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Uvod

Prace se zabyva potifebami rodin s ditétem se zdravotnim postizenim a jejich
moznostmi naplnéni prostfednictvim socialni sluzby rané¢ péce. Prace se nezaméiuje
na potfeby ditéte S postizenim, ale na potieby ostatnich c¢lenli rodiny, kteti ziji

ve spole¢né domacnosti S ditétem S postizenim.

Cilem prace je na zékladé rozhovoru zjistit, jaké jsou potieby rodin S ditétem
S postizenim a nasledné stanovit, zda tyto potieby muze naplnit socialni sluzba rané
péce dle zakladnich Cinnosti z vyhlasky ¢. 505/2006 Sb. Zamérem prace je zjistit, zda
sluzba rané péce dokdze svou nabidkou odpovidat potiebam rodin, kterym je

poskytovana. Prace bude zpracovana kvalitativni metodou.

V konceptualni ¢asti se budu vénovat nejprve tématu rodiny v souvislosti se
zdravotnim postizenim ditéte. Rodinou s ditétem s postizenim se jiz zabyvalo mnozstvi
autorti, mezi které patii napiiklad Mat&jcek a Langmaier, Matousek; Vagnerova,
Dolezelova, Michalik, Valenta aj. Z praci téchto a dal$ich autori budu vychazet. Prvni
kapitola bude vénovana roding, Vv této kapitole bude popsana rodina, pro vyzkumnou
Cast prace, dale zde budou pojmenovany funkce rodiny a bude nastinéna problematika
rodinnych podsystémul. Ve druhé kapitole se budu vénovat ditéti se zdravotnim
postizenim, V této kapitole vymezim zdravotni postiZzeni pro vyzkumnou c¢ast prace
a popisi vyvoj ditéte s postizenim od narozeni do predSkolniho véku. Tteti kapitola se
bude vénovat roding s ditétem S postiZenim, V ramci kapitoly budou popsany specifika
pro jednotlivé cleny rodiny — matku, otce, sourozence, piipadné dalsi Cleny Zijici
ve spole¢né domacnosti. Ve ¢tvrté kapitole se zamé&fim na potieby rodin, prvni ¢ést
kapitoly se bude vénovat potiebam obecné, nasledujici ¢ast bude popisovat potieby
rodin s ditétem S postizenim. Pata kapitola bude vénovana sluzbé rané péce. Ranou péci
se v Ceské republice zabyva napiiklad Hradilkové, také z jejich praci budu vychazet,
nicmén¢ jako klicovy dokument pro psani mé prace jsem se zvolila vyhlasku
¢. 505/2006 Sb., kterou se provadéji neékterd ustanoveni zakona 0 socialnich sluzbach,
Vv ramci této vyhlasky jsou stanoveny Cinnosti, které musi kazda registrovana socialni

sluzba rané péce poskytovat, tuto vyhlasku budu dale vyuzivat ve vyzkumné casti.

Dalsi kapitoly pak prezentuji stéZejni Cast prace — vlastni empiricky vyzkum.
V sesté kapitole popisuji metodologii vyzkumu — cile vyzkumu, vyzkumny problém
a vyzkumné otazky, dale budou popsdny metody ziskavani dat, zplsob vybéru
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vyzkumného souboru, etické otazky, prubéh vyzkumu, profily zapojenych rodin
a zpusob analyzy ziskanych dat. V sedmé kapitole budou interpretovana ziskana data.
V diskusi bude zodpovézena a diskutovana vyzkumna otazka, budou srovnany vysledky
vyzkumu S jinymi pracemi, také budou pojmenovany limity vyzkumu a v zavéru budou

shrnuty ziskané informace.



1 Rodina

Kapitola se zamétuje na rodinu a to z pohledu, jak na ni bude nahliZzeno v ramci
vyzkumné ¢asti prace. V prvnim oddile si kladu za cil popsat pojeti rodiny, v dalsi ¢asti
se zam¢&fim na funkce rodiny bez ohledu na jeji konkrétni podobu a v zavéru kapitoly

poukazu na slozitost vztahli v roding€, v§e V navaznosti na vyzkumnou ¢ast prace.

1.1 Pojeti rodiny

Na rodinu se muzeme divat z pohledi riznych disciplin — psychologie,
sociologie, socialni prace atp., coz velmi ovliviiuje to, jak rodinu a jeji funkce vnimame.
V této podkapitole budu popisovat rodinu z pohledu n¢kolika autorti a disciplin, a to
s ohledem na zaméfeni mé prace. V zavéru kapitoly z uvedenych pohledd vytvorim

definici rodiny pro mou préci.

Ze sociologického hlediska byla rodina v minulosti vnimana jako staly, neménny
prvek spolecnosti, ktery neméni sviij tvar ani vnitini uspofaddni a ptedstavuje stabilitu
Vv ménicim se svéte. V sociologii tento nazor pretrvaval do prvni poloviny dvacatého
stoleti. V souvislosti s badanim v oblasti historie, kulturni antropologie atp. zacinaji
Vv sociologii vznikat nové teorie rodiny. Diky tomu doslo K rozpadu jednotného pohledu
na rodinu v tomto oboru. Jednotny pohled na rodinu neni Vv sociologii do soucasnosti.
(Mozny, 2006, s. 14-18) Ackoliv sociologie nema jednotny pohled na rodinu, popisuje
to, co je za rodinu povazovano V dané kultufe v urcitém obdobi. Pro soucasnou rodinu
je typicka vétsi zavislost nastatu, mens$i zavislost na okruhu piibuznych a mensi
zavislost manzeli narodin€, nez tomu bylo diive. Tyto zmény jsou zplsobeny
naptiklad systémem socidlniho zabezpeceni, ktery stat poskytuje, moznosti zafazeni
ditéte do matetské Skoly v raném véku, a tak vznik prostoru pro emancipaci matky atp.
(Singly, 1999, s. 10, 37) Sociologie nema jednotnou definici rodiny. S ohledem na cil
mé prace lze popsat rodinu V Ceské spolecnosti V soucasné dobé jako souZiti osob
obvykle vjedné domacnosti, které je tvofeno nejcastéji rodic¢i, détmi, piipadné

prarodici.

Z hlediska cCeského préavniho tadu neexistuje zadna definice rodiny, ackoliv je
rodina zminovana ve vice zdkonech. O rodiné se piSe napiiklad v obcanském zakoniku
v souvislosti s uspokojovanim potieb rodiny. V §690 je uvedeno nasledujici: ,, Kazdy
Z manzelii prispiva na potreby zivota rodiny a potieby rodinné domdcnosti podle svych

osobnich a majetkovych poméru, schopnosti a moznosti tak, aby Zivotni uroven vsech
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Clenit rodiny byla zdsadne srovnatelna. Poskytovani majetkovych plnéni ma stejny
vyznam jako osobni péce 0 rodinu a jeji cleny. (Zakon ¢. 89/2012, §690), konkrétni
definice rodiny vsak neni v zakon¢ uvedena. S ohledem na cil mé prace lze vychazet
z ¢eského pravniho tadu, ktery stanovi povinnosti aprava rodicu adéti vici sobé
navzéjem, kdy ucelem povinnosti a prav vici ditéti je zajisténi moralniho a hmotného

prospéchu ditéte.

V oblasti psychologie je rodina popisovana jako primarni socialni skupina, ktera
se sklada z rodicu a jejich déti, v nékterych spolecnostech je do rodiny zahrnovana také
SirSi rodina, ktera sdili spole¢nou domacnost (Colman, 2015, s.273 [online]).
Psychologie se téz zamétuje na funkce rodiny. Matéjéek povazuje za kli¢ové to, aby
v rodinném souziti déti uspokojovaly psychické potieby rodic¢t a rodice uspokojovaly
potteby deti. Autor rovnéz poukazuje nato, ze dit€ mize zazivat a pocitovat rodinné
prostiedi také ve spolecenstvich, které neplni znaky rodiny dle zdkona (Matéjcek, 1992,
S. 28-29). V pojeti Matéjcka je kladen daraz na subjektivni vnimani rodiny, kde
pecovatelé nemusi mit S détmi biologické ani pravni pouto. V ramci své prace budu
vychazet z pojeti rodiny, jejiz soucasti jsou osoby sdilejici spole¢nou domacnost, bez

ohledu na to, zda jsou naplnény znaky dle zakona.

Z pohledu socialni prace lze rodinu obecné vidét jako skupinu osob, které jsou
pfibuzné na zékladé¢ manzelstvi, adopce nebo jde 0 pokrevni piibuzné, kteti alesponl
néjakou dobu ziji v jedné domacnosti (Timms, Timms, 2016, s. 73[online]). V $ir§im
pojeti, které byva uplatiovano napiiklad v USA, zafind byt rodina vnimana jako
skupina lidi, ktera se deklaruje na zdklad€¢ vzajemné naklonnosti a v n€které fazi svého
vyvoje obvykle sdili domécnost. Rodina mliZe mit mnoho podob; rodina nuklearni se
sklada zrodicu ajejich déti, rodina rozsifend zahrnuje také SirSi ptibuzenstvo atp.;
nicméné existuji také netradicni formy rodiny, jako jsou dobrovolné bezdétni,
nesezdané pary, nebo matky zijici S détmi bez partnera (Matousek, 2008, s. 177).
S ohledem na cil mé diplomové prace budu zohlednovat i netradi¢ni formy rodiny, aby

nedoslo k omezeni poctu respondenttl, ¢imz by se vysledky prace staly mén¢ relevantni.

Pro tuto diplomovou praci vychazim z predchozich pojeti a definuji rodinu takto:
rodina je souziti osob sdilejicich spoleénou domacnost bez ohledu nato, zda je mezi
nimi biologické ¢i pravni pouto, a také osoby, které neZiji ve spole¢né domdacnosti, ale

maji biologické ¢i pravni pouto vV ramci vztahu rodic-dité a jeho alternativ.



1.2 Funkce rodiny

Funkce rodiny nelze vnimat odd€lené od vyvoje spole¢nosti. Singly uvadi dvé
obdobi sou¢asné rodiny. Prvni etapa probihala od 19. stoleti do 60. let 20. stoleti. V této
dobé jsou za klicové body v souvislosti s rodinou povazovany manzelska laska, délba
prace mezi muzem a zenou a diraz na vychovu a zdravi déti. V tomto obdobi se stava
standardem ve vSech socidlnich vrstvach to, ze matka zistava doma S détmi a otec
vydélava penize mimo domov. Od Sedesatych let dvacatého stoleti dochazi zejména
v zapadoevropské spole¢nosti (v ¢eském prostoru neni délici ¢ara tak ostra vzhledem
k odlisnému historickému a politickému vyvoji — ¢asovy udaj je tedy tieba brat spise
orienta¢n¢) ke kritice modelu Zeny v domacnosti, piedevsim v dusledku feministického
hnuti se Zena postupné stavd na muzi méné zavisla. Zacinaji se vice rozmahat rozvody,
které byly Vv ptedchéazejicich letech spiSe vyjimecné, snizuje se stabilita manzelstvi
arozviji se souziti mimo manzelstvi. V rodiné je kladen velky diraz navztahy ato
predevsim s ohledem na to, jaké uspokojeni tyto vztahy jednotliveim piinaseji (Singly,
1999, s. 89-91).

Jak z vySe uvedeného vyplyva, rodina neni jednozna¢né stabilni entitou, ale
dochazi v ni k mnoha zménam diky rozvodim, souziti mimo manzelstvi atp. JelikoZz
neni obecné uznavany referenéni model rodiny, jemuz vSechny rodiny plné odpovidaji,
budu se v nasledujici ¢asti vénovat funkcim, které by rodinné souziti mélo dle
soucasnych socialnich norem spliiovat, aby bylo povazovano za funkéni. Pfedpokladam,

ze S témito funkcemi budou také uzce souviset potieby rodin vV rdmei vyzkumu.

Reprodukcni  funkce byla nejpiijatelnéjSim dlvodem existence rodiny.
V dusledku  zmén  ve spolecnosti, piedev§im v souvislosti s medicinskym
a technologickym pokrokem dochazi oslabeni této funkce. V soucasné dobé existuje
mnoho alternativ souZiti a reproduk¢niho procesu, mezi které patii napiiklad souZiti
rodic¢li a déti v ndhradni péci, rodina samozivitele, homosexudlni pary pecujici o dité
jednoho z partnert, pary, které ziskaly potomka na zakladé umélého oplodnéni atp.
Nyni je na rodinu méné pohlizeno jako na strukturu, jejimz cilem je zachovani lidského
rodu, vice je narodinu pohlizeno jako nasocidlni strukturu, jejimz cilem je
uspokojovani potieb viech jejich ¢lenti (Sulova, 1998, s. 325-326). Vedle biologické
reprodukce zde také patii tzv. reprodukce socialni, 0 které hovoii napiiklad Singly.
V procesu socialni reprodukce je détem piedavano postaveni ve spole¢nosti, ale také

predpoklady ke vzdélavani, vkus atp. (Singly, 1999, s. 26).
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Materidlné-zabezpecovaci funkce byla oslabena od dob, kdy byla rodina
samostatné hospodafici, do zna¢né miry sobéstacnou, jednotkou. V minulosti byli slabsi
¢lenové rodiny odkazani na pomoc ostatnich rodinnych ptislusnika, nyni funguje dobie
propracovany systém socialnich podpor, a rodina zde jevi jako zastupitelna spole¢nosti
jako celkem (Sulova, 1998, s.326). Ackoliv autorka zde poukazuje na oslabeni
materialné zabezpecovaci funkce rodiny, povazuji ji stdle za velmi vyznamnou. Dle
mého nazoru doslo pouze ke zméné zpusobu, jakym je tato funkce napliiovana. V nasi
spolecnosti se V soucasné dob¢ jevi jako nepostradatelny prvek pro naplnéni této funkce
trh prace, kde dospéli ¢lenové vydé€lavaji penize na zivobyti své rodiny; jejich
domacnosti jsou posléze v roli spotiebitele. Vedle toho je tieba zohlednit ekonomickou
produkci nezprostfedkovanou trhem préce, jez se vV rodindch déje napi. pfiprava jidla

(byt’ povétSinou ze zakoupenych surovin), udrzba domdacnosti, péce aj.

Prostiednictvim vychovné funkce rodina socializuje své Cleny, aby mohli byt
zatazeni do spolecnosti. Tato funkce se netyka pouze vychovy déti; formovani jsou
vsichni ¢lenové rodiny v pribéhu celého zivota. Ackoliv bylo v minulosti poukazovano
na to, ze vychova v rodiné mize byt nahrazena vychovou v kolektivu vrstevniki, rodina
se jevi jako jedine¢né prostiedi, ve kterém dochazi k vytvafeni vztahu k sob¢, svému
okoli i ke svétu. Rodina také vytvari systém hodnot, tvoii zaklad pro pojeti sebe sama
avnimani vlastniho Zivota (Sulova, 1998, s. 326-327). Vzhledem k tomu, Ze rodina
vytvaii také systém hodnot, bude rodina svou vychovnou funkci realizovat odli$né
v riznych kulturdch a spolec¢nostech. V ramci této funkce rodina také vytvaii vztah

jednotlivce k ostatnim funkcim rodiny a uci zpusoby, jak tyto funkce napliovat.

Emocionalni funkce je mezi¢lankem mezi spole¢nosti jako celkem a jedincem.
Ma nezastupitelnou a jedine¢nou roli, kterd je vyznamna pro vSechny ¢leny rodiny
Vv jakémkoliv v€ku. Emociondlni funkce rodiny by meéla napliiovat ¢lenim potiebu
sdileni zé&zitkl, spole¢né historie, ritudli, ddvérnosti, planti do budoucna, také potiebu
vztahu k nééemu trvalému, jistému atp. (Sulova, 1998, s. 327). Jak jiz bylo zminéno
vySe, vyznam této funkce roste, protoze je V rodinach kladen vétsi diraz na vztahy ato,

co jednotliveim mohou piinést.

Dunovsky v souvislosti s funkcemi rodiny upozoriiuje na to, ze funkénost rodiny
muze byt pro rizné déti v rodin€ rizna (Dunovsky, 1986, s. 29). Toto zjisténi povazuji

pro svou praci za zésadni, proto ve vyzkumné ¢asti nepovedu rozhovor pouze S jednim
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¢lenem rodiny, ale pokud to bude mozné, budu realizovat rozhovor se vSemi Cleny
rodiny, protoze kazdy mtze vnimat situaci v rodin¢ odlisné. Za stézejni funkce rodiny
s ohledem na cil mé diplomové prace povazuji reproduk¢ni, materialné-zabezpecovaci,

vychovnou a emocionalni funkci.

1.3 Rodina jako systém tvorici podsystémy

Rodina neni pouze souziti jednotlivel, ale vytvari slozity systém vztahd. Tuto
¢ast jsem zaradila do své prace, protoze prepokladam, ze v ramci vyzkumné ¢asti prace
se nebudu dotykat pouze potieb jednotlivych ¢lenii v roding, ale mohu se setkat také

S potfebami tzv. rodinnych podsystéma.

V rodin€ se vytvati tzv. podsystémy, které maji urcity cil, naptiklad rodice
vytvaii podsystém, aby mohli délat dulezitd rozhodnuti; manzelé vytvari podsystém,
aby mohli spole¢né sdilet sex; otec a déti vytvareji podsystém, aby spolecné sdileli
zdjmy. Kazdy clen rodiny se nachéazi v né€kolika takovych rodinnych podsystémech
(Matousek, 2003, s.83). Detailné se wvnitini strukturou rodiny zabyval Salvador

Minuchin, ktery se zaméfil na tii podsystémy — manzelsky, rodicovsky a sourozenecky.

Podminkou fungovani vSech zminénych podsystémui je, aby jejich hranice
nebyly pfili§ rigidni, ale ani pfili§ rozvolnéné. V rodiné by melo byt ziejmé, kdy je
mozno hranici podsystému piestoupit. V praxi cCasto setkdvame S ,netradi¢nimi‘
rodinami (napf. matka samozivitelka, homosexualni par vychovavajici déti jednoho
z partnert). Podle autora i v téchto rodinach mohou podsystémy dobie fungovat, ale je
nutné, aby byly jednozna¢né vymezeny pravomoci a odpovédnosti jednotlivych ¢lenti

rodiny (Minuchin, 1974, s. 54).

K jednotlivym podsystémum se vratim ve tfeti kapitole snazvem Rodina
s ditétem se zdravotnim postizenim, a to V navaznosti na zmény vztaht v jednotlivych

podsystémech po narozeni ditéte S postizenim.
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2 Dité se zdravotnim postiZenim

Kapitola se zamé&fuje na dit¢ se zdravotnim postizenim a je rozdélena do dvou
¢asti. V prvnim oddile si kladu za cil popsat pojem zdravotni postizeni pro vyzkumnou
¢ast prace, V dalsi ¢asti se zamé&fim na specifika vyvoje ditéte S postizenim 0d narozeni
do sedmi let, nebot’ vyzkumnym souborem mé diplomové prace je rodina s ditétem

S postizenim V tomto vékovém rozmezi.

2.1 Zdravotni postiZeni

Pojeti zdravotniho postizeni se V prabéhu casu proménovalo. Napiiklad
Végnerova popisuje zdravotni postizeni jako ,,ztratu nebo postizeni ur¢itého organového
systému‘ (Vagnerova, 2004, s. 161). Matousek uvadi, Ze ,,postizeni ¢lovéka nepiiznivé
ovliviiuje kvalitu jeho Zivota, zejména schopnost navazovat a udrzovat vztahy s lidmi
a schopnost pracovat.” (Matousek, 2008, s. 255). Ob¢ z uvedenych pojeti kladou diraz
na deficity ¢loveéka s postizenim, nezohlednuji prostiedi, které mize negativni dopad
zdravotniho postizeni zna¢n¢ snizit nebo naopak posilit.

Pelomovym piistupem V této oblasti je definice MKF! zroku 2006, ktera
postizeni (disabilitu) popisuje nasledovné: ,,Disabilita je snizeni funkénich schopnosti
naurovni téla, jedince nebo spoleCnosti, kterd vznikd, kdyz se obCan se svym
zdravotnim stavem (zdravotni kondici) setkava s bariérami prostiedi.“ (Mezinarodni
klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi, 2008, s.9). Toto pojeti je
vyznamné tim, ze se nezaméiuje pouze na deficity na stran¢ ¢lovéka S postiZzenim, ale
rovnéz upozoriiuje na bariéry zpusobené prostiedim.

Za komplexni vymezeni zdravotniho postizeni lze pokladat pojeti Svétove
zdravotnické organizace, ktera se zaméfuje jak na socialni, tak na medicinsky dopad
postizeni. Svétova zdravotnickd organizace vyuZziva tfi terminy, které jsou zahrnuty
ve zdravotnim postiZzeni. Prvnim pojmem je porucha (impairment); tento pojem
charakterizuje fyzicky problém jednotlivce. Druhym terminem je omezeni aktivity
(activity limitation), ktery popisuje omezené moznosti ¢lovéka S postizenim konat rizné
¢innosti vzhledem K jeho postizeni (napt. omezeni komunikace). Poslednim pojmem je
pojem participace (participation), ktery poukazuje na omezeni V socialni integraci, pii
plnéni socialnich roli atp. Svétova zdravotnicka organizace poukazuje na fakt, ze
postizeni je komplexni pojem zahrnujici nejen zdravotni omezeni, ale také moznosti

spolecnosti, ve které clovek zije (WHO, Health topics, Disabilities [online]).

IMKEF tj. Mezinarodni klasifikace funké&nich schopnosti, disability a zdravi
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Zakon 0 socialnich sluzbach vymezuje pojem zdravotni postizeni jako: ,, télesné,
mentalni, dusSevni, smyslové nebo kombinované postizeni, jehoz dopady cini nebo
mohou cinit osobu zavislou na pomoci jiné osoby. (Zakon ¢. 108/2006, §3, pism. Q).
Zakon 0 socialnich sluzbach tedy nedefinuje, co je postizeni, ale pouze vyjmenovava
jednotlivé kategorie postizeni. Nyni popisi jednotlivé kategorie postiZzeni a vyjmenuji
alespon nékterd onemocnéni, kterd zde mohou patfit.

Télesné postizeni je popisovano jako vada pohybového a nosného ustroji, tedy
kosti, kloubti, Slach, svalti, nervového ustroji atp., toto postizeni mize byt do¢asné nebo
trvalé, vrozené nebo také ziskané. Kategorie zahrnuje naptiklad obrny ¢i deformace.
Vsichni lidé, kteti maji télesné postizeni, jsou uréitym zpusobem omezeni V pohybu,
ptesto jde o velmi nesourodou skupinu 0sob s rozlisnymi vadami (Plevova, Slowik,
2012, s. 138).

Mentalni postiZeni, diive také mentélni retardace, je Valentou popisovana jako
vyvojova porucha rozumovych schopnosti, kterd se projevuje predevSim na snizeni
kognitivnich, ftecovych, pohybovych a socidlnich schopnosti, oslabuje adaptacni
schopnosti jedince (Valenta, Michalik, Lebych, 2012, s.31). Dle MKN? je mozné
¢lenit mentalni postizeni do nckolika stupnti, dle vySe inteligen¢niho kvocientu,
pfipadné dle dosazeného mentalniho vé€ku. V tomto ¢lenéni nachazime ctyii kategorie,
od lehké mentalni retardace az po hlubokou mentalni retardaci. Mimo tyto kategorie
stoji ,,jind mentalni retardace* a ,,neuréena mentalni retardace” (MKN-10, V. kapitola,
poruchy dusevni a poruchy chovani [online]). Mentalni retardace mize byt spojena
s postizenimi jako je naptiklad Rettiv syndrom, Downiv syndrom, Angelmantv
syndrom atp. (Cerna, 2015, s. 89-92). Stejné jako osoby s télesnym postizenim i 0soby
s mentalnim postizenim jsou velmi heterogenni skupinou o0sob. Patii zde jak osoby
s lehkym mentalnim postizenim, které jsou téméf nezavislé na pomoci druhych, tak
0soby s hlubokym mentalnim postizenim, které se bez pomoci dal$ich osob neobejdou.

DusSevni onemocnéni ma mnoho pojeti. Jak uvadi Susan Ayers a Richard de
Visser definice duSevniho onemocnéni se méni avyviji, odrdzi zmény V chdpani
dusevnich poruch a jejich pfi¢in. Vnimani duSevnich poruch ovliviiuji naptiklad také
zmény socialnich postoji. Piikladem mize byt homosexualita, ktera byla v minulosti
vnimana jako dusevni onemocnéni (Ayers, Visser, 2015, s. 389). Svétova zdravotnicka

organizace popisuje dusevni onemocnéni jako kombinaci abnormalnich myslenek,

2Mezinarodni klasifikace nemoci a ptidruzenych zdravotnich problémt
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vnimani, emoci, chovani a vztahi s ostatnimi. Svétova zdravotnicka organizace mezi
dusevni poruchy zahrnuje naptiklad deprese, bipolarni afektivni poruchu, schizofrenii,
rovnéz zde zahrnuje mentalni postizeni, jez je V kategorizaci dle zédkona 0 socialnich
sluzbach zminéno samostatné (WHO, Mental health, Mental disorders[online]).

Smyslova postiZeni souvisi Somezenim zraku, sluchu, pfipadné feci
(Zacharova, 2017, s. 99). Kazdé ze smyslovych postizeni ma nekolik stupnu, napiiklad
zrakové vady je mozno rozliSovat od mirné zrakové vady aZz po slepotu, kdy ¢lovek
nedokaze rozlisit rozdil mezi svétlem a tmou (Plevova, Slowik, 2012, s. 109). Zrakové
postizeni stejn¢ jako ostatni smyslova postizeni maji vyznamny vliv na vyvoj ditéte.
Zrakové postizeni naptiklad vyznamné ovliviiuje vyvoj fe€i i rozvoj motoriky ditéte
(Bendova, 2011, s. 98).

Kombinované postizeni zahrnuje vice druhii postizeni U jednoho Ccloveka,
napiiklad jde o kombinaci mentalniho a télesného postizeni (Zikl, 2011, s. 22).

Zakon 0 socialnich sluzbach vyjmenovava vyse uvedené kategorie postizeni, a
k socialni sluzbé rana péce uvadi, ze sluzba se zamétuje také na dité ,,jehoz vyvoj je
ohrozen V diisledku nepriznivého zdravotniho stavu* (Zakon ¢.108/2006, §54).
Vzhledem k cili mé diplomové prace se zaméfim na osoby se zdravotnim postizenim,

dle kategorizace Zakona 0 socialnich sluzbach.

2.2 Vyvoj ditéte s postiZenim 0d narozeni do predskolniho véku
Vyzkumnym souborem mé prace budou rodiny s détmi s postizenim 0d narozeni
do 7 let. V této Casti popisi vyvojova obdobi, kterymi dité v této dobé& prochazi. Tato
¢ast bude poukazovat na vyznamné vyvojoveé milniky, nicméné rozsah prace nedovoluje
obsahlejsi popis. Podrobnéjsi informace K jednotlivym obdobim je mozno nalézt
naptiklad u Vagnerové (2012), Sulové (2005), Matéjcka (2005) amnoha dalsich.
Ackoliv v nasledujicim textu budu u nékterych vyvojovych milnikd vymezovat obdobi,
kdy obvykle nastavaji, nemusi tomu tak byt vzdy. U kazdého dité¢te mize dochazet

k individualnim rozdiltm.

Dle Vagneroveé dité¢ s vrozenym postizenim prochdzi stejnymi etapami vyvoje
jako dité¢ zdravé, avSak v urcitych obdobich miize postizeni dité ve vyvoji omezovat ¢i
zcela znemoznovat rozvoj nékterych kompetenci; naopak nékteré odchylky ve vyvoji
mohou byt zplsobeny psychosocidlnimi faktory, atedy nejsou projevem postiZzeni

(Vagnerova, 2004, s. 171).
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Po narozeni dité vstupuje do tzv. novorozeneckého obdobi, které trva pfiblizné
prvnich 4-6 tydnl. V tomto obdobi je hlavnim tkolem ditéte se adaptovat nanové
prostiedi. Dité vétSinu Casu travi spankem a snazi se uspokojovat své zakladni potieby.
Dité¢ piijimé podnéty piedevsim z vlastniho téla a blizkého prostiedi, které zpracovava
pomoci smysld. Zrak v této dobé neni zcela rozvinuty, nefunguje koordinace oci atp.
Rovnéz motorika ditéte se bude teprve V nasledujicich obdobich rozvijet. V tomto
obdobi stejn¢ jako v obdobi kojeneckém je velmi dilezité kojeni ditéte, které je
zakladem pro ranou interakci mezi matkou a ditétem, posiluje vztah ditéte k matce,
socialni a citovou vazbu. Vztah matky k ditéti posiluje tzv. matefska senzitivni perioda,
kdy se u matky rozviji vhodné chovani vici ditéti na zakladé hormonalnich dispozic.
V piipad¢, ze je dit¢ od matky separovano déle nez 4 dny, tyto hormonalni dispozice
slabnou. Sulova uvadi nékolik problémi, které mohou Vv kojeneckém obdobi nastat, jde
0 zdravotni problémy ditéte, zvySenou drazdivost a dysfunkci smysla (Sulovéa, 2005,
S. 28-42). Za problematické rovnéz povazuji dlouhodobéjsi odlouceni ditéte od matky
bez ohledu najeho divod, protoze dochazi k oslabeni matefské senzitivni periody

a nemuze dochazet mezi matkou a ditétem K rané interakci.

Po novorozeneckém obdobi nasleduje obdobi kojenecké, které trva do prvnich
narozenin ditéte. Na zacatku tohoto obdobi si dit¢ pomalu za¢ina uvédomovat pohled
pecujici osoby a dochazi k prvni socialni hie — divani z o¢i do oci, postupné zacina
pozorovat také své ruce apiedméty Vv blizkém okoli. V obdobi druhého mésice se
u ditéte zacind také objevovat Usmév. V kojeneckém obdobi u ditéte dochazi
ke zna¢nému rozvoji motoriky, dité¢ zveda hlavicku, seda si, leze a na konci tohoto
obdobi se objevuji prvni kroky. Kolem osmého mésice dochazi rovnéz k vyznamnému
rozvoji jemné motoriky, dité postupné zac¢ina uzivat niizkovy uchop a bere predméty
mezi palec a ukazovacek. V piipadé, ze je dit¢ ve sterilnim prostiedi, kde nema piistup
kK malym pfedmétiim, mize dochazet k opozdéni vyvoje. Vyvojem rovnéz prochazi fec,
ktera je na zacatku tohoto obdobi pouze ve form¢ hrdelnich zvuk, postupné tyto zvuky
zacinaji mit rdz slabiky a v dobé& prvnich narozenin se zacinaji objevovat prvni slova.
Kolem jedenactého meésice dit¢ zacina rozumét pochvale a pokdrani (Matéjcek, 2005,
s. 38-87). Eriskon v tomto obdobi popisuje konflikt, ktery dit¢ proziva mezi divérou
a neduveérou. Aby si dité vytvorilo vztah davéry K pec€ujici osobé anasledné Kk sobé
samému, potiebuje, aby pecujici osoba byla piedvidatelna a poskytla tak ditéti pocit

bezpeci (Drapela, 2011, s. 69). Od Sesti mésicu dité¢ zacina rozliSovat mezi lidmi, ktefi
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jsou mu znami a chova se kK nim pratelstéji nez K lidem, ktefi jsou pro néj cizi. Jeho
chovani vic¢i témto lidem je mnohem zdrzenlivéjsi. Jiz v této dobé lze pozorovat
znamky tzv. détského autismu, kdy dité neprojevuje iniciativu ve vztahu Kk lidem, ktefi
jsou pro né&j znami, neprojevuje zajem O fyzicky kontakt (Mat&jcek, 2005, s. 64).
V tomto obdobi dochazi k vyznamnému rozvoji jak Vv oblasti motoriky, tak v oblasti
komunikace; k pokrokiim je vSak potiebna podpora pecujici osoby, protoze predevsim
Vv prvnim pilroce je dit¢ zcela zavislé na podnétech, které jsou mu pecujici osobou

poskytovany.

V kojeneckém obdobi déti S postizenim maji silnéjSi potiebu jistoty a bezpeci,
protoze V dusledku postizeni jejich moznosti orientace v okolnim prostfedi jsou
omezené nebo déti nedokazou podnéty zprostiedi adekvatné zpracovat. Dité
S postizenim muze byt také vystaveno strddanim V oblasti stimulace, protoze rodice
nemaji informace, 0 tom, jak dit€¢ podpofit ve vyvoji abéznd stimulace je pro n¢j
nedostacujici. Dité s postizenim muze proZzivat stradani i v oblasti citové, protoze rodice
nejsou vyrovnani S postizenim svého potomka. Dit¢ muze byt odmitano nebo vazba
mezi ditétem a matkou mulze byt natolik intenzivni, Ze bude znemoznovat jeho

osamostatnéni (Vagnerova, 2004, s. 172).

Nasleduje vék batolete, ktery trva od jednoho do tii let. V tomto obdobi dochazi
K rozvoji jemné i hrubé motoriky, dit¢ za¢ind pouzivat tuzku, uvoliovat Gchop, umi
stavét kostky do komina, dokédze hazet, kopat, dokaze se 1épe orientovat Vv prostoru.
Dochazi k vyznamnému rozvoji v oblasti komunikace, kdy na konci tohoto obdobi déti
obvykle dokazou pouzivat delsi véty (Mat&jcek, 2005, s. 91-135). V tomto obdobi jiz
nedochazi ke komunikaci a socialni interakci pouze s matkou, ale v pfipad¢, ze dité ma
s peCujici osobou bezpecnou citovou vazbu, zacind se této osobé aktivné vzdalovat
asnazi se ziskdvat nezdvislost. Navyznamu nabyvaji také dal§i vztahy Vv rodiné
(sourozenecké vztahy, vztah sotcem, atp.). Pokud vSak dochazi separaci ditéte
od pecujici osoby (matky), mize dojit k regresi ve vyvoji (Mahler in Sulova, 2005,
S. 62). Obvykle dit¢ zac¢ina byt na matce méné zavislé; do znacné miry je samostatné
v sebeobsluze - umi samo jist 1zi¢kou, pit z hrnecku, dokaze se obléknout témét bez
pomoci, dochazi natoaletu atp. (Matgjcek, 2005, s. 135). S osamostatiiovanim ditéte
souvisi rovnéZz krize Vtomto obdobi, kterou Erikson popisuje jako konflikt mezi
autonomii a zahanbenim (Drapela, 2011, S. 69). Samostatnosti se dit¢ snazi nabyvat

rovnéz V itzv. obdobi vzdoru, kdy jsou pro dité typické vybuchy zlosti, protoze se
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nedokaze vyrovnat S pozadavky okoli, které se 1isi od jeho zajmi (Matéjcek, 2005,
s. 124-126).

Osamostatiovani, ke kterému v tomto obdobi dochazi, je pro dité S postizenim
od vazanosti na urCité misto astale jsou zavislé na podnétech z nejblizs§iho okoli.
Prikladem mohou byt déti nevidomé, které mivaji obavy z orientace VvV neznamém
prostoru. De¢ti S postizenim mohou mit také problém S odpoutanim se z vazanosti
na aktualni kontakt a prechod na symbolické mysleni, které je spojeno S rozvojem feci.
K opozdéni v oblasti fe¢i mize dochazet jak u déti se sluchovym, tak u déti s mentalnim
postizenim. Déti S postizenim Vv tomto obdobi byvaji nadéle vice vazany na matku, ktera
jim poskytuje pocit bezpeci ajistoty, ktery by byl osamostatiovanim ohrozen.
Osamostatiovani ditéte vede K rozvoji jeho vlastni identity. U déti S postizenim, které
prosSly Vvtomto obdobi cCasteCnou emancipaci, bude mit osobnost odliSné rysy.
V batolecim obdobi se dit¢ stdva socidlné¢ ndpadnym arodina se musi vyrovnavat

s riznymi reakcemi okoli (Vagnerova, 2004, s. 172-173).

Pfiblizn¢ v obdobi od ¢tyt do Sesti let dité vstupuje do tzv. predskolniho véku.
Zde dochazi kprvni spoleCenské emancipaci, dité nastupuje do mateiské Skoly
apostupné zacina piijimat naroky formalniho vzdélavani, které budou pro néj
vyznamné na dalsi fadu let. V kolektivu déti se zacinaji vytvaret prosocidlni vlastnosti,
jako jsou souhra, spoluprace, soucit, pratelstvi atp. (Mat&jcek, 2005, s. 138-141).
Dochazi rovnéz k moralné etickému vyvoji piedskolaka, kdy dit¢ vnima, co je dobré
aco je $patné obvykle nazikladé hodnot, jez mu predavaji autority (Sulova, 2005,
S. 72-73). V této souvislosti Erikson poukazuje na vyznam etického vyvoje ditéte. Dité
poziva krizi kvili rozporu mezi iniciativou a vinou. K pocitu viny dochazi v situacich,
kdy ma dit¢ velkou snahu uspét ve svych zamérech, ale pfi tom piehlizi potieby
druhych (Drapela, 2011, s. 70). V tomto obdobi je dité¢ velmi sugestibilni a lehce si
osvojuje pracovni, spoleenské ihygienické navyky. Dé&ti zaroven Vtomto obdobi
nejlépe prijimaji zvlaStnosti anapadnosti druhych déti. V predSkolnim véku dité
vyspiva télesné, intelektove, spoleensky i citoveé a vétSinu podnétd si je schopno zajistit
samo. V piipadé, Ze je dit¢ vaznéji nemocné a jeho obzor se zmenSuje pouze na lizko,
dit¢ si nemulze zajistit samo dostatek podnéti. Tato situace skytad velké nebezpeci

zaostavani ditéte (Mat&jcek, 2005, s. 139-140).
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V predskolnim véku dité S postizenim nastupuje do matefské Skoly a nasledné
do skoly zakladni. Toto obdobi je vyznamnym meznikem. Mize byt vnimano dokonce
jako prvni krize identity, protoze zde dochazi k rozhodnuti, zda dit¢ bude integrovano
do bézného vzdélavaciho systému nebo bude zatazeno do specidlniho vzdélavani. Typ
vzdelavani byva vniman jako potvrzeni miry normality ditéte. V matetské, piipadné
zakladni Skole, se dit¢ poprvé konfrontuje s vrstevniky asetkava se zde S projevy
béznych postoji K postizenym, které ne vzdy byvaji akceptujici. Dité muze byt
piehlizeno nebo dokonce odmitano. V piipadé, ze dit¢ zacne navstévovat specidlni
matefskou a nasledné specialni zakladni Skolu, konfrontace se spole¢nosti zdravych je

odlozena do obdobi adolescence (Vagnerova, 2004, s. 173-175).

Vyse uvedena kapitola nds seznamila S problematikou zdravotniho postizeni
a vyvojovymi obdobimi déti od narozeni do piedskolniho v&ku, vCetné specifik, ktera
pfindsi zdravotni postiZzeni. V dalsi kapitole se zamefim na ostatni ¢leny rodiny, ktefi

tvoii vyzkumny soubor mé diplomové prace.
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3 Rodina s ditétem se zdravotnim postiZenim
Kapitola se zaméfuje narodinu s ditétem se zdravotnim postizenim a je
rozdélena do Ctyt ¢asti, které se vénuji ¢lenim rodiny, a to rodi¢lim a jinym pecujicim,

a dale sourozencum.

3.1 Rodice ditéte s postizenim

Narozeni ditéte je pro rodinu vzdy vyznamnou zménou. O to vétSi zmeéna
ve fungovani rodiny nastava, stane-li se jejim cClenem dité S postizenim. Dité
S postizenim do rodin vnd$i urCitou zatéz anapéti. Rodice se stdvaji tizkostnéjSimi
a citlivéjsimi, jsou na né kladeny vyssi naroky na ¢as, finance a mnohdy i na fyzickou
namahu. Postoje rodi¢l vici ditéti S postizenim nevznikaji nahodné, ale odraZeji
pfedchozi zkuSenosti rodicli. Proto se miizeme setkat se situacemi, kdy rodina pfijme
rychle téZké postizeni ditéte, zatim co jina rodina se nemuze vyrovnat IS pomérné

lehkou vadou (Matgjcek, 2001, s. 25-28).

Psychickd zatéz rodic¢t po narozeni ditéte S postizenim koresponduje S fazemi,
které popisuje V literatufe Kiibler Ross u pacientd tézce nemocnych a umirajicich.
Z téchto fazi vychazi napiiklad Vagnerova (2004), Jankovsky (2008), Dolezelova,
Michalik, Valenta (2012). Nize uvedeny popis fazi povazuji ve své praci za dulezity,
protoze V kazdé z téchto fazi rodina subjektivné vnima své potieby odlisné, coz se take
muze projevit Ve vyzkumné Casti prace. Na zakladé popisu kazdé faze se pokusim
pojmenovat potiebu, kterou V konkrétni fazi mohou rodice pocitovat. Potiebami se

budu zabyvat v dalsi kapitole.

Prvni fazi je tzv. faze nulitni. V tomto obdobi si rodice neptipousti, Zze by mohl
nastat u jejich ditéte néjaky problém a tési se najeho narozeni. Rodice ditéti planuji
skvélou budoucnost a nékteti z nich doufaji, ze dité¢ naplni jejich sny, které oni ve svém
zivoté naplnit nedokazali (Jankovsky, 2008, s.108). V této fazi se potieby rodin
s ditétem s postizenim nelisi od potieb rodin S détmi zdravymi, protoze rodiCe zatim

0 postiZeni ditéte nevi nebo jej nereflektuji.

Druhou fazi je faze pocatecniho Soku. Tento stav je provazen pocity ztraty
vysnéného zdravého ditéte. Situace paralyzuje rodinny zivot a rodiCe prozivaji ztratu
nadéje, snd iocekavani. Pro rodiCe byva toto obdobi mimofadné vycerpavajici

(Jankovsky, 2008, s. 108). Vagnerova upozoriiuje, Ze V této fazi je vyznamny piistup
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zdravotnického personalu k roding, protoze reakce rodic¢tu zavisi také na tom, kdy a jak
se 0 postizeni svého ditéte dozveédeli (Vagnerova, 2004, s. 165-166). Tuto fazi popisuje
také C. C. Cuningham, dle né¢j muze trvat od n¢kolika minut do né€kolika dni. Rodic¢e
potiebuji v tomto obdobi citit sympatii a emocionalni podporu okoli (dle Blazek,
Olmrova, 1988, s. 24).

Dalsi fazi je faze popreni. Faze, kdy rodice véii, ze se 1ékati zmylili, a doufaji,
ze omyl se nakonec vysvétli ajejich dit¢ bude zdravé. Tato situace muze vést také
ke hledani dalSich odbornikt, ktefi budou mit pro jejich dité piiznivéjsi vyhlidky do
budoucna (Jankovsky, 2008, s. 108). Vagnerova poukazuje na to, ze rodice racionalné
védi, ze sd€lend diagnoéza je pravdiva, ale tuto informaci nedokazou emocné piijmout
(Vagnerova, 2004, s. 166). S touto fazi souviseji dvé potieby — podpora divéryhodné
osoby, kterd rodi¢im umozni situaci pfijmout, pfipadné potieba zjistit si co nejvice
informaci. MliZe nastat situace, ze objektivni informace nebudou rodici pfijaty, protoze

rodice vice nez po informacich Vv této fazi touzi po nadéji.

Nésleduje faze smlouvani. V tomto obdobi rodice jiz ptijali skutecnost, ze dité
ma né&jaky druh postizeni. Stale se vSak snazi alespont 0 malé zlepSeni soucasné situace
a 0 zachovani alespon né¢jaké nadéje. Zde jiz neni hlavnim problémem trauma rodicd,
ale jejich unava a vyc€erpani z péce 0 dité (Vagnerova, 2004, s. 168). Dle Jankovského
se Vvtomto obdobi rodi¢e obraceji naléitele nebo se piiklangji Kk mystickym,
esoterickym nebo nabozenskym smérim (Jankovsky, 2008, s.109). V této fazi se
muzeme setkat S potfebou rodi¢ti mit alespont malou nad¢ji v lepsi budoucnost, ktera se
muze projevovat napiiklad také pozadavkem ziskani informaci o alternativnich smérech
lécby atp. V této fazi vSak také rodi€¢e mohou vyraznéji nez diive pocitovat potiebu

odpocinku, protoze péce a dlouhodoby stres jiz miize byt velmi vycCerpavajici.

Dalsi fazi je fdaze hnevu, zloby aagrese. Tato faze je disledkem zoufalstvi
rodi¢u, ktefi prozivaji hluboky pocit vnitiniho selhani a viny. Zloba a agrese mohou byt
namifeny proti ditéti S postizenim, lékaiim, druhému partnerovi, ale mize se také
projevovat autoagrese. V této fazi je ,hledan vinik* (Jankovsky, 2008, s. 109-110).
V dobé, kdy rodice prozivaji silnou zlobu, si mohou pokladat napiiklad tyto otazky:
,,Pro¢ lidé kolem nas nemaji stejné problémy, jako my?* ,,Pro¢ ja?* (Kirby, 2000, s. 15).
Pottebou rodiclh miize byt najit vinika, smifit se S pocitem selhani, pfipadné nalézt

prostor, kde mize rodi¢ projevovat své emoce.

21



Nasleduje faze deprese. V tomto obdobi rodi¢e prozivaji smutek i pocity viny
a sebeobvinovani, ale jiz nejsou schopni truchlit. Nékteifi rodi¢e mohou vnimat postizeni
ditéte jako trest za vlastni provinéni nebo se zaCinaji stranit spoleCnosti aza dité
s postizenim se stydi. V nékterych ptipadech se mohou objevovat také myslenky
na sebevrazdu. V této fazi si musi rodina najit ,,zachytny bod“, aby postizeni ditéte
zacala vnimat jako tukol, ktery Ize zvladnout (Jankovsky, 2008, s. 110). Dle Kirbyové
v obdobi, kdy rodi¢e prozivaji svou vinu, premysli takto: ,,Musela jsem néco ud¢lat
Spatn€. Mozna jsem V t¢hotenstvi Spatn¢ jedla... Treba to je geneticka vada...* (Kirby,
2000, s. 15). Zde muze byt potiebou rodi¢u najit divod, pro¢ zit dale i v nové zivotni

situaci.

Posledni fazi je vyrovmani. Vyrovnani mize mit vice forem. Rodi¢e mohou
na dit¢ s postizenim reagovat rizné¢ — rodice mohou rezignovat, S ditétem si mohou
vytvofit ambivalentni vztah, mohou odmitnout jinakost ditéte, mohou s ditétem ptetrhat
vazby a umistit ho do institucionalni péce atp. (Jankovsky, 2008, s. 110). V této fazi

mohou rodi¢e vnimat jako potiebu pfijeti nové zivotni situace.

Ackoliv jsem V predeslych odstavcich psala o rodi¢ich afazich smifovani
S narozenim postizeného ditéte, pfedpokladam, ze t€émito fAzemi mohou prochazet také
jiné pecujici osoby ¢i jini ¢lenové rodiny. Zde vychazim z analogie s fazemi pfijeti
od Kiibler Ross, kterymi dle SvatoSové prochazi také rodina umirajiciho (SvatoSova,

1995, s. 23).

Z vySe uvedeného vyplyva, Ze vnimani situace rodin S ditétem S postizenim se
muze vyvijet. Proto se béhem vyzkumu zaméfim nejen na soucasny stav V roding, ale
budu také zjistovat, jak rodiny vnimaly svou situaci diive. Nyni se zaméfim na vnimani

zZivota s ditétem S postizenim z pohledu kazdého rodice zvIast'.

3.2 Situace matky ditéte s postiZenim

V rédmci nasledujici ¢asti prace zminim né€které oblasti, které jsou pro matky déti
S postizenim specifické v porovnani s otci a matkami zdravych déti. Tato problematika
je vSak mnohem komplexnéjsi a sama by mohla byt ptredmétem celé diplomové prace.

Vv této podkapitole budu vychézet predev§im z vyzkumd.

Zvyzkumu zaméfeného natéma deprese akvalita Zivota rodict déti

S postizenim vyplyva, Ze pro matky je zivot S ditétem S postiZenim vice stresujici, nez
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pro otce, protoze prokazuji vice depresivnich symptomt. U matek byla v tomto
vyzkumu identifikovana nizsi kvalita Zivota nez U otct - S ohledem na fyzické a dusevni
zdravi, socialni interakce a rodinné prostiedi (Kazmi, Perveen, Karamat, Khan, 2014,
s. 126 [online]). Mozné vysvétleni této situace mize poskytnout dalsi studie, jejimz
cilem bylo porozumét tomu, co znamena byt matkou ditéte S postizenim. Nasledujici
zjisténi mohou byt uvedena jen pro ptiklad, protoze vyzkum byl realizovan pouze s péti
respondentkami. Respondentky po narozeni ditéte popisovaly silné emocni vypéti.
Emocni prozivani matek ze studie koresponduje s fazemi piijeti, které jsem jiz popsala
diive. Dalsi zjiSténi, kterd studie pfinesla, poukazuji nato, ze matky prozivaji pocit
selhani ve své matefské roli; vnimaji, ze po porodu o dité S postizenim nemaji zajem
a obavaji se, ze tento postoj jejich okoli nedokaze pfijmout. Proto se zacinaji socialné
izolovat. K jejich socialni izolaci vedou i odmitavé reakce okoli ¢i zvédavost. Dal§im
problémem byva pro matky nedostatek informaci 0 tom, jak se o dité¢ se specifickymi
potfebami starat. Ze studie dale vyplynulo, ze pokud se otec za¢ne zapojovat do péce
0 dité, matka zacina byt emocné stabiln&jsi, protoze pocituje podporu a porozuméni

(Barbosa, Chaud, Gomes, 2008, s. 47-52[online]).
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uvadi Matousek. Podle né¢j matka vnim4 dité jako soucést sebe samé. Pokud se narodi
postizené, tedy ,,nepovedené* dité, mize se i ona sama citit ,,nepovedena“ jako matka
a také jako zena (Matousek, 2003, s. 123). Jako dal$i mozny divod, proc je piijeti ditéte

wewvr

s ditétem mén¢ Casu V porovnani S matkou.

Abych vice pfiblizila situaci matek s ditétem s postizenim v kontrastu s matkami
zdravych déti, popisi vysledky dalSiho vyzkumu, ktery se tykal pecujicich osob
0 ¢lovéka s postizenim (IIl. — IV. stupen zavislosti). Ve vyzkumném souboru byly
i matky. Vysledky byly porovnavany s kontrolni skupinou, kterou tvofili lidé pecujici
0 zdravé dité. Vyzkum zde zatazuji proto, Ze mnoho matek déti S postizenim je také
pecujicimi osobami. Pokud vSak pecujici roli v rodin€ zastava otec nebo jiny piibuzny,

charakteristiky nasledujiciho vyzkumu se budou tykat jeho.

Ze studie vyplyva, ze lidé, ktefi peCuji 0 Clov€ka S postizenim, pocituji vyssi
napéti, nizsi ,,zivotni optimismus®, nez lidé pecujici 0 zdravé dité. PecCujici 0 ¢loveka

S postizenim vnimaji Casto pocit velké Unavy, rovnéZ Casto ztraci schopnost uZzit si
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volny cas. Stejné¢ tak ztraci 1osobni zivotni perspektivy. Béhem péce 0 0sobu
S postizenim pecujici poukazuji na zvySeni socialni izolace (shodné s vySe uvedenymi
vyzkumy) a zhorSeni vlastniho zdravotniho stavu. Zatimco lidé pecujici 0 zdravé dité
tuto situaci vnimaji jako obohacujici, lidé pecujici 0 ¢loveéka s postizenim na stejnou
otazku odpovidaji ,,nevim“. Lidé pecujici 0 ¢loveka S postizenim poukazuji na veétsi
potiebu poradenstvi, finan¢ni podpory, podpory ze strany blizkych a pomoci v oblasti
bydleni nez jakou vnimaji lidé pecujici 0 zdravé dit¢ (Michalik, 2015, s.461-
463[online]).

Z vySe uvedenych informaci vyplyva, ze pro matky s détmi S postizenim muze
byt jejich role velmi psychicky narocnd — prozivaji emocionalni napéti, pocit velké
unavy, vykazuji vyssi miru deprese nez otcové. Piedpokladam, ze tyto aspekty mohou
vyrazné ovlivnit manzelsky podsystém ataké podsystém rodicovsky. Rodi¢ovsky
podsystém muze byt ovlivnén matcinym pocitem selhani v mateiské roli. Tento pocit

mize pusobit nejen navztah matky kditéti s postizenim, ale také vac¢i zdravym

sourozencum, piipadné¢ muze ovlivnit planovani dalSich potomkii.

3.3 Situace otce ditéte s postiZenim

Otec hraje vyznamnou a specifickou roli v zivoté ditéte. Spole¢né s matkou
pfinasi do Zivota ditéte dulezité aspekty chovani a interakci, vyznamné podporuje piijeti
pohlavni identity ditéte, ovliviiuje jazykovy vyvoj i interak¢éni chovani. Pokud je otec
nucen nahradit roli matky a byt primarnim pecovatelem, formy mateiského chovani
lehce piejima (Sulova, 2005, s. 137-139).

Interakce matky a otce s ditétem je odliSna. Zatimco matka se snazi 0 blizky
kontakt s ditétem, pecuje 0 jeho télesny komfort, otec voli zivé az riskantni interakce,
explorace a experimentovani, coz je pro dité¢ naro¢néjsi nez kontakt s matkou. Otec
svym piistupem Kk ditéti jej ,,vede do spolecnosti®, pomaha dité socializovat tim, Ze
oddéluje dité od matky a zajist'uje piechod od vztahu dvou osob (matka-dit¢) ke tfem

(matka-otec-dité) (Sulova, 2005, s. 137-138).

Interakce otce s ditétem otci zvySuje sebetlictu a sebepotvrzeni a ovliviiuje to, jak
otec vnima svou rodi¢ovskou roli (Sulové, 2005, s. 139). Pravé tato oblast miize byt
ve vztahu s ditétem S postizenim problematicka, protoze dité S postizenim mnohdy
poskytuje omezenou zpétnou vazbu. Proto mize U otce dojit Knaruseni vnimani

otcovské role. Stava se, ze se otec nedokdze vyrovnat S narozenim ditéte S postizenim a
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od rodiny odchazi, rozvodovost V rodinach s ditétem S postizenim neni vyznamné vyssi,

nez je rozvodovost v rodinach se zdravymi détmi (Sandorova, 2015, s. 79).

Z vyzkumu, ktery realizovali Kunhartovd, Potmésil a PotméSilova s otci déti
s postizenim Vv Ceské republice vyplyva, Ze otcové vnimaji pééi o dité s postizenim
pfedevS§im jako psychicky naro¢nou (finanéni a fyzickou naro¢nost zmifiuji méné).
Pocituji ztratu kontroly nad situaci v roding, hledaji pfiiny postizeni. Vnimaji, Ze
s partnerkou na sebe maji malo ¢asu; radi by vyjadfovali své emoce, ale nenachazi
k tomu vhodny prostor. Ze studie rovnéz vyplyva, ze aby otcové zvladli tenzi plynouci
Z péce 0 dite, potiebuji Cas traveny mimo rodinu. Uvitaji ovSem také Cas straveny
s rodinou, ktery pfispiva Krodinné soudrznosti. Otcové také popisuji, ze by uvitali
specialné-pedagogické intervence, které jsou vSak vice nabizeny matkam (Kunhartova,

Potmésil, Potmésilova, 2017, s. 165-167).

Otcové déti s postizenim ve vyse zminéném vyzkumu uvedli, ze s partnerkou
nasebe nemaji dostatek Casu, coz se rovnéZz miZe promitnout do fungovani
manzelského podsystému. Do fungovani manzelského irodi¢ovského podsystému se
muze projevit také pocit ztraty kontroly nad situaci Vv rodiné nebo nedostatek prostoru
pro vyjadfovani emoci. Rodicovsky podsystém miize rovnéz ovlivnit naruseni vnimani
otcovské role, a to jak vuci ditéti S postizenim, tak se mize projevit vicéi planovanym
potomkiim ¢i détem zdravym. V disledku naruSeni vnimani otcovské role mize dojit az

k rozpadu rodiny.

3.4 Situace sourozenci déti S postiZenim

Sourozenecké vztahy se V rodinach lisi, ovliviiuje je mnoho faktort, jako je
zpusob vychovy rodicl, potadi narozeni sourozenct, osobnostni rysy (Bazalova, 2014,
S. 104-105). V nasem ptipadé vztah sourozencl ovliviiuje také druh postiZeni jednoho
z déti, jeho projevy chovani, komunikace atp. Ackoliv situace Vrodinich muize byt
velmi odli$na, v nasledujici podkapitole se pokusim popsat vztahy, pocity a postoje

zdravych sourozenct K ditéti S postizenim na zakladé odborné literatury.

Blazek a Olmrova uvadi, Ze sourozenci maji rozdilné povahové vlastnosti
na zékladé¢ toho, kolikati v pofadi se narodili. Nejstarsi sourozenci byvaji vice zaméteni
navykon, jevi se jako nadanéjSi, Castéji vstupuji na vysoké Skoly, jsou verbalné

vvvvv

mezilidské vztahy. V situaci, kdy se do rodiny narodi dité s tézkym postiZenim, nastava

25



Vv téchto konstelacich posun a bez ohledu na potadi narozeni, dité s postizenim zaujima
pozici nejmladSiho ¢lena rodiny, ve které trvale zlstava. Tuto situaci hif nesou
sourozenci, ktefi jsou mladS$i nez postizené dit¢ (Blazek, Olmrova, 1988, s. 39).
Vagnerova vztah sourozencu K ditéti S postizenim blize specifikuje a oznacuje jej
za dominantné ochranitelsky. Diky tomuto vztahu si zdravi sourozenci uvédomuji,
ze nemohou pfistupovat k sourozenci s postizenim stejné jako ke zdravym détem, coz
piinasi také negativni disledky. Sourozenec s postizenim nemtize byt vniman jako

soupef, protoze K tomu neni kompetentni, pro mladsi sourozence nebyva vzorem, proto

vvvvvv

Pro vyvazeny vztah sourozencii je dilezity vyrovnany piistup rodi¢t. Objevuje
se zde vsak zvysené riziko, Ze rodi¢e nebudou mit ke zdravému sourozenci ptiméfeny
vztah apfijatelné naroky nangj. Prvnim problematickym okruhem je koncentrace
na potieby ditéte S postizenim, a tedy piehlizeni potfeb zdravych sourozenct. Divodem
tohoto postoje rodict obvykle byva nedostatek casu a energie. Zdravy sourozenec miize
tuto situaci pfijmout anaplnovat rodiCovské predstavy, tedy byt bezproblémovy,
nenarocny, spolupracujici pifi pé¢i 0dité s postizenim nebo pravé naopak tento
rodiCovsky postoj mize vyvolat ve zdravém ditéti obrannou reakci a dité¢ se bude
aktivné snazit pozornost rodict ziskat. Druhym problematickym okruhem je ptilisné
zam¢efeni na zdravého sourozence, S cilem kompenzovat si neuspokojeni spojené
s ditétem S postizenim. V této situaci rodice mohou mit na zdravé déti velmi vysoké
naroky, které bude pro déti velmi tézké naplnit a diky tomu mtze dojit k problémtim se

socializaci a rozvojem vlastni identity (Vagnerova, 2004, s. 169-171).

V piipad€ nevhodného rodicovského pfistupu (rodi¢ vénuje vSechnu pozornost
ditéti s postizenim nebo ma na zdravé dité prehnané vysoké naroky) muze dojit k tomu,
ze dit€ zacne svého sourozence S postizenim odmitat. Problémem vSak nemusi byt
pouze nevhodny rodiCovsky postoj, ale také postoj okoli, kdy sourozenec vnima
postizeni svého bratra ¢i sestry jako stigmatizujici (Sandorova, 2015, s. 74). Na druhou
stranu souziti s ditétem S postiZenim miiZe rozvijet silné stranky sourozenct, jako je
trpelivost, schopnost pomahat, empatie, uci tolerovat ostatni, rozviji pocit odpoveédnosti

a vzajemnosti (Richman, 2006, s. 102).

V Ceské republice existuji organizace naregionalni trovni napi. ADAM —

autistické déti amy z. s., které realizuji sourozenecké skupiny, zamétené na podporu
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zdravych sourozencii déti s postizenim (ADAM, Aktivity ADAMa pro déti [online]).

Popsanou praxi viak v Ceské republice zatim nepovazuji za dostateng rozsifenou.

Sourozenecky podsystém je Vrodinach s ditétem S postizenim atypicky. Dité
S postizenim nebyva vnimano jako rovnocenny partner, proto se zdravi sourozenci
v tomto vztahu nemusi naucit spolupraci, soutézivosti a vyjednavani. Na sourozence
ditéte s postizenim mohou byt kladeny vyssi naroky, mize byt rodi¢i vedeno K Casté
péci o dite¢ s postizenim. Na vychovu zdravych sourozenci muze rodi¢im zistavat
mén¢ Casu a energie v dusledku naro¢nosti péce 0 postizené dité. Diky tomu je ovlivnén

také rodiCovsky subsystém.

Situace rodiny s ditétem s postizenim je specificka. Aby bylo mozné rodinu
efektivné podpotfit, je dulezité znat, jak rodiny S postiZzenim vnimaji své potteby. Toto

téma bude popséano V nasledujici kapitole.
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4  Potreby rodiny

Cilem této kapitoly je popsat, jak bude vV ramci mé prace vniman pojem potieba.
Nasledné se zamétfim na potieby rodin s ditétem S postizenim, které jsou popsany
Vv literatuie. Tyto potieby budou slouzit K porovnani vysledkti z vyzkumné ¢asti prace

s literaturou.

4.1 Pojeti a kategorizace potieb

Samankova akol. definuji potiebu jako ,.stav charakterizovany dynamickou
silou, kterd vznikd z pocitu nedostatku nebo piebytku, touhou néceho dosdhnout
v oblasti biologické, psychologické, socialni nebo spiritualni.“ (Saméankova a kol.,

2011, s. 12 [online]).

Dle Slovniku socialni prace je potieba motivem K jednani. V ptipad¢, ze potieba
neni naplnéna, mize dojit k deprivaci. V oblasti socialni prace mize byt potieba
vnimana jako néco, co pocituje klient nebo definuje expert, napt. stat. VéEtSinou jsou
potieby déleny do oblasti fyzické pohody, psychické rovnovahy a bezpeci, socidlnich
vztahtl, spolecenského uplatnéni a roviny spiritualni (Matousek, 2008, s. 147-148).

Ve své praci budu vnimat potiebu jako subjektivné vnimany pocit nedostatku,
pfebytku nebo jako touhu néfeho dosahnout. Tuto potfebu budu popisovat na zakladé
subjektivniho vniméani kazdého jednotlivého €lena rodiny. Potfeby, na které se budu
zam¢tovat, musi mit souvislost S narozenim a péci o dité S postizenim, tuto souvislost

musi vnimat ¢lenové rodiny, jejiz je dit€ S postizenim soucasti.
Brandshaw (dle Dean, 2010, s. 38-39[online]) rozdélil potieby do étyt kategorii:

1. Normativni potieby (normative needs) jsou definovany odborniky na socialni
problematiku, kteti urcuji, co lidé obvykle potrebuji ajaké sluzby na tyto
potfeby mohou reagovat.

2. Pocitované potieby (felt needs) jsou subjektivné pocitované potieby
jednotlivymi lidmi.

3. Vyjadiené potieby (expressed needs) nejsou pouze pocitovany, ale také
prezentovany a pozadovany napiiklad prostfednictvim voleb.

4. Komparativni potieby (comparative needs) jsou definovany na zaklad¢ srovnani
S jinymi lidmi nebo skupinami. Tedy ¢ést osob vnima svou potiebu, ve srovnani

se skupinou, ktera tuto potfebu nema, protoze je naplnéna.
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Predpokladam, Ze se v ramci své prace mizu setkat predevSim S potiebami
pocitovanymi, které nemusi byt pfimo vyjadiené, ale budou vyplyvat z kontextu
vyzkumu, déle s potfebami vyjadfenymi, které budou rodiny pfimo popisovat, a rovnéz
S potfebami komparativnimi, protoze rodiny mohou popisovat své potieby Ve srovnani
S jinymi rodinami S ditétem S postizenim nebo V porovnani Srodinami se zdravymi

détmi atp.

Potieby kategorizovalo mnoho autort. Jednim z nejvyznamnéjSich autorti, ktery
se zabyval potfebami, je Abraham Maslow, ktery vytvofil kategorie potieb a nasledn¢ je
uspotadal do hierarchie. Maslow vychazi z piedstavy, ze pokud nejsou dostatecné
uspokojovany nizsi potieby, ¢lovék se nesnazi uspokojovat potieby vyssi (Drapela,

2011, s. 138-139).
Hierarchie potieb dle Maslowa (Drapela, 2011, s. 139-141):

1. Fyziologické potieby jsou zakladni Zivotni potieby, zahrnujeme mezi né
potiebu vyzivy, kysliku atp. V piipadé potteb V této oblasti je veskera sila
vénovana tomu, aby byla tenze odstranéna. Tyto potieby mohou byt
ohroZeny naptiklad v disledku onemocnéni, kdy mlze byt narusena potiteba
spanku, pfijiméani potravy atp. nebo rovnéz v disledku jinych neptiznivych
situaci, jako jsou zivelné pohromy, kdy mize byt nedostatecny piisun vody
¢i potravin K naplnéni potieb.

2. Potieba bezpec¢i zahrnuje svobodu od strachu atzkosti, ale také ftad,
strukturu atp. Tato potteba se zvlast’ siln€ projevuje V raném véku; nicméné
je vyznamna po cely zivot. Muzeme zde zaradit také potiebu jistoty
spojenou se stabilitou zamé&stnani a dostatecnych piijmi, zaru¢enost ochrany
proti diskriminaci a nasili, jistotu bydleni, stabilitu rodiny atp.

3. Potfeba naleZitosti alasky zacina byt vnimana, kdyz jsou uspokojeny
potieby piedchézejici. V ramci této potieby Clovék chce nékam patfit, byt
soucasti socialni skupiny, piikladem této potfeby miize byt napiiklad touha
po citovych vazbach s ptateli, v partnerském vztahu ¢i potfeba sounalezitosti
a porozuméni V rodiné.

4. Potieba ucty souvisi se dvéma oblastmi, prvni je sebetcta (jak jedinec

zvlada Zivotni ndroky) a druhou je tcta druhych (dobra povést, prestiz,
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uznani). V této souvislosti je vyznamné sebevédomi jednotlivce a také
respekt ze strany okoli.

5. Potieba sebeaktualizace piedstavuje proces, ktery neni nikdy zcela
dokoncen. Sebeaktualizujici osoby se vyznacuji naptiklad
sebetranscendenci, sebekazni, rozhodnosti, odpovédnosti, relativni odolnosti
vi¢i negativnim vlivim (traumatim, frustracim atp.), maji bohatou

predstavivost, atp.

Maslowovu hierarchii potfeb povazuji za univerzalni, da se tedy vyuzit jak
U osob zdravych, tak ulidi S postizenim, rozdilnost vSak je ve zpusobu napliovani

téchto potieb.

Dalsi autofi se zabyvaji specificky potiebami déti. | tyto koncepty zde zminim,
protoze se ve vyzkumné ¢asti budu zabyvat potiebami rodiny, tedy také potfebami déti.

Matéjcek uvadi pét zakladni psychickych potieb ditéte (Matéjcek, 2005, s. 28-30):

1. Psychickou poticbou ditéte je dostatek podnéti, Vv této oblasti se jako
klicova jevi pfiméfend stimulace ditéte z vnéjSiho prostfedi. Problematické
je nejen, kdyz je podnétl nedostatek, ale také, kdyZ je podnéti nadbytek.

2. Dité pottebuje mit fad ve vécech avztazich, tuto potiebu Matéjcek
pojmenovava jako Smysluplny svét, natuto oblast poukazuje také
Maslowova potieba bezpeci — viz. vyse.

3. Potieba Zivotni jistoty dit¢ motivuje K poznavani okolniho svéta a je
poskytovana ditéti jeho blizkymi lidmi.

4. Matéjcek dale poukazuje na vyznam potieby pozitivni identity ditéte, kterd
posiluje jeho sebedivéru asebevédomi. Dité ziskava pozitivni identitu
na zéklad¢ toho, jak jeho blizci reaguji na jeho rozhodnuti a jednani.

5. Potifebou ditéte je také oteviena budoucnost, jejiz soucasti je nad€je do
budoucna a Zivotni perspektiva. Pokud tyto aspekty zivot ditéte nema, pak je

zoufalé, v utlumu atp.

Konkrétn€ji jsou popsany potieby ditéte autory Rackem, Stolafovou
a Svobodovou, jejich pfistup je komplexni a je dobfe vyuzitelny pifi posouzeni potieb
rodiny a ditéte v ramci socialné-pravni ochrany déti. V tomto vyhodnocovacim ramci
jsou pojmenovany tfi vyznamné oblasti potfeb ditéte — vyvojové potreby ditéte,

rodicovska kapacita, rodina a prostfedi. VSechny tyto oblasti maji vliv na zdravy vyvoj
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ditéte. V ramci vyvojovych potieb ditéte je vyznamné, aby tyto potieby byly
napliovany adekvatné¢ Kk véku ditéte. Autofi do této kategorie zahrnuji nasledujici
oblasti: zdravi, uceni se, emoc¢ni vyvoj achovani, rodinné a socialni vztahy, identitu,
socidlni prezentaci, samostatnost a sebeobsluhu. Dalsi oblasti potfeb ditéte je
rodicovskd kapacita. Zde autoii zafazuji oblasti zakladni péce, zajiSténi bezpeci
a ochrany, citovou vielost, stimulace apodnéty, vedeni a hranice ataké stabilitu.
Posledni oblasti, na kterou se autofi zamé&fuji, je rodina a prostiedi. Zde fadi potieby
tykajici se rodinné historie a fungovani rodiny, S$irSi rodiny, bydleni, zaméstnani,
finan¢ni situaci, socidlni zaclenéni rodiny a komunitni zdroje (Racek, Stolafova,
Svobodova, 2014, s. 11 [online]). VSechny uvedené oblasti autoii dale podrobné

rozpracovavaji, ale s ohledem na rozsah mé prace zde jejich podrobny popis neuvadim.

4.2 Potreby rodin s ditétem S postiZenim

Potieby rodin s ditétem S postiZenim jsou popsany riiznymi autory V odborné
literatute, v nasledujicim textu budu vychazet z potieb, které uvadi ve své praci Slana,
Hromkova a Molnarova Letovancova (2017) a Langmaier a Matéjcek (dle Vagnerova,
Hajd-Moussova, Stech, 2000, s. 88-89) a dalsi. S nize uvedenymi potiebami z odborné

literatury budu nasledné konfrontovat vysledky vyzkumné ¢asti prace.

Kazda rodina muze vnimat svou situaci odlisné¢ a mize tedy pocitovat i odlisné
potteby V rizné intenzité. Jak jsem jiz zminila v predeslé kapitole, potfeby rodin se

V ramci ¢asu vyvijeji a proménuji, proto je nelze pro konkrétni rodinu stabilné urcit.

Rodiny s détmi s postiZzenim pocit'uji potiebu podpory, a to jak neformalni, tak
od odbornikti. Tuto potiebu vice vnimaji matky neZ otcové (Slana, Hromkova,
Molnarova Letovancova, 2017, s. 44). Murrayova V této souvislosti poukazuje na fakt,
Ze jednim z problému rodin s ditétem S postiZenim je neobratna nebo Spatné nacasovana
profesiondlni pomoc. Tento pocit rodin je gradovan tim, Ze rodiny nejsou vyrovnany
s postizenim svého ditéte (Murray, 2002, s.52 [online]). Vyznamnou roli hraji
odbornici, obvykle lékafi, ktefi sdéluji rodin¢ diagnézu ditéte. Rodi¢lim casto chybi
sympatizujici pfistup téchto specialistii (Vagnerova, 2004. s. 165-166). Piesto pomoc
odbornikli je pro rodinu velmi vyznamnd, protoze odbornici mohou byt pro rodinu
poradci v riznych oblastech, mezi které patii vychova, rodinné vztahy atp. (Slana a kol.,
2017, s. 45). Murrayova poukazuje nato, ze neformalni podpora rodiny, pratel atp.

muze ¢asteCné pomoci roding S dit€tem S postizenim S emocionalni zatézi. Déle vSak
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upozoriiuje, Ze problémem muize byt také to, ze rodie S ditétem S postizenim

nedokazou sdilet své vlastni problémy (Murrayova, 2002, s. 50-51 [online]).

Dalsi potfebou rodin s ditétem S postiZenim je potieba spoleCenskych kontakti
a odlehéeni od povinnosti. Z vyzkumu Slané akol. vyplynula potieba setkavani
s dalsimi rodinami S détmi S postizenim, kde si mohou vzijemné sdilet informace
a udrzovat socialni vazby. Odlehéeni je zde vnimano jako c¢as, ktery mohou rodice
vénovat sob¢, svym potiebam a zajmum (Slana a kol., 2017, s. 46). Tuto potiebu dnes
muze napliovat odlehovaci sluzba, ktera umozni napiechodnou dobu snizit

pecovatelskou zatéz ¢lend rodiny (Matousek, 2007, s. 97).

Slany a Sramata popisuji jako nejvyznamngjsi rodinnou pottebu ,,éas“. Pokud se
rodi¢e détem vénuji, jsou S nimi a provazi je, vytvaii pocit jistoty, identity a zazemi pro
své déti, které jsou dulezité pro zdravy vyvoj a zrani nejen ditéte, ale také kazdého ¢lena
rodiny (Slany, Sramaté, 2012, s. 87 [online]). Ackoliv autofi upozoriiuji na tuto potiebu
v souvislosti srodinou s ditétem s postizenim, dle mého nazoru je potiecba Casu
vyznamna také V rodindch se zdravymi détmi. V rodinach S détmi S postizenim mize

byt tato potfeba zesilovana specifickymi potfebami ditéte.

Finanéni potieby rodin se mohou vyznamné lisit. V souvislosti s narozenim
ditéte s postizenim se ndklady rodiny mohou vyrazné zvysit z diivodu nutnosti
specialnich terapii, pomicek, a tak podobné. Pokud rodina ma problém piijmout to,
ze dité je postizené a snazi se jej vylécit, pak miiZze vynaloZit vysoké finan¢ni prostfedky
za rizné terapie, které by mohly vést k uzdraveni ditéte (Murray, 2002, s. 50[online]).
Casté zdravotni komplikace ditéte, hospitalizace a rehabilitace mohou vést k tomu, Ze
matka je zaneprdzdnénd péci o dit€ astarost o financni pifijem musi zajistit otec
(Hradilkova, 2018, s. 32). Dochazi tedy k tomu, Ze matka se nevraci po rodi¢ovské

dovolené do zaméstnani, a proto muze dojit K vyznamnému snizeni pfijmui v roding.

Rodiny s détmi S postizenim mnohdy pocituji potifebu informaci, protoze jim
chybi informace pro rozhodovani, ddle mohou mit problém porozumét projeviim ditéte,
¢i snim komunikovat, atp. (Hradilkova, 2018, s. 31, 90). S informac¢nimi potiebami
mohou vyznamné pomoci odbornici a to v riznych oblastech, jako je vychova, rodinné

vztahy a také mnoho dalsich (Slana a kol., 2017, s. 47).
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Langmaier a Matéjcek popisuji psychické potieby rodict déti s postizenim (dle
Végnerova, Hajd-Moussova, Stech, 2000, s. 88-89):

Rodice déti s postizenim maji potiebu primérené stimulace, protoze n¢kterym
détem s postizenim se nedaii stimulovat rodi¢ovskou aktivitu, projevy ditéte mohou byt
odliné od jeho vrstevnikd. Dit¢ muze byt apatické, opozdéné ve vyvoji, omezené
V pohybu, feci, plactivé atp. Rodice diky témto projevim mohou vnimat, ze na n¢ dité

nereaguje nebo muize V rodi¢ich vyvolavat ambivalentni ¢i negativni pocity.

Dité s postizenim se muze zdat rodi¢iim nesrozumitelné, proto rodi¢e mohou
pocitovat potiebu smysluplnosti a Fadu. Nekterym rodicim muze ptipadat dité
S postiZenim nepochopitelné, protoZze jeho vyvoj je odlisny a dité nereaguje dostate¢né
na podnéty, které pfijima z okoli. Rodi¢iim tak mulze pfipadat, Ze stimulace ditéte je

r~r

zbyte¢nd a nepiinasi ocekavané vysledky.

Vyznamnou potifebou muize byt pro rodi¢e potieba citové vazby, protoze dité
S postizenim nemusi byt pro rodi¢e citové uspokojujici, mohou vnimat pocit viny nebo
mohou mit problém dité akceptovat. U rodin s ditétem S postizenim muze dochazet
K extrémum V chovani rodi¢t. Rodi¢e mohou mit vaé¢i ditéti hyperprotektivni postoj.
Opakem je postoj odmitajici dit€; i s timto postojem je mozné se V rodinach s ditétem

S postizenim setkat.

V souvislosti s narozenim ditéte S postizenim rodi¢e mohou vnimat jako
nenaplnénou potiebu vlastni hodnoty a spolecenské prestize. Rodi¢e mohou
pocitovat dit€ S postizenim jako selhani ve své rodicovské roli, mohou mit pocit, ze
nedokazou zplodit zdravé dité. Pocity selhani a izolace od spole¢nosti mohou nartstat

Vv situaci, kdy postiZeni ditéte je ve spolecnosti stigmatizovano.

Po narozeni ditéte S postizenim dochazi ke zméné pohledu na budoucnost
v ramci celé rodiny, rodina tedy pocituje potiebu Zivotni perspektivy. Rodina obvykle
nema pifedstavu ani dostatek informaci 0 tom, jak by se dit¢ mohlo dale vyvijet, proto

ma spise negativni o¢ekavani.

Potfeby sourozenct ditéte S postizenim popisuji autorky Slana, Hromkova,
Molnarova Letovancova. Mezi potieby zafazuji pravo na vlastni zivot, potiebu jistoty
a bezpec€i a potiebu pozornosti. Tyto potifeby poukazuji nato, Ze izdravi sourozenci

potifebuji mit Cas traveny Srodi¢i, kdy se jim rodice veénuji, chtéji mit piedstavu
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0 budoucnosti a rovnéz chtéji mit Cas pro sebe, ktery nebudou travit se sourozencem
S postizenim (Slana a kol., 2017, s. 52).

Predpokladam, Ze potieby ditéte S postizenim také formuji potieby dalSich ¢lent
rodiny. Slana, Hromkova, Molnarova Letovancovd povazuji za potieby ditéte
s postizenim nasledujici: potfebu piijeti, potiebu zvysené péce, potfebu citové vazby,
potiebu citové jistoty, specialni potieby, které vznikaji v souvislosti s postizenim, dale
potiebu psychické pohody a nezavislosti ditéte, socidlni potieby a potieby vzdelavaci

(Slané a kol., 2017, s. 53-55).

V piipadé, Ze potieby ¢loveka nejsou uspokojovany, muze dojit K frustraci, ktera
je zplusobena neocekdvanou ztratou nadéje na uspokojeni potieb. Frustrace miize vést
k odlozeni uspokojeni, ke zvySeni usili, zméné motivu nebo také K rezignaci
(Vagnerova, 2004, s.48-49). V piipadé, ze se zatéz kumuluje, muze dochazet
ke zhorSeni zdravotniho stavu v podob¢ psychosomatickych a psychickych onemocnéni.
Lidé maji rozdilnou miru frustracni tolerance, dokaZzou tedy odoldvat rozdilné mife

frustrace (B¢lik, Hoferkova, Kraus a kol., 2017 [online]).

Ptedchozi kapitoly se =zabyvaly rodinou s ditétem S postizenim a jejimi
potifebami. V nasledujici kapitole se zaméfim na nabidku socidlnich sluzeb pro tuto
cilovou skupinu, ktera muize vést k podpofe naplhovani jejich potieb, atak lepsimu

zvladani této nepfiznivé socialni situace.
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5 Socialni sluzba rané péce
Tato kapitola se zaméfuje nasocialni sluzbu rané péce, Scilem popsat
legislativni ukotveni této socialni sluzby, jeji poskytovatele, pribéh a potieby, na které

by méla rana péce reagovat.

5.1 Legislativni ukotveni rané péce

V Ceskoslovensku byla péée 0 déti s postizenim soustiedéna do dvou sluZeb -
ustavni socialni péCe a pecovatelské sluzby. DeEti S postizenim byly vzdélavany
oddélen¢ od svych vrstevniki ve specialnich $kolach s internatem, rodi¢e neméli kde
ziskat poradenstvi apodporu, proto se casto nadoporuceni expertd svych déti
S postizenim vzdavali. Rand péce, kterd podporuje rodiny S ditétem S postiZenim,
nauzemi Ceské republiky postupné vznikala od 70. let. Zalatky rané péce byly
postaveny  nadobrovolnictvi,  postupné¢  od devadesatych  let  dochazelo
k profesionalizaci, pfedev$im V ramci nové vznikajicich nestatnich organizaci. Od roku
2006 byla rand péce legislativné ukotvena Vramci zdkona o0 socialnich sluzbach

(Hradilkova, 2018, s. 11-12).

Dle Zakona 0 socialnich sluzbach rand péce patii do skupiny sluzeb tzv. socidlni
prevence, které jsou Vv zakoné definovany takto: ,,Sluzby socialni prevence napomahaji
zabranit socialnimu vylouceni osob, které jsou timto ohroZeny pro krizovou socialni
situaci, Zivotni navyky azpusob zivota vedouci ke konfliktu se spolecnosti, socidlné
znevyhodnujici prostiedi a ohrozeni prav a opravnénych zajmii trestnou cinnosti jiné
fyzické osoby. Cilem sluzeb socidlni prevence je napomdahat osobam K prekonant jejich
nepriznivé socialni situace a chranit spolecnost pred vznikem a Sifenim neZadoucich
spolecenskych jevu.“(Zakon ¢.108/2006, §53). Jelikoz rana péce patii do skupiny
sluZzeb socialni prevence, je klientskym rodinam, dle Zékona 0 socidlnich sluzbéch,

poskytovana zcela zdarma. (Zakon ¢. 108/2006, §72).

BliZe je rana péce popsana VvV Zakoné 0 socialnich sluzbéach v §54, ve kterém je
uvedeno: ,,Rana péce je terénni sluzba, popripadé doplnénd ambulantni formou sluzby,
poskytovana diteti a rodiciim ditéte ve véku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo
jehoz vyvoj je ohrozZen V diisledku nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zamérena
na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem najeho specifické potieby.*
(Zakon ¢.108/2006, §54 odst. 1).
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Rana péce obsahuje tyto zakladni ¢innosti (Zakon ¢.108/2006, §54 odst. 2):

a) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,

b) zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostredim,

C) socialné terapeutické cinnosti,

d) pomoc pri uplatiiovani prav, oprdavnénych zdjmit a pri obstardvadni osobnich

zalezZitosti.

Poskytovatelé rané¢ péce musi napliiovat povinnosti, které¢ jim stanovuje Zakon
0 socialnich sluzbach. Mezi povinnosti patii naptiklad zajistovani dostupnosti informaci
0 sluzbé, umoznéni klientim napliiovat jejich obcanskd alidska prava, planovani
priabéhu poskytovani socialni sluzby dle individudlnich potieb klienta, uzavieni
smlouvy o0 poskytnuti sluzby s klientem, dodrzovani standardd kvality atp. (Zakon
¢.108/2006, §88). Kvalita socialnich sluzeb, tedy i rané péce, stoji na pilifich, kterymi
jsou standardy kvality socidlnich sluzeb, inspekce kvality a registrace poskytovatelil
socialnich sluzeb, financovani a celozivotni vzdé€lavani Vv socialnich sluzbach a dale

komunitni planovani a dostupnost socialnich sluzeb (Bednat, 2012, s. 39).

5.2 Poskytovatelé rané péce

V sou¢asné dob& je v Ceské republice 49 socialnich sluZeb rané péce se
samostatnym registraénim &islem?® (Registr poskytovateli socialnich sluzeb [online]),
které ziizuji a provozuji nejCastéji nestatni neziskové organizace, mensinu tvoii rané
péce ziizované jako piispévkové organizace (Hradilkova, Klusacek, Klusackova,

Svefepa, 2016, s. 15[online]).

Kazdy poskytovatel specifikuje okruh osob, kterym poskytuje sluzbu rané péce,
obvykle v zavislosti na druhu postizeni, véku ditéte a oblasti piisobnosti poskytovatele.
Mezi poskytovateli rané péce je mnoho definic cilové skupiny, od pomérmné uzkych,
jako ma napftiklad rand péce AlFi z. s., ktera se zamétuje na déti s poruchou autistického
spektra od 2 do 7 let, nebo s divodnym podezienim na tuto diagnézu (AlFi, O rané péci
[online]). Naopak velmi sirokou definici cilové skupiny lze nalézt naptiklad u Poradny

rané¢ péce SALOME, kterd do cilové skupiny zahrnuje rovnéz ,,rodiny S détmi, jejichZ

3 N&ktefi poskytovatelé rané péce maji pod jednim registraénim ¢islem uvedeno vice mist poskytovani,
a také nekteri poskytovatelé poskytuji sluzbu pod vice registra¢nimi Cisly.
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vyvoj se rodi¢im nezda byt v pofadku‘ (Slezska diakonie, SALOME Bohumin, poradna

rané péce [online]).

Poskytovatelé sluzeb maji rozdilnou pisobnost, néktefi poskytovatelé maji
celorepublikovou plsobnost, dalsi nadregionalni, nékteti pouze regiondlni. Z Analyzy
situace ranée péce za rok 2015 vyplyva, ze vV kazdém kraji je alesponl jedna sluzba rané
péce se specializaci na kazdé z téchto postizeni - mentalni, télesné, sluchové, zrakové
postizeni, nervosvalové onemocnéni a poruchu autistického spektra. Ackoliv v kazdém
kraji tyto sluzby existuji, nékterym rodindm nemusi byt poskytovany z diivodu naplnéni
kapacity sluzby, nebo rodina si 0 ranou péci nepozada, protoze 0 ni neni informovana
odborniky, se kterymi se setkava (Hradilkova akol., 2016, s.47-59). V nékterych

ptipadech je rodiné sluzba nabidnuta, ale rodina o sluzbu neprojevi zajem.

V Ceské republice existuje profesni organizace poskytovateld socialni sluzby
rana péce — Asociace rané péde Ceské republiky z. s. Asociace poskytuje vzdélavani,
ovéfovani kvality sluzby prostfednictvim tzv. garance kvality atp. (ARP, O nas
[online]). V soucasné dob¢ ma tato Asociace dvacet jedna ¢lenskych pracovist’, které

maji platnou garanci kvality sluzby (ARP, Clenstvi [online]).
J1p g y y

5.3 Priibéh sluzby rané péce

Rodina s ditétem s postizenim obvykle ziskava informace 0 rané péci od 1ékaitu
a dalsich odbornikti jako je psycholog, specialni pedagog atp. (Hradilkova a kol., 2016,
s. 54). Pokud se rodina nazakladé ziskanych informaci rozhodne sluzeb rané péce
vyuzivat, pak kontaktuje pracovisté prostiednictvim e-mailu, telefonu nebo jej osobné
navstivi. Nasledné probihaji setkdni, kdy rodina sdé€luje své potiteby a potieby ditéte,
predava informace 0 zdravotnim znevyhodnéni a specifikuje situaci v rodiné. Rodina
popisuje oblasti, které bude chtit v ramci spoluprace S ranou péci fesit. Dale probiha
posouzeni potieb ditéte na zaklade specidlnich technik, jako je funkéni vySetteni zraku
atp. Rodina je seznamena se smlouvou (dohodou 0 poskytovani sluzeb). V této fazi se
rodina rozhodne, zda ma zajem sluzeb rané péce vyuzivat. V pfipad¢, Ze ma o ranou
péci zdjem, po podepsani smlouvy se stdva klientskou rodinou (Hradilkova, 2018,

s. 14).

Klientské rodin€ jsou poskytovany navstévy v domacnosti S poradkyni rané péce
ajsou ji nabizeny dal§i moznosti, které pracovisté nabizi. V ramci navstév si rodina
stanovuje cile, kterych chce s ranou péci dosahnout. Cile jsou postupné vyhodnocovany
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a mohou byt také dale dopliiovany a aktualizovany. V priubéhu poskytovani sluzby
muze S poradkyni navstivit rodinu (v pfipad¢€, ze s tim rodina souhlasi) supervizor, aby
doslo k hodnoceni kvality sluzby. Poskytovani sluzby rané péfe mize byt ukonceno
napiiklad z dvodu véku ditéte nebo z divodu naplnéni potieb rodiny. Pied ukon¢enim
poskytovani sluzby poradkyné predava rodiné informace 0 navaznych sluzbach, které
mohou rodiné pomoci. Na zavér je rodinou a poradkyni vyhotovena zprava 0 rané péci
a rodi¢e maji moznost dat poskytovateli podnéty a zpétnou vazbu K poskytované sluzbé

(Hradilkova, 2018, s. 14-15).

5.4 Potieby, na které rana péce reaguje

V ramci zakona 0 socialnich sluzbach jsou ¢innosti, které rana péce poskytuje
vymezeny pro klienty z cilové skupiny, kterymi jsou rodiny s ditétem S postizenim nebo
s dité¢tem jehoz vyvoj je ohroZen V disledku nepfiznivého zdravotniho stavu ve véku
od narozeni do sedmi let (Zakon ¢. 108/2006, §54 odst. 1). Zakon se tedy nezamétuje
na vymezeni cilové skupiny sluzby na zaklad¢ potiebnosti. V radmci zakona rovnéz
nejsou stanoveny potieby, na které sluzba reaguje, jsou pouze vyjmenovany cinnosti,

kterymi mize sluzba rodinu podpofit.

V nésledujici ¢asti vyjmenuji potieby, nakteré by meéla sluzba rané péce
reagovat dle Modelu sluzby rané péce, ktery byl vytvofen vV ramci projektu ,,Efektivni
napliiovani stfednédobého planu Vv podminkdch MSK*‘. Model sluzby rané péce
vychazi ztzv. Diskusnich for, coz byla setkani, vramci kterych se schazeli
poskytovatelé  sluzeb, zadavatelé sluzeb adalsi spolupracujici  subjekty
V Moravskoslezském kraji. Z vystupl téchto setkdni vychazi Model sluzby rané péce.
Ten se mimo jiné zaméfuje na potieby rodin s ditétem S postizenim, na které¢ by méla
rana péce reagovat (Moravskoslezsky kraj, Socidlni oblast — Modely socialnich sluZzeb
[online]). Potieby, na které rana péce reaguje, jsou zde vyjmenovany pro ptiklad, aby
bylo ziejmé, nakteré potireby muize rand péce z pohledu poskytovatelt a dalSich
subjektl reagovat. Ve vyzkumné casti vsak budu vychazet z moznosti rané péce, které

jsou popsany ve vyhlasce ¢. 505/2006 Sb.

Dle Modelu sluzby rané péce by rana péfe méla reagovat natyto potieby

(Moravskoslezsky kraj [online]):

4 Efektivni napliiovani sttednédobého planu v podminkach Moravskoslezského kraje
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Zachovani prirozenych funkei rodiny — Vv této oblasti by rand péce méla
rodiny podpofit V naplnéni potfeb tykajicich se pfijeti role rodice ditéte
S postizenim, ziskavani kompetenci pfi stimulaci vyvoje ditéte, sdileni
a porozuméni vlastni situaci, hledani zdroji ve vlastni roding€, podpofit
naplnéni potieby podpory a upravy prostor V domacim prostfedi vhodnych
pro rozvoj ditéte

Osobni hygiena — Vv této oblasti by rand péce méla pomoci rodinam ziskat
informace a kompetence pii pé¢i 0 osobni hygienu ditéte

Cileny rozvoj ditéte s postiZenim — rana péce by rodinu méla podpofit pfi
vychové, rozvoji a stimulaci ditéte a to véetné praktickych ukazek
Samostatny pohyb — rana péfe by méla rodinu seznamit S metodami,
technikami a pomutckami, které podporuji samostatny pohyb ditéte, dale by
méla prispivat K napliiovani potieb ditéte, jako jsou vnimani vlastniho téla
ajeho polohy, orientace vV prostfedi, vyuziti potfebnych pomicek pro
orientaci v prostoru

Stravovani — pracovnici rané péfe by méli rodiné¢ piedat informace
a dovednosti, které ditéti umozni piijem potravy

Komunikace — rana péce by méla podpotit rodinu ve funkéni komunikaci
s ditétem a to v€etné vyuziti alternativnich metod komunikace

Zajisténi a kontakt se spoleCenskym prostiedim — rand péce by méla vést
dité k jeho seberealizaci v $ir§im socialnim prostedi a rodinu k vyhledavani
a vyuzivani bézné dostupnych sluzeb

Seberealizace — rana péce by méla podpofit V seberealizaci nejen dité se
zdravotnim postiZzenim, ale také rodi¢e ¢i pecujici osoby, napiiklad pfi
hledani zaméstnani, setkavani se Sjinymi rodinami apii predavani
zkuSenosti

Péce 0 zdravi — rand péce muze rodiny podpofit ve vyhledavani vhodnych
kompenzacnich pomtcek ataké pii zjiStovani kontakti na odborna
pracovisté dle aktudlnich potteb rodiny

Bezpedi — rana péce muze podpofit rodice V ziskavani kompetenci K péci
0 dit¢, dale miize pomoci vyhledat odbornd pracovisté V piipad¢ nejistot
Vv oblasti bezpec¢i, napomdhat rodi¢im rozpoznat situace, které zplsobuji

problémové chovani a podpofit rodice ve zvladani téchto situaci
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- Uplatiiovani prav a opravnénych zijmii — rand péce by méla podpofit
rodinu pii komunikaci S institucemi (ufady atp.), pii zaclenovani ditéte do
kolektivu vrstevnikti, pti ziskdvani prosttedkil na potfebné pomucky, dale
také by méla podpofit rodinu i dité s postizenim pii uplatiiovani jejich prav

a opravnénych zajmu ve vsech oblastech zivota

Nasledujici ¢ast prace bude vénovana kvalitativnimu vyzkumu, ktery se zabyva
potiebami rodin S ditétem S postizenim a moznostmi jejich naplnéni prostfednictvim

sluzby rané péce.

40



6 Metodologie vyzkumu

Cilem této kapitoly je popsat metodu vyzkumu ato pomoci vymezeni
vyzkumného cile, stanoveni vyzkumnych otazek, popisu metody ziskdvani dat
do vyzkumu, vymezeni vyzkumného souboru. Dalsi ¢ast této kapitoly se bude vénovat
etické rovin¢ vyzkumu, jeho prabéhu, popisu jednotlivych respondentskych rodin a dale
analyze dat. Pro vyzkum jsem zvolila kvalitativni metodu, ktera nejlépe odpovida cili

me prace.

»Poslanim kvalitativniho vyzkumu je porozumeéni lidem Vv socidlnich situacich.*
(Disman, 2014, s. 289). Cilem tohoto vyzkumu je komplexni pojeti dat, hledani struktur
a pravidelnosti, které se V nich nalézaji. V ramci kvalitativniho vyzkumu je ziskédvano
mnoho informaci 0od malého poctu respondentli, proto vyzkum mnohdy neni mozno

zobecnit pro celou populaci (Disman, 2014, s. 286 — 287).

6.1 Cil vyzkumu, vyzkumny problém a vyzkumné otazky

¢eho chceme vyzkumem doséhnout (dle Miovsky, 2006, s. 123). Maxwell déli cile do
tii kategorii nacile intelektudlni, praktické a personalni. Intelektualni cile vedou
Kk rozsiteni odborného poznani, praktické cile poukazuji na praktickou vyuzitelnost
a persondlni cile obohacuji vyzkumnika samotné¢ho. Cil vyzkumu by mél zasahovat,

pokud mozno do vice kategorii (dle Svatiek, Sed’ova, 2007, s. 63).

Cilem prace je nazakladé rozhovoriu zjistit, jaké jsou potieby rodin
s ditétem s postiZenim a nasledné stanovit, zda a jak tyto potieby miiZe naplnit

socialni sluzba rané péce (dle zakladnich ¢innosti z vyhlasky €. 505/2006 Sb.).

Vysledky vyzkumu tedy mohou byt vyuzity V poradnach rané péce pro lepsi
porozuméni potiebam rodin s ditétem S postiZenim. Zjisténi mohou byt pfinosem pii
komplexni podpofe rodin s ditétem S postizenim, mize také poukazat na limity sluzby
rané péce. Vyzkum muze byt i inspiraci pfi novelizaci Zakona 0 socialnich sluzbach tak,
aby nabidka sluzby lépe odpovidala potfebam cilové skupiny. V soucasné dobé jiz
nepracuji s rodinami s détmi S postizenim, presto Se Snékterymi rodinami dale
setkdvam. Diky této diplomové praci mohu Iépe porozumét situaci rodin s ditétem

S postizenim, coz je pro me¢ osobn¢ vyznamné.
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Zikladnim vyzkumnym problémem mé price jsou moZnosti naplnéni
potieb rodin s ditétem se zdravotnim postiZzenim prostiednictvim socialni sluzby

rané péce.

Na zéklad¢ stanoveni zékladniho vyzkumného problému jsem zvolila hlavni
vyzkumnou otdzku: Jaké potfeby pocituji rodiny S ditétem se zdravotnim postizenim

od narozeni do 7 let véku, zda a jak tyto potieby mlze naplnit socidlni sluzba rané péce?
Tuto hlavni vyzkumnou otazku jsem rozdé€lila do dvou podotazek:
1. Jaké potieby pocit'uji rodiny s ditétem s postizenim od narozeni do 7 let véku?

Tato podotdzka byla dale rozloZena na dil¢i vyzkumné otazky. Otazky byly
rozdéleny na dvé skupiny; prvni skupina otazek je zaméfena na rodice a pecujici

osoby, druha skupina otazek je zamétena na zdravé sourozence:

a) Vyzkumné otazky zaméfené na potieby rodicd a pecujicich osob

0 dité s postizenim:

- Jaké potteby pocit'ovaly rodiny s ditétem s postizenim pii zjisSténi
postizeni ditéte?

- Jak se vyvijely potieby rodin s ditétem s postizenim v souvislosti
s vékem ditéte?

- Jaké potieby vznikly Vv souvislosti s narozenim  ditéte
S postizenim V rodinném systému a jeho subsystémech?

- Jak rodiny s ditétem s postizenim vnimaji odliSnost svych potieb
od potieb rodin se zdravymi détmi?

- Jak rodiny sditétem S postizenim vnimaji potiebu podpory
zvenci?

b) Vyzkumné otazky zamétené na zdravé sourozence déti S postizenim:

Vnimaji zdravi sourozenci postizeni svého sourozence?

- Jak maji sourozenci naplnénou potiebu vlastniho Zivota?

- Jak vnimaji sourozenci potfebu pozornosti ze strany rodic¢i?

- Citi se zdravi sourozenci V rodiné bezpecne?

- Jak popisuji zdravi sourozenci komparativni potieby (ve srovnani

S vrstevniky)?
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2. Je mozné, aby socialni sluzba rané péce dle zakladnich Cinnosti z vyhlasky
¢. 505/2006 Sh. napliovala potfeby rodin s ditétem S postizenim, ptipadné

jakym zplisobem je mlze naplnit?

Tato podotazka je zpracovavana na zakladé analyzy zakladnich Cinnosti rané
péce ve vyhlasce ¢. 505/2006 Sh. §19 (dale jen ,,vyhlaska®). Zakladni ¢innosti
rané péce byly propojeny s potiebami respondentskych rodin, které vyplynuly
Z odpovédi na vyse uvedené otazky. Analyza bude blize popséana Vv nasledujicich

podkapitolach.

6.2 Metody ziskavani dat
Pro ziskéani dat jsem zvolila dvé metody, prvni metodou je rozhovor pomoci

navodu, druhou metodou je analyza dokumentu.

6.2.1 Rozhovor pomoci navodu

Pro prvni ¢ast vyzkumu jsem zvolila rozhovor pomoci navodu. Hendl popisuje
navod jako seznam otazek nebo témat, na které by vyzkumnik mél v ramci rozhovoru
zamétit. Vyzkumnik mulze prizptisobovat formulaci otdzek potfebé, miize rovnéz
zaménit pofadi kladenych otdzek (Hendl, 2005, s. 174). Pro vedeni rozhovoru jsem si

pfipravila navod viz. Tabulka 1 a Tabulka 2.

Tabulka 1 - Vyzkumné a tazatelské otazky zaméiené narodice a pecujici osoby 0 dité se zdravotnim

postizenim od narozeni do 7 let

Vyzkumné otazky Zakladni tazatelské otazky
Jaké potfeby pocitovaly rodiny s ditétem - Kdy jste zjistili, Ze Vase dit¢ je
S postizenim pfi zjiSténi postizeni ditéte? postizené?

- Jak jste toto zjisténi prozivali?

- Co Vam pomahalo se S timto zjiSténim
vyrovnat?

- Co by vam v té dobé pomohlo, ale

nedostavalo se Vam?

Jak se vyvijely potieby rodin s ditétem - Jak jste prozivali prvni rok
S postizenim Vv souvislosti s vékem ditéte? ditéte/obdobi od 1 do tfi let/obdobi
vzdoru/ zatazeni do détského kolektivu

(mateiské skolky, stacionafe, atp.)?

- Co Vam pomahalo a co jste potiebovali
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vy jako rodice/pecujici osoby?

Co potiebovalo dité?

Co by vam Vv té dob¢ pomohlo, ale
nedostavalo se Vam?

Co by Vam ve vasi situaci pomohlo
nyni?

Co by pomohlo ditéti?

Jaké potieby vznikly v souvislosti

S narozenim ditéte S postizenim V rodinném

systému a jeho subsystémech?

Jak narozeni vaseho ditéte S postizenim
ovlivnilo vas vztah k manzelovi/
manzelce/
partnerovi/partnerce/ostatnim détem?
Co by Vam pomohlo v téchto vztazich
v souvislosti s narozenim a zivotem

s ditétem S postizenim?

Ovlivnilo narozeni ditéte S postizenim

Vas vztah k sobé samému?

Jak rodiny s ditétem S postiZzenim vnimaji

odlisnost svych potieb od potieb rodin se

zdravymi détmi?

Kdyz sledujete rodiny se zdravymi

détmi, co jiného potiebujete?

Jak rodiny s ditétem S postizenim vnimaji

potiebu podpory zvenci?

Jak by vdm mohla pomoci ve vasi
situaci §irsi rodina?

Jak by Vam ve vasi situaci mohly
pomoci sluzby, stat, organizace, osoby

mimo vasi rodinu?

Tabulka 2 — Vyzkumné a tazatelské otazky zaméfené na zdravé sourozence ditéte S postizenim

od narozeni do 7 let véku:

Vyzkumné otazky

Zakladni tazatelské otazky

Vnimaji zdravi sourozenci postizeni svého

sourozence?

Je tviij sourozenec jiny nez ostatni déti
ve skole/skolce?

V ¢em se 0d ostatnich déti odlisuje?

Jak maji sourozenci naplnénou potiebu

vlastniho Zivota?

Co délas bez sourozence S postizenim?

Mas své kamarady?

Jak vnimaji sourozenci potiebu pozornosti ze

strany rodict?

Byvas nékdy s rodic¢i sam?

Chtél bys s nimi byt vice?
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- Povidas si s rodic¢i?

- Virodice, jak se mas a co potiebujes?

Citi se zdravi sourozenci V rodin€ bezpecné? - Je ti doma dobte?

- Z &eho mas strach?

Jak popisuji zdravi sourozenci komparativni -V ¢em si myslis, ze to maji jiné déti ze
potteby (ve srovnani S vrstevniky)? Skoly/skolky, které maji zdravé
sourozence?

6.2.2 Kvalitativni analyza dokumentu

Pro druhou ¢ast prace jsem zvolila kvalitativni obsahovou analyzu dokumentu.
Dle Marsalové a Miksika je mozné pomoci obsahové analyzy zkoumat jakékoliv
produkty lidské ¢innosti napi. obrazy, sochy atp. (dle Miovsky, 2006, s. 238). Miovsky
rozliSuje dokumenty pro obsahovou analyzu napisemné, kdy vyzkumnik pracuje
S pisemnym obsahem, dale nazvukové aobrazové, kdy vyzkumnik pracuje
S obrazovym a zvukovym materidlem zaznamenanym pomoci néjaké technologie.
Vyzkumnik také mlize pracovat S hmotnymi dokumenty, jako jsou sochy, plastiky atp.
Vsechny tyto typy dokumenti mize vyzkumnik bcéhem vyzkumu kombinovat
(Miovsky, 2006, s. 100). V uvedenych dokumentech se projevuji védomé i nevédomé

postoje, hodnoty a ideje (Hendl, 2005, s. 132).

Hendl vtéto souvislosti poukazuje navyhodu, ze zkoumané dokumenty
nepodléhaji zkresleni, ke kterym mulize dojit napiiklad v prib&éhu prace S jinymi
metodami, jako jsou pozorovani, rozhovory, méfeni a testovani (Hendl, 2005, s. 132).
V ramci obsahové analyzy se mize vyzkumnik zaméfit na zkoumany dokument z vice

perspektiv, mezi které patii naptiklad namét, obsah a forma (Miovsky, 2006, s. 239).

Vramci vyzkumu jsem se zaméfila naobsahovou analyzu pisemného
dokumentu, ato ¢asti vyhlasky, ktera popisuje ¢innosti socialni sluzby rané péce a je

pro tuto socialni sluzbu zavazna.

6.3 Vybér vyzkumného souboru
V nasledujici ¢asti bude popsan vyzkumny soubor pro mou praci — bude popsan
zpusob vybéru respondentit do vyzkumu a nasledné¢ bude zdivodnén vybér vyhlasky

pro analyzu dokumentu.
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6.3.1 Vybér vyzkumného souboru pro rozhovory

Vramci kvalitativniho vyzkumu jsou respondenti vybirani S ohledem
na vyzkumny problém a vyzkumné otazky. Jelikoz cilem neni zajistit reprezentativnost
Vv ramci populace, vybér souboru neni nahodny, ale zohlednuje zkoumany problém
(Svaticek, Sed’ova, 2007, s. 72-73). Miovsky popisuje vice zptisobtl vybéru respondentii
v ramci kvalitativniho vyzkumu. Pro svou praci jsem zvolila metodu tzv. ucelového

vybéru (Miovsky, 2006, s. 130).

V ramci ucelového vybéru jsou cilené¢ vyhleddvani ucastnici vyzkumu dle
urCitych vlastnosti; dalSim kritériem pro zapojeni ucastnika do vyzkumu je jeho

informovany souhlas S participaci na vyzkumu (Miovsky, 2006, s. 135).

Vyzkumnym souborem mé prace budou rodiny S ditétem S postizenim
od narozeni do sedmi let véku, se kterymi jsem se v minulosti setkala v pozici poradce
rané péce, socialniho pracovnika nebo Vv ramci pobytd pro rodiny S détmi se zdravotnim
postizenim. S rodinami, které jsem oslovila, jsem mé¢la navdzan bliz§i vztah
a predpokladam tedy, ze vysledky vyzkumu mohou byt relevantnéjsi. Toto potvrzuje
také Miovsky, ktery poukazuje na vyznam divéry mezi respondenty a vyzkumnikem.
V piipad€, Ze je mezi ziCastnénymi navazan divérny vztah, mohou byt informace
presné a validni (dle Miovsky, 2006, s. 279). Na zakladé tohoto kritéria byl osloven
omezeny pocet respondentskych rodin, aproto nemusi dochazet K teoretické

nasycenosti vzorku.

Vyzkum byl realizovan Vv rodinach s ditétem S postizenim. V rdmci vyzkumu je
za rodinu povazovano souziti osob sdilejicich spole¢nou domacnost bez ohledu na to,
zda je mezi nimi biologické ¢i pravni pouto, ataké osoby, které neziji ve spolecné
domacnosti, ale maji biologické ¢i pravni pouto Vramci vztahu rodi¢-dit¢ a jeho
alternativ. Za dit¢ s postizenim je V ramci vyzkumu povazovano dité od narozeni do 7
let véku, jehoZz postizeni je zafazeno mezi druhy postizeni v Zdkoné 0 socialnich
sluzbach, jde tedy odit¢ stelesnym, mentalnim, dusevnim, smyslovym nebo

kombinovanym postizenim.

6.3.2 Volba relevantniho dokumentu pro analyzu
Pro analyzu jsem zvolila vyhlasku ¢. 505/2006 Sh., kterou se provadeji néktera
ustanoveni zdkona 0 socialnich sluzbach, § 19 této vyhlasky specifikuje ¢innosti rané

péce vyjmenované V Zakoné 0 socidlnich sluzbach 108/2006 Sb. Vyhlasku jsem si
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zvolila proto, ze v oblasti ¢innosti socialni sluzby rané péce je konkrétnéjsi nez Zakon
0 socidlnich sluzbach a specifi¢téji popisuje cCinnosti, jez ma sluzba rané¢ péce
poskytovat svym klientim. Zminéna vyhlaska popisuje legislativni pozadavky
na ¢innosti této socialni sluzby, které musi registrovani poskytovatelé rané péce vzdy
zajistit. Cinnosti jsou pro poskytovatele zivazné. Socialni sluzba rané péée miize
poskytovat také dalsi ¢innosti tzv. fakultativni, které vSak nejsou pro sluzbu povinné ani

V zakoné bliZe urcené.

V ramci odborné literatury je mozno nalézt mnozstvi ptikladi dobré praxe
a doporuceni pii praci S klientskymi rodinami; tyto dokumenty vsak nejsou pro
poskytovatele zavazné. V ramci naplnéni cile mé prace se tedy budu zabyvat pouze casti
vyhlasky, kterd popisuje Cinnosti socialni sluzby rané péce aje pro poskytovani této

sluzby kli¢ovym dokumentem.

6.4 Etické otazky vyzkumu
Za eticky problematickou povazuji rozhovory s rodinami s détmi S postizenim,
proto se v nasledujici podkapitole budu vénovat etickym otazkam, které jsou spojeny

prave s témito rozhovory.

V ramci vyzkumu je vzdy nutné zvazovat jeho etické hledisko, ato zejména
z hlediska disledki, které mize mit uvefejnéni zavéri vyzkumu pro respondenty.
Vyznamnym etickym faktorem je divérnost. Ve vyzkumu by neméla byt uvedena zadna
data, ktera by mohla vést K identifikaci UcCastniki vyzkumu. Dal$im vyznamnym
principem je informovany souhlas, respondenti by méli byt informovani 0 podobé
vyzkumu a ujiSténi 0 davernosti ziskanych dat. Etickym problémem rovnéz muze byt
zptistupnéni vysledki prace ucastnikim vyzkumu s ohledem na mozna nedorozumeéni,

neporozuméni vyuzivané terminologii atp. (Svaticek, Sed'ova, 2007, s. 43-49).

Oslovené rodiny byly informovany o cilech vyzkumu, jeho vyuziti i priab&hu.
VSichni ¢lenové rodiny byli informovani 0 nahravéani rozhovort. Déle jim bylo sdé€leno,
7e vyzkum bude anonymizovan, a tedy v ramci prace budou jejich jména zaménéna za
fiktivni. Rovnéz byli ujisténi 0 tom, ze na kladené otazky nemusi odpovidat a rozhovor
mohou kdykoliv ukoncit bez udani divodu. V pfipad¢, ze néktera z rodin pozadala
o zaslani vysledki vyzkumu, rodin¢ byla poskytnuta cela diplomova prace a bylo ji
nabidnuto také zodpovézeni otdzek na pripadné dotazy. Za specifickou povazuji vV ramci

vyzkumu pozici sourozenci. Rozhovory se sourozenci probihaly vzdy oddélené
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od rodica a predpokladam, ze také diky tomu byli sourozenci otevienéjsi. Aby ani
nadale nebyli respondenti rodi¢e seznameni S odpovéd'mi zdravych sourozenci,

pouzivam vzdy v ramci interpretace dat pouze oznaceni SOurozenec.

6.5 Pribéh vyzkumu

V pribéhu prosince 2019 bylo osloveno sedm rodin s ditétem S postizenim
od narozeni do sedmi let v€ku. Vzdy byl kontaktovan jeden ¢len rodiny a jeho
prostfednictvim byli pozadani 0 Gidast ve vyzkumu také ostatni &lenové rodiny. Sest ze
sedmi oslovenych rodin s vyzkumem souhlasilo, sedma rodina
na osloveni prostiednictvim emailu nereagovala. Nasledné¢ dveé rodiny tucast
na vyzkumu odvolaly z diivodu zdravotnich problému ditéte nebo pecujicich osob.
Rozhovory tedy byly vedeny se ¢tyimi rodinami Vv lednu 2020. V rodinach bylo
osloveno jedenact respondentd, z nichz tfi byli zdravé déti Zijici ve spole¢né domacnosti

s ditétem S postizenim (nejednalo se vzdy 0 biologické sourozence).

Rozhovory probihaly dle stanoveného néavodu, V n¢kterych rodindch bylo
zménéno poradi otazek, byly pokladany doplnujici otdzky a v nékterych ptipadech byly
otazky zjednoduseny a vysvétleny pro lepsi porozumeéni. Pied zahajenim rozhovort byli
respondenti dotazani, zda souhlasi S nahravanim rozhovort. VSichni respondenti
souhlasili, proto byly vSechny rozhovory nahravany. Béhem rozhovorl jsem si psala
poznamky K neverbalni komunikaci respondentd, ato predev$im U respondenti
sourozencu, ktefi se V nékterych ptipadech vyjadiovali vice neverbalné nez verbalné.
Nasledn¢ byly rozhovory analyzovany a potieby, které znich vyplynuly, byly

propojovany S ¢innostmi z vVyhlasky.

6.6 Profily zapojenych rodin

Prvni respondentska rodina se sklada z otce Adama, matky Jany, Pavla a jeho
nevlastni sestry Lenky, kterd je na prvnim stupni zakladni Skoly. Pavlovi je 5 let ama
genetickou vadu, ktera zplsobuje télesné a mentalni postizeni. Vyzkumu se Uc¢astnili
matka, otec i nevlastni sestra, skazdym z nich byl veden rozhovor zvlast. Rozhovor
s kazdym z rodic€l trval piiblizn€ 40 minut, rozhovor se sestrou Lenkou byl pfiblizné

desetiminutovy.

Druhou respondentskou rodinou byla rodina skladajici se z otce Vaclava, matky
Elisky, Vojtécha ajeho mladsiho bratra Tomase, ktery je V kojeneckém véku.
Vojtéchovi jsou Ctyfi roky a mad Downtliv syndrom, ktery zpsobuje mentalni postiZent,
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opozdény motoricky vyvoj adalsi zdravotni problémy. Vyzkumu se ucastnili matka
a otec, u vyzkumného rozhovoru byli pfitomni oba rodice, ale kazdy z nich odpovidal

na otazky zvlast. Rozhovor trval pfiblizné hodinu.

Tteti rodinou byla rodina, ktera se sklada z otce Daniela, matky Radky, Davida
a jeho mladsiho bratra Patrika, ktery je v pfedskolnim véku. Davidovi je sedm let, ma
mentalni opozdéni a epilepsii. Postizeni je zfejmé ziskané z divodu onkologického
onemocnéni. U vyzkumného rozhovoru byli pfitomni oba rodie, kazdy z nich
odpovidal na otazky zvlast. Rozhovor trval piiblizné hodinu a pil. Rozhovor s bratrem

Patrikem byl veden odd¢lené od rodicu a trval ptiblizné 10 minut.

Posledni respondentskou rodinou byla rodina skladajici se z otce Zdefika, matky
Evy, Jakuba a jeho star§iho bratra Marka, ktery je v ptedskolnim véku. Jakubovi je rok
a osm meésicl, méa diagnostikovano télesné postizeni, nicméné¢ rodice maji podezieni
na dusSevni onemocnéni. Toto podezieni zatim neni 1ékafi potvrzeno. Vyzkumu se
ucastnili oba rodiCe istar$i bratr, Skazdym z nich byl rozhovor veden oddélené.
Rozhovor s kazdym z rodicu trval piiblizné 45 minut, rozhovor se star§im bratrem trval

okolo desiti minut.

6.7 Analyza dat

Data ziskana zrozhovorii a vyhlasky jsem analyzovala rozdilnymi zpisoby,
proto je v nasledujici ¢asti popisuji zvIast'.
6.7.1 Kvalitativni analyza rozhovori

Nahravky jednotlivych rozhovort byly vicekrat poslouchany a prevadény
do textové podoby, tento postup se nazyva transkripce. V ramci prace jsem vyuzila tzv.
komentovanou transkripci, kterd zachycuje také dalsi dillezit¢ mimoslovni projevy napf.
smich, ml¢eni atp. (Hendl, 2005, s. 208). Do rozhovort jsem tedy zaznamenala také

mimoslovni projevy, které napomohly lepSimu porozuméni souvislostem.

Nasledné byl vytvoreny text vytiStén abylo vyuZito tzv. oteviené kddovani.
V ramci otevien¢ho kddovani je text rozdélen podle vyznamu na rizné dlouhé jednotky
(slova, véty, odstavce atp.), témto jednotkdm jsou nasledné ptidéleny jména tzv. kddy a
S nové oznacenymi ¢astmi textu je dale pracovano. Ze seznamu kodu jsou vytvareny dle
podobnosti kategorie, které sluduji kody do skupin (Svaiicek, Sedova, 2007, s. 211-

221). Nejprve jsem tedy Cetla text a vytvarela jsem kody; text jsem dle kodt oznacovala
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barevné pro lepsi pfehlednost. Paralelné jsem vytvaiela seznam kodd, nasledné jsem
mezi kody hledala vztahy a vytvorila jsem kategorie. Nékteré kody byly v prub&hu
kategorizace vynechany, protoze se nevztahovaly K cili prace. Vzniklé kategorie byly
pojmenovany nasledovné: potieba podpory asdileni, potiecba prijeti ditéte v oblasti
spirituality, finan¢ni potieby, potieba informaci, potieba nadéje na zlepseni zdravotniho
stavu ditéte, potfeba zpétné vazby od ditéte, potieba hlidani ditéte S postizenim
a odpocinku, potieba lidského pfistupu aodbornosti ze strany zdravotnického
personalu, potfeba spoleCenskych kontaktli, potfeba pozitivniho sebepiijeti, potieba
zachovani intimniho zivota mezi partnery. Dale se kategorie tykaly potieb sourozenct —
potfeba pozornosti, potieba jistoty abezpeCi, potieba riznorodosti aktivit se

sourozencem s postizenim.

6.7.2 Kvalitativni analyza dokumentu
Kvalitativni analyza dat je systematické nenumerické organizovani dat, jehoZz

cilem je odhalovat témata, pravidelnosti, vztahy atp. (Hendl s. 223). V ramci vyzkumu
jsem uskute¢nila kvalitativni analyzu vyhlasky, ktera byla realizovana Vv navaznosti
na zjisténé potieby Vv ramci rozhovort S respondentskymi rodinami. Cilem bylo zjistit,
zda socialni sluzba rané péce dle zékladnich ¢innosti z vyhlasky napliiuje potieby rodin
s ditétem S postiZzenim, pifipadné jakym zplUsobem je mize napliiovat. Zamérem bylo

naplnéni tohoto cile, nikoliv hloubkova analyza zminéného dokumentu.

V ndvaznosti napotieby, které vzeSly zrozhovord, jsem opakované
prostudovala vyhlasku. V ramci ni jsem si vyznaCovala cinnosti, které mohou
na jednotlivé potieby reagovat, at’ uz zadmérné¢ nebo nezamérné. Zjisténé vysledky

shrnuji v nasledujici kapitole.
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7 Interpretace dat

Pro interpretaci dat jsem zvolila techniku ,vylozeni karet“. V ramci této
techniky vyzkumnik vezme kategorie vzniklé otevienym kodovanim, které uspoiada do
urcitého obrazce ¢i linky. Text je nasledné sestaven tak, Ze popisuje obsah jednotlivych
kategorii (Svaficek, Sed'ova, 2007, s. 226). V ramci interpretace dat jsem tedy pouZila
nazvy kategorii jako nazvy jednotlivych podkapitol. Na zacatku kazdé podkapitoly jsou

vyjmenovany kody z rozhovort, ze kterych byla kategorie vytvotena.

Kazda kapitola se sklada ze dvou Casti. V prvni ¢asti je popsana potieba tak, jak
Ji vnimaji respondentské rodiny. Ve druhé casti je popsano, jak rana péce muze
na danou potiebu reagovat dle vyhlasky. Nasledné je uveden ptiklad Cinnosti, jak ji
specifikuje nékterd z ranych péci, protoZze rand péce miize pro svou potiebu Cinnosti
z vyhlasky konkretizovat. Kody, citace z rozhovort a z vyhlasky jsou uvedeny kurzivou
pro lepsi prehlednost. Jména respondentii jsou vymyslend, veék apohlavi ditéte je

zachovano.

7.1 Potieba podpory a sdileni
V ramci rozhovoril respondenti zminovali tato témata (kody): podpora manzela,

podpora Sirsi  rodiny, sluzby Vdomdcnosti, nedostatek podpory a porozumenti,
doprovazeni, svépomocné skupiny, sdileni, zdroje podpory, podpora rodicu navzajem,
psychologickda podpora, kontinualnost podpory, z téchto témat vyplynula potieba
podpory a sdileni.

Rodiny v ramci rozhovort vnimaly potfebu podpory, a to jak ze strany nuklearni
a Sirsi rodiny, tak ze strany odbornikli. Respondenti popisovali jako potiebnou naptiklad
pomoc psychologa apodporu rané péfe. Vnimali také potiebu doprovazejiciho
odbornika, nakterého by se mohli kdykoliv obracet se svymi dotazy, aktery by
Castecné pievzal jejich povinnosti naptiklad v souvislosti s ptedavanim Iékatskych
zprav mezi jednotlivymi 1ékafi atp. Této pomoci se vSak rodindm nyni nedostava.
,, ...jako ta forma toho doprovdzeni...aby to bylo, Ze na tu konkrétni starost nejsem sam,
ale vsechno mam s kym resit” (Vaclav). Respondenti dale poukazovali na dilezitost

komplexnosti odborné péce, jeji mistni a finan¢ni dostupnosti a kontinuality.

V této oblasti mize rodindm pomoci rand péce. V nékterych rozhovorech byla
tato sluzba popsdna jako zdroj podpory pro rodiny. Z vyhlasky vyplyva, Ze rana péce

muze rodinu podpofit ve stimulaci ditéte, byt podporou diky naslouchani a podpofit
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rodiny V jednani s neziskovymi organizacemi, ufady a lékafi. Rand péce mize byt
Vv téchto oblastech doprovazejicim odbornikem, kterého rodiny potiebuji. Bohuzel této
pomoci se jim nedostava. Rodiny také vnimaly jako potfebnou podporu psychologa.
Tato podpora miize byt poskytovana Vramci Cinnosti ,,specializované poradenstvi
rodicim a dalsim blizkym osobam *“, nicmén¢ psycholog nemusi byt vzdy soucasti tymu
poskytujici ranou péci. Naptiklad rana péce AlFi, z. S. povazuje individualni a parové
konzultace s psychologem za fakultativni ¢innost. Nejedna se tedy o ¢innost uvedenou
ve vyhlasce, tudiz sluzbu zakladni, ale o sluzbu placenou (AlFi, z. s., Co nabizime
V ramci sluzby rané péce [online]). Naopak rana péce Eda poskytuje v rdmci zakladnich
¢innosti také ,,sluzby terénni psychologické podpory apomoci® a jde tedy o sluzbu

neplacenou. (Eda cz z. 1., Jaké sluzby poskytujeme [online]).

V ramci neformalni pomoci respondenti zmitniovali pfedev§im podporu rodiny.
Matky Casto zmifiovaly dulezitost podpory otcii pfi vychové ditéte S postizenim. VétSina
respondentek poukazovala na dilezitost podpory ze strany partnera hned po narozeni
ditéte S postizenim, ptipadné po zjisténi postizeni ditéte. Matky zdiiraziiovaly predevsim
emocionalni podporu partnera, praktickou pomoc S péc¢i 0 dit¢ zminovaly méné. ,, ...jd
jsem byla vice plactivd, pesimisticka, atak manzel byl ten, kdo mé podporoval.*
(Eliska) Otcové jako podporujici vnimali praktickou pomoc Vv péci 0 dité a rozdéleni roli
v rodin€ ,, Ze si to rozdéli, ten déla to, ten deéla to a pak to bude fungovat “(Daniel). Déle
respondenti zminovali podporu, kterou jim poskytovala Sir§i rodina. ZkuSenosti
respondentll byly V této oblasti odliSné. Né&kteti méli potfebu podpory ze strany Sirsi
rodiny, ktera ze strany nckterych ¢lent §irsi rodiny nebyla uspokojovéna ,, ...tak jako
vitbec nikdo se néjak nezepta* (Radka). V jinych rodinach respondenti vnimali potiebu
podpory ze strany Sirsi rodiny jako napliiovanou ,, Moji rodice se nam snazZi pomoct,
takze maminka tady vétsinou kazdy den chodi po svoji prdci...takze ten kontakt je
intenzivnéjsi.“ (Eva) v ramci Sir§i rodiny respondenti ocekavali pifedevsim praktickou

podporu v péci o dité, ale také respektovani specifickych projevu ditéte.

V této oblasti mize rand péce podpofit rodinu V ramci ,,pomoci pri obnoveni
nebo upevneni kontaktu S rodinou“, naptiklad poradna rané péce DOREA tuto ¢innost
popisuje ndsledovné ,podpora apomoc pii vyuzivani pfirozenych siti (rodina,
ptatelé...)“ (Slezska diakonie, Poradna rané péce DOREA Brno [online]). Na webovych
strankach poraden rané péce je tato cCinnost obvykle popsana velmi obecné a

na strankach nékterych poraden neni blize specifikovdna. Naptiklad rana péce Jdeme
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autistim naproti z. S.Se natuto oblast vramci ¢innosti, jez popisuje na webovych

strankach, nezamétuje (Jdeme autistim naproti z.S., Rana péce Jan z. s. [online]).

Vyznamnym tématem V oblasti potfeby podpory rodin se jevi svépomocné
skupiny. Svépomocné skupiny jsou skupiny, ve kterych si pomoc pii feSeni
problémovych situaci poskytuji ti, kteti sami témito problémy trpi (Matousek, 2008,
s. 218). V ptipad¢ respondentskych rodin jsou za svépomocné skupiny tedy povazovany
skupiny, kde se setkavaji rodi¢e Sdétmi s postizenim. Rodiny popisovaly ptfinos
svépomocnych skupin piedevs§im ve sdileni pocitt, informaci | zkusenosti. ,, Kdyz uz si
nevim S necim rady, tak mi ten druhy pomiize... uz si tim treba prosli, tak mi reknou, jak
to oni vyresili... “ (Radka). ACkoliv se svépomocné skupiny jevi jako dilezité a piinosné
v ramci podpory rodiny, vétSina respondentli se shodovala natom, Ze po zjisténi
postizeni ditéte ucast vV ramci svépomocné skupiny vnimali jako stresujici. Skupiny
podle respondentti vyvolavaji obavy z budoucnosti vlastni i ditéte S postizenim, mohou
vést ke ztraté nadéje na zlepSeni zdravotniho stavu ditéte, nebo je pro rodice stresujici
pohled na dalsi déti s postizenim. ,, To, Ze se zacnete vidat S lidma, kteri maji stejny

problém, je zpocatku horsi, protoze vidite, Ze neni cesty zpét* (Jana).

Poradny rané péce by meély dle vyhlasky ,,podporovat vymeénu zkusenosti,
porddat setkani a pobytové kurzy pro rodiny a podporovat svépomocné aktivity rodici .
Rand péce tedy miZe rodindm potiebu podpory a sdileni v ramci svépomocnych skupin
pomoci napliiovat. Rana péce AIlFi z. s. tyto ¢innosti spojené se svépomoci specifikuje
nasledovné: ,,pomoc a podpora pii navazovani kontaktd s dalSimi rodinami déti s PAS
a pti vytvareni svépomocnych skupin® (AlFi, z. s., Co nabizime v ramci sluzby rané
péce [online]). Jiné rané péce, naptiklad rana péce MATANA V ramci svych dalsich
aktivit poukazuje na fungovani svépomocné rodi¢ovské skupiny, kterou vede jedna
z matek déti S postizenim. V rdmci této rané péce také probihaji podptrna setkani pro

sourozence déti s postizenim (Slezska diakonie, Poradna rané péée MATANA [online]).

7.2 Potieba prijeti postiZeni ditéte v oblasti spirituality
V ramci rozhovori respondenti zmifiovali tato témata (kody): prijeti, spiritualita,

hodnoty, smireni, prijeti postizeni, vira, Ztéchto témat vyplynula potieba pfijeti

postizeni ditéte v oblasti spirituality.
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,U spirituality je poukazovano naosobni vztah avazbu ke smyslu ¢i
Transcendenci, ato bez nutnosti piislusnosti K ur¢itému nabozenstvi.“ (Kanak, 2015,

s. 33). Z tohoto pojeti spirituality budu v nasledujici ¢asti vychazet.

Z rozhovorit S respondenty vyplynulo, ze pro nékteré z nich bylo vyznamné
nalezeni smyslu V postizeni ditéte. ,,Ja jsem si jakoby Fikal, Ze to je trest za to, Ze jsem
odesel od deti... " (Adam). O této oblasti vice hovofili otcové nez matky. Postoje otcti
jsou velmi rozdilné azahrnuji Siroké spektrum hodnot anazori vychazejicich

Z astrologie, kiest’anstvi atp.

Dale respondenti hovofili 0 hodnotach, které jim pomahaly pfijmout postizeni
ditéte, jez vychdazi z jejich presvédceni. ,, Hodnota? Tak asi rodina a prijmuti toho, Ze je
to prosté néjaky dar.“(Vaclav) Dalsi respondent poukazoval na hodnoty, které v jeho
rodin¢ znesnadiiovaly pfijeti postizeni ditéte ,, Pro manzelku jako Zenu jsou to ty vady
jako na krase nejdulezitéjsi, pro ni je dilezita podle mé krasa...pro mé zase bylo
dillezité, aby mohl Zit ten Zivot jako vubec, aby nebyl postizeny (pozn. mentalné
postizeny)“ (Zdenek). Respondenti sdélili, Ze nalezeni smyslu V postizeni ditéte jim

pomohlo postizeni ditéte piijmout.

Ve vyhlaSce jsem nenalezla ¢innosti, které by mohly byt pro rodiny podporou
v ramci jejich spiritudlnich potieb. Protoze ve vyhlasce je Cinnost ,, specializované
poradenstvi rodiciim ajinym blizkym osobam “ zafazena mezi
tzv. vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti, nepfedpokladdm, Ze miiZze napliiovat
spiritualni potfeby rodiny. V této oblasti rand péfe mize pomoci rodinam pouze diky
predani kontaktl najiné instituce a podpofit tak rodinu Vramci ,,vyuzivani bézné
dostupnych sluzeb . Mezi né mize patiit podpora duchovniho ¢i jina podpora v oblasti

spirituality dle preferenci rodiny.

7.3 Financni potieby
V ramci rozhovort respondenti zminovali tato témata (kody): nadace, finance,

rehabilitace, socialni sluzby, financni nejistota, prispévek napéci, kompenzacni

pomiicky, soukromé Skolky, z t&chto témat vyplynuly finan¢ni potfeby rodin.

Respondenti hodnotili finan¢ni potieby rodiny, které vyplyvaly piedevsim ze
specifickych potfeb ditéte. Respondenti poukazovali napiiklad na potfebu placenych

rehabilitaci, kompenzacnich pomicek, ale také odlehc¢ovacich sluzeb a soukromych
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Skolek. Péce o dité s postizenim zna¢né znesnadnuje kariérni postup rodi¢t a omezuje
moznost navySeni piijma V rodinach ,, Predstava toho, Ze se budu 12 hodin denné
vénovat svoji kariére, je uplné nemozna... (Vaclav). Problematicka je také situace, kdy
ma matka po rodiCovské dovolené nastoupit do zaméstnani, ale z divodu postizeni
ditéte se rozhodne zustat doma. Pak dochazi ke sniZeni pfijmi rodiny, které ptispévek
na péci pokryt nedokaze. Respondenti také pocitovali obavy, protoze ptispévky od statu
nemusi byt stabilni. Zavisi na konkrétnim posuzovateli, ktery o piispévku na péci
rozhoduje. ,, ...musim si vytvaret rezervy, protoze pak se mozna budu hadat, aby mi ten

ctvrty stupen prodlouzili...  (Vaclav)

Rodiny vnimali jako vyznamnou roli nadaci, jejichz pfispévky pomahaji
rodindm zajistit potiebné sluzby. ,, Hlavné ndam pomdhaji ity nadace, co se tyka
financnich véci, pomiicek a takovych, tak jsem zacala Zadat a vidycky mi to schvalili.
(Jana) Jeden z respondenti vSak sdélil, ze je slozité se v nadacich zorientovat a zjistit,
o co konkrétné lze Zadat. ,, Vithec dozvédet se, Ze existuje tahle ta nadace a je tam Sance,

ze dostanu na tohle konkrétné viibec néjaky prispévek... (Vaclav)

V ramci finan¢nich potfeb miize rana péce rodindm pomoci pii ziskéni financi,
nicmén¢ sama rana péce tuto potfebu nemtze naplnit, protoze finance rodindm Vv ramci
zakladnich cinnosti neposkytuje. Rand pée mulzZe napiiklad prostiednictvim
Lvzdélavani  rodicu”  a,,specializovaného  poradenstvi*“  rodiny  informovat
o moznostech ziskani finan¢nich ptispévkl v ramci ptispévku na péci, davek pro osoby
se zdravotnim postizenim, nadacnich pfispévkl atp. Dale mlze rana péce V ramci
,pomoci pri komunikaci“ pomoci rodin€ kontaktovat konkrétni ufad ¢i nadaci
a nasledné¢ muze také ,, doprovdzet rodice pri vyrizovani zZadosti“. Z vyse uvedeného
vyplyva, Ze rand péfe miize byt pro rodiny vyznamnou podporou pii napliovani
finan¢nich potfeb. Napiiklad rand pée Tamtam V oblasti finan¢nich potiteb poskytuje
rodindm podporu V oblastech, jako jsou statni socidlni podpora, nadaéni piispévky,
finan¢ni podpora z obce, pomoc pii podavani Zzadosti, doprovod natfady arovnéz
informuje rodiny o finan¢ni zatézi spojené S péci 0 dité s postizenim sluchu a cené
kompenzacnich pomtcek (Centrum pro détsky sluch Tamtam o.p.s., Jak Vv praxi rana
péce probihd? [online]). Na stabilitu finan¢nich pfispévki a s tim souvisejici posuzovani
zdravotniho stavu ditéte Vv rdmci piispévku na péci rana péce nema vliv, mize pouze
rodiné pomoci Vv ramci doprovodu a komunikace s urady ¢i doprovazeni pifi vysetieni.

V souvislosti s finanéni nestabilitou a nejednozna¢nym posuzovanim zdravotniho stavu
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ditéte U jednotlivych posudkovych I¢kaii se jako efektivnéjsi zplsob feSeni jevi
reformni paradigma V socidlni praci. Reformni paradigma se zaméfuje na rovnost
ve spolecnosti. Cilem takto zaméfené socialni prace je zplnomocnit klienty a pomoci
klientim ziskat vliv na vlastni zivoty, a to prostiednictvim jejich participace na tvorb¢
a zménach spolecenskych instituci (Matousek akol., 2001, s.187). Diky tomuto
pfistupu je mozno pracovat se systémem, ktery neodpovida potiebam klienta. V ramci

vyhlasky neni reformni pfistup K socialni praci ukotven.

7.4 Potreba informaci
V ramci rozhovort respondenti zminovali tato témata (kody): informace, zdroje

informaci, kompenzacni pomiicky, randa péce, epilepsie, poradenstvi, stimulace,
ziskavani informaci, neziskové organizace, informace 0 naroku na ZTP, ndvazné sluzby,

Z téchto témat vyplynula potfeba informaci.

Respondenti uvadéli, Zze po zjisténi postizeni ditéte potiebovali mnoho
informaci, které se tykaly socidlnich sluzeb, svépomocnych skupin, nadaci, které
poskytuji rodindm podporu, kompenzacnich pomucek, prikazu ZTP, socialnich davek,
ale také informace 0 vyvoji ditéte s konkrétnim typem postiZeni ¢i informace 0 tom, jak
je mozné dité¢ stimulovat a dale rozvijet. Respondenti sdélili, ze potiebné informace
ziskavali spiSe nahodné a mnohdy se zpozdénim. Mezi zdroje informaci respondenti
uvedli naptiklad internet, zndmé, ktefi maji také dit€ S postizenim, socialni sluzby,
psychology, zdravotnicka zafizeni, svépomocné skupiny a také specialné pedagogické
centrum. Respondenti také uvadéli, Ze jsou pro né dulezité spolehlivé informace. ,,Jd uz
jsem se totiz tolikrat setkala s tim, Ze mé nekdo jako rozhodil tim, Zze mi dal informace,

Ze by to néco mohlo byt a ono to nakonec nebylo...“ (Eva)

V této oblasti se jako vyznamné téma jevi informovanost 0 epilepsii.
Respondenti, ktefi maji U ditéte zkuSenost s epilepsii, sdélili, Ze neznali jeji projevy
aepilepsie tak byla diagnostikovana se zpozdénim. Nasledné rodiny uvadéji, Ze
Vv piipad€ v€asné diagnostiky by nyni mohl byt zdravotni stav ditéte lepsi. ,, Vsichni si
mysli, Ze epilepsie je to, Ze ¢lovek automaticky ma kiece a tak, to si myslim, Ze nds stat
bude muset posunout, protoze vten moment, kdybychom to tieba védeli trochu driv,

V tom zari, treba by to nedoslo tak daleko... " (Radka)

V ramci potfeby informaci mlze byt rand péce pro rodiny znacnym piinosem.

V ramci ¢innosti predava informace 0 schopnostech a dovednostech ditéte, 0 tom, jak je
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mozné dité S postizenim stimulovat prostfednictvim ,,programii a technik*, ,instrukci
pri nacviku* atp. Dalsi Siroké spektrum informaci, které souvisi s ditétem S postizenim,
se rodiny mohou dozvédét prostiednictvim ,,vzdélavani rodicu* ¢i ,,specializovaného
poradenstvi“. V ramci rané péce jsou rodiny ,, podporovany pri vyuzivani dalsich bézné
dostupnych sluzeb a informacnich zdrojii“. Dalsi dulezité informace rodiny mohou
ziskat prostiednictvim ,,svépomocnych aktivit”, ,vymény zkusenosti*, a ,,pobytovych
kurzu pro rodiny“, které rand péCe organizuje nebo podporuje. Napiiklad Spole¢nost
pro ranou péci V Ostravé na svych webovych strankach uvadi, Ze rodinam poskytuje
informace Vv ramci socialniho poradenstvi, 0 schopnostech a dovednostech ditéte,
poradenstvi Kk podpotfe vyvoje ditéte, pijéovani literatury, organizovani piednasek
a semindil pro rodice, kurzii pro rodiny atp. (Spolecnost pro ranou péci, Pobocka

Ostrava, O sluzb¢ [online]).

Jak bylo vySe popséano, respondenti vnimali jako nedostate¢nou informovanost
0 epilepsii. V této oblasti muze rana péfe poskytnout informace prostiednictvim
., specializovaného poradenstvi* a ,,vzdelavani rodicu, napriklad formou individualniho
nebo skupinového poskytovani informaci a zdroju informaci, seminari a pijcovani
literatury . Tyto sluzby jsou dle Cinnosti ve vyhlaSce poskytovany rodi¢im, kteti jsou
klienty rané péce; Vv ramci téchto Cinnosti vSak neni zminiovdna vefejnost jako adresat

této pomoci.

7.5 Potieba nadéje na zlepSeni zdravotniho stavu ditéte
V ramci rozhovoru respondenti zminovali tato témata (kody): potieba uzdraveni,

zlepseni zdravotniho stavu, nadéje, budoucnost, stabilizace zdravotniho stavu, obavy,
nejistota, oteviend budoucnost, Z téchto témat vyplynula potfeba nadéje na zlepSeni

zdravotniho stavu ditéte.

Respondenti popisovali, jak po zjisténi postizeni ditéte zkouseli riizné piistupy
védecké i alternativni, aby doslo ke zlepseni zdravotniho stavu ditéte. ,, Clovek zkousel
riizné, cinskou medicinu a jd nevim, co vsechno, prosté at’ ty zachvaty nema...* (Radka)
Zvolené piistupy vSak nepfinesly ve zdravotnim stavu ditéte ocekavané zmeény.
Nasledné se respondenti zamétovali na stabilizaci, piipadné zlepSeni zdravotniho stavu
ditéte, spise na zakladé védecky ovéfenych metod. Z rozhovort dale vyplynulo, ze po
urcité dob¢ se rodiny snazily piijmout zdravotni stav ditéte takovy, jaky je. Zamérovaly

se na malé pozitivni zmény u ditéte, snazily se zaméfit na ,ted’ atady®, neupinaly se
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K nerealnym nadé¢jim, ale spiSe prozivaly obavy z budoucnosti v souvislosti s vyvojem
ditéte. ,, ...pordd se jevi jako dite, | kdyz ziistal zamrzly na jednom roce inteligence, tak
jako nic se nedéje, ale az bude veétsi, az to bude dité, co S nama chodi nékde venku

a bude tam hulakat na v§echny nebo néco, tak to uz bude uplné néco jiného... " (Zdenék)

Rana péce muize na zacatku poskytovat rodindm nad¢ji na zlepSeni zdravotniho
stavu ditéte, protoze poskytuje mnoho cinnosti, které se zamétuji narozvoj ditéte.
Nabizi naptiklad ,,programy a techniky podporujici vyvoj ditéte®, ,instrukce pri nacviku
a upevinovani dovednosti ditéte s cilem maximadlniho mozZného vyuziti rozvoje jeho
schopnosti v oblasti kognitivni, senzorické, motorické a socidlni“. Tyto ¢innosti mohou
rodi¢tm pfinést nad&ji na zlepseni zdravotniho stavu ditéte. Rana péée LYDIE, Cesky
Té&Sin na svych webovych strankdch uvadi, Zze pracuje naptiklad metodami bazalni
stimulace, alternativni a augmentativni komunikace, orofacidlni stimulace, metodou
strukturovaného uceni, realizuje intenzivni terapie O.T.A. RS atp. (Slezska diakonie,
LYDIE Cesky T&in, poradna rané péée [online]). Z rozhovorti vyplynulo, Ze potieba
nadéje piinasi velmi vysoka ocekavani na zlepSeni, ne-li uzdraveni a i pies vyuziti
riznych metod nebyva tato nad¢je naplnéna. Kdyz rodina piijme stav ditéte, rand péce
mize podporovat rodinu ve stimulaci ditéte ahledani malych pozitivnich zmén.
V situaci, kdy rodina proziva obavy z budoucnosti své i ditéte S postizenim, rana péce
muze byt podporou diky ,, psychosocialni podpory formou naslouchani*, ptipadné mize
., podporovat vyménu zkuSenosti* mezi rodinami s mladSimi détmi S postizenim
arodinami se starSimi détmi S postizenim, piipadné miZze realizovat ,,vzdélavani

rodicu*“, které rodicim a pecujicim osobam pfiblizi moznosti vzdélavani, péce

a socialnich sluzeb pro jejich déti v néasledujicich vyvojovych obdobich.

7.6 Potieba zpétné vazby od ditéte
V ramci rozhovorti respondenti zmifiovali tato témata (kody): zpétnd vazba

od ditéte, opozdény vyvoj, dité nepozna rodice, Z téchto témat vyplynula potieba zpétné

vazby od ditéte.

Respondenti vnimali nedostatek zpétné vazby od ditéte s postizenim. Ackoliv se
snazili ditéti poskytovat dostatek podnétti, vyvoj ditéte byl pomalejsi a neodpovidal
jejich predstavam, neposkytoval rodi¢im dostatecnou zpétnou vazbu Vv souvislosti
s jejich rodicovskou roli. Tento fakt v respondentech vyvolaval dalsi obavy 0 zdravi

ditéte, smutek, zoufalstvi a stres. ,, On viastné ke kazdému néjak jako prijde a prituli se,
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néjak to jako nerozlisoval, coz mne jakoby bylo lito, protoze jsem si Fikala, Ze maminku

by poznat mél... * (Eliska)

Matousek Vv této souvislosti hovoii pfedevs§im 0 détech s mentdlnim postizenim,
kdy dit¢ jen tézce rozviji rodi¢ovské ambice, obtizné si buduje vztahy ke ¢lentim rodiny,
je pro n¢j slozité¢ opétovat naklonnost. Vyvoj ditéte je znacné zpomalen (Matousek,

2003, s. 123).

V ramci ziskavani zpétné vazby rodi¢tim od ditéte mtize rana péce podpofit dité
naptiklad v ramci ,, programii a technik podporujici vyvoj ditéte “. Rana péfe SALOME
vyuziva pfi praci S rodinami metody alternativni komunikace, diky kterym muze dité
1épe vyjadtit zpétnou vazbu rodici (Slezska diakonie, SALOME Bohumin, poradna rané
péce[online]). Pracovnici rané péce také mohou S pecujicimi osobami ,,upeviiovat

73

a nacvicovat dovednosti“, které povedou K vyssi citlivosti na zpétnou vazbu od ditéte.
K tomu muize vést napiiklad vyuziti prvkd VTI® v ramci intervence pracovnika rané
péce V roding. Ostravska pobocka Spolecnosti pro ranou péci si dala za cil pro rok 2019
zajistit vzdélavani pro pracovniky rané péce pravé v oblasti VTl aprace svideem
(Spolecnost pro ranou péci, Pobocka Ostrava, Program pobocky[online]). V situaci, Ze
rodi¢ i pfes poskytnutou pomoc nepocit'uje dostatek zpétné vazby od ditéte, mize byt

pro né&j naslouchani pracovnika rané péce podporujici.

7.7 Potieba hlidani ditéte S postiZenim a potieba odpocinku
V ramci rozhovoru respondenti zminovali tato témata (kody): cas, hlidani,

odpocinek, odlehceni, odlehcovaci sluzba, odlehcovaci sluzba — neprizpusobeni
potrebam, vyuziti volného casu rodici, hlidani rodici, hlidani Sirsi rodinou, respitni
péce, obavy ze zvladnuti hlidani, Z téchto témat vyplynula potieba hlidani ditcte

S postizenim a potieba odpocinku.

Na potiebu hlidani ditéte S postizenim a na potiebu odpocinku poukazovali
vSichni rodice respondenti a vnimali tyto potieby jako velmi vyznamné. Respondenti
popisovali kazdodenni péci 0 dité jako Casové a psychicky narocnou. Jako mozné feseni
této situace vidéli hlidani ditéte, které muze byt realizovano c¢leny Sir§i rodiny,
formalnimi institucemi ¢i najatymi chtivami. Rodiny dale upozorfiovali na potiebu
vyuzivani hlidani ditéte pfedevsim o vikendech, prazdninach a svatcich, tedy v dobg,

kdy jsou uzaviené stacionaie a Skolky. ,, Maminky, které treba chodi do prdce, tak pres

5Videotrénink interakci
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tyden jsOU V praci, pak se staraji 0 to dité a v sobotu a v nedéli, kdy si potrebuji alespon
trosku odpocinout, tak ony se prosté nezastavi, takze to vam rFeknu, to ony

zkolabuji. “(Jana)

Nekteti respondenti by ocenili pomoc S§irSi rodiny s hlidanim ditéte, ale maji
obavy, zda by rodina péci o dit€¢ zvladla. ,,S Vojtiskem je tézké opatrovnictvi, protoze
on... S tim jidlem je problém, on nekomunikuje, nepohybuje se, tak oni ti lide, kdyz v tom
plné nezijou, tak nejsou V tom zasvéceni a nevi, jak S tim naloZit...ja zas nemam odvahu
uplné tak nékomu dat nadelsi dobu, protoze si vikam, aby to zvladl ten dotycny.*

(Eliska)

Na druhou stranu, vyuzivani odleh¢ovacich sluzeb, kde plisobi profesiondlové,
je pro nékteré rodiny finanén€ naro¢né. , Jako ta respitni péce by byla redlnd

I3

I Vsoucasné dobé, pokud bychom nani méli finance.” (Vaclav) Jiné rodiny
upozoriiovaly na fakt, Zze ackoliv odlehCovaci sluzby existuji, maji velmi Siroce
nastavenou cilovou skupinu, se kterou pracuji, a napraci Smalymi détmi nejsou
pfizplsobeny, ackoliv spadaji do cilové skupiny sluzby. ,,Ja jsem tam mluvila s téma
babama (pozn. pracovnicemi odlehcovaci sluzby) a oni tam nejsou viibec na tak malé

deti prizpiisobeni. “ (Jana).

Respondenti by uvitali hlidani ditéte, protoze by si potfebovali odpocinout,
chtéli by vénovat pozornost také svym ostatnim zdravym détem atp. Respondenti
popisovali jako velmi duilezité odreagovani se Vv ramci aktivit, které nesouvisely S péci
0 dit¢ s postizenim. Toto odreagovani vyznamné souviselo S psychickou pohodou
pecujicich osob. ,,Je fakt dobré, Ze si ta Zenska najde i ten cas pro sebe, pro néco, at ma
néjaky zdajem, at md konicek...” (Radka) Jedna z respondentek také poukazovala
na dilezitost pravidelného odpocinku. V piipad€, Ze odpocinek neni pravidelny, mize
dochazet ke ztraté schopnosti travit volny ¢as bez ditéte s postizenim. ,, Fakt najednou
po péti letech Sok, Ze mame vecer pro sebe, tak jsme nevédeli, co mame délat, ato je
myslim 10 tom, protoZe lidi nemaji ten cas aprosté to hlidini a vten moment si

nezajdou nékam a nebo prosté uz ani jako nevi... “ (Radka)

Rand péce mize rodindm pomoci najit pro dit¢ hlidani a cas na regeneraci
pro rodie, nicméné rana péfe Vramci svych zdkladnich cinnosti hlidani déti
neposkytuje. Bude tedy rodiny odkazovat na jiné sluzby ¢i osoby, které mohou rodinam

pomoci. Prostfednictvim c¢innosti jako je napiiklad ,,specializované poradenstvi‘
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mohou pracovnici doporucit rodiné¢ odlehcovaci sluzby, osobni asistenci piipadné
mohou rodin¢ ptedat kontakt na agentury zprosttedkovavajici chiivy ¢i dobrovolnicka
centra, diky nimz mohou rodiny spolupracovat s dobrovolniky. Jak bylo vySe uvedeno,
jedna z respondentek méla zkusenost s tim, Ze odleh¢ovaci sluzba nebyla pfizptisobena
malym détem, ackoliv spadaly do jeji cilové skupiny. V této situaci mlze rand péce
doporucit jinou, vhodnéjsi alternativu odlehceni, pokud je dostupna, ptipadné ,, pomoct

‘

pri komunikaci“ rodiné se zminénou socidlni sluzbou. Problémem V této oblasti je
finan¢ni nakladnost téchto sluzeb (0 moznosti podpory rodin v oblasti finanénich potieb
Z hlediska rané péce jsem se zminila jiz vySe). Rana pée ARPIDA popisuje svou
¢innost Vv oblasti predavani kontaktdl nadalsi podpirné sluzby néasledovné
»zprostiedkovani dal§i potiebné odborné péce, kontakti na podpirné organizace

a odborniky* (Centrum ARPIDA, Rand péce [online]).

V ramci rozhovorl rodiny také zmitiovaly jako problematické hlidani ze strany
SirSi rodiny, protoZe rodina nevi, jak s ditétem pracovat. V této oblasti miize byt rand
péce ptinosem, protoze ,,specializované poradenstvi“, které jsem jiz zminila, je podle
vyhlasky poskytovano nejen rodictm, ale také ,,dalsim blizkym osobam “. Pracovnici
rané péce tedy mohou podpofit $irSi rodinu v péci o dité S postizenim a to naptiklad tak,
ze vysvétli, jak postupovat pii epileptickém zachvatu atd. Spole¢nost pro ranou péci
tuto ¢innost popisuje jako ,,poradenstvi rodicim a blizkym osobam V oblasti piistupu

a prace U znevyhodnéného ditéte““(Spolecnost pro ranou péci, Co je rand péce [online]).

Rana péce rovnéz mize podporovat rodiny v odreagovani se od kazdodenni
péce, a to prostiednictvim ,,aktivit podporujicich socialni zaclenéni osob “ nebo v ramci
., podpory apomoci pri vyuzivani béiné dostupnych sluzeb“. Rana péfe EUNIKA
¢innost popisuje jako ,,Podpora rodiny Vjejim spolecenském a kulturnim zivoté
(volnocasové aktivity, spolecenské akce, setkani rodici aj.)*“(Slezska diakonie, Poradna

rané péce EUNIKA Karvind [online]).

7.8 Potieba lidského pFistupu a odbornosti ze strany zdravotnického
personalu
V ramci rozhovori respondenti zminovali tato témata (kody): zdravotnicky

persondl, komplexnost zdravotni péce, vstricnost zdravotnického persondalu, odbornost
lékaru, pomocny personal, potreba , lidského pristupu®, z téchto témat vyplynula

potieba lidského ptistupu a odbornosti ze strany zdravotnického personalu.
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Respondenti v ramci rozhovord popisovali mnozstvi negativnich zkusenosti se
zdravotnickym personalem, pozitivni zkusenosti zminiovali spise okrajoveé. Respondenti
V nemocnicich casto prozivali psychicky naro¢né situace, které zdravotnicky personal
nedokazal reflektovat. Respondenti Castéji vnimali jako ,nelidsky* pfistup sester,
pfipadné¢ pomocného zdravotnického persondlu, o lékafich se téméf nezminovali.

,, PFece neni mozné, aby tam po mé uklizecka rvala... " (Jana)

Dalsi respondenti vnimali jako vyznamnou potiebu komplexni a profesionalni
zdravotni pécCe, poukazovali na fakt, ze lékaii nemaji Casto prostor S pacienty déle
mluvit, vysvétlit jim situaci a zkonzultovat nasledujici postup. ,, Nikdo nam prosté nic

nerekl, kolikrat se na néj ani nepodivali, prosté jen zkontrolovali, Ze to neni Spatny...“

(Zdenek)

Rana péce Vv této oblasti miize pomoci rodindm V ramci ,, doprovazeni rodici pri
vyFizovani zdadosti, Na jednani a VySetireni S ditétem . V ramci rozhovoru S respondenty
vSak bylo zjisténo, Ze mnoho negativnich zkuSenosti se zdravotnickym personalem maji
v ramci dlouhodobéjsich pobytl v nemocnici. V ramci téchto pobytd pracovnici rané
péce nejsou schopni byt stale pritomni. Jako vhodnéjsi zptisob se tedy jevi ,, pomoc pri
komunikaci, ndcvik dotazovani a komunikacnich dovednosti®, Vramci kterych miize
rand péce napiiklad podpofit rodice Vv asertivni komunikaci se zdravotnickym
persondlem. Asertivni komunikace je sebeprosazujici komunikace, kterd respektuje
prava ostatnich ajednd Vv ramci pfijatelnych pravidel, je pevnad a sebejista, ale neni
agresivni ani Ustupnd (Vymeétal, 2011, s. 144). Rana péce EUNIKA tuto c¢innost
popisuje jako ,, pomoc pri komunikaci rodiny s verejnosti* (Slezska diakonie, Poradna
rané péce EUNIKA Karvind [online]). Jako vhodny se také jevi reformni pfistup
k socialni praci, jez jsem popsala vyse, kdy socialni pracovnik zplnomociuje klienta pii
prosazovani klientovych prav nebo socialni pracovnik vystupuje jako obhijce prav
klientlh a miZe se zasazovat 0 zmény V systému. V tomto piipadé by mohl klast diiraz
na partnersky pfistup zdravotnického persondlu. Jak jsem jiZz vySe zminila, reformni

paradigma neni vV rdmci Vyhlasky jasné€ ukotveno.

7.9 Potieba spolecenskych kontaktu
V ramci rozhovorti respondenti zminovali tato témata (kody): spolecenska

izolace, socialni izolace, potieba kontaktii, omezeni aktivit, stehovani, zmeéna prostiedi,
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ditvody izolace, spolecenské kontakty sourozence, spolecenske kontakty, uprava

prostredi, Z téchto témat vyplynula potieba spolecenskych kontaktii.

Respondenti sdélili, Ze pro mnohé z nich postizeni ditéte znamena omezeni
spoleCenskych kontaktii; potfebu spoleenskych kontaktd casto uvadéli jako
komparativni ve srovnani S rodinami se zdravymi détmi. K omezeni spoleCenskych
kontaktl dochazi naptiklad proto, ze dit¢ nemuize vykondvat rizné aktivity z diivodu
postizeni. ,, Tedka jsme strasné hodné omezeni tim, ze nemiizeme strasné hodné veci
delat.” (Radka) Druhym divodem omezeni spolecenskych kontaktl je nutnost
prizptasobeni prostiedi pro dité, aby se dit€¢ mohlo bezpecné pohybovat. ,,Ja myslim, ze
nas trochu izoluje, protoze Na jednu stranu jsme kvuli tomu Sli tady na chatu, at oni tu
maji zahradu,...vim, Ze tady nikam nemiize nebo Ze mi neutece na cestu...“ (Radka)
Dalsim divodem omezeni spoleenskych kontakti rodin je specifické chovani ci
specificky vzhled ditéte, pfiCemz rodi¢e maji obavy z pfijeti téchto odliSnosti svym
okolim. ,, Manzelka vysilovala, Ze S nim nemiize chodit ven, Ze se na neho budou lidi
divat...” (Zdenek) Dale respondenti uvadéji jako divod omezeni spoleCenskych
kontakt nedostatek Casu. Respondenti dale sdélili, ze nedostatek spolecenskych
kontakti se netykd pouze rodicl, ktefi o dit€¢ pecuji, ale mnohdy zahrnuje také

sourozence.

VétSina z respondentl reflektovala, Ze postizeni ditéte zptisobuje socidlni izolaci
rodiny nebo né€kterych jejich ¢lend. Mensina povazovala tuto situaci za normalni u rodin
sdétmi a s postizenim ditéte ji nespojovala. Jini uvadéli, ze se citi izolované, ale
nepokladali to za problematické. ,,Jako citim se izolovand, ale ja jsem introvert a mné

to nikdy nevadilo.* (Eva)

Rana péfe mize rodindm pomoci Vramci ziskdvani spoleCenskych kontaktl
prostiednictvim ¢innosti ,,pomoc pri obnoveni nebo upevnéni kontaktu S rodinou
a pomoc a podpora pri dalsich aktivitach podporujici socidlni zaclenovani osob “ nebo
také prostiednictvim ,, pomoci a podpory v ramci vyuzivani bézné dostupnych sluzeb .

¢

V ramci dalSich Cinnosti, jako je naptiklad ,, specializované poradenstvi“, mize rana
péce podpofit rodiny pfi feseni dil¢ich problémi, které vedou K socialni izolaci. V ramci
specializovaného poradenstvi je mozno feSit napiiklad kompenzacni pomucky pro dite,
které pomohou rodin€ se 1épe zapojit do beéznych aktivit nebo upravu prostredi pro dit¢.

V ramci poradenstvi mlze byt také feSeno problémové chovani ditéte. Rand péce
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NAUTIS v ramci svych ¢innosti popisuje praci s dil¢imi problémy, které mohou vést
k socialni izolaci. Tato rana péce popisuje podporu nasledné¢ ,,podpora rodiny pti
zavadéni specifickych vychovnych metod apii upravé prostfedi dle potieb ditéte;
prevence a spolecné feseni problémového chovani.“ (NAUTIS, Socialni sluzba rané
péce [online]). Dalsi bariérou Ve spole¢enskych kontaktech rodin je nedostatek Casu.
Tuto oblast a moznosti podpory jsem jiz popsala vySe Vv podkapitole ,,Potieba hlidani

ditéte s postizenim a odpocinku.

7.10 Potieba pozitivniho sebepojeti
V ramci rozhovorua respondenti zminovali tato témata (kody): sebeprijeti, selhani,

vycitky, Z téchto témat vyplynula potfeba pozitivniho sebepojeti.

Respondentky matky popisovaly, jak prozivaly narozeni ditéte S postiZzenim a jak
tato situace ovlivnila jejich sebepojeti. ,,Ja jsem si vidycky prisla jako neschopny
nymand a ted si prijdu jeste tim tuplem...” (Eva) Matky popisovaly pocity vlastniho
selhani. Tyto pocity vyvolavaly situace spojené Snarozenim ditéte S postiZzenim
.jednak, zZe jsme dopustili vitbec, Ze se narodil “(Eva). Pocity selhani vyvolavalo také
pfijimani ditéte ,, ...jakoze jsem selhala jako Vtom, Ze jsem to jako uplné nechtéla
prijmout hned. “(Eliska) Dalsi pocity selhani matky provazely iV jinych Zzivotnich
situacich s ditétem S postizenim ,, ...vlastné nas to hazi do situaci, Ve kterych ja nejsem

dobra a ony nastavaji casto...takze mam vuci sobé daleko vice vycitek... “(Eva)

Matka bere své dité¢ jako soucast sebe sama. V piipadé ze se ji dité¢ narodi
,hepovedené®, citi se 1 ona ,,nepovedena®, protoze nevédomé dava do souvislosti své
kvality s kvalitami svych déti (Matousek, 2003, s. 123). Narozeni ditéte S postizenim

tedy vyznamné ovliviiuje sebepojeti matky.

Oblasti sebepojeti a sebepfijeti se zabyval Carl R. Rogers, ktery povazuje
sebepojeti a vztah Clovéka ksobé samému za vyznamné ovlivnény rodicovskou
vychovou. Aby dité ziskalo pozitivni sebepojeti, musi dle Rogerse byt bezpodminecné
akceptovano. Rogers vytvofil Piistup orientovany na klienta, diky kterému je mozno
klienta podpofit Vjeho pozitivhim sebepojeti. Mezi prvky pfistupu orientovaného
na klienta patfi empatie, nedirektivni anehodnotici pfistup, aktivni naslouchani,
autentické pratelstvi atp. V ramci ¢innosti rané péce mizeme také najit ,, psychosocialni
podporu formou naslouchani®, které dle Rogersovského ptistupu muize pomoci

Klientovi ve vlastnim sebepfijetim. Pfistup zaméteny na klienta je vSak komplexnéjsi
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a samotné naslouchani nemusi byt pfi podpoie rodic¢l V jejich pozitivnim sebepojeti
dostacujici (Navratil, 2001, s.50-51). Rand péce muze také pomoci rodic¢im
prostiednictvim ,,specializovaného poradenstvi“, které byva poskytovano napiiklad
psychologem. Psycholog nemusi byt vzdy ¢lenem tymu rané péce nebo spolupracujicim
externim odbornikem. Dal$i moznosti, jak mlze rand péce podpofit rodinu V této

oblasti, je pfedani kontaktu na psychologa v ramci ,,pomoci a podpory pri vyuzivani

bezne dostupnych sluzeb .

7.11 Potieba zachovani intimniho Zivota mezi partnery
V ramci rozhovorti respondenti zminovali tato témata (kody): manzelsky

subsystém, intimni zivot rodicu, sex, cas 0 samoté pro rodice, Z téchto témat vyplynula

potieba zachovani intimniho zivota mezi partnery.

Vétsina respondentskych rodin pfipustila, ze zdivodu narozeni ditéte
s postizenim doSlo Vvroding ke zdiraznéni rodi¢ovského subsystému na ukor
manzelského subsystému. Postizeni ditéte v rodindch vyznamné ovlivnilo intimni Zivot
partnert. Matky iotcové se shoduji natom, ze dilezitou roli v zachovani rodiny
po narozeni ditéte S postizenim sehrava matka, ktera voli, zda se chce obétovat pro
postizené dit¢ atak mnohdy ztratit partnera, nebo zda se rozhodne rodinu zachovat
a vénovat Cas a energii také partnerovi. ,,4 nejhorsi je moznd, kdyz se fakt ta matka

upne na jenom to dité... ““ (Radka)

,Ale je to tak, Ze ty matky ziistavaji samy a ti chlapi odejdou, protoze ten Zivot
tam konci, protoze ta matka se obétuje, ale ten otec se nemiiZe ani obétovat, to nemd
Zadny vyznam, tak oni je opousti a ty matky pak ziistanou samy a maji vV tom Zivoté jen

to postizené dité... “ (Jana)

Nektefi respondenti vidéli jako problém nedostatek Casu a energie na intimni
zivot paru. Jeden z otcu sdélil, Ze jde 0 vyznamnou potiebu, ktera zna¢né posiluje
soudrznost paru ,,...protoze kdyz jsou tak lidi spokojeni, tak se to jako vsechno da*.
(Adam) Jini rodice sdélili, ze po narozeni ditéte je nutné délat Vv intimni oblasti
kompromisy ,.Ja myslim, ze tam musi byt ten kompromis..." (Daniel) Otcové i matky

uvadi, Ze nenapliovani této potfeby muze vést k rozpadu rodiny.

Tato potfeba je uzce spjata S potfebou volného casu atedy hlidani ditéte

s postizenim a odpoc¢inku rodici. Tyto potieby jsem jiz popsala vySe. Z rozhovora
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s respondenty vyplynulo, ze od formalnich instituci ocekavaji pfedev§im podporu
vramci poskytnuti hlidani ditéte. Jinou podporu V naplnéni potieby zachovani
intimniho Zivota partnerd neo¢ekavaji, nicméné piinosna muze byt podpora psychologa
V této oblasti v ramci ,,specializovaného poradenstvi“. Vhodna muze byt i ,, pomoc
pri komunikaci®, kdy v ramci setkani pracovnika rané péce S rodinou mize byt toto
téma otevieno. Ackoliv je ve vyhlaSce pomoc pii komunikaci obsaZzena, z kontextu
vyhlasky vyplyva, Ze tato pomoc je sméfovana spi§ K vné&jSimu prostiedi a vné&jSim

institucim, nez k pomoci pii komunikaci v rodin¢.

7.12 Potieby sourozenci
Vsichni zdravi sourozenci, kteti byli zapojeni do vyzkumu, reflektovali to, Ze

jejich sourozenec ma néjaky druh postizeni. Toto postizeni bylo popisovano tim, co dité
S postizenim neumi, jeho fyzickymi odliSnostmi, pfipadné jeho specifickymi projevy.
Nejvyznamnéj$i potieby, které z rozhovorti se sourozenci ataké Srodici vyplynuly,
byly potieba pozornosti, potieba jistoty a potieba riznorodosti aktivit se sourozencem

S postizenim.

V ramci vyhlasky sourozenci nejsou zmiflovani, jsou vyuzivany pouze pojmy

,rodina“, ,,rodice”, ,, pecujici osoby“ a ,,dalsi blizke osoby .

7.12.1 Potreba pozornosti
,, Rodice se staraji jenom 0 néj a na mé moc nemaji ¢as.** (SOUrozenec)

Potfebu pozornosti vnimali nejen sourozenci, ale ¢asto 0 ni mluvili také rodice
V souvislosti se zdravymi détmi. Potfeba pozornosti se projevuje dle respondentl
v nedostatku spoleéné travené¢ho casu rodi¢i se zdravymi détmi, V nedostatku
vS§imavosti vi¢i zdravym détem, ale také v problémovém chovani, které u zdravych
sourozencti mize nastavat v souvislosti s nedostatkem pozornosti. ,, Fakt, kdyz mi zacal
predvadet ten epilepticky zdachvat, tak to bylo opravdu to nejhorsi, nevim, jestli to bylo
fakt tou pozornosti... “ (Radka)

Naplnéni této potfeby mize byt podpoieno praci Srodi¢i Vramci
., specializovaného poradenstvi®, , vzdélavani rodicu* atp., kdy rodice budou
podporovani V porozuméni potfebam zdravych sourozenct.. Pfinosem rovnéz miize byt

‘

,pomoc pri komunikaci®, Kdy v ramci setkani pracovniki rané péce muize byt téma
vztahu rodicl se zdravymi sourozenci otevieno. Ve vyhldSce se tato ¢innost zaméiuje

spiSe na komunikaci s vnéjSimi institucemi, neZ V ramci rodiny. V této souvislosti se
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jevi jako dulezitd moznost zprostfedkovani kontaktu najiné sluzby, které mohou
pomoci odleh¢it rodi¢im, atak jim uvolnit cas, ktery mohou travit se zdravym

sourozencem.

7.12.2 PotiFeba bezpeci a jistoty
Zdravi sourozenci i nékteti z rodi¢u reflektovali, ze zdravi sourozenci prozivali

pocity strachu a nejistoty v souvislosti se zdravotnim postizenim svého sourozence,
protoze S rodi¢i mnohdy prozivali napéti, které bylo vyvolano nepiiznivym zdravotnim
stavem ditéte. ,, ...my jsme zili v tom strachu a nevédéli jsme, co bude... on vyristd jako

kdyby v té uizkosti... “ (Radka)

Jedna z matek poukazala na to, Ze ackoliv zdravy sourozenec V rodiné pocituje
nejistotu, snazi se pocit bezpeci zprostiedkovat jinym clentim rodiny. ,, ...kdyz jd jsem
V té blizkosti, tak mi to prijde jenom, aby mi dal najevo, Ze teda , jo mami, ja jsem

S tebou, neboj“* (Radka)

Také zdravi sourozenci reflektovali své obavy, které plynuly z postizeni ditéte.
Na otazku zda mé zdravy sourozenec z néceho strach, jeden odpovédel nasledovné:

., No, jo, treba, Ze se nikdy nenauci mluvit a tak. “ (sourozenec)

Rana péce miZze v napliiovani této potieby podpofit sourozence prostiednictvim
., specializovaného poradenstvi“, kdy pracovnik rané péce mize zdravému sourozenci
vysvétlit problematiku zdravotniho postizeni atp. Jako podporujici se jevi také
., psychosocialni podpora formou naslouchani“, diky kterym sourozenec mize vyjadfit

své obavy, dojmy a pocity.

Rana péce muze také podpofit rodice, aby se zaméfili na potiebu bezpeci
ajistoty uzdravého sourozence Vramci ,,podpory a posilovani rodicovskych
kompetenci“. Za rodi¢ovské kompetence jsou dle MPSV povaZovéany takové schopnosti
a dovednosti rodici, které umoznuji ditéti se vyvijet pfiméfene jeho potiebam ve vSech
oblastech zivota. Znamena to, ze rodiCe sami nebo S podporou dokazou uspokojovat
potieby ditéte. Za zékladni znaky rodicovskych kompetenci jsou povazovany bezpeci,

jistota, vielost, vstficnost, respekt, ptijeti atd. (MPSV, 2018 [online])

7.12.3 Potreba riznorodosti aktivit se sourozencem S postiZenim
Zdravi sourozenci popsali jako svou komparativni potfebu rtiznorodost aktivit,

které mohou d¢lat se sourozencem S postizenim. Aktivity, které mohou d€lat s ditétem
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S postiZzenim, jim Casto pfipadaji jednotvarné a nezajimavé. ,,On porad chce telku, telku,
telku...” (sourozenec) Zdravi sourozenci tuto oblast vnimaji jako velmi rozdilnou
ve srovnani S détmi, které maji zdravé sourozence a rtiznorodost aktivit vnimaji jako

potiebu. ,, Kdyby byl zdravy, hrali bysme spolu treba néjaké hry“ (Sourozenec)

V této oblasti miize rana péce podpofit sourozenecké aktivity V ramci ¢innosti,
které podporuji schopnosti ditéte S postizenim. Napftiklad rand péce MATANA uvadi
Vramci svych cinnosti ,,navrh stimulaéniho programu aherni terapie* pro dité
s postizenim (Slezska diakonie, Poradna rané pé¢e MATANA [online]). Rana péce také
muze podpofit sourozence V ramci ,,specializovaného poradenstvi“. Jako moznost se
také nabizi ,, pomoc a podpora pri dalsich aktivitach podporujici socidlni zaclenéni
osob “, v ramci néhoz muze byt kladen diiraz na zaclenéni ditéte S postizenim do rodiny

a mezi ostatni zdravé sourozence.
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8 Diskuse

Cilem této kapitoly je zodpovézeni hlavni vyzkumné otdzky, konfrontace

vysledku prace S jinymi pracemi a uvaha nad slabinami provedeného vyzkumu.

8.1 Zodpovézeni vyzkumné otazky
Hlavni vyzkumna otazka mé prace znéla nasledovné: Jaké potfeby pocituji

rodiny s ditétem S postizenim 0d narozeni do 7 let v€ku, zda ajak tyto potieby muze
naplnit socialni sluzba rané péce? V ramci vyzkumu bylo zjisténo, ze potieby rodin jsou
nasledujici: potfeba podpory asdileni, potieba pfijeti postizeni ditéte v oblasti
spirituality, finan¢ni potfeby, potieba informaci, potfeba nadéje na zlepseni zdravotniho
stavu ditéte, potieba zpétné vazby od ditéte, potfeba hlidani ditéte S postizenim
a odpocinku, potteba lidského pristupu a odbornosti ze strany zdravotnického
personalu, potfeba spoleCenskych kontaktl, potfeba pozitivniho sebepiijeti, potieba
zachovani intimniho Zivota mezi partnery addle potieby sourozencii — potieba
pozornosti, potieba jistoty a bezpei, potfeba riiznorodosti aktivit se sourozencem

S postizenim.

Potiebu podpory a sdileni mize rand péce casteCné napliovat, ato jak praci
poradce rané péce srodinou, tak podporou rodiny s ditétem s postizenim v kontaktu
s §irSi rodinou. Dulezitym prvkem podpory se jevi svépomocné skupiny a svépomocna
setkani, které rana péée mize organizovat nebo muze podporovat jejich vznik. V oblasti
podpory asdileni je pro rodiny také dilezitd podpora psychologa, kterd ranou péci

nemusi byt vzdy poskytnuta.

Z vyzkumu vyplynulo, Ze rana péce dle zakladnich ¢innosti vyhlaSky nedokaze

reagovat na potieby rodin ve spiritualni oblasti, pouze mize odkazat na jiné sluzby.

Rana péce nedokaze naplnit potiebu financi rodin, nicméné se jevi jako dilezity
zdroj informaci 0 moznostech ziskani financi ataké muze poskytnout pomoc pfi
vyfizovani financnich pfispévkd. V této oblasti pocituji rodiny obavy v souvislosti
s rozdilnym piistupem posudkovych Iékaiti; jako vyznamny se jevi reformni pfistup

k socialni praci, ktery vSak neni ve vyhlasce jednozna¢né ukotven.

Dalsi potiebou rodiny, ktera vyplynula z vyzkumu, je potifeba informaci. Tato
potifeba mlze byt ranou péci z velké ¢asti napliiovana. Z rozhovorti nicméné vyplynulo,

ze mezi vefejnosti je nizké povédomi 0 problematice epilepsie. Rana péce neni svymi
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¢innostmi zaméfena na vetfejnost, proto neni schopna naplnit potiebu informaci

0 epilepsii.

Rodiny pocitovaly také potfebu na zlepSeni zdravotniho stavu ditéte. Tato
potfeba muze byt ranou péc¢i z ¢asti naplilovana, protoze poskytuje rodinam stimulacni
techniky, které mohou ditéti pomoci. Nicméné v ramci této potieby rodice ocekavaji
uzdraveni ditéte, kterého rana péce nemuze dosahnout. V souvislosti s touto potiebou
rodi¢e popisuji také obavy z budoucnosti. Na tuto potfebu rana péce muze reagovat

prostiednictvim nékolika ¢innosti jako je naslouchani, vzdélavani rodici atp.

Rodic¢e pocit'uji potiebu zpétné vazby od ditéte. V této oblasti muze rana péce
podpofit dité¢ v poskytovani zpétné vazby rodi¢i a mize také podpofit rodi¢e ve vétsi
citlivosti na zpétnou vazbu ditéte, piipadné muze pracovnik rané péce nabidnout

podporu formou naslouchéni.

Rana péce nedokaze naplnit potfebu hlidani ditéte S postizenim a odpocinku
rodi¢l, nicméné muze rodinam zprostiedkovat kontakty na jiné organizace, které hlidani
poskytuji. Dale miiZe rand péce podpofit §irsi rodinu v péci 0 dité S postizenim. Potiebu
odpocinku mize pomoci rand péce naplnit prostfednictvim podpory ve vyuzivani jinych

sluzeb a podpofie pti zaclenéni ¢lenti rodiny do spolecnosti.

Potfebu lidského pfistupu a odbornosti ze strany zdravotnického personalu rana
péce zajistit nemuze. Maze vSak rodice s ditétem doprovazet na jednotliva vySetieni,
ptipadné miize podpofit rodiny V asertivni komunikaci se zdravotnickym personalem.
Jako pfinosny se zde jevi také reformni pfistup, ktery vSak ve vyhlaSce neni jasné

ukotven.

Rana péce mize podpofit rodiny V potfebé spolecenskych kontaktli arovnéz

muze pomoci fesit dil¢i problémy, které socidlni izolaci zplsobuji.

Rana péce dokaze na potiebu pozitivniho sebepojeti reagovat pouze Castecné
pomoci naslouchani. V této oblasti se jevi jako pfinosna konzultace psychologa, ktery

nemusi byt vzdy soucasti tymu poskytujici ranou péci.

V oblasti zachovani intimniho Zivota partneri mize rana péce castecné pomoci

prostfednictvim piedani kontaktti na sluzby poskytujici hlidani déti, diky némuz na sebe
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mohou mit partnefi vice Casu. Rodiny Vtéto oblasti jinou podporu profesionalii

neocekavaji.

V oblasti potfeb sourozencii muize rana péce podpofit rodice, ptipadné déti
S postizenim V ramci napliiovani potieb sourozencti. Sourozenci vSak nejsou V ramci
vyhlasky zminovani. Mohou byt vnimani jako dalsi blizké osoby, kterym je

poskytovano specializované poradenstvi.

Pro lepsi piehlednost jsou v Tabulce ¢. 3 shrnuty vySe popsané potieby a jejich

naplnovani prostiednictvim rané péce.

Tabulka ¢. 3 — Naplnéni potieb rodin ranou péci

Potieby zjisténé ve Naplnéni potieb
vyzkumu ranou péci na

zakladé ¢innosti

Zpusoby podpory rané péce

z vyhlasky
Potieba podpory Naplnuje / ¢asteéne Rand péce podporuje svépomocné
a sdileni napliiuje skupiny, kontakt s $irsi rodinou, dulezita

je také podpora psychologa, ktera vsak
nemusi byt Vrané péfi vzdy

poskytovana.

Potieba prijeti postiZeni | Nenapliuje

ditéte v oblasti

Rana péce odkazuje na jiné sluzby

spirituality
Finanéni poti‘eby Nenapliuje, ale Rana péce informuje o moZnostech
poskytuje informace ziskani financi a podporuje
k naplnéni potieby v komunikaci s ufady.
Potieba informaci Naplniuje, ve vztahu ke | Rana péce poskytuje klientskym rodinam
klientskym rodinam Siroké spektrum informaci. Neékteré
rodiny by ocenily také informovani
vetejnosti.
Poti‘eba nadéje Céste¢né napliiuje Rana péce mtze rodindm piindSet nadéji

na zlepSeni zdravotniho

stavu ditéte

na  zlepSeni  zdravotniho  stavu,
prostfednictvim specialnich metod a
technik, n¢kdy vSak rodi¢e ocekavaji

uplné uzdraveni ditéte, které rand péce
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nemuze nabidnout. Stouto potiebou

souvisi také obavy zbudoucnosti, na

které mlze rand péfe reagovat

vzdélavanim rodicd, naslouchanim atp.

Poti‘eba zpétné vazby

od ditéte

Napliuje

Ranad péCe mulze nabidnout specialni
techniky, které umozni ditéti poskytovat
rodicim zpétnou vazbu, stejné tak
techniky, které umozni rodicim projevy

ditéte 1épe vnimat.

Potieba hlidani ditéte

S postiZenim

Nenapliuje, ale

poskytuje informace

Rana péce predava rodinam kontakty na

sluzby, které mohou o dit¢ docasné

a odpocinku k naplnéni potieby pecovat, pripadné mulze podpofit Sirsi
rodinu v péci o dit¢; rana péée podporuje
také rodi¢e pii odpocinku, vyuzivani
bézné dostupnych sluzeb a zaclenéni do
spole¢nosti.

Potieba lidského Nenaplituje Rana péce nemtize zajistit lidsky ptistup

pristupu a odbornosti ze zdravotnického personalu, ale muze

strany zdravotnického podpotfit rodiny v asertivni komunikaci.
personalu

Potieba spolecenskych | Napliuje Rana péce podporuje rodinu v socialnim

kontakta

zaClenéni a také reaguje na dilci

problémy zpisobujici socidlni izolaci.

Potieba pozitivniho

sebepfijeti

Caste¢n¢ napliuje

Rana péfe mlze rodie podpofit
prostfednictvim naslouchéni, které vSak
nemusi byt dostacujici. Rovnéz mtze byt
rodin¢ nabidnuta pomoc psychologa,
ktery vSak nemusi byt soucasti tymu

poskytujici ranou péci.

Potieba zachovani

intimniho Zivota mezi

Nenaplnuje, ale

poskytuje informace

Rand péce predava kontakty na sluzby

zprosttedkovavajici odlehc¢eni rodinam,

partnery k naplnéni potieby mize  také  nabidnout  podporu
psychologa (pokud je soucasti tymu
rané péce)

Potieby sourozenci

Potieba pozornosti Castednd naplinuje | Rana péfe mize podporit rodice
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(sourozenci nejsou ve | v naplnéni této potieby.

vyhlaSce zminéni)

Potieba jistoty Castecnd napliiuje | Rand pée mize podpofit rodice
a bezpeci (sourozenci nejsou ve | v naplnéni této potfeby prostiednictvim
vyhlasce zminéni) posilovani rodicovskych kompetenci.

Sourozenec mutze byt podpofen
prostfednictvim specializované¢ho

poradenstvi atp.

Riiznorodosti aktivit se | Castetné napliiuje | Rand péce mize podpofit v napliovani
sourozencem (sourozenci nejsou ve | této potieby dité s postizenim v ramci
S postiZenim vyhlasce zminéni) aktivit podporujici socialni zaclenovani

nebo zdravé sourozence diky

specializovanému poradenstvi.

8.2 Konfrontace vysledku prace se zjisténimi jinych praci z dané oblasti
Tato podkapitola je vénovana konfrontaci potieb rodin s ditétem S postizenim,

které byly uvedeny V kapitole 4.2 Potieby rodin s ditétem S postizenim a zjisténymi
potfebami V ramci vyzkumné casti prace. Podkapitola je rovnéz doplnéna srovndnim
s praci Murrayové (2002), ktera popisuje problémy rodin s ditétem S postizenim a mimo
jiné ve své praci poukazuje na teologické problémy, se kterymi jsem se setkala také

V ramci svého vyzkumu.

Potieby podpory, spoleenskych kontakti a odlehéeni od povinnosti, finan¢ni
ainformacni potfeby zminuji vesvé praci Sland, Hromkova a Molnarova
Letovancova (2017). Tyto potieby byly zjistény také v ramci mého vyzkumu. Autorky
dale vramci své prace zmifuji potiebu cCasu, apoukazuji na dileZitost spolecné
traveného Casu Vramci rodiny. Tato potieba se Vv mém vyzkumu promitla predevS§im
V potifebé pozornosti U zdravych sourozencli a Vv potiebé zachovani intimniho Zivota
mezi partnery. Rodiny vramci mého vyzkumu nezminovaly nedostatek spolecné
trdvené¢ho Casu S ditétem S postizenim. Autorky dale poukazuji na potieby zdravych
sourozencl. Mezi potfeby dle autorek patii potfeba pozornosti, potieba jistoty a bezpeci
apravo navlastni Zivot. Potfeby pozornosti, jistoty a bezpeci vyplynuly také z méeho
vyzkumu. Pravo navlastni zivot z mého vyzkumu nevyplynulo. Pfedpokladam, ze
hlavnim diivodem muze byt nizky veék zdravych sourozenct, diky kterému sourozenci

neprebirali nebo prebirali jen v malé mife zodpoveédnost za péci 0 dité S postizenim.
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Potfebami rodin s ditétem S mentalnim postizenim se zabyva Murrayova (2002),
ktera popisuje Sest problémd, se kterymi se tyto rodiny setkavaji. Mezi problémy patii
piijeti postizeni ditéte, finan¢ni problémy, emocni vypéti, teologické konflikty
souvisejici S postizenim ditéte, zajisténi ditéte pro dalsi zivot a neobratna a Spatné
nacasovana profesionalni pomoc. S témito problémy a potfebami jsem se setkala také
ve svém vyzkumu. Problematika pfijeti postizeni ditéte a zajisténi ditéte pro dalsi Zivot
se objevuje vmém vyzkumu Vramci potieby nadé&je na zlepSeni zdravotniho stavu
ditéte. Podle autorky rodi¢e vyhledavaji rizna feSeni postiZzeni a jsou schopni postizeni
akceptovat v odlisné mife. Stimto faktorem jsem se setkala také Vv ramci svého
vyzkumu, kdy rodi¢e hovofili 0 rtiznych alternativnich ptistupech k1écbé, které jim
pfindSely nadéji na zlepSeni zdravotniho stavu ditéte. Nasledné vétSina z nich postizeni
pfijala a za¢ala pocit'ovat obavy z budoucnosti ditéte. Murrayova rovnéz popisuje obavy
z budoucnosti u rodin s ditétem s postizenim. Finan¢ni problémy a finan¢éni poticby
rodin, které Murrayova zminuje, se promitly také v mém vyzkumu. Autorka dale
poukazuje na emoc¢ni vypéti, které rodiny nedokézou sdilet s ostatnimi. Do této oblasti
bych zatadila potiebu pozitivniho sebepojeti a potiebu zpétné vazby od ditéte, jejichz
nenaplnéni vyvolava v rodi¢ich emocni tenzi. Teologické problémy, 0 kterych pise
Murrayova, je mozné spojit S potiebou piijeti postizeni ditéte v oblasti spirituality, ktera
vyplynula z mého vyzkumu. Murrayova teologickymi problémy popisuje naptiklad
smrt, postizeni atp., které lidé hlite pfijimaji, kdyZ zacnou zasahovat do jejich Zivota
amohou jim naru$it vnimani Boha jako ,,milosrdného a laskyplného*. Murrayova
ve svém textu pouziva slovo ,,Bih*“; ve svém vyzkumu jsem vSak narazila ve vétsi mife
na vztah k Transcendentnu. Postizenim ditéte mize byt nejen ovlivnén vztah k Bohu,
ale také muze narusit pozitivni nahled na svét isebe sama. Autorka dale poukazuje
na fakt, ze podporu ve spiritualni oblasti nejsou profesionalové piipraveni poskytnout,
coz také vyplyva z mého vyzkumu, kdy rand péce nedokaze na spiritualni potieby rodin
adekvatné reagovat. Murrayova dale poukazuje naproblém neobratné a Spatné
nacasované profesionalni pomoci, ktera souvisi S potiebou lidského pfiistupu
a odbornosti ze strany zdravotnického personalu. Autorka vSak poukazuje také na to, Ze
je vyznamny zpusob sdéleni diagnozy rodi¢iim, dale komplexni podpora a poradenstvi
pro rodice, které je laskavé, ale piimé. Problém mezi rodi¢i a zdravotnickym
persondlem nemusi byt vzdy zplsoben nevhodnym pfistupem zdravotnického
persondlu, ale miZe jej zpusobit také aktudlni Spatny psychicky stav rodici, ktery

ovlivni to, jak dokazou s informacemi od zdravotnického personalu pracovat.
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Langmaier a Matg&jéek (dle Véagnerova, Hajd-Moussova, Stech, 2000, s. 88-89)
Vramci své prace popisuji psychologické potieby rodici déti s postizenim. Mezi
potfeby zahrnuji potfebu piiméfené stimulace, potiebu smysluplnosti a fadu, potiebu
citové vazby, potiebu vlastni hodnoty a spoleenské prestize a potiebu zivotni
perspektivy. Tyto potfeby rovnéz souvisi S potiebami, které byly pojmenovany v mém
vyzkumu. Potfeba piiméfené stimulace, citové vazby a potfeba smysluplnosti a fadu
jsou autory vztazeny K problémum, kdy postizené dité¢ je pro rodiCe nesrozumitelné
a nestimuluje jejich rodicovskou aktivitu. Tyto potieby v ramci svého vyzkumu popisuji
jako potiebu zpétné vazby od ditéte. Dalsimi potiebami rodi¢t jsou potifeba vlastni
hodnoty a spoleCenské prestize. Tyto potieby ve vyzkumu popisuji jako potiebu
pozitivniho sebepojeti. Zmého vyzkumu vyplynulo, Ze sebepojeti rodi¢l se
spolecenskou prestizi nesouvisi. Autofi dale popisuji potiebu zivotni perspektivy, kterd

se v mém vyzkumu promitla v potfebé nad¢je na zlepSeni zdravotniho stavu ditéte.

Zvyse uveden¢ho vyplyvd, Ze mé prace piindSi Vv oblasti potieb obdobné
vysledky jako prace jinych autorti. Nasledujici text bude popisovat, zda z pohledu
poskytovatelli ran¢ péce a dalSich instituci mohou byt potieby zjisténé ve vyzkumné

¢asti prace naplinovany socialni sluzbou rané péce.

Dle Modelu sluzby rané péce (Moravskoslezsky kraj [online]) miZze tato sluzba
poskytnout podporu rodinam V ramci téchto potieb, které byly zjistény ve vyzkumu:
potieba podpory asdileni, finan¢ni potfeby, potieba informaci, potfeba nadéje
na zlepSeni zdravotniho stavu ditéte, potieba zpétné vazby od ditéte, potieba hlidani
ditéte s postizenim a odpocinku, potieba lidského pfistupu a odbornosti ze strany
zdravotnického persondlu, potieba spoleCenskych kontakti, potfeba pozitivniho
sebepfijeti. Nicméné v dokumentu nebylo zminéno, Ze by rana péce dokazala reagovat
na potieby pfijeti postizeni ditéte v oblasti spirituality a v oblasti zachovani intimniho
Zivota mezi partnery, coZ rovnéZ vyplynulo z mého vyzkumu. V ramci vysSe zminéného
dokumentu nebylo pracovano S potiebami sourozenci. Narozdil od mé prace je
v dokumentu zminéno, Ze rana péce reaguje na ,, potiebu podpory pri uplatiovani prdav
a opravnenych zajmii ditéte se zdravotnim postizenim Ve vSech oblastech jeho Zivota *.
Rana péce tedy muze pracovat Vramci reformniho paradigmatu, coz z vyhlasky
jednoznacné nevyplyva. Rana péCe by mohla komplexnéji reagovat také na potiebu
lidského pfistupu a odbornosti ze strany zdravotnického personalu a také v oblasti

finan¢nich potfeb se zaméfenim na finan¢ni stabilitu.
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8.3 Limity vyzkumu
V ramci svého vyzkumu spatiuji n€kolik limitt, které mohly ovlivnit vysledky

prace.

Prvnim z nich je maly pocet respondenti, a to predevsim mezi sourozenci déti
S postizenim. V ptipadé, Ze by bylo osloveno vice sourozencli, mohlo by dojit

Kk rozsifeni spektra potieb, které jsou V praci popsany.

Dalsi limit spatfuji vV malé variabilit¢ slozeni rodin, které byly do vyzkumu
zapojeny. Vzdy Slo o rodi¢e a dvé déti, z nichZz jedno dité bylo s postizenim. V ramci
vyzkumu byla rovnéz oslovena rodina samozivitelky, nahradni rodina a rodina s jednim
ditétem. Jedna zrodin navyzvani neodpovédéla, dalsi dvé piislibily ucast, kterou

nasledné z diivodu zdravotnich problému odvolaly.

Dalsim limitem, ktery je spojen s kvalitativnim vyzkumem, je subjektivni pohled

vvvvv

subjektivni.
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Zavér

Cilem prace bylo zjistit, jaké jsou potieby rodin S ditétem S postizenim
a nasledn¢ stanovit, zda a jak mize tyto potfeby naplnit socialni sluzba rané péce (dle
zakladnich c¢innosti z vyhlasky ¢. 505/2006 Sb.). Prace byla realizovana jako
kvalitativni vyzkum pomoci rozhovora s rodinami s ditétem S postizenim a pomoci

analyzy dokumentu, kterym byl §19 z vyhlasky ¢. 505/2006 Sb. (dale jen vyhlaska).

V ramci vyzkumu bylo zjisténo, ze rand péCe dokaze zcela nebo c¢astecné
napliiovat nasledujici potieby rodin: potiecba podpory a sdileni, potfeba informaci,
potifeba nadéje na zlepSeni zdravotniho stavu ditéte, potieba zpétné vazby od ditéte,
potieba spolecenskych kontaktli a potifeba pozitivniho sebepfijeti. Dale castecné
naplituje potieby sourozencti — potfebu pozornosti, potiebu jistoty a bezpeéi, potiebu
riznorodosti aktivit se sourozencem S postizenim. Rana péce v ramci napliovani
financnich potfeb, potieby zachovani intimniho zivota paru, potfeby hlidani ditcte
S postizenim a odpocinku mize rodinu podpofit pfedanim potiebnych informaci, ale

tyto potfeby nenapliiuje.

Rana péce nedokaze reagovat napotiebu piijeti postizeni ditéte v oblasti
spirituality, v této oblasti je jedinou moznosti rané péce odkazat klientskou rodinu
na jinou instituci. Rana péce také nedostatecné reaguje na potiebu lidského ptistupu

a odbornosti ze strany zdravotnického personalu.

Podpora rané¢ péce by mohla byt pro rodiny piinosnéjsi Vv ptipad¢€, Ze by rana
péCe poskytovala konzultace psychologa (v souasné dobé tuto Cinnost neposkytuji
vSechny sluzby). Pfinosem by bylo ve vyhlasce zapracovani reformniho paradigmatu,
diky kterému by rana péce vedla klienty K ovliviiovani nespravedlivého systému nebo
by jej sama ovliviiovala. Rodi¢e by rovnéz ocenili zamétfeni nékterych ¢innosti rané
péce na vetejnost (napi. prednasky o epilepsii). Jako podporujici pro rodiny se také jevi
zamé&feni ¢innosti ,,pomoc pri komunikaci* nejen na vnéjsi prostiedi rodiny, ale také
na rodinu samotnou. Za dilezité také povazuji pojmenovani ¢innosti V ramci vyhlasky,
které jsou poskytovany sourozencim ditéte S postizenim. V ramci rané péce mohou byt
potieby sourozencl napliiovany, ale prace S nimi neni ve vyhlaSce konkrétnéji popsana.
Piinosem by také mohlo byt popsani Cinnosti, které sméfuji k podpote klient v oblasti

spirituality.
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Vysledky prace mohou byt vyuZzity v poradndch rané péce pro lepsi porozuméni
potiebam rodin S ditétem S postizenim, zjiSt€éni mohou byt pfinosem pii komplexni
podpote rodin s ditétem S postizenim. Dale vyzkum poukazal na limity sluzby rané
péce, které mohou byt inspiraci pii novelizaci Zakona 0 socialnich sluzbach tak, aby
nabidka sluzby 1épe odpovidala pottebam cilové skupiny, rovnéz mohou inspirovat rané
péce pti ziizovani fakultativnich sluzeb. S ohledem na maly pocet respondentd, ktery
byl zvolen pouze pro ucely diplomové prace, nemuselo dojit K teoretickému nasyceni

vzorku. Pro komplexnéjsi porozuméni problematice doporucuji pokracovani vyzkumu.
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