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Abstrakt

Diplomova prace se zabyva tématem analyzy potfeb rodin s ditétem se zdravotnim
postizenim. Zahrnuje problematiku rodiny, jejiho pojeti a funkci, které rodina ve
spoleCnosti plni. Podava zédkladni obraz o pojmech zdravotni postizeni, moznostech
ucelené rehabilitace, formach socialnich sluzeb, které mohou déti s postizenim a jejich
rodiCe vyuzivat. Uvedeny jsou zde moznosti specialné pedagogické podpory téchto
rodin. Cilem vyzkumné prace je zanalyzovat potieby rodin pecujicich o dit€¢ se

zdravotnim postizenim a zjistit, v jaké mife jsou tyto potteby rodin uspokojovany.

Klicova slova: rodina, rodinna resilience, zdravotni postizeni, ucelena

rehabilitace, potieby rodin, specidlni vzdélavani, socidlni péce

Abstrakt

This thesis deals with the analysis of the needs of family with a disabled child. There is
included the problematic of family, family conception and function, that family fills up
in the society. The thesis gives the basic picture of the concepts disability, possibilities
of comprehensive rehabilitation, possibilities and forms of social services, that children
with disabilities and their families can use. There are presented the possibilities of
special educational support of those families. The aim of the research is to analyze the
needs of families caring for a child with a disability and to determine the degree of

satisfaction of family needs.

Key words: family, family resilience, disability, comprehensive rehabilitation,

family needs, special education, social care
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UvoD

Z pozice mé¢ budouci profese specialniho pedagoga jsem povazovala vybér
tématu mé diplomové prace ,,Analyza specialn¢ pedagogickych potteb rodin s ditétem
se zdravotnim postizenim*“ za velmi vhodny, zejména z titulu ziskdni praktickych
zkuSenosti s témito rodinami. Ve své nastavajici praxi se budu pravé s takovymi
rodinami setkavat a mou tlohou bude témto rodindm nabidnout ¢i poskytnout odbornou
pomoc. Realizaci vyzkumu jsem tedy provadéla svelkym osobnim zaujetim. A
s pocitem velkého pfinosu pro mou nastavajici profesi specialniho pedagoga.

V roce 2014 se slavi 20. vyro¢i Mezinarodniho roku rodiny, ktery v roce 1994
vyhlasila Organizace spojenych narodi (OSN). Klicovym aspektem leto$niho roku tedy
bude ukézat dileZitost rodiny. I ja se ve své praci pokusim ukdzat, jaky vyznam ma
rodina a vztahy v rodin¢ z hlediska podpory a pomoci rodin s ditétem se zdravotnim
postizenim. Rodina je stale vysoce cenéna v zebiicku hodnot vSech generaci. I pfesto,
ze se ji ze strany spole¢nosti takového uzndni nedostava. Spole¢nost a prostredi klade
na Cloveéka (rodinu) ur¢ité pozadavky, na které je nucen reagovat. Aby kvalita Zivota
jedince i rodiny byla co nejvyssi, musi byt mezi pozadavky prostiedi a clovékem
(rodinou) nastolena rovnovaha. Pokud tomu tak neni, je zapotiebi, aby spole¢nost
s nastolenim rovnovahy rodiné pomohla.

Pro rodice, kterym se narodi dité s postiZzenim, s potvrzenim diagnoézy ptichazi
bolest z poznani, ze se jejich dité nebude vyvijet tak, jak ocekavali. Toto poznani vede
Kk pocitim silné tzkosti, beznadé&je a pocitim ztraty Zivotni jistoty. Zjistit, jak se s tim
rodi¢e v prub¢hu zivota vyrovnavaji, jaké potieby maji v souvislosti s péci o své dité a
zda se dafi jejich potieby uspokojovat, je smyslem této prace.

Cilem vyzkumné prace je zanalyzovat potieby rodin, které pecuji o dité
s postizenim. Tyto informace jsou diilezité nejen z hlediska samotného poznani postoji
a hodnot rodin, ale také jako podpora pro vytvareni fungujici sité pedagogickych a
socialnich sluzeb. Vytvofti-li spolecnost témto rodindm dostupnéjsi a kvalitnéjsi sluzby,
pomuzZe jim usnadnit a zkvalitnit jejich zivot, Zivot rodich postiZzeného ditéte.

Pro dosaZeni odpovédi na hlavni vyzkumnou otazku bude pouZito péti dil¢ich
vyzkumnych otazek.

Ve své praci se zabyvam témito dil¢imi vyzkumnymi otazkami (DVO):

DVO 1 Jaky vyznam ma v péci o osobu se zdravotnim postiZenim rodina?



DVO 2 Jak pfitomnost a druh zdravotniho postizeni v rodiné¢ ovliviiuje socidlni

fungovani této rodiny?

DVO 3 Jaké potieby vyjadiuji osoby pecujici o své dité se ZP?

DVO 4 Jaké jsou zdroje ¢i bariéry mistni komunity?

DVO 5 Jak mohou socialni sluzby saturovat potieby pecujicich osob?

Pro ziskani podkladi pro svoji vyzkumnou praci jsem vyuzila strategii
kvalitativniho vyzkumu, metodou zakotvené teoric. Samotnému Setifeni piedchazelo
dikladné studium odborné literatury a jeji analyza. Pro sbér dat ve vyzkumné ¢asti jsem
zvolila polostrukturovany rozhovor, ktery jsem provadéla sosobou v rodiné nejvice
pecujici o zdravotné postizené dite.

V teoretické Casti své diplomové prace se vénuji v prvni stati pojmam rodina,
s kratkym vhledem do historie rodiny, funkce rodiny a jeji subsystémy, zminuji
dulezitost rodinné resilience.

Dalsi kapitola se zabyva zdravotnim postizenim z hlediska jeho klasifikace, pojeti
rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim, jeji reakce na tuto zatézovou situaci. Je zde
zminéna potieba ucelené rehabilitace jako prosttedku pro co nejvétsi rozvoj
psychomotorickych schopnosti a dovednosti ditéte s postizenim.

Otazka potfeb rodin s ditétem s postizenim je rozvedena ve tieti kapitole
teoretické casti prace. Uvadim zde zakladni model bio-psycho-socidlnich Zivotnich
potieb ¢loveka. Dale popisuji psychické, specialné pedagogické a socialni potieby rodin
s ditétem s postizenim, v¢etné zakladniho rozdéleni nabidky socidlnich sluzeb pro tyto
rodiny.

Prakticka Cast se zamétuje na zjiStovani potfeb rodin S ditétem se zdravotnim
postiZzenim, na miru uspokojovani t€chto potfeb. Vysledek vyzkumného Setfeni by mohl
prispét ke zlepseni planovani a poskytovani socialnich sluzeb v dané oblasti, ke zlepSeni
sluzeb v oblasti pedagogicko psychologické podpory rodin, v neposledni fad¢ 1 lepsi

informovanosti vetejnosti o téchto rodinach a jejich konkrétnich potiebach.



1. RODINA

Rodina je pojem vSemi velice zndmy a Siroce pouzivany. Kazdy z né&jaké rodiny
pochézime, mnoho z nds ma zalozenu svoji vlastni rodinu. V rodinach Zijeme a jejich
existenci bereme jako samozfejmost. Dulezitost rodiny a jeji socidlni vyznam ve
fungovani spolecnosti si vSak jen malokdy uvédomujeme. Pojem rodina definuje mnoho
autort zejména z oblasti sociologie. Matousek (1997) uvadi rodinu jako zakladni
spolecenskou jednotkou, ktera plni urcité funkce (napt. reprodukéni, kulturni funkce).
Stejné jako Matousek (1997) i1 Vesela (2005) zduraziuji nezastupitelny vyznam rodiny
Vv socializaci ditéte. Rodina je mistem, kde se u¢ime uréitym spolecenskym vzorciim
chovani, které budeme uplatfiovat v budouci interakci s ostatnimi lidmi. Rodina je
zdkladni a nejvyznamnéjsi spoleCenskou jednotkou. Je zprostiedkovatelem pienosu
kulturnich hodnot z generace na generaci. Rodinné vazby jsou nezruSitelné a
nesménitelné. (Matousek, 1997)

vvvvvv

je ,.status rodice” jiz trvaly a neménny. V détech se reprodukuje spole¢nost a kazda
systémova zmeéna v socializa¢nich procesech vnasi zménu do kultury pfistich generaci.
(Mozny, 2002). Rodicovstvi dava ¢lovéku obrovskou motivaci, ale také ho ohromné
svazuje a méni. Zasadnim zpusobem uréuje zivotni styl. V rodiné se neustale definuje a

redefinuje socialni svét a formuji hodnoty. (Mozny, 2008)

1.1 Vyvoj rodiny

Zadoucim predpokladem vzniku rodiny, ne viak podminkou, je manzelstvi. Pod
pojmem manZzelstvim se rozumi spoleCensky svazek mezi muZem a Zenou, jehoz
hlavnim ukolem je vytvofeni rodiny a vychova déti. Mozny (2008) uvadi, Ze rodina je
tradi¢né chapana jako manzelsky par s ditétem. Béhem dlouhych let prochazela rodina a
stale prochazi ur€itym vyvojem. Meénila se z tradi€ni rodiny pfes moderni na

postmoderni.

Tradi¢ni rodina

Tradi¢ni rodina je dle MoZzného (2002) zalozena na kiestanskych zasadach, na
trvani manzelského svazku az do smrti jednoho z manzelii a na odpovédnosti postarat se
o svého partnera. Zalozeni rodiny, zplozeni potomstva a jeho vychova bylo povazovano

za zékladni cil. V tradicni rodin€ se jednalo pfedev§im o majetkové zajisténi jejich



¢lend a o to, aby se rodinny majetek pireddval z generace na generaci a nepiisSel do
cizich rukou. Rodina plnila pfedevsim ekonomickou funkci a byla zarukou pteziti. Mezi
jednotlivymi ¢leny nebyly pfili§ uzké osobni vazby. Dle Matouska (1997) méla tradi¢ni
rodina podobu patriarchalniho vedeni. Zena byla podiizena muzi, starala se o
domacnost a vychovavala déti. V tradiéni rodiné zilo pohromad€ vice generaci.
Vyskytl-li se problém, vse se feSilo uvnitf rodiny. Rodina a jeji blizké okoli

predstavovaly zakladni socialni sit’.

Soucasna rodina

Rodina je stidle povazovana za velmi dulezity prvek spoleCnosti, ale dava
jednotlivym ¢lenim volnost a moznost volby. V této podobé dba rodina vice na
individualitu a na potieby jednotlivce. Mozny (2002) uvadi, ze moderni ¢lovék se vice
spoléha na vlastni vnitini zdroje a je vice odpovédny sam za sebe. Sirsi vice generaéni
rodina se zuzuje pouze na nuklearni a mezi jednotlivymi ¢leny vznikaji uzsi citové
vztahy. Vlivem téchto zmén dochazi i k pfeméné vzajemné solidarity. Od nukleédrni
rodiny se o¢ekava, ze Si sviij chod zabezpeci sama.

Matousek (1997) popisuje nuklearni rodinu jako spoleCenstvi zahrnujici otce,
matku a déti. Dle autora je v nasi populaci odhadem pouze tfetina rodin nuklearnich. Za
rozsirenou rodinu se povazuje §irSi pribuzenstvo rodiny (prarodie, tety, strycové,
bratranci, sestfenice atd.). Neuplna rodina pozbyva jednoho rodice, nejcastéji v rodiné
chybi otec. Sociolog MozZny (1990) uvadi, Ze stdlost rodinného svazku je dle
demografické historie a historie rodiny od poc¢atku 16. stoleti pouze s jistym kolisanim
stale stejnd. ,,Pravdépodobnost, Ze déti budou vychovavany uplnym parem rodici, ktefi
je zplodili, nebyla nikdy vyrazné mensi ani vétsi, nez je dnes.“(Mozny, 1990, s. 148).
Soucasné medidlni zpravy o sniZovani shatecnosti a zvySovani rozvodovosti v nasi
populaci bychom tedy, dle tohoto tvrzeni a z hlediska kvality vychovy déti, nemuseli
povazovat za nikterak katastrofalni.

Znarodni zpravy o rodiné (MPSV, 2004) vyplyva, Ze vliv socidlnich,
ekonomickych a kulturnich podminek prostfedi na fungovéani vztahii v rodinach mezi
partnery, mezi generacemi a mezi dalSimi ¢leny rodiny je obrovsky. Znakem soucasné
rodiny je rovnopravny vztah muzZe a Zeny. Zeny se stavaji v disledku stejného vzdélani,
vlivu obCanskeé spolecnosti a socialniho statu, viiéi muzim jiz do zna¢né miry nezavislé,

a to jak v ekonomické, tak v rodicovské roli. Dalsi vyznamnou zménou, kterou rodina



prosla, je zména vztahu rodi¢ — dité. Dlraz se klade na autonomii osobnosti ditéte, na
rozvoj individualnich schopnosti. Cilem soucasné vychovy je uspé$ny jedinec Pro
rodinu s ditétem se zdravotnim postiZzenim mize byt tento cil nedosazitelny.

V tradi¢nim i sou¢asném (modernim) pojeti rodiny vSak zlstava rodina dualezitou
socialni skupinou, kterd poskytuje svym c¢lenim uspokojeni jejich potieb a
zprostiedkovani zkusenosti, jez nelze ziskat jinde. (Opattilova, 2012). Je nezbytna pro
psychosocialni rozvoj svych ¢lenti. (Minuchin, 2013).

Dle Mozného (1990, 2008), Minuchina (2013) se rodina méni, ptizpisobuje se
spolecnosti, ale vzdy =zajistuje nezbytnou miru stability a kontinuity v proudu
spoleCenskych zmén. Dulezité je, aby sama byla vybavena velkou odolnosti vic¢i témto
socialnim zménam, jak se o tom zmifuji v kapitole o rodinné resilienci. Rodina je
soukromym prostorem chranicim své Cleny proti vificimu a neptehlednému vefejnému
svétu. Svou stabilitou podporuje dynamiku vyvoje spolecnosti a chrani spole¢nost pred
chaosem a zhroucenim. Mozny (2002) uvadi, Ze jiz v nejstarSich etickych spisech se
poukazuje na nepostradatelnost rodin a plnéni jejich funkci v navaznosti na fungovani
spole¢nosti. ,,Jakmile lidé ptestavaji plnit rodinné zdvazky, spolecnost ztraci svou silu.*
(Mozny, 2002, s.14)

Akademické debaty tikaji, Ze v dneSni dob& neni moZné udrzet rodinu jako
morfostatickou instituci. Stejn¢ tak akademici ptinaseji hypotézy i dikazy, Ze rodina je
fenomén vyjimecné svébytny, ktery se vymyka snaham ptedpovédet jeho osud a vyvoj.

(Zeman, 2002)
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1.2 Rodina a jeji funkce
Rodina zabezpec€uje své ¢leny hmotné, pecuje o jejich zdravi, vyzivu a kulturni
dédictvi, vStépuje jim moralni postoje, ovlivituje je, usmérnuje, chrani a podporuje.
Rodina plni uréité role (funkce) ve vztahu ke spolecnosti, a to predev§im reprodukci
obyvatelstva, ekonomické zajisténi rodiny, vychova a ochrana déti. Funkce rodiny
nejsou statické, neménny, podobné¢ jako vSechno ostatni podléhaji svému vyvoji.
(Mozny, 2008)
e Biologicko - reprodukéni funkce
Jejim vyznamem je zabezpecit existenci spolecnosti. Pro zdarny vyvoj spole¢nosti
je potieba stabilni reprodukéni zékladny. Jisté¢ kazdy rodi¢ ocekava, ze se mu narodi
zdravy potomek. Narodi-li se vSak dité s jakymkoli postizenim, nastava u rodict velka
osobni frustrace. Frustrace z toho, Ze nejsou schopni ptivést na svét zdravé dité.
e Socidlné - ekonomicka funkce
Rodina je chédpana jako vyznamny prvek v rozvoji ekonomického systému
spoleCnosti. Jeji ¢lenové se podili na vyrobni i nevyrobni produkci spolec¢nosti a
zaroven se stavaji spotiebiteli téchto vyrobkil a sluzeb. Finan¢ni moznosti dneSnich
rodin se mohou zna¢né lisit. A liSit se tedy miiZze i mira poskytované péce ditéti ve
vztahu ke kvalité¢ zdravotni péce, ke vzdélavani, k z4jmovym aktivitdm ditéte. Potieby
ditéte se zdravotnim postizenim zvySuji finanéni naroky rodiny. Paklize se jedna
o0 rodinu pouze s jednim rodi¢em, je mira naro¢nosti péce 0 to vyssi. (Kraus, Polackova,
2001)
e Vychovna funkce
Rodina je prvni socialni skupina, kde se dit€ uci pfizplisobovat se Zivotu,
osvojovat si zdkladni ndvyky a zplisoby chovéani bézné ve spolecnosti. Minuchin (2013,
s. 52) uvadi: ,,Ve vSech kulturach vtiskuje pocit vlastniho ja rodina.*“ Opattilova (2006)
dodava, ze kazdy ¢len v rodiné ma svlij osobni vyznam a zastdva presné¢ vymezenou
roli. Dité pfebira normy, hodnoty a postoje rodiny. Rodina ma regula¢ni funkci ve
vztahu Kk chovani a prozivani ditéte. Dit¢ zde ziskava zkuSenosti, co mtze délat a co ne
podle toho, jak reaguji dospéli. Pochopit pravidla chovani je stejné diilezité pro zdravé
dité 1 dite s postizenim. (Vagnerova a kol., 2001)
Funkci rodiny je také vzajemné uspokojovani duSevnich potieb jak déti, tak

rodicu, fika Z. Matéjcek. (Dité a rodina v psychologickém poradenstvi, 1992). A dale
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dodava (Matéjcek, 2001), ze vychova ditéte se postizenim je pro rodi¢e narocny ukol,
ale v podstaté vzdy zvladnutelny. Dité s postizenim ma stejné zakladni potieby jako dité
zdravé. Pottebuje pfiméfené mnozstvi kvalitnich podnétii z okoli, stejné jako citové
zdzemi pro vytvoieni pevného vztahu ke svym vychovateliim a pro vytvofeni pocitu
Zivotni jistoty.

e Ochrannad funkce

Dle Minuchina (2013) je zakladnim ukolem rodiny chranit své ¢leny a hajit jejich
zajmy. To znamena zajiStovat zivotni potfeby vSech ¢lenti rodiny, poskytovat jim
ochranu pred télesnym ohrozenim, ale také uspokojovat emocionalni potiebu jistoty a
bezpedi, lasky, pochopeni, uznani.

Z hlediska naplnovani funkci rodiny, z pohledu jeji stability a zejména ze stavu
vyvoje déti miizeme rodiny, dle Matouska (1997) délit na:

o Funk¢ni rodiny, kdy rodina z hlediska vyse uvedenych funkcei zajistuje optimalni
psychicky i fyzicky vyvoj ditéte. Rodina je chapana jako uzavieny celek, ve které
¢lenové rodiny najdou vzdy pomoc, Utéchu, bezpeci pted vnéjSimi nepiiznivymi
vlivy okoli, jsou zde stanovend urc€itd pravidla.

e Problémové rodiny jsou takové, kde se vyskytne néjaka porucha funkci, ktera
vSak neohrozuje existenci rodiny ani zdravy vyvoj ditéte. Do této skupiny mohou
spadat nékteré rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim.

o Dysfunkcéni rodiny jsou takové, ve kterych se objevuji vaznéjsi poruchy
nekterych nebo vSech funkci, které poskozuji rodinu zadvaznym zplisobem jako
celek, narusuji vyvoj ditéte. Naruseni se tyka jak ve vztazich mezi ¢leny rodiny,
tak v zabezpecovani rodiny, uspokojovani potieb apod. Rodina jiz neni schopna
problémy fesit svépomoci, je nutna pomoc odborniki, instituci.

o Afunkéni rodiny jsou charakteristické vyskytem poruch vSech funkci, které ditéti
zédvaznym zpusobem znemoziuji vyvoj a které hrub& narusuji existenci a smysl
rodinného souziti. Rodina neplni své funkce, ohroZuje zivot ditéte, kdy je nutny
zasah instituci. Rodice mohou byt zbaveni svych rodicovskych prav, dité
odebrano do nahradni rodinné péce.

Funk¢ni rodina je pojem zahrnujici zdravou rodinu a zdravé rodinné fungovani.
Fungujici rodina poskytuje saturaci potieb ditéte, a to jak biologickych (potieba
potravy, spanku, tepla) tak psychickych (potieba kvalitnich podnétl, jistoty, stalého
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citového vztahu). Také dit€ uspokojuje psychické potieby rodi¢l (potfeba novych

podnétil, citové odezvy, citové vazby, oteviené budoucnosti). Narodi-li se vSak dité

S postizenim, jsou moZznosti saturace psychickych potfeb rodicti omezeny. (Opatiilova,

Novakova, 2012)

Sobotkova (2007) se opira o zahrani¢ni vyzkum z roku 2000 (Charakteristics of

families that function well, Greeft, 2000), kdyz uvadi, ze kvalitu rodinného fungovani

ovliviuji:

Spokojenost jednotlivych ¢lenti s rodinnym zivotem

Dovednost fesit konflikty v partnerském vztahu k oboustranné spokojenosti
Flexibilita a soulad pfi traveni volného ¢asu (spole¢né i oddélenc)
Spokojenost v intimnim zivoté

Uspokojovani osobnich potieb a z4jmi

Efektivni vzajemnd komunikace v rodiné

Soudrznost rodiny (hrdost na vlastni rodinu)

Dobré vztahy s $irsi rodinou a okolim, tedy dobra socialni opora

Funkéni rodina neznamend, Ze se zde nevyskytuji problémy, ale Ze rodina umi

problémy ucinné zvladat.
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1.3 Rodina jako systém interakci

Rodinu, rodinny systém tvoii jeji jednotlivi ¢lenové, ktefi jsou spolu ve vzajemné
interakci. Fungovani tohoto systému zavisi na povaze a zpusobu jeho organizace. Kazdy
systém ma své vnitini vazby, stejné¢ jako musi mit vazby vnéjsi. Bez vnéjsi komunikace
by systém zanikl. Zpétné vazby udrzuji systém v ustadleném stavu. Pod pojmem socidlni
interakce se rozumi vSechny zpisoby vzijemného ovliviiovani lidi, vzajemné
komunikace. Lidé mezi sebou komunikuji obsahem feci, zpisobem feci, neverbalnimi
prostiedky (mimika, haptika, proxemika, posturika, o¢ni kontakt). Rodina dava
jednotlivei oporu, moznost ztotoznéni se s ni, ale také mu dava svobodu pro zachovani
si a budovani své odli$nosti. (Matousek, 1997)

Sobotkova (2007) upozoriuje na dilezité procesy ve fungovani rodiny, jako jsou
dynamika a komunikace v rodin€. Pojem rodinna dynamika zahrnuje rodinné vzorce
chovani, interpersondlni procesy, intrapsychické procesy (védomé i nevédomé), postoje
a emoc¢ni klima v rodin€. Dynamika neustdle naruSuje rovnovahu a soucasné ptindsi
vyrovnavani se s novymi prvky. Rovnovdha znamend vzijemnou provazanost
subsystému. Potlaeni dynamiky znamend v dlouhodobéj$im rozméru stagnaci a
postupnou ztratu funk¢énosti subsystému a nasledné celého systému.

Schopnost rodinného fungovani 1ze (Sauber In Sobotkova, 2007) rozc¢lenit do Ctyt
rozhodujicich oblasti:

e Osobni fungovani (Je dulezité, jak je jedince spokojeny se svou pozici a roli

Vv roding.)

e Manzelské fungovani (Pro dobré fungovani manzelstvi je potiebny vzajemny
partnersky soulad.)

e Rodicovské fungovani (Zda a jakym zpusobem rodie citi odpovédnost za
vychovu déti, zda maji pocit obohaceni z plnéni rodi¢ovskeé role.)

e Socioekonomické fungovani (Zavisi na ekonomické urovni rodiny, na jejim

socialnim zacélenéni a existenci a fungovani socialni podptrné site).

Znalost specifik zdravého rodinného fungovani je duleZita pro posilovani
rodinnych sil a rodinné resilience. Sobotkova (2007) uvadi, Ze mezi zékladni principy
rodinného fungovani patfi:

o Soudrinost (koheze) coz znamend soundlezitost, blizkost rodiny se soucasnou

samostatnosti a nezavislosti svych ¢lenti. Pomoc $§ir§i rodiny a dobré rodinné
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vztahy jsou pro zvladani péce o dité s postizenim zasadni. Stérbova (2013) vnima
kohezi jako smysl pro kontrolu nad zivotnimi udalostmi a vytvareni pozitivni
nahledu na jakékoliv zmény v Zivote.

o Adaptabilita (flexibilita) uruje schopnost rodiny pfizptisobovat se proménlivym
naroktim zivota. Dle Minuchina (2013) rodina v prubéhu ¢asu prochazi vyvojem,
pretvaii se tak, aby mohla fungovat i za zménénych okolnosti. Matousek (1997)
dopliuje, ze to, jak se rodina vyrovnava s zivotnimi tézkostmi je zavislé na tom,
jak je napojena na své socialni okoli. Toto napojeni se nazyva socidlni siti rodiny.
Pti vyskytu nemoci ¢i narozeni ditéte s postizenim se velikost a kvalita podptrné
rodinné sité povazuje za ukazatel adaptace rodiny na tuto naro¢nou situaci.

e Komunikace, je-li pfima a oteviena komunikace, funguje jako ochranny faktor
spole¢ného souziti. (Sobotkova, 2007). Satirova (1994) dodéava, Ze komunikace je
nejsilngj$im faktorem, ktery ovliviiuje naSe zdravi a nas vztah k ostatnim lidem.
Rodina jako systém ma podstatnou vlastnost, a to schopnost sebezachovy a

sebeobrany. Proto piestoze se dostane do kritické situace nebo dojde ke kumulaci
kritickych uddalosti, rodinny systém se znovu stabilizuje, obnovi své funkce a vétSinou je
tomu tak dokonce i bez pfispéni odbornikli, dokaze krizi piekonat sam. (Matéjcek,

1992)

Rodina a jeji subsystémy

»Rodina je systém, ve kterém ohroZeni kterékoliv jeji ¢asti dopadd na celek.
(Blazek, Olmrova, 1988, s. 123). Rodinny systém se sklada z nékolika nizSich
systémovych urovni. Vyskytnou-li se problémy v kterékoliv niz§i trovni (subsystému),
ovlivni to fungovani celé rodiny. Dle Minuchina (2013) kazdy jedinec patii k riznym
subsystémum, v nichZ ma rizné stupné moci a uc¢i se jinym dovednostem. Aby rodina
fungovala, musi byt hranice subsystém jasné a zietelné.

e Manzelsky subsystém

Mize byt Gtoc¢istém pred vnéj§i zatézi, mize podporovat rist, tvliréi ¢innost a
vzdélani. Oba ucastnici vztahu se casteCné vzdavaji samostatnosti, aby ziskali
vzajemnost a soundleZitost. Dle Narodni zpravy o rodiné (MPSV, 2004) je vyznam

manzelstvi trvale vysoce hodnocen zejména pro zajiSténi citovych vazeb a poskytovani

socialniho zazemi.
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e Rodicovsky subsystém

Rodi¢ovstvi je obtizny proces vzajemného ptizpisobovani. Z tohoto pohledu mne
velice zaujal vyrok z Knihy o rodiné (Satirova, 1994, s. 192): ,Nic neprokaze 1épe
nedostatky rodi¢i nez vychova ditéte.” RodiCovstvi vyzaduje od rodi¢i schopnost
vyzivovat, vést a kontrolovat dité¢ Vv zavislosti na jeho vyvojovych potiebach. Pro
fungovani tohoto subsystému je nezbytna autorita rodi¢t. Matéjcek (1992) uvadi, ze
rodi¢ovské nedislednost ve vychové je zdrojem frustrace zivotni potieby jistoty ditéte.
Autorita rodi¢l ve vychové poskytuje détem zaruku bezpeci a jistoty v situacich, kdy
nastane problém. V poslednich letech se vztahy rodi¢ii a déti komplikuji, napf.
nedostateénym zohlednénim potteb sladovani prace a rodiny nebo nepifimo zménami
spoleCenské atmosféry a hodnotovych preferenci. Je kladen diraz na individualismus
obecné i v roding, rostouci protiklad sféry prace a rodiny se projevuje v nedostatku casu
pro déti, jak vyplyva z Narodni zpravy o rodiné¢ (MPSV, 2004).

¢ Sourozenecky subsystém

Jedna se o subsystém, v némzZ se déti u¢i experimentovat se vztahy s vrstevniky,
uc¢i se kooperativnimu i soutézivému chovani. U jedindckd miZeme pozorovat
predCasné ptizpisobovani se svétu dospélych, coz mize byt spojeno s problémy pfti
vyvoji autonomie, schopnosti spolupracovat a soutézit s ostatnimi. (Minuchin, 2013)

Végnerova, Hadj-Moussova, Stech (2001) upozoriiuji, Ze¢ u sourozencl
postizenych déti je nebezpeci kladeni vysokych narokli na zdravé déti nebo naopak
nevs§imani si, zanedbavani zdravych sourozencii na ukor ditéte s postizenim.

Zden¢k Mat¢jcek dopliuje clenéni rodinnych subsystémti dle véku (tedy
manzelsky, sourozenecky), dle pohlavi (naptiklad matka s dcerou, otec se synem), nebo
podle specifickych charakteristik (naptiklad matka s postizenym ditétem, matka se svou

matkou atd.) (Dité a rodina v psychologickém poradenstvi, 1992)
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1.4 Rodinna resilience

Pojem resilience vysvétluje Sobotkova (2007) jako schopnost rodiny rychle se
zotavit z krize (z obtizné zivotni situace), ktera vyvolala zmény v rodinném fungovani,
schopnost obnovit harmonii a rovnovahu v rodinném souziti. V Ceské republice se
koncept resilience objevuje pomérné nové. Cesti autofi pouZivaji pro objasnéni pojmu
resilience slova jako nezdolnost ¢i houZevnatost (Matéjéek, Dytrych, 1997). Koncept
resilience se zamétuje na hledani pozitivnich sil v ¢lovéku, zejména V neptiznivych
zivotnich situacich.

Jedlicka (2004) tika, ze lidsky zivot je plny riznych zmén. Schopnost pfizptsobit
se témto zméndm a vyrovnat se s nimi patii k zdkladnim charakteristikdm dynamiky
lidské existence a také hnaci silou duchovniho ristu. Krize jsou pfilezitosti ziskat novy
nahled na sebe sama, na druhé, vzit v plném slova smyslu sviij zivot do svych rukou. Pfi
zvladani naro¢nych zivotnich situaci hraji roli pfedchozi zkusenosti z obdobnych situaci
a momentalni zdravotni stav organismu clovéka (télesné, psychické vycerpdni,
oslabenost nemoci). Odlisné zvladdani situaci v roding€, odliSnd schopnost resilience,
souvisi s nasledujicimi faktory:

e Charakteristika rodiny (Jednotlivi ¢lenové rodiny maji riizné vlastnosti, stejné tak
se mize lisit chovani rodin apod.)

e Ocekavani vici rodiné (rodina je soucasti spolecnosti a ta od ni a od jejich ¢lent
ocekava urcité chovani)

e Podpora rodiny (rodina ocekava od spolecnosti podporu a pomoc v urcitych

zivotnich situacich)

Resilience rodiny umoziiuje rodiné dobfe fungovat v kontextu vystaveni se
neptiznivym okolnostem, dokonce mtize mit z téchto okolnosti i zisk, namisto toho, aby
se pod plisobenim téchto neptiznivych okolnosti zhroutila. Mira resilience se 1i$i jak
uriznych rodin, tak v riznych situacich. Rodina mize byt za urcitych okolnosti
resilientni, za jinych nikoliv. (Matéjcek, Dytrych, 1997, Kiivohlavy, 2003)

Sobotkova (2007), (srov. Stérbova, 2013) rozdéluje zdroje rodinné resilience na
vnéjsi, k nimz patii socidlni podptrna sit’, ekonomicka stabilita a kulturni iroven rodiny
a vnitini zdroje, které lze délit na 1) rodinné - systémové (soudrznost, adaptabilita

rodiny, jasna a oteviena komunikace, rodinné tradice, pravidla), 2) osobni — individualni
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(inteligence, schopnosti, dovednosti jedince, zdravi, sebedivéra, smysl pro humor,
vitalita, odvaha, pocit smysluplnosti Zivota).

Podobné d¢€leni zdroju resilience ma také Opatiilova (2012), ktera mezi ochranné
resiliencni faktory uvadi 1) Persondlni zdroje (¢imZ mé na mysli pozitivni vlastnosti
temperamentu ditéte vyvoldvajici ndklonnost u pecujici osoby, pozitivni sebekoncept
rodice, aktivni chovani rodi¢d se snahou nééeho dosahnout) a 2) Socialni zdroje (kde
hraje roli stabilni emocionalni vztah v roding, rodinna soudrZznost, pomahajici a
podporujici okoli).

Sobotkova (2003) vytvotila profil optimalné fungujici a odolné rodiny, ktera
obsahuje nasledujici charakteristiky:

¢ Rodina funguje jako emocionalni zazemi, kde jeji ¢lenové vyjadiuji své pocity.

¢ Rodina podporuje u svych ¢lenti nezavislost.

¢ V rodinég jsou jasné formulovana a vSemi pfijimand pravidla spole¢ného souziti.

e Clenové rodiny maji mezi sebou izké citové vztahy, drzi pii sobé.

e Rodina se orientuje na moralni a socialni otazky, na duchovni zazemi rodiny.

e Clenové rodiny aktivné fesi obtiZe, hledaji zdroje fe$eni problému nejen v ramci
rodiny, piibuzenstva, ptatel, ale také v rdmci odbornych sluzeb.

e Hodnoty rodiny jsou zaloZzeny na vzajemnych vztazich, spiSe nez na dosazeni
uspéchu.

Pti praci s rodinami je u¢inngjsi se zaméfit a pisobit na jeji silné stranky, podpofit
kompetence rodiny. Tim se rodina zmobilizuje, osamostatni, posili a je pfisté vice
ochotna tesit své problémy samostatné. Jak uvadi Matéjcek (1992), jednou z vlastnosti
rodiny jako systému je zabudovand schopnost sebeopravy a sebezachovy. Pracovnici
pomahajich profesi by méli této schopnosti rodiny vyuZzivat pro co nejacinnéjsi pomoc

rodinam, které resi naro¢nou Zivotni situaci.
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1.5

Podpora rodiny s ditétem se zdravotnim postiZenim v legislativé

Zékon o rodiné (&. 94/1963) je v Ceské republice platnou legislativou, jez

vymezuje veskery souhrn prav a povinnosti rodict vzhledem k péci o nezletil¢ dit¢.

Tento soubor zahrnuje péci o zdravi, dale vyvoj télesny, rozumovy, mravni a citovy.

Rodice tedy vykonavaji sva prava a povinnosti za predpokladu, ze disledné chrani

z4jmy ditéte, dohlizi v na n¢ v souvislosti se stupném jeho vyvoje. Rodice jsou povinni

uzivat pouze takovych vychovnych prostfedkl, jez se nedotykaji samotné détské

dastojnosti, zdravi a vyvoje.

Dité se zdravotnim postizenim vyzaduje zvySenou péci rodic¢l. Rodina pecujici

0 dité s postizenim potiebuje podporu predevSim V oblasti socidlni a vzdélavaci.

Podpory se ji muze dostat na zakladé mnoha legislativnich dokumentl (zakont,

vyhlasek).

Zakon €. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach

Zakon ¢. 561/2004 Sb. (novela ¢. 472/2011 Sb.) o ptedSkolnim, zikladnim,
sttednim a vy$$im odborném vzdélavani

Zakon ¢.563/2004 Sb., o pedagogickych pracovnicich

Zakon €. 435/2004 Sb. o zaméstnanosti

Vyhldska MSMT & 48/2005 Sb., o zikladnim vzd&lavani a né&kterych
nalezitostech plnéni povinné Skolni dochéazky

Vyhléaska €. 72/2005 Sb. (novela ¢. 116/2011) o poskytovani poradenskych sluzeb
ve Skoléach a Skolskych zafizenich

Vyhléaska ¢. 73/2005 Sb. (novela €. 147/2011) o vzdélavani déti, zaki a studentl
se specidlnimi vzdélavacimi potiebami a o vzdélavani déti, zakl a studentl
mimofadné nadanych

Deklarace prav ditéte, pfijata VS OSN 20. listopadu 1959 a Umluva o pravech
ditéte prijata v roce 1989, deklaruji rodinu jako zakladni jednotku spole¢nosti a
pfirozené prostiedi pro riist a blaho vSech svych €lenil a zejména déti, kterd musi
mit narok na potitebnou ochranu a takovou pomoc, aby mohla plnit svou tlohu.
Ratifikace Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim Ceskou republikou
v roce 2009 — zékon €. 198/2009 Sb. o rovném zachazeni a pravnich prosttedcich

ochrany pfed diskriminaci (antidiskriminacni zakon), zajiStuje ochranu a rovny
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ptistup K pravim a svobodam pro osoby se zdravotnim postizenim, zaji§téni
respektu viuci témto lidem.

e Narodni plany (NP) Ceské republiky formuluji politiku stitu ve vztahu ke
zdravotn€ postizenym obcaniim, stanovuji konkrétni opatfeni pro jednotliva
ministerstva. Na ptipravé NP se podileji organizace zastupujici zajmy zdravotné
postizenych.

o NP pomoci zdravotné¢ postizenym obcaniim, 1992 (napomohl k zahajeni

systémovych zmén v oblasti podpory lidi se zdravotnim postizenim)

O

NP opatieni pro sniZzeni negativnich dasledkti zdravotniho postizeni, 1993

o NP vyrovnani ptileZitosti pro obCany se zdravotnim postizenim, 1998

(@]

NP podpory a integrace obc¢ani se zdravotnim postizenim, 2005
o NP vytvareni rovnych pftilezitosti pro osoby se zdravotnim postizenim, 2010
(vytvofen na roky 2010 — 2014)
Podoba tohoto NP obsahové i strukturou vychazi z obecnych zdsad
Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim. V kapitole osm Néarodniho
planu (2010), navazujici na ¢lanek 23 Umluvy o pravech osob se zdravotnim
postiZzenim, se hovofi: ,,Stat zajisti, aby déti se zdravotnim postizenim mély
rovna prava na zivot v rodinném prostiedi, a zavazuje se poskytovat détem se
zdravotnim postiZzenim a jejich rodindm vcasné a komplexni informace, sluzby
a podporu.*
Upravu rodinného prava téz zahrmuje Ob&ansky zakonik (Zakon ¢.89/2012 Sb.,
ktery vstoupil v Géinnost dne 1.1.2014). Zakotvena je zde napiiklad rodicovska
odpovédnost vici détem, péce o dit¢ a jeho ochrana, opatrovnictvi, pravni zpusobilost

osob se zdravotnim postiZenim.

Shrnuti

-----

v rozlicnych oblastech spoleCenského Zivota, je nutné mit alespon zékladni piehled
0 legislativnich dokumentech, kde je jiz vySe zminéna podpora zakotvena. Z tohoto

ditvodu jsem do své prace tuto kapitolu legislativni podpory rodin zatadila.
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2.  ZDRAVOTNI POSTIZENI

Zdravotni postiZeni (disability) znamend omezeni nebo ztratu schopnosti
vykonavat ¢innosti (napf. pohyb, samoobsluzné Cinnosti, uplatnéni ve spoleCnosti)
takovym zplsobem nebo v takovém rozsahu, ktery je pro Clovéka povazovéan za
normalni.

Omezeni, znevyhodnéni jedince vyplyvajici z jeho postizeni, které¢ ztézuje nebo
znemoziuje naplnéni jeho socidln€ spolecenské role, ktera je pro n¢j vzhledem k jeho
véku, pohlavi, socialnim a kulturnim ¢initelim normalni, oznacujeme jako handicap
(znevyhodnéni) (Slowik, 2007).

Impairment (vada, porucha) je naruseni psychické, anatomické ¢i fyziologické
struktury nebo funkce organismu.

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) uvadi definici zdravi, a to jako ,stav
uplné télesné, dusevni a socialni pohody, nikoliv jen absence nemoci.*

Jedinec s postizenim neni automaticky handicapovan. K handicapu dochazi az
sekundarné, vlivem omezeni v dennich aktivitaich a pfistupech k zivotnim Sancim,
omezenim v pracovnim i spoleCenském uplatnéni. Tedy v disledku existence bariér
vSeho druhu (Novosad, 2009).

V Ceské legislativé se zdravotnim postizenim, dle Skolského zakona § 16 (2004),
rozumi mentélni, télesné, zrakové nebo sluchové postizeni, vady feci, soubézné
postizeni vice vadami, autismus a vyvojove poruchy uceni nebo chovani.

Zakona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach,(§ 3 pism. g) definuje zdravotni
postizeni jako ,,postizeni télesné, mentalni, duSevni, smyslové nebo kombinované
postiZeni, jehoz dopady ¢ini nebo mohou ¢init osobu zavislou na pomoci jiné osoby*.

Zdravotni postizeni ovliviiuje rozvoj osobnosti Cloveéka, vytvaii specifické
socidlni situace, které maji vliv na spoleCenské postaveni Clovéka se zdravotnim

postiZzenim.
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2.1 Zdravotni postiZzeni a jeho klasifikace

Definice zdravotniho postiZeni byla v minulosti orientovana pievazné na samotné
postizeni (vadu, defekt). V soucasnosti se k biologickému aspektu postizeni piidava
aspekt persondlni a socidlni. Pojeti zdravotniho postizeni bylo ovlivnéno klasifikaci
Svétové zdravotnické organizace (WHO) — International Classification of Impairments,
Disabilities and Handicaps (ICIDH) z roku 1980. Zdravotni postizeni se diferencuje na
tf1 trovné:
(1)  Poskozeni — impairment, (2) omezeni — disability, (3) znevyhodnéni — handicap.
V roce 1997 doslo k redefinovani pivodni klasifikace zdravotniho postizeni a WHO
nahradila pojmy ,,impairment — disability — handicap* novymi terminy:
(1)  Postizeni - impairment (2) aktivni proziti zivota - aktivity (3) spoluti¢ast na
spolecenském zivoté - participation.
V roce 2001 vydala WHO Mezinarodni klasifikaci funk¢nosti, postizeni a zdravi (ICF),
kterd nahradila plvodni klasifikaci z roku 1980. Jak uvadi Pipekova (2006), novy
pristup v klasifikaci ma zdiraziovat pozitivni perspektivu cloveéka s postizenim.
Soucasné trendy jednozna¢né potvrzuji odklon od pasivniho zpiisobu péce o lidi se
zdravotnim postizenim smérem k posilovani pojeti ¢loveka s postizenim jako subjektu

se vSemi pravy, s posilovanim jeho samostatnosti a autonomie.

Zdravotni postizeni miizeme dle charakteru vzniku dé€lit na:

e Primarni postiZeni
Tim rozumime chorobné zmény organt ¢i jejich funkci, které clovéka omezuji
V normalnim rozvoji. Tyto zmény organismu mohou byt bud’ vrozené nebo ziskané
Vv pritbéhu Zivota.

e Sekundarni postiZeni
Dochazi k nému vlivem existence primarniho postizeni, ptisobenim psychosocialnich
vlivli (osobnostni charakteristiky jedince, socidlni prostfedi, postoj spolecnosti vici
osobam se zdravotnim postizenim) (Vagnerova, 2008).

Zdravotni postiZeni 1ze klasifikovat:

e Podle typu (orgédnové nebo funkéni postizeni)
e Podle pficin (vrozené nebo ziskané postizeni)
e Podle intenzity (lehké, sttedni nebo tézké postizeni)
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V oblasti pedagogiky, dle Skolského zdkona (2004), se zdravotni postizeni d€li na
mentalni, télesné, zrakové nebo sluchové, vady feci, soubézné postizeni vice vadami,

autismus a vyvojové poruchy uceni nebo chovani.

Kombinované postiZeni (viceCetné postizeni, multihandicap) znamend, Ze se
u jedince vyskytuji dva a vice druhti postizeni. Jde o kombinace riznych druhd, forem a
stupnii postizeni. Mezi kombinované postizeni fadime naptiklad hluchoslepotu, détskou
mozkovou obrnu, poruchy autistického spektra, rizné kombinace mentalniho, télesného
a smyslového postizeni. Patii sem fada syndromi, jako Downlv syndrom, Prader Willi
syndrom, Angelmantv syndrom, Aper syndrom, Velo-kardio-facialni syndrom,
Williamstiv  syndrom, Edwardsiv syndrom, Usher syndrom, CHARGE, fetalni
alkoholovy syndrom a mnoho dalsich. (www.sancedetem.cz)

Kategorie déti postizenych vice vadami je v oblasti Skolstvi nova, proto byla
vytvofena jednozna¢nd definice v podob¢ charakteristiky postizeni vice vadami,
zvefejnéna ve Véstniku MSMT &. 8 ze srpna 1997 pod &.j. 25 602/97-22:

,,Za postizeného vice vadami se povazuje dité, resp. Zak postizeny soucasné
dvéma nebo vice na sobé kauzalné nezavislymi druhy postizeni, z nichz kazdé by jej
vzhledem Kk hloubce a dusledku opraviiovalo k zafazeni do specialni Skoly piislusného
typu. Za provedeni specialn¢ pedagogické diagnostiky odpovida specialné pedagogické
centrum (pfipadné pedagogicko-psychologickd poradna), zatfazené¢ do sité¢ Skol,
predskolnich zafizeni a §kolskych zafizeni MSMT CR.“

Vitkova (2003, s. 152) uziva terminu t€zké postizeni Vv této forme: ,,U jedince
s tézkym postiZenim se jedna o postiZeni celistvosti clovéka v jeho Zivotnich vykonech,
které je tak tézké, ze ve vetsin€ oblastech se stézi dosahuje hranice toho, co v nasem
mezilidském styku v Sirokém slova smyslu Ize povazovat jesté za normu.*

V posledni dobé dochazi ke zméné v chapani jedince s postizenim, dochazi
k humanizaci v ptistupu spole¢nosti a k zaméfeni na potieby jedince, na jeho podporu-

Pro potieby resortu Skolstvi se uvadéji tii skupiny zakt s vice vadami:

e skupina, v niZ je spoleénym znakem mentalni retardace (sdruzuji se télesne,
smyslové vady, vady fec¢i, psychickd onemocnéni, vyvojové poruchy uceni a
chovani)

e skupina tvofena kombinaci vad télesnych, smyslovych a vad fe¢i. Specifickou

skupinu zde tvoii déti hluchoslepé
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e autistické deéti a déti s autistickymi rysy, u nichz jsou diagnostikovany dalsi vady
jako napfiklad mentalni retardace, vady fteCi, vady smyslové a télesné

(www.helpnet.cz).

Zikladni charakteristika kombinovanych postiZeni

Détska mozkova obrna (DMO)

Definice détské mozkové obrny (dale jen DMO) dle Lesného (1972, s. 14): DMO
patii mezi nejcetnéjs$i neurovyvojova onemocnéni. Je neprogresivni, le¢ ve svych
projevech nikoli neménnym postizenim vyvijejiciho se mozku. Postihuje fadu oblasti —
kognitivni schopnosti, hybnost, zrak, sluch, zptsob chovani.“ (Lesny, 1972, s.14)
Etiologie DMO:

e Prenatdlni (infekéni onemocnéni matky — zardénky, cytomegalovirus, Rh-
inkompabilita, nezdravy Zivotni styl matky — alkohol, koufeni)

e Perinatdlni (protrahovany porod, hypoxie plodu pii porodu, metabolické
encefalopatie, pfedcasné odlouceni placenty)

e Postnatalni (t€ézka novorozenecka Zzloutenka, virové ¢i bakteridlni komplikace,

porucha metabolismu, zavazné poruchy endokrinniho systému, urazy hlavy).

Ze statistickych studii (Stanley, 1994 et. Kudlacek, 2012) vyplyva, ze 75-80 %
ptipadi DMO je z prenatélnich pficin, 10-15 % DMO je zapfic¢inéno hypoxii mozku,
coz je spojovano s komplikovanym porodem. (Kudlacek, 2012)

Formy DMO dle Lesného (1972) mohou byt bud spastické (dipareticka,
hemiparetickd, kvadrupareticka) nebo nespastické (dyskinetickd, hypotonicka).

Toto onemocnéni zplisobuje svym nositellim potize v nekolika oblastech.

1) Ze somatického hlediska je rozhodujicim faktorem uroven sobéstacnosti ¢loveéka.
Tedy jeho schopnosti lokomoce a sebeobsluhy. U DMO je casté motorické
poskozeni mluvidel a jejich koordinace, ztiZzend je tim komunikace s postizenym.

2) Z kognitivniho hlediska poskozeni mozku zptisobuje problémy zejména s paméti,
s koncentraci, mnohem rychlejsi unavitelnosti atd.

3) Socidlni hledisko zahrnuje omezené moznosti pohybu, s poruchami fe¢i ma
Clovék s DMO méné socidlnich kontaktl,, praktickych, osobnich zkuSenosti, je

Castéji v socialni izolaci.
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4) Z psychického hlediska mize dochazet k psychické deprivaci a to vlivem castého

a dlouhodobého odlouceni od nejblizsich (nejvice od matky). Je tfeba predchazet

podnétové a zkuSenostni deprivaci. (Opatiilova, Zamecnikova, 2008)

Détska mozkova obrna ve velmi Castych ptipadech byva doprovédzena i dalSimi
mentdlni retardace. Podle 10.revize Mezindrodni klasifikace nemoci (MKN 10) lze
mentalni retardaci ¢lenit na lehkou (IQ 50 — 69), stiedné tézkou (IQ 35 — 49), tézkou
(IQ 20 — 34) a hlubokou mentalni retardaci (IQ pod 20).

Castou piidruzenou poruchou k DMO je epilepsie. Pipekova (2006) popisuje
epilepsii jako chronické onemocnéni provazané nervovymi zachvaty, jez jsou
zpusobeny poruchami v ¢innosti mozku, v némz dochazi k nahlym vybojim nervovych
bunck. Epileptické zachvaty jsou zavislé na stupni zralosti mozku, projevuji se v
rizném veéku riaznym zpusobem. U déti pfevazuji zachvaty myoklonické (zaSkuby rizné
intenzity), dale se objevuji tzv. absence (zahledéni). Zachvaty mizeme délit na parcidlni
(loziskové), které vznikaji v ohranicené €asti mozku a generalizované. Ty sveéd¢i pro
postizeni obou hemisfér mozku a dité je vzdy v bezvédomi. Zachvaty byvaji rizné
dlouhé a vzdy se jedna o néhlé a prudké zatizeni nervové soustavy ditéte. (Jankovsky,
2001)

U osob s DMO ¢asto dochazi také ke smyslovym poruchdm, nejcastéji porucham
zraku. Jednou z nejéastéjsich vad je Silhani (strabismus). V nékterych pfipadech dochazi
ke vzniku tupozrakosti (amblyopie). Pomémné Castym jevem je nystagmus (rychlé
mimovolni pohyby o¢i). Poruchy sluchu byvaji vétsinou centralniho ptivodu. (Vitkova,
2006)

Ve vyvoji ie¢i u déti s DMO dochazi k opozdéni az k omezenému vyvoji, coz
souvisi s celkovym motorickym vyvojem ditéte. Jiz v pocatcich predverbalniho obdobi
sledujeme nejriznéjsi odchylky, jako jsou odchylky s dychanim a sanim, zaostavani
oralnich reflexii, poruchy pii polykani, ziidka se objevuje broukdni a zvatlani
(Klenkova, 2006). Autorka dale rozvadi, ze u déti s DMO casto dochazi, vlivem
narusené¢ho polykaciho reflexu také k poruse polykani (dysfagie) a s tim souvisejici
zvyseny slinotok (hypersalivace). ZvySena spasticita nebo nepotlacitelné mimovolni
pohyby casto ditéti zabranuji vytvaret spravné hlasky, Casto také byva postizena

schopnost automatizace fteci, vytvafeni mluvnich celkd. Dité artikuluje jednotlivé
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hlasky, slabiky, krat$i slovo, nedokaze ale vytvorit vétné celky (Vitkova, 1998).
Klenkova (2006) jesté¢ doplnuje dysartrii jako charakteristickou vadu feci u osob
s DMO.

Détskou mozkovou obrnu provazi také ortopedické vady, s pfevahou piedev§im u
spastickych forem. U déti s DMO se casto vyskytuje zkraceni Achillovych a kolennich
Slach, které brani chtzi. V nékterych ptipadech dochazi také k deformaci kycelnich
kloubli a nohou (dité se stavi na Spicky, vybocena noha). Vyskytuji se i vadna drzeni

téla a scolidzy patete. Z téchto diivodi je nutnd dobra ortopedicka péce (Vitkova, 1998).

Pervazivni vyvojové poruchy, autismus
Mezinarodni klasifika¢ni systém nemoci (MKN-10) oznacuje tyto poruchy kédem
F84 a tadi k nim n¢kolik typi autistickych poruch, které se navzajem vice ¢i méné lisi.
e Détsky autismus
Nejlépe prostudovand pervazivni vyvojova porucha. Jde o klasickou formu
autismu, nebo mizeme fici o ,,Kannerv ¢asny détsky autismus®, projevujici se alespon
jednim typickym pfiznakem pted tfetim rokem zivota. DéEli se na nékolik typi. Vysoce
funk¢ni autismus, ktery oznacuje jedince s autismem bez pfitomnosti mentalni retardace
a s existenci feci na komunikativni Girovni. Druhym typem je stfedné funkéni autismus
zahrnujici jedince, kteti trpi jiz lehkou nebo stfedné téZkou mentalni retardaci a maji
naruSenou komunikativni te€. Nizkofunkéni autismus, popisuje osoby, které maji
tézkou nebo hlubokou mentalni retardaci, jejich fe€ neni rozvinuta.
e Atypicky autismus
O tomto typu mluvime, jestlize porucha nespliiuje tfi okruhy diagnostickych
kritérii pro détsky autismus nebo v tom ptipadé€, Ze nastup ptichdzi az po tfetim roce
Zivota.
e Rettliv syndrom
Toto postizeni se vyskytuje pouze u Zen. Pfi¢ina je geneticka a v soucasné dobé je
jiz genetické testovani mozné. Typické znaky pro Rettiiv syndrom jsou normalni vyvoj
az do patého meésice zivota ditéte, pot¢ dochdzi ke ztraté feci a manualnich dovednosti.
Po propuknuti nemoci jesté¢ déti vykazuji socidlni zajmy a schopnosti, ale bohuzel
postupem casu se zdravotni stav zhorSuje a dochazi k té¢Zkému mentalnimu postizeni a v

dalsich fazich k invalidite.

26



e Aspergerav syndrom

Termin Aspergeriv syndrom byl zaveden pro praxi v roce 1981 a nahradil do té
doby pouzivany pojem autisticka psychopatie pochazejici od H.Aspergera. Tento typ je
velmi podobny vysoce funkénimu autismu, a proto je tézké jej odlisit. Urcity rozdil vSak
muzeme piesto najit, a to jednak v feci, ktera je u tohoto postizeni formaln€ spravna, ale
napadna, a pak také v tom, Ze je zde typickd motorickd neobratnost, ale normalni
intelektualni schopnosti.

Pti¢iny vzniku autismu nejsou doposud jasné znadmy. Jedna se o neurologickou
poruchu, ktera se projevuje v deficitech chovani jedince. PfiCiny mohou byt genetické ¢i

poskozenim mozku v obdobi prenatalnim, perinatalnim a postnatalnim.

U osob s autismem hovotime o tzv. tridadé postizeni (Gillert, Peeters, 1998)
e Postizeni v oblasti komunikace
Muze vést k socialni izolaci Clovéka, nutné je vytvorit si s danou osobou
alternativni zpisob komunikace, problémem se jevi také kratkodoba pamét’ téchto déti,
typicka je pro n€ echolélie — mechanické opakovani toho, co prave slysi.
e Postizeni v oblasti socidlnich vztaht
Nevytvarteji si typickou vazbu k matce, malokdy projevuji strach z odlouceni od
blizké osoby. Nemaji zajem o kontakt s lidmi, o spole¢enskou konverzaci. Obtizné byva
pro autisty chapani spoleCenskych pravidel. Mohou byt proto povaZzovany za
nevychované a neslusné déti.
e Postizeni v oblasti chovani
Miize se objevovat stereotypni chovani jako krouceni prsty, toCeni predméty,
pohybovani nékterymi ¢astmi téla, kolébani se. Autistické déti maji rady ritualy, Ipi na
neménnosti véci a fadu ¢innosti. Castym jevem byvaji nepiiméfené reakce na bézné
zvuky (napft. hluk vysavace), pachy a chut’ potravy. ZvySen¢ odolni byvaji naopak proti
bolesti, coz mliZze vést k neopatrnému a sebezraiiujicimu chovani.
Autismus neni jednotna porucha, proto je velmi tézké ji diagnostikovat.
Podstatnou soucasti diagnostiky je psychologické vySetfeni, ale 1 to je velmi slozité,
nebot’ na vySetfeni piichazeji déti opravdu rtiznorodé, odliSujici se vékem, mirou i

kvalitou postizeni. (Gillbert, Peeters, 1998)
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Shrnuti

Pojem kombinované postizeni zahrnuje Sirokou Skalu nedostatkid, ovliviujici
vSechny stranky jedince — emocionalni, kognitivni, t€lesnou, socialni i komunikaéni.
Zameérmneé jsem zde rozvedla kapitoly o DéEtské mozkové obrné a Pervazivnich
vyvojovych poruchach a to z diivodu vybéru rodin s ditétem timto typem zdravotniho

postizeni V praktické ¢asti této prace.

2.2 Komplexni diagnostika

V ramci specidlni pedagogiky predstavuje diagnostika jednu z klicovych oblasti.
Jak uvadi Jankovsky (2001), teprve na zaklad¢ vcasné a spravné diagndzy, kterd je
vysledkem diagnostického procesu, mizeme ditéti poskytnout optimalni komplexni
rehabilitaci, specialni vychovu a vzdélani.

Diagnostika jedinct s postizenim by m¢la probihat komplexné, interdisciplinarné.
MEéli by se na ni podilet odbornici jako je Iékaf, psycholog, specidlni pedagog, socidlni
pracovnice a dle potfeby jesté dalsi. Jen tak lze ziskat vskutku objektivni pohled na
¢loveéka s postizenim. (Jankovsky, 2001).

Komplexnost |ékaiské diagnostiky zajistuji odborni I1ékafi - pediatr, neurolog,
oftalmolog, foniatr, ortoped, kardiochirurg, imunolog a dalsi specialisté. Lékaiska
diagnostika vychazi z osobni a rodinné anamnézy, objektivniho stavu ditéte a
specidlnich lékafskych vySetfeni. Cilem je odhalit pfi¢inu, urcit rozsah poskozeni,
rodi¢e sezndmit s realitou, nabidnout pomoc v oblasti léCebné rehabilitace. Mezi
nejcastéji provadeénd Iékarska vysetieni u déti s kombinovanymi vadami patii objektivni
vySetfeni funkce mozku, vysetfeni zraku a vySetfeni sluchu. (Jankovsky, 2001)

Cilem specidalné pedagogické diagnostiky je co mozna nejlepSi poznani ditéte,
jeho osobnosti, moznosti vychovatelnosti a vzdé¢lavatelnosti. V soucasné dob¢ se
problematika specidlné pedagogické diagnostiky stale rozviji, hledaji se nejvhodné;jsi
formy a metody specidlné¢ pedagogickych postupli a sledovanych rovin. Méla by
probihat komplexné, interdisciplinarné, v navaznosti na lékarskou diagnézu. Je velmi
vhodné spolupracovat s psychologem a socialnim pracovnikem. Dle Jankovského
(2001) 1ze specialné pedagogické diagnostické metody rozdélit na metody obecné a
specidlni. Mezi obecné metody patii rodinnd a osobni anamnéza, vychazejici

z 1ékarskych zprav, genetickych vySetfeni. Specidlnimi metodami jsou metoda
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pozorovani (zejména v piirozenych podminkach ditéte), diagnostické testy (zkouSeni
motoriky, funkénich smyslovych organt, socialnich dovednosti) a zkousky trovné feci.

Ve specidlné pedagogické diagnostice se pouzivaji vyvojové Skaly, které
umoziuji zachytit aktudlni uUrovenn vyvoje tézce postizeného ditéte, vyjadiit se k
progndze dalsiho vyvoje a doporucit vhodnou motivaci a stimulaci. Diskutovanou
otazkou je volba typu Skaly u déti s tézkym postizenim. Mezi nejpouzivanéjsi metodu
patii Gesselovy vyvojové skaly. Dle této skaly délime sledovani do péti oblasti — hruba
motorika, jemna motorika, adaptabilni chovani, fe¢, socidlni chovani. (Vitkova, 1998)

Psychologicka diagnostika vyzaduje znacnou klinickou zkusSenost psychologa.
Zkuseny odbornik by mél dokazat rozpoznat nespolupracujici dit¢é od poruchy
mentalniho postizeni. Dle Jankovského (2001) je dilezité rozpoznat, zda se jedna o
organické postizeni centralni nervové soustavy (CNS), ur¢it povahu poskozeni a
stanovit roven psychomotorického vyvoje ditéte.

Kazdé diagnostické vysetfeni musi byt uzavieno s rodi¢i, je nutné s nimi
konzultovat aktudlni stav, upozornit jak na slabé, tak na silné stranky ditéte. Sd€leni ma
byt sméfovano pokud mozno pozitivné a zaméfovat se na pozitivni rysy ditéte. Je
potiebné se vyjadrit k progndze tézce postizeného ditéte. V téchto pripadech je nutné
zieteln¢ rodicim vylozit, ze progndza zavisi také na mnoha faktorech, které¢ dosud
neumime piedpoveédét, a dat rodi¢im konkrétni podnéty k dal§imu rozvoji a stimulaci
ditcte.

Komplexni diagnostika ditéte se zdravotnim postizenim za tGcelem zjisténi jeho
vyvojového stavu by neméla probihat pouze jednorazove. Méla by byt dlouhodobym,
prubéznym procesem, ktery na zaklad€¢ optimélni znalosti ditéte a jeho nejblizSiho
socialniho prostfedi povede k realistické prognoze jeho dalSiho vyvoje veetné zarazeni

do vhodného vzdélavaciho zatizeni a do spolecnosti vibec. (Handak, 2005, s.6).
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2.3 Ucelena rehabilitace osob se zdravotnim postiZenim

Koncept ucelené rehabilitace je zaloZzen na participaci a vzajemné kooperaci
pracovnikii pomadhajicich profesi (Iékafi, rehabilitatni pracovnici, terapeuti,
psychologové, specialni pedagogové, socidlni pracovnici aj.). Primarné je zaméfena na
osobu se zdravotnim postizenim, na co nejvEétsi minimalizaci dasledkt postizeni, ale
svym pusobenim pomaha i K saturaci potieb pecujicich osob (Novosad In Michalik,
2011).

Ucelenost v rehabilitaci znamend piedev§im vcasnost, provézanost jednotlivych
oblasti rehabilitace (I1é¢ebné, socidlni, pedagogické a pracovni) a také komplexnost.
postizenim do vSech obvyklych spole¢enskych aktivit s maximalnim dirazem na jejich
uspesné pracovni zaclenéni.

Narodni plan vytvareni rovnych pitilezitosti pro osoby se zdravotnim postizenim
(2010) v kapitole jedenact, zminuje potiebu posilovani a rozsifovani komplexni
rehabilitacni péCe predevSim v oblasti zdravotnictvi, zaméstnanosti, vzdelavani a
socialnich sluzeb a to takovym zplisobem, aby:

e zaCinaly pokud moZno co nejdiive a byly zalozeny na multidisciplindrnim
posouzeni individudlnich potieb a prednosti;

e podporovaly zapojeni a zac¢lenéni do spolecnosti a vSech oblasti jejiho zivota, byly
dobrovolné a dostupné pro osoby se zdravotnim postizenim co nejblize mistu
jejich bydliste, a to véetné venkovskych oblasti.

U osob stélesnym a kombinovanym postizenim je ucelena (komprehenzivni)
rehabilitace velmi dulezita. Jak uvadi Jankovsky (2001), ucelena rehabilitace se zabyva
celym Clovékem, vSemi jeho oblastmi — télo, duch, duSe a sméfuje k dosazeni co
nejvyssiho zaclenéni ¢lovéka do spolecnosti.

Ma-li byt péCe o dite¢ se zdravotnim postizenim efektivni, je tieba zajistit jeji
komplexnost. Mezi slozky komprehenzivni rehabilitace patfi lécebna, pedagogicka,

socialni a pracovni rehabilitace.
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1)  Lécebna rehabilitace
Lécebna rehabilitace je soubor veéasnych diagnostickych a terapeutickych opatieni
sméiujicich k optimalni fyzické funkci organismu. Zaméfuje Se na odstranovani
funk¢nich poruch, na eliminaci nasledkt postizeni. Formy Ié¢ebné rehabilitace jsou:
e Fyzikalni terapie
Uziva vétSinu znamych druhti energii jako terapeutického prostiedku (elektricka
energie, magnetickd, akusticka, mechanicka, svételna, tepelna). Radi se sem tyto
procedury - masaze, elektrolécba, ultrazvuk, magnetoterapie, fototerapie,
termoterapie, vodolécba, laserové zareni.
e [éCebna télesna vychova (LTV) - fyzioterapie
Individuélni nebo skupinové cviceni zamétfené na terapii posturalnich schopnosti
a reflexni motoriku, na facilitaci nebo inhibici ur¢itych svalovych skupin.
Mezi nejzndméjsi a nejcastéji pouzivanou fyzioterapeutickou metodu patii
Vojtova metoda reflexni lokomoce. Jedna se o podporu vyvoje vzpfimovani
S koneénym stadiem bipedalni chiize. Metoda je zaloZena na znalosti vyvoje
pohybovych vzorcl, které jsou geneticky zakddované v centrdlnim nervovém
systému Cloveka. Cilem terapie je vyvolat piipadné znovu obnovit tyto vrozené
svalové vzorce, které umoziuji stoj a chtizi.
Bobath terapie je souhrnny koncept zahrnujici fyzioterapii, ergoterapii,
logoterapii zejména pro déti s mozkovym postizenim. Je zaloZena na principu
inhibice abnormalnich reflexnich drzeni a na principu vybudovani novych
pohybovych vzorct. Dtlezité je zprostiedkovat normalni svalovy tonus
umoziujici pohyb.
V lécebné rehabilitaci se pouziva také Petého terapie, zaméfena na cilenou
aktivizaci neposkozenych ¢asti mozku. Pfi této metodé se pracuje pod slovnim
vedenim, je tedy vhodna pro déti s lehéim nebo stfednim postizenim mozku,
protoze vazné postizeni jedinci cviceni nerozumi (Vitkova, 2006).
e Ergoterapie
Jedna se o 1écbu smysluplnou ¢innosti, zaméfenou na rozvoj pracovnich i béZznych
schopnosti ¢lovéka s postizeni. Soucasti ergoterapie je nacvik sobé&stacnosti a to
jak v osobnim, tak i v pracovnim a spole¢enském zivoté. Soucasti ergoterapie je

rozvoj senzomotorickych, kognitivnich a komunikacnich dovednosti. Osobé
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S postizenim se vypracovava individudlni 1éCebny program (ILP). Détska
ergoterapie musi respektovat vyvojové hledisko, jeji zékladni metodou je hra.
Nezanedbatelny je resocializadni efekt ergoterapie. (Miiller a kol., 2014).
Animoterapie

Hipoterapie je metodou fyzioterapeutickou, ktera vyuziva piirozeny pohyb koné
v kroku jako stimulujici rehabilitacni prvek. Jedna se o proprioreceptivni
neuromuskularni facilitaéni metodu, kdy je centralni nervovy systém pohyboveé
postizeného jedince nucen zpracovavat a vysilat vjemy, piikazy, které by za
normalnich okolnosti vysilal pii chlzi. V terapii se vyuziva trojrozmérného
pohybu koné, kdy se kin pohybuje nahoru —dolu, doprava — doleva, dopiedu —
dozadu, a vytvaii tak jedinecnou balan¢ni plochu s pohybem, ktery nedokdze
napodobit zadny rehabilita¢ni piistroj. Kin pouzivany pii hipoterapii musi byt
zdravy a mit vhodnou mechaniku pohybu, aby piipadné klientlv stav jesté
nezhorSoval.

Canisterapie je zpusob terapie, ktery vyuziva pozitivniho psychosocialniho a
fyziorehabilitatniho plsobeni psa na zdravi Clovéka. Canisterapie zlepSuje
psychickou pohodu klienta, jeho komunika¢ni a pohybové dovednosti. U 0sob se
zdravotnim postiZenim se zifejmé nejvice pouziva forma individudlni canisterapie,
kdy dochazi k pfimému fyzickému kontaktu se psem — polohovani klienta. Pes
prenasi svoji energii a teplo na klienta a tim ho uvadi do pozitivniho psychického i
fyzického stavu. Teplem dochézi k prohiivani koncetin, jejich lepSimu prokrveni a
tim uvoliovani spasmu. (P. Klech in Miiller a kol., 2014).

Psychoterapie

Psychoterapie znamend soubor verbalnich i1 neverbéalnich komunika¢nich technik
ke zlepSeni duSevniho zdravi klienta (zmé&na mysleni, chovani, prozivani emoci
Clovéka). V zivoté rodin s ditétem se zdravotnim postizenim existuje mnoho
krizovych momentti, které se mohou zdat na prvni pohled nefeSitelné.
Psychoterapie napoméahd feSit primarni problémy (bezprosttedné spojené
S postizenim - reakce na vzniklou situaci, podpora rodici, kvalita Zivota apod.) a
sekundérni problémy (vznikajici v pribéhu zivota — neurdzy, deprese, zavislosti
atd.). Role psychoterapie ve specialni pedagogice je tedy nesporna. (Miiller a kol.,

2014)
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e Specifické terapie ve specidlni pedagogice
Arteterapie je 1ééba pomoci vytvarnych aktivit. Ma psychoterapeuticky i
psychodiagnosticky ucinek. Vytvarny projev je vyuzivan jako prosttedek poznani
a ovlivnéni psychiky ¢lovéka. U osob s DMO slouzi k uvolfiovani spasticity,
procvi¢ovani jemné motoriky (naptiklad prace s hlinou). Ma velky diagnosticky
vyznam. Umoznuje ditéti s handicapem prozit aspéch. (P. Potmésilova in Miiller a
kol., 2014)
Muzikoterapie je metoda, kdy se jako terapeuticky prostiedek pouziva hudba. Ma
celostni pusobeni na ¢lovéka — na t€lo, mysl i dusi. U osob s komunika¢nimi
problémy miize mit dorozumivaci funkci. Muzikoterapie mize byt aktivni, kdy se
jedinec podili na tvorbé hudby, nebo pasivni, kdy terapeut prostiednictvim hudby
pusobi na klienta. U osob se zdravotnim postizenim miize muzikoterapie puisobit
bud’ terapeuticky (snaha o rozvoj postizenych funkci, o vyuziti zbytkového
potencialu) nebo kompenzaéné (zapojeni cloveka do smysluplnych aktivit, rozsitit
spektrum jeho socidlnich kontaktd, zlepsit jeho psychické funkce. Pro tispéSnost
této terapie je dalezitd permanentni interakce mezi hudbou, klientem a terapeutem
(Miiller a kol., 2014).
Dramaterapie pouziva prostiedki dramatického uméni (improvizace, hrani roli,
pohyboveé vyrazové prostiedky, gesta aj.) zejména pii skupinovych aktivitdch
s cilem dosahnout zmirnéni psychickych a socidlnich problémt, k dosaZeni
socialniho rtstu a integrace osobnosti. (M. Valenta in Miiller a kol., 2014)
Teatroterapie dosahuje terapeutickych cili prosttednictvim piipravy divadelniho
predstaveni (pfiprava kulis, kostymi, technického zdzemi) a vefejnou realizaci
pred divaky. Teatroterapie pfinasi pozitivni prvky pro jedince s postizenim jako je
dosazeni Uspéchu, seberealizace, snizeni socialni izolace, tvofivost. Utastnici
terapeutického procesu se dostavaji do rozmanitych socialnich interakci, musi
resit ukoly, zapojovat svou fantazii a tvofivost, a to v§e v bezpetném prostiedi
pod vedenim odbornikd. (M. D. Polinek in Miiller a kol., 2014).
Biblioterapie vyuziva psaného textu za ucelem navozeni zadouciho prozivani,
chovani a jednani klientli individualné a spolecensky prospésnym smérem. Pavel
Svoboda ( in Miller a kol., 2014) uvadi n¢kolik typt biblioterapie. 1)

Biblioterapie klinicka ma lékaisky charakter, je realizovana v nemocnicich,
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psychiatrickych ~ klinikdch,  soukromych  ordinacich. 2 )Biblioterapie
institucionalni ma didakticky charakter, pouzivana literatura by me¢la zrcadlit
psychicky a zdravotni stav Clovéka. 3) Biblioterapie vyvojova jako zdroj soucasné
expresivné formativni biblioterapie, kterd je soucasti specidln€¢ pedagogickych
terapii. Kniha (Miiller a kol., 2014) piinasi ptiklady vhodné biblioterapeutické
literatury pro jednotlivé druhy zdravotniho postiZzeni.

Tanecni terapie vyuziva pohybu a tance pro dosazeni zadouci osobnostni zmény.
Pomaha ¢loveku dosahovat emocni a fyzické rovnovahy, uvédomovat si své télo a
jeho vztah k prostoru, bezpe¢né ovladat télesné napéti, stres, uzkost. Tanecni
terapie je vhodna provadét pii potizich v komunikaci, Vv interpersonalnich
kontaktech, pfi potizich koordinace pohybu, Kkoncentraci pozornosti a
hyperaktivitou, pfi emocnich poruchach a somatickych potizich. (J. Dosedlova in
Miiller a kol., 2014).

Bazalni stimulace je urCena k podpoie rozvoje vnimani jedinci s tézkym
postizenim a soubéznym postizenim vice vadami. Jejim principem je
zprostiedkovani zkuSenosti a vjeml pomoci téla a tim aktivniho zapojeni vnimani
jedince. Mezi jednotlivé oblasti vnimani patii somatické vnimani (pocity tepla,
tlaku, vlhkosti aj.), vestibuldrni vnimdni (kolébani, houpani, otaceni se), vibracni
vnimdni (vodni postel, masazni polstar), akusticko optické vnimani (tlukot srdce,
impulzy bilého svétla aj.), cichové a chutové vnimani (ochutnavani riznorodych
potravin s pestrou Skalou chuti). Ten, kdo pracuje s ¢lovékem téZce postizenim
(terapeut, matka, ucitel, vychovatel), zprostifedkovava svym télem vjemy ¢lovéku
s postizenim. (Vitkova in Miiller a kol., 2014).

Dalsi 1é¢ebné¢ rehabilitani postupy

Lécba pomoci ortopedickych chirurgickych zdkrokii (napiiklad prolongace
Achilovych slach, tprava flexort kyc¢le, adduktorti stehna, dislokace kycle, 1écba
skolidzy), veetné pouzivani kompenzacnich pomucek (vozicky, choditka, ortézy
apod.)

Farmakoterapii se rozumi podplirna symptomaticka 1écba s nasazenim rtznych

1€kt (napf. nootropika, myorelaxancia, antiepileptika, sedativa, vitaminy a dalsi).
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2) Pedagogicka rehabilitace

Cilem pedagogické rehabilitace je dosahnout co nejvyssiho stupné vzdelani osob
se zdravotnim postizenim, podpofit tak jejich samostatnost a aktivni zapojeni do vSech
obvyklych aktivit spole¢enského zivota. Ma pomoci ¢lovéku dosdhnout k samostatnému
rozhodovani a tim i k plnohodnotnému spolecenskému a pracovnimu uplatnéni.

Dle Jankovského (2001) je pedagogicka rehabilitace vyznamna v obdobi détstvi a
dospivani. Rozd€luje ji na rehabilitaci osob se ziskanym postizenim a osob s postizenim
vrozenym. U osob se ziskanym postizenim jde pfevazné o odbourdvani anomalii
zpusobenych postizenim a o obnovu normalniho vyvoje. Rehabilitace osob s vrozenym
postizenim pracuje na schopnostech, které jsou omezeny ve vyvoji oproti zdravym
vrstevnikim.

Mezi prostiedky pedagogické rehabilitace patii reedukace, kompenzace, vytvareni
individudlnich vzdé€lavacich pland a jejich realizace, uskute¢iiovani programui
celozivotniho vzdélavani a dalsi. (Novosad, 2009)

Metody, prostiedky a postupy pedagogické rehabilitace se voli dle druhu a miry

zdravotniho postizeni ditéte.

3)  Socialni rehabilitace

Socialni rehabilitaci se rozumi proces, pii némz osoba se zdravotnim postizenim
dosahuje maximalni mozné sobéstaCnosti a samostatnosti za ucelem dosazeni
nejvyssiho stupné socidlni integrace s cilem minimalizovat dusledky postizeni (Votava
in Novosad, 2009).

Socialni rehabilitace si klade za cil komplexné zajistit socialni situaci 0sob se
zdravotnim postizenim. Jednd se o formu socidlni sluzby dle zakona o socialnich
sluzbach (zékon €. 108/2006 Sb.), pti niZ se klient uc¢i dovednostem pro zvladani péce o
vlastni osobu, sob&stacnosti, je mu zprostitedkovan kontakt se spoleCenskym prostfedim,
ucastni se vychovné vzdélavacich, poskytuje se mu pomoc pii uplatiiovani jeho prav.

Socialni rehabilitace je poskytovana ve zdravotnickych zafizenich, zafizenich
socialni péce, specialnich Skolach, v rodiné, v neziskovych organizacich (obcanska

sdruzeni, obecné prospésné spole¢nosti aj.)
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4)  Pracovni rehabilitace

Cilem pracovni rehabilitace je dosdahnout pracovniho uplatnéni osob se
zdravotnim postizenim. Pfi péci o dité se zdravotnim postizenim se jedna piedevsim o
teoretickou i praktickou pfipravu na zaméstnani a o vytvaieni podminek pro budouci
pracovni uplatnéni.

Prace patii mezi zékladni potfeby ¢lovéka. Pokud tato potieba neni uspokojena,
dochazi k psychické deprivaci. Pojem pracovni rehabilitace vymezuje zakon
¢. 435/2004 Sb. o zamé&stnanosti. Zakon téz definuje (§ 78) moznosti ziskani ptispévku
na podporu zaméstndvani osob se zdravotnim postizenim na chranéném pracovnim
misté. Tato podpora osob se zdravotnim postizenim je soucasti aktivni politiky
zamestnanosti statu (§ 105).

O podpote 0s0b se zdravotnim postizenim v oblasti prace hovofi kapitola dvanact
Narodniho planu vytvareni rovnych pfilezitosti pro osoby se zdravotnim postiZzenim
(2010). Stat mad mimo jiné zajistit pfiméfenou upravu pracovisté osob zdravotné
postizenych, podporovat ziskdvani pracovnich zkuSenosti na otevieném trhu prace,

zaméstnavat osoby s postiZzenim ve vefejném sektoru.

Shrnuti

K doporuceni vhodné intervence a stanoveni realistické¢ prognozy dalsiho vyvoje
je nutno vychazet z komplexni diagnostiky ditéte. Dulezitou ulohu v Zivoté ditéte
s kombinovanym postiZzenim ma néslednd ucelena rehabilitace a vybér pfinosnych
terapeutickych metod. Vzdy je tfeba mit na paméti individualitu kazdého jedince,

vychazet z jeho potieb a usilovat o co nejvetsi rozvoj jeho schopnosti a dovednosti.
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2.4 Dité se zdravotnim postizenim a jeho vliv na rodinu

V kazdé rodiné se nékdy vyskytne situace, ktera je naro¢nd, zatézujici a vyzaduje
od ni zvySené Usili se s touto situaci vyrovnat. Narodi-li se dité s postizenim, rodina se
ze dne na den ocitne v situaci, kterou neocekavala, kterou nezna, kterou nezavinila a
pocit'uje, ze si ji nezaslouzila.

,Hodnota ditéte pro rodinu je v tom, Ze dité piinasi nové poznatky, zkuSenosti,
dava jim smysl zivota, citovou vazanost, spoleCensky status a v neposledni fad¢ vyhled
do budoucna.” (Opattilova, 2006, s.61)

Dité¢ se zdravotnim postizenim tato ocekavani rodicl nespliiuje. Rodice narozeni
ditéte se zdravotnim postizenim pocit'uji jako vlastni selhéni, ztratou sebedtvery, pocity
ménécennosti. Obdobi, kdy jsou rodi¢e konfrontovani se skutecnosti, Ze jejich dité je
postizené, kdy maji pocit vlastniho selhani neschopnosti mit zdravé dité, pocit
ménécennosti a emocni uzkosti, se nazyva Krizi rodicovske identity. (Opatiilova, 2012)

Péce v rodin¢ vykazuje vyraznou genderovou disbalanci v neprospéch zen. Ty
Casto rezignuji na své pracovni aspirace a zcela se oddaji péci. Narocnost péce a jeji
pfevazné zajisténi zenami muze vyvolat vztahové problémy, neziidka koncici
rozchodem partnerti. Pé¢e o zdravotné postizené¢ho ovliviiuje téz ostatni ¢leny rodiny,
zejména déti, které mohou byt stigmatizovany (Michalik, 2011; Matousek, 2003).

Rodiny pecujici o dité s postizenim jsou bohuzel spolecnosti nedocenovany.
Castym problémem t&chto rodin je jejich izolovanost, osamocenost, vysoké naroky na
osobnost rodict, jejich psychickou stabilitu 1 fyzickou odolnost. Pro kazdé dite je pobyt
V harmonickém rodinném prostiedi tim nejlepSim pro jeho psychosocidlni vyvoj, pro
rozvoj jeho osobnosti. Kazdéa rodina vSak ma své specifické moznosti a rezervy, a proto
neptislusi nikomu odsuzovat ty rodiny, které zvolily pro své dité¢ péci pobytovou. Lze
pfedpokladat, Ze kdyby tyto rodiny mély dostatek informaci o feseni péce o jejich dité,
o alternativnich formach péce, kdyby citily vétsi spoleCenskou podporu, zvolily by jiné

feSeni, které by predeslo vzajemnému odcizeni a citové deprivaci (Novosad, 2009).

Reakce rodici na postiZeni ditéte

Rodice ocekavaji narozeni zdravého ditéte, vkladaji do néj rizné nadéje, planuji
mu budoucnost. Pokud se narodi dit¢ se zdravotnim postizenim, nastava pro rodice
velky problém, zdajici se byt nefeSitelny. Zalezi na ,,copingu®, tedy na schopnosti

vyrovnavat se s problémovymi situacemi. Vyznamné je tedy, jak se rodi¢e dokézi
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vyrovnat s faktem, Ze jejich dité je postizené a s tim, ze nebude moci plnit jejich zivotni
ocekavani.

Sdéleni diagnézy vyvolava u rodi¢t Sok, smutek, uzkost a vede k rozvoji
obrannych mechanismti. Rodina prochazi fadou stadii emocnich stadii.

Prvni fazi, kterou rodina prochazi, je fize Soku a pop¥eni. Toto obdobi je
provézeno iracionalnim myslenim a citénim, hledanim ,,vinika“. Rodi¢e mivaji sklony
k sebeobvinovani, snazi se o unik ze situace’, stahuji se do tstrani. Tim, Ze rodi¢ odmita
piijmout skutecnost, snazi se sam sebe ochranit pted ztratou psychické rovnovahy.

Druhym stadiem je faze bezmocnosti, charakterizovana bezradnosti rodicu.
Rodice nemaji dostatecné mnozstvi informaci ze strany odbornikidl, nevidi tedy
vychodisko, jak situaci fesit.

Ve treti fazi rodice postupné akceptuji situaci a vyrovnavaji se s problémem.
Pokousi se ziskat co nejvice informaci o postizeni jejich ditéte, zjistit jaké jsou moznosti
rozvoje, byt pravdépodobné¢ omezeného. Rodice se snazi o racionalni zhodnoceni
situace, 0 navazovani kontaktt s rodi¢i s obdobnymi problémy, snazi se aktivné ucastnit
pfi 1é¢b¢, rehabilitaci apod. Uroven vyrovnani se s touto situaci zavisi na mnoha
aspektech, jako jsou zralost osobnosti rodicd, jejich zivotni zkuSenosti, kvalita
rodinného zdzemi, odolnost vii¢i zatézi (resilience).

Dalsi stadium je obdobi smlouvani. Jedné se o prechodné obdobi, kdy rodice vi,
Ze se jejich dité neuzdravi, ale alespont doufaji ve zlepSeni stavu.

Poslednim stadiem je faze smiieni a realismu. \V této fazi rodice akceptuji dité
takové, jaké je, smifuji se s rodinnou situaci, chtéji dal rozvijet moznosti ditéte, hledi do
budoucna. Je to obdobi, kdy rodice jiz dosahli interakénich dovednosti ve vztahu k okoli
rodiny. (Vagnerova, 2004, Jankovsky, 2001)

Bohuzel tohoto stadia vSak vSichni rodi¢e nedosdhnou. Znemoziuji jim to
neustalé pocity viny, obavy o Zivot ditéte, sebeobétovani se ¢i odmitnuti postizeného
ditéte. (Slowik, 2007, Pipekova 2006, Opatiilova, 2006)

Jak uvadi Jankovsky (2001), pfi nevyrovndni se s postizenim ditéte muze
dochazet k ambivalentnimu postoji k ditéti, coz dité trvale frustruje. Nedostava se mu
podnéth, které pro sviij vyvoj potifebuje. Rodina mtze také dit¢ odmitnout a dité mize
byt umisténo do ustavni péce (domovy pro osoby se zdravotnim postizenim). Rodice tak

reaguji na svou Zivotni situaci formou utéku od problému.
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Ptijmout své¢ dité s postizenim i sebe samé dava zivotu rodiny novy smysl. Cilem
snazeni rodicu je obstat v tizivych Zivotnich okolnostech a zajistit ditéti Stastny zivot,
coz je dilo mimoradné osobni a spolecenské hodnoty. Jak uvadi Matéjcek: ,,Je to

hrdinstvi v pravém slova smyslu. “ (1992, s. 4)

PostiZeni jako narocna Zivotni situace

Za naro¢nou zivotni situaci mizeme oznacit takovou situaci, kterd plisobi na
jedince dlouhodobym zatézujicim vlivem, zpusobuje stres, fadu frustraci a celkové
komplikuje zivot. Krom jinych se k nim da zaradit i postizeni Clovéka. Neni az tak
podstatné, o jaky typ postizeni piesn¢ jde, a dokonce ani to, jak tézké je, protoze
zpuisoby feseni se daji zobecnit jako reakce na naro¢nou zivotni situaci.

Existuje mnoho technik, kterymi se clovek vyrovnava s narocnou zivotni situaci a
vétSina z nich je odvozena ze dvou zékladnich reakci, jeZ obvykle nésleduji. Prvni
Z nich je agrese, reakce aktivni a druhd unik, tedy reakce spise pasivni. U téhoz jedince
nachdzime razné typy reakci, ovlivnéné do jist¢é miry jeho temperamentem,
individudlnimi faktory, ale reakce tak jako tak zpravidla pochézi ¢astecné jak z agrese,
tak i z uniku. Techniky dle Vagnerové a Hadj-Moussové (2001) mtizeme dé€lit na dvé
skupiny:

e Techniky aktivniho FeSeni naro¢né Zivotni situace

Mezi techniky aktivniho feSeni naro¢né Zivotni situace patii agresivita, a to bud’
verbalni, nebo fyzické napadani ostatnich lidi, dokonce i vici sobé samému. Agresivitu
muze Clovek prendSet 1 na véci, zvifata. Pokud jedinec nemiiZze agresivitu vyjadfit
napiiklad proti rodi¢tim, uciteli, miZe ji obratit proti spoluzadkim ¢i nezndmym lidem.

Dalsi z technik této kategorie je wupoutdavani pozornosti doprovazeno
egocentrismem. V bézném zivoté vypada tak, ze jedinec zlobi, chova se velmi napadné,
Saskuje, nezvykle, vysouva sebe sama do poptedi, ale ve skutecnosti se tim v§im vlastné
snazi zakryt hlubokou frustraci socialnich kontakti, nebo deprivaci.

S dalsi technikou, se kterou se miZeme setkat velmi Casto, je negativismus.
Jedinec neni schopen fesit situaci pozitivné, protoze potfebuje prosadit sebe sama, a
proto voli negaci.

Hleddni vinika vlastni situace je rovnéz velmi obvykla forma feSeni narocné
zivotni situace. Jedinec se snazi o pieneseni vlastnich problému na okoli a pokousi se

tak o zbaveni se zodpovédnosti za své jednani.
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vevrs

K dal$im technikam patii identifikace se silnéjsi osobnosti, skupinou ¢i instituci a
také kompenzace, jez pomaha postizenému jedinci vyrovnat deficit v jedné oblasti
zvysenou vykonnosti v oblasti jiné. Tato technika mize byt velmi pfinosna, protoze
jedinec vidi, Ze i pfes svlij handicap, mize byt uspésny. (Vagnerova, Hadj-Moussova,
Stech, 2001, Opattilova, 2006)

o Unikové techniky FeSeni naroéné Zivotni situace

Tyto zplsoby feSeni lze charakterizovat jako urcitou rezignaci na dosazeni cile.
Jedna se o techniky pasivni. NejcastéjSim feSeni narocné zivotni situace byva piimy
unik ze situace. Muze jit o toulani, zaSkolactvi nebo v jinych pifipadech o ¢innosti, které
jedinci pomahaji zapomenout na problémy.

Unikovym fe$enim je technika izolace, kdy se postizeny jedinec uzavira vn&jsimu
svétu, ktery pro néj predstavuje problém, ublizuje mu. Nékdy se jedinec strani ostatnich
sdm, Casto ho izoluje rodina a v urcitych ptipadech se cela rodina odlouci okoli s nim.

Unik do nemoci je velmi obvyklou formou uniku. Jedinec si vytvofi
psychosomatické symptomy, které mu davaji diivod, pro¢ netesit své problémy. Neni to
ale jen technika zdravych jedinci, ale i postizeni mohou takto pouzivat sviij handicap
opét jako odivodnéni, pro¢ nckteré véci nejdou nebo tim, Ze zdlrazni své obtize,
pfipoutaji na sebe pozornost.

Mezi dalsi Gnikové feSeni patii racionalizace. Jedinec si racionalné vysvétli svou
rezignaci na dosazeni né&jakého cile, pfestoze vysvétleni nemusi byt pravé spravné. Na
takovéto feSeni mohou mit velky vliv rodice, ktefi ditéti s postizenim cely jeho Zivot
zdaraziuji, ze urcité véci nemize délat a Casto ho tim omezuji jeste vice, nez je nutné.

Regrese, nebo-li navrat na niz§i vyvojovou uroven chovani, je technika, pfi které
se jedinec snazi vratit na vyvojovou uroven chovani, kdy byly jeho potteby
uspokojovany pro néj 1épe nez v soucasné dobg.

Ve vztahu k vlastnimu postizeni mluvime o technice popieni nebo potlaceni
nepiijatelné skutecnosti. Jedinec si neptipousti, Ze ma né&jaky handicap, obtize, prestoze
vi, Ze to jeho problém nefeSi. Zaroven Casto citlivé vnima jakoukoli zminku jako
nardZku na svou obtiz, reaguje piecitlivéle, a tim dochédzi k problémim v socialnich
kontaktech. Nemusi jit ale jen o vztah k vlastnimu postizeni, ale o tomto zpisobu
mluvime rovnéZ u rodic¢lt déti s postizenim, ktefi svou pfehnanou péci o né, zakryvaji

potladené nepfijeti ditéte. (Vagnerovéa, Hadj-Moussova, Stech, 2001, Opatiilova, 2006)
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Vychovné postoje rodici k ditéti s postiZzenim

Rodic¢e obvykle netusi, jakého rozsahu budou omezeni jejich ditéte, k jakym
zmeénam ve vyvoji ditéte s postizenim dojde, a proto nevédi, jakym zplisobem by se k
nému meli chovat. Dité jim z jejich hlediska neposkytuje svym chovanim adekvatni
informace. Jeho projevy nejsou bézné jako u zdravych déti a rodice tak ziskéavaji pocit,
Ze mu nerozumi a Ze jejich Usili nema smysl, protoze se dit¢ nevyviji tak, jak by si
predstavovali a ocekavali. To, Ze se rodi¢e dozvédi vice o typu a charakteru postizeni
svého ditéte je sice Casto traumatizujici, ale na druhou stranu je to jedind moznost, jak
se naudit a chapat zakonitosti jeho vyvoje. (Vagnerovéa, Hadj-Moussova, Stech, 2001)

Mezi tii nejznaméjsi vychovné styly patii autoritativni styl, pro ktery jsou typické
ptikazy a tresty. Dal§im je styl liberdlni, charakterizovany naopak slabym vedenim, pfi
némz nejsou téméef zadné pozadavky nebo kontrola. Tfetim vychovnym stylem je styl
demokraticky, povazovany za nejvhodnéjsi z divodu podnécovani samostatné aktivity
déti, citlivymi pozadavky a jejich kontrolou. Ve vychové se vSak objevuji i nékteré
zcela nevhodné vychovné styly. Zv1asté u rodicii déti s postizenim se vyskytuji Castéji.

e Zavrhujici vychova — kdy dité nedokaze naplnit potieby rodi¢u, rodic¢e pocituji
zklaméni, dit€¢ je nadmérné trestdno, omezovano coz zplsobuje agresivitu ¢i
naopak pasivitu ditéte. S touto formou vychovy se setkavame spise ve skrytych
forméach.

e Zanedbavajici vychova — Casté byva nedostateéné uspokojovani potieb ditéte, kdy
rodi¢e bud’ nemaji zajem o dité, nebo nejsou schopni dité rozvijet.

e Rozmazlujici vychova - rodi¢e nemaji Zadné naroky a poZadavky na dit&, davaji
mnohdy az nezdravy obdiv nad jakymkoliv pfirozenym projevem nebo
vyvojovym pokrokem ditéte. Ditéti nejsou vymezeny zadné jednozna¢né hranice,
rodice ztraci u ditéte autoritu, nedavaji mu pocit jistoty a sebeduvery.

e Uzkostna vychova - nadmémé ochrafiovéani ditéte rodi¢i mu brani v &innostech a
aktivitach, omezuje se tak rozvoj jeho vlastni iniciativy a poznavani, jeho socidlni
vyspivani. Piehnanou péci (az sebeobétovani se) si rodice mohou takto
kompenzovat vnitini nepfijeti ditéte, nesmifeni Se s jeho stavem.

e Perfekcionisticka vychova - rodice usiluji, aby dité¢ bylo co nejdokonalejsi, snazi
se vyrovnat co nejvice zdravym détem. Neustdlym pietézovanim ditéte vSak

mohou zhorSovat jeho zdravotni a dusevni stav.
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e Protek¢ni vychova - dit€ se nemusi pfili§ snazit, ocekava, ze vSe bude samoziejmé
zajistovano v jeho prospéch, ze ma urcita privilegia. Rodice se snazi ditéti ve
vem pomahat, pracuji asto i za ng&j. Zadaji pro dité ulevy, ohledy, jen aby se
dostalo dopfedu. Brani vsak ditéti, aby se naucilo samostatnosti, aby vyspélo.
(Opattilova, 2012).

Rady rodi¢um déti s postiZenim

Vychova a zivot s ditétem, které je jakkoliv postizené, neni opravdu lehka situace.
Rodi¢e musi pfijmout nejen samotné dité, ale i sebe jako rodice a vychovatele takového
ditéte. M¢Eli by se snazit, zajistit svému ditéti §tastny domov. Obstat v takto narocné
zivotni situaci chce hodné odvahy a sily.

Zden¢k Matéjcek (1992) tika, ze zdravé dité — stejné jako dité s postizenim —
potiebuje klidné a vyrovnané rodice, kteti ziji pokud mozno normalnim zptisobem.
Rodice, kteti se dokazi radovat ze zivota a vytvaret kolem sebe radostnou naladu. Aby
rodice, kterym se narodilo dité s postizenim, podpofil, vytvofil pro né né€kolik zasadnich
rad (tzv. Mat&jckovo desatero).

1) Rodi¢e maji o svém ditéti co nejvice védeét. Je dobré, jestlize rodice vi, jaka je
podstata postizeni jejich ditéte a jeho charakter. A také aby védéli, ze existuji
poradenska centra, zdravotnicka zatizeni, kterd jim mohou byt ndpomocna.

2) Ne nestésti, ale ukol. Je potieba nebrat postiZzeni svého ditéte jako nesStésti, ale piejit
do aktivity a situaci pfijmout jako zivotni zkousku a tukol.

3) Obétavost ano, ale ne obétovani! Postizené dité potiebuje nasi pomoc a porozumeéni.
Soucasné¢ mu musime byt oporou, musime je vychovné vést, mnohému je naucit, ale
hlavné napliovat jeho svét pohodou a radosti.

4) Piijmout pravdu — s vyhledem do budoucna. Je dulezité divat se na postizeni svého
ditéte realisticky. Je nutné pfijmout predstavu, ze se dit¢ bude vyvijet svym tempem,
podle sebe, nesmime ho srovnavat s ostatnimi détmi a naopak sledovat jeho vlastni
pokroky, 1 kdyz tieba pomalé.

5) Dité samo netrpi. Casto si rodi¢e mysli, e tim, Ze je dité postizené, trpi fyzicky nebo
dusevné. Ale neni tomu tak, samotné dité své postizeni takto vilbec nechépe, zije si
svym détskym Zivotem se v§im, co k tomu patfi, dle své dusevni vyspélosti.

6) V pravy cas a v ndleZité miie. Vyvoj ditéte ma své zakonitosti. Vse, co se s ditétem

déla, ma spravny Cas, ani pfili§ brzy, ani pfili§ pozde.
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7) Nejsme sami. Je mnoho rodin s postizenym ditétem, a proto je dobré si uvédomit, ze
v tom opravdu nejsme sami, ze jsou na tom lidé podobné, a Ze jsou nam ochotni a
schopni pomoci, pod¢lit se s nami o své zkuSenosti, rady, podpofit nas psychicky.
8) Nejsme ohrofeni. Casto se stava, ze rodi¢e postizenych déti maji pocit, Ze druzi lidé
je neustale sleduji, pozoruji, hovoti o nich za jejich zady apod. Ale neni tomu tak, tento
pocit vznika spise disledkem zvySené vnimavosti a také neznalosti okoli.
9) Chrarime si manzelstvi a rodinu. Postizeni ditéte a obrovska starost a péfe o néj
muze velmi narusit rodinu a jeji vztahy. Dulezité je, aby si ¢lenové rodiny a hlavné
partnefi byli vzdjemnou oporou. Zaroven musi byt k sobé velmi tolerantni, chapat, zZe
kazdy proziva pocity jinak a vyrovnava se s nelehkou situaci taktéz po svém.
10)  Mysleme na budoucnost! Je nutné se realisticky zamyslet nad budoucnosti
svého ditéte. Uvédomit si, do jaké miry madme moznost sami zajistit potieby ditéte do
budoucna a hlavné kde hledat perspektivy, pomoc a hlavné zatizeni, kterd ndm mohou
situaci uleh¢it a usnadnit.

Tyto rady by mély rodicim déti s postizenim ulehcit proces vyrovnavani se

S tizivou Zivotni situaci. Podpotfit je v jejich nelehké situaci.

Sourozenecké vztahy v rodiné s ditétem se zdravotnim postiZenim

Byt sourozencem, to je role na cely zivot. Sourozenci byvaji soupefi 1 spojenci.
Sdili spolu jistou ¢ast zkuSenosti Zivota a nelze odejit, je nutné spolu Zit. Sourozenecké
vztahy jsou dilezité z hlediska socializace a socialni adaptace, u¢i pojmim nadfazenost,
podfazenost, rivalita, spojenectvi, podpora.

Dité se zdravotnim postizenim muze byt zatézi nejen pro rodice, ale také pro
zdravé sourozence. ,,Zdravy sourozenec muze nést stigma rodiny jako své vlastni,
zejména v situacich, kdy je vefejné minéni n&jak zdirazinuje. Védomi odliSnosti rodinné
konstelace ur¢itym zplisobem ovliviiuje postoje a chovani zdravého ditéte. MiiZe se tak
dit v pozitivnim 1 negativnim sméru‘ (Vagnerova, 2004, s. 169). Renotiérova, Ludikova
(2006) uptesiiuji formy negativni reakce zdravého ditéte na sourozence s postiZzenim a
to forma utéku do nemoci ¢i forma agresivniho chovani zdravého ditécte.

Sourozenci ditéte s postizenim prozivaji rodinnou situaci Casto velmi tézce. Je
piirozené, e se citi opomijeni nebo Ze Zarli. Maji starosti a obavy. Casto trpi pocity
ménécennosti, strachu, hanby, hnévu 1iviny. Zaroven vSak citi lasku, hrdost,

soundlezitost a maji znacnou potfebu svého postizeného sourozence ochranovat. Jde
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0 velmi silné a rozporuplné emoce, se kterymi si nemusi vzdy védét rady. A navenek se
mohou projevovat nevhodnymi zptsoby. Ve vychové mohou nastat situace, kdy rodice
soustied’uji svilj zajem na dit¢ s postizenim a nemaji Cas se veénovat zdravému
sourozenci nebo naopak zaméfi veSkerou svou pozornost na zdravé dité. V obou
ptipadech jde o jednostranné vychovné pusobeni rodicli, coz ma vliv na vztahy mezi
sourozenci. (Opatfilova, 2012)

Renotiérova, Ludikovd (2006) vyzdvihuje jako vyznamny problém zdravého
sourozence omezeni jeho kontaktli s prostfedim jeho vrstevnikd, omezeni moznosti
volby jak travit sviij volny ¢as. Coz si rodi¢e mnohdy neuvédomuyji.

U sourozenci déti s postizenim se objevuji nékteré specifické rysy. Byvaji
pfedcasné vyzrali, mivaji potize se svymi vrstevniky, v dospélosti mohou mit problémy
s planovanim vlastnich déti. N&ékdy se automaticky po¢ita s jejich pomoci v budoucnu.
Nektefi sourozenci toto odmitnou a hledaji ndhradni rodinné prostredi (naptiklad u

prarodici).

Shrnuti

Pro rodinu s ditétem se zdravotnim postizenim je soufasna ptitomnost zdravého
ditéte velmi povzbuzujici pro jakoukoliv aktivitu rodi¢ii. Rodi¢e nemusi mit pocit, ze ve
své biologicko reprodukéni funkcei selhali, zdravé dité€ 1épe uspokojuje jejich psychické
potieby a v neposledni fad¢ maji rodice s vice détmi daleko méné Casu hledat ,,vinika“
rodinné situace. Stejné¢ tak mlZeme brat i pfitomnost ditéte s postizenim za pozitivni
rodinny faktor a to zejména z pohledu socializace jednotlivych ¢lent. Zdravé dité je pro
dité s postizenim obrovskou motivaci pro jeho celkovy vyvoj. Naopak postizené dité
muze mit na zdravého sourozence velky socializacni efekt ve smyslu uceni se empatii,
trpélivosti, ochoté pomahat a ménit celkovy pohled na lidi s postizenim jako b&zné

¢leny nasi spolecnosti.
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3. POTREBY RODIN SDITETEM SE ZDRAVOTNIM
POSTIZENIM

Lidé maji stejné potieby (jak je popisuje Maslowova pyramida potieb), lidé zdravi
1 lidé s postizenim. Rozdilna je situace pii uspokojovani téchto potieb. (Renotiérova,
Ludikova, 2006). Lidé s postizenim nemohou realizovat své potieby ,,obvyklym*
zplisobem a proto majoritni spole¢nost vnima potieby lidi s postizenim jako
mimotadné, jako néco, na co se musi vynalozit prostfedky navic. To, jak vétSinova
spolecnost vnima lidi s postizenim, jakou jim poskytuje podporu pfi uspokojovani jejich
potieb, je otazkou socialni vyspé€losti spole¢nosti.

Jak uvadi Klimesova (in Jesensky, 2003) soucasny pfistup ¢lovéka k zivotu je co
nejrychleji a co nejsnadnéji uspokojit své potieby. Nasledkem toho je jedinec stale min
ochoten investovat do své c¢innosti ndmahu. Bezproblémovy zivot pak chape jako
samoziejmost. Je-li tato ,,samoziejmost* naruSena, napiiklad ztratou zdravi, postoj
Clovéka k sobé samému a k sebeuspokojovani potieb se musi zasadnim zplsobem

zménit.

3.1 Potreby rodiny z psychologického hlediska

Maslowova pyramida potieb

Americky psycholog Abraham Harold Maslow definoval hierarchii lidskych
potieb (nazyvanou téz Maslowova pyramida potieb), podle které ma clove€k pét
zakladnich potieb. VSeobecné plati, Ze niZze polozené potieby jsou vyznamnéjsi a jejich
alespon Castecné uspokojeni je podminkou pro vznik méné naléhavych a vyvojové
vyssich potieb. (on-line na www.studium-psychologie.cz). Toto vSak neni mozné tvrdit
zcela bezvyhradné. Je dokazéno, Ze uspokojovani vyssich potieb (estetickych,
duchovnich) miize napomoci v krajnich situacich (nouze, nedostatek, stradani) lidského
zivota, ve kterych je mozZnost uspokojovani nizSich potfeb znemoZznéna. Tohoto
poznatku lze vyuzit i pfi praci s rodinami, které¢ maji dit€ s postizenim.
1) fyziologické potieby - Uspokojeni téchto zakladnich potfeb lidského organismu je
dilezité pro jakoukoliv dalsi ¢innost ¢lov€ka. Patii sem potieba dychani, vody, vyzZivy,

vyprazdiovani, pohybu, spanku, sexualni potteby aj.)
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2) poti‘eba jistoty a bezpeci - Potieba vyvarovat se ohroZeni, nestability a nebezpeci. Je
zde zastoupena touha po duvéfe, spolehlivosti, stabilit¢ v oblasti zdravi, rodiny,
zamestnani aj.

3) potiteba liasky, prFijeti a soundleZitosti - Potieba citovych vztahl v partnerstvi,
v rodingé, mezi prateli. Jeji uspokojovani miize byt u déti s postizenim omezeno
v disledku nedostatku kontaktli matkou, vychovateli, v disledku castéjSich pobytd ve
zdravotnickych zatizenich.

4) potiteba uzndni a ucty - Vsichni lidé maji potiebu byt respektovani, coz zahrnuje i
potiebu mit pfiméienou sebe-tictu. Ucta a uznani piedstavuje typickou lidskou potiebu
byt pfijiman, ocefiovan a respektovan ostatnimi.

5) potieba seberealizace- Na vrcholu pyramidy stoji nejvyssi potieby ¢loveéka, potieba
vzdélavat se, pozndvat, tvofit, potfeba uspokojovat své duchovni potieby. Uspokojovani
této potieby souvisi s hodnotovou orientaci jedince. Neumi-li ¢lovék nebo nemuze-li
tyto vyssi potieby uspokojovat, uspokojuje potieby nize postavené (naptiklad materialni

uspokojent).
potieba seberealizace
potreba uznani, icty
potreba lasky, prijeti, sounalezitosti
potieby jistoty a bezpeci

fyziologické potieby

Narodi-li se dité s postizenim, dochazi ke zméndm rodiovskych postojii a zménam
zakladnich psychickych potfeb rodict. Dit€ s postizenim se vétSinou nechova a
nereaguje tak, aby stimulovalo rodiCovskou aktivitu, coZ velmi ovlivni potiebu
pfiméiené stimulace, kterou kazdy rodi¢ ma. DéEti se casto projevuji tak, ze jsou
apatické, opozdéné ve vyvoji, neusmivaji se nebo neplacou, naopak jiné deti byvaji

znacné plactivé, podrazdéné, trpi poruchami spanku. Témito vSemi projevy dochazi
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K nesplnéni ocekavani, ktera na své déti rodi¢e maji. U rodict tak mohou vznikat rizné
ambivalentni nebo az negativni reakce.

Autofi Matéjcek, Dytrych (1994), Kiivohlavy (2003), Vagnerova, Hadj-Moussova,
Stech, (2001) uvadgji zakladni psychické potieby déti a rodiét, mezi néZ patii:

e  Potieba piiméiené stimulace, tedy nalezit¢ho ptivodu podnéti co do mnozstvi,
kvality a proménlivosti. Uspokojeni této potieby vede organismus k aktivité. Dité
S postizenim, které muze byt apatické, nepohyblivé, nemluvici drazdivé, plactivé,
nestimuluje rodi¢ovskou aktivitu tak jako zdravé dit¢ a neuspokojuje o¢ekavani rodica.

e  Potieba smysluplnosti a Fadu, maji-li jednotlivé podnéty zistat v ¢lovéku jako
poznatky a zkuSenosti, musi byt v podnétech néjaky tad a smysl. Uspokojeni této
potfeby umoziiuje ditéti ucit se, nabyvat zkuSenosti, pfizplusobit se Zzivotnim
podminkam, osvojovat si Gcelné pracovni postupy i strategie spolecenského chovani.
Rodice ditéte s postizenim nevédi, jak spravné se svym dité¢tem zachdzet. Nevidi ve
svém usili smysl, nemaji pocit jistoty, nejsou schopni svému ditéti porozumet.

e  Potieba citové vazby, pro zdravy rist osobnosti ¢loveék potfebuje byt soucasti
socialnich a emociondlnich vztahi. Pro dité je to pfedevsim vztah k matce a nejbliz§im
vychovatelim. Dité s postizenim nebyva pro rodice dostatecné citové uspokojujici.
Mohou nastavat extrémy v rodicovskych postojich — zavrhujici versus hyperprotektivni
vychova.

e  Potieba viastni hodnoty a spolecenské prestiZe, ¢lovék potiebuje pocitovat
pozitivni pfijeti sama sebe, pozitivni pfijeti spolecnosti. Patfi¢na sebetcta a sebevédomi
jsou podminkou uspokojivého zatfazeni do spole¢nosti. Neschopnost zplodit zdravé dité
byva pro rodice traumatizujici. Pfipadaji si ménécenni, reakce spole¢nosti mohou jejich
pocity posilovat.

e  Potieba oteviené budoucnosti, potieba nad¢je, umoZziuje uspokojivé prozivani
osobniho zivota. Uspokojeni této potieby podnécuje ¢lovéka v konani a udrzuje jeho
zivotni aktivitu. Ztrata Zivotni perspektivy vede ¢lovéka do stavii zoufalstvi. Narozeni
dité¢te se zdravotnim postizenim piinaSi naruSeni Zivota celé rodiny a nejasnost

perspektivy Zivota ditéte i zivota rodiny.
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3.2 Potieby rodin z pohledu specialné pedagogického

Specialni pedagogika je pomérné novym védnim oborem, zabyvajici se vychovou
a vzdelavanim jedincii se specialnimi vzdélavacimi potiebami z divodu jejich
postiZeni, a to v priab&hu celého jejich zivota (Renotiérova, Ludvikova, 2006).

Prdavo na vzdélani maji vSichni, lidé bez postizeni i lidé s postizenim. VSechny
déti by mély mit moznost chodit do Skoly s détmi bez postizeni. Stat by mél zajistit, aby
se lidé s postizenim mohli vzdélavat cely zivot. Tato prava lidem s postizenim zarucuje
Mezinarodni Umluva o pravech lidi s postizenim (2009).

Specidlni vzdélavaci potieby je pojem pouzivany v Ceské legislativé od roku
2004, kdy vesel v platnost novy Skolsky zakon (Zakon ¢. 561/2004 Sb.) Dle tohoto
zakona (§ 16), ,,je ditétem se specialnimi vzdélavacimi potiebami osoba se zdravotnim
postizenim, zdravotnim znevyhodnénim nebo socidlnim znevyhodnénim®, kdy se za
zdravotni postizeni povazuje mentalni, télesné, zrakové, sluchové, vady teci, postizeni
vice vadami, autismus a vyvojové poruchy uceni a chovéni.

Specialni vzdélavaci potieby déti, zaki a studentl zjistuje Skolské poradenskeé
zafizeni, mezi néz patii Pedagogicko psychologickd poradna (PPP) a Specidlné
pedagogické centrum (SPC).

Déti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami maji pravo na vzdélavani dle jejich
vzdélavacich potfeb a moZnosti, na vytvofeni nezbytnych vzdélavacich podminek, na
poradenskou pomoc Skoly a Skolského poradenského zafizeni. Pii pfijimani a
ukoncovani vzdélavani 74kl se zdravotnim postizenim se stanovuji takové podminky,
které odpovidaji jejich potiebam. Pii hodnoceni téchto zakt se piihlizi k povaze jejich
postiZeni. (Skolsky zdkon, 2004).

Vzdélavani déti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami se, dle vyhlasky
€. 73/2005 Sb., uskute¢tiuje vyuzitim vyrovndvacich a podpiirnych opatieni. Mezi
vyrovndvaci opatieni patii vyuziti specidlné pedagogickych metod, poskytovani
individudlni podpory Zzaka vramci vyuky, vyuzivani poradenskych sluzeb,
individualniho vzdé€lavaciho planu, sluzeb asistenta pedagoga. Podpiirnymi opatienimi
se rozumi vyuziti specidlnich metod a prostiedkti vzdélavani, kompenzacnich,
rehabilitacnich, ucebnich pomucek, specidlnich ucebnic, zatazeni predméti specidlné
pedagogické péce do vyuky, poskytovani poradenskych sluzeb, zajisténi asistenta

pedagoga, snizeni poctu zaku ve tiidé. Ve Skolském zdkoné (Zakon ¢. 561/ 2004 Sb., §
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16) je zakotveno pravo déti s postizenim na bezplatné vyuzivani specialnich ucebnich
pomucek poskytovanych sSkolou, na bezplatné vzdélavani ve znakovém jazyce Ci
Vv Braillovu pismu.

Dle Hajkové, Strnadové (2010) byl v minulosti obecné kladen diiraz na kategorii
postizeni jedinci. V soucasné dob€ se dava diraz na miru podpory, kterou jedince
S postizenim potiebuje, poukazuje se na vlastni aktivitu tohoto jedince. Autorky
vychazeji z klasifikace Americké asociace mentalni retardace (AAMR, 2002), kdyz
miru podpory Cleni na:

e Obcasnd podpora (Jedinec ji vyuziva jen v urCitych Zzivotnich situacich a jen
velmi kratkodobg.)

e Omezend podpora (Podpora jedince je ¢asové omezena, jedna se naptiiklad o
pfipravu na zaméstnani, tranzitni péci.)

e Rozsdahlda podpora (Jedinec potiebuje podporu v kazdodennich situacich, jeji
trvani je casoveé neomezeng.)

e Uplnd podpora (Tuto podporu vyzaduji jedinci s t&Zkym typem postiZeni, zavisli
zcela na pomoci druhé osoby. Jedna se o dlouhodobou podporu celozivotniho
charakteru.)

Ceska republika reaguje na zmény v zahraniéni terminologii a dle tohoto déli
podpiirnd opatfeni u Zdka se zdravotnim postizenim v zavislosti na stupni zavaznosti
postizeni na podpiirnd opatieni mirnd, zvySend, intenzivni, mimoiddnd. (Hajkova,

Strnadova, 2010).
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3.3 Vzdélavani ditéte se zdravotnim postiZzenim

Kazdy rodi¢ si uvédomuje dilezitost vzdélani pro budouci Zivot svého ditéte.
U ditéte s postizenim byva toto uvédomeéni jeSté¢ vyraznéjsi. Zakon o rodiné
(€. 94/1963 Sh.) uvadi, ze primarni odpovédnost za vychovu a vzdélavani déti piebira
rodina do obdobi zapoceti povinné skolni dochazky.

Nas vzdélavaci systém je legislativné upraven predev§im v zdkoné ¢. 561/2004
Sb, pifedskolnim, zakladnim, stfednim, vy$§im odborném a jiném vzdélavani (dale jen
Skolsky zakon), ktery pouziva zastfeSujici termin Zdci se specidlnimi vzdélavacimi
potiebami. Jak jiz bylo vyse zminéno, déti se zdravotnim postizenim jsou zaky se
specialnimi vzdélavacimi potfebami.

Rodice déti s postizenim maji volbu umisténi svého ditéte ve vzdéldvacim
systému ztizenou. Stoji pfed volbou mezi dvéma moznostmi, bud integrovanym
vzdélavanim Vv bézné zékladni Skole v misté bydliste, nebo segregovanym vzdélavanim
Vv piislusné specidlni $kole pro dany typ postizeni (Michalik, 2002). Ob¢ varianty maji
své vyhody i nevyhody. Pro rodice je dilezité, aby o téchto faktech byli informovani.
Bohuzel jesté dnes pretrvava situace, kdy odbornici radi rodi¢im dat jejich dité
s postizenim do specialni skoly, tzv. ,,mezi své“. Vychazi-li takova rada odbornika ze
znalosti druhu a stupné postizeni ditéte, jeho celkové zivotni situace, je doporuceni
specialni §koly na mist&. Mnohdy jsou ale tyto rady vyslovovany pouze z ,tradice®. ,,Ze
se to tak vzdycky dé€lalo.* (Michalik, 2002, s. 13)

Integrované vzdélavani zakt se zdravotnimi postizenim probiha formou
individuadlni integrace Vv bézné Skole, nebo formou skupinové integrace V ramci
specidlnich tfid v béznych Skolach. Umisténim ditéte do specidlni Skoly dle jeho
postizeni mize byt velmi zasadné omezen kontakt s rodinou a mistni komunitou. Casto
déti na téchto Skoldch musi pobyvat internatné, z divodu velké vzdalenosti specidlni
Skoly od mista bydlisté postiZeného jedince.

Ve vyhlaSce ¢. 73/2005 Sb., o0 vzdélavani déti, zak a studentdl se specidlnimi
vzdélavacimi potfebami a déti, zakh a studentd mimotadné nadanych, se v § 3, od. 4
uvadi, ze: ,,zak se zdravotnim postizenim se prednostné vzdélava formou individudlni
integrace v bézné skole, pokud to odpovida jeho potfebam a moznostem, a podminkam
a moznostem Skoly.“ Na moznéd uskali integrace upozornuje Vitkova (2003), kdyz

uvadi, Ze pro proces zdafilé integrace je nutné vytvofit ve vzdélavacim prostiedi urCité
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podminky (materidlni, personalni, metodické, didaktické aj.), bez nichz je zbytecné,
mozna i nezodpovédné, dité s postizenim do b&zné skoly vibec pfijmout. Skolska
integrace neznamena pouhé umisténi Zaka se specialnimi vzdélavacimi potiebami do
bézné tiidy, bez podpory a sluzeb, které potiebuje.

Dtivodem neochoty béznych S$kol integrovat zaky s postizenim je jejich
nepfipravenost. A to jak v oblasti informaci, tak v oblasti vybaveni. Rozhodnou-li se
rodic¢e integrovat své dit¢ do bézné skoly, je dulezité vCas navstivit feditele Skoly a
informovat ho o predstavach vzdélavani jejich ditéte. Z diivodu nepfipravenosti Skoly,
¢i z divodu neochoty feditele Skoly, rodi¢e Casto narazeji na odmitavy pfistup pfi
zadosti o integraci ditéte. Zatadit zéka s postizenim do nékteré formy specidlniho
vzdélavani muze teditel Skoly na zdkladé doporuceni Skolského poradenského zatizeni a
se souhlasem rodicl (zdkonnych zastupci ditéte). (Vyhlaska €. 73/2005 Sb., § 9)

Slowik (2007) oznacuje integraci jako nejvyssi stupen socializace ¢lovéka, jako
proces rovnopravného zaclenovani jedince do spoleCnosti a to v oblasti Skolské
(zafazovani déti s postizenim do béZznych tfid), pracovni (zaméstnavani lidi s
postizenim, podporované zaméstnani) i spolecenské (bezbariérové prostiedi, socialni
pomoc). Inkluzi oznacuje stav, kdy se lidé s postizenim mohou v plné mife Gcéastnit
vSech aktivit ve spoleCnosti stejn¢ jako lidé bez postizeni. StéZejni mySlenkou inkluze
je, ze byt odlisny je normalni. Inkluze, inkluzivni vzd€lavani, jsou pojmy pouzivané od
roku 1994, kdy byla ve Spanélsku piijata Salamanska deklarace. Inkluzivnim
vzdélavanim se zde rozumi vzdélavani vSech déti bez rozdilu jejich schopnosti
v béznych Skolach. Podstatou tohoto vzdélavani je zménény pohled na selhani ditéte
V systému, resp. selhani vzdélavaciho systému v ptipad¢ konkrétniho ditéte.

Na uspésnosti Skolni integrace se podili nekolik ¢initelt (Michalik, 2002). Pro
rodi¢e Zaka s postizenim integrace znamena vysSi naroky na spolupraci, domaci
ptipravu, laskavost a pochopeni nezdarti a selhani. Rodicim ostatnich zakt je tieba
objasnit, Ze jejich dité¢ nebude omezeno, naopak integrace je pfinosem i pro déti bez
postizeni. Spoluzaky integrovaného zaka je tieba zasvétit do problému, vysvétlit jim,
jak mohou pomoci. Zak s postizenim nesmi byt omezen, integrace ma stimulovat.
Pedagog se stava subjektem vychovy, urCuje zpusob, cile i metody edukace. Jeho

aktivity musi mit nejen jasny cil, ale mély by byt zaméfeny pfimo na problematické
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momenty integrace. Mezi prostfedky specialné pedagogické podpory patii vyuka s
upravou kurikula dle individualnich vzdélavacich plant, pfitomnost asistenta pedagoga.

Dle Michalika (2002) je integrace je v Ceské republice prevazné zéleZitosti
I. stupné zakladnich Skol. Autor ve své knize piinasi kratky vhled do integracnich
procest v nékterych evropskych zemich. Nastifiuje, Ze Skolskd integrace je vzdy
dlouhodobym procesem, ktery je potifeba pravidelné¢ vyhodnocovat, vhodné fidit a
upravovat organy statni spravy — ministerstvem Skolstvi. Situaci u nas vnima jako ne
zcela uspokojivou. ,,Problémy ve Skolach a rodinach déti s postizenim se fesi, az kdyz
nabudou mediélni dimenze.* (s. 12)

Zaci se zdravotnim postizenim, tedy se specialnimi vzdélavacimi potiebami, maji
narok na podpirnd opatieni pii vidélavani. K nimZz mimo jiné patii moZnost
vzdélavani podle individudlnino vzdéldvacino planu (IVP). Skolsky zakon (2004, §8)
uvadi moznost feditele Skoly povolit zakovi se specialnimi vzdélavacimi potfebami, na
zadost jeho zakonného zastupce, vzdélavani podle individualniho vzdélavaciho planu.
K tomu je potieba pisemné doporuceni Skolského poradenského zatizeni. Ve stfednim
vzdélavani nebo vysSim odborném vzdélavani mize feditel Skoly povolit vzdélavani
podle individualniho vzdélavaciho planu i z jinych zavaznych divodu.

Nalezitosti individudlniho vzdé€lavaciho planu (jako je obsah IVP, zpisob
poskytovani specidlni péce, cile vzdélavani, seznam pomiicek, ndvrh sniZzeni poc¢tu zaka
ve tfidé €1 naopak zvySeni financnich prostiedkl) jsou vyjmenovany v §6 vyhlasky
¢. 73/2005 Sbh.

Podpurnym opatfenim je také zfizeni funkce asistenta pedagoga. Asistent
pedagoga poskytuje pomoc zakim se specialnimi vzdélavacimi potiebami pfi
ptizplisobeni se Skolnimu prostiedi, pedagogickym pracovnikiim Skoly pii vychovné a
vzdélavaci Cinnosti, podporu pii komunikaci se zaky, pii spolupraci se zakonnymi
zastupci zaku, ptipadné s komunitou, ze které zak pochazi (vyhlaska ¢. 73/2005 Sb.)
Asistent pedagoga je odborn€ veden uréenym odbornym pracovnikem Skoly nebo
externiho odborného pracovisté. Piedpoklady ziskani odborné kvalifikace asistenta
pedagoga uvadi zakon o pedagogickych pracovnicich (¢. 563/2004 Sb., § 20).

Skolskd poradenskd zaiizeni by méla spoluvytvaiet potiebné podminky pro
vzdélavani déti se specidlnimi vzdélavacimi potiebami, podporovat rozvoj osobnosti

zakl, harmonizovat vztah Skoly, ditéte, rodiny. Détem se zdravotnim postizenim ma
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¢innost poradenskych zafizeni pfispivat zejména k vytvafeni vhodnych podminek,
forem a zplsobu integrace, k zmirflovani disledk zdravotniho postizeni a prevenci
jeho vzniku. Poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a skolskych zafizenich se fidi
vyhlaskou ¢&. 72/2005 Sb. Skolskymi poradenskymi zatizenimi jsou pedagogicko-
psychologicka poradna (PPP) a specidlné pedagogické centrum (SPC). PPP jsou
samostatnd poradenska zafizeni, mezi jejichz hlavni Cinnosti patfi posuzovani skolni
zralosti, specidln¢ pedagogickd a psychologicka diagnostika zakti, poradenstvi
Vv profesni orientaci. SPC jsou zfizovana pievazné pii specialnich skolach, pro déti od
3 let az do ukonceni $kolni dochazky véetné stiedni Skoly, pro rodic¢e a pracovniky skol,
kde jsou integrovani zaci se zdravotnim postizenim. (vyhlaska ¢. 72/2005 Sb.)

Skolni poradenské pracovisté tvoii na skolach vychovni poradci, $kolni metodici
prevence, Skolni psychologové a Skolni specidlni pedagogové. Jejich plsobnost je
v oblasti primarni prevence a koordinace integrace v podminkach $koly (tj. zakladni, stfedni
a vyssi odborné skoly). Cilem jejich ¢innosti je sniZzovani rizika vzniku vychovnych a
vyukovych problémi a negativnich jevii ve vyvoji zdka. Vychovni poradci se angazuji

v oblasti vychovy a vzdélani a profesniho poradenstvi. (vyhlaska ¢. 72/2005 Sb.)

Proces vzdélavani ditéte se zdravotnim postizenim lze rozd¢€lit na oblast
predskolniho vzdélavani, obdobi plnéni povinné Skolni dochazky, obdobi stfedniho

vzdélavani a obdobi celozZivotniho vzdélavani.

e PredSkolni vzdélavani

Pfi narozeni ditéte s postizenim se jako prvni instituce nabizi sti‘edisko rané péce.
Rana péce je jednou z forem socidlnich sluZzeb (zdkon o socidlnich sluzbach €. 108/2006
Sb), kde je rodinam a jejich détem se zdravotnim postizenim do véku 7 let poskytovana
odborna péce (specialnim pedagogem, psychologem, socialnim pracovnikem).

Rodice si potiebuji osvojit nékteré specifické znalosti a dovednosti, které posili
jejich sebejistotu pii péci o dit€¢ a pii jeho vychové. Potfebuji takovou podporu
odborniki, kterd zohlediiuje potteby ditéte i rodict. Velmi ddlezitou ulohu pii vyvoji
ditéte hraje rand komunikace mezi novorozencem a matkou. Kvalita sladéni dyady
matka — dit¢ predurCuje kvalitu pozdé¢jsi interakce celé rodiny. Pro matku ditéte

S postizenim je navazovani vzajemného vztahu ztizeno. (Matousek, 1993) I v tomto by

méla rodindm rana péce napomoci.
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Dle Vitkové (2006) je plasticita détského mozku je mnohem vétsi, nez jsme
ochotni si pfipustit. Mozek je schopen regenerace a kompenzace vzniklych postizeni.
Vcasné poskytnuti odborné péce je tedy rozhodujicim Cinitelem v dal§im vyvoji ditéte
S postizenim.

Vzdélavaci instituci pro déti predskolniho véku je mateiska Skola. Dle druhu a
zavaznosti zdravotniho postizeni mohou déti navstévovat béZnou mateiskou Skolu
formou integrace (s moznosti vyuziti asistenta pedagoga) nebo mateiskou Skolu
specialni dle druhu postizeni. Vyhlaska ¢. 73/2005 Sb. (novela ¢. 147/2011 Sb.) hovoii
0 moznosti zajisténi sluzeb asistenta pedagoga, jak jiz bylo uvedeno vyse.

V matetské Skole specialni jiz dochazi k uréitému uzpiisobeni podminek, jako je
tteba snizeni poctu zakill ve tfidé, pfitomnost specidlniho pedagoga, odpovidajici

materidlni a didaktické vybaveni. (Vyhlaska ¢. 73/2005 Sb.).

e Zakladni vzdélavani

Predstupném plnéni povinné Skolni dochazky na zakladni Skole mulze byt
dochdzka do pfipravného stupné zakladni skoly specidlni ¢i piipravné tiidy zakladni
Skoly. Zvlasté¢ u déti se zdravotnim postizenim mohou piipravné tfidy ¢i piipravné
stupné velmi pomoci pfii ptiprave na proces povinné skolni dochazky.

Stejné jako u pfedSkolniho vzdélavani i zde se Uprava podminek a prostredkl
vychovy a vzdélavani se tidi Skolskym zédkonem a vyhlaskou ¢. 73/2005 Sb. MozZnosti
vyuziti vyrovnavacich a podplirnych opatieni pfi vzdélavani zakii se specidlnimi
vzdélavacimi potfebami jiz byly uvedeny vyse.

Dit¢ sleh¢im stupném zdravotniho postiZzeni, je mozné integrovat do bézZné
zakladni Skoly a vyuzit pomoci asistenta pedagoga, nebo muize navstévovat zakladni
Skolu praktickou. Dité s t¢Z8im stupném postizeni je vhodné vzdélavat v zdkladni Skole
specidlni zamé&fené na dany typ postizeni. Zékladni Skoly specidlni jsou urcené
predevSim détem a zaklim s t€Zkym mentdlnim postiZenim, s poruchami autistického
spektra a zaktim s tézkym kombinovanym postizenim. Zde ma kazdy zék vypracovan
svlj individualné vzdélavaci plan (IVP), rezim dne je upraven potiebam zaki. (Vitkova,
2006)

Jak jsem jiz vySe uvedla, pravo na vzdélani maji vSechny déti. I déti s tézkym,
hlubokym mentalnim nebo kombinovanym postizenim jsou vzdélavatelné. Dochazka do

zakladni skoly specialni jim umoznuje ziskavat kontakt s vrstevniky, pomaha v rozvoji
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komunikace, kognitivnich a motorickych schopnosti a dovednosti. Pii zdkladnich
Skolach specialnich v mnoha piipadech funguji specidlné pedagogickd centra (SPC),
jejichz Cinnost je pravné ukotvena ve vyhlasce ¢. 72/2005 Sb. o poskytovani

poradenskych sluzeb ve skolach a skolskych poradenskych zafizenich.

e Stredni vzdélavani

Po dosazeni zakladniho vzdélani maji Zaci moznost nastoupit na odborna ucilisté
¢i praktické Skoly. Odbornd ucilisté jsou primarné urcena pro absolventy zakladni skoly
praktické. Vyuka se sklada z mnoha riznych obord (orientovanych na manualni prace,
vyuky jsou dva, piipadné tfi roky, vystupem ziska absolvent vyuéni list.

Prakticka Skola muze byt bud rocni, nebo dvouletd. Prvni typ je urcen
absolventiim zakladni Skoly specidlni (zaktim s t€Zkym mentalnim postizenim, zakim
s kombinovanym postizenim). Vzdélani na praktické Skole je zaméfeno vice na oblast
praktického Zivota a na jednoduché manualni ¢innosti. Studenti jsou vzdé€lavani podle
Ramcového vzdélavaciho programu pro obor vzdélani prakticka Skola jednoleta.
Prakticka skola dvouleta je ur¢ena rovnéz absolventiim zakladni Skoly praktické (zakim
se stfedné téZkym mentalnim postizenim nebo z&dkiim s lehkym mentalnim postizenim
v kombinaci s postizenim jinym). Vzdélani je opét zaméfeno na praktické Cinnosti
s dirazem na roz$ifeni vSeobecného vzdélani, ziskani zékladnich pracovnich navyku,
ptipravu na vykonavani jednoduchych pracovnich Cinnosti. Studenti jsou vzd€lavani
podle Ramcového vzdélavaciho programu pro obor vzdéldvani prakticka Skola
dvouleta. (www.sancedetem.cz)

Dle skolského zdkona (¢. 561/2004 Sb.) miize délku stiedniho a vysSiho
odborného vzdélavani feditel Skoly ve vyjimeénych piipadech jednotlivym zakiim nebo

studentlim se zdravotnim postiZzenim prodlouZit, nejvyse vSak o 2 $kolni roky.

e Celozivotni vzdélavani
Cilem celozZivotniho vzdélavani osob s postizenim je V maximalné mozné mife
posilovat jejich samostatnost, sob&stacnost, dovednosti sebeobsluhy. Dle ¢lanku 24,
Mezinarodni Umluvy o pravech osob s postizenim, mé stat zajistit, aby se tito lidé

mohli vzdélavat po cely zivot.
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Na poskytovani celozivotnich vzdélavacich aktivit dospélym osobam
S postizenim, které absolvovaly povinnou Skolni dochazku, ale nenalezly uplatnéni na
otevieném nebo chranéném trhu prace €i tuto moznost z riznych divodu ztratily, se
zabyvaji aktivacni centra. Jedna se 0 Skolska zafizeni, ktera jsou ziizena prevazné pii
zakladnich ~ Skolach  praktickych  nebo  zékladnich  Skolach  specialnich.
(www.sancedetem.cz).

Cile celozivotniho vzd€lavani osob se zdravotnim postizenim jsou uvedené
Vv Narodnim planu vytvareni rovnych piilezitosti pro osoby se zdravotnim postizenim
(2010) v kapitole devét:

e plny rozvoj lidského potencidlu a smyslu pro vlastni dastojnost a uvédomeni si
vlastni hodnoty, stejn¢ jako na posilovani tcty k lidskym pravim, zékladnim
svobodam a lidské riznorodosti;

e rozvoj osobnosti, nadani a kreativity osob se zdravotnim postizenim, jakoz i jejich
dusevnich a télesnych schopnosti, v co nejvétsi mozné mire;

e Ucinné zapojeni osob se zdravotnim postizenim do zivota ve svobodné spole¢nosti

Naplnovat potiebu celozivotniho vzdélavani 0sob s postizenim pomahaji mnohé
nezavislé neziskové organizace (NNO), které nabizi osobam s postizenim rizné

vzdélavaci programy, rekvalifikacni kurzy, Skoleni aj.

Shrnuti

Pfed novelou $kolského zakona vroce 2004, byli Zaci stézkym postizenim
stigmatizovani jako nevzd¢lavatelni, mirnéji fe€eno byli ,,osvobozeni od povinné Skolni
dochazky“. S novou legislativou pfiSla opét moZnost jak rozvijet a vzdelavat déti
s jakymkoliv druhem, typem a zavaznosti postizeni. Mnohé Skoly a Skolskd zatizeni
v$ak na tuto zménu nebyla pfipravena a zna¢na Cast z nich ma stale v oblasti vzdélavani
déti s postizenim nedostatky. At uZz se jednd o nedostatky v oblasti materidlniho a
finan¢niho zabezpeceni, ¢i v oblasti odborné pedagogické kvalifikace, praktickych
zkuSenosti pedagogt s détmi s postizenim. Nedostatky jsou bohuzel také na poli piijeti
a spole€enské akceptace déti s postizenim v béznych Skolach at’ uz z pohledu pedagogt,

rodici ¢i vetejnosti.
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3.4 Potreby socialni podpory a péce rodin s ditétem se zdravotnim
postiZenim
Stézejnim dokumentem pro socialni sluzby je v CR Zakon &. 108/2006 Sb.
0 socialnich sluzbach, ktery v §3 definuje socidlni sluzbu jako ,.Cinnost zajistujici
pomoc a podporu osobam za ucelem jejich socialniho zaclenéni nebo prevence
socialniho vylouceni. “ Paragraf 7 tohoto zdkona uvadi podminky naroku na pfispévek
na péci, ktery ,,se poskytuje osobam zavislym na pomoci jiné fyzické osoby za ucelem
zajisténi potiebné pomoci.*
Zakon rozdé€luje socialni sluzby na 3 skupiny:
e Socialni poradenstvi
e Sluzby socialni péce
e Sluzby socidlni prevence

Socialni sluzby jsou poskytovany formou ambulantni, terénni nebo pobytovou.

Socialni sluzby pro rodiny s ditétem se zdravotnim postiZenim

Zakon o socialnich sluzbach popisuje i konkrétni typy socialnich sluzeb. Pro ucel
této prace uvadim pouze ty druhy sluzeb, které mohou vyuzit rodiny se zdravotné
postizenym ditétem. JejichZ pofadi je uvedeno v urCité navaznosti. Prvni dvé sluzby
S problémem a je nezkuSena.

e Socialni poradenstvi

Socialni poradenstvi délime na zdkladni a odborné. Zakladni socidlni poradenstvi
z pravidla zajiStuje vSechny druhy socidlnich sluzeb. Redlnou dostupnost poradenstvi
by mél v zékladni mife garantovat organ statni spravy. Odborné socialni poradenstvi je
dle §37 odst. 3 poskytovano se zaméfenim na potieby jednotlivych okruhii socialnich
skupin. Soucasti odborného poradenstvi je 1 pij¢ovani kompenzacnich pomucek.

Socialni poradenstvi je velmi diilezitou sluzbou, ktera je pro rodinu s ditétem se
zdravotnim postizenim zakladnim stavebnim kamenem. Od néj se odviji dalsi kroky
rodiny, jako jsou dalSi odborné sluzby, pomucky pro dité, terapie apod. Socidlni
poradenstvi reaguje na zvySenou potiebu rodiny po informacich, na potiebu pomoci
okoli. Rodina by zde méla najit i radu, jak se vypoiadat se zvySenou finanéni zatézi

rodiny.
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e Rana péce
Rana péce je pro rodiny se zdravotné postizenymi détmi velmi dilezitd. Jedna se
0 sluzbu socidlni prevence. Zakon o socidlnich sluzbach, §54, vymezuje ranou péci jako
terénni, popiipad¢ jako ambulantni sluzbu poskytovanou ditéti a rodicim ditéte do 7 let
veéku, které je zdravotné postizené. Cilem sluzby je piedchdzet postizeni, eliminovat
nebo zmirnit jeho dusledky a poskytnout roding, ditéti i spolecnosti predpoklady
socialni integrace. Rana péce je poskytovana rodindm od zjisténi postizeni do pfijeti
ditéte vzde€lavaci instituci. Sluzbou rané péce dochazi k zvySovani vyvojové Grovné
dité¢te v oblastech, které jsou ohrozeny faktory biologickymi, socidlnimi a
psychologickymi. Sluzby jsou sestavovany na zakladé analyzy potfeb individualni
rodiny. Rana péCe reaguje na zvysSenou potiebu péce o dit€, zvySenou potiebu po
informacich, potfebu pomoci okoli a na zvyseny stres v rodin¢.
e Osobni asistence
Jedna se o terénni sluzbu, kterd je poskytovana osobadm se snizenou sobéstacnosti
v jejich pfirozeném socialnim prostiedi. Osobni asistence méa ptredpoklady pomoci
rodin¢ s ditétem se zdravotnim postizenim pii zaclenovani ditéte do bézného Zivota
(napf. asistence ve Skole), pfi zvladani narocnéjsi péce o dit€. Pomaha pii zvladani
béznych Ukonlt péfe o vlastni osobu, pii osobni hygiené, pii zajiSténi stravy, pii
zajiSténi chodu domacnosti, pii vychovnych ¢innostech, zprostfedkovava kontakt se
spolecenskym prostfedim, pomaha pii uplatiovani prav, zajmi a obstaravani osobnich
zaleZitosti lidi s postizenim.
¢ QOdlehéovaci sluzby
Pomahaji pecujici osobé nacerpat novou energii, odpoc¢inout si od ndro¢né péce o
dité. Sluzby jsou poskytovany terénn¢, ambulantné nebo pobytove. Cilem této sluzby je
pomoci rodinam pii zvySeném stresu a zvySené potiebé péce o jejich dite.
e Centra dennich sluzeb
Zde se poskytuji ambulantni sluzby osobam, které maji sniZenou sob&stacnost a
vyzaduji pomoc jiné osoby. Centra zajist'uji pomoc pii osobni hygiené, poskytuji stravu
nebo pomoc pii jejim zajiSténi, poskytuji vychovné vzdélavaci cCinnosti, socidlné
terapeutické ¢innosti, zprosttedkovavaji kontakt se spoleCenskym prostfedim, haji prava

klienta.
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¢ Denni stacionare
Stacionafe jsou ambulantni sluzbou, kterd zajistuje péci osob¢ se zdravotnim
postizenim v pritbéhu dne. Tato sluzba umoznuje zaclenéni osoby do urcitého kolektivu,
odbornou péci, odborné sluzby, které by osobé nemohly byt v domacim prostiedi
poskytnuty. Poskytuje prostor pecujici osobé k vykonavani jinych aktivit, dale
poskytuje pomoc pii zvysené potiebé péce o dité a pfi zvySeném stresu.
e Tydenni stacionare
Sluzba stejného druhu jako denni stacionare, ale probihajici v pobytové formé.
e Domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim
Pobytova sluzba osobam se zdravotnim postizenim. Sluzby lze vyuzit v pripade¢,
ze rodina nemuze z raznych divodd osobé poskytovat odpovidajici péci. M¢lo by se
jednat o sluzbu, kterd nastupuje az v ptipad¢, ze ostatni ptfedchozi sluzby selzou.
e Chranéné bydleni
Jednad se o pobytovou sluzbu pro osoby, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné
osoby. M4 formu skupinového 1 individudlniho bydleni.
e Socialné terapeutické dilny
Tato sluzba poskytovana Vramci socidlni prevence. Je uréena osobam, které
nejsou umistitelné na otevieném trhu prace ani na chranéném trhu prace. Udelem je
podpora zdokonalovani pracovnich navyki a dovednosti.
e Socialni rehabilitace
V ramci socialni prevence se jednd o ¢innosti sméfujici k dosaZeni samostatnosti,
nezavislosti osob rozvojem jejich schopnosti a dovednosti, posilovanim navyk,
nacvikem béZnych pro Zivot nezbytnych ¢innosti alternativnim zpiisobem. Sluzba se

poskytuje formou terénnich, ambulantnich 1 pobytovych sluzeb.

Shrnuti

Rodice ditéte se zdravotnim postizenim maji v souvislosti s péci o dit¢ ruzné
potieby, s rozdilnou intenzitou téchto potieb a s odliSnym socidlnim zazemim rodiny.
P11 uspokojovani jejich potfeb mohou nardzet na nedostatek informaci. V tomto oddile
mé prace tedy se zadmérem rozvadim zakladni charakteristiky socialnich sluzeb, které
mohou rodiny s ditétem s postizenim vyuzivat. Mou diplomovou praci pojimam tak,
aby mohla v pfipadé¢ potieby poskytnout rodi¢im, pro které je zivot s ditétem

S postiZenim novou situaci, co nejvice informaci.
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4. ANALYZA POTREB RODIN S DITETEM SE ZDRAVOTNIM
POSTIZENIM

4.1 Strategie vyzkumu a metody ziskavani dat

Z hlediska tématu vyzkumu jsem zvolila pouzit kvalitativni vyzkumnou strategii.
Kvalitativni strategie se od kvantitativni 1isi tim, ze nepouziva statistické metody, ale
snazi se o interpretaci reality, o interpretaci subjektivnich zkuSenosti. Kvalitativni
vyzkum to jsou piedevs§im rozhovory s otevienymi otazkami, pozorovani nebo studium
dokumentd.

Jak uvadi Hendl (2008), kvalitativni vyzkum znamenad del$i a intenzivngjsi
kontakt s jedincem (skupinou jedincti). Vyzkumnik ma moznost reflektovat kazdodenni
situace jedincii (spolecnosti). Ptfednosti kvalitativniho vyzkumu je ziskdvani
podrobného popisu jedince, situace, prostfedi, zkoumani jevu v pfirozeném prostiedi,
moznost reagovat na vzniklé situace a podminky. Naopak mezi nevyhody patii ¢asova
narocnost sbéru dat, ovlivnitelnost vysledkt sbéru dat samotnym vyzkumnikem a také
to, ze ziskané vysledky vyzkumu nemusi byt zobecnitelné na populaci a do jiného
prostiedi.

Stim souhlasi také Svaficek, Sedova (2007). Teorie vzniklé na zakladé
kvalitativniho vyzkumu neni mozné zobecnovat. Jsou platné jen pro vzorek, na kterém
byl proveden vyzkum. Kritérii kvalitativniho vyzkumu jsou a) pravdivost a platnost
vyzkumu (validita), b) spolehlivost vyzkumu (reliability), c) etické hledisko vyzkumu.
Data ziskana vyzkumem jsou duvérna, Gcastnici jsou pouceni o metodach a cilech
vyzkumu, je jim umoznéno vyjadfit se vyzkumné praci.

V mé vyzkumné préci jsem pouZila pristup zakotvené teorie, ktery se zaméetuje na
vytvofeni teorie ze zkoumaného jevu. Smyslem zakotvené teorie neni popis
jednotlivych jevi, ale vygenerovani nové teorie. Vyzkumnik piistupuje k datovému
materialu s maximalni nepfedpojatosti. Nechava vynofit se, co je dulezité. (Svaiicek,
Sed’ova, 2007, Hendl, 2008). Jinymi slovy, zobecniuje urcité trendy, které se ve sd€leni
rodin objevuji. Vysledkem by mélo byt zmapovani subjektivniho nazoru pecujicich
osob na jejich Zivot s ditétem s postizenim a S tim souvisejici potieby pecujicich osob.

Zakotvena teorie je technikou analyzy dat ziskanych v kvalitativnim vyzkumu. Pfi

této technice jsem pouzila oteviené¢ho koédovéni, coz jsou dle Svatitka, Sedové (2007,
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s. 211) operace, ,,pomoci nichz jsou udaje rozebrany, konceptualizovany a slozeny
novym zpusobem. Pfi otevieném koédovani je text jako sekvence rozbit na jednotky,
témto jednotkam jsou piidélena jména a s takto nové pojmenovanymi (oznacenymi)
fragmenty textu potom vyzkumnik dale pracuje”. Jednotlivym tsekiim textu jsem
ptid¢lovala kody, ty dale kategorizovala dle daného jevu. Kategorie jsou pojimany
obecnéji a abstraktngji. V pribéhu veskeré prace s daty jsem pofizovala poznamky,
které slouzi jako komentai kodu a k tvorbé teorie a piedev§im jsem hojné vyuzivala
barveni textu. V posledni fazi zpracovani dat kategorizovanych koda interpretuji vlastni
vyzkumny text. Ze ziskanych kvalitativnich dat navrhuji teorii pro fenomén potieb
rodin s ditétem se zdravotnim postizenim.

Z vyzkumnych metod jsem pii feSeni kvalitativniho vyzkumného problému
pouzivala zejména studium odborné literatury (coz je velmi dulezity zaklad pro
zahajeni vyzkumu), pozorovani (zvolila jsem formu zucastnéného pozorovani, kdy
dochazi kK interakci mezi vyzkumnikem a ucastniky vyzkumu.) a zejména metodu
rozhovoru. Jako techniku sbéru dat jsem zvolila polostrukturovany rozhovor. Hendl
(2008) jej povazuje za nastroj, ktery se vyznaCuje definovanym ucelem, uritou
osnovou a velkou pruznosti celého procesu ziskavani informaci. Otazky
polostrukrurovaného rozhovoru jsem sestavila na zakladé teoretickych vychodisek a
studia odborné literatury. Pozitivum této techniky sbéru dat je umoznéni pokladani
doplilyjicich otazek v pribchu rozhovoru, moznost nékteré otdzky preskakovat €i se
K nim zpétné vracet. Polostrukturovany rozhovor jsem rozdélila do péti dil¢ich otazek
zam¢tenych na 1) vyznam rodiny pii péci o dité se zdravotnim postizenim, 2) ovlivnéni
fungovani rodiny pfitomnosti zdravotniho postizeni ditéte, 3) potieby rodin
souvisejicich s pé¢i o zdravotné postizené dit€, 4) zdroje podpory rodin v mistnich
komunitach, 5) socialni podpora rodin formou vyuzivani socidlnich sluzeb. Uplné znéni
pouzitého polostrukturovaného rozhovoru je soucasti Prilohy 1 uvedené v seznamu
ptiloh.

Pti provadéni vyzkumu bylo nezbytné dodrzovat etické zdasady. Ty se tykaji napft.
poskytnuti informaci o ucelu a pribc¢hu vyzkumu, ziskani informovaného souhlasu
respondentll (soucasti Ptilohy 2), znemoznéni jejich identifikace v interpretacni ¢asti

M v

vyzkumu a moznost zpiistupnéni vysledki vyzkumu (Hendl, 2008; Svaii¢ek, Sedova a
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kol., 2007). Jména ucastnikd vyzkumu byla v piepisech rozhovorti zamérn¢ zménéna,
aby byla zachovana co nejvétsi anonymita dotazovanych osob.

Rozhovor v kvalitativnim  vyzkumu vyZzaduje od vyzkumnika citlivost,
koncentraci, porozuméni, disciplinu, dovednost vést rozhovor. Hendl (2008) zduraziuje

dilezitost sestaveni otazek (jejich obsah, forma, potadi) a také zvazeni délky rozhovoru.

4.2 Cil vyzkumu, organizace vyzkumného Setieni

Cilem vyzkumné c¢asti mé diplomové prace je zjistit, jaké potieby a v jakych
oblastech zivota rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim maji a zda se dafi jejich
potieby uspokojovat. Vysledky vyzkumu by mély napomoci ke zlepSovani planovani
socialnich sluzeb v dané oblasti, ke zlepSovani sluzeb v oblasti pedagogicko
psychologické podpory rodin, v neposledni fad€ i1 lepsi informovanosti vetejnosti o

téchto rodinéch a jejich konkrétnich potiebach.

Diléi vyzkumné otazky

V mé praci se budu zabyvat t€émito dil¢imi vyzkumnymi otazkami, které pomohou
pfi analyze jednotlivych potieb rodin s ditétem se zdravotnim postizenim.
DVO 1 Jaky vyznam ma v péci o osobu se zdravotnim postizenim rodina?
DVO 2 Jak ptitomnost a druh zdravotniho postizeni v rodin€ ovliviiuje socidlni
fungovani této rodiny?
DVO 3 Jaké potieby vyjadiuji osoby pecujici o své dité se zdravotnim postizenim?
DVO 4 Jaké jsou zdroje ¢i bariéry mistni komunity?

DVO 5 Jak mohou socialni sluzby saturovat potteby pecujicich osob?

Organizace vyzkumného Setieni

Kontakty na komunikaéni partnery (rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim)
jsem ziskala z ptedchozich interakci v rdmci prace ucitele a v ramci studia specidlni
pedagogiky. Respondenty jsem telefonicky oslovovala a strucné je seznamila s cilem
vyzkumu a zaméfenim rozhovoru.

Rozhovory probihaly v takovém prostiedi, které si respondenti sami zvolili a které
jim bylo pfijemné. V poloviné piipadl (tedy ve tfech piipadech) se jednalo
0 prirozeném prostiedi domécnosti dotazovanych rodin, v druhé poloving piipadi (také

tii rodiny) se jednalo o vefejné neformalni misto. S jejich souhlasem byly tyto
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rozhovory zaznamenavany na diktafon. Rozhovory probihaly v intervalu od 70 do 120
minut. Respondenti odpovidali s velkym zdjmem, délka rozhovoru se tedy v konecné
fazi odvijela pravé od tohoto z4jmu o diskutované téma.

Naro¢nou etapou byla transkripce jednotlivych rozhovorti do textové podoby, kdy
celkovou ¢asovou dotaci pro piepis audiodat odhaduji pies Sedesat hodin V citacich
respondentll nejsou uvadéna jména ani jiné identifika¢ni udaje. Po shromézdéni dat byla
provedena jejich analyza. Pro interpretaci ziskanych poznatkii jsem pouzila systém
navrhovanych kategorii (Hendl, 2008).

Vyzkumné Setfeni je omezeno poctem rodin zahrnutych do vyzkumu a zplisobem

jejich vybéru. V zavéru prace bude toto omezeni zohlednéno
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4.3 Charakteristika zkoumaného souboru

Vyzkumny vzorek jsem zvolila na zakladé vybéru kritérii (Hendl, 2008). Prvnim
kritériem byl vybér rodin s ditétem s kombinovanym postizenim. Druhym kritériem
jsem stanovila vék déti, kdy pozadavek byl, aby spliiovaly status zaka (studenta), tedy
kdy horni vékova hranice je 26 let. (Skolsky zdkon, § 55, odst.2 uvadi: ,.Zakovi se
zdravotnim postizenim muze feditel Skoly ve vyjimecnych ptipadech povolit
pokracovani v zakladnim vzdélavani do konce Skolniho roku, vnémz zak dosdhne
dvacéatého roku véku, v pfipadé zaki s tézkym mentalnim postizenim, vice vadami a
autismem pak se souhlasem zfizovatele do dvacatého Sestého roku véku.”). Druhé
kritérium bylo zvoleno na zékladé pozadavku co nejaktualngjSich zkuSenosti déti a
rodi¢l s na§im soucasnym vzdélavacim systémem.

Jednotku zkoumdni tvoti rodiny, které pecuji o své zdravotné postizené Cleny.
Jednd se o nehomogenni skupinu, v niz jsou zastoupeny osoby ruznych vékovych
kategorii, hodnot, postojii, ndzorii, diverzita rtiznych druhii zdravotnich postizeni
pecovanych osob s rtiznou Urovni potfebné péce a odliSnou dostupnosti socialnich
sluzeb 1 jejich vyuzivani. Pfi vybéru jednotky zjistovani jsem usilovala o jeji
rozmanitost.

Jednotkou zjist’ovdni jsem stanovila Clena/Cleny rodiny, ktery/kteti pecuji o své
dit¢ se zdravotnim postiZenim v nejveét§sim rozsahu (dale tyto Cleny oznacuji jako
respondenty).

Zakladni charakteristika zkoumaného souboru:

S Zadosti o spolupraci na tomto vyzkumném Setfeni jsem se obratila na deset
rodin. Sedm rodin s Gcasti souhlasilo, tfi rodiny svou ti¢ast odmitly z osobnich divoda.
Jedna rodina, ktera ptivodné s ucasti ve vyzkumném Setfeni souhlasila, svoje rozhodnuti
zménila a od tohoto zaméru odstoupila. Vyzkumného Setfeni se tedy zucastnilo Sest
rodin pecujicich o dité s postizenim. V péti rodinach bylo dité se zdravotnim postizenim
chlapec, v jednom ptipad¢ divka. Z hlediska druhu zdravotniho postizeni se jednalo
0 détskou mozkovou obrnu, poruchu autistického spektra, poruchy feci, mentalni
postizeni. Osloveny byly také rodiny s ditétem s Downovym syndromem a zrakovym
postizenim, které bohuZel nakonec svou UuUcast ve vyzkumu nepotvrdily. V péti
ptipadech byla nejvice pe€ujici osobou o postizené dité Zena (matka), v jednom ptipadé

se jednalo o sestru postizeného (v roli opatrovnika). Cty¥i rodiny byly tplné, ve dvou
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ptipadech se rodiny rozpadly, péce o dit¢ nyni pfipadla rozvedenym matkam. Podporu
rodin z hlediska socialnich sluzeb vyuzivaji ¢tyfi rodiny.

Jména zucastnénych osob tohoto vyzkumu jsou zamérné¢ zmeénéna, aby byla
zachovana jejich co nejvétsi anonymita (Zakon €. 101/2000 Sb., o ochran¢ osobnich

udaji).

1) Respondent A (Alena)
Rodina: uplna rodina se tfemi détmi, matka Alena nar. 1966, otec Alan nar. 1964
Dité¢ se ZP:  syn, rok narozeni 1992
Diagnoza: DMO spasticka kvadrupareticka forma, zavazna skolioza, té¢zké mentalni
postizeni, epilepsie
Sourozenci:  dvojcata (chlapec, dévee), rok narozeni 2000, zdravi
Bydlisté rodiny: obec, méstys s cca 2000 obyvatel, v misté bydlist¢ nejsou dostupné
socialni sluzby

Osobni anamnéza (OA) postiZzeného syna:

Dité z prvniho téhotenstvi, porod ve 38.tydnu gravidity. Porodni vaha (PH)
2100 g/42 cm. Problémy pii porodu — zakalena plodové voda, protrahovany porod. Po
narozeni potize s dychanim, proto umistén na fizenou ventilaci. Po zhorSovani
zdravotniho stavu odvezen na specidlni novorozenecké oddéleni do Prahy. Matka druhy
den po porodu umisténa na infekéni oddéleni z diivodu cetné kozni vyrazky. Po dvou
mésicich hledani pfi¢iny zhorSovani se stavu ditéte ur¢ena diagnéza — DMO nésledkem
prodélaného cytomegaloviru v dobé téhotenstvi matky. Vroce 1999 podstoupil
ortopedickou operaci prodluzovani podkolennich Slach, roku 2004 operaci kycelniho
kloubu. Rehabilita¢ni Vojtova metoda intenzivné vyuzivana do 6 let vé€ku ditéte. Poté
rodice kvuli naro¢nosti metody a jejim neuspokojivym vysledkim v této rehabilitaci
ptestali. Syn nikdy nechodil. V soucasnosti je schopen sedét pouze s oporou.

Syn vyuziva kompenzacni pomucky — elektricky vozik, télovy plastovy korzet na

korekci skoliozy.

2) Respondent B (Bara)
Rodina: neuplna rodina, rodi¢e rozvedeni, dvé déti, matka Béra nar. 1972, otec
Bohuslav nar. 1971, o déti peCuje matka

Dité se ZP:  dcera, rok narozeni 1998
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Diagnéza: DMO spastickd hemiparetickd forma, stiedné tézké mentalni postizeni,
epilepsie

Sourozenci:  bratr, rok narozeni 2007, zdrav

Bydlisté rodiny: okresni mésto, v misté bydlisté jsou dostupné n¢které socialni sluzby

Osobni anamnéza postiZené dcery:

Prvni t€hotenstvi matky probihalo bez komplikaci, stejn¢ tak porod ditéte ve
40.tydnu gravidity. PH ditéte 3500 g/49 cm. Dvé hodiny po porodu se u dcery zacaly
projevovat potize s dychanim. Pievezena na oddéleni jednotky intenzivni péce (JIP),
napojena na umélou ventilaci. Dalsi zhorSovani zdravotniho stavu, pfevoz na
specializované détské oddéleni do Prahy. Zde u dcery zjistili poporodni nakazu
streptokokem a stanovili diagné6zu — DMO nasledkem mozkové hypoxie. Ve tiech
letech véku se pfidruzily ortopedické problémy spojené s luxaci kycelniho kloubu.
Uziva antiepileptika, ale epileptické pfiznaky zatim nemd. Vojtova rehabilitacni metoda
pouzivana do 6 let véku dcery. Ukonceni rehabilitace z diivodu velkych protestti dcery,
fyzicky nemozné udrzet ji v danych polohach.

Dcera vyuziva kompenzacni pomucky — mechanicky vozik

3)  Respondent C (Cecilie)

Rodina: neuplna rodina, matka zemtela v r.2008, otec zemiel vr.1991, ve
spolecné domacnosti ziji pouze sourozenci (dvojcata). O bratra se tedy
stara sestra Cecilie, nar. 1988, v roli opatrovnika.

Dité se ZP:  Syn, rok narozeni 1988

Diagnoza: DMO spasticka hemiparetickd forma, mentalni postiZeni, epilepsie

Sourozenci:  Sestra, rok narozeni 1988, zdrava

Bydlisté rodiny: vesnice, v misté bydlisté nejsou dostupné socialni sluzby

Osobni anamnéza postiZeného syna:

Jednalo se o prvni t€hotenstvi matky, z né¢hoZz se narodila dvojcata. Dévce bylo po
porodu v pofadku, u chlapce se objevily komplikace s dychanim. Z divodu zhorSovani
jeho zdravotniho stavu byl pfevezen na specializované détské oddé€leni do Prahy, kde
byl v pééi odbornikii po dobu zhruba ptl roku. Z nemocnice odchéazel s diagnézou
DMO hemiparetickd. Velky spasmus dolni koncetiny byl vr.2006 operativné

korigovan. Pareticka dolni koncetina v ur¢itém véku piestala rust, rozdil mezi pravou a

levou dolni koncetinou ¢inil 8 cm. Z tohoto diivodu bratr v roce 2010 prodélal ndro¢nou
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ortopedickou operaci — zkraceni kosti o0 3 cm na zdravé noze. Vojtovu rehabilitacni
metodu spolu s matkou cvicil asi do 12 let.
Kompenza¢ni pomucky — bratr pouziva ortézu na dolni konéetinu, specialni

ortopedickou obuv vyrovnavajici rozdilnou délku dolnich koncetin

4)  Respondent D (Dana)
Rodina: uplnd rodina, dvé déti, matka Dana nar. 1963, otec Dan nar. 1960
Dité¢ se ZP:  syn, rok narozeni 1991
Diagnoza: vrozena ortopedickd vada Pes equinovarus, stfedné¢ tézké mentalni
postizeni, zrakova vada, DMO

Sourozenci: bratr, rok narozeni 1987, zdrav
Bydlisté rodiny: okresni mésto, v misté bydlisté jsou dostupné nékteré socidlni sluzby
Osobni anamnéza postiZzeného syna:

Dité narozené z druhého téhotenstvi matky. Porod probehl v poradku. PH ditéte
3200 g/51 cm. Po porodu viditelna vrozend vada Pes equinovarus, tzv. kofiska noha.
Nutné bylo provedeni nékolika ortopedickych operaci — prvni operace ve 3 mésicich
veku syna, druha operace v 1 roce, tieti operace ve 3 letech. Mezi operacemi probihalo
saddrovani dolnich koncetin, coz s sebou pfindSelo velmi naro¢nou pé¢i o syna. Ve
3 letech veéku diagnostikovana stfedné tézka mentalni retardace a zrakova vada. V roce
2011 byla synovi pfiddna diagn6za DMO nespecifikovana.

Kompenzaéni pomiicky — Vv souc¢asné dobé syn pouziva specidlni ortopedickou

obuv, dfive dlahy, ortézy na rovnani dolnich koncetin

5) Respondent E (Eva)

Rodina: neuplna rodina, rodi¢e rozvedeni, dvé déti, matka Eva nar. 1976, otec
Evzen nar. 1971, o déti peCuje matka

Dité¢ se ZP:  sSyn, rok narozeni 2003

Diagnéza: metabolickd vada - genetickd intolerance laktozy, vyvojovéa dysfazie,
ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder), lehké mentalni
postizeni, astma

Sourozenci: dcera, rok narozeni 2006, geneticka intolerance laktdzy, vrozena vada
ky¢li, centralni zrakova vada, astma

Bydlisté rodiny: okresni mésto, v misté jsou dostupné ne€které socialni sluzby
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Osobni anamnéza postiZzeného syna:

Téhotenstvi matky bezproblémové, porod v terminu, PH 3200 g/51 cm. Od
narozeni syn ziven matetskym mlékem, ve 4 mésicich véku prestal pfibyvat, zacaly se
objevovat velké gastrointestinalni potize. Teprve az ve véku 16 mésict diagnostikovana
metabolickd porucha intolerance laktézy. Vlivem nedodrzovani bezlakt6zové diety
doslo u syna k poruse mentalnich funkci. Vojtova metoda byla u syna pouzivdna na

podporu a posileni motorického vyvoje do zhruba 4 let véku.

6) Respondent F (Frantiska)

Rodina: uplna rodina, Ctyfi déti, matka Frantiska nar. 1972, otec Filip nar. 1955,
otec jiné narodnosti, pé¢i o déti nevénuje pozornost

Dité se ZP:  syn, rok narozeni 1996

Diagnoéza: ADHD, fobické poruchy, Aspergeriiv syndrom

Sourozenci:  bratr nar. 1998, sestra nar. 2004, sestra nar. 2011, vSichni zdravi

Bydlisté rodiny: obec, méstys scca 2000 obyvatel, v mist¢ bydlisté nejsou
dostupné socialni sluzby

Osobni anamnéza (OA) postiZzeného syna:

Dité¢ zprvniho tc¢hotenstvi matky Sotcem cizi narodnosti. T€hotenstvi bez
fyzickych probléml, u matky se vSak vyskytly potize psychického charakteru ve
spojitosti s atékem otce zpét do své vlasti. Porod bez komplikaci, obdobi raného véku
syna bez znadmek potizi. Prvni zndmky odlisného chovani syna se objevovaly po
nastupu do matefské Skoly. Matka si odliSné chovani davala do souvislosti
S prodélanym psychickym stresem v dobé téhotenstvi. V roce 2008 byl opakované
hospitalizovan vzdy na dobu 3 tydni na prazském psychiatrickém oddéleni. Po
dlouhych letech ,,boje* se synovym odlisnym chovanim vigéi ostatnim byla v roce 2011

stanovena diagnoza — Aspergeritv syndrom.
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4.4 Analyza potieb rodin, zjiSténa data a jejich interpretace

Poznatky vyzkumu jsou prezentovany v péti oddilech korespondujicich s dil¢imi
vyzkumnymi otazkami. Kromé¢ DVO jsou v textu uvadény i piislusné podotazky
pokladané pfi strukturovaném rozhovoru vedouci k lepSimu pochopeni celého kontextu.
Text je doplnén citacemi autentickych vypovédi komunikacnich partnert, na nichz se
poznatky vyzkumu zakladaji. Zavérem kazdé podkapitoly je zodpovézena piislusna

dil¢i vyzkumna otazka (DVO).

DVO 1 Jaky vyznam ma v péci o osobu se zdravotnim postiZenim rodina?

Rodina je prvotni oporou v péci o dité. Jedna-li se o dité s postizenim, je podpora
rodiny o to vyznamngéj$i. Jak uvadi respondentka (dale jen resp.) F: ,,Vibec nevim, co
bych si bez rodici pocala.” Nezastupitelnou roli rodiny v podpofe ¢lena se zdravotnim
postizenim ukazuje i pfipad sourozenctl, dvojcat, z nichZ bratr ma diagnostikovanou
DMO s epilepsii, kdy sestra (ve veku 20 let), po smrti obou rodici pievzala
odpovédnost za péci o bratra a stala se jeho opatrovnici. Pomoc a podporu sourozenci
nalézaji i v $irsi roding, v rodiné tety (sestry zesnulé matky déti). ,,O bratra se stardm,

protoZe si myslim, Ze ho to miZe néjak obohatit. A i mé to posiluje.* (resp. Cecilie).

Jak vyskyt zdravotniho postiZeni ovlivnil Vasi rodinu? Zménily se VaSe hodnoty,
vztahy?

Ptichod ditéte s postizenim do rodiny muze manzelsky vztah posilovat, ,,Nds to
s manZelem hrozné posililo, ziskali jsme k sobé hlubsi vztah” (resp. A), nebo naopak
muze byt pri¢inou manzelskych hadek, manzelova pocitu odstréeni. ,, Po narozeni
druhého ditéte u nds nastaly dlouhodobé manzZelské neshody, kdy manZel nakonec
neunesl situaci a odesel.” (resp. Béra).

Zivot rodiny s ditétem s postizenim piina$i mnohdy zménu Zivotnich hodnot a
postoji. Vypoveéd respondentky B: ,,Kdybych neméla dceru, nebyla bych dneska tim,
¢im jsem. Neskutecné véci jsem se diky dceri naucila. | ty Spatny véci mé néco naudily.”
Resp. D: ,, Clovék vidél v Zivoté tolik lidskyho nestésti, e my jsme dopadli viastné

dobre. VZdyt chodi ... nemusim ho krmit sondou ... nemusim ho prebalovat .. tak co by

clovék chtel?”

Jak vnimdte péci o dité se zdravotnim postiZenim v ramci rodiny?
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Velkou pomoci rodiné s ditétem se zdravotnim postizenim byvaji prarodie a
ostatni Clenové Sirsi rodiny. Coz umoznuje hlavné matce, jako osobé nejvice pecujici
o dit¢, naCerpat nov¢ sily. ,,Nasi jsou jakoby strasné hlidaci. KdyZ je syn u nasich, tak ja
nemusim vibec nic. MiZu si jit lehnout, nebo jit ke kamarddce.” (resp. Alena)

V piipadech, kdy rodinné zazemi neni ideélni, zistava témeét vesSkera péce o dité
S postizenim na matce. Respondentka D uvadi: ,,Pochdzim sice z rodiny se ctyrmi
sourozenci, ale pomoc Sirsi rodiny byla mald. Maminka uZ byla stard a jediny, kdo mi
trochu pomdhal, Ze syna tfeba na hodinku pohlidala, byla starsi sestra. ManZel tenkrdt
citil neskutecnou odpovédnost k tomu, Ze nds musi uZivit, takZe byl 20 hodin denné
v prdci.” V ptipad¢ rodiny F matka prezentuje trvalou absenci otce ve vychové syna.
Otec si synovo postizeni ani nepfipousti, bagatelizuje ho. ,,Pfipadd mi, Ze manZel mad
ten Aspergertv syndrom taky. Ptala jsem se na psychiatrii a rikali, Ze je to dost mozZny.
Ze se to dédi.” Matce dlouhodobé chybi podpora partnera jako rodinného zdroje jistoty,

emocni a finan¢ni opory.

Jaka byla VaSe motivace pecovat o Vase dité doma?

Navrh Iékait umistit dité s postizenim do nékterého tustavu socidlni péce (dnes
domova pro osoby se zdravotnim postizenim) odmitly vSechny Ctyfi rodiny, kterym toto
feSeni bylo nabidnuto. ,V Praze mi tenkrdt fekli, at ho ddm do ustavu. Tak jsem sebrala
syna a jeli jsme domu.” (resp.Alena). ,,Tenkrdt byla doba, Ze se vétsinou ddvaly déti do
ustavid. Maminka ale zustala doma a starala se o brdachu.” (resp. Cecilie). ,, Ve trech
letech mu zjistili stfedné téZzky mentdlini postiZeni a rekli mi, Ze ho muZu ddt do ustavu.

Copak to jde, kdyZ jsem ho tfi roky kojila ?... Tak jsme $li doma.” (resp. Dana)

Odpovéd’ na DVO 1

Rodina je nezastupitelnym pecujicim subjektem, zajistujicim individualizovanou
péci odpovidajici konkrétnim potfebam pecovaného. Rodina ma socializa¢ni funkci a
péce v jejim ramci md motivujici charakter s pozitivnim vlivem na rozvoj osobnosti,
hodnot a postoji Clent rodiny. Pies psychosocidlni a fyzickou naroCnost péce ji
dotazované rodiny piijimaji jako sviij zivotni tkol. Ackoliv se u nékterych z nich

projevilo zhorSeni partnerskych vztahti, svou rodinnou situaci vnimaji pozitivne.
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DVO 2 Jak pritomnost a druh zdravotniho postiZeni v rodiné ovliviiuje socialni

fungovani této rodiny?

Co vie péce o VasSe dité zahrnuje? Jak je tato péce casové naroéna?

Péce o dité s postizenim byva pro rodie naro¢na zejména asové. Casto ji rodice
oznacuji jako napln dne na ukor v§eho ostatniho. Resp. Alena uvadi: ,, Od zacdtku co se
narodil, jsme cvicili Vojtovu metodu. Cvicili jsme 6krdt za den, takZe jd jsem se tfeba
cely den nedostala ven, protoZe jsme pordd jenom cvicili. To bylo hrozny — pordd cvicit
a porad brecet. Dalsi narocnost péce oznaCuje resp. Eva: ,Ndroénd byla péce
v souvislosti se vzdélavdnim syna. Chtéli jsme pro néj pripravku ve specidlni skole a tak
jsme jezdili denné 60 km do Prahy. Ndrocny bylo sehnat skolu, kde mu umozni dietni
bezlaktozové stravovani. Driv jsem taky stdla do pdlnoci u plotny, abych synovi uvarila
na druhy den do Skoly.” Naro¢nost péce z pohledu socialniho méla rodina autistického
chlapce (resp. FrantiSka), kterd musela neustale fesit vychovné problémy syna, narazela
na nepochopeni ucitell a rodict spoluzaki, byla nucena celit tlaku vefejného minéni.

Rodice, ktefi maji jesté dalsi déti, jsou si védomi toho, Zze zdravému ditéti
neveénuji tolik pozornosti, kolik by chtéli, coz je pro né psychicky jesté vice zatézujici.
,.Starsi syn mi pozdéji rekl, e musel rychle dospét a spoustu véci si fesit sdm. Ze se mu

spoluZdci smdli, Ze md brdchu debila.” (resp. Dana).

Pocit’ujete potiebu (odborné) pomoci s péci o VasSe dité? Pokud ano, v jakych
oblastech, u koho jste ji hledali? S jakym vysledkem?

Pecujici osoby zminuji potiebu dostateného mnozstvi a kvality ziskavanych
informaci ztad odbornikii (pracovnikli zdravotnictvi, Skolstvi, socidlnich sluzeb).
,»lenkrdt jesté nebyl rozsifenej internet a ja jsem vubec nevédéla, na koho se obrdtit.
Byly to neuvéritelné téZce ziskany informace.” (resp. Bara) ,, Nikdy ndm nikdo porddné
neporadil. VSechno zistalo na nds, na rodiné. A to jesté tatka, Ze byl byvalym reditelem
zdkladky, tak mél hodné zkusenosti a zndmych.“ (resp. Frantiska). ,,0d Ctyr mésicu, kdy
syn prestal pfibyvat, jsem si stéZovala pediatric¢ce, Ze klukovi néco je ... Alen ona pordd,
Ze pockame, Ze to miZe byt zvyseny reflux, nebo Ze ho moc krmim, Ze jsem precitlivéla
matka ...Nakonec prisel manZel s tim, Ze ma zndmého v Praze. Odbornou pomoc jsme si

tenkrdt sehnali sami.”, vypovida resp. Eva.
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Péce o dité se zdravotnim postizenim znamena pro rodice ucit se novym vécem a
postuptim. V souvislosti s péc¢i o dceru se matka (resp. Béara) vzdélavala v oblastech
rehabilitace — absolvovala kurz Synergické reflexni terapie a jinych alternativnich

metod. Vystudovala chirofonetiku na vysoké skole.

Ovlivituje péce o dité se zdravotnim postizenim financni situaci Vasi rodiny?

Finan¢ni situaci pecujici rodiny zatim zvladaji, nicméné by ocenily zlepSeni
pfistupu spolecnosti V této otazce. ,,Na metabolicky vady se nic nepiispiva. Diiv jsme
brali n¢jaky prispévek, to mi akorat pokryvalo ty specialni mlika. Posledni ¢tyfi roky
nebereme nic. Prispévky se davaji jenom na celiakii. Na laktézu nic. Krom drazsich
potravin mame taky problém s léky. Léky, ktery jsou hrazeny pojistovnou, obsahuji
laktézu. Takze si kupujeme ty bez laktozy a doplacime.” (resp. Eva). Respondentka
Béra tika: ,,Tim, Ze ma dcera ten piispévek na péci, j4 mam na ni n&jaky vyzivny a
vydélavam si, tak to docela jde. Vétsinu potieb dcery hradi pojistovna, a kdybych
dneska potiebovala néco zasadniho, tak jsem schopna si napsat zddost na nadaci a
vyfesit to takhle.“ Finan¢ni naro¢nost péce o dité s postizenim spociva také v tom, Ze si
rodina sama zabezpecuje asistenta pedagoga pro syna. (resp. Frantiska)

Resp. Dana zminuje zvySenou finan¢ni naro¢nost péce v dobé, kdy je pecujici
osoba sama nemocna: ,,KdyzZ pecujes o postizeny dité, tak nedostavas nemocenskou ...
to, Ze si nemocnd, nikoho nezajima. Kdyz je ti blb¢, musis zajistit péci n¢kde jinde ... a

Vv tu chvili jsi absolutng bez finan¢nich prostiedki.

Mate cas sam/sama pro sebe, kde Cerpdte energii ke zvladani péce o dité?

ProtoZze rodice vydavaji mnoho energie na péci o dit€¢ s postizenim, potiebuji
energii také n€kde Cerpat, tak aby predchazeli fyzické a psychické vycerpanosti a mohli
tak dobte vykonévat svou funkci pecujici osoby. Dvé respondentky uvadeji, Ze jim po
rozvodu s manzelem paradoxné ptibylo vice ¢asu pro svou vlastni osobu. ,,Diky rozvodu
s manZelem mi pribyly volny vikendy. Je super, Ze mdm vikend jen pro sebe.” (resp.
Eva). Naopak resp. Frantiska odpovida: ,,Jd vibec nemdm &as na sebe. Tuhle mamce
Fikam, Ze bych koupila listky do divadla ... a ona na to, Ze at je radéji nekupuju. Ze ném

treba nebude mit kdo pohlidat.”
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Co nebo kdo Vam pomdaha pii zvladani péce o Vase dité?

Prarodice, obvykle to byvaji rodi¢e matky, jsou Casto prvnim a velkym zdrojem
pomoci pii zvladani péce o dité s postizenim. ,,Diky rodicim jsme mohli jezdit na
dovoleny, jezdili jsme 1 k mofi ... protoze rodi¢e doopravdy tzasn¢ fungovali, hlidali
syna tfeba cely tyden,” popisuje resp. Alena. Jiny pfipad uvadi resp. Frantiska: ,,Ve
Skole nam fekli, Ze tam syna nechat mizou, jediné kdyz bude mit asistenta. Ale na
asistenta Ze nemaji penize. Tak to Sel d¢lat tat’ka.*

Sir§i rodina ale nemusi byt vzdy hlavnim zdrojem pomoci rodi¢tim ditéte
S postizenim. ,,Moji rodi¢e uz jsou staii, maji svoje problémy, takze mi pomahaji jen
vyjimecné. S manzelem jsme se ted’ rozvedli, ale déti si bere jednou za 14 dni a jedno
odpoledne v tydnu. Pomahaji mi nejvic sousedi,” fika resp. Eva. Aktivita rodicd,
zalozeni sdruZeni rodi¢i miize byt pomahajicim faktorem pii zvladani péce o dité
S postizenim, jako v ptipadé¢ resp. Bary: ,,Nejvic mi pomaha, Zze mam Alku, ze vim, Ze je
tu o dceru dobie postarano, ze si tu mizu vybrat lidi, ktery se mi o ni budou starat. To je

hodné¢ velka pomoc.

Jak vnimdte postoje SirSiho okoli a veiejnosti k Vasi rodiné

Valna vétSina nasi spolecnosti ma stale jen velmi malé povédomi o lidech
S postizenim a s tim souvisi fakt, ze spolecnost nevi jak se k t¢émto lidem a jejich
rodindm chovat. Resp. Bara naptiklad uvadi: ,Potkdme tfeba néjakou maminku
s ditétem a ona rekne - No vidis, takovd velkd holka a sedi na kocdru. To je ale ostuda.”
»Tenkrat, kdyZz jsme nékam sli, tak se lidi zastavovali s otevienou pusou a koukali na
nds.” (resp. Dana).

Ptistupy vetejnosti k lidem s postizenim se mohou lisit v zavislosti na druhu
postiZeni, tak jak zminuje resp. Dana. ,Zrakovy, sluchovy postiZeni ... to je v pohodé. Na
télesny se uz taky divame trochu jinak. Ale jak je tam mentdini postiZeni ... tak je to
v cudu.” A dale si Dana v8§ima odlisného vnimani lidi s postizenim vzhledem k jejich
veéku. ,,KdyZ ma c¢lovék Alzheimera, tak to ndm prijde normdini. A pritom to je taky
mentdlni postizeni. UZ nam to pripadd normdlni, protoZe stafim ... a my taky jednou
budeme stari, miZeme dostat tuhle nemoc vlastné vsichni.”

Rodina chlapce s Aspergerovym syndromem od raného véku ditéte narazela na

nepochopeni spolecnosti. Rodice byli oznacovani jako ti, co nezvladaji vychovu ditéte.
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Syn byl oznacovan jako agresivni a nebezpecény pro ostatni déti. ,Jo, ¢lovék musel
sndset hrozny véci. A nemohla jsem pred tim nikam utéct.” (resp. FrantiSka) Tato
respondentka narazela i na nepochopeni u odborniki: ,,Psycholozka mu udélala testy a
fekla, Ze je to hrozné chytrej kluk, a Ze jsem neschopnd maminka, kdyZ mu nenajdu

skolu pro nadany déti.”

Odpovéd’ na DVO 2

Pecujici rodiny maji riznou podporu socialniho okoli a rizné jsou i schopnosti
rodiny zvladat ptislusna ocekavani. Zasadni pro socialni fungovani rodiny je zavaznost
postiZeni, ale také druh zdravotniho postiZeni, pfedevsim z hlediska ptistupu vetejnosti.
Ve vSech piipadech méli rodiny zvySenou potiebu informaci o zdravotnim stavu jejich
ditéte, postupy dalsi 1écby ¢i poskytovani pomoci ditéti. Téchto informaci se jim
bohuzel vzdy nedostavalo v takové mife, v jaké by pottebovali. Péce vzdy vyzaduje
rozvoj novych védomosti a dovednosti, proto je pro socidlni fungovani nezbytna
dostupnost informaci a odborna pomoc. Co by rodice uvitali, je adekvatni mira finan¢ni
pomoci Vv zatézovych zivotnich situacich, jako je napiiklad zavazna nemoc pecujici
osoby.

Vyznamna je délba péce Vroding€ ¢i mimo ni, S moznosti odpoc€inku hlavni
pecujici osoby a prilezitosti pro ventilaci svych pociti a sebeuplatnéni. Zde z vypovedi
vyplyva, Ze Uplnost ¢i neliplnost rodiny, nijak neovliviiuje moznosti matky (jako hlavni
pecujici osoby) k regeneraci svych sil. SpiSe zalezi na osobnostnim pojeti matky, na
jejim temperamentu, zda si ¢as k obnové fyzickych a psychickych sil najde.

Jako velmi dilezitou potfebu vnimaji rodi¢e pocit respektu a nediskriminace ze

strany vefejnosti.
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DVO 3 Jaké poti‘eby vyjadiuji osoby pecujici o své dité se ZP?

Jak vnimdte svou soucasnou situaci? Co Vam déla radost?

Rodice déti s postizenim obvykle za¢nou doposud ,,bézné* véci vnimat jinak, vice
si v8§imaji mali¢kosti a umi se z nich radovat, tak jako v piipadé resp. Aleny: ,Nejvic mi
déla radost, kdyz syna nic neboli, kdyZ nema problémy, kdyZz se nauci novy slovi¢ko.”
Nebo v pfipadé resp. Bary: ,Mdm radost, Ze se dcera pordd snaZi, Ze to nevzdadvad.
Prosté tim svym pfistupem.” Rodice déti se postizenim se v prubéhu Zivota maji
hodnoty a postoje. Jak vyplyva z vypovédi resp. Evy: ,Jsem rdda, Ze mdm takovy déti,

jaky mam. Mazu mit lepsi, muzZu mit i horsi. Jsem rdda, Ze jsou takovy, jaky jsou.”

Mate z néc¢eho obavy?

Vétsina rodict ditéte s postizenim miva obavy, co bude s ditétem, az oni sami
nebudou moci péci o néj zajist'ovat.

Obavy mivaji rodice z toho, zda jejich dité spolecnost ptijme, zda se dité dokaze
ve spolecnosti n¢jak uplatnit a zda bude spokojené. ,,Mdm obavy z toho, aby ho ta
spolecnost vzala, aby byl zaraditelnej v prdci. A kdyby ho ta spole¢nost vyrazovala, aby

si néco neudélal, nebo aby nezacal brat tfeba drogy”, odpovéd’ resp. FrantiSky.

Kdybyste méli moZnost mit tii piani, ktera by to byla?

Odpoved’ rodict ditéte s postizenim je na tuto otdzku zcela jednoznana — mit
zdravé dité. Plnou hodnotu pojmu ,,zdravi* si vétSina lidi uvédomuje az ve chvili, kdy
0 tuto ,,jistotu’ oni sami ¢i jim blizci lidé ptichazi. Ve svych dalSich odpovédich rodice
zminovali $tastny zivot jejich déti — ,,aby byly stastny a néjak se v Zivoté protloukly”,
(resp. Frantiska), ,,aby vSichni, co se narodili s néjakym handicapem, nasli svoje misto
na slunci,” (resp. Dana).

Nékteti rodice berou pfitomnost ditéte s postizenim ve svém Zivoté jako vyzvu a
ukol (tak jak témto rodicim radi Zdenék Matéjcek) a na minulosti by nic neménili.
,Pravdépodobné to ma prosté divod, proc¢ to tak je a ja myslim, Ze na ten divod tak
trosku nahliZim. Z jedny strany je to omezujici, ale z druhy strany mé to neskutecné

mnoho véci naucilo.” (Resp. Bara)
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Co by si rodi¢e prali zménit je také piistup vefejnosti k détem s postizenim a
jejich rodindm, tak jak to uvadi resp. Eva: ,,Aby lidi brali v potaz urcity omezeni druhych
a respektovali ho. Aby se hned nebrdnili.” Respondentka Bara uvadi svou zkuSenost
S péci o lidi s postizenim v zahraniéi: ,,V Americe, tam kdyZ vidi dité na voziku, tak se
zeptaji, co pro néj miZou udélat. U nds, kdyZ je nékdo na voziku, tak si feknou, Ze uz to

nemd cenu pro néj néco délat.”

Jak si predstavujete budoucnost

Uspokojeni potteby oteviené budoucnosti je u téchto rodin znacné¢ omezené.
Nékteré rodiny mohou mit budoucnost spojenou striktné s péci o své postizené dité.
Rodiny, které¢ maji moznost poznat a vyuzivat komplexni péci socialnich sluzeb, mohou
vidét budoucnost déti a budoucnost svou — rodici oddélené. Jak zde uvadim na
prikladech respondentt. ,Jd se nemuZu divat do budoucna. J& musim Zit dneskem.”
(Resp. Alena)

»Budu spokojend, az bude syn v chranénym bydleni i pfes vikend.” Resp. Dana.
,.Neni to tak, Ze rodic md tomu svému ditéti obétovat cely Zivot a starat se o néj dokud
muZe. | tyhle déti by se mély v urcity fdzi osamostatnit a Zit si svij Zivot,” uvadi resp.
Bara. Zde se naplituji nékteré Mat&jckovy rady pro rodic¢e déti s postizenim — obétavost
ano, ale ne obé&tovani, dit€¢ samo netrpi nebo mysleme na budoucnost. Dokazat se

odpoutat z ochranitelské role je pro rodice déti s postizenim né€kdy velmi obtizné.

Pocit’ujete néjaké neuspokojené potieby? Jaké?

V momenté, kdy dité¢ nastupuje vzdélavaci drahu, vyvstavd u rodict potieba
vstiicného piistupu pedagoghi smérem k jejich situaci a moznostem jejich ditéte.
Mnohdy rodi¢e narazi na neochotu pedagogl ptizplsobit stavajici stav Skoly détem
S postizenim. ,,Podle starého zdkona byl syn nevzdélavatelny. Potom ale vysel novy
zdkon, Ze vsechny déti jsou vzdélavatelny a syn musel do devitky nastoupit do Skoly.
Napred za nim jezdila ucitelka do toho rehabilitacniho staciondre. Pak se ale vyménili
reditelé ve specidini skole, a Ze pry musime jezdit my do ty specidlky. Ze staciondr neni
Zddny skolsky zarizeni. Ale ta specidlni skola nebyla vibec vybavend na vozickdre.
(resp. Alena). Resp. Bara k tomu dodava: ,,Problém ve specidlni skole byl s druZinou,

protoZe tam prosté vozickdare neberou.”
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Kazdé zdravotni postizeni predznacuje, ze péce lékaii bude nezbytnd a Casta.
Rodiny tedy pochopitelné¢ zduraznuji potfebu citlivého a odborného ptistupu lékarii.
Mnohdy se jim bohuzel dostava podavani strohych informaci o zdravotnim stavu jejich
ditéte, kterym navic rodice nemusi rozumét. Velka cast 1€kait mé jen okrajové znalosti
o typech, formach, disledcich =zdravotniho postizeni. Nektefi 1ékafi mohou
upozornovani rodi¢ti na nékteré problémy jejich déti bagatelizovat, rodi¢e neberou jako
rovnocenného partnera v komunikaci. ,,KdyZ jsem zacala upozorriovat doktory, Ze syn
jesté nemluvi, tak mi rikali — VZdyft je to kluk, ten bude mluvit pozdéji.” (resp. Dana syna
se stiedné tézkym mentalnim postizenim). Stejnou zkuSenost md matka Eva (syn
s vyvojovou dysfazii).

Matky zminuji také potiebu vétsi pribojnosti V jednani s odborniky. ,,Na protest
psychologa z PPP jsem si prosadila, Ze syn bude chodit do pfipravny tfidy specialni
Skoly misto aby zuUstal dalsi rok ve Skolce.” (resp. Eva). ,Bojovala jsem, aby dcera
nebyla v rehabilitacni tfidé a tak jsme se vydali do SPC do Prahy, kde doporucili
pfefazeni do pomocny tfidy. U nds ve specidlce se mé pordd snazili pfesvédcit, Ze to
dcera nezvldadne.* (resp. Bara).

Potfeba sebeuplatnéni, seberealizace matky je dulezitd jako kompenzacni prvek
narocné péce o dité, stejné jako zvySeni sebehodnoceni, sebepojeti matky. ,,Nedovedu si
uZ dneska predstavit, Ze bych byla doma. Protoze, kdyz je ¢clovék doma, akordt se utdpi
v blbostech a premejsli ... A na to jaé nemdm cas.” (resp. A) Studuju vysokou skolu,
abych si dokdzala, Ze na to mam. (resp. C i resp. D). ,,Kdybych neméla dceru, nebyla

bych dneska tim, ¢im jsem a nebyla bych tady v Alce.” (resp. Bara).

Odpovéd’ na DVO 3

Rodiny vyjadiuji zvySenou potiebu ziskavani dostate¢ného mnozstvi a kvality
informaci z fad odborniki. Casto si informace dohledavaji sami a tapou v nich. Pedujici
rodiny by uvitali vstticnéj$i ptistup zdravotnikii pii sdélovani diagnoz, pti hledani dalsi
vhodné péce o jejich dité. Rovnéz ptistup pedagogti ve Skolstvi by zaslouzil vic empatie
smérem k t€émto pecujicim rodindm. Matky avizuji potfebu se realizovat v zaméstnani,
byt prospéSnd a uspeésna i jinde, stejn¢ jako potfebu vétsiho sebeprosazeni. Znacna

potieba vyvstava s piijetim ditéte s postizenim a jeho rodiny spolecnosti.
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DVO 4 Jaké jsou zdroje ¢i bariéry mistni komunity?

Jak vnimdte misto (obec, mésto), kde Zijete?

V mensich obcich se zda byt pfima podpora pecujicich rodin vétsi nez ve méstech.
Zda je to zpisobeno vétsi vztahovou provazanosti lidi na venkové se da jen tézko
odhadovat. ,,Taky tim, Ze bydlime na vesnici, tak bracha muizZe chodit i sam ven. ProtoZe
vim, Ze ti ostatni ho znaji a daji na ného tak trochu pozor.” (resp. Cecilie). V jednom
ptipad¢ obec na své ndklady zrekonstruovala obecni byt na bezbariérovy a umoznila tak
rodin¢ s ditétem s tézkym kombinovanym postizenim zlepsit kvalitu jejich Zivota. (resp.
Alena). V druhém pitipadé obec zasadnim zplsobem upravila cenu za pronajem
obecniho bytu a umoznila pecujici osobé zaméstnadni na zkraceny uvazek v misté
bydlisté. (resp. Cecilie). Pozitivni je také, Ze obec (v pfipadé resp. Aleny) podporuje
neziskovou organizaci, ktera poskytuje sluzby pro déti se zdravotnim postizenim.

Objevuje se vSak 1 negativni postoj mistni komunity, zejména v oblasti socialni
akceptace ditéte s postizenim. Rodina s autistickym ditétem narazi ve spole¢nosti na
obrovské problémy nepochopeni, Gstrkl ditéte i rodiny. Co neni pro okoli viditelné jako
»jasné postizeni®, naptiklad smyslové ¢i télesné postizeni, je davano za vinu rodicl a
jejich neschopnosti fadné vychovy ditéte. Rodina se tak ocitd ve velké socidlni izolaci,
ve velkém psychickém tlaku spolecnosti. ,,Na zdkladce si rodice na syna stéZovali, Ze je
nebezpecnej, Ze uto¢i na spoluZdky, Ze se s tim musi néco délat. Citili jsme to ale i ze
strany uciteld, Ze ho tam nechtéji.“ (resp. FrantiSka)

Rodice si v§imaji rozdilti ve vnimani a pfistupu K lidem se zdravotnim postizenim
Vv menSich méstech a v Praze. ,,Jsou vidét obrovsky rozdily mezi okresnim méstem a
Prahou. Jak v péci a odbornosti zdravotniku tak pedagogl. Praha prosté Zije jinak, ma

jinou mentalitu. Je tam vétsi informovanost a vétsi moZnosti.“ (resp. Eva)

Vyhledaval/a jste nékdy nebo navidzal/a kontakt s organizaci sdruZujici osoby se
stejnym zdravotnim postizenim jako ma Vase dité?

Pecujici rodiny vyhleddvaji rodiny se stejnymi problémy ¢i sdruZeni rodici
Vv piipadech, kdy hledaji radu ¢i odpovéd na néjakou otazku ohledné svého ditcte.
V soucasné dobé velmi rozSifeného pouzivani internetu jsou moderni technologie
castym zprostfedkovatelem vzajemného kontaktu rodicii, jak uvadi resp.Dana: ,,Ted, jak

jsou ty novy technologie jako facebook a tak, tak tam jsou skupiny rodici a ty si
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predadvaji zkusenosti. Musim se tam zeptat, jestli nevédi o néjakym dobrym neurologovi
co délé DMO u dospélych. A taky tam miZes poznat, Ze to tvy dité je vlastné uplné
zdravy.”

Nekteti rodiCe s navazovanim kontaktd, ptfipadné vztahli s jinymi rodici jeste
vahaji. ,UZ mé napadlo, nakontaktovat se s rodi¢i, co maji stejny problémy. To jsem
jesté neudélala.” (resp. Frantiska)

V jiném piipad¢ rodi¢e sami vyvinou aktivitu, diky spole¢nému cili spoji své sily
a zacnou tak zajmy svych déti s postizenim hajit sami. Jako se stalo v pfipadé resp.
Aleny a resp. Bary, kdy matky spole¢né zalozily obecné prospéSnou spolecnost, jejiz
prvotnim cilem bylo zajistit svym détem s postizenim denni stacionaf, ktery v dané

lokalité chybi.

Ma podle Vis tato oblast néjaké nedostatky &i naopak prednosti (informovanost,
nabidka sluZeb, dopravni dostupnost, dostupnost zdravotni péce, pristup veiejnosti aj.)
v souvislosti s péci o Vase dité?

Nedostatecna se jevi péce o tézce postizené déti. ,,Spolu s dalsimi maminkami
jsme bojovaly o prosazeni mist pro nase déti v rehabilitacnim staciondfri, tlacily jsme na
mésto, protoZe tady pro déti s téZkym postizenim nad 15 let véku nic neni.” (resp.
Alena). ,Specidlni $kola nebyla viibec pFipravend na vozickdre. Upravy se tam délaly a?
za nds. Aby tam nase déti mohly vibec chodit,” popisuje situaci ve Skolstvi resp. Bara.
,.Nikde ho nikdo nechtél. Ale co teda s nim? ... Nikdo ndm nebyl schopen poradit.”, fika
matka autistického chlapce, resp. Frantiska.

Jako pozitivni vnimaji rodi¢e dostupnost nékterych socialnich sluzeb. ,.Jsem fakt

rdda, Ze tady ten staciondr je. A brdachovi se tam taky libi.” (resp. Cecilie).

Odpovéd’ na DVO 4

Za mistni zdroje pecujici osoby povazuji pozitivni piistup zdejSich piedstaviteli
nekterych samosprav, dostupnost nékterych socialnich sluzeb. Pozitivné vnimané jsou
nové technologie v souvislosti s mozZznostmi vzdjemného sdileni informaci a
komunikace. Rodic¢e si vSimaji rozdilného pfistupu k lidem s postizenim v mensich
obcich a méstech v porovnani s hlavnim méstem Prahou. K bariéram patii absence

ambulantnich socialnich sluzeb pro danou cilovou skupinu, spolecenské bariéry.

79



DVO 5 Jak mohou socialni sluzby saturovat poti‘eby pecujicich osob?

Jak hodnotite vyznam socidlnich sluZeb pro pecujici osoby?

Rodiny popisuji potfebu, aby zafizeni socidlnich sluzeb poskytovala krom
zakladni péce (zajisténi zakladnich fyziologickych potieb) o jejich dité i pécéi v oblasti
vzdélavani a rehabilitace. ,,Bratr chodi dvakrdt tydné do denniho staciondre pro
seniory. Driv chodil i tfikrdat tydné, ale bylo to i pro mé dost ndrocny ho tam vozit a
vyzveddvat a taky bylo vidét, Ze jak tam s nim necvici, Ze jde dol(i.* ,,Ale nevim, jak bych

to bez toho staciondre délala. ,,(resp. Cecilie)

Mate osobni zkuSenost s vyuZivanim socidalnich sluzeb? Pokud ano, jakou?

Resp. Dana uvadi kritéria vybéru vhodného socidlniho zatizeni. , Hledala jsem
pro syna chranény bydleni, kde mu dokazi nabidnout i néjakou prdci, nebo zajmovou
aktivitu, kde mu umozni samostatny pohyb, kde ho néco nauci. Syn je v chranéném
bydleni 15 mésici. Zvlada sam cestu autobusem do 40 km vzddleného rodného mésta.

Ma skvely pocit z toho, Ze je samostatny.

Postradate ve vaSi oblasti néjakou/néjaké socialni sluibu/socialni sluzby? Jaké?

Pecujici rodiny oznacuji ve vSech piipadech potfebu komplexni a navazné péce
Vv oblasti socialnich sluzeb. ,,V socidlni oblasti tady tenkrat nic nebylo. Vsechno jsme si
zarizovali sami rodic¢e — staciondr pfi méstskych jeslich, pak vybaveni ve specidlni skole,
zaloZili jsme ALKU.“ (resp. Alena).

Aktivni rodi¢e mohou vyvinout vlastni iniciativu a pokusit se vyplnit mezeru
Vv oblasti nékterych socialnich sluZzeb sami, naptiklad zaloZenim neziskového sdruZeni.
Nejenze tak ziskaji adekvatni péci pro své dité, ale také moznost pracovniho uplatnéni a
osobniho rozvoje. ,,Diky tomu, Ze jsme zaloZili ALKU, mam ted'zajisténou celodenni péci

o dceru, mam tu zaméstndni. Prosté si funguju, jak je potfeba.“ (resp. Bara)

Zde bych rada zminila zakladni informace o obecné prospé$né spoleCnosti
ALKA, kterou vroce 2005 zalozili rodice déti s postizenim ve spolupraci se
specidlnimi pedagogy. Cilem zaloZzeni této neziskové organizace bylo vytvoieni
denniho stacionafe pro déti s t€zkym kombinovanym postizenim. Diky nezdolnosti a
aktivité rodicu se v r. 2008 stala ALKA poskytovatelem socialnich sluzeb, usilujici o

ucelenou rehabilitaci dle
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konceptu sdilené¢ péce. Cilem Alky je co nejvétsi podpora ditéte s postizenim a jeho
rodiny tak, aby dité i rodina mohly maximalné fungovat a byly spokojeni. Kromé bé&zné
dostupnych socialnich sluzeb nabizi Alka jiz tfetim rokem specialni metodu
rehabilitace Therasuit. Metoda je vhodna pro lidi s DMO a s jinymi pohybovymi
problémy. Je zalozena na pouzivani obleku Therasuit, ktery umoziuje diky mnoha
uponiim individualni zapojeni ¢i naopak vypojeni chybné fungujicich svalovych skupin.
Klient v obleku mtize dale pracovat v tzv. rehabilitaéni cvi¢ebni jednotce, na kterou jsou
upnuta riznd pruzna lana. Tato se pfipoji i na klienta v obleku Therasuit a drzi jej napf.
ve vzpiimené poloze, nebo mu davaji odpor pfi cvi¢eni na lizku umisténém v kleci, ¢i
jej pfidrzuji pii chlizi na pasu, skakani, 1étani ve vzduchu apod. Témito vSemi postupy
dochazi k stimulaci CNS a k vytvéfeni spravnych (¢i alespon spravnéjsich) navyki pii
pohybovych stereotypech. V kone¢ném disledku se diky terapii docili i toho, Ze osoba
pohybujici se napt. po Ctyfech vstane a bez opory chodi (v obleku Therasuit), coz je
obrovsky pokrok k samostatnosti a sob&stacnosti klienta. Dcera resp. Bary tuto sluzbu
od pocatku jejiho fungovani zde vyuziva. Matka pozoruje na dcefi pokroky nejen
v motorické (pevnéj$i postoj, zpevnéni svali atd.), ale také v psychosocidlni oblasti

(Iepsi komunikace, uvazovani).

Odpovéd’ na DVO 5

Rodiny vyjadifuji potfebu vzniku novych socidlnich sluzeb, zejména
ambulantnich, konkrétné¢ denniho staciondfe. Diky své vlastni iniciativé rodice
postizenych déti dosdhly zaloZeni obecné prospésné spolecnosti, kterd nyni poskytuje
sluzby socialni péce a rovnéz dal vzniku zaloZeni denniho staciondfe. Rodiny maji
potiebu vybirat si mezi poskytovateli socidlnich sluzeb, dle nabizenych aktivit a
¢innosti pro klienty, dle pfistupu ke klientim. Ackoli ne vSichni respondenti socidlni
sluzby vyuZzivaji, vnimaji jejich existenci jako pfinos a pripoustéji jejich mozné vyuziti
v budoucnu.

Pecujici rodiny touzi po koordinovanosti pomahajicich profesi, kterd by jim
usnadnila situaci zejména v obdobi zahajeni péce a ptispéla k zaclenéni téchto rodin do
majoritni spolecnosti. Zde by mélo dojit k povzbuzovani respektu a rovnych pfilezitosti,

zejména v moznostech pracovniho uplatnéni pecujicich 1 peCovanych osob.
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4.5 Vyhodnoceni analyzy potieb rodin s ditétem se zdravotnim
postiZenim

Na zéklad¢ poznatkii ziskanych zodpovidanim dil¢ich vyzkumnych otdzek lze
odpovédeét na hlavni vyzkumnou otazku: ,,Jaké jsou potieby rodin s ditétem se
zdravotnim postiZenim?“ 7. vyse uveden¢ho vyplyva, ze pecujici osoby pocituji
zvySenou potiebu relevantnich informaci a provazanosti ¢innosti pomahajicich profesi.
Koordinovanost pomahajicich profesi ve smyslu konceptu ucelené rehabilitace je pro
pecujici osoby nezbytna zejména v obdobi zahdjeni péce, avSak dostupnost a piesnost
informaci a moZnost nalézt podporu ze strany kvalifikovanych pracovniki poméhajicich
profesi je vyznamna po celou dobu zajistovani péce. K této podpofe lze zafadit i
dostupnost socialnich sluzeb pro osoby se zdravotnim postizenim. Pecujicimi osobami
jsou postradany zejména ambulantni socialni sluzby, konkrétné denni stacionaf. O jejich
ziizeni usiluji zejména rodiny pecujici o osoby skombinovanym a mentalnim
postizenim. Na zde uvedeném konkrétnim ptipad¢ je vidét, ze usili a snaha rodict
zajistit svym détem co nejlepsi a nejsirsi péci, je krom samotného zajisténi péce o déti,
motivujicim zdrojem pro jejich dalSi profesiondlni sméfovani v Zivoté. Zalozenim
vlastni neziskové organizace dostavaji rodice prostor pro rozvoj svych déti i osobnich
Zivoti.

Dostupnost socialnich sluzeb by méla zajistit moznost vzajemného oddechu
pecujicich a peCovanych osob, piilezitost pro rozvoj a seberealizaci obou stran a
vyznamné piispét ke strategiim délby péce. Pro pecujici osoby se jevi jako velmi
vyznamné piisobit nadale na postoje vefejnosti k osobdm se zdravotnim postiZenim
I t&m, kteti o né€ pecuji. K tomu by méla ptispét vychova a vyssi informovanost intaktni
spolecnosti, a to nejlépe formou spoleénych setkavani, spoleénych aktivit vzdélavacich,
zajmovych 1 spolecenskych. Siln¢ je téZ pocitovana potfeba pracovniho uplatnéni
pecujicich 1 pecCovanych osob, piedev§im z divodu uspokojeni psychické potieby
seberealizace, Kkjejiz saturaci by mohlo dojit vytvafenim tomu odpovidajicich
pracovnich mist, napf. s moznosti prace na CasteCny uvazek, prace z domova apod.
Pecujici osoby pocituji téz potiebu posileni vyjednavaci pozice své zajmové skupiny

jakoZzto rodicii déti s postizenim.
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Shrnuti identifikovanych potieb ziskanych provedenou analyzou:

e Potfeba vyssi informovanosti a odborné vzdélanosti pracovnikii pomahajicich
profesi v oblasti poskytovani péce lidem se zdravotnim postizenim (zejména z fad
1ékaiti, pedagogt, psychologt).

e Potieba provazanosti pomdhajicich profesi ve smyslu konceptu ucelené
rehabilitace.

e Potieba ziizeni nékterych socidlnich sluzeb: denni stacionaft, zajisténi nasledné a
komplexni péce

e Potieba respektu ze strany intaktni spole¢nosti a uznani prav déti s postizenim a
jejich rodin (realistické informovani vefejnosti, vychova, lep$i ohodnoceni ze
strany spole¢nosti).

e Potieba pracovniho uplatnéni pecujicich osob i osob se zdravotnim postizenim
(jako prostifedku pro sebepotvrzeni a seberealizaci kazdého jedince, potieba
vytvareni odpovidajicich pracovnich mist s flexibilni pracovni dobou, moznosti
prace z domova aj.).

e Potieba posileni vyjednavaci pozice pecujicich rodin (zejména z pohledu posileni

duraznosti pecujicich osob -matek)

Zavéry z vyzkumného Seti‘eni

Vzhledem k omezeni vyzkumného Setfeni vlivem nizkého poctu zicastnénych rodin,
nelze uvedend ziskanad data zevSeobecnit. Lze je tedy pouzit jako pouhy vzorek potieb
jednotlivych rodin s ditétem se zdravotnim postizenim.

Pfi mém vyzkumném Setfeni jsem se inspirovala na toto téma jiz v minulosti feSenou
diplomovou praci L. Jizové (2009). V porovnani s touto praci, soucasna analyza potieb
rodin pfinesla nova zjisténi s odstupem péti let, kdy byly oba vyzkumy provadény.
Porovnavani téchto dat 1ze posuzovat v dlouhodobém méftitku, jako miru napliiovani potieb
rodin s ditétem se zdravotnim postizenim v souvislosti s rozvojem podpory socialnich a
pedagogicko psychologickych sluzeb.

Vyzkumny zamér byl splnén. Vyzkum piinesl nova data ke srovnavani potieb rodin,
které pecuji o dit€ s postizenim. Soucasné vyzkum nastinil hloubku dané problematiky a
dalsi faktory, které ovliviuji kvalitu uspokojovani nejen specialné¢ pedagogickych potieb

rodin s ditétem se zdravotnim v kazdodennim Zivoté.
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ZAVER

V mém vyzkumném Seteni jsem se zabyvala rodinou, jejim vnitinim i vnéj$Sim
prostiedim. Rodina jako nepostradatelnd soucast lidské spolecnosti plni zakladni
funkce, bez nichz by nedochazelo ke spravnému vyvoji ditéte. V zajmu spolecnosti je
starat se o rodinu v pifipad¢ vzniku Zivotnich situaci, které rodina nezvlada sama fesit.
Spolecnost by méla pomoci tak, aby byla rodina stale stabilizujicim prvkem spolecnosti
a plnila dobte své funkce.

Vznik a existence zdravotniho postizeni piedstavuje takovou socialni udalost,
kterd zasadnim zpisobem ovliviiuje zivot kazdého c¢loveka, kterého se dotyka.
Bezprosttedni dopady ma nejen na samotné ob¢any se zdravotnim postizenim, ale také
na jejich rodiny. Zejména u t&€zSich forem zdravotniho postizeni dochéazi k vyraznym
zméndm v moznostech plnohodnotné ucasti a zapojeni jak v soukromych aktivitach, tak
1 ve vefejném zivote. Nepriznivé disledky a dopady vyplyvajici z existence zdravotniho
postiZeni je vS§ak moZzno do urcité miry eliminovat propracovanym systémem opatieni,
na jejichz realizaci musi participovat cela spole¢nost.

Vyzkum pfiinesl data z analyzy nejen specialné pedagogickych potieb rodin s ditétem
se zdravotnim postizenim ve spektru Sesti zucastnénych rodin. Tyto ziskané poznatky
mohou piispét k efektivnéjsi nabidce i skutenému poskytovani sluzeb a tedy k co
mozna nejsirsi integraci ¢i inkluzi lidi se zdravotnim postizenim do intaktni spolecnosti.
Analyza ukézala, jaké potieby rodice v souvislosti s pééi o dité s postizenim maji, zda
jsou tyto potfeby uspokojovany a v jaké mitre. Ke kvalitn€jSimu uspokojovani téchto
potieb rodin je dilezitd nejen podpora statu v oblasti materialniho, finan¢niho
zabezpeceni, ale pfedev§im podpora socidlni a spoleCenskd vSech c¢lend nasi
spole€nosti. Vyzkumny zamér byl splnén. Ziskana data by mohla byt podnétem pro dalsi,
hlubsi vyzkum sledované problematiky.

Zavér mé diplomové prace bych rada ukoncila citatem lidové moudrosti z knihy
L. Novosada (2009): ,,Kdo chce, hleda zpiisoby, kdo nechce, hleda divody.

V rozhovorech s dotazovanymi rodinami jsem se Stimto nazorem rodic¢u
mnohokréte setkala. Rodi¢e mohou pfii zajisStovani péce o své dité s postizenim nardZzet
na nevstficny pfistup odbornik i vefejnosti. Pfijmeme-li kazdy znés trochu vice
empatie do svého srdce, mohl by se piistup spolecnosti vii¢i handicapovanym lidem a

jejich rodindm v budoucnu jesté vice zlepsit.
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