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........ Jiné je tvé dite.

Jiné ve svém dusevnim bohatstvi,
jiné v rozvoji svych schopnosti,
jiné ve vztazich ke svétu,
jiné ve svém jednani 1 po¢inani,
jiné v béznych reakcich.

Je jiné, ale neni horsi.

Heinrich Behr
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1 UVOD

K tématu mé bakalarské prace jako 1 k mé praci socialniho pracovnika meé
privedl muj starsi syn. Narozeni tézce zdravotné postizeného ditéte navzdy
zménilo zivot muj 1 celé rodiny a proto tomuto zlomovému okamziku,
pred 17 lety, vénuji Givod své prace.

Jakub se narodil po bezproblémovém téhotenstvi, ale pro problémy
s dychanim byl umistén do inkubdtoru. Po nékolika dnech u neéj propukla
infekce, kterd vyvrcholila celkovou sepsi, jejimz vysledkem je trvalé poskozeni
mozku - diagnoza Détska mozkova obrna. Prognéza byla ta nejhorsi — ,,mimo
zdakladnich Zivotnich funkci nefunguje témér nic — nevidi, neslysi, mozek témér
nefunguje, Spatné prijimad jidlo i piti. Zustane leZici a ve vSem naprosto
odkadzan na péci jiné osoby.” Pruni rok Jakubova Zivota byl obdobim, kdy jsme
hledali pomoc a jakoukoli mozZnost jak tyto prognozy zmirnit. Hledali jsme
néekoho, kdo da nadeéji. Nase potreba shaneét informace a rady byla soustredéna
jen na oblast zdravotnictvi a na pritomny cas. Budoucnost byla velkou
neznamou a prevladaly pocity, Ze nam vlastné Zivot narozenim syna skoncil.
Veskery cas jsme travili po ordinacich lékarit vsech odbornosti
a rehabilitacnich zarizenich. Doma jsme stdle dokola cvicili, krmili
a permanentné stimulovali vsechny Jakubovy smysly. Byl ¢asto nemocny a to
vzdy znamenalo pauzu v rehabilitaci a drobné pokroky se vracely zpét. Také se
objevil pocit izolace od ostatni spolecnosti, dany resenim rozdilnych problémii
od normalnich rodin. V roce 1997 jsme zacali vyuzivat aktivity, které poradala
Asociace rodici a pratel zdravotné postienych déti v CR, Klub Klubicko
Beroun. Nejen vyhovujici prostredi, ale hlavné komunita lidi s podobnym
osudem byla tim nejlepsim prostredim a zdroven i terapii. PovazZuji to za velmi
zasadni zlom v mém osobnim Zivoté. Byla to takovad ,S$kola Zivota® Komunita
lidi se srovnatelnymi potrebami mda obrovskou vyhodu ve sdileni spolecnych
starosti.

Problematikou rodin se zdravotné postizenym ditétem se zabyvam nejen
jako rodic, ale také jiz 11 let profesné - v obcanském sdruzeni Asociace rodic¢t

a pratel zdravotné postizenych déti v CR, o.s.

11



Cilem této prace je zjistit a popsat problémy rodin s postizenym ditétem
v riznych oblastech zivota. Prakticky prinos prace vidim v tom, ze zjisténi
a zavery budou vyznamnym zdrojem informaci pro dalsi smérovani nasi
organizace. Mimo svych vyse uvedenych kompetenci budu vychazet hlavné
z poznatkl z realizace nékolika vyznamnych projektd nasi organizace, které
byly zaméreny na rtizné aktivity pro tuto cilovou skupinu.

V prvni casti prace teoreticky zpracuji stézejni problematiku tématu.
Rozdélim ,zivot rodin se zdravotné postizenym ditétem® do nékolika oblasti,
které definuji, popisu soucasny stav a vymezim =zakladni terminologii.
Strukturu této casti pouziji v casti praktické, ktera bude srovnanim teorie
s vysledky prazkumu ve vymezenych oblastech. Z této sSiroké problematiky
byly na zakladé zkusenosti v dané problematice stanoveny tfi predpoklady,
které budou ovéreny pomoci zvolenych metod.

Predpoklady jsou:

e pocit vylouceni z bézného zivota nesouvisi s mistem bydlisté (meésto,

obec),

e zameéstnanost matek pecujicich o zdravotné postizené dité je neprimo

umérna stupni zavislosti ditéte,

e 90% péce o zdravotné postizeného ditéte ztistava pouze na matce.
Ovéreni predpokladii provedeme hlavné pomoci dotazovani, pozorovani
a srovnavani na vzorku 77 rodin se zdravotné postizenym ditétem.

Pri  zpracovavani bakalarské prace pouziji techniku analyzy
shroméazdénych informaci. Zakladnimi prameny informaci byly odborné knihy,
bakalarské a diplomové prace s podobnym tématem, odborna periodika,
skripta, ucéebnice, zdkony a vyhldsky, internet a projekty' neziskovych
organizaci zameérené na podporu a pomoc rodin s ditétem se zdravotnim

postizenim.

! soubor aktivit sméfujicich k dosaZeni ptedem stanoveného a jasné definovaného cile, ktery je limitovan
urcitym Casem a rozpoctem
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2 TEORETICKE ZPRACOVANI PROBLEMU

Na Uvod prace je treba vymezit a definovat zakladni pojmy, které budeme
pouzivat, vybrat hlavni oblasti zivota a popsat jejich prozivani v rodinach se

zdravotné postizenym postizenym ditétem.

2.1 Zakladni pojmy k tématu
Ji1z nazev prace urcuje dva zakladni pojmy — rodina a handicapované dite.

Popisovat budeme zZivot rodin s handicapovanym ditétem z rtznych hledisek,
proto pridame definice pojmu zivot a naroc¢na zivotni situace.
2.1.1  Zivot

Nejcastéji se nad otazkou co je zivot a co je smyslem zivota zamysleji
filosofové a basnici. Hledat definici zivota v jejich dilech je na samostatnou
praci a nejlépe tuto skutecnost asi vystihuji slova Tomase Garrigua Masaryka
,Zivot se nedd slovy dostatecné vyloZit, jen 2it.“

Martin Potucek (2002) vychazi z predpokladu, ze existuje nékolik
vyznamnych oblasti, které bezprostredné ovlivnuji kvalitu a udrzitelnost
zivota. Jde o socialni soudrznost a socialni stat, trh prace a zaméstnanost,
vzdeélavani, strukturu populace, bydleni, rodinu, péc¢i o zdravi, vnéjsi a vnitini
bezpecénost, o zivotni prosttedi a uUzemni potencialy rozvoje. Podobnou
strukturu maji oblasti, ve kterych budeme nize popisovat specifika a odliSnosti
zivota rodin se zdravotné postizenym ditétem.

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) definuje kvalitu zivota: ,Kvalita
zivota je to, jak clovek vnima své postaveni v zivoté v kontextu kultury,
ve které zije, a ve vztahu ke svym cilim, ocekavanim, zivotnimu stylu
a zajmum“. Vsechny tyto vztahy se rodicim narozenim handicapovaného dité

hrouti a musi budovat nové a jiné.

2.1.2 Rodina
Narodni zprava o rodiné poklada za rodinu ,socidlni jednotku, jejimz

ustavujicim znakem je souziti minimalné dvou generaci v primé pribuzenské
linii (rodié-dité) a vedlejsimi znaky je plnéni zdkladnich rodinnych funkci.®.
Zakladni rodinou je muz a zena a jejich déti. Rodina rozsirena zahrnuje

prarodice, tety, stryce a bratrance. Cilem rodiny by meélo byt uspokojovani

2 Ministerstvo préace a socialnich véci CR: Ndrodni zprava o rodiné. Praha: MPSV, 2004.
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potreb a pozadavkl vsech jejich clenu 1 spolecnosti. K tomu je zapotiebi, aby
plnila alespon zakladni funkce zabezpecujici Zivot c¢lovéka ve spolecnosti.
Funkce rodiny (Vyrost, Slaménik, 1998) jsou:

e reprodukeni (biologicka) funkce,

e materialni (ekonomicka) funkce,

e vychovna (socializac¢ni) funkce,

e emocionalni funkce rodiny.

Skutecnost, ze se do rodiny narodi handicapované dité, se dotkne vice ¢i

méneé vsech funkci rodiny. To vSak neznamena, ze vzdy k horsimu.

2.1.3 Handicapované dite
Jednoznacény vyznam tohoto pojmu v podstaté nenajdeme. Pro ,oznaceni

zdravotné postizenych osob se pouziva mnoho vyrazu, které prosly urcitym
vyvojem a budou se urcité ménit 1 dale. Lze najit tendenci hledat jiné
pojmenovani vzdy, kdyz pouzivané ,oznaceni“ nékdo zacne vnimat pejorativné
¢1 diskriminac¢né. Soustredime se proto pouze na vyjmenovani pojmu, se
kterymi se v bézném zivoté rodina s handicapovanym ditétem setkava a meéla
by se v nich tedy dobre orientovat.

V oblasti vzdélavani se setkavame s pojmy dité, zak nebo student se
specialnimi vzdélavacimi potirebami. Osobou se specidalnimi vzdélavacimi
potrebami se rozumi osoba se zdravotnim postizenim, zdravotnim ¢i socialnim
znevyhodnénim. Zdravotnim postizenim se rozumi postizeni mentalni,
télesné, smyslové (zrakové, sluchové), vady reci, autismus, soubézné postizeni
vice vadami, vyvojové poruchy uceni nebo chovani. Zdravotnim
znevyhodnénim se rozumi zdravotni oslabeni, dlouhodoba nemoc, nebo
zdravotni poruchy vedouci k porucham uceni a chovani.

Legislativa pro tcely raznych socialnich davek a prispévki pouziva pojmy
dité dlouhodobé tézce zdravotné postizené, dité dlouhodobé
zdravotné postizené, dité dlouhodobé nemocné. Podle stupné
zdravotniho postizeni o zarazeni ditéte do urcité skupiny rozhodne posudkovy
lékat Ceské spravy socialniho zabezpeceni.

Pro uplnost pridame definici ,zdravotné postizené osoby“. Pouzijeme

definici, ktera byla pouzita pri Set¥eni o zdravotné postizenych osobach v roce
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2007, které, jako prvni svého druhu, provedli éesky statisticky urad a Ustav
zdravotnickych informaci a statistiky. Zdravotné postiZenou je osoba, jejiz
telesné, smyslové anebo dusevni schopnosti ¢i duSevni zdravi jsou odlisné
od typického stavu pro odpovidajici vek a lze oprdauvneéné predpokladat, Ze tento

stav potrva déle nez rok.

2.1.4 Naroc¢na Zivotni situace
Podle Minhové? je naroénd zivotni situace takova situace, pii niz ¢lovék

nevystaci s navyklym vzorcem chovani a musi vynalozit zvysené usili,
popripadé prekonat urcité prekazky na cesté uskutecnéni cile. Nelze se na né
jednoznacné divat jako na negativni faktor. Jsou také faktorem rozvoje
osobnosti, ¢lovek se nauc¢i novym formam chovani, osvoji si nové dovednosti,
ziska védomosti, ale to vse pouze v tom pripadé, kdyz tu situaci zvladne sam.
Ale kdyz ma clovék mensi odolnost, vnima situace citliveji, muze dojit
k nervovému ¢1 tézkému psychickému selhani. Narocné zivotni situace
rozliSujeme podle intenzity na prosté (vyzaduji zvysené usili, ale clovék se
s nimi vyrovna sam bez psychického naruseni), konfliktogenni, frustrujici
(vedou k nezadoucim psychickym stavim — stres, frustrace, konflikt — nakonec
se daji zvladnout) a patogenni (vedou k neurézam).

Sam fakt narozeni ditéte je narocnou zivotni situaci pro rodice 1 dité. Presto
to vétsinou byva jeden z nejkrasnéjsich okamzika v zZivoté rodict a jako takovy
byva ocekavan. Ztrata tohoto ocekavani, narozenim ditéte s handicapem je
pro rodice skutecnym traumatem. Faze vyrovnavani se s touto skutecnosti

popisujeme v kapitole o psychologické podpore.

2.2 Zdravotni péce
Vtéto kapitole popiseme roli zdravotni péce v zivoté rodiny

s handicapovanych ditétem. Lékari a zdravotnici se stavaji vétsinou nezbytnou
soucasti dalsiho zivota téchto rodin. Nejprve se podivame na situaci
po narozeni ditéte z tohoto pohledu obecné a pak vybereme nejéastéjsi

diagnozy.

3 MINHOVA, Jana. Zdklady psychologie [online].[cit. 2011-7-3]. Dostupné z:
http://www.najmo.borec.cz/ZPS.pdf
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Zpravidla prvnim oborem, se kterym se rodi¢ handicapovaného ditéte
setkava, je medicina. Vétsinou prave prostrednictvim lékare je konfrontovan
se skutecCnosti, zZe jeho dité ma néjaky problém. V prvni chvili nebyva
pro rodice ani tak dulezité jaky problém konkrétné to je nebot proziva sok,
trauma. Nikdo neni na tuto situaci pripraven. Z pruzkumu je patrné, ze 1
rodice, kteri jiz béhem téhotenstvi zjistili, ze jejich dité bude handicapované,
presto doufali, Zze se tato prognéza nepotvrdi a nejsou na tuto skutecnost
pripraveni.

Lékari nejruznéjsich specializaci doprovazeji rodinu s handicapovanym
ditéetem veétsinou cely zivot. Predevsim specializace jako pediatr, neurolog,
ortoped a rehabilitacni lékar. VeétSina rodich vyzkousi také odborniky
z nékterych obord alternativni mediciny jako napriklad akupresura,
akupunktura, aromaterapie, elektroakupunktura dle Volla a homeopatie.

Ukolem lékate po narozeni handicapovaného ditéte, respektive pri zjisténi
néjakého postizeni ¢i podezreni na néj, je tuto informaci rodiciim sdélit.

Podle Vagnerové, aj. (2009) obecné plati, Ze rodice jsou radi, kdyz se
o zdravotnim postizeni svého ditéte dozvi co nejdrive a informace je jasna
a srozumitelna. Mnoha matkam vadilo, ze jim lékari netekli vSechno hned
na zacatku a musely se o potizich svého ditéte dozvidat postupné. Nedostatek
informaci byva velkym problémem pravée v raném obdobi, protoze pozdéji maji
rodice vic vlastnich zkusenosti a dokazou je také 1épe vyuzivat.

Na druhou stranu nelze precenovat moznosti mediciny a pro zodpovédného
lékare byva casto nemozné stanovit diagndézu prinarozeni ditéte, natoz
vyslovit prognézu jeho budouciho vyvoje, k cemuz je leckdy rodici tlacen. Tak
jako je jedinecény a neopakovatelny kazdy zdravy jedinec, stejné individualni
a jedineény je jedinec handicapovany ve srovnani sjedinci se stejnou
diagnézou. Lze najit néktera specifika dand diagnézou, ale vétsinou jen velmi
obecna s velkymi odchylkami ve smyslu pozitivniho 1 negativniho vyvoje.

Psychickymi procesy, kterymi si prochazi rodice po narozeni
handicapovaného ditéte, se budeme zabyvat nize, v kapitole Psychologicka
podpora a poradenstvi. V této kapitole dale zminime nejcastéjsi diagnézy

handicapovanych déti.

16



2.2.1 Détska mozkova obrna
Détska mozkova obrna (dale DMO)patii mezi neurovyvojové poruchy. Ty

lze definovat jako onemocnéni a syndromy vznikajici na zakladé postizeni
mozku vranych stadiich vyvoje, tj. prenatalné nebo perinatalné. Jejich
disledkem je naruseni dalsiho rozvoje mozku a s tim souvisejici postizeni
neuropsychického vyvoje. DMO je neprogresivni postizeni motorického vyvoje
vzniklé na podkladé poskozeni nebo dysfunkce mozku v rané fazi jeho vyvoje
(prenatalné, perinatalné ¢i na pocatku postnatalniho obdobi.) (Vagnerova,
2004)

DMO postihuje priblizné 0,5% deétské populace, u 0,1% jde o postizeni
zavazné. DMO je komplexem rtznych porucha ani pricina jejich vzniku neni
vzdycky stejna. Zvysenym rizikem takového postizeni jsou ohrozeny
nedonosené déti. (Vagnerova, 2004)

2.2.2 Deétsky autismus

Détsky autismus (dale autismus) patii mezi pervazivni vyvojové poruchy,
které zavaznym a komplexnim zptusobem poskozuji psychicky vyvoj a které se
projevuji jiz od raného détstvi. Pokud jsou do této kategorie zarazeny jen déti
s pIlné rozvinutymi priznaky, je jich priblizné 0,05%. (Vagnerova, 2004)

Autismus postihuje vétsinu psychickych funkci, ale nejnapadnéjsi je
porucha socialné-komunikacnich kompetenci. Hlavni priznaky tohoto
onemocnéni zahrnuji poruchu socidlniho porozuméni, mezilidskych vztahu
a komunikace, typické je napadné, stereotypni chovani. Vyvoj autistickych deéti
je nejen opozdény, ale v mnoha oblastech 1 kvalitativné poruseny
a nerovnomeérny. (Vagnerova, 2004)

2.2.3 Downiiv syndrom

Downuv syndrom je vrozena chromozomalni vada patrici mezi tzv.
genomové poruchy (nadbytecny 21.chromozom v kazdé bunce téla). Jeho vznik
je neovlivnitelny a nezavinény, je zplsoben tzv. numerickou chromozomalni
aberaci (Chvatalova 2001). V Ceské republice se kazdorotné pocet deéti
narozenych s timto mentalnim postizenim pohybuje kolem 70 déti (Bartonova,

Bazalova, Pipekova, 2007).
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Downtv syndrom ma radu typickych znakd ve vnéjsim zjevu, jako
charakteristicky Sikmy tvar oc¢i, mensi postava, sirsi a mohutnéjsi krk, mensi
usi, malé a silné ruce a chodidla.

Mentalni defekt byva na hranici lehc¢iho az stredné tézkého stupné. Jedinci
s Downovym syndromem byvaji klidni, emocionalné dobre ladéni
a prizpusobivi. V chovani ani prozivani vétsinou nemivaji vetsi vykyvy. Uci se
pomalu, ale dokazi své znalosti vyuzit, proto jsou v dospélosti obvykle schopni
pracovat pod dohledem a vedenim.(Vagnerova, 2004)

2.2.4 Epilepsie

Toto onemocnéni je treba zminit proto, ze je velmi casto pritézujicim
faktorem DMO. Nazyva se tzv. sekundarni epilepsie, coz znamena, ze jeji
pri¢ina je znama, divodem je ,primarni“ postizeni. Je to neurologické
onemocnéni mozku, které se projevuje zachvaty rizného typu. Nemocni maji
vetsinou pravidelnou medikaci a ¢asto musi upravit také zivotospravu a denni
rezim. Byva také pricinou velkych obav pecujicich a c¢asto komplikuje moznost

svereni nemocného ditéte jiné osobé.

2.3 Ucelena rehabilitace

Pro rodiny s handicapovanym ditétem je rehabilitace kazdodennim
chlebem. Predevsim u déti s DMO se na ni klade velky diraz a zac¢ina se ihned
po narozeni, resp. pri prvnich zjevnych problémech ditéte, a provazi déti
takika cely zivot. Jedna se o rtzné druhy cviceni, ktera musi byt provadéna
nékolikrat denné, hlavné rodicem (predevsim matkou), s pravidelnymi
navstévami rehabilitacniho zarizeni, které odborné vede individualni proces
rehabilitace kazdého ditéte.

Pojem rehabilitace je casto chapan pouze jako lécebna rehabilitace —
prevazné fyzioterapie. Pro handicapované déti je vsak dulezita tzv. ucelena
rehabilitace, ktera je interdisciplinarnim oborem, s péci nejen zdravotnickou,

ale také socialné pravni a pedagogicko psychologickou.
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2.3.1 Lécebné prostredky rehabilitace
Podle Jankovského (2001) je lécebna rehabilitace zamérena jednak

na odstranéni postizeni a funkénich poruch a dale na eliminaci néasledku
zdravotniho postizeni (véetné jeho socialni dimenze). Jankovsky do lécebné
rehabilitace zarazuje nasledujici postupy:
Fyzikalni terapie

Metodami této terapie jsou ruzné druhy masaze (klasicka, reflexni,
podvodni), elektrolééba (u déti se moc neuziva), ultrazvuk, magnetoterapie,
lécba svétlem, laserové zareni (stimulace akupunkturnich bodu), 1é¢éba teplem,
vodolécba (rehabilitacni bazén, perlickova lazen, viriva lazen), balneoterapie
(Iécba prirodnimi 1é¢ivymi prostredky).

Lécebna télesnd vychova (LTV)

LTV se zabyva pohybovym tustrojim a je velmi efektivni zejména u déti
s DMO. dJejyi zakladni formou je télesné cviceni a v nasem pripadé jde
predevsim o reflexni motoriku. Velmi efektivni je Vojtova metoda reflexni
lokomoce. Jejim zakladem jsou dva pohybové prvky — reflexni plazeni
a reflexni otaceni. Metodika manzeli Bobathovych spociva v dosahovani
relaxace svalového vypéti pomoci polohovych a pohybovych reflexti, uvedenim
celého teéla nebo jeho ¢asti do poloh, které jsou zpravidla opacné nez nespravné
polohy postizeného (tzv. reflexné-inhibicni polohy=RIP). Zména polohy
umoznuje zmeénu nespravnych pohybovych navyka a dité se u¢i spravnym
pohybt. Pouziva se pri nacviku vsech pohybovych dovednosti, napr. psani,
mluveni, kresleni apod. (Dvorak, 2001).
Ergoterapie

Tato 1écebna terapie rozviji ruzné pracovni schopnosti osoby s postizenim
tak, aby se mohla uspésné zaclenit do plnohodnotného zivota. Drive se
nazyvala ,lécba praci“. Détska ergoterapie ma sva specifika. Musi predevsim
respektovat vyvojové hledisko, jeji zakladni metodou je hra a cilem je dosazeni
maximalni sobéstacnosti ditéte.
Hipoterapie, canisterapie

Obé tyto terapie jsou u déti velmi oblibené. Vzhledem k narocnosti a ¢asto

bolestivosti predchozich druht rehabilitace jsou tyto terapie odpocinkové

19



a relaxacni. Presto je prokazan jejich priznivy ucinek a efekt na zdravotni stav
handicapovanych déti. Hipoterapie vyuziva prirozeny pohyb koné v kroku jako
stimul a rehabilitacni prvek. Lécebny kontakt psa a clovéka, canisterapie,
zahrnuje aktivity, terapii a vzdelavani za pomoci psa.

Dalsimi specifickymi terapiemi jsou arteterapie (1é¢ba pomoci vytvarnych
prostredkd), muzikoterapie (Iécba pomoci hudby) a psychoterapie (Iécba
uzivanim psychologickych prostredk). V 1écebné rehabilitaci je také
pouzivana lécba pomoci chirurgickych zakrokt (predevsim v pripadée DMO
jako Teseni zkracovani vazu a jinych deformit), vyuzivani ruznych
kompenzacnich pomucek, farmakoterapie a prava zivotospravy.

Vétsina vyse uvedenych terapii a metod je vyuzivana také prilazenskych
a rehabilitacnich pobytech handicapovanych déti, které upravuje Vyhlaska
¢. 58/1997 Sb., kterou se stanovi indikacni seznam pro lazenskou péci
o dospélé, déti a dorost. Cilem téchto pobytl je mimo intenzivni rehabilitace
a péce, také zacvik matek v rehabilitacnich postupech.

) 2.3.2 Socialni prostiredky rehabilitace’

Clovék, jako spolecenska bytost, je v ramci lidské spolecnosti humanizovan
a socializovan. Totéz plati o clovéku s postizenim. Ukolem rehabilitace je, aby
byl clovék s postizenim schopen jednak prijmout své postizeni, nemoc ci
znevyhodnéni a v maximalni mozné mire se integrovat do spolecnosti.

Socialni rehabilitace uplatnuje metodu reedukace (rozvoj poskozené funkce
a zbytkovych schopnosti), kompenzace (ndhrada postizené funkce jinou
neposkozenou funkeci) a akceptace (prijeti zZivota s postizenim). Dé&je se tak
v ruznych institucich, konkrétné ve zdravotnickych zarizenich, v zarizenich
a ustavech socialni péce, ve specialnich skolach, pri praci, vrodiné

a v poslednich letech stale vice v ramci nestatnich neziskovych organizaci.

2.3.3 Pedagogické prostiredky rehabilitace
P11 socializaci ¢lovéka hraje vychova (edukace) vyznamnou roli a nelze ji

rozhodné vnimat jen jako aktivitu, ktera ma vztah pouze k détstvi ¢i dospivani.
Uvedena oblast je doménou specialni pedagogiky, ktera se podle druhu

postizeni, ale 1 metod prace deéli na jednotlivé ,pedie”. Tak hovorime

4 JANKOVSKY, Jifi. Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postizenim. 1. vyd. Praha.
Triton, 2001. ISBN 80-7254-192-7.
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o somatopedii (pro télesné postizené), psychopedii (pro mentalné postizené),
etopedii (pro jedince s poruchami chovani), tyflopedii, otopedii (pro zrakoveé
postizené), surdopedii, akupedii (pro sluchové postizené) a logopedii (pro recove
postizené). U malych déti se velmi osvédcila pedagogicka metoda vypracovana
Marii Montessori, ktera vede ke zlepseni komunikacnich schopnosti ditéte,
atim 1 kjeho samostatnosti. (Jankovsky, 2001). Vzdélavani se budeme

podrobnéji vénovat dale.

2.4 Psychologicka podpora a pomoc
Narozeni ditéte s handicapem je pro rodice z psychologického hlediska

traumatem. Tuto skutecnost by si meéli vsichni odbornici, kteri v té dobé
s rodici pracuji, uvédomovat a byt na ni pripraveni. Nemusi to vZdy znamenat
primo potrebu psychologické pomoci, ktera je zcela individualni dle osobnosti
kazdého cloveka, ale psychologicka podpora a znalost jistych zakonitosti
procesu, kterym rodice prochazeji, je vzdy prinosem. Rodice jsou tak zahlceni
starostmi a soustredéni na péci o dité, ze obvykle o néjakych svych , potrebach®
vubec nepremysleji. Proto je velmi zadouci, aby odbornici kolem nich byl
profesionalové, kteri umi pracovat, vramci svych moznosti, 1 s psychikou
rodice. Predevsim proto, ze narozenim ditéte teprve vsSe zacina a psychicka
stabilita a vyrovnanost rodict je zakladem pro zvladnuti naroéné péce
o handicapované dité.

Jak pise Vagnerova (2004), reakce rodi¢d na postizeni jejich ditéte,
zpusob zvladani této situace a prijeti urcitého zpusobu jejiho reseni zavisi
na mnoha okolnostech, 1 na predpokladané priciné vzniku postizeni. Z tohoto
hlediska je dulezité, jaké bylo jejich ocekavani ve vztahu k rodi¢ovské roli.
Narozeni postizeného ditéte predstavuje zatéz, obvykle neocekavanou. Je
traumatem vyplyvajicim z pocitd selhani v rodicovské roli a viny, které se
vztahuji k postizenému ditéti. Védomi neschopnosti zplodit zdravého potomka
vede ke ztraté sebeduvéry a k pocitiim ménécennosti.

Reakce rodi¢ch na takové trauma je ovlivnéna i prevazujicimi postoji
spolecnosti, v niz ziji. Dulezité je, jak hodnoti své soucasné postaveni a jaké

reakce ocekavaji, resp. jak se s nimi dovedou vyrovnat. S negativnimi projevy
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svého okoli se mohou rodice setkat zejména tehdy, jestlize jde o vrozené
a napadné postizeni, jehoz ptavod nelze jednoduse vysveétlit.

Obdobi, kdy jsou rodice konfrontovani se skutecnosti, ze je jejich dité
postizené, lze oznacit jako fazi krize rodicovské identity. Lze ji chapat jako
reakci na nepriznivou odlisnost jejich ditéte a jeho perspektiv, castecné

nejasnych a ¢astecné negativnich, to znamena hire akceptovatelnych.

2.4.1 Proces akceptace ditéte s handicapem
Podle Vagnerové (2004) se prozivani i chovani rodicti postizeného ditéte

v prubéhu ¢asu méni a prochazi péti typickymi fazemi:

1) Faze Soku a popreni. Predstavuje prvni reakci na subjektivné
neprijatelnou skutecnost, ze dité neni zdravé. Lze j1 charakterizovat vyrokem:
,T0 neni mozné, to nemuze byt pravda.“ V tuto chvili je popreni neprijatelné
informace projevem obrany vlastni psychické rovnovahy. V této dobé nechtéji
rodice slyset nic o moznostech péce a vychovného vedeni svého ditéte, protoze
se dosud nesmirili ani s existenci jeho postizeni. V prubéhu casu dochazi
k postupnému prijeti této informace. Reakce rodicti ovliviuje 1 skutecnost, kdy
a jak se o postizeni svého ditéte dozveédéli.

2) Faze bezmocnosti. Rodice nevédi, co by méli délat, nikdy se
s podobnym problémem nesetkali a nedovedou jej resit. Prozivaji pocity viny,
které se vztahuji k ditéti, a pocity hanby, které se vztahuji k ocekavanym
reakcim jinych lidi. Jejich prozitky byvaji ambivalentni, boji se zavrzeni a
odmitnuti a zaroven ocekavaji pomoc, ale nemaji presnou predstavu, jaka by
meéla byt a v ¢em by méla spocivat.

3) Faze postupné adaptace a vyrovnavani s problémem. Pro toto
obdobi je typické zvyseni zajmu o dalsi informace. Rodice chteéji védét, proc
postizeni vzniklo, jaka je jeho podstata a jak by meéli o své dité pecovat, zajima
je 1 jeho budoucnost. Racionalnimu zpracovani informaci ¢asto brani emocni
vyladéni rodica, které muze vést k jejimu zkresleni. Negativni emocni reakce
pretrvavaji jesté v tomto obdobi, muze jit o:

e prozitky smutku, deprese zahrnujici truchleni nad ztratou ocekavaného

narozeni zdravého ditéte;

e prozitky uzkosti a strachu, které se vztahuji k budoucnosti;
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e pocity hnévu na osud, resp. predpokladaného vinika.

Objevuji se obranné reakce, které pomahaji udrzet psychickou rovnovahu
a zachovat prijatelné sebehodnoceni v oblasti vlastni rodicovské role. Obrany
se vztahuji predevsim k predpokladané pri¢iné postizeni. Volba urcitého
zpusobu zvladani nebyva nahodna. Alternativy, které se v zivoté osvedcily,
maji tendenci se fixovat a ¢lovék je v kritickych situacich opakuje.

Strategie zvladani mohou mit dvoji charakter — aktivni (tendence bojovat
s neprijatelnou situaci) a pasivni (Unik ze situace, kterou nelze uspokojivé
zvladnout). V této fazi nejde jen o zpracovani problému, o postupné
vyrovnavani s jeho existenci, ale 1 o hledani jeho reseni.

4) Faze smlouvani. Je prechodnym obdobim, kdy rodice jiz akceptuji
skutecnost, ale maji tendenci ziskat alespon néco, malé zlepseni, kdyz uz neni
mozné, aby se zcela uzdravilo. Napriklad dité bude chodit alespon s berlemi,
bude alespon castecné vidét. Smyslem je vyjadreni urcité nadéje, jez neni zcela
nerealisticka. Je znakem kompromisu, ktery lze chapat jako signal prijeti
drive zcela odmitané skutecnosti. Méni se charakter zatéze, v této dobé uz
nejde o trauma, spis o dlouhodoby stres spojeny s inavou a vycerpanim
narocnou péci o takové dite.

5) Faze realistického postoje. Rodice postupné akceptuji skutecnost, ze
je jejich diteé postizené a prijimaji je takové, jaké je. Jejich plany jsou realnéjsi
a splnitelnéjsi. Ke smireni s postizenim ditéte nedochazi ve vsech pripadech,
postoj rodi¢i muze kolisat v zavislosti na jeho vyvoji a s nim spojenych nové

vzniklych zatézich (problémy se skolnim zarazenim, volbou povolani atd.)

Tyto faze neprovazeji pouze moment narozeni ditéte s handicapem, ale
opakuji se 1 béhem dalsiho zivota v urcitych obdobich nebo narocnéjsich
situacich. Jedna se napriklad o vstup ditéte do skoly, zhorseni zdravotniho

stavu, uvedomenti si, ze dité nebude schopno samostatného zivota, apod.

2.5 Vychova, vzdélavani a socializace
Kazdy clovék je soucasti néjaké spolecnosti a béhem zivota si, mimo

uspokojovani svych individualnich potireb, hleda své misto a zarazeni v této

spolecnosti. Tomu rikame socializace. Vychova v rodiné a systém vzdélavani
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jsou nedilnou soucasti socializace a jejich kvalita urcuje prubéh a vysledek
tohoto procesu.
2.5.1 Vychova

Vychova handicapovaného ditéte je pro rodice velmi narocna. Znaji, a
tedy intuitivné pouzivaji pouze vzorce pro vychovu déti zdravych.
Handicapované déti, obzvlasté déti s mentalnim handicapem, jsou nezralejsi,
infantilnéjsi a vice zavislé na svém okoli. A to mlze v rodi¢ich vyvolavat
nevhodné vychovné postoje, mezi které patti:

e rozmazlujici vychova - rodice vyhovuji a podléhaji kazdému prani
ditéte s pocitem jakéhosi vynahrazovani mu jeho ,osudu,

e zavrhujici vychova - rodice davaji svym chovanim ditéti najevo,
vetsSinou neprimo, své odmitani,

e nadmérné ochranujici vychova - rodice, ve snaze chranit dité
pred kazdym rizikem mu brani v ziskavani dovednosti a zkusSenosti,
které jsou nezbytné a u zdravého ditéte bézné,

e perfekcionisticka vychova - rodice na dité kladou pozadavky
a naroky, které nemuze splnit nebot se domnivaji se, Ze zvysSenymi
naroky na dité vyrovnaji ,nedostatky”, které dité ma z titulu svého
postizeni,

e nedusledna vychova - rodi¢ kolisda mezi krajni prisnosti a krajni
povolnosti, pripadné jeden rodic je prisny a druhy povolny.

Nejvhodnéjsi vychova ditéte s handicapem je takova, ktera umoznuje

maximalni rozvoj jeho osobnosti a rozvoj pozitivnich socialnich vztaht
a sméruje k jeho budouci maximalni samostatnosti. To je ostatné naprosto

stejné jako u deéti zdravych.

2.5.2 Systém vzdélavani déti s handicapem
V této kapitole se budeme vénovat systému formalniho vzdélavani, které je

détem u nas dostupné, legislativné zakotvené a spada do plsobnosti
Ministerstva skolstvi, mladeze a telovychovy CR.

Ramec tohoto vzdélavani vymezuje zakon ¢. 561/2004 Sb., o predskolnim,
zakladnim, strednim, vyssim odborném a jiném vzdélavani (skolsky zakon) a

jeho provadéci predpisy. Hlavni poradenskou roli v oblasti vzdélavani déti se
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specialnimi potirebami, a nejen jich, naplnuji Specialné pedagogicka centra a
Pedagogicko psychologické poradny.

V ramci soucasného trendu inkluzivniho vzdélavani by se prednostné meéla
volit forma individualni integrace ditéte, zaka ¢i studenta do bézné skoly. Az
pokud jsou zavazné duvody proti vhodnosti této formy, jsou k dispozici skoly
specialni pro déti, zaky a studenty se specifickymi potrebami. ékoly jsou
rozdéleny pro sluchové, zrakove, télesné a mentalné postizené a jedna se
o materské skoly specialni, zakladni skoly praktické, zakladni skoly specialni,
odborna ucilisté a stredni skoly.

Rada téchto kol je zrizovana pri Dennich stacionarich a nabizi tak moznost
skloubit vzdélavani a poskytovani socialnich sluzeb. Rodice tak maji zajisténou
profesionalni péci o dité po cely den a maji Sanci se napriklad vratit

do zaméstnani.

2.5.3 Socializace
Vychova a vzdélavani hraji vyznamnou roli pri socializaci jedince.

Socializace je postupné zaclenovani jedince do spolecnosti prostrednictvim
napodoby a identifikace (nevédomy pochod, pri némz se c¢lovék ztotoznuje
s jedincem, skupinou, organizaci, které mu imponuji), zprvu v nuklearni
rodiné, dale v malych spolecenskych skupinach, jako je skolni trida, zajmovy
klub, az po zapojeni se do nejsirsich, celospolecenskych vztaht. Soucasti
socializace je prijeti zakladni etickych a pravnich norem dané spolecnosti.
(Hartl, Hartlova, 2000).

Postizené déti mivaji v socializacnim vyvoji problémy. Divodem muze byt
Casteéjsi 1zolace v rodiné, omezeni moznosti kontaktu s druhymi lidmi, vcetné
vrstevniki, mensi socidlni zkusenost s riznymi socialnimi situacemi apod.
Pro socializaéni vyvoj postizeného ditéte jsou dutlezité jeho zkusenosti
s vrstevniky. Ve skole dochazi ke konfrontaci postizeného ditéte s jeho
spoluzaky, zejména pokud jsou zdravi. Dité se nauci chapat, Ze ma omezenéjsi
kompetence, odlisnou socialni roli a nékdy ziska 1 zkusenost s odmitanim ci
negativnim hodnocenim zdravymi vrstevniky. Postizené déti castéji mivaji

snizené sebehodnoceni, maji mensi divéru ve vlastni schopnosti, vykazuji
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znamky vétsi pasivity rezignace na moznosti aktivniho reseni vlastnich

problému. (Vagnerova, 2004)

2.6 Profesni role a pracovni zivot
Profesni pozice je dulezitou soucasti identity dospélého clovéka, ktera mu

slouzi 1 jako zdroj sebepotvrzeni a sebeduveéry. Je rovnéz znakem prislusnosti
k urcité socialni vrstvé. To znamena, ZzZe jedince spolecensky definuje
a ovliviuje jeho status. Profesni role, resp. ¢innosti a situace, které jsou s ni
spojeny, mohou uspokojovat razné psychické potreby. Zeny, které maji
postizené déti, a s ohledem na né zustaly v doméacnosti, mohou byt v tomto
sméru frustrovany a ochuzeny. (Vagnerova, 2004)

V naprosté vétsiné rodin s handicapovanym ditétem je zaméstnan pouze
jeden rodi¢, a to nejcasteji otec. Druhy rodi¢, matka, se ,plnym uvazkem“
venuje diteti. Je zrejmé, ze v téchto rodinach jsou oba rodice touto skutecnosti
velmi pretizeni. A to jak po psychické, tak po fyzické strance. Na matce lezi,
mimo naroc¢né péce o handicapované dité, veskera péce o celou rodinu
a domacnost. Otec je zase jako jediny ,zdroj“ finan¢nich prijma rodiny touto
skutecnosti pod velkym psychickym tlakem. Sladéni rodinného a pracovniho
zivota obou rodicu je slozité a malokdy se podari takové nastaveni, které by
uspokojovalo oba rodice.

Vagnerova (2004) popisuje vyznam navratu matek do zaméstnani:
e Zameéstnani prinasi nové podneéty, rozviji a udrzuje rtizné kompetence
a nabizi urcity zivotni program. Péce o domacnost a postizené dité byva
mnohem stereotypnéjsi, matka muze mit pocit, ze jeji schopnosti
upadaji, a muze ji to trapit.

e Zaméstnani byva spojeno s nabidkou mnoha socidalnich kontaktd,

s moznosti setkavat se s riznymi lidmi, ktefi se mohou stat i zdrojem
opory nebo alespon objektivnéjsich nazord na rizné problémy.
Mnohalety pobyt v domacnosti a vylucné soustiredéni na péci o postizené
dité leckdy vede ksocialni izolaci a stim souvisejicimu pocitu
osameélosti.

e Potireba néco dokazat, potvrdit svoje schopnosti a socialné se prosadit, je

vyznamna 1 pro zeny, prestoze mivaji obecné nizsi ambice a jsou ochotny
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se jich vzdat, jestlize to péce o rodinu vyzaduje. AvSak 1 pro né je
dulezité dokazat, ze maji na vic nez na pouhé postaveni zZeny
v domaéacnosti. Védomi profesnich kompetenci muze matce slouzit jako
zdroj potencionalni jistoty pro pripad rozpadu manzelstvi, protoze by ji
umoznily zabezpecit sebe 1 dité financneé.

e Zameéstnani je prostredkem k dosazeni ekonomické sobéstacnosti.
Financéni zavislost na manzelovi muze byt pro mnohé zZeny velmi
neprijemna a mohou ji prozivat jako ponizujici. Tento nazor muze
posilovat 1 fakt, zZe socidlni status a spoletenska prestiz zeny
v domacnosti, ktera nema zadny vlastni prijem, je v nasi spolecnosti
dost nizka. Pretrvavajici existencni zavislost na partnerovi, siroké
rodiné nebo socidlnich davkach muze snizovat sebetctu a pocit
sebejistoty takovych matek a prispivat tak k nartastu jejich zivotni
nespokojenosti.

Pomoc k navratu do zaméstnani nabizi v soucasné dobé také nékteré
organizace prostrednictvim vzdélavacich kurzi. Jedna se o kurzy zamérené
na posileni riznych kompetenci zlepsujicich postaveni na trhu prace, zvysSeni
pocitacové gramotnosti a informovanosti o pracovnim pravu, apod. Zaroven
nabizeji této cilové skupiné financni prispévek na zajisténi péce o dité v dobé
konani vzdélavacich aktivit, podporuji alternativni formy prace (Castecné
uvazky, sdilené uvazky, flexibilni pracovni doba, prace z domova...) a motivuji
rodice k aktivnimu hledani a ziskani vhodného zameéstnani. Velkou vyhodou
téchto kurza je skutecnost, ze jsou zdarma, protoze jsou hrazeny z grantu

Evropského socialniho fondu.

2.7 Systém socialni podpory statu
Vzhledem ke vsem skuteCnostem, popsanym v predchazejici kapitole je

podpora statu klicova a na nastaveni této podpory zavisi mira socialniho
vylouceni nejen rodin s handicapovanym ditétem, ale vsech dalsich zdravotné
¢1 socialné znevyhodnénych osob. Hlavnimi nastroji pomoci statu jsou systém
davek statni socialni podpory, davek socialni péce a zabezpeceni kvalitni
a dostupné sité socialnich sluzeb. Momentalné probihajici i chystané reformy,

ve vsech oblastech Zivota, se samozrejmé dotykaji 1 rodin s handicapovanym
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ditétem. ,Davkovy systém® se casto méni, ve smyslu naroku, podminek i vyse
davek, aproto vtéto praci zminime pouze struény vycet aktualné
poskytovanych davek a sluzeb. Samozrejmé vzdy pohledem rodiny

s handicapovanym ditétem.

2.7.1 Statni socialni podpora
Tuto podporu definuje a vymezuje zakon ¢. 117/1995 Sb., o statni socialni

podpore. V §1 1ika, ze statni socialni podporou se stat podili na kryti nakladta
na vyzivu a ostatni zakladni osobni potteby déti a rodin a poskytuje ji
1 pri nékterych dalsich socialnich situacich. Statni socialni podpora se
poskytuje v zavislosti na vysi prijmu. Davky statni socialni podpory jsou:

e pridavek na dite,

e rodicovsky prispévek,

e socialni priplatek,

e prispévek na bydleni,

e davky péstounské péce,

e porodné,

e pohrebné

Davky, ve kterych se néjak zohlednuje skutecnost zdravotné postizeného
ditéte, jsou rodicovsky prispévek, socialni priplatek a davky péstounské péce.
Pro naplnéni cile této prace specifikujeme blize rodicovsky prispévek a socialni
priplatek.
Rodicovsky prispévek’®

Narok na rodicovsky prispévek ma rodic, ktery po cely kalendarni meésic
osobné, celodenné a radné pecuje o dité, které je nejmladsi v rodiné.
Rodicovsky prispévek je stanoven ve ctyrech vymérach danych v pevnych
meésicnich castkach - zvysené (11 400 K¢), zakladni (7 600 Kc), snizené
(3 800 K¢) a nizsi (3 000 K¢é).

Rodi¢ s1 muze zvolit ¢erpani rodicovského prispévku po dobu dvou, tri nebo
c¢tyr let. Volbou doby cerpani si rodi¢ zaroven voli 1 k ni prislusnou vysi

prispévku, a to:

* Rodicousky piispévek [online].[cit. 2011-03-12]. Dostupné z: http:/ / www.mpsv.cz/ cs/2#dsp
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e rychlejsi cerpani rodicovského prispévku — po penézité pomoci
v materstvi (dale jen PPM) ve zvysené vymeére (11 400 K¢) do 24 mésicta
véku ditéte; o tuto formu cerpani vsak mlize pozadat pouze rodic, ktery
ma narok na PPM ve vysi alespon 380 K¢ za kalendarni den;

e Kklasické cerpani - po PPM v zakladni vymeére (7 600 K¢) do 36 mésicu
veku ditéte; o tuto formu cerpani mtze pozadat pouze rodi¢, ktery ma
narok na PPM;

e pomalejsi cerpani - po PPM nebo od narozeni ditéte (nevznikl-li narok
na PPM) v zakladni vymeére (7 600 K¢) do 9 meésicu véku ditéte a dale
ve snizené vymere (3 800 K¢) do 48 mésicu véku ditéte.

U zdravotné postizenych déti ma rodi¢ narok ode dne posouzeni ditéte jako
ditéte dlouhodobé zdravotné postizeného nebo dlouhodobé tézce zdravotné
postizeného na rodicovsky prispévek v zakladni vymeére (7 600 K¢) do 7 let
veku ditéte, a to bez ohledu na drive zvolenou moznost ¢erpani rodicovského
prispévku (pred posouzenim zdravotniho stavu ditéte). Pokud tomuto ditéti
nalezi prispévek na péci (podle zakona o socidalnich sluzbach), ma rodi¢ narok
na rodicovsky prispévek v polovi¢ni vysi. Pokud rodic¢ pecuje o dité dlouhodobé
zdravotné postizené nebo dlouhodobé tézce zdravotné postizené a toto dite
nepobira prispévek na péci, nalezi rodicovsky prispéevek v nizsi vymeére
(3 000 K¢) od 7 do 15 let véku ditéte.

Podminkou naroku na rodicovsky prispévek je, ze dité mladsi 3 let
nenavstévuje jesle nebo jiné zarizeni pro deéti predskolniho véku déle nez
5 kalendarnich dnu v kalendarnim mésici. Dité, které dovrsilo 3 roky véku,
muze pravidelné navstévovat materskou skolu nebo jiné obdobné zarizeni
v rozsahu neprevysujicim 4 hodiny denné nebo nejvyse 5 kalendarnich dnt
v kalendarnim meésici. Dité muze navstévovat lééebné rehabilitacni zarizeni
nebo jesle, materskou skolu nebo obdobné zarizeni pro zdravotné postizené
predskolni déti v rozsahu neprevysujicim 4 hodiny denné. Dité zdravotné
postizeného rodiCe muze navstévovat jesle, materskou skolu nebo obdobné
zarizeni pro déti predskolniho véku v rozsahu neprevysujicim 4 hodiny denné.
Dité dlouhodobé zdravotné postizené nebo dlouhodobé tézce zdravotné

postizené muze navstévovat jesle, materskou skolu nebo obdobné zarizeni
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pro déti predskolniho véku v rozsahu neprevysujicim 6 hodin denné nebo plni
povinnou skolni dochazku.

Prijmy rodice nejsou sledovany. Rodi¢ muze pri naroku na vyplatu
rodicovského prispévku zlepsovat socialni situaci rodiny vydeélecnou c¢innosti,
ale musi v této dobé zajistit péci o dité jinou zletilou osobou.

Socialni priplatek®

Cilem této davky je pomahat nizkoprijmovym rodindam se zdravotné
postizenym clenem kryt naklady spojené se zabezpecovanim potreb jejich déti.
Narok na socidlni priplatek je vazan na stanovenou hranici prijmu v rodiné,
ktera v predchozim kalendarnim ctvrtleti musi byt nizsi nez dvojnasobek
zivotniho minima rodiny. Narok na socialni priplatek maji rodiny, kde rodice
pecuji alespon o jedno nezaopatrené dité, které je dlouhodobé nemocné,
dlouhodobé zdravotné postizené nebo dlouhodobé tézce zdravotné postizené,
nebo je-1i alespon jeden z rodi¢t dlouhodobé tézce zdravotné postizeny nebo je
nezaopatrenym ditétem, které je dlouhodobé zdravotné postizené nebo
dlouhodobé nemocné.

2.7.2 Socidlni péce’

Socialni péci upravuje zakon ¢.100/1988 Sb., o socialnim zabezpeceni. Dle
§73 socialni péci zajistuje stat pomoc obcanum, jejichz zivotni potreby nejsou
dostatecné zabezpeceny prijmy z pracovni ¢innosti, davkami diichodového nebo
nemocenského zabezpeceni, popripadé jinymi prijmy, a obcantm, kteri ji
potrebuji vzhledem ke svému zdravotnimu stavu nebo véku, anebo kteri
bez pomoci spolecnosti nemohou prekonat obtiznou zivotni situaci nebo
nepriznivé zivotni pomeéry. Socialni péce zahrnuje zejména péci o obcany tézce
zdravotné postizené.

Obcanim tézce zdravotné postizenym, zejména nevidomym a obcantim
s tézkym postizenim pohybového nebo nosného uUstroji se poskytuji vécné
davky, penézité davky a bezaroéné pujcky k prekonavani obtizi
vyplyvajicich z jejich postizeni.

Obcantm s tézkym télesnym, smyslovym nebo mentalnim postizenim,

které podstatné omezuje jejich pohybovou nebo orientacni schopnost, se

® Socidlni priplatek [online].[cit. 2011-03-12]. Dostupné z: http:/ / www.mpsv.cz/cs/2#dsp
7 Socidlni péce [online].[cit. 2011-03-12]. Dostupné z: http:/ /www.mpsv.cz/cs/ 8#dsp
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poskytuji podle druhu a stupné postizeni mimoradné vyhody’, zejména
v dopravé nebo pri potrebé pruvodce; témto obcantim s tézkym zdravotnim
postizenim jsou priznavany mimoradné vyhody I. stupné,obéantm se zvlast
tézkym zdravotnim postizenim jsou priznavany mimoradné vyhody II. stupné
a obcanum se zvlast tézkym zdravotnim postizenim a potrebou privodce jsou
priznavany mimoradné vyhody III. stupné. Stupen mimoradnych vyhod
osvédcuje prukaz mimoradnych vyhod, a to I. stupen prikaz TP, II. stupen
prukaz ZTP a III. stupen prukaz ZTP/P.

Vyhlaska ¢. 182/1991 Sb., kterou se provadi zakon o socialnim zabezpeceni,
upravuje mimo jiné podminky, narok a vysi penézitych davek. Mezi tyto davky
patti jednorazové davky:

e jednorazové prispévky na opatieni zvlastnich pomucek, které
odstranuji, zmirnuji nebo prekonavaji nasledky postizeni a nejsou
propujcovany nebo hrazeny zdravotni pojistovnou. Priloha vyhlasky
obsahuje vycet téchto pomucek a procentualni vysi prispévku na jejich
thradu.

e prispévek na upravu bytu se poskytuje obcantim s tézkymi vadami
nosného nebo pohybového ustroji omezujicimi ve znacném rozsahu jejich
pohyblivost a obcanim uplné nebo prakticky nevidomym. Zdravotni
postizeni odavodnujici narok na prispévek obsahuje priloha vyhlasky.
Prispévek je mozno poskytnout i rodiciim nezaopatieného ditéte starsiho
tri let s vyse uvedenym zdravotnim postizenim.

e prispévek na zakoupeni, celkovou opravu a zvlastni upravu
motorového vozidla se poskytuje obcantim s tézkymi vadami nosného
nebo pohybového tstroji (priloha vyhlasky), ktery motorové vozidlo bude
pouzivat pro svou dopravu. Prispévek je mozno poskytnout i rodicim
nezaopatireného ditéte starsiho tiri let se zdravotnim postizenim
(v souladu s prilohou vyhlasky), uplné nebo prakticky nevidomého nebo
mentalné postizeného, kterému byly priznany mimoradné vyhody
pro tézce zdravotné postizené obcany III. stupné.

e prispévek na provoz motorového vozidla se poskytuje na obdobi

kalendarniho roku vlastniku nebo provozovateli motorového vozidla,
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ktery ma priznané mimoradné vyhody II. a III. stupné; ktery toto
motorové vozidlo bude pouzivat pro pravidelnou dopravu manzela
(manzelky), ditéte nebo jiné osoby blizké s priznanymi mimoradnymi
vyhodami II. a III. stupné; ktery je rodicem nezaopatireného ditéte
léceného pro onemocnéni zhoubnym nadorem nebo hemoblastozou
v dobé akutni faze.

e prispévek na individualni dopravu se poskytuje na kalendarni rok
ob¢anum s tézkymi vadami nosného nebo pohybového ustroji (priloha
vyhlasky), ob¢antm uUplné nebo prakticky nevidomym a rodicim
nezaopatreného ditéte léceného pro onemocnéni zhoubnym nadorem
nebo hemoblastozou v dobé akutni faze, kteri se pravidelné individualné
dopravuji a nejsou vlastniky nebo provozovateli motorového vozidla.

a opakujici se davky:

e prispévek na thradu za uzivani bezbariérového bytu a garaze se
poskytuje obcantm s tézkymi vadami nosného nebo pohybového ustroji
(priloha vyhlasky) a obc¢antiim uplné nebo prakticky nevidomym, kteri
uzivaji bezbariérovy byt.

e prispévek uplné nebo prakticky nevidomym obcantm, kteri
vlastni vodiciho psa, na krmivo pro psa.

TézZce zdravotné postizenému obcanu, jemuz byl priznan prispévek
na zakoupeni motorového vozidla, lze poskytnout beziroénou pljéku
na zakoupeni motorového vozidla az do vyse 40 000 K¢ za podminky, zZe se
zavaze Ji splatit nejpozdéji do 5 let.

2.7.3 Socialni sluzby

Socialni sluzby jsou poskytovany lidem spolecensky znevyhodnénym, a to
s cilem zlepsit kvalitu jejich zivota, pripadné je v maximalni mozné mire
do spolec¢nosti zaclenit, nebo spolecnost chranit pred riziky, jejichz jsou tito lidé
nositeli. Socialni sluzby proto zohlednuji jak osobu uzivatele, tak jeho rodinu,
skupiny, do nichz patri, pripadné zajmy sirsiho spolecenstvi. (Matousek, 2007)

Socialni sluzby v uzsim, rezortnim pojeti jsou v soucasnosti v CR soudasti
statniho systému socialniho zabezpeceni. Legislativa je zarazuje do oblasti tzv.

socialni pomoci. Socialni sluzby vsak mohou byt poskytovany i mimo statni
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socialni pomoc — mohou byt hrazeny prijemcem na zakladé kontraktu jako
jakakoli jina sluzba a jejich poskytovatelem muze byt i nestatni subjekt, ktery
je uzivateli poskytuje bezplatné. (Matousek, 2007)

Pohledem rodiny s handicapovanym ditétem jsou dostupné a kvalitni
socialni sluzby zakladnim predpokladem k jejich zaclenéni do bézné
spole¢nosti a moznosti zit ,normalni® zivot.

Legislativné upravuje vse kolem socialnich sluzeb Zakon o socialnich
sluzbach ¢.108/2006 Sb. a provadéci vyhlaska ¢.505/2006 Sb, ve znéni
pozdéjsich predpist. Seznam vsech registrovanych poskytovateli socidlnich
sluzeb najdeme v Registru poskytovateli socidlnich sluzeb dostupném
na webovém portdlu Ministerstva préce a socidlnich véci CR.

Na zakladé tohoto zakona je také priznavan osobam zavislym na pomoci
jiné fyzické osoby prispévek na péc¢i za ucelem jejiho zajisténi. Tento

prispévek se poskytuje ve ¢tyrech stupnich podle zavislosti na pomoci:

e stupen I (lehka zavislost) do 18 let 3 000 K¢ od 18 let 800 K¢

e stupen II (stredné tézka zavislost) 5 000 K¢ 4 000 K¢
o stupen III (tézka zavislost) 9 000 K¢ 8 000 K¢
e stupen IV (Uplna zavislost) 12 000 K¢ 12 000 K¢

BliZze popiseme socialni sluzby, které jsou pro rodiny s handicapovanym
ditétem nejpotrebnéjsi.

Socialni poradenstvi =zahrnuje zakladni a odborné poradenstvi
a poskytuje osobam potrebné informace prispivajici k reseni jejich nepriznivé
situace. Jeho vyznam nartsta s neustale se zvysujicim mnozstvim informaci.
Pomaha v orientaci ve svété rychlych a neustale se obménujicich informaci.
Odborné poradenstvi zahrnuje také pujcovani kompenzacénich pomtcek.
Poradenstvi obsahuje mimo jiné zprostredkovani kontaktu se spolecenskym
prostredim, socialné terapeutické c¢innosti a pomoc pri uplatnovani prav,
opravnénych zajmu a pri obstaravani osobnich zalezitosti.

Osobni asistence je terénni sluzba, poskytovana osobam jejichz situace
vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Obsahuje zejména pomoc pii zvladani
béznych tkont péce o vlastni osobu, pri hygiené, pri zajisténi stravy a chodu

domacnosti; vychovné, vzdélavaci a aktivizacni cinnosti; zprostredkovani
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kontaktu se spolecenskym prostredim a pomoc pri uplatnovani prav,
opravnénych zajmi a pri obstaravani osobnich zalezitosti. V pripadé rodin
s handicapovanym ditétem tato sluzba zahrnuje zejména pomoc détem
s béznymi dennimi cinnostmi, doprovody do s§kol, na razné Kkrouzky
a rehabilitace nebo hlidani déti v domacim prostredi.

Odlehcovaci sluzby jsou terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby
poskytované osobam, které maji snizenou sobéstacnost, o které je jinak
pecovano v jejich prirozeném prostredi, a cilem sluzby je umoznit pecujici
fyzické osobé nezbytny odpocinek. Z toho vyplyva, ze tato sluzba ma obrovsky
vyznam predevsim, v nasem pripadeé, pro rodice, kteri maji moznost nabrat sily
a energii pro svoji ,,praci“ a diky tomu mohou zajistovat péci o handicapované
dité v domacim, prirozeném prostredi.

Denni a tydenni stacionare zabezpecuji osobam se zdravotnim
postizenim komplexni péci, vychovné, aktivizaéni a socialné terapeutické
¢innosti s ohledem na individualni potreby kazdého uzivatele smérem
k rozsirovani jeho osobnich moznosti, vedoucich k seberealizaci a zaclenéni
do bézného zpusobu zivota svych vrstevniku.

Ze sluzeb socialni prevence je pro rodiny s handicapovanym ditétem
nejvyznamneéjsi rana péce, terénni sluzba, popripadé doplnéna ambulantni
formou sluzby, poskytovana ditéti a rodicim ditéte ve veéku do 7 let. Jiz
ze zakona je tato sluzba zameérena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte
s ohledem na jeho specifické potreby. Spolec¢nost pro ranou péci definuje jeji cil
- predchazet postizeni, eliminovat nebo zmirnit jeho dusledky a poskytnout
rodiné, ditéti 1 spolecnosti predpoklady socialni integrace. Sluzby rané péce
maji byt poskytovany od zjisténi rizika nebo postizeni do prijeti ditéte
vzdélavaci instituci tak, aby zvysovaly vyvojovou uroven ditéte v oblastech,

které jsou ohrozeny faktory biologickymi, socialnimi a psychologickymi.

2.8 Role nestatnich neziskovych organizaci
Jak uvadi Matousek (2007), nestatni poskytovatelé socialnich sluzeb

vznikaji jako pravnické osoby od roku 1990, do té doby nebylo poskytovani
socialnich sluzeb ze strany nestatnich subjekti mozné — nestatni subjekty

v podstaté neexistovaly. Vroce 1990 bylo nicméné zrejmé, ze k rozvoji
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obcanské spolecnosti jsou potreba rovnéz nestatni subjekty, jez mohou
pracovat na neziskové bazi. Celou prvni polovinu devadesatych let vznikaly
témeér vsechny tyto subjekty ve formé obcanskych sdruzeni. Diky dalsimu
vyvojl legislativy v druhé poloviné devadesatych let je nicméné v soucasné
dobé mozné zakladat poskytovatele socialnich sluzeb v nasledujicich pravnich
formach:

e obcanska sdruzeni;

e obecné prospésné spolecnosti;

e cirkevni pravnické osoby.

Obcanské sdruzeni je nejstarsi a nejrozsirenéjsi pravni formou nevladni
neziskové organizace v polistopadovém rezimu v Cesku a je upravena zakonem
o sdruzovani obéant & 83/1990 Sb. Udelem zalozeni sdruzeni mize byt sdileni
spoleénych zajmu, tzv. spolkova ¢innost (sportovni kluby, zahradkari, apod.)
nebo obecné prospésna cinnost (zajmova c¢innost sluzeb, vzdélavaci,
volnocasové a informacni aktivity, apod.). Pivodni Svaz invalidi nahradila
obc¢anska sdruzeni zabyvajici se podporou a pomoci osobam se zdravotnim
postizenim, ktera se veétsinou zakladala podle typu ¢i druhu postizeni,
diagnézy, napr. Svaz télesné postizenych, Sjednocena organizace nevidomych
a slabozrakych, Spole¢nost rodi¢a a pratel déti s Downovym syndromem, o.s.,
Sdruzeni pro podporu mentalné postizenych, o.s. Z rady téchto obéanskych
sdruzeni se po zavedeni Zakona o socialnich sluzbach vyprofilovali
profesionalni poskytovatelé socialnich sluzeb. Vzhledem k cili této prace se
zameérime na organizaci, ktera se celorepublikové vénuje nasi cilové skupiné
a ktera by rada vyuzila zjisténi a vysledky této prace ke své budouci ¢innosti.
Nejprve predstavime organizaci jako takovou a pak se soustredime na jeden
z jejich regionalnich klubt, ktery je registrovanym poskytovatelem ftady

socialnich sluzeb.

2.8.1 Asociace rodi¢u a pratel zdravotné postizenych déti
v CR, o.s.® )
Poslanim Asociace rodict a pratel zdravotné postizenych déti v CR, o. s.

(dale Asociace) je zmirnovat dusledky zdravotniho postizeni ditéte na zivot

& Vyrocni zprdva 2009[online].[cit. 2011-03-12]. Dostupné z:
http:/ /www.arpzpd.cz/doc/ARPZP_V_CR_VZ2009_SCREEN_30062010.pdf
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jeho a jeho rodiny a pomahat zdravotné postizenym détem, mladym lidem
ajejich rodinam v pristupu a vyuzivani vsech aktivit bézného zZivota,
v prosazovani a naplnovani jejich prava zit plnohodnotny zivot.

Asociace je otevienym, nepolitickym a dobrovolnym obcanskym sdruzenim
s pravni subjektivitou. Vznikla v roce 1991 a ma celorepublikovou pusobnost.
Prostrednictvim svych regionalnich klubt sdruzuje vsechny, kteri chtéji
aktivné pomoci zdravotné postizenym détem, mladezi a jejich rodinam.
Zakladni jednotkou Asociace jsou regionalni kluby, které vznikaji z iniciativy
rodict zdravotné postizenych deéti, za podpory pratel a odbornikda. Kluby
pracuji samostatné a maji pravni subjektivitu. Ustiedi Asociace koordinuje
¢innost regionalnich klubt, systematicky vytvari jejich sit a podporuje jejich
¢innost tak, aby poskytovaly kvalitni sluzby détem se zdravotnim postizenim
1)ejich rodictm.

V ramci Asociace bylo v roce 2009 registrovano a pusobilo 62 klubu
ARPZPD v CR v méstskych nebo obecnich regionech a Asociace byla
zastoupena svymi kluby ve 14 krajich Ceské republiky.

Sluzby, ¢innosti a pomoc, které Asociace zajistuje a poskytuje na kterékoliv
arovni, jsou vyuzivany zdravotné postizenymi détmi a jejich rodic¢i, a to
bez ohledu na ¢lenstvi v Asociaci.

Asociace rodicu a pratel zdravotné postizenych déti

e haji zajmy zdravotné postizenych déti a jejich rodict 1 dalsich rodinnych

prislusnik,

e pomaha v integraci zdravotné postizenych déti a podporuje jejich

nezavisly zpusob zivota,

e zajistuje nékteré ze socialnich sluzeb,

e provadi osvetovou ¢innost a seznamuje sirokou verejnost s zivotem rodin

se zdravotné postizenym ditétem,

e pripravuje a realizuje specifické tuzemské a zahrani¢ni rekondicni a

rehabilitacni pobyty,

e uskutecnuje projekty v oblasti vychovné a socialni rehabilitace,
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e organizuje akreditované vzdélavaci kurzy pro socialni pracovniky a
pracovniky v socialnich sluzbach a seminare pro rodice postizenych déti

1 pro dobrovolné aktivisty.

2.8.2  Klub Klubicko Beroun
Klubicko je jednim z nejaktivnéjsich regionalnich klubt Asociace. Poslanim

Klubicka je podpora rodin pecujici o blizkého se zdravotnim postizenim,
podpora funkcénosti rodinného systému a zvysovani kvality zivota rodin se
zdravotné postizenym clenem.

Bylo zaloZzeno 24 rodinami s postizenymi détmi v roce 1997 a zacalo
organizovanim prvnich spolecnych akeci pro tyto rodiny, prednaskami
a besedami odbornikti a zprostredkovavanim informaci. V roce 2000 zalozilo
Informacni centrum Nadéje v jedné mistnosti v budové Medicentra v Berouné
a zameéstnalo prvniho placeného zaméstnance. Rok poté rozsirilo aktivity
o poskytovani socialnich sluzeb — poradna pro rodiny s postizenymi détmi,
osobni asistence pro postizené déti ve skolach a zacalo poradat tabory
pro samotné postizené deéti a déti s dlouhodobymi zdravotnimi problémy.

V roce 2003 se prestehovalo do vétsich prostor v prizemi 3. 7S v Berouné
a rozsirilo ¢innosti o terapie a krouzky, poradani integrovanych vikendovych
pobytd pro samotné postizené, dlouhodobé nemocné i zdravé déti. Z iniciativy
Klubicka na drovni méstské samospravy vznikl v roce 2005 Komunitni plan
socialnich sluzeb Meésta Beroun a podilelo se na zpracovani projektu
na rekonstrukci objektu v byvalych kasarnach. V roce 2006 ziskalo tretinu
budovy v Komunitnim centru Beroun do pronajmu a transformovalo se
v nejvetsiho  regionalniho poskytovatele komplexu socidalnich sluzeb
orientovanych na rodiny s postizenymi blizkymi. Vse diky nékolika Gispésnym
projektiim hrazenym z Evropskych fondu.

Za klicovy lze oznacit projekt ,Rozsireni socialnich sluzeb
Integraéniho centra Klubicko* financovany ze Spolecného regionalniho
operacniho programu Evropského socidlniho fondu c¢astkou cca 19 miliony
korun. Cilem projektu bylo posilit integraci socialné znevyhodnénych skupin —
osob ohrozenych socialnim vyloucenim z divodu omezené schopnosti pohybu

a orientace a osob o né pecujicich formou rozsireni sluzeb Integracniho centra
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KLUBicko a zajisténim dosud chybéjiciho komplexu sluzeb. Projekt probihal
dva roky (2006-2007) a jeho hlavni cile byly:

rozsireni stavajicich sluzeb o dalsi 3 typy socidlnich sluzeb (stacionar,
chranénou dilnu, resp. socialné terapeutickou dilnu a podporované
zameéstnavani, poradenstvi zameérené na vzdélavani a zameéstnavani
klientd se zdravotnim postizenim a sluzby podpurné - denni svoz klienta
a zajisténi jejich stravovani),

rozsireni stavajictho provozu IC KLUBicko na celodenni a celotydenni
provoz

zajisténi vzdélavani osob pecujicich o osobu s omezenou schopnosti
pohybu a orientace,

pomoc k lepS$imu uplatnéni na trhu prace - poradenstvi, vzdélavani,
zamestnavani,

zajisténi odbornych terapii,

rozsireni celkové kapacity sluzeb.

Tyto cile se podarilo naplnit prostrednictvim téchto aktivit:

poradna (socialni poradenstvi pro rodiny, JOB poradna pro osoby
pecujici, JOB poradna pro osoby s omezenou schopnosti pohybu
a orientace),

pujcovna kompenzacnich a rehabilitacnich pomucek, didaktickych
hracek a odborné literatury,

odborna péce (ergoterapie, logopedie, canisterapie, hipoterapie,
fyzioterapie),

vzdélavani (vycvik v oblasti sebeobsluhy, socialnich dovednosti
a komunikaci, kurzy prace na PC, jazykové kurzy, znakova rec),
chranéna dilna, resp. socialné terapeuticka dilna,

podporované zameéstnavani v ramci organizace 1 ve spolupraci
S partnery,

zameéstnavani osob dlouhodobé pecujicich o osoby s omezenou schopnosti
pohybu a orientace,

odlehcovaci sluzba (pravidelna, vikendova, pobytova),
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e stacionar s individualnimi vzdélavacimi programy s dennim, pozdéji

tydennim provozem,

e osobni asistence.

Do projektu je zapojilo celkem 78 pracovnikd. Z toho 11 pracovnich mist
pro rodice dlouhodobé pecujicich o postizené dite, 2 pracovni mista pro osoby se
zdravotnim postizenim, 5 pracovnich mist pro osoby s mentalnim postizenim
v podporovaném zameéstnavani, 1 pracovni misto pro osoby dlouhodobé
nezameéstnané, 2 pracovni mista pro osoby po ukonceni materské dovolené,
2 pracovni mista pro absolventy VS a 3 pracovni mista pro dal&i osoby
ohrozené socialnim vyloucenim.

Tento projekt byl skuteénou pomoci pro rodiny s handicapovanym ditétem.
Diky zajisténi profesionalni péce o handicapované déti prostrednictvim
nabidky socialnich sluzeb se rodice, prevazné matky, mohly nejen znovu vratit
do pracovniho procesu, ale zaradit se opét do zivota bézné spolecnosti.

Bohuzel je treba konstatovat, ze momentalni financéni situace této
organizace, diky dotacni politice statu, je katastrofalni. Finan¢ni prostredky
jsou na zajisténi provozu zarizeni do konce cervna 2011. Realné hrozi, zZe
po tomto datu se zarizeni zavre a rodice se bud opét vrati s détmi ,,mezi Ctyri

stény“ nebo déti umisti do celoro¢niho zarizeni.

3 PRAKTICKA CAST
3.1 Cil praktické casti
Cilem praktické casti je zjistit a popsat problémy rodin
s handicapovanym ditétem v rdznych oblastech zivota. Vzhledem k sirokému
zabéru tohoto tématu, popsanému v teoretické c¢asti, jsem na zakladé svych
dosavadnich profesnich a osobnich zkusenosti a nazakladé vysledka
obdobnych studii formulovala tii predpoklady, které v praktické ¢asti potvrdim
nebo vyvratim.
3.1.1 Stanoveni predpokladii
Vyse uvedenymi predpoklady k ovéreni jsou:
e 1. pocit vylouceni z bézného zivota nesouvisi s mistem bydlisté

(meésto, obec) (ovérim srovndnim otdzky ¢. 6 s otdzkou ¢. 11),
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e 2. zaméstnanost matek pecujicich o zdravotné postizené dité je
neprimo imeérna stupni zavislosti ditéte (ovérim srovndnim otdazky
¢. 4 s otazkou ¢.9c,

e 3. 90% péce o zdravotné postizeného ditéte zustava pouze na matce

(ovérim otazkou ¢. 8).

3.2 Pouzité metody
V prizkumu jsem pouzila kombinaci vyzkumnych metod empirického

vyzkumu, které jsou zamérené na sbér a analyzu vyzkumnych dat.

Pro ziskani dat jsem vyuzila jako hlavni metodu dotazovani formou
techniky standardizovaného dotazniku pro pecujici s kombinaci otevienych
a uzavienych otazek. Dotaznik (priloha ¢.1) meél 20 otazek zamérenych
na nékolik oblasti. Nejprve zjistuji informace o diagnédze, veku, pohlavi
a priznaném stupni zavislosti handicapovaného ditéte. Dale zjistuji informace
orodiné jako existence sourozence, bydlisté, uplnost ¢i netplnost rodiny
a rozdéleni péce o handicapované dité mezi jednotlivé cleny rodiny. Dalsi
soubor otazek se zaméruje na vék, vzdélani a zaméstnanost rodicu, zjistovanim
vlivu zmén legislativy na zameéstnanost a vyjadreni pritomnosti pocitl
vylouceni z bézné spolecnosti. Nasleduje zjistovani vyuzivani socialnich sluzeb,
jejich dostupnosti, financ¢niho dopadu, zpusobu dopravovani se za sluzbou
a moznost vyjadreni subjektivni potireby pomoci a sluzeb rodict. Posledni c¢ast
se vénuje otazkam na clenstvi v Asociace rodicu a pratel zdravotné postizenych
déti, jejiho vyznamu pro rodiny a predstavam o dalsim vyvoji jejich aktivit.

Pro zpracovani ziskanych dat jsem pouzila kvantitativni 1 kvalitativni
metody. Ziskana data jsem analyzovala statistickymi metodami a ovérila tak
pravdivost definovanych predpoklada. Pri vykladu zjisténych skutecnosti,
popsani nékterych zavéru jakoz i pri tvorbé samotného dotazniku a praci
s cilovou skupinou jsem vyuzila zkusSenosti a informace ziskané praxi, osobni
zkusenosti a primou ucasti v zivoté cilové skupiny.

3.2.1 Predvyzkum a jeho vysledky

Pri pripravé otazek a volbé zpusobu osloveni cilové skupiny jsem

vychazela ze zkusSenosti z aktivit Asociace, které vzdy maji, mimo jiné, také

vystup v podobé dotazniku tzv. zpétné vazby. Tim mame dobre zmapovanou
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nasi cilovou skupinu také ve smyslu jeji ochoty spolupracovat a vyjadrovat své
potreby. Zaroven umime postavit potrebné dotazniky tak, abychom jim je
predlozili ve srozumitelné a nezatézujici podobé.

Konkrétni ,predlohou” k celé této praci byl projekt ,Motivacni pobyty
pro rodiny se zdravotné postizenym ditétem/mladistvym®, z jehoz vystupta jsem
vychazela. Tento projekt jsem realizovala vroce 2009 a zucastnilo se ho
183 osob dlouhodobé a kazdodenné pecujicich o zdravotné postizené

dité/mladistvého ze 117 rodin.

3.3 Popis zkoumaného vzorku a prubéh prazkumu
Cilovou skupinu rodin s handicapovanym ditétem zastupuje v tomto

prazkumu vzorek 77 osob pecujicich o dité se zdravotnim postizenim (pobirajici
prispévek na péci) od 7 do 28 let. Jedna se o rodiny s détmi se zdravotnim
postizenim ruznych diagnéz napric¢ republikou.

Dotaznik jsem rozesilala pecujicim osobam, které se zucastnily vyse
uvedeného projektu, elektronicky. Z toho vyplyva, ze ze 183 rozeslanych
dotazniku se vratilo 77 vyplnénych tj. 42%. Data jsem vyhodnocovala ze vSech
dotaznikl, prestoze v nékterych nebyly zodpovézené vsSechny otazky.
V hodnoceni a v zavérech toto vezmu vzdy v ivahu a slovné vyjadrim vliv této
pripadné nelplnosti vyplnéného dotazniku.

Dotaznik byl rozeslan v zari 2010 a posledni navraceny byl dorucen

v listopadu 2010.

3.4 Vysledky prace a jejich interpretace
Tato kapitola zpracovava a vyhodnocuje jednotlivé otazky dotazniku.

Néekteré otazky zminim pouze v souvislostech svazbou na jiné, nékteré
komentuji kratce a u otazek, ze kterych se vychazi pro potvrzeni ¢i vyvraceni
predpokladi a zavért prace, je komentar podrobnéjsi. Cislovani otdzek
koresponduje s poradim v dotazniku (priloha ¢.1).
1. Diagnéza ditéte
Prestoze neexistuje zadna komplexni studie ¢i Setreni, které by rozlozeni

nejcastéjsich diagnéz u déti zjistovaly, dle raznych dil¢ich priuzkumu
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predevsim z oblasti vzdélavani a rehabilitace vyplyva, zZe zastoupeni diagnoéz

v nasem vzorku odpovida rozlozeni v populaci.

Rozlozeni diagnéz v prizkumném vzorku

Autismus, 7

Downtv
syndrom, 10

DMO, 42

ostatni, 18

Grafc. 1
Graf ¢.1 ukazuje, ze nejvice déti je postizeno Détskou mozkovou obrnou, kde
jiz dale nerozlisujeme jakou formou. Druhou nejcastéjsi diagnézou je Downuv
syndrom. Ve treti nejvétsi skupiné, nazvané ,ostatni® jsou napr. celiakie,
diabetes melitus, svalova dystrofie a nevidomost.
2. Vék ditéte
Rozlozeni véku déti v prizkumném vzorku urcité ovlivnuje vysledky
priazkumu a musime je mit na zreteli pri interpretaci dat. Z grafu ¢. 2 vyplyva,
ze 84% deéti je starsich 10 let. Tato skutecnost ma vliv na radu véci. Vétsina
rodin je jiz smirena s handicapem . i . ress
Vékové rozlozeni déti
ditéte, nasla si zpusob fungovani
v bézném zivoté, prekonala pocatecni
krize a je dostateéné informovana ve @ <10 let
vsech oblastech zZivota
s handicapovanym  ditétem. Jejich

celkovy pohled nazivot je jisté

pozitivnéjsi nez v prubehu prvnich let
Zivota ditéte. Graf &2

3. Pohlavi ditéte

Rozlozeni chlapct a divek v prizkumném vzorku potvrzuje casto slychané
tvrzeni, ze je vice handicapovanych chlapct nez divek. Konkrétné 48 chlapctu

proti 29 divkam.
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4. Priznany stupen zavislosti
Na grafu ¢.3 vidime, ze 84% respondentt jsou zvlast tézce postizené déti,
které vyzaduji mimoradné narocnou péci.
Stupen zavislosti
1

8% 2
8%
58% 26%
Graf ¢. 3

6. Bydlisté

Misto bydlisté bylo rozdéleno do kategorii — krajské meésto (15), okresni
meésto (22), meésto (15), obec (25). Zastoupeni v téchto kategoriich je vcelku
vyrovnané a lze tedy data vyuzit pro ovéreni predpokladu ¢.1.

7. Uplnost rodiny

Na tuto otazku odpovédélo 74 respondentt. Presto je vysledek velmi
zajimavy. Vyvraci totiz vseobecné deklarovany fakt, ze otec casto rodinu
po narozeni handicapovaného ditéte opousti. Pokud statistiky uvadéji, ze se
v CR rozvadi kazdé druhé manzelstvi, tak vysledek naseho prizkumu ukazuje,
ze vrodinach s handicapovanym ditétem je situace lepsi. Ze 74 rodin je
59 uplnych a ,,pouze” 15 netuplnych.

8. Kolik ¢lenu Sirsi rodiny pomaha pravidelné s péci o dité?

Respondenti méli vyjadrit procentuelné pravidelnou péci o dité cleny rodiny
(rodice, sourozenci, prarodice). Data ziskana touto otazkou je treba vnimat
jako subjektivni pocity vétsinou praveé ,hlavniho“ pecujiciho. Na otazku
odpovedélo 70 pecujicich. Péce matky je zastoupena ve vsech pripadech a jeji
prameérna vyse je 72%. Péce otce je vyjadrena v 59 pripadech se 23% podilem
na celkové péci o dité. Sourozenci pomahaji ve 21 pripadech a to 10%
na celkové péci. Zde je treba poznamenat, Ze sourozence ma 68 déti z naseho

vzorku (otazka ¢.5). Prarodice se podileji na péci 11% ve 26 pripadech.
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9. Matka (vék, vzdélani, zaméstnanost)

Na tuto otazku odpovédélo 69 respondentti. Otazka zjistuje radu
skutecnosti, které maji néjakou vazbu na zaméstnanost matky. Mimo véku,
vzdeélani a doby, kterou matka stravila s ditétem po narozeni doma, jsou to
otazky kjejimu zaméstnani pred a ponarozeni ditéte, zda se vratila
na puvodni misto ¢i absolvovala rekvalifikaci a vliv legislativy, ktera se néjak
péce o dité tyka, na jeji zameéstnanost. Vazbu na tvrzeni v predpokladu ¢.2 ma
ta cast otazky, ktera se tyka zameéstnanosti matky ,nyni (2010)“. Dale
z odpovédi vyplyva, ze v prizkumném vzorku je prumérny vék matek 43 let,
46% matek ma uplné stredni a 20% vysokoskolské vzdélani, a cca 50% matek
je v soucasné dobé (2010) zameéstnano.

11. Pocitujete vylouceni z bézné spoleCnosti?

Z nabidky vyjadreni pocitd vylouceni zbézné spoleénosti (vyplnéno
74 dotazniktl) zvolilo 5 respondentia ,ano“, 25 respondenti ,ne“
a 44 respondentt ,nékdy“. Dale méli moznost specifikovat konkrétni oblasti,
kde toto vylouceni citi. Jejich odpovedi popisuji vice v komentari k ovéreni
predpokladu ¢.1.

17. Jaké sluzby ¢i pomoc byste nejvice potirebovali?

Tato oteviena otazka dala respondentim moznost vyjadrit své potreby
a problémy. Ze 77 respondentt pouze 31 popsalo néjaké své potreby. Vétsinou
vyslovuji potrebu raznych socidlnich sluzeb a dale obavu z budoucnosti svych
déti.

18. Jste ¢lenem Asociace rodic¢a a pratel zdravotné postizenych déti
v CR, 0.s.?

Ze 77 respondentt je 65 ¢lenem Asociace. Tato skutecnost by mohla mit vliv
na vysledky prazkumu. Jiz samo clenstvi ve sdruzeni, a to jakémkoliv, ukazuje
na aktivitu rodi¢d a snahu se svym osudem se vyrovnat a zit plnohodnotny
zivot. Je pravdépodobné, ze na radu otazek by rodiny, které jsou uzavreny

a pasivné prijimaji svaaj adeél, odpovedeély jinak.
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20. Jakym aktivitam a Cinnostem, podle Vas, by se méla Asociace
v dalsSich letech vénovat?

Cilem této otazky bylo ziskat nazor na ¢innost Asociace. 28 respondentt
vyuzilo moznosti se k nasi ¢innosti vyjadrit. Vétsinou byli s ¢innosti spokojeni,
ocenovali hlavné poradenské a vzdélavaci aktivity a vyjadrovali nadéji, ze
v nasich aktivitach nepolevime. Odpovédi jsou dobrou zpétnou vazbou

a potvrzenim, Ze nase prace ma smysl.

3.5 Shrnuti vysledka praktické casti
Cilem praktické casti prace bylo ovéreni tri predem stanovenych

predpokladi.

1. pocit vylouceni z béZzného zivota nesouvisi s mistem bydlisté

Ovéreni platnosti tohoto predpokladu jsem provedla komparaci dat
ziskanych otazkami ¢. 6 a ¢.11. Respondenti rozdéleni do kategorii podle
bydliste (krajské meésto, okresni meésto, obec) vybirali vyjadreni pocitt
vylouceni za spolecnosti mezi moznostmi ,ano, ne, nekdy“. Vysledky zobrazuje
graf ¢.4. Celkem prekvapivé je, ze jednoznacny pocit vylouceni ma pouze jedna
az dvé rodiny zkazdé kategorie mista bydlisté. Pocit vylouceni vubec
nepocituje nejvice respondentti bydlicich v obci. Ve vsech kategoriich mista
bydlisté je nejcastéjsi odpovedi ,,nekdy*.

V dotazu dale méli respondenti moznost specifikovat konkrétni oblast,
ve které pocity vylouceni maji. Konkrétné se vyjadrilo pouze 24 respondentu
a slo nejcastéji o prilis tésnou vazbu na dité, zaméstnani, volny cas,
spolecensky zivot, kulturni zivot, socialni vztahy a architektonické bariéry.

Pocity respondenti jsou zastoupeny v jednotlivych kategoriich vice méné
rovnomeérne a nelze jednoznacné urcit, zda misto bydlisté ma vliv na pocity

vylouceni rodin s handicapovanym ditétem.
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Pocity vylouceni z bézné spolecnosti
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Graf ¢. 4
Z vyse uvedenych duavoda lze rict, ze pruzkum potvrdil, Ze pocit
vylouceni rodin s handicapovanym ditétem z béZzného Zivota nesouvisi

s mistem jejich bydlisteé.

2. zaméstnanost matek pecujicich o zdravotné postizené dité je
nepiimo iumeérna stupni zavislosti ditéte

Tento predpoklad jsem ovérovala komparaci vysledkt otazek ¢. 4 a ¢.9c.
Vzhledem k velmi nerovhnomérnému rozlozeni vsSech stupna zavislosti
v prazkumném vzorku lze tézko pouzit ziskana data k hodnoceni zavislosti
mezi definovanymi skutecnostmi. Zejména zastoupeni u stupnua 1. a 2. je
nedostatecné. Pokud porovname dany predpoklad u stupnt 3. a 4. je zrejmé, ze
predpokladana neprima uUumeéra mezi stupném zavislosti ditéte

a zaméstnanosti matky se nepotvrdila.
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Zaméstnanost matek v souvislosti s vysi stupné
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Z vystuptu dalsich otazek k zameéstnanosti je zajimava skutecnost, ze
33 matek absolvovalo néjaky vzdélavaci kurz, doplnéni ¢i zvyseni kvalifikace ¢i
rekvalifikaci. To ukazuje na zajem a chut velké casti matek nerezignovat
na svoji profesni kariéru. Aktivné se tim snazi pres své specifické problémy zit
zcela béznym zivotem. Na zameéstnanost matek bude mit zrejmé vliv spise
jejich osobnost, vzdélani a moznost zabezpeceni péce o diteé.
3. 90% péce o zdravotné postizeného ditéte ztistava pouze na matce

Tento predpoklad ovéruje otazka ¢. 8, ktera zjistuje jak se podili jednotlivi
clenové rodiny na pravidelné péci o handicapované dité. Jedna se o subjektivni

vyjadreni pecujiciho (vétsinou matky) a tak je treba se na vysledna data divat.

Rozdéleni péce mezi €leny rodiny

O matka B otec O sourozenec 0O prarodi¢e

Graf ¢. 6

Graf ¢.6 ukazuje rozdéleni péce mezi ¢leny rodiny. Vzhledem k tomu, ze cast
respondentu pri vyjadreni podilu péce brala v ivahu komplexni péci o dite, tzn.
véetneé casu, které dité travi mimo rodinu, nedava tak soucet procent vsech
osob 100%. Pro tucely ovéreni definovaného predpokladu je vsak zreymé, ze
prestoze matka je ,hlavni® pecujici osobou z titulu straveného casu s ditétem,
predpoklad, ze 90% péce o zdravotné postizeného ditéte ztstava pouze

na matce, se nepotvrdil.
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4 ZAVER

Narozeni ditéte s handicapem je pro celou rodinu velké trauma a zasahuje
vyrazné do vsech oblasti jejich zivota. Kvalita dalsiho zZivota téchto rodin je
zavisla na mnoha faktorech. Za zasadni povazuji osobnostni predpoklady
rodici. Ty predevsim rozhoduji o tom, do jaké miry budou schopni vyuzit
vSechny dostupné moznosti pomoci a nedovoli, aby se citily vyloucené z bézné
spolecénosti. Za klicové momenty v zivoté téchto rodin povazuji podporu
prarodi¢t, vcéasnou diagnostiku a okamzitou moznost ucelené rehabilitace,
kvalitni vzdélavani a dostupnost vsech forem socialnich sluzeb.

Cilem této bakalarské prace bylo zjistit a popsat hlavni problémy rodin
s handicapovanym ditétem. Teoreticka ¢ast vymezuje zkoumané oblasti zZivota
rodin s handicapovanym ditétem a definuje zakladni pojmy k tématu. V casti
praktické jsem analyzovala ziskana data, interpretovala vysledky
u jednotlivych otazek dotazniku a pomoci téchto vysledka ovérovala pravdivost
stanovenych predpokladd.

Pro charakteristiku priazkumného vzorku 77 rodin povazuji za dualezité tyto
skuteénosti:

e 85% rodin je ¢leny Asociace rodicu a pratel zdravotné postizenych déti

v éR, o0.s. (dale Asociace),

e 80% rodin je uplnych a 91% rodin ma jesté dalsi, vétsinou zdravé, dité,

o 84% déti je tézce zdravotné postizenych (3.a 4. stupen zavislosti) a 79%

je starsich 10 let.

Clenstvi v Asociaci deklaruje, ze se jedna o rodiny aktivni, u kterych je
vysoka mira schopnosti vyuzit vSechny dostupné moznosti pomoci a podpory,
jak jsem jiz zminovala. Z toho plynou, dle mého nazoru, tato pozitivni fakta:

e tretina téchto rodin nepocituje viibec vylouceni z bézného zivota,

e 50% matek je zaméstnano a 60% rodin nemeélo potrebu odpovedét

na otazku ¢.17. ,Jaké sluzby ¢1 pomoc byste nejvice potirebovali?“.

Ze tri ovérovanych predpokladi se potvrdil predpoklad, zZe pocit
vylouceni rodin s handicapovanym ditétem z bézného zivota nesouvisi

s mistem jejich bydliste.

48



Predpoklad, ze zaméstnanost matek pecujicich o zdravotné postizené
dité je neprimo umérna stupni zavislosti ditéte, se nepotvrdil. Se
zameéstnanosti matek (50% je zaméstnano) pravdépodobné souvisi spise jejich
vzdélani (66% matek ma uplné stredni nebo vysokoskolské vzdélani) a jejich
aktivita a motivace (42% absolvovalo néjaky rekvalifikacni kurz).

Predpoklad, ze 90% péce o zdravotné postizeného ditéte zustava
pouze na matce, se také nepotvrdil. V priuzkumném vzorku vychazi podil
matky na péci o handicapované dité 72%. Domnivam se, Ze tento vysledek
ovlivnila skutec¢nost, ze v pruzkumném vzorku bylo 80% rodin uUplnych
s dalsim ditétem (v 70% starsim nez handicapované dité), tudiz zde bylo vice
potencionalnich pecovatelt.

Dale k naplnéni cile bakalarské prace smérovala primo otazka ¢. 17, ktera
zjistovala jaké sluzby ¢i1 pomoc by rodiny nejvice potrebovaly. Na tuto otazku
prekvapivé odpovédélo pouze 40% respondentu. V jejich odpovédich se objevuji
pozadavky na druhy socialnich sluzeb jako osobni asistence, odlehcéovaci sluzby
a chranéné bydleni.

Z vyse uvedeného vyplyva, ze rodiny z prazkumného vzorku jiz prekonaly
trauma ze skutecnosti narozeni ditéte s handicapem, prizpusobily svaj zivot
tak, aby mohly naplnovat vsichni ¢lenové své potreby a zily uspokojujici zivot a
zaroven se samoziejmosti vyhledavaji ty socialni sluzby, které podporuji péci

v rodiné.

5 NAVRHOVANA OPATRENI

Jak jiz bylo zminéno, 85 % respondentu bylo ¢leny Asociace, ktera jiz témér
20 let pomaha této cilové skupiné v jejich nelehkém zivoté. Zakladem této
pomoci je poskytovani odborného socialniho poradenstvi.

Vzhledem k pozitivnim zjisténim v ,zivoté“ prazkumného vzorku Ilze
konstatovat, ze tato cesta je spravna a ma své uspéchy. Ze véasnd, odbornd a
potirebna informace je zakladnim kamenem, na kterém lze vystavét pro rodiny
s handicapovanym ditétem, fungujici podptrnou sit vztaha a sluzeb, diky které
mohou zit naplnény a spokojeny zivot v mezich svych specifickych potieb.

Presto, ze zakon uklada povinnost poskytovat poradenstvi zdarma, letosni

dotacni rizeni socialnich sluzeb bylo témér likvidacni pravé pro organizace
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poskytujici odborné socialni poradenstvi. V souvislosti s pripravou socialni
reformy, ktera ma byt spusténa od 1.1.2012 a ktera prinese zménu naprosto
ve vsech zakonech a vyhlaskach tykajicich se zivota zdravotné postizenych
osob, vidim 1 do budoucna roli poradenstvi jako klicovou pro orientaci téchto
osob v rychle a zasadné se ménici legislativé.

Nase organizace se prostrednictvi Sdruzeni zdravotné postizenych CR, o.s.
ucastni od pocatku jednani a pripominkového rizeni o této socialni reformeé.
Snazime se zabranit vSem negativnim dopadim, které v pripravované reformé,
diky své zkusenosti, vidime. Bohuzel nase navrhovana opatreni nejsou zatim
vyslysena a jiz 1 tato nejslabsi a nejzranitelnéjsi skupina spolecnosti, kterou
zdravotné postizeni jednoznacné jsou, je nucena pouzivat takové zoufalé
pokusy obrany jako jsou demonstrace a petice.

Pres momentalni krizovou situaci v celé socialni oblasti, vyuzijeme
vysledky a zavery této bakalarské prace, ktera potvrzuje smysluplnost nasi
¢innosti a budeme hledat vSechny moznosti ziskani financnich prostredk,
abychom mohli zachovat vsechny aktivity cilené na pomoc rodinam se

zdravotné postizenym ditétem.
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7 SEZNAM PRILOH

Piiloha & 1 ) o
DOTAZNIK PRO PECUJICI OSOBY

1. Diagnoza ditéte ......... ..ot
2. Vék ditéte @ ...l
3. Pohlavi ditéte muz / zena
4. Pfiznany stupen zavislosti (dle zakona 108/2006)1. / 2. / 3. / 4.
5. Sourozenec ano / ne

mladsi / starsi

vlastni / adoptovany
zdravy / postizeny

6. Bydlite v a) krajské mésto
b) okresni mésto
c) meésto
d) obec

7. Rodina je a) uplna

b) neuplna

8. Kolik ¢lenu §irsi rodiny (prarodicCe, teta, stryc, apod.) pomaha
pravidelné s péci o dité? Vyjadrete cca v procentech podil péce o dité.

a) matka  ...... %
b) otec ... %
c) dalsi osoba (kdo) ...l %
9. Matka
ajvek L
b) vzdélani zakladni / vyucéeni / maturita / VS
c) zameéstnani -pred narozenim dité€te ano / ne
plny tvazek /cast.uvazek
-po narozeni ditéte ano / ne
plny tvazek /cast.uvazek
-nyni (2010) ano / ne

d) Jak dlouho jste byla s ditétem doma? .............

e) Absolvovala jste v této dobé néjaky vzdélavaci kurz, doplnéni ¢i zvySeni

kvalifikace ¢i rekvalifikaci? ano / ne

f) Vratila jste se do ptivodniho zaméstnani? ano / ne

g) Vyuzila jste néjak nize uvedenych zmén legislativy k Vasi

zameéstnanosti?

Povoleni privydeélku k prispévku pfi péci o osobu blizkou (2002 - 2006)
ano / ne
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Prijeti Zakona o socialnich sluzbach - prispévek na péci (2007)

ano / ne
10. Otec
a)vek ...
b) vzdélani zakladni / vyuceni / maturita / VS
c) zameéstnani -pred narozenim dité€te ano / ne
plny tvazek /cast.uivazek
-po narozeni ditéte ano / ne
plny uvazek /cast.avazek
-nyni (2010) ano / ne

d) Jak dlouho jste byl s ditétem doma?  .........

e) Absolvoval jste v této dobé néjaky vzdélavaci kurz, doplnéni ¢i zvySeni
kvalifikace ¢i rekvalifikaci? ano / ne

f) Vratil jste se do puvodniho zaméstnani? ano / ne

g) Vyuzil jste néjak nize uvedenych zmeén legislativy k Vasi zaméstnanosti?
Povoleni privydeélku k prispévku pfi péci o osobu blizkou (2002 - 2006)

ano / ne
Prijeti Zakona o socialnich sluzbach - prispévek na péci (2007)

ano / ne
11. Pocitujete vylouceni z bézZné spolec¢nosti? ano / ne / nékdy

V jaké oblasti NeJVICE? ...t

12. Kolik hodin denné navstévuje dité Skolu?..............................
13. Jaké socialni sluzby vyuzivate? Vyznacte téz, zda je dana sluzba pro
Vas dostupna a v pripadé nedostupnosti specifikujte, jestli z divodu
financnich ¢i vzdalenosti:
a) osobni asistence ano / ne
dostupna / nedostupna (financ¢neé/vzdalenosti)
b) pecovatelska sluzba ano / ne
dostupna / nedostupna (finan¢né/vzdalenosti)
c) odlehcovaci sluzby ano / ne
dostupna / nedostupna (financ¢né/vzdalenosti)

d) centra dennich sluzeb ano / ne
dostupna/nedostupna(finanéné/vzdalenosti
e) denni stacionare ano / ne

dostupna / nedostupna (financ¢né/vzdalenosti)
f) tydenni stacionare  ano / ne

dostupna / nedostupna (finan¢né/vzdalenosti)
g) domovy pro osoby se zdravotnim postizenim

ano / ne

dostupna / nedostupna (financ¢né/vzdalenosti)
h) chranéné bydleni ano / ne

dostupna / nedostupna (finan¢né/vzdalenosti)
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15. Jak velkou céast pfispévku na péci vyuzijete na hrazeni socialni
sluzby registrovanym poskytovatelem?
meéné nez polovinu / vice nez polovinu

16. Jak se dopravujete za socialni sluzbou?
verejna doprava / svoz poskytovatele / vlastnim dopravnim prostredkem

17. Jaké sluzby ¢i pomoc byste nejvic potfebovali?

18. Jste ¢lenem Asociace rodicu a pfatel zdravotné postiZenych déti
v CR, o0.s.?
ano / ne

19. Jaké aktivity Asociace vyuzivate a ¢im Vam pomaha v Zivoté?

20. Jakym aktivitam a ¢innostem, podle Vas, by se méla Asociace
v dalSich letech vénovat?
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