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Uvod

Jako téma své bakalaiské prace jsem si vybrala problematiku rodin pecujicich o dité
s tézkym zdravotnim postizenim v jejich pfirozeném prostfedi. K volbé tématu me
motivovalo studium specialni pedagogiky, vlastni zkuSenost coby rodice ditéte s tézkym
postizenim, a také prizniva skutecnost, Zze po letech opravnéného cileni na osoby

se zdravotnim postizenim, se zacalo vénovat vice pozornosti i postaveni téchto rodin.

Cilem mé préace je popsat narocnost této celozivotni péce v souvislosti s napliilovanim
potieb celé rodiny a syndromem vyhoteni a pfedstavit pomérné jiz zavedenou, v posledni
dobé vyhledavanou, ovSem ne vzdy dostupnou sluzbu - respitni péci, kterou vnimam
z pohledu pecujiciho rodiCe jako velice cennou, pfinosnou a hlavné potfebnou. ZkuSenost
rodin pecujicich o dité s tézkym hendikepem, stejné jako jakakoli jina ,.zkuSenost®, je slovy
nepienosna a nékdy mize byt 1 obtizné sdélitelna. Intaktni spole€nost registruje existenci osob
se (zejména tézkym) zdravotnim postizenim diky jejich odliSnosti (stigmatizaci), ma urcité
obecné povédomi o poskytovani socialnich davek ¢i ptispévkl na zdravotni pomicky a o tom,
ze jeden z rodicu Casto opousti zaméstnani, aby mohl pecovat o své dit€. VétSinou jde
o okrajové, povrchni informace. Pouze v piipade, kdy se hendikepované dité Ci osoba stane
soucasti blizkého okoli, rodiny nebo pracovniho prostiedi, mize doty¢ny ¢lovek nahlédnout
hloubéji a ziskat objektivnéjsi nahled a informace. Zamérem této prace je proto informovat
o specifikach rodiny pecujici o dité s t€Zkym postizenim a vyznamu vyuzivani respitni péce.
Jejim podruznym cilem je piani pomoci v§em rodicim pochopit a pfijmout slozité procesy,

které probihaji v jejich nitru poté, co se dozvi bolestivou zpravu o svém ditéti.

Vseobecné je znamé, ze péce o dité s tézkym hendikepem v mnoha ohledech vyzaduje
piizpisobeni celé rodiny, zejména pak samotného pecovatele. Zvlasté obdobi détstvi je
spojeno s Castymi navstévami riznych odbornikd. Vedle svého zaméstnani musi rodice
zvladat péci o dalsi zdravé déti a domacnost, dodrzovat specialni doporuceni ohledné zpiisobu
krmeni hendikepovaného potomka, podavani 1€kii, polohovani a pravidelného cviceni. Tézké
zdravotni postizeni miize byt spojeno se stigmatizaci obli¢eje 1 celé¢ho téla ditéte (mize jit
o rizné deformace, nevyvinuté casti téla, mikrocefalii, apod.) a rodice mohou pocitovat
nadmérnou zatéZ az depresi ze ztraty piedstavy idedlniho (zdravého) ditéte, piestoZze mohou

byt od prvopocatku rozhodnuti dité pfijmout a s laskou o néj pecovat.

V Zivoté¢ rodiny dochazi k mnoha zmé&nam a zatéZovym situacim a ne kazda rodina je toto

narocné obdobi schopna zvladnout sama bez cizi pomoci tak, aby nedo$lo k celkovému
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naruseni psychické a fyzické rovnovahy vSech ¢lent rodiny. Velkou roli hraje fakt, ze sami
rodiCe- pecovatelé starnou, postupné jim ubyva fyzickych i psychickych sil. Jako vSechny
pomahajici profese i oni jsou ohrozeni syndromem vyhoteni, byt pomahaji vlastnimu ditéti.
Paradoxné ¢im déle pecuji o své dité, tim vétsi pomoc a podporu potiebuji. Zpocatku jim
velikou oporou byvaji jejich vlastni rodice. Postupem casu se ovSem z hendikepovaného
ditéte stava ,,dospély ¢loveék* s détskou dusi a prarodice jiz pomoc fyzicky nezvladnou. V této
situaci vétSinou s naprostou samoziejmosti nastupuji do role pomdhajicich i zdravi
sourozenci, jejichz zivot se zcela odliSuje od zivota jejich vrstevnikti. Perspektiva tézkého
postizeni, ktera nebyva vétSinou optimistickd, navozuje 1 pro rodice nejtézsi otazku ohledné

budoucnosti hendikepovaného ditéte. Co se s nim stane, az se o n¢j nebudou moci postarat?

Péce o dité s téZkym postizenim je nikdy nekoncicim narocnym maratonem, ktery rodic/e
podstupuji z lasky ke svému ditéti a z presvédceni o spravnosti svého rozhodnuti. Tito lidé
casto slychaji od okoli, jak to maji tézké a piece jak dobfe to zvladaji. I oni vSak prozivaji
slabé chvilky a péc¢i zvladaji, protoze se tak z hloubi dusSe rozhodli a zvladnout to zkratka
,musi“. Alespoil dokud jim to jejich zdravi a moZnosti dovoli. I oni pochybuji sami o sob¢ a
nutné potiebuji Cas od Casu od vSeho utéct, odpocinout si a spojit se se svym vnitinim ,,ja*.
Pottebuji védét, ze tato moznost tu pro né existuje, protoze jim pomahd nacerpat silu a

pokracovat v naro¢né péci dal.

Jsem piesvédCend o tom, ze pravidelné realizované a dostupné vyuzivani respitni péce by
mohlo byt velmi piinosné pro pecovatele jak z divodu dusSevni hygieny a regenerace
fyzickych sil, tak i1 pro dité s postizenim, kterému se tak nabizi moznost poznat nové tvare a

dalsi podnétné prostiedi.

Svou teoretickou praci jsem rozdélila do nékolika kapitol. Uvodni ¢ast definuje pojem
tézké zdravotni postizeni. Druhd kapitola se zamétuje na specifika rodiny s hendikepovanym
ditétem, popisuje dlouhy a tézky proces vyrovnavani se rodicl s jeho postizenim a zabyva se
postavenim zdravého sourozence v této rodin€. Potteby pecujici rodiny =z pohledu
jednotlivych tranzitnich obdobi mapuje tfeti kapitola. Ctvrta kapitola se vénuje syndromu
vyhoteni, ktery ztélesiiuje pro vétSinu pecujicich vaznou, redlnou hrozbu, zvlasté
s prodluzujici se dobou péce. Blize zkouma moZnosti, kterymi je mozné tomuto vyhoteni
ptedejit. Posledni kapitola piedstavuje respitni péci jako socidlni sluzbu, umoZziujici rodinam
lépe zvladat jejich situaci v souvislosti s naplilovanim potieb a odolavani vyhoteni, s cilem
navrhnout jeji vyuzivani vSem pecujicim rodicim jako pravidelnou soucast jejich zivota

pro jeji pozitivni pfinos.



1. Dité s téZkym postiZenim.

1.1. Tézké zdravotni postiZeni

Cilem této kapitoly je definovat pojem zdravotni postizeni a také vymezit zdravotni
postizeni tézké.

Zdravotnim postizenim se zabyva mnoho autort a existuji rizné klasifikace jednotlivych
druhii postizeni. Hartl (2000) vysvétluje zdravotni postizeni jako dlouhodoby nebo trvaly stav,
ktery nelze 1écbou odstranit, ovSem uzitim urcitych promyslenych opatieni miizeme zmirnit

jeho neptiznivy dopad na Zivot ¢lovéka.

Végnerova (2008) definuje zdravotni postizeni jako ztratu ¢i poSkozeni urcitého
organového systému, v jehoz dusledku pak dochézi k naruseni, omezeni nebo uplné absenci

nékteré ze standardnich funkeci.

Podle Matouska (2003a) ma zdravotni postizeni neptiznivy vliv na kvalitu Zivota clovéka,

zvlasté pak na jeho schopnost pracovat a navazovat a udrzovat vztahy s lidmi.

Pojem tézké zdravotni postizeni je v Ceské odborné literatute a legislativé terminologicky
nejednotny. V odbornych publikacich se lze setkat s riznymi terminy, které mizeme chapat
jako synonyma, oznacujici v podstaté stejny okruh lidi: kombinované vady, tézké postizent,
kombinované postizeni, postizeni vice vadami, vicendsobné postizeni (Ludikova, 2005), t€zké
mentalni postizeni, déti s extrémné psychomotoricky retardovanym vyvojem, déti s tézkym
narusenim vnimani (Vitkova, 2004) apod. Pojem tézké postizeni mizeme povazovat za

neutralni termin, ktery nesignalizuje Zadny urcity akcent, jez by zdiiraziioval té€zisté postizeni.

V némecky hovoficich zemich se nejcastéji uziva pojem schwerstmehrfachbehinderung —
tézké vicenasobné postizeni. Anglicky jazyk zminuje nazvy multiple handicap — vicendsobné

postizeni nebo sever/multiple disabilities — tézké/vicenasobné postizeni (Ludikova, 2005).

Podle M. Vitkové (in Oslejskova, Vitkova, et al. 2013, s. 108) je pojem tézké postiZzeni
synonymem pro postizeni kombinované, které znamend ,komplex omezeni Cloveka jako
celku ve vSech jeho prozitkovych sférdch a vyrazovych moznostech.” U osob s téZkym
postizenim jsou totiz vyrazné zmeénény emociondlni, kognitivni, télesné, socidlni i
komunika¢ni schopnosti a dochazi k naruSeni v oblasti socializace. U téZkého postizeni nelze
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hovofit o hlavnim symptomu, jako je tomu napf. u postizeni télesného, mentalniho nebo
smyslového, protoze tézké postizeni ma komplexni charakter a postihuje vSechny slozky
osobnosti jedince. Vitkova (2004) konstatuje, ze postizeni je vétSinou tak tézké, ze ztézuje

zakladni kontakt mezi dvéma lidmi a vzdy znamend omezeni pro vSechny ziucastnéné.

Definici kombinovanych vad definuje i defektologicky slovnik, kde se docteme, Ze
,,0 kombinované vady jde tehdy, kdyz je jedinec postizen soucasn¢ dvéma nebo vice vadami‘
(Sovék, 1984, s. 181). Totéz zminuji i ostatni autofi (srov. Ludikova, 2005; Renotiérova a

kol., 2006).

Termin postizeni vice vadami je uveden a vysvétlen 1 v Ramcovém vzd€lavacim
programu pro obor vzdélani zakladni Skola specidlni. Za postizeného vice vadami je
povazovan: ,jedinec postizeny souCasné dvéma nebo vice na sobé kauzalné nezavislymi
druhy postizeni, z nichZz kazdé by jej vzhledem k hloubce a disledkim opraviiovalo

ree

k zatazeni do $koly pro pfisluiny typ postizeni (RVP pro ZSS, s. 106).

Donedavna v ceské legislativé pojem tézké zdravotni postizeni na piiklad konkrétné
vymezovala i vyhlasgka MSMT &. 147/2011 Sb., ménici vyhlasku &. 73/2005 Sb., o vzdélavani
deéti, zakd a studentii se specialnimi vzdélavacimi potiebami a déti, zakt a student
mimotadné nadanych, ve znéni pozd¢jsich piedpist, dle paragrafu 1 (31. 8. 2016 jeji platnost
skoncila). Za zéky s tézkym zdravotnim postizenim se povazovali zaci s téZzkym zrakovym
postizenim, s tézkym sluchovym postizenim, s tézkym télesnym postizenim, s téZkou
poruchou dorozumivacich schopnosti, hluchoslepi, se soubéZnym postizenim vice vadami,
s autismem, s tézkym télesnym nebo stiedné tézkym, tézkym c¢i hlubokym mentalnim
postizenim. Témto Zzakim s ohledem na rozsah specidlnich vzdé€lavacich potieb nalezela

nejvyssi mira podpirnych opatieni.

1.2. Etiologie téZkého postizeni

Etiologie je obor, ktery se zabyvéa studiem vnitinich i zevnich pfi¢in vad a poruch.
Umoziuje hledat a vyuZivat adekvatni formy prevence jejich vzniku a stanovit spravnou

terapii a realistickou prognozu vyvoje (Slowik, 2007).

Slowik (ibid) pfipousti, Ze i1 pfes moderni a vyspélé mozZnosti, které maji v soucasnosti

odbornici k dispozici, nejsou vzdy schopni ur€it jasnou pfi¢inu. Mnohé postiZzeni maji totiz



multifaktoridlni etiologii, coz znamena, ze jsou vysledkem spoluptisobeni né€kolika pti¢innych
souvislosti, pficemz se mnohdy nedaji ptesné urcit. Tyto pti¢iny se mohou projevit ve vSech
etapach vyvoje, podle ¢ehoz se déli na prenatalni, které zpiisobuji poSkozeni plodu béhem
téhotenstvi, perinatalni, vztahujici se k dob¢ kratce pred, béhem a bezprosttedné po porodu, a
kone¢né postnatalni, které ptsobi kdykoli béhem dalSiho Zzivota. (srovnej Kozakova, in

Ludikova, 2005; Vitkova, in OslejSkova, 2013).

Mnozi odbornici (srovnej Valenta, Miiller, 2003; Kozékova, in Ludikova, 2005) dale
zminuji 1 déleni pfi€in na endogenni (vnitfni) a exogenni (vnéj8i). Vnitini pfi€iny se
specifikuji jako geneticky kddované v systémech pohlavnich bunék (hereditarni pticiny), kdy
vlivem mutagennich faktort jako napt. zafeni, dlouhodobé hladovéni, chemické vlivy apod.
dochazi k mutaci gentl, aberaci chromozomi nebo zméndm v jejich poctu. Vnéjsi faktory
Kozakova (in Ludikova, 2005) déli na tfi skupiny. Jako prvni uvadi anorganickeé pticiny, které
mohou byt fyzikdlniho charakteru (napf. mechanické pulsobeni, vlivy zafeni), nebo
chemického (napt. vlivy 1éciv, jedl a chemickych latek, drog a alkoholu). K biologickym
pricinam fadi pisobeni vira, bakterii, plisni apod. Jako psychosocialni ptiinu zminuje napf.

negativni vlivy vychovy.

1.3. Klasifikace téZkého (kombinovaného) postiZeni

Slowik (2007) vysvétluje, ze zdiavodu velké rhznorodosti skupiny jedinct
s kombinovanym postizenim, neni prakticky mozny jednotny klasifikacni systém a tudiz

chybi jednotné ustalena terminologie pti popisu piipadii téchto hendikepovanych jedinci.

Ludikova (in Renotiérova, Ludikova a kol., 2004) jako pfiCinu nejednotnosti v chapani
vicendsobného postizeni vidi existenci rozdilnych ptistupi ke kategorizaci. Je totiz mozné
volit celou fadu kritérii pro posuzovani této heterogenni skupiny a zadné clenéni ptitom neni
vyhovujici.

Vancova (2001; in Jiraskova, Harangové, 2015) uvadi, Ze piestoze se ve specialni
pedagogice obvykle jednotlivé typy postizeni rozd€luji podle stupné postizeni,
u kombinovanych vad je to t&Zko uplatnitelné a rozdéleni neni dostatecné objektivni.
Z hlediska miry potiebnosti specidlné pedagogickych opatieni a podle jejich projevii vSak
specifikuje dvé kategorie jedinch. Ty jedince, ktefi na zékladé¢ vychovy a vzd€lavani

v zakladnich ¢i specialnich Skolach jsou schopni relativné samostatné zvladat bézny Zivot a
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integrovat se do spolecnosti, zatazuje k jedinciim s lehce vicendsobnym postizenim. Skupinu
s tézce vicendsobnym postizenim tvofi jedinci, ktefi se neobejdou bez vyrazné pomoci,
u nichz je naruSen komunikacni proces a je nutné ho vytvafet na principu alternativni a
augmentativni komunikace. Jiz zde se vSak setkavame s obtizné vymezitelnou a nejasnou

hranici mezi témito stupni.

Pro pottebu resortu ministerstva Skolstvi se uziva déleni kombinovaného postizeni do tii

skupin (Jakobova, 2007).

a) Pro skupinu prvni je spole¢nym znakem mentdlni postizeni jako dominantni vada,
kterd je urcujicim faktorem pro nejvyse dosazitelny stupen vzdélani a miru vychovy.
K nému se ptidruzuji postizeni dalsi, napt. télesné ¢i smyslové postizeni, vady feci,
psychicka onemocnéni a specifické poruchy uceni a chovani.

b) Druhou skupinu tvofi Zaci s kombinaci vad télesnych, smyslovych a vad feci a navic
sem patfti specifickd skupina déti hluchoslepych.

¢) V posledni skuping jsou déti s poruchami autistického spektra.

1.4. Specifika ditéte s t€zkym postizenim

Vitkova (2004) tvrdi, ze tézké postizeni ditéte vzdy souvisi s ohrozenim jeho vyvojem
zivota. Neustale dochdzi ke kritickym situacim v souvislosti s diilezitymi zivotnimi funkcemi,
které ptimo ovliviiuji 1 okoli ditéte s t€zkym postizenim. Rodina Zije zivot, ktery je diktovan
aktualnim zdravotnim stavem ditéte a neni mozné délat zadné¢ pevné plany do budoucna.

Jako ohroZzujici autorka jmenuje zejména:

e Onemocnéni dychacich cest a jinych infekci.

e Progresivni télesné zmény (svalovy tonus, deformace patetfe), které mohou vést
k premistovani a omezovani ¢innosti vnitinich organt, a tak ke vzniku ptidruzenych
chronickych onemocnéni.

e Zachvatovitd onemocnéni.

e Neustala nejistota, vzruSeni, bolest a medicinské intervence vychazejici s predeslymi

komplikacemi.
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Casto jde o déti, u kterych v anamnéze najdeme pied¢asné narozeni a nizkou porodni
hmotnost, které by jesté pied n¢jakou dobou s velkou pravdépodobnosti zemtely. Ale mohou
to byt déti po tézkych trazech (napf. stavy po utonuti, traumata lebky a mozku, komplikace
infekénich nemoci), které jim nedovoli navazat na ptedesly vyvoj. To, co je spolecné
pro okruh téchto déti, spocivda v poSkozeni centralnich nervovych funkci, jde tedy
0 ,,podstatné naruseni nebo ztratu koordinujicich centralnich systému, které fidi a realizuji
vnimani, pohyb a jejich zpracovani. VSichni postizeni vykazuji stejny problém, orientovat
(vyznat) se ve svém prostiedi a zmocnit se ho vlastnimi prostfedky, zménit ho a tim si
vybudovat vlastni ,kognitivni‘ struktury* (Vitkova 2004, s. 153). IndividudIni rozdily pak lze
rozlisit
v pohybovych schopnostech, ve zpracovavani ptijimaného, interpretaci vnimanych informaci

a komunikacnich schopnostech kazdého ditéte.

Z divodu poskozeni centralni nervové soustavy nejCast€j$i kombinaci byva podle
Kozékové (in Ludikova, 2005) mentalni postiZzeni s jinym typem postiZzeni. Autorka zmifiuje 1
diagnozy, které predikuji vyskyt kombinované¢ho postizeni, mezi které zahrnuje napf.
mozkovou obrnu, Downlv syndrom, Fetdlni alkoholovy syndrom, Patautv syndrom,

Edwardstv syndrom a CHARGE syndrom.

Mentélni retardaci Ize definovat jako vyvojovou dusevni poruchu se snizenou inteligenci,
kterd se projevuje snizenim kognitivnich, feCovych, pohybovych a socidlnich schopnosti
s riznou etiologii - prenatalni, perinatalni a postnatalni (Valenta, Miiller, 2003). Dle Svétové
zdravotnické organizace (WHO) se v Mezinarodni klasifikaci nemoci (MKN-10) rozliSuje

Sest zakladnich kategorii:

e lehkd mentalni retardace (F70), IQ 50 — 69;

e stfedn¢ t€zka mentalni retardace (F71), IQ 35 — 49;
e tézka mentalni retardace (F72), 1Q 20 — 34;

e hlubokd mentalni retardace (F73), IQ nizsi nez 20;
e jind mentélni retardace (F78);

e nespecifikovana mentalni retardace (F79).

Dé&ti nachazeji se v pasmu tézké az hluboké mentélni retardace zlstdvaji na vyvojové
urovni kojence nebo batolete. V télesné motorice nedosp€ji do stadia samotné chilize, ¢asto se

nenauci kousat a polykat pevnou stravu. VétSinou se nenauci mluvit ani tak, aby se mohly
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dorozumét se svym okolim. Neosvoji si hygienické ani sebeobsluzné navyky a nechapou pocit
nebezpeci a ohrozeni. Tyto déti jsou odkdzany na celodenni pomoc svého okoli formou
neustdlého oSetiovani a péce (Matcjcek, 2001). K jejich chovani casto patii stereotypni

pohyby, agrese a sebeposkozovani (Miiller, Valenta, 2003).

Vagnerova (2004) uvadi, ze lidé s tézkou mentalni retardaci mohou v dospélosti chépat
jen zékladni vztahy a souvislosti na trovni batolat. Co se tyka vyvoje fe¢i, bud’ nemluvi
viibec, nebo se nauci nékolik Spatné artikulovanych vyrazi, které pouzivaji vétSinou nepiesné,
popiipadé generalizované. Mnozi z nich maji kombinaci postizeni, napt. postizenou motoriku
nebo trpi epilepsii. U jedinci s hlubokou mentalni retardaci jde ve vétSiné ptipadi
o kombinované postizeni. Autorka konstatuje, Ze u nich téméf nedochdzi k rozvoji
poznavacich schopnosti. Maximalné rozliSuji zndmé a nezndmé podnéty a na né pak reaguji
libosti ¢i nelibosti. Tito jedinci nemluvi a jsou komplexnd zavisli na pééi jinych lidi. Casto
byvaji umistovani do tstavni péce. Podle Ludikové (2005) je jejich celkovy psychomotoricky
vyvoj velmi omezen a Casto se jedna o imobilni a inkontinentni jedince, pro néz jsou typické

stereotypni pohyby téla a neartikulované vykiiky.
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2. Rodina pecujici o dité s téZkym postiZenim

2.1. Definice rodiny

Vétsina autorti se shoduje, ze rodina jako nejstarsi lidska spolecenska instituce prochéazela
celou svou historii riznymi zménami v zavislosti na vyvoji celé spolecnosti. Existuje mnoho
nejednotnych definic objastiyjicich tento pojem a vzdy ptitom zalezi na Uhlu pohledu
definujicitho odbornika (psychologa, pravnika, sociologa, demografa apod.). Pfesto rodina
stale tvofi zdkladni stavebni jednotku vSech lidskych spole¢nosti. Rodi¢e zodpovidaji
za vychovu svého ditéte, jehoz narozeni je povazovano za naplnéni partnerského vztahu a

spole¢né€ s nim vytvaii rodinu.

Podle Matouska (2003a) byla rodina vzdy prvnim a ¢asto i jedinym zdrojem podpory lidi,
ktefi se dostali do nesndzi. A nezdleZi na tom, jestli se s hendikepem jiz narodili, nebo jejich
nesnaze vznikly pozd¢ji. Matousek (ibid, s. 187) povazuje rodinu za ,,skupinu lidi spojenou

O ¢¢

pouty pokrevniho ptibuzenstvi nebo pravnich svazkl.* Dale ji charakterizuje jako unikatni a
nenahraditelnou instituci, kterd optimalné spojuje osobni zdjem dospélych na prospéchu
partneri 1 déti a univerzalni zajem spoleCnosti o stabilizované souziti muzi s zenami a
socializaci fadnych obcCanl. Autor vysvétluje, Ze bez vnimani jistoty v blizkych lidech
nemiize dité ziskat pocit vlastni zékladni jistoty a stejné tak si dit¢ nemutze osvojit zakladni

dovednosti, postoje a hodnoty, aniz by nebylo vystaveno trvalému pusobeni angazovanych

dospélych pecovatelt.

Podle Dunovského (1999) mtzeme rodinu chapat jako primarni skupinu zaloZenou
na partnerstvi muze a zeny, pokrevnim vztahu rodicl a jejich déti ¢i vztahu jej nahrazujicim
(adopce). Clenové rodiny pfijimaji spoledensky uréené a uznané role, obyvaji spole¢nou
doméacnost a plni souhrn funkci, jeZ podmiiniuje vlastni existenci rodiny a davaji tomuto

spolecenstvi vyznam ve vztahu k jedinctim a celé spole¢nosti.

Vystizné popisuje rodinu i Rezadova definice (1998, s. 204), podle které: ,Rodina
pfedstavuje ojedin€ly typ socidlni skupiny, poskytujici v podstaté nenahraditelné¢ klima a
prostfedi pro seberozvoj jedince. Vyznacuje se vysokou mirou intimity a vysokym

formativnim G¢inkem. Plati pro ni vSechny zékonitosti jako pro malou socidlni skupinu.*
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2.2. Funkce rodiny

Rozdé¢lenim funkei rodiny se zabyva fada autor. Rodina zajistuje mnoho funkei — rodice
zabezpecuji své déti, pecuji o jejich zdravi a plnohodnotny vyvoj. Obecné se autoii shoduji, ze
rodina mize mit rdznou strukturu, rizné postaveni ve spolecnosti a rizné¢ rozlozené role.

Zakladni funkce rodiny jsou vSak vSude stejné a autofi se vétSinou od sebe moc nelisi.

Kraus (2008) zminuje nasledujici zékladni funkce rodiny. Biologicko-reprodukéni funkei
vysvétluje v souvislosti se zachovanim lidského rodu. Kazd4 spolecnost podle autora
potiebuje stabilni reprodukéni zakladnu a je v jejim zajmu, aby se rodilo takové mnozZstvi
déti, které naplni perspektivy spolecnosti. Autor zmifiuje jeji vyznam jak pro spolecnost jako
celek, tak pro jedince formujici rodinu. Socidlné-ekonomickou funkci spojuje
se zabezpecCenim potieb vSech ¢lenli rodiny. Rodina je autorem vnimana jako dulezity prvek
nevyrobni sféry (vykonavaji urcitd povolani a zastavaji role spotiebitele). Ochrannd funkce
(zaopatfovaci) podle autora spociva v zajiStovani Zivotnich (biologickych, hygienickych a
zdravotnich) potieb déti a vSech ¢lent rodiny. Socialné-vychovna funkce specifikuje rodinu
jako prvni socidlni skupinu, kterd dité uci prizpiisobovat se zivotnim situacim, osvojovat si
zékladni navyky a zpusoby chovani bézné v dané spolec¢nosti. Jejim cilem je ptipravit déti a
mladistvé na vstup do praktického zivota. Rodina zaji$t'uje navic 1 napln volného Casu Clena
rodiny a nezastupitelna a zasadni je podle autora funkce emociondlni spojend s citovym
zdzemim rodiny, pocitem lasky, jistoty a bezpeCi a nemiize byt nahrazena zaddnou jinou

instituci, jelikoZ neexistuje takova, ktera by toto byla schopna poskytnout.

Matéjcek (1994) vidi hlavni funkce rodiny v uspokojeni zakladnich psychickych potieb
ditéte. Shoduje se s Krausem (2008) a dalSimi odborniky, Ze pravé rodina je tou instituci,
ktera tyto potfeby miiZze uspokojovat nejptirozencjSim zplisobem a nejvydatnéji.

Podobné 1 Hartl (2000), vzhledem k funkcim rodiny v lidské spolecnosti, povazuje
rodinné prostfedi za nejvyznamnéjsi zdroj vlivli formujicich psychicky, télesny a socialni
vyvoj jedince od jeho narozeni Casto az do obdobi dospélosti.

Osobné¢ se domnivam, Ze Ustavni vychova zvladne plnit mnoho funkci, nicméné
emociondlni funkci ditéte nikdy zcela naplnit nemiiZe, a proto vidim jako zadouci, aby dité

(pokud je to uskutecnitelné) vyruastalo v rodin€.
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2.3. Naro¢né rodi¢ovstvi

Zijeme ve spole¢nosti, ktera narozeni ditéte, diky ¢emuz vznikd rodina, popisuje jako
romantické a $t'astné obdobi, v némz se partneti predevsim raduji z pfichodu svého potomka.
Realita vSak pritom Casto vypada jinak. Matousek (1997) vysvétluje, ze i rodina je zdrojem
stresu, jelikoz rodi¢e musi byt détem neustale k dispozici, at’ uz jsou zdravi, nemocni, unaveni
¢i odpocati. Stejn¢ tak partnefi se musi navzajem pfizpusobovat jeden druhému, hledat a
nalézat kompromisy nebo se podtidit, kdyz je to ve prospéch rodiny tfeba.

24

Podle mnoha odbornikti pfinasi narozeni zejména prvniho ditéte velké zmény do zivota
partnert. Podle Tanévové (www.zena.cz) se jedna nejen o zmény fyzické a psychické, kdy
télo zeny prochazi viditelnou proménou provazenou emocni nestabilitou, ale 1 o zmény
v sexualnim vztahu — partner miZe citit pocity odstréeni, ba az zarlivosti, pokud se veskera
pozornost zeny soustiedi na dité¢ a fidne Cetnost sexudlniho kontaktu. Vznikaji nové socialni
role — Zena 1 muz se stavaji rodici. Pibalova (tucnak.fsv.cuni.cz) vnima tyto role jako zasadni
— roli matky, kterou musi Zena pfijmout a roli otce; pficemz autorka zdiraziluje zpulsob,
jakym se k této roli postavi muz, ktery je dalezitym faktorem majicim vliv na vyvoj paru.
Autorka uvadi, ze pro psychiku matky je velmi dilezity konsensus obou partner - rodici
ohledn¢ vychovné strategic a jeho absence miize v podobé pochybnosti zeny vyustit az
do krize jeji identity (matky). Jako dal§i zménu autorka zmifluje zapojeni prarodi¢li nejen
do péce o dité, ale predevSim do rodiny a vztahu obou partnerti (manzeltt). Tanévova ptidava
(ibid) 1 zmény v pracovni a finan¢ni oblasti spjaté nejen s financnimi néklady, které jsou
spojeny s ditétem, ale také surCitou zavislosti pecujiciho partnera na partnerovi
vydé€lavajicim, ktery naopak muze byt stresovan zodpovédnosti C€i nejistotou spojenou

s uzivenim rodiny.

Labusova (www.evalabusova.cz) uvadi piekvapivé vysledky psychologické studie,
nazvané ,,Z milencl rodi¢e” (Paare Arden Eltern, LBS Familien — Studie, Opladen 2002),
ktera byla provedena v Némecku a jednim ze spoluautort studie a pozdéji i1 této publikace se
stal vyznamny némecky psycholog Bernhard Kalicki. Tato studie pfiSla po nékolika letech
s prekvapujicim zavérem, Ze v prvnich péti letech po porodu ditéte dochazi mezi jeho rodici
v nadpolovi¢ni vétSin€ piipadl k nartistajicim konfliktlim, které vedou k rodinné krizi nebo
dokonce k rozvodu. Utastnici zmin&né studie se v mnoha piipadech shodli, ze byli jiz brzy
po porodu zklamani z postoje svych partnerskych protéjskl a ze po péti letech vnimali zna¢né

ochladnuti vzajemné lasky. Pfiznavali rovnéz, Ze se citili zaskoceni mirou povinnosti a stresu
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s ptichodem ditéte a jako hlavni problémy uvadéli pocit vyCerpani nebo pretizeni z rodicovské
role; sebepochybnosti, zda rodi€ovstvim nepiecenili své sily; zklamani z chovani partnera a
hnév nad nevitanym prerozdélenim roli (zenam se nelibilo, ze se muzi malo zapojuji do péce
o dit¢ a do domécich praci a muzim vadilo, ze po nich zeny oboji zadaji, pokud oni sami vidi
svou hlavni roli v zajiSténi rodiny zvenc¢i). Zminovali také financni nejistotu a strach
z budoucnosti. Studie prokéazala pfimou Uméru mezi mirou zklamani ¢i deziluzi a mirou
oc¢ekavani, s nimz partnefi do rodiovstvi vstupovali. Rovnéz poukazala na to, ze uspéch
ve zvladani rodiCovskych povinnosti ve vSech ptipadech zalezel také na vlastnostech ditéte
(napf. nemocné dité situaci podstatn¢ znesnadnovalo) a na piipadné pomoci zvenci

od rodinnych ptislusnikt, pratel ¢i placenych pomocnikd.

Odbornici se shoduji, Ze narozeni ditéte pifinaSi vedle radosti a pocitu naplnéni také
starosti, obavy a stres. Nicmén¢ je mozné souhlasit s tim, ze zdravé dité roste, vyviji se a déla
pokroky, coz vede k tomu, Ze se naro¢nost péce urcitym zplisobem snizuje. Nastane doba, kdy
potomek rodi¢e nebude potiebovat v takové mife jako v prvnich letech Zivota. PfestoZze mu
budou i1 do budoucna oporou a podporou, ¢astecné je nahradi jeho kamaradi, konicky a vlastni
cile. Postupné se od rodicti bude odpoutavat, aby pozdéji vyletél z rodinného hnizda. Pon¢kud

jiny scénaf bude ovSem mit zivot rodicl, kterym se narodi dité se zdravotnim postizenim.

2.4. Vyrovnani se rodi¢l se zdravotnim postizenim svého ditéte

Narodi-li se rodicim dité se zdravotnim postizenim, veskera radostnd ocekavani a plany
do budoucna se zborti jako domecek z karet. VéEtSina autorti se shoduje, Ze zjisténi této
skutecnosti patfi k nejvyznamnéjSim meznikiim v zivoté rodi¢li a znamena obrovskou zatéz

pro celou rodinu. Potvrzeni diagn6zy mize pusobit jako trauma, na které rodi¢ neni ptipraven.

Matousek konstatuje, ze traumatizovand je predevSim matka, kterd malé dité¢ povazuje
za soucast sebe samé. Tzv. narcistické trauma, jak to oznafuji psychoanalytici, je
psychologicky srovnatelné s traumatem po zohyzd'ujicim trazu. Autor vysvétluje, Ze matka
vzdy nevédomky uznava rovnici mezi svymi kvalitami a kvalitami svych déti, tudiz
,nepovedené dit€“ logicky znaci, ze 1 sebe vnima jako nepovedenou matku i1 Zenu (Matousek,
1997, s. 109). Autor se shoduje se Slowikem (2007), Ze narozeni ditéte se zavaznou vadou
nebo poruchou je natolik obtiznou udalosti, ze byva né€kdy srovndvana napf. s imrtim ¢lena

v rodin€. Rodina totiz i v této situaci prochazi krizi a musi fesit spoustu dilezitych otazek,
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upravit mnoho ze svych piredstav a rozhodnuti, zpracovavat velké mnozstvi novych zazitki.
Dostava se tak do situaci, které béznd rodina nezaziva. Jankovsky to pfirovnava k
obrovskému, zdanlivé netesitelnému problému, ktery ovSsem ma vychodisko v tzv. ,,copingu®,
tedy v pfijeti a vyrovnani se rodicl se skutecnosti, ze jejich dité¢ nikdy nenaplni ocekavani,

ktera do néj byla vkladana (Jankovsky, 2006, s. 59).

Nelehky proces vyrovnavani se s touto naro¢nou skutecnosti ma sviij charakteristicky
prabéh, ktery mizeme vymezit n€kolika stadii, po€inaje Sokem, pfes popfeni a smlouvani,
agresi (zlost), depresi (uzkosti), az po rovnovahu a pfijeti postizeni svého ditéte (srovnej

Jankovsky, 2006, Vagnerova, M., 2008, Pipekova, 2006).

Sdéleni diagndzy vyvolava u rodic pocatecni Sok, ktery je spojeny s pocitem ztraty -
ztraty dokonalého ditéte, na které se vSichni téSili. Rodic¢e hledaji odpovéd’ na otazku, proc¢ se
pravé jim narodilo dité s postizenim. Pod tlakem zklamani, bezmoci a beznadéje mohou
nepiiméiené reagovat v bézném zivote, jejich mysleni i citéni se mize jevit iracionalni.

Po odeznéni pocatecniho Soku nasleduje faze popieni, béhem které se rodiCe stile jeste
nesmifili se skuteCnosti. V této dob¢ nechtéji slySet nic o moznostech péce a vychovného
vedeni. Maji tendenci popirat noveé vzniklou situaci a podle Jankovského (2006) je cilem této
taktiky rodict neptipoustét si bolestivy problém. V této f4zi maji rodice tendenci dotazovat se
na dité jinych odbornikii s o¢ekavanim novych, ptiznivéjSich zprav. Urcitou formou popteni
byva i vytésnéni reality ve smyslu ,,nikdo ndm nic nefekl nebo tzv. kompenzace, jejimz
piikladem je ptfiklonéni se k esoterickym pfistupim az sméfovani k mystice (smlouvani

s Bohem).

Podle Matouska (1997) je zasadni, aby profesionalové respektovali posloupnost téchto
prvnich dvou fazi a zpoc¢atku s rodinou ,,pouze sdileli jeji zoufalstvi a bolest. Teprve az
ve tfeti fazi, kdy trauma byva rodi¢i néjakym zplisobem zpracovano, je vhodné zacit ddvat

specifické pokyny tykajici se vychovy ditéte.

Nasleduje tieti faze - stadium agrese (v tomto ptipade spiSe zlosti ¢i zloby), béhem které
se rodiCe, zejména matky, Casto obvinuji. Pokud se povazuji za viniky, mohou podle okoli
reagovat zdanlivé nesmyslinég, ze subjektivniho hlediska se vSak obé&tuji a ¢ini vSe, aby svou
vinu od¢inili (Vagnerova, Strnadovéa, Krejcovd, 2009). Rodi¢e se mohou obvinovat i
navzajem a piedmétem agrese miZe byt i samotné dité. Za vinika mize byt pokladan i nékdo

mimo rodinu, napt. profesiondl (l€kafi), coby autor neptiznivé diagndzy.
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Agrese Casto prechdzi do faze deprese a uzkosti, v niz veSkerd zloba pramenici z pocitt
viny, hlubokého smutku a selhdni mize vyustit v pocity studu za své dit¢. Bohuzel tendence
rodict stranit se spoleCnosti a zit nékde v Ustrani vede k socidlni izolaci rodiny. Nékdy mohou
mit rodiCe pocit, Ze vSe je jiz ztraceno a mohou se citit naprosto vycerpani (az do té miry, ze
nejsou schopni place, ktery by jim mohl pfinést tlevu). A pravé v souvislosti s touto situaci
Jankovsky (2006) zdiraziiuje vyznam nejen odborné erudice profesiondla, ale také

porozuméni a umeéni naslouchat bolesti, zklamani a tizkosti rodict.

Nektetfi autofi faze agrese a deprese spojuji v jednu pod ndzvem prijeti skutecnosti

(srovnej Jankovsky, 2006; Vagnerova, 2008; Pipekova, 2006).

Na stadium deprese navazuje etapa vyrovnavani se (rovnovahy), ve které se snizuje mira
deprese a uzkosti rodi¢i. V této fazi jiz Pipekova (2006) zmiinuje snahu rodic¢l o racionalni
pohled na problém a aktivni pfistup k lécbé a vedeni jejich ditéte. Rodie jsou ptistupni
navazovani kontaktih a vzajemné komunikaci srodi¢i déti s podobnym hendikepem.

Upozoriiuje vSak, ze ani v nejlepSim piipade nebyva adaptace po cela 1éta uplna.

Posledni fazi je akceptace (pfijeti), které¢ho, jak upozoriuje Jankovsky (2006), nemusi
dosahnout vSichni rodice. Pietrvavajici roz€arovani, smutek, ale i zloba mohou totiz vést
k ambivalentnimu vztahu k ditéti a nelze ani vyloucit jeho odmitnuti, kdy se rodice ditéte
vzdaji a umisti do ustavni péce. Pipekova (2006) nazyva tuto fazi stadiem reorganizace, v niz
se rodiCe vyrovnavaji s postizenim svého ditéte a hledaji optimalni cesty do budoucna.
Samoziejm¢, mnohdy muze dojit 1 k rozchodu rodict, ale podafi-li se pieklenout tuto krizi,
dochazi naopak ke stmeleni rodiny a posileni v jinych oblastech (srovnej Jankovsky, 2006;
Végnerova, 2008; Pipekova, 2006). Idealni adaptaci rodiny vidi Pipekova (ibid) v uspoiadani
rodinné¢ho Zivota takovym zpisobem, aby spliioval nejen potieby ditéte s postizenim, ale i
vSech ostatnich ¢lent rodiny.

Ptechodné obdobi mezi popirdnim skutecnosti a jeji akceptaci je zndmo jako obdobi
smlouvani (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009), kdy rodice ptijimaji hendikep ditéte, ale
stale se snazi ziskat alespoinl napt. néjaké malé zlepSeni, kdyz uz neni mozné jeho uzdraveni.

V pritbéhu jednotlivych fazi podle autorek dochdzi ke zméné€ charakteru rodiCovské
zatéze. Pocateni trauma se postupné pietvaii v dlouhodoby stres, spojeny s navou a

vycerpanim, které z narocné a dlouhodobé péce o dité s postizenim vyplyva.
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2.5. Situace pred rokem 1989 a soucasnost.

Pted rokem 1989 bylo détem se zdravotnim postizenim upfeno pravo vyrustat ve své
rodin¢ a vétSinou byly umistovany do velkych rezidenénich zafizeni, jejichz Cinnost se
zaméfovala na zajiStovani zakladnich zivotnich potieb svych ,.chovanci“ a na jejich
segregaci od majoritni spole¢nosti. Na jedince s postizenim bylo nahlizeno jako
na nesvépravné, které bylo potieba ochranovat pred jimi samotnymi, stejné¢ jako pred nimi
chranit spole¢nost. Zdanlivé to tedy vypadalo, jakoby u nas lidé s postizenim ani rodiny
s hendikepovanymi détmi neexistovaly (ww.domovbezzamku.cz). Spole¢nosti byli lidé
se zdravotnim postiZzenim automaticky povazovani za nevzdélavatelné, oficialné az do roku
2005, kdy Vyhlaska 73/2005 Sb. ukondila zminéné dlouhotrvajici temné obdobi (ibid).
V ptipad¢€ odmitnuti Gstavni vychovy si rodina podepsala ortel neinformovanosti a minimalni
podpory spole¢nosti. Pravideln€ se ocitala v nebezpeci finan¢niho ohrozeni, protoze jeden
z rodicil se musel ,,obétovat™ a o dité se starat doma v ptipad€, Ze ho nezastoupili prarodice.
Na finan¢ni nejistotu rodiny se postupné nabalovala socialni izolovanost, odmitavy postoj
spolecnosti k jejich hendikepovanému ditéti a psychicka nepohoda partnerti, faktory dost

casto vedouci k rozpadu manzelstvi.

Se zménou politického rezimu piiSly podstatné zmény v postoji spolecnosti k lidem
se zdravotnim postizenim. Po vzoru vyspélych zahrani¢nich zemi se u nas rozviji trend
integrace osob se zdravotnim postizenim do bézné spole¢nosti, plati zdkony, které mysli na
déti s postizenim a jejich rodiny. Déti ziji ve své rodin€ a jsou vzdélavany. Buduji se chranéna
bydleni, jejichz snahou je, aby se jejich prostfedi co nejvice podobalo tomu piirozenému,

rodinnému.

2.6. Specifika rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim

V Ceské republice je nckolik (desitek) tisic rodin pecujicich o své dit€ se zdravotnim
postizenim (Michalik, 2012). Pro stat je péce o jedince se zdravotnim postizenim v domacim
pro dité, ale 1 z divodu finan¢ni vyhodnosti. Je s podivem zarazejici, Ze pies vSechny vyhody
a benefity urené pecujicim rodinam statni kasa stdle vyznamné uSetii ve srovndni s tim,

jakou finanéni Castku by vynalozila na tutéz, ale ustavni péci (podle odhadu autora jde
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o dvojnasobek az Ctyinasobek ¢astky). Autor konstatuje, Ze v porovnani s pivodnimi zemémi
Evropské unie je obecné podpora téchto rodin u nas mensi a neodpovida ani socioekonomické
vyspélosti nasi zem¢. Zakladnim prvkem socialni podpory pecujicim rodindm je ptispévek na
péci jako davka socialniho zabezpeceni, ale ta nemtize zajistit pé¢i na dit€¢ v celém rozsahu.
Michalik (ibid, s.30) poznamenava: ,,velmi Casto proto zistava jeden z rodi¢i (nejcastéji
matka) v domacnosti a rezignuje (je nucena) na své pracovni uplatnéni. Ekonomické situace
pecujici rodiny je tak slozitéj$i nez situace rodin, v nichz jsou ekonomicky aktivni oba
rodi¢e”. 'V pribéhu casu rodina ditéte se zdravotnim postizenim musi feSit rizné aspekty

jejich nové situace. Michalik (2014) sem tadi naleZzitosti tykajici se:

a) bytové situace a upravy podminek bydleni,

b) zaméstnani pecujicich osob (zkraceni uvazku, opusSténi zaméstnani),
¢) zajisténi socialnich, vzdélavacich a zdravotnich podpiirnych sluzeb,
d) vztahy mezi ¢leny rodiny,

e) socidlni vazby rodiny a okoli.

w7

V souvislosti s obecnymi nevyhodami domaci péce Michalik (2012, s. 21) uvadi niz§
,materialovou a technickou vybavenost®, ¢imz mysli nejriznéj$i pomicky, rehabilitacni,
technické, kompenzacni, které ulehcuji péci jednak osob¢ pecujici, ale umoziiuje i rehabilitaci
osob¢ zavislé na péci. V tomto sméru je profesionalni pecovatel na tom lépe. NaStésti i
do domaci péce lze dnes rizné pomticky zapujcit ¢i potidit z uréené¢ho piispévku socidlni péce
¢1 hrazenim ze zdravotni pojisStovny.

J

Michalik také upozoriiuje na neexistenci zdravotni ,stditem garantované péce®, kdy by
pecujici osoby (tak jako policisté a vojaci) mély mit po urcité dobé (pét nebo deset let) narok

na lazenskou péci, coz je prakticky pro vétSinu rodin neznama informace.

Pfestoze je postaveni rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim dnes uz vénovéana
veétsi pozornost nez pred lety, Michalik (2014) poukazuje na fakt, Ze jsou pecujici rodiny stale
konfrontovany s nizkou Urovni vefejné podpory (komplexem vefejnych sluzeb chapeme ty,
které jsou organizovany vefejnou spravou - napi. zdravotni, socidlni a vzdélavaci sluzby,

méstskd hromadna doprava, apod.). Autor uvadi zejména tyto nedostatky:
a) nedostatecné zajisténi podplrnych sluzeb ulevné péce (respitni, odlehcovaci);
b) teritoridlni nedostupnost nekterych sluzeb v okoli bydlisté rodiny (napft. specialisté a

odbornici se sidlem v Praze);

c) vysokou finan¢ni naro¢nost sluzeb ve vztahu ke koupéschopnosti ptispévku na péci;
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d) nepfipravenost spadové Skoly na pfijeti zdka se zdravotnim postizenim a
nepfipravenost Skolského systému jako celku na vzdélavani déti s vybranymi a
specialnimi nemocemi a postizenimi (pf. déti s cystickou fibrozou a fenylketonurii);

e) nedostatek podpurnych prostiedki (typicky jde o sluzby asistenta) ... a dalsi.

2.7. Faktory ovliviiujici situaci rodiny s hendikepovanym ditétem

Michalik (2012) uvadi né€kolik skute¢nosti, které vyrazné ovliviiuji situaci rodiny, napf.:

e postaveni osoby s postizenim vrodiné (ve spojeni s ditétem hraje roli, jde-li
o prvorozeného potomka nebo ma nemocné dité n¢jaké starsi sourozence);

e hloubka zdravotniho postizeni, jeho progndéza do budoucnosti a také existence
doprovodnych jevl. (Je nutné se zamyslet, do jaké miry plisobi zdvazné estetické
projevy ¢i poruchy chovani ditéte rusive pro jeho okoli);

e narocnost péce, kterd piirozené souvisi s jejim casovym aspektem. Co se tyka kvality
zivota a vztahii v rodin€, dulezitym faktorem je podle autora délka doby poskytovani
péce. Jinak odpovidaji rodi¢e pecujici o dité¢ nékolik let a jiné odpovédi najdeme
u rodici, ktefi prochdzeji naroCnou péci patndct a vice let. Autor zdiraziuje
predevsim Casovou, psychickou a fyzickou naro¢nost péce o dité ve III. ¢i IV. stupni
zéavislosti, ktera mize vést ke staviim unavy az vycerpanosti. Upozornuje, ze vykon
pracovnika v socidlnich ¢i zdravotnich sluzbach nebo ve Skolstvi nelze srovnavat
s vykonem cloveka pecujicitho o osobu se zdravotnim postizenim. Je vyznamny rozdil
pecovat ,,v praci a peCovat v domaci péci, tedy neustale. Navic na domaci péci se
nikdo dopredu nepiipravuje, péce se vétsinou automaticky za¢ne poskytovat, az néjaka

situace vyvstane a je nutné o ¢lena rodiny se postarat.

Michalik uvadi i dalsi faktory, které piestoZze se bezprostiedné nedotykaji zdravotniho

postizeni, mohou situaci rodiny ovlivitiovat. Zmifuje:

e socialné ekonomickou situaci rodiny a jeji status (Je rodina finan¢né zajiSténa nebo
bojuje s hmotnou nouzi? Jde o uplnou ¢i netiplnou rodinu?);

e vliv péce na vztahy v rodin€ (vztahy ohroZzujici se jevi dlouhodoba péce);
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e socialné¢ vztahovou situaci a dostupnost podplrnych sluzeb. (Do jaké miry brani
hloubka zdravotniho postizeni navazovani spole¢enskych vztahli a omezuje traveni

volného ¢asu rodiny?).

Plati, ze ,uvedené faktory ¢i mozné situace maji zasadni vliv na potfebu vnéjsi podpory
rodiny, ale i vnitfni motivaci a soudrznost pecujici rodiny. ..., vSechny uvedené¢ modely se

vzajemné kombinuji a prolinaji* (Michalik, 2014, s. 4).

2.8. Sourozenec ditéte s t¢zkym postizenim

Nelze mluvit o rodiné s hendikepovanym ditétem, aniZ bychom nevénovali pozornost 1
zdravym détem vyrustajicim v téze rodin€.

v

Sourozenec je stabilni soucasti zivota ditéte. Sourozenci byvaji nejblizsi spojenci 1 soupeti
sdilejici mnoho zkuSenosti a zazitki. Nicméné sourozenec s té€Zkym zdravotnim postizenim
muze podle Vagnerové (2008) vyvolavat odlisSné reakce a projevy chovani a je na zdravém
ditéti, aby se naucilo zvladat tento vztah piijatelnym zpisobem. Zdravé déti vétSinou
k sourozenci s postizenim zaujimaji dominantn¢ - ochranitelskou roli. Diky ni si do budoucna

osvojuji vétsi toleranci k lidské rozmanitosti, vétsi citlivost k potiebam druhych apod.

Blazek a Olmrova podle Pokorné (2015) shodné prohlasuji, ze sourozenci postizenych
déti ve srovnani s détmi stejného veéku vykazuji zralej$Si a zodpovédnéjsi chovani. Jejich
hendikepovani sourozenci tak pro né mohou byt zdrojem poznani. Bylo zjisténo, ze i
v komunikaci s nimi mivaji lepsi vysledky nez rodi¢e. A co se tyka jejich povolani, Casto

souviseji s vychovou nebo sluzbou lidem.

Na druhé¢ strané dité s postizenim neni povazovano za rovnocenné. Nemiize byt soupetem,
ani vzorem, je zkratka vyjimecné a neposkytuje obvyklou zkusSenost. Nikdy proto nemuze
dojit k vytvofeni takové vztahové symetrie, kterd je mezi zdravymi sourozenci bé&zna
(Vagnerova, 2008). Autorka upozoriiuje, Ze role sourozence ditéte s postizenim piedstavuje
urcitou zaté¢z a védomi odliSnosti jeho rodinné konstelace mize ovlivnit jeho postoje a
chovani pozitivhim 1 negativnim smérem. Zdravé dit¢ miize nést stigma rodiny jako své
vlastni, pfedev§im kdyZ je zdiraziiovano okolim. Podle autorky si zdravé dit¢ uvédomuje
rozdilny pfistup rodici k sourozenci s postizenim. Vnima také, Ze je jeho sourozenec

zvyhodniovan 1 v situacich, které s jeho postiZenim nesouvisi. PrestoZze chape, Ze nemocny
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sourozenec potiebuje vEétsi péci, zvlasté v mladsim veku vSak muiize prozivat tuto podvojnost
méfitka jako zatéz a znevyhodnéni.

Markova, Stiedova (1987) prohlaSuji, ze by dit€¢ s mentalnim postizenim nemélo ztlistat
jedina¢kem, protoze mu rodi¢e nikdy nemohou nabidnout to, co mu dava jeho zdravy
sourozenec. Stejné tak i rodi¢im muiize narozeni dalSiho zdravého ditéte kompenzovat jejich
pocit neuspéchu. ,,Radost ze zdravého, dobie se vyvijejiciho ditéte piinasi do rodinného
prostiedi uklidnéni a paralyzuje napéti v prvnich mésicich a letech postizeného ditéte (ibid,
s. 71). Jestlize rodiCe jiz maji zdravé dit€ a sourozenec s postizenim se narodi aZ po ném, pak
je situace pochopitelné jind a tato kompenzace neni tak silnd jako v pfedchozim piipadé.
V situaci, kdy je dité s postizenim mladsi, si miize matka vytvofit k hendikepovanému ditéti
zvlastni vztah na zaklad¢ soucitu a matefské lasky a zdravé dité¢ mize byt odsunuto do pozadi

(Markova, Stredova, 1987).

Kalwass (2007) rovnéz uvadi, ze péce o dité s t€Zkym postizenim stoji rodiCe spoustu
energie, coz ovliviiuje 1 jejich zdravé déti, které byvaji casto bud’ pietézovani, nebo dusevné
zanedbavani praveé proto, ze jsou zdravi a samostatni a stejné tak 1 jejich zdjmy musi Casto

ustoupit do pozadi.

V souvislosti s ptistupem rodict ve vztahu ke zdravym détem Vagnerova (2008) zmiiuje,
ze je dost pravdépodobné, ze k nim rodi¢e nebudou mit pfimefeny vztah a ptijatelné naroky a
uvadi dva extrémni postoje. Tim prvnim je koncentrace pozornosti a zajmu na dité
s postizenim, o ¢emz shodn¢ hovofi 1 Markova, Stfedova. V takové rodin€ se vétSinou
od zdravého ditéte ocekava zralejsi chovani, nez jakého je dit€¢ schopno. Rodi¢e mohou byt
tak zaneprazdnéni péci o dité s postizenim, ze si ani mnohdy neuvédomuji, ze zdravému ditéti
nevénuji potiebné mnoZstvi pozornosti. Casto také automaticky o¢ekavaji, Zze s nimi bude
podporovat sourozence s postizenim, a tak na n¢j kladou zvysené naroky. Tato zkuSenost
muze zdravé dité ovlivnit neptiznivé. Zdravy jedinec si totiz mize ptipadat bezvyznamny,
muze zavidét hendikepovanému sourozenci lasku a péci rodici a citit vinu za to, ze se narodil
zdravy. Druhym extrémnim pfistupem je koncentrace pozornosti a zajmu na zdravé dité.
Tento postoj ¢asto kompenzuje rodicim jejich pocit selhdni souvisejici s hendikepovanym
ditétem. Zdravé dité¢ tak ma vynahradit stres, zklamani a bolest, které jim narozeni ditéte
s postizenim pfineslo. Usp&nost zdravého ditéte ovliviiuje pozitivné jejich sebevédomi a
pomdha jim lépe zvladat jejich situace. I vtomto pfistupu jsou typické vétSi naroky a

ocekavani na zdravé dité, jez neodpovidaji jeho v€ku ani moZnostem.
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3. Potieby rodiny pecujici o dité s téZkym postiZenim

3.1. Vymezeni pojmu potieba

V psychologickém slovniku je potfeba definovana jako nutnost ¢loveéka néco ziskat i

néceho se zbavit, aby bylo dosazeno pozadované rovnovahy (Hartl, Hartlova, 2000).

Matousek (2003b) tento pojem chape i jako vztahovy, intencionalni fenomén. Podobné i
Trachtova (2008) definuje potiebu jako projev néjakého nedostatku, absenci néceho, co je
zadouci odstranit. Potfeba podle autorky nabada k vyhledavani ur€ité podminky nezbytné
k zivotu, ale vede i1 k vyhybani se urcité podmince, ktera je pro Zivot nepfizniva. Je to néco,
co lidska bytost nutné potiebuje pro sviij zivot a vyvoj. Prozivani nedostatku ma vliv
na veSkerou psychickou ¢innost ¢lovéka — pozornost, mysleni, emoce, volni procesy, a tim

zcela zdsadné€ vytvari vzorec chovani jednotlivce.

Clenénim potieb se zabyvali mnozi autofi, oviem nejznaméjsi klasifikaci je Maslowova
tzv. Hierarchickd teorie potfeb (viz obrazek), kterad rozliSuje dvé zékladni kategorie — nizsi
potieby (zakladni) a vyvojové vyssi (potfeby rustu). Hierarchii se rozumi potadi v prozivani
naléhavosti potfeb. To znamena, ze vys$i pohnutky vystupuji teprve tehdy, az jsou alespon

do urcité miry uspokojeny ty potieby nizsi.

Potfeba
seberealizace

(formovat sebe, rozvijet
a vyuZivat schopnosti)

poteby vyEEhe fdu

——
Potreba uznani a ocenéni
4 (respekt, sebedcta, naklonnost, uznani,
spokojenost s vlastniprofesionalitou a pravomoci)

.

Spolecenské potieby
3 (laska, naklonnost, pratelstvi, pocit prislusnosti

k néjaké skuping)

2z

Potfeba jistoty a bezpeci
(ochrana a stabilita materidlniho prostfedi a mezilidskych vztaht)

Fyzio
(potrava, o

Obr. 1: Maslowova hierarchie potfeb a hodnot. (www.google.cz)

by nidEfhe Fadu
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Maslow podle Drapely (1997) zndzoriiuje potieby ve tvaru pyramidy, na jejimz nejsirSim
zakladu se nachéazeji potieby zdkladni, fyziologické, napf. nutnost spanku, vyzivy, kysliku
apod., jejich pfipadna frustrace plisobi na vSechny osobnostni funkce. Nasleduji potieby
bezpeci v podobé néjakého tadu, struktury ¢i limith; potieby lasky a nalezeni (vétSinou az po
uspokojeni niz$ich potfeb Clovék touzi po lasce, citovém vztahu a chce n¢kam patiit) a
potifeby ucty, které souvisi s vlastni zdatnosti (sebetctou), ale i s prestizi a uznanim od okoli.
Na samotném vrcholu pyramidy se nachazeji potieby sebeaktualizace, kterymi chce ¢lovek

realizovat své schopnosti, patii sem potireby estetiCnosti, potieby tvofit. (srovnej Drapela,

1997; Nakonec¢ny, 1995)

Domnivam se, Ze dlouhodoby rdz péce o dité s t¢Zkym postizenim ma nepiiznivy vliv
na plnohodnotné uspokojovani potieb pecujicich rodict, ktefi Casto bojuji s nedostatkem Casu.
Jejich kazdodenni pécCe stoji na pravidelné pomoci ditéti — jde o ranni hygienu, oblékani,
pravidelné krmeni béhem dne a vysazovani na toaletu, popiipad€ kontrolu inkontinentnich
pomiicek, dopravovani ditéte do Skoly, dohled, organizovani a naplilovani jeho volného Casu,
vecerni koupani a ukladani ke spanku. Péce je Casto spojend s polohovanim, pienaSenim a
zvedanim ditéte, podavanim 1€kt (napf. na epilepsii) a soucasné s narusenou komunikaci
z divodu diagnozy ditéte. Napli péce se svym slozenim miize podobat péc¢i o malé zdravé
dit¢, ovSem hlavni rozdil spociva v délce jejiho trvani.

Péce o dit¢ s tézkym postizenim je nikdy nekonCici ,,zaleZitost™ a i1 pies jeji narocnost
po urcité dob¢ se mize objevit pocit, ze vedle zvladani péce o dité¢ chcete mit i moznost
pracovat alespon na zkraceny uvazek nebo mit prostor pro sviij konicek ¢i ¢as sam pro sebe.
Bohuzel bez podpory okoli a vhodnych podminek k realizaci toto neni mozné. Z pohledu
Maslowovy hierarchie potfeb mutze v ramci jeji narocnosti dochazet k naruSeni saturace
fyziologickych potteb rodici. Mohou citit inavu, nevyspani a sami uviznout na napliiovani
zakladni arovné, pficemz dosahovani téch vyssich potfeb miize byt velmi obtizné a mohou na

né rezignovat.

3.2. Potteby ditéte s t¢Zkym postizenim
Soucasna doba je charakteristicka dulezitou zménou, ke které doslo ve vnimani osob
s postizenim, dochazi totiz k odklonu od deficitu k zaméfeni se na potifeby a podporu

postizenych.
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Vitkova (2004, s. 327) uvadi, ze dosahovani zakladnich potfeb u jedinci s tézkym
zdravotnim postizenim byva Casto problematické v souvislosti s jejich postizenim. Na jedné
strané postizeni umoctuje stav potieb, na stran¢ druhé ale také Casto zabramuje jejich saturaci.

Jako zékladni potfeby uvadi nésledujici (srovnej Drapela, 1997):

e potieba zamezeni hladu, Zizni a bolesti;

e potieba podnétli, zmény a pohybu;

e potieba jistoty a stability (spojend se spolehlivosti vztaht);
e potieba vazby, ne¢hy (byt nékym pftijat);

e potieba uznani a sebeucty a konecné;

e potieba nezdvislosti, samostatnosti a sebeurcenti.

Autorka (ibid) dale definuje jesté tzv. specifické potieby (zvlastni) téchto osob, dilezité pro
vlastni vyvoj a interakci s jinymi lidmi. Uvadi, Ze potiebuji:
e télesnou blizkost druhého ¢loveék pro ziskani piimé zkusenosti;
e pedagoga Ci terapeuta, ktery jim ptiblizi jejich prostiedi co nejjednodussim zptisobem;
e pedagoga Ci terapeuta, ktery jim umozni pohyb a zménu polohy;

e kazdého, kdo jim rozumi i bez feci a spolehlivé se o n¢ stard a pecuje.

3.3. Potteby rodiny pecujici o dité s téZkym postizenim

Matéjcek (in Markova, Stfedova, 1987) poukazuje na skuteCnost, ze na rozdil
od drivejsich Sirokych (ve smyslu vicegeneracnich) rodin jsou dneSni rodiny zuzeny
na spolecCenstvi rodict a déti a o to vice jsou osamoceny se svymi starostmi a nejistotami.
Povazuje za dulezité, aby se od samého zacatku do vychovné péce zapojili i prarodice, cela
Sir§i rodina a ptatelsky okruh. Autor vysvétluje, Ze dité se zdravotnim postizenim vyzaduje
mnohem vice mechanické oSetiovaci prace a hlidani a péCe pfinasi i vice napéti a uzkosti,
¢imz jsou rodi¢e mnohdy pietizeni. Jeho zédsadnim pozadavkem ovSem je, aby sami sebe
rodice udrzeli vco nejlepsi zdravotni a duSevni kondici pravé v zidjmu jejich
hendikepovaného ditéte. Doporucuje rodicim ptijmout dité jako Zivotni zkousku, nikoli jako
nestésti. Vyrovnanym, uspokojivym a mnohdy i $tastnym Zivotem mu tak pfinaSeji nejvice.

Autor varuje pred jednostrannym vyc€erpanim, které znamena vazné ohroZeni tohoto idedlu.
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Ve stejném duchu Kalwass (2007) varuje ptfed silnym naruSenim vnitini rovnovahy
rodi¢li. Pfestoze mohou navenek své potize zvladdat velmi dobte, mohou byt ohroZeni pocity
viny, uzkosti, smutku a zloby. Doporucuje jim, aby se starali o sebe jako o dvojici a vénovali
se svym dusevnim a duchovnim potiebam. Matousek (ibid) vysvétluje, Ze soucasna rodina,
vice zalozena na citovych vztazich, se Casto hrouti i pfi malé zatézi (kterou péce o dité
s postizenim samoziejm¢ mnohokrat ptekracuje), a je tedy dobré chranit si manzelstvi, v ¢emz

mohou byt babicky i dédecci napomocni.

Psychické potieby rodici déti s postizenim se piili§ nelisi od potieb rodi¢t zdravych déti
¢i ostatnich jedincti. Jenom, vzhledem k jejich nelehké Zivotni situaci, miize byt mnohem
Castéji a vice ohrozovano jejich napliiovani. Autofi (srovnej Matéjcek, 1987; Vagnerova,
Hadj-Moussova, Stech, 2000) uvadgji nasledujici potieby rodi¢t, u nich miize dojit k ohrozeni

saturace.

e Potieba pfiméfené stimulace - projevy ditéte s postizenim byvaji ve skutecnosti ¢asto
omezené, az nedostatecné ve srovnani s détmi zdravymi (napft. apatie ditéte, spavost,
vyvojova opozdénost, nedostatek ismévili, absence slovnich projevii ¢i nepohyblivost)
a mohou vyvolavat u rodict pocit, ze na né dité nereaguje. Celkové maji jeho projevy
malou intenzitu, zna¢né se lisi od ocekavani rodictu a nestimuluji jejich rodicovskou
aktivitu. Déti drazdiveé, plactivé, trpici poruchami spanku a déti nepékného zevnéjsku
mohou zase vyvolavat vrodiné negativni ¢i ambivalentni reakce. Matéjcek (ibid)
v souvislosti s touto potiebou zdlraziuje dulezitost délby prace a vydatnou
celospolec¢enskou pomoc.

e Potieba smyslupIného svéta vede k vytvaieni poznatki a zkuSenosti. Rodice ditéte
s postizenim ziskavaji jiné Zivotni zkuSenosti ve srovnani s rodiCi intaktnich déti.
Neznalost omezeni a prognozy zdravotniho stavu jejich ditéte je ovlivituje v ptistupu a
chovani k nému. Dité jim svym projevem neposkytuje adekvatni informaci ¢i zpétnou
vazbu, rodi¢e tak mohou citit nejistotu, pfipadat si nekompetentni v porozuméni
svému ditéti a nemusi vidét smysl svého konani. Vyjimecnost jejich postaveni mize
vést k izolaci ve spole¢nosti nebo naopak k premrsténému domahani se pochopeni
pro sebe a své dité.

e Potieba pocitu Zivotni jistoty a citové vazby je u rodic¢li vyrazné oslabovéana pocity
uzkosti, protoZe jejich déti potfebuji mnohem vice pomoci a vedeni nez déti zdravé.
Zaroven je mnohem t&€z8i bezpodminecné piijmout dit€ s postizenim nez zdravé.

Citovy vztah a postoje rodi¢l k ditéti mohou zachézet do extréml (piikladem je
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opusténi ¢i zavrzeni ditéte anebo naopak ,,opi¢i“ laska), jez jsou vlastné¢ obranné
mechanismy fungujici jako prostfedek ke zbaveni se pocitu viny, které se u rodict
Casto objevuji.

e Potfeba vlastni hodnoty a spoleCenské prestize muze byt ohrozena nevhodnym
chovanim spolecnosti, riznymi piedsudky ¢i povérami. Narozeni ditéte s postizenim
rodice vnimaji vzdy jako trauma, c¢asto prozivaji rodiovskou krizi spojenou
s narusenim vlastni identity. Mohou se citit vyfazeni ze spole¢nosti a ménécenni.

e Potieba zivotni perspektivy. Rodice ditéte s postizenim Casto nemaji zddnou predstavu
o tom, jak se dit¢ bude vyvijet, zda a jak se viibec zatfadi do spole€nosti a co s ditétem

bude po jejich smrti.

3.4. Potteby rodiny z perspektivy jednotlivych tranzitnich obdobi

Cilem této kapitoly je pfedstavit vysledky studie s nazvem ,Pfispévek k situaci osob
pecujicich o osoby s mentdlnim, kombinovanym a télesnym postizenim a o osoby
s poruchami autistického spektra® (Uhlifova, Lamitier, 2013), kterd byla vytvofena Narodnim
centrem podpory transformace socialnich sluzeb v ramci projektu Ministerstva prace a
socialnich véci CR - Podpora transformace socidlnich sluzeb. Jejim tkolem bylo popsat
situaci téch, ktefi pomahaji se zajisténim podpory lidem se zdravotnim postizenim Zzijicim
v bézném prostiedi (pecujicich osob) a v tomto kontextu odhadnout budouci potiebu
socialnich sluzeb.

Autorky studie (ibid) zvolily popis lidi pecujicich o osoby se zdravotnim postizenim
situaci. V Zivoté rodin, do nichZ se narodi dit¢ s postiZzenim, identifikovaly nasledujici Sest

tranzitni obdobi:

1. narozeni ditéte se zdravotnim postizenim;

vstup ditéte do vzdélavacich instituci;

ukonceni vzdélavani — hledani prace nebo jinych dennich aktivit;
osamostatiiovani od rodiny;

starnuti peCujicich, ubyvani jejich sil;

AN e

smrt pecujicich.
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Tranzitnimi obdobimi prochdzi v zivoté vSichni. Podle autorek to jsou obdobi, kdy
dochazi ke zméné zivotni situace a je potieba ji ¢elit, hledat nové motivace a nova feseni.
Casto jde o obdobi vlastniho ristu, kdy mame piileZitost vyzkouset si nové role, zaZit radost
z uspéchu, nebo piipadné frustraci ze selhani. Autorky uvadéji, ze tato obdobi rozhodovani
o dalsim zivotnim sméfovani jsou Gzce spojena s pocitem vlastni kontroly (osudu ve svych
rukou), nebo naopak se situaci, kdy je naSe zivotni sméfovani pfedem ddno a my nad nim

nemame plnou ¢i Zzadnou kontrolu.

V perspektivé tranzitnich obdobi se ,,zivot pecujicich jevi jako Zivot, ktery narozenim
ditéte nabere jeden smér — z ¢lovéka se stane osoba pecujici (Uhlifova, Lamitier, 2013,
s. 18). Navic jim tato role ziistava prakticky po zbytek Zivota a nevyviji se tak pfirozené
do dalsich tranzitnich obdobi (osamostatnéni déti, odchod do dichodu, aktivni staii, Zivotni

bilancovani, smrt).

Autorky zdlraznuji, ze Zivotni pifibéh kazdého cElovéka je vzdy ovlivilovan celou
spolecnosti, ve které se jeho zZivot odviji. Proto méa na kvalitu zivota pecujicich osob vliv 1
celda spolecnost se svymi institucemi, pristupy a perspektivou. Nasleduje analyza vysledka

jejich studie.

1. Potieby rodiny zjiSténé v obdobi narozeni ditéte se zdravotnim postiZenim

V tomto obdobi rodina zjist'uje, Ze s ditétem neni néco v potadku. Studie zjistila, Ze pokud
se na problém piijde diky prenatalni pé¢i pied narozenim ditéte, rodiCe jsou Casto vystaveny
tlaku t€hotenstvi ukoncit (reakce na neptiznivé informace o zZivot¢ lidi s postizenim). Uhlifova
a Latimier (2013) konstatuji, ze v prvni fazi rodinam chybi jakakoli psychicka ¢i odborna
podpora, dostane se jim pouze té zdravotnické péfe v podobé¢ antidepresiv. Z divodu
objektivnosti ziskavaji rodice od lékaiti pouze nejisté ¢i horsi progndzy. Rodinam také chybi
uplné¢ komplexni informace o dal§ich zdravotnickych i nezdravotnickych sluzbéach, které

mohou vyhledat.
Studie k zdkladnim pottebam pocatecniho obdobi fadi nasledujici:

a) ,informace i nemedicinského charakteru — pedagogické, socidlni sluzby, o Zivoté
pecujicich rodin, dalsi informace;

b) citlivy ptistup ze strany zdravotnik, ktefi diagndzu sdé€luji, dostatek Casu a objektivni
informace;

c) co nejrychlejsi kontakt na ranou péci;
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d) psychologicka pomoc pro rodiCe, ale i dalsi blizké (sourozence, prarodice) vedouci

k posileni soudrznosti rodiny a uvédoméni si funkce rodiny jako tymu* (ibid, s. 35).

2. Potreby rodiny v obdobi vstupu do predskolnich a $kolnich za¥rizeni

Toto obdobi za¢ina pied vstupem déti se zdravotnim postizenim do vzdélavaciho systému.
Rodi¢e voli mezi integraci do bézného vzdélavaciho proudu a systémem specialniho
vzdelavani (Castéjsi pro déti s tézkym zdravotnim postizenim). Problémem muiize byt navrat
matek zpét do zaméstnani - skloubeni profesniho Zivota spéci o dit¢ se zdravotnim
postizenim je obtizné, napf. z divodu nutnosti dopravovani ditéte do Skoly a zpét a
nedostupnosti druziny ¢i zajmovych krouzkd. Pobyt ditéte ve Skolnim zafizeni mize byt
omezovan zavislosti na pfitomnosti asistenta, pro rodiny z venkova miize byt cestovani viibec
obtizné.

Studie uvadi, Ze v tomto tranzitnim obdobi rodiny s hendikepovanymi détmi potiebuji:

a) ,, flexibilni pracovni moznosti (napt. castecné uvazky, prace z domova) pro hlavni
pecujici osoby;

b) lepsi, rovnopravné podminky pro integrované zaky;

¢) vhodné podminky i pro vzdélavani déti se specifickymi projevy;

d) pokracujici psychologicka pomoc pro vSechny pecujici osoby;

e) snazsi zaClenéni déti se zdravotnim postizenim do béznych volnocasovych aktivit;

f) 1épe dostupna respitni péce* (ibid, s. 37).

3. Potieby rodin v obdobi ukonéeni vzdélani — prechod do prace nebo Kk jinvch

dennim aktivitam

vvvvvv

zdravotniho postizeni. Nicméné nejdiive k nému dochdzi po ukonceni povinné desetileté
Skolni dochazky (ve véku 17 let ditéte a nejpozdéji ve véku 26 let). Bézna je tendence tuto
hranici prodluzovat a odsouvat k nejzazsi hranici. Pro rodiny déti s t€Zzkym postizenim se jevi
jako problematicka ndkladnost socidlnich sluZzeb a jejich nedostate¢nd nabidka, zejména
pro lidi s téZkym, hlubokym a kombinovanym postizenim, pro lidi s autismem v kombinaci
s mentalnim postizenim a specifickymi projevy chovani. Ddéle autorky (ibid) jmenuji
naptiklad Spatnou informovanost pecujicich ohledné zplsobilosti k pravnim wkondm,

neflexibilni oteviraci dobu dennich stacionafii a Spatné dostupnou respitni péci.
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Studie pro toto obdobi vytycila nasledujici potieby:

a) ,,odpocinek — lépe dostupna respitni péce;

b) vetsi Sance pro lidi se zdravotnim postizenim pracovné se uplatnit, at’ uz
na otevieném, nebo chranéném trhu prace;

c) zajistit, aby byl napliiovan § 88 zdkona ¢.108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, a
socialni sluzby nastavily své systémy plateb za poskytovani socidlnich sluzeb tak,
aby jim uzivatelé socialnich sluzeb rozuméli a mohli se v nich orientovat;

d) lepsi komunikace socidlnich sluzeb se zastupci uzivatelll a s uZivateli;

e) vice menSich komunitnich sluzeb schopnych reagovat 1 na individualni potteby lidi
s t&z§im nebo kombinovanym postiZzenim,;

f) prijatelnéjsi podminky, co se tykd provozni doby dennich stacionaiti a dalSich
dennich center;

g) celozivotni smysluplné vzdélavani pro dospé€lé lidi se zdravotnim postizenim*

(ibid, s. 41).

4. Potieby rodin v obdobi osamostatnovani se hendikepovaného jedince od rodiny

Toto obdobi opét nelze snadno Casové zaradit. Plati, ze ¢im vice ho rodina oddaluje, tim
bude pro ni i1 pro Clovéka s postizenim t€zsi, protoze s postupem casu se vzajemna zavislost
obou stran prohlubuje. V zajmu vSech zucastnénych je snazit se o osamostatnéni cloveka
se zdravotnim postizenim co nejdiive. Divodem pro osamostatnéni lidi s mentdlnim
postizenim je vétSinou zminovano ubyvani sil pecujicich osob, snaha o bézny vyvoj a
zajisténi spolecenského kontaktu. Naopak k divodiim branicim osamostatiiovani téchto osob
Uhlifova a Latimier (ibid) uvad¢ji obavy o to, jak by to dotycny zvladl, obavy o jeho citové
stradani a nedostate¢nou nabidku socidlnich sluzeb. PeCovatelé zminuji, ze pomoci v tomto
procesu by mohla stabilita socidlni politiky statu, Sir§Si nabidka sluzeb a spoluprace
s odborniky. OvSem 1 zde rodiny naraZeji na problémy v podobé nedostatku komunitnich
pobytovych sluzeb, zvlasté¢ téch pro osoby s tézkym, kombinovanym postizenim nebo

specifickymi projevy. Problémem je 1 jejich nakladnost.
Potieby zjisténé v tomto obdobi:

a) ,kvalitni a finanén¢ dostupné pobytové sluzby v komunité;

b) moZznost pro pecujici osoby byt s blizkym ¢lovékem s postizenim dale v kontaktu;

c) pobytové komunitni sluzby i1 pro lidi s t€Zkym a kombinovanym postizenim.
Pro lidi se specifickymi projevy a autismem;
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d) moznost odpocinku — respitni péce;
e) existence sluzby nebo pracovnika, ktery by jednotlivé komunitni sluzby
koordinoval, vénoval by se planovani ptechodu do samostatného zivota za pouziti

technik planovani zaméteného na jedince* (ibid, s. 45).

5. Potreby rodin v obdobi starnuti pecujicich rodi¢u a ubvvani jejich sil, predavani

pecujici role nékomu jinému

Vymezeni posledniho tranzitniho obdobi, které vyvolava respekt mezi peCovateli, je opét
individualni. Toto obdobi je podle Uhlifové a Latimier (ibid) spojené s obavami pecovatell
ze své nemoci, nemohoucnosti ¢i smrti a z toho, co bude potom s jejich détmi. PecCovatelé ¢i
rodiny se Casto setkavaji s nedostatkem sluzeb pro jedince s t€Zkym a hlubokym postizenim, a
to vdobé kdy je to vazné pottebuji. Je to faze, kdy se prohlubuje vzajemna zavislost
mezi peCovatelem a Clovékem tim, ze pecuji o sebe navzijem a z divodu snizené mobility a
aktivity dochazi k prohloubeni izolace mezi nimi a spole€nosti. Pecujici v seniorském véku
maji také horsi ptistup k informacim o sluzbach, zménach a ptispévcich.

Pro toto obdobi byly zjistény nasledujici potieby:

a) ,zlstat s ¢lovékem se zdravotnim postizenim, tj. potieba sluzby, ktera by byla i
pro pecujiciho i pro ¢loveka se zdravotnim postizenim;

b) nckoho, kdo by komunitni sluzby koordinoval,

c) existence profesiondlniho opatrovnika, moznost jeho zaSkoleni;

d) dostatek profesionali z rtznych resortii pfipravenych pomoci, kde je potiteba

(zdravotnici, Skolstvi, socidlni sluzby);

e) vice malych komunitnich sluzeb* (ibid, s. 48).

6. Smrt pecujicich
Autorky (ibid) charakterizuji posledni obdobi jako moment, kterého se vSichni pecujici

boji. V tomto obdobi fesi rodina problémy spojené se zajisténim potiebnych sluzeb

pro clovéka se zdravotnim postizenim, které by nahradily péci pecujici osoby. Je potieba najit

nového opatrovnika a ¢loveka, ktery podpoii v dédickém fizeni pozilistalého.
K hlavnim potfebam tohoto obdobi patfi:

a) ,,zvladnout toto obdobi s co nejmensim stresem,;
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b) pro ¢lovéka s postizenim zajistit podminky k tomu, aby mohl dal zit v prosttedi, které
zna a kde znaji jeho;

c) identifikovat v okoli ¢loveéka se zdravotnim postizenim osoby, které by mu mohly
v tomto tézkém obdobi poskytovat podporu;

d) osoba, nebo organizace, ktera by v tomto zivotnim obdobi koordinovala vSechny
aktivity, které se déji kolem Cloveka s postizenim, a kterd by zarovein byla nezavisla“

(ibid, s. 49).

Studie a jeji vysledky dokazuji, Ze existuje velkd poptdvka po sluzbé respitni péce
(respondenty byla zminéna ve druhém, tietim a ¢tvrtém obdobi, tedy v dobé od vstupu ditéte
do vzdélavaciho zatizeni az do doby, kdy peCovatelliim ubylo sil a uvazovali o pfedani tohoto
ud€lu jiné osobé ¢i instituci). Zaujal mé 1 zjistény fakt, Ze ¢im vice rodina oddaluje
osamostatiiovani svého €lena se zdravotnim postizenim, tim je to pak pro ni i pro ¢lovéka
s postizenim t&z§i, protoze s postupem Casu roste a prohlubuje se vzdjemna zavislost obou
stran. Je moZné, Ze se rodi¢e mohou citit znaveni péci a vykazovat zndmky vyhoteni, ale
soucasné¢ mohou psychicky ,,viset” na ptitomnosti svého uz dospélého ditéte a odmitat jeho

osamostatnéni ¢i odlouceni. Osobné tento postoj povazuji za projev ur¢it¢tho odevzdani se

osudu ¢i ptijeti a smifeni se s bezvychodnou situaci.

Ukolem rodi¢ti vzdy v prvni fadé bylo, je a bude napliiovat potieby svych déti. Vzhledem
k ndrocné a dlouhodobé péci, kterou dité se zdravotnim postizenim vyzaduje, vSak casto
dochazi k tomu, Ze samotni rodi¢e uz nenachazeji Cas ani energii pro uspokojovani potieb
vlastnich. Casem se proto mohou citit frustrovani, unaveni a nespokojeni, coz miiZze mit
paradoxné nepfiznivy vliv i na jejich déti. Dochazi pak k naruseni obecné zndmého tvrzeni —

spokojeny rodi¢, stastné dité (vice v kapitole syndrom vyhoieni).
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4. Syndrom vyhoreni jako nebezpeci pro pecujici

Syndrom vyhoteni (anglicky burnout syndrom) patfi k pomérné¢ zndmym pojmim dne$ni
doby. Jde o odborny termin, ktery se objevil v psychologii a psychoterapii v sedmdesatych
letech 20. stoleti a poprvé jej pouzil Hendrich Freudenberger (Ktivohlavy, 2012). Tento
pojem byl zpocatku pouzivan pro oznaceni stavu lidi, kteti propadli alkoholu a o vSe ostatni
ztratili zajem. Pozd¢ji se zacal pouzivat i v oblasti drogovych zavislosti a az pozdé&ji pronikl i
do pracovni sféry. Oznacoval stav lidi, ktefi byli tak zaujati a pohlceni svou praci, Ze nic
jiného kromé profesni €innosti je nezajimalo. A pojem workoholik se brzy zacal pouzivat
pravé v souvislosti s pojmem alkoholik. I workoholici totiz zacali po urcité dobé trpét

pfepracovanim, vycerpanim, osamocenim a depresemi.

Se syndromem vyhofeni se setkdvame piedevSim v pomahajicich profesich, napf.
u lékati, zdravotnického personalu, psychologl a psychoterapeutii, socialnich pracovnic a

poradcii, uciteld a policistili, socialnich kuratorti apod.

4.1. Syndrom vyhoteni a jeho ptiiny

Syndrom vyhoteni byl popsdn mnoha odborniky, jejichz definice se v mnohém shoduji a
doplniuji. Hartl (2000) definuje syndrom vyhoteni jako ztratu profesiondlniho zajmu nebo
osobniho zaujeti u nékteré¢ z pomahajicich profesi, Casto se projevujici pocitem zklamani a
nespokojenosti pii hodnoceni minulosti. Clovék ztraci zajem o svou profesi, rutinné vykonava
svou praci a nevidi divod k dalSimu sebevzdélavani. Jeho cilem je pfezit pokud mozno

bez jakychkoli problém.

Ve své publikaci ,,Hotfet, ale nevyhotet“ uvadi Kitivohlavy i1 dal$i strucné definice
syndromu vyhoteni, jejichz autory jsou psychologové, ktefi se touto problematikou

dlouhodobé vyzkumné zabyvali. Pro piiklad uvedu nékteré z nich (Ktivohlavy, 2012, s. 63).

Cary Cherniss: ,, Burnout je situaci totalniho (Gplného) vycerpani sil. Burnout je pocitem
Clovéka, ktery doSel k zavéru, Ze jiz nemuze jit dal. Burnout je stav, kdy ¢lovek ztratil nadéji,
Ze se jesté néco mize zmenit®.

Catherine M. Norrisova: ,,Burnout je stav totalni ztraty predstavy, Ze jsem ,né¢kdo‘ a Ze to

co délam, ma né&jakou hodnotu®.
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Carol J.Alexandrova: ,,Burnout je stavem totalniho odcizeni (alienation), a to jak k praci,

tak druhym lidem i sama sob&*.

Sam Kftivohlavy (1998, s. 45) definoval syndrom vyhoteni jako: ,,...stav vyplenéni vSech
energetickych zdroji piivodné velice intenzivné pracujiciho ¢lovéka (napft. lidi, kteti se snazi
druhym lidem v jejich tézkosti pomoci a pak se citi sami pfemozeni jejich problémy). Burnout

je kone¢nym stadiem procesu, pii némz lidé, ktefi se hluboce emocionalné né¢im zabyvaji,

ztraceji své pivodni nadseni (svilj entusiasmus) a svou motivaci (své hnaci sily)®.

Stock (2010) vysvétluje, ze syndrom vyhoteni vznikd v disledku chronického stresu, tedy
dlouhodobou disbalanci mezi zatézi a fazi klidu (mezi aktivitou a odpocinkem), kdy je tato
rovnovaha naruSena. Reakce na stresové podnéty jsou podle autora velmi individualni, to
znamend, ze do velké miry zdvisi na zhodnoceni dané situace kazdym clovékem. Pokud
dotycny bude vnimat néktery ze stresort jako ohrozeni, spusti se v ném zatézova reakce a
teprve pak vznika stres. Jestli v nds stresory pti spole¢ném ptisobeni vyvolaji chronicky stres,

zaleZi podle autora (ibid, s. 17) na tfech okolnostech:

1. na naSem zhodnoceni situace,
2. na naSich schopnostech tuto situaci zvladnout;

3. na intenzité a délce plisobeni stresovych faktort.

Vyznamnou roli budou hréat soucasné i vnéjsi vlivy (napt. pracovni zatéz a povaha prostredi) a

vlivy vnitini (struktura osobnosti a charakter).

Pro syndrom vyhoteni je charakteristické (Venglafova a kol., 2011), Ze se projevuje spise
v psychice Cloveéka. Navenek je vidét daleko pozdéji, a to pfedevSim u osob, jejichz naplni
¢innosti je prace s lidmi. Autorka ovSem konstatuje, ze se tento termin rozSifuje i na dalsi
oblasti lidského Zivota, mluvi napt. o syndromu vyhoieni u manazert, ale i u Zen na matetské
dovolené. Kalwass (2007) ptimo uvadi, Ze jsou timto stavem postizeny matky samozivitelky
s détmi, které si Casto prdvem piipadaji pietézované. TotéZz prozivaji i rodiCe s trvale
nemocnym nebo hendikepovanym ditétem, ktefi neustdle musi pecovat o dité, jez se o sebe
nikdy nebude umét postarat samo a vzdy je bude potfebovat. Na rozdil od cloveka
se stresujicim zaméstnanim, ktery po praci vydechne (,,vypne®), si tohle rodi¢ ditéte

s postizenim nebude moci dovolit.
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4.2. Ptiznaky syndromu vyhoteni

Vagnerova a kol. (2011) déli prvni piiznaky syndromu vyhoteni do tii oblasti — fyzického,

psychického a emoc¢niho vycerpani. Na pocatku mluvi o emo¢nim vyhoteni, které vnimaji

Castéji zeny nez muzi, poté zminuji psychické vy€erpani a ztratu inspirace a nakonec fyzické

vycerpani, jenz se muze projevit jako psychosomatické onemocnéni. Jde tedy o nasledek

dlouho potlacovaného stresu a ptirozenych reakci, napt. agresivity, zlosti, place, strachu nebo

hnévu. Nasleduje popis projevt jednotlivych oblasti:

a)

b)

projevem télesného vycerpani mize byt chronicka inava, nedostatek energie, svalové
bolesti, pocity télesné slabosti, Castéj$i nemocnost, poruchy spanku, bolesti hlavy a
zad apod.;

psychické vycCerpani se odrazi v negativnich postojich k sobé 1 k druhym lidem.
Clovék sviij zivot vnima jako katastrofu, je cynicky, pesimisticky a negativisticky.
Odmita zmény a nechce nic nového. Dochazi k utlumeni jeho celkové aktivity, jeho
zivot a prace pro n¢ho pfestavaji mit smysl a mohou se objevit i sebevrazedné
myslenky;

emocionalni vy&erpani se projevuje skli¢enosti a pocitem prazdnosti. Clovék se citi
prazdny — zmitaji jim pocity beznad¢je, bezmoci, strachu, osamoceni a ztraty odvahy.
Clovék se snazi vyhybat lidem a uzavira se do sebe, protoZe jiz nema silu byt

empaticky a nechce slySet dal§i trapeni. Miize dochdzet ke ztrat¢ sebeovladani

v podob¢ nekontrolovatelného place, vybuchu vzteku apod.

Podobné Stock (2010) urcuje tyto tii zakladni symptomy syndromu vyhoieni (srovnej

Kfivohlavy, 2012):

a)
b)

vyCerpani emocni 1 fyzické (shodné s popisem vysSe uvedenym);

odcizeni, které se projevuje postupnou ztratou idealismu, cilevédomosti a zdjmu.
Pocatecni (pracovni) nadSeni a nasazeni Clovéka slabne a sniZuje se na minimum
zdlvodu pocitu zklamani a frustrace, ale 1 zdivodu celkového vycerpani.
Dlouhodobd z4téz postupné ovliviiuje i jeho soukromy zivot, ¢ehoz si rodina 1 ptatelé
doty¢ného zacinaji v§imat vzhledem k jeho Castéj$i podraZzdénosti nebo naopak apatie.
Stock (ibid) zminluje negativni postoje Clovéka k sobé samému, k Zivotu i praci,

upozoriiuje na prozivani pocitll vlastni nedostatecnosti ¢i ménécennosti a také ztratu
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schopnosti navazovat a udrzet vztahy. V extrémni situaci dochéazi k dobrovolné
izolaci,

c) pokles vykonnosti spo¢iva v tom, Ze ¢lovék vnima sam sebe neschopnym, protoze
k provedeni ukontl, jez dfive bez potizi zvladal, potfebuje mnohem vice Casu a

energie. Potfebuje také daleko vice Casu k regeneraci svych sil.

4.3. Féaze syndromu vyhoteni

Vétsina autorti popisuje vyvoj syndromu ve fazich a shoduji se, ze jde o dlouhodoby,
neustale se vyvijejici proces, ktery miize trvat nékolik mésict az let. Nejjednodussi model fazi
vyhoteni se skladéa ze tii fazi, nejslozitéjsi ze dvanacti. Tyto faze se vzdjemné prekryvaji a

jejich ohraniceni neni jednoznac¢né.

Stock (2010) uvadi napt. fazovy model dvojice autorti Edelwiche a Brodského, ktery

pocita se Ctyfmi fazemi:

1. idealistické nadseni je stadiem velkych ideal, mnoZstvi energie, nadprimérného
nasazeni v rozporu s neredlnymi naroky na sebe 1 okoli;

2. stagnace nastava po dostate¢ném uvédomeéni si reality a zaziti nékolika zklamani, kdy
¢loveék zacne piehodnocovat své pocatecni idedly;

3. frustrace nasleduje po zjisténi, jak jsou moznosti doty¢ného ve skutecnosti omezené.
Clovék pochybuje o smyslu svého snazeni, roste jeho zklamani, protoze vidi propastny
rozdil mezi tim, co by chtél udélat a tim, co skutecné¢ provést lze. Zpochybnuje
vyznam a vysledky své prace a uvédomuje si vlastni bezmocnost;

4. apatie (vnitini rezignace) je obrannou reakci na frustraci. Clovék dél4 jen to, co musi,
co je nezbytné nutné. Vyhyba se narocnym tkoliim, vSe chce vyftidit co nejrychleji a

pocatecni nadSeni se zcela vytraci. Mohou se ptidat pocity rezignace a zoufalstvi.

ve dvandcti fazich pfedstavuje Kiivohlavy (2012):

1. snaha osvédcit se kladné v procesu prace;
2. snaha zvladnout vSe sam;

3. opomijeni sama sebe a vlastnich potieb;
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10.

1.

12.

jedinou véci, o€ ¢loveku jde, je jen prace, projekt, plan, navrh, tkol, cil, apod.;
zmatenost v hodnotovém zebticku, nevi se, co je podstatné a co je nepodstatné;
nutkavé popirdni vSech ptiznakd vznikajiciho vnitfniho napéti jako obrannéd reakce
na skute¢nost;

dezorientace, ztrata nadéje, vymizeni angazovanosti, zrod cynismu, uték od vSeho a
hledani utéchy v alkoholu nebo drogach, v jidle, hromadéni majetku apod.;

radikalni a navenek pozorovatelné zmény v chovani — nesnaSeni rad a kritiky,
vyhybani se spole¢nosti druhych a postupna socialni izolace;

depersonalizace — ztrata kontaktu se sebou samym, vlastnimi Zzivotnimi cili a
hodnotami;

prazdnota — pocity zoufalstvi ze selhdni, hlad po opravdovém a smysluplném zivoté
z diivodu frustrace této potieby;

stisnénost — deprese a zoufalstvi z poznani toho, Ze nic nefunguje. Clovék ma pocit, Ze
je k nicemu a vSe je marné;

totalni vyCerpani — fyzické, emociondlni a mentéalni, absence jakékoli energie a zdrojh

motivace, kdy prevlada pocit nesmyslnosti veho, tedy i marnosti dalsiho ziti.

4.4. Prevence syndromu vyhoteni podle riznych autort

K vyhoteni jako ztraté divéry ve smysluplnost déni, dochézi z mnoha ptic¢in. Jde o velice

slozity jev, ktery ma svou télesnou, dusevni i duchovni stranku (Kiivohlavy 2012) a existuje

Siroké skala postupii prevence a terapie tohoto jevu. Nasledujici text predstavi nékteré z nich.

Venglafova a kol. (2011, s. 33) doporucuje nasledujici:

uvédomovat si mozna rizika své prace;

pecovat o sebe — mit se rad a sdm sebe piijimat. Slovy Koptivy (in Venglafova a kol,
2011) autorka vysvétluje, ze pokud ¢lovék nema radd sdm sebe (nepecuje o sebe), pak
jen vydava energii a nepfijiméd ji zpatky a pokud nesnaSi nckteré své skutecné
vlastnosti, neumi je pfijmout ani u druhych;

umét pozadat o pomoc druhého tam, kde jsou naSe kapacity omezené;

pecovat o vlastni socidlni sit’ budovanim diivéry v ptatelskych vztazich;
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mit dobré nadiizené, kteti dokdzou ocenit svého zaméstnance, popiipadé nebat se
zmény zamestnani;

sebepoznavani a sebehodnoceni - neustale si uvédomovat, co vlastn¢ déldme, v§imat si
nasich schopnosti i nedostatkli, ale i pociti. Na zaklad¢ sebepoznavani dochazi
k sebehodnoceni. Pokud je kladné, zvySuje nasi sebediivéru a pomaha nam lépe se
ptizpisobovat a zvladat narocné situace;

mit svého supervizora, ktery napomaha nasemu profesnimu i osobnimu rastu

myslet na sviij osobni zivot, mit vlastni zajmy a konicky, které vnasi do Zivota radost a
uspokojent;

umét oddelit praci od soukromi, pieladit se z pracovnich zaleZitosti na domov a s nim
spojeny odpocinek;

pracovat na dobré télesné kondici - dbat na zdravou Zivotosprdvu, mit dostatek
spanku, vénovat se pohybovym aktivitam dle své chuti a hlavné odpocivat, pokud to
potiebujeme, a ne jen kdyz na to mame cas;

byt k sobé upfimny, umét se zastavit a zeptat sam sebe na otazky typu: ,,Pro¢ délam

tuhle Skolu, praci? Co mi ptindsi? Co mi bere? Je to, co chci doopravdy délat?*.

Kiivohlavy uvadi piiklad duchovniho, Daniela Heczka (in Kiivohlavy, 2012, s. 93),

kterému pomohly dostat se ze stavu vyhoieni tyto kroky:

nebat se naslouchat pravde¢, fidit se radami odborniki, 1ékait 1 pratel,
vetit spiSe zjevenim v Pismu svaté nez svym negativnim pocitiim;
zamértit se na zivotospravu — zdrave se stravovat, sportovat a odpocivat;
piijmout fakt, ze 1é¢ba bude dlouhd a ataky nemoci se budou objevovat;
neizolovat se od lidi, ale vybirat si spolecnost, kterd bude potéSenim;

nevycitat nic Bohu, nelitovat se, ale ndsledovat biblicka doporuceni.

Ktivohlavy (ibid) zdiraziiuje vyznam pohledu na véc. Podle autora totiz vzdy zalezi

na doty¢ném cloveku, jestli se bude divat vpted a bude Zzit v radosti z toho, co mé a co miize

délat; nebo se bude utapét v zalu nad tim, co ztratil, co délat nemtize a ulpivat v minulosti.

Dals$i moZnosti, souslednost ur¢itych navaznych krokt, jak predejit vyhoteni, popisuje

ve své publikaci Stock (2010, s. 59). Podle n¢j je zprvu dilezité ziskat urCity odstup ¢i
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nadhled — pfiznat si situaci, ktera je jiz netinosna pomoci riznych cviceni nebo si promluvit
s dobrym pfitelem a prestat pfed problémem utikat. Naopak - pfijmout ho, soustfedit se na n¢j
a provést dikladnou inventuru svého ja. Idedlni podle autora je odjet minimalné na tyden
pry¢, a pokud si ¢loveék v pokrocilém stadiu vyhoteni neumi doprat oddechovy ¢as, pak mtize

na zakladé lékatského doporuceni zadat o rehabilitacni 1é¢ebny pobyt.

Autor také radi, jak provést analyzu vlastni problematické situace pomoci zmapovani
svého stresu (tzv. stresova mapa). Upozoriiuje, ze toto cviceni nestaci pochopit, ale je potieba
si na n&j opravdu si vyhradit ¢as a udélat ho. Staci, kdyz ¢loveék na papir tuzkou do jeho stiedu
nakresli sebe jako kruh a vepise do n¢j své jméno. Kolem néj pak rozmisti jednotlivé ,,dobré*
a ,,Spatné* vlivy pod heslovitym oznacenim (napi. domaci prace, péce o dité, sport, hudba
apod.), které spoji se svou osobou. Dulezité je byt konkrétni a rozlisit, které vlivy nam ubiraji
energii — ty spojit se svou osobou pieruSovanou carou. Vlivy dobré, které nas energeticky
dobijeji, je potieba oznacit plnou carou (n€které silné vlivy ji mohou mit zdvojenou, napft.
déti). Dalsim krokem je sestaveni Casového diagramu, jehoz zacatek piedchazi prvnim
piiznaklim onemocnéni a ktery se sklada ze dvou Casovych os. Prvni osa obsahuje pracovni
udalosti ve spravné Casové souslednosti, druhd osa zaznamendva soukromé udalosti. Ob¢
piimky konci v souCasnosti a zaznamenavaji pouze negativni udalosti, aby bylo ziejmé, co
syndrom vyhofeni zptisobilo. Ukolem je rozhodnout, které momenty na ¢asové piimce ubiraji
nejvice energie a tyto hodnoty zaznamenat 1 do stresové mapy. Timto cvicenim Ize ziskat
stresovou mapu odhalujici zdroje a ,,zlod¢je* energie spolu s hodnocenim jejich energetické
naroénosti. Casova piimka odhali ¢asovy sled spoustdcich faktorti vyhofeni a cely pribéh

tohoto procesu.

Dalsim krokem je ur€eni vlastnich cill, za které bychom méli plné€ piijmout odpovédnost

a jez by mély byt splnitelné, pokud mozno pozitivné formulované a ndmi ovétitelné.

Nasleduje povinnad relaxace, protoze Clovék, jenz dlouhodobé piepind své sily, Casto
neumi zpomalit. Podle autora je pfinosné vénovat se pravidelné relaxaci, ale také kondicnimu

cviceni, které¢ zase piispiva ke zlepSeni nalady.

Resit pracovni situaci, kterd vede k vyhofeni ¢lovéka, je nutnosti a autor doporucuje
rozhovor s nadiizenym. Jako konkrétni moZnosti feSeni uvadi zkraceni tivazku nebo pracovni
doby, prodlouZeni ptestavek, vyuziti zvlastni dovolené, odchod do pied¢asného diichodu

apod. V extrémnim pfipad¢ i zménu prace.
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Autor také mluvi o zméné postoje Cloveka. Zminuje uméni akceptovat véci takové, jaké
jsou, aniz bychom je stale hodnotili, posuzovali ¢i srovnavali. Radi naucit se ziskat takovy
dusevni postoj, ktery pomiize clovéku nerozladit se zbyte¢né kvili kazdé zalezitosti. Zasadou
prevence syndromu vyhoteni je vzdy urCitd vyvazenost mezi odpoCinkem a zatézi a nejde jen
o dovolenou a konicky, mini se tim jakékoli prozitky spokojenosti, prostiednictvim kterych

dochazi k regeneraci organismu a jeho rovnovaze.

Kvalitni socialni vazby v podobé pevného zdzemi u svych partnerd, ptibuznych a pratel,
od nichZ se Clov€ku dostava podpory, jsou rovnéz krokem chranicim pted syndromem

vyhofteni.

Poslednim doporucenim autora je naucit se zvladdat ¢asovy management — pracovat
s diafem, umét si stanovovat priority, planovat ¢innosti dopfedu a vyhybat se dlouhodobému
pouzivani rezimu ,autopilota®. Sprdvnd organizace Casu zaruc¢i, Zze v zivoté zbude prostor
pro nase zaliby, ptatele apod. I zde je ovSem nutné naucit se akceptovat, ze 1 sebelepsi Casovy

plan mtize byt ¢as od Casu piirozené naruSovan nec¢ekanymi udalostmi ¢i komplikacemi.

Autor radi lidem mit trpélivost, vracet se ke své stresové mapé¢ a casovym osam,
piehodnocovat a premyslet nad svymi pokroky a zménami v zivoté. Doprat si a hlavné ziistat

ne této cesté uzdraveni.

4.5. Doporuceni na zaveér

Nebezpeci vyhoteni se tyka 1 osob, které pecuji (zvlasté dlouhodobé€) o dité se zdravotnim
postizenim. Domnivam se, Ze tito lidé by m¢li s timto nebezpe¢im obeznameni doptedu, aby
se mohli pokusit organizovat a zit svilj Zivot takovym zpusobem, ktery by je naplioval a

mohli se citit relativn€ §t’astni i pfes nepiiznivost jejich osudu.

Viagnerova o kol. (2011, s. 40) uvadi souhrn rad, které se zamétuji na to, co mize ¢lovek

pro zménu udélat pro sebe (nikoli pro druhé):

e bud sam/sama k sob¢ laskavy/a;

e uvédom si, Ze tvym ukolem je poméahat zméndm, ne nasilné ménit;
e najdi si své ,,utoCiste* — misto klidu;

e bud’ druhym oporou, neboj se pochvalit, nau¢ se to pfijimat od nich;

e nesrovnavej se s druhymi a respektuj své hranice;
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e uvédom si, Ze v situaci, v niz jsi, jsou zcela opravnéné obcasné pocity bezmoci;
e snaz se obménovat své pracovni postupy a neupadnout do stereotypu;

¢ najdi rozdil mezi natikdnim, které ptinasi tilevu, a natfikanim, které t¢ nici;

e vyuzivej posilujicich prvki pratelstvi;

e ve volném Case nehovoft o praci;

e planyj si chvile oddechu a odpocinku;

e nauc se fikat NE bez pocitu viny;

e nau¢ se fikat ,,rozhodla jsem se* namisto ,MUSIM*;

e radyj se, sm¢j se a hraj si.

Myslim, Ze vSichni rodice tyto rady uvitaji. Ale aby je mohli ndsledovat, aby si mohli
zajet na dovolenou, zajit na vecefi, stravit dlouhy vecer na plese, naplanovat jen tak oddech,
nebo vyjet s prateli na vylet a tam zapomenout na dennodenni stereotyp, potiebuji, aby je
nékdo vysttidal v jejich kazdodenni péci. Nemohou fici svému ditéti NE a nechat ho napospas
sobé samému. Z pocatku, kdyz je dit€ malé, rodicim mohou pomahat jejich vlastni rodice.
Pozdé€ji uz tohle neni mozné. A pravé jako vychodisko z této situace vnimdm pravidelné
vyuzivani sluzby respitni péce, kterd rodi¢iim zajisti moznost pravidelného osobniho volna,
kdy se nemusi dozadovat pomoci od jinych ¢lenti rodiny (i oni maji totiz své vlastni rodiny a
plany, navic Casto citi obavy z péCe o dité s postizenim) a soucasné je o jejich dit¢ dobie

postarano.
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5. Respitni péce

Respitni péce je stale vice a vice vyhledavéana rodinami, jejichz ¢len je z divodu svého
zdravotniho postizeni plné€ zavisly na pomoci okoli. Umoziiuje totiz tém, ktefi o zavislou
osobu peluji, odpodinout si a nabrat sily. Casto se jedna o déti s vrozenym télesnym a
dusevnim postizenim, jez nejsou schopny samostatného pohybu, nebo nedovedou
komunikovat na standardni urovni. Rodina si mize vybrat format respitni péce. Péce bud’
probiha v roding, kam dochdzi osoba, jiz hendikepované dit€¢ 1 rodina divétuji a jednd se
o asistentskou sluzbu, nebo je mozné zvolit mezi odpolednim, vikendovym a tydennim

pobytem k tomu urcené organizaci (www.parlamentnilisty.cz).

Odleh¢ovaci sluzby si rodiny hradi, k tématu financovani Mgr. Jan Sestak, Ph.D., socialni
pracovnik centra pro rehabilitaci osob se zdravotnim postizenim ARPIDA (ibid),
dodava: ,,Odlehcovaci sluzba je financn€ velmi naro€nda, zvlasté u cilové skupiny déti a
mladych dospélych s télesnym a kombinovanym postizenim, kdy musite mit k dispozici vice
asistentti, vétsi prostor a kompenzaéni pomiicky. Cast nakladt, piiblizné tietinu, hradi rodiny,

které sluzbu vyuzivaji. Vice uz by si vétSinou nemohly dovolit...*

Odleh¢ovaci sluzby vymezuje zakon ¢. 108/2006 Sb., kterému se vénuje nasledujici kapitola.

5.1. Zakon ¢.108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach

Socialni péce, ktera je praktickym projevem socialni politiky statu, se u nas uskutecnuje
prostiednictvim socialni podpory (v podobé systému finanCnich ptispévki a davek) a
socialnich sluzeb, které ,nabizeji konkrétni pomoc pii feSeni slozité¢ situace v riznych

oblastech Zivota hendikepovaného ¢lovéka* (Slowik, 2007, s. 42).

Podle Novosada (2009) se dlouhodobym sledovanim pecujicich rodin zjistilo, Ze jsou
,vmnoha pfipadech znevyhodnény a ohroZzeny kombinaci fady faktort, které svym
charakterem naleZi ke skryté chudobé¢ ¢i psychosocialni a materidlni nepohodé&.* Pfipousti, Ze
,byvaji pretizeny a mnohdy balancuji na hranici zhrouceni pe€ujicich i1 rozpadu rodiny* (ibid,
s. 73). Autor upozorfiuje, ze bez cilené socidlni prace, pomoci a socidlnich sluzeb by
se vyznamna ¢ast obcanii nemohla podilet na vSech strankach Zivota spole¢nosti, ziejmé by

nemohli naplilovat sva prava a mohli by se ocitnout v socialni izolaci.
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Matousek (2003. s. 214) socidlni sluzby definuje jako: ,,VSechny sluzby, kratkodobé i

dlouhodobé, poskytované opravnénym uzivatelim, jejichz cilem je zvySeni kvality Zivota,

ptipadné i ochrana z4jmu spoleCnosti*“. Novosad rovnéz ve spojitosti s nimi zmifluje zlepseni

kvality zivota lidi s postizenim a souc¢asn¢ i pomoc a odlehéeni pecujicim rodinam.

Zakon 108/2006 Sb. vymezuje socialni sluzby jako: ,,¢innost nebo soubor ¢innosti podle

tohoto zakona zajistujicich pomoc a podporu osobam za ucelem socialniho zaclenéni nebo

prevence socidlniho vylouceni (www. zékonyprolidi.cz, § 3).

Tento zdkon déle rozliSuje tfi druhy socidlnich sluzeb (www. zakonyprolidi.cz, § 8):

1.

socidlni poradenstvi, které¢ je poskytovano osobdm v neptiznivé socidlni situaci a
zahrnuje zakladni poradenstvi a odborné poradenstvi;

sluzby socidlni péce, které ,,napomahaji osobam zajistit jejich fyzickou a psychickou
sobé&stacnost, s cilem podpofit zivot v jejich pfirozeném socialnim prostfedi a umoznit
jim v nejvyssi mozné mire zapojeni do bézného Zivota spoleCnosti, a v ptipadech, kdy
toto vylucuje jejich stav, zajistit jim distojné prostiedi a zachazeni. Kazdy ma pravo
na poskytovani sluzeb socialni péce v nejméné omezujicim prostiedi®;

sluzby socialni prevence, které ,,napomahaji zabranit socialnimu vylouceni osob, které
jsou timto ohrozeny pro krizovou socidlni situaci, zivotni ndvyky a zplsob zivota
vedouci ke konfliktu se spole¢nosti, socidln¢ znevyhodnujici prostfedi a ohrozeni prav
a opravnénych zajmu trestnou Cinnosti jiné fyzické osoby. Cilem sluzeb socialni
prevence je napomahat osobam k ptekondni jejich neptiznivé socidlni situace a chranit

spolec¢nost pied vznikem a Sifenim nezaddoucich spolecenskych jevi“.

Zakon (ibid) vyjmenovava tti zékladni formy poskytovani socidlnich sluzeb, a to:

pobytové sluzby spojené s ubytovanim v zatizenich socidlnich sluzeb;
ambulantni sluzby, za kterymi osoba dochazi nebo je doprovdzena nebo dopravovana
do zafizeni socialnich sluzeb a soucasti sluzby neni ubytovani;

terénni sluzby, které jsou osobé poskytovany v jejim pfirozeném socialnim prostiedi.

Zakladni Cinnosti pfi poskytovani respitnich (odlehovacich) sluzeb jsou vymezeny
zakonem €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, a dale upfesnény vyhlaskou ¢. 505/2006Sb.
Jde o tyto ukony:
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e pomoc pifi zvladani béznych tkonli péce o vlastni osobu (podavani jidla a piti,
oblékani a svlékani véetné specidlnich pomicek, pfesun na liizko nebo vozik, pomoc

pti prostorové orientaci, samostatném pohybu ve vnitinim i vnéj$im prostoru);

e pomoc pii osobni hygiené¢ nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu (osobni

hygiena, zakladni péce o vlasy a nehty, pouziti WC)

e poskytnuti stravy nebo pomoc pii zajisténi stravy (zajisténi stravy primétené dobé
poskytovani sluzby a odpovidajici veéku, zdsadam raciondlni vyzivy a potiebam

dietniho stravovani, piiprava stravy ptfimétend dobé poskytovani sluzby);

e poskytnuti ubytovani, jde-li o pobytovou formu sluzby (ubytovani, tklid, prani a

drobné opravy loZzniho a osobniho pradla a oSaceni, Zehleni);

e zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostfedim (doprovazeni do Skoly,
Skolského zatizeni, k I€kafi, do zaméstnani, na zdjmové a volnoCasové aktivity,
na organy vetejné moci, instituce poskytujici vetejné sluzby a jiné navazujici socialni
sluzby a doprovazeni zpét, pomoc pii obnoveni nebo upevnéni kontaktu s rodinou a

pomoc a podpora pii dalSich aktivitaich podporujicich socidlni za¢lefiovani osob);

e socidln¢ terapeutické Cinnosti (socioterapeutické Cinnosti, jejichz poskytovani vede
k rozvoji nebo udrZeni osobnich a socidlnich schopnosti a dovednosti podporujicich

socialni zaclenovani osob),

e pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zajmu a pti obstardvani osobnich zalezitosti
(pomoc pii komunikaci vedouci k uplatiiovani prav a opravnénych zajmi, pomoc
pii vyfizovani béznych zalezitosti);

e vychovné, vzd€lavaci a aktivizacni Cinnosti (nacvik a upeviiovani motorickych,
psychickych a socialnich schopnosti a dovednosti, podpora pifi zajisténi chodu

domacnosti).

5.2. Respitni pece a jeji formy

Pojem ,respite care* neboli respitni péce vznikl v Sedesatych letech 20. stoleti v USA a
ve vyspélych stitech Evropy na zakladé rozsdhlého hnuti deinstitucionalizace zdravotni a

socialni pé¢e (Safrankova, 2002). Hnuti poukazovalo na nelidskost a nediistojnost podminek
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zivota v prostfedi ustavu a bojovalo proti nemoralni segregaci nemocnych obcani a
zbavovani jejich obCanskych prav. Cilem hnuti bylo navraceni osob se zdravotnim postizenim
zpét do jejich domovi, kladlo diiraz na pravo Eloveka rozhodnout se, kde a jak bude Zzit.

Deinstitucionalizaéni hnuti vychazelo podle Safrankové (ibid) ze dvou avah.

a) Clovek potiebujici pro zvladani bézného Zivota pomoc druhého by mél, pokud mu to
jeho zdravotni stav dovoli, zistdvat ve svém piirozeném prostiedi. Lépe pak piijima
svoji bezmocnost a nemusi neustale ménit ndvyky a zptsob zivota, zvykat si na nové
lidi a prosttedi.

b) Pokud hendikepovana osoba Zije v domacim prostiedi, pak se rodina, ptipadné jeji
¢len, musi podilet na jeji péci po celych 24 hodin. Neni pak divu, Ze tento Clovek
potiebuje vice odpocinku nez bézny obcan. Je vhodné si uvédomit, Ze jako rodinny
pecovatel neni povinen vzdat se svych obcanskych prav kviili péci o svého blizkého,

jelikoz 1 on potifebuje ¢as na regeneraci sil, zdbavu a svlij volny Cas.

Cely proces v oblasti socidlni sféry, ktery trval az 20 let, ptinesl vysledek v podobé

béZznych, fungujicich a statem garantovanych sluzeb pro rodiny s hendikepovanym ¢lenem.

U nas, po roce 1989, byly prvnimi inicidtory forem respitni péce pravé rodiny pecujici
o Clena se zdravotnim postizenim, které osobné¢ deficit téchto sluzeb nepiiznivé vnimaly
(Novosad, 2009). Zacaly si vzajemné vypomahat a postupné piibyvalo 1 obfanskych sdruzeni
a raznych svépomocnych skupin, které se jiz zamétovaly na konkrétnim postizeni a vychazely
z konkrétnich potfeb rodiny. V roce 2006 byla respitni péfe vymezena a financné i
legislativné zakotvena v zdkonu o socidlnich sluzbach z roku 2006, ktery formalné pouziva

nazev odlehCovaci sluzby, jenz je k respitni pé¢i synonymem.

Do ceského jazyka lze respitni péci preloZit jako tlevovou, odlehovaci ¢i zastupnou péci
(Novosad, 2000,2009). Jejim zakladem je myslenka, Ze ¢lovék, ktery pecuje o své dité nebo
jinou blizkou osobu, potiebuje jako ostatni lidé odpocinek a volny ¢as, aby mohl realizovat i
své zajmy a potieby. Proto je potfeba, aby byl po ur€itou dobu zastoupen bud’ asistentem,
nebo stacionafem, ktery piebere péci o dité za n&j (srovnej Novosad, 2009; Safrankova,

2002).

V zemich, kde je respitni péce soucasti zdkona o socidlnich sluzbach (USA, vétSina zemi

EU), Ize vysledovat 4 zdkladni modely (Novosad, 2009):
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e prvnim modelem je respitni péce poskytovand v domdcim prostiedi, jenz nabizi
zpiisob péce, ktery nerusi chod rodiny a dité nebo Cloveék s postizenim zistava ve
svém prirozeném prostiedi. Nevyhodou mize byt nedostatecné obohacovani
spolecenskych kontaktli, a proto se kombinuje s jinymi druhy této péce. Nicméné
umozni pecovateli odpocinout si €i zafidit osobni véci mimo domécnost;

e druhym modelem je respitni péce poskytovana formou ndhradni rodiny mimo domov.
Jde o jakousi obdobu kratkodobé péstounské péce. Tento model umoziuje vlastni
rodin€ az po dobu jednoho mésice odpocinout si a vénovat se zalezitostem, které jim
naro¢na péce o dité se zdravotnim postizenim bézn€ nedovoli. O dité je postarano v
pestounské rodiné, ktera je proskolena zvlastnim vycvikovym programem;

e tfetim modelem je respitni péce poskytovand formou péce v kolektivu mimo domov.
Jde asi o nejrozsifenéjsi formu péfe u nds, kterd je poskytovand na uritou dobu
specialnimi matefskymi Skolkami, dennimi stacionafi ¢i centry. Déti 1 dospéli Cerpaji
z podnétného prosttedi 1 spolecnosti vrstevnikli. Soucasti této sluzby byva 1 svoz a
rozvoz déti, klient do zafizeni;

e (Ctvrtym modelem je respitni péce dlouhodobé poskytovand mimo domov, jenz je
ur¢ena pro osoby s tézkym postizenim, vazné ¢i nevyléCiteln¢ nemocné, které
potiebuji lékatsky dohled a péci. Poskytovana je v nemocnicich ¢i oSetfovatelskych

zafizeni.

5.3. Ptinos respitni péce

V Ceské republice je stile b&zné, Ze spolu pelujici rodi¢e a ¢lovék se zdravotnim
postizenim Ziji v jedné domécnosti az do pozdniho seniorského véku a smrti pecujici osoby.
Zminény model v nékterych ptipadech ptfechdzi 1 na dalS$i c¢leny rodiny, naptiklad
na sourozence. Tento zplsob souziti ovSem byva odborniky kritizovan jako nezdravy a
nepfirozeny (Uhlifovd, Latimier, 2013). Nicméné, podle autorek je tato situace pouze
pfirozenym vysledkem nedostatku dostupnych a kvalitnich sluzeb, pfirozené podpory a

neschopnosti komunit fungovat inkluzivné.

Jankovsky (2006) uvadi, Ze respitni péce ma socidlni rozmér, jelikoz rodi€hm déti

s t¢Zkym zdravotnim postiZenim umoZiuje navrat k plivodnimu zaméstnani a odlehcuje jim
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v naro¢né kazdodenni péci o dité, aniz by je museli umistit do ustavni péce. Jejich dité tak

miiZze vyrastat v pfirozeném prostiedi.

Safrankova vidi v respitni pé&i vychodisko z naro¢né a zatéové situace, kterou péce
o dité stézkym zdravotnim postizenim je. Podle ni jde o nezastupitelnou formu podpory
rodinné domaci péce. Vysvétluje, Zze vyuziti respitni péCe se pozitivné odrazi na psychickém i
fyzickém zdravi a na kvalité zivota pecovatele a jeho celé rodiny. Navic autorka poukazuje
na fakt, ze pravé absence ¢i nedostupnost této podpory pecujicim rodindm v podobé moznosti
vyuzivani respitni péce, dava pftilezitost k pozd€jSimu umisténi jejich ¢lena se zdravotnim

postizenim do ustavni péce.

Souhlasim s nadzory autor a osobn¢ se domnivam, Ze pravidelné vyuzivani respitni péce
muze velice priznivé ovlivnit zivot rodiny pecujici o dité s tézkym zdravotnim postizenim,
samotny proces vyrovnavani se rodicl s touto ndrocnou zivotni situaci 1 nasledné zvladani
dalsi péce. Zvlaste¢ u rodin pecujicich o své dité jiz dlouhodobé (z mého pohledu deset,
dvanact let a vice) bych povazovala vyuZzivani respitni péfe za bezpiedmétné nutné a
potiebné, ne-li povinné. Otdzkou je, do jaké miry by tato sluzba byla financné dostupnéd vSem

pecujicim rodinam, protoze problematika jejich zivotni situace mtize byt velmi Siroka.
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Zaver

Bakalafska prace se vénuje problematice rodin pecujicich o dit€¢ s t€zkym postizenim.
Teoretickou praci tvoii pét kapitol, jejichz cilem je popsat naro¢nou zivotni situaci, kterd se
nepietrzit¢ vyviji po narozeni ditéte s tézkym zdravotnim postizenim a v souvislosti
s narocnosti této péce zhodnotit pfinos respitni péce témto rodinam.

Prvni kapitola vysvétluje pojem tézké postizeni a blize charakterizuje specifika ditéte
s tézkym zdravotnim postizenim, které¢ dit€ vyznamnym zpiisobem limituje v jeho Zivoté.
Druhé kapitola cili na pecujici rodinu. Popisuje, jak se rodi¢e vyrovnavaji s faktem, Ze se jim
narodilo hendikepované dité, coZ znamend velice bolestivy a zdlouhavy proces. Dale se
zaméfuje 1 na postaveni zdravého ditéte v rodin€, coby sourozence, a na rizné faktory
ovliviiujici zivot pecujici rodiny. Tteti kapitola zkouma potieby rodiny i1 hendikepovaného
ditéte, moznost jejich naplilovani z pohledu tranzitnich obdobi, jimiZ prochéazi kazdy clovek.
Soustiedi se na potieby rodicu, jejichz napliovani mize byt ohrozeno a hledd mozna feseni,
ktera mohou pedujicim pomoci. Ctvrta kapitola se zabyva syndromem vyhoteni jako vaznym
problémem vrodin€ s hendikepovanym ¢lenem, ktery mize vzniknout v disledku
dlouhodobé vycerpavajici péce. Kapitola specifikuje projevy a faze syndromu vyhoteni a
nasledn¢ dava i ndvrh preventivnich doporuceni, jak se lze syndromu vyhotfeni branit.
Posledni kapitola informuje o respitni péci, jenz je vymezena od roku 2006 zakonem a vSem
pecujicim rodi¢im umoziiuje odpocinout si od nelehké péce, predchazet tim syndromu
vyhofeni a naucit se zvladat zivot se v§im vSudy. Tato placena sluzba (v rdmci pobytové
formy) totiz poskytuje hendikepovanému ditéti vSe, co potiebuje - ubytovani, stravu, asistenci
pii zvladani veskerych béznych ukont, ale nabizi 1 kontakt se spoleCenskym prostiedim a
rizné Cinnosti. Soucasné umoznuje pecujicim rodi¢liim zregenerovat své sily, kdy konecné
mohou byt jen sami sebou. Respitni sluzba jim umozni na ur¢itou dobu pterusit jakési
,fozdvojeni jejich osobnosti“ - neviditelné zlaté¢ vlakno, které je neustdle spojuje s jejich

hendikepovanym ditétem, coz v ramci duSevni hygieny potiebuji.
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