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Odlehéovaci sluzby pro déti se zdravotnim postiZenim

Abstrakt

Cilem bakalarské prace bylo analyzovat vyznam a piinos odlehCovacich sluzeb

Z pohledu pecujicich rodicu.

V tvodu teoretické ¢asti jsou strucné vysvétleny zakladni pouzité pojmy. Nasledné je
popisovano zdravotni postizeni jako celek a poté i jeho jednotlivé typy. Nepostradatelna
soucast této prace se zabyva rodinou ditéte se zdravotnim postizenim. Pokracovani
teoretické Casti prace obecné popisuje socialni sluzby. Z téchto sluzeb jsou dale detailné

charakterizovany prave odlehCovaci sluzby, kterymi se tato bakalarska prace zabyva.

Ke sbéru dat byla pouzita metoda kvalitativniho vyzkumu vedenda formou
polostrukturovaného rozhovoru. Pro vyzkum byly ucelné vybrany rodiny pecujici o dité
se zdravotnim postizenim, které navstévuji zafizeni poskytujici odlehcovaci sluzby,
pticemz nékteré rodiny téchto sluzeb vyuZzivaji a jiné naopak nevyuzivaji. Rozhovory
probéhly se sedmi rodinami, které nav§tévuji organizaci Auticentrum, 0.p.s. v Ceskych
Budé&jovicich. V péti pfipadech se jednalo o rodiny vyuZivajici odlehcovacich sluzeb,

zbyvajici dvé rodiny odlehCovaci sluzby v soucasné dobé nevyuzivaji.

Bakalatskou praci lze vyuzit jako studijni materidl. Zaroven miZze slouZit jako zpétna
vazba pro pomahajici profese, pecujici rodi¢e a mimo jiné€ 1 pro samotné organizace

poskytujici odlehcovaci sluzby.

Vim, Ze péce o osoby se zdravotnim postizenim je narocna, tudiz jsem se chtéla
od pecujicich rodi¢t dozveédét vice informaci, jestli a jakym zplsobem vyuzivaji
odleh¢ovaci sluzby. Nasledné jsem tyto informace, prostfednictvim mé prace, chtéla dat
k dispozici dal$im rodinam. Na zakladé mnou provedeného vyzkumu jsem zjistila, Ze o
odlehCovaci sluzby je v rodinach vyrazny zajem. V sou€asné dobé poptavka po téchto

sluzbach znatelng prevysuje kapacitu a moznosti organizaci.
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Respite care for disable children
Abstract

The aim of the present BA thesis is to analyse the significance and benefits of respite

care from caregiver parents point of view.

Firstly, the theoretical part gives an overview of key terms and terminology. Secondly,
disabilities are thoroughly analyzed and explained in detail. Following chapters deal
with caregiver families of disabled children. Next, social services in general are
presented. Special attention is paid to describing respite care that is the primary point of
focus of this thesis.

A series of semi-structured interviews was used to collect data for the qualitative
research part of the thesis. Caregiver families that visit respite care centres were selected
to conduct the interviews with some of them currently receiving the services of such
centres while others are not. A total of seven families were interviewed, all of whom
have been attending respite care centre run by Auticentrum Charity in Ceské
Budéjovice. Five out of seven families are currently receiving respite care while the

remaining two are not.

The thesis can be used as valuable resource for studies. Furthermore, it might also give
feedback for people with jobs in respite care sector, caregiver parents and for respite

care organizations as well.

The author of this thesis is aware that looking after disabled person is a difficult job.
The aim of the author was to collect as much information and data from the parents and
find out about the scope of respite care they are receiving. The data that was collected is
meant to be freely available to other families. The research concluded that there is a
great demand for respite care among those families. Currently, the demand for respite
care is far higher than the options and capacity available.
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child; health; disability; social services; respite care; family
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UvVOoD

Toto téma jsem si zvolila, jelikoz mé zmifovand problematika zajimd a sama
Vv odleh¢ovacich sluzbach spatiuji velky smysl. V pribéhu studia jsem se setkala s détmi
se zdravotnim postizenim a vim, jak je prace S nimi naro¢nd. Vzhledem k této
zkuSenosti maji lidé, ktefi se staraji o osoby se zdravotnim postizenim, mij obdiv a
uctu. Jedna se nejen o pracovniky v organizacich, ale i o rodinné pfislusniky. Dle mého
nazoru je moznost vyuzivani odlehcovacich sluzeb piinosem piedevSim pro pecujici
rodiny. Prostfednictvim této bakalarské prace chci zjistit, zda stejny nazor sdili i rodinni
pfislusnici, kteti peCuji o dité se zdravotnim postizenim. Zaroveil jsem touto praci chtéla

upozornit na aktudlni problémy s moznostmi vyuzivani odlehcovacich sluzeb.

V mé bakalarské praci jsem se zabyvala odlehCovacimi sluzbami, které jsou uréené
pro osoby se zdravotnim postizenim a pro rodinné piislusniky, ktefi o tyto osoby pecuji.
Odlehcovaci sluzby spadaji pod resort socialnich sluzeb. Jejich cilem je umoznit
pecujici osob¢é nezbytny odpocinek pro nacerpani nové energie, diky které budou

schopni vykonavat dal$i naro¢nou péci.

Vyzkum jsem provadéla v zafizeni, které pomdhd détem S poruchou autistického
spektra, jejich rodinam a dal$im pecujicim osobam. Jedna se o organizaci Auticentrum,
0.p.s. v Ceskych Budgjovicich. Pro sbér dat byla pouZita kvalitativni strategie vyzkumu
smetodou dotazovani a technikou polostrukturovaného rozhovoru. Rozhovory
probihaly s rodi¢i déti s poruchou autistického spektra. Mym zdmérem bylo zjistit, jaky
piinos v odleh¢ovacich sluzbach spatiuji rodice pecujici o své dité s postizenim. Dale

jsem chtéla zjistit, jaké diivody vedou pecujici rodice k nevyuzivani téchto sluzeb.

V soucasné dobé jsou mezi vefejnosti odlehCovaci sluzby jiz pomérmné zndmé, a to
pfedevSim pro rodiny, které se staraji o dit€, nebo o déti, se zdravotnim postizenim.
Pokud je to mozné, rodiny tyto sluzby radi vyuZzivaji a vidi v nich jednoznacné plus pro
n¢ samotng, ale pochopitelné i pro jejich déti. Problémem soucasného stavu je naprosto
nedostatecna kapacita téchto sluzeb, mnohdy i jejich finan¢ni naro¢nost, ale také
nedostate¢na nabidka termind. Jedna se o vikendové, nebo prazdninové pobyty a chybi

tak moZnost kazdodenni, nebo obecné Castéjsi péce.



1 Teoreticka ¢ast
1.1  Vymezeni pojmii

V nasledujici ¢asti jsou charakterizovany zakladni pojmy pouzité v této bakalarské

praci.
1.11 Dite

Dité je ve slovniku socialni prace charakterizovano jako nedospéla osoba (Matousek,
2003, s. 53). V¢kova hranice urcujici, zda se jedna o dité, ¢i dospélou osobu, se muze
dle rtiznych vyklada ligit. VCR je podle platnych pravnich norem za dité povazovana

osoba mladsi 15 let (Matousek, 2003).

V pedagogickém slovniku je dit¢ oznacovano jako jedinec v obdobi od narozeni do
obdobi adolescence. Nékteré zdroje za dité povazuji i jedince pfed narozenim (Priicha et

al., 2003).

1.1.2 Zdravi

Svétova zdravotnickd organizace, o které se ve své publikaci zminuje Novosad,

vymezuje zdravi jako Stav uplné télesné, dusevni a socidlni pohody (Novosad, 2000, s.
15).

Kftivohlavy ve své publikaci charakterizuje zdravi jako ,,celkovy (télesny, psychicky,
socialni a duchovni) stav cloveka, ktery mu umoznuje dosahovat optimalni kvality Zivota

a neni prekazkou obdobnému snazeni druhych lidi “ (Ktfivohlavy, 2001, s. 40).

Raudenska a Javirkova (2011) zatazuje mezi slozky, které zdravi udrzuji, ale mohou ho
1 naruSovat, vlivy socidlni, psychologické, biologické, a pfedev§im samotné prostiedi,

ve kterém Clovek Zije.
1.1.3 Zdravotni postiZeni

Zdravotni postizeni ma negativni dopad na zivot jedince. Ovliviiuje ho v oblasti
socializace. Jedinec se zdravotnim postizenim ma problémy S navazovanim kontaktu
s lidmi. Dalsi komplikace nastavaji pii zafazovani do pracovniho procesu (Matousek,

2003).



Vagnerova (2008, s. 161) charakterizuje zdravotni postizeni jako ,,ztrdtu nebo poskozeni
urcitého organového systemu. N diisledku toho dochazi k naruseni, omezeni ¢i uplnému

¢

chybéni nékteré ze standardnich funkci, resp. Kompetenci.

Valenta (2015, s. 145) charakterizuje pojem postiZzeni jako ,, naruseni bézné kazdodenni

¢innosti véetné osobni péce z duvodu télesné ¢i dusevni poruchy.

Zdravotni postizeni vzdy predstavuje urcité omezeni pro konkrétniho jedince. Rozsah a
omezeni zavisi na kombinaci a stupni zdravotniho postizeni. EXistuje mnoho typt i

pficin jejich vzniku.
1.2 Klasifikace zdravotniho postiZeni

Michalik (2011) ve své klasifikaci zdravotniho postizeni uvadi nasledujici. Zakladni
rozliSovani osob se zdravotnim postizenim probiha prostiednictvim urceni postiZeni,

které v dané situaci prevlada. Na tomto zakladé se mizeme setkat s postizenim:

- fyzické

- mentalni a duSevni

- zrakové

- sluchové

- feCové

- kombinované postiZeni

- nemocné civiliza¢nimi chorobami

Slowik (2007) uvadi jesté dalsi dva druhy zdravotniho postizeni, kterymi jsou poruchy

uceni a poruchy chovani.

Pocet déti se zdravotnim postizenim roste. Péce, kterou déti dostavaji, poskytuji
prevazné rodiCe, nebo dalsi ¢lenové rodiny, a to Casto za vysoké ekonomické a
psychologické naroc¢nosti. Jedinou pomoci pro pecujici, kterd se v poslednich dvou

desetiletich objevila, jsou odlehcovaci sluzby (Folden and Coffman, 2005).

1.2.1 Télesné postiZeni

Telesné postizeni predstavuje pro jednotlivce omezeni v pohybu. Pipekova (2010) se
ve své publikaci zmifluje o skutecnosti, Ze télesné postizeni omezuje a ovliviiuje jedince

po vSech jeho strankach.
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Charakteristikou t€lesného postizeni se zabyva i Michalik (2011), ktery popisuje toto
postizeni, jako uplnou ztratu nebo castecné omezeni pohybu. Ke vzniku postizeni
dochazi prostfednictvim funk¢ni poruchy nosného a hybného aparatu, centralni nebo
periferni poruchou intervence, vyvojovou vadou nebo jako nasledek amputace ¢i

deformace po prodélaném turazu.

Disciplinou specialni pedagogiky, kterd se zabyva vychovou, vzdélavanim a rozvojem

0s0b s télesnym postizenim nebo omezenim se nazyva somatopedie (Valenta, 2014).

Slowik (2007) rozliSuje primarni a sekundarni poruchy hybnosti. Prvotni neboli
primarni poruchy hybnosti se vyskytuji v piipadé¢ piimého poskozeni pohybového
ustroji. Pokud je pohybové ustroji omezeno kvili jiné nemoci ¢i poruse, jednd se 0

sekundérni poruchy hybnosti.

Renotiérova (2003) rozdéluje télesné postizeni dle doby vzniku do nasledujicich

kategorii:

- vrozené (eventudlné i ran¢ ziskané)
- ziskané po uraze

- ziskané po nemoci

1.2.2 Mentdlni postiZeni

Mentalni retardace je dle Pipekové, Renotiérové (2010) poruchou sounalezitosti
psychickych funkci, kterd jedince negativné ovliviiuje po strdnce duSevni, télesné i

socialni.

Psychopedie je termin, oznacujici specidlné¢ pedagogickou disciplinu, zabyvajici se

lidmi s mentalni retardaci (Cerna, 2009).

Dle hloubky postiZeni rozliSujeme ¢tyfi stupné mentalni retardace. Pro urceni stupné
mentalni retardace je nezbytné zjistit, prostfednictvim psychologickych testl, vysi
inteligen¢niho kvocientu (IQ). Hrani¢ni hodnota mentélni retardace je IQ 70. Pokud je
naméfend hodnota IQ nizsi, jednd se o mentélni retardaci jakozto duSevni poruchu

(Valenta et al., 2014).
(Cadilova et al., 2007) uvadi:
- Lehkou mentalni retardaci, pii které IQ dosahuje 50-70 bodi

11



- Stfedné téZkou mentalni retardaci, pfi které IQ dosahuje 35-49 bodt
- Tézkou mentalni retardaci, pii které IQ dosahuje 20-34 bodu

- Hlubokou mentalni retardaci, pii které 1Q dosahuje mén¢ nez 20 bodt

(Renotiérova et al., 2006) charakterizuje pri¢iny vzniku mentalni retardace. RozliSuje
endogenni (vnitini) a exogenni (vnéjsi) pfi¢iny. Vnitini pficiny, jsou oznaCovany jako
pfi¢iny genetické. Vné&jsi pfi¢iny se rozliSuji podle doby vzniku na prenatélni,

perinatalni a postnatalni.

Ke vzniku mentalniho postizeni mize dojit prostfednictvim infekéniho onemocnéni,
které matka prode€la béhem t¢hotenstvi. Dalsi pfi¢inou vzniku mohou byt prodélané
urazy, Spatnd zivotosprava ¢i negativni ovlivnéni zdravotniho stavu toxickymi latkami a
rentgenovym zafenim. VSechny tyto pfi¢iny spadaji do oblasti prenatalni, tedy

do obdobi pied narozenim ditéte (Pipekova et al., 2010).

Ke vzniku mentalniho postizeni vSak v prenatalnim obdobi dochazi ptredevsim
pfi zméné poctu chromozomi. Zdravy ¢lovék zdédi jeden chromozom od otce a jeden
od matky. Pokud je v8ak zastoupeni chromozomu jiné, jedna se o zavazny problém.
Pojem trizomie naptiklad oznacuje pititomnost téi chromozomu. Pokud dojde k trizomii

chromozomu 21, 1ékar ditéti diagnostikuje Downiiv syndrom (Valenta et al., 2014).

Pokud nastanou komplikace béhem porodu, nebo bezprostiedné po ném, jedna se
0 perinatalni pri¢iny vzniku mentalni retardace (Pipekova, et al., 2010). Mezi
perinatalni pfi¢iny vzniku mentéalniho postizeni mizeme zatradit mechanické poskozeni
mozku pfi porodu, piedCasny porod, nizkou porodni vahu ditéte, nedostatecné

okysli¢eni téla ditéte, nebo tézkou novorozeneckou zloutenku (Valenta, et al., 2014).

K postnatilnim pri¢indam vzniku mentélni retardace dochédzi v obdobi po porodu do
dvou let véku ditéte. Ke vzniku miize dojit prostiednictvim nevhodné Zivotospravy, jako

nasledek po trazu, nebo po prodélanych infekcich novorozence (Pipekova, et al., 2010).

1.2.3  Pervazivni vyvojové poruchy

Poruchy autistického spektra, autismus a pervazivni vyvojové poruchy jsou terminy,
které oznac¢uji danou problematiku. V Ceské republice se k oznadeni nejéastéji uziva

pojmu pervazivni vyvojové poruchy (Rihova, 2011).
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Profesor Valenta (2014) zafazuje tuto problematiku do oblasti psychopedie, tedy
do okruhu speciani pedagogiky blize zaméfenou na osoby s mentdnim a jinym

duSevnim onemocnénim.

Autismus se projevuje poSkozenim schopnosti komunikovat a pro osoby s diagndézou
této poruchy jsou typické opakujici se zajmy a aktivity. U téchto osob je déale opozdén
vyvoj feci, nebo k nému viibec nedojde. Autisté Spatné€ navazuji kontakty, maji problém
S porozuménim socidlnich pravidel a u nékterych dochazi i k mentdlni retardaci

(Simmons et al., 2006).

Duivody, pro¢ a jak dochazi k autismu, zatim nejsou znamy. Vé&dci se snazi najit
odpovédi a moznosti, jak témto porucham ptedchazet. U chlapct se autismus vyskytuje

Castéji nez u divek (Speaks, 2011).
1.2.3.1 Tridda problémovych oblasti

Jedinci s PAS maji problémy piedev§im v oblasti socialni interakce, pfedstavivosti a

nedostatky v oblasti komunikace (Cadilova et al., 2007).

Komunikace — Mezi hlavni projevy tohoto postizeni Opatiilova uvadi piedevsim
omezenou schopnost komunikace s okolnim svétem. Dit¢ ma omezenou, jak verbalni,
tak i neverbalni komunikaci. VétSina déti nemluvi vibec. Pokud je dité schopné mluvit,
opakuje pouze naucend slova ¢i véty. Vyjadfovani postrada jakékoli emocni zabarveni.
Neékdy jsou tyto déti uzaviené do svého svéta a neprojevuji zdjem o své okoli (Pipekova

et al., 2010).

Socialni interakce a socidlni chovani — Dal§im pfiznakem je neschopnost piizptisobit se
zivotu ve spole¢nosti. Osoby s PAS si nepfipousti pravidla spoleCnosti, vytvareji si
vlastni pravidla, pro né smysluplngjsi a pochopiteln&jsi. Pro okoli v8ak nepochopitelna,
postradajici logiku véci. Osoby s PAS prozivaji velice negativné jakékoli zmény. Proto

jsou jejich zajmy a aktivity stale stejného charakteru (Thorova, 2006).

Porucha socialni interakce se hloubkou postizeni u jednotlivych déti s PAS vyrazné lisi.
Jednoznacné lIze Fici, Ze socialni intelekt je vidy vuci mentalnim schopnostem clovéeka

S poruchou autistického spektra v hlubokém deficitu (Thorovd, 2006 s.61).

Ptedstavivost, zajmy a hra — Rozvoj napodoby souvisi s vyvojem piedstavivosti.

Pfirozenym vyvojem dochdzi i krozvoji samotné predstavivosti, kterd se stava
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komplexné&jsi. Konecnym stadiem je schopnost ¢lovéka planovat. Pokud ma dité
narusenou pfedstavivost, upfednostiiuje lehci aktivitu a praci, kterou vykondvaji mladsi

déti. Aktivity jsou u téchto déti stale stejné (Thorova, 2006).

1.2.3.2 Rozdéleni pervazivnich vyvojovych poruch

Do pervazivnich vyvojovych poruch, déale pro tuto praci oznacovanych zkratkou PAS,

zafazuje profesor Valenta (2014) nasledujici:

- Détsky autismus
- Rettv syndrom
- Jiné dezintegracni poruchy v détstvi

- Aspergeruv syndrom

Cadilové (2007) do poruch autistického spektra zafazuje kromé vyse zmifiovaného jesté

Atypicky autismus, naopak Rettiiv syndrom ve své publikaci neuvadi.

Opattilova (2010) do PAS zatrazuje Kannerv détsky autismus, Dezintegracni poruchu,
Rettiv syndrom, Laudau-Kleffnertiv syndrom, Atypicky autismus a Aspergeriv

syndrom (Pipekova et al., 2010).

Hrdlicka a Komarek (2004) se ve své publikaci také zmiiiuji o hyperaktivni poruse

sdruzené s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby.

1.2.3.3 Charabkteristika jednotlivych pervazivnich poruch

U détského autismu se vyskytuji vSechny ptiznaky z jiz zminované triady. Mohou se
zde objevit 1 nespecifické projevy, mezi které patii naptiklad strach, poruchy spanku a

pfijmu potravy, zachvaty vzteku a agrese a sebezraiiovani (Thorova, 2006)
Valenta (2014) poukazuje na spojitost mezi détskym autismem a mentalni retardaci.
Déti s touto diagnézou maji problém:

- Pfizplsobit se jakékoliv zméné
- Maji naucené stereotypni pohyby, které neustale opakuji

- Jejich emocionalni projevy neodpovidaji danym situacim (Valenta, 2014)

Atypicky autismus neni moZzné definovat stejné jako détsky autismus, nebot’ ¢lovek

s touto poruchou nesplituje viechna kritéria specificka pro détsky autismus (Cadilova et
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al., 2007). Atypicky autismus je diagnostikovan, pokud se porucha projevi az po 3. roce
zivota ditéte, nebo se u jedince neprojevi vSechny tii pfiznaky diagnostické triady, ale

pouze jedna nebo dv¢ oblasti (Hrdlicka a Komarek, 2004).

Rettiiv syndrom je genetické onemocnéni, vyskytujici se pouze u dévéat (Hrdlicka et
al., 2004). Mezi charakteristické projevy tohoto postizeni patii ztrata komunikacnich a
pohybovych schopnosti spojenych se snizenou inteligenci a s narusenou
psychomotorikou (Valenta, 2014). Tato porucha se objevuje mezi 7. az 24. mésicem

Zivota a byva s nim ¢asto pfidruzovana i epilepsie (Rihova, 2011).

Aspergeriv syndrom je nejdiskutovanéjsi pervazivni vyvojova porucha (Hrdlicka a
Komarek, 2004). Pro osoby s Aspergerovym syndromem jsou typické problémy
v komunikaci a v socialnim chovani. Na dobré Grovni jsou intelektové schopnosti a fec.
Osoby s Aspergerovym syndromem maji problémy s pochopenim nonverbalni
komunikace a snavazovanim vztahG slidmi. Nemaji v oblibé zmény, radi Ziji ve

stereotypu, V jejich zazitém programu (Cadilova in Pipekova et al., 2010).

Jina desintegraéni porucha v détstvi. Diive uZivany pojem infantilni demence,
Helleriv syndrom, desintegra¢ni psychoza. Dité se do dvou let normalné vyviji. Mezi
tietim az ¢tvrtym rokem vsak nastava zvrat, pii kterém dochazi béhem par mésicti, nebo
I diive ke ztraté jiz nabitych dovednosti, pfedevsim feci, nebo se objevi chovani, které je
charakteristické pro détsky autismus. Vyskyt této poruchy je vSak nizky (Hrdlicka a
Komarek, 2004).

1.2.4 Zrakové postiZeni

Specialné pedagogicka disciplina, ktera se zabyva vychovou, vzdélavanim a rozvojem
osob se zrakovym postizenim, se nazyva tyflopedie. Nazev této specialné pedagogické
discipliny se vSak v prubéhu vyvoje ménil. Dalsim pojmem, kterym byla oznacovana
dana disciplina, je oftalmopedie. V soucasné dobé je na tyto terminy nahlizeno jako na

rovnocenné pojmy vyjadiujici stejny obsah (Pipekova et al., 2010).

Renotiérova a Ludikové (2004) ve své publikaci uvadi, ze hlavnim zdmérem této védy
je jedincim se zrakovym postizenim, co moznad V nejvétsi mife pomoci zit
plnohodnotny Zivot, uzptsobeny jejich zdravotnimu stavu. Zahrnujici pomoc jedincim

s edukaci a s celkovym pracovnim a spoleCenskym uplatnénim.
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1.2.5 Sluchové postiZeni

Specidlné pedagogicka disciplina, ktera se zabyva vychovou, vzdélavanim a rozvojem

osob se sluchovym postizenim, se nazyva surdopedie (Pipekova et al., 2010).

Sluchové postizeni je nasledkem organické nebo funkcni vady (resp. poruchy)
V kterékoli casti sluchového analyzatoru, sluchové drahy a sluchovych korovych center,

prip. funkciondlné percepcnich poruch (Slowik, 2007, s. 72).

Michalik (2011) charakterizuje sluch jako: distancni smysl, ktery je dulezity
pii psychickém vyvoji ¢lovéka. Schopnost vnimat zvuky jedinci umoznuje orientovat se
Vv prostiedi. Pomaha pfii jeho zaclenéni do spolecnosti, do procesu socializace. Samotné

byti ¢loveka je zaloZzené na vnimani zvukt (Michalik, 2011).

Slowik (2007) upozoriiuje na skute¢nost, Zze pokud dojde u jedince ke sluchovému
postizeni, nastanou u né&j problémy v komunikaci a Vv orientaci. Celd tato situace
pfedstavuje velkou psychickou zatéz pro jedince a ma negativni dopad na vyvoj
mysleni. V neposledni fad¢ je jedinec omezen i v navazovani a udrzovani socidlnich

vztaha.

1.2.6 Recové postifeni

Specialn¢ pedagogicka disciplina, kterd se zabyva problematikou naruSené¢ komunikacni

schopnosti, se nazyva logopedie (Valenta et al., 2014).

Slowik (2007) uvadi, Ze: naruSend komunikacni schopnost zahrnuje problémy
v mluvené feci, ale i v jeji pisemné podobé a v neposledni fadé dochazi k neschopnosti
¢i omezeni komunikovat prostfednictvim neverbalnich prostredkd. Jelikoz je mluvena
fe¢ nesmirn¢ dulezitym dorozumivacim prosttedkem s okolim, jsou vady a poruchy feci

prenechavany do péce logopeda (Valenta et al., 2014).

Michalik (2011) uvadi, ze pokud mame u jedince néjaké podezieni, tykajici se narusené

komunikacni schopnosti, mame se u n¢j zamétit na sledovani ¢tyf jazykovych rovin.

Jedna se o foneticko-fonologickou rovinu, pii které kontrolujeme, zda je jedinec
schopny spravné uspofadat hlasky ve slové. Ddle zkouméme rovinu lexikalne-
sémantickou. V této roviné u jedince sledujeme rozsah slovni zasoby, ale také schopnost
porozumeéni daného sdé€leni. Zda jedinec vi, na co se ho v dany moment ptime a je

schopen piijatelné v dané situaci reagovat. V roviné morfologicko-syntaktické u jedince
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sledujeme schopnost pouzivani slovnich druhli a celkovou schopnost skladani vét.
Nesmime opomenout ani pragmatickou rovinu, ktera jedinci umoznuje vyuziti feci

v praxi (Valenta et al., 2014).

1.3 Rodina s ditétem se zdravotnim postiZenim

Pro rodi¢e je zjisténi neblahého zdravotniho stavu svého ditéte velkou fyzickou, ale

predevsim psychickou zatézi.

Novosad (2000) ve své publikaci uvadi situace, pii kterych se rodina dozvida
0 zdravotnim stavu svého ditéte. VSe zavisi na dobé, kdy se postizeni projevi. Postizeni
se mize projevit jiz v ranném détstvi ditéte, kdy rodinu o jeho neblahém zdravotnim
stavu informuje Iékat. K postizeni vSak mize dojit i v prubéhu Zzivota jedince, jako
nasledek zanedbani lékatrské péce. Postizeni mize vzniknout jako trvaly nasledek po
urazu. At se jiz rodie tuto negativni zpravu dozvédi jakymkoliv zpiisobem a
v jakykoliv ¢as, nikdy na ni nejsou pripraveni. Postupem casu jsou nuceni ménit svij
zivotni styl a fesit nespocetné mnozstvi otdzek a problému. Prvni pokladanou otazkou
odbornikll rodicim byva, zda se chtéji a jsou schopni o své dit€¢ se zdravotnim
postizenim postarat sami. Jako mozné feSeni vSak nabizi umisténi ditéte do Ustavu

socialni péce a prenechani zodpovédnosti odbornikiim.
Rodice prochdzeji nékolika fazemi ptijeti postizeni svého ditéte.

Jankovsky (2006) ve své publikaci popisuje charakteristicky prub&h vyrovnavani se
rodi¢u s postizenim ditéte. Celkem uvadi Sest stadii, kterym vSak zpravidla piedchazi i
tzv. faze nulitni. Pii této fazi si rodie sice pripousti moznost narozeni ditéte
S postizenim, nepfipousti si vSak mozZnost, Ze by tato situace mohla potkat pravé je

samé.

Vosmik a Bélohlavkova (2010) uvadi jako prvni stadium, stadium Soku, které u rodici
probiha ihned po sdéleni $patné diagnézy ditéte. Rodic¢e se ocitnou v situaci, se kterou
nepocitali. Propadaji hlubokému zklaméni a v hlavé se jim rodi pouze myslenky a
otazky, na které se snazi najit odpovédi. Snaha o nalezeni kladné, uspokojivé odpovédi,
kterd by zmirnila bolest, je v§ak bezvyslednd. V této fazi mohou byt reakce rodict velmi
bouflivé a mnohdy neolekavatelné. Sok je spojen s pocitem obrovské ztraty jejich

zdravého ditéte, na které se cela rodina tésila a planovala spole¢nou budoucnost.
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Thorova (2006) ve své publikaci poskytuje rady, které doporucuje vyuzit
pfi informovani rodi¢ll o zdravotnim postizeni jejich ditéte. Podle autorky je pfedevsim
dilezité vymezit si dostatek Casu pro rozhovor s rodinou, ktery je zcela vénovan pouze

jim.

Dalsi stadium Jankovsky (2006) uvadi stadium popreni, pti kterém si rodice nechtéji

za zadnou cenu pfipustit, co se jim stalo, snazi se o vytésnéni reality.

Vosmik a Bélohlavkova (2010) nazyvaji toto stadium jako stadium zapojeni obrannych

mechanismui, které se vSak svymi projevy nelisi od vySe zminovaného.

Tteti stadium Jankovsky (2006) uvadi stadium smlouvani, pti kterém se rodice snazi
smlouvat s Bohem. Vosmik a Bélohlavkova (2010) naopak uvadé&ji stadium deprese,
pfi kterém dochazi ke vzijemnému obvinovani rodicl, objevuji se negativni pocity,

kterymi rodice reaguji na litost ostatnich lidi.

Vosmik a Bé&lohlavkova (2010) negativni pocity nepovazuji v této situaci za nic
neobvyklého, doporucuji se na né¢ v¢as zaméfit, hovofit o nich a postupné se s nimi
smifovat. Rodice dle téchto autorti potfebuji neustale motivovat a povzbuzovat k dalsi

aktivité.

Dalsi stddium je dle Vosmika a Be¢lohlavkové (2010) kompenzované (realistické)
stadium, kdy rodina zacina situaci postupné pfijimat a jsou schopni se o své dité
postarat. Jankovsky (2006) m4 na tomto misté stadium agrese, které u ptedchozich
autorti zastupuje stadium deprese. Dle Jankovského (2006) je nejvétsi nenavist rodic¢t
pocitovana k odbornikovi, ktery stanovil jako prvni zdravotni stav jejich ditéte, agrese

od rodic¢ti mnohdy sméfuje i na samotné dité s postizenim.

Vosmik a Bélohlavkova (2010) zminuji jako posledni stddium, kterym rodice prochazi
pfi piijeti zdravotniho postiZzeni svého ditéte, stadium Zivotni rovnovahy a prebudovani
hodnot. V tomto stadiu se emoce jiz uklidnili a rodina zacina fesit otazky tykajici se

budoucnosti.

Jankovsky (2006) uvadi stadium deprese— Spojeni hlubokého smutku s pocitem viny a
naprostého selhani. Velkou roli zde sehrava sebeobvinovani. Rodi¢e jsou v této fazi
pfesvédceni o tom, Ze narozeni ditéte s postizenim jim bylo udéleno za vSechny

prohiesky a Spatné Ciny, které v Zivoté vykonali. RodiCe se Casto stydi za své dite,
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izoluji se od okolniho svéta. Mnohdy tato faze vede k naprostému vycerpani rodici,
kdy, jiz nejsou schopni ventilovat své city navenek. Maji pocit, ze uz nikdy nebude 1épe.
VSe je ztraceno. Dochazi ke zlomové Zivotni krizi, kdy je zapotiebi pomoci odbornikd.
Tito odbornici maji za tkol vést zapas proti ,,onémeéni® rodi¢h. Odbornici se snazi
s rodici hledat pravdivé odpovédi na polozené otazky. Zdravotnicky personal by mél byt

empaticky a schopny naslouchani.

Posledni stadium, kterého vsak nemusi dosahnout vSichni rodice je samotné prijeti
ditete s postizenim. V posledni fazi postupné dochazi ke snizeni negativnich pocitt.
Nastupuje pocit akceptace, kdy jsou rodic¢e smifeni s touto skutecnosti a narozeni jejich
ditéte berou jako ukol a vyzvu, nikoliv jiz jako prohru a trest. Hledaji nejriznéjsi
moznosti do budoucnosti. Navazuji kontakty s lidmi, ktefi se nachazeji ve stejné tézké a

narocné situaci (Jankovsky, 2006).

Narozeni ditéte s postizenim zpusobuje velkou psychickou zatéz pro rodice i ostatni
¢leny rodiny. ldealni posledni stadium je reorganizace. V tomto stadiu dochazi
ke smifeni a vyrovnani se s faktem, ze dité je postizené, nasleduje hledani optimalni
cesty do budoucna. Aby se rodina ditéte s postizenim dostala az do zavéreéného stadia
reorganizace, je velmi dilezité mit k dispozici informace o stavu a moznostech ditéte
S postizenim. Velmi dilezita je také emocionalni, finan¢ni a socialni podpora (Pipekova

etal., 2010).

1.4 Socidlni sluzby

Matousek (Matousek, 2003, s. 214) definuje socialni sluzby nasledovné: ,,Vsechny
sluzby, kratkodobé i dlouhodobé, poskytované opravnénym uzivateliim, jejichz cilem je

zvySovani kvality klientova Zivota, pripadné i ochrana zajmii spolecnosti.

Arrnoldovéa (Arnoldova, 2011, s. 254) definuje socidlni sluzby jako: ,, Specializované
cinnosti, které maji pomoci clovéku resit jeho nepriznivou socidalni situaci.* Vzhledem
ke skutecnosti, ze Cloveék se muize do nepfiznivé situace dostat z mnoha odlisnych
pficin, existuje proto vice typu socialnich sluzeb. Arrnoldova (2011) upozoriuje, ze

prostfednictvim socialnich sluzeb nedochdzi k odstrafiovani pticin nepfiznivych situact,

socialni sluzby pouze pomahaji ¢lovéka podpofit v jejich feseni.

Podle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, v platném znéni, socidlni sluzby

zahrnuji:
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- Socialni poradenstvi
- sluzby socialni péce

- sluzby socialni prevence

V ramci socidlnich sluzeb je poskytovana podpora a pomoc, kterd by méla podle Gulové

(Gulova, 2011, s. 31) splilovat tyto parametry:

- dostupna — izemni, informacni a finan¢ni dostupnost

- efektivni — vyhovujici potiebam ¢lovéka

- kvalitni — v souladu s moznostmi spolecnosti

- bezpecna — neomezujici prava a zajmy lidi

- hospodarna — zajisténi odpovidajici kvality poskytovanych sluzeb s co nejnizsim

vynalozenim vefejnych i osobnich finan¢nich prostredkil

Arnoldova (Arnoldova, 2011, s. 262) rozdéluje socidlni sluzby do nékolika skupin:
osobni asistence, pecovatelska sluzba, tisnovda péce, privodcovské a predcitatelské
sluzby, podpora samostatného bydleni, odlehcovaci sluzby, centra dennich sluzeb, denni
Stacionare, tydenni staciondre, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, domovy
pro seniory, domovy se zvlastnim rezimem, chranéné bydleni, socialni sluzby

poskytované ve zdravotnickych zarizenich ustavni péce.
Pro tcely této bakalarské prace se budeme déle zabyvat pouze odleh¢ovacimi sluzbami.

1.5 Odlehéovaci sluzby

Odlehcovaci nebo respitni sluzby jsou urcené pro osoby se zdravotnim postizenim a pro
osoby o né pecujici. Péce, kterd je prostfednictvim téchto sluzeb poskytovana, ma formu
doCasného umisténi osoby se zdravotnim postizenim, prostiednictvim stacionare,
pobytového zafizeni nebo nahradni rodiny. V nékterych ptipadech se jednd o péci

poskytovanou pifimo v domdcnosti osoby se zdravotnim postizenim (Matousek, 2003).

1.5.1 Vznik a vymezeni odlehcovacich sluZeb

Odleh¢ovaci sluzby fadime mezi socialni sluzby, které probihaji na zékladé podpory
zivota v domacich podminkach. Jako dalsi sluzby spadajici do této kategorie Novosad
(2000) uvadi domaci péci nebo osobni asistenci. OdlehCovaci sluzby, nazyvany také
jako respitni péce, vznikly v 60. letech v USA a oznacuji tlevovou, odlehCovaci,

zastupnou péci (Novosad, 2000).
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Novosad (2009) se ve své dalsi publikaci zminuje o dulezitosti zajmu, které nemayji
pecujici osoby moznost realizovat. I z tohoto ditvodu vznikly odlehcovaci sluzby, nebot’

socialni kontakt je nesmirn¢ diilezity.

Odlehcovaci sluzby vymezuje zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, v platném
znéni. Zéakon charakterizuje odlehCovaci sluzby jako terénni, ambulantni nebo pobytové
sluzby poskytované osobam, které maji snizenou sobéstacnost z duvodu veéku,

chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni.

Osoba, ktera tyto sluzby vyuziva, ziskava do doméciho prostiedi pecovatele nebo je

umist’ovand do pobytového zafizeni, kde je o néj postarano celistvé (Matousek, 2007).

Bittmannova, Bittmann (2018) k tomu dodavaji, Ze odlehCovaci pobyty jsou uréeny
pro osoby sriznym typem a Stupném zdravotniho postiZeni, s ohledem na cilové
zaméteni dané organizace, kterd poskytuje pravée tyto sluzby. Déle se pobyty 1isi délkou
trvani. Zname pobyty jednodenni, vikendové, tydenni, ale mimo jiné i pobyty

dlouhodobé;jsi, které jsou poskytovany v fadkach mésica.

Kozlova (2005) ve své publikaci uvadi, ze odlehcovaci sluzby jsou urcené lidem, ktefi
vzhledem ke svému neblahému zdravotnimu stavu potiebuji pomoc jiné osoby, a to

Vv pritbéhu celého dne.

Zéakon o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb., v platném znéni vymezuje ¢innosti, které

jsou poskytovany pfi odlehcovaci sluzbé:

- Pomoc pri zvliddani beznych ukonii péce o viastni osobu,

- Pomoc pri osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,

- Poskytnuti stravy nebo pomoc pri zajisteni stravy,

- Poskytnuti ubytovani v pripadeé pobytové sluzby,

- Zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostredim,

- Socialné terapeutické cinnosti,

- Pomoc pri uplatnovani prav, opravnénych zajmii a pri obstardvani osobnich
zdleZitost,

- Vychovné, vzdelavaci a aktivizacni ¢innosti.
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1.5.2 Modely odlehcovacich sluZeb

Novosad (2000) uvadi ¢tyfi zakladni modely respitni péce, které 1ze monitorovat pouze

v zemich, kde je respitni péce zahrnuta v zakon¢ o socialni péci.

V prvnim modelu je respitni péce poskytovana doma. Rodina si sama voli asistenta.
Osoba s postizenim se béhem péce nachazi ve svém piirozeném prostiedi. Vzhledem
k této skute¢nosti nedochazi k obohacovani a rozvijeni spoleenskych vztaht. Z tohoto

diavodu byva péce dopliiovana dalsimi typy respitni péce.

Ve druhém modelu je respitni péfe poskytovana formou nahradni rodiny. Tento
model je svou formou podobny péstounské péc¢i. Nahradni rodina, ktera se o jedince

stara, po dobu tii dnli az jednoho mésice, je odménéna prosttednictvim statu.

Ve tfetim modelu je respitni péce poskytovana formou péce ve skupiné (kolektivu).
Péce probiha mimo domov osoby se zdravotnim postizenim a poskytuje ji vice zafizeni.
Jedna se napf. o denni stacionafe, Skolky a dal$i. Pfi této péci se déti dostavaji do
kontaktu s dal$imi vrstevniky, ktefi jsou stejnym nebo podobnym zpisobem zdravotné

omezeni. Béhem této péce je udrzovan neustaly profesionalni dohled odpovédné osoby.

7

Ve ¢tvrtém modelu je respitni péce dlouhodobé realizovana mimo prirozené domaci
prostiedi osoby s postiZenim. Tento typ péce je urCen pro osoby tézce postizené a
vazné nebo nevylécitelné nemocné, které potiebuji celodenni 1ékaiskou péci. Ve vétsiné

ptipadi je péce poskytovana v nemocnicich.
15.3 Utel odlehlovacich sluzeb

Odlehcovaci sluzby by mély slouzit vSem lidem, ktefi se staraji o c¢lena rodiny
s postizenim. Umoznit pecujicim rodindm cas na relaxaci, na sebe samého a
V neposledni fadé na aktivity s ostatnimi ¢leny rodiny, pfedevS§im se sourozenci déti
s hendikepem. Tyto zdravé déti byvaji, Casto narocnou pééi o jejich sourozence
S postiZzenim, opomijeni ze strany rodicu. I diky odlehovacim sluzbdm maji zdravé déti

Vv rodin€ moznost pocitit maximalni pozornost od svych rodict.

Lenka Bittmannova a Julius Bittmann (2018), ve své publikaci uvadéji i dalsi moznosti
rozdéleni péce o dité s hendikepem. Pro rodinu, ve které zije dité s postiZzenim, je

jakakoliv pomoc nesmirn¢ dulezitd a napomocna.
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Rodiny, které pecuji o ¢lena se zdravotnim postizenim, maji nelehky ukol. Diky respitni
péci je mozné i s menSim vynalozenim finan¢nich nakladii, nez je tomu napiiklad u

ustavni péce, témto rodinam poskytnout ¢as k odpocinku (Kozlova, 2005).
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2 Cil prace a vyzkumné otazky

Cilem m¢é bakalaiské prace je analyzovat vyznam odlehCovacich sluzeb z pohledu
rodi¢t pecujicich o dité s postizenim. Pro tuto bakalaiskou praci jsou klicové dveé

zékladni vyzkumné otazky:

1) Jaky je piinos odlehcovaci sluzby =z pohledu rodi¢t pecujicich o dité
se zdravotnim postizenim?

2) Jaké jsou divody pro nevyuzivani sluzby z pohledu pecujicich rodi¢a?
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3 Operacionalizace pojmu

Odlehéovaci sluzby — jsou vyuzivany osobami, které peCuji o své blizké
Vv ptirozeném domécim prostiedi. Jejich hlavnim cilem je poskytnout pecujici osob¢ Cas
na vlastni potfeby a také na odpocinek, ktery jim doda silu a energii na naslednou péci

(Kralova, 2009).

Autismus — u lidi s poruchami autistického spektra se vyskytuji problémy
v komunikaci, socidlni interakci, flexibilité¢ a tim je naruSena jejich celkovd osobnost

(Frith, 2003).

Socialni prace — je jednim z obort socialnich véd, zabyva se studiem socialnich
problémi. Zkouma jednotlivce, skupiny, komunity, instituce. Socialni prace je prakticka

disciplina, ponévadz socialni pracovnici zasahuji pfimo v terénu (Ronald et al., 2013).

Socialni sluzby — poskytuji vyhody tém, kdo ma problém. Jedna se o sluzby, respektive
¢innosti, kdy né¢kdo pro né€koho néco €ini. Socialni sluZzby se mohou délit na to, s jakym

cilem, nebo jakym zplsobem jsou poskytovany (Matousek et al., 2001).
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4 Metodika vyzkumu

4.1  Popis vyzkumného ndstroje

Za ucelem ziskani kontaktd na jednotlivé ¢leny vyzkumného souboru jsem oslovila
vedeni organizace Auticentrum, o.p.s., kterd pomaha détem S poruchou autistického
spektra a jejich rodinnym pfislu$nikim. Vyzkumny soubor obsahoval sedm ¢lend.
Cleny vyzkumného souboru byly rodiny Zijici v Jihodeském kraji. V péti ptipadech se
jednalo o rodiny vyuzivajici odlehcovacich sluzeb, zbyvajici dvé rodiny odlehcovaci

sluzby v soucasné dob¢ nevyuzivaji.

Vyzkum probihal dva mésice a byl proveden v obdobi od kvétna do cervna 2019.
Rodiny byly pfed samotnym rozhovorem ujiStény o naprosté anonymité a o pouziti
poznamek Z rozhovorti pouze za ucelem sepsani praktické casti bakalarské prace.
Zakonny zastupce kazdé rodiny podepsal Informovany souhlas. Vzor informovaného

souhlasu je Ptilohou ¢. 3 této bakalarské prace.

Vsechny rozhovory byly po pfedchozim souhlasu komunikacnich partnerd nahravany

na diktafon a nasledné prepsany.

V praktické ¢asti bakalarské pace byl pouzit kvalitativni vyzkum, jehoz hlavni vyhodou
je, ze se danou problematikou mizeme zabyvat vice do hloubky (Hendl, 2005).
Ke sbéru dat dochdzelo prostfednictvim polostrukturovanych rozhovord, které jsou
povazovany za hlavni nastroj kvalitativniho vyzkumu (Svatigek et al., 2007). Pro tento
typ vyzkumu mame piredem piipravené otazky, které vSak muZzeme v prubéhu

rozhovoru poupravit (Hendl, 2016).

Zizlavsky (2003) spatfuje podstatu kvalitativniho rozhovoru ve zjiiténi pravdivych

informaci, které nejsou ovlivnéné nazory tazatele.

Podle Reichla (2009) je u tohoto typu rozhovoru dulezité, aby byly zodpovézeny
vSechny otazky nezévisle na potradi. Tato technika je vhodné k vytvofeni pfirozenéjSiho

kontaktu mezi tazatelem a komunikac¢nim partnerem, pii kterém se budou citit klidnéji.
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Pro tuto bakalafskou praci jsem méla piipraveny dva druhy otazek. Prvni pro rodiny,
které vyuzivaji odlehcovaci sluzby. Druhé pro rodiny, které tyto sluzby nevyuzivaji.

Ob¢ varianty otazek jsou Piilohami €. 1 a €. 2 této bakalarskeé prace.

Nasledné vyhodnoceni ziskanych informaci probéhlo prostfednictvim otevieného
kodovani. Diky této metod¢ byly nalezeny urcité shody v odpovédich jednotlivych
komunikacnich partnerti a vznikly tak jednotlivé kategorie a kody, které jsou popsany

ve vysledcich této bakalarské prace.

Sedova (2007) popisuje, Ze pii otevieném kodovani rozebereme ziskana data na
jednotky, ze kterych nasledné vytvoiime kod. Prostfednictvim téchto kodu zjistujeme,

ze se nazory komunikacnich partnerii opakuyji.

Oteviené kodovani charakterizuje i Miovsky (2006) jako rozebrani ziskanych informaci
na jednotlivé pojmy, jejich rozdéleni na kategorie, subkategorie a z nich vychazejici

kody.
4.2  Vyzkumny soubor

Za komunikac¢ni partnery, se kterymi byly vedeny rozhovory, jsem si vybrala rodice,
ktefi se svym ditdtem nav§tévuji organizaci Auticentrum, o.p.s. Vv Ceskych

Budgjovicich. Tato organizace pomaha rodinam s péci o déti s autismem.

Nejdiive jsem kontaktovala pani feditelku dané organizace, zda by bylo mozné v jejich
organizaci provadét vyzkum tykajici se odlehovacich sluzeb. Pani feditelka souhlasila
a vybrala rodi¢e, u nichZ nasledné zjistovala, zda by mi byli ochotni poskytnout
rozhovor. Kontakty na rodice, ktefi s rozhovorem souhlasili, mi byly pieposlany na
emailovou adresu. Srodi¢i, konkrétné¢ s matkami déti, jsem se domluvila na
individudlnich schiizkach, které se uskutecnily na riznych mistech. Nékteré ze schiizek
prob&hly v domacim prostiedi téchto rodin, jiné v jiz zmitované organizaci, ale také

v kavarné a v praci jedné z maminek.
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5 Vysledky vyzkumu

Vyzkumny soubor je tvofen sedmi rodinami, které pecuji o své dité s poruchou
autistického spektra. Tyto rodiny Ziji v jihoteském kraji, konkrétné v okrese Ceské
Budgjovice. Vsech sedm rodin je s odleh¢ovacimi sluzbami seznameno, néktefi je stale

vyuzivaji, jini je vyuzivali v minulosti.

Nasledujici tabulka obsahuje vycet jednotlivych kategorii a koda. Kategorie jsou
tvofené z otazek polozenych jednotlivym komunika¢nim partnerdm. Otazky jsou
ptilohou €. 1 a €. 2 této bakalatské prace. Z odpovédi na tyto otazky prostfednictvim
otevieného kddovani vznikly jednotlivé kody, které jsou v nasledujici ¢asti prace

podrobnéji popsané.

Tabulka 1 — Kategorie a kody

Kategorie Kody

e zastoupeni péce rodicu
e vice ¢asu pro pecujici osobu
o ditéti znamé prostiedi a osoby

Charakteristika odleh&¢ovacich e moznost béin}'/ch aktivit s rodinou

L sluzeb a Zivot s nimi e odpocinek pro dité i pro rodice
e celodenni vyziti pro dité
e vynikajici sluzby
e spokojené dite
e specialni pedagog

, Prvotni informace o e vlastni iniciativa rodica

* | odleh¢ovacich sluzbach e spoluzakladatelé téchto sluzeb

e Vv organizaci Auticentrum, 0.p.s.
e pfinos pro dité

3 Dutivody vyuziti odlehcovacich * odpocinek

sluzeb e Cas na aktivity a rodinu

e moznost bézného zaméstnani rodice
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Kategorie

Kody

Dutivody nevyuziti odlehcovacich
sluzeb

strach z odlouc¢eni
finanéni naroc¢nost sluzeb
vice osob na péci

nedostatecna kapacita organizaci

Cetnost vyuziti odleh¢ovacich
sluzeb

jednou mésicné
jednou za rok letni tdbor
dvakrat mési¢né

V soucasné dob¢ nevyuzivaji

Pomoc pfi péci

manzel
prarodice
sourozenci
sleCna asistentka

ostatni rodinni pfislusnici

Sourozenecké vztahy

kladné
neutralni
VZor
ucitel

dvé oddélené jednotky

Konflikty s vetejnosti

diagnoza
zéachvat ditéte

béZny Zivot

Budoucnost ditéte

strach
nejistota
bezmoc
zoufalstvi

nepfemysli nad ni

10.

Doporuceni pro ostatni rodice

piekonat strach
zkusit vyuzit sluzby

kazdy rodi€ si musi dospét sam

Zdroj: vlastni Setfeni, 2019.
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Nasledujici tabulka obsahuje stru¢né shrnuti déti ve zkoumanych rodinach a poukazuje
na vyuziti odlehcovacich sluzeb v dobé provadéného vyzkumu. Rodiny byly
informovany, Ze data ziskana z rozhovort zlistanou anonymni a slouzi pouze pro ucely
této bakalarské prace. Vyzkum probihal ve vSech ptipadech vzdy s matkou ditéte se
zdravotnim postizenim. Matky a jejich déti budou z divodu zachovani anonymity

oznaceni vzdy zkratkou KP — komunikacni partner.
Tabulka 2- Identifika¢ni idaje o komunikacnich partnerech a jejich détech

Komunikaéni

partner ; . " Odlehc¢ovaci
Pohlavi Vek Typ postizeni Sluzby

Aspergertv syndrom,
KP1 Divka 9 let Hyperkineticka porucha ANO
chovani, ADHD

KP 2 Chlapec 11 let Nizkofunkéni autismus ANO
Détsky autismus,
KP 3 Divka 13 let Tézk4 mentalni retardace, ANO
Epilepsie
Détsky atypicky autismus,
KP 4 Chlapec 17 let | Stredné tézka az tézka mentalni ANO
retardace
KP5 Chlapec | 18 let DIS(E 5 TR, NE
Epilepsie
Détsky autismus,
AR CUIEZEE 1 e Tézka mentalni retardace A=
KP 7 Divka 15 let Détsky autismus NE

Zdroj: vlastni Setfeni, 2019.

Do vyzkumného souboru bylo zatfazeno celkem sedm déti, z toho se jednalo o tii divky
a Ctyfi chlapce. Vek divek se pohyboval od deviti do patnacti let. Vek chlapei od
jedenacti do osmnacti let. Odlehcovaci sluzby v souc¢asné dob¢ vyuzivaji ¢tyii z celkem

sedmi déti, konkrétné dvé divky a dva chlapci.
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5.1 Charakteristika odlehcéovacich sluZeb a Zivot s nimi

Vsechny matky déti znaji odlehCovaci sluzby a maji s nimi zkuSenosti at’ uz z minulosti,
nebo ze soucasné doby. Z pohledu rodic¢i znamenaji ptedevsim tlevu pro né samotné,
nebot’ péfe neni jednoduchou zalezitosti a mnohdy nemaji dostatek Casu na ostatni
¢leny rodiny, nebo sami pro sebe.KP 2 doslova uvadi: ,,Jd prosté mizu zit takovej ten
Zivot, co si kazdej treba mysli, ze neni uplne dobry, jako ja si pak prosté vazim uplné
veci, Ze si muzu jit jenom jen tak nakoupit a muzu si dovolit ten luxus, Ze si vybiram véci
V regdlech. “ Pro rodice je cenny i sebemensi odpocinek a vazi si kazdé volné chvile pro

neé samotné.

Rodiny spatfuji ptinos samoziejmé také pro samotné déti s postizenim, a to piedevsim
vV odborné péci s celodennim vyzitim ditéte, navic v pro né¢ znamém prostiedi, se
znamymi lidmi. Se sluzbami organizace Auticentrum, o.p.S. jsou spokojeni, a to
z ruznych divodu. Jeden z nich (KP 7) uvadi: ,, Pro nds opravdu ta odlehcovaci sluzba
znamenda spis jakoby vyhodu pro ni, moznost ten cas travit smysluplné. Takze pro ni uz
to byla zase ta zména, kdy ona vaziné potrebuje i jinou spolecnost, nez jsme jenom my
s manzelem.” Kazdé dit¢ ma v organizaci k dispozici vzdy jednoho asistenta se

zajisténym celodennim programem.

Neékteré rodiny jiz odlehCovaci sluzby nevyuzivaji, nicméné z minulosti védi o jejich
pfinosech a jejich nazory se shoduji srodinami, které sluzby vyuzivaji i v soucasné

dobé.

5.2 Prvotni informace o odlehéovacich sluZbdach

Rodice se prvotni informace o odlehcovacich sluzbach dozvédéli hlavné ze své vlastni
inciativy, a to z riiznych zdroji. Vétsina z nich byla, mozna trochu piekvapivé, i u
samotného zalozeni organizace Auticentrum, 0.p.S. a u vzniku téchto sluzeb. Na
zaloZeni a chodu organizace se podileli, nebo se v soucasné dob¢ stale podili. Nekteré
rodiny se informovaly cilen¢ pfimo v této organizaci. Jedna z rodin dostala doporuceni
na tyto sluzby od specidlniho pedagoga, ktery mél dit€ na starost v praktické Skole.
Veskeré¢ ziskané informace u rodici jesté vice zvysili jejich zdjem a na zéklade€ toho tyto

sluzby vyuzili, ¢i stale vyuZivaji.
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5.3 Duvody vyuZiti odlehcéovacich sluZeb

Rodiny se shodly na tom, ze jeden z divodti pro vyuzivani odlehéovacich sluzeb je
ptinos pro samotné dit¢ se zdravotnim postizenim. Zaroven se zmiiuji o odpocinku a
moznosti realizovat aktivity s ostatnimi rodinnymi pfislusniky, které pti péci o dité se

zdravotnim postizenim nejsou mozné.

Jedna z matek vidi jako hlavni diivod pro vyuziti sluzeb predevsim moznost vlastniho
bézného zaméstnani. To pochopitelné v ptipadé celodenni péce o dité neni mozné, jak
uvadi KP4: , Je to treba ctyrikrat za mésic, ze ho nékde potrebuji mit, kdyz mam v praci

dvandctku. “ A zaroven ptiznava, ze by se bez odlehCovacich sluzeb neobesla.

5.4  Duvody nevyuZiti odlehcovacich sluZeb

Rodice si mysli, ze divody, pro¢ néktefi odlehcovaci sluzby nechtéji vyuzivat, jsou
pfedevs§im finan¢ni. Nicméné konkrétné ve zminované organizaci Auticentrum, o.p.s. se

nejedna o tak velké ¢astky, jako v jinych organizacich.

Ztejmé dal§im hlavnim divodem, pro¢ ostatni rodice sluzby nevyuzivaji, je strach

z odlouceni a svéfeni péce ditéte jiné osobé. Nekteti Clenové rodiny se V péci o diteé

stiidaji mezi sebou a nejspis nemaji takovou potiebu odlehcovaci sluzby vyuzivat.

Dtivod nevyuzivani muze plynout také z nedostatecné kapacity organizaci. Nékteré
organizace totiz odlehcovaci sluzby viibec nenabizi, nebo je nabizi pouze
Vv nedostate¢né kapacité. Pro n€které rodice je tedy obtizné sluzby zacit vyuzivat, 1 kdyz
by napftiklad sami chtéli, jak uvadi naptiklad KP 7: ,, Ty odlehcovaci sluzby jsou uz tak
naplneny. Ten zdjem je tak velikej, Ze kdyz bych si rekla a ted je dobry obdobi, tak uz

zase treba neni misto.

Pokud se zaméfime na divody nevyuzivani téchto sluzeb u KP 5 az KP 7, jedna se o

nevhodné sexudlni chovani, agresivni chovani a velkou psychickou zatéz ditéte.

Matka ditéte (KP 5) na nevhodné sexudlni chovani svého syna doslova fika: ,, Hladil by
Jje, pusu by jim daval. Vsechno by povidal, jenom jak je hezka. Jak on potrebuje slecnu.
On nemysli na nic jiného. Zakadzali mu proto chodit do Auticentra, protoze on Saha,

I3

oSahava holky. Coz to se nesmi.
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Agresivni chovani popisuje KP 6. V organizaci pfi odlehCovaci sluzbé doslo ke
konfliktu mezi synem a jinym ditétem. Z tohoto divodu se rodina rozhodla ptestat

vyuzivat tyto sluzby.

Dtivodem, pro¢ KP 7 jiz nevyuziva odlehCovaci sluzby je vyssi stres a celkové
psychické zatizeni jeji dcery. Nedokazala si dostate¢né odpocinout a pietrvavaly u ni
negativni stavy. Rodice této dcery vyuzivali sluzby pfedevSim pro ni samotnou, nebot’

byla v obdobi puberty a zajimala se o své vrstevniky. Chtéla byt zkratka mezi svymi.

5.5  Cetnost vyuziti odlehéovacich sluzeb

Vsichni komunikacni partnefi v soucasné dob€ vyuzivaji nebo v minulosti vyuzivali
odleh¢ovaci sluzby organizace Auticentrum, o.p.s. Tato organizace sluzby poskytuje

vzdy prvni a tfeti vikend v mésici. Konkrétné vzdy od patku 19:00 do nedéle 19:00.

Vétsina rodic¢h uvadi, ze by radi vyuzivali odlehfovaci sluzby castéji, ale z divodu
kapacity neni mozné tuto Cetnost zvysit. Nej€astéjSi odpovédi na Cetnost vyuziti je
jednou mési¢n€. Tuto frekvenci rodiny vyuzivaji v priméru dva az Ctyti roky. Jedna
z matek vyuziva sluzby dvakrat mési¢né, a to jiz dlouhou dobu, témét od samotného
vzniku téchto sluzeb. VSechny rodiny vyuzivaji odlehCovaci sluzby v jedné totozné
organizaci. Pouze jedna vyuziva soucasné i druhou organizaci pro letni tabory potadané

jednou v roce.

Dalsi z rodin v sou¢asné dob¢ odlehéovaci sluzby necelé dva roky nevyuzivaji, nicméné
v minulosti je pravidelnd po uréitou dobu vyuzivali. Cetnost vyuZiti v tomto piipads
¢inila jednou az dvakrat mési¢né a byla ovlivnéna praveé kapacitou dané organizace a

téchto sluzeb.
5.6 Pomoc pii péci

VétSina komunikacnich partnerti ma pfi péci o dité oporu piedevsim v rodinnych
ptislusnicich, kterymi jsou manzel, prarodice, nebo sourozenci. Mira potieby vyuzivat
odleh¢ovaci sluzby se odviji piedevs$im od toho, zda ma pecujici osoba moznost pomoci

I u ostatnich ¢lent rodiny.

KP 4 se nachazi v t&€z§i situaci nez ostatni dotazované matky, nebot’ je na péci o svého
témeft plnoletého syna naprosto sama. Manzel a otec chlapce po vyiceni synovi

diagnozy od rodiny odesel. Rok po odchodu od rodiny spachal sebevrazdu. Maminka
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pracuje jako zdravotni sestra a do prace dochazi i o vikendech. Odleh¢ovaci sluzby
zacala vyuzivat pravé v dob¢, kdy pro syna neméla hlidani na pracovni vikendy. Diive
mamince s pé¢i pomahaly sestry a rodi¢e. AvSak v soucasné dobé maji sestry své rodiny
a rodiCe zestarli. Timto je v tomto ohledu jejich pomoc zna¢né€ omezena. Maminka si
nedokéze predstavit situaci, kdy by nebyla schopné se o syna sama dlouhodob¢ postarat,
napiiklad pokud by onemocnéla. Prakticky totiz nema vibec nikoho, kdo by se o jejiho
syna delsi dobu postaral. MozZnost umisténi do né¢jakého zafizeni také neni realna,
nebot’, jak maminka sama tika: ,,Tézsiho autistu Vam nikdo nikam neumisti. To prosté

nemda reseni “.

KP 7 ptiznava, ze ma velkou rodinu, ktera je ochotna pomoci. Pravé diky tomu, ze ma
oporu ve vice lidech, nema az takovou potiebu vyuzivat pomoci, kterou nabizi

odleh¢ovaci sluzby, jako to maji napiiklad maminky samozivitelky.

KP 3 ma pfi pé¢i o svou dceru oporu ve své rodin€. V pripadé nutnosti ma k dispozici i
sle¢nu asistentku, ktera pokud je zapotiebi, tak divku pohlida. Divka se s asistentkou
zna ze Skoly, kde je jeji pravou rukou. Maminka vyuZila této moznosti ptilezitostného

hlidani, nebot’ se jeji dcera s asistentkou jiz dobie znaji a jsou na sebe zvyklé.

Vsichni dotazovani se vSak shodli, Ze jim chybi néjaké zatizeni, které by se o jejich dité
se zdravotnim postizenim mohlo v piipadé potieby postarat kazdodenng, nebo

dlouhodobé.

5.7 Sourozenecké vitahy

VSichni dotazovani komunikacni partnefi se shoduji na tom, zZe mezi jejich détmi
neprobéhl nikdy zadny vétsi konflikt. K drobnym konfliktim dochéazelo, avsak
podobnym zplsobem a se stejnou mirou zavaznosti, jako tomu je u zdravych
sourozencl v béZnych rodinach. VétSina dotazovanych také tvrdi, Ze jejich déti maji
mezi sebou kladny vztah. V jednom ptipad¢ se jednd spiSe o neutrdlni vztah, kdy
sourozenci vzdjemnou blizkost nevyhledavaji. Kazdy travi svlij volny cas
samostatné.KP 6: ,, Syn, jak je autista, tak si Zije sviij svet, ti dva si ho vlastné nevsimaj,

takze jsou vlastné takovy oddeéleny jednotky.

Naopak jedna maminka popisuje velice hezky vztah mezi jejimi détmi, kdy se dva
zdravi sourozenci, chlapec a divka, dokdzi zastat své nemocné sestry. Tento kladny

vztah je nejspiSe dan tim, ze se zdravi sourozenci jiz do této situace narodili. Nemaji
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tedy moznost srovndni Zivota a moznosti bez sourozence, ktery by nemél
diagnostikovan zdravotni postizeni. Presn¢, jak tikd KP 7: ,, Pokud se postizeni vyskytne
U prvorozeného ditéte a sourozenci prijdou do rodiny, kde jiz to dité s postizenim je, tak
Jje to pro né asi snazsi situace, nez kdyz tomu je naopak. Myslim si, zZe to pro né potom je
jako frustrujici. Takhle maji pocit, ze je to normalni. Nemaji s tim néejakej vetsi
problém. “ Déle ptiznava, ze vdeéci svému synovi za to, na jaké je jeji prvorozena dcera
V soucasné dob¢ socidlni urovni. Chlapec byl pro svou sestru vzdy vzorem a svym

zpusobem v mnoha ohledech i ucitelem.

5.8 Konflikty s veFejnosti

Rodice a jejich déti se zdravotnim postizenim jsou velmi casto slovné napadany.
Komunikaéni partnefi se shoduji, Ze k utokiim na n¢ a na jejich déti dochézi z divodu
neznalosti dané problematiky. Vetejnost mnohdy tyto déti povazuje za nevychované,

nebot’ u nékterych na prvni pohled neni vidét, Ze jsou nemocné.

K nejvétSimu mnozstvi konflikti dochézi v bézném zivoté¢ a na riznych mistech.
Napftiklad v kin€, v obchod¢, v méstské hromadné dopraveé, na hiisti, na ulici nebo
napiiklad na parkovisti, jak uvadi KP 2. Tato maminka zazila nepfijemnou situaci pii
nakupovani se svym synem. Jelikoz se synem neni mozné chodit do obchodu, maminka
vyuziva parkovaci legitimaci a chlapec na ni béhem nakupu ¢eka v auté. Po nakupovani
se matka setkala s jednim star$im panem, ktery mél vedle ni zaparkované auto, stal téz
na invalidech a neodpustil si nasledujici komentat: ,, Ses néjaka postizend, nebo co?!“.
A toto jsou dle maminky piesné ty pripady, kdy nema cenu komukoliv a cokoliv

vysvétlovat.

Dalsi konflikty mohou pfijit pfi zachvatu ditéte. KP 2 vypravi o situaci, které byly
pfitomny jeji dcery. PostiZzeny syn V jejich pfitomnosti dostal zachvat a kolemjdouci pan
dle maminky slov pronesl: ,, Takovyhle deti by se nemély pohybovat viibec, Ze by to, Ze
by TO mélo bejt v ustavu. TO, samoziejme.“ Maminka zastava ndzor, Ze na tyto a

podobné poznadmky je lepsi nereagovat.

KP 6 ma zkuSenost s neo¢ekavanym konfliktem v pedagogicko-psychologické poradné.
V dobé, kdy bylo jejimu synovi jeden a pul roku, si byla maminka jistd, Ze syniv
zdravotni stav neni v poradku. Navstivila s nim tedy pedagogicko-psychologickou

poradnu v Praze. Tento zazitek byl pro maminku prvorodicku velmi bolestivy a
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narocny. Z Ust odbornika totiz po pétiminutovém vySetieni zaznélo, ze jeji syn je debil.
Ke stanoveni zavérecné diagndzy ditéte doslo nakonec az v jeho Ctyfech letech. Byl mu

diagnostikovan détsky autismus a té¢zka mentalni retardace.

5.9 Budoucnost ditéte

Sest ze sedmi dotazovanych komunikadnich partnert odpovidd, Ze se otazkou
budoucnosti jejich déti zaobiraji ¢im dal vice. Jejich déti starnou a maji obavu z toho,
jak o n€ bude za par let postarano. KP 2 uvadi: ,,Jo, bojim se toho, protoze prestane bejt
malej, krasnej, okouzlujici chlapecek, ale bude to jako dospélej, vousatej, chlupatej pan,
kterej md mentalitu osmimésicniho ditéte. TakZe jako, cO z toho miize bejt za hezkou

budoucnost.

Problémem budoucnosti je i péfe o dit€¢ po dovrSeni jeho plnoletosti. Vzhledem
k nedostate¢né nabidce odlehéovacich sluzeb a chranéného bydleni rodi¢e premysli o
tom, jak budou fesit nastalou situaci v nasledujicich letech. Urcit¢ se nebude jednat o
nic jednoduchého a né¢kteti z rodict budou muset opustit zaméstnani na tkor potiebné
péce, jak uvazuje KP 3, Ze az dcefi skonci povinna Skolni dochdzka, zda bude moznost
néjakého dalsiho umisténi, zda bude zfizena né&jaka dalsi instituce, kam by mohla dcera
nasledn¢ dochéazet. Pokud nic takového nebude, maminka ukon¢i pracovni pomér a
bude nucena zustat s dcerou doma. Otazkou je, co bude s dcerou, aZ se o ni maminka
nebude moci sama postarat. Nasledné vyslovila pfani, Ze by byla rada, kdyby se pro tyto
dospélé klienty, protoZe dcera jiz bude brzy dospéla, ziidil alesponn néjaky denni

stacionar.

Pokud jsme se s maminkou (KP 7) zacali bavit o strachu z budoucnosti jeji dcery,
vyjadfila se jasn¢ a bez vahani, Ze je to pro ni ,,takova tFindcta komnata. “ Momentalné
si dcera plni své povinnosti pfedevsim prostiednictvim Skoly, ale jakmile Skola skonci,
jeji matka bude muset zajistit, aby n&jaké povinnosti méla. Je toho ndzoru, Ze pokud déti
s poruchou autistického spektra nemaji zddné povinnosti, zacnou se uzavirat sami do
sebe a za¢nou ztracet nabité socialni dovednosti. ,, ProtoZe je pouzivaji samozirejmé, jo
jsou doma a ... A pak uz to treba kolikrat i doma nefunguje. Jo, protoZe preci jenom
Jjsou dospeli. Ty skoly ma pred sebou jeste moznd nakych ctyri, pét let, treba Sest, kdyz

to pude dobre. A co nastane potom, viibec, jako netusim a mame z toho strach.
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Posledni zbyvajici maminka (KP 6) otazku budoucnosti svého syna nefesi. Zije
ptitomnosti a budoucnosti se nezatézuje. I v soucasné dob¢ ma tolik starosti a problém,
Ze nema Cas zaobirat se otdzkami, co bude za par let. Tvrdi, Ze nikdo nevi, co bude za

rok nebo za pét let, tak proc se tim zaobirat.

5.10 Doporuceni pro ostatni rodice

Vsichni komunikacni partnefi by radi vzkazali ostatnim rodictim, ktefi v soucasné dob¢
z n¢jakého divodu nevyuzivaji odleh¢ovaci sluzby, aby prekonali sami sebe a odvazili
se alespon jednou tyto sluzby zkusit vyuzit. Jedno doporuceni pro rodice, kteti necht¢ji
dité opustit a svétit jej do cizi péce, ma KP 4: ,, Myslim si, Ze je to hloupost, Ze si clovek
potiebuje odpocinout, a i kdyz jsem v praci, tak mam pak taky alespon volnou hlavu a
nemusim myslet, co bude, az prijdu domii. A zase promejslet véci na druhej den, protoze
takhle si vidycky musime planovat vSechno predem. Co bude a jak vyuZit ten den, aby
byl zaplnénej, aby se nenudil, aby potom nemél cas zlobit. Pro mé je to viastné i takova

psychicka, takovej odpocinek, kdy nemusim na nic myslet a muzu mit prazdnou hlavu. *

Dle komunika¢nich partnerti je prvofadym problémem samotné piekonani strachu a
obav o jejich dité se zdravotnim postizenim. Rodi¢e se obavaji jeho umisténi do ciziho
prostiedi a reakce na odlouceni od osoby, ktera o n¢j bézné pecuje. Maji také velky
strach, aby jejich ditéti nebylo ublizeno. Pokud se jednou rodi¢e odvazi tyto sluzby

vyuzit, ve vétsiné piipadil se setkaji s ispéchem a kladnou odezvou ze strany ditéte.

KP 7 by rodi¢lim, kteti nevyuZivaji odlehc¢ovaci sluzby, pokud by se sami neptali,
nevzkazovala nic. Dle jejiho nézoru si kazdy rodi¢ musi k néjakému zavéru dojit sam.
Sama vSak zastavd ndzor, Ze jsou tyto sluzby vybornym pomocnikem rodiny i
samotného ditéte. DéEti jsou na odlehCovacich sluzbach spokojené. Sluzby jsou
prospésné pro nacvik jejich socialnich dovednosti a zaroven se diky nim nauci fungovat
v kolektivu. Maminka vzpomina na obdobi, kdy byla velmi rada za kazdou hodinu
volna, pfi které se nemusela starat o dceru. Mohla se vénovat sama sob¢, manzelovi,
ostatnim détem a védéla, Ze 1 tak je o dceru dobte postardno. Sama tedy vi, jak jsou tyto
chvile vzacné a dulezité, nejen pro samotny odpocinek, ale také pro udrzeni dobrych
vztahl v rodin€. Nedokdze si predstavit situaci, kdy by byla na péci sama a neméla by
vedle sebe milujiciho manZzela a ostatni rodinné ptisluSniky. Pro matky samozivitelky,
které jsou s témi détmi Ctyfiadvacet hodin, jsou odlehcovaci sluzby, dle slov maminky

téméf jedinym odpocinkem a zaroven kratkodobym utékem od narocné reality.
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6 Diskuze

Cilem kvalitativniho Setfeni bylo analyzovat vyznam odlehCovacich sluzeb z pohledu

rodici pecujicich o dité se zdravotnim postizenim.

Safrankova (2002) uvadi, Ze kazdodenni péée o zdravotné postizeného &lena rodiny ma
zpravidla velky vliv na udrzeni rovnovahy rodinného prostfedi. Rodina se dostava do
situace, na kterou neni fyzicky ani psychicky pfipravena. Je nucena ménit sviij zivot od
zakladi, predev§$im piizplsobit svij kazdodenni rezim osobé, ktera je vzhledem ke

svému zdravotnimu postizeni v urcitych oblastech omezena.

Vsichni komunikacni partnefi, kteti byli prostfednictvim mého vyzkumu dotazovani, se
shodli na tom, Ze narozeni zdravotné postizeného ditéte do jejich rodiny mélo zasadni
vliv pro jejich nasledny Zivot. Ne&které z rodin tuto naro¢nou situaci nezvladly a doslo
k jejich rozpadu. Manzel jedné z maminek dokonce po odchodu od rodiny spachal
sebevrazdu. Nékteré z rodin tato situace naopak postupem casu stmelila. Témét vSechny
dotazované rodiny se vSak shodly na tom, Ze vzhledem k této ndrocné situaci jiz
nemohou zcela fungovat jako rodina. V ur¢itych ¢innostech jim nezbyva nic jiného, nez
se rozdélit a vykonavat je oddélené. Jedna z matek se Ktéto situaci vyjadiila

¢

nasledovné: ,, Samozrejme, ty rodiny se pak déli, nefungujete komplexné jako rodina.

Rodiny se snazily najit n¢jaké feSeni, prostiednictvim né¢hoz by mohlo dojit ke zlepSeni
této nelehké situace. Zacaly si zjistovat vice informaci a moznosti, které nabizi rizné
organizace pomahajici détem se zdravotnim postizenim. Pravé diky témto organizacim
se dozvédely o odlehCovacich sluzbach. V soucasné dobé tyto sluzby vyuziva pét ze

sedmi dotazovanych rodin.

Kozlova (2005) odlehCovaci sluzby popisuje jako potiebné, které¢ jsou uréeny nejen
samotnému ditéti se zdravotnim postizenim, ale piedev§im celé jeho rodiné. Ditéti se
zdravotnim postizenim je prostiednictvim téchto sluzeb poskytovana péce, kterou
vzhledem ke svému zdravotnimu stavu potfebuje. Soucasné ma pecujici osoba pfii
vyuZiti odlehcovacich sluzeb dostatek ¢asu ke svému vlastnimu odpocinku a k vyftizeni
zélezitosti, které pti samostatné péci nejsou mozné.

Matky, které se svymi rodinami téchto sluzeb vyuzivaji, nebo je vyuzivaly, s vySe
zmitiovanou definici souhlasi. Cas, ktery diky odleh¢ovacim sluzbam maji, vyuZivaji
pfedevsim k odpocinku a k naCerpani nové sily na néslednou péci. Diky témto sluzbam
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maji rodi¢e moZnost travit svilj ¢as s ostatnimi ¢leny rodiny a realizovat S nimi ¢innosti,

které pii péci o dité s postizenim nejsou mozné.

Odleh¢ovaci sluzby jsou poskytované za penézni thradu. VysSe thrady je stanovena
vyhlaskou ¢. 505/2006 Sb., §10 odst. 2. Prostiednictvim respitni péce je mozné rodinam
poskytnout ¢as k odpoc¢inku za nizsi finan¢ni naklady, nez je tomu napiiklad u tstavni

péce (Kozlova, 2005)

S timto nazorem se ztotoznuji 1 vybrani komunikacni partnefi, ktefi vyuzivali, nebo stale
vyuzivaji odleh¢ovaci sluzby v organizaci s nazvem Auticentrum, o.p.s. Poplatek v této
organizaci v soucasné dobé¢ ¢ini celkem patnact set korun za vikendovy pobyt. Vsichni
dotazovani se shodli na tom, Ze tato Castka je pfijatelnd a imérnd. Zminéné sluzby
povazuji za jedny z nejlevnéjSich. VétSina rodin je hradi z pfispévku na péci, ktery
pobiraji na své dité s postizenim. Nicmén¢ tato skutecnost je do zna¢né miry ovlivnéna
tim, zda se jedna o Uplnou rodinu a kolik ¢lenti rodiny je v pracovnim poméru.
Maminky samozivitelky, které jsou odkazané pouze na sebe, jsou mnohokrat nucené
tento piispévek vyuZzivat i na jiné potfeby. Finan¢ni ndrocnost odlehfovacich sluzeb
zavisi na momentalnim rozpolozeni konkrétni rodiny. Ty jsou za sluzby poskytované
Auticentrem velmi rady, nebot’ jsou si védomé, Ze je jejich cena, v ramci kraje, niz$i,

neZ je tomu naptiklad u jinych organizaci.

Pojem respitni péCe se zacal utvaiet v 60. letech 20. stoleti v USA a ve vyspélych
statech Evropy (Novosad, 2000).

I pfesto, Ze je tento pojem ve spole¢nosti znamy, stale se o téchto sluzbach nevi
Vv takové mife, jakd by byla Zadouci. Komunikacni partnefi tyto sluzby vyuzivaji pouze
u jiz vySe zminované organizace. VSichni se shodli, Ze je v JihoCeském kraji téchto
sluzeb nedostatek. Rodicim nebyly nikdy nabidnuté odlehcovaci sluzby v jinych
organizacich, tudiZ nabyli takového dojmu, ze zadné jiné snad ani neexistuji. Shodli se
na tom, ze soucasna poptavka po téchto sluzbach prevysuje nabidku a jsou radi, pokud

se podaii umistit jejich dité na odlehCovaci pobyt alesponi jedenkrat za mésic.

Kozlova (2005) je takového ndzoru, Ze by mél byt zrealizovan systém socialnich sluZeb,
u kterého by byla jeho nabidka dostacujici a dostupna pro vSechny osoby, které tyto

sluzby, vzhledem ke svému zdravotnimu stavu, potiebuji. Nesmi tim byt, ale za Zadnou
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cenu, omezena kvalita téchto sluzeb. Pracovnici, ktefi v socidlnich sluzbach pracuji,

musi byt vzdélani.

Toto tvrzeni vyvraci jedna z matek, kterd se snazila zjistit potfebné informace po
vyi€¢eni synovi diagnozy. Pani psychiatricka ji poradila, at’ si to nékde nacte a nastuduje
a piijde za pil roku. Jina matka si dokonce od odbornika vyslechla, Ze je jeji syn
,,debil . Takto se vyjadtil odbornik v Pedagogicko-psychologické poradné, po vysetieni

ditéte, které trvalo pfiblizné pét minut.

Novosad (2000) ve své knize popisuje zvySenou rozvodovost v rodinach, které maji dité
se zdravotnim postizenim. Ve vétSin€ pripadu ziistava s postizenym ditétem jeho matka.
Provedeny vyzkum se s timto nazorem neshoduje. Ze sedmi dotazanych komunikacnich

partnert je na péci o dité sama pouze jedna matka.

VSichni rodice, az na jednu vyjimku, vyjadtili obavy z budoucnosti jejich ditéte. Rodice
nemaji zadné informace o zafizenich, které by byly schopné se o jejich déti po skonceni
povinné Skolni dochazky postarat. Jedna z maminek své obavy vyjadiila nasledovné:
,,Jo, bojim se toho. Protoze prestane bejt malej, krasnej, okouzlujici chlapecek, ale bude
to jako dospélej, vousatej, chlupatej pan, kterej md mentalitu osmimésicniho ditéte.
Takze jako, co z toho miize bejt za hezkou budoucnost. Jina maminka zastava tento

nazor: ,, Téchto déti je hodné a porad pribyvaji a ta spolecnost s tim nic nedéla. “

Kvalitu sourozeneckych vztaht velmi casto ovliviiuje celkova pozornost rodic¢i k t€émto
détem. Nesmi byt upfednosthovano dit€¢ se zdravotnim postizenim pied zdravymi
sourozenci a naopak. Je dileZita urcitd rovnovaha. Zdravym sourozenclim je nesmirné
dilezité doptat dostatek volného €asu. Pokud tomu tak je, nestane se pro né€j sourozenec
se zdravotnim postizenim zatézi. Zdravy sourozenec se naopak stane jeho uditelem a

ochrancem. (Pipekova et al., 2010).

VSichni dotazovani komunikacni partnefi, az na jednu vyjimku, kdy se jedna o
jedinacka, stimto tvrzenim souhlasi. Snazi se tedy ke vSem svym détem pfistupovat
rovnocenné. Jedna z maminek se dokonce vyjadiila, Ze se s manZelem vzdy snaZzili
vychovavat dceru tak, aby se ona piizptisobovala jim. V zadném ptipad¢, aby se rodina
ptizptsobovala ji. Sourozenci, u Sesti dotazovanych rodin, mezi sebou maji kladny
vztah. U nékterych rodin se mezi sourozenci jedna spiSe o neutrdlni vztah. V zaddné

rodin€ vSak nenastal problém, kdy by zdravy sourozenec svého sourozence s postizenim
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povazoval za pfitéz a nespravedlnost. V jednom piipadé¢ se jedna o velmi hezky
sourozenecky vztah, pii kterém se sourozenci své starsi sestry se zdravotnim postizenim

pied vetejnosti zastavaji.

Podle Holasové (2014) je kvalita socialnich sluzeb, tedy i odlehcovacich, znacné
ovlivnéna prostfedim. Zaroven také spolehlivosti a schopnosti personalu, ktery tuto péci
zastava. S timto tvrzenim souhlasi vSichni komunikacni partnefi, kteti by své dité

neumistili do neznamého prostiedi a k neznamym lidem.

Dvotackova (2019) poukazuje na dulezitost odpocinku rodic¢l pecujicich o dité¢ se
zdravotnim postizenim. Tvrdi, Ze jen silny a odpocaty rodi¢ je pro své dité¢ skuteCnou
oporou. Komunikacni partnefi si samoziejmé tuto skute¢nost uvédomuji, nicméné ne
kazdy znich md moznost dopiat si takové mnozstvi odpocinku, jaké by skutecné

potieboval.

Odleh¢ovaci sluzby maji za cil umoznit pecujici osobé €as na nezbytny odpocinek pfi
narocné péci o osobu se zdravotnim postizenim (Matousek et al., 2005). S timto
tvrzenim se shoduji komunikaéni partneti, kteti by raddi vzkazali rodic¢im, ktefi téchto
sluzeb nevyuzivaji, aby se nebali a alesponl jednou je vyzkousSeli. Jedna z matek se
konkrétn¢ vyjadrila tak, aby rodice, ktefi pecuji o takto nemocné dit¢, také vice mysleli
sami na sebe. Aby neodmitali pomoc, kterd se jim nabizi. Pokud rodi¢e nebudou
odpocivat, dojdou jim sily a nebudou se o své dité¢ schopni postarat dlouhodobé. Kdo je

vSak dlouhodobé v péci zastoupi, je otazka...
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ZAVER

Vyzkum, ktery byl provedeny v praktické casti bakalatské prace, mél za ukol
zodpoveédét otazky, zda rodiny pecujici o dité se zdravotnim postizenim vyuzivaji
odleh¢ovaci sluzby, jaky piinos a vyznam v téchto sluzbach spatiuji, popiipad¢ jaky je
divod pro nevyuzivani téchto sluzeb. Ziskat potfebné informace k provedeni a

vyhodnoceni vyzkumu se podatilo do uréité miry.

Vse zéaviselo na ochoté respondentii (rodi¢i) se na vyzkumu podilet. Pro kazdého
Cloveéka je dulezita urcita diskrétnost a hlidani si vlastniho soukromi. Musim fici, ze
najit rodice, ktefi by byli ochotni diskutovat o svém soukromi, nebylo snadné, ale zcela
to chapu. Pro rodice neni lehké diskutovat o tak choulostivém tématu, boji se, Ze se
informace rozsiti dale. A to i pfesto, ze byli informovani a obeznameni o tom, ze je vse
anonymni a jejich cenné poznamky budou slouzit pouze pro ucely této prace. Nekteri
rodice, pfedev§im maminky rodin, byly velmi ochotné a oteviené veskerym otazkam a
tématim. Jini sdélili jen to nejnutnéjsi a otdleli S odpovéd’'mi. AvSak vSechny odpovédi

na mé pusobily uptimné, a nakonec se i z velké ¢asti shodovaly.

Z vysledkt vyzkumu je patrné, ze vSech sedm rodin, které byly dotazované, znaji pojem
odleh¢ovaci sluzby a maji predstavu, co tyto sluzby zahrnuji a nabizeji. I pfesto, Ze
rodiny o moznosti odleh¢ovacich sluzeb védi, ne vSichni je vyuzivaji. VSech sedm rodin
se vSak shodlo, ze nabidky téchto sluzeb je v jejich okoli nedostatek, tedy konkrétné
v kraji Jiho¢eském. Poptavka je dle jejich nazoru vyssi nez nabidka. Maji ve svém okoli
rodiny, které by tyto sluzby uvitaly, bohuzel v§ak nemaji takovou moznost, jakou by Si
praly. Rodiny by do budoucna velmi ocenily, pokud by nabidka téchto sluzeb byla vyssi
ve smyslu zvySeni kapacity organizaci a nabidky castéjSich, idealné kazdodennich
termind jejich poskytovani. Ze vSech rodic¢i byl patrny strach, ktery se tyka budoucnosti
jejich rodinného ptislusnika, v tomto ptipadé¢ ditéte se zdravotnim postizenim, jelikoZz se
jim nedostava nabidky dalSich sluzeb, které by mohli vyuzit po ukonceni Skolni
dochazky svého ditéte. Rodiny, které tyto sluzby vyuzivaji, jsou s nimi spokojené. Cas,
ktery diky odleh¢ovacim sluzbam maji, vyuZzivaji pfedevs§im k odpocinku, pro pracovni
zalezitosti a k realizaci aktivit s ostatnimi ¢leny rodiny, které za ptitomnosti jejich ditéte
se zdravotnim postizenim nejsou realné. Vysledek této prace muze byt prospé$ny pro
samotnou organizaci, pro pani feditelku a cely kolektiv z organizace Auticentrum, 0.p.s.

Z vysledki je vidét zajem rodict o rozsiteni téchto sluzeb.
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Priloha ¢é. 1

Otazky pro rodice pecujici o dité se zdravotnim postiZenim

Otazky pro rodice vyuzivajicich odlehcovacich sluzeb

Pted samotnymi otdzkami pfedchéazelo kratké seznameni s rodinnou anamnézou.

1)
2)
3)

4)
5)
6)
7)
8)
9

Jak byste vlastnimi slovy charakterizovali pojem ,,odlehcovaci sluzba“?

Jak jste se o poskytovani odlehCovacich sluzeb dozveédeli?

Jak byste popsali Vas Zivot predtim, nez jste se dozvéd€li o moznosti vyuzivani
odlehcovacich sluzeb?

Co Vas ptimélo tyto sluzby vyuzivat?

Jak se Vas zivot zménil diky odlehcovacim sluzbam?

Jak Casto vyuzivate odlehcovaci sluzbu?

Jak dlouho vyuZivate odlehc¢ovaci sluzbu?

Volny cas, ktery mate diky odleh¢ovaci sluzbé, vyuzivate predevsim pro?

Je pro Vas vyuzivani odlehcovacich sluzeb finanéné narocné?

10) Vyplnilo se to, co jste od odlehcovacich sluzeb ocekavali?

11) Co byste vzkazali rodi¢tim, ktefi tyto sluzby nevyuzivaji?
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Priloha ¢. 2

Otazky pro rodice pecujici o dité se zdravotnim postiZenim

Otazky pro rodice, ktefi nevyuzivaji odlehcovaci sluzby

Pted samotnymi otdzkami pfedchéazelo kratké seznameni s rodinnou anamnézou.

1)
2)
3)
4)

5)
6)

7)

8)
9)

Znate pojem ,,odlehcovaci sluzba“?

Jak byste vlastnimi slovy charakterizovali pojem ,,odleh¢ovaci sluzba“?
Momentalné tyto sluzby nevyuzivate. Jaky k tomu mate divod?

Vyuzivali jste v minulosti tyto sluzby? Poptipad¢ kdy, jak dlouho, jak ¢asto? Co
Vas ptimélo k tomu tyto sluzby ptestat vyuzivat?

Znate n¢koho, kdo tyto sluzby vyuziva?

Je pro Vas predstava odpoutani se od svého ditéte s postizenim psychicky naro¢na?
Bojite se své dité umistit na vikend mimo domov?

Péce o rodinného ptislusnika se zdravotnim postizenim je nadro¢na. Mate dostatek
¢asu samy na sebe?

Mate nékoho, kdo Vam je ochotny pomoci? Kdo Vam s péci pomaha?

Je néco, co Vam pii narocné péci chybi? Mate néceho nedostatek a chtéli byste to

zmeénit?

10) Mate strach z budoucnosti Vaseho ditéte?
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Priloha ¢. 3
Informovany souhlas

Vazeni rodice, jmenuji se Eva Barkova a jsem studentkou posledniho ro¢niku Specialni
pedagogiky na Zdravotné socialni fakulté Jihoeské univerzity v Ceskych Bud&jovicich.
Aktudlné pisi svoji bakalafskou praci, ve které se zabyvam odlehcovacimi sluzbami pro
déti se zdravotnim postizenim. Hlavnim cilem této prace je zanalyzovat vyznam
odlehcovacich sluzeb a jejich pfinos z pohledu pecujicich rodict. Text prace bude
vyuzitelny jako studijni materidl pro studenty pedagogickych a dalSich humanitnich
studijnich obord. Prace by mohla byt pfinosem a zaroven zpétnou vazbou nejen pro
rodice, kteti pecuji o dité se zdravotnim postizenim, ale také pro odborniky, kteti se

zabyvaji touto problematikou.

Z4adam Vas o souhlas s poskytnutim rozhovoru, tykajici se vyuZivani/nevyuZivéani
odlehcovacich sluzeb. V ramci zachovani soukromi v souladu se zdkonem ¢. 101/2000
Sb., 0 ochrané osobnich tdaji a o zméné nékterych zakonu, ve znéni pozdéjsich
predpisi, se zavazuji, ze vyzkum bude anonymni a nebudou v ném zvefejiiovana zadna

data, jez by mohla slouzit k identifikaci Vas nebo Vaseho dit¢te.
Dékuji

Souhlasim s tim, aby se syn/dcera....................ccoiiiiiiiiiiiiinn.. , zapojil/a

do vyzkumného Setfeni uréeného vyhradné pro tcely bakalatské prace.

48



