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Abstrakt

Bakaléarskd prace je rozdélena do dvou casti, skladajicich se z Casti teoretické
a praktické. Teoretickd Cast je rozdélena do jednotlivych kapitol a podkapitol. Prvni
kapitola je zaméfena na zdravotni postizeni, jeho odbornému shrnuti a rozdéleni.
Nésledujici kapitola se zabyva rodinou s ¢lenem se zdravotnim postiZenim a zaroven
popisuje model psychické krize, kterym prochézi rodi¢e po zjisténi, Ze se jim narodilo
dit€ s postizenim. Posledni kapitola je v€novana samotné respitni péci, jejimu déleni

a nastiiiuje jednotlivé ¢innosti a ikony, které odlehcovaci sluzby nabizeji.

Cilem praktické casti bylo zjistit, zda rodiny, které pecCuji o Clena s postiZenim,
znaji a maji moZnost vyuZzit sluzby respitni péce. Dil¢i cile prace piindSeji odpovéd
na otazky, jestli rodice vyuZivaji v jejich okoli odlehCovaci sluzby a jakym zplGsobem
odpocivaji rodinni piislusnici, ktefi pecuji o Clena s postizenim. Byly stanoveny tii
zékladni vyzkumné otdzky. 1) Jak velka zatéz je pro rodiny péce o Clena se zdravotnim
postizenim? 2) Znaji rodice néjaké zarizeni v jejich okoli, které poskytuje respitni péci?
3) Maji rodice, ktefi peCuji o ¢lena s postiZenim, mozZnost vyuZit zafizeni respitni péce?
Pfi vypracovavani praktické Casti bakaldiské prace byl vybran kvalitativni vyzkum.
Ke sbéru jednotlivych informaci slouzila metoda dotazovani pomoci otdzek, konkrétné
byla zvolena technika rozhovorti. Vyzkum byl proveden formou polostrukturovaného
rozhovoru a byl realizovan v obdobi od ledna do dubna roku 2015. K vyzkumu byly
uceln¢ vybrany rodiny s ¢lenem s postizenim v JihoCeském kraji, konkrétn¢ v okoli
Sobéslavi a Tdbora. Ctyfi z péti zkoumanych rodin mély jesté dalsi zdravé potomky
a pouze dvé ze zkoumanych rodin byly dplné. V jednom piipadé probihal rozhovor
s prarodiCem. Ve zbyvajicich Ctyfech rodinidch byly rozhovory vedeny s jednotlivymi
matkami, které maji déti s postiZzenim ve véku od sedmnécti do dvaceti Ctyt let s riznym
typem postiZeni. Obvykle pravé matky zistavaji s t€émito détmi doma a maji na péci

nejveétsi podil. Tyto respondenty jsem zvolila predev§im proto, Ze jsem s détmi t€chto



rodi¢ii spolupracovala jako dobrovolnice. S nékterymi z nich jsem b&hem téchto let

navazala pevné pratelstvi a jednou z respondentek byla ma matka.

Ve vysledné Casti maji kazuistiky za kol kratce sezndmit s jednotlivymi rodinami
a poté ndsleduje samotnd zprdva ziskana z rozhovori s rodinnymi piislu$niky, obvykle
s matkami. Vyzkum naznacil, Ze by rodiny, které pecCuji o Clena se zdravotnim
postizenim, vyuzily respitnich sluZeb, protoze péce predstavuje enormni zatéz. Rodiny
jsou sice informovany, co respitni péfe znamend, ale bohuZel v jejich okoli neznaji
7adné zatizeni, které by jim tyto sluzby nabizelo. Déle bylo zjiSténo, Ze i pies nevelké
mnoZzstvi volného cCasu, se snazi pecujici osoby vySetfit ¢as pro sebe a rtiznym

zpusobem relaxuji.

Tato bakalafskd prace by mohla slouzit jako informacni zdroj pro studenty nebo
rodiny s cCleny s postizenim a také pro pracovniky, ktefi pracuji v pomdhajicich

profesich.
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Abstract

The bachelor thesis is divided into two parts, theoretical and practical. The
theoretical part is composed of individual chapters and their subheads. The first chapter
focuses on disability, its technical summary and division. The following chapter deals
with a situation of a family into a disabled child is born and describes a model
of mental crisis affecting parents who face this fact. The final chapter is focused
on respite care itself, its division, and outlines particular activities and acts offered

by respite care.

The aim of the practical part was to find out if the families who care of their
disabled member are aware of the respite care services and if they have an opportunity
to take advantage of them. The partial aims of the thesis try to find out if parents make
use of respite care services in their neighbourhood and what ways of relaxing the home
caring family members have. Three basic reserch questions were set. 1. How much are
the families burdened with the care of their disabled member? 2. Do the parents know
any institutions in their neighborhood providing respite care services for caring
families? 3. Do the home caring parents have an opportunity to take advantage of an
institution with respite care services? A qualitative research was chosen to work out the
practical part of the thesis. A method of inquiries, namely interviews, was selected to
collect a particular item of information. In the form of half-structured interviews the
research was realized between january and april 2015. Purposefully, families with
a disabled family member were chosen from the South-bohemian region, namely from
Sobéslav and Tébor surroundings. Most of the researched families have other healthy
offsprings and only two of them are complete. One of the interviews was carried out
with a grandparent. In the other four families mothers who have a disabled child in the
age from seventeen to twenty-four were interviewed. The fact is, that usually mothers
stay with these children at home and play the biggest part in the care. I have chosen

these respondents mainly due to the fact that I worked with their children as



a volunteer. They have become my friends in course of the time. My mother was one of

the respondents, too.

In the final part, the cases interpretation focus on introducing the particular families
and then the outcome report got from the interviews with family members, mothers in
particular, follows. The research tends to show that the home caring families would like
to take advantage of respite care services as the burden is enormous. Although the
families are aware of the usefulness of respite care, they do not know any institutions
offering this kind of services. Another findings concern ways of relaxing in home care

families. They try to save time for themselves and find ways of relaxing.

This bachelor thesis could serve as a source of information for the students, home

caring families and social and health care workers.
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Uvod

Rozhodnuti, kterym je odhodlani peCovat o €lena s postizenim, ovlivni v roding
vSechny jeji pfisluSniky. Rodiny se stdvaji svym zplisobem specifické a vyjimecné.
Vyrazné se méni jejich soucasny stav, ziskdvaji novou identitu, setkdvaji se s novymi
vécmi, musi piekonat obtizné piekazky. Clenové se musi naugit v&tsi trpélivosti a byt
chipavgjsi. Obvykle tato situace rodinné piisluSniky semkne a vytvafi mezi
jednotlivymi ¢leny pevnéjsi vztahy. Jednd se o velmi nelehky ukol, ktery byva vzdy pro
celou rodinu fyzickou i psychickou zatézi. Rodinni pfislusnici, obvykle matky, mnohdy
pecuji o své dité i dvacet Ctyfi hodin denné. Jednotlivi rodinni ¢lenové byvaji sice
odolnéjsi, ale presto je moZnost odpocinku a €asu pro sebe nutnd a nezbytnad. Vyrazné
se méni 1 hierarchie jejich potteb. Nejvétsi pozornost je vénovana ditéti s postizenim
a pecujicim osobdm tudiZ nezbyvd moc Casu pro sebe. Rodina byva unavend nejen
ze samotné péce, ale nékdy i z nepochopeni ze strany okoli. Pravé respitni sluzby
by mély v t&chto sloZitych Zivotnich situacich rodinim pomdhat. Clenové potiebuji
nacerpat nové sily a spravné dodrZzovat duSevni hygienu. Rodina by mé¢la mit pocit,
Ze je na této cest¢ obklopena lidmi, ktefi se jim snazi pomoct, at’ uz ze strany odborniki
nebo jejich ptatel a zndmych. Velmi Casto totiz pomdhd jen mysSlenka nebo pocit, Ze
na tento nelehky Zivotni tikol nejsou sami a maji moZnost se na nékoho obritit. Casto
témto rodindm pomahaji 1 prarodie a témét vzdy jsou do péce vtazeni i zdravi

sourozenci.

Respitni (odlehCovaci sluzby) slouzi jako forma péce pro osoby se zdravotnim
postiZzenim nebo pro seniory. Posldnim sluzeb je odlehCovaci sluzba pro pecujici osoby.
Soucasny stav respitnich péci v JihoCeském kraji neni ptili§ dobry. Jedna se o pomérné
nové sluzby, které jsou aktudlnim tématem pro vétSinu vefejnosti az v poslednich

letech. Tyto sluzby jsou ovSem z fad rodin velmi Zadané.

Téma bakaléaiské prace jsem si vybrala pfedevSim proto, Ze sama Ziji v rodin¢, kterd
pecuje o Clena s postizenim. Muj bratr vyZaduje velmi ndrocnou a specidlni péci.
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VSichni bychom skute¢né ocenili, kdybychom méli moZnost vyuZzit téchto sluzeb.
Od détstvi se setkdvam s rodici, ktefi peCuji o své déti s postiZzenim, a proto vim, Ze
si tito 1idé zaslouzi velkou ddvku pochopeni a podpory. Proto jsem se ve své prici
zamg¢fila pravé na osoby, které pecuji o Clena s postiZzenim. Zabyvam se jejich volnym
Casem, zajimam se o to, jak velkd zatéz je péce o Clena s postizenim a zda maji tyto
rodiny moZnost vyuZit pomoci ze stran zafizeni poskytujicich respitni péci. Obecné je
pro ¢leny téchto rodin velmi diilezité, aby védely, Ze v této situaci nejsou sami a najde

se ze stran vetejnych zatizeni nékdo, kdo jim podd pomocnou ruku.
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1 Jedinec se zdravotnim postiZenim

1.1 ZDRAVOTNI POSTIZENI

Podle Jankovského (2006) muzeme postizeni chdpat v odliSném vyznamu, diky

v s

znacné terminologické nejednotnosti nejen u nds, ale také v zahrani¢i. Do popfedi
se dostava Clove€k jako takovy, a teprve nédsledné mluvime o tom, zda se jednd o dité
zdravé Ci s postizenim. Diive bylo postizeni vnimdno jako kategorie, nejprve bylo
diagnostikovdno samotné zdravotni postizeni a podle druhu a stupné postizeni
nasledovalo opatfeni. SoucCasnému pojeti péce, a zejména vramci pedagogické
rehabilitace, 1épe odpovidd vnimani postiZzeni jakoZto dimenze, tedy rozméru Zivota.
Velmi dilezitd je kvalitni diagnostika, ale jeji pojeti je daleko S§irS§i neZ pouze
zdravotnické, resp. medicinské. Uplatituje se interdisciplindrni piistup a z hlediska
vychovné vzdélavaci prace se do poptedi dostdva diagnostika psychologickd, zejména
specidlné pedagogicka. Fiser se Skodou (2014) ve své knize uvadéji, 7e za zdravotni
postiZeni se povazuje télesné postiZeni, mentalni postizeni, zrakové postiZeni, sluchové
postizeni, vady fe€i, pervazivni vyvojové poruchy, vyvojové poruchy uceni nebo

chovani a kombinované postiZeni.
1.1.2 Zdravi, impairment, disability, handicap, restringovana participace

WHO definuje zdravi jako ,stav iplné télesné, duSevni, socidlni
a spiritudlni pohody, tedy nejen nepritomnost nemoci a vady. Clovék musi byt chdpdn
v holistickém pojeti jako bytost bio-psycho-socio-spiritudlni a je kladen duraz na

vSechny jeho slozky.“ (MKF, 2014)

* Impairment znamend poruchu, poSkozeni, ztritu, abnormalitu ve funkcich nebo
strukturdch fyziologickych, somatickych a ovSem také psychickych. Porucha je tedy

zmeéna funkci télntho organu nebo systému. (Jankovsky, 2006)
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* Disabilita znamend omezeni, chybéni, neschopnost-ve smyslu nasledku poskozenti,
v disledku ¢ehoZ nelze vykondvat aktivitu zpisobem, jak je to obvyklé. Porucha je

na drovni celého jedince. (Jankovsky, 2006)

* Handicap je spiSe znevyhodnéni nez postiZeni. Projevuje se snizenim nebo spiSe
omezenim moznosti (vykonu) daného ¢lovéka ve srovndni s tim, co by bézné zastal,
pokud by nebyl znevyhodnén. Handicapovany ¢lovEk je znevyhodnén (poSkozen) pravé
pfi plnéni svych socidlnich roli. Jednd o zménu roli, které cloveék zastavd ve vztahu

ke spolecnosti. (Jankovsky, 2006)

* Restringovand (omezend) participace se tykd hodnoceni funkéni schopnosti konkrétni
osoby. Participaci vnimdme jako sniZeni aktivity, které konkrétniho jedince omezuje
v aktivitach, které jsou pro n¢ho dilezité v ramci socidlniho prostfedi. (Jankovsky,

2006)

1.3 TELESNE POSTIZENI

T¢lesné (somatické) postizeni je postiZzeni, které se projevuje bud’to docasnymi,
anebo trvalymi problémy v motorickych dispozicich ¢lovéka. Jsou to predevSim
poruchy nervového systému, ale mohou to byt i riizné poruchy pohybového a nosného
aparatu. Tyto pfiznaky se pozdéji mohou zdporné projevit na vyvoji osobnosti ¢lovéka
s postizenim. Byv4 naruSen psychomotoricky vyvoj, coZ se muZe projevit i na jiné
urovni, neZz je v oblasti somatické (motorické). Objevit se mohou i problémy v oblasti
psychické a socidlni sféfe (kognitivni psychické procesy, emociondlni a socidlni
projevy, ale i vykony). (Jankovsky, 2006) Pipekova (2010) uvadi, Ze télesné postizeni
postihuje clovéka v celé jeho osobnosti. Jednd se o oblast motoriky, vniméni, kognici
aemoci, které jsou navzdjem propojené. Podle Lechty (2010) se pfedev§im jednd
o poruchy nervového systému, které zapticinuji poruchy hybnosti. Velkym negativnim
faktorem je, zZe takové postizeni ma velky vliv na vyvoj osobnosti jedince s postiZzenim.
Osoba ma problémy s psychomotorickym a psychickym vyvojem. Vzhledem k omezeni
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v pohybu nebo izolovanosti od podnétného prostredi, zaostavd v mentdlnim vyvoji, coz

zapricinuje i omezeni psychomotoriky.

1.3.1 Piiciny télesného postiZzeni

Priciny télesného postiZeni jsou rtizné. Podle Renotiérové a Ludikové (2006) jsou
to pfi¢iny vrozené a ziskané. Vrozené télesné vady byvaji casto zplsobené
napf. infekénim onemocnénim matky v prenatilnim obdobi, nebo nedostatkem
minerdld, vitamini a stopovych prvkl. Necastéjsi pii¢inou ovSem byva dédi¢nost.
Ziskana postizeni mohou vzniknout v kterémkoliv v€ku ditéte, napiiklad po trazu nebo

jako disledek néjakého onemocnéni.

U poruch nervového systému je dualezité vénovat pozornost posouzeni uUrovné
motoriky clovéka, proto je sledovan svalovy tonus. Pfi postizeni periferniho
motoneuronu nebo mozecku, dochazi k hypotonii, sniZzeni, a pfi 1ézi centralniho
motoneuronu dochdzi k jeho zvysSeni, tedy k hypertonii, spasticité. Obrna je ztrata
schopnosti uskute¢nit volni pohyb, déli se na obrnu ¢aste¢nou neboli paréza a na obrnu
uplnou, kterou nazyvidme plegie. Pokud je postiZzena CNS, jednd se o centrélni
(spastickou) obrnu. V piipad¢ obrny periferni je postizeno periferni nervstvo. Ddéle

obrnu délime na smiSenou a psychogenni. (Jankovsky, 2006)

Obrnu miizeme téZ rozdelit podle lokalizace postizené casti téla. Konkrétné
na monoparézu (postizeni jedné koncletiny), paraparézu (postiZzeni zejména dolnich
koncetin, nejcastéji v disledku poSkozeni michy), hemiparézu (postiZeni pravé Ci levé
poloviny téla véetné obliceje), kvadruparézu (postizeni vSech Ctyf koncetin). Diparéza
se tykd predev§im osob s DMO a projevuje se spasticitou dolnich koncetin. Podobné
jako parézy miZeme délit uplné ochrnuti neboli plegie. S poruchou svalového napéti
(tonu) se muzZeme setkat pifi mimovolnich pohybech (hyperkinezich), které vznikaji
neucelné a nelze je potlacit vili. Rozsah mimovolnich pohybii je rizny, mize se jednat
o n¢kolik svalovych zaskubii az po rozsdhlé pohyby celé poloviny téla. RozliSujeme

n¢kolik samostatnych syndromti (hyperkinetiko-hypotonické), které se od sebe lisi, jak
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svym puvodem, tak Castosti vyskytu i klinickym vyznamem. Hyperkineze se projevuji
poruchou svalového napéti ménlivého charakteru, jezZ jsou oznaCovany jako dystonie.
Dystonie maji rizny ptivod i charakter. NejCastéji se jednd o grimasy, tiky, tremor
a myoklonie. Pokud jsou hyperkineze rychlé a trhavé, jednd se o choreu a naopak
v piipad¢ pomalych, kroutivych a vlnitych pohybl jde o atetézu. Atetézy muzeme
pifedevSim zaznamenat na hornich koncetindch, trupu, §iji i v obliceji (grimasovani).
Postizeni obli¢ejového svalstva zapriCinuje vdznou poruchu expresivni slozky feci.

(Jankovsky, 2006)

1.3.2 Klasifikace pohybového postizeni

CENTRALNI OBRNY

Détska mozkova obrna (DMO)

Vev s

Dé&tskd mozkova obrna patii mezi nejcastéjsi neuro-vyvojové onemocnéni. Jedna se
o neprogresivni onemocnéni, ale ve svych projevech nikoli neménnym postizenim
vyvijejictho se mozku. Postihuje motoricky systém, descendentni nervova vldkna
z motorické klry a casto se spojuje s neurokognitivnimi, senzorickymi a senzitivnimi

1ézemi. (Kraus, 2005)

Oznaceni ,,détskd mozkova obrna“ neni piesné, protoZze ne vSechny motorické
projevy maji charakter obrny. N¢kdy se pouzivd pro toto onemocnéni oznaceni
encefalopatie, nebo také infantilni cerebrdlni paréza, jak ho nazyv4 profesor Vojta.
V ndvaznosti na dobu vzniku se poSkozeni déle definuje na v prenatdlni, perinatalni
nebo postnatilni a miZe se projevit motorickym, mentdlnim nebo smyslovym
handicapem. Pokud méa dité piiznaky DMO, coz je ovSem obtizné diagnostikovat,
projevuje se riznymi tonusovymi poruchami (zvySeny ¢i sniZeny svalovy tonus).
Klasické ptfiznaky se nacinaji pozvolna objevovat v ontogenetickém vyvoji.

(Jankovsky, 2006)
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FORMY DETSKE MOZKOVE OBRNY (DMO)
Odborn4 literatura rozliSuje tii typy spastické DMO. Jedna se o:
A. Spastické DMO (Jankovsky, 2006)

e diparetickd - rizny stupen postiZeni, postiZeny jsou zejména dolni koncetin (na rozdil

od HK nejsou jesté v okamZiku poSkozeni mozku ve svych funkcich vyvojove zralé);

* hemipareticka - je forma hemisferalniho postizeni, které se projevuje postizenim jedné
poloviny téla s tim, Ze je patrnd prevaha postiZeni na horni koncetiné, typické je flekéni

drZeni ruky;

* kvadruparetickd - pro tuto formu DMO je typické poskozeni vSech Ctyf koncetin,

pfi¢emZ miiZe jit u jednotlivych koncetin o riizny stupen jejich postiZeni.
B. Nespastické formy DMO (Jankovsky, 2006)
Nespastické formy DMO rozd¢€luje odborna literatura nasledovné:

* hypotonickd - kdy je dominantni oslabeni svalového tonu trupu i koncetin, a to

centrdlniho ptivodu, Casto byva provdzena zna¢nym sniZenim intelektu;
e extrapyramidov;

* smiSend.

PERIFERNI OBRNNY

Myopatie

centrdlniho fizeni. Muze nastat i v diisledku poskozeni svalového vldkna, coZ se

MoV

odborné nazyva myopatie. PiiCiny myopatie jsou bud’to genetické, nebo je zplsobuji
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zanéty, urazy, intoxikace, ale i faktory endokrinni a metabolické. VéEtsina osob, které
jsou postizeny myopatii, maji nékterou z forem progresivni svalové dystrofie. U téchto
jedincti dochédzi k degeneraci svalovych vldken pfi¢né pruhovaného svalstva. (FiSer,

Skoda, 2014)
Duchenneova svalova dystrofie

Toto onemocnéni postihuje piedev§im chlapce. Obvykle prvnim piiznakem
onemocnéni je to, ze déti zaCnou pozdé chodit. Typické jsou Casté pady a vyviji se
typickd kolébava chlize, kterou muzZeme nazvat kachni chiize. Kolébavd chiize

MoV

chodi po Spickach. (Fiser, Skoda, 2014)
Charcotova Marieova — Toothova choroba

Pro chorobu je typické zanikdni osovych vldken vcetné myelinovych pochev
u perifernich nervii. Ve svalstvu dochézi k sekunddrnim a primarnim zméndm. Pribéh
choroby je vlekly a nepfiznivy, protoZze onemocnéni postihne nejprve distdlni ¢4sti
dolnich koncetin, a poté postupné prechdzi atrofie do svalstva bérce, posléze na dolni

tfetinu koncetin. (Jankovsky, 2006)
Spinélni svalov4 atrofie

Onemocnéni, které postihuje neurony odpovidajici za védomé pohyby svalstva
(béhani, polykéni, pohyby hlavy). SMA postihuje vSechny kosterni svaly (ramena,
kycle, zddové svalstvo). Slabost v oblasti dolnich koncetin byva vétsi nez u pazi. Neni
zde poskozeno smyslové vniméni a kozni citlivost. Jednad se o autozomdln¢ recesivni
onemocnéni. Rozdéluje se do Ctyf skupin. Do prvni skupiny patii akutni infantilni
forma (Werdnigiv-Hoffmanniiv syndrom), do druhé skupiny pfechodnd pozdné
infantilni forma (chronicky typ Werdnigovy-Hoffmannovy choroby), dal§im typem
je juvenilni ¢i Casn€ adultni forma a poslednim typem je vlastni adultni forma neboli
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Arantv-Duchenniiv = syndrom). (dostupné z: www.dumrodin.cz/spinalni-svalove-

atrofie.html.)

1.3.3 Dalsi somaticka postiZeni

Dalsim somatickym postizenim jsou rtizné druhy mozkovych zanétl, které jsou
vyvolany riznymi mikrobidlnimi Ciniteli. Mezi nejvice komplikovand postiZeni fadime
stavy po mozkovych nddorech, jez zanechdvaji nasledky v pohybové oblasti.
Hodnotime i zménu v feCové oblasti nebo tplné poruSeni feci-afazii. Pfi mozkovych
pithodach nebo mozkovych emboliich mtize téZ dojit k podobnym nebo stejnym
nasledkiim. Mozkové pithody vznikaji pfi krvdceni do mozku a mozkové embolie jsou

zapriCinény nedokrevnosti urcité ¢asti mozku. (Pipekova, 2010)

Pokud si jedinec zplsobi oteviend nebo uzaviend poranéni pifi drazu, vznikaji
traumatické obrny. Muze dojit k poranéni lebky nebo mozku. Nejleh¢i poranéni mozku
je otfes neboli komoce, ktery se klasifikuje jako lehky, stfedni a tézky. Stlaceni mozku
je komprese a za nejté¢z$i povazujeme zhmozdéni mozku neboli kontusi. Velmi
zdvaznym postizenim je obrna michy, kterd je zplsobena rlznym onemocnénim.
Za Castou pricinu drazu patefe se v dneSni dobé povaZuje uraz patefe a jeho nédsledné
poranéni michy. Rozstép pétefe povazujeme za vrozené postiZzeni, které vznika Spatnym

s Y2z

uzavienim pétetniho kandlu, nejcastéji v oblasti bederni ¢asti. (Pipekové, 2010)

Do ortopedického postizeni fadime vrozené vykloubeni kycli. Jedna se
o nedostate¢né vyvinuti kycelnich kloubt, které provazi luxace (diplné vykloubeni
kloubni hlavice), popiipadé subluxaci (&dsteénym vykloubenim). Casty je vyskyt
deformaci patetfe, bud'to v roviné sagitdlni tedy hyperkyf6za nebo castéji v roviné
frontdlni. V ptipad¢ frontdlni deformace pétetfe se jednd o skoliézu. Skoliézy dé€lime na:

idiopatickou (bez zndmé pfticiny), infantilni (v détském véku) ¢i juvenilni (v obdobi

dospivéani). (Jankovsky, 2006)
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1.4 MENTALNI POSTIZENI

Mentélni retardace je souhrnné oznacené vrozeného defektu rozumovych
schopnosti. Hlavni znaky mentélni retardace podle FiSera Skody (2014) jsou: nizké
uroven rozumovych schopnosti, projevujici se pfedev§im obtiZné;jsi adaptaci na okoli
a bézné Zivotni podminky, vrozeny defekt - dité¢ se od narozeni nevyviji standardnim
zpusobem, trvald porucha. Vagnerova (2004, st. 289) uvadi ze ,,mentdlni retardace
Jje vyvojovd porucha integrace psychickych funkci postihujici jedince ve vsech sloZkdch
jeho osobnosti — dusevni, télesné i socidlni.” Podle Svarcové (2006) se za mentdln&
postizené povazuji jedinci (déti, mladez, i dospéli), u nichZ dochdzi k zaostavani vyvoje
rozumovych schopnosti, k odliSenému vyvoji nékterych psychickych vlastnosti
a k poruchdm v adaptaénim chovani. Mentdlni postiZeni zaujimd podle Figera a Skody
(2014) jednu znejpocetnéjSich skupin mezi lidmi s postizenim. Pfesny pocet

ve spolecnosti neni dén, ale tvoii ho pfiblizné asi 3 % populace.

1.4.1 P#iciny mentalniho postiZeni

CNS vzniklymi riznymi zplisoby nebo genetickymi dispozicemi. Tyto dvé pficiny
spolu vzdjemné souviseji. Mentdlni retardace se projevi kvantitativné 1 kvalitativné
v klinickém obraze, podle zdvaznosti postizeni a prevazujicich symptomu. (FiSer,

Skoda, 2014)

Podle pii¢in lze mentélni retardaci podle Fisera a Skody (2014) rozdélit do n&kolika

skupin:

* Dédi¢né podminény mentdlni defekt - vznika pfi poruse nebo ve struktuie nebo funkci

genetického aparatu (Downtv syndrom, Klinefeltertv syndrom, Turneriv syndrom).

* Pisobeni teratogennich vlivli v prenatdlnim véku - tyto faktory posSkozuji dité
prostfednictvim organismu matky, napt. vlivem fyzikdlnich faktorti, chemickych
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faktorit (Iéky, psychotropni latky), biologickych faktorii (virové nebo mikrobidlni

teratogeny).

* Perinatdlni poSkozeni - béhem porodu muZe dojit k asfyxii nebo mechanickému

stlaceni hlavicky, pfi kterém mtiZe nastat krvaceni do mozku.

* Postnatdlni poSkozeni mozku- dochdzi k naruSeni vyvoje rozumovych schopnosti.
Do této skupiny déleni mentdlni retardace se fadi defekty vzniklé do prvnich 18 mésict
veku ditéte. Retardace vzniklé pozdéji oznacujeme jako ziskané a v téchto ptipadech jde

o demenci.

* Nedostatecnd a nepiiméefend vychova- nelze mluvit pfimo o mentélni retardaci, jedna

se o socidlni poSkozeni rozumovych schopnosti.
1.4.2 Hodnoceni mentalni retardace

Kvantitativni hodnoceni, kvantita ubytku rozumovych schopnosti je dilezitym
kritériem pfi posouzeni poruchy. UrCuje se srovnanim turovné schopnosti jedince
s postizenim, a to za pomoci psychologické diagnostiky inteligence. Nejzndméjsi
je inteligencni kvocient, ktery vyjadfuje vztah mezi dosaZenym vykonem v danych
ulohéch, jenz odpovidaji urcitému vyvojovému stupni a mezi chronologickym vékem.
Toto hodnoceni inteligence skytd pouze globdlni odhad schopnosti, urcujici pozici

&lovéka s mentdlnim postizenim k populaéni normé. (Fiser, Skoda, 2014)

Kvalitativni hodnoceni umoziiuje hodnoceni struktury rozumovych schopnosti,
hodnoceni individudlnich zvlaStnosti, pfednosti a nedostatki u osob s mentalni
retardaci. Toto hodnoceni se vztahuje na posouzeni miry vyuZitelnosti zachované

inteligence a kognitivnich funkeci jedinct s mentdlni retardaci. (Fiser, Skoda, 2014)

Pfi hodnoceni vyuZitelnosti inteligence se bere v uvahu prevladajici postoj
k problémiim a zvoleny zplsob feSeni, individudlné typickou droveini aktivace - osobni

tempo, Uroven pozornosti a pameti, unavitelnost, tolerance k zatézi. Kvalitativni znaky
21



inteligence a kognitivnich funkcich zavisi na ptiznacich a pfic¢in¢ defektu. (Fiser, Skoda,

2014)
Mezi kvalitativni znaky inteligence mentéln& postizenych Fiser a Skoda (2014) fadi:

* organické poSkozeni- k mentélni retardaci je Casto pfidruZend détskd mozkova obrna,
nebo jiné poruchy hybnosti, poruchy feci, projevuje se hyperaktivitou, zvySenou
drdzdivosti, poruchami pozornosti a sniZzenou toleranci k zdtéZi, chovani byva

impulzivni a zbrklé, nazyvame typ ereticky.

e anomdlie chromozomii - napiiklad Downlv syndrom, tyto osoby byvaji
bradypsychicti, téZkopadni, ulpivavi, ovSem citové dobfe ladéni a pfizplsobivi,

neobjevuji se vykyvy v chovéni, nazyvame typ torpidni.

* psychosocidlni deprivace - vlivem geneticky podminéného niz§itho nadani a vychovné
nepodnétnosti maji jedinci Spatnou troven verbdlnich schopnosti, paméti a pozornosti,
Spatné rodinné prostiedi negativné ovliviiuje rozvoj pracovnich, socidlnich schopnosti,

hygienickych navykti, mohou byt ov§em manudln¢ a prakticky zru¢ni a zdatni.
1.4.3 Typické znaky a klinické projevy mentalni retardace

Mezi typické znaky a klinické projevy mentdlni retardace fadime:

Odlisnost v mysleni:

e hlavnim znakem je sniZend potieba zvidavosti, jedinci preferuji podnétovou
stereotypnost, jsou pasivng¢jsi, orientace v bézném prostiedi je naro¢né€jsi, svet je pro né
nesrozumitelnym mistem, jevi se pro né jako ohroZzujici, jsou zavislejSi na jiném
clovéku, ktery je pro né privodcem v okolnim svété. OdliSnost ve vnimdni okoli
se projevuje sniZenou kriti¢nosti, vySsi sugestibilitou, mysleni osob s mentélni retardaci

je zjednoduSené, omezen¢jsi, vazané konkrétni zkuSenosti, stereotypni, rigidni.

Nezndmé podnéty u téchto osob vyvoldvaiji strach a obavy. (FiSer, Skoda, 2014)
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Odlisnost v fedi:

* oblast feCi je postizena ze dvou hledisek-obsahového a formalniho. Mezi typické
znaky fadime méné ptesnou vyslovnost, niz8§i schopnost porozuméni, omezenou slovni
zéasobu, potiZze v pochopeni kontextu, takto postiZeni jedinci nechdpou ironii, Zert, apod.,
agramatismus. Lidé s lehkou mentélni retardaci chdpou konkrétni pojmy a zvladaji

zdkladni slovni obraty, u tézsich stupiii mentdlni retardace nejsou verbdlni schopnosti

vibec rozvinuty. (Fiser, Skoda, 2014)
Odlisnost v uceni:

* moznosti uceni jsou do jisté miry omezeny, potiZze nastdvaji v oblasti koncentrace,
pozornosti a paméti. Uceni je proto mechanické, jakékoliv zmény dé€laji jedinctim
potiZe, pii uCeni se vyuzivaji tzv. specifické odmény, coz jsou véci, na které jedinci
reaguji pozitivné (sladkosti, odpocinek, oblibend ¢innost), odmény pomdahaji v motivaci

k u¢eni. (Figer, Skoda, 2014)
Specificnosti v oblasti emocionality a motivace:

* lidé s mentdlni retardaci maji jiné emocni proZzivéani, chovani, reakce, které jsou
zapii¢inény zvysSenou drazdivosti a afektivnimi reakcemi. Hife ovladaji své emoce,
ovSem jejich psychické potieby jsou stejné jako potieby ostatnich lidi, uspokojuji své

potfeby ihned a bez zabran. (FiSer, Skoda, 2014)
Népadnosti v chovani:

* jedinci nerozumi obecné platnym hodnotdm, pravidlim, normdm, nelze od nich
ocekdvat uplné standardni chovani. Jejich zpiisob reagovani je jiny, fidi se predevsim
emociondlnimi impulzy, né€které jejich reakce jsou afektivni, t€Zko se ovladaji. Toto
chovani miiZe byt zapfi¢inéno pravé reakci na to, Ze nemohou vyjadfit své pocity

a poteby adekvétnim zpasobem. (Fiser, Skoda, 2014)
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1.4.4 Déleni mentalni retardace

Podle hodnoty inteligenéniho kvocientu se rozliSuje mentalni retardace na:
¢ Jehka mentalni retardace- 1Q-50-69;

e stiedné tézka mentalni retardace- 1Q-35-49;

e t¢zka mentalni retardace- 1Q-20-34;

¢ hluboka mentalni retardace- 1Q-0-19;

* jind mentélni retardace;

* neur¢ena mentalni retardace. (FiSer, Skoda, 2014)

DEFINICE JEDNOTLIVYCH TYPU MENTALNI RETARDACE
Lehka mentdlni retardace:

* vnejlepSim piipadé se mysSleni lidi slehkou mentdlni retardaci v dospélém véku
nachdzi na drovni stfedniho Skolnitho v&ku déti. Dodrzuji zdkladni pravidla logiky,
nejsou vSak schopni abstraktné uvaZovat, vfeCovém projevu chybi vétSina prvkia
abstraktnich pojma. Mysleni a fe€ jsou konkrétni, projev je jednodussi, mluvi v kratSich
vétach, nékdy byva Spatnd vyslovnost, u¢i se podle jejich schopnosti a moZnosti,
v dospélosti mohou byt do jisté miry samostatni, pracovné zaclenitelni, ale potiebuji

dohled a oporu. (Vagnerova, 2004)
Stredné t€zka mentalni retardace:

* uvazovani osob se stiedné¢ téZkou mentdlni retardaci muzeme pfirovnat k mysleni
predskolniho ditéte. Nerespektuji prava logiky, jejich slovnik neobsahuje bé&zné
konkrétni pojmy, feCovy projev byvd chudy, agramaticky, objevuje se Spatnd
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vyslovnost. Uceni je limitovdno na mechanickém podminovani, k zapamatovani si
informaci je dulezité jejich Cetné opakovéani. Osvoji si bézné navyky a jednoduché
dovednosti v oblasti sebeobsluhy, vykondvaji jednoduché pracovni tkony, které

nevyZaduji ptesnost a rychlost, pracuji pod trvalym dohledem. (Vagnerova, 2004)
T¢éZk4 mentélni retardace:

* v dospélosti chdpou osoby s t¢Zkou mentédlni retardaci pouze zdkladni souvislosti
a vztahy, uvazuji na drovni batolete. Znacna porucha je v oblasti feci, jsou schopni
naucit se pouze par Spatn¢ vyslovovanych slov, v nékterych piipadech tito lidé nemluvi
vibec, uceni je zna¢né limitovano, vyzaduje dlouhodobou usilovnou praci. Zvladaji
zdklady sebeobsluhy a dokaZzi splnit par pokynl, Casto se jednd o kombinované

postiZeni, jsou zavisli na péci ostatnich. (Vagnerova, 2004)
Hluboké mentalni retardace:

* jednd se o kombinované postizeni, nejsou skoro vibec rozvinuty pozndvaci
schopnosti, rozeznaji pouze lidi ve svém nejbliZSim okoli. Na nové a nezndmé podnéty
reaguji pouze pocitem libosti ¢i nelibosti, fe¢ neni rozvinuta vibec, jsou plné¢ zavisli

na druhych osobach. (Véignerova, 2004)
1.5 PERVAZIVNI VYVOJOVE PORUCHY

V laické i odborné vefejnosti patii k nejCastéji se vyskytujicim terminim v této
oblasti pfedevS§im autismus, poruchy autistického spektra a pervazivni vyvojové
poruchy. V Ceské republice se preferuje uZiti nazvu pervazivni vyvojové poruchy.

(Rihov4, 2011)

Pervazivni (vSeprostupujici) poruchy se v nasi populaci vyskytuji pomérné vzacné.
Vyznacuji se ovSem velmi vysokou zdvaznosti. Tyto vyvojové poruchy zna¢né¢ méni
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chovani jedince. Jsou omezeny moZnosti vzdélavani, zhorSuje se spoleCensky

seberealizace a bézné zaclenéné do okolniho svéta a spolecnosti. (Fiser, Skoda, 2008)
1.5.1 Priciny

Etiologie pfi¢in vyvojovych poruch neni pfesné¢ vymezena. Hovoii se o disledku
organického poskozeni mozku, na kterém se projevi vice pivodcti. Mezi n€které piiciny
patfi: genetickd podminénost vnéjSi vlivy v prenatilnim obdobi (infekce),

neurochemické odlisnosti centrdlni nervové soustavy. (FiSer, Skoda, 2014)
1.5.2 Triada problémovych oblasti spole¢na pro poruchy autistického spektra
1. Socialni interakce a socidlni chovani:

* s hloubkou postizeni u déti s PAS se vyrazné 1iSi poruchy socidlni interakce, socidlni
intelekt je va¢i mentdlnim schopnostem c¢lovéka s poruchou autistického spektra
v deficitu. Socidlni chovani u déti mizeme vypozorovat jiZ v prvnich tydnech a dnech
jejich Zivota, o¢ni kontakt, socidlni ismév, socidlni broukédni se upeviiuji s kazdym
vyvojovym meésicem Zivota, nékteré déti jsou v raném véku velmi samotarské (podle
vypoveédi rodi¢i, hlavné do tif az Ctyi let) a vyhybaji se blizkému okoli. Po tfetim
az patém roce se tyto déti stavaji aktivnéjSimi a kontakt s jejich rodiCi je vybérovy,
Skala socidlniho chovani u déti s PAS md dva extrémni pdly: pdl osamély a pol

extrémni. (Thorov4, 2006)

Pol osamély: e pii jakémkoliv pokusu o socidlni kontakt se odvrati, protestuje;
* stdhne se do koutku nebo zaleze pod stiil;
* zakryva si o€i nebo usi;
* hudf a tiepe rukama pted oblicejem;

* manipuluje s n¢jakym predmétem. (Thorovd, 2006)
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Pol extrémni: * dité se snaZi navazat nepiimétrené socidlni kontakty s kazdym a vSude;

¢ necti socidlni normu;

* dotyka se ostatnich lidf;

* upiené pohledy lidem okolo sebe do obliceje;

* hodiny dokdze vypravét o vécech, které ostatni nezajimaji. (Thorova,

2006)

s vz

Velka ¢ast déti s PAS ma zdkladni socidlné-emocni schopnosti ke svym rodi¢tim
zachovany, nékdy maji potize s kontaktem s vrstevniky, protoZe na rozdil od svych

vrstevniki, travi vice Casu o samoté se svymi vlastnimi aktivitami. (Thorova, 2006)

2. Komunikace:

* jiz kojeneckém véku vyjadiuji déti s PAS své pocity a zdkladni potfeby vyrazem
obliceje- celistvé a jemné pohyby tvoii vyraz v oblieji, ktery informuje o tom, co dité
proziva (do vyrazii obliCeje patii zdjem, piekvapeni, libost, hnév, nelibost, strach, stud,

znechuceni);

e déti s PAS maji problémy v oblasti neverbdlni komunikace, z ¢asti nechdpou nebo
nerozumi a problematicky si vykladaji vyznam neverbdlni komunikace u okolnich lidi,
obtiZzné jsou pro n€ u druhych lidi vyrazy obliceje, gesta nebo postoje téla. (Thorov4,

2006)

3. Predstavivost, zajmy, hra:

* pro dobry vyvoj predstavivosti je nezbytny rozvoj napodoby. S vyS§im vékem ditéte
se tato schopnost rozviji, pfedstavivost je celistvd, dité¢ pfemysli o tom, co si o ném
mysli ostatni a tim pddem vice pldnuje. Pokud je naruSena schopnost imitace, nedochazi

u ditéte k rozvoji hry, kterd je jednou z bezpodmine¢nych soucdsti uceni a celkového
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vyvoje, pokud neni piedstavivost dostatecné vyvinuta, uptednostiiuje dit¢ aktivitu
a praci pro mladsi déti a upind se na jednoduché ¢innosti. Osoby s PAS maji problémy
s vyuZzitim jejich Casu nebo se zabyvaji stereotypnimi aktivitami (stejné hracky, stejné
pozice v mistnosti, pozorovani urcitych predmétl, poslouchdni zvuki), reakce
na preruseni oblibené Cinnosti, intenzita, frekvence a Cas je u kazdého ditéte rtzna.

(Thorov4, 2006)

1.5.3 Rozdéleni jednotlivych pervazivnich vyvojovych poruch

Vv,

se u n¢ho vSechny pfiznaky z jiz zminéné triddy. Vedle téchto specifickych projevi
se mohou objevit i projevy nespecifické, jako naptiklad fobie, poruchy spanku, poruchy
pifjmu jidla, zdchvaty vzteku, agrese a sebezrafiovani. (Rihové, 2011) Podle Ri¢ana
a Krejcirové (2006) vznika détsky autismus disledkem organického poSkozeni mozku,

pfi ¢emzZ etiologie neni zcela zndma.

Osoby s atypickym autismem nelze zafadit pod diagnézu osob, které se projevuji
autismem, protoze zcela nenapliiuji kritéria pro détsky autismus. Projevuje se fadou
specifickych socidlnich a emociondlnich symptomi a zpusobi chovani jako praveé
détsky autismus. Atypicky autismus se vSak 1iSi od détského autismu dobou vzniku
(az po 3. roce v€ku ditéte), nebo odliSnostmi v diagnostické tridd€é (neni naruSena cela

tridda, ale pouze jedna nebo dv¢ oblasti). (Rihov4, 2011)

Move

Vv s

objevujici se mezi 7. az 24. mé&sicem Zivota. NejtypictéjSi symptomy jsou naruSené
funk¢ni pohyby rukou- kroutivé, stereotypni pohyby rukou, kdy jsou paze ohnuty pred
hrudnikem nebo bradou. Typickym pfiznakem je navlhCovani rukou slinami,
nedostateCné Zvykani potravy, zrychlené a prohloubené dychédni, inkontinence,
opozdény vyvoj fteCi, potize v socidlni oblasti, hypotonické svalstvo, méné

koordinované pohyby, u divek se ¢asto vyskytuje epilepsie. (Rihové, 2011)
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Aspergeriv syndrom je nejdiskutovanéjsi porucha autistického spektra. Projevuje
se vyraznymi problémy v socidlnim chovani a komunikaci. Oblast rozumovych drovni
a fecovych schopnosti je ovSem na velmi dobré urovni. Pro osoby s Aspergerovym
syndromem je typicky nedostatek empatie, omezend nebo nepifitomna schopnost
udrzeni ¢i navazovani pratelstvi, pedantsky presnd fe¢, nedostatky ve verbalni
komunikaci, velky zdjem o specificky jev nebo pfedmét, motoricky neobratnost. Casto

trpi tizkostmi a depresemi, sebepodhodnocuijf se a jsou emoé&né labilni. (Rihov4, 2011)

Jina desintegracni porucha- u ditéte, u kterého doposud probihal normalni vyvoj,
nastdvd z nezndmého divodu regres jiz nabytych schopnosti. Porucha se nejcastéji
objevuje kolem tfetiho az ¢tvrtého roku véku ditéte a zhorSeni stavu je bud’to ndhlé nebo
trvd nckolik mésicii. Béhem tohoto obdobi se dit¢ zhors$i v oblasti komunikacnich
a socidlnich dovednosti, nebo se objevuje typické chovani pro détsky autismus.
Opctovné zlepsovani dovednosti bud’to nastane, ale nemusi. JiZ nikdy neni dosaZeno

normy. (dostupné z: http://www.praha.apla.cz/ dezintegracni-porucha.html)

V soucasné dobé se vyuziva nového zpisobu déleni autismu, a to na: autismus

nizkofunk¢ni, stiednéfunkeni a vysokofunkcni. (Fiser, Skoda, 2014)
1.6 DALSI TYPY POSTIZENI

RozliSujeme nasledujici typy postizeni:

RECOVE POSTIZENI

NaruSend komunikacni schopnost se rozdé€luje do nasledujicich kategorii. Vyvojova
nemluvnost (vyvojova dysfazie), ziskand nemluvnost (afdzie), ziskand psychogenni
nemluvnost (mutismus), naruSeni zvuku feci (rinolalie, palatolalie), naruSeni fluence -
plynulosti fe¢i (balbuties, tumultus sermonis), naruSeni ¢ldnkovani feci (dyslalie,
dysartrie), naruseni grafické stranky feci, symptomatické poruchy feci, poruchy hlasu,

kombinované vady a poruchy feci. (Renotiérova, Ludikova, 2006)
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ZRAKOVE POSTIZENI

Zrakové postizeni mizeme chdpat jako chybéni nebo nedostatecnost kvality zrakového
vniméni. Oftalmopedie je specidln¢ pedagogicky obor, ktery se zabyva vychovou,

vzdélavanim a rozvojem osob se zrakovym postizenim. (Renotiérova, Ludikova, 2006)

SLUCHOVE POSTIZENI

Slowik (2007) definuje sluchové postizeni jako nésledek organické nebo funkéni vady
(poruchy), kterd se mlzZe nachdzet v kterékoliv Casti sluchového ustroji. Surdopedie
je obor zabyvajici se vzdélavanim a vychovou jedinci se sluchovym postiZenim.

(Renotiérova, Ludikova, 2006)

KOMBINOVANA POSTIZENI

Pokud je soucasné naruSeno né€kolik funkci, jednd se o kombinované postizeni. Kromé&
kombinovaného postizeni, mluvime o tzv. vice vadidch nebo o vicendsobném,
vicecetném nebo soubéZném (sdruzeném) postizeni, kde dochédzi ke kombinaci dvou
nebo vice vad (poruch). Mnohdy byva spoleénym znakem mentdlni retardace. (Preiffer

akol., 2014)

SPECIFICKE VYVOJOVE PORUCHY UCENI

Do specifickych poruch uceni tfadime dyslexii, coZ je porucha postihujici oblast
ctendiského vykonu, déle dysgrafii - je porucha psani tykajici se grafické stranky
projevu, dile pak dysortografie, kdy se objevuji potiZze v oblasti pravopisu a porucha

matematickych funkci neboli dyskalkulie. (Zelinkov4, 2003)
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PORUCHY CHOVANI

Etopedie se zabyva osobami s psychosocidlnim ohroZenim a narusenim. Jednd se
o disciplinu zabyvajici se vychovou a vzd€lavanim, které sméfuje k napravé chovani

a zvyklosti v chovéni. (Valenta, 2014)

Stale vice se podle Cerné (2008) zdtiraziiuje vyznamnost osobnosti neboli individudlni

specifi¢nosti jakéhokoliv €loveka s postizenim.
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2 Rodina s ¢lenem se zdravotnim postizenim

Vymeétal (2003) uvadi, Ze rodina je systém a instituce. Tento systém je obsaZen
z manzell, pokrevnich piibuznych nebo adopci. Nejmensi rodinnd jednotka se sklada
z jednoho rodi¢e a jednoho ditéte. V obvyklejSich ptipadech vSak jde o svazek muZze

azeny a jejich déti. Mezi nejhlavnéjsi dkol rodi¢t patii pfivedeni na svét své

potomstvo, postardni se o své déti aZz do doby, neZ se osamostatni.
2.1 SPECIFIKA RODIN S CLENEM S POSTIZENIM

Kazdé rodiné¢ s jedincem se zdravotnim postizenim se automaticky méni jeji
socidlni identita, rodina se stdvd vyjimecnd. Tykd se sebepojeti jejich vSech cleni -
rodi¢t i zdravych sourozencl. Méni se Zivotni styl rodiny, chovani v roding, ale
i v ramci okoli, rodinni piislusnici se mohou projevovat jinak nez dfiv, i se dokonce

od spolecnosti izolovat. (Vagnerova, 2004)
2.1.1 Sourozenci ditéte s postizenim

Byt sourozencem postizeného ditéte je narocnd role a velka zatéz. V rodin¢ se méni
postaveni sourozence a také postoje a ocekdvani rodi¢i. Zdravy sourozenec chépe
odli$nosti v rodiné svym uritym zplisobem a to ovliviiuje jeho chovani a postoje bud'to
negativn¢ nebo pozitivné. Uvédomuje si, Ze jeho sourozenec s postizenim je vice
upfednostnovan a vyciti rozdil v pfistupu rodi¢t. Zdravé dité to chape tak, ze pokud
je nékdo tak nemocny, jako je jeho sourozenec, potfebuje vetsi péci. U sourozenct
s postizenym ditétem se rozviji ohleduplnost a ochota pomoci druhému. Mlze oviem

povazovat pozadavky v rodin¢ za nespravedlivé a zatézové. (Vagnerova, 2004)

Viagnerova (2004) ve své knize upozornuje, Ze zdravi sourozenci automaticky
pfijimaji tuto predem urcenou roli v pé¢i o svého sourozence. Vztah mezi postizenym
sourozencem a zdravym sourozencem je velmi specificky. Sourozenci jsou si

vzdjemnou soucasti Zivota. Sourozenec s postizenim musi postupné piijmout, Ze jeho
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zdravy sourozenec piijimd roli dominantné - ochranitelskou. Naopak zdravé dité
se postupn¢ nauci pfijimat tuto roli a vi, Ze jeho bratr ¢i sestra museji byt ochranovani
anemohou se k nim chovat jako ke zdravym détem. Ma to ale 1 své zaporné stranky,
protoZe jedinec s postiZenim vyZzaduje pomoc a ohledy, tudiZ neni povazovan
za rovnocenného. Tito sourozenci jsou spojenci, ale také soupeii. Mezi zdravymi
sourozenci je bézné, Ze si vytvoii vztahovou symetrii, v tomto piipad¢ je to obtiZnéji
dostupné. Podle Pipekové (2010) je péce o sourozence s postiZenim pro zdravé
sourozence obecné zatiZeni, které se muiZe projevit omezenim nékterych vyvojovych
schopnosti, a miZzeme zde vypozorovat vychovu, kterd smétfuje k urcitému druhu

nadmérné rozumovosti a chdpavosti.
2.2 REAKCE RODINY NA SDELENOU DIAGNOZU

,Je to velmi bolestnd a nesmirné zatéZujici pout, na niz by méli nachdzet lidi
ochotné a schopné ucinne pomoci (odborniky pomdhajicich profesi vykazujici pri své
prdci vedle vysoké odbornosti i potrebny lidsky rozmer). Jejich poslanim je predevsim
pomoci rodiciim vyrovnat se s narozenim postiZeného ditete, a to miry, aby byli schopni
prijmout dany problém ne jako udél, ale iikol, ktery je zapotiebi splnit, a nabyli tak
postupné presvédceni, Ze i tato tiZivd situace miZe mit urcity smysl.“

(Jankovsky, 2003, st. 137)

Podle Ri¢ana a Krejéifové (2006) je sdéleni diagnézy pro rodice
i celou rodinu velkym otfesem. Rodice maji pocit, zZe selhali v oblasti rodiCovské
funkce. Kazdy jednotlivec z ¢lenl rodiny se s faktem, Ze do rodiny pfibyde novy ¢len
s postizenim, vyrovndvd po svém svym vlastnim a jedineCnym zpiisobem. Rodice

obvykle prochazi n¢kolika fazemi jako je Sok, popteni, smutek, vztek, izkost.
2.2.1 Model psychické krize rodiny s ¢lenem se zdravotnim postiZzenim

Rodina ocekdva ptirozené narozeni zdravého a krasného ditéte. Jejich predstavy
se hrouti a oni prochdzeji zminénymi fazemi. Faze nejsou linedrni. Stiidaji se, maji
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rtiznou délku trvani, opakuji se nebo naopak chybi. Obecn¢ se tato obdobi od faze zloby
az po vnitini pfijeti pravdy nazyvaji obdobi tdpani. Situace je ndro¢na pro rodiny, ale

i pro jeji okoli. Velkym nebezpecim muzZe byt syndrom vyhoteni. (Jankovsky, 2003)

Podle Kiibler - Rossové postupné probihaji jednotliva stadia, kterd ve své knize popisuje

Ri¢an s Krejéirovou (2006):

1. Stadium Soku - rodic¢e pocituji zmatek, derealizaci, maji protirozumové mysleni

a citéni, nékdy mohou byt jejich reakce a chovani neptfimétrené.

2. Stadium popieni - nékdy také utek z dané situace, v hlavach rodict probihaji
myslenky ,,to neni pravda®“, ,musi existovat zdzra¢ny 1€k*, ,lékafi mi nic netekli.
V tomto obdobi se u rodi¢ii mize objevovat magické nebo mystické zaméteni, snazi

se smlouvat s Bohem.

3. Stadium smutku, zlosti, uzkosti, pociti viny - casté byva hledani viny
u druhych lidi, agresivni chovani vii¢i okoli nebo sob&é samému, vztek na cely svét,
bezmoc, smutek, sebelitost, litovani druhych a pfedevsim pocit viny (,,ja jsem to néjak
zavinil/a®), nesmirn¢ dilezité v této fazi je, abychom pomohli rodicim a ostatnim

¢lentiim rodiny s vyjadienim vSech jejich veskerych pocitii

4. Stadium rovnovahy - u rodi¢i se sniZuje tizkost a deprese, rodina pfijima sdélenou
diagnézu ditéte, pfijimaji novou situaci, zvySuje se snaha rodiclt starat se o svého

potomka, dcastni se aktivné jeho 1éCby.

5. Stadium reorganizace - rodice pIn¢ pfijimaji situaci, své dité pfijimaji takové jaké
je, zaméfuji se na hledani optimélniho feSeni do budoucna, méni se jejich hodnotova

orientace, dochdzi k dosazeni vétsi moudrosti a socidlnimu porozumeéni.

Haskovcova (Haskovcova in Jankovsky, 2003) jesté ptidava takzvanou nulitni fazi,
kterd se tykd obdobi, kdy si rodi¢e zacinaji uvédomovat, Ze né€co neni v porddku.

34



Rozhoduji se, zda maji navstivit 1ékafe nebo zda pockat. V nékterych podobnych

piipadech miiZe dojit k zanedbani v¢asné diagnostiky a terapie.

V pocateCnich stadiich Soku a popieni obvykle rodi¢e nejsou schopni vnimat
a zpracovdvat hlubsi informace o nemoci ditdte a moznostech 16¢by. Sok musi nejdiive
odeznit, proto je nékdy nutné informace opakovat v dostatecné mife a Casu, ktery slouZzi
k zodpovézeni viech otdzek, které rodice kladou. Stanoveni zdvazné diagndzy ditéte

zapricinuje narusSeni puvodni rovnovahy. Po piekondni se vraci novad rovnovaha bud’'to

na stejné nebo vys§f drovni. (Ri¢an, Krejéitova, 2006)
2.3 ZATEZUJICI POSTOJE K ADAPTACI RODINY

Za idedlni adaptaci rodiny se povazuje uspoifdadani rodinného Zivota tak, aby
spliioval potfeby nemocného nebo ditéte s postizenim, ale také ostatnich ¢lenti rodiny.

(Ri¢an, Krejéifova, 2006)
2.3.1 Odchylky v adaptaci

Existuji vyrazné odchylky v adaptaci, které jsou u kazdé rodiny individudlni
a specifické. Velmi castd je tzv. hyperprotektivita, kterd se tykd rodice (prevazné
matky), ktery se pfili§ soustfedi na dité s postizenim, coZ miZe vést k naruseni vztahti
sostatnimi  ¢leny rodiny, protoZze nedochdzi k uspokojovdni jejich potieb.

(Thorov4, 2006)

Pokud nedoSlo mezi rodi¢i (obvykle ze strany jednoho zrodice) a jejich ditétem
k vytvofeni si pevného pouta (napt. bolestné pfijeti, nejvice u osob s mentdlnim
postiZzenim), dochazi k odmitani ditéte. V nékterych piipadech byva dité¢ umisténo
do tstavni péce nebo zlstava v roding, kde ov§em miiZe byt ohroZeno psychickym nebo

fyzickym tyranim ¢i zanedbavanim. (Thorova, 2006)
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N¢kdy jeden z rodic¢t hledd vinu a sméfuje vztek na svého partnera nebo na sebe, coz

muze vést az k rozpadu rodiny. (Thorova, 2006)

Nekteii rodi¢e nepfijmou, nepochopi, zpochybnuji sdélenou diagnézu a tizi
problému, coz miZe vést ke zpomaleni adapta¢niho procesu a G¢inné pomoci ditéte.

(Thorov4, 2006)

Jini rodice nechtéji svéfit své dit€¢ komukoliv jinému, poskytuji mu maximéalni péci,
nedopusti, aby se mu cokoliv stalo, obvykle jeden z rodi¢t slouzi do roztrhani téla,
rodice jsou podrazdéni, unaveni, obvykle maji pocity nevolnosti, bolesti hlavy, stfedni
potize. MuZe dojit k depresim, zlosti, sebe-odsuzovani. Pokud nenastane ndprava, miize
dojit k zanedbavani ditéte, piti alkoholu, brani sedativ, coZ dovede rodice

k psychickému zhrouceni a jejich nutkava péce vede k vycerpani. (Thorova, 2006)

Vrodiné se automaticky sniZzuje odolnost vuci zatéZi, snizi se sebedlvéra
a sebehodnoceni, rodina postradd porozuméni, vzdjemnou soudruznost, podporu a tudiz
dochazi k problematice individualnich charakteristik jednotlivych ¢lent rodiny.

(Thorov4, 2006)

Automaticky se zhorSuje socidlné - ekonomicka situace v rodiné, protoze vétSinou
jeden z Clent piestava chodit do prace a stard se o své dit¢ s postizenim. SniZuje se

1 kvalita socidlniho zapojeni rodiny. (Thorova, 2006)

V urcitych obdobich (sdélovani diagnézy, néastup ditéte do mateiské Skoly nebo jiného
Skolského zatizeni) je na rodinu kladena vyssi zat€Z a je zcela pochopitelné, ze dochazi

ke Krizi.

V rodindch s postiZzenim nedochézi k rozpadu Castéji nez v béZné populaci. I v téchto
rodindch zdvisi zachovani manZelstvi na kvalit¢ partnerského vztahu rodicu.

(Ri¢an, Krejéifova, 2006)
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2.4 FAKTORY OVLIVNUJICI PRIJETI DIAGOZY RODINNYMI
PRISLUSNIKY

Fakt, Ze rodina pfijima své dit€¢ nebo Clena s postizenim ovliviiuje cely rodinny

systém fadou faktort, kterymi podle Ri¢ana a Krejéitové (2006) napiiklad jsou:

Typ nemoci nebo postizeni ovliviuje realistické pfijeti ditéte nebo c¢lena rodiny
s postizenim, kdy je rodi¢im sdé€lena Spatnd prognéza nebo naptiklad hrozi podezieni
na postizeni mozku. Pokud rodicim neni v pocdtecnich staddiich umoZnén kontakt
sdit¢ttem nebo jim neni poskytnuta sprdvna psychologickd opora, je rodina

v dlouhodobé nejistoté, kterd se miiZe projevit narusenim vztahu k ditéti.

Rodindm k pfijeti faktu postizeni vyznamné¢ poméhd, pokud znaji etiologii nebo typ
postiZeni. Védomi pfiCiny postizeni muZze sejmout pocity viny. PotiZe vznikaji
v ptipadech, kdy se zd4, Ze se mohlo postiZzeni predejit (postizeni potrazova).

Vv s MoV

Nejobtizn€jsi je to v situacich, kdy je pfiina nezndma.

Individualni charakteristiky ditéte s postiZzenim hraji zde dulezitou roli. Patii sem
veék ditéte, jeho osobnost, socidlni reaktivita, schopnost ziskat dostatek pozornosti
a péCe z prostfedi, jeho sila a energie, vztah k Iékafi, jeho dosavadni zkuSenosti

Vs s

s nemoci a bolesti, mnoZstvi odpovédnosti nalezici ditéti nebo osob¢ s postizenim.

Dalsi nezbytnou ¢asti jsou jednotlivé individualni charakteristiky dalSich ¢lenu
rodiny. Zailezi, jak jsou jednotlivi ¢lenové silni a odolni vii¢i zdtéZi, na jejich
osobnostni zralosti, zkuSenostech s onemocnénim ¢i postizenim a celkovém vztahu
a zkuSenostmi s lidmi s postiZenim. Nezbytné jsou i jejich zkuSenosti s piekondvanim

Zivotnich kriz{ a jejich sebevédomi a sebehodnoceni.

KaZd4 rodina ma jinou strukturu a organizaci rodinného systému, rozdilné jsou
i kvality vztahu v rodiné a celkova vyvejova faze rodiny. Pokud se jednd o netdplnou
rodinu, kdy péci zastdva pouze svobodna ¢i rozvedend matka, predstavuje péce o ¢lena
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s postizenim véEtsi stres a zat€Zz. Vyznam hraje i pocet zbytku déti v rodiné. Pokud
je vrodin¢ vice déti, obvykle se rodina vyrovnava s faktem postiZzeni nebo nemoci
snaze. Star$i ze sourozencl postiZzeného ditéte mivaji problém s adaptaci, protoZe jsou
jim casto pfidélovany povinnosti péce. NejdileZitéjSim faktorem v rdmci rodinného
systému je dostatek vzdjemné pomoci, opory a otevienost komunikace mezi rodici

a ostatnimi Cleny.

Velmi dilezité je prostiedi, zda je rodin¢ poskytnuto dostate¢né mnozstvi socidlni
podpory. Jednd se o podporu emocni, instrumentdlni a piipadné i finan¢ni pomoc.

(Ri¢an, Krejéifova, 2006)

S naro¢nymi Zivotnimi situacemi se kazdy vyrovnava svym vlastnim a jedinecnym
zpusobem. Jednotlivé strategie zvladani (coping) miZeme charakterizovat jako reakce,
kterymi se jedinci snazi sniZit Uroven zdtéZze. V ptipad¢ akutnich stresi jako je napiiklad
sdéleni diagnézy roding, patii tyto strategie k nejadaptivnéjsim (adaptace - vyrovnani
se se zatézi) typim zvladani, které se piimo zaméiuji na konkrétni feSeni problému
a na ziskani informaci. Pokud se jedna o péci o ¢lovéka s postizenim nebo o dlouhodobé
nemocného, dochdzi u tohoto stylu spiSe ke zvySovani tizkosti. (Rican, Krejéitova,
2006)

MEZI JEDNOTLIVE STRATEGIE ZVLADANI ZATEZE RADIME
(Sobotkov4, 2007):

O strategii zaméirené na sniZeni naroku v rodiné hovoiime naptiklad v piipade¢,

pokud se rodina rozhodne, Ze umisti ¢lena s postizenim do tstavni péce.

Strategie zaméfené na ziskavani dalSich zdroji pomdhaji rodindim zvladat jejich

situaci. Obvykle se jednd o zafizeni z oblasti socidlnich sluzeb.

Strategie zamérené na hodnoceni situace a pochopeni jejiho vyznamu maji vazbu na
vzdjemné sdileni ndzoru, nejlepSi feSeni situaci v danych okolnostech a ocenéni
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kladnych stranek tézké situace, kdy je dulezité, aby rodina drzela pospolu, aby se jeji

¢lenové naucili byt vice trpélivi.

Strategie zaméirené na priibézné zvladani tenze v rodiné se tykaji vhodného uziti
humoru, fyzického cvifeni zdbavy a posezeni s prateli aj. Pro rodinu s ¢lenem
s postizenim je velmi diilezity odpocinek, relaxace a alesponi né&jaky Cas pro sebe
a volny cas, ktery se poji sriznymi volnocasovymi aktivitami. Nezbytnd je

i psychohygiena rodinnych ¢leni.

Sobotkovda (2007) uvadi, ze tyto strategie jsou vSechny velmi dualezité
a Casto puisobi soucasné. Zvladani zatéze v rodin¢ je v psychologii jeSté stidle novym
pojmem vyZadujicim dalSi vyzkum a zkoumdni. Zvladani téchto strategii podporuje

pohodu jednotlivych ¢lenti rodiny a md vliv na celkovée pozitivnéjsi atmosféru v rodiné.

2.5 ZDRAVOTNI POSTIZENI JAKO NAROCNA ZIVOTNI
SITUACE V RODINE

Odbornici, ktefi pracuji srodinami s ¢lenem s postiZenim, prosazuji takzvany
strength-based approach neboli ptistup, ktery je zaloZeny na silnych strankach rodiny.
Ptedpokladem je, Ze tyto rodiny maji sily a moznosti, které mohou rozvijet. Tyto
moznosti, jako je napiiklad sit’ socidlni podpory, vhodné&jsi komunikace v rodiné
a zpusob, jak rodina vnima jejich novou situaci, mohou zistat nevyuZzité, dokud
nevyhledaji odborniky. Cilem odborniki a odbornych sluzeb je rozpoznat a pomoci
rozvijet existujici rodinné sily a moZnosti vychdzejici z konkrétni a jedine¢né dispozice
rodiny. Rodina se uZivinim téchto sil stdva silnéjSi, odolnéjsi a zvlada 1épe jeji
konkrétni problémy. (Sobotkova, 2007). Pro osoby, které se ocitnou v takto naro¢né
Zivotni situaci, byvd nezbytnd dusevni hygiena. Obecné¢ mlzeme tedy fici, Ze duSeni

hygiena je systém pravidel, které vedou k efektivnimu prekondvani zatézi

a ke zdravému Zivotnimu stylu. (Komarkovéd, 2001)

39



Hartl a Hartlova (2000) psychohygienu neboli hygienu dusevni, definuji jako obor
zabyvajici se rozvojem a podporou duSevniho zdravi, prevenci dusSevnich poruch
a nemoci. K tomu pomdhd soubor opatieni a postupii k dosazeni téchto cilii. Za hlavni

se povaZzuje spravna Zivotosprava, zdravotni vychova a poradenstvi.

Volny ¢as osob, které pecCuji o Clena s postizenim, byvd znacné¢ omezeny. Podle
Pavkové (2008) muzeme volny ¢as chdpat opakem od nutné prace a povinnosti a jako
dobu, kdy si svobodné a dobrovolné volime c¢innosti, které médme radi a které ndm

pfinaseji pocit uvolnéni a uspokojeni.
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3 Respitni péce

3.1 VYMEZENI POJMU RESPITNI PECE

Pojem respitni péce vznikl v 60. letech 20. stoleti v USA a znamend, tlevovou,
odleh&ovaci, zastupnou péci. Clovék, ktery pecuje o jedince se zdravotnim postizenim,
potiebuje odpocinek, volny cas, dobu, kdy realizuje své potfeby a zajmy. V této dobé
je tteba, aby ho vjeho vykonu zastoupil asistent, ktery piebere péci o jedince
s postizenim, nebo staciondf, ktery ho zastoupi na nckolik hodin denné nebo tydnu
v roce. Rodina ditéte s postiZenim si obvykle vybird sluZbu, na niZ mé ze zdkona nérok.

(Novosad, 2006)

Odlehcovaci sluzby (respitni péce) jsou uréeny rodinam, které celorocné pecuji o dité
¢i jiného Clena rodiny s postiZzenim a pomadhaji zvladat rodindm tuto naro¢nou Zivotni
situaci. Snazi se umozZnit rodi¢iim a ostatnim ¢lenim rodiny odpocinout si a nabrat sily

na dalSi péci. (Matousek a kol., 2005)

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpist, (§ 44)
uvadi, Ze odlehcovaci sluzby jako ambulantni nebo pobytové sluzby, které funguji pro
osoby se zdravotnim postiZenim nebo seniory, jejichZ situace vyZaduje pomoc jiné
osoby, o které jinak pecuje osoba blizka v domdcnosti. Cilem sluzby je umoZnit pecujici
osob¢ nezbytny odpocinek. Sluzba obsahuje pomoc pfi zvladani béznych tkoni péce
o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené¢ nebo poskytnuti podminek pro osobni
hygienu, poskytnuti stravy nebo pomoc pii zajiSténi stravy, poskytnuti ubytovéni,
zprostiedkovéni kontaktu se spoleCenskym prostfedim, terapeutické ¢innosti a pomoc

pii prosazovani prav a zajmt.
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3.2 CTYRI ZAKLADNI MODELY RESPITNI PECE

Novosad (2006) ve své knize rozdéluje Ctyfi zdkladni modely respitni péce nasledovngé:
Respitni péCe poskytovand v domdacim prostiedi

e odbornd i laickd pomoc pro rodiny, agenturu ¢i asistenta si vybird rodina
po predchozich zkuSenostech, neni naruSovan chod rodiny. Vyhodou je, Ze jedinec
s postizenim zlstdvd ve svém domdcim, pfirozeném prostfedi, nevyhodou je,
Ze nedochazi k prilis velkému obohacovani a navazovani novych spolecenskych

kontaktti, a proto se tento model respitni péce ¢asto kombinuje s jinymi modely.
Respitni péce poskytovana formou ndhradni rodiny

* péce, kterd je poskytovana formou ndhradni rodiny mimo domov, jednd se o obdobu
kratkodobé péstounské péce. Péstouni prochdzi specidlnim vycvikovym programem,

rozsah je tfidenni aZ mé&sicni odpocinek pro pecujici rodiny.
Respitni péce poskytovand formou péce v kolektivu

* opét je poskytovdna mimo domov, jednd se o péci v ruznych zafizenich, jako je
predskolni vzd¢€lavani, denni stacionafe, obecni zafizeni ¢i hostely po urcitou dobu
v urcitych dnech. Sluzby poskytuji 1 svoz a rozvor pro uZivatele, ktefi travi Cas

s vrstevniky pod odbornym dohledem.
Respitni péce dlouhodob¢ poskytovand mimo domov
* model je ureny pro jedince, kteifi maji zdvazné postiZeni ¢i nevylécitelné¢ nemocné,

ktefi vyZaduji v urcitou dobu trvalou Iékaiskou péci. Poskytuje se v nemocnicich nebo
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oSetrovatelskych zafizenich pod dohledem profesiondlia a trvd déle nez 24 hodin.

(Novosad, 2006)

V Ceské republice je situace velmi odli$na. Kazdd rodina, kterd se stard o Glena
s postizenim, musi zménit sviij styl a feSit fadu problému. Zasadni otdzkou je, zda
budou o tohoto jedince pecovat €lenové rodiny, ¢i ho umisti do dstavu socidlni péce.
Rodina v tomto pfipad€ nerozhoduje pouze o osudu konkrétniho ditéte, ale také o vSech

jejich zbyvajicich ¢lenech. (Novosad, 2006)

Jestlize se rodina rozhodne umistit dit¢ do tustavu, automaticky ho tim vyradi
ze spolecnosti, od rodiny a omezi jeho lidska prava, dit¢ se stdva obéti. Tato obét
zajisti, e rodina a jeji ostatni &lenové muZe nadile svobodn& Zit a pracovat. Ustav
zajistuje veskerou péci a zodpoveédnost za dit€. V opacném piipad€ rodina piijima své
dité s postizenim. Toto rozhodnuti a celkové realizace je velmi naro¢nd. Bohuzel neni

roding poskytnuta Zaddna praktickda pomoc nebo sluzba. (Novosad, 2006)

3.3 CINNOSTI A UKONY ODLEHCOVACICH SLUZEB

Mezi kompetence odlehCovacich sluzeb patii celd oblast ukont. Pfedevsim se jedna
o usnadnéni pomoci uZivateli sb&Znymi kazZdodennimi ukony az po zajiSténi

socializa¢ni aktivity a zprostifedkovani kontaktu s vetejnosti. (Kralova, 2007)

Jde naptiklad o pomoc p¥i zvladani béZnych ikonu péce o vlastni osobu, kam fadime
podporu a pomoc pii podavéani jidla a piti, pomoc pfi oblékani a svlékdni vcetné
specidlnich pomticek, pomoc pfi pfesunu na lizko nebo vozik, pomoc pii prostorové
orientaci, samostatném pohybu ve vnitinim i vnéjSim prostoru, pomoc pii osobni
hygien¢ nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu - pomoc pii tkonech osobni
hygieny, pomoc pii zdkladni péci o vlasy a nehty, pomoc pfi pouziti WC. (Kralova,

2007)
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V respitnich centrech je zajiSténa strava, kterd je poskytovdna v dob¢ piimétrené
poskytovani sluzby a odpovidajici v€ku, zdsadam raciondlni vyZivy a potiebam dietniho
stravovdni, ale také nacvik a dopomoc pfi ptiprave stravy pfiméiené dob€ poskytovani

sluzby. (Kralova, 2007)

Pokud se jednd o pobytovou formu sluzby, je zde poskytnuto ubytovani, kde maji

uzivatelé moznost i uprav loZniho pradla, prani nebo Zehleni obleceni. (Kréalova, 2007)

Velmi duleZitou sloZkou je zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiredim.
Napiiklad: doprovazeni do Skoly, Skolského zafizeni, k lékafi, do zaméstnani,
na zdjmové a volnocasové aktivity, na orgdny vefejné moci, instituce poskytujici
vetfejné sluzby, jiné navazujici sluzby a doprovédzeni zpét. Sluzby se snazi pomoci pii
obnoveni nebo upevnéni kontaktu s rodinou a podporuji uzivatele sluzeb pii dalSich

aktivitdch podporujicich socidlni zacleniovani osob. (Krdlova, 2007)

Kvili podpofe socidlnimu zaélenéni osob poskytuji sluzby socialné terapeutické
¢innosti, které vedou krozvoji nebo udrzeni osobnich a socidlnich schopnosti

a dovednosti. (Kralova, 2007)

Sluzby se snaZi pomoci jedincim pii uplatiovani jejich prav a opravnénych zajmi
a pii obstardvani osobnich zélezitosti a pifi vyfizovani béznych véci (napt. na urade).

(Kralova, 2007)

Nedilnou soucasti jsou vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti, které se tykaji
nacviku a upevilovani motorickych, psychickych a socidlnich schopnosti a dovednosti.

(Kralova, 2007)

Obvykle byvaji prvnimi inicidtory raznych forem respitni péce u nds rodiny
s Clenem se zdravotnim postiZzenim, protoZe pravé jich se dotykaji nedostatky
soutasnych socidlnich sluZeb. Zivotni podminky rodiny, které pecuji o ¢&lena

s postiZenim, byvaji nejtézsi. (Kozlova, 2005)
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4 Cile prace a vyzkumné otazky

4.1 CILE

Cilem bakalatské préice je zjistit, zda rodiny, které pecuji o €lena s postiZzenim, znaji

a maji moznost vyuzit sluzby respitni péce. Téma bakaldiské priace mé zaujalo

) 24

prfedevSim proto, Ze mam bratra s postizenim a problematika respitnich péci je pro mé

velmi aktudlni.
Dil¢im cilem bakalarské prace je: 1. zjistit, zda rodice vyuZzivaji odlehCovaci sluzby;

2. jakym zptisobem odpocivaji rodinni ptislusnici,

ktefi peCuji o Clena s postizenim.
4.2 VYZKUMNE OTAZKY
1) Jak velka zatézZ je pro rodinu péce o jedince se zdravotnim postizenim?
2) Znaji rodice néjaké zatizeni v jejich okoli, které poskytuje respitni péci?

3) Maji rodice, kteii peCuji o Clena s postizenim moznost vyuZzit zatizeni respitni péce?
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5 Metodika

5.1 POUZITA METODA A TECHNIKA

Pti vypracovdvani praktické casti bakalarské prace byl vybran kvalitativni vyzkum,
jehoz vyhodou je, Ze je zkoumdani provedeno vice do hloubky. (Hendl, 2005) V pftiloze

je uvedeno deset zdkladnich otdzek k rozhovortim.

Byl zvolen kvalitativni vyzkum. Metoda dotazovdni pomoci otazek slouZzila
ke sbéru jednotlivych informaci, konkrétné technika rozhovora, které fadime do technik
terénniho sbér dat. Pro spravny vyznam vyzkumu byl vybran polostrukturovany

rozhovor, diky némuz zjistime o dané problematice co nejvice informaci.
5.2 CHARAKTERISTIKA VYZKUMNEHO SOUBORU

Vyzkumny subjekt byl icelné vybran a sklddal se z péti rodin s ¢lenem s postizenim
v JihoCeském kraji. Ve cCtyfech rodindch probéhly rozhovory s jednotlivymi matkami
déti s postizenim, ve v€ku od sedmndcti do dvaceti Ctyf let s riznym typem postiZeni.
Pouze v jednom piipadé byl rozhovor veden s prarodicem. Obvykle pravé matky
zustavaji s témito détmi doma a maji na péc¢i nejveétsi podil. Pouze dvé ze zkoumanych
rodin byly uplné a ctyfi z péti rodin mély jeSté¢ dalsi zdravé potomky. V ramci

zachovani anonymity byla jména ve vyzkumu zménéna.
5.3 PRUBEH VYZKUMU

Vyzkum byl proveden vobdobi od ledna do dubna roku 2015. Jednotlivi
respondenti obdrZeli pisemné dopis, kde bylo popsano, za jakym tcelem byla vyzadana
jejich pomoc. V zacdtku setkdni byla rodina seznidmena s tématem bakalédiské prace.
O jednotlivych otdzkich a o obsahu rozhovoru. VSichni s vyzkumem souhlasili.
Veskeré rozhovory byly provedeny v doméacim prostfedi rodin. Toto prostiedi bylo

zvoleno respondenty. V domacim prostiedi se citili pfijemné, a tudiZ se rozhovory
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odehravaly pfirozené¢ a spontdnné. Rodiny Ziji v Sobéslavi, v Tébofe a okoli. Rodiny
byly ujistény o naprosté anonymité a o tom, zZe rozhovor bude pouzit pouze za tcelem
sepsani bakalafské prdce. Rozhovory s kazdou z jednotlivych rodin trvaly obvykle
kolem dvaceti minut. Probihaly v klidu, s porozuménim a respondentim byl vénovin
dostatek Casu a prostoru. VSechny rozhovory byly se souhlasem respondentii nahravany

a poté prevedeny do pisemné podoby.
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6 Vysledky

Kazuistika ¢. 1

Rodina Zije blizko u Sobéslavi v malém rodinném domku se zahradou. Momentéalné
se jednd o tuplnou rodinu, protoZze se maminka podruhé vdala. Z prvniho manzelstvi
maji dcery Anetu a Pavlu. Dcera Pavla je dosp€ld a mé vlastni rodinu. Pavla do péce
o svou mladsi sestru nebyla nikdy zapojena a nebyla rodi¢i nucena ani pozddina
o zapojeni v pé¢i o Anetu. O druhou, dvaceti tiiletou Anetu, kterd ma Rettliv syndrom,
se stard nejvice maminka a pomaha ji jeji novy manZel a obCas 1 byvaly manzel. Matce
je padesit sedm let a nemuze pracovat na cely udvazek, piivydélavd si pouze
na brigdddch. Otec Anety vlastni restauraci. Rodinu Zivi souCasny manZzel a pfispiva
biologicky otec Anety. Aneta si soucasného matc¢ina manzela velmi oblibila. Aneta ma
1pfes své tézké postizeni doma vytvorené velmi dobré zdzemi. Rada chodi

na prochdzky nebo travi ¢as na zahrad€. Velmi ji uklidiiuje poslech hudby.

Co znamend péce o Clena s postizenim, zhodnotila matka Anety velmi stru¢né
a vystizné: ,,Je to velkd zdteZ, je to zdhul, ale jsem rdda, Ze Anetu mdme.“ Podle
Anetiny matky je to ukol, ktery ma v Zivoté splnit. Tak to pfijala 1 vétSina ostatnich

¢lentd v rodiné.

Matce poméhd s péci o Anetu jeji manzel a vlastni otec Anety. ,,Miij byvaly muz,
otec Anety pracuje treba tri aZ Sest mésici mimo republiku, ale obcas si ji bere, kdyZ
je doma. Ale vetsinu péce zastdvdam jd.“ PéCe o Anetu zabere cely den. Matka ji nemtize
ani na chvilinku nechat samotnou. Jejich denni rezim za¢ne v sedm hodin a kon¢i kolem

21:00. Chodi spole¢né na prochazky, pracuji na zahrad¢, jezdi do mésta na nakupy.

Cas na odpocinek matka md, ale neni ho piili§. Odpoéine si béhem dne pouze, kdy?

Aneta spi. V dob¢, kdy je Aneta ve Skole, musi zajistit chod domécnosti. Uvafit, vyprat,
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vyZehlit, uklidit, postarat se o dim a zahradu. ,, Nejvétsi relax je pro mé, kdyZ? si k sobé
Anetu vezme po domluvé jeji tdta treba v kvetnu na delsi dobu a jd miizu letét
na dovolenou. To je jediny relax, protoZe na dovolené tiplné vypnu a tam jsem tiplné
jiny clovek. Doma prosté odpocinek neni, protoZe je po domé plno prdce. Také je pro
mé relax, kdy? nékdy mohu byt sama a nemusim s nikym mluvit. Mdm rdda klid

a ticho. “

Termin respitni péce rodina znd, ale podle nich neni v jejich okoli Zadné takové
zafizeni. I pfesto, Ze vyhledavali informace, nebylo jim pomoZeno. ,, PotFebovala bych

néjaké zarizeni, kde by Aneta mohla byt treba nékolik dni v mésici, “ uvedla matka.

Aneta momentédlné navstévuje Rolnicku v Sobéslavi, kde je spokojend. Jeji matka
je rada, ze Aneta chodi do praktické Skoly, kde ma kolem sebe samé dobré lidi.
,Jd stdrnu a Aneta miiZe byt ve skole pouze do dvaceti Sesti let. Mdm strach, co s ni
bude ddl, aZ se o ni nebudu moci starat jd. Neustdle nad tim premyslim a ta predstava

meé vdzné dési. Aneta je bezbrannd, lehko by ji nékdo mohl ubliZit.

Pro Anetinu matku by sluzby respitni péce byly dilezité. Rika: ,, Potebovala bych
takové sluzby a pomoc vilastné co nejcastéji. Jeliko? nemdm Anetku kam ddt, nemiiZu
si skoro vitbec pldnovat svoje véci.“ Podle matky v JihoCeském kraji skutecné nabidka
tohoto typu chybi a ona ji postrada. Béhem let, co se o svou dceru stard, chybi matce ¢as
a prostor pro sebe a odpocinek. Pro rodinu je dalSim nemalo diileZitym kritériem to, aby

byla v zafizeni spokojend a predev§im s Anetou pracoval kvalifikovany personal.

Idedlni odlehcovaci sluzby by si matka Anety ptedstavovala tak, Ze by jejich dcera
mohla nékolikrdt mésicné navStévovat zafizeni respitnich sluzeb. Tim padem by
si matka odpocCinula a méla dost Casu na vyfizeni svych zdleZitosti. Nicméné
o vikendech by rodina chtéla mit Anetku u sebe. Matka se vyjadfila k souc¢asnému stavu
zafizen{ takto: ,,Zddny iistav a ani nic z toho, co funguje ted. Za téch mnoho let mdm
péce uz dost. Ale musela bych védet, Ze je v zarizeni Aneta spokojend. Déldm pro ni to,

co se ji libi a nic jsem ji neubrala.
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Anetina matka vzkéazala rodindm, které pecuji stejné jako ona o ¢lena s postizenim:

,, Vzkdzala bych jim, Ze je vsechny obdivuji, ty rodice. Sama vim, co to je.“
Kazuistika ¢. 2

Nejstarsi z respondentll a zarovei jedind pecujici prarodicka je Emina babicka. Ema
Zije se svou babickou a tetou v domku s velkym dvorem a plno domdcimi zvitaty
v malé vesnice blizko Sobéslavi. PéCi o Emu pievzala babicka, kdyZ byly Emé tii
tydny. Jeji biologickd matka se Emu z vdZnych zdravotnich divodid nemohla starat
a nejevila o ni zadny zdjem. Matka trpi schizofrenii. Matka sice bydli v jedné vesnici
jako jeji dcera, ale o kontakt s ni nikdy neprojevila zdjem. Ema je sedmndctiletd mlada
sleCna, kterd ma stfedné téZkou mentédlni retardaci a obtiZzné¢ se orientuje v Case
a prostoru. Babicce je sedmdesiat sedm let a je od doby, kdy se narodila Ema,
v diichodu. Ctyficeti tifletd teta pracuje v blizké tovarné. Emu tedy vychovala jeji
babicka s pomoci tety. Ve volném cCase babicka s Emou pracuji na zahrad¢ nebo krmi

MV

zvitata. Ob¢ dvé se rady divaji na televizi, ¢tou knihy, ¢asopisy nebo lusti kiiZovky.

Kvtli nemoci Eminy biologické matky, pievzala veSkerou péci babicka. Pro Eminu
babicku bylo automatické, aby se o Emu postarala. ,, Musela jsem se o Emu postarat, je
to moje povinnost, kdyZ moje dcera kviili své nemoci nemohla péci uskutecnit.“ Podle ni
je ji s Emou dobfe a péci i pies svlij vysoky veék zvlada. PredevSim proto, Ze je doma

a nechodi do préce.

Ema je podle babicky Sikovnd. Sama se umyje, oblékne, naji. Sebeobsluhu zvlada.
, Ema potrebuje jen muj dohled, protoZe se Spatné orientuje. Nekdy si oblékne véci

naruby. Rddy spolu chodime na prochdzku s pejskem.

) 24

S péci o Emu babi¢ce pomdha Emina teta, kterd jezdi autem, tudiz je mize odvézt
napfiiklad k lékaii nebo na ndkup. Babicka je na svlij vék velmi aktivni, ale je rada, Ze je
Ema pohyblivé a v jisté mife i samostatnd. ,, My tady Zijeme tFi Zeny v chalupé a funguje

«

to.
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Babicka odpovédéla, ze ¢as na odpocinek ma v dobé¢, kdy je Ema ve Skole. Neni ho
ale pfiliS mnoho, protoze se stard o zahradu a zvifata, kterd vyzaduji také hodné Casu.
, Toho casu neni moc, ale snazim si néjaky najit. Jsem uz stard a nestihnu tolik prdce

Jjako pred lety, kdyZ jsem byla mladsi.

Nejvétsim relaxem je pro babiCku prace, pfi které se spravné odreaguje a diky niZ je
vitalni. ,, Nejvice relaxuji pii ¢teni. Cteni mdm nejradéji. UZ jsem precetla plno knizek.
Hodné¢ se babicka odreaguje i pti kontrole domacich dkolu, které Ema pfinese domt.

Vzdy se dozvi nové véci a informace.

Pojem respitni péCe slySela babicka pouze v televizi a ne pfili§ €asto. Po vysvétleni
si vzpomnéla, Ze ho znd. Zajimala se o dalsi informace. ,, V televizi ale 7ikali, Ze tady

u nds v Jiznich Cechdch toho moc neni. “

Ema momentaln¢ navstévuje Rolnicku v Sobé&slavi. DojiZdi tam spoleénym svozem
organizovanym Rolnickou. Babicka je rdda, Ze existuje zafizeni, kde se Ema miize
vzdélavat a byt mezi lidmi. Neddvno Rolnic¢ka zorganizovala karneval, pfi kterém méli

Zaci Skoly moZnost v Rolnicce travit Cas 1 pfes noc.

Babicka péci o Emu zvlada. Jsou na sebe zvyklé, a dokud Ema muze byt doma, kde
s ni nékdo neustdle je, chce babicka, aby to tak ztstalo. , Nejspis bych odlehcovacich
sluzeb asi nevyuZila, protoZe Ema chce byt se mnou doma. Zatim to zvldddme. “ Co bude

v budoucnu, se zatim v rodiné neresi.

O idedlni respitni péci zatim babicka neptemyslela. ,, Viastné si to ani nedokdzu
predstavit, protoZe vim, Ze by Ema jinde byt nechtéla. TakZe jsem nad tim zatim

neuvazovala.“ V budoucnu by méla péci o Emu plné prevzit teta.

Babicka vzkdzala rodi¢tm: ,Jestli je to bavi a zvlddaji to, at' v tom naddle
pokracuji, pokud ne, aby si zjednali néjakou pomoc.“ Podle ni je na kazdém rodici, zda

péci zvladnou. Rodice pry maji na vybér.
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Kazuistika ¢. 3

Dalsi rodina pochdazi piimo ze Sobéslavi a Zije zde v malém byté. Rodina je Gplna.
Spolecné maji dvé déti. Starsi Katku, kterda ma Downlv syndrom. Katce je dvacet tfi let
a je manudlné zrucnd. Hraje zdvodné bocciu. Momentdln¢ navsStévuje socidlné
terapeutické dilny v Rolnicce. MladSimu sourozenci LukédSovi je devatenéct let, chodi
na stfedni Skolu a ma t€sné€ pfed maturitou. Rodina se snazi Katce vénovat dostatek casu
pro jeji rozvoj a snazi se ji najit co nejvice Cinnosti, které ji bavi. Spole¢n¢ navstévuji
ruzné trhy, divadelni ptfedstaveni a trdvi ¢as u prarodici. Rodina velmi emotivné
popisovala zacatky, kdy se dozvédéli, Ze budou mit dité s postiZzenim. Oba rodice byli
velmi mladi a Katka se narodila kritce po roce 1989, tudiZ jim skoro nikdo nepomohl
a neposkytl informace. Syn Lukas od mala vnimal Katku jako svou starsi sestru. Kdyz
byl mladsi, stydél se pfiznat kamarddim a spoluzdklim, Ze jeho sestra ma zdravotni
postiZzeni. S ptibyvajicim vékem se k véci postavil celem a Katku md velmi rdd. Matka

je zdravotni sestra a pracuje v domové diichodct, otec jezdi s kamionem.

Vzhledem k tomu, Ze je Katka celkem samostatnd, mohla se matka vratit zpatky do
prace a zacit se znovu pohybovat mezi lidmi. ,,Jsem rdda, Ze opét pracuji a Ze jsem
zpdtky v prdaci. Mdam velkou radost, Ze Katka u? hodné let chodi do Skoly. Zase jsem
zacala vic Zit a citit se dobre, protoZe kdy; byla mald, byli jsme zavieni
doma...(zamysleni), asi jsme se stydeli. Také jsme méli mdlo informaci, nikdo ndm
neporadil, mdlokdo ndm pomohl. Posledni roky se véci vrdtily opét do starych koleji. “
Katka ma obvykle velmi plny den. Do Skoly se vypravuje sama pouze s dohledem
babicky, odpoledne travi Cas s dobrovolniky nebo trénuje bocciu. Domu se vraci
s matkou pfiblizné¢ ve stejnou dobu. , Katka je Sikovnd, ucenlivd. MoZnd uZ to beru
v jejim veku jako samoziejmost, protoZe je za tim hodné dlouhd cesta uceni. Stdlo to
hodné usili a nervii, abychom byli tam, kde jsme dnes.“ Matka popisuje, Ze je Katka

Stastny a spokojeny clovek, ktery Zije ve svém vlastnim svete.
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Péce o Katku je vrodiné¢ rozd€lena mezi matku a otce, hodné¢ jim pomdhaji
babicky. ,, Musim rict, Ze babicky funguji stoprocentné. Také mi drive pomdhal miij syn,
ale ted’ je mu skoro dvacet a jd po nem nemiiZu chtit, aby mé zaskakoval. Presto, Ze je
mladsi, hodné rychle si na Katku zvyknul. KdyZ byly deti mladsi, volali mi do prdce,
Ze mi Lukds s Katkou upekl babovku. Sice bez kyprictho prdsku...(smich), ale to se také
pocitd.“ Matka je vdécnd i za pomoc dobrovolnic, které se s jeji dcerou schazi ptiblizné
dvakrat do tydne. Podle ni je Katka jesté 1épe zapojena do kolektivu mladych lidi a tim

padem i do spolecnosti.

I kdyZz matka zaujima dominantni roli v péc¢i o Katku, uvadi, Ze ¢as na odpocinek
pry ma. ,, Uterky a ctvrtky chodi Kdta na bocciu, v pondéli a nékdy v pdtek travi ¢as
venku s dobrovolnicemi. Tento volny cas se snaZim vySetrit pro sebe.” V 1ét¢ jezdi
Katka na tyden s Rolnickou do Chorvatka a jeden tyden potfddd Rolni¢ka Skolu
v prirodé. Béhem léta Katka stravi tyden na letnim tdbor s dobrovolniky. Tento pobyt

absolvuje jesté jednou na podzim.

Matka relaxuje pfi sledovani televiznich programi. KdyZ ma ¢as, chodi na maséze.
,, Ted’ chodim k jedné pani na Reiki, nebo si vyjdeme s kamarddkami. Jeden tyden v roce
v lété mdme s holkama damskou jizdu, jezdime pravidelné do Itdlie. V té dobé mi prdve
s Katkou pomdhaji hodne babicky.“ Podle slov matky je hodné¢ dileZité umét si vytésnit

Cas pro sebe a nacerpat sily. Bez docerpéani energie tento kol nelze zvladnout.

Pojem respitni péce matka slySela a tekla, ze: ,,Je to péce o pecujici. Zkousela jsem
po nécem takovém pdtrat, ale vitbec jsem na to u nds na jihu nenarazila.* Vzhledem
k tomu, Ze je matka zdravotni sestra, fikala, Ze m¢li na toto téma v praci i seminaf,
kterého se zucastnila. Seminaf ji navedl k myslence, Ze by chtéla podobné zatizeni

vyhledat a vyuzit. Hleddni bylo bohuZel netspésné.

Rodina by momentdln¢ odlehCovacich sluzeb nejspiS nevyuzila. SpiSe by je
potiebovali v dobé, kdy se Katka narodila. Nefungovala zde rand péce a rodina byla bez

informaci a bez pomoci. ,, VZdycky jsme se vrdtili od psychologa, ten nds srazil dolii, Ze
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Katka nevyhovuje. V té dobé bych urcité néco takového vyuZila. Dnes asi ne, protoZe
Katka svym zpusobem funguje a jd néjaky cas pro sebe mdam. SluZby bych vyuZila spise

v budoucnu, aZ budu starsi. “

Podle matky by pro ni a jeji rodinu byla ideédlni odbornd pomoc psychologa. ,, Pro
mé by bylo idedlni, kdyby v ramci té respitni péce byla néjakd psychologickda pomoc.
Psycholog nebo psychoterapeut. ProtoZe kdyZ je clovek zavieny 24 hodin doma
s ditetem, musi s nekym o tom v§em komunikovat. Proste se z toho vSeho vypovidat.*
Matka ftikala, Ze pro ni péce neni ani tak fyzicky ndrocnd, jako psychicky. T¢Zko se

se v§im vyrovndvala.

Vzkaz pro rodiCe, kteti maji dité¢ s postizenim: ,, Urcité si najdéte konicky,
nezistavejte zavieni doma, vyuZijte ostatni lidi. Nebojte se poZddat o pomoc a budte

otevreni novému. “ Tim rozhovor matka ukoncila.

Kazuistika ¢. 4

Vyzkumnym objektem €. 4 je rodina z Tabora, kterd Zije na sidliSti v menS$im
paneldkovém byté. Rodina je tplnd, ma dve déti. Starsi syn Jirka, kterému je dvacet tfi
let, ma hemiparetickou formu détské mozkové obrny a piidruZenou stiedné téZkou
mentalni retardaci. Od lonského roku bydli v chrdanéném bydleni. Vikendy travi vzdy
doma s rodinou. R&d nakupuje a chodi ven na vychazky. Jeho mladsi sestie Ivané
je deset let. Navstévuje Ctvrty stupenl zdkladni Skoly. Spole¢ny Cas Ivana s Jirkou pfilis
netravi, protoZe podle rodi¢u je piili§ mald na to, aby spravné chdpala Jirky zdravotni
stav. Matce je Ctyficet tfi let a je od narozeni Jirky s piestdvkami doma. Kvuli svym
zdravotnim problémiim se zddy, nemuZe sehnat praci. Otec je o dva roky star$i nez

matka a pracuje jako hasi¢ z povolani.

Béhem tydne bydli Jirka v chranéném bydleni v Sobéslavi, kde je pod dohledem
osobni asistentky. Pied den navStévuje centrum dennich sluzeb. Celd rodina travi
spolecny ¢as o vikendu tim, Ze jdou do mésta nakupovat nebo jedou navstivit prarodice.
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yJirka s ndmi nestravi moc casu ani o vikendu, moc mu pres tyden
nechybime....(smich). Stejne jde o vikendu ven skamarddy nebo jede k babicce.

Rozhodl se byt co nejvice samostatny. Sdm byt ale nemiiZe, neustdle potrebuje dohled.

S péci o Jirku matce hodné pomahad jeji manzel. O prazdninich jezdi Jirka ke své
babic¢ce do malé vsi v jiznich Cechdch. ,,Jirka s ndmi nechce Jjezdit v léte na dovolenou,
radeji vidy ziistavd u babicky. KdyZ vybirdm dovolenou a on vidi na stole katalogy, vZdy
mi podotkne, Ze doufd, Ze si nemyslime, Ze pojede s ndmi.“ Podle rodiny je pro né
i velkou pomoci to, Ze Jirka bydli v chranéném bydleni. Maji pry ted mnohem vice ¢asu

si odpocinout.

Matka Cas na odpoCinek ma, protoZe neni zaméstndna. Hodné ale pomdhaji
prarodictim, takZe kdyZ neni Jirka pfes tyden doma, jezdi matka nebo otec poméhat jim.
, KdyZ je Jirka doma, uZ toho casu na odpocinek tolik neni, protoZe potrebuje neustdly

dohled a kontrolu. V plno vécech je nesamostatny a nekdy nadéld vic Skody nez uZitku. *

Pro matku je nejvétsim odpocinkem, kdyz miiZe lustit kiiZovky nebo spat. M4 rada
praci na zahradce u svych rodict, kde ji jeji syn i dcera obCas pomahaji. ,,Rdda chodim
do mésta mezi lidi nebo na kdvu s prdteli.“ Vzhledem k tomu, Ze je nezamé&stnand

a Casto travi ¢as doma sama, rdda potkdva nové lidi a komunikuje s nimi.

O odlehcovacich sluzbach matka slySela a vi, Ze je to péce pro pecujici. ,, Zaujal mé
ten ndzev. Cetla jsem o tom krdsnou definici na internetu, ale nenasla jsem Zddné
zarizeni u nds. “ Rodina by rdda vyuZzila podobného zatizeni, protoZe nevédi, jak dlouho
bude moci Jirka byt v chranéném bydleni. Nevi se totiZ, zda tam s nim bude moci byt

do budoucna neustdle osobni asistentka. Jirka potfebuje hodné trénovat sebeobsluhu.

Pokud by Jirka chtél, rodina by zatfizeni urcité vyuZila. ,,Jirka si hodné rychle zvykd
na nové prostredi, pokud bych nasla vhodné zarizeni, vyuZila bych ho.“ Pro matku

je dulezitou podminkou to, aby to nebylo piili§ financné nakladné.
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Idedlni sluzbu si rodina ptedstavuje tak, aby: ,, DiileZité by bylo, aby tam byl kvalitni
persondl, kde by se Jirka ddl rozvijel.“ Rodice maji ptedstavu takovou, ze by zatizeni
fungovalo v obdobi, kdyby oni byli tfeba na dovolené nebo by si pottebovali vytidit
dilezité véci. Nédplni Cinnosti pro Jirku v zafizeni by mél byt pfedev§im rozvoj

sebeobsluhy a dal$i nauceni se novym vécem. S kvalitnim dohledem.

Matka vzkazala stru¢né kratkou vétu pro rodice, ktefi pecuji o Clena s postizenim:

,» Chce to obrovskou trpélivost. Krdtce, vic bych nedodala.

Kazuistika ¢. 5

Rodina bydli vrodinném domé s velkou zahradou v malé vesni¢ce vzdélené
n¢kolik kilometrti od Sobéslavi. Situace v posledni zkoumané rodin€ neni v této dobe
pfiliS snadna. Pfed necelym rokem zemtel otec rodiny, ktery byl velkym ¢ldnkem v péci
o dvaceti Ctyfletého Vojtu. Vojta ma t€zké télesné postiZzeni, kvadruparetickou formu
détské mozkové obrny. R4ad pracuje na pocitaci, kde pisSe SMS-zpravy, e-maily nebo
chodi ven skamarddy. Kvili feCovému postizeni, komunikuje Vojta pomoci
komunikacni tabulky. V soucasné dobé navstévuje Praktickou Skolu v Sobé&slavi. Vojta
ma jeste tficeti Ctyfletého starSiho bratra Petra a mladsi sestru Kristynu, které je dvacet
dva let. Petr je Zenaty a md dvé déti. Kristyna studuje vysokou $kolu v Ceskych
Budé¢jovicich. Kdyz byl Vojta a Kristyna mensi, Petr rodi¢iim se sourozenci pomahal.
Matce je padesat sedm let a od narozeni Vojty snim byla doma. Pracuje pouze

na sniZzeny uvazek jako zdravotni sestra.

Vojta je pln¢ odkdzan na pomoc druhych. V tydnu ho vypravuje do Skoly bud'to
jeho matka nebo sestra Kristyna. Do Skoly odjizdi rano pied sedmou hodinou a vraci se
odpoledne domi. Po Skole chodi ven na prochdzku a poté pracuje na pocitaci. ,,Hodné
si s Vojtou povidame komunikacni tabulkou, resSime, co se pres den stalo,* uvadi

Vojtova matka.
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Dftive se starali o Vojtu pfevazné jeho matka s otcem a pomdhaly jim jejich dalsi
déti. Dcera Kristyna a syn Petr. ,,0bé déti byly zahrnuty do péce. KdyZ ted zemrel miij
manZel, staram se o syna jd a moje dcera Kristyna. Pokud je dcera ve skole nebo jd
v prdci, zorganizujeme k Vojtovi osobniho asistenta. Nekdy hodinove nebo na 24 hodin.
Obcas ndm také pomohou moji rodice, kteri s Vojtou mohou treba dvé hodiny byt

sami.

Cas na odpocinek rodina piili§ nema. Pokud zrovna neni s Vojtou, maji praci na
zahradé nebo v domé. ,,Cas na odpocinek mdm asi tak jednu hodinu za den*, dodala
matka. Béhem 1éta jezdi Vojta dohromady na dva tydny na letni tdbor. Béhem tohoto

volna se snazi rodina naCerpat energii na cely rok.

Matka uvedla, Ze pokud nema spankovy deficit, odpocCine si i pfi praci na zahradé.
,Na zahradé moje telo pomalu dobiji baterie.” Matka travi volny Cas ¢tenim knih
a chozenim do pfirody. ,,Pokud muZu, utecu do sauny a citim, Ze se do mé znovu vract

sily a jsem jako znovuzrozend. Tak jd relaxuji.

Matka si pod ndzvem predstavuje zatizeni, které ji odlehci v péci o Vojtu. ,,BohuZel
Zddné takové zarizeni nezndm. Informace jsem zjistovala i na ministerstvu a bylo mi
Feceno, Ze vedi, Ze v Jihoceském kraji Zddné takové zarizeni neni.“ Matka popisovala
piipad, kdy volala do zafizeni, které nabizelo sluzby respitni péce. V zadvéru rozhovoru
dospéli k tomu, Ze by Voijta, kterému je dvacet tfi let, byl v zafizeni na dvoulizkovém
pokoji s clovékem dichodového veéku. ,, Potrebuji zarizeni pro dvaceti tiiletého syna
a ne pro diichodce, jak mi nabizeli. V nasem kraji chybi zarizeni, které by se vénovalo
osobdm v tomto veku, treba ve veku Vojty. “ Zejména v této dobé¢, kdy jim vypadl z péce
dualezity ¢lanek, otec rodiny, by rodina potifebovala zatizeni poskytujici pravé tento typ

péce.

Respitni sluzby by pro rodinu byly nezbytné. Podle matky, by pro ni byly dulezité
ve fazi odlehceni, jak samotny nézev tika. ,, Bojim se budoucnosti, nevim, co jednou

s Vojtou bude, a chci védet, Ze md moznost navstevovat nejaké kvalitni zarizeni.
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Za idedlni sluzby respitni péCe by matka povazovala alespon to, Ze by védéla,
Ze existuje néjaké zatizeni. ,,KdyZ budu potrebovat odlehcit treba na 2 dni, budu mit
kam se obrdtit. Takové zarizeni, abych vedela, Ze se mu dostane alespon v rdamci
moznosti takové péce, jaké se mu dostdvd doma.“ Matka si zdroven uvédomuje,
Ze takové pécCe, kterd je Vojtovi doprdvana doma, nemiize po zadném zafizeni

pozadovat.

Matka vzkazuje a pteje rodindm: ,,Hodné sil, a aby v péci pokracovaly, protoZe
kaZdy clovek, i clovek s postiZenim md ndrok Zit jako plnohodnotny clovek, ale je to
strasné ndrocné. Nekdy fakt nemiiZu, jsem na pokraji svych sil. Pred lety, kdyZ se ndm

narodil Vojta, nevédeéla jsem, do c¢eho jdu, ale sla bych do toho dnes znovu. “
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7 Diskuze

z w2z

Vyzkum provedeny v praktické Casti bakaldrské prace mél zodpovédét otazky, zda
rodiny pecujici o ¢lena s postizenim, znaji a maji moZnost vyuzit sluzby respitni péce.
Dalsi z otdzek se tykala zatéze, kterou s sebou piindsSi péfe o Clena s postizenim.
V neposledni fadé mél vyzkum zodpoveédét zptsob odpocinku a traveni volného Casu
rodinnych piislu$nikid, ktefi pecuji o clena se zdravotnim postizenim. Odpovédi

a vysledky na vSechny vyzkumné otdzky se podatilo do jisté miry zjistit.

Béhem vyzkumu obvykle zédleZelo na jednotlivych respondentech a jejich ochoté
o dané problematice hovortit. V nékterych okruzich se matky vyjadfovaly stru¢néji,
v jinych se vice rozpovidaly a rozhovory byly rozmanité. Je samoziejmé a pochopitelné,
Ze ne na vSechny otazky se rodicim odpovidalo v oblasti této problematiky lehce.
I prestoze vétSinu respondentll zndm jiZ mnoho let a oni dobie znaji mé, ocenuji diveéru
a ochotu, se kterou dané otdzky zodpovidali. Odpovédi respondentll na mé pusobily

upfimné a velmi jednoznacné.

Z vysledkii vyzkumu vyslo, Ze vSech pét rodin, které pecuji o Clena s postizenim,
slySely o respitni péci a v&di, co tento pojem znamend. Ptihlédneme-li k odpovédim
respondentli, dojdeme k vysledku, Ze i kdyz rodiny péci dle jejiho teoretické
a odborného ndzvu registruji, bohuzel neznaji v JihoCeském kraji zddné zafizeni, které
by tento druh péce poskytovalo. Pfitom zdkon o socidlnich sluzbach (zdkon ¢. 108/2006
Sb.) uvadi, zZe odlehcovaci sluzby jsou ambulantni nebo pobytové sluzby, které funguji
pro osoby se zdravotnim postiZenim nebo seniory, jejichZ situace vyZaduje pomoc jiné
osoby, o které jinak peCuje osoba blizkd v domdcnosti, a Ze cilem sluzby je umoznit
pecujici osobé nezbytny odpocinek. I pies Cetné dotazy ze strany respondentt, jim
stile nebyl tento druh péce nabidnut. Zvoleni respondenti maji obavy z budoucna.
Béhem rozhovoru reagovali k tématu také tim, Ze maji strach, co bude s jejich détmi
v budoucnu. Matousek (2005) ve své knize uvadi, Ze odlehcovaci sluzby jsou urceny
rodinam, které celorotné pecuji o dité ¢i jiného Clena rodiny s postiZenim a pomahaji
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zvladat rodindm tuto naro¢nou zivotni situaci. Vyzkum ovsSem potvrzuje fakt, Ze tyto
rodiny nemaji moznost v JihoCeském kraji odlehCovacich sluzeb vyuzit. Pfitom by c¢tyfi
z péti zkoumanych rodin respitni sluzby skute€né vyuZily. Soucasny stav a situaci
odleh¢ovacich sluzeb vnimam tedy spiSe negativné. Kozlova (2005) tikd, Ze obvykle
byvaji prvnimi iniciatory téchto sluZeb pravé rodice. Nekteti z respondentti, napiiklad
respondenti €. 2 a ¢. 5 dodavali, Ze jim s péci pomadhaji jejich zdravé déti. Podle
Pipekové (2010) je to pro zdravé sourozence obecné zatiZeni, které se mize projevit
omezenim nékterych vyvojovych schopnosti, a miZzeme zde vypozorovat vychovu,
kterd sméfuje k urcitému druhu nadmérné rozumovosti a chdpavosti. I Vagnerova
(2004) upozoriiuje, ze zdravi sourozenci automaticky piijimaji tuto prfedem urcenou
roli v péci o svého sourozence. Sama se nachdzim v této situaci a pomoc pii péci

o svého bratra s postiZzenim pro mé€ byla odmala automaticka.

Péce pro rodiny, které pecuji o Clena s postizenim, piedstavuje enormni zatéz.
Podle Ri¢ana a Krejéifové (2006) je na rodinu kladena vy$§i zatéZz a je zcela
pochopitelné, Ze dochdzi ke Kkrizi. Odbornici, ktefi pracuji srodinami s ¢lenem
s postizenim, prosazuji podle Sobotkové (2007) takzvany pfistup strength-based
approach neboli pfistup, ktery je zaloZeny na silnych strdnkdch rodiny. Jednotlivé,
individudlni strategie, kterymi jsou napiiklad sniZeni ndrokli nebo pribézné zvladani

tenze v rodiné€, poméhaji situaci lépe zvladat.

Zpusob odpocinku a trdveni volného casu pecujictho cloveéka byly dalSim
ze zkoumanych témat. Odpocinek a nacerpidni nové energie patii k naSim zdkladnim
potfebam. Respondenti obvykle chvili pfemysleli nad tim, kolik jim vlastné zbyva Casu
na odpocinek. Péce jim totiz zabird vétSinu jejich Casu. Podle vysledkl je patrné,
Ze Casu na odpocinek osobam, které v rodiné pe€uji o €lena s postizenim, nezbyv4 pftilis
mnoho, ale vétSinou se snaZzi vytésnit si volny Cas pro sebe. Nékteré rodiny uvadeély,
Ze si naptiklad odpocinou béhem léta, kdy jsou jejich déti jeden tyden na letnim tdbote
a v té dob¢ skutecné travi volny cas podle svého. Pavkova (2008) definuje volny ¢as
jako opak nutné priace a povinnosti a jako dobu, kdy si miZeme svobodné
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a dobrovolné vybrat, kterd ndm pfindSi pocit uspokojeni a uvolnéni. Zpusob
odpocinku a traveni volného casu jednotlivych rodin je razny. Jednotlivi respondenti
relaxuji napiiklad ¢tenim knih, spdnkem, pobytem na dovolené nebo v saun€, dokonce
i pfi praci na zahradé. Sdm Novosad (2006) uvadi, Ze clovek, ktery pe€uje o jedince
se zdravotnim postiZenim, potiebuje odpocinek, volny ¢as a dobu, kdy realizuje své
potfeby a zajmy. Pravé v té€ dobé je tfeba, aby ho v jeho vykonu zastoupil asistent nebo

vySe uvedena respitni sluzba.

Obecné plati, Ze zdleZi na tom, zda je rodina upln4, ¢i ne. Pokud jsou na péci oba
dva rodice, matka i otec, byva to pro vSechny strany jednodussi. Mohou se o péci stiidat
a predev§im se vzdjemné podporuji a podrzi se i v tézSich chvilich. Domnivam se,
Ze v piipad¢ zkoumanych rodin bylo zajimavé sledovat, jak funguje péce v tplné rodiné
a jak to funguje, kdyZ je na pé¢i matka sama. Souhlasim s Ri¢anem a Krejéifovou
(2006) kteti uvadéji, Ze za idedlni adaptaci rodiny se povazuje usporddani rodinného
Zivota tak, aby splnoval potieby nemocného nebo ditéte s postizenim, ale také
ostatnich ¢leni rodiny. Urcit¢ hraje roli i to, kolik je rodi¢tim let a jak dlouho pecuji
o své dité s postizenim. Rozhovor by pravdépodobné vypadal jinak napiiklad pted

patndcti lety, neZ v soucasné dob¢.

Celkové bych préaci zhodnotila kladné. Vyzkum byl pro mé velmi zajimavy
a obohacujici, ziskala jsem nové informace o odleh¢ovacich sluzbach ze stran rodica,
ktefi toto zatizeni skuteCné potiebuji. Pomérné dobtfe se podafilo zjistit odpovédi
na kladené otizky a s respondenty se velmi dobie spolupracovalo. Ve vSech
zkoumanych rodindch jsem citila velmi dobré rodinné vztahy a pevnd pouta.
Pro zajimavéjsi a vyssi vypovidajici hodnotu vyzkumu nebo pro zjisténi jinych ndzora,
informaci a zkuSenosti od rodin, by bylo moZné zvySit pocet respondenti nebo
se naptiklad zaméfit na to, jak odpocivaji a travi volny as zdravi sourozenci, ktefi

v rodin¢ poméhaji s pé¢i o Clena s postizenim.
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8 Zavér

JiZ od nepaméti Celi lidé rliznym problémim a Zivotnim ndstrahdm. Jednim z nich
je1 péce o cClena se zdravotnim postizenim, které vyzaduje velké mnoZstvi odvahy
a trpélivosti. Prace pro m¢ byla piinosnd predevSim proto, Ze jsem se setkala
s zivotnimi piibéhy rodin. M¢la jsem moznost nahlédnout na situaci z jiného whlu
pohledu a do soukromi zvolenych respondentl, kde jsem vidéla a predevSim slysela
jejich Zivotni ptibehy. Od téchto obdivuhodnych lidi jsem mohla pievzit zkuSenosti a ne
na situaci hledét jednotvarné a Cerpat pouze z toho, jak funguje péce o mého starSiho
bratra s postizenim v na$i rodin¢. Problematiku osob, které pecuji o ¢lena s postizenim
a potfebuji odlehcovaci sluzby, jsem se snaZila co nejvice prozkoumat a dobfe ji

pochopit.

Hlavnim cilem bakalédiské prace bylo zjistit, zda rodiny, které pecuji o clena
s postiZzenim, znaji a maji moznost vyuZzit sluzby respitni péce. Dil¢im cilem byla
otdzka, jestli peCujici rodiny vyuZivaji zafizeni odlehCovacich sluzeb v jejich okoli
a jakym zptsobem hlavni aktéfi péce odpocivaji. Byly stanoveny tfi zakladni vyzkumné
otazky. 1) Jak velka zatéZ je pro rodiny péce o ¢lena se zdravotnim postizenim? 2) Znaji
rodice néjaké zatizeni v jejich okoli, které poskytuje respitni péci? 3) Maji rodice, ktefi

pecuji o Clena s postiZenim moznost vyuZzit zafizeni respitni péce?

Z vysledné prace vyplynulo, Ze Ctyfi z péti dotazovanych rodin respitni péci
potfebuji a odlehcovacich sluzeb by vyuZily. PéCe o Clena s postizenim piindsi zvySenou
ndkdy a7 enormni zaté7, kterd je téméf nepietrzitd. Cas pro sebe proZivaji a travi
pecujici osoby po svém, béhem né&jZ se postupné snazi relaxovat, nabrat energii a silu

do dalsi prace.

Pfi hlub§im uvédoménim a zamyslenim se nad tim, kolik c¢asu rodindm zabere péce
o Clena s postizenim, je neopomenutelny fakt, Ze odpocCinek a volny Cas je pro tyto
rodiny nezbytny. Osoby, které pecuji, si musi tuto dobu pro sebe dobife vytésnit
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a vySetfit samy. Vzhledem k tomu, Ze podle dotazovanych rodin jim do této doby
nebyla nabidnuta néjakd zdsadni pomoc, nabizi se otdzka, zda se zfad vefejnych
instituci najde n¢kdo, kdo témto zminénym rodindm pomuze a odleh¢i. Proto je stile
nejasné, pro€ tyto sluzby u nds v kraji nefunguji, kdyZ jsou natolik Zddané a plno rodin

se jich dovolava?

Bakalarskd prace by mohla slouzit jako informacni materidl studentim nebo
rodindm, které pecuji o Clena se zdravotnim postiZzenim, a pracovnikiim, ktefi pracuji

v oborech pomadhajicich profesi.
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10 Piilohy

Priloha ¢. 1: Otazky k rozhovorim

1) MiiZete mi popsat situaci ve Vasi rodin¢?

2) Jak vypada Vas bézny den?

3) Kdo z vasi rodiny Vam s péci poméaha?

4) Mite néjaky Cas na odpocinek?

5) Jak relaxujte, pokud jste sami bez vaseho ditéte?

6) Rikd Vam néco pojem respitni péce a znite n&jaké takové zaiizeni ve vasem okoli?
7) Navstévuje Vase dité n¢jaké zatizeni?

8) Jak moc jsou pro Vs odlehcovaci sluzby dulezité?

9) Jak byste si pfedstavovali idedlni respitni péci?

11) Co byste vzkazal/a rodi¢tim, ktefi pecuji o Clena se zdravotnim postiZzenim?



