) rozumovych schopnosti jedince vzhledem
k normé&, kdy primér populace bez postizeni je IQ 100 a za hranici mentalniho postizeni je
povazovéana hodnota IQ 70. Nutno uvést, Ze toto rozd¢leni je pouze orientacni a neni schopno
zachytit variabilitu kvalitativnich znaki mentalniho postizeni. Mentalni retardace se zpravidla
déli do Ctyft stupnti:

o Lehka (IQ 50-69) — Dochazi k osvojeni feci, nezavislosti v osobni péci a praktickych
dovednostech. Postizeni se zaCinad projevovat v piipad¢ potieby logického uvazovani,
abstrakce, predvidani nebezpeci ¢i feSeni problémovych situaci. Uvazovani lidi
s lehkou mentalni retardaci je ptfipodobniovano uvazovani déti na urovni stiedniho
Skolniho véku.

o Stredne tezka (IQ 35-49) — U lidi se stiedn¢ téZkou mentalni retardaci dochazi
k opozdéni v pohybu, fe¢i i v socialnich kontaktech. VétSinou zvladaji zékladni
dorozuméni, sebeobsluhu, pozd¢ji jednoduché pracovni navyky. Jejich fecovy projev
je chudy a leckdy $patn¢ artikulovany, uceni probiha mechanicky na praktické Grovni.
Uvazovani téchto lidi je popisovano jako uvazovani déti predskolniho véku.

o Tezkd (IQ 20-34) — Casto se k postizeni rozumovych schopnosti pfidruzuji i jiné
poruchy. U mnohych jedinct s tézkou mentélni retardaci viilbec nedojde k rozvinuti
feci, ptipadné je fe¢ omezena pouze na pouzivani jednoduchych slov, jejichz pouziti je
ovSem Ccasto nepfesné a generalizované. Uceni lidi s t¢Zkou mentalni retardaci je
vyrazné omezeno; cilem vychovy je rozvoj komunikace, zdkladnich sebeobsluznych
¢innosti a porozuméni béZnym socidlnim situacim. UvaZovani a chapani souvislosti se
v ptipadé¢ té¢Zké mentalni retardace pfipodobiiuje mentalni Girovni batolete.

o Hluboka (IQ 0-19) — Spolu s postizenim intelektu se objevuje zpravidla i postizeni
pohybové. Lidé s hlubokou mentalni retardaci se obvykle nenauc¢i mluvit, porozumeéni
je omezeno na bézné pokyny. Pozndvaci schopnosti se nerozvijeji, tito lidé dokézou
nékdy rozliSovat zndmé a nezndmé podnéty a reagovat na né pozitivné ¢i negativné.
Citlivé reaguji na hmatové podnéty a zvuky (napt. ton hlasu) (Vagnerova 2014;
Pesova, Samalik 2006).

Kromé vyse popsaného kvantitativniho hodnoceni je tfeba brat v uvahu 1 kvalitativni
zhodnoceni struktury inteligence, jejich prednosti i nedostatkli, tj. zajimat se o miru
vyuZzitelnosti zachované inteligence osob s mentalnim postizenim. Vyuziti inteligence
ovliviyji také dal$i faktory, jako napf. emocni stabilita, Grovenl pozornosti, adaptabilita,
osobni tempo, motivace k ¢innosti apod., z nichZ nékteré¢ jsou vrozené, jiné jsou dany
vychovou.

vvvvv

mohou byt zplsobeny rozdilnou definici mentalniho postizeni, a tudiz rozdilnou metodikou méteni. Valenta (in
Michalik 2011) udava, Ze vSeobecny vyskyt osob s mentalnim postizenim v populaci je 3—4 %.
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U lidi s mentalnim postizenim miize ¢asto dochdzet ke stagnaci mentalniho vyvoje jiz
pred 15. rokem Zzivota, ovSem casto i v obdobi dospivani a rané dospé€losti lze dosdhnout
stabilniho vyvoje nékterych dovednosti a socidlnich navykl, které lze ovlivnit pomoci
stimulace. Stejn¢ tak nedostatkem stimulace lze vyvoj zabrzdit, piipadné¢ mize dojit
i k tbytku jiz existujicich schopnosti. Nedostatecna stimulace vychazi obvykle z rezignace na
praci s dité¢tem a z jeho zanedbavani. Je tfeba si uvédomit, ze lidé s mentalnim postizenim
potiebuji celozivotni vedeni a motivaci k uCeni, aby jejich ziskané kompetence nebyly
ztraceny a aby zili sviij zivot co nejsamostatnéji (Vagnerova 2014).

Mentalni postizeni muze mit rtiznou etiologii, tj. pfi¢inu. Muze jit o organické
poskozeni CNS vznikl¢ naptiklad v dusledku krvaceni do mozku, kdy je mentélni
nedostatecnost Casto doprovazena 1 poruchami hybnosti ¢i DMO. Tito lidé mohou byt
hyperaktivni, zvySen¢ drazdivi, mohou mit poruchy pozornosti a byt lehce unavitelni, maji
sklon reagovat zbrkle a impulzivné. Od rodict s béznym intelektem se miize t€émto détem
dostavat mnohdy az piehnand stimulace. Ta je pro n¢ ¢asto velmi stresujici vzhledem k jejich
snizené odolnosti k zatézi v disledku organického poskozeni mozku. Mentdlni postizeni mtze
vzniknout také na zakladé chromozomalni odchylky, jak je to napf. u Downova syndromu.
['tito lidé maji obvykle zdravé rodie, a proto se jim dostdva dostatecné, mnohdy az
nadbyte¢né stimulace. Byvaji vétSinou klidni, ulpivavi a téZkopadni, emociondln¢ dobie
naladéni bez vétSich vykyvi v chovani a prozivani. Mentdlni handicap mlze také vzniknout
kombinaci vrozenych a vychovnych faktorli, tedy niz$iho nadani a nedostatku podnétii ¢i
pfimo zanedbanosti ve vychové. V tomto piipadé jde o déti podobné postizenych rodica
(genetické ptedpoklady k rozvoji rozumovych schopnosti téchto déti jsou horsi), jejichz
vzdélanostni a intelektualni uroven je nizkd, a nevytvareji tedy pro své déti dostateéné
podnétné prostiedi. Tito jedinci mivaji nedostateCné rozvinutou fe¢, chybi jim zakladni
znalosti, nemaji trénovanou pamét a pozornost, pracovni, socialni a hygienické navyky
nejsou dostateén& rozvinuté. Casto mohou byt manuélné zruéni a prakticky nadani (c.d.).

Lidé s mentalnim postizenim maji problémy s orientaci v béZném prostiedi, jelikoZ
jejich vzajemné vztahy. Okolni svét je pro né Casto nesrozumitelny, a proto se jim jevi jako
ohrozujici. V disledku toho je pro né¢ dulezité mit ,prostfednika®, spojence v jedinci bez
postiZeni (asistent, rodi€...), ktery jim tento svét pomaha Cinit srozumitelngj$im. V mysleni
lidi s mentalnim postizenim chybi abstrakce, je vazadno na konkrétni realitu, kterou zazivaji,
a na jejich vlastni vnimani této reality (neschopnost odhlédnout od vlastnich pocitl a potieb).
Je pro né charakteristicky pasivni postoj k feSeni problému. Casto se mechanicky nauéi rtizna
pravidla, ale je pro né obtizné je ucelné aplikovat v praxi, jelikoz nerozliSuji mezi riiznymi
situacemi (c.d.).

Socializace lidi s mentalnim postiZenim je znacn€ opozdéna, jelikoz nemaji rozvinuté
kompetence potfebné k osamostatnéni, tudiz chybi i potfeba emancipace. V socidlni interakci
byvéa problém s komunikaci a porozuménim, tito lidé Casto komunikuji neverbalné¢ svym
chovanim, které miiZze byt okolim hodnoceno negativné (napt. bouchéni hlavou o zem). Délaji
to vSak proto, Ze nemaji dostupné verbalni prostfedky k vyjadieni svych pocitl a potieb. Lidé
s mentalnim postizenim piisobi Gasto jako déti, i kdyz fyzicky jsou uz dospéli. Casto vyzaduji
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péci rodi¢t 1 v dobé, kdy jejich vrstevnici Zziji jiz samostatné, pottebuji dohled, radu
a dopomoc pfi béznych zivotnich tikonech (hygiena, orientace v prostoru, socialni interakce).
Do péce o lidi s mentalnim postiZzenim je tieba vétSiho zapojeni jejich rodic¢i nez u vrstevnikl
bez postizeni, v disledku ¢ehoz jsou zasadné ovlivnény moznosti seberealizace a duSevni
pohody pecujicich.

Potieby rodici déti s mentalnim postizenim jsou specifické ve srovnani s rodi¢i déti bez
postizeni; stav ditéte na n¢ klade mimofadné naroky. Jednou z téchto potieb je odpocinek
a moznost psychohygieny. Ty jsou dulezité proto, ze péce o dité s mentalnim postizenim
probiha ¢asto po mnoho let a ve velkém rozsahu a pro rodice je znan€ vycerpavajici. Je tedy
také dilezité, aby rodi¢e meli dostupnou podporu $irsi rodiny a instituci, které jim mohou
s péci pomoci (Vancura 2007).

2.2.2 Télesné postiZeni

Novosad (2011) déli télesné postizeni do dvou skupin. Prvni skupinou je pohybové
postizeni, které je charakterizovano problémy v lokomoci az k Gplné nemoznosti pohybu ¢i
chybéni néjaké casti téla. Toto télesné postizeni je zpravidla viditelné, a je tedy Casto zdrojem
stigmatu. Do této skupiny autor fadi détskou mozkovou obrnu (DMO), Parkinsonovu
chorobu, roztrousenou skler6ézu, cévni mozkovou piihodu, deformace, abnormalni drzeni téla
a patologické odchylky v zakfiveni patefe, amputace apod. Druhou skupinou jsou chronicka
onemocnéni, kterd jsou zpravidla nevyléCitelnd, vyzaduji ptisny léCebny rezim a vedou
k utlumeni vykonovych schopnosti ¢lovéka. Nékteti autofi fadi chronickd onemocnéni mezi
interni postizeni. Toto postizeni neni zpravidla na prvni pohled patrné, a tudiz nebyva
stigmatizujici. Patfi sem napfiklad kardiovaskularni onemocnéni, cukrovka, leukemie,
poruchy imunity, poruchy metabolickych procesli, nddorova onemocnéni, epilepsie apod.

o 24

Nejcastéjsi télesné postizeni, se kterym se rodiCe malych déti setkavaji, je DMO.
K rozvoji tohoto postizeni dochdzi vlivem posSkozeni centrdlni nervové soustavy pred
porodem, béhem né&j ¢i po ném, ¢asto v disledku nedostatku kysliku. DMO se projevuje pied
patym rokem Zivota ditéte, diagnéza nemusi byt na prvni pohled patrnd. K DMO se ¢asto
pfidruzuji 1 jina postiZeni, naptf. mentalni opozdéni ¢i epilepsie. Uvadi se, Ze toto postizeni ma
0,1-2 % déti. Projevy DMO jsou riznorodé, rozliSuji se ¢tyii hlavni formy: hypotonicka je
charakteristkd pro détsky vek; hypertonicka (spasticka) je nejcastéjsi formou postihujici asi
70 % nemocnych, k postizeni koncetin se Casto pfidava i postiZeni mluvidel a z toho plynouci
problémy s artikulaci teCi; dyskinetické syndromy projevujici se mimovolnimi pohyby
koncCetin, které postihuji asi 20 % nemocnych; mozeckovy syndrom jako vzacnd forma
postihuje asi 10 % lidi s DMO. Spastické formy DMO Ize dale délit podle jejich umisténi
na diparézu, hemiparézu a kvadruparézu. Diparéza je charakterizovana ztuhlosti dolnich
koncetin; hemiparéza oznacuje hybné postizeni obou koncetin jedné poloviny téla, tedy pravé
nebo levé (horni koncetina byva obvykle postizena vice) z divodu postizeni protilehlé
mozkové hemisféry; kvadruparéza znamena postizeni vSech Ctyf koncetin, horni byvaji
zpravidla zasaZeny vice (Vagnerova 2014; Pesova, Samalik 2006).
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NejvyraznéjSim rysem osob s télesnym postizenim byva omezeni obvyklych
pohybovych schopnosti, naruSeni pohybovych vzorcu ¢i koordinace pohybu. To Casto vede
ke zpochybniovani jejich normality a hodnoty, jelikoz aktivita, pohyb, ¢innost a plnéni pfedem
navrzeného planu jsou vnimany jako dulezité atributy lidské existence. Déti s DMO jsou vice
zavislé na svém okoli nez déti bez postizeni, Casto v jejich pfipadé dochazi k opozdéni
poznavacich procest a socializace (Novosad 2011; Vagnerova 2014).

Mezi klienty socialnich sluzeb pro déti s postizenim se vyskytuji rodice déti
s pohybovym postizenim ¢i epilepsii velmi Casto. Péce o tyto deti je narocnd jak z hlediska
fyzického, tak psychického. Rodice se musi naucit se svym ditétem manipulovat, v raném
veéku vénuji hodné Casu cviceni a rehabilitaci, na které déti obvykle reaguji plaCem. Problém
nedostatku fyzickych sil se zintenziviiuje v pokrocilejsim véku, kdy je dité jiz dospélé a velké,
manipulace s nim tedy vyzaduje vétsi fyzickou silu, ktera ovSem rodi¢im po nékolikaleté péci
spiSe ubyva. Déti s pohybovym postizenim zejména v raném stadiu zivota travi spoustu ¢asu
u l¢kart,, ve zdravotnickych zafizenich, laznich apod., kde snimi obvykle byva nékdo
z rodiny. Dochazi tedy k nutnosti uspotfadat kazdodenni zivot v rodin¢ tak, aby bylo mozné
naplnit potieby ditéte s postizenim, pecujici osoby Casto maji mén¢ ¢asu na partnera ¢i ostatni
deéti.

2.2.3 Zrakové postiZeni

Zrak je pro Clovéka jednim z nejpouzivanéjSich smysll. Literatura uvadi, ze zrakem
ptijimame 70—-80 % informaci o okolnim svété. ,, Hovorime-li o zrakovém postizeni, jde vidy
o postizeni funkce zraku, které jiz nelze korigovat do normalniho videni* (Krhutova in
Michalik 2011: 276). V ptipad¢ zrakového postizeni dochazi k rozvijeni ndhradniho zpisobu
vnimani a pfijiméni informaci jinymi smyslovymi orgény (napf. hmatem, sluchem).

V Ceské populaci je 0,3 % osob nevidomych a témét 1 % osob se zadvaznym zrakovym
postizenim. Postizeni zraku stoupa spolecné s v€kem — u osob starSich 60 let se objevuje
ve 4,4 % ptipadl, u déti priblizné v 0,04-0,2 % ptipadl. Lidé se zrakovym postizenim tvofi
heterogenni skupinu, mohou mit kvalitativné rizné poruchy s riznym stupném zavaznosti ¢i
vzniklé¢ v rizném obdobi. Spolecensky je zrakové postizeni ve svych rGznych stupnich
zavaznosti veetné Uplné nevidomosti nejlépe pifijimanym postizenim oproti naptiklad
mentalnimu postizeni, které je stale provazeno spolecenskym stigmatem (Vagnerova 2014).

Zpravidla u vSech lidi se zrakovym postiZenim dochézi k senzorické deprivaci, tito lidé
piijimaji méné informaci pomoci zrakovych vjemil nebo zcela zadné. Pro rozvoj zrakovych
funkci je nezbytny dostatecny pfisun vizudlnich podnéti, jejichz nedostatek vede k trvalym
zménadm zrakového centra. Proto je dilezité poskytovat détem se zrakovymi problémy
zrakovou stimulaci, zejména v kritickém prvnim ptil roce zivota. Zrakové postizeni ovliviiuje
1 vyvoj dalSich mozkovych center, napiiklad sluchového centra v reakci na zvySenou
schopnost zpracovavat sluchové podnéty ¢i centra paméti v disledku nutnosti vétSiho
vyuzivani paméti pro navigaci a orientaci v prostoru. ObtiZe nastavaji pfi orientaci
v neznamém prostiedi, ve kterém jsou osoby se zrakovym postizenim casto zavislé na pomoci
jinych lidi. V disledku tohoto omezeni mohou mit menSi zdjem o samostatné aktivity
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a naopak tendence se vice izolovat ve znamém prostiedi, kde se citi bezpecné a jisté. Déti se
zrakovym postizenim neposkytuji rodi¢im okamzitou odezvu v kontaktu, coz mtize vyustit
ve snizeni rodicovské aktivity a tudiz zredukovani podnéti pro dité. Je tedy velmi dilezité,
aby rodi¢e méli od ran¢ho véku ditéte dostatecné mnozstvi informaci o moznostech jeho
stimulace a specifikdch komunikace. Je tfeba, aby rodic¢e pochopili vyznam signall, které jim
jejich dité vysila, a aby mu poskytovali dostatecné mnozstvi stimulujicich podnétti — k tomu je
nutné osvojit si nové vychovné postupy a pouzit ijistou davku kreativity, aby co nejvice
piiblizili nevidomému ditéti okolni svét. K vychové takového ditéte je nezbytna trpélivost
a vnimavost k jeho potiebam (c.d.; Krhutova in Michalik 2011).

V domaécnosti, kde zije dité se zrakovym postizenim, je tfeba upravit prostredi tak, aby
se v ném dit¢ sndze orientovalo a mohlo se pohybovat co nejsamostatnéji. K upravé prostiedi
slouzi rtizné typy osvétleni, prace s barvou a kontrastem, velmi dilezité je zachovavat v byt¢
poradek, aby kazda véc méla svoje misto, a dit¢ ji tak mohlo snadno najit. Pro lidi se
zrakovym postizenim je dostupné mnozstvi kompenzacnich pomicek, které jim pomahaji zit
samostatnéjsi zivot (Keblova 2011).

2.2.4 Sluchové postizeni

Literatura uvadi, Ze sluchem pfijimdme kolem 15 % informaci. Signaly pfichazejici
prostfednictvim sluchu ovSem patii k dilezitym slozkdm komunikace, slouzi k orientaci
v prostiedi a jsou nezbytnym piedpokladem ke spravnému rozvoji mluvené fec¢i. Sluchové
postizeni vede k omezeni nebo uplnému chybéni sluchovych podnéti. Tim vznika informacni
a komunikacni bariéra a naruseni n¢kterych dal§ich schopnosti — kromé omezeni ve vnimani
feCi jsou sluchové postizeni jedinci omezeni napiiklad pfi orientaci v prostoru, ktery se
nachazi mimo jejich zrakové pole. Jedinci se sluchovym postizenim maji ¢asto problémy se
sebeovladanim a s porozuménim vlastnim emocim, zplisobené snizenou socialni adaptabilitou
v disledku komunikac¢nich obtizi (Vagnerova 2014).

Podle Potmeésila (in Michalik 2011) lze sluchové vady rozdélit do nasledujicich
kategorii: Ohluchlost jakozto vada, ktera vznikla zpravidla pfed dokoncenim vyvoje mluvené
feCi, fe¢ samotna se nevytraci, ale pomaleji se rozviji a je méné plynuld. Hluchota byva
zpravidla spojend se ztratou sluchu vrozenou nebo velmi ¢asné ziskanou. Zbytky sluchu, kde
ztrata sluchu neni Gplna, byva vrozena nebo ziskana, u lidi se Casto projevuje neplynulou
a opozdénou fe¢i. Nedoslychavost je opét Castecnd ztrata sluchu, délend podle miry ztraty
sluchu od lehké po velmi tézkou nedoslychavost.

V CR zije zhruba 5 % lidi nedoslychavych a neslysicich, pfi¢emz vétinu z nich tvoii
starSi lidé, ktefi o sluch pfisli v pozdéjsim véku. Asi 0,15 % populace ma vrozenou ¢i
v détstvi ziskanou sluchovou vadu, pficemz Casto je jejich sluchové postizeni kombinovano
1s dals$imi zdravotnimi problémy. Sluchové postizeni byva spoleCensky stigmatizujici
a zamezuje zaclenéni do majoritni spolecnosti z divodu komunikaéni bariéry. VéEtSinova
spolecnost Casto podceniuje schopnosti lidi se sluchovym postizenim, ¢imz v nich posiluje
pocity nedostatecnosti a izolace (Vagnerova 2014).
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U lidi se sluchovym postizenim se objevuje jiny zpusob komunikace (pomoci
znakového jazyka, odezirani...). Vzhledem k odlisnému zplsobu komunikace jsou osoby
s postizenim sluchu ¢asto povazovany spise za kulturni a jazykovou mensinu, proto se né¢kdy
oznacuji jako Neslysici. Dité, které se narodi s postizenim sluchu, je omezeno v rozvoji
mluvené feci; daleko pfirozengjsi je pro n¢j pfijimat informace pomoci vizualné motorickych
vjemu. K tomu vSak dochazi jenom v ptipad¢, narodi-li se do neslySici rodiny, kterd je pro
tento ucel vybavena. SlySici rodi¢e zpravidla znakovy jazyk neovladaji, a pocatecni rozvoj
komunikace u déti s postizenim sluchu je tak zna¢n¢€ omezen (Potmésil in Michalik 2011).

Rodina ditéte se sluchovym postizenim potiebuje podporu odbornikii i ostatnich rodict
s détmi, které maji podobné problémy. Rodice déti se sluchovym postizenim ptichazeji do
styku s riznymi kompenza¢nimi pomiickami, které pomahaji zesilovat zvukové podnéty —
zejména sluchadla a kochlearni implantaty. Pro slySici rodice, kterym se narodi neslysici dité,
je obtizné najit zpisob komunikace s détmi, museji se naucit takové zptisoby komunikace,
kterym dité rozumi (odezirani, znakovy jazyk). Nezastupitelnou tlohu v zZivoté rodiny hraje
logopedicka péce, ktera rozviji jazykové a fecCové schopnosti ditéte (Vagnerova 2014).

2.2.5 NaruSeni komunikaéni schopnosti

Problematikou narusenych komunikaénich schopnosti se zabyva logopedie. Jednd se
zejména o postizeni feci, které se vyznacuje odchylkou od vSeobecné normy. Mize byt
postizena jak sloZka expresivni (tedy tvorba feci), tak receptivni (porozuméni feci). Odbornici
odliSuji n€kolik druhti naruSené komunikacni schopnosti: vyvojova nemluvnost (vyvojova
dysfazie), ziskana organova nemluvnost (afazie), ziskana psychogenni nemluvnost (mutismus,
selektivni mutismus, surdomutismus), naruseni zvuku feci (patolalie), naruseni plynulosti feci
(koktavost, breptavost), naruseni clankovani (dyslalie, dysartrie), naruseni grafick¢ podoby
feCi (dysgrafie, dyslexie, dyskalkulie), symptomatick¢ poruchy fteci, poruchy hlasu,
kombinované vady a poruchy feci (Klenkova in Pipekova 2010; Ml¢ékova in Michalik 2011).

Rodice déti vyuzivajicich pomoc odbornych sluzeb se velmi €asto setkavaji s diagnézou
vyvojové dysfazie. Dysfazie nema jednotné terminologické vymezeni, v soucasné dobé
rozumime pod pojmem vyvojova dysfazie , specificky naruseny vyvoj reci, projevujici se
ztizenou schopnosti nebo neschopnosti naucit se verbalné komunikovat, i kdyz podminky pro
rozvoj Feci jsou primérené” (Skodova, Jedlitka a kol. 2007: 110). Detailngjsi definici
podavaji Mikulajova a Rafajdusova (1993 dle Micdkova in Michalik 2011: 426), a to, ze
Lvwwvojova dysfazie se diagnostikuje tehdy, jedna-li se o naruSeny vyvoj jazykovych
schopnosti, ktery se neda vysvetlit mentdlni retardaci ani fyzickym handicapem, poruchou
sluchu, citovou deprivaci ¢i emocnimi poruchami, ani nepriznivymi vlivy prostredi
a vychovy“.

Za ptiCinu tohoto postizeni je povazovana porucha centralniho zpracovani feCového
signalu. Jde o difuzni postizeni CNS — je zasazeno né¢kolik mozkovych center najednou, proto
jsou naruSeny i dalsi oblasti jako je hrubd i jemna motorika, pamét’ ¢i porozuméni symboliim
(viz nize). Vyvojova dysfazie se projevuje mnoha riznymi symptomy, mimo jiné i vyrazné
nerovnomérnym vyvojem celé osobnosti; hlavnim ptiznakem je opozdény vyvoj feci, resp.
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jeji aberace (odchyleni vyvoje od normy), kdy u déti Ize pozorovat snizenou schopnost
verbalni komunikace — narusena je receptivni i expresivni slozka feci, vyslovnost, slovni
zéasoba a gramaticka struktura (MlI¢ékova in Michalik 2011; Klenkova in Pipekova 2010).

U déti s vyvojovou dysfazii je tedy zasaZzeno nékolik systémili najednou. Vedle
naruSeného komunikacniho vyvoje jde o nasledujici oblasti:

e nerovhomérmné rozlozeni rozumovych schopnosti (vyrazny nepomér mezi slozkou
verbalni a neverbalni) — pro rozvoj rozumovych schopnosti je tfeba feCovy vyvoj
neustale stimulovat,

e porucha v oblasti kratkodobé paméti, kterd vede k zafixovani nedokonalych feCovych
vzoru,

e porucha sluchového vnimani, kdy je naruSena analyza i syntéza vlastni fe¢i pomoci
sluchu a akusticko-verbalni pamét’,

e dysrytmie (Spatna reprodukce melodie ¢i rytmu), naruseni dynamiky feci,

e porucha pozornosti a soustfedéni, lehka unavitelnost,

e naruSeni sféry motivacni, emociondlni, zajmove,

e poruchy v oblasti motoriky — opozdény vyvoj hrubé i jemné motoriky, grafomotoriky,
problémy s koordinaci, celkova neSikovnost, Casto byva dlouho nevyhranéna lateralita,

e deficity ve zrakovém vnimani — nepfesné rozliSovani barev a tvard, figury a pozadi,
naruseni pravolevé a prostorové orientace a optické paméti,

e problémy s orientaci v ¢ase (MI¢akova in Michalik 2011).

Prevalence vyskytu vyvojové dysfazie se odviji od toho, jaka kritéria jsou stanovena
pro jeji diagnostiku. Smolik (2009) uvadi, ze zatim nejptesnéjSi odhad vyskytu podali
Tomblin a kol. v roce 1997, kteti studovali déti rok pred zac¢atkem Skolni dochazky (tedy péti-
a Sestileté) pomoci testl jazykovych schopnosti a na zéklad¢ vysledkti uvadéji prevalenci
byt zptisoben faktem, Ze ne vSechny déti s touto poruchou se dostanou do péce logopeda a déti
s menSimi problémy jsou ¢asto povazovany za nemluvné, pomalé apod. Podle Vagnerové
(2014) trpi dysfazii ptiblizné 2 % déti. Vyvojovou dysféazii jsou zasaZeni vice chlapci nez
dévcata ptiblizné v poméru 4:1 (c.d.; MI¢akova in Michalik 2011).

Pro rodiny déti s vyvojovou dysfazii je obtizné se s détmi domluvit a udrZzovat s nimi
funkéni socidlni vztahy. Pro déti samotné je tézké se zallenit do spoleCenstvi rodiny
i vrstevnikt. Kvuli témto potizim je nékdy obtizné tuto poruchu rozeznat od PAS (viz nize),
u déti s dysfazii ovSem lze pozorovat zajem o socialni kontakt, ktery déti s PAS zpravidla
nemaji. Déti s dysfazii potiebuji péci specialistli, zeyména logopedii, aby byl stimulovéan jejich
vyvoj v oblastech, které jsou naruseny. V obdobi nastupu do Skolky a skoly vyuzivaji rodiny
hojné pomoci specidlnich pedagogl, ktefi pomahaji nastavit vzdélavani ditéte tak, aby se
mohlo co nejlépe rozvijet.
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2.2.6 Poruchy autistického spektra (PAS)

Tyto poruchy jsou soucasti SirSi kategorie pervazivnich vyvojovych poruch, kam se tadi
détsky autismus, atypicky autismus, Aspergeriv syndrom a Rettiiv syndrom. PAS mohou
doprovazet 1 jiné poruchy jako je epilepsie, geneticky podminéné vady, syndrom fragilniho X,
Angelmanntuv syndrom apod. Détsky autismus postihuje 3-5 déti z 10 000 a byva castéjsi
u chlapcii nez u divek. Jde o organické poskozeni mozku, u kterého nehraji ptiliSnou roli
vnéjsi okolnosti, pfesna etiologie postizeni neni dodnes zndma (Vagnerova 2014). Ptiznaky se
projevi jiz do tfetiho roku veku ditéte, finalni diagndza na zakladé projevi chovani ditéte je
zpravidla stanovena pozdéji. Ve vyvoji ditéte dochazi k naruSeni mozkovych funkei, které
umoznuji komunikaci, socidlni interakci a predstavivost (tzv. triada problematickych oblasti),
takze dit¢ neni schopno vyhodnocovat informace stejnym zplsobem jako jeho vrstevnici
bez postizeni. Jeho vnimani, prozivani a chovani je jiné; ,, dité dobie nerozumi tomu, co vidi,
slysi a proziva* (Pesova, Samalik 2006: 67). Symptomy ve vy$e zminénych oblastech se
rizné kombinuji, proto témeér nelze nalézt dvé déti s PAS se stejnymi projevy (Thorova 2016).

Déti s autismem maji specifické vzorce chovani, které je napadné odliSuji od vrstevnik
a izoluji od vétSinové spolecnosti (autismus od feckého ,,autos® = sdm). U déti s PAS lze
pozorovat riznou urovein intelektovych schopnosti — mohou byt primérné ¢i podprimérné,
lze se také setkat snerovnomérnym rozlozenim intelektovych schopnosti nebo s détmi
nadpramémé inteligentnimi®. PAS &asto provazi odlisna schopnost reakce v nedekanych
situacich a sni spojené stresové chovani od mirného (nesnaSenlivost zmén, obsesivni
tendence) az po zdvazné (agresivita, sebeposkozovani), hyperaktivita ¢i naopak vyrazna
pasivita a neschopnost soustfedéni. Uginnou strategii pomoci détem s PAS jsou specidlné
pedagogické metody a postupy (zejména metody strukturovaného uceni, program TEACCH),
které jim pomahaji zprosttedkovat svét, ve kterém se z diivodu svého postizeni neorientuji;
v zahrani¢i a postupné jiz iv CR maji rodi¢e dobrou zkusenost napi. s ABA terapii
(Vagnerova 2014; Thorova 2016).

Narus$eni v oblasti socidlni interakce se miize projevovat rliznymi zptsoby. I mezi détmi
s PAS jsou velké rozdily, co se ty¢e zajmu o socialni kontakt — mohou byt mazlivé ¢i nete¢né,
fixované pouze na blizké osoby, pasivni ¢i aktivni, avSak s potizemi pfi dodrZzovani pravidel
socidlniho chovani. Tyto potize se projevuji v oblasti socializace v souvislosti s navazovanim
socidlnich vztahl, zejména emocionalniho charakteru. MlzZe se zdat, ze déti s autismem
nerozliSuji lidské bytosti od neZivych pfedmétli a nemaji zdjem o lidi, vytvofeni citového
signaly (napf. ocni kontakt), je pro né¢ obtizn€js$i pochopit pocity a divody jednani druhych
lidi, rozli$it mezi cizimi a blizkymi lidmi a mezi jednotlivymi socidlnimi situacemi.
Dilezitym rozliSovacim kritériem je obvyklé, zndmé a nové, neznamé. Lze pozorovat takeé
odli$nosti ve smyslovém vnimani, které ovliviiuji jejich schopnost orientace ve svété — déti
zpracovavaji smyslové podnéty jinym zplsobem, nez je obvyklé, a preferuji jiné smyslové

61 :qx : : Vv v ‘v : IS P r s o . ~ ~ :

Lidé s autismem jsou soubézné postizeni mentalni retardaci zhruba v 75 % pftipadi. Zaroven se ovSem mezi
nimi objevuji i tzv. savanti, tedy lidé mimofadné nadani na urcité oblasti, napf. slozité matematické operace ¢i
hudbu (Vagnerova 2014).
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kvality nez jejich vrstevnici. V mnoha piipadech mivaji velmi dobie vyvinuté sluchové
vnimani a dovedou dobfe rozlisit rizné zvukové podnéty, mezi které ovSem nezarazuji
podnéty feCové. Na specifické zvuky mohou byt precitlivélé a reagovat na né nepfiméfenym
zptusobem. OdliSnost ve zpracovavani smyslovych podnéti se Casto projevuje zvySenou
citlivosti na bézné podnéty, kterd vyvolava silnou reakci, tzv. smyslové presyceni. Déti s PAS
se obvykle hiife uci, maji potize pii generalizaci svych zkuSenosti a aplikaci naucenych
dovednosti v jinych situacich, jsou velmi citlivé na zmény a potiebuji stabilni a predvidatelné

oy ee

Kazdé¢ dit¢ s autismem ma odliSnou fecovou vybavu — u nékterych se fe¢ nerozvine
vubec, jiné jsou vyrazné¢ jazykové nadané; zpravidla nekomunikuji s okolim standardnim
zpusobem a jejich fe€¢ je obvykle n¢jakym zplsobem nédpadnd. Nekteré déti mohou
mechanicky opakovat jednotliva slova nebo vyrazy misto snahy o dialog a pouzivat echolalie
(opakovéani toho, co fikd jiny ¢lovék bez porozuméni obsahu). Komunika¢ni funkci
verbalniho projevu mohou nahrazovat riizné neobvyklé projevy chovani, napf. vybuchy
vzteku ¢i sebezranovani, podobné jako u lidi s t¢Zkym mentalnim postizenim. Jako prostredek
k dorozuméni s détmi s PAS, které nekomunikuji verbadlné, je mozné pouzit metody
alternativni a augmentativni komunikace (AAK), naptiklad vyménny obrazkovy komunikaéni
systém, kdy komunikace probihd za pomoci obrazki, piktogramt a fotografii. V chovani déti
s PAS se Casto objevuji stereotypy a ritudly ¢i pohybové automatismy, které slouzi k vlastni
stimulaci (napf. toCeni dokola). Chovani téchto déti Casto plisobi rusivé a okoli jej mlze
vnimat jako zatézujici (Vagnerova 2014; Valenta in Michalik 2011; Thorova 2016).

Pro rozvoj ditéte je dualezité vCasné zjiSténi postizeni a vSestrannd pomoc rodiny.
Prognéza autismu nebyva vétSinou pfili§ dobrd, lidé s PAS potiebuji obvykle celoZivotni
podporu rodiny a instituci. Cilem vychovy je naucit déti minimalnim socialnim standardiim,
aby byla usnadnéna jejich adaptace. Vychova ditéte s PAS byvéa Casto pro rodice velmi
naro¢na z diivodu neexistence zpétné vazby od ditéte; rodice Casto maji problém poznat, co
dit¢ chce a potiebuje. Pro vychovu déti s PAS je tfeba notnd davka odhodlani, empatie,
trpélivosti a daslednosti. To vede k velké psychické naro€nosti, a tudiz nutnosti odpocinku a
alespont chvilkového ,,vypnuti“ pro rodice. U rodi¢i déti s PAS je velmi dilezita
psychohygiena, moznost sdileni starosti s ostatnimi lidmi a moznost oddychu, kdy je o dité
postarano nékym jinym (piibuzny, respitni péce...) (Vagnerova 2014).

2.3 Dité se zdravotnim postiZenim v rodiné

Narozeni ditéte s postizenim je velkou zivotni krizi, pti které dochéazi ke kratkodobému
selhani adaptacnich mechanismii. Rodi¢e zazivaji dvojité trauma — ztratu ptredstavy zdravého
potomka a vynucenou zménu zivota, ktery budou s ditétem sdilet. Jelikoz matka se s ditétem
identifikuje, v pfipad¢ narozeni ditéte s postizenim se muize citit ménécennd; muz tuto situaci
mize vnimat jako selhdni v roli ploditele. Zejména zpocatku se rodiCe musi vyrovnavat
s velkou nejistotou, s postizenim jsou vSak spojeny i dalsi stresujici zaZzitky (napf. rozhovory
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s 1ékafi)’. V procesu vyrovnani hraje dalezitou roli typ a zavaznost postiZeni a vieobecné
nazory na n¢j. Pokud dojde ke kumulaci zdravotnich potizi a objevi se problémy v chovani,
stres rodi¢l se zvySuje. RodiCovsky stres prameni také =z faktu, ze vysledky casto
neodpovidaji vynalozenému usili, a ze ztizen¢ho uspokojovani mnoha psychickych potieb. Ne
vsichni rodi¢e vSak prozivaji stres stejné — hraje zde roli individudlné specificky zptisob
chapani problému (tedy situace je tak stresujici, nakolik se danému clovéku jevi). Aby si
rodi¢e udrzeli celistvy obraz svéta, hledaji vyznam a smysl postizeni. Jeho interpretace zavisi
zejména na socidlnim kontextu (nazorech a postojich spolenosti). Narozeni ditéte
s postizenim vede takika vzdy ke zméné hodnotové hierarchie a ke zmén¢ identity rodice
(Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova 2009).

Proces reakce rodicti na postizeni ditéte je zachycen naptf. v modelu dusevni krize
rodiny dle C.C.Cunninghama. Ten rozlifuje nasledujici faze®:

1. prediagnosticka faze, ve které si rodice vSimnou néceho zvlastniho na svém ditéti
a rozhodnou se vyhledat odbornika; n¢kdy je tato faze pteskocena, kdyz je postiZeni
zjisténo jesté pred porodem,

2. faze Soku znamend hluboky otfes pro rodiCe, zmatenost, citové vykyvy, Casto je
doprovazena iracionalitou, nediivérou a snahou o popfeni negativni zpravy,

3. reaktivni faze, v niz prevlada pocit ztraty (ztrata zdravého ditéte jako pokraCovatele
rodicti vede k frustraci), strach z nejisté budoucnosti, popieni a izolace, agrese
a hledani vinika, bolest je zde nejintenzivnéji vniméana na pozadi budoucnosti,

4. faze adaptace, ve které nastupuje realistické hodnoceni situace, rodi¢e hledaji
informace a moZznosti feSeni; v této fazi je velkd potieba informaci a leckdy nastava
hon za kvalitnimi odborniky,

5. reorientace — faze jednani, vyhledavani pomoci, je charakterizovdna orientaci na
budoucnost a praktické zélezitosti; v této tazi pomaha setkani s rodici ve stejné situaci,

6. piekondni krize, kdy rodina najde svou orientaci; mize se zamé&fit na rodice (jejich
profesni a spolecenskou kariéru), na déti (aktivity rodicl se piizplsobuji zvySeni
zivotnich Sanci déti) ¢i na domov (rodina obétuje Zivotni Sance rodici ve prospéch
Sanci déti). I po piekondni prvotni krize jsou vSak rodiny pod neustadlym stresem
a vét§ina starosti ziistdva na bedrech matek (Pesova, Samalik 2006).

V procesu vyrovnavani se s postizenim ditéte ptisobi komplex podpirnych faktort,
zejména resilience (nezdolnost). Rodice voli strategie zvladani zatéze (tzv. copingové
strategie) zaméfené bud’ na feSeni problému samotného, nebo na zlepSeni vlastniho
psychického stavu. Nefunkéni strategii je Uinik — popirani situace a bagatelizace, které sice
zpocatku pomahaji, ale dlouhodobé Skodi. Pozitivni copingové strategie se vyznacuji

K vyrovnani se s postizenim ditéte vyznamné ptispiva zpisob sdé€leni diagndzy ze strany 1€kaiti ¢i psychologt.
Jejich komunikace s rodi¢i je Casto bohuzel neempatickd, strohd a necitliva. Rodice si stézuji na vyhybani se
osobnimu kontaktu, odmitavy pfistup personalu a zbytecné zpozdéni pii sdéleni. Lékar je v zivoté rodiny ditéte
s postizenim dulezitou soucasti, efektivni komunikace a spoluprace s nim je klicova pro dobry rozvoj ditéte
i rodiny. Lékari a rodice vnimaji postiZzeni odli$né; je ovSem tieba, aby lékaii brali v potaz obavy rodict (Pesova,
Samalik 2006).

¥ Podobné i Véagnerova (2014) hovoii o fazi Soku a popieni, fazi bezmocnosti, fizi postupné adaptace
a vyrovnani se s problémem, fazi smlouvani a fazi realistického postoje.
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aktivnim pfistupem, zaméfenim na pfitomnost a blizkou budoucnost, ptehodnocenim
problému, schopnosti odpocinout si a udélat si radost, nalezenim takovych aspektt situace,
které lze ovlivnit a kontrolovat. Oproti tomu neefektivni pasivni pfistup se vyznacuje
ulpivanim na minulosti, ¢lovék sam sebe vnima jako obét’ zlého osudu, nevéii, ze existuje
néjaké feSeni, a proto se jim nezabyva a neustale pfemita o tom, jak je mozné, ze k né€emu
tak hroznému doslo (Vagnerova, Strnadova, Krejcova 2009).

Proces vyrovnavani se se situaci neprobiha v izolaci, ale za pfispéni rodiny, pratel,
profesionalti apod.; zde hraji dilezitou roli socidlni pracovnici. Ke zvladani stresu pfispiva
dobré fyzické zdravi, extravertni povaha, emoc¢ni stabilita, dispozi¢ni optimismus (sklon
ocekavat, zev zivot¢ bude pfevazovat to dobré), otevienost k novym zkuSenostem,
sebekontrola a sebedtivéra. Pro rodice déti s postizenim je dilezita dostatecna socialni opora —
neformalni socidlni sit’, zejména piibuzni a pratelé, rodinny ekosystém. Ten je narozenim
ditste s postizenim vzdy n&jak ovlivnén, dopfedu viak nelze Fici jak” (c.d.).

Rodinna soudrznost mize byt v disledku narozeni ditéte s postizenim oslabena, ¢asto
dochézi k zesilovani konfliktlh mezi rodici, jejich odcizovani az rozvodu. Miize ale také nastat
opacna situace, kdy zdravotni problémy ditéte rodinu stmeli a partnersky vztah rodic¢a posili,
rodina dochazi ke $tésti pomoci piredefinovani svych hodnot (Matousek 2003).

Narozeni ditéte s postizenim ovliviluje zdsadné rodinu a jeji funkce. Jsou naruseny
zékladni funkce, méni se podoba komunikace, kterd je leckdy srozumitelnd pouze ¢lenim
rodiny. Zalezi také na tom, v jaké fazi vyvoje rodiny se dit¢ narodi — zda v obdobi stability ¢i
ve fazi prechodu mezi jednotlivymi fazemi. V psychosocialni oblasti zazivaji rodice tézkosti
spojené s vyssi finanéni naro¢nosti péce o dit€ s postizenim, s ¢astym narusovanim béznych
rodinnych rutin a volného casu, neuspokojujici rodinnou interakci a jejim Spatnym vlivem
na psychické zdravi ¢lenti rodiny (Pesova, Samalik 2006).

Cim je naro¢néjsi péce o dité s postizenim, tim méné je dostupna pomoc jinych lidi,
a matky se tak stavaji osamélymi. M¢éni se vztah rodi€l s ostatnimi lidmi, jelikoZ rodice si
uvédomuji odliSnost ditéte 1 svou vlastni. Rodi¢e zpocatku casto nevédi, kde pomoc hledat,
jak o ni pozaddat a jak ji vyuzivat. Matky také casto popisuji rozdil mezi subjektivnim
a objektivnim vnimanim nabizené pomoci, ktera se li§i dle generace (naptiklad prarodice
Casto nabizeji materidlni pomoc, matka by vSak potifebovala spiSe emociondlni podporu).
V ptipadé profesionalni pomoci maji rodice ¢asto nerealné predstavy, proto k profesionalim
nemaji takovou divéru (vice véfi jinym rodi€lim déti s postizenim). Finanéni problémy
rodiny, které jsou Castou realitou, jsou nezavislé na sociokulturnim prosttedi. Matky si stézuji
na nemoznost chodit do prace, prace matek ma v tomto piipadé Casto vSak spise terapeuticky
pfinos (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova 2009).

Pesovd a Samalik (2006) upozoriiuji, Ze u rodin, kde se narodi dit¢ s postizenim,
dochazi ke zménam ve fungovani rodinného systému — rodina jiz nefunguje samostatné, ale je
ovlivilovana zvnéjsku lékati a dal§imi specialisty. Dochdzi k jinému rozdéleni roli, matka je

® Narozeni ditéte s postizenim piisobi jako provérka sily a kvality vztahu mezi manzeli i ostatnimi piibuznymi
a prateli. Ve vztahu k prarodicim mnohdy rodice rozhoduji o tom, co se o vnouceti s postizenim maji dozvédét
a co ne (Pesova, Samalik 2006).
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vnimana jako vyhradni peCovatelka a ,,specialistka®, otec je inadekvatni az neptitomny; matka
ma na starosti vSechny zalezitosti kolem ditéte s postizenim, zatimco otec pomaha ,,zastupné®,
napfi. dohlizi na ostatni déti.

Postizeni ditéte vede k zesileni interakce mezi nim a matkou. Matka je pfirozenym
zdravotnickym a vychovnym expertem rodiny a postizeni ditéte tuto roli jesté zesiluje. Hrozi
riziko odsunuti otce a ostatnich déti na vedlejsi kolej. Rozdé€leni rodiny na zdravou
a nemocnou c¢ast je ovSem dlouhodob¢ neudrzitelné, cilem rodiny by mélo byt zapojit do péce
o postizeného Clena vSechny ¢leny rodiny a vyporadat se s postizenim spole¢né. Rodina v této
situaci obvykle nema vyzkouSené strategie, je nucena experimentovat a nachazet vlastni
feSeni. V tomto procesu je nutné ptrijmout dit¢€ i s jeho postizenim, neizolovat se od vné&jsiho
svéta a obh4jit si svou novou rodinnou identitu. Rodina s ditétem s postizenim musi plnit
vSechny zakladni funkce, nadto by méla plnit 1 dalsi ukoly nadro¢né na ¢as i dovednosti (napf.
zajisténi pravidelného provadeéni 1éCebnych, rehabilitacnich a vychovnych ukont ¢i okamzita
pomoc pfi nahlych ptihodach ohrozujicich zivot — epilepticky zachvat apod.). O 1écebné
ukoly se rodiny déli s institucemi, lze ovSem spatiovat piiklon ve prospéch rodinné péce
(Matousek 2003).

2.3.1 Potieby rodicu déti s postiZenim

Potfeba, jak ji definuji Gupta et al. (dle Zatloukal a kol. 2011: 82), je ,,rozdil mezi
aktudlnim stavem a Zadoucim stavem . To tedy znamend, Ze ¢lov€k neni spokojen s néjakym
aspektem svoji soucasné existence a chce jej zménit. V ramci socialnich sluzeb se diskutuje
o tom, kdo a jak urcuje onen aktualni a zadouci stav, a tim padem klientovu potiebu. Mezi
vétSinou odbornikl panuje nazor, ze jde o jakysi konstrukt vznikly na zaklad€ vyjedndvani
mezi zainteresovanymi subjekty, tj. obvykle mezi poskytovatelem sluzby a jejim piijemcem.
Typologie potieb dle Bradshawa nam muze ilustrovat rizné pohledy na problematiku potieb.
Bradshaw definuje nasledujici kategorie potieb: normativni — jsou stanoveny shora, odbornici
definuji urcity standard, od kterého se potieby odvijeji; pocitované — stanovené zdola na
zakladé pocitil a pfani jednotlivych klientli; vyjadiené — pocitovana potfeba manifestovana
néjakym ¢inem (napf. podani zadosti); komparativni — stanovena srovnavanim charakteristik
dané populace (c.d.).

Koncept potieb je hojné rozsifen v oblasti pomahajicich profesi, kazda disciplina na ngj
ma odlisny pohled. Psychologové casto pracuji s potfebami, které se vazi k jednotlivci,
pfiCemz nejznamé;jsi teorii je Maslowova hierarchicka teorie potieb, kterd rozdéluje lidskeé
potifeby do n€kolika tirovni (model pyramidy), pficemzZ pro splnéni potieb vyssi Grovné je
nutné, aby byly splnény potifeby na niZSich trovnich. Na zakladni urovni jsou potieby
fyziologické, nutné k pteziti jedince, nejvyssi troven potom piedstavuji potieby duchovni
a potieba seberealizace. V socialni praci je ¢asto vyuzivano pojeti potieb dle Hollisové, ktera
je vnima jako ,,rozpor mezi klientem a jinymi osobami ¢i zdroji, které umoznuji normalni
socialni fungovani® (Matousek in Matousek a kol. 2013: 221). Z divodu tohoto rozporu
jedinec nedosahuje optimalniho stavu pohody, pfi¢emz tato situace miiZze byt zapficinéna jak
vnitfnimi, tak vnéjSimi vlivy. Na celospolecenské urovni jsou potfeby uznany a uzdkonény
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politickymi reprezentanty v takovych socidlnich situacich, o nichz se predpoklada, ze je
jedinec bez pomoci nezvladne. Na rozdil od psychologického pojeti, které definuje potieby
jako univerzalni motivy jednéni, socialni prace vnima potfebu jako nedostatek ¢i nevyhodu,
kterou se jedinec odliSuje od jinych lidi, a v disledku této nevyhody a nedostatecnych zdrojii
ma ztizené socialni uplatnéni. Socidlni prace operuje s pojmem ,,lidé se zvlastnimi pottebami*
— zvlastnost potieb je vSak dana mirou obtiznosti uspokojeni béznych potieb (tedy napi. lidé
s pohybovym postizenim potfebuji pomoc asistenta, aby mohli vykonat hygienu, coz je
zékladni potieba, jejiz naplnéni je ovSem v dasledku jejich postizeni omezeno).

Dle slovniku socidlni prace vydaného roku 1995 Narodni asociaci socidlnich
pracovniki (NASW) v USA uspokojovani ¢i neuspokojovani potieb ptimo ovlivituje socialni
fungovani. Mezi tyto potieby patii télesne potireby (jidlo, piisttesi, bezpeci, zdravotni péce
a ochrana), potreby osobniho uspokojeni (vzdélani, odpocinek, hodnoty, estetika, nabozenstvi,
dosazeni uspéchu), emociondlni potieby (pocit sounalezitosti, vzajemna péce, spolecenstvi)
a adekvatni sebepojeti (sebediivéra, sebeucta a osobni identita) (Navratil, Musil 2000).

vvvvvv

muze byt jejich dosahovani z diivodu péce o dité. Stejné tak se nelisi funkce rodiny u téch,
které maji déti bez postizeni, a u téch, kde jsou déti s postizenim. U téch druhych je plnéni
funkci naro¢néjsi a rodiny musi vyvinout vice usili, aby dostaly svym funkcim. Proto je tfeba
rodiny s détmi se zdravotnim postizenim podporovat, jak uvadi naptiklad Madridska
deklarace z roku 2002: ,, Rodiny se zdravotné postizenym clenem, zejména rodiny se zdravotné
postizenymi détmi a osobami, které nemohou hdjit své vlastni zajmy, hraji Zivotné duleZitou
roli pri jejich vychové a socialnim zaclenéni. S ohledem na tuto skutecnost je treba, aby
spravni organy prijaly nezbytna opatreni, ktera by umoznila rodinam poskytovat tuto podporu
zplisobem umoziujicim co nejvyssi miru integrace“ (NRZP CR).

Dle Matéjcka (1992) maji rodice pét zékladnich psychologickych potieb, stejné jako
jejich déti. Dité umoziiuje rodicim napliiovani téchto potieb, ale také jim v mnoha ohledech
brani. Narozeni ditéte s postizenim omezuje napliiovani zakladnich rodicovskych potieb:

o Potieba priméiené stimulace — Kazdy Clovék pottebuje néjakou stimulaci, kterd vede
k aktivité; rodi¢ potfebuje vidét aktivitu a pokroky svého ditéte. U rodiny s ditétem
s postiZzenim je vSak aktivita déti nestandardni (déti s postizenim se ¢asto projevuji jinym
zpusobem, jinak reaguji na rodice, jejich pokroky jsou pomalejsi) a tato odliSnost
vyvolava v rodi¢ich nejistotu.

e Potieba smysluplnosti a Fadu — Kazdy Clovek potfebuje zit ve smysluplném prostiedi,
které mu davd moznost uceni a ziskadvani zkuSenosti. K nenaplnéni této potieby dochézi
tehdy, kdyz se dité chova odlis$né a rodice nevédi, co od n€j maji oekavat; jeho chovani je
pro n€ nesrozumitelné a vynalozené Usili ve vychové neodpovidé vysledkim.

e Potieba citové vazby — Jde o vyjadieni potieby citového vztahu, ktery ddvd moznost
Casto maji problém dit€ akceptovat a objevuji se u nich dva extrémni pfistupy k ditéti
a jeho vychove — zavrzeni ditéte ¢i hyperprotektivita.
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o Poti‘eba vlastni hodnoty a spoleCenské prestiZe — Souvisi s identitou jedince a védomim
vlastniho ja, autonomii osobnosti a sebeuctou. Rodice Casto prozivaji neschopnost zplodit
zdravého potomka jako krizi vlastni rodiCovské identity. Jejich seberealizace v zivoté

e Potieba Zivotni perspektivy — Tato potieba je vyjadienim Casového rozméru lidského
zivota v dimenzich nad¢je a beznad¢je. Lidé pfirozen¢ maji potiebu oteviené budoucnosti,
budoucnost rodict déti s postizenim je vSak vzhledem k postizeni ditéte nejasna.

Slowik (2016: 35) dodava, ze ,, kazda rodina s handicapovanym clenem (ditétem nebo
dospéelym) ma kromé béznych potreb i nékteré potieby velmi specifické, ktere vsak vyzaduji
Stejné intenzivne naplneni a uspokojeni. Tyka se to napriklad socialni pomoci a podpory
(ve formé financnich prispevki a socialnich sluzeb, ale i moralniho ocenéni a spolecenského
prijeti), prileZitosti k ucasti na bézném Zivoté spolecnosti (zejména v mistni komunité jde
o vzajemné prekondni studu, obav atd.) a také kontaktu s rodinami, které se nachazeji
ve stejné situaci nebo maji podobnou zkusenost (potieba vzdjemného sdileni, porozumeéni,
podpory, spoluprace apod.). “

Dle vyzkumu provedeného Michalikem (2013) pecujici rodiny uvadéji, ze na zakladni
urovni (fyziologické) Casto zazivaji pocit celkové unavy a vycerpani fyzickych limitt. Potfeba
bezpeci a jistoty je u nich naruSena nedostatkem informaci, ivahami o budoucnosti a $patnou
provazanosti instituci poméhajicich profesi, kdy si rodice nejsou jisti, kdo jim mize s jejich
situaci pomoci. Potieba lasky a sounalezitosti je ovlivnéna téz — chybi dostatek Casu pro
partnerskou komunikaci a mize dochdzet k ndzorovym stietim mezi partnery, $ir$i rodinou
a okolim. Potfeba sebelcty je u pecujicich obvykle naplnéna (Casto se citi byt hrdi na to, co
dokazali, tedy Ze vychovavaji dité s postizenim), chybi vSak uzndni od okoli a pfijeti
spolecnosti. Potieba seberealizace je u rodich déti s postizenim siln€ neuspokojena — rodice
popisuji nemoznost pracovniho uplatnéni, pocit diskriminace na trhu prace a absenci
spolecenského vyziti.

vvvvv

od zacatku. Potiebuji byt informovani o diagnoze svého ditéte, o specifikach této diagnozy,
o moznostech 1écby a terapie, o vzdélavacich moznostech ditéte a jeho budoucich vyhlidkach,
o dostupnych sluzbéach, kterd by jim mohly jejich situaci ulehcit, o moznostech, jak zvladnout
novou situaci finanéné€, apod. Narozeni ditéte s postiZenim je pro rodinu zcela nova situace,
kterou zpravidla nikdo necekal, a tudiz se na ni nemohl ani pfipravit, informace jsou tedy
v této situaci naprosto klicové. Rodi¢e maji potiebu byt orientovani v zaleZitostech tykajicich
se jejich ditéte. Pokud se tak ned¢je, nartsta jejich uzkost. Informace by mély byt objektivni
a srozumitelné, podané s ohledem na psychicky stav rodict. Po narozeni ditéte s postizenim
potiebuji rodi¢e zejména emocni oporu a nékoho, kdo jim bude slouzit jako ,,privodce* pro
n¢ doposud novou situaci (Dobidsova 2013). Rodice déti s postizenim ovSem casto uvadéji, ze
1€kati nemaji dobré komunikacni dovednosti, ne vzdy jim vSe dobte vysvétlili, nemaji piehled
o nabidce navazujicich sluzeb. Celkové jsou rodice nespokojeni s informovanim o postizeni
ditéte. Je nutné zlepsit zpiisob i miru jejich informovanosti, jelikoZ informovani rodice 1épe
zvladaji problémy, které s jejich zivotni situaci souviseji. Jak uvadéji Vagnerova, Strnadova
a Krejcova (2009: 27), ,,zviadnuti probléemu dost casto komplikuje nedostatek informaci,
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mnoho rodicu si stéZuje, Ze jim nikdo nic nerekl, Ze byli ponechani svému osudu bez vysvétleni

I3

a nabidky pomoci “.

Potieby rodin déti s postizenim a s nimi souvisejici problémy v piipadé nenaplnéni
téchto potieb se méni v pribéhu vyvoje samotného ditéte. Ve fazi po narozeni ditéte
a v obdobi hledani diagndzy je patrny zejména nedostatek informaci. Rodice potfebuji mit
diivéru ve zdravotnicky persondl a pfijeti ze strany nejbliz§iho okoli, vnimaji potfebu respektu
ke svym kulturnim a nabozenskym potiebam, neméné dulezitd je pro né praktickd pomoc
(doprava, pomoc v domacnosti) a finan¢ni podpora, jelikoz je potieba Casto vydavat penize za
rehabilitaci, terapie a lazné, které pomahaji zlepsSit ¢i alespon stabilizovat zdravotni stav
ditéte. Kolem prvniho roku véku ditéte si rodiny zacinaji uvédomovat svou socialni izolaci
a pocit’uji potfebu kontaktu s jinymi rodinami, citi, ze by potiebovaly ¢as jen pro sebe a ulevu
od kazdodenni péce. Socidlni izolace a redukce pratel trapi zejména matky déti v predskolnim
véku. Nemaji si co fici s rodi¢i déti bez postizeni, protoze fesi jiné problémy a maji jiné
postoje; Casto ovSem vzhledem ke zmén€ hodnot navazuji nova pratelstvi s lidmi v podobné
zivotni situaci. Také je trapi reakce vefejnosti viuci jejich ditéti. Matky jsou v tomto obdobi
hodné omezené vyluc¢nou péci o dité, nemaji cas na jiné véci ani samy na sebe. Potiebuji pro
sebe najit oporu a promluvit si s nékym o svych problémech. V obdobi, kdy dité zac¢ina chodit
do matetské a pozdéji do zdkladni Skoly, rodice zjistuji informace o jeho vzdé¢lavacich
moznostech, zajimaji se o jeho pfipadnou integraci do béZznych vzdélavacich zatizeni a hledaji
pro n¢j asistenty. Objevuje se potfeba sdileni zkuSenosti s rodinami, které jsou v podobné
situaci, zapojeni pratel a SirSi rodiny do péce o dité, potieba podpory a pochopeni i od
ufednikd a praktické potieby souvisejici s dennim rezimem rodiny — moznost odvozu ditéte
do skolského zarizeni, zajisténi péce o dit¢ v dobe€, kdy neni ve Skole (nemoc, prazdniny).
K zajisténi téchto potieb je nezbytna dostateCna nabidka dostupnych podpirnych sluzeb
v misté bydliste rodiny (c.d.; Narodni centrum podpory transformace socialnich sluzeb 2012).

V predskolnim obdobi dochazi také k Castému kontaktu s organy vefejné spravy,
zejména jde o vyfizovani socialnich déavek. Tento proces je pro rodice leckdy komplikovany
a nesrozumitelny, ptredpisy jim pfipadaji slozité a nejasné, navic se Casto méeni, a situaci
nepoméaha ani nevlidné chovéni nékterych ufednikd. ,, Castym problémem je nedostatek
informaci o moznych narocich, matky se citi stresovany svou neznalosti i nejistotou, kterd se
tyka i zdroje takovych informaci. Nevédi, na koho by se mély obratit, ¢i povinnosti je takovou
rodinu o jejich pravech poucit. Jsou nespokojené, ze jim nikdo nerekl, na co by mély narok,
a tak leckdy o nekteré davky prisly. Pokud se jim nékdo vénuje a vysvétli jim, jak systém
funguje, velice to ocenuji.” (Véagnerova, Strnadova, Krejcova 2009: 185). Pii jednani
s institucemi matkam pomahaji jejich partnefi ¢i prarodice, ktefi plni roli emoc¢ni 1 praktické
podpory. Samozivitelky jsou nejzranitelnéjsi, jelikoZ se nemohou pfili§ spoléhat na podporu
partnera ani na zdroje pomoci ze strany jeho rodic¢u.

Za nejhorsi obdobi v zivoté povazuji matky déti s postizenim z vyzkumu Vagneroveé,
Strnadové a KrejCové (2009) ta, kdy zakousSely nejistotu danou nedostatkem informaci —
informace byly neuplné, nejasné, rozporuplné, necekané se ménily, a ony se tudiZ nemohly
v situaci dostatecné dobie zorientovat. Matky by si praly, aby se o institucich poskytujicich
pomoc dozveédély co nejdiive a aby péce byla komplexni (napf. v rdmci jednoho domu, aby
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nemusely odborniky slozité¢ hledat), aby zahrnovala celou rodinu, ne jen dité¢ samotné.
V tomto aspektu si rodiny chvali ranou péci, ktera vyznamné piispiva ke snizeni pocatecni
nejistoty. Na zéklade svych zkuSenosti vyslovuji ndvrhy na zlepSeni, které zahrnuji:

e lepsi informovanost o systému péce — tyto informace by mél poskytnout pediatr
osobné nebo napftiklad ve forme brozury se vSemi potfebnymi kontakty; zaroven
je dulezité, aby informace byly poskytnuty vcas a srozumitelnou formou,

e psychologickou pomoc dostupnou jim samotnym i $ir§imu okruhu rodiny,

e zjednoduseni systému zadosti o pfispévky, ochotnéjsi ufedniky a pomoc
s vypliiovanim ptislusnych formulait.

Rodice vétsich déti nejvice trapi nemoznost skloubeni prace a péce o dité, nedostatecna
nabidka volno¢asovych aktivit pro déti s postizenim a obavy z budoucnosti. Potieba uchytit se
na trhu prace je patrnd zejména u samozivitelek, nebot’ ty nejCastéji pocituji financni
problémy pramenici z nemoznosti chodit do prace a zaroven z nutnosti zvySenych vydaja
zpiisobenych postizenim ditéte. Rodiny ¢asto pocit'uji nizkou trovein vefejné podpory. Systém
davek sociadlniho zabezpefeni jim nepokryje nutné néklady, péce profesionalnich
poskytovatell je pro né financné€ ndrocna 1 pii pobirdni ptispévku na péci, a zdroven vnimaji
nedostatecné ocenéni vlastni péce. K tomu se pridava podfinancovanost socialnich sluzeb,
kterd neumoziuje zajistit jejich poskytovani na kvalitni trovni. Systém socidlnich sluzeb je
nevyvazeny z hlediska regionalni dostupnosti (sluzby jsou zejména ve vétSich méstech
a v husté osidlenych oblastech), stejné tak v oblasti zdravotnictvi jsou néktefi specialisté
nedostupni mimo vétsi mésta nebo pro urcitou skupinu osob (napt. nedostatek zubnich 1ékatt
pro lidi s mentalnim postiZenim). Pecujicim rodinam chybi centra poskytujici komplexni péci
pro piislusné postizeni a dostupna respitni péce. V oblasti vzdélavani si rodice Casto stézuji na
nepfipravenost b&znych Skol na integraci déti s postizenim, nedostatek podplrnych
prostiedkii '’ (pomoc asistenta pedagoga) nebo formalni plnéni vzdélavacich potieb (je
pfipraven individudlni vzdélavaci plan, jeho troven a kontrola plnéni je vSak problematicka).
Déle se museji vyrovnavat s fyzickymi bariérami ve vefejnych prostorach a s nedostatkem
respektu a vstticnosti ze strany intaktni spolecnosti (Dobiasova 2013; Michalik 2013).

2.4 Systém péce o rodiny s détmi s postiZenim

Péce o rodiny, ve kterych je dit€ s postizenim, je mezirezortni zélezitosti. Z hlediska
vefejné spravy je v kompetenci téchto tii ministerstev:

e Ministerstvo zdravotnictvi — zaméfeni na prevenci, rozpozndni postiZzeni (druh
a stupenl), poskytnuti zdravotni péce a rehabilitace.

e Ministerstvo prace a socialnich véci — socidlni péce o rodiny, poskytovani penéznich
davek, zfizovani Ustavil socialni péce a stacionait.

' To se zménilo v souvislosti s novelou §kolského zakona, ktera obsahuje proinkluzivni opatieni, jeZ zarucuji
détem se specialnimi potfebami ve vzdélavani zdkonny narok na pomoc asistenta pedagoga ¢i specialni
pomticky, a slibuje také vyclenit na tato podpirna opatieni potiebné financni prostiedky.
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e Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy — zabezpecuje vychovu a vzdélavani
déti s postizenim, ma na starosti integraci déti v béznych Skolach i specialni Skoly
(Pesova, Samalik 2006).

Zdravotnické sluzby piedstavuji zpravidla prvni systémovy kontakt rodict ditéte
s postizenim. Lékafi jsou prvni odbornici, ktefi rodi¢iim ozndmi, Ze jejich dit€¢ ma néjaky
zdravotni problém. Po zjisténi zdravotnich potizi ditéte zacnou rodice vétSinou vyhledavat
pomoc socilnich sluzeb. Socialni sluzby, které v CR upravuje zakon &. 108/2006 Sb., se déli
na socialni poradenstvi, sluzby socialni péce a sluzby socialni prevence. Mohou mit formu
terénni, ambulantni nebo pobytovou. Okruh osob, kterym jsou poskytovany socidlni sluzby
a financ¢ni ptispévky, je uveden v § 4 tohoto zékona.

Poradenstvi je zakladni sluzbou, ktera se snazi ,, podporit cloveka v aktivnim zachdzeni
s jeho nepriznivou Zzivotni situaci a v reSeni nestalych nebo hrozicich nesnazi a rizik*
(Novosad in Matousek a kol. 2013: 423). Stoji na hodnotadch nepiedpojatosti, dostupnosti,
aktualnosti, respektu a partnerského pfistupu. Klient je tim, kdo rozhoduje o svém zivoté
a o ptipadné pomoci, v ramci poradenského procesu lze vSak podpofit klientovy osobni
kompetence tak, aby si dokazal pomoci sdm. Jednim z cilii poradenstvi je také zmirnovani
informac¢niho deficitu. Poradenstvi se miize odehravat bud’ jednordzové€, nebo dlouhodobé.
Jeho soucasti je poskytovani informaci a rad, zprostiedkovani kontaktti, dlouhodoba podpora,
pomoc pii hajeni prav a zajmul, pfedavani zkuSenosti, spolupraci s dalSimi institucemi aj.
Socialni poradenstvi je nedilnou souc¢asti kazdé socialni sluzby. Dle § 2 zdkona 108/2006 ma
kazda osoba narok na ,, bezplatné poskytnuti zakladniho socidlniho poradenstvi o moznostech
FeSeni nepriznivé socialni situace nebo jejiho predchdzeni .

Kromé toho Ize vyuzit také odborné socidlni poradenstvi pro osoby se zdravotnim
postizenim a jejich rodiny, které reaguje pfimo na jejich potieby (poradenstvi je naptiklad
integralni soucasti rané péce). Toto poradenstvi je poskytovano napiiklad v manzelskych
a rodinnych poradnach nebo v poradnach pro osoby se zdravotnim postiZenim, jeho soucasti
je 1 pujovani kompenzacnich pomucek. Lze vyuzit také nizkoprahovou formu (online
poradny), kterd pfinasi vétsi dostupnost a anonymitu, zaroven zde ale chybi kontakt mezi
poradcem a klientem, a miZe tedy dochazet ke zkresleni a zjednoduseni informaci (Novosad
in Matousek a kol. 2013; Zakon €. 108/2006).

Mezi hlavni instituce poskytujici poradenstvi rodinam, které maji dité¢ s postizenim,
patii rana péce a pedagogicko-psychologické poradenstvi v ramci Skolstvi; sem patii vychovni
poradci, Skolni psychologové a specialni pedagogové, pedagogicko-psychologické poradny,
specidlnépedagogicka centra, stfediska vychovné péce. Specidlnépedagogicka centra (SPC)
poskytuji poradenstvi zejména v oblasti vzdélavani. Jednd se o Skolskd ucelova zatizeni,
zpravidla ziizovana pti specialnich Skolach, ktera se Casto specializuji na urcity typ postizeni.
Poskytuji Zakim podporu v procesu integrace do spolecnosti, pficemz hojné spolupracuji
s rodinou, Skolami i dal$imi odborniky; pomahaji naptiklad béznym Skolam pfi integraci zakt
se zdravotnim postizenim (Ludikova in Renotiérova, Ludikova 2006b).

Penézité piispévky (davky) a socidlni sluzby slouzi ke kompenzaci socialnich dusledkii
zdravotniho postizeni. Rodiny déti s postiZenim maji narok na tyto davky:
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Piispévek na péci: Jde o penézitou davku, kterd se poskytuje osobadm starSim 1 roku,
které jsou zavislé na péci jiné fyzické osoby (z divodu postizeni nebo dlouhodobé
nepfiznivého zdravotniho stavu). RozliSuji se 4 stupné zavislosti a podle nich je
odstupiiovana vyse piispévku''. Hodnoti se schopnost zvladat nasledujici zakladni
potfeby: mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesna
hygiena, vykon fyziologické potieby, péfe o zdravi, osobni aktivity a péce
o domécnost (pouze u osob starSich 18 let). U déti do 18 let se bere v potaz jejich
srovnani s détmi bez postizeni téhoz véku (Zakon ¢. 108/2006).

Prispévek na mobilitu: Jedna se o pené¢zitou davku v jednotné vysi 550 K¢ za mésic
(od 1.1.2018). Je urcena osobam starSim 1 roku, které maji potize zvladat své potieby
v oblasti mobility nebo orientace a pravidelné¢ se né€kam dopravuji. Posouzeni
schopnosti mobility a orientace vychazi z metodiky posuzovani pro ptispévek na péci.
Prispévek na zvlastni pomicku: Narok na tento ptispévek maji osoby s tézkymi
vadami pohybového ustroji, téZkym sluchovym nebo zrakovym postizenim. Tento
prispévek muze byt pouzit také na potizeni motorového vozidla u osob s tézkymi
vadami pohybového uUstroji nebo tézkym mentdlnim postizenim. Zvlastni pomucky
jsou pouzivany pii sebeobsluze, k ziskdvani informaci, vzdélavani nebo ke styku
s okolim. Tento ptispévek nelze uplatnit na pomicky, které jsou plné ¢i Castecné
hrazeny ze zdravotniho pojisténi nebo jsou zapijceny zdravotni pojisStovnou. Pfi
stanovovani vySe pfispévku se bere v uvahu cena pomicky a financni situace
jednotlivce a jeho domacnosti (vzhledem k vysi zivotniho minima).

Priikkaz osoby se zdravotnim postiZzenim: Je uren osobam, kterym byl pfiznan
néktery z prispévkd uvedenych vySe. M4 tifi stupné — TP (pro osoby s tézkym
zdravotnim postizenim), ZTP (pro osoby se zvlast tézkym zdravotnim postiZenim)
a ZTP/P (pro osoby se zvlast té¢zkym zdravotnim postizenim s potiebou privodce).
Na zékladé téchto prikazi maji jejich drzitelé pravo na vyhrazené misto k sezeni
ve vefejnych dopravnich prostfedcich, bezplatnou dopravu v MHD, vyrazné slevy
v dopravé po Zeleznici, moZnost zafizeni kartiCky na parkovani ¢i prednost
pii osobnim projednavani zélezitosti na Ufadech. S prikazy se Casto poji také slevy
na vstupné na kulturni ¢i sportovni akce (Zakon €. 329/2011).

Socidlni sluzby maji napomahat zajistit osobam s postizenim jejich fyzickou

a psychickou sobésta¢nost a umoznit jim co nejvy$si miru zapojeni do béZného Zivota,

respektive dlstojné prostiedi a zachazeni, kdyz jejich stav neumoZziuje zapojeni
do spolecnosti. Pro rodiny s détmi s postiZenim jsou dostupné tyto sluzby:

Osobni asistence: Pomaha s provadénim kaZzdodennich aktivit a tkont, které by
¢lovek délal sém, kdyby mu v tom nebranilo jeho postizeni. Jedna se o terénni sluzbu
poskytovanou bez casového omezeni v pfirozeném socidlnim prostfedi clovéka
(domov, pohyb ve mésté) a pfi ¢innostech, které dany cloveék potiebuje (pomoc pfi

Y Pro déti do 18 let je vy3e prispévku takovato:

a) 3 300 K¢, jde-li o stupen I (Iehka zavislost),

b) 6 600 K&, jde-li o stupen II (stiedné tézka zavislost),

¢) 9 900 K¢, jde-li o stupen III (tézka zavislost),

d) 13 200 K¢, jde-li o stupen I'V (aplna zavislost) (Zakon ¢. 108/2006).

29



péci o vlastni osobu, pfi osobni hygienég, stravovani, doprovazeni pii pohybu ve mésté,
pomoc pii trdveni volného casu). Jsou zde zahrnuty i sluzby predcitatelske,
tlumocnické a pravodcovské pro lidi se smyslovym postizenim, tyto sluzby vyuzivaji
spiSe lidé v pozdéjsim véku pro vyfizovani vlastnich zalezitosti.

e Respitni péce: Sluzba urCena pro pecovatele, jejimz cilem je odlehceni zatéze pfi
kazdodenni péci o jedince s postizenim.

e Domovy pro osoby se zdravotnim postiZzenim: Zafizeni poskytujici dlouhodobou
pobytovou sluzbu osobdm se zdravotnim postizenim, které potiebuji pomoc jiné
fyzické osoby v piipadé, Ze nelze pfimétenou péci zajistit jinak.

e Centra dennich sluzeb: Zejména stacionafe, jejich ucelem je aktivizace klientl
se snizenymi schopnostmi v oblasti péfe o vlastni osobu, vyuziti volného casu,
pouzivani vefejnych mist a sluzeb. Stacionafe jsou alternativnou k ustavnim
zafizenim, klienti sem dochazeji jen na ¢éast dne, kdy se o né¢ nemuze starat rodina,
jejich vyuzivani je tedy vyhodné jak pro klienty samotné, tak pro pecovatele.

e Rana péce: Preventivni sluzba zamétena na rodinu s ditétem raného véku (do 7 let)
s ohrozenim vyvoje v disledku zdravotniho postizeni. Sluzba je zamétena na podporu
celé rodiny i samotného ditéte s ohledem na jeho specifické potieby. Patii sem
poradenstvi ohledné rozvoje schopnosti ditéte, informace o narocich na sluzby
a davky, neméné dilezité je také poradenstvi psychologické, jehoz cilem je pomoci
zvladnout narocnou situaci rodi¢i. Sluzba mé obvykle terénni formu, v zahrani¢i je
roz§ifen¢j$i ambulantni forma v podobé riznych center komplexni péce (Kolackova,
Kodymové in Matousek, Kolackova, Kodymova 2005; Zakon €.108/2006).

Sluzby rané péce jsou pro rodiny s détmi s postizenim zcela zasadni. V zakladu
uspéSného vyvoje ditéte s postizenim stoji totiz vztah mezi nim a ostatnimi ¢leny rodiny.
Rodic¢e vici ditéti zaujimaji néjaky postoj a maji vici nému rizna ocekavani, coz se odrazi
na jejich vzajemné interakci. Leckdy je ovSem pro rodice obtiZzné porozumét projevim
a potfebam ditéte, jelikoZz zdravotni postizeni je pro n¢ zcela novou zkuSenosti. Rana péce
slouzi pro lepsi zvladani této zcela nové situace diky nabidce komplexnich sluzeb zamétenych
na podporu vyvoje ditéte 1 rodiny jako celku. Cilem je zvySeni kompetenci rodiny a posileni
socidlni integrace; jde o sluzbu preventivniho charakteru, ktera mé& pomoci zabranit
socialnimu vylouc€eni rodin s détmi s postizenim (Ludikové in Renotiérova, Ludikova 2006a).

Kromé formalni podpory rodi¢e déti s postizenim vyuzivaji také podporu neformalni.
Tu poskytuji nejéastéji ¢lenové rodiny, pratelé, sousedé'? ¢i svépomocné rodicovské skupiny.
Rodi¢e maji také zdjem o vyuZivani zdjmovych krouzkli organizovanych neziskovymi
organizacemi, o vecerni Skoly organizované SPC a rizné dalsi volnocasové aktivity pro déti
s postizenim (Hruskové, MatousSek, Landischova in Matousek, Kolackova, Kodymova 2005).

"2 Piiloha 4: Tady lze jasn& vidét, ze podpora vlastni rodiny, vzdalengjsich piibuznych a sousedt je u lidi
s postizenim nejcastéjSim zdrojem pomoci a registrovani poskytovatelé zajistuji mensi ¢ast péce. Podil formalni
a neformalni pomoci se 1isi v zavislosti na véku a mife postizeni.
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3 Cizinciv CR

Z pravniho hlediska se cizincem rozumi fyzickd osoba, kterd neni statnim obcanem
Ceské republiky. Od roku 2014 je mozné podle nové zakonné Upravy mit dvoje statni
ob&anstvi. Pobyt cizincti v CR se fidi zejména zakonem ¢&. 326/1999 Sb., o pobytu cizinct
natizemi Ceské republiky, a pro specifické skupiny cizincti zakonem & 325/1999 Sb.,
oazylu, a zakonem ¢. 221/2003 Sb., o docasné ochran¢ cizinci. Obvykle hovoiime
o cizincich tehdy, pokud pobyvaji v CR déle nez 1 rok (pobyt od 3 mésicti do jednoho roku
je povazovan za kratkodoby). Dle zédkona €. 326/1999 Sb. nebo ¢. 325/1999 Sb. lze rozeznat

nasledujici kategorie cizincli pobyvajicich na uzemi CR:

e obcCané zemi EU, Norska, gvycarska, Islandu a Lichtenstejnska (zkracené
obc¢ané EU) a jejich rodinni piislusnici
e ob&ané zemi mimo EU (zkracen& ,,ob&ané tetich zemi*)"> (CSU 2016).

Nejéastéj§imi déivody piichodu cizinci do CR jsou diivody ekonomické, rodinné
a studijni. Z divodu nejlepsi dostupnosti pracovnich a studijnich pftilezitosti Zziji cizinci
nejéastéji v Praze, Stiedo¢eském a Jihomoravském kraji (Sokacova 2014; CSU 2014a).

Pocet cizincti prebyvajicich v CR ¢&inil ke konci roku 2015 464 670 osob, témé&t 99 %
zilo v CR vice nez 1 rok. Pievazuji ob&ané tietich zemi, zastoupeni obéanti EU se oviem
neustale zvysuje. Graf 1 ukazuje, ze mezi cizinci z tretich zemi dominuji Ukrajinci (105 600),
nasledovani Vietnamci (56 900) a obCany Ruské federace (34 700); mezi obCany ze zemi EU
jsou nejvice zastoupeni Slovaci (101 600), Némci (20 500) a Polaci (19 800) (CSU 2016).

Graf 1 Nejéast&jsi statni obéanstvi cizincii v CR k 31.12.2015
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" Pojem ,,cizinec* je legislativni povahy. Vyraz, ktery odkazuje k netuzemskému piivodu osoby, je ,,migrant®.
Spravnéjsi by tedy bylo v praci mluvit o migrantech, vyraz cizinec je nicméné pouzivan z jeho dlouhodobého
zakotveni a ustaleni v ¢eském jazyce. Pro ucely vyzkumu v této diplomové praci jsou cizinci pojimani takto:
za cizince je povazovan ten, kdo se narodil mimo tizemi CR a v soucasné dobé zde Zije — miiZe jit o ob&ana EU,
drzitele trvalého pobytu ¢i jedince, ktery jiz ziskal ceské obcanstvi, avSak je plvodem z jiné zemé. Vice
v kapitole vénované vlastnimu vyzkumu.
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Od pocatku 90. let 20. stoleti dochazi v Ceské republice k nartistu poétu cizinct. Jedna
se zejména o pracovni migraci, lze tedy pozorovat rozdily ve vekové struktufe (u cizinct
ptevazuje podil osob v produktivnim véku), porodnosti zen a rodinnych strukturach cizinci.
Ceska republika si viak na heterogenitu poiad je§té zvykd, ve srovnani s jinymi staty je pocet
zde Zijicich cizinct stale nizky — viz Graf 2 (CSU 2014a). Z postkomunistickych zemi ma CR
krom¢ Slovinska nejvétsi podil cizincii. Nékteré mensiny zde byly historicky (Polaci, Némci),
nekteré polozily zdklad v mezivalecném obdobi (Ukrajinci) nebo po 2. svétové valce
(Rekové, Bulhaii, Rumuni) (Kutnohorskéa 2013).

Graf 2 Podil cizinct na obyvatelstvu ve vybranych evropskych statech
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V CR se narodi roéné cca 110 000 déti, z toho déti cizincl je cca 3600. Déti cizinct
tedy v soudasnosti tvofi vice nez 3 % ze viech narozenych déti v CR. V pribéhu let lze
sledovat vyvoj tohoto poméru — v roce 1995 Cinil pocet déti cizinct 0,7 %, v roce 2015 jiz
3,3 % (viz Ptiloha 6 a Ptiloha 7). D4 se ptedpokladat, ze spolu s naristem cizincii na nasem
tizemi tento pomér dale poroste. Nejvice déti se vyskytuje u Vietnamcti a Rusti (CSU 2014a).

Graf 3 Zivé narozeni cizinci v CR — podle statniho ob¢anstvi
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Dostupné zdravotnické statistiky uvadéji, ze v roce 2015 bylo v CR hospitalizovano 291
déti cizincti z diivodu nékterych stavii vzniklych v perinatalnim obdobi a 204 z divodu
vrozenych vad, deformaci a chromozomélnich abnormalit (CSU 2016). Udaje o poétu déti
s postizenim z fad cizinci se ovSem nikde neshromazd'uji a neni mozné je zjistit.

V souvislosti s tématem této prace je tfeba uvést, Ze cizinci, kteif maji v CR zajistén
trvaly pobyt, maji narok na stejny rozsah a uroven sluzeb v oblasti zdravotni, vzdélavaci
a socialni jako ob&ané CR. Maji tedy narok na vefejné zdravotni poji§téni a tudiz bezplatnou
zdravotni pé&i'®, vzd&lavani ve viech typech skolskych zafizeni véetnd poradenstvi a socialni
sluzby a davky (podrobngjsi informace v § 4 Zakona 108/2006) (MVCR 2016). Jako piijemci
statni podpory tvoii cizinci 1,6 % poctu vyplacenych davek, vétSinou se jednd o obCany ze
zemi EU/EHP (véetné Svycarska). U rodin cizinci Ize pozorovat vyssi podil rodi¢ovskych
piispévkil a piidavkli na dit€ nez u Ceskych rodin, zaroven s tim i1 vyss$i primérnou vysi
déavky, kterd u cizincu z tfetich zemi nabyva vysSich hodnot nez u cizincit z EU (Drbohlav
a kol. 2010).

Ukrajinci se zacali v ¢eskych zemich objevovat az koncem 18. stoleti, kdyz byla
zapadni cast Ukrajiny pfipojena k habsburské monarchii. Koncem 19. stoleti zacali
do Ceskych zemi ve vétsim poctu prichdzet Ukrajinci z oblasti Hali¢e. Ve 20. letech 20. stoleti
doslo k velké emigracni viné v souvislosti s netispéSnym ukrajinskym bojem za nezavislost.
V obdobi 2. svétové valky a nasledného socialistického rezimu v Cesku byla ukrajinska
mensina potlatovédna, nebyla ji pfiznavéna prava, jako méla za prvni republiky. Tito lidé se
postupné asimilovali. Po roce 1989 zacala do Ceska proudit nova vlna Ukrajincti, jejiz
motivaci je zejména zlepSeni financni situace svoji a své rodiny. Tito lidé Casto neusiluji
o ziskani obCanstvi a jen minimalné se organizuji. Ukrajinci se v zékladnich hodnotach nelisi
od Ceskych obyvatel, pouze jsou vice ndboZensky zalozeni a maji vét§i ndrodni hrdost. Sami
Ukrajinci si stézuji na nepochopeni ze strany Cechii, zejména se vzristajicim podtem
ukrajinskych délnikii se vztahy s majoritou jesSté¢ zhorsily, jelikoz byli Ukrajinci spojovani
s narGistem kriminality a snizenim pocitu bezpeéi. U ukrajinskych obyvatel CR pietrvava
slaba znalost cizich jazykl (CeStiny 1 ostatnich), chudy kulturni zivot a minimalni vyuzivani
organizaci. Nejéast&jsi profil Ukrajince v Cesku je mlady Zenaty muz sdétmi Zijici
ve velkomésté. Zaroven mnoho Ukrajinci Zije v CR bez déti a piibuznych, které oviem jezdi
¢asto na Ukrajinu navitévovat. VétSina Ukrajincti neplanuje v CR zistat natrvalo, jelikoz
jejich migrace je zejména ekonomickd, Casto tedy udrzuji kontakty se svoji rodinou
a znamymi na Ukrajiné (Zilynskij, Ko¢ik in Siskova 2001; Drbohlav, Dzarova 2007).

Vietnamei zadali jezdit do tehdejsiho Ceskoslovenska v 50. letech 20. stoleti
na zakladé¢ mezivladnich dohod. Ve Vietnamu v té dobé zufila valka, Spatna situace byla
v ekonomice, zdravotnictvi, vzdélavani. Cilem bylo zajistit vzdé&lani pracovnich sil. Tyto
dohody byly podepisovany az do 80. let. I pro ceskou stranu to bylo vyhodné, jelikoz
Vietnamci fungovali jako pracovni sily, kterych byl nedostatek. Po ukonceni téchto dohod

' Cizinci bez trvalého pobytu oviem v systému vefejného zdravotniho pojisténi zahrnuti nejsou a musi si sjednat
komer¢ni pojisténi. To ovSem nekryje zdravotni péci u déti nedonosenych nebo narozenych s vrozenymi vadami,
a tyto déti se tak stavaji nepojistitelnymi. Tato praxe je dlouhodobé¢ kritizovana (Drbohlav a kol. 2010).
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na po¢atku 90. let ztistalo v CR nadale mnoho Vietnamci a zacali se sem stéhovat i Vietnamci
z okolnich stati. V sou¢asnosti se nejvice koncentruji v Praze, Karlovarském a Usteckém
kraji (Drbohlav a kol. in Siskova 2001). Mezi Vietnamci panuje nediivéra k oficialnim
institucim, ekonomicky se jim vSak dafi velmi dobie. Podle vyzkumu Drbohlava a Dzurové
(2007) jsou Vietnamci uzavienou skupinou, ktera preferuje kontakty spiSe mezi sebou nez
s majoritni populaci a je segregovana i lokalné€. Jejich segregace muze byt zptusobena také
kulturni vzdalenosti mezi vietnamskou a ¢eskou kulturou. Vietnamské kultura je ovlivnéna
zcela jinymi udalostmi nez Ceska. Tradice konfucianstvi stavi do ¢ela rodiny muze a starsi
osoby, které by se mély postarat o ty nize postavené. Pravidla sluSného chovéni jsou
zaméfena na prechazeni konfliktu, kritika neni sdélovana pfimo, hlavni je ,neztratit tvare.
Clovék by nemél zatéZovat druhé stézovanim si na vlastni problémy. Usmév ma
ve vietnamské kultufe vice vyznami - jednim znich muze byt, ze clovék néfemu
neporozumél (Kutnohorska 2013). Pro Vietnamce je velmi dilezité vzdélani — je to brana
k dobrému zaméstndni a zivotu, Skolni uspéch je nejvyssi meta, kterou rodice u déti sleduyji.
Nejvyssi autoritu ma ve vietnamské rodin€ otec, ktery je velmi pfisny, autorita se fidi vékem,
je zvykem, ze star$i déti Casto pe€uji o mladsi. Vietnamsti rodice netravi s détmi mnoho Casu,
jelikoz jsou hodné pracovné vytizeni. Komunikaénim jazykem vrodiné je obvykle
vietnamstina, déti ale mezi sebou vétSinou mluvi Cesky (Casto umi velmi dobte). ,, Rodice jsou
v mnoha pripadech odkazani na pomoc ditéte, které jim preklada dialogy z bézného zivota,
napriklad v bance, ve Skole, v obchodé apod.* (Jirasova in Bittnerova, Moravcova 2006:
333). Funguje tu naptiklad Cesko-vietnamské spole¢nost”.

Piitomnost ruskych ob&ani v CR maé kofeny jiz ve 20. letech 20. stoleti, nejvice jich
vSak pfislo pocatkem 90. let po rozpadu Sovétského svazu z diivodu ekonomické a politické
nejistoty, zvySujici se kriminality a nestability zem¢. Nyni ziji ptedev§im v Praze,
Stfedoceském a Karlovarském kraji, Casto se stéhuji s détmi, vi¢i majoritni spolecnosti
vystupuji uzavien& (Drbohlav a kol. in Siskova 2001). Spolki a organizaci zalozenych ruskou
mensinou puisobi v CR nékolik. Napf. sdruzeni krajanii O¢ag nabizi pomoc v otazkach
pravnich, vzdélavacich &i duchovnich. Rusky klub v CB nabizi poradenskou ¢innost zejména
v otazkach legalizace pobytu, ale i jinych, napt. dodrZzovani lidskych prav. VétSina spolki je
vSak zaméfena spiSe na kulturni oblast (pofadani spoleCenskych akci, vydavani tiskovin)
(Volkova in Bittnerova, Moravcova 2006). Ruské kulturni standardy se vyznacuji pfedevSim
siln€j§1 vazanosti na skupinu (vétSi orientace na skupinové nez na individualni cile,
rozliSovani mezi ,,my“ a ,,oni“), védomim hierarchie (omezena vile k rozhodovani, silné
zakofenéné vnimani nadfizenosti a podfizenosti), paternalismem, komunikaci, kterd bere
v potaz pocity a ocekavani pfijemce, emocionalitou projevujici se dilezitosti osobni
sympatie/antipatie k jednotlivci, dale tzv. situacni polaritou (rychlé stfidani projevi chovani
dle situace), orientaci na pfitomnost a feSeni kratkodobych cilil a fatalismem (pfesvédceni, ze
zivot Clovéka je dopfedu uréen osudem, které miize vést k pesimismu a pasivité, odevzdani
vysledku vyssi moci) (Novy, Schroll-Machl 2005).

'3 http://www.cvs-praha.cz/ [online, cit. 16.11.2017].
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Polaci ziji nejvice v Moravskoslezském kraji v oblasti Té¢Sinska, jejich kofeny zde
sahaji do 13. stoleti. V 50. a 70. letech 20. stoleti byl jejich pocet v této oblasti jesté zvysen
z diivodu posileni pracovnich sil v mistnich pramyslovych podnicich (CSU 2014a).

V soudasné dobé je v CR hojné diskutovano téma islamu. Islam neoznaéuje specifickou
narodnost, poji se s ndbozenstvim a kulturou. Tato kultura ma zcela jiné pojeti genderovych
roli. Muzi jsou v rodiné¢ vyznamnéjsi nez zeny, na zeny jsou kladena rGiznd omezeni, napf.
co se tyCe pohybu na vefejnosti, muz reprezentuje rodinu navenek a komunikuje s okolnim
svétem. Rodina ma v islamu velky vyznam, v§em zajiStuje ochranu, jistotu a zaopatieni, coz
plati 1 v pfipadé nemoci (ta je vislamu chépédna jako néco zavazujiciho, nemocny neni
vylouden zrodinného déni) (Ralbovskda 2010). Cizinek-7en v CR ovSem pfili§ neZije,
pfevazuji spise muzi. Presto v CR existuje velké mnoZstvi spolkii sdruzujicich obdany
z ruznych arabskych zemi. Tyto spolky se vétSinou zaméfuji na potradani kulturnich akeci,
n¢kdy také nabizeji vzajemnou pomoc, Zeny zde rozebiraji Zenskd témata, naptiklad péci
o déti (vétsina aktivit je podle islamské tradice rozdélena na muzské a zenské). K napliovani
potieb muslimtli v Praze slouzi Islamska nadace v Praze, kterd mimo jiné poskytuje materialni
podporu muslimiim v nouzi, pravni poradenstvi nebo vypomoc s hlidanim déti (Jindrova in
Bittnerova, Moravcova 2006).

Realitou migrace do CR je piichod rodin cizincti s détmi s cilem usidlit se dlouhodobé
az trvale. Tyto rodiny pfichazeji vétSinou z pracovnich divodi a jejich déti chodi vétSinou
do Ceskych skol. Pozorujeme situaci interkulturniho setkani, v rdmci niz Casto dochazi
k nenaplnéni potieby bezpeci a orientace jak ze strany menSiny, tak ze strany vétSinovée
spolec¢nosti. S migraci a etnickou pluralitou se tedy musi vyrovnat nejen menSiny, ale
i vétdinova spole¢nost. CR byla doposud velmi homogenni a na p¥itomnost jinych kultur si
teprve zvyka. Multikulturni postoje vedouci k toleranci a etnické snaSenlivosti jsou nejvice
ovlivnény pravé kontakty s etnicky jinymi lidmi a Zivotem v etnicky pluralitni lokalité.
V ptistupu k odlisSnym etniklim je znat uréity genera¢ni posun — mlad$i generace jsou
k cizincim vstticng$i diky své ptedchozi zkuSenosti s cizinci (Moree 2015; Bittnerova in
Bittnerova, Moravcova 2006).

Ve vztahu k cizincim se ¢asto mluvi o menSinach. Pojem menSina ovSem nemusi
oznacovat jenom skupinu lidi, kterda ma mensi pocetni zastoupeni ve spolecnosti, ale 1 takovou
skupinu lidi, kterd ma vici jiné (obvykle vétSinové) skupiné specifické vztahy. MenSina
je tedy definovéna spiSe na zdkladé mocenskych vztahil neZ na zékladé pocetnosti, nejlépe
je ovsem definovat ji na zaklad¢é vice kritérii. K tém mize patfit také télesné a kulturni
zvlastnosti (napt. odliSnd barva pleti, jiné zvyklosti v oblékani, odliSné naboZenstvi), postoj
vétSiny k témto zvlastnostem (tj. existence predsudki), existence znevyhodnéni menSiny
a vetSinovy postoj k ni (Navratil, Musil 2000).

3.1 Kultura, multikulturni spole¢nost a interkulturni komunikace

Kulturu Ize definovat jako ,,specifickou soustavu ideji, hodnot, norem, stylu Zivota
a zpiisobii FeSeni béznych Zivotnich problemii, které sdileji prislusnici dané skupiny. Je to
osvojend perspektiva, prostrednictvim které prislusnici skupiny vnimaji a chapou své
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prostiedi, vytvareji pocit vlastniho svéta a osvojuji si konkrétni zvyky a jiné konvence. Kultura
poskytuje cleniim skupiny optiku, diky niz jsou schopni vymezit si predstavu dobra a zla*“
(Navratil, Musil 2000: 109). Lze ji chapat jako urcité mentilni naprogramovani, vzorec
mysleni a chovani, ktery se lidé naucili v prostfedi, kde vyrtstali. Hlavnim urcujicim rysem
narodnich kultur jsou hodnoty (Priicha 2010).

Neékterymi autory je kultura popisovana jako cibule, kterd obsahuje tii vrstvy: zevni
(co je vidét, napt. obleceni, jidlo), stFedni (normy, co je Spatné a dobré) a vnitrni (zékladni
hodnoty a otadzky existence). Kultura ovliviiuje mysleni, jednadni a rozhodovani, zaroven
je prizpusobiva, méni se v zavislosti na socidlnim prostiedi a biologickych a psychologickych
potiebach lidi. Kultura uci lidi hodnotam, pravidlim a postuptim chovani, ma své vlastni
zvyky, zptusoby 1écby apod. Kulturni zvyklosti poskytuji jednotlivei voditko pti rozhodovani
v obecné lidskych situacich (napt. narozeni ditéte) i v necekanych situacich (napf. postizeni
ditéte), kulturni hodnoty urcuji, jak se ¢lovék zachova v piipadé nemoci, jak bude pecovat
o druh¢ a u koho bude hledat pomoc. Da se fici, Ze kultura definuje, co délame, jak to délame
a pro¢ to délame. V jedné oblasti se ovSem mize vyskytovat vice kultur najednou, obvykle
jedna znich je dominantni, a ta potom ovlivituje socialni, zdravotni, vzdélavaci a jiné
instituce, politiku, pravo apod. Kulturni vlivy jsou vyznamnymi determinantami dusevniho
zdravi — kultura urcuje, jak si lidé sd€luji své radosti, problémy ¢i otazky tykajici se zdravi.
Vnimani rodiny a komunity je taktéZz ovlivnéno kulturou. Lidé ve vychodnich kulturach
vnimaji identitu spiSe ve spojitosti s piibuzenskymi vztahy a spoleCenskymi povinnostmi,
rozdiln¢ vnimaji rodinné role i vztahy mezi pohlavimi i vztahy s profesionaly zasahujicimi do
rodiny zvngjsku, 1isi se také pojeti prav ditéte a pravo rodict o ném rozhodovat (Kutnohorska
2013).

Kulturni rozmanitost je realitou dneSniho svéta. Lze predpokladat, ze pracovnici
pomahajicich profesi se s ni budou setkdvat, a je tedy na misté¢ usilovat o zvySeni
multikulturnich kompetenci. Multikulturni kompetence vyjadiuji urCity eticky standard
v pomahajicich profesich. Lze se také setkat s pojmem interkulturni kompetence, které jsou
definovany jako ,, komplex schopnosti nutnych pro efektivni a vhodnou interakci s jazykove
a kulturné odlisnymi jedinci“ (Fantini 2009 dle Hladik 2014: 19) ¢i ,,védomi, znalosti
a dovednosti nezbytné pro efektivni praci napric etnickymi a kulturnimi rozdily riznych
skupin“ (Pope, Reynolds 1997 dle Hladik 2014: 19). V zemich stfedni Evropy neni kulturni
diverzita tak velkd, pfesto se objevuje potieba zlepsit multikulturni kompetence u pracovnika
pomahajicich profesi. Pii kontaktu s pfisluSniky jinych kultur jsou kli¢ové komunikacni
dovednosti, které predstavuji ,, dovednost adekvatné reagovat pri komunikaci s menSinami,
volit vhodné postupy, jednat konstruktivneé a nekonflikine (c.d.: 92), diraz je kladen jak
na verbalni projevy (tj. schopnost komunikace v cizim jazyce), tak na neverbalni slozku
komunikace. Ukazuje se, Ze jazyk vyznamné ovlivituje schopnost interkulturni komunikacni
kompetence.

Stava se nutnosti respektovat riizné kulturni pohledy na rtizné aspekty Zivota, kulturni
zvyky, tradice, ritudly, komunikacni bariéry ¢i komunikacni tabu. Vzhledem k tématu této
préace je nutno zminit, Ze zdravi a nemoc, postizeni a normalita, jsou v kazdé kultufe pojimany
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rizné '®. Migranti Zijici v Geské spole¢nosti mohou pfi vyuZivani pomoci medicinskych

a socidlnich sluzeb narazit na odliSné nazory v téchto oblastech. Patfi mezi né napiiklad
rozdilné predstavy o nemocech a strategiich jejich piekonavani, rozdilny nahled na smysl
aucel zdravotnickych a socialnich zafizeni ¢i sluzeb a role jejich pracovnikil ¢i odliSna
o¢ekavana mira pomoci a podpory (Novy, Schroll-Machl 2005). Ve zdravotnickych
a socialnich sluzbach je tedy tfeba poskytnout klientim kulturné kongruentni péci, tj. pomahat
celit svizelnym situacim, nemoci nebo smrti smysluplnymi kulturné podminénymi postupy
(Kutnohorska 2013).

Pfi migraci dochazi ke zméné stavajicich rodinnych struktur migrujicich, kterda se
vnové zemi projevuje zvySenou individualizaci a oslabovanim soukromych rodinnych
zachrannych siti. Autofi hovofi zejména o omezeni dostupné pomoci ve stafi, kdy zaroven
potieba pomoci narGsta; lze si domyslet, ze v piipadé narozeni ditéte s postizenim ptijde
o obdobnou situaci. Migranti maji ve srovnani s mistnimi obyvateli mensi moznost vyuzit
podporu mimo svou vlastni rodinu, jelikoz vétSina jejich Sir§iho ptibuzenstva a pratel ziistala
v puvodni vlasti (Novy, Schroll-Machl 2005).

Jadrem efektivni mezikulturni péce je efektivni komunikace. Ta ma dle Kutnohorské
(2013: 66) ,,socialni, myslenkovy, citovy a intelektudlni viliv na jiné lidi“. Mize hodné
pomoci, ale zaroven také hodné ublizit. Kdyz jsou lidé kvili neznalosti jazyka neschopni
popsat své tézkosti, dochdzi k neuspokojeni potieby komunikace spojené s nedostatkem
informaci, ¢lov€k zaziva pocity strachu, tzkosti, hnévu, smutku a frustrace. Zaroven je tieba
zminit, ze v riznych kulturach je rizn¢€ dovoleno davat pti komunikaci najevo emoce, tedy ne
vzdy lze pti komunikaci s pfisluSnikem jiné kultury poznat, Ze tyto negativni emoce proziva
(Moree 2015).

Interkulturni komunikaci definuje Pricha (2010: 16) jako ,, termin oznacujici procesy
interakce a sdélovani probihajici v nejruznéjsich typech situaci, pri nichz jsou komunikujicimi
partnery prislusnici jazykové a/nebo kulturné odlisnych etnik, ndrodu, rasovych Cci
nabozenskych spolecenstvi. Tato komunikace je determinovana specificnostmi jazykii, kultur,
mentalit a hodnotovych systéemu komunikujicich partnerii.” Do procesu interkulturni
komunikace se promitaji faktory lingvistické, kulturni a psychologické. Vedle jazyka hraje
v komunikaci vyznamnou roli také komunikacni etiketa, jakasi druhd vrstva komunikace,
konvence a ritualy doprovazejici socidlni styk. Tyto prvky tvofi dohromady tzv. komunikacni
kompetenci, coZ je ,,schopnost jedince pouzivat v socialnim styku (pracovnim, zdjmovém,
intimnim aj.) ruzné dovednosti umozZnujici uskutecnovat za urcitym ucelem akty verbalni
komunikace (mluveni, naslouchani, psani, cteni) a s nimi spojené také dovednosti neverbalni
komunikace* (c.d.:125).

Jazyk je ovSem vzdy na prvnim misté. Zvladnuti jazyka hostitelské zemé ptispiva
k rychlejsi adaptaci migrantli. Ve vyzkumu Sokacové (2014) se objevilo 7-10 % cizinct, kteti
ceStinu ovladali na minimalni Grovni nebo vilbec. VéEtsinou se jednalo o ty, ktefi maji fidky
kontakt s ¢eskou populaci, nebo o ptist¢hovalce z USA ¢i Velké Britanie, kteti ke kazdodenni

' Kultura tedy ovliviiuje definici postizeni a tim i jeho interpretaci (Harry 2002), coZ se pak promita do dalSich
oblasti zivota rodin, ve kterych ziji lidé s postizenim.
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komunikaci pouZivaji angli¢tinu. Stejné tak Slovaci pouzivaji ke komunikaci v CR sviij rodny
jazyk — slovenstinu. Cestinu se migranti u¢i samostudiem, vyuZivanim sdé&lovacich
prostiedk, Eetbou ¢eské literatury a kazdodenni komunikaci, na poéatku svého pobytu v CR
také velkd Cast absolvuje intenzivni standardni jazykové kurzy.

Dospéli se obvykle nauéi jazyk pomaleji nez déti. V CR je napiiklad bézna situace, kdy
déti z vietnamskych rodin mluvi perfektné cesky, zatimco jejich rodi€e umi pouze par
zakladnich slov. Tito rodi¢e mohou své déti pouzivat jako tlumocniky, coz neni pfili§ vhodna
strategie, protoze pro déti je to velkd zodpoveédnost; nemusi umét vyjadrit a prenést vSechny
myslenky, a proto pak dochazi k nedorozuménim. Piibuzni v roli tlumoc¢niki mohou mit také
problém pfi piekladani odbornych medicinskych vyrazii a sdélovani intimnich informaci
(Moree 2015).

Proto se pfi komunikaci s cizinci vyuziva sluzeb profesiondlnich tlumocniki, jejichz
ukolem je formovat sdéleni v cilovém jazyce tak, aby bylo co nejbliZze origindlu. Nejde vSak
pouze o pievedeni jednotlivych pojmi zjednoho jazyka do druhého, ale také
o zprosttedkovani  jejich  psychologickych a  kulturné specifickych  souvislosti.
Ve zdravotnické praxi se osveédCilo vyuzivani tlumocnikti, ktefi jsou stejného pohlavi
apfiblizné ve stejném véku jako klient; dualezit¢é je také dbat na kontinuitu prace
s tlumo¢nikem (Novy, Schroll-Machl 2005).

Integrace cizinct do spolecnosti se odehrava v riiznych rovinach. V roviné kulturni se
integrace projevuje ve zmeéné chovani a postoji, socidlni rovina je charakteristicka
zaclenovanim do privatnich sfér — pratelské vazby, partnerské vztahy, ¢lenstvi v klubech
a organizacich (Drbohlav a kol. 2010).
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4 Zahrani¢ni vyzkumy rodin cizinci s détmi s postiZenim

Zahrani¢ni vyzkumy, které se zabyvaji rodinami déti s postizenim zfad migrantd,
pochézeji nejvice z USA, Kanady a Velké Britanie, tedy ze zemi, kde zije velky pocet
pristéhovalct a etnickych mensin. A na mensSiny, tedy obyvatele, kteti maji jinou nez bilou
barvu pleti, se tyto vyzkumy zamétuji zejména. Podle dostupnych piedpokladi pocet téchto
lidi poroste, tudiz se bude zvySovat i pocet piislusniki etnickych mensin se zdravotnim
postizenim — naptiklad ve Velké Britanii bude vroce 2021 tvofit podil mensin 10 %
z celkového poctu lidi s mentalnim postizenim (Caton et al. 2007).

Rodiny, které maji déti s postizenim a zaroven jsou cizinci, ¢asto zazivaji problémy
na vice frontach. S migraci se poji potize s adaptaci na nové prostiedi, kulturni normy a jazyk,
k tomu se pfidava zcela nova situace — péce o dité s postizenim. V souvislosti s migraci se
meéni pozadavky rodiny, zdroje podpory a zpisob, jakym k nim rodina pfistupuje. Migraci
dojde k pretrhani socialni sit€ rodiny, ktera nyni tyto zdroje podpory pottebuje hledat jinde,
a proto vice vyuziva pomoci profesionaldi, agentur ¢i svépomocnych skupin. Pro rodiny
zdivodu nedostupnosti  socidlnich  siti (pomoc rodiny), neznalosti  systému
péce, neinformovanosti ohledné toho, na co maji v nové zemi narok, a nedostatku financnich
zdroj. Navic jejich situaci miize zhorSovat socialni izolace a nizka urovenl zaméstnanosti.
Nejvice potizi zazivaji rodiny, které mluvi jen jednim jazykem, maji maélo financ¢nich
prostfedkli a nizkou uroven vzdélani, funguji jen s jednim rodi€em a patii k nové pfichozim
migrantim (Skrinda 2008; Kvarme et al. 2016; Reyes-Blanes, Correa & Bailey 1999).

Kazda rodina na tyto vyzvy reaguje jinak — nékteré rodiny znaji jazyk hostitelské zemé,
pouzivaji informacni technologie a v situaci se samy zorientuji. Pro jiné rodiny miiZe byt tento
proces slozitéjsi — hlavnim problémem byva jazyk, dale se rodiny setkdvaji s nedostate¢nou
transparentnosti sluzeb, nevédi, kam jit, coz jim znemoziuje zadat o potiebnou podporu.
Nekteré rodiny ani o pomoc nezadaji ze strachu, Ze pfijdou o status migranta (Skrinda 2008;
Khanlou et al. 2017).

Vychovavat dit€¢ s postizenim je obtizné pro kazdého rodi¢e. U migrantli se tato
naro¢nost obzvlasté zvysuje z diivodu mensi socidlni podpory; Casto si nejsou védomi svych
prav, a proto nehledaji zdroje pomoci pro své dité (Khanlou et al. 2015b; Lin, Yu, Harwood
2012; Huang, Yu & Ledsky 2006). Rodiny, které vyuZivaji vefejné pomoci, si st€Zuji na
dlouhé cekaci doby a s nimi spojenou nejistotu, kdy na né pfijde fada, diskriminaci na
instituciondlni Grovni, finan¢ni narocnost sluzeb (véetné vedlejsich ndkladii napt. na dopravu)
a nedostatek povédomi o potiebach rodin ze strany poskytovatell, kdy matky ocekavaji
napiiklad od 1ékatii vice emociondlni podpory (Khanlou et al. 2016). Etnické komunity
mohou byt pro migranty zdrojem podpory, ale také nemusi — jak zjistila Skrinda (2008),
matky Casto necerpaji podporu od své etnické komunity v hostitelské zemi z divodu
nedostatku ¢asu nebo odcizeni, kdy se po emigraci jiz neciti se svoji komunitou tak spjaté.
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4.1 Podpora rodin s détmi s postizenim

Khanlou et al. (2015a, 2016, 2017) a Kvarme et al. (2016) se zamé&iuji na zkoumani
socialni podpory, kterd pisobi jako dilezity faktor pro zvladnuti naroné Zzivotni situace
a udrzeni kvality zivota. Socidlni podpora je jakymsi naraznikem tlumicim narocné zivotni
situace; jde o mezilidskou transakci obsahujici citovy zajem, informace, ohodnoceni nebo
vécnou pomoc. Socidlni podpora ma ctyti dimenze (Graf 4): strukturalni podpora oznacuje
proces dostavani se ke sluzbam a jejich vyuzivani, zkouma, zda je tento proces jednoduchy
nebo slozity; instrumentalni podpora je definovéana jako hmatatelnd pomoc (finanéni podpora,
nabidka sluzeb); emociondlni podporu ziskava jedinec od pratel a rodiny a pocitovana
podpora oznacuje pocit rodicli, do jaké miry se oni sami citi podporovani. Autoii dale
rozvadéji oblast instrumentalni podpory. Jako hlavni zdroje uvadéji rodinu (manzel, Sirsi
rodina) a pratele, dale svépomocné a podplirné skupiny, které matkdm poskytuji relevantni
informace, podobné zivotni zkuSenosti, naslouchéni, piijeti a emoc¢ni podporu, nabozenské
skupiny a poskytovatele sluzeb.

Graf 4 Cty¥i dimenze sociilni podpory pro matky imigrantky
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Na zmény v socialni podpotfe ma vliv migrace, nastup matefstvi a postizeni ditéte. Tyto
udalosti jsou nadale ovlivnény 1 dalSimi vlivy jako je chudoba, status migranta, absence
druhého rodice, zavaznost postizeni ¢i ptitomnost vice vad. Podpora od socialniho okoli
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zivota pecujicich rodin. K dobrému zvladani situace ptispiva také kontakt s rodinou a prateli
v zemi puvodu (Jennings, Khanlou & Su 2014; Kvarme et al. 2016).

4.1.1 VyuzZivani zdravotnickych a socialnich sluZeb

Vyzkumy az na vyjimky potvrzuji, Ze pecujici z fad etnickych mensin vyuzivaji méné
formalnich zdroji pomoci nez majorita, a to navzdory tomu, ze vyjadiuji vice potieb. Etnické
minority obvykle vyuzivaji vice neformalnich sluzeb. Vyznamnou roli ve vyuzivani sluzeb
hraje jejich vnimani ze strany pecovatelli — pozitivni vnimani vede k vétSimu vyuzivani sluzeb
a naopak (Greenwood et al. 2015). Déti z rodin migrantli maji zhorSeny pfistup ke zdravotni
i1 socidlni péci a dostavaji se k nim v pozdéjSim véku. To je zapfiCinéno zejména nizSim
socioekonomickym statusem rodiny, niz§i urovni vzdélani a omezenymi jazykovymi
schopnostmi (Wang & West 2016; Javier et al. 2010). Vyzkumy v USA naptiklad ukazuji, ze
déti rodi¢t z Latinské Ameriky maji tiikrat veétsi pravdépodobnost, ze se ocitnou bez
pravidelné zdravotni péce (Arcia et al. 1993). Iland, Weiner a Murawski (2012) dodavaji, ze
déti Latinoamerianti Zijicich v USA dostavaji diagnézu pozd€ji nez déti z majoritni
spolec¢nosti. Jejich znevyhodnéni pak pokracuje 1 nadale pii vyuZivani zdravotnich,
vzdélavacich a socialnich sluzeb.

Zaroven se ukazuje, ze v praxi existuji rozdily mezi povédomim o sluzbéch, jejich
vyuzivanim a spokojenosti se sluzbami. Bailey et al. (1999b) uvadéji, ze 1 pfes vysoké
povédomi a miru vyuZzivani sluzeb uvadéji rodice nizkou spokojenost s jejich kvalitou.
Nepiimy vztah se objevuje také mezi potiebami a vyuZzivanou podporou — ¢im vice potieb
rodi¢e vyjadiuji, tim mén¢ podpory se jim dostavd. Vnimani potieb a podpory ze strany rodin
ovSem muze byt ovlivnéno faktory, které ptimo souvisi s migraci, jako je zména socialnich
a kulturnich podminek ¢i neznalost mistniho systému péce a pomdahajicich organizaci (Reyes-
Blanes, Correa & Bailey 1999).

Dalsim problémem, na ktery upozoriiuji odbornici, je roztfiSténost a nepiehlednost
sluzeb. Rodiny, které potiebuji vyuZzivat rizné sluzby (zdravotni, vzdélavaci, socialni...),
Casto nevédi, kam maji jit, protoze poskytovatelé sluzeb se vyskytuji v riznych ¢astech mésta.
Sluzby jsou pro né tudiz Spatné dostupné jak fyzicky, co se tyce dopravy, tak organizacné
(Khanlou et al. 2015a; Khanlou et al. 2016; Khanlou et al. 2017). Proto rodice zminuji
dilezitost klicového pracovnika — jedné osoby, kterd jim pomiiZe se zorientovat v systému,
a také potfebu vlastniho automobilu a zajisténi dopravy pro déti (Fellin et al. 2013; Behar-
Horenstein, Correa & Beverly 1995).

Potfeba pomoci pfi koordinaci zdravotni a socidlni péce se u migrantli objevuje ve veétsi
mife nez u zbytku populace. Tato potieba je provazana s jazykovou vybavenosti — zejména
rodiny s limitovanou znalosti jazyka hostitelské zemé €astéji vyuzivaji pomoc pii zatfizovani
schiizek a vyfizovani telefonat (Lin, Yu, Harwood 2012; Huang, Yu & Ledsky 2006).
Zaroven podle vyzkumii z USA se ukazuje, Ze u rodin z etnickych menSin je poloviéni
pravdépodobnost, ze jejich dité s autismem bude mit klicového pracovnika, a jen Ctvrtina
rodi¢ navstivi se svym ditétem vraném veéku psychologa nebo vyvojového pediatra
(Khanlou et al. 2017). Problém s nedostatecnou koordinaci sluzeb je mezi rodici z etnickych
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menSin velmi rozSiteny, cca 40 % znich uvadi, ze si sluzby koordinuji sami
(Sontag, Schacht 1994).

4.2 Informovanost

Potieba informaci se u rodictu z odlisného jazykového a kulturniho prosttedi zvysuje.
o postizeni ditéte a jeho wvysvétleni ostatnim, o moznostech interakce a zvladani
problémového chovani, o sluzbach v soucasné dobé i1 v budoucnu, financni pomoci ¢i
o moznostech vzd€lavani. Tyto informace jim pomahaji vyrovnat se s necekanou situaci
alépe se na ni adaptovat. Za hlavni zdroj informaci oznacuji rodi¢e lékaie a lékaiské
ordinace. Nasleduji rizné brozury, terapeuti, sestry a dal§i zdravotnicti pracovnici, rodina
nebo pratelé a dal§i rodice malych déti'’. Obdrzené informace jsou viak Gasto zmatené,
nekompletni nebo nepravdivé, lisi se v zavislosti na zdroji nebo pro rodice nejsou dostupné
vibec. Nedostatek informaci o systému pomoci a dostupnych sluzbach pak pfimo souvisi

Cv v 4

s niz$i mirou jejich vyuzivani (Sontag, Schacht 1994; Bailey et al. 1999a).

Rodiny déti s postizenim c¢asto Celi prekazkam, které zahrnuji nedostatek informaci
o postizeni, dostupnych sluzbach a moznostech podpory. Rodiny se nejcastéji zminuji,
ze nerozumi tomu, jak funguje vzdélavaci a zdravotni systém, nerozumeji tomu, pro¢ by se
m¢ély obracet na vice poskytovatelt, st¢zuji si na nadbytek byrokracie (slozit¢é a dlouhé
formulafe) a slozité hledani odbornika, ktery by mohl diagnostikovat jejich dit¢ (Iland,
Weiner, Murawski 2012). To vede k problémim s vyuzivinim potiebnych sluzeb
a provadénim nezbytné 1écby, coZ nésledné negativné ovliviiuje kvalitu Zivota ditéte 1 celé
rodiny (Khanlou et al. 2015a; Behar-Horenstein, Correa & Beverly 1995; Sontag, Schacht
1994). Vyse zminéné poznatky potvrzuje i vyzkum afroamerickych rodi¢li déti s postiZzenim
provedeny v USA. Rodi¢e popisuji proces ziskavani informaci o zdkonnych pravech svych
déti a o dostupnych sluzbach jako ,,bitvu®, kterou musi pro své déti vyhrat (Wilgosh, Scorgie
20006).

4.3 Spoluprace s odborniky

DalSim ze zkoumanych témat je interakce s odborniky. Bailey et. al (1999b) popisuji
nespokojenost rodi¢li zamétfenou na negativni interakce s odborniky, ktefi na né¢ nemaji cas
a nevysvétlili jim dostate¢né diagndzu, a terapeuty ¢i ucitele, ktefi dle jejich ndzoru s détmi
nepracuji dostatecné. Jindy si rodice stézuji, ze pii navstévach doma se pracovnici chovaji
neslusné a nerespektuji jejich kulturni zazemi.

Vztah rodi¢ii a odbornikt je klicovy pro naplnéni potieb ditéte i celé rodiny. U rodin,
které pochazeji z odliSného kulturniho zazemi, je tento vztah jes§té¢ kieh¢i nez u rodin
z majoritni spolecnosti. Spoluprace rodin s profesionaly je ¢asto narusena riiznymi bariérami.

17 s ¥ . ’ x: ¥ Loox X r 7 oo s Ixgr iy ’ ¥ r sroe
Rodice z fad etnickych mensin se ovSem méné Casto setkavaji s dalsimi rodici déti s postizenim a piedavaji si
informace, alespon ve srovnani s vét§inovym obyvatelstvem (Sontag, Schacht 1994).
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Rodi¢e leckdy neporozumi postizeni svého ditéte, je pro né obtizné pochopit informace
podané odborniky, kterém jim ptipadaji prilis technické a méalo zamétené na potieby ditéte,
a je pro né obtizné piedat tyto informace dal. Na zakladé zakona IDEA'® maji rodiée pravo
na tlumoc¢nika, Casto ovSem ani vyuziti tlumoc¢nickych sluzeb pfili§ nepomuize — tlumocnik
nema dostatecnou znalost 1ékatrskych terminti, neni na tlumoceni pfipraven a nedokaze se
veitit do jejich situace™. Odmitani spoluprace s odborniky a tlumoéniky mize také pramenit
z odlisnych kulturnich hodnot, zejména ze strachu ze sd€lovani informaci. Matky z asijskych
komunit Casto od odbornikii zddaji jen minimum, jelikoZ se jako imigrantky citi trapné
a srovnavaji sluzby v hostitelské zemi a v zemi paivodu®®. Pfitom &asto ve spolupraci dochazi
k pocitu, Ze jim nebyl dan dostatek informaci nebo byly informace zastaralé (napt. nefungujici
telefonni Cisla), a na zakladé toho je narusen jejich vztah s odborniky (Jegatheesan 2009).

Mnoho rodi¢l neni se vzajemnym vztahem s odborniky spokojeno. Vnimaji tento vztah
jako pfili§ hierarchicky a odtazity, misto toho, aby pracovnici respektovali rodice ditéte jako
rovné partnery (Wilgosh, Scorgie 2006). V nékterych kulturach je ovSem zakotenény odliSny
ptistup k hierarchii, ktery se odrézi i na ptistupu ke spolupraci s profesionélnimi poskytovateli
péce. Tyto kultury vidi profesionaly na vrcholu hierarchie, nediskutuji s nimi, jejich nazor je
pro n¢ dany a nezpochybnuji ho. Migranti, ktefi pochézeji ze spolecnosti s pfisné danou
hierarchickou strukturou (napf. kastovni systém), tak nckdy touto optikou vnimaji
i uspotradani uvnitf organizaci, kterém jim poskytuji pomoc, a namisto socidlnich pracovnikt
se dozaduji kontaktu s feditelem organizace jakozto jedinym kompetentnim profesiondlem
(Groce, Zola 1993).

4.4 Jazykova bariéra

Jazykové rozdily jsou bariérou ve vSech stadiich od vyhledavani informaci o sluzbach
a povédomi o moznostech podpory, pies zddost o sluzby az po samotné poskytovani sluzeb.
To je zplisobeno nutnosti neustdlé komunikace mezi rodi¢i a odborniky, jejimz cilem je
uchopit komplex potieb déti s postizenim a nastavit co nejlepsi zptisoby jejich napliiovani.
Kvilli jazykové bariéfe a tudiz ztizené komunikaci, vSak k vyjasnéni té€chto potieb a zpisobl
nedochazi, a déti tak nemohou sluzby vyuzivat (Yu et al. 2004).

Jazykové problémy, obtize pti zjiStovani informaci a porozuméni témto informacim se
vyskytuji zejména u nové ptichozich migranti, ktefi maji nulovou nebo velmi nizkou znalost
jazyka (je pro né napf. obtizné vyjadrit svoje pocity). Jazyk ziistdva hlavni bariérou v ptistupu
ke sluzbam 1 navzdory nabidce tlumocnictvi. Rodic¢e leckdy ani nevédi o tom, ze maji
moznost vyuzit tlumo¢nickych sluzeb, a pfitom pravé tato sluzba pomaha rodinam d¢lat lepsi
a informovanéj§i rozhodnuti ohledn¢ ditéte. Pro rodi€e je ndaro¢né rozumét lékarské

'® Individuals with Disabilities Education Act, americky zakon zajistujici vzdélani vSem osobam s postizenim.

" To potvrzuje i vyzkum, ktery provedli Caton et al. (2007), ktery odhalil, e pouze 6 z 10 rodin, které
potiebovaly tlumocnika, jej skutecné¢ dostaly, a i v tomto piipadé nebyly naplnény jejich potieby z diivodu
$patné dostupnosti, obav ohledné diivérnosti a znalosti v oblasti postiZeni.

?® Zde opét hraji roli kulturni rozdily. V Asii matkam s pé&i o dité obvykle pomaha irsi rodina a sousedé,
v USA, kde je spolecnost individualizovana, jsou samy, citi se izolovan¢ a bezmocné, a jediny, kdo jim pomaha,
je odbornik (Jegatheesan 2009).
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terminologii a odkryt skryté vyznamy za slovy, které mohou byt v kazdém jazyce trochu jiné.
Jazykova bariéra tudiz vede knepochopeni diagnozy ditéte a jejich specifik
a k neinformovanym rozhodnutim tykajicim se 1é¢by. Vyzkumy z oblasti zdravotnictvi v USA
ukazuji, ze pfi moznosti vyuziti rodného jazyka pacienta dochazi k velkému nariistu vyuzivani
zdravotnickych sluzeb, a jako jednu z moznosti vidi posilovani jazykové vybavenosti
zdravotnického personalu (Kvarme et al. 2016; Fellin et al. 2013; Welterlin & LaRue 2007).

Poznatky ze zahrani¢nich vyzkumi tykajicich se zdravotnictvi potvrzuje i vyzkumna
sonda mezi lékafi, ktefi poskytuji zdravotni péci cizincim, provedend v Ceském prostiedi
DobiaSovou a Hnilicovou (2009). Autorky uvadéji, Ze nejvetsim problémem pii poskytovani
zdravotni péce cizincim je komunikace, zejména pokud cizinec nemluvi Cesky. Ztizena
komunikace ptedstavuje pro zdravotniky vétSi asovou a psychickou zatéz (napt. problémy
informovanych souhlast a negativniho reversu). Jako problematickou vnimaji také pfitomnost
prekladatele u lékarského vySetieni z hlediska lékaiského tajemstvi. Zdravotnici kromé
jazykové bariéry, kterd by se dala casteCné¢ zmirnit vypracovanim vefejné dostupného
seznamu lékafd hovoficich cizimi jazyky, vnimaji nedostatek informovanosti o systému
zdravotni pé¢e v CR mezi cizinci.

Velmi frekventovanym tématem je jazyk pouzivany ke komunikaci s ditétem. Vyzkumy
popisuji zkuSenosti rodici, kterym odbornici doporucili, aby na své dit€ s PAS mluvili jen
jednim jazykem, ze je pry dit¢ zmatené z uzivani vice jazykt. Doporu¢ovanym jazykem byla
anglictina jakoZzto hlavni jazyk hostitelské zemé&; profesionalové vSak ptehlizeli fakt, Ze velka
¢ast rodiny anglicky neumi, a tudiz se s ditétem nedorozumi (Jegatheesan, Fowler & Miller
2010). Doporuceni odbornikll pro uzivani jednoho jazyka (zpravidla jazyka hostitelské zem¢)

Casto zazniva i z Gst rodin Zijicich v CR. Mezi vétSinou odbornikll je ovSem toto doporuceni
povazovano za zastaralé.

4.5 Kulturni rozdily

Kulturni hodnoty ovliviiuji kontext péce o dité s postizenim, ktery dale ovlivituje miru
vyuzivani sluzeb a rozdéleni roli vrodiné. Ve vyzkumech v USA a Kanad€ byly casto
zkoumény rodiny, které pochézeji z oblasti, kde je standardem Siroka rodina*'. Pravé Siroka
rodina (prarodice, strycové, tety apod.) hraje dulezitou roli v otazkach rozhodovani ohledné
ditéte s postizenim, rodi¢e nepovazuji rozhodovani za svou individualni zaleZitost.
Z roz§ifenych rodin také pochazi vétSina emociondlni podpory, asistence i finan¢nich zdroju
(Groce, Zola 1993).

Ptistup ke zdravotnimu postiZeni se také mize liSit v z&vislosti na kultufe. V nékterych
kulturdch je narozeni ditéte s postizenim vnimano jako bozi trest, nespokojenost s rodici,
Spatna krev v rodiné €i nevéra na strané otce. Nekdy je 1 samotné dité povazovano za vinika
vlastniho osudu, jelikoz nemélo bozi ptizen. Postizeni mize byt chapano jako néco, co se

*! Nuklearnich rodin, které jsou standardem v zapadnich spole¢nostech, je na svéte pouze 6 %. Ve zbylych 94 %
spolecnostech je standardem $irokd rodina zahrnujici pocetné ptibuzenstvo. Tento typ rodinného usporadani pak
ovliviiuje dalsi oblasti, jako napfiklad volbu partnera, zplisob hledani zdravotni péce apod. (Groce in Stone
2005).
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pienasi dotykem, takze napi. v nékterych kulturach t€hotné zeny nesméji prichazet do styku
s lidmi s postizenim, déti americkych indianti se nesméji dotykat invalidnich vozikti apod.
Dulezitou roli miize hrat i pohlavi ditéte — ve spolecnostech, kde jsou preferovani chlapci
(zejména spolecnost ¢inskd a indickd), investuji rodi¢e vice penéz do péce o chlapce
s postizenim nez do péce o divku (Groce in Stone 2005; Groce, Zola 1993).

V nékterych kulturdch je postizeni stale vinimano jako stigma — tyto kultury zapovidaji
postizeni svych déti, délaji, ze neexistuje, drzi dit¢ doma a schovavaji ho i pred nejbliz§imi
pfibuznymi. Zdréhaji se pozadat o pomoc, leckdy se nezapojuji do predskolniho vzdélavani
a poskytuji ditéti jen nejnutnéjsi 1ékarské sluzby (Groce, Zola 1993; Harry 2002). Tento
piistup se promitd i do oblasti jazyka — naptiklad dle Pondé a Rousseau (2013) se matky
z jizni Asie vyhybaji pojmu problém, aby ho tim nepftivolaly.

Kulturné specifické bariéry, jak je popisuji Greenwood et al. (2015), pfedstavuji smés
postojovych a praktickych bariér vztazenych ke kulturni nebo etnické ptislusnosti pecujicich
osob. Autofi sem fadi jazykovou bariéru a obavy o kulturni a nabozenskou piimétenost
sluzeb. Této oblasti se vénuje naptiklad Shah (1999 dle Ali et al. 2001), jenz popisuje obavy
muslimskych rodi¢i poslat své dit¢ do denniho stacionafe, jelikoz nemaji zaruceno, ze
v zafizeni budou dodrzovany jejich kulturni a nabozenské zvyklosti (o jejich dcery by mohli
pecovat muzsti pracovnici, v zafizeni by byli dohromady chlapci a divky nebo by nebylo
k dispozici halal jidlo). Jegatheesan, Fowler & Miller (2010) hovofi o rozdilnych kulturnich
hodnotach v oblasti vzdélavani a uvadéji priklad nazorovych stietd mezi rodici a odborniky,
kdy poskytovatelé¢ sluzeb sleduji hodnotu zvySeni autonomie ditéte, a rodice nikoli; ¢i
doporuceni pro rodiny déti s PAS, aby dit€ nepfichazelo do styku s jinymi osobami, jelikoZ je
to pro n¢j matouci — tento pfistup vnimaji rodiny jako tok na sviij Zivotni styl.

4.6 Strategie pro zlepSeni

Poskytovatelé sluzeb celi v této souvislosti nékolika vyzvam. Je tfeba zaméfit se
na trénink kulturné senzitivni péce, jazykové a kulturni dovednosti (zde je mozné zapojit
pomoc tlumo¢niktll), rozdily v pojeti postizeni mezi riznymi kulturami a budovéani davéry
mezi odborniky a rodinami. Je také tfeba lepsi koordinace systému péce, propojeni odbornikil
zriznych oblasti a jejich uzsi spoluprace, aby doslo k vytvofeni pfehledného spole¢ného
ramce pro pomoc rodindm déti s postiZenim (Lindsay et al. 2012; Caton et al. 2007).

Experti dale hovoii o funkci tzv. kulturnich brokerti (cultural brokers), tedy
poskytovatelll sluzeb ze stejného kulturniho zazemi, jako jsou jejich piijemci, ktefi budou
slouzit jako zprostiedkovatelé informaci mezi rodinou a systémem socidlni péce. Tito lidé by
meli piispivat ke snizovani kulturnich bariér tim, ze na jedné stran¢ budou poskytovat
rodindm informace o dostupnych sluzbach, a na druhé stran¢ budou poskytovatele z fad
majoritni spolecnosti informovat o kulturnich specifikdch (Khanlou et al. 2015a; Thomas
2009; Sontag, Schacht 1994).

Je tedy zapotiebi uplatiovat kulturné citlivy piistup, ktery bere v tvahu kulturni
a jazykové rozdily mezi poskytovateli a piijemci péfe. V praxi socialni prace se jedna
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o takovy soubor chovani, pfistupti a praktik, které jsou uplatiiovany mezi odborniky,
v agenturach poskytujicich pomoc a v celém systému péce a umoznuji jim efektivni praci
s klienty v transkulturnich podminkéch (Lindsay et al. 2014).

V souvislosti s jazykovymi odliSnostmi se také nabizi moznost ptelozit informacni
materidly o postizeni a dostupnych sluzbach do jazykd migranti. Dale by mohlo pomoci
propojeni rodici pomoci lokélnich instituci s krajany, ktefi maji také dit€ s postizenim
a ovladaji jazyk hostitelské zemé, a spoluprace s kulturnimi centry, jejichz prostiednictvim by
mohly byt organizovany seminafe na téma postizeni (Jegatheesan 2009).
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5 Vlastni vyzkum

5.1 Cile a metody vyzkumu

Cilem je zjistit, jak vypada situace a potieby cizinct, ktefi Ziji v CR a maji dité s postizenim,
jaké zdroje podpory tito cizinci vyuzivaji a jaké vnimaji problémy pii ziskdvani podpory.

Diléi vyzkumné otdazky:

Jak vidi svoji situaci cizinci, ktef Ziji v CR a maji dit& s postizenim?

S jakymi potizemi se setkavaji?

Jaké jsou potieby cizinctl, ktefi Ziji v CR a maji dit& s postizenim?

Jsou tyto potieby né&jak specifické?

Jaké zdroje vyuZzivaji pro napliovani svych potieb?

Maji néjaké problémy v souvislosti s vyuzivanim zdroji podpory?

Jak vnimaji cizinci interakci s odborniky poskytujicimi sluzby pro rodiny s détmi

AT o

s postizenim?
8. Jak ziskavaji informace o sluzbach, které by jim pomohly fesit jejich potize?

K zodpovézeni vyzkumnych otazek jsou pouzity metody kvalitativniho vyzkumu. Jde
0 ,,proces zkoumani jevii a problémii v autentickém prostredi s cilem ziskat komplexni obraz
téchto jevii zalozeny na hlubokych datech a specifickém vztahu mezi badatelem a ucastnikem
vyzkumu. Zamérem vyzkumnika provadéjiciho kvalitativni vyzkum je za pomoci celé rady
postupti a metod rozkryt a reprezentovat to, jak lidé chapou, prozivaji a vytvareji socialni
realitu“ (Svaficek, Sed’ova 2007: 17). Tento vyzkumny piistup se vyuZiva pro porozuméni
jevim, o kterych toho zatim moc nevime. VyuZziva princip induktivni logiky; vyzkumnik
nema predem dané hypotézy ani proménné, teprve po nasbirani dostate¢ného mnozstvi dat
hled4 podobnosti, které se v nich objevuji, formuluje pfedbézné zaveéry a hledd pro né oporu
v datech. Vysledky vyzkumu vSak nelze generalizovat, plati pouze pro vzorek, na kterém byl
vyzkum proveden.

Vyzkum byl proveden metodou osobniho dotazovani za pomoci polostrukturovaného
rozhovoru, ktery obsahuje pfedem pfipraveny seznam otazek a témat, na které je tfeba béhem
rozhovoru dostat odpovéd’, jejich znéni a poradi se vS§ak miize béhem rozhovoru ménit. Pfesné
znéni otazek rozhovoru je uvedeno v ptilohdch (Ptiloha 1). Hloubkovy rozhovor, jakozto
nejcastéji pouzivand metoda sbéru dat v kvalitativnim vyzkumu, pfinasi svédectvi clenti urcité
specifické socialni skupiny v pfirozené podob¢ a slouzi k ptiblizeni jejich Zitého svéta.

Rozhovory s respondenty probihaly od cervna do listopadu 2017 na misté podle
vybéru respondenta — u rodiny doma, v kavarn¢, v détském koutku obchodniho centra ¢i
venku na hfisti. U nékterych rozhovort byly pfitomny 1 déti. Respondenti byli predem
seznameni s tim, Ze data budou pouZita pouze pro ucely této prace, Ze nebudou nikde uvadény
jejich identifikacni tidaje a Ze mohou od vyzkumu kdykoli odstoupit. S jejich svolenim byly
rozhovory nahrany na zaznamov¢ zafizeni a poté ze zdznamu rucné prepsany. Dva rozhovory,
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které¢ byly provedeny v anglictiné, byly spolecné s piepisem pielozeny do CeStiny pro
usnadnéni dalsi préce.

Potom bylo pfikroceno k analyze nasbiranych dat pomoci oteviené¢ho kdédovani.
V tomto procesu jde o pfifazovani mnozstvi riznych koda k jednotlivym vypovédim
respondenttl, hledaji se urcité koncepty a interpretace toho, co respondenti tikaji. Koncepty
vzniklé pti kédovani byly slouceny do tzv. kategorii na zaklad¢ jednoticich kritérii. K tomu
byla vyuzita technika tematického kodovani, kdy kategorizace kdda byla provadéna na trovni
jednotlivych ptipadi a systém kategorii byl vytvofen pro kazdy piipad zvlast. Potom bylo
sledovéno, zda se stejna kategorie vyskytuje u vSech ptipada, ptipadné byly hledany kategorie
nadfazené. Hlavnim zédmérem bylo hledat kategorie shodné pro vSechny piipady a nad-
kategorie. V prib¢hu analyzy byly rozhovory neustale komparovany za ucelem nalezeni
rozdili a podobnosti na vSech rovindch — jak vradmci jednoho rozhovoru, tak mezi
vypovéd'mi respondentli navzajem. Nasledné byly porovnany rozdily mezi vypovéd'mi téch,
kteti hovofi Cesky, a téch, ktefi timto jazykem nehovoii, mezi respondenty pochéazejicimi
z vychodnich zemi a respondenty ze zapadnich zemi a také mezi témi, jejichz dit¢ ma
mentalni postizeni, a témi, ktefi maji dit¢ pouze se smyslovym nebo télesnym handicapem.
Cilem této komparace je odhaleni podminek vzniku odliSnych typi pfipadii. K analyze byly
pouzity bézné& dostupné programy MS Word a MS Excel.

V ramci vyzkumu byl proveden hloubkovy rozhovor s 11 rodinami, které maji dité
s postizenim a oba rodice jsou cizinci. Dllezitym kritériem pro vybér respondentl byl odlisny
piivod rodiét, tedy to, Ze se nenarodili v CR, nikoli to, jaké je pravni zakotveni jejich pobytu.
Z divodu jazykové a kulturni blizkosti byli z G¢asti na vyzkumu vylouceni Slovaci. Kontakty
na respondenty byly zprostfedkovany pracovniky Rané péée Diakonie CCE, Rané péte EDA,
SPC Stibrova a SPC Vertikala.

Charakteristika respondentii:

R1 — oba rodiée pochazeji z Bulharska, v CR Ziji 10 let, maji pétiletou dceru s Downovym
syndromem. Oba mluvi dobie ¢esky. Bydli v Praze.

R2 — oba rodi¢e pochazeji z Ukrajiny, v CR ziji 12 let, maji devitiletou dceru s DMO
bez mentalniho postizeni. Dcera se narodila na Ukrajiné. Oba rodi¢e mluvi cesky dobte, Ziji
v Praze.

R3 — matka pochazi z Polska, otec z Kolumbie. Matka Zije v CR 15 let, otec 20 let. Maji dvé
déti, mladsi ctyfletd dcera ma Downtliv syndrom. Oba mluvi Cesky bez problému, ziji
ve StfedoCeském kraji, okres Praha-vychod.

R4 — oba rodice pochazeji z Ruska, otec v CR zije 12 let, matka 9 let. Maji dvé déti, mladsi
Styflety syn ma vyvojovou dysfazii. Oba mluvi ¢esky, matka ma4 silny piizvuk. Ziji v Praze.

RS — matka pochazi ze Srbska, otec se narodil v Guatemale, ¢ast jeho rodiny je z Italie a ma
italské ob&anstvi. Matka Zije v CR 4 roky, otec 5 let. Maji &tyfletého syna s autismem.
Ani jeden znich nemluvi Gesky, jejich hlavnim dorozumivacim jazykem je angli¢tina. Ziji
v Praze, v dohledné dobé€ planuji st€hovani do malého mésta v okrese Praha-vychod.
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R6 — matka pochéazi z Ruska, otec z Béloruska, manzelstvi je rozvedené. Matka Zije v CR
s prestavkami 9 let, stard se o osmiletého syna s autismem. Mluvi vyborn¢ ¢esky, ziji v Praze.

R7 — oba rodi¢e pochazeji z Ruska, matka Zije v CR 18 let, otec 15 let. Maji &tyiletou
predasné narozenou dceru s pohybovym postizenim. Cesky mluvi oba dobfe, Ziji v Praze.

R8 — matka pochazi z Ukrajiny, otec je napul Ukrajinec a naptl Madar, mad madarské
ob¢anstvi. Oba Ziji v CR 8 let. Maji &tyfletého syna s vyvojovou dysfazii. Mluvi ¢esky dobe,
ziji v Praze.

R9 — oba rodic¢e pochazeji z oblasti byvalého SSSR, matka se narodila na Ukrajin€ ruskym
rodi¢im, otec je z Uzbekistanu. V CR Ziji 11 let. Maji Gtyiletého syna s autismem. Cesky
mluvi dobfe, bydli v Praze.

R10 — oba rodi¢e jsou zRuska, v CR Ziji 10 let. Maji dvé déti, mladsi dvoulety syn
ma genetickou vadu, epilepsii a postiZzeni zraku. Mluvi skvéle ¢esky, bydli v Praze.

R11 — matka je zItlie, otec z Francie, v CR Ziji 5 let, bydli v Praze. Maji dvouletou
dceru se zrakovym postizenim. Doma mluvi italsky a francouzsky, oba rodi¢e ovladaji
anglictinu, otec mluvi obstojné Cesky. Rozhovor byl proveden v angli¢ting, aby se ho mohla
zlcCastnit 1 matka.

5.2 Vyzkumna zjiSténi

V rozhovorech s rodinami bylo identifikovdino sedm hlavnich oblasti, které
charakterizuji jejich situaci a potieby. Jsou to: oblast jazyka a kultury, souziti s ditétem,
zdravotni péce, instituciondlni podpora, informovanost, neformalni podpora a vlastni
strategie, nenaplnéné potieby a prostor pro zlepSeni.

5.2.1 Oblast kultury a jazyka

Oblast kultury a jazyka je to, co odliSuje zkoumané rodiny cizincli od ostatnich rodin
zijicich v CR, které maji dité¢ s postizenim. Rodice €asto hovoii o pocitu socidlni izolace
zpusobeném jak pifitomnosti ditéte s postizenim v roding, tak absenci socidlnich vazeb v CR,

zejména z diivodu nepiitomnosti piibuznych a pratel.

Na nésledujicim obrazku je vidét, které aspekty nejvice souvisi se situaci zkoumanych
rodin:
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Obriazek 1 Vyzkumna zjisténi v oblasti kultury a jazyka

oy . - pristup ceské
odlisnosti v mentalité

. . spolecnosti
jednotlivych kultur .
k cizincim
znalost
cestiny
J
- KULTURNI pavod rodicd,
JAZYKOVE FAKTORY pra’j\vf?-' staftnjs
ASPEKTY rodicu a ditéte
L /
jazyky pouzivané kontakt s lidmi
pro komunikaci srovnavani ze zemé piivodu
(v roding, dostt‘x,pné podpory
CR i
s odborniky) v oa vzemi
ptvodu
kontakt kontakty
zdroj: autorka s krajanskou s pribuznymi
komunitou v CR a prateli ze zemé

plvodu

Pivod rodici, pravni status rodicii a ditéte

Vétsina zkoumanych rodin pochizi ze zemi na vychod od CR. V pfipadé, Ze néktery
z partnerd je obcanem EU, rodiny toho vyuzivaji a pfedavaji obCanstvi EU i1 svym détem,
protoZe tento pravni status je pro né¢ vyhodné&jsi. Vyfizeni legalizace pobytu co nejdiive je
dilezité, naptiklad dcera z jedné rodiny ,,neméla trvaly pobyt, takzie neméla narok na léceni
tady, a bylo to trosku ndrocny, takze rodiny zpravidla maji vyfizen v CR trvaly pobyt, ktery
jim zaklada pravo na vetejné zdravotni pojisténi.

Pristup ceské spolecnosti k cizinciim

Diskriminaci a negativni pfistup k cizincdm popisuji pouze ti rodice, kteti pochazeji
z vychodnich zemi. Diskriminace a odtazity pfistup obéanii CR miize souviset s jejich
ptizvukem, ktery je pifi prvnim setkani patrny. Zkoumané rodiny jsou s odliSnym piistupem
ceskych obcanti k cizinciim vétSinou smifené, vadi jim vSak negativita zaméfena na déti, které
za nic nemohou. Nejvice si na negativni pfistup viici détem stézuji ty rodiny, které maji dité
s vyrazné¢ napadnym a odliSnym chovanim (vétSinou v disledku PAS), a které jsou tedy
odli$né hned dvakrat.

VSechny dotdzané rodiny se nicméné shoduji, ze nepfatelsky pfistup k lidem odlisné
narodnosti zavisi hlavné na povaze jednotlivych lidi a Ze nejde o primarni charakteristiku
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ceské spolecnosti. Jak tika tato matka: ,,fakt verim, Ze to jakoby nezalezi na narodnosti, ale
zalezi spis na intelektu, takovy druh chovani®. Zaroven dodavaji, ze nepfatelsky piistup
vnimaji spiSe na vefejnosti (napi. mezi matkami na hfisti) nez mezi odborniky, jelikoz ti jsou
vzdélani a leckdy se za jejich sluzby plati a ,, penize nemaji barvu nebo nacionalitu “. Vyrazné
negativni zkuSenosti s pfistupem lékaiti a ucitelek ve Skolce méa jen jedna matka ditéte
s tézkym autismem, kterd vnima, ze se o jeji dit€ personal nestara stejné jako o Ceské déti.

Rodina, kterd pochazi ze Zapadu, naopak vnima jisty obdiv ke své narodnosti a nulovou
diskriminaci, jak tika otec ,,mozna proto, ze jsme bili, zZe jsme z Itdlie a z Francie, a vy
milujete Francii a Italii, ale neméli jsme s tim Zadné problémy . Nékdy jsou milym pfistupem
a touhou po komunikaci piekvapeni 1 ostatni — ,, naopak ja néekolikrat jsem zazila napriklad v
parku, kdyz jsme s détma, jdeme na prochdzku, néjaka starsi pani zaslechne rustinu a zastavi
Se a zacne se s nami snazit povidat v rustiné, protoze ona nekdy maturovala z rustiny .

OdliSnosti v mentalité jednotlivych kultur

Tabuizaci tématu postizeni, tak, jak ji popisuji autofi zahrani¢nich vyzkumu v kapitole 4,
zminuje pouze jedna rodina, podle slov otce ,, v Guatemale je to takhle. Nechtéji to rikat, stydi
se to Fict pribuznym, ze md autismus, protoze si to spojuji s retardaci nebo nécim takovym.
Takze ted, kdyz mame diagnozu a vsechno tohle, moje mama si porad mysli, zZe to je jen
Jjazykovy problém, Ze je jenom zmateny, zZe to neni autismus ‘. Tento piistup ovSem rodice
zakouseji pouze ze strany prarodici z Latinské Ameriky a jejich pfistup k ditéti tim neni nijak
ovlivnén.

Rodiny z vychodnich zemi ¢asto zminuji negativni pristup verejnosti k osobam se zdravotnim
postizenim v zemi jejich pavodu — ,, Coz my mame tam v tom Rusku, na Ukrajine, bohuzel 40
takovych, kteri to budou komentovat. Oni to berou tak, Ze to nejsou lidi. Kdyz je postizenej,
tak je na odpis , a jsou vdééné za relativné pratelské prostiedi v CR.

Ur¢itou kulturné zakotfenénou nedtivéru k odbornikiim zminuje tato matka: ,, Tak vite co, my
jsme z Ruska, treba my jsme zvykli kontrolovat doktory treba u nas, to je jako mentalitou *.

Kontakt s krajanskou komunitou v CR

Rodiny, které se zucastnily vyzkumu, jsou vétdinou integrované v CR a maji zde né&jaké
socidlni kontakty. Socialni izolace, kterou popisuji, zpravidla neni zplsobena primarné
narodnosti, ale existenci ditéte s postizenim a ndrocnosti péCe, ptipadné také nedostatkem
casu z divodu zaméstnani rodi¢d. Rodi¢e z Vychodu maji povédomi o svych krajanskych
komunitach, které jsou na uzemi CR (zejména v Praze), nékteii jsou do nich zapojeni vice,
nekteti méné. Krajanské komunity slouzi naptiklad jako zdroj informaci, ,, kdyz jsou néjaky
otazky, tak urcite mam koho se zeptat na zkuSenosti, tak toho si opravdu vazim, takovyhle
moznosti“. Krom¢ osobnich kontaktl s krajany jsou rodiny také zapojeny do krajanskych
komunit na internetovych forech. Casto také znaji rodinu svych krajani, ktera méa dité
s postizenim — seznameni s touto rodinou probihd prostiednictvim krajanské komunity nebo
v ramci socidlnich sluzeb, terapii €i v laznich, v ptipad¢€ polské matky také ,, u té polské skoly,
tam se hodné seznamujeme, dalsi véc je sdruzeni polskych maminek a tatinkii, kam patiime “.
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Jedna z dotazovanych matek zdmérné odmita piislusnost ke své etnické komunité, protoze
,bohuzel 90 % téch cizincii, co sem prijizdi, ne... to jako radsi vithec nemit zadné kontakty.
To je prosté to nejhorsi, proc je takovy ten pristup k cizinciim, hlavne z té Ukrajiny, z Ruska
samoziejmé taky, je vétsinou Spatny. Protoze prijedou ti, kteri nejsou ten priklad toho naroda,
odjedou vzdycky ti nejhorsi. No a pak proste vysledek je takovy, jaky je, Ze prosté zkusenost je
Spatnd s tim a tim, a uz prosté se to SiFi to, Ze... tak proto ja nejsem soucasti”. DalSim
davodem je faleSna povaha pratelskych vztahiti mezi cizinci, ,, ... oni se kamaradi, ale neni to
ono. Prosté zavistivi, a kdyz je potieba néco, tak... Ze prosté néco za néco, Ze prosté tady
neexistuje podpora nebo vzajemna kamaradska, takovy ten pristup, ale jenom proste, Ze to je
takovy, jakoby zZe cizinec, taky cizinec, tak vi, jak je to, kdyz je to uplné cizi zemé, Ze tady
nikdo neni, ale oni se vzdycky z toho snazi néco pro sebe ziskat, prosté z toho kamaradstvi
s nekym “.

Kontakty s piibuznymi a piateli ze zemé pitvodu

Rodiny, které Ziji v CR se svymi détmi, nechaly vétsinu svych ptibuznych a piatel v ptivodni
zemi. Kontakt mezi nimi probiha pfes rizné komunikacni technologie, ¢as od ¢asu se rodiny
navstévuji. Frekvence navstév zavisi zejména na vzdalenosti mezi rodinou a pifibuznymi,
pfipadné na zdravotnim stavu pifibuznych, jako v pfipad¢ této rodiny — ,, no babicku mame
bohuzel jednu, moji mamku, a ta bydli v Rusku v Novokuznécku, a nemiize k nam prijet
bohuzel kvili zdravotnim potizim, takze tu cestu by nezvladla, protoze musime letét do Moskvy
a pak jesté cekani na dalsi letadlo, a pak jesté skoro peét hodin do Novokuznécku, to je
opravdu dlouhd cesta”. Neptitomnost piibuznych v CR rodiny pocituji zejména v souvislosti
s chybé&jici oporou pii ndrocné péci o dite s postizenim.

Srovnavani dostupné podpory v CR a v zemi pivodu

Rodiny srovnavaji systém péée v CR a v zemi jejich ptivodu, uroven socialniho zabezpedeni
a dostupnost sluzeb. Rodiny z vychodnich zemi hodnoti systém péée v CR jako lepsi a jsou
vdécné, Ze jej mohou vyuZivat, jak fika tato matka ,, kdybych byla doma, kdybych ziistala tam
nebo kdybych se vratila, a mné by se narodilo takové dite, tak prosté nic, doma uzaviend
po celou dobu Zivota a nebo ho dat do néjakého ustavu, kde se staraji o takovy déti hrozné*.
VétSina dotazanych rodi€l pozitivné hodnoti Skolské poradenské zatizeni a Groven inkluze
déti s postizenim v b&znych skolach v CR. Rodiny z Vychodu se ¢asto zmifiuji o finanéni
narocnosti vysetfeni a dalSich zdravotnickych tkonti v Rusku.

Lze se domnivat, Ze vnimani rozdilti mezi zemémi zavisi na zemi piivodu. Rodina ze Zapadu,
ktera ma zkuSenost s vyuzivanim zdravotnickych 1 socialnich sluzeb v Italii, jednoznacné
preferuje pomoc ve své rodné zemi. [ v Ceském systému ovSem umi najit pozitiva, ,, napriklad
co se tyce podepisovani papirii, tady je to mnohem lepsi nez v Italii (smich) . Jako diivod pro
zaostavani CR za zépadnimi zemémi vidi rodina ,, penize — ve zdravotnictvi, v socialni oblasti.
Taky proto, Ze ta zemé je znovuobnovend, ta republika se zotavuje, takze se musite soustredit
na jiné veci a nemizete brat penize odjinud. Francie a Itdlie jsou staré zemé a vyresili jsme
tam ostatni problémy, a ted mame cas pro nemocnice a... . Vyvoj CR vnimaji tito rodi¢e
kladng, smérem k evropskym a globalnim trendtim.
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Jazykové aspekty

S kulturni odliSnosti je siln¢ spjata odliSnost jazykova. Rodi¢e vnimaji, ze znalost jazyka
hostitelské zemé je zdsadni pro Zivot rodiny a ditéte.

Znalost CeStiny

Vétsina dotdzanych rodici uvadi, ze méla na zac¢atku pobytu potize s komunikaci v ¢esting,
které se projevovaly v kazdodennim zivoté, takze vyuzivali , néjaky ty sluzby, které se

I3

nabizeji v rustine, napriklad jako internet nebo néco, instalatéri. Preference vyuzivani
mateiského jazyka se jesté siln€ji projevuji v oblasti zdravotnictvi, kdy jedna matka ,, méla
strach v Cesky republice rodit, protoze tenkrat jesté nemluvila porddné a Fikala, Ze ji nechci,

«

tak je jedno prej. To uz jsme byli tady v Cechdach, ale jela rodit na Ukrajinu... .

Pozdéji se vSak rodi¢e cesky zpravidla naucili, ,,protoze museli jako néjak adaptace
v Cechdch, aby to dité bylo adaptované jako v Cechdach a mluvilo a rozumélo tomu*. P
osobnich rozhovorech bylo patrné, Ze rodiny, které Ziji v CR nejkratsi dobu, maji znalost
¢estiny na nejniz$i urovni (jedna rodina ¢esky nehovoti viibec a v jedné hovoii ¢esky pouze
otec). Tyto rodiny si zatim vystaci s angli¢tinou, o studium cestiny maji zajem, avSak brzdi je
nedostatek ¢asu spojeny s narocnou péci o dite.

Pokud rodi¢e nerozumi, obvykle pro né neni problém pozédat o vysvétleni, doplnéni
informaci nebo pouzit neverbalni prostiedky pro lepsi domluvu. Problémy nastavaji vétSinou
jen ,, kdyz posloucham néjakou pani doktorku, tak nemiizu rict, Ze rozumim vSemu, protoze

¢

néjaky ty terminy v bézném zZivoté nepouzivam “.
Jazyky pouzivané pro komunikaci (v rodiné, s odborniky)

Vsechny dotazované rodiny si zachovavaji ke komunikaci mezi ¢leny rodiny sviij rodny
jazyk. Cestinu pouZivaji spiSe ke komunikaci s okolim, nékdy snimi &esky komunikuiji
ostatni déti bez postizeni. U nekterych rodin je dité vystaveno vliviim vice jazykl vzhledem
k odlisSnému piivodu matky a otce a odlisného jazyka pouzivaného mimo domadcnost.
V souvislosti s pouzivanim vice jazykl v rodiné se €asto rodiCe setkavaji s nazory odborniki,
., ze delam chybu, Ze mluvim na ni polsky, méla bych na ni mluvit cesky, pritom, no... takze
foniatra jako kouli ocima na me*“, a odbornici ¢asto odiivodiiuji zpozdény vyvoj ditéte prave
plsobenim vice jazykii. Tento ndzor povazuji rodice dle svych zkuSenosti za zastaraly.

Ptfi spolupraci s odborniky je zpravidla hlavnim komunikaénim jazykem cCeStina. Nékteré
matky vyuZzivaji sluzeb terapeutky, kterd provadi ABA terapii v rustin€. PouZzivani rodného
jazyka ditéte pfi praci s odborniky vnimaji rodice jako dileZzité, protoZe ,,oni s ni opravdu
pracuji, a to je nemozné, kdyz nemluvi stejnym jazykem, [dcera] nic nechape a je velmi
zmatend, a proto bylo dulezité nekoho takového najit. Mozna v budoucnu bude mluvit cesky,
ale zatim ne“. Rodina, kterd ¢esky nemluvi, vyuziva sluzeb odbornikli hovofticich anglicky.
Stézuje si vSak na jejich nedostate¢nou nabidku. A to nejen v oblasti zdravotnictvi, socidlnich
sluzeb nebo skolstvi, dokonce i ,,napriklad kdyz jdu pozZadat o vizum, tak tam nemluvi
anglicky. To je pro me nepochopitelné, je to misto pro cizince, a oni tam nemluvi anglicky“.
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Na mistech, kde je potieba CeStina (naptiklad pfi vyfizovani ptispévku na péci), tato rodina
vyuziva sluzeb tlumocnika.

5.2.2 Souziti s ditétem

Vzhledem k odliSnosti jejich ditéte oproti détem bez postizeni neni piekvapivé, Ze
rodiny zmifnuji potize, které zazivaji pii kazdodennim souziti s ditétem. Jedna se zejména
o zdravotni problémy ditéte, se kterymi se rodice setkavali v minulosti, a které je vedly
anemuseji byt pfi¢inou problematické spoluprace s ditétem. Pfes vSechny tézkosti si vSak
rodi¢e zachovavaji pozitivni nadhled a mluvi také o kladnych strankach ditéte a pokrocich,
které jejich dité udélalo.

Obrazek 2 Vyzkumna zjiSténi v oblasti souZiti s ditétem
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Zdravotni problémy v téhotenstvi a na zacatku Zivota ditéte

Na zaklad¢ zjisténych vysledkii se 1ze domnivat, ze v této oblasti neni rozdil v rodindch
cizinc oproti Ceskym rodindm. VétSina matek mluvi o bezproblémovém téhotenstvi,
pro nekteré ,, psychicky to bylo docela narocné, jelikoz partner mél takovej jinej pohled na to
v§echno, co, no..."“. Nastup prvnich problémi je u kazdé rodiny jiny, v nékterych ptipadech
zatnou problémy ditéte hned po narozeni a dité se ithned dostane do rukou specializovanych
1€kaiti, jiné si v§imnou, ze ,,néco neni v pohodé uz od roku, protoze spatné reagoval, jako
nevnimal, jak by to bylo potireba, tatinka, maminku, jakoby vsechno bylo jemu prosté jedno .
Rodice déti s PAS nebo s dysfazii tikaji, Ze si v§Simli projevll postizeni svych déti pozdéji nez
rodice, ktefi maji déti se zrakovym nebo télesnym postizenim. Prvorodicky uvadéji, ze je pro
n¢ obtizn¢j$i vSimnout si potizi a odliSnosti ve vyvoji ditéte, protoZe neznaji vSechny
zakonitosti zdravého vyvoje a nemohou se opfit o piedchozi zkuSenost. Odlisnost ditéte
dotazovani rodi¢e vnimaji obvykle intenzivnéji pii kontaktu s détmi bez postizeni.

54



Zjist'ovani diagnozy

Poté, co se u ditéte objevi n¢jaké zdravotni problémy, zpravidla nasleduje kolob&h vySetieni
u raznych specialistli. Ten miize byt naro¢ny a trvat hodné dlouho, naptiklad z toho diivodu,
ze ,,prvniho pul roku bylo docela tézko védet, ze se néco deje, a nikdo neni schopen, ale spis
jako, Ze oni nemiizou néco nam rict, protoze bohuzel takhle malé dité, kdyz ten vyvoj jeste
pokracuje, tak néjakou stanovit diagnozu urcitou, to jde docela tézko “.

Po zjisténi diagnozy dotdzani rodi¢e prochazeji procesem smifeni se s postizenim ditéte, od
prvni faze, kdy ,, gynekolog nemél Zadny podezieni, Ze tam néco neni v poradku, takze to bylo
pro nds obrovsky sok, ze dcera se narodila s Downovym syndromem *, az po prijeti situace.

Nekteti rodice se setkali s laxnim piistupem lékait a ignoraci problémt jejich ditéte spojenou
s ujistovanim, ze vSechno bude v poraddku. Proto matky hledaji n¢koho, kdo by uznal
zavaznost stavu jejich ditéte, ,,a kdyz jsem se se synem dostala do Ruska, tak oni mé uz tam
néjak urgovali, Ze to normalni neni, Ze tam jsou jesté kromé reci poruchy chovani, a jesté tam
Jjsou néjaky problémy, a to jakoby potiebuje vysetreni . Stejné jako v pripadé dalsi rodiny,
kterd dostala diagnézu poprvé ve své zemi piivodu, pak rodice dostanou potvrzeni i od
Ceskych 1¢kait. Jak vidno z uvedenych prikladt, dobra spoluprace s Iékafi je zasadni pro
odhaleni pfi¢in zdravotnich problému ditéte i pro dalsi praci s ditétem.

PotiZe pri souziti s ditétem

Zivot s ditétem s postizenim je jiny nez s ditétem bez postizeni. Rodiny, jejichz déti jsou
malé, to jesté tolik nevnimaji, protoze bézné tkony v péci o dité se tolik nelisi. Rozdil je také
mezi rodinami, jejichz dit¢ mé mentalni postizeni, PAS ¢i problémy v komunikaci, a témi,
jejichz déti maji pouze zrakové nebo télesné postizeni. Ve druhém piipadé€ je vzajemné souziti
o mnoho jednodussi, jelikoz odpadaji problémy s komunikaci a vzajemnym porozuménim.

Problémy ditéte v soucasnosti

Rodiny hovoii o mnozZstvi riznych zdravotnich problémi a omezeni, které se tykaji jejich
déti. Casto jde o potize v oblasti komunikace, pohybu, pfijimani potravy a vymé&sovani &i
o emoc¢ni vykyvy. Postizeni ditéte se ukazuje zejména pii interakci s vrstevniky, ,, protoze on
chce hrat s détma, ale nemiize hrat, protoze nemiize mluvit, nemuze komunikovat, on chce, ale
dité se néco pta, on nemiize to Fict a zacne to dite bit*. Postizeni ditéte se snazi rodice
kompenzovat pomoci dostupnych pomticek, ,, nahradit to, Ze nevidi, dodat to jinymi vécmi,

‘

Jjinymi viemy napriklad. A to je vlastné spis technicky problém “.

PotiZe ve spoluprdci s ditétem

Potize pii spolupraci jsou dany zdravotnimi omezenimi ditéte souvisejicimi s jeho postizenim,
momentalnim stupném jeho vyvoje (napf. vztekem v obdobi vzdoru) a emoc¢nim
rozpoloZzenim. Nizka motivace ditéte pro praci je pro rodi¢e velkd , starost, protoze nam
vSechny ty terapie, jako snazZime se, ale vlastné drhne nam to strasné, protoze ona mi to
odmita, mé to nebavi, a tak furt jako s tim bojujem ‘. Nechut' k praci a terapii se objevuje
zejména u déti, které maji potiZze s komunikaci a porozuménim. U déti, které jsou postizeny
v oblasti pohybu, se piidavaji kazdodenni potize stim ,,jak roste, a jesté ty pohybové
schopnosti nejsou tak jakoby prosté mély by byt, tak to je jedna starost, Ze ja ji proste ted uz
teézko zvladam “.
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Kladné stranky ditéte

Pfes vSechna negativa rodice vétSinou hodnoti svoji soucasnou situaci pozitivné. Vyzdvihuji
pfinos terapii i pokroky ditéte ve Skole, maji radost z toho, ze ,, azbuku v ukrajinstiné zvladla,
cist uz umeéla ve 4 roky, takze neni jako postizend na hlavu“ a ,,ve vysvédceni ma jenom
jednicky ““. Absenci mentalniho postizeni a intelektualni schopnosti ditéte rodice vnimaji velmi
pozitivné.

Raduji se ale i z menSich pokroka a z pifekonani neptiznivé progndzy, ,,protoze vzhledem
k tomu stavu, ve kterém [syn] byl po narozeni, moc jsme bohuzel ocekavat nemohli, protoze
dokonce jedna pani doktorka predpoklidala, Ze bude porad v takovém tom vegetativnim
stavu, ze prosté bude porad dostavat jidlo pres sondu . Pozitivni stranky svych déti si rodice
pfipominaji mimo jiné pfi kontaktu s ostatnimi détmi s postizenim, kdy si uvédomuji ,,Ze to
moje dité na tom neni az tak Spatné. Jo, vitbec neni na tom spatné, to je uzasné dite, se kterym
miizeme cestovat, delat co chceme, ona se domluvi, akorat nedomluvi se slovy zatim, nebo

‘

moc ne, ale domluvime se... “.

5.2.3 Zdravotni péce

Zdravotnicky systém je zpravidla prvni instituce, kterou rodi¢e navstivi, kdyz u svého
ditéte zpozoruji n&jaky problém. Viechny zkoumané rodiny vyuzivaji zdravotni pééi v CR,
u nékterych se k tomu navic pfidava i péce v jejich zemi ptvodu. Pro rodiny je dilezitd
spoluprace s 1ékafi a jejich piistup k nim.

Obrazek 3 Vyzkumna zjisténi v oblasti zdravotni péce vyuzivani
zdravotni péce
v zemi puivodu

pristup lékart

ZDRAVOTNI
PECE
dobré Spatné vyuZivani
zkusenosti zkusenosti zdravotni péce
zdroj: autorka v CR

Vyuzivani zdravotni péce v zemi pivodu

Neékteré rodiny v minulosti vyuZzivaly ¢i stdle vyuzivaji zdravotni sluzby v zemi svého
ptvodu. Divody pro to jsou rozli¢né — jedna matka se bala rodit v CR z divodu nedostateéné
znalosti CeStiny a poté tam s dcerou ziistala jeSt¢ dals$i rok a pil, druhd matka nebyla
spokojena s ptistupem ceskych 1¢ékaiti k potizim syna, a rozhodla se tedy nechat syna vysettit
v zemi svého piivodu. Problémem tamniho zdravotnictvi jsou vSak vysoké platby za vySetfeni
a celkova finan¢ni naro¢nost, coz ilustruje 1 pfipad rodiny sestfenice jedné z respondentek,
kterd ,, prijeli z Moskvy to Teplic a tam délali vySetreni toho dité a delali tu Vojtovku, protoze
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v Rusku se to déla Spatne. Jako rekla, Ze ty penize zaplatim i v Rusku, nebo ty penize zaplatim
a prijedu do Teplic, jako do Cech, a udélam to samy, stejny to bude ty penize. Protoze lepsi
prijedu tady a udélaji toho vic nez tam za ty stejny penize®. Jedna rodina hojné¢ vyuziva
zdravotnické sluzby v Italii, kde si pochvaluje zejména proaktivni pfistup lékaiti, jejich
odbornou erudici a Sirokou Skdlu rtiznych specialistii, ktefi pracuji dohromady v centru
komplexni péce a pomahaji détem se zrakovymi problémy. Zaroven se tato rodina neomezuje
jen na zemi svého puvodu, ,, napriklad ted’ casto hledam v Americe, délaji ruzné experimenty
s genovou terapii a tak podobné, ale je to v Americe, takze nehledam lékare jenom v Italii, ale
snazim se je najit i v jinych castech svéta . Ze srovnani vétsiny rodin, které maji zkuSenosti se
systémem zdravotni péée v CR a vé své piivodni zemi, vyplyvé, Ze rodiny, které pochazeji ze
zemi s krat$i demokratickou tradici, zpravidla preferuji systém cesky, a rodina ze zemi s delsi
demokratickou tradici vnima jako kvalitnéjsi ten v zemi svého ptivodu.

Vyuzivani zdravotni péée v CR

Rodiny ambulantné navstévuji velké mnozstvi specializovanych ordinaci, zejména neurologii,
rehabilitaci a logopedii (kterd mulze byt poskytovdna v rdmci zdravotni péce a hrazena
ze zdravotniho pojisténi ¢i v ramci Skolskych zatizeni). Zejména v zacatcich Zivota ditéte a pti
hledani pficiny potizi maji matky zkusSenost, ze ,, pak se roztrhne pytel s temi specialisty, a ja
jsem uz jednou méla takovy pocit, Ze skoro kazdy tyden nékam jedu a stojim ty fronty
a prosté... usi, oci, pneumologie, neurologie, kardiologie...”. Né&které rodiny maji také
zkuSenost s hospitalizaci ditéte kvuli tézkym epileptickym zachvatim, operacim ci
v souvislosti s jinymi zdvaznymi zdravotnimi problémy. Hojné vyuZivanou zdravotnickou
sluzbou jsou mezi dotazovanymi rodinami 14zn¢.

Rodiny, které neovladaji ¢eStinu, to maji pfi vyuzivani zdravotni péce obtizng;si. Proto voli
strategii vyuzivani soukromych sluzeb anglicky mluvicich lékaih, které jsou casové
flexibilnéjsi a rychlejsi, ale zaroven extrémné drahé. Zdravotni pojisténi maji déti na zakladé
trvalého pobytu nebo obc¢anstvi v EU, u rodi¢t mize byt ,, problém najit doktora pro me, ktery
by mi udélal pojisténi, je to hodné drahé, kdyz nejste v manzelstvi... my nejsme, tak jsme méli

6

tenhle problém *.
Pristup lékara

Zkoumané rodiny mé&ly riizné zkuSenosti s ptistupem lékati k jejich ditéti 1 k nim samotnym.
Na zéklad¢ vypovédi respondentli 1ze usuzovat, Zze pouze v minimu piipadd pfistup 1ékait
souvisi s odliSnou ndrodnosti rodiny.

Dobré zkuSenosti

U vétSiny rodin pfevazuje spokojenost s I¢kati a zdravotnickymi sluzbami. Rodice zminuji, ze
jsou spokojenéjsi s témi lékati, které si sami vybrali, nez s t¢émi ke kterym byli ,,pfidéleni‘.
V piipadé nespokojenosti nevahaji lékate zménit. Matky ocenuji respektujici pfistup k nim
1 k jejich détem, tfeba v piipadé této neurolozky, ktera ,, vzdycky byla vstricna k nam, a snazila
se a chdpala, Ze mozna nejaké otazky, které davala [synovi], tak moznd nerozumél proste .
Rodi¢e oceniuji moznost kdykoli kontaktovat lékafe v pfipad€ zdravotnich potizi ditéte
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a mluvit s nimi o vSem, co je pro n¢ dilezité. Celkovou spokojenost s Ié¢kati vyjadiuje tato
matka, kterd je ,, prijemnée prekvapena od lékarii, oni byli takovi ochotni, Ze mi o vsecko... tak,
vypraveli mi vSecko, jak to bude, jestli ziistane Zit dcera s nami, jestli si ji nechame, nebo ji
dame do ustavu, jak to bude v budouci... co bude, co miizeme ocekavat od dité s Downovym
syndromem, ale viibec tam nebyl zadny tlak od lékarii, abych nechala to dité v ustavu nebo...
naopak oni byli moc mili, laskavi... “. Rodina vyuzivajici zdravotni péc¢i v Italii si pochvaluje
aktivni pfistup odbornikti k fesSeni problému a konkrétni ndvrhy pro zmirnéni postizeni ditcte.
Co se ty¢e doktorts v CR, zkudenosti rodict jsou takové, Ze ,, ti nejmladsi jsou lepsi. Alespori
ten vek jako 35, 40, 45 moznd, mozZna ne, a jsou... moznd nemaji moc zkusenosti, ale maji
takovy pristup k pacientiim, ktery je takovy evropsky. A opravdu s vami mluvi, vsechno vam
vysvetluji, a to je to, co ted potrebujeme, protoze uz mame nejaké znalosti toho probléemu,

«

mozna ne tolik védecké, ale porad chceme védet vse... ™.

Spatné zkusenosti

Dotéazani rodice maji negativni zkuSenosti s 1ékafi a zdravotnickym personalem, napiiklad
s laxnim pfistupem a nizkou angazovanosti odbornikt ve vztahu k ditéti. Nekteii popisuji, ze
odbornici ani nevidi, Ze jejich dit€¢ ma néjaky problém (zejména v piipadé PAS), ptipadné
problémy ditéte zlehcuji. Pfitom matka vi, ze , dité md postizeni a chtéla bych to ockovani
néjak odlozit, a ona ze nemiize, Ze dité je zdravy, v poradku, a musime. Nutila nds do néceho,
co nechceme . V ptipadé rehabilita¢nich pracovniki a fyzioterapeutt rodice popisuji, Ze asto
musi cvi¢it sami a odbornik jim v tom pfili§ nepomaha. U nékterych odborniki rodic¢e nevidi
pfidanou hodnotu, nevédi, pro¢ by za nimi méli chodit, protoze jim Iékat zadné nové
informace nepfinasi.

Nekteré z matek zazily problémy pii porodu ditéte, kdy personal s nimi jednal stroze, nedaval
jim dostatek informaci o tom, co se de, a k témto informacim se matky nedostaly ani
pozdéji. ,, Tak treba [dceri] se zastavilo srdce, tim vzniklo onemocnéni, jakoby to, Ze nemiize
ted’ chodit... A zase nevime, jak by to bylo, protoze jestli se to nedohodli doktori, a ja jsem to
den predtim upozoriovala, Ze ji strasné rychle bije srdce, a sestricka, ktera to hlidala, tu
[dceru] i ostatni deti, si vypinala alarm. TakzZe jako nevim, jestli je to zavinéné doktorama, to
vam nikdo nerekne. A co tam potom probihalo, kdyz se ji zastavilo to srdce, a nas tam
nepoustéli, a o tom s nama ani nemluvili. Jakoby prosté jenom Fikali, Ze ted viibec nejsme
schopny vam dat néjakou informaci, jak to bude dal .

Jedna matka zazila, ze v nemocnici popalili jejimu ditéti ruku. Do té doby sni lékafi
a zdravotni sestry komunikovali velmi pfeziravym a nerespektujicim zpisobem, vcetné
narazek , néco na ten zpisob, ,Ze u vas viibec neni zvykem *““ a ponizujicich komentati ,,Ze
. Tato matka si také st€¢zuje na ,, doktorku, ktera

‘

6

jako ,u vas v Rusku to asi takhle nefunguje
spis resila studenty, které méla tam nekde na starosti, tak maly byl jenom jakoby zkusebni
material a nebo predvadeni ruznych takovych, jak se prosté vySetiuje, kdyz ma tyhle a tyhle
potize, ale kolikrat jsem musela treba opakovat stejné doktorce co se zménilo, co se stalo
a tak, protoze ona se vénovala tém studentiim nez malému .
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5.2.4 Institucionalni podpora

Oblast institucionalni podpory souvisi s tim, jakou podporu respondenti dostavaji
od formélnich, registrovanych poskytovatell sluzeb — socialnich, Skolskych a terapeutt, kteti
nepracuji ve zdravotnictvi. Patfi sem také financni piispévky a vyhody Cerpané ze statniho
rozpoctu.

Obrazek 4 Vyzkumna zjiSténi v oblasti institucionalni podpory

-
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zdroj: autorka

Davky a benefity

Rodiny védi o moZnosti pobirani ptispévku na péci a vyuzivani dalSich benefiti (ptispévek
na mobilitu, prikaz ZTP). VétSina jich tyto benefity vyuziva. Pro nckteré rodiny je
byrokraticky proces spojeny se Zadosti o pfispévky natolik narocny, ze , proto napriklad
nemam, za tolik let jsem neudélala tu karticku ZTP, protoze tam oni ode mé porad néco chtéli
a ja pak prosté vykaslala, protoze ja fakt nemiizu jakoby, ja nemiizu v ten pracovni den nékam
Jit a celej den tam travit ve fronté, prostée nemuzu“. Jedna rodina kombinuje pobirani
finanénich ptispévki z CR a z Itdlie a dodava, Ze vyfizovani ufednich zaleZitosti v CR je
jednodussi nez v Itélii.

S jednanim a pfistupem Ufednikil ve statni sprave, s nimiz se setkavaji, jsou dotdzané rodiny
viceméné spokojeny a neciti, Ze by dostavaly od statu nizsi finanéni podporu kvuli tomu, ze
jsou cizinci. Ter€em kritiky rodict jsou dlouhé ¢ekaci doby na vyfizeni pfispévku na péci.
,,Dobre, 3 mésice, 4 mésice, ale cekat jeden rok... a ty penize jsou proto, abyste mohli chodit
na terapie a podobné. To je hlavni problém. Nema to zadnou logiku. Napriklad kdybychom
nemohli platit, a nékteri rodice nemohou platit za terapie, a cekaji na penize, co bude to dité
délat? Jeho vyvoj se zpozdi a jeden rok je pro déti hodné*. Casto také rodice kritizuji systém
posuzovani stupné zavislosti, kde se setkdvaji s tim, Ze ,, oni neberou v uvahu, co vsechno
obnasi ta péce o takovy dite... jestli, treba néjaké hyperaktivni dité, alespon ma zajem o néco,
tak tady je potieba vynalozit tolik usili, aby se néco naucilo to dité, nécim ho zaujmout... ne,
tam proste, ze on neumi tohle, neumi tohle, neumi tohle, tak spliuje tri body teda, tak je to
prvai stupen“ a zjistuji, ze ,, viastné jde jenom spis o to, jak vam doktor napise posudek,
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a nebo jaké mate stesti, jo... a nebo jak moc to vite od ostatnich rodicii, Ze nesmite prosté
nijak pochvalit své dite “.

Terapie

Rodiny vyuzivaji specialni terapie zejména na pomoc détem s PAS. U rodin pochazejicich
z Vychodu je oblibené ABA centrum, které vede ruska terapeutka, kde maji déti moznost
vyuzivat terapii ve svém rodném jazyce. Toto centrum zacinalo zprvu zejména s ruskou
a ukrajinskou klientelou a postupné se o ném dozvidaji i CeSti rodiCe, jeho zakladatelka
pomaha rodi¢lim fesit praktické problémy a dava jim navrhy na praci s ditétem doma, ,,ona
vSechno, mad to strucné, zZe to vsechno popisuje, ten jeho program, pise nam, co mame délat
nového, vzdycky ma prehled, ma tam i hodné téch novych terapeutii, ze to miize byt i v ruském
i v anglickém jazyce, a vsichni jsou... méli tam i néjaké tréninky od Americaniut dvakrat nebo
trikrat“.

Krom¢ toho rodiny udavaji spokojenost s hipoterapii, muzikoterapii ¢i chirofonetikou a fikaji,
7e tyto terapie ,, hodné pomahaji o takovy dobry vyvoj a o zlepsSeni ruzmnych veci i jako
napriklad hipoterapie pomdhda na ta hypotonie, které tam maji deti s Downovym syndromem
ano... kazda terapie pomdaha o nécem . Zminéné terapie rodiny vyuzivaji bud’ samostatné
u soukromych terapeutli, v rdmci socidlnich sluzeb (obvykle rané péce), ve Skolce nebo je
organizuji svépomoci s jinymi rodici.

., Problém je v cené, protoze kdyz ... jednou tydné je nic a... Jo, museli byste vSechny ty penize
platit kazdy den. Kdybyste si mohli dovolit zaplatit 3 hodiny denné, 3000 K¢ za den, bylo by to
v pohode. A abyste vidéli u ditéte néjaky pokrok, musi mit minimalne 20 hodin terapie tydné.
A kdo ma tolik penéz, aby si to mohl dovolit? To neni jenom o nas, Cesi musi platit za terapie
Stejné penize, neni to zadarmo pro nikoho “. Finan¢ni naro¢nost terapii je rodic¢i kritizovana,
zéaroven si jsou védomi, zZe terapie pomahaji jejich détem k lepSimu vyvoji.

Socialni sluzby

VétSina rodin, které participovaly na vyzkumu, vyuZziva sluzby rané péce od rlznych
organizaci, pfes které byl zprostiedkovan vzdjemny kontakt. Hodn€ z nich vnima ranou péci
jako primarni zdroj podpory a informaci, s poradkynémi maji obvykle dobry vztah. Nekteré
rodiny vyuzivaji také socialni sluzby poskytované organizacemi, které se zaméfuji na
konkrétni postizeni (autismus, pied¢asné¢ narozené déti). S odliSnou narodnosti rodiny
odbornici obvykle nijak zvlast’ nepracuji, avSak i to se za¢ind ménit, ,, napriklad viera prave
pani [poradkyné rané péce] Fikala, Ze kviili tomu, Ze bohuzel pribyva déti s postizenim a kviili
tomu, Ze ta cizinecka komunita roste a pribyva cizincii a také deti cizincu s postizenim, Ze oni
ted’ meéli konzultace s nejakym pravnikem, ktery pracuje napviklad v rustiné, aby jim poskytl
néjakou pravni pomoc v rustiné, tak tomu rikame “. Italsko-francouzska rodina vyuzivéa sluzby
rané pé¢e v CR a ziroven pomoc zitalské neziskové organizace. Ob& organizace si
pochvaluje, pfi srovnani ovSem jasné preferuje sluzby z Itdlie.
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Podpora

Pomoc socidlnich sluzeb ocenuji rodi¢e zejména pii informovani o narocich na riizné socialni
davky, , protoze jako cizinka nechipu hodné véci, jak se délaji v Cesku*, a pomoc pfi
vyfizovani formulafi souvisejicich s témito pfispévky, odvoldnimi ¢i  zadostmi
na rehabilitaéni pomitcky. Kli¢ovou roli plni tyto sluzby pfi zjistovani informaci o 1ékatich,
terapiich a moznostech vzdélavani ditéte ve Skolce a Skole a pii plijcovani pomucek.
Pracovnici rané péce Casto rodice doprovazeji na urady, do Skolek ¢i k Iékaitim, kde je jejich
specializace velkou pomoci, nebot’ ,.jestli byla jsem tam sama, tak to myslim, Ze, no, muzu se
domluvit v cestine, ale kdyz clovek prosté nevi, co miize potrebovat a jakoby nasmérovat
néjakého doktora, protoze je sluzba, ktera ma velkou zkusenost s takovymi détmi a s takovym
postizenim, a myslim, zZe ty brylicky, které jsme dostali diky pani [poradkyni], nam opravdu
hodné pomohly, protoze se zacal divat na ty hracky a dokonce se jich chtél dotknout, to je
prosté super”. Lze sledovat, ze rodiCe, ktefi si nejsou tolik jisti svymi komunikaénimi
kompetencemi v Cestin€, oceniuji pomoc doprovodu rané péce i z divodu vétsi jistoty
porozuméni a moznosti zeptat se na vyznam sdéleni v piipad¢ nejasnosti.

Rodice oceniuji osobni zapojeni a aktivitu pracovnikii v rané péci, naptiklad v piipad¢ této
poradkyné, kterd ,,byla takova jakoby prvni, ktera ne jenom, zZe proste prisla, splnila plan,
pujcila hracky, odfajfkovala, co vsechno tam udélala a odesla, a ona fakt jakoby se podilela
na té celé nasi situaci”. Zaroven ocenuji konkrétni a praktické rady ,,jak s tim ditétem
pracovat, treba chce papat, musime vzit néjakou karticku a ukdzat mu to, nebo néjaky
znakovani. Veétsinou mné ukdzou... jako znakovani miizete naucit vSechny déti, aby mu
rozumély, nejenom ja, ale rozuméli i druhy lidi... tam chci papat nebo jesté, tam je néjaké

‘

znakovani. Oni mé to naucili, bez nich ja bych to viibec neuméla “.

Nezastupitelnou ulohu maji pracovnici socialnich sluzeb diky svému empatickému
a respektujicimu pristupu. Pro matky je dilezité ,, fo, Ze ja se miizu vypovidat, jo, proste pani
poradkyné prijede a ona nasloucha, ona mi do toho nekeca, nepoucuje mé, nerika mi, co
delam blbe, neradi, nebo poradi, kdyz ja o to pozadam, a naslouchd, takze po té
psychologické strance to je uZasné“. ,,Obcas mné pomiize treba i v tom Centru Provazeni
prosté jenom promluvit s téma holkama, ktery jsou fakt srdecny a jsou takovy chapavy
k problémum matek takovych jako jsme my ““. Vzhledem k tomu, jakou pfedstavuje péce o dité
s postizenim psychickou zatéZ pro rodice, se neni ¢emu divit. Lze se domnivat, ze pro rodice
cizince muze byt potfeba psychologické podpory a ,,vypovidani se* jesté dilezitéjsi a zaroven
obtizn&ji naplnitelnd nez pro ceské rodice, protoze vzhledem k omezené socialni siti
a nepfitomnosti pfibuznych a ptatel v CR je pravdépodobné, ze maji mensi moznost sdilet
s blizkymi osobami svoje citové prozitky souvisejici s péci o dite.
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Potiie

Ani socialni sluzby nejsou vzdy bez chyby. Rodice si stézuji na vysoké platby u nékterych
znich?, zejména co se ty¢e volnoasovych aktivit, , napiiklad to plavani, to stoji tam
néejakych 6000 za piilhodinovou lekci jednou za tyden, coz prosté, pro mé je to OK, ja mam
nastésti praci v mezindarodni spolecnosti, tak to zvladam néjak, ale kdyz spocitam, kolik to
vychazi jakoby celkem jakoby za vSechno, tak radsi nedostavat kalkulacku* a zaroven maly
vybér volnocasovych krouzkii. Dlouhé ¢ekaci doby a nemoznost vyuzivat sluzeb z divodu
plné kapacity jsou dal$i problematické oblasti. Pro rodi¢e je zaroven narocné nastavit si
systém pomoci, neznaji vSechny moznosti a dostatecné se v ném neorientuji, proto by uvitali
odbornou pomoc pii koordinaci sluzeb. U rodin, které neovladaji cestinu, se k tomu jeste
pridruzuji potize s nalezenim sluzeb, které by byly poskytovany v anglictiné nebo v jiném
jazyce (ve sluzbach pracuji jednotlivei, ktefi mluvi anglicky nebo francouzsky ¢i polsky,
zalezi vSak na Stésti a na konkrétni jazykové vybavé poradce/socidlniho pracovnika). Lze
ovSem piedpokladat, ze jazykové kompetence odbornikli pracujicich v socidlnich sluzbach se
budou postupné zvysSovat s tim, jak budou do sluzeb pfichazet mladi lidé, ktefi jsou Castéji
v kontaktu s angli¢tinou.

Dalsi problematickou oblasti je shanéni osobni asistence pro dité. ,, Toho asistenta ziskat je
skoro nemozny. Ale urcité kviili tomu, Ze je to Spatné placenej clovek, zZe do Skolky, kolik on
tam dostava, 9-10 tisic... ndm nesehnali asistenta, prosté nejsou lidi, byl inzerat, davali
inzerat i na ministerstvo i na pracdk... ne, prosté nikdo, zZadny uchazec, ktery by mél zajem
o0 to prosté neni. Asi kviili tomu, Ze ten plat je fakt takovy, Ze... jestli chybéji lidi, kteri jsou
schopni a kteri by prosté uméli pracovat s takovyma détma, nevim ‘. Navic ,, to je tézky, treba
tady se pracuje do peti, do Sesti maximalné, Ze, ti osobni asistenti, a to je tézké najit treba
nekdy bych chtéla, ja nevim, nechat dité od osmi do deseti, jo ale prosté nemam tu
moznost“**. Osobni asistence je pro lidi s postizenim (at’ uz d&ti & dosp&lé) velice dilezitou
a prospésnou sluzbou, nizké platy osobnich asistentu, jejich nedostatek ve sluzbach i vysoka
fluktuace je bohuzel realitou, se kterou se setkavd vétSina rodin, které chtéji tuto sluzbu
vyuZzivat.

Rodina ze Zapadu, ktera srovnava sluzby v CR a v Italii, vnima odborniky v rané pééi jako
pasivni; ,, napriklad [poradkyné] prijde a zepta se nas, co je za problém, a to je vse. Dobre,
my ji rekneme, tohle jsou ty problémy, ona si vSechno zapise, a potom ziistaneme jako, dobre,
vime, co je za problémy, ale ted'... my jenom pouzivame hracky a pokracujeme dal“. Z jiného
uhlu pohledu vnima urcité nedostatky ve spolupraci s ranou péci matka, kterd vnima, Ze ,,je
tam pak takovy ten postup, Ze oni nereknou o vSech moznostech, co existuji, najednou, oni to
tak jako davkuji, Ze jakoby mate nasi péci, dobre, tam je nejaky rocni poplatek, ktery je jenom
symbolicky, to neresim, ale kdyz uz prosté se blizi doba prodlouzit tu smlouvu o poskytovani
tech sluzeb a nebo situace se méni, je videt, Ze treba se mi néco nelibi, nebo uz dlouho u nas
nebyla, nebo néjak nereagovala nebo néco, a Ze mam moznost kdykoli odejit, tak ona mné pak

> To se netyka rané péce, které je ze zakona poskytovana zdarma.
» Ze zakona je ovsem osobni asistence sluzbou, ktera musi byt nabizena 24 hodin denng, 7 dni v tydnu véetng
vikendt i statnich svatku.
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da jesté kus té informace o tom, co muzu jesté mit, a takhle jakoby po takovych téch davkach
takhle jako krmi toho cloveka .

Skolské sluzby

Rodiny, které maji své dit€¢ ve Skolce, vyuzivaji bud’ sluzeb specialnich skolek nebo inkluzi
ditéte v bézné Skolce ¢i Skole s asistentem. ,, 4 tady to myslim ted s tim novym zdakonem jde
vice dopredu, zlepsilo se to. Takze déla mi radost to inkluzivni vzdélavani, Ze jde dopredu
a jsou na to penize, prosté ze to funguje, nebo vsechno by mohlo fungovat lip, ale myslim, Ze
to je dobry pokrok, no“. V oblasti vzdélavani se projevuje specifickd situace ditéte-cizince,
jako v ptipad¢ divky s DMO, ktera ,, méla odklad kviili tomu, ze nemluvila tak cesky moc, jesté
kvuli tomu hendikepu *. Ze strany Skol muaze dojit i k situaci, kdy ,, Feditelka skoly [v Praze],
ktera mé prislibila, Ze syna tam vezme, tak ona mné pak rekla, kdyz bych méla jeden problém,
byla cizinka, a nebo méla autistického chlapecka, tak jo, ale tolik problémii dohromady, to
resit nebudeme. A takovou odpoved jsem slySela docela casto pravé*. Poradenstvi rodinam
poskytuji specidlné-pedagogickd centra, kterd déavaji détem doporuceni pro integraci
do béznych Skolskych zafizeni, zajiStuji administrativni podporu i v ptfipadé specialnich
Skolek, pomadhaji rodinam hledat asistenty a zapojuji se do feSeni problémi, které pii
vyuzivani Skolskych zafizeni nastavaji.

Podpora

Dobrych Skolek a kol si rodice velmi vazi a oceniuji pozitivni vliv $kolniho prostiedi na vyvoj
svych déti. Skolka miize ditéti pomoct napiiklad tak, Ze , on je tam velmi $tastny, nikdy
neplakal, dobre se zapojil do skupiny. Je z té skupiny nejmladsi, ale z nich vSech nejvic mluvi,
mluvi vice... a ma velmi rad ucitelky, je opravdu Stastny, vazné si to tam uziva. Zlepsuje se
ve spousté veci, napriklad dela porad ty pohyby rukama, ale jsou jiné a nedéla je tolik, porad
musi pracovat na motorice a jazyku, ale neustale se zlepsuje, protoze... Fika ,,ba*“, pouziva
tak 10 slov, a opravdu dobre mu to jde s hudbou — melodie, pisnicky, dokonce zpiva cesky... .

Personél v SPC 1 ve Skolkéach rodiny Casto chvali a zejména v ptipadé SPC zmifuji, ze jsou
pro n& dilezitym zdrojem pomoci. Vitaji, kdyZ uclitelky ve Skolce vychazeji vstfic jejich
potiebam naptiklad tim, Ze , pristi rok bude stejné sloZeni, stejny deti, prave diky dceri,
protoze oni to obcas méni ty ucitele, ale kdyz je integrované dite, tak se dari udrzet po celou
dobu té predskolni nebo Skolkové dochazky stejné sloZeni, aby prosté neménila lidi, takze
nastesti to bude stejné, a to se nam vydarilo “.

Potize

Nékdy ovsem rodice narazi na nepochopeni potieb ditéte. Tteba ,,tam ve Skolce chteli, aby
tam byl asistent na cely den, aby asistent tam udélal vyjimku, aby jenom pro dité mojeho tam
jeden mesic adaptoval do Skolky, méli s tim problém. No, pred minulym rokem. Protoze
asistent byl jako asistent pedagoga, on nemusel chodit jenom za nim, byl jenom obycejny.
V podstate kdyz dité jako uprostied a on plakal vidycky, on musi nékdo pomoct, on musi jako
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spolu hrat, aby on zvykl na dospélého, a pak bude chodit jako to dite. Takoveé dité postizené
potrebuje trosicku vic toho casu pred setkanim, a ani tomu ta Skola nerozumi... . Pti feSeni
takovychto problémil se rodiny obraceji pravé na SPC. Leckdy je totiz potiz s nalezenim
vhodné Skoly pro integraci ditéte. Novy zakon usnadniujici podminky pro inkluzi zakt
s postizenim do béznych skol sice plati a Skoly se ¢asto na webovych strankach chlubi tim, ze
jsou inkluzi oteviené, v realité ovSem , ten personal nebyl pripraven prosté k takovym
probléemiim, Ze existuji takové déti, které mozna nerozuméji Cesky tak perfektne, protoze [syn]
Jjakoby on Spatné mluvi opravdu, mozna rict, Ze on nemluvi. A to nezalezi na tom, Ze nerozumi
jakoby, on proste nemluvi, on nemluvi ani rusky, coz mu néjak nevadi, protoze on vnima tu
informaci svym zpusobem®. Na tomto piikladé¢ je opét vidét, jak se prolina problém
zdravotniho postizeni ditéte sjeho odliSnym jazykovym a kulturnim plivodem, avSak
problém, ktery pfi integraci ditéte do Skoly tato rodina fesila, byl dle slov matky zavinén spise
tvrdohlavosti ucitelek a neochotou najit spole¢nou fe¢ s ditétem a s rodinou. Lze ovSem
spekulovat, Ze jednou z pficin této neochoty mohl byt cizi piivod ditéte.

Obcas rodiny zminovaly 1 problémy s nedostate¢nou péci o dité¢ ve Skolce, nerespektovani
jejich specialnich potieb (napf. co se tyce stravovani) ¢i mélo pozornosti vénované ditéti
z divodu velkého poctu déti ve tfidé. Také se stava, ze ,,kdyz dojde k néjakému problému
nebo stiet néceho, tak mi prestavaji rozumét, zacinaji se tvarit, Ze ,ja vam nerozumim, spatné
nejak mluvite a vzdycky se ptam ,pro¢ jini lidi jsou schopni pochopit, co Fikam, a vy nejste
schopna ‘. Takhle to ve Skolce divné chodi. A bohuzel je tam takovy pristup, Ze na jednu stranu
to muzu pochopit, a na druhou stranu, no tak kdyz uz tam jsou ty déti, no tak at tam
neprijimaji cizince tieba, Ze... zkusim to vysvetlit. Ze tady v Cesku my mame dost svych déti,
které potrebuji tu péci, potrebuji misto ve Skolkach specidalnich, a my musime tady jesté starat
o cizince . Tento pFistup popisuje opét matka ze zemé na vychod od CR a Ize se domnivat, Ze
muZze byt zapficinén predsudky eské spolecnosti vii€i cizincim z této oblasti.

5.2.5 Zdroje informaci

Na tomto misté je pojedndno o zdrojich, které rodi¢e vyuzivaji pro zjiStovani informaci
o postiZeni ditéte a moznostech intervence a pii shanéni kontaktl na sluzby a odborniky, ktefi
tyto intervence poskytuji. Jako hlavni zdroje informaci byli identifikovéani 1€kafi a zdravotni
systém, socialni sluzby, Skolskéd zatizeni (zejména SPC), ostatni rodiCe déti s postizenim
a internet. Budou také popsany potiZe pfi zjiStovani informaci, se kterymi se rodice setkavaji.

Obrazek 5 Vyzkumna zji$téni v oblasti zdroji informaci

socialni
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64



Zdravotni systém

Zdravotnici jsou zpravidla prvni odbornici, se kterymi se rodie setkavaji, a od nichz se
dozvidaji, ze jejich dité neni stejné jako ostatni déti. Zdravotnici by méli rodicim poskytnout
dostatek informaci o postizeni jejich ditéte, nastinit moznosti jeho dalSiho vyvoje
a nasmerovat rodice na sluzby, které jim se zvladanim nové situace mohou pomoci. Matce,
které bylo postizeni jejiho ditéte zfejmé hned po porodu, bylo lékatkou na neonatologii
,,doporuceno... vsichni lékari, kam se musime objednavat, bylo mi doporuceno rana péce, jo,
bylo mi doporuceno centrum komplexni péce, abych se tam objednala, aby mné poradili, co
budu delat, kam se budu objedndvat“. Pediatti zpravidla rodice odkazuji na specializované
Iékare a zdravotnicka zatizeni nebo na terapeuty pro cilenéjsi praci s ditétem. Tuto roli Casto
zastavaji 1 odbornici v centrech komplexni péce, ktefi jsou na koordinaci péce pro déti
s postizenim zaméteni tteba tak, Ze ,,pani doktorka procte vSechny nase zpravy od vsech
specialistit a podiva se na [syna] a rozhodne, jestli jesté neco potiebuje, jestli jeste néco
musime dodatecne vysetrit nebo...“. Centrum komplexni péce je t€émi rodinami, které¢ ho
vyuzivaji, chvaleno a ocenovano, informace o moznosti vyuziti jeho sluzeb ovSem nejsou
tolik rozsitené, jelikoz Casto dotdzani rodi¢e uvadeji, ze néjaké takové centrum potiebuji.

Nekteti 1€kati (obvykle pediatii a neurologové) se orientuji v systému socialni podpory, takze
rodiny informuji o sluzbach rané péce ¢i jinych podplrnych socidlnich sluzbach pro déti
s postizenim nebo o moznosti ziskani piispévku na péc¢i. Ziskavani informaci se miize
ve zdravotnickych zafizenich dit i bez pfitomnosti lékafe, pokud jsou v nemocnicich ¢i
ordinacich k dispozici letdky informujici o nabidkach rané péce ¢i obecnéjsi informace o tom,
co délat, kdyz m4 dité n&jaky zdravotni problém. Ceho se oviem nedostava, to jsou informace
o moznych a u¢innych rehabilitatnich pomuckach. , Jestli nemam néjakého spravného
dobrého rehabilitacniho doktora, tak prosté neni ta cesta toho choditka knam*; tyto
informace se rodi¢e dozvidaji ¢astéji z jinych zdroju.

Socialni sluzby

Socidlni sluzby, zejména rana péce, nastupuji jako druhd linie pifi poskytovani informaci.
Doporucuji rodicim vhodné terapie i1 s konkrétnimi kontakty, sdileji s nimi svoje zkuSenosti
s 1ékafi a zdravotnickymi zafizenimi, informuji rodice o jejich zédkonnych narocich, ,, teba
nektery odvolani nebo prispévek na péci mné jakoby vysveétlila, jak to mam Zadat, kam mam
Jjit, co udelat, viastné jakoby pomohla s tou informaci“, propojuji je s dalSimi socialnimi
sluzbami a ,, poradila taky ty skolky, kam se miizu obratit, takovy jsem dostala seznam od ni “,
piicemz u téchto doporuceni vychéazeji z hojné zkuSenosti ostatnich rodict.

Rodice, ktefi sluzby rané péce a jinych socidlnich sluzeb zamétené na poradenstvi pro déti
s postizenim vyuzivaji, ¢asto uvadé&ji, ze ,,opravdu tolik informaci jsem nikdy nedostala
od nikoho, jako fakt nejvic od nich, od toho Centra Provdzeni“. RodicCe ocenuji jak praktické
tipy a rady pro praci s ditétem a rozvoj jeho potencidlu, tak napojeni na rtizna dalsi zafizeni,
sluzby a odborniky diky osobni zkuSenosti se Sirokou Skalou specialistli, kdy poradenské
sluzby pisobi jako propojovaci ¢lanek mezi rodinou a odborniky. Socidlni sluzby rodi¢iim
zprostifedkovavaji informace nejen pii konzultacich, ale také v rdmci riznych seminaiti nebo
v Casopise, ktery vydavaji.

65



Skolsky systém

Ziskéavani informaci z oblasti Skolstvi, zejména pak prosttednictvim SPC, pfichazi vétSinou az
v pozd¢jsim veéku ditéte, kdy rodice fesi moznosti jeho vzdélavani a umisténi ve Skolkéch ¢i
Skolach. V tu dobu uz rodic¢e zpravidla maji vétSinu potfebnych informaci z oblasti zdravotni
isocialni, a Skolské poradny pro né¢ tedy ptedstavuji zdroje informaci zejména z oblasti
vzdélavani a rozvijeni kompetenci ditéte. Mohou vSak nastat ptipady, kdy v SPC ,, taky nam
doporucili nejaky veci a ona rikala, Ze miizeme na rok vzit prispévek na péci, na plenky,
vSechno tamto pomahala. Taky doporucila néjakého neurologa, toho ted mam, chtéla bych ty
lazne, to nam taky doporucila“. Do kontaktu se SPC se rodice dostavaji obvykle po ptedchozi
poradé se socialnimi sluzbami a odborniky; jedna ze zkoumanych rodin, ktera nehovofi ¢esky,
ovSem uvadi, ze ,,vilastné v té predchozi skolce [pozn. bézna Skolka] nam rekli, abychom se
obratili na SPC*. Lze spekulovat, Ze u obou vyse citovanych rodin hraje roli jejich cizi
puvod; tito rodi¢e maji méné zdroji informaci nez ¢eské rodiny, a to mize byt pficinou toho,
ze se k nim nékteré informace dostavaji se zpozdénim.

Ostatni rodice

Ziskavani rad, informaci a kontaktli skrze ostatni rodice déti s postizenim povazuji rodiny
za velmi uziteéné. Diky nim ziskavaji napady a tipy na praci s ditétem, kontakty na osvédcené
l1ékate, terapeuty ¢i Skolky, informace o riznych zdravotnich pomiickach a technologiich
usnadiujicich kazdodenni zivot. Tyto informace hodnoti rodi¢e mnohdy jako uzite¢néjsi nez
ty, které jim dali 1€kati, protoze ,, oni to opravdu maji odzkouseno, maji to jako z prvni ruky,
jo, Ze prosté tam je nékdo dobrej a tak, tak jsem se dozvédeéla treba o té joze od rodicii, kteri
tam prosté tu jogu cvicili od malicka, prosté od miminka, to jsem ani nevédéla, Ze to jde... “.
Zkratka ,,to jsou prosté takovy véci, které néekdo prozil, a jakoby o tom rekl. Jestli bychom
nebyli v laznich, nepotkala bych tu maminku, tak prosté nevedéla jsem, ze miizeme poridit
néjaky ten kocarek“. Leckdy se rodi¢e dozvi o pomuckach, sluzbach nebo specialistech zcela
nahodou ,,a ty nahody jdou pres lidi prave, takze myslim, Ze ty kontakty jsou zaklad, bavit se
s lidma, chodit do okoli, setkavat se*. To ovSem miiZze byt problém u cizinct, kteti nehovori
esky a jsou v CR krétce, takZe je pro né obtizné tyto kontakty sehnat. Stejné tak mtize byt
setkavani s ostatnimi rodi¢i obtizné realizovatelné pro ty, ktefi chodi do zaméstnani
a zbyvajici Cas vénuji péci o dité, takze zkratka nemaji kdy se s ostatnimi rodici setkavat.

Internet

Hlavnim zdrojem informaci je pro rodiny internet. Nékteti rodice se dokonce divili, pro¢ se
jich viibec nékdo ptad, odkud ziskévaji informace, Ze pieci ,,na internetu, umim pouzivat
pocitac”. Internet slouzi k vyhledavani informaci o postizeni ditéte, upfesniovani informaci od
1ékar, ziskavani informaci o dostupnych terapiich ¢i k hledani kontaktu na Iékate, terapeuty,
Skolky apod. N¢kdy je pro rodiny ovSem obtizné na internetu najit relevantni informace, které
jim budou opravdu k uzitku, protoze ,,to je jako dzungle, a nevite, na koho se obratit s timhle
. NejcCastéjSimi nastroji je prosté vyhledavani na Googlu, videa

¢

specifickym problémem*
na Youtube, ¢i internetova fora, tieba ,, Modry konik, tam jsem nasla néjakou informaci, ale
tam toho je tak hodne, Ze je to prosté tisic stranek, ze to musis cist par dnit asi, pokud néco
najdes “.
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Zejména rodice déti s PAS popisuji, ze je problematické najit informace o této problematice
v ¢esting. ,, Kdyz ma nekdo autisticke dite a umi anglicky, podiva se na Youtube a... vite,
Americani jsou na tyhle véci nejlepsi. A kdyz si najdete ABA terapii a Sonrise program
a senzorické mistnosti a tohle vsechno...”. 1 zdroje v ostatnich jazycich jsou ovSem dle
sdéleni rodict obsahlejsi nez ty Ceské. Moznosti vyhleddvani ve svém rodném jazyce rodice
hojné vyuzivaji, ,,jak na zacatku jsem hledala treba v ukrajinstiné nebo v rustine,
a specialista pro dit¢ v Praze, nebo jestli jsem néco nasla, pak jsou néjaka fora, jedno
pro rusko a ukrajinsko jazykové lidi, kteri bydli tady v Cechdch, a je to pro mamy hlavné, Ze
se tam pisou néjaké problemy, otazky kviili détem, tireba jestli je nekdo nemocny nebo poradit
néjakého lékare, tak tam se vidycky miizes zeptat, a kazdy napise bud’ primo kontakt, nebo
néjaké své zkusenosti. Interakce s ostatnimi rodi¢i tedy neprobiha jen osobné, jak bylo
popsano vyse, ale také ve virtudlnim svété. Lze také spekulovat o tom, ze rodiny, které
vyhledéavaji informace v ¢estiné a ve svém rodném jazyce ¢i v angli¢ing, maji vlastn¢ vyhodu
vtom, Ze se jim tak rozSifuje paleta dostupnych informaci. Rodina, kterd ¢esky nemluvi
vibec, vyuzivéa internet jako hlavni informaéni zdroj zifejmé nejvice ze vSech dotazanych,
pravdépodobné kviili nedostatku osobnich kontaktti v CR. Kromé informaci o postizeni ditéte,
kontakti na lékafe a moznych terapiich vyhledavé rodina také informace o systému socialni
podpory v zahranici, ,,jsem ve facebookové skupiné lidi z Chorvatska a Srbska, okamZité jsem
zacala zjistovat, spojila se s rodici, abych zjistila, jak to je .

Potize pii ziskavani informaci

Ackoli rodiny vyuzivaji razné zdroje informaci, ¢asto si stézuji, Ze informace jsou Spatné
dostupné, a zejména informace o sluzbach a socidlnim zabezpeceni jsou téméf nedostupné
v jiném jazyce nez v ¢estiné. Také je pro né asove narocné je ziskat a mnohé rodiny uvadéji,
ze se o informacich nedozvédély zavCasu Tieba ,,na ten prispévek na péci, to jsem se
dozvédéla, kdyz syn byl... pred rokem. To jsem viibec nevédéla, nikdo mi nerekl, co mam
deélat, jak na to... taky tu karticku ZTP, ja to viibec nevédela, Ze to muzu taky zaridit, ted uz to
mame... ty lazné taky viitbec nevédela “.

Pti zjistovani zdravotnich potizi ditéte hraje roli i to, zda jde o matku-prvorodic¢ku, ktera
obvykle nema tolik informaci o zdravém vyvoji ditéte a ,, neméla takovy zkusenosti, Zadny
dite, ja jsem prvni ze svych kamarddek, kterym se narodilo dité, tak viibec nevedeéla, jak
normalni dité musi... “. Rodice si uvédomuji, ze hlavni aktivita je na nich, snazi se ziskat co
nejvice informaci a také od doktori vyzaduji detailni informace, coz se mize nékdy setkat
s nepochopenim.

Mnohé rodiny si uvédomuji svoji socialni izolaci a omezeny pfistup k informacim, ,, protoze
my jsme se nemeli koho zeptat, a nevédeli jsme, jak zachdzet s ditétem se specidalnimi

‘

potrebami. A kdyz nikoho nezndte, jdete od jednéch dveri ke druhym “. ,, Kdybychom tady méli
néjaky pribuzny, tak samoziejmé uz néjaky ty kontakty, Ze prosté tamten vi, Ze tam existuje
tohle, tam maji néjakou tetu, ktera tam nekde pracuje, proste tu informaci dostat je o nécem
jiném, nez prosté cizinec, ktery sice dobre, jsem schopna dojit na urad, dojit nékam sama, se

domluvit, néco vyridit, nepotrebuju néjakého prekladatele, zprostredkovatele, tlumocnika,
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nepotrebuju nic, veskeré papiry, vSechno, co potrebuju, vyrizuju sama, ale prave to, zZe treba
existuje tahle moznost a tahle moznost, kterou treba my doma nemame, ani blizko, a nemdame
vithec podminky pro takovy déti, tak to se nedozvim, no*.

5.2.6 Neformalni podpora a vlastni strategie

Vedle podpory instituci je dilezita také neformalna podpora. NejcastéjSim zdrojem této
podpory jsou sami Clenové rodiny, ktefi si tvofi vlastni strategie pro zvladani kazdodennich
situaci. Dale pak podporu poskytuji ostatni rodi¢e déti s postizenim, at’ uz jde o rodiny Ceské
¢i nikoli, a v mensi mife také krajanska komunita.

Obrazek 6 Vyzkumna zjisténi v oblasti neformalni podpory a vlastnich strategii

vlastni NEFORMALNI kontakt
strategie PODPORA s ostatnimi
rodinami
svépomoc
rodiny krajanska rodiny Eeské
komunita v CR cizincd rodiny

zdroj: autorka
Svépomoc rodiny

Podpora a pomoc v ramci rodiny je kli¢ovd pro zvladani nelehké situace cizincli s détmi
s postizenim. Matky jsou vdécné, kdyZ maji ,, opravdu hodného, vynikajiciho manzela, se
kterym jsme uz skoro 20 let, takze uz to je skoro cely Zivot, a to je druhé dité, a ja vim, Ze
miizu si s nim rozdelit ty domaci prdace, a mame vSechno... nemam to tak, Ze ja se musim
starat o deti a dum, takZe mame vsechno rozdélené, takova hodné velkda pomoc od manzela,
a od starsiho syna. To je nejdiilezitejsi, co mam *“. Harmonicky a fungujici partnersky vztah je
zdrojem potiebné opory a stability zejména v oblasti psychického zvladani situace.
V praktické rovin€ oceniuji matky pomoc pii vyfizovani dotazii a nejasnosti a v oblasti
komunikace, kdy tfeba jedna matka vyuZiva pomoc starsi dcery, ,,a vsichni doktori, kteri byli
poprvé u nds, tak byli s ni, a ona mluvi dobre cCesky, protoze chodi do cesky skoly od prvni
tridy a ona mi s tim pomaha troSicku . Kazdodenni prace na zlepSeni vyvoje ditéte probiha
také v domacim prostiedi, rodice Casto s détmi cvi¢i a provade€ji rizné terapie doma, uci déti
komunikaci a aplikuji metody, které je naucili odbornici.

Rodiny také zmifuji dobrou finan¢ni situaci jako zaklad pro piekonavani obtizi, jelikoz péce
o dit& s postizenim je finanéné velmi naroéna. Casto se v rodinach objevuje jasné genderové
rozdéleni roli, kdy otec chodi do prace a rodinu zajiStuje financn€¢ a matka peCuje o déti.
V kazdodenni péci o dité je podpora otce omezena ,,tim, Ze pracuje skoro do osmi vecer, tak
moc mi nemtize pomoct. Jenom jako vecer prijde a Ze si muze s nim pohrat a mé nékam pustit
treba s kamardadkama. Hlavné mi prinasi ty penize“. V nékterych rodinach jsou zaméstnani
oba rodice, naptiklad protoze ,, kdyby nas tata byl schopny zajistovat, a kdybych méla jistotu,
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Ze budu doma, uz mam zkusenost, Ze jsem byla doma a nedostavala jsem nic, ani na malého,
ani na to, takze musim chodit do prace, alespon mam tu jistotu, Ze proste¢ mdam prijem
a nejsem zavisld, kdyz néco potrebuju, aby mné rekl, ze ne, to neni potreba...“. Divodem
pro zaméstnani matek je zpravidla potfeba financi, kromé toho ale matky vnimaji na svém
zapojeni do trhu prace i dalsi pozitiva. ,, Kdyz ted’ zacala pracovat, jo, uz jdu ven z domu, a na
to trosicku koukam. A ctyri roky byla doma, pro mé to bylo moc tézky “.

Oproti ¢eskym rodinam chybi rodinam cizinct jedna dilezitd véc, a tou je ,, pomoc rodiny,
Jjako prarodicit nebo toho pribuzenstva, treba s moji ségrou mohly bychom si vymeénovat deti,
jo, néjaka uleva od té rodiny by byla vitana, a tady jsme prosté jenom sami. Samoziejmée
mame uz zname, mame pratele tady, kteri nam pomdahaji [...]. Takze tak néjak si to trosku
nahradime temi prateli, ale prece jen to neni rodina, to nemiizete na to mit az takove
spolehnuti, takZe to nam tady chybi, Ze jsme jako ja a manzel viceméné v tom sami a miZeme
pocitat jenom my dva se sebou, ale nemame Sirsi pribuzenstvo, rodinu, se kterou bychom
mohli pocitat. V tom je ta situace tézsi, myslim, Ze... hodné cizincu to takhle ma... a je to
takové omezené, ty znamosti“. S ptibuznymi jsou rodi¢e v kontaktu vétSinou na dalku a cas
od Casu se vidi osobné, zéalezi zejména na geografické vzdalenosti, kterou mezi sebou maji,
na zdravotnim stavu rodi¢l 1 prarodicli, Casovych mozZnostech a vzajemnych vztazich
v rodin€. Nékdy jsou prarodice spiSe zdrojem stresu, nekteti ,,si furt mysli, Ze prehanim, Ze
jakej autismus, a je potreba cas, ono se to srovnda, a takovy ty veci“ a ,,do toho jsem jesté
dostala takovy ruzny vycitky ze strany jeho otce a jeho rodiny, Ze jsem Spatna matka, Ze
nejsem schopnd niceho a ze za to miizu ja...*. Naopak pochopeni odliSnosti ditéte a jeho
pfijeti prarodi¢i rodindm pomaha sndze se vyrovnat se situaci.

Vlastni strategie

Pti zvladani narokl a potizi pii péci o dité s postizenim pomahaji rodi¢lim vlastni strategie.
Muze jit o copingové strategie, které jsou zaméfeny vice na psychicky stav rodicti a zvladani
situace z tohoto hlediska, nebo o strategie praktické, které usnadnuji kazdodenni fungovani
rodiny. Zacatky pii péci o dit€ s postizenim jsou tézkeé, , takZe jsem se s tim dlouho
vyrovnavala, Ze nemuzu byt proste mama, kojit a hrat si a byt spokojend, ale musim resit plno
takovych riiznych véci... to mé nejvic zasahlo. Prosté to, zZe ja nemiizu byt v pohode, ale furt
musim béhat po doktorech, po terapiich... “, Casem si vSak rodi¢e najdou svoji cestu, ,,a pak
jsem se prosté tomu prizpiisobila a zvykla jsem si uz na to. Nedostala jsem od nikoho Zadny
zazracny tip jako ,délejte tohle a tohle a zvladnete to", to ne*.

U rodi¢ii Casto nastdva srovnavani s jinymi rodinami, at’ uz s témi, které maji také dité
s postizenim, nebo teba s pary, které se ,,rozvedou po dvou letech, [...]podle mé je to velky
handicap, a mnohem castéjsi a rozsirenéjsi nez slepota“. Rodice se snazi vidét ity obtizné
situace jako prospésné a obohacujici diky nové nabytym zkuSenostem. Zduraznuji nutnost
pozitivniho mysleni pro zachovani psychické pohody rodiny. ,, 4 moznd je to hloupé nebo
naivni myslet si, Ze vlastné nema zadny handicap, ale ja se to snazim videt tak, Ze ona ma
prosté jen jiné vnimani reality a svéta, které je odlisné od mého “.
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Rodice se orientuji na budoucnost a na zlepSeni samostatnosti a dovednosti svych déti. Jejich
cilem je ,, prosté se snazit, co nejvic to piijde, jako nemiizeme od ni chtit to, co nemiize udélat,
ale snazime se tak néjak s ni jako proste rozvijet vsechno to, co umi dal rozvijet*, zkratka
maximaln¢ pracovat na tom, co jde zlepsit, ale zaroven dit€¢ neptetézovat, ,, protoze ja vim
Jjakoby moznosti svého syna, nejsem takova matka, kterd vika, ze musi byt génius a to je konec.
Tak predpokladam a doufam, Ze alespon tak na 50 % vidim realitu*. Shoduji se v tom, zZe
klicem k Gspé$nému zvladnuti situace je se ,,nezhroutit, nepodlehnout smutku, divat se
dopredu a konat, prosté byt aktivni* a proto hledaji cesty, jak zajistit svym détem Sirokou
Skéalu aktivit a vyvazeny rozvrh, ve kterém budou jak aktivity pro télo, tak pro mozek,
a zaroven dostatek odpocinku, aby si dit¢ uzilo své détstvi.

Neékteré matky dojdou k uvédomeni, ze ,,ja bych méla hlavné pracovat s dcerou, ale hlavné
pracuju sama se sebou, abych se s tim vsim... abych se naucila v tom zit [...]. A ja jsem si
treba vyhledala, protoze uz jsem na tom byla tak Spatné, Ze jsem si taky pres kamaradku
vyhledala psychoterapii a zacala jsem 3 roky chodit na psychoterapii“. Nutnost odpocinku
a naplnéni svych vlastnich potieb reflektuji vSichni rodice, a proto jsou také velmi vdécni
za pomoc osobnich asistentil, ktefi jim odleh¢i pii kazdodenni péci o dité a daji jim tak
potfebny cas, aby se mohli vénovat sami sobé, ostatnim détem, domacnosti nebo svému
zaméstnani. V praci vétSinou psychickou podporu nehledaji a dokonce nékdy zdmérné
nemluvi o tom, ,,Ze madm takové probléemy se synem, protoze mam Spatny zkuSenosti
z predchozi prace. Ja jsem pracovala v cesky spolecnosti a mné bylo pak receno, Ze ,ti nabidli

néjakou moznost, ty mas dité s PAS, a ty néjak to nevdzis ‘ nebo tak néjak. Tam byly takovy
neprijemnosti, tak ja radsi to nerikam, at’ to miize byt moje véec “.

Co se tyce praktické oblasti fungovani, rodice jsou radi, kdyz najdou riizné ,,figle®, které jim
pomahaji v interakci s ditétem. MuzZe jit o kontakt ditéte se zvifetem nebo ,, hudbu, pisnicky,
mad urcity seznam pisnicek, které mu pustim, a pritom s nim dokdzu néjak spolupracovat
a néco s nim délat, co potrebuju, vétsinou to jsou bézny takovy ty prevlikani, oblikani... nebo
kdyz nékam jedeme autem, tak mu pustim na telefonu pisnicky, jinak on nevydrzi tak dlouho tu
cestu. A rad posloucha, jak maminka zpiva, ja jsem mu zpivala od narozeni, to madame
vrodiné, taky jsem méla to samy, tak to taky ma rad*“, zminuji také nutnost vciténi se
do ditéte a jeho potieb pro lepsi spolupréci a autoritu dospélého.

Pti vyuzivani podpory odborniki se rodiCe snazi najit si ty specialisty, ktefi jim jsou
sympaticti, protoze pak vnimaji spolupraci jako piinosn€j$i. Rodiny, ve kterych ma jeden
z ¢lenil horsi znalost CeStiny, se snazi organizovat si rozvrh tak, aby pfi navstévée 1ékare mohli
byt pfitomni oba rodie. Nékteti rodiCe vyuzivaji sluzeb soukromych pani na hlidani, avSak
zminuji, Ze je leckdy obtizné takové pani najit, jelikoz jejich déti vyZaduji jiny piistup nez déti
bez postizeni, a také kviili nedostatku piatel a znamych v CR, coz se tyka hlavné rodin, které
v CR ziji kratce. N&kdy se rodi¢e dostanou k moznosti pomoci ipIné nahodou. ,, Poprvé jsem
potkal s postizenou holkou v praci. K nam do prdce chodila holka umyvat nadobi, ktera chtéla
se adaptovat do Zivota a s ni byla pani asistentka. Tak jsem koukal, Ze ona za ni pozoruje
a pise vSechno do tabletu, co déla, jak déla, jestli spravné nespravné, a zeptal jsem se ji na to,
Ze mame dité taky postizené a zatim ma 4 roky jenom a chtéli bysme nékam do Skolky .
Rodice se snazi brat dité do spolecnosti vrstevniki, chodi s nimi tteba ,, na piskoviste, a jenom
proto, Ze ja vim, Ze ona jakoby to potrebuje, a treba tady je néjaky kontakt s detmi jakoby
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treba zdravymi®, jsou si védomi toho, Ze socialni uceni v pfirozeném prostiedi a kontakt se
SirSim  spolecenskym prostfedim jsou pro déti dilezité stejné¢ tak jako specialni terapie
a pristupy.

Kontakt s ostatnimi rodinami

Pti kontaktu s ostatnimi rodinami, které maji dité¢ s postizenim, ziskavaji rodice psychickou
podporu ve své situaci, zdroveil si mohou s ostatnimi rodi¢i vyménovat rady a praktické tipy
pro préaci s ditétem, informace o terapiich a pomuckéach ¢i kontakty na odborniky, jak uz bylo
popsano vyse.

Ceské rodiny

Cizinci, ktefi jsou v CR jiz dlouho, se mohou &astéji setkavat s ¢eskymi rodinami. Potkavaji je
ve zdravotnickych zafizenich, tfeba ,,na neurologickém oddéleni, a tam jsme se s nimi
seznamili, protoze na tom oddeleni porad s nekym bydlite, ve Skolkach, kam pro své déti
chodi nebo na , fakova skupinkova... tak, pred ndstup do Skolky ona chodila jeden rok
Jjedenkrat tydné na hodinku do Skolky, takova skupinkova Skolka“ organizovanych SPC, dale
., pres ten klub, my jsme hlavné v kontaktu s lidmi, co maji taky deti s DS. Ale dalsi véc jsou
lazné, to je taky velika veéc, jo, tam prosté jedete, jste mésic mimo bézny Zivot, a seznamite se
se spoustou lidi. A to jsou prave lidi, kteri maji ruzné typy postizeni”, v terapeutickych
centrech nebo na setkanich pro rodice, kterd poradaji organizace poskytujici socialni sluzby,
zejména rana péce. Na téchto setkanich si rodi¢e povidaji o tom ,,jak oni to délaj, jak co

I3

hledaj, jak to vyresit néjaky véci, to jako vis o tom vic, kdyz néjaky clovek jeste mluvi o tom,
jaky ma problém psychologicky... .

Podpora od ceskych rodici mé tedy podobu jak psychickou, tak praktickou (o ostatnich
rodi¢ich jako zdrojich informaci bylo pojednano v ptedchozi kapitole), obc¢as také ,, maminky,
kdyz se domlouvaji na odjezd do lazni, tak jsou v kontaktu, to ma na starosti manZelka*.
Kontakt s nimi probihd jak osobné, tak ptes telefon a jiné komunikacni platformy jako
,,pres WhatsApp nebo pres Viber, protoze jedna maminka je z Chrudimi, druhd z Plzné, treti
z Teplic“. Kontakty s mimopraZzskymi rodinami diky ldznim popisuje i1 tato matka, ktera
preferuje kontakt s lidmi ,,z Moravy nebo odnékud lidi, ktery jsou otevienéjsi nez tady ty
Prazaci. Jako fakt ja jsem se s tim setkala, Ze tady jako prosté je takovej uzavienej, jakoby
Jjsou lidi, jako... a netyce se to jenom rodin s détmi s postizenim, ale jako vseobecné . Matky
spolu také chodi na kavu nebo se vzdjemné navstévuji doma, obvykle jim ale na tyto aktivity
,, hezbyva cas, prosté vénovat se malému, prdaci, domacnosti, a jesté zaroven chodit na néjaky
sezeni, setkavat se s nekym, to ja nevim, jak dokazou. TakzZe v podstaté do takového osobniho
kontaktu jako bohuzel nedochazi... ja bych byla rdada takhle néjak se sejit... to nevidim, jak
bych to... "

U rodin, které jsou v CR kratce a neuméji ¢esky, je kontakt s ostatnimi rodiéi pouze letmy
a formalni. Tyto rodiny ovSem vyjadifuji potiebu castéjSiho setkdvani s ostatnimi rodici
a sdileni osudli — po tomto kontaktu zpravidla touzi vice matky, otcové mnohdy ani nemayji
., potiebu se potkavat s dalSimi rodici postizenych deéti, protoZe ostatni rodice povazuji moji
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dceru za stejnou jako svoje deti, a ten vztah je cisty*. Rodice, jejichz déti maji PAS, by cCasto
radi navazali vztah 1 s ostatnimi rodiCi déti bez postizeni, ovSem narazi na ,, problém vysvetlit
Ceskym rodicum... ok, cesti rodice rozumi, Ze mate nemocné dité... ne nemocné, odlisné,
opozdené... ale oni se nepriblizuji se svymi détmi k tém, které maji potize” a zaroven
nemoznost vysvétlit zdravym détem odlisSné chovani ditéte s postizenim. Jedna rodina
popisuje setkani s rodinou, kterda ma déti se stejnym postizenim jako jejich dcera, ,, na zahrade
v Kutné Hore, teda neni to v Kutné Hore, ale na venkové blizko Kutné Hory, a tdta pracuje
s bagry... A on déla tohle setkani, Ze vezme déti na ty traktory a podobné, a je to na cely den,
nekdy v kvétnu “; toto setkani bylo zprostfedkovano poradkyni rané péce.

O potieb€ mit prostor pro setkavani s ostatnimi rodinami déti s postizenim mluvi rodice Casto,
., treba, Ze by byla néjakd skupina, Ze byste tam prisli a popovidali, rekli néjakou, treba ti
rodice, informaci, néjaké zkusenosti, nekde néco poradili“, ,,Ze bychom jako, ja nevim, treba
Sli na prochazku, tam zasli, popijeli caj nebo ja nevim co, a tak si promluvili““. V jejich pojeti
se jedna o formu matetského centra pro rodiny déti s postizenim, které by idealné mélo
pobocky na rlznych mistech v Praze, aby pro rodiny bylo dobie financné dostupné,
poskytovalo sluzby zdarma nebo za nizky poplatek, a bylo zde postarano o déti, aby rodice
neméli s vyuZivanim tohoto centra dal$i finanéni vydaje na hlidani.

Rodiny cizinci

Nékteré rodiny udéavaji, Ze nemaji kontakty s cizinci, co maji dité s postizenim. Ty, co je maji,
je obvykle nevyhledavaji zdmérné, potkaji se tieba ,,na hipoterapie a tam jsme se seznamily,
jo, tak bylo nahodné, a pak s tou druhou maminkou... jeji dité je ve stejné trideé jako, jak chodi
moje dcera do skolky, takze mame spolecné dité ve Skolce a tak se potkdavame ve Skolce
a nékdy si dame kavu... " nebo tieba tak, ze ,, v praci mam kolegyni, ktera ma zase znamou,
ktera taky délala kdysi tam, kde pracuju, a taky ma postizeného kluka, on uz je starsi, tak jsme
si takhle vzali navzajem kontakty na sebe, tak si piseme... . Nékdy jsou rodice v kontaktu vice
se svymi krajany, ,,je nds tady jakoby parta... i pravéze to nase, jak to Fict, dobrodruzstvi,
vzniklo diky [terapeutce], protoze vSechny jsme néjakym zpiisobem ji nasly, jo, ona nas vsech
seznamila, a s néjakymi z téch Rusu se i kamaradime jakoby. A jsou tam i bilingvni rodiny,
ruzné pribéhy“. Obvykle ovSem nepreferuji jednu narodnost, proto se bavi naptiklad
i s Ameri¢any Zijicimi v CR, na které narazili tfeba u té samé terapeutky ,,v cekdrné, a tam
treba néjaky rodic taky cekal. Tak nebudeme hodinu jako sedét a nic, takze jsme se uz jako
rozmluvili. A pak ona délala par seminarii, jako zadarmo, Ze nam dala néjakou informaci,
tak jsme taky mohli tam popovidat a seznamit se “.

Rodina, ktera kromé CR vyuziva i pomoc ve své zemi ptivodu, navazuje neformalni piatelské
vztahy s rodi¢i v Italii, ,,protoze chodime do toho centra a nékdy tam ziistaneme na tyden
ajsou tam jiné rodiny s deétmi se stejnymi problémy, takZe spolu interagujeme a pak
zustavame v kontaktu, a kdyz potiebujeme néejaké informace nebo néjaké novinky, jsme hodné
ve spojeni, a vytvorili jsme si takovouhle skupinu. A to vas taky deéla silnéjsi, nebo alesporn
citite, Ze nejste sami, a to je taky dobry pocit pro rodice. A tady, mozna proto, Ze jsem cizinka,
tak nejsem schopnd vybudovat tyhle kontakty“. Forma podpory, kterou rodi¢e déti
s postizenim hledaji u dalSich rodin s podobnym osudem, je tedy stejna, at’ se jedna o Ceské
rodiny, krajany nebo ostatni cizince. Lze se domnivat, Ze dilezitd v tomto piipad¢ neni
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narodnost, ale zdravotni potiZe ditéte a touha po sdileni s jinymi rodi¢i. Rodiny vyuzivaji tu
podporu, ktera je jim nejdostupnéjsi z hlediska jazykového, ¢asového i organizacniho.

Krajanska komunita v CR

Pro podporu rodi¢ti déti s postizenim muze byt uzitecnd i krajanska komunita, rodiny ji vSak
nepovazuji za primarni zdroj podpory. Cizinci byvaji vétSinou na své krajany napojeni vice
na zaGatku pobytu, kdyZ jesté neovladaji destinu a nevyznaji se v zakonitostech Zivota v CR
a pomoc krajant pro né¢ muze byt klicova, jako v ptipad¢ této matky, kterd v zacatcich, ,, kdyz
jsem ji porodila, dceru, viibec jsem neuméla mluvit cesky, a tam kazdy den jsem méla
navstevu s kamaradkou, ktera mné prekladala, co tam povida pani doktorka . Nekteti rodice
se se svymi krajany seznami posléze na kurzech ceStiny pro cizince, jini tieba diky tomu, ze
,manzel, jak prijel do Prahy jako prvni, tak prijel s kamarady, protoze vsichni byli
programatori, tak oni jako, to se pak rozsirilo, ze kazdy kamarad pak mél zenu, déti, takze to
nebyl problém najit nékoho, aby si clovek popovidal ukrajinsky “, dalsi pouzivaji pii praci svij
rodny jazyk a diky nému jsou v kontaktu i s krajany. Tento kontakt probiha nejen osobné, ale
také pres ,, takovy forum jako na internetu, tam takovy ,mama guru’, jo tam jsou vsichni rusky
mluvici, ktery néjaky maji problém, a néco by chtéli povysvétlit nebo koupit nebo prodat,
takovy jako maminky, ktery tam pisou, takovd komunita. A u sebe, jak to Fict, u sebe v obci,
okolo bydlisté, mam hodné Rusii, na hristé chodime vzidycky, kamardady mame... “. D4 se tedy
sledovat, ze podpora krajanské komunity neni zameétfena az tolik na fakt, ze maji dité
s postizenim, ale spi$ na bézné problémy kazdodenniho zivota a moznost setkani s lidmi ze
stejného kulturniho zazemi hovoficich stejnym jazykem.

Nekteré rodiny jsou na svou krajanskou komunitu napojeny vice, nékteré méne. ,, Viastne
o tom moc nepremyslime, setkavame se s lidmi, které potkame, a nehledame néjakou urcitou
komunitu. 95 % nasich pratel jsou Cesi, z téch, které potkdvame osobné, protoze 95 %
prazské populace jsou Cesi. Ale mame také némecké pidtele, italské pritele, francouzské...
odevsad, ale hlavne ceské“ a vétSina z nich jsou zacinajici rodice, protoze jsou v podobném
véku. Narodnost, ptivod ani jazyk pro n€ zpravidla nejsou tim nejdalezitéjSim kritériem, spise
hledaji spole¢né hodnoty a pohled na svét.

5.2.7 Nenaplnéné poti‘eby a napady na zlepSeni

Potize a problémy rodi¢t vyjadiuji jejich nenaplnéné potieby. Ze zjisténych potizi tedy
l1ze vyvodit, co rodiny potiebuji, pokud to explicitné nevyjadii. Rodiny ovSem Casto dokazi
jasné a presné formulovat, co by jim pomohlo zvladat situaci 1épe. Navrhy na zlepSeni, které
jsou uvadény na nasledujicich strankach, tedy pochazeji z Gist samotnych rodica.
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Obriazek 7 Vyzkumna zjisténi v oblasti nenaplnénych potieb a navrhii na zlepSeni

neformalni
podpora
- . )
NENAPLNENE
POTREBY
T 11 ]
NAVRHY
systém NA ZLEPSENI kulturni
péce S aspekty

zdroj: autorka
Péce o dité

Co se tyCe kazdodenniho zivota s ditétem s postizenim, rodi¢e hovoii o ¢asové, finan¢ni
a fyzické narocnosti. Dité s postizenim vyZaduje vice pozornosti a péce nez dité bez postizeni,
rodice mu Casto vénuji veskery svij ¢as, a nemaji tak prilezitost k seberealizaci. Z tohoto
divodu je pro mnoh¢é rodice (zejména matky) nemozné chodit do zaméstnani, a rodina tak
pfichazi o jeden piijem. Pfitom ma vys§i vydaje v souvislosti s nutnosti pofizovat ditéti
specialni pomicky, hradit potfebné terapie ¢i sluzby. ZvySené ndroky v péci o dit¢ vedou
u rodi¢i k nedostatku odpocinku, u déti s pohybovym postizenim se navic fyzickd naro¢nost
péce zvySuje v souvislosti s nutnosti manipulace s ditétem. Pro manipulaci s ditétem rodice
potfebuji pomtcky, které jsou pro n¢ mnohdy S$patn€¢ dostupné. Zaroven si uvédomuji, ze
s rostouci hmotnosti a v€kem ditéte bude tato potfeba jesté¢ naléhavéjsi. V zacatcich souziti
s ditétem rodiCe hovofili o nedostatecné informovanosti o tom, jak ma vypadat spravny vyvoj
ditéte (zejména prvorodicky), a o problémech pojicich se s postizenim ditéte, ,, viastné kdyz
Jste rodic, samozrejmé, Ze vidite néjaké probléemy, ale nejste specialista, nejste doktor, takze
nemuizete skutecné videt ty problémy, nemiiZete najit reseni pro svoji dceru ¢i syna*.

Z hlediska psychiky rodi¢l je obtizné vyrovnani se s postizenim ditéte. Rodice popisuji, jak
zejména v zacatcich vnimali, Ze jejich psychické potfeby nejsou dostateéné naplnéné,
1 v soucasnosti ov§em ne¢kdy zaZivaji t€Zkosti pii porovnavani svych déti s jejich vrstevniky
bez postizeni, at’ uz se to tyka toho, zZe ,,md néjaké chovani, které neni uplné jako obycejné
pro deéti jeho véku* nebo faktu, ze ,, nemiize se zarazovat do socidlnich néjakych... s détima
vSude, to musime byt my, jo, ona nemiize sama do autobusu s nekym prosté... musi nékdo byt
porad. Jako vidime, Ze spoluzaci uz chodi sami treba na hristé a tak dal, takze ona porad musi
mit asistenta u sebe “, a trapi je nejasnd budoucnost jejich deti.

Pii spolupraci s ditétem mize byt komplikujicim faktorem jeho pfilisSnd vznétlivost
a drazdivost nebo naopak apatie a nechut’ k aktivité. ,, 7ézko se da vymyslet néjaka cinnost,
nejaky vylet nékam, hriste, prosté neexistuje, to je jako kdybyste tam tahala proste pytel
brambor z houpacky na skluzavku a tak. Ja se snazim ho néjak naucit, treba ta skluzavka
pro nejmensi deticky ma ty schodiste, ty schiidky jakoby jenom par, a jenom tak noZicku,
nozicku, a on viibec nespolupracuje. A rizné takové ty cinnosti, skladani pyramidky nebo tak
neco, aspon néjakou jednoduchou, ne, prosté on u toho nesedi, jeho to nezajima, a takovy ty
vikendy, prazdniny, prosté nevim, co s nim, no, to je nejhorsi *.
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Napady na zlepSeni:

e Poskytnout vice informaci o dovednostech ditéte nutnych ke zdravému vyvoji,
naptiklad ,, kdyby na internetu psali, co dité musi umét v kolika letech, a ne jako, Ze
umet ve trrech letech barvy, ale spis takové véci jako délat zvuky atd. “.

Neformalni podpora

Pro rodiny cizincti, které pecuji o dité s postizenim, je nedostupna pomoc $irsi rodiny. Na péci
o dit¢ jsou samy, otcové jsou Casto do péce zapojeni jen minimalné z diivodu zaméstnani.
U nékterych rodin se k tomu ptidavaji nefunkéni partnerské vztahy a Spatna spoluprace otce
s ditétem, ,, prosté kdyz ja mu reknu ,tak dej mné rucicku, jdeme ven‘, a to samy miize mu rict
tata, tak s tatou on prosté zacina to... a prosté vidim, Ze ten jeho otec uz ma takové oci mu
béhaji a je videt, Ze to neni ono ““, nebo nepochopeni postizeni ditéte od zbytku rodiny.

Ve vztahu ke spolecnosti neni u rodi¢i naplnéna potieba pfijeti okolim, hovofi
o neptijemnych pohledech ostatnich lidi, at’ uz se jedna situaci, kdyz ,,my prijdeme na hriste,
tak na nds ty maminky koukaj jako v cirkusu, ze ma brejlicky a ptaji se, proc¢ on sam nechodi,
kdyz je tak velkej“, poznamky prodavact v obchodech nebo nidhodné cestujici v tramvaji;
auvitali by, kdyby spolecnost byla ve vztahu k existenci déti s postizenim piiveétivejsi.
Zaroven ovSem dodavaji, ze v jejich zemi pivodu je vnimani lidi s postizenim leckdy
mnohem hor$i. Také si stézuji na rGzné architektonické bariéry, které jim znesnadiiuji
cestovani po meésté s kocarkem.

Rodiny hovofi o tom, Ze jim chybi misto pro setkdvani s ostatnimi rodici déti s postizenim.
Kontaktu s ostatnimi rodinami maji malo a rady by se setkavaly cast&ji. Neformalni pomoc
mezi rodinami déti s postizenim rodi€lm chybi zdaleka nejvice a jejich navrhy na zlepSeni
smétuji zeyména do této oblasti. Rodiny se inspiruji 1 ptiklady z jinych zemi. Hovoii naptiklad
o systému vzijemné vypomoci mezi rodinami déti s postizenim ve Svédsku. ,,Mdm
kamarddku, ktera tam Zije a ma autistické dité, o jeden rok starsi, je mu pres 4 roky, a maji
napriklad tuhle jakoby rodinu, kterad je vlastné komunita, postaraji se vam o dité na cely den
nebo na par hodin, takze se miizete s nekym potkat nebo dokoncit praci nebo jit k doktorovi.
Kdyz jdu k doktorovi ja, tak pokud se [partner] o néj nepostarad, ja tam jit nemiizu, je to

¢

nemozne... "

Napady na zlepSeni:

o Myslim, Ze i pro ty mamci bylo by dobry mit fakt néjaky centrumy, jakoby centrum
matky a ditéte, a to je normalné pro zdravé, a treba centrum pro matku i dité nebo
rodinny centrum pro takovy, s detmi takovymi, které maji problémy. Protoze aby se
tam mohly schazet ty maminky. [...] Jakoby ja si myslim, Ze aby ty rodinny centrumy
byly, ja nevim, treba Praha 4, Praha 12 nebo prosté aby to bylo pobliz, aby treba kdyz
to centrum je nékde na druhym konci Prahy, tam nepojedu popovidat, vite jako “.

o ,Nebo mozna néjaké hlidaci slecny, které rozumi autistickym detem, protoze [syn]

vevr
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postarat. Ale nékdo, komu prosté muzZete zavolat, nevadi, ze to bude placené, ale Ze
budou holky, které prijdou k vam domit a pohlidaji dite, par hodin, aby vam
pomohly “.

Systém péce (zdravotnictvi, socialni davky a sluzby)

Pro rodice je obtizné se zorientovat v nabidce dostupnych sluzeb, které jsou roztiisténé,
postradaji ,,jedno centrum, kde mohou rodice dostat prosté uplné vsSechno, co potrebuji.
Ty krouzky, lékare, a hlavne abych jim nékdo nastavil ten systéem“, potiebuji zkratka nékoho,
kdo pro né bude priivodcem v jejich situaci. Na vSechno si totiz musi pfijit sami, informace se
k nim dostavaji pomalu a po kouskach, ,, vSechno viibec, Zadna informace neni, vitbec Zadna
néjaka podpora téem rodiciim, jenom ta jedna Diakonie, ktera ma strasnou frontu, ta APLA,
ktera je strasné draha pro rodice . Rodi¢lim, ktefi vyuzivaji podporu socidlnich sluzeb, vadi
jejich zdkonné omezeni vzhledem k véku ditéte, a ptali by si ,,aby byla takova sluzba i po
tech 7 letech ditéte, protoze ja jsem zklamand a nevim, co budu délat, az ukoncime ty vztahy
s randa péce. Takze doporucuju statu, aby bylo takovy pokracovani. Ale opravdu, proc to ne by

‘

bylo do toho plnoleti ditéte a proc presné do 7 let, no... “.

V oblasti ostatnich socidlnich sluzeb maji rodi¢e potize se zajiStovanim osobni asistence
(a nemoznost sehnat asistenta ve vecernich hodinach), stézuji si na nedostupnost modernich
terapii pro déti s PAS, nedostatecnou nabidku volnocasovych aktivit a jejich vysokou cenu.
Vedle toho zminuji i vysokou finanéni naroc¢nost pravidelnych terapii pro rozvoj ditéte. Tyto
finan¢ni néklady jim ¢éastecné kompenzuje prispévek na péci, ovSem jeho vyuzivani Casto
komplikuji dlouhé ¢ekaci lhlty pii vyfizovani, kdy trva tieba rok od podani Zadosti, nez se
penize k ditéti skuteCné dostanou. V souvislosti s pfispévkem na péci rodindm nevyhovuje
systém posuzovani stupné zavislosti a piilis asté testovani, pry ,, napriklad ve Svédsku testuji
deti kazdych 5 let, ne kazdeé 2 roky .

O dlouhych ¢ekacich dobéch také rodic¢e hovoti v souvislosti se zdravotnictvim, mluvi o tom,
jak je ,,Stvalo, Ze musim cekat a kazdy den se divat na svého syna, kterému prosté nemiizu
pomoct, a nic s tim nemuzu udelat, proste musim cekat, cekat a jeste cekat*. Nutnost ¢ekani
na intervenci odborniki rodice frustruje, protoZze vnimaji duleZitost ¢asného zéasahu
pro zlepSeni zdravi ditéte. Hledaji informace, jak je to v zemich jejich piivodu. Naptiklad tato
matka po zjiSténi, jak to chodi v Srbsku, dostala ,, depku, protoze hned od roku, roku a piil,
zacnou s defektologii, miizete si to platit soukromé, pokud jste ve vétsim meste, ale to je jiny
problém. Ale logopeda mate ihned, miiZete zaplatit a dité jde k logopedovi“.

V oblasti zdravotnictvi vidi rodice i dal$i problémy. ,, Nemocnice jsou néjaké... ne opozdené,
ale v mnoha vécech by se mohly zlepsit. Porad to funguje tak, ze musite mit dobré kontakty,
abyste nasli dobrého doktora. Kdyz pujdete ndhodne za doktorem, neni jisteé, jestli bude
dobry*, v n¢kterych nemocnicich vnimaji nepfijemnou atmosféru a pasivitu 1ékaft, ktera se
v komunikaci projevuje tieba tak, ze ,, musel jsem se hodné ptat, nemluvil normalné, musel
Jjsem se ptat jako ,A co to je? ", ,Jo, to je nystagmus‘, OK, tady je vas papir a dobrou noc. A ja
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se musel ptat ,Je to nystagmus kvili cemu? To musi mit néjaky ditvod‘, ,No, bud je to
kongenitalni nystagmus nebo to bude néco horsiho‘ a pak jsem do néj musel opravdu ryt,
abych dostal odpoved’, jako co horsiho to muze byt*.

Ze strany rehabilitacnich 1€kart chybi rodicim nabidka zdravotnich pomucek, ,, ktery by se
mohly pouzivat doma treba. Ja nevim, existujou néjaky trenazéry na to, jo, na to cviceni, treba
néjaky mozna mechanicky zpiisob treba na posilovani téch svalii, na posilovani noh, protoze
na Ukrajiné ten program je“. Stejné jako v ostatnich oblastech zavisi zejména na aktivité
rodici a nékdy také na ndhodé, zda se k nim potfebné informace dostanou.

Nadpady na zlepSeni:

e Vytvofeni centra pro rodiny s détmi s postizenim zajistujici komplexni sluzby:
., zZarizeni, ve kterém jsou fyzioterapeuté i doktori i logopedie, néco néco, oni to
prosté... tam miize to dité tieba pod jednou stiechou mit ty vSechny terapie “.

o  Ta asistencni sluzba, ktera by umoznila dostat toho asistenta pro to dité, a prosté
zvednout platy tem ucitelkam ve Skolce, ve Skolach, které se musi denné setkdvat
s takovymi détmi. To jenom jde o to, Ze néjak prosté se soustiedit na tu asistencni
podporu. A néjak, ja nevim, jestli existuje néjaka moznost vyfiltrovat ty uchazece, kteri
prosté prijdou pracovat na urad nebo do néjaké organizace nebo instituce nebo
Skolky, ktera je zamérena na takovéhle postizené deéti, ale nema to v sobé, zZe on sice
tam prijde, ale nic nechce délat. To ja nevim, jak to udélat, prosté kdyz clovek na to
nemd, kdyz nema k tomu vztah, tak neprijmout. Ale oni zase nemiizou si to dovolit,
protoze chybéji lidi. [ ...] Je treba prosté ty podminky pro lidi vytvorit a zase aby tam ti
lidi prosté §li, kteri maji k tomu vztah*“.

e Zkraceni ¢ekacich lhut ve vSech oblastech, ,, protoze kdyz se objednavame na ocni, tak
musime piil roku predem, a u téchto malych deti v tom vyvoji opravdu je dilezity kazdy
den*.

o, Trochu néjak by to pomohlo i kdyz by byly néjaky prosté kurzy, kdyz vsichni rodice
dohromady to néjak uslyseli, jak pracovat s kartickama, jak analyzovat chovani, jakym
zpiisobem ... prosté ty zaklady “.

e, Bylo by dobry, aby pro ty rodiny byli psychologové, protoze fakt jako nékdy je to
strasné diilezité. A aby ten clovek rozumél v tom oboru, nebo prosté ja myslim jakoby
s takovyma lidma, ne teda obycejnyma, ale ty ktery, prosté tematika, aby veédeéli to. Jo,
Ze Vi, co nejvic trapi takovy mamky nebo co s tim mam delat. Tak tohle jakoby
psychologoveé bylo by dobry, jo“.

e ... no to muzu snit o tom, Ze tieba bylo by dobry pro takovy déti jako [dcera] zajezdy
k mori. Ja nevim, proste néjaky tri pét rodin se jakoby dohromady, a prosté aby se tam
méli, a ja nevim, treba tam i méli jednu rehabku, ktera cvici s téma détma a hlavne to
more, more hodné prospéeje takovym détem, jakoby vsem detem, ale takovy déti proste,
oni maji z toho obrovskou radost “.
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e VEtsi angazovanost stdtu v problematice autismu — statem vytvorené nebo zastfeSené
organizace pro pomoc détem s PAS, hrazeni terapii pro déti ze statnich penéz, podpora
vzdélani mladych lidi v modernich americkych terapiich.

Kulturni aspekty

Co se tycCe aspektl, které souviseji s odliSnym pivodem rodiny a odliSnym jazykem,
nepocit'uji rodi¢e piili§ nenaplnénych potieb. Rikaji, Ze v ramci eské spolecnosti ,, nejvétsi
probléem mame s téemi papiry, podle kterych tady Zijeme, napriklad ten trvaly pobyt
a dlouhodoby pobyt, a to mame “, st€zuji si na byrokratické piekazky spojené se ziskavanim
piispévku na péci a dalSich finan¢nich piispévki z Ceského systému. ,,S rodicakem teda
urcité je vic papirovani, néco tam z Polska chteji a néco prudi prosté... néjaky potvrzeni jsem
musela sehnat v Polsku, ze tam nebereme Zadné prispevky, ja nevim, uz si to ted’ nevzpomenu,
jak mam trvaly pobyt, uz tolik neprudi, uz je to lepsi. Ale jak jsem méla ten prechodny, tak
proste bylo toho papirovani strasné moc, a ja papirovani strasné nemam rada “.

Rodina, kterda nemluvi Cesky a pouziva ke komunikaci angli¢tinu, musi pro vyfizovani
zalezitosti, které jsou dostupné pouze v Cestin€, jako naptiklad ptispévek na péci, vyuzivat
sluzeb profesionalnich tlumocnikl. A za tyto sluzby musi také zaplatit; ,,je to asi 500 korun
za hodinu. Musime tam jit v jejich urednich hodinach a to s sebou nemiizete vzit kamardada
nebo nekoho znamého, takze musite vzit nekoho, kdo taky pracuje. Takze je to pro nas dalsi
naklad. Neni to levné, protoze kamkoli jdete, potrebujete minimalné jednu, dve hodiny,
mozna vic. Napoprvé jsme ho privedli i do skolky, ale mame Stésti, Ze ucitelky zde mluvi
anglicky, takze uz ho tam nepotiebujeme . Lep$i finan¢ni dostupnost tlumocnickych sluzeb
nebo moznost vytizeni pottebnych dévek na arad¢ prace v angli¢ting by tato rodina uvitala;
o tlumoc¢nickych sluzbach se zminuji i1 rodiny, které ¢esky hovoii, ale berou v potaz to, ze
nékteré rodiny se zatim mozna dostatecné cesky nenaucily.

A¢ sami tento problém jiz nemaji, n€ktefi rodice si uvédomuji, ze to tak u rodin cizinct
nemusi byt pravidlem, ,, Ze je néjakd rodina tolik izolovand, Ze treba nevi, na co md ndrok, jo,
nebo si mysli, zZe jako cizinec nemiuze mit prispévek na péci, takze jakoby néjakd ta
informovanost, prosté socialni pracovnik, ktery mluvi anglicky, prosté... nejlepsi by bylo, aby
to byl nékdo, kdo opravdu to vsechno vi a poradi i néjaké specialisty, kam stoji za to chodit
a jesté jako co na téech uradech se da zaridit, no*, , protoze tady opravdu neexistuje normalni
informace v cizich jazycich, ¢im miize clovék v Cechdach pomoct prosté, jakym zpiisobem
miize to nastavit. [...] Vim, Ze prosté nékteré rodiny tak k tomu néjak tak bloudi a hledaji tu
cestu, jakym zpusobem mohou tém detem pomahat. Jediny clovek, ktery provadi webinare
v anglictine, tak... jak se jmenuje, Paul Baptie nebo tak néjak... on déla webinare
v anglictiné pro rodice a specialisty, a tam vysvétluje ty zaklady ABA terapie a tak dale. Ale
to je jediny clovek, on je jediny tady, on je z Holandska nebo tak néjak“.
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Napady na zlepSeni:

e, Moznd nékdo by potreboval informaci, jaci doktori mluvi rusky nebo mluvi spanélsky
nebo néjakym jejich jazykem, protoze kdyz se rodina dozvi, Ze ma dité s postizenim,
zacina vyhledavat odbornou pomoc a radsi by to mozna bylo v jejich rodném jazyce“.

e, No, mozna pro ty cizince, kteri jeste Spatné mluvi cesky, mozna bylo by dobré, kdyby
méli néjaky ty listecky nebo néjaké informace ve svem jazyku *.

e Kurz Cestiny pro cizince s hlidanim déti, aby méli rodice zajisténou péci, kdyz nemaji
dit¢ kam jinam dat.

o Mozna néjaka organizace, pres kterou se mohou spojit cizinci, kteri maji dité
s postizenim, jako rodiny navzdjem. A udelat néco, ne jako hriste, ale néjaké kluby,
kam muzete prijit s ditétem, a nikdo se na vas nebude koukat, Ze jste divni, a proc vase
dite dela tohle a tohle, a mozna by se tam daly sdilet zkuSenosti, jako ,tohle fungovalo
u meho ditéte, moznd by vam to mohlo pomoct ‘... a nikdo se vam nebude smat, proc je
takovy a makovy. Néjaka organizace, kdyz mdte problém, abyste mohli zavolat, setkat
se s doktorem cizincem, ktery vam vysvetli jednotlivé kroky, zkontaktuje vds s rodinou,
ktera ma vic zkusenosti, nebo napriklad ktera by se mohla postarat o vase dité na dvé
hodiny, jako hlidani, protoze my kdyz néco potrebujeme, tak nemame kde [syna]
nechat. Jako néjakou malou rodinu .

o A co se tyce prave téch cizincu, tak ono by se asi chtélo néjaka skupina pro cizince,
kteri treba by zkusili odmalicka zaucovat cestinu, Ze by tomu ditéti troSku pomdahali se
naucit ten cesky jazyk pred tim ndstupem do Skoly “.

5.3 Diskuze

Narozeni ditéte s postiZenim je neo¢ekavana a stresujici udalost pro vSechny rodice, at’
pochazeji z CR ¢&i zjiné zemé. Pii porovnani vysledkl této prace s teoretickymi poznatky
a vysledky vyzkumu Vagnerové, Strnadové a Krejcové (2009) nebyly odhaleny rozdily
tykajici se procesu pfijeti postizeni ditéte a vyrovnavani se s touto udalosti, reakce rodict
a kazdodenniho souziti s ditétem s postizenim. Zkoumané rodiny, jejichz dit€¢ mé pouze
zrakové nebo télesné postiZeni, popisuji svoji situaci zpravidla pozitivnéji nez rodiny, jejichz
déti maji mentalni postizeni, PAS nebo problémy v komunikaci. Vzhledem k narokim
1 progndze, které jsou spojeny s celozivotni péci o déti s témito poruchami, 1ze pfedpokladat,
Ze typ postiZzeni ovliviiuje vnimani a zvladani situace rodici. Pti zjiStovani pficiny problémi
svych déti se dotazovani rodi¢e Casto setkavali s tvrzenim lékail, Ze opozdény vyvoj déti
(zejména v oblasti feci) je zpiisoben pouzivanim nekolika jazykl v roding. Lékati tak dle slov
rodic¢i odivodiiovali postiZeni ditéte jazykovymi a kulturnimi faktory.

Tyto faktory hraji dle zkuSenosti respondenti roli pfi kontaktu s eskou vefejnosti.
Rodiny pochézejici z Vychodu vnimaji urcitou nevraZivost spojenou s jejich odlisSnym
pivodem a pfizvukem (naptiklad pii jizd€ autobusem), zaroven chépou, ze tato nevrazivost
neni univerzalni a ze zli lidé se mohou vyskytovat kdekoli. Rodina pochazejici ze Zapadu
naopak hovoii o urcité glorifikaci zemi svého plvodu v ocich Ceské vefejnosti. Lze se
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domnivat, Ze piedsudky a stereotypy viéi nékterym narodnostem tedy v CR do uréité miry
stale pretrvavaji. Zadna ze zkoumanych rodin oviem nepopisuje vyrazny konflikt s ob&any
CR z diivodu odligné narodnosti. Diivodem pro to miize byt fakt, Ze tyto rodiny Ziji v CR jiz
delsi dobu, jsou do zdejsi spolecnosti dobie adaptované a vétSinou mluvi dobte ¢esky. Ostatné
nutnost znalosti ¢eStiny pro uspé$nou integraci do ceské spolecnosti i pro komunikaci v ramci
sluzeb potfebnych pifi vychové ditéte s postizenim zminuji rodiny velmi casto. Jedna
ze zkoumanych rodin, v niz ani jeden zrodi¢i nemluvi Cesky, hovoii o problémech pii
ziskavani zdravotnickych, socialnich a jinych sluzeb v anglictin€é. Tato rodina vyuziva
privatni zdravotni sluzby a pii vyfizovani ufednich zalezitosti ma s sebou tlumocnika. Oboje
je ovSem finan¢n¢ velmi nadkladné. Podle svédectvi této rodiny je takika nemozné dostat se
v CR k vefejnym sluzbam v angliéting. Pokud chce CR byt modernim zapadnim otevienym
staitem, je vhodné zlepSit jazykovou vybavenost jak na celospolecenské urovni, tak ve
vetejnych institucich a sluzbéch.

Zkoumané rodiny maji zpravidla v CR zafizeny trvaly pobyt a diky tomu mohou
vyuzivat stejné sluzby jako Ceské rodiny s détmi s postizenim. Lze uvazovat o tom, Ze nové
ptichozi rodiny, které jesté nemaji legalizaci pobytu v CR vyfe$enou, budou mit piistup ke
sluzbam omezen®*. Vzhledem k relativni kulturni blizkosti respondentti nebyly ve vyzkumu
az na jeden piipad zminény vyznamné kulturni rozdily ve vniméni postizeni. Rodiny
z Vychodu obvykle hovofily o odmitavém pfistupu tamni spole¢nosti k lidem s postizenim
a uvadély to také jako jeden z diivodt pro Zivot v CR — spolu s lepsi dostupnosti a kvalitou
sluzeb. K podobnému poznatku dosli i Cummings a Hardin (2017), ktefi hovofi o matkach
déti s postizenim, které se pfest¢hovaly z jizni Ameriky na Sever, aby svym détem zajistily
lepsi péci. Hodnoceni ptivétivosti vici lidem s postizenim v dané spolecnosti vSak mize byt
dano i lepsi znalosti mentality spoleCnosti v zemi puivodu — napiiklad rodina ze zépadni
Evropy hovoii o tom, Ze v jejich zemi se na né ostatni divaji ,,skrz prsty” a v CR postizeni
jejich ditéte nikdo nefesi, zaroven vSak dodava, Ze toto hodnoceni je moznd ovlivnéno
znalosti zplisobu mysleni v zemi piivodu a lepSim napojenim na tamni spolecnost.

V oblasti zdravotnictvi rodiny vypovidaji o podobnych vécech, se kterymi se setkavaji
ceské rodiny. Dotazovani rodi¢e hovoii o tom, Ze navstévuji nebo v minulosti navstévovali
Sirokou Skalu specialisti, prosli riznymi zdravotnickymi zafizenimi a vyzkouSeli mnohé
rehabilitani sluzby. Kvalitu spoluprace s lékafi vnimaji jako diileZitou pro dobry rozvoj
ditéte. Respondenti uvadéji jen malo Spatnych zkusenosti, kdy v jednotlivych ptipadech zazili
nepiijemné zachdzeni, ve kterém hrala roli jejich narodnost. Reportovanym problémem
pfi komunikaci s lékafi je pasivita, stroha komunikace, nedostatek empatie a maly zajem
o dit¢. To popisuji ovSem 1 Cesti rodice (Michalik 2013; Vagnerova Strandova, Krejcova
2009), proto se Ize domnivat, ze problémy v komunikaci mezi 1ékatskym persondlem a rodici
déti s postizenim nejsou primdrné zapficineny pivodem rodiny. Ostatné dotazované rodiny
cizincii obvykle reflektuji fakt, ze ,, ten specialista, ke kterému prijdes, tak on vi, v em miize
byt problém, a vi, Ze jestli to chovani nebo néco neni takove, a jako chape, Ze ten problém

S trvalym pobytem se poji napiiklad vefejné zdravotni pojidténi a s nim bezplatna zdravotni péée. Cizinci,
ktefi z riznych diivodii nemaji narok na vefejné zdravotni pojisténi, si musi sjednat pojisténi komerc¢ni, v ramci
néhoz ovsem neni pokryta péce o déti se zdravotnim postizenim (Drbohlav a kol. 2010).
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miize se stat u kohokoli*. Nékteré rodiny vyuzivaji nebo v minulosti vyuzivaly i zdravotni
sluzby v zemi svého ptivodu a nezdrahaji se jet za kvalitnimi 1€kati, novou metodou 1é¢by ¢i
terapiemi do zahranici; 1ze tak pozorovat obdobnou strategii jako tu popsanou v predchozim
odstavci, kdy rodiny cestuji za zdravotnimi a socidlnimi sluzbami ze zemi subjektivné méné
rozvinutych do zemi, kde vnimaji vétsi kvalitu péce a lep$i naplnéni svych potieb
souvisejicich s péc¢i o dite s postizenim.

Ve vztahu ke statni spravé rodindm vadi systém posuzovani piispévku na péci, dlouhé
cekaci doby na vytizeni zadosti a piiliSné papirovani. O stejnych problémech ¢asto hovoii
1 Ceské rodiny (viz vyzkum Vagnerové, Strnadové a Krejcové 2009), o potizich s nadmérnym
mnozstvim formulaii také rodiny migrantti v USA (Iland, Weiner, Murawski 2012). Rodiny
cizinci nadto zminuji dalSi byrokratické ukony v souvislosti s legalizaci pobytu. Pfi
vyfizovani ptispévkl a dalSich narokl v Cestiné vyuzivaji nékteré rodiny sluzeb rané péce,
jejiz doprovod jim dodava sebejistotu pti komunikaci v ¢eském jazyce, kterou nekteti nemaji.
Rana péce a ostatni socidlni sluzby se setkavaji se vzrustajicim poctem klientd netuzemského
puvodu a zacinaji pomalu brat na zietel narodnostni otazky. Lze pfedpokladat, ze v oblastech,
kde je vétsi koncentrace narodnostnich mensin (napf. Moravskoslezsky kraj) jsou tyto otazky
aktualné;jsi nez v oblastech, kde je cizincl a pfislusnikdi menSin méné. Rodiny, které nemluvi
¢esky, vnimaji omezenou nabidku socidlnich sluzeb, které mohou vyuzivat. Ty rodiny, které
maji srovnani se sluzbami na Zapadg, hodnoti sluzby v CR jako méné vyspélé a kvalitni
a jako diivod uvadéji nedostatek financi a kratkou demokratickou tradici, béhem niz se sluzby
zatim nestihly pln¢ etablovat.

Psychickou podporu socialnich sluzeb hodnoti respondenti jako velmi dileZitou. Stejné
tak je tomu i u ¢eskych rodin, v rodinach cizincl navic miZe hrat roli také fakt, Ze nemayji tak
husté socialni kontakty a podpora piibuznych je pro né hiife dostupna. Pomoc prarodici
a dalSich piibuznych chybi cizincim jak v oblasti psychické, tak v oblasti praktické, kdy
hovoii o tom, Ze¢ maji problém sehnat hlidani pro dité, které v Ceskych rodinach casto
zastavaji babicky, dédecci, tety atd. Pii spolupraci rodict s ptibuznymi hraje vyznamnou roli
piijeti ¢i nepfijeti postizeni §ir§i rodinou. V tomto procesu mohou intervenovat kulturni
faktory, které popisuji autofi zahrani¢nich vyzkumii (Groce, Zola 1993; Harry 2002),
popisovaly potiZze v komunikaci se zbytkem $irsi rodiny zpiisobené obtiZzemi pfi pfijeti ditéte
ze strany prarodi€¢li. Toto nepfijeti ma pravdépodobné rizny zaklad zavisly na osobnosti
prarodice, lze ovSem spekulovat, ze u prarodict z Latinské Ameriky se k osobnim ndzorim
pridavaji jesté kulturou definované pfedstavy o postiZeni.

Fungujici partnersky vztah hodnoti respondenti jako zdsadni pro dobré zvladani situace
situaci nejlépe, a rodiny, ktera ma subjektivné nejvetsi potize — byla jako kli¢ova odhalena
praveé kvalita partnerského vztahu. Respondenti, kteti sviij vztah popisuji jako harmonicky,
milujici a stabilni, mluvi o tom, Ze pravé tento aspekt jejich ditéti nejvice prospiva a jim
samotnym pomahd zvladat vSechny tézkosti. Oproti tomu respondentka, kterd hovofi
v souvislosti se svym partnerskym vztahem o Spatné spolupraci, potizich v komunikaci,
nespolehlivosti a nefunkénosti, také ve své vypovédi zminiuje spoustu problémi, které
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v souvislosti s vychovou ditéte zaziva, a mnohé spojuje se svym partnerskym vztahem.
[z vyzkumt ostatnich autorti (napt. Vagnerové, Strnadové a Krejcové 2009) vyplyva, ze
kvalita partnerského vztahu je dilezitou determinantou pro zvladani narocné situace spojené
spéCi o dit¢ s postizenim. Lze tudiz vyvodit, ze i u rodin cizinci hraje tento aspekt
vyznamnou roli a na pocit zivotni spokojenosti a kvalitu Zivota bude mit zasadni vliv.

Stejn¢ tak je pro rodiny dulezitd podpora ostatnich rodict s podobnym osudem.
Setkavaji se jak s ¢eskymi rodici, tak s rodic¢i cizinci, obvykle vSak zdmérné nevyhledavaji
uréitou narodnost a spide je ndhoda, na koho narazi. U rodin, které Ziji v CR delsi dobu
amluvi Iépe Cesky, lze vypozorovat silngjsi tendence k setkdvani s Ceskymi rodinami,
dualezitou roli ovSem hraji také ¢asové moznosti rodi¢t. Nékteré rodiny maji i podporu své
krajanské komunity Zijici v CR. Tato podpora se oviem nevaze piimo ke zvladani péée o dité,
ale soustiedi se spise na zalezitosti bézného zivota. Rodiny z Vychodu hovofi o svém zapojeni
do krajanské komunity castéji nez rodina ze Zapadu patrné¢ proto, Ze narodnostni mensiny

z vychodni Evropy maji v CR del§i tradici.

Jelikoz v domécnosti pouzivaji obvykle sviij rodny jazyk, a tento jazyk se tak stava
rodnym jazykem jejich ditéte, snazi se ditéti zajistit terapii v tomto jazyce a jsou vdécné, kdyz
se to podafi. Kritizuji ovSem velkou finan¢ni naro¢nost terapii, které je potfeba provadét
pravidelné a Casto, aby mély pro dité¢ piinos. VétSina dotdzanych rodici si pochvaluje inkluzi,
kterda je dle jejich nazoru lep$i nez ve zbytku stiedni Evropy, ve vychodni Evropé ci
na Balkéné. Zaroven i inkluze je podle jejich ndzoru nékdy slozitd, a kdyz se spoji odlisny
puvod a zdravotni postizeni ditéte, mlize byt pro Skoly tvrdym ofiSkem.

Vyuzivané zdroje informaci se zdaji byt stejné jako u Ceskych rodin, cizinci si vSak
Casto stézuji na to, Ze se k nim informace dostaly se znaénym zpoZd&nim. MozZna také proto je
jejich frekventovanou strategii vyhledavani dileZitych informaci a kontaktdi pfes internet.
K vyhledavani asto pouzivaji i jiné jazyky (zpravidla svij rodny jazyk nebo anglictinu)
a mnohdy reportuji obtiZze pfi nalezeni potifebnych informaci v ¢estin€. K tomu dodavaji, Ze
k mnoha zdsadnim informacim se dostali pfes ostatni lidi, at’ uz pres rodie ostatnich déti
s postizenim nebo néjakou ndhodou, a omezené socidlni kontakty vzhledem k odlisSnému
pivodu a kratsi dobé pobytu v CR vnimaji jako pfi¢inu ztizeného piistupu k informacim,
které se predavaji neformalni cestou.

Mnoha zjisténi z tohoto vyzkumu se shoduji s poznatky z jinych vyzkumi provedenych
mezi Ceskymi rodi¢i i mezi rodinami migranti v USA a v Kanadé. Dotédzani rodice si
naptiklad Casto stéZuji na roztiisténost systému péce a Spatnou koordinaci a uvitali by nékoho,
kdo by je celym systémem doprovazel (srov. Khanlou et al. 2017; Fellin et al. 2013). N&ktera
zjisténi jsou vice spojena s odliSnym pidvodem rodiny. Respondenti uvadéji, ze
v kazdodennim Zivoté postradaji pomoc §irsi rodiny, a lze se domnivat, Ze tato situace bude
al. 2016; Reyes-Blanes, Correa & Bailey 1999). V oblasti institucionalni podpory -
zdravotnictvi, Skolstvi, socidlnich sluzeb — maji zkoumani rodice tendenci srovnavat, jak
funguje systém v CR a v zemi jejich ptivodu i jinde na svéts, a toto srovnavani ¢asto vychazi
z informaci, které rodiny ziskavaji ptes internetové komunity ve virtudlnim prostoru.
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Do vyzkumu se nepodatilo zapojit Zadné rodiny jiné barvy pleti ani rodiny, které jsou
mentalité CR pfili§ kulturnd vzdalené. Ve vztahu k institucionalni podpoie je mozno se
domnivat, Ze tyto rodiny vyuzivaji v mens$i mife ranou péci a dalsi socialni sluzby, do systému
vzdélavani jsou vSak pravdépodobné zapojeny vice vzhledem k nutnosti plnit povinnou skolni
dochazku. Tuto domnénku sdileji i pracovnici organizaci poskytujicich sluzby rané péce
a specialné-pedagogické poradenstvi, se kterymi byly vysledky vyzkumu konzultovany.

Pfi rozhovorech respondenti pravideln¢ uvadéji, ze ke zdarnému zvladani péce jim
pomaha dobra finanéni situace. Uroveii socialniho statusu rodiny zaroven dokresluje i paleta
povoléni, jimz se respondenti nebo jejich partnefi vénuji — vétSinou se jednalo
o programatory, IT specialisty, pracovniky na univerzit¢ ¢i v mezindrodni firmé. Lze se
domnivat, ze praveé vyssi uroven socialniho statusu rodiny ma vliv na zvladani naro¢né situace
spojené s pé¢i o dit€ s postizenim a nalezenim 1 vyuzivanim vhodnych zdroji podpory.
Jak popisuji autofi zahrani¢nich vyzkumt (Wang & West 2016; Javier et al. 2010; Jennings,
Khanlou & Su 2014; Kvarme et al. 2016), status migranta je obvykle spojen s niz$im
socidlnim statusem, a tudiz i omezenymi zdroji pomoci.

5.3.1 Limity a omezeni vyzkumu

Provedeny vyzkum byl omezen vybérem respondentii. Slo o rodiny, které vyuzivaly
do systému pomoci, zaroven byly dobie jazykoveé vybavené. Zkoumané rodiny také mély
dobry socioekonomicky status, samy mluvily o své dobré financni situaci jako o dilezitém
faktoru, ktery jim pomaha zvladat jejich situaci. Neékteré rodiny mély jeden piijem, jiné dva,
rodi¢e pracovali v dobfe placenych zaméstnanich a vétSinou méli dobré vzdélani.
Lze spekulovat o tom, ze rodiny, jejichz ekonomickd a socialni situace je dobra, se budou
délit o své zkuSenosti s vychovou ditéte s postiZenim spiSe neZ ty, jejichz ¢lenové maji Spatné
placené zaméstnani, jsou nezaméstnani a maji niz§i vzdélani. Také lze odhadovat, ze
zkuSenost téchto rodin bude jind a Ze se mohou stydét o své situaci mluvit s cizimi lidmi. Je
pravdépodobné, Ze vysledky vyzkumu byly timto faktem ovlivnény.

Ve vyzkumu bylo zapojeno hodné rodin z oblasti na vychod od CR. Je moZné, Ze tyto
rodiny souhlasily s ucasti ve vyzkumu diky velké kulturni blizkosti mezi zemémi i jazyky.
Zaroven se do vyzkumu nepodafilo zapojit Zadnou vietnamskou rodinu, ackoli vietnamska
komunita v CR je velmi podetna. Jako diivody neucasti lze spatfovat kulturni vzdalenost mezi
ceskou a vietnamskou spolecnosti, velkou izolovanost vietnamské komunity a moZnou
nediveérivost vaci vyzkumnikim a ,lidem zvenku®, a také pravdépodobnou jazykovou
bariéru. Jazykova vybavenost autorky je pravdépodobné také jednim z faktort, ktery omezuje
mozné vysledky, jelikoz rozhovory byly provadény pouze ve dvou jazycich — v Cesting
a v angli¢tiné.

Pro dalsi vyzkumy v této oblasti by bylo pfinosné oslovit rodiny, které nejsou zapojeny
v oficialnim systému pomoci, rodiny z kulturné¢ vzdalenéjSich oblasti, rodiny, které nehovofti
¢esky a rodiny s niz§im socioekonomickym statusem.
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6 Zavér

Tato diplomova prace se zabyva problematikou cizinct Zijicich v CR, ktefi maji ditd
s postizenim. Je rozdélena na dvé Casti — teoretickou a empirickou. V prvni ¢asti je vénovana
pozornost nejprve zdravotnimu postizeni, jeho riznym definicim a cCetnosti zdravotniho
postizeni v ¢eské populaci, jsou charakterizovany nejcastéjsi typy zdravotniho postiZeni.
V navaznosti na predeslé informace je pojednano také o situaci rodin, které se staraji o dité
s postizenim, je popsan proces vyrovnavani se s postizenim ditéte a nastinény potieby rodict
déti s postizenim. Nasledn€ jsou zminény stézejni informace o systému pomoci rodindm
s détmi s postizenim v CR. Nasleduje ¢ast vénovana tématu cizincti a migrace, v niZ je
uvedena definice cizince, pomoci grafii je znazornén vyvoj poétu cizincti i déti cizincti v CR
a jsou piedstaveny nejéast&jsi skupiny cizinctl Zijicich na tzemi CR. Dale jsou nastinény
nckteré koncepty souvisejici s multikulturni realitou, kterou s sebou nese souziti s lidmi
odlisné¢ho ptivodu, jako je kultura ¢i interkulturni komunikace. V zavéru teoretické ¢ésti jsou
shrnuty dosavadni zahrani¢ni vyzkumy, které se zabyvaji rodinami déti s postizenim z fad
migrantd. Vysledky téchto vyzkumil jsou prezentovany v nékolika podkapitolach, které
ukazuji na nejCastéjS$i oblasti, o kterych vyzkumy pojednavaji: podpora rodin s détmi
s postizenim, vyuzivani zdravotnickych a socidlnich sluzeb, informovanost, spoluprace
s odborniky, jazykova bariéra, kulturni rozdily a strategie pro zlepSeni.

V empirické casti jsou nejprve definovany vyzkumné otazky a cile prace, jsou
pfedstaveny pouzité vyzkumné metody a popsan prabéhu vyzkumu, vyzkumny vzorek a jeho
charakteristiky. Na zakladé polostrukturovaného rozhovoru s jedendcti rodinami cizinci
Zijicimi v CR, které byly zpracovany metodou otevieného kodovani, byly identifikovany
a zaroven jejich potieby v téchto oblastech. Kulturni a jazykové aspekty, které souviseji
s odliSnym plvodem rodiny, se projevuji na vice rovinach. Pfistup ceské spolecnosti
k cizinclim hodnoti odlisn€ respondenti z vychodnich zemi a ze Zapadu — ti, ktefi pochézeji ze
zemi na vychod od CR, se dle odpovédi Zastéji setkavaji s nevrazivosti ze strany Ceské
spole¢nosti, coZ miZe poukazovat na urcité stile zakofenéné predsudky a stereotypy Ceské
vefejnosti viuci této skupiné migrantd. Jsou také popsany rozdily v mentalité rliznych zemi
a srovnavani dostupné podpory pro rodiny déti s postizenim v CR a v zemi pivodu, na
zakladé nichZ se rodiny mohou rozhodnout pro preferenci zivota v CR. Jazyk hodnoti rodiny
jako dulezity prvek pro integraci do CR a zmifiuji potiZe v podatcich pobytu, kdy jesté esky
piili§ neumély. Pro rodiny, které Cesky nehovofi, je to vyrazné omezeni ptistupu k pomoci.
Otazkam odliSného jazyka u rodin s détmi s postizenim se veénuji i odbornici, které rodice
s détmi navstévuji, a leckdy v této oblasti mohou vznikat spory mezi rodici a profesiondly.

Co se tyce kazdodenniho souziti s ditétem, zazivaji rodiny situace velmi podobné tém,
které potkavaji ceské rodiny. Ackoli mluvi o spousté potizi a problematické spolupraci,
hledaji 1 kladné stranky, které by na ditéti mohly ocenit. Zdravotni péce predstavuje pro
rodiny prvni systémovy kontakt pfi feSeni zdravotnich potizi ditéte. Nekteré ze zkoumanych
rodin vyuzivaly pomoci zdravotnich sluzeb ve své zemi ptivodu. Divody pro to jsou rlizné —
naptiklad strach z komunikace v ¢estin€é na pocatku pobytu ¢i vnimand nedostate¢na Groven
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sluzeb v CR. Vysledky naznacuji, Ze rodiny pochazejici z Vychodu preferuji ¢esky zdravotni
systém, zatimco rodiny ze Zapadu upiednostituji ten zapadni. PotiZze nastavaji pfi vyuzivani
zdravotnickych sluzeb v pfipadé, Ze rodina neovlada cesky jazyk; v této situaci se rodina
muze uchylit k soukromym zdravotnickym zafizenim, jejichz sluzby jsou ovSem finanéné
velmi ndkladné. Pti interakci s 1ékafi pirevazuji u dotazovanych rodict spise dobré zkusenosti;
Spatné zkuSenosti, které maji za pfi¢inu odliSny ptivod rodiny, se zpravidla vyskytuji jen
v jednotlivych ptipadech. Institucionalni podporu rodice vyuzivaji ve formé socidlnich davek
a sluzeb (zejména rané péce), specialnich terapii pro rozvoj ditéte a Skolskych zafizeni. Jako
problematické v téchto oblastech vidi dlouhé cekaci doby, finan¢ni naroc¢nost nékterych
terapii a volnocasovych aktivit, nemoznost sehnat odbornou pomoc v anglictiné¢ a ob¢asnou
problematickou komunikaci v ne¢kterych Skolskych zafizenich. Podporu sluzeb spatiuji
v pomoci informac¢ni a psychologické, skoly a SPC pomahaji se vzdélanim ditéte a jeho
integraci mezi vrstevniky bez postizeni. Zaroven rodi¢e hovoii o potizich s roztfisténosti
sluzeb, systém je pro né neptfehledny a nevyznaji se v ném; potiebovali by n¢koho, kdo je
systémem bude provadét.

Jako nejéastéjsi zdroje informaci uvadéji rodice 1€kare, kteti je informuji o postizeni
jejich ditéte a mohou je nasmérovat na socialni sluzby; ranou péci, ktera je pro rodice cennym
zdrojem informaci o moznostech rozvoje ditéte a kontakti na odborniky; specialné-
pedagogickd centra, kterd zpravidla informuji o moznostech vzdélavani ditéte, v ptipadé
rodicl-cizincl obcas 1 o narocich a moznostech tykajicich se zdravotni péce nebo socidlnich
davek; ostatni rodice déti s postizenim, diky kterym se rodi¢e dozvidaji o vyzkouSenych
pomuckach, terapiich nebo I€katich; a internet slouzici k prvotnimu zorientovani se v situaci,
vyjasiiovani nejasnosti, shanéni kontakti na odborniky a inspiraci ze zahrani¢i. Mnohé
informace jsou ovSem pro rodiny tézko dostupné, dostavaji se k nim se zpozdénim a zejména
ziskavani informaci prostfednictvim kontaktu s ostatnimi lidmi je omezeno z divodu
odli$ného plivodu rodiny. Neformalni podporu €erpaji rodiny zejména z partnerského vztahu
a reflektuji diileZitost stabilniho partnerstvi pro kazdodenni zvladani péce o dité s postizenim.
Chybi jim ovSem podpora Sir§iho pfibuzenstva, kterd je z geografickych dlivod nedostupna.
Oporou jsou dalsi rodiny, které maji déti s postiZzenim. Mohou to byt rodiny ¢eské, se kterymi
se obvykle setkavaji rodice, ktefi umi lépe esky a Ziji v CR déle, nebo rodiny cizinctl, se
kterymi se vétSinou potkavaji ndhodné. Rodiny €asto hovoii o potiebé CastéjSiho setkavani
s ostatnimi rodi¢i a pfaly by si misto k takovémuto setkavani. Krajanskd komunita, jejiz
soucasti Castéji byvaji rodiny z vychodnich zemi, poskytuje podporu spiSe v oblastech
kazdodenniho Zivota, které nesouviseji s péci o dit¢ s postizenim. Rodiny si hledaji vlastni
strategie pro U¢inné zvladani situace — miize jit napiiklad o kombinaci vyuzivani sluzeb v CR
a v zemi puvodu. Jako specifickou strategii pro lepsi zvladani situace zminuji rodice dobré
finan¢ni zajisténi rodiny, 1 presto ovSem hovoii o tom, Ze je pro n€ péce nakladna.

Vysledky vyzkumu naznacuji, Ze potieby cizincl, ktefi maji dité s postizenim a ziji
v CR, se vyznamné neli§i od potieb ¢eskych rodi¢t déti s postizenim. Pro nékteré oviem
mize byt slozitgj$i tyto potieby napliiovat vzhledem k jazykové bariéfe a omezenym
socidlnim kontaktiim a neptitomnosti piibuznych. Specificka je v tomto piipad¢ situace rodin,
které nemluvi ¢esky a vyhledavaji podporu v angli¢ting.
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Je tieba si uvédomit, Ze vyzkumu se uéastnili respondenti, ktefi jsou povétsinou v CR
dobfe integrovani, maji fungujici partnerské vztahy, jsou dobfe finan¢né¢ zajisténi a aktivné
vyhledavaji pomoc podpirnych sluzeb. Ne u vSech migrantd to ovSem takto funguje.
V zahrani¢ni literatuie se uvadéji piekazky, které musi migranti ptekonavat — kulturni Sok,
chudoba, zvladnuti jazyka, problémy se zdravotnim pojisténim, nedostatek znalosti ohledné
sluzeb a dostupnych zdroji. Lze predpokladat, ze u téch rodin, které ptekondvaji vice
piekazek najednou a jsou mén¢ integrované do Ceské spolecnosti, by vyzkum odhalil vice
obtizi a nenaplnénych potieb, piipadné potieby specifické vzhledem k jejich situaci. Pocet
migrant v CR podle dostupnych tdaji setrvale stoupa, neni tedy vyloucené, e bude piibyvat
rodin, které se potykaji s pfekazkami uvedenymi vyse; lze se domnivat, ze pijde zejména
o rodiny z kulturné vzdalengjSich oblasti. Je dobré brat na tyto tendence zfetel a pfipravit
systém tak, aby um¢l tyto potize zmirnovat. V pfipadé kulturné vzdalenych rodin je vhodné
aplikovat v pomahajicich profesich multikulturni pfistup, ktery zohlediiuje moralni aspekty
zakotenéné v jednotlivych kulturdch, aby poskytovand pomoc byla v souladu s kulturnim
zdzemim a hodnotami ¢lovéka, a tudiz pfijatelna pro obé€ strany.
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Priloha 1 Otazky do rozhovoru

© N e

10.

11.

12.

13.

14.

Kde jste se narodili? Jak dlouho Zijete v CR?

Jaka je vaSe dosavadni zkuSenost pti péci o dité s postizenim? (alternativné:
Reknéte mi prosim sviij ptibéh. Jak vypada vase situace ted’?)

S jakymi problémy se setkavate pii péci o vaSe déti/ jaké mate potize pti vychove
deti?

Co (kdo) vam pomaha pii zvladani vasi situace? Co vam pomaha nejvice?

Jaké sluzby vyuzivate?

Jak jste se dozveédéli o sluzbé, kterou vyuzivate? (rana péce, SPC...)

V ¢em vam sluzba pomohla?

V ¢em by se sluzby mohly zlepsit? (konkrétni vyuzivana sluzba i dalsi sluzby
obecn¢)

Je n&jaka dalsi oblast, ve které byste potebovali pomoci?

Rozumite odborniklim, které navstévujete se svym ditétem? Jaka je spoluprace
s nimi, jak se k vdm chovaji? Je néco, co je vam na jejich pfistupu (chovani)
ptijemné nebo naopak néco, co vam vadi?

Myslite si, Ze ma na podporu vasi rodiny pii péci o dité vliv to, Ze jste cizinci?
Jaky?

Jste ve spojeni s dal§imi rodici, co maji dité s postizenim? Pokud ano, jak jste se
o nich dozvédéeli?

Jste ve spojeni s lidmi ze zemé& vaseho ptivodu? Znate nékoho, kdo je v podobné
situaci jako vy — je cizinec a ma dité s postizenim?

Co v péci o rodiny jako je ta vase chybi? Co dalsiho by pomohlo ostatnim
rodindm, které maji také dit¢ s postizenim?
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Piiloha 2 Podil poétu osob se zdravotnim postiZenim v celkové populaci CR podle
pohlavi a vékovych skupin (graf)
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Zdroj: CSU 2014b: 8

Priloha 3 Vékova struktura osob se zdravotnim postiZenim v celkové populaci (graf)
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Zdroj: CSU 2014b: 10

Nejvice se od sebe odlisuji nejvyssi a nejnizsi vékové skupiny, kdy ve skupiné€ nejstarsi (75+)
1ze vidét vétsi pocet Zen, a v nejmladsi vékové skupiné (0-14) zase Ize pozorovat vyssi pocet
muzl s postizenim.
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Priloha 4 Poskytovatelé pomoci osobam se zdravotnim postiZenim (graf)
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Zdroj: CSU 2014b: 38

O d¢éti se zdravotnim postizenim ve veku 0-14 let se do nejveétsi miry staraji jejich nejblizsi
pfibuzni (rodice). To neni nic piekvapivého, jelikoz rodie se béZné staraji o déti v tomto
véku, které Zadné postizeni nemaji. Zajimavé je to, Ze nejmladsi v€kova skupina vyuZziva ze

vSech nejvice pomoc osobnich asistenttl.
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Piiloha 5 Orientac¢ni vyskyt jednotlivych druhiu zdravotniho postiZeni (tabulka)

Typ postiZeni Pocet obyvatel celkem: Potet obyvatel celkem
k 31.12. 1997: 10 287 k 1.1.2003: 10 203 265
789
Zrakové postizeni 58 640 58 159
7 toho téZce zrakové postizeni 16 460 16 325
Sluchové postizeni 97 734 96 931
z toho neslysici 14 917 14 795
Poruchy fedi 58 640 58 159
Mentalné postiZzeni 294 231 290 793
Vady pohybového Ustroji 294 231 291 814
z toho vozickafi 33 950 33671
Diabetici 519 533 515 265
Dusevné& nemocni 97 734 96 931
Epileptici 136 828 135704
Psoriatici 195 468 193 862
Celkem 1 818 366 1802 409

Vysledky Setfeni Socioklubu zlet 1996-1997. Nejprve byla urena cetnost jednotlivych
postizeni na 10 000 obyvatel, tyto koeficienty pak byly pouZity pii prepocitavani po¢tu osob
s jednotlivymi typy postiZeni vzhledem k celkovému poétu obyvatel CR.

Zdroj: VLADA CR. Stfednédobd koncepce stdtni politiky viici obcaniim se zdravotnim
postizenim — Priloha C. 2 [online]. Dostupné zZ:
https://www.vlada.cz/assets/ppov/vvzpo/dokumenty/priloha2-o_3.pdf [cit. 19.11.2017].
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Piiloha 6 Narozeni cizinci v CR podle statniho ob&anstvi - vyvoj v letech 1995 - 2015
(tabulka)

podil

Zivé Zivé Zivé cizincd na
Rok narozeni- | narozeni- [narozeni Zivé Vietnam | Ukrajina |Slovensko| Rusko | Mongolsko | Rumunsko | Bulharsko | Moldavsko [ Polsko | Cina |Ostatni

celkem €R | obgané CR | cizinci |narozenych

v CR (v %)

Celkem
2004 - 1320033 | 1287853 32180 24| 10041 7474 4286 1975 1171 508 461 585 431 | 758 | 4490
2015

1995 96 097 95 430 667 07 215 35 171 22 1 16 9 - 8| 18 172
1996 90 446 89 795 651 0,7 247 52 145 23 5 12 7 - 41 29 127
1997 90 657 90010 647 0,7 241 51 102 29 7 16 10 1 6 21 163
1998 90 535 89 596 939 1,0 341 113 106 36 8 20 12 2 7| 30 264
1999 89 471 88443 1028 1,1 366 148 79 48 15 23 14 5 11| 43 276
2000 90 910 89 874 1036 1,1 430 159 51 69 19 24 12 9 14| 35 214
2001 90 715 89 827 888 1,0 322 151 50 55 5 18 8 11 6 30 232
2002 92 786 91632 1154 1,2 349 216 88 68 18 22 17 19 13| 42 302
2003 93 685 92 409 1276 1,4 475 228 97 89 16 31 22 14 8| 33 263
2004 97 664 96 312 1352 1,4 428 255 129 106 13 20 20 12 10 57 302
2005 102 211 100 693 1518 1,5 517 288 192 104 23 24 17 24 19 36 274
2006 105 831 104 106 1725 1,6 608 315 241 105 30 23 11 16 27| 43 306
2007 114 632 112 538 2094 1,8 767 431 249 108 74 23 23 31 25| 48 315
2008 119 570 116 904 2666 22 913 604 304 134 90 34 29 60 45| 75 378
2009 118 348 115244 3104 2,6 947 775 434 170 128 46 37 73 40| 86 368
2010 117 153 114119 3034 2,6 862 795 437 168 135 39 33 54 34| 76 401
2011 108 673 105714 2959 27 893 730 413 192 121 38 37 44 40| 76 375
2012 108 576 105 306 3270 30 1104 737 389 225 123 44 47 71 33| 87 410
2013 106 751 103 406 3345 3,1 965 781 459 225 178 60 59 67 47 58 446
2014 109 860 106 378 3482 32 996 846 530 204 146 81 77 62 50| 60 430
2015 110 764 107 133 3631 3,3 1041 917 509 234 110 76 71 71 61 56 485

Zdroj: CSU. R82 Narozeni cizinci v CR podle statniho obcanstvi - vyvoj v letech 1995 — 2015
[online]. Dostupné z: https://www.czso.cz/documents/11292/49262391/c08R82 2015.pdf/
[cit. 8.12.2017]. Uprava a zvyraznéni autorka.

Piiloha 7 Poéet Zivé narozenych déti v CR a podil cizincii v letech 1995-2008 (graf)
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Zdroj: CSU. Narozeni cizinci [online]. Dostupné z:
https://www.czso.cz/documents/10180/20550339/11809k2.pdf/ [cit. 8.12.2017].
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