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Abstrakt

V soucasné dobé mé vice nez miliarda lidi na celém svété néjaké zdravotni
postizeni. V procentech je to vice nez 15% lidi zcelé zeméekoule. (WHO.) Pro
souCasnou dobu je v pé¢i o osoby se zdravotnim postizenim typicky komplexni a
koordinovany ptistup. Zaroven se ovSem objevuji i jiné nazory a pristupy, které kladou
daraz napft. na specificky ptistup konkrétniho odborného zatizeni. Nesmirné dilezitym
se jevi téz zapojovani rodi¢l nejen do vlastni péce o jejich déti se zdravotnim
postizenim, ale také do rozhodovaciho procesu, kdy je zapotiebi jim vytvofit dostatecny

prostor pro jejich vlastni pohled na danou problematiku.

Prvni kapitola se tykd zdravotniho postizeni. V podkapitolach rozebirdm jednotlivé
rozdéleni postizeni. Druhd kapitola je v€novana pojmu rodina, jeji funk¢nosti a typim.

Tteti a zaroven posledni kapitola z teoretické Casti se vénuje socidlnim sluzbam.

Na vyzkum jsem pouzila kvalitativni metodu. K vysledkiim jsem dospéla diky
polostrukturovanému rozhovoru. Zkoumala jsem dva vyzkumné soubory, z nichZ prvni
tvofila zafizeni, ktera poskytuji domovy pro osoby se zdravotnim postizenim. Jedno
bylo z Kutné Hory, druhé z Odlochovic. Druhy vyzkumny soubor tvofily matky déti

S télesnym a kombinovanym postizenim z okoli Kutné Hory.

Cilem mé prace je porovnani komplexnosti péce v odbornych zafizenich a v

domaci péci.

Vysledky vyzkumu ukézaly, ze se rodiCe svym détem vénuji naplno, ale neciti
podporu statu. V zarizenich, ktera poskytuji domov pro osoby se zdravotnim
postizenim, jsem se soustfedila na celkové zdzemi klientli. To jsem zjiStovala pomoci
rozhovorll se zaméstnanci. Z rozhovord vyplynulo, Ze zafizeni jsou 1épe uzpusobena
zajmim klientd, dostava se jim zde komplexngj$i péce. Rodie sice svym détem
ptizplsobili Zivot, byt, ale neni pro n€ jednoduché najit détem vyhovujici a smysluplné

vyZziti jejich volného Casu. Rodice se setkali s nezajmem statu i spolecnosti. Pro dospélé



a deti s telesnym nebo kombinovanym postizenim, neni v Kutné Hofe a jejim okoli

dostatek volnocasovych aktivit.

Moje prace je mala sonda do problémi rodict déti s postizenim a dospélych
s postizenim. Tuto praci bych rada poskytla nékterému socidlnimu utradu, ktery se touto
problematikou na Kutnohorsku zabyva. Tfeba mé vyzkumy ptispé&ji k lepSimu ptistupu

ufadi k rodindm s postizenymi détmi.



Abstract

Over a billion people, more than 15% of the world's population, have some form of
disability. For the present time is in the care of persons with disabilities typically
comprehensive and coordinated approach. However, there are other views and
approaches that emphasize e.g. to specific access a particular facility. Extremely
important is the involvement of parents not only to take care about their own children
with disabilities, but also in decision- making process when they are needed to create

sufficient space for their own view on the issue.

The first chapter deals with disability. The individual sub-sections analyze the
distribution of disability. The second chapter is devoted to the concept of family, its
functionality and the types of. The third and final chapter of the theoretical part is

devoted to social services.

The research | used a qualitative method, the results came through I half structure
interview. | examined two research files. The first was facilities that provide homes for
people with disabilities. The first one was from Kutna Hora and the second one from
Odlochovice. The second research sample consists of mothers of children with physical

and multiple disabilities from around Kutna Hora.

The aim of my thesis is to compare the complexity of care in specialized centers

and home care.

The research results showed that parents spend time with theit children full, but do
not feel state support. | concentrated on total client base, which | examined through
interviews with employees in facilities. The interviews revealed that the facilities are
better adapted to the interests of clients, they providing them more comprehensive care
here. Although the parents adapt their life and home to their children, but it is not easy
for them to find suitable and meaningful use of leisure time for their children. Parents
met with state and society indifference. In Kutna Hora and its surroundings is not

enough leisure acitivitie for adults and children with physical or multiple disabilities.



My thesis could be used as a small probe into the problems of parents of children
and adults with disabilities. This thesis | would like to provide social office that this

issue deals in the Kutna Hora and its surroindings, due to improvement of this situation.
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Seznam pouzitych zkratek

WHO = World Health Organization (svétova zdravotnicka organizace)
I1Q = Inteligen¢ni kvocient

DMO = Dé&tska mozkova obrna



Byt jiny neznamena nutné néco negativniho. Byt jiny znamena tfeba byt hvézdou.*

(Ed Roberts, zakladatel hnuti Indenpendent living)

Uvod

Ma prace bude pojednavat zejména o péci o osoby s télesnym a kombinovanym
postizenim v odbornych zafizenich a domacim prostfedi. Toto téma jsem si vybrala,
nebot’ m& problematika zajima a chtéla jsem zjistit, jak se Ceska republika dnes k
problematice stavi. Stat se snazi o podporu doméaci péce a zatizeni rodinnych typti. M¢é
vSak hlavné zajimal postoj rodict a zatizeni, zdali citi néjaky posun.

Cilem mé prace je porovnani komplexnosti péce v odbornych zatizenich a domaci
péce.

V soucasné dobé ma vice nez miliarda lidi na celém svété néjaké zdravotni
postizeni. V procentech je to vice nez 15% lidi z celé zemé¢koule. (WHO.) Pro
soucasnou dobu je v péci o osoby se zdravotnim postizenim typicky komplexni a
koordinovany ptistup. Zaroven se ovSem objevuji 1 jiné nazory a piistupy, které kladou
daraz napft. na specificky ptistup konkrétniho odborného zatizeni. Nesmirné dilezitym
se jevi téz zapojovani rodicli nejen do vlastni péfe o jejich déti se zdravotnim
postizenim, ale také do rozhodovaciho procesu, kdy je zapotiebi jim vytvofit dostatecny
prostor pro jejich vlastni pohled na danou problematiku.

Na vyzkum jsem pouzila kvalitativni metodu, k vysledkiim jsem dospéla diky
polostrukturovanému rozhovoru. Vyzkum probihal na pifedem zvoleném misté.
Vyzkumny soubor ¢. 1 probihal v jejich zaméstnani a pro vyzkumny soubor ¢. 2 jsem
zvolila neformdlni misto, které bylo pfedem domluveno, bez pfitomnosti jiné osoby.
Vyzkumny soubor ¢. 1 tvofilo celkem Sest pracovnic, z toho pét z jednotlivych
domacnosti Integrovaného centra socidlnich sluzeb Odlochovice a jedna z Centra U
Bartoloméje v Kutné Hofe. Vyzkumny soubor €. 2 tvofilo 5 respondentii, a to matky

déti s postizenim.

Jednim z omezeni mé prace byla nekomunikativnost rodi¢t. MoZzna to zapfic€inil i

strach z toho, Ze by se jejich ndzory mohly dostat do nepovolanych rukou nebo fakt, ze



o tom prosté jenom nechtéji mluvit, protoze se s tim celkové jesté nevyrovnali, s ¢imz
jsem pocitala, nicméné praci mi to neusnadnilo. DalSim omezenim byl pfistup
odbornych zatizeni. Zkontaktovala jsem jich nékolik, ale pouze dvé byla ochotna se

mnou spolupracovat.



Soucasny stav

1. Zdravotni postiZeni
V zdkonu o zameéstnanosti ¢. 435/2004 Sb., §67 v jeho III. ¢asti mizeme nalézt

definici, co znamena ,,0s0ba se zdravotnim postiZenim je fyzickd osoba, které jsou

a. organem socialniho zabezpeceni uznany invalidnimi v tretim stupni (ddle jen
"osoby s tezsim zdravotnim postizenim"),

b. orgdnem socidlniho zabezpeceni uzndny invalidnimi v prvaim nebo druhém
stupni,

C. rozhodnutim uradu prace uznany zdravotné znevyhodnénymi (dale jen "osoby

zdravotné znevyhodnené”).

Za zdravotné znevyhodnénou osobu Se povazuje fyzicka osoba, ktera ma takovou
funkcéni poruchu zdravotniho stavu, pri které ma zachovanu schopnost vykonavat
soustavne zaméstnani nebo jinou vydélecnou cinnost, ale jeji schopnosti byt nebo zustat
pracovné zaclenéna, vykonavat dosavadni povolani nebo vyuzit dosavadni kvalifikaci
nebo kvalifikaci ziskat, jsou podstatné omezeny z duvodu jejiho dlouhodobé

nepriznivého zdravotniho stavu. “ (zékon ¢. 435/2004 Sh., 0 zaméstnanosti, §67)

Umluva OSN popisuje osoby se zdravotnim postizenim jako: ,,0soby majici
dlouhodobé¢ fyzické, dusevni, mentdlni nebo smyslové postizeni, které v interakci
riznymi prekazkami miize bréanit jejich plnému a acinnému zapojeni do spole¢nosti na
rovnopravném zakladé s ostatnim™ (10/2012 Sb. m. s. Umluva OSN o pravech osob se
zdravotnim postizenim)

Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi (ICF) definuje
wzdravotni postizeni jako zastieSujici termin pro postizeni, omezeni ¢innosti a ucasti
omezeni. Postizeni je interakce mezi individualitami se zdravotnim postizenim (jako je
napr. deétska mozkova obrna, Downitv syndrom a deprese) a mezi osobni potiebou a

faktory omezujici prostiedi (napt. negativni postoje, nepristupné dopravy a verejnych



budov, a omezené socidalni podpory).« (http://www.who.int/mediacentre/factsheets
[fs352/en/)

1.2 Mentalni postiZeni

Kazdy ¢lovék s mentélni retardaci je jedineény. (Svarcova, 1. 2006, s. 28) Mentélni
postizeni je vyvojova porucha, do které se zapojuji vSechny funkce psychiky a postihuji
jedince ve vSech sloZkach osobnosti — duSevni, télesné 1 socialni. NejvyraznéjSim rysem
je trvale poruSend pozndvajici schopnost, ktera se nejvice projevuje v procesu uceni.
Moznosti vychovy a vzdélavani jsou omezeny v zavislosti na stupni postizeni. Mentalni
postizeni je stav charakterizovany celkovym snizenim intelektovych schopnosti
(schopnost myslet, uéit se a prizpusobovat se svému okoli), k némuz dochazi v prib&hu
vyvoje jedince. Tento stav je trvaly, ktery je bud’ vrozeny, nebo ¢asn¢ ziskany (do 2 let
zivota ditéte). Zastaraly ndzev pro mentalni postizeni je oligofrenie nebo slabomyslnost.

(Pipekova, J. 2006)

Dulezité je zminit rozdil mezi mentalnim postizenim a demenci. Demence je proces
zastaveni, rozpadu normalniho mentalniho vyvoje po 2. roce zivota. Demence byva
onemocnéni mozku nebo zanét mozkovych blan, poruchy metabolismu, intoxikace,
nadory na mozku, dusevni poruchy. U demence na rozdil od mentalniho postizeni vede
K postupnému zhorSovani a prohlubovani symptomi. Nejcastéjsim projevem demence
je porucha paméti, pozornosti, usudku, schopnosti orientace, motivace, emotivity,
dochazi k celkové degradaci osobnosti. U demence rozliSujeme dva druhy, détskou a
stafeckou. (Pipekova, J. 2006) Pro demenci v détském veku se n€kdy uzivd oznaceni
deteriorace (zhorSeni, ubytek) rozumovych schopnosti. U déti, na rozdil od dospélych,
muize byt negativni vliv organického mozkového poskozeni uritym zplsobem
nahrazeno progresivnimi silami vyvoje, takZze demence v détském veku se neda

povazovat za nevratny proces. (Svarcova, I. 2006)

Nesmime také opomenout pseudooligofrenii, neboli zanedbanost. Pojem

pseudooligofrenie je jiz zastaraly, proto se uziva nazev zanedbanost. Zanedbanost se
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muze jevit jako zdanlivé mentalni postizeni. Je zptsobené vlivem vné¢jSiho prostiedi, ne
poruchou ventrdlni nervové soustavy. Dité je vychovné zanedbané, mulze trpét
psychickou deprivaci, nedostava se mu dostate¢nych podnétl, stimulace. Dité muze
pochazet ze socialné znevyhodnéného prostiedi. 1Q byva casto snizeno o deset az
dvacet bodd. V soucasnosti se tento podprimér nazyva hrani¢ni pasmo mentalni
retardace. Mezi ptiznaky se fadi opozdény vyvoj feci, mysleni, schopnosti socidlni
adaptace, hravost, miize se objevit negativismus nebo apatie. Tento stav neni trvaly, da

se péci a edukaci zménit. (Pipekova, J. 2006)

1.2.1 Etiologie

Pti¢iny mentalniho postizeni byvaji zafazovany podle urcitych klich. MuZeme
hovotit o pfi¢inach endogennich — vnitfnich ¢i exogennich — vnéjSich, o mentalnich
postizenich vrozenych ¢&i ziskanych, o vlivech prenatalnich (pfed porodem),
perinatalnich (pfi porodu) a postnatalnich (po porodu do 2 let zivota). I kdyz véda za
spousty let postoupila, pfiblizné¢ u tietiny osob s mentalnim postizenim se nedokazeme
dopétrat priCiny poruchy. (Valenta, M., Miiller, O. 2003) Svou roli hraje 1 dédi¢nost.
Lehkéd mentalni retardace vznika ¢asto v dusledku vlivu rodinného prosttedi a zdédéné
inteligence. Nesmime opomenout ani specifické genetické ptic¢iny. (Pipekova, J. 2006)
Nejprve za¢neme u prenatalnich pficin, které rozdélime do tiech podskupin. Jako prvni
zminime vlivy dédi¢né. Do této skupiny fadime nejen nemoci zdédéné po predcich,
které postupné vedou k mentalnimu postizeni, ale také to, kdy dit€¢ zdédi po rodicich
nedostatek vloh k ur¢ité ¢innosti. Jako dalsi jsou tu genetické pficiny, nejvétsi skupinu
pfi¢in mentalniho postizeni tvofi syndromy zptisobené zménou poctu chromozomil,
zvlasté pak tzv. trizomie (existence téi chromozomi namisto bézného paru — dizomie,
kdy jeden chromozom ziskdvdme od otce a jeden od matky). NejzndméjSimi
reprezentanty tohoto postizeni jsou lidé s Downovym syndromem. Trizomie
chromozomu 21. A jako posledni do prenatalnich pficin @ mizeme zatadit
environmentalni faktory a onemocnéni matky v t€hotenstvi, kde plati, Ze ¢im dfive

dojde k patologii, tim horsi jsou nasledky pro dité. Radime sem onemocnéni matky
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zardénkami, kongenitdlnim syfilisem, otravu olovem, piimou intoxikaci embrya ¢i
plodu, ozafeni d€lohy, nedostateCnou vyzivou nebo alkoholismus matky. Na vznik
mentalniho postizeni ma vliv i nedostatek plodové vody — oligohydromnion, vrozené
vady lebky (makrocefalie, mikrocefalie, hydrocefalie). N¢ktefi jsou nazoru, Ze i
prenatalni deprivace (napfiklad siln¢ nechténé dit€) se mize projevit na dusevnim

zdravi plodu.

Mezi perinatalni faktory patfi mechanické poSkozeni mozku pti porodu a hypoxie
(t). nedostatek kysliku), ¢i asfyxie (tj. duseni z nedostatku kysliku), nizka porodni véha,
pred¢asny porod, t€Zka novorozenecka zloutenka, pii nesouladu Rh faktort.

Mezi posledni zminime postnatalni pti¢iny. Postnatalni pti¢iny jsou pfiCiny, které
muzou zplusobit mentdlni retardaci az po narozeni do dvou let véku ditéte, naptiklad
zanéty mozku zptisobené mikroorganismy (kliStova encefalitida, meningitida), infekce
novorozence, mechanické traumata vzniklé autonehodami, nebo Shaken baby syndrom,
zpusobené syndromem CAN, mozkové 1éze pii nddorovém onemocnéni, Spatnd vyZziva.

(Valenta, M., Miiller, O. 2003), (Pipekova, J. 2006)

1.2.2 Charakteristika jednotlivych stupii mentalni retardace
wMentdlni retardace predstavuje snizeni urovné rozumovych schopnosti
V psychologii oznacovanych jako inteligence®. (Svarcova, 1. 2006, s. 31) Nejznaméjsi a
nejpouzivanéjsi vyjadreni inteligencniho kvocientu je podle W. Sterna, ktery vyjadiuje
vztah mezi dosaZzenymi vykony v ulohach k odpovidajicimu vyvojovému stupni
(mentalni vék) a mezi chronologickym vékem.
mentalni vek

1Q = 100
¢ chronologicky vek i

Vysledek nas informuje o celkové inteligencni tirovni jedince, ale netikd ndm nic o

kvalitativnich zvlaStnostech inteligence konkrétni osoby.

Charakteristika jednotlivych stupfii mentalni retardace podle MKN — 10. Stupné
délime do 6 skupin. (Svarcova, 1. 2006, s. 32-33)
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Jako nejlehéi a v populaci nejvice se vyskytujici povazujeme lehkou mentéalni
retardaci. V populaci mentalniho postizeni je s lehkou mentalni retardaci 80% vsech
klientd. A procentualné k intaktni populaci je to 2,6%. (Pipekova, J. 2006) ,,U lehke
mentdalni retardace se 1Q pohybuje priblizné mezi 50 — 69 (coz u dospélych odpovida
mentalnimu veku 9-12 let)“.(Renotiérova, M., Ludikova L. 2006 s. 162) U lehké
mentalni retardace se vyskytuje opozdéni feCového vyvoje, do 3 let lehké opozdéni, ale
zésadni problémy se objevuji az s nastupem do Skoly, opozdénost se prohlubuje.
VétSina klientll je zcela nezdvisla v sebeobsluze. Jsou schopni vykonavat jednoducha
zaméstnani, v socialné nenaro¢ném prostiedi se pohybovat bez omezeni a problému.
Velky vyznam ma vychovné prostiedi. (Valenta, M., Miiller, O. 2003) V emocidlni

oblasti se projevuje afektivni labilita, impulzivnost, tzkost. (Pipekova, J. 2006).

V populaci klientli s mentalnim postiZzenim je se stfedné tézkou mentalni retardaci
12% klient a v celkové populaci to ¢ini 0,4 %. (Pipekova, J. 2006) ,,U stredné tézke
mentdalni retardace 1Q dosahuje hodnot 35-49 (coz u dospélych odpovida mentalnimu
veku 6 - 9let)“. (Renotiérova, M., Ludikova L. 2006 s. 162) Jejich fe¢ a mySleni jsou
omezeny, stejné jako jejich schopnosti samoobsluhy, klienti by méli byt zatazovani do
chranéného prostfedi (chranéné bydleni a zaméstnani) po cely jejich zivot. MoZnosti
vzdélavani se omezuji na trivium, fe¢ se jevi jednoduchou a obsahové chudou i
Vv dospélosti, nékdy dokonce ziistava na nonverbalni tirovni. Mentalni postizeni je ¢asto
kombinované s epilepsii, neurologickymi, télesnymi a dal§imi duSevnimi poruchami.
(Valenta, M., Miiller, O. 2003) Vyvoj jemné a hrubé motoriky se Casto zpomaluje a
neohrabanost pietrvava i do dospélosti. Dalsi vzdélavani je mozné v praktické Skole.

(Pipekova, J. 2006)

V populaci klientli s mentdlnim postizenim je s tézkou mentélni retardaci 7%
klientd a v celkové populaci je to 0,3 %. (Pipekovd, J. 2006) ,,U tézké mentalni
retardace se 1Q pohybuje v pdsmu 20- 34 (u dospélych odpovida mentalnimu véku 3-
6let). “ (Renotiérova, M., Ludikova L. 2006 s. 162) U lidi s téZkou mentalni retardaci
lze vyrazné¢ vidét opozdéni psychomotorického vyvoje jiz v predskolnim véku.

Sebeobsluha je vyrazné€ a trvale limitovana. Jedincim se potrava specidlné upravuje.
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Re¢ovy vyvoj se zastavi na predieové Grovni, vzacné se objevi jednotliva slova. K
Castym poruchdm chovani, které se projevuji stereotypnimi pohyby, patii hry
s fekaliemi, sebeposkozovani, riznymi afekty a agresi. (Valenta, M., Miiller, O. 2003)
U tézké mentalni retardace jsou casté somatické vady a ptiznaky celkové poSkozené
centralni nervové soustavy (CNS). Schopnost poznavat blizké osoby, potieba

celozivotni péce. (Pipekova, J. 2006)

V populaci mentalniho postizeni se s hlubokou mentalni retardaci vyskytuje 1%
vSech klientd. Procentualné k intaktni populaci je to 0,2%. (Pipekova, J. 2006) U
jedinct s hlubokou mentalni retardaci dosahuje 1Q nejvyse 20 (u dospélych odpovida
mentalnimu véku pod 3 roky). (Renotiérova, M., Ludikova L. 2006) Klienti potiebu;i
trvalou pé¢i 1 vtéch nejzékladnéjSich potiebach, casto se vyskytuji motorickd i
senzoricka postiZzeni, tézké neurologické poruchy. Komunikace je na tirovni porozumeéni
jednoduchych sloviim a odpovéd’ pomoci nonverbalni komunikace. (Valenta, M.,
Miiller, O. 2003) Casto nonverbalni komunikace bez smyslu, grimasy, vyk¥iku. Jednim
Z problémti se jevi Casté objevované sebeposkozovani. Monotonni pohyby, atypicky
autismus (,, Atypicky autismus je pervazivni vyvojovd porucha, ktera se lisi od autismu,
bud’ dobou vzniku, nebo naplnéni vsech tri sad diagnostickych kritérii. K naruseni
vyvoje dochazi az po dosazeni tii let. “ (Pipekova, J. 2006, s. 316)) Jedinci nepoznavaji

své okoli. (Pipekova, J. 2006)

Dle Evy Mréazové se za jinou mentalni retardaci povazuje: ,,Jind mentalni
retardace, toto zarazeni lze pouZit tehdy, kdyz stanoveni stupné mentalni retardace
pomoci obvyklych metod je nesnadné nebo nemozné pro pridruzené somatické nebo
senzorické postizeni, napr. u neslysicich, nevidomych, nemluvicich, u jedincii s tézkymi
poruchami chovani, osob a autismem nebo tézce télesné postizenych osob.“ (Mrazova,

E. 2004, s. 28)

Nespecifikovand mentdlni retardace se pouziva, kdyZ je mentalni retardace
prokazand, ale nemdme dostatek informaci, abychom mohli klienta do né&jaké z vyse

uvedenych kategorii zafadit. (Svarcova, I. 2006)
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1.2.3 Charakteristika ¢astych mentalnich postiZeni

Jako prvni z ¢astych mentédlnich postizeni bych chtéla zminit Downdv syndrom
neboli Downova nemoc (morbus Downi). Patfi mezi nejcastéj$i onemocnéni, kde se
vyskytuje mentalni postizeni. Uvadi se, ze lidi s Downovym syndromem je 10% ze
viech mentalnich postizeni. (Svarcova, 1. 2006) Hlava lidi s Downovym syndromem ve
srovnani s ostatnimi lidmi je mensi, jeji zadni Cast plossi, coz zpisobuje jeji kulaty
vzhled. Obli¢ej miva ploché rysy, o¢ni vicka jsou tizké a Sikma, ve vnitfnim koutku oka
je u veétSiny déti vyrazna kolmd kozni tasa (bilaterdlni epikantus), coz dava ocim
charakteristicky tvar (pravé diky o¢im se tomuto postiZzeni diive fikalo mongolismus).
Usi byvaji mens$i, Gsta mald a pooteviena, ¢asto z nich vy¢niva relativné velky jazyk.
Miize se objevit chybné postaveni a opozdény ruast zubd. Krk téchto lidi byva
mohutnéjsi. Asiu vétSiny lidi s Downovym syndromem je pozorovéana pouze jedna ryha
ptes dlan (opici ryha). Otisky prstl byvaji také oproti jinym lidem odli$né. Hodné lidi
ma ploché nohy. Lidé trpi celkovym snizenym svalovym tonusem (hypotonie). Vzrist
jedinct s Downovym syndromem je maly, muzi mivaji kolem 147-162 cm, Zeny kolem
135-155cm. T¢€lesna vaha zavisi na zptusobu jejich vyzivy, ale vétSina lidi trpi obezitou.
Ptiblizné 40% lidi s Downovym syndromem trpi srdeCnimi vadami. Smyslové vady
jsou také velmi casté. Intelektoveé se nachéazeji ptiblizné v pasmu sttedné t€zké mentalni
retardace. Za rizikovy faktor pro vznik Downova syndromu je povazovan vék rodicu,
kdy u matek to ¢ini v€k nad 35 let a u otcli nad 50 let. RozliSujeme tfi typy Downova
syndromu. Prvni je nondisjunkce (prosta trizomie), coz ¢ini 93% ptipadit Downova
syndromu, jako druhy rozliSujeme mozaiku, az 3% ptipadd. (Pipekova, J. 20006)
Mozaikova forma znamend, ze urcit¢é procento bunék ma obvykly pocet 46
chromozomil a uréité procento bundk ma jeden chromozom navic. (Svarcova, I. 2006)
Posledni forma je translokacni, kterou najdeme u 4% ptipadi Downového syndromu.
,Jeden zrodici, aniz by sam mél znaky Downova syndromu, je tak nositelem a

prenasecem této chromozomalni aberace. “ (Svarcova, 1. 2006, s. 144)

S mentalnim postizenim se mizeme setkat i u autismu. U déti s autismem je
psychicky vyvoj zdvazné naruSen pervazivnimi (vSepronikajicimi) vyvojovymi

poruchami. Pervazivni vyvojové poruchy jsou celoZivotni neuropsychiatricka

15



onemocnéni, kterd se projevuji opozdénym a abnormdlnim vyvojem socidlnich,
kognitivnich a komunikativnich funkci. (Mrazova, E. 2004) Autismus je
charakterizovan triddou znakd, mezi né¢ se jako prvni fadi neschopnost vzajemné
spolecenské interakce, za druhé neschopnost komunikovat, a jako posledni je omezeny,
stereotypn¢ se opakujici repertoar zajmi a aktivit. Dosud neni zndma ptic¢ina autismu.
Autismus je vzacné onemocnéni, objevi se u jednoho az péti narozenych déti na 10 tisic
narozenych déti. Autismus neni druhem mentalni retardace, i1 kdyZ je s ni €asto spojen,
neni ani zvlaStnim druhem schizofrenie, jak se do nedavna domnivalo. Pfesna definice

na autismus neexistuje. Zpravidla se uvadi, ze je to soubor svych klinickych projevi.

1.3 Télesné postiZeni

Pohyb mtiZzeme chapat jako spousté¢ pohybi, které jsou fizené mozkem.
(Pipekova, J. 2006) Té€lesné (somatické) postizeni jsou takova postizeni, ktera se mizou
projevit docasnym nebo trvalym problémem v motorickych dispozicich ¢lovéka (ditéte).
Viceméné se jedna o poruchy nervového systému, pokud maji za nasledek poruchy
hybnosti. Miize vSak jit téz o poruchy pohybového a nosného (muskuloskeletalniho)
aparatu. Bohuzel, tyto skutecnosti se mohou odrazet na vyvoji osobnosti ditéte. Jeho
psychomotoricky vyvoj byva naruSen, coz se miize projevovat na jiné urovni, nez na
motorické. Zde mohou nastat problémy, jak v psychické, tak v socidlni sféfe, napt. ve
vykonu, v emocialnich a socidlnich projevech, v kognitivnich psychickych procesech.
(Jankovsky, J. 2006). Je dulezité rozliSit primarni a sekundarni postizeni. Primarnim
rozumime omezeni hybnosti v disledku pfimého postizeni nervovych center, drah a
vlastniho hybného ustroji, coz jsou obrny, vrozené vady, chybéjici koncCetiny. A jako
sekundarni rozumime omezeni hybnosti v disledku jinych chorob, jako napf.

onemocnéni kloubli, myopatie, nebo trazy. (Mrdzova, E. 2004)
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1.3.1 Etiologie

Vady mizeme rozdélit na vrozené a ziskané. Rodi se vice déti s vrozenymi vadami,
coz je dano i dokonalejsim rozvojem naseho zdravotnictvi. Neonatologové dokazou
zachranovat déti S velmi nizkou hmotnosti, které by diive nepiezily. Nejprve si
popiSeme vady vrozené a pozdéji vady ziskané.

Vrozené vady vznikaji nejastéji poruchou embrya jiz v prvnich tydnech
téhotenstvi. Na jejich vzniku se vSak mize podilet fada vlivii plsobicich at’ uz v
prenatdlnim, perinatalnim ¢i postnatalnim obdobi. Vlivy, které mohou neptiznivé
plsobit, jsou napi. infekéni onemocnéni matky, toxoplazmoéza, psychickd traumata
matky, nevhodné¢ uzivané 1éky v téhotenstvi, komplikované porody, nedonosené plody a
dalsi.

Pfi¢inou vzniku ziskanych vad mohou byt deformace, urazy a nemoci. (Kusak

Bakalatska prace)

1.3.2 Charakteristika castych télesnych postizeni
Prvnim a nejvice rozsitenym télesnym postizenim je détskd mozkova obrna.

Ne vSechny motorické projevy maji charakter obrny, z tohoto divodu se nékdy pouziva
pro toto onemocnéni oznaceni encefalopatie, coz je nespecifikované poskozeni mozku.
Pojem détska mozkova obrna je u nas v odbornych kruzich natolik vzity, ze se pojem
infantilni cerebralni paréza (ICP), pouzivany Vojtou, neuchytil. V ptekladu to vSak
znamena totéz. (Jankovsky, J. 2006) Podle typu hybného postizeni se pak rozliSuji
formy DMO. Zakladni Clenéni rozliSuje spastickou a nespastickou formu DMO. (R.
Slapal in Jankovsky J. 2006) Do spastické formy DMO fadime diparetickou formu
S riznym stupném postizeni. Zejména jsou postizeny dolni koncetiny. Hemipareticka
forma, ktera se projevuje postizenim jedné poloviny téla s pfevahou na horni koncetiné.
A jako posledni do spastickych forem DMO fadime formu kvadruparetickou, pro kterou

je typické poSkozeni vSech Ctyt koncetin.

Do nespastickych forem DMO se fadi hypotonickd forma, jde o dominantni

oslabeni svalového tonu trupu i koncetin a uvolnénim v kloubech. (Jankovsky, J. 2006,
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Mréazova, E. 2004) Dyskinetickd forma DMO neboli extrapyramidova. Pro tento
syndrom jsou typické nepotlacitelné pohyby, které omezuji aktivni hybnost a nejdou
soustfedénim ovlivnit. Jeho pivod je vzdy organicky.(Lesny, 1., Spitz J., 1989) Zakladni
poruchou u extrapyramidové formy je neschopnost organizovat a spravné provést volny
pohyb, koordinovat automatické pohyby a udrzovat posturu. (Kraus, J. 2005) Jednotlivé
formy jsou Casto doprovazeny mentélni retardaci, epilepsii, poruchami fe¢i a sluchu.

(Mrézova, E. 2004)

Dale se zminim o ziskanych télesnych postizenich. Svalova dystrofie je
onemocnéni, které se projevuje degenerativnim rozpadem svalstva. Nejznadmé&jsi je
Duchenneova forma, pti které se meéni svalovd hmota na tukovou. U revmatickych
onemocnéni byva postizena uchopovaci schopnost ruky. Mezi ortopedické vady fadime
kyfozu, skolidzu a lordézu. Disledkem urazt byva trvalad nebo dlouhodoba neschopnost
pohybi ditéte. Pii poranéni patefe byva porusena micha, z toho diivodu byvaji ochrnuty
dolni konCetiny. NejCastéj§i pfi¢inou amputace jsou dopravni nehody, zasazeni

elektrickym proudem, vybuch petard. (Mrazova, E. 2004)

1.3 Smyslova postiZeni

Smyslova postizeni znamenaji, ze jeden ze smysla, zrak, sluch, ¢ich, hmat, chut’ a
prostorové védomi, neni zcela v pofadku. (muj pieklad: http://www.onetoo
nesupportservices.co.uk) Smyslovy handicap vznikly ztratou funkce smyslového
organu, tedy casteCnou ¢i uplnou ztratou cinnosti smyslového ustroji. Ve slovniku
cizich slov znamena slovo privace: ,,zbavenost, oloupeni, nedostatek.” (Linhart, J. s.
304) Privace se lisi od prosté negace, ktera je nedostatkem néceho, co se od
piirozenosti na daném jsoucnu nevyskytuje. Slepota je u ¢lov€ka privaci, protoze pro
lidsky rod je normalni mit funkéni zrakovou mohutnost, zatimco pro rostlinu je jeji

nevidéni pouhou negaci. (http://cirkev.wordpress.com)

1.4.1 Zrakové postiZeni
Jedinec se zrakovym postiZzenim je chapan jako osoba, ktera po optimalni korekci
(medikamentdzni, chirurgické, optické) své zrakové vady ¢i poruchy, mad nadile

problémy pfi zrakovém vnimani v bézném Zivoté. (Renotiérova, M., Ludikova L. 2006)
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Vada zraku je impairment, ktery se projevuje nerozvinutim, snizenim, ¢i ztratou
vykonnosti zrakového analyzatoru, a tim poruchou zrakového vnimani, orientace
V prostoru, pracovni ¢innosti spojené s vykonnosti, ptisobi i nasledné naruseni v oblasti
socialnich vztahti. (Flenerovad IN Mrazova, E. 2004) Zrakové postizeni jde definovat
jako nedostateCnost nebo absenci kvality zrakového vnimani. (Renotiérova, M.,

Ludikova L. 2006)

1.4.2 Etiologie zrakového postiZeni

Priciny lze rozdélit podle doby vzniku. Vrozené vady délime na prenatalni,
perinatalni a postnatalni. Druhou skupinou tvofti vady ziskané. Nejprve zminime faktory
z vrozenych vad, které maji vliv na zrakové postizeni. Velkou roli u zrakovych vad
V prenatdlnim obdobi hraje dédicnost (napt. vrozeny zeleny a Sedy zdkal, tézké
kratkozrakosti, atrofie zrakového nervu). Nesmime opomenout ani exogenni Cinitele tj.
teratogeny (napf. infekce v prvnich mésicich gravidity), které mohou vést az ke

kombinovanému postizeni.

U ziskanych vad je to zplisobeno celkovymi chorobami, napi. revmaticka horecka,
anginy. Zrak se muze zhorSovat i v souvislosti s diabetem, zde hovoiime o diabetické
retinopatii. Po 45. roce véku zacind pokles zrakové ostrosti, hovofime o skleréze ¢ocky
(presbyopie). Cely zivot je Cloveék nachylny na urazy, které se nevyhybaji ani oCim.

(Rehtifek in Pipekova, J. 2006)

1.4.3 Charakteristika ¢astych zrakovych vad

Merzi casté ocni diagnozy, které piisobi podstatny a trvaly pokles zrakovych funkci,
pFipadné jejich naprostou ztratu, Fadi Rehirek ndsledujici vycet diagnéz. (Rehtifek in
Pipekova, J. 2006 s. 236) Mezi refrakéni vady patii dalekozrakost, kratkozrakost,

astigmatismus.
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V odborné literatuie se osoby se zrakovym postizenim déli na nékolik skupin.
Kvétotiova- Svecova in Pipekova déli zrakové vady jen na dvé skupiny - na slabozraké
a nevidomé. Slabozrakost se charakterizuje jako nevratny pokles zrakové ostrosti na
lep$im oku pod 6/18 az 3/60 vcetné. Z praktického hlediska je slabozrakost délena do
dvou stupiiti, na lehkou (do 6/60) a tézkou (pod 6/60 do 3/60 vcetn¢). Slabozrakost se
projevuje snizenou nebo zkreslenou cinnosti zrakového analyzatoru obou oci,
omezenim a deformaci zrakovych predstav. Nevidomost je ireverzibilni pokles centralni
zrakové ostrosti pod 3/60 az svétlocit. RozliSujeme slepotu praktickou, ktera je
v rozmezi 3/60-1/60 vcetné a totalni slepotu, tj. pokles zrakové ostrosti pod 1/60 —

svétlocit. (Pipekova, J. 2006)

U vrozeného glaukomu jde o onemocnéni, kdy jsou zrakové funkce omezeny
patologickym zvySenym ¢i vysokym nitroo¢nim tlakem. O¢i se zacinaji chorobné
zvétSovat. Medikament6zni 1écba je jen malo G€¢inna, zde mlZe pomoci jen chirurgicky

zakrok. (Pipekova, J. 2006)

U vrozeného zédkalu jde o zdkal ¢ocCky détského oka, jehoz pificinou mohou byt
virovda onemocnéni nebo toxické vlivy. Zkaleni miize byt bud’ jednostranné, nebo
mohou byt zkalené ob¢ o¢i, Cocka je zkalena ¢astecné nebo zcela. Doprovodnym jevem
jsou dalsi patologické jevy u oc€i jako napft. strabismus, nystagmus a dalsi. (Pipekova, J.
2006)

Retinopatie nedonoSenych (dale jen ROP) je onemocnéni pied¢asné¢ narozenych
déti. Ti jsou nejzranitelnéjsi pod porodni hmotnosti 1250g a pod 28 tydnem gesta¢niho
véku. Takové déti nemaji pii narozeni dokonéenou vaskularizaci sitnice a je u nich
nutny pobyt v inkubdtorech se zvySenym ptivodem kysliku. Po jeho vysazeni za¢inaji
Vv periférii sitnic bujet cévy, objevuje se krvaceni, krev proniké az do sklivce, celé se to
hoji pomoci tvorby vaziva, to pfivodi svrasténim odchlipnuti sitnice s naslednou ztratou
vidéni. ROP se vyskytuje v péti stupnich, kdy ¢tvrty a paty stupeint zpisobuje praktickou
a totalni slepotu. (Pipekova, J. 2006)
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V détstvi je nebezpeCi Urazu oka pii hfe, manipulaci Snevhodnymi predméty.
V pozdéj§im veéku pfi  sportu, praci, autonehodach, neodborné manipulaci
s pyrotechnikou. Urazy vedou k zdvaznym a mnohdy k celoZivotnim komplikacim.
(Pipekova, J. 2006)

Amblyopie neboli tupozrakost je funkéni vada zraku. Projevuje se snizenim
zrakové ostrosti jednoho oka nebo mize byt i oboustrannd. (Pipekova, J. 20006),

(Mrézova E. 2004)

Strabismus neboli Silhavost je porucha rovnovazného postaveni o¢i. OC¢i pfti
pohledu do dalky nejsou ve spravné poloze a jejich osy se rozbihaji, ¢i ulpivaji ve

svislém sméru. (Mrazova E. 2004)

1.4.4 Sluchové postiZeni

Porucha sluchu je takové postizeni sluchové funkce, které je piechodného
charakteru a kvalita sluchu se mtize vratit po vhodné intervenci k normalnim hodnotam.
Vada sluchu je trvalé postizeni bez moznosti uplné napravy. Pti podezieni pfitomnosti
sluchové vady u ditéte je nutné vcas uréit diagnozu, kde se porucha nachazi a uréit
rozsah postizeni. Lidské ucho zaznamena zvuky o kmitoctu 16 Hz az asi 20 000 Hz.

(Houdkova Z. 2005)

Podle Mrazové jsou sluchové vady omezeni orientace podle zvukli a omezeni

dorozuméni zavisi na typu a stupni sluchové vady. (Mrazova E. 2004)

1.4.5 Etiologie sluchového postizeni

Pticiny vad se daji rozdélit do tii kategorii. Jako prvni jsou to vady ziskané nebo
zpusobené prostiedim, které ovlivnily dit€ v prenatdlni, perinatdlni nebo postnatélni
dobé, jako jsou ototoxické latky (nikotin, chemoterapie), infekce matky v t€hotenstvi

(zardénky), meningitida u ditéte nebo traumata. Dalsi skupinou pti€in jsou dédi¢né nebo

21



genetické. A jako posledni skupinu zminim nezjisténé priciny. Az 60% déti se rodi

zcela zdravych. (Langmeir J, Krejcifova D. in Houdkova Z. 2005)

1.4.6 Charakteristika ¢astych sluchovych vad

Poruchy sluchu délime na dva zékladni druhy a to na periferni a centralni. Periferni
nedoslychavost (hluchotu) se dale déli na prevodni nedoslychavost, ktera je zptisobena
ruznymi piekaZkami ve zvukovodu jako napf. uSni maz, cizi téleso, nebo perforaci
bubinku vlivem traumatu, ¢i zanétu. (Houdkova Z. 2005 s. 20) Pii této poruSe je
poruseno prevazné slySeni hlubokych tont. Postizeny slyS$i fe€¢ v mensi intenzité.
(Mrézova E. 2004)

U percepcéni nedoslychavosti ,,je poruSena funkce vnitiniho ucha, sluchového nervu
a mozkové kary“. (Houdkova Z. 2005 s. 20) Tato porucha postihuje slySeni vysokych
tont. Sepot slysi hiif, nez hlasitou fed. (Mrazova E. 2004)

Vady smiSené jsou kombinace pfevodni a percepni vady.

Sluchové vady jsou posuzovany podle vzdalenosti, ze které jedinec teC slysi.
Vyjadiuje se v jednotce zvuku a to v dB (decibel). Norma byva 0-25dB.

Pii lehké ztraté sluchu jedinec nema velké obtize. Spatnd rozumi fe¢i z vétsi
vzdalenosti a neslysi dobte pii nevyhovujicich podminkach. (Mrazova E. 2004) Vada se
da dobte kompenzovat sluchadlem. (Houdkova Z. 2005)

U stiedni ztraty sluchu uz jsou znatelné problémy pfti slySeni a konverzaci z vétsi
vzdalenosti. (Mrazova E. 2004) Za urcitych podminek sluchadlo umoziuje béznou
komunikaci. (Houdkova Z. 2005)

Pti stiedné tézké ztraté sluchu postizeni Spatné rozumi hlasité fe¢i ve vzdalenosti
veétsi nez 1 metr. (Mrazova E. 2004)

U tézké ztraty sluchu mé postizeny problém se dorozumét a ani pii zesilené feci
z blizka vSemu nerozumi. (Mrdzova E. 2004) Sluch nesta¢i pro béznou komunikaci,
spontanné se uci odezirat. (Houdkova Z. 2005)

Velmi t&€zka ztrata sluchu se dfive oznaCovala jako zbytky sluchu. (Mrazova E.
2004)
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Neslysici jsou osoby, které neslySi zadny zvuk i za pomoci vSech dostupnych
zesilovaclu. (Mrazova E. 2004) Zde mizeme mluvit o vrozené hluchoté nebo o ziskané

v raném véku. (Houdkova Z. 2005)

Ohluchlost je ztrata sluchu v dobé, kdy je u jedince upevnéna schopnost mluvit.
Re¢ se neztraci, pouze se deformuje. (Mrazova E. 2004) Vyzaduje se specidlni

soustavnd péce. (Houdkova Z. 2005)

1.5 Kombinovana postiZeni

V Ceské republice mezi nejéastdji pouzivané terminy patii: viceniasobné postizen,
kombinovana postizeni a kombinované vady, pficemz jsou tyto pojmy brany jako
synonyma.

Zakon €. 561/2004 Sb., o predskolnim, zdkladnim, stftednim, vy$§im odborném a
jiném vzdélavani, pro své ucely pouziva oznaceni soubézné postizeni vice vadami.

Zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, pouziva pojem kombinované
postizeni.

Vasek in Ludikova rozdéluje lidi s kombinovanym postizenim do tfi nasledujicich
skupin: a) mentalni postizeni s dal§imi postizenimi, b) slepohluchota, ¢) poruchy
chovani v kombinaci s dal$imi postizenimi ¢i narusenimi. (Ludikova L. a kol., 2005)

Za piiklad kombinovaného postizeni mizeme uvést tzv. Marinesco-Sjogrentuv

syndrom. Tento syndrom se miZe projevovat kombinaci motorického postizeni,

mentalniho a zrakového. Tento syndrom je pomérné vzacny, ale zavazny. (Jankovsky J.

2006)

1.6 Rodina

Matousek uvadi, Ze ,rodina odeddvna a predevs§im existuje proto, aby lidé mohli
nalezité peCovat o své déti. Kromé toho, Ze je rodina biologicky vyznamna pro udrzeni
lidstva, je také zdkladni jednotkou kazdé lidské spole¢nosti. Reprodukuje ¢lovéka nejen
jako Zivocicha, zprostfedkuje mu vristani do jeho kultury a spole¢nosti. Rodina krom
toho propojuju generace, vytvari mezi nimi kontinuitu a pouta solidarity*. (Matousek O.
2003)
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Vagnerova in Slowik uvadi, ze ,situace rodiny, ktera pecuje o dité s tezkym
kombinovanym postizenim, je velice nestandardni prakticky ve vSech ohledech a pro
vSechny cleny. Uz narozeni takového ditéte je natolik obtizna udalost, ze byva nékdy
dokonce srovndavana naprv. s umrtim clena rodiny. Rodina prochazi krizi, musi resit
mnoho duleZitych otazek, menit radu svych prestav a rozhodnuti, zpracovavat nemalo

novych zazitkii.* (Slowik J. 2007 s. 33-34)

1.6.1 Funkce rodiny
wFunkce rodiny byva vétsinou charakterizovana jako souhrn ukolu, které rodina
plni viici svym clenuim v ramci daného socidlniho prostiedi‘ (Stielec S. 2005 s. 110)

Mezi obecné uznavané zékladni funkce rodiny fadi rlizni autofi tyto funkce:

reprodukéni, téZ biologicko-reprodukéni
materidlni, t€Z ekonomicko-zabezpecovaci

vychovna, téz socializa¢né-vychovna

Ll

emocionalni

Funkce reprodukéni je povazovana za nejstarSi funkci rodiny. Vyznam
reprodukéni funkce rodiny pro samostatného jedince spociva, jednak v uspokojovani
jeho biologickych a sexualnich potieb, ale také v uspokojovani potteby pokracovani
rodu kazdého jedince. (Nadenickova M. bakalarska prace, 2011)

Teziste¢ funkce materialni se zaklada na zabezpeceni hmotnych potieb vsech ¢lenti
rodiny, zajisténi rodinného hospodatreni. Svym vyznamem materidlni funkce vice ¢i
mén¢ prispiva ke stabilit¢ ekonomického systému spolecnosti. (Heroschova, I.
diplomova préce, 2010) I kdyz se stat v soucasné¢ dob¢ snazi usnadnit n€které z téchto
zabezpecovacich ukoll riznymi socidlnimi opatfenimi, zistavaji déti pro soucasnou
rodinu velkym finanénim zatizenim. (Sttelec S. 2005)

Vychovna funkce spolu s emocialni jsou povazovany za nejvyznamngéj$i soucasti
pusobnosti rodiny na dité. Vychova je nejcastéji charakterizovana jako proces

zamérného plsobeni na osobnost c¢lovéka s cilem dosdhnout pozitivnich zmén
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Vv osobnosti ¢lovéka. Tento proces je nejvyznamnéjsi v obdobi raného détstvi,
predskolniho a mladsiho Skolniho véku. (Stielec S. 2005)

Emocialni funkce souvisi s uspokojovanim potieb bezpeci, jistoty, pochopeni,
lasky a pfijeti, sutvafenim prostfedi citové podpory a zdzemi, pociti uznani a
spolupfislusnosti. Jevi se dilezitymi hodnotami rodinného zivota, které se vyznamnou
meérou podileji na vnitini pohod¢ a vyrovnanosti ¢loveka, jsou dilezité pro jeho zdravy

VyVoj.

1.6.2 Typy rodin z hlediska funk¢nosti

Na zaklad¢ takto definovanych funkci rodiny ji Ize rozdélit do ¢tyt skupin - podle
poruch rodiovstvi, které vznikaji tim, Ze se rodi¢e nemohou, neuméji, nebo nechtéji
starat o dit¢ a nechtéji de€lat to, co je potfebné pro jeho zdarny a zdravy vyvoj.
(Dunovsky in Metodika Sanace rodiny)

Rodina funkéni - nenarusena, v niz je zajistén dobry vyvoj ditéte a jeho prospéch.

Rodina problémova — vyskytuji se zde poruchy nékterych nebo vSech funkci,
které vSak vaznéji neohrozuji rodinny systém ¢i vyvoj ditéte. Rodina je schopna tyto
problémy vlastnimi silami fesit ¢1 kompenzovat za ptipadné jednorazové ¢i kratkodobé
pomoci zvenci.

Rodina dysfunk¢ni - zde se vyskytuji vazné poruchy nékterych nebo vSech funkci
rodiny, které bezprostiedné ohrozuji nebo poskozuji rodinu jako celek, zvlasté vyvoj a
prospéch ditéte. Rodina potiebuje soustavnou pomoc odbornikt.

Rodina afunkéni - prestava plnit sviij zakladni ukol a ditéti zavaznym zptusobem
Skodi nebo je dokonce ohrozuje v samotné existenci. Jedinym feSenim, které ditéti mize
prospét, se zda vzit ho z této rodiny a umistit do rodiny nahradni, popf. neni-li to

mozné, tak zafizeni nahradni rodinné péce. (Metodika Sanace rodiny, Sticlec S. 2005)
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1.7 Socialni sluzba

Pod pojmem socialni sluzba rozumime ,, ¢innost nebo soubor cinnosti podle tohoto
zakona zajistujicich pomoc a podporu osobam za ucelem socidalniho zacleneni nebo
prevence socidlniho vylouceni. ** (Zakon ¢. 108/2005 Sb. § 3)

Zakladnimi ¢innostmi pfi poskytovani socialnich sluzeb jsou pomoc pii zvladani
béznych tkonld péce o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygien¢ nebo poskytnuti
podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy nebo pomoc pii zajiSténi stravy,
poskytnuti ubytovani nebo pomoc pii zajiSténi bydleni, pomoc pii zajisténi chodu
domacnosti, vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti, poradenstvi, zprostfedkovani
kontaktu se spoleCenskym prostiedim, terapeutické ¢innosti a pomoc pii prosazovani

prav a zajmu. (http://www.mpsv.cz/cs/9)

1.7.1 Prispévek na péci

Ptispévek na péci se poskytuje osobam zavislym na pomoci jiné fyzické osoby za
ucelem zajisténi potfebné pomoci. Naklady na ptispévek se hradi ze statniho rozpoctu.
Na prispévek nema narok osoba mladsi jednoho roku. (Zakon ¢. 108/2005 Sb. § 7)
Osoba se povazuje za zavislou na pomoci jiné fyzické osoby ve 4 stupnich od lehké
zéavislosti az po Uplnou.
»a) stupni I (lehka zavislost), jestlize z duvodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho
Stavu potirebuje kazdodenni pomoc nebo dohled pri vice nez 12 ukonech péce o viastni
osobu a sobéstacnosti nebo u osoby do 18 let véku pri vice nez 5 ukonech péce o viastni
osobu a sobéstacnosti,
b) stupni Il (stredné tézka zavislost), jestlize z divodu dlouhodobé nepriznivého
zdravotniho stavu potiebuje kazdodenni pomoc nebo dohled pri vice nez 18 ukonech
péce o vlastni osobu a sobéstacnosti nebo u osoby do 18 let véku pri vice nez 10
ukonech péce o vlastni osobu a sobéstacnosti,
c) stupni Il (tézka zavislost), jestlize z duvodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho
stavu potrebuje kazdodenni pomoc nebo dohled pri vice nez 24 uikonech péce o viastni
osobu a sobéstacnosti nebo u osoby do 18 let véku pri vice nez 15 ukonech péce o

viastni osobu a sobéstacnosti,
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d) stupni IV (uplnad zavislost), jestlize z ditvodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho
stavu potrebuje kazdodenni pomoc nebo dohled pri vice nez 30 ukonech péce o viastni
osobu a sobéstacnosti nebo u osoby do 18 let véku pri vice nez 20 ukonech péce o

vilastni osobu a sobéstacnosti.** (Zakon ¢. 108/2005 Sb. § 8)

1.7.2 Sluzby uvedené v zakonu o socialnich sluzbach
V této kapitole chci zminit sluzby, které se vztahuji k mému tématu.

Socialni poradenstvi

Socialni poradenstvi se poskytuje osobdm v neptiznivé socialni situaci. ZajiStuje
potiebné informace prispivajici k fesSeni jejich situace. Zakladni socialni poradenstvi je
soucasti vSech druhil socidlnich sluZzeb. Odborné socidlni poradenstvi zahrnuje ob&anskeé
poradny, manzelské a rodinné poradny, socidlni préci s osobami spolecensky
neptizpisobivymi, poradny pro obéti trestnych ¢inli a doméciho nasili, socialné pravni
poradenstvi pro osoby se zdravotnim postizenim a seniory. Sluzba obsahuje
poradenstvi, zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim, terapeutické

¢innosti a pomoc pii prosazovani prav a zajmi. (http://www.mpsv.cz/cs/9)

Socialni rehabilitace

Jedna se o soubor typickych ¢innosti zamétenych na nacvik potfebnych dovednosti
osoby se zdravotnim postizenim sméfujicich k dosazeni samostatnosti a sobéstacnosti
V nejvyssi mozné miie s ohledem na jeji dlouhodobé neptiznivy zdravotni stav. Cilem je

dosaZzeni nalezeni vhodného pracovniho uplatnéni. (http://www.mpsv.cz/cs/9)

Osobni asistence

Osobni asistence je terénni sluzba poskytovand osobam, které maji sniZenou
sobéstacnost z diivodu chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni.(Zakon
¢.108/2006 o socialnich sluzbach § 38) Poskytuje se v pfirozeném socialnim prostiedi
osobam se zdravotnim postiZzenim, jejichz situace vyZaduje pomoc jiné osoby. Sluzba
obsahuje pomoc pii zvladadni béZznych tkont péce o vlastni osobu, pomoc pii osobni

hygiené, pomoc pii zajisténi chodu domécnosti, zprostfedkovani kontaktu se
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spoleCenskym  prosttedim a pomoc pifi prosazovani prdv a  zajmda.

(http://www.mpsv.cz/cs/9)

Pecovatelska sluzba

Pecovatelska sluzba je terénni nebo ambulantni sluzba, poskytovana osobam, které
maji snizenou sobéstacnost z divodu chronického onemocnéni nebo zdravotniho
postizeni, a rodinam s détmi, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. (Zakon
¢.108/2006 o socialnich sluzbach § 40) Sluzba obsahuje pomoc pii zvladani béZnych
ukonli péce o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro
osobni hygienu, poskytnuti stravy nebo pomoc pfti zajiSténi stravy, pomoc pti zajisténi
chodu domécnosti, zprostfedkovani kontaktu se spolecCenskym prostfedim a pomoc pfii

prosazovani prav a zajmu. (http://www.mpsv.cz/cs/9)

Sluzby rané péce

Sluzby rané péce se poskytuji rodicim ditéte ve véku do 7 let. Dité je osobou se
zdravotnim postizenim nebo jeho vyvoj je ohrozen v dusledku nepiiznivého socialniho
prostiedi. Sluzba je zaméfena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na
jeho potfeby. Sluzba je poskytovana piedev§im v domacnosti, obsahuje vychovné,
vzdélavaci a aktivizani Cinnosti, zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym
prostiedim, terapeutické cinnosti a pomoc pii prosazovani prav a zajmi.

(http://www.mpsv.cz/cs/9)

Podporované bydleni

Je socidlni sluzba poskytovana osobam se zdravotnim postizenim, jejichz situace
vyZzaduje pomoc jiné osoby; sluzba se poskytuje v domacnosti osob. Sluzba obsahuje
pomoc pii zajisténi chodu domdcnosti, vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,
zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostfedim, terapeutické ¢innosti a pomoc

pii prosazovani prav a zajmi. (http://www.mpsv.cz/cs/9)

Odleh¢ovaci sluzby

Jsou ambulantni nebo pobytové sluzby poskytované osobam se zdravotnim
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postizenim, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné osoby, o které jinak pecuje osoba
blizkd v domacnosti; cilem sluzby je umoznit pecujici osobé nezbytny odpocinek.
Sluzba zahrnuje pomoc pti zvladani béznych ukont péce o vlastni osobu, pomoc pti
osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy nebo
pomoc pii zajiSténi stravy, poskytnuti ubytovani, zprostfedkovani kontaktu se
spolecenskym prostiedim, terapeutické cinnosti a pomoc pfi prosazovani prav a zajmda.

(http://mww.mpsv.cz/cs/9)

Centra dennich sluzeb

Centra dennich sluzeb poskytuji ambulantni sluzby ve specializovaném zatizeni,
S cilem posilit samostatnost a sobéstacnost osob se zdravotnim postizenim v nepiiznivé
socialni situaci, ktera mize vést k socialnimu vylouceni. Sluzba obsahuje pomoc pii
osobni hygiené¢ nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy nebo
pomoc pii zajisténi stravy, vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti, zprostiedkovani
kontaktu se spoleCenskym prostiedim, terapeutické ¢innosti a pomoc pii prosazovani

prav a zajmu. (http://www.mpsv.cz/cs/9)

Stacionare denni a tydenni
Stacionatre denni poskytuji ambulantni sluzby ve specializovaném zatizeni osobam

se zdravotnim postizenim, jejichZ situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné osoby.

Stacionate tydenni poskytuji pobytové sluzby ve specializovaném zatizeni osobam

se zdravotnim postizenim, jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné osoby.

Sluzba zahrnuje pomoc pii zvladani béznych tkont péce o vlastni osobu, pomoc
ptfi osobni hygien¢ nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy
nebo pomoc pii zajisténi stravy, poskytnuti ubytovani nebo pomoc pfi zajisténi bydleni
a vychovné, vzdélavaci a aktivizaéni Cinnosti, zprostiedkovani kontaktu se
spolecenskym prostfedim, terapeutické Cinnosti, pomoc pii prosazovani prav a zajmil.

(http://www.mpsv.cz/cs/9)
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Domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim

Domovy poskytuji dlouhodobé pobytové sluzby osobam se zdravotnim postizenim,
jejichz situace vyzaduje pomoc jiné osoby. Sluzba obsahuje pomoc pifi zvladani
béznych tkonl péce o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti
podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy, poskytnuti ubytovani, vychovné,
vzdélavaci a aktivizani Cinnosti, zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym
prostfedim, terapeutické Cinnosti, pomoc pii prosazovani prav a zajmu.

(http://mww.mpsv.cz/cs/9)

Chranéné bydleni

Chranéné bydleni je dlouhodoba pobytova sluzba, poskytovana osobam se
zdravotnim postizenim, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné osoby. Chranéné bydleni
ma formu individualniho nebo skupinového bydleni; osobé se poskytuje podle potieby
podpora osobniho asistenta. Sluzba obsahuje poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zajisténi
stravy, poskytnuti ubytovani, pomoc pii zajiSténi chodu domaécnosti, vychovné,
vzdélavaci a aktivizani Cinnosti, zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym
prostfedim, terapeutick¢é Cinnosti, pomoc pii prosazovani prav a zajmu.

(http://www.mpsv.cz/cs/9)

30


http://www.mpsv.cz/cs/9

2. Cile a hypotézy

Cil vyzkumu mé bakalaiské prace spocival v porovnani komplexnosti péce
v odbornych zafizenich a v domaci péci. Toto téma mne zaujalo, protoZe se v soucasné
dobé& chystaji /a n¢které uz byly uskute¢nény/ zmény V socialnim zakoné, ale i zmény
tykajici se péce. Jelikoz se stat prezentuje snahou o prosazovani rodinné péce, zametila

jsem se na skutec¢nost v praxi.
Vzhledem k volbé kvalitativniho typu vyzkumu hypotézy nebyly stanoveny.

Vyzkumna otazka ¢. 1: Jak se rozviji dité, navsStévuje-li specializované odborné

zatizeni?

Vyzkumna otazka ¢. 2: Nalézaji klienti/déti dostatek volnocasovych aktivit ve svém

mist¢ trvalého pobytu?

Vyzkumna otazka ¢. 3: Jaky zpusob vychovy (péce, edukace) u déti s postizenim stat

preferuje?
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3. Metodika vyzkumu

3.1 Pouzita metoda

Pro vyzkum jsem zvolila kvalitativni metodu. Na zaklad¢ polostrukturovanych
rozhovorti jsem ziskala data, ze kterych vychdzim v praktické ¢asti prace. Zaklad
polostrukturovaného rozhovoru spociva v urcitém okruhu otazek, které jsou posléze
pokladany respondentiim. Tyto otdzky je mozné pozménovat, mohou se liit i v pofadi,
ve kterém jsou pokladany, popiipadé nemusi byt polozeny vSechny. (Miovsky, M.
2006)

Vyzkum probihal na pfedem zvoleném misté. S vyzkumnym souborem ¢. 1
probihaly rozhovory v zaméstnani respondentt a pro vyzkumny soubor ¢. 2 jsme zvolila
neformdlni misto, které bylo pfedem domluveno. U rozhovorii nebyla pfitomna tfeti
osoba. Vyzkumny soubor ¢. 1 tvofilo celkem Sest pracovnic z toho pét z jednotlivych
domacnosti Integrovaného centra socidlnich sluzeb Odlochovice a jedna z Centra U
Bartoloméje v Kutné Hote. Vyzkumny soubor ¢. 2 tvofilo 5 respondenti. Jednalo se o

matky dé€ti s postizenim.

3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor ¢. 1 tvofily pracovnice zjednotlivych domadacnosti
Z Integrované¢ho centra socialnich sluzeb Odlochovice a pracovnice z Centra U
Bartoloméje v Kutné Hofte.

Vyzkumny soubor ¢. 2 tvoiily matky déti s postizenim, které nemély své déti ani
V jednom ze zafizeni z vyzkumného souboru €. 1. Déti byly ve véku od 12 do 19 let.
Vyzkum probihal v soukromém prostfedi matek v obdobi od ledna do dubna 2012. Pti
volbé respondentli byl pouzit ndhodny vybér. Vyzkumny soubor tvoii jenom matky, ve

dvou ptipadech matky dévcat a ve tiech piipadech matky chlapci.

Vyzkumny soubor €. 1 tvofi pracovnice z ICSS Odlochovice a pracovnice z centra
Bartoloméj (stfedisko Masarykova). Integrované centrum socialnich sluzeb se nachazi

vV Odlochovicich u Jankova. Jedna se o samostatnou piispévkovou organizaci ziizenou
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hlavnim méstem Praha. Rtznorodé¢ skladbé klientl jsou piizptisobeny moznosti bydleni
ve tiech aredlech zafizeni. Zafizeni se svou cCinnosti zaméfuje na poskytovani
pobytovych celoro¢nich sluzeb dospélym a mladistvym osobam s mentalnim nebo
kombinovanym postizenim. Sluzby jsou poskytovany muzim i Zendm bez omezeni
véku. [http://www.ror.cz/vice-0-nas ze dne 25. 4. 2012]

Ve stiedisku na Masarykové ulici v Kutné Hofe se nachazi Domov pro osoby se
zdravotnim postizenim. Zde jsem uskutecnila rozhovor s jednou pracovnici. V tomto
zatizeni jsou poskytovany pobytové celoro¢ni sluzby dospélym a mladistvym Osobam s
mentalnim nebo kombinovanym postizenim. (Zprava o ¢innosti hospodafeni za rok

2011s. 3)
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Vyzkumny soubor €. 1

Respondent

Pocet

klientu

diagndéza

ICSS

Morbus Down, hypotonicky
syndrom, mentalni retardace,

DMO - kvadruparéza

ICSS

Mentalni retardace, DMO,

kombinované vady, autismus

ICSS

Mentalni retardace, morbus
Down, autismus, DMO -

diparézy a kvadruparézy

ICSS

Kombinované vady, mentalni
retardace, Downtiv syndrom,
DMO - diparézy a

kvadruparézy

ICSS

Mentalni retardace,
kombinované vady, DMO -
diparézy a kvadruparézy

Centrum U

Bartoloméje

16

Lehké mentalni postizeni-
sttedné tézké mentalni
postizeni, kombinované vady,

DMO - diparéza

Vyzkumny soubor €. 2 tvoii matky dvou dévcat a tii chlapct, které jsou z okoli
Kutné Hory. Jejich déti vétiinou dochazi na zakladni $kolu specialni. Skolu navitévuji
denné. Ve dvou piipadech jsou jejich déti studenty praktické skoly. Jeden dojizdi do

skoly z tydenniho stacionafe, druhy bydli ve $kole na internatu. V jednom ptipadé dévce

navstévuje zékladni Skolu.
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Vyzkumny soubor ¢. 2

Dité s postiZenim
Respondent
vék | pohlavi diagnoza
DMO - diparéza, stiedné
Matka €. 1 12 | Chlapec
tézka mentalni retardace
DMO - hemiparéza, stiedné
Matka ¢. 2 14 | Divka
tézka mentalni retardace
ViceCetné postizeni, tézka
Matka ¢. 3 19 | Chlapec
mentalni retardace
Morbus Down, hypotonicky
Matka ¢. 4 |18 |Chlapec ]
syndrom, dysartrie
Nervosvalové  onemocnéni
Matka €. 5 15 |Divka (upoutana na  elektricky
vozik)
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4. Vysledky

Vyzkumny soubor ¢. 1
V zatizeni se v€kova hranice klienti pohybovala od 7 let az do 59 let, coZ jsem

povazovala za velké v€kové rozpéti. Nejcastéjsim postizenim byla mentalni retardace,
détska mozkova obrna, Downliv syndrom, kombinované vady a vicecetné vady, Casto
byli klienti imobilni.

Rodice maji pravo navstévovat své déti v zatizeni, ale tohoto privilegia vyuziva
pouze zhruba tfetina rodi¢t vSech klient, ktefi spadali do mého vyzkumného souboru
¢. 1. Klienti museji mit uréené opatrovniky soudem, a to praveé rodiCe, pribuzné, anebo
jinou osobu, ktera je jim soudem uréena. Zafizeni s opatrovniky konzultuji zavaznéjsi
kroky tykajici se péce o Klienty, hospodaii s jejich penézi, a to vSe po dohodé
S opatrovnikem.

K otdzce zda se klienti vyvijeji, mi pracovnice shodné odpoveédély. ,,Ano, snazime
se jim rozvijet jejich motoriku, mysleni. Nechceme, aby nam zakrneli* Na otazku zda
stagnuji, mi bylo odpovézeno ,tady je to taky 50% na 50%. Je zde limitujici vékova

Otazka, zda se domnivaji, ze v jejich zafizeni je mozné vyziti pro klienty, je velmi
potésila, protoze se kazdé zatizeni pysSné chlubilo, co svym klientim muze nabidnout,
¢im je zabavuji, kde mohou travit volny cas. Pracovnice v zafizeni Odlochovicich
uvedla napf. ,,Ano, je zde dobré vyziti. Jako napriklad rehabilitace, textilni dilna,
witvarna dilna, keramicka dilna, perlickova koupel, aromaterapie, muzikoterapie,
poradaji se zde jarmarky, festival. Maji k dispozici venkovni bazén, kdyz je v lété hezky,
Jinak tu mame vnitini bazeén, kde s nimi rehabilituje sestra.” \V Kutné Hofe mi také
popsali, co pro klienty délaji. ,,Porddame kulturni akce, chodime po méste, jezdime na
vylety, slavime svdtky, narozeniny. Mame mistnost pro muzikoterapii, ergoterapii. Ddle
klientum dopravame rehabilitace a zdravotni rehabilitace. Musim taky zminit, Ze
S klienty jezdime na hipoterapii, dochazi k nam na canisterapii. Mame jednou za mésic
pro klienty objednanou pedikérku. Ke kadernici s klienty také chodime. A mame novou

‘

kavarnu, kam si chodime posedet. A zde i probiha socidlni terapie. *
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Na otazky: Jaké sluzby Vasi klienti, dle VaSeho ndzoru, nejvice pottebuji a proc? A
které sluzby byste pro Vase klienty nejvice uvitali a pro¢?, byla také jednoznacna
odpoveéd’. ,Nejvice by potrebovali individudlni a kazdodenni rehabilitaci, rozvoj
motoriky a pecovatelskou sluzbu. *

Odpovédi na otazku, zda se domnivaji, Ze je nas stat spiSe naklonén vychove déti
S postizenim v ustavni péfi, méla velmi zajimavy prub&h. Pracovnice se nejprve
zdrahaly odpovédét, po uréité chvili mi své stanovisko sdélily. Bylo zajimavé, jak se
ujistovaly, zda to bude jen v mé bakalarské praci. Odpovédi byly vyvazeny pil na pil.
Dvé pracovnice si mysli, ze ,,SpiSe v ustavech. Zalezi to na financich rodiny, a jak to
zvladaji. Ale myslim si, Ze spiSe v tech ustavech.” Ale svou odpoveéd vSak nikdy
nerozvad€ly. Dveé pracovnice se zase domnivaji, ze ,,V dnesni dobe uz spise té domadci
péci a péci v mensich zarizenich, kde je mensi kapacita. Takova zarizeni rodinného

I3

typu.

Na otazku, zda se domnivaji, ze ptispévky na klienty jsou dostacujici, byly
protichiidné odpovedi. Ve dvou piipadech si pracovnice mysli, Ze, ,,... jsou dostacujici.
To, co potirebuji si koupi. Samoziejme, jim musi zbyt na prasky a na ubytovani, ale
zbytek si pouZiji na to, co by chtéli, ale nasi klienti si moc nereknou, co by chtéli, tak se

3

to konzultuje s opatrovnikem a podle toho se naklada s jejich penézi. V jednom
piipad¢ jsem se setkala s odpovédi, kdy pracovnice viibec nevédély, kolik maji klienti
penéz, protoze se o finan¢ni zalezitosti klientt stara vedouci pracovnice.

Ve dvou ptipadech mi pracovnice odpovédély jenom, Ze nejsou, ale neumély mi
popsat, vem by mohl byt piispévek vyssi. Jedna pracovnice mi iekla, ,kdyz jsou

duchodci, to jsou ti, co jim je nad 18 let, tak penize maji slusné, ale pokud nejsou

duchodci a jsou to déti, tak penize nic moc.
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Vyzkumny souboru ¢. 2

Nejcast€jsimi postizenimi, ktera se zde objevovala, jsou détska mozkova obrna a
sttedné t€zka mentdlni retardace. Ve vyzkumu ptevazovali chlapci. VEk byl na hranici
druhého stupné zakladni Skoly az po mladou dospélost.

Na otazku: ,,JJakou péci (sluzby) Vase dit¢ Cerpa?* nékolik maminek odpovédélo:
,»V soucastné dobé dochazi do praktické skoly, kde je i na internaté. Pres vikend a o
prazdninach je v domdci péci. Ale budeme menit Skolu, protoZe soucasna skola nam
nevyhovuje. Dochdzime do specialné pedagogického centra v Koliné. Cerpd dale osobni
asistenci a pecovatelskou sluzbu. “ Nebo: ,, Chodime do specialné pedagogické poradny
V Koliné. Dale jezdime na rehabilitace a platime ji osobni asistenci. Jinak navstévuje
zakladni Skolu specialni — rehabilitacni tFidu. “ AZ po upozornéni, Ze Skola neni socialni
sluzba, se matky opravovaly. Z toho mi vyplynulo, ze matky ani samy nevédi, co jsou
socialni sluzby, a co ne. Tudiz ani pfesn¢ nevédi, na co maji narok. O obtizné orientaci
Vnovém systému se zminovaly vSechny matky. Dale si stézovaly, Ze jim nikdo
nedokaze poskytnout zadnou radu. Ostatni odpoveédély vétSinou shodné, a sice Ze maji
ve Skole osobniho asistenta. Matka divky s nervosvalovym onemocnénim jesté dodala:
., Ucastni se kurzu ,Nzdélani bez bariér* (fotografovdni, tviirci psani), k poradenstvi
V socialni i zdravotni oblasti vyuzZivame organizaci KOLPINGOVA rodina Smecno.
Financéné ndm vyrazné pomohla nadace KONTO BARIERY. “

Béhem zodpovidani otdzky ,Kterd zatfizeni a jak Casto VaSe dit¢ navstévovalo
diive?* jsem se setkala s tim, ze matky shodn¢ hovoii 0 stejné skute¢nosti: ,, Do bezné
Skolky mi syna nechtéli vzit, Ze se jim tam nehodi a nevédi, jak s nim pracovat. Bohuzel
zde na skole, kam nyni dochazi do zakladni skoly specialni- rehabilitacni tridy, nebyly
Zadné jiné moznosti. “ Jedna maminka se zmifluje o tom, jak se snazila dceru zaclenit
K postizenym détem. ,,Navstivili jsme v misté bydlisté kiub pro postizené déti, ale
nevyhovoval nam. Dcera je velmi fyzicky slaba a hrozilo, ze by ji mohlo néjaké dité
nechténé zranit. “ Nastésti jedna matka méla syna v matetské Skole specidlni a nemuize
si to vynachvalit.

Odpovedi na otazku, které zafizeni navstévuje nyni, byly docela jednoznacna. Déti

navstévuji Skolu, podle svych schopnosti a moZnosti. Maji kazdodenni dochézku. Jedna

38



matka chlapce, ktery se vzdélava v praktické skole, odpovédéla: ,Nyni syn chodi do
praktické skoly. Studuje uz druhym rokem, takze tento rok bude koncit. Uz jedndame s
odborniky, co by pro ného bylo nejlepsi a kam by mél jit dal. Nechci, aby sedél doma a
nic nedélal.*

Na otazku, zda zaznamenaly u svych déti zlepSeni, shodné odpovidaly, Ze ano, az
na dva piipady, kdy syn Sel na praktickou Skolu a matka je velmi zklamana. .,V zakladni
Skole specialni byly jenom samé pokroky, chdapu, Ze uz se vice nenauci, ale v soucasné
dobé v jeho nové skole se zhorsuje, jak v mluveni a v komunikaci, tak i jeho chovani. Do
Skoly se netési, s nami nekomunikuje, skola s nami nekomunikuje. Posilaji nam jenom
poznamky, jak syn zlobi, pritom si na néj nikdy nikdo nestézoval. Urcuji jim, co maji
nosit, a Ze jim mame kupovat boty na suchy zip. Ani jim nesbali véci. Jsem velmi
zklamanda, ani nevim, co délaji po skole. Ze Skoly nemame Zddné zpravy. Matka
divky s neuromuskuldrnim nemocnénim nepocituje zlepseni diky Skole, ale diky
krouzku fotografovani. Vidi, jak dcera déla pokroky.

Rodice na otazku, zda jejich dité stagnuje, odpovédéli shodn€, az na jeden ptipad,
ze jejich déti ,mneustale postupuji vpred, ale moznosti pro jejich podporu jsou velmi
omezené a jejich moznosti jsou také omezené.” V jednom piipadé mi matka odpovédéla
zéporné a byla z toho dosti zklamana, protoZze ji dalo praci syna rozmluvit a v pfedchozi
Skole si dali také zalezet na jeho rozvoji. ,,Ano, mam pocit, Ze stagnuje. A da se Fict, Ze
vidim viditelné zhorseni. Bohuzel si to nemyslim jenom ja, ale i kamaradky, co berou
syna ven, mi Fikaji, Ze syn uz neni takovy, jako byl pred tim. Ze se s nim hi komunikuje,
strani se jich, neni tak vesely jako drive. Rad tancoval, ani to uz nedéla. Budeme meénit
Skolu, protozZe opravdu nejsem spokojena.

Otazka, zda se rodi¢e domnivaji, Ze v misté jejich bydlisté¢ je mozné vyziti pro
jejich déti, ptinesla jednoznacnou odpovéd od matek, co maji déti s DMO a k tomu
sttedné téZkou mentdlni retardaci. ,,Ano, wurcite. Miize chodit na krouzky. Jediny
problém, co tu je, tak i kdyz jsou krouzky prizpiisobené detem s lehkou mentalni
retardaci, tak skok z lehké na stredné tézkou je velky, a proto mi dité nechtéji vzit, aniz
bych tam nechodila s nim. Vedouci téch krouzkii se asi boji, anebo si mysli, Ze to

nezvladnou. Je zde rozmanita nabidka riuznych organizaci, kam se miizeme zapojit.
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Rozdilny ndzor méla matka divky s neuromuskularnim onemocnénim ,,Ne, stdle malo
mist je zcela bezbariérovych. Akce (kluby) pro déti s postizenim byvaji zamérené na deti
S mentalnim postizenim a nejsou vhodné pro deti, které maji pouze fyzické
onemocneni.

Na otazky Jaké sluzby Vase dité, dle Vaseho nazoru, nejvice potiebuje a proc? A
Které sluzby byste pro Vase dité¢ nejvice uvitali a proc? Mné rodie odpovidali, ze
nejvice potiebuji rehabilitaci, osobni asistenci. VSichni se shodli na tom, Ze by si ptali
pro svoje deti vétsi nabidku volnocasovych aktivit. Pottebuji védeét, ze je o déti dobie
postarano, ze o n¢ nemusi mit strach. Byli by radi, aby zde jejich dité bylo samo, aby se
mohlo zapojit do kolektivu a najit si kamarady. Jedna matka se zminila: ,,Pro syna by se
mi libily néjaké terapie se zviraty. Syn ma zvirata moc rdad, ale je zde mala dostupnost a
dlouhé cekaci [hiity.* Jedind matka se zminila, Ze by si moc piala, aby se zlepsila
integrace jeji dcery na bézné zakladni Skole.

Otazka, zda se domnivaji, Ze je nas stat spiSe naklonén vychove déti s postizenim
vV domdci péci a pro¢, vyvolala u rodi¢i bouflivé ohlasy. Jedna maminka mi odpovédéla
jednoznacné a i svlij nazor Vysvétlila. ,.S ustavni péci nemam zkusenosti, ale myslim, ze
stat neumi ohodnotit domdaci péci. Je mu to podle mé vcelku jedno, jestli jsou déti
S postizenim v domdci péci, nebo ne. Neznam pomoc od statu, ktera by mi v zacatcich
poradila, jak to vSechno zvladnout, upravy bydleni, socialni davky, jak s materskou
Skolou, Skolou, vse si musi rodice aktivné zjistovat sami a zdroven se psychicky
vyrovnat s nemoci ditete. NV tomhle perfektne funguji obcanska sdruzeni, ktera umi
doopravdy poradit. Stat by mél resit osobni asistenci a s tim souvisejici moznost
,oddechu* pro rodice, kteri nepretrzite o deéti pecuji. Nebo mozZnost uplatnéni
pecujicich, aby mohli napriklad pracovat na castecny uvazek. Dal$i maminka byla
rozhofcena nad systémem. ,, Cim vice se rodina snazi o dité starat, éim vice se mu
venujete, tim je Sikovnéjsi a podle bodového systemu udéla vice ukonii a hned mu
seberou penize. Pro rozpocet rodiny je téch 2000 i min zdsadni. Nyni je muj syn uz
docela veliky a samostatny, takZe miizu chodit do prace, ale kdyz byl mensi, bylo to
velmi obtizné. A nejvice mé Stve, ze dité vysetiuje lékar, ten snad vi, jak to dité vypada,

ale ne, on musi jit jeste k néjakym panim, které se jenom snazi, aby mu mohly nejaké
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penize ubrat. Néjak mi nejde do hlavy tento system.” Setkala jsem se i s kladnou
odpovédi. Jedna maminka se domniva: ,, V posledni dobé se t0 zacind zlepsovat.
Myslim, Ze stat se vice snazi prosazovat tu domaci péci, ale je to jenom na zacatku.

Na posledni otdzku na téma ptispévky a jejich vyse se mi dostalo téz jednoznacné
odpovédi. Prispévky jsou nedostacujici. Jedna maminka své tvrzeni rozvedla: ,,Myslim,

Ze stat na socidlni davky dava dost penez, ale neumi k postizenym pristupovat
individudlné.*
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5. Diskuze

Na zacatku vyzkumné casti jsem si polozila tfi vyzkumné otazky. Jak se rozviji
dit¢, navstévuje-li specializované odborné zatizeni? Nalézaji klienti/déti dostatek
volnocasovych aktivit ve svém misté trvalého pobytu? Jaky zplisob vychovy (péce,
edukace) u déti s postizenim stat preferuje? Odpovéd na vSechny se do jisté miry

podatilo zjistit.

VétSina otazek byla zodpovézena bez vétSich problémi. NejvétSim problémem
podle m¢ bylo, kdyz se méli rodiCe svéfovat se svymi starostmi. Jsem si védoma toho,
7e sve€fovat se cizi osob¢ je velmi obtiZzné, ale na to, Ze mé rodic¢e vidé€li poprvé, byla u
nékterych otevienost nesmirnd. Bylo velmi obtiZné sehnat rodice, ktefi by se mnou byli
ochotni mluvit. M¢li strach, ze se jejich odpovédi budou §itit dal. V dalsich studiich by
bylo vhodné srodinami navazat uz$i vztah. Mné se to povedlo v jednom piipadé.

Vv

Podafilo se mi navazat blizsi vztah. Vztah jsem nenavazala s maminkou, ale s dcerou.

Na prvni vyzkumnou otazku, kterd se tyka rozvijeni déti/klientlh po navstévovani
zatizeni, mi respondenti odpovidali bez vétsich problémt. Maminky ani nepfemyslely a
rovnou mi odpovidaly. Ty, co mély déti, které na tom byly haf, odpovidaly, ze se
vyvijeji, zveda se jim sebevédomi, 1épe komunikuji. Ale pro mé bylo paradoxem, Ze
maminka sle¢ny, ktera je na tom mentalné¢ nejlépe, mi odpovédéla, ze zadné zlepSeni,
diky skole, neciti. V jednom ptipad¢ jsem se setkala s tim, Ze mi maminka fekla, ze se
jeji syn kvali Skole velmi zhorSuje. V zafizeni to bylo spisSe tak, ze se zlepSuji, ale
protoze vékova hranice neni uz ptizniva zlepSovani, tak spiSe stagnuji. Jako zajimavé
mi pfiSlo, Ze mi vSechny pracovnice odpovédély, Ze se klienti zlepSuji, ze S tim nemaji
zadné problémy. Na dalsi otazku, ktera se tykala stagnace klientti, mi odpovédély, ze
stagnuji. Domnivam se tedy, Ze odpovédi nebyly uptimné. Podle mého nazoru nechtély
pracovnice uvadét, ze se Klienti nezlepsuji, aby nebylo ublizeno jejich povésti. Vékova
hranice spise nasvédCuje stagnaci. Pracovnice se snazi 0 udrZeni jejich naucenych

dovednosti.
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Z odpoveédi na druhou otazku vychazi Iépe odborna zafizeni. Bylo zifejmé, Ze to tak
dopadne, nebot’ zafizeni jsou piipravena na klienty s riznym druhem postizeni, tudiz i
aktivity jsou jim pfipravovany ,,na miru“. Zajimavé je, ze jedno zafizeni bralo jako
vyziti i prochazky po mésté, navstévu kadernictvi atd. Na druhé stran¢ maji pro své
klienty vétsi zazemi sluZeb, rehabilitaci, terapii. Jako napiiklad animoterapie. Klienti ze
zatizeni jezdi na hipoterapii, dochazi k nim pracovnice, které se vénuji canisterapii.
V jednom zafizeni maji vlastni farmu, zde je kontakt se zvifaty kazdodenni. Matky se
shodly, ze pro né je bohuzel dostupnost animoterapii velmi nizka. Také se shodly na
tom, Ze traveni volného Casu jejich déti jim pfijde velmi frustrujici. V okoli Kutné Hory
existuji sice organizace, které jim pomahaji, ale najit spravny krouzek, kde by mohlo
byt dité samo bez rodice, kde by byla stejna vékova hranice, podobné postizeni a hlavné
krouzek, o ktery by jejich dit€ mélo zajem, je v podstat¢ nemozné. Kutnd Hora a jeji
okoli je moc malé na to, aby zde mohly vznikat krouzky pro oddélené skupiny déti.

Tuto skutecnost by si matky praly zménit.

Tteti otazka vzbudila emoce, ale jen u rodici. Pracovnice na ni odpovidaly
s rozmySlenim. Bylo patrné, ze ve mné hledaji oporu, aby se ujistily, Ze jejich nazor je
spravny a anonymni. Rodi¢e si mysli, ze stat nevi jak zachdzet s rodinami, Ze nevi, jak
pomahat rodindm, které se s postizenim ditéte vyrovnavaji, nemaji zdzemi, musi
piedélat byt. Prispévky by pry i staCily, ale bylo by zapottebi lidi, ktefi této
problematice rozumi a maji individualngj$i ptistup k riznym postizenim, nebrat to
pausalné. Michalik vysvétluje: ,,Jestlize zna¢na ¢ést pecujicich rodin zastava nazor (i
jeho nuanci) svédcCici o nespravném nastaveni ukonti pfi pfiznavani piispévku na péci,
nelze tento pohled ignorovat. Bylo by zddouci provést modelovou fadu Setieni, ktera by
odhalila ,,vhodnost* posuzovani zdavislosti na péci u jednotlivych skupin déti se
zdravotnim postizenim. Naposledy se tak stalo na jafe 2010 vlivem petice a usili
skupiny rodici déti s diabetem. Na zékladé jejich tlaku ptistoupilo Ministerstvo prace a
socialnich véci k ur¢ité korekci systému. V podobné situaci mohou byt i dalsi skupiny.
Je jisté, Ze stat, v soucasné rozpoctové situaci, nebude mit zajem zvySovat pocty osob
pobirajicich pfispévek na péci. To se vztahuje 1 na déti. Provedeni modelovych analyz

muize mit 1 dal$i vyznam. Muaze se ukdzat, Ze v nékterych piipadech je stavajici systém
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odpovidajici — a dochazi pouze k jeho Spatné interpretaci - piesnéji potfeby a moznosti
déti jsou nespravné¢ vyhodnocovany. (Michalik J. s. 10) Ve svém vyzkumu jsem
dospéla ke stejnému zavéru a to, ze si rodiCe stézuji, ze stat je ,,okrada“ o penize, které
potiebuji k rozvoji svych déti. Kdyz se détem povede udélat krok dopredu tak nasledné
jsou ,trestani tim, ze jsou jim ubrany penize. Michalik vysvétluje: "U bodového
systému rodice kritizuji ,,demotivujici® systém ptidélovani bodi pro posouzeni vyse
finan¢niho pfispévku a jeho velkou provazanost na pohyblivost ditéte; ,,Spatné
nastavené* bodovani je ptfipravuje o potiebné finance (bez nichZ nemohou umistit déti
do specidlnich, soukromych Skol), o ztratu osobni asistence nebo nékteré dokonce nuti
»zatajovat® pokroky svych déti". V zatizenich se mi vétSinou potvrdilo, Ze v dne$ni
dobé se zlepSuje a prosazuje péce o déti a dospélé doma a v mensich zafizenich, ale
podle pracovnic je vSechno jesté v zacatcich. Lapisz (2012) uvadi ,,Lidé s postizenim
mohou s ndlezitou podporou zit v béznych domadcnostech, prevzit odpovednost za svij
Zivot a zvladat péci o sebe a domdacnost tak, jak to délaji ti, kteri v ustavech neZiji.
Mohou chodit do zaméstnani, péstovat své zaliby nebo se stykat s prateli z okoli. Neni
duvod, aby sviij Zivot travili ve velkokapacitni instituci, ktera je v téchto cinnostech
omezuje,” vysvétlila Tereza Klou¢kova z ministerstva prace a socialnich véci a dodala:
mwlransformace v Zadném pripadé neznamena zrusSeni sluzeb pro lidi s postizenim, ale
zmeénu podminek a zpiisobu jejich poskytovani.* [http://www.denik.cz/moravskoslezsky-
kraj/z-velkych-ustavu-do-bytu-nebo-rodinnych-domu-20120305.html  ze dne 28. 4.
2012]

Z mého vyzkumu vyslo, Ze 1idé v zafizeni maji lepsi systém sluzeb, Iépe se rozvijeji
a maji zazemi plné odbornikt, ktefi jsou pfipraveni jim pomahat a nemusi si je hledat

jako rodice, ktefi se o déti staraji sami.

Myslim, ze se mi podafilo najit odpovédi na mé vyzkumné otézky, i kdyz zajisté
existuje né€kolik doporuceni, jak dosdhnout toho, aby vysledky dalSich studii
zabyvajicich se touto problematikou byly jesté hodnotnéjs$i. V prvni fadé by bylo
vhodné rozsifit vyzkumny soubor. Je ziejmé, Ze na zdklad€ vypovédi napt. tficeti

respondentl z fad rodicl a stejného mnozstvi zatizeni, ziskdme vét§i mnozstvi vysledkli
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a zvysi se tak 1 moznost jejich zobecnéni. V takovém ptipadé by vsak bylo nutné déle a
intenzivnéji spolupracovat s nejrtiznéjSimi institucemi zabyvajicimi se problematikou

postizeni a dlouhodobé¢ a cilené respondenty vyhledavat.
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6. Zavér

Tato prace pro mé¢ méla velky pfinos, protoze se s détmi a s lidmi s postizenim
setkavam pomérné Casto, ale nikdy jsem nevedla rozhovor s jejich rodici. Sice se
teoreticky ucim, co mohou prozivat, jak se mohou citit, ale nikdy jsem si to nedokazala
predstavit. Oteviené mi povidali o tom, co prozivaji, jak se citili bezmocni, jak jim
nikdo nepomohl, jak si informace musi vyhledavat sami a jesté pfitom se starat o dité, u
kterého ani nevédi, co mu je a pro¢. Ktomu jesté piestavovat byty, aby byly
bezbariérové. Vzdycky jsem si myslela, ze to maji rodice velmi tézké, ale nahlédnout do
systému oc¢ima rodicl, mi ukézalo, jak jsou statecni, a Ze spole¢nost nemiize odsuzovat
rodiny, které nezvladnou tento cely béh na dlouhou trat’. Nikdo si nemuize piestavit, jaké
to je, dokud to nezazije.

Vétsina matek na mé pusobila smifené se situaci, Zze pravé jejich dit€¢ ma urcité
postizeni, a ze ted’ pro né musi d€lat jenom to nejlepsi pro jejich vyvoj. Matky se
nezminovaly, jak se s postizenim dé€ti vyrovnavaly, ale samy to popisovaly, jako tézky
boj, ktery musely zvladdat samy se svou rodinou. Z vypovédi matek jsem se dozvédéla,
ze vSechny mély muze, ktefi jim v tézkych zacatcich pomahali. V jednom ptipadé bylo
manzelstvi rozvedené, ale az v pozd¢jSich letech. V zatizeni mi nékteré pracovnice
piipadaly, ze ke klientim nemaji zadny vztah. Zarazilo mé, kdyZz ani nevédély, jaka
postizeni maji na odd¢leni.

Pro vyzkum jsem pouzila kvalitativni metodu. K vysledkiim jsem dospéla diky
polostrukturovanym rozhovoram. Zkoumala jsem dva vyzkumné soubory, z nichz prvni
tvoftila zafizeni, kterd poskytuji domovy pro osoby se zdravotnim postizenim. Jedno je
v Kutné Hofte, druhé v Odlochovicich. Druhy vyzkumny soubor zkoumal matky déti
S télesnym a kombinovanym postizenim z okoli Kutné Hory. Vysledky
vyzkumu ukézaly, Zze se rodie svym détem vénuji naplno, ale neciti podporu stétu.
V zafizenich, kterd poskytuji domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, jsem se
soustfedila na celkové zdzemi klientd. To jsem zjistovala pomoci rozhovoru se
zaméstnanci. Z rozhovorl vyplynulo, Ze zatizeni jsou lépe uzptisobena zajmim klientd,

dostava se jim zde komplexnéjsi péce. Rodice sice svym détem piizpusobili zivot i byt,
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ale neni pro n¢ jednoduché najit détem vyhovujici a smysluplny zptisob traveni jejich
volného Casu. Rodice se setkali s nezajmem statu i spoleCnosti. Pro dospélé a déti
S télesnym nebo kombinovanym postizenim, neni v Kutné Hofe a jejim okoli dostatek
volnoc¢asovych aktivit.

Béhem rozhovord mi vyplynula na mysl dal§i témata, kterd by stdla za
prozkoumani. Naptiklad otazka, tykajici se toho, jak celou situaci vidi otcové? Zda
dokazou rodice, ktefi dali dité¢ do ustavu a nejezdi za nim, zapomenout, Ze je to jejich
dité? Jak se do celé situace dokéaze zapojit SirSi rodina? Jak rodindm poméahaji tydenni
stacionafe?

Svoji praci bych chtéla zakoncit arabskym piislovim, které si myslim, Ze vSe shrne
a da ten spravny zavér. ,Nezlob se na riizi, Ze ma trny; raduj se, Ze tak trnity ket ma

o v 1

ruze.
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