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Resumé:

Bakalatska prace se zabyvala problematikou rodin pecujicich o handicapované dité.
Mnozstvi narozenych handicapovanych déti roste a vzhledem ke snizovani kojenecké
umrtnosti v disledku zvySovani medicinské trovné bude dale rast i do budoucna. Autorka
prace popisovala zivot rodin, které pecuji o handicapované dité, jejich problémy i radosti
spojené s péci o svého potomka. Praci tvorily dvé stézejni oblasti. Jednalo se o Cast
teoretickou, kterd za pomoci zpracovani odbornych literarnich a internetovych zdroji popisuje
psychickou 1 fyzickou zatiZenost rodin, socidlni pomoc rodinam s postizenym ditétem, jejich
finan¢ni situaci, zplUsoby integrace pro své dité¢ a v neposledni fadé i1 vzdélani, které
spolecnost handicapovanym détem nabizi. Praktickd ¢ast zjiStovala za pomoci dotazniki
postoj 30 rodin, které pecuji o handicapované dité. Vysledkem dotaznikového Setfeni bylo
shrnuti informaci poskytnutych od respondentl v roli pecovatele a rodiCe. Za nejvétsi prinos
prace vzhledem k této citlivé a zatézové problematice, jakou bezesporu péce o handicapované

dité je, byla ochota rodin pod¢lit se o své zkuSenosti, radosti i trapeni, které jim péce piindsi.
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trpélivost, pochopeni.

Summary:

Bachelory work concerns with the problem of the families looking after handicapped
child. Amount of children born with some handicap is growing and in a view of decrease of
natimortaliy and due to increase of medical level will be still growing. Author describes life
of families looking after handicapped child, problems and joys of these families conected with
care of their descendant. Work consists of 2 main areas. The teoretical part describes physical
and psychical carrying capacity of the families, social help to them, their financial situation,

ways of integration for their children and last but not leasteducation which is offered by



society to these children. Internet and literature sources are used there. The practical part
surveys attitudes of 30 families looking after handicapped child. Result of questtionaries is
summary of information given by respondents-menders and parents of these children. The
main benefit of the work in a vien of this sensitive problems wos the willigness of the

families to share their experience, joys, troubles, conected with care of their children.
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Teoreticka ¢ast

1 Uvod

Téma této bakalafské prace pojednavd o prizkumu toho, jakym zplsobem se
vyrovnava rodina dne$ni doby s péci o zdravotné postizeného jedince. Tato problematika je
velice rozsahla pro vékovou kategorii jedinct, a proto bylo rozhodnuto, Ze bude proveden
prizkum v rodindch, které pecuji nebo v minulosti pecovaly o zdravotné postizené dit¢ do
Skolniho véku tj. do veku 15 let.

Pocet lidi, ktefi jsou zdravotn€ nebo télesné postizeni, v naSem okoli roste.
V minulosti nebyla spole¢nost zvykla na kontakt s témito lidmi, a tak se Casto postizeni lidé
dostavali do neptijemnych situaci plynoucich zneznalosti a nepochopeni jejich problému
zdravou populaci. V poslednich letech zejména po roce 1989 se snahy o zlepSeni situace
rizné handicapovanych lidi zesiluji, coz pocituji také télesné postizeni a jejich blizei, ktefi o
n¢ pecuji. I kdyz ani tyto zacatky nejsou bezproblémové a bezchybné, lze fici, ze cesta, kterou
bylo vykroceno, mifi k vytouzenému cili. Tim cilem by mélo byt dosazeni takového klimatu

ve spolecnosti, ktery by naucil handicapované zit se zdravymi ve vzajemné tcté a pochopeni.

Je vice nezZ jasné, Ze neni vétsi bolesti, nez dojit k poznani, ze vlastni dit¢ se nebude
vyvijet tak, jak bylo ocekavano, a Ze jeho postiZeni je trvalé a zdvazné. Nejrizngjsi obtize a
nepfijemnosti, na které si mnozi lidé sté€zuji a pod kterymi se tfeba i hrouti, jsou ve srovnani s
touto bolesti jen povrchnimi, banalnimi tézkostmi denniho Zivota. AvSak i tu nejvetsi bolest je
nutno piekonat a zvladnout — kdyby pro nic jiného, tak pro naSe postizené dité samotné, bude
udélano vSe, co je v naSich silach. Chceme, aby v mezich svych moznosti bylo v Zivoté
Stastné. To bychom nikdy nedokazali, kdybychom my sami jeho rodice (prarodice, pratelé,
sourozenci, my vSichni kolem) tuto tézkou, ptetéZzkou skutecnost nepftijali a sami se s ni dobie
nevyrovnali. A k tomu pravé sméfuje i tento prizkum, ktery byl zamétfen na zjisténi citového,
psychického, ale 1 socidlniho postaveni rodin, které se srozhodnutim postarat o

handicapované dité poprali vskutku s obdivem.

1 pro dité postizené — ba pro né vic, nez pro kterékoliv jiné — je tfeba, aby jeho rodice
a ostatni Clenové a blizci v rodin¢ byli klidni a vyrovnani, aby Zzili pokud mozno

harmonickym zivotem, aby se dovedli ze zivota radovat a aby vytvareli sob¢ i ditéti pekné



prostiedi. Je to vlastné jejich prvni a zakladni povinnost ve sluzbé svému ditéti, nebot’ ono je

potiebuje vic nez kohokoliv jiného a chce je mit zdravé, zdatné, v dobré duSevni kondici.*!

Kazda mlada rodina, kterd ocekava narozeni svého potomka, si vybarvuje, jak to bude
krasné, az budou mit dét'’atko, vklada své ambice do predstavy o budoucnosti svého ditéte, ve
kterém vidi slavného malite, fotbalistu ¢i klavirni virtuosku. Potom pfijde bohuzel den, kdy
I1ékari sd€li tvrdou a pro rodice nerespektovatelnou realitu, se kterou se zhrouti cely svét a i
ten sebemensi sen jejich predstav. ,,Kazdy z nas je jiny, a kazdy rodic proto reaguje po svém.
Asi nikdo neni uSetfen pocitu typu“pro¢ zrovna ja*“ a pocitu zoufalstvi. Plakat se da, ale jen
urCity cas. Pak, zatimco jeden piijme situaci jako vyzvu a da se do boje, jiny z boje utece,
protoze tuto ranu osudu neunese. Je to zkouska osobnich vlastnosti a sil nikdo si netroufa
soudit nékoho za to, jak se s ni vyporada.«

V teoretické Casti bakalarské prace jsou uvedeny zakladni informace zaméfené na
rodinu jako takovou, rodinny vyvoj, moderni rodinu, spole¢ny rodinny zivot a rodinné
zdazemi. Ddle potom na zdravotné postizen¢ho jedince, rodinu handicapovanych déti, na
sourozence handicapovaného ditéte a dalSi Cleny rodiny. Jedna z €asti teorie také zaujima
velice rozsédhlou psychologickou problematiku, a tou je proces akceptace postizeného ditéte
rodi¢i. Dalsi soucasti teorie je také velice dilezité obdobi, a tim je integrace postizené¢ho
ditéte at’ uz do spolecnosti, mateiské skoly , bézné zakladni skoly ¢i Skoly specidlni.

Pro zpracovani praktické casti bakalarské prace byla zvolena metoda smiSeného
vyzkumu. V ramci studie byla provedena depistdz, formou péti dotaznikl, na jejichz zakladé
byl proveden priizkum ve tficeti rodindch libereckého regionu, které pecuji nebo v minulosti
pecovaly o zdravotné postizené dité. Podklady pro tuto praci byly ziskany z mnoha zdroju.
Byly jimi hlavn€ odborné knihy, Casopisy, brozury a publikace zamétené na problematiku
zdravotné postizenych a jejich rodiny, dale potom aktuélni elektronické zdroje, které se staly
dualezitou realnou soucasti informaci.

Cilem této bakalaiské prace je sezndmeni s problematikou péce o déti postizené a
jejich rodiny. Vysledkem této prace je ukdzka toho, Ze lidé se zdravotnim postizenim neni
potieba litovat ¢i se jim naopak vyhybat, ale Ze by méli byt spiSe pfijimani bez predsudki

jako rovnocenni partnefti.

! Internetovy zdroj: http://www.rodina.cz/clanek2153 htm, Prof. PhDr. MATEJCEK, Z. , CSc.
2 CHVATALOVA, M., Jak se Zije détem s postizenim. Praha. Portal 2001. str. 11.
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2 Rodina

Rodina (podle sociologické definice) predstavuje skupinu osob pifimo spjatych
pokrevnimi svazky, manzelstvim nebo adopci, jejiz dosp€li Clenové jsou odpovédni za
vychovu déti.

Ackoliv pravni ad Ceské republiky neobsahuje explicitng vyjadienou definici rodiny,
za rodinu pokladd predevSsim rodinu zaloZzenou manzelstvim. Rodinu lze vSak zaroven i
chapat jako malou skupinu osob, které jsou navzijem spojeny nejen manzelskymi a
ptibuzenskymi, ale i1 jinymi obdobnymi vztahy a zvIasté spoleCnym zplisobem Zivota. Dalsi
definice popisuji rodinu prostiednictvim jejich funkci: funkce reprodukéni, socidlné

ekonomické, kulturné vychovné, socidln¢ psychologické a emocionalni.

2.1 Moderni rodina

V modernim svété se role rodiny uvoliiuje pravé v souvislosti s majetkopravnimi
vztahy. Zena béhem dvacéatého stoleti ziskala zna¢nou samostatnost osobni, finan¢ni a
spolecenskou, dokonce nepovazuje za nutné udrzovat vztah s muzem kvuli spole¢né vychoveé

w7owrve

déti. Zatim nejvetsi Sifi tohoto ukazu miZzeme dokumentovat v USA cca od osmdesatych let,
pojeti rozpada zhruba od sedmdesatych let 20.stoleti, kdy doslo k definitivnimu piekonéni
spoleCenského odsudku rozvodu. Dusledkem je generace jiz dneSnich ctyficatnikli a
padesatnikt, kteti z rodinného prostfedi neznaji n€které vzorce chovani, protoze je nemohli
odpozorovat z interakce a komunikace vlastnich rodi¢l. NedokaZou feSit vlastni problémy,
nebyli vedeni k tcté vici partnerovi, k diisledné a odpovédné vychové ditéte a ani k ucté k
vlastnim ptedkim. Nemohli tudiZ nic z toho pfedat dal a jejich potomci se rozvadéji takeé.
Nyni vyrasta tfeti generace, kterd se hlife orientuje v takzvanych tradi¢nich hodnotach, ale
sice rodina méla stat bezpeCnym uzemim, ale uz v sob¢€ nesla rozkladné prvky zvenci.

V soucasnosti mnoho odbornikli 1 laikii pochybuje o schopnosti dal§iho setrvani
»tradiéni® rodiny, ale zkuSenosti ukazuji, Ze pokud je pominuta hmotné stranka existence jako
prvoradd, potom se stava dilezitou péce o déti a jejich vychova v tradicnim smyslu. Dité

pottebuje znat vzorce chovani, které se mimo Uplnou rodinu, nikdy nemize pozdéji ,,doucit*.
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2.2 Vyvoj rodiny

Spolecnost i rodina se rychle vyvijeji.

Vyraznég se zvysila ocekavani vSech, kteti ji tvofi, jak z hlediska citového, vztahového,
tak 1 pokud se jednd o seberealizaci. Realizuje se rovnopravnost pohlavi. Déti se staly
subjektem prava, zlstavaji také v domové delsi dobu. Vedle toho zaujimaji dulezitd mista
v rodin¢ také média a piedevsim televize, a tim padem se zuzuje rodinna bunka a rodiny se
od sebe izoluji. Mnoho matek a otcti se citi v konecném dlisledku osamélejSimi pii péci o své
déti, pii zajistovani jejich kazdodennich potieb a orienta¢nich bodi. Byt rodicem vyzaduje
urCity druh pfizplisobeni, protoZze soucasné s narozenim ditéte pfichazi zména v naSich
zvycich, v postaveni a v rolich. V tomto obdobi pfichazi spousty srovnavani toho, co bylo
pfed a toho, co je nyni. Tépeme v Zivotnich situacich a musime se ztotoZnit s novou
rodi¢ovskou roli, se kterou neméame jesté¢ zadnou zkusenost.

Vzhledem k tomu, Ze je manzelstvi postaveno v zdsadé na logice lasky a ne, jak tomu
bylo dfive, na majetnosti a postaveni rodin, vznika zde frustrace zpusobena nedostatkem
komunikace, shonem dne$ni doby a nahromadénou zatrpklosti, kterd kon¢i az rozvodem
manzelstvi. Mame tedy rodiny vzniklé, rozvracené, znovu vzniklé a jejich ¢lenové casto
vytvareji nové zpusoby Zivota v rodiné a experimentuji s nimi. VSechny tyto situace jsou

z psychologického, citového a sociologického hlediska velice narocné na prekonani.

2.3 Spoleény rodinny zivot

»Rodina ziistdva hlavnim privilegovanym mistem lasky, ochrany a vychovy. Kazdy se
snazi v co nejlepsi a nejvétsi mife dat svym nejbliz§im to nejlepsi, co ma. VSichni si
predstavujeme harmonii rodinného zivota v co nejlepSim svétle, ale nastrahy Zzivotnich
problému nas ptesto vykoleji. K rozpakiim v Zivotnich situacich dochazi zejména proto, ze
v dnesni dobé se ve Skolach vétsi piednosti kladou na matematiku, ¢teni a psani a na strané
druhé se zapominad na aplikaci a komunikaci pfi spole¢ném souziti. Lidé nejsou zvykli
spolecné¢ komunikovat a dostat se pii diskusi na stejné¢ sladénou urovenl nazoru a pfitom
kontrolovat své emoce, reagovat na agresivitu, dokazat se prosadit bez pouziti nasili vici
druhému.

Existuje mnoho druhl inteligence, ale vnasi spolecnosti nejuznavanéjsi je

,matematicko — logicka®“. Zdrahame se pfisoudit stejnou vysi emocim. Nesmime zUstavat
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analfabety, vzdyt’ svétu nevladne rozum, ale emoce, a proto pfipojme k inteligenci hlavy také
inteligenci srdce.

Jestlize ve spole¢né domacnosti Ziji generace nelze se Upln¢ vyvarovat konfliktu, ktery
vznikne rozliSnosti ndzort mezi détmi, mezi détmi a dospélymi, ¢i mezi dospélymi. Vznik
konfliktu nemusi skoncit pouze negativnim frustrujicim zazitkem, ale mize vyustit i v dobry
konflikt, ktery se budou zucastnéné osoby snazit vytesit. Konflikt tedy mize v rodiné vést az

k vyjasnéni vztah(.*

2.4 Rodinné zazemi

Rodinné zdzemi hraje pro postizeného kliCovou roli. V rodinném prostredi si dité
osvojuje zakladni predstavy o svét€é a pokud mu rodina dokdze (miize) poskytnout pocit
bezpeci a jistoty, vytvaii si dit¢ dobry predpoklad pozitivni orientace do zivota. Ackoliv se
pozdé&ji postizeny jedinec miize setkat s fadou problémti v kontaktu s lidmi a spoleCenskymi
institucemi, je tato pozitivni zkuSenost pfedpokladem zvladani i obtiznych zivotnich situaci.
Je zfejmé, ze rodiny, které pecuji o zdravotné postizeného (at’ uz se jedna o dit€ ¢i dosp€lého),

jsou zatizeny vice.

K typickym problémlim, se kterymi se rodiny pecujici o postizené¢ho Clena setkavaji

patii:
v pretizeni rodiny (zamé&stnani versus péce o postizeného)
v ekonomické problémy (ndklady na kompenzaéni pomiicky, dopravu apod.)
v psychické zatizeni ¢lenti rodiny (Casta rozvodovost)
v' socidlni izolovanost
v naroky na odborné znalosti v souvislosti se zdravotnim postizenim

v vyvazené vychovné plsobeni (vedeni postizeného k samostatnosti)*

3TRELAUN, B., Prekondvani konfliktii v rodiné, Praha, Portal 2005, str. 9-11.
4 Internetovy zdroj: http:/cs.wikipedia.org/wiki/Rodina
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3 Problematika integrace
3.1. Specialni pedagogika a vyvoj péce o postizené

Specidlni pedagogika je véda o zakonitostech specialni vychovy a specidlniho
vzdélavani jedince, ktery zdtvodu znevyhodnéni vyzaduje pii vzdélavani specidlni

pedagogicky pfistup, podporu pii pracovnim a spolecenském uplatnéni.

Predmétem péce SP je zdravotné, eventuelné socialné znevyhodnéna osoba, kterd
potiebuje podporu v oblasti vychovy, vzdélavani, pii pracovnim a spoleCenském uplatnéni.
Cilem SP je maximalni rozvoj osobnosti postizeného nebo znevyhodnéného jedince a
dosaZeni maximalniho stupné socializace. Socializace znamena schopnost jedince zapojit se
do spolecnosti, formovat k ni pozitivni vztahy, vztahy ke vzdélani, k préci.

Sovak uvadi stupné socializace jako:

» integrace — naprosté zapojeni a uplné splynuti znevyhodnéného jedince ve
spole¢nosti,

» adaptace — prizpisobeni se znevyhodnéného jedince spolecenskému prostiedi
za urcitych podminek, je nutné vychéazet z individudlnich vlastnosti, schopnosti
a potteb znevyhodnéného jedince,

» utilita — socialni upotiebitelnost znevyhodnéného jedince, moznosti rozvoje
jsou omezeng, pracovni a spoleenské uplatnéni pod dohledem jinych osob,

» inferiorita — socialni nepouzitelnost, segregace jedince, nevytvoieni, popf.

ztrata soc. vztaha.

Po roce 1989 dochézi u nas k vyznamné zméné ve Skolské péci o znevyhodnéné déti a
mlédez — snaha o integraci mezi spolecnost. Také se rozsituje sit’ poradenskych sluzeb. Vedle
pedagogické psychologie poraden vznikaji speciadlni pedagogickd centra, ktera zabezpecuji
poradenskou, terapeutickou a metodickou ¢innost pro déti a zaky se znevyhodnénim, pro

jejich uditele a rodice.

Podle druhu postizeni vyzaduji jednotlivé kategorie déti i dospélych specifické formy
vychovy, vzdélavani a pomoci pii socializaci. Z tohoto pohledu se ¢leni SP na Sest obord.
Oznaceni oborti ma ptivod v Sovakove systému SP.

1) psychopedie- SP osob ment. postizenych
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2) somatopedie- SP osob télesné postizenych a mladeze nemocné a zdravotné
oslabené
3) logopedie- SP osob s narusenou komunikacni schopnosti
4) oftalmopedie- SP osob zrakové postizenych
5) surdopedie- SP osob sluchové postizenych
6) etopedie- SP osob mravné narusenych, s poruchami chovani
V soucasné dobé¢ jsou k tomuto déleni ptifazovany jesté dva obory:
1) SP osob s kombinovanym postiZzenim,
2) parcidlni nedostatky-specifické vyvojové poruchy uceni, lehké mozkové
dysfunkce.
SP je nejtésnéji spjata s obecnou pedagogikou a didaktikou. Proces specialni vychovy
a vzdélavani nelze napliovat bez dostate¢nych znalosti odliSnosti vyvoje v oblasti fyziologie
a patologie, studia psychickych zvlastnosti v oblasti psychologie, patopsychologie,

psychopatologie, sociologie a soc.psychologie.
3.2 Moznosti péce

Piedskolni vzdélavani:

a) specidlni mateiské Skoly - rdmcovy vzdélavaci program pro predSkolni vzdélavani
respektuje skutecnost, ze oproti vzdélavani bézné populace déti vyzaduje vzdélavani déti se
spec. vzdélavacimi pottebami obvykle nékteré jiné, popiipadé dalsi podminky, napf. v oblasti
vécného prostredi, zivotospravy déti, psychosocialniho klimatu, organizace vzdélavani, jeho
personalniho a pedagogického zajisténi, spoluprace skoly s rodinou. PfedSkolni pedagog musi
brat v uvahu specidlni potfeby déti, které se 1iSi podle charakteru a stupné postizeni ¢i
znevyhodnéni ditéte. Proto by mél byt vzdélan v oblasti specialni pedagogiky,

b) mateiské Skoly - integrace déti do bézné matetské Skoly znamena priblizeni se
normalnimu prostfedi a snizeni nebezpeci izolace ditéte 1 jeho piipadnému vyluCovani ze
spolecnosti ostatnich vrstevnikli. To usnadnuje osobnostni a socidlni rozvoj i socialni integraci
ditéte.

Zakladni vzdélavani:

a) zédkladni Skola prakticka-specialnimi vychovnymi a vzdélavacimi prostiedky a
metodami umoznit zdkiim dosahnout co nejvyssi urovné znalosti, dovednosti a osobnostnich
kvalit pfi respektovani jejich individualnich zvlastnosti a moZnosti. Vyuka vyzaduje
spec.ucebni metody, vhodny vybér uciva a individudlni pfistup ucitele a vyrazné snizeni poctu

zaku ve tride,
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b) zakl.skola specidlni-vychovava a vzdélava zaky s takovymi nedostatky rozumového
vyvoje, pro které se nemohou vzdé¢lavat podle vzdélavacich programi zakladnich §kol ani
zékladni Skoly praktické. V téchto Skoldch se vzdélavaji zpravidla zaci s mentalnim
postizenim stfedniho az t€zkého stupné. Cilem je rozvijet psychické 1 fyzické schopnosti a
pfedpoklady 74kl a vybavit je takovymi védomostmi, dovednostmi a néavyky, které jim
umozni, aby se v maximalni mozné mife zapojili do spolecenského zivota,

¢) ptipravny stupen zakladni Skoly specialni - poskytuje ptipravu na vzdélavani détem
s t¢Zkym mentalnim postiZzenim, soub&znym postiZzenim vice vadami ¢i autismem. Klade si za
cil umoznit Skolni vzdélavani tém zdkim, ktefi by vzhledem k t€ZS§imu stupni mentalni
retardace a pripadné dalSim davodim nebyli schopni Skolniho vzd€lavani, ale u nichz jsou
patrné urcité piedpoklady rozvoje rozumovych schopnosti, které by jim perspektivné mohly
umoznit absolvovat zdkladni Skolu specialni nebo alesponi jeji ¢ast,

d) rehabilitaéni vzdé€lavaci program - pro zadky svelmi zdvaznym mentalnim
postizenim, které jim znemoziuje vzdélavani na Grovni specidlni a praktické Skoly, ale
umoziiuje jim, aby si v pfizpasobenych podminkdch a za odborného specialniho
pedagogického vedeni osvojovali nékteré elementdrni védomosti, dovednosti a navyky, které
jim umozni ziskat alespon urcitou davku sobéstacnosti, pomohou jim najit vhodnou formu
komunikace s okolim a budou napoméhat rozvoji jejich motoriky.

DalSi vzdélavani a profesni priprava mladeze

a) odborna ucili§té - pifiprava zakd na profesni uplatnéni s akcentem na predavani
praktickych dovednosti,

b) praktické skoly - praktické rodinné skoly.

Celozivotni vzdélavani lidi s mentalnim postizenim

a) vecerni Skoly - opakovani uciva, orientace v okolnim svété a zivoté, rozvijeni
komunikac¢nich dovednosti, prace s pocitacem, vychovné a umélecké predméty,

b) kurzy k doplnéni vzdélani,

c) aktivacni centra - obecna a prakticka cast.

3.3 Zpusob vyrovnani ditéte se zatézi

Vliv onemocnéni na psychiku se projevuje oslabenim nervové soustavy a muze se
projevit zvySenou drazdivosti a emotivni labilitou. Zejména v oblasti emocionalni je to strach,
uzkost, ktefi byvaji spojeny s novym prostfedim (nemocnice), z bolesti a nepiijemnymi

zazitky 1écebnych zakroki. Dité chape nemoc jako strach, nevi, co ho ¢eka, a z tohoto divodu
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mohou vznikat rtizné fobie, depresivni stavy. Dité je vice vazano na blizké osoby, jeho
celkova vykonnost je snizena. Cast&j§i absence a omezeni zkuSenosti v socialni oblasti
zpusobuje ovlivnéni emocniho ladéni.

U ziskaného postizeni je prubéh provazen traumatem z postupného uvédomovani si
handicapu, a proto je nutnd psychologicka péce. Vrozené postizeni v raném détstvi si dité
postizeni ani neuvédomuje, prvni krize pfichazi v mladSim skolnim v€ku po nastupu do skoly,
uvédomuje si rozdily, mize vznikat pocit ménécennosti. Ve stiednim Skolnim véku se dité
zacCinad osamostatiiovat, neni tolik zavislé na okoli. V adolescenci ptfichdzi vyrovnavani se
s postizenim, stfidani depresivnich a optimistickych nalad, hledani profesi a citové orientace.
V dospélosti vétSinou dochazi k definitivnimu vyrovnani s postizenim, nachazi trvalé vztahy,
sebeuplatnéni.

Psychologické problémy post. lidi mohou byt odlisné v zavislosti na druhu defektu,
jeho zévaznosti, ale i vzhledem k typickym osobnostnim vlastnostem.Kazd¢ postizeni ma
svoje typické primarni dusledky, které vedou k dalsim sekundarnim obtizim. Rzné postizeni
vyvolavaji rozdilné reakce spole¢nosti, nékdy mtize jit az o soc. stigmatizaci.

Déti potiebuji udrzovat kontakty se svymi vrstevniky, umoziujeme jim dostat se na
mista, kam by se bézn¢ nedostaly, dit€¢ ma byt pravidelné a Setrn¢ o své nemoci informovano,
aby dokdazalo tyto informace pochopit-rychleji potom pochopi, co mu nemoc pfinese a bude
se citit jist¢j$i. Vyhledavame zajmy, které ditéti pfinesou Uspéch a uspokojeni. Dité nijak
nepietéZzujeme, ale ani ho nenechavame v necinnosti. Dité¢ vcas pfipravime na mozné
problémy s nastupem do skoly, pozdéji s volbou povoldni-aby se dokazalo s realitou lépe

vyrovnat a své omezeni pfijmout. °

3.4 Umluva o pravech ditéte

Staty, které jsou smluvni stranou imluvy, uznavaji, ze dusevné nebo télesné postizené
dit¢ ma pozivat plného a tadného zivota v podminkdch zabezpecCujicich dustojnost,
podporujicich sebedivéru a umozijicich aktivni t€ast ditéte ve spolecnosti.

Staty, které jsou smluvni stranou umluvy, uznavaji pravo postizené¢ho ditéte na zvlastni
péci, v zavislosti na rozsahu existujicich zdroji podporuji a zabezpecuji opravnénému ditéti a
osobam, které¢ se o n¢ staraji, pozadovanou pomoc odpovidajici stavu ditéte a situaci rodict
nebo jinych osob, které o dité pecuji.

Uznavajice zvlastni potfeby postizeného ditéte se pomoc v souladu s odstavcem 2

poskytuje podle moznosti bezplatng, s ohledem na finan¢ni zdroje rodict nebo jinych osob,

> Internetovy zdroj:_http://www.heluli.estranky.cz/stranka/specialni-pedagogika-23-25
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které se o dit¢ staraji, a je tieba k zabezpefeni uc¢inného pfistupu postizené¢ho ditéte ke
vzdélani, profesionalni ptiprave, zdravotni péci, rehabilitaéni péci, ptipraveé pro zaméstnani a
odpocinku, a to zptisobem vedoucim k dosazeni co nejvétsiho zapojeni ditéte do spolenosti a
co nejvyssiho stupné rozvoje jeho osobnosti, véetné jeho kulturniho a duchovniho rozvoje.
Staty, které jsou smluvni stranou imluvy, v duchu mezinarodni spoluprace podporuji
vyménu odpovidajicich informaci v oblasti preventivni zdravotni pée a medicinského,
psychologického a funkéniho 1éCeni v piipadé postizenych déti, véetné rozsifovani a pristupu
k informacim tykajicich se metod rehabilitani vychovy a profesiondlni pfipravy k tomu, aby
staty, které¢ jsou smluvni stranou Umluvy, mohly zlepSovat své moznosti a znalosti a
prohloubit tak své zkuSenosti v téchto oblastech. V tomto sméru se bere zvlastni ohled na

potieby rozvojovych zemi.®
3.5 Integrace postizeného ditéte do skol

V soucasné dobé ma rodina moZnost se rozhodnout, jakou matetskou Skolu a
nasledn¢ zékladni Skolu bude dit¢ navstévovat. Rodi¢e si mohou vybrat mezi vzdélavanim
svého ditéte na specialni skole, kterd je zamétena podle postizeni ditéte. Druhou mozZnosti je
dochazka ditéte do $koly tzv. b&Zného typu. V tomto piipadé je postizené dité do MtS nebo
ZS tzv. individualné integrovano. To znamend, e chodi do tfidy se zdravymi détmi a je
vyucovano podle individualniho vzdélavaciho programu (IVP). IVP je sestavovan s ohledem
na schopnosti ditéte, jsou vném zahrnuty specidlni metody vyuky a pfistupy k ditéti
surCitym typem postizeni. IVP tvofi ucitelé, asistenti spole¢né srodi¢i a pracovniky

specidlné pedagogickych center (SPC).
3.6 Vyhody integrace

»Ze zkuSenosti s integraci jednoznacné vyplyva, ze spolecnd dochézka déti tzv.
zdravych a déti s postizenim je velkym pfinosem pro obé¢ strany. Obohacuje dé€ti s postizenim
tim, Ze jim pomaha pfizpisobit své chovani kamaradim, mnohému se spolecné naucit,
prozivat to, co ostatni déti a jejich rodiny. A na stran¢ druhé se uc¢i zdravé déti lasce

k ¢loveku, ktery je jiny, ale presto je dobré objevit jeho skvelé vlastnosti.

¢ Umluva o pravech ditéte ze dne 20. listopadu 1989, &lanek 23.
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3.7 Zajisténi integrace

Pocatky integrace nebyvaji vzdy upln¢ hladké. Stile je nutné zafidit spoustu
organiza¢nich véci. Pokud rodi¢e, ¢asto spoleéné s pracovniky SPC, vyberou MtS nebo ZS,
kam by mohlo jejich dité¢ dochazet, musi s jeho pfijetim souhlasit feditel a pfislusna ucitelka.
Pokud se vSe podafi, nasleduje piiprava ulitelky, na vétSinou prvni zkusenost s postizenym

334

ditétem ve tfidé. Ucitelé, ktefi si vyberou tuto praci, ji pfijimaji s velkym zajmem a chuti.
3.8 Zabrany integrace

,Pro ucitelky je prace s postizenymi daleko narocnéjsi a musi se délat s laskou. Nutné
je také hledat moznosti a cesty jak pomoci, a to vyzaduje studium odbornych Casopisu a
kontaktovani odbornikdl. V zajmu nas viech by méla kazda vétsi MtS mit pracovnika, ktery
by byl schopny s takovymi détmi, a vlastné i s rodi¢i, pracovat a byl by za tuto oblast
zodpovédny.

Dalsi véc, ktera s integraci souvisi, jsou finance. Za takovymto ditétem by m¢ély jit
finance automaticky, podle stanoveného normativu a to co nejdiive, aby se jiz pted vstupem
ditéte ptipravilo prostfedi, kde se bude moci optimaln¢ vyvijet. Jsou zapotiebi specidlni
pomtucky. V tomto sméru by mély byt tfidy s integrovanymi détmi zastitény pfesnymi a pro
vSechny zadvaznymi normami. Situace v oblasti asistentli je véc velice komplikovana, z ¢eho

takového clovéka zaplatit, neni nikde piesn€ dano.*

4 Zdravotni postizeni

wZdravotni postiZeni 1ze vymezit jako ztratu nebo poskozeni urcitého organového
systétmu. V disledku toho dochazi k naruSeni, omezeni ¢i uplnému chybéni nckteré ze
standardnich funkci, resp. kompetenci. Z psychologického hlediska plati, ze jakékoli postizeni
se neprojevi jen poruchou funkci jednoho organového systému, ale ovliviiuje rozvoj celé
osobnosti postizeného jedince a podili se na vytvoreni specifické socialni situace spoluurcujici
jeho spolecenské postaveni. Handicap predstavuje znevyhodnéni dané nejen urcitym
omezenim nebo postizenim, ale i mirou jeho subjektivniho zvladnuti a socialni pozici jedince.

Handicap je psychosocialni kategorii, kterd oznacuje miru zatizeni daného nejen biologicky.

" Dvoumésiénik. Déti a my. Praha, IV/2003, s. 30-31
8 Dvoumési¢nik. Déti a my. Praha, VII/2004, s. 14
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Zmény v oblasti jednotlivych psychickych funkci, resp. celé osobnosti zdravotné
postizeného, nemusi mit stejnou pfiCinu. Proto je tfeba rozliSovat primarni a sekundarni
postizeni, které ma jinou etiologii a s tim je spojena i odliSnost prostfedki, jeZ mohou piispét

k jejich zlepSeni, event. moZnost napravy:

*Primarni postiZeni zahrnuje chorobné zmény, které predstavuji omezeni v oblasti
pfedpokladii k rozvoji normélnich funkci, napt. zrakového ¢i sluchového vnimani. Riziko, ze
v disledku zdravotniho postizeni vznikne i psychicka odchylka, zavisi na druhu a zavaznosti

onemocnéni.

*Sekundarni zmény vznikaji jako dlsledek pilisobeni nejriznéjSich, zejména
psychosocialnich faktori, které mohou byt ur€itym zptisobem zdvislé na existenci primarniho
postizeni. Na vzniku sekundarniho handicapu se mohou spolupodilet riizné osobnostni

vlastnosti postizeného jedince 1 vnéj$i prostredi, v némz zije, piedevsim jeho socialni slozka.

Nékteré psychické napadnosti a odchylky mohou byt podminény zdravotnim
postizenim, ale jiné na ném nemusi piimo, event. vliibec zaviset. Vnéjsi 1 vnitini faktory jsou
ve vzdjemné interakci, a trvalé postiZeni prinasi zménu Zivotni situace, ktera ovlivni nejen
vyvoj urcitych funkci, ale bude ménit 1 postoje a chovani ostatnich lidi. Psychické zvlaStnosti
lidi s uritym typem postizeni maji celou fadu spolecnych znakt, ale zaroven jsou vzdycky

individualné variabilni.*’

4.1 Vyskyt a pri€iny vzniku zdravotniho postizeni

Mrwe

At uz jsou pri¢iny zdravotniho postizeni jakékoli, vyskytuji se v Sirokém rozpéti nasi
populace, kterd vznik svych problémii nedokaze ovlivnit v Zadném véku jejich Zivota.
Samoziejmé s piibyvajicim vékem se disledky postizeni zvy3uji vlivem starnuti. Cetnost
vrozenych postizeni, kterd je u déti okolo 3-5%, ale bohuzel dopliiuje také urcité procento
postizeni ziskaného, ktera se objevuji v dasledku détské nerozvaznosti ¢i ,,dospélackého*

hazardérstvi.

Vrwe

»PFi¢iny vzniku smyslovych, komunika¢nich ¢i pohybovych postiZeni mohou byt
ruzné. Mohou se na nich podilet poruchy genetickych dispozic, ale i prenatalné, perinatalné
a postnataln¢ plsobici vlivy vnéjsiho prostiedi. Mohou vzniknout nasledkem onemocnéni

nebo trazu. Z hlediska jejich dasledkd pro dal$i Zivot postizeného jedince, resp. jeho

* VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomaéhajici profese. 3.vydani Praha: Portal, 2004,str. 161-162.
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celkového rozvoje, i z hlediska subjektivné prozivané zatéze je uziteCné rozliSovat kategorii

vrozenych a pozdé&ji ziskanych postizeni.

1. Vrozené postiZeni (resp. v raném véku ziskané) ovlivituje ve vétsi mife vyvoj
ditéte, které v dusledku toho nemize ziskat urcité zkuSenosti. Na druhé strané neni tak
subjektivné traumatizujici, protoze jedinec s vrozenym postizenim je na svlj handicap
adaptovan. Postupné si uvédomi, Ze ostatni lidé maji dal$i mozZnosti, které on nemad, a
samoziejmé by si pfal mit totéz, ale Casto si ani neumi predstavit, jaké konkrétni vyhody by

tim ziskal.

2. Pozdéji ziskané postiZzeni piedstavuje vétsi psychické trauma, clovék muze
srovnavat, uvédomuje si, co ztratil, a sviij aktudlni stav povazuje za jednoznacné horsi, ne-li
nepiijatelny. Z objektivniho hlediska méa vyhodu zachovani drivéjsich zkuSenosti — po urcitou
dobu se rozvijel standardnim zptisobem a md mnohé kompetence, jez mu budou v dal§im
zivoté uziteCné a které jeho vrstevnik s vrozenym postizenim nemd. Mize jit o pfedstavu
prostoru u pozdé&ji osleplych, o zachovanou slovni zasobu a schopnost verbalni komunikace u

pozdéji ohluchlych, o rizné socialni zkuSenosti a kompetence, které lze vyuzit v kontaktu se

zdravymi lidmi, apod.*"’

4.2 Psychické zmény vyplyvajici z postizeni

Na kazdého znas plsobi prostfedi, v némz vyristime nebo pozd€ji zijeme. Pro
postizené je vnimani okolniho svéta odlisné, vzdyt to, co se mize zdat pro zdravého jedince
samoziejmosti, je postiZenym vnimano ze zcela jiného pohledu. Pro postizeného jedince
nejsou vSechny informace dostupné a pro pochopeni uskutecnitelné. Proto je prostfedi pro
postizeného jedince, ve kterém vyrlsta prostSi a neptfesné. Pro postizeného jedince je ziskani

kazdé i malé zkusenosti, kterd jsou potiebna k jeho vyvoji slozitym procesem.

»*Rozvoj poznavacich procesi bude mit vice ¢i méné odliSny prabéh. V dasledku
postizeni se nékteré kompetence nemohou rozvijet stejnym zpisobem, resp. ve stejné mire,
ale v ramci pfirozené tendence ke kompenzaci téchto nedostatkli se budou vice rozvijet jiné
schopnosti a dovednosti. V takovém uceni, jejZz lze chapat jako kompenzacni, je mozné

postizenému ditéti pomoci zamétenym vedenim.

1"YVAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomahajici profese. 3.vydani Praha: Portal, 2004,str. 162-163.
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*Pod vlivem vnéjSiho prostiedi, predevsim jeho socialni slozky, se vyviji i osobnost
postiZeného ditéte. Jeji rozvoj bude zaviset na prijeti ditéte rodi¢i, na zptisobu jeho vychovy,
ktera byva v ptipad¢ postizenych déti Castéji extrémni, na mife kontaktu s druhymi lidmi, na

moznosti ziskat rizné role a s nimi spojené socialni zkuSenosti.

*QOdchylky v socializaénim vyvoji patii do kategorie sekundarnich problémti, protoze
zaviseji pfedevsim na tom, jak se spolecnost, véetné rodiny, k postizenému ditéti chové a jak
mu umoziiuje rozvinout jeho socialni kompetence. Mnohé problémy postizenych déti vznikaji
v dasledku neadekvatni vychovy a bylo by mozné je odstranit. Mlze jit o nepfimétenou a
pretrvavajici zévislost, nesamostatnost, egocentrismus vypestovany hyperprotektivni
vychovou, pocity nejistoty a ménécennosti vzniklé jako reakce na odmitani a podcenovani

apOd cll

5 Rodina postizeného ditéte

,Byt rodicem jakkoli postizeného ditéte je postizenim samo o sobé... Vibec nejpodstatnéjsi

vSak je, Ze problémy rodict a problémy jejich ditéte vibec nemusi byt totoZné.” (Hruby, 1999, s. 41)

,U téZce retardovanych déti stoji rodi¢e pied dilematem, zda bude pro dité a pro
rodinu lepsi, aby retardované dité¢ ziistalo doma, ¢i aby bylo v Gstavni péci. Rozhodnuti je
velice obtizné. Pfedani ditéte do istavu miize byt pro matku traumatizujici, ponechani ditéte
v domaci péci zase pro ni muze predstavovat netnosnou zatéz a zlikvidovat jeji vyhlidky na
jakoukoli dal$i pracovni drahu. Vyte¢nou alternativou, dostupnou zatim jen v nejvyspélejSich
zemich, je instituce specialné skolenych instruktort, kteti pravideln¢ a dlouhodobé dochazeji
do rodiny, v niz je postizené dité vychovavano. Instruktor se zabyva jen postizenym ditétem,
¢imz matce uvolni ¢as 1 energii na cokoli jiného. Specializovand denni centra pro

handicapované déti jsou mozZnosti, ktera by se méla zvazovat diive neZ Gstavni péce.*'?

Jestlize se rodina rozhodne piijmout postizené dité do spole¢ného rodinného souziti,
musi také piijmout fakt, ze se zméni jeji socialni identita. Tato skute¢nost ma vliv na vSechny
¢leny rodiny pocinaje rodi€i, sourozenci a konce babickami, tchynémi atd. Ne vSichni ¢lenové
nasi populace dokazi ptijmout tento fakt odliSnosti vzdy pozitivné, a proto se rodina setkava i
s negativnim pfistupem, a v nékterych ptipadech i s vytlaenim ze spoleCenského zivota,

v disledku odlisnych reakci na zplsob zivota nezli ten, ktery vedli dfive. V urcitych

" VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomahajici profese. 3.vydani Praha: Portal, 2004,str. 163-164.
2 MATOUSEK, O. Rodina jako instituce a vztahova sit. 3. vyd. Praha: Slon, 2003, str. 109.
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ptipadech téchto rodin se setkavame az se spolecenskou izolaci. Rodina se obé&tuje pro

potieby svého ditéte, které povazuje za zcela normalni, a v mnoha piipadech az extrémni.

5.1 Rodic¢e postizeného ditéte

Prvni poznani, ze naSe dit€¢ je vazné postizeno, vyvold obvykle mimoiadné silnou
uzkost a pocity beznadéje. Je to otfesny zivotni prozitek. Jako by se najednou ztratila vSechna
dosavadni zivotni jistota. ,,Cely svét se mi zhroutil, fikaji ¢asto rodice v takové situaci. Tento
stav psychického Soku ¢i otfesu muze trvat u jednoho manzela delSi nebo krat$i dobu nez u
druhého, nez u babicky nebo kohokoliv jiného z rodiny. Na tuto okolnost je velice nalé¢havé
upozoritovano, nebot’ pravé v rozdilnosti prvnich reakcei a jejich trvani je dost Casto nachazena
i prvni pfi¢ina neblahych rodinnych konfliktl nad postizenym ditétem. A konfliktiim je nutno,

a v tomto piipadé¢ jeste naléhavéji predchazet.

Vétsinou vSak brzy nastupuje druhé obdobi, kdy se v rodi¢ich vzbouii obranné
tendence. Nechtéji si onu zlou skutecnost pfipustit. Poznani je u nich odmitano, jako by se
chtéli vratit do stavu pied onim otfesnym prozitkem. Skutecnost by chtéli popfit, vyhnout se
ji, odepsat, prohlésit za omyl — nebo aspoil vSechnu vinu na né€koho svést a zafidit véci tak,
aby se nds netykaly. Tyto obranné mechanismy maji mnoho riznych podob a u jednotlivych
rodi¢u a vychovatell ditéte se mohou projevit samoziejmée s rtiznou intenzitou a mohou trvat

rizné dlouho, coz opét vytvaii nebezpeci vzajemného neporozumeéni a konflikti.

V této souvislosti je ¢asto hleddna vina u osob nejblizSich — jeden z manzeli u
druhého, u svych rodi¢t nebo rodi¢t manzela, v jednom &i druhém rodu atd. Ze pravé tohle
muze rodinné vztahy vazné narusit, je ovSem vic nez pravdépodobné. Vina se ovSem casto
hleda i mimo rodinu — na stran¢ zdravotnickych pracovnikili, v né¢i nedbalosti nebo 1 ve zlé
vuli, v ekologické situaci, hospodarskych nebo politickych pomérech aj. V naprosté vétSing
pfipadi vSak vinen neni nikdo a hleddni vinika nds miiZe sice na chvili pfivést na jiné
myslenky, ale ve skute¢nosti neprospiva nikomu. Ceho je zvI4sté tfeba v takovychto situacich,
je trpélivost, ohleduplnost k prozitkiim téch druhych v rodin€, vzajemna solidarita a schopnost

vzajemné si pomahat.

Teprve kdyz svou ,,obrannou® fazi piekoname, za€ind proces vyrovnani a Zivot s
ditétem dostava novy smysl. Cilem naSeho snazeni a prace na sob& samych je pfijmout dité
takové, jaké je, a pak udélat pro n¢ vSechno to, co je na dneSni tirovni vyvoje spolec¢nosti a za

dnesniho stavu védy mozné a dosazitelné.
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5.2 Proces akceptace postizeného ditéte rodici

»Prozivani i chovani rodicu postiZzeného ditéte se v pribéhu ¢asu méni, prochazi

péti typickymi fazemi:

1. Faze Soku a popreni. Pfedstavuje prvni reakci na subjektivné nepiijatelnou
skutecnost, ze dit¢ neni zdravé. Lze ji charakterizovat vyrokem: ,,To neni mozné, to nemuize
byt pravda.“ Sok se projevuje strnutim, neschopnosti jakékoli reakce, jak jej charakterizuje
jedna z matek: ,,Byla jsem jak ve snu, nemohla jsem ani brecet.“ V tuto chvili je popieni
nepfijatelné informace projevem obrany vlastni psychické rovnovahy. Matka télesné
postizené dcery shrnuje své prozitky zcela jednoznaéné: ,,Je to strasna rana, kdyz vam feknou,
ze mate dité, které jste si tolik pfala, ale Ze je téZzce nemocné a nikdy v Zivoté nebude zdravé.*
(Chvatalova, 2001, s. 124) V této dob¢ nechtéji rodice slySet nic o moznostech péce a
vychovného vedeni svého ditéte, protoZze se dosud nesmifili ani s existenci jeho postiZzeni. V
priabé¢hu cCasu dochdzi k postupnému pfijeti této informace. Reakce rodict ovliviiuje i
skuteCnost, kdy a jak se o postizeni svého ditéte dozvéd€li. Mnoha rodicim chybi
sympatizujici pfistup zdravotnického persondlu v nestésti, které je potkalo. Namitky proti
zpusobu, jakym jim Iékaf informaci podal, mohou byt projevem obranné reakce
traumatizovanych lidi, ktefi rozumové védi, ze jim lékai tikd pravdu, ale nedovedou ji
emocné prijmout. Proto je I€kaf jako posel Spatné zpravy trestan kritikou, stava se pro tuto

chvili ndhradnim vinikem.

2. Faze bezmocnosti. Rodice nevédi, co by méli délat, nikdy se s podobnym
problémem nesetkali a nedovedou jej tesit. Matka postizeného ditéte si vzpomind, jak tuto
situaci prozivala: ,,Citila jsem v sob¢ bolest, jakou jsem jesté nikdy nezazila. Pocit zklamani
stiidal pocit bezmocnosti. Vybavila se mi vSechna t¢hotenska vySetieni, odbéry krve, a stale
jsem nemohla pfijit na to, kde se stala ta osudova chyba.” (Struskova, 2000, s. 14) Rodice
prozivaji v tomto obdobi pocity viny, které se vztahuji k ditéti, a pocity hanby, které se
vztahuji k ocCekavanym reakcim jinych lidi. Jejich prozitky byvaji ambivalentni, boji se
zavrzeni a odmitnuti a zaroven o¢ekavaji pomoc, ale nemaji presnou piedstavu, jakd by méla
byt a v ¢em by méla spocivat. Proto mohou byt zvysen¢ citlivi k chovani ostatnich lidi, jak je
zfejmé z vyjadieni jedné matky: ,,Za celou dobu jsme od lékaiii neslySeli nic pozitivniho ...
cekali jsme néjakou pomoc, ale ona nepfichazela a... Clovék si v té situaci, zahlcen
katastrofickymi prognézami, vibec nepfedstavi, Ze jsou né€kde lidé, ktefi by mu mohli

pomoci“‘(Chvatalova, 2001).
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3. Faze postupné adaptace a vyrovnavani s problémem. Pro toto obdobi je typické
zvySeni zajmu o dal$i informace. Rodice chtéji védét, pro¢ postizeni vzniklo, jaka je jeho
podstata a jak by méli o své dit¢ peCovat, zajima je i jeho budoucnost. Racionalnimu
zpracovani informaci ¢asto brani emocni vyladéni rodicl, které mize vést k jejich zkresleni.

Negativni emo¢ni reakce pretrvavaji jest¢ v tomto obdobi, mize jit o:

» prozitky smutku, deprese zahrnujici truchleni nad ztratou ocekavaného narozeni
zdravého ditéte;
» prozitky uzkosti a strachu, které se vztahuji k budoucnosti;

» pocity hnévu na osud, resp. predpokladaného vinika.

V této fazi, kdy jde o zpracovani a zvladani zékladniho problému, lidé pouzivaji rtizné
copingové strategie. Objevuji se obranné reakce, které mohou byt z racionalniho hlediska
nepochopitelné, ale 1 ony maji svlj vyznam: pomahaji jim udrzet psychickou rovnovahu a
zachovat pfijatelné sebehodnoceni v oblasti vlastni rodicovské role. Obrany se vztahuji
predevSim k predpokladané priciné postiZeni. Rodi¢e se mnohdy povazuji za viniky a z
toho vyplyvaji nekteré jejich, zdanlivé nesmyslné reakce. Ze subjektivniho hlediska ovSem
pochopitelné jsou: rodi¢ se ditéti obétuje, aby od¢inil svou piedpokladanou vinu, nebo popira
zavaznost defektu, aby se jeho zavinéni zddlo mensi. Vina miZe byt pfisouzena jen jednomu z
rodi¢l, nejcastéji matce, napt. ve smyslu: ,,U nas to nikdy nebylo, ona je cizi, ona za to
mize.“ Za vinika byvd povazovan i nékdo mimo rodinu, napf. profesional, oznacovany
neadresn¢ ,,oni““. N¢kdo, néjaka sila selhala, avSak zcela mimo dosah moznosti vlivu rodici.

Oni jsou obéti, a tudiZ jsou nevinni.

Volba urcit¢ho zplsobu zvladani nebyva ndhodna. Alternativy, které se v Zivoté
osvedcily, maji tendenci se fixovat a ¢lovek je v kritickych situacich opakuje. Zptsob a
adekvétnost vyrovnavani se zatézi zavisi na mnoha faktorech: na zkusenostech rodicu, jejich
osobnostnich vlastnostech, zdravotnim stavu, véku, kvalité¢ partnerského vztahu, poctu déti,
které¢ spolu maji, na druhu a pfi¢iné¢ postizeni atd. Strategie zvladani mohou mit dvoji

charakter — aktivni a pasivni:

Aktivni zpisob zvladani se projevuje tendenci bojovat s nepfijatelnou situaci. Mize
jit o hledani pomoci, napft. 1€kate ¢i 1éCitele, zvySena aktivita mtize byt prostfedkem ke snizeni

psychického napéti, napt. odreagovanim pii rehabilitacnim cvi€eni, jez je pfedpokladanou

25



cestou k napravé. Mize jit i o neuvédomované obranné reakce, napf. agresivitu vuci

pfedpokladanému, resp. nahradnimu vinikovi.

Unikové varianty zvladani zatéZové situace jsou charakteristické n&jakou formou
utéku ze situace, kterou nelze uspokojivé zvladnout nebo se s ni rodice jest¢ nedokazou
vyrovnat. Krajnim feSenim je umisténi ditéte do péce instituce nebo odchod z rodiny. Jinou
unikovou variantou je pretrvavajici popirani situace, event. jeji bagatelizace. Rodice se
chovaji tak, jako by dit€¢ bylo zdravé, resp. jeho potize byly nevyznamné, docasné apod.

Mohou jej takto prezentovat pouze za urcitych okolnosti, napt. pted ostatnimi lidmi.

Rodice mohou kompenzovat své neuspokojeni v rodicovské roli ptijetim ndhradniho
feSeni, tj. substituci: zacnou se vénovat néemu jinému, napi. profesi. Mohou na moznost
zlepsit stav svého ditéte rezignovat a akceptovat, ze se neda nic délat. Dusledkem tohoto

feseni je zbytecna stagnace ditéte 1 v téch oblastech, kde by k ni nemuselo dojit.

V této fazi nejde jen o zpracovani problému, o postupné vyrovnavani s jeho
existenci, ale i o hledani jeho FeSeni. Budoucnost ditéte, a tim i1 celé rodiny se zda byt
postizenim znehodnocena. Rodice sice veédi, ze dité nebude nikdy zdravé, ale Casto si viibec
nedovedou predstavit, jak se vlastné¢ jejich dit¢ mize vyvijet. Potiebuji informace o

moznostech péce o postizené dite, dalsi 1écbe, specidlné-pedagogickych postupech apod.

4. Faze smlouvani. Je prechodnym obdobim, kdy rodice jiz akceptuji skutecnost, Ze
jejich dité je postizené, ale maji tendenci ziskat alespon néco, malé zlepseni, kdyZz uz neni
mozné, aby se zcela uzdravilo. Napftiklad dité bude chodit alespon s berlemi, bude alespon
castecné videét. Smyslem je vyjadreni urCité nadéje, jez neni zcela nerealistickd. Je znakem
kompromisu, ktery lze chépat jako signal pfijeti diive zcela odmitané skutenosti. Méni se
charakter zatéze, v této dob& uz nejde o trauma, spis o dlouhodoby stres spojeny s inavou a
vy€erpanim naro¢nou péci o takové dité. To mulze posilovat i pocity bezvychodnosti a

minimalni efektivnosti jejich usili, od néhoZ ocekéavali mnohem vic.
5. Faze realistického postoje. Rodice postupné akceptuji skutecnost, ze je jejich dité
postizené a piijimaji je takové, jaké je. Zacnou se chovat pfiméfenéjSim zpiisobem, jejich

plany jsou redlnéjsi a splnitelnéjsi. Ke smifeni s postizenim ditéte nedochdzi ve vsech
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ptipadech, postoj rodi¢lh mulize kolisat v zavislosti na jeho vyvoji a s nim spojenych nové

vzniklych zatézich (problémy se $kolnim zafazenim, volbou povolani atd.).*"

U postizeni, kterd maji delsi obdobi latence, hrozi vétsi riziko v diisledku potvrzeni
konec¢né diagnézy a rodie se dostavaji do psychického presu a nasledné nervozity. Delsi
obdobi latence je dobrou pftilezitosti pro rodice ke zjisténi urcitych vyvojovych nedostatk,
které se projevuji u jejich ditéte. V tomto ptipadé, ale vznikaji rozpaky rodici mezi kone¢nou

ne piili§ pozitivni diagnézou a mezi pozitivnimi iluzemi o zdravém ditéti.

Pfi potvrzeni kone¢né diagndzy v pozdéjsSim vyvojovém stadiu rodice piijimaji tuto
situaci snesitelnéji, protoze i1 reakce ostatnich ¢lenli spolecnosti 1épe piijima fakt, Ze
s détatkem se néco piihodilo az pozdéji, az poté co se narodilo zdravé a ne vlivem dédi¢nych
dispozic. Rodi¢e vnimaji postizeni svého ditéte jako nestésti, které muze potkat kohokoli
z nas a nehledaji vinu v rodinnych dispozicich. Pozdéji zjisténé postizeni vnimaji jako nestésti
a brani se zaméfenim na svého potomka. NaSe spolecnost se stale jeSté nenaucila pfijmout
fakt, kterym by bylo vyrovnani s rodinnym nestéstim povazovano za jakousi normu. Proto
nase spolecnost pfijima ziskané postizeni daleko akceptovanéji nezli postizeni vrozené.
Chovani rodict miize mit rizny prabéh i v celém vyvojovém obdobi jejich ditéte, ale nemuze
byt divu, vzdyt pfijmout tuto celozivotni situaci neni nelehké pro nikoho z nés. A jen malokdo
miZe popsat tento fakt, jestlize se pfimo netykala situace jeho osoby. Je tieba chépat je jako
reakci na komplexni a dlouhodobou zatéz, s niz se musi vyrovnavat a ne vzdy ji zvladnou tak,

jak by bylo zadouci.

5.3 Sourozenci postizeného ditéte

Pro sourozence postizené¢ho ditéte to neni opravdu lehka situace, ve které se nachazi,
protoze dochazi ze strany rodict k rozdilnému postaveni ve vychove zdravého a postizeného
ditéte. Dit¢ v roli sourozence postizeného ditéte zaujima postaveni toho SikovnéjSiho, ktery
musi podat vykon za oba a zarovenl mit porozuméni pro slabsi ¢lanek rodiny, kterym je zde
postizené dité. Rodina si urcitym zplisobem a to zejména ve spoleCenském minéni urcitym
zpusobem kompenzuje fakt, ze maji postizeného jedince. Tato role sourozence postizeného
ditéte miZe mit vysledek pozitivni, ale také negativni a to zejména v piipad¢ psychického

natlaku na zdravé dite, které jej nezvlada a dale nedokéaze nést.

' VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro poméhajici profese. 3.vydani Praha: Portal, 2004,str.165-168.
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Postaveni postizeného ditéte ma sva specifika, zdravy sourozenec si od urcitého véku
za¢ne uvédomovat, ze musi svému sourozenci byt napomocen, Ze je pro nc¢ho obtizné nebo
nemozné chovat se tak jako on. Zdrav¢ dité toto vSe vnima jako urcity druh nespravedlnosti a
v jeho mysli vzniké podezieni na protéZovani svého bratra ¢i sestry. V mnoha situacich dokazi
popsat i velkou naklonnost rodict, kdy to neni az zcela na misté, proto se citi ukiivdéné a
ménécenné. Na druhé strané jsou zdravi sourozenci velice ochotni a laskyplni ke svym
nemocnym sourozenctim, coz se pozdéji projevuje k vétSimu rozvijeni ochoty pomoci druhym
a pochopeni pro handicapovaného jedince nasi spolecnosti. Podvojny pfistup rodiny k obéma
sourozencum muize byt pro zdravé dité matouci, protoze si nedokdze vysvétlit, pro¢ prave ja
musim a on nebo ona ne. Tento stav zmatenosti si muze zdravé dit¢ nést do dalSich

vyvojovych fazi a nikdy nenajde spolecnou cestu v sourozeneckém pomeéru ani v dospélosti.

Vztah mezi zdravym a postizenym sourozencem ma také sva specifika. Sourozenci
spolecné travi velkou cast svého zivota, coz se projevuje vzajemnym akceptovanim jeden
druhého ¢i ziskdvanim novych zkuSenosti od sebe navzijem. Co se tyce vyjimeénych
dovednosti, které jeden ¢i druhy ovlada, je pro zdravého sourozence jednodussi vyrovnat se.
Postupem casu si zdravy sourozenec vytvoii pozici jakéhosi dominantniho ochrance. Dité si
zvykne tolerovat svého sourozence jako slabsi ¢lanek, ktery bude ochranovat a bude k nému
pristupovat uplné rozdilnym zpiisobem nezli ke svym zdravym vrstevniktim. Zvykne si i na
toleranci v chovani svého postizeného sourozence a je ochotno mu pomoci i v situaci, ve
které by se zdravym sourozencem bojoval. V negativnim ptipad¢ chovani zdravého ditéte je
tento protest vniman rodici jako néco zlého a spoleCensky nepiipustného. Dité se poté ocita
ve frustrujici situaci, kterd mlze vést az k citové deprivaci zdravého sourozence. Rodice u
postizeného ditéte nemohou uplatiiovat své predchozi zkusenosti se zdravym ditétem, protoze
toto je Upln¢ jiné a potiebuje odlisny piistup jak ve vychove, tak i v citovém ptistupu. Proto se
rodic¢e ocitaji v tézko dostupné situaci, ve které chtéji dosdhnout vyrovnanosti ve vychové
svych déti. Obe¢ déti jsou rodic¢i milovany, ale v zivotnich situacich se musi piizptsobit prave

jejich psychické ptipravenosti, kterd ma velky vliv na jejich budouci vztah.
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5.4 Extrémni varianty pristupu rodic¢i k détem

Jak jiz bylo vyse feceno, ptitomnost postizené¢ho ditéte v rodiné miize piivést rodice az
k extrémnimu chovani, co se tyce pristupu a vychovy zdravého ditéte. MiiZze nastat i situace,
kdy jsou naroky rodict na zdravé dité tak vysoké, ze prechazi do netnosnych piistupovych

variant:

Existuji dvé varianty v soustiedéni zdjmi na své déti. Budto je pozornost
soustied’'ovana na zdravé dité nebo naopak na dité handicapované. V piipad¢ koncentrace na
postizené dit€ neni pozornost zdravému ditéti dostacujici. Rodi¢e jsou piesvédceni o
samostatnosti zdravého ditéte, které podle jejich minéni musi byt schopno situaci nejen
zvladnout, ale také ji pochopit a tim si viibec neuvédomuji potieby zdravého ditéte, které tim
ochuzuji. Spoléhaji na vétsi vyzralost zdravého potomka, ktery by mél pochopit pro né
zatéZzovou situaci pii péci o postizené dité. Rodice oc¢ekavaji spolupraci od zdravého ditéte pti
spolecné rodinné péci o postizené dit€ a zaroven postupem cCasu piedavaji zdravému ditéti
nelehky ukol, roli budouciho ochranitele. Tato pro zdravé dité zatézova situace muze vést az
k jeho spornému jednani, které se projevi zejména v nevhodném a pozornost poutajicim
chovani. V nékterych piipadech se ale zdravé dité¢ vyrovna s danou situaci natolik, ze ptijme
svoji roli opatrovnika podle rodicovskych piedstav. Dit¢ ma pocit, ze uspokojilo své rodice
natolik, Ze povazuji za vzorného potomka, ktery je jakousi ndhradou za handicapovaného

sourozence.

Na stran¢ druhé mize mit tento pfistup rodict k ditéti i negativni dopad, kdy zdravy
jedinec ziskd piesvédceni o bezvyznamnosti a ménécennosti, které si bohuzel nese i1 do jinych
socidlnich skupin. Tyto negativni pocity se mohou projevit sobeckosti, zarlivosti zdravého
ditéte na postizené, které se stavd soupefem zdravému ditéti, kterému ovSem pii svém
postizeni nemize zdaleka konkurovat. Toto si ovSem zdravé dité pro svou psychickou
nevyzralost neni schopné uvédomit a smifit se s tim. MlzZe se dokonce 1 vinit z toho, ze je

zdravé, a Ze nesoustied’uje tolik pozornosti svych rodict.

»Riziko psychického ohrozeni zdravych sourozenci postizenych déti potvrzuje i
slovenska vyzkumna sonda. Rodice téchto déti méli sklony k extrémnéjSimu hodnoceni
sourozeneckych vztahti svych potomki. Castdji udavali, 7e se zdravé dité chovalo k
postizenému sourozenci Spatnég, zarlilo, vztekalo se nebo zdiraziiovalo pocity kiivdy. Hufe

snasely konkurenci postizeného sourozence déti, které byly ve srovnani s nim mladsi. Rodice
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dost Casto proklamovali nutnost jednostranné pomoci postizenému potomkovi a jeho podpory
vSemi Cleny rodiny, tedy i1 zdravym ditétem, které muselo v piipad¢ potieby ustoupit. Rodice
toho o svém zdravém ditéti ani mnoho nevédéli, protoze jeho problémim nevénovali
dostatecnou pozornost. V té€chto rodinach byla ziejméa tendence k ur€itému zanedbavani
zdravého ditéte, nejspiSe jako dusledek velkého zatizeni rodicd péci o postizeného potomka

(Prevendarova, 1998).«

Dalsim ptipadem koncentrace je soustfedéni zdjmu na dit€ zdravé, které se projevuje
jakymsi zvySenym zdjmem pouze o zdravé dité, které¢ vznika v kompenzaci rodicovské péce.
Rodice si timto zpisobem nahrazuji pocit stradani a zatéze nad postizenym ditétem. Zdravé
dit¢ se stava ndhradou za dité, od které¢ho se nedaji ocekavat takova predsevzeti, jaka by si
pfedstavovali. Rodice se timto zplisobem brani pocitu viny a zdravé dit€ jim poméaha vyrovnat
se s tak velkou zatézi a ztratou. Pomoci zdravého ditéte si rodi¢e kompenzuji stres a pocit
zklamani, které jim piinasi péce o postizené dité. ZvySené naroky na dité¢ vSak mohou piinést
zatéz, kterd je pro ného nezvladatelna. Rodi¢e nemusi za kazdou cenu bojovat o to, aby mélo
pfedstavu zdravé dité o svém sourozenci v tom, Ze mu musi pomahat, Ze se musi umét vcitit
do jeho zivotni situace, protoze tyto nucené predstavy mohou vést az k naruSeni vlastni
identity ditéte, které se projevi nendvisti a nesndSenlivosti ze strany zdravého ditéte
k postizenému. Dité se musi naucit vyrovnat nejen se situaci v pfistupu rodici, ale také
s natlakem spole¢nosti, kterd v n€kterych ptipadech a to zejména ze strany vrstevniki vnima
situaci jako nenormalni a spolecensky neptipustnou. Proto se zdravé dit¢ dostava i do situace,
kdy musi celit problému, ktery mu jeho rodina piinasi, coz se projevi 1 v jeho chovani
z hlediska Zarlivosti na jeho spoluzaky, protoZe oni maji zdravého sourozence, kdeZto jemu

bylo ptedurceno nést osud toho, kdo mé handicapovaného bratra nebo sestru.

Na stran¢ druhé mize vést tento naro¢ny piistup v pozadavcich na zdravé dité i
pozitivni dopad, zejména v zodpovédnéj$im ptistupu k postizenym, kterym je ochoten pomoci
a prohlubuje si tim 1 pevngj$i socializa¢ni vztah. Tento zplsob zvladani zatézové situace je
pouze vrukou rodi¢l, jak pfistupovat vyrovnané v ndrocich na své déti, aby nebyly
vystavovany nezvladatelnym ukoltim, aby se naucily vzajemné toleranci, aby byly ochotné
optit se jeden o druhého a nepéstovat k sobé vzdjemnou nendvist. Rodina si musi umét
vypéstovat takovou souhru souZiti s postizenym ditétem, aby nebyly potlacovany potieby a

zaliby dalsich jejich ¢lenti.

“VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro poméhajici profese. 3.vydani Praha: Portal, 2004, str. 170.
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5.5 Obétavost, Ci obétovani

Dité s postizenim potiebuje nase porozuméni a naSi pomoc. Soucasné¢ mu vSak
musime byt i oporou, musime je vychovné vést, mnohému naucit a hlavné¢ ovsem bychom
méli napliiovat jeho svét pohodou a radostnou néaladou. S takovym ditétem je zajist¢é mnoho
prace navic. N&které ukoly je tfeba stdle opakovat, coz predstavuje spoustu ¢asu. Prace je
malo proménliva a jde stale dokola, znovu a znovu. A to samoziejmé vychovatele vyCerpava.
Navic rodi¢e a ostatni vychovatelé¢ déti s t€z8im postizenim mivaji pfedstavu, ze je jejich
povinnosti obétovat se do krajnosti, Ze nikdo jiny za n€ nic neudé¢la, jejich ditéti neporozumi a
Ze je, tj. rodice, nedovede a nemuize nahradit. Vy€erpani a ob&tovani lidé (i kdyZ se obé&tuji
sami) nejsou ani dobrymi pracovniky, ani spole¢niky, natoz vychovateli. Proto rodice ditéte

s postizenim, by se méli co nejvice udrzovat v dobré kondici, jak dusevni tak i fyzické.

Je doporucovéano si praci s ditétem a péci o né od pocatku v rodiné rozdélovat.
Nenechavat ji pouze na jednom ¢loveéku, at” uz na matce, babi¢ce nebo komukoliv jiném. Je
tieba, aby se na ni podileli vSichni ¢lenové rodiny — vSichni, kdo mohou a jsou takové péce
schopni. Je velice dtlezité, aby uz od pocatku, to znamena od chvile, kdy jsme se
vzpamatovali z prvotniho otfesu a kdy jsme zacali pfekondvat své obranné tendence, bylo
zapocato s délbou prace a povinnosti, a ne az tehdy, kdyz dosavadni pecovatel uz dale nemtize
a je na pokraji svych sil. Dosti Casto se stava, ze rodice svéti vyhradni péci o dité obétavé
babicce, nebot’ ta ma ,,vice Casu® a je ochotna se ,,obétovat®. VSechny zasady duSevni hygieny
vSak pro ni plati stejn¢ jako pro kazdého jiného Clovéka, ba ve zvySené mife, nebot’ starsi
organismus, pies vSechnu dobrou vili a snahu, je méné odolny nez organismus lidi stfedniho

véku.

Samoziejmou zadsadou by mélo byt, Ze ¢lovek, na némz lezi hlavni pracovni a asova
zatéz v péci o dité, by mél po urcitou ¢ast kazdého dne délat néco jiného, nez jen pecovat o
dité. Stejné tak by mél mit béhem roku delsi dovolenou vcelku, a to spiSe dvakrat nez jen
jednou. Doba takové dovolené by méla byt nejméné dva, Iépe tii a nejlépe Ctyfi tydny. Ostatni
Clenové rodiny by mu meéli takovy odpocinek samoziejmé umoznit. ZkuSenost tika, Ze
dovolend travend v laznich (nikoliv s ditétem, nybrz bez ného) je velmi UCinnym

psychohygienickym a rekrea¢nim opatfenim.

Muze se také stat, ze ten, kdo o dit€ peCoval, ndhle onemocni nebo ze v rodin¢ dojde k

jiné, tzv. havarijni situaci. Je tedy tieba, aby rodina s touto moznosti vzdy predem pocitala a
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m¢éla zajisténo, kdo a jak by se mohl o dit€ postarat. Neni-li opatfeni ditéte mozné v rdmci
rodiny, pfichdzeji v tivahu détska oddéleni nemocnic, mnohé denni nebo tydenni stacionare
maji dnes pro takové piipady vyclenéna lizka, pomahaji zdjmova sdruzeni rodic¢l — jen je

tteba, aby se rodice ve svém okruhu informovali v¢as a nedali se zaskocit nenadalou udalosti.

5.6 Rozdéleni roli v rodiné s postizenym ditétem

,Prozivat postizeni svého ditéte jen jako ,,nestésti” vede k pasivité a uzavieni do sebe,
a to opct nikomu neprospiva! Naopak, je tieba piejit do aktivity a pomahat ditéti 1 sobé¢.
Tohoto obratu je dosazeno tehdy, jestlize je pfijata situace sva a svého ditéte jako Zivotni
zkouska a ukol. Na zkousSku je nutno se pfipravit, tkol je tieba zvladnout. Musi byt sebrany
vSechny vlastni sily a soucasn¢ by méla byt vytvorena atmosféra spoluprace v okruhu svych

nejblizsich a v celém svém spolecenském prostiedi.

Ukol je také mozno rozvést do fady konkrétnich &innosti, uplatnit sviij organizaéni
talent Ci jin¢ dobré schopnosti, néco vymyslet, vyrobit, ziskat pomoc odbornych pracovnikaii,

zkratka nesed¢t se zalozenyma rukama a s litosti v dusi, ale pustit se do prace.

Me¢lo by byt pamatovano na jeden dobry ptiklad z ,fyziky vSedniho dne*. Tézkym
balvanem pohneme, jestlize ho rozdrobime na mensi kusy. Tézké bfemeno odneseme, kdyz je
rozdélime na vice dilti a kdyz si je na zada nalozi vice lidi. Neostychejme se tedy nékdy

pozvat ku pomoci ostatni ¢leny rodiny a své pratele.

Zkusenost také tika, ze péce o dité nema byt jen ,,zenskou* zalezitosti, ale od pocatku
je dualezité zapojit do ni i muze. Mnozi dimyslni, vtipni a dovedni otcové vytvofili pro své
déti s mentdlnim ¢i kombinovanym postizenim velice praktické pomicky, upravili jim
dopravni prostfedky, vymysleli ucelné hracky a pracovni nastroje. Pred 1éty tehdejsi Svaz
invalida uspotadal vystavu pomtcek pro postizené déti — a ukdzalo se, Ze naprostad vétSina jich
nepochézela od vyrobnich firem, nybrz pravé od otcli nebo jinych muzskych ¢lenti rodiny.
Pomucky mély tu nezaménitelnou charakteristiku, Zze byly zcela individualng ptizpisobeny
potiebam urcitého ditéte s danym zdravotnim postizenim. Takové napady se pak teprve stavaji

inspiraci pro vyrobce.
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I u nas se dnes uz Castéji stdva, ze napt. ve velkych prodejnach hracek jsou zvlastni
oddéleni s pomlckami specidlné ur¢enymi k vyvojové stimulaci déti s riznymi typy postiZeni,

a ze prodavaci jsou specialné $koleni k tomu, aby dovedli poradit.«"

6 Socialni sluzby

Socialni sluzby jsou o lidech v jejich pfirozeném prostiedi. Lid¢ jsou socialni tvorové.
VSichni si pfejeme mit své misto a roli v zZivoté spolecnosti, tam kde Zijeme a pracujeme.
Socialni sluzby maji za cil pomoci lidem udrZet si nebo znovu nabyt misto v Zivoté jejich
komunity, pokud toho sami nejsou schopni. Socidlni sluzby jsou zaméfeny na lidi na jedince,
jejich rodiny a na jejich socialni sité. Poskytovani sluzeb vyplyva z individualnich potieb lidi
a z celkovych potieb komunit, v nich tito lidé ziji. Potfeby jednotlivct se lisi ptipad od
ptipadu stejné jako potieby jednotlivych spolecenstvi. Lidé a obce maji svlij vlastni charakter,

historii, schopnosti, preference a zdroje. To znamend, Ze musi byt k dispozici takova nabidka

socialnich sluzeb, ktera tyto rtizné potieby bude schopna flexibiln¢ uspokojit.

6.1 Potreba socialnich sluzeb

Kazdy z nas se totiz dostava behem svého Zivota do obtiznych situaci. N&které z nich
nedokaze fesit bez pomoci nékoho druhého. V této chvili pak muize potiebovat socialni
sluzbu. Takové situace mohou byt, jak ukazuji nasledujici piiklady, velmi rozmanité, Clovéku
nezvlada piipravit si jidlo, potfebuje pomoci vstat z postele, umyt se, obléci se, s nakupy nebo
pottebuji doprovodit k 1ékari. Ma tézkosti v partnerském nebo rodinném souziti nebo se
nedovede branit nasili v rodin¢ a potiebuje pomoc, aby se domohl svych prav a zajmi.

Nemuze pracovat v bézném zaméstnani na otevieném trhu prace a musi se naucit
potfebnym pracovnim navykiim ¢i jinym socidlnim dovednostem. N&kdy nestaci pomoc Gfadu
prace a je tfeba chranéného prostfedi nebo individudlni pomoci druhé osoby, aby cloveék se
zdravotnim postizenim tyto dovednosti mohl ziskat, Je bez pfistiesi a nema moznost se umyt.
Potfebuje pomoc, aby si mohl samostatné obstarat bydleni. Prozil mimotadné obtiznou ¢i
traumatizujici situaci svého zivota (smrt blizkého, hromadné nestésti) a pottebuje okamzitou
podporu a zajem druhého clovéka, prostiedi bezpe¢i a porozuméni. Rodi¢e maji tézkosti s
vychovou svych déti nebo s péc¢i o né. Potfebuji podporu, aby mohli vytvotit détem domov a

umoznit jim optimalni rozvoj,

'S Internetovy zdroj: http.//www.rodina.cz/scripts/detail.asp?id=1796
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6.2 Poskytované druhy socialnich sluzeb

Moznosti jsou obrovské, zahrnuji sluzby, jako jsou osobni asistence, (tradi¢ni)
pecovatelska sluzba, rand péce, podporované bydleni, domovy, chranéné bydleni, azylové
domy, nocleharny, poradny, kontaktni centra, denni centra atd. Konkrétni pomoc a podpora
lidem se zajiSt'uje riznymi zpisoby a metodami, jako je naptiklad pomoc pii osobni hygiené,
donaska obédt, zajisténi dopravy, kontaktovani mladych lidi v ohrozujicim prostiedi, vymeéna

injek¢nich stiikacek, poskytovani rad a informaci, rozhovory, nacvik dovednosti a podobné.

6.2.1 Osobni asistence
Mezi poskytovani socidlnich sluzeb patii i osobni asistence, kterd umoziuje lidem s

velmi téZkym zdravotnim postizenim Zit zptisobem, ktery se nejvice blizi béznému Zivotu.
Sluzby osobni asistence maji klientovi zabezpecit zakladni zivotni potieby jak biologické
(pfijem potravy, toaleta, polohovani, hygiena, nakupy a pochtizky), tak i spole¢enské (pomoc
pfi vzdélavani, vykonu povoléani, kulturni a sportovni aktivity). Osobni asistence neni sluzba
orientovana na sebe samu, ale na klienta. Ridi se pfedevsim jeho potiebami a piedstavami a to

podle urcitych principt.
6.2.2 Prispévek na péci

ZiakKon o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sh.

Hlavnim poslanim zékona je chranit prava a opravnéné zajmy lidi, ktefi jsou oslabeni
v jejich prosazovéni, a to z riiznych divodua jako je vk, zdravotni postiZzeni, nedostate¢né
podnétné socialni prostiedi, krizova zivotni situace a mnoho dal$ich pfi¢in. Zékon ¢. 108/2006
Sb., o socidlnich sluzbach vytvaii pravni ramec pro nescetné mnozstvi vztahli mezi lidmi a
institucemi v piipadech, kdy je nezbytné zabezpecit podporu a pomoc lidem, ktefi se ocitnou
v neptiznivé socialni situaci. Zakon vymezuje vedle prav a povinnosti jednotlivci také prava
a povinnosti obci, krajt, statu a samoziejmeé také poskytovatelii socialnich sluzeb.

Vyse prispévku pro osoby do 18 let véku ¢ini za kalendarni mésic,
a) 3 000 K¢, jde-li o stupen I (lehka zavislost),

b) 5 000 K¢, jde-li o stupen II (stfedné tézka zavislost),

¢) 9 000 K¢, jde-li o stupen I1I (tézka zavislost),

d) 11 000 K¢, jde-li o stupeni IV (iplna zavislost).
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6.2.3 Nova pravidla rodicovského prispévku

Dnem 1. 1. 2008 nabyva ucinnosti zakon ¢. 261/2007 Sb., o stabilizaci vefejnych
rozpoctd, ktery se mimo jiné dotyka i zdkona ¢. 117/1995 Sb., o statni socidlni podpote, ve
znéni pozdéjSich predpisi. Ackoliv dochazi ke zméndm u sedmi davek statni socidlni
podpory, zaméfime se dale pouze na rodicovsky prispévek. U této davky se totiz zasadnim
zptisobem méni pravidla. Narok na rodicovsky piispévek v dosavadni podobé ze zikona
zanika. Rodi¢, ktery jej chce pobirat i naddle od 1. 1. 2008, musi o né¢j znovu pozadat. Narok
na rodiovsky ptispévek se ptiznava od 1. ledna 2008 na zdklad€ nové podané Zadosti, vzdy
na nejmladsi dit€¢ v rodin¢. Na dité dlouhodobé zdravotné postiZené je moZno Zadat a

nemusi byt nejmladsim ditétem v rodiné.

Zéakon nové umoznuje volit ti1 vySe rodicovského piispévku dané pevnymi mésicnimi
¢astkami a k tomu ptisluSnou délku pobirani: 11 400 K¢ do 2 let veéku ditéte, 7 600 K¢ do 3
let (u déti zdravotné postiZzenych do 7 let) nebo 3 800 K¢ do 4 let véku. Volba naroku se
provadi pisemnou zadosti opravnéné osoby na predepsaném tiskopisu a podava se uradu SSP,
ktery o rodicovském ptispévku a volbé naroku rozhoduje. Volbu naroku nelze meénit, a to ani
rodicem, ktery prevzal dit¢ do péce poté, kdy uz byla volba naroku provedena. Volbu naroku

1ze provést pouze do budoucna, nikoli zpétné.
I. ¢erpani rodicovského prispévku do 2 let véku ditéte.

Volbu naroku na cerpani rodi€ovského pfispévku ve zvySené vymeéte (11 400 K&
mesiéné) - je opravnén provest rodi€, kterému vznikl ndrok na penéZitou pomoc v matetstvi
nebo na penézitou pomoc z divodu porodu nebo pievzeti ditéte zakladdajiciho narok na
rodi¢ovsky prispévek (dale jen PPM) nejméné ve vysi 380 K¢ za kalendaini den. Narok a
vyse PPM se dokladd potvrzenim od zaméstnavatele nebo pfislusné spravy socidlniho
zabezpeceni. Volba naroku musi byt provedena do konce kalenddiniho mésice nasledujiciho
po kalendainim meésici, v némz dit¢ zakladajici narok na rodiCovsky ptispévek dosahlo 22
tydnii nebo 31 tydni, narodily-li se zarovenl 2 nebo vice déti. Do provedeni volby naroku

nalezi rodicovsky ptispevek v zékladni vysi 7 600 K& mésicné.
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II. ¢erpani rodic¢ovského prispévku do 3 let véku ditéte.

Volbu néaroku na cCerpani rodiCovského piispévku v zdkladni vyméte (7 600 K¢
meésicn€) — je opravnén provést rodi¢, kterému vznikl narok na PPM nebo nemocenské davky
v souvislosti s porodem ditéte. Volba musi byt provedena do konce kalendarniho mésice, ve

kterém dité zakladajici narok na rodi¢ovsky ptispévek dosahlo 21 mésicii.
I11. ¢erpani rodic¢ovského prispévku do 4 let véku ditéte.

O tento druh volby se nezada. Jestlize rodi¢ neuplatni do stanovené doby zadost o
volbu naroku na rodicovsky ptispévek do 2 nebo 3 let vé€ku ditéte a nebo nesplni podminky
této volby (napf. mu nevznikl niarok na PPM), nédleZi mu od kalendainiho mésice
nasledujiciho po mésici, ve kterém dité zakladajici narok na rodicovsky ptispévek dosahlo 21
mésicii, rodicovsky piispévek ve snizené vyméie (3 800 K¢ mésicné€), a to az do 4 let véku
ditéte. Stanovena vysSe rodicovského prispévku bez moznosti volby Rodi¢ pecujici o dité,
které bude k 1. 1. 2008 starsi 21 mésicii a mladsi 3 let véku, bude pobirat rodi¢ovsky
prispevek v zékladni vymeéie (7 600 K¢) do 3 let veku ditéte a nasledné rodicovsky piispevek

ve snizené vymeéie (3 800 K<) do 4 let veéku ditéte.

6.2.4 Podminky prispévku u zdravotné postizenych déti

U zdravotné postiZzenych déti ma rodi¢ narok nejdiive ode dne posouzeni ditéte
jako ditéte dlouhodobé zdravotné postizeného nebo dlouhodobé téZce zdravotné
postiZeného nebo po skonceni Cerpani rodiCovského piispévku ve zvySené vyméfe na
rodicovsky ptispévek v zakladni vyméie 7 600 K¢ do 7 let véku ditéte, a to bez ohledu na to,
jakou moznost Cerpani rodicovského piispévku zvolil pted posouzenim zdravotniho stavu

ditéte.

Narok na rodicovsky pfispévek v zékladni vyméfe nalezi i v piipadech, kdy
dlouhodobé zdravotné postizené nebo dlouhodobé téZce zdravotné postizené dit€¢ neni
nejmladSim ditétem v rodin€, pokud by jinak nalezel rodicovsky ptispévek na nejmladsi dité
v rodin€ ve snizené vymeétre anebo by narok na rodiCovsky piispévek na nejmladsi dité v
rodin¢ jiz nebyl. Podminka osobni celodenni a Fadné péfe musi byt splnéna u ditéte

dlouhodobé zdravotné postiZeného nebo dlouhodobé téZce zdravotné postiZeného.
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Prakticka Cast
7 Popis vzorku

Pro bakalafskou praci byl pouzit vzorek tficeti rodin, které pecuji o zdravotné
postizené dité. Tito rodinni piislusnici se schazeji pravidelné¢ se svymi handicapovanymi
détmi v obcanském sdruzeni D.R.A.K. Obc¢anské sdruzeni D.R.A.K. bylo zaloZeno lidmi,
ktefi se ocitli ve svizelné zivotni situaci. Narodilo se jim dité s t€lesnym postizenim nebo
byli nuceni sami zvladat disledky svého zdravotniho handicapu. Nékteré z nich zvladani
této situace obohatilo o zkuSenosti ¢i impulsy a podnitilo je k rozhodnuti poméhat jinym,
ktefi fes$i podobné nesnaze.

Zékladnimi hodnotami, na kterych je postavena ¢innost sdruzeni, jsou domov,
rodina, aktivita, komunikace (D.R.A.K.), respekt k jedine¢nosti kazdého cloveka a
svoboda ve vybéru moznych feseni individuédlnich problémii.

Cinnost sdruZeni je zaméfena na dvé skupiny ob&ani::

1) déti, mladez a dospéli s télesnym postiZenim,

2) pe€ujici maminky, tatinkové, rodiny.

Sdruzeni se snazi o to, aby byla obéma skupindm nabidnuta ucelend podpora
zahrnujici poradenstvi, vzdélavani, aktivizaéni programy, psychorehabilitacni setkani a
volnocasové aktivity.

Pro lidi s postiZzenim je nabizeno napf. rehabilitaéni plavani, kurzy prace s PC,
pomoc pii osamostatiiovani se a osvojovani sebeobsluhy, podpora pii rozvoji
prosocialnich kompetenci a specialni poradenstvi v oblasti kompenzacnich pomitcek,
socidlniho zabezpeceni, vzdélavacich prilezitosti a profesni orientace.

V ptipad€ pecujicich je reagovano na skutecnost, ze byvaji psychicky i fyzicky
pfetézovani, trpi nucenym stereotypem zivota, nedostatkem casu k béznym zivotnim
zélezitostem 1 potiebné relaxaci a ztratou podnétnych socidlnich kontakti. Proto jsou
nabizeny zejména tyto aktivity: klub maminek (propojeni rukodélnych aktivit s vyménou
zkuSenosti a neformdlnim posezenim), kurzy angliCtiny a prace na PC,
psychorehabilitacni pobyty s détmi, informacni a specializované poradenstvi a prednasky
se zdravotné socialni tematikou.

Sdruzeni D.R.A.K. se angazuje v osvetové-informacnich kampanich 1 pii
prosazovani opravnénych z4jmu lidi s télesnym postiZzenim a zce spolupracuje s organy

statni spravy, zdravotnickymi zafizenimi, $kolami a neziskovymi organizacemi podobného

37



zaméfeni. Spolupracuje také s partnery v zahrani¢i (Svédsko, SRN) pii harmonizaci

norem a piistupll k podpofte lidi s handicapem lidi v zemich EU.

8 Pouzité metody

r wr

Teoreticka cast:
v Analyza odborné literatury.

v Analyza aktudlnich internetovych zdroji.

Prakticka ¢éast:
v" Technika dotazniku.

v Sumarizace vysledkd dotaznika.

9 Cil dotaznikového Setreni

Dotaznikové Setfeni bylo zaméfeno na rodiny pecujici o handicapované dité, mélo za
cil zjistit odpovédi na otazky, které byly situovany na pftijeti postizeného ditéte do jejich
rodiny, propojené se zamétenim na dalsi ¢leny rodiny a jejich reakce na danou situaci. Déle
bylo Setfeni zaméieno na ptizptisobeni rodinného Zivota postizenému ditéti a jeho disledky na
funkci manzelstvi.

Dotaznikové Setfeni se snazilo nejenom zjistit vnitini problematiku rodinného Zivota,
ale zaméfilo se 1 na vnéjsi pomoc ze strany zakona o socialnich sluzbach. A v neposledni fadé

se Setfeni zaméfilo na vyfeseni a v lepSim piipad¢ i zajisténi budoucnosti postizenych déti.

10 Metoda dotaznikového sSetreni

Do dotazniku (viz. pFiloha ¢.1) byly zatazeny otazky, které byly koncipovany tak,
aby pomohly zjistit rodinnou situaci pii péci o postizené dit€. V dalsi jeho casti mohli
respondenti vyjadfit, do jaké miry jsou zatiZeni pé¢i o handicapované dité. Ve treti Casti
dotazniku mohli respondenti vyjadrit svoji spokojenost s nabidkou socidlnich sluzeb a vznést

pfipominky k novému zakonu o socidlnich sluzbach.
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10.1 Cilova skupina

Cilovou skupinou byli rodinni pfislu$nici pecujici o zdravotné postizené dité v Liberci,
ktefi se setkavaji v obanském sdruzeni D.R.A.K. Pomocna ruka pii rozdavani dotaznikl byla
podana rodinnymi ptateli, kteti se ve vySe zminovaném sdruzeni také schazeji s ostatnimi
respondenty a byli ochotni pomoci v tomto prizkumu. Vyhodnocené odpovédi se staly
podkladem pro pruzkum v rodindch, které pecuji o zdravotné postizené¢ dité. Pro vysokou
citlivost a intimitu pii sdileni svych rodinnych problémi, odpovidala tomuto cili i zvolena
metoda ziskdvani dat. Respondenti naseho prizkumu, ktefi peCuji o postizené dité, jsou
natolik vytizeni pé¢i o své dit¢, ze v mnoha piipadech nejsou ochotni spolupracovat pfi
prizkumech tohoto typu. Neochota spolupracovat pifi prizkumu nevyplyva pouze
z pretizenosti respondentli, ale v mnoha ptipadech i diskriminaci a ohroZzenim kombinaci
mnoha faktort, které svym charakterem nélezi ke skryté chudobé ¢i psychosocialni nebo
materialni nepohodé. Nejedna se o hloubkovy priizkum, ale pouze o vyjadieni respondentt,
ktefi byli v této citlivé zivotni situaci ochotni vyjadrit své pocity. Jako technika sbéru dat byly
pouzity standardizované dotazniky.

Dotaznikové Setfeni probihalo od mésice Fijna do konce prosince 2007 v Liberci.
Dotazniky byly distribuovany rodinnymi prateli, kteti zprostfedkovali kontakt s respondenty
sdruzujicimi se v ob¢anském sdruzeni D.R.A.K.

Do distribuce bylo dano 30 dotaznik, z ¢ehoZ se jich 23 vratilo zpét.

11 Predpoklady pruzkumu

Predpokladem naSeho prizkumu bylo zjisténi poznatki, které mély byt potvrzeny
nebo vyvraceny na zaklad¢ vyhodnoceni dotaznikového Setfeni. Na zacatku prizkumu byl
predpoklad toho, ze rodiny, které pecuji o handicapované dité, se dostavaji do postaveni, které
piinasi zatéz ve vSech smérech rodinného zivota.

Piedpoklady pruzkumu:

1) Autorka prace predpokladd, ze 85% manzelskych para privadi péce o

handicapované dit¢ az k rozvodovému Fizeni.

2) Autorka predpokldda, ze 90% rodin, které pecuji o handicapované dite,

prizpisobilo své rodinné aktivity svému ditéti.
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3) Ukolem priizkumu bylo zji§téni, do jaké miry se pro rodiée stava zatézujici

péce o postizené dité. Autorka prace predpokladala 95% az 100% zatiZenost.
12 Depistaz

Depistaz k dotaznikovému Setfeni byla provedena na zdklad¢ péti dotazniki, které
byly pfedbézné zprosttedkovany vybranym rodindm. Na zékladé¢ vyhodnoceni malého
ptedvyzkumu bylo upraveno formulovéani otazek pouzitych v dotazniku. Po vyhodnoceni bylo
zjisténo, ze respondenti ve dvou piipadech zjistili shodny vyznam v pojeti otdzky, proto byla
jedna znich z dotazniku vypusténa. Ddle ve tfeti ¢asti dotazniku, kterd byla zaméfena na
poskytovani socidlnich sluzeb bylo odpovidano velice stroze, nekonkrétné nebo viibec, proto

byla zvolena forma vymény uzaviené otazky za otevienou.

13 Vlastni realizace a zjisténi

Na prizkumu o zatizenosti rodin, které pecuji o handicapované dité, se podilelo 23
rodin, které peCuji ¢i v minulosti peovaly o postiZzené dité do 15 let. V nize uvedeném
grafu €. 1 jsou zjisténi o druhu postiZeni déti uvadény pocéty v hodnotach a v druhém fadku
v procentech pro orientaci v celkovém poctu respondenti z divodii moznosti vyskytu vice

druhil postizeni u jednoho ditéte.

Druh zdravotniho postizeni ditéte

m télesné postizeni m smyslové postiZzeni

O mentalni postiZzeni O kombinované postiZeni

13
44%

13% 10%

Grafé. 1
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I. Cast dotaznikového Setfeni zaméFena na prijeti handicapovaného ditéte do rodiny.

Vsechna rozhodnuti naseho zivota jsou naro¢nd, néktera méné jina vice. Rozhodnuti o
tom, zda-li se bude rodina starat o postizené¢ho clena, patii mezi ta nejnarocnéjsi,
nejzodpoveédnéjsi a v neposledni fadé emocné velice zatézujici. Graf €. 2 vypovidd o tom,

kdo z ¢lenti rodiny naSich respondentli se podilel na rozhodnuti pti volbé mezi doméci péci ¢i

ustavnim oSetfenim.

Kdo se z Vasirodiny podilel na rozhodnuti, Ze zvolite domaci péci na
misto péce utavni?

@ matka m otec O spole€né O jiny €len rodiny

13%

Graf ¢. 2

Podle vyhodnoceni dotaznikového Setfeni by se dalo fici, Ze vétSina respondentli stala
pred timto rozhodnutim poprvé v zivoté, bez predchozich zkuSenosti a hlavné bez jakéhokoli
piehledu o tom, co takova situace piinasi. Ve vétSin¢ piipadii nemohou fici ani Iékaii
kone¢nou diagnézu, na zéklad¢é které by se rodice mohli rozhodnout. Dal§im potfebnym
krokem je zkusSenost , kterd by podle respondenti do urcité miry také piispéla k tak
naro¢nému rozhodnuti, jakym je volba mezi Gstavni a domaci péci. Respondenti v dotaznicich
v poctu 8 pripadu (35%) uvedli, ze tato situace byla pro né zcela normalni a prijatelna, v
niZ nevahali a pfijali ji bez jakychkoli pochybeni.

Zde se autorka domniva, Ze se jednd pouze o zastiraci manévr, ktery k tomuto chovani
vede rodice, kteti se jest¢ nedokdzali vyrovnat s postizenim svého ditéte. Ze strany rodicu se
respondenti shoduji ve vybéru péce o své dité, kterou jsou ochotni poskytnout sami, ale
problém je viditelny spiSe ze strany prarodicl, konkrétné babicek, které by bez vahani ve
dvou ptipadech v dotaznicich zvolily ustavni péci. Babicka, v roli matky otce postizené¢ho

ditéte, se podle jedné¢ z maminek nedokdzala smifit s tim, ze by se jejimu synovi, coby v
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minulosti zdravému a cCipernému ditéti, mohlo narodit handicapované dité. Matka otce
postizeného ditéte se v tomto piipad¢ snazila pievést vinu na druhy ¢lanek rodiny, a to na
stranu matky. Coz by mohlo byt znamkou Sokové reakce na vzniklou situaci.

Jak jiz bylo vySe feceno, v 8 pripadech (35%) se respondenti v dotaznicich snazili
zastirat své pocity beznadéje a nechtcji se smifit a oficidlné pfiznat rodinny problém, ktery
pochopitelné v tomto piipadé vznikd. Rozhodnuti bylo pro rodi¢e handicapovaného ditéte
velice zatézujici, chybéla jim odborna pomoc a rada zkusenych odborniki nebo jinych rodica,
kteti se v minulosti s touto situaci jiz potkali.

Jak uvadi respondenti, nejvetsi zat€zi je psychika a emocéni vyrovnanost s danym
problémem a to v prvni fadé, protoze rodiCe, kteti se rozhodli pfivést na svét potomka, si
vysnili miminko ve vSech pozitivech a ani v tom nejhorSim snu si nepiedstavovali a ani
nepiipoustéli, ze by mohla nastat situace zcela opacnd. Rodice jsou ve své roli vZzdy pySni na
své potomky a predstavuji si jejich budoucnost a nahle ptichdzi faze Soku, setkani se
skute€nosti — realitou — mam postizené dit€. Mam postiZzené dité, to se urcité objasni, vyresi,
to nemiize byt pravda, pro¢ zrovna ja? My? Co jsme kde promeskali, kde jsme se provinili?
Kazdy ma k situaci jiny piistup, pfistupy jsou na vysost individudlni. Tatinek ma predstavu o
tom, ze jeho syn bude pokracovat v jeho stopach fotbalisty a maminka vidi dceru v baletni
Skole a nahle se narodi uzli¢ek, ktery potiebuje zvySenou péci a udajné dle Iékait nikdy
nebude moci pln€ splnit sny svych rodict, protoze je prosté jiny.

Proto rozhodnuti, zdali dat své dit¢ do ustavni péce, je nelehkym ukolem, ktery kazdy
z rodicu fesi individualné a nemizeme nikoho odsuzovat za to, jakym zptisobem se se situaci
vyrovna a v jakém rozsahu ji pfijme. Nebo nepiijme.

Péce o handicapované dit¢ piinasi fadu zatézovych situaci, se kterymi musi dle
vyjadieni respondentli rodina bojovat, ale na stran¢ druhé se respondenti v dotaznicich
vyjadiili, ze pocituji radost a veseli, které jim péée o jejich dité piinasi. Cést respondentt se
v péti piipadech (22%) vyjadrila se slovy, Ze za dobu, po kterou pecuji o své handicapované
dité, poznali mnoho novych pratel, ktefi jim s tvrdou realitou pomahaji bojovat. Je také
pravdou, Ze postizené déti jsou natolik emocionalné vazané na své rodice, ktefi jsou s nimi 24
hodin denné, ze pravé Gsmev na jejich tvafich je tim nejvétSim a mnohdy i jedinym
podékovanim rodi¢im za jejich péci. Rodina s postizenym ditétem si sviij zebiicek hodnot
podle vyjadieni respondentli postavi na odlisnych hodnotach nez rodiny se zdravym ditétem.
Rodi¢ dle vyjadieni respondentl v této nelehké roli pfichazi na to, ze véci, které vidél diive
jinak, a nebo jim vibec pozornost nevénoval, protoze je povazoval za bandlni - nedilezité,

sleduje nyni zUplné odlisSného thlu pohledu. Mnoho lidi doposud vénovalo pozornost
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handicapovanym pouze s védomim, jejich existence, ale v zZadném ptipad€ jim nepfislo na
mysl, Zze by se v této roli, kterd vede k pfehodnoceni celého zivotniho stylu, mohli v priabéhu
Zivota ocitnout prave i oni.

Jedna (4%) z rodin z celkového poctu respondentl uvedla, Ze vidi zménu Zivotnich
hodnot v pfechodu od materialnich hodnot k duchovnimu. Duchovni rast jim mnohdy poméaha
v nalezeni sebe sama, poméha nalézt vice lasky, kterou mohou Iépe piedavat a poskytnout
svému ditéti.

V péti (22%) piipadech pii vypliovani dotazniku vyjadfili respondenti své pocity bez
odpovédi, coz podle uvazeni autorky muze byt zplsobeno Sokovym stavem pii sd€leni
nepiijemné zpravy, se kterou se jeSté nedokdzali rodi¢e vyrovnat a pfijmout ho jako reélny.
Rodice, ktefi dokazali pfijmout své dit€¢ takové jaké je 1 s odliSnostmi, které jsou ocividné
v porovnani se zdravymi détmi, jsou silnymi osobnostmi, kterym patii obdiv a podékovani.
Obdiv nejen za to, ze poskytli domaci péci svému ditéti a nerozhodli se pro Ustavni oSetteni,
ale také pro to, Ze se dokazali obétovat pro své dité, protoze péce o handicapované dité je
zejména o obétovani, coz Clovek, ktery se v této situaci nikdy neocitl, nedokéaze aplikovat do
reality jako skutecnost. Nebo také naopak. Ten, kdo pfijal skuteCnost, Ze se mu narodilo
postizené dité, nepovazuje péci za obétovani?

Podle uvazeni autorky je tato necekand situace natolik citoveé zatézujici, Ze ihned po
sd€leni této zpravy odborniky rodi¢iim postizen¢ho ditéte, by méla byt nabidnuta pomoc ze
strany odborné nebo i ze strany rodin, které se v této situaci jiz ocitly a jsou ochotné
nabidnout své zkuSenosti a informace spojené s pé¢i o handicapované dit€¢. Nemusi se jednat
vzdy o vrozené postiZzeni, ¢i postizeni ziskané porodnimi komplikacemi, ale také mohou
nastat nahla zranéni, v jejichz dusledku by se mohlo ze zdravého ditéte stat dit€¢ postizené,
ponévadz nikdy nemiiZzeme ptedpovidat, jaké ndstrahy ndm osud pfipravi, kdy zejména
v détském véku je predpoklad traz pocetnéjsi. V roli rodi¢e pecovatele je mnohdy od nas
ocekavano kladné postaveni a vyrovnani se s problémem v co nejlepSim svétle, ale kdyz tato
situace nastane stavame se bezmocnymi. A proto by neméli byt odsouzeni rodice, kteti jesté
nenasli dostatek odvahy a rozhodli se pro volbu ustavni péce, protoze maji strach, ze danou
situaci nezvladnou. Prozatim vidi péci o své postizené dit¢ v cernych barvach, protoze nenasli
odhodlani s touto situaci bojovat. Tento okamzik se vSak mize dostavit pozdé&ji, pravé v dobg,
kdy bude rodina lépe psychicky vybavena, smifena a piipravena pecovat o své postizené dite.
Nékdo je schopen poradit si s problémem okamzité, jiny potiebuje vice ¢asu aby se dokazal

vyrovnat s neStéstim, které ho potkalo.
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Jak jiz bylo vyse feceno, kazdy z nds je jinak vybaven schopnostmi vyrovnat se se
zatézovou situaci, kterd ho potkala. Velmi casto se setkdvdme u rodic¢i v takovychto
zavaznych situacich, jakou bezesporu narozeni postizené¢ho ditéte je, se Sokovou reakci.
Postupem ¢asu jsou nuceni postavit se k situaci ¢elem a zacit bojovat. Ti silné&jsi bojuji, ale ti
,,slabsi boj*“ vzdavaji a odchazi z rodiny, opousti svého partnera?

Prvnim ptfedpokladem naSeho prizkumu byla domnénka, ze boj v péi o
handicapované dité¢ vzdava 85% respondentid z osloveného vzorku rodi¢h pecujicich o
postizené dité. Toto se vyhodnocenim dotazniki nepotvrdilo, o ¢emz vypovida graf &. 3.
Situace manZelské soudrznosti vypovida o tom, ze pouze 35% rodict z osloveného vzorku
respondentli pecujicich o handicapované dit¢ odeslo z rodiny. Nemtzeme odsuzovat ty, ktefi
tuto situaci nezvladli, ponévadz neni v naSich sildch posoudit toto nelehké postaveni a roli,
kterd je rodi¢i pfisouzena. Rodi¢ je vystaven nejen psychickému natlaku rodiny, ale také
jednanim s odborniky ¢i ufedniky, které v mnoha ptipadech rodic¢e psychicky podpofi. Stavaji
se 1 podle jedné (4%) vypovédi matky ptipady, kdy sdileni zpravy o stavu ditéte zrani
natolik, Zze rodi¢ nema silu zit s rodinou nadale, a feSi boj s tvrdou realitou rozvodovym

fizenim.

Ma péce o postizené dité vliv na rozpad manzelstvi?

O ano mne

Grafé. 3
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II. c¢ast dotaznikového Setfeni zaméiena na vliv handicapovaného ditéte
v provozovani rodinnych aktivit.

Druhym pifedpokladem naSeho prizkumu bylo tvrzeni, Ze rodiny, které pecuji o
handicapované dité, se dostavaji do postaveni, které ptfinasi zatéz ve vSech smérech rodinného
zivota. At uz se jednd o druhy zatéze, kterymi jsou psychika, finance, emoce ¢i fyzické sily,
tak naSim pfedpokladem bylo 90% zatizeni a nasledné ptizpGsobeni rodinnych aktivit
postizenému ditéti.

Tento predpoklad se potvrdil zejména v oblasti kulturniho a sportovniho vyziti rodiny.
Péce o handicapované dité s sebou piinasi velkou zatéz, proto nalézt spolecnou cestu v jejich
provozovani neni lehkou zalezitosti. Dalo by se v nékterych piipadech i konstatovat, ze
nalezeni spolecné cesty v provozovani rodinnych aktivit se stava neuskutecnitelné.

Jak uvadi respondenti v 19 pripadech (83%) jsou nuceni rozdélit si péci o své dite,
z ¢ehoz jeden mulze provozovat své aktivity a koni¢ky na ukor toho druhého, ktery vénuje
péci ditéti a naopak. Zbyly pocet respondentti (17%) odpoveéd na otazku neuvadi. Proto je pti
téchto naro¢nych situacich jak uvadéji 2 z dotazovanych rodin (9%), dilezity kompromis,
pomoci n¢hoz si rodi¢e zvoli program, na zéklad¢ vyziti kulturnich 1 sportovnich akci, které
rodi¢im pomahaji pifi silném zatizeni k uvolnéni mysli a nasledné relaxaci. Zvoleny
kompromis a provozovani svych vlastnich zalib je podle respondentii ve 2 pripadech (9%)
podporou pro dobry chod manzelstvi, které v nékterych pfipadech ztroskotd pravé na
psychické vyc€erpanosti a ztraté sil do dalSiho spole¢ného Zivota v pé¢i o handicapované dité.

Podle vlastni zkuSenosti autorky je chybou, jestlize rodi¢ pfijme roli ,,0obétniho
beranka* a nedokaze si pfipustit, ze by mél pecovat také sam o sebe, protoze dité potiebuje
svého pecovatele nejen v dobré psychické pohod¢ jako rodice, ale také v silné fyzické kondici
jako pomocnika pfi péci o né¢ho. Samoziejmé se nejedna o spolecné rodinné aktivity, protoZe
napiiklad k navstévé plaveckého bazénu jsou potiebni oba rodice, ponévadz neni ve
fyzickych silach samotné maminky, aby si v této narocné situaci poradila sama. Je pottebné
vzajemn¢ se dopliiovat a pomadhat, aby aktivity mohly probihat bezpecné pro ob¢ strany.
Piestoze je alesponl mald ¢ast respondenti (dva - 9%), ktefi absolvuji rodinné aktivity
spole¢né se svym ditétem, vyjadiuji své pocity v dotaznicich z téchto aktivit jako velice
zatézujici, ze kterych jsou pfi navratu domi znatelné unaveni.

S timto nazorem se z vlastnich zkuSenosti autorka plné ztotoznuje, ponévadz po
pfichodu domii neexistuje zaddny odpocCinek, ale nastupuje pfiprava k vecerni hygiené,
ptiprava vecete, ptipadné rehabilitace, uceni a procviCovani atd. Dité potfebuje péci neustéle a

nelze jej nékam odloZit na pozdéji.
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Ve dvou (9%) ptipadech dotazovanych respondentii si rodi¢e stézuji na nedostate¢né
bezbari¢rové piistupy k navstiveni kulturni pamaétek, proto rodi¢im nezbyva nic jin¢ho, nezli
nastudovat hrady a zamky pouze z literatury, coz je z nasi literarni nabidky dobrou pomiickou,
avSak realitu nemtze nikdy nahradit.

Podle vlastnich zkuSenosti autorky se déti ,,vozickari* zabyvaji ve svém volném case
poznavanim kulturnich pamatek s velkou zalibou, protoze doma jsou odsouzeni k upoutani na
invalidni vozik a nemohou provozovat aktivity jako zdravé déti, proto své chvilky travi nad
studiem literatury. Je potom pro né velkym zézitkem, kdyZz mohou nastudované informace
vidét na vlastni o¢i. Handicapované déti prozivaji tyto situace zcela odlisné od zdravych déti,
které¢ v dnesni postmoderni spoleCnosti travi nejvice volného casu u pocitacovych her,
namisto venkovnich aktivit na cerstvém vzduchu.

V péti pripadech (22%) pfistupuji ve svych odpovédich rodice jako k pomiicce,
prostiednictvim které integruji své dité do spolecnosti zdravych déti.

Jedna z otazek v dotazniku byla zamétena na rady a doporuceni, které by chtéli rodice,
ktefi peCuji o handicapované dité sd¢lit rodictim, které tento problém teprve potka a nebo se
v této situaci ocitaji pravé nyni. Odpovédi byly riznorodé podle osobnosti respondentt,
nékteti byli sdilni a chtéji se podelit o své zkuSenosti a poznatky pii péci o postizené dité, jini
jsou spiSe uzavieni, neptistupni s neochotou pod¢lit se o své trapeni.

Z téch sdiln¢jSich respondentil zaznély v dotaznicich v 7 pripadech (30%) rady a
doporuceni zalozend na velké trpélivosti a pevnych nervech. Matky, které se dozvédély o
postizeni jejich ditéte, se rozhodly bojovat do posledni chvile. Rehabilitovat své dite s velkou
intenzitou a docilit toho, aby jejich dité¢ dosdhlo stejné urovné jako déti zdravé do posledni
chvile, alespon malé¢ vidiny pokroku a Sance na uzdraveni. Ikdyz pozdéji zjistily, ze pokroky
jsou minimalni aZ mizivé, pfesto doporucuji poprat se s nastalou situaci, aby mohly byt klidné
samy pro sebe a mohly zit s védomim, ze pro své dité udélaly maximum.

Sdéleni diagnézy ze strany odbornikl vii¢i rodi¢iim je velkou odpovédnosti, a proto se
rodic¢e dostavaji do konflikth pfi zplsobu sdélovani neptijemné zpravy. Podle jedné (4%)
vypovédi respondentii se rodina setkdva nejcastéji s laxnim pristupem na socidlnich
uradech, kde podle doporuceni jedné z matek postizeného ditéte je nenechat se hlavné odbyt.
Pii komunikaci s Gfedniky jsou pry v nevyhodé matky samoZivitelky, které nemaji pii
vyfizovani na ufadech oporu v muzském pohlavi.

Na tento problém by chtéla autorka reagovat, protoze hlavné ze strany lékatt je tato
situace velice sporna, ponévadz rodi¢e na jedné strané¢ ocCekavaji otevieny pfistup od

odbornikli, ale na stran¢ druhé se lékafi podle vypovédi v odborné literature potkavaji

46



s negativni reakci rodicl, u kterych je podnétem Sokovy stav na sdéleni 1€katské zpravy jejich
ditéte. RodiCe zpravidla hledaji vinu na odbornicich a nechtéji slySet moznost vrozeného
postizeni, nechtéji nést na svych bedrech odpovédnost za zdravi svych déti.

V dotazniku jedna (4%) z matek uvedla, Ze pokud by méla ty zkuSenosti s péci o
handicapované dité, co mé dnes, a méla se rozhodnout, zdali se o své dit¢ bude starat sama,
zvolila by tstavni péci.

Co tici k raddm a doporucenim od autorky prace na zavér? Nezoufejte, pomahejte si
navzajem, vzdyt na pocatku problému se citi kazdy sam, potfebuje pomocnou ruku a dobrou
radu. Casem &lovék zjisti, Ze neni vie pouze Eernobilé, ale Ze existuji i svétlé chvilky napf.
v poznavani novych pratel. Velkou odménou za nasi lasku k ditéti je pravé jeho tasmeév, ktery
na nas ¢eka za poskytnutou péci. Mladi manzelé jsou mnohokrat postaveni pted tento problém
poprvé a tak se chovaji rozpacité a hledaji pomoc od druhych, a proto je velkou vyzvou pro
rodi¢e se zkuSenostmi, aby nevahali a poskytli své rady tém, ktefi je zrovna potiebuji.
Nenechte se odbyt od odbornikt, ufadii a dalSich, poperte se svym osudem se v§im vSudy.

Ttetim pfedpokladem naseho prizkumu byla zjisténi, kterd ukazuji na 95% az 100%
zatiZzenost rodi¢l ¢i rodinnych pfislusnik v péci o handicapované dité. Vysledkem
dotaznikového Setieni bylo zjisténi hodnot, které ukazuji téméf na stoprocentni zatizenost
rodin. Z diivodu poskytnuti moznosti vybéru respondentim ve zvoleni zatrzeni vice druhti
zatizeni bylo pfistoupeno k vyhodnoceni otazky formou pocetnich hodnot a v néasledném
druhém tadku grafu €. 4 autorka uvadi ptehled v procentech z celkového poctu respondentd,
kdy byla potvrzena v 15 (22%) piipadech zatizenost fyzicka, v 9 (13%) piipadech zatizenost

emocni, ve 14 (21%) piipadech psychickd a casova a v 16 (23%) ptipadech zatéz financni.
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CimZ se potvrdil na§ predpoklad ¢. 3, Ze péfe o handicapované dité prinasi

vysokou, témér 100% zatéz, at’ uz je zamérena na cokoli.

Jaky druh zatéze prinasi péce o handicapované
dité?

m fyzicka m emoCni O psychicka O ¢asova m financni

16 15
23% 22%

14
21%

13%

21%

Graf ¢. 4

I11. ¢ast dotaznikové Setieni zamérena na spokojenost s poskytovanim socialnich
sluZeb a na moZnost vyuziti svych kompetenci pri ipravé Zakona o socidlnich sluzbach
¢. 108/2006 Sb.

Vysledek 99 % nespokojenosti s poskytovanim socialnich sluzeb podle nového zakona
o socialnich sluzbach, kdy pouze jeden zrespondentd neni nespokojen mluvi za vSe.
V kazdém dotazniku zaznéla alespoii Castecnd nespokojenost.

Matky jsou atakovany, aby si hledaly zaméstnani pii péci o jejich dité, coz je
v ptipadech 24 hodinové péfe nerealizovatelné. Maminky se dostavaji nejen do Casového
presu, ale také jim nezbyvaji fyzické sily na to, aby se po navratu ze zaméstnani mohly
postarat o své dité. Matka je nucena v mnoha piipadech polohovat dit¢ osmkrat az desetkrat
za noc, coz je velkym vypétim pro organismus, ktery by mél nasledné odvést stoprocentni
funkci v zaméstnani. Odbornici namitaji, Zze existuje moznost asistence, ale za tu jsou matky
nuceny zaplatit a zpravidla to byva vétsi Castka nez vyplata pii ¢astecném pracovnim uvazku,
protoze na plny tivazek to z ¢asového hlediska neni mozné zvladat.

Je pravdou, ze ve Skoldch jsou poskytovani asistenti placeni Skolstvim, ale
v kompetenci tohoto asistenta neni péce o dit¢ o prestdvkach a zajisténi zdkladnich potieb,
kterymi jsou strava a hygienické potieby. Na tyto sluzby uz by musel byt k dispozici socialni
asistent, ktery by je samoziejmé za vyplatu z piispévku na péci poskytl. Coz je v ptipadé

matky samozivitelky zcela zadsadnim zasahem do finan¢niho rozpoctu rodiny. Proto si
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maminka rad¢ji finance ponechd a kazdou potiebnou prestavku dojde poskytnout péci svému
ditéti sama. VSude je prosazovana demokracie, ale zdravé déti maji zajistény také bezplatny
pristup ke vzdélani, kdezto postizené si musi za asistenci platit. Vzdyt' i handicapované dité
ma pravo zit jako normdlni Clovek. A €lovek, ktery v téchto vécech rozhoduje pouze od stolu,
nemuze posoudit skutecnou realitu zodpovédné.

Stézejnim problémem z pohledu socialniho jsou finance, které 1 pfi nejvyssi Céstce
prispévku na péci podle zaopattenosti ditéte nestaci. Rodice jsou nuceni pouzivat rizné druhy
pomiucek pro odlehéeni péce a nejenze jsou Spatné a zdlouhavé dostupné, ale hlavné rodina
nemd finance na jejich pofizeni. Je pravdou, Ze pojistovny se z velké casti spolupodili na
financovani zdravotnich pomticek, ale na druhé stran¢ je pro znacnou c¢ast velkou zatézi 1
zbylé spolufinancovani. Dalsi velkou zatézi pti potfizovani téchto pomucek je zdlouhavé a
sloZité papirovani a vyfizovani poukazi od 1ékati k posudkovym lékaitim az k pojistovnam.

Na jedné strané jsou ustavy pieplnéné postizenymi détmi a ve vSech médiich je
prosazovana domadci péce a na stran¢ druhé se legislativa nesnazi odvést jakousi odménu
rodindm za to, ze jsou ochotni peCovat o své dité¢ samy. Spousta lidi namita, ze lidé, ktefi
pecuji o postizené, si pouze zajistuji ptijem rodiny, protoze nemusi hledat jiné zaméstnani,
coz se samoziejme v ne¢kterych piipadech stava, ale jedna se spise o zneuzivani péce u starych
lidi. Ale v téchto pfipadech jsou to tvrzeni proti tvrzeni, protoze péCe o handicapa piinasi
spoustu zatéze, kterou je mozné posoudit az na zédklad¢ osobni zkuSenosti.

Spousta rodin pecujicich o handicapované dité se naléza v tézké Zivotni situaci a je
opravdu na povazenou porovnat finan¢ni podporu postizenych a sponzorské ptispévky a
nakupy sportovcu. V oblasti podnikani a sportu se toCi finance v zavratnych ¢astkach kazdy
den a rodin¢, ktera nema dostatek financi nezbyva v mnoha piipadech nic jiného, nezli se
zapojit do sbirky pfes televizni pofady, aby mohli svému ditéti poskytnout alespont zakladni
zdravotni pomticky ¢i léky k jeho existenci.

Jak jiz bylo vySe feCeno posuzovani piispévku na péci je znaénym problémem
zejména pro jeho zneuzivani, proto byli legislativné zavedeni posudkovi Iékaii a vymezeni
socialni pracovnici, na jejichz zéklad¢ jsou vypracovany zavérecné zpravy, kterymi by mélo
byt zneuzivani chranéno. V praxi si vSak rodice sté¢zuji na neodborné posuzovani, které je
v urcitych ptipadech zjevné i z laického pohledu a pieci je pro nejvyssi prispévek pii uplné
zavislosti nedostacujici. V téchto pifipadech jsou na tom nejhiife matky samozivitelky, které
nemaji moznost dal§iho zamé&stnani, ale i1 Uplné, pocetnéjsi rodiny se ocitaji v tizivé financni

situaci a pfivitaji kazdou ¢astku k zajisténi lepsiho rodinného zazemi.

49



Graf €. 5 o spokojenosti respondentli s poskytovanim a sdilenim informaci dle Z ¢.
108/2006 Sb., vypovida o 22 ptipadech (96%) nespokojenosti respondentti, kterych se dana

problematika nejvice dotyka.

Resi zakon o socialnich sluzbach integraci vaseho
ditéte do spolec¢nosti?

O ano Ene

4%

96%

Grafé. S

Jak vypovida graf €. 5, respondenti téméf ve stoprocentnim zastoupeni vyjadfili
velkou nespokojenost, ktera se tyka integrace jejich déti do spolecnosti. Spolecnost vystavuje
rodice riiznym nastraham, at’ uz co se tyce bezbariérovych piistupt ¢i vzdélavani jejich ditcte.
Z vybranych druhi integrace byla respondentliim nabidnuta moznost zvoleni vice moznych
odpovédi, proto k vyhodnoceni otadzky byly zvoleny pocetni hodnoty a v druhém tadku pod
hodnotou i procentuelni ptehled z celkového poctu respondentl. Nejvétsi diraz je podle
vyhodnoceni kladen na finanéni zaopatfeni. Druhy v pofadi je kladen diraz na socidlni
pomoc, coz souhlasi s nespokojenosti respondentli se zakonem o socidlnich sluzbach. Na
ttetim misté¢ je podle rodici dulezité celkové zapojeni ditéte do spolecnosti, pro jeho
osvojovani navykii a uméni ditéte pohybovat se samostatné, byt i za doprovodu asistence.
V deseti ptipadech zatrhli rodi¢e diiraz na vzdélavani, chtéji, aby jejich handicapované dité
mélo stejné moznosti a podminky jako dit¢ zdravé. Coz je velice dulezité pro orientaci ditéte
mezi zdravymi détmi a na stran€ druhé i posilenim kamaradskych vztahli mezi ostatnimi

détmi, které jsou nuceny upravit zebii¢ek hodnot na jinou troveil nez jsou zvykli.
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ZkuSenosti respondentt s integraci do Skol mezi zdravé déti vypovidaji podle uvazeni
autorky o lepSim upevnéni vztahi a jinému pfistupu k handicapovanym lidem. V mnoha
pripadech vzniké problém mezi handicapovanymi a zdravymi lidmi v nedostatku komunikace
a bezprostiednim kontaktu.

Ve dvou ptipadech dotaznikli byla vyuzita jind moznost formou oteviené odpovedi na
zapojeni svého ditéte do spolecnosti, o ¢emz také vypovida graf €. 6. Rodice vidi nejvétsi
uspech alespon v ¢asteCné samostatnosti svého ditéte, jakym je obsluha pii jidle, piti, oblékani
apod. A dalsi dillezitou véci podle rodi¢h je pozitivni prozivani kazdé Zivotni situace, ve které

se dit¢ prave ocitne.

Na co kladete nejvétsi duraz pfi integraci vaseho
ditéte do spolec¢nosti?

@ finance m socialni pomoc 0O vzdélavani 0 integrace m jiné
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18%
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Graf¢. 6
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V zavéru dotazniku zaméteného na rodiny, které pecuji o handicapované dité, jsme se
zeptali, kdo zrodi¢t ditéte dotaznik vyplnil. Pfi pohledu na graf €. 7, musime v 83%
podékovat maminkam, ve 4% tatinkim a ve 13% obéma rodif¢im, kteti vypliovali
dotaznik spolecné, za jejich jinak ur€ité vazeny Cas straveny nad ochotou podélit se se svymi

problémy, ale zarovei i radostmi, které jim péce o jejich dité piindsi.

Kdo vyplnil dotaznik?

m matka motec O spole¢né

13%

83%

Graf .7
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14 Zavér

Pearl S. Buckova ftekla: ,, Kazdy duch ma pravo plné¢ se rozvinout. Moznd, Ze se
rozvine jen malo, ale 1 na to ma pravo, stejné pravo jako mas ty nebo kdokoliv jiny. Odeptes-
li mu pravo védét to, co mize védet, dopoustis se bezpravi.” Snahou vsech, ktefi se vénuji
hendikepovanym lidem, je odstranovat, nebo alesponi minimalizovat toto bezprdvi a umoznit
jim, aby svij zivot zili naplno a mohli zazivat stejné pocity Stésti, radosti a spokojenosti jako
t1, ktefi Zadny zdravotni ¢i télesny hendikep nemaji.

V nasi postmoderni spolec¢nosti zije veliké mnozstvi handicapovanych lidi, z ¢ehoz
pomérnou ¢ast tvoii déti. Z tohoto se da predpokladat, Ze se kazdy z nés s timto ¢lovékem
setka. Jsou mezi nami taci, kteti ptistupuji k této problematice lhostejng€, ale na druhé stran¢
jsou 1 lidé, kteti se z vlastni iniciativy, at’” uz z odborného hlediska ¢i laického pfistupu,
zajimaji o handicapované déti intenzivné, s radosti a hlavné s ochotou pomoci. Kazdy, kdo
chce t¢émto détem a jejich rodinam pomoci a porozumét, by se m¢l zajimat o jejich problémy,
prohloubit si znalosti jejich problematiky. Z minulych let nam zdstal vii¢i handicapovanym
velky dluh, proto nejen odbornici, ale také specialisté by se méli z tohoto poucit, vynahradit
chyby, kterych se diive dopoustéli a zacit je brat jako sobé rovné.

V této bakalaiské praci byla nastinéna problematika rodin, které pecuji o
handicapované dité, jejimz cilem bylo shrnuti zkuSenosti, které byli ochotni poskytnout za
pomoci prizkumu respondenti v roli rodi¢i. Zamérem bylo, aby tato problematika byla
srozumitelnd 1 laikiim, ktefi nemaji Zadné zkuSenosti s touto péci. Zplsoby, jakymi se rodina
vyrovnava s postizenim ditéte, l1ze vyuzit pro rodiny, které se ocitly v této obtizné Zivotni
situaci a nejsou na ni pfipraveny. Rovnéz i pii vzdélavani ¢i integraci postizeného ditéte se
setkdvame s mnoha problémy, které jsou spolecné vSem, ktefi se s nimi potkavaji, at’ uz je
zamér jakykoliv. Na zakladé téchto zkuSenosti je pfedpokladano, Ze teoretickd i1 prakticka ¢ast
této bakalarské prace bude pfinosnd i pro ty, ktefi nepracuji nebo se nesetkavaji s postizenym
ditétem, ale pouze se o tuto problematiku z jakéhokoli diivodu zajimaji.

Je tfeba respektovat individualitu klientl, umoZnit jim svobodnou volbu
poskytovanych sluzeb a vytvaret takové podminky, aby mohli ze svého handicapovaného

ditéte vychovat jedince, ktery by se stal co nejvice sob&stacny.
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15 Navrh opatreni

v' vychovné

V tomto piipadé¢ vidim opatfeni zejména v postoji rodi¢ - dit€. Velkd citova vazba
musi, zejména v predSkolnim véku, prechdzet v sebeprosazeni ditéte. Postizeni v tomto
pfipad€ negativné ovliviiuje pfedevs§im rozsah zkuSenosti. Rodi¢ musi dité pfipravovat na
Skolni konfrontaci s realitou. Postizenému ditéti déla velké problémy akceptace na prostiedi s
détmi postizenymi, natoZ potom integrace mezi déti zdravé. Postoj, ktery dit€¢ ve spole¢nosti
svych vrstevnikl ziskd, mé pro sebepojeti a celkovy vyvoj osobnosti zna¢ny vyznam.

V' socialni

Dalsim doporucenim je potfeba socialniho kontaktu, kterd je blokovana pohybovymi
obtizemi déti. Rodice maji tendenci vychovavat dité v zavislosti a neuvédomuji si nasledek
své nadmérné precitlivélé péce, ve které dit¢ vychovavaji.

Na ufadech socialni péfe se nenechat odbyt argumenty socidlnich pracovnikl a
bojovat za sva prava, ktera jsou s pé¢i o handicapované dité spojena. Vzdyt rodice ditéte se
ocitli v této situaci nezavisle na své villi, takZe by spole¢nost méla mit slova pochopeni a
porozumeéni piipravena rozdavat velkymi dousky.

Preferovat socialni sluzby zajistujici zdravotné postizenym lidem mozZnost setrvat
v rodinném prostfedi pfed jejich umisténim v Gstavech socidlni péce. Prosazovat rovnost
poskytovatelll sluzeb, spocivajici ve stejném ptistupu k vetejnym prostredkiim.

Socialni sluzby by mély fungovat tak, aby se rodina nezhroutila, kdyZ se stara o svého
zdravotné€ postiZeného c¢lena.

Spole¢nost musi ukoncit otroctvi maminek obétujicich se pro své handicapované dité
tim, ze jim nabidne G¢innou a chéapajici pomoc.

Dodrzovat svobodu volby a rozhodovani pro kazdého jednotlivce. Pravo zajistit viem,
tedy 1 zdravotné postizenym, tak aby mohli sami svobodné rozhodovat o svém osudu nebo
rodice o osudu svych postizenych déti a mohli se rozhodnout, jakou péci ¢i respitni péci si
zvoli.

v vzdélavaci

Doporucuji klast velky diraz na Skolni uspéch, ktery by mohl vyrovnavat jiné, zjevné
nedostatky postizeného ditéte. Détem, které maji zajem o své vzdélani, dodava skola veliké
sebevédomi a motivaci. Do budoucna v ném déti vidi seberealizaci pii vybéru svého povolani

a nasledné zapojeni do spolecnosti zdravych lidi.
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v psychologické
Rodi¢lim, ktefi peCuji o handicapované dité¢, doporucuji navstévu psychologické
poradny, protoze vnimaji svlij problém s ditétem velice intenzivné a v mnoha piipadech jim
zacinaji dochazet sily v boji o co nejlepsi a nejkvalitnéj$i budoucnost ditéte. Tento problém
pfechazi ve znacnou reakci provazenou hadkami v roding, coz mlze vést i k naslednému
rozvodovému fizeni. A proto povazuji pomoc psychologa s pfibyvajicimi problémy spojenymi

s péci o jejich dité za bezpredmétnou.
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17 Prilohova cast

Ptiloha ¢.1: Dotaznik pro rodiny se zdravotné¢ postizenym ditétem

(viz.text - s.38)
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Vazeni rodice,

dovolte, abych Vas oslovila ve véci spoluprdce v malém empirickém
prazkumu. Cilem tohoto priazkumu je snaha o zmapovani soucasné situace
rodin, které pecuji o handicapované dité.

Rada bych Vas poprosila o pomoc pii hledani odpovédi na nékolik
otazek, které se tykaji motivace rodin pti rozhodovéani zdali jsou schopni
postarat se o zdravotné postizené dité ve své rodin¢. Déale bych chtéla zjistit,
do jaké miry ovliviiuje handicapované dité rodinny Zivot a co Vam pomaha ve
vasem snazeni a co vam naopak chybi, co byste potiebovali k tomu, abyste
mohli co nejlépe zvladat svou rodicovskou ulohu.

Vysledky tohoto prizkumu budou zpracovany v zavérecné bakalarské
praci, kterou Vam v ptipad€ z4jmu rdda poskytnu.

Mohu Vas ujistit, ze zddné osobni tdaje nebudou dale nikde a nikomu

poskytnuty.

Piedem dé¢kuji za vasi pomoc,

Studentka Technické univerzity v Liberci

Bohdanka Capuli¢ova
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Dotaznik pro rodiny se zdravotné postiZenym ditétem

Vazeni rodice, Potradové Cislo:

tento prizkum si klade za cil zmapovat soucasnou situaci rodin, které pecuji o
zdravotné postizené dite.

Prosim, abyste dotaznik ¢iteln¢ a otevien¢ vyplnili. Vysledky budou

zpracovavany anonymné a nemohou bvt v 7zadném pfipad€ zneuzity proti Vam.

Deékuji Vam za Vasi pomoc pfi mém priuzkumu.

Pokud jsou v otdzce uvedené moznosti, oznacte svoji odpoveéd tak, ze u kazdé
otazky udélate kiizek (X) do odpovidajiciho ¢tverecku Ll

U ostatnich otazek je ponechano volné misto na Vasi ¢itelnou odpoved.

1. KdyZz Vam bylo sdéleno, Ze VaSe dité bude s nejvétsi pravdépodobnosti
handicapované, kdo se nejvice podilel na rozhodnuti, Ze nezvolite moZnost

ustavniho oSetreni?

a) Matka
b) Otec

c) Oba spolecné

O 0O O O

d) Jiny ¢len rodiny

2. Jaky zdravotni handicap ma VaSe dité?

a) télesné postizeni

b) smyslové postizeni

c) mentalni

O 0O 0O O

d) kombinované postizeni
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3) Jak dlouho se starate o VaSe zdravotné postiZené dité?

4) Kolik je ve VaS$i rodiné dospélych osob a kolik déti?

déti dospéli

5) Je ve Vasi rodiné vice déti se zdravotnim postiZenim?

ANO [0 NE [
6) Jak reagovala VaSe SirSi rodina (rodife, sourozenci ditéte,

pribuzenstvo) na VaSe rozhodnuti pecovat o dité se zdravotnim

postiZzenim?

7) Jaka pozitiva VaS$i rodiné prinasi ¢i prinesla péce o handicapované

dité?

8) Do jaké miry ma spolec¢né souZiti se zdravotné postiZenym ditétem vliv

na spolecenské rodinné aktivity ?

9) Vedla péce o VaSe handicapované dité k rodinnym problémim, které

vyustily aZ v rozpad manzelstvi?

ANO O NE O

10) Kdo dotaznik vyplnil?

a) matka [
b) otec Ol
c) oba spoleéné [
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11) Jaka doporuceni nebo rady byste uéinili na zakladé Vasi zkuSenosti

jinym rodinam, které pecuji o zdravotné postizené dité?

12) Jaky druh zitéZe prinaSi VaSe snaha o zapojeni VaSeho

handicapovaného ditéte do spole¢nosti?

a) fyzicka
b) emocni
c) psychicka

d) ¢asova

(I N R I O N A

¢) financ¢ni

13) Myslite si, Ze novy zakon o socidlnich sluZbach dostatecné FeSi pomoc

pri Vasi snaze o zapojeni VaSeho handicapovaného ditéte do spolec¢nosti?

ANO 0O NE O

14) Kdyby bylo ve Vasi kompetenci upravit Zakon o socialnich sluzbach,
jakych zmén by se upravy tykaly?

15) Na co kladete nejvétsi daraz pri vkladani vasSeho usili do budoucnosti
VaSeho handicapovaného ditéte?
a) finan¢ni zajisténi

b) socialni pomoc

c) vzdélani

d) integrace

O O0O0oaod

e) jiné (uved’'te prosim priklad)

Dékuji Vam za vyplnéni dotazniku!
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