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Uvod

Pojeti socialni prace se zdravotné postizenymi je v soucasné dob¢ zaméieno
naintegraci ainkluzi zdravotné¢ postizenych do spolecnosti. Stale ve vétsi mife
se projevuje snaha o maximalni omezovani umistovat zdravotn¢ postizené v domovech,
kdysi ustavni péce. Je podporovana péce rodiny se zaméfenim na postizené dite.
V koncepci ucelené rehabilitace se stat, nestatni sektor, vefejnost i rodina snaZzi
postizeného co nejdiive a Co nejucelnéji zapojit do bézné spolecnosti. Zdravotné postizeny
se diky tomu stava ¢asteéné & plné integrovany. Uroveii sob&stacnosti je naslednd dana
mirou podpory, kterou postizeny ve svém zivoté od svého okoli potiebuje. Pokud je
postizeny na pomoci zavisly, musi mit zajisténu stalou vypomoc. Znamena to, Ze bez
podpory neni schopen sam fungovat. V rodindch S postizenym c¢lenem zarucuji
dlouhodobou a zakladni podporu rodinni piislusnici. Ja sama pecuji jiz devatenact let
0 tézce postizenou dceru. Vim, kolik usili stdlo a stoji zabezpecit pro ni vSe potiebné.
Soucasné je nemalou namahou za¢leniovat ji do bézného prostiedi.

Citim, Ze starnu a sily ubyvaji. Casto pfemyslim, co nastane, kdyz uz se jako rodice
nebudeme moci dceti vénovat tak jak potiebuje a jak je zvykla. Ptijde chvile, kdy bude
potieba se rozhodnout, jaka péce bude dal nasledovat. Zistane-li dcera v prostedi rodiny,
a pokud ano, za jakych podminek. Nebo zda bude potieba hledat pobytova zafizeni.
V takovychto chvilich nebyva rozhodnuti vétSinou na zdravotné postiZeném, ale na téch,
ktefi se budou nadale starat. Pfipadné se jedna o spolecné rozhodnuti.

Stafetu po rodi¢ich v Zivoté prebiraji jejich déti. Vybrani varianty péde se tyka ¢asto
téch nejblizSich a to byvaji sourozenci. Plati to samoziejmé v piipad€, ze postiZeni
sourozence maji.

Chci se ve své praci zabyvat otazkou, jak jsou sourozenci piipraveni, jako nejblizsi
ptibuzni, ptevzit zodpovédnost péfe o své tézce zdravotné znevyhodnéné sourozence,
vzhledem k celkovému nastaveni systému socialni ochrany.

Cilem mé prace je zjistit jak jsou sourozenci pfipraveni na feSeni budouci péce o své
postizené sourozence po rodifich. Zaroven mne bude zajimat, jak jsou informovani
0 socialnich sluzbach, 0 pomoci, o prevenci a poradenstvim, S finan¢ni situaci a podporou,

vzhledem k tomu, co a v jakych kombinaci by mohli vyuzit.



Prace je rozdélena na dvé casti teoretickou a praktickou. V teoretické se zabyvam
rodinou a jejim fungovanim V navaznosti na specifika rodiny s postizenym ditétem
eventudlné jiz dospélym cClenem. Dale vymezim zdravotni postizeni s odkazem na tézké
zdravotni postizeni. V treti Casti bych chtéla rekapitulovat soucasny systém socialni
ochrany v kontextu socialnich udalosti, které mohou pii péci o postizeného nastat.

Praktickd ¢ast se zaméfuje na informovanost sourozencti vzhledem k socidlnimu
a zdravotnimu systému. Pro vyzkum jsem pouzila kvalitativni pfistup. Jako metodu
vyzkumu jsem si zvolila polostandartizovany rozhovor.

Ve své praci jsem se zaméfila na tézka zdravotni postizeni. S tim, Ze zadné konkrétni
nespecifikuji. Nespecifikuji dopfedu ani vek postizenych sourozencl, protoze neni
jednoduché najit dostatek takovychto respondentt, ktefi maji sourozence. Vybér je omezen
i tim, Ze zdravi sourozenci museji byt pro muj vyzkum starsi patnact let. Je to z divodu, zZe
VvV tomto veéku jsou jiz schopni se relevantné touto otazkou zabyvat a jsou schopni vnimat
vaznost problematiky péce. Jiz maji zkuSenosti s péci, chapou, jak péfe o sourozence
ovlivnila jejich Zivot i Zivot celé rodiny 1 zivot samotného postizen¢ho. Rovnéz jsem
pfesvédcena, ze vtomto veéku jiz minimalné pfemysleli nebo uz i srodi¢i hovotili
0 budoucnosti péce svych postizenych sourozenci. Z pohledu vyzkumu muze byt

zajimavé, zda na toto téma jiz s rodi¢i hovotili.



1 Rodina a jeji socialni fungovani
V prvni kapitole bych se chtéla zabyvat rodinou, vztahy a vazbami mezi nejbliz§imi ¢leny
rodiny. Rodiny chapané v tom nejuz$im slova smyslu, kde figuruji rodi¢e a déti. Rodiny,
ktera v ramci svého socialniho fungovani ovlivituje zivotni ptibéhy vSech svych cleni.
Nejdiive objasnim pojem socidlniho fungovani. Nasledn€¢ se zaméfim na rodinu a jeji
funkci, na roli rodic¢t, déti, sourozencti. Poté popisi rodinu, ve které pecuji o postizené dite.
Zaroven budu psat o hodnotach, které ovliviiuji fungovani rodiny zevnitt i k vnéjSimu
prostiedi

Dle mého minéni, mé& pravé socidlni fungovdni rodiny vyznamny vliv
na rozhodnuti sourozencti, jakou péc¢i budou schopni a ochotni svym postizenym
sourozencum V budoucnu poskytnout. Protoze v ramci socialniho fungovani se buduji

postoje, vztahy a hodnoty.

1.1 Socialni fungovani

Vsichni Zijeme v néjakém socidlnim prostiedi, které nds ovliviiuje, a my
ovliviiujeme nasledné socialni prostedi. V socidlni praci se hovoti o socidlnim fungovéani.
Samotny pojem socidlni fungovani vznika v 60. a 70 letech minulého stoleti v kontextu
teorie socialni prace. Pojem socialniho fungovani vice rozvinula Bartlettova v ramci feSeni
zivotni situace &lovéka. Clovéka, ktery jiz nebyl feSen samostatng, ale komplexné
v souvislosti s vlivy prostredi. (Navratil in Matousek, 2013 s. 227).

Bartlettova (podle Navratil, 2000 s. 12) fika, ze na jedné strané stoji prostiedi, a na druhé
Clovek, ktery vice ¢i méné nezvlada svou zivotni situaci. Prostiedi tak ptisobi na jedince
a jedinec naopak na své prostiedi. Jak jsem jiz zminila, Socialni fungovani je postaveno
na vztahu ¢lovéka k jeho socidlnimu prostiedi. Prostfedi klade na ¢lov€ka nebo skupinu
lidi, v mém piipadé na rodinu, naroky. Jedna se o naroky na tGrovni o¢ekavani, jak jsou
zvladany Zivotni role a jak je pfistupovano k uznavanym normam a hodnotdm blizkého
i Sir§iho okoli. V ptipadé, ze jedinec ¢i rodina jsou schopni s pozadavky vyporadat, jejich
Zivotni situace je v pofadku. V opacném piipadé nastdva nerovnovédha, kterou je potifeba

fesit.



Navratil piSe, Ze pokud selhdva socidlni fungovani, stdva se cilem pro socidlni praci
a zaroven rozsifuje popis socidlniho fungovani. Uvadi, Zze nejde pouze o vzajemné
pusobeni prostfedi na jedince nebo rodinu, ale jedinec ¢i rodina ma zasadni vliv na zménu
nejen své situace, ale 1 na zménu svého prostfedi. Pravé feSeni budouci péce muze byt
zakazkou pro socialni préaci o néco diive, nez piijde konkrétni Cas a potieba zalezitost fesit.
A predejit tak zdvaznéjSimu problému v socidlnim fungovani rodiny jako celku a najit
vhodna vychodiska (Navratil, 2003, s. 194 - 195).

V pribéhu Zivota jsou na Cloveéka kladeny naroky, na které musi adekvatné zpétné
odpovidat. Kazdy jedinec i kazdé prostiedi jsou vzdy jedine¢né a nesrovnatelné. Z toho
vyplyvéa, ze jakékoli interakce mezi Clovékem a prostiedim je rovnéz jedine¢na
a neopakovatelnd. To co je jedinec ¢i rodina schopna zvladnout bez problému, dalsi
sistim nevi rady. B&zna rodina vétSinou svou zivotni situaci zvlada a jeji socialni
fungovani je bez problému a to i ptipad¢, ze je rovnovaha nékdy narusena (Navratil, Musil,
2000, s. 118-119).

V pfipad€ rodiny s postizenym ¢lenem ptichazeji situace, kdy neni vzdy mozné zvladnout
situaci bez problémi. To mlze byt pravé piipad feSeni budouci péfe o postizené déti
(sourozence) v Case, kdy jejich soucasni pecovatelé nemohou nebo piestavaji byt schopni
pecovat. V ramci rodiny a budouci péce je potieba umét hledat nejen spravny cas, kdy
situaci fesit. Stejné tak, v prub¢hu doby, je mozné poznat a ovliviiovat spoustu faktord,
kterym lze rozhodnuti a feseni ovlivnit (Novosad, 2011).

Socialni prace zjistuje predpoklady a prekazky v napliiovani roli. Posuzuji se biologické,
psychologické, socialni a duchovni ptedpoklady a piekazky, které jedinci pomahaji
¢1 znemoziuji napliiovani roli. Diky tomu Ize nésledné zhodnotit zvladnuti nové Zivotni
situace i nové zivotni role sourozence, ktery bude fesit otazku péce. Je mozné zvazit jaka
ocekavani ze strany rodiny, jednotlivych ¢lenti a okoli je moZzné naplnit, jaka ne.
Nasmeétovat tak v urCitém case vyvoj smérem k vybranym moznostem a ur¢itym feSenim
(Musil, Navratil, 2000).

Se socidlnim fungovanim rodiny izce souvisi socialni psychologie rodiny. Dilezité
hledisko je komunikace postoje, vztahy a hodnoty v rodinach. Ty se vyvijeji mimo jiné
I na zakladé toho, jak rodina zvlada plnit své funkce a jak se k nim stavi (Nakone¢ny, 2000
S. 242 - 244).

10



Proto, nez se budu vénovat vztahiim, postojim a hodnotam, popisu funkce rodiny
ze stranky védnich obord, které se svym pisobenim dotykaji rodiny, respektive rodiny
pecujici o postizeného. Protoze jak socidlni fungovani uvadi na jedné strané jedinec
i rodina ovlivituje spole¢nost, na druhé strané spole¢nost ovliviiuje jedince i rodinu a navic
diky této interakci lze navozovat zmény. Pohled védnich obort vnimdm jako soucést

spoleCenského prostredi.

1.2 Rodina a jeji funkce v jednotlivych spole¢ensko-védnich oborech

Rodina si sebou nese svij historicky kontext v sou¢asné moderni dob¢, coz piinasi
velky rozsah nazort, stanovisek, teorii a definic. Rozhodla jsem se pro definovani rodiny
a rodinného Zivota, které v sobé odrazi vztah k socialnimu fungovani. Definice vyjadiuje
nahled na rodinu z vice zornych uhlu a soucasné vyjadiuje, Ze rodina je stale tim pevnym
bodem pro kazdého z nas. ,,Rodina je prvnim a zakladnim Zivotnim prostiedim cloveka,
které zaroven odrazi problémy doby.“ Organizace rodinného Zivota je jakymsi
psychologickym a sociologickym modelem dané kultury a vztahy mezi manzely, mezi
rodici a détmi i mezi sourozenci navzdjem do znacné miry vyjadruji zvlastnosti dané tidy,
politiky, kultury, masovych medii, doby, tradice a rasy. Clovék je nejen tvorem prirodnim,
biologickym, ale predevsim spolecenskym. Kazdy z nds je ve svém vyvoji (evoluci)
determinovan biologicky (zejména deédicnosti a zranim) a socialné (ucenim, vychovou
a komunikaci v urcitém prostredi) a také sebevychovou a autoregulaci. “*

Zvolila jsem si tuto definici, abych zdlraznila vyznam rodiny napfi¢ jednotlivymi

odvétvimi.

! psychologie a teorie v praxi. Prof PhDr. Rudolf Kohoutek, CSc. [on-line]. Dostupné 2. 2. 2016
z: http://rudolfkohoutek.blog.cz/0912/vliv-rodiny-narozvoj-osobnosti-cloveka
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Definice a vnimani rodiny jsou V jednotlivych odvétvich asto podobné, jen

s drobnymi odchylkami dané problematiky svych obort. Rodina na jednu stranu vypada
jako jednoduché spolecenstvi, které ma dana pravidla. Na druhou stranu se v ni zachycuje
komplikovanost jednotlivci, prostfedi, spole¢nosti. Kazda rodina je naprostou osobitou
jednotkou, kterd napliiuje své funkce k obrazu svému. Neni podminkou, aby vSechny své
funkce napliovala stoprocentné, aby byla rodina funkéni. Vzdy je to zalezitost
individualni. V piipadé, Ze nastava problém ve fungovani rodiny, jsou zde obory, které
se problémem zabyvaji. Kazda funkce rodiny je spjata svice raznymi obory, které
se svymi formami prolinaji do vSech funkci rodiny. Problematiku rodiny najdeme
Vv pravnim systému, lékafstvi, v pedagogice ve vétsin¢ svych disciplin, Vv zakladnich
oborech psychologie, psychoterapie, v kiestanstvi i jinych naboZenskych smérech.
Tyto a dalsi resorty promitaji své hledisko o rodiné at’ uz do teorie a uéebnic nebo nasledné
do praxe pii poradenstvi. V poradenstvi jednotlivych obord nasledné hledaji vychodisko
¢lenové rodiny, kdyz diky nepfiznivé Zivotni situaci, pfestava rodina napliiovat své funkce
(Prevendarova, 2001 s. 4-8).

Vybrala jsem si zakladni funkce rodiny, o kterych pisi rtizni autoti jako Reichl
(2008), Dunovsky (1999), Kraus (2008) v souvislosti s problematikou rodiny pecujici
0 postizeného Clena.

Ochranna (zabezpecovaci, pecovatelska funkce) zajiStuje bezpeci pro cleny
rodiny. Pecuje o nemocné at’ uz pii kratkodobych ¢i dlouhodobych nemocich. Vénuje
se V rodin€ senioriim, postizenym i détem, kterym zajiSt'uje nejen péci ale i pocity bezpeci
a jistoty. Rodina ptisobi terapeuticky, rehabilita¢né i vychovné. Genera¢né se péce obraci
od rodi¢u k détem na péci déti o rodi¢e. Také sourozenci se zucastiiuji svou mérou péce
0 své nemocné a postizené sourozence. V domacim prostiedi se integrace postiZzenych
zvlada mnohem Iépe a hodnoty rodiny se méni. Oborové souvisi s pedagogikou, sociologii,
psychologii, somatického zdravi a v neposledni fadé se socialni praci (Reichel, 2008).

Rekreac¢ni funkce, funkce rodiny, ktera se v soucasné dobé vyzdvihuje, sport,
kultura, zajmové ¢innosti, volny ¢as, dovolend. Diky této funkci se miize rodina stmelovat
pravé pii spolecném vyuziti a traveni volného ¢asu a tim budovat vztahy. Pro kazdé dite,
at zdravé Ci postizené, 1 pro vzijemné sourozenecké vztahy se tato funkce neda
opomenout. Pokud si rodina pro sebe nevytvoii prostor ke sdileni, vede tato situace
ke konzumnimu traveni volného cCasu, ktery vyuziva spotiebni spolecnost a média.

Vyznam hodnot v roding se stava spise materialni (Kraus, 2008, s. 82).
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Vznika riziko opomenuti zdravych ¢lent rodiny a sdileni se s nimi pravé v ramci
volného ¢asu, ktery chybi. Soucasné je tézké skloubit potieby, pozadavky, ¢as a moznosti
vSech Clent rodiny, kde peCuji o postizeného. Moznosti jsou Casto omezené. Jednim
Z obort, ktery se zabyva touto problematikou, je socialni pedagogika ve vyuziti volného
casu (Matousek, 1997, s. 104).

Pfes vSechna tuskali moderni doby zlstava rodina vice ¢i méné plnit svou citovou
a emocionalni funkci, kterd je nezastupitelnd. Neexistuje zaddna jind instituce, ktera
by mohla tuto funkci nahradit. V pfipadé selhani rodiny Vv této sféfe, se setkavame
se socialni praci, ktera fesi nefunkéni rodiny (Kraus, 2008, s. 82).

Rovnéz rozlicné obory psychologie, jako psychologie zdravi, kterd se mimo jiné zabyva
souvislostmi mezi kvalitou zivota a zdravim se zabyvaji vyznamem citd v psychickém
vyvoji a ¢innosti ¢lovéka (Ktivohlavy, 2009).

Vyznam citli je pro vyvoj clovéka nepostradatelny, umoznuji tésit se ze zivota, hraji
dilezitou roli v chovéani a prozivani, citovy zapal znasobuje silu a vytrvalost, ktera je
pro péci o osobu té€zce zdravotné postiZzenou potiebna (Nakone¢ny, 1998, s. 90-93).
Biologicka funkce rodiny piedstavuje rozmnozovani a pokra¢ovani rodu. Jak pise Mozny
(1990) z pohledu kiestanstvi je reprodukéni funkce ta nejzakladngjsi v roding, ovSem
zaroven zminuje, ze V soucasné dob¢ je tato funkce opomijena.

V literatuie se piSe Dunovsky (1999) o poruchich funkei. V ptipadé biologicko-
reprodukéni funkce se vétsinou hovoti o neplodnych partnerstvich.

Ja se osobné setkala s rodinami, které se dobrovoln¢é rozhodly nemit dalsi déti. Duvody
byly rizné a n¢kdy se kombinovaly. Jednalo se o obavu z opétovného narozeni postizen¢ho
ditéte. Tato obava byla bud’ podloZend genetickymi testy, Vv jiném piipad¢ se jednalo
0 uzkost, ze proziji opét dalsi krizovou situaci. Objevovalo se i rozhodnuti plné€ se vénovat
postizenému a proto jiz nemit dalsi déti. Rodiny se tak zbavili moZnosti narozeni mladsich
sourozencl. Stouto nesndzi, predevsim s podtextem genetickych vad, se mohou
v dospélosti potykat i sourozenci.

Osobni zkuSenost jsem ziskala sama, kdy mé pracovnici riznych obori, fyzioterapeut,
psycholog, 1ékar, navedli na myslenku pocit tfeti dit€. Z divodu, aby starSi dcera méla
sourozence, s kterym bude moci zazivat ,,bézny*‘ sourozenecky zivot a jednak z davodu, Ze
se mladsi dité¢ mize stat podporou a pohonem pro star§iho postizeného sourozence. I kdyz
to s tématem prace Uplné€ nesouvisi, bylo to mé nejlepsi rozhodnuti v Zivotg.

Oporu pfi naplnéni této funkce nalezneme v Iékatstvi, které v soucasné dob¢ hraje

pii pfedporodni, porodni a poporodni péci stale vyznamnéjsi roli.
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Ekonomicka funkce fes$i hospodafeni, zabezpeCeni a pieziti rodiny. Rodina je jeden
ze stabilnich prvka ekonomiky spolecnosti a jeji dilezitou spotiebni jednotkou. Neméné
dalezité jsou rovnéz ekonomické vazby mezi jednotlivymi ¢leny rodiny. Vné&jsi 1 vnitini
ekonomické souvislosti v rodiné maji vliv na jeji fungovani ve spolecnosti i v rodinném
kruhu (Dunovsky, 1999, s. 92-93).

Rodina se musi ¢asto potykat s tim, jak bude zabezpecena finan¢n¢, pokud bude pecovat
0 svého postizeného Clena. Dobré finanéni zabezpeCeni rovnéz umoznuje stabilnéjsi
a kvalitngjsi péci a v neposledni fadé se rodina rozhoduje, co bude preferovat jako svou
rodinnou prestiz, zda lepsi financni zabezpeceni nebo méné penéz, ale spiSe socidlni
hodnoty. (Novosad, 2009, s. 34).

K ekonomické funkci mizeme zatadit nejen hospodatské hledisko, ale také pravni pohled,
ktery je upraven v obCanském zakoniku. Zde se vymezuji prava a povinnosti ¢lent rodiny
vzhledem K jejich souziti a materialniho zabezpeceni. Vyziva a kontakty se ¢leny rodiny
se tykaji vSech i1 po rozvodu manzelstvi, kdy sice konc¢i pravni svazek, ale rodinné vazby
zustavaji (zakon ¢. 89/2012 Sb.). Zmifuji tuto skuteCnost, protoze pravé rodiny
S postizenymi ¢leny maji vysokou rozvodovost. A rozvod Vv nemalé mife ovlivni celé
socialni fungovani rodiny.

Z pravniho hlediska se také jedna o fadnou vychovu, kde se dostavame k funkci
socializané vychovné, ktera v sob¢é nese pohledy pedagogiky, socidlni pedagogiky,
sociologie, psychologie vychovy nebo pedagogické psychologie a opét nelze opomenout
hledisko kiestanské.

Z pohledu pedagogiky, ktera je v této funkci zastoupena nejvyrazn&ji, je rodina velmi
dilezitym ¢lankem v socializaci ditéte a jeho vychovnym aspektem. Napodobovanim,
ucenim, piejimanim vzord a hodnot se dit€¢ formuje pro nasledujici osobni i spolecensky
zivot (Slowik, 2007).

Ptiklad rodice, ktery pecuje o postizeného sourozence, bude vzdy hrat roli v rozhodnuti
Vv prevzeti péce. Dité vidi ndro¢nost pé€e, vidi omezeni rodinného fungovani, vidi omezeni
své osoby. I fungujici rodina nemtze vzdy zajistit vSechno potiebné tak, aby
se plnohodnotn¢ dostavalo vSem. Pokud neni postizené dit¢ odstréeno, je vétSinou
nemozné pro sourozence a nckdy i1 partnery zijem o né&j piekrocit. Tento zajem
i ve fungujici rodin€¢ neni dan upfednostiiovanim, ale narocnosti stalé péce (Coloroso,

2001).
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V praci s rodinou, tak jak ji vidi napfiklad rodinna terapie, nelze opomenout, ze
rodina je systém. Systém, s kterym je potieba pracovat v celku, ale i s jednotlivymi ¢leny
rodiny. Aby rodina dosahla prospé$né zmény, aby jeji postoje, hodnoty a vztahy byla
zdravé je potieba mit dobfe nastaveny fungujici systém (Prevendarova, 2001, s. 12).

Proto se v dalsi kapitole zaméfim na rodinu jako systém, jak o ném hovofi rizni

autofi.

1.3 Rodina jako systém

Sobotkova chépe rodinu jako systém, kde se ¢lenové rodiny slucuji za ucelem
vychovy a ochrany potomki, jako celek prolinajici se ve vzdjemnych vztazich vzajemné
na sebe pusobicich (Sobotkova, 2001, s. 20). Sobotkova dale uvadi, Ze, kazdy systém, tedy
i rodinny se neustale vyviji, méni své uspofadani. Do vSech systému vzdy vstupuji vlivy
z vn¢jSku, at’ je rodinny systém jak chce uzavien, ovliviuji jej rGzna specifika jako,
kultura, nabozenstvi, d&jiny, politika. Systém je stejné tak ovliviiovan i vnitinim
pusobenim jednotlivych ¢lenti rodiny mezi sebou. Tyka se aspektd jako individualni
rozdily, uvazovani, znalosti, zkuSenosti, ptedstavy, chténi, biologické piedpoklady.
Vzijemné vztahy a plsobeni pak vnimame jako rozmanité, a vice ¢i mén¢ spletité
psychologické, socidlni, ekonomické vazby. Fungovani takovéhoto systému je zavislé na
udrZeni vnitini stability a pfizptsobeni se zménam (Sobotkova, 2001).

Stejné tak Matousek (1997) chépe rodinu jako systém, ktery se utvaii pomoci socialnich
a kulturnich kontextt, které jsou ovlivilovany typem dané rodiny. Zmény, které do systému
ptichazeji v pribéhu ¢asu maji vliv na nasledné fungovani. A to jak celého celku, tak jeho
asti. Castmi rozumi subsystémy, vztahy uvnité systému, mezi rodi¢i, rodi¢i a détmi,
sourozenci, tedy détmi navzajem (Matousek, 1997, s. 72 -73).

Matousek (1997) popisuje vztahy uvnitf systému, Sobotkova (2001) piSe o pusobeni
systému vné&jSich a vnitinich faktort.

Mozny (1999) rozviji sSystém rodiny zpohledu mikrosystému, mezosystému
a makrosytému, které se vzajemné prolinaji. Mikrosystém je kooperace nejblizSich ¢lent
rodiny (srovnani Matousek Subsytém). Mezosystém charakterizuje vazby v $ir§i roding
anejblizs§iho okoli. Makrosystém se orientuje na postoje spolecnosti politické,
spolecenské, na hodnoty viry, kiest'anstvi nebo ateismu.

Mozny, Matousek i Sobotkova se shoduji, ze jednim z faktora fungovani rodiny je jeji typ.

Mozny (1990) charakterizuje nckolik modelti rodin, od orientacni pies reprodukéni,
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nuklearni nebo tradicni, moderni a postmoderni typ rodiny. Jednotlivé typy se rozliSuji
svou strukturou, kapitalem, rolemi, funkcemi, vymezenou autoritou. Pro tradi¢ni rodinu,
jak ji vnima kiestanstvi, bylo hlavnim naplnénim a cilem vychova déti a legitimni sex.
Fungovala jako ekonomické zajisténi svych ¢lent, které zajistoval otec jako hlava rodiny.
Vymezovala hierarchii uvnitf rodinného systému, ktery byl vicegeneracni. V moderni
spoleCnosti se role rodiny a zaroven role v rodiné postupné¢ meni. Zastava péce o déti,
ovsem ne vzdy je prioritou vychova déti. Role muze a Zeny se zrovnopraviiuje.
S postmodernim typem rodiny pfichdzi vice uspokojovéani emocionalnich potifeb. Rodina
jako instituce zabezpecujici péci o nemocné, staré a postizené se stava vice konzumentem
zabavy (Krej¢i, 2014, s. 14-15).

Rodina jako systém, jak pisi vySe zminéni autofi, je vZdy unikatni a utvaii postoje, vztahy
hodnoty. Tim se upeviiuje vyznam roli vrodiné a jeji fungovani. Jaka pravidla jsou
V systému nastavena, tak jsou ¢lenové systému, rodiny, nasledné schopni zvladat nebo
nezvladat prichazejici situace. Jsou na né vice ¢i méné pfipraveni a vSechny tyto faktory

pusobi na jejich rozhodnuti.

1.4 Postoje, vztahy, hodnoty a role v rodiné

Ve vyzkumu Sociologického ustavu Akademie véd z roku 2004 ohledné vetejného
minéni uvedlo nejvice procent respondentil, ze rodina si stoji na pomysiné $pici hodnot

vvvvvv

rodinné hodnoty jsou ptese vSechnu moderni dobu, technologie, bohatstvi, majetek,
zabavu Stale hodnotami nejvyssimi a nejdulezitéjSimi. Druhé a tieti misto zaujalo pratelstvi
a prace. 2

Myslim si, Ze pravé rodinné hodnoty utvareji postoje a vztahy sourozencu
k sourozencim. Nasledné ovliviiuji rozhodnuti jakou formu péce v dobé, kdy se jiz rodice
nebudou moci o své, byt’ dospélé, postizené déti starat, vyberou.

Postoje, vztahy a hodnoty se vzajemné prolinaji. Pokusim se zde popsat jednotlivé

vyznamy téchto pojmti.

1.4.1 Postoje
, Vztah Kk hodnotam tvori obsah postojii, a tak pojem postoje muize byt vymezen jako

hodnotici vztah, postoj vici necemu* (Nakonecny, 1998, s. 118).

% Hodnotové orientace v nasi spole¢nosti. Jan Cervenka [on-line]. Dostupné 2. 2. 2016 z:
http://cvvm.soc.cas.cz/media/com_form2content/documents/c3/a3942/f11/100044s_cervenka-hodnoty.pdf
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Postoje nam sdéluji, jaky vztah zastavame k predmétim, okoli, k lidem, ke spolecenstvi.
Prvotni postoje nabyvame kopirovanim rodinnych vztahii v ramci socializace. DalSimi
zdroji jsou vlivy prostfedi, skupin a instituci, jako Skola, parta, cirkve. Ptivod postoji 1ze
rovnéz odvodit od uspokojovani ¢i naopak neuspokojovani potieb. Ziskané postoje byvaji
vétSinou stabilni a ustalené a orientuji se na cit, chovani nebo nézor. Jak jiz jsem zminila,
dualezité postoje byvaji stabilizované, ptesto je mozné je i v prub&hu zivota zménit. Zména
postojii nastavd na zakladé¢ velmi vyraznych pozitivnich ¢i negativnich podnétl, které
mohou byt dlouhodobé nebo jednorazové, ziskavané na zékladé osobni nebo pirenesené
zkuSenosti, ¢asto se dopliiujicimi racionalnimi a emotivnimi faktory. Na zaklad¢ postojii
jedname urcéitymi zplsoby. Postoje souvisi rovnéz se zvyky, které se utvareji prvotné
v rodinném prostiedi (Kohoutek, 1998, s. 8-10).

Zminuji to zde proto, Ze pravé spoluziti zdravych a postizenych sourozencii postoje jednak
tvori, ale zaroven je mize v prub¢hu let i ménit. Protoze vyvoj péce v rodiné o postizeného
Clena je tak naro¢na a proménliva zivotni situace, Ze je zména postoji mozna (Novosad,
2009, s. 34).

Nakone¢ny (2000, s. 143) piSe, Ze postoji si budujeme hodnoty a zaroven postoji
vyjadfujeme svij vztah K hodnotim. Podle toho kde vyristame, se utvaii hodnotova
orientace.

Pravé rodina, ktera jako prvni spoleenska jednotka ovliviiuje postoje déti a jejich
vychovu, ukazuje a tvofi svym piikladem hodnoty a hodnotovy systém (Kohoutek, 1998,
s. 8).

1.4.2 Hodnoty

Hodnoty jsou vyznamné faktory, které ovliviiuji chovani lidi. Déli se podle rtiznych
kritérii, na rtizné typy a druhy. Hodnoty se bezprostiedné tykaji vnimani dobra, moralky
a etiky. Hodnoty si kazdy jednotlivec tak i rodina uspotadava do svého hodnotového Zebiicku,
ktery se méni s vyvojem spolecnosti, rodiny i kazdého ¢lovéka NaSe chovani je obrazem
systému hodnot (Nakone¢ny, 2000, s. 142-145).
Matousek (1997, s. 39-41) uvadi, ze v kazdé rodiné sestava urcity systém hodnot utvaieny
jiz ptedky. Tento rodinny kodex hodnot predavaji rodie svym détem a na jeho zakladé
se rodina 1 jednotlivy ¢lenové dale chovaji. Lze hovofit o chovani k sobé samému,
K druhym, k vécem v souvislosti v béznych i naro¢nych zivotnich situacich. Hodnoty
Vv kladném slova smyslu jako laska, tolerance, vzijemna pomoc, Ucta, jistota,

zodpovédnost, odpoveédnost jsou hodnoty, které jsou ,,zadarmo, levné“. Rodina nam muize
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poskytnout zakladni hodnoty jako vzdé¢lani, zdravi, praci, svobodu, majetek.

Dominance urcitych hodnot pak profiluje osobnost, jeho chovani a vztahy.

1.43 Vztahy

Jak jsem zminila v pfedchozich kapitolach, jednim z faktorti, které ovliviuji postoje
a nasledné hodnoty je rodina a dilezitym cinitelem v roding jsou vztahy. Vztahy maji vliv
na vytvareni postoji a hodnot, ale mohou rovnéz ovliviiovat jejich zmény.

Témito mezilidskymi vztahy jsme néjakym zplisobem navzajem vazani. Pokud
jsme sami, mame vztah pouze sami se sebou, pokud se to d4 nazvat vztahem. V pfipadg¢, ze
jsme soucasti spolecenstvi, at’ dvou lidi ¢i vétsiho spolku, vymezujeme si v ném prostor
a nezbytné si tak mezi sebou budujeme vzajemné vztahy. Kazdy jednotlivec ma své zajmy,
které se snazi prosazovat nebo hdjit a to v zavislosti na veéku, pohlavi, postaveni apod.
Vzéijemné soutézeni, zdméry, sdileni ¢i pfedavani hodnot formuji vzdjemné vztahy, které
nasledné vedou k jednoté nebo naopak k rozporim. Jsme lidé, ktefi se chovaji na zakladé¢
svych biologickych a evolu¢nich ptedpokladi k pteziti, ale zaroven jsou v nds, na rozdil
od zvifat, i hodnoty moralky a etiky. Kazdy z téchto aspekti ma sva pravidla a je
na jednotlivei 1 skuping, kterd chce nebo dovoli praktikovat. Zda se vice prosazuje vlastni
zajem nebo kompromis. V ramci vSech moznych kombinaci jednotlivce i skupin jsou
vztahy velmi riznorodym aspektem.

V rodiné si k sobé vSichni ¢lenové vytvareji vztahy. V rodiné se komunikuje. Diky

témto dvéma faktorim se v rodiné utvati prvni zivotni role (Matousek, 1997, s. 40-41).

1.5 RolevVvrodiné

Na zaklad¢ teorie roli, kterou polozili K. H. Mead a R. Linton a dale ji rozpracoval
E.Gofmann ma kazdy ve svém Zivoté své role. S nékterymi se sZijeme, nékteré vymizi

a pfijdou nové role v Zivoté.
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V ramci procesu socializace si kazdy jednotlivec jiz od narozeni osvojuje osobité
navyky. Navyky, jak jednat, jak se chovat, jak se tvarit, jak si pocinat, aby se co nejlépe
zaClenil ve spolecnosti, ve které¢ Zzije. VétSina lidi si v danych situacich osvoji svou
vhodnou roli, pficemz plati, ze role zpétn¢ utvaii ¢lovéka. Kazdy hraje vice roli. Vzdy
podle situace a prostiedi, ve kterém se pohybuje. Svou roli mize i odmitnout a tim
se vzepfit otekavani druhych. Castéji viak reaguje na nezadouci roli jen jejim vnitinim
odmitnutim. Socialni role 1ze délit na role pFipsané, jako pohlavi, vék, narodnost, na role
ziskané, jako zaméstnanecka role, matka, otec a na role vnucené jako je nezaméstnanost
(Keller, Novotny, 2011, s. 30).

V roding, v prvnim socialnim systému, ktery poznavame, se setkavame se vSemi
typy roli, pfipsanymi, ziskanymi i vnhucenymi. Dale mizeme role délit na kratkodobé
a dlouhodobé. Role vroding specifikované jako dlouhodobé jsou otec, matka, déti,
sourozenci. Kazda ztéchto roli ma svij urcity zpasob vyjadfovani (Nakone¢ny, 1998,
S. 28).

I kdyZz se tradi¢ni pojeti roli v modernich rodinach vytraci, ur€ité normy stale
zustavaji. Role matky v rodiné€ je spojovana se zachovanim rodu a s pé¢i o potomky,
s vychovou déti. V genderovém pojeti je vzorem Zzenstvi, je vzorem lasky a néznosti.
K otci se vztahuje role pokracovatele rodu, zivitele, autority. Stejné jako matka je otec
v genderovém pojeti vzorem muzského chovani, organizacnich schopnosti a dovednosti,
ale také je vzorem sily, discipliny a dominantniho chovéni. Oba spole¢né pak zastupuji roli
partnert, role manzela a manzelky. Kazdy z rodict tak hraje tézko zastupitelnou roli
Vv socializaci déti. Role ditéte je rozdilna v raném véku nebo ve véku star§im. Role malého
ditéte v rodiné je ptinaSet radost, drzet manzelskou soudrznost. Jednou z roli starSiho ditcte
je pomahat. Sourozenci se pfipisuje role kamarada, hlidace, pecovatele, ucitele, spojence,

ale také soupete (Vagnerova, 2005, s. 422).

1.6 Sourozenci a vztahy

Nejen rodina a hodnoty utvaieji osobnost a vztahy ¢lovéka, ale jednim z faktoru je

I pofadi narozeni neboli sourozenecké konstelace.
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Vagnerova se ve své praci zmifluje o souziti sourozencl. Vztahy sourozenci jsou
do jisté miry ovlivnény jiz zminénymi postoji a hodnotami v rodiné. Sourozenci se uci,
ve svych vzajemnych vztazich osvojovat socialni dovednosti, které nasledné uplatiiuji ke
svému okoli. Pokud se nejedna o patologické chovani, je zdrava rivalita sourozencu
s poznanim dulezitosti dohody, piipadn¢ kompromisu. Vznika empatie K druhym
(Vagnerova, 2005, s. 359 - 362).

Postoje ve vztazich sourozencii urcuji rovnéz sourozenecké konstelace, to znamena,
7e nas uréitym zpusobem ovlivituje pofadi, v kterém jsme se narodili. Posloupnost
narozeni ma vliv na utvareni osobnosti, na vztahy k lidem blizkym, na vybér zaméstnani
poptipadé€ partnera i na postoj K vife a nabozenstvi (Leman, 2006, s. 13-18).

Pokud ma pofadi narozeni ur¢ity vliv na vyznamna rozhodnuti v zivoté, bude mit ¢astecny
vliv 1 na rozhodovani o péci o sourozence, protoze toto poradi pravé nejvice ovliviiuje
vztahy mezi sourozenci. Ve své praci zminim nejzakladnéjs$i konstelace, které popisuje
(Leman, 2006).

Leman (2006) ur€uje sourozenciim tyto atributy. Prvorozeni — maji siln¢j$i motivaci
tolerantni. Jejich prvotnim vzorem je otec a matka. Jsou preurCeni k hlidani mladsich
a, slabsich sourozenct a pé¢i o né. Dostavaji nejvice prace a o¢ekava se od nich, ze se
budou velmi brzy projevovat jako dospéli. ,, Vstricni prvorozeni maji silnou potrebu
pomahat, pecovat a slouzit, existuje jeSté druhd skupina silné asertivnich, kteri se
za kazdou cenu snazi prosadit svou vuli (Leman, 2006, s. 52) “.

Prostiedni — jejich znakem je rozporuplnost. Jejich vzorem se stava star§i sourozenec.
Hledaji potfebu uzndni, jsou tak trochu odstrkovani. Uméji dobfe vyjedndvat, situace
nefesi, pouze jimi proplouvaji. Byvaji uzavieni do sebe. Nevyhledavaji pomoc. Nejmladsi
— touzi po chvale a povzbuzeni. Radi pracuji s lidmi. Byvaji rozmazlovani nebo
podcenovani. Nemivaji smysl pro poradek.

Vztahy mezi sourozenci neurcuje jen potradi narozeni, ale dal$im z faktord je jejich vek,
konkrétné vekovy rozdil. Veékovy rozdil mezi sourozenci muze urcovat, zda jsou
sourozenci vice kamarddi ve smyslu spole¢né prozitych zazitkli a her a uceni nebo spise
pratelé ve smyslu porozuméni. VEk se pro sourozence muze stat rovnéz stmelujicim

poptipadée odcizujicim faktorem.
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S vétsim veékovym rozdilem se budou mit k sobé sourozenci spiSe vztah rodic,
dospély versus dit¢ a budou se vzijemné vzdalovat ve sdileni spoleénych zajmd.
Neznamena to ovSem, Ze by mezi sebou nemohli mit hezky a harmonicky vztah
(Vancéurova-Fragnerova, 1966).

Capek, Capkova (2010) uvadgji, Ze idealni vékovy rozdil se neda stanovit. Pokud je
veékovy rozdil vyrazny, vice jak Sest let a vice, bude mladsi dit¢ vychovavano vice jako
jedinacek.

Pocet déti v roding je také Cinitelem, ktery bude ovliviiovat vztahy. Leman (2006)
se Vtomto vraci k sourozeneckym konstelacim, kdy tika, ze pravé druhorozeni, a dalSich
v poradi jsou ovlivnéni poctem déti v rodin€. Mivaji vétSinou to nejkomplikovanéjsi
postaveni mezi sourozenci. Nejsou nikdy prvni ani nejsou “benjaminci®.

Dle Lemana (2006) se méni sourozenecké konstelace s ohledem na vek, pohlavi
nebo rizna znevyhodnéni. Rodi¢e tak mohou zménit uspotfadani, bud’ vyzvednou zdravé
sourozence, nebo naopak uptednostni dité s postizenim (Leman, 2006).

V ptipadé¢ postizeného sourozence se nékteré rysy sourozeneckych konstelaci mohou
zvyraznit, nékteré naopak zcela zmeénit. Nize tedy popisi rodinu s postizenym ditétem, co
tato situace pro rodinu pifinasi, co ji naopak bere, protoze to bude ovliviiovat i postoj

rodic¢a k détem, a tim i vazby mezi sourozenci.

1.7 Postizené dité v rodiné

V této kapitole rovnéz vyuziji ¢ast z kapitoly Rodicovstvi s postizenym ditétem
ze své absolventské prace. Protoze koresponduje s podobnym tématem a tento popis ma
vyznam i pro tuto praci.

Postoje a vychova déti v rodin€ spociva na zdkladé Zzivotnich zkuSenosti rodicu.
Zdravé i postizené déti, sourozenci, se narodi do stejného prostiedi. Prostfedi sice zistava
stejné, hodnoty a postoje se ovSem zacnou ménit. Postizenim se zméni i poméry
v sourozeneckych konstelacich. Pfestavaji platit béZzné vzorce. DEti s postizenim 1 bez n¢j
maji své potieby. VSechny potiebuji podnéty, city, vztahy. Pouze péce o dité s postizenim
je odlisnd. Vyvoj fyzickych a dusevnich schopnosti se neshoduje s béznym vyvojem
vrstevniki ditéte. Rodice se mohou zacit izolovat od okoli (Matéjcek, 1994, s. 25-26).

Stava se, ze rodi¢e odmitaji skute¢nost a Casto tak odmitaji i pomoc od blizkych

i instituci (Végnerové, 1999, s. 102-106).
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Zjisténi rodicl, Ze jejich dité¢ ma postizeni, je velmi tézky dusSevni otfes. Matéjcek
rozliSuje proces truchleni a litosti, ktery se dotyka pfedevsim matky. Nasleduje proces
adaptace. Adaptace se odviji od konkrétni vady postizeni, jejiho stupné, mozného 1é¢eni
nebo zmirnéni popiipad¢ i1 zhorSeni stavu. VIiv na adaptaci ma rovnéz rodina a jeji
fungovani. Poslednim stddiem procesu je Zivotni cyklus rodiny, ktery Matéjcek
ptirovnava k ekologickému systému, protoze v sobé zahrnuje celkové klima rodiny
a zaClenéni a souziti rodiny s okolnim svétem. Rodinné klima v sob& zahrnuje osobnosti
rodicii, vztahy mezi nimi, a vztahy mezi ostatnimi piibuznymi a pfistup k postizenému.
Neopominutelnou slozkou je rovnéz ekonomickd zatéz rodiny. Zaclenéni rodiny
ve spolecnosti pak zahrnuje aktivity rodiny a jejich ¢lend v ramci pratel a blizkého okoli
a schopnost rodiny vyuzivat socialnich vyhod (Krej¢i 2014, podle Matéjcek, Dytrych,
1994, s. 18).

Rodice reaguji na situaci kazdy po svém. Matka se soustfedi na péci. Otec na praci.
Partnefi zapominaji Casto sami na sebe. Muze nastat rozchod rodi¢i. Détem, zdravym
| postizenym se rozpadne rodina. Samoziejmé to neni pravidlem, n€kdy rodinu naopak
stmeli dohromady (Matousek, 1997, 103 - 106).

Socidlni sit’ rodiny, kterd se utvari z §ir$i rodiny, pfatel, a jejiho okoli, ptisobi
narodinu a muze ji tak podpofit nebo naopak znevazit ji v jeji t€zké Zivotni situaci
(Matousek, 1997).

Rodiny s postizenym ditétem jsou spoleCensky malo cenény. Pokud je Vv rodiné tézké
postizeni, je rodina a tim padem i sourozenci velmi omezeni ve svych aktivitach. Souziti
muze byt az tak narocné, ze rodina dité umisti do pobytového zatizeni. Poté spole¢nost
opctovné miZe odsoudit, za tento ¢in. Tyto situace jsou t&zké pro rodice. Zdravi sourozenci
jsou rovnéZz od détstvi vystavovani naroénym situacim (Novosad, 2009, s. 30 - 34).

Otazka zvladani pfijeti a souZiti s postizenym ditétem neni jen zaleZitosti rodi¢l. Tato
problematika se tyka celé rodiny vcetné sourozenci. Sourozenci ani rodi¢e by neméli

srovnavat schopnosti zdravych a postizenych déti v rodiné (Matéjcek, 2001, 33).

1.8 Sourozenci postiZeného ditéte

Novosad (2009, s. 30) se zminuje o tom, ze sourozenci se jiz v détstvi setkavaji
s neinformovanosti, pfedsudky a diskriminaci.
Piistup rodi¢i ovliviluje nejen rozvoj postizeného ditéte, ale i vyvoj a vztahy k jejich

dals$im détem, sourozencum. V rizné mife kladou rodiCe na zdravé dité neadekvatni
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naroky na jeho chovani, vykony a vysledky, které mohou jit az do extrémi. Ocekéava
se od nich samoziejma pomoc v oSetfovani ¢i samostatna péce o postizeného. Piedpoklada
se i nasledna starost 0 postizeného v dospélosti.
Opacné hledisko rodi¢ii ke zdravym sourozenciim je opomenuti pozornosti a zdjmu vici
nim. Rodice soustiedi veskeré své usili o pomoc a vychovu k postizenému sourozenci.
Nékdy az v takové mife, Zze zapomenou na uspokojovani jejich zakladnich potieb jako
jistoty, bezpeci, lasky, ucty, sebeuplatnéni.
Sourozenci postizeného ditéte fesi nejen postoje vici svym rodi¢tim, ale zaroven i ke svym
sourozencim. V jejich vzajemném vztahu se nemtiize vyvinout pfirozend rivalita nebo
spojenectvi. Zdravé dit¢ bude jednak v pozici silnéjSiho, ale zaroven v pozici ochrance.
Tyto dvé pozice se mohou stifidat nebo prolinat, ale rovnéz je mozna varianta vyuUsténi
obou krajnich moznosti (Vagnerova, Hajd-Mousova, Stech 2000, s. 106-107).

Popisuji zde rodinu a vztahy v rodiné s postizenym ditétem, proto bych nyni chtéla

definovat zdravotni postizeni s jeho klasifikaci pro tuto praci.

23



2 Zdravotni postiZeni

Ve své bakalarské praci se zabyvam tématem budouci péce sourozencu o své tézce
zdravotné postizené sourozence. Uvadim zde pojem zdravotni postizeni a zaroven tézké
zdravotni postizeni. Samotna definice zdravotniho postizeni se muze lisit dle obort,
kterych se zdravotni postizeni svym tématem dotyka. Nelze proto jednotné jeho definice
z dtivodu raznorodosti zdravotnich postiZzeni a jejich kombinaci. Zaroven proto, Ze rozli¢na
odvétvi jako zdravotnictvi, Skolstvi, socidlni, antidiskrimina¢ni na zdravotni postizeni
nahlizeji odlisn¢ podle svych konkrétnich specifik. Z tohoto divodu se nejdiive pokusim
charakterizovat zdravotni postizeni obecné, poté popisi, jak na pojem zdravotniho postizeni
nahlizi nase legislativa a nasledné specifikuji pojem tézké zdravotni postiZeni, tak jak se mi

jevi pro mou praci adekvatni v ramci péce o postizené.

2.1 Charakteristika zdravotniho postiZeni

Opét zde vyuziji popis charakteristiky zdravotniho postiZzeni ze své absolventské
prace, kde jsem se tématem zdravotniho postiZzeni zabyvala v ramci potfeb rodici
postizenych déti. Duavod je prosty. Muj pohled na charakteristiku zdravotniho postizeni je
stejny. Absolventska prace i tato prace se zabyva zdravotnim postizenim, rodinou
a socialni sférou, proto si dovoluji opét uvést cast textu.

Krej¢i (2014, podle Vagnerové, 1999, s. 98) uvadi, ze o postizeni mizeme hovofit,
jestliZze dojde k ¢astecné Ci Gplné ztraté funkeénosti urcitych biologickych nebo psychickych
struktur v lidském téle. Nasledkem jsou rizna omezeni ve zvladani zajisténi zivotnich
potieb ¢loveka.

Krej¢i (2014, podle Jankovsky, 2006, s. 39) hovoii o pticindch vzniku postiZeni,
ktera byvaji riznd. RozliSuji se vady vrozené a ziskané. Pfiiny vrozenych poruch
nachazime v prenatalnim vyvoji, zde patfi genetické piedpoklady, vyvojové poruchy,
zdravi a 1écba matky v prubéhu té€hotenstvi, a bez opomenuti nemulze zistat ani
Zivotosprava matky. Plivod poruch vrozenych vznikd i v perinatdlnim obdobi, jako
predporodni, porodni a poporodni komplikace. Do postnatalniho vyvoje, mizeme zafadit
akutni détska onemocnéni, problémy ve vyzivé a nedostatky v socidlnich a psychickych
podnétii. V pribéhu zivota lze postizeni ziskat irazem, otravou nebo miize vzniknout jako

sekundarni pric¢ina chronické nemoci.
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Typy postizeni miizeme stanovit ve vice rovinach, které se uzce prolinaji. Jedna se
o0 rovinu medicinskou, socialni a specidlné pedagogickou. Lékaistvi posuzuje postizeni
Z hlediska diagndzy, konkrétniho rozpoznani choroby. Socialni pohled urcuje miru
a zavaznost postizeni vzhledem k omezenym moznostem zvladani zdkladnich Zzivotnich
potteb, uréuje pracovni moznosti postizenych osob, jejich celozivotni finan¢ni zabezpeceni
a v neposledni fad¢ zajisténi prevence, péce a poradenstvi (Krej¢i, 2014 podle Dunovsky,
1989 s. 179-180).

Specialni pedagogika se nevénuje piimo problematice zdravotniho postizeni, ale
soustfed’'uje se na jedince, ktery potiebuje specialni podporu v riznych smérech. Témito
jednici jsou mimo jiné i osoby se zdravotnim postizenim (Krej¢i podle Slowik, 2007,
s. 16).

Podle Pipekové a kol.(1998, s. 23-25) se specidlni pedagogika orientuje nejen
navzdélani a vychovu, ale i pracovni a spoleCenské moznosti. Vénuje se zdravotné
znevyhodnénym celozivotné. Velkou mérou pomaha pfi socializaci jednice. Je propojena
s mnoha védnimi obory. Sama se dé€li na Sest obort, podle jednotlivych druhl postizeni.

Specialni pedagogika je tak jednim z obori, ktery definuje zdravotni postiZeni
a déli jej na jednotlivé druhy. Nez se budu vénovat ¢lenéni zdravotniho postizeni, zminim
pojeti zdravotniho postizeni v Ceské legislativé. Protoze podle vymezenych pojmi
v zédkonech jsou ¢asto dany podminky pro poskytnuti ptispévki, davek, pomicek a dalSich

vyhod.

2.2 Zdravotni postiZeni v legislativé

Tak jak se prolinaji rtiznd odvétvi v souvislosti se zdravotnim postizenim, stejné
se prolind definovanim a problematikou zdravotniho postizeni 1 ceska legislativa.
V predeslém textu jsem se dotkla hlediska pedagogického, medicinského a socialni oblasti.
V zakonech téchto oborii se setkdvame s rliznymi formulacemi zdravotniho postiZeni.
Soucasné v nich nalezneme mozna feSeni pro Zzivotni situace pecujicich i zdravotné
postizenych. V této kapitole se budu vénovat spiSe obecnym otdzkam, v nasledujicich

kapitolach se chci pozastavit nad faktickymi dopady a vyuzitim zékond.
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Na tGvod uvedu Skolsky zakon (zékon &. 561/2004 Sb.). Konkrétng specialni
pedagogiku, ktera rozliSuje typy postizeni a dle nich specifikuje pomoc v ramci inkluze.
Specialni pedagogika se nejvice uplatiiuje v détstvi. Ul a piipravuje jedince
pro maximaln¢ samostatny zivot, specialnimi postupy a metodami. Vyznamnou roli také
sehrava pro postizeného a Cleny rodiny, kdyz je postizeni ziskano v pozdéjsim véku
nasledkem nemoci nebo Grazem. Proces vyuky u postizeného nikdy nekon¢i (Novosad,
2011).

Z osobnich zkuSenosti vnimam, ze v dobé&, kdy by teoreticky mohli pfevzit péci
sourozenci, prosli jiz postizeni sourozenci zakladnimi procesy specialniho $kolstvi. Proto
se da predpokladat, Zze v rozhodovani a nasledné péci o sourozence nebudou informace
tohoto typu zasadni.

Z tohoto duvodu vyuziji nasledné $kolsky zakon pouze v ramci typologie zdravotniho
postizeni.

Pro zdravotnictvi je platny Zakon o zdravotnich sluzbach (zakon ¢. 372/2011 Sb.).

Zn¢hoz vyplyvé, Ze lékafstvi pracuje s osobou S postizenim jako s nemocnym
Clovékem. V postizeni vidi piekdzku ¢i nesndz, jejimz vychodiskem je konkrétni
zdravotnicky zasah. Mimo [éCebny rezim s problémem a naslednym feSenim jiz vice
nepracuje (Socialni prace, 4/2010).

Piesto spolupraci v oboru lékaiském a socidlni nalezneme. Jednak v Zakoné
0 vefejném zdravotnim pojisténi (zékon ¢. 48/1997 Sh.), jehoz problematice se budu v této
praci jesté vénovat. A soucasné ve spojitosti posouzeni naroku pro pfiznani invalidniho
dichodu.

Posudkovy lékai Ceské spravy socialniho zabezpedeni rozhoduje na zikladé
lékafské dokumentace o pfiznani stupn€ invalidity. Stupenl invalidity se stanovuje
hodnotou poklesu pracovnich schopnosti. Vyhladska pro posuzovéani stupné invalidity
(vyhlaska ¢. 284/1995 Sb.), klasifikuje druhy postizeni k mife poklesu pracovnich
schopnosti na lehké, stiedné lehké, stiedné tézké, té¢zké, zvlast tézké. Dle této vyhlasky
se zpravidla posuzuji tézké a zvlast tézké poruchy od 50% miry poklesu pracovnich
schopnosti vySe. Stupeii invalidity rozhoduje o wvysSi invalidniho diichodu (zdkon

&. 155/1995 Sb.).
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K dichodovému pojisténi se vaze i zdkon o socidlnim pojiSténi. Nékteré stranky
tohoto zakona (zakon ¢. 589/1992 Sb.), které se tykaji pecujicich a zdravotné postizenych
budou ¢asti nasledujicich kapitol. Kromé zakona o socidlnich sluzbach (zéakon ¢. 108/2006
Sbh.), kterému budu vénovat nejvetsi Cast, se zde jeSté zminim o zdkonu o zaméstnanosti,
Ktery se svym zabérem také Castecné dotyka vyuziti pro pecujici i postizené. Ostatnimi
zakony, jako napfiklad antidiskriminacni zakon, zakonik prace, dafova sprava
a vyhlaskami ke zde zminénym zakonlim se zaobirat nebudu. Ne proto, Ze by nebyly
dualezité, ale proto, ze pfi piimé péci sourozencli nebudou mit vyznamnéjsi vliv.

Vsichni, ktefi pobiraji invalidni dichod, i téZce postizeni, mohou pracovat.
Podle § 67 zakona ¢. 435/2004 Sb., o zamé&stnanosti, jsou definovany osoby se zdravotnim
postizenim, kterym je poskytovana zvySena ochrana na trhu prace. Osobami
se zdravotnim postiZenim jsou fyzické osoby, které jsou orgdnem socialniho zabezpeceni
uznany invalidnimi ve tfetim stupni, nebo invalidnimi v prvnim nebo druhém stupni,
zdravotné znevyhodnénymi (§ 67 zakona ¢. 435/2004 Sb.).

Nejvice se dotyka feSeni péce a podpory pro pecujici osoby zdkon o socidlnich
sluzbach. Ministerstvo prace a socialnich véci hodnoti pro pfiznani ptispévku na péci
schopnosti, jak postizena osoba zvlada deset zakladnich Zivotnich potteb, které jsem
zminila jiz v ptedchozi kapitole (zakon ¢.108/2006 Sb.).

Sociélni zékon tfidi postizeni do Ctyt typl zavislosti, lehké, stfedné tézke, tézké
auplné. Pro potieby socialniho zakona se vzdy jedna se o osobu star$i jednoho roku
a posuzuje se stupen zavislosti ve vztahu zvladani zékladnich Zivotnich potieb, kterymi
jsou mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvéni, télesnd hygiena,
vykon fyziologické potieby, péCe o zdravi, osobni aktivity, a posledni, kterd se nehodnoti
do 18 -ti let veku je pée o doméacnost. Piispévek na péci je pfiznan osobam, které
nedokazi zvladat minimalné Ctyfi Zivotni potieby a potiebuji pomoc jiné osoby (zakon
¢.108/2006, § 7-9).

V socidlni oblasti se setkavame samoziejme s vice zdkony, v nichZ se fesi konkrétni
pomoc a podpora. Nejsou ovSem primarné urCeny zdravotné postizenym. K jejich
problematice se Vv psani prace jesté dostanu. Nyni se zpét vratim ke Skolskému zakonu

a jeho typologii zdravotniho postizeni.
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2.3 Typy zdravotniho postiZeni

Prochazenim legislativy se mi nejlépe vystizna jevi typologie zdravotniho postizeni
dle skolského zakona. ,,Zdravotnim postizenim je pro ucely tohoto zdakona mentalni,
telesné, zrakové nebo sluchové postizeni, vady reci, soubezné postizeni vice vadami,
autismus a vyvojové poruchy uceni nebo chovani.” (§ 16 odst. 2, zakon ¢. 564/2004 Sb.).

Zakon o socidlnich sluzbach zna podobnou typologii. Pro ucely zakona

0 socialnich sluzbach se rozumi: § 3 odst. Q) ,, zdravotnim postizenim télesné, mentalni,
dusevni, smyslové nebo kombinované postizeni, jehoz dopady c¢ini nebo mohou cinit osobu
zavislou na pomoci jiné osoby “
V kombinaci obou definic se budu nyni stru¢néji veénovat jednotlivym postizenim
s vyjimkou poruch uceni a chovani. Neptedpokladam, Ze tato samostatna porucha vede
Kk tézkému zdravotnimu postizeni. Popisi rovnéz dusevni onemocnéni, které je v odborné
literatute klasifikovano prave jako onemocnéni nez jako postizeni.

Mezi télesna postiZeni spadaji jednak onemocnéni vnitinich organt a jednak vady
pohybového a nosného ustroji. V této skupiné se deli dale na chronické a pohybové.
Chronické postiZzeni 1ze definovat jako: ,, Dlouhodobé a zavazné nepriznivy zdravotni stav*
Novosad (podle Matousek, 2013). Chronickd onemocnéni nebyvaji tak evidentni
a o¢ividna. Jejich zavaZnost se projevuje ve stiidani intenzity pribshu onemocnéni. Casto
se méni stavy i zavaznost. Mezi chronickd onemocnéni se fadi zhoubné nadory, diabetes,
poruchy metabolismu, epilepsie, poruchy imunity a noho dalsich. Pohybové postizeni
¢astecné nebo celkové omezuje hybnost postizeného. VSechny pohybové vady mohou mit
riznou uroven a rozsah posSkozeni. Pfi¢iny poruch mobility nalezneme v prenatalnim,
perinatalnim, 1 raném postnatalnim vyvoji, v nemocech, urazech a rovnéz v genetickych
dispozicich. Poruchy pohybového aparatu lze ziskat v pribéhu zivota nebo jsou vrozené,
pfipadné dédi¢né. Jednd se o druhy télesného postizeni, centralni a periferni obrny,
mmalformace, ddeformace, amutace. S riznymi vadami ¢i ztratou motorickych schopnosti
souvisi také nedostatky v ostatnich ¢innostech piisobicich na vyvoj ¢lovéka.

Mentalni postizeni — , Mentalni postizeni je souhrnné oznaceni vrozeného deficitu
rozumovych schopnosti — inteligence “ Novosad (podle Matousek, 2013 s. 393).

Riznou mérou jsou sniZeny kognitivni funkce, sniZuje se mira pfizplisobeni okolnimu
svetu, je ovlivnéna 1 motoriku a emoce. Postizeni je trvalé. Novosad (podle Matousek,

2013, s. 393).
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Mezi smyslova postiZeni patii poskozeni zraku, sluchu a vady fe¢i nebo kombinace
soucasného poskozeni sluchu a zraku. Mezi senzorickd postizeni fadime také poruchy
hmatu, ¢ichu nebo chuti. Postizeni byvaji vrozena i ziskana. (Novosad v Matousek)
Autismus vznika v détstvi jako vyvojova porucha. Autista se hife socializuje nez jeho
vrstevnici. Hife navazuje kontakty s okolim, S tim souvisi i problémy s projevovanim citd.
Jejich kognitivni funkce, jako fe¢, mysleni, pamét’, koncentrace se projevuji ve vykyvech
chovani a chapani okoli (Vagnerova, 1999, s. 160-167).
Kombinované postizeni je Soub¢h vice druhii postizeni. Muze se jednat o dva druhy
postizeni, ale nejsou vylouceny ani kombinace vice jak dvou postiZzeni najednou. Kdy, jak
piSe Jankovsky, jsou nejcastéji naruseny télesné a mentalni funkce spolecné. Vylouceny
nejsou ani kombinace télesné a smyslové, mentdlni a smyslové. 1 kdyz jsou nékterd
vicendsobnd postizeni castéj$i, nelze nikdy vyloucit zddnou kombinaci riznych vad.
Jednou z vyjimecnych a téZkych kombinaci je hluchoslepota (Jankovsky, 2006, s. 55).
Pficina vzniku kombinovanych postizeni byva také rozdilna. Mize se jednat
0 kompletné¢ vrozené postizeni. K postizeni vrozenému se miize pridruzit ziskané
at’ irazem nebo komplikovanymi lé€bami jinych onemocnéni. U mentalné postizenych
jedincti muze dojit k ptfidruzeni poruch chovani vzhledem k nevhodnému socidlnimu
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prostiedi, v kterém ziji. U postizeni vice vadami lze stézi urcit, které z postizeni je to
se hiife nahrazuje funkcnost postiZeného smyslu, vnimani, ¢i hybnosti jinou formou
(Slowik, 2007, s. 147-151).

DuSevni onemocnéni na rozdil od mentalniho postizeni je ziskano béhem zivota.
Clovék s dusevnim onemocnénim se nerovna ¢&lovék s mentilnim, naopak ¢&lovék
S mentalnim onemocnénim mulzZe V priabéhu Zivota ziskat 1 duSevni poruchu. Jedna
se 0 zmeénu dusevni ¢innosti na zaklad¢ jiného onemocnéni nebo trazech hlavy. Nékdy lze
pfic¢iny poskozeni mozku zjistit jen tézko. Vznikd na zakladé psychologickych
¢i biologickych faktort. DuSevni porucha vylucuje osobu z interakce v jeho socialnim

prostiedi (Hartl, 1997, s. 215).
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2.4 Charakteristika téZkého zdravotniho postiZeni

Tak jak neni jednoduché ptesné charakterizovat pojem zdravotni postizeni, neni
snadné popsat tézké zdravotni postizeni. Kazdé zdravotni postizeni se muze jevit jako
tézké a predevsim zdravému cloveéku. Presto se jednotlivé obory snazi pro svou praci
rozliSovat miru zdravotniho postizeni. Typologii zdravotniho postizeni jsem si vybrala
ze dvou oblasti, pedagogiky a socidlni prace. Chtéla bych jesté¢ zminit klasifikaci
zdravotniho postizeni dle svétové zdravotnické organizace (WHO). Protoze pravé rozliseni
tézkého zdravotniho postizeni je vazano na vice faktort.

Svétova zdravotnickd organizace vydala vroce 2001 Mezindrodni klasifikaci

funk¢nosti, postizeni a zdravi pod zkratkou MKF. Nemluvi se v ni jiz o postizeni, ale
0 omezeni ,,disability*. Setkdvame se zde s pojmy jako poskozeni (impairment), omezeni
(disability), postizeni (handicap), aktivita (aktivity) a participace (participation). Prvni
z téchto tituld jsou znamé a pouzivané jiz déle. Posledni dva se objevuji v soucasné dob¢
a ukazuji, Ze na postizeni je nahlizeno vice environmentalné nez v letech ptedchozich.
,V Praze v roce 2006 byl prijat navrh definice disability — cisté podle Mezindrodni
klasifikace funkcnich schopnosti, disability a zdravi (MKF): , Disabilita je snizeni
funkcnich schopnosti na urovni téla, jedince nebo spolecnosti, ktera vznika, kdyz se obcan
se svym zdravotnim stavem (zdravotni kondici) setkavad s bariérami prostiedi* (Svestkova
in MKF: predmluva 2001).

Posun v hodnoceni zdravotniho omezeni, postiZeni ¢i handicapu je pravé ve zméné
pohledu. Postizeny ¢lovék ma byt posuzovan nejen jako osoba s poruchou ¢i vadou, kde
se hodnoti funkce télesné, smyslové, dusevni a mentalni a omezujici struktury organti
atéla. Clovék s postizenim ma byt vniman jako &lovék Zijici v prostiedi, kde je potfeba
zohlednit okolnosti a situace. Rozpoznat jeho aktivity uceni, znalosti, sebeobsluhy,
vnimani a jeho schopnosti podilet se na zlepSeni své situace. Jedna se o posouzeni Zivotni
situace vzhledem ke komplexnimu propojeni zdravotnictvi, socialni prace, vychovy,
zivotniho prostiedi, socialniho prosttedi apod. Dle MKF ma byt stejné ¢i podobné

zdravotni postizeni hodnoceno individudlné na zakladé prostredi a aktivit. 3

8 MKF. Mezinarodni klasifikace funk&nich schopnosti, disability a zdravi. [on-line]. Dostupné 28. 5.

2016 z: www.uzis.cz/system/files/mkf cz.pdf
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Svétova zdravotnickd organizace ve svych dokumentech definuje rizna
onemocnéni, urazy a vady tak, aby byly celosvétové stejné vnimany a vykazovany.
V aktualizovaném seznamu MKN — 10 * konkrétné v jeho tabelarni ¢asti jsou v kapitolach
a podkapitolach pod ciselnymi a pisemnymi kody uvedeny klasifikace jednotlivych
nemoci, poruch, vad, poranéni a podobné. Mimo mentalni postizeni a zrakova postiZeni,
jejichz stupné jsou popsany jednotlivé, jsou télesnd, sluchova, duSevni a rizna jina
onemocnéni popisovany podle druht, pficin vzniku a dalSich faktort. Nenajdeme pro né
zcela jednotnou stupnici miry zavaznosti.*

Riizni autofi Vagnerova (1999), Svarcova (2001), Slowik (2007) se odkazuji pravé
na svétovou zdravotnickou organizaci (WHO), a rozd¢luji mentalni postizeni na Sest
skupin. Lehk4 mentélni retardace, kterd se projevuje snizenymi schopnostmi kognitivnich
funkci, ale s dobrymi ptedpoklady k samostatnosti. Stfedné tézka mentélni retardace, zde
jsou jiz hranice zvladat procesy chapani, komunikace a sebeobsluhy omezeny. Tézka
mentalni retardace, priznaky potizi jsou shodné ¢i zieteln&jsi jak u stfedné t€zké mentalni
retardace, navic se zde pfidavaji poruch motorické. MozZnosti péce o vlastni osobu jsou
silné omezeny. HIluboka mentdlni retardace byva spojovana s prakticky vibec
nerozvinutymi poznavacimi schopnostmi, mizivou komunikaci a vadami v oblasti
lokomoce. Jind mentalni retardace se uvadi tam, kde nelze jednoznacné, diky jinym
pfidruzenym poruchdm, urcit stupenn vySe zminénych kategorii. Nespecifikovand mentalni
retardace ziistdva pro zafazeni téch piipadl, které nelze z divodu mala kvalifikovanych
udaju zahrnout jinam.

Poskozeni zraku, sluchu re€i, se tfidi se podle postizenych funkei, podle stupné
postiZeni, doby vzniku a podle pfi¢in. Zakladni rozliSeni zrakové vady jsou slabozrakost,
zbytky zraku, nevidomost. Sluchové postizeni se tfidi na nedoslychavost, neslysici,
ohluchli. Poruchy vady a te¢i se déli na centrdlni vady a poruchy, neurotické vady
a poruchy, vady miluvidel, poruchy artikulace, poruchy hlasu, symptomatické vady

a poruchy.’

4 UzZIS, Aktuilni verze MKN-10 v CR [on-line]. Dostupné 28. 5. 2016
z: http://lwww.uzis.cz/zpravy/aktualni-verze-mkn-10-cr

5 Mezinarodni klasifikace nemoci [on-line]. Dostupné 28. 5. 2016 z: www.uzis.cz/system/files/mkn-
tabelarni-cast_1-4-2014.pdf
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Vsechny uvedené typy postizeni mohou mit odliSnou intenzitu a miru. Je nesnadné
a obtizné z nich jednoznacné vymezit tézké zdravotni postizeni. Hledisko pii posuzovani
miry znevyhodnéni je vzdy individualni vzhledem k celkovému rozsahu poruchy lidského
organismu a z toho vyplyvajicich omezeni obvyklych aktivit jedince (Jankovsky, 2006).

Posouzeni tézkého zdravotniho postizeni budu tedy vybirat v zakonech vzhledem
k socialni oblasti. A to z toho diivodu, Ze se nejvice dotyka péce o postizenou osobu.

Pro tuto praci jsem si vybrala charakteristiku tézkého zdravotniho postizeni
dle zakona o socialnich sluzbach. Postizeni, které je specifikovano jako tfeti a ¢tvrty stupen
zavislosti. Ve tfetim stupni zavislosti osoba nezvlada vice jak sedm potieb jmenované
zakonem nebo vice jak Sest, pokud je osoba mladsi 18-ti let. Ve ¢tvrtém stupni nezvlada
posuzovana osoba devét nebo deset potieb, pokud je osoba mladsi 18-ti let jde 0 osm nebo
devét potieb. Zakon zpfestiuje nasledujici potieby mobilita, orientace, komunikace,
stravovani, oblékani a obouvani, télesnd hygiena, vykon fyziologické potieby, péce
zdravi, osobni aktivity, péce o domacnost. Zakon v tomto ptipadé hovoii o tézké az uplné
zavislosti. Pfi omezeni schopnosti v takové mife je potieba obzvIlast zvySené a narocné

péce (zakon ¢. 108/2006 Sb.).

2.5 Zdravotni postiZeni a péce

Ze zkuSenosti svych a rodin, které peCuji o postizeného €lena, vim, jak naro¢né
rozhodnuti to je. Na vysledku rozhodnuti se podili vSichni blizci. Rozdéleni podilu péce je
nasledné druhé vyznamné rozhodovani. Rozhodnuti rodiny starat se o postizeného je dano
mnoha faktory. Na pocatku péce rodina netusi, co péce presné obnasi.

KdyZ se postizeni ziska v détstvi, prvnimi pecovateli se stavaji rodi¢e. Rodice se
péci uci zcela od zakladd. Podle druhu postiZeni, se nasledné uci, o jakou péci se bude
jednat. Vsechno je nové, rodi¢e netusi, do ¢eho vstupuji, potfebuji ziskat spoustu novych
informaci. Nékteré zalezitosti nastupuji samy, jiné je nutné se naucit. Aplikace injekci,
podavani umélé vyzivy, rehabilitace, jina roven komunikace, aj. (Kerrova, 1997).

Péce prechazi v rodin€ vétSinou na matku, pravidlo to ovSem neni. Pokud se péce
rozdeli na vice ¢lenli rodiny, umozni to rodin€ vétsi prostor pro rozvoj a bézny Zivot.
Sourozenci tak netrpi ani pfehnanym zajmem a néaroky rodicl a nejsou ani opomijeni.

(Matousek, 1997, s. 103).
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Pecujici rodina miize byt zatiZzena tkoly, které nestaci zvladat. Pro vSechny ¢leny
rodiny se méni postoje, vztahy i hodnoty. Zivotni styl se miize zménit natolik, a péce
se muze stat zcela vyCerpavajici, ze neni nic neobvyklého, kdyz v rodiné uvazuji o forme
pobytové péce (Novosad, 2011).

Sama vidim, jak sourozenci vSechno déni okolo péfe od raného détstvi vnimaji.
A nezbyva jim, aby se S touto situaci vyrovnali. Sourozenci si v détstvi nemohou vybrat,
zda situaci pfijimaji ¢i ne. Sourozenci tak pozoruji pecujici rodice, spoleny rodinny Zivot,
péci.
Soucasti jejich zivota se stava péce.
V posledni kapitole upfesnim moznosti, které jsou dany v systému socidlniho

a zdravotniho zabezpeceni.
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3 Socialni ochrana

Aby mohla byt poskytovdna péCe postizenym, je potieba zajistit financni
prostiedky, pomucky, a lidské zdroje. Proto se budu v této kapitole vénovat systému,
Z n¢hoz lze vyse uvedené prosttedky Cerpat.

Tomes (2010, s. 33) nazyva tento systém socialni ochranou. Zahrnuje v ném
subjekty vefejnospravni tak soukromopravni sféry. Mysli tim nejen organizace zajist'ujici
socialni sluzby, ale ucelenou politiku legislativy a procesu. Proto se v této kapitole
zam&im na systém socialni politiky. Nasledn¢ se budu vénovat socialnim sluzbam
uréenym pro zdravotné postizené. Zminim zde komplex podpory v ramci zdravotnictvi

a uvedu 1 dals$i moznosti podpory, které Ize vyuzit.

3.1 T¥i pilife socialniho zabezpeceni

V 90. letech minulého stoleti byl vytvofen systém socialniho zabezpeceni aneb tii
pilite socidlniho zabezpeceni. Jedna se o systém, ktery pomaha ptredchéazet, zmirnovat
popiipade odstranovat nasledky socialnich udalosti obéani. Kazdy z téchto systémii mize
byt vniman samostatné, ale v urc¢itych aspektech se vzdjemné prolinaji. Diky propojenosti
je feSena ekonomickd 1 pecujici stranka pomoci. Jedna se o socidlni pojiSténi, statni
socialni podporu a socialni pomoc. Nebudu v této praci popisovat cely systém, jeho
strukturu a financovani. Vyberu pouze ty nastroje, které se nejvice a nejvyraznéji dotykaji
zdravotné€ postizenych ¢i pecujicich. Prvni pilif - pilif pojiSténi. Povinny finan¢ni systém,
zajist'ujici obCana pro budouci socialni udalosti. Dotyka se oblasti socialniho pojisténi,
Které se déli na pojisténi nemocenské, dichodové a prispévek na statni politiku

zamé&stnanosti (Krebs a kol., 2010, s. 177-178).
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Davka nemocenského pojisténi, ktera mtze byt vyuzita v souvislosti s tézkym
zdravotnim postizenim, je oSetfovné. Je urCena pro pecujici osoby, které pecuji
0 postizenou osobu, sdileji s ni spole¢nou domacnost a zaroven jsou V pracovné pravnim
poméru (zakon ¢. 187/2006 Sb.). Tato davka muze byt prakticky vyuzita v piipadech, kdy
zdravotné postizeny navstévuje zafizeni socidlni sluzby, ale z diivodu onemocnéni ¢i
zhorSeni zdravotniho stavu je potieba narocnéjSiho oSetfovani. Dalsi z davek
nemocenského pojisténi jsou davky pri pracovni neschopnosti. Davky pii pracovni
neschopnosti, by se tykaly osob se zdravotnim postizenim, které by byly v ramci
zamé&stnaneckého poméru nemocensky pojistény. °

Netyka se tedy pecujicich, ale mize ovlivnit rozpocet spolecné Zzijicich
a posuzovanych osob. Vyuziti této davky nebude pfili§ vyznamné a to vzhledem
K moznosti zaméstnani osob téZce zdravotné postizenych. A to jak z hlediska jejich
zdravotniho stavu, tak i v ramci moznosti pracovnich pfilezitosti (Krebs a kol., 2010,
S. 261-264).

Z dichodového pojisténi je zakladni podporou pro tézce zdravotné postizené, invalidni
diichod. Uvadim zde takzvany invalidni dichod z mladi, ktery nalezi téZce zdravotné
postizenym, o kterych ma prace pojednava. Narok na tento invalidni dichod vznika
po dovrseni 18- ti let véku i bez ucasti na dichodovém pojisténi a to v ptipade, je-li
zdravotn¢é postizenému ptiznana invalidita tfettho stupné. Invalidita tfetiho stupné je
pfiznana, jestlize pracovni schopnost poklesla o 70%. Jedna se o posledni stupei invalidity.
Zakon o dichodovém pojisténi rozliSuje tii stupné invalidity. Urcuje se podle poklesu
pracovnich schopnosti. Dal$i podminky naroku upravuje zakon o dichodovém pojisténi
(zakon &. 155/1995 Sb.) ovsem pro tuto praci nejsou podstatné. ’

V ramci piispévku na statni politiku zaméstnanosti se mize dotykat tato c¢ast pojiSténi
opatfeni aktivni politiky zaméstnanosti na podporu osob se zdravotnim postiZenim. Zakon
0 zaméstnanosti (zakon ¢&. 435/2004 Sb.) fe$i chranénd pracovni mista a piispévek
na ¢astecnou thradu provoznich ndkladt chranéného pracovniho mista. Z vétsi ¢asti jsou
tyto pfispévky uréené pro zameéstnavatele a ne pro pecujici ¢i ptimo postizené. Uvadim jej
zde pouze z divodu, Ze by si tento pfispévek vyfidila osoba zdravotné postizena jako
OSVC (osoba samostatné vydéleéné ¢innd) (Krebs a kol., 2010, s. 318-320).

Protoze i1 tézce zdravotné postiZzeni, kterym je pfiznan tieti stupeni invalidniho diichodu,

mohou pracovat. Ze zkuSenosti vim, ze nektefi i pracuji, ale vzhledem k mé praci jich

® MPSV. Nemocenské pojisténi. [on - line].Dostupné 28.5. 2016 z:http://www.mpsv.cz/cs/7
" MPSV. Diichodové pojisténi. [on - line]. Dostupné 28.5. 2016 z: http://www.mpsv.cz/cs/3
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bude spise minimum.

Druhy pilii - pilif statni socialni podpory. Systém druhého pilife fesi poskytovani
penézitych davek dle zakona o statni socialni podpoie (zakon ¢. 117/1995 Sh.). Davky fesi
zabezpecCeni déti a rodin. (Krebs a kol. 2010, s. 178).

Z této podpory lze &erpat individualng. Resi potieby zdravotn& postizenych osob nebo
jejich rodin, je-li splnén narok na davku. Zadna ztdchto davek neni piimo urdena
pro osoby se zdravotnim postizenim, popifipadé pecujicim osobam. Ziskat je 1ze na zakladé
zadosti a konkrétni socidlni udélosti. Pouze u poskytovani rodicovského piispévku je
specifikovano, ze V ptipadé zdravotniho postizeni nezaopatiené¢ho ditéte, je prispévek vice
financné zvyhodnén. Tento piispévek ovSem nalezi pouze pecujicimu rodi¢i, kdy pecuje
0 dité. Ne uz jiné blizké pecujici osob¢, v tomto piipad¢é sourozenci pecujiciho o svého
postizeného dospélého sourozence. 8

Treti pilif je piliF pomoci. Je nejvyrazngjsi podporou a pomoci pro télesné postizené
obcany a pro osoby pecujici.

Do tohoto pilife spada prispévek na péci podle Casti druhé zédkona o socialnich sluzbach
Jeho vyse je urCena podle stupné zavislosti, které jsou Ctyfi. Stupen zavislosti se urcuje
podle zvladani potieb. Popsano jiz v kapitole 2.4 ptfi urceni charakteristiky tézkého
zdravotniho postiZeni. Z tohoto ptispévku si postizena osoba hradi socialni sluzby nebo jej
poskytne pecujici osobé. Uhradu za poskytovani pomoci miize kombinovat mezi vice
subjektl, které¢ uvadi pii podani zadosti. Podle potfeby je mize ménit, ale zmény je nutné
ohlasovat ptislusnému uradu. ’

Dals$i vyznamnou podporou jsou davky pro osoby se zdravotnim postiZenim dle Zakona
0 poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim (zakon ¢&. 329/2011 Sh.).
Po splnéni podminek zakona lze ziskat prispévek na mobilitu. Ten je pfiznan osobé
zdravotné postizené, které neni poskytovana pobytova socialni sluzba a pravidelné se
Vv meésici dopravuje nebo je dopravovéma.10

Dalsim prispévkem pro osoby s tézkou vadou nosného nebo pohybového ustroji nebo

tézkého sluchového ¢i zrakového postizeni je prispévek na zvlastni pomiicku, véetné

8 MPSV: Stétni socialni podpora [on-line]. Dostupné 2. 2. 2016 z: hitp://www.mpsv.cz/cs/2
¥ MPSV (2015): Sociélni tématika [on-line]. Dostupné 1. 6. 2016
z https://portal.mpsv.cz/soc/ssl/prispevek

Y MPSV (2016): Davky pro OZP [on-line]. Dostupné 1. 6. 2016
https://portal.mpsv.cz/soc/dzp/mobilita
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piispévku na pofizeni motorového vozidla a jeho upravu.

Urtitym zvyhodnénim dle tohoto zakona je rovnéz prFiznani prukazky osoby
se zdravotnim postiZenim. Existuji ti1 typy prukazek. V piipad¢ mé prace, predpokladam,
budou mit ptfiznanu, prikazku ZTP/P. Prikazka, ktera ndlezi osobam se zvlast' tézkym
postizenim nebo poruchou. Vyhody priikazu jsou bezplatna doprava ve méstské hromadné
dopravé. Slevu na jizdné ve vnitrostatni dopraveé. Zdarma jizdné pro doprovod i pro vodici
psy. Vyhrazena mista v dopravnich prostfedcich a pfednost ve vybranych institucich pii
vytizovani uiednich zélezitosti.*?

Vétsina z vyse zminénych davek podléha spravnimu fizeni dle zakona Spravni fad (zakon
¢. 500/2004 Sb.). | kdyz spravni fizeni musi byt ukonc¢eno do 30 dnu pfipadné do 60 dn
od data podani zadosti, je mozné za ur€itych okolnosti fizeni pferusit a tim se ¢as vyfizeni
zadosti prodluzuje. V rdmci spravniho fizeni probihaji rtiznd Setieni, listinné dikazy
a projevuje se vném mnoho dalSich specifik, kterda mohou vyfizeni davek ovlivnit.
Rozhodnuti pak vzdy spoc¢iva na konkrétnim ufednikovi. Pokud s rozhodnutim osoba
nesouhlasim, je mozné podat odvolani nebo vyuZzit dal$i opravné prostiedky. Pokud
nastanou komplikace v fizeni, nastava sloZity proces vyfizovani. Tuhle zkuSenost mam
amohu ji potvrdit jak ze strany zadatele, tak ze strany ufednické. Kdy jsem pracovala
na obecnim ufad¢ a spravni fizeni jsem vykonavala

Prispevky a davky jsou dilezitym nastrojem, ktery pomaha ulehdit ztizenou Zivotni situaci.
Nejsou ovSem nastrojem jedinym. Nenahraditelnou soucasti tfetiho pilife je poskytovani
socidlnich sluzeb. Jednd se o druh socidlni podpory poskytované statni, obecni nebo
nestatni instituci ptipadné jednotlivci ve prospéch jiné osoby, ktera se nachéazi v situaci,

kterou neni schopna zvladat vlastnimi silami ani pomoci rodiny.

3.2 Socialni sluzby

Jak jsem jiz zminila, socialni sluzby jsou soucasti tretiho pilife systému socidlniho
zabezpeceni. V piipad¢ zdravotné postizenych a péci o né€ jsou velmi vyznamnou slozkou,
a proto jim budu vénovat samostatnou kapitolu.

Pojem socidlni sluzba je v odborné literatufe definovan riznymi autory. Socialni sluzba
nahrazuje davky nebo davky dopliiuje. Podporuje osoby, které se ocitly v socialni nouzi

formou placené nebo beztplatné péce (Tomes, 2010, s. 38).

I MPSV. Piispévek na zvlastni pomticku Dostupné 2. 2. 2016 z
https://portal.mpsv.cz/soc/dzp/pomucka
2 MPSV. Pritkaz OZP. [on - line].Dostupné 28.5. 2016 z: https:/portal.mpsv.cz/soc/dzp/prukaz
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Socidlni sluzby pomahaji v téch zivotnich situacich, kde je ohrozeno bézné socialni
fungovani osob v jejich pfirozeném prostiedi (Matousek, 2007, s. 9).

Zakon o socialnich sluzbach (zakon ¢. 108/2006 Sb.) vyjmenovava 32 konkrétnich
socialnich sluzeb. Kazda z nich je ucelové vymezena pro konkrétni pomoc ¢i podporu pii
feSeni nepfiznivé Zivotni situace jednotlivce, rodiny, skupiny nebo komunity. Jednotlivé
sluzby lze vyuzivat dle individuédlnich potieb, popiipadé je lze i vzéjemné kombinovat.
Zakon rozlisSuje sluzby hrazené nebo bezplatné. Sluzby se dale odliSuji formou poskytovani
na terénni, ambulantni a pobytové. Zakladni rozdéleni je vSak dle druhu sluzeb, na sluzby
socialniho poradenstvi, socialni prevence a socialni péce (Koldinska in Matousek, 2007,
s. 39).

Socialni poradenstvi poskytuje potiebné informace osobdm v neptiznivé socidlni situaci,
aby mohli svou situaci co nejlépe fesit. Zakladni socialni poradenstvi je soucasti vSech
socialnich sluzeb. Dalsi variantou je odborné socidlni poradenstvi, které se piimo
specializuje na konkrétni zivotni situace klientii. Zabezpecuji ho odborné poradny. Sluzby
socialni prevence predchazeji socidlnimu vylouc¢eni osob, které jsou ohrozeny z divodu
sveé krizové socialni situace. NeteSi zajiSténi péce o vlastni osobu. Sluzby socialni péce,
zabezpecuji feSeni sobé&stacnosti osob. Jedna se o péci po strance fyzické i psychické
(Koldinska in Matousek, 2007, s. 43-44).

V této kapitole jsem zminila zékladni rozdé€leni socialnich sluzeb. V nésledujici kapitole se
zamé&fim na konkrétni sluzby pro zdravotné postizené. Uvedu zde sluzby, které dle mého
pohledu je mozné vyuzit pfi péci o zdravotné postizené. Zamétfim se predevSim na ty,

0 které by mohli pravé pecujici sourozenci vyuZzivat.

3.3 Socialni sluzby pro osoby s postiZenim

Novosad (1997) piSe, Ze statni politika se vzdy, v kazdém Case, zamé&fuje na sluzby
pro zdravotné postiZzené. Je nezbytné mit zabezpecenu podporu pro obtiZzné Zivotni situace
zdravotné postizenych, nejlépe tak, aby mohli Zit ve svém socidlnim prostiedi. Zaroven je
poticbné mit zajistény i sluzby, které zajistuji podporu Zivota osob s postizenim
V pobytovych sluzbach. Socidlni sluzby tak zabezpecuji obé varianty feSeni, jednak
v domacim prostiedi a jednak v pobytovych zatizenich (Novosad, 1997, s. 29).

Sluzby socialni prevence, jak jsem jiz uvedla vyse, jsou sluzby, které se snazi predchazet
socialnimu vylouceni ohrozenych 0sob. Uvedu zde sluzby socialni prevence, které jsou

uvadény v katalozich socialnich sluzeb napfti¢ krajskymi mésty. Casto jsou tyto sluzby
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registrovany pro cilové skupiny osob se smyslovym postizenim. V pfipad€ postizeni
mentéalniho, télesného nebo kombinovaného jsou V konkrétnich sluzbach uvedeny
podminky pro vyuziti sluzby a to dle schopnosti uzivatele. V n¢kterych sluzbach byva
soucasn¢ moznost pozadat o vyuziti sluzby osobni asistence. Omezenim byva cCasto
agresivni chovani zajemci o danou sluzbu. Vychazela jsem zde z katalogu sluzeb
Olomouckého kraje.

Sluzby, které se vztahuji jak ke zdravotné postizenym tak k pecujicim jsou nasledujici.
Socialné aktivizacni sluzby pro seniory a zdravotné postizené (§66), Socialn¢ terapeutické
dilny (§ 67), socialni rehabilitace (§70), Zakon o socialnich sluzbach 108/2006 Sb. Sluzby
socialni péfe, umoznuji lidem se zdravotnim postizenim zabezpecit fyzickou i psychickou
nezavislost na okolnim prostfedi. V piipad¢€, ze zdravotni status neumoziiuje zdravotné
postizenym sobé&stacnost, tyto sluzby zajist'uji dustojné jednani a Zivotni atmosféru. A to
nejen pro osoby s handicapem, ale i pro osoby pecujici. Opét zde zminim sluzby, které
jsou uvadény katalozich socialnich sluzeb napii¢ kraji a mésty Ceské republiky. Uvedu
sluzby, které maji souvislost s pomoci a podporou osob zdravotné postizenych ale zaroven
maji vyznam pro osoby pecujici. Pro poskytnuti podpory v domacim prostiedi existuji
terénni formy sluzeb. Pro vyraznéjs$i odlehéeni pecujicim i postizenym a soucasné jejich
inkluzi ve spole¢nosti existuji sluzby ambulantni. Do téchto sluzeb postizeny dochazi ¢i je
dopravovan. Ze zdkona o Socidlnich sluzbach (Zakon 108/2006 Sb.) zde uvadim
nasledujici typy sluzeb, sluzby osobni asistence (§ 39), peCovatelska sluzba (§ 40), tisiiova
péce (§ 41), odlehcovaci sluzby (§ 44), centra dennich sluzeb (§ 45), denni stacionate
(§ 46). Krom¢ tisnové péce, ktera neni zastoupena ve vSech krajich, pokryvaji ostatni
sluzby vSechny kraje, ov§em v rizném poctu zastoupeni. Vzhledem Kk naro¢né péci o tézce
télesné postizeného jsou v nabidce socidlnich sluzeb rovnéz sluzby pobytové. Jsou urceny
pro kratkodoby i pro dlouhodobé&jsi pobyt. Vybér sluzby vzdy zalezi na konkrétnich
individudlnich pottebach pecujicich i1 postizeného. Z danych sluzeb uvadénych v zakoné
0 socialnich sluzbach (Zakon 108/2006 Sb.) vybiram, tydenni stacionate (§ 47), domovy
pro osoby se zdravotnim postizenim (§ 48), chranéné bydleni (§ 51), Socidlni sluzby
poskytované ve zdravotnickych zatizenich ustavni péce (§ 52) (Matousek 2007, s. 96-98).

Pro lepsi orientaci béZného obCana v systému socialnich sluzeb a jeho vyuzivani pomaha
socialni poradenstvi. Zakladni socialni poradenstvi je povinnou soucasti kazdé socialni

sluzby. V ptipad¢, Ze je potieba odbornéjsich znalosti, existuji odborné socialni poradny.

3 Olomoucky kraj. Katalog socialnich sluZeb. [on - line]. Dostupné 28. 5. 2016 z: https://kissos.kr-
olomoucky.cz/katalog/
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Poradny se specializuji na konkrétni problematiku. Pro pecujici a postizené to jsou
V nejvetsi mife poradny pro zdravotné postizené. Poradenstvi slouzi K profesionalnimu
podavani informaci. Smyslem je najit nejlepsi a nejvyhodnéjsi cestu v socidlnim systému,
pro danou konkrétni tizivou zivotni situaci (Novosad, 2009, s. 99).
Pokud se ¢len rodiny rozhodne starat o svého zdravotné znevyhodnéného piibuzného, musi
byt informovan o veskeré mozné dostupné podpoie. Pokud by se rozhodoval pouze
na zéklad¢ svych hodnot a postojii, mohl by byt nasledn¢ nepiijemné roz€arovan, co vse
tato starost obnasi. Bez poradenstvi a néasledné znalosti vySe zminénych socialnich vyhod
a jejich vyuziti, by tuto pé¢i mohl, i pfi svou veskerou dobrou vuli, brzy rychle vzdat
(Novosad, 2011).

Jednotlivé sluzby specifikuji sva poslani, cile, cilovou skupinu, popis realizace
a zajisténi sluzby pfi registraci konkrétni socidlni sluzby. Diky témto informacim je mozné
zjistit, zda je dana sluzba dostupnd. Tyto informace za celou sit’ socidlnich sluzeb v Ceské
republice jsou vefejné piistupné na portale Registru poskytovatelil socialnich sluzeb.™
Popsala jsem zde rozlicné varianty socidlni pomoci. Aby mohla byt podpora a pomoc
uskute¢néna v praxi, musi byt k tomu uréeny procesy a instituce. Proto se v nasledujici

kapitole budu vénovat prave statnimi i nestatnim organizacim a zakladnim procestum.

3.4 Zdravotnictvi a zdravotné postiZeni

Vyse popsany systém se tykal socialnich zaleZitosti pod zaStitou Ministerstva prace
a socialnich véci. Jinymi, neméné dilezitymi subjekty, které poskytuji péci, prostredky
a finan¢ni zajisténi pro zdravotné postizené jsou I€kafi a zdravotnicky persondl,

nemocnice, zafizeni lazenské a rehabilita¢ni péce a v neposledni fadé zdravotni pojistovny.

14 Portal MPSV, Registr socialnich sluzeb [on - line]. Dostupné 28. 5. 2016 z:
http://iregistr.mpsv.cz/socreg/hledani_sluzby.do?SUBSESSION_1D=1463841219661_ 1
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Zakon o Vefejném zdravotnim pojisténi (zakon. ¢. 48/1997 Sh.), upravuje pro
pecujici a zdravotné postizené platbu zdravotniho pojisténi a hrazeni zdravotni péce. Jedna
se zdravotni péci preventivni, dispenzarni, diagnostickou, lécebnou, Ilékarenskou,
klinickofarmaceutickou, 1éCebné rehabilitacni, lazenskou 1éCebné rehabilitacni,
posudkovou, oSetfovatelskou a paliativni. Zdravotni pojisténi je povinné a kazdy obcan
nasi republiky musi mit zabezpecenu platbu zdravotniho pojisténi a to i v ptipadé, ze je
nevydélecné ¢inny. Zéakon fika, ze za osobu pecujici o osobu zavislou jiz od II. stupné je
platcem pojistného stat. Také za osoby zavislé od II. Stupné a za osoby, které maji
pfiznany invalidni dtichod III. stupné.

V piipadé, ze zdravotné postizeny je umistén v domové s dlouhodobym pobytem,
je osvobozen od regulaéniho poplatku za pohotovostni sluzbu.

Hrazend je 1 zvlastni ambulantni péce pro zdravotné postizené, ktefi jsou zavisli
na jiné pomoci v jejich socidlnim prostfedi. Muize se jednat o prostfedi domadci, stacionare,
lizkovou péci nebo zafizeni socidlnich sluzeb. Ambulantni péce je poskytovana na zakladé
doporuceni lékate a musi ji vykonavat odborny persondl. Pfi hospitalizaci zdravotné
postizeného v nemocenském zafizeni je hrazen pobyt doprovazejici osoby, pokud je
schvalen reviznim lékafem. Pro osoby, které ke své prepravé potiebuji prevazné invalidni
vozik, je hrazena pieprava do nejblizSiho zdravotnického zatfizeni, které poskytuje
pottebnou péci. Dle piedpisu oSetfujiciho 1ékate je doprava sanitnimi vozy nebo vlastnimi
vozidly, popfipadé€ i jinymi vozidly, které¢ jsou upraveny pro piepravu osob na voziku.
Zdravotni pojistovna nasledné¢ proplati majiteli vozidla cestovni nahrady.

Podstatnd podpora zdravotnictvi pro zdravotné postizené je v poskytovani zdravotnich
pomucek a kompenzacnich pomicek. Lze je ziskat na zdklad¢ predepsani praktickym nebo
odbornym lékafem, Vv jehoZ dlouhodobé péci zdravotné postizeny je. Pomicky se nasledné
vyzvedavaji pfimo ve specializovanych prodejnach nebo Iékarnach. U pomtcek
dlouhodobé;jsich a finanéné narocnéjSich se predklada predpis ke schvaleni posudkovému
1ékati prislusné zdravotni pojistovny. Pomicky jsou rozdéleny na pomiicky k pfimé
spotiebé naptiklad pro inkontinenci nebo jsou zapijcovany. Na tyto zaplij¢ené pomucky je
mozné zadat i pfedpis na opravu a drzbu. Zdravotni pojistovny maji dany cenik pomticek,
kde je uvedeno, zda je pomticka hrazena ze zdravotniho pojisténi a v jaké konkrétni mife.

Ne v8echny pomicky jsou plné hrazeny (Krebs a kol., 2010, s. 362-372).
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Jako priklad zde uvedu zakladni typy pomucek. Jsou to antidekubitni pomucky,
inkontinentni pomucky, invalidni voziky, n4jezdové lyziny a rampy, odévy a obuv na miru,
rehabilitaéni pfistroje, zvedaky, postele, ortopedicko protetické pomucky sériové nebo
individualné zhotovené, sluchadla, bryle a optické pomucky, pomicky respiraéni
a inhala¢ni, kompenzacni pomiicky pro zrakové a sluchové postizené. Uvedla jsem zde jen
zakladni vycet. Pfesny seznam lze nalézt v pfiloze ¢. 1 zdkona €. 48/1997 Sb.

Setkala jsem se bézné s problémy pii ziskavani pomucek, kdy se zdravotni pojistovny
snazi dat nejlevnéjsi pomuicku, bez ohledu na konkrétni a specifické potteby postizeného.
Mozna by stalo k zamysleni na jinych kompetentnich mistech, pro¢ jsou nasmlouvany
ceny, které v kone¢ném dusledku ovlivni, jakou pomtcku postizeny dostane.

Z tohoto diivodu zde stoji za zminku 1 pfipravovany zdkon o dlouhodobé péci, ktery by mél
platit béhem roku 2017.

Novosad (2011, s. 42) piSe, jak vyznamny poc€in tento zakon, ktery ma sloucit zdravotni
I socialni péci prinese pravé osobam, které jsou dlouhodobé¢ zavislé na péci jiné osoby.

,, Obecné Ize Fici, Ze pFipravovany zdakon o dlouhodobé péci miize prinést kvalitativni posun
v systémovosti, dostupnosti a komplexité sluzeb pro klienty dlouhodobé zavislé na péci
druhé osoby. Dosavadni stav je skutecné typicky neprovazanosti systémii zdravotni
a socialni péce, jejich castecnym prekryvianim nebo naopak mezerami v koordinovanosti
a Ucelenosti sluzeb pro tuto klientelu (Socialni prace, 2011/3).* Zaroven vsak upozoriuje
na rizika, kterd mohou Vv praxi a uplatnéni nastat. Podpora institualizované péce na ukor
pée v ptirozeném prostiedi klienta. Pokles urovné pro pecujici a opétovné vylouceni
postizenych ze spolecnosti. Velmi dilezitym aspektem, ktery mtize nastat, je konflikt mezi
zhodnocenim socidlnich a zdravotnich potieb postizenych. Hovoii se o rovnopravnosti
napliovani potfeb. Rovnopravny se ovSem nerovna stejny. Je dileZitd koordinovana
podpora, péce a poradenstvi ve vSech uZ vySe zminovanych oborech. Kazdy z obort se
vice ¢1 mén¢ zabyva problematikou osob potitebujicich dlouhodobou péci, ale kazdy sam
za sebe. Bude dilezité umét ucelné skloubit znalosti a dobrou praxi napti¢ vSemi obory.
V neposledni fadé je potieba fesit odebrani piispévku na péci, pokud je postizeny z diivodu
svého zdravotniho stavu hospitalizovan dlouhodobg.

Zminila jsem se zde socidlni sféru, zdravotni oblast, pfesto je mozné vyuzit i dalsi

kompenzace, které nelze opomenout.
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3.5 Stat a dalsi vyhody pro zdravotné postiZené

Nejvyraznéjsim subjektem v socialni sféfe je stat. Stat zajiStuje podporu praveé
prostiednictvim své socidlni politiky prostfednictvim davek, ptispevki, ptiznanim vyhod,
pojisténi, pravni ochrany nebo jako zfizovatel a poskytovatel socialnich sluzeb. Nelze
opomenout ani zdravotnictvi, Skolstvi, podporu zaméstnanosti. Dalsimi subjekty jsou kraje,
meésta, obce, zaméstnavatelé, obCanské iniciativy, nadace, nada¢ni fondy a nestatni
neziskové organizace, cirkve, rodiny, doméacnosti, jednotlivei, komeréni firmy.

Stat a jeho organy urcuji legislativu. Nejvétsi miru zastoupeni v procesech maji
ministerstvo prace a socialni véci, ministerstvo zdravotnictvi, ministerstvo $kolstvi. Pod
ministerstvem prace a socialnich véci jsou vedeny urady pro poskytovani davek ze statniho
socialniho systému. Prodlouzenou rukou statni spravy jsou i krajské, méstské ¢i obecni
ufady. Prostfednictvim elektronickych katalogl socidlnich sluzeb krajskych a méstskych
uradii mohou pecujici i postizeni vyhledat vhodnou blizkou sluzbu v daném misté. Obecni
ufady s rozsifenou pusobnosti vydavaji parkovaci prikazy, které opraviuji drzitele
k parkovani na vyhrazenych mistech a uréitém zvyhodnéni pii dopravnim provozu.
Ve spolupréci se Svazem télesné postizenych vydédvaji Eurokli¢e, které umoziuji
zdravotné postizenym vyuZit riizné uzaméené vstupy na vefejnych prostorech. Uzemné
samospravné celky jsou kompetentni pro realizaci infrastruktury, bezbariérovosti, dopravni
obsluznosti, zfizovani piispévkovych a jinych organizaci, poskytujicich socidlni sluzby.
Obce jsou povinny dle zakona podporovat socidlni sluzby a na zaklad¢ toho, Casto
pfispivaji organizacim, které poskytuji socidlni sluzby v jejich izemni plisobnosti formou
darti, dotaci nebo prispévkil. Individudlné pak maji obce/mésta schvaleny rizné vyhody
pro své obcany ve svych obecnich/méstskych vyhlaskach, natizenich ¢i smérnicich. Obecni
tifady zabezpeduji zékladni a odborné poradenstvi. Ceska sprava socialniho zabezpeéent,
poskytuje davky nemocenského a diichodového pojisténi. Utad prace prostiednictvim
svych krajskych pobocek a kontaktnich pracovist zabezpecuje systém zaméstnanosti,
davek hmotné nouze, statni socidlni podporu, ptispévku ne péci, ostatni piispévky

zdravotn€ postizenym.
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Tam, kde chybi, nebo neni dostatecné zabezpeceni sluzeb statem, vznikaji
neziskové organizace. Jednou z oblasti, ve které neziskovy sektor pusobi, je oblast
sociadlnich sluzeb. Neziskové organizace neposkytuji jen, socialni sluzby. Potadaji rizna
Skoleni a seminafe. Organizace cvi¢i vodici a asistencni psy. Existuji pjcovny
kompenzacnich pomticek a inzerce. Utvareji se svépomocné skupiny pro osobni setkavani
a Vv soucasné dob¢ je velkd expanze svépomocnych skupin na socialnich sitich. Buduji se
turistické trasy a vstupy na historickd a kulturni mista. Potfadatelé kulturnich,
spolecenskych a sportovnich akci poskytuji slevy na vstupném. DalSimi institucemi, které
jsou aktivni v pomoci, jsou nadace a nada¢ni fondy, které poskytuji finan¢ni ptispévky jak
jednotliveiim, tak organizacim (Tomes, 2010, s. 110-115).

I soudnictvi zasahuje do zivota pecujicich a postizenych. Pokud neni schopen
postizeny na zéklad€ svého zdravotniho stavu rozhodovat o své osob¢ a to v rizné mife, je
zfizena forma zastoupeni. Soud na zdkladé navrhu a posudkii rozhodne 0 moznosti
zatupovani pro osoby, které potiebuji podporu pfi rozhodovani a soucasné i pro ty, ktefi je
podporuji nebo zastupuji, opatrovniky. Osoba s obtizemi se spravné rozhodovat nebo
pravné jednat mize vyuzit nésledujici formy zastoupeni: predbézné prohlaseni, napomoc
pfi rozhodovani, zastoupeni c¢lenem domécnosti, jmenovani opatrovnika osobé¢
bez omezeni svépravnosti, jmenovani opatrovnika osob&é s omezenou svépravnosti (zakon
¢. 89/2012 Sh.).

Napti¢ statnim, ziskovym i neziskovym sektorem nalezneme dalsi vyhody. Uvedu
zde nékteré danoveé a poplatkoveé tlevy: osvobozeni od dané ze staveb a jednotek, ulevy
nadani zpfijmt, vraceni dané z pfidané hodnoty — nakup automobilu z piispévku
na zvlastni pomicku, rozhlasové a televizni poplatky, mistni poplatky a nékteré vybrané
spravni poplatky. Slevy pfi telefonovani a odbéru plynu a elektfiny pro zékazniky se
zdravotnim postizenim. Jsou casto tak specifické, Ze nebudu uvadét, za jakych
konkrétnich podminek je lze ziskat. Pfesto je zde uvadim, protoZze mohou byt zajimavou
finan¢ni pomoci jak pro postizené¢ho tak pro pecujiciho. Je dobré mit o nich alespon hruby

prehled. ©°

' Informaéni portal, Vyhody pro zdravotn& postizené [on - line]. Dostupné 28. 5. 2016 z:
http://ligavozick.skynet.cz/ip/prispevky.php?oblast=9000094
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4  Vyzkum

V ptedchozi Casti jsem teoreticky vymezila problematiku zdravotniho postizeni se
zamétenim na tézké zdravotni postizeni, rodinu a spolecné souziti a péc¢i v rodin€é. Rovnéz
jsem se snazila popsat moznosti pomoci a podpory ze strany statu, obci, mést
aneziskovych organizaci. Vyzkumnd Cast mé prace predstavi vysledky kvalitativniho

vyzkumu na zakladé osobnich svédectvi sourozenct.

4.1 Hlavni cil a metoda vyzkumu

Cilem vyzkumné ¢asti prace je odpovédét na vyzkumnou otazku — Jsou sourozenci
informovani o socidlni, zdravotnické pomoci a dalSi pomoci a podpory pro postizené
I pecujici.

Vyzkumem navazuji na teoretickou ¢ast, ktera je podkladem pro stanoveni dil¢ich
vyzkumnych otazek.

Dil¢i otazky:

1. Jakou pé¢i v domacim prostiedi poskytuje rodina.

2. Jaké pomucky, vyhody sluzby sourozenci nebo pecujici vyuZzivaji.

3. Kde lze zadat o pomucky, vyhody a sluzby.

Pro tcely této prace jsem zvolila kvalitativni vyzkum, zejména proto, ze zkouma
subjekty vyzkumu ve svych pfirozenych podminkidch. Do vyzkumu vstupuje jak
zkoumany, tak vyzkumnik s celou svou Zivotni historii. V procesu vyzkumu je mozné se
pohybovat v rozmezi vymezenych problému a otazek. Nejsou striktné stanoveny hranice.
V prubé¢hu vyzkumu se mohou objevit nové poznatky a mohou se podle potieby vyuzit.
Kvalitativni vyzkum se stale vyviji. Coz je jeho plus i minus zaroven. Kvalitativni vyzkum
je diky své bezprostiednosti, v niz se uskute¢iiuje, hloubkovy a jedine¢ny (Hendl, 2005).

Jak jiz jsem zminila, abych mohla ziskat odpovédi na vyzkumné otazky, poptipadé
otazky odvozené, a tim naplnila cil své prace, zvolila jsem kvalitativni vyzkumnou
strategii, metodu polostrukturovaného rozhovoru.

Tedy kvalitativni vyzkum, ktery nevyzaduje mnoho respondentii, pfesto v ném Ize

ziskat mnoho informaci (Disman, 2002).

45



Vyzkum jsem smeéfovala na situaci v rodinach, kde vychovavali postizené dité,
spole¢né se sourozenci. V zivoté takové rodiny nastane obdobi, kdy se bude rozhodovat,
kdo ptebere péci po rodic¢ich. V t€¢ dob¢ se vétsSinou jiz nejedna o dité, ale o dosp€lého
postizené¢ho. Pokud jsou v rodin€ sourozenci, zodpovédnost a rozhodnuti se Casto prenasi
na né. Chtéla jsem zjistit, jak a ¢im je ovlivnila péce o sourozence. Pokud znaji tiskali
péce, budou veédet, co je pro péci potieba. Chtéla jsem veédét, jak tesili otdzku budouci péce
v rodin€. Pokud by méli nastinénou pfedstavu, mohou se diky nabidkdm socialniho
a zdravotniho systému pfipravit. Zjistovala jsem, jak znaji Systém socidlni, zdravotni
ochrany a jak je v péci vyuzit. Popfipadé jak by mohl byt vyuzit.

V piiloze ¢. 1 je uvedeno zakladni jadro otazek, které jsem meéla pro rozhovory

pfipraveny.

411 Zvolena vyzkumna metoda - rozhovor

Téma se od pocatku jevilo jako citlivé a v rdmci otevieného rozhovoru by nemusel
respondent vyjadiit vSe vyznamné. Naopak v pfipadé strukturovaného rozhovoru
respondent nevnese do tématu nic svého, protoze se drzi dané skladby otazek. Proto ma
volba sméfovala pravé k polostrukturovanému interview s otevienymi otazkami.

Vybrala jsem tuto metodu, pravé pro vyhody, které ma. Volngs$i prostor
pro formulaci vlastnich nazori respondenta. Moznost vstoupit do rozhovoru, pokud
se rozhovor za¢ne ubirat jinym smérem. Zaroven je zde mozné nechat volny prostor
a odkryt nova neptedpokladatelna témata (Miovsky, 2006, s. 17-18).

Chtéla jsem, aby mél respondent prostor pro vlastni vyjadfeni, a zaroven jsem byla
rdda, Ze mohu drZet linii nadmétu. V pribéhu rozhovoru jsem pfipravené otazky
prizptisobovala, doplnovala a ptesunovala jejich potfadi. Vzdy =zalezelo na vyvoji
rozhovoru. Nékteré podnéty, na které jsem v prib&hu rozhovoru narazila, byly dilezité
I inspirativni. Pfipravila jsem si vyzkumné oteviené otazky, které jsem zaméfila na vlastni
zkuSenost s danym problémem. Soucasné byly otazky orientovany na zkuSenost
a informovanost respondentii. Na zavér rozhovoru jsem zatadila otdzky demografického

charakteru. (Miovsky, 2006, s. 157 - 161).

46



4.2 Metoda vybéru vyzkumného vzorku

V ramci kvalitativniho vyzkumu tvofilo vyzkumny vzorek pét respondentd.
Vyzkumny vzorek vznikl kombinaci dvou metod. Metodou piilezitostného vybéru
a metodou zamérného vybéru. Jak pisSe Miovsky (2006, s. 133-135) prvni metoda je velmi
jednoduché. Vyuziva pfilezitosti a rozdilnych postupli, coz ma své vyhody i nevyhody.
Ptinosem je vzorek respondentl z riznorodého prostfedi, nedostatkem mutize byt chudy
vybérovy vzorek. Druhd metoda je metodou nejrozsirenégjsi, kdy se jednd o vybér piedem
urcenych znakd.

V ramci prilezitostného vybéru, jsem vyuzila prilezitosti, které se mi nabizeli,
abych mohla oslovit respondenty. Postupné jsem oslovila rodice zakt ve specialni skole,
kterou navs$tévuje ma dcera. Oslovila jsem respondentky z vyzkumu absolventské prace,
které mély vice déti. Mi pratelé oslovili své zndmé, o kterych védéli, ze jsou v této Zivotni
situaci. Vyuzila jsem i svlij facebookovy profil v uzaviené skupiné Rodicu s postizenymi
détmi. Piilezitostny vybér jsem zvolila proto, abych nevybirala jen z jednoho prostredi,
kterym byla pivodné Skola. Vybér respondentli byl zarovent zdmérny a to dle vstupnich
kritérii: v€kové rozmezi respondenta od 15 let vySe, ktery vyrtstal v rodinném prostiedi
S postizenym sourozencem. Postizeny sourozenec mél pfiznan III. nebo IV. stupen
zavislosti.

V ur¢ité chvili jsem nabyla presvédCeni, ze ziskat alesponn minimalni pocet
respondentli bude nemoZné.

Diivodem byla povaha vybraného vzorku respondentl. Pfi¢in bylo nékolik. Ne
ve vSech rodindch s postizenymi détmi jsou sourozenci. Pokud sourozenci jsou, velmi
Casto jsem se setkala se situaci, Ze jsou mladsi, a Casto s velkym vékovym rozdilem.
Vékem pak nezapadli do mého vyzkumného vzorku. V neposledni fad€ byl maly zajem se
Kk problematice  vyjadfovat. Kontakty na sourozence jsem ziskdvala pouze
zprostitedkované. Vzdy pres rodice. I tento nepfimy prvotni kontakt mohl mit vliv
narozhodnuti se vyzkumu zucCastnit. Kdy zprosttedkované vysvétleni tématu mohlo
problematiku zkreslit. Proto jsem vyuzila i rozhovor se svymi dcerami, jako sourozenci.
Pivodné jsme je do vyzkumu zafadit napldnovala, abych co nejmin eliminovala osobni

zainteresovanost.
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Pribézné mi byly ptivodné potvrzené rozhovory odmitdny. Pfesto se mi podatilo
pét rozhovort uskute¢nit. Se tfemi respondenty jsem hovofila osobné, se dvéma jsem
uskutecnila a nahrala rozhovor vramci komunika¢ni sit¢ SKYPE pomoci kamery

a diktafonu.

4.2.1 Pribéh rozhovoru

Dohodnout terminy rozhovorid bylo velmi narocné. Rozhovory jsme nékolikrat byli
nuceni piesunout. Soucasné jsem byla v ¢asové tisni terminem odevzdani prace. Musim
fict, ze se nakonec podafilo sladit casové moznosti mé a konkrétnich respondenti. Z mé
strany jsem se musela pfizplsobit své pracovni dobé a casu péci o dceru. Ze strany
respondentll se projevovala rovnéz urCitd specifika, kterd ovliviiovala, moznost
uskute¢néni rozhovoru. At uz se jednalo o vzdalenost bydlist€¢ nebo Skoly poptipade
pracovni dobu. Rozhovory se podatilo uskutecnit az v pribéhu mésice cervna.

Sourozenctiim postizenych déti jsem vzdy podékovala za setkani. Pfedstavila jsem
se a seznamila je s cilem mé prace. Zminila jsem i skute¢nost, ze téma, které jsem si pro
praci vybrala, ma osobni rozmér. Pozadala jsem je o rozhovor, ktery ma byt nahravan
stim, ze veSkerd data budou vedeny anonymné, s ohledem na jejich soukromi. Jejich
oznaceni pro paci je dané pismenem R (jako respondent) s ¢islem dle potadi rozhovoru.
Znovu jsem se utvrdila, Ze za téchto podminek mi rozhovor poskytnou. Poté jsem se
pozadala o souhlas se zpracovanim udaji, ktery mi vSichni svym stvrzenim dali.
Rozhovory trvaly v rozmezi 30 az 50 minut.

V ramci polostrukturovaného rozhovoru jsem méla piichystany zakladni dil¢i
otazky  vztahujicich se k vyzkumnym otazkam. Otazky v rozhovorech byly
pro respondenty srozumitelné. Pokud ne, sami reagovali, abych otazku upfesnila nebo
vysvétlila. Nastaly i situace, kdy bylo nutné stylizaci otazek drobné¢ ménit. A to kdyz,
se respondenti v tématu necitili jisté. Dale v pfipadé, kdy odpovédi na otazky byly velmi
podobné. Nebo kdyZz respondenti na otazku jiz odpovédéli v jiné spojitosti. Ve vSech
rozhovorech doslo k doplnéni o nové otazky, nejvice v piipadech, kdy byli respondenti

na odpovédi skoupi.

4.3 Vyzkumny vzorek

Respondenti jsou tfi zeny a dva muzi. Vyzkumu se zucastnilo 5 sourozencii
postizenych dospélych. Jejich v€k se pohybuje v rozmezi deseti let, nejmladsi bylo 17 let

a nejstarsi 23 let.
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Prvni dva rozhovory jsem uskute¢nila se dvéma sestrami, postizené sestry, svymi
dcerami. Kdy postizena sestra je prostfedni. Vekové jsou si velmi blizko. Obé znaly
zakladni diagnézu sestry a to détskou mozkovou obrnu. Vékovy rozdil mezi nimi je
v rozmezi Ctyfech let. Respondent 1 nejstarSi ze sester, je zaméstnana, bydli s pfitelem
ujeho matky. Bydli vjiném mésté¢ nez rodice. Respondent 2 nejmladsi ze sester,
navstévuje 2. ro¢nik stfedni Skoly. Bydli stfidavé u rodict. Treti rozhovor mi poskytl starsi
bratr mladsiho postizeného bratra. Navitévuje vysokou $kolu. Skola je od mista bydlits
docela vzdalena. Veékovy rozdil mezi nimi je tii roky. Veédél, ze ma bratr genetickou vadu.
Védél, ze se jednd o velmi vzacny syndrom. VEd¢l, Ze stupenn postiZeni je ten nejvyssi.
Respondent 4 je mladsi sestra postizeného bratra. Je mezi nimi vékovy rozdil trech let.
Bratr je autista. Respondentka je svobodna. Je zaméstnana, pracuje na smény. Bydli sama.
Paty rozhovor jsem vedla se mlad$im bratrem postizeného bratra. Respondent 5 uved|
u svého bratra mentalni postizeni. Stupeini postizeni IV. Studuje vysokou Skolu. Domt jezdi
V ramci moznosti. Vekovy rozdil 8 let.

Pro lepsi piehlednost uvadim tidaje o respondentech do tabulky.

U postizenych sourozencii, jsem udélala v tabulce oznaceni pismenem, v potadi dle
abecedy, abych je mohla v textu identifikovat a zaroven zachovat anonymitu. Je to
z divodu, Ze v rozhovorech vsichni respondenti mluvili o svych sourozencich kiestnimi

jmény.
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Tabulka ¢. 1: Udaje o respondentech
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4.4 Metody ziskavani a zpracovani dat

Rozhovory se sourozenci jsem nahravala na diktafon mobilniho telefonu. Zvukové
zaznamy, jsem piepsala doslovnym piepisem do pisemné podoby do textového editoru
na pocitaci. Takto ziskana data jsem vytiskla a nasledn¢ analyzovala. V prvotni fazi jsem
oddélila vyznamnéd data od nepodstatnych. V dal$i fazi jsem pouzila barveni textu.
Diulezitym tématim jsem ptifadila barvy a mista v textu, kde jsem zhodnotila podobné ¢i
stejné znaky jsem oznacovala podle danych barev. Pro kone¢nou analyzu dat jsem zvolila
metodu vytvareni trst, kdy se data usporadavaji do skupin, na zéklad¢ urcitych prekryva

(Miovsky, 2006).

4.4.1 Vysledky zpracovani dat

Pti vykladu jsem pouzila pfimé vypovedi sourozenct, které jsou v textu vyznaceny
kurzivou.

Rozhovory nebyly vzdy v nékterych otdzkach naplnény, tak jak jsem ocekavala.
Presto jsem ziskala informace, abych mohla vyzkum zpracovat. Prvni fazi rozhovoru jsem
smefovala k péci o postizeného sourozence. Zaméfila jsem se na miru a formu pomoci
sourozencu jak v minulosti, tak v soucasnosti. Zarovent m¢ zajimalo, o jaké formé péce
vV budoucnu pfemysleji. V této souvislosti jsem chtéla také védet, zda samostatné nebo
Vv rodinném kruhu hledali feseni budouci péce. Druhd faze rozhovoru spocivala
v dotazovani na soucasné vyuzivani podpory a na znalost celkového prostfedi sourozenctl,
ve kterém travi svij cas. V zavérecné fazi rozhovoru jsem se zaméfila na celkové
povédomi sourozencli o socialni ochrané. Konkrétné mé zajimalo, zda védi, 0 co se da

zadat, kde lze zadat, jak pozadat. Jaké podpirné vyhody je mozno vyuzivat.

Vztahy v rodiné
Kazdy ze sourozenci vyrlstal v rodin€, kde se rozhodli pecovat o postizené dité. Toto
rozhodnuti bylo rozhodnuti rodi¢i ne jejich. Tato situace v jejich zivoté nastala, popiipadé
se do ni narodili. Podil rozhodovani nemohli mit Zadny. Situaci pfijali, protoZze neméli
na vybér. Vsichni respondenti své rodic¢e velmi uznavaji a vyjadiuji obdiv. Jednoznacné to
je na zékladé¢ toho, Ze zazili naroc¢nost péfe a vSechno co ovliviiovalo rodinny
I spoleCensky zivot. Jejich postoj k sourozencim byl opravdu ,,sourozenecky®, s pocity
lasky, zavisti, konkurence, vyhod, bojli. ProZivali vSechno, co sourozenci prozivaji, jen

v ur¢itych drobnych odlisnostech z divodu zdravotniho stavu.
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R1: ,, Nikdy jsem to moc neresila. Proste to tak bylo. ..... Nepremyslela jsem o tom,
Ze bych méla mit jiny vztah k A. nez k R2... ... ..... Pamatuji se, ze se s A nedalo hrat. Za R2,
jsem strasné rada, jinak bych se doma asi zblaznila. Védéla jsem, Ze u kamarddi je
vSechno je jinak, ale taky jsem védela, Ze u nas to jinak nejde. .... bych to asi nezvladla...
vy ste to nikdy nemeli lehke.

R2:, No ja jsem v pohodé. A. mam rada, i kdyz me nékdy stve. Proste jsem se do
toho narodila a tak to bylo normdlni. Az jak méla A. ty svoje stavy, tak to jsem nedavala.
Ale uz je to dobry. Vidycky jsem te obdivovala, Ze si to davas... ,,

R3: ,,B. mam rad. Jen vidycky byl prede mnou. Rodice se snazili. Ale byla doba,
kdy jsem vSechno délal spatné. Byli jsme to resit i u psychologa. To je uz davno. Tata byl
porad v praci. Mama se venovala B. ... co nadélas, stejné mam vSechny rdd, i kdyz nékdy

R4: ,, Brasku miluju. Mama se mu obétovala. Vsichni mame spolu krasny vztah. Co

vic by mohl kdo chtit.

RS:,, Vztah ? Jak vztah ? Je to bracha ne ? No nékdy jsem chtél vypadnout. Lehky

to nebylo. Ale vim, Ze mam fain rodinu. ,,

Narocnost péce
Péce o tézce postizeného byva casto vyCerpavajici a je potieba zapojeni vSech c¢lenti
rodiny. Naro¢nost péce zminuji hned v uvodu vyzkumu. Riziko nastava, pokud je péce
nevyvazena a na jednotlivce klade vysoké naroky nebo naopak se nezapojuje do péce
vibec. VSichni respondenti dokdzali zhodnotit naro¢nost péce. Bez ohledu na to jak je
situace ovlivnila.

R1:,, Tak kdy to bylo lehké, ze ...... dyt A. nic neumi, krmeni, prebalovadni, v nOCI se

nevyspis, tezka je , kdyz ji nosis... aspon Ze my se s ni domluvime. .... Tak néjak postupné
jsem pomdhala, jak jsem uméla. ...... ne nikdy jsem necitila, Ze byste mé do néceho
nutili... ... A proc jsem pomahala, no prece to je normalni ne ? “

R2: ,, Vzdycky jsem teé obdivovala, zZe to davas. Vozit nas na krouzky, ucit se s nami
a jeste se starat o A., chodit do prace..

R3: ,,Rodice na mé neméli casto viitbec cas, protoze S B to bylo vzdycky tezky. Tata
byl skoro porad v praci. Mama se soustredila na B. Vim, Ze to pro ni bylo tézky. Ale pro mé
taky. Porad nam rikali, Ze B. umre. No a porad tu strasi* .... Smich ... Zije porad.

Zdravotni stav se casto zhorsoval. Musel jsem pomdahat. Popravde .... nebavilo mé to. ...

Ta pomoc byla ¢im dal tézsi...
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R4: ,,....protoze to je neskutecné tezky. ,,
RS5: Uvedl, ze vzdy vnimal ndro¢nost péce s tim, ze pfal své mamé, aby si mohla
vice odpocinout a proto pomahal: ,, ,, To prosté neni lehky, to je abych byl napil doktor.

Kdyz jsem ji videl unavenou, bylo mi ji lito.

Pomoc sourozenci

Respondenti méli pocit, ze pecujicim rodi¢im chybél odpocinek. To byl jeden
z davodi jejich pomoci. Dal§im divodem byla pomoc na pozadani nebo piikaz rodicu.
Ptesto pomoc vnimali néco jako samoziejmost jako soucast Zivota, napf. jako umyvani
nadobi nebo uklid pokoje. Pomoc nebyla vzdy jen fyzicka, ale i psychicka. Soucasné
s pomoci, $ly ruku v ruce i starosti se zdravymi sourozenci a to v rtizné form¢ a mite.

R1:“ Naucila jsem se casem vSechno. Ale prebalovat to nemusim , fakt ne
...vzpominam, kdyz brecela nebo se vztekala,, snazili jsme se ji se ségrou rozesmdt. .....
No, pomdhala jsem skoro od mala, tak jak jsem zviddala.

R2: ,, SR1 jsme se starali obé. Néco jsme odkoukaly a co jsme neumély, jsme se
naucily. No nékdy se nam nechtélo, ale zase jsme nechtély rict, ze ne. Uklizet se ndam
nechtélo a taky jsme museli“. ... smich ... ,No myslim, Ze nas to nikdy v nicem
neomezovalo.*

R3:,, Ta pomoc byla ¢im dal tezsi, mamka si do toho nechtéla nechat nikoho pustit.
Maximalné: prines, podej a tak. Citil jsem se docela bokem. To mé Stvalo. Nekdy mé
dokonce za néco, kdyz jsem udélal jinak nez asi chteli, tak docela servali. Délal jsem pak
nekdy i schvalnosti. Kdyz mi bylo asi dvandct, tak mé vzali k psychologovi. Ze pry se to se
mnou uz nedalo vydrzet. Asi jsem jim to neulehcoval. *

R4: |, Brala jsem to jako povinnost, zodpovédnost. Nevim co vic k tomu Fict. Ja
chtéla pomahat. C mam rada jako nikoho. ,, Mamka s tatkou mé vedli k péci. A ja to méla
za samozirejmost. Chtéla jsem pomoct a chci porad, protoze mam C. rada a rodicum jsem
chtéla a chci pomoc.

R5:,,Jak kdy, nékdy jsem to délal dobrovolné, nékdy jsem musel. Byl jsem nastvany,

kdyz jsem chtél za klukama, a nemohl jsem..... Pak se mi to zase snazili vynahrazovat ... *
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Soucasnost

VSsichni sourozenci uvedli, ze v soucasnosti se staraji vétSinou jen rodi¢e. Mira
jejich pomoci se odliSuje na zakladé konkrétnich moznosti jednotlivych respondentt.
Individualné se podileji na pomoci, kdyz je rodi¢e pozadaji. Tato mira je docela rozdilna.
Soucasna pomoc ma uréitou souvislost s mirou pomoci v détstvi. Zaroven se nastinila
i moZnost, 7¢ by se museli postarat bezodkladné nyni. Ctyfi z respondentil by si nevédéli
rady, z toho jedna nezletila, by neméla ani moznost ze zakona. Jedna respondentka uvedla,
zZe by tuto situaci zvladla.

R1: ,, Kdyz nepracuji, tak se vzdycky néjak domluvime. Vétsinou jde o pohlidani
nebo vyzvednuti A z druziny. Rodice oba pracuji a nékdy jim to nevyjde. Nebo v lété, kdyz
druzina nebyla jsem hlidala. ..... kdyby ta situace nastala necekané ted, ? Tak to si neumim
predstavit ani co bych délala. Stéhovani do bezbariérového nebo zpatky (uvedla vesnici)
a co prace?

R2: Kdyz potrebujes a nemdam Skolu, skauta nebo tak néco, tak hlidam. Vyzvednu
Z druziny, nakrmim, prevlecu, dam spat.... Prebalim.., ale ne kdyz je pokadénd. S tatkou to
mame dohodnuty presné kdy. Ale kdyz nemuizu, tak nemizu.* ,,Sama bych se o A.
nepostarala. ... Nechci ziistat dom a jesté mi neni 18, to bych asi nemohla ne ?.“

R3: Uvedl, Ze v podstaté¢ neni doma. : ,,Nikdo po mné nic nechce. .... Bracha je
chytrej a i ted hleda asistenty, aby s nim nékam sli, doprovodili ho nékam a tak.* ,, studuju
a starat se nemuzu, ani porddné nevim jak, je to hodné slozité.

R4: ,,Bydlim sama, chodim do prace, ale jezdim domii, jsme pravidelné v kontaktu
a pomaham jak to jde. Nekdy si vemu C. i domii na vikend nebo béhem tydne. Podle
smen. " ,, ...nemdm problém previt péci kdykoli ... "

R5: Mam sviij zivot, studuju a jsem daleko. Tak jasné, Ze se snazim, kdyZz jsem

nahodou doma. “ , ...ted’ ? Tak to by asi neslo, muselo by se to poresit jinak.. *

Budoucnost péce

Vsichni respondenti si uvédomovali, Ze casem bude potfebné feSit péci
0 sourozence. Ale viceméné to byla okrajova zalezitost. Pohled respondentli byl rozdilny.
Rozdilné¢ bylo 1 feSeni této situace v rodinach. Ne vSude o budoucnosti a narocich
na sourozence oteviené¢ hovoftili. V ptipadech, ze toto téma bylo oteviené, ne vzdy

se rodi¢e a sourozenci shodli.
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R2: ,,Se ségrou jsme o tom uz mluvili. Jsme si rikali, Ze bysme to asi nezvladly.
Spolu jsem o tom uz mluvily taky. No rikala jsem ti prece , Ze bych se snazila najit to
nejlepsi, co bych pro A. nasla. Asi néjaky ustav nebo jak se tomu rika. Jezdila bych za ni,
treba bych si ji nekdy i vzala domii. Ale ja nevim co a jak bude. A tieba bych se o ni
| starala. Fakt nevim, podle toho co bude. Ted’ bych chtéla jesté studovat.

R1:,,No mluvila jsem o tom s piitelem* (uvedla jméno). ,, Rikali jsme si, Ze bysme
to nedali ani u viastniho mimca. To nic nemiizes. VSechno je slozité. ... Kdyz nebudete
moct tak budu asi hledat néjaké zarizeni. Ja vim, co bude za tu dobu? Vlastné nerikam, Ze
bych se nepostarala casem, podle okolnosti. Ale ted’ ne. Tak bavily jsme se o tom uz
jednou ...A vim, Ze to po mné nechces... ... tak udélala bych pro ni to nejlepsi. Budu chtit
videét jak to tam vypada a jakou ma povést. Budu si kontrolovat jak se tam A. md.

R4 : Se rozhodla, ze bude pecovat a prebere veskerou péci po mame. I kdyz si to
jeji mama nepieje.: ,, Beru to jako svoji povinnost. ... Vim, ze s tim mama nesouhlasi a rika,
Ze se nemdam obétovat, ale ja to jako obet neberu. Nikdo se o C. nepostard jako ja. Znam
vSechno co je potreba a cely Zivot byl s nama. Co by nékde délal? *

R3: ,, B by to myslim ani nechtél, abych se o ného staral.“ Touto otazkou se ani on
ani rodina nezabyvala. Nechtél o budoucnosti pfili§ mluvit. Vidim souvislost v tom, ze
rodicim od narozeni lékafi oznamovali, ze jejich postizeny syn zemie. Budoucnost
piestali v rodin¢ fesit.

RS5: Uvedl, ze by péci nezvladl. , To prosté neni lehky, to je abych byl napiil
doktor. “Navic uvedl: ,,Nasi by to asi chtéli, nevim, néco zminili tak na okraj. Tohle tady

ted’ resit nechci.

Piedstavy a ofekavani

Kdyz se respondenti nedokazali vyjadfovat k soucasné nabidce naSeho socidlniho
systému, pfidala jsem otdzku. ,Jakou péci by si pfedstavovali.“ I kdyz neznaji nabidku,
urcité dokazi vymezit, jak by péce méla vypadat.

R1: , kdyby mohla byt treba i doma, a tam méla denné néjakou pecovatelku
a asistentku aby nikam nemusela, je doma zvykla, tak aby mohla Zit jako doted. I kdyby
nasi uz nemohli nebo kdyby uz nebyli, ale byla by ve svém... ,,

R2: ,, Predstavovala bych si néjaky malinky domov jako penzion tieba, kde by se
0 A. starali jako my doma. Kde by méla pokojik pro sebe, televizi. Porad by s ni nekdo byl.
... Aby s ni umeli mluvit. ... Chodila na vylety, méla tam kamarddy. A se ségrou bysme tam

Jjezdili, kdykoli bysme mohli. Vzali si ji treba na vylet.
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R3: ,,B. by mohl uplné klidné bydlet sam. Pali mu to fakt husté. Proste bydleni
S asistentem na a asi zdravotni sestiicku, tu by taky potieboval.... Treba i doma v domku,
kde je to uz vsechno uzpiisobené. On vi presné co potiebuje, rekne si a to co.

R4: ,ja se o néj budu starat. Ale libilo by se mi, kdyby mi nékdo doma pomahal,
abych mohla chodit do prace. Aby, kdykoli bych potrebovala, byl nekdo, kdo by prisel na
telefon jakkoli pomoct. Treba vzit na vylet, do kina, nebo i k doktorovi. Doma pohlidat.
Kdyby byl nemocny, abych mohla chodit do prdace a tak. Prosté porad mit nekoho k ruce
a zaroven mit C. doma.

R5: Bomba by byla, kdyby meél svy bydleni. Bydlel by treba v néjakém domecku,
jeste s nekym, aby nebyl sam. D. je nerad sam. Tam by méli porad nékoho, kdo by jim

pomdhal a staral se.

Pomiicky

Respondenti vSichni védeli, kam sourozenci dochézeji, co vyuzivaji a jaké
pomucky maji k dispozici. Mé€li ptehled, ze v domé ¢i byté probéhly v pribéhu let rizné
upravy, které¢ byly hrazené. Podle druhu postizeni sourozencii jmenovali rizné pomiicky.
Jednalo se 0 pomucky typu vozik (mechanicky, elektricky), zvedak do vany, jiné zvedaci
zatizeni, polohovaci postel, ploSina, auto, uzplsobené nddobi, antidekubitni pomiicky,
ruzné rehabilitaéni mice. V rliznych kombinacich byly poriznu vyuzivany v kazdé
domacnosti. Podle zdvazZnosti postiZeni se jednalo 1 o pomucky typu odsavacka hlenil kvili
provedené tracheostomii. Sourozenci vnimali i ndro¢nost upravené stravy ¢i diet a aplikaci
I€ki. VSichni respondenti méli povédomi o prukazce zdravotné postizenych nebo
0 parkovacim prukaze.

R1 a R2: Stejné popsaly, ze jejich sestra navstévuje specialni Skolu. Dokonce si
vzpomnéli, Zze méla asistencniho psa, ktery ma nyni uz 14 let a asistent uZ neni. R 3: ,md
domadci skolu, navstévuje ho ucitel doma, kviili zdravotnimu stavu. Ma asistencniho psa,
uz druhého. Shani asistenty.

R 4: ,,navstévuje nepravidelné specialni centrum pro dospélé s autismem.

R 5:,,chodi do denniho stacionare, mama pracuje.

Nepopisuji vyjmenované pomicky, protoze by to bylo opisovani textu. Souhrnné

jsem vyuzivané pomucky uvedla na poc¢atku této podkapitoly.
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Systém socialni pomoci

Zde jsem shrnula nékolik otazek dohromady. Nebylo mozné Statni sektor,
zdravotni pojistovny, neziskovy sektor, socidlni sluzby, nadace a dalsi instituce m¢li
respondenti spojeny v jeden celek. Nikdo znich nerozliSoval jednotlivé organizace.
Nemg¢li prehled, ze o nékteré pomiicky se zad4 u zdravotni pojisStovny o jiné zase na urade
prace. Piehled o socidlnich sluzbach neméli v podstaté zadny. Pouze dokazali jmenovat
sluzby, které n¢kdy sourozenci ¢i rodiCe jako pecujici vyuzili. Neidentifikovali to ovSem
jako socidlni sluzby, kde je potfeba mit smlouvu, fesit ukony k thrad¢ a dalsi zalezitosti
spojené s vyuzivanim socialnich sluzeb. Pouze v hovoru popisovali dosavadni péci.
O nadacich, darech, a dalSich formach finan¢ni pomoci védé€li vice z médii, jak z osobni
zkusenosti.

R1:,Na uradech jste vzdycky vyridili, co bylo treba. Vim, Ze s tim byli trochu
starosti, ale jinak jsem se nikdy nezajimala. .... Asi bych se sla zeptat nékde na urad, co
délat. ...no myslim, Ze by mi poradili...

R2:,, Nestarala jsem se, a proc taky ? nevim, myslim, Ze se zajde na urad, pozada ,
no nékdy jsou s tim asi problémy, to jsem tak néjak zaregistrovala.... Ale vic k tomu nevim
co Fict”...“neznam* ... smich... ,,nevim*“.... Smich.

R3:,, ... na tohle se mé neptejte, to vazné nevim..., kdyz budu muset, budu se muset
zeptat nekde co a jak... ale se vazné nezlobte tohle nezndam... “

R4:,,néco u lékari, néco na uradech, néco na pojistovné zadali jsme i néjakou
nadaci, dostali jsme asi pét tisic.... PFiznam se, Ze uplné presné nevim... a hlavné ty véci uz
Jjsou vyrizené... a do toho centra kam C. chodi... tam mamé vidy poradi, tak by poradili
| mné co ajak...."

R5:,, tohle jde mimo mé.... tomu nerozumim, na co se mé ptdate.... Hele nevim co

bude a az to bude, tak se k tomu néjak postavim, jako chlap a jako bracha...

45 Diskuse

Hledani odpovédi jak jsou sourozenci informovani o souhrnném systému pomoci
predchazely otazky 0 péci v rodinném prostiedi. Nasledné jsem se zaméfila na konkrétni
dotazy ke konkrétnim systémtim podpory a pomoci, které¢ jsem v teoretické ¢asti popsala.

Rodina, ktera pecuje o postizené¢ho, vzdy uréitym zpusobem vyuziva kombinace
davek, sluzeb, pomticek socidlnich vyhod, podpory zdravotnictvi, Skolstvi a mnoha dalSich

odvétvi. Bez této pomoci by tézko situaci zvladala.
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Sourozenci bez problémi hovofili o péci a pomoci v rodin€. Oteviené odpovidali
na otazky, které se tykali fyzické i psychické podpory a péce béhem celého dosavadniho
spolecného rodinného zivota. V rozhovorech se projevilo, Ze postoje, hodnoty a vztahy
piimo souvisi s péci o postizeného v rodin€. Sourozenci dokéazali upfimné vypraveét
0 jejich péci a péci rodici, kterd nebyla nikdy jednoducha, piesto byla brana jako urcita
samoziejmost. Vyzvedavali své rodice. To co jim rodice at védomky nebo nevédomky
predali, mélo, mé a bude mit vliv na jejich dalsi kroky a rozhodnuti.

U otazek typu jaké znate socidlni sluzby, zdravotni sluzby, jsme rozhovor
V podstat¢ ukoncili. VSichni respondenti byli v této fdzi rozhovoru docela nejisti
a odpovédi byly velmi nekonkrétni. Z otevienych otazek jsem se snazila piejit na konkrétni
uzaviené otazky, protoze jsem si myslela, Ze poté budou umét problematiku vice uchopit.
Nestalo se tak a dale nemélo vyznam se vice doptavat. Odpovédi se opakovaly ve smyslu:
., Nevim. *

Z vyzkumu vyplynulo, Ze sourozenci maji jasnou predstavu o naroc¢nosti péce. Jsou
si védomi, ze k péci patfi i pomoc a podpora ze strany ruznych instituci. OvSem jejich
orientace v tomto systému je miziva. Dokazali orientatné popsat pouze to, s ¢im se piimo
setkali. Pfimo se da se fici, ¢eho se konkrétné dotkli. Nejlépe se vyznali v pomuckach.
Presn¢ v téch pomtckach, které sourozenci vyuzivaji. Pomicky, které jmenovali, byly
poskytovany jak ze socidlniho tak zdravotniho systému. Respondenti védéli, Ze pro ziskani
pomucek a vyhod je potfeba podat zadosti na diadech. Nedokazali jiz piesné definovat,
kter¢ instituce co pfesné poskytuji.

O finanénich prispévcich na péci, védéli vsichni sourozenci. Informace, kde je
lze ziskat, co je k Zadosti potieba, jak ptesné je 1ze vyuZivat, neznali. VEdé€li, ze v rliznych
casovych obdobich probihala socidlni Setfeni socidlnich pracovnic v domacnostech. Oviem
dalsi souvislosti jiZ neznali.

Samotné socialni sluzby od ufadi, skolstvi, otdzky opatrovnictvi, podpory
zdravotnictvi v podstaté nerozliSovali. Pokud o nékteré ze sluzeb mluvili, nedefinovali ji
jako socialni sluzbu. Jen se zminili, Ze sourozenec vyuziva konkrétni zafizeni nebo
podporu ¢i pomoc tfeti strany. O smlouvach, platbach a jinych faktickych zélezitostech,
které s vyuZzivani socialni sluzby souvisi, nevédéli.

Z jinych vyhod jmenovali prikazku zdravotné postizenych a parkovaci prukaz.
Opét se jednalo o zélezitosti, s kterymi se pfimo setkali.

Nejvétsi problém nastal v ptipadé, kdy nechtéli pfili§ hovofit pravé o tom, Ze se

V systému pfili§ nevyznaji. M¢la jsem pocit, jako by se styd¢li.
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Predpokladala jsem, Ze respondenti budou védét vice o socidlnim a zdravotnim
systému, kdyz v dané problematice vyrtstali. Tato domnénka se mi nepotvrdila. Ani
respondentka, ktera je presvédCena, ze prebere péci po rodicich, neméla piili§ informaci
0 tom, co by mohla ptipadné vyuZzivat.

Je samoziejmé, ze se doposud nezabyvali touto problematikou, protoze se jich
pfimo nedotykala.

Vsichni se shodli, ze diky rozhovorim a vstupem do vyzkumu si opét uvédomili,
7e prijde chvile, a ta chvile maze pfijit kdykoli, kdy se budou rozhodovat. S tézkosti si
uvédomovali, ze kdyby nyni méli pfevzit nahle péci, nejsou na to pfipraveni. S okamzitou
a konkrétni vznesenou zadosti o pomoc od rodict nemaji problém a zvladaji ji. Komplexni
zajisténi péCe at’ z jejich strany nebo zajisténi kvalitniho pobytového zafizeni by se
soucasnymi informacemi a znalostmi nebyli schopni kvalitné zvladnout. OvSem Zadny
z nich se této odpoveédnosti nevzdal.

Samotny prubéh vyzkumu byl ovlivnén ne€kolika faktory. Prvni z nich je mé osobni
zainteresovani v dané problematice. Druhym bylo zafazeni mych dvou dcer do vyzkumu.
| kdyz z mého pohledu mi spiSe pomohly. Az po rozhovorech s nimi, se mi podatilo
dokon¢it i rozhovory s jinymi sourozenci.

Ttretim faktorem, bylo ziskavéani respondenti. V urcité chvili, jsem si jiz myslela, Ze
vyzkum nebudu schopnd uskutecnit, protoze respondenti mi rozhovory odmitali jesté pred
uskutecnénim rozhovoru. Néktefi rozhovor zapocali, ale nasledné mé& pozadali o jeho
ukonceni. S odiivodnénim, Ze si mysleli, Ze bude o jiném tématu. Nedokazali pfesné¢
specifikovat o jakém. Az po rozhovorech s mymi dcerami se mi podafilo, najit pfihodnou
formu pfistupu. Snazila jsem se k respondentiim piistupovat prave tak, jako by to byli moje
déti. Davat tam mnohem vice citu a porozuméni a empatie, neZ je bézn€ zvykem.
musela velmi otevfit, aby se oteviely ony mné€. Zrovna tak, jsem se oteviela U respondentt,
s kterymi se podatilo rozhovor uskutec¢nit. To byl ten nejvétsi faktor, ktery rozhovory
umoznil. V rozhovorech jsme se dobrali riznych osobnich zalezitosti, které ve vyzkumu
neuvadim. Jednak nemaji pro vyzkum az takovy vyznam a jednak by nebylo etické tyto
véci otevirat, 1 kdyZ je vyzkum anonymni.

Poslednim faktorem byl ¢as. Rozhovory se mi podafilo uskute¢nit az v prvni poloviné

cervna. Casova tiseil pro zpracovani vyzkumu byla velmi naro¢na.
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Na zaklad¢ informaci, které jsem béhem vyzkumu ziskala, bych doporucila,
zabyvat se tématem jak jsou postizeni, o které bylo pecovano v rodinném prostiedi,

piipraveni piejit do institualizované péce. Popiipadé jaky dopad to na n¢ miize mit.
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Zavér

O péci o postizené v soucCasné spoleCnosti se jiz napsalo hodné. Nechci se
zde opakovat, jak dilezita je rodinna péce, jakou hodnotou je domaci péce o postizené
pro spolec¢nost. Jak spole¢nost vnima pecujici a zda jsou dostate¢né¢ ocenéni. Chci
zde posoudit, jak jsou pfipraveni a jaké informace znaji o systému socialni a zdravotni
podpory. Ve chvili kdy zodpovédnost ohledné péée piechazi na né.

V teoretické casti jsem hodnotila rodinu, jeji socidlni fungovani, vztahy, postoje
hodnoty. Poté jsem ptesla ke specifikaci zdravotniho postizeni a tézkého zdravotniho
postizeni. Je velmi naro¢né hodnotit miru zdravotniho postizeni vzhledem k druhiim
postizeni, kombinaci postizeni a riznych stupniii a urovni i jednotlivych diagnéz. Nasledné
jsem se snazila popsat moznosti ¢erpani podpory, kterd se v naSem stat€ nabizi. Nelze fici,
Ze by byla nedostate¢na. Dle mého néazoru je uspokojiva, ovsem komplikovana, neucelena
a rozvétvena dle riznych obort. Systémy se navzajem prolinaji, ovSem nejsou vzajemné
nepropojené. Pro obCana jsou ¢asto nesrozumitelné samy o sobé. Vyznat se Vv nich
komplexné¢ musi byt obtizné. Obcan je ten, ktery musi pfedkladat jedné instituci, Ze
u druhé davku nedostal. Stejné tak vyznat se ve slozitostech spravniho fadu, coz cCasto
neumi ani sam ufednik. Uvedla jsem zde jen dva problémové ptiklady z vlastni zkuSenosti.
Naslo by se jich ur¢it¢ mnohem vice.

Pfi vyzkumu jsem chtéla zjistit, jak vidi sourozenci péc¢i v budoucnosti.

Kdyz se budou sourozenci rozhodovat o budouci péci, jsou vybaveni zkuSenosti
péce, ale chybi jim informovanost. UZ znaji naro¢nost péce, o které jejich rodice netusili,
kdyz zacali peCovat. Nevédéli, co budou potiebovat a jak véci zjistovat. Sourozenci maji
predstavu, jak by meéla péfe vypadat. Potfebuji jen zndt okolnosti, jak tyto predstavy
naplnit. V praktické ¢asti jsem zjistila, Ze sourozenci jsou schopni a ochotni piijmout
zodpovédnost za budoucnost svych sourozenci. Uméji Si I predstavit budouci péci.
Piedstava péce se blizila pééi, kterou poskytuji napiiklad ve Svédsku. Nepredpokladam,
Ze bude naSe spolecnost v nejbliz§i dob& schopna zabezpefovat podobnou socidlni péci
apodporu. Zajisténi kvalitnich sluzeb, dostupnych sluzeb s dostatkem personalu
a informovanosti by mélo byt standardem. Stejnou samoziejmosti by mél byt kvalitni

fungujici uceleny systém poradenstvi.
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Vnimam, Ze pro nékteré z nich nastava dilema. Prvni moznost, nechat si sourozence
u sebe doma, tim padem ovSem omezit sviij osobni i pracovni zivot, tak jak to vidéli doma.
Svym zplisobem se obétovat. Nebo druha varianta, zit bézny Zivot, protoze na n¢j maji
pravo. Znamena to zménit Zivot postizenému sourozenci odchodem do pobytového
zafizeni, kde nikdy nebude stejny piistup jako v domaci péci. T€zké rozhodnuti, kterym se
zabyvaji jak oni sami tak rodice.

Zajisténim dostupné a predevsim vcasné informovanosti a znalosti o zafizenich,
které¢ provozuji ,,DOBROU PRAXI", 1ze alespon nastinit moznosti budouci péce, i kdyz
véci mohou byt v konecném duisledku ¢asem jinak. Je dobré znat urcité varianty feseni,
které davaji urcité jistoty. V zivoté jedince jsou jistoty dulezité a to jak pro postizené, tak
pro rodice a v neposledni fadé i pro sourozence.

Nesetkala jsem se stouto problematikou pfili§ ani v odborné literatufe. Kromé
¢lanku v odborném c¢asopise Socidlni prace/ Socidlna praca (Socialni prace, 2010/4).
V literatufe jsem narazila na problematiku sourozencl postizenych vétSinou v kontextu
toho, zda rodi¢e zdravé sourozence opomijeji nebo naopak na né kladou velké naroky.
Setkala jsem se s otazkou, pro¢ si pofizovat dalsi dité jako sourozence pro zdravotné
postizeného. Se zalezitosti budouci péce o postizené, kteti ziji v rdmci své rodiny bézny
Zivot, jsem nenarazila.

Myslim si, Ze by bylo dobré vénovat v rdmci socidlnich sluzeb tomuto tématu vice
pozornosti. U¢it rodinu komunikovat a hledat feSeni. Mit i pro osoby téZzce zdravotné
postizené pobytové socialni sluzby rodinného typu nebo dostatecné socialni sluzby

asistence a péce v domacnosti. V neposledni fadé mit zajisténo jejich financovani.
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Seznam zkratek
ADHD - Hyperkineticka porucha
DMO — Détska mozkova obrna
OSVC — Osoba samostatné vydéleéné ¢inna
KPSS — Komunitni planovani socialnich sluzeb
WHO — Svétova zdravotnicka organizace
ZTP — Zvlasté tézké postizeni

ZTP/P — Zvlasteé t€zké postizeni s pruvodcem
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Priloha
Ptiloha ¢.1
Otazky, které mi pomohly objasnit cil vyzkumu:
Muzete mi popsat vas vztah k sourozenci, vase vnimani Zivota se sourozencem?
Co obnasi péce o sourozence?
Jak to bylo s pomoci v péci z Vasi strany v détstvi?
Jak je to nyni s pomoci?
Jakou formou poméhate?
Pro¢ pomahate (nepoméhate)?
Co konkrétné delate pti péci?
Co museji vSechno délat rodice ¢i jini pecujici?
Co nastane, az se nebudou moci rodi¢e postarat?
Jak a zda viibec jste tuto otazku s rodici fesili?
Co vite o socidlnim systému pomoci?
Co vite o socialnich sluzbach?
Co vite o zdravotnich pojistovnach a jejich pomoci?
Jakou jinou pomoc ¢i vyhody pro zdravotné postizené znate?
Co vyuzivaji za sluzby, zafizeni, pomilcky pecujici rodie, postizeny sourozenec Vv
soucasnosti?
Jak je sourozenci dostali?
Co dalsiho byste doplnili?
Demografické udaje: Uvedena v tabulce €. 1
Vas vek:
Pohlavi:
Povoléni:
Rodinny stav:
VéEk postizeného sourozence:
Pohlavi:
PostiZeni:

Stupen:
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