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Anotace

Bakalarska prace se zabyva rodinami se zdravotné postizenym ditétem, vychovou a
vzdélavanim zdravotné€ postizenych déti a také praci svépomocnych rodicovskych skupin a
organizaci. Cilem této prace je nastinit situaci rodiny v okamziku, kdy se jim narodi zdravotn¢
postizené dité a predevsim jaké formy pomoci ji jsou nabidnuty.

Na zacatku prace je charakterizovano zdravotni postizeni obecné, jaké existuji typy ucelené
rehabilitace pro déti s handicapem a jak se vyrovnava s narozenim zdravotné postizen¢ho ditéte
rodina a pak také samo dité. Dalsi ¢asti se zabyvaji vychovou a vzdélavanim déti s handicapem a
socialné pravnim zabezpeCenim rodin se zdravotné postizenym ditétem. V praktické casti se
dozviddme o svépomocnych rodicovskych skupinach a organizacich a predevSim o

psychorehabilitaénich pobytech rodici a jejich déti.

Klic¢ova slova
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vzdélavani, integrace, socialni davky, svépomocné rodiCovské skupiny, psychorehabilitacni

pobyty, kazuistika



Summary

This bachelor’s work deals with families, who are rising a mentally handicapped child, with
the education and upbringing of mentally handicapped children and with work of self-helping
family groups and organisations. The purpose of this work is to sketch the situation of a family,
who experienced a birth of a mentally handicapped child and, in the first place, what forms of

help where they offered.

At the beginning there is the mental handicapp defined generally, there are various models of
compact re-education for a child with a handicapp explained and also ways, how does the family
and the child itself settle with it’s mental handicapp, described. The other parts of work deal with
the education and upbringing of handicapped children. In the practical part we are acquainted
with self-helping family groups and organisations and, in the first place, informed about psycho-

re-education stays of parents and their children.

Keywords
the mentally handicapped, family with the mentally handicapped child, re-education,
education, umbringing, integration, social security benefit, selfhelping family groups, psycho-re-

education stays, kazuistik
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Uvod

Uvod

., Asi kazdy z nas cetl pohadku, kde se krali ¢i kralovné zjevi sudicky a oznami, Ze az prijde
cas, narodi se jim dité. Pak jesté kazda prednese své prani budoucimu miminku a zmizi. A
protoze pohadky vlastne kopiruji skutecny zivot, vidycky se vyskytne jedna, jez pripravi novéemu
Zivotu do cesty néjakou prekazku, kterou je treba premoci. Je nutné zménit sebe nebo okolnosti,
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aby dobro mohlo zvitezit a novy clovicek aby mohl dojit svého steésti.

Pravé tento citdt z knizky ,Jak se Zzije détem s postizenim™ charakterizuje celou moji
bakalaiskou praci. Dulezité je, aby dité bylo Stastné a zaroven s nim i jeho rodina. Proto je
usili a byt jim velkou oporou.

Téma mé bakalaiské prace zni: ,,Prace svépomocnych rodicovskych skupin pfi vychové
zdravotné postizeného ditéte*. Toto téma jsem si vybrala proto, ponévadz mam blizky vztah
k postizenym détem a k jejich rodicim. Takové rodi¢e a déti jsem poznala na
psychorehabilitacnim pobytu pro rodice a déti se zdravotnim postizenim, kterého jsem se
zucCastnila v ramci své odborné praxe. Moji snahou je uchopit celkové problém rodiny se
zdravotng postizenym ditétem a nastinit, ¢im prochazi, co proziva, jak se s nim dokéze vyrovnat a
jaké formy pomoci ji jsou nabidnuty. Materidly jsem cerpala jednak zodborné literatury
(teoretickd c¢ast) a jednak ze zkuSenosti z psychorehabilitacniho pobytu (prakticka cast) a také

z mé odborné praxe v obanském sdruzeni Alfa Human Service.

P4

Préace je rozdélena do dvou casti — teoretické a praktické. Teoreticka Cast se zabyva obecné
problémem rodict, ktefi vychovavaji zdravotné postizené dite€. V 1. kapitole stru¢né popisuji
zdravotni postizeni, jednotlivé typy a piiCiny postizeni. V dalSich kapitolach se vénuji velice
dilezitému problému - ucelené rehabilitaci déti s handicapem a psychologickym hlediskim
v péci o zdravotné postizené déti. Ve své praci se zabyvam rovnéz otdzkami Skolniho vzdélavani,
funkcemi statnich a nestatnich organizaci, zabyvajici se zdravotnim postizenim. Dalsi soucasti

prace je socialn¢ pravni zabezpeceni rodin déti se zdravotnim postizenim.

Prakticka cast absolventské prace se zamétuje na praci svépomocnych rodi¢ovskych skupin.

Uvadim né¢kolik piikladi svépomocnych organizaci a jejich stru€nou charakteristiku. Dale se

! Chvatalova, H. Jak se Zije détem s postizenim. Praha: Portal, 2001. s. 11.
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Uvod

zminuji o psychorehabilitacnich pobytech pro rodic¢e a déti se zdravotnim postizenim a popisuji
vlastni zkusenost z podobného pobytu.

Ma prace ma jediny cil - informovat, podpofit a pomoci rodi¢iim v zacatcich jejich Usili a
rozhodnuti, vychovavat zdravotn€ postizené dité. Piecist si ji ale mize kazdy, kdo by se chtél

néco blize dozvédét o této problematice.



Teoreticka ¢ast Zdravotni postizeni

TEORETICKA CAST

1. Zdravotni postiZeni

., Vzdycky se rodily deéti zdrave, silné, dusevné i telesné zdatné, které byly a jsou pychou a
Stestim rodicii a odjakziva prichdazely na svet deti fyzicky nebo dusevné postizené, které byly
pro rodice od okamzZiku narozeni zdrojem bolesti, zklamani a starosti. Takovy je uz béh Zivota
a prirody, na némz ani nejvyspélejsi lékarska véda dodnes mnoho nezmeéni. *“

Na prvni pohled ndm muze ptipadat, Ze postizenych déti se v posledni dob¢ rodi vice nez
v diivéjsi dob€. Je to sice pravda, jelikoz dneSni moderni medicina udrzuje nékdy i
té¢hotenstvi, ktera by skoncila diive, nez by dité ptiSlo na svét. Kdyz uz se postizené dité
narodi, tak umozituje mnohym détem, aby Zily a podle danych moZnosti se vyvijely, zatimco
v minulosti by byly zemfely uz v prvnich mésicich nebo letech Zivota.

Dnesni spole¢nost vénuje postizenym détem znacnou péci a pomoc a umoziuje jim vyvoj

jak télesny, tak i duSevni podle rozsahu a hloubky poskozeni.

1.1 PostiZeni jako pojem

Hovotfime-li o postizeni, musim zde uvést tfi zdkladni pojmy, které jiz v naSich
podminkach zdomécnély a jsou hojné uzivany. Tyto pojmy byly v roce 1980 publikovany
Svétovou zdravotnickou organizaci, jako soucast Mezinarodni klasifikace véetné prekladu do
cestiny.
e Impairment = vada

Vada, kterd se chape jako porucha, poskozeni, ztrata, resp. abnormalita ve funkcich ¢i
strukturach fyziologickych, somatickych, anatomickych a také psychickych.
e Disability = postizeni

Timto pojmem je vyjadieno urcit¢ omezeni, chybéni, neschopnost — ve smyslu nasledku
poskozeni, v diisledku ¢ehoz nelze vykonavat aktivity pravé tim zptisobem, jak je to obvyklé.
Jedna se o poruchu na urovni celého jedince.
e Handicap = znevyhodnéni

Znevyhodnéni vyplyva pro daného jedince z jeho vady nebo postizeni, kterd omezuje nebo

znemozinuje jeho postaveni v roding (s ptihlédnutim k véku, pohlavi a socidlnim a kulturnim

Ciniteliim) a v celé spole¢nosti.

2 Svarcova, I. Mentdlni retardace. Praha: Portal, 2001. s. 133.
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Teoreticka ¢ast Zdravotni postizeni

Svétova zdravotnicka organizace definuje zdravotni postiZzeni takto:

., Postizeny je ten, kdo v disledku trvalé nemoci, urazu nebo vady, nebo v diisledku
odchylky socialni povahy, je podstatné omezen v praktickém Zivoté v porovnani s okolni
spolecnosti. Miize se to tykat napr. vzdelavani nebo zamestnani a fyzickych nebo kulturnich

aktivit. ©“ *

1.2 Priciny postiZeni

Pfiiny postizeni jsou rtizné, zpusobuji ho Cinitelé, které poskozuji ustfedni nervovou
soustavu, tj. mozek ditéte, v kterémkoliv stadiu jeho vyvoje, s nasledky vice nebo méné
trvalymi a zadvaznymi.

Vyvojové poruchy mohou byt zpisobeny mnoha riaznymi faktory:

e Spatny geneticky kod, ktery dité piijima od svych rodi¢i
e poskozeni vyvijejiciho se embrya a plodu

e silnd podvyziva matky a nespravna vyziva

e dlouhodobé vycerpavajici choroby

e otravy (alkohol, drogy)

e toxoplazmoza, AIDS, zardénky a nékterd jind virovd onemocnéni v prvnich tydnech

téhotenstvi
e neshoda Ciniteld RH faktoru v krvi matky a plodu

e ozafovani rentgenovymi paprsky nebo radiem a fada dalSich neptiznivych vlivii

Vazné komplikace miize pfinaset také porod nezralého plodu nebo narozeni ditéte sice
v terminu, ale s ndpadné nizkou porodni vahou. Pfi porodu samém muze dojit k poskozeni
mozku novorozence nedostatkem kysliku, krevnim vyronem do mozku nebo jinymi
okolnostmi. Rovnéz delsi pfenaSeni plodu plsobi nepiiznivé na jeho vyZzivu v posledni fazi
téhotenstvi i na samotny porod. Déle také beéhem celého détstvi je vyvoj ditéte stale vystaven

nebezpeci nejriznéjsich nemoci, zanétl a Grazd.

3 Svétova zdravotnicka organizace (WHO). Mezindrodni klasifikace vad, postizeni a znevyhodnéni. Narodni

plan pomoci zdravotné postizenym obcantim, 1992.
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Teoreticka ¢ast Zdravotni postizeni

1.3 Typy postiZeni

V soucasnosti se postizeni rozdéluje do nckolika typl na télesné postizeni, kam spadaji
centralni i periferni obrny (nejcastéjsi je DMO), riizné deformace, malformace a amputace.
Patti sem také vSechna chronicka onemocnéni napt.: alergie, astma, diabetes. DalSimi typy
jsou smyslova postizeni, kterd se d€li na zrakové postizeni, kam patii refrakéni vady,
strabismus, nevidomost, riizné poruchy vidéni a dalsi, dale pak sluchové postizeni a vady reci,
které jsou opét v rozsahu od patlavosti pies huhnavost, dysfazie, afazie, koktavost, breptavost,
poruchy porozuméni, poruchy hlasu a jiné. Dalsi velkou skupinu tvofi mentalni postiZeni,
nejcastéj$i a nejznaméjsi je Downlv syndrom, druhym castym postizenim je autismus.
Poslednim typem jsou kombinovand postizeni, kterd se skladaji ze dvou ¢i vice typua
postizeni.

V nasledujicich kapitolach se budu podrobnéji zabyvat jednotlivymi typy postizeni, ty se
dale cleni na dal$i podkategorie postizeni. V téchto c¢lenénich se pouzivaji nejriznéjsi
hlediska a kritéria. A tyto vnitini ¢lenéni se déli na stupné nebo formy lehciho, stiedniho a

tézkého stupné postizeni.

1.3.1 Mentalni postizeni

Mentalni postizeni se odborné nazyva mentdlni retardace. Cesky se pieklada jako dusevni
opozdéni. Mentalni retardace, je postiZzeni, které ma za nasledek trvalé snizeni rozumovych
schopnosti ditéte a tedy i trvalé opozd'ovani jeho dusevniho vyvoje. VZdy se jednd o urcité
poskozeni mozku, jehoz funkce je potom silné narusena. Hlavni charakteristikou mentalné
retardovaného ditéte je, ze se chova, jako mladsi. Byva opozdén zacatek feci a pomaly je i jeji
Vyvoj.

Pro vyjadieni hloubky duSevniho opozdéni se v soucasné dobé uziva 10. revize
Mezinarodni klasifikace nemoci, zpracovana Svétovou zdravotnickou organizaci v Zenevé,
ktera vstoupila v platnost od roku 1992. Podle této klasifikace se mentalni retardace déli do
Sesti zakladnich kategorii: lehkd mentélni retardace, stfedné tézka mentalni retardace, tézka
mentalni retardace, hlubokd mentalni retardace, jind mentélni retardace a nespecifikovana

mentalni retardace. V kazd¢ kategorii je stanovena hranice inteligen¢niho qocientu, tzv. 1Q.

Stupné mentalni retardace:

A) Lehka mentalni retardace - 1Q 50—69

Lehce mentalné retardovani vétSinou dosahnou schopnosti uzivani feci ucelné v
kazdodennim zivoté, vétSina z nich také dosahne uplné nezavislosti v osobni péci (jidlo, myti,
oblékani, hygienické navyky) a v praktickych domacich dovednostech, i kdyz je vyvoj proti
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norm¢ mnohem pomalejsi. Hlavni problémy se obvykle projevuji ve Skole pfti teoretické praci.
Mnozi postizeni maji specifické problémy se c¢tenim a psanim. VétSinu jedincl v této
kategorii 1ze zaméstnat praci, kde uplatni spiSe své praktické schopnosti.
B) Stiredné tézka mentalni retardace - 1Q 35—49

U stfedné téZce mentalné postiZzenych je vyrazn€ opozdén rozvoj chapani a uzivani feci. |
na konci vyvoje jsou jejich schopnosti v této oblasti omezené. Podobné je také opozdéna a
omezena schopnost starat se sdm o sebe a manualni zrucnost. Také pokroky ve Skole jsou do
urCité miry limitované, ale nékteti zaci se sttedné tézkou mentalni retardaci si pii dobrém
pedagogickém vedeni osvoji zaklady cCteni, psani a pocitani. V dospélosti jsou stiedné
retardovani obvykle schopni vykonévat jednoduchou manuélni praci, ale musi byt zajistén
odborny dohled. V dospélosti je Gpln¢ samostatny zivot ziidka kdy mozny. Stredn€¢ mentalné

postizeni jsou komunikativni a podili se na jednoduchych socialnich aktivitach.
C) Tezka mentalni retardace - 1Q 20-34

Tato kategorie je v mnohém podobna stiedné t¢Zké mentdlni retardaci. VétSina jedinci z
této kategorie trpi znacnym stupném poruchy motoriky nebo jinymi pfidruzenymi vadami,
které jsou charakteristické pro vadny vyvoj ustfedni nervové soustavy.

I kdyz moznosti vychovy a vzd€lavani téchto déti jsou znacné omezené, zkuSenosti
ukazuji, ze vCasnd systematickd a dostatecné¢ kvalifikovana rehabilitacni, vychovna a
vzdélavaci péce miize vyznamné prispét k rozvoji jejich motoriky, rozumovych schopnosti,
komunikac¢nich dovednosti, jejich samostatnosti a celkovému zlepSeni kvality jejich zivota.

D) Hluboka mentdlni retardace - 1Q je nizsi nez 20

V této posledni kategorii jsou mentalné postizeni velmi omezeni porozumét pozadavkim
¢1 instrukcim a také jim vyhovét. VétSina osob z této kategorie je imobilni nebo vyrazné
omezena v pohybu. Maji malou ¢i Zzadnou schopnost pecovat o své zikladni potieby a

vyzaduji stdlou pomoc a dohled. Moznosti jejich vychovy a vzdélavani jsou velmi omezené.

S mentalni retardaci jsou spojeny tyto nejcastéjsi typy mentalniho postizeni:

Downiiv syndrom - je chromozomalni vada, kterd se vyskytuje v soucasné dob¢ v Ceské
populaci pfiblizné¢ u jednoho z 1500 zivé narozenych déti. Charakteristické pro Downtv
syndrom je to, Ze kazda bunka téla obsahuje jeden chromozom navic. Misto obvyklych 46
chromozomu (uspotfadanych ve 23 parech) jich maji 47 (22 pari a jednu trojici). Dispozice
pro vznik DS jsou ulozeny na jednom z ramen 21. chromozomu. Provazi jej fada typickych

znakl - Sikmo posazené ofi, nizSi postava, kratky krk, ale také nachylnost k urcitym
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nemocem (zménénd funkce §titné zlazy, nemoci respiracniho traktu, srde¢ni vady, sniZzend

imunita, poruchy zraku, sluchu). Vzdy je pfitomna mentalni retardace riizného stupné.

Autismus - pochazi z feckého slova autos, coz znamena osamély, sdm o sobé. Byl poprvé
popsan americkym psychiatrem Leo Kannerem. Autismus je charakterizovan jako vyrazny
deficit schopnosti vytvaret socialni vztahy, poruchou feci, odporem ke zmén¢ a odmitanim
kontaktu. Typické znaky autismu jsou napft.: problémy pii vytvareni kontaktu s lidmi, izolace
od ostatnich, chovani, jako hluché, ale aktivni reakce na hudbu, odmitdni zmén ve znamém
prosttedi, mluveni si pro sebe a smich bez zjevného divodu, zadny zrakovy kontakt,

stereotypni herni aktivity.

1.3.2 Sluchové postizeni

Sluch je smysl, ktery nam zprostiedkovava vnimani toho, co je vzdalené, i toho, co
nevidime. Pfi¢iny sluchového postizeni jsou ovlivnény mnoha faktory. Za jedny z
nejdilezitéjSich je tfeba povazovat typ, stupent a dobu vzniku sluchové vady, v€asnost
diagnostiky a nasledné odpovidajici vychovné péce, rodinné i S§irSi socidlni prostredi,
osobnostni vlastnosti, schopnosti a nadani sluchové postizeného, vhodné vzdélavani
pfiméfenymi metodami.

Typy sluchovych vad - jednotlivé sluchové vady se 1isi mistem vzniku v uchu a zménénym

zpusobem vnimani zvuk a feci:

Pievodni vada je dasledek postizeni vnéjsiho nebo stiedniho ucha. I kdyz ztrata sluchu v
téchto pfipadech neni vyraznd, jedna se o nepfijemny pocit nejen v uchu, ale z celkového
pozménéného vnimani. Pfevodni vada postihuje pfedev§im vnimani hlubokych tont a z feci
vnimani hlasu. Vlastni rozliSovani hlasek fe¢i nebyva vyrazné postizena, mize vSak dochézet
k zdménam samohlasek, znélych a neznélych hlasek. Pievodni vady sluchu maji vétSinou za
nasledek pfechodnou ¢i trvalou, lehkou ¢i stfedné tézkou nedoslychavost, zejména v oblasti

vnimani nefecovych zvuki a hlasu.

Percep¢ni (vnimaci) vada sluchu postihuje vlastni organ sluchového vnimani - vlaskové
buniky (Cortiho orgéan) v hlemyzdi, tedy ve vnitinim uchu, nebo postihuje sluchovy nerv.
Postizeno je vnimani vysokych ténd, zejména vnimani fe¢i a diferenciace hlasek.
U leh¢ich vad je postizeno vnimani sykavek, u velmi tézkych vad vnimani vSech hlasek, hlasu

1 veétSiny ostatnich zvukt. Pfi postizeni vlaskovych bunék dochazi k jevu nazvanému
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vyrovnani hlasitosti (zv. recruitment fenomen), kdy 1 malé zesileni hlasitosti vyvola u
sluchové postizeného nepiijemny pocit. Percepcni vady sluchu jsou trvalé, se stupném
postizeni od stfedné té¢zké nedoslychavosti az po hluchotu, dochdzi zejména k postizeni

vnimani feci.

Centralni vady sluchu vznikaji v dsledku vyvojového nebo traumatického postizeni oblasti

centralniho nervového systému. Dochazi k postizeni zpracovani zvuki, resp. feci.

Ve specialni pedagogice se stupen sluchové vady vyjadiuje piedevsim z hlediska vnimani

tfeci jako lehka, stiedné tézka, t€zkéa nedoslychavost, zbytky sluchu a hluchota.

1.3.3 Zrakové postizeni

Zrakove postizeni jsou lidé s riznymi druhy a stupni snizenych zrakovych schopnosti,
u nichZ poSkozeni zraku ovliviiuje ¢innosti v bézném Zivote.
Podle vysledkl oftalmologického vySetfeni je mozno zrakove postizeného Cloveka zatradit

do nékteré z 5 kategorii zrakového postizeni:

1. stiedni slabozrakost
2. silna slabozrakost

3. tézce slaby zrak

4. praktickd nevidomost

5. uplna nevidomost

Definice zrakového postizeni pouze podle ostrosti vidéni a rozsahu zorného pole neni vzdy
uplné dostacujici. Pro objektivnéjsi diagnostiku musime peclivé zkoumat dal§i zrakové
funkce, jako napft. kontrastni citlivost (svétloplachost, Seroslepost), schopnost rozliSovat barvy
(barvoslepost), vnimani hloubky, schopnost lokalizovat, fixovat pfedmeéty, sledovat je
v pohybu, refrakéni vady, strabismus, apod.

Zrakové postizeni pfindsi velmi zavazné komplikace Zivota, smysluplny a ptijemny Zivot
jim v8ak nemusi koncit. Je dobré naulit se s postizenim Zit a netrdpit se s vidinou na

uzdraveni.
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1.3.4 Té&lesné postizeni

T¢lesné neboli somatické postizeni se projevuje doCasnymi nebo trvalymi problémy
v motorickych funkcich. Jednéd se pfedev§im o poruchy nervového systému, které maji za
nasledek poruchy hybnosti. Miize v$ak jit téz o rizné poruchy pohybového a nosného aparatu.
Toto se také miize projevit negativné na vyvoji osobnosti ditéte. Byva narusen jeho
psychomotoricky vyvoj, mohou nastat problémy v psychické a socialni oblasti.

Pti¢inami télesného postizeni mohou byt t€zké vrozené vyvojové vady, napi. chybéni ¢asti
koncetin, dale tézké Urazy, vyvojova vada nervové soustavy, riizné vrozené svalové choroby.

vewr

DMO — détska mozkova obrna
Détskd mozkova obrna piedstavuje nejcastéjsi télesné postizeni. Jedna se o poruchu
centralni regulace hybnosti a jejiho vyvoje vznikajici v nejranéjsi vyvojové etapé ditéte.
Rozeznava se nékolik forem DMO:
— obrna ¢astecnd, kterd se nazyva paréza
— dle postizené cCasti téla Ize obrnu délit na: monoparézu - postizeni jedné koncetiny,
paraparézu - postizeni zejména dolnich koncetin, hemiparézu - postizeni pravé Ci levé
poloviny téla véetné obliceje, kvadruparézu - postizeni vSech ¢tyt koncetin. Diparézu -
tyka se zejména déti s détskou mozkovou obrnou a projevuje se predevsim spasticitou

dolnich konéetin

— obrna muze byt centralni (spasticka), to pokud je postizena centralni nervova soustava,
to znamend mozek a micha

— uplné ochrnuti neboli plegie

— plegie se stejn¢ jako paréza deéli dale na: paraplegii, hemiplegie,
kvadruplegie,diplegii. ..

— s poruchou svalového napéti (tonu) se mizeme setkat také s hyperkinezi (mimovolni
pohyby), neboli poruchou svalového napéti proménlivého charakteru, které jsou
oznacovany jako dystonie. Nejzndméjsi jsou grimasy, tiky, tremor a myoklonie.

Postizeni obli¢ejového svalstva ma za nasledek vaznou poruchu expresivni slozky feci.
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Muskularni dystrofie (myopatie)

Jedna se o oslabeni vSech svalli, vice na trupu a ptilehlych ¢astech koncetin. Pti nékterych
typech napt. Duchennliv typ miizou nastat vzhledem k ochabovani sval na trupu poruchy
polykéni a srde¢ni ¢innosti. V tézSich ptipadech je jedinec upoutan na vozik.
Meningomyelokela (roz$tép michy)

Casto miize nastat ¢astecné nebo uplné ochrnuti dolnich koncetin. S rozstépem michy byva
také spojena inkontinence, neboli neudrzeni moci. Dnes uz ziidka kdy, dochazi také ke

zvétSeni hlavy, k tzv.: hydrocefalu. A to ma za nasledek poruchu rozumovych schopnosti.
Dysmélie - jedna se o vrozené deformity koncetin

Amélie — vrozeny nevyvin koncetin

Artrogrypéza — kombinace postizeni kloubli na kondetinich a oslabeni svalti. Casté je
postizeni hornich koncetin — dit€¢ se nemtize obléci a nakrmit, potfebuje kompenzacni
pomucky.

Ortopedicka postiZeni — deformace patete, naruseny vyvoj chrupavky,...
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2. Ucelena rehabilitace

2.1 Rehabilitace jako pojem

Soucasné pojeti rehabilitace je dnes uz chapano jako interdisciplinarni obor, ktery zahrnuje
pé¢i nejen zdravotnickou, ale také socialné pravni, pedagogicko psychologickou a pracovni.
J. Jesensky * uziva pro ucelenou rehabilitace prevzatého terminu komprehensivni rehabilitace
a Cleni ji podle zaméfeni pii plnéni ukold, ale také podle jednotlivych instituci a prostfedk,
které jsou pii ni aplikovany, na ¢tyfi hlavni slozky — rehabilitaci 1é€ebnou, pracovni, socidlni
a pedagogickou. Jejim smyslem a cilem je pokud mozno co nejuplnéjsi zaclenéni lidi se
zdravotnim postizenim do aktivniho Zivota majiciho ocekévanou kvalitu.

Rehabilitace se tyka nejen lidi (déti), kteti byli diive zdravymi jedinci a teprve po uraze ¢i
nemoci byli vyfazeni ze svych kazdodennich stereotypl, ale také jedincli s vrozenym

postizenim.

2.2 Lécebné prostiedky rehabilitace

Lécebna rehabilitace je zaméfena na odstranéni postizeni a funkénich poruch a dale na
zmirnéni nasledk samotného postizeni. Vede k obnoveni ptiivodniho stavu organismu a fesi
problematiku poskozeni majici zdvazny a dlouhodoby charakter. Touto rehabilitaci se zabyva
predev§im medicina. V ramci 1éCebné rehabilitace se mulzeme také setkat s prvky

psychoterapie (psychorehabilitace), arteterapie, muzikoterapie, atd.
Do lécebné rehabilitace patri nasledujici postupy:

a) Fyzikalni terapie

— rizné druhy masazi (klasicka, reflexni, podvodni)

— elektromasaze

— 1écba ultrazvukem, magnetoterapie, 1écba svétlem

— laserové zafeni (stimulace akupunkturnich bodl v ramci 1écby DMO)
— lécba teplem (termoterapie)

— vodolécba (rehabilitacni bazén, perlickova lazen, vifiva lazen,...)

— 1écba ptirodnimi [éCivymi prostiedky (balneoterapie)

* Jankovsky, J. Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postizenim. Praha: Triton, 2001. s. 16.
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b) Lécebné télesna vychova (LTV) = télesné cviceni

— Vojtova reflexni metoda lokomoce — zakladem jsou dva pohybové prvky: reflexni

plazeni a reflexni otd¢eni

— metodika manzeli Bobathovych — technika drZzeni a zachazeni s ditétem, reflexni
utlum, klicové body a ,,tapping*

— komplexni metodika prof. Tardieu — pedagogicko-psychologicky pfistup, vyuziti
technickych nebo kompenza¢nich pomtcek, zavedeni faktorového hodnoceni —

hodnoceni ditéte s postizenim (etiologie onemocnéni, troven chiize,...)

¢) Ergoterapie = 1é¢ba praci

— ergoterapie cilend na postizenou oblast (pohyby, které jsou piesné, cilené a davkované)

— ergoterapie zaméfend na pracovni zaclenéni (ergodiagnostika — posouzeni nasledkii
nemoci ¢i urazu, ale také schopnost pro pfipadné zaméstnadni nebo zaclenéni
postizeného do pracovni Cinnosti)

— ergoterapie zaméfena na vychovu k sobéstacnosti (nacvik kazdodennich cinnosti,
odstranovani architektonickych bariér)

— détska ergoterapie (rozvoj hrubé a jemné motoriky, pohybové a vizuomotorické

koordinace, zlepSeni komunikace, samostatnost ditéte — zakladni metodou je hra)

d) Animoterapie (hipoterapie a canisterapie)

— hipoterapie = komplexni rehabilitatni metoda, kterd vychéazi z neurofyziologickych
zakladl, pii ¢emz k lé¢ebnym ucelim vyuziva koné¢ (vliv tepla zvifete, taktilni
podnéty, obranné reakce, tzv. labyrintové reflexys,...)

— canisterapie — léCebny kontakt psa a ¢loveéka. Canisterapie zlepSuje psychickou pohodu,
komunikacni dovednosti, pohybové schopnosti a citové zrani u déti, odstranéni strachu
ze psi a odstranéni agresivnich projevl nejen vuci zvifatim,ale také mezi détmi
navzajem

e) Specifické terapie ( arteterapie, muzikoterapie, psychoterapie)

— arteterapie = lécba pomoci vytvarnych prosttedka, (kresba, malba, vytvarné prace
s jinymi materidly — keramickd hlina, dfevo, kov, plast,...) procvicovani jemné
motoriky, grafomotoriky, vizuomotorick¢é koordinace, emocni ladéni, estetické

vnimani, sebereflexe, projekce, diagnostika
— muzikoterapie = lécba pomoci hudby, podobny vyznam jako arteterapie

— psychoterapie = 1é€ba pomoci psychologickych prostiedkt (psychorehabilitace)
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f) Postupy souvisejici s 1é€ebnou rehabilitaci

— 1écba pomoci chirurgickych zakroki
— technické, kompenzaéni pomticky
— farmakoterapie

— uprava zivotospravy

2.3 Socialni prostredky rehabilitace

Ukolem socialni rehabilitace je, aby &lovék s postizenim byl schopen piijmout sebe
samotného se svym postizenim, a aby byl schopen zaclenit se do spole¢nosti. Kdyz vSechno
toto zvladne, bude zit spokojeny a plnohodnotny zivot. Jejim hlavnim cilem je naucit clovéka
Zit se svym postizenim a byt asertivni, je to celozivotni proces, ktery neni viilbec jednoduchy.

Uplatfuje tyto metody:

— Metoda reedukce - rozvoj poskozené funkce a zbytkovych schopnosti

— Metoda kompenzace - ndhrada postizené funkce jinou neposkozenou funkci

— Metoda akceptace - ptijeti Zivota s postizenim

Soucasti socialni rehabilitace je také vytvareni ekonomickych a dalSich materidlnich

podminek pro samostatny zivot. Patii sem pfiznani invalidniho dichodu a dal$i finan¢ni

prispévky.

2.4 Pedagogické prostredky rehabilitace

Pii socializaci Clovéka hraje dilezitou roli vychova, nejen déti, ale 1 dospélych.
Pedagogicka rehabilitace se zamétuje jednak na osoby se ziskanym postizenim, a jednak na
lidi s vrozenym zdravotnim postizenim. U jedinct se ziskanym postizenim se usiluje o névrat
k pivodnimu rozvoji osobnosti a o pedagogické rehabilitaci se hovoii az do doby, kdy se
¢lovéku s postizenim podaii znovu ziskat svoji identitu. Jind situace je u clovéka se
zdravotnim postiZzenim od narozeni. V tomto pfipad€ zde musi nastoupit specialni vychova a
vzdélavani (specidlni pedagogika), kterd se podle druhu postiZeni, ale i metod prace dé€li na
jednotlivé obory.

Hlavnim ukolem pedagogické rehabilitace je optimalni rozvoj osobnosti zdravotné
postizenych a jejich socidlni, kulturni a pracovni integrace. V navaznosti na specialni

pedagogiku pak jde ptredevsim o ranou péci, Skolni vychovu a také o profesni vzdélavani.
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2.5 Pracovni prostiedky rehabilitace

Pracovni rehabilitace v sobé zahrnuje soustavnou péci vénovanou lidem se zdravotnim
postiZzenim, a to tak, aby se mohli uplatnit v pracovni ¢innosti. Pfedpokladem je obnova
pracovni zpusobilosti u lidi, ktefi maji v disledku zdravotniho postizeni zménénou pracovni
schopnost nebo jsou neschopni prace vibec. Jednou z moznosti pracovni rehabilitace je

rekvalifikace a vytvafeni pracovnich mist pro osoby se zdravotnim postizenim.

U nas v CR existuji zakony o zaméstnanosti, které stanovuji povinnost zaméstnavat obany
se zmeénénou pracovni schopnosti a moznost odebirat vyrobky od zaméstnavatelli

zaméstnavajicich vice nez 55% zaméstnancti se zdravotnim postizenim.

2.6 Rehabilitacni a kompenzaéni pomiicky

Rehabilitacnich a kompenzaénich pomuicek existuje celd fada. Jsou Siroce rozsifeny ve
vSech oblastech, kterd spolu s bezbariérovym prostiedim dotvafi zivotni prostiedi osob s
postizenim a zlepsuje kvalitu jejich zivota. Pomicky maji za cil u¢inné€ podporovat pohybové
schopnosti a drzeni téla osob s postizenim. Kompenza¢ni pomuicky usnadiiuji zdravotné
postizenym provadét riizné denni ¢innosti a kompenzuji tak jejich postizeni.

Kompenzacnich a rehabilitacnich pomtcek je celd fada, ¢leni se do rtiznych kategorii.
Napriklad se kompenzacni a rehabilitaéni pomicky rozd€luji do skupin, podle typu postizeni:

Rehabilitaéni a kompenzaéni pomucky pro télesné postizené:

— polohovaci zatizeni do postele, obraceci postel

— vodni zvedak do vany

— ptenosny WC, rtizné nastavce pro spastické déti, sprchové a toaletni voziky

— psaci stroj se specialni klavesnici

— ruzné typy vozikd - motorové voziky, mechanické voziky, zveddky, tiikolky,
ctytkolky, kola, pfenosna rampa, rolatory, jezdici prkno

— zafizeni pro pfesun do motorového vozidla, individudlni Gpravy automobilu, specialni

sedacky

Rehabilitaéni a kompenzaéni pomucky pro sluchové postiZzené:

— signalizace bytového a domovniho zvonku, telefonniho zvonku
— svételny nebo vibra¢ni budik

— telefonni pfistroj se zesilenim zvuku pro nedoslychavé vcetné svételné indikace

zvonéni
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— psact telefon pro neslySici véetné svételné indikace zvonéni
—  pristroje k nacviku slySeni
— naslouchadla a indukéni smycky

Rehabilitaéni a kompenzacéni pomucky pro zrakoveé postizené

— slepecky psaci stroj

— Cteci pfistroj pro nevidomé s hmatovym vystupem a s hlasovym vystupem
— kamerova zvétsovaci televizni lupa

— tiskérna reliéfnich znakl pro nevidomé

— elektronicky zapisnik pro nevidomé s hlasovym nebo hmatovym vystupem
— slepecké hodinky a budiky s hlasovym nebo hmatovym vystupem

— indikator barev pro nevidomé

— elektronicka orientani pomicka pro nevidomé a hluchoslepé

slepecké hole

Dalsi rehabilitaéni a kompenzaéni pomucky:

pevna psaci podlozka

— pocitace s riznymi adaptéry

—  ustni ty¢inka k psani na stroji nebo pocitaci

— specialni ptibor, talif

— indikator zvuku pfi nalévani tekutiny do hrnku

— hieben, nizky, klistky ke stfithdni nehtll upevnéné na okraji stolu
— pomiucky k obouvani a natahovani puncoch

— madla, schidky do vany

— rehabilitani mice, posilovaci zafizeni, micky

— bazény, zvedaky do vody
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3. Psychologicka a socialni hlediska v péci o déti se zdravotnim

postiZenim

3.1 Vyrovnani se s narozenim postiZeného ditéte a jeho prijeti

Narozeni zdravotné postizeného ditéte se netyka jen jeho samotného, ale také jeho vlastni
rodiny, v prvé fadé rodict a sourozencu a dale pak dalSich Clent rodiny. Narozeni ditéte je
oc¢ekavano zpravidla s velkymi nadéjemi, rodice ocekavaji, Zze dit¢ bude naplnénim jejich
tuzeb a pfani, planuji mu budoucnost a zcela pfirozené¢ do néj promitaji uspéchy, které se jim
samotnym nepodafily splnit. Pokud se jim ovSem narodi dité s postizenim, je to pro rodice
velika rdna, bolest a zklamani. Musi se s tim dokézat vyrovnat, naucit zit. U malého ditéte se
jedné o problematiku, kterd se tykéa predevsim jeho rodici. A az ve Skolnim veéku a zejména
v obdobi puberty, kdy dospivajici intenzivné vnimaji své télo, se zacne vyrazné dotykat také

jich samotnych.

., Dité s postizenim potrebuje nase porozumeéni a nasi pomoc. Soucasné mu vSak musime
byt i oporou, musime je vychovné vést, mnohému naucit a hlavné bychom méli napliovat jeho
svet pohodou a radostnou ndladou. Proto je povinnosti toho, kdo pecuje o dité s postiZenim,

udrzet se v dobré télesné a dusevni kondici. "’

3.2 Reakce rodiny

Postizeni ditéte je nejen prozivano jeho rodici, ale také blizkymi pfibuznymi, zndmymi a
prateli zvlasté bolestné. Rodice by méli tu nejveétsi bolest prekonat a zvladnout, hlavné pro
jejich dité, aby bylo v zivoté stastné. A to by nebylo mozné, kdyby rodice a ostatni blizci tuto
tézkou skute¢nost Zivota nepiijali a nevyrovnali se s ni. Prof. Rudolf Jedli¢ka tika: , Neni

tezké milovat dité zdravé a krasné, avsak jen laska se dovede sklonit k ditéti postizenému. “ °

Vyrovnani rodict s touto problematikou se d4 rozdélit do 6 fazi, pocinaje Sokem, pies
popteni, smlouvani, agresi, az po pfijeti svého postizeného ditéte.

Prvni poznéni, ze dité je vazné postizeno, vyvola obvykle u rodic¢a veliky Sok, provazeny
silnou uzkosti a pocity beznadé¢je. Je to nepfedstavitelny Zivotni prozitek. Rodice najednou
ztrati vechnu dosavadni Zivotni jistotu. Casto rodi¢e v takovéto situaci fikaji, ze se jim
zhroutil cely svét. Tento stav psychického Soku ¢i otfesu milize trvat u jednoho manzela delsi

nebo kratsi dobu nez u druhého, nez u babicky nebo kohokoliv jiného z rodiny. V rozdilnosti

> Matgjéek, Z. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti. Jinoéany: H & H Vysehradska, 2001. s. 37.
6 Markova, Z., Sttedové L. Mentdlné postizené dité v rodiné. Praha: Statni pedagogické nakladatelstvi, 1987. s.
14.
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prvnich reakci a jejich trvani dost Casto dochdzi k rodinnym konfliktim nad postizenym
ditétem.

Velice brzy nastupuje dalsi etapa popreni. Rodi¢e vnimaji tuto situaci jako omyl, mysli si
ze se to vysvétli, ze se 1ékari spletli nebo ze existuje néco co jejich déti vyléci. Rodice si
nechtéji ptipustit, Ze jejich dité je postizené. Stavaji se i pripady, kdy si rodice mysli, ze jim
bylo dité v porodnici vyménéno.

Popfeni je vystiiddno smlouvanim, rodic¢e hledaji jiné odborniky, obraci se stale na dalsi a
dalsi 1ékate. Zoufali rodice se také priklani k esoterickym pfistupim, hledaji pomoc
v naboZenstvi a v mystice.

Dalsi etapou je stadium agrese, nebo spis zlosti. Rodice obvinuji bud’ sebe navzajem nebo
zdravotnicky personal. Casto je agrese namifena proti 1ékafi, ktery diagnozu stanovil. Rodige
hledaji vinika, aby se zbavili své uzkosti. Podle psychologli to ma svilj vyznam, tzv.
ozdravnou funkci, nebot pomdhd snizovat vnitini napéti, na druhou stranu je nckdy
nebezpecny. Nejen pro l€kare, zdravotniky, ale hlavné uvnitt rodiny, obviiiovani je totiz
nesmyslné, nespravedlivé, takze vyvolava dalsi reakce na strané obvinénych. VétSina rozpadi
manzelstvi byva praveé v této fazi. V mnoha ptipadech hledaji rodi¢e vinu v sobé samotném,
nasledkem jsou casté deprese, pocit ponizeni, ztrata vlastni identity, které vyzaduji odbornou
psychologickou a psychiatrickou pomoc.

Po ptrekonani tohoto obdobi nastava konecna faze prijeti. Ptijeti ditéte, takovym, jaké je a
prijeti sebe samotného, jako rodice. Pro vSechny tak dostava zivot novy smysl, dtlezita je pro
rodi¢e podpora a porozuméni. Velice potiebny je kontakt s jinymi rodici, ktefi maji také
postizené dité, rodice vidi, Ze nejsou sami v podobné situaci a dostava se jim pomoc od téchto
rodicli. Proto vznikd v dneSni dobé¢ stale vice rodicovskych svépomocnych skupin. Snazi se
sami sob& navzajem pomahat, planovat si volny ¢as a organizovat rizné zabavné akce pro déti

1 dosp¢lé.

3.3 Mira informaci poskytnutych lékari rodi¢im

Urcité je rozhodné lepsi ptat se odbornych pracovnikl nez shanét informace od laiki, nebo
obracet se k ,,zazraénym* léCitelim. Proto by lékafi neméli nic podstatného zatajovat. Neméli
by rodic¢e odbyvat pouhou diagnézou, méli by se zaméfit na dalsi okolnosti, méli by také
naznacit jaky bude pravdépodobny dalsi vyvoj ditéte a odhadnout jeho potifeby a naroky.
V praxi to byva tézké, neda se jednoznacné predvidat, jak se dité bude dal vyvijet. Lékari by
se méli pokusit rodi¢lim vysvétlit vSe co vi, co si mysli a navrhnout jim mozné dalsi postupy a

odkazat je na dalsi odborniky.
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Existuji dva mozné pfistupy, jak sdélit diagnozu ditéte. Prvni pfistup se zamétfuje na
samotné¢ sdéleni pravdy, zalezi kdo pravdu sd€luje, jak ji sd€luje, komu a jesté také kdy a kde
je pravda sdélovana. Druhym pfistupem je tzv. milosrdna leZ, kdy odborni pracovnici
popiraji nebo mlzi skute¢nou situaci. Rodice jsou v tomto piipad¢ chlacholeni nejriiznéjSimi
zpusoby. Toto chlacholeni ale nikam nevede a konci jesté vét§im zklamanim z nenaplnéného
ocekavani. Naopak, citlivé a vyvazené informovani rodi¢ii o zdravotnim stavu jejich ditéte je
mnohem piijatelnéjsi, protoze pfijeti ditéte s jeho postizenim se stdva pro rodice snazsim. ,, V'
této situaci je az ohromujici hluboka pravda sdélena v Janove evangeliu: Poznate pravdu a
pravda vas ucini svobodnymi. (Jan 8,32).“ 7 Jsou-li rodi¢e odpovidajicim zplsobem
informovani o zdravotnim stavu jejich ditéte, je vSechno pro n¢ piijatelnéjsi a potom mohou
vytvéret dobré podminky pro rozvoj ditéte.

Odbornici by méli byt rodicim v této téZké situaci oporou a pomocnikem. Lékafi jsou
profesionalné pfipravovani na to, aby 1é¢ili. Je pro n€ ale nesmirné obtizné sdélit neptiznivou
diagnézu, kdyz vi, ze dité je podstatné nevylécitelné. Chapu, ze v téchto pripadech chce mit
1ékar toto sdéleni rychle za sebou, ale rodie potiebuji ziskat co nejpodrobnéjsi informace a
odbornik by jim je mél poskytnout. Proto by 1ékai mél ziskat divéru rodict, stat se takovym
jejich osobnim poradcem, informovat je postupné, aby nebyli zahlceni odbornymi vécmi, o
kterych nemaji tuSeni co znamenaji. Vzdy by méla byt také diagnoza sdélena obéma rodi¢tim
soucasn¢ a co nejdiive a nékde o samoté, v klidu a za ptitomnosti ditéte. Je totiz velice
dualezité, aby si rodice k nému co nejdiive vytvofili pozitivni vztah. Na druhé strané je vSak
stejné tak nutné, aby se rodice sami nebdli a nestyd¢li se na podstatné véci zeptat a nespokojili
se jen s n¢jakym povrchnim konstatovanim, ze ,,dité¢ je ve vyvoji opozdéno®. Je tieba védét,
jak mnoho je dité opozdéno, v ¢em a proC a co s ditétem dale d¢lat (jak rehabilitovat, jaké

pomiucky pouzivat, jak ho stimulovat atd.).

V dnesni dobé se u nas stale vice rozSifuji poradenské sluzby v rdmci zdravotnictvi,
socialnich sluzeb i Skolstvi, takze by nemélo byt problémem ziskat nejen odborna vySetfeni
ditéte a informace o plivodu postiZzeni i jeho pravdépodobném dal$im pribéhu, ale také pomoc
pii dal$im vychovném a rehabilitaénim vedeni ditéte. Seznamy sluzeb vydavaji jednotliva
rezortni ministerstva nebo jejich instituce. Pomoc také nabizeji nejrizné;jsi zajmova sdruzeni
rodi¢li a pratel déti trpicich rGznymi druhy postizeni. Ministerstvo zdravotnictvi spolu s
dal§imi institucemi vydalo v nakladatelstvi Petrkli¢ v Praze roce 1998 velmi podrobny
seznam vSech zafizeni pro déti se zdravotnim postizenim — zafizeni zdravotnickych,

Skolskych, socialnich (statnich, soukromych, cirkevnich), rehabilitacnich tstavii, obanskych

7 Jankovsky, J. Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postizenim. Praha: Triton, 2001. s. 55.
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sdruZeni, poraden, nadaci, svépomocnych sdruZeni, klubii rodi¢li aj. Jmenuje se ,,Rukovét
rodict ditéte se zdravotnim postizenim*. Je to opravdu velmi uzitecnd pomticka. Existuje také
mnoho odborné literatury. Ve sdruzenich rodict se poradaji nejriznéjsi spole¢né akce,
prednasky, zabavné potady, vylety, tane¢ni hodiny, sportovni podniky, divadelni pfedstaveni
a zajemci tu navic najdou i moZnost stykat se s rodici stejn¢ postizenych déti, sdilet s nimi své

starosti a ziskavat mnoZzstvi praktickych poznatkl a zkuSenosti.

3.4 Vztah ditéte ke svému postiZeni

Se svym postizenim se musi vyrovnat nejen rodi¢e a okoli, ale hlavné¢ samo dité. Podle
vyvojové psychologie jsou pro vyrovnani se s vlastnim postizenim bezproblémova pocatecni
obdobi (obdobi novorozence a kojence), tyto obdobi jsou vSak dllezitd pro vytvareni vztahu

k matce a otci.

V obdobi batolivém si dité uvédomuje svlij domov, rodinu a kolem druhého a tietiho roku i
své jastvi. V tomto obdobi se dit€¢ vice prosazuje, snazi se o svou autonomii, kterd uzce
souvisi s jeho poznavanim okoli. Pravé v této souvislosti mize postizené dit€¢ pocitovat
nejistotu a odliSnost od ostatnich zdravych déti.

V ptedskolnim véku se dité snazi porozumét okoli, ale také svému télu a postizeni. Protoze
vtomto véku je mySleni hodné ovlivnéno fantazii, mize byt pro dité jeho postizeni
deprimujici, mize se citit ménécenné a s pocitem viny. Je dilezité, aby takové dité
navs$tévovalo matetskou Skolku a bylo v kontaktu se svymi vrstevniky, v kolektivu déti, kteti

mu pomuizou navazovat socidlni kontakty a zatadit se vice do kolektivu.

Pti vstupu do Skoly se musi dit¢ vyrovnat s pravidelnym dennim rezimem. Musi se ve
Skole soustiedit a naucit novym vécem. I pro zdravé déti je to velice naro¢né a pro dité
s handicapem o to vice. Proto by se rodi¢e m¢li svému ditéti maximalné vénovat, méli by ho
neustale chvalit, podporovat a motivovat, aby se vyvijelo harmonicky, netrpélo pocitem
ménécennosti a bylo Stastné jak doma, tak 1 mezi spoluzéky.

Kritickym obdobim je puberta, dit¢ si stale vice uvédomuje své télo, jak vypada a ¢im v§im
se 1isi od ostatnich. Pro zdravotné postizené dité je to mnohem vic obtiznéjsi nez pro zdravé
déti a proto reaguji nepfiméfené, impulzivng, nesouhlasi s rodici, odmitaji jejich autoritu,
nechtéji cvidit, odmitaji jejich ,prehnanou péci“. Tezké je také pro tyto déti postupné
odpoutani se od rodiny a vytvafeni pratelstvi a prvnich lasek. Kdyz dit¢€ citi, ze je na rodicich
zavislé a ze sami rodice jsou na ném zavisli, nevi si rady, uzavird se do sebe, nekomunikuje
s okolim. Problémem se stava také uspokojovani sexudlnich potieb, které z mnoha divodi

pubescentovi se zdvaznym postizenim komplikuji Zivot.
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Tento problém se vice objevuje v obdobi adolescence. Sexualni problematika se dostava
pfirozen¢ do popiedi z4jml dospivajicich. Kdyz handicapovany dospivajici nemize
uspokojit svoje sexualni potieby, je frustrovany, stresovany. Tyto pocity mize také zazivat pii
hledani zaméstnani. Najit zaméstnani je dosti obtizné. Je dulezité, aby bylo dospivani
vnimadno jako obdobi velice citlivé, kdy je dospivajici jedinec s postizenim mimotadné
zranitelny a malo odolny vici depresim a stresu.

Uvadim zde ptiklad patnactilet¢ Petry, kterda zije cely Zzivot jen s matkou. Maminka
vypovida o dospivani Petry:

., Petie je patndct let, je na voziku, rada by se osamostatnila, uz si spolu obcas lezeme na
nervy. Vim také, zZe v nécem by byla mozna samostatnéjsi, kdybych u ni stale nebyla. Snazim
se, ale jde to tézko. Kdyz zacne touzit byt sama, sama si nekam zalézt a snit, zdravé dité se
nekam sebere a jde, ale Petra odejit nemuze. Takze kdyz prisla puberta, pripadalo mi nejdriv
divné, zZe chce byt dlouho sama v pokoji, nemohla jsem si zvyknout, az jednou mi rekla, mami
zavri mé a jdi si na kafe. Doslo k tomu Ze ona sama zacala ty vetizky, kterymi jsme spoutané,
uvolitovat. A neni to nic divného, ponorkovda nemoc prosté v nasem byté existuje. Asi si

potiebujeme obé od sebe obcas odpocinout. *“*

8 Chvatalova, H. Jak se Zije détem s postizenim. Praha: Portal, 2001. s. 141-143.
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4. Vychova a vzdélavani déti se zdravotnim postiZenim

Kazdé dité¢ u nas v Ceské republice ma zakladni pravo na vzdélani. Dité je jedineénou a
mimotadnou bytosti, kterd méa své vlastnosti, zdjmy a potieby. To se dotyka také oblasti
vzdélavani, ne vSechny déti jsou schopny bezproblémovée se zatadit do spolecnosti ostatnich
déti. Vychovné vzdélavaci Cinnost mize byt pro mnohé déti velmi naro¢nd a muze
zpiisobovat obrovské problémy. Specifickou skupinu tvoii déti s riznymi poruchami uceni a
déti se zdravotnim postiZzenim. Prostfedi §kol vSak nemusi byt vzdy piiznivé. Dité si zde miize
znenadani uvédomit svoji odliSnost, znevyhodnéni k ostatnim détem. Muze to byt zkuSenost,
kterd ho poznamena na cely zivot. Proto by rodi¢e méli zvazit, zda je pro jejich dit¢ vhodné&;jsi
integrace do bézné Skoly, nebo by méli radéji zvolit variantu specialni Skoly, kde se zacleni

do kolektivu déti s podobnymi problémy.

4.1 Statni a nestatni organizace pecujici o déti se zdravotnim postiZenim

Léta po roce 1989 se vyznacuji Sirokym rozvojem sluzeb socidlni péce a predevsSim
vylepSenim jejich kvalit. M4 na to také vliv zfizovani statnich zafizeni v ramci obci
a nestatnich subjektli v této oblasti. Vznikaji celé fady novych forem sluzeb socialni péce.
Nové piistupy k témto sluzbam s sebou pfinesly inckteré nové metody a formy prace
s klienty, urcité prvky humanizace a v neposledni fad¢ i nové typy zafizeni. Tyto sluzby, jsou

poskytovany jednak v roding, a jednak jsou to sluzby poskytovany v zatizenich socialni péce.

Do statnich zafizeni patii zafizeni terénnich sluzeb socidlni péce (pecovatelska sluzba),
ustavy socialni péce, nejriznéjsi centra socialni pomoci, stiediska socialni péce, integrovana
centra, stacionare, specialné pedagogicka centra a dalsi.

Prévni pfedpisy umoznuji, aby se na péci o zdravotné postizené déti podilela vedle statnich
instituci 1 nestatni, tedy obCanska sdruZeni a spolecenské organizace. Od roku 1990 Ize u nés
v Ceské republice pozorovat nariist aktivit neziskovych organizacich, které spolu se statnimi
institucemi poskytuji nejriznéjsi sluzby pro osoby s postizenim. Nestatni organizace jsou
vSak na statu zavislé v oblasti financovani.

Organizace pecujici o zdravotné postizené se vénuji jednak tzv. ,,spolkové ¢innosti, ktera
zahrnuje vyuziti volného casu déti i jejich rodic¢i (kultura, sport, vylety,...), vzdélavaci
¢innosti (pfednasky na téma problematiky zdravotniho postizeni, 1éCba, rehabilitace,...),
publikacni Cinnosti a dale také prosazovanim zajmi osob se zdravotnim postiZenim a
nejriznéjSim charitativnim akcim a sbirkdm. DalSim, ¢im se obCanska sdruzeni zabyvaji, je

zfizovani a provozovani nejriiznéjsich zatizeni. Napiiklad ztfizuji Skolska zafizeni a specialni
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Skoly, denni centra, stacionéie, pecovatelské sluzby, poradenska a integracni centra, chranéna

pracovisté a dalsi.

Rada nestatnich neziskovych organizaci jsou pro déti se zdravotnim postizenim a jejich
rodice velkym pfinosem a to predevSim v tom, Ze na rozdil od statnich organizaci, jsou vice
aktivnéj$i a angazovanéjsi, je zde vidét lepSi tymovou spolupraci, dobré vztahy mezi
vedenim. U statnich zafizeni je napf. jiny feditel Gstavu a jiny feditel Skoly, nemusi se
navzajem dohodnout a tim mohou vzniknout urcité problémy. V neziskovych organizacich je
také velmi dulezity kontakt a spoluprace s rodinou. Jak uvadi J. Jankovsky °, rodice déti
s postizenim se totiz stavaji vyznamnymi ¢leny multidisciplinarniho tymu a odbornd prace
pak nepostrada tolik potfebny lidsky rozmér poskytované péce. Timto bych nechtéla uplné
zavrhovat statni organizace, 1 mezi stdtnimi zafizenimi najdeme vynikajici praci, organizaci a

obétavost. Zalezi na kazdém zatizeni a na lidech, jakym budou pfinosem pro ostatni.

v

Nejznaméjsi a nejvyznamnéisi je SdruZzeni zdravotng postizenych v CR, které sdruZuje tyto
organizace: Svaz t&lesné postizenych v CR, Svaz neslysicich a nedoslychavych v CR,
Asociaci rodi¢t a piatel zdravotng postizenych déti v CR, SdruZeni pro pomoc mentalné
postizenym v CR.

Vznikaji také rodi¢ovské organizace, které haji a prosazuji zajmy déti s postizenim. V CR
je tada takovychto organizaci, které jsou vedeny jako obCanska sdruzeni. Jsou to naptiklad
ARPIDA, spole¢nost pro rehabilitaci déti a mladeze se zdravotnim postizenim v Ceskych
Budéjovicich. Celorepublikové plisobi Asociace rodicu a pratel zdravotn€ postizenych déti,
Apla CR, Détské centrum paprsek, Federace rodici a pratel sluchové postizenych, ob&anské
sdruzeni Autistik, Klub rodict a pratel déti s Downovym syndromem, obc¢anské sdruzeni Alfa
Human Service a mnoho dalSich. N¢kterym organizacim se vénuji podrobnéji ve své
praktické ¢asti. A v ptiloze prikladdm informacni letdcky na tyto organizace.

Vedle obcanskych sdruzeni pracuji v této oblasti také nékteré nadace. Mezi nejzndméjsi
nadace v CR patii Vybor dobré viile nadace Olgy Havlové, Nadace détsky mozek, Nadace

Terezy Maxové.

? Jankovsky, J. Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postizenim. Praha: Triton, 2001. s. 85
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4.2 Vyznam rané péce

Rana péce je soustava sluzeb a programl poskytovanych ohrozenym détem a détem se
zdravotnim postizenim (zpravidla ve véku od narozeni do 3 let, maximalné¢ do nastupu do
Skoly) a jejich rodindm. Rana péce zasadnim zptisobem pomdha a snaZzi se o prevenci vzniku
postizeni a jeho dusledkil nejen u ditéte, ale i u jeho rodiny. Pro zdarny vyvoj ditéte nestaci
podporovat pouze zdravotni stav, ale i podnécovat cely psychomotoricky vyvoj ditéte a
zarovenn poskytovat celkovou pomoc rodin€ v této naro¢né situaci. Rana péce se stava
vyznamnou slozkou vychovy a jeji v€asné zahajeni napomahd zatradit vétsi pocet déti
s postizenim do Skolskych zafizenich bézného typu, posilit silné stranky ditéte, aby déti
s postizenim mohly dosahovat vyssiho vzdélani nez v minulosti.

Zasadni roli ve vyvoji ditéte hraji prvni tii roky zivota. Pravé v obdobi do tii let jsou
kompenzani moznosti mozku tak obrovské, ze umoziuji nejlépe rozvinout nahradni
mechanismy 1 u téch déti, které maji v nékteré oblasti vyvoje vazny handicap. Pokud se pravé
toto obdobi zanedba, mize se v urcitych oblastech vyvoj ditéte zcela uzavftit nebo extrémné
snizit. Pfestoze mozek je schopen vytvaiet nova nervova spojeni po cely zivot, ¢lovék se
nejrychleji rozviji a nejlépe prizpiisobuje zménam v raném détstvi.

Na zadkladé mnohaletych zkuSenosti s rodic¢i déti se zdravotnim postizenim se ukazuje, ze
bezmocnost a beznad€j rodicl nebyva pfimo v samotném rozsahu postizeni ditéte, ale hlavné
v mife informovanosti o postizeni a ndsledné na v€asném poskytnuti 1¢katské, psychologické,
socialni a pozdé¢ji specidlné pedagogické pomoci. Rand péce by méla zahrnovat na jedné
stran¢ spolupraci 1ékart, rehabilitacnich a jinych odbornikil, specialnich pedagogii, socidlnich
pracovniktli, psychologli a na stran¢ druhé rodict. Rodice predevs§im znaji své dité nejlépe,
jeho schopnosti a moznosti, kazdy den s nim cvici, pracuji na jeho rozvoji osobnosti a na
celém vyvoji ditéte. Jejich role spociva také v tom, aby se naucili se svym ditétem pracovat
obdobnym zptsobem, jak to d€laji odbornici. Rodi¢ potiebuje byt dostatecné a srozumitelné
informovan a pfipraven ke specialni péci o své dité z hlediska v€ku i druhu postizeni. Je nutné
aby se zrodice ,laika®“, stal rodi¢ ,profesional”, ktery dostate¢né rozumi sd€lovanym
informacim a chdpe jejich souvislosti. Rodi¢e se toto uc¢i pod odbornym dohledem
v prislusnych specializovanych pracovistich, jako jsou napiiklad détskéd centra, centra rané
péce, specialné pedagogicka centra, a dal§i. Maji zde moZnost poznat rodiny se stejnym
osudem, vzajemné si radit a pomahat. Stale vice se rozvijeji svépomocné skupiny rodic,

vznikajicich a sdruzujicich se po celé CR.
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Na ranou péci by méla plynule navazat péce poskytovana v predSkolnich zafizenich, ta
neni sice soucasti povinné Skolni dochazky, pfesto vSak je vyznamnéd v rdmci vychovné

vzdélavacich aktivit.

4.3 Povinna $kolni dochazka

Povinnou Skolni dochdzku mohou Zaci se zdravotnim postiZzenim plnit nékolika zplsoby.
Vse ovliviiuje druh a stupen postizeni ditdte. Zak s leh¢im postizenim nemé vétsinou
problémy se zafazenim do bézné tfidy zakladni Skoly, v pfipad¢ nutnosti se mu upravi
podminky, aby mohl béznou tfidu navstévovat. Lze také na zakladni Skole zfidit specialni
ttidu pro tyto Zaky. Je to jakysi mezistupenn mezi zdkladni a specidlni Skolou. Pro déti se
moznosti plnéni povinné Skolni dochazky. Bud’ je dit¢ pies tyden na internaté, piipadné
v Ustavu socialni péce nebo mize zit ve své rodiné a do skoly denn¢ dochazet.

V minulosti byly stitem vypracované jednotné osnovy pro jednotlivé typy Skol (napf.
osnovy Zakladni Skola, Obecna skola, Narodni Skola, Zvlastni Skola, Pomocna skola,
Montessori, Waldorfska skola). Podle nové legislativy kazda Skola vytvaii v sou¢asné dobé
svij vlastni Skolni vzdélavaci program, ktery vychazi z jednotného Ramcového vzdélavaciho
programu (dale jen RVP). RVP pevné stanovuje pozadovanou troven dovednosti a védomosti
na konci 5. a 9. ro¢niku. Zpisob a Casové dosazeni téchto cili si kazda skola voli sama,
vyhodou je, ze ucitelé maji dostatek prostoru pro vétsi kreativitu a vyuzivani mistnich zdroja.
Pro kazdé integrované dité vypracovava ucitel za pomoci specidlnich pedagogl individudlni
vzdélavaci plan. To je dokument, ktery nahrazuje osnovy, je v ném stanoveno to, co vyplyva
z diagndzy ditéte pro vyucovani a v ¢em tede je nutno dité vyucovat ,,jinak®.

Speciélni Skoly

Specialni skolstvi je u nds na velmi vysoké urovni a vytvaii dobré podminky pro vyuku
déti s postizenim. Ptipravuji zaky k zaclenéni do pracovniho procesu a Zivota spolecnosti.
Specialni skoly poskytuji pomoci specidlnich vychovnych a vyucovacich metod, prostiedkt a
forem vychovu a vzdélavani zakiim mentaln€, smyslové nebo télesné postizenym zakim,
zakim s vadami feci, zakim obtizn¢ vychovatelnym a zaklim nemocnym a oslabenym,
umisténym ve zdravotnickych zatizenich. Vzhledem k tomu, Ze ve vefejnosti panuji Casto
pfedsudky o tom, Ze specidlni Skola je vlastné Skolou podfadnou, ministerstvo Skolstvi ve
vyhlasce 73/2005 Sb. Stanovuje jednotné oznaceni ,,Zékladni Skola“ pro vSechny typy skol
poskytujicich zakladni vzdélani. Byvala Zvlastni Skola se tedy dnes jmenuje Zakladni

prakticka Skola, byvala Pomocna §kola nese ndzev Zakladni Skola specialni.
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Typy specialnich Skol:

A) Zakladni skola, zakladni skola prakticka, zakladni skola specialni:

pro zrakové postizené

pro sluchové postizené

— pro hluchoslepé

— pro télesné postizené

— pro zaky se specifickymi poruchami chovéni a u€eni

— zakladni Skola logopedicka

zakladni Skola a zékladni specialni $kola pfi zdravotnickém zatizeni
B) Stredni Skola:

— pro zrakové postizené

— pro sluchové postizené

—  pro telesn€ postizené
C) Konzervator

— pro zrakové postizené

Stiedni Skoly se ¢leni na:

— stiedni odborna uciliste
— odborna uciliste

— gymnazia

— stiedni odborné Skoly
— praktické skoly

— konzervatof
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Odborné ucilisté - poskytuje odbornou piipravu v ucebnich oborech s upravenymi ucebnimi

plany, pfipravuje pro vykon povolani odpovidajicich ptisluSnému u€ebnimu oboru. Ptiprava
trva dva az tii roky. Pfiprava v odborném ucilisti se uskuteciiuje UspéSnym vykonanim
zaverecné zkousky.

Praktickd skola - ptipravuje zaky pro vykon jednoduchych ¢innosti. Piprava trva jeden az tii

roky. Ttileta ptiprava v praktické Skole se ukoncuje ispéSnym vykonanim zavérecné zkousky,
v jednoleté a dvouleté piipravé vydanim zavérecného vysvédceni.

Specialni Skola - vychovava a vzdélava obtizné vzdélavatelné zaky s takovymi nedostatky

rozumového vyvoje, pro které se nemohou vzdélavat ani v praktické Skole, jsou vSak schopni
osvojit si alespont nekteré prvky vzdélani.

Vsechny Skoly, vcetné¢ specialnich velmi tuzce spolupracuji s pedagogicko
psychologickymi Skolami a se specidlné pedagogickymi centry.

Specidlné pedagogické centrum (SPC)

SPC poskytuje specialné pedagogickou a psychologickou péci détem a zakim se
zdravotnim postizenim a také jejich rodindm. Nabizi jim odbornou pomoc ve spolupraci s
rodinou, Skolami, Skolskymi zatizenimi a odborniky. Déle nabizeji Sirokou skélu aktivit a akci
jak pro déti, tak také pro jejich rodice. Navazuji na sluzby rané péce, s tim rozdilem, Ze rodice
se svym ditétem do SPC dochazeji, jedna se o sluzbu ambulantniho typu. D¢li se na centra
podle typt postizeni (SPC pro déti se smyslovym, s télesnym, s mentalnim postizenim a pro
déti a zédky s vadami feci).

Centrum zabezpecuje vyhledavani a specialné pedagogickou diagnostiku, psychologickou
diagnostiku déti se ZP, zabezpec€uje poradenské, terapeutické a metodické Cinnosti pro déti a

zaky se zdravotnim postizenim, pro jejich rodice nebo osoby zodpoveédné za vychovu.

Pedagogicko psychologické poradny (PPP)

Pedagogicko psychologické poradny patii také mezi Skolska poradenska zatizeni jako SPC.
PPP je vkazdém vétSim mésté¢ a pracuje hlavné se zdky, ktefi maji potize v uceni, tzv.
specifické poruchy uceni. K témto porucham patii dyslexiie, dysgrafie, dysortografie,
dyskalkulie a dal$i. Pokud se tyto poruchy objevi je zdk poslan do PPP a tam odbornici
ptipadnou poruchu diagnostikuji a stanovi spolu sucitelem metodické postupy a dalsi
opatieni, které by zabranily nadmérné Skolni zatézi. PPP provadéji také vySetfeni Skolni

zralosti u zdravych déti a poskytuji poradenstvi v dal§im vzdélavani.
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4.4 Integrace

Pojem integrace slySime v dne$ni dobé kolem sebe stale vic a vic. Listopad 1989 piinesl
velky zvrat v ndzorech na zivot lidi s postizenim a na jejich vzdélavani. Integrace znamena
nenasilné a ptirozené zacleiiovani lidi se zdravotnim postizenim do spolecnosti. Dilezité je
stale pfipominat, Ze nestaci, aby lidé s postizenim byli pouze fyzicky pfitomni mezi ostatnimi,
ale aby se aktivné zapojili do Zivota spolecnosti. Integrace je také casto pouZzivana v
souvislosti s pedagogickym procesem. A tady se hovofi o zaclenéni déti se zdravotnim

postizenim do kolektivu ostatnich déti.

Pojem integrace je postupné nahrazovan terminem pievzatého z angli¢tiny inkluze (z
latinského inclusio = zahrnuti). Inkluze usiluje o proménu spolecnosti tak, aby v ni rozdilnost
byla povazovana za normalni véc. V ramci pedagogické integrace se timto pojmem rozumi
zaClenéni do bézné tiidy na zdkladni Skole. Stile vice lidi se zafind o integraci lidi s
postizenim do spolecnosti zajimat a ptispivat k jejimu napliiovani. Jsou to predevsim feditelé,
ktefi ochotné pfijimaji déti se zdravotnim postizenim do kolektivii béznych matetskych a
zékladnich Skol. Déle pak ucitelé, kteti s velkym osobnim nasazenim s t€émito détmi pracuji.
Jsou to 1 média, kterd svymi ¢lanky a potfady seznamuji vefejnost s lidmi, ktefi jsou
znevyhodnéni rtiznymi druhy postizeni. Integrace se ale netyka jen ucitelt a médii, pfipravit
se na ni musi predevsim rodice, kteti by si méli uvédomovat, ze zacina jiz ve chvili, kdy se o
postizeni svého ditéte dozvédi, ze zalezi na tom, jaky postoj zaujmou v rodin€, mezi prateli a
ze budou své dité piijimat takové, jaké je. Potom také samotnd ptfiprava ditéte do matetské
Skoly a pozdéji do zékladni Skoly vyzaduje od rodi¢ii mnohem vice trpélivosti, lasky a usili.

Pfinos integrace neni jen pro dit¢ s handicapem, ale také pro zdravé déti, které s nim
navstévuji stejnou tfidu nebo Skolu. Zdravé déti si pfinesou do Zivota mnoho kladnych
zkuSenosti a vlastnosti. Napt.: Byt tolerantné&jsi, citlivéjsi, ohleduplnéjsi a schopni v Zivoté
témto lidem pomahat, zaméstnavat je a piijimat rozdilnost a jinakost celé lidské spolecnosti
mnohem pfirozen€ji. ZkuSenosti ze zahrani¢i ukazuji, Ze je-li dit¢ kvalitné integrovano
(ptipravena rodina, odbornici, $kola i spole¢nost), jsou lidé s postizenim schopnéjsi zaradit se
do bézné spoleCnosti. Neznamend to vSak, Ze jedinou cestou pro deti s postizenim je
integrace. Pro mnoho déti integrace neni vhodna, at’ proto, Ze typ postiZzeni jim ji neumozinuje,
nebo neni v moznostech rodiny zajistit takové podminky, aby integrace pfinesla pozitivni
vysledky.

Myslim si, Ze nejvice pfinosna je integrace pedagogicka. Vstup ditéte do predskolniho a
Skolniho zatizeni je pro zdravotné postizené dité prvni zkuSenosti se za¢lenénim do kolektivu

zdravych déti. Spole¢na dochazka zdravych déti a déti s postizenim je velkym uzitkem pro
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ob¢ strany. Obohacuje déti s postizenim tim, ze jim pomaha pfizpisobit své chovani
kamaradiim, mnohému se spolecné naucit a prozivat to, co ostatni déti a jejich rodiny. Ostatni
zdravé déti se nauci pfirozenym zptsobem pomahat druhym, podpofit je a ocenit. Idedlni je,
kdyz rodina zvoli tuto formu vzdélavani pro své dité uz v predikolnim véku. Casto je alespoii
na zacatku procesu integrace nutné, aby byl ve tfidé¢ s integrovanym ditétem pfitomen
asistent. N&které déti se bez asistence neobejdou po celou dobu Skolni dochazky. Zajistit

tohoto asistenta a penize z kterych bude placen, neni jednoduchou zalezitosti.

Kdyz dit¢ se zdravotnim postizenim konéi Skolni dochazku, dostavd se do obdobi
pfechodu. Stoji pfed nim, stejn¢ jako pied ostatnimi studenty, sny, pfedstavy a nejistoty
spojené s jeho budoucnosti. Pfechod z prostiedi skolniho do prostfedi pracovniho, vyména
détského kolektivu za spolecnost dospélych — to je proces slozity pro kazdého, pro mladé lidi
zdravotn€ znevyhodnéné vSak o to vice. Integrace je jiz ¢astecné metodicky a organiza¢né
propracovana v oblasti naSeho zékladniho Skolstvi. Ale co dal? Integrované vzdélavani v
systému stfednich Skol neni u néas zatim pro né skoro viibec zajisténo, a tak v podstaté jedinou
moznosti je pokracovat ve vzdélani v raznych typech praktickych kol a ucilist. Pfitom plati,
ze schopnost vzdélavat se je u deti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami vyrazné posunuta
do vyssiho véku. Lépe jsou na tom télesné postizeni a to predevsim pii vzdélavani na vysoké
Skole. Vysoké skoly se handicapovanym studentim snazi vychazet vstiic. Zajistuji pro né
bezbariérové piistupy, prispivaji z granti na specialni pomiicky a napiiklad Univerzita

Karlova ma své vlastni poradenské centrum pro studenty se specidlnimi potfebami.
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5. Socialné pravni zabezpeceni rodin se zdravotné postizenym
ditétem

Socidlné pravni pomoc je urcitd forma pomoci, v podob& davek a piispévki, potiebné k
feSeni zivotnich situaci souvisejicich se zdravotnim postizenim ditéte. U nékterych socialnich
davek se ptihlizi pouze ke zdravotnimu stavu ditéte, u jinych i k celkovému piijmu vsech
¢lent doméacnosti. Prispévky, davky, ptiplatky vyplaci urad prace, obecni ufad, ufad méstské
¢asti Praha 1-22, obecni Grady s rozSifenou piisobnosti.

K 1.1. 2007 vysel v platnost novy zdkon o socidlnich sluzbach. Dochazi k velmi
vyznamnym zménam. Napfi. se také zménily nékteré socidlni davky a prispévky. Nejvetsi
zménou je piispévek na péci, ten nahradil dosavadni zvySeni dichodu pro bezmocnost a
prispévek pii péci o blizkou nebo jinou osobu. V nésledujicim seznamu uvadim davky a

prispévky, které jsou diilezité a potfebné pro rodinu se zdravotné postizenym ditétem.
5.1 Socialni davky a zvyhodnéni souvisejici se zdravotnim postiZenim
ditéte

Socialni ptiplatek zvySeny - zakon €. 117/1995 Sb., § 20-22

Na socialni ptiplatek maji narok vSechny rodiny s alespoil jednim nezaopatenym ditétem,
jestlize celkovy pfijem rodiny neptfesahuje 2,2 ndsobek zivotniho minima. Pfi vypoctu
socialniho ptiplatku se piihlizi nejen k ptijmu, ale 1 k dlouhodobé¢ neptiznivému stavu ditéte,
pfipadné rodici. V téchto piipadech se vySe ptispévku i potiebnd hranice piijmu rodiny
zvySuje. Za dlouhodob¢ nepfiznivy stav se povazuje nepfiznivy zdravotni stav, ktery podle

poznatkt 1ékatské védy trva déle nez jeden rok.

Rodicovsky ptispévek - zakon €. 117/1995 Sb., § 30-32

Narok na rodi¢ovsky ptispévek ma rodi¢, ktery osobné celodenné a fadné pecuje alesponi o
jedno dité do ctyt let véku nebo do sedmi let véku, jde-li o dité, které je dlouhodobé zdravotné
postizené nebo dlouhodobé tézce zdravotné postizené. RodiCovsky piispévek nalezi, jestlize
dit¢ pravidelné navstévuje jesle, matefskou Skolu nebo jiné obdobné zafizeni pro déti
predSkolniho véku v rozsahu neptfevySujicim cCtyfi hodiny denné. Vyse rodiCovského
ptispévku je 7 582 K¢ mési¢né (40% primérné mesi¢ni mzdy v nepodnikatelské sféte v roce
o dva roky predchazejicim). Rodi¢lim doba péce o dité od 4 do 7 let véku neni zapocitavana

do dichodového pojisténi.
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Prispévek na péci - zakon ¢. 108/2006 Sb. + provadéci vyhlaska ¢. 505/2006 Sb.

Ptispévek na péci nalezi lidem starSim jednoho roku, ktefi jsou piedev§im z divodu
dlouhodob¢ neptiznivého zdravotniho stavu zavisli na pomoci jiné osoby. Tato zavislost ma
Ctyfi stupné, ty se odviji od poctu ukonl péce o vlastni osobu a sobéstacnosti, pfi kterych
posuzovany potiebuje kazdodenni pomoc nebo dohled jinou osobou. Zadatel o tento
prispévek je povinen se podrobit nejen zdravotnimu posouzeni na ufadu prace, ale i
socidlnimu Setfeni v misté, kde ptebyva. Prispévek muze slouzit nejen jako thrada za péci,
kterou zajiStuje poskytovatel socidlni sluzby, ale i jako nahrada vydaju, které vzniknou
pecujici osobé. Za pecujici osoby plati zdravotni pojisténi stdt a je vedena pro ucely

diachodového pojisténi, pokud tomu tak neni jiz z jinych divoda.

Stupen zavislosti a vyse prispévku na péci

. MLADSI |STARSI  |[RODICOVSKY PRISPEVEK
STUPEN ZAVISLOSTI 18 LET 18 LET DITE MLADSI 7 LET
I. stupe — lehké zavislost 3000 KE  [2000Ke |4 582 K&
I1. stupen - stiedné té¢zka zavislost [5S 000 K¢ 4 000 K¢ 3 791 K¢
[11. stupeti — tézka zavislost 9000 K¢ [8000KE [3791 K&
[V. stupenl — tplna zavislost 11000 K¢ |11 000 Ke |0 Ke

Mimoiadné vyhody L.-I1I. stupné - prukaz TP, ZTP, ZTP/P - vyhlaska ¢. 182/1991 Sb., § 31
+ prilohy €. 2,3

Obcantm star$im 1 roku s t¢Zkym télesnym, smyslovym nebo mentalnim postizenim, které
podstatné omezuje jejich pohybovou nebo orientacni schopnost, se podle druhu a stupné
postizeni poskytuji mimotadné vyhody 1., II., nebo III. stupné. Pfislusny urad dle posouzeni
posudkového Iékare vyda prikaz opraviiujici obcana k mimofadnym vyhoddm s oznacenim, o
ktery stupeii jde.

Mimoraddné vyhody I. stupné (pritkaz TP- téZce zdravotné postizeny):

a) narok na vyhrazené misto k sezeni ve vetejnych dopravnich prostiedcich pro pravidelnou
hromadnou dopravu osob (kromé mistenkového sezeni)

b) narok na piednost pii osobnim projednavani jejich zalezitosti, vyzaduje-li toto jednani
delsi cekani, zejména stani, za osobni projedndvani zélezitosti se nepovazuje nakup v
obchodech ani obstaravani placenych sluzeb ani oSetfeni a vySetfeni ve zdravotnickych

zafizenich
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Mimoradné vyhody II. stupné (prikaz ZTP — zvlast tézce zdravotné postizeny):

a) vyhody uvedené u prikazu TP

b) narok na bezplatnou dopravu pravidelnymi spoji mistni vefejné hromadné dopravy osob

(tramvajemi, trolejbusy, autobusy, metrem)

c) sleva 75% jizdného ve druhé vozové tfidé osobniho vlaku a rychliku ve vnitrostatni

piepravé a 62% sleva v pravidelnych vnitrostatnich spojich autobusové dopravy
Mimoradné vyhody III. stupné (prikaz ZTP/P - zvlast tézce zdravotné postizeny potrebujici
pruvodce):
a) vyhody uvedené u pritkkazu ZTP

b) narok na bezplatnou dopravu priivodce vefejnymi hromadnymi dopravnimi prostfedky v
pravidelné vnitrostatni osobni hromadné dopravé
¢) uuplné nebo prakticky nevidomych narok na bezplatnou ptepravu vodiciho psa, pokud je

nedoprovazi privodce

Dale muze byt drzitelim prikazt ZTP a ZTP/P poskytnuta sleva poloviny vstupného na
divadelni a filmova pfedstaveni, koncerty a jiné kulturni a sportovni podniky. Pii poskytovani

slevy drzitelim prikazu ZTP/P se poskytne sleva poloviny vstupného i jejich pravodci.

Prispévek na provoz motorového vozidla - vyhlaska €. 182/1991 Sb., § 36

Ptispévek na provoz motorového vozidla se poskytne na obdobi kalendainiho roku ob¢anu,
ktery je vlastnikem nebo provozovatelem motorového vozidla:

a) jehoz zdravotni postizeni odiivodiiuje pfiznani mimotadnych vyhod pro drzitele prikazu

ZTP a ZTP/P, s vyjimkou postizenych uplnou nebo praktickou hluchotou, a ktery bude

pouzivat toto motorové vozidlo pro svou pravidelnou dopravu

b) ktery toto motorové vozidlo bude pouzivat pro pravidelnou dopravu manZzela (manzelky),
ditéte nebo jiné blizké osoby, kterd je drzitelem prikazu ZTP a ZTP/P s vyjimkou

postizenych uplnou nebo praktickou hluchotou

c) ktery je rodicem nezaopatieného ditéte, které je 1éCeno na klinice fakultni nemocnice pro
onemocnéni zhoubnym nadorem nebo hemoblastosou a to v dobé nezbytného 1éceni
akutni faze onemocnéni v tomto zdravotnickém zatizeni
Vyse ro¢niho ptispévku ¢ini pro drzitele prukazu ZTP — 2 300 K¢ u jednostopého vozidla

a 6 000 K¢ u ostatnich vozidel, pro drzitele prikazu ZTP/P — 4 200 K¢ u jednostopého

vozidla a 9 900 K¢ u ostatnich vozidel.
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Prispévek na individualni dopravu - vyhlaska ¢.182/1991 Sb., § 37 + priloha ¢. 5

Ptispévek na individudlni dopravu se poskytne na kalendaini rok

a) obcanu s tézkou vadou nosného nebo pohybového ustroji, ktera je uvedena v ptiloze ¢.5

vyhlasky 182/1991 Sb. 32 pismenech a) az g)
b) obcanu uplné nebo prakticky nevidomému

c¢) rodi¢i nezaopatfené¢ho ditéte, které je léceno na klinice fakultni nemocnice pro
onemocnéni zhoubnym nadorem nebo hemoblastosou, a to v dobé nezbytného 1éceni
akutni faze onemocnéni v tomto zdravotnickém zatizeni, ktery se pravidelné individudlné
dopravuje a ktery neni drzitelem motorového vozidla nebo obCanem jenz je dopravovan
motorovym vozidlem, na jehoz provoz je pfizndn piispévek na provoz motorového

vozidla

Vyse ptispévku na individualni dopravu ¢ini 6 500 K¢.

Ptispévky na zakoupeni, celkovou opravu a zvlastni apravu motorového vozidla - vyhlaska

¢.182/1991 Sb., § 35 + piiloha ¢&. 5

Prispévek na zakoupeni motorového vozidla nebo pfispévek na celkovou opravu

motorového vozidla se poskytne:

a) obcanu s té¢zkou vadou nosného nebo pohybového ustroji, ktera je uvedena v priloze ¢. 5
pismenech a) az g): Ktery neni umistén k celorocnimu pobytu v ustavu socialni péce,
poptipadé ve zdravotnickém nebo obdobném zafizeni anebo je odkazan na individuélni

dopravu.

b) rodici nezaopatieného ditcte, jde-li o dité starsi tii let:

- ma tézkou vadou nosného nebo pohybového ustroji, ktera je uvedena v piiloze ¢.
5 pismenech a) az g)

- jeuplné nebo prakticky nevidomé

- je mentalné postizené s pruikazem ZTP/P a rodi¢ bude motorové vozidlo pouzivat pro
dopravu tohoto ditéte
Vyse prispévku na zakoupeni motorového vozidla ¢ini nejvyse 100 000 K¢, vyse
prispévku na celkovou opravu motorového vozidla ¢ini nejvyse 60 000 K¢&. Vyse piispévku se
uréi zejména s ohledem na majetkové poméry zadatele a osob povazovanych podle zdkona o
dichodovém pojisténi za osoby jemu blizké, které s nim ziji v domécnosti. Ptispévek lze

poskytnout opétovné nejdiive po uplynuti péti let ode dne vyplaceni predchoziho prispévku.
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Vréaceni DPH pii koupi motorového vozidla - zakon ¢.235/2004 Sb., o dani z pridané
hodnoty, § 85

Osoba se zdravotnim postiZzenim méa narok na vraceni zaplacené dané u osobniho
automobilu zakoupeného v tuzemsku, a to i formou finan¢niho prondjmu. Pfi nikupu
osobniho automobilu formou finan¢niho pronajmu nevznikéd narok na vraceni dané z ptirazky
leasingové spoleCnosti. Dan se vraci osobé se zdravotnim postizenim za jeden osobni
automobil nakoupeny v tuzemsku v obdobi 5 let, nejvyse vSak do vyse 100 000 K¢. Osob¢ se
zdravotnim postizenim, kterd ma ndrok na vraceni dan¢, se dan vrati do 30 dnd ode dne

nasledujiciho po podani Zadosti.

Bezuro¢né pujcky - vyhlaska ¢.182/1991 Sb., § 57

Tézce zdravotné postizenému obcanu, jemuz byl ptfizndn podle § 35 prispévek na
zakoupeni motorového vozidla, 1ze poskytnout beztiro¢nou ptij¢ku na zakoupeni motorového
vozidla az do vyse 40 000 K¢ za podminky, Ze se zavaze splatit pijcku nejpozdéji do 5 let od

jejiho poskytnuti.

Prispévek na upravu bytu - vyhlaska ¢.182/1991 Sb., § 34 + priloha €. 5

Prispévek na upravu bytu, ktery je uzivan k trvalému bydleni se poskytuje:
a) obcanu s té¢zkou vadou nosné¢ho nebo pohybového ustroji, kterd je uvedena v priloze €. 5
pismenech a) az g)
b) obcanu uplné nebo prakticky nevidomému
¢) rodi¢i nezaopatfeného ditéte, jde-1i o dité starsi tii let
- ma tézkou vadou nosného nebo pohybového ustroji, ktera je uvedena v piiloze ¢.
5 pismenech a) az g)
- jeuplné nebo prakticky nevidomé
Vyse piispévku na upravu bytu se urci se zietelem na piijmy a majetkové poméry obCana a
jeho rodiny, a to az do vySe 70 % prokazanych ndkladi uctovanych fyzickymi nebo
pravnickymi osobami za material a prace spojené s nezbytnymi vydaji, véetné projektovych
praci, nejvyse vsak:
a) 50000 K¢ nebo
b) 100 000 K¢ u prispévku na stavebni Upravy spojené s instalaci vytahu, ktery je

poskytovan z toho diivodu, Ze nelze pouzit Sikmou schodistovou ploSinu.
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Prispévek na uhradu za uzivani bezbariérového bytu a garaze - vyhlaska ¢.182/1991, § 45

Ptispévek na uhradu za uzivani bezbariérového bytu a garaze poskytne:
a) obcanu s té¢zkou vadou nosného nebo pohybového ustroji, ktera je uvedena v priloze ¢. 5
pismenech a) az g)
b) obcanu uplné nebo prakticky nevidomému
Vyse opakujiciho se penézniho prispévku je 400 K& mésiéne. Obanlim muze také
povéteny obecni Grad poskytovat piispévek na thradu za uzivani garaze az do vyse 200 K¢

mésicné.

Jednorazové ptispévky na opatieni zvlastnich pomiticek - vyhlaska ¢.182/1991, § 33

Obcaniim tézce zdravotné postizenym lze poskytovat penézité piispévky na opatieni
pomtucek, které potiebuji k odstranéni, zmirnéni nebo piekonani nasledkt svych postizeni.
Ptispévek se neposkytuje v ptipadé, Ze potfebnou pomuicku proptjcuje nebo plné hradi
prislusna zdravotni pojistovna. Pokud pfislusnd zdravotni pojistovna hradi potiebnou
pomucku castecné, ptfihlédne se pfi stanoveni vyse ptispévku k této skutecnosti.

Piispévky lze poskytnout na opatieni zvlastnich pomiicek uvedenych v pfiloze €. 4, ktera je
soucasti této vyhlasSky. Na uhradu ndklad spojenych se zacvikem pro pouzivani pomiicek
uvedenych v pfiloze €. 4, kterd je soucasti této vyhlasky, Ize poskytnout ptispévek v plné vysi
prokazanych naklada.

Ptispévek na opatieni zvlastnich pomiicek 1ze poskytnout jen tehdy, zavaze-li se zadatel
pisemné piedem, Ze vrati ptrispévek nebo jeho pomérnou ¢ast v piipadé, ze:

a) zvlastni pomiicka, na jejiz opatieni byl ptispévek poskytnut, pfestane byt pred uplynutim
5 let ode dne vyplaceni prispevku jeho vlastnictvim

b) do 6 mésicli ode dne vyplaceni nepouzije ptispévek na opatfeni zvlastni pomicky,
popiipad€ pouzije jen ¢ast piispévku

Ptispévek nebo jeho pomérnd Cast se nevraci v ptipadé, Ze obcan, kterému byl vyplacen,
zemre.

Upln& nebo prakticky nevidomym obc¢antim lze hradit vydaje spojené s vycvikem a

odevzdanim vodiciho psa az do vySe obvyklych nakladi.
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Prispévek na zvySené zivotni ndklady - vyhlaska ¢.182/1991 Sb., § 42

Piispévek na zvySené zivotni naklady poskytne povéteny obecni Gfad na zvySené vydaje
souvisejici s pouzivanim téchto pomtcek ob¢anim:
a) pouzivajicim trvale ortopedické, kompenzacni nebo jiné pomicky
b) uplné nebo prakticky nevidomym, kteti jsou soustavné pracovné ¢inni nebo se pfipravuji
na pracovni uplatnéni soustavnym vycvikem nebo studiem nebo ktefi jsou pozivateli

sirot¢iho diichodu (nesmi jit o pozivatele invalidniho diichodu).

Vyse prispévku ¢ini az do vyse 200 K¢ mésicné.

Prispévek uplné nebo prakticky nevidomym - vyhlaska ¢.182/1991 Sb., § 46

Uplné€ nebo prakticky nevidomému vlastniku vodiciho psa mlize povéieny obecni trad

poskytnout ptispévek na krmivo pro tohoto psa, a to ve vysi 800 K¢ mési¢né.

Zivotni a existenéni minimum - zidkon &. 110/2006 Sb.

- Zzivotni minimum jednotlivce ¢ini mésicné 3 126 K¢. Pokud je osoba pro ucely tohoto
zdkona posuzovana spole¢né¢ s jinymi osobami, jsou cCastky zivotniho minima
odstupniovany podle poradi osob. Pofadi posuzovanych osob se stanovi tak, ze se
nejdiive posuzuji osoby, které nejsou nezaopatienymi détmi, a poté osoby, které jsou
nezaopatfenymi détmi. Vékem osoby rozhodnym pro stanoveni ¢astek Zivotniho minima
je vek, kterého osoba dosdhne v kalenddinim mésici, za ktery je zivotni minimum
zjistovano.

- zivotniho minimum osoby v prvnim v pofadi, ¢ini mesicné 2 880 K¢

- Zzivotni minimum osoby v druhém nebo dal$im potadi, ¢ini mési¢né:

a) 2600 K¢ u osoby od 15 let véku, ktera neni nezaopatfenym ditétem

b) 2250 K¢ u nezaopatfeného ditéte od 15 do 26 let véku

c) 1960 K¢ u nezaopatteného ditéte od 6 do 15 let véku

d) 1600 K¢ u nezaopattené¢ho ditéte do 6 let véku

Castka existen¢niho minima osoby ¢ini mésiéné¢ 2 020 K¢&. Existenéni minimum nelze
pouzit u nezaopatfené¢ho ditéte, u pozivatele starobniho diichodu, u osoby pIné invalidni a u

osoby starsi 65 let.
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PRAKTICKA CAST

6. Vyznam svépomocnych skupin pri zvladani zatéZovych
situacich

Obecné si pod pojmem svépomoc predstavujeme nékolik lidi, ktefi se spolu stykaji v malé
skuping a sdileji své problémy. Svépomocné skupiny se stdvaji bezpeCnym mistem, které jim
poskytuje jistotu, pochopeni, ptijeti a zvladnuti zatézové situace. VSichni maji podobné
zkuSenosti a zazitky, a proto jsou schopni navzijem si porozumét. Pfijimani, ale zaroven i
poskytovani pomoci dodava ¢lenim pocit, Ze nejsou v dané situaci sami a ze jsou nééim
uzitecni. Svépomocna skupina tim napomaha socialni integraci jedince do spolecnosti.

Svépomoc muzeme charakterizovat spoleénymi znaky:

e sdileni stejné zkuSenosti

e jemnd pomoc a podpora

e vyména zkuSenosti a prozitka

e vymeéna informaci

e moznost ndpodoby, empatie, identifikace se vzorem
e  Clen svépomocné skupiny dava i bere

Svépomocné skupiny se déli na:

Skupiny zamérené na urcity problém — rodiny s drogove zavislymi détmi

Anonymni skupiny - nejznaméjsi jsou Anonymni alkoholici

Skupiny pribuznych a pecujicich - novy ¢len dostava informace vyplyvajici ze zkuSenosti
ostatnich pecujicich

Skupiny stigmatizovanych lidi - mezi tyto skupiny patii predev§im skupiny nemocnych

AIDS
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7. Organizace svépomocnych rodi¢ovskych skupin se zdravotné
postiZenym ditétem

V ptedchozi kapitole jsem obecné a strué¢né informovala o svépomocnych skupinéch, jak
se Cleni a jaky maji vyznam. V této kapitole se budu zabyvat svépomocnymi rodi¢ovskymi
skupinami se zdravotné postizenym ditétem.

Rodicovské svépomocné skupiny maji rizné formy, ale obvykle maji Gzké spojeni mezi
sebou. Nékteré mohou byt vedeny odborniky a nékteré mohou byt organizovany vyhradné
samotnymi rodi¢i. Tyto skupiny jsou takové organizace, které nabizeji podporu a cCasto
zajistuji praktickou pomoc. Slouzi vSem vékovym skupindm. Rodi¢e pii spolecnych
setkanich maji prilezitost si vyménovat své zkuSenosti, sdilet sympatie, dodavat si odvahu a
hovotit o spoleénych problémech. Déti si mohou hrat s ostatnimi zdravotné postizenymi
détmi a rodice si mezitim povidaji a poskytuji si navzdjem cenné rady. Rodi¢e pomahaji
riznymi zpusoby, podle toho co je v jejich silach. Velmi dulezity je pro né€ i pocit, ze v takové
situaci nejsou sami, ze neni nefesitelnd a Ze se za ni nemuseji stydét.

Ve tfetim rocniku jsem absolvovala praxi pravé v takovéto organizaci, ktera se specializuje
na rodi¢ovské skupiny se zdravotné postizenym ditétem. Tato organizace se jmenuje Alfa
Human Service. Ve své praci bych se také chtéla struén€ zminit o dalSich organizacich, které
se podobné problematice vénuji. Piikladem je Arpida spolecnost pro rehabilitaci déti a
mladeze se zdravotnim postizenim v Ceskych Budg&jovicich. Celorepublikové piisobi
Asociace rodiét a pratel zdravotné postizenych déti, Apla CR, Détské centrum paprsek,
Federace rodict a ptatel sluchové postizenych, obCanské sdruzeni Autistik, Klub rodict a

pratel déti s Downovym syndromem a mnoho dal$ich.

Tyto organizace jsou vedeny pod odbornym vedenim, jsou to vétSinou obcanska sdruzeni,
ktera sdruzuji rodiCe a poradaji pro né riizné aktivity, vylety, akce, pobyty, atd. Vedle téchto
odbornych organizaci a sdruzeni existuji jesté samostatné rodiCovské svépomocné skupiny,
které si rodi¢i se zdravotné postizenymi détmi sami zaloZzili. Tady se schazi, vymysleji si
nejriznéjsi programy, jezdi na vylety, potadaji zabavné aktivity. Nejsou vSak zadnym
obCanskym sdruzeni, schazeji se jen z vlastni iniciativy. Téchto svépomocnych skupin je
velice malo. Naptiklad pod Asociaci rodict a ptatel zdravotné postizenych déti se sdruzuji
rodi¢e v riznych klubech, naptiklad klub Klubi¢ko v Berouné, klub Auxilium, sdruzeni

Rettcomunity a né¢kolik dalSich.
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Alfa Human Service - ob¢anské sdruzeni pro podporu pecujicich osob s

détmi se zdravotnim postiZenim

Nazev instituce: Alfa Human Service

Adresa: Biskupcova 84, 130 00 Praha 3
Telefon: +420 242 441 486
Email: martina.chmelova@alfabet.cz

Webova adresa: www.alfabet.cz

Vedouci pracovnik: Mgr. Martina Chmelova, feditelka

Obcanské sdruzeni Alfa Human Service je nevladni neziskova organizace zaméfend na
praci s rodinami pecujici o zdravotné postizené¢ déti. Rodindm nabizi konzultaéni a
poradenskou ¢innost k situacim nastavajicim v bézném zivoté se zdravotné postizenym
ditétem. Pomoc rodindm je poskytovana i na vlastnich webovych strankéach, na kterych jsou
vysvétlovany a popisovany rizné druhy a typy zdravotniho postizeni, rehabilitacnich metod,

zpusobl péce o rodice, socidlniho zabezpeceni rodiny, pracovniho poradenstvi atd.

Cil, ucel organizace

- zvySovani informovanosti a vzdé¢lanosti pecujicich osob o déti se zdravotnim

postizenim ¢i oslabenim
- terénni prace s rodicovskymi skupinami

Ziizovatel organizace

- nevladni neziskova organizace

Zdroje financovani

- vlastni vydé¢le¢na ¢innost

- dotace a granty ze statniho rozpoctu

45




Prakticka ¢ast

Organizace svépomocnych rodi¢ovskych skupin
se zdravotné postizenym ditétem

Personalni obsazeni

- Mgr.Martina Chmelova - feditelka sdruZeni, hlavni koordinatorka projektu Alfabet

- Lucie Stépankovd - zastupce zodpovédny za chod sdruzeni - ekonomické a

organizacni zalezitosti

- Dana MosSnerova - redakce www.alfabet.cz, vedeni sekretariatu

Rozsah nabizenvch sluzeb a zakladni metody a techniky prace s klienty

- tvorba internetového informac¢niho servisu s ndzvem Alfabet.cz — tento servis pfinasi

navod jak postupovat v situacich, vznikajicich v zivoté se zdravotné postizenym

ditétem

- informace, které najdeme na Alfabetu:

X/
**

1écba, rehabilitace, odbornd péce ( piehled metod psychické a fyzické

stimulace vyvoje déti, odborna péce, problematika 1é€by v nemocnici)

slovnik odbornych vyrazt (ptekladovy slovnik lékatské a dalsi pouzivané

terminologie)
vlastni internetova knihovna

socialni zabezpeceni rodiny (kontakty na socidlné pravni poradce rodin

pusobici v terénu)
kontakty na dalsi organizace, které plisobi v socialni sféte
zdravotni a kompenzacni pomtcky

Skolstvi a vzdélavani (moznosti predSkolniho a Skolniho vzdélavani déti a

kontakty na jednotlivé poskytovatele)
volny Cas (nabidka mimoskolnich zdjmovych a prazdninovych aktivit)

bydleni (praktické informace o bezbariérovosti kolem nés, postup pfi

upravach bytu, domu)

- poradenska sluzba pro rodiny s détmi se ZP - je zaméfena na rodiny s détmi vSech

typt zdravotniho postizeni (fyzického, mentdlniho 1 kombinovaného) a zdravotniho

oslabeni (chronickd nemocnost v disledku snizeni imunity, alergie, astma, vnitini

onemocnéni, poruchy uceni a chovani). Sluzba bezplatné¢ poskytuje rodicim

informace formou individualnich konzultaci osobnich (provadény piimo v byt¢ klienta
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se zdravotné postizenym ditétem
po ptredchozi telefonické domluve), pisemnych, emailovych a telefonickych.
Pomoci konzultaci je mozno rodindm zprostiedkovat potfebny zdroj informaci a
kontaktli z oblasti socialn¢ pravniho poradenstvi, vzdélavani déti, odborné péce,
mimoskolni ¢innosti, pracovniho poradenstvi, psychologické pomoci rodi¢im atd.
Sluzba se zamé&fuje na bliz8i vysvétleni ptisluSného problému dodanim informaci a
vzdélavacich zdroji (knizky, akce, semindfe, kurzy) a kontaktem na kompetentni
odborniky a organizace (poradenskd zafizeni, zafizeni poskytujici ranou péci,
rehabilitaci atd.). Sluzbu zabezpecuje tym vyskolenych poradkyn ob¢anského sdruzeni
Alfa Human Service ve spolupraci s Asociaci rodict a pratel zdravotné postizenych

déti, Integracnim centrem a Odborem socialnich véci Méstské ¢asti Praha 3.
spolupotradatelé pobytovych psychorehabilitaénich kurzii pro rodice s détmi se ZP v

Bfiezejci u Velkého Meziti¢i ( hlavni poradatel Asociace rodict a pratel zdravotné

postizenych déti Praha 3)

Cilova skupina klientt

rodiny pecujici o déti se zdravotnim postiZzenim

Zpusob navazovani kontaktu s klienty

prosttednictvim internetového informacniho servisu www.alfabet.cz

terénni poradenska ¢innost sdruzeni

Vyuzivani prace dobrovolniku

sdruzeni vyuziva dobrovolniky v terénni oblasti, vétSinu ziskava pres Sdruzeni pro
aktivni odpocinek a integraci postizenych (SAOP), ktera ma sidlo na Praze 4. SAOP
provozuje dobrovolnickou sluzbu na zaklad¢ akreditace udélené Ministerstvem vnitra
CR, vyskoleni dobrovolnici pomahaji pfi pé¢i o déti, mladeZ a rodiny zdravotnd

postizenych nebo zdravych lidi.

Typy sluzeb, které jsou poskytovany

informacni, internetové a poradenské sluzby

psychorehabilitaéni pobyty, plavani pro déti se ZP a jejich rodice, letni tabory,

vikendové akce pro rodice s détmi,...
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Spoluprace s ostatnimi organizacemi

Asociace rodict a ptatel zdravotné postizenych déti

Modry kli¢

Poliklinika Prosek

Zdravotné socialni fakulta JU

agentura Dema

odbor specialniho vzdélavani a institucionalni vychovy pii MSMT
Institut pro dalsi doskolovani pedagogii

Somatopedicka spole¢nost

sdruzeni BMI - Bfezen mésic internetu

AISO (Asociace informacnich systémii pro osoby se specifickymi potiebami)
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Détské centrum Arpida spole¢nost pro rehabilitaci déti a mladeze se

zdravotnim postizenim v Ceskych Budé&jovicich

Nazev instituce: Arpida

Adresa: U Hvizdala 9, 370 01 Ceské Budé&jovice
Telefon: 385 521 287

Email: arpida@dcarpida.cz

Webova adresa: www.dcarpida.cz

Vedouci pracovnik: Jifi Jankovsky - feditel

Détské centrum je odbornym stfediskem obcanského sdruzeni ARPIDA, spolecnosti pro
rehabilitaci déti a mlddeze se zdravotnim postizenim v Ceskych Budgjovicich. Ve své
odborné ¢innosti zajist'uje ucelenou rehabilitaci déti s t€lesnym a kombinovanym postiZzenim
(zejména s nejrizn&j§imi poruchami motoriky, hybnosti). Ugelné propojuje pééi v oblasti
socialni, zdravotni a vychovné vzdélavaci. Pfi veSkeré Cinnosti je kladen diraz na zakladni
principy kiestanské etiky, vysokou odbornost a lidsky rozmér poskytované péce, tymovou
praci pfi maximalni osobni odpovédnosti, u¢innou spolupraci s rodinami déti (rodice jsou

¢leny tzv. multidisciplinadrniho tymu).

Cil, ucel organizace

- vduchu ucelené¢ rehabilitace poskytuje komplexni péci détem, mladezi a na
chranénych pracovnich mistech t¢Z mladym dospélym osobam s télesnym a

kombinovanym postizenim
- ucelné propojeni péce v oblasti socialni, vychovné vzdélavaci a zdravotni

Ziizovatel organizace

- nestatni neziskovd organizace pracujici na bazi obcCanského sdruzeni a obecné
prospésné spolecnosti

Zdroje financovani

- dotace ze statniho rozpoétu (Krajsky ufad, dale MPSV CR a MZD CR)

- dary od sponzorii a granty
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Personalni obsazeni

PhDr. Jifi Jankovsky, Ph.D. - feditel DC ARPIDA

v DC Arpida je celkem zaméstnano asi 66 stalych zaméstnancii — fyzioterapeuti,
klini¢ti logopedi, specialni pedagogové, pedagogové, détsti psychologové, odborni
1€kati, détsky neurolog, pediatr, rehabilita¢ni 1ékat, ortoped, ergoterapeutky, socialni

pracovnice, zdravotni sestry, pecovatelky, a dalsi

Rozsah nabizenvch sluzeb a zakladni metody a techniky prace s klienty

Arpida zajistuje odbornou Cinnost detekéni, diagnostickou, terapeutickou,
rehabilita¢ni, vychovné vzd€lavaci, zdjmovou, respitni, poradenskou, metodickou,

posudkovou a preventivni, v¢etné tzv. rané podpory

péce je zamétena nejen na dité, resp. na klienta, ale na celou jeho rodinu

prace ma tymovy charakter pii uplatiovani vysoké odbornosti, interdisciplinarnich
piistupi, osobni odpovédnosti a pfirozené integrace. Zvlastni diraz je kladen téZ na

lidsky rozmér poskytované péce a na pravidelnou spolupraci s rodici

Cilova skupina klientt

déti, mladez a na chranénych pracovnich mistech mladi dospéli s télesnym a

kombinovanym postizenim

spoluprace s rodici

Typy sluzeb, které jsou poskytovany

péce v oblasti socialni, zdravotni a vychovné vzdélavaci

Socialni péce - zakladem socialni péce je kvalitni socialné pravni poradenstvi, véetné
moznosti zaptjceni kompenzacnich pomtcek. V DCA dale piisobi denni rehabilitaéni
stacionaf pro déti s tézkym kombinovanym postizenim. Systematickou a trpélivou
praci lze dosahnout uspéchtl, jako je napt. zaSkoleni nékterych déti v rehabilitacni
tfidé pomocné skoly pii DCA. DCA vytvofilo také chranéna pracovni mista pro mladé
lidi se zdravotnim postizenim. Diky porozuméni a vhodnému odbornému vedeni jsou
schopni tito mladi lidé pracovat jak v exteriéru pii udrzbé zelené, ve skleniku, tak v
interiéru pfi pomocnych pracich v ramci tklidu, vodolécby nebo pomahat pfi praci
v kuchyni.

Zdravotni péce - v détském centru pracuje nestatni zdravotnické zatizeni s tymem

odbornikti. VSichni odborni Iékafi uzce spolupracuji nejenom s ostatnimi odborniky
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DCA, ale také s rodici déti s postizenim. Lékati pracuji v DCA na zkraceny pracovni
uvazek. V ramci individualni 1é¢ebné télesné vychovy je zde aplikovana Vojtova
reflexni metoda, ale i jiné metodiky. Pravé na jejich kvalitni, pravidelné a trpelivé
praci zavisi uspésnost rehabilitace. Predpokladem je vzajemnd divéra a velmi uzka
spoluprace s rodi¢i déti s postizenim. Vedle individualniho cviceni je pravidelné
realizovéano také skupinové cvi¢eni. Obdobna je situace také v praci ergoterapeutek. V
détské ergoterapii jde predevsim o to, aby bylo dité hravymi aktivitami stimulovano k
ukonim, které by jinak obtizn¢ vykonalo. Opét lze kazdodenni trpélivou praci
dosahnout pozoruhodnych vysledkt, které nejsou samoucelné a jejichz smyslem je
vést dité¢ k maximalni mozné sobéstacnosti.

Vychovné vzdélavaci péce - vyznamnou soucasti DCA jsou specialni $koly a skolska
zafizeni pro déti a zaky s télesnym postizenim a vice vadami. VétSinou od 3 let
dochézi déti do 2 tiid specidlni matetské Skoly pro déti s té€lesnym postizenim. I Kdyz
ma kazda tfida sva specifika, déti zde pracuji podle programu vychovné prace ve
specidlni matetfské Skole a navic pravidelné dochdzi na individualni cviceni,
ergoterapii, logopedii, do rehabilitatniho bazénu a na jiné terapie. Povinnou Skolni
dochazku plni déti ve Specialnich Skolach pti Détském centru ARPIDA. Ve tfidach
specialnich skol je maly pocet zaki a je s nimi pracovano v oddélenich podle ro¢nik.
V téch ptipadech, kde nelze z objektivnich diivodl integraci realizovat, pokracuje zak
v dochazce do specialnich Skol piti DCA a je s nim pracovano podle individudlniho
vzdélavaciho programu. Ve Skole nezvoni, prace ma tvir¢i charakter a vzdy je
dostatek prostoru i pro potifebnou relaxaci. Po vyucovani mohou jit déti do Skolni

druziny, kterd ma celkem 4 oddéleni.

Spoluprace s ostatnimi organizacemi

- Jiho&eska univerzita Ceské Bud&jovice, Zdravotné socialni fakulta (détské centrum je

klinickym pracovistém této fakulty)

- Ceska maltézska pomoc (ve spolupraci s MS CMP C. Budgjovice je zajistovana

pravidelna doprava déti z regionu jiznich Cech do détského centra)
- Odborné stiedisko Boriivka Borovany (respitni péce)
- Rotary International, pravidelna spoluprace s DC Ceské Bud&jovice

- Zahrani¢nimi partnery DC ARPIDA jsou odborna zatizeni v SRN, Rakousku, Dansku
a zejména ve Francii - REHABILITACNI CENTRUM KERPAPE v Bretani

(odborné staze, vymeénné pobyty déti s postizenim)
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Asociace rodi¢i a piatel zdravotné postizenych déti v CR

Nézev instituce: Asociace rodici a pratel zdravotné postiZenych déti v CR

Adresa: 186 03 Praha 8, Karlinské nam. 12
Telefon: 224817438
Email: arpzpdcr@cds-szdp.cz

Webova adresa: www.arpzpd.cz

Vedouci pracovnik: PaedDr. Zuzana Kaprova — predsedkyné sdruzeni

Asociace rodiét a pratel zdravotng postizenych déti v CR je ob&anskym sdruzenim s
celorepublikovou piisobnosti. V soucasné dobé ma 8060 ¢lent, tj. rodici, pratel a zdravotné
postizenych déti a mladeze. K 1.1.2004 Asociace sdruzuje své ¢leny v 65 klubech v méstech a
obcich Ceské republiky. V Praze je sidlo Gstiedi Asociace RPZPD v CR. Zaméiuje se na
obhajobu prav a zajml vSech déti bez rozdilu druhu ¢i stupné postizeni a jejich rodin a na

zajiStovani Sirokého spektra aktivit déti a mladeze se zdravotnim postizenim a jejich rodiny.

Cil, ucel organizace

- hlavnim poslanim sdruZeni je poméhat zdravotné postizenym détem a jejich rodi¢im
v ustfedi a v regiondlnich klubech

- v soucasné dobé se jak ustiedi, tak regionalni kluby Asociace RPZPD v CR zaméfuji
na zkvalitnéni poradenstvi v oblasti potieb rodin se zdravotné postizenym ditétem a na

vzdélavaci akce

Ziizovatel organizace

- neziskovéa organizace

Zdroje financovani

- podpora ze statni dotace od Ministerstva zdravotnictvi, Ministerstva prace a socidlnich

véci, Ministerstva Skolstvi, mladeze a t€lovychovy a Ministerstva kultury
- dary od sponzora

- granty
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Personalni obsazeni

- PaedDr. Zuzana Kaprova — pfedsedkyné sdruzeni
- Clenové usttedi Asociace a ¢lenové celorepublikovych klubii

Rozsah nabizenvch sluzeb a zdkladni metody a techniky prace s klienty

- jedna rovina ¢innosti Asociace se vénuje tvorb¢, resp. ovliviiovani statni, regionalni ¢i
mistni politiky vii¢i obCaniim se zdravotnim postizenim obecné

- druhou rovinu ¢innosti organizace tvoii vlastni spolkova/klubova ¢innost s Sirokou a
pestrou Skalou akci (tdbort, rehabilitacnich a ozdravnych pobytl, volno¢asovych
aktivit, sportovnich akci, setkavani, vzdélavacich aktivit, spole¢enského programu pro
déti, jejich rodice, pratele, pozvané oficidlni hosty)

- Asociace pomaha piekonavat slozité zivotni situace, podporuje a rozviji dovednosti
déti se zdravotnim postizenim, napliuje jejich volny ¢as, vede ke zdravému zivotnimu
stylu a samostatnosti

Cilova skupina klientt

- rodiCe, ptatelé a zdravotné postizené déti a mladez

Zpusob navazovani kontaktu s klienty

prezentaci Asociace zajiStuji hlavné regionalni kluby a to prostfednictvim

regiondlnich tiska a dalSich regionalnich medii
- nekteré kluby potadaji tradi¢né benefi¢ni akce za podpory mistnich a obecnich uiada
- odkazy na internetové stranky
- vyuzivani nabidky CT k nato¢eni nékterych sekvenci z akci pofadanych Asociaci

Typy sluzeb, které jsou poskytovany

- rekondi¢ni a rehabilitacni pobyty — rehabilitace zdravotné postizenych déti a
mladeze

- ozdravné pobyty postizenych déti se sportovni tématikou - pobyty jsou velmi
oblibené, hlavné u starSich zdravotné postizenych déti. Jsou realizovany pro postizené
déti riiznych vad, a to v obdobi prazdnin. Hlavnim programem jsou sportovni a herni
aktivity.

- zahranic¢ni rehabilitacni a ozdravné pobyty - pobyty umoznuji aplikovat program

1é¢ebné rehabilitace a rozsitit obzor poznani tézce zdravotné postizenych déti
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- psychorehabilita¢ni pobyty a kurzy rodici a zdravotné postiZzenych déti - v¢asna
péce, informovanost a vytvafeni aktivniho partnerského vztahu mezi rodici
postizeného ditéte a odborniky

- rehabilita¢ni cviceni a hipoterapie - rozvoj pohybovych schopnosti, koordinace,

motoriky a posilovani zdravotniho stavu. Tuto ¢innost provadi pouze okresni kluby

Asociace RPZPD v CR.

- odborné Skoleni oddilovych a hlavnich vedoucich - na pobyty zdravotné
postizenych déti a mladeze. Skoleni je vedeno odbornymi lektory a je tvofeno
odbornymi pfednaSkami, hernimi a sportovnimi programy.

- edi¢ni ¢innost - pomoc aktivitam, které organizace provadi a zajistuje, a to formou
riznych metodickych sbornika

- poradenstvi - predstavitelé klubu bez ndroku na odménu vétSinou poméahaji
zajemctm z fad rodich postizenych déti formou porad a ptipadnych intervenci

- dalSi ¢innosti - zdjmové krouzky, sportovni hry, spolecné vylety, besidky, benefi¢ni
koncerty apod.

Spoluprace s ostatnimi organizacemi

- zahrani¢ni spoluprace v ramci programu East-East

- pomoc zemim byvalého vychodniho bloku pfi budovéani sluzeb pro zdravotné

postizené déti
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8. Psychorehabilitacni pobyty

Psychorehabilitacni pobyty jsou pobytové akce pro rodiCe a jejich déti se zdravotnim
postizenim. Pobyty jsou casto potddany dle rliznych druhti a typl zdravotniho problému.
Pobyty mohou byt pro déti se stejnym zdravotnim postizenim, nebo také pro déti s riznym
zdravotnim postizenim. J& jsem se ucCastnila psychorehabilitatniho pobytu pro déti s riznymi

typy zdravotniho postiZeni.

Tyto psychorehabilitaéni kurzy jsou velice oblibené u rodict. Rodice si na takovémto
pobytu odpocinou, ziskaji nové zkuSenosti a informace. D¢ti si hraji a jsou v kolektivu
s ostatnimi détmi. Nékteré déti s handicapem nemaji kamarady v misté bydlisté, protoZze jsou
zdravotné postizené¢ a pravé na tomto pobytu je najdou. Mnohdy zde vznikaji také nova
pratelstvi mezi rodici a tato pratelstvi trvaji i tieba cely Zivot.

Hlavnim cilem psychorehabilita¢niho pobytu je poskytnout rodicim odborné informace s

moznosti konzultace pozvanych odborniki, dale pak umoznit rodi¢im odpocinek a relaxaci.

8.1 Psychorehabilitacni pobyt rodin s détmi se zdravotnim postiZenim
(Brezejc u Velkého Mezirici)

Tento pobyt je kazdoroéné dotovan Ministerstvem prace a socialnich véci CR. Hlavnim
poradatelem je Asociace rodici a pratel zdravotné postizenych déti Praha 3. Sdruzeni Alfa
Human Service se spolupodili na organizaci a pfipravé tohoto pobytu. Obecné tento
psychorehabilitaéni pobyt ftesi problém vcasné péce, informovanosti a vytvareni aktivniho
partnerského vztahu mezi rodic¢i postizeného ditéte a odborniky. Poslanim pobytu je zajistit
rodicim odborné znalosti z oblasti mediciny, fyzioterapie, psychologie, specialni vychovy a
informace ze socialniho prava. Dale je pro dé€ti zajisténa cilend herni €innost, v této dobé se o
n¢ staraji vychovatelé, ktefi byli vybrani z fad student a dobrovolnikii. Odpoledni program
kurzu je zaméfen na volny ¢as rodi¢t a déti, na relaxaci a odpocCinek a pfijemné stravené

odpoledne zdbavnou formou.

vvvvv

nachazi Stfedisko zdravotné postizenych Ceské republiky. Stiedisko nabizi rizné formy
pobytu pro rodice se zdravotné postizenymi détmi, rizné tdbory a psychorehabilitacni pobyty.
Toto détské strfedisko se nachazi v krasném a klidném prostiedi uprostied lest. Je zcela
bezbariérové, veskeré spolecné prostory, pokoje i socidlni zafizeni jsou prostorné a zcela

uzpusobené hendikepovanym.
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Psychorehabilitaéniho pobytu se zucastnilo 9 rodin z Prahy a Pardubic. Déti bylo
dohromady 10, ve v€ku od 4 do 10 let. Odborny dopoledni program pfipravovala Martina
Chmelova za sdruzeni Alfa Human Service a odpoledni program a také program pro déti
v dobé¢, kdy se rodice ucastnili odborného programu, zajistovala Pavla Houdkova, ktera vede
nejriznéj$i zajmové a pohybové krouzky s détmi a jejich rodi¢i. Ja spolu s dalSimi
studentkami jsme pomahali pfi herni ¢innosti s détmi a pfi zajiStovani programu. Byly jsme

soucasti tzv.: ,realizacniho tymu®.

8.2 Program psychorehabilitacniho pobytu
1. den

Piijezd v odpolednich hodinach, ubytovéani se. Po vecefi byla na programu skupina pro
rodice s panem psychologem Jifim Losem. Pan Los pulsobi jako détsky psycholog

v nemocnici na Bulovce.

Skupina se vzajemné seznamila a pfedstavila. Kazdy tekl néco o sobé, o své rodiné a
predstavil své dite, jaka je jeho diagnoza a jak se projevuje. Pan psycholog kratce pohovofil o
své praxi a oteviel nékolik otazek, které se ve skupiné probirali: ,Jak se rodice dozvédeli o
tom, ze jejich dité je postizené? Jak jim to bylo Feceno? Za jak dlouho, jaké moznosti byly
rodicium nabidnuty? Jak si rozdelili povinnosti, jak to zvlada manzel, rodina?

Kdo chtél néco sdélit, povidal o své situaci, o svych zkusenostech. Postupné se skupina
Iépe poznavala a rodice se nestydé€li hovofit o svych problémech. Pro rodi¢e je takovéto
sezeni velice pfinosné, podé€li se s ostatnimi rodi€i o svoje zkuSenosti, starosti i radosti.
Rodice vidi, ze v jejich slozité situaci nejsou sami, nékdo je tieba na tom jest¢ hiife, ziskavaji
nové¢ rady, moznosti a napady od ostatnich rodict.

Vétsina rodici méla podobné zkusenosti se sdélenim 1ékaii o postizeni jejich ditéte,
shodovali se na chladném pfistupu I¢kaiti, nikdo jim pofddné jasné srozumitelné nevysvétlil
co postizeni jejich ditéte znamend. Kde by mohli ziskat potfebné informaci. N&kteti rodice se
také setkali s 1¢kari, ktefti tusili, ze je dité postizené, ale radéji o tom nemluvili a nechali, aby
problém vyplynul sdm postupem doby. Tito Iékati chtéli byt takovymi lidumily, nechtéli byt
témi Spatnymi.

Musim smutn¢ konstatovat, ze bohuzel 1€kafi nejsou na tuto ,, praci® skoleni, nevédi jak na
to, 1 kdyz se stim setkdvaji velmi casto, rad¢ji hned vychrli informace a o vic se uz
nezajimaji. Je malo 1ékait, ktefi maji takovy dar, aby jasné vysvétlili rodi€lm, jaké je jejich

dit¢, aby rodi¢e povzbudili, poradili a poskytli potfebné informace. Jedna maminka méla
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pravé tuto dobrou zkusenost s panem doktorem, ke kterému s ditétem chodi. Byla velice rada,
ze se dozveédéla vSechno hned, ziskala vSechny informace a byla poslana na specializované
pracovisté, kde ji poskytli naslednou péci. Jeji pan doktor se s ni vzdy louci témito slovy:

¢

wldazraky se déji...

2. den

Dopoledni program: Vytvarna dilna pro rodice a déti

Rodice s détmi méli za kol vytvofit obrazky na tricka pomoci ,,slupovacich® barev na
textil. KdyZ obrazky zaschly, zazehlily se na tricka. Tato spole¢na ¢innost rodict a déti byla
prijemna a vSichni si uzili spousty legrace.

Odpoledni program pro rodife: Prednaska na téma vyhody a nevvhody Skolni integrace —

psycholozka pani Soudnad a specialni pedagozka pani BartoSova

Prednaska se tykala problému integrace. Jaké ma vyhody, nevyhody, pro které déti je
integrace vhodna, pro které ne. Poté rodice diskutovali o integraci, jaké oni v ni vidi vyhody,
nevyhody, zda jsou jejich déti integrovany nebo zda uvazuji o integraci. Pani psycholozky
pohovorily o svych zkuSenostech ze své praxe. Po skonéeni prednasky poskytovaly rodi¢im

odborné individualni konzultace.

Odpoledni program pro déti: Prochazka a hry v lese

Prochazka s détmi v lese, hry, stavéni domeck, lepeni a malovani mraveniste.

Vecéerni program: Taborak a opékani burti

Pratelské posezeni rodicii a déti kolem tdboraku. Déti si opekly buity a pak Sly spat.

Rodice zustali jesté u tdbordku a vice se seznamovali.

3. den

Dopoledni program: [. etapovad hra pro déti a rodice — po stopdach Ferdy Mravence

Déti s rodici se vydali po stopach Ferdy Mravence, hledali stanoviste, kde byly pfipraveny
ukoly. Cesta byla znacena faborky. Na konci trasy ¢ekal Ferda Mravenec, ktery détem rozdal
diplomy za splnéni vSech ukola.

Odpoledni program: Turnaj v kuzelkach a volny program

Turnaj v kuzelkach probihal venku na hfisti, soutézili proti sobé rodiny s détmi. Po
skonceni turnaje, byl volny program az do vecefte.
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Vedlerni program: Arteterapie a muzikoterapie — Daniela Jenickova

Prednaska na téma co je to artetepie a muzikoterapie, jaké jsou typy, moznosti. Praktické
ukazky jak se da pracovat s détmi, s dospélymi. Rodice si vyzkouseli sami spolecné nekolik

cviceni.

4. den

Dopoledni program: Pokracovani arteterapiea muzikoterapie

Rodice utvotili skupinky a ve skupinkach si vyzkouseli techniku ,,bodyart“. Tato technika
spociva v tom, Ze pomoci riznych barev se obkresluje spolecné vlastni ¢asti téla a z nich se
tvoti spolecny obraz. Naptiklad se skupina dohodne, Ze budou obkreslovat svoje ruce nebo

nohy, vSichni spole¢né obkresluji své bosé nohy, aby z toho vzniknul obraz.

Po domalovani se rodi¢e premistili za détmi do herny, kde pak pokraCovala arteterapie
pfimo s détmi. Dé€ti hraly na Orfovy néstroje a pak s rodi€i vytvofili obrazek z ptirodnin, které
tatinkové nasbirali v lese.

Odpoledni program: 2. etapovad hra po stopdach Ferdy Mravence — BeruSka poztrdcela

korale

Rodice a déti vyrazili opét po faborkach do lesa. Na stanovistich plnili pfipravené ukoly, za
které¢ déti dostaly 3 kordlky od Berusky. Koralky si schovaly a poté si je obarvily

mramorovacimi barvami. Po zaschnuti si déti vytvofily ndhrdelnik z koralkid od Berusky.

Vedéerni program: Aurosoma a psychoterapie — Kvéta Hrbkova

Vecerni pfednaska na téma co je aurosoma, psychoterapie a psychohygiena. Povidani o
tom, jak rodice relaxuji, co délaji pro sebe, aby si odpocinuli a jaké konicky je bavi. Dale se

rozebiralo téma partnerskych vztaht, problémy ve vztazich a jak je fesit.

5. den

Dopoledni program: Aurosoma

Dokonceni terapie podle aurosomy. Aurosoma — terapie pomoci lahvi¢ek s barevnymi

esenciondlnimi oleji. Typologie osobnosti podle vybranych lahvicek.
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Dopoledni program pro déti: Prochdzka a vvtvarnad cinnost venku

Prochéazka po okoli arealu a potom malovéani pava prstovymi barvami na ¢tvrtky.

Odpoledni program: 3. etapovad hra — orientacni béh kolem mravenisté (tymova soutéz pro

rodice a déti)

Rodinné tymy hledali skryté stanovisté, kde museli opét splnit ukoly, zapsat do tabulky
vysledky a ptfinést zpatky. Vysledky se pak vyhodnotily.

Vedlerni program: Logopedie — Eva Strykova

Prednaska o logopedii, vyznam logopedie, prace s détmi v logopedické praxi, vhodné
hracky pro déti. Kazdy z rodict poveédél o svych zkuSenostech s logopedii, zda navstévuji

logopedii, kdy zacali a jaky maji problém.

6. den

Dopoledni program: Barevné tésto

Déti s rodi¢i se sesli v diln€, kde s pani logopedkou vytvareli barevné tésto. Déti si

procvicily jemnou motoriku, rozvijeli fantazii a uzily si spoustu legrace.

Odpoledni program: 4. etapova hra — hledani Ferdova pokladu

Rodice s détmi se opét vydali po faborkach, museli najit spravnou cestu. Na stanovistich
plnili ukoly a hledali poklad. Na poslednim stanovisti byla hddanka pro kazdou rodinu,

v které mistnosti v budové najdou poklad. VSichni sviij poklad nasli.

Veclerni program: Vecernicek pro déti a predavani diplomii

Tatinkové ptipravili pro déti hrany vecerni¢ek na volné téma. Po vecernicku byly détem a
rodicim predany diplomy a sladké odmény. Kdyz déti usnuly, sesli se rodice a Clenové
,realizacniho tymu* ke spole¢nému zhodnoceni celého pobytu. Dale vecer pokracoval volnou

zabavou.

7. den

Odjezd domu

Po snidani se vSichni rozloucili a tésili se na dalsi shledani v pfistim roce.
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8.3 Kazuisktiky déti

Uvadim zde své 2 kazuistiky, které jsem vypracovala na zédklad¢ zjiSténych informaci
v ramci psychorehabilitacniho pobytu. Popisuji také jak jsem se surcitymi informacemi
sezndmila a jak jsem je zjitovala. Zrozhovorl, které jsem vedla srodici, jsem si
zaznamenavala vSechny potfebné udaje a n€které informace mi také poskytla organizatorka

pobytu Martina Chmelova.

Na zacatku psychorehabilitacniho pobytu jsem vedla rozhovory s rodici, povidala jsem si o
jejich ditéti, jaké ma postizeni, jak se k nému m4a pfistupovat, jaké ma projevy chovani a co
pomuze v piipadé vztekdni, nesoustfedéni, neklidu, nebo nezdjmu. Dale jestli dité trpi
epileptickymi zachvaty a jak postupovat v piipad¢ zachvatu. Rodi¢e mé také upozornily na co
davat pozor u jejich ditéte. Behem pobytu jsem se od rodi¢ii dozvidala o rodinném Zzivoté, o
veselych, ale 1 smutnych vécech, které spolecné zazili. O tom co je bavi, co délaji ve volném
Case, jak travi dovolenou a mnoho dalSiho. A pravé z téchto rozhovorit jsem zpracovala 2

kazuistiky.

1. kazuistika

Markéta — pétileta divka, nar. roku 2000

Diagnoza:

Rettiiv syndrom, farmakorezistentni epilepsie, epileptickéd encefalopatie

Udaje o rodiné:

Rodice rozvedeni, Markétka Zije jen s matkou, zddného sourozence nema. Matka je
samozivitelkou, pracuje na plny uvazek jako podnikatelka a ktomu jeSté¢ predseda
obCanskému sdruzeni Rett- Community, které zalozila jako rodicovské sdruzeni pro podporu
hol¢ic¢ek s Rettovym syndromem. Je velice vitalni a sympaticka pani.

Misto bydliste:

Praha

Porod a rané detstvi:

Markétka se narodila v terminu, bez komplikaci, jako zdravé dité. Prvni pfiznaky RS se
objevily v 8-mi mésicich epileptickymi zachvaty. Poté pfiSla faze regrese, zadné zlepSeni,
stalé zadchvaty s bezvédomim a zpozd'ovani se. Markétka zacala chodit v 22 mésicich, poté se
projevily autistické rysy (pfiliSna aktivita, nepfiméfeny smich, toCeni a hdzeni vécmi,

nevyhledavani o¢niho kontaktu, necitlivost k bolesti, tupé opakovani slov bez vyznamu,
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obliba urcitych ¢innosti - zamykéani a odmykani). Matka vyhledala odborniky, kteti provedli
vySetfeni a udélali test na Rettliv syndrom. Tento test byl posldn na expertizu vysledkt do
USA. U nas se tyto testy neprovadéji. Vysledky byly znamy az za 1 rok, testy potvrdily
diagnézu Rettlv syndrom. Podle matky to byla jakasi uleva, kdyz kone¢né zjistila, co

s Markétkou je.
Aktualni stav:

Markéta je na prvni pohled zdrava sympaticka divka, ale je odk4dzéna na stalou pomoc druhé
osoby. Jeji chovani je autistické, vétsinou nereaguje na okoli, jen kdyzZ ji néco zaujme. Vklada
ruzné predméty do pusy (tuzku, lepidlo, klacik, kostky) a kdyz neni po ruce predmét, dava si
do pusy ruce. Casto se vzteka, kouse, $krabe a kii¢i. Markéta samostatné chodi, ale byva po
dlouhé chlzi unavena. NemiZze sama pfejit silnici. Nemluvi ve vétach, kdyz néco chce
ukazuje, nebo tika jen kratka slova (toto, auto, madma, papat,...). Rada zpiva pisnicky, ale jen
Casti slov. Casté jsou epileptické zachvaty, pii kterych Markéta pada az do bezvédomi. Pfi
zachvatu musi Markéta dostat diazepamovy Cipek na uklidnéni. Momentéalné je Iékovée
stabilizovéna, epilepsie se béhem pobytu neprojevila. Télesnou Cistotu neudrzi, nosi pleny.
V tomto obdobi se Markéta zacina zlepSovat, vice mluvi (vice slov, kterd zaradi za sebou) a
vnima podméty, které vidi ¢i si miize ohmatat (vlozit do ust). Rada kresli, prohlizi si knizky,
stavi si kostky a poslouchd pisnicky. Miize se vSak stat, Ze brzy nastane regrese a vse se

zastavi.

Skolni dochdzka:

Markéta dochdzi kazdy den do specidlni cirkevni matefské Skoly Diakonie, ma osobni
asistentku. Ve skolce se ji velice vénuji a jeji vyvoj jde pomalu kuptedu.

Budoucnost:

Déale navstévovat speciadlni zafizeni, napiiklad ve specidlni Skole, kde se specializuji na

autistické déti. Uastnit se s maminkou dal3ich psychorehabilitadnich pobytii.

Jak uz jsem na zacatku napsala, Markétka trpi Rettovym syndrom, uvadim zde jeho

charakteristiku:

Rettiilv syndrom - mentalni postizeni postihujici jenom divky, vyjimecné chlapce, ale ti

nepiezivaji. Tento syndrom byl objeven teprve v roce 1966 rakouskym Iékatem Andreasem
Rettem. Toto onemocnéni zpiisobuje mutace genu MECP2 lokalizovaném na chrom X.
Rettiiv syndrom je zvIastni tim, ze se dit¢ v pocatecnim obdobi vyviji obvykle normalné nebo

skoro normalné¢ az do 6. az 18. mésice zivota. Pak nastava regrese vyvoje, béhem kterého dité
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ztraci predevSim komunikacni dovednosti a cilevédomou aktivitu rukou. Divky maji
naruSenou chiizi a drzeni téla, zpomali se rist hlavy. Déle maji autistické projevy - nezajimaji
se o okoli. Stale si mnou ruce, tzv.: stereotypni pohyby rukou. Nejzakladnéjsi a tézce
hendikepujici aspekt Rettova syndromu je ,apraxie” - neschopnost programovat télo
k vykonani uéelnych pohybii. Mlze naruSovat kazdou télesnou ¢innost, u které je nutny
upieny pohled a fe€. Rettliv syndrom je ¢asto Spatné diagnostikovan jako autismus nebo jako
mozkova obrna anebo jako nespecifikovatelné vyvojové zpozdéni. I kdyz s tim mnozi 1ékafi
nesouhlasi, je Rettv syndrom relativné Casty ptipad neurologické poruchy. Obecné rozsiteni

vyskytu v riznych zemich je od 1:10 000 do 1:23 000 Zijicich Zen. U nas v CR je Rettiiv

syndrom zatim vzacnym onemocnénim.

2. kazuistika

Milan— pétilety chlapec, nar. roku 2000

Diagnoza:

DMO- spasticka diparéza, epileptik (epilepsie se zatim projevila jednou)

Udaje o rodiné:

Uplna rodina, otec pracuje a matka peduje o Milana doma. Milda sourozence nema. Matka

vyrustala se sluchové postizenymi rodici a sestrou, sama je zdrava.

Misto bydliste:

Pardubice

Porod a rané détstvi:

Porod probihal normélné v terminu, bez komplikaci. Po nékolika dnech po porodu dostal
Milda sepsi (otrava krve, choroboplodné zarodky, poskozuji ostatni organy), po dvoumesi¢ni
1écbe byli Milda s maminkou propusténi domi. Lékari Mildu propoustéli jako zdravé
miminko. Kdyz rodi¢e pfisli na kontrolu s Mildou k détské 1ékaice, nezdalo se ji néco
v pofadku a poslala Mildu srodi¢i k neurologovi. Po vySetfeni lékat oznamil rodi¢im
diagn6zu DMO. Otec tuto zpravu nesl té€zce, psychicky se zhroutil a néjaky Cas se 1é¢il na
psychiatrii a bral tlumici I€ky. Ted uz se s Mildovym postizenim castecné vyrovnal.

Aktualni stav:

Milda je sympaticky, aktivni a zvidavy chlapec. Neustale néco prozkoumava, proléza,
nejradéji ma klouzacky. Je velice spolecensky, povidavy, snadno navazuje kontakty s détmi i

s dospélymi. Diky svému postizeni sam nechodi, ma Spatnou stabilitu a rovnovéahu ve stoji,
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v kleku také pada dozadu. Leze sdm po Ctyfech, nebo chodi s pomoci za obé ruce. Rad jezdi
na ,bugyné“ a sam ji ovlada. Radi, zrychluje, brzdi, zataci,...Matka s nim cvi¢i kazdy den
Vojtovu reflexni metodu. Epilepsie se projevila zatim jednou, stiednim epileptickym

zachvatem.

Skolni dochdzka:

Milda je v péci Specialné¢ pedagogického centra v Pardubicich, je integrovan do bézné
matefské Skoly. Chodi jen na dopoledne. Ma dobré vztahy s vrstevniky. Ve Skolce je
spokojeny, rad si kresli a hraje si s ostatnimi détmi.

Budoucnost:

Po MS se bude muset zvazit zda pro Mildu bude vhodna integrace do zakladni §koly, nebo
bude lepsi, aby navstévoval specialni Skolu. Diky Vojtové cviceni se chlize zlepSuje, pokud

bude nadale s matkou cvicit, jeho stav se bude i nadale vylepSovat.

8.4 Shrnuti celého pobytu

Rehabilitacni kurz se velice vydaril, vSe co bylo naplanovano, prob¢éhlo. Rodice a déti byli
spokojeni a nikomu se nechtélo odjet. VSichni se tak néjak sblizili a vzajemné se poznali.
Odborné ptednasky byly pro rodice velkym piinosem, dozvédéli se mnoho zajimavych
informaci. Béhem pobytu méli rodice také moznost sledovat své déti v kolektivu ostatnich
déti, svetit je do rukou vychovatelek a odpocivat a relaxovat. Volny ¢as mohli rodic¢e zaplnit

odbornymi konzultacemi a povidanim a porovnanim problému s ostatnimi rodici.

Podle dotazniki, které rodic¢e vypliovali bylo zfejmé, ze neméli k tomuto pobytu vyhrady
a vSichni by radi jeli pfisti rok znovu. VSichni byli spokojeni, jednak s odbornym program,
jednak s ubytovanim a organizaci a v neposledni fad¢ také s vychovatelskou praci.

I j4 jsem byla nesmirn¢ spokojena, ziskala jsem nové zkuSenosti s hlidanim zdravotné
postizenych déti, s vymyslenim kreativniho programu pro rodice a déti. Dozvéd¢la jsem se
spoustu zajimavych véci z odbornych prednasek. S rodici jsem se sptatelila, vSichni byli mili
a sympatiéti. Uz se t&Sim na dalsi pobyt, kterého se za rok zase zic¢astnim. VétSina rodict

prislibila opét svoji ucast. V piiloze prikladam nékolik fotografii z tohoto pobytu.
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Zavér

Absolventskd prace pojednava o praci svépomocnych rodi¢ovskych skupin pii vychové
zdravotné postizen¢ho ditéte. Diive u nas nebyly zadné nestitni organizace, které by
pomahaly rodi¢im a jejich détem se zdravotnim postizenim. Déti byly vétSinou umistovany
do statnich ustavii a specialnich Skol - obvykle s internatni péci. Rodice nebyli vétSinou
informovani o jinych mozZnostech péce. Pokud uz se rozhodli nechat si dit¢ doma, nedostalo
se jim témet od nikoho potfebné pomoci. VSe museli zvladnout sami. A prave z této situace se
zacali utvaret rodiCovské svépomocné skupiny, které se snazily ostatnim rodicim pomoci
svymi zkuSenostmi. Postupem doby a hlavné pak po roce 1989 se situace méni. Z nékterych
rodicovskych skupin vznikaji nova sdruzeni a organizace, které¢ se specializuji na pomoc
rodi¢lim, ktefi maji postizené dit€. Rodi¢lim nabizeji rizné sluzby, pomoc v tézké situaci a
mnoho informaci. Velka ¢ast mé prace se proto zabyva pravé sbérem informaci. Informacemi
nejen pro rodice, ale i pro ostatni, ktefi se chtéji néco dozvédét o rodinach se zdravotné
postizenym ditétem. V mé praci rodi¢e naleznou informace o tom, co je vlastn¢ zdravotni
postizeni, jak se vyrovnat s jejich tézkou zivotni situaci, na jaké socidlni ddvky maji narok a
také jak je dilezitd pomoc svépomocnych rodi¢ovskych skupin.

Kdyz jsem zacala psat tuto praci neuméla jsem si predstavit, ze to bude tak tézké. Musela
problém tak, aby byl srozumitelny jednak rodi¢tim a jednak i ostatnim lidem. Doufam, ze se
mi to podafilo a prace bude pfinosna pro vSechny, kdo se o tuto problematiku zajimaji. I ja
jsem se dozvédé€la spoustu novych informacich z oblasti zdravotniho postizeni, které urcité
v pozdé&jsi budouci praci uplatnim. Uvédomila jsem si v jaké tézké situaci rodice jsou a jak je
potiebna nékolikrat jiz zminovana pomoc organizaci a sdruzeni. Cennou zkusenosti také byl
psychorehabilitacni pobyt, kde jsem se seznamila s osudy rodicl, s jejich zkuSenostmi,
starostmi, ale i s jejich radostmi. Poznala jsem, Ze kdyz rodic¢e dokazi ptekonat skutecnost, ze
jejich dité je postizené, stavaji se mnohem silngj$imi a odoln&jSimi vici jinym situacim a
zatézim. Dokazi se radovat z kazdé malickosti a jsou velice ochotni podélit se s ostatnimi o

svoje zkuSenosti.

V budoucnosti bych se chtéla podobné praci vénovat, chtéla bych pomahat rodicim a

jejich zdravotné postizenym détem. A doufam, zZe tato prace se stane takovym zacatkem...
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