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Souhrn

V prvni kapitole bakalaiské prace na téma: Problémy rodiny ditéte s postizenim, jsou uvedeny
charakteristiky pojmu zdravotni postizeni a dalSich pojmi s tim souvisejicich. Ve druhé
kapitole jsou nastinény problémy, se kterymi se rodina setkavd. Mezi tyto problémy patii
psychika rodi¢ti, zmény v Zivotnim stylu rodiny a ekonomické faktory. Ve tieti kapitole jsou
uvedeny podpurné aspekty rodiny, napiiklad pomoc $irsi rodiny a pratel. Posledni kapitola je
pfehledem forem pomoci pro rodinu. Mezi ty patii vybrané typy socidlnich sluzeb, ¢i

ekonomickd pomoc staru



Summary

Bachelor’s thesis on the topic: The problems of a family of a child with disabilities, is dealt
with the problems that arise after the child's disability. These problems include the psyche of
parents, changes in lifestyle family, break with extended family and friends, or the question of
whether to have another child. Furthermore, this thesis deals with the encounter with other
parents of children with disabilities and social services that make life easier for families of
children with disabilities. In conclusion, this thesis describes the financial contributions for
families of children with disabilities, use of assistive devices and options for persons with

disabilities in the coming years.
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Uvod
Jako téma své bakalatfské prace jsem zvolila problémy, se kterymi se muze setkat rodina
déti s postizenim. Jelikoz s détmi s postizenim pracuji, obvykle pfimo jejich rodinach, je mi

tato problematika velmi blizka.

Protoze znam nékteré rodice déti s postizenim, tak vim, jakym problémiim mohou v zivoté
Celit. Jiz samotné narozeni ditéte s postizenim znamena zivotni zkouSku pro celou jeho
rodinu, rodi¢e jsou nahle vrzeni do reality a musi fesit dalsi osud celé rodiny, pouze jejich
rozhodnuti uréi, jakou Zivotni cestou se dit¢ i rodina vydaji. V soucasné dob¢, se problematika
0S0b s postiZzenim a jejich Zivotni irovné dostava stale vice do povédomi Siroké vetejnosti.
Ackoliv existuje celd fada neziskovych organizaci poméhajicich osobdm s postizenim,
mnohdy nemaji dostatek financi na celoroc¢ni provoz, nemohou poskytovat nékteré sluzby, ¢i
schazi persondl. Mnoho rodin déti s postizenim nema finan¢ni obnos na zakoupeni
kompenzacnich pomtcek, které dité nutné potiebuje, ¢i jinych sluzeb, které by mohly piispét
k aktivizaci, podnécovani, ¢i i zlepSovani zdravotniho stavu ditéte. Dle novely zakona o
socialnich sluzbach z 1. 1. 2012 byly zruSeny nckteré ptispevky, ¢i pozménény podminky

jejich pfiznani a vyse.

Praci jsem rozdélila do ¢tyf kapitol, které se postupné zabyvaji vymezenim pojmu z oboru
specialni pedagogiky, negativnimi aspekty se kterymi se rodina déti s postizenim setkava,
posléze jsem se zaméfila i na podpirné prvky v rodin€¢ a v zavéreéné kapitole na formy
pomoci pro rodiny s ditétem s postizenim. Do pfiloh jsem zatadila fotografie kompenzaénich
pomtcek a jejich vyuziti pro dité, a seznam stiedisek rané péce a specialné pedagogickych

center pro Prahu.

Tuto bakalafskou praci bych ovSem nenapsala bez pomoci a inspirace u déti a jejich
rodicl, jelikoz pravé jejich problémy se ve své praci zabyvam a kterym za to vdéci mé velké

podekovani.



1. Charakteristika vybranych druhi zdravotniho
postiZeni

V této kapitole se budu zabyvat témi druhy zdravotniho postizeni, se kterymi jsem se
osobn¢ setkala pii praci s détmi a jejich rodinami. Tuto kapitolu se pokusim pojmout jako
struény néhled do problematiky zdravotniho postizeni, zejména z hlediska zdravotniho a
legislativniho, pficemz socidlnimi, pedagogickymi a jinymi aspekty se budu zabyvat

Vv nasledujicich kapitolach.

1.1. Zdravotni postiZeni

Definici zdravotniho postiZeni je mozné pojmout z vice zdroju. Ja zde uvadim vynatky z téch
zakond, které uvadim 1 v dalSich castech své prace a které jsou dle mého pro tuto
problematiku stéZejni. Dle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach je pojem zdravotni
postizeni vymezen jako: télesné, mentalni, dusevni, smyslové nebo kombinované postizeni,
jehoz dopady cini nebo mohou cinit osobu zavislou na pomoci jiné osoby. Zékon €. 561/2004
Sb., o ptredskolnim, zakladnim, stfednim, vys$$§im odborném a jiném vzdélavani (gkolsky
zakon) definuje: Zdravotni postizeni jako mentdlni, télesné, zrakové nebo sluchové postizeni,
vady 7eci, soubéezné postizeni vice vadami, autismus a vyvojové poruchy uceni nebo chovani.
Problematikou zdravotné postiZzenych se zabyva téZ zakon ¢. 435/2004 Sb., o zamé&stnanosti.
Ten vymezuje osoby se zdravotnim postizenim jako: fyzické osoby, které jsou organem
socialniho zabezpeceni uznany jako plné invalidni, ¢i castecné invalidni a dale fyzické osoby,
které jsou rozhodnutim uradu prdce uzndny jako zdravotné zmevyhodnéné. Ptiznavanim
mimotadnych vyhod pro téZce zdravotné postiZzené obcany se zabyva i zakon ¢. 329/2011 Sb.,
o poskytovani davek osobam se zdravotnim postiZzenim, ktery stanovuje, ze obcaniim s tézkym
telesnym, smyslovym nebo mentalnim postizenim, které podstatné omezuje jejich pohybovou
nebo orientacni schopnost, se poskytuji podle druhu a stupné postizeni mimoradné vyhody.

Narok na mimotadné vyhody ob¢an prokazuje prikazem mimotadnych vyhod dle stupné na L

e [ stupen - prukaz TP (pro osoby s t€Zkym postizenim)
e L stupent - prikaz ZTP (pro osoby se zvlast té¢Zkym postizenim)

e L stupen - prukaz ZTP/P (pro osoby se zvlast’ t¢zkym postizenim a pravodcem)

! Zakon &. 329/2011 Sb., o poskytovéni davek osobam se zdravotnim postizenim


http://cs.wikipedia.org/wiki/Fyzick%C3%A1_osoba
http://cs.wikipedia.org/wiki/Soci%C3%A1ln%C3%AD_zabezpe%C4%8Den%C3%AD
http://cs.wikipedia.org/wiki/Invalidita
http://cs.wikipedia.org/wiki/%C3%9A%C5%99ad_pr%C3%A1ce

1.2. Zrakové postizeni
Zrak patti k jednomu z péti smysla, které ¢lovék ma, a jehoz prostfednictvim piijima
podstatnou ¢ast informaci o okolnim svété. Pokud tento smysl jedinec postrada ¢astecné, ¢i

uplné, je nucen kompenzovat poznavani svéta jinym zptsobem.
Na zaklad¢ stupné zrakového postizeni se osoby se zrakovym postizenim déli na 2.

1. Osoby slabozraké (Slabozrakost se dale d€li na lehkou, stiedni a tézkou. Muze se
nepiiznivé projevit pii prostorové orientaci a deformaci zrakovych schopnosti, osoby
slabozraké mohou byt pii pohybu pomalejsi, jelikoZ byvaji méng¢ jisti).

2. Osoby se zbytky zraku (Zrakova vada se pohybuje na rozmezi praktické slepoty a
tézké slabozrakosti, zrakové schopnosti jsou snizené, je potieba u téchto osob rozvijet

hmatové vnimani, vyuzivat specialni pomucky.)

postizeni. Je potteba rozlisit pojmy praktickd nevidomost, a skutecnd nevidomost, lisi
se od sebe dle poklesu centralni zrakové ostrosti, a také zda je zachovan svétlocit,
nebo ne, v piipadé¢ ze chybi, jedna se o nevidomost skute¢nou.)

4. Osoby s poruchami binokularniho vidéni, (Mezi poruchy binokularniho vidéni patii
napiiklad tupozrakost, kterd obvykle znamend snizeni zrakové ostrosti pouze U
jednoho oka. Strabismus neboli Silhani je poruchou rovnovazného postaveni o¢i, takze

jedinec vidi dvojite.)

Dle toho v jaké kategorii se jedinec nachazi, tedy o jakou vadu zraku se jedna, jsou dany
urcité moznosti napravy, napiiklad 1é¢ba medikamenty nebo chirurgicky zasah. U osob
s poruchou binokularniho vidéni je pfi v€asném rozpoznani vady a vhodné terapii moZnost

odstranéni ¢i alespoil zmirnéni vady. 3

'FINKOVA, Dita, et al. Specidlni pedagogika osob se zdravotnim postizenim. Olomouc: Univerzita Palackého v
Olomouci, 2007. kategorie osob se zrakovym postiZzenim, S. 41-50. ISBN 978-80-244-1857-5

2 RENOTIEROVA, Marie, et al. Specidlni pedagogika. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2004.,
s 200-202.1SBN 80-244-0873-2

¥ LUDIKOVA, Libuge. Specialni pedagogika. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2004. Specialni
pedagogika osob s postizenim zraku, s. 191-209. ISBN 80-244-0873-2



1.3. Sluchové postizeni

Je nutno rozlisit pojmy porucha sluchu a vada sluchu.* Porucha sluchu je sluchové
postizeni ptechodného charakteru, které se d4 vhodnou intervenci napravit. Vada sluchu je

trvalé postizeni bez moznosti napravy.
Stupné sluchovych vad poté délime dle Aleny Bulové, ® na:

e Nedoslychavost (lehka: jedinec slysi fe¢, vada se da kompenzovat sluchadlem. Dale
nedoslychavost stfedni: fe¢ je u osoby srozumitelna, jedinec potiebuje sluchadlo,
dalezita je tvorba vhodnych podminek pro komunikaci, napiiklad prostiedi bez
hlasitého hluku. Nedoslychavost tézka, sluch jiz nesta¢i pro béznou komunikaci,

osoba slysi hlasitou fe¢ ve vzdalenosti do 1 metru.)
e Hluchota (iplna, nebo prakticka, coz znamena, Ze jsou zachovany zbytky sluchu).
e Ohluchlost (kterd je ziskand béhem Zivota).

V oblasti mluvy se da obvykle shrnout, pokud doslo ke ztraté¢ sluchu az po sedmém
roce Zivota, fe¢ byva zachovana, oviem je potieba neustala péte o ni. Re¢ a hlas je u osob
s postizenim sluchu rozdilny nez u ostatnich lidi, mize byt nezvykle hluboky ¢i naopak
vysoky, také muze pieskakovat. Predstavy o zvuku, melodii a hlaskach jsou pro osoby

S postiZzenim sluchu jiné, jelikoz je doty¢ni neslyﬁi.6

Rodice jiz v raném v&ku ditéte voli, jakym zpisobem bude dit€ s okolim komunikovat.
Maji moznost dvou pfistupl, oralniho a bilingvalniho. Ordlni pfistup je zaloZzen na
maximalnim vyuzivani sluchu a odezirdni, dit¢ je motivovano k feci. Tuto metodu voli
predevsim slySici rodic¢e a rodice déti s leh¢imi vadami sluchu. ’ Pfi vhodném zkombinovani

se sluchadly muze byt tato metoda velmi uspé$na. Druhym zplsobem dorozumivani je

*HOUDKOVA, Zuzana. Sluchové postizeni u déti. Praha: Triton, 2005. Poruchy a vady sluchu, s. 18. ISBN 80-
7254-623-6

® BULOVA, Alena. Kapitoly ze specidini pedagogiky. Brmo : Paido, 1998. Klasifikace sluchovych vad, s. 87-88.
ISBN 80-85931-65-6

® BULOVA, Alena. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. Brmo: Paido, 1998. Klasifikace sluchovych vad, s. 86.
ISBN 80-85931-65-5.

"ROUCKOVA, Jarmila. Cviceni a hry pro déti se sluchovym postizenim. Praha : Portal, 2006. Slovo nebo znak,
s. 15-20. ISBN 80-7367-158-1



zptisob bilingvalni. Komunikace je zalozena na znakovém jazyce, dit¢ se nejprve nauci
ovladat pravé znakovy jazyk, ktery je pro jeho komunikaci stézejni a az poté se uci Cist a psat

V Ceském jazyce. 8

1.4. Télesna postiZeni

V této casti uvadim pouze nékteré piiklady vad pohybového ustroji, jelikoz jich je cela
fada, zabyvam se zejména témi, se kterymi jsem se sama setkala, poptipad¢ témi, které jsou
co do vyskytu v populaci nejcastéjsi. Uvadim zejména ty pohybové vady, které postihuji déti,

nikoliv starsi populaci.

Télesné postizeni se da shrnout jako vada pohybového a nosného ustroji, dale poskozeni

nebo porucha nervového Ustroji, které se projevuje narusenou hybnosti. ’
Podle postiZzené casti téla délime pohybové vady do nékolika skupin dle J. Pipekové Y na:

1. Obrny centralni a periferni nervové soustavy. Centralni ¢ast zahrnuje mozek a michu, ¢ast
periferni obvodové nervstvo. Jednotlivé druhy obrn se od sebe lisi rozsahem a stupném
zavaznosti a d€li se na parézu neboli ¢astecné ochrnuti, pficemz ¢ast hybnosti je
zachovana, na rozdil od plégie, tiplného ochrnuti. Nejcastéjsi obrnou nervové soustavy je
détska mozkova obrna, zkracené DMO. DMO ma4 z hlediska tonusové a hybné poruchy
formu spastickou (pohyb je ztizen napétim svalstva, které jedinci lokomoci ztézuje).
Opakem formy spastické je forma hypotonicka. U hypotonie jsou svaly povolené,
koncetiny bezvladné visi. DMO se vyznacuje neobratnosti, zasaZena je hruba i jemna
motorika. Détska mozkova obrna se v nékterych bodech (neklid, neobratnost, porucha
fe¢i) mize podobat lehké mozkové dysfunkei, ktera ovSem neni tolik napadna jako détska
mozkova obrna. Traumaticka obrna vznika pfi tirazu a mtizeme ji rozdélit do tfech stupn,
kdy nejleh¢im je otfes mozku, dale stlaCeni mozku a nejzavaznéj$im stupném je

zhmozdéni mozku. Dal§im trazovym stavem, obvykle po autonehodach je obrna michy,

¥ SOURALOVA, Eva; LANGER, Jifi. Specidlni pedagogika. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci,
2004. Komunikace sluchové postizenych, s. 182-186. ISBN 80-244-0873-2

% FISER, Slavomir; SKODA, Jifi. Specidini pedagogika: Edukace a rozvoj osob se somatickym, psychickym a
socialnim znevyhodnénim. Praha: Triton, 2008. Vymezeni zdravotniho a t€lesného postiZzeni, s. 34. ISBN 978-
80-7387-013-0

YPIPEKOVA, Jarmila. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 3. Brmo: Paido, 2010. Klasifikace pohybovych vad, s.
181-189. ISBN 978-80-7315-198-0



pfi které muze dojit k plégii koncetin. Kratce se zminim o mozkovych nadorech a
mozkovych zanétech. Mozkové nadory vyzaduji obvykle operaci, po které muiize byt
trvale zasazeno pohybové Ustroji, Casty je 1 vyskyt epilepsie ¢i porucha feci. Mozkové
zanéty jsou mikrobiondlniho plivodu, provazi je horecnaté projevy, pii kterych se mikrob
dostava do krve. Do této kategorie patfi také rozstép patete, ktery byva v posledni dobé
Casto odhadnut pii véasném screeningu béhem téhotenstvi. U 0s0b s touto vadou dochazi

¢asto k obrné svéracu a obrné dolnich koncetin.

2. Velmi viditelnym handicapem byva malformace, neboli nevyvinuti nékterych ¢asti téla,
nejcastéji koncetin. Malformace patii k vrozenym vyvojovym porucham a v soucasné

dobé¢ byva uspésné odhalena pii screeningu ultrazvukem.

3. Amputace neboli umélé odejmuti ¢asti koncetiny od trupu byva obvykle zapti¢inéna

urazem, cévnim onemocnéni, infekci, ¢i zhoubnym nadorem.

4. Deformace zahrnuje velkou skupinu vrozenych nebo ziskanych vad, které se vyznacuji
nespravnym tvarem nékteré Casti téla. Patii sem vady vzniklé nespravnym drzenim t¢la,
skolioza a kyfoza. Do této kategorie spada i svalova dystrofie, ktera se vyznacuje
ochabnutim svalli. Chlize je kolébava, bficho vystréené vpied, zdda prohnutda dozadu.
V nékterych piipadech osoba postizend svalovou dystrofii viibec chodit nezacne, nebo

muze skoncit na invalidnim voziku.

1.5. Mentalni retardace

Klasifikace mentalni retardace dle svétové zdravotni organizace (\WHO) 1
Nasledujici kategorie mentalni retardace jsou zalozeny na mife dosazeného intelektu.

e Lehkd mentdlni retardace IQ 50-69, odpovidd mentdlnimu v&ku 9-12 let. Jiz
v predskolnim véku je slovni zdsoba vyrazné chudsi nez u vrstevnikl, vyskytuji se

problémy béhem skolni dochazky, mtze byt zhorSena pohybova koordinace, tizkostnost,

! RENOTIEROVA, Marie, et al. Specidlni pedagogika. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2004, s.
162, ISBN 80-244-0873-2.



impulsivni jednani. Jedinci s lehkou mentalni retardaci se bézn¢ vyuc¢i a Vv dospélosti

e, 12
pracuji 1 udrzuji socialni vztahy.

e Stfedné tézka mentalni retardace IQ 35-49, odpovida mentalnimu véku 6-9 let.
Jednoducha slovni zasoba, kratké véty, v nékterych piipadech komunikace pouze
neverbalni. Neobratnost, zhorSend jemnd motorika. Nesamostatnost, neschopnost
orientace v slozitych situacich, emo¢ni labilita. PInéni povinné $kolni dochazky obvykle
ve specialnich Skolach, ¢i moznost integrace, pracovni zatfazeni v chranénych

pracovistich.

e T¢&zkd mentéalni retardace 1Q 20-34, mentalni veék 3-6 let. Velmi Spatnd koordinace
pohybtl, osvojeni zékladnich hygienickych névykl. ZhorSend pozornost, stiidani nélad,

v v rorw ’ ~1ro. 7 1 s v ’ 14
potieba celozivotni péce okoli. Vzdélavani ve specialnich Skolach.

e Hluboka mentalni retardace IQ do 20. Mentéalni vék do 3 let. Velmi $patnd motorika,
Spatna zrakova a sluchova percepce, neverbalni komunikace, schopnost naucit se velmi
omezené mnozstvi slov, obvyklé vyktiky, neschopnost sebeobsluhy a osvojeni zakladnich

hygienickych navykil. Nutna celoZivotni pé&e okoli.™

Do skupiny mentéalnich postizeni patfi i demence, neboli ustrnuti mentélniho vyvoje po 2.
roce zivota. Pfi¢inou obvykle byva traz mozku, ¢i nemoc (naptiklad zanét mozkovych blan).
Nékteré mentalni funkce jsou poskozeny, jiné naopak zachovany. Dle vzniku demence délime

na détskou a stafeckou.

1.6. Poruchy autistického spektra
Autismus patii k pervazivnim, neboli vSeprostupujicim vyvojovym poruchdm, coz

znamena, ze zasazena je celistva osobnost ¢loveka ve vSech funk¢nich oblastech. Pervazivni

2 THOROVA, Katefina, et al. Agrese u lidi s mentdlni retardaci a s autismem. Praha: Portal, 2007. s. 56, ISBN
978-80-7367-319-2

3 PIPEKOVA, Jarmila. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. Brno: Paido, 1998., s. 293, ISBN 80-85931-65-6

Y PIPEKOVA, Jarmila. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. Bmo: Paido, 1998., s 293. ISBN 80-85931-65-6

Y KIRBYOVA, Amanda. Nesikovné dité: dyspraxie a dalsi poruchy motoriky. Praha: Portal, 2000. ,s 187., ISBN
80-7178-424-9

® DE CLERQ, Hilde. Mami, je to ¢lovék nebo zviFe? . Praha : Portal, 2007., s 29., ISBN 978-80-7367-235-5



poruchy do zna¢né miry omezuji moznosti vzdélavani, stézuji spoleCenské zarazeni jedince i

komunikaci s okolim.’

K pervazivnim vyvojovym poruchdm patii mimo jiné détsky autismus, Rettiv syndrom,

Aspergeriv syndrom, détska dezintegracni porucha a atypicky autismus.
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autismu, ke kterym patii 19.

Narusena socialni interakce: netspéSna adaptace na nové prostiedi, svét postrada
potadek a proto si ho déti s autismem musi samy pomoci vlastnich pravidel uspotadat

po svém.

Narusena komunikace: mnoho déti s autismem nemluvi, obvykle proto, Ze sami
nechtéji. Slova pro né¢ neznamenaji konkrétni véci. Déti nejsou spontanni, nedivaji se
do o¢i, nemusi byt schopny spolecenské hry s vice détmi. Mize také chybét touha po

fyzickém kontaktu.

Stereotypni, opakuji se aktivity: tento ptfiznak autismu se objevuje jiz s vybérem
hracek. Déti si velmi oblibi naptiklad chrastitka s kulickami, ktera stale dokola otaci a
sleduji jejich neménny pohyb. Stalé pro n¢ znamena bezpe¢né. Nemohou pochopit, ze
véci mizi z obvyklych mist na jind. Pouhé pfestavéni nabytku, ¢i vymeéna tricka pro né
znamena naruseni pofadku, coz byva provazeno strachem, ktery se navenek projevuje

1 agresi vuci sobé€ a okoli, kiikem, apod.

" BEYER, Jannik; GAMMELTOFT, Lone. Autismus a hra. Praha: Portal, 2006., s 45,. ISBN 80-7367-157-3

8 KLENEROVA, Véra; HYNIE, Sixtus. Neurobiologie autismu. Psychiatrie. 2008, 12, s. 1-6

¥ RENOTIEROVA, Marie, et al. Specidlni pedagogika. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2004. s.
31, ISBN 80-244-0873-2



Nize uvadim vybrané ptiklady pervazivnich vyvojovych poruch. Uvadim zde pouze ty se

kterymi jsem se sama setkala.
Détsky autismus

Projevuje se stahovanim sam do sebe, tendenci K Socialni izolaci. Nedostatecné projevy
v socialni interakci, b&né jsou i netradiéni emoéni odpovédi viii citiim druhych. 2° Tyto déti
také velmi tézko zvladaji zmeny a neorientuji se v novych situacich. Déti s détskym autismem
potiebuji specificky piistup pii osvojovani dovednosti, jsou vzdélavany ve specialnich

Skolach, obvykle v autistickych tfidach. %
Rettiiv syndrom

Objevuje se pouze u divek a to kolem 7-24. mésice zivota. Bohuzel je doprovazen
¢astecnou nebo i uplnou ztratou manudlnich a verbalnich dovednosti. Charakteristickymi
znaky téchto déti jsou stereotypni pohyby rukou, nadmérné slinéni, vyplazovani jazyka.

Rettiiv syndrom je provédzen také hlubokou mentalni retardaci. 22

Aspergeriiv syndrom

Od détského autismu se 1isi ptevazné v oblasti verbalnich a kognitivnich funkci, které
Vtomto pifipadé nejsou naruSeny. Prognoza do budoucna je pomérné piiznivd. Deéti
s aspergerovym syndromem byvaji vzd&lavany na b&znych skolach. 2Jedinci s aspergerovym
syndromem jsou znaéné egocentricti, mnohdy nechapou nékteré socialni situace, neorientuji
se Vv socidlni interakci, mohou mit omezeny smysl pro humor. Dosahuji vybornych znalosti a
védomosti v nékterych oblastech jejich zajmu, obvykle se zajimaji o udalosti neménné, jiz

probé&hle, naptiklad historie, vojenstvi, apod.

20 PIPEKOVA, Jarmila. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. Brno: Paido, 1998. s. 123, ISBN 80-85931-65-6
! BEYER, Jannik; GAMMELTOFT, Lone. Autismus a hra. Praha: Portal, 2006. s. 89, ISBN 80-7367-157-3
22 PIPEKOVA, Jarmila. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. Bmo: Paido, 1998. 126 s., ISBN 80-85931-65-6

2 PIPEKOVA, Jarmila. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. Brno : Paido, 1998. 243 s. ISBN 80-8591-65-6



1.7. Postizeni kombinovana

Kombinované, neboli sdruzené vady slucuji vice postiZeni, kterd jsou navzajem propojena.
Je tedy tieba posuzovat jednotlivé vady zvlast, uréeni vSech sdruzenych vad nemusi byt
snadné, jelikoz nékteré vady mohou byt méné viditelné a proto je zastini ty, které jsou na
prvni pohled zfejmé. Také muze byt pridruzend vada brana pouze jako sekundarni projev jiné
vady. Velmi castd je kombinace postizeni mentalniho a télesného, zrakového, sluchového ¢i
vice vad dohromady. Vychova a vzdélavani déti s kombinovanymi vadami probiha s ohledem
na vSechny jejich vady a tomu je vychova pfizplisobena s diirazem na rozvoj hmatovych,
¢ichovych, chutovych, popiipadé zrakovych vnimani a kompenzaci nedostatkli v jinych

oblastech. 2*

1.8. Epilepsie

Epilepticky zachvat je nahle vznikly stav bezvédomi, jehoz délka byva rtiznd. Jedna se o
mozkové postizeni rizného pivodu. Existuje déleni epileptickych zachvati a to zachvaty
opakujici se spontdnné a zéachvaty pftilezitostné. Déale na zachvaty malé, parcidlni a velké
generalizované. Zachvaty parcialni mohou uniknout pozornosti okoli, nejsou na prvni pohled
viditelné. Jedinec nereaguje na vyzvy, pusobi zasnéné, tyto zachvaty obvykle trvaji do tii
minut. Po odeznéni z4chvaty byvé jedinec zmateny, dezorientovany. Zachvaty generalizované
byvaji provazeny poruchou védomi, dochazi ke ztuhnuti téla, po chvili sebou svaly celého téla

W O W .’ ro* w . r 14 O W 2
za¢nou cukat, mize dojit k prokousnuti jazyka, ¢i zmodrani kiiZe. >

Jednim ze spoustéch epileptickych zachvatli byva unava a stres, je proto potifeba sledovat zda
neni dité pod tlakem. Ze sporti nejsou vhodné ty, pii kterych hrozi Graz hlavy. Jedinec by mél
dodrZovat spravnou zivotospravu, denni biorytmus (pravidelnost spanku), a dbat na dusevni

klid. Skodi i nadmérna konzumace alkoholu, pozivani navykovych latek.?® Na rtizné typy

?* PFEIFFER, Jan et al. Dité se zdravotnim postizenim. 1. vyd. Praha: Ministerstvo §kolstvi ve spolupraci s
ARPZD, 1999, s. 78, ISBN 80-210-1953-0.

® PIPEKOVA, Jarmila. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 3. Brmo: Paido, 2010. Epidemiologie a
etiopatogeneze, s. 193. ISBN 978-80-7315-198-0

% PIPEKOVA, Jarmila. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 3. Brno : Paido, 2010. Epilepsie-diagnostika, s. 197-
198. ISBN 978-80-7315-198-0

10



epilepsie zabiraji jiné 1éky, spadajici do kategorie antiepileptik).?” Pokud jedinec léky bere,
nesmi je bez vyslovného doporuceni 1€kare vysadit. Osoba trpici epileptickymi zachvaty ¢i
epileptickou nemoci nemusi 1¢kafe navstévovat Casto. Lékar je informovan pii prvnim
zachvatu, kdy dochazi k vysetieni na EEG, déle probihaji pravidelné kontroly a poté pokud se
¢lovek neciti dobte, zachvat probihal jinak nez obvykle (jedinec sam ¢i rodina obvykle pozna,

ze néco neni v potradku, zachvaty jsou Castéjsi, delsi...)

2" PIPEKOVA, Jarmila. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 3. Brno : Paido, 2010. Epilepsie-diagnostika, s. 197-
198. ISBN 978-80-7315-198-0
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2. Problémy Vv souvislosti s postiZenim ditéte

Cilem této kapitoly je zaméfit se zejména na prvotni reakce a problémy rodicl, které
nasleduji po zpravé o zdravotnim postizeni ditéte a mohou poznamenat cely jejich vztah
Kk nému. Budu se zabyvat fazemi Soku, které rodi¢e obvykle prozivaji, dale obtiznym
rozhodovanim o dal$im osudu rodiny, a jak je tato volba ovlivnéna dobou vzniku postizeni.
Zajimavé je, jaky ma vliv zplisob, jakym oSetiujici personal rodin¢ sd€li zdravotni stav ditéte,
na psychiku rodi¢i. Néktefi rodie si nejsou jisti, zda by méli mit dalsi dité a voli proto
navstévu v genetické poradné. V neposledni fadé mezi problémy rodiny patii také obavy o
osud ditéte v pozd¢jsich letech, ¢i po smrti rodict. V této kapitole jsem se zaméfila pouze na
prvotni problémy rodict, jejich psychiku a obavy z zZivota s ditétem s postizenim. DalSimi
tématy souvisejicimi s zivotem s ditétem s postizenim se budu zabyvat v pozdéjsich

kapitolach.

2.1. Reakce rodi¢i na piichod ditéte s postiZenim
Rodice reaguji na zpravu o postiZeni ditéte riznym zplisobem, také doba, béhem které
se situaci vyrovnaji, smifi, nebo ji odmitnou akceptovat, se lisi. Obvykle rodice déti s

postizenim prochazi n¢kolika fdzemi, béhem kterych se s diagn6zou vyrovnaji.
Faze Soku a popreni

Prvni reakci na vzniklou situaci je Sok. Rodice si zacinaji uvédomovat, Ze jejich dité je
néjakym zplisobem odlisné, situace je trvala a viceméné neménna. Déle se ptaji sami sebe,
pro¢ zrovna oni nemohou mit zdravé dité, ¢im se provinili, co nyni budou délat. Faze Soku
byva provéazena rozliénymi emocemi, od litosti sebe i1 ditéte, pfes zoufalstvi aZz po hnév,
mnozi rodice piipisuji postiZzeni ditéte sami sob¢, jako vlastni selhani. Mnohdy se v této fazi

ro o tr . ’ I IR TR s v v - v vz 2
odmitaji se situaci smifit, nevéi 1ékafim, namlouvaji si, Ze je vie v poradku. %

% HADJMOUSSOVA, Zuzana. Intervence: pedagogicko-psychologické poradenstvi III. 1. vyd. Praha: UK-
pedagogicka fakulta, 2004. 222.230 s., ISBN 80-7290-146-X.
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Faze smlouvani

Nez rodina zacne realisticky vnimat situaci, miize se dostat k pfechodnému stadiu smlouvani.
Rodic¢e doufaji ve zlepsSeni stavu ditéte, Ktery se zejména v raném véku velmi tézko odhaduje,
ale rodiCe se piesto snazi ubezpecit, zda bude dit¢ alesponl chodit ¢i mluvit, nebo castecné

vidét a podobné. 29
Faze postupné adaptace na situaci

Ve chvili, kdy jsou si rodi¢e ochotni pfipustit, ze je skutecné jejich dité postizené,
postupn¢ se zacinaji zabyvat otazkami budoucnosti, kterd se mize jevit znacn¢ nejista. Snazi
se ziskat informace o konkrétnim postizeni ditéte, zjistit prognézu do dalSich let, pochopit co

je cekd. Béhem adaptace na situaci je velmi dilezita podpora kruhu rodiny i rodi¢ti navzajem.

Pokud rodina dosdhne vice ¢i méné realistického postoje k dané situaci, je schopna
dité¢ ptijimat takové jaké je i s jeho postizenim a rozvijet ho v rdmci jeho moznosti. Neni
ovSem vyjimkou, pokud né&které rodiny neziskaji nadhled nad situaci a ustrnou
v piedchazejicich fazich. V tom ptipadé nejsou schopni utvofit adekvatni vztah k ditéti,

k jeho potencialu a k osobnostnimu rozvoji. *

Obranné mechanismy

Rodice si vytvafi vlastni obranné mechanismy, pomoci kterych reaguji na negativni

zpravy ohledné stavu ditcte.

Jednim z obrannych mechanismi je atok. Bojovat s postizenim ditéte 1ze jen tézko a
tak svij hnév obraci vuci Iékaitim, zdravotnickému persondlu ¢i jinym osobam, které ze
vzniklé situace vini. Utokem se mohou snazit dokazat sami sobé&, Ze jim bude nékdo schopen

pomoci, vyhledavaji proto riizné 1é¢itele, alternativni terapie ¢i medikamenty.

Pasivni formou obrany je tnik ze situace. Muze se projevovat odchodem jednoho

z partnertt od rodiny, odlozenim ditéte do ustavni péce, ¢i vytésnéni myslenky na postizeni

2 HADIMOUSSOVA, Zuzana. Intervence: pedagogicko-psychologické poradenstvi III. 1. vyd. Praha: UK-
pedagogicka fakulta, 2004. 249 s. ISBN 80-7290-146-x.

% VAGNEROVA, Marie. Psychologie handicapu. Praha: Karolinum, 1993, 46-48 s., ISBN 987-80-247-1733-3.
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ditéte. Rodi¢e mohou ignorovat rady 1ékai, namlouvaji si, ze dit¢ se bude vyvijet normaln¢,

odmitaji rehabilitaci ¢i dalsi formy pomoci.

Dalsimi formami obrany jsou rezignace ¢i regrese. Pokud rodice rezignuji na situaci,
nezajimaji se 0 moznosti napravy, nesnazi se konzultovat diagnézu s odborniky, piestavaji se
zajimat o dité, potom se mohou propadat do depresi ¢i apatie. Regrese je formou tniku na
méné¢ zodpovédnou uroven jednani, pfenechani odpovédnosti autorité, které je ponechana
absolutni zodpovédnost za dalsi pribéh situace. *Autoritou, ke které se rodina obraci, mize

byt 1ékat, 1€citel, ktery slibi vychodisko ze situace, cirkev nebo sekta.

Obrannym mechanismem je také izolace od vnéjsiho svéta, kdy se rodina obava posméchu,
¢1 netolerance okoli, s ditétem vychazi pouze v nezbytnych ptipadech a snazi se ho ukryt pred

svétem. >

2.2. Doba vzniku postizeni u ditéte

Postizeni odhalena béhem téhotenstvi

Pokud gynekolog béhem téhotenstvi odhali postizeni plodu, stoji budouci rodic¢e pied
zavaznou otazkou, zda t€hotenstvi prerusit, ¢i ne. Partnefi by méli volbu peclivé zvazit a
promyslet, co je ¢eka, kdyz se rozhodnou pro jednu z moznosti. Budouci rodiée jsou také
ovlivnéni emocemi, které v nich situace vyvolava, radost z nastavajiciho rodicovstvi stiida
smutek z toho, Ze by se rodi¢i nakonec stat neméli. Rozhodnuti je vSak pouze na nich a §irsi
rodina by jej méla respektovat. Pokud se partnefi rozhodnou t€hotenstvi ukonéit, neméli by se
pozd¢ji navzajem obvinovat a pocitovat vycCitky za své rozhodnuti. Mnoho nastavajicich
rodi¢u se obava, zda ukonéenim te¢hotenstvi nepiijdou 0 jedinou moznost mit dité. Tato obava
jejich rozhodovani muze podstatné ovlivnit. Pokud se rodi¢e shodnou na tom, ze ackoliv bude
dité postizené, chtéji jej vychovat, méli by se pfipravit na to, cO je mize ¢ekat. Lékar je sice

seznami s vadou plodu, ale skute¢ny stav nenarozeného ditéte a jeho vyhlidky do budoucna se

S'MATEJCEK, Zden&k. Praxe détského psychologického poradenstvi. 1. vyd. Praha: SPN, 1991. 335 s.
ISBN 80-04-24526-9.

%2 VAGNEROVA, Marie. Psychologie handicapu. Praha: Karolinum, 1993, 50 s., ISBN 987-80-247-1733-3.
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urcuji velice obtizn€. Rodice by si méli predevsim uvédomit, ze svym rozhodnutim pfivést na
svét dit¢ s postizenim, za néj prebiraji odpovédnost a mize je ¢ekat celozivotni péce o dité.
At uz se rozhodnou rodice jakkoliv, rozhodnuti je jen na nich, nelze vzit zpét, a proto by si

méli pln€ uvédomit rozsah svého poc¢inani.
PostiZzeni odhalena béhem porodu

Postizeni, ktera vzniknou béhem porodu, miize zpiisobit napiiklad nedostatek kysliku
plodu. Také nedonosené déti mohou trpét celou Skalou poruch a postizeni. Nékteré vady
Iékati rozpoznaji okamzité po narozeni, mezi né patfi prevdzné poruchy pohybového
aparatu.®® RodiGe mohou postizeni novorozence ihned zaznamenat, coZ byvéa provazeno
velkym Sokem, po tak naro¢ném aktu jakym je sam porod. Po porodu se partnefi nachazi ve
velmi emocné citlivém obdobi, radost z Gispésné zakonceného téhotenstvi, béhem nchoz
nem¢li divod k obavam o zdravi ditéte, stfida zoufalstvi. Pokud nenastanou poporodni
komplikace, 1ékafi propusti rodice s ditétem béhem nékolika dni domu. Ti tudiz nemaji
mnoho ¢asu, béhem kterého by se mohli adaptovat na vzniklou situaci a rozmyslet si jak nyni
jednat. Reakce na novorozence muze byt ze strany rodi¢i zprvu odmitava. Dité€ v nich mize

vyvolavat agresi, znechuceni, litost k nému i sob¢ samym.

s~

Nektera postizeni nejsou rozpoznatelna ihned po porodu, rodic¢e si odnasi domu dité,
které zprvu jevi znaky normdlniho vyvoje. V pribéhu nasledujicich mésicti obvykle rodice
pojimaji podezieni, zda neni dit€¢ opozdéné. Dit€¢ nemusi adekvatn¢ reagovat na nékteré
podnéty, zvladat tikony, které by v daném obdobi zvladat mélo, ¢i mlze reagovat na nckteré
situace neodpovidajicim zpl'isobem.34 Rodice se diive ¢i pozdé€ji obrati obvykle na détského
lékare, ktery je muze i nemusi poslat na dal$si odbornd vySetfeni. Mnohé z matek déti
S postiZzenim si stéZzuji na odmitavou reakci l1ékate, ktery je s jejich podezienim poslal zpét
domu s tim, Ze jsou zbyteéné precitlivélé. Neni vyjimkou, Ze rodic¢e sami museli hledat pomoc
a odpovédi na otdzky ohledné stavu ditéte jinde a jen diky jejich vytrvalosti bylo dité

diagnostikovano o mnoho dfive.

3 MACHOVA, Jitka. Biologie clovéka pro specidlni pedagogy. 1. vyd. Praha: SPN, 1993. s. 80, ISBN 80-7315-
120-0.

¥ LANGMAIJER, Josef, KREJCIROVA, Dana. Vyvojovd psychologie. Praha: Grada, 1998. 200 s. ISBN 80-247-
1284-9
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PostiZeni vznikla v pribéhu dalSich let

Mnoho postizeni vznika aZ po narozeni ditéte a v prub¢hu dalSich let. Pficiny byvaji
riizné, napiiklad infek&ni onemocnéni & urazy.* RodiGe déti se nachazi v situaci, kdy dlouho
nemusi tusit, jak vazné postizeni u ditéte nastalo. Nejistota je Casto provazena vycitkami
z vlastniho selhani, piedev§im matky si vyc¢itaji to, ze dité dostate¢né nehlidaly a za jeho
nyng&j$i stav jsou tudiz odpoveédné. Obvykle nebyva narusena rodi¢ovska identita a rodice déti
nadale ponechavaji ve své pé¢i.*® Na rozdil od postiZeni vzniklych pied nebo béhem porodu
také nepocit'uji k détem zast’, negativni emoce spi§ sméfuji k sobé samym ¢i blizkému okoli.
Dité fada rodi¢l vnima tak jako pted vznikem postizeni a mnohdy s nim jednaji stale stejnym
zpusobem, jelikoz si jeho postiZzeni nechtéji ptipustit, coz mlze spocivat i v jejich vite, Ze dité

bude jednou opét takové jako diiv.
Rozhodovani o ponechani ditéte v rodiné

Néktefi rodic¢e se rozhodnou dité umistit okamzité po zjisténi jeho postizeni do ustavu
a prenechat pé¢i o n¢j vychovatelim, ¢i jej nabidnout k adopci. Rodice, ktefi se odmitaji
smifit s faktem, ze pfivedli na svét dité¢ s postizenim, o né&j po vyieSeni pée vV mnoha
ptipadech nejevi z4jem a pred okolnim svétem vystupuji jako bezdétny par. Neni ovSem
vyjimkou, pokud si rodi¢e postupem casu svou situaci promysli a rozhodnou se po urcitém
Casovém useku dité v ustavni péci navstivit. UZ jen obCasné navstévy ditéte o svatcich, ¢i
prazdninach utuzi vztah celé rodiny a vedou Kk psychické pohodé ditéte i rodic¢ti. Obcasné
navstévy mohou také vést k tomu, Ze si partnefi postupem casu opét ptipomenou svou tlohu
rodici, vytvoii s ditétem pies prvotni nezdjem vztah a pfijmou ho zpét z Gstavu do své péce.
Rodi¢e by neméli brat Cas, po ktery zanechali dité v Gstavni péci, za své selhani a zklaméni
v roli rodic¢d, nybrz pouze jako dobu po kterou se vyrovnavali se situaci a posléze znovu

nalezli své rodi¢ovstvi.

¥ MARKOVA, Zdeiika a Ljuba STREDOVA. Mentdlné postizené dité v rodiné. 1. vyd. Praha: SPN, 1987, 29 s.
ISBN 14-340-87

% MATEJCEK, Zden&k. Co kdy a jak ve vychové déti. 1. vyd. Praha: Portal, 1996, 144 s. ISBN 978-80-7367-
325-3.
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2.3. Zpusob sdéleni diagnozy rodic¢im

Zptsob, jakym lékar sdéli rodicim zpravu o postizeni ditéte, mize zasadné ovlivnit
rozhodnuti rodi¢ii ohledné dalSiho Zivota rodiny. Lékart, ktery rodi¢e informuje o stavu ditéte,
je prvni osobou, na jejiz nazor daji. VétSina rodi¢t déti s postizenim si chvili, kdy se o
postizeni ditéte dozvédéli, stale pamatuje, obvykle téz zpusob, jakym jim lékai diagndzu
sdelil. Rodice nestoji o nerealistické a pfehnané optimistické predpovédi do budoucna, ale
pouze o pravdivé vyliCeni stavu s moznymi zménami a moznostmi rozvoje ditéte. Pouze
pokud znaji skute¢nou realitu, mohou se rozhodnout, zda si dit¢ ponechat ¢i ne. I samotny
zpusob sdéleni je dulezity. Lékar by si proto mél vysSetfit dostatek Casu, piipravit se na mozné
otazky, byt vii¢i rodi¢tim vstficny, a téz empaticky. ¥ Nevhodny zpisob sd&leni diagnézy
Iékatem mize vést k tomu, ze rodi¢e ucini na jeho radu unahlené rozhodnuti, kterého posléze
mohou po cely zivot litovat. Zejména pokud se matka rozhoduje béhem téhotenstvi, zda si
dité¢ s postizenim ponechat, ¢i ne, mnohdy ji 1ékafi pfesvédcuji k ukonceni téhotenstvi,
pfi¢emz nerespektuji pravo na rozhodnuti ze strany rodicky. Mnoho matek také mélo pocit, ze
Iékate jejich situace nezajimala, neposkytl jim dostatek odpovédi a informaci o stavu a
mozném vyvoji ditéte stejné jako kontakty na pomdhajici organizace a stfediska. Rodice
S niz8im intelektem, nemusi rozumét celému obsahu toho, co jim lékat sdéluje. Pokud navic
pusobi nepfistupnym dojmem, mohou mit strach jej pozddat o srozumitelnéjsi vylozeni
situace. Tito rodi¢e proto mohou pochopit skute¢nou vaznost stavu ditéte az po néjaké dobé.

Lékat by mél rodiné téZ poskytnout kontakty na stfediska rané péce v daném regionu.

2.4. \Volba zda mit dalsi dité

Mnozi rodice ditéte s postizenim se obavaji dalsiho mozného téhotenstvi. Mohou se
obavat, zda by i dal§i potomci netrpéli podobnou vadou. Rodi¢e proto mohou zadat o
vySetieni v genetické poradné. Zde odbornici uréi pravdépodobnost, S jakou by se 1 dalsi dité
narodilo postizené. Geneticka konzultace se zaméfuje na urCeni piicin, které K postizeni
vedly, na neptiznivé vlivy pisobici na matku béhem t¢hotenstvi, zejména na vlivy prostiedi,
nadmérné uzivani l1ékd, Spatnou Zivotospravu, ¢i gynekologické zanéty. %¥pokud postiZeni

ditéte bylo zapfiCinéno témito vlivy, pravdépodobné nebude dal§i potomstvo ohrozeno.

% SAMALIK, Miroslav a Ilona PESOVA. Poradenskd psychologie pro déti a mladez. 1. vyd. Praha: Grada,
2006,s. 36, ISBN 80-247-1216-4.

%8 SMARDA, Jan. Biologie pro psychology a pedagogy. 2. vyd. Praha: Portal, 2007, s. 342 ISBN 80-7168-851-7
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Existuje ovSem i moznost, Ze je vada podminéna dédi¢né€. V tom piipad¢ se da urcit podil a
typ d&di¢nosti a také pravddpodobnost s jakou by mohli byt dalii d&ti postizeny. ** Ani
konzultace v genetické poradné nemusi odhalit pfi¢inu postizeni, rodice tudiz stale stoji pied
otazkou, zda zkusi znovu pocit. OvSem i V pfipad¢€, ze konzultace vyloucila dédicny podil,
rodi¢e prozivaji nasledujici téhotenstvi s velkymi obavami. Neni vyloucené, ze se dalsi dité
narodi s jinym ¢i podobnym druhem postizeni, ackoliv jej vysetfeni v poradné neodhalilo.
Také rodice, kterym genetickd poradna dal$i téhotenstvi z obavy z mozného postizeni ditéte
nedoporucila, se mohou rozhodnout mit dalsi dité. Tito rodice doufaji v to, Ze se dédic¢nost
neprojevi, coz se muze stat. Je ale také mozné, ze privedou na svét dalsi dité se stejnou, ¢i

t€z81 vadou.

2.5. Rozdilné zpiisoby vyrovnani se situaci u otce a matky
Matka

Matka a otec reaguji obvykle rozdilnym zptisobem na postizeni ditéte. Pravé matky
jsou castéji schopny s ditétem utvofit vztah, prevzit za n¢ zodpovédnost a akceptovat jej i
ptes jeho postizeni. VéEtSina matek s ditétem vytvoii ihned po narozeni pevné pouto, které
nedokéze zpretrhat ani pozd¢jsi diagndza. Dité bylo matéinou soucasti po nékolik mésic,
ovliviovalo jeji psychiku jiz béhem téhotenstvi, jesté pred narozenim citila jeho pohyby.
Také samotny porod je jednim z nejemotivnéjSich zazitku. VétSina matek, jakkoliv
nest’astnych a zoufalych, diive nebo pozdéji zacne dité brat takoveé jaké je a peCovat o n¢j.
Maloktera se ho dokazou vzdat a ptistupovat k nému chladné. Pokud matku opusti partner,
musi zvladat nejen péci o dit€ a domov, ale také finan¢ni zaleZitosti s tim spojené. Nekteré
matky se rozhodnou vyuZzit nabidky svych rodi¢li, bydlet u nich. Tim ziskaji oporu a
pomoc V kazdodennich zélezitostech a mohou vyfesit i finanéni problémy spole¢nym
bydlenim, popfipadé moznosti dochdzeni do prace. Byt matkou ditéte s postizenim

neznamend pouze zajistit jeho hygienické a stravovaci potieby, ale postarat se o jeho

% SMARDA, Jan. Biologie pro psychology a pedagogy. 2. vyd. Praha: Portal, 2007, s. 335, ISBN 80-7168-851-
7.
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bezpeci, dodat mu lasku, dojizdét na rehabilitaci a rGzné terapie, mnohdy zna¢né vzdalené

a finan&né& nakladné. *°
Otec ditéte

Otcové jsou proti matkam v ur¢ité nevyhod¢. Na dité se tés8i a t€hotenstvi s matkou
intenzivné prozivaji, ale pfesto nikdy nepociti prvni pohyb ditéte ve svém téle. Musi tudiz
s ditétem vytvofit uzsi vztah az po jeho narozeni. Ve chvili, kdy pfichazi zprava o postizeni
ditéte, nemusi byt jesté¢ adaptovani na roli otce a jiz se dozvidaji, Zze dit€¢ mozna nikdy
nenaplni jejich pfedstavy a sny, ve které¢ doufali, nemohou dité povazovat za svého néstupce a
pokracovatele rodu. Na rozdil od matek se také ocekava, Ze budou silni a nezhrouti se. Musi
se tedy zapfit a zadrzovat své emoce, které udrzuji pod povrchem. Zatimco matky se po urcité
dobé obrni a jsou schopny postarat se o rodinu, otcové se naopak mohou od ditéte
distancovat, nebo i opustit rodinu a zalozit jinou. Maloktery otec ditéte s postizenim Svou
ulohu rodi¢e zvladne a sdili s ditétem optimalni vztah. A proto muzi od Zen odchazi jiz béhem
téhotenstvi, ithned po tom, co zjisti, ze ty si chtéji dit€ navzdory postizeni ponechat, po
narozeni ditéte, ¢i ve vétsSiné€ pripadi zpravidla nékolik mésici po narozeni, ve chvili, kdy
nejen samotnym faktem postizeni ditéte, ale spiSe péci, kterou dité¢ vyzaduje a nedostatkem
Zasu, ktery na sebe manzelé maji. **Velka st muzi si brzy po odchodu od pivodni rodiny
najde novou partnerku a stou zalozi rodinu. Upnou se Kk nové roding, jelikoz prvni dité

nedokaZou povazovat za svou soucast. Omezi se tedy na placeni alimentt. 42

Pokud partnefi situaci zvladnou a dokéZou se spolecné starat o dit€, vytvofi nejen s nim ale
1 spolu vyjimecné spojeni, kterym jiz méloco otfese. Uplnych rodin déti s postizenim je ale

bohuzel mnohem méné, nez pripadii matek samozivitelek, které partner opustil.

 MATRJICEK, Zden&k. Rodice a déti. 1. vyd. Praha: Avicenum, 1986, 335 s. ISBN 08-056-89.

4 VANCURA, Jan. ZkuSenost rodicii déti s mentdInim postizenim. 1. vyd. Praha: Barristel a Principal, 2007, s.
30, ISBN 978-80-87029-14-5

*2 MATEJCEK, Zdenék a Zdengk DYTRICH. Prestali jste byt manzeli, ale ziistavdte rodici. Praha: H a H, 1992,
s. 10, ISBN 80-85467-53-4.
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2.6. Obavy rodi¢i o Zivot ditéte po jejich smrti

Rodic¢e déti odkazanych plné na pomoc druhych mize od urcité doby prondsledovat
myslenka na to, co bude s ditétem ve chvili, kdy nebudou schopni se o n¢j dale starat. Prvnim
v nemocnici, kdy nebyli schopni se o dit¢ sami starat. Tyto obavy mohou rodice zasti
prekonat v€asnym vybérem vhodného poruc¢nika pro dité, ktery by po jejich smrti zastupoval
prava ditéte. At uz zvoli ¢lena rodiny, blizkého pfitele, ¢i jinou osobu jim blizkou, poru¢nik
ditéte by m¢l jednat vzdy v jeho zdjmu. Pokud rodi¢e poru¢nika neustanovi, piidéli ho ditéti
soud, ktery také vybird nejprve z osob ditéti blizk}'fch.43 Mnozi rodic¢e déti se zdravotnim
postizenim se strachuji toho, kam bude dité umisténo po jejich smrti. Nejvhodnéjsi volbou se
jevi pobyt v domécnosti jiného ¢lena rodiny, pfi¢emz se Sir$i okruh rodiny v péci o jedince
muze stiidat. Dité, které osifi, nemusi situaci vzdy pln¢ chépat, zejména déti s tézkym
mentalnim postizenim si uvédomuji, Ze jsou rodice pry¢, ale nechapou pro¢ tomu tak je. U
pribuznych které dité zna se tak miize na novou situaci 1épe adaptovat a citit se bezpecnéji.
Pro ty to ovSem bude znamenat Upravy domu, pfizplsobeni se rezimu a zivotnimu stylu
ditéte, omezeni volného Casu, apod. Ne vzdy rodina drzi natolik pfi sobé, aby po smrti rodi¢t
vzala dité k sobé a to se tak miZe ocitnout v Ustavu socialni péce. Tento pfechod v ném miize
vyvolat zmatek, zoufalstvi, pocit osamoceni, ¢i dokonce agresi. Do Ustavu nemusi jedinec
putovat pouze po smrti rodicd, ale také v ptipad¢, ze z diivodu jejich véku, ¢i nemoci se o néj

nemohou nadéle starat tak jako doposud.

8 Zakon o roding 2011 (zdkon &. 94/1963 Sb.)
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3. Podpiirné aspekty v rodiné

Cilem této kapitoly je shrnout formy podpory pro rodi¢e, a to ze strany jejich
nejblizsiho okoli, ptatel, Sirsi rodiny a neopominutelnou tlohu prarodict ditéte. Dale jsem se
zabyvala posttraumatickym rastem jako moznosti k zivotnimu obohaceni a posileni, stejné
jako zménou Zivotniho stylu rodiny. V zivoté rodin déti s postizenim hraje velkou roli také
vlastni osobni zivot rodi¢i. Pokud jsou v roding i dalsi déti, mohou byt velkou podporou pro
své rodice. Oporou si mohou taktéz byt rodiny s postizenymi détmi navzajem, mnohdy pravé

spole¢né utrpeni a bolest sblizuje a poméha

3.1. Podpora rodici ze strany jejich okoli

Narozeni ditéte s postizenim neovlivni zivot pouze jeho rodicu, ale i $ir§iho okruhu
rodiny a pratel. Ti vSichni o¢ekavali ptichod nového €lena a jejich reakce na postizeni ditéte
je pro rodi¢e velmi dilezitd. Pokud se n¢kdo z rodiny ¢i pratel od rodi¢t distancuje, odmita
respektovat jejich rozhodnuti ohledné dal§iho osudu ditéte, ¢i reaguje jinym nevhodnym
zpusobem, rodice to velmi zranuje. Jelikoz dospéli k rozhodnuti o dalSim osudu ditcte teprve
nedavno, mohou zacit opét pochybovat a piehodnocovat své rozhodnuti. Zpravidla pokud
n¢kdo ublizuje, byt jen slovné, ditéti, mnoho rodict se zatvrdi a prerusi s dotyénym vztahy. Je
smutné, pokud ma postizeni ditéte vliv na soudrznost Sir§iho okruhu rodiny, ti prvni, kdo by

méli Cerstvé rodie podporovat a stat za nimi jsou totiZ jejich nejbliZsi.
Pratelé rodici

Velmi vyznamny okruh kolem rodici tvoii jejich ptatelé, pravé ti spoluvytvaii zivotni
styl rodiny a i jejich vztah k ditéti je pro rodi¢e podstatny. Jejich tkolem by méla byt
piedevsim takzvana socialni podpora.** Méli by tudiz stat pii rodigich a podporovat je jiz od
prvnich dnd, ve kterych si na novou situaci zvykaji. Neni to lehka tloha, proto rodice déti
S postizenim pfizndvaji, Ze po narozeni ditéte se okruh jejich pratel zménil. Ti, ktefi odmitli

akceptovat novou situaci a nedokazali se pfizpusobit zménénému zivotu rodiny, obvykle

* SAMALIK, Miroslav a Ilona PESOVA. Poradenskd psychologie pro déti a mladez. 1. vyd. Praha: Grada,
2006, s.100, ISBN 80-247-1216-4.
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odpadli. Naopak ti, jez nabidli pomocnou ruku a vytrvali v dobach smutku a deprese,
beznadéje i1 vzteku, se spolu s rodici ditéte mohou radovat z jeho pokroki a také byt nazyvani

skutecnymi prateli.
Prarodice

Byt babickou a dédeckem neni jen prdzdné pojmenovani ale zivotni role, kterd sebou nese
jisté zavazky a ocekavani. Narozeni vnoucete byva dlouho ocekavanou udalosti, ktera
naplfiuje prarodi¢e hrdosti nad Gspéchem jejich potomka. Vraci se znovu, do jisté miry, do
role rodict Stim, Zze nyni mohou byt témi rozmazlujicimi, kteti vychovu pienechaji
skute¢nym rodictm ditéte. Nekteti rodi¢e deti s postizenim nedokdzou alespon ze zacatku fict
prarodi¢lim plny rozsah postizeni, zejména pokud jej berou jako vlastni pochybeni.45 Mnozi
prarodi¢e maji vStipena dogmata o détech s postizenim. Mohou tlacit na rodice, aby dité
umistili do tustavu, kde mu samotnému bude dle nich Iépe. Prarodi¢e nemusi utvofit
s vnoucCetem vztah, potom odmitaji chodit na navstévy, nechtéji vozit kocarek a poslouchat
nové informace o pokrocich ditéte. V nékterych piipadech se za néj dokonce stydi a snazi se

jeho existenci utajit.

Velkou ¢ast prarodich tvoii také ti, ktefi dité lituji. Maji ho radi, protoZe je to dité
jejich déti, ale zazita predstava jim fika, ze dit€ trpi a je nestastné. Riizné druhy terapii a
rehabilitace pro né ztraci smysl, jelikoz ditéti nic nepomuze a jeho stav se dle nich o mnoho
nezlepsi. Na druhou stranu néktefi prarodice Si odmitaji postizeni ditéte pfiznat a to zejména
pokud se jedna o leh¢i formy mentalni retardace ¢i autismus. Jednaji s nim jako s jeho
vrstevniky bez postizeni, coz ovSem muze vést k pfehnanému kéarani a bezdivodnému
trestani. Obvykle se v tomto ptipadé nedokézali s postizenim ditéte smitit. Pomoc prarodict
muze rodicim velmi uleh¢it a jejich psychickd podpora je utvrdit v tom, Ze se rozhodli
spravné. Stejné tak pro dité€ je Zadouci, aby znalo své prarodi¢i a mélo s nimi dobry vztah.
OvSem prarodi¢e by méli znat své moznosti a nepfecenovat své sily, zejména po fyzické

strance, piredevs§im pokud je dit¢ fyzicky omezené.*®

*® MATEJCEK, Zdengk a Zdengk DYTRICH. Jak a pro¢ nds déti trapi. 1. vyd. Praha: Grada, 1997, s. 134,
ISBN 80-7169-587-4.

*® MATEJCEK, Zden¢k a DYTRICH. Radosti a strasti prarodicii. 1. vyd. Praha: Avicenum., s 54,.SBN 80-
7169-455-X, 1997
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3.2. Zivotni zmény rodiny

Psychické pohoda rodin, ve kterych jsou déti s postizenim, ovliviiuje nejen dospélé Cleny
domécnosti ale i samotné dité, které poznd, zda jsou rodi¢e vyrovnani a spokojeni, ¢i ne.
Rodina by si proto svou psychiku méla chranit a peCovat o ni. Zajimava je také myslenka
posttraumatického rastu v kontextu rodin s détmi s postizenim. Diky svému ditéti rodice

mnohdy pfehodnoti dosavadni Zivot a uvédomi si, jakym smérem by chtéli nadale jit.
Posttraumaticky rist rodici

Posttraumaticky rist se d4 shrnout dle Tedeschiho a Calhouna®’ jako: zkusenost Zivotni
zmeny, ke které dochazi v disledku zdapasu s vysoce nepriznivou Zivotni krizi. Projevuje se
naptiklad vétsim ocenénim Zivota, kvalitn€jSimi interpersonalnimi vztahy, zménou priorit.
Souvislost mezi utrpenim a osobni proménou ¢loveéka se vyznacuje tim, Ze skrze nepiiznivou
ivotni situaci miZe jedinec nalézt pozitivni piinos.”® Postizeni ditdte patfi k jedném
z extrémné zatézovych situaci v zivoté jedince a hovotime-li 0 preZiti dané situace, nejsme
daleko od pravdy. Rodic¢e déti s postizenim Casto mluvi o tom, Ze jim dit¢ zménilo celkovy
nahled na svét, Zivot i osoby kolem sebe. Mnozi rodice si az v krizové situaci uvédomi, kdo
jim je skute¢nym pfiitelem a oceni naptiklad soudrznost rodiny. Protoze fesi skute¢né vaznou
situaci, uvédomi si také mnohdy, ze Ip€li na nepodstatnych vécech a oceni vztahy s okolim, ¢i
zivot samotny. Dokézou se nad mnohé problémy povznést, jsou odvaznéjsi, prubojné;si
Vv uplatiiovani prav ditéte. Pfehodnoti své postoje, poupravi ndzory, zanou také vice vnimat
sami sebe, mohou pocitit hrdost nad tim, ze danou situaci zvladli a i nadale dokézou vést sviij
zivot, ackoliv. mohou pozménit smér. Rodi¢e déti, které travily znacnou cast Zivota
v nemocnici, ¢i byly dokonce v ohroZeni Zivota, si mohou uvédomit jak vzacné jim dité

doopravdy je. Lidé, kteti se vyrovnali se zvlast' zatéZovou situaci, ¢asto prohlasuji, ze pokud

" VANCURA, Jan. ZkuSenost rodicii déti s mentdlnim postizenim. 1. vyd. Praha: Barristel a Principal, 2007, s.
135, ISBN 978-80-87029-14-5.

*® VANCURA, Jan. ZkuSenost rodicii déti s mentdlnim postizenim. 1. vyd. Praha: Barristel a Principal, 2007, s.
136, ISBN 978-80-87029-14-5.
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prezili tohle, preziji cokoliv.®® Mnozi zroditt déti s postizenim by se s touto myslenkou

ztotoznili,
Dosavadni styl Zivota rodici

Vztahy mezi ¢leny rodiny, rodinné klima, zivotni nazory, to vSe je Vyznamné
ovlivnéné zivotnim stylem rodiny, socidlni tfidou, dosavadnim zaméstnanim, narodnosti, ¢i
nabozenskym vyznanim. Rodic¢e, ktefi méli doposud cCasové naro¢né, mnohdy prestizni
zaméstnani, Si mohou tézko zvykat na to, Ze nyni jsou nuceni travit podstatnou ¢ast ¢asu péci
0 dité s postizenim a to v mnoha piipadech s vyhlidkou, ze tato potieba péce bude trvat po
cely zivot ditéte. RodiCe si také musi zejména ze zacatku zvykat na to, ze n¢které dosavadni
aktivity, které ve volném case provozovali, nejsou nyni s ditétem mozné. Postupem casu
ovSem mnoho rodi¢ii najde zptisob, jak se vénovat svym zalibam i s ditétem. Mohou vyuzit
pomoci rodiny a pratel, ktefi dit¢ pohlidaji, nebo dokazou zapojit dité do svych aktivit a

prizptsobit mu podminky. >

Mnoha nabozenstvi ponoukaji k pé¢i o dit€ s postizenim, jelikoz to bylo, dle jejich
viry, zamérem vys§i moci. Véfici rodice tak mohou nalézt podporu ve své cirkvi, duchovni
zazemi jim pomahad vyrovnat se s postizenim ditéte. Rodi¢e s niz§im intelektem nebo
z niz8ich socialnich tfid nemusi plné chéapat rozsah péce, kterou bude dit¢ vyzadovat, ¢i
nejsou informovani o mozné finan¢ni pomoci statu, coz jim muze zna¢n¢ znesnadnit situaci.

Orientovat se v problematice zdravotniho postizeni a otazkach prispévki na dité s postizenim

Jim miZze pomoci napiiklad socidlni pracovnik ve stfedisku rané péce.

3.3. Dilezitost osobniho zZivota rodicu

Rodice déti s postizenim by se méli fidit zdsadami o zachovani vlastniho osobniho
zivota, které vedou k psychické pohodé€ a posileni vzajemného vztahu obou rodi¢ti. Volny ¢as

muze byt pro rodi¢e déti s postizenim velmi vzacny, i presto je dilezité péstovat své zajmy,

* VANCURA, Jan. Zkusenost rodicii déti s mentalnim postizenim. 1. vyd. Praha: Barristel a Principal, 2007, s.
143, ISBN 978-80-87029-14-5.

' MATEICEK, Zden&k. Rodiciim mentdlné postizenych déti. 1. vyd. Praha: Ha H, 1992, s. 9, ISBN
8085467526.
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setkavat se s prateli, ¢i odpocivat bez ditéte. Nize uvedené desatero Zdenka Matéjcka pro
rodice se zdravotnim postizenim podle mne shrnuje zasady, kterymi by se rodi¢e méli fidit a

to nejen v otazkach osobniho zivota, ale i pfistupu k postizeni ditéte.

Desatero Zdeiika Matéjcka pro rodice déti se zdravotnim postiienim51

1. Rodice by méli o svém ditéti co nejvice védet

Pokud rodic¢e maji dostatek informaci o postizeni ditéte a moznostech rozvoje, mohou

mu Iépe rozumét a vhodné o néj pecovat.

2. Pravdu, ale s perspektivou

Rodice se 1épe vyrovnavaji s postizenim ditéte, pokud znaji dal§i mozny vyvoj
vV budoucnu. Nejsou pak znovu zklamani, pokud situace neprobihda dle jejich mnohdy
nerealnych predstav. Lékari, specialni pedagogové, psychologové, aj. by tudiz neméli rodice

udrzovat v planych, nadnesenych o¢ekavanich, ve kterych budou posléze zklaméani.

3. Ne nestésti, ale kol

Pokud rodice prozivaji postizeni svého ditéte jako nestésti, pouze se uzaviraji sami do
sebe a nedokazou mu adekvatn€ pomoci. Naopak, kdyz se rozhodnou situaci brat jako zivotni
ukol, snaze se sni smifi, vyhleddvaji vhodné pomicky pro dité, informuji se o moznych

formach terapie, mobilizuji vlastni sily.

4. Obétavost ano, ne sebeobétovani

Pokud jsou rodice mrzuti, unaveni a v psychické nepohod¢, neprokazuji tim ani svému
ditéti sluzbu. Péce o dit¢ by tedy méla byt rovnym dilem rozdélena mezi vSechny ¢leny
rodiny, aby kazdy mél nékdy €as pouze pro sebe, své zajmy, a udrZzovani t€lesné a psychické

kondice. Usmévavi a spokojeni rodi¢e budou o dité 1épe pecovat.

5. VS8e v pravy Cas a v pravé mife

> MATEJCEK, Zdengk. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti. Praha: H a H, 1992, s. 89, ISBN
80-86022-92-7.
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Vyvoj ditéte ma své zakonitosti, kterymi by se rodi¢e méli fidit. Nic nelze uspéchat. A
proto by kazdy krok v rehabilitaci i ve vychové mél pfijit v pravy ¢as. Ani pfili§ brzy, ani
pozdé¢.

6. Dité samo netrpi

Nekteti rodice a prarodice si predstavuji, ze dité skrze své postizeni dusevné ¢i fyzicky
strada. Dité ale své postizeni takto neproziva. Pokud skutecné¢ nema fyzické obtize, které by
mu zpusobovaly bolest, Zije si svym détskym zivotem, raduje se z novych podnétl a zZivota
samého. Litovani ditéti nepomuze, vetsi sluzbu mu jeho opatrovnici prokdzou tim, ze se

budou snazit, aby sviij zivot m¢lo pestry a vesely.
7. Nejste sami

Je vice rodicl déti s podobnym ¢i stejnym postizenim. Jejich pomoc a podpora muize
spocivat uz jen v tom, Ze si prosli podobnou situaci a zvladli ji. Maji kontakty na specialisty,
zkusili uréité formy terapie &i rehabilitace. Ulevu miZe piinést i to, pokud rodide zjisti, Ze i

jiné rodiny prozivaly stejnou bolest.
8. Nejste ohrozeni

Mnozi rodi¢e déti s postizenim se na svou situaci plné neadaptovali a tézko snasi
zvidavé pohledy okoli. Stale ocekavaji Gitok, jsou ve stfehu, od kazdého na ulici pfedpokladaji

nejapné pozndmky. ReSenim rozhodné ovSem neni uzavirani se pred okolnim svétem.
9. Chrante si manzelstvi a rodinu

Zvysené zatiZzeni uzkostmi, napétim 1 jinymi naroky vyplyvajicimi z péce o dité s
handicapem muiZe rodinu pomérné snadno rozlozit. Je tedy tfeba, aby si rodice byli tohoto
nebezpeti védomi. MéEli by si byt navzdjem oporou a chépat, ze kazdy se vyrovnava
S postizenim ditéte jinak. To, Ze jeden place a druhy se uzavird saim do sebe, neznamena, ze

mu na ditéti zalezi méné.
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10. Vyhled do budoucnosti

Rodi¢e by m¢li realisticky zhodnotit, jaké maji moznosti ve vychové ditéte, jaké existuji
moznosti zafazeni do Skolek a Skol, ¢i zda nevyuzit moznosti stacionare, ¢i osobni asistence.
Také by méli zvazit moznost, zda mit dalsi dité a poptipad¢ se nechat v genetické poradné

vysetiit.

3.4. Sourozenci déti s postiZenim

Narozeni ditéte s postizenim se stiva zatézovou situaci nejen jeho pro rodice, ale i pro
sourozence. Rodi¢e by se tudiz méli zajimat o psychiku sourozenct déti s postizenim a
zamezit jejich nevédomému zanedbéavani. Pti prvnim rozhovoru o postizeni ditéte by si méli
vymezit dostatek Casu a srozumitelné vysvétlit sourozenci zdravotni stav ditéte s postizenim,
nechat dit¢ projevit emoce, pokladat otazky. V piipade, ze nedokdzou rodice ditéti situaci
vysvétlit, ¢i si nevi rady s jeho ndslednym chovanim, méli by vyhledat détského psychologa,
ktery by s ditétem situaci probral.>® Po narozeni ditéte se obvykle hlavni zjem matky obraci
na novorozence, rodina by ovSem méla zapojit ptibuzné, prarodi¢e i otce déti, kteti by
vénovali péci starSimu ditéti. Pokud reaguje dit€¢ na narozeni sourozence negativné, €i se
uzavird samo do sebe, mize byt zmatené a nejisté. Muze také pocitovat k novorozenci zast,
nebot’ se citi ohrozené a od rodiny odtrzené, jelikoz pfevazny zajem rodic¢t je sméfovan
k sourozenci s postizenim. Pokud vidi své rodie ne$tastné, mulze vinit pravé svého

sourozence ze vzniklé situace.

Pokud se narodi dité s postizenim az po ditéti bez postizeni, mize k nému zejména
matka zaujmout ochranitelsky vztah, ve kterém se spojuje matetska laska s litosti, starsi dité
muze byt zatlateno do pozadi. >3pokud je prvni dité starsi, rodi¢e od n¢ho mohou vyzadovat
nékdy az ptiliSnou pomoc v pé€i o mladSiho sourozence. V piipadé€, Ze dité bez postiZeni je
mladsi nez dité s postizenim, rodice v ném obvykle vidi sami sebe a mohou mit na néj ptilisné

naroky, zejména v oblasti sportu, skolnich vysledkd, ¢i v jiné oblasti. Nemusi pii tom vzdy

2 MATEJCEK, Zdengk, DYTRYCH, Zden&k. Déti, rodina a stres. 1. vyd. Praha: Galén, 1994. 214 s. ISBN 80-
85824-06-X

% MARKOVA, Zdeiika a Ljuba STREDOVA. Mentdiné postizené dité v rodiné. 1. vyd. Praha: SPN, 1987, s. 67,
ISBN 14-340-87.
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respektovat, zda ma dité¢ k danému oboru skute¢né predpoklady, ¢i zda neni v disledku

mnoha aktivit pfetéZované.

Rodina mize zapojit dit€ bez postizeni do péce o sourozence. Neméla by na n¢j ovsem
uvalovat veskerou starost o dit¢ a také by jej neméla vystavovat piilisné fyzické namaze.
Pokud sourozenci spolu travi ¢as vhodnym, hravym zptsobem, snazi se handicapované dité
sourozenci vyrovnat, napodobuje ho, ¢imz je stimulovano a motivovano k dal§im ¢innostem a
muze projevovat znacné pokroky. Rodina by si méla vyclenit ¢as pro obé déti, ale mize
zaradit taktéz akce pouze pro dité bez postizeni, které¢ tim ziska pocit, Ze ma nekdy rodice

pouze pro sebe a nebude Zarlit na sourozence.

Pokud je zdjem rozd€lovan mezi ob¢ déti stejnym, vhodnym zplsobem, utvofi si
sourozenci spolu pevné pouto. Déti, které maji v rodiné sourozence s postizenim, mohou
pfijmout roli ochrance, byt tolerantngjsi k ostatnim lidem a pomahat slabsim ve skupiné
vrstevnikd. Pokud se n¢kdo jejich sourozenci posmiva, mohou reagovat agresivné a
handicapovaného sourozence timto dokonce branit. Naopak, pokud déti nedostavaji stejny dil
pozornosti jako jejich sourozenec s postizenim, mize je to negativné ovlivnit. V nékterych
piipadech si odmitaji vodit domi kamarady a v pozd&jsich letech ztraci s rodinou vazby.>*
V obou piipadech dité s postizenim ovliviiuje svého sourozence, jak ve stylu zivota, vztahu
k ostatnim lidem, nazorim na rodinu i volbu povolani. Né&ktefi pracovnici v oboru
pomadhajicich profesi zvolili tuto praci pravé proto, ze je ovlivnil jejich sourozenec

s postizenim a vzbudil v nich zajem o tento obor. >

3.5. Setkavani se s rodici podobné postiZenych déti

Rodice déti s postizenim mohou mit rozdilné ndzory na setkavéani se s rodi¢i podobné
postiznych déti. Nekteti se mohou omezit na odvoz ditéte do Skoly, stacionafe, ¢i jiného
zafizeni a poté jeho vyzvednuti, nezapojuji se vice do aktivit pofddanych pro déti s danym
typem postiZzeni. Divodem nemusi byt nezdjem o dité ¢i antipatie k nému. Rodice mohou mit

stale hluboko v sobé bolest, se kterou se nedokazali doposud vyrovnat a nesnesou proto nic,

* MARKOVA, Zdetika a Ljuba STREDOVA. Mentdlné postizené dité v rodiné. 1. vyd. Praha: SPN, 1987, s.
100, ISBN 14-340-87

% MATEJCEK, Zdengk a Zdendk DYTRICH. Krizové situace v rodiné ocima ditéte. 1. vyd. Praha: Grada, 2002,
s. 118, ISBN 80-247-0332-7.
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co by jim pripominalo postizeni ditéte. Nekteti rodie také maji pocit, ze dité stejné nic
nevnima a nema potéSeni z akci pro déti. Jini rodice stdle citi vinu za stav ditéte, nebo jej
berou jako stigma celé rodiny a nechtéji se schazet s jinymi rodinami déti s postizenim. Snazi
se zit stejnym stylem zivota, jako pfed narozenim ditéte nevéii, ze by jim podobna setkani

mohla byt pfinosem.

Naproti tomu mnozi rodi¢e prohlasuji, Ze rozhovor s rodi¢i déti s podobnym postizenim
jim pomohl vyrovnat se situaci, dodal jim potfebnou nadé&ji. Jen rodi¢e podobné postizenych
déti, vi, co prozivaji ti, kdo se dozvédéli, ze ma jejich dit¢ handicap. Byli podobné bezradni,
zoufali, pocitovali stejny tlak a bolest. Nékteti rodice, ktefi po narozeni ditéte s postizenim
piehodnoti sviij dosavadni Zivot, se mohou zaméfit na pomoc a osvétu okoli déti s postizenim,
napiiklad ve stfediscich rané¢ péce. RodiCe zakladaji vlastni kluby, potadaji besedy,
pfedndsky, coz jim muze pfinést pocit naplnéni, ulehceni od starosti a predani vlastnich

poznatkil a informaci o rozvoji déti se zdravotnim postizenim.
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4. Formy pomoci rodinam déti

Cerstvi rodi¢e déti s postizenim se ocitaji v pro né zatim neznamé, slozité situaci a mnohdy
nevi, na koho se obratit a kde hledat adekvatni pomoc pro dité. V nasledujici kapitole bych se
rdda zabyvala organizacemi poskytujicimi odleh¢eni a pomoc rodindm déti s postizenim,
vcetné raznych terapii, dale nabidkou vhodnych kompenzacnich pomucek, které mohou ditéti
1 rodin€ ulehcit zivot. Vyznamnou roli v Zivot¢ ditéte hraje také Skolni dochazka, ovSem najit
Skolu, ktera splni naroky na vzdélani ditéte, nemusi byt vzdy lehkym tkolem. Rodice by také

méli znat moznosti pomoci pii péci o dit€ s postizenim ze strany statu.

4.1. Vybrané druhy socialnich sluzeb

Nize uvadim ty druhy socidlnich sluzeb, se kterymi mam vlastni zkuSenost a které velmi
casto vyhledavaji rodiny déti s postizenim. Charakteristika téchto sluZeb je uvedena v zakoné

¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach.
Neziskové organizace

Vyznamnou roli v komplexu sociadlnich sluzeb hraji neziskové organizace.
Vymezenim neziskovych organizaci se zabyva Zakon ¢. 586/1992 Sb., o danich z pfijmu,
ktery neziskové organizace déli do nékolika skupin, ptfiCemz ve sféfe socidlnich sluzeb
funguji zejména obcCanska sdruzeni, nadace a nadacni fondy, ¢i obecné prospésné spolecnosti.
Miizeme tyto typy shrnout také pod pojem organizace veifejné prospésné, jelikoz poskytuji
sluzby urcité skupiné vetejnosti. Finanéni rozpocet pro fungovani spolecnosti se sklada ze
zisku z piispévki ¢lend, vynosi z vlastni ¢innosti, sponzorskych dard, ¢i dotaci ze statniho
rozpoCtu, které ovSem obvykle nepokryji poZadavky na provoz organizace. Neziskové
organizace poskytuji rGznorodou Skalu socidlnich sluzeb od provozu pobytového centra,
sluZzeb osobni asistence, volnoCasového naplnéni, psychoterapie a rehabilitace pro rodiny,
prednasek, ¢i plj¢ovny kompenzacnich pomicek. V neziskovém sektoru také pracuji kromé

placenych zaméstnancti i dobrovolnici.
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Stiediska rané péce

Strediska rané péce predstavuji prvotni pomoc pro rodiny s ditétem s postizenim. Nabizi
pomoc rodinam déti od narozeni do sedmi let. Sluzby rané péce se zamé&fuji predevsim na
navazani vztahu rodiny s ditétem, diagnostiku a nasledné informace o postizeni ditéte a
moznostech jeho rozvoje, které pomohou rodi¢im 1épe se v situaci orientovat. Hlavni
myslenkou stiedisek rané péce je, ze dité se citi nejbezpecnéji doma, zde nejlépe reaguje na
nové podnéty a osoby. Proto se sluzby zaméfuji prfedev§im na dochazeni do rodin. Mezi
sluzby stfedisek rané péce patii navstévy konzultantii a poradcu v rodinach, seminafe pro
rodice, setkavani rodict déti s postizenim, pljcovna kompenzacnich pomucek a hracek,
rehabilitaéni pobyty pro rodiny, pomoc pii vybéru Skolniho zafizeni, podporu psychologa,
zakladni socialné-pravni poradenstvi. Sluzby poskytované stiedisky rané péce jsou pro klienty

zdarma, jelikoZ je sluzba dotovéana z vefejnych fondi. *°
Stacionare

Rodice pecujici o dité se zdravotnim postizenim maji moznost umistit dit¢ do vybrané¢ho
sttediska, poskytujictho ambulantni, ¢i pobytové sluzby. Rodice se mohou rozhodnout
napiiklad pro denni stacionaf, ve kterém je dit¢ umisténo béhem dne, poté si jej rodi¢
vyzvedne, ¢i tydenni stacionafe, kdy je dit¢ doma na vikend. VétSina téchto zafizeni nabizi
také pravidelné odlehcovaci vikendy pro déti, obvykle probihajici od patku do ned¢le.
Stacionafe dle zdkona o socidlnich sluzbach zajistuji pomoc pfi hygiené, stravovani, socidlni
kontakt s okolim, aktiviza¢ni ¢innost, mezi kterou patii naptiklad plavani, rizné vylety, ¢i
sportovni vyziti pfizplisobené moznostem ditéte. Tato zafizeni dale poskytuji konzultace
S psychologem, socialné-pravni poradenstvi ¢i rizné formy terapii pro dité, zvolené tak, aby
optimaln¢ stimulovali jeho rozvoj na zéklad¢ aktudlniho individualniho planu. Rodic¢e doplaci

pfislusnou ¢astkou na pobyt ditéte, jeho stravu i dalsi poskytované sluzby. >’

57 Zakon &. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach
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Osobni asistence

Osobni asistence je terénni sluzba vykonavana osobnimi asistenty, vySkolenymi pro praci
s détmi se zdravotnim postizenim. Rodina se po dohod€ s poskytovatelem sluzby osobni
asistence rozhodne v jakém ¢asovém useku a pii jakych ¢innostech chce sluzby vyuzit. Tato
sluzba mtze byt poskytovana v piirozeném prostiedi ditéte, tedy v jeho domovée, dale jako
doprovod na krouzky, vyzvedavani ze Skoly, ¢i pti spoleCenském vyziti ditéte. Rodiny déti
S postizenim také mohou vyuzit pomoc osobniho asistenta v bézné¢ mateiské, ¢i zdkladni
Skole. Jelikoz dité travi s osobnim asistentem urcity cas, je dulezité, aby s nim navazalo
kontakt. Asistent dit€ provazi pti béznych Cinnostech, jako je hygiena ¢i pohyb, pfebira za néj
odpovédnost a mél by jej také vést k nejriznéjsim aktivizacnim ¢innostem. Rodic¢e na tuto

v e s -r 58
sluzbu pftispivaji.

4.2. Rehabilitace a terapie pro déti s postiZenim

Pro déti se zdravotnim postizenim existuje fada terapii, zamétenych na jejich stimulaci,
rozvoj i zlepseni psychického a fyzického stavu. Pro kazdé dité€ je vhodna jina forma terapie a
rehabilitace, dle jeho zajmu a zdravotniho stavu. Nize uvadim pouze ptiklady nékterych
forem terapii i rehabilitaci, vybrala jsem ty, se kterymi jsem se setkala, ¢i vim od rodi¢t déti,

Ze je s nimi navstévuji.
Terapie za pomoci zvirat

Rada terapii vyuZiva lé¢ebného piisobeni zvifat na lidi. Zvifata mohou mit vliv na
zlepSovani verbalnich i neverbalnich dovednosti, ziskani duvéry v sebe i osoby kolem, teplo
zvifete umocnuje pocit bezpeci, rozviji socialni citéni a v neposledni fadé mize napomoci i
zlepSeni fyzického stavu jedince. Mezi nejznaméjsi terapie se zvifaty patii Canisterapie, ktera
se zabyva lécebnym vyuzitim pst. V ramci rozvoje komunikace je dit€ ponoukano k tomu na
psa zavolat, polohovani se zvifetem je také G¢innou formou fyzioterapie, protahuji a prokrvuji
se svaly. Hipoterapie je obdobou canisterapie, jedna se o 1éCebné vyuziti koni. Déti

s podporou pracovnika jezdi na koniském hibetu, vnimaji pohyby zvifete, zlepSuje se drZeni

% VOCILKA, Miroslav. Integrace socidlné a zdravomé postizenych déti do spolecnosti. 1. vyd. Praha: tstav pro
informace ve vzdélavani, 1997, s. 63, ISBN 80-85341-54-9
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téla. Mimo jiné si dit¢ utvafi se zvifetem vztah, obdobn¢ jako u canisterapie je hipoterapie

formou nejen fyzioterapie ale také socidlni terapie. >

Terapie za pomoci uméni

Tyto terapie se zamé&fuji na prozitek a umélecké ztvarnéni pociti. V pfipade, ze dité
zobrazuje své psychické rozpoloZzeni na obraze, jednd se o Arteterapii, kterou je mozno
provadeét jak individudlng, tak ve skupiné. Kazdy vytvor ditéte obsahuje néjaké sdeleni, které
by mél zkuSeny arteterapeut rozpoznat. Arteterapie neni jenom zpisobem relaxace, ale téz
projevem sebevyjadieni. ®Dramaterapie se také zaméfuje na vyvoldni prozitku a to pomoci
umeéni, konkrétné divadla. Pomoci dramaterapie je mozné vyvolat u jedince rozli¢né emoce,
zlepsit jeho sebeovlddani a soustfedénost, ale také rozvijet komunikacni schopnosti jak
v roving verbalni i neverbalni.®* Do skupiny terapii za pomoci uméni patii i muzikoterapie,

kterd vyuziva rytmu a hudby jako prostfedku k vyjadieni emoci.
Terapie za pomoci ¢innosti

Ergoterapie je formou léCebné rehabilitace. Zaméiuje se predevSim na udrzeni
sobéstacnosti u osob s postizenim, at’ uz se jednd o vyuZziti nejriznéjSich pomicek
usnadniyjicich zivot ¢lovéka a rozvijejicich hrubou, ¢i jemnou motoriku, praci S rozliénymi
materidly, zejména pfirodnimi, nebo nacvik béznych dennich ¢innosti. Ergoterapii je mozné
provadét i s osobami upoutanymi na ltizko, v téchto piipadech muze vést také k odpoutani

negativnich myslenek, pociti samoty ¢ i bolesti.

% KRATOCHVIL, Stanislav. Zaklady psychoterapie. 4. aktualiz. vyd. Praha: Portal, 2002., s. 301, ISBN 80-
7178-657-8

% CESKA ARTETERAPEUTICKA ASOCIACE. Arterapie.cz [online]. Praha: Ceska arteterapeuticka asociace,
2005, 19. 4. 2012 [cit. 2012-05-04]. Dostupné z: www.arteterapie.cz

%1 ASOCIACE DRAMATERAPEUTU CR. Dramaterapie [online]. Praha: ADCR, 2010, 11. 12. 2011 [cit.
2012-05-04]. Dostupné z: www.adcr.cz

%2 RENOTIEROVA, Marie, et al. Specidini pedagogika. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2004., s.
212, ISBN 80-244-0873-2
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Psychoterapie

Psychoterapie se zaméfuje na déti s postizenim, ale i na jejich sourozence bez
postizeni a rodi¢e. Mnozi rodice tuto sluzbu vyhledavaji, jelikoz se stale nezbavili pociti
viny, vycitek, litosti, ¢i vzteku. Psychoterapeut, ktery jim projevuje zdjem, pochopeni a
nahled nestranné osoby jim muze pomoci Se Situaci vyrovnat. Psychoterapie zaméfené na
sourozence deti s postizenim pomohou détem pochopit souvislosti spojené s postizenim
sourozence. Déti pfitom maji pocit, ze sttedem zajmu jsou ony samy, coz na n¢ muze mit
blahodarny G&inek, zejména pokud se jim rodi¢e nemohou tolik vénovat. ®*Déti mohou na
psychoterapeutickych konzultacich mluvit o tom, co je trapi, projevovat své emoce, feSit
rodinné vztahy, ale také se nauci jak reagovat napiiklad na poznamky spoluzak ohledné
postizeni sourozence. Psychoterapeuticka prace s détmi s postizenim se zaméfuje na vytvareni
zadoucich vzorcti chovani u ditéte a eliminaci nevhodného chovani, napt. agrese,

v . . - B4
sebeposkozovani, aj.

Rehabilitace

Pojem rehabilitace znamena dle Svétové zdravotnické organizace WHO: vcasné,
plynulé a koordinované usili o co nejrychlejsi a nejsirsi zapojeni obcanii se zdravotnim
postizenim do viech obvyklych aktivit Zivota spolecnosti. (Hartl, 1994)%

K metodam I¢kaiské rehabilitace patii masaze, elektrolécba, ¢i prohfivani svala a
koncetin. Mimo jiné také polohovani, kterym se zamezi vzniku proleZenin u ditéte. K dalSim
vyznamnym metodam patii i tzv. Vojtova metoda, pouzivana pro déti s poruchou hybnosti.
Ta je zaloZena na pfesném cviceni urcitych poloh téla a danych pohybl zapojovanim svalt.
Pravidelnym cvi¢enim je mozné dosahnout vyrazného zlepseni stavu.?® Vojtova metoda je
urcena détem jiz od narozeni, nekteti rodice nejen déti s postizenim od této metody ovSem

upousti proto, Ze napinani svalt a téz nékteré pohyby provadéné pii tomto cviceni jsou ditéti

83 RICAN, Pavel et al. Détskd klinickd psychologie. 4. vyd. Praha: Grada, 2006. ISBN 978-80-247-1049-5

% KRATOCHVIL, Stanislav. Zaklady psychoterapie. 4. aktualiz. vyd. Praha: Portal, 2002. s. 178, ISBN 80-
7178-657-8.

% HARTL, Pavel. Psychologicky slovnik. 2. vyd. Praha: Budka, 1994, s. 323, ISBN 978-80-7367-569-1.

% SMARDA, Jan. Biologie pro psychology a pedagogy. 2. vyd. Praha: Portal, 2007, s. 212-215, ISBN 80-7168-
851-7.
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nepiijemné a to negativné reaguje kiikem, ¢i plaCem. Rodice déti s epilepsii ¢i tézkym
mentalnim postizenim se obavaji vyvolani epileptického, ¢i hysterického zachvatu a voli jiné

formy rehabilitace.

Bobathova metoda se zaméfuje piedev§im na déti s DMO, ovSem nejen jim je
uréena. Na rozdil od Vojtovy metody uzplisobuje cviceni moznostem ditéte, pii negativni
reakci ditéte na cvik, je pozménén a pfizpisoben tak, aby ho dité pfijimalo a samo se je

Y roy 67
snazilo provést.

Orofacialni regula¢ni terapie, tato forma rehabilitace se zaméfuje na oblast
orofacidlni a stimulaci hybnosti v této oblasti. Touto metodou je mozné zlepsit polykéani ¢i
sdni u ditéte a vyznamné prispét k usnadnéni pfijmu potravy ditéte. Uvoliiovani Celisti mize u

rox r , . NS N2 SN r o v Ve v -+ v v- 68
ditéte vést k nacviku kousani ¢i zvykdni. Tato metoda také mize ptispéet k rozvoji feci.

Bazalni stimulace je pfijemnou formou terapie prozitkem. Dité¢ vnima rizné podnéty
okolo ngj, kterymi na né& pusobi terapeut skrze vlastni dotyky, ¢i rozlicné pomticky,
zpusobujici rozliéné zvuky, vibraci ¢i zrakové vjemy. Dité skrze tuto metodu vnima samo

sebe i své okoli.®®

4.3. Povinna $kolni dochazka

Nastup do matefské ¢i zakladni skoly je velkym meznikem v Zivoté ditéte 1 celé rodiny.
Ptinasi nejen urcité odlehéeni rodi¢im a moznost navratu do prace, ale také nové zazitky pro

dité, vytvateni vztaht s vrstevniky i uéiteli, rozvoj potfebnych dovednosti.

Dilezitou roli v komplexu specialniho vzdélavani hraji Specialné pedagogicka centra,
kterda doporucuji rodicim déti s postizenim vhodnou Skolu, zpracovavaji podklady pro

umisténi ditéte do Skoly, provadi diagnostiku a zajist'uji ptipravu na skolu. Dité se zdravotnim

% PROFESNI ORGANIZACE FYZIOTERAPEUTU. Ceskd bobath asociace [online]. Praha: UNIFY, 2009, 20.
1. 2012 [cit. 2012-05-04]. Dostupné z: www.unify-cr.cz

% RENOTIEROVA, Marie, et al. Specidlni pedagogika. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2004. s.
122-128, ISBN 80-244-0873-2.

% RENOTIEROVA, Marie, et al. Specidlni pedagogika. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2004. s.
130, ISBN 80-244-0873-2.

35



postizenim mutize byt vzdélavano ve specialnich Skoldch, ¢i v béznych Skolach formou

integrace.”
Vzdélavani ve specialnich Skolach

Tento typ vzdélavani zahrnuje mateiské, zakladni a stfedni Skoly pro déti se zrakovym
postizenim, sluchovym postizenim, poptipad¢ déti hluchoslepé, déle jsou provozovany vyse
uvedené stupné Skoly pro déti s télesnym postizenim, specifickymi poruchami uceni a
chovani a Skoly pro déti mentalné postizeni a s vadami feci.” Ve tiidach je vzdélavan mensi
pocet déti, nez v béznych typech Skol a vyuka je vice individudlni. Jelikoz tfidy navstévuji
déti s podobnou rozumovou Urovni a handicapem, vyuka se zaméfuje na rozvoj jejich
schopnosti, ziskdvani novych dovednosti a védomosti, ¢i kompenzaci postizeni je ovSem

o “ rx Cox o i T2
uzpiisobena moznostem ditéte a zbytecn¢ jej nezatézuje.

V soucasné¢ dobé bohuzel stale neni dostatek specidlnich Skol pro rtzné druhy
postizeni, mnohé $koly proto nemaji volnou kapacitu a tak vznikaji dlouhé ¢ekaci lhuty.
Rodice mohou dojizdét celou fadu kilometrti, aby bylo dité¢ vzdélavano. Pti fad¢ specidlnich
Skol jsou zfizeny také internaty, takze rodice nemusi dit¢ kazdy den vyzvedavat. Na internaté
stejn¢ jako ve tfidach je mensi pocet déti, kterym je poskytovana vétsi péce. Rodice ovSem,
pokud se rozhodnou pro umisténi ditéte do internatu, jej vidi predevs§sim o vikendech, coz

muze vyvolat zejména v mensich détech stesk po domove.
Integrace

Déti, zejména s leh¢i formou zdravotniho postizeni, je mozné na doporuéeni SPC integrovat v
bézné mateiské, ¢i zakladni Skole. Integrace vede k zapojeni ditéte s postizenim do kolektivu
zdravych déti a mize také vyznamné prispét k jeho snaze o sobéstacnost. Dité, které je

integrované, je vzdélavano dle individualniho vzdélavaciho planu, ktery bere ohled na jeho

""\/OCILKA, Miroslav. Integrace socidlné a zdravotné postizenych déti do spolecnosti. 1. vyd. Praha: ustav pro
informace ve vzdélavani, 1997, s. 112, ISBN 80-85341-54-9.

T ORGANIZACE PRO EKONOMICKOU SPOLUPRACI A ROZVOJ 1999. Inclusive education at work:
Students with disabilities in mainstream schools. 1. vyd. Francie: OECD, 1997, 375 s. ISBN 92-64-17121-5.

"2 LECHTA, Viktor. Ziklady inkluzivni pedagogiky: dité s postiZenim, naruSenim a ohrozenim ve skole. 1. vyd.
Praha: Portal, 2010, s. 298, ISBN 978-80-7367-679-7.
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omezeni na piipravé IVP se podili tym odbornikl (socidlni pracovnik, logoped, aj.) ve
spolupraci s rodici a uciteli ve Skole, do které je dité integrovano. Pobyt mezi détmi bez
postizeni, dité¢ stimuluje a motivuje K dal§im ¢innostem a snaze o zapojeni se do aktivit. Dité
se nauc¢i samo pozadat o pomoc i tomu, poradit si v nékterych situacich samo. O pfijeti ditéte
s postizenim do $koly rozhoduje feditel, ktery také muze ztidit funkci asistenta pedagoga,
ktery bude ditéti napomocen.” Ve skole se dit& G&astni aktivit, kterych je schopno a mél by
mu byt ponechan dostatek volnosti k navazovani vlastnich socialnich vztahti. Rodice 1
pedagogové by méli zejména za zacatku sledovat déni ve Skole, zda neni dité€ pod tlakem,

nepocit'uje strach, obavy z vyuky, neni vystaveno Sikang, ¢i posméchu ze strany ostatnich déti

a neciti se odtrzené od kolektivu.

4.4. Kompenzacni pomucky

V nasledujici kapitole se budu zabyvat pomuickami usnadiujicimi zivot lidem
S postizenim 1 jejich rodindm. JelikoZ kompenzaénich pomiicek je v souc¢asné dob&é mnoho,

uvadim zde pouze nékteré piiklady a pomiicky, se kterymi jsem se setkala.

Pokud rodice chtéji vybranou pomucku nejprve pouze vyzkouset, nez ji zakoupi, nebo
nechtéji ditéti pofizovat drahé hracky, které ho omrzi, ale zkouSet stile nové, specidlné
upravené pro rozvoj konkrétni oblasti, mohou vyuzit pij¢oven pomiicek pro handicapované.
Ty obvykle funguji pfi stfediscich rané péce, centrech pro zdravotné postizené, specidlné
pedagogickych centrech, svazu pro télesné postizené, ruznych nadacich a obcanskych

sdruZenich.
Pomiicky pro sluchové postiZzené

V oblasti sluchovych technickych pomiicek je fada moznosti, kterych miiZze rodina
vyuzit. Do kategorie kompenzacnich pomticek pro sluchové postizené mohou patiit specialni
zesilovace zvuku, neboli sluchadla, kterd jsou urcena pro osoby se zachovalymi zbytky
sluchu. V soucasné dob&é nemusi byt sluchova vada korigovana jen pomoci sluchadel, ale i

kochlearniho implantatu, ktery je urCen pouze neslySicim osobam, kterym sluchadlo

"3 7akon ¢. 561/2004 Sb., o predskolnim, zakladnim, stfednim, vy$§im odborném
a jiném vzdélavani (Skolsky zakon)
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neumozni vnimat fe¢. Kochlearni implantat umoziuje i neslySicim lidem céaste¢né slySet a
[ 74

otvird tedy nové moznosti i ve vyvoji feci u déti.

Osoba sporuchou sluchu mutze pouzivat i specialné upravené signalizatory
(domovniho zvonku, budiku...).75 Signalizator domovniho zvonku, ohné, place ditéte, apod.
je nastaven na zvukové i svételné signalizovani jeho vyhodou je, Ze muze slouzit i k pfivolani

pomoci pro osobu s postizenim. *°
Zrakové pomucky

Pomitcky se rozdé€luji dle stupné a typu zrakového postizeni, 0soby slabozraké Ci se
zbytky zraku mohou pouzivat dioptrické bryle, které jsou v dnesni dob& upravované i pro déti,
aby se zabranilo jejich poniceni, pokud je dité strhava. Variantou pro osoby s vétsim poctem
dioptrii jsou tzv. hyperokulary, neboli lupové bryle, které jsou uréeny pro praci zblizka.
Vétsina slabozrakych také potiebuje pouZivat texty ve zvétiené formé, aby je rozeznala. '’
K psani je mozno vyuzit naptiklad tlustych cernych fixd, aby dité text rozeznalo, ¢i m&kkych
pastelek se silnou stopou. Pro snazsi praci je mozné vyuzit sklopné pracovni desky. Ve
Skolnim prostiedi byva také pouzivan reliéfni obrazovy materidl, ¢i reli¢fni mapy a
V neposledni fad¢ zvukové zaznamy vyukovych materidli, vyuzivané mimo jiné pro domaci

opakovani latky. "

Pro orientaci nevidomych osob je nezbytnosti bil4, slepecka hll. S pomoci bilé hole
nevidomy cloveék odhaluje piekazky, nerovnosti povrchu, konec chodniku, apod. Nékteré

nevidomé osoby také vyuzivaji pomoci vodicich psi spolu s bilou holi. 7

" SOURALOVA, Eva; LANGER, Jiti. Specidlni pedagogika. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci,
2004. Technické pomicky, s. 179-182. ISBN 80-244-0873-2

® KOSINOVA, Barbora. Neslysici jako jazykovd kulturni mensina- kultura neslysicich. Prahy: MPSV, 2008. s.
59-63, ISBN 978-80-8713-94-9

" JANOTOVA, Nadézda a Karla SVOBODOVA. Integrace sluchové postizeného ditéte v mateiské a zdkladni
Skole. 1. vyd. Praha: Septima, 1998, s.50-53, ISBN 80- 85801-42-6.

8 NOUZOVA, Miroslava. Kompenzacni pomiicky pro zrakové postizené Ziky. 1. vyd. Praha: Septima, 1999, s.
13-17, ISBN 80-85801-65.

® VOCILKA, Miroslav. Integrace socidlné a zdravotné postizenych déti do spolecnosti. 1. vyd. Praha: ustav pro
informace ve vzdélavani, 1997, s. 70, ISBN 80-85341-54-9.
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Kompenzacni pomiicky pro osoby s télesnym postiZzenim

Ke kompenza¢nim pomickam ur¢enym k usnadnéni pohybu patii choditka, vybavena
¢tyfmi koly a drzaky na ruce, berle, ¢i hole ukoncené protiskluzovymi néstavci, které
zabranuji uklouznuti na kluzkém povrchu. Voziky se déli na mechanické a elektrické. Rozdil
je v cené, Ve zpusobu obsluhy a vynalozené namaze. Mnoho rodi¢u voli nejprve variantu
mechanického voziku, ze kterého dité postupem let vyroste a poté je mu pofizen vozik
elektricky s hmatovym ovladanim. Dit¢ se musi s vozikem naudit zachazet, ptrekonavat
nerovnosti povrchu 1 jiné bariery. Nutnosti pro piekonani schodl s vozikem jsou pienosné

rampy, ur¢ené pro prekondni az tii schodu, ¢i najezdl na chodnik.

Do kategorie technickych pomicek fadime klavesnice, vyvinuté pro déti s télesnym
postizenim, které nejsou schopné ovladat bézné klavesnice. Pro snadnéjsi ovladani je mozné
vyuzit dotykovou obrazovku nebo programu piedvidani slov, ktery nabizi pisateli mozné

pokracovani véty.

K dal§im kompenza¢nim pomickédm usnadiiujicim zivot lidem s télesnym postizenim
patii stolek s Sikmou pracovni plochou a nastavenim sklonu, antidekubitni polS§taf, zabranujici
prolezenindm zejména u déti, které dlouho sedi. K pomickam denni potieby patii upraveny
piibor, pasy, zabranujici vypadnuti ditéte ze sedacky, ¢i polohovaci podlozky, usnadnujici

rodi¢iim piebalovani, &i pietadeni ditéte. *
Hracky pro rozvoj déti s postiZenim

Volba vhodnych hrac¢ek a pomiicek pro rozvoj ditéte mtize ovlivnit jeho manualni
zrucnost, podnitit jeho zajem o vzdélavani a stimulovat jej k dalSimu rozvoji navzdory
postiZeni. Nekteré hracky a pomicky je mozné zakoupit ¢i zaptjcit ve stfediscich rané péce,
¢i ptjéovnach pro dany typ postizeni. Jiné vyrabi samotni ucitelé, ¢i pracovnici v zafizenich a
mnoho hracek dokazou vyrobit a vymyslet rodi¢e sami, jelikoz nejlépe vi, co dité¢ bavi a bude

se mu libit.

% NOUZOVA, Miroslava. Kompenzacni pomiicky pro Ziky s télesnym postizenim v matefské a zdakladni skole. 1.
vyd. Praha: Septima, 1999, s.16-25, ISBN 80-210-3822-5.
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Pti vybéru hracky je dalezité¢ dbat na to, aby se s ni ditéti dobfe pracovalo, pokud se
mu bude Spatn¢ drzet, miZe o ni ztratit zdjem. Déle by méla hracka odpovidat intelektovym
schopnostem ditéte a byt pro dit¢ atraktivni. Ve variantach ze dfeva se vyrabi nejriiznéjsi
vkladacky 1 skladacky, koralky, které se navlékaji na provazek a tim vedou dit¢ k manualni
zrucnosti, ¢i provlékacky. Ve Skole dit¢ mlze pracovat se specidlné¢ upravenymi nizkami,
které se mu dobie drzi, malovat pomoci valeckt, které jsou na povrchu opatfeny veselymi
obrazky a po natfeni barvou a obtisknuti na papir zanechavaji barevnou stopu, ¢i s oblibenou
svételnou tabuli, kterd stimuluje zrak ditéte. Mnoho déti si také oblibilo praci s tzv.,
piskovnici, neboli velkou krabici ze difeva plné jemného pisku. K rehabilitacnim ucelim
poslouzi rehabilitacni mic¢e rizné velikosti. Pro néacvik Braillova pisma a préaci s détmi se
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tézkym zrakovym postizenim se pouziva tzv. Sestibod.

4.5. Finan¢ni pomoc statu

Od 1. Ledna 2012 dochézi ke zruSeni fady piispévki pro rodi€e déti s postizenim, coz
nékterym znacné stézuje jiz tak obtiznou situaci kolem péce o dité. Socidlni ptispévek byl
zrusen, rodiny socidln¢ slabé ovSem mohou zadat o navyseni ptispévku na péci, pokud
nepiesdhnou piijmem dvojnasobek zivotniho minima. Dale byl zrusSen rodi¢ovsky piispevek
pro rodice déti s postizenim. U fady dalSich ptispévkil dochéazi k znacnym zménam podminek,

za kterych jsou vyplaceny i k rozdilu spoluti¢asti statu na finan¢ni pomoci rodindm.

Stat poskytuje pomoc obcanlim, kteti jsou z diivodu neptiznivého zdravotniho stavu odkazani
na pomoc jiné osoby tzv. prispévek na péci, coz znamena pomoc pii hygiené, stravovani,
sebeobsluze, apod. Tento pfispévek je urCen na financovani této dopomoci, klient se sam
muze rozhodnout, zda vyuzije profesionalnich sluzeb, ¢i pomoci rodiny. O ptispévek mohou
rodice Zadat na Odboru socidlnich véci a zdravotnictvi, pficemZz dokladaji zdravotni
posouzeni o stavu ditéte, které provadi posudkovy lékar na zdklad¢ lékaiskych zprav,
vyhotovenych odbornymi 1ékati Zadatele. Socialni Setfeni, které provadél socidlni pracovnik
obvykle formou rozhovoru a sledovanim stavu jedince a mife jeho zavislosti na podpote

druhych jiZ neni pro posouzeni potieby prispévku podstatné.

81 NOUZOVA, Miroslava. Kompenzacni pomiicky pro zrakové postizené Ziky. 1. vyd. Praha: Septima, 1999, s.
23, ISBN 80-85801-65.
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Dalsim pfispévkem poskytovanym statem je prispévek na zvlastni pomiicky, ktery se
vztahuje na ty pomiicky, které nejsou hrazeny ze zdravotniho pojisténi. Piispévek se vztahuje
na nejlevngj§i variantu pomicky, stat pfispivd podilem ceny do 10% =z celkové ceny
pomiicky. Pokud Zzadatel ptfispévek dostane, je povinen dodrzet podminku ponechani si
pomucky minimalné pét let a jeji pofizeni do mésice od pfiznani piispévku. I u tohoto

prispevku doslo k vyraznému ztzeni vy¢tu moznych pomucek.

Prispévek na upravu bytu je urCen lidem s t€Zkymi vadami pobytového ustroji a zahrnuje
napiiklad upravu vstuptl, dvefti, koupelen, apod. Vyse piispévku se odviji od finan¢ni situace
rodiny a je nutné opét dodrzet podminky pfiznani piispévku zahrnujici dolozeni vyacétovani

nakladt do tii let a uzivani bytu minimalné¢ deset let.

Piispévek na mobilitu. Tento piispévek se vztahuje na zakoupeni a pravu motorového
vozidla a posléze také na jeho provoz. Tento pfispévek je ur¢en osobam, které fidi a vozidlo
pottebuji, ¢i rodi¢lim déti s n€kterymi druhy zdravotniho postizeni. VySe piispévku se opét
odviji od finan¢ni situace rodiny, vyuctovani je potieba dolozit do ptl roku a vozidlo vyuzivat

minimalné pét let.

Zadost o piiznani piispévku musi byt vyfizena do 30 dnd, popiipadé u zavaznych piipadi do
60 dnii. Odvolani proti rozhodnuti o nepfiznani davky je mozné podat do 15 dnl od

doruceni.®

4.6. Moznosti pro dité v priubéhu dalSich let
Uspéiné zatazeni do pracovniho procesu, radost z price, zaméstnanecké vyhody, stejné
jako pratelsky kolektiv, to vSe pfispiva k lepSi psychice Clovéka. MoZnost samostatného

bydleni zase vede k ziskani ¢astecné nezavislosti na druhych.
Chranéna mista

Pro osoby se zdravotnim postizenim bylo vytvotreno dle zakona ¢. 435/2004 Sb., o
zaméstnanosti, tzv. chranéné pracovni misto, které¢ musi byt zfizeno na dobu minimalné dvou

let a zaméstnavatel na n&j mize ziskat piispévek od Utadu prace. Utad prace také poskytuje

82 Zakon &. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim
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pfispévek osobam se zdravotnim postizenim, které se rozhodly vykonavat samostatné
vydélecnou ¢innost, a mize dokonce poskytnout ptispévek na ¢astecnou thradu provoznich
nakladi. Vztahy mezi zaméstnavatelem a zaméstnancem upravuje zakonik prace. Ten
nafizuje rovné zachazeni se vSemi zameéstnanci, coz znamena predevSim zabranéni
diskriminaci, stejné pracovni podminky, ¢i odména za praci pro zaméstnance vykonavajici
totoznou Cinnost. Zaméstnavatel je také povinen provést nutné uUpravy pracovisté pro
zamestnance se zdravotnim postizenim, dalsi jeho povinnosti je nepfipustit aby zaméstnanec

konal praci, kterd neodpovida jeho schopnostem.

Chranéné dilny

Chranéna pracovni dilna je pracovisté, na kterém je zaméstnavano minimalné 60% osob se
zdravotnim postizenim. Musi byt provozovana minimalné dva roky, Utad prace poskytuje
pfispévek na vytvofeni a provoz. V chranénych dilnach ma kazdy zaméstnanec svij
individualni plan, na jehoz zakladé se pro n&j hleda vhodné pracovni misto, rezim je
ptfizplisoben zdravotnimu stavu pracovnikd. Prace v chranénych dilndch je predevSim
manudlni, mnohdy k chranéné diln¢ patii i obchod, kde je mozné zakoupit vyrobky vytvorené
zameéstnanci dilny. Chranéna dilna pfipravuje osoby zde zaméstnané na pracovni rezim a praci

v kolektivu, také podporuje jejich manualni dovednosti. %
Podporované zaméstnavani

Osobam se zdravotnim postiZzenim, které pracuji na chranénych pracovnich mistech, ¢i
v chranénych dilnach je také urcena sluzba podporovaného zaméstnavani, kterd poskytuje
individualni podporu pted ale 1 po nastupu do prace, formou tzv. pracovni asistence. Dale také
nabizi socialné-pravni poradenstvi ¢i kurzy vedouci k zdokonaleni potfebnych dovednosti pro
vykon povolani. Tato sluzba spolupracuje 1 s moznymi zameéstnavateli, kterym pomaha
s vybérem vhodného zaméstnance, poskytuje rady jak komunikovat s osobou se zdravotnim
postizenim, zabyva se legislativou a podporuje zaméstnance pii zarazeni do pracovniho

kolektivu. Tuto sluzbu poskytuji zejména obcanské sdruZeni. 84

8 7akon &. 435/2004 Sb., 0 zaméstnanosti

8 Zakon &. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti
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Chranéné bydleni

Nize se budu zabyvat institucemi, které zajistuji péci o jedince se zdravotnim postizenim a to
konkrétné témi, poskytujicimi dlouhodobé pobyty s celoro¢nim provozem, nikoliv tedy

stacionarfi, které neumoznuji celotydenni pobyt jedince a o kterych se zminiuji v jiné kapitole.

Chranéné bydleni tvoii jednu z forem socidlnich sluzeb, ktera nabizi osobam se zdravotnim
postizenim moznost samostatného bydleni v komunité dalSich 0sob s postizenim, ¢i
samostatné. Chranéné bydleni se snazi 0 t0, co nejvice se podobat béznému zpisobu Zivota,
ovSem piitom poskytuje klientim dostatek podpory, predstavuje moznost pro 0soby se
sluZba se nehodi pro kazdého, jedinci vyzadujici vice individuélni péce a dopomoci voli jinou
sluzbu, ktera jim lépe vyhovuje. Zajemce o sluzbu chranéné¢ho bydleni se nejprve zucastni
tzv., zkusebniho pobytu, béhem kter¢ho se rozhodne, zda je pro néj skute¢né vhodnou

variantou. %

V chranéném bydleni se vsichni Klienti podili na vedeni domacnosti dle svych konkrétnich
moznosti. Podporu klientim poskytuje socidlni pracovnik, pecovatel, ¢i asistent, ktery se
Vv byté zdrzuje individudlné dle potteb klientl a typu chranéné¢ho bydleni. Chranéné bydleni
zahrnuje nékolik variant pro klienty s riiznou potifebou dopomoci. V rdmci Gstavl socidlni
péce funguje moznost chranéného bydleni s danym rezimem, poskytujici vice soukromi a
volnosti pii rozhodovani a pfitom s dostatecnou mirou dohledu, domovy rodinné¢ho typu
slucuji vice chranénych byt v jednom komplexu, chranéné bydleni s obasnym dohledem je
ureno lidem schopnym samostatné vést domacnost, ktefi vyzaduji pomoc pfi sloZitéjSich

situacich, naptiklad finan¢nich otazkach.
Ustavni péce.

Dalsi formou péce o jedince se zdravotnim postizenim miiZe byt Ustav socialni péce. Ustavy
socialni péce zajist'uji péci pro osoby s riznym druhem zdravotniho postizeni a dale se déli na

Ustavy socialni péce pro mladez a Ustavy socidlni péce pro dospélé. Ustav socialni péce je

% MARKOVA, Zdeiika a Ljuba STREDOVA. Mentdiné postizené dité v rodiné. 1. vyd. Praha: SPN, 1987, s. 29,
ISBN 14-340-87.
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vhodnou variantou pro osoby vyzadujici celodenni péci, které nejsou schopny se o sebe
samostatné postarat, v Gstavu je dany denni rezim, ktery mnohym klientim vyhovuje spolu
s dostateCnou péci, kterou zajistuji pracovnici v socidlnich sluzbach. Pro klienty je zde
moznost rehabilitace a jinych riiznych forem terapie, stejné jako kulturni, ¢i sportovni vyziti,

zpesttené obCasnymi vylety. 8

8 RENOTIEROVA, Marie, et al. Specidlni pedagogika. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2004 s.
300, ISBN 80-244-0873-2
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Zavér

Ve své bakalaiské praci jsem se pokusila popsat, sjakymi problémy se rodina déti
S postizenim v bézném zivoté setkava. Nejprve vyvstavaji problémy emocni, vzniklé
zjisténim o postizeni ditéte, je proto nesporné dulezity i zplsob, jakym Iékat sdeli rodictim
diagnozu ditéte, proto jsem se v jedné Casti prace touto problematikou zabyvala. Ti rodice,
ktefi zprvu nebyli rozhodnuti, zda si dité¢ ponechat, ¢i ne, ve své péci, mohou pozdéji trpét
vycitkami a povazovat se za Spatné rodi¢e. Neuvédomuji si ptitom, ze ackoliv dité pfijimali
zdrahavé, nakonec se rozhodli ho vychovavat, ¢imz dokazali svou lasku k nému. Nejsou tudiz
Spatnymi rodiéi, naopak, jejich rozhodnuti o tom, ze ditéti vytvoii domov, z nich posléze déla

pravé rodice.

Ackoli ne€kterd manzelstvi kon¢i rozchodem, rodi¢i byvali partnefi stale zistavaji, coz by si
meli uvédomit predevSim. ZamysSlela jsem se nad tim, pro¢ spiSe otcové situaci Casto
neunesou a zakladaji pozdéji nové rodiny, zatimco matky s postizenymi détmi obvykle
zustavaji a nadale o n¢ pecuji. Matky spiSe dokazou vytvofit s ditétem pouto, i pies jeho
postizeni, jelikoz jiz béhem tehotenstvi tvofilo jejich soucdst a nedokdzou se nyni od néj
odtrhnout. Otcové nenosili dité pod srdcem a nemusi ho emoéné pfijmout za své, dité se
nestane pokracovatelem rodu, vzdy bude odkazdno na pomoc druhych. Pokud se rodice
nepokusi najit spolecnou fe¢ a dusi v sobé svou bolest sami, mize mezi nimi vzniknout

ochlazeni.

Ne nadarmo se fikd, Ze v nouzi pozna$ pfitele, své o tom jist€ védi rodice déti s postizenim,
ktefi zjistili, kdo stal pfi nich v téZké situaci a nabidl pomoc, ¢i naopak. Zajimavé se jevi 1
hledisko prarodi¢u ditéte, kteti se vzivaji se do situace svych déti a prozivaji jejich bolest a
smutek. Nejste sami, to by si méli uvédomit vSichni rodice déti s postizenim, skuteéné nejsou
sami a pomoc mohou hledat ve stiediscich rané péce, ve staciondtich, ¢i u dalSich rodict déti
S postizenim, t€ém vSem leZi na srdci blaho nejen ditéte, ale 1 celé rodiny. Dale jsem se
zabyvala vztahem mezi sourozenci. Pokud dité s postizenim ma brasku ¢i sestru, ke kterym
muze vzhlizet, kteti jej ochranfiuji a motivuji k lep§im vykoniim, mé toho vskutku v Zivoté

mnoho.

V dnesni dob¢ stoupa zajem o osoby se zdravotnim postizenim a je mnoho moZznosti terapii ¢i

rehabilitace, jen si vybrat tu, kterd bude ditéti nejvice vyhovovat. Velice obdivuji rodice, kteti
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sami vyrabi pro své dit¢ hracky stimulujici jeho rozvoj, pfitom se nemusi jednat o nic
narocného, pravé ty nejobyCejn€jsi napady mohou byt nejzajimavéjsi a pro dité
nejpodnétnéjsi. Mimo to, ze dit¢ bude hracka bavit, jelikoz rodice ji vytvaii dle obliby a
z4jmu ditéte, také mohou usetfit, coz jist¢ oceni, zejména nyni, kdy dle novely zdkona o

socialnich sluzbach z 1. 1. 2012 doslo ke zruSeni nékterych ptispévku.

Ve své bakalaiské praci jsem se pokusila shrnout problematiku rodinné péce pro déti
S postizenim, psychické, finan¢ni i existencni problémy, které rodina fesi, vzajemné vazby
mezi ¢leny rodiny a rozdilné reakce ¢lenti rodiny na dité. Dité s postizenim miize obohatit
zivot svych pecovateli o mnohé zazitky i radost z drobnych pokrokt, které zdanlivé nejsou
s postiZzenim viibec lehka a samotny zivot s ditétem s postizenim vyzaduje mnoho ustupkd, je
naro¢na na ¢as i fyzické a psychické sily a i pfesto ze rodina zakusi také pocity absolutni
vycCerpanosti, vétSina déti je zahrnovana laskou a snahou zajistit jim kvalitni zivot v soucasné

spole¢nosti.
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P¥ilohy

Priloha 1: Seznam stiedisek rané péce Praha

Diakonie CCE - stiedisko Ratolest
Saratovska 159, 100 00 Praha 10

Stredisko rané péce Tamtam

Holeckova 4, 150 00 Praha 5

Rana péce EDA 0.p.s.
Trojicka 2/387, 128 00 Praha 2

APLA Praha
Brunnerova 3, 163 00 Praha 17 - Repy

Diakonie CCE — sti‘edisko rané péce
Vlachova 1502, 155 00 Praha 5

Spole¢nost pro ranou péci

Klimentska 2, 110 00, Praha 1

Zdroj: SPOLECNOST PRO RANOU PECI. Spoleénost pro ranou pééi [online]. Praha, 2009 [cit.

2012-05-06]. Dostupné z: www.ranapece.cz
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Priloha 2: Fotografie pouziti kompenzaénich pomtcek

Chlapec s poruchou hybnosti a sklony k sebeposkozovani na invalidnim voziku s ochranou

helmou

|,
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Prace se sklopnou deskou ve specialni Skole

K ptesunu je mozné pouzit i klasicky golfovy kocarek
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Dité se zdravotnim kocarkem a asistencnim psem

Specialn¢ upravené zidle pro manualni praci a uceni
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Nézorné obrazky urcené k uceni déti s mentalnim postizenim a poruchou autistického spektra

Zdroje: osobni alba rodi¢l déti se zdravotnim postizenim
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Souhlas s uvetfejnénim fotografii

Fotografie pouzité v bakalaiské praci na téma
., Problemy rodiny ditéte s postizenim “
byly uvetejnény se souhlasem rodin déti.
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