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Abstract

This diploma thesis deals with the care of a cilth combined handicaps in
the family. | investigated how the lifestyle ofanily caring for a child with combined
handicaps is affected. A sub-task was to explaeeissue in a family caring for a child
with combined handicaps who is a client of a nomgomental non-profit facility, the
centre ARPIDA, o.s., irCeské Budjovice. | used qualitative research methods in my
diploma thesis. The chosen technique was a semdatdized interview with the
parents and siblings of children with combined heayok in care at the centre ARPIDA,
0.S. A content analysis of data from individualenli documentation from the centre
ARPIDA, o.s., was used as a complementary techniBased on these materials, |
created five case studies of clients with combinaadicaps.

The theoretical part describes the important coiscepd situations that are
related to this issue. Particular attention theou$es on individual means of a
comprehensive rehabilitation system which offepmprehensive interdisciplinary care
to families caring for a child with disabilitiesn Ithe practical part, | analyse the
interviews carried out with the parents of childreith combined handicaps. In
particular, | examined their views of the chandest they arose in connection with the
birth and care of a child with disabilities. | alsad interviews with the healthy siblings
of the children with disabilities. Thanks to thesterviews, | gained interesting insights
on this issue from the perspective of other famigmbers. In conclusion, | state that
the lifestyle of the parents and siblings of a ahwith combined handicaps is
significantly affected by the birth of a disabledild. The parents often lose the
opportunity to follow their professional careersdatihere is sometimes a negative
impact on their health. They feel insufficiently papciated by the state for their
burdensome care for a child with combined handicBpeg to this fact, healthy siblings
become more mature and more sensitive individudie are aware of critical life
values. Based on the research part of my thesisfimed three hypotheses in the end.
Hypothesis 1: The parents are adversely affectatigin health due to long care for a

child with combined handicaps. Hypothesis 2: Thenimportant quality in the care of



a child with disabilities is patience. Hypothesis Rongovernmental non-profit

organizations are an important source of assistaac@amilies with a child with

disabilities in its natural environment. The dipnthesis should highlight the
importance and unsubstitutability of families caririor a child with combined

handicaps. This thesis may serve to professiomalsstudents focusing on this issue,
but also the parents of children with combined heaqas as their feedback.



Prohlaseni

Prohlasuji, Ze svoji diplomovou praci na témdliv kombinovanéhgostizeni
deti v pé&i centra ARPIDA na Zivotni styl jejich rodifisem vypracovala samostatn

pouze s pouZzitim pramérm literatury uvedenych v seznamu citované litegatu

Prohlasuji, ze vsouladu s 8§ 47b zakonal1/1998 Sb. v platném am
souhlasim se zvejrénim své diplomové prace, a to v nezkracené pédok Upra¢
vzniklé vypusEnim vyzn&enych ¢asti archivovanych Zdravatnsocialni fakultou
elektronickou cestou ve kgné¢ pristupné casti databaze STAG provozovaneé
Jihaseskou univerzitou Ceskych Budjovicich na jejich internetovych strankéach, a to
se zachovanim mého autorského prava k odevzdanéxtw této kvalifik&ni prace.
Souhlasim déle stim, aby toutéZ elektronickou otediyly v souladu s uvedenym
ustanovenim zakona 111/1998 Sb. zwvejrény posudky Skolitele a oponénprace |
zaznam o prbéhu a vysledku obhajoby kvalifikai prace. RowZ souhlasim
s porovnanim textu mé kvalifikai prace s databézi kvalifikaich praci Theses.cz
provozovanou Narodnim registrem vysokoskolskycltipeasystémem na odhalovani

plagiat.

V Ceskych Budjovicich 16.08. 2010 e
Podpis studenta



Podékovani

Na tomto mist bych chéla podtkovat vedoucimu diplomové prace doc. PhDr.
Jitimu Jankovskému Ph.D. za jeho cenné rady, pomiasaktery mi ¥noval. Také
bych rdda pogkovala vSem rodiim a sourozenion céti s kombinovanym postizenim
centra ARPIDA, kt#& se podileli na vyzkumn&sti diplomové prace, za jejich ochotu a
spolupraci. V neposleditadé bych chéla podtkovat své rodid, ktera mi byla velkou

oporou.



Obsah:

0 17/o o ST 8
S Yo 11 7= 1] | V] = N 2SRRI 9
1.1. Pojem kombinované POSHZENI ........cuviivieiieiieiiiiiicieeeeeeee e 9
1.1.1. [¥tskd mozkova obrna jako vyznamné kombinované pastiz........... 10
1.1.2. Ri¢iny vzniku cEtské mozkove Obrny..........ccccceevvviiiiiiieeeeesiiiiiiiieee, 12
1.1.3. [Oisledky @¢tské mozkové obrny na vyvoj di¢ a jeho rodinu.............. 12
1.2. NefastjSi poruchy sdruzené stdkou mozkovou obrnou......................... 4.1
1.2.1.  Mentalni retardace ..............ooee wmmmmmeeeeeeeeeeeeeeee e e e sieieeeeeas 14
1.2.2.  EPIEPSIO it 16
1.2.3.  SMYSIOVE POTUCNY.....ccieiiiiiiiieitcmmmmmme e e e e ee e e 17
1.3. Narozeni déte se zdravotnim postiZzenim a reakce jeho rodiny.............. 18
1.3.1. Sdleni diagndzy ditte rodBuim............oevvuriiiiiiiiiee e eeeveeeeee e 18
1.3.2.  Proces copingu rodiny po narozeritdis postizenim.......................... 19
1.3.3. Podpora rodiny dfe se zdravotnim postizenim.............ccceeeeeeeernnnnns 21
1.4. Dasledky vyplyvajici z p&e o dit se zdravotnim postizenim ...........cccc........ 23
1.4.1. Syndrom vyheni jako mozny dksledek nad@rné zat¢ze rodiny .......... 23
1.4.2. F&ze syndromu VBN .......ccuuiiiiiiiiiiiiiiiiccce e s et e e e e a e e e 23
1.4.3.  Prevence syndromu VYRQI............cccoovviiiiiiiiiiiiiiiiee e e e e 24
1.5. Faktory ovliviujici Zivotni styl rodiny.............eeeeeeveieeeeiiiiiiiiiiiiiiieieeeeeeeeee 25
1.5.1. Somatické faktory ..........cooeeviiiiiceereeeeeeer e 25
1.5.2.  PSYChICKE faKtOry.........uuumiiiiiiiicciiiiiiiieeeie et 26
RS TRC T Yo Tor =1 o1 =1 (o Y 27
1.5.4. EKONOMICKE faKIOIY......ccciuieieirtt s eibtveeeeeeeeeee e e e e e e e e e e e e e s s e e snnnnns 28
1.6. Rodina a jeji vyznam pro &ige zdravotnim postizenim....................... 29
1.6.1. Vyznam rodiny pro ditse zdravotnim postizenim...............cc..ceeeuee. 29
1.6.2. Sourozenci dite se zdravotnim postiZenim ............cevvvcveeeeeeeeeennnnne. 30
1.6.3. Prarodie ditte se zdravotnim postiZenim ........ccccccceveveeenniiiennn, 31
1.7. Vyznam uceleného systému rehabilitace......cccccceervvveiiiiieiinn, 31
1.7.1.  L&ebné progBdKy ..o 31
1.7.2. SOCIAINT ProBEAKY ....ccooiiieieeieee e e e e e e e e 34
1.7.3. Pedagogickeé prastky..........ccccooveiiiiiiiiiiiiie e 35
1.7.4.  Pracovni Profaaky ..........coooieiiuimiiiiiiiiiieeeeee e s s e e e e e e s s 38
1.8. Postoj statu k problematice rodifticse zdravotnim postizenim.................... 40
1.8.1. Socialni sluzby &igpvek Na péi..........ccccvvviiiiiiiiiiiiieeeeee e eeeee 41
1.8.2.  Z@ZeNi S PODYIEM....ccoiieiieiiiiiiiee e e e e e e e e e e e e eaenaanes 44
1.8.3. Zdizeni podporujici déts postizenim v domacim préedi ................... 44
1.9. Integrace rodiny diie se zdravotnim postiZenim .............cccoeeeeeenveiinnnnnn. 45
1.9.1. Integrace SPAIENSKA ........ccuviiiiiiieieiiiie et 46
1.9.2.  INtEQrace ProfESN ........uuuueue s s s s e e e e e e aeeeeeeeeeeeeeenssesnnnnnnees a7
2 O 1 1= o] - T = RS 49
220 R O 1 I o] - (o = R 49
T |V = (o To 1] = RSP PRRP 50
3.1, Metody VYZKUMU ...ovviiiiiiiiiiiiiiie e ettt e e e e e e e e e e e e s e nnneee e s 50



3.2. Charakteristika zkoumaného SOUDOIU ... oo 15

3.2.1. ARPIDA, centrum pro rehabilitaci osob seaxgtnim postizenim ........ 51
A, VYSIEUAKY ..ottt a e ——————- 52
4.1. Polostandardizované rozhovory s &0di..............cooccvvviviiiiiiieiiiieee e cmeeees 52

4.2. Polostandardizované rozhovory S€ SOUIOZENC I .evvvevurivruriiiiiiieaaeeeeaeennnn. 76
4.3, KAZUISHKY ....cooiiiiiiiieiii et e e e e e e e e e e eeeeeterenneeeeeanennas 82
5. DISKUZE ..uttitiiiiiiiiiiiiiiiiiiiititeaeeeee s ettt e et e et e e e e et e e e e eeeeeeeeeeeeeeeeeaeaaeeens 91
T -\ ] SRR 100

7. Seznam POUZIte lIteratury .........coooeiii i 210
ST ([ +T0 1Y 7= ] (01 - L 109
9. PHIONY ... e ——— 110



Uvod

Duvodem volby tématu diplomové prace je snaha pouk#@&zdivotni styl rodin,
které péuji o dit s kombinovanym postizenim. Tyto rodiny tvaezanedbatelnatast
nasi spolénosti. Podle mého nazoru je pelta vyzdvihnout vyznamnosichto rodin
pro nasi spoknost. Ceska republika p#t mezi zend s nejvy3Sim pétem zdizeni
ustavniho typu a chybi zde stale dostatekzeai, kter4 podporujifgozeny proces
integrace rodin s ditem se zdravotnim postizenim d@&zbého Zivota. Vysgost
spole&nosti spatuji zejména v pomoci a podfm jedin@m, ktei se nachazeji v tizivé
Zivotni situaci.

7

ast diplomové prace je z&iena na vydefinovaniutezitych pojnma

Z

Teoretickac
a situaci, které souviseji sgbéodin o dit s kombinovanym postizenim. Poukazuji na
propojeni vSech prasdki uceleného systému rehabilitace, ktery nabizi godin
ucelenou, komplexni, interdisciplinarni pomoti p&i o jejich di€ s postizenim s
moznosti realizace tohoto procesu v jeji¢cingzeném prosedi.

7

asti diplomové prace se zajimadm zejména o to,gakjivren Zivotni styl

%

V praktickéc
rodin pe&ujicich o své d& s kombinovanym postizenim, které je klientem @ent
ARPIDA, o.s.

Centrum ARPIDA, o.s., je jednou z méla nestatniaiganizaci \WCeské
republice, ktera nabizi vtomto 8m jedin€ény komplex sluzeb tzv.,, pod jednou
strechou®, kde mohou rodiny najit podporu na &esejich nelehkém zivotnim ukolu.
Cilem diplomové prace bylo zjistit, jaké Zny v Zivotnim stylu nastaly rodinpo
narozeni ditte s kombinovanym postizenim. Situace byla zmapav&mestatni
neziskové organizaci ARPIDA, o.s., ktera je poskgtelem sluzeb v duchu uceleného
systému rehabilitace.

Prace niZze poslouzit studettn vénujicim se této problematice v ramci studia, dale
odbornym pracovnikm k bliz§imu poznani Zivotniho stylu rodigtids kombinovanym
postizenim a v neposledfdcd i samotnym rodiim déti se zdravotnim postiZzenim jako

reflexe jejich Zivotniho stylu a postoj



1. Soutasny stav

1.1.Pojem kombinované postizeni

Jedinci s kombinovanym postiZzenirredstavuji nezanedbatelndast populace.
Vyznauji se mimdadnou fiznorodosti a variabilitouifznali a projevi. Vzhledem k
uvedenéiznorodosti neni mozné petn presré urcit vyskyt jeding@ s kombinovanym
postizenim v populaci. Podobnje obtizné ufit také cetnost a vyskyt v ramci
jednotlivych kategorii jedincs kombinovanym postizenim (43).

Obecré plati, Ze kombinovana postizeni fdat pohledu specialni pedagogiky
k zavaznym, protoze jednotlivA omezeni se u jedstakovym postizenim vzajemn
nasobiCasto je pak nutné hledat velmi specifické altesmétzpisoby napiovani jeho
potreb. Sodasny pohled na jedince s postizenim nehodnoti yetaly a omezeni, ale
naopak se zaé#ihuje na jeho pozitivni a zachované schopnosti a wsiznOdborniky
zajima, jak lze potencial takoveho jedince maxidayuzit k jeho osobnimu rozvoji a
také ke zvySeni jeho spokasti na Zivat ve spolénosti. Neni dlezitd vada nebo jeji
kombinace u takového jedince, ale cesty a metodyélsou vhodné a vyuzitelné pro
jeho maximalni socialni integraci, resp. inkluzia&lenéni do spolénosti a mistni
komunity (46).

Jako kombinovana postizeni se oanata, kde se k mentalnimu postizeni
piidava je&k jiné postiZzeni, naptélesné, smyslové postizeni (59).

Kombinované postizeni gatmezi natolik iznorodou skupinu znevyhoem u jednoho
cloveéka, Ze prakticky neni mozné vyiWbjednotny klasifik&ni systém ani ustalena
terminologie, ktera by se u jedins takovym postizenim pouZzivala. Jsou znamy pojmy
kombinované postiZeni, postiZzeni vice vadami, \Asehné postiZeni (46).

Relativre ¢asto se vyskytuje kombinace mentéalniho postizerdlesnym,
piipadre smyslovym postizenim. Prakticky vzdy se u jediscmentalnim postizenim
nachazi naruSena komunik& schopnost, ktera je Zafinéna symptomatickymi

vadamiieci. Mentalni postizeni se vyskytuje spolwesnym postizenim n&jstji u



détské mozkové obrny. Tuto kombinaci provéasto i dalSi poruchy, jako jsou poruchy

v oblastifeci, zraku, sluchu a dalSi (46).

1.1.1. Détskd mozkova obrna jako vyznamné kombinované posteni

Détskd mozkova obrna pgatmezi cerebralni pohybové poruchy. Obecnymi
znaky jsou abnormalni svalové g#pa naruSena koordinace pohybovyaiid Obrna
je ztrata schopnosti uskgtet volny pohyb. RozliSujeme obrnu centralni (Gplridera
vznika poskozenim centralniho nervového systémuzékoa micha), a periferni
(¢asté&na) obrnu, kde jsou postizeny periferni nervy, & gés¢ obrnu smiSenou a
psychogenni (18).

Spastické formy é&ské mozkové obrny jsou charakteristické zvySenym
svalovym naptim neboli hypertonii, strnutym drzenindld, omezenou motorickou
hybnosti, stereotypnimi pohybovymi vzory, naruSenovnovahou, obtizemi v jemné

motorice a jiné (38).

Spastické formy détské mozkové obrny

Dipareticka forma — postihuje zejména dolni éetiny. Typickd je zde
nuzkovita chize, po Sgikach, s pokfenymi koleny pi spastici¢ bérce. Byva zde i l¢h
postizeni hornich kdwtin. Tato forma je charakteristicka prétidoredcasré narozené.
Diparetickou formu provaztasto strabismus, zhorSené vnimani vysokychi tap
Intelekt nebyva vyrazhpostizen (38).

Hemipareticka forma - porucha u této formy je I|ok@lana v jedné
z mozkovych hemisfér. Postihuje horni i dolni &etny jedné poloviny da
S prevaznym postizenim horni k&etiny, ktera byva ohnuta v lokti. Pokud se objevuje
achop, je velmi nedokonaly, adtd takto postizené pouZivajifippokusu o Uchop

souwasné seteni druhé zdraveé ruky (38).
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Tripareticka forma — postihujestl s vyraznou prematuritou, byva zde vyrazné
motorické postizeni,éfka mentalni retardace a epilepsie. Progndza je w&és8inou
negizniva (18).

Kvadrupareticka forma — postihuje vSechityti koncetiny s gevahou postiZzeni
na hornich ko&etinach a také postizenim bulbarniho svalstva.pastgkych forem je
zde prognoza vzhledem ke kognitivnimu vyvoji nejiéaiizniva, nebé déti takto

postizené byvaji zcela zavislé na pomoci (38).

Nespastické formy dtské mozkové obrny

Hypotonickéa forma — je chaba obrna, ktera se vygkyv kojeneckém ¢ku a
pozdiji asi kolem tetiho roku se #ni ve formu spastickou nebo dyskinetickou. Chaba
obrna se vyznalje sniZzenym svalovym né&jm. U této formy byvajicasté poruchy
intelektu a epilepsie (9).

Dyskinetickd forma — na vzniku této formy se pogibporodni Zloutenka a
zvlase tezké postizeni zpsobuje inkompatibilita Rh - faktoru mezi matkou ladem.
Typické pro tuto formu jsou nepotitelné mimovolni pohyby atetotické, choreatické,
balistické nebo myoklonické. Mentalni schopnosiujsétSinou normalni (38).

Forma mozekova — je vzacna a projevuje se snizenym svalovgmtim a
poruchami pohybové koordinace. Byva zde zpravidigké pohybové postizeni a
mnohdy i velmi &Zké postiZeni intelektu (18).

Détska mozkova obrna je primé@rcentralni poruchou regulace hybnosti, ale
casto je také kombinovana s jinymi poruchami,inapaku, sluchuieci a rozumovych

schopnosti (56).
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1.1.2. PFi¢iny vzniku détské mozkové obrny

Détska mozkova obrnaime vznikat v obdobi ipd porodem, &hem porodu a
po porodu giblizné do jednoho roku Zivota.

Prenatalni inzulty se hodnoti velmi nesnadno. J8inou o infekce matky,
obéhové poruchy matky takzvané fetalni hypoxie, kimagi za nasledek nedostaté
okyslicovani plodu, zejména jeho mozku (10).

Perinatalni inzulty vznikaji dhem porodu a podileji se na nich hdejsi
mechanickd mozkova poram tlakem na mozkovou tka zlomeniny lebénich kosti,
natrzeni mozkovych plen, krvaceni, asfyxi@ protrahovaném porodu, aspirace
plodové vody nebo také strangulaci vlastni gap&iiry a dalsi moznosti. iediasné
porody a dti s velmi nizkou porodni vahou tkicsamostatnou problematickou skupinu
(38).

Poporodni inzulty &tské mozkové obrny byvafiasto nasledkem infekci nebo
traumat. @tska mozkova obrna je onemeon jednordzové s neprogresivnim
charakterem, které ma ngel na zlepSeni. Do syndromutské mozkové obrny

neradime piciny pasobici véasném stadiwhotenstvi ani ficiny genetické (38).

1.1.3. Disledky détské mozkové obrny na vyvoj diéte a jeho rodinu

NejcastjSi a nejzavazjsi vliv na vyvoj diti s ctskou mozkovou obrnou maiji
poruchy hybnosti, a to motoriky pohybové i mluviiyto poruchy se objevujiip
jednotlivych formach &ské mozkové obrny vaizném stupni a kombinacich. @tgké
mozkové obrny se objevujgsto opozénhy vyvoj hybnosti se s@asnym opozéhim
nebo omezenim rozumového vyvoje (55).

V ramci psychomotorického vyvoje se objevuje odokiywyvoj hybnosti — ve
vzpiimovani, lokomoci a vyvoji jemné motoriky. Mezi dalzavazné problémy rat

nadn&rné sliréni, poruchy polykani, kdy hrozi aspira prihody i jidle. Také poruchy
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fedi jsou ve vyvoji dikte nemalym problémem. Mezi nejzavegn poruchy sdruzené
s détskou mozkovou obrnou gakzejména mentalni retardace (9).

Dusledkem pro rodinu s dtem s postizenimatiskou mozkovou obrnou byvaji
jak problémy obecné, které postihuji r@alijakkoli postizenych &i, tak problémy
specifické, které vyplyvaji z charakteru postizeni.

Stresujicim faktorem pro rogh ditte s postizenim, zejména pro matky, jsou
casté navswvy u lékaun, opakované pobyty s diem v nemocnici, dalSi zdravotni
komplikace, opakované a dlouhodobé pobyty v lazmaigimé. Problémem byvaji také
architektonické bariéry, které rodinu omezuiji fillpd v cestovani a volnéasovych
aktivitach. V piibéhu let se v8ak postupmeéni charakter problétna zkuSenosti rodi
s jejich vyrovnavanim se (55).

Bezbariérové progtdi v SirSim slova chapeme figtupnosti véejnych budov,
vefejnych prostranstvi a to tak, aby postiZzenym osobéhrozilo zvySené nebezipe
V poslednich letech se dosahlctittho pokroku v Upravach najekda chodniky a
ramp Vv mistech vysSkovych rozdil Bezbariérové uapravy byt domu i okoli
s dostupnymi sluzbami — nakupy, zdravotnictvi, lae#Erova mistska hromadna
doprava se pro osoby se zdravotnim postizen{teské republice dostavaji na stale
lepSi arové (59).

Dité s postizenim iedstavuje pro jeho rotk odliSného socialniho partnera,
ktery je mé® srozumitelny a fedvidatelny. V pozgSim wku byvaji nalézany u i
s cétskou mozkovou obrnou poruchy saeskni, pozornosti, vizuomotorické obtize,
zvySena Uzkostnost, l&hporuchyieci i specifické poruchy ¢eni (20).

Predtasné narozeni neni nanmu situaci jen pro ditsame, ale i pro jeho rag,
ktefi nebyli na jeho fichod gipraveni, prozivaji silny strach o djtpocity bezmoci,
neadekvatnosti a deprese. Dnes jiZz existaga prograrn, které usiluji o zkvaliténi
psychologické p& o nedonoSené dia em@ni podporu rodiim. Cilem je dosazeni
v¢éasné optimalni spoluprace s rodinouctdit aby se f@deSlo moznym negativnim
dusledkim onemocani (20).

Rodike, a nejvice matka, maji rozhodujici vliv na dusexyvoj svého dite.

K rozhodujicim okolnostemipzkoumani zdravotniho stavu & a uspsné realizaci
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rehabilitace pat zejména ¥k, zdravotni stav, fibéh thotenstvi a porodu, geneticka
vybava rodét, socialni podminky v rodinaj. Pokud jsou psychosocialni podminky
v rodirg dobre, piznivym zpisobem se to odrazi i na d@its organickym postizenim.
Materska laska je fenomén, kterého feba si vazit. Vyzkumy potvrzuji, Ze zejména
starostlivost matek dite s postizenim je udezita pro piibéh onemoc#ni a jeho
prognézu. Vyzkumy také poukazuji naleZitost harmonického vztahu mezi manzeli a
ostatnimicleny rodiny, které se vyznariodrazi v rehabilitaci@i s postizenim (21).
Nemocné a postizenéctd se ¢asto stavaji diky nutné starosti, kterou rebuji,
predmétem gemiry rodéovske lasky (42).

Za tchto okolnosti je pochopitelné, Ze se na strapdici c¢asto objevuji
tendence k nevhodnym vychovnym postoj které pak spravnému vyvoiji élit spise
piekazeji, nez by jej usnadvaly. Mezi nevhodné vychovné postoje podle dytkia
pati vychova pili§ Gzkostnd, vychova rozmazlujici, vychova peciehistickd,

vychova prote&ni a zavrhujici vychova (24).

1.2.NejéastjSi poruchy sdruzené s étskou mozkovou obrnou

1.2.1. Mentalni retardace

Je vymezena celkovym snizenim uré&vazumovych schopnosti. Jde o poruchu
vrozenou, pro kterou je charakteristicka sniZergptate v progédi. Mentalni retardaci
podle Mezinarodni klasifikace WHQléme do Sesti zakladnich kategorii:

lehk& mentalni retardace, kde vyska IQ je 50-69,

stredre t¢Zka mentalni retardace s rozmezim IQ 35-49,

tézka mentalni retardace s 1Q 20-34,

hluboka mentalni retardace s IQ pod 20,

jiné mentalni retardace,

nespecifikovana mentalni retardace (51).
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Osoby s lehkou mentalni retardaci maji 1@blzné mezi 50-69. Retardace
vyvoje ditte byva mala a zjevnou se stava az na vysSich eyyolh urovnich. Pokud
nejde o kombinovanou vadu, byva diagn6za stanovasto az v fedsSkolnim ¥ku
nebo dokonce po nastupu do Skoly, kdy sé&naa objevovat problémy sé&enim,
psanim, @i teoretické praci, abstrakci, logickém usuzovaviidosglosti jsou tito
jedinci schopni vést samostatny Zivot, s minimgaldporou (22).

Osoby se sedre téZkou mentalni retardaci maji 1Q mezi 35-49. Spkaifi
vyvoje je ¢asto podchycena jiz v kojeneckatinbatolecim ¥ku. Somatické vady jsou
zde mén casté.Ret je obsahov chuda, agramatickd,igtrvava dyslalie, neobratna
artikulace apod. Tito jedinciétSinou svedou s podporou jednoduchou manudlni,praci
v doslosti je Zidkakdy mozny samostatny Zivot (51).

Osoby sd&Zkou mentalni retardaci maji IQ mezi 20-34&thto jeding je
neuropsychicky vyvoj zrmé omezen. Casto sem pé#t zejména jedinci
s kombinovanym postizenim. Wchto jedind Ize vypstovat pouze jednoduché
hygienické navyky a navyky sebeobsluhy. (51)

Osoby s hlubokou mentalni retardaci maji IQ maxmhal0 je neuropsychicky
vyvoj celkow omezen. Kapacita v oblasti senzomotorické je naimdlni Urovni.
Jedinci jsou imobilni nebo vyrazromezeni v pohybuCasté jsou somatické vady,
inkontinence, komunikace neverbalni s libyghinelibymi pocity a neartikulovanymi
vykiiky, stereotypni mimovolni pohyby celéhéla. Tito jedinci jsou odkazani na
pomoc a staly dohled druhé osoby. (22)

Osoby s nespecifikovanou mentalni retardaci byd@gnostikovani v fipad
nedostatku fiznaka (22).

U mentalni retardace se vyskytuje cela skala poreigtod ttch mirnych poruch
vyvoje feti a agramatisiinaz po Gplnou ztratu schopnosti verbalni komunik@eeté
byva také sebeposkozovani, a to zejména u jédmstitucionalizovanych s hlubokou
mentalni retardaci. U hluboké mentalni retardaégiou nejsou jedinci schopni
porozungt, byvaji inkontinentni, nejsou schopni postaratosevé zakladni osobni

potreby, vyZaduji stalou pomoc a dohled (47).
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Je-li mentalni retardacaisledkem organického postiZzeni centralniho nervového
systému, pak se ve vyvojdhto dti objevuji i znamky organicity. Mezi znamky
organicity pati hyperaktivita nebo pasivita a dale i poruchy popsti (18). Velmi
téZké je gijeti diagndzy mentalni retardace pro fediéchto dti. Jde o dlouhodoby a
bolestivy proces (47).

Celozivotni pée o osobu s mentalnim postiZzenimegstavuje velkou zé&t a je
nutné této nemociigpusobit Zivotni styl celé rodiny. Meziutezité faktory, které
usnaduji adaptaci na z&t, jsou spolehlivost endai podpory rodiny, wita mira
pruznosti v oddeni roli, povinnosti a pravomoci, schopnogzmisobit sva éekavani

realitt a také socialni opora, kterou poskytuje sgrdst (56).

1.2.2. Epilepsie

O epilepsii jako 0 onemoéni hovdime az tehdy, jestlize se vyskytnou alaspo
dva nevyprovokované zachvaty. Epilepticky zachegiguze symptom neurologického
onemocgni (41).

Epileptickych zachvitje nekolikero druhi. Parcialni, také loziskové zachvaty,
které vznikaji v ohragené c¢asti mozku. Mohou se projevovat specifickymi
motorickymi, senzorickymi, senzitivnimi, vegetatiim nebo psychickymi ipznaky.
Pfiznaky mohou byt pocity zablesky &ha, cichové halucinace apod. Vramci
parcialnich zachvat rozliSujeme podle miry naruSenédomi jednoduché parcialni
zachvaty bez naruSentdomi a pandti a komplexni zachvaty &st&nou poruchou
védomi a parti (56).

Jednoduché parcialni zachvaty se projevuji izolgranspecifickymi projevy,
nag. jacksonskeé zachvaty, které jsou charakteriétiobtorickymi projevy (34).

Komplexni zachvaty &asténou poruchou &domi a pandti jsou ozné@ovany
jako psychomotorické zachvaty. Jsou typické proobbdEtstvi a jejich projevy mohou
byt pestré. Dochazi k naruSeni orientace, potiberealnosti, zemy dni, vnimani je
zkreslenéCastym projevem je automaticka, b&aaa pohybova aktivitaizného druhu.

Mohou se objevit i néni d€sy, somnambulismus apod. Nailpth psychomotorického
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zachvatu nemd vzdy takto postizeny jedinec Uplnownézii, ale vzpominka byva
zkreslena vlivem naruseného vnimani (56).

Generalizované zachvaty vznikajici na zakld@dmplexniho, oboustranného
naruSeni korovych funkci. Postihujedomi a motoriku. V rdmci generalizovanych
z&chvat rozliSujeme absence a tonické a klonické zachwtgence tive ozngované
jako petit-mal, které jsou typické kratkym vypadkerddomi. Nekdy mohou byt
doprovazeny zaskuby svalstva. Tonické a klonickénhgaty, dive ozngované jako
grand-mal pedstavuji velky zachvat se ztratoddemi a tonickou i klonickou fazi.
Generalizovanym zachvah miZze gedchézet tzv. aura (34).

Zavazny stav fedstavuje takzvany status epileptikus, kdy se neshanita

v sérii zachvat a neprobira se k plnémgdomi déle nez{ hodiny (10).

1.2.3. Smyslové poruchy

Zrakové obtize — amblyopie (tupozrakost), refrdkporuchy, hemianopie

(vypadek poloviny zorného pole), nystagmus (rychignovolni pohyby i),

strabismus (konvergentni a divergentni) je &i d dtskou mozkovou

pongrné ¢asty.

» Poruchy sluchu — hypakize (nedoslychavost).

e Poruchyfteti — centralniho fivodu (vyvojova dysfazie, afazie, dyslalie,
anartrie, dysartrie).

» Poruchy somatickéhaistu, ortopedické komplikace.

 Emaini poruchy — byvaji ikledkem vySe uvedenych poruch (9).
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1.3.Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim a reakce jeho rodiny

1.3.1. Scleni diagno6zy digte rodi¢am

Sckleni diagndzy rodié je pro Iék#e nelehkym procesem, ktery je oviém
mnoha osobnostnimi a sitirdmi faktory. NezaleZi totiz jen na samotné chérabe i
na osobnosti |€ka, rodta a aktualni situaci (55).

Dulezitym faktorem, ktery ovlikuje zvladani potizi a vyrovnavani se s faktem
postizeného dite, je zmisob, jakym Iéka scEluje diagndzu rodi&s Z vyzkumnych
Gdaji vyplyva fakt, Ze pro rode jsoucasto dilezit¢jSi komunik&ni dovednosti |€éka
nez jeho odborna uroug55).

Kazdy rozhovor srodi ¢i dalSimi angazovanyméleny rodiny by ngl byt
individualnim a psychoterapeutickym aktem. Existljecné zasady, které pomahaji
rodiné vyrovnat se stizivou Zzivotni situaci d@igpivat k ochraé jejich duSevniho
zdravi. Informace jei¢éba podat rodiim co nejdive, protoZe sieni odlozené,
vyvolava v rodéich zpravidla bolestjSi a ve svych dkledcich i mnohdy Gtme]Si
reakce. Ten, kdo informaceé&udje (I€ka, zdravotni sestra, psycholog a dal$i odbornik),
by megl dat pozor na vlastni obranné mechanismy, kteféngeji jen na strahrodicu.

Pfi slovani informaci roditm k jejich tizivé situaci je ilezité zaujmout
sympatizujici postoj. Informace podavat pokud moxndidném prosiedi, dat najevo
Ucast s bolesti rodi, projevit porozumini a gjmout i piipadné hostinni projevy, jez
jsou u rodéa doprovodem ¢astych obrannych reakci ve fazi ,hledani viny a
vinika“.Vyswtlit pfi¢cinu onemociini, a to aspo v rozsahu, ve kterém je lé&kanama.
M¢la by zde platit zasada, Ze réelimaji o svem diti védét vic nez kdokoliv z okruhu
jejich laickych gibuznychéi pratel. Zasad&by to nengla byt matka sama, kdo ponese
prvni napor séleni a kdo m& pak informovat ostatni (25).

Vyznamnymi ¢initeli v uklidnéni a pozitivnim vyrovnavani s tizivou situaci
rodiny byvaji pra¢ prarodte. Dlouhodoba psychologickd pomoc je dalSiitezitym

bodem, ktera pofize rodir vyrovnat se Iépe s jejich tizivou situaci. LEkg se nerdl
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omezit jen na &kolik malo rozhovol s rodEi. Mél by umgt rodicim poskytnout
informace o navaznosti na dalSi odborniky a orgemaz (psychology, socialni
pracovniky, nestatni neziskové organizace aj.)ii kgwu schopnireSit jejich tizivou
situaci. Ri s€lovani informaci by réli byt pritomni oba rodie spolén¢. Pokud to neni
mozné, je dobré, aby jeden z radimel oporu v jiném blizkénglenu rodiny (55).

Ve své podstdt existuji dva mozné ifstupy sdleni diagnozy rodiam ditte
s postizenim. Sdeni pravdy — odviji se od mnoha dalSich s&ubsti, a to zejména,
kdo pravdu séluje, jak ji sctluje, komu, pipadreé jes€ kde a kdy ji sdluje. Milosrdna
leZ neboli ,pia fraus" je paenim nebo mlZzenim o skdteostech a nebo o situaci
rodica, ktefi jsou takzva# chlacholeni (9).

Rodike vyzaduji pravdivé, citlivé a vyvazené informovaniaktualnim stavu
jejich ditte. Mezi pravidla dobré komunikace nejen s nemodnigtarou by ngli znat
zejména zdravotniciipsclovani informaci o zdravotnim stavu, fiatejména Ucta a
respekt kloveéku, individudlini gistup, schopnost empatie, subjektivni proZivani a
aktivni naslouchani (4).

Pokud je to mozné, & by rodi¢e znat pesnou diagnozu die co nejdive, aby
se s ni mohli hned od patku nadit Zit. Zalezi na tom, jaka slova lé&kaii objasiovani
pri¢in postiZzeni voli. Diagn6za postiZeniaét ovSem rani zpisob, jakym se spataost
stavi k di¢ti s postizenim a jeho rodinRodie takovou Zivotni situaci vnimaji jako
socialni stigma. Jetdba fici, Ze v naSi spot@mosti dochazi v mnoha oblastech ke
zménam, které se odrazeji v celkovém spetském klimatu, tj. pozitivhv postojich
k jedinaim s postizenim (50).

1.3.2. Proces copingu rodiny po narozeni déte s postizenim

Vyrovnavaci (coping) strategie je vlastapisob a forma chovani, kterym se
pfizpasobujeme narakm Zivota (27). Nové definice povazuji coping zdijsdince
zvladat problémovou situaci bez ohledu nagdepst nebo neusgnost tohoto procesu.
Pii copingu jde ofteSeni krizi, které se nevyskytujican¢, jsou pro clovéka
neobvyklé (36).
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Tento proces ma 8y charakteristicky pibéh se Sesti stadii, ktery jako prvni v
roce 1975 popsala E. Kibler-Ross. Tato autorka¢eevala problematice poslednich
fazi umirajicich pacienta feSila problematiku ve vztahu k letalnim onentgm.
Jednotlivé etapy Ize vSak pouzit také v situacireekci rodia na sdéleni zavazné
diagnozy, které se tyka jejich & (9).

Prvnimu stadiu &Sinou gedchazi tzv. faze nulitni, kdy si v obecné réviadic
uvédomuje moznost, Ze se narodiéd# postizenim, ale n&pousti si, Zze by tato
moznost nastala pr&w nich samotnych (9).

Prvni stadium, neboli Sok, je prudka reakce, kistéhle odezniva a rychle
piechazi do faze pogni. V této fazi selovek nachazi v akutni krizi. Pokud skovek
obréti v této chvili nagakou pomoc, je poeba mit velkou triivost a poskytnout mu
nalezité informace. Ne#h bychom v rem vSak také podporovat klamné gped(58).

Druhé stadium, pdgni, se vyznéaje snahou rodii pomoci fiznych obrannych
mechanism o pogeni skuténosti a navrat do stavdequl neblahym poznanim. Rodi
vnimaji svou situaci jako omyl. Formou gepi byva vygsreni reality ¢i kompenzace
jako jsou nafiklad infantilni pokusy, kdy smlouvaji s Bohem (9).

Tretim stadiem je smlouvarGlovek v této fazi zmobilizuje své sily a uvaZuje o
smyslu Zivota. Remysli o tom, jak naplnitas. Zkousi se zalfit na rgjaky cil. Ten by
vSak nendl byt casovy, ale spiSe obsahovy (58).

Ve ¢tvrtém stadiu agresdovek nechape, prose tato tiziva udalost stala pgav
jemu. Vynduiji se pocity viny a #vdy, zlobi se na celé své okdliasto je piznainé, ze
zloba je nantend na ty nejbliz8i, jako je partner, ale dokonceai samo dé
s postizenim (9).

Pro paté stadium je typicka deprese. V této fazlgevuje hluboky smutek nad
ztratou novych moznosti, dalSi budoucnosti. Obgewg sebeobidvani. jedinci v této
fazi si napiklad vyitaji, Ze kco udtlali Spatrg (9).

Poslednim stadiem ime byt fijeti dittte s postizenim nebo také faze ini.
Je to faze fijeti pravdy a akceptace se s novou roli. V tét & c¢loveék dostava do
vnitiniho klidu a vyrovnanosti. Tato faze vSakjip nemusi ac¢lovék miZze na svou

situaci rezignovat a citit bezngq39).
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1.3.3. Podpora rodiny ditéte se zdravotnim postizenim

Jsou rodie, ktgi se neunji s €Zkym Zivotnim osudem vyrovnat a uchyluji se
ke krajnimieSenim, které mohou vyustit az v rozpad manzetstwiimitnuti pé&ovat o
dit¢ s postizenim (21).

Kazdy rodE proziva jednotlivé faze krizové situaceigmou intenzitou. Zalezi
zejména na ifpstupu odbornik, jakym zpisobem rodie obeznédmi s jejich novou
Zivotni situaci. Velkou podporou mohou v tomtoésmsehrat nefrzrgjSi oktanska
sdruzeni (21).

Je dilezité nabidnout rodihs dittem s postizenim odbornou pomoc, aby byli
schopni nalézt smysl jejich Zivota. Nabizi se iZzmust duchovni podpory. V této
souvislosti hovéime o ¢lovéku jako o €lesre - duSevni - duchovni totalit(19).
Poslanim odbornikv pomahajicich profesich jégaevsim pomoc ro&iim vyrovnat se
s narozenim dite s postizenim tak, aby byli schoprfijmout dany problém ne jako
adél, ale ukol, ktery je ieba splnit. Rode tak postup& nabudou feswdceni, Ze i
tiziva situace, ve které se nachazejizenmit utity smysl (9).

Odborny ¢lanek hodnoti a porovnava dopadizmych druli postizeni u &i
(mozkova obrna, por&ni michy, neuromuskularni onemean, spina bifida,
kongenitalni &glesnou vadu kafetin) na fungovani rodin s timto postizenim. Alyo
tohotoclanku provedly studii zaloZzenou nai®eti v 205 rodinach ve std¥Washington.

Z vysledka Seteni vyplyva, Ze rodiny satimi s relativié stabilnim stavem, maji mensi
obavy, které se tykaji fyzického i emocionalnihoraxd, nez rodiny s&mi

s potencionalt se zhorSujicim stavem. Pro tyto rodiny autorkyrhaj vytvareni
tymu odbornik, ktefi by prfimo v domécnostech napomahali uspokojovat individus
aktualni pateby konkrétnich fipadi (hodnoceni stavu, strategie, pravni poradny,
vzklavani atd.) Tym é&kolika odborniki vedeny rodinou by s ni byl v pravidelném
osobnimgi telefonickém kontaktu a operatiby ieSil vznikajici problémy (3).

Podle Matjcka kazda jednotlivd forma postiZzeni &t vyvolava v rodiich
urcitou specifickou odezvu. Rath totiz d@&ekavaji pichod zdravého potomka a

ne@ipouseji si moznost, Ze se jim narodi &is rejakou formou postizeni. Qit
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S postizenim je pro rotk vicemén swdectvim o jejich neusphu v biologicky i
psychologicky pojaté rodovske roli. Rodie, kterym se narodi dihe zcela zdravé ani
zdatné a které neodpovida jejickzbému d&ekavani, jsou tak degni ve své
rodicovské identit (25).

PostiZzeni ditte meni Zivotni perspektivy celé rodiny od zakladu. Vgeh a
p&e o dit s postizenim znamena pro régligzZkou emani zatz, jecaso¥ a mnohdy i
fyzicky velmi nar@na. Psychicka z&t vedecasto k rozpadu rodiny. Matka se vice
upina k digti a otec mnohdy nevydrzi tuto 2ata rodinu opusti. Vyzkumy ukazuji, ze
rodiny s @tmi s postizenim maji vysSi rozvodovost. Také seladmomicka Urovie
rodin d&ti s postizenim byva mnohdy Spatna. Matkisinou Zistavaji s dittem doma a
pro vysokoucasovou narénost se sami nemohou adekvatealizovat. Rodina dite
S postizenim §inasi spolénosti vyznamnou hodnotu, ktera je vSak spiSe tiskavana,
ale neni zcela docéna (55).

Uspssnost procesu vyrovnani se skmesti, ze je dé postizeno zavisi na
socialnim statusu, osobnich kvalitach, materialrfaittorech a jinych vlivech, které
spoluutuji jeho Uuspsnost, tedy zvladnuti a vyrovnani se s problémém (1

Situatni krize je udélost, ktera je charakteristicka reepidatelnym stresem.
Podle MatouSka je zavaznost krizéama subjektivnim naziranim situace a dostupnosti
vyvazujicich faktoil. Mezi stresujici zZivotni udalosti gatnagiklad umrti partnera,
ztrata zdravi, rozvod, z¥na postaveni v zakatnani, zmina Zivotniho rytmu, zg&na
zdravotniho stavwilena rodiny, rozhodovani o budoucim povolani ajizKtedy
chapeme subjektivnohroZujici situaci s velkym potencialem &amg (27).

Mezi prirozené vyrovnavaci mechanismy spojené ze streseaitd pati 1écba
svepomoci (58).

Videotrénink interakci je metodou, kter4 se da waymre pouzit v fiznych
z&gzovych situacich jako jsou socidlemani problémy digte, vychovné problémy,
problémy s genim, hyperaktivita dite, sourozenecké problémy, problémy s jidlem,
nadnérny pl& ditte, problémy vyvojemieci, organickd postizeni die, opozdni

vyvoje, multiproblémové rodiny a jiné (27).

22



1.4.Disledky vyplyvajici z p&e o di€ se zdravotnim postizenim

1.4.1. Syndrom vyhofeni jako mozny disledek nadnérné zatéze
rodiny

Syndrom vyhéeni je ¢esky geklad anglického burn-out effect. Jako zdroje
vyhoreni byly jiz v minulosti popsany situace spojern@#epjatou motivaci a iluzivnim
ocekavanim pomahajiciho (48).

Syndrom vyheeni je definovano jako stav fyzického, emociondnih
mentalniho vyerpani, ktery je zisoben dlouhodobym pobyvanim v situacich, které
jsou mimdgadre emocionald narané. Fyzické vyerpani je charakterizovano
vyraznym sniZzenim energie, chronickou Unavou aoselld slabosti. Emocionalni
vycerpani je definovano pocity bezrgal a fedstavou, Zetlovéku neni pomoci.
Mentalni vyerpani je vyznéovano negativnim postojeriovéka k solk samému a
k praci a negativnim postojem k Zivotuibec. Tito jedinci vSak vyheni vnimat
nemusi (19). Syndrom vyheni signalizujgada symptorin — ¢lovék se neciti dafe, je
psychicky, &lesrg i emocionalg unaveny. Miva pocity beznge, nema chtido prace,

radost ze Zivota a sveé ukoly pIni mechanicky avséte (13).

1.4.2. Faze syndromu vyhdeni

Syndrom vyheeni je vyvrcholenim procesu, ktery trva jiz dloubb&la probiha
v nekolika fazich. Nejprve jde o nadSeni, idedly a wealkangaZovanost.iiehazi
stagnace a dochazi k redukci vSech iledlovék zainA pomahajictinnost vnimat
jako problém. N&Seni situace vede k frustraci. Pomahajici praé¢maayt velkym
¢innostem nad rdmec své profese. Nasleduje posféde{ syndrom vyheni, tedy
aplné vyerpani (35).

Jednim z prvnich signalvyhoreni je nadrdrna angazovanost. Osoby pracuji

témef neustale a neznaji volnyas. Dokonce iedstiraji, Zze ani Zadné zotaveni
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nepotebuji, a vzdavaji se relaxace, uwwih a uklidreni. PovazZuji se
nepostradatelnymi. DalSimi varovnymi signaly jsebronicka Unava a nechpoustt
se do prace (13).

Objevuje se agrese bud” z&emé proti sob - pocity viny, snizovani vlastni
osoby, stiséna nalada, fantazie a jiné, nebo proti jinym osobakolegim, prateim,
piibuznym aj. V dalSich fazichriphazi snizena angazovanasisto se k psychickému
probléemim pfidavaji somaticka onemoéni jako jsou bolesti v zadech a kloubech,
nespavost, zvySena nachylnost k proliiémse srdcem a krevnim &@bem. Mnohdy
vzrasta nebezpgé zneuzivani alkoholu a drog. Krize se prohlubpi@mnahajici osoby
pieruSuji kontakty, nefstuji sva stard iptelstvi, jsou osa#hi. Dochazi k apatii.
Zawrecna faze vyvoje syndromu vykeni je extréemni ippad, kdy dochazi k dplnému

vycerpani (13).

1.4.3. Prevence syndromu vyhéeni

Dulezité proti vyha@eni poméhajiciho je, aby dbal na své zdravi, naléglstyl
komunikace, necitil se oifovan ve sve&innosti, aby se dale profesion&lrozvijel a
ucil se zvladat z&%, vickl ve sveécinnosti smysl, dosahl rovnovahy mezi praci a
soukromym zivotem, dosahl vysokého stéigebeuteni ve své praci a tuto autonomii
dale upeiioval a roz&oval, aby byl dostatemé podporovan svym okolim a vnimal svou
¢innost jako intelektualni vyzvu, diky kter&ige st a gucit se éemu novému. Sila,
ktera chrani fed vyhdenim, tkvi zejména v realistickém sebdomi, které neni
odkazané na spini iluzornich pani (48).

Jak fedchazet vyhi@ni je Ukolem psychologie zdravi. Autor uvadi jetiné
moznosti, strategie a postupy v prevenci syndromyhoieni jako nafiklad
povzbuzovani a posilovani sama sebe, povzbuzodipitel, pracovniho kolektivu, ve
chvilich volna relaxace, néitisetikat ,,ano”, ale i ,,ne" a jiné body (19).

Reseni problémovych situaci zavisi na schopnésticka aktivizovat celou
psychickou potenci k tomu, aby se s jejich vznikeandostatén¢ integrované arovni

vyrovnal, aby je dinné reSil a vyesil. Vpravovani se do novych Zivotnich podminek
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piredstavuje slozity proces utehi nového dynamického styku s piesgim ( Zivotniho
stylu, navykani na nové pozadavky Zivot&imnosti), inovaci &ch aspekt, pristupi,
postofi a zvyklosti i vztah, které jsou poditovany subjektivé postizenou a
zpracovanou z#mou reality. Jde o procestippisobovani seclovéka prostedi a
prostedi ¢lovéku vSude tam, kde se musi vyrovnat séexniklou, viad piipadi
nezvratnou, Zivotni skutaosti. Napiklad Zivotni zmény spojené se zavaznym
naruSenim zdravotniho stavu, ztratou blizké osabgopady zavaznych socialnich
udalosti do podminek #pobu Zivota daného jedince aj. Existugda zavaznych
Zivotnich udalosti, se kterymi se mikiveék v procesu Zivota vyrovnavat (31).

Mezi oblasti, které hraji hlavni rolifpprevenci a zvladani stresu, fatejména
Zivotni styl — pohyb, vyZiva, spanek. Jelta myslet také na dostatek volnéasu, na
prostor pro koriky, kulturu a spol&ensky zivot. DalSi vyznamnou oblasti jsou
mezilidské vztahy. Dlezité je pro pomahajiciho, jaké ma zazemi ve sedwbnim
Zivoté. Dlouhodold neeSené konflikty v manZzelstvi, partnerstvi a rediberou
pottebnou energii. Takéifeti sebe samého je pro pomahajiciho nesmdliiezite,
protoZe bez takového postojécv sobe narfistd u pomahajiciho ¢grpani, které iive

korkit az vyhdenim (15).

1.5. Faktory ovliviwujici zivotni styl rodiny

Zivotni styl zahrnuje Siroky kompleginnosti a s nim spjatych posipjnorem,
hodnot, navyl, které maji trvaly raz, a jsou pro kazdého indinbh specificke.

Zivotni styl kazdého jednotlivce je zasazen doiBa$poléenského kontextu (17).

1.5.1. Somatické faktory

Télesné zdravi a fyzicka sila jeildzitym faktorem pro zvladani pé o dit
s postizenim. Souvisi s tim schopnost zvladat Gnaedostatek odgmku, protoze
p&e o dit s €Zkym postizenim je dlouhod®siho charakteru a byva leckdy spojena

s omezenou moznosti relaxace a obn@gshych a duSevnich sil. Mnohaleta@é
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ditt s postizenim riZe nepiznivé ovlivnit jejich zdravotni stav. Objevuji se
samozejmk i psychosomaticky podmdné problémy, kdy dlouhodoba #atvyvolava
chronicky pocit Unavy a&kesné nepohody (55).

Zatzové situace, pokud jedinec neni schopny jitmng predchazet, vedou
v nékterych @ipadech kiznym fyziologickym a psychickym z&nam, které se
projevuji typickymi giznaky. V oblasti dlesné jde najklad o zvySeny krevni tlak,
zrychlené dychani, bolesti hlavy, krku, zad, newstnZaludéni kiece, poruchy traveni,

priajem, poceni, zrkmy hmotnosti a jiné (36).

1.5.2. Psychickeé faktory

Zawzoveé situace zasahuji také oblast psychickou. Yrpjse napiklad pocity
nejistoty, uzkosti, deprese, zoufalstvi, ztrataopriosti sousedni, roztrzitost, pocity
izolovanosti, bezmocnosti, neschopnost se rozhddbméy, zlost a jiné (36).

S nedanmdrné vysokymi naroky na psychiku se dany jedinec neasiopen se
dostatén¢ vyrovnat a jeho osobnost byva psychicky dezimtegna. To se pak
projevuje fiznymi formami od maladaptivniho, unikového, agregie ci jinak
naruSeného chovani, signalizujiciho psychické salmatizného stuptia kvality (31).

Lidsky Zivot doprovazi také utrpeni. Otazky po shaystrpeni se oteviraji
zvlast v okamzicich ¢Zké nemoci nebo bliZzici se smrti. Jde o biologidky
psychologicky problém, ktery se tykad nejenom pest& osoby samotné, ale také jeho
okoli, které mu byva oporou wakych chvilich (44).

Narozeni ditte s postizenim je povaZzovano za traumatizujicilastiakterou
nektefi autdi povaZzuji za jednu z psychicky nejbolegjiich udalosti, ktera e
v zZivoté ¢loveka potkat. Do svychdi vkladame veSkeré svoje rigel pokra&ovatele
celého svého rodugekavani a fani naplgni smyslu svého Zivota (51).

Osobnostloveka se utvé v priibéhu spoléensko historického vyvoje, ale také
prochazi svou individualni Zivotni vyvojovou cesttispich ¢lovéka v dosahovani il
zavisi nejen na jeho volnich vlastnostech, ale dalSich vlastnostech a schopnostech,

dobrém psychickém i fyzickém stavu a mnoha dalSkdinostech (14).
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Pro rodinu digte s postizenim se otazka o smyslu utrpend pgtvird. Sedci o
tom nazor matky, ktera peje o dit s €Zkym zdravotnim postizenim, ktera ve svém
piibéhu fika: ,, Zivot s T. m nawil, Ze kdyz chce jitlovek dal, musi unst odpousit,
nesmi mit htkost v srdci wWc¢i ostatnim a musi se pakbosudu, aniZ by iitom ztratil
svou hrdost” (49).

Mezi znaky duSevniho zdravi podle MikSika ipaadekvatni pocit jistoty,
spontaneita a emocionalitaidny kontakt se skut@osti, odpovidajici pracovginnost,
sebepoznani, integrace a konzistence osobnostiinzicile, schopnost¢it se ze
zkuSenosti, schopnost zadosinéni poZzadavkm socialni skupiny, emancipace
skupinou. DalSi kritéria psychického zdravi jsouem& o sebe, socialni zajem,
autoregulace, vysoka frustrd tolerance, flexibilita mysSleni, akceptace jigtotvaiva
¢innost, racionalita mySleni, sebeakceptovani, achekovat, realismus, zodp&@mnost
za vlastni chyby. Sebepojeti a sebehodnoceni je kif&sovym projevem psychického
stavucloveka (31).

Zvladani stresovych situaci v solzahrnuje iti zpisoby, adaptaci, koupink a
kompenzaci. Adaptace je procesem, kdy ¢mvék po strance biopsychosocialni
prizpasobi vlastni &Zké situaci, zvladani zZivotnich krizi aj. Koupink gviadani
nadlimitnich, miméadre silnych a dlouhodobych zétovych situaci spojené s vySSim
stuprém stresu neboli distresu. Sem ipdt oblast €Zkého postizeni. Kompenzace
piedstavuje zd@né zvladnuti z&fové situace, vyrovnani se s nelehkou Zivotni situa

Opakem je dekompenzace, maladjustace, temdazvladnuti situace (43).

1.5.3. Socialni faktory

Zawzoveé situace zasahuji i do oblasti socialniho faago jednotlivce. Jejich
dusledkem mohou byt poruchy mezilidskych vZtaprojevy podrazéhosti, ut@nosti,
neovladané projevy emoci a jiné (36).

Neformdlni socialni sit tid zejména fibuzni a patelé a prosedi, ve kterém
rodina s diitem Zije. Pomoc z neformalni sociélnich sititizen byt izn¢ rozsahla a

muze mit fzny charakter. Nejen rodin s dittem s postizenim fize poskytnout
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napiklad podporu emini, finartni ¢i praktickou. Podpora z této neformalniedifva
ozna&ovana za nefinn¢jSi zdroj pomoci rodié ditéte s postizenim (40).

Obecré nemoc pinasitadu jinych nefiznivych faktoi, které bd’ akutrg, nebo
i do budoucna mohou rodingjakym zpisobem ohrozit. MZze se jednat ndiklad o
postaveni rodii, jejich prestiz neboréba zminéna ekonomicka situace rodiny. To
samozejm¢ muze vest rodie dti s postizenim k nejzn€jSim pocitim a postajm wici
spolenosti. Spatna ekonomicka situace rodinystdits postizenim ma vliv na jeji
harmonicky Zivot (26).

Formalni socialni $i tvoii zdravotni, socialni a vZtvaci instituce, které
prostednictvim svych odbornych pracovihiknohou rodig vyrazré pomoci kieSeni
jejich problénti. Poskytuji informace, rady, specializované sluangialni davky aj.
BohuZel jsou tito profesionalové zatani predevSim na zlepSeni funkci dé, ale
mére se uz pohlizi na akceptaci railjako na dlezity zdroj informaci, zejména pokud
jde o emeoni prozivani a socialni pohodu&é (55).

Kiivohlavy dli potreby na biologické, psychologické, socialni, duchovn
Z hlediska socialnich pt#b je podle #ho vyznamna pééba socialniho kontaktu,
potreba patelského vztahu, pi@ba socialni vzjemnosti, peba socialni komunikace,
potreba socialniho srovnavani, petta spoluprace, peta zaji&tni socialniho bez@é

potteba socialniho Zazeni, patba socialni identity, pigba kladného hodnoceni (19).

1.5.4. Ekonomické faktory

Vo My M7

Model muZe jako Zivitele v naSich myslich staletjepieziva. Sami muzZi
prozivaji ztratu zamstnani jako vazné vlastni selhani. Zeny samyidka podléhaji
nazoru , Ze primarni sférou seberealizace je¢prddina a domacnost. To se odrazi na
sebepodagovani v praci a nizsi ochowenovat se profesni kar€ V rodirg, kde Zije
dité s postiZzenim, istava péujicim rodiem Wtdinou matka. Zeny nesou hlavni tihu
p&e o dti a domacnost, kterou jsou mnohdy nuceny slagiasi (54).

Mnohé matky dii s postizenim, kteréustaly v domacnosti¢asto ocauji, ze

otec zajisti rodinu po fin&ni strance. Tentotdaz na ocedni finantniho zabezpeeni
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souvisi i s tradinim rozdlenim roli, kdy otec je Zivitelem rodiny a matkaipge o dti
a domacnost. Mezi chovani otce, které matkii d postizenim uvedly jako nejvice
ocerené, paii v sestupné rovihnasledujici fipady: Manzel rodinu neopustil, matku
dokéazal psychicky podpib, akceptoval di¢ a wnoval se mu, rodinu fin&né zajistil
nebo jiné.

Matky si uwdomuji, Ze postizené ditmanzelstvi rodit ohrozuje. Vznikaji
casto manzelské krize, jejichz zvladani zavisi Roda osobnostech, celkovych
schopnostech, hodnotovych preferencich obouctoddle nazoru oslovenych matek

mohou problémy s postizenym &#m manZzelstvi stmelit i narusit (55).

1.6.Rodina a jeji vyznam pro di# se zdravotnim postizenim

1.6.1. Vyznam rodiny pro dité se zdravotnim postizenim

Rodina #zistava i na p&atku noveho tisicileti¢éko nahraditelnou instituci. |
kdyZz naroky na dnesni rodiny vi&taji, Zistdva stale timirozenym progsedim, do
socializ&ni ¢initel (27).

Pokud se v rodin vyskytne jakakoli zava®si nemoc, neni jen zalezitosti
jedince, ale ovlivni Zivot celé rodiny. S touto&atse ndni role ostatnicklend rodiny
a jejich celkovy Zivotni styl, #kdy i jejich hodnoty a normy (56).

Rodina s dittem s postizenim ma jinou socialni identitu, gim vyjimecna.
Tato spiSe negati¥nhodnocena odliSnost se stavasmti sebepojeti vSech jejich
¢len, rodict i sourozend. Obdobi, kdy jsou rode konfrontovani se skuteosti, Ze je
jejich dit postizené, niweme oznét za fazi krize rodiovské identity. Jde o reakci na
negiznivou odliSnost jejich dite, jeho nejasnych perspektiv Této fazizm gedchazet
faze nejistoty, kdy si rode sice uédomuji , Ze je jejich détjiné, ale jest neni jeho

postizeni potvrzeno (56).
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Dit¢ s postizenim klade na r@di zvySené naroky. Pé o dit s postizenim jim
zabira hoda& casu, pinasi jim €lesnou namahu i fingni obsti. Toto zatizeni nawstava

omezeno jen na samotnych r&@dh (24).

1.6.2. Sourozenci dikte se zdravotnim postizenim

Narozeni difte s postizenim ma velky vliv i na Zivot jeho zd¥ho bratrati
sestry. Je zapimbi, aby si rodie se zdravym sourozencem promluvili o postizeimd je
sourozence a nechali je, aby i oni o tom hdvdRodice by nendli délat z postizeni
ditéte v rodirg rozlidovaci kritérium. Usili kazdého byén byt ocerno, poteby
kazdého uznavany, aniz by ,,rozdilnost” vysledkadravych dti banalizovala, zatimco
u téch postizenych by je vyzdvihovala. N&lm by dochazet k situacim, kdy zdravy
sourozenec trpi pocitem m#&ennosti jako najklad chlapec, ktery v autord\pribehu
odpovidd na otazku: ,,A neé¢ht bys byt rkdy Ondejem“(sourozencem
s postizenim)? ,, Ano, kli tomu prece pd#ad fikam, Ze za nic nestojim. Aby se mi
vénovali a nenadavali mi.”“ (1).

Role sourozence postizenéehastitje narongjSi a také pestavuje ufitou zagz.
Zdravy sourozenec tie nést stigma rodiny jako své vlastni, a to zepngokud je
verejné mirkni ngjak zdiraziuje (56). Zdravi sourozenci jsou také zavisli ngégisosti
probihajiciho coping procesu, tedy zvladnuti sikudsychické poruchy a jiné vyvojové
obtiZze se u nich v souvislosti s postizenim saemoe vyskytuji jenizdka. Negativa
mohou msobit spiSe dalSi z#tové faktory jako nizké vzthni roditd, nizka
ekonomicka Urove a zvlas¥ teéZky stup@& postizeni. U zdravych sourozeénc se
mnohdy objevuji cemé hodnoty jako je socialni angazovanostSivsebekritinost,
vEtSi empatie, $Si emotivni citlivost (18).

Psychologicky dopad postizeni @& na zdravého sourozence se odraditbu
v ochranitelském postoji k nemocnému bratréviseste, nebo naopak v rivadita
Zéarlivosti, kdy ma zdravy sourozenec pocit, Ze weedklaska a p@& rodcu je
soustedna sourozenci s postizenim. Hedralezi na tom, jak rodina dokaze dostate

zabezpéit potreby zdravych sourozeiicaby nebyl negativhovlivnén jejich vyvoj (1).
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Specialni pedagogika ma nasledujic pohledl. ddbrém vedeni rodi se ze
zdravych sourozeiic stavaji ¢asto zralejSi a zodpeédrgjSi lidé. Na druhou stranu
negimeéirené naroky rodii je mohou traumatizovat. Hodnotit takovou situaenin

jednozné&né a koordinace pib vSech &i je pro rodée velmi naréna (43).

1.6.3. Prarodi e ditéte se zdravotnim postizenim

Podpora prarodi pro rodte ditte s postizenim je vyznamnym zdrojem pomoci
a em@ni podpory. Mnohdy vyznandrpiispiva k udrzeni integrity manzelstvi rédlia
k jeho spokojenosti (6).

Mira pomoci ze strany praradi je vSak ovlivina mnoha faktory. Velky
vyznam v tom ma charakter samotného postizeni ynukaahy uvnit rodiny, jejich
hodnoty, postoje, Zivotni zkuSenosti a osobni vygemost. Zdravé vna@e potvrzuje
kontinuitu a kvalitu rodu a pokud se narodi vé®ws postizenim, miva to mnohdy
neblahy dopad i na prar@gdi Prarodie se mohou vyrovnavat s narozenim \ebe
s postizenim obti&ji jak samotni rodie. Prarodie se mohou dostat do situace, kdy
nejsou schopni poskytnout rédim ditte s postizenim pi#bnou eméni podporu,
protoze sami se stouto sktriesti €zko vyrovnavaji. Dle nazoru matekéetd
s postizenim nebyva opora ze strany prafodizdy dostaténa. Olgas nastavaji i
situace, kdy prarode rodtam ditte s postizenim navrhuji umdsf ditte do Ustavniho
zarizeni. Mnoho z rodii se chovanim praradli trapi a newdi, jak je geswdcit o
spravnosti sveho gnani. Resto se najde dosich, ktei rodinu svého déte podpdi a

vnuka akceptuji bez ohledu na jeho handicap (55).

1.7. Vyznam uceleného systému rehabilitace

1.7.1. Lééebné prostedky

Lécebna rehabilitace witkkém ¥ku ma sva specifika a liSi se od rehabilitace

dosglych. Nejpodstatési je totiz vk a velmi rychly vyvoj motoriky a rozumovych
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schopnosti v prvnich letech Zivota. Wtidje nezbytna Uzka spoluprace s todikteri
musi byt do rehabilitaniho procesu aktivhzapojeni. Bez rodinného zazemictdtjsou

i pfi nejlepSi snaze fyzioterapéutysledky I€by Zalostné. Vedle odbornych Iékgsou
soudsti |€ebného tymu i protetici, psychologove, specidlndggogové, socialni
pracovnici, logopedi askteri dalSi. Rehabilitaci je nutno chapat nikoliv jetkg formu
cviceni a aplikaci fyzikalni terapie, aleiggevsSim jako o snahu o maximalni
resocializaci diite se zdravotnim postizenim (59).

Mezi |&ebné prosedky uceleného systému rehabilitadadime jednak
Fyzikalni terapii, jako jsou masaze, elekttshi@, magnetoterapie, termoterapie,
vodol&ba aj. V giipact spasticity je fyzikalni terapie chapana spiSe jakplnek
zakladni 1éby. Vybér vhodného terapeutického postupu zavisi na sclsbpno
spoluprace jedince, rodiny a terapeuta. Vhodnouoduet u dti se elasticitou je
magnetoterapie, kterd je z&f@na pedevsim na ovlivni svalového tonu, ale také
vyuzivdna ke zlepSeni biorytnbbdini a spanku, pozitivhbyva ovlivréena nalada déte
a jeho psychomotoricky vyvoj (12).

Lécebna &lesna vychova nebo-li LTV, je hlavni metodou, kiexd& zabyva
pohybovym Ustrojim — polohovani, mobilizace a \atizace (10).

Mezi vyznamné terapeutické metody ippafojtova metoda reflexni lokomoce, ktera
vyuZiva ve sveé terapii novorozenecké reflexni veoraeflexnino ot&eni a reflexniho
plazeni. Tato metoda v sblntegruje prvky diagnostické, terapeuticke i pireueni.
Pfinos diagnosticky je v mozZnosti uz v novorozeneckéku vySetenim polohovych
reakci v¢lenit déti ohroZzené patologickym motorickym vyvojem a irtim cerebrélni
parézou. Vojtova metoda se upilaje ve vSech &kovych kategoriich. Nejce®jsim
piinosem této metody je probuzeni spontanni motoadkigity, zvySeni zajmu o okoli
a zaatek touhy po pohybu (12). R@di podavaji fi oSetovani svého déte dle Vojty
znané narany vykon. Aby terapie #a vysledny léebny efekt, musi degrse svym
ditétem cvtit. Casto jim jejich nelehkou situaci j¢&ttZuje okoli svymi pedsudky o
zatzovani ditte nar@gnym cvienim. Rodium tyto predsudky zfisobuji ¢asto

psychick& trauma a dft také nepomohou (37).
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Metodika manzeél Bobathovych neboli neurovyvojovd terapie je dalSi
vyznamou terapeutickou metodou. Manzelé Karel @aaBBobathovi vyvinuli koncept
pro diagnostiku a terapii poruch senzomotorickyatkti. Manzelé Bobathovi se ve své
terapii opiraji o poznatky z vyvoje zdravéhoéttit Ve své terapii nekopiruji vyvoj
zdravého dite, ale na vyvoj déte pohlizeji jako na vyvoj koordigaich vzofi, ne jako
na dosazeni ditych konkrétnich dovednosti v dan€éasovém obdobi. Koncept Bobath
vyuZziva inhibénich, facilita&¢nich a stimulénich technik za pouziti handlingu. Cilem je
umoznit dikti ziskat co nejsprawsi senzomotorickou zkuSenost &ppavit tak dit
k urité funkeni aktivitt. Zakladem stanoveni terapeutického postupu tjkladné
vySeteni ditte s rozborem vSech aktivit, které&ditviada samostatn za pomocici
nezvlada vbec. Na zéaklatl tohoto vySeeni se stanovi terapeuticky program a
kratkodoby i dlouhodoby cil. Terapeut réélin poradi zpgsob handlingu neboli géve
vSech dennich aktivitach di¢ — oblékani, sviékani, hygiena, krmeni, spanekapod.

Je zde dlezita Uzka spoluprace radi ditéte s postizenim (12).

Synergeticka reflexni terapie byla vyvinuta Dr. fRfarotem, ktery stanovil
postup pro l&u a prevenci &ské mozkové obrny a dalSich neurologickych a
ortopedickych poruch. Postup $p@ v sodasném pouziti pruk znamych reflexé
terapeutickych metod a dosahnout tak navysSemblého Ginku a pozitivie ovlivnit
vSechny systémylovéka. Tato metoda zahrnuje myofascialni techniky,pagsuru,
ovlivnéni reflexnich zén kotetin a hlavy a jiné reflexni terapeutické metody)(1

Proprioreceptivni neuromuskularni facilitace — jetodlou Hermanna Kabata,
ktery jako nejpodstatsi sloZzku této metody ozdia pohyby vedené tzv. diagonalnim
smérem se sotasnou rotaci. Jde o pohyby, které davaji svalu wsiZzee maximakh
prodlouzit. Aktivni provedeni pohybu se stimulu@tazenim svdl kladenim odporu,
tlakem na sval a zejména iradiaci. Tato metodahedma zejména pro starsétid
schopné do jisté miry spolupréace (12).

Poteho kondudni terapie — cilem této terapie je dosazeni maximélozné
nezavislosti dite. Mafarsky lék@ a pedagog, Andras Pote razil mySlenku: ,,Neptej se
co mohu udlat j4, abych postizenému é&itpomohl, ptej se, co tize dit uckklat, aby si
pomohlo.“ Terapeut — konduktér pracuje se skupimisti, které se mezi sebou
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vzajemré motivuji. Konduktér pouziva spojeni pohybovychkirg rymem. Pravtento
daraz na spojeni hrubé motoriky @i je jednim z typickych prvk této terapie.
Souasti terapie je jeStpouzivani specialniho nabytku (59).

DalSi I&ebné techniky jsou myofascialni technika, akupresmmasaz reflexnich
z6n, chiroterapie, infé@rvena, laserové elektroakupunktura a jiné (10).

Ergoterapie je velmi efektivni débnoucinnosti, o které v souvislosti stdhi.
Mluvime jako o I€b¢ pomoci hracich aktivit, ktera byva indikovana lieka. Zandiuje
se na nacvik samostatnosti a &ibinosti v EzZnych dennich aktivitach. Vyuzivadu
kompenzanich ponticek. Ergoterapie rozviji osobnost &, jeho v3eobecné
dovednosti a zajmy aipravuje ho tak na budouci povolani a praktickyo£i(12).

DalSi specifické terapie jsou hipoterapie, canegiie, arteterapie, muzikoterapie,

dramaterapie, psychoterapie, chiroterapie, farnemkpte aj. (10).

1.7.2. Socialni pros¥edky

Socialni prosedky ucelené rehabilitace pomahaji asabdlouhodobymci
trvalym zdravotnim postizenim absolvovat nacvikigohych dovednosti, stujicich
k dosazeni maximalni mozné samostatnosti astainosti, tedy k dosazeni nejvyssiho
stupré socialni integrace. Socialni priedky jsou zakladnim piém v systému ucelené
rehabilitace, ktery uplatje nasledujici metody: Reedukace, neboli rozwdkpzené
funkce a zbytkovych schopnosti. Kompenzace, kteramena nahradu poSkozené
funkce jinou neposkozenou funkci. Akceptatik pfijeti Zivota s postizenim (10).

Socialni rehabilitace je poskytovana ve zdravotyibtk z&izenich, z&zenich
nestatnich - atanska sdruZeni, obetmprosgsné spolénosti, v za@izenich statnich,
v roding, osobni asistenci aj. Nedilnou 8&asti socialni rehabilitace je vyteni
materialnich a ekonomickych podminek pro samostatrot (57).

Zakon ¢.108/2006 Sb. o sociélnich sluzbach rozumi sociglnzbou soubor
¢innosti zajiStujicich pomoc a podporu osobamdadeain socialniho zdereni. Socialni

sluzby jsou zajiovany prostednictvim vykonu statni spravy, kterou vykonavaji
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ministerstva prace a socialnickcy, krajské w#ady, obecni fady obci s rozgnou
pusobnosti, tady prace, obce a kraje (65).

SluZzby osobni asistence je terénni sluzbou, kee@ogkytovana osobam, které
maji snizenou sastatnost z dvodu wku, chronického onemoéni nebo zdravotniho
postiZeni, jejichz situace vyZaduje pomoc jiné ¢kéi osoby. Sluzba se poskytuje bez
c¢asoveho omezeni, ¥ippzeném socialnim prasdi osob a i ¢innostech, které osoba
pottebuje. Sluzba obsahuje i mimo jin&nnost zprodedkovani kontaktu se
spole&enskym prosedim, ktera zahrnuje i doprovod do Skoly a do S&dho z&izeni
(65).

1.7.3. Pedagogické prostedky

Cilem pedagogickych prasdki uceleného systému rehabilitace je dosahnout u
osob se zdravotnim postizenim co nejvysSiho stwgklani a optimalni kvalifikace.
Podporovat jejich samostatnost a aktivni zapojeoi wSech BZznych aktivit
spol&enského Zivota. Prasidnictvim vychovy a vadavani posilit harmonické souziti
vSech ¢leni spole&nosti. Pedagogické prastdky jsou Uzce provazany s dalSimi
prostedky uceleného systému rehabilitace. Pedagogidkabiltace zahrnuje slozku
vzklavaci i vychovnou atdeZitou sodasti je i oblast volnéhéasu a zajmovéinnosti
osob se zdravotnim postiZzenim (10).

Specialni pedagogika jeé@nim oborem, ktery se zabyva zakonitostmi vychovy
a vzdtlavani a rozvojem jediric ktegi jsou znevyhodeéni vaci majoritni populaci
v oblasti fyzické, psychické nebo socialni a mapeaalni vychova vzdlavaci
potieby (5).

Mezi jednotlivé discipliny oboru specialni pedad@gpati psychopedie (dil
disciplina specialni pedagogiky, ktera se zabyv&chevou a vz#davanim osob
s mentalnim postizenim), somatopedieéfddisciplina specialni pedagogiky, ktera se
zabyva vychovou a vzthvanim osob stesnym (fyzickym) a zdravotnim postiZzenim),
oftalmopedie (dili disciplina specialni pedagogiky, ktera se zabyy&hovou a

vzklavanim osob se zrakovym postizenimiktle se jest mizeme setkat se starSim
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ndzvem této discipliny tyflopedii. i€sr¢jSi je ovSem vymezeni pod nazvem
oftalmopedie, nelbpredmétem jejiho zajmu jsou nejen nevidomi, ale i jeds@nymi
poruchami a handicapy. Surdopedie jeiddisciplina specialni pedagogiky, ktera se
zabyva vychovou a vzthvanim osob se sluchovym postizenim, logopediéi(di
disciplina specialni pedagogiky, kterd se zabyv&heyou a vz&8avanim osob
s postizenim v oblasti komunikaich schopnosti), etopedie @ildisciplina specialni
pedagogiky, ktera se zabyva vychovou aglennim osob s poruchami chovani).

Specialni pedagogika osob s kombinovanym postizefgm subdisciplina
specialni pedagogiky, ktera se zabyva se vychovezddavanim osob s vice vadami.
Parcialni nedostatky je subdisciplina specialniagediky, ktera se zabyva vychovou a
vzklavanim osob se specifickymi poruchardeni (5).

Legislativni ramec pro vzthvani Zzak se specialnimi vadavacimi potebami
je upraven v zakan¢. 561/2004 Sb., oipdskolnim, z&kladnim, igtdnim, vySSim
odborném a jiném vzthvani (Skolsky zadkon) a jeho prowéd predpisy, pedevsim
vyhlaska¢. 73/2005, o vzélavani dti, zalki a student se specialnimi vadavacimi
potrebami a dti, Zaki a student mimoradre nadanych (64).

Dale je nutné zminit, Ze Skolsky z&kon byl novelémo v roce 2009 a to
zédkonem¢. 49/2009 Sb., kterym se émi zakon¢. 561/2004 Sb., o tpdSkolnim,

zakladnim, sednim, vySSim odborném a jiném ¢lavani (66).

Vymezeni okruhu Zaki se speciald vzdélavacimi potiebami:

« Z&ci se zdravotnim postizenim &lesnym, zrakovym, sluchovym, mentalnim,
autismem, vadamiecti, kombinovanym postizenim a specifickymi poruchami
uceni nebo chovani.

« Z&ci se zdravotnim znevyhohiim — zdravots oslabeni, s dlouhodobym
onemocgnim a lelimi zdravotnimi rouchami vedouci k poruchareni a
chovani.

« ZA&ci se socialnim znevyhoeimim — Z4ci s rodinného prosti s nizkym sociatn

kulturnim postavenim, ohrozeni sociélpatologickymi jevy, s ndzenou
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Gstavni vychovou a Zaci v postaveni azylamtitastniki fizeni o udleni azylu

a dale sem p#iti okruh Zak nadanych a miniédreé nadanych (57).

Formy specialniho vzdlavani

e individualni integrace, ktera probiha ¥Zné Skole. Tato forma integrace je
uprednosiiovana, pokud ma Skola vyhovujici podminky, a daespecialni
Skole pro jiné postizeni.

» skupinova integrace- veide ¢i oddkleni k&zné Skoly, ve ridé ¢i odcklené
specialni Skoly.

» speciélni Skola — kombinaci vie¢hwySe popsanych forem (33).

Specialni pedagogové mohouspbit ve Skolach a matkych Skolach jako
pedagogové v ramci procesu w@avani. Dale jako poradensti pracovnici ve Skollkyc
zarizenich v ramci systému pedagogicko psychologickgdradenstvi (pedagogicko -
psychologické poradny, specidlmpedagogicka centra, istliska vychovné @é).
Systém pedagogicko psychologického poradenstvi gdilmou sotasti Skolského
systému \Ceské republice. Specialni pedagogové mohou dalecopst ve
zdravotnickych z#izenich, a to zejména logopedii (59).

Pedagogicko-psychologické poradny se zabyvaji prohtikou vychovy a
Skolniho vzdlavani dti a mladeze. Posuzuji se zde klientovy schopndstigdnosti,
mentalni i fyzicka arouwg Skolni zralost. Vysledkem je integrace @azani klienta do
vhodného Skolského #aeni (39).

Specialg pedagogickd centra jsou specialni Skolsk&izeai, ktera se
specializuji na uity typ zdravotniho postizeni. Poskytuji poradenskolam, rodinam,
orgarim statni spravy a dalSim institucim. Rozhoduji ofazeni dite do
integrovaného nebo specialnihofizani. Zdejsi odbornici vypracovavaji navrhy na
odpovidajici zpsob vza@lavani a vychovy #&i s postizenim. Provéid depistaz
v regionu spolu s dalSimi odborniky, zabeapiespecialni poradenstviesi problemy
rodin cti se zdravotnim postizenim. Mezi odborniky spe¢igdedagogickych center

pati psychologové, specialni pedagogové, socialni gwrEici, logopedi, etopedi,
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psychoterapeuti, rehabilttai pracovnici, pedi#t psychiati, neurologové a dalSi. Po
narozeni diite se zdravotnim postizenim, jehoz progndza jesnédjaje dlezité pro
rodice predevsim dostatek srozumitelnych informaci, jakéu jseoznosti, co se da
ucklat hned, co &at dal (9).

Sluzby rané p#& jsou rodindm, které peji o di€ s rejakym typem zdravotniho
postizeni, adekvatni pomoci a podporou. Jde o glukteré jsou poskytovany od
zZjisténi rizika nebo postizeni v prenatalnim obdobi rejddo nastupu dite do
piedSkolniho nebo Skolského tizeni. V tymu pracovnik rané pée je zastoupen
specialni pedagog, socidlni pracovnik, fyziotergpeugoterapeut a odborny |éka
Zasadnim Ukolem je zde psychicka a émigpodpora rodiny, doprovazena v procesu
prijeti reality a vyrovnavani se s diagn6zou a podpmirnavazovani kontaktu s diem.
Rana pée je schopna provést r@di krizovym obdobim a poskytnout jim krizovou

intervenci, napojit na dalSi #aeni (58).

1.7.4. Pracovni prostredky

Pravni podklady pro zatatnavani osob se zdravotnim postizenim jsou upyaven
v zakore ¢. 435/2005 Sb., o za¥stnanosti. Zakon dale upravuje prava a povinnosti
zanestnavatel (63).

Rodi¢e cti se zdravotnim postizenim byelinjiz pii ndstupu na konkrétni Skolu
jejich ditte s postizenim d&dét podrobnou informaci, jaky typ zastnani bude moci
absolvent této Skoly zastavat, a tofibl@dnutim k druhu a typu postizeni, ale také
k aktualni situaci na trhu prace vzhledem ke spgifn podminkam v bydlisti dite se
zdravotnim postizenim. Rekvalifikaceige byt také vhodnynesSenim prdadu lidi se
zdravotnim postizenim, kterym samotné absolvovianliyshedalo dost znalosti, aby se
potom mohli uplatnit v praxi (59).

Chraréné dilny jsou vhodné pro osoby se zdravotnim pesiia, které nejsou
schopny podavat vykony srovnatelné&riym zangstnanim. Klienti jsou zde postupn

z&lenovani od prace jednoduché az k pracim siin. Klienti jsou v chragnych
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dilnach chraéni pred nezadoucimi konflikty, maji dohled rttgpad nad pravidelnym
uzivanim Iék, pomoc pi jednani s naidzenymi nebo siady (59).

Mezi nejznanyjSi z chragnych dilen paf tréninkové resocializmi kavarny,
které sphuji velmi dileZitou podminku, kterou je smysluplnost prace. &y se také
dilny s naplni prace négr¢jSich femesel jako koSikétvi, dratovani, vyroba &éaiho
papiru, keramika, prace s hlinou apod. Céméndilny, které jsou provozované
neziskovymi organizacemi, se snazi o prodejnostltswiyrobki, coz byva akdy
problém (23).

Podporované za¥stnavani je systémem, ktery pomaha éseb zdravotnim
postizenim pekonat pekazky, které z dané situace postizeného vyplyviaggkovou
situaci niize byt napiklad to, Ze klient nema uti¥ené zadné pracovni navyky, ma
problémy s komunikaci s lidmi, nedok&&sit problémy nebo se branit neadekvatnimu
jednani okoli, pipadré Sikaré. Podporované za¥atnani je instituci, ktera se&enénim
zabyva. Je planovano prazr¢ dlouhé poéateeni obdobi, kdy je klient zhodnocen
Z hlediska pracovnich dovednosti a seznamen sagrmgn zaélen¢ni. V piipad
potreby je klientovi vybran fimy nadizeny nebo blizky spolupracovnik, ktery klientovi
podle poteby radi, uvadi ho do spélesti, chrani ho i@d nevhodnym jednanim ze
strany spoluzagstnand i dalSich rizik (23).

Podporované zagstnavani je firozenou kazdodenni integraci zdravych a
lé¢enych lidi. Klient se ma moznostiravit s fipadnou pomoci terapeuta na vstup do
nechragného zamsstnani. Nafiklad feSi gipadné klientovy absence, nezvladani
pracovniho rytmu apod. VSechny tyto sluzby jsou yi#Sinou zasazeny do jiz
fungujicich systéiin — rehabiliténich program, které obsahuji dalSi navazné sluzby
jako jsou vzdlavaci kurzy pipravy na zamstnani — job kluby, socialni a pravni
poradenstvi, podpné skupiny a dalsi (23).

Se socialnimi dovednostmi souvisi také smysluplééeni volnéh@asu osob se
zdravotnim postizenim. Poé&buje, strukturuje a socializuje. V ambulantni¢ipée
travenim volnéh@asu ¥nuji nejitizrejSi denni staciorf@, které nabizeji svym Klielmh
raizné druhy aktivit — vyuka cizich jazfkprace s pé&tacem, vylety, spoléenské akce,
kluby, sportovni, vytvarné aktivity apod. (23).
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1.8.Postoj statu k problematice rodin dti se zdravotnim postizenim

Pokud rkdo zavazgji onemocni, zrani se jeho socialni postaveni a identita.
Nazor laické veejnosti byva ovlivin nagiklad rizreé viditelnymi zménami na
zevrgjSku, které mohou byt pro samotného jedince s pasiin zdrojem nejistoty a
mérecennosti. Vzhledloveka byvacasto prvni informaci, kterou am okoli ziskava.
Na tomto zaklad pak miZze dochazet ke generalizadiefdstavy o zavaznosti jeho
onemocgni. Dale také zrmy v chovani nemocného — gliri, inkontinence, které maiji
podobny vyznam. &né gedsudky, které se udrzuji v laickéigmosti, se odrazeji
negativnim zpsobem na psychice a socialnimegitlidi s postizenim. Rodina byvéa pro
nemocného ¢asto jedinou socialni skupinou, kterd mu umgeé dostupnou a
zvladnutelnou socialni integraci. dde poskytnout poebné eméni zazemi a
podporu (56).

PostiZzeni jsou samgimou sodasti spolénosti, ale ne vzdy jsou uspokajiv
prijimani. Proto jeiteba nadtit se jim rozundt, chapat ficiny jejich odliSnosti a fijimat
je jako jednu z variant Siroké normy.

Postoj statu k problematice rodin s postizenim {geské republice stale na ne
zcela dokonalé trovni. ¥eské republice je vysoky pet Ustavnich zézeni a rodiny,
které se rozhodnou pro druhou variantdepé dit s postizenim v domacim proedi,
nejsou statem dost&t® podporovany formou praktickych sluzeb. Rodina sishve
veétsing situaci pomoci sama. Obvyklym modelem takové npdm bohuzel rodina
nedplna. Je zde vysoka rozvodovost nezimnprmé populace a matka byva obvykle tim,
kdo se desitky let celodefira trvale stara o dits postizenimCasto ji chybi kontakt
se spolénosti a nakonecipstava byt i finosem pro svého partnera a mnohdy i pro své
dit¢. Dostava se do jakého si bludného kruhtasto byva na hranici svych moznosti.
Rodiny secasto nachazeji ¥zké finareni situaci, neznaji dovolenou, spéieé traveny
¢as, kondky a zaliby. Otec taiastoreSi tim, Ze rodinu opusti. Matka se tak stava

vézrém svého ditte a di¢ je zase ¥zném své matky (55).
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V Ceské republice jsou t@asto rodiny s postizenym diém, které spolu
s olranskymi sdruzenimi a charitativnimi organizacermujprvnimi iniciatory, kté se
snazi odstranit nedostatky v socialnich sluzbackieské republice stale v3ak chybi

potiebné legislativni a finami opateni (35).

1.8.1. Socialni sluzby a Fispévek na p&i

Pravni pedpisy pro socialni sluzby jsou upraveny v z&koén108/2006 Sh., o
socialnich sluzbach v plathnémém (65).
Ztizovateli a poskytovateli socialnich sluZetfeské republice rezortnim pojeti jsou
obce, kraje, a ministerstva prace a socialnigti @ dale to mohou byt také nestatni

neziskoveé organizace (28).

Socialni sluzby se #8i na:
» Sluzby socialniho poradenstvi
» Sluzby socialni p&

» Sluzby sociélni prevence (32).

Sluzby socialniho poradenstvi dime na:
e Zakladni socialni poradenstvi jsou povinni bezinglgoskytovat vSichni
poskytovatelé socialnich sluzeb bez ohledu nado j& o radu pozada.
* Odborné socialni poradenstvi poskytuji specialin@vgporadny, které se
profiluji na
urgitou cilovou skupinu jako jsou setiio zdravoté postizeni, osoby s duSevnim
onemocgnim, cizinci a dale dle&makého jevu jako je n&fklad problematika drogové
zavislosti (32).
Sluzby sociélni p&e jsou zardrené na to, aby lidem poméhaly zajistit si
fyzickou a psychickou s@btainost. Nabizeji jim pomocipzvladani Ukoh p&e o
vlastni osobu a v sébtainosti. Zakon o socialnich sluzbach upravuje 14 dslbzeb

socialni pée - osobni asistence, qowatelska sluzba, tisva pée, piivodcovské a
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piectitatelské sluzby, podpora samostatného bydlenighddbaci sluzby, centra
dennich sluzeb, denni stacid@atydenni staciot@, domovy pro osoby se zdravotnim
postizenim, domovy pro seniory, domovy se zvlastrd@himem, chramné bydleni (32).
Sluzby socialni prevence se z#mji na jevy a situace, které vedou k socialnimu
vylouceni osob a nejsou #pobeny neschopnosti gowvat o sebe zidhodu wku ¢i
zdravotniho stavu. Zaftuji se gedevsim na oblast socidlmegativnich jew jako je
kriminalita, bezdomovectvi, zneuzivani navykovyatek, krize v rodia a jiné (23).
Zakon o socialnich sluzbach vymezuje 17 drshuzeb socialni prevence — ran&qé
telefonickd krizova pomoc, tlundnické sluzby, azylové domy, domy ndil cesty,
kontaktni centra, krizova pomoc, nizkoprahova deenira, nizkoprahova daeni pro
déti a mladez, nocleharny, sluzby nasledné&epéociald aktivizatni sluzby pro rodiny
s détmi, social aktivizatni sluzby pro osoby se zdravotnim postizenim aosgni

socialre terapeutické komunity, terénni programy, sociéhibilitace (32).

Socialni sluzby se poskytuji ve forré&

» Pobytové sluzby — rozumi se tim sluzby spojenéysoutinim v z&zenich
socialnich sluzeb.

e Ambulantni sluzby — rozumi se tim sluzby, za kt@rgsoba dochazi nebo je
doprovazena nebo dopravovana diizami socialnich sluzeb - bez ubytovani.

e Terénni sluzby — rozumi se tim sluzby, které seskytwiji v girozeném

socialnim prosedi osoby (32).
Piispévek na p&i
V souvislosti s fijetim zakona o sociélnich sluzbach se od 1.1.2003kytuje
osobam z @ivodu dlouhodo® negiznivého zdravotniho stavu, které jsou zavislé na

pomoci jiné fyzické osoby,ifspivek na péi. VySe gispivku je stanovena v rozdilné

vySi pro osoby starSi 18 let a |iSi se i s ohledenstupg zavislosti osoby (16).
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Tabulka 1: VySe prispévki na p&i pro osoby do 18 let ¥ku za kalend&ni mésic:

Stupei zavislosti VySe prispévku za kalenddni mésic
Stupei I. (lehk& zavislost) 3 000K
Stupe Il. (stredre t¢Zka zavislost) 5 000K
Stupai lll. (tézka zavislost) 9 000K
Stupe IV. (Uplné zavislost) 12 000K

Zdroj: Zakon¢. 108/2006 Sb. ze dne 14ekna 2006 Sb., zakona o socialnich sluzbach.

Podminky naroku narfspevek na péi — prispivek na péi se poskytuje osobam,
které jsou zavislé na pomoci jiné fyzické osobyerét zajisti této os@bpotrebnou
pomoc. Narok na fifisptvek ma osoba, kterd #Zidodu dlouhodob negiznivého
zdravotniho stavu pigbuje pomoc jiné fyzické osobyipesi o vlastni osobu aip
zajiseni sokgstanosti (16).

Obecni tiad obce sroz&nou msobnosti provadi procély rozhodovani o
piispivku socialni Séeni, kdy se zjifuje schopnost samostatného Zivota osoby
Vv prirozeném socialnim prasgdi z hlediska p& o vlastni osobu a segianosti.

S tim souvisi vyhlaska 505/2006 Sb., ktera ugeazpisob hodnoceni Ukdn
p&e o vlastni osobu a UkbdnsolkEstatnosti pro @ely stanoveni stugnzavislosti (61).
Vyhlaskou ¢. 239/2009 Sb., se éni vyhlaska¢.505/2006 Sb., kterou se pro¥fd
n¢ktera ustanoveni zakona o socialnich sluzbachné@ pozdjSich gedpisi (62).

Davky social@ p&e pro osoby se zdravotnim postizenim jsou upraveny
vyhlaskou¢.182/1991 Sb., kterou se provadi zadkon o socidh@bezpéeni a zakon o
pusobnosti orgain Ceské republiky v socidlnim zabezpai, ve z#ni pozdjsich
piedpisi. Mezi vyet davek pa&t nagiklad jednorazoveé fispevky na opateni
zvlastnich poriicek, @ispivek na Upravu bytu, ifspivek na zakoupeni motorového
vozidla a dalSi. Vedle davek socialni¢pése i mimeadné vyhody pro alany €Zce
zdravotré postizené (pikazky TP, ZTP, ZTP/P) a bezdra pijcky (60).
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1.8.2. Za¥izeni s pobytem

Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim jsatngtnstituce s celotmim
nebo tydennim pobytem. Klienti zdegt§inou nemivaji Zzadouci prostor pro sve
soukromi, identitu, pro bezproblémovy vykon svyatw Casto byva jejich osobnost
poznamenéna depri&aimi vlivy a i socialni izolace zde byvéetelna. Mnohé zélezi na
organiz&nim f&du a na pracovnicich Ustawkolik si vytvai ¢asu na klienta, na pé
kterou nuji hodnotnému programu a p@tmmu prosedi v Ustavu. Vyznam
spolupracedchto za&izeni s rodinou klienta je nesporny, nélstimulujici rodina mize
velkou mérou kompenzovat negativnagobeni Ustavniho prdsti na jedince (29).

Jedna z matek @it s postizenim se k problematice v socialni oblggadiuje
slovy: ,,Rekla bych, Zze od roku 1989 aZ do &snosti se socialni sluzby tém
neznanily a Ze vesSkera fingni pomoc je s@fovana k tomu, aby se postizendi d
umigovaly v Ustavech a nevychovavaly v r@diRfitom di# v Ustavu stoji dernvic
nez doma a stat na to cely jeho zivaspiva“ (49).

Centra socialni pomoci jsouifzenim s celor@nim nebo tydennim pobytem pro
mensi poet klienti a byvaji koncipovana pro souziti rodinného typlienti se zde
mohou podilet na chodu a programu svéhidzeai. Zizovatelem neni jen stat, ale i
nestatni organizace (65).

Tydenni stacion#@ jsou pobytovou sluzbou pro osoby se sniZzenoéssaihosti
a jejichz pée vyzaduje pomoc druhé osoby. Pobyt funguje obvyidedobu piti
pracovnich di. Nabizi komplexni p# a sodasre i vychovné, aktivizéni a socials

terapeutick&innosti (65).

1.8.3. Zarizeni podporujici dit€ s postizenim v domacim prosedi

Denni stacioni& jsou zé&zeni pro denni pobyt lidi s postizenimc@je se zde o
malé skupiny klient. Vyznamré zde lIze propojit vSechny prastlky uceleného
systému rehabilitace a podjio tak prirozeny proces integrace rodiny &é
s postizenim dodiného Zivota (32).
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Respitni sluzby, respit care (RC). Tento pojemhgat¢ z USA a ozriaje
odlertovaci sluzby pro rodinu nebo osobugci o své dit s postizenim, aby se mohli
zotavit a n&erpat potebné sily v dalSim gevani o blizkou osobu. Respitniceéje
zaji¥ovana osobnim asistentem nebo stadema ktery rodinu na dakou dobu
zastoupi v p& o dit¢ s postizenim (35).

Formy podpory bydleni pro osoby se zdravotnim postienim:

e Chréarené byty — je forma chr&ného bydleni, kdy klienti maji po dobu cca 1 —
1,5 roku moznost bydlet v samostatnytispolenych bytech, a jsou v kontaktu
s asistentskymi sluzbami, které jim pomahajfipggdnymi problémy. Klienti tak
maji moznost si vyzkouSet samostatné bydleni &mawat si padebné navyky.
Poté se v idealnimifpad vraceji bd’'to do vlastnich byt nebo se nasledn
vraceji ke své primarni rodir{23).

» Podporované bydleni — je formou bydleni, kdy kiigijf ve svém vlastnim byt
a v riznychcéasovych intervalech k nim dochazeji asistenti redgami mohou
v pripadt pofreby obréatit o pomoc. Naauji si tak s dopomoci a radou
odborniki potrebné navyky pro fungovani v domacim predt (23).

 Domy na fl cesty — jde o formu komunitniho bydleni, kterapfedstupgm
k prechodu klieni do samostatjSich forem bydleni. V jednom damnebo
casti domu zije spote¢ vice klienfi, ktefi se musi paddit urcitému rezimu.
Klienti se zde spota¢ podileji napiklad na vé@eni, Uklidu a k dispozici maji
terapeuta. Tato forma bydleni je¢ena pro Kklienty, kié by jinak museli byt
trvale umistni v laizkovém psychiatrickém nebo Ustavniniizani socialni pie
(23).

1.9.Integrace rodiny ditéte se zdravotnim postizenim

Integrace je pojem, ktery je ®aptji spojovan s firozenym a nenasilnym

z&llenovanim lidi se zdravotnim postizenim do spobsti. Integrace je stavem, ale
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piedevSim procesem vtom smyslu, nejen jak jsme psthaalenit jedince
s postizenim do spaieosti, ale také ve smyslu, jak my sami jsme schégmto proces

piijmout (10).

1.9.1. Integrace spolé€enska

Integrace je nejvySSim stugm socializace (57). Socializace je proces, ve
kterem dochazi k postupnéremene clovéka jako biologické bytosti v bytost
spole&enskou. Realizuje se ve spi#aském zivat, zejména v prbéhu mezilidskych
vztahi (53).

Oravcova oznalje socializaci za celozZivotni proces socidlnihgeni,
prostednictvim kterého si ditosvojuje socialni normy, postoje, hodnoty a zv{&g).

V prab¢hu socializace si osvojujentadu norem. Kladné hodnocenijjname
s uspokojenim, zaporné hodnoceni v nas vyvolava ormép emoce. Vede
k sebeobviovani, nemame z toho dobry pocit (45).

Pozitivni integraci se rozumi&@anéni zdravots ¢i socialre postizeného jedince
do socialni reality, rodiny, skupiny vrstevijlsousedskych struktur. Opakem integrace
je segregace, kterargulstavuje stav, kdy znevyhathy jedinec je ze spalaeosti
vyclerén nebo se sdm pro své znevyhé&ree spolénosti vitlenuje (57).

Integrace ve spotenské rovit znamend, jak kazdy z nés jégpaven na souziti s lidmi
s handicapem.

Pojem inkluze znamena rovnopravny vztah majorityniaority. Tedy uplné
zalereéni jedince, aniz by existovali bariéry v nas samythramci pedagogické
integrace se inkluzi rozumi rovnopravnéleatni Zaka se zdravotnim postizenim mezi
vrstevniky v &zné tideé (10).

Kazdy cloveék by si nEl uvédomit svoji hodnotovou orientaci a své postoje,
zkouSet se nad nimi zamyslet &ni je k lepSimu. Redsudky jsou zvIldStnim druhem
postoji, obvykle negativnim &i jedinci nebo skupinam odliSného etnika, narodnost

naboZenstvi, politickyckti jinych nazofi. Predsudky je feba se &it rozpoznavat a
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snazit se jich &nné zbavovat. Spravné vztahy se zakladaji na ohledspinrespektu
k pravam druhych lidi (7).

1.9.2. Integrace profesni

Integraci profesni charakterizuji veSkeréény které probihaji v legislativnich
oblastech socialni prace, zdravotni¢gpéa oblasti Skolstvi. WezZita je podpora
jednotlivymi rezorty - prace a socialnickécy, Skolstvi a zdravotnictvi, které
integrani trend koncipuji a realizuji. Snahou vSech jeegnace lidi s postizenim do
adekvatni reality. Dochazi k postupnému omezovéikyeh Ustavnich z&eni a
preferovani p& v girozeném socialnim prastdi — rodina, staciond, terénnich sluzeb
a jiné. Také dochazi ke zvysSovani nd@rola péet a kvalifikaci socialnich pracovnik
vychovatel, osobnich asisteit specialnich pedagaga dalSich odbornik v oblasti
problematiky rodin &i s postizenim (35).

Za zakladni fedpoklad Usgsné integrace je povazovano vyeoi pevného a
oteweného vztahu mezi poskytovatelemi@éterapeutem, psychologem, l&ka) a
rodinou s jedincem s postizenim. Dale jde o z@jiStuzké spoluprace vSech
participujicich odbornik (socialnich pracovnik lékad a dalSich), ktié budou schopni
flexibilné reagovat na pozadavky a pEiy rodiny s diétem s postizenim detrg
zajiseni pristupu k nejvhodjsi terapii. DileZit4 je kontinuita komplexni pé i po
dosazeni hranice dadpsti u ditte s postizenim. Velkou roli hraje situace vlastni
rodiny, finartni zabezp&eni rodiny atd. V neposledidd je vyznamnym faktorem i
informovanost rodin o veSkerych dostupnych systémeé&e a jejich pravnich
narocich (30).

Nestatni neziskové organizace jsou v oblasitepé osoby se zdravotnim
postizenim bezesporuiposem. Obohatily oblast & o lidi se zdravotnim postizenim
o mnoho specifickych ffstupi, metod prace a navic se zaslouzily velkoé&raa o
zmeénu pistupu majority k lidem &akym zpisobem znevyhodmym. Doslo tak

postupr k prekonani mnoha bariér nejen legislativnich, alecid@nich, ekonomickych,
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fyzickych, ale i bariér v nas samych. Vytilgp tak podminky pro firozenou a
nenasilnou integraci lidi se zdravotnim postizedorspolé€nosti (10)

Nestatni organizace tiiojak fyzické tak i pravnické osoby (sdruzeni, syolnadace,
ale i zandstnavatelé) podnikatelského nebo nepodnikatelsiflanakteru, otanska
sdruzeni, nadace, obeécmpros@EsSné spolénosti, zajmové a cirkevni organizace a
podpirné spolky usilujici o pomoc ¢anim (52).

Nestatni subjekty pIni vedle statnich subjeklilezité role, nebt posiluji
powdomi oltanské odpoddnosti a solidarity $ feSeni konkrétnich socialnich
problémi svych spoluotani. Dale také prohlubuji statni socialni politiku tcky
kodex moderniho afanstvi a zefektitwji socialni¢innosti zvySenim jejich adresnosti
shizovanim jejich naklad Stat vSak astava stale zasadnim a hlavnim aktérem, ktery
garantuje svym afanim zakladni astavni prava (28).

Skolni integrace f@dpoklada zrmu v chapéani postizeni, kdy se vychazi ze
specifickych vzdlavacich pateb jedince, knimz se ma poskytnout individualni
nabidka podpory. Vysledkem je zaist vychovy a vzdlavani zakm s postizenim,
podle jejich pateb spiSe vd&ném typu Skoly nez ve specialnich Skolach. Nezname
to ovSem integraci doséiné Skoly ,,za kazdou cenu”. (11).

MozZnosti areSeni najdeme v zakoku561/2004 Sb., orpdSkolnim, z&kladnim,

strednim, vySSim odborném a jiném labani (Skolsky zakon) (64).
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2. Cile prace

2.1.Cil prace

Cilem préce bylo zjistit do jaké miry je ovli&m Zivotni styl rodin, které @eji o
dit¢ s kombinovanym postiZzenim. Biin cilem bylo zmapovani zivotni stylu rodisti
které jsou klienty centra ARPIDA, o.s., které pdsigy sluzby v duchu uceleného

systému rehabilitace.
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3. Metodika

3.1.Metody vyzkumu

Pro tuto praci jsem pouzila metod kvalitativningkumu. Zvolenou technikou
je polostandardizovany rozhovor s r@dia sourozenci &i s postizenim a jako
dophujici techniku jsem pouzila obsahovou analyzu dadvkumend centra ARPIDA,

0.S.

Polostandardizovany rozhovor

Rozhovor byl se souhlasem rdglinahravdn na diktafon a poté kvalitativnim
zpisobem analyzovan. Soubor fifo 15 rodit a 10 zdravych sourozeihaéti se

zdravotnim postizenim.

Obsahova analyza dat

Technika obsahové analyzy dat je aanana jako objektivni analyza &eni
jakéhokoliv druhu (2). Ve vyzkumu jsem obsahovowlgru pouZzila pro zjighi
osobnich anamnéz jedincs kombinovanym postizenim, kiejsou klienty centra
ARPIDA, o.s. vCeskych Budjovicich. Se souhlasenteditele z#izeni jsem rda
moznost nahlédnout do dokumenta&ehto sledovanych klieait Na zaklad téchto

materiah jsem vytvdila celkem gt kazuistik u vybranych klieftcentra ARPIDA, o.s.
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3.2.Charakteristika zkoumaného souboru

3.2.1. ARPIDA, centrum pro rehabilitaci osob se zdravotnim
postizenim

Cilovou skupinu tviili rodice a sourozenciati s kombinovanym postizenim,
které jsou klienty centra ARPIDA — centra pro rdh@zi osob se zdravotnim
postizenim, o0.s. ARPIDA je nestatni neziskova ompue, kterd zajifije komplexni
p&i détem, mladezi a mladym dofgpm s €lesnym a kombinovanym postizenim
v duchu uceleného systému rehabilitac&elbé propojuje péi v oblasti zdravotni,
socialni a vychovivzclavaci.

Pred zapoetim rozhovait jsem oslovila rodiny, kde Zije zdravy sourozenec s
sourozencem s postizenim. R@a sourozencestd s kombinovanym postizenim jsem
poprosila o poskytnuti anonymniho rozhovoru v gealit které jim vyhovuje. &ktefi
rodice mi poskytli rozhovor v jejich domacim priedi a jini ch&li rozhovor provést
piimo v centru ARPIDA, o0.s. ProtoZze jsem sama matkdiite s &zkym
kombinovanym postizenim &tginu rodét znam jako svéi@atelé, byli ke ma vsticni
a ochotni mi rozhovor poskytnout. Rozhovor byl vederodéi a sourozenci &i se
zdravotnim postizenim ¢hem ngsice k¥tna roku 2010. Rodiim jsem pokladala
otazky, které si mohli v klidu promyslet. OdgolW jsem nahravala se souhlasem &adi
na diktafon. Bhem n#sice ¢ervna jsem analyzovala odpal a vyhodnocovala

vyzkum.
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4. Vysledky

4.1.Polostandardizované rozhovory s rodii

Celkem 43 otazek pro 15 respondertiad rodta jsem z#éadila do 11
piehlednych okruth Prvni okruh obsahoval otazky identifdkaho charakteru.
Zjistovala jsem, zda se jedna o Zenu (vdana, svobodmégedend, ovda¥d) ¢i muze
(Zzenaty, svobodny, rozvedeny, ovdlyy. Déle jsem se respondénptala na to, jak
dlouho jiz péuji o di€ se zdravotnim postizenim a zda majigedlSi dti. S touto
otazkou souvisela dalSi otazka, ktera tpi&@la nazor rodii na souziti zdravého
sourozence se sourozencem s postizenim.

Vyzkumnou skupinu rodii déti s kombinovanym postizenim o 7 vdanych
Zen, 3 rozvedené Zeny, 3 Zenati muzi a 2 o¥ldoZeny. Délka p&e o dig
s kombinovanym postizenim se pohybuje u naSichoresgnti v rozmezi 8 — 29 let.
VSichni z respondefitmaji jeS¢ dalSi zdrave #i jejichz wk se pohybuje v rozmezi od
9 — 26 let. N&zory rodii na souZiti zdravého sourozence se sourozencemstiZgom
jsou velmi zajimavé. 10 ro#li povaZuje toto souziti pro oba sourozence ¥mopné.
Pfinos rodée nevidi jen pro sourozence samotné, ale i proucetainu. 4 rodie
v odpovdich uvedli, Ze zdravy sourozenec to ®Est. 1 z rodit odpovd’ specifikoval
tak, Ze pro zdravého sourozencedgkeé mit sourozence s postizenim, protoZe by n
obtizre hovail se svymi vrstevniky. Rode uvadli raizné odpowdi, ale spiSe se

shodovali v ndzoru, Ze souzichto dvou sourozefige pozitivni.
1. Okruh otazek — Udaje o respondentovi:
Odpovédi respondenti na 1. az 3. otazku:
,,Jsem vdana, jgaji jiz 12 let o postizené diha mam jegtdceru 15 let".

,,Jsem rozvedena, figi uz 19 let, dalSi dvdcery 23 a 30 let".
,,Vdana, péuji uz 29 let, dalsi détbratr 26 let".
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,,vdova, péuji 16 let, dalSi dti syn 26 let a 23 let".
,,Vdova, péuji 8 let, mam jestdceru 16 let".
,,Rozvedena, paji 18 let, ma jegtsyna 20 let".
,,Rozvedena, paji 16 let, mam jestsyna 9 let".
,,Zenaty, péuji jiz 21 let, mam jestsyna 18 let".

Odpovédi respondenti na 4. otazku:

,,Zdravy sourozenec ma pak jiny vztah k postizaatacku”.

,,Zdravy sourozenec to m&s§i".

,,Je to dobry, Ze vystad zdravy sourozenec se sourozencem s postiZémito.
prinos pro vSechny”.

,,Je to v kazdémripadé dobre, niZe to obohatit”.

,,Mam na to pozitivni nazor, ¢ité to ok’ma sourozenim prosgje”.

»Sourozenec zdravy a postizeny, nerozliSuji migai. MladSi postizené dit
potebuje ¥tSi p&i. Prinos je to pro vSechny. SpiS si myslim, Ze ve @dkdé o
postizenych mluvi malo“.

,,Nema to lehky ani jeden¢kdy premyslim, kdo je na tomi#t.

,,Dobry mam na to nazor, pozitivni je to. Nedovedde,posoudit, kdyzZ je prvni
dit¢ postizeny a druhy zdravy, ale kdyz je to naop#éikidazdravé tahne to postizené
dopedu.

,,Postizenému to velice pomaha, protoze ho to tdbp&du. Na zakladni Skole
s tim n@Ze mit zdravy sourozenec trochu problémy*.

,Myslim, Ze mit postiZzeného sourozence je provetia sourozence velice
obtizné. StarSi syn ma postizeného bratra radtedleo by si asi 0dm vypral svym
kamaradim®“.

,,Miij nazor na souziti zdravého a postizeného sourez@ntakovy, ze zdravy
sourozenec to ma&4si“.

,,Myslim, Ze je to pro oba sourozence velfmgsné. Zdravy se naubyt vnimavy a

postiZzeny sourozenec ma v tom zdravém kamarada“.
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2. Okruh otazek — Zajmy a aktivity

Zde jsem zagfila na zamy a aktivity rodi déti se zdravotnim postizenim.
Ptala jsem se na jejich kéky a mozZnosti traveni volnéhtasu. Z odpoddi 10
responderit vyplyva, Ze #jaké zajmy a aktivity maji. Volnyas travi respondenti Bu
sami nebo spote¢ s rodinou. Jak@astou svou zalibu uvély zejména Zeny praci na

zahradce. 5 respondénivedlo, Ze nema Zzadny kéak nebo na¢ho nem&as.

Odpovédi respondenti na 5.az 6. otazku:

,Prizpisobim si tocasov tak, abych mla na konéek cas, mou
oblibenowinnosti je zejména zahradka a kidi. Volnycas travime celé rodina
spole’né. Jezdime na vodu, mame svou vlastni plachetnici*

,,Miij konicek je cweni aerobiku. Dale mam réda praci na zahradce —
kyticky, to je  mij relax”.

,,Konikii mam dost i manzetasu malo. Jezdime se koupat, na kola,
postizené détbereme sebou, mame specialni kolo*".

,,Koniek mam z¢v. P&e o syna @ ale hod@ zan¥stnava, na volnyas
mi nezbyva skoro Zaddgs".

,,KdyZ je dcera ve Skole tak s#wji zahradce, uklizim agmuji se sama
sol¥ a i konekiim®.

,,Konikky nemam, nenfas".

,,Konicky mam zahradku, prochézky, kolo“.

,,Volnycas nemam zadny, kahky tedy také nemam, ale chybi mi to“.

,Mezi mé zajmy pét prochazky v firodé a prace na zahradce. Ve
volnémcase ¥tSinou spim*.

.,Moccasu na kondky nemam. Ta gé zabere hodhcasu a taky ghani
po Uradech*.

,,Koniek nemam. @y volny cas travim pasivnim odpmkem?®.
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3. Okruh otazek — Subjektivni vnimani p&e o di€ se zdravotnim postizenim

V tomto okruhu otazek jsem zidvala, jak subjektivé rodice vnimaji svou
Zivotni situaci. Ptala jsem se jich na vlastnostrdu pokladaji v této Zivotni situaci za
nejdilezit¢jSi, a zajimal m jejich nadzor na to, jak vnimaji postojie@mosti k nim
0Sobrg.

Rodice vnimaji svou zivotni situaci v 11 odpolch celkem pozitiveh VétSina
z dotdzanych respondéntse tedy se svou Zivotni situaci jiZjakym zpisobem
dokazala vyrovnat. 4 rotk presto nevnimaji svou Zivotni situaci nejlépe. V muin
z téchto rodét je toto vnimani ovlivéno zejména Spatnou ekonomickou situaci.
V ostatnich rodiich je to spiSe psychicky podmifity problém, ktery jim brani se
vyrovnat se svou nelehkou Zivotni situaci. JakieZltou vlastnost rode v této Zivotni
situaci jednozn&né povazuiji trglivost, pevnou uli a toleranci. Postoj \ejnosti k sob
osobr rodice vnimaji spiSe poziti¥n 9 roditi vnima postoj viejnosti k sob osobri
jako dobry. Véejnost je bd'to nijak zvlag neovliviiuje nebo nemaji Zadné negativni
zkuSenosti ze strany kggnosti k nim. 6 rodii, ktefi vnimaji postoj vieejnosti negativé,

meli jak z odpoedi vyplyva v minulosti s vieejnosti gjaky negativni zazitek.

Ukazky odpowdi respondenti na 7.-9. otazku:

,»Subjektive vnimam svou Zivotni situaci deh Ze budeme drZzet pohrordad
Jako nejdlezitéjSi vlastnost povazuiji tglivost a pevnoudli. Co se tyka vejnosti, tak
me nekdy druhy sild Stvou. Berete 12.000,<Ka dit prispevek a podle nich se kopete
do zadku*.

,,Clovek se asi nikdy s tim dém nesmid, ale musi se s tim nét zit. Jako
dileZitou vlastnost myslim, Ze je todipost, tolerance. Vi@jnost vnimam pozitieh

,»Subjektiva situaci vnimam, tak, Zze dnes mam pocit, Ze jsesrtige vyrovnala
a myslim, Ze nam toéoo dalo, Ze nas to stmelilo.cktly siFikam, pr@ zrovna my.
Pevné nervy a tgbivost jsou dlezity. Postoj veéejnosti ke mé osobr@ vnimam jako
clovek od cloveka, rekdo ma soucit, ale boji se projevit, je tizné. Negativni postoje
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jsemnezazila. Lidi se boji zeptatekieti znami se s namirgstali stykat, protoze si
mysli, Ze bychom to ne¢lit

,,Rekla bych, Ze to vnimam normélinTrpelivost je dilezita. Postoj véejnosti je
lepSi, dive za komunistto tak nebylo, museli jsme si s muzem vybojovanaosd
pecovat 0 syna s postizenim v jehirgzeném progedi*.

,,KdyZ jsme se doakeli o té diagndze, byl to pro nas Sok, praci jsenmsata
prestat @lat. Otec je dlouho v praci, od rana doceea, ale uz to n@sSim. Dilezita
vlastnost je trglivost, abych byla v poh@dn¥la cas pro sebe nadaky ten odpéinek,
protoze pée o postizené ditje hod® narocna. Postoj veejnosti n&@ skoro ani
neovliviuje. KdyZ potkam rodé s malyma &mi a maji otdzky, tak se to dotykd spiSe
meého ditte s postizenim®.

,,Je to slozity smit se s tim, jak maji ostatni maminky zdrava mimiaka nic.
Pak kdyz jsem zase ¥id v |[&ebnach jak jsou na tom jiné&td hi7 nez my, tak to mi
zase podpidlo, Ze na tom nejsme az tak &llilezita je trlivost, najit v sob silu a
neutagt se v sebelitosti. Z ¥gjnosti jen malokdo, se k tomu Ze maté gipostizenim
stavi hezky. Objevili se i lidi, kiemi pfimo 7ekli, Ze dcera jedtnechodi. Dokonce i
jedna Iék@ka se ke mhnezachovala hezky".

,»SVou sofasnou situaci vnimam dost BlbJsme na tom dost biglnMam jen
socialni davky. Zaezitou vlastnost povazuji #fpvost, pevna me, pevné nervy.
Presthovali jsme se sem na jih. Lidi jsou zde Uzasnialmik nam vychazi v&t a
lidé v baraku to gjak ne'eSi. Celkow, ale lidi dost koukaji, kdyZ nas potkaji“.

,»Subjektivd vnimam moji zZivotni situaci velicézte, stale se stim nemohu
sm¥it a v hloubi duse ento stej@ ¢ini negastnou. NejdlezitjSi je asi trlivost, sila a
laska k digti. Jsem pekvapena, Ze se ke énveejnost chova dole".

»vnimam ji normalé& Zvykl jsem si. Ti@ivost. Veejnost mi nevadi, je mi to

jedno, co si kdo mysli“.
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4. Okruh otazek — Adaptace na novy Zivotni styl

Respondeiit jsem se ptala na to, zda se jiZ se svou Zivotnaai adaptovali a
co je podpélo v rozhodnuti, Ze budou pevat o di¢ se zdravotnim postizenim. Dale
jsem zji¥ovala, co rodium na p@atku nové Zivotni situace nejvice ckid a jakeé
zasadni zrmy v jejich Zivotnim stylu nastaly po narozeni ¢t se zdravotnim
postizenim. Posledni otdzkou v tomto okruhu jsensrsila zjistit, jaké zimy ve
sveé osobnosti rode spaituji po narozeni dite s postizenim.

Rodite se ve 13 z odpeédi se svou nelehkou Zivotni situaci adaptovali kazd
velmi individualre. Néktery respondent se adaptoval se svou Zivotniditiave a jiny
pozcEji. Negativni nazor na adaptaci se svou Zivotniagit maji 2 respondenti. 12
responderii v p&i o ditt s postizenim podgibo hlavreé védomi, Ze je to jejich dita
casto také jejich partner. 2 respondenti uvedli,j&ev rozhodnuti p&gmvat o di
s postizenim podgita zejména ARPIDA, o.s. 1 radiuvedl, Ze ho podgd v
rozhodnuti zejména jeho Zivotni partner. Redivadli razné odpowdi u otazky, ktera
zjistovala, co jim nejvice chyo v této Zivotni situaci. 3 rote se shodovali v tom, Ze
jim nejvice chyBly informace, dalSim 3 rodim chykEla podpora ze strany rodiny.
DalSi zajimavé odp@di uvadim nize v ukazkach. Na otazku, coripatezi zasadni
zmeny v této Zivotni situaci, respondenti odpovidafizr€. Odpovdi uvadim
v ukazkach. Osobnost byla ovlgma u 13 rodit v pozitivnim snéru. 2 rodée u €chto

odpowdi uvedli, Ze by to ale &i posoudit jini.

Ukazky odpowdi respondenti na 10.-14. otazku:

,»Se svou zivotni situaci jsem se neadaptovaldyrik s tim neda s#iti Citim
urcitou kfivdu. Kluk se narodil jako zdravy, proto to ta atkge si myslim jecgSi, nez
kdyZz by byla diagn6za jasna hned naaku. V rozhodnuti enpodpdil manzel a
hlavre, Ze je to moje dit Na p@atku noveé Zivotni situace mi cligpinformace, na co
vSechno mam narokgjaka brozurka chy#a, kde bychom si/pcetli, na co vSechno
mame narok, co paive, protoze matka si pak mysli, Ze jsme jedinieh&rc svte, co
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méame tento problém. Zasadnimi¢nami bylo ndsledné aigni a rehabilitace, kterou
jsme museli se synenvitadélat. Drzela nas vira, Ze se to spravi. Osobnoshsarcite
znenila, jsem takovadtsi bojovnice, ped tim jsem jen kazdému kyvala“.

.Myslim, Ze jsem se uz adaptovala se svoji nalehikotni situaci. To, Ze budu
pecovat 0 syna s postizenim, jsem nerozhodovala, toyfgedevsSim dét a zdravotni
postizeni bylo az na poslednim midilejvice mi chyfda podpora rodiny. Zasadni
zneny byly vSude. Prace,/@telé, spolénost. Fevratilo se to vSechno na ruby.
Osobnost se mi ovlivnila podstatnymiggbem. P& o postizené ditme nawila
trpelivosti®.

,,Neadaptovala jsem se tak docela, otec se s pastizdcery nevyrovnalibec.

V rozhodnuti, Ze budeme o dcerdqat, n# podpailo to, Ze je to moje dit Co by s ni
jinak bylo, Spatné gdomi bych @la. Zasadni z@na byla ztrata profese. Osobnost mi
to zn#nilo k lepSimu*.

»Myslim, Ze jsem jiZz se svou Zivotni situaci amlagdh. ARPIDA mi hodh
pomohla. V rozhodnuti, Ze jsem si dceru nechalé&y me¢ podpdailo to, Ze jsem mohla
videt, Ze jsou na tom jini:lf neZz moje dét Nejvice mi podp@la ARPIDA. Zasadni
zmena byla vSude. Osobnost se aséaita hodre, a to by réli posoudit jini“.

.,Myslim, Ze jsem se jiZ na svou Zivotni situaapéalvala. V rozhodnuti, Ze budu
pecovat o di¢ s postizenim ehhodre podpdila ARPIDA, protoZze jsem zde setkala
s lidmi s podobnym osudem. Nikdy jsemveeyslela, Zze by miéoo chylglo. Zasadni
zmena je ta, Ze mame k sobliz jako rodina. Zrna byla také v tom, Ze jsme nemohli
podnikat, co by jsme ciit Osobnost zda se mi 2nila, musi posoudit druzi*.

,Adaptovala jsem se prakticky, usgpgdani bytu, prace apod. V sblsem se
neadaptovala. Zadné rozhodovani nebylo, je to nuij¢ a postarat se o & je
samozZejmé. Chybla mi podpora partnera, ale mozna by mi to stejrepomohlo.
Zasadni z@ny mam ve vSem. Trapiloerto i za mého druhého syna, Ze nema zdravého
bratra. Nevykonavam své povolani, po kteréem jsematal touzila. Nepodnikam pino
veci, které bych clata. Osobnost mi to ovlivnilo, poznala jsem, Ze twaslovek na nic
nema pravo, #zné ¥ci se @ji a mizeme jen ¢ovat za dobré, co nas potka a to zlé jen
vydrzet. Myslim, Ze jsem se trochibpZila k pokae, kter4d mi chy#da"“.

58



,»Adaptovala jsem se svou Zivotni situaci. V romhtidZe budu p®vat o di¢
s postizenim ehpodpdilo to, Ze je to lehké postizeni. Nacatku nové Zivotni situace
mi chyl¥la diagnéza. Zasadni zima — zadny volnyas, vyerpanost, nepochopeni,
okoli, samota. Osobnost se mienita a hlavre systém hodnot".

,Myslim, Ze jsem se svou Zivotni situaci jiz amleght Nekteré situace jsou
vyhrocejsi jiné méd. Rozhodnuti, které &ipodpailo v p&i o postizeného syna bylo,
Ze je to nij syn. Jednozrime. Zasadni zenu vidim vtom, Zélovek se s tim musi
vyrovnat, #kdo div jiny pozdji. Osobnost mi to ovlivnilo, nebudikat, Ze jsem Gpén
v pohod, musel jsemdkdy také vyhledat odbornou psychologickou pomoc*.

,»Se svou Zivotni situaci jsem se jiz vyrovnalo Jaoje di¢ a manzelka. Chyty
mi informace. Zasadni zma bylo zjis¢ni, Ze to nebude lehké postizeni. Osobnost se mi
ovlivnila urcite, ale nemyslim, Ze¢jak podstatnym zjsobem. Vazim si vice zdravi a

svych blizkych®.

5. Okruh otazek — Usnadiujici a ztéZujici faktory

Respondetiitjsem se ptala na to, zda by mi dokazali, co jim jejich kazdodenni
Zivot nejvice usnadlje a ztZuje. Rodie jsem po té poprosila, aby mi vybrali
z nabizenych moznosti (fyzicka, psychicka, emodmin&ocialni, ekonomicka) jednu

zakz, ktera je pro &ipii p&li o ditt s postizenim neftsi.

Trem respondeftn usnaduji Zivot zejména rehabilitai pomicky pro zdravotd
postizené. Sedmi respondémt nejvice usnatlje Zivot rodina.Ctyii respondenti
uvackli centrum ARPIDA, o.s. jako Z&eni, které jim usnaaije jejich Zivotni situaci.
1 rodi uvedl jako usnatlijici faktor viru. Co se tyka &tujiciho faktoru g p&i o dite
s postizenim tak sedm respondemt z€Zuje Zivot zejména hloupost lidi. Ostatni
respondenti uvedli mezi &ujici faktory obavy z budoucnosti, starnuti, zdtav
problémy, nedostatek informaci, architektonickéidygr nedostatekasu, nedostatky
v socialnich sluzbach apod. @znych druli zagze vybralo Sest rodi jako nejétsi
zaez fyzickou. 4 respondenti vybrali jako ne&fgi psychickou z&¥, ctyii rodice
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emocionalni zé&? a jeden rodi uvedl jako nej¥tSi ekonomickou zék, kterou by dal
na stejnou uroves psychickou z&ri. Ani v jedné z odpasdi od rodéa nebyla vybrana
jako nej\#tsi socialni (spoktenska) za@tz. Je celkem logické, Ze radi uvadli
fyzickou zatz jako nejétSi, protoze dotazani rad peuji o &ti s €Zkym
kombinovanym postizenim, které jsou v&sing pripadi odkazani na invalidni vozik.
Rodike proto také ve vice odp&dich uvadli, Ze jim nejvice usnadiji Zivot

rehabilita&¢ni pomicky nebo z#izeni ARPIDA, o.s.

Ukazky odpowdi respondenti na 15.-17. otazku:

,,Zivot mi nejvice usnadnila zdrava dcera a manbelyvice zZzuje lidska
hloupost, nejtSi zaez je pro né fyzicka, psychicky se s tim musim vyrovnat".

,Nejvice ndm usnadji Zivot kompenzmi pomicky (vytah, plosina), nejvice
nam z#Zuji zivot lidi, zalezi asi také na moji nadfagak to zrovna vnimam, nepgi
zarz je pro nd fyzicka, ale to zalezi na typu postizeni“.

,,Zivot mi usnaduje to, Ze méa i syn moznost chodit do centra ARPIDA, o.s.
Zatim jsem spokojena. Nejvice miZmje Zivot hloupost lidi, s tou se bojufgde, ma
silné kaeny. Nej¢tsi je pro nd zatZz emocionalni*.

,,Nejvice nam usnadji Zivot ponicky, na fyzickousihu a jinak znami, rode
a pratelé. NejetSi zatZz je pro nas obava z budoucnosti, Ze se nanfiklag zhorsi
zdravotni stav a nejistota, co bude dal. Nivzaez bych vybrala fyzickou, dcera se
na nohy nepostavi“.

,,Zivot nam nejvice usnadije to, Ze drzime spolu. Nejvice naekuji zivot nase
zdravotni problémy. Psychickou Zabych vybrala jako neftsi“.

,,Dokud byla na s¥¢ jeS¢ moje matka hodhmi pomohla a usnadnila mi tak
tuto nelehkou Zivotni situaci. @&z matka neni a jsem na vSechno sama, je to&sbZit
Zdravi dospli kluci maji své Zivoty. Nejvice mieztije Zivot zloba lidi, protoze toho
clovek ma hodd a Spatr to pak psychicky nese. Psychick&zgé pro né v sodasné
dok¢ nejhorSi. Finadné na tom také nejsem nejlépe, pracuji t@ste’ny Uvazek.

Fyzicky se to uz da. Jak jsem s dcenstada sama doma, chybi taky podpora citova"“.
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,,Nejvice mi usnadnili moji zivotni situaci lidégk pracuji v ARPIF a také
rodice, kt&i sem dochazeji. Dostala jsem zderpbhé informace, na koho seifeme
obrétit apod. Nejvice mi Zivotézuje neochota na/adech a hloupost lidi. Nejvice mi
Zivot z#Zuje moje finatni situace. U @ je v sodasné dob nejwtSi ekonomicka zét.
Nemam dostatek pén tdhnu to jen ze socialnich davek".

,,Kazdodenni Zivot mi usmage hlavie ARPIDA, SYTLUSKA. Hluboce e
uspokojuje, Ze lidi tam maji z4jem, aby g& ditily dob’e. Dale mi pomaha mamka.
Ztezuje mi to asi mj postoj a obavy z budoucnosti. N&gi zaZ asi citova a
psychickd".

.,Nejvice mi usnadlije Zivot vira a nejvice mi hoéztije véejné midni a Upadek
verejné moralky. NeptSi zaez zalezi na charakteru postizeni. & @ to psychicka
zaez".

,,Nejvice mi usnatlije zZivot zdrava a spokojena rodina. Nejvice nmotzaezuji
nedostatky v socialnich sluzbach, chybi pruznosisiiM 7ict, ale Zze se to trochu
ZlepSuje”.

,,Nej\etsSi zaez je pro ng fyzickd, s postupetasu je syndzsi.

6. Okruh otazek - Prostredky uceleného systému rehabilitace

Od respondeitjsem zji§ovala, zda ¥di, co se pod pojmem uceleny systém
rehabilitace skryva. Déale jsem ptala jak t@dhodnoti progedky uceleného systému
rehabilitace, které poskytuje centrum ARPIDA, ojshoz klientem je jejich dit
Posledni otazka tohoto okruhu &wvala na zji&ni, zda je centrum ARPIDA, o.s.,
jedinym zdizenim jehoZ poskytovanych sluzeb vyuZzivaji.

Pojem uceleny systém rehabilitace tadn sice kco iika, ale jenii rodice ho
umi laickym zgisobem vysitlit. Dvanact respondefitnevi, co tento pojem znamena.
Prostedky uceleného systému, které nabizi také centr@RIBA, o.s., hodnoti vSak
vSichni rodée kladré. ARPIDA, o.s., pai pro jedenact z dotazovanych réidimezi

jediné z#izeni, jehoz sluzeb vyuzivaji pro svésditkombinovanym postizenindiyfi
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z rodiét navstvuji i jiné zdizeni, protoze p#gbuji vice odpé&inout a hledaji pomoc

s digtem i pres noc.

Ukazky odpowdi respondenti na 18.-20. otazku:

.,Prostedky znam, je to spojeni vSeho, vSech sluzeb.ySteatra ARPIDA o.s,
hodnotim pozitive Jsme spokojeni s nabidkou rehabilitace, vattaé. Hlavni je, Ze
to vSechno mame pod jednogeshou, Ze nemusingkam k¥Zet. Vyuzivame jen sluzeb
centra ARPIDA".

,Vim, co se skryva pod tim pojmem. Predky hodnotim kladh jsem
spokojend, vSechno zavisi na lidech, jak pemtity naptuji. ARPIDU hodnotim velmi
kladre. Jed¢ vyuzivam sluzeb &lusky vCeskych Bugovicich, ta nabizi sluzby ips
noc. Potebuji uz si vice odpmout, uz nejsem nejmladsizie jsme vyuzivali i sluzeb
Borivky 0.s., ale ta v séasné dob kon:i“.

.,Prostedky uceleného systému neznam, ale asi tuSim de. t&RPIDU
hodnotim klad#, chvalim, kudy chodim. Nabizi adekvatni sluzbynkrARPIDY
navstvujeme je&t sv. Linharta. Je tam Kklid, pohoda a rozvazi klyentoZz nam
maximal vyhovuje. Rano si tam syna dovezu a odpoledne mivezou nazpatek".

,,Prostedky uceleného systému, nic mi tgike Prostedky hodnotim kla@dn
ARPIDA je pro nas jedina“.

,,Nevim, co se tim konkrétmysli. Vys#tluji co se pod pojmem prasidky
uceleného systému rehabilitace skryva. Hodnotikigelre. ARPIDA je pro nas jedind.

,Prostedky uceleného systému rehabilitace je asi to,ez¢ojod cweni,
ergoterapie, logoterapie, zkratka komplexni slufbydnotim to pozitiw) urcite ano.
ARPIDA je v sotasnosti jedind a ani neznam jinérizeeni. Jen S¥usku, tam jsem
byla na setkani zrakeévpostizenych, ale co dalece nabizi, nevim. V ARRiBm to
vyhovuje, naSe dcera je schopna se’haxat”.

,,Chapu to jako sluzby pod jednouesthou, tady v ARPIE Prosiedky
hodnotim doke. ARPIDA je pro nés jedind"“.
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,,Uceleny systém rehabilitace znam, je v ARRIBIuzby ARPIDY hodnotim
velice pozitivd. Jinde vyuzivam jen sluzby rehabilitace pro dcéme zd&izeni, ale nez
ARPIDU nenav#&vujeme.

,,Prostedky uceleného systému rehabilitace znam. Hodrjetlobe. Ne jest
navdtvujeme SYTLUSKU".

,,Priblizne asi vim, co se skryvd pod pojmem uceleny systémbiftace.
Prostredky uceleného systému rehabilitace, co poskyt®@IBA, hodnotim jako
nadstandardni. ARPIDA pro nas neni jedinymizanim, jejichz sluzeb vyuzivame*.

,,Prostedky uceleného systému rehabilitace, to je asi l@mpzaleneni toho
urcitého c¢lena do spolénosti, aby byl schopen vnimatésvProstedky hodnotim
celkem dobke. ARPIDA je pro nas jedina, ale uvazujemegiakem zaizeni, kde mohl
byt postup# i na noc”.

,,Vim, co se skryva pod préstiky uceleného systému rehabilitace. Maeah[ed.
Prostredky hodnotim tak, Zze kdyZz je spokojeny syn, takkja ARPIDA je pro nas
jedinym zd@izenim, jehoz sluzeb vyuzivame*.

,Prostedky hodnotim da@b, je to dobré to propojeni vSeho dohromady.
ARPIDA neni jedina. Jezdime @&lo Svtlusky, protoZenabizi sluzby i f&s noc.
Potrebujeme si uZ vice odfipout”.

7. Okruh otazek - Vztahy v rodiné

Respondertitjsem se ptala jakym apobem ovlivnila pé&e o dit s postizenim jejich
vztahy v rodig. Ptala jsem na to, zda maji oporu u sveho Zivotpértnera, ve svych
rodicich a jakym zpsobem je podporuji. Rote mi dale nili vybrat jednu
z nabizenych moZznosti, kterd by nejlépe vigadla angazovanost jejich radi Ptala
jsem se také na to, jakijali jejich prarodie skuténost, Ze jejich vnuk/vnika je
postizeny/a a jak by zhodnotili jejich vztahy keyswvrodicam. Nasledujici otazky
zjistovaly, zda maji rode jiné blizké patelé, na které se mohou obratit, kdyz by
potrebovali pomoc a jakym Zgobem ovliviuje p&e o dit s postizenim jejich
manzelské souziti. Nakonec jsem se ptala¢todida maji gjaky volny cas, ktery

63



mohou ¥novat pouze sami séla na kom z nich sgova nej\&tsi cast pée o jejich dig
S postizenim.

Vztahy v rodig jsou narozenim dite s postizenim u naSich respondentela
ovlivnény. Jak z jednotlivych odpedi vyplyva, tak 5 respondamh p&e o dit
s postiZzenim ovlivnila vztahy v rodirzcela zdsadnim #pobem. Respondenti uvedli
zejména odchod partnera od rodiny atijefh ditéte s postizenim jeho prar@diVztahy
v rodirg tak u gchto respondeintbyly ovlivnény v negativnim sgru. 7 respondentsi
mysli, Ze jejich vztahy v rodinbyly p&i o dig€ s postizenim ovlivény celkow spiSe
pozitivré. Nekteri uvadji, Ze pé€e o dit s postizenim rodinu spiSe stmelila. 3
respondenti uvedli, Ze p& o dit s postizenim u nich vztahy v rodinijak neovlivnila.
Oporu ve svém partnerovi ma 10 respontlebt respondeidt partnera jiz nema. Ve
svych rodéich ma oporu 11 respondént kdyz réekde jencast&nou. 4 respondenti
oporu v rodéich nemaji. Rode 11 respondetitpodporuji psychicky, finam¢ a rekde
vypomohou i fyzicky. Angazovanost praréidlihodnotili rodte nizne. 7 respondeit
uvedlo, Ze prarode pomahajiasto, 5 respondehtuvedlo, Ze prarode pomahaji jen
ob¢as a 3 respondeith pomahaji prarode jen pokud je o pomoc pozadaji. Pratedi
podle 5 respondeitskut&nost, Zze maji vnuka&i vnucku s postizenim, négali. 10
responderit uvedlo, Ze tuto skuteost prarodie jiz rejakym zmsobem dokazali
piijmout. Vztahy k rodtam hodnoti 12 respondeénfako dobré. 3 respondenti nemaji se
svymi rodti dobré vztahy. Praro¢ii odmitnut nikdo zrespondentnebyl. 13
responderit uvedlo, Ze maji Wité néjaké gatelé, na které by se mohli obrétit o pomoc.
Manzelské souziti je v 10 odpé&lich respondefitovlivnéno pozitivre, 5 respondeiit
partnera jiz nema, lijiz nezije, nebo je opustil. Voln§as si 12 respondaenha sebe
ucklaji. 3 respondenti hll¢éas nemaji, nebo si ho vypracovavaji velddice. \EtSi cast
p&e spaiva zejména na rodich, kterych jsem se dotazovala a které magi it své
nyrgjSi p&i. 13 respondeidtodpovdélo, Ze nej¢tsi cast pée je na nich samotnych. 2
respondentiekli, Ze jim s pé& vyrazre pomaha jejich partner a tudiz je¢péo dit

S postizenim u nich vyrovnana.
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Ukazky odpowdi respondenti na 21.-32. otazku:

,Vztahy mezi mnou, manzelem a dcerou mame pozitiztdhy s prarodi
naSich dti mame spiSe negativni. €t abych n#la jiny zZivot a i druhé dé
s postizenim dala do Ustavu, jako to prvni. Bezyopeeho manzela bych si druhéedit
s postizenim doma asi také nenechala. Oporu vehsrgaicich mam tak na 50%.
Nechapou to, Ze se chceme spolu s manzelen¥ @ pdtstizenim starat. Postizeného
vhuka by nepohlidali ani na dva dny, zvladli bypmuze jeden den. Z nabizenych
moznosti, ktera by vyjaovala angazovanost mych radiv p&i o vnuka s postizenim
bych vybrala moznost, Ze pomahaji jerash Rodie negijali skute‘host, Ze je jejich
vnuk postizeny. Neclit abychom si ji nechali. Nec#it, abych se vzdala ki tomu
prace. Doslovaekli, Ze v Zivet korcime. Co se tykarptel, ktegi by pomohli, kdyz
bychom potebovali, museli bychom hoélizapatrat, abychom naslicfakého gitele.
Pé&'e o dit s postizenim u nas manzelské souziti ovlivnilgipoz Stmelilo nas to. Ja
jsem se zklidnila, otec jetéi pohodd. Volnycas, ktery mohudnovat sama sabmam,
udelam si ho, kdyz ho zrovna pebuiji. \etsi cast pee se neddict, na kazdém z nas je
pé&e velka, otec je Zivitel a ja jsem az d@era doma sama a peji 0 své postizené
dite”.

.,Neekla bych, Ze by pé o di¢ s postizenim djak ovlivnila vztahy rodi&
babicka a d’da funguji. U Zivotniho partnera oporu mam. U @dmam velkou oporu.
Pomaéhajicasto. N&S syn s postizenim neé@u velmi rad, 45i se na #ho a to se jedna o
nevlastnino ddu. Syn s postizenim je naho velmi fixovany, ma ho moc rad.
Prarodice prjali skute‘host, Ze je vnuk postizeny, deb\ici rodicum mam vztah
dobry. Fatele, ktéi by pomohli, mame. ManZelské souziti mame dol@jéni¢ na sebe
nastvani, vinu si nedavame. Volias sami na sebe mamegliane si ho. Neda séct,
Ze by byla #Si cast p&e o syna na n#a Jsme na tom tak/$tlaw, rano ho obstara
manzel, vysadi ho na WC, ja ho oblékam, pak ho eharése vysadi na vozik a

odpoledne je to takdak podobid. Dopoledne se snazim odpwut, podle situace".
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,,Vztahy v rodiat hodnotim kladd Mam 100% podporu u manzela. V @édh
také mame oporu, hlidaji, vyzvedavaji ze Skolydichia rehabilitace s nasi postizenou
dcerou. Pomahajicasto. Skuténost, Ze je vnika postizend, fjali tezko, zaatek
nechapali, mysleli si, Ze nepatnezi postizené. S postupéasu se vyrovnali. Vztahy
k rodicium mame dobré. Mame igelé, ktéi by nam s postizenou dcerou pomohli,
pohlidali by ji. Manzelské souziti to u nas ovliwnpozitivie. Cas, ktery mzeme
venovat sami sabmame, ale ne*¢ba na dva dny. Teuz si troSku zEnamecas sami
na sebe vice vyhledavat. Négad si jdeme ¢kam poseét. NejwtSi cast spdivala
drive na md. Dnes je to tak, Ze ja 60% a otec 40%géDriv ja tahla tak 80 %.
V nejblizsi dob jdu na operaci, tak to tEtahne manzel vic".

»Vztahy v rodia p&e syna s postizenim ovlivnila zasadninisppem. Opora
v partnerovi neni, partner uz nezije. Oporu v gbch, mamcaste’nou oporu v matce.
Matka se stim nevyrovnala, v jejicldiah je pro ni vnuk velkd z&. Matka rd
podporuje finadne. Také obas hlida, ale jeji & uz je vysoky. Tehlida i vice,
postizeny syn uz neni tak hyperaktivni jako byMatka mi pomaha afas, protoze
bydli daleko od nas. Skdteost, Ze je vnuk postizeny, Agd ani jeden z mych rodi,
ani otec kdyz jedtzZil, ale uité by to pozdji prijal |épe nez matka. Vztah ke svoji
matce mam v posledni dobejlepsi, co jsem kdyéha. Pratele, ktéi by mi pomohli,
mam. Manzelské souZiti jiz davno nemam, manzekiwani z&Z neunesl a odeSel od
nas.Cas pro sebe si vypracovavasite. Musim ¢kam syna dat, byt sobec, jinak bych
si neodpdinula. Nenechdm se jim uz takdg#'.

,Pé&e o dit s postizenim naSi rodinnéco pinesla, rco vzala. Oporu
v partnerovi mam. V rodich také, bahkiky by pohlidaly. Rode pomahaji, kdyz je
pozadame. Skuleost, Ze je vntka postiZzena, ifjjali. Rodinou jsme odmitnuti nebyli.
Pratele mame. Kratkodoba pomoc o@iel by byla, i kdyZ jsme to jedtezkouseliCas,
ktery by jsem #li s manzZelem jen sami na sebe, to jsme nerealizeatim. SpiSe se
shazime &novat nasi zdravé dde se kterou jezdime na vylety,dbja nebo manzel.
Nekdo musi zase obstarat druhou postizenou dceitdi &ast p&e je na ma".

,,Vztahy rodia to u nas ovlivnilo spiSe negaté&nOporu u partnera nemam.
Oporu v rodéich partnera také nemam. Moje matka mi zden brzy a otec mi
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pomahal hodd# jeS¥ kdyzZ Zil. Finadne nas podporuje babka. Neda séict, Zze by nas
rodina odmitla, ale nefjali nasi postizenou dceru. Tohle mi mrzi héd#inak se mohu
obrétit na svou sestru. Zdravou dceru uz mam takéou, ta by také pomohla. Manzel
je hodr¥ v naSem manzelském souzitfip@postizenou dceru hodmegative ovlivren.
VetSi cast pée je na ma'”.

,,Vztahy v rodig to u nas neovlivnilo. Partner mi zéeh Oporu rodfich jsem
mela v matce, ta jiz zefala. Ve vlastnim otci ji nemam, je jiz hédstary a s postizenu
dcerou se nesnesouiid na sebe. Fatelé nevim, podle toho o jakou pomoc se jedna.
NejwtSi problém je u s odp@inkem. Odpeoivam, kdyZz dcera jede najaky ten
tabor. O vikendech mi nikdo nepdéra. Mij pritel je ARPIDA.Cas na sebe si najdu, je
treba odpdinek. Moje pibuzna, ktera ma postizené &litmi v tom udlala jasno,
protoZe se pro maximalni nasazeni pro dceru jedmivigozhroutila. Té& mysli i na sebe.
To mi hode otevelo aii®.

,,Pé&®e o dit s postizenim ovlivnila vztahy v rodipozitivre. Oporu u partnera
mam a u rodiz taky. Rodfe nas podporuji zejména psychicky, fyzicky nasdppaji
ani na jedné strah Pomohou jen tehdy, pokud je o to pozadam, a iméamanzelav
strare. Skuténost, Ze je vntka postizena, fijimali téZko. Srovnavali se s timihnez
my. Vztah k rodizm mame dobry. ftelé, co by nam pomohli, mame. ManZelské
souziti pée o postiZzenou dceru nijak neoyilije. Sami na sebe &s najdeme. NefiSi
cast p€e spa@iva na ma“.

,Pé&e o dit s postizenim ovlivnila vztahy v naSi radikatastrofél. Vedla
k rozpadu rodiny. Oporu o svého partnera tudiz mamé rodeich oporu mam. Hlidaji
mi deti, povzbuzuji ® Pomahaji obas, kdyz jim zdravotni stav dovoli. Skuatest, Ze
vnwka postizena, fjali s udivem, mysleli si, Ze je normalni. Rodifjeme odmitnuti
nebyli. Vztah k rodizm mam velmi dobry. /tel, na které bychom se mohli obratit
nemame, spide vyjid@ by se ekdo na3el. Manzelské souziti neméfas, ktery jsem
mohla ¥nhovat sama saf jsem rdla do 13 let ¢ku ditte. VSechna p@& spa@iva na
mneg*.

,,Vztahy v rodi# jsou po rozpatém zaatku normalni. Oporu u partnerky mam.

Ve svych rodiich také. Rodke nas podporuji v ramci svych moznosti, jedna & p
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emocionalni podporu. Nemame fadiu rodi‘e 0 pomoc pozadat. Skaest, Ze je vnuk
postizeny, pjali rodice rezervova# rozpaité. Vyplynulo to z neinformovanosti a
neznalosti. Rodinou jsme odmitnuti nebyli. K ¢ddi mame vztah dobry./&ele, na
které bychom se mohli obratit, kdyZz bychomsgdmivali pomoc, nemame. NaSe
manzelské souziti ¢ o di¢ s postizenim nijak neowvivje, nic jiného neznameas,

ktery mizeme ¥novat sami saf) mame. NejtSi cast pée spa@iva na ma"“.

8. Okruh - Zmény zdravotniho stavu

Rodku jsem se ptala, zda na sopoci’uji né¢jaké zngény zdravotniho stavu, které
pied pé€i o di€ s postizenim ne#hi. Dale jsem se ptala, zda by rédimohli uvést
konkrétni zdravotni problémy, které je v souvislegt&i o di€ s postizenim trapi.

NejvetSi zdravotni potize spojené pé di€ s postizenim maji ro&e jednoznéné
se zady, to uvedlo 9 respondentito respondenti zarovieuvedli, Ze fyzicka stranka u
nich trpi nejvice. 3 respondenti jsou ve svém zalrdiyn sStavu zatiZzeni nejvice
emocionald. 2 respondenti zdravotni problémy neuvedli. 1 oesient uved|, Ze ma

nej\etsi zdravotni problémy v psychice.

Ukazka odpowdi respondenti na 33.-34. otazku:

,,PO dobu, co p&iji o syna s postizenim, takénurcite nejvice boli zada.
Z konkrétnich probléfhbych jmenovala zejména fyzickou stranku, ta tepiine".
., Tak zada, ty gboli asi nejvic. Fyzicka stranka trpi nejvic".
,P&e nas nejvice zatuje fyzicky. Nejvice trpime na zada, chodime oba i

~ 7

manzel na rehabilitace. Fyzickou Zabych vybrala jako nejtSi“.
,,Jak dceru zvedadm, tak nejvice trpim na zaddgkykolena. Citim se zvy&en
unavena, werpana. Nej¥tSi zaeZ bych vybrala fyzickou. Zada to je nejhorsi“.
,Zdravotni problémy mam vyrazné — &gz ploténky, zada jsou velky problém.

Fyzickd z&tZ je nejetsi®.
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,,Nejhorsi je u @ psychika. Pedtim to psychika nebyla,dtgsem sama, je to
jiné, horsi. Psychickou z& bych vybrala na prvni misto*.

,Zatim jsem na tom zdravétoelkem dobe, akorat ré obcas boli nohy. Podle
lékare je mam pry fetizeny a poradili mi, abych syna nezvedala*“.

,,Boli n¥ zada, to jsem /f@d p&i o postizenou dceru neta. Také mam
poruseneé nervy v ruce, namozené z toho tahani¢tNepatz mam fyzickou*.

,Zdravotni problémy mam.¢kblik let jsem nosila syna obkimo na boku,
stidaw. Zjistili mi artrozu v kylich, na patéi je videt, Ze je namahana. Nepgi zaez
mam emocionalni“.

,Zmeny zdravotniho stavu mam. Nejvicé trapi poruchy sousedeni, panati,
nalady, spanku, ztizena schopnost komunikacgSsmevou spolénosti. Nejvyraz#jsi
jsou bolesti hlavy a zad".

,Zdravotni problémy mam se zady, Zena ma gynekkégroblémy. Stat by
mohl jednou msicné zajistit pro rodie dti s postizenim zdarmacjaké lazw.

Zaslouzili by si to za turthu. Nejvice trpim na zada. Zdtnej¢tSi mam fyzickou®.

9. Okruh - Zaméstnani

Rodiu jsem se ptala, zda maji moznost se oba préfeslizovat a jaky maji nazor
na profesni realizaci u obou rédliditéte s postizenim.
3 respondenti se profesmealizuji, ale z toho 2 uvedli, Ze pouze d@st&ny pracovni
Gvazek. Ostatnich 11 respondese nema moznost profésrealizovat, nebo by se i
radi profess realizovali, ale chybi jim péébna sila adkdy chybi i zajem. Na moznost
profesni realizace u obou z rédlise Zadny s respondémntevyjadil v negativnim slova

smyslu.

Ukazky odpowdi respondentfi na 35.-36. otazku:

,Nemam moznost se profésmalizovat. Potebuji si dopoledne odgmout.
ManZel je v za@gstnani az do vera. Nemanras ani silu se profegrrealizovat. Kdyz

69



maji moznost se profasee realizovat oba rodé pra’ ne, ale myslim, Zefigpédi o dite
s teZkym postizenim to nejde, aby se realizovali oba“.

,,D0 zangstnani nechodim. Nazor na profesni realizaci u obadiczi mam
takovy, Ze je to na kazdém, jak to citi, jestpgé&eba zrany. J& jsem jiz devatenact let
doma a myslim, Ze bych se uz ani vésamédni nechytala, koktam, mam problémy
s komunikaci*.

,,Otec chodi do za#atnani a jest pritom studuje vysokou Skolu. Ja také studuji
vysokou Skolu a do zastnani se v brzké delthystam. Na profesni realizaci u obou
rodicii mam nazor takovy, Ze je #Zké, ale my mame podporu ve svychdictitakze
to je velké plus”.

.,Profesi, kterou jsem vystudovala, vykonavat nemaltlala jsem si jinou
profesi. Rizpisobila jsem si zagstnani mé situaci. Na profesni realizaci u obouidfd
mam dobry nahled. Pokud to jde, pme".

., 1&l’uz bych se profegmealizovat nemohla, uz by to nesloi jsem dila na
dwve, tii hodiny dend, pak jsem byla propu&ta, ale stejé to neslo ja jsem byla hodn
vycerpana, takze jsem to uvitala. Kazdy ma'got se seberealizovat. V gaané dob
jsem na tom tak, Zedesi miZu trochu odpdinout, pee narista, ubyvaji sily. Pl&a Je
to tezké".

,Manzel pracuje, nedokazu siepistavit, Ze bychom se u néas realizovali oba.
Jinak pokud se cHji realizovat profes#éi oba a maji k tomu podminky, tak gnoe. U
nas to nejde”.

,,Chodim do za#stnani. V préci jsem pouze dasteny Uvazek, fedtim jsem
byla na plny. Redukovaly se stavy. Na realizacbauorodti, pro¢ ne, kdyz cli a
mohou*.

,,Rada bych do prace Sla, ale nikde nechtji. Proti profesni realizaci u obou
rodiczi nic nemam, kdyZ to zvladaji je&tpé&i o postizené dit.

,,Ja se profeshrealizuji jencaste’ne. Otec pracuje na plny Gvazek. Jinak nazor
na profesni realizaci u obou ra@i mam pozitivni. Je to déb, pokud si navzajem
vyjdou vstic“.

,,Nepracuiji, ale bylo by togané. A se profeséirealizuji, kdyZz mohou".
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.,Manzelka pracuje. Ja peji 0 syna a ani nevim, jak bych skloubitpé syna a
zanestnani. Nazor na profesni realizaci u obou e@dnam takovy, Zze kazdy si to musi
uvazit sam, jestli ma cenu k t&pgste pracovat".

,,Nemam pdtbu se profeshrealizovat. Profesni realizace u obou radije to
kazdého soukrom&de'".

10.Okruh - Postoj statu k problematice rodin déti s postizenim

Zde jsem se ptala radi na to, jak vnimaji p# statu oreSeni problematiky rodin,
které peéuji o dig se zdravotnim postizenim. V jakych oblastechigfiatodice nej\wtsi
nedostatky. Jak hodnoti svou ekonomickou ufiow& zda se citi byt spalensky
izolovani.

8 respondeiit hodnoti snahu statuipési o rodinu s dittem s postizenim jako
Spatnou nebo nedostgici. 7 respondentvnima snahu statu celkem pozitlviNejvétsi
nedostatky spatje 14 respondefit zejména v socialni oblasti, a to zejména ve
financovani rodin &i s postizenim, v fspivku na péi. Prispivek na péi rodicam
piipada nedostaljici zejména vzhledem k tomu, Ze jdeitspevek, ktery je uken pro
jejich di€ s postizenim, a oni samotni se citi byt ze stedaty za svou aavou péi,
casto 24 denni, nedocam. DalSi respondetin chybi z&izeni respitniho typu, kam
by mohli své dti s postizenim dat a sami si mohli ngakou dobu odp&nout a
naterpat nové sily. 1 respondent nedostatky ze sttty nevidi nikde. Ekonomickou
aroveir hodnoti 13 respondéentako dobrou, a to zejména s ohledem na &samani
jednoho z nich. 2 respondenti hodnoti svou ekonkouic Urovér jako Spatnou.
Spole&ensky izolovani se citi byt 8 respondentOstatnich 7 respondéntse

spole&ensky izolovani neciti.

Ukazky odpowdi respondenti na 37.-40.otazku

.,V tom naSem stéfe to ¢im dal tim ¥tSi guladS. Od revoluce se to stéle jen

rozpatlava, stat od toho dava ruce pnNejwtSi nedostatky spatji na ministerstvu
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prace a socialnich &ci. Ekonomickou drovie hodnotim jako Spatnou. Spodmsky
izolovana se citim. Do divadla sice jdu, ale paknsehce jit zase zpatky, protoZze jsem
unavena z té hotky kolem pé o dit s postizenim. Nejsem dostai€ odpaata,
abych se mohla jit jeSspole’ensky vyzit".

.,V nevyhod jsou postizené ai mladsSi 18 let, ti starSi 18 a vice let jsou
zabezpéeny vice. My rode jsme zadarmo. Nejpsi nedostatky vidim ve finami
strance, stat rode dti s postizenim Spatrzabezpéuje. NaSe ekonomicka Urovee
dobra, diky manZzelovi, ktery to vSechno tahne. é8posky izolovana se necitim, ale
nekdy si potebuji zalézt. Ja se ani uz neumim bavit, kazdyasedpraci, konicich a
ja nevim co".

,,Postoj statu hodnotim celkem pozitivdde to k lepSimu. Asi néaeme chtit
vSechno naraz zmit. Nedostatky vidim v nedostétém poradenstvi pro rodiny, které
se staraji o dit s postizenim. Ekonomick& uravge u nas dobra, diky manZelovi.
Spole'ensky izolovani se s manzelem necitime*.

,,Myslim, Ze naS stat se snazi, pokud to srovnasituseci gred rokem 1989. Je
to vSechno, ale jen naibcesty. Demokracie je tady jedeprve kratce. Nedostatky
statu vidim v nésledné ¢gieChybi respitni z&zeni, kam rodie dali své postizené dia
mohli si sami odpéinout a nabrat nové sily. V Anglii jsou takové vesnkde jsou
urcité komunity, ve kterych mohou Ataodice a jejich postizené el zit spolu
pohromad. Jsou tam asistenti, kiejim pomahaji. Tak to by #o byt i u nas.
Ekonomickou Uroveje u n# dobra, finarhe jsme na tom pimer aZz lehce podpimer,
nemame se SpatnSpoleéensky izolovana seskdy citim*.

,,Na stat si t& nemohu g¥ovat. Socialni systém je lepSi. Po revoluci jsgak v
meéla moznost byt ve Svycarsku, a kdyZ jseaigak to tam maji propracované od
narozeni postizeného die az po jeho Umrti, malem jsem se zhroutila. fodim maji
dostatek informaci, je tam navaznost, ktera tadybthMaji tam navaznost iz ve
zdravotnictvi s@ruji rodice cbti s postizenim na socialku, kde dostanou hnedchavo
vi, na co se obratit. Nejtsi nedostatky statu jsou finar ohodnoceni rodin, které o
dit¢ s postizenim peji. Kdyby byl adekvatni7platek, ale ne na urovni jako kovek
mohl normal@ chodit do prace, ale vysSi, protoze tacepéo dit s postizenim je
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v,

naracnejSi. Uvitala bych i gjaky piispevek na masaz, na lazma kulturu. Rodie takto
postizenych &i by si to opravdu zaslouZzili. #BBpévek na pé hodnotim jako
nehoraznost, 24 denni @ o dit s postiZzenim, nasazeni ve dne v noci, stale v akci
Rodi’e neberou nic, fispevek nalezi déti. Rodina je po vSech strankadch poSkozena.
Nejsme za tu 24 hodinovou dpédekvatéd odnenéni. Spoléensky izolovana se v
sowasnosti citim hodh Predtim jsem chodila do prace. Cely Zivot jsem s&eépasky
izolovana necitila®.

,,Na stat se divam zvlagtrzejména nasspevky na péi. Zda se mi to dost malo.
Musime si doplacet na packy a jest, kdyZz bychom si ¢t platit asistenta, tak na to
nemate. A my rodé nemame nic. Na naSi ekonomickou U#iokikam, Zze kdyz by do
prace nechodil manzel, tak bychom asiiegpi. Sluzby platime, svozy, nav§t u
lekae ,i kdyZ nemam moznost chodit do prace. Sami bée bychom asi negrili.
Izolovani se necitime*.

,,Nej\etSi nedostatky statu jsou vigpevku na péi. Pokud vydlavaji oba rodie,
je prispevek na pé dostatujici. Pokud je samozivitelka, tak nedasijici. Nas otec
zvlada finadne zajistit. NaSi ekonomickou uUrovehodnotim jako standardni.
Spole'ensky se izolovani necitime®”.

,Myslim, Ze je taim dal lepsi. Stat by #dhzFizovat a dotovat zézeni pro dti a
dosplé. NejtSi nedostatky nevidim nikde. Ekonomickou Grawém dobrou, snazim
se. Spoléensky izolovana se necitim®.

,P&i stdtu vnimam jako dobrou. Nefgi nedostatky jsou ve Spatné
informovanosti veejnosti. Moji ekonomickou Urokehodnotim jako dobrou, jsem
bohata restituentka. Spa@kensky izolovana se citim®.

,,» Socialni gf nefunguje tak, jak ma. V mnohecgch se to zlepsilo, ale jeeba
jeSt hodre zapracovat. NeptSi nedostatky statu vidim v oblasti socialni. NaSi
ekonomickou Urove bych zhodnotil jako vramci mozZnosti, neni to ré&n¥
vyskakovani, na Bahamy apod. Spetesky izolovani se citime. N&tame si dovolit,
co bychom clati. Je malo socialnich sluzeb, chybi stacibpéo dospglé 18 — 40 let, to

bychom pivitali“.
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11.Okruh - Budoucnost

V otazkach jsem se ptala rédina to, zda femysleji o své budoucnostieho se
nejvice obavaiji a jestli majgjaké plany.

6 responderito budoucnostiigmysli. 9 respondeint Zije radji ze dne na den a o
budoucnosti naemysli. V odpo¥dich na to,¢eho se rodie nejvice v budoucnu
obavaji, zaznivalytuzné odpowdi: jako napiklad obavy z toho, Ze na tom nebudou
zdravotr v paddku, aby dale zvladali péo dit s postizenim nebo obavy z toho, Ze
nebude jednou mit, kam jejich &i$ postizenim dat nez do Ustavniheizzni apod. 8

responderit maji réjaké své plany a 7 respondémplany nemaiji.

Ukazky odpowdi respondenti na 41.-43.otazku.:

,,O budoucnosti négmyslim, Ziji ze dne na den, az to tak/igdp. Obavam se,
Ze az syna neunesu, ze to bude slozity. Plany Zé@méam, jen jedno/ani mam, aby
bylo teplo, slunfko a aby nas nic nebolelo*.

,,Zijeme ze dne na den. Obavam se toho, jak miZiyadiravi. Dale mame
s manzelem obavy s bydlenim, jak dlouho budemehydigt, kde & bydlime a hlavé,
co bude az tady nebudeme. Plany mame pitdpaSe postizenou dceru, co nejvice
v sol¥stacnosti. Ona je na tom mentalicelkem doke. Chceme ji finamme zajistit, aby
mohla feba pozdji Zit i sama“.

,,O budoucnosti femyslim hodh Nejvic se bojim toho, Ze nebudu mit
zajiSknou pe&i o sveho postizeného syna. Plany nemam, spiSeopmadp rejaké
zarizeni, které by se staralo o postizedt, cle aby to nebyla Ustavni ¢& kterou stat
V sowasnosti pevaze nabizi“.

,,Ob&vam se, Ze se zdravotni stav dcery bude zafaird@e to fyzicky nezvladnu.
A také jak to bude finané, kdyz by manzel/gel o praci kvli té ekonomické krizi.
Plany mame, zvaZzujeme zda bychomdietceru integrovat, ale to je také problém.
V blizkosti Skoly bychom pgebovali, aby bylo #aké zdravotni sedisko, kam by
mohla dcera jezdit na rehabilitace”.
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,» O budoucnosti népmyslim. N&3Sime to, zZijeme ze dne na den*.

,,.Zijeme ze dne na den. Bojime se, Ze jednou nefeudeoct, ale zatim to
nechavame tak jak to je".

,,Budoucnosti se moc neZaiji. Nejvic se obavam, abych zvladalcipé
dospivajici did. V planu mame koupi domu misto bytu, héakmili synovu postizeni a
nemoznosti Uprav v byt

,,O budoucnosti népmyslim, hlawabychom byli zdravi a ¢t silu vSechnu tu

pé&’i zvladat".
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4.2.Polostandardizované rozhovory se sourozenci

Otazkae. 1 zji¥ovala &k sourozent déti s postizenim. Rozhovory jsem vedla s 10
sourozenci ve 8kovém rozmezi 9 -22 let, kiemi byli ochotni rozhovor poskytnout.
Otazkouc¢. 2 jsem se sourozendkgti s kombinovanym postizenim ptala na jejich

konicky a moznosti traveni volnéliasu. Kondki maji respondenti opravdu hadn

Ukazky odpowdi respondenti na otazkué¢. 2.:

,,»SVij volny ¢as travim sportovnimi aktivitami*.

.,Rada sportuji, plavu, lyZuji, jezdim na kole,braslich, na snowboardu. Také
rada kreslim, hraji na klavir. @y volnycas travim s pateli a s rodinou*.

»Sporty, paitac”.

,»S kamarady.”

,»SVij volny ¢as travim na brigagl nebo s mymi kamarady. Hrajeme basketbal,
jezdime na skateboardu, chodime do kina. Asi jakdykjiny.*

,Kamaradi, sport.”

Ve 3. otazce se respondéntptam, zda si mysli, Ze se lidé chovaji k lidem
s postizenim hezky. Respondenti mohli odfgbwozvést a naslednvybrat jednu
z nabizenych variant odp&di, ktera ndla obecwjSi charakter.

SpisSe ne

SpiSe ano

Urcité ne

Ur¢ité ano

Nikdy jsem o tom ne@myslel
Necelad polovina z dotazanych respondesit mysli, Zze se spalrost k lidem

s postizenim chova spiSe hezky. Druh&a polovinaoredgnti je op&ného nazoru, a to

takového, Ze lidé sk lidem s postizenim spiSe ywamchovaji. Zcela pozitivnani
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zcela negativél na tuto otdzku neodpédél ani jeden z respondent Pouze jeden

z responderituved|, Ze o tom nikdy négmyslel.

Ukazky odpowdi na 3. otazku:

,,Nikdy jsem o tom népmyslel, ale existuje mnoho lidi, co se’rkto lidem
chovaji moc hezky a pomahaji jim. Podlé se jedna o cileddomé a rozumné lidi, co
nemysli jen na sebe. Také existuje mnoho lidfi kie nich dlaji srandu a nedokazou
to pochopit®.

,,Jak kdo, skdo hezky a ékdo Skared, ale tch Spatnych na gté tolik snad
neni. Zatim jsem jeShikoho nevidla, Ze by se k mé sgstchoval Skaredla doufam, ze
se to nikdy nestane.¢kdy rekdo ekne: ,,Hele, ta holka je na voziku, nebo co se ti
stalo”, to mi samoizjme vadi. Urité to vadi i moji sesg, ale jinak doufam, ze lidé
maji srdce a dokazou sigdstavit, jaké by to bylo jim“.

,,Jak ktei lidi se chovaji hezky. SpiSe se ale hezky negihova

Ve 4. otazce jsem se ptala, jak respondenty twjes souZziti se sourozencem
s postizenim. Ofi m¢li respondenti moznost odp&l rozvést a k tomu vybrat jednu
z nabizenych moznosti. 5 respondemdpowvdélo, Ze je souziti se sourozencem
s postizenim nijak neovliwje. Jeden zthto respondeft ve své odpoxdi zminil i
dalSi mozZnost a to, Ze secab za sveého sourozence s postizenim stydi. 2 résptin
uvedli, Ze je souziti ovliwje spiSe pozitivha 2 respondenti nevi, nebo o tom nikdy
negemysleli. Pouze jeden z respondeunvedl, Ze ho souziti se zdravym sourozencem
ovliviiuje ukité pozitivnim sngrem.

SpiSe negativh

SpiSe pozitiva

Urcité pozitivre

Urcité negativig

Nevim, nikdy jsem o tom népmyslel
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Stydim se za svého sourozence s postizenim

SouZiti se sourozencem s postizenitnnijak neovliviuje

Ukazky odpowdi na 4. otazku:

,»ZVyKl jsem si na to, uzento nijak neovliviuje. Snazim se co nejvice pomahat,
aby se citil doke. Jen Skoda, Ze takovenhle lidi se citit nikdy*datebudou. Qfas se za
sveho sourozence stydim, ale to je dano jen tinexistuji lidé, kt& si z nich dlaji
srandu®.

,,Ja svou sestru beru jako vSichni svého sourozedcéite se za to, ze je
postizena, nestydim. Podl€ to postizeni nasSi rodinu spiSe sblizuje”.

,Nevadi mi, Ze je postizeny".

.,Nevim, nefemyslel jsem nad tim*“.

Otazkac. 5. nela u respondeitzjistit odpowd na to, zda si mysli, Ze se roel
vénuji sourozenci s postizenim vice nez jemu. Pdlesgpondent uvedl, Ze se réali
vénuji vice sourozenci s postizenim taklm otazcec. 6 uvést dvod, pr@ si to mysili.
6 respondeiitsi mysli, Ze se rod wnuji vice sourozenci s postizenim a toizatiu
toho, Ze je postizeny a pebuje vice p&. 3 respondenti uvedli, Ze se rEMNUji

obou sourozerign stejrg. Jeden respondent neznal odfabyv

Ukazky odpowdi respondenfi na otazkué¢. 5 - 6.:

,Mné to nikdy nepiSlo. Rodiée se nam &nuji obou steji. Nekdy mi maminka
rekne, Ze secnuje parad sesticce a Ze na mMnema moeas, tak Ze si to budeme muset
vynahradit. AZ v tu dobudo napadlo. Stejasi ale myslim, Ze se ra@di wnuji obou
stejre. Sice asi o trosku vic séigte, ale ta to pdgebuje”.

,,Braska paotebuje vice p&e a ja jsem uz skoro dagd. Kdyz jsem byla mala,
meli mé také vice radi“.

,,Protoze jsem dosgla a nepokebuiji tolik pozornosti*.
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,,Rodie se ¥nuji mému sourozenci 24 hodin déruz mnoho let. KdyZzéno
potebuji ja, tak si na mivzdycas udlaji“.

,,Nedokaze se o sebe postarat, ja jo".

Otazka ¢. 7. byla zansfend na zji%ni, zda ma zdravy sourozenec svého
sourozence s postizenim rad. 9 responidetnyjadiilo ve svych odpogdich kladny
nazor. Svého sourozence s postizenim maji radizé’geden respondent uvedl, Ze

sourozence s postizenim spiSe rad nenigo® své odposdi vSak neuvedI.

Ukazky odpowdi respondenfi na 7. otazku:

,»SVEho sourozence s postizenim mam rad. Kneoji pomoci jemu je to jeding,.
co mu nizu dat".

,»Ano, mam ho rad, nevadi mi, Ze je postizeny".

.,Ne, spiSe ne".

,,JiSE, Ze mam svého sourozence rada. Je to moje sééikdy bych ji za

Zadnou jinou nevyenila“.

Otazkou¢. 8. jsem se dotazovala respondena to, zda maji dostatekgpel.
V této otazce se respondenti jednazrashodli, protoZe vSichni uvedli, Zze dostatek
pratel maji.

Ukazky odpowdi respondenti na 8. otazku:

,»Ano, mam plnosatel jako kazdy".
. Ano mam hodhpratel, ale jen par z nich jsou opravdovipelé*”.

9. otazka byla za#tena na zji&ni, zda maji respondenti dostatek prostoru pro

sebe. Stefnjako u gedchozi otdzky odp@deli vSichni na tuto otazku kladn Prostor
pro sebe respondenti maji.
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Ukazky odpowdi respondenti na 9. otazku:

,Ano, to mam aZz mnoho oproti regin®.

,,Mizu cblat, co chci”.

10. otazka zjifovala, zda respondenty Zivot se sourozenceéjfaknobohatil.
Pokud odpowdéli respondenti, Ze je sourozenectvi obohatilo, maHi v 11. otdzce
uveést divod, pra si toto mysli. Ve 12. otazcednsourozenci odposdét v piipads, Ze
by je sourozenectvi nijak neobohacovalo. 7 respaideivedlo, Ze je Zivot se
sourozencem s postizenintitk obohatil. 3 respondenti n&kli jak odpowdét. Nikdo

z responderitneuvedl, Ze by ho takové sourozenectvéeomeobohatilo.

Ukazky odpowdi respondenti na 9. -12. otazku:

,,Nevim, nikdy jsem o tom remyslel”.

,,Urcité ano, abych si vice vaZila, Ze jsem zdrava a abgctiokazala vcitit do
situace &ch postiZzenych a chovala se k nim hezky*.

,»ANno, nadila jsem se vic si vazit zdravi. Abec, komunikace a manipulace
s postizenymi musi obohatit kazdého".

,,Méni pohled na ékteré ci.

,»ANno, obohatil ™ Videl jsem Zivot se sourozencem odatku. Zjistil jsem jaké
to je mit @koho takového doma, i po t,é cocimiodinu rozvodem, a bere ra@m
mnohocasu”. -,,Kdyby si to dokazal gdomit, uz by s nami asi zit nedht

,,O jiné z&azZitky".

,,Olras je s nim sranda“.

,,Nevim, zkuSenosti mi to dalo, jsem vyzralejSi*.

,»Ano, nadila jsem se si vic vazit zdravi“.
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viv s

shodné odpasdi. Dulezitost rodiny a zdravi palio mezi nefastjSi odpowdi

responderit. DalSi zajimavé odp@di uvadim v ukazce:

Ukazky odpowdi respondenfi na 13. otazku:

,,NejdilezitjSi je pro n# doctlat Skolu, dlat to, co né bavi za penize. Ne’ldt
praci, kterd né nebavi, abych #ghpenize a aby moje rodina pochopila, jak je mani'ra

,,Jes¢ nevim®.

,,Délat co n¥ bavi“.

,,Urcite je pro n& nejdilezitejSi méa rodina“.

,,Rodina".

,,Bracha, Skola, rodina,ftelé".

,,»Aby byli vSichni v mém okoli zdravirastni. Hlavid ma rodina a patelé".

,,Rodina, sport, fatelé”.

,,NejdilezitjSi je mama®.

,»Zdravi maminky a bratra“.

,,Zdravi, Skola a usfh".
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4.3.Kazuistiky

Kazuistika 11. letého klienta centra ARPIDA, o.s.

Osobni anamnéza

Jednd se o klienta &kym kombinovanym postizenim s diagndzou
hyperkinetického syndromu, lehkého spastického mymd dolnich kodetin, epilepsie,
mentalni retardace, vyvojové afazie, dyskinetickyechjevi a ortopedickych poruch.
Klient se narodil z druhéh@hotenstvi, spontannim porodem v terminu jako zdrstey
dvou ngsicich jeho ¥ku mu byla pro suspendovanou tracheomalécii prawede
bronchoskopie. Po ndvratu z nemocnice matkalagpozorovat kolem 6. ¢aice znény
s opod’ovanim motorického vyvoje. Od 9. ésice se Klient ocitl v @@ neurologa
centra ARPIDA, o.s., ktery rottim doporuil cvi¢eni Vojtovou metodou. Klientovi
byla fikrat v tydnu poskytovana ambulattmécebna &lesna vychova, ergoterapie,
logopedicka pé& a dalSi specifické terapie. Klient jeazen v pasmu hluboké mentalni
retardace, nemluvi, Zvatla.c@l kontakt navazuje jen ojedie. Jednoduché instrukce
nechape. Pohybuje se pomoci doprovodu drZzeni ka, amzi o SirSi bazi. edméty
uchopuje, manipuluje s nimi. \Winnosti dominuje prava ruka. ¥i vydava
neartikulované zvuky. Pleny klienfrgs den nepétbuje, je vysazovan na toaletu. Je

krmen IZici, z hrngku s naustkem se napije sam.

Rodinna anamnéza

Klient pochazi z Uplné rodiny, kde spolu s nimigyé jeho zdravy starSi bratr a
zdrava mladsi sestra. Matka je na nslé dovolené s nejmladsSi dcerou. Otec je
zanestnan. StarSi bratr s&nwuje zavoda sportu. V rodig funguji dobré vztahy mezi
rodi¢i i prarodii klienta, kté&i jsou ochotni vypomoci s éasnym hlidanim klienta.
Rodina Zzije v blizkosti centra ARPIDA, o.s., kdy hom vyuzit bdto mestské
hromadné dopravy nebo nechavaji syna svazet dapnaaitézskych rykii, ktera do

centra ARPIDA, o.s, &i svazi z tiznych tras v jihdeském kraji.
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Socialni anamnéza

Klient navStvuje centrum ARPIDA, o.s., od svyatyi let. Red tim zadné
zarizeni nenavstoval. V p&i centra ARPIDA, o.s., je klient jiz dlouhod&bProtoze
se jedna o klienta gZkym kombinovanym postizenim, ktery vyZaduje v rémc
vychovre vzdlavaciho procesu nejvysSi miru spedialpedagogické podpory byl
zarazen do denniho rehabilitsiho stacionge pi centru ARPIDA, o.s., ktery nav&ituje
denrg. Vyrazreé nikdy nestonal a adaptace ptbla bez problérn neplakal, rychle si
zvykl. V dennim staciorfaje mu wnovana komplexni @@ v duchu uceleného systému
rehabilitace, kde vedle prastlki pedagogickych, resp. speci&lpedagogickych, jsou
aplikovany odbornymi pracovniky centra ARPIDA, p&ké prosedky |&ebné. V
neposlednfac jsou klientovi poskytovany prasidky socialni, zejména sluzby osobni

asistence.

Pedagogickda anamnéza

Klient je vzclavan podle § 42 zakon& 561/2004 Sb.(vzdavani zak
s hlubokym mentalnim postizenim). Je ménavana individualni p&, kdy je mu
vytvéren individuali vychovreé vzdélavaci plan a to kratkodoby i dlouhodoby, akt@aln
k danémucasovému obdobi. #em dochazky do centra ARPIDA, o.s.éladl klient
dil¢i posun srrem ve vyvoji. Je schopen kratkodobého s@ashi. Nema jiz takéaste
negativni reakce na pedagogy a ostatni pracoviipsychologického hlediska je
vhodné, aby se u klienta pokowvalo v disledném vedeni s pochvalou, pohlazenim a
nutné je provaghé cinnosti komentovat. Spoluprace srodinou je dolstigent jiz
absolvoval vramci centra ARPIDA, o.sii ttydenni pobyty se staciofgin bez
problémi. Tydenni pobyty jsou realizovany centrem ARPIDAs. oktera tak umaditije
rodiné déti s €Zkym kombinovanym postizenim ¢expat dalSi sily v jejich nelehké

Zivotni situaci.
Aktualni stav

V socialnim vyvoiji je klient na stejné Urovni. Use napit z hrriku z ndustkem,

potrebuje pomoc s vysazenim na toaletu. V jemné meataécprojevilo mirné zlepseni.
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Rad otevira krabky, libi se mu hmatova stimulace. V hrubé motojeena stejné
arovni, rad Bha, rad si hraje s geém, rad chodi do bazénu,izle po schodech je u
n¢ho také oblibena. V komunikaci doSlo k mirnému zéep, zéal pouzivat zdvojené
slabiky ma-ma, ta-ta. Libi se mu rytmizace, muzkapie, brouka si, méa r&tkanky.V
mysSleni a vnimani je klient na stejné Grovni, rgagua zvuky, na hmatové paog.

Rad bubnuje, diva se do zrcadla.

Kazuistika 16. letého klienta centra ARPIDA, o.s.

Osobni anamnéza

Jde o Kklienta <sfkym  kombinovanym  postizenim,  motorickym
neurodegenerativnim onemaaim centralniho nervového systému, spastickou
diparézou a mentalnim a zrakovym postiZzenim. Diagni@ukodystrofie neboli M.
Pelizeus Merzbacher, také nerémwvalova skolioza vede kzkym deformacim, jakou
je nagriklad ®€zkéa rotoskolidza a lord6za hrudni pé&tesubluxace ki, kterou je klient
také postizen. Klient se narodil jako donoSenytigeh tydnech se objevil nystagmus a
vyvoj se u klienta zastavil. Klient byl sledovan meurologii pro M. Pelizeus
Merzbacher, kdy dojde postupk zavazné skolidze. Diagn6za byla klientoviegiéna
az ve fakultni nemocnici MOTOL v PrazereHtim byl klient diagnostikovan pro
détskou mozkovou obrnu, spastickou ataktickou formystagmus, cereberalni
syndrom, psychomotorickou retardaci, luxactlkyKlient je v p&i centra ARPIDA, o.s.
od svych ti let, kdy z&al navS¢vovat matéskou Skolu fi centru ARPIDA, o.s.
Opakovag m¢l odklad povinné Skolni dochazky. P@gdhastoupil do zakladni Skoly

specialni ve specialnich Skolach a Skolskydiizeaich pi centru ARPIDA, o.s.
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Rodinnd anamnéza

Klient pochazi z aplné rodiny. Jeho otec je Zsiman. Matka je v domacnosti,
kde pe€uje o svého syna gakym kombinovanym postizenim a dénnho dovazi do
centra ARPIDA, o.s. Klient m4 jeStsourozence, zdravou starSi sestru, ktera je
studentkou $edni Skoly. Rodie bydli nedaleko centra ARPIDA, o.s., svého syna
s postizenim si dopravuji do centra sami, jentasbvyuZivaji sluzeb dopravy

maltézskych rytii. Rodina spolupracuje s centreikadns.

Socialni anamnéza

Klient neni schopen vertikalizace, pohybuje se eghanickém voziku, ktery je
specialg upraven a vybaven. Mechanicky vozik je vybavehoskymi zady, hlava je
fixovana ogrkou, ba@&ni peloty fixuji trup, sedak je mi¢nvzad a nedilnou soasti
voziku je i abdu&ni klin. V sebeobsluze je klient celkem samostatpje sam
z hrne&ku, samostathsi dokaze dojet na voziku do jidelny prasdbodevzdat Spinavé
nadobi. Klient je pedagogy a i jinymi odbornymi @uaniky hodnocen jako téivy,

dohe spolupracuijici.

Pedagogickou anamnéza
Klient je vzatlavan v Sestem tmiku zakladni Skoly specialni ve specialni Skole

a Skolskych zazenich pi centru ARPIDA, o.s. Zde je mu tymem specialniekdagod
vytvoren individuélni vzdlavaci plan. Ve Skole je déb za&lerén, se zdjmem se
zapojuje do programu. divo zvlada bez &tsich obtiZiCte plynule a s porozuénim.
PiSe na p&itati pomoci speciakh upravené klavesnice. V giech @la drobné chyby.
Obsahova slozk&ei je pojmow chudSi, pasivni slovnik je bohatSi nez aktivniS&p
slabikuje, ale &dy se mu poda i kratkd ¥ta. Je mu dopoteno dechové a
artikulatni cviceni, gymnastika mluvidel. Orientace na klavesnieelkymi pismeny je

dobra. Zrakova posloupnost je u klienta dobta,po pismenkach a post@mslabikuje.
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Aktudlni stav

Klient je i nadale pro sv&iké kombinované postizeni v komplexntipéentra
ARPIDA, o.s., kde je mu &novana pozornost zejména ze strany fyzioterdpeut
ergoterapetit a klinickych logoped. Jeho aktualni arovievyvoje mentalnich dispozic
odpovida celko¥ velmi suspendovanému pasmiedhi mentalni retardace. Klientovi
respektive jeho rodiim je dopordeno pokrdovat v komplexni p& v duchu uceleného
systému rehabilitace —débna &lesna vychova, logopedickades hydroterapie. Rodina

spolupracuje s centrem ARPIDA, o.s. velmébe a disledrz.

Kazuistika 17. letého klienta centra ARPIDA, o.s.

Osobni anamnéza

Klient s €Zkym kombinovanym postiZzenim, s diagn6zou zavaznéhavotniho
postizeni —dZky epilepticky syndrom Gastaut Lennox, dekompeezhgpotonie,&Zka
psychomotoricka retardace, neurogenni skoliozapjopa dysfazie. Klient se narodil
jako druhé dit rodicu. Ve svychétyrech letech z@ml navSgvovat denni staciofa
centra ARPIDA, o.s. Zde byla klientovi poskytnlitamplexni pée v duchu uceleného
systému rehabilitace. Jeho denni program byl kawép tak, aby z hlediska
psychologického i specianpedagogického odpovidal realnym dispozicim Kklienta
Mentalni dispozice klienta odpovidaji pasmu hlubok@ntalni retardace. Na podkad
organického poSkozeni centralniho nervového systodlo k €Zké psychomotorické
retardaci.

Rodinna anamnéza

Klient pochazi z nelplné rodiny. Zije pouze se svoatkou a balikou
nedaleko centra ARPIDA, o.s. Jeho otec rodiiedprekolika lety opustil spoléné
s jeho starSim zdravym bratrem. Matka si dovazhswyna ssfkym kombinovanym
postizenim do centra ARPIDA, o.s. dénsama. StarSi zdravy bratr sourozence

s postizenim v rodih matky oltas navdtvuje. Matka se f@s veSkerou @& kterou
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vénuje svému synovi s postizenim, jesténuje svému zagstnani pedagoga na

casté&ny pracovni Uvazek. Jejim kékém je orientalni tanec.

Socialni anamnéza

Klient je zapojen v kolektivu vrstevniks £€Zkym kombinovanym postizenim,
denniho staciorfé@ centra ARPIDA, o0.s. Zde se muénuje cely tym odbornik od
osobniho asistenta, ergoterapeuta, socialnich ymédo fyzioterapeta az po odborné
lekare centra, které klient pravidels matkou navstuje. Prostedi kolektivu denniho
stacion&e klient celkem rychle a déb pivykl. Po letech denniho dochazky do
stacion&e se klient zlepSil zejména v oblasti émizh a socialnich projév Je vice
usmevavy, uvolreny. Dokaze navazat alespoa chvili @ni kontakt. V sebeobsluze je
klient zcela odkazany na pomoc jiné osoby. Ve eta&i se mu pl& vénuje osobni
asistent, ktery ho také doprovazi na rek&négobyty, které centrum ARPIDA,0.S. pro
své klienty kazdorén¢ zaji¥uje. S matkou je velmi dobra spoluprace.

Pedagogicka anamnéza

Klient dochazi do denniho stacidgeapro dti s tZkym kombinovanym
postizenim f centru ARPIDA o.s. Zde je mu tymem odbornych pradki vytvéen
aktualni individualni vzélavaci plan. Klient je veile na arovni manipulace, graficky se
neprojevuje, nekresli. RozliSuje znamé lidi, reagigndvem a ma vygstované jen
nékteré navyky. V hrubé motorice zvladaaeh jeli veden za ruku, samostatodkla
jen rekolik krucka. Co se tykd safstanosti, sam se nenaji, musi byt krmen.
Hygienické navyky mu chybi, je inkontinentni. V jeén motorice se naauji
s klientem uchopy a uvaini. V komunikaci je klient na arovniég mésiai, ot&i se za

zvuky, nekomunikuje verbatpouze ¢ima.

Aktualni stav

Klient se zlepSil zejména v oblasti eénich a socialnich projév Reaguje vice
asmevem na zname lidi a oblibeénosti. Mezi jeho oblibenotinnost pati poslech
hry na harmoniku, na kterou kliémbh v dennim staciodta pravidelré hraje jeden

87



z oblibenych odbornych socialnich pracovnik/ dennim stacioria také probih&a
canisterapie, ktera je velmigigna pro navozeni psychického uvaiin déti. Matka je
vzorna a citliva Zena, ktera vedlecpéo klienta stiha jeStzantstnani nacaste&ny
pracovni Uvazek a svého koké, kterym je orientalni tanec. Matka si ceni k&tdé
pokroku, kterého syn dokazal, a je rada za opowrol ji a jejimu synovi centrum
ARPIDA, o.s., poskytuje.

Kazuistika 15. letého klienta centra ARPIDA, o.s.

Osobni anamnéza

Jde o klienta s diagnézouwtdka mozkova obrna, spasticka triparéza s akcentaci
vlevo, €Zka psychomotorickéa retardace, tupozrakost, Silsiavo
Klient se narodil jako prvni ditrodica predtasnym porodem, ve 30. tydnéhotenstvi
fyziologickou cestou svahou 1.300 gianKiiSen nebyl. Po poroduugtal spolu
s matkou v p& na neonatologickém odkkni, kde byl po dobu 14 dni napojen na
umeélou plicni ventilaci. Po propudti z nemocnice Zala matka se synem pravidéln
cvicit Vojtovu metodu reflexni lokomoce. \M#yrech letech ¥ku klienta zdali rodice
navstvovat centrum ARPIDA, o.s., jehoZ sluzeb vyuZivdgidnes. Z p&atku jezdili
rodice se synem do ARPIDY, o.s. jen ambul&ntiNyni je Kklientem denniho

rehabilit&niho stacionge, kam ho rodie dovazeji 2 x tydh

Rodinnd anamnéza

Klient pochazi z uplné rodiny. Otec byl zéstnan do 14 letdku ditte a matka
byla do té doby se synem doma, kdelbape&ovala. V sodasnosti otec f@eije o syna
se zdravotnim postizenim a matka chodi do ¢amani. Klient je bez sourozence.
Rodina m&éast&nou podporu ve svych ragch.
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Socialni anamnéza

Adaptace na prostdi centra ARPIDA, o.s. resp. denniho stadiendebyla
apir¢ jednoducha. Klient byl prvnigb rok velmi plativy, hodre fixovany na rodie,
zejména na matku. Postupsi zaal na progedi stacionZe, pedagogy a vrstevniky
zvykat a z&al se tak odbouravat jeho negativismus. Dnel patzi oblibené klienty

denniho staciorg, je velmi usrdvavy a hravy. Ma rad lidi, jefptelsky a mily.

Pedagogicka anamnéza

Klient je vzdildvan v dennim staciofid pii centru ARPIDA, o.s. Je mu zde
tymem odbornik vytvoren individualni vychové vzdilavaci plan. V rdmci ARPIDA,
0.S. naviivuje mistniho logopeda. Klient trpi vyvojovou afaziemluvi, pouze se
projevuje vykiky. Specialnimi pedagogy je mu vyiem individualni kratkodoby a
dlouhodoby cil.

Aktualni stav
V souwasnosti ho otec dovazi 2 x tyddo denniho rehabilitaiho stacioné i
centru ARPIDA, o.s. Zde je mwrovana komplexni @é v duchu uceleného systému

rehabilitace. Rodie se z&zenim centra ARPIDA, o0.s, spolupracuijiktadns.

Kazuistika 16. leté klientky centra ARPIDA, o.s.

Osobni anamnéza

Jedna se o klientku s kombinovanym postizenimagrdizou ¢tské mozkové
obrny — kvadrupareticka forma, psychomotorickarcetee, dekompenzovana epilepsie,
ortopedické komplikace. Klientka se narodila jakrp di€ rodica ve 33. tydnu
téhotenstvi. V 6 letech 2ala nav&tvovat specialni matskou Skolu f centru
ARPIDA, o.s.
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Socialni anamnéza

Pohybuje se na elektrickém voziku. Sedi s oporen, kratce udrzi hlavku.
Kontakt navazuje ddk. Ri oblékani je aktivni. Flesnoucistotu neudrzi. V kontaktu je
mil4, chape kontextdiné situace. Ugdnosiiuje spontanni aktivity. \eétesnécistote
nosi pleny. V sebeobsluze pouziva mechanicky vdadkaze se dopravit do jidelny.

V jidle je téngt samostatna, ale v ostatnighnostech pdtbuje pomaoc.

Pedagogicka anamnéza

V sowasné dob je zd&azena v rehabilitai t‘idé. S klientkou se pracuje dle
individualne vzdilavaciho programu. Dba se na rozvijeni mysleni wkiod hravymi
aktivitami. Cvii se grafomotorika. Je imena v rehabilitani tridé specialni Skoly f
centru ARPIDA, o.s. Je itelska, komunikativni. Ve vzthvani ma problémy
piedevSim s padi a zdravotnim stavem, ktery ji znemiae doméaci fipravu. Rada
zpiva, posloucha pistky. Pangt’ krdtkodoba, mechanicka, malé slovni zdsoba. Dokaze
si vSakfict, kdyz potebuje klid. V Elesnécistot nosi pleny.V sebeobsluze pouziva
mechanicky vozik. Dokaze se dopravit do jidelnyjidle je téngt samostatna, ale

v ostatnicktinnostech pdtbuje pomoc.

Aktualni stav

Klientka je velmi spoléenska a fatelska. ZlepSila se v samostatnosti, je vice
sokEstatna. Sama se pohybuje na mechanickém voziku. Doptm&tatnému zlepSeni
v fecovém projevu. Réada secastni fiznych kulturnich a sportovnich akci, které
centrum ARPIDA, o.s. pada. Rodie @istupuji ke spolupraci s centrem ARPIDA, o.s.

velmi zodpo¥dre.
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5. Diskuze

Ve vyzkumné c¢asti své diplomové prace jsem pouzila techniku
polostandardizovaného rozhovoru s é&bda sourozenci dite s kombinovanym
postizenim, které je klientem centra ARPIDA, o.©dRim dti s kombinovanym
postizenim jsem pokladala otazky, které tzidaly, jak je pée o dit s postizenim
v jejich Zivotni stylu ovliviuje. Otazky pro rode tvdily jadro mého vyzkumu.
Sourozeném dti s postizenim jsem davala otazky, kterétpp@ly jejich pohled na
Zivot po boku sourozence s postizenim. Otazky ptoazence byly sestaveny tak, aby
na re mohly odpovidat &i od 9 let a také jiz dosfi sourozenci.

Otazkac. 1. pro rodie byla identifik&niho charakteru. Na z&kkadoho jsem
mohla utit, zda jedna o Zenu (svobodna, vdana, rozvedevdowdla) nebo muze
(svobodny, Zenaty, rozvedeny, ovdlyy. Respondenty mi tudo celkem 15 rodit. 12
responderit tvorily Zeny, z toho bylo 7 Zen vdanych, 3 Zeny rozveda 2 ovdo#é
Zeny. 3 respondenti byli muzi, vSichni Zenati. dép&e o dit s postizenim se
pohybuje u respondent rozmezi 8 — 29 let. & zdravych sourozefic déti
S postizenim se pohyboval od 9-26 let.

Nazory na souziti zdravého sourozence a sourozengestizenim wrla
vétSina rodén velmi pozitivni. 8 rodit uvedlo, Ze toto souZziti povazuje zEnosné,
protoZze kazdého ze sourozénto nE¢im obohati. 3 rode si mysli, Ze zdravy
sourozenec to maé4Si. Civod spatuje jeden zdchto rodéna vtom, Ze zdravy
sourozenec to maiké zejména v tom, Ze by o svém sourozenci s otz €Zko
hovail se svymi vrstevniky. O souziti zdravého sour@sense sourozencem
S postiZzenim se zifiije ve své knize Danielle Dalloz (1), ktera uvatd narozeni
ditéte se zdravotnim postizenim ma velky vliv i na jéinmt zdravého bratré& zdravée
sestry. Domnivam se, Ze narozenétdise zdravotnim postizeniminasi velkou zrénu
nejen pro samotné radi, ale i jejich zdravé sourozence. Souhlasim sdllanballoz,
Ze narozeni dite s postizenim mé na zdravého sourozence velky Jdk z vyzkumu
vyplyva, tak \tSina rodéu toto sourozenectvi hodnoti jakdiqposné. Z vyzkumu z

rozhovoi se zdravymi sourozencétd s postizenim vyplynuly také zajimavé odpadv
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Napiklad nazor jednoho respondenta, ktery uved|, Zesiuzvykl na to Zzit vedle
sourozence s postizenim, ale&ab se za&ho stydi jen proto, Ze si Zimo dlaji nekteri
lidé legraci. Podolih ve své knize uvadi Vagnerova (56), kdyz pisSe, deay
sourozenec fize nést stigma rodiny jako sveé vlastni, a to zapngokud je viejné
minéni rgjak zdiraziuje. Domnivam se, Ze zdravi sourozenci jsou Zivgientboku se
sourozencem s postizenim vice proskoleni, jsou witte ¢jSi, vyzralejSi osobnosti a
brzy si u¢domuji spravné Zzivotni hodnoty. Shoduji se v tomasorem Blahoslava
Krause (17), ktery piSe, Ze se u zdravych sourdzeyskytuji mnohdy ceiné hodnoty
jako je socialni angazovanost¢t$i sebekritinost, &tSi empatie a &Si emotivni
citlivost.

Vyzkum potvrdil, Ze 10 rodii déti s postizenim korky maji. \EtSina nasich
responderit byla tva@ena matkami &i s postizenim, kteréasto uvadly jako svou
zalibu praci na zahradce. Domnivam se, Ze praeaditi s kombinovanym postizenim
je odpainek velmi dilezity, nebd p&e o di€ s postizenim, jak z vyzkumu vyplyva, je
velmi vycerpavajici. Shoduji se v tom s MikSikem (31), kteeysvé knize uvadi, Ze pro
prevenci a zvladani stresu je takdedité myslet na dostatek volnébasu a prostor pro
konicky.

Podle MatouSka (27) je zavaznost krizéama subjektivnim naziranim situace a
dostupnosti vyvazujicich faktbr Domnivam se, Ze pokud ma rodina stdin
s postizenim ¢kde rgjakou oporu, je subjektivni nazirani na nelehkowtfii situaci
prijatelngjSi a pozitivgjSi, nezli u rodiu, kteri nikde Zadnou oporu nenalézaji.
Z vyzkumu vyplynulo, Ze 11 ro¢ii subjektivie vnima svou Zivotni situaci jako dobrou
a jako dilezitou vlastnost v této situaci ozfila vSichni respondenti jednoztias
trpélivost. Postoj veejnosti k sob osobr vnima 9 rodia také celkem pozitivh Podle
mého nézoru jetdezZité, aby se vSichni lidé néli rozpoznavat svéigdsudky a snaZili
se jich zbavovat. Dle Hoskovce (7) se spravné yztatakladaji na ohleduplnosti a
respektu k praum druhych lidi.

Co se tyka adaptace na novy zivotni styl ¢bdiléti s postizenim, tak &sSina
rodi¢t se svou zivotni situaci ¢jakym zpisobem jiz adaptovala. Kraus (17) piSe, ze
aspEsSnost coping procesu zavisi na socialnim statusabrdch kvalitdch, materialnich
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faktorech a jinych vlivech. Domnivam se, Ze v @sc vyrovnavani se s roli radi
ditéte s postizenim je udezity nejen pistup ze strany odbornik ale i blizkych
rodinnych gislusnilki. VétSinu rodéa v rozhodnuti postarat se o &is postizenim
nejvice podpiilo védomi, Ze se jedna o jejich éitVelkou podporou v rozhodnuti
ponechat si dét s postizenim byl partner, r@ei a v neposlednifad také z@izeni
ARPIDA, o.s. Na otazku, co ratlim v jejich Zivotnim stylu nejvice chylm, rodice
odpovidali fizn¢é. Nekterym respondedtn nejvice chyBly informace a u dalSich
responderii to byla pomoc ze strany rodiny. Souhlasim sd&em (25), Ze jedezité
podavat informace rodiim dti se zdravotnim postizenim co nigje, citlivé a pokud
mozno Vv klidném progedi. Domnivam se, Ze by radi méli o svém dikti, co nejvice
védet uz na zaéatku po jeho narozeni, aby mohliaggwovy Zivotni Ukol Uspsre zvladat

a dokéazali ho fiimout. Zasadni zeny uvadli respondenti tzné. Spatuji je téntt
vSude a spojuji je zejména s vyrovnavanim se siZgosin jejich dikte, se ztratou
zanestnani, spokenského Zivota ijatel, nedostatkertiasu. Jak uvadi Jankovsky (9),
poslanim odbornik je predevSim pomoc roéiim se vyrovnat se s narozenimétit
s postizenim, tak aby byli schoprijmout dany problém ne jako éid ale dkol, ktery
je treba splnit. Rode pak snaze najdou ve své Zivotni situaaky smysl. Domnivam
se, Ze je tlezité zahajeni d&asné spoluprace s rodinouétht s postizenim tak, aby se
piedeSlo negativnimtdledikiim na celou rodinu. Spolupracujici rodina j&editym
zakladem pro dosazeni pozitivnich ¢dénych vysledk pro die se
zdravotnim postizenim. Osobnost se po narozenitedis postizenim zémila 13
responderitm spiSe k lepSimu. Ostatni to nedokazali posouliiina z matek ve
vyzkumu uvedla, Zeipd narozenim dite s postizenim byvala mensi bojovnice a spiSe
jen kazdému kyvala. Jak piSe MatuSka a Lechta (2%jarostlivost matek diie

s postizenim jewezita pro dalSi gibéh onemocani dittte a jeho prognézu. Matka
laska, jak auti knihy pisi, je fenomén, kterého je petha si vazit. Tim spiSe bychom si
meli cenit matek dti s postizenim, které mnohdy ztrati oporu ve syyatinerech nebo
rodicich a resto se nadale staraji s velkou laskouc pé&ve dig s €2kym postizenim.

Jak z vyzkumu vyplyva, takiit naSe respondentky partner po narozenétalit
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s postizenim opustil, protoze se nedokazal vyrownabvou Zivotni situaci, ktera po
narozeni ditte s postizenim v rodémastala.

Podle Matjcka (24) kazda jednotliva forma postizenititvyvolava v rodiich
uréitou specifickou odezvu. Raté atekavaji pichod zdravého potomka a rguseji
si mozZnost, Z2e by se zrovna jim narodilo¢di postizenim. Dét s postizenim
neodpovida jejichigdstavam a citi se @deni ve sve rodovské identié. Domnivam se,
Ze vyrovnat se s nelehkou Zivotni situaci zavisiosabnosti nas samych a dale na
podpde ze strany odbornik rodiny a Siroké vi@jnosti.

Mezi usnadujici faktory rodée zd&adili zejména rodinu, rehabilitai pomicky,
zaizeni, které poskytuje sluzbyétém se zdravotnim postizenim, a také viru. Jak
doklada Matousek (27), tak rodinastava stale nenahraditelnou instituci a funguje jak
nejdilezitéjSi socializ&ni cinitel. Domnivam se, Ze velky vyznam pro rodinu
s postizenim maji zejména &@mnska sdruzeni, ktera podporujtirpzeny proces
integrace dite s postizenim do spdleosti za dasti jeho rodiny. Rodiny se
v zdizenich maji moznost setkat s rdkteri nachazeji v podobné situaci, segavaji
si mezi sebou dalSi zkuSenosti gip& di€ s postizenim. Mezi &tujici faktory rodte
zaradili zejména hloupost lidi, kterd jim zrigpmiuje Zivot. Déle to byly nedostatky
v socialnich sluzbach, starnuti, obavy z budoué¢noestiostatek informaci a jiné.

Domnivam se, Zetloveék, ktery ma pedsudky, nezvazuje fip posuzovani
druhych zZadna alternativiteSeni. Spokenské pedsudky pedstavuji wtitou formu
agrese systematicky zarenou proticlenaim rgjaké skupiny lidi. Rodina s diem
s postizenim 1ie také trpt urcitou predsudkovosti, kdy f¥e vnimat viéejnost
v n¢kterych neodvodrénych g@ipadech za svého potencionalniho iiitepe. MiZe to
byt zejména ve fazi stadia agrese, Kttyek v této fazi vyrovnavani se s problémem
nechape, prose tato tiziva udalost stala p¢gemu. Vynduji se pocity viny a Hvdy,
zlobi se na celé své okoli. Za n#gi druh z&tZze vybrali respondenti z# fyzickou.
ProtoZze jde o respondentyad rodEn, ktei petuji od dit€ s €Zkym kombinovanym
postizenim, je tato jejich shod&ekavana a vyplyva z jejich z&r#é fyzické namahy

spojené gastym zvedanim a noSenimétkt
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Prostedky uceleného systému rehabilitace ¢tedive ¥tSiné nedokazali
specifikovat. Az kdyz jsem rotlim tento pojem vysitlila, vzpomreli si, Ze to je
v centru ARPIDA, o.s. Prasidky hodnotili rodie pozitivre. Jak z vyzkumu vyplyva
jsou spokojeni se sluzbami, které centrum ARPIDA, mabizi, libi se jim, Ze jsou zde
zdravotni, pedagogické a socialni sluziglte propojeny a dostupné na jednom rhist
Na otazku, zda rode navstvuji jeSt jiné zdizeni nez centrum ARPIDA, o.s., uvedlo
jedenact respondantze ARPIDA, o.s. je pro&jedinym zdizenim, jejichz sluzeb
vyuzivaji. Ctyii respondenti uvedli, Ze vyuzivaji sluzeb efiného z#izeni, kam
mohou davat své dits postizenim i f&s noc, aby si vice odgiauli. Domnivam se, Ze
s nafistajicim ¥kem ditte vzfistd i poteba ¥tSiho odpoinku pro rodée ditte
s postizenim. Ve vyzkumu jedna z matek toto dokiglday, kdyZ piSe, Ze s postupem
¢asu ji sil ubyva. Rodiim také chybi navaznost naiizeni respitniho typu, kam by
mohli své di¢ nacas dat a ngerpat potebné sily. Jak jeden z respondewntrozhovoru
uvedl, chybi mu z@zeni, kde by mohl byt jeho synigs noc.

Vztahy vrodi jsou u sedmi respondéntovlivnény pozitivre. U techto
responderii funguje podpora ze strany partner&ato i rodéu. Pét responderit uvedio,
Ze vztahy v rodié byly narozenim déte s postizenim ovliwmy negativig. U téchto
responderit chybi podpora ze strany partnera nebodfoditi respondenti uvedli, Zze
narozeni diite s postizenim vztahy v rodinneovliviiuje. Jak piSe Vagnerova,
Strnadova, Krejifova (55) matky si wdomuji, Ze postizené ditmanzelstvi rodia
ohroZuje. Vznikajic¢asto manzelské krize, jejichz zvladani zéavisi nabosestech,
celkovych schopnostech a hodnotovych preferenchdu aodéta. Domnivam se, Ze
zakladem spravného fungovani rodiny $téin s postizenim je zaloZzeno naétiyosti,
toleranci a pevnéwi. V odpowdich vSech rodir byla trgilivost ozng&ena za velmi
dulezitou vlastnost. Jak Chvatalova (8) uvadi,¢ dipostizenim rize rodinu stmelit,
ale také vedeasto k jejimu rozpadu. Toto tvrzeni nam respondantimi odpo¥d’mi
ve vyzkumu potvrzuji. & responderit odpowdélo, Ze jejich rodie se vyrovnavali se
skute&nosti, Ze vnukka je postizena ife nez oni sami. Vagnerova, Strnadova a
Krej¢itova (55), piSi, Ze praragi se mohou vyrovnavat s narozenim \ebe
s postizenim obti&ji jak samotni rodie. Nemohou pak poskytnout r¢@im ditte
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s postizenim pogébnou eméni podporu, protoZze sami se s touto skubsti €Zko
vyrovnavaji. Ve vyzkumu jsem také zjdvala, jak se angazuji prarodiv p&e o jejich
vhowe s postizenim. Sedm respondemedlo, Ze se praratl se v p& o svého vnuka
¢i vnueku angazujicasto. Ostatnim respondént pomahaji rodie jen oldas, nebo jen
pokud je 0 pomoc pozadaji. Vztahy k ré&idn ozndila vétSina respondeit jako dobré,
u ostatnich respondénjsou jiz rodée po smrti nebo jsou jiz hodstai. Ti respondenti,
ktefi uvacli, Ze jejich rodée, Ze vnukika je postizena skuteost nefijali nebo se
s tim dodneséfko vyrovnavaji, neposkytuji respondémt potebnou eméni podporu.
Responderiim pomohou jen alas a o pomoc je museji rddi pozadat. V horSim
piipads jim rodi¢e s vhukenkou nepomohoutbec, nebo je dokonce nabadaji k tomu,
aby dali své dé& s postizenim do Ustavnihoiizeni. Jak piSe Vagnerova, Strnadova a
Krej¢irova (55), mira podpory ze strany pratddje vSak ovliviena mnoha faktory.
Velky vyznam v tom m& charakter postiZzeni vnukaaky uvnit rodiny, jejich hodnoty
a postoje, zivotni zkuSenosti a osobni vyrovnar@stse tyka fatel, na které se mohou
rodice obratit, kdyz by pdebovali pomoc, takdisSi ¢ast respondetittakove patelé ma.
Ostatni by museli po takovychigtelich hodd zapatrat, nebotgtele sice maiji, ale
pomoc by od nich &ktefi z respondefit nepozadovali. Domnivam se, Ze podpora ze
strany patel mize rodirg s dittem s postizenim byt také vyznamnym zdrojem &@rho
podpory, a to zejména pokud nefunguje rodina viastn

Zmeny zdravotniho stavu nastaly v souvislosti & medi€ s postizenim u deviti
responderit. Ti uvedli, Ze maji nejtsi problémy se zady. Mezi dalSimi zdravotnimi
problémy, které se u respondertbjevily, pati bolesti hlavy, bolesti nohou, rukou,
Gnava, vyerpanost a jiné. Ne§Si zatz je pro rodie diti s kombinovanym postizenim
zaez fyzicka. Jak respondenti uvfid museji dti ¢asto nosit a zvedat. Za fyzickou
zaezi skortila zatz psychickda a emocionalni. Jak z vyzkumu vyplyeazgjmé, ze
fyzicka stranka je pro ro& peujici o dit s kombinovanym postizenim né&fgi. Jak
piSe Oravcova (36) v zgovych situacich, pokud jintlovék nedokaze &inné
piedchazet, dochazi kanym fyziologickym a psychickym z&énam. V oblasti dlesné
je to napiklad zvySeny krevni tlak, zrychlené dychéani, bwtlddavy, krku, zad,
nevolnost, Zaludmi kiece, poruchy traveni a jiné. U naSich responidlgsbu to
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v oblasti Elesné zejména bolesti zad. Jak uvadi Oravcovaz@&)ové situace zasahuji
I oblast psychickou a emocionalni. Objevuji seffld@d pocity nejistoty, Uzkosti,
deprese, pocity izolovanosti, roztrzitost a jinéuBlasim s tim, Ze dlouhodobaépéo
dit¢ s €Zkym postizenim, nedostatek odptku a podpory vede u pejicich rodta

k pocitim Uzkosti, depresim, podih beznadie a smutku. Doklada to jedna matka,
ktera uvedla, Zze u ni trpi nejvice psychika, a wiwdu chykjici podpory svého
partnera, ktery zetel, zdravych jiz dosflych dti, které maji stj samostatny Zivot a
rodict, kteri ji s p&i pomahali a kti jiz také neziji. Domnivam se stéjjako Kogiva
(15), Ze pro pomahajiciho jéldzité, jaké ma zazemi v osobnim Ziot

Co se tyk& profesni realizace, tak tespondenti se maji moznost profésn
realizovat, ale dva respondenti pouzecaat&ny pracovni Uvazek. Jeden respondent
uved|, Ze si fizpusobil zandstnani své situaci a vystudoval jinou profesi. Mafgsni
realizaci u obou rodit maji respondenti pozitivni nazory. Sami si vSak wWSine
nedokazi pedstavit, Ze by se oba z nich proféesealizovali, kdyZz jeden se musi
postarat o dés postizenim.

V otazkach na postoj statu k problematice rodiaripeéuji o di€ s postizenim
se ptala respondentna to, jak vnimaji p# statu v této problematice a v jakych
oblastech spaiji nejwtSi nedostatky. Sedm responderyhodnotilo péi statu v této
problematice jako pozitivni. Respondenti uslgdze to jde k lepSimu. Osm respondent
vnima péi statu jako nedostajici. Domnivam se jako Novosad (35), Ze postdusta
k problematice rodin s postizenim jeCeské republice stale na ne zcela dokonalé
arovni. Je stale vysoky pet zd&izeni Ustavniho typu a varianta podporovani rodiny
s digtem s postizenim v jejichijpozeném prosedi neni statem dostdte podpdena
raznymi formami praktickych sluzeb. Chybi zde dodtata&izeni respitniho typu, kam
by rodice mohli své dit s postizenim ndas dat, a sami nabrali pebné sily pro dalSi
zvladani tak narfmé pée. Respondenttasto uvadli, Zze stat podporuje dle jejich
nazoru jen Ustavni #aeni. Nej¢tSi nedostatky statu spafi zejména ve finami
podpde rodin, které paiji o di€ s postizenim. Nejvice ziovali prispivek na péi,
ktery je uteny pro di¢ s postizenim, a sami se citi byt za svoti p&ité s postizenim
nedocerni. Nekteri respondenti rozhdens uvadili, Ze odvadji tak nar@nou praci
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zadarmo, jini zase, Ze by tato 24 hodinové&ep&ila byt adekvaté ohodnocena. Svou
ekonomickou urouve hodnoti rodie jako dobrou, ale to jen diky tomu, Ze jedenchni
je zamgstnan. Rodie se aletasto v péi o ditt s postizenim sitdaji a nemaji mnohdy
ani cas sami na sebe. O to horsi je situace tam, kdmgtka s ditem s postiZzenim
sama, a nema ani moznost se prafagalizovat, aby si zlepSila svou ekonomickou
situaci, protoze jak uvedla jedna respondentajkden nech§ji. Domnivam se stefn
jako Novosad (35), Ze rodiny s &#m s postizenim s&sto nachazeji ¥ikeé finargni
situaci. Souhlasim sjeho tvrzenim, ZeCeské republice stale chybi petna
legislativni a finatni opateni, ktera by tyto nedostatky odstranila. Co seatyk
spol&enské izolovanosti naSich respondertiak sedm z nich se neciti byt sgelesky
izolovani, ale osm respondérge spoléensky izolovanymi citi.

Necela polovina z dotazanych respondemsveé budoucnostigmysli a trapi se
riznymi obavamiCastou obavou respondértyl uvadn strach o své zdravi, aby byli
schopni i nadale fyzicky zvladat é své di¢ s postizenim. Ostatni respondenti uvedli,
Ze Ziji radji ze dne na den, a o budoucnostigiadepremysleji. \EtSina z rodia zadne
plany nema. Jeden z respondeuaved|, Ze plany nema, ale ma jedrfarg, aby svitilo
sluniko a nic nas nebolelo. Domnivam se, Ze ileftéjSi pri p&i o dite s postizenim
je umet sitici ANO, ale i NE, povzbuzovat sam sebe a nebatbsétit o radwi pomoc
odbornika nebo djakého blizkého nebo vzdakggiho znamého. Socialni opora, jak
Kiivohlavy (19) piSe, je jeden z né@jdzitejSich faktofi, ktery lidem pomaha
neupadnout do stavu vyfemi. Jednou z moznosti podpory podigvghlavého (19) je i
duchovni podpora. Toto doloZil svou odpdi i jeden z naSich respondéntktery
oznail viru jako usnadujici faktor @i zvliadani pée o dit s postizenim.

Rozhovory jsem vedla s deseti zdravymi sourozesiti sipostizenim, ki mi
byli ochotni rozhovor dat. Jejickélk se pohyboval od 9- 22 let. Sourozenci maji mnoho
aktivit a zajnii. Vénuji se hoda sportu, kamaradn. Na otazku, zda si mysli, Zze se lidé
s postizenim chovaji k lidem s postizenim hezkyosddali rekdy az ¥decky. Mysili si,
Ze \&tSina lidi se chova k lidem hezky, ale taky se oajtaci, kt& si z nich dlaji
.srandu”“. To se jim samadgjme nelibi, protoZe sourozenec je jejich rodina, ajsou

také jeji souasti. Vagnerova (56) piSe, Zereost hodnoticlovéka ¢asto na jeho
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vzhledu. VSechno, co je na prvni pohlédjmeé, ovliviuje ndzor laik vic nez dsledky
choroby, které viditelné nejsou. Domnivam se, Zespal€nost ve svych postojich
k lidem s postizenim v mnohém zlepsSila.cith se stale najdou jedinci, kfese nad
vozickdrem podivi, ale vfedsudcich naSich spolugn k lidem s postizenim se
mnohé obratilo k lepSimu. Buduji se bezbariérovdoby, pdadaji se tzné akce pro
hendikepované a vice se o0 jejich problémech fiode samazejmeé, Ze pokud se setka
sourozenec dite s postizenim stimto negativhim postojem zengtragejnosti,
zanecha to vém negativni vzpominku. Myslim si, ale Ze i tato at@&gi vzpominka ho
v né¢emcasem zoceli a posilni tak celkopeho osobnost. Z rozhovose sourozenci je
patrné, Ze jsou oproti svym vrstevik vyzralejSimi osobnostmi. Vice si vazi své
rodiny a zdravi a jsou si didwdomi toho, Ze jejich sourozenec s postiZzeninigintje
VEtSi p&i neZz oni sami. Svého sourozence s postizenim réadji Jeden respondent
dokonce uvedl, Ze slovo rad nesta Ze to co citi ke svému sourozenci se neda slovy
popsat. Domnivam se, Ze sourozenectvi s bratresstrou s postiZzenim je obohacenim,
které otevira & dokoran. Jako svéasté pani uvadli zdravi pro svého brasku nebo
sesticku a spokojenou a’dstnou rodinu.

Domnivam se, Ze cile diplomové prace byly 8pin Véiim, Ze poznatky z
vyzkumu poslouzi nejen odboriiik, ale i studeriim a Siroké viejnosti.
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6. Zavér

Cilem diplomové prace bylo zjistit, jak jsou rodinkteré peéuji o dig
s kombinovanym postizenim ovliimy ve svém Zzivotnim stylu. im cilem bylo
zmapovani situace rodirgtl s kombinovanym postizenim, které jsou klienteemtca
ARPIDA, o.s.

Domnivam se, Ze jsem stanoveny cil prace spl¥ileoretickécasti se ¥nuji
dulezitym pojmim a situacim, které se vztahuji k problematic&ep® dit s
kombinovanym postizenim. Ve vyzkumgésti jsem zjiBovala, do jaké miry jsou
rodice a sourozencidti s kombinovanym postizenim ve svém Zivotnimustoplivnéni.
Zjistila jsem, Ze narozeni dfe s postizenim i;masi rodig spoustu zasadnich 2m
v Zivoté. Museji se vyrovnat s celadadou novych skutmosti, se kterymi se postupn
seznamuji. Jak nam vyzkum ukazal, tediasto ztraceji moznost se profésaalizovat,
mnozi se citi spotensky izolovani a trpiaenymi zdravotnimi problémy. Negsi
situace nastavaji, pokud dojde k rozpadu rodiny; &tec rodinu opustiCasto také
chybi dostaténa podpora ze strany praréili Vyznamnymi vliastnostmi v této Zivotni
situaci byla rodii shledana zejména tHvost, ale také tolerance, bez které by
manzelské souziti jenszko mohlo vydrzet tak nelehkou Zivotni situaci. Redsi
uvédomuiji, ze je pro & také velmi dlezita gitomnost nestatnich #aeni, ktera
podporuji Zivot jejich déte v jeho pirozeném prosedi. Jak vyzkum prokazal, réei
vyjadiili se zd@izenim centra ARPIDA, o0.s. svou spokojenost. Padu z nich je
centrum ARPIDA, o0.s. vyznamnou oporou, kterou @mhji ze strany rodiny. Rag
by uvitali vice nestatnich #aeni, postradaji zejména respitni sluzby a sluytgnniho
stacion#&e. Nejvice vSak rodim chybi dostatsa snaha ze strany statu, kterd by vznik
takovych z#ézeni podporovala. Rotk se citi byt za svou §ieo dit s €zkym
zdravotnim postizenim statem nedostatdinancné ocergéni. Budoucnost vniméada z
nich jako velmi nejistou. Maji obavy ze starnu, ziravotnich problém které by jim
zkomplikovaly se dale postarat o své&ditpostizenim. Bsi je pomysleni, Ze by jejich
dit¢ s postizenim ®lo skortit v Ustavnim z#zeni. V jejich @ich jsou v naSem stat

podporovana jen &eni Ustavniho typu. Domnivam se, Zze tedktdi dlouhodolji
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peuji o dig s kombinovanym postizenim, by si zaslouzZili zearsyr statu wtSi
pozornost a oceéni. Vyzkum z rozhovar se sourozencid&ii s postiZzenim potvrzuje
fakt, Ze se z nich stavaji vyzralejSi osobnosfiznamnym zpsobem tak obohacuji

nasi spolénost. | za to pét rodicim z naSeho vyzkumu velky dik.

Na zaklad vysledki mého Seeni jsem vytvéla nasledujici hypotézy:

Rodiée jsou dlouholetou gé o di€ s kombinovanym postizenim ve svém
zdravotni stavu negati¥rovlivnéni.

Nestétni neziskovd organizace je vyznamnym zdropdpory pro rodinu

s digtem s kombinovanym postizenim v jejifirpzeném prosedi.
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9. Prilohy

Pifloha ¢.1

Polostandardizované rozhovory s rodii:

1.Udaje o respondentovi

Jste Zena (vdana, svobodnd, rozvedéndauz (Zenaty, svobodny, rozvedeny)?
Jak dlouho jiz p&ujete o Vase dits postizenim?

Méate jesSt dalSi ati?

Jaky je V&S nazor na souziti zdravého sourozensewezencem s postizenim?

2. Z4my a aktivity
Méate rgjakou aktivitu, kondek, kterému se fizete ¥novat?

Jak travite stj volny cas?

3. Subjektivni vnimani @é o dit s postizenim
Jak subjektivé vniméate Vasi Zivotni situaci?

Jaka vlastnost je podle Vas v této Zivotni situnegitileZitejSi?
Jak vnimate postoj vejnosti k Vam osohi?

4. Adaptace na novy Zivotni styl

Myslite, Ze jste se jiz adaptovali s VaSi nelehkivotni situaci?

Co Vés podpilo v rozhodnuti, Ze budete gmvat o di¢ se zdravotnim postizenim?
Co vam nejvice na gatku noveé zivotniho situace chifb?

Jaké zasadni zimy ve VasSem Zivotnim stylu nastaly po narozenitelise zdravotnim
postizenim?

Domnivate se, Ze narozeni &t se zdravotnim postizeningjak ovlivnilo Vasi

osobnost?
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5. Usnadlujici a z&zujici faktory

Mohli byste mitici, co Vam nejvice usnédje Vas kazdodenni Zivot?

Co Vam tuto Zivotni situaci nejviceszuje?

Muzete mi vybrat z nabizenych moznosti jednuézaktera je fi p&i o dite
S postizenim pro Vas nejsi?

Psychicka (duSevni)

Fyzicka (tlesna)

Emocionalni (citova)

Socialni (spoléenska)

Ekonomicka (finawini)

6. Prostedky uceleného systému rehabilitace

Vite, co se skryva pod pojmem uceleny systém réiteds?

Jak hodnotite prostdky uceleného systému rehabilitace, které poskytgentrum
ARPIDA, a jehoz klientem je VaSe &

Je pro Vas centrum ARPIDA jedinymizzenim, jehoz poskytovanych sluzeb vyuZzivate?

7. Vztahy v rodig

Jak ovlivnila pée o VaSe dé s postizenim vztahy v rodifA

Méate oporu u svého Zivotniho partnera?

Mate oporu ve svych rogich?

Pokud ano, jak Vas podporu;ji?

Jste schopni mi dit z nabizenych moznosti jednu, ktera vyjgd angazovanost VaSich
rodica?

Pomahajiasto

Pomahaji obas

Nepomahaji wbec

Pomohou jen tehdy, pokud je o tiimo pozadam

Neméame pdtbu je pozadat o pomoc

Jak gijali Vasi rodice skuténost, Ze jejich vnuk/vnika je postizeny/a?



Stalo se Vam, Ze jste byli rodinou odmitnuti?

Jaky vztah matei¢i svym rodéam?

Méate jiné blizké patelé, na které setrhete obratit, kdyz byste gebovali pomoc?
Jakym zjisobem ovliviuje p&e o di€ s postizenim VaSe manzelské souziti?
Mate rgjaky ¢as, ktery niZzete ¥novat pouze sami s&b

Na kom z Vas spiiva nej\¢tSicast pée o VaSe dés postizenim?

8. Zneny zdravotniho stavu
Poct'ujete na sob néjaké zneny zdravotniho stavu, které jstéed péi o Vase dit
S postizenim neshi?

Jaké zdravotni problémy Vas nejvice trapi v sousisk péi o dit€ s postizenim?

9. Zanmgstnani
Mate moZznost se oba profésmalizovat?

Jaky nadzor mate na profesni realizaci u obowtoditéte s postizenim?

10. Postoj statu k problematice rodittics postizenim

Jak vnimate p# statu oreSeni problematiky rodin, kteréqugi o dit s postizenim?
V kterych oblastech spajete nej¢tSi nedostatky?

Jak hodnotite Vasi ekonomickou Ura®e

Citite se spolensky izolovani?

11. Budoucnost

Premyslite o své budoucnosti?
Ceho se nejvice obavate?
Mate rgjaké plany?



Piiloha &. 2

Polostandardizované rozhovory pro sourozence:

1. Kolik je ti let?

2. Jak travis dyj volny ¢as?

3. Myslis, Ze se lidé chovaji k lidem s postizehieaky?

Spise ne

SpiSe ano

Urcité ne

Urcité ano

Nikdy jsem o tom nemyslel

4. Jakym zfisobem & ovliviiuje souZiti se sourozencem s postizenim?
SpiSe negativh

SpiSe pozitiva

Urcité pozitivre

Urcité negativig

Nevim, nikdy jsem o tom népmyslel

Stydim se za svého sourozence s postizenim

5. MysliS si, Ze se ro¢k wnuji vice tvému postizenému sourozenci neZ2ob
6. A pokud ano, tak ptosi to myslis?

7. Mas rad svého sourozence?

8. M&S dostatekiptel?

9. Mas dostatek prostoru sdm pro sebe?

10. Myslis si, Zed& Zivot se sourozencem s postiZzenigfak obohatil?

11. Pokud ano, takim & toto sourozenectvi obohacuje?

12. Pokud ne, tak péesi myslis, Ze& Zivot se sourozencem s postizenim neobohatil?

v s

13. Co je pro tebe v ZivetnejdileziteSi?



Piiloha &. 3.

Desatero zasad pro roédidti s postizenim.

Matejcek sepsal desatero, které poskytigdu cennych rad rodinam qugicim o dit

s postizenim, které jsou navodem, jak se s tizaArootni situaci lépe vyrovnat.

1. Rodte maji o svém diti co nejvice edét.

Nejvice informaci by @& poskytnout roditm ditte s postizenim |éka ktery zna
nejlépe jeho zdravotni stav. Sami @by se mili po informacich shaft a nebéat se
zeptat na podstatn&ai. Je lepSi, pokud se ptaji odborinikez kdyz shai pomoc

v okruhu gatel a znamych. Je saniegné, Ze se rode v tizivé situaci obraceji na
kaZzdou pomoc, ktera se nabizi. Mnohdy se vSak matefanim na zaztaé vyl&€eni
ditéte ztracicas a energie, které by mohly byt vyuzity v reh&difii praci s dittem.

V souwasné dob mame jiz bohatou sit” poradenskych sluzeb v ramcavotnictvi,
v ramci socialnich sluzeb a i v ramci Skolstvi. gEje mnoho odborné i popularizujici
literatury, zajimavych internetovych odKaz oktanskych sdruzeni, nadaci,
svépomocnych sdruzeni, klubodict aj., které mize rodt ditéte s postizenim vyuZzivat.

2. Ol¥tavost ano, ale ne stovani.

PriliSna ol¥tavost rodit vede totiz k jejich werpani. Ten, kdo se stara o édit
s postizenim, by mu &h byt sice dobrou oporou, ufn porozungt mu, ale nikoli
obétovat se do krajnosti. Ragliktery se chce ddb postarat, se musi take &trpostarat

o svou ¢lesnou dusSevni a kondici. Jen tak je tostthopny davat.

3. Ne nesisti, ale ukol.
Pro rodée je dobré pokud svou nelehkou Zivotni situaci \ajijako zZivotni zkouSku a
akol, nezli jen jako ,,ne&sti“, které vede k pasita uzaveni do sebe. Takové&ipnuti

skut&nosti neprospiva ani dft ani rodti. Pokud vSak rodi pfijme svou situaci a



svého dite jako Ukol, ktery si rozvedou ni@ady konkrétniché¢innosti, mohou tak

ovlivnit vyvoj k pozitivnim znénam.

4. FKijmout pravdu, ale vZzdy s vyhledem do budoucna.

Je dilezité, aby rodie dostavali od odborniksowasré se zakladnimi informacemi i
odhad dalSiho vyvoje die. Nejvice prospiva nejen r@édm, ale i ostatnim, kdyz se
divaji na postiZzeni dite realisticky. Netrpi tolik nejistotou a Uzkostkp ti rodte, ktei
doufaji v zazrany vyvojovy pokrok. Kladou si mnohdy nerealistickiée a mohou byt
pak nemile zask@ni. Odbornici by i, pokud je to mozné, podat informace o dalsi
progndéze onemoeni, aby rodt netdpal v nejistét a mohl vyuzit své energie

v realistickych ¢ekavanich.

5. Dit samo netrpi.

Nektefi rodice i prarodée maji sklon dit s postizenim litovatCasto z jejich Ust
muzeme slySet &u jako: ,,ta naSe chudinka, co ta toho zkusi...dl®daoho pak také
vétSinou jednaji, d& zbyt&n¢ ochrawji, rozmazluji, nedagji mu dostatek
samostatnosti a jeho vyvoj tak jen dale zdrzujt¢ D§ak své postizeni takto neproziva.
Pro zdarny vyvoj déte s postizenim je udezité, neZli ho litovat, pomahat mu
k radostnému Zivotu. K tomu patpodpora k samostatnosti, radost z novych ahjev

piekonavani fekazek, zvladani ukolatd.

6. V pravycas a v nalezité .

Tento bod souvisi stpdchazejicim. VSe co s &iem dlame (rehabilitéani cviceni,
uceni aj.) a budemeeétht, musime davkovat ve vhodném vyvojovém obdohitali
Vyvoj ditéte ma totiz své zakonitosti, kterym nesmintedechézet, a nebo nakladat na

dit¢ vic, nez je zdravo, v myln&gdsta¥, Ze ,¢im vic tim lip“.

7. Nejste sami.
Rodie by nendli byt ve své tizivé situaci sami. Existuji ngir¢jSi sdruzeni rodii,
kluby a organizace, které se specializuji podikteré utité formy postizeni a jsou



ochotni sdilet své zkuSenosti, starosti i radodsou tu i odbornici gad Iékaun,
psycholog, socialnich pracovnitk a dalSich odbornik ktei jsou ochotni @inngé

pomahat.

8. Nejste ohrozeni.

Obranné reakce se netykaji jen tadis di€tem s postizenim. Jsou vSudigpmné.
Setkdvame se s nimi u odboriijkna Gadech a samogjmé nejvic u lidi, Kktéi
predstavuji takzvanou wenost. Podwdom® se totiz vyhybame myslenkam na
negijemné ¥ci a pred problémem bychom se ggidschovali. Cesta osty je v €chto
vécech dlouhd a nesnadna, ale vésmmosti se na ni jiz podstatpracuje. Zalezi
samozejm¢ na os¥tove cinnosti masmediich, ale i samotni riby nEli vyvijet

iniciativu a doZzadovat se agwvych program pro veejnost.

9. Chraime si manZelstvi a rodinu.

V rodiné, kde se narodilo dits postizenim, by si & rodice a jejich blizci byt
obzvlas¢ dobrou vzajemnou oporou. V jejich vztahu by genchyket pochopeni jeden
pro druhého, protoze kazdy jedinec vnima situacikjiemotiv. Statistiky ukazuji, Ze
rodiny dti s jakymkoli postizenim maji tendenci séve rozpadat. Bkdy vSak vidime
jejich obdivuhodnou soudrznostreBto je manzelstvi ro#li déti s postizenim velmi
pietizené kazdodennimi povinnostmi. Nejen nejbliz8yzni, ale i stat by #hvyvijet

veskeré Usili o to, aby tyto rodiny co nejvice pad jejich nelehkém Zivotnim Ukolu.

10. Mysleme na budoucnost.

Zejména mladi rode ditte s postizenim siasto kladou otazku :,, Je mozné a vhodné
mit dalSi di¢? Co kdyZ bude také postizené? Dlouholeté zkuSendbbrniki vSak
ukazuji, Ze v naprostéétsing pripadi dalSi zdravé dit prinasSi rodig uklidnenti,
vyrovnani a ozdraveni celému pi@sti. Zdravy sourozenec prospiva nejen samotnym
rodicam, ale také svému sourozenci s postizenim, kterpaskytuje ¥tSi snahu po

samostatnosti, mohutny zdroj p@tina vyvojové stimulace.



Zdroj: MATEJCEK, Z. Vybor z dila.1. vyd. Praha: Karolinum, 2005. 445 s. ISBN 80-
246-1056-6.



