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ABSTRAKT

Bakalatska prace se zabyva rodinami, které pecuji o dit€ se zdravotnim postizenim. Cilem
prace je zjistit, jaky vliv ma péce o zdravotn¢ postizené dit€¢ na rodinny systém. At jiz se
jedné o zdravotni postizeni smyslové, dusevni, télesné ¢i kombinované, nezastupitelnou roli
zde sehrava socialni prace. Pii socidlni praci se miizeme opfit o legislativni dokument, Zakon
¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ktery mimo jiné definuje, za jakym ucelem jsou
socialni sluzby poskytovany. Teoreticka ¢ast prace se vénuje vymezeni zakladnich pojmi.
Jsou v ni popsany socidlni sluzby, které mohou rodiny s postizenym ditétem vyuzivat.
Zminéna je také finan¢ni pomoc rodindm a nékteré metody socidlni prace s rodinou.
V praktické Casti jsou analyzovany rozhovory s participanty, které tvoii podstatu bakalarské

prace. V préci je vyuzita kvalitativni vyzkumna strategie.

Kli¢ova slova: Rodina, dité¢ se zdravotnim postizenim, socidlni prace s rodinou, socialni

sluzby, finan¢ni pomoc, kvalitativni vyzkum.

ABSTRACT

The bachelor thesis deals with families who take care of a child with a health disability. The
aim of the work is to find out what effect the care of a health disabled child has on the family
system. Whether it is a sensory, mental, physical or combined disability, social work plays
an irreplaceable role here. In social work, we can rely on a legislative document, Act No.
108/2006 Coll., on social services, which defines, among other things, the purpose for which
social services is provided. The theoretical part of the thesis deals with the definition of basic
concepts. There are described the social services that families with a disabled child can use.
There is also mentioned financial help to families and some methods of social work with the
family. The practical part analyses interviews with participants, which form the essence of

the bachelor's thesis. A qualitative research strategy has used in the work.

Key words: Family, child with health disability, social work with the family, social services,

financial help, qualitative research.
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UvVOD

Snad vSichni rodice, kteti o¢ekavaji narozeni potomka, se tési na zdravé a krasné dité. Mit
zdravé dit€ je totiz dar. Ale, co kdyz se dité nevyviji tak, jak by mélo? Co kdyz se do rodiny
narodi dité, u kterého se projevi n¢jaké zdravotni postizeni a dité se zacne odliSovat? Téma
rodiny, kterd pecuje o dité se zdravotnim postizenim, je stale aktudlni a pro mnohé citlive,
nékdy i tabuizované téma. Autorka prace pracuje jako socialni pracovnik na Utadu prace a
s rodinami pecujicimi o dité se zdravotnim postizenim se setkava velmi ¢asto. VSimla si, ze
pfi vedeni rozhovoru je téma postizeni vlastniho ditéte pro rodice stéle citlivé, i kdyz jiz o
dité pecuji nekolik let. Mnozi z nich plsobi unavené, vycerpané, ale i pfesto vSechno pecuji
o své dité s velkym nasazenim, ¢asto obétuji a opusti vSe, co do té¢ doby radi délali, s kym se
setkavali. Mnozi z nich se také izoluji ve svych domovech, neustale maji zaZitou dobu, kdy
déti se zdravotnim postizenim nebyly soucasti vétSinové spolecnosti. Lze predpokladat, ze
atmosféra v roding, ale i klima rodiny se zméni. Co prozivaji rodice ditéte se zdravotnim
postizenim? A jaky je vlastné jejich Zivot, jak takova rodina vlibec funguje, s ¢im se potyka
a co rodina potifebuje, aby byla schopna pecovat o dité se zdravotnim postizenim? Tyto
otazky se budeme snazit zodpovédet v bakalarské praci s nazvem Vliv péce o zdravotné

znevyhodnéné déti na fungovani rodinného systému.

V teoretické asti bakalaiské prace se zaméefime na definovani pojmi souvisejicich s rodinou
a s ruznym druhem postizeni. Zminime se o reakcich rodi¢ na zji$téni, Ze jejich dité trpi
postizenim. Déle se budeme zabyvat pomoci a podporou pro tyto rodiny. At jiz se jednd o
pomoc poskytovanou prostfednictvim socidlnich sluzeb, nebo pomoc finan¢ni ¢i
prostfednictvim vyuziti riznych kompenzacnich pomticek. Nedilnou soucésti této prace je
také kapitola, v€nujici se socidlni praci srodinou, kterd pecuje o dit€¢ se zdravotnim

postizenim.

V praktické ¢asti se zabyvame analyzou polostrukturovanych rozhovori s rodici, ktefi pecuji
o dité€ se zdravotnim postiZzenim. Tato analyza ndm da odpovéd’ na hlavni vyzkumnou otazku
Jak ovliviiuje péce o nezletilé dit¢ se zdravotnim postiZenim fungovani rodinného systému?
Zodpovézeni hlavni vyzkumné otazky ndm umozni 1épe pochopit fungovani takovychto
rodin, pfipadné nadm nastini jejich nenaplnéné potieby, které jim mohou byt piekazkou pii

péci o dité se zdravotnim postiZzenim.

Bakalafska prace je urcena pro rodiCe, kterym se narodilo dité se zdravotnim postiZzenim,

muze slouzit také ostatnim rodinnym pfislusniklim, aby méli zakladni piedstavu, co péce o
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zdravotné postizené dité obnasi, jak jim muze byt pomoZzeno, na co maji narok. Dale z ni
mohou cCerpat také zdravotné socidlni pracovnici nebo socidlni pracovnici, ktefi se
nezameétuji piimo na praci s touto cilovou skupinou a potiebuji ziskat zakladni informace o

této cilové skupin€ na jednom miste.
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I. TEORETICKA CAST
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1 RODINA A DIiTE SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

Ocekavani a posléze narozeni potomka patii zcela nepochybné k nejkrasnéjsim okamziktim
v zivoteé ¢loveka, nebo by tomu tak alespont mélo byt. Rodina pied narozenim ditéte vybira
vhodné jméno, zafizuje détsky pokoj a téma narozeni ditéte pievazuje v konverzaci nad
tématy jinymi. Ale co kdyZz v§echno neni tak, jak si rodice pfedstavovali? MatouSek uvadi,
ze pokud se do rodiny narodi dité¢ s postizenim, traumatizovana je predevsim matka, nebot’
dité bere jako soucast sama sebe. Napiiklad reakce rodiny na zjisténi, ze dité trpi mentalni

retardaci, je srovnatelna s reakci na amrti blizkého ¢lena rodiny. (Matousek, 2003)

1.1 Rodina

Rodina. Pojem, ktery je vSem vSeobecné znamy, avsak pojem, kterému mize kazdy z nas
ptisoudit trosku jiny vyznam. Jeho jednotnou definici bychom hledali marné, vzdyt ani v
Ceském zakoné o roding &. 94/ 1963, nebyl piesné tento termin vydefinovan. Tento zakon
v$ak pozbyl platnosti v roce 2013. Zadny novy zakon o rodiné do dne$niho dne v platnost
uveden nebyl. Jednim z divodi je i to, Ze na rodinu lze nahlizet z riznych odbornych
perspektiv. Jinak pojem rodina definuje sociolog ¢i psycholog, jinak ho definuje pravnik
nebo demograf. Podstata pojmu vSak zlstdva obdobnd. Neéktera zustanoveni vSak

dohledame ve druhé &asti obanského zakoniku s nazvem Rodinné pravo. (Cesko, 2006)

»Rodina predstavuje skupinu osob primo spjatych pribuzenskymi vztahy, jejiz dospeli
¢lenové jsou odpovedni za vychovu déti. “ (Giddens, 1999, s. 156)

Oldiich Matousek zase zminuje, ze ,,rodina existuje proto, aby lidé mohli naleZité pecovat o
své deti. Kromé toho, Ze je rodina biologicky vyznamnd pro udrzeni lidstva, je také zakladni

Jjednotkou kazdé lidské spolecnosti. “ (Matousek, 2003, s. 9)

Z pedagogického slovniku se dozvidame, Ze rodina je nejstarSi spolecenska instituce, ktera
plni rizné funkce, formuje vztahy, hodnoty a postoje. ,, Soucasné pojeti rodiny tenduje k
chapani rodiny jako socialni skupiny nebo spolecenstvi, Zijiciho ve vilastnim prostoru —
domove, uspokojujici potreby, poskytujici péci a zakladni jistoty detem.” (Pricha,

Walterova, Mares, 2001, s. 202)

Mozny (2008, s. 25) uvadi, zZe ,,jednotnad sociologie teorie rodiny neexistuje, a stejné tak
neexistuje jednotna rodina. “ Zminuje, ze tzv. tradi¢ni rodiny slozené z manzelského paru a

déti tvoti dnes v Evropé jen zhruba ¢tvrtinu ze vSech domdcnosti.
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1.1.1 Rodinny systém

,, Definujeme-li rodinu jako systém, miizzeme vyuzit nejjednodussi klasickou pracovni definici
systéemu — systém je soubor casti a vztahii mezi nimi. “ (Sobotkova, 2007, s. 24) Autorka dale
uvadi, Ze rodinny systém se rozklada v prostoru a Case, ale také v biologickém a socialn¢-
historickém kontextu. Kantor a Lehr (1977) se zmifluji o ctyfech tezich zékladni
charakteristiky rodinnych systémi. Uvadéji, ze rodinné systémy jsou organizacné slozité,
nebot’ vytvareji propletené sit€¢ vzajemnych vztahti. Rodinné systémy jsou oteviené,
podminuji zivotaschopnost systémi, reprodukci a schopnost zmény. Rodinné systémy jsou
adaptabilni. Znamena to, Ze se systémy vyvijeji a méni na zaklad¢ reakci na podnéty.
Rodinné systémy jsou systémy priubézné informacni vymény. Zakladnim principem je tok

energie v systému. (Kantor, Lehr, 1977)

1.1.2 Funkce rodiny

Mnoho autorii se shoduje na tom, Ze rodina by méla plnit zdkladni funkce. Funkce rodiny
mohou byt ovlivnitelné a jsou zavislé na zdkladnich podminkéch. Témito podminkami
mame na mysli v€k, pohlavi, vzdélani rodicl, pocet ¢lenli rodiny a dalsi. Uved’'me si tedy

funkce rodiny naptiklad podle Grecmanové a kol., (2000). Ta rozliSuje ¢tyti zdkladni funkce.

Funkce biologicko-reproduk¢ni. Tato funkce zajisStuje vytvoreni podminek pro zdravy
biologicky rozvoj vSech ¢lenti rodiny a zabyva se i otdzkami pohlavniho Zivota manzeld.
Soucasti této funkce je také rozhodovani se o Casovém odstupu a poctu déti v rodin€. Funkce
ekonomicko-zabezpecfovaci ma zejména za kol zajiStovani hmotnych podminek déti a
¢lenti rodiny. Pokud neni mozné, aby rodina zajistila své ¢leny po ekonomické strance, miize
jim riznymi pfispévky pomoci stat. Funkce emocionalni. K této funkci miizeme uvést to,
ze dulezité jsou emocionalni vazby rodinnych pfislusnikii. Vzdyt je to praveé rodina, ktera
by kazdému jedinci méla poskytovat pocit bezpeci, sounalezitosti, Ucty a lasky. Funkce
vychovna je spojena s vychovou a mlizeme konstatovat, ze jde vlastné o dlouhodoby a
cilevédomy proces, ktery formuje kazdého jedince. Pisobenim ¢lenti rodiny na dit¢ dochazi

k vSestrannému rozvoji ditéte.

Maradova a kol. (1992) ve své knize zase uvadi funkce nésledujici. Hospodaiska,
biologicko-populacni, vychovnd, funkce odpocinku a obnovovani télesnych 1 dusevnich sil.

Podstata vSak zlistdva stejna.
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1.2 Reakce ¢lenii rodiny na zdravotni postiZeni ditéte

Stres, ktery byva spojeny s pfijetim faktu, ze dité trpi néjakou formou postizeni, je zasah do
celkového zivota rodiny. Naroc¢na péce o postizené dité zcela jist¢ ovlivni také manzelsky

vztah a celkovou atmosféru v roding. (Vagnerova, Strnadova a Krejcova, 2009)

Obdobi, kdy se rodice vyrovnavaji s danou skutecnosti, 1ze nazvat krizi rodicovské identity.
Tuto krizi 1ze chapat jako reakci na odliSnost jejich ditéte a také jeho perspektiv. Muze ji
predchazet tzv. faze nejistoty, kdy si rodi¢e uvédomuji, Ze se jejich dité né¢im odlisuje, at’
uz se jedna o vzhled, nebo se jinak projevuje. Uz v porodnici si matka mize vSimnout, Ze

71 * W

2017)

Pugnerova (2018) uvadi, ze rodina pecujici o dité se zdravotnim postizenim mé v dnesni
spole¢nosti lepsi postaveni a moznosti, nez tomu byvavalo diive. Ale i presto se i nadale
jedna o specifickou zalezitost, nebot’ potieby vychazeji z péce samotné a zaroven jsou zcela

individualni pro kazdou rodinu.

1.2.1 Faze vyrovnani se se zivaZnym onemocnénim

., Narozeni ditéte se zavaznym zdravotnim postizenim a péce o néj predstavuje pro rodice
(rodinu) mimoradnou zatéz. Jedna se o tzv. zlomovou (katastrofickou) Zivotni krizi, kterd je
spojena s velmi tryznivym pocitem nenaplnéného ocekavani narozeni zdravého ditéte, které
meélo uspokojit ,,vyprojektované" tuzby a predstavy, nekdy prevysujici objektivné dané

moznosti.“ (Srajer, Musil, 2008, s. 108)

Pojem krize se ,, pouziva k popisu situaci, pri kterych se néco dramaticky méni a tato zména

Jje doprovizena negativnimi emocemi. “ (Spatenkova, 2017, s. 14)

Véagnerova (2012) uvadi, ze prozivani a chovani rodicu, kteti se dozvi o postizeni svého

ditéte, prochazi péti typickymi fazemi.

Faze Soku a popfeni. Jednd se o prvni reakci na sdéleni, Ze dité neni zdravé. Sok se
projevuje strnutim a neschopnosti jakkoli reagovat. Mohou se také dostavit pocity smutku a
uzkosti. Dochazi zaroven k popteni celé situace, coz je obrana vlastni psychické rovnovahy.
Rodice Gasto v této fazi také hledaji vinika celé situace. Casto je to pravé lékat, ktery rodi¢tim
Spatné zpravy sdéluje a je oznacen za vinika celé situace. Rodice v této fazi nejsou schopni

pfijimat rady a doporuceni, prostor pro poskytovani jakéhokoli poradenstvi zde neni.
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Vhodné je vSak poskytnuti psychologické prvni pomoci nebo také poskytnuti krizové
intervence. Pro tuto fazi jsou typické vyroky: ,,To neni mozné, to jste se museli splést, to

nemuze byt pravda®.

Faze bezmocnosti. V této fazi rodi¢e nevédi, co by méli délat, nebot’ se nikdy s takovymto
problémem nesetkali a situace neumé;ji fesit. Rodi¢e mohou prozivat pocity viny vztahujici
se k ditéti. Maze se také dostavit pocit hanby, ktery se vztahuje k o¢ekdvanym reakcim
jinych lidi. Maji rozporuplné pocity, boji se zavrzeni a odmitnuti, ale zarovenn ocekavaji
pomoc, o které nemaji piedstavu, v ¢em by méla spocivat. Rodice vsak jiz dokézi nad
skutecnosti uvazovat, ale o pomoc nedokazi sami pozéadat. Pokud jsou rodie schopni
pfijimat informace, je zde prostor pro podani zékladnich informaci na konkrétni

specializované poradny, centra nebo sluzby.

Faze postupné adaptace a vyrovnavani s problémem. V této fazi se rodice zajimaji o dalsi
informace, chtéji védét, z jakého diivodu k postizeni doslo a jaka je jeho podstata. Zajimaji
se o budoucnost ditéte a jak by o n¢j méli pecovat. Jesté pretrvavaji negativni emocni reakce.
Muze se jednat o prozitky smutku, prozitky tizkosti a strachu, a také pocity hnévu na osud,
respektive pfedpokladaného vinika. Zplisob a pfiméfenost vyrovnavani se zatézi zavisi na
zkuSenostech rodict, na jejich véku, zdravotnim stavu, poctu déti, ale také na druhu a pficiné
postizeni. V této fazi se rodi¢e nejen vyrovnavaji s existenci problému, ale zajimaji se o
hledani feSeni. Potfebuji informace o mozZnostech péce o postizené dité, dalsi 1écbe ¢i

specialné pedagogickych postupech.

Faze smlouvani. Jedna se o prechodné obdobi, kdy jiz rodic¢e akceptuji danou skutecnost,
ale maji touhu ziskat alespoil malé zlepsSeni zdravotniho stavu jejich ditéte, kdyZ neni mozné,
aby se pln¢ uzdravilo. Projevuje se zde jiz narocnost péce o postizené dit€, miize se objevit
dlouhodoby stres, ktery je spojeny s unavou a vycerpanim. Nezbytné je dlouhodoba pomoc

a podpora specialné pedagogické péce, ktera se citlivé zamétuje na realny stav a vyvoj ditéte.

Faze realistického postoje. Rodi¢e postupné akceptuji danou skutecnost a dité€ piijimaji
takové, jakeé je. Reakce na situaci jsou jiz pfiméfené;si, plany jsou realnéjsi a splnitelng;si.
Jiz se prestavaji objevovat neredlna oCekavani. Narocnd péce o postizené dité se vSak
nesnizuje. Pro rodinu je vhodna cilend pomoc a podpora podle druhu postizeni ditcte.

(Vagnerova, 2012)
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2  ZDRAVOTNI POSTIZENI

PostiZeni je termin, ktery se v dnesni dobé objevuje v riznych oblastech. Zalezi, z jakého
politického resortu na tento termin nahlizime. Proto ani definice terminu postizeni neni zcela
jednotna. Nejcastéji se s timto terminem setkdvame ve slovnim spojeni, a to zdravotni
postizeni. V § 3, zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach je uvedeno, Ze se jedna o
., télesne, mentalni, dusevni, smyslové nebo kombinované postizeni, jehoz dopady cini nebo

mohou ¢init osobu zavislou na pomoci jiné osoby. “ (Cesko, 2006)

ree

Z pedagogického hlediska se s pojmem ,,postizeni setkavame v souvislosti s tzv. integraci
¢iinkluzi. Za osoby s postizenim zde miizeme povazovat ,,vSechny deéti, mladeé lidi a dospélé,
kteri jsou v uceni, socialnim chovadni, v komunikaci a Fec¢i nebo v psychomotorickych
schopnostech tak omezeni, Ze jejich spoluuicast na Zivoté ve spolecnosti je podstatné
ztizena. *“ (Pipekova, 2010, s. 111) Zdravotni pojisténi zase definuje postizeni jako stav, kdy
doslo k zavaznému a trvalému snizeni funk¢nich schopnosti, ke kterému doslo v disledku

urazu, nemoci nebo vrozené vady. (Opattilova, Prochdzkova, 2011)

V odborné literatufe se mizeme setkat také s ekvivalenty ke slovu ,,postiZeni, a to handicap
¢i zdravotni znevyhodnéni®. V této praci vSak budeme pouzivat slovo ,,postizeni,* které se

v soucasné dob¢ v odbornych kruzich pouziva.

2.1 Télesné postizeni

Naruseni mobility vede k omezeni samostatnosti a mtize tak posilovat zavislost na osobach
jinych. Vagnerova (2012, s. 251) uvadi, Ze ,, diileZitd je mira sobéstacnosti a nezdvislosti,

ktera je vazana na zachovani prijatelné pohybové funkce hornich i dolnich koncetin. *

, Rozdily v predstavach o téle, stejné jako problematicky vztah kvlastnimu télu a
sebeidentifikace, se u lidi s télesnym postiZzenim mohou projevovat jako diisledek poruseného
telesného schématu v pripadé poruch télesnych funkci nebo vzhledovych zmén i jako
diisledek negativniho prozivani nemoci, funkcni abnormality ¢i postizeni. “ (Novosad, 2011,
s. 83) Zminéni autofi se shodnou na skutecnosti, ze télesné postizeni neni jen funkcni

handicap, ale zcela jisté 1 esteticky.

V kojeneckém veku je pohybovy vyvoj Gizce spjaty s poznavacimi procesy. Pokud je tento
vyvoj naruen, dit¢ nemiZe manipulovat s riznymi pfedméty a timto zpisobem je poznévat,
bude pro n¢ obtiznd i socidlni interakce. Dité¢ v batolecim v€ku by se mélo postupné

odpoutavat od matky. AvSak dite, které ma pohybové postizeni, se od jinych lidi odpoutava
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velmi obtizné, nékdy je to i nemozné. Proto je dit€¢ povazovano za zcela nesobéstacné.
V piedskolnim véku je jiz odliSnost zcela zietelnéjsi. Mélo by dochdzet k pravidelnému
kontaktu s vrstevniky, ale to byva jen velmi vzacnou, nékdy i nedosazitelnou zkusSenosti.
Dochazi vétSinou k postupné stabilizaci pohybové vady, vyvoj rozumovych schopnosti
muze byt v normé, ale je patrny opozdény vyvoj v oblasti socialnich dovednosti. Ve skolnim
veku i1 nadéle pretrvavaji problémy s omezenou moznosti se osamostatnit a odpoutat se od
zavislosti na rodiné. Obtizena je také identifikace s vrstevniky, nebot’ té€lesné postizené dité
Skolniho véku nebo v obdobi dospivani si jiz plné uvédomuje danou odlisnost. S té€lesnym
postiZzenim se hife vyrovnavaji divky, které byvaji citlivéjsi a vaimavéj$i na emocni projevy

svého okoli. Mivaji také niz$i sebehodnoceni nez chlapci. (Vagnerova, 2012)

2.2 Mentalni postiZeni

V literatute se setkavame s terminem ,,mentalni postizeni,” ale ¢asto se také uziva jeho
synonymum jako ,mentdlni retardace, mentdlni defekt, zaostalost dusevniho vyvoje,

slabomyslnost ¢i oligofrenie.*

,Mentdlni postizeni je Sirsi a zastresujici pojem zahrnujici kromé mentalni retardace i
takové hranicni pasmo kognitivné-socialni disability, které znevyhodnuje klienta predevsim
privzdelani na bezném typu skol a indikuje vyrovnavaci ¢i podpiirna opatrent edukativniho

(popr. psychosocialniho) charakteru. “ (Valenta, Michalik, Lecbych a kol. 2012, s. 66)

V rozsifeném vydani této publikace jiZ se autofi zminuji o ,,mentalni retardaci, kterou
vymezuji jako ,, vyvojovou poruchu rozumovych schopnosti demonstrujicich se predevsim
snizenim kognitivnich, Fecovych, pohybovych a socialnich schopnosti s prenatalni,

‘

perinatalni i casné postnatdlni etiologii, ktera oslabuje adaptacni schopnosti jedince.*

(Valenta, Michalik, Lecbych, 2018, s. 83)

Svétova zdravotnickd organizace (WHO) publikuje tzv. Mezinarodni klasifikaci nemoci a
souvisejicich zdravotnich problémt (MKN). Dle MKO jsou stanoveny ¢tyfi stupné mentalni

retardace, které muzeme dohledat v oddile F70-F79 — Mentalni retardace.

Lehka mentalni retardace — F70, IQ ma ptiblizné hodnoty mezi 50 az 69, coz u dospé€lého
¢lovéka odpovida mentalnimu véku 9 az 12 let. Tito lidé jsou schopni se Gspésné zaclenit do
spolecnosti a prispivat ke spolecenskému Zivotu. Stiedni mentalni retardace — F71, IQ se
pohybuje na hodnotidch 35 az 49, mentdlni vek se uvadi 6 az 9 let. V détstvi je patrné

vyvojové opozdéni, 1ze vSak dosdhnout urcité hranice nezavislosti, sob&stacnosti, pfiméiené
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komunikace a $kolni dovednosti. V dospélosti je pak potieba podpory k praci a k ¢innosti ve
spolecnosti. TéZka mentdlni retardace — F72, 1Q se pohybuje v pasmu 20 az 34, coz
odpovidd mentalnimu véku 3 az 6 let. Tento stav jiz potiebuje trvalou podporu. U vétSiny
jedinct se Casto ptidruzuji motorické poruchy, které se vyznacuji stereotypnimi pohyby.
Hluboké mentalni retardace — F73, 1Q zde dosahuje maximalné hodnoty 20, kdy mentalni
vek je uvadén nize nez 3 roky. Tento stav se projevuje nesamostatnosti, jedinci potiebuji
pomoc pii pohybovani, komunikaci, a také pii dodrzovani hygienickych navyku. Jedinci
jsou celozivotné odkazani na péci druhych osob a nedozivaji se vyssiho véku. Jina mentalni
retardace — F78. Pokud neni zcela snadné nebo pokud neni zcela mozné urcit stupen
mentalni retardace, vyuzivame tuto kategorii. U postizenych jedincli se miizou projevovat
tézké poruchy chovani, autismus nebo zédvazné somatické postizeni. Neuréena mentalni
retardace — F79. Do této kategorie se fadi jedinci, u kterych byla mentélni retardace
prokazana, ale chybi dostatek informaci pro zafazeni do nékterého stupné mentalni

retardace.

V Ceské republice nyni jesté vyuzivame klasifikaci MKN-10. Nové viak od 1. ledna 2022
vstoupila v platnost 11. revize MKN, kterd byla schvalena v kvétnu 2019 na 72. Svétovém

zdravotnickém zasedani. Piechodné obdobi je stanovené na pét let. (Mentélni retardace,
2022)

2.3 Smyslové postizeni

Pokud se narodi zdravy jedinec, je vybaven péti zdkladnimi smysly. Jedna se o sluch, zrak,
¢ich, chut’ a v neposledni fadé hmat. Jen téZko lze fici, ktera situace je hure zvladnutelna,
pokud minimalné jeden z téchto smyslti danému jedinci chybi. Je vSak zcela zfejmé, Ze ve
spolecnosti se setkdvame ponejvice s jedinci, kteti pozbyli sluch ¢i zrak. Praveé pomoci téchto
smysli dokaze jedinec ponejvice vnimat a vyhodnocovat situace, se kterymi se v bézném
Zivoté setkava. Zamétime se tedy na problémy, které se poji se zrakovym a sluchovym

vnimanim.
2.3.1 Zrakové postiZeni

., Terminem zrakové vady oznacujeme nedostatky zrakové percepce riuzné etiologie i
rozsahu. Spadaji sem onemocnéni oka s naslednym oslabenim zrakového vnimani, stavy po
urazech, vrozené ¢i ziskané anatomickofyziologické poruchy“ (Kvétonova Svecova, 2000,

5.18).
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Novakova in Pipekova (2006) uvadi, ze kvalita zrakového vnimani je ur€ovéna funkcemi
zrakového analyzatoru, tudiz:

Zrakovou ostrosti. V tomto piipadé se jedna o rozliSovaci schopnost oka.

Zornym polem. Jedna se o schopnost oka pii pohledu rozliSovat také Sirsi prostor kolem
daného mista. Periferni vidéni napomaha ¢lovéku v prostorové orientaci.

Barvocitem. Jedna se o schopnost oka rozeznéavat barvy nebo svétla rizné vinové délky.
Adaptaci. Adaptace je schopnost oka piizptisobovat se riizné intenzit¢ svétla.

Akomodaci. Jde o schopnost vidét riizné predméty ostie pii rizné vzdalenosti.
Binokuldarnim videnim. Jedna se o schopnost vidét obéma ocima.

Véagnerova (2012) uvadi, ze jedinec trpici zrakovym postizenim nemuze snadno a presné
vnimat vSechny vizudlni informace, a tim miZe dochazet k informac¢ni deprivaci. Jako

kompenzace slouzi sluchové vnimani, ale také vnimani hmatem.

2.3.2 Sluchové postiZeni

., Poruchy sluchu jsou kvalitativni a kvantitativni odchylky sluchového vnimani od normy.
Mohou byt dusledkem vyvojovych anomalii anebo chorobnych zmén jednotlivych casti
sluchového analyzatoru anebo jinych funkcnich okruhu, které jsou s nim spojené. “ (Vasek,
1994, s. 164)

U déti je sluchové postizeni velmi zavazné z toho diivodu, Zze naruSuje jeho ontogeneticky
vyvoj feci. U ditéte dochazi k naruSeni komunikacnich technik, coz se také pozdéji odrazi
v procesu mysleni a dalsiho vyvoje, jako je vyvoj mentélni a socidlni. Stava se, Ze sluchové
postiZeni u ditéte ho ¢asto ptipoutava k jeho vlastni roding, ktera jiz pfijala jeho specifika a
zvlastnosti v komunikaci. Dulezité je podporovat schopnosti ditéte mluvit a myslet impulzy,
které jsou adekvatni jeho osobnosti a jeho moznostem. (Mukn$nablova, 2014)

V odborné literatute jsou popisovany stupné sluchového postizeni od lehké nedoslychavosti
aZ po Uplnou hluchotu. Mezinarodni klasifikace rozliSuje postiZzeni podle ztraty sluchu, ktera
se uvadi v dB.

- Normalni sluch. Ztrata je maximalné do 15 dB.

- Mala ztrata sluchu. Ztrata sluchu 16-25 dB.

- Lehka nedoslychavost. Ztrata sluchu 2640 dB.

- Mirna ¢i stiedni nedoslychavost. Ztrata sluchu 41-55 dB.

- Sttedné¢ tézka nedoslychavost. Ztrata sluchu 5670 dB.
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- Té&zka nedoslychavost. Ztrata sluchu 71-90 dB.
- Velmi tézké postizeni sluchu. Ztrata sluchu vice nez 91 dB. (Mukn$nablova, 2014)

Nejvhodnéjsi zplisob komunikace 1ze oznacit jako totalni komunikace. Jedna se o vyuzivéani

vSech variant podle moznosti a piedpokladi sluchové postizené osoby. (Vagnerova, 2012)

2.4 Kombinované postiZeni

Kombinované, nebo také sdruzené vady jsou takova postiZeni, ktera kombinuji dvé a vice
riznych vad ¢i poruch u jednotlivce. Skupina znevyhodnéni tak muze byt pomérné

ruznoroda. (Michalik, 2011)

,, Kombinace nékolika druhu postizeni byvaji casto zapricinény genetickymi anomdaliemi,
nekdy se projevuji formou souborii mnoha priznakii — tedy syndromii (Downitv syndrom,
Turnettv syndrom atd.) Primdrni postizeni byvda u nékterych jedincii velmi obtizné

stanovit.* (Slowik, 2007, s. 147)

2.5 Postizeni vrozené a ziskané

O vrozeném postizeni hovoiime tehdy, kdyz se jedinec s postizenim narodi. Vznika jiz
b&hem téhotenstvi a jiz z prenatalnich vySetfeni je pravdépodobné nékteré onemocnéni nebo
postiZzeni. PostiZeni nemusi byt v po€atku vzdy zcela patrné a miize byt odhaleno az béhem
vyvoje ditéte. Narozeni ditéte s postizenim muize byt zcela pfirozené spojovano s jistou

mirou frustrace u rodict. (Michalik, 2011)

Véagnerova (2012) uvadi, Ze pocit neschopnosti zplodit zdravého potomka se muize pojit
s pocitem viny a hanby. Tyto pocity se pak mohou odrazet ve vztahu k postizenému
potomkovi. Jak uvadi fada autorli, ma reakce rodicli na narozeni postiZzeného ditéte obdobné
rysy jako reakce na smrt blizké osoby. Vyvoj ditéte s vrozenym postizenim prochazi
stejnymi fazemi jako vyvoj ditéte zdravého. ,,U vrozeného postizeni by se dala brat v potaz
jedna "vyhoda", a to ta, zZe se s handicapem dité uci zit od narozeni. Je to pro néj prirozené
a nic jiného v tu chvili neznd. “ (Nada¢ni fond Dé&ti détem, 2020 )

Mezi nejcastéjsi priinu ziskaného postizeni patii urazy. Z téch nejcastéjSich jsou to
popaleniny, pady, tonuti ¢i poranéni hlavy, ale 1 jiné. Ziskané postizeni mize byt také
dasledkem nemoci, jako jsou onemocnéni zanétliva, nadorova ¢i cévni. (Nadacni fond Déti

détem, 2020)


http://www.nfdetidetem.cz/ziskane-postizeni
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3 TEORETICKA POJETI SOCIALNI PRACE S RODINOU
PECUJICI O DITE SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

Definic socidlni prace najdeme v odbornych textech mnoho. At uz se jednd o definici
globalni, za kterou nesou odpovédnost mezinarodni organizace, nebo definice narodni. Ty
jsou vyhlasené institucemi statni spravy prostiednictvim zakont a vyhlasek, nebo je také
vyhlaSuji narodni profesni organizace ¢i komory. Definice, které jsou vytvorené specialisty

na teorii a praxi daného oboru nazyvame odborné. (Matel, 2019)

Jednou z globalnich definic socidlni prace je definice z roku 2014, ktera byla schvalena

valnymi hromadami IFSW ve spolupraci IASSW. Jedna se o tzv. ,,Melbournskou definici.*

,Socialni prdce je profese zalozena na praxi a akademicka disciplina, ktera podporuje
socialni zménu a rozvoj, socidlni soudrznost a také zmocnéni a osvobozeni lidi. Principy
socidlni spravedinosti a respektovani rozmanitosti jsou pro socialni praci ustiedni.
Podeprena teoriemi socialni prace, spolecenskych véd, humanitnimi a mistnimi poznatky se
socialni prdce zabyva lidmi a strukturami, aby podnécovala Zivotni zmény a zlepsovala

blaho. ** (Mezinarodni federace socialnich pracovniki, 2014)
V Ceské republice definoval pojem ,,socialni prace* Matousek (2008, s. 200-201).

,,Socialni prace je spolecensko-védni disciplina i oblast praktické cinnosti, jejichz cilem je
odhalovani, vysvétlovani, zmiriiovani a reseni socialnich problémii. Opira se jednak o ramec

spolecenské solidarity, jednak o ideal napliovani individualniho lidského potencidlu. “

Reznitek (1994) uvadi, Ze poslanim socialni prace je poskytovani socidlnich sluzeb
jednotliveiim, rodindm, skupindam nebo komunitam. ., Ucelem téchto sluzeb je pomoci
klientum vyrovnat se s nezménitelnymi problémy, omezit nebo odstranit problémy, které lze
zménit nebo vyresit, popripadeé prispét ke zlepseni situace tam, kde je mozZna uprava
socidlnich pomérii. “ (Reznitek, 1994, s. 21) JelikoZ socidlni sluzby jsou neodmyslitelnou
soucasti socialni prace, budeme se jimi zabyvat v dalsi kapitole s ndzvem Socialni sluZzby.
Vzhledem k tématu bakalarské prace se sezndmime se socidlnimi sluZzbami, které jsou

vhodné pro rodiny pecujici o dite s postizenim.

3.1 Socialni prace s rodinou a ditétem se zdravotnim postiZenim

Kvili nedostatecnému teoretickému ukotveni socialni prace s rodinou, nebylo jeji postaveni
vzdy jednoznacné. Socialni prace s rodinou byla soucasti individuélni socidlni prace, rodina

tak byla povazovéna v socialni praci za stézejni jednotku. Socialni prace s rodinou byla také
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fazena pod socialni praci se skupinou. Nebot’ rodina je mnohymi odborniky povazovana za
ptirozenou malou socialni skupinu. (Yanca, Johnson, 2008.) ,, Cilem socialni prace s

rodinou je zlepseni fungovani rodinného systému, kdy zmeny jednotlivcii jsou druhorade.

(Chrenkova, 2015, s. 20)

Socialni prace s rodinou je spjata s rozvojem socidlni prace, kterd se zaméfuje na fesSeni
problémt jednotlived. Zakladni myslenka pii socidlni préaci srodinou tedy vychazi
z predpokladu, ze tézkosti jednotlivce by mohly byt vyfeSeny ucinnéji, pokud by se procesu
pomoci Ucastnila celd rodina. Pti takovémto poslani socidlni prace mizeme socidlni praci
s rodinou vnimat ve dvou rovinach. V roviné chapani rodiny jako socidlniho prostiedi
klienta — jednotlivce. Zde socidlni prace cili na odstranéni ¢i zmirnéni socidlnich problému
prostfednictvim rodinného systému. Nebo také v roviné chépani celé rodiny jako klienta.
Tato rovina je zaméfena na zménu fungovani celého rodinného systému, nebo na adaptaci

celé rodiny na nové podminky. (Brozmanova Gregorova, In Smutek, Kappl, 2006)

., Nejlepsim zpuisobem, jak pomoci deétem, je posileni celé rodiny. Sebevedomi a pocit
kompetence rodicut ovliviiuje predstavu ditete o sobé samém. ... Smyslem podpory rodicii je
nikoliv zastoupit je v péci o dite, ale podporit viastni sily a zdroje rodiny, pomoc rodiné
orientovat se v nové situaci a rozsirit okruh moznosti, znalosti a dovednosti vsech jejich

c¢leni*. (Doskocilova, Hradilkova, 2012 s. 14)

V socialni praci je velmi dulezité rozliSovat mezi socialni praci s rodinou a mezi rodinnou
terapii. Socidlni prace je v naSem piipadé¢ vykondvana v rodiné s postizenym ditétem
prostifednictvim socialniho pracovnika. Socialni pracovnik se tak béhem své ¢innosti dostava
do kontaktu s nejriizn¢j$imi problémy v rodinach, avS§ak neni kvalifikovany na feSeni v§ech
oblasti problémid. Mize se tedy stat clenem multidisciplinarniho tymu nebo muze byt
zprostfedkovatelem sluzeb, kdy bude odkazovat na jiné odborniky ¢i zafizeni, kteti mohou
prispét k feSeni problému. Kratochvil rozliSuje problém a poruchu. Pokud tedy pracovnik
pracuje s problémem (umisténi ¢lena rodiny do ustavniho zafizeni), je v roli socialniho
pracovnika a vykonava socialni praci. Pokud ma vSak rodina problémy, které lze oznacit
jako poruchu (rizné druhy zavislosti), pak kompetence socidlniho pracovnika jsou

nedostate¢né a vyuzivame sluzeb terapeuta. (Kratochvil In Kuznikova a kol., 2011)
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., Socialni pristupy uznavaji, Ze nemoc miize predstavovat naruseni prdce, rodinného Zivota,
uzivani si spolecenského Zivota a spolecenského Zivota vztahii, svobodu pohybu a mnoho
‘

dalsich aspektii lidského Zivota. Socialni prekazky jsou casto vice znemozZnujici nez fyzicke.

(Winnett, 2019, p. 288)
3.2 [Etapy socialni prace s rodinou

Pfi socialni praci s rodinou Ize vyuzivat rizné ptistupy a podle téchto piistupli mizeme
pracovat s rodinou na feseni jejich problémd. Rezni¢ek (1994) ve své knize uvadi pét fazi,
kterymi rodina prochézi béhem socidlni prace. Jedna se o piijem a zaangazovani klienta, fazi
sbéru dat a diagnostiky, planovani intervence, vlastni intervence a ukonceni piipadu
s hodnocenim. Oproti tomu Navratil (2001) rozd€luje faze pfi praci s rodinou do fazi Sesti.
Jde o pfipravu, exploraci problému, dohodu o cilech, formulaci a plnéni tkold, ukonceni a
hodnoceni spolupréace. Tyto faze se objevuji v piistupu, ktery se orientuje na ukoly. Ulehla
(2005) vyuziva systemického pfistupu a rozliSuje fazi ptipravy, otevieni, dojednavani,
pribéhu a ukonceni. ,, V praxi je vyuzivan tzv. eklekticky pristup, ktery kombinuje ruzné prvky
pristupu vyuzitelnych pri praci s klientem — rodinou. “ (Chrenkova, 2015, s. 29) Eklekticky
ptistup je takovy piistup, ktery kombinuje rizna teoretickd vychodiska a slucuje je do
jednoho celku. Socialni pracovnik musi mit pfevaZené vétsi mnoZzstvi teoretickych znalosti,
které vyuziva v praxi. V rdmci eklektického pfistupu socidlni pracovnik vybird to, co

poklada za pravdivé a ve vhodnou dobu je aplikuje. (Skotakova, 2022)

3.2.1 Uvodni faze

vvvvvv

k prvnimu kontaktu a knavazani spoluprace. Je-li dostupna spisova dokumentace
z ptedchozi prace, je vhodné se s dokumentaci sezndmit. Vyhodou je, Ze se socidlni
pracovnik v takovémto pfipadé mize na prvotni kontakt s rodinou pfipravit. V prvni fazi pfi
praci s rodinou klademe pievdzné otazky uzaviené (kdo, kde, kdy, jak). Témi zjistujeme
zakladni informace o rodin€, znich miZe vyplynout vlastni objednavka klienta.
(Chrenkova, 2015) Prvotni fazi oznacujeme také jako ,,pfipojovani.“ Ptizptisobujeme své

jednani klientovi a zarovenn vymezujeme zodpoveédnost klienta a socidlniho pracovnika.

Ulehla (2005) shrnuje prvni fazi na objednavku, nabidku, dojednani, zakazku a dohodu.
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3.2.2 Planovani intervence

V této fazi dochazi k posouzeni zivotni situace ditéte a jeho rodiny, lze stanovit problém a
formulovat cil spoluprace. Vse je uvedeno v dohod¢ o vzajemné spolupraci. Navratil (2007)
se zminuje o tom, ze informace se mohou ziskavat pomoci rtiznych technik. Kromé
rozhovoru a pozorovani 1ze vyuzit také dotaznikd, analyzy dokumentti ¢i map socialnich siti.
Pfi posuzovani je dalezité ziskdvat riizna data z riznych zdroj, jedné se o tzv. triangulaci.
V ukolové orientovaném pfistupu pii praci s rodinou definujeme a fadime problém dle
vyznamnosti. Po stanoveni problému je na fadé formulovani cile. Cile formulujeme podle
tzv. metody SMART. Jedna se o to, aby cil byl Specificky, Mé&fitelny, Akceptovatelny,
Redlny a Terminovany. (Chrenkova, 2015) Vysledkem této faze je dohoda, kdo, co udéla,
za jakych podminek a do kdy se tak stane. (Rezniek, 1994)

3.2.3 Samotna intervence

., V ramci této etapy vyuzivame nejriiznejsi metody a techniky pro reseni problémii rodiny a
snazime se napliovat vytycené cile.” (Chrenkova, 2015, s. 32) Z metod socialni prace
jmenujme napiiklad pfipadovou konferenci nebo rodinnou mediaci. Z technik, které lze
vyuzit pfi socidlni praci s rodinou jmenujme alespon ty zakladni. Mize se jednat o tzv.
Skalovaci otazky, techniku pozitivni konotace ¢i dotazovéni. S dotazovanim je napiiklad
spojena otazka po zazraku. Z dalSich technik lze uplatnit naptiklad nacvik chovani ¢i

vymeénu roli.

3.2.4 Zavéreéna faze

Ukonceni spoluprace by mélo byt ofekavané, mezi jednotlivymi setkanimi je vhodné
planovat méné Casté intervaly. V zavéru spoluprace probiha rekapitulace, kterou je vhodné

doplnit ocenénim a rozlouc¢enim se s rodinou. (Reznicek, 1994)

3.3 Role zdravotné socialniho pracovnika pri praci s rodinou pecujici o

dité se zdravotnim postiZenim

»Za vykon povolani zdravotné socidalniho pracovnika se povazuje cinnost v ramci
preventivni, diagnostické a rehabilitacni péce — v oblasti zdravotné socialni, téz cinnost

v oblasti specifické osetiovatelské péce - pri upokojovani socidlnich potreb klienta.’

(Kutnohorska a kol., 2011 s. 228)
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Zdravotné socidlni pracovnik je odbornik, ktery vykonava takovou ¢innost, kde se prolina
socialni prace se zdravotnictvim. V naSem ptipad¢ rodin, do kterych se narodilo dit¢ se
zdravotnim postizenim. M4 profesni kompetence v oblasti zdravotné socidlni péce.
Zdravotné socialni pracovnik informuje rodinu o moznosti ¢erpani socialnich davek, sluzeb,
poskytuje poradenstvi v oblasti domaci zdravotni péce a také poskytuje informace o
kompenzacnich pomuckach. Déle pak provadi socidlni Setfeni, na jehoz zakladé je mozno
stanovit socialni diagnézu, ktera mtze slouzit k posouzeni zivotni situace rodiny. Zdravotné
socialni pracovnik také odkazuje a zprostfedkovava kontakty na dalsi organizace, které by

mohly rodiny s postizenym ditétem oslovit. (Kutnohorska a kol. 2011)

Matel (2019) uvadi, ze socidlni pracovnik by mél byt podporovatelem, poradcem,
pecovatelem, mediatorem, moderatorem, vzd€lavatelem, terapeutem, administrativnim
pracovnikem apod. Ma také SirSi kompetence nez socialni pracovnik. Zdravotné socialni
pracovnici vykonavaji svoji ¢innost v souladu se zakonem ¢. 96/2004 Sb., o nelékatskych
zdravotnickych povolanich. Jeho pravomoci definuje vyhlaska 55/2011 Sb.

Zdravotné socialni pracovnik ma rizné kompetence, které vyuziva pii préaci s rodinou.
Z téch nejdilezitéjsich jmenujme alesponn kompetenci profesné oborovou, poradenskou a

konzulta¢ni, vychovnou a vzdélavaci, ale také organizacni. (Kutnohorska a kol., 2011)

Socialni praci s rodinou mizeme fadit do tzv. mezzo praxe. Jednd se o stfedni uroven
socialni prace, kterou miizeme povaZovat za ¢tvrtou metodu socialni prace. Témi zdkladnimi

jsou socialni prace s jednotliveem, skupinova a komunitni. (Matousek a kol. 2008)
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4 SOCIALNI SLUZBY POSKYTOVANE RODINAM A DETEM SE
ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

Aby zivot rodiny s postizenym ditétem byl v harmonii, mohou ¢lenové rodiny vyuzivat
rizné socialni sluzby, které jim mohou poskytnout pomoc a podporu pii zvladani péce o

zdravotn¢ postizené dite.

Socialni sluzby jsou definovany v zdkoné €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. Provadéci
vyhlaskou k zakonu o socidlnich sluzbach je vyhlaska 505/2006 Sb. Cilem socidlnich sluzeb
je zachovavat lidskou dustojnost, vzdy vychazet z individualnich potieb jedince, zlepsit ¢i
zachovat sobéstacnost daného Clovéka, aktivné rozvijet schopnosti klientli a poskytovat
sluzby v z4jmu klienta a také v potiebné kvalité. Poskytovatelim socidlnich sluzeb je tedy

dana zakonna povinnost dodrzovat tzv. standardy kvality. (Horecky, Luskova, 2019)

%

Zakonem ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach je také ziizen Registr poskytovatell
socialnich sluzeb. V registru miizeme ziskat naptiklad ptehled o socidlnich sluzbach, které
se poskytuji v blizkém okoli ¢lovéka, ktery potiebuje nékterou ze sluzeb vyuzivat. Ugelem
je chrénit prava a opravnéné zajmy lidi, ktefi jsou oslabeni v jejich prosazovani. Nize se
zminime o nékterych socidlnich sluzbéch, které jsou vhodné pro rodiny pecujici o postizené

dit& nebo déti se zdravotnim postizenim. (Utad prace, 2019)

V zdkoné ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach jsou také definovany druhy socidlnich
sluzeb. Jedna se o sluzby socialni péce, sluzby socidlni prevence a socialni poradenstvi. Nize
st tyto sluzby pfedstavime a uvedeme si konkrétni sluzby, které mohou vyuzivat rodiny se

zdravotné postizenymi détmi.

4.1 Sluzby socialni péce

Podle § 38, zdkona €. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, jsou sluzby socialni péce takové
sluzby, které pomahaji osobam zajistit jejich fyzickou a psychickou sobéstacnost, s cilem
podpofit zivot v jejich pfirozeném prostiedi. Prostfednictvim sluzeb socialni péce se ma
takovymto osobdm umoznit zapojeni do bézného zZivota spole¢nosti. Pokud toto vylucuje
jejich stav, mélo by byt témto osobam zajisténo diistojné prostiedi a zachazeni, nebot” kazdy
ma pravo na poskytovani sluzeb socialni pée v nejméné omezujicim prostiedi. (Cesko,

2006)

NiZe jsou zminény sluzby, které jsou vhodné pro rodiny pecujici o dit€¢ se zdravotnim

postiZzenim.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 29

4.1.1 Pecovatelska sluzba

Pecovatelska sluzba je definovana v zdkoné ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 40.
Jedna se o sluzbu terénni nebo ambulantni, kterd se poskytuje osobdm se snizenou
sobéstacnosti, at’ jiz z divodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postiZeni.
Také ale rodindm s détmi, ktefi potfebuji pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba se poskytuje
v domacnostech danych osob nebo v zafizenich socidlnich sluzeb. Jedna se predevSim o
pomoc pii zvladani béznych tkonii péCe o vlastni osobu, pii poskytnuti ¢i zajiSténi stravy
nebo pomoc pii osobni hygiené. Dale je sluzbu mozno vyuzit pii zajisténi chodu domacnosti

nebo pii zprostiedkovani kontaktu se spoleenskym prostiedim. (Cesko, 2006)

V ptipad¢ rodin se sluzba poskytuje zdarma za predpokladu, ze se do rodiny narodily
soucasn¢ tfi a vice déeti, a to do Ctyt let jejich véku. Rodina vSak muze sluzbu vyuZivat i
nadale ve vySe zminénych ptipadech, avSak jiz za Gthradu. (Sociélni sluzby Uhersky Brod,

2022)

4.1.2 Osobni asistence

Zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich suzbéch, § 39. Osobni asistence je sluzbou terénni, ktera
je poskytovana osobam, které maji snizenou sobéstacnost, trpi chronickym onemocnénim
nebo zdravotnim postizenim. Sluzba se poskytuje v pfirozeném socidlnim prostfedi dané
osoby a bez ¢asového omezeni. Zakladnimi ¢innostmi této sluzby je poskytovani pomoci pii
zvladani tkonii péce o vlastni osobu, pomoc pii provadéni osobni hygieny, pomoc pfii
zajiSténi nebo podani stravy, pomoc pii zajiSténi chodu domdacnosti a v neposledni fadeé

zprostiedkovani kontaktu se spoleenskym prostiedim. (Cesko, 2006)

~ s

Pokud se zamétime na rodiny pecujici o dité s postizenim je pro n¢ sluzba vhodna zejména
pii vychovné, vzd€lavaci a aktivizacni €innosti, kdy dochéazi k pomoci a podpofe rodiny
v péci o dité. Déle rodina sluZbu miZze vyuzivat pii doprovodu do $koly, Skolského zatizeni,
na zajmov¢ a volnocasové aktivity. Sluzbu mtze rodina té vyuzivat pfi pomoci s nacvikem
a upevilovani motorickych, psychickych a socialnich schopnosti a dovednosti. Tato sluzba

se poskytuje za thradu. (Cesko, 2006)

4.1.3 Odlehcovaci sluzby

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, § 44. Jednd se o sluzbu, kterd mtze byt
poskytnuta formou terénni, ambulantni ¢i pobytové. Sluzba se poskytuje osobam, které¢ ma;ji

snizenou sobéstacnost, trpi chronickym onemocnénim nebo zdravotnim postizenim, o které
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je bézn¢ peCovano v jejich pfirozeném socidlnim prostiedi. Zaméfime-li se na podporu
rodiny, tak sluzba ma za cil umoznit rodiné¢ odpocinek pfi péci o dité se zdravotnim

postizenim. Sluzba je poskytovana za uhradu. (Cesko, 2006)

4.1.4 Denni stacionare

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 46. uvadi, Denni stacionare poskytuji
ambulantni sluzby pro osoby, které maji snizenou sobéstac¢nost z divodu v€ku nebo
zdravotniho postizeni. Tuto sluzbu lze poskytovat také osobam s chronickym duSevnim

onemocnénim, které potiebuji pravidelnou pomoc jiné osoby. (Cesko, 2006)

Zaméiime-li se na rodiny, v nichz se pecuje o dit¢ se zdravotnim postizenim, Ize tuto sluzbu
vyuzit zejména pfi nacviku a upeviiovani motorickych, psychickych a socialnich schopnosti
a dovednosti. SluZzba dale mize nabidnout socioterapeutické ¢innosti, které vedou k rozvoji
nebo udrzeni osobnich a socidlnich schopnosti a dovednosti, a jsou tak podporou socidlniho
zaClenovani osob. V praxi tato sluzba funguje tak, ze dité¢ s postizenim miize dochazet do
daného stacionare, kde jsou mu vyse zminéné sluzby poskytovany. Sluzba je poskytovana

za uhradu. (Cesko, 2006)

4.1.5 Tydenni stacionare

Jedna se o pobytovou sluzbu, dle § 47, zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ktera
opét nabizi pomoc a podporu osobam se snizenou sobéstacnosti at’ uz z divodu véku nebo
zdravotniho postizeni. Sluzba je také vhodnd pro osoby, které maji chronické dusevni
onemocnéni a jejichZ situace vyZaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby. Zakladnimi
¢innostmi této sluzby je poskytovani ubytovani, stravy, pomoc pii osobni hygiené a dalSich
béznych ukontll péce o vlastni osobu. Dochazi zde také k vychovné, vzdélavaci a aktivizacni

ginnosti, sluzba zprostiedkovava kontakt se spole¢enskym prostiedim. (Cesko, 2006)

Rodina této sluZzby mlize vyuZivat pii péci o postizené dit€ v piipadé€, kdy se neni schopna
o dité s postizenim postarat z jakychkoli divoda. Vétsinou je sluzba vyuzivana od pondéli
do patku, a na vikendové dny ¢i statni svatky byva dit¢ v domdécnosti s rodi¢i. Sluzbu
zajistuji socidlni pracovnici, détské sestry, pediatr, rehabilitacni 1€kat, klinicky logoped,

fyzioterapeut a dalsi. ( Détské centrum Jilemnice, 2022)
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4.1.6 Domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim

Jedna se o pobytovou sluzbu, dle § 48, zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ktera
je poskytovana za uhradu. Nezaopatfenym détem se v téchto domovech poskytuje mimo
pomoci a podpory osobni vybaveni, drobné predméty bézné osobni potieby. Osobnim

vybavenim se v této podobé rozumi napiiklad pradlo, odévy a obuv. (Cesko, 2006)

V takovychto typech domovi mlize byt také vykonavana tstavni vychova nebo ochranna
vychova. Sluzba je vzdy poskytovana dle individudlnich potieb klienta s pfihlédnutim na
dodrzovani domluvenych pravidel. Dochazi ke zpracovani individudlnich plant a plant
péce, na kterych se domlouva klient, jeho blizci, socialni pracovnik a klicovy pracovnik.

(Vachtlova, 2020)

4.2 Sluzby socialni prevence

Dle § 53 zakona 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, se jednd o takové sluzby, které
napomahaji zabranit socialnimu vylouceni osob. Cilem je napoméahani osobam k prekonéani
jejich neptiznivé socidlni situace a také ma napomahat k ochrané spolecnosti pred vznikem
a Sifenim nezddoucich spolecenskych jevi. Nize jsou uvedeny sluzby socidlni prevence,

které jsou vhodné pro rodiny, které pecuji o zdravotné postizené dité. (Cesko, 2006)

4.2.1 Rana péce

,,Rana péce je terénni sluzba, popripadé doplnéna ambulantni formou sluzby, poskytovana
diteti a rodiciim ditéte ve véku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je
ohrozen v diisledku nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zamérena na podporu rodiny

a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby. “ (Cesko, 2006)

Sluzba je definovéana v zakonég o socidlnich sluzbach 108/2006 Sb., v § 54. Sluzba samotna
je poskytovana nejen rodicim s postizenym ditétem, ale také ditéti samotnému. Pomoc
spo¢iva zejména ve vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti. Déle sluzba poskytuje
zprostiedkovani spolecenského kontaktu, socidlné terapeuticke ¢innosti a v neposledni fadé
pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych z4jmi a pomaha pii obstaravani osobnich

zalezitosti. (Cesko, 2006)

Rana péce ma charakter preventivni, ma sniZzovat vliv prvotniho postizeni a branit vniku
postizeni druhotného. Charakteristické pro tuto sluzbu je, ze posiluje rodinu, vyuziva jejich
pfirozenych zdrojl, a tak mize dité€ vyrlstat v jejim prostiedi. Celkové tato sluzba ma do

budoucna piinos pro celou spolecnost, nebot’ postupné snizuje zavislost rodiny na
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institucich, snizuje nutnost pobytu ditéte v Gistavni péci a tim mimo jiné piindsi také asporu
statnich vydajii. Sluzba také napoméha k Gispé$né integraci postizené¢ho ditéte do bézné
spolecnosti. Sluzba se realizuje prostiednictvim uréeného poradce, zejména formou
konzultace, ktera probihd v pfirozeném prostiedi rodiny. Konzultace trvaji zpravidla dvé
hodiny a intervaly mezi konzultacemi jsou zhruba 1-3 mésice. Sluzba je poskytovana

zdarma. (Spole¢nost pro ranou péci, 2022)

4.2.2 Socialné aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi

Jedna se o terénni ¢i ambulantni sluzbu, § 65, ktera je poskytovana rodin€ s ditétem, kde je
ohrozen jeho vyvoj v disledku dopadl dlouhodobé krizové socidlni situace, kterou rodice
nedokazi prekonat bez pomoci jinych osob. Existuji zde i dalsi rizika ohroZeni vyvoje ditcte.
V této souvislosti je mozné, aby tuto sluzbu vyuzivali rodiny, které zcela nezvladaji péci o

zdravotng postizené dité. (Cesko, 2006)

Tato sluzba se také efektivné osvédéuje jako prevence pii odebirani déti z rodiny. I kdyz je
priméarné urcena rodindm ¢i osobam kde hrozi socialni vylouceni, mohou ji vyuzivat rodiny,
které si neumé&ji pomoci sami. Muze se stat, ze i do rodiny, kterd je ohrozena socidlnim
vyloucenim se narodi dité, které je zdravotné postizené. Cilem sluZzby je samostatné
fungujici rodina s vyhovujicim zazemim pro dité. Vzdy jde o individuélni posouzeni situace
v roding. Sluzba je poskytovana bezuplatné. (Diakonie Ceskobratrské cirkve evangelické,

2018)

4.2.3 Centrum dusevniho zdravi

Dle § 70a zékona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbéch, je definovano, Ze sluzby centra
dusevniho zdravi se poskytuji ve formé terénni ¢i ambulantni a obsahuji zakladni ¢innosti.
Témi jsou napiiklad vychovné, vzdé€lavaci a aktivizacni ¢innosti, nacvik dovednosti pro
zvladani péce o vlastni osobu, sob&stacnosti a ¢innosti, které vedou k socidlnimu zaclenéni.
Jako dal§i miZeme zminit socidlné terapeutické ¢innosti a pomoc pii uplatiiovani prav a
opravnénych zajmi. Proto je také tato sluzba vhodné pro rodiny pecujici o postizené dité, ¢i

dité samotné. (Cesko, 2006)

V. CDZ pracuje tym slozeny ze zdravotnich sester, socialnich pracovnikii, psychiatra a
psychologa. Soucasti tymu je také peer konzultant — ¢lovék s osobni zkusenosti, jak prekonat

nemoc. “ (Péce o dusevni zdravi, 2016)
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4.3 Socialni poradenstvi

Socialni poradenstvi nam specifikuje zdkon ¢. 108/2006, o socialnich sluzbach Sb., § 37.
Dozvidame se, ze socidlni poradenstvi je rozdéleno na zakladni a odborné. Zatimco zakladni
socialni poradenstvi poskytuje potiebné informace, které piispivaji k feSeni neptiznivé
situace ,a je zakladni ¢innosti pti poskytovani v§ech druhti sluzeb, to odborné je poskytovano
jiz se zaméienim na potieby jednotlivych okruhii socialnich skupin osob. Se sluzbami
odborného socidlniho poradenstvi se tak milizeme setkat v manzelskych a rodinnych

poradnach, v poradnach pro osoby se zdravotnim postizenim, v obCanskych poradnéach a
dalsich. (Cesko, 2006)

V Ceské republice najdeme riizné asociace, které se specializuji na zékladni i odborné
poradenstvi pro rodiny s détmi, které maji zdravotni postiZeni. ,, Cilovou skupinu tvori rodice
zdravotné postizenych déti a mldadeze, dalsi osoby pecujici o zdravotné postizené dite, mladi
lidé se zdravotnim postizenim, popr. dalsi osoby nebo instituce, které poskytuji pomoc
zdravotné postizenym deétem, mladezi a jejich rodinam, a dalsi zdjemci z Fad laické i odborné

verejnosti. “ (Asociace rodiét a pratel zdravotné postizenych déti v CR a.s., 2007)
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5 FINANCNI POMOC A VYHODY PRO RODINU PECUJICI O
POSTIZENE DITE

Rodina, rodice pecujici o dité se zdravotnim postizenim se mizou ocitnout v situaci, kdy
naptiklad jeden z rodica kvili soustavné péci o dité nemtiZze najit zaméestnani a dostava se
tak do tizivé finan¢ni situace. Proto se stat podili na finan¢ni pomoci lidem, kteti jsou zavisli
na pomoci jiné fyzické osoby. Finan¢ni podpora stitu se poskytuje mimo jiné
prostiednictvim piispévku na péci, ktery miize byt pfizndn osobé star$i jednoho roku.
Ptispévek na péci je poskytovan na zakladé zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach.

(Cesko, 2006)

5.1 Prispévek na péci

Nérok na pfispévek na péfi ma osoba, kterd je z divodu dlouhodobé neptiznivého
zdravotniho stavu zavisld na pomoci jiné osoby pii zvladani zékladnich Zivotnich potieb.
Zadost o piispévek na pédi se podava na mistné piislusném kontaktnim pracovisti Utadu
prace. Jelikoz se jedna o piispévek, ktery ma vést k zajisténi péce, je potieba, aby péce byla
radn¢ zajisténa. Tuto péci mohou zajistovat fyzické osoby jako osoba blizka nebo asistent
socialni péce. Asistent socidlni péce je osoba, kterd se nepovazuje za osobu blizkou jedinci,
ktery potfebuje pomoc pfi zvladani zakladnich zivotnich potieb, proto je potieba rozsah
péce, vysi odmeny ,ale také naptiklad Casovou ndroc¢nost péce uvést v tzv. smlouve asistenta
socialni péce. V praxi se jednd o smlouvu, kterd je uzaviena mezi uzivatelem pomoci a
vykonavatelem pomoci. Dal$imi poskytovateli péfe mohou byt rizni poskytovatelé
socialnich sluzeb, ktefi jsou zapsani v registru poskytovatell socidlnich sluzeb, zatizeni pro
déti vyzadujici okamzZitou pomoc, ale 1 détské domovy. Narok na ptispévek na péci ma také
osoba, kterd vyuziva zdravotnické zafizeni hospicového typu nebo osoba, které je
poskytovana zdravotni péce v pribéhu hospitalizace. Pii posuzovani stupné zéavislosti se
prostfednictvim socidlniho Setfeni v pfirozeném prostiedi hodnoti schopnost zvladani
zakladnich Zivotnich potieb (ZZP). Mame stanoveno deset oblasti zakladnich Zivotnich
potfeb. Zminénymi oblastmi jsou mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a
obouvani, télesna hygiena, vykon fyziologické potieby, péce o zdravi, osobni aktivity a péce
o domécnost. (Utad prace, 2021)

U osob mladsich 18 let nedochdzi k posuzovani v oblasti pée o domdcnost. Provadéci

vyhlaSka 505/2006 Sb., blize specifikuje, jaké ukony se ve zminénych oblastech béhem

socialniho Setfeni zjiStuji. FunkEni schopnosti se hodnoti s vyuZivanim zachovanych
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potencialli a kompetenci, bézné dostupnych pomtcek, prostredkil a predmétti denni potieby
s ohledem na vybaveni domacnosti, vetejnych prostor v daném okoli, nebo s vyuzitim
zdravotnickych prostiedki. Castky finanéni odmény se odviji podle stupné zavislosti na
pomoci jiné fyzické osoby. Castky v riiznych stupnich se také méni dle véku, tzn. do 18 let
osoby zavislé na pomoci jiné fyzické osoby, a nad 18 let osoby zavislé na pomoci jiné

fyzické osoby. Rozlisujeme Ctyfi stupné zavislosti.

Do 18 let veku:

I stupei - lehka zavislost, zavislost ve tiech ZZP — 3 300 K&/més.

IL. stupeni - stiedné t&7ké zavislost, zavislost ve &tyfech nebo péti ZZP — 6 600 K&/més.
III. stupen - té7ka zavislost, zavislost v Sesti nebo sedmi ZZP — 13 900 K&/més.

IV. stupeti - uplné zavislost, zavislost v osmi nebo deviti ZZP — 19 200 K&/més.

Nad 18 let véku se v prvnich tfech stupnich li§i vyplacené Castky a také se 1i§i pocty

zakladnich zZivotnich potieb, které se posuzuji.

Pokud se jedna o rodinu, jejichz ptijmy nepiesahuji dvojndsobek zivotniho minima a pecuje
0 osobu mladsi 18 let, lze zazddat o zvySeni pfispévku na péci. Potiebnému tak nalezi

zvyseni v &astce 2 000 K&/més. k priznanému piispévku na pééi. (Cesko, 2006)

5.2 Vyhody pro osoby se zdravotnim postiZenim

Osoby se zdravotnim postizenim maji narok na ptiznani urcitych vyhod. Jednou z nich je
pFiznani prikazu pro osoby se zdravotnim postiZzenim (OZP). Narok na prikaz osoby se
zdravotnim postizenim ma jedinec starsi jednoho roku, ktery trpi t€lesnym, smyslovym nebo
dusevnim postizenim. Do této skupiny se zahrnuji také osoby s poruchou autistického
spektra (PAS). RozliSujeme tfi stupné postiZzeni pro pfizndni pritkazu osob se zdravotnim

postiZzenim.

- Osoba se stfedné té¢zkym funkénim postizenim pohybu nebo v oblasti orientace, vetné
osob PAS ma narok na pfiznani priukazu TP. , Stredné tézkym funkcénim postizenim
pohyblivosti se rozumi stav, kdy osoba je pri dlouhodobé nepriznivém
zdravotnim stavu schopna samostatné pohyblivosti v domdcim prostiredi, v
exteriéru je schopna chiize se snizenym dosahem a ma problémy pri chuzi okolo
prekazek a na nerovném terénu. Stiedné tézkym funkcénim postiZenim orientace

se rozumi stav, kdy osoba je pri dlouhodobé nepriznivém zdravotnim stavu
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schopna spolehlivé orientace v domacim prostredi a zhorSenou schopnost

orientace md jen v exteriéru®. (Utad prace, 2020)

- Na priikaz ZTP ma narok osoba s tézkym funkénim postizenim pohyblivosti nebo
orientace, véetné osob s PAS. ,, Tezkym funkcnim postizenim pohyblivosti se rozumi
stav, kdy osoba je pri dlouhodobé nepriznivéem zdravotnim stavu schopna
samostatné pohyblivosti v domacim prostiedi a v exteriéru je schopna chiize se
znacnymi obtizemi a jen na kratké vzdalenosti. Tezkym funkcnim postizenim
orientace se rozumi stav, kdy osoba je pri dlouhodobé nepriznivém zdravotnim

stavu schopna spolehlivé orientace v domdcim prostredi a v exteriéru ma znacné

obtize. “ (Utad prace, 2020)

- Prikaz ZTP/P je pfiznan osobé¢ se zvlast’ t¢zkym funk&nim postiZenim nebo Uplnym
postizenim pohyblivosti nebo orientace s potiebou privodce. Do této skupiny se fadi i
osoby sPAS. , Zviast teézkym funkcnim postizenim pohyblivosti a uplnym
postizenim pohyblivosti se rozumi stav, kdy osoba je pri dlouhodobé nepriznivém
zdravotnim stavu schopna chiize v domdcim prostredi se znacnymi obtizemi,
popripadé neni schopna chiize, v exteriéru neni schopna samostatné chiize a
pohyb je mozny zpravidla jen na invalidnim voziku. Zvlast tézkym funkcnim
postizenim orientace a uplnym postizenim orientace se rozumi stav, kdy osoba
pri dlouhodobé nepriznivéem zdravotnim stavu neni schopna samostatné

orientace v exteriéru*. (Ufad prace, 2020)

O prikaz pro osoby se zdravotnim postizenim se zad4d na mistné ptisluSném pracovisti
Utadu prace. Na pritkaz pro osoby se zdravotnim postizenim je také navazan piispévek na
mobilitu. Jedné se o mésicni ¢astku ve vysi 550 K¢, ktera se vyplaci osobam star§im jednoho
roku a které maji pfiznany prikaz pro osoby se zdravotnim postizenim s oznac¢enim ZTP
nebo ZTP/P. Prispévek na mobilitu slouzi osobé, kterd je v kalendafnim mésici
dopravovana nebo se dopravuje za uhradu. Narok na davku piispévek na mobilitu je blize
definovan v zékon¢ 329/2011 Sb. Jedna se o zakon o poskytovani davek osobam se

zdravotnim postizenim. (Ufad préace, 2021)

5.3 Kompenza¢ni pomiicky a narok na jejich poskytnuti

Kompenzaéni pomiicka je takova pomucka, ktera je napomocna osobadm se zdravotnim
postizenim zvySovat svoji nezavislost a podporuje samostatnost. Kompenzaéni pomticky

mohou vyuzivat osoby s poruchou kognitivnich a komunikacnich funkei, smyslovych funkci
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a funkci pohybového apardtu. S pomoci kompenzacnich pomicek tak mize osoba
s postizenim snadnéji vykonavat bézné ¢innosti nebo volnocasové aktivity. (Rehabilitacni
pomiicky, 2020) Kompenzacni pomucky muzeme rozdé€lit na zdravotnické pomiicky na
poukaz zdravotni pojistovny nebo na pomicky na jejichz uhradu piispiva Ufad prace.

V tomto piipad¢ se jedna o piispévek na zvlastni pomucku.

5.3.1 Zdravotnické pomiicky na poukaz zdravotni pojistovny

Kategorizaci a cenovou a thradovou regulaci zdravotnickych prostfedki predepsanych na
poukaz Ize nalézt v zakon¢ 48/1997 Sb., v ¢asti sedmé. Jednd se o zdkon o vefejném

zdravotnim pojisténi.

Nérok na zdravotnickou pomutcku ma pojisténec, ktery spliuje diagndzu pro predpis dané
pomucky. Pomucky, u kterych je uveden kod ZP, jsou zdravotni pojistovnou hrazené.
Zdravotnickou pomicku pfedepisuje 1€kat prostfednictvim poukazu s kédem. Jedna se o
Poukaz na lécebnou a ortopedickou pomticku. Piredepisujicim lékatem mize byt prakticky
1€kat, ale ve vétsiné pripadi mize predepsat pomticku jen Iékar odborny. Nejcastéji se jedna
o neurologa, ortopeda, internistu, chirurga nebo rehabilitaéniho 1€kate. Nekteré pomicky

také podléhaji schvéleni reviznim lékatem na konkrétni zdravotni pojistovné. (SIV.cz. 2022)

U mladsich déti se zdravotnim postizenim Ize vyuzivat zdravotnické pomicky jim urcené.
Jedna se zeyjména o zdravotni kocarky, elektrické a mechanické voziky, polohovaci zatizeni,
détské zidle, postylky, lehatka do vany, toaletni kiesla, détské choditka a hole a berle. Déti
star§i mohou vyuZivat kompenzacni pomiicky urcené pro dospélé osoby, které se vSak vyrabi
v menSich rozmérech. MlZe se jednat o polohovaci luzka, stolky k lizku, zvedaky,
vertikaliza¢ni zatizeni apod. Pomicky mohou byt hrazeny plné nebo ¢astecné. V ptipadé
Castecné uhrady je potieba pomicku doplatit. Doplatek lze financovat také napiiklad
ptispévkem od nadace nebo sponzora. Jsou nékteré pomicky, které zdravotni pojistovna
bezplatné zapljcuje na zaklad€é uzavieni smlouvy o vyptlijcce. V tomto piipadé se jednd o
invalidni voziky, 10Zka, zvedaky a polohovaci zatizeni. (SIV, 2022) Piehled pomiicek, které
hradi dana pojiStovna, lze nalézt na internetovych strankéch dané pojistovny, kde je mozno

zjistit také vysi thrady a kone¢nou cenu zdravotnické pomiticky. (VZP, 2022)

5.3.2 Prispévek na zvlastni pomiicku

Ptispévek na zvlastni pomucku lze pfiznat osobé¢, kterd je postizena télesné, sluchové ¢i

zrakoveé. Muze byt také ptiznan osobé¢ s tézkou nebo hlubokou mentalni retardaci. Podminky
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naroku lze nalézt v zdkon¢ 329/2011 Sb., o poskytovani ddvek osobdm se zdravotnim
postizenim. Nérok na pfiznani tohoto prispévku maji osoby s t€zkou vadou nosné¢ho nebo
pohybového ustroji, nebo s té¢zkou vadou sluchového ¢i zrakového postizeni. Vzdy se musi
jednat o dlouhodobé nepiiznivy zdravotni stav, coz se pro tyto ucely povazuje nepiiznivy
zdravotni stav, ktery podle poznatkti I¢katské védy trva nebo ma trvat déle nez jeden rok.
Prispévek miize byt poskytnut osobé&, kterd je starsi 3 let na potfizeni motorového vozidla,
upravu bytu, schodolez, stropni zvedaci systém, svislou nebo Sikmou zdvihaci plosinu.
Osobé¢ starsi 15 let 1ze ptiznat také vodiciho psa. Seznam druhti a typt zvlastnich pomiicek,

na které 1ze davku poskytnout je obsazen ve vyhlasce 388/2011 Sb. (Utad préce, 2021)
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II. PRAKTICKA CAST
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6 METODOLOGICKA CAST

V dnes$ni moderni spole¢nosti se vénuje pozornost détem se zdravotnim postizenim vice, nez
tomu bylo ptfed nékolika lety. Dostupna je také odborna literatura, ze které mohou rodiny
Cerpat riizné informace. Ale to, jakym zptisobem se s danou skute¢nosti rodiny vyrovnavaji,
je zcela individualni. Kazdy rodinny systém je jiny, kazda rodina je jedinecna. ,, Zdroven
plati, Zze podminky jejich Zivota, formy a zpiisoby péce, jeji ndarocnost, dopady na stabilitu
rodiny, moznosti a omezeni jejich clenii — to vse se lisi doslova od rodiny k rodiné*.

(Michalik, 2012)

Prakticka ¢ast prace se zabyva ziskdvanim informaci od rodicl, ktefi pecuji o dité se
zdravotnim postizenim. Popsat jednoznaénym zplsobem podminky zivota rodiny, ktera
pecuje o postizené dité, neni zcela mozné. Pokud vSak bude zmapovan bézny Zivot
takovychto rodin, je mozné lépe nastavit a vice cilené zaméfit pomoc pro dané rodiny.
Otéazka vyzkumného Setieni je dilezitd, nebot’ cilem socialni prace s rodinou, kterd pecuje o
postizené dité, by mélo byt, aby se jejich Zivot co nejvice piiblizil rodinam, které pecuji o
déti zdravé. Toho lze dokdzat tak, Ze budeme mit ptehled, jak rodinny systém funguje,
s jakymi problémy se potykd, co rodiny postradaji. Jediné tak miizeme reagovat na jejich
potifeby a pomoci jim naro¢nou péc¢i zvladat. Dulezité také je informovat vétSinovou
spole¢nost o rodinach, které pecuji o postizené déti. Nezacastnéna vetejnost totiz jen velmi
téZzce chape rizné projevy postizenych déti na vefejnosti a reakce jejich rodich.

Informovanost vetejnosti tak miize ptispét k jejich vétsimu respektovani.

6.1 Vyzkumny cil a vyzkumné otazky

Vyzkumné Setfeni bude zaméfeno na rodiny, ve kterych Ziji déti s postizenim. Autorka prace
se bude zajimat o to, jak narozeni ditéte s postizenim do rodiny ovlivnilo celkové fungovani
rodinného systému. Provadéni vyzkumného Setieni v téchto rodinach je specifické v tom, Ze
se mnohdy jednd o téma, které je pro rodi¢e velmi bolestné. Velkou roli zde hraji emoce
rodici, se kterymi je tfeba pocitat a byt na tuto skutecnost piipraven. Cilem vyzkumného
Setfeni bude zjistit, jaky vliv ma péce o zdravotné postizené deti na fungovani rodiny. Je
pomérné Casté, ze o postizené dité¢ pecuje matka. Mnohdy si také postesknou, ze jsou na
vychovu a pééi svého ditéte samy. Ukolem tedy bude zmapovat celkovou situaci v rodinach
a najit odpoveédi na vyzkumné otdzky, které jsou uvedené nize. Hlavni vyzkumna otdzka
vychazi ze stanoveného cile prace. Dil¢i vyzkumné otazky slouZi k cilenéjSimu zmapovani

situace v rodinéach, které pecuji o dité se zdravotnim postizenim.
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Hlavni vyzkumna otazka: Jak ovliviluje péce o nezletilé¢ dit¢ se zdravotnim postizenim

fungovani rodinného systému?
Dil¢i vyzkumné otazky:
1. Jak jsou rodice pecujici o postizené dité spokojeni se svym zivotem?

2. Jaké dostupné formy pomoci rodi¢e pecujici o postizené dit€¢ vyuzivaji a jak je

hodnoti?

3. Jak rodice hodnoti fungovani rodiny jako celku?

6.2 Druh vyzkumu

Vzhledem k charakteru hlavni vyzkumné otazky, bude cile dosazeno prostfednictvim
kvalitativniho vyzkumu. Nebot, jak uvadi Hendl (2016 s. 47) ,,Kvalitativni vyzkum se
provadi pomoci delsiho a intenzivniho kontaktu s terénem nebo situaci jedince, ¢i skupiny
Jjedincii. Tyto situace jsou obvykle banalni, nebo normalni, reflektujici kazdodennost jedincii,

skupin spolecnosti, nebo organizaci. “

Z tohoto divodu je tento typ vyzkumu vhodny pro bakalatskou préci, prostfednictvim které
ma byt zjisténo, jaky vliv mé péce o dité se zdravotnim postizenim na rodinny systém. Tento
druh vyzkumu je vhodny, i kdyZ sbér dat a jejich ndsledna analyza jsou ¢asove narocnéjsi a
data nejsou zobecnitelna na celou populaci, tak jako u vyzkumu kvantitativniho. Vysledkem
bude ziskani vétsiho mnozstvi informaci, ze kterych bude mozno identifikovat potieby rodin
pecujicich o postizené dité.

Miovsky se zminuje o kvalitativnim pfistupu v psychologickych védach. Uvadi, ze se jedna
o pfistup ,,vyuzivajici principu jedinecnosti a neopakovatelnosti, kontextualnosti,
procesualnosti a dynamiky, v jehoz ramci cilené pracujeme s reflexivni povahou jakéhokoliv
psychologického zkoumani.* (Miovsky, 2006, s. 26)

Vime vsak, ze vysledky takového vyzkumu nelze zobecnit na celou populaci a rozhovory
vyzkumnik mize reagovat na dileZita sdélenti, kterd béhem rozhovoru vyvstanou, a je mozno

se zabyvat hloubkou daného problému.

6.3 Vyzkumny vzorek a zpisob vybéru vyzkumného vzorku

Vyzkumnym vzorkem jsou rodiny, v nich se peCuje o dit€ se zdravotnim postizenim.

Kritérium daného vzorku je takové, ze ditéti s postizenim musi byt pfiznan III. nebo IV.
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stupen piispévku na péci. Jedna se tedy o déti, které maji tézkou zavislost nebo jsou tplné
zavislé na pomoci jiné osoby. Aby mohl byt naplnén cil bakalafské prace stanoveny pocet
rodin je 5.

Vybér téchto rodin byl zrealizovan na vybraném kontaktnim pracovisti UP a byl zcela
nahodny. Z kartotéky bylo ndhodné vybrano 5 spist, ve kterych byly dohleddny kontaktni
udaje. Nasledn¢ byly rodiny telefonicky kontaktovany, zda by souhlasily s ucasti na
vyzkumném Setfeni. Uplny vybér rodin byl zrealizovan aZ na téeti pokus, nebot’ nékteii
rodice s ucasti na vyzkumném Setieni nesouhlasili. Jako divod uvadéli, ze je téma pro né
prili§ bolestné, ze se jim o jejich situaci téZzce mluvi, a Ze by takovyto rozhovor vibec
nezvladli. Pro ptehlednéjsi orientaci uvadim vyzkumny vzorek v tabulce 1. V tabulce 1 je
zaznamenan vek rodice a vztah k ditéti, vek a pohlavi ditéte 1 stupen zavislosti na jiné osobé.
V poslednim sloupci je uvedeno primarni postizeni, kterym dité trpi. Zkratka PAS znamena

poruchy autistického spektra.

Tabulka 1 Vyzkumny vzorek (viastni zpracovani)

Vyzkumny |Vztah k ditéti |Pohlavi ditéte |PFiznany
Diagndza ditéte
vzorek Vék rodice Vék ditéte stupen PnP
Opsoklonus-
Participant 1 | Matka, 44 let Divka, 13 let III. stupent myoklonus
syndrom
Participant 2 | Matka, 45 let | Chlapec, 7 let IV. stupeni PAS
Downtiv
Participant 3 | Matka, 32 let | Chlapec, 4 roky II1. stupen syndrom
Participant 4 | Matka, 39 let Divka, 11 let IV. stupeni PAS
Participant 5 Otec, 46 let Divka, 10 let IV. stupen PAS

CHARAKTERISTIKA RODIN PARTICIPANTU

Participant 1
Participantem je matka, sttedoSkolského vzdélani. Dité se narodilo jako zdravé, ale ve tfech

letech ditéte zacala matka pozorovat fyzické zmény, jako ties, dit¢ zakopavalo, narazelo do
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dvefii apod. Po dlouhych vysettenich byl diagnostikovan Opsoklonus-myoklonus syndrom,
ktery zpusobila idajné infekce, kterou se nezletilé dit¢ nakazilo zfejmé od psa, kterého v té
dobé méli v byté. Dité bydli v byté 2+1 s matkou, otec ditéte ji obCas navstivi a zase odejde.
V byté zije jeste sestra postizeného ditéte, ta je zdrava. Rodina pobird mimo pfispévku na
péci také davky statni socialni podpory — ptispévek na bydleni, ptidavek na dité. Matka je

na péci viceméné sama, nema se na koho spolehnout. Postizené dité nema prarodice.

Participant 2

Participantem je matka, stfedoSkolského vzdélani s maturitou. Pii narozeni ditéte nebyly
pozorovany zadné zmény. Béhem vyvoje ditéte, zhruba po druhém roce Zivota, si matka
zacala v§imat, Ze reakce jejiho syna nejsou zcela obvyklé. Vadil mu hluk, vétsi pocet lidi,
déti, zacinalo se objevovat ritualni chovani a dochazelo na neadekvéatni reakce na zmény.
Dochéazelo celkové k opozdénému vyvoji, byla diagnostikovana PAS. Syn bydli s matkou
v byté 3+1, v byté s nimi jest¢ bydli sestra postizeného ditéte, ta je sice zdrava, ale kvali
souziti se svym bratrem navstévovala psychologa. Nechdpala bratrovo chovani, jeho
projevy, trpéla uzkostmi. Dale v byt€ bydli babicka ditéte, které bude 80 let. Otec rodinu
opustil, ale je na n¢j spolehnuti, se synem travi pomérné hodné¢ cCasu, matce pfispiva
dostatecné mnozstvi finan¢nich prosttedka. Matka uvedla, ze funguji normaln¢ kvuli synovi,

ale zit spolu nemohou. Pfi péci o syna se jako partnefi odcizili, neméli na sebe Cas.

Participant 3

Participantem je matka, kterd o postizeni svého syna védéla jiz pred narozenim. Byl
diagnostikovan Downtiv syndrom. Matka ma vysokoskolské vzdélani. Oba rodice se shodli, Ze
se o dit¢ postaraji, vychovaji ho. Jedna se o velmi dobie fungujici rodinu, finan¢né zajisténou.
Spolehnout se pii péci mohou také na prarodice. Matka ma moznost se vratit do prace, ale
prozatim nechce, ¢as chce vénovat synovi. Dité s postizenim ma dva sourozence. Vztahy mezi
dospé€lymi 1 détmi navzajem jsou velmi pékné, rodina plisobi harmonicky. Bydli v rodinném
domé se zahradou. ManZelsky vztah je funk¢ni, participant uvedl, Ze o vztah musi pecovat,
udélat si na sebe Cas a hlavné komunikovat.

Participant 4

Participantem je matka, stfedoskolského vzdélani. Dit€¢ se zpocatku vyvijelo zcela bez
problémii. Prvni problémy zacala matka pozorovat v osmi mésicich veéku ditéte, kdy se zacaly
objevovat epileptické zachvaty. Byl zpozorovan také opozdény vyvoj motoricky. Zhruba ve

Ctytech letech byla diagnostikovana PAS. Rodice ditéte jsou rozvedeni, otci udajné vadilo
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postizeni ditéte, nesnese ho, na péci se nepodilel nikdy. Matka ma jesté dalsi dveé déti, ty jsou
zdravé, vztahy mezi sourozenci jsou standardni. Prarodice se do péce vyznamné nezapojuji,
rozpadl se 1 vztah s bratrem matky, snad kvuli postizeni dcery. Rodina zije v byté 3+1, matka
nepracuje, nemuze skloubit praci a péci z ¢asovych diivodii. Rodina je doplacena davkami
statni socidlni podpory — pfispévek na bydleni, pfidavek na dité. Na péci je matka pievazné

sama.

Participant 5

Participantem je muz, sttedoskolského vzdélani s maturitou. Po druhém roce zivota rodice
zpozorovali, ze se dit¢ ziejmé nevyviji tak, jak by meélo. Nereagovalo na osloveni,
nevyzadovalo kontakt, dochazelo k neadekvatnim reakcim ditéte na riizné situace, jako buSeni
hlavou o zed. V necelych tiech letech byla diagnostikovana PAS. Dité ma jesté mladsi sestru,
ta je zdrava. Rodice jsou rozvedeni, participant uvedl, ze divodem nebylo postizeni ditéte. Oba
rodic¢e funguji mezi sebou velmi dobte, na péci se podili oba dva. Travi spolu ¢as. Oba rodice
pracuji, maji moznost home office, zaméstnavatel jim umoziuje skloubit péci s praci. Finan¢né
jsou dobfe zajisténi. I kdyZ je otec pecujici osobou spolecné s matkou ditéte, spolecnou
domacnost s postizenym ditétem nesdili, dcera bydli u matky. Bydli v byté 2+1, prarodice jsou

star§iho veku, péci o postizené dité by jiz nezvladli.

6.4 Vybrané vyzkumné metody

Metodou sbéru dat bude polostrukturovany rozhovor vzdy s jednim z rodi¢li postizeného
ditéte. Zakladni otazky budou pfedem pfipraveny. Piipravené otazky budou slouzit k tomu,
aby se autorka az pfili§, pfi vedeni rozhovoru, neodchylila od cile prace. Zaroven tyto
otazky budou sestaveny tak, aby uzce navazovaly na dil¢i otazky, které povedou
k zodpovézeni vyzkumné otazky hlavni. Béhem rozhovoru autor prace poklada dalsi otazky
participantim, je-li to potfeba k upfesnéni sdéleni tdzaného rodice. Hlavni otazky
k rozhovoru jsou uvedeny v ptiloze I. Otazky jsou koncipované takovym zpiisobem, aby
splitovaly zakladni podminky polostrukturovaného rozhovoru, které jsou typickou metodou
sbéru dat v kvalitativnim vyzkumu. Jednd se o tzv. rozhovor s navodem. Vyhodou oproti
kvantitativnimu vyzkumu je, Ze nemusi byt striktné dodrzeno potadi piedem ptipravenych
dotazii. Za vyhodu mizeme povazovat také to, ze rozhovor je veden tvari v tvar a lze tak

pozorovat 1 reakce participanta. Mlze se proto stat, ze béhem rozhovoru dojde k objeveni

novych skute€nosti, které izce souviseji s danym tématem, ale vyzkumnik téma opominul.
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Na zaklad¢ tohoto zjisténi mize dojit k obohaceni celé prace. Lze se také domnivat, ze dojde

k vytvoteni blizs§iho vztahu s danym participantem. (Miovsky, 2006)

Vzhledem k tématu prace, ziskavani dat, vlastnimu pohledu jedince pecujici o postizené dité
a pohledu vyzkumnika se jevi jako hlavni vyzkumnd metoda interpretativni
fenomenologicka analyza (IPA). Tu lze pouzit mimo jiné i v ptipad¢, kdy je narozeni ditéte
s postizenim do rodiny vyraznou, v tomto piipad¢ negativni udalosti. Tato metoda je také
velmi vhodna pro naslednou analyzu ziskanych dat. IPA se vyuzivd pfi homogennim
vyzkumném vzorku, do které spada i rodina pecujici o postizené dité. PtiliSna rozmanitost

zkoumaného vzorku totiz miize zkreslit ziskana data. (Koutna Kostinkova, Cermak, 2003)

6.5 Misto realizace vyzkumu

Pti telefonickém kontaktovani rodicii pecujicich o dité s postizenim a jejich nasledném
souhlasu na vyzkumném Setieni byl polozen dotaz, jaké misto pro rozhovor by pro né¢ bylo
vhodné. VSichni se shodli na tom, Ze pro né bude nejlep§im mistem jejich domécnost a
umoznili vyzkumnikovi vstup do svych domacnosti. Vyzkum byl tedy realizovan

prostiednictvim rozhovoru a pozorovani v domacnostech participantt.

6.6 Zpisob sbéru dat

Data byla sesbirdna na zaklad€é uskutecnénych rozhovorl s participanty. Zaroven pfi
rozhovorech tvafi v tvar byly zpozorovany reakce na znovuproZivani bolestnych okamzika
participantl. Participantim byly poloZeny otazky, které byly sestaveny tak, aby doslo
k zodpovézeni hlavni vyzkumné otazky. VSem byl dan dostatecny prostor pro to, aby své
nazory mohli vyjadiit. Cas rozhovori totiz nebyl nijak omezen. Néktei participanti byli
pomérné sdilni, n€kteti méné. Primérna délka rozhovoru tak cinila pfiblizné 30 minut. Pfi
vedeni rozhovoru bylo nutné nékteré otazky zopakovat, nebot’ participanti se odklonili od
daného tématu. Naopak na nékteré otazky nebyla diisledné vyzadovana odpovéd’, nebot’ bylo
Zpozorovano, Ze je participantovi dotaz nepiijemny nebo nechce o nékterych situacich
mluvit, 1 kdyZ to nesdélil pfimo. Po rozhovorech nahrdvanych na mobilni telefon doslo
k doslovnému piepisu kazdého rozhovoru. Nasledné byly rozhovory vytistény, vpravo se
Sir§imi okraji, které poslouzi jako prostor pro uréeni danych kategorii, které jsou urceny

kody.

Nedilnou soucasti podileni se na vyzkumném Setieni je zachovani anonymity participantli

tak, aby nedoslo kviili zpracovani bakalatské prace k jejich ymé ¢i néjakému postihu. Aby
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bylo mozno zjisténé vysledky prezentovat, je nutné mit také k dispozici tzv. informovany
souhlas participantli. Tim participanti dobrovolné projevuji souhlas s provadénim
vyzkumného Setfeni. Podepsany informovany souhlas je k dispozici u autorky prace.

Participantim bylo také nabidnuto zptistupnéni vyzkumu prostiednictvim zpracované prace.

Zajimavosti bylo, Ze ve chvili, kdy doslo k vypnuti mobilniho telefonu, jakoby z participantti
néco spadlo a nasledoval neformalni rozhovor, ktery trval nékdy vice nez jednu hodinu.
Neformalni komunikace pfinesla jesté dopliujici informace, které po opusténi domacnosti
byly zaznamenany. Jednalo se spiSe o rodinné osudy, zivotni trable, a také se rodic¢e dotkli

tématu, co bude s détmi, az nebudou mit rodice silu jim péci poskytovat.
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7 ANALYTICKA CAST

Po pfepsani nahravek rozhovori dochéazelo k opakovanému cteni prepisi a také
k opakovanému poslouchéni nahravek. Toto autorce prace pomohlo k lepSimu pochopeni
aktualné zité situace participantli, nebot’ nahravka zachycuje také intonaci v hlase kazdého
rodi¢e. V prvni fazi byl vybran nejobsahlejsi rozhovor, ve kterém byly v pravé ¢asti prepisu
rozhovoru uvadény kody, pojmenované vyznamy a diilezitd sdéleni vzhledem k vyzkumné
otdzce. Za pomoci zvyraziiovaci byly seskupovany informace do nékolika tematickych
celki tak, aby dosSlo k zodpovézeni dil¢ich otazek. Timto zpisobem byly v dalsi fazi
zanalyzovany vSechny rozhovory. Byly také hledany odliSnosti v zodpovézenych dotazech.

Ukézku prepisu a kddovani jednoho vybraného rozhovoru je mozné shlédnout v ptiloze II.

7.1 Analyza rozhovoru

Nize je zpracovand analyza rozhovorl s péti participanty. Podkapitolami jsou kategorie,
které vznikly na zaklad¢ kodi, tedy podstatnych informaci, které participanti v rozhovoru
uvedli. V nasledné analyze je participant oznacen zkratkou P, Cislice oznacuje participanta

dle tabulky ¢ 1.

7.1.1 Spokojenost rodicua pecujicich o postizené dité se svym Zivotem

Spokojenost rodicii pecujicich o postizené dité 1ze rozdélit do dvou ¢ésti, a to pred narozenim
ditéte s postizenim a po narozeni ditéte s postizenim. P5 uvadi, ze Zivot rodiny pied
narozenim ditéte s postizenim, nebo do doby, kdy se zacaly projevovat prvni naznaky toho,
7e dit& se nevyviji nebo nechova tak, jak je obvyklé jeho véku, byl uplné normalni. ,,Uplné
normalni rodicovstvi, nic, co by nas piekvapilo.“ I P3 a P1 hodnoti Zivot rodiny jako bézny,
ni¢im se neliSici od jinych rodin. P2 se zmifiuje o Zivoté bezstarostn&jsim, pohodovejSim a
hlavn¢ klidngj$im. ,,Rodina fungovala Gplné jinym zptisobem.* P4 uvadi, ze zivot byl upIné
Jiny. Zminuje se o pohodovém Zivoté, kdy si mohla jit kam chce, kdy chce, neméla problém
s hlidanim déti. ,,Resila jste uplny banality.“

Z rozhovort vyplynulo, Ze u P1,2 a 5 nebyl v pribéhu o¢ekavani potomka zadny podstatny
problém. P3 uvedl: ,,...my jsme véd¢li, ze bude mit Downtiv syndrom. Neméli jsme s tim,
nebo obzvlast ja jsem s tim neméla problém, protoze vim, co jsou déti, dospéli s timhle
postizenim v uvozovkach zac.“ K obdobi t¢hotenstvi dale uvadi: ,,J& jsem to uplné
vypustila...,*, az po porodu, kdy dité uvidéla, fekla si: ,, a jo... Hned jsem to vid€la, ty Sikmy

ocicka, hned mi to bylo jasny.“ P4 jiz béhem téhotenstvi mél pocit, Ze neni néco v poradku.
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»Matka to vycejti“. Po prenatdlnich vySetfenich mél i nadéle ,.,tuSeni, Ze tam néco je.“ V tu
dobu ucitil P4 pohyb ditéte. ,,Poprvé mé kopla v bfisSe a jakoby naznacila, ze chce zit.“ To,
ze se dit¢ nevyviji tak, jak je standardem, se P1,2,4, a 5 dozvéd€li az béhem Zzivota jiz
narozen¢ho ditéte. Jen P3 védél pii narozeni, ze dit¢ nebude v nésledujicim zivoté bez

postiZeni.

Vyrovnani se se skuteCnosti, ze dit¢ bude celozivotné trpét zdravotnim postizenim je
nedilnou soucésti zivota pecujicich osob. Na otazku: ,,Co vdm pomohlo zvladnout tu
situaci?* P3 sdélil, Ze mu pomohlo védet o postizeni ditéte jiz pred jeho narozenim a piijal
tuto skutecnost, nemél problém se s postizenim vyrovnat. ,,Mozn4 je to tim, co jsem vzdycky
chtéla délat, takovy to starat se o ty déti a ted’ka jsem ho méla tady doma.* Dulezity fakt byl,
ze matka méla informace a znalosti o daném postizeni. P2 se zase zminuje, ze doposud je
postizeni jeho ditéte tématem citlivym. Zaroven sd¢lil, Ze mu velmi pomaha hudba a tieba
rozebirani zité skutec¢nosti s kamaradkou. Rovnéz P1 doposud vnima toto téma jako citlivé.
Béhem rozhovoru se rozplakal. Zaroven ale P1 odpovédél: ,Mmmmm...Asi ten partner no.
Asi ten partner nejvic, no.“ P5 zminil, Zze urCitou roli zde sehréla spoluprace s SPC, ranou
péci kombinovana s pomoci statu. Dale také sd¢lil: ,,Vite, co mn€ pomohlo vyrovnat se s tim,
kdyz jsem Sel tenkrat na navstévu za manzelkou na tu détskou psychologii a o patro niz byla
détska onkologie. Tak jsem fikal, ty jo, tak jako déti jsou na tom mnohem huf.“ P4 uvadi, ze
se s tim musel né¢jak srovnat sdm postupem casu. ,,Musela jsem to...ani partner mi v tom
nepomohl. Musela jsem bojovat.* Pfipousti také to, ze védét, co ditéti je, ptispiva k uklidnéni

situace.

Ke spokojenosti zivota zcela jist¢ také patii trdveni volného casu, nebot’ souvisi
s odpoc¢inkem pecujicich osob. Smysluplné trdveni volného casu napoméha k lepsi
psychické pohodé¢, jak uvadi P3. ,,Zvladam, zvladam, zvladam, ale musim pak nékde
vypustit. Ze jako se mam rada a udélam si ten &as.” ,,V&era jsem byla v sauné.“ Vie zalezi
na predeslé domluvé s manzelem, ktery svoji Zenu v odpocinku podporuje. Rovnéz tak P5
ma cas k odpocinku. V péci se stiida s byvalou manzelkou, vychdzi si vstfic v hlidani
postizeného ditéte. Uvadi: ,,...tfeba rad béham.* Svoji byvalou manzelku vSak povazuje za
zenu, ktera se péci o dité oddala. Sdm vnima také jako smysluplné traveni volného casu
s dcerou, ktera trpi postizenim. P1, 2 a 4 volny ¢as maji sami pro sebe jen, pokud jsou déti
ve Skole. Kulturni vyziti pro né€ nepfichazi v ivahu, vétSinou travi ¢as se svymi détmi

v ptirod€, na hiisti, chodi na prochazky. Cilen¢ si voli mista, kde je méné¢ lidi, nebot” vetsi
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kolektivy détem vadi, maji tendence odchazet. P2: ,....kde je moc déti, tak to my moc
nedadvame a taky mn¢ odchazi tieba pry¢, kdyz se mu tam nelibi, takZze musime nékam jinam
odjet.”“ Zaroven piipousti, ze pokud se domluvi s otcem postizené¢ho ditéte, snazi se Cas
vynahradit star$i dcefi, ktera vnima neustalou péci o svého sourozence. Dokonce musela
navstévovat uréitou dobu psychologa. P4 travi ¢as spole¢né v uzkém kruhu pratel spolecné
s dcerou. ,,...jdou k ndm teda. Nebo jsem na zahrad¢, nebo se jdem projet, to jako snese...*
,»...0na si potom hraje a ja si vysSivam, tak to takhle délam.” Jako velkou vyhodu vnima
zahradu také P3. ,,JakoZe su na ty zahrad¢. Jakoze déti maji rozlet, byl by to asi problém,

kdybychom byli v panelaku.*

Ke spokojenému zZivotu patii také bezesporu udrzovani socialnich kontaktd s prateli.
K okruhu pratel uvadi P35, Ze ptatele méli do té doby, nez se jim narodila dcera s postiZzenim.
,»Poté to Slo prosté vSechno stranou...to stoji docela sil a energie...nechcete si tam nikoho
zvat...na ty lidi nemate ani ndladu.” P1 zase uvadi, Ze nyni maji ptatele jen mezi rodici, kteti
ptateli v kontaktu neni. Ma novy okruh ptatel, kteti dle svych slov berou dceru v pohodé&. P2
uvadi: ,,Jako my jsme nikdy nebyli navstévni typy, k nam navstévy moc nechodi...” Zminil
se, ze ma dv¢ kamaradky, které mél, a se kterymi se styka doposud. P3 uvadi, ze jejich okruh

pratel se nezménil, a pokud ano, nepovazuje je za opravdové pratele.

7.1.2 Reakce rodicu na sdélenou diagnozu a ziskavani informaci

Reakce na sdélenou diagnézu proziva kazdy rodi¢ individudlné. P2 sdélil, ze ocekavali, ,,Ze
asi néco piijde.“ Prvni reakci byl plac, nasledné doslo postupem casu ke ,,vstiebani‘ této
skutecnosti. P1 zase uvadi. ,,Mn¢ to jako furt moc nedochazelo..., daji ji 1¢ky a bude to
dobry.“ Kdyz vSak béhem nékolika mési¢nich vysetfeni nebral ndvrat do normalniho Zivota
smér, doslo k psychickému vycerpani. ,,Zacala jsem brecet.“ P1 byl nabidnut odbornik, ktery
ji ptedepsal antidepresiva. ,,Ja sama jsem nevidéla, ze by me to az tak pomohlo, stejné jsem
brecela furt..., dva, tfi mésice jsem to brala, pak jsem to vysadila.* P4 oproti tomu uvadi, Ze
,»to nefesila, ja jsem to pfijmula, tak, jak to je.” ,,Ale ted’, jak je v puberté, tak je to horsi.
P3 také uvadi: ,,Ja bych fekla, Ze m¢ to nijak jako nerozhodilo®. ,,Pro mé to jakoby je to
nejmensi postizeni v ty Skale toho, co existuje.” ,,Manzel, tak ten to jakoby den stravoval,
poprvé, co si ho pochoval, tak to bylo pry¢*. Oproti ostatnim participantim P5 uvadi, ze byl
vlastné rad. ,,Cim d¥iv dostanete tu diagndzu, tim diiv budeme mit ocejchovany dité, ale tim

diiv s lou budeme moct pracovat...“ Priab¢h Zivota rodict po zjisténi skutecnosti, Ze jejich
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dité je zdravotn¢ postizené, se zménil. P2 uvadi. ,,Ted se fidi, vSe podle né&j, cela rodina se
musela naucit fungovat podle néj“. P3 hodnoti Zivot po narozeni syna s Downovym
syndromem jako ,,obohacujici.“ ,,...stal se srdcem rodiny.* ,,On to prosté posouva uplné na
jiny level.“ P4 feSi nové se objevujici agresivni chovani, konkrétné¢ zminuje Stipani.
Z vypovédi a z pozorovani P1 je patrné, Ze zije ze dne na den, netesi budoucnost a sviij Zivot
zaméfil jen na poskytovani péce dcefi. P5 zminuje, ze kdyz je to dité s postizenim, Ze se
s tim vyrovnava podstatné 1épe, nez kdyz se z ditéte stane dospély ¢lovek. ,,...ja uz to na
sob¢ vidim, ze se s tim budu vyrovnavat ¢im dal hii.” ,,...furt si feknete, décko, je to décko,
10 let. Pak kdyz to udé€la ve dvaceti, tak to uz je prosté, to uz chcete proste...nevim.*
Z vypoveédi participantd je tak patrné, ze kazdy se k dané situaci stavi jinak, kazdy na ni
nahlizi ze svého pohledu. I kdyz P2, 4, 5 maji dit€ se stejnou diagnozou, jejich zivoty a
nahledy na danou situaci jsou do jisté miry odlisné. VSichni participanti se spole¢né¢ shoduji,
ze vychovu ditéte néjaky zptisobem zvladnou. P1, 2, 4 vSak viibec nepiemysli nad tim, co
bude, az o své déti nebudou moci peCovat, je to pro né¢ zranujici téma. P5 uvedl, Ze o
budoucnosti postizené¢ho ditéte mluvi, ale jak to budou fesit, nevi. P3 se domniva, ze dité,

pozdéji dospély, bude 1 nadale Zit ve své roding (sdéleno mimo nahravku).

Rodice se také zminovali o potebach, které v danou chvili maji. P2 ,,Ur¢it¢ informace, urcité
tteba setkat se s néjakou maminkou, ktera ma podobny zkusenosti, s né¢jakym odbornikem,
ktery poradi...*“ P1 si mysli, Ze je dobry, kdyZ jsou v tu danou chvili na to dva, Ze je potieba
nakopnout, podrzet jeden druhého. Déle si také mysli, ze je dobré, kdyZ je nablizku nékdo,
kdo je schopen poskytnout radu. P5 se zase zminuje, Ze je dobré znat tu danou diagnézu a
poté ,.,to“, mysleno obavy, ,, z vas spadne a mizete zacit pracovat s téma odbornikama.* P3:
»Kontakt na n€koho, kdo takové déti ma. A to, 1 kdyz se to dozvi jako...My jsme byli hnedka
navigovany na konzultaci s genetickou.” Také z rozhovoru s P4 vyplyva, Ze jsou velmi
dilezité informace o daném postizeni, o projevech postizeni atd. zminuje se také o tom, ze
dalezité je védet progndzu pacientll s danym onemocnénim. Participanti se tak shodli, ze
nejdulezitéj$i je mit dostatek informaci a citit podporu odbornikl. Pro nékteré je také

dilezité mit vazby na ostatni rodice, ktefi pecuji o dit¢ s danym postiZzenim.

ZkuSenosti s poskytovanim informaci od odbornikii maji rodice rtizné. P4 u tohoto dotazu
prozival pomérné¢ velké zklamani. ,,Ne, ne. Pravé, ze vliibec ne. Pravé, ze mné se nelibi v tom
Brng, ze oni vam neteknou ptesné...“ ,No a prave, kdyZ se divdm na internet... a oni mi

nefeknou, co to znamena ten Westliv syndrom, pfesné¢ dopodrobna. J& si to hledala na



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 51

internetu a malem jsem zkolabovala, protoze tam jako hrozi smrt ditéte, ze.” P3 uvadi, ze
dané postizeni znal a mél k nému predem pozitivni vztah. P1 bylo poskytnuto doporuceni na
rehabilitace, na logopedii, kam se obratit. PS zase uvadi, ze si spoustu informaci nasSel na
internetu. Jako svoji vyhodu zminil zdatnost vyhledavani informaci na internetu. ,,...tak jsem
si procital stranky Ministerstva prace a socidlnich véci, ty moznosti...A mél jsem hrozné
Stésti jako na lidi, si myslim, Ze m¢ jakoby neodpélkovali, vSecko mi vysvétli.“ P2 dostal

zakladni informace od détské 1€karky, ale jako hlavni zdroj informaci uvadi ranou péci.*

7.1.3 Podpora a pomoc

K pomoci, podpofe ¢i k informacim o davkovém systému se rodi¢e dostali rGznym
zpisobem. P5 uvedl, ze matka jeho kamarada byla vedouci pracovnici na OSPOD. Tato
pracovnice mu tedy pomohla, sam sdé€luje ,jakoby nasmérovala.“ Diky poskytnutym
informacim se dozvédél o specialni $kolce pro déti s PAS. V MS rodinu nasmérovali na
ranou péci, poté vyuzivaji pomoci SPC. Rodina dokonce pied Covid vyuzivala hipoterapie,
navstévovali denni centrum pro déti s PAS, byli nasmérovani na pomoc psychiatra. Velmi
kladn¢ hodnoti vstiicnost lidi pracujicich jak na tfadech, tak v rlznych zafizenich ¢i
sluzbéch. P2 zminuje pfedevsim spolupréci a jako velkou pomoc hodnoti ranou péci ,,...v
rané péci nas vlastné navedli, jak s nim komunikovat, jak ho pochopit, jak s nim jednat, co
vlastné to dité chce.” Zminuje se o komunikaci prostfednictvim kartickového systému. P1
hodnoti jako velkou pomoc vedouciho pracovnika Okresni spravy socidlniho zatizeni, odkud
udajné pro neustdlé hospitalizace nemohla byt dlouhodobé proplacena neschopenka.
Pracovnici sdélil, Ze nevi, co ma délat, jak ma svoji situaci fesit. Pracovnice tedy domluvila
schlizku s vedoucim oddé€leni, ktery P1 poskytl prvotni informace o sluzbach a davkach,
kter¢ mlze vyuzivat a Cerpat. P3 uvadi, Ze prvotni pomoc mu poskytla jiz 1¢katka
gynekologie a také détska lékarka. Dostal informace o mozné spolupraci s ranou péci, ale
spolupraci vyhledal az pozdé€ji, cca kolem jednoho roku. Do té doby nechtél pomoc
vyhledavat. P4 vnima nejvétsi pomoc od rehabilitaéni sestry, kterd preddvala rizné odborné
informace, povzbuzuje P4 pii péci. Déle si chvali spolupraci se Skolou, zejména chvali
asistentku pedagoga, kterd ji tik4, jak ma s ditétem pracovat. P2 se dozvedél o moznosti
vyuzivani rané péce od své sestry, kterd je ucitelkou v matetské Skole. VSechny zminéné

rodiny také ocenuji podporu SPC.

VSichni participanti vyuzivaji v soucasnosti, nebo diive do 7 let veéku ditéte vyuzivali

pomoci rané péce. Spolupraci si vSichni moc pochvaluji. P3: ,,...ta socidlni pracovnice je



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 52

uzasna, ma zkusenosti.“ Pracovnice do domacnosti dochazi 1x za 3 tydny nebo za mésic na
dvé hodiny. Dochazi umérn¢ véku k rozvijeni dovednosti, co by m¢l umét, zabyvaji se
aktivitami. P4 jiz zddné socialni sluzby nevyuziva, dité je starSi 7 let. Nyni se spoléhad na
pomoc Skoly a asistentky pedagoga. Ma vsak v planu né¢jaké socidlni sluzby vyuzivat az dité
vyroste. M na mysli, az nebude dité chodit do Skoly. P1 také vyuzivala do 7 let véku ditcte
ranou péci. Rovnéz i P1 si spolupraci chvdli. ,,...bylo to moc prima, moc hodny.* Nyni se
také spoléha na spolupraci se Skolou, socialni sluzby nevyuziva. Dit¢ dochazi také v ramci
Skoly na gymnasticky krouzek. I kdyz nikdy nedosahne vysledkt jako jeji spoluzéci,
v zachovani pohyblivosti ji to velmi pomédha. Kazdorocné s ditétem vyuziva pobyt
v lazeniském zatizeni, coZ je pro né obrovska pomoc. P2 vyuziva sluzeb rané péce, sluzbu
budou vyuzivat jesté dva mésice, poté jiz bude synovi 7 let. O dals$i socialni sluzbé prozatim
neuvazuji, spoléhaji se rovnéz na spolupraci se Skolou. Podobné tak P5 dtive vyuzival
pomoci rané péce, nyni jiz je spoluprace jen se Skolou, zaddné socidlni sluzby nyni
nevyuzivaji. Do budoucna, jak dit¢ bude star$i, ale tuto variantu opét zvazuji, napf.

prostfednictvim chranéného bydleni.

Vsechny zminéné rodiny vyuzivaji finanéniho ptispévku - prispévek na péc¢i. Nékteré z rodin
vyuzivaji také vyhody, které mohou déti s postizenim Cerpat. Jedna se o prikaz pro osoby
se zdravotnim postizenim a pfispévek na mobilitu. Zejména ¢astku 550 K¢ na mobilitu
hodnoti v dobé silné inflace jako nedostatecnou. P5 uvedl k pfispévku na péci: ,,...ne, nedalo
by se prosté fungovat jenom na tom piispévku.“ Odtavodnuje to: ,,Pokud chcete tomu ditéti
dopftat lepsi Zivot, nebo aby ho neméla jesté horsi, jak ho ma, tak by to bylo pro jednoho
hrozné slozity...“ ,Potfebuje pomicky, potiebuje néjaky masaze, terapie, ja nevim,
cokoliv.” P2 uvadi, Ze Cerpa také prispévek na péci, prikazku pro osoby se zdravotnim
postiZzenim prozatim neteSili. V soucasnosti v souvislosti se zdrazovanim o ni uvazuji. P3
uvadi, Ze penize vyplacené rodinam, ptispévek na péci a na mobilitu a jejich vySe je
individualni. Vnim4, Ze ten, kdo nemusi daleko dojizdéet, spoustu penéz usetii. Také se
domniva, ze ,,na kazdy postizeni by mél rodi¢ dosahnout minimalné na tu minimalni vysi
ptispévku na péci.“ ,,Ale piijde mi furt drsny, Ze nékdo jako nedostane ani jako na takovyhle
postizeni nic, no.“ P1 vnima vys$i pfispévku na péci jako dostacujici. Vzdy byl skromny, moc
neutraci, nikam moc nechodi. Obleceni dostava od kamaradek, které maji starsi déti, na tom
pry hodné usetfi. P1 a zaroven P4 Cerpaji jesté dalsi davky - davky statni socidlni podpory.
VSichni by uvitali zvySeni pfispévku na mobilitu, nebot’ na pravidelné dojizdéni do

zakladnich Skol nebo matetskych skol, je ptispévek zcela nedostacujici.
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Pokud se do rodiny narodi dité se zdravotnim postizenim, je také dilezitd podpora Sirsi
rodiny. P4 uvedl: ,,...mamka mi ju pohlida tfeba na hodinu, vic ne. JA nemam dobrou rodinu.
Vlastn€¢ nemam ani jakoby rodinné zazemi, zazemi okolo mych rodicti. Protoze oni si furt
mysleli, Ze na ni kaslu, jenze...*“ ,,Tfeba muj bracha to nesnese. Takze s néma ja se viibec
nestykam...* Dale také uvadi, Ze pfed narozenim dcery s postizenim byly vztahy v rodiné
s postizenim. Dlvod nikdy nebyl sd€len, ale dcera P4 pry funi, a to jim vadi, to nesnesou.
P1 sdé¢lil, ze je s ditétem rad, Ze to néjak netesi. Pokud potiebuje, pohlidaji starsi sourozenci,
ale jen na chvili. Pohlidaji tfeba také kamaradky, chvili na hfisti. Na celodenni hlidani nikoho
z rodiny nema. Oproti tomu P3 sdé¢lil, ze: ,,Babi¢ky funguji Gzasné€, jako mame tady dvé
babicky, oba dédecky. Takze nabizijou, kdykoliv, coz oni hlidaji,...Je to hrozné piijemny
cejtit, jak ho maj taky radi. TakZe podpora je 100 %.“ P2 ma jen svoji maminku. ,,Babicka,
jesté tady s nami bydli moje maminka, ale teda ty uz bude k osmdesatce, takze ta uz jako,
chvilinku pohlid4, ale uz by si netroufla s nim jit tfeba na hiisté.“ ,,Jinak funguje tatinek, to
si musim dopfedu domluvit.“ P5 s manzelkou nezije, ale komunikace mezi byvalymi
manZeli je na dobré tirovni. Pomahaji si tedy s pééi navzajem a vychazi si vstiic. Sirsi okruh
rodiny péci nezvlada, péce o jejich dceru je velmi naro¢na. ,,Diiv ju nikdo nezvladal jako
dité, protoze byla jim schopna se vycuknout a vletét pod auto, a ted’ uz je to prosté dospéla
sle¢na. To uz je souboj boxersky.“ Podporu ale od rodiny pocituje. Citi také podporu vsech

lidi, které ma ve své blizkosti.

7.1.4 Situace, které rodice pecujici o dité se zdravotnim postiZenim nejvice FeSi

Jednou ze situaci, kterou rodice fesi, je ndvrat do zaméstnani nebo hledani zaméestnani. P2
sdelil: ,,Sama se zajimém, uz tfi roky hledam, ale bohuzel, ta moznost tam neni.* Zaroven
tika, Ze 1 kdyz chodil dfive do prace, vratit se do ni neni mozné. Musi byt k dispozici, kdyby
zavolali ze Skolky, aby byl k dispozici. Vnima, Ze ne vSude v préci Ize odejit z minutu na
minutu. Potfeboval by praci na zkraceny tivazek, ¢asové flexibilni. Uvadi take, Ze pritel musi
vice pracovat. P5 uvadi, Ze mé volnou pracovni dobu, praci ma na vedlejsi ivazek, proto
dokéze byt casové flexibilni. Zaméstnavatel mu vychazi vstiic. Praci si v§ak mnohdy musi
dohanét o vikendu ¢i po vecerech. Ale jeho prace s péci o dceru skloubit Ize. P1 nevi, jak by
se mohl pii péci o dceru vratit na trh prace. Domniva se vSak, ze kdyz funguji prarodice a
pomahaji s hlidanim, do prace chodit 1ze. On vSak tuto moZnost nema. Oproti tomu P3 si
nemysli, Ze péce o postizené dit¢ by mu branila vratit se do prace. ,,Nemyslim si, zase je to

individudlni, kam se kdo bude vracet no. Tieba j4, jsem dostala jako nabidku nebo uz jsem
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byla dotdzana, kdy se budu vracet, Ze by se to dalo prosté n¢jak ptizpasobit.“ P4 uvadi: ,,No,
kdybyste méla dobry rodice, tak jo.“ P4 ma dit¢ ve Skole od 8:00 do 11:40 hod., a kdyz
odecte cestu, tak na 3 hodiny dopoledne praci nenajde. ,,Ale kazda maminka si privyd¢la,
kdyby mohla...ted’ka je vSechno drahy, ten benzin nehorazné drahej, to je Sileny.” Pro
rodice, ktefi nemaji ptimou podporu jinych rodinnych piislusnika je ndvrat do pracovniho
procesu v téhle chvili nerealny. Radi by vSak do prace $li, uz jen kviili zméné, naruSeni

stereotypti a kviili socidlnim vazbam, které¢ by mohli ziskat.

Ekonomicka stranka ¢i finan¢ni zajisténi hraje vyznamnou roli v roding, které pecuje o dité
s postizenim. VSichni participanti uvedli, ze se jejich finan¢ni situace nijak dramaticky
nezhorsila. Jako velkou kompenzaci vnimaji pfispévek na péci. Dokonce P3 sdélil: ,.Ba
naopak, ten ptispevek jakoby samoziejmée je plusova hodnota, jo.“ P1 si mysli, Ze zalezi, jak
je kdo zvykly na ten standard. P2 uvedl, Ze ptitel musi vice pracovat. P5 si ptivydélava
k prispévku na péci, proto je jejich financni situace stabilni. P4 rovnéz uvedl, ze ke zhorSeni
finan¢ni situace u ni nedoslo, ale s vlnou zdrazovani vydava spoustu penéz navic za benzin.
Proto s vlnou vysoké inflace by nektefi ocenili zvySovani pfispévku na péci, ale zejména

ptispévku na mobilitu.

Dulezitym faktorem v rodinném souziti jsou nejen vztahy rodi¢ovské, ale partnerské. Jen P3
ma uplnou rodinu. ,,M¢ k tomu napada, jaky si to ud¢las, takovy to mas. Ten c¢as jakoby...
»---kdyZ se na to ¢loveék vykasle a nebude nic délat, investovat nebo ani na toho druhyho,
tak to tak dopadne. Takze jako jsme museli tieba cilen€, jdeme aspoii tfeba spolecné dat si
to kafe...najit si ten Cas, popovidat.” Zaroven se zmifluje o pochopeni partnerti navzajem.
Rodina m4 nastavené néjaké normy, hranice respektuji se navzajem. Pokud néco nefunguje,
komunikuji. P1 uvadi, ze dcera s postiZenim nenarusila partnerské souziti, ale partnefi spolu
neziji. ,,Je to komplikovany.* Bylo citit, Ze tento dotaz neni P1 pfijemny, proto se timto
smérem jiz konverzace neubirala. P4: ,,no tak my jsme se rozvedli, takze jako. Partner mi
nepomahal, on byl furt v haji, tak fikdm, na co budu mit chlapa, takZe jsem zlstala sama.*
Uvadi také, ze se s manzelem uplné odcizili. Uvadi, Ze péce o dit€ s postizenim do rodinného
souziti zasdhne. ,,Rehabilitacni sestra co mi fikala, Ze ti chlapi to nesnesou...jako fakt,
nektery chlapi to nerozto...“ P2: ,,No, tam doslo ke zméné. ,,...s ptitelem jsme se rozesli,
tam neni prostor na budovani toho vztahu. Ten syn nas jakoby zaméstnaval natolik, ze tam
prosté uz to neslo. A ja jsem neméla zadny volny €as pro sebe, tak ta nervozita, ta inava, to

vSechno nastava...ale tatinek funguje stejnym stylem.* Dale také sdé€lil, ze dodnes mivaji
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spolecné aktivity a syn nepocitil, Ze jsou rozdéleni, pro syna se pry nic nezmeénilo. P5 rovnéz
uvadi, ze se s manzelkou rozvedli, ale divodem nebylo narozeni dcery. Uvadi osobni
divody. ,,...manzelka byla min citové zalozena, ja jsem daval vic emoce, ona davala min
emoce a diky tomu ten nas vztah jakoby skoncil.” ,,My jsme $li od sebe, chvilku to trvalo
nez...ale diky tomu, Ze spolu fungovat musime, tak spolu mame jesté lepsi vztah nez pred
tim, protoze odsad’ zmizelo to fyzi¢no.“ Dale také uvadi, Ze v byvalé manzelce citi oporu,
chova se stejné€, nepodrazacky, kdykoliv si mize dité vzit, ve dne v noci si zavolaji, domluvi
se. To ve vztahu neslo. Domniva se také, ze kdyby jejich vztah fungoval i po fyzické strance,

jejich vztah by péce o dceru s postizenim jesté vice stmelila.

Rodice rovnéz fesi také to, jak na jejich dité s postizenim nahlizi okoli. ZkuSenosti maji
ruzné. PS5 uvadi, Ze dcera pii pohybu venku nosila vétSinou vesticku s napisem ,,jsem
autista®. Domniva se, ze kdyz dcera dostala venku néjaky zachvat, lidé 1épe chapali danou
situaci. ,,My jsme $li na postu, ona méla vesticku, ona si tam lehla na zem, opiela se o pultik,
ti lidi koukali normalné&. Je$té€ se na ni tfeba zasmali, ale §li jsme s manzelkou tfeba a vesticku
neméla a ti lidi koukali skrz prsty, je to...ale j4 to chapu. Ja to prosté chapu, prosté
vyrovnavani se s okolim je hrozny, protoze ti lidi jsou zli prosté.“ P2 se s negativnimi
reakcemi okoli nijak ¢asto nesetkal. ,,Asi moc ne, nebo jsem neslysela, nebo je nevnimam.*
,»Tak mozna, kdyby nas vidél nékdo novej, tak se podivi, podiva se jako mozna, zakrouti
hlavou, obc¢as se mi stalo, Ze spis ti star$i, Ze jako pro¢ mam tak nevychovany dité.* P4 sdélil,
Ze na své okoli ma Stésti, Ze dceru bere okoli, kde se pohybuji, dobfe. Zminil se také, Ze na
prvni pohled dcera nevykazuje vyrazné znamky postizeni. P3 uvadi. ,,Rekla bych, ze 70 %
je takovy to, hele je jinej. On je jinej, on je postizenej. Zase, ze je to takovy, Ze ten Clovek
jakoby vidi. Jo 30 % se umgéje, fekne ahoj. Nékdo to piejde takovym tim pohledem, jako ze
by uhnul. Jako na nikoho se nezlobim, ale pofad je to takovy...je jinej.” P1 se spiSe boji
okoli vtom smyslu, aby dcefi nékdo neublizil. Spousta skutec¢nosti ji ,,nedochdzi.*
S negativnimi reakcemi v okoli se nesetkava, pohybuji se ale vétSinou ve stejné spolecnosti,

na stejném Uzemi, nebo v laznich, kde ostatni postizeni jeji dcery, respektuji.
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8 DISKUSE

Cilem v praktické ¢asti prace bylo zodpovézeni hlavni vyzkumné otazky prostfednictvim
kvalitativniho vyzkumného Setieni. Jak ovliviiuje péce o nezletilé dit€¢ se zdravotnim
postizenim fungovani rodinného systému?

Bylo vychazeno =z ptedpokladu, Zze prostfednictvim polostrukturovanych rozhovort
s participanty budou ziskana data, kterd ndm pomohou zmapovat fungovani rodinného
systému rodin pecujicich o dité se zdravotnim postizenim. Déle bylo toto vyzkumné Setfeni
provadéno se zamérem, Ze z analyzy rozhovorii vzejdou potieby rodin, které se zcela nedaii
naplnit, nebo které¢ by rodindm usnadnily péci o jejich zdravotné postizené dité. Bylo
uskute¢néno pét rozhovorl s participanty, coz je pro zmapovani fungovani rodinného
systému rodin pecujicich o postizené dité dostacujici. Data byla ziskédna za pomoci pfedem
ptipravenych otdzek. Nize se budeme vénovat vyhodnoceni tfech dil¢ich otazek, které nam

zodpovi otazku hlavni.

1. Jak jsou rodi¢e pec€ujici o postizené dit¢ spokojeni se svym zivotem?

Z pocitt, jez byly pfi nahravani rozhovorti vnimany, mizeme konstatovat, Ze nejvice
spokojeny Zivot ma rodina Zeny, ktera pecuje o syna s Downovym syndromem, P3. Ten sviij
zivot hodnoti jako obohacujici, radostny. Dokonce i pfi rozhovorech to bylo patrné. Jiz
z prvniho dojmu Ize usuzovat, ze je opravdu Stastna. U ostatnich participanti bylo
pocitovano, Ze sviyj zivot ve velké mife Ziji pro své postizené déti, ale kvalita Zivota neni
zcela takova, jakou by si pfali. Byla na nich patrna Ginava, bolest, starost, nejistota. Snad jako
by nezili, ale ptezivali. Radostnych okamziki jist¢ nemaji tolik, jako P3. Uvédomime-li si,
co vSechno rodiCe prozivaji, co vS§echno museli podstoupit, jaké rizné situace musi fesit
v souvislosti s ditétem s postiZenim, co vSechno musi ¢i chtéji ob&tovat, neni divu, Ze jejich
Zivot je jiny neZ u rodin, které pecuji o déti zdravé. Mnozi z nich maji minimalni ¢as, ktery
mohou vénovat sami sob&, nemaji dostatecny prostor na odpocinek. Snad jednodussi to maji
rodice, ktefi maji funkcni rodinu nebo se pecujici osoby mohou spolehnout na pomoc jinych

osob. U téch je patrnéjsi, Ze jejich zivot je spokojené;si.

2. Jaké dostupné formy pomoci rodice pecujici o postizené dit€¢ vyuzivaji a jak ji
hodnoti?
V pocatku zjisténi diagnozy rodice uvadi, ze spolupracuji zejména s Iékaii. Chybi jim vSak

dostate¢né informace a nckterym také vize do budoucna. Ze socidlnich sluzeb rodice
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vyuzivaji ranou péci. Jeji piinos hodnoti velmi kladné, vSichni byli s vyuzivanou sluzbou
spokojeni. Zaroven bylo zjisténo, ze po ukonceni spoluprace sranou péci, zadny
z participantli nevyuziva zadnou dalsi socialni sluzbu. Rodice se spoléhaji na spolupraci se
specidlné pedagogickym centrem a Skoly samotné. VSechny rodiny pobiraji pfispévek na
péci, nékteti také prispévek na mobilitu a maji pfiznany prikaz pro osoby se zdravotnim
postizenim, coz jim pfinasi urcité vyhody. Vyse pfispévku na péc¢i vnimaji n€kteti jako svij
plat, nékteti jako pfilepSeni, které jim pomuiize vice investovat do kvalitnéjSiho Zivota déti.
Vyse prispévku na mobilitu je pro participanty zcela nedostacujici. Pii neformalnich
rozhovorech bylo také zjisténo, ze rodie mrzi ukonceni spoluprace s ranou péci. Mnozi
z nich by uvitali néjakou formu péce, kterd by piimo navazovala na péci ranou a mohli ji

vyuzivat alesponi do 15let v€ku ditcte.

3. Jak rodic¢e hodnoti fungovani rodiny jako celku?

Na fungovani rodiny jako celku ma vliv mnoho faktorti. Rodice ¢asto fesi finan¢ni zajisténi
a celkovou ekonomickou situaci rodiny. Zde se rodi myslenka, jak se vlastn€ uplatnit na trhu
prace, pokud pecuji o dité se zdravotnim postizenim, je to viibec mozné? Z naSich ndhodné
vybranych rodin, pracuje jen PS5, ktery mé& umoznénou flexibilni pracovni dobu a
zaméstnavatel mu vychazi vstiic. Jeden z participantti uvedl, Ze by do zaméstnani nastoupit
mohl, ale prozatim se chce naplno vénovat péci o dit€. AvSak tfi z péti rodin, respektive
pecujicich osob déti se zdravotnim postizenim do zaméstnani nechodi. Jeden participant si
préci hledd, ale netspésné, dva participanti se domnivaji, Ze by praci a péci o dité nebyly
schopni skloubit, nebot’ nemaji v roding, a to 1 §ir$i, oporu. Proto se v téchto rodinach fesi
také vztahy, a to nejen partnerské. Z péti rodin Zije ve svazku manzelském jen jeden
participant, ktery ma rodinu zcela funk¢ni a da se fict, Ze Ziji béZnym Zivotem tak, jak jiné
rodiny. U ostatnich Ctyfech participantii se po narozeni ditéte s postizenim manzelstvi
rozpadla, jeden z nich vSak konstatoval, Ze divodem nebylo narozeni ditéte s postizenim.
Ti1 participanti uvedli, Ze otcové se na péci bud’ nepodileli, nebo nebyli schopni Zit ve
vztahu, kde partnefi Ziji jen vedle sebe, nikoli spolu. Do zZivota takovychto rodin z velké ¢asti
zasahuji také nédzory a hodnocenti jejich rodiny okolim. Postupem ¢asu se s touto skute¢nosti
szili a naucili se ve spolecnosti fungovat tak, aby to pro n€ bylo, co nejméné¢ omezujici.
Rodice s détmi se pohybuji v mistech, kde se o jejich situaci vi a déti jsou respektovany

------

lidi.
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Dostavame se k vyhodnoceni hlavni vyzkumné otazky Jak ovliviiuje péce o nezletilé dité

se zdravotnim postiZenim fungovani rodinného systému?

Budeme-li vychazet z obsahu sdé€leni participantti, 1ze souhlasit s tvrzenim, Ze zivot rodiny,
do které se narodi dit¢ a trpi zdravotnim postizenim, se podstatné zméni. Souvislost miizeme
najit s nutnou zménou dosavadniho stylu Zivota, kterd vyplyva z potieby prizplsobit se
okolnostem, které plynou z daného postiZeni ditdte. (Sigka, 2012) Ze sdélenych informaci a
na zéklad¢€ pozorovani participantl je mozno konstatovat, ze vSichni si prosli jednotlivymi
fazemi krize, jak se zminuje Vagnerova (2012). Kazda rodina vSak zvlada vyrovnani se se
skuteCnosti, ze jejich dité trpi zdravotnim postizenim, jinak. Lze také souhlasit s tvrzenim
Michalika (2012), ktery uvadi, ze kazda rodina je individudlni. Kazda ndmi ndhodné¢ vybrana
rodina ma spolecny cil, a to postarat se a vychovat dité, které trpi zdravotnim postizenim. Je
to jejich spolecny znak, avsak kazda rodina ma jiné Zivotni a bytové podminky, jiné
moznosti pii poskytovani péce, jiné rodinné, ale i jiné ekonomické zdzemi. Je tedy zcela
nemozné mit jeden uceleny systém pomoci a podpory a jednoznacné dané techniky, které
vychazeji ze socialni prace, které by byly bez vyjimky funkéni a pfinosné pro vSechny rodiny
pecujici o dité se zdravotnim postizenim.

Za povsimnuti také stoji ta skutecnost, ze déti, které jsou zavislé na pomoci jinych osob,
v nasem piipadé zvlast tézka a Gplna zavislost, trpi postizenim, které omezuje piredevsim
jejich kognitivni ¢i mentalni vyvoj. Ani jedna z vybranych rodin, nepecuje o dité s t€lesnym
&i smyslovym postizenim. Siska (2012) uvadi, ze pocet déti s vyskytem mentalniho postizeni
celosvétove stoupa. Jednim z diivodu je kvalitngjsi pediatricka péce, kterd umoziuje preziti
s mentalnim postizenim. Diky nebo kvili v€asné prenatalni diagnostice se vSak rodi méné
déti naptiklad s Downovym syndromem, i kdyZ ¢etnost odhalenych postiZzeni s Downovym
syndromem se zvySila. To znamend, Ze jen mald skupina Zen, které bylo predikovano
narozeni ditéte s Downovym syndromem, dité donosila a porodila Zivé. (Sipek a kol., 2012)
Tuto skutecnost potvrdil P3, ktery uvedl, Ze 1€kati byli pfekvapeni, kdyZ se rozhodl své dité
donosit a porodit.

Siska (2012) uvadi, ze hledani vinika pii narozeni ditéte s postizenim miize vést k rozpadu
manzelstvi. MatouSek (2003, s. 123) uvadi, Zze u otcli vazné nemocnych déti ,, stoupa
tendence k reseni rodinnych problému rozvodem.“ Vysvétluje to plnym soustiedénim se
matky na péci a snahou matky dohnat opozdény vyvoj ditéte. Pokud zkonfrontujeme tvrzeni

téchto odbornikli s vypoveéd'mi nasich participantti, je patrné, ze oba zminovani autoii maji
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ve svych tvrzenich pravdu. I néktefi z nasich participanti uvedli, ze divodem k rozpadu
jejich manzelstvi byl problém najit si Cas sami na sebe. Mizeme tedy konstatovat, Ze zjisténé
skutecnosti jsou viceméné v souladu s tvrzenim riznych odbornikii a profesionala, kteii maji
co do ¢inéni s rodinami, které pecuji o dité€ s riznym druhem postizenim. Participant 3 vSak
béhem rozhovoru sdélil, ze postizeni ditéte rodinu stmelilo, je to posilujici clanek v rodiné a
narozeni takového ditéte do rodiny povazuje za obohacujici. Rovnéz takovy néazor sdili
participant 5, ktery uvedl, Ze divodem rozpadu jejich manzelstvi nebylo narozeni
postizeného ditéte, ale jiné bariéry ve vztahu. Domniva se, Ze kdyby m¢li partneti funkéni
emocionalni vztah mezi sebou, narozeni postizeného ditéte by rodinu jesté vice posililo.
Participant 5 také uvedl, Ze sd€leni diagndzy pro néj bylo vlastné ulevou. O tomto se zmifiuje
i Cerna a kol., (2015), kterd uvadi, Ze v¢tsi stres nékteti rodice prozivaji proto, Ze nevi, nebo
netusi, co ditéti je.

Vyzkumnym Setfenim bylo zji§téno, ze rodiny, které jsou relativné dobfe financné zajisténé,
maji pevnéjsi vztah nez rodiny, kterym se financnich prosttedkd nedostava podle svych
pfedstav. To uvadi také Vohlidalova, Matikovd (2011). Prostfednictvim svych zjisténi
konstatovaly, ze: ,, pdry s jednim nebo obéma nepracujicimi partnery maji mnohondsobné
vy$s$i riziko rozpadu nez pary, kde jsou oba vydélecne cinni. “ Nasim vyzkumnym vzorkem
bylo potvrzeno minimalné to, ze tfi z péti lépe financné zabezpefenych rodin (kromé
ptispévku na péci nepobiraji zadné jiné socialni davky) spolu dokazi dobtfe vychazet a vztah

hodnoti jako funk¢ni. A to i pfesto, ze dvé ze tii téchto rodin jiz neziji v manzelském svazku.

Informace uvedené v této bakalarské praci byly ziskany z vypovédi participantt, kteti byli
vybrani zcela nahodné. Jejich vypovédi mohly ovlivnit nékteré faktory, které tedy autorka
prace nemohla pfi vybéru vyzkumného vzorku ovlivnit. Jedna se zejména o pohlavi a veék
participantli, ekonomickou situaci rodiny, stanovenou diagn6zu ditéte, a nebo napiiklad viru

a zivotni hodnoty rodin.
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ZAVER

Péce o dité se zdravotnim postizenim. Par slov, za kterymi se skryva mnoho emoci, starosti
a Casto sebeobétovani. Jde o péci, kterd je pro rodi¢e narocna nejen fyzicky, ale zejména
psychicky. Mnohdy se uspotfddany rodinny zivot obrati vzhiiru nohama a je zcela patrné, ze
fungovani rodiny jako systému, se méni. Prioritou rodi¢ii je postarat se o dité, které trpi
zdravotnim postizenim, a na jeho podporu a pééi se zaméiuje velka pozornost. Casto vak
na ukor ostatnich ¢lenti rodiny, coz méni doposud nastaveny rezim zivota v danych rodinéch.
Vyzdvihnéme vSak systém pomoci, ktery je rodicim dostupny pti zvladani péce. Jedna se o
pomoc, kterou poskytuje stat, ale i pomoc, ktera je poskytovana rodindm prostfednictvim
socialnich sluzeb. Tyto formy pomoci by mély ptlisobit jako prevence pied umisténim ditéte
se zdravotnim postizenim do Ustavni péce. Pro rozvoj ditéte s postizenim je totiZ podpora
vSech ¢lenti rodiny snad nejdalezitéjSim faktorem. Dulezité také je, aby rodice byli

informovani o moznosti vyuzivani danych forem pomoci.

Informace, to je jedna z mnoha potieb, kterou se rodice snazi uspokojit, a kterd nebyva zcela
uspokojovana dle jejich predstav. I kdyz jiz v podavani informaci doslo k ur¢itému posunu
spravnym smérem, rodice by zcela jisté ocenili empatictéj$i a srozumitelnéj$i podavani
informaci, a také by radi slyseli slova podpory, Ze to zvladnou. Podpora rodin, které o dité
s postizenim pecuji, by méla byt stald. Jak prokdzalo naSe vyzkumné Setfeni, v mnoha
rodindch dochézi k naruseni partnerského vztahu, ze kterého odchazi prevazné otec. V tomto
spatiujeme jest¢ drobné nedostatky. V sedmi letech véku ditéte totiz konci podpora rodin ze
strany rané péce a mnozi rodice dale zadné socialni sluzby nevyuZivaji. A to 1 pfesto, Ze
s ranou péci byli vSichni velmi spokojeni a hodnoti ji jako pfinosnou. Ale ¢im je dité se
zdravotnim postiZzenim starsi, tim je péce pro rodice naro¢néjsi, ditéti se méni potieby.
Naro¢né je pro rodic¢e zejména obdobi, kdy dité dospiva. V této dobé by ocenili sluzbu, ktera
by navazovala na sluzby rané péce. Rodice by tak citili podporu, ze na vychovu svého
potomka nejsou zcela sami. Socidlni pracovnik totiz miiZe v roding plisobit jako stmelovaci
prvek, nebot’ rodinu informuje o moZnostech feSeni vzniklych problémi, miZe rodiné
nastinit riizna vychodiska, ujistit je, ze to, co délaji, délaji spravné. A takovouto podporu si
rodice zcela jisté zaslouzi. Jak jiZ jsme se zminili, n€ktefi rodi¢e svlij styl Zivota pted
narozenim ditéte s postizenim opusti a ob&tuji ho praveé postizenému ditéti. To zplsobuje
rodi¢i Unavu, miZze dojit k naruSeni vztahii vrodiné, n€kdy dochazi i ke konfliktnim
situacim. Proto je tieba rodice povzbuzovat a podporovat je ve vyuzivani socialnich sluzeb

takovym zplisobem, aby neméli pocit, ze na vychovu svého potomka nestac¢i. Mnozi z nich,
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zejména matky, maji totiZ pocit, Ze ony jsou ty nejlepsi pro vlastni dité. I kdyz se da tento
fakt velmi téZzce rozporovat, cilem by mélo byt, aby se vyuzivani socidlnich sluzeb stalo
soucasti bézného zivota rodin bez myslenek, ze dit¢ nékam odkladaji. I to je jedna z cest, jak
umoznit partnerim mit Cas sami pro sebe, nedistancovat se od vétSinové spolecnosti,
udrzovat vztahy s ptateli a zit Zivot tak, aby se co nejvice piiblizil Zivotu pfed narozenim
jejich potomka se zdravotnim postizenim. Za dilezité také matky povazuji zkracenou a

flexibilni pracovni dobu, aby se mohly vratit na trh prace.

V teoretické Casti bakalarské prace jsme vymezili nékteré pojmy, které souviseji s rodinou,
zminili jsme se o riznych typech zdravotniho postizenim, ale také o moznosti pomoci rodiné
prostfednictvim metod socialni prace, pokud by vztahy v rodiné¢ narusovaly vyvoj ditéte.
Zminili jsme se také o socidlnich sluzbach, které jsou dostupné pro rodiny s détmi se
zdravotnim postizenim, o financ¢ni, ale i materidlni pomoci poskytované prostfednictvim

statu ¢i zdravotnich pojistoven.

V praktické ¢asti bakalarské prace jsme se vénovali analyze polostrukturovanych rozhovori
s rodici, ktefi jsou pecujicimi osobami déti se zdravotnim postiZenim, a byl jim piiznan III.

nebo IV. stupen prispévku na péci.

Z analyzy rozhovort vyplyva, ze rodi¢im chybi empatické, srozumitelné a v€asné podavani
informaci, chybi jim sluzba, kterd by navazovala na ranou péci a mnohym z nich také
kontakty na jiné rodiny, které¢ vychovavaji dit€¢ s obdobnym zdravotnim postizenim. Reakci
by mohla byt intenzivnéj$i podpora vzniku napiiklad svépomocnych skupin a podpora
vikendového setkavani rodicl, ktefi pecuji o dité se zdravotnim postizenim. Tim by vznikl
prostor pro navazovani novych socialnich kontakti rodi¢ti. Nechceme hodnotit, jak si stoji
naSe zem¢ ekonomicky, ale uvédomme si, Ze péce o dit€¢ se zdravotnim postizenim
v domacim prostfedi ma nejen pozitivni vliv na vyvoj ditéte a jeho ptipadnou lepsi

socializaci, ale je také podstatné méné finan¢né narocna nez péce Ustavni.

Role zdravotné socialniho pracovnika by v nasem piipad¢ mohla byt dilezita pii sestavovani
sttedné¢ dobého planu obce, v oblasti socialni prace. Zjisténé skutecnosti by mohly byt
podnétem pro podporu socialnich sluzeb v obci, které sméfuji k rodinam pecujicich o

zdravotné postiZzené dité.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 62

SEZNAM POUZITE LITERATURY

BROZMANOVA GREGOROVA A. In M. SMUTEK a M. KAPPL ed. Promény klienta

sluzeb socialni péce. Rodina ako klient socialnych sluZieb — skisenosti so sietovanim

pomoci. Hradec Kralové: Gaudeamus, 2006. ISBN 80-7041-716-1.

CERNA, M. Ceskd psychopedie: specidlni pedagogika osob s mentdlnim postizenim. 2.
vydani. Praha: Univerzita Karlova v Praze, nakladatelstvi Karolinum, 2015. ISBN 978-80-
246-3071-7.

CESKO, 2006. Zakon & 108/2006 Sb. Zakon o socialnich sluzbach. In: Sbirka zékona
Ceské republiky. Dostupné také z: http://www.zakonyprolidi.cz/cs/2006-108.

Détské centrum Jilemnice je socialni a zdravotnické zatfizeni. Détské centrum Jilemnice
pfispévkova  organizace [online]. 2022 [cit. 2022-05-21]. Dostupné  z:

https://www.dcjilemnice.cz/o-nas.

DOSKOCILOVA, K. a T. HRADILKOVA. Nase cesta: Metody prdce s rodinou v rané péci.
Ceské Budgjovice: Stiedisko rané péce, 2012. ISBN 80-87510- 20-9.

GIDDENS, A. Sociologie. Praha: Argo, 1999. ISBN 80-7203-124-4.

Globalni definice socidlni prace. Mezindrodni federace socialnich pracovniki [online].
Praha, 2014 [cit. 2022-05-21]. Dostupné z: https://www.ifsw.org/member-

organisation/czech-republic/?dir=regmem®ion=europe.

GRECMANOVA, H. a kol. Obecnd pedagogika II. Olomouc: Hanex, 2000. Edukace
(Hanex). ISBN 80-85783-24-x.

HENDL, J. Kvalitativni vyzkum: zakladni teorie, metody a aplikace. 4., ptepracované a
roz$itené vydani. Praha: Portal, 2016. ISBN 9788026209829.

HORECKY, Jiti a Daniela LUSKOVA. Méeni kvality v socidlnich sluzbdach. Tabor:
Asociace poskytovateli socialnich sluzeb Ceské republiky, 2019. ISBN 978-80-907053-9-
5.

CHRENKOVA M. Socidlni prdce s rodinou. Ostrava: Ostravska univerzita, Fakulta
socidlnich studii, 2015. ISBN 978-80-7464-809-0.

KANTOR D. a W. LEHR. Inside the family. 3. print. San Francisco: Jossey-Bass, 1997.
ISBN: 0-87589-250-7.


http://www.zakonyprolidi.cz/cs/2006-108

UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 63

Kompenzacni pomicky pro seniory a handicapované. Rehabilitacni pomuicky [online].
Praha, 2020 [cit. 2022-05-21]. Dostupné Z:

https://www.rehabilitacnipomucky.cz/kompenzacni-pomuckyy/.

KOUTNA KOSTINKOVA, J. a 1. CERMAK. Interpretativni fenomenologickd analyza. In
T. RIHACEK, 1. CERMAK, R. HYTYCH. Kvalitativni analyza textii: ¢tyFi pristupy.
1.vydéani. Brno: Masarykova univerzita, 2013. s. 9-43. ISBN 978-80-210-6382-2.

KRATOCHVIL, S.In I. KUZNIKOVA. Socidini prdce ve zdravotnictvi. Praha: Grada,
2011. ISBN 978-80-247-3676-1.

KUTNOHORSKA, J., M. CICHA a R. GOLDMANN. Etika pro zdravotné socidlni
pracovniky. Praha: Grada, 2011. ISBN 978-80-247-3843-7.

KVETONOVA-SVECOVA, L. Oftalmopedie. Brno: Paido, 2. vyd., 2000. ISBN 8085931
84-2.

MARADOVA, E. a kol. Kapitoly z rodinné vychovy: ucebnice pro stiedni Skoly. Praha:
Fortuna, 1992. ISBN 80-85298-84-8.

MATEL, A. Teorie socidlni prace I: socidlni prdce jako profese, akademickd disciplina a

védni obor. Praha: Grada Publishing, 2019. ISBN 978-80-271-2220-2.

MATOUSEK, O. Rodina jako instituce a vztahova sit. 3., ptepracované a rozsifené vydani.
Praha: Sociologické nakladatelstvi, 2003. Studijni texty (Sociologické nakladatelstvi). ISBN
80-86429-19-9.

MATOUSEK, O. Slovnik socidlni prdce. 2. vydani. Praha: Portal, 2008. ISBN 978-80-7367-
368-0.

Mentalni retardace. Mezinarodni klasifikace nemoci [online]. Praha, 2022 [cit. 2022-05-21].
Dostupné z: https://mkn10.uzis.cz/prohlizec/F70-F79.

MICHALIK, J. Rodina a dité se zdravotnim postizenim. In: Sance détem [online]. Praha,
2012, 17.3.2022 [cit. 2022-05-21]. Dostupné z: https://sancedetem.cz/rodina-dite-se-

zdravotnim-postizenim.

MICHALIK, J. Zdravotni postizeni a pomdhajici profese. Praha: Portal, 2011. ISBN 978-
80-7367-859-3.

MIOVSKY, M. Kvalitativni pFistup a metody v psychologickém vyzkumu. Praha: Grada,
2006. ISBN 978-80-247-1362-5.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 64

MOZNY, L. Rodina a spolecnost. 2., upravené vydani. Ilustroval Vladimir IRANEK. Praha:
Sociologické nakladatelstvi (SLON), 2008. Studijni texty (Sociologické nakladatelstvi).
ISBN 978-80-86429-87-8.

MUKNSNABLOVA, M. Péce o dité s postizenim sluchu. Praha: Grada, 2014. Sestra
(Grada). ISBN 978-80-247-5034-7.

NAVRATIL, P. In O. MATOUSEK a kol. Zdklady socidlni préce. Piistup orientovany na
tikoly. Praha: Portal, 2001. ISBN 80-7178-473-7.

NOVAKOVA Z. In J. PIPEKOVA. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 3., pfepracované a
roz$itené vydani. Brno: Paido, 2010. ISBN 978-80-7315-198-0.

NOVOSAD, L. Télesné postizeni jako fenomén i Zivotni realita: diskurzivni pohledy na télo,
telesnost, pohyb, clovéka a telesné postizeni. Portal, 2011. ISBN 978-80-7367-873-9.

Odborné socialni poradenstvi. Asociace rodiét a pratel zdravotné postizenych déti v CR
a.s. [online]. Praha, 2007 [cit. 2022-05-21]. Dostupné z: http://arpzpd.cz/odborne-socialni-

poradenstvi/.

OPATRILOVA, D. a L. PROCHAZKOVA. Predprofesni a profesni priprava jedincii se
zdravotnim postizenim. Brno: Masarykova univerzita, 2011. ISBN 978-80-210-5536-0.

PéCe o duSevni zdravi[online]. Pardubice, 2016 [cit. 2022-05-21]. Dostupné z:

http://www.pdz.cz/centra-dusev-zdravi.html.
PIPEKOVA J. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 3., piepracované a rozsitené vydani. Brno:
Paido, 2010. ISBN 978-80-7315-198-0.

PRUCHA, J., E. WALTEROVA a J. MARES. Pedagogicky slovnik. 3., roziifené a
aktualizované vydani. Praha: Portal, 2001. ISBN 80-7178-579-2.

Priikaz osoby se zdravotnim postizenim. Ufad prace [online]. Praha, 2020 [cit. 2022-05-21].

Dostupné z: https://www.uradprace.cz/web/cz/prukaz-ozp.

Piispévek na mobilitu. Utad prace [online]. Praha, 2021 [cit. 2022-05-21]. Dostupné z:
https://www.uradprace.cz/web/cz/prispevek-na-mobilitu.

Piispévek na péc¢i. Utad prace [online]. Praha, 2021 [cit. 2022-05-21]. Dostupné z:
https://www.uradprace.cz/web/cz/prispevek-na-peci.

Piispévek na zvlastni pomicku. Utad prace [online]. Praha, 2021 [cit. 2022-05-21].

Dostupné z: https://www.uradprace.cz/web/cz/prispevek-na-zvlastni-pomucku.


https://www.uradprace.cz/web/cz/prispevek-na-mobilitu

UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 65

PUGNEROVA, M. Moderni trendy ve vzdélavini v pregradudlni pripravé budoucich
pedagogickych pracovnikii na Univerzité Palackého v Olomouci: Rodina a dité s postizenim

(psychologickeé aspekty). Olomouc: Pedagogicka fakulta Univerzita Palackého, 2018.

REZNICEK, 1. Metody socidlni prace: Podklady ke stdzim studentii a ke kazuistickym
seminarim. Praha: Sociologické nakladatelstvi, 1994. Studijni texty (Sociologické

nakladatelstvi). ISBN 80-85850-00-1.

SLOWIK, J. Specidini pedagogika. Praha: Grada, 2007. Pedagogika (Grada). ISBN 978-80-
247-1733-3.

SOBOTKOVA, I. Psychologie rodiny. 2., piepracované vydani. Praha: Portal, 2007. ISBN
978-80-7367-250-8.

Socialné aktiviza¢ni sluzby pro rodiny s détmi. Diakonie Ceskobratrské cirkve evangelické:
Diakonie Stfedni Cechy [online]. BeneSov, 2018 [cit. 2022-05-21]. Dostupné z:
https://www.diakonie-stred.cz/nase-sluzby/sluzby-pro-matky-a-rodiny-v-krizi/socialne-
aktivizacni-sluzby-pro-rodiny-s-detmi/.

Socialni sluzby Uhersky Brod [online]. Uhersky brod: Socidlni sluzby Uhersky Brod, 2022

[cit. 2022-02-08]. Dostupné z: https://www.ssub.cz/pecovatelska-sluzba.

Spolec¢nost pro ranou péci [online]. Praha: Spole¢nost pro ranou péci, z. s, 2022 [cit. 2022-

02-08]. Dostupné z: https://www.ranapece.cz/pro-rodice/co-je-rana-pece/.

SISKA, J. Dité s mentdlnim postizenim. In: Sance détem [online]. Praha, 2012, 17.3.2022

[cit. 2022-05-21]. Dostupné z: https://sancedetem.cz/dite-s-mentalnim-postizenim.

SIPEK, A. Pro¢ se zvysuje cetnost Downova syndromu?. In: Gate2Biotech [online]. Ceské
Budgjovice, 2012 [cit. 2022-05-21]. Dostupné z: http://www.gate2biotech.cz/proc-se-

zvysuje-cetnost-downova-syndromu/.

SKOTAKOVA R. Teorie v socidlni prdci. [online]. Copyright © [cit. 23.05.2022]. Dostupné

z: https://radkaskotakova.estranky.cz/clanky/teorie-v-socialni-praci.html.

SPATENKOVA, N. Krize a krizovd intervence. Praha: Grada, 2017. Psyché (Grada). ISBN
978-80-247-5327-0.

SRAJER, J. a L. MUSIL, ed. Etické kontexty socidlni préce s rodinou. Ceské Budgjovice:
Albert, 2008. ISBN 978-80-7326-145-0.


https://www.diakonie-stred.cz/nase-sluzby/sluzby-pro-matky-a-rodiny-v-krizi/socialne-aktivizacni-sluzby-pro-rodiny-s-detmi/
https://www.diakonie-stred.cz/nase-sluzby/sluzby-pro-matky-a-rodiny-v-krizi/socialne-aktivizacni-sluzby-pro-rodiny-s-detmi/
https://www.ssub.cz/pecovatelska-sluzba
https://www.ranapece.cz/pro-rodice/co-je-rana-pece/
http://www.gate2biotech.cz/proc-se-zvysuje-cetnost-downova-syndromu/
http://www.gate2biotech.cz/proc-se-zvysuje-cetnost-downova-syndromu/

UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 66

ULEHLA, 1. Uméni pomdhat: ucebnice metod socidlni praxe. 3., vydani v Sociologickém
nakladatelstvi (SLON) 2. Praha: Sociologické nakladatelstvi, 2005. Studijni texty
(Sociologické nakladatelstvi). ISBN 80-86429-36-9.

VACHTLOVA, A. Domov pro osoby se zdravotnim postizenim. In: Sance détem [online].
Praha, 2020, 17.3.2022 [cit. 2022-05-21]. Dostupné z: https://sancedetem.cz/domov-pro-

osoby-se-zdravotnim-postizenim.

VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 4., vydani Praha: Portal, 2008.
ISBN 978-80-7367-414-4.

VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 5., vydani. Praha: Portal,
2012. ISBN 978-80-262-0225-7.

VAGNEROVA, M., I. STRNADOVA a L. KREJCOVA. Ndirocné materstvi: byt matkou
postizeného ditéte. Praha: Karolinum, 2009. ISBN 978-80-246-1616-2.

VALENTA, M., J. MICHALIK a M. LECBYCH. Mentdlni postizeni: v pedagogickém,
psychologickém a socialné-pravnim kontextu. Praha: Grada, 2012. Psyché (Grada). ISBN
978-80-247-3829-1.

VALENTA, M, J. MICHALIK a M. LECBYCH. Mentdlni postizeni. 2., piepracované a
aktualizované vydani. Praha: Grada, 2018. Psyché (Grada). ISBN 978-80-271-0378-2.

VASEK, S. akol. ed. Specidlna pedagogika: terminologicky a vykladovy slovnik. Bratislava:
Slovenské pedagogické nakladatel'stvo, 1994. ISBN 80-08-01217-X.

VOHLIDALOVA, M. a H. MARIKOVA. Rozpady kohabitaci, rozvody manZelstvi: jiné
a/nebo stejné socidlni fenomény? AULA: Casopis pro vysokoskolskou a védni politiku

2/2011. 2011, 12 (2/2011).

VSEOBECNA ZDRAVOTNI POJISTOVNA CESKE REPUBLIKY A.S. Otdizky tidne:
Zdravotnictvi a zdravotni péce. VSeobecna zdravotni pojiStovna [online]. Praha, 2022 [cit.
2022-05-21]. Dostupné z https://www.vzp.cz/o-nas/tiskove-centrum/otazky-

tydne/prispevek-na-zdravotnicke-prostredky.

WINNETT, R.;R. FURMAN, D. EPPS, et al. Health Care Social Work. A Global
Perspective. New York: Oxford University Press, 2019. ISBN 978-0-19-094216-8.

YANCA, S.J. a L.C. JOHNSON. Generalist Social Work Practice with Families. Boston:
Pearson Education, 2008. ISBN-10: 0205470106.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 67

Zapis do registru poskytovateli. Urad prdace CR [online]. Praha, 2019 [cit. 2022-05-21].
Dostupné z: https://www.mpsv.cz/web/cz/zapis-do-registru-poskytovatelu.

Zdravotnické pomticky: Pro déti. SIV.cz [online]. Kladno, 2022 [cit. 2022-05-21]. Dostupné

z: https://www.pomuckyzdravotnicke.cz/divize/pro-deti/.

Zdravotnické pomucky na poukaz zdravotni pojistovny. SIV.cz [online]. Kladno, 2022 [cit.
2022-05-21].  Dostupné z: https://www.pomuckyzdravotnicke.cz/poradna/zdravotni-
pojistovny/329.

Ziskané postizeni. Nada¢ni fond Dé&ti détem [online]. Praha, 2020 [cit. 2022-05-21].

Dostupné z: https://www.nfdetidetem.cz/ziskane-postizeni/.


https://www.pomuckyzdravotnicke.cz/divize/pro-deti/
https://www.pomuckyzdravotnicke.cz/poradna/zdravotni-pojistovny/329
https://www.pomuckyzdravotnicke.cz/poradna/zdravotni-pojistovny/329

UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 68

SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

dB
IASSW
IFSW
IPA

1Q
MKN
MPSV
NS

ozp

PAS
PnP
SPC
TP
UP
VZP
WHO

ZTP

Decibel

Mezinarodni asociace skol sociadlni prace
Mezinarodni federace socialnich pracovnikt
Interpretativni fenomenologicka analyza
Inteligen¢ni kvocient

Mezinéarodni klasifikace nemoci
Ministerstvo prace a socialnich véci
Nervova soustava

Osoba zdravotné postizena

Participant

Poruchy autistického spektra

Ptispévek na péci

Specialné pedagogické centrum

Tézké postizeni

Utad prace

Vseobecna zdravotni pojistovna
Svétova zdravotnicka organizace

Zv1ast tézké postizeni

Zvlast té€zké postizeni s privodcem

Zékladni zivotni potieby



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 69
SEZNAM TABULEK
Tabulka 1 VYZKUMNY VZOTEK .......c.eiiiiiiiiieeiie ettt e 42



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

70

SEZNAM PRILOH

Ptiloha P I: Hlavni otazky k rozhovoru

Piiloha P II: Ukazka kdédovani



PRILOHA P I: HLAVNI OTAZKY K ROZHOVORU

Hlavni otazky k rozhovoru s participanty

Jak hodnotite Vs Zivot pfed narozenim VasSeho ditéte, které ma zdravotni postizeni?
Jaka byla Vase reakce na sdélenou diagnoézu?

Co podle Vas potiebuji rodice v momenté, kdy se dozvi o daném postizeni svého ditéte?
Byly Vam poskytnuty zakladni informace o postizeni VaSeho ditéte a moznosti pomoci?
Jak jste se vyrovnal/a s tim, ze VasSe dité trpi postizenim?

Jakym zptisobem Vam pomohli odbornici, 1€kati?

Jaké socialni sluzby jste vyuzivali nebo nyni vyuZivate, pokud zadné, z jakého diivodu?
Jakym zptisobem Vas podporuji v péci ostatni ¢lenové rodiny nebo ptatelé?

Jaké prispévky a podporu Cerpate od statu?

Je podle Vas a ve Vasem piipad¢ pii péci o Vase dité zatradit se na trh prace? Pokud ne, co

by se muselo zménit, co by pro Vas bylo pfinosem?
Jak se zménila Vase financ¢ni situace, je podpora od statu dostacujici?

Jakym zpisobem travite volny ¢as? Jak narozeni ditéte s postizenim ovlivnilo traveni vaseho

volného Casu ?
Udrzujete vztahy se svymi prateli, které jste méli pfed narozenim Vaseho ditéte?
Jakym zpiisobem se proménil Vas partnersky zivot?

Jak vniméate nebo hodnotite reakce okoli na postizeni Vaseho ditéte?



PRILOHA P II: UKAZKA KODOVANI

ROZHOVOR 2

A: ,Dobry den, moje jméno je Jana Chalovd, jsem studentkou 3. roéniku
bakaldfského studijniho programu Zdravotné socidlni péfe na Fakulté
humanitnich studii Univerzity TomiSe Bati ve Zliné, Pro iucely zpracovini
bakaldiské prace bych s Vami rada uskutetnila rozhovor, ktery bude nahrivin

na mobilni telefon. Chtéla jsem se zeptat, souhlasite s jeho nahravanim?*
P: ,Ano, souhlasim.”

A: ,,Rozhovor je anonymni, dobrovolny a mizete kdykoliv odmitnout odpovédét
na kteroukoliv otazku, PFipadné z jakychkoliv diivodid rozhovor pierusit a sviij

souhlas s rozhovorem vzit zpét. Miizeme zaéit s tim rozhovorem?*

— AP0y 1ot
: : (

A: ,,Divejte, Feknéte mi, jaky byl ten vas Zivot pied tim neZ se B o ocodil?

P: ,Tak jednak plno volnyho &asu, jednak bezstarostngjsi zivot mozna i, pohodovéjsi, .
klidngjsi hlavng, a ta rodina fungovala aplné jinym zplsobem. Ted se fidi vie podle Zj UOJL

ngj, cela rodina se musela naucit fungovat podle ngj.* ?f’t’ C///g) %)

A: Kdy jste se dozvédéla Ze, nebo kdy jste zjistili, Ze neni aplné viechno

v poradku?*

P: . Tak my jsme pozorovali n&jaké véci tak od roka a pil, kdy jsme byli na détském
dni a tam byl nest’astny, plakal a chtél pry¢, ale tak jako asi tak kolem dvou a Ctvrt
roku, kdy jsme byli na navstévé u znamych, tak chtél odchazet pry¢, nechtél tam
s lidma byt, vadil mu hluk, vétsi pocet déti, chodili jsme i do détského centra, kde mi
odchazel, nechtél tam byt s détmi, nebo si zalezl pod gaué, jezdil si tam s autickem, F/f (! Cf) /
délal, ja tady nejsem, a za¢al mi odchazer pry¢ a j4 jsem si fekla, Ze je néco Spatné. (/ 91,2
Zagali jsme objevovat n&jaké ritualy, chodit stejnou cestou, odpo€inek na kanalu teba,
nebo kontrolovali jsme popelnice, a zaginal ritudlovat, a zagali jsme si vSimat, Ze mu
vadi samoziejmé hluk, vétsi potet déti, malé déti, a zadal mit takové ritualy, na kterych

&
Ip&l a trval, nemé rad zmény, to nema rad doted,, a kdyz jsme zacali fesit Skolku. Tam (/ 7



teda se pfihlasime a na zakladé toho jsme se objednali k panu doktoru - do

nemocnice, ktery teda nam fekl, ze tady ur¢ité autistické rysy jsou, a Zze se ﬁ(é(?f/)
pravdépodobné jedna o wurity druh autismu, protoze je devét druhu asi a 7 C’V
pravdépodobng, Ze se jedna o atypicky autismus, kde teda ma od vseho trosku a /Vb\(j g
samoziejmé opozdény vyvoj.”

Yeale )

A: ,Ktery souvisi s tou...“
P Ktery souvisi, ano.”
A: . Jaka byla ta vaSe reakce na sdélenou diagnozu?“

P: No, my jsme tak jako olekavali, Ze asi néco pfijde. Samoziejmé& pro mé plag,
museli jsme se s tim néjak srovnat cela rodina, tatinek tenkrat bohuzel musel odjet na \/ 79%(1 o +
montdz na tfi tydny, to bylo teda hodné naroény obdobi, ale uz bohuzel to nemohl vzit %
zpet, jelikoz uz to bylo domluveno dopfedu, ale taky svym zpGsobem si to tam musel

zpracovat svoji informaci. Takze Casem postupné jsme to n&jak vstiebali. Ale prosté )ZQﬁZ ? C(_, 5

doted je to takovy citlivy téma.*

A: ,,Rozumim. Co podle vis, v tu danou chvili ti rodiée potfebuji, nebo co byste

potiebovala v tu danou chvili, kdy vam to oznAmili?“

P: Ur¢ité informace,; urité tieba setkat se s néjakou maminkou, ktera ma podobny
zkusenosti, s n€jakym odbornikem, ktery poradi, my jsme i volali ranou pégi, protoze 770 7‘[‘—@)

B ¢l sest az osm zachvatd denné, utikal nam zbytu po schodech dolu,

nekontrolovatelng prchal do silnice a my jsme nevédéli, tim vlastné ze nemluvil, my P
. " ' - . L - ; ; e
Jsem do ti1 let skoro nemluvili, takZze jsme museli najet na kartickovy systém a potom / \)FL’L,OL

jsme se n&jakym zpisobem domluvili, kde nas vlastné v rané pégi navedli, jak s nim

komunikovat, jak ho pochopit, jak s nim jednat, co vlastné to dité chee

Az, Jak jste se dozvédéla o té rané péci?«

P: Sestra mi doporucila kontakt. Ona je ucitelka v mateiske Skolce.”



A: ,,VaSe sestra?*
P: ,Moje sestra.”
A: ,, Takze pres sestru?“

P: .Hm.*

A: Ty zakladni informace o tom onemocnéni v dobé sdéleni ty diagnézy viam

byly poskytnuty, co maite ofekavat, jak se pracuje, navazny pravé ty sluzby?*

P: ,To nam vlastn& fekla aZ v té rané pédi, jo, pani doktorka [ . ke které jsme
prisli az po poradé s panem doktorem -, takZe tam uZ jsem veédeli asi, jaka je
situace. A jednali jsme pak stou ranou péci, no. ProtoZe, i kdyz paradoxné ten (/hdf‘)
dotaznik, co jsme vypliiovali u pani doktorky, ja nevim, v kolikati to bylo letech, asi
ve dvou letech, jsme vypliovali ten dotaznik na autismus, tak tam jakoby plno véci se
jesté neprojevilo, to az prosté pozdgji. To az kolem toho dvou a pil to bylo rozvinuty.

Horsi byl ten tfeti rok.”
A: ,Takze ty zikladni informace vim poskytla aZ obvodni lékaika?*

P: ,Rekla nam ur¢ity informace, ale hlavné ta rana péce. T{ (o} ey /
| -
A: ,, TakZe pak az z té sluzby? Jak jste se s tim vyrovnala, nebo co vam pomohlo M CA

v tu danou chvili? Rikala jste, ze partner byl pry¢.*

P: No, mluvit na ngj, snazit se ho n&ak pochopit, najit néjakej systém jak se
dorozumét, najit si n&jakej sviy rad, néjaky ritualy, ktery ma rad a vlastné on mél
takovej zargon, kterym si mluvil a my jsme védéli, ze n&jaka zdrobnélina a nebo n&jaky
vyznam slova néco znamena, takze na zakladeé toho vlastné jsme se dorozumivali, teda
nejvic jsme mu rozuméla ja samoziejme a okoli nechéapalo, co tieba chee fict. A on o
néCem mluvil a kdyZ jsme nevédeli ten kontext vlastné o ¢em mluvi, tak jsme museli
vzit knizku, ukézali jsme si obrazek o &em je vlastné re€ a pak jsem tieba pochopila,

co mi chee fict.”™



A: ,,Myslela jsem je§té, co vam pomohlo se vyrovnat s tim? Jestli je to ta prace

s tim ditétem, to jste méla na mysli?“

P: , Jo takhle. No, potfebovala jsem svou volnou chvilku samoziejmé pro sebe, mit i o
> p ] vi jme p @C} ]3 oCain e&

néjaky, zachovat si néjaky dusevni zdravi, hudba mi hodné pomaha ajit ven do piirody

1 tieba popovidat.s kamaradlou, rozebrat to tfeba.*

A: ,Zminila jste se o kamaradce. Zménil se ten okruh pFitel po narozeni toho

syna?*

P:  No, zbyly mi takovy dvé, s kterejma jsme nejvic v kontaktu a to jakoby pretrvava

nadale: Jako my jsme nikdy nebyly névstévni typy, k nam navitévy moc nechodi, jezdi  ~ g ',,l(,& /
tieba za nami bratr z Jizerskych hor, ma to daleko, takze tady je samoziejmé /?

s pfespanim, ale - samoziejme to dava spatné. Sbalil jim boty a uz chtél aby odjeli

prosté, je to naruseni toho jeho soukromi, nema prosté sviij kiid. Ted uz prosté fekne,

chei byt sam, nechte mé&, chci byt osamoté, zavie se tady a ma takovej.. v loZznici ma

svoji mistnost.

A: ,, TakZe néjaké ty vztahy s piiteli udrzujete?*

P:, ,Nejsme moc navitévni typy, jako pro nas néjaka party venkovni na zahrad& mozna

jeste, ale v uzavienym prostoru ne.*

A: ,Rozumim, Mite svij voiny ¢as?*
P: , Mam, mam.“

A: Jak ho travite, kdyz ho mate?“

P: ,Jedu na kolo, jdu do piirody, posloucham muziku, nebo jdeme s deerou nékam E:O(tf)oc:.}] @f

zase, abych ji vynahradila, ten Sas. J4 mam jesté 14letou deeruy, takze takhle nio.”

A: ,,Co se musi stat, abyste méla ten volny ¢as? Pomahaji néjak...«



P: , Musim si ho s tatinkem domluvit.”
Az, Je to tatinek teda...*

P: ,Babicka, jesté tady s nami bydli moje maminka, ale teda ty uz bude k osmdesatce,

takZe ta uz jako, chvilinku, hodinku pohlida, ale uz by si netroufla s nim jit tfeba na

¥

hiigte.”

(it —
A: ,TakzZe ta opora v ty §irsi rodiné neni néjak velka?“ < f
P: , Vibec.”

A: ,,Je to tim, Ze oni uz maji sviij vék a nezvlidaji tu pééi, nebo...*
P: . Spis jako je tam obava, aby ho tfeba dobie zajistili.“

A: ,,VaSe, nebo jejich?*

P Jejich.”

A, Jejich.*

P: Jejich. Jo tieba pfitelovi rodice taky jako malo, boji se, nebo maji svoje plany a

zaliby, takZe tam neni prostor.”
At ,Jaké ¢erpate divky, nebo jakou pomoc od statu?

P:, Méame prispévek na pé¢i o syna a jinak teda zamé&stnani bohuzel jsem nenasla nikde

=
N
¢

ani vlastné ta moznost neni, protoze velmi casto také volali ze $kolky, Ze je n&jaky
problém, takze tam prostor neni. A vétdinou chodil po obédé, ted’ka zkougime vlastné
spavat s tim jednim kamaradem, takZe tam ten Cas jakoby je deldi, ale i tak prosté neni

prostor.”



A: ,Néjakou tu prakazku pro osoby se zdravotnim postizenim?*

/LLLMCL/

P: ,, Tu zatim nemame.*

A: ,,Chtéla jsem se jesté zeptat, co by vam tedy pomohlo abyste se mohla vratit

na ten trh prace?

P: , Mit n&jakou jakoby jistotu, mit v zdloze n&jakou tieba asistentku, pani na hlidani,
jo, ktera by zajistila tfeba tu prodlevu, nebo ho vyzvedla z ty §kolky. Ale on potfebuje
jakoby si zvyknout na toho Elovéka vlastné a nachystat mu vSechno dopredu. Takze MMQ/

on taky kazdyho nepiijme.©

A: ,,Bylo by to tézky tieba sjednat si néjakou osobni asistentku?“

P: ,.Bylo by to obtizngjsi. Jednak ten dnesni trh prace, kdii chcete ri)réci musite si io | (’,U
zafidit sami, nikoho nezajima, Ze vi muzete I enom ranni sménui nebo vikendy ne.

A: ,,A vy jste v evidenci na UFadu prace?

P: . Ja jsem vedena na Uradu prace, ale jak je ten pfispévek, tak to je vlastné nahradni

zamestnani.”

A: “Nejste ti'eba jako zdjemce, Ze by vam tieba nabizeli, nebo chodili nabidky na

castecny tvazek, zkricenej?¢

A: ,Sama.*

_@g’@(/

A: ,,Clovék potiebuje asi néjakou zkracenou pracovni dobu, ¢asové flexibilni,

P: ,,Sama se zajimam e bohuzel, ta moznost tam neni ™

abyste mohla kdykoli odejit?*



P: ,Jo, ono je to minimalné 3est hodin. Kdyz by tieba zavolali ze $kolky, je problém,

iijed’te si, tak bohuzel to vSude nejde.

A ,,Piedtim, nez se narodil, chodila jste do prace?

P:  Ano®

A: ,Zménila se néjak dramaticky ta vase finanéni situace, nebo doslo ke zhorseni,

mate pocit jako Ze nedokaZete naplnit ty potieby viechny?*

P: .Ja jsem §la vlastné na neschopenku. Jelikoz jsem délala ve velkoskladu s napoji

vlastné a s vyklizenim zboZi napoji, piva a vydavani sudi takZe tam ta prace nebyla

mozna, odesla jsem na neschopenku a vlastné jsem se tam ani potom nevrati Z
.!a moznost tam nebyla. A jelikoz Cerpame ten prispévek, takze musi pritel prosté taky hqﬁ(z&/"

racovat, ta ompenzujeme.”

A: ,,V tyhle dobé zdrazovini, myslite, Ze by ten piispévek mél byt na bazi toho,
jak jsou tieba schvileny ty diichody? Ze by se mélo valorizovat v ramci té inflace?

Pomohlo by vim to? Nebo ostatnim rodi¢iam.*

P: . Tak ten pfispévek Zejo, je pro ngj na Skolku, je pro né na dojizdéni, protoze
jezdime skoro pres celou Ttebi¢. Jezdime k doktoriim, jezdime po riiznych vySetienich / MC{KCL/
atd. Spi§ jedeme nékam do pfirody, kde je klid, nez na n&jaky,.. kde je moc déti, tak to
my moc neddvame a taky mné odchazi tieba pry¢, kdyZ se mu tam nelibi, takze musime

nékam jinam dojet.”

A: ,Jakym zpiasobem se tfeba proménil ten va§ partnersky Zivot, nebo jak se

zménili ty vztahy v ty rodiné?«

P: ,No, tam doSlo ke zmén3. My jeité jsme se o tom bavili, Ze jesté s piitelem jsme,

rostor na budovani toho vziahu.

sme se rozesli, tam neni

alesituace je jina,

Ten syn nas jakoby zamestnava natolik, ze tam prosié uz to neslo.

nemeéla zad AS PIO S

be. tak ta nervozita, ta unava, 10 vsechno uast

tatinek funguje stejnym stylem, bydli viasing pouze u rodict, dojizdi za synem, vénuje
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se mu, takze mame i spolecny aktivity, takze tam jakoby... on jakoby nepocitil, Ze MO@/

jsem rozdéleni, jo. Jinak fungujeme stejné jako rodice, pro ngj jakoby se nic nemeni.™ ’}V

podpoe’
‘ %ﬁ el

A: ,Myslite, Ze je to tim, ze se musel zménit ten chod ty domacnosti?*

P: , .My jsme nemeéli jakoby prostor k n&jakému kulturnimu zivotu.™

A: ,,Sami pro sebe?*

A: ,Dobie. Je$té by mé zajimalo, kdyZ jdete ven. Jak hodnoti to okoli, ty reakce.

Nebo jak hodnoti to okoli toho vaSeho syna, jestli se setkdvate snékymi

reakcemi?

P: .My chodime na jedno hiisté, kde teda ma své kamarady, kde je zvvkle], kde teda
mgtéaly ty vokalni tiky, tam jam

okonce si toho v§imli bohuZel i déti, kdy teda to napodobovaly, ale pak jakaby s tim )Z@Q/QC{,
piestaly. Myslim, Ze i ten - to vnima, Ze to ty déti zkousijou délat ty zvuky jako %
‘on, ale vétSinou on kdyz jakoby ho nepfijmou do ty party, tak je smutnej, zlobi se, ale e o on)
je takovej, ze si jde tfeba hrat nékde bokem a najde si tu samostatnou ¢innost. Ale ma

rad i ty déti, ktery zna, kdmose vlastng, ktery ho berou tak tam neni Hribiém_“
A: ,Stalo se vim nékdy, ja nevim, kdyz jste §li tieba do obchodu a tam dostal ten

sviij zachvat, vy jste to musela néjakym zpiisobem vyfeSit, e byste se setkala

s né€jakyma negativnima komentirema?*

P: My vétdinou odchazime ven, z obchodu pry& Takze my si to pofesime pak venku,
ale on veltsmou v tom OEC!OHGI!HRQ]&E zpracujeme, nebo si to vyiikame a on se projevi

paradoxng, az vyjde ven z toho obchodu “




A: ,,Dobfe, ale i venku jsou tieba lidi. Néjaky reakce jako negativni jste

nezaznamenala?*

P ”Aﬂi Hoc nel nebo isem nesli§ela, nebo 'ie nevnimam." T QCQ_)

A: ,,Myslite, Ze se to trosicku zlepsilo, pFijimani tady téch déti s postizenim?*

P: . Tak mozna, kdyby nas vidél nékdo novej, tak se podivi, podiva se jako mozna,
zakrouti hlavou, obCas se mi stalo, Ze spi§ ti starsi, zakroutili hlavou, ze jako pro¢ laﬁ
tak nevychovany dité. Ja to nevysvétluju, ja proste nerikam, co mame za problém. My

zaplatime, . vyfikame si to venku, co se stalo a tak.”

A: .,V soutasnosti, aZ vam skondi ta sluzba, ta rand péée, piemyslite, co d4l? Jestli

to zvlddnete teda sama, nebo jestli budete vyuzivat néjaky jiny socialni sluzby?*

P: My jsme jesté v kontaktu samoziejmé s SPC Jihlava, kde teda fedime rizny véci.

Takze tam si myslim, Zze v ramci $kely budeme feSit s pani _ codal.”

Ihoe
A: ,,MA4 svoji asistentku?*

P: ,Bude mit, bude mit individudlni plan. Musime na n&j pomalicku, zaéit tfeba dvé WG?VW
hodiny denné, kde teda bude matematika a Eesky jazyk, prvouka. Vypustime zatim

télocvik, hudebku a bude mit individualni plan. Bude mit i svoji mistnost, protoze

tentokrat budou ¢tyfi tiidy s pétadvaceti détmi. Takze bude mit i svoji mistnost, kde

teda, kdyz bude problém tak odejdou s asistentkou. Bude mit sviij prostor pro sebe.*

A: ,, TakZe ta nisledna spoluprice bude spi§ s tou $kolou?“

P: ,Ano. A plus teda podpora toho SPC.“

A: ,Dobfre, tak jo. Ja vim dékuju za zodpovézené dotazy.*

P: Prosim.“



