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Abstrakt

Bakalafskd prace se vénuje zkoumdni vlivu socidlni opory na kvalitu Zivota rodiny
se zdravotné postizenym ditétem. V teoretické Casti prace jsou popsdny pojmy rodina,
zdravotni postiZzeni a jeho druhy, definice kvality Zivota rodiny, socidlni opora (druhy,
funkce a ptisobeni), a jsou zde uvedeny konkrétni zdroje pomoci prostfednictvim
socidlnich sluzeb 1 nepojistnych sociédlnich ddvek. Praktickd ¢4st charakterizuje socidlni
oporu subjektivne. Price zjistuje, jak rodiny se zdravotné postizenym ditétem socidlni
oporu vnimaji, pfijimaji a v neposledni fad¢, jak ovliviiuje kvalitu jejich Zivota —

zapojeni do veifejného, kulturniho a pracovniho Zivota.

Kli¢ova slova: rodina, zdravotni postiZzeni, kvalita Zivota, socidlni opora



Abstract

This Bachelors$ thesis discusses the influence of social support on the quality of life
of families with a disabled child. The theoretical section covers the following topics:
family; the definition and types of disability; the definition of family life quality; social
support (types, functions and effects), and it also specifies the existing sources of help
available through social services and social benefits, which are not covered by
insurance. The practical section of the thesis characterises the social support from
a subjektive point of view. This thesis shows how the social support is perceived and
accepted by families with disabled children and also how the social support influences
their quality of life from the point of view of participation in public, cultural and

working life.

Key words: family, disability, life quality, social support
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UVOD

,»Ale Zit jenom proto, aby clovek Zil, to je dost mdlo. Zivot musi obsahovat hodnoty,

pro které stoji za to Zit.

Arthur Charles Clarke

Narozeni zdravého ditéte byva ve vétSiné pripadi radostnou uddlosti. V piipadé
narozeni zdravotné postizeného ditéte se proZivani a chovani rodict postizeného ditéte
v pribéhu ¢asu méni a rodina prochdzi urcitymi fazemi. Rodicovské postoje a zdkladni
psychické potfeby jsou jiné nez u rodin se zdravym ditétem, ptizptisobuji se postizeni
ditéte. Zdravotné postizené dit¢ byva stigmatizovano, reakce spole¢nosti na rodinu
s postizenym ditétem muze vést k zat€Zovym a nékdy az diskriminacnim faktortim,
které se negativné projevuji v kvalité Zivota pecujicich osob. Pii zvlddédni téchto
zatézovych situaci je pak velmi dualeZitd soudrZnost rodiny, jeji interakce se socidlnim

prostiedim a taktéz vyuziti pracovnikii v pomahajicich profesich.

Jako letitd pracovnice v socidlni oblasti, kde se jiz 15 let setkdvdm se zdravotné
postizenymi détmi a jejich rodinami, pozoruji, s jakymi uskalimi a problémy se musi
tyto rodiny, které odmitly dat své zdravotné postizené dit¢ do ustavni péce, potykat.
Co vSe musi zvladnout. Tito 1idé se Casto museli vzdét své kariéry, svého pracovniho
Zivota, kvuli kterému nékolik let studovali napt. i vysokou Skolu. O své zdravotné
postizené déti se museji starat intenzivnéji nez rodi¢e o déti zdravé, nebot’ zdravotné
postizené déti vyZzaduji dlouhodobou péci a zvlasté v jejich pozdéjsim veku péce rodici
nekondi, jelikoZ jejich osamostatnéni mnohdy nebyvd mozné. Vznikaji ndro¢né situace,
Casto bez mozZnosti odpocinku, vedouci k z4téZi a stresovym situacim v nejhorSim
piipad€¢ koncicim syndromem vyhotfeni. ManZelé ¢i partneii nemaji ¢as na sebe ani
na druhého, neni pro né¢ samoziejmosti vyjit si napiiklad do kina, divadla, s ptéateli nebo
odjet na dovolenou. Mnoho téchto rodin se rozpad4, protoZe partner, v tomto piipadé
Zast&ji muZ, neunese takovouto zatéz. Casto se pak ve své praxi setkdvdm s tim, Ze
matky o to vice bojuji za své déti, aby se pfiblizily kvalit¢ Zivota svych zdravych

vrstevniku.



Proto se domnivam, Ze kvalita Zivota rodiny se zdravotné postizenym ditétem je zavisla
na poskytované socidlni opofe, at’ uz prostrednictvim rodiny ¢i pratel nebo pomoci stitu
spocivajici napiiklad v kvalit¢ nabizenych socidlnich sluzeb ¢i poskytovanych davek
v nepojistném systému apod., aby se rodina necitila byt diskriminovdna a mohla
se zapojit do béZného Zivota. Za nemén¢ dilezité zde povazuji zminit i vyuZiti sluZeb

odbornikii v pomédhajicich profesich.

Toto téma bakalafské prace jsem si vybrala pravé proto, abych zjistila, jak ovliviuje
poskytovand a piijimand socidlni opora kvalitu Zivota rodiny se zdravotné postizenym

ditétem. Predpokladam, Ze si takto rozsiiim své ziskané znalosti a védomosti, které

budou pro mé piinosem, a dale je uplatnim ve své praxi.

Teoretickd C¢ast se veénuje vymezenim téchto pojmil: rodina a jeji funkce, rodina
postizeného ditéte, stres, syndrom vyhoteni, coping, n¢kterym druhiim zdravotnich
postizeni v rdmci jejich socidlnich disledkd, kvalita Zivota, socidlni opora i jeji druhy
a funkce. V neposledni fad¢ zminim moznosti péce o rodinu se zdravotné postizenym
ditétem pocinajici socidlnim poradenstvim, socidlnimi sluzbami aZ po mozZnosti socidlni

pomoci statu v rdmci nepojistnych socidlnich davek.

Cilem praktické ¢asti vyzkumu navazujici na teoretické poznatky bude zjistit a popsat,
jakym zptisobem rodiny se zdravotné postiZenym ditétem vnimaji zhorSeni kvality
jejich Zivota, déle jakym zplsobem subjektivné vnimaji socidlni oporu a v neposledni
fad¢, jaké maji moZnosti v oblasti zapojeni do vefejného, kulturniho a pracovniho
Zivota. Zamérn¢ byl proto vybran jako vyzkumny vzorek rodiny s détmi s mentalnim
a kombinovanym postizenim navS$tévujici denni staciondt Arpida, nebot lze
konstatovat, Ze péce o tyto déti je mozZné povazovat zejména z Casového hlediska
za nejndroén&jsi. K tomuto bude pouzit kvalitativni piistup. Udaje budou zjistovany
formou strukturovaného rozhovoru, pifi kterém se budou odpovédi zapisovat

do zaznamového archu.



TEORETICKA CAST

1 Rodina a jeji sou¢asné problémy

Pro srovnani potfeb rodiny se zdravotné postizenym ditétem povazujeme za nezbytné
se nejprve zabyvat rodinou v béZném soucasném Zivoté a jejimi funkcemi. Uroven

a mira poskytované socidlni opory je také zavisla na dneSni podobé soucasné rodiny.

Dunovsky definuje rodinu jako pfirozenou primarni malou socidlni skupinu a povazuje
Jji za nejvyznamnéjSi soucdst spoleCenské mikrostruktury, kde se realizuji procesy
zaClenovani jedince do spolec¢nosti a oznacuje proto rodinu za ,, prisecik Zivota jedince
a spolecnosti“. Poukazuje na to, Ze to plati hlavné ve vztahu k ditéti, jeho rozvoji
a socializaci, rodina zde zaujimd ulohu rozhodujici, nezastupitelnou. Na zakladé
vysledku provedeného vyzkumu pak definuje Ctyfti typy rodin — funk¢ni, problémovou,

dysfunkéni a afunkéni.'

Matousek konstatuje, Ze rodina krom reprodukce c¢lovéka a jeho zprostiedkovani
mu vrastani do jeho kultury a spolecnosti také propojuje generace, vytvaii mezi nimi
kontinuitu a pouta solidarity a dédle uvadi, Ze rodina je prvnim a zdvaznym modelem
spoleCnosti, sjakym se dit¢ setkdvd. Nezastupitelnost rodiny spatifuje ve stdlé
piitomnosti vysoce citové angazovanych rodi¢ti pro podminku zdravého duSevniho
i télesného vyvoje ditéte ndsledné propojenou s podminkou bezpe¢i domova jako

. Ve W z ~ z 2
stabilnfho a chranéného prostiedi.

Naopak Mozny, ktery se ve své knize vénuje vyvoji rodiny od tradi¢ni do dneSni
podoby rodiny v postmoderni dob¢, upozoriiuje i na problémy, resp. na ,, teorii

. € X e o 1o VS 3
individualizace * spoCivajici ve volnosti jednotlivych ¢lenll rodiny a moZnosti volby.

Podobou soucasné funkéni rodiny se zabyvd i Helus, ktery shrnul sociologicka
a psychologickd vychodiska stavu, vjakém se soucasnd rodina nachdzi. Soucasnou
funk¢ni rodinu jeSté¢ ddle dopliluje o tzv. funkCni rodinu ,,s prrechodnymi problémy

riizné zdvaznosti“, pticemz popisuje pet znakd soucasné rodiny:

! DUNOVSKY, J. Dité a poruchy rodiny. Praha: Avicenum, 1986, s. 9, 28
2 MATOUSEK, O. Rodina jako instituce a vztahovd sit. Praha: Slon, 1997, 2003, s. 9
> MOZNY, 1. Sociologie rodiny. Praha: Slon, 1999, s. 200 - 208
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1. Je rodinou nukleédrni skladajici se z nékolika madlo lidi, které tvoii jeji jadro a sdili

intimn{ souZiti.
2. Jadro tvori manzelskd nebo partnerskd dvojice, kterd je soucasné rodic¢i svych déti.
3. Jde o dvougeneracni rodinu tvofici ji generace otce a matky a generace déti.

4. Soucasnd rodina je oproti rodin€ tradi¢ni intimné€ vztahova, fungujici jako ,,soukromy

prostor*.

5. Jako posledni znak uvadi privétni individualizaci, tzn. moZnost a nutnost rozhodovat

se, volit, nést za své rozhodnuti zodpovédnost, poradit si sdm se sebou.*

Soudobé teorie a progndzy nejsou pro vyvoj rodiny dale pfili§ pfiznivé, nckteti autoii
dokonce hovoii i o krizi rodiny, zdvérem vsak 1ze konstatovat, Ze rodina patii stile mezi
nejdulezit&jsi stabilizujici ¢lanek spolecnosti zajistujici a plnici funkce rodiny, kterymi
se ndsledné¢ budeme vénovat. VSichni autofi se vSak shoduji a zdiraziuji, Ze

pro zdravotné postizené dit¢ je rodina zvlaSt nejdilezitéjSim cldnkem a je stdle

upfednostnovana pied dstavni péci.

1.1 Funkce rodiny

Razné druhy socidlni opory také pomdhaji v ndrocnych Zivotnich situacich rodindm
k zachovani jejich funkci, aby nedochédzelo k jejich poruchdm. Proto je vhodné
se nejprve zabyvat vSeobecnym aktudlnim vyznamem funkci soucasné Ceské rodiny.
Funkeci rodiny popisuji rizni autofi riznym zpiisobem, neni to jednotné¢ vnimany pojem,
ve vztahu k rodin€ se zdravotné postizenym ditétem byly proto vybrany ze vSech autorti

funkce rodiny, které popisuje Prochazka.

Prvni je biologicko-reprodukcni funkce, pticemz pro realizaci reprodukce lidského
druhu se rodina povazuje za nejoptimalnéjsi prostredi, narozeni potomka dotvéii smysl

lidského zZivota a ddvd mu novy vyznam.

Socidlneé ekonomickd funkce neni bezprosttedné zdvisld na pfitomnosti déti, vychazi

z principu, Ze rodina ve spoleCnosti existuje jako integrdlni socidlni skupina

4 HELUS, Z. Socidlni psychologie pro pedagogy. Praha: Grada Publishing, a.s., 2007, s. 137 - 139
11



i ekonomicky subjekt, ve kterém je zajistovana materidlni existence jednotlivych Clenil

rodiny.

Pti vychovné funkci je hlavnim udcelem vychova a péce o déti, dile predani hodnot

a norem spolecenského chovani rodi¢ti détem i1 vedeni déti ke vzdélani a sebevychové.

Socializacni funkce je dilezita pro dité, pfi niz ho rodinné prostfedi uci se ptizpisobovat
Zivotu, osvojovat si zdkladni ndvyky a zptsoby chovani, které spolecnost piredpoklada,

a znamena prechod déti z rodinného prostredi do SirSiho svéta.

Emociondlni funkce je velmi vyznamnd, ovSem v soucasné dob¢ ohrozend, zde rodice

poskytuji ditéti citové zazemdi, pocit bezpeci, Zivotni jistoty.

Do ochranné a domestikacni funkce patii ptredevsim zaopatfovaci, peCovatelskd funkce,
pfi niZ jsou zajiStovany Zivotni potfeby vSech ¢lenl rodiny, domestika¢ni funkce pak

Vv

zajistuje vytvoreni faktického zdzemi, v némz kazdy ¢len muize najit fyzické ttocisté

i emociondlni pfijeti.

Rekreacni a regeneracni funkce je taktéz nepostradatelnd a spociva ve zpisobu traveni

volného &asu pro &loveka.’

V soucasné dobé se obecné vymezuji funkce rodiny podobnym zptsobem, Prochizka
navic zdUraznuje jako velmi vyznamnou, avsSak také ohroZenou funkci emociondlni,
kterou i dal$i autofi povazuji za zvlast' dileZitou v piipadé rodiny se zdravotné

postizenym ditétem.

1.1.1 Poruchy funkci rodiny

Narozenim zdravotné postizeného ditéte pifi nedostateCné¢ poskytované ¢i piijimané
socidlni opofe rozhodné¢ mize dochdzet k poruchdm rtznych funkci rodiny ¢i poruchy
funkci mohou byt na sebe vazany a dochazi tak ke zhorSeni kvality Zivota jedince nebo

celé rodiny.

V rodinidch se zdravotné postiZenym ditétem to muze vést k poruchdm funkci az
takovym zptisobem, Ze dochdzi dokonce k jejich tyrani a zneuZivani. Zanedbavany

byvaji Casto déti, které jsou néjakym zplsobem znevyhodnéné a zklamaly ocekavani

> PROCHAZKA, M. SocidIni pedagogika. Praha: Grada, 2012, s. 103 - 110
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rodicli, patii sem i déti postizené. Vychova postizenych déti je ndro¢néjsi, jejich
chovani, napt. mentdlné postizenych déti, je pro rodi¢e nesrozumitelné, nespliiuji jejich
ocekdvani a byvaji proto Casto tyrdny. Déti postiZzené Ci znevyhodnéné jsou zavislejsi

a bezbranngjsi, pro niZs$i vyvojovou udroven se sniZzuje riziko prozrazeni a predevSim

u divek tak hrozi riziko sexuilniho zneuZzivani.®

Poruchami funkci rodiny se jiz v dobé¢ totality v roce 1986 zabyval Dunovsky. Ze vSech
autort lze oprdvnéné vybrat pravé jeho, nebot’ se jevi pro ucel této price jako
nejvhodnéjsi. Konstatoval, Ze ,, poruchu rodinnou lze charakterizovat, analyzovat a také
resit jen pri prisném vymezeni charakteru a typu rodiny, tedy pri jednoznacném urceni

predmétu a cile zkoumdni“.
Uvedl tfi zdkladni metodologické ptistupy:

a) etiopatogeneticky — definuje pfi¢inu poruchy, dobu a misto jejiho vzniku,
zpusoby rozvoje i pisobeni

b) symptomaticky — popisuje nebo hodnoti stupenn a charakter poruchy
rodiny a jejiho vlivu na jednotlivé Cleny rodiny

c) terapeuticky — hodnoti potfebu a spotifebu spolecenské aktivity jakékoli

povahy k pfekonéni rodinné poruchy

Dunovsky vyvodil zdvér, Ze pticin poruch rodiny se zfetelem k ditéti je velké mnoZstvi
nejriznéjSiho charakteru pramenici z chyb v ¢lancich systému jednotlivec — rodina —
spolecnost a v jejich vzdjemné interakci, poruchy mohou byt vazany na jednu, n¢kolik

¢i na vSechny zdkladni funkce rodiny.

TaktéZ zminil, Ze o poruSe biologicko-reprodukcéni funkce mluvime tehdy, kdyz
se vrodin¢ bud’ déti nerodi, nebo se rodi déti néjak poskozené, do tohoto okruhu
zahrnul také déti postizené, at’ jiz télesné, dusevné ¢i smyslové. Vyhodnotil, Ze
to pfindsi fadu vaznych problému pro jednotlivé ¢leny rodiny i pro fungovani rodiny
jako celku anejvice se tato situace tykd funkce socializacné vychovné a biologicko-
reprodukéni funkce je v pfimém vztahu k ekonomicko-zabezpecovaci funkci rodiny,
k jejimu standardu, pfi¢emZ o poruse s touto funkci miZeme hovofiit v piipadé,
Ze se rodi¢e nemohou nebo necht&ji zapojit do vyrobniho procesu a tak zabezpecit

pro sebe a svou rodinu dostatek prostiedkl k zZivotu. Soucasné dodal, Ze ekonomicko-

6 VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2004, s. 594 - 596
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zabezpecovaci funkce rodiny se netykd jen materidlni strdnky, nybrZ i oblasti socidlni
sjejimi psychologickymi, prdvnimi a dalSimi aspekty, socidlni jistoty rodiny, jeji
pevnosti a trvalosti, kdy se tyto aspekty vazi na emociondlni funkci rodiny, kterd je
vyznamnd, a proto jakdkoli jeji porucha ma vliv na ostatni sféry Zivota uvnitf rodiny
avjejim vztahu ke spoleCnosti. Doplnil, Ze z hlediska ditéte ohrozuje porucha
emociondlni funkce rodiny predevs$im klidnou, vyrovnanou rodinnou atmosféru a dité je
o ni pfipraveno rozchodem rodicii, nedostate¢nym zajmem rodici, ktery mize vyustit az
v opusténi, socidlni osifeni ¢i dokonce tyrani a zneuzivani. Vénoval se i poruse
socializa¢né-vychovné funkce, kde zminil mimo jiné i situaci, kdy se rodi¢e nedovedou
starat o dit¢ v pripadé, Ze nejsou se schopni vyrovnat stim, Ze se jim narodi

handicapované dit&.’

1.1.2 Typologie funkéni rodiny

Matousek rozebird funkcni rodinu, ptiCemZz tento pojem upiednostiiuje pied pojmy
normdlni rodina, harmonickd rodina, zdravd rodina a neklinickd rodina, tj. rodina
bez pritomnosti néjaké poruchy. U rodiny funkéni je na prvnim misté vychova déti,
rodina je charakteristickd svou pevnou vazbou mezi rodi¢i bez moZnosti ohroZeni
zvnéjsSku a vrodin€ je stanovena jasnd hierarchie odpovednosti. Podle Beaverse
zarodiny funk¢ni, tzn. plnici vSechny funkce rodiny, Matousek piiblizuje adekvdtni

rodinu a optimdlni rodinu.

U adekvdtni rodiny mizeme hovofit o zietelném odd¢lovani muzské a Zenské role, tzn.
muz je jednoznacné Zivitelem rodiny a zajiSt'uje jeji materidlni — ekonomické zazemi.
Zend je zase uréena role pecovatelky a vénuje se predevsim zdleZitostem v domdcnosti.
Negativnim jevem vSak je unava Zeny, kterd vSak vyrazné rodinu neovliviiuje. Dal$Sim
disledkem pro Zenu pak byvd ubyvani nebo ztrata spoleenskych kontaktd s jinymi

lidmi.

Lep$i variantou funk¢ni rodiny je optimdlni rodina, kde se muzské a Zenské role
prolinaji, manzelé spolupracuji pii vykondvani domdcich praci a vénuji se spole€nym
z4jmim. Muz je sice pracovn¢ angazovan, ovSem i piesto je zjeho strany Zené

poskytovdna emocni opora i pomoc s détmi. Zena se tak nemusi vzdat svych

7 DUNOVSKY, J. Dité a poruchy rodiny. Praha: Avicenum, 1986, s. 13 - 16
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spoleCenskych kontakti a udrZovani spolecnych vztahli je pro oba partnery

e 8
samozfejmosti.

1.2 Vyznam rodiny pro zdravotné postiZeného jedince

V literatufe byvd vZdy zdlraznéna rodina jako vyznamnd primdrni jednotka v rdmci
socializace jedince do spolecnosti. Autofi ji vyzdvihuji jako neméné diillezitou zejména
pii socializaci jedince se zdravotnim postizenim. Rodina plni riizné funkce a v piipadé
zdravotné postizeného ditéte je jeho zvlast’ vyznamnou socidlni oporou. Novosad pifimo
zdaraziuje, Ze ,pobyt v harmonickém rodinném prostredi md  vyrazné

o P VR 9
psychoterapeutické, osobnost rozvijejici a motivacni ucinky. “

Slowik konstatuje, Ze , funkcni rodinné prostiedi md pro clovéka s postiZenim
mimorddny vyznam a nikdy neni zcela nahraditelné zejména z hlediska rozvoje
osobnosti (dostatek adekvdtnich podnétu, investice do osobnostniho rozvoje, ukotveni
v systému pribuzenskych vztahii); kvality Zivota a zajisténi (atmosféra domdciho
prostredi, obétavy pristup clenit rodiny atd.); uspokojeni vztahovych a emociondlnich
potreb (citové vazby, bezpodminecné prijeti, hloubka vzdjemného pozndni); vytvdreni

viastni identity (rodina jako referencni skupina — nékdy i jedind po cely Zivot). “'°

1.2.1 Rodina postizeného ditéte

Narozeni zdravotné postizeného ditéte zméni dosavadni zplsob Zivota, vyrazné¢ zasdhne
do zivota osobniho, rodinného i pracovniho. Vignerova piimo konstatuje, Ze tato rodina
md jinou socidlni identitu, je néfim vyjimecnd, jednd se vSak spiSe o negativné
hodnocenou odlisnost, kterd se stavd soucdsti sebepojeti vSech jejich Clend, tzn. rodici
i zdravych sourozenci. Méni se urcitym zplsobem Zivotni styl rodiny z divodu

prizptisobeni se moznostem i potfebam zdravotné postiZzeného ditéte. To plati i ve stylu

chovani rodiny jak v rdmci rodiny, tak i ve vztahu k SirS§i spolecnosti, kde v ramci

8 MATOUSEK, O. Rodina jako instituce a vztahovd sit. Praha: Slon, 1997, 2003, s. 147 - 152
’ NOVOSAD, L. Poradenstvi pro osoby se zdravotnim a socidlnim znevyhodnénim. Praha: Portal, 2009, s.
34
10 SLOWIK, J. Specidini pedagogika. Praha: Grada Publishing, a.s., 2007, s. 35
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obrannych mechanismu se tito lidé projevuji jinym zpisobem, nez diive bylo u nich

obvyklé ¢i se dokonce od spole¢nosti uplné izoluji.

1.3 Rodice postizeného ditéte

Viégnerova popisuje dle kategorizace Kiiblerové-Rossové reakci rodicli na postizeni
jejich ditéte, jakoz i zvladani dané situace vcetné piijeti zpuisobu jejiho feSeni, které
zavisi namnoha okolnostech, 1na pfedpoklddané pfi¢in€ vzniku postiZzeni. Tato
neoCekdvand zatéZ je traumatem vyplyvajicim z pocitll selhdni v rodi¢ovské roli a viny
vztahujici se k ditéti. Matka, kterd se s ditétem identifikuje, se citi byt ménécennd, otec
zase ve védomi neschopnosti zplodit zdravého potomka ztrici sebediivéru a taktéz
proziva pocity ménécennosti. Tato zatéZova situace vede bud’ k posileni vzdjemnych

vazeb a poskytované opory, nebo dokonce naopak k jejich rozpadu.

ProZivéani a chovani rodict postizeného ditéte se v pribéhu casu méni a prochézi témito

fazemi:

Fdze soku a poprent, pti které se jednd o prvni reakci rodi¢ii na skutec¢nost, kterd je
pro n¢ subjektivné nepfijatelnd, Ze dit¢ neni zdravé, popfeni nepfijatelné informace je
projevem obrany vlastni psychické rovnovahy, v pribéhu ¢asu dochdzi k postupnému
ptijeti této informace a reakce rodicl zdleZi na faktu, kdy a jak se o postizeni ditcte

dozvédéli.

Fdze bezmocnosti, kdy rodice nevédi, co délat, jak situaci feSit, je to pro né néco
nového, prozivaji smérem k ditéti pocity viny a k ofekdvanym reakcim lidi pocity

hanby, na jedné stran¢ se boji zavrzeni a na stran¢ druhé oc¢ekavaji pomoc.

Fdze postupné adaptace a vyrovndvdni se s problémem, u niz je typické zvySeni zdjmu
o dalsi informace, jakymi jsou, pro¢ postizeni vzniklo, jakd je jeho podstata, jakym
zpusobem by méli o dité pecCovat, jaka bude jeho budoucnost. Mohou se vSak u nich
vyskytovat 1 negativni emocni reakce pramenici z prozitku smutku, deprese, uzkosti
a strachu a pocity hnévu na osud. Vagnerova uvadi dv¢ strategie zvladani, a to aktivni
spocivajici ve strategii bojovat s nepfijatelnou situaci a pasivni, jenz lze nazvat jakymsi
unikem ze situace, kterou nelze zvlddnout. Jde o zpracovani problému, ale také

o hledani jeho feSeni.
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Fdze smlouvdni, pticemZ se jednd pouze o pfechodné obdobi, kdy rodice jiz sice
akceptuji zdravotni postiZeni jejich ditéte, diive odmitanou skuteCnost jiz ptijali, ale
na druhé stran¢ také hledaji nadéji, ze které by mohlo vyplynout alesponn malé zlepSeni,
kdyZ uZz ne uzdraveni. Charakter zitéZe se méni, nejde jiZz o trauma, ale spiSe
o dlouhodoby stres spojeny s tinavou a vy€erpanim naro¢nou pé€i o zdravotné postizené

dite.

Fdze realistického postoje znamena, Ze rodice skutecnost, Ze jejich dit€ je postizené jiz
postupné plné¢ akceptuji a dité pfijimaji, jaké je, zacinaji se chovat piimérencjSim
zpusobem, jejich plany se stdvaji redlnéjSimi a splnitelnéjSimi. Jiné je to u postizeni,
které se projevuje nebo rozviji pozd¢ji, pro rodi¢e se jednd o specifickou stresovou
situaci v obdobi od projeveni se prvnich pfiznakii do definitivniho potvrzeni urcité
diagn6zy. Vagnerova hovoii o tzv. konfliktu mezi dvéma potfebami, tzn. mezi potfebou
ziskat jistotu, jaky je skutec¢ny stav ditéte, a potiebou zachovat si iluzi pozitivni nadéje.
Pti vzniku postiZzeni v pozdéjsi dob¢ jsou reakce rodicu i laické vefejnosti jiné, nebot to
nepusobi jako znehodnoceni rodiovské prestize a nedochdzi k naruseni rodicovské
identity, z toho je vyvozen zavér, Ze ziskané postiZeni je akceptovatelnéjsi, neZzli

vrozend vada.'!

1.4 Sourozenci postizeného ditéte

Do rodiny se zdravotné postizenym ditétem patii taktéZ zdravi sourozenci, narozeni
difive ¢i pozd¢€ji. Samoziejmé se zmeni i jejich Zivot. Zdravi sourozenci mohou byt
povazovani za socidlni oporu jak pro rodice, tak i pro svého postizeného sourozence.
To vSak pro n¢ muze mit i negativni disledky, nebot’ mohou byt pietéZzovani, diive
dospivaji nebo rodice pozornost zamétuji spiSe na postizené dit€¢ a zdravy sourozenec
pak po vSech strankdch strddd. Rovnéz zdlezi na druhu postizeni sourozence, kazdé
postizeni ma sva specifika v dasledcich postoji vrstevnikii zdravého ditéte

ke skutecnosti, Ze ma postizeného sourozence.

Z hlediska sociopatologie rozebird Miihlpachr vyznam zdravého sourozence
pro mentalné postiZzeného jedince. Zdravi sourozenci se Casto stdvaji agresivni ochranci

pred tzv. ,,zlymi cizinci®. Uvadi, Ze takto postizeny sourozenec bere svého zdravého

u VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2004, s. 164 - 168
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sourozence jako autoritu lépe neZ své rodic¢e. Podle vyzkumi jsou zdravi sourozenci
zralej$i, odpoveédngjsi a ochotni vice pomdhat neZ jejich vrstevnici. Problém vSak
spatiuje ve vétSich konfliktech zdravych sourozenct s ostatnimi zdravymi sourozenci,
nebot’ pfisnaze neubliZovat postizenému sourozenci piesouvd vybijeni si tenze
na zdravého sourozence. Volba jejich kamaradii je zdvisld na skuteCnosti, jakym
zpusobem se stavi k faktu, Ze ma mentdlné retardovaného sourozence. Dal$im
negativnim disledkem je casté preté¢zovani rodici jejich ocekdvanimi. Soucasné
se mohou stat opatrovniky starSiho postizeného sourozence. Zdravotni postizeni jako
takové md na rodinu jako celek vliv. V negativnim smyslu mohou byt rodinnd pouta
zat¢zi oslabena nebo se rodina uzavie pied ostatnim svétem. V pozitivnim smyslu mtize

rodina profitovat tim, e pehodnoti své dosavadni hodnoty.'

Viégnerova z psychologického hlediska konstatuje, Ze role sourozence postizeného
ditéte je naro¢né¢j$i a predstavuje zatéz. Specificnost spatfuje v postaveni zdravého
sourozence, které si zdravy jedinec uvédomuje, spocivajici vtom, Ze postizeny
sourozenec byva vice privilegovan 1 vice tolerovan. Na jedné stran¢ byvaji zdravi
sourozenci ohleduplni a ochotni slabSimu pomoci, na stran¢ druhé vSak mohou byt
pozadavky na né¢ jimi chdpany jako nespravedlivé a zatézové. Pfijeti dominantné-
ochranitelské role mlize mit pro zdravotn¢ postizeného sourozence i negativni stranku
véci, jelikoZ neni povazovdn za zcela rovnocenného a nemiiZe byt ani vzorem

pro zdravého sourozence, s nimz by se chtdl ztotoznit."?

2 Zdravotni postizeni

766
1

Pfi vysloveni pojmu ,,zdravotni postizeni®, si snad kazdy laik vybavi, co si pod timto
terminem pfedstavit. Jednotnou definici zdravotniho postizeni vSak nenalezneme,
pravni definice jsou stdle jeSt¢ predmétem diskusi a to nejenom v Evropé, ale i po celém
svété. KaZzdopadné lze fici, Ze zdravotni postizeni lidé vSeobecné vnimaji jako
abnormdlni jev, jako néco zcela mimofddného. Kazdé postizeni predstavuje jina

specifika pro druh poskytované socidlni opory.

2 MUHLPACHR, P. Sociopatologie. Brno: Pedagogicka fakulta Masarykovy univerzity, 2008, s. 169 - 170
B VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2004, s. 169
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Pro pfibliZeni vyznamu tohoto pojmu proto byly vybrdny rizné definice od rtiznych

autoru z literatury i ze zakontl.

Napiiklad MatousSek definuje zdravotni postizeni jako ,,postiZeni clovéka, které
nepriznivé ovliviiuje kvalitu jeho Zivota, zejména schopnosti navazovat a udrZovat

vztahy s lidmi a schopnost pracovat. “'*

Krhutovd a kolektiv vymezuji zdravotni postizeni takto: ,,V soucasné dobé
se za zdravotni postiZeni povaZuje dlouhodoby nebo trvaly stav, jenZ je charakteristicky
orgdnovou nebo funkcni poruchou, kterou jiz nelze veSkerou lécebnou péci zcela
odstranit nebo alespon zmirnit, a ktery znamend vyraznou redukci redlnych moZnosti
i Zivotnich Sanci clovéka, omezuje jeho prdceschopnost a negativné tak zasahuje

do mnoha strdnek kvality Zivota postizeného“"

Definice zdravotniho postiZzeni je specificky obsaZena v rtiznych zdkonech. Napft. v § 3
pism. g) zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni pozd¢jsich predpist:
»pro tcely tohoto zdkona se rozumi zdravotnim postiZenim télesné, mentdlni, dusevni,
smyslové nebo kombinované postizeni, jehoZ dopady cini nebo mohou cinit osobu

. e 16
zavislou na pomoci jiné osoby.

Nebo ji upravuje v § 16 odst. 2 zdkona €. 561/2004 Sb., Skolsky zdkon, ve znéni
pozd¢jSich predpist: ,,Zdravotnim postizenim je pro iicely tohoto zdkona mentdlni,
telesné, zrakové nebo sluchové postiZeni, vady reci, soubeiné postiZeni vice vadami,

. o o PP
autismus a vyvojové poruchy uceni nebo chovdni. “

Definici tykajici se osob se zdravotnim postizenim nalezneme taktéz v § 67 odst. 2
zékona ¢.435/2004 Sb., o zaméstnanosti: ,,Osobami se zdravotnim postiZenim jsou

fyzické osoby, které jsou orgdnem socidlniho zabezpeceni uzndny invalidnimi

a) ve tretim stupni (osoby s tezsim zdravotnim postiZenim), nebo

b) v prvnim nebo druhém stupni... «l8

 MATOUSEK, 0. Slovnik socidlni prdce. Praha: Portal, 2003, s. 271
> KRHUTOVA, L. et al. Ob&ané se zdravotnim postiZenim a verejnd sprdva. Olomouc: Univerzita
Palackého, 2005. s. 199
16 7akon &. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbéch, ve znéni pozdéjsich predpist
17 Zékon &. 561/2004 Sb., tkolsky zékon, ve znéni pozdé&jsich predpist
18 74kon ¢&. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti, ve znéni pozdéjsich predpist
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2.1 Télesné postiZeni

T¢lesné postiZzeni predstavuje socidlni znevyhodnéni, které se projevuje bud’ na prvni

pohled viditelnou deformaci zevnéjSku, nebo ndpadnosti pohybovych proj evir."’
Do skupiny ob¢ani s télesnym postiZzenim mtzeme fadit dvé zakladni podskupiny:

1. Chronické, pficemz se nejednd o onemocnéni obvykle zcela vylécitelné,
resp. dlouhodobé& neptiznivy zdravotni stav znacici takové poskozeni ¢i oslabeni
fyziologickych funkci lidského organismu, pfi némZz je nutné dodrzovat
stanovenou zivotospravu a zivotni styl i Ié¢ebnd opatfeni, snizuje kvalitu Zivota
postizeného jedince i jeho rodiny, omezuje jeho vykonnost a odolnost proti
zatézi a vede kutlumeni fyzickych aktivit vedoucich k naslednym
degenerativnim zméndm na nosném a motorickém aparatu ¢lovéka.

2. Telesné (lokomocni, pohybové) postiZent, za které se povazuje ,,omezeni
hybnosti az znemoZneni pohybu a dysfunkce motorické koordinace v pricinné
souvislosti s poskozenim, vadou ci funkcni poruchou nosného a hybného
apardtu, centrdlni nebo periferni poruchou inervace nebo amputaci Cci

S - s 20
deformaci cdsti motorického systému.

2.2 Mentalni postiZeni

Svarcovd oznafuje sniZeni rozumovych schopnosti terminem mentdlni retardace.
Mentélni postizeni nebo mentdlni retardaci definuje jako ,,trvalé sniZeni rozumovych
schopnosti, které vzniklo v dusledku poskozeni mozku.“ Uvadi, Ze nejde o nemoc, jde
o trvaly stav, ktery je zpusobeny neodstranitelnou nedostate¢nosti nebo poskozenim
mozku. Z etického hlediska Organizace Inclusion International, diive zndma jako
Mezinarodni liga asociaci pro osoby s mentdlnim handicapem, se doporucuje uZivat
oznaceni ,,¢loveék s mentélni retardaci®. Déle Ize pouZit pojem ,.handicap®, coZ znamend
znevyhodnéni a zpravidla je chdpan jako ztrata ¢i omezeni pfileZitosti ucastnit se Zivota

ve spolecnosti na stejné drovni jako ostatni. Zaroven vSak Svarcova poukazuje na to, Ze

9 VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2004, s. 258
% KRH UTOVA, L. et al. Ob&ané se zdravotnim postizenim a vefejnd sprdva. Olomouc: Univerzita
Palackého, 2005. s. 199
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termin handicap spiSe oznacuje konflikt ve vztahu osoby s postiZenim, nezli skute¢nost

) |
postizeni.

Krhutova a kolektiv mentdlni retardaci definuji ,,jako vyvojovou duSevni poruchu
se snizenou inteligenci demonstrujici se predevsim sniZenim kognitivnich (tj.
pozndvacich), recovych, pohybovych a socidlnich schopnosti.* Jako Sir§i pojem nez
mentélni retardace udavd mentdlni postiZeni, pficemz se zde vymezuje pro vSechny

jedince IQ pod 85.%

Viégnerova postizeni rozumovych schopnosti jesté dopliiuje o neschopnost porozumét
svému okoli, v pozadované mife se mu pfizpiisobit, jde o postizeni vrozené a trvalé,
jehoz typickym znakem u pozndvacich schopnosti je omezenéjsi potieba zvidavosti

a preference podnétového stereotypu. Jednd se o poruchu myslent, feci a uceni.

V zavislosti na zdvaznost postiZzeni, tj. kvantita ubytku (zachovani) pfislusSnych

kompetenci, rozliSujeme stupent mentalni retardace:

1. Lehkd mentdlni retardace (IQ 50 — 70) — tito lidé jsou v dospélosti
schopni uvaZovat na urovni déti stfedniho Skolniho vé&ku, zdkladni pravidla
logiky sice respektuji, avSak nejsou schopni myslet abstraktné¢, verbdlni projev
je chudy, mysleni a fe¢ jsou konkrétni, maji problémy s vyslovnosti. Pokud jsou
respektovény jejich mozZnosti, jsou schopni se ucit, v dospélosti se dle moznosti
osamostatnit a za pomoci dohledu a opory se i pracovn¢ zatadit.

2. Stredne teZkd mentdlni retardace (IQ 35 — 49) — mysleni byva na trovni
predskolniho ditéte nerespektujiciho vzdy pravidla logiky, verbdlni projev je
chudy, Spatnd artikulace. Pfi u€eni a zapamatovani si cekoholi je potieba
cetného opakovani, nebot’ je limitovdno na mechanické podminovéani. Bézné
navyky a jednoduché dovednosti, zejména v oblasti sebeobsluhy, jsou schopni
si osvojit. Pfi vytrvalém dohledu mohou vykondvat jednoduché pracovni tkoly,
nesmi vSak byt vyZadovéna rychlost a pfesnost.

3. Tezkd mentdlni retardace (IQ 20 — 34) - v dospélosti uvazuji na drovni
batolete, chdpou pouze na trovni zdkladnich souvislosti a vztahli, omezeni

v oblasti feCi, vyjadfovani je nepfesné, nckdy nemluvi vibec. Znacné

> SVARCOVA, |. Mentdini retardace. Praha: Portal, 2006, s. 29 - 30
> KRH UTOVA, L. et al. Ob&ané se zdravotnim postizenim a vefejnd sprdva. Olomouc: Univerzita
Palackého, 2005. s. 239
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limitovédno je uceni pii vyzadovani dlouhodobého usili, dokdZou zvlddnout
pouze zékladni ukony sebeobsluhy a plnéni omezeného poctu pokynii. V tomto
piipadé se Casto jednd o kombinované postiZeni a tito lidé jsou zavisli na péci
jinych osob.

4, Hlubokd mentdlni retardace (IQ 0 — 19) — jsou maximalné schopni
diferenciovat zndmé a nezndmé podnéty, na n&€z reaguji s libosti ¢i nelibosti,
pozndvaci schopnosti se téméf nerozvijeji, nejsou vytvoreny ani zdklady feci.
Jedna se ve vétSiné piipadit o kombinované postiZzeni a jsou pln¢ zavisli na péci

jinych osob obvykle v tistavech socidlni péce. »

2.3 Kombinované postizeni

Ludikova uvadi, Ze neexistuje jednotnd terminologie kombinovaného zdravotniho
postiZeni, vétSinou se u nds setkdme s oznaenim vicendsobné postizeni, kombinované
postizeni nebo kombinované vady, které ,jsou vidy spojené s aktudlnim vyskytem

minimdlné dvou rozdilnych postiZent, naruSeni ci jejich kombinaci*.

Je obtiZné ho piesné klasifikovat, nebot’ jde o kombinace rznych stupiili, druh@ a forem

s 7

postizeni, pfi¢emZ obvykle nejt€z§i vicendsobnd postizeni vznikaji na zaklade
prenatdlnich pticin. Nejcastéji se jednd o ¢lenéni ve vztahu k mentélni retardaci, kdy jde
o kombinaci mentdlni retardace s postizenim smyslovym, télesnym ¢i poruchou
chovani. Za samostatnou kategorii se povaZuje dudlni senzorické postiZzeni zraku

a sluchu, resp. se jedné o osoby hluchoslepé.

Zde je nutno zduraznit spoluprdci fady odbornikt z riznych védnich obord, aby
se dosdhlo co nejvyssiho stupné socializace jedince do spole¢nosti. NejCastéjsi problém
u takto postiZzenych osob nastdvd v oblasti komunikace z diivodu, Ze nejsou schopny

vyuZivat ordlni fe& a jsou proto odkdzany na alternativni a augmentativni systémy.**

V odborné literatuie takt€éZ nalezneme definici vicendsobného postiZeni, které uvadi
Vasek. Podle ncého ,yvicendsobné postiZeni je multifaktoridlni, multikauzdlni

a multisymptomatologicky podminény fenomén, ktery je disledkem soucinnosti

2 VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2004, s. 289 - 302
** RENOTIEROVA, M., LUDIKOVA L. et al. Specidini pedagogika. Olomouc: Univerzita Palackého, 2004. s.
303 - 304
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participujicich postiZeni ¢i naruseni. Jejich interakci a vzdjemnym prebyvdnim vznikd
tzv. synergicky efekt, tj. novd kvalita postiZeni — odlisnd od jednoduchého souctu
postiZeni a naruSent.“ Soucasn¢ dodava, Ze z etiologického hlediska jsou vicendsobna

postizeni disledkem anomadlniho vyvinu.
Clenéni vicendsobného postiZzeni Vaskem shrnuté do t¥f symptomatologickych skupin:

1) mentdlni postiZzeni v kombinaci s dalSim (senzorickym nebo télesnym),
které je nejCastéjsi

2) poruchy chovéni v kombinaci s jinym postizenim nebo naruSenim
(komunikace, u¢eni apod.)

3) hluchoslepota - dudlni smyslové postiZzeni (nejté¢zsi forma

. 2 v 2
kombinovaného postiZeni) :

Jankovsky piimo vystihuje narozeni ditéte skombinovanym postiZzenim jako
komplikovanou situaci, pfi niZ jeji feSeni zdvisi jak na vlastni kombinaci postizeni

2o N . 2 v . RV PP -, ~ v - 26
u ditéte, tak 1 na tom, které postiZeni prioritn¢ dité nejvice znevyhodnuje.

2.4 Socialni vyznam zdravotniho postizeni

Viégnerova popisuje zdravotni postizeni jako trvalou vlastnost jedince, nazyva ji
,socidlné ndpadnou a znevyhodnujici“, coz predpokladd obtiZznéjSi zafazeni takto
postizeného jedince do spolecnosti zdravych. Kazdému postiZeni pfifazuje subjektivni
vyznam zavisly na dobé jeho vzniku, omezeni pro svého nositele, i t€Z na jeho
socidlnim hodnoceni, resp. na tom, jak je jedinec spolecnosti pfijiman. Na jedné stran¢
bez ohledu na skuteCnost, zda se jednd o postizené dité ¢i dospélého Cloveka, se lidé
k nému obvykle chovaji ohleduplnéji, soucasné v§ak maji tendenci ho také podcenovat,
postoje spoleCnosti 1ze hodnotit jako odmitavé ¢i ambivalentni. Tyto postoje obvykle
zustavaji stereotypni, jen tézko dochdzi k jejich zméné, jsou ovlivnény predsudky
a tendenci ke generalizaci bez ohledu na individudlni odliSnosti zdravotné postiZzeného
jedince. Proto se nejedna pouze o odchylku biologickou, nybrz je s ni spojena specificka

socidlni role a tudiz i status tohoto jedince. Pokud se jednd o postiZzeni trvalé, mtlize

» VASEK, S. et. al. Pedagogika viacndsobne postihnutych. Bratislava: Sapientia, 1999, s. 5-7
% JAN KOVSKY, J. Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postiZenim. Praha: TRITON, 2001,
s. 47
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vniknout nezddouci socidlni stigma, kdy jsou zdravotné postiZeni jedinci subjektivné
ostatnimi vniméani, hodnoceni a podle toho akceptovani. To se projevi v chovani k témto
lidem, komunikaci s nimi, handicapovany ¢lovék neni vnimén jako rovnocenny partner,
byva podcenovan a nékdy dokonce i zneuzivan. Problémova je i integrace zdravotné
postizenych jedinct do spolecnosti, kde se jednd o dvoustranny proces mezi zdravymi
a postizenymi lidmi, dulezity je zde vysledek procesu uceni, nebot’ zde zavisi motivaci
postizeného cCloveéka, zda bude dostatecné velka k tomu, aby zdravotné postiZeny
se do spole¢nosti zdravych lidi zaclenil ¢i zda naopak z divodu zéatéze spojené
s integraci dojde k izolaci nebo zvoli spolecenstvi v minorité podobné znevyhodnénych

lidi.%’

2.5 Socialni disledky pro rodinu pecujici o zdravotné postizeného
jedince

Vénovali jsme se socidlnimu vyznamu zdravotniho postizeni, nyni taktéZ povaZujeme
za dulezité zdiiraznit socidlni dopady pro rodinu pecujici o zdravotné postizené dit¢.
Kazdé zdravotni postiZzeni predstavuje urcity handicap, jak pro samotného postizeného,
tak 1 pro pecujici rodinu. Narozeni zdravotné postizeného jedince piedstavuje zatéz,
kterd ovlivni dosavadni zpiisob Zivota celé rodiny, v dusledku se jeji Zivot zméni, narusi

plany do budoucna a mize dojit i ke zméné socioekonomického statusu rodiny.

Lze hovotit o tom, Ze kvalita Zivota rodin pecujicich o zdravotné postizené dité, které
maji takto ztizenou Zivotni situaci, se vyrazn¢ lisi od kvality Zivota rodiny se zdravym
ditétem. V této casti se proto budeme vénovat socidlnim projevim a dopadim
pro rodinu pecujici o zdravotné postizeného jedince a v neposledni fad¢ také zvySenym

potfebam této rodiny.

Krhutova a kolektiv uvddi, Ze dlouhodobym sledovanim rodin pecujicich o zdravotné
postizeného jedince a taktéZ na zdkladé zkuSenosti socidlnich pracovnikil i aktivistl
svépomocnych rodicovskych organizaci bylo prokdzdno, zZe u téchto rodin dochdzi
k diskriminaci a jsou ohroZeny skrytou chudobou i psychosocidlni a materidlni
nepohodou. Rodiny, které peCuji o zdravotn€ postizeného, Ziji s pocitem, casto

iopravnénym, ze jsou diskriminovany oproti béznym rodindm ¢i rodindm, které

7 VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2004, s. 189 - 191
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umistily zdravotné postizeného do tustavu. Mezi vyznamné projevy a dopady téchto

rodin fadi:

1. frustracni piisobeni — hodnotovy systém rodiny se vlivem okolnosti méni
anelze dosdhnout dosaZeni cilli, jeZ souCasnd socidlni vrstva povazuje
za standardni, tyto cile se mohou stét i finanén€ nedostupnymi

2. skrytd osobni diskriminace — jako depriva¢ni faktor muzZe na rodice
postizeného ditéte ptsobit i fakt, Ze je na ného nazirdno SirSim neinformovanym
okolim s pfedsudky, nedavérou Ci s faleSnym soucitem (,,stigma unaveného,
do sebe uzavieného podivina“)

3. socidlni — ubytkem ptatel a zndmych se rodina ocitd v socidlni izolaci,
ma nedostatek pfilezitosti k vétSim socidlnim kontaktlim; spole¢nost tuto rodinu
muze vnimat negativn¢ z diivodu, Ze se bez jejich zavinéni ocitnou na drovni
piijemct socidlnich davek, ktefi napf. nechtéji i pracovat a s touto socidlni
izolaci souvisi 1 tzv. , kulturni a zdjmova rezignace*, kdy rodin¢ neni umoznéno
Zit kulturng, péstovat konicky apod.

4, ekonomickd — zivotni standard rodiny je sniZen o redlny pokles piijmu
a ndkladnou péci o zdravotné postizené dité, je narusovan ekonomicky statut
rodiny

5. profesni — piedsudky zamé&stnavatele vedou k tomu, Ze zaméstnidvat
rodi¢e se zdravotné postizenym ditétem je problémem, tento rodi¢ pak voli
jakoukoliv praci bez ohledu na svou profesni odbornost a zlepsit financni situaci
rodiny, coz vede ke ztrat¢ profesni zdatnosti

6. absence rovnych prileZitosti k volbé rFeseni a prijimdni rozhodnuti —
situaci rodina fesi za nestandardnich podminek, jako jsou napt. nedostatek Casu,
finan¢nich prosttedki, rovnopravné postaveni, nedostatek informaci apod.

7. rozvodovosti — Siroké spektrum negativnich vlivli naruSuje vnitini
stabilitu rodin i osobnost rodi¢l, to mize vést aZ k rozpadu rodiny

8. zapouzdrenosti, motivacni a podnétové chudoby — jako zatéZz plisobi
socialni izolace, nedostatek novych impulzii, zazitkl i vnéjSich podnétii, dochazi
k potlaceni osobnich ambici a zdjmil, coZ muze pusobit jako zdt€Z a ma
negativni vliv na psychiku, miiZe dochazet extrémné az k naprostému fyzickému

a psychickému vycerpani
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0. nedostatku informaci zbavenych zdtéZe typu ,,instituciondlnich bariér* —
nedocenéni vyznamu a fidkd sit' svépomocnych skupin téch, ktefi se ocitli
v podobné situaci“, kdy si takovéto rodiny ptreddvaji informace, predavaji
zkuSenosti, navzdjem se podporuji, feSi své problémy a vytvafeji prostor

k neformalnim kontaktlim a Cerpaji dalsi sily.

Zavérem Krhutovd a kolektiv dodévaji, Ze , predmétné zdtezové, diskriminacni ci
deprivacni faktory, negativné pusobici na kvalitu Zivota pecujicich, se mnohocetné
manifestuji a variabilné kombinuji v zdvislosti na vnitrni situaci rodiny, zdvainosti
postiZeni jejiho clena, iniciativné pomdhajicich pracovniki a interakci rodina versus

Y IS v s . 28
socidlni prostredi ¢i komunita.

2.6 Zmény v dosavadnim Zivoté podle zkuSenosti matek télesné
a mentalné postizenych déti

Konkrétni podpora by méla vychédzet z potfeb matek, proto byl proveden vyzkum,
pfi némZ doslo k osloveni samotnych matek se zdravotné postiZzenym ditétem z divodu
vyhodnoceni jejich zkuSenosti, které mély vliv na né samotné i na rodinu. Vagnerova
a kolektiv rozdé¢lila tyto zkuSenosti podle toho, v ¢em matky nejvice ovlivnily. Neslo
pfitom pouze o proménu nazorl, postoji a vlastni osobnosti, nybrz téZ o redlnou zménu

jejich Zivota.

Zména Zivota rodiny, pti niZ doslo ke zméné Zivotniho stylu celé rodiny, predevS$im
matky ditéte, kterd se musela mnoha véci vzdét (napt. z dlivodu ndro¢né a dlouhodobé
péce svého zaméstnani, své profese ¢i svych zdlib), musela se smifit s omezenim

vlastnich moznosti a novym podminkdm se ptizpisobit.

Zdsadni zmena hodnot, kterd se vyznacuje zmenou priorit a celkového pohledu na Zivot
typu ,.kdyZ nejde o Zivot, tak nejde o nic...*, rozliSeni podstatného od nepodstatného,
brat problémy s vétSim nadhledem, zdUraznéni vyznamu zdravi, které nyni jiZ pro né

neni samoziejmosti, posun do duchovni oblasti.

Zmeéna postoje k Zivotu spoCivad v naueni se brit Zivot takovy, jaky je a tak ho

i pfijimat, podle réeni ,,vSe Spatné je pro néco dobré“, hledat a nachizet v sou¢asném

% KRH UTOVA, L. et al. Ob&ané se zdravotnim postizenim a vefejnd sprdva. Olomouc: Univerzita
Palackého, 2005. s. 229 - 231
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Zivot¢ néco pozitivniho, umét se radovat s malickosti, byt opatrnd k budoucimu
ocekdvani, nachdzeni tutéchy v ,relativizaci problému®, Ze situace neni nejhorsi, jsou

na tom lidé€ i hiif, pocit Stésti z matefstvi i pfes postizeni ditéte.

Zmeéna postoje k lidem znaci v§Simani si problémi u ostatnich lidi, které diive matky
nevidély, vétsi vnimavost, lepSi porozuméni postizenym lidem, nadéje spocivajici
ve zjiSténi, Ze i postizeny Clovék miZe vést pfijatelné kvalitni Zivot, zména vztaht
s riznymi lidmi, tzn. redukce okruhu diivéjSich zndmych a ptatel z diivodu ztraty
moznosti sdilet stejné ndzory, postoje a zajmy, naopak ziskani jinych zndmych, které

spojuje stejny problém, celkova proména socidlni sité pratel a znamych.

Zména samotné matky predpoklada presvédceni, Ze jsou jinym Clovékem, nezli diive,
zkuSenost berou jako obohaceni pro dal$i Zivot v pozitivnim vyznamu se néfemu
novému naucit, zmeéna postojii i osobnostnich vlastnosti, spoléhdni se sama na sebe,

v nékterych piipadech i zdjem o pomahajici profesi.29

Végnerova poukazuje na neméné zajimavy ndzor matek postiZzenych déti na omezeni
vlastniho Zivota, kde pfi velmi ndro¢né péci dochdzi v mnoha smérech k zatéZovani
a omezovani. Zalezi predev§im na subjektivnim ndzoru kazdé matky, nebot’ ji jednotlivé
Zeny nemusi proZivat vzdy stejné, pro kazdou je stresujici néco jiného. Neprofesné
orientovand matka se nemusi citit zdsadné¢ omezena ani nikterak limitovana, jeji Zivot
pro ni nemusi byt zvlast’ stresujici a i rodina se tomuto Zivotu pfizpusobila. Déle je
matka, kterd provadi bilanci ztrat a ziskt, tzn., Ze néco ztratila, ale také néco nového
ziskala, se svym osudem se smifila a po zméné netouzi. Potom je matka, kterd dokdzala
skloubit pé¢i o dit€¢ sprofesi i zdjmovou CcCinnosti, dovede si sviij Zivot dobie
zorganizovat. Jako dalsi typ je uvedena matka zdlraziujici, v ¢em ji zdravotné
postizené dité obohatilo, jizZ v§ak nehovoii o Zddném omezeni, povazuje péci o dité jako

nepostradatelnou a vytvaii se zde mezi ni a ditétem velmi silna citova vazba.

Z vysledkl vyzkumu vyplyvd, Ze za osobni omezeni matek, pokud se tak citi, povazuji
vylu¢nou a nepfetrzitou péci bez moznosti vystiidani u ditéte, z toho plyne nedostatek
Casu na své zdliby ¢i kontakt s pfateli a nedostatek odpocinku. Také miiZe nastat
problém s hlidanim z divodu S$patné komunikace s ditétem nebo fyzické ndrocnosti

péce, pii které neni mozno dit¢ usmérnit.

2 VAGNEROVA, M. et al. Ndroéné matefstvi. Praha: Karolinum, 2009. s. 117 - 125
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Dalsim disledkem vytiZenosti pak je ztrita zaméstnani a tim ztrita seberealizace nebo
ziskavani novych kontaktd. V piipadé vzdélanéjSich matek to muiZe vést dokonce

k degradaci vlastni osobnosti.

V neposledni fadé¢ je potfeba zminit téZ problém najit pro sebe oporu, kterd by alespon
projevila zdjem a vyslechla problémy matky, aby ji n€kdo ocenil, zde nastupuje

dileZitost mit kamarddku nebo kontakt se skupinou matek s podobnym osudem.

Prizkum taktéZ ukdzal, Ze vétSina matek je pripravena starat se o dité tak dlouho, jak
bude moci, a tento zdvazek ptijimaji z vlastni vile. Na druhou stranu to vSak casto vede
ke zhorSeni vztaht s partnerem, ale také ke zvysSené zdavislosti na otci ditéte z diivodu

finan¢niho zabezpeceni.

Viégnerova zavérem dodava, Ze velmi zdleZi na osobnosti matky a z hlediska dosazeni

pocitl piijatelné Zivotni spokojenosti vyjmenovava tii dulezité podminky:

1) dulezitost pfijatelného socidlniho zdzemi poskytujici potfebnou
oporu ¢1 mozZnost nalezeni a pfijmuti této opory

2) schopnost matky byt dostate€n¢ vyrovnana a optimisticky ladénou
osobnosti snadno nepodléhajici stresim

3) dostate¢né schopnosti k nalezeni feSeni vyhovujici ji, ditéti i celé

roding.*°

3 Nasledky péce o zdravotné postizené dité pro rodinu

Péce o zdravotné postizené dité 1ze hodnotit jako zat€Zovou situaci ¢asové narocnou,
dlouhotrvajici a mnohdy vycerpavajici. Takovdto zatéZ a celkovd nepohoda miZe
vyustit ve stres, ktery se povazuje za biopsychosocidlni faktor poSkozujici a nicici
zdravi. Vdgnerovd a kolektiv pfimo uvadi, ze trvale postizené dit¢ ptedstavuje
, chronicky stresor“, ktery naruSuje rovnovihu rodiny dlouhodobé, nejenom pro jeho
rodice, nybrz i pro Sir$i rodinu, které se to dotykd. ZvIaste stresujici pak miiZze byt péce

o zdravotné postiZené dit¢ pro svobodnou ¢i rozvedenou matku, kterd v disledku toho

% VAGNEROVA, M. et al. Ndroéné matefstvi. Praha: Karolinum, 2009. s. 129 - 135
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trpi pocity osamélosti a nedostate¢né socidlni opory.31 Jako dalSi negativni nasledek

muZeme uvést syndrom vyhoteni.

3.1 Stres

Kftivohlavy popisuje stres jako jakési napéti (,,strain“), kterym se vyjadiuji ,, diisledky
riiznych tlakii na fyziologické (endokrinologické, hormondlni atd.), psychologické,

<

socidlni, ekonomické a podobné dusledky zdtéZe,“ a dopliiuje k definici stresu, Ze
,,»§ ohledem na cloveka, ktery se nachdzi v tlaku stresoru, byl stres definovdn zprvu jako
negativni emociondlni zdZitek, ktery je doprovdzen urcitym souborem biochemickych,
fyziologickych, kognitivnich a behaviordlnich zmen, jeZ jsou zaméreny na zmeénu

situace, kterd cloveka ohroZuje, nebo na prizpusobeni se tomu, co nelze zmenit.

Clovék se dostdvd do zdtéZové situace, piisobi na ného nepiiznivé Zivotni podminky
arazné faktory vystavujici ¢lovéka tlaku. Pro tyto neptiznivé vlivy (tlaky) jakoZzto
negativni Zivotni faktory vedouci k tiZivé osobni situaci ¢loveéka se pouZzivd terminu
»stresory“. Jako zdroje stresu miiZeme uvést napi. pretizeni mnoZstvim price, ¢asovy
stres, neimérné velkd odpovédnost, nevyjasnéni pravomoci, vysilujici snaha o kariéru,

kontakt s lidmi, nezaméstnanost apod.

Soucasné vSak existuji i pozitivni Zivotni faktory, tzv. ,,salutory®, které v tézké zivotni
situaci ¢loveéka naopak posiluji, povzbuzuji ho a dodavaji mu silu a vydrz, jedna se napf.
o smysluplnost vykondvané €innosti a pfesvédceni o hodnoté toho snaZeni, patfi sem
1 pochvala a uznani lidi, ktefi jsou nam blizci. Kiivohlavy se zminuje o tzv. ,,posildch*
nebo také ,,zvedacich®, jejich zdrojem mohou byt v tiZivé situaci clov€éka napt. dobré

zpravy & navitéva Sloveka, ktery tak poskytuje pozitivni socidlni oporu.™

Z psychologického hlediska lze hovofit o stresu jako o ,,stavu nadmérného zatizeni ¢i

ohrozeni®, pfi¢emZ nemusi jit pouze o vyznam negativni, nebot’ jeho pfiméfend mira

> VAGNEROVA, M. et al. Ndroéné matefstvi. Praha: Karolinum, 2009. s. 36 - 41
2 KRIVOHLAVY, J. Psychologie zdravi. Praha: Portal, 2003, s. 169 - 176
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muze naopak Cloveéka aktivizovat, stimulovat k hledani feSeni jeho situace a rozvijet

jeho kompetence.3 3

Atkinsonovd a kolektiv shrnuly charakteristické znaky negativné proZivanych

stresovych situaci do téchto bodu:

Pocit neovlivnitelnosti situace, kdy se situace jevi stresové z divodu, Ze ji nelze

zabranit;

pocit nepredvidatelnosti vzniku stresové situace, tj. v disledku nemoZnosti odhadnout

jeji vznik a nemoci se proto na ni ani pfipravit;

pocit nezvlddnutelnosti situace z divodu pocitu, Ze subjektivné nepfiméienou situaci

a pro kladené naroky ji nelze zvladnout;

neprijemny tlak okolnosti vyZadujicich priliS mnoho zmen, nebot velké néaroky

. v v o L, e, . . 4
na adaptaci na zménu Zivotniho stylu a zvykl vyvoldvaji pocit dezorientace.’

Pokud se clovék pokousi se stdlé pritomnosti stresu, muize dojit az k takovému
télesnému vycerpani, Ze se Cloveék stdvd méné odolnym vici nemoci. V disledku toho
dochdzi k poSkozeni imunitniho systému a snizeni odolnosti vii¢i virim a bakteriim,
resp. snizeni obranyschopnosti organismu. Chronicky stres muze vést k vyvolani
takovych poruch jako napf. Zaludecni viedy, vysoky krevni tlak ¢i srde¢ni choroby.
Na zdklad¢ 1ékarskych odhadi je zndmo, Ze za vice neZ polovinu vSech zdravotnich
potizi mize emocni stres. Badatelé proto stdle patraji po vztazich mezi nemocemi
a stresovymi udalostmi a zpisoby jejich zvladani. Nejvice negativné plisobi na zdravi
trvald fyziologickd reakce, kterd probihd v téle pfi setkdni se stresorem, pii niZ miZe

dojit k onemocnéni tepen a orgdnovych systémﬁ.35

Zdravotni postizeni ditéte je bezpochyby stresorem. Zde zédleZzi na tom, jakym zpiisobem
ho rodice prozivaji, jakym zpusobem tuto situaci vyhodnotili a jak se s ni vyrovnavaji.
Proto je zde velice dulezity ,,individudlné specificky zpiisob chdpdni problému*®, tj. jeho

subjektivni hodnoceni a interpretace. Adaptace na problém souvisejici s narozenim

3 VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2004, s. 50
> ATKINSONOVA, R. L. et. al. Psychologie. Praha: Portal, 1995, s. 588 - 591
» ATKINSONOVA, R. L. et. al. Psychologie. Praha: Portal, 2003, s. 499 - 500
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zdravotné postizeného ditéte je dlouhodoby sloZity proces. Interpretace vyznamu

v . P . ., v . 36
postiZeni pak zavisi na ndzorech a postojich spolecnosti.

3.2 Syndrom vyhoieni

Pouze smysluplny Zivot, tzn. dobfe Zit pro néco opravdu hodnotného, ndim dava zaruku
kvalitniho Zivota. Pokud vSak pro samé snaZeni, aby to tak skute¢né¢ bylo, to pfeZeneme,
muze dojit stejn¢ jako v oblasti fyziologické v oblasti psychické k ,,4jm¢ na zdravi®,

766
1

nebo-li také k ,,vyhoteni®, které ,,je formdlné definovdno a subjektivne proZivdno jako
stav  fyzického, citového (emociondlniho) a dusevniho (mentdlniho) vycerpdni,
zpuisobeného dlouhodobym pobyvdnim v situacich, které jsou emociondlné mimorddné
ndrocné. Tato emociondlni ndrocnost je nejcasteji zpiisobena spojenim velkého

ocekdvadni s chronickymi situacnimi stresy.

Pfiznaky vyhoteni mohou byt subjektivni, zahrnujici mimorddné velkou tinavu, snizeni
sebehodnoceni a sebecenéni, Spatné soustfedéni pozornosti, snadné podrazdéni apod.
Clov€k ma pocit, Ze nema zZadnou hodnotu. Objektivni pfiznaky pozndme podle fady

meésici trvajici snizené celkové vykonnosti.

Muize se jednat o fyzické vycerpdni projevujici se vyraznym sniZzenim energie,
chronickou tnavou i celkovou slabosti nebo o vycerpdni emociondlni, u né¢hoz jsou
charakteristické pocity beznad¢je a bezmoci, pocit, Ze Clovéku neni pomoci, Ci

v . P . C v ., . “ . c1 oy 37
0 vycerpdni mentdlni, které vyjadiuje negativni postoj k sobé samému i k Zivotu.

Tato problematika se netykd pouze vykonu profese v zaméstnani, ale miZe byt spojena

1 s péci o dite.

3.3 Coping

Zpisoby zvladani a vyrovnavani se zatéZovymi situacemi se rozliSuji podle toho, jestli

jsou védomé ¢i neuvédomované. Cloveék tak miiZe zaroven reagovat riiznymi zpusoby.

** VAGNEROVA, M. et al. Ndroéné matefstvi. Praha: Karolinum, 2009. s. 19 - 20
> KRIVOHLAVY, J. Psychologie zdravi. Praha: Portal, 2003, s. 113 - 116
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Coping tak lze povazovat za védomou volbu urcité strategie, kterd je zdavisld
na hodnoceni dané situace a zplsobu posouzeni vlastnich moznosti. Patii sem dva
piistupy k feSeni copingu. Prvni je zaméfeny na feSeni problému formou usili
o samostatné feSeni situace nebo hleddnim faktické pomoci, ale i symbolické podpory
vyjadiené souhlasem. Zde se povazuje schopnost pfijmout a vyuZivat socidlni oporu,
kterd spocivd v ulehCeni situace Cloveka, at’ jiz jen vyjaddienim ucasti ¢i poskytnuti
faktické pomoci, za dllezity projektivni faktor. Druhy je zamétfeny na udrzeni piijatelné
subjektivni pohody, kde jde piedevSim o smifeni se s problémem, ktery neni mozné
fedit a pfitom si zachovat psychickou rovnovihu. ReSenim zde byvd zména postoje.
Je potfeba se vzdat nedosaZitelného, coz vede k vyrovnani a hledani jiného smyslu

zivota.>8

Rodi¢e postizeného ditéte maji rtizné copingové strategie. Jednou je zamereni
se na reseni samotného problému, tj. napt. zvladani rehabilitacnich dovednosti, mezi
dalsi patii zlepseni vlastniho psychického stavu, tzv. paliativni coping, ktery muiZe
spoCivat v pozitivnim prehodnoceni situace, piijetim reality nebo naopak v popirdni ¢i

bagatelizaci situace.

Podle miry aktivity a vynaloZeného udsili miZeme rozliSovat dva rizné piistupy zvladani
stresujicich situaci, a to aktivni pristup, ktery je efektivnéj$i, nebot’ aktivita u¢inné
snizuje psychické napéti, nezli pasivni o¢ekdvani pomoci od druhého, nebo pasivni
pristup, ktery sice na prechodnou dobu miiZze pomdhat v nezvlddnutelné situaci,

se kterou se rodi¢e nedokdZou vyrovnat, ov§em nebyva dlouhodob¢ ti¢inny.

Viégnerova a kolektiv uvadi ptiklad, kdy matka postizeného ditéte je aktivni v tom, Ze
dovede pozddat o pomoc sjeho hlidinim a soucasné¢ pozitivem pro ni je i ziskani
emocni opory spocivajici v tom, Ze se muze na své piibuzné ¢i pratele v piipad¢ potieby
anouze spolehnout. Konstatuje, Ze , ndrust iticelnéjsich copingovych strategii vede
k redukci subjektivne proZivaného stresu a ke zlepSeni kvality Zivota.“ Pro ucelné
fungovéni rodiny vcetn¢ udrzeni jeji rovnovédhy je pak nezbytny tzv. rodinny coping,

ktery je definovan ,, jako skupinové zvlddnuti stresujict uddlosti. “*

® VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2004, s. 157
* VAGNEROVA, M. et al. Ndroéné matefstvi. Praha: Karolinum, 2009. s. 23 - 37
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4 Potreby rodiny se zdravotné postiZzenym ditétem

Rodina zdravotné postiZzeného ditéte musi prizplisobit svij Zivotni styl jeho potiebdm
a moznostem. Vzdy se zde preferuje rodinnd vychova pted vychovou tustavni, nebot’ ji
lze povazovat za nenahraditelnou pifi dosazeni maximalné mozné socializace zdravotné

postizeného ditéte.

Kazda rodina s postizenym ditétem ma kromé béznych potieb také potieby specifické
vyZadujici stejné naplnéni a uspokojeni. Jednd se o socidlni pomoc a podporu, nejen
ve form¢ poskytovani socidlnich sluzeb ¢i nepojistnych davek, ale neméné dulezité je
a mordlni ocenéni ¢i spolecenské prijeti. Nezanedbatelnd je i ucast rodiny na béZném
Zivoté spolecnosti, tzn. prekondni studu a obav. V neposledni fad¢ Ize za dulezité
povazovat také kontakt s rodinami s podobnou zkusenosti. Socidlni opora zde spociva
v reakci blizkého okoli (pritel, rodiny, sousedil) a prostiedi mistni komunity, tzn., zda

. , s v v v 4
se rodina nach4zi na venkové nebo ve mést&.*

4.1 Psychické potieby

Viégnerova a kolektiv zminuji potfeby rodic¢l zdravotné postizeného ditéte se zdsahem

do uspokojovéni zdkladnich psychickych potieb souvisejicich s jejich rodi¢ovskou roli:

Potieba primérené stimulace spoCiva v rozdilu chovani postizeného ditéte oproti

zdravému ditéti, lisi se od oCekavani rodicli, nestimuluje rodicovskou aktivitu.

Potreba smysluplnosti a rddu, jelikoz dité se nevyviji tak, jak by si rodice ptedstavovali,
maji pocit, ze svému ditéti nerozumi, nevédi, jak se maji chovat, mohou pomoci

informace o piedpoklddaném vyvoji ditéte, které v§ak mohou byt i traumatizujici.

Potreba citové vazby, pticemz muze dojit k vytvoreni extrému, kdy rodice své dité

zavrhuji a opoustéji nebo si vytvoii k ditéti nadmérnou, neadekvétni, citovou vazbu.

Potreba vlastni hodnoty a spolecenské prestiZe, nebot rodiCe prozivaji trauma

a naruSeni vlastni identity, protoZze maji pocit neschopnosti zplodit zdravého potomka,

40 SLOWIK, J. Specidini pedagogika. Praha: Grada Publishing, a.s., 2007, s. 35
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mohou se povaZovat za ménécenné a nechat se vyfadit z normdlni lidské spoleCnosti.

Zv14aste citlivé vnimaji reakci Siroké vetejnosti.

Potreba Zivotni perspektivy, kdy je omezend informovanost rodict, ktefi nevédi, jaky
bude dalsi osud a existencni moznosti jejich ditéte. Je naruSena perspektiva ditéte a tim

i celé rodiny.*!

4.2 ZvySené potieby faktické pomoci rodiné se zdravotné postizenym
ditétem

Pfi zkoumani vlastni socidlni opory je nezbytné védét, jakou pomoc rodina povazuje
pfi narozeni postizeného ditéte za duleZitou.

Pracuji jako referentka odvolaciho fizeni v oblasti nepojistnych ddvek a ddvek pomoci v hmotné nouzi. Musim se vyporadat
se v§im, co Zadatele v odvolani uvadi. Matky postiZenych déti si opakované stézuji na skutecnost, Ze na své zdravotné postizené déti
zistaly sami, nebot’ je z divodu zdravotniho postiZeni ditéte opustil partner. Dostaly se tak do tiZivé finanéni situace a ocekdvaji
o to vetsi pomoc prostfednictvim stdtu. Za zvlaste dulezité proto povazuji napi. obdrzet pro dité prikaz osoby se zdravotnim
postiZzenim typu ZTP nebo ZTP/P pro snadnéjs$i moZnost parkovani pied Skolou, ufady, zdravotnimi zafizenimi apod., ziskat napf.
piispévek na zvlastni pomicku — motorové vozidlo pro nejvhodnéjsi dopravu svého postizeného ditéte, nebot’ doprava vefejnymi
dopravnimi prostfedky neni pro né se zdravotnich diivodl ¢asto moznd, moznost pobirat s tim souvisejici piispévek na mobilitu,
ktery jim pfisp&je na naklady cestovéni, ¢i ziskat piispévek na péci k pomoci vyfeSeni jejich tizivé financni situace a pomoci thrady
ndkladl spojenych s péci o dité.

Viégnerova uvadi, Ze na zdklad¢ vlastnich zkuSenosti matek, které se do takovéto situace
dostaly, vznikl ndvod, resp. prakticky tplny seznam moZnych zdrojti pomoci a podpory.
Oslovené matky uvedly skupinu potieb, které na zdklad¢é vlastnich prozitkii sestavily

takto:

Potreba informaci znamend dilezitost toho, aby témto matkdm nékdo kompetentni
poradil nejenom v rdmci sméfovani k ditéti, ale 1 vrdmci celé rodiny, spocivajici

zejména v pomoci a poskytnuti veSkeré potiebné podpory.

Potreba formdlni pomoci a podpory riiznych instituci zahrnuje zdravotnické, vzdélavaci
nebo socidlni, které poskytuji pottebné rady, ale i aktivné pomdhaji. Spoc¢iva hlavné

v komplexni péci, koncentrované podle svého zaméteni v rdmci jednoho zafizeni.

*LVAGNEROVA, M. et al. Psychologie handicapu. Praha: Karolinum, 2001. s. 88 - 89
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Potreba dostupnosti kvalitni péce zdravotnikii, nebo-li nezbytnost postarat se o dité,
zvlaste pediatrli, ktefi poskytuji informace a rovnéz dulezité poskytovani psychické

podpory rodi¢tim.

Potreba poradenstvi ruzného druhu, specidlné pedagogickd centra a ruznd obcanskd
sdruZeni spo¢iva v poskytnuti dilezitych sluzeb, i informaci z jinych oblasti nez
zdravotnickych, jednd se o pedagogické a psychologické vedeni ¢i rady v oblasti

socidlniho zabezpeceni. Pomoc psychologa by pak méla zahrnovat celou rodinu.

Potieba zlepSeni v oblasti systému socidlniho zabezpeceni je nezbytna pro lepSi piistup

ke klientiim, zvI1asté ve zplisobu jejich informovéani, ochota pracovnic poradit a pomoci.

Potreba rozsiteni nabidek rané péce je vyhodné a piinosnd z divodu, Ze je poskytovana
hned od zacatku a zabrani propadu rodiny do informacniho vakua. Pozitivn¢€ ovliviuje

vyvoj ditéte i psychického stavu rodict a tim celkové pohody v roding.

Potreba moznosti vyuZivat asistencni sluZby a respitnich pobytu se vyznacuje faktickou
pomoci, kterd uleh¢i rodi¢im v kaZzdodenni péci a umoZni, aby mohli vykondvat

zaméstnéni Ci nacerpaly nové sily.

Potreba Skol jakéhokoli typu, které jsou dualeZité zejména v zarazeni ditcte

do spolecnosti véetné vzdélavaciho programu.

Potireba mimoskolni volnocasové aktivity, za niZ se povazuje ucast postizenych déti
v riznych krouZcich a rekreacnich pobytech, vyletech apod., kterych je podle ndzoru

matek malo.

Potreba nabidek dalsitho vzdéldvani ¢i vhodného pracovniho zarazeni po absolvovdni
Skoly znamend vétSi moZnosti pro mentdlné postizené dospivajici, aby nezUstdvali

doma, bez dalsi stimulace.

Potreba moznosti chrdnéného bydleni pro pocit rodi¢li, Ze bude o postizené dité

1 v budoucnosti, zv1asté v dospélosti postarano.

Potieba i neformdlni pomoci a opory, kterou poskytuji nejblizsi lidé, ptibuzni a zndmi.
Je dulezitd potifeba opory blizkého c¢lovéka, s nimZ Ize hovofit o problémech akdo
dokdZe s pochopenim naslouchat, dile je dulezité naucit se o potfebnou pomoc umét
pozadat.
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Potreba rodiny, nebot’ pro matky je zvlast dilezité udrzet si dobré rodinné zdzemi,
které poskytuje oporu a kde miZe zZddat o pomoc. Je lepsi udrZet si manzelstvi, aby

se o povinnosti mohla podé¢lit se svym partnerem, pokud je k pomoci ochoten.

Potieba ticasti v rodicovskych skupindch za podpory a pomoci lidi, které maji obdobné

problémy, podéleni se o informace, zkuSenosti, rady.

Potreba udrZeni kontaktii i se zdravymi lidmi, tzn. odpoutdni se od problému a proZzit
néco jiného, neizolovat rodinu, nekoncentrovat se pouze na potiZze spojené s péci

o postiZzeného potomkal.42

Pipekova shrnuje zdkladni potfeby rodiny s postizenym ditétem do tif bodu:

Vv

Vhodné informace o stavu a moznostech postizeného ditéte, a to v co nejbliZs$i dobé.
Emociondlni podpora poskytovand formou psychoterapie ¢i poskytnuta specialisty.

Financni a socidlni podpora pomoci specialistli, zfizovani dennich zafizeni, mozZnost

Y ¢ oeN 1N . . L, v v .4
kratkodobého umisténi ditéte mimo rodinu, nezbytnd osvéta spolecnosti. 3

5 Kbvalita zivota

o s

Péce o zdravotné postizené dit¢ se samoziejmé odrdzi na kvalité¢ Zivota celé rodiny.
Kvalitu zivota této rodiny ovliviiuje také poskytovand a piijimand socidlni opora.

Nejprve se budeme vénovat pojmu kvalita Zivota jako takovému.

V dnesni dobé se jiz bézn¢ s pojmem kvalita Zivota setkdvame v odborné literatute,
zélezi vSak na tom, jakého védeckého oboru se to tykd. Muzeme ho nalézt napf.
v ekonomii, politologii, sociologii, ale také ve filosofii, teologii, socidlni préci,
psychologii, v medicinskych oborech, oSetfovatelstvi, biologickych oborech, v ekologii,

taktéZ v oborech technickych jako je stavitelstvi, architektura apod.*

Kiivohlavy pod pojmem ,,kvalita“ uvadi ,,jakost, hodnotu®, kterd mtze byt ,,dobrd az

prvotiidni nebo Spatnd hodnota®, tj. ,, charakteristicky rys, jimZ se dany jev odlisuje jako

*2VAGNEROVA, M. et al. Ndrocné matefstvi, Praha: Karolinum, 2009. s. 290 - 298
2 PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specidini pedagogiky. Brno: Paido — edice pedagogické literatury, 2006. s. 41
4 MARES, J. et al. Kvalita Zivota u déti a dospivajicich I. Brno: nakladatelstvi MSD, 2006. s. 11
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celek od jiného celku (napr. Zivot jednoho cloveka od Zivota druhého cloveka)*. Urcit
kvalitu Zivota neni jednoduché, otdzkou kvality Zivota se lidé zabyvaji odeddvna.

Rozsah pojeti kvality Zivota pak mizeme rozliSovat ve tiech odliSnych sférach:

1. ,,v makro-rovinée“ — jednd se o otazky kvality Zivota velkych
spolecenskych celkli (zemé¢, kontinentu), jde o absolutni smysl Zivota a je
vtomto pojeti chdpan jako absolutni mordlni hodnota, v politickém
kontextu zde zahrnujeme napf. boj s hladomorem, epidemiemi, chudobou,
terorismem, ale také investice do zdravotnictvi apod.
2. ,,v mezo-roviné“ - jde o otazky kvality Zivota v ,,malych socidlnich
skupindch (Skola, nemocnice, peCovatelsky dim, domov diichodcti apod.),
respektuje se mordlni hodnota Zivota Clovéka, feSi se otazky socidlniho
klimatu, vzdjemnych mezilidskych vztahti (napf. na pracovisti), zpusob
uspokojovani zdkladnich lidskych potieb, existence socidlni opory (social
support system), sdilenych hodnot apod.
3. ,,v osobni (persondlni) roviné“ — jde o Zivot jednotlivce, jakym
zpusobem subjektivné hodnoti napt. zdravotni stav, spokojenost, nadéji
apod., jaké jsou jeho osobni hodnoty zahrnujici napi. pfedstavy, nadéji,
ocekavani, pfesvédéeni.45

,, Kvalita Zivota je definovdna s ohledem na spokojenost daného clovéka s dosahovdanim

« 46

cilit urcujicich smerovdni jeho Zivota*“.
Matousek ve Slovniku socidlni prace definuje kvalitu Zivota jako ,, komplexni kritérium
pouZivané k hodnoceni efektivity socidlni péce. Jde o ekvivalent ,,zisku* v ekonomickém
uvaZovani. Opird se bud’ o Sirsi definici zahrnujici zdravi, socidlni postaveni, mezilidské
vztahy, materidlni podminky, prehled dennich aktivit apod., nebo o jedno méritko, napr.

v, , . 47
o Zivotni spokojenost. “

V Psychologickém slovniku Hartla a Hartlové nalezneme kvalitu Zivota jako ,, vyjddrent
pocitu Zivotniho ,,Stésti“; k nejobecnéjsim znakiim patii sobéstacnost pri obsluze vlastni
osoby a pohyblivost; psycholog. jako mira seberealizace a dusevni harmonie cili mira

Zivotni spokojenosti a nespokojenosti; sociolog. pocity a Zivotni tiroven specidlnich

*> KRIVOHLAVY, J. Psychologie nemoci. Praha: Grada Publishing, 2002, s. 162 - 164
*® KRIVOHLAVY, J. Psychologie zdravi. Praha: Portal, 2003, s. 40
47 MATOUSEK, O. Slovnik socidini prdce. Praha: Portal, 2003, s. 100
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skupin, jako jsou stari lidé, prislusnici etnickych a jinych minorit cili hledisko jejich
moznosti volby; lék. na jaké iirovni a sjakym omezenim Ziji lidé s chronickymi
chorobami jako je bronchidlni astma, Parkinsonova nemoc, choroby Kardiovaskuldrni,
geriatrické choroby a mnohé jiné, cili hledisko omezeni svobody; individudlné kvalitu
Zivota zvysuji, predevsim ve stdri, planované télesné a dusevni cinnosti, aktivni Zivotni

styl. 8

5.1 Dimenze kvality Zivota

Pipekova rozdé€luje podle piistupu ke kvalit€ Zivota dvé hlediska:

Objektivni kvalita Zivota obsahuje sledovani materidlniho zabezpeceni, socidlnich
podminek Zivota, fyzického zdravi a socidlniho statusu, tzn., zahrnuje ekonomické,

socidlni, zdravotni a environmentdlni podminky ovliviiujici Zivot jedince.

Subjektivni  kvalita Zivota vyjadfuje zpisob, jak jedinec vnima své postaveni
ve spolecnosti, ktery souvisi s kulturou a jeho hodnotovym systémem, na jeho cilech,

ocekdvanich a zdjmech pak zavisi jeho kone¢né spokojenost.

Kvalitu zivota ovliviuji jest¢ dalsi Cinitelé, které napf. umoziuji handicapovanému

jedinci se zapojit do spolecnosti. Pipekova zmifiuje tyto Cinitele:

., Vritini cinitele — somatické a psychické vybaveni ovlivnené onemocnenim, poruchou,
defektem ci efektivitami. Mezi vnitini cinitele patii vSechny aspekty ovliviwujici rozvoj

a integritu osobnosti handicapovaného;

vnejsi cinitele — predstavuji podminky jejich existence. Jednd se o ekologicke,
spolecensko-kulturni, vychovneé-vzdeldvaci, pracovni, ekonomické a materidlne-
technické faktory. Tato oblast obsahové koresponduje s objektivni dimenzi kvality

Zivota. “

Svétovéd zdravotnickd organizace (WHO) pak rozeznédva cCtyfi zdkladni oblasti, které

vystihuji dimenze kazdého lidského jedince:

Jfyzické zdravi a iroven samostatnosti, tzn. schopnost pracovat, odpocinek, zavislost

na lékai'ské pomoci, energie a inava, mobilita, kazdodenni Zivot apod.

*® HARTL, P., HARTLOVA, H. Psychologicky slovnik. Praha: Portal, 2000, s. 284
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psychické zdravi a duchovni strdnka zahrnuje sebepojeti, sebehodnoceni, mysleni,

uceni, pamét’, viru, spiritualitu, vyznani apod.
socidlni vztahy, kam patii osobni vztahy, socidlni podpora apod.

prostredi ptedstavuje svobodu, bezpeci, finan¢ni zdroje, doméci prosttedi, dostupnost

zdravotnické a socidlni péce, fyzikalni prosttedi apod.*

V souvislosti s osobnim vyznamem jednotlivych dimenzi a rozsahem, jak dany clovék
,UZiva* Zivot, nebo-li napliovani téchto dimenzi v redlném Zivoté, Payne formuluje tii
pristupy ke zkoumadni kvality Zivota, a to z hlediska psychologického, sociologického
a medicinského. Psychologické pojeti kvality Zivota ve smyslu postihnout subjektivné
prozivanou Zivotni pohodu a spokojenost s vlastnim Zivotem pak zahrnuje spokojenost
se Zivotem, co vyjadiuji odpovédi na otdzky typu ,,co €ini lidi spokojenymi* nebo ,,jaka
struktura faktorii ke spokojenosti pfispiva™ a proZivanou subjektivni pohodu, pticemz

se diiraz klade na vSeobecné hodnoceni kvality Zivota jako takového.”

5.2 Zpisoby méieni a hodnoceni kvality Zivota

Existuje nepfeberné mnoZzstvi metod, které zjistuji kvalitu Zivota. Kfivohlavy je

rozdéluje na tfi skupiny podle zpisobu metody méfeni kvality Zivota:

1. kvalitu Zivota hodnoti druha osoba
2. kvalitu Zivota hodnoti sama dana osoba
3. kombinaci metody ¢. 1 a & 2 vznikne metoda smiSens’’

Jednou z metod méfeni kvality Zivota v subjektivnim smyslu je napt. metoda SEIQoL,
kterd se vyznacuje individualitou, dotazovana osoba hodnoti kvalitu Zivota na zakladé
vlastniho systému hodnot, jez je pfi métfeni kvality zjiStovéan a pln€ respektovan. Jedna
se o zjiStovani formou strukturovaného rozhovoru, ktery je omezen na nejdulezit&jsi
aspekty kvality Zivota. Dotazovand osoba mé za tkol uvést tzv. ,,pét Zivotnich cilii*,
cile, hodnoty, oblasti zdjmi nebo Zivotni témata: rodina, manZelstvi, zdravi (t€élesné),

dusevni pohoda, duchovni Zivot, vztahy mezi lidmi, priace na sobé (studium, ziskavani

9 PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specidini pedagogiky. Brno: Paido — edice pedagogické literatury, 2006. s. 88
* PAYNE, J. et al. Kvalita Zivota a zdravi. Praha: TRITON, 2005. s. 209
>1 KRIVOHLAVY, J. Psychologie nemoci. Praha: Grada Publishing, 2002, s. 165
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novych dovednosti apod.), kultura, sport, ruéni prace, konicky. Poté dochdzi
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k postupnému rozsifovani hlubsiho vyznamu a interpretace aspektu dotazovanym.

Pfitom nejCastéji uvadéné podnéty jsou: zdravi, rodina, prace, ndboZenstvi (vira),
finance, vzd¢lani, ale také politika, estetika, volny Cas apod. Pii porovnavani nékterych

Zivotnich témat se ukézalo, Ze se tato témata v prib&hu véku vyrazné méni.>

5.3 Kbvalita Zivota rodiny se zdravotné postizenym ditétem

Narozeni zdravotné postizeného ditéte je bezpochyby zZivotni uddlosti, kterd ovlivni
kvalitu Zivota rodiny. Podle Payneho se jednak méni bezprostfedni aktudlni prozivani
kvality Zivota tim, Ze situace vyvola subjektivni pocit nespokojenosti, neklidu, strachu
a uzkosti. Pfipadné deprese mohou vést k poruchdm spdnku, ulpivavym mySlenkam,
nesoustiedénosti, stigmatizaci i1 socidlni izolaci, ale taktéZ vedou ke zméndm
v socidlnich vztazich. Dale ovlivni dlouhodobou kvalitu Zzivota, ktera souvisi
se sméfovanim, napliovanim cill, uskutectiovani vnitfnich moznosti ¢i uspokojovanim

potieby rozvoje a riistu, dochdzi k hledani nového smyslu Zivota.

Z hlediska kvality Zivota proto miZe Zivotni uddlost znamenat zmeénu perspektivy, coz
znamend pohled zjiného udhlu, co Cclovék predtim nevidél, c¢eho si nevazil,
pifehodnocovéni, dile zmeénu hodnot, kdy staré hodnoty jsou ztraceny a hledaji
se hodnoty nové, zmeénu smyslu Zivota, ptfiCemz pivodni prioritni cile a pfani jiz
neplatni, hledd se nové poslani ¢i Zivotni ndpln, zabrideni rozvoje a stagnaci, jelikoz
chybi motivace a energie k plnéni diivéjsich tkold, hlavnim tdkolem je zvladnuti nové
situace a vyrovnani se s ni a v neposledni fad¢ nelze opomenout vdzZné ohrozeni zdravi,

nebot’ Zivotni uddlosti zvysujf riziko onemocnéni.™*

Michalik a kolektiv poukazuji na problém ,,nizké iirovne reflexe kvalitativnich strdnek
Zivota rodiny a postieni individudlnich a jedinecnych aspektii v jejich Zivote“.
Z hlediska pracovnika pomdhajici profese vramci poskytnuti socidlni opory
pro poznani kvality Zivota rodiny se zdravotn¢ postizenym ditétem zdiraznuje, Ze
,,Pro pozndni skutecné situace rodin pecujicich o svého clena se zdravotnim postiZenim

Jje nutnd kombinace pristupu kvantitativniho (makrospolecensky ramec zahrnujici iidaje

>2 KRIVOHLAVY, J. Psychologie zdravi. Praha: Portal, 2003, s. 243 - 245

>> KRIVOHLAVY, J. Psychologie nemoci. Praha: Grada Publishing, 2002, s. 173

> PAYNE, J. et al. Kvalita Zivota a zdravi. Praha: TRITON, 2005. s. 456 - 457
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socidlni, ekonomické idemografické) a pristupu striktné individudlniho -
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kvalitativniho, monitorujicitho neopakovatelnou individudlni situaci pecujici rodiny“

6 Socialni opora

Socidlni opora pfedstavuje Siroky pojem a autofi ji vyjadiuji riznymi zptisoby, i kdyz
v Ceské literatuie neni zatim moc rozvedend. Hartl a Hartlovda doslovné vyjadiuji
socidlni oporu jako ,,vztahovou oporu v prostredi, v nemz clovek Zije; zvySuje odolnost
Viici stresu a chut preit i Zivomi prohry a krize; diileZity pilii duSevniho zdravi.“°

MatouSek zase pfedstavuje socidlni oporu ve smyslu vychdzejicim z predstavy,
Ze nezbytna je pro Clovéka interakce mezi nim a jeho prostfedim, aby to vedlo k Zivotni
spokojenosti a socidlni prosperité, nesta¢i pouze osobnostni vybava ¢lovéka a terapie
zaméfend jen na vlastnosti clovéka nemtize byt G¢innd. K tomu je pak potieba socidlni
podpora, kterd zajisti napt. vytvofeni podminek k préci, kontakt s druhymi lidmi, ale
také zdkladni materidlni podminky. Takovouto socidlni podporu maji zajiStovat
vyskoleni profesiondlové, uzka 1 SirSi rodina a celé piibuzenstvo, zaskoleni
dobrovolnici, ale i sousedé Ci pratelé. Mezi jeji dulezité hlavni slozky pak patii
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emociondlni podpora, poskytovéani cennych informaci i praktickd pomoc.

Kfiivohlavy pfesné vystihuje socidlni oporu v Sir§im slova smyslu jako pomoc ¢lovéku
nachdzejicim se v zat¢Zové situaci poskytovanou druhymi lidmi, kterd mu tuto

zat&7ovou situaci ur&itym zptisobem uleh&uje.”®

6.1 Druhy socialnich siti

Végnerova a kolektiv poukazuji na to, Ze ,,dostupnost pomoci a socidlni opory* ma
znacny vliv na zvladnuti zatéZe spojenou s pé¢i o postizené dité. V této souvislosti
pouziva termin ,.neformdlni socidlni sit*, kterd zahrnuje piibuzné a pratelé, je rizné
rozsdhla a je nazyva nejucinnéj$im zdrojem opory. MuZe zahrnovat pomoc v podobé

emocni opory, poskytoviani informaci, posilovdni sebevédomi az po finan¢ni

> MICHALIK, J. et al. Zdravotni postiZeni a pomdhajici profese. Praha: Portal, 2011. s. 95 - 96
*® HARTL, P., HARTLOVA, H. Psychologicky slovnik. Praha: Portal, 2000, s. 374
> MATOUSEK, O. Slovnik socidini prdce. Praha: Portél, 2003, s. 211
> KRIVOHLAVY, J. Psychologie zdravi. Praha: Portal, 2003, s. 94
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a praktickou pomoc apod. Za vyznamny v této situaci povazuje tzv. ,rodinny
ekosystéem*, ktery predstavuje prostiedi, v némZ rodina Zije, jeji kulturni a socidlni
kontext, jenZ ovliviiuje zplisob zachdzeni s nastalymi stresujicimi udalostmi, se kterymi
je v prubéhu celého Zivota rodina konfrontovana. Za dulezité se tak povazuji kontakty
s lidmi, ktefi rodinu v jeji situaci chdpou. Vignerova a kolektiv poukazuji na kruhovy
graf podle Hodappa et. al. zroku 1998, kde nejvétsi procentni zastoupeni (50 %)

v socidlni opofe tvoii Clenové rodiny, na druhém misté (vice nez 25 %) jsou piatelé

a na tfetim misté je zastoupena skupina profesiondld.”’

Za nemén¢ zajimavy muzeme povazovat i vysledek vyzkumu taktéZ podle Hodappa et.
al. z téhoz roku, ktery zobrazuje typy pomoci a podpory poskytnuté rodi¢im mentalné
postizeného ditéte a kterd byla soucasn¢ pro né nejdilezitejsi. Sloupcovy graf je uveden
v procentech a nejvyssi ukazatel ¢ini 90 %. Nejvétsi zastoupeni tvoii emoc¢ni podpora
(témet 85 %), dale rodice stanovili poskytnuti informaci (55 %) a rtzné sluzby citaji

témet 40 %. Za nejcennéjsi rodice stanovili emoc¢ni podporu.

66

Dal$im druhem pomoci je tzv. , formdlni socidlni sit*, kterd se skladd z rtiznych
zdravotnich, socidlnich a vzdéldvacich instituci. Pomoc spociva v feSeni nékterych
problémt rodin, zmirnéni stresu a udrZovani psychické pohody. Jedna se o socidlni

poradenstvi, specializované sluzby a poskytnuti socidlnich davek.®

Hartl a Hartlova popisuji sit’ socidlnich vztahl ,,tvorenou uZsi i Sirsi rodinou, prdteli,
spolupracovniky a zndmymi“ mezi néZ patii jak vztahy povrchni, tak i divérné, a ¢im je
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sit’ vice omezena ¢i chybéjici, tim vice hrozi porucha dusevniho zdravi.

Kfivohlavy v souvislosti se socidlni siti hovoii o souboru lidi okolo dané osoby,
od nichZ je moZné ocekdvat poskytnuti ur¢ité pomoci. Patii sem tzv. podpiirné socidlni
vztahy, které predstavuji mezilidska pouta, ¢lovék takto ziskava zdroje pomahajici mu

pHi zvladani v t&zkych Zivotnich situacich.®?

** VAGNEROVA, M. et al. Ndroéné matefstvi. Praha: Karolinum, 2009. s. 35
0 VAGNEROVA, M. et al. Ndroéné matefstvi. Praha: Karolinum, 2009. s. 41 - 44
' HARTL, P., HARTLOVA, H. Psychologicky slovnik. Praha: Portal, 2000, s. 538
®2 KRIVOHLAVY, J. Psychologie zdravi. Praha: Portal, 2003, s. 95 - 96
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6.2 Rozsah pojeti socialni opory

Socidlni oporu jakoZto pomocny a podplrny vztah lidi 1ze rozlisit do tiech drovni:

Makrotiroven socidlni opory, ktera zahrnuje celospole¢enskou formu pomoci lidem,
ktefi ji potiebuji, patii sem socidlni podpora ve smyslu pomoci socidlni a ekonomické,

a to bud’ v celostatnim méfitku ¢i pomoc ptes hranice, napi. ADRA.

Mezouiroven socidlni opory zase zahrnuje urCitou socidlni skupinu lidi, ktefi pomdhaji
svému cClenovi nebo lidem ve svém okoli nepatiicich sice do této skupiny, ale

nachézejicich se ve stavu nouze, napt. Charita, Diakonie apod.

Mikrotiroven socidlni opory se tykd pomoci a opory v ramci tzv. dyddy — dvojice lidi,
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ktefi jsou si navzdjem nejbliZsi, napt. matka — dité, vzdjemna pomoc manzelll apod.

6.3 Socialni opora z riiznych pohledi

Socidlni oporu lze chdpat z riznych druhli a pohledd, at’ je to jiz z pohledu jedince,
ktery ji potfebuje ¢i z pohledu toho, kdo ji poskytuje. Na zdklad¢é toho se Kfivohlavy

z hlediska socidlni opory zabyva urcitymi pojmy a rozliSuje socidlni oporu takto:

Objektivni a subjektivni pohled na socidlni oporu, pti némz rozliSuje objektivni (vnéjsi)
chdpéni jako pomoc dané osobé¢ na rozdil od toho, jak pomoc chédpe subjektivné osoba,

které se to tyka.

Poskytovand a prijimand socidlni opora, ptiCemz poskytovana socidlni opora zahrnuje
vSe, na co ma osoba v t€Zké Zivotni situaci narok a je ji urCeno, pfijimand socidlni opora

¢ita takovou pomoc, kterou fakticky potfebny obdrZzi.

Ocekdvand a obdrZend socidlni opora, pti které rozliSuje oekdvanou pomoc osobou
v tisni, kterd je soucasné jeji reflexi socidlniho prostredi a vztaht lidi k ni samé a bude ji
touto formou poskytnuta, od ziskané socidlni opory v takovém smyslu, jak ji sama

potiebna osoba chépe.

® KRIVOHLAVY, J. Psychologie zdravi. Praha: Portal, 2003, s. 95
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Prijemci a poskytovatelé socidlni opory, tzn., Ze ptijemce je ten, kdo socidlni oporu

dostdva a ten, kdo socialni oporu poskytuje, byva nazyvan jako pomdhajici.

Disponovatelnost socidlni opory, kde jde o socidlni oporu, na kterou ma ¢lov€k nirok
na zdklad¢ zdkona a musi ji dostat nebo se jednd o socidlni oporu z vlastni iniciativy

a dobré vile poskytovatele.

Primérenost socidlni opory, tento pojem vyjadiuje, ze hodnoceni adekvatnosti socidlni
opory muze provést pouze jeji ptijemce, nebot’ nemusi mit vZdy uZitek z toho, co je ji

jako pomoc nabizeno.

Vyznam socidlni opory pro prijemce, pii némz zélezi na chipéni vyznamu socidlni
opory piijemcem, protoze pro kazdého ma v urcité situaci odliSny vyznam, zaleZi

na tzv. vyznamu vnimané kvality pomoci.

DosaZitelnost socidlni opory, zde jde o subjektivni pfedstavu osoby o tom, jaky druh

socialni opory by ji byl poskytnut v jeji tézké situaci.

Celkovd vnimand socidlni opora vyjadiuje, Ze se jedna o pfesvédCeni osoby v tisni, jeji
postoj k tomu, kdyby se ocitla v tisni, jakd bude ochota blizkych lidi ji pomoci, jaka

bude kvalita takovychto socidlnich vztaha.
Efekt socidlni opory znaci, jaky ma osoba uZitek z poskytované socidlni opory.64

V ptipadé rodiny se zdravotné postizenym ditétem Véagnerova a kolektiv upozoriuji
na skutecnost, Ze spokojenost této rodiny s poskytovanou pomoci a socidlni oporou
nemusi byt v souladu s realitou. Zduraznuji, ze rozdil mezi objektivni dostupnosti
pomoci a jejim subjektivnim hodnocenim byva rizn¢ velky a miva riizné divody, mize
se projevovat 1 rozdilnym chdpanim vyznamu pomoci. Napf. prarodice sice poskytuji
materidlni a finanénim podporu, ale odmitaji zdravotné postizené dité hlidat proto, Ze
s nim neum¢ji zachazet nebo ho v nékterych piipadech dokonce nepiijali. Soucasné je
nezbytné, aby rodice pomoc um¢li vyhledat, poZadat o ni a také ji vyuzivat, nebot’ neni

samoziejmé, Ze je kazdému jasné, co takova rodina potiebuje.®’

* KRIVOHLAVY, J. Psychologie zdravi. Praha: Portal, 2003, s. 96 - 97
% VAGNEROVA, M. et al. Ndroéné matefstvi. Praha: Karolinum, 2009. s. 42
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6.4 Druhy socialni opory

Podle druhu pomoci, jaké se osobé€ v tisni dostava, Kfivohlavy rozliSuje Ctyfi druhy

socialni opory:

Instrumentdlni opora je vyjadiena konkrétni vécnou formou pomoci vychazejici
z iniciativy druhého c¢lovéka ochotného pomoci c¢lovéku v tisni, jednd se napf.
o finan¢ni vypomoc, materidlni podporu, pomoci zafidit neodkladné zaleZitosti, byva

nazyvana asistenci potfebnym.

Informacni opora znamend poskytnuti informaci postizenému jedinci pro orientaci
v situaci, v niZ se nachdzi, jde o rady lidi s obdobnou zkuSenosti, patii sem i naslouchédni

clovéka v tisni a zjiStovani jeho potieb.

Emociondlni opora je zase dulezitd pro ¢lovéka v tisni, ktery potfebuje pocit empatie
od druhého clovéka zahrnujici souciténi, lasku, projeveni ndklonnosti, uklidiiovani, dat

mu nad¢ji apod.

Hodnotici opora zahrnuje zplsob jedndni s Clovékem v tisni (s uctou, respektem),
poméha posilovat jeho sebevédomi, povzbuzeni (nevzdavat se nad¢je, neztracet viru),

pomoc druhého ¢lov€ka mu nést jeho biimé a sdilet jeho t&zkosti.*®

6.5 Socialni opora v negativnim smyslu

Socidlni opora ma nejen kladné faktory zvladani téZkych Zivotnich situaci, ale pfinasi
1 negativni stranky, které se promitaji vétSinou na stran€ poskytovatele. Studie ukdzaly,
Ze pravé pro poskytovatele, nebo-li pecujici osoby, muze socidlni opora znamenat
velikou zatéz, Kiivohlavy zminuje piiklad, kdy dcery poskytujici péci chronicky

nemocnym matkdm jsou péci oné tak vycCerpané, ze se hrouti se diiv neZ jejich

chronické matky.

Jako dal$i negativni stranku poskytované socidlni opory muzeme uvést i takovou,
pfiniZ se jejimu adresdtovi odebird moznost osobné se vyrovnat se zatéZovou situaci.

Jednd se napft. o star$i lidi, kterym je poskytovdna nadmérna péce i v piipad¢, Ze jsou

®® KRIVOHLAVY, J. Psychologie zdravi. Praha: Portal, 2003, s. 97 - 98
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schopni si nékteré véci udélat sami, coZ ma za nasledek Spatné sebepojeti
a sebehodnoceni takovéto osoby, nebot’ je jim vzata ,,schopnost postarat se sdm o sebe*,
coz pro n¢ muZe vyvolat pocit bezmoci, zavislosti ¢i obav a odrdzi se to tak na jejich
kvalité Zivota. V tomto piipad¢ se jiz hovoii o ,,nevhodné form¢ pomoci®, protoze tato
forma socidlni opory jiZ pifimo neodpovida potiebdm osoby nebo potieba muze byt

poskytovatelem chybné pochopena. 67

6.6 Funkce a ptusobeni socialni opory

Kromé toho, Ze socidlni opora muze mit také své negativni stranky, nepochybné
ulehCuje osobdm v jejich zatéZové situaci, na této skute¢nosti se shoduji vSichni autofi.
Dalsi jeji vyznamné hledisko prokazal vyzkum, pii némz se potvrdilo, Ze ,,se zvysujici
se mirou socidlni opory se sniZuje mira iizkosti a naopak se zvySuje mira celkové Zivotni
spokojenosti“. Zminény vyzkum se sice tykal osob se zdvislosti na alkoholu, je ovSem
prokdzano, Ze socidlni opora plsobi jako projektivni faktor zdravi. Dalsi vyzkumy,
napf. pii onemocnéni depresemi a Kardiovaskuldrnimi chorobami rovnéz prokézaly
pozitivni vliv socidlni opory na zdravotni stav osoby. Mohli bychom jmenovat dalsi
a dalsi vyzkumy, které prokazaly pozitivni vliv socidlni opory, jako je napf. pozitivni
vliv socidlni opory jako preventivni projektivni faktor vici depresi, ¢i vyzkum,
ze kterého vyplynulo, Ze vnimand socidlni opora je v kladném vztahu k Zivotni

spokojenosti i k sebehodnoceni.®

7 Péce o rodinu se zdravotné postizenym ditétem

Aby mohla byt rodindm se zdravotné postizenym ditétem poskytnuta nezbytna socidlni
opora, pomoc a péce, je dilezité védét, kam a na koho se v pfipad¢ potieby obratit.
V téchto situacich jsou proto nepostradatelné cenné informace pro rodice tykajici se jak

zdravotni, tak i1 socidlni péce, ktefi jim poskytnou piislusni odbornici v oboru.

" KRIVOHLAVY, J. Psychologie zdravi. Praha: Portal, 2003, s. 110 - 111
®® PROFESE ON-LINE, recenzovany ¢asopis pro zdravotnické obory, ISSN 1803-4330. roénik VI/1. duben
2013

46



7.1 Poradenstvi

Pod timto pojmem se rozumi , soubor aktivit a cinnosti zamérenych na cilenou
podporu, provdazeni a pomoc klientovi této sluzby, kdy rozhodujicimi aktivitami jsou
informace, rada, zprostredkovadni, vedeni, zastupovdni, ndvrh programu reseni apod.
Toto zajistuji pracovnici v pomdhajicich profesich, 1ze hovofit o tom, Ze je jednou
z jejich nejrozsitenéjsich ¢innosti odvijejicich se z jejich ndplné prace a v dnesSni dobé je
jiz poradenstvi rozvijeno jako samostatnd odbornd disciplina v riznych odvétvich jako

je napk. zdravotnictvi, socilni véci, prace apod.*

Socidlni poradenstvi je jiZz dnes pfimo upraveno i zdkonem. Ziakon ¢. 108/2006 Sb.,
o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdé¢jSich predpist (ddle jen ,,zdkon o socidlnich
sluzbach®), socidlni poradenstvi stanovuje v § 37, kde se rozliSuje zdkladni socidlni
poradenstvi a odborné socialni poradenstvi. Zatimco zdkladni socialni poradenstvi jsou
povinni zajiStovat vSichni poskytovatelé socidlni sluZeb a poskytnout tak veSkeré
potfebné informace k pomoci feSeni nepiiznivé socidlni situace, odborné socidlni
poradenstvi je zaméfeno na konkrétni potieby jednotlivych okruhti socidlnich skupin,
nalezneme ho v obCanskych, manzelskych a rodinnych poradndch, poradnich pro osoby
se zdravotnim postizenim apod., a je jiZ pfimo doprovazeno socidlni praci s osobami,
které pomoc potiebuji, soucasti je i1 pujcovani kompenzacnich pomtcek. Zikon
u odborného socidlnitho poradenstvi stanovuje zdkladni c¢innosti, mezi néz patii
., Zprostiedkovdni kontaktu se spolecenskym prostiedim, socidlné terapeutické cinnosti
a pomoc pri uplatnovdni prdv, oprdvnénych zdjmii a pri obstardvdni osobnich

zdlezitosti.“”’

7.2 Socialni péce, podpora a socialni sluzby
V Ceské republice je socidlni péde uskutetiovdna prostfednictvim socidlni podpory,

kterd zahrnuje hmotné zabezpecujici systém v podob¢ finan¢nich prostiedkti a davek,

a socialnich sluZeb ¢itajici konkrétni pomoc fesici slozitou situaci téchto rodin.

69 MICHALIK, J. et al. Zdravotni postiZeni a pomdhajici profese. Praha: Portél, 2011. s. 16
7% 74kon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdé&jsich predpist
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Vramci socidlni péfe miZeme uvést prehled socidlnich sluzeb pro klienty
se zdravotnim postiZzenim, mezi které patii napt. rand péce, chranéné bydleni, osobni
asistence, centra dennich sluZeb apod. Tyto sluZzby napomadhaji pfi socidlni integraci
osob s postizenim a maji vést k vétsi spoleCenské a osobni zodpovédnosti ob¢ant, kdy

je zdliraznéna vzdjemnd mezilidskd pomoc a téZ vétSi samostatnost a nezdvislost

zpusobu Zivota postizenych osob.

Nelze opomenout i neméné dulezité svépomocné skupiny a obCanské aktivity lidi
s postiZzenim, jejich rodin a pratel, které maji rovnéz své misto v oblasti socidlni opory,
dédle rizna sdruzeni, spolky a nadacni fondy ¢i nadace i humanitarni organizace, které
pomahaji zdravotné postiZenym osobam. Neziskové organizace zastfeSuje Narodni rada

zdravotné postiZenych, kterd predev§im dohliZi na napliiovani prav, zajmi a potfeb osob

s postizenim, ale také tyto prava prosazuje a obhajuje.’!

7.2.1 Socialni sluzby

Socidlni péce o déti s mentdlnim, télesnym a kombinovanym postiZzenim patii
beze sporu do vyznamné socidlni opory poskytované pro déti samotné, ale zejména
i pro jejich rodice. Systém socidlni péée v Ceské republice spravuje Ministerstvo price
a socidlnich véci a upravuje ho zdkon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni
pozd¢jSich predpisi. Zatimco pred rokem 1989 se preferovala viceméné ,ustavni
vychova* postizenych déti, po tomto roce se vratilo zpét k alternativdm nestatniho
charakteru, tj. k soukromym a citkevnim subjektim. V soucasné dobé je vétSina
jmenovanych subjektll jiz soucdsti vySe uvedeného zdkona pod ndzvem ,,domov
pro osoby se zdravotnim postiZzenim*. Pro tyto osoby se zde zabezpecuji sluzby jako
napt. bydleni, zaopatieni, rehabilitace, zdravotni péce, také kulturni a rekreacni péce,
vhodné pracovni uplatnéni piiméfené osob¢ se zdravotnim postizenim, vychova
a vzdé&lavani.”?

Pomoc pfi péci o vlastni osobu, zajiSténi stravovani, ubytovani, pomoc pii zajiSténi
chodu domécnosti, oSetfovdni, pomoc s vychovou, poskytnuti informace,

zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prosttedim, psycho - a socioterapie, pomoc

& SLOWIK, J. Specidini pedagogika. Praha: Grada Publishing, a.s., 2007, s. 42 - 43
72 MICHALIK, J. et al. Zdravotni postiZeni a pomdhajici profese. Praha: Portal, 2011. s. 141
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pfi prosazovani prdv azdjml pak je zajiStovdna prostfednictvim socidlnich sluZeb

a jejich cilem je mimo jiné také

. podporovat rozvoj nebo alespon zachovdni stdvajici sobéstacnosti
uZivatele, jeho ndvrat do vilastniho domdciho prostredi, obnoveni nebo
zachovdni puvodniho Zivotniho stylu

. rozvijet schopnosti uZivatelii sluzeb a umoznit jim, pokud toho mohou byt
schopni, vést samostatny Zivot

. sniZit socidlni a zdravotni rizika souvisejici se zpiisobem Zivota

.. 073
uzZivateln

Do socidlnich sluzeb patii socidlni poradenstvi, které tvoii nedilnou a povinnou soucést
vSech druhti socidlnich sluZeb a poskytovatelé jsou povinni vZzdy bezplatné tuto ¢innost
zajistit. Ddle socidlni sluzby zahrnuji sluzby socidlni péce, pomoci které osobdam
zajistuji jejich fyzickou a psychickou sobéstacnost, aby se mohli v co mozné nejvyssi
mife zapojit do bézného Zivota spolecnosti, a zajistit jim dustojné prostfedi a zachazeni
v situacich, kdy to vylucuje jejich stav (osobni asistence, peCovatelskd sluzba, tisnova
péce, pruvodcovské a predcitatelské sluzby, podpora samostatného bydleni, odlehcovaci
sluzby, centra dennich sluzeb, denni a tydenni stacionife, domovy pro osoby
se zdravotnim postiZzenim, domovy pro seniory, domovy se zvliStnim reZimem,
chrdanéné bydleni, socidlni sluzby poskytované ve zdravotnickych zafizenich udstavni
péce). Cilem sluZeb socidlni prevence, jakoZzto tfettho druhu socidlnich sluzeb, je
napomoci zabranit socidlnimu vylouceni osob a napoméhat osobam k piekonéni jejich
nepiiznivé socidlni situace (rand péce, telefonickd krizovd pomoc, tlumoc¢nické sluzby,
azylové domy, domy na pil cesty, kontaktni centra, krizovd pomoc, interven¢ni centra,
nizkoprahova denni centra, nizkoprahova zatizeni pro déti a mladez, nocleharny, sluzby
nasledné péce, socidln¢ aktivizani sluzby pro rodiny s détmi, socidln¢ aktivizacni
sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim, socidlné terapeutické dilny,

terapeutické komunity, terénni programy, socidlni rehabilitace).

Pfitom zdkon o socidlnich sluZzbach rozliSuje podle zptisobu vyuZzivani téchto sluzeb tfi
zékladni formy poskytovanych socidlnich sluzeb. O pobytovych sluzbidch hovotime

tehdy, jedné-li se o sluzby spojené s ubytovanim v zafizenich socidlnich sluzeb. Pokud

> MPSV [online]. 2000 [cit. 2013-12-29]. Dostupné z www: < http://www.mpsv.cz/cs/9>
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osoba dochédzi do zafizeni socidlnich sluzeb, jednd se o sluzby ambulantni. Terénni

v v co e es e 2 s 212 v 1274
sluzby se osobé poskytuji v jejim pfirozeném socidlnim prostiedi.

Pomoc formou poskytnuti socidlnich sluzeb, které jsou obsazeny v zdkon¢ o socidlnich
sluzbach, mohou vyuZzit osoby se zdravotnim postizenim, konkrétné rodiny s osobami
s mentdlnim a kombinovanym postiZzenim, které tvoii vybérovy soubor pro tuto praci,

jakozto jimi nej¢astéji vyuzivané uvadime nasledujici socidlni sluzby:

Osobni asistence je poskytovdna osobdm se snizenou sobéstacnosti z diivodu veku,
chronického onemocnéni nebo zdravotniho postiZeni a jejich situace vyzaduje pomoc
jiné fyzické osoby. Jednd se o sluzbu terénni, poskytovanou v pfirozeném socidlnim

prostiedi osoby.

Pecovatelskd sluzba pomdhé osobam, které maji sniZzenou sobésta¢nost z diivodu véku,
chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, a rodindm s détmi, jejichz situace

vyZaduje pomoc jiné fyzické osoby. Jedna se o sluzbu terénni nebo ambulantni.

Tisnovd péce slouzi k nepretrzité distanéni hlasové a elektronické komunikaci
s osobami vystavenymi stdlému vysokému riziku ohrozeni jak zdravi, tak i Zivota
v ptipadé ndhlého zhorSeni zdravotniho stavu nebo jejich schopnosti. Tato sluzba

se poskytuje osobdm v jejich pfirozeném prostiedi, jedna se o sluzbu terénni.

Pritvodcovské a predcitatelské sluzby mohou vyuZit osoby, jejichZ schopnosti jsou
sniZzeny z diivodu véku nebo zdravotniho postiZzeni v oblasti orientace ¢i komunikace,

jde o pomoc osobné¢ si vyftidit vlastni zélezitosti formou terénni nebo ambulantni sluzby.

Cilem odlehcovacich sluZeb je pomoci pecujicim osobdm s osobami se sniZenou
sobéstacnosti z diivodu veéku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postiZent,
o které je jinak peCovano v jejich pfirozeném prostredi, a umoZnit tak peCujicim osobdm

nezbytny odpocinek. Jedna se o sluzby terénni, ambulantni nebo pobytové.

Centra dennich sluZeb vramci ambulantni sluzby slouzi osobdm se sniZenou
sobéstacnosti z ditvodu veku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni

a jejich situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby.

™ privodce socidlnimi sluzbami v Jihoéeském kraji: udaje o jednotlivych poskytovatelich socidlnich sluZeb
jsou platné k 15. 10. 2010. Viyd. 1. Ceské Budéjovice: Jihocesky kraj, 2010, s. 7 - 15
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Denni staciondre poskytuji ambulantni sluzby osobdm se sniZenou sobéstacnosti
zdivodu veéku nebo zdravotnitho postizeni, a osobdm s chronickym dusevnim
onemocnénim, a v jejich situaci je nezbytnd pravidelnd pomoc jiné fyzické osoby.
Podobné poskytuji takovouto péci tydenni staciondre srozdilem, zZe se zde jedna

o sluzby pobytové.

V rdmci rané péce se formou terénnich a ambulantnich sluzeb poskytuje pomoc ditéti
arodicim ditéte ve véku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoZ vyvoj je
ohroZen v disledku nepfiznivého zdravotniho stavu, pficemz tato sluZzba je zaméifena

na podporu rodiny a vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby.

Tlumocnické sluzby jsou poskytovany osobdm s poruchami komunikace zplisobenymi
pfedevSim postizenim smyslovym a zamezuje tak béZné komunikaci s okolim. Jedn4 se

o sluzbu terénni, piipadné ambulantni.

Pti ohroZeni vyvoje ditéte v disledku dopadt dlouhodobé nepiiznivé socidlni situace,
kterou rodina nedokdZe sama piekonat, a existuji tak dal$i rizika ohroZeni vyvoje ditéte,
se této rodin¢ formou terénnich a ambulantnich sluzeb poskytuji socidlné aktivizacni

sluzby pro rodiny s détmi.”

Mezi velmi zndmé denni a tydenni staciondfe patii Détské centrum ARPIDA v Ceskych
Budéjovicich. Vzhledem k tomu, Ze vybérovy soubor tvoii pravé rodiny se zdravotné
postizenymi détmi, které sluzeb Détského centra ARPIDA v Ceskych Budg&jovicich
pravideln¢ vyuZivaji, blize popiSeme c¢innost tohoto zafizeni. Jiz ndzev ARPIDA tvofii
pocatecni pismena slov: Akce, Rehabilitace, Pomoc, Integrace, Dobrovolnost, Agapé
(projev kiestanské lasky vychdzejici z ochoty neziStné pomoci bliZznimu) a je z téchto
pocateCnich pismem tudiZ odvozen. Toto odborné stfedisko vzniklo za ucelem
poskytovani denni odborné péfe détem s télesnym a kombinovanym postizenim, je
sdruzenim obcCanskym a odbornou ¢innost zapocalo od roku 1993. Zajistuje komplexni
péci, resp. ucelenou rehabilitaci détem s t€lesnym a kombinovanym postizenim, je zde
kladen diraz na vysokou odbornost a preferuje se zde tcinnd spoluprace s rodinami
postizenych déti. Odbornd ¢innost mé interdisciplindrni charakter a odborny tym tvoii

1ékati, fyzioterapeuti, ergoterapeuti, psychologové, specidlni pedagogové a dalsi

> www.sancedetem.cz: Registr poskytovatell socialnich sluzeb. [online]. Publikovano: 15. 7. 2011. [cit.

2013-12-29]. Dostupné z: http://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-
postizenim/registr-poskytovatelu-socialnich-sluzeb.shtml
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odborni pracovnici. Prioritou je pomoci integrovat déti do jejich pfirozeného prostredi,
jako je napf. kmenovd $kola, ale také do spolecnosti. Ucelné se zde propojuje odbornd
péce v oblasti socidlni, zdravotni a vychovné vzdé€lavaci a konkrétné je odborné
realizovdna cCinnost detek¢ni (depistdz), diagnostickd, rehabilitacni, terapeuticka,
vychovné vzdélavaci (edukacni), poradenskd, posudkovd, metodickd a preventivni.
Jednd se o péci respitni (odlehcovaci) a mnohym rodicim umoznila vritit se zpét
k vykonu svého povolani. ARPIDA poskytuje nepfeberné mnoZzstvi péce a vyhod, mezi
n¢z patii napt. ¢trnactidenni rehabilitaéni pobyty pro déti s postizenim a jejich rodice,
pfi nichZ se rodi¢e pod dozorem supervizora u¢i samostatné pracovat s ditétem v duchu

. - 76
ucelené rehabilitace.

7.3 Pracovnici v pomahajicich profesich

Jako dal$i nezbytny druh pomoci poskytované rodindm se zdravotné postizenymi détmi
v rdmci socidlni opory nelze opomenout praci pracovnikii v pomdhajicich profesich.
Michalik uvadi, Ze termin pomadhajici profese zazivd nebyvaly rozmach, ackoliv jde
o pojem stdle relativné novy. Fakticky pak pomadhajici profese obecné uptesnuje jako
takové profese, ,,jeZ jsou orientovdny na potreby cloveka a jejich podstatnym rysem je
takové jedndni vici druhému cloveku, které je zameéreno na veSeni jeho potieb

a poskytovani podpory a pomoci“.

Mezi takovéto odborniky v pomdhajicich profesich pak fadi psychology, 1ékate, socidlni
pracovniky, terapeuty, vychovatele, specidlni pedagogy, ovSem také z nich nevylucuje
pedagogy, rehabilitacni pracovniky ¢i maséry nebo advokaty. Ackoliv kazda z profesi
mé sva specifika, charakterizuji je spole¢né znaky, mezi néZ se fadi poZadavky
na speciélni €1 specializované vzdélavani, zaméteni na individudlni potfeby (problémy)
jednotlivce, dulezita role praxe a dalstho vzdélavani, specidlni pozadavky na strukturu
osobnosti pracovnika, vyssi riziko syndromu vyhoteni, vyuzivani etickych norem

e 2 1Nz <77
a specifické komunikacni schopnosti.

7% JAN KOVSKY, J. Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postiZenim. Praha: TRITON, 2001,
s.86-91
7 MICHALIK, J. et al. Zdravotni postiZeni a pomdhajici profese. Praha: Portal, 2011. s. 14 - 15
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7.3.1 Nékteré zdroje finan¢ni pomoci v ramci socialni podpory statu

V ramci instituciondlni podpory stitu mohou Zidat rodiny se zdravotné postiZenym
dité¢tem o nckteré davky c¢i benefity, které jim pomohou feSit jejich tiZivou Zzivotni
situaci. Vycet davek, které se téchto rodin pifimo tykaji a mohou si o n¢ pozadat, je

podrobnéji uveden v pifloze €. 1 této bakalafské prace.
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Shrnuti teoretické ¢asti

Rodina se zdravotné postizenym ditétem se cely Zivot potykd s problémy, které jsou
odli$né od problému béznych rodin. MiiZe se proto stat, Ze bude i obtiznéji plnit n¢které
funkce. Ackoliv je uloha této rodiny velmi niro¢nd, vesmeés se vSichni autofi shoduji
na tom, Ze se jednd o neopakovatelnou sociélni jednotku, kterd je pro vyvoj a socializaci

zdravotné postizeného ditéte nenahraditelna.

Kazdé zdravotni postizeni predstavuje urcity handicap, ktery ma sviij specificky
vyznam. Z n¢ho pak vyplyvaji pro pecujici rodinu urcité disledky a dopady. Rodina je
vice vystavena stresové zatézi a zaleZi na strategii jejiho zvladani, aby zatéZovou situaci
zvladala. Potfeby rodiny se zdravotné postiZzenym ditétem mohou byt jak psychické, tak
i faktické. Dulezitou ulohu zde hraje vyznam socidlni opory, kterd je t€émto rodindm
vhodné poskytovdna, bud’ formou neformdlni socidlni sité prostiednictvim blizkych
osob, prtatel, sousedli apod. nebo formou formdlni socidlni sité¢ prostfednictvim
odbornikli v pomdhajicich profesich, socidlnich sluzeb, poskytnuti divek a hmotného
zabezpeceni apod. Vhodné poskytovand a pfijimand socidlni opora m4 vyznamny vliv
na kvalitu Zivota této rodiny. Zvlast¢ dulezité je proto umét si socidlni oporu
bez problémi vyhledat, pozddat o ni aumét ji i vyuzivat. K tomu patii i nezbytnd
snadnd dostupnost. Celkové vnimanou socidlni oporou se rozumi presvédceni osoby
v tisni, jeji postoj k tomu, kdyby se ocitla v tisni, jakd bude ochota blizkych lidi ji

pomoci a jakd bude kvalita socidlnich vztaht.
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PRAKTICKA CAST

8 Cile, metodika vyzkumu a formulace vyzkumnych otazek

8.1 Cile vyzkumu

Cilem praktické ¢asti vyzkumu navazujici na teoretické poznatky bylo zjistit a popsat,
jakym zpusobem rodiny se zdravotné postizenym ditétem vnimaji zhorSeni kvality
jejich Zivota, ddle jakym zpiisobem subjektivné vnimaji socidlni oporu a v neposledni
fadé, jaké maji moZnosti v oblasti zapojeni do vefejného, kulturniho a pracovniho
Zivota. Zamérn¢ byly do vybérového souboru vybrany rodiny s détmi s mentdlnim
a kombinovanym postizenim navstévujici denni stacionat Arpida, nebot’ Ize péci o tyto

déti povazovat zejména z Casového hlediska za nejnarocné;jsi.

Nelze si nepovSimnout skuteCnosti, Ze socidlni opora i kvalita Zivota zacind byt
roz§itenym pojmem a v obou piipadech byvaji astym pfedmétem vyzkumi. Vzhledem
k tomu, Ze oba pojmy spolu tzce souviseji, nebot’ vhodné¢ poskytovana a pfijimana
socidlni opora vyznamné ovliviiuje kvalitu Zivota rodiny se zdravotné postizenym
ditétem, bylo potteba zjistit fakta tykajici se jak kvality Zivota rodiny a pecujici osoby,
tak i1 pfijimané socidlni opory. Pii zjiStovani kvality Zivota vzesla inspirace z jizZ
provedeného kvantitativniho vyzkumu, ktery bude v dalsi praktické ¢asti podrobné&;ji
predstaven. Bylo k tomu pfistupovdno spiSe z hlediska vlastni iniciativy zjisténi, jak
rodiny vnimaji zmény kvality Zivota, resp. zhorSeni vybranych aspektii Zivota rodiny
a pecujici osoby 1 aktudlniho stavu Zivotni pohody pecujicich osob u vybérového
souboru dotazovanych ucastnikil Setieni s védomim, Ze takto provedené zjiSténi nelze
povaZovat za dostate¢né a vysledky nebude mozné Siroce zobectiovat.”® Zamérem bylo
lepSi poznédni rodin a vysledek slouzi pouze jako doplnéni kvalitativniho vyzkumu
v rdmci zkoumadni socidlni opory, pti kterém bylo cilem zjistit, jak rodiny se zdravotné
postizenym  ditétem  socidlni oporu subjektivné vnimaji, pfiCemZz jsme
se zam¢fili na socidlni oporu poskytovanou a piijimanou prostfednictvim neformalni
socidlni sit¢ a formalni socidlni sit€ pomoci statu. V neposledni fad€ bylo cilem zjiSténi,

jaké je zapojeni dotazovanych rodin se zdravotné postizenym ditétem do pracovniho,

8 MICHALIK, J. et al. Zdravotni postiZeni a pomdhajici profese. Praha: Portél, 2011. s. 104-105
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vefejného a kulturniho Zivota. Volba tématu bakalafské prace i provedeny vyzkum
se odrdzi 1 od osobniho specifického cile spocivajiciho v préci s lidmi se zdravotnim
postizenim. DalS§im divodem a ucelem této prace je také potieba referentky odvolani
a spravni agendy JihoCeského kraje 1épe tyto rodiny se zdravotné postiZzenym c¢lenem
poznat, zjistit jejich potfeby, nedostatky, pocity, ndzory, abych tyto poznatky mohla
déle uplatnit v praxi, napf. v rdmci piipadnych pfipominkovych fizeni ve véci ndvrhl

legislativnich zmén zdkona. V tomto také o¢ekdvam piinos pro svou praxi.

8.2 Predstaveni vyzkumné strategie
Hlavnim cilem a ofekdvanym vystupem praktické ¢4sti bakaldrské prace bylo zjisténi,

jaky mam vliv socialni opora na kvalitu Zivota rodiny se zdravotné postiZenym ditétem.
Byly zjistovany odpovédi na tyto vyzkumné otazky:

1) Jaké je vyuziti socidlni opory rodin se zdravotné postizenym ditétem v ramci
neformdlni socidlni sit&é?

2) Jakd je spokojenost rodiny se zdravotné postizenym ditétem s piijimanou
socidlni oporou poskytovanou stitem?

3) Jaké je zapojeni zkoumanych rodin do pracovniho, vefejného a kulturniho
Zivota?

4) Jaky je stav Zivotni pohody u pecujicich osob?

5) Jak pecujici osoby a rodina viibec pocituji zhorSeni vybranych aspekti Zivota

(kvalita Zivota)?

8.3 Metodika vyzkumu

8.3.1 Charakteristika vyzkumnych metod

Z hlediska zameéfeni se jevilo jako vhodné vyuzit kvalitativni vyzkumnou strategii,
nebot’ I1ze hovofit o snaze interpretovat socidlni realitu. Udaje byly zjistovany formou
strukturovaného rozhovoru, pii kterém se odpovédi zapisovaly do zdznamového archu.

Kvalitativni vyzkum vykondvaji badatelé, v socidlnich a psychologickych védach nebo
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prakticti pracovnici zabyvajici se lidskym chovanim a fungova’lm’m.79 Jak uvadi Hendl,
vedeni kvalitativntho rozhovoru je védou i uménim zdroven. Je dulezité ucinit
rozhodnuti, co se tykd obsahu otdzek, jejich formy a pofadi a v neposledni fad¢ zvazit
délku rozhovoru. Strukturovany rozhovor s otevienymi otdzkami se vyznacuje sestavou
peclivé formulovanych otdzek, na které respondenti odpovidaji. Nevyhodou je relativné
omezend moznost ptét se i na jiné véci. Pouziva se pfi nutné minimalizaci variaci otdzek
kladenych dotazovanému a slouzi k redukci pravdépodobnosti, Ze se budou data ziskana
v jednotlivych rozhovorech vyrazné strukturnd ligit. Ulelem poté je co nejvice
minimalizovat efekt tazatele na kvalitu rozhovoru a data se snadngji analyzuji.
Strukturovany rozhovor je vhodny zvlast€ v piipadech, kdyZ nemdme moZznost rozhovor

opakovat a mdme malo Casu se respondentovi vénovat.*

Ocekavanym vystupem pak bylo zjiSténi, jak ovliviiuje poskytovand a pfijimana
socidlni opora kvalitu Zivota rodiny se zdravotné postiZenym ditétem z jejich

subjektivniho pohledu.

8.3.2 Vyzkumné prostiedi a vybérovy soubor

Jak jiz bylo vySe uvedeno, po predbéZném zjiSt€éni mozZnosti ziskani dat byl zvolen
kvalitativni pfistup, ktery se odehrdval v pfirozeném socidlnim prostiedi udcastnikti
Setfeni, tj. v mist& jejich bydli§te. Jedn4 se proto o naturalistické zkouméni.®' Vybérovy
soubor tvofi rodiny se zdravotn¢ postizenym ditétem navstévujici denni stacionar
Arpida, ktery byl vybrdn zdmérn¢ proto, Ze péce o tyto déti, zpravidla s kombinovanym
postiZzenim, lze povazovat za Casové nejnaro¢néjsi. Zameérny vyber zvySuje vérohodnost
kvalitativniho vyzkumu, pokud se jednd o vzorek obsahujici vice nez 1 pfipad. Pokud
se jednd o 8 az 12 piipadl, jiZ neni mozné takového mnozstvi zkoumat do hloubky
(holisticky) a vzorek je piili§ maly na zobecnéni zavért vyzkumu na celou populaci.
Utel spocivd predeviim v zajiténi vérohodnosti vyzkumu, aviak nelze hovorit

0 zajidténi reprezentativity vyzkumu.** Z davodu &asové vytizenosti téchto rodin

7® STRAUSS, A., CORBINOVA, J. Zdklady kvalitativniho vyzkumu: postupy a techniky metody zakotvené
teorie. Brno, 1999. str. 12
80 HENDL, J. Kvalitativni vyzkum: zdkladni metody a aplikace. Praha: Portdl, 2005. str. 166-173
8 7IZLAVSKY, M. Metodologie pro Socidlni politiku a socidlni prdci. Brno, 2003. str. 110-111
82 7IZLAVSKY, M. Metodologie pro Socidlni politiku a socidlni prdci. Brno, 2003. str. 116
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pfi péci o zdravotné postizené dité byla zvolena forma strukturovaného rozhovoru podle

pfedem pripravenych otdzek.

8.4 Shromazd’ovani vyzkumnych dat

Uskute¢néné rozhovory byly zprosttedkované piedem nasmlouvané a probihaly
v prubéhu meésice ledna a unora 2014. Osloveno bylo celkem osm rodin v jejich

pfirozeném socidlnim prostfedi. V sedmi piipadech se iniciativy ,,mluv¢i chopila

matka a pouze v jednom piipadé otec, vZdy se jednalo o pecujici osoby.

Rozhovory se konaly v pratelské a uvolnéné atmosféie. Pii kladeni otdzek to obcas
vzbuzovalo dojem, Ze n¢které otdzky jsou pro rodice piili§ citlivé, zdrdhali se na né
odpovédét nebo odpovédeli struéné jednim slovem a odpovédi neméli potiebu vice
rozvadét, coz bylo plné respektovano. Vice ,,sdiln€j$i*“ byla jedna maminka, kterd
zustala na své postizené dit¢ sama, nebot’ ji opustil manzel. Vyvoldvalo to pocit, Ze
se potfebuje nékomu svéfit, bez ohledu na skuteCnost, zda se jednd o zndmou Ci
nezndmou osobu. Nedalo se vSak také pfehlédnout chovani jedné tplné rodiny, kdy

z odpovédi bylo mozné vydedukovat zjeji strany rad€ji zvoleni moznosti socidlni

izolace, a to i v ptipad¢ piibuznych.

Po vzdjemném piedstaveni a seznameni rodic¢u s tim, co bude pfedmétem otdzek, byli
nejdiive rodi¢e pozadani o vyplnéni dotazniku tykajiciho se zjiSténi zhorSeni vybranych
aspektii Zivota rodiny a pecujici osoby i aktudlniho stavu Zivotni pohody pecujicich
osob, pro které vzeSla inspirace z kvantitativniho Setfeni - uzavienych otdzek pomoci
metody Skalovani na zaklads jiZ uskute¢néného vyzkumu Michalika a kol. (viz nize).*
Toto dotaznikové Setfeni vramci kvality Zivota mélo slouzit jako doplnéni

kvalitativniho zkoumani socidlni opory, které bylo v tomto ptipad¢ prioritou.

8 MICHALIK, J. et al. Zdravotni postiZeni a pomdhajici profese. Praha: Portél, 2011. s. 104-105
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Obrazek ¢. 1: Aktualni stav Zivotni pohody pecujicich osob: mira souhlasu s vyrokem ,,V posledni dobé u sebe
pozoruji... (Udaje jsouv %)

a) ztratu pocitu, Ze mam véci 26,97 42,20 17.53
pod kontrolou
b) masivni nastup deprese

£ 11,18 24,08 40,85 20,23 3,66
a beznadéje
¢) pocit velké Gnavy 27,36 43,35 24,08 3,08 2,12
d) ztratu schopnosti uZit si 27,04 34,10 22,74 11,05 328
volné chvile
e) ztratu schopnosti radovat se 11,75 29,29 36,03 19,85 3,08
f) ztratu osc.)bmch Zivotnich 2216 3141 26,78 15,03 462
perspektiv

Zdroj: Michalik, J., Valenta, M.: Priibé&zna zprava 2009 vyzkumu GACR ¢. 406/09/0177 ,Kvalita
Zivota rodin pecujicich o ¢lena rodiny s téZkym zdravotnim postizenim, UP Olomouc, 2010"
Ve vyzkumu byly ziskany odpovédi 519 osob pecujicich o ¢lena rodiny ve Ill. a IV. stupni
zavislosti na péci z celé CR.

Obrazek ¢. 2: Faktory sledujici miru zmény — zhorSeni vybranych aspekti Zivota rodiny a pecujici osoby

a) zvysila se ma izolace
od ostatnich lidi

b) milj zdravotni stav se
zhorsil

¢) ekonomicka troven
rodiny se zhorsila

d) vztahy mezi ¢leny
rodiny se zhorsily

e) spolecensky Zivot
rodiny se zhorsil

f) citim se touto situaci
obohacen/a

g) citim hrdost na to, co
jsem péci dokazal/a

Zdroj: Michalik, J., Valenta, M.: Priib&2n4 zprava 2009 vyzkumu GACR ¢. 406/09/0177 ,Kvalita
Zivota rodin peéujicich o &lena rodiny s tézkym zdravotnim postizenim, UP Olomouc, 2010"

42,20 27,55 11,95 7.71 8,48 212
26,01 28,90 23,89 7,71 11,37 2,12
16,76 25,63 24,08 16,38 13,68 347

9,83 13,10 31,79 11,37 30,64 3,28
38,34 29,48 12,52 5,01 10,98 3,66
18,30 17,34 23,70 1561 22,16 2,89

42,00 2312 17,53 8,86 6,17 231

Poté¢ bylo pfistoupeno k samotnému rozhovoru, odpovédi byly zapisovany
do zdznamového archu. Nejprve byly zjiStovany demografické udaje respondentt, jako
jsou pohlavi a vék postizeného ditéte, druh zdravotniho postiZeni, zda se jedna o rodinu
uplnou ¢i nedplnou, zda jsou v rodiné pritomny jeSté dalSi déti (zdravé i postiZené)
a jejich veék, misto bydlisteé kviili zjisténi dostupnosti socidlnich sluzeb, kdo je v rodiné
zaméstndn, kdo pecuje o zdravotné postizené dité, ptipadné pracovni tvazek pecujictho
rodice. Jedna otdzka zkoumala i moZnost zapojeni se do kulturniho ¢i spolecenského
Zivota.
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V dalsi fazi jsem zkoumala odpovédi na otazky €. 1 a 2. Zde jsem zvolila oteviené
otazky ke zjiSténi socidlni opory, kterou jsem rozdé€lila na socidlni oporu v rdmci

neformdlni socidlnf sité a v rdmci formdlni socidln{ sité poskytované stitem.

8.5 Vyhodnoceni vyzkumnych dat

8.5.1 Udaje o roding&
V niZe uvedené tabulce je pro piehlednost kratké piedstaveni vybérového souboru.

Tabulka &. 1: Udaje o roding

pohlavi
a vék > sourozenci 0 D
. zdravotni o L zamestnanost | pecujici
zdravotné SO postizeného bydlisté o
SO postiZeni o rodicli osoba
postiZzeného ditéte
ditéte
e matka —
. . P obira
R1 Zena, 19 let kombinované 1dplnd  sourozenec venkov otec povt
12 let prispévek
na péci
p ka —
AN Ceské m?)tbi?é
R2 muz, 18 let kombinované nedplnd sourozenec .. nikdo povt
4 Jet Budg¢jovice prispévek
na péci
ik matka —
o g 2 P obira
R3 muz, 18 let kombinované udplnd  sourozenec venkov otec povt
o4 Jet prispévek
na péci
. matka —
dvazdravi g obird
R4 muz, 151let kombinované  udplna sourozenci . otec P «
Bud¢jovice prispévek
—5al8let &
na péci
et matka —
o g 2 P obira
RS muz, 16 let kombinované udplnd  sourozenec venkov otec pov!
6 let prispévek
na péci
matka —
. . p L Ceské . ira
muz, 14 let kombinované netdplna 17 . C?.S © nikdo gobvlra
sourozencti Budéjovice prispévek
na péci
zdtayy pobird
R7 Zena, 15 let kombinované 1plnd  sourozenec venkov matka povt
95 et prispévek
’ na péci
p ka —
zdravy mz(l)tbfia’_
muz, 10let kombinované uUplnd  sourozenec venkov otec pov!
iy prispévek
na péci

Jednd se o dvé nedplné rodiny a pét diplnych rodin. VEék zdravotné postizenych déti
se pohybuje v rozmezi ve v€ku od 10 do 19 let, ve dvou piipadech se jednd o divky,
v ostatnich ptipadech o chlapce. Kromé jedné netplné rodiny se v rodindch vyskytovaly
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jeste dalsi zdravi sourozenci a Zadny dalSi zdravotné postiZzeny sourozenec. Tti rodiny

bydli v Ceskych Bud&jovicich a pét rodin mimo Ceské Budgjovice.

8.5.2 Rozhovor s rodici

Struktura rozhovoru byla sestavovana tak, aby nejprve zjist'ovala socidlni oporu v ramci
neformadlni socidlni sit¢ a posléze instituciondlni socidlni oporu poskytovanou stitem,
pficemz byly otdzky pfipraveny tak, aby na sebe v logickém sledu navazovaly. Jeden
dotaz byl také zaméten na zjiSt€ni moznosti v oblasti zapojeni do vefejného a kulturniho
Zivota. V piipadé, Ze by po absolvovdni vSech osmi rozhovort jesté nedoslo k saturaci
vyzkumného Setieni, byly ,,v zdloze* domluvené jest¢ dalsi dva rozhovory. Ukézalo
se vSak, Ze jejich provedeni neni potieba, nebot nebyly zjiStovany Zadné nové

skutecnosti, a vyzkum byl proto ukoncen.

1. Uved’te, jak ¢asto Vam situace dovoli vyjit si nékam do spolecnosti ¢i na kulturni

akci?

Tato otdzka zjiStovala miru zapojeni rodiny se zdravotné postizenym ditétem
do spolecenského a kulturniho Zivota. Ve tfech piipadech zaznéla negativni odpoveéd
ve smyslu ,,vitbec nikdy“ a ,,nechodim“. Jedna maminka pesimisticky dodala: ,,0 Zddné
lidi nestojime a jsme radéji doma*“. Jedna rodina uvedla, ze kulturni akce ¢i spolecnost
navstévuji dle potieby, dvé rodiny uvedly, Ze asi 2 — 3x ro¢né. Nasledujici maminka —
samozivitelka sd¢€lila: , cvicit chodim kaZdy tyden, mdm pravidelné hlidani.

Do spolecnosti jdu vyjimecné, tak 1 x za 3 mésice .

Zajimavé bylo zjiSténi, které jsem si ¢im dél vice uvédomovala pii kladeni otazek,
a které mi i z dalSich odpovédi vyplynulo. VEtsi pocet rodin, které mély kladny vztah
k lidem, nebot’ péstovaly velmi dobré vztahy se svou rodinou a udrzovaly styky
se svymi prateli, si vZdy naSly alesponn parkrat za rok ¢as do spolenosti vyjit. Naopak
rodiny, které dle jejich sdéleni nem¢li s chovanim ostatnich lidi dobré zkuSenosti, ani

netouZzily nikam do spole¢nosti chodit.

2. Uved'te, kdo z rodiny ¢i ptatel Vam bude ochoten pomoci v piipadé nouze (napf.

nestésti, nemoc, finan¢ni nedostatek)?
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Tato otdzka smétfovala ke zjiSténi povédomi respondentl o tom, jaké je jejich
pfesvédceni a postoj k tomu, kdyby se ocitli v tisni, jakd bude ochota blizkych lidi jim

pomoci a jakd bude kvalita socidlnich vztaht.

Pét rodin celkem bez vdhani a okamzité uvedlo pfimo jmenovité osoby ochotné pomoci,
ztoho 2x zaznéla odpoveéd , rodice”, 1x ,rodice pecujici matky“, 1x , manZelka,
rodice* a 1x ,,matka, bratr a pdr pritelkyn“. Ve dvou ptipadech odpovédéli, Ze nevi.
Jedna maminka del$i dobu ptemyslela a poté odpovédéla: ,,Nevim, situace jesté

nenastala“

Z uvedeného vyplyvd, Ze vétsi Cast dotazovanych osob si plné uvédomuje a je
piesvédCena, Ze se mtiZze spolehnout na pomoc blizkych lidi a toto svédci také o dobré

4

kvalité jejich socidlnich vztahi. Mens$i ¢ast dotazovanych osob odpovédéla, Ze nevi,
ovSem bylo na nich vidét, Ze je tato otdzka zaskocila a pfinejmenSim donutila

k zamysSleni.

3. Kdo a jakym zplGsobem vam nejcastéji z osob blizkych (pfibuznych) ¢i ptétel
poskytuje pomoc (napf. s poskytnutim informaci, rad, s hlidanim zdravotné postizeného

ditéte apod.) v ptipad¢, Ze o ni pozadate?

V jedné rodin¢ maminka sdélila: ,,My se musime spolehnout sami na sebe, takZe
v hlidani se striddame, spis hliddm jd, ale tatinek pomdhd.“ Déle se vesmés opakovala
odpovéd’ typu ,,rodice“, nékteii méli potfebu uptesiiovat a zdlraziovat, o jaké rodice
(z jaké strany) se jednd, vétSinou $lo o rodice matky. Jedna rodina zdaraznila, Ze rodice
hlidali pouze, kdyZ byl chlapec maly. Také m¢ mile prekvapilo, kdyZ jedna maminka
uvedla, Ze ji hlidad tchynég, protoZe se jednalo o nelplnou rodinu. Tato maminka mi
vysvétlila, Ze ackoliv se s manZelem rozvedli, s jeho matkou udrzuji pravidelné styky
amaji velmi ptatelsky vztah, je kdykoliv ochotnd ji syna pohlidat a ma v ni velikou

oporu.

4. Jak hodnotite poskytovanou emociondlni podporu (tzn. v piipadé€, Ze potiebujete
uklidnit, dat nad¢ji, citit projev ndklonnosti, lasky, souciténi) ze strany VaSich

piibuznych/ptitel?

Ve ttech rodinidch zaznéla odpovéd ,,dobre* a vice neméli potiebu to dédle rozvadet.

Ve dvou rodinich na tuto otdzku nechtéli odpovidat viibec. Dal§i maminka
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zdaraziovala, Ze ji hodnoti , kladné, ale pouze jen od rodiny matky“. Pouze v jedné
uplné roding€ zaznéla negativni odpoveéd’ ,, nemdme ze strany pribuznych Zddnou oporu*.
A jedna maminka samozZivitelka pfimo odpovédéla: ,,jde to, ale myslim, Ze si stejné

kazdy musi nést sviij kriz sam*.

Uvedené odpovédi a zptisob jejich podani ve mné vyvolali pocit, Ze emociondlni opora,
ackoliv je dle mého uvézeni velmi dulezita, je ve vétsin€ rodin téméf postrddand nebo
by ji rodiny uvitaly i ve vétSim rozsahu, i kdyZ to takto z dotazovanych piimo nikdo

nevyslovil.

7V

5. Mizete fici, Ze vam podpora piibuznych a pratel pfinasi pouze uzitek nebo mate

pocit, Ze je jejich nabidka podpory a pomoci nékdy az piiliSné ¢i dokonce nevhodna?

Tato otdzka smeétfovala ke zjisténi piipadné negativni stranky socidlni opory, resp.
nevhodné form¢ pomoci, protoze tato forma socidlni opory jiz pifimo neodpovida
potfebdm osoby nebo potieba mizZe byt poskytovatelem chybné pochopena. Méla jsem
na mysli napf. situaci, kterou jsem se dozvédéla v jedné literatufe, kdy maminka

kritizovala babicku, kterd ji nechtéla pohlidat zdravotné postizené ditéte z dlivodu obav,

e o,

Ve vétsin€ rodin, kde je socidlni opora ze strany piibuznych ¢i pratel poskytovana,
se rodiny shodovaly, Ze jim piindsi pouze uzitek. Nezaznamenala jsem zZ4adné zjiSténi
subjektivné vnimané socialni opory v negativhim smyslu. V jedné rodiné maminka
konstatovala: ,, Pomoc ddvaji pouze na poZdddni od nds, takZe je ndm vyhoveéno tak, jak

Si to prejeme “.
6. Uved'te, jakou podporu ze strany piibuznych ¢i ptétel byste jeste uvital(a)?

VSsichni piijemci poskytovanou socidlni oporu oznacili jako ,,dostacujici*. Jen jedna
maminka uvedla, Ze by si ptéla ,,vice hlidani“. Pouze v jednom piipad¢ rodiny, kterd jiz
diive uvedla, Ze nemd ze strany piibuznych Zadnou oporu, znéla odpovéd’: ,,radéji

Zdadnou “.

7. Vyménujete si rady a poskytujete si tak navzdjem podporu s lidmi, které maji

obdobné problémy? Pokud ano, v ¢em spatfujete uzitek?
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Pouze ve dvou rodindch se k této otdzce nechtéli vyjadrit. V ostatnich pfipadech
maminky konstatovaly, Ze ,,ano“, pficemz Casto uvadély kamaradky. UZitek spatfovaly
zejména ve vymené zkusenosti, rad a tim vetsi informovanosti k jejich zatézové situaci.
Nejvice m¢ zaujaly odpovédi dvou maminek, které asi nejlépe vystihly podstatu
spatfovaného uzitku. Odpovéd’ jedné z téchto maminek znéla: ,, Stykdme se s rodici
v okoli s podobnymi detmi, jako je naSe dcera. Je uZitecné mluvit o nasich detech
a vzdjemné se informovat o socidlnich ddvkdch, soudnich jedndnich apod.* Druha
maminka odpovédéla: ,, Vymeénuji si zkuSenosti se dvema kamarddkami, které maji také

postiZené dite, jiny clovek to nemiiZe tak pochopit.

8. Muzete tici, ze jste schopni pomoc u piibuznych ¢i ptatel vzdy bez problémi

vyhledat, poZadat o ni a vyuZivat ji?

Pfi polozZeni této otdzky jsem vychdzela z toho, Ze je zvlasté dulezité si také socidlni

oporu umét bez problému vyhledat, pozadat o ni a umét ji i vyuZivat.

Tém¢ér tietina dotazovanych rodin pfiznala, Ze s timto konkrétné maji problém, vyhledat
ji neumi a také maji potiZze o ni pozadat. Dalsi tfetina uvedla odpoveéd’ ,,ano “. Odpoveéd’
vice rozvedla jedna maminka, kterd konstatovala: ,,Schopna bych byla, ale moje
mamka, kterd mi léta pomdhala, uz moc nemiiZe a bratr md také sviij Zivot, svoje deti.
A jini (byvaly manzel a jeho rodina) nejevi zdjem.“ Dal$i maminka uvedla: ,, Vétsinou

se spoléhdme sami na sebe. Jakdkoliv pomoc je pouze od rodiny matky.

9. Setkavite se s projevy empatie od ostatnich spoluobcanta? Jak se to nejCastéji

projevuje?

Nékterym rodindm jsem vysvétlila, co znamend pojem ,,empatie “. Poté jsem obdrZela
odpovédi, které me trochu zarazily. Pouze ve dvou rodindch zminéné ohodnotili kladné.
Z toho v jedné rodin€ odpovédéli. ,, Setkdvdm, snaZi se pomoci.“ Ve druhé rodiné
odpovéd’ znéla: ,,Jsou lidé riizni, ale myslim si, Ze se pohybujeme mezi lidmi, kteri si nds
vdzi a na dceru jsou moc hodni. “ Jedna odpovéd’ méla neutralni vyznam: ,,Jak kdy a jak
od koho.“ V péti ptipadech jsem zaznamenala velmi negativni zkuSenosti, odpovédi
jednoznacéné znély ,,ne“ a dokonce jsem se dozvéd¢cla, Ze se jim ostatni spoluobcané

vyhybaji. Jednu maminku otdzka spiSe roz¢ilila a oznamila mi, Ze ,, ostatni na nds cumi,

pardon, maji divné pohledy. O empatii se mluvit nedd*“.
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10. Jak jste spokojeni s dostupnosti informaci tykajicich se feSeni vaSi zatéZové

situace?

Tato otdzka se jiz tykala instituciondlni socidlni opory. Rodi¢e vesmés vyhodnotili
dostupnost informaci jako , nedostacujici* nebo , viibec Zddné informace*. Pouze
ve dvou rodinich, které bydlely ve mésté, ohodnotily dostupnost informaci takto:

,celkem ano“ a ,,myslim, Ze informaci je dost“.

vz

11. Vyuzivite moZnosti pomoci pracovniki v pomdhajicich profesich (napft.
psychologti, 1ékafti, socidlnich pracovnikli, terapeutli, vychovatelii, specidlnich

pedagogii apod.)?

vs ow

Dvé¢ dotazované rodiny si nepfdly na otdzku odpovédét. Dalsi Ctyfi rodiny pouze
odpovédely, ze ,,ano”, ovSem jiz nechtély odpovéd déle rozvadét. V jedné rodiné
uvedly vycet navstévovanych pracovnikli v pomdhajicich profesich: ,,lékari, socidlni
pracovnici, terapeuti, vychovatelé, specidlni pedagogové.“ Dal$i rodina pifimo uvedla:
»lékari kvali ddavkovdni lékii, socidlnich pracovnikit z ditvodu poskytovdni informaci

a specidlniho pedagoga — ergoterapeuta v Arpide.

V tomto piipadé je jednoznacné, Ze pracovniky v pomadhajicich profesich vyuZivaji

zpravidla vSichni.
12. Pobirate néjaké socidlni davky?

Vsechny rodiny uvedly, Ze pobiraji pifispévek na péc¢i, pét rodin pobird piispévek
na mobilitu, dvé rodiny také davky statni socidlni podpory, jedna netplnd rodina
dokonce 1 davky pomoci v hmotné nouzi. P&t rodin uvedlo, Ze obdrzely piispévek
na zvlastni pomicku — motorové vozidlo a jedna maminka uvedla, Ze ji byl poskytnut

prispevek na zvlastni pomutcku — invalidni vozik.
13. Jak vam tyto ddvky pomdhaji pokryt veskeré naklady na péci o dité?

VSsichni se vyjadfili ve smyslu, Ze povazuji davky za nedostacujici k pokryti ndkladii
na péci o dité. Témer vSichni se shodovali, Ze ndklady jsou pokryty pouze Castecné,
a to se tyka ndkladu spojenych s péc¢i ve stacionéfi a dopravou. Jedna maminka ocenila

poskytnuté prispévky na zvlastni pomtcky takto: , Sama bych na auto a vozik neméla,
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pro dopravu v Arpidé a do Arpidy je to nutnost. Z prispevku na péci platim Arpidu

a Bazalku. “

14. Uved’te, jak byste ohodnotil(a) troven vetejné podpory pecujicim rodindm, co se

tyka:
a) socidlniho poradenstvi:

Pouze ve tfech rodindch vyhodnotily poskytovani socidlni poradenstvi jako dostatecné
avostatnich péti rodindch jako nedostatecné. V jedné rodiné jsem se dokonce
dozvédéla: ,, Socidlni poradenstvi je velmi $patné. Urednici ndm pripadaji, jako by ndm

to ddvali ze svych kapes. “
b) socialnich davek:

VSichni ucastnici Setfeni jednoznacné potvrdili, Ze socidlni davky jsou nedostacujici.
Jedna z maminek upftesnila, Ze ,,socidlni ddvky jsou velmi Spatné, jsou pro takovéhle

rodiny potupné, vzhledem k drahému skolnému, lékiim apod. “.
c¢) dostupnosti socidlnich sluzeb:

Vétsina dotazovanych rodin, které bydli mimo Ceské Budg&jovice, dostupnost socidlnich
sluzeb ohodnotila jako nedostaCujici, nebot’ maji zna¢né naklady na dovaZeni ditéte
do zafizeni socidlnich sluzeb, které je v jejich ptipad¢ denni nebo tiikrat tydné. Nelze

opomenout ani ¢asovou ndro¢nost spojenou s dojizdénim.
d) péce v dennim stacionéii:

V tomto piipadé¢ se vSichni shodovali na tom, ze péce je ,vybornd“, , dobrd*
a,,dostacujici*. Nikdo z respondentll neoznacil péci v dennim staciondii negativné,
vSichni byli spokojeni. Odpovéd jedné z maminek znéla: ,,Od denniho staciondre
Arpida je velkd pomoc jak s informacemi, tak s hliddnim.“ Myslim, Ze upiimna
odpovéd’ jedné maminky hovoii za vSe: ,,Jsme velice rddi, Ze muZeme stdle navstévovat
denni staciondr Arpida, protoZe je to zarizeni, kde je o déti postardano na 100 %, a my
miiZeme byt klidni, Ze se ndm v porddku vrdti domu. Domov je pro déti duleZity, ale

takového zarizeni je pro né druhd rodina.
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15. Uved'te, jakou podporu statu byste jest¢ dale uvital(a)?

V tomto piipadé opét nastala shoda. VSechny rodiny by uvitaly vice penéz od statu,
zvySeni ptispévku na péci. Zaznély odpovédi typu: ,,vice penez a vice zarizeni v blizkém
okoli* nebo , urcite vice penéz, aby se vse dalo lépe zvlddat a nemuset premyslet
nad tim, co koupim ted a co bude muset pockat na dalsi mesic.“ Jedna z maminek
konstatovala, Ze ,,matka, kterd pecuje o postizené dite, nemd Zddnou financni podporu
od stdtu.” Zaznéla také odpoveéd jedné z maminek: ,, Potiebovala bych vice penez
od stdtu, abych si mohla zaplatit casteji profesiondlni hliddni a sama nabrat néjakou

radost ze Zivota. “

8.5.3 Shrnuti jednotlivych odpovédi

Pro v&t§i prehlednost byla snaha pomoci jednoduchého otevieného kédovani™ jests
uvedené odpovédi zmapovat a rozkliCovat tak, aby byla na prvni pohled vidét
ruznorodost ¢i shoda odpovédi vrdmci subjektivniho pohledu respondentii

na poskytovanou a pfijimanou socidlni oporu.

Ptesvédceni o ochoté blizkych lidi pomoci

Uved’te, kdo z rodiny ¢i pratel vam bude ochoten pomoci v piipadé nouze (napf.

nestésti, nemoc, finan¢ni nedostatek)?

Nevim; nevim, situace nenastala; bez odpovédi.

Matka, bratr, pér piitelkyn; manzelka, rodice; rodice; rodice pecujici osoby.

Nejcastéjsi pomoc od piibuznych ¢i pratel

Kdo a jakym zpiisobem vam nejcastéji z osob blizkych (pribuznych) ¢i pratel
poskytuje pomoc (napi. s poskytnutim informaci, rad, shlidanim zdravotné

postizeného ditéte apod.) v pripadé, Ze o ni pozadate?

Rodice — kdyz byl maly; mamka, dokud sama mohla.

Babicka; tchyné; manzelka, rodice; rodice peCujici osoby; tatinek.

# SKVARICEK, R. et al. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych véddch. Praha: Portal, 2007. s. 211 - 227
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Hodnoceni poskytované emociondlni podpory od pfibuznych a ptitel

Jak hodnotite poskytovanou emocionalni podporu (tzn. v piipadé, Ze potiebujete
uklidnit, dat nadéji, citit projev naklonnosti, lasky, souciténi) ze strany vasich

pribuznych/piatel?

Dobfe; vyborné.

Jde to, ale stejné si kazdy musi nést sviij kiizZ sam.

Kladné¢, pouze jen od rodiny matky.

Bez odpovédi.

Socidlni opora v negativnim smyslu

Muzete Fici, Ze vam podpora pribuznych a pratel piinasi pouze uzitek nebo mate
pocit, Ze je jejich nabidka podpory a pomoci nékdy az priliSna ¢i dokonce

nevhodna?

/////

Pomoc dédvaji pouze na pozddani od nds, je ndm vyhovéno dle ptéani.

Dalsi poZzadovana chybéjici socidlni opora

Uved’te, jakou podporu ze strany piibuznych ¢i prratel byste jesté uvital(a)?

Vice hlidani.

Vice nepotiebuji; je dostacujici; Zadnou.

Vymeéna zkuSenosti a podpory s lidmi s obdobnymi problémy

Vyménujete si zkuSenosti, rady a poskytujete si tak navzajem podporu s lidmi,

kteii maji obdobné problémy?

Ano; ano, s kamarddkami; s rodici s podobn¢ postizenymi détmi.

Bez odpovédi.

Uzitek z vymény zkuSenosti, rad a podpory

V ¢em spatiujete uzitek?
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Ve vice informacich — o socidlnich davkach, soudnich jednanich apod.

Ve vyméné zkuSenosti, rad.

Schopnost pozadat o pomoc

MuZete Fici, Ze jste schopni pomoc u piibuznych ¢i piratel vZdy bez problémii

vyhledat, pozadat o ni a vyuzivat ji?

Ne.

Spoléhdme se sami na sebe.

Byla bych schopna.

Ano.

Projevy empatie od ostatnich obcant

Setkavate se s projevy empatie od ostatnich spoluob¢anti?

Ano; setkavam.

Ne; vyhybaji se ndm; divné pohledy.

Jak kdy, jak od koho.

Konkrétni projevy empatie

Jak se to nejcastéji projevuje?

Jsou na dceru moc hodni.

SnaZzi se pomoci.

Spokojenost s dostupnosti informaci

Jak jste spokojeni s dostupnosti informaci tykajicich se FeSeni vasi zatézové

situace?

Nejsem, viibec Zddné informace; nedostacujici.

Celkem ano.

Moc ne.
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Myslim, Ze informaci je dost.

Vyuziti pomoci pracovnikli v pomdhajicich profesich

Vyuzivate moznosti pomoci pracovnika v pomahajicich profesich?

Bez odpovédi.

Ano; lékartt, socidlnich pracovnikd, terapeutd, vychovatelil a specidlnich pedagogt

(ergoterapeuta).

Pobirani socialnich davek

Pobirate néjaké socialni davky?

Ano — piispévek na péci, ptispévek na mobilitu, davky stitni socidlni podpory, davky

pomoci v hmotné nouzi, ptispévek na zvlastni pomticku (motorové vozidlo a vozik).

Rozsah socidlnich ddvek k pokryti ndkladl na péci

Jak vam tyto davky pomahaji pokryt veskeré naklady na péci o dité?

Pomadhaji ¢aste¢né pokryt sluzby v dennim staciondfi; nic mi nezbyde.

Nic moc.

Zaplatim z nich 2/3 Skolného a jizdného.

Z ptispévku na péci hradim Arpidu a Bazalku. Pfispévek na zvlastni pomticku

(motorové vozidlo a vozik) mi pomohl vyfteSit dopravu v Arpidé a do Arpidy.

Hodnoceni poskytovéni socidlniho poradenstvi

Uved’te, jak byste hodneotil(a) tiroven socialniho poradenstvi?

V Arpid¢ dobré, i v médiich; dostatecné.

Nedostacujici; velmi Spatné.

Hodnoceni poskytovéni socidlnich davek

Uved’te, jak byste hodnotil(a) tiroven socialnich davek?
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Nedostacujici; velmi malé; velmi Spatné.

Mohly by byt vetsi.

Hodnoceni dostupnosti socidlnich sluzeb

Uved’te, jak byste hodnotil(a) dostupnost socialnich sluzeb?

Nedostacujici.

Dobré.

Vétsinou se radéji obratim na socidlni pracovnici v dennim stacionéii Arpida.

Hodnoceni péce v dennim stacionafi

Uved’te, jak byste hodnotil(a) pé¢i v dennim stacionari?

Vyborna, jsme velmi spokojeni; druha rodina.

Dostatecnd; je dobra.

Dalsi vitand podpora statu

Uved’te, jakou podporu statu byste jesté dale uvital(a)?

ZvySeni prispévku na péci.

Vice penéz.

Vice zafizeni v blizkém okoli.

s vz

Matka, kterd pecuje o postizené dit€, nemé Zadnou financni podporu od statu.

8.5.4 Zjisténi aktualniho stavu zivotni pohody pecujicich osob a zhorSeni
vybranych aspekti Zivota rodiny a pecujici osoby (dopliujici zjiSténi)

Vsech osm dotazovanych rodin vyplnilo v prvni fazi dotaznik, ktery pro doplnéni
kvalitativniho vyzkumu socidlni opory zjistoval aktudlni stav Zivotni pohody pecujicich
osoby a zhorSeni vybranych aspektli Zivota rodiny a pecujici osoby. Toto zjiSténi

v tomto piipad¢€ neslouZi pro pocetni zobeciiovani.
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Tabulka €. 2 vyjadifuje pocet odpovédi ze vSech osmi dotazovanych pecujicich osob.
Jednd se o zjiSténi aktudlniho stavu Zivotni pohody pecujicich osob: mira souhlasu

s vyrokem ,, V posledni dobé u sebe pozoruji...

Tabulka ¢&. 2: Mira souhlasu s vyrokem

Ztratu pocitu, Ze mam véci pod
kontrolou

masivni nastup deprese
a beznadéje
pocit velké tinavy

0
2 0 v/ 0 2,

ztratu schopnosti uzit si volné
chvile

ztratu schopnosti radovat se
ztratu  osobnich  Zivotnich
perpektiv

Kategorie velmi | Casto | ziidka | vibec bez
casto ne odpovédi
0 3 3 1 1

o = N RN
—_— DN = = =
W N U NN W

1 1
0 1
0 0
2 1
1 1

Tabulka ¢. 3 vyjadiuje pocet odpovédi ze vSech osmi dotazovanych osob (rodin). Jedna
se o zjiSténi faktorti sledujici miru zmény — zhorSeni vybranych aspektl Zivota rodiny

a pecujici osoby.

Tabulka ¢. 3: ZhorSeni aspekti Zivota

Tvrzeni a vyjadieny souhlas spiSe | nezménéno | spiSe bez

¢i nesouhlas (pocet ano (nevi) ne odpovédi
osob/rodin)

Zvysila se ma izolace

od ostatnich lidi

Miij vz.dravotnl stav se 1 0 ) 0
zhorsil
1 1 4 1

1 4
Ekonomicka drovern rodiny
se zhorsSila
zhorsily
2 1 2 1

Vztahy mezi ¢leny rodiny se 1 0
Spolec¢ensky zivot rodiny se

zhorsil

Citim se touto situaci > 0
obohacen/a

Citim hrdost na to, co jsem
péci dokazal/a

Vysledky téchto obou zjisténych aspektd jsem zaznamenala do vySe uvedenych tabulek.
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Co se tyka aktudlniho stavu Zivotni pohody pecujicich osob v mife souhlasu s vyrokem

,, V posledni dobé u sebe pozoruji... “ se odpovédi vyskytovaly takovéto:

1) ztrdtu pocitu, Ze mam véci pod kontrolou — nejvétsi a shodny pocet pecujicich
osob se vyjadfil v protichidném smyslu ,,casto“ a ,,zridka*“, jedna osoba ,, vithec
ne“ a jedna osoba ,,bez odpovedi“. Odpovéd’ ,,velmi casto nezvolila Zadna
osoba.

2) masivni ndstup deprese a beznadéje — tii osoby uvedly odpoved’ ,,z7idka*, dvé
osoby se vyjadrily, Ze ,,velmi casto*, jedna osoba ,,casto“, jedna osoba ,,vithec
ne“ a jedna osoba ,,bez odpovedi“.

3) pocit velké ninavy — nejvice odpovédi, a to Ctyfi, bylo zaznamendno u pecujicich
osob jako ,,velmi casto“, jedna osoba uvedla , casto“, dvé osoby ,,zridka*
ajedna osoba ,,bez odpovedi“. Nikdo z pecujicich osob neoznacil odpovéd
vitbec ne“.

4) ztrdtu schopnosti uZit si volné chvile — v tomto piipad¢ nejvétSi zastoupeni
odpovédi, tj. celkem pét, bylo v odpovédi ,, z7idka “, dvé osoby uvedly odpoveéd’
,velmi casto“ a jedna osoba , casto”. Nikdo z dotazovanych pak nezvolil
moznost ,, vithec ne* a ,,bez odpoveédi “.

S) ztrdtu schopnosti radovat se — zde nastala stejnd shoda u tfech mozZnosti, a to:
,casto, ziidka a vitbec ne“, kdy uvedené moznosti oznacily vZdy dveé osoby.
Jedna osoba zvolila moznost ,, velmi casto a jedna osoba ,,bez odpovedi*.

6) ztrdtu osobnich Zivotnich perspektiv — nejvice odpovedi, tj. celkem tfi,
zaznamenala moZnost ,,zridka“. Dv€ osoby uvedly moznost , velmi casto*,

jedna osoba ,,casto“, jedna osoba ,, vitbec ne“ a jedna osoba ,,bez odpovedi “.

Za faktory sledujici miru zmény, resp. zhorSeni vybranych aspektl Zivota rodiny
a pecujici osoby spocivajicim v tvrzeni a vyjadieném souhlasu ¢i nesouhlasu oznacili

Ucastnici Setfeni takovéto odpoveédi:

2\

1) zvysila se md izolace od ostatnich lidi — tfi dotazované osoby uvedly odpovéd’
,he, dva ,,spise ano*, dva ,,nezmenéeno (nevi) a jeden dotazovany konstatoval,

7Ze ,ano“. Zadny z dotazovanych nezaSkrtl odpovéd , spise ne“ a , bez

odpovedi “.
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2)

3)

4)

5)

6)

7)

miij zdravotni stav se zhorsil — nejvyssi pocetni zastoupendi, tj. Ctyfi odpovédi,
ovladla odpoveéd’ ,,spise ano*, dvé osoby uvedly odpoveéd ,,ne”, jedna osoba
,ano“ a jedna osoba ,, nezmeneno (nevi)“.

ekonomickd tiroven rodiny se zhorsila — pét osob odpovédé€lo ,,ano“, coz bylo

Vv v

vilbec nejvySsi pocetni zastoupeni ze vSech zjiStovanych faktord. Dvé osoby

“«

odpovédély ,,spise ano“ a jedna osoba ,ne“. Nikdo neoznacil odpovéd

,hezmeéneno (nevi)“, , spise ne* a ,,bez odpovedi“.

¢

vztahy mezi cleny rodiny se zhorsily — Ctyii osoby oznacily odpovéd ,,ne*,
tiikrdt byla zaznamendna odpovéd ,ano“, ,nezménéno (nevi)“ a,bez
odpovedi “.

spolecensky Zivot rodiny se zhorsil — shodné nejvice osob, tj. dve, oznacilo
protichtidné moznosti ,,ano, spise ano a ne*“. Jedna odpovéd’ znéla ,, spise ne“
a v jednom piipad¢ bylo oznaceno ,,bez odpovédi “.

citim se touto situaci obohacen/a — v tomto piipad¢ nastala opét nejvyssi pocetni
shoda u tfi moznosti, vZdy dvé osoby oznaCily moZnost,,ano“, ,,spise ano*
a spise ne“. Jedna osoba zaSkrtla moznost ,,nezméneno (nevi)“ a jedna osoba
,bez odpovedi“.

citim hrdost na to, co jsem péci dokdzala — tfi osoby oznacily moZnost ,,ano“
a tii osoby ,,bez odpovedi“. Jedna osoba oznacila moZnost ,,spise ano“ a jedna

osoba ,, spise ne “.
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9 SHRNUTI VYSLEDKU VYZKUMNEHO SETRENI

Socidlni opora je vzZivoté Cloveéka dualeZitou soucdsti, zvlast€ povédomi osob,
Ze na zat€zovou situaci nejsou ,,sami®, ale maji moznost se obrétit na pomoc blizkého
¢loveéka. Rodiny vesmés potvrdily, Ze péce o zdravotné postizené dité zavisi predevsim
na nich samotnych. Soucasné si v§ak uvédomuji, Ze bez socidlni opory by byla jejich
situace jeSt¢ hor$i. VSechny rodiny se shodly na tom, Ze velikou pomoci je pro né
moznost umisténi ditéte do denniho staciondfe. Rodice ocenili, Ze piistup a péce
zdejStho persondlu jim garantuje jistotu, Ze o déti bude dobie postardno. Zde je velice
dileZitou soucdsti i divéra, rodiCe jsou klidni, co se tyka péce o jejich dité, a je jim tak
umoznén odpocinek, aby mohly nabrat sily, piipadné se vénovat svym zdjmim. Nektefi
rodice téchto sluzeb vyuzivaji denné, jini pouze nékolikrat tydné, nebot’ jsou omezeni
nedostatkem finan¢nich prostfedka. S tim souvisi také dostupnost socidlnich sluzeb.
Rodiny, které bydli mimo Ceské Bud&jovice, by uvitaly takovéto zafizeni v blizkosti

svého bydliste.

Vétsina rodin povazuje za velmi dualeZitou i poskytovanou socidlni oporu
prostfednictvim rodiny, pficemZ nejvétsi zastoupeni tvoii prarodie. Nelze opomenout
ani vyrazné zastoupeni z fad pratel. Zvlasté maminky postiZzenych déti Casto uvadély
pravé kamaradky, kterym je mozné se svéfit se svymi problémy a naleznout u nich
pochopeni, coz svédéi o zdroji vyznamné emociondlni podpory. Vyzkumné Setfeni
prokdzalo, Ze rodiny socidlni oporu svych blizkych a pratel vnimaji tak, Ze jim pfinasi
pouze uzitek. Pln¢ si ji uvédomuji a jsou presvédCeni, Ze se mohou spolehnout
na pomoc blizkych lidi, coz svédci také o dobré kvalité jejich socidlnich vztahl. Zde 1ze
jednoznacéné hovofit o spravném a tucelu plnicim efektu socidlni opory. Prevaznd vétSina
dotazovanych rodin se zdravotn€ postizenym ditétem potvrdila, Ze si jsou také navzajem
oporou s jinymi rodinami se zdravotné postiZenym ditétem, nebot’ dle sdéleni jedné
z maminek se tyto rodiny mezi s sebou vice chdpou, nez kdyby o problému hovofili
snékym jinym. Jejich vzdjemnd pomoc spocivd ve vyméiovani si zkuSenosti,
poskytovani rad a informaci. Néktefi ocenuji i pomoc ze strany ostatnich spoluobcanti,
ktera signalizuje spoleCenské pfijeti. Mnozi, jak také sami pfiznali, vS§ak maji problém
socidlni oporu umét bez problémti vyhledat a pozddat o ni. Jen u jedné dplné rodiny

byla zaznamendna spiSe socidlni izolace od piibuznych i dalSich lidi.
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Zpravidla vSechny rodiny vyuZivaji pomoci pracovnikli v pomdhajicich profesich, tj.
lékaiti, socidlnich pracovniki, terapeutii, vychovatelli a specidlnich pedagogii. Hiife jiz
rodiny vnimaji podporu stitu. Zejména financni zabezpeceni v rdmci nepojistnych
socidlnich davek povazuji za nedostacujici, nékdy dokonce diskrimina¢ni. Taktéz by

tyto rodiny uvitaly vice ochoty poskytnout informace ¢i pomoc ze strany ufedniki.

Dal§im zamérem bylo zjistit, jak dalece maji moZnost se tyto rodiny zapojit
do pracovniho, spolecenského a kulturniho Zivota. V literatute se hovoii o tom, Ze péce
v rodindch je genderové vyrazné nevyvazend. , Jednd se o zndmy (a tak jiZ i obecné
prijimany) fakt potvrzujici skutecnost, Ze péce o osobu zdvislou na péci je v rodindch
velmi vyrazné zdleZitosti Zen. Prdveé ony jsou temi, kdo musi rezignovat na vlastni
osobni cile, meéni svou roli na trhu prdce na roli pecujici osoby. «83 Vyzkumné Setfeni
u souboru zkoumanych rodin tuto skute¢nost prokazalo, nebot’ pouze v jednom piipadé
pecuje o zdravotné postizené dité otec. V ostatnich piipadech, a to i v téch, kde se jedna
o uplnou rodinu, je pecujici osobou matka. Z hlediska typologie funk¢ni uplné rodiny
Ize stoprocentné pouze ve dvou piipadech konstatovat, Ze se jednd o optimdlni rodinu.
Jedna matka uvedla, Ze se v péCi o zdravotn¢ postizené dité stiidaji a ,, tatinek pomdha“,
pricemz v dopliiujicim dotazniku na zjisténi miry souhlasu s vyrokem ,,v posledni dobé
u sebe pozoruji pocit velké iinavy“ potvrdila variantu ,,z7idka“. Ve druhé rodin¢ pecuje
o zdravotng postizené dité otec, ktery uvedl, Ze mu s pé¢i pomdhd manzelka, 1 kdyz
v dotazniku zjiStujicim miru souhlasu s vyrokem ,,v posledni dobé u sebe pozoruji pocit
velké tinavy“ zaSkrtl variantu ,,casto . Ostatni Ctyfi Uplné rodiny lze vyhodnotit spiSe
jako adekvdtni rodinu, nebot’ péce o zdravotn¢ postizené dité i domdacnost zavisi spise
na matce. Ztoho dvé matky v dopliujicim dotazniku zjiStujicim miru souhlasu
s vyrokem ,,v posledni dobé u sebe pozoruji pocit velké iinavy* oznaCily moZnost
,velmi casto®, jedna matka moznost ,,zFidka“ a jedna matka ,,bez odpovédi“. Z4adna
z téchto pecujicich matek nevykondva vydéleCnou Cinnost ani na zkriceny pracovni

avazek.

Co se tykd zapojeni rodin do spolecenského a kulturniho Zivota, rodiny v dopliujicim
dotazniku ¢asto uvadély zhorSeni spolecenského Zivota rodiny. Z kvalitativniho Setfeni

ale vyplynulo, Ze pokud maji rodiny zdjem si do spoleCnosti ¢i na kulturni akci alespon

& MICHALIK, J. et al. Zdravotni postiZeni a pomdhajici profese. Praha: Portal, 2011. s. 106
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obCas vyjit, je jim vrdmci socidlni opory piibuznych a ptatel vétSinou poskytnuto

hlidani zdravotné postiZeného ditéte a ony mohou svilj zdmér uskutecnit.

Doplnéné dotaznikové zjiSténi v ramci kvality Zivota rodiny se zdravotné postiZenym
ditétem ukazalo, jak tyto rodiny vnimaji faktory sledujici miru zmény spocivajici
ve zhorSeni vybranych aspektii Zivota rodiny a pecujici osoby. TaktéZ byl timto
zptisobem sledovdn aktudlni stav Zivotni pohody pecujicich osob. Dopliujici
dotaznikové Setfeni prokdzalo, Ze vybérovy soubor rodin se zdravotné postiZzenym
ditétem vnimé nejvice zhorSeni jejich ekonomické urovné, coz se ukdzalo i v rdmci
rozhovorti s ucastniky Setfeni. Mnozi pfizndvali, Ze zejména v oblasti finan¢niho
zabezpeceni se citi byt diskriminovani, socidlni ddvky nejsou pro n¢ dostacujici k tomu,
aby rodina fungovala podle jejich predstav. DalSimi nejcastéji uvadénymi aspekty
zhorSeni Zivota téchto rodin pak bylo zaznamendno zejména ve zhorSeni zdravotniho
stavu a ve zhorSeni spoleCenského zivota. Na druhé stran¢ vsSak polovina dotazovanych
rodin uvedla, Ze se citi byt touto situaci obohaceni a citi hrdost na to, co pé¢i dokazali.
Naopak tyto rodiny, az na jednu, nepocit'uji, Ze by se zvysila jejich izolace od ostatnich
lidi nebo Ze by se zhorSily vztahy mezi ¢leny rodiny. Velmi pifijemné bylo zjisténi, Ze
pouze ve dvou piipadech z osmi dotazovanych rodin se jednalo o rodinu netplnou.
V ostatnich Sesti ptipadech se jednalo o uplnou rodinu. Pfirozhovorech s témito
rodinami se nedalo pfehlédnout a byl zaznamendn velmi silny pocit, jak je pro né
soudrZnost a zachovani Uplné rodiny dulezité, rodice ditéte jsou si vzdjemnou oporou,
péCi o zdravotné postizené déti ijejich tizivou Zivotni situaci tak lépe zvladaji.
V piipadé dvou maminek, které zistaly na péci o dité sami, je tato nedplnost rodiny
kompenzovédna vhodné poskytovanou i pfijimanou socidlni oporou ze strany piibuznych

i ptrétel, coZ si ob¢ maminky velmi dobfe uvédomuji.

Zkoumani aktudlniho stavu Zivotni pohody pecujicich osob v ramci dopliujiciho
dotaznikového Setfeni u vybérového souboru rodin ukézalo, Ze pecujici osoby nejvice
pocituji predevSim pocit velké tnavy, nékteré také trpi ztratou pocitu, Ze maji véci
pod kontrolou a ztritou schopnosti radovat se. Ziidka pak pocituji masivni néstup
deprese a beznadéje, ztratu schopnosti uZit si volné chvile a ztratu osobnich Zivotnich

perspektiv.
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ZAVER

Cilem bakalaiské prace bylo zjistit, jak ovliviiuje poskytovand a pfijimand socidlni
opora kvalitu Zivota rodiny se zdravotné postizenym ditétem z jejich subjektivniho

pohledu.

sz vz

V teoretické Céasti jsme se vramci zvolené struktury postupné vénovali vymezenim
pojmu rodina vcetné jejich souc¢asnych problémil, jejimi funkcemi i poruchami téchto
funkci, vyznamu rodiny pro zdravotné postizeného jedince, rodinou postizeného ditcte,
vénovali jsme se problému z titulu rodi¢i a sourozencii postizeného ditéte. Nasledné
jsme predstavili nékteré druhy zdravotniho postizeni v rdmci vybérového vzorku rodin,
u nichZ se jednd o déti s télesnym, mentdlnim a kombinovanym postiZenim. Zminili
jsme socidlni dusledky pro rodinu pecujici o zdravotné postizeného jedince a piibliZili
dle Vagnerové vysledky vyzkumu zmény dosavadniho Zivota podle zkuSenosti matek
télesn¢ a mentalné postizenych déti. Nasledné jsme se vénovali i negativnim nadsledkiim
péce o zdravotné postizené dite, resp. pojmim jako je stres, syndrom vyhoteni, coping.
Za dulezité jsme povazovali zminit i potieby rodin se zdravotné postizenym ditétem,
a to jak psychické potieby, tak i zvySené potieby faktické pomoci. Na to jsme navazali
pojmem kvalita Zivota vCetné jeji dimenze, zplisobii méfeni a hodnoceni. Na zakladé
Cerpani z literatury jsme pfiblizili kvalitu Zivota rodiny se zdravotné postiZzenym
ditétem. Nasledovala socidlni opora jako takové, tj. druhy socidlnich siti, rozsah pojeti
socidlni opory, socidlni opora z riznych pohledi, jeji druhy, ale také socidlni opora
v negativnim smyslu, jeji funkce a piisobeni. V neposledni fad¢ jsme zminili mozZnosti
péce o rodinu se zdravotné postizenym ditétem pocinajici socidlnim poradenstvim,
socidlni péci prostfednictvim nckterych socidlnich sluzeb vyuZivanych rodinami
se zdravotné postizenym ditétem, predstavili jsme pracovniky v pomdhajicich profesich
a vybrali jsme nékteré financni pomoci stitu rodindm se zdravotné postizenym ditétem
v ramci nepojistnych socidlnich davek, které jsou obsazeny v pfiloze této bakalaiské

préce.

z M2z

V praktické ¢asti vyzkumu navazujici na teoretické poznatky jsme zjiStovali a popsali,
jakym zptisobem rodiny se zdravotné postizenym ditétem subjektivné vnimaji socidlni
oporu, jaké maji moznosti v oblasti zapojeni do vefejného, kulturniho a pracovniho

Zivota a v neposledni fad¢, jakym zplisobem vnimaji zhorSeni kvality jejich Zivota.
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Udaje byly zjistovany formou strukturovaného rozhovoru v podob& jiz predem
pfipravenych otdzek z divodu casové tisné respondenti. Odpovédi jsme se ndsledné

snazili jednoduchym otevienym kédovanim rozkliCovat.

Vysledky zkoumdni ukdzaly, Ze rodiny se zdravotné postizenym ditétem subjektivné
vnimaji socidlni oporu poskytovanou a piijimanou prostfednictvim neformélni socidlni
sité, hlavné rodiny a nasledné i1 pratel, jako nepostradatelnou, dostacujici a vzdy jako
uzitecnou. Je zde naplnén efekt socidlni opory. V ramci socidlni opory prostfednictvim
formalni socidlni sité, tj. statu, nejsou rodiny piili§ spokojeni v oblasti socidlnich davek,
informovanosti a dostupnosti socidlnich sluzeb. Naopak s poskytovanim socidlnich
sluzeb samotnych, zejména s pé¢i o zdravotné postizené déti v dennim stacionafi, byla

zaznamendna stoprocentni spokojenost.

Efektivngjs$i pro tuto praci by se jevilo nejprve provést dotaznikové Setfeni v ramci
zjisténi zhorSeni kvality Zivota dcastnikd Setfeni, ndsledné ho vyhodnotit, aby bylo
ziejmé, na co se v ramci nasledného kvalitativniho rozhovoru pro zjisténi socidlni opory
nejvice zamétit do hloubky. Tento rozhovor by se poté konal v ramci vytipovanych
oblasti hloubkového Setfeni s Casovym odstupem, coZ v naSem piipad¢ nebylo mozné

provést z dlivodu casové tisné€ respondentil.

Pfinos pro svou praxi spatfuji zejména v lepSim pozndni té€chto rodin se zdravotné
postizenym ditétem, ve zjisténi jejich potieb, nedostatkii, pocith a nizort. V tomto

sméru muj specificky cil, tj. divod a icel mé prace, byl naplnén.
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Priloha ¢. 1 - Nékteré zdroje finan¢ni pomoci v ramci socialni podpory statu

Prispevek na péci

Zasadni zmény do oblasti socidlnich sluzeb vnesl s G¢innosti od 1. 1. 2007 zdkon
o socidlnich sluzbach ¢&. 108/2006 Sb., pficemZz zmény spocivaly v novém pojeti
samostatnych socidlnich sluZeb, jejich forem, druhti a podminek poskytovani, ale
i vnovém piistupu k finanénimu zajisténi osob, které pomoc v nepiiznivé socidlni
situaci potiebuji. Na zajiSténi potiebné pomoci prostiednictvim socidlnich sluzeb
socidlni péce, kterd je poskytovdna bud’ v domdcim prosttedi podle vlastnitho uvdzZeni
rodinou ¢i prostiednictvim poskytovateli socidlnich sluZzeb nebo kombinaci obou

forem, nebo v zafizeni socidlnich sluzeb, je uren piispévek na péci.

Narok na pfispévek na péci ma osoba, kterd z divodu dlouhodobé neptiznivého
zdravotniho stavu potifebuje pomoc pii zvladani zakladnich Zivotnich potfeb citovanych
v piiloze €. 1 provadéci vyhlasky, kterou se provadéji nékterd ustanoveni zdkona
o socidlnich sluzbach. Uvedené zakladni Zivotni potfeby jsou blize vymezeny
prostiednictvim konkrétnich aktivit: mobilita, orientace, komunikace, stravovani,
oblékani a obouvani, t€lesnd hygiena, vykon fyziologické potieby, péce o zdravi, osobni

aktivity a u osob starSich 18 let péce o domdacnost.
U osob do 18 let véku se rozliSuji tyto stupné zavislosti:

- stupent I (lehkd zavislost) v piipad¢€, Ze osoba neni schopna zvlddat 3
zékladni Zivotni potfeby a vyzaduje kaZzdodenni mimoiddnou péci jiné fyzické
osoby

- stupent II (stfedné téZka zdavislost) v piipad¢, Ze osoba neni schopna
zvladat 4 nebo 5 =zdkladnich Zivotnich potieb a vyZaduje kazdodenni
- stupen III (tézka zdvislost) v ptipad¢, Ze osoba schopna zvladat 6 nebo 7
zékladnich Zivotnich potfeb a vyZaduje kazdodenni mimotfddnou péci jiné
fyzické osoby

- stupent IV (Gplnd zdvislost) v pfipad¢€, Ze osoba neni schopna zvladat 8
nebo 9 zdkladnich Zivotnich potfeb a vyzaduje kaZdodenni mimotadnou péci

jiné fyzické osoby



U osob starSich 18 let se rozliSuji tyto stupné zavislosti:

- stupeit I (lehka zavislost) v pfipadé€, Ze osoba neni schopna zvlddat 3
fyzické osoby

- stupenn II (stfedn¢ tézka zdvislost) v piipad€, Ze osoba neni schopna
zvladat 5 nebo 6 =zdkladnich Zivotnich potieb a vyZaduje kaZdodenni
mimofddnou péci jiné fyzické osoby

- stupen III (tézka zavislost) v piipad¢€, Ze osoba schopna zvlddat 7 nebo 8
zékladnich Zivotnich potfeb a vyZaduje kazdodenni mimoiddnou péci jiné
fyzické osoby

- stupeit IV (Gplna zdvislost) v ptipadé€, Ze osoba neni schopna zvladat 9
nebol0 zédkladnich Zivotnich potfeb a vyZaduje kazdodenni mimoiddnou péci

jiné fyzické osoby

Pfi hodnoceni schopnosti osoby zvlddat uvedené zdkladni Zivotni potieby se posuzuje,
zda z divodu dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho stavu, ktery ma podle Iékaiské
védy trvat déle nez 1 rok, je rozsah duSevnich, mentédlnich, télesnych a smyslovych
funkénich schopnosti dostate¢ny k pravidelnému zvlddani zdkladni Zivotni potieby,
a zda je fyzicka osoba schopna rozpoznat, provést a zkontrolovat spravnost zvladnuti
této potieby. Hodnoti se funkéni dopad dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho stavu
na schopnost zvladat zdkladni Zivotni potfeby a tato schopnost se hodnoti v pfirozeném

socidlnim prosttedi osoby.

VySe prispévku se 1isi pro osoby do 18 let véku a pro osoby starsi 18 let a lisi se téz

s ohledem na stupen zavislosti:

Vyse piispévku pro osoby do 18 let v mési¢ni vysi:
3 000,- K¢ pro stupen I (Iehka zavislost)

6 000,- K¢ pro stupeni II (stiedné t€zka zavislost)

9 000,- K¢ pro stupen III (tézka zavislost)

12 000,- K¢ pro stupeni IV (Gplna zavislost)

VySe piispevku pro osoby starsi 18 let v mésicni vysi:



800,- K¢ pro stupen I (lehk4 zdvislost)

4 000,- K¢ pro stupen II (stitedné t&zka zavislost)
8 000,- K¢ pro stupen III (t€Zka zavislost)

12 000,- K¢ pro stupeii IV (Gplna zavislost)

Vyse prispévku se muze jeste zvysit o 2 000,- K¢, jednd se o ndhradu za diive
poskytovany socidlni pfiplatek ze systému ddvek stitni socidlni podpory a zvySeni
prispévku nemuze existovat samostatné bez existence zdkladniho pfispévku. ZvySeni
prispévku ndlezi v nékterych zdkonem vymezenych piipadech opravnénym osobam,
z divodu nizkého piijmu opravnéné osoby a osob s ni spolecné¢ posuzovanych, a to
nezaopatfenému ditéti do 18let veku, kterému ndlezi prispévek na péci
(s vyjimkou ditéte, kterému ndleZi prispévek na dhradu potieb ditéte ze systému davek
pestounské péce podle zdkona o socidlné-pravni ochrané déti, a s vyjimkou ditéte,
kterému nendlezi piispévek na thradu potieb ditéte, protoze poziva dichod
z diichodového pojisténi, ktery je stejny nebo vySsi nez tento piispévek, a téz ditéte,
které je v plném pifimém zaopatteni zatizeni pro péci o déti nebo mladez). Déle zvySeni
prispevku nélezi rodici, jemuz nélezi prispévek na péci, a ktery peCuje o nezaopatiené
dité do 18 let v€ku, v ptipad¢, Ze rozhodny piijem opravnéné osoby a osob s ni spolecné
posuzovanych je nizs$i nez dvojndsobek castky Zivotniho minima oprivnéné osoby

. v ., . v . . v .. 6
a osob s ni spolecné posuzovanych podle zdkona o Zivotnim a existenénim minimu.®

ZvySeni ptispévku muze byt také z divodu podpory zdravotné postiZzenych déti
pfedSkolniho véku, pfiemZ zvySeni prispévku na péci nalezi nezaopatfenému ditéti
od 4 do 7 let v€ku, kterému nalezi piispévek na péci ve stupni III (té¢zka zavislost) nebo
stupni IV (dplnd zévislost) s vyjimkou ditéte, jemuz nalezi piispévek na thradu potifeb
ditéte ze systému davek péstounské péce podle zdkona o socidln&-pradvni ochrané déti
nebo mu nendleZi piispévek na uhradu potieb ditéte, protoZze pozivd dichod
z dichodového pojisténi, a ten je stejny nebo vySsi nez tento prispevek, a dité, které je

v plném pHimém zaopatieni zatizeni pro pé&i o d&ti nebo mladez.*’

8 KRALOVA, J., RAZOVA, E. Socidlni sluzby a pfispévek na pé&ik 1. 7. 2012. Olomouc: ANAG, 2012. s. 13 -
27
¥ MPSV [online]. 2000 [cit. 2014-02-03]. Dostupné na www: < http://www.mpsv.cz/cs/S#pp>



Ddvky pro osoby se zdravotnim postiZenim

Zakon ¢. 329/2011 Sb., o poskytovdni ddvek osobdm se zdravotnim postiZzenim,
ve znéni pozd¢jSich predpisti, veSel v platnost od 1. 1. 2012 a upravuje poskytovani
penéznich davek osobdm se zdravotnim postiZenim urcenych ke zmirnéni socidlnich

duasledk jejich zdravotniho postiZeni a slouzi k podpofe jejich socidlniho zaclenovani.
Zékon ¢. 329/2011 Sb., zahrnuje dvé narokové davky:

- piispevek na mobilitu

- prispevek na zvlastni pomucku.

W

Zakon ¢. 329/2011 Sb., upravuje taktéZz prikaz osoby se zdravotnim postizenim

a n&které benefity, které z prikazu vyplyvaji.*®
Statni socidlni podpora

Davky statni socidlni podpory upravuje zdkon €. 117/1995 Sb., o statni socidlni
podpoie, ve znéni pozdéjsich predpisi, a prestavuji uceleny systém pomoci urceny
pfedev§im rodindm s nezaopatienymi détmi. D4vky statni socidlni podpory pomdhaji
zajistovat kryti ndkladi na vyzivu a ostatni zdkladni osobni potieby déti a rodin

a poskytuji se i v nékterych dalSich socidlnich situacich.
Testované druhy ddvek v zdvislosti na vysi piijmu:

- pfidavek na dité
- piispévek na bydleni

- porodné
Netestované druhy davek:

- rodicovsky piispevek

davky péstounské péce

- pohtebné™

8 BECK, P. et. al. Ddvky pomoci v hmotné nouzi a ddvky pro osoby se zdravotnim postizenim k 1. 5. 2012.
Olomouc: ANAG, 2012. s. 158 - 159
8 BRESKA, N. et. al. Statni socidlni podpora s komentdrem a priklady. Olomouc: ANAG, 2012.s. 14 - 15



Ddvky pomoci v hmotné nouzi

Zékon €. 110/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi, ve znéni pozd¢jSich predpisti, nabyl
ucinnosti 1. 1. 2007 a upravuje poskytovani pomoci fyzickym osobam pomoci davek
k zajiSténi jejich zakladnich Zivotnich podminek. Jednd se o Zivotni podminky
zabezpecujici zékladni biologické (vyziva, dodrzovani vhodného denniho rezimu
umoziujiciho vedle aktivit i potfebny spanek a odpocinek, vhodné bydleni i obleceni
chranici pfed nepfiznivymi vlivy okoli), psychické a socidlni potieby osob v hmotné
nouzi (zajiSténi sobéstacnosti a ekonomické jistoty, zdravi, bezpeci, jistoty, lasky,

uspokojeni duchovni potieby a uceni).
Opakované davky pomoci v hmotné nouzi:

- prispevek na zivobyti

- doplatek na bydleni
Jednoridzové davky pomoci v hmotné nouzi:

- mimoifddna okamzitd pomoc poskytujici se v Sesti specifickych Zivotnich

situacich”

% BECK, P. et. al. Ddvky pomoci v hmotné nouzi a ddvky pro osoby se zdravotnim postizenim k 1. 5. 2012.
Olomouc: ANAG, 2012.s.16-17



Ptiloha €. 2 — Dopliujici dotaznik ke zjisténi kvality Zivota

Stav Zivotni pohody pecujici osoby — mira souhlasu s vyrokem ..V posledni dobé

u sebe pozoruji...
1. ztratu pocitu, Ze mam véci pod kontrolou

O velmi Casto
O Casto
O ziidka
O vibec ne
O bez odpovédi
2. masivni ndstup deprese a beznadgje
O velmi Casto
O Casto
O ztidka
O viubec ne
O bez odpovédi
3. pocit velké unavy
O velmi Casto
O Casto
O ztidka
O viubec ne
O bez odpovédi
4. ztratu schopnosti uZit si volné chvile
O velmi Casto
O Casto
O ziidka
O viubec ne
O bez odpovédi
5. ztratu schopnosti radovat se
O velmi Casto
O casto
O ziidka
O vibec ne
O bez odpovédi
6. ztratu osobnich zivotnich perspektiv
O velmi Casto
O Casto
O ziidka



10.

11.

O vubec ne

O bez odpovédi

ZhorSeni vybranvych aspektu zivota rodiny a pe€ujici osoby — souhlas ¢&i

nesouhlas s tvrzenim

zvysila se ma izolace od ostatnich lid{
O ano

O spiSe ano

O nevim

O spiSe ne

O ne

O bez odpovédi

muj zdravotni stav se zhorsil

O ano

O spiSe ano

O nevim

O spiSe ne

O ne

O bez odpovédi

ekonomickd uroven rodiny se zhorSila
O ano

O spiSe ano

O nevim

O spiSe ne

O ne

O bez odpovédi

vztahy mezi ¢leny rodiny se zhorSily
O ano

O spiSe ano

O nevim

O spiSe ne

O ne

O bez odpovédi

spolecensky Zivot rodiny se zhorsil
O ano

O spiSe ano

O nevim

O spiSe ne



O ne

O bez odpovédi

12. citim se touto situaci obohacen(a)
O ano
O spiSe ano
O nevim
O spiSe ne
O ne
O bez odpovédi
13. citim hrdost na to, co jsem péci dokazal(a)
O ano
O spiSe ano
O nevim
O spiSe ne
O ne

O bez odpovédi



Ptiloha ¢. 3 — Zaznamovy arch pro odpovédi tcastnikll Setfeni

1. Pohlavi a v€k zdravotné postiZzeného ditcte:
O muz
O Zena
vek:
2. Druh zdravotniho postiZeni ditéte
O mentéalné postizené dité
O télesné postizené dité
O kombinované postiZzeni
O jiné (uved’te)
3. Rodina
O dplna
O neuplnd
4. Sourozenci postizeného ditéte
O ano (zdravy/postizeny sourozenec) + jeho vék
O ne
5. Misto bydlisté
0 Ceské Budgjovice
O okoli Ceskych Budgjovic
0 venkov (mimo Ceské Budgjovice)
6. Kdo je v rodin¢ zaméstnan?
O matka ditéte
O otec ditéte
O oba rodice
O nikdo
7. Kdo v rodiné€ pecuje o zdravotné postizené dité?
O matka
O otec
O sttidame se
O jind osoba
8. Zameéstnanost pecujici osoby
O uplny dvazek
O CasteCny uvazek

O bez zaméstnani



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Uvedte, jak casto Vam situace dovoli vyjit si nékam do spolecnosti c¢i
na kulturni akci?

Uved'te, kdo z rodiny ¢i pratel Vam bude ochoten pomoci v piipad€ nouze (napf.
nestésti, nemoc, finan¢ni nedostatek)?

Kdo a jakym zplsobem vam nejCastéji z osob blizkych (pfibuznych) ¢i pratel
poskytuje pomoc (napf. s poskytnutim informaci, rad, s hliddnim zdravotné
postizeného ditéte apod.) v piipad¢, Ze o ni pozadate?

Jak hodnotite poskytovanou emociondlni podporu (tzn. v piipadé, Ze potiebujete
uklidnit, dat nadg&ji, citit projev ndklonnosti, lasky, souciténi) ze strany VaSich
piibuznych/pratel?

MiiZete fici, ze vam podpora piibuznych a piatel piinasi pouze uzitek nebo méte
pocit, Ze je jejich nabidka podpory a pomoci nékdy az pftiliSnd ¢i dokonce
nevhodna?

Uved’te, jakou podporu ze strany ptibuznych ¢i pratel byste jeSté uvital(a)?

Vymeénujete si zkuSenosti, rady a poskytujete si tak navzdjem podporu s lidmi,
které maji obdobné problémy? (pokud ano, v ¢em spatiujete uzitek?)

MiizZete fici, Ze jste schopni pomoc u piibuznych ¢i piatel vZdy bez problému
vyhledat, poZadat o ni a vyuZivat ji?

Setkavate se s projevy empatie od ostatnich spoluobcanti? Jak se to nejcastéji
projevuje?

Jak jste spokojeni s dostupnosti informaci tykajicich se feSeni Vasi zatézové
situace?

VyuZzivite moZnosti pomoci pracovnikll v pomdhajicich profesich? (napft.
psychologti, 1ékait, socidlnich pracovnikd, terapeutii, vychovatell, specidlnich
pedagogt apod.)

Pobirate néjaké socidlni davky?
O Ne

O Ano — jaké?

Ptispévek na péci

Ptrispévek na mobilitu

Dévky statni socidlni podpory
Dévky pomoci v hmotné nouzi



Jiny obdrZeny piispévek, napt. na zvlastni pomticku (motorové vozidlo apod.)

21. Jak Vam tyto davky pomahaji pokryt veskeré naklady na péci o dité?
22. Uved’te, jak byste hodnotil(a) droven vefejné podpory pecujicim rodindm, co se
tyka
a) socialniho poradenstvi
b) socidlnich davek
c) dostupnosti socidlnich sluzeb
d) péce v dennim stacionafi

23. Uved'te, jakou podporu stitu byste jesté dale uvital(a)?



