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Abstrakt

MANDOVA, Tereza. Socialni podpora rodin se zdravotn& postizenym ditétem. Hradec
Kralové, 2016. Bakalafska prace. Univerzita Hradec Kralové, Ustav socialni prace. Vedouci

prace: PhDr. Miroslava Javorska, Ph.D.

Prace se zabyva problematikou socialni podpory rodin se zdravotné postizenym ditétem.
Zkouma a porovnava, jak to bylo dfive a jak to je dnes se socidlnim zabezpecenim rodin, které
maji zdravotné postizené dit€. Cilem prace je zjistit, jak stat pomahal/pomahéd rodinam se

zdravotné postizenym ditétem pted a po roce 1989.

Bakalatska prace je rozdélena na dve Casti, teoretickou a metodickou. V teoretické jsou
vymezeny druhy socialniho zabezpeceni a socialnich sluzeb, které u nas existovaly a existuji.
Dale se prace snazi priblizit, jakymi narocnymi zivotnimi situacemi si obzvlast¢ matky mohou
projit. Nabizi copingové strategie a hleda zdroje zvladani naro¢nych Zivotnich situaci. Definuje
a deli zdravotni postizeni. Uvadi vztah spolecnosti k postizenym lidem pted a po roce 1989.
Prakticka cast se vénuje kvalitativnimu vyzkumu. Pomoci rozhovor s matkami postizenych
déti, se prace pokousi hodnotit nezbytnou pomoc statu. V zavéru je celd prace zhodnocena

z pohledu autorky.

Kli¢ova slova: Socialni zabezpeceni, socidlni sluzby, zdravotni postizeni, zdravotni

znevyhodnéni, handicap, naro¢né Zivotni situace, coping, copingové strategie



Abstrakt

MANDOVA, Tereza. Social support for families with a disabled child. Hradec Kralové, 2016.
Bachelor Degree Thesis. University of Hradec Kralové. Leader of the Bachelor Degree Thesis:
PhDr. Miroslava Javorska, Ph.D.

The bachelor thesis descibes a issues of social support of families who has a disabled
children. It focus and compares differents, changes between period time, from history to the
present. The main goal of the thesis is to find out how govermant had helped to families with
this issue before year 1989 and how was the situation after.

The bachelor thesis has got a two parts, teoretical and methodical. In the first part are
defined types of social security and welfare services which still exist in the Czech republic. At
the other point the thesis is trying to penetrate and show us, how difficult and stresfull
life situations someone has to get through, especially mothers. Thesis offers coping
strategy and searchs for sources of overcoming of difficult situations. Also it defines and
divides a disability. It presents a relation of the public to disable people before and after year
1989. The metodical part of thesis focus on qualitative research. On the based of interviews
with mothres of disable children, it is trying to determine necessary assistance of state. In

conclusion is own opinion of the autor.

Keywords: Social security, social services, disability, health disadvantage, handicap, difficult
situations, coping, coping strategies
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UvOD

Téma Socialni podpora rodin se zdravotné€ postizenymi détmi je velmi obsahlé a narocné
téma. O rodinach s postizenym ditétem se v dnesni dob€ hodné€ mluvi a neni to jiz brano za
tabu. Dnes se stat i nestdtni organizace snazi rodindm se znevyhodnénym ditétem hodné
pomoci. A pravé mne bude zajimat, jak se tato pomoc za né€kolik let vyvinula. Mé osobni
hledisko, pro¢ jsem si vybrala zrovna téma podpory rodin s postizenym ditétem je to, ze jiz
¢tvrtym rokem pracuji jako dobrovolnice s lidmi se zdravotnim postizenim a nikdy jsem neméla
moznosti zjistit od jejich rodicu, jak zvladali obdobi po narozeni svého ditéte a kdo jim byl
velkou oporou. Vyznam své bakalaiské prace shledavam v piineseni informaci, které vyplynou

Z mého vyzkumu.

Pivodné jsem se chtéla zabyvat trochu jinym tématem, které by zkoumalo vyrovnavani
se matek s narozenim postizeného ditéte. Ale s ohledem na zaméfeni mého studijniho oboru -
socialni prace, se mi zdalo ptivodni téma spiSe psychologického razu a tak jsem svoji praci

nasmérovala vice ke svému studijnimu zaméteni.

V teoretické Casti prace feSim V jednotlivych kapitoldch nékolik podtémat. Prvni
rozsahld kapitola se zabyvé socidlni podporou ze strany statu, kterou zaZzily respondentky
vyzkumného Setfeni pfed znacnymi zménami a ty co maji jiz zkuSenosti po revoluci. Téma
rozebird, jak moc se podpora rodin s postizenym ditétem po padu komunistického rezimu
zmeénila. Jaké zmény a v ¢em nastaly prave pro rodiny se zdravotné postizenymi détmi. Jaké
byly a jsou zakony vztahujici se k zdravotné postizenym lidem, jaké finan¢ni moZnosti byly a
jsou poskytovany znevyhodnénym lidem. Se socidlni podporou uzce souvisi 1 sit’ jednotlivych
socialnich sluzeb, které hraji pro rodiny s handicapovanymi détmi velkou roli. Socialni sluzby
se v dalsi kapitole snazim rozebirat z pohledu pfed a po roce 1989. I ptesto ze hlavnim cilem
prace neni, se zabyva vyrovnavanim se S narozenim postizené¢ho ditéte, je dlezité zminit néco
o naro¢nych zivotnich situacich, protoze pravé narozeni zdravotné znevyhodnéného ditéte je
jednou z nich. Naro¢né Zivotni situace rozebira druha kapitola mé bakalaiské prace. Na druhou
kapitolu plynule navaze treti, kterd bude fesit, jak zvladat naro¢né situace, které nas mohou

Vv zivoté potkat. Popise rizné copingové strategie.

Hlavnim cilem této prace je zjistit pomoci kvalitativniho vyzkumného Setfeni s matkami
zdravotn€ postizenych déti, jakou socidlni podporu poskytoval stat rodinam se zdravotné
postizenym ditétem pied a po roce 1989. Rozhovory jsem si naplanovala se Sesti maminkami,

které byly moc ochotné mi sdélit své zkusSenosti. Aby byl vyzkum vyrovnany, tfi maminky maji
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déti narozené pred padem komunismu a zbylé tfi maji zkuSenosti s vychovou ditéte
S postizenim az po roce 1990. Na zaklad¢ analyzy vypoveédi maminek se pokusim vystihnout

zakladni rozdily v kvalit€ a §ifi nabizenych sluzeb.



I. TEORETICKA CAST

1. Vyvaoj socialni prace v historickém kontextu

Socialni postoje jsou zakotveny jiz ve Starovéku. Jedna se o nafizenou solidaritu mezi
nejbohat$imi a nejchudsimi obyvateli starého Recka. Rany Stiedovék je znam trendy
Vv socialnich oblastech diky piijatému kiestanstvi. Cirkev se angazovala v pomoci chudym pies
své klastery a pozd¢ji farnostmi, kde vykonavala svou pomoc. Kiestanskd pomoc byla vniméana
v zadkladnich Zzivotnich potfebach, tudiz cirkev nabizela oSaceni, néco k snédku a nocleh.
Angazovanost statu byla az do poc¢atku Novoveéku nulova. Teprve az ve stiedovéku miizeme
spatfit ndznaky pomoc od statu. Ve Stiedovéku existovaly dvé linie socialni pomoci. Prvni
zastavala stale cirkev, kterd se dale starala o chudé. Ve druhé linii pasobila cela spole¢nost,
jednalo se o represivni piistup. (Krejéitova, 2011) ,,Represivni pristup byl zmirnén na prelomu
16. a 17. stoleti. Se vznikem centralizovanych statii v Evropé mizeme sledovat i pocatky

centralizované politiky viici chudym.* (Krej¢itova, 2011, str. 19)

Poprvé na pielomu 18. a 19. stoleti se hovoii o pomoci znevyhodnénym osob. Podle
Matouska je tato doba oznacovéna za ,,dobu koncentrace znevyhodnéenych ve specializovanych

ustavnich zarizenich.* (Matousek a kolektiv, 2007, str. 21)

Za Rakouska-Uherska vznikl prvni zékon, ktery upravoval chudinskou pééi. Jde o
obecni zakon €. 18/1862, ktery udava prava a povinnosti mezi ptisluSniky obci. DalSimi zékony,
které doplnovaly zakon obci, se staly zakon ¢. 105/1883 f. z. 0 domovském pravu a chudinsky
zékon €. 59/1868 ces. z. z. Uvedené pravni piedpisy v roce 1918 piijal pravni tad

Ceskoslovenské republiky zakonem &. 11/1918 Sb.

Po vzniku Ceskoslovenska se statni pé&e stala az posledni moznosti, pii feseni socialni
situace. Hlavni roli hrala rodina, ktera se méla postarat o své ¢leny a pomoci jim tak v jejich
Spatném obdobi. Kdyz jiz rodina vycerpala v§echny svoje zdroje pomoci, pfisel na fadu systém
vefejného zabezpeleni, dale pak podpora ze strany spolkti a fondd. (Krej¢ifova, 2011) U
potiebnych subjektii existovala tedy jasna hierarchicka posloupnost, kde na prvnim misté stala
vzdy rodina. Pii vzniku Ceskoslovenské republiky vznika statni sprava, ve které je zakotveno i
ministerstvo, zabyvajici se socialni péci. Coz pro socialni pé¢i znamena to, ze za¢ina byt fizena
metodicky. Mezi valkami byla u nas nejvice rozsifena tstavni péce, velky rozvoj zaznamenala
také dobrovolnickd cinnost, kterd vSak nebyla dostatecné ftizena. Mezi vyznamné

dobrovolnické spolky patila naptiklad Masarykova liga proti tuberkuléze nebo Spole¢nost Cs.



Cerveného kiiZze. Za prvni republiky se zadalo rozvijet i socialni poradenstvi. Jednalo se
predevsim o poradny pro matky s détmi, pro volbu povolani nebo tieba i poradny pro ,,uchylné
déti“. V této dobé se v socidlni praci pouzival individudlni pfistup. Piechazelo se ze socialni
péce na socialni praci. Ztizovatelé socialniho sektoru byly rovnou tfi, stat, nestatni neziskovy

sektor a cirkev. (Matousek a kolektiv, 2007)

Vse se zménilo nastupem komunismu, kdy mizi tii zfizovatelé socidlni prace a nastupuje
misto nich pouze stat, ktery sdm zacina fidit nase Zivoty. Nejprve na scénu nastupuje soveétska
pedagogika, ktera hlasa heslo ,,matky do vyroby*, coz znamena odloZeni déti do tydennich jesli
a matetskych skol, potlaceni matef'stvi a vymizeni tradi¢nich roli rodiny. Stat zacal zfizovat
Gistavni péci a ten kdo vybocoval, byl do ustavu zavien. Ustavy se budovaly ze zabavenych
letnich sidel a to v blizkosti ptirody, stranou od okoli. V tstavech to vypadalo pfiblizné takto:
,,Chovanci zavieni do ustavu museli nosit stejné ucesy a hnédé teplakové soupravy, aby se od
sebe nikterak nelisili.* (Krejcitova, 2011, str. 30) Stat se vt¢ dobé zaméroval spiSe na
praceschopné obyvatelstvo, které mélo v socidlnim zabezpeceni na rozdil od znevyhodnénych

0sob jisté vyhody. (Krejéifova, 2011)

1.1 Socialni podpora rodin s postizenym ditétem ze strany statu pied
rokem 1989

Vyvoj statni socialni pomoci se do roku 1989 velmi rozvinul. Nelze se v této oblasti
zaméfit pouze na rodiny s postizenymi détmi, aniz bych se nezminila o tom, jak to vse zacalo.

Na pocatku socialni podpory stoji pojisténi.

Prvni myslenka narodniho pojisténi vznikla v Anglii. V roce 1949 britsky parlament
ptijal zdkon o narodnim pojisténi. V téze dobé se u nés zacala formulovat socialni doktrina,
kterd spojovala vSechny formy socialniho zabezpeceni. Vzniklo z toho univerzalni narodni
pojisténi. Tento zakon (zakon o narodnim pojisténi) se stal vzorovym modelem pro okolni staty,

protoze obsahoval dobré usporadani socialnich davek a spravné financovani. (Arnoldova, 2007)

Zakon upravoval pojisténi ,,pro pripad nemoci a materstvi (nemocenské pojisténi), pro
pripad stari, invalidity, ztraty zivitele smrti a pro pripad urazu (diichodové pojisteni)* (Zakon

99/1948 Sb. - §1)

Pravé tento zakon zavedl pojisténi ze zékona. Pojistné se platilo ve vysi 10%
vyméfovaciho zékladu a 1% placené zaméstnavatelem na tGrazové pojiSténi. Cesta narodniho

pojisténi byla zmatena mezindrodnimi vlivy, hlavné sovétskymi vzory. (Arnoldovéa, 2007) Rok
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1948 byl zajimavy jest¢ v tom, Ze byl zruSen institut domovského prava a byl nahrazen
institutem Ceskoslovenského obcanstvi neboli zakonem ¢&. 174/1948 Sb. Z ¢ehoz vyplyva, ze
starost o potfebné piechazi z obci na stat. Veskerou svoji péci si stat v roce 1956 pojistil jesté
zakonem o jednotném socialnim zabezpeCeni v zakonu ¢. 55/1956 Sb., o socialnim
zabezpeceni. (MatousSek a kolektiv, 2007) ,,Stat pomaha osobam, jez potiebuji jeho pomoc,
zejména osobam se zménénou pracovni schopnosti, détem a obcanum starym nebo tézZce
postizenym na zdravi ke zlepSeni jejich hmotnych pomeérii a k rozvoji jejich kulturniho zivota
poskytovanim sluzeb nebo davek, a to radou, pracovnim umistovanim, ustavnim zaopatienim a
doplikovou péci.* (Zakon ¢. 55/1956 Sb. - §50) Jedinou ¢innost, kterou mohly vykonavat jiné
subjekty nez stitni, bylo ustavni zaopatfeni. Ustavni péée tedy byla Vv pravomocich
dobrovolnych spole¢nosti, podnikii a zemédélskych druzstev. Tyto nestatni ziizovatelé méli
nad sebou Statni Gifad socialniho zabezpeceni, ktery je kontroloval. (Matousek a kolektiv, 2007)
V roce 1976 byl piijat zakon ¢. 121/1975 Sb., o socialnim zabezpeceni, ktery znovu zaved|
dichod za vysluhu let. V letech 1988 byl tento druh diichodu piejmenovan zdkonem ¢.

100/1988 Sb., o socialnim zabezpeceni na ¢astecné invalidni dichod. (Arnoldova, 2007)

Ze zékona o narodnim pojisténi a pozdéjsich zakont o socidlnim zabezpeceni je patrné,
ze stat az do roku 1995 na osoby se zdravotnim postizenim sice pomyslel a ve svych zakonech
se o nich zminil, ale nikdy jim nevytvofil potfebnou davku. Az po roce 1995, kdy vznikl zdkon
¢. 155 /1995 Sb., o dichodovém pojisténi se zacina vyvijet penézitda pomoc i pro 0Soby

s handicapem. (Arnoldova, 2007)

1.2 Socialni podpora rodin s postizenym ditétem ze strany statu po
roce 1989

Po roce 1989 nastavaji velké zmény v diichodech, v davkovych komisich, vznika sprava
socialniho zabezpedeni neboli CSSZ. Ale osoby se zdravotnim postizenim pocituji n&jaké
zmény az o par let pozdgji. Jak uz jsem se v predchozi kapitole (1.1) zminila, v roce 1995 vznika
zdkon o dichodovém pojisténi, ktery S sebou pfinasi i invalidni dichod, ktery je urcen
postizenym osobam. Ptes veskery rozkvét socidlniho zabezpeceni, se povazuje socidlni systém
do roku 1996 za nepiehledny. Tento systém byl neadresny a pomoc byla poskytovana obecné
a plosné. Da se o ném mluvit jako o nejdrazS§im systému v Evrop¢, stat ho musel dotovat
Z mnoha vetejnych prostiedki, nezac¢lefioval samotného obcana ani jiné nestatni subjekty. Byl
k lidem stédry a poskytoval sluzbu i t€m, ktefi ji nepotiebovali. Proto musela nastat reforma

socialniho systému v CR. (Arnoldova, 2007)
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Reforma socialniho systému v Ceské republice

Prvni problém, ktery se pti reformé zacal fesit, byly vysoké vydaje na socialni ucely. Ty
bylo potieba snizit, coz nebylo pro stat nic piijemného, protoze kraceni socialnich jistot patii
k nepopularnim opatfenim. Zavedla jista adresnost davek, protoze pausalni poskytovani davek,
které fungovalo doposud bylo neefektivni, nespravedlivé a ¢asto vedlo k plytvani omezenych
zdroji. K povinnému pojisténi bylo zavedeno jesté dobrovolné pojisténi, protoze podle statu by
si mél obCan sam zodpovidat za svlij socidlni standart. Zdtraziuje se princip subsidiarity, kdy
stat jako poskytovatel pomoci stoji az na poslednim misté. Nejprve by si mél ¢lovék pomoci

sdm, za pomoci rodiny a az nakonec stat. (Arnoldova, 2007)

Socialni reforma se zacala vyvijet podle V. Krebse a jeho tii vzajemné propojenych
pilita. Prvni pilif pfedstavuje socialni pojisténi. Resi se tim socidlni situace, na které se diky
socialnimu pojisténi dopiedu pfipravujeme, protoze si odkladame financni prostiedky.
Socidlnim pojisténim se mysli na ztritu zaméstnani (pfispévek na stani politiku
nezaméstnanosti), ztratu zdravi (zdravotni pojiSténi) kratkodobou (nemocenské pojisténi) a
dlouhodobou (dichodové pojisténi) ztratu pracovni neschopnosti. Mize se jednat také o
téhotenstvi a mateftstvi, oSetfovani ¢lena rodiny, které fesi nemocenské pojisténi a dichodové
pojisténi mysli na stafi, invaliditu, ovdovéni a osifeni. Druhy pilif zahrnuje statni socialni
podporu. Resi socialni situaci, kterou stat uzna za potiebnou k feseni. Jde tedy o mateistvi,
vychovu ditéte v rodiné, péci o zdravotné postizené v roding, socialné pravni ochranu rodin a
ditéte a socialni prevenci pied patologickymi jevy. Stat touto pomoci mysli na rodiny s détmi
S niz8§imi piijmy. Ovétuje si skutecné piijmy rodin. Hlavnim kritériem pro udéleni téchto davek
né se fadi porodné a pohifebné, na které maji narok vSichni obcané. Tyto davky se rozdé€luji ze
statniho rozpoctu (dani) a vyplaci je urady statni socidlni podpory neboli Gfady prace. Treti
pili¥ je nazyvan jako pilif socialni pomoci. Resi socialni a hmotnou nouzi. Kdy socialni nouze
je takovou situace, kdy se o sebe ¢lov€k nemuze postarat. Hmotna nouze piestavuje situaci, kdy
clovek zije pod hranici zivotniho minima. Stat nabizi k feSeni socidlni situace socialni davky a
socialni sluzby. Tento posledni pilif je feSen ze zdroju statniho rozpoctu, ale také z rozpocti

obci, riznych dobrovolnych organizaci. (Arnoldova, 2007)

V soucasné dob¢ nékteré davky zanikly, ale nékteré pro zménu zase vznikly. Stale se
Socialni zabezpeceni déli do tii pilifh. Prvni pilif se nazyva chytrym pilifem, ktery stale mysli
na budoucnost. Je financovan ze statniho rozpoc¢tu neboli z dani ekonomicky aktivnich osob.
Za né¢které osoby to hradi stat (déti, studenti, diichodci, nezaméstnani, zdravotné€ postizeni ...).
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Zajistuje ho Ceska sprava socialni zabezpedeni. Déli se na socialni pojisténi a zdravotni
pojisténi. Socialni pojisténi neni v nasem staté povinné, napt.: OSVC si ho platit nemusi, pokud
nechtéji. Spada pod néj nemocenské pojisténi, piispévek na politiku zaméstnanosti a dichodové
pojisténi. U nemocenského pojisténi se vypldci nemocenskd, vyrovnavaci piispevek
Vv t€hotenstvi a matefstvi, oSetfovné a penézita pomoc v matefstvi a t¢hotenstvi. Pfispévek na
politiku zaméstnanosti vyplaci podporu v nezaméstnanosti a podporu pfi rekvalifikaci. Pod
dichodové pojisténi spada starobni dichod, sirotci diichod, invalidni diichod a poziistalostni
diachod. Zdravotni pojisténi je na rozdil od Sociélni pro vSechny povinné, hradi se od prvniho
dne narozeni az po posledni den v zivoté. Hradi se z ného zdravotni péce, oSetieni a zakladni
zdravotni material. (Systém socialniho zabezpe&eni v CR. In: Ndrodni informacni centrum pro

mladez. [online].)

Druhy pilii se da nazyvat pilitem davek pro rodinu, nese v sob¢ diive nazyvané davky
statni socidlni podpory. Je financovan ze statniho rozpoctu a zajist'uje ho urad prace. Davky pro
rodinu se dé€li na testované a netestované. Mezi testované spada ptispévek na dité, prispévek na
bydleni a porodné. Netestované davky jsou rodicovsky piispévek a pohiebné. Zde je vidét
rozdil od piedeslého modelu, kdy davka porodné patiila do davek netestovanych a méla na ni
kazda rodi¢ka narok. (Systém socialniho zabezpeteni v CR. In: Ndrodni informacni centrum

pro mladez. [online].)

Treti a pro nas nejvice zajimavy pilit se nazyva pilif socidlni pomoci nebo také
,prasvihovy pilit*“. Jako v pfedchozim dé€leni po reformé socialniho systému pokryva socialni
a hmotnou nouzi. Spadaji sem vSak 1 davky pro zdravotné znevyhodnéné, které piedstavuje
piispévek na péci, piispévek na mobilitu, pfispévek na kompenzaéni pomicky a prikazy TP,
ZTP a ZTP/P. Do davek hmotné nouze patii ptispévek na Zivobyti, doplatek na bydleni a
mimotadna okamzitad pomoc. Do tfetiho pilife dnes uz spadaji 1 davky péstounské péce, které
jsou: piispévek na prevzeti dit¢ do péce, pirispévek pii ukonceni péstounské péce, odmeéna
péstouna, piispévek na motorové vozidlo a pfispévek na thradu potieb ditéte. (Systém

socialniho zabezpeceni v CR. In: Ndrodni informacni centrum pro mladez. [onling].)

Déle rozpracuji vice dopodrobna davky pro zdravotné postizené:

o Prispévek na péci — tato davka se da povazovat za jednu ze stézejnich davek pro osoby

S postizenim. Je pro n€ velmi dilezita a odviji se podle jejich zdravotniho stavu. Vice
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viz.: kapitola 3.2, protoze tento ptispévek spada pod zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich

sluzbach. (Zdravotni postizeni. In: Ministerstvo prace a socialnich véci. [online].)

Prispévek na mobilitu — jde o opakujici se davku, kterou je mozné pobirat od prvniho
roku zivota. Jedna se o 400 K¢, o které se miize zadat jednou za 3 mésice. (Zdravotni

postizeni. In: Ministerstvo prdce a socidalnich véci. [online].)

Piispévek na zvlastni pomuicku — jedna se o prispévek, za ktery si narokovana osoba
muze potidit motorové vozidlo ¢i specialni zadrzni systém, vodiciho psa, upravu bytu,
dale na zvlastni pomicky, které upravuje vyhlaska ¢. 388/2011. Nejedna se vsak o
zdravotnické pomucky, na které piispiva zdravotni pojistovna. Pii stanoveni vyse
ptispévku zdkon rozliSuje, zda pomtcka stoji do nebo ptes 24 000 K¢. Maximélni vyse
prispévku muze ¢init 350 000 K¢, u potizovani schodistové ploSiny to mlze byt az
400 000 K¢. U motorového vozidla ¢ini ptispévek maximalné 200 000 K¢&. (Zdravotni

postizeni. In: Ministerstvo prdce a socidalnich véci. [online].)

Priikaz osoby se zdravotnim postiZenim — na tento priikaz mé néarok osoba starsi 1
roku s jakymkoliv zdravotnim postizenim (i s poruchou autistického spektra), které
omezuje jeji pohyb a orientaci. Jsou tfi typy prikazu, které se udéluji podle zavaznosti
postizeni. Na prikaz TP ma narok osoba se stiedné té¢Zkym funkénim postizenim, na
ZTP stézkym funkénim postizenim a na prikaz ZTP/P osoba se zvlast tézkym
funkénim postizenim nebo uUplnym postizenim. Diky prikazim maji osoby urcité
vyhody v dopravé, slevy na kulturu atd. (Zdravotni postiZeni. In: Ministerstvo prdce a

socialnich veci. [online].)
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2. Naro¢né zivotni situace a zptisoby reSeni

Naro¢né zivotni situace jsou soucasti celého zivota. Do narocnych zivotnich situaci se
dostavaji jak déti tak dospé€li. Reakce se na narocné zivotni situace méni, jinak reaguje dité
v predskolnim véku, jinak adolescent a jinak dospéla osoba. Proto je i vice zpusobi, jak se

s takovymi situacemi vyrovnavat a fesit jejich nasledky.

2.1 Stres, frustrace, deprivace, konflikt

Néro¢né zivotni situace muzeme délit podle miry zatéze. Zpravidla se definuji tyto

nasledujici stupné:
e Stres

»wdlovo stres pochdzi z anglického slova stress, které ma svuj puvod v latinském stringo,
stringere, coz znamend utahnout, zavrit.“ (K¥ivohlavy, 1994, str. 10) Stres ma hned nékolik
definici, ne vSechny dobie vyjadiuji co to stres doopravdy je. Vybrala jsem proto dvé
definice, které podle mne stres nejlépe vystihuji. ,,Stres je jakykoliv viiv zivotniho prostredi
(fvzikalni, chemicky, socialni, politicky), ktery ohrozuje zdravi nekterych — ,, citlivych*
Jjedincu. (Schreiber, 1992, s. 12) ,,Stresem se obvykle rozumi vnitini stav clovéka, ktery je
bud’ nécim primo ohrozeny, anebo také ohrozeni ocekdava a pritom se domnivd, ze jeho
ochrana proti nepriznivym viiviim neni dostatecné silnd.“ (Kiivohlavy, 1994, str. 10) Jde
tedy o jakoukoliv nepfimétenou psychickou €1 fyzickou zatéz, ktera ptisobi na ¢lovéka a on
se sni nemiiZze béznymi mechanismy vyrovnat. Plsobi na Zivotné dileZité organy a je
prokéazano, Ze ovliviluje vznik riznych nemoci. Podstatou je ztizeni uspokojovani potieb.
Stres se projevuje fyzicky (poceni, zrudnuti, tfes), emocné (vykyvy nalad, tnava,
nepiijjemnost) a kognitivné (zkreslené vnimani vedouci ke zhorSenému vykonu,
nesoustiedénost vedouci 1 ke Spatnému odhadu). Tento pojem se zacal pouzivat nejprve
v 17. stoleti ve fyzice a to V teorii tolerance struktury a konstrukce viici zatézi. Az ve 20.

stoleti se stres zacal pouzivat v oborech jako je psychologie a sociologie. (Kutinova, 2015)

Cinitelé vyvolavajici stres jsou napiiklad hluk, spéch, napéti, malo spanku, maélo
odpocinku, napjaté mezilidské vztahy, pracovni vytiZenost, zmény v zivoté, ale také svatba,
narozeni ditéte, rozvod nebo umrti. V dneSni dob& stres vyvolava i velké mnozstvi
informaci, které je nam ptedavano. Cim dal vice se stavaji pravé lidské vztahy zdrojem
stresu. Napfiklad stres pramenici z rodiny je pro vyvoj osobnosti obzvlasté zatézujici.

Stresovym situacim bychom meéli v kazdém piipadé predchézet a branit se pred nimi
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naptiklad odpoc¢inkem, relaxaci, rozvrzenim pracovnich povinnosti a pfedevsim bychom

méli zit v harmonickych vtazich a zdravym zivotnim stylem. (Kutinové, 2015)

Stresu jsou dva druhy. Prvnim znich je distres, ktery je oznaCovan jako
zaporny/negativni stres, ktery ohrozuje ¢lovéka. Druhy je eustres, coz je dobry stres, ktery
naopak ¢lovéka motivuje a mobilizuje k ptrekonavani prekazek. U pomdahajicich profesi je
velmi dobfe zndm ,,.Bum out stess®, ktery oznaCuje syndrom vyhoieni, tedy stav, jehoz
pii¢inou je emocni vy€erpani v disledku prilisné emoc¢ni zaangazovanosti. (Baumgartner,

2001)
e Frustrace

Jednd se o psychicky stav, vyvolany pfekazkou na cest¢ k dosaZzeni cile neboli
znemoznéni uspokojit uréitou potiebu. Jedna se naptiklad o piekazku vnitini — stydlivost,
vycitky, pocit viny, plachost nebo o ptekazky vnéjsi — zde se jedna o fyzickou piekazku

nebo o ptekazku zplisobenou jednanim jiné osoby. (Kutinova, 2015, str. 1)
e Deprivace

Deprivace vznika z dlouhodobého neuspokojovani potieb. Neuspokojovani potieb
miize mit i dopad na zdravotni stav Clovéka, ktery se projevi v psychosomatickém
onemocnéni. Deprivace se déli na ¢tyfi zékladni typy: biologickd deprivace
(neuspokojovani biologickych potieb), psychicka deprivace (nejhorsi typ, jednd se o
neuspokojovani psychickych a citovych potieb), socidlni deprivace (socidlni fobie, strach
Z 1idi, ze spolecnosti, lidé, ktefi jsou v socidlni izolaci — napft.: dlouhodob¢ ve vykonu trestu

nebo v ustavni péci) a na zaver jesté ekonomicka deprivace.
o Konflikt

,Konfliktem se v psychologii rozumi situace, kdy je clovék pod viivem dvou ci vice
neslucitelnych, priblizné stejnych tendenci (motivii, reakci, ciliy).* (Kutinova, 2015, str.1)

Muze se jednat o vnitini konflikt ¢lovéka (intrapersondlni) nebo o vnéjsi (interpersonalni).

Miizeme rozlisit tii zakladni typy konflikta:
Apetence X Apetence

Jde o konflik dvou kladnych sil. Kdy chceme oboje, ale mizeme mit jen jedno.

Naptiklad divka se nemtize rozhodnout mezi dvéma napadniky. (Vagnerova, 2004)
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Averze X Averze

Jedna se o konflikt dvou zapornych sil. Kdyz nechceme ani jedno ani druhé,
musime volit mensi zlo. Naptiklad chlapec si musi vybrat mezi dvéma sporty, které

v§ak délat nechce.
Apetence X Averze

Je to konflikt mezi kladnou a zapornou silou. Zde je feSeni jednoduché,
vybereme si kladnou silu. Ale konflikt nastavam v tom, Ze se u této situace bojime

nasledku (trest, ostuda ...). (Kutinova, 2015)

SteSenim konflikti se setkdvame casto. Prave takovy konflikt nds uci
rozhodovat se, ptispiva k naS§emu dusevnimu rozvoji a uzravani. Pfi feSeni vlastnich
konflikti se vnitin€ otuZujeme, poznavame riizné taktiky a napomaha nam to vytvaret
s strategie pii jednani s lidmi. Umét v Zivoté fesit konflikty ndm umoZnuje vrozena
odolnost nervového systému a vychovny vliv, kterému jsme byli v pribéhu Zivota

vystavovany. (Kutinova, 2015)

Vnéjsi konflikt, ktery se odehrava v mezilidskych vztazich se také velmi dotyka
psychického stavu cloveéka, pro ucastniky je rizné zatézujici a vycCerpavajici. Po

skonceni se dostavi psychicka uleva. (Vagnerova, 2004)
e Trauma

Trauma jiz nespadéa pod zakladni déleni naro¢nych Zivotnich situaci, ale je dobré
ho v této kapitole zminit. Pojem trauma znamena nahla vnitini udalost, ktera vede k
naruseni celistvosti, ale nikoliv poruSeni organismu. Charakteristické pro trauma je
velmi silny, Zivotu nebezpedny zazitek, zavazné ohrozujici integritu téla i duse.
Projevuje se pocitem bezmoci, nepochopitelnosti, ztuhnutim, zamrznutim. DéEli se na
jednotlivé typy podle délky trvani: Jednorazové trauma a opakované/dlouhodobé

trauma. (Levine, 2012)

2.2 Adaptace a zvladani (coping)

V souvislosti s vyrovnavanim se S t€zkymi zivotnimi situacemi se musim zminit o
adaptaci a zvladani neboli copingu. Oba pojmy spolu Uizce souvisi, pfesto mezi nimi existuje
rozdil. Adaptace, kterou J. Kfivohlavy povazuje za vyrovnavani se se zatézi, ktera je jesté

v normalnich mezich, je pro ¢lovéka jesté relativné zvladnutelna. Na rozdil od zvladani, které
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bojuje s neptijemnou zatézi. Tato zat€Zz se povazuje za mimoradné silnou a mimotadné

dlouhotrvajici zatéz. (Kiivohlavy, 1994)

Kazdy autor, ktery piSe o copingu ma svoji specifickou definici. ,,Aldwin vymezuje
coping jako vyuziti strategie ke zvladnuti aktudlnich nebo predpokladanych problémii a s nimi
spojenych negativnich emoci.* (Vancura, 2007, str. 33-34) Dale Pargament definuje coping

jako proces ,,hledani smyslu v case prozivaného stresem.* (Pargament, 1997, str. 90)

2.2.1 Copingové strategie

Copingové strategie jsou strategie, kterymi si clovék snazi snizovat tiroven nezadouci
zatéze. Né&ktefi autofi tyto strategie nazyvaji copingové styly. Clenéni copingovych strategii
existuje velké mnozstvi. F. Baumgartner uvadi tii zdkladni déleni copingovych strategii podle
R.S.Lazerus a S. Folkmanové. Prvni copingova strategie se nazyva Zaméfeni nebo také

orientace na problém, druhou je Zaméfeni na emoce a tieti je Orientace na nik.

e Zaméieni/orientace na problém (problem-focused coping) — zde je dulezité ptisobit
na prostiedni a ménit ho. Analyzovat problém, sestavovat plan postupu a aktivné

samostatné jednat.

e Zaméfeni na emoce (emotion-focused coping) — snaha vyplivajici z vlastni
emociondlni reakce. Obsahuje expresivni vyjadfovani emoci, pfijeti i popfeni situace.

Lidé¢ se snazi hledat oporu u druhych lidi.

e Orientace na unik — jedna se o denni snéni, spanek, uzivani navykovych latek a

alokoholu (Baumgartner, 2001)
Paulhanova ma svoje déleni copingovych strategii na tfi formy:

e Modifikace pozornosti — tato strategie se déli na dva zpisoby: v podobé odmitnuti

(vyhnuti) nebo v podobé soustiedéni se na zdroj stresu.

e Zména subjektivniho vyznamu udalosti — patfi sem generovani pozitivnich emoci,

které maji za nasledek sniZeni tenze.

e Modifikace sméru aktualniho vztahu ¢lovéka (prostiedi) — jde o konfrontaci,

vypracovani nového planu. (Baumgartner, 2001)
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2.2.2 Zdroj zvladani

Kazda lidska bytost ma odlisné zdroje zvladani. Podle Folkmannové a kol. mé osobnost
pét zdroji. Na prvnim mist¢€ stoji zdravi a energie, které u lidi disponuji v Case pted prozivanou

stresujici situaci (Vancura, 2007). Baumgartner déli copingové zdroje na:

e Psychologické — napi.: vlastnosti osobnosti, schopnosti a dovednosti vyrovnat se se

zatézi, zkusenosti atd.

e Socialni — napf.: individualni socidlni sit’ vztahti, socialni opora ze strany rodinnych

prislusnikt, pratel nebo odbornik.
e Fyzické — energie, zdravi, vitalita, sila a vydrz.

e Instrumentilni neboli materidalni — penize, hmotné zabezpefeni a prostiedky.

(Baumgartner, 2001)
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3. Systém socialnich sluzeb

3.1 Systém socialnich sluzeb pted rokem 1989

Pred rokem 1989 u nas platily komunistické zakony, které ptedstavovaly spiSe
nesystematicky shluk pravnich piedpist, v nichz bylo velmi tézké se zorientovat. Vyvoj
socidlnich sluzeb mé dlouholeté trvani. Jak jiz uvadim v kapitole 1. Vyvoj socidlni prace
Vv historickém kontextu je zfejmé, ze prvni socialnim problémem, ktery se zacal fesit, byla
chudoba. Ta se uz v dobach starovékych stala otazkou k feSeni panovnikti. Chudoba, jako
hlavni socialni udalost se fesila velmi dlouho, zacaly kolem ni vznikat legislativni upravy. Na

pielomu 19. a 20. stoleti (Matousek a kolektiv, 2007)

3.2 Systém socialnich sluzeb po roce 1989

Po roce 1989 nastaly v nasi republice velké zmény, které se tykaly nejenom oblasti
politické, ekonomické, ale pro tuto praci velmi dilezité oblasti socialni. Pro oblast socialni byl
jiz vroce 1990 vytvoren Scénai socidlni reformy, coz byl program, ktery definoval postup
reforem v jednotlivych c¢astech ceskoslovenského systému socialni ochrany. Cilem byla
reforma celého systému socialni péce a jeho pretvoreni na moderni systém socialni pomoci se
zachranou socialni siti. V roce 1991 byl pfijat zdkon o zivotnim minimu a zédkon o socidlni
potiebnosti. Reforma celého systému socialni péce se dlouho nedafila. V roce 1994 se zacalo
pracovat na legislativnich zménéch a v roce 1997 byl vladou schvalen vécny zamér zdkona o
socidlni pomoci. K pfijeti novych pravnich pfedpisti a nastaveni nového systému socidlni
pomoci doslo az v roce 2006, kdy vznikl zakon o socidlnich sluzbach, ze které¢ho se vychazi az
do dnes. Kromé statu se opét k socialnim sluzbam navraci nestatni neziskové organizace, které
znovu zacinaji pomahat potiebnym. (Matousek a kolektiv, 2007) V dnes$ni dobé si klidné
troufdm fict, Ze nestatni neziskové organizace pievladaji nad statnimi organizacemi, které se

vénuji socialné potrebnym.

Zékon ¢. 108 zroku 2006 Sb., o socidlnich sluzbach upravuje jednak ,podminky
poskytovani pomoci a podpory fyzickym osobam v nepriznivé socialni situaci, prostrednictvim
socialnich sluzeb a prispévku na péci podminky pro vydani opravneni k poskytovani socialnich
sluzeb (...) a dale upravuje predpoklady pro vykon povolani socialniho pracovnika.* (Zakon
¢.108/2006 Sb. - §1) Dale zakon vymezuje to, pro koho jsou socialni sluzby urceny, jaké mohou
byt poskytovany socialni sluzby a jakou formou se socidlni sluzby poskytuji. (Zakon

¢.108/2006 Sh.)
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e Piispévek na péci

Druha c¢ast zdkona se zabyva prispévkem na péci, ktery slouzi osobam zavislym na
pomoci jiné fyzické osoby. Tento piispévek vznikl ve snaze o to, aby lidé, ktefi ho pobiraji,
zacali vice vyuzivat socialni sluzby a penize se tak zpét dostaly do socialniho sektoru. Proto je
také uveden pravé v zakoné o socidlnich sluzbach. BohuZzel se z velké ¢asti nepodarilo lidi
motivovat ke spravnému uziti tohoto piispévku a osoby, kterym byl ptispévek piiznan, penize

vyuzivaji na jiné ucely. Coz ztraci jeho vyznam piispévku na péci. (Kozlova, 2005)

Pti ziskadvani prispévku na péci prochazi osoba, ktera z divodu dlouhodobé¢
nepiiznivého zdravotniho stavu potfebuje pomoc jiné osoby ur¢itym procesem. Kazdy zadatel
musi dolozit svoji Iékatskou zpravu a projit socidlnim Setfenim, které by mélo ukazat, do jakého
stupné zavislosti zadatel patii. Zakon stanovuje ¢tyfi stupné zavislosti a to jak pro osoby do 18.
let, tak 1 pro osoby star$i 18. let. Kazdy stupeni zavislosti ziskava jinou vysi pfispévku. (Zakon

¢. 108/2006 Sh.)
,»VySe prispévku pro osoby do 18 let véku cini za kalendarni mésic
a) 3000 K¢, jde-li o stupen I (lehkd zavislost),
b) 6000 K¢, jde-li o stupen I (stredné tézka zavislost),
C) 9000 K¢, jde-li o stupen III (tezka zavislost),
d) 12000 K¢, jde-li o stupen 1V (uplna zavislost).
Vyse prispévku pro osoby starsi 18 let cini za kalendaini mesic
a) 800 K¢, jde-li o stupen I (lehka zavislost),
b) 4 000 K¢, jde-li o stupen II (stFedné tézka zavislost),
c) 8 000 K¢, jde-li o stupen Il (tézka zavislost),
d) 12 000 K¢, jde-li o stupen IV (uplna zavislost).* (Zéakon ¢.108/2006 Sb. - §11)
e Socialni sluzby

Socidlni sluzby se poskytuji ve tfech formach a to jako sluzby pobytové,
ambulantni a terénni. Za pobytové socialni sluzby se povazuje takova socialni sluzba
spojend s ubytovanim. Ambulantni socialni sluzba je sluzba, za kterou musi osoba

dochazet nebo se dopravovat do zafizeni a neni spojena s ubytovanim. A posledni forma
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socidlnich sluzeb je terénni socialni sluzba, kterd dochdzi za osobou do jejiho
ptirozeného prostiedi. Socialni sluzby se déli na tfi druhy — Socialni poradenstvi, sluzby

socialni péce a sluzby socialni prevence. (Zakon ¢. 108/2006 Sb.)

Socialni poradenstvi se mize poskytovat ve dvou formach a to jako zakladni
nebo odborné socidlni poradenstvi. Za zakladni poradenstvi jsou povazované zakladni
informace o moznostech feSeni nepiiznivé socidlni situace. Zakladni socialni
poradenstvi poskytuji vSechny socialni sluzby. Odborné socialni poradenstvi je vzdy
zaméieno na jednotlivé specifické potieby urcité skupiny lidi. Tuto formu poradenstvi
poskytuji napt.: ob¢anské poradny, manzelské poradny, poradny pro seniory ... (Zakon
¢. 108/2006 Sh.)

Sluzby socialni péce, se snazi o to, aby jedinec, ktery ma problém se sam 0 sebe
postarat, mohl Zit ve svém vlastnim prostfedi. Pokud to ale neni z néjakého duvodu
mozné, snazi se zajistit dustojné prostfedi a zachazeni. Pro osoby se zdravotnim

postizenim se poskytuji tyto sluzby: (Zakon ¢. 108/2006 Sb.)

Osobni asistence — jedna se o terénni socialni sluzbu. Jde o pomoc osobé, ktera
se octla v neptiznivé zivotni situaci z duvodu svého zdravotniho stavu. Diky osobni
asistenci je postiZena osoba schopna vykonavat ¢innosti, které by zvladala sama, kdyby
nebyla postizena. (Kozlova, 2005) Novosad uvadi, ze osobni asistence umoziuje i tézce
postizenému jedinci zit svlij Zivot v pfirozeném prostiedi. Také se zminuje o tom, Ze
naklady spojené s osobni asistenci mohou byt niz8i neZ jakakoliv jind Ustavni péce.

(Novosad, 2000)

Pecovatelska sluzba — jedna se o jednu z nejznaméjsich terénnich i ambulantnich
socialnich sluzeb, ktera je vyuzivana nejen Seniory, ale i osobami zdravotné
znevyhodnénymi. Pecovatelskd sluzba nabizi jednotlivé twkony u klientl
Vv domécnostech nebo v zafizenich socidlnich sluzeb. Cilem je umoznit Zit lidem ve
vlastnim pfirozeném prostfedi. Napomaha klientovi pfi zvladani béZnych tkonl o
vlastni osobu, pfi hygiené&, poskytnuti stravy, pii zajisténi chodu domacnosti atd. (Zakon

¢. 108/2006 Sh.)

Tisnova péce — jde o terénni socialni sluzbu, ktera funguje na principu nepfetrzité
hlasové a elektronické komunikaci s klienty, zejména pii pomoci nahlého zhorSeni

zdravotniho stavu. (Zakon ¢. 108/2006 Sb.)
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Pruvodcovské a predcitatelské sluzby — jsou sluzby terénni, které slouzi
zdravotné znevyhodnénym osobam k tomu, aby si tyto osoby byli schopny osobné
vyridit svoje zalezitosti. (Zakon ¢. 108/2006 Sb.)

Podpora samostatného bydleni — jde o terénni socidlni sluzbu, ktera pomaha

postizenym osobam s jejich domacnosti. (Zakon ¢. 108/2006 Sh.)

Odlehcovaci sluzby — jedna se o vSechny tii formy socialnich sluzeb. Tato sluzba
se snazi pomoci pecujici osob¢, aby méla dostate¢ny odpocinek. Sluzba pecuje o klienta

V jeho pfirozeném prostiedi. (Zakon ¢. 108/2006 Sh.)

Centrum dennich sluzeb — je velmi podobna sluzba, jako je denni stacionaf.
Taktéz se jedna o ambulantni sluzbu ur¢enou pro osoby se snizenou schopnosti. Péce se
skladd z pomoci pifi hygien¢, poskytnuti stravy, vzdélani, vychové a aktivizacnich

¢innostech atd. (Zakon ¢. 108/2006 Sb.)

Denni a tydenni staciondre — JSou postaveny na podobném principu, 1isi se pouze
tim, ze denni stacionaf ma ambulantni formu, tudiz tam osoby kazdy den dochazi a u
tydenniho stacionafe se jedna o sluzbu pobytovou, kde je navic poskytnuto 1 ubytovani.
v nékterych oblastech svého Zivota. Plni tak velkou tlohu pfi poskytovani tilevy pecujici

rodiné. (Kozlova, 2005)

Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim — jedna se o pobytovou socidlni
sluzbu, ktera je urCena osobam se zdravotnim postizenim. Na rozdil od tydennich
stacionafe jsou do domovl osoby umistovany dlouhodobé. Rodina se o n¢ nemuze,
anebo nechce starat. Osobam je zde poskytnuto ubytovani, uklid a prani pradla,
poskytnuti stravy atd. (Zakon ¢. 108/2006 Sb.)

Chranéné bydleni — je pobytova sluzba urCend pro osoby se sniZenou

sobésta¢nosti v souvislosti s jejich zdravotnim stavem. (Zakon ¢.108/2006 Sh.) Tyto

7 owr

mohou vést plnohodnotny zivot a ¢astecné se starat o chod domacnosti. (Kozlova, 2005)

Sluzby socialni prevence vznikly, aby napomadhaly zabranit socidlnimu
vylouceni osob, které jsou ohrozeny z diivodu své socialni situace. Mezi sluzby socialni

prevence pro osoby se zdravotnim postizenim patii:
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Rana péce — je terénni sluzba, ktera se poskytuje détem do 7 let a jejich rodi¢iim.
Podminkou je samoziejmé zdravotni postizeni nebo ohrozeni vyvoje ditéte v dusledku
nepiiznivé socialni situace. Zaméfuje se na podporu rodin a vyvoje ditéte. (Zakon ¢.

108/2006 Sh.)

Socidlné aktivizacni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim —jedna
se 0 ambulantni sluzbu, 1 terénni sluzbu ur¢enou nejenom pro zdravotné postizené, ale i

seniory. (Zakon ¢. 108/2006 Sh.)

Socidlne terapeutické dilny — jsou ambulantni sluzbou pro osoby se snizenou
sobéstacnosti, které kviili svému zdravotnimu stavu nejsou umistitelné na pracovni trh.
V terapeutickych dilnach si tak mohou zlepSovat pracovni navyky a dovednosti

prostiednictvim socialné pracovni terapie. (Zakon ¢. 108/2006 Sb.)

24



4, Zdravotni postiZeni

vvvvvv

definoval Milos Sovak. Pojem defekt pochézi z latinského nazvu defektus, neboli ubytek, vada,
nedostatek, porucha. Prestoze se zménila pouzivana slova, jejich vyznam zstal stale stejny.
Dnes se také pouziva zdravotni znevyhodnéni, poSkozeni nebo tfeba handicap (Renotierova,

2005). Jednotlivé pojmy kvalifikuje Mezinarodni zdravotnicka organizace takto:

e ,Vada, porucha, defekt (impairment) je naruseni (abnormalita) psychické, anatomické

Ci fyziologické struktury nebo funkce.

o PostiZeni (disability) znamena ztratu nebo omezeni schopnosti vykonavat cinnost

zpiisobem nebo v rozsahu, ktery je pro cloveka povazovan za normalni.

o Znevyhodnéni (handicap) se projevuje jako omezeni vyplyvajici pro jedince z jeho vady
nebo postizeni, které ztezuje nebo znemoznuje, aby naplnil roly, kterd je pro néj (s
prihlédnutim veku, pohlavi, socialnim ¢i kulturnim ciniteliim) normalni.* (Slowik, 2007,
str. 26 — 27)

4.1 Druhy zdravotniho postiZeni

Diky nastudované odborné literatuie jsem zjistila, Ze déleni zdravotniho postizeni se u
vSech autortl, co pisi o tomto tématu, neshoduje. Renotierova a Slowik stejné¢ déli zdravotni

postizeni podle doby vzniku a podle stupné (neboli intenzity).
e Podle doby vzniku

- vrozené — zde se jedna o postizeni vzniklé v prenatalni, perinatalni nebo rané

postnatalni dobé
- ziskané — toto postiZzeni miiZze vzniknout béhem celého Zivota.
e Podle stupné (intezity)
- lehké — u lehkého stupné postiZzeni nedochazi k narusSeni socidlnich vztahti
- stiedni (stfedné tézké) — u stfedniho stupn€ dochazi k poruse socidlnich vztaht

- tézké — u te¢Zkého stupné dochdzi ke ztraté socidlnich vztahti. (Renotierova, 2005, str.

29 a Slowik, 2007, str. 27)
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Déle Renotierova ve své knize uvadi jednoduché dé€leni postizeni podle druhu na:
pohybové, sluchové, zrakové, fecové, mentilni, poruchy chovani, parcialni postiZeni a
vicenasobna postiZeni. (Renotierova, 2005) Klasifikaci podle druhu rozd¢luji i autoti Fischer

a Skoda, ktefi ji déli takto:

- Poruchy télesné (somatické) — do této podskupiny patii postizeni vzniklé v disledku

n¢jakého Grazu, onemocnéni, ztraty hybnosti anebo mobility.

- Poruchy komunikace — zahrnuji problémy spojeni s vnimani, pfijimanim podnétd, se

zpracovanim téchto podnétl a nasledné vyhodnoceni.
- Poruchy mentalni — zasahuji do rozumovych schopnosti.

- Poruchy chovani — jsou takové zpiisoby chovani, které se od bézné normy odchyluji.
D¢li se na disocialni (malo spolecensky zavazné nechténé formy chovéni), asocidlni
(chovani, které jiz pro spolecnost znamena jisté nebezpeci) a antisocialni (chovani

zaméFené proti spoleénosti). (Fischer-Skoda, 2008)

4.2 Vztah spolecnosti k lidem se zdravotnim postizenim pied rokem
1989

Kazdého z nas u¢ili uz na zakladni $kole pfi hodiné d&jepisu o Spartanech a Rimanech.
Diky tomuto uc¢ivu vime co se délo s postizenymi jedinci. Spartané jsou zndmi tim, ze
postizené¢ho ¢lovéka hazeli ze skaly. Rimané je zase odkladali za feku, kde umirali hlady.
(Michalik a kol., 2011) Spole¢nost nikdy na postizené nekoukala hezky a i1 dnes, kdyz pfijde
postizeny €lovék mezi lidi, je hned stfedem pozornosti. Bud’ na néj lidé koukaji, anebo se
k nému otaci zady, aby si ho moc neprohlizeli. Dfive se postizeni bralo jako ,,tabu téma®, nikdo
s vami o tom necht¢l hovotit. Lékati obvykle navrhovali, bylo navrhnout rodi¢im, kterym se
prave narodilo nezdravé dité, aby ho dali do Gstavu. Ohrazovali se tim, Ze péce o néj bude pro
rodice velmi naro¢nd a Ze ji nezvladnou. (Chvatalova, 2012) ,,Jaké konkrétni informace jste
tedy dostali? Ze vychovu takového ditéte nemiizeme zvlddnout, Ze jsme mladi a mizeme mit
dalsi zdrave dité (...), Ze dité s Downovym syndromem uplné rozlozi rodinu. (...) A lékarské
doporuceni bylo jednoznacné — nezvykejte si na ni, dejte ji do ustavu.* (Chvatalova, 2012, str.
87) ,,KdyZ se Nanyka narodila, kdy a jak vam Iékaii oznamili, Ze neni v poradku? (...) Détska
lékarka mé pozvala mimo spolecny pokoj na chodbu a tam mi sdélila, ze ditée ma Downiiv
syndrom a jeste k tomu zdvaznou srdecni vadu a zZe by bylo nejlepsi, kdybychom si ji domii

vitbeC nebrali, zZe z ni stejné ,,nic nebude “.* (Chvatalova, 2012, str. 101)
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V této podkapitole budu pouzivat slova defekt, defektivita a defektni 1 pfesto, Ze mi tato
slova nejsou moc ptijemna k oznaceni postizenych osob. Ale napomocna odborna literatura
pojmy uziva. Pro inspiraci chci pfiblizit, jak se naptiklad nazyvaly stupné¢ mentalni retardace
(tehdy nazyvana slabomyslnost). Diive se slabomyslnost d¢lila ve specialni pedagogice podle
stfednim stupném imbecilita a 1Q 36 — 51 a nejleh¢im stupném byla debilita s I1Q mezi 52 az
68. (Sovak, 1986) Je znamé, ze tyto terminy Se V dne$ni dobé pouzivaji jako vulgarismy.
Otéazkou zustava, pro¢ se z téchto slov stala pravé slova vulgarni, ktera nebyvaji nikomu

piijemna?

,,Obecné se v teorii spolecenskych véd hovori o nasledujicich fazich vztahu spolecnosti
K postizenym: represivni, zotrocovaci, charitativni a socializacni.” (Michalik a kol., 2011, str.
43) Jiz pted rokem 1989 je ve specialni pedagogice zminéna socializace defektnich osob. Jedna
se o zapojeni defektniho ¢loveka do spolecnosti a to tak, ze se odstrafiuji nebo zmirfuji nasledky
defektivity. Socializace se dé€li na jednotlivé stupné, podle toho do jaké miry je zapojeni jedince

mozné:.

Nejvyssim stupném zapojeni je integrace. Odvozené od slova integer, coz v ¢estiné
znamena cely, neporuseny. (Sovak, 1986) Jedna se tedy o ,,naprosté zapojeni a piné splynuti
defektivniho jedince se spolecnosti lidi zdravych (...) Jedinec se stava zcela nezavislym a

samostatnym, nebot’ byl uplné zbaven defektivity.* (Sovak, 1986, str. 25)

Dal$im stupném socializace je adaptace. To znamena ,prizpiisobeni defektivniho
Jjedince spolecenskému prostredi (...) Jedinec, ktery nebyl zbaven defektivity beze zbytku je
samostatny pouze za urcitych okolnosti a ohledii k jeho defektu* (Sovak, 1986, str. 25)

Pokud neni adaptace mozna, nastava utilita. Coz je slovo odvozené od anglického slova
utilis, které v Ceském jazyce znamena uZite¢ny, potfebny. Utilita pfedstavuje ,,socialni
upotiebitelnost defektniho jedince (...) Jeho pracovni a spolecenské uplatnéni se miize

realizovat pouze za dohledu a Fizeni ze strany osob jinych.* (Sovak, 1986, str. 25)

v

nepouZzitelnost s vyclenénim ze spolecnosti. (...) Jde o individua zcela nesamostatna, odkazana
na péci jinych. (...) Zde pak nejde o socializaci, ale o segregaci (vyclenéni).* (Sovak, 1986, str.
25)
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Za socializmu byli lidé se zdravotnim postizenim odsunuti az na okraj spole¢nosti, byli
zavirani do Gstavi a nejednalo se s nimi jako s rovnymi. Piikladem mize byt i film Requiem
pro panenku, ktery ptesné ztvariuje to, jak se s postizenymi diive zachézelo. Moznost vzdélani,
socialni péce a sluzby, podpora rodin s postizenym ditétem to vSe bylo poskytovano na velmi

nizké urovni. (Michalik a kol., 2011)

4.3 Vztah spole¢nosti k lidem se zdravotnim postizenim dnes

Postaveni postizenych osob po roce 1989 se d4 az do soucasnosti rozdélit do Ctyt etap.
Pocatecni etapa zacina v roce 1990 a trva do roku 1993. V tomto obdobi plném zmén nastava
proména i v postaveni zdravotn€¢ postizenych osob. Zacinaji vznikat stovky nestatnich
neziskovych organizaci a buduji se nové zatfizeni na podporu zdravotné znevyhodnénych a to
predevsim Skolskd a socidlni. V roce 1991 vznikl V1adni vybor pro zdravotné postizené obCany,
ktery funguje do dnes. (Michalik a kol., 2011) ,,Vybor se zabyva problémy, které nemiize
samostatné vyresit jediny resort. Jeho cilem je pomahat pri vytvareni rovnoprdavnych
prilezitosti pro obcany se zdravotnim postizenim ve vSech oblastech Zivota spolecnosti.*
(Vladni vybor pro zdravotné postizené obéany. In: Vidda Ceské republiky. [online]) Druha
etapa se da nazyvat devadesatd 1éta a datuje se mezi roky 1993 az 1999. U organizaci pro
zdravotné postizené dochazi k upevnéni, slouceni. Vykon statni spravy se stava v dané oblasti
profesiondlnim. V této etapé se také pfijimaji dilezité zakony, tykajici se socidlniho
zabezpeceni, Skolstvi a dopravy. Tteti etapa se rozpina do konce devadesatych let az do roku
2007. V této etapé vznikl dilezity zakon o socidlnich sluzbach. Dale vznikla zastieSujici
jednotna reprezentace ob&ant se zdravotnim postizenim v CR nazyvana Néarodni radou osob se
zdravotnim postizenim. Ctvrta a tedy posledni etapa zaéina v roce 2008 a trva az do sougasnosti.
Tato etapa je poznamenana finan¢ni a hospodaiskou krizi. Vetejna sprava se ohrazovala slovy:

,,Nyni nelze nic délat”, ,,Pockame, az krize skonéi.* (Michalik a kol., 2011)

V dnes$ni dobé je zdravotni postiZzeni pfedevS§im otdzkou lidskych prav. Zdravotné
znevyhodnéné osoby maji stejnd prava jako ostatni lidé. Toto si vSak neuvédomuje vétSina
obyvatel, n¢kdy i1 osoby v pomdhajicich profesich. Postizeny jedinec md moznost uplatnit sva
lidska prava, tak jak jsou zakotvend v mezinarodnich tmluvach. (Michalik a kol., 2011)
»Zdravotné postizené osoby pozaduji rovné prileZitosti, nikoliv charitu.* (Michalik a kol., 2011,
postizenych. Tyto pfistupy jsou v dnesni dobé povaZzovany za nepfijatelné. Lidé se zdravotni

postizenim pozaduji rovné prilezitosti a pfistupy ke spolecenskym zdrojim. Pod zdroji si
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muzeme predstavit napft.: vzdélani, nové technologie, zdravotni a socidlni sluzby, aktivity pro
volny Cas, sport, ale také spotiebni zbozi a sluzby. (Michalik a kol., 2011) Spole¢nost se musi
naudit zit a komunikovat s handicapovanymi lidmi. Tento trend je nazyvan integrace a jiz jsem
se o ném zminila v pifedchozi kapitole (4.2). Pii integraci znevyhodnénych ob¢anti je spolecnost
neodmité, nesegreguje, ale naopak vytvaii optimalni podminky pro jejich zaclenéni. Druhym
takovym trendem je normalizace, neboli Zit normalni Zivot, jako ostatni lidé. Nebyt zaviran do

ustavu, ale uzit si Zivota ve své roding. (Svarcova, 2012)

Velkym a stalym problémem jsou bariéry ve spolecnosti. Miizeme je naleznout jednak
V dopravé, ve vzdélavani i v zaméstnani. Pfedstavuji nerovné piilezitosti a Sance. U zdravotné
znevyhodnénych hraji také velkou roli predsudky, které jsou v nasi spolecnosti dlouhodobé
zakotveny. Tyto osoby byvaji Casto kvili pfedsudkiim opomijeny ¢i ignorovany. (Michalik a
kol., 2011) ,,Celkové je postaveni osob se zdravotnim postizenim v Ceské republice mozno

charakterizovat jako stabilizované. (Michalik a kol., 2011)
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II. METODICKA CAST
5. Vyzkum

Tato Cast bakalaiské prace obsahuje jednotlivé useky vyzkumu. Hlavni Cast tvoii cil
vyzkumu a rozvedené jednotlivé dil¢i cile. Uvedena je také transformacni tabulka. Dale
prakticka ¢ast prace zahrnuje metodiku prace, vysledky kvalitativniho vyzkumu, jeho shrnuti a

vyhodnoceni vysledki. V zavéru je celd prace z mého pohledu zhodnocena.

5.1 Metodologie — vyzkumna strategie

Svij vyzkum jsem zpracovala pomoci kvalitativni metody, protoze se pomoci ni da
ziskat podrobny popis urcité skutecnosti, coz je cilem této prace a to i piesto, ze ziskané
ale intenzivné&js$i nez kvantitativni. (Strauss a Corbinova, 1990) ,,Nékteri metodologové chapou
kvalitativni vyzkum jako pouhy doplnék tradicnich kvantitativnich vyzkumnych strategii, jini
zase jako protipol nebo vyhranénou vyzkumnou pozici ve vztahu k jednotné, na prirodovédnych
zdkladech postavené véde. Postupné ziskal kvalitativni vyzkum v socialnich véddach rovnocenné
postaveni s ostatnimi vyzkumy.* (Hendl, 2012, str. 49) ,,Poslanim kvalitativniho vyzkumu je

porozumeni lidem v socidalni situaci.* (Disman, 2005, str. 289)

Vybrala jsem si pro svij vyzkum strukturovany typ rozhovoru. Zakladem
strukturovaného rozhovoru jsou pfedem naformulované otazky, jez maji pevné danou strukturu,
poradi ¢i sekvenci. Cilem takového dotazovani je vytvotfeni jednoduchého, neutralniho stimulu,
aby se ziskala pravdiva odpovéd od respondenta. Pficemz se zde predpoklada, ze identické
otazky pro vSechny respondenty umoZzni dobfe porovnat odpovédi mezi jednotlivymi

respondenty, coz nasledné zjednodusi zpracovani vysledki mého vyzkumu. (Reichel, 2009)

5.2 Vyzkumny soubor

Cilovou skupinu tvoii matky zdravotné postizenych klienti z Centra Slunecnice o.p.s.,
se kterym spolupracuji jako dobrovolnice. Pro svilj vyzkum jsem si zvolila ptileZitostny vybér
z matek svych klientd. Oslovila jsem 6 respondentek, a to 3 matky, kterym se jejich dité
narodilo pred rokem 1989 a 3 matky, kterym se handicapované dité€ narodilo po roce 1989, aby
byl mij vyzkum vyrovnany a bylo mozné na zaklad¢ vypovedi porovnat situaci, kterou zazivali
rodi¢e déti se zdravotnim postizenim pied rokem 1989 a situaci soucasnou. P&t déti ma své

zdravotni postiZeni vrozené a jedno ziskané. Kromé otazek na zjisténi dil¢ich cild jsme se navic
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ptala na v€k matek, pfi narozeni jejich postizeného ditéte, vzd€lani, socialni zazemi, rodinny
stav a poradi ditéte, coz jsem piehledné zpravovala do tabulky ¢islo 1. Zajimal mé také rok
narozeni ditéte, druh a stupenn postiZzeni - uvedeno V tabulce Cislo 2. Pofadi respondentek

koresponduje s poradim déti v tabulkach.

Tabulka 1. Piehled respondentek

Vék matky v dobé, ot ., oy
. vz Socialni Rodinny Poradi
Rozhovor kdy se narodilo Vzdélani ., ey
— ey zazemi stav ditéte
postizeného dité
30 vysokoskolské dobré vdana druhé
26 zakladni pramérné vdana treti
27 stfedni odborné dobré vdana druhé
27 vysokoskolské dobré vdanid prvni
27 zakladni Spatné svobodna druhé
27 stfedni odborné dobré vdana druhé
Tabulka 2. Piehled zdravotné postizenych déti
Rok . o
Rozhovor | narozeni/soucasny Druh postizeni Sm??n }i)OStlzenl p?d =
" ptispévku na péci
vek
1980/36 let DMO - spaticka kvadruplagie 4. stupen
1984/31 let Williamstv syndrom 3. stupeii
1974/42 let Stav po urazu mozku 3. stupen
2007/ 8 let Détsky autismus 3. stupen
1993/23 let DMO - spaticka kvadruplagie 4. stupeii
1991/25 let DMO - spaticka kvadruplagie 4. stupeni

31



5.3 Cile prace

e Hilavni cil
O Zjistit, jakou socialni podporu poskytoval stat rodinam se zdravotné postizenym ditétem
pied a po roce 1989.
¢ Dilci cile
Zjistit, zpusoby pii sd€leni diagnozy ditéte.
Zjistit, navrhy feSeni naro¢né zivotni situace.

Zjistit, druhy socialniho zabezpeceni, které v dané dobé mohla rodina vyuzivat.

o O O O

Zjistit, druhy poskytovanych sluzeb a moznosti jejich vyuziti z pohledu vybranych

rodin.

Tabulka 3. Transformacni tabulka

Dil¢i cil 1. Zjistit, zpUsoby pii sdéleni diagnozy ditéte.
TOL1 |Jakym zpGsobem Vam byla diagn6za sdélena?
Tazatelska . TR » e
otizka TO2 [Kdo Vam sdélil diagnézu Vaseho ditéte?
TO3 [Spolupracoval s Vami né¢kdo po sdéleni diagnozy?
Dilé cil 2 Zjistit, navrhy feSeni narocné Zivotni situace, které¢ v dané dobé
. mohla rodina vyuzivat.
TO4 |Jak jste se citila v této situaci?
TOS5 |Jaké jste méla moznosti, pii feSeni této narocné zivotni situace?
Tazattelska TO6 [Kdo Vam pomahal v této t€zké zivotni situaci?
otazka
TO7 | Chybéla Vam néjaka pomoc?
Dilé el 3. Zjistit, druhy socialniho zabezpeceni, které v dané dobé mohla

rodina vyuZivat.

TO8 |Jaké socialni zabezpe€eni Vam stat poskytl?

Tazatelska TO9 [Jak jste se o uréitém druhu socialniho zabezpeceni dozveédéla?

otazka TO10 | Do jaké miry jste socialni zabezpeceni cerpala?

TO11|Byla jste na socidlnim zabezpeceni zavisla?

Zjistit, druhy poskytovanych sluzeb a moznosti jejich vyuziti z
pohledu vybranych rodin.
TO12 | Jakeé sluzby Vam stat nabizel?

TO13 | Jake sluzby jste vyuzivali?

Dil¢i cil 4.

Tazatelska | TO1L14|Jak byly sluzby finan¢né narocné?
otazka TO15|Jak jste byla se sluzbami spokojena?

TO16 | Jak pomohly sluzby Vasemu ditéti?

TO17 | Postradala jste néjakou sluzbu?
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5.4 Prubéh sbéru dat

Vsechny respondentky jsem oslovila jest¢ pred zacatkem psani mé bakalarské prace,
zda by byly ochotny mi odpovédét na potiebné otazky. Respondentky s rozhovory souhlasily.
Se dvéma jsem se domluvila na Gstnim provedenim rozhovoru a ¢tyfi si z ¢asového diivodu
zvolily, formu pisemnou pies elektronickou postu. Pied zacatkem kazdého rozhovoru jsem
respondentce sdélila, Ze jde o anonymni rozhovor a ze nikde nebudu zvetejiiovat jeji jméno a
piijmeni ani jméno jejiho ditéte. Ustni rozhovory se uskute¢nily kazdy zvlast.
S respondentkami jsem se sesla v kavarnach. Méla jsem vzdy dvé kopie otazek, které jsem
respondentkam pokladala. Jednu kopii jsem méla u sebe ja a druhou jsem poskytla
respondentce, aby si otdzky nejprve mohla sama projit. Pak byl zahéjen rozhovor. Tazala jsem
se na jednotlivé otazky a zapisovala si poznamky odpovédi ve zkratkach. Casto se stavalo, Ze
pti odpovédi jedné otazky byla zodpovézena dalsi. Proto jsem si ji zaznamenala a znovu jsem
se na ni netazala. Doma jsem si pak musela pfepsat tyto rozhovory ze zkratek do celych v¢ét,
abych s nimi mohla dale pracovat. Pisemné formy rozhovoru byly pro mne snazsi, protoze jsem
vzdy akorat odeslala potfebné otazky na emailovou adresu a za par dni se mi odpovédi na né
vratily. VSechny byly bezchybné zodpovézeny a ja jiz nemusela respondentky zpétné
kontaktovat. USetfilo to nejen Cas vytizenym maminkdm, ale i mné. Kdyz jsem méla vSechny

rozhovory dokoncené, zacala jsem s jejich vyhodnocovanim.
5.5 Eticka rizika vyzkumu

Eticka rizika vyzkumu jsem si rozdélila na dvé ¢asti. Prvni ¢ast tvofi eticky rizika ze
strany vyzkumnika. Druhou ¢ast obsahuji mozna rizika od respondentek.

5.5.1 Eticka rizika ze strany vyzkumnika

V bakalaiské praci zpracovavam sviij druhy vyzkum. Pfesto se stile u¢im novym
zpisoblim a moZnostem, jak ma byt spravné vyzkum utvaten. Proto se mize stat, Ze se dopustim

mensich chyb.

5.5.2 Eticka rizika ze strany respondentek

U respondentek vidim hlavni problém v tom, Ze nezjistim dostatecnou odpovéd’ na svoje

otazky, coz mize byt zpisobeno nutnosti vzpominat nékolik let zpét a patrat tak v minulosti.
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6. Analyza rozhovoru
V této Casti bakalarské prace nejprve pro ilustraci uvedu piepis dvou rozhovort, jako

metodu vyzkumného Setfeni. Jeden bude s respondentkou, které se narodilo dité pied rokem
1989 a druhy po 1989. Ostatni rozhovory piikladam v ptiloze. Dale provedu interpretaci
vyzkumnych otazek a odpovim na n¢ pomoci ziskanych dat z rozhovort s respondentkami.
6.1 Rozhovor ¢. 1 respondentka, které se narodilo dité pred rokem 1989

1. Jakym zptiisobem Vam byla diagnéza sdélena?

,Diagndza mi byla sdélena Gstné€ a to pii porodu, dalsi vyvoj nebyl jasny.*

2. Kdo Vam sdélil diagn6zu VaSeho ditéte?

,»Sd¢lil mi ji pediatr a neurolog.*

3. Spolupracoval s Vami nékdo po sdéleni diagnozy?

,,P0O propusténi z nemocnice jsme pouze zacali dochazet na rehabilitace. Jinak zadna dalsi

spoluprace nebyla.*

4. Jak jste se citila v této situaci?

,»Spatné, méla jsem deprese a izkostné stavy.*

5. Jaké jste méla moZnosti, pii FeSeni této narocné Zivotni situace?

,Musela jsem se starat 0 svého syna a délat co muzu. Nebyl ¢as zabyvat se sebou. Moje

veSkera energie §la do péce o syna.*

6. Kdo Vam pomahal v této tézké Zivotni situaci?

,»Nejvice mi pomahala rodina, pak i Jedlickiv ustav.*

7. Chybéla Vam néjaka pomoc?

»Jenom pomoc co se tyce pojistovny a zajistovani kompenzacnich pomitcek.*
8. Jaké socialni zabezpeceni Vam stat poskytl?

»Zprvu zadny. Stat hradil jen rehabilitaci. Pozdéji syn zacal dostavat ptispévek na péci a

invalidni dichod, které ma stale.*
9. Jak jste se o urcitém druhu socialniho zabezpeceni dozvédéla?
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,»1yto informace diive kolovaly mezi maminkami, které mély také postizené dité. Nebyly

z4dné odbornice, jako jsou dnes.*

10. Do jaké miry jste socialni zabezpeceni Cerpala?

,Vzdy jsme Cerpali, co to §lo, dnes mame piispévek na péci 4. stupné.*

11. Byla jste na socialnim zabezpeceni zavisla?

,Ne, nebyla. Manzel vydélaval a ja pak zacala také pracovat.*

12. Jaké sluzby Vam stat nabizel?

,Drive jich moc nebyla. Kromé¢ 1€katskych sluzeb, to byla tieba specialni skola.*
13. Jaké sluzby jste vyuzivali?

,»My jsme vyuZzivaly specialni Skolu. Dnes uz vyuzivame i osobni asistenci a chranénou

dilnu.*

14. Jak byly sluzby finan¢né naro¢né?

,,Dfive nic moc. Dnes je pokryvame pfispévkem na péci a invalidnim dichodem.*
15. Jak jste byla se sluzbami spokojena?

,Mohlo jich byt uz dtive vic. Ale dnes uz spokojena jsem.*

16. Jak pomohly sluzby Vasemu ditéti?

,Daly mu pocit samostatnosti a pestré vyuziti ¢asu, spoleenské uplatnéni.*

17. Postradala jste néjakou sluzbu?

,»Ano, tfeba tu osobni asistenci nebo volnocasové aktivity pro mého syna. Osobni asistence
mi dnes dovoluje chodit normalné do prace. Postara se o syna, doprovodi ho na aktivitu a

zase mi ho pfivezou zpét.*
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6.2 Rozhovor €. 5 respondentka, které se narodilo dité po roce 1989
1. Jakym zptsobem Vam byla diagn6za sdélena?

»Moje dcera byla narozena ptfed¢asné¢, musela byt dlouhou dobu v inkubatoru a tam ji
pridusila hadicka. Jeji konecnou diagnézu jsem se dozvédela pisemné ve zprave. Vibec

jsem tomu nerozuméla a byla jsem v Skolu, ze mi to 1€kar nebyl schopen fict do o¢i.*
2. Kdo Vam sdélil diagn6zu Vaseho ditéte?

,,P0 obdrzeni 1ékatské zpravy jsem se Sla zeptat 1ékate na vysvétleni. Ten jediné co mi byl

schopné fict, bylo nabidnuti, abych dala svoji dceru do ustavu.*
3. Spolupracoval s Vami nékdo po sdéleni diagnézy?

,Konecn¢ jsme zacali spravné rehabilitovat. Byli jsme poslani do metabolického centra ke

Karlovu.*
4. Jak jste se citila v této situaci?

,»INekdy Spatné, nékdy dobfe. Nevim, kde jsem na to brala silu, nikdo mi nepomohl. Byla

jsem na to vSechno upln¢ sama.*

5. Jaké jste méla moZnosti, pri FeSeni této narocné Zivotni situace?
,Moc jich nebylo. Bylo to moje dit¢, musela jsem se postarat.*

6. Kdo Vam pomahal v této tézké Zivotni situaci?

,Nikdo. Mysleli si, ze by to nezvladli nebo neuméli zvladnout. Rodina s K dceti neziskala

zadnou cestu, jak moji rodie, rodi¢e partnera tak i partner.
7. Chybéla Vam néjaka pomoc?

,Hrozné, jak fyzicka, protoZe jsem dost asto uz neméla silu, tak i psychicka. Potfebovala
jsem ulevu, odpocinek, to Ze si ji vezme babicka na vylet, vikend ¢i dovolenou jsem nikdy

nepoznala.*

8. Jaké socialni zabezpeceni Vam stat poskytl?

,Prispévek na bydleni, piispévek na péci a invalidni diichod.

9. Jak jste se o urcitém druhu socialniho zabezpeceni dozvédéla?

,No asi od kamaradek, které jsem si nasla v Jedlickové ustavu.*
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10. Do jaké miry jste socialni zabezpeceni Cerpala?

,.Cerpala jsem vse, co §lo.“

11. Byla jste na socialnim zabezpeceni zavisla?

,»Ano byla, protoze jsem nemohla jit do prace. Az ted’ 5 let chodim do prace.*
12. Jaké sluzby Vam stat nabizel?

,,Kdyz byla dcera mala, byly nam nabidnuty lazn¢. Jelikoz byla dcera po nékolika operacich,
lazn¢ se hodily. Po néjaké dobé jsem se dozvéd€la o osobni asistenci, specialni Skolce

v Dablicich.*
13. Jaké sluzby jste vyuzivali?

,Lazng, pak tu specialni matetskou Skolku, Skolu v Jedlickové tustavu, tabory, které
Jedlicktiv ustav poradal, osobni asistenci a v soucasné dob¢ chranénou dilnu a volnocasové

aktivity.«

14. Jak byly sluzby finan¢né naro¢né?

,Dostala jsem pouze prispévek na tabor. Jinak jsem vSe musela hradit sama.*
15. Jak jste byla se sluzbami spokojena?

,»Myslim si, zZe tento stat rodindm s postizenymi détmi moc nepomaha.

16. Jak pomohly sluzby Vasemu ditéti?

,»Lazn€ mé dcefi hodn€ pomohly. Jinak ve Skole si prosla ur¢itou Sikanou, ktera ji trochu
poznamenala. Diky sluzbam si nasla kamarady. Ma diky tomu postarano o volny cas, kdy

se ji ja nemizu vénovat.*
17. Postradala jste néjakou sluzbu?

,»N¢&jaké poradny, kde by mi sd¢lili potfebné informace, kterych jsem méla opravu malo.*
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6.3 Intepretace vyzkumnych otazek

6.3.1 Dil¢i vyzkumna otazka 1

DVOL1: Jaké byly pouzity zplusoby pfi sdéleni diagnozy ditéte?
Cilem této vyzkumné otazky je zjistit, zptisoby pii sdéleni diagndzy ditéte. Pijde tedy
o to, jakym zpiisobem a kym byla respondentkam sdélena diagndza. Zamétim se také na to, kdo

s matkami po sdéleni diagnézy spolupracoval.
K zodpovézeni tohoto dil¢iho cile jsem vyuzila tazatelské otazky ¢islo 1, 2, 3.

Tabulka 4. Sd¢leni diagnozy

Rozhovor Zpusob sdeleni Kdo sdélil Rok sdéleni

Ustné Pediatr, neurolog 1980

Nesetrné, ustné Lékat 1984

Ustng Osetiujici 1€kat, 1985

psycholog

Ustné Psycholozka 2010

Pisemné ve zprave Lékat 1994

Ustné Neurolog 1992

Vsech 6 respondentek shodné uvedlo, ze jim diagnozy jejich déti, jak pied rokem 1989
tak i pro roce 1989, byly vzdy sdéleny lékatem. Nékdy se jednalo o praktického 1ékate, jindy o
neurologa nebo oSetfujiciho 1ékatfe. Pouze u dvou ptipadl byla diagnéza sdélena psychologem
a to respondentce, které se narodilo dité v roce 2007. Ctyfem respondentkam byla diagnéza
sdélena tstné, jednalo se naptiklad o situace po porodu nebo v prvnim roce véku ditéte, ale také
az tfeba kdyz ditéti byly tfi roky. U jednoho piipadu byla diagndza sdélena pisemné v 1é¢kaiské
zpraveé. Zajimavé je, Ze pisemné se o diagnoze svého ditéte dozvedéla matka, které se jeji dite
narodilo po roce 1989. Jedna respondentka se zminila o tom, ze ji diagnéza byla sdé€lena
nesSetrnym zpusobem. Lékat ji diagnozu jejiho ditéte sdélil na chodbé nemocnice. Vétsinou
respondentky po sdéleni diagndzy zlstavaly se svymi détmi v nemocnici nebo byly posilany
do rehabilita¢niho zafizeni ¢i lazni, kde s nimi spolupracoval zdravotni personal. Maminka
ditéte s poruchou autistického spektra zminila spolupraci s Aplou. Zadna z maminek se

nezminila o psychologické pomoci. Jedna z respondentek uvedla, Ze s ni nikdo dale po sdéleni
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diagnozy nepracoval (pied rokem 1989). Zato dalsi respondentka ocenila péci 1€kait a sester o

jeji osobu (také pred rokem 1989).
Shrnuti DVO1

Cilem této vyzkumné otazky bylo zjistit, zptisoby pfi sdéleni diagnozy ditéte. Podle
vyzkumu jsem pfiSla na to, Ze respondentkdm byla diagndza sdélena tstné€ nebo pisemné, vzdy
ale 1¢ékafem. Pouze u dvou ptipadil u sdéleni byla ptitomna psycholozka. Jednou byla sdélena
diagndza neSetrnym zptisobem. Zadna z respondentek neuvedla, Ze by po sdéleni diagnozy

spolupracovala s psycholog.

6.3.2 Dil¢i vyzkumna otdzka 2
DVO2: Jaké byly navrhy feSeni narocnych Zivotnich situaci?

Cilem této vyzkumné otazky je zjistit, ndvrhy feSeni naro¢né Zivotni situace. Zam&fim
se na pocity, které matky citily v této situaci, jaké mély moznosti fesit tuto situaci a kdo jim

pomohl.
K zodpovézeni tohoto dil¢iho cile jsem vyuZila tazatelské otazky ¢islo 4, 5,6 a 7.

Tabulka 5. Naro¢né zivotni situace

Rozhovor Pocity Kdo pomahal Moznosti feSeni | Pomoc, ktera chybéla
Spatné, deprese Rodlnet, Jedlickuv Délat co mitzu Kompeonzacm
ustav pomiicky
Velké réna Rodina Z4dné Z4dna

Postar n o
ostarat se 0 syna Umisténi syna do

Strasné, doufani | Rodina, manzel nebo ho dat do N
, skoly
ustavu
Bezradnost Rodina, Apla P y matetskych a
nebo ho nechat na \ I
x zakladnich Skol
ZS
Spatné/dobré Nikdo Dat deeru do Ustavu | g 2 444 o chicka

nebo se postarat
Dvé moznosti —
Sok, vira ve . postarat se o dceru
. Rodina A
zlepSeni nebo ji umistit do
ustavu

Potfebné informace

Vsechny respondentky se po sd€leni verdiktu o jejich ditéti citily Spatné, nékteré
doufaly, Ze se zdravotni stav jejich ditéte zlepsi, stale zily v nadéji. Jedna uvedla, ze trpéla i

depresemi. U otazky, jaké mély respondentky moznosti feSit tuto situaci, se tiikrat vyskytla
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odpoveéd’: umistit své dité do tstavu nebo se o ného postarat. VSechny tii maminky nikdy o
umisténi do Gstavni péce nepiemyslely, kdyz jim tuto variantu lékati doporucovali (pied rokem
i po roce 1989). Bylo to jejich dit¢ a chtély se za kazdou cenu o néj postarat sami. Dvé maminky
uvedly 1 to, ze zd&dné moznosti nemély. Musely to prosté zvadnout a d€lat co mizou. Péti
respondentkdm poméhala v této t&zké Zivotni situaci pfedevsim rodina. Sesta respondentka na
to byla Gpln¢ sama. Otec ditéte se s ni rozeSel a rodice ji nebyli ochotni pomoci, bali se, ze by
to nezvladli. Byly uvedeny i pomocné organizace jako Jedlickiiv ustav a Apla. Pii otazce, zda
jim chybéla néjaka pomoc, jsem ocekavala, ze zmini psychologickou pomoc, ale odpovédi se
vazaly spiSe k pomoci o jejich dité. Bylo uvedeno napft.: umisténi ditéte do Skoly v Jedlickové
ustavu, coz pied rokem 1989 neslo, aniz by nebylo umisténo V ustavu. Proto ho maminka
musela u¢it doma za pomoci ucitelek z kamenné skoly. Dale chybély Casto potiebné informace.
Jedna z maminek pocitovala nedostatek fyzické a psychické pomoci, tlevu, Ze si babicka

vezme vnouce na vylet nebo dovolenou.
Shrnuti DVO2

Cilem této vyzkumné otazky bylo zjistit, navrhy feSeni narocné zivotni situace.
Z vypovédi respondentek jsem zjistila, ze jedina odborna rada, jak tuto naro¢nou zivotni situaci
fesit, bylo odlozit své ditéte do ustavni péce. Tuto moznost zminily tfi maminky. Dalsi se
naro¢nou zivotni situaci musely poprat sami. Pouze jedna z respondentek na tuto situaci byla

opravdu sama.

6.3.3 Dil¢i vyzkumna otdzka 3
DVQO3: Jaké druhy socidlniho zabezpeceni, mohla v dané dobé rodina vyuzivat?

Cilem této vyzkumné otazky je zjistit, druhy socialniho zabezpeceni, které v dané dobé
mohla rodina vyuZzivat. Pjde tedy o to, jaké socidlni zabezpeceni stat rodinam se zdravotné
postizenym ditétem poskytoval, jak se respondentka o jednotlivém socidlnim zabezpe€eni

dozvédéla a zda byla na ném zavisla.

K zodpovézeni tohoto dil¢iho cile jsem vyuZila tazatelské otazky ¢islo 8,9, 10 a 11.
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Tabulka 6. Socialni zabezpeceni

Zavislost na socialni

Rozhovor Socialni zabezpeceni Kdo informoval «
zabezpeceni

Zadné, az nyni ptispévek na Matky postizenych Nebyla jsem zavisla

péci a invalidni diichod deti
Finan¢ni prostiedky Reditelka MS Nebyla jsem zéavisla
Nemocenské davky Pragz;;r;i;fagfyé a Nebyla jsem zavisla
Zg%ié/t}l)( 1; iii%%vréin; 5 ggg?z Apla Nebyla jsem zavisla
Zprvu jen svoje nemocenské
it bydlent, imalidnt | Jedlckoue utas | BY18Jsem visl

diichod a priikaz ZTP/P

Od 1. roku ptispévek 500,- nyni

pHispévek na padi Jini rodice v ldznich | Nebyla jsem zavisla

Maminky, kterym se narodilo dité pted rokem 1989, zprvu necerpaly zadné davky. Stat
jim pouze casteCné hradil rehabilitace a 1lazn€. Jedna maminka uvedla, Ze pii pobytu
V nemocnici ¢erpala nemocenskou, ale po néstupu do ldzni uz nic. Respondentky uvedly, ze
dnes jim ve finan¢nich moznostech pomaha ptispévek na péci, invalidni dichod a prukazy
ZTP/P. Nejcastéjsi odpoveédi, od koho se o socialnim zabezpeceni dozvédély, bylo od jinych
maminek, které mély také postizené dité. Jedna maminka uvadi, Ze se tato situace V péci o
zdravotné postizené zlepsila az po roce 1989, kdy ji informovala socialni pracovnice
v Jedlickové ustavu. Informace o moznostech socidlniho zabezpeceni se jedna z maminek
dozvédéla i od ucitelky z matefské Skoly. Maminka s ditétem s poruchou autistického spektra

se o moznostech dozvédéla od organizace Apla.
Shrnuti DVO3

Cilem této vyzkumné otazky bylo zjistit, druhy socialniho zabezpeceni, které v dané
dob& mohla rodina vyuzivat. Zjistila jsem, Ze stat pfed rokem 1989 neposkytoval postizenym
0sobam zadné davky a podobné to bylo jesté nékolik let od revoluci. V soucasné dobé vyuzivaji
vSechny respondentky ptispévek na péci a invalidni dichod. Nejcastéji se o mozZnostech
socialniho zabezpeceni respondentky dozvidaly od matek jinych postiZzenych déti. Pouze jedna
maminka z Sesti respondentek byla na socialnim zabezpeleni zavisla. Ostatni se mohly

spolehnout na platy manzell a posléze i1 svoje.
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6.3.4 Dil¢i vyzkumna otazka 4

DVO4: Jaké druhy sluzeb poskytoval stat a jaké byly moznosti jejich vyuziti z pohledu

vybranych rodin?

Cilem této vyzkumné otazky je zjistit, druhy poskytovanych sluzeb a moznosti jejich

vyuziti z pohledu vybranych rodin. Piijde tedy o to, jaké socialni sluzby stat poskytoval rodinam

S postizenym ditétem a jaké sluzby rodina mohla vyuZivat.

K zodpovézeni tohoto dil¢iho cile jsem vyuzila tazatelské otazky cCislo 12, 13, 14, 15,

16 a 17.

Tabulka 7. Poskytované sluzby

Rozhovor

Do roku 1989 byly vétSinou zminovany predevsim zdravotnické sluzby, jako jsou lazné
¢irehabilitace. Jak uz bylo fe¢eno, matkam pted rokem, ale i po roce 1989 byla nabizena tstavni
pé&e. Zadna z mych respondentek se pro tuto variantu nerozhodla. Ani do $koly, ktera byla
soucasti Jedlickova ustavu, se jejich déti diive nedostaly. Respondentky, kterym se narodilo
dit¢ pted rokem 1989, se shodly na tom, Ze sluzby pro télesné postizené zacaly vznikat az po

padu komunismu. Do té doby pro né nic nebylo. Maminkam, které mély své déti po roce 1989,

Finanéni Chyb¢jici
luz . . ak sluz mohl 9
ety naroc¢nost sluzeb I by pomalily sluzba
v Pokryvame j .
Diive jen skola, Lo krvyvame ez . Osobni
;0 prispévku na péci Daly mu pocit .
nyni asistence, - L - asistence a
chranéné dilny a invalidniho samostatnosti rané pédi
dtchodu
Spjemalm ma.t’ers}<a . Vice stredisek
Skola, specialni Byla v kolektivu, 1w
. . Nebyly . pro mentalné
Skola, vyhrazené nucena piremyslet Y
Lo postizene
parkovaci misto
DH o )
five problemvl. se _ Hlavné tu
Skolou, pozdé&ji Zprvu platily . . i1
» . Nebyl izolovan specialni
Skola, asistence, nadace .
4o skolu
chranéna dilna
’ e s Hlavne
Poradenstvi Zdarma S umistemrn do _avne
Skoly informace
Lazné¢, pak
Jedlickty Gstav Poradny,
; : . Néro&né Lazné celk t | informace
skolu, asistenci, arocne dzné celkem dos e
f rana péce
denni centrum
.. . ZlepSeni .
Néco jsme platili Rana péce a

RHB, skolu a lazné

my néco stat

zdravotniho stavu,
mohla byt s détmi

vice informaci
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byly nabizeny uz GipIné jiné moznosti. Uvadény byly specidlni matetské Skoly a specialni Skoly,
osobni asistence, chranéné dilny, vyhrazené parkovaci misto. VSem maminkédm vSak chybéla
rand péce a potfebné informace, kterych méli malo. Pied rokem 1989 se stat finanéné podilel
na hrazeni lazni a rehabilitaci, proto si tyto sluzby rodiny mohly dovolit. Dnes se snazi rodiny
vyuzivat v§echny mozné socialni sluzby a financovat jim pomaha prispévek na péci a invalidni
diichod. Maminky jsou se sluzbami spokojené az dnes, kdy je vybér pestiejsi. Sluzby pomohly

zdravotng postizenym détem od izolace, nasly si kamarady a naucily se byt trochu samostatni.
Shrnuti DVO4

Cilem této vyzkumné otazky bylo zjistit, druhy poskytovanych sluzeb a mozZnosti jejich
vyuziti z pohledu vybranych rodin. Druhli poskytovanych sluzeb pted rokem 1989 nebylo
mnoho. Respondentky uvadély sluzby spojené se zdravotnictvim nebo Skolstvim. Socialni
sluzby pted rokem 1898 neuvedla zadna z respondentek. Pouze jedna z respondentek, které se

narodilo dit¢ po revoluci, uvedla za socialni sluzbu poradenstvi.
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ZAVER

Cilem mé prace bylo zjistit, jakou socialni podporu poskytoval stat rodinam se
zdravotné postizenym ditétem pted a po roce 1989. V teoretické ¢asti jsme vystihla vSechna
dalezit¢ fakta, kterd se vazou k tomu to tématu. Porovnala jsem socialni podporu rodin
S postizenym ditétem pied rokem 1989 a po tomto roce. Piisla jsem na to, ze velké rozdily jsou
Vv socialnim zabezpeceni a sluzbach. K ¢emuz mi dopomohly i rozhovory s maminkami. Pred
rokem 1989 nebyly skoro z4dné moznosti Cerpani socidlniho zabezpeceni. Stat tak moc
nemyslel na zdravotné postizené, o které by se chtéli rodice starat doma. Sluzby, které tu pro
n¢ byly, byla pravé ustavni péce, ktera méla fesit celou tuto socialni situaci. Kdyz se vSak rodice
rozhodli o své dit¢ postarat doma, museli dokazat zajistit i financni prostfedky potiebné
k vychové svého ditéte v domacim prostiedi. Nastésti se toto zacalo po roce 1989 zlepSovat.
Finan¢ni situace rodin byla ¢asem obohacena o pfispévek na pééi, na mobilitu, zvlastni
pomticku i invalidnim dichodem. Nebylo to hned po roce 1989, jesté nékolik let to trvalo.
Uvédomili si, ze ne kazda rodina se rozhodne sv¢ dité umistit do Gstavu a zacal jim stat pomahat.
Vznikaly socialni sluzby pro rodiny s postizenymi jedinci, které fesily otazky, O S postizenym
ditétem ptes den, kdyZ rodice potiebuji chodit do prace. Tyto sluzby jsou napt.: denni centra,

denni stacionate, chranéné dilny atd.

Déle mne zajimal rozdil, jak matky zvladaly fakt, Ze je jejich dit€¢ zdravotné postizené.
Zda tu po roce 1989 budou néjaké lepsi moznosti, jak zvladat tuto naro¢nou zivotni situaci.
Neprokazal se mi zadny rapidni rozdil. Matky to mély i maji stale stejné t&7ké. Sok ziistava
nepozménén. Zadna z respondentek neuvedla naslednou pomoc od psychologa. Nasledna péce

u mych respondentek zlistava stejné a jde o péce jejich postizenych déti.

V teoretické Casti jsem se pokusila shrnout zakladni informace o dané problematice.
Prostudovala jsem spoustu odbornych zdroji, prolistovala rizné zakony a pokousela jsem se
shanét zakony platici pfed rokem 1989. Obzvlaste naleznout potiebné staré zdkony, nebylo nic

jednoduchého. Musela jsem néco hledat na internetu a néco i v archivech.

Kvalitativni vyzkum mi krom¢ velmi obohacujicich informaci ptinesl i bliz§i poznani
maminek mych klientl/klientek a vlastné 1 vyvoj klienti/klientek od jejich narozeni.
Rozhovory, které jsem délala Gstn€, mi sice zabraly vice Casu, ale obsahové mi daly vice
informaci o zivoté respondentek. Na vlastni k0iZi jsem poznala, jak to mély v zivoté tézké a

piesto dokazaly statecné bojovat. VSechny maminky jsem za jejich odhodlani, silu a lasku
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pochvalila a moc jim podékovala, ze byly ochotny mi tyto informace ptedat. Jak uz jsem na

zacatku fekla, $lo mi jednak.
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Priloha A: Prepis rozhovoru ¢. 2
1. Jakym zptiisobem Vam byla diagnéza sdélena?
,Diagndza mi byla sdélena velmi neSetrnym zptisobem.
2. Kdo Vam sdélil diagn6zu Vaseho ditéte?
,»Sdelil mi ji lékai FN Motol, na chodbé nemocnice.*
3. Spolupracoval s Vami nékdo po sdéleni diagnozy?
,,Ne.
4. Jak jste se citila v této situaci?
»Byla to pro mé velka rana.«
5. Jaké jste méla moZnosti, pri FeSeni této narocné Zivotni situace?
,,Z4dné moznosti nebyly.“
6. Kdo Vam pomahal v této tézké Zivotni situaci?
,Hlavni oporou pro mne byla rodina.*
7. Chybéla Vam néjaka pomoc?
,»Ne, nechybéla.*
8. Jaké socialni zabezpeceni Vam stat poskytl?
,»Stat nam poskytl finanéni prostiedky, ale co to bylo zac, si uZ nepamatuji.*
9. Jak jste se o urcitém druhu socialniho zabezpeceni dozvédéla?
,O téchto finan¢nich prostiedcich jsem se dozvédéla od feditelky matetské skoly.*
10. Do jaké miry jste socialni zabezpeceni Cerpala?
,Jen do té miry, do jaké jsem byla informovana.*
11. Byla jste na socialnim zabezpeceni zavisla?
,Ne nebyla.*

12. Jaké sluzby Vam stat nabizel?



,»Stat nam nabizel specialni matetskou Skolu, specialni skolu, 2 1éta specidlni rodinné Skoly,

vyhrazené parkovaci misto.*

13. Jaké sluzby jste vyuzivali?

,»VSechny, které jsem vyjmenovala v otazce ¢. 12.
14. Jak byly sluzby finan¢né narocné?

»Sluzby nebyly nijak finan¢né narocné.*

15. Jak jste byla se sluzbami spokojena?
,,Celkem to §lo.*

16. Jak pomohly sluzby Vasemu ditéti?

,,Dcera byla v kolektivu a byla nucena pfemyslet.*
17. Postradala jste néjakou sluzbu?

,Postradala jsem vice stfedisek pro mentalné postizené.*



Priloha B: Prepis rozhovoru ¢. 3
1. Jakym zptiisobem Vam byla diagnéza sdélena?
,Diagndza mi byla sdélena stné, pii 1éCeni mého syna po uraze na neurologii v Motole.*
2. Kdo Vam sdélil diagn6zu Vaseho ditéte?

,Diagnoza mi byla sdélena oSetfujicim Iékafem, primafem neurologie a neurochirurgem

oddéleni.*

3. Spolupracoval s Vami nékdo po sdéleni diagnézy?

,,Byla jsem se synem 6 mésicli v nemocnici a ocenila jsem péci lékari i sester o mou osobu.*
4. Jak jste se citila v této situaci?

»StraSné, potfad jsem doufala, Ze se zdravotni stav syna zlep$i do normalu. V roce 1982

74dné organizace pracujici s rodi¢i neexistovaly.*

5. Jaké jste méla moZnosti, pii FeSeni této narocné Zivotni situace?
,,Postarat se o syna a nebo ho dat do ustavu.*

6. Kdo Vam pomahal v této tézké Zivotni situaci?

,,Rodina a manzel.”

7. Chybéla Vam néjaka pomoc?

,Chybéla mi pomoc s umisténim syna do Skoly. Uc¢ila jsem ho doma za pomoci
dochézejicich ugitelek z kamenné koly. Po dlouhé dobé byl syn zatazen do skoly JUS a

my jsme se piest¢hovali do Prahy.*

8. Jaké socialni zabezpeceni Vam stat poskytl?

,,PT1 pobytu v nemocnici jsem cerpala nemocenské davky. Po nastupu do l4zni uz nic.*
9. Jak jste se o urcitém druhu socidlniho zabezpeceni dozvédéla?

»AZ po roce 1989 se situace zlepsila a péci o zdravotné postizené. Informovala mé socialni

pracovnice JUS, dale pak dal$i matky.“
10. Do jaké miry jste socialni zabezpeceni ¢erpala?
,Co to $lo.“



11. Byla jste na socialnim zabezpeceni zavisla?

,Ne nebyla.*

12. Jaké sluzby Vam stat nabizel?

»Zprvu nic, pak osobni asistenci, chranénou dilnu, kterou jsem nasla pomoci kolegyné.*
13. Jaké sluzby jste vyuzivali?

»Zejména asisten¢ni sluzby v chranéné diln€, pozdéji chodili 1 asistenti za synem domi.*
14. Jak byly sluzby finan¢né naro¢né?

,Nejprve je hradily rizné nadace (na zékladé¢ naSich zadosti) pak jsme pfispivali

pfiméfenymi Castkami.

15. Jak jste byla se sluzbami spokojena?
,, VEtSinou jsem byla spokojend.*

16. Jak pomohly sluzby VaSemu ditéti?

,»Syn nebyl izolovan od okolniho svéta, udil se s asistentem sebeobsluze, navstévoval

sportovni a kulturni akce.*
17. Postradala jste néjakou sluzbu?

,Postradala jsem hlavné tu Skolu, kterd byla dfive mozna jen skrze Jedlicklv ustav.*



Priloha C: Prepis rozhovoru ¢. 4
1. Jakym zptisobem Vam byla diagnéza sdélena?
,Diagndza mi byla sdélena skrze psychologické vysSetfeni.*
2. Kdo Vam sdélil diagn6zu Vaseho ditéte?
,»Sd¢lila mi ji psycholozka, po provedeni vySetfeni.*
3. Spolupracoval s Vami nékdo po sdéleni diagnézy?

»Spolupracovala se nami organizace Apla, na kterou jsem byla odkazéna pani

psycholozkou.*

4. Jak jste se citila v této situaci?

,,Citila jsem se bezradné, méla jsem nedostatek informaci.*

5. Jaké jste méla moZnosti, pii FeSeni této narocné Zivotni situace?
,.Dat syna do specialni $koly, a nebo ho nechat na ZS.“

6. Kdo Vam pomahal v této tézké Zivotni situaci?

,Pomahala mi rodina a Apla.*

7. Chybéla Vam néjaka pomoc?

,»Ano chybéla. Pomoc pro vyhleddvani matetskych a zédkladnich specidlnich Skol.*
8. Jaké socialni zabezpeceni Vam stat poskytl?

»Zpocatku zadné. Nyni prikaz ZTP/P a ptispévek na péci.”

9. Jak jste se o urcitém druhu socidlniho zabezpeceni dozvédéla?
»Zieymeé od Aply.*

10. Do jaké miry jste socialni zabezpeceni ¢erpala?

,,Do té miry, kterd mi byla umoznéna.*

11. Byla jste na socialnim zabezpeceni zavisla?

,INe. Oba jsme s manzelem pracovali.*

12. Jaké sluzby Vam stat nabizel?



(13

»Zpocatku poradenstvi, nyni syn vyuziva chranénou, dilnu a volnocasové aktivity.
13. Jaké sluzby jste vyuzivali?

,Hlavn¢ to poradenstvi.*

14. Jak byly sluzby finan¢né narocné?

,»Myslim si, ze poradenstvi bylo zdarma.*

15. Jak jste byla se sluzbami spokojena?

,»Myslim si, Ze v souc¢asné dob¢ jsou sluzby poskytované na vyssi urovni.*

16. Jak pomohly sluzby Vasemu ditéti?

,»Pomohly s umisténim ditéte do Skolniho zatizeni.*

17. Postradala jste néjakou sluzbu?

,Hlavné ty specialni Skoly a Skolky, kterych nebylo moc.*
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Priloha D: Prepis rozhovoru ¢. 6
1. Jakym zptiisobem Vam byla diagnéza sdélena?
,»Asi v 1. roce 1ékatem, do t€¢ doby nam fikali, ze po RHB bude v potadku.*
2. Kdo Vam sdélil diagn6zu Vaseho ditéte?
,Neurolog.*
3. Spolupracoval s Vami nékdo po sdéleni diagnézy?
,Navstévovali jsme neurologii a RHB.*
4. Jak jste se citila v této situaci?
Byl to S0k, ale véfila jsem, ze spravnou RHB se zdravotni stav zlep$i.*
5. Jaké jste méla moZnosti, pri FeSeni této narocné Zivotni situace?

,»Byly pouze dvé moznosti. Postarat se o dceru nebo ji umistit do ustavu. O druhé moznosti

jsme nikdy neuvazovali.*

6. Kdo Vam pomahal v této tézké Zivotni situaci?
,,Hlavn€ rodina.

7. Chybéla Vam néjaka pomoc?

,Chyb&ly mi potiebné informace.*

8. Jaké socialni zabezpeceni Vam stat poskytl?

,Od prvniho rodu ptispévek 500,-, ktery se postupné zvySoval az na dnes$ni ptispévek na

péci 12000,-. Od 3. roku ptispevek na auto a benzin.*
9. Jak jste se o urcitém druhu socialniho zabezpeceni dozvédéla?

,» Veétsinou od jinych rodict v laznich nebo na RHB. Od pracovnice socialniho odboru byly

informace minimalni.*
10. Do jaké miry jste socialni zabezpeceni Cerpala?
Viz. otdzka €. 8

11. Byla jste na socialnim zabezpeceni zavisla?

Vil



,»Ne, nebyla. Ale vzhledem k pfijmim v t¢ dob¢ jsme dceii nemohli poskytnout vSechny

pomucky, které by potiebovala.*

12. Jaké sluzby Vam stat nabizel?

,»Sluzby zadné, pouze zdravotni péci, RHB, skolu a lazné.*
13. Jaké sluzby jste vyuzivali?

,»Vsechny z otazky ¢. 12.*

14. Jak byly sluzby finan¢né naro¢né?

,»,INéco nam platil stat a néco my.*

15. Jak jste byla se sluzZbami spokojena?

,,Chybé&ly mi socidlni sluzby, které stat poskytuje dnes.*
16. Jak pomohly sluzby Vasemu ditéti?

,Jeji zdravotni stav se zlepsil, diky skole mohla byt s détmi, které na tom byly zdravotné

stejné a to ji dodavalo silu.*
17. Postradala jste néjakou sluzbu?

,»Ranou péci a vice informaci.*

Vil



