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NAZEV

Posouzeni Zivotni situace rodin déti s postizenim

ANOTACE

Tématem bakalarské prace je ,,Posouzeni zivotni situace rodin déti s postizenim®.
V teoretické C¢asti prace Se zameéfuji na objasnéni problematiky, ktera se tyka
»posouzeni Zivotni situace* ve zdravotné socialni praci v obecné poloze, dale konkretizuji tuto
oblast o posouzeni Zivotni situace rodin déti s postizenim, determinantd, které¢ ovliviji

celkovy pfistup rodi¢ii k zivotu s ditétem se zdravotnim postiZzenim.

Prakticka cast prace se zabyva konkrétnimi pfipadovymi studiemi a naslednym zkouménim

hlavnich determinant( ovliviujicich zivot rodin ditéte s postizenim.

KLICOVA SLOVA

posouzeni Zivotni situace, rodina, dité s postizenim raného v€ku, determinanty zdravi

ANNOTATION

The topic of this bachelor thesis is: "The assessment of the situation of families with disabled
children”. I focus on clarifying issues relating to "assessment of the life situation” in the
health social work in general position, further I concretize this area to assess the life situation
of families with disabled children, determinants, which influence the overall approach

parents of disabled children to life in the theoretical part of this thesis.

The practical part of this thesis deals with specific case studies and followed exploration of

the major determinants affecting the lives of families with disabled children.
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assessment of the life situation, family, disabled child in early age, health determinants
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Uvod

Jako téma své bakalaiské prace jsem si zvolila posouzeni Zivotni situace rodin déti
S postizenim. Pii vybéru tématu jsem se motivovala zkuSenostmi ze svych ptedesSlych
odbornych praxi studia zdravotné¢ — socialni prace. Posuzovani zivotni situace rodin déti
S postizenim je jednim z nejobtiznéji feSitelnych témat, na coz poukazuje Navratil (2007)
a ja s jeho nadzorem souhlasim.

Obétavost, laska a predevsim kazdodenni Usili rodi¢l vychovévat dité co nejlépe tak, jak je
mozné v ramci jeho zdravotniho postizeni, bylo dal$im divodem, ktery mne inspiroval ke
zvoleni tématu bakalaiské prace. Zajima m¢, jak rodice vnimaji budoucnost svoji a svych déti,
jak se snazi pro n¢ zajistit co nejlepsi podminky k zivotu, jaké zaujimaji vychovné postoje
K ditéti.

V teoretick¢ Casti prace se zaméfuji na objasnéni problematiky, kterd se tyka
,»posouzeni zivotni Situace* ve zdravotn¢ socialni praci v obecné poloze na zakladé komparaci
informaci ze Sborniku z konference V. Hradecké dny socialni prace. Dale konkretizuji tuto
oblast 0 posouzeni zivotni situace rodin déti s postizenim a determinantl, které ovliviuji

celkovy pfistup rodicii k zivotu s ditétem se zdravotnim postiZenim.

Samotna existence postizeni ditéte pfedstavuje pro rodice trauma a zvySené naroky na péci.
Museji se vyrovnavat s danou skuteCnosti, pfehodnotit sva ocekavani, Casto se setkavaji
s nepifiméfenou reakci okoli, mohou se citit vylouceni ze spoleCnosti a postizeni ditéte
limituje Cleny rodiny v dalSich Zzivotnich situacich. V realném zivoté je ale nutné ditéti
poskytnout adekvatn¢ socializa¢ni, vychovné a vzdélavaci podminky. Podle soucasné
legislativy maji prdvo na vzdelavani 1 déti se specidlnimi vzd€lavacimi potfebami, bez
diskriminace zdravotniho stavu.

Pti zpracovani teoretické casti vychdzim z dostupné odborné literatury a platnych zdkond,

které se zabyvaji celkovou nepfiznivou socialni situaci rodin pecujicich o déti s handicapem.

Text je rozdélen do péti kapitol.

V prvni ¢asti popisuji obecné postupy pii posouzeni zivotni situace z hlediska zdravotné
socialni prace. V této Casti se motivuji hlavné studiemi Navratila (2007) a Janebové (2008).

Ukolem druhé ¢asti je definovat naro¢nou Zivotni situaci rodiéti poskytujicich pomoc,
podporu a péci svému ditéti s postizenim. Zabyvam se zde reakcemi rodi¢l na postiZeni

ditéte, vychovnymi postoji rodi¢t K vychové ditéte s postizenim a nasledné psychohygienou
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rodicd, ktera je pro né velmi potfebna. Neopomijim také vztahy mezi sourozenci v roding, kde
je jeden sourozenec s postizenim. Vzhledem k tomu, ze dané téma souvisi V neposledni fadé
S postojem spolecnosti a jejich ¢lena k rodiné s postizenym ditétem, vénuji tomuto problému

—tedy problému mozné socialni exkluze (vylouceni) - celou podkapitolu.

Treti a Ctvrtd kapitola se zabyva cilovymi skupinami - samotnym ditétem s postizenim
raného veku, jeho rodinou a meziresortnim interdisciplindrnim tymem, ktery participuje
svymi aktivitami a sluzbami na feSeni slozité Zivotni situace rodiny. Témito hlavnimi
meziresortnimi aktéry jsou Ministerstvo zdravotnictvi, Ministerstvo prace a socialnich véci

a Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy.

V posledni teoretické Casti se vénuji zvolenym determinantim ovliviiujicim zivot rodin
déti s postizenim a tyto hlavni Cinitele popisuji. Zmifnuji zde také kvalitu zivota rodin déti

S postizenim.

Prakticka cast prace se zabyva konkrétnimi pfipadovymi studiemi a naslednym zkoumanim
hlavnich determinantt ovliviiyjicich zivot rodin s ditétem s postizenim na zéklad¢ rozhovort
srodic¢i ditéte. Problém je zkouman do hloubky na men$im vyzkumném vzorku a z tohoto

davodu byla zvolena metodologie kvalitativniho vyzkumu.

Zamé&rem bakalatské prace je objasnit problematiku péce o dité s postiZzenim, upozornit na
nelehkou Zzivotni situaci peCujicich rodicu tak, jak ji vnimaji z pohledu svého socialniho
zaClenéni. Snahou je také pochopit jejich postoje a pfistupy k vychové svého postizeného

ditéte a zjistit hlavni determinanty, které ovliviiyji kvalitu jejich Zivota.



Cile prace

Hlavnim cilem teoretické casti je shromazdit obecné informace k tématu — tj.
k posouzeni Zivotni situace ve zdravotné socialni praci a nasledné ke konkrétnimu posouzeni
zivotni situace rodin dé€ti s postizenim.

Hlavnim cilem vyzkumné ¢asti bakalarské prace je provést kvalitativni analyzu vybranych
determinantt ovliviiujici zivotni situaci rodin déti s postizenim.

Diléi cil 1 Zjistit, zda postizeni ditéte ovlivnilo psychosocidlni status rodiny.

Diléi cil 2 Sestavit ptipadoveé studie u vybranych rodin déti s postizenim

Dil¢i cil 3 Zjistit zda rodiny vyuzivaji specializovanou péci a sluzby.



|. TEORETICKA CAST

1 Posouzeni Zivotni situace ve zdravotné socialni praci

Obecné ,,posouzeni Zivotni situace ve zdravotné socialni praci mizeme vnimat z riznych
pozic. Napi. Janebova (2008, s. 79) uvadi, zZe: ,, V socidlni prdci se termin ,,posouzeni‘
vztahuje kprocesu a produktu porozuméni, na jehoz zdklade se pristupuje

¢

k planovani cilii. Historicky se tento termin vztahoval k diagnoze.

Posouzeni Vtomto ptipadé chapeme jako proces skladajici se z faze sbéru informaci
a jejich hodnoceni. Nasledna faze rozhodnuti vede k nastaveni cilti. Tyto faze tvofi srovnavaci

kritéria pii analyze procesu ,,posouzeni®. (Janebova, 2008, s. 79)

Potfeba posouzeni Zivotni situace je obvykle vyvolana obtiznou Zivotni udalosti,
zlomovym ukolem ¢i problémy, které vedou klienta k navstévé socialniho pracovnika.

Navratil (2007) posouzeni zivotni situace klienta povazuje za jedno z nejkontroverznéjsich
a nejobtizngji fesitelnych témat v socialni praci. Kontroverznost procesu posouzeni vyplyva
ze snahy socialniho pracovnika uchopit pravdu o zivoté ¢lovéka. Mnozi autofi povazuji
posouzeni zivotni situace za kli¢ovy ukol, ktery je ve skute€nosti zdrode¢nou buiikou vSech
¢innosti socialniho pracovnika. Zavaznost procesu posouzeni je dana nejen okolnostmi, které
jeho potiebu vyvolaly, ale zejména pak tim, ze na jeho vysledku zavisi dalsi postup socidlniho
pracovnika, a tedy i ve zna¢né mite osud osob, které jsou socidlnim pracovnikem

posuzovany. (Navratil, 2007, s. 11).

Janebova (2008) konstatuje, Ze pfi posuzovani je moznost vybéru specifického posouzeni
Z vice moznosti. Prvni moznost posouzeni pifedstavuje postmodernistické vymezeni, které
postmodernistickou perspektivu v socialni praci chape jako teoretické vychodisko, ukolem
kterého je navrhovat cesty, jak porozumét a kriticky nahlizet na fenomén moderni
profesiondlni socidlni prace z hlediska reprodukce mocenskych vztahti a zaroven jako
prakticky postup, ktery se pokousi tyto skryté mocenské mechanismy humanizovat takovym
zpusobem, aby bylo dosazeno blahobytu lidstva a socialni spravedlnosti. (Janebova, 2008, s.

81)

Jako druhou moznost posuzovani uvadi Laantv pfistup, ktery se zamétfuje na feSeni

problému ambivalence socialni prace, respektive jako ,,princip uvazlivé pomoci“ Tento
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princip lze charakterizovat jako soubor kritérii a s nimi spojenych otazek, které by méla
socialni pracovnice reflektovat v kazdé situaci, kdy musi dojit k rozhodnuti, jak v dané

socialni situaci dale postupovat. (Janebova, 2008, s. 81)

Shoduji se s nazorem Navratila (2007), Ze je zcela zfejmé, Ze neexistuje jedind spravna
cesta, jak pfistoupit k procesu posouzeni zivotni situace. Posuzovani socidlnimi pracovniky
ma rizné formy a Casto byva spjato se souvislostmi, v nichz se provadi. Odbornici z jinych
profesi a rizné spolecenské instituce od sociadlnich pracovnikii velmi Casto ocekavaji, ze jim
socialni pracovnici poskytnou védecka méteni, objektivitu a jistotu, ovSem socialni pracovnici
kladou duraz casto vedle objektivity na podstatnou soucdst procesu posouzeni
a to na individualni vztah, usudek a reflexi. (Navratil, 2007, s. 24) V ramci tohoto vyroku

feSim vyzkumnou ¢ast prace.

2 Posouzeni Zivotni situace rodin déti S postiZenim

V kontextu posouzeni Zivotni situace rodin déti s postiZzenim zaméfime pozornost obecné na

rodiny a nasledné& na specifické situace rodiny s ditétem raného véku s postizenim.

2.1 Rodina

Rodina je zakladni spolecenska jednotka, jejimz specifickym znakem je jeji polyfunkénost.
Pokud se v rodin¢ narodi postizené dit€, nastava velky problém, ktery se zda byt nefesitelny.
Tento problém se nachdzi ve vyrovnani se stim, Ze je dit¢ postizené, ze vybocuje z Site
normalu a Ze neni schopno naplnit o¢ekavani rodi¢i o tom, Ze jejich dité bude zdravé.
(Mojzisova, Samcova, Machova, 2014, s. 88)

Zdravotni postizeni lze povaZovat za nasledek vleklé, kontinualné se meénici dysfunkce
systému ¢loveék versus ptiroda a ¢lovék versus spolec¢nost. Dusledky této dysfunkce jsou vzdy

zévazné pro jedince 1 spolecnost, jak uvadi Novosad (2009).
Nejpiirozengj$im prostiedim pro Zivot a vychodu ditéte s postiZenim je jeho rodina. Zadné
jiné prostiedi mu nemuze poskytnout stejny pocit bezpeci, jistoty, emociondlni stability ani

stejné mnozstvi podnétli pro jeho dalsi rozvoj. (Pesova, 2006, s. 22)



Pro vyvoj ditéte je velmi dualezité, aby se rodi¢e dokazali vyrovnat se vSemi zménénymi
okolnostmi a zaujali k nému pozitivni postoj. Jaky postoj k ditéti s postizenim je nejvhodnéjsi,
nelze vyjadrit, protoze kazdé dité je jiné a rizni jsou i rodice. Nejvhodnéjsi ptistup spociva
Vv uméni brat a mit rad dité takové, jake je.

Rodina ditéte s postizenim ma jinou socialni identitu, je né¢im vyjime¢na. Existence ditéte
S postizenim je pfi¢inou toho, Ze se urcitym zptisobem zméni Zivotni styl rodiny, protoze musi
byt pirizpusoben jeho moznostem a potfebam. V disledku toho se méni i chovani ¢leni

rodiny, nejen v ramci rodiny, ale také ve vztahu k $ir$i spole¢nosti.

2.2 Reakce rodici na postiZeni jejich ditéte

Reakce rodict na postizeni jejich ditéte zavisi na mnoha okolnostech. Je velmi dilezité,
jaké bylo jejich ocekdvani ve vztahu k rodiCovské roli. Narozeni ditéte s postizenim
predstavuje zatéz, obvykle neofekdvanou a je traumatem vyplyvajicim z pocitl selhédni
v rodicovske roli a viny, které se vztahuji k postizenému ditéti. Védomi neschopnosti zplodit

zdravého potomka vede ke ztraté sebedlivéry a k pocitim ménécennosti.

rrrrrr

Zména reakci a vychovnych postojli rodict je jednim z faktort, které modifikuji rozvoj
identity ditéte. Jestlize je dit€ od raného v€ku piijimano jako postizené, nejsou ani pozadavky,
které na n¢ rodice kladou a oc¢ekdvani, ktera k nému vztahuji stejna, jako kdyby bylo zdravé.
Zmeéna pozadavkll a o¢ekdvani sama o sob¢, bez ohledu na dalsi odliSnosti, bude ovliviiovat

vyvoj osobnosti takového ditéte. (Vagnerova, Hadj-Mousova, Stech, 2004, s. 78)

Radou vyzkumii bylo potvrzeno, Ze reakce rodi¢i na sdéleni o narozeni ditéte s postizenim
ma faze zcela shodné s priibéhem reakce na smrt milovaného clovéka. (Plevova, 2010, s. 60)

Prozivani i chovani rodici ditéte s postizenim se v pribéhu ¢asu méni, prochdzi péti
typickymi fazemi (Matg&jcek, 1986, s. 279 — 295):

e TFize Soku a popreni — Sok je prvni reakci na subjektivné nepfijatelnou,
traumatizujici skutecnost, ze dit¢ je trvale postizené. Tuto fazi lze charakterizovat
vyrokem: ,,To neni mozné, to nemtze byt pravda.* Situace je natolik tiziva, Ze ji nelze
pfijmout a proto vesmés dochdzi k popteni. Nepiijeti takové informace je projevem

obrany pfed ztratou psychické rovnovahy. Komplexni zatéz takové, vesmés



neocekdvané negativni zmény situace, ztraty urcité, predpokladané hodnoty piinasi
rodi¢iim bezprostfedné prozitek stresu. V pribéhu doby se méni v deprivaci potieby
seberealizace v rodi¢ovské roli, oteviené budoucnosti a pocitu bezpe¢i. Rodice se
musi vyrovnavat se zatézi, kterou viibec neocekavali. Zdravi rodi¢e povazuji narozeni
zdravého ditéte prakticky za samoziejmost. Jina je situace v pripadech, kdy jsou sami
postizeni nebo se jim jiz pfedtim narodilo takové dité, takze maji s podobnymi
problémy urcité zkusenosti.

Faze postupné akceptace reality, vyrovnavani se s problémem — Tato faze zavisi
na racionalnich a emocionalnich faktorech. Je umoznéna ziskdnim vét§iho mnoZzstvi
informaci, pochopenim charakteru postizeni ditéte a mozZnosti jeho dalSiho, byt
omezeného rozvoje. Racionalnimu zpracovani takové informace ovSem mnohdy brani
emocionalni stav: hnév, zoufalstvi ¢i deprese rodic¢a. Lze jej interpretovat jako reakci
na prozité trauma a muze mit individudlné riiznou intenzitu i délku trvani. Uroveii
vyrovnavani s touto situaci zavisi na zralosti osobnosti rodi¢li, na jejich zivotnich
zkuSenostech, na kvalité jejich citového zdzemi, na individudlni frustracni toleranci
a akutnim psychickém i somatickém stavu.

Faze adaptace — V této fazi dochazi k pokusu o racionalni hodnoceni situace. Rodice
uvazuji o tom, jak by mohli v daném ptipad¢ pomoci. V této fazi je dulezita presna
diagnoza a redlna progndza lékarskych a vychovnych opatieni, véetn€ casovych udajl.
Preddvané informace rodicim musi byt pravdivé, nemély by vzbuzovat zbytecné
nadégje, pokud pro né neni diivod (ulehceni situace v této fazi mize znamenat tézkou
deziluzi v budoucnosti).

Faze smlouvani - Je pfechodnym obdobim, kdy rodi¢e jiz akceptuji skute¢nost, Ze
jejich dité€ je s postizenim, ale maji tendenci ziskat alespoil néco, malé zlepSeni, kdyz
uz neni mozné, aby se zcela uzdravilo. Napftiklad dit¢ bude chodit alespon s berlemi,
bude alespon Caste¢né vidét. Smyslem je vyjadfeni urc¢ité nadéje, jeZ neni zcela
nerealistickd. Je znakem kompromisu, ktery lze chapat jako signal ptijeti diive zcela
odmitané skuteCnosti. Méni se charakter zatéze, v této dob¢ uz nejde o trauma, spis
o dlouhodoby stres spojeny s tnavou a vycerpanim naro¢nou péci o takové dité. To
muze posilovat i pocity bezvychodnosti a minimalni efektivnosti jejich tsili, od n¢hoz

ocekavali mnohem vic.

Faze realistického postoje - Rodice postupné akceptuji skutecnost, ze je jejich dité

s postizenim a piijimaji je takové, jaké je. Zacnou se chovat primérenéjSim zpiisobem,



jejich plany jsou redlnéjsi a splnitelnéjsi. Ke smifeni s postizenim ditéte nedochézi
ve vSech ptipadech, postoj rodi¢i mize kolisat v zavislosti na jeho vyvoji a s nim
spojenych nové vzniklych zatézich (problémy se Skolnim zatazenim, volbou povolani
atd.). U postizeni, které se projevuje nebo rozviji, pozd¢ji byva delsi latence mezi
prvnimi projevy, které mohou rodi¢im signalizovat, ze dit€ neni zcela v poradku,
a definitivnim potvrzenim urcité diagndzy. Nejistota tohoto obdobi ptedstavuje pro
rodinu specifickou stresovou situaci. Stimuluje tendenci hledat pravdu, ale nékdy
podporuje i obranné reakce, které se ji zaroven snazi zkreslit, aby byla pfijatelnd, nebo
dokonce popftit. V tomto obdobi se vytvari konflikt mezi dvéma potfebami: potfebou
ziskat jistotu, jaky je skuteény stav ditéte, a potfebou zachovat si iluzi pozitivni

nadgje.

2.3 Vychovné postoje rodicu Kk ditéti s postiZenim

U rodicii s postizenym ditétem lze oc¢ekavat, Ze budou mit vice obtizi s tim, aby zachovali

vyrovnany a disledny pfistup k jeho vychové, nez rodice déti bez postizeni. (Plevova, 2010,

s. 56)

Rodice postizenych déti Casto zaujimaji extrémni postoje k vychove jejich déti. PopiSme si

zakladni vychovné postupy.

Nadmérné ochranovani — Nadmérmné ochraniovani je do urcité miry pochopitelné
a odiivodnitelné, ale pokracuje-li do pozdniho veéku ditéte, posiluje to jeho pocit, Ze je
odli$né od ,,normélnich* déti. Nadmérné ochranovani ditéte ze strany rodict ohrozuje
vyvoj ditéte. Nekdy byva tento extrémni vychovny postoj kompenzovan v oblastech
dalezitych pro zdravi ditéte ptili§ povolnou vychovou a plnénim kazdého détského
rozmaru ze strachu, Ze se dit€ rozrusi a jeho zdravotni stav by se mohl zhorsit.

Emoc¢ni odmitani — Emocni odmitani je oproti nadmérmému ochrafiovani jinou
krajnosti narusujici proces socializace ditéte. Rodice pocituji, Ze jim dit€ ptinasi plno
obtizi, a tak se do jejich vztahu k nému misi podrazdénost az vylozeny odpor k ditéti.
Tezkosti zptisobené¢ zménénym zdravotnim stavem ditéte jsou redlné¢ — matka vétSinou
musi ztistat doma a zajistit péci o dité, matka ma také omezenou Sanci na profesionalni
seberealizaci a v neposledni fad¢ je rodina poskozena ekonomicky. Rodice ditéte

S postizenim zpravidla nechtéji pfiznat nebo si ani neuvédomuji odmitani ditéte, ale
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projevuji je svym chovanim, podrazdénosti, nadmérnou kriti¢nosti k ditéti nebo
neumérnymi pozadavky na dité.

e Ambivalentni postoj — Velmi ¢asto se vyznacuje prolinanim obou extrémnich postoji

k vychov¢ ditéte (napf. nadmérné ochranovani ze strany matky, emo¢ni odmitani ze
strany otce). Je pochopitelné, ze v téchto extrémnich a téZkych Zivotnich situacich lze
ocekavat 1 extrémni vychovné postoje. Proto se daji nckteré zvlastnosti reakci
a vychovnych postojii u rodic¢t vlastné oznalit za ,,normalni“. Jen S obtizemi jsou
rodi¢e schopni akceptovat redlnym zptisobem postizeni jejich ditéte a brat je takové
jaké je.

Postoje rodicl k ditéti nevznikaji nijak ndhle, ale jsou vysledkem celého ptedchoziho
zivota rodic¢t. Odrazeji se v nich prozitky a zkuSenosti z jejich vlastniho détstvi, zkuSenosti
Z pozdéjsiho veku, vztahy k jejich rodi¢im. Z toho divodu jsou tak rozli¢né a individudlni
zivotni podminky. Jak dité proziva svoji nemoc, ovliviiuji i dobré rodinné vztahy, které jsou
pfedpokladem k uzdravovéni ditéte. Pro dalsi vyvoj a uzdravovani ditéte jsou dilezité nejen

vztahy a vychovny postoj rodic¢t, ale 1 vztahy se vSemi Cleny rodiny a stabilni doméci

vvvvv

vvvvvv

¢lenové rodiny. Matky také nejhlie zvladaji a trpi pfi adaptaci na postiZeni jejich ditéte.

(Plevova, 2010, s. 56)

2.4 Psychohygiena rodi¢i vychovavajicich dité s postiZenim

Trvale postizené dit¢ piedstavuje chronicky stresor jak pro své rodice, tak i pro $irsi rodinu
— naruSuje se rovnovaha zivota rodiny, méni se vztahy v rodin¢ (Vagnerova, Strnadova,
Krejc¢ova 2009). Pro zvladnuti dané situace je potieba piizptsobit Zivotni styl celé rodiny, coz
pfedstavuje zménu pravidel, roli 1 zplsobu feSeni problémul. PrestoZze zvladani stresujici
udalosti se tyka celé rodiny, zodpovédnost za vychovu ditéte s postizenim obvykle ziistdva na
matce 1 presto, Ze otec je také aktivni a ditéti se vénuje. Matka se stava vétSinou hlavnim
pecovatelem, coz pro ni Casto predstavuje zatéz. Musi situaci piizpusobit svlj zivot, tieba se
vzdat svych zajmi, zaméstnani, miize se citit pretizena, vycerpana fyzicky i psychicky, mtze
pocitovat ztratu svobody. Proto je pro rodice dulezité peCovat o svoje dusevni zdravi. Zde

hovotime o psychohygiené, kterd zahrnuje problém udrzovani vnitiné¢ harmonické osobnosti



zijici v harmonickych vztazich se svym okolim, uméni fesit zivotni problémy a objektivné
nahlizet na své zZivotni perspektivy. Jedna se o soubor pravidel a rad, které slouzi k udrzeni ¢i
znovuziskani dusevniho zdravi a rovnovahy. Nakonecny (1997, s. 254) uvadi, ze: ,,dusevni
zdravi umoznuje bezporuchové fungovani cloveka v podminkach jeho spolecenského Zivota
soukromého a verejného, a je spojeno s osvobozenim od pocitii uzkosti a s pozitivnimi postoji
Vici sobé samému a vici ostatnim “.

Ptedpokladem pro udrzovani zdravého dusevniho vyvoje je piedev§im piiméefené socialni
prostiedi bez vazné a dlouhodobé zatéze, coz predpoklada oporu v tzv. neformalni socialni siti
pribuznych a pratel. Z dalSich vlivli je mozné vzpomenout i profesni realizaci, coz u vétSiny

pecujicich matek neni mozné, dale ptfiméfenou seberealizaci a také traveni volného ¢asu.

3 Dité s postizenim — se specialnimi potiFebami v systémovém

kontextu

Jednou z hlavnich cilovych skupin bakalaiské prace je dit€ raného véku se specidlnimi
potiebami v disledku zdravotniho postizeni. Toto dité se ,,nachazi® v urcitém spolecenském

systémovém kontextu — rodina — komunita — spole¢nost, coZ nasledné vysvétlime.

3.1 Jedinec raného véku se specialnimi potifebami

Za jedince ran¢ho véku se specialnimi potiebami v naSem piipad¢ v analogii se Skolskym
zdkonem &. 561/2004 Sb., a ve shodé se Sandorovou (2005, s. 38) miZeme povaZovat
novorozence, kojence nebo batole, které trpi:
e zdravotnim postizenim - Zdravotni postizeni v kontextu rané péce je zrakové,
sluchové, télesné nebo mentélni postizeni, postizeni s vadou feci, soubézné postizeni

vice vadami, autismus.

e zdravotnim znevyhodnénim - Za zdravotni znevyhodnéni je povazovano zdravotni

oslabeni, dlouhodoba nemoc nebo leh¢i zdravotni poruchy.
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e socidlnim znevyhodnénim — Socidlnim znevyhodnénim se rozumi rodinné prostiedi
s nizkym socialn¢ kulturnim postavenim, ohrozeni socialné patologickymi jevy,

nafizend ustavni vychova.

Vyznamna vyvojovd psycholozka Vagnerova zduraziuje, ze jakékoliv dlouhodobé
a zavazné onemocnéni predstavuje pro cely organismus ditéte velkou zatéz, tedy i pro jeho
psychiku. Nemoc dava ditéti nové zkuSenosti, ale zaroven zmenSuje moznost nabyt
zkuSenosti standardni. Velka ¢ast zavaznéjsich onemocnéni ptinadsi v disledku chorobnych

symptomu zhorSeni celkového stavu, napf. vycerpani, bolest. (Vagnerova, 2002, s. 37)

Uvadi dale, ze: ,,Psychickd reakce na nemoc zavisi na: dispozicich, vyvojové urovni
a individudlni zkuSenosti, tj. jiz na vytvorenych osobnostnich rysech ditéte, reakci prostredi,

V némz dité zije, predevsim rodiny, nemocnicniho persondlu i sirsi spolecnosti.

Primarni psychickou reakci ditéte na zmény zplisobené postizenim je citova reakce. Citova
reakce je jednim z prvnich signali znacicich poruSeni rovnovahy organismu. Somatické
onemocnéni se v oblasti prozivani projevi zvySenou drazdivosti a emotivni labilitou ze strany
ditéte. S jeho onemocnénim jsou Casto spojeny negativni prozitky souvisejici se zménénou
zivotni situaci. Nemocné déti byvaji Casto uzkostné, trpi nejistotou a obavami z dalSich
nepiijemnosti, projevuje se u nich také strach, ktery na dit¢ mohou pfendset rodice a to
I vtom piipadé pokud o nemoci ditéte nemluvi. Pribéh onemocnéni ditéte mize byt
doprovazen raznymi fyziologickymi reakcemi, které mohou nepiijemné ovliviiovat adaptaci
ditéte na zménu, popfipadé i priabéh onemocnéni. Dulezity vyznam Vv souvislosti
s onemocnénim ma bolest, ktera evokuje v ditéti napéti, pfi dlouhodob&jsim pisobeni
vycerpavani organismu, zmény chovani, citlivost k bolesti, negativni citové prozitky a reakce.
Nemocné dit¢ ma vétsi potiebu podpory, bezpeci a jistoty, kterou by mélo dostat od ¢lenii své

rodiny. (Vagnerova, 2002, s. 38)

3.2 Vztahy mezi sourozenci v rodiné ditéte s postiZenim

Prichod ditéte s postizenim do rodiny je stresem nejen pro rodice, ale i pro jeho
sourozence. V rodinné délbé prace se cast ukoll spojenych s ditétem s postizenim pienasi
i na zdravé sourozence. N¢kdy dochazi k dohodé, ze az bude potieba, pfevezmou sourozenci

péCi o bratra ¢i sestru s postizenim misto svych rodica. ZvIasté tam, kde pracuji oba rodice,
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musi sourozenci pievzit zna¢nou Cast péfe o sourozence s postizenim. Casté je, ze své

sourozence s postizenim chrani pred utoky a nardzkami ostatnich.

Zdravé dité je zdrojem poznani pro postizené¢ho sourozence a mize se uceln¢ podilet 1 na
terapii. Déti se 1épe nez od rodict uci od svych sourozenci. Pod vlivem této t€zké role byvaji
sourozenci déti S postizenim na svij vek lépe adaptovani, jsou zralejsi, zodpoveédnéjsi,
tolerantnéjsi a vice ochotni poméhat druhym. Problémem byva to, Ze na zdravého sourozence
se soustfed’uje ocekavani rodici, jako by si na ném chtéli vynahradit a kompenzovat postizeni
jejich dalsiho ditéte. VétSinou se tento ptipad vyskytuje v rodindch s menSim poctem déti.
V rodinach, kde je dit€¢ s postizenim, se Casto objevuje pocit viny a zarlivosti nejen za
posmeésky, ale pfevazné za vlastni normalitu. Sourozenci také zarli mezi sebou na vétsi podil
pozornosti rodicl, na to, Ze sourozenec s postizenim byva rodici nadmérné ochrafiovan a ze je
mu dovolovano to, co ostatni maji zakazano. Dulezité je proto dodrzovéni citové rovnovahy
v takovychto rodinach, nebot’ hendikepované dit¢ mulze rodinu jak narusit, tak nadmérné

semknout jeji ¢leny. (Pesova, 2006, s. 32)

3.3 Postoj spolec¢nosti k ditéti s postizenim a jeho rodiné

Zdravotné hendikepované déti maji veliké problémy v oblasti socializace, vychovy,
rodinnych podminek, vzd€lavani i1 v dalSich oblastech. Tyto déti a jejich rodiny jsou
kazdodenné stavény pred fadu otazek, které vyzaduji okamzité feSeni a velkou zatéz pro celou
rodinu. V fad¢ ptipadi nejsou rodiny schopné zménénou situaci zvladnout bez odborné

intervence.

V kazdé spole¢nosti jsou urcité¢ tradice a piedsudky, ze kterych vychazeji postoje
spolecnosti k lidem s postizenim. Kazda spole¢nost ma sviij obecné pfijimany systém hodnot,
ve kterém jedinci s neporuSenym zdravim a dobrou psychickou i fyzickou zdatnosti maji
zpravidla pfedni mista. To wurcuje a ovliviiuje 1 vztah jednotlivel,, skupin

a instituci k postizenym spoluobcantim.

Nase spolecnost usiluje o to, aby co nejvice jedincl se zdravotnim postizenim mohlo byt
integrovano mezi zdravou populaci, aby jim bylo poskytnuto odpovidajici vzdélani, na které
maji pravo, jako zdravi spoluobcané, aby pro né byla vytvofena pracovni mista, mohli byt
samostatni a nezavisli na svém okoli. Zafazeni ob¢and s postizenim do spolecnosti také

znamena vychovu zdravé populace k tomu, aby uméla s obCany s postizenim Zzit, porozumé¢la
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jejich zvlastnostem a potiebam a aby tito ob¢ané mohli Zit pokud mozno plnohodnotny Zivot.

(Zacharova, Hermanova, Sramkova, 2007, s. 99)

4 Péce o dité s postiZenim a jeho rodinu

Postizeni ditéte znamena pro rodinu velkou psychickou, fyzickou i1 socidlni zatéz.
Postizené dité se nejlépe citi doma. Je nutno zabezpecovat jeho kazdodenni fyzické potieby,
vhodnou vychovu i1 vzdélavani a uspokojovani jeho socidlnich potieb. V obdobi, kdy je dité
malé, jsou rodice vétSinou schopni zvladat péci bez vétSich problémil. Problémy ptichdzeji
postupné, v zavislosti na vyvoji ditéte a jeho zdravotnim stavu. Také ptibyvajici veék rodic¢u
¢ini své.

Tuto slozitou Zivotni situaci mé rodina fesit ve spolupraci s tymem odbornikli a ne sama.

Velmi diilezité je, aby byla situace feSena pokud mozno co nejdrtive.

Velkou ulevou pro rodice je, kdyz jejich dité s postizenim muze navstévovat néjakou
Skolni instituci a oni se zatim mohou vénovat jinym povinnostem. Pii vychové
a vzdélavani déti s postizenim je vSak vzdy zapotiebi tizka spoluprace uéitell a rodiny jak se
zdravotniky, tak se specializovanymi poradenskymi odborniky. Pro déti s postiZenim se
ziizuji Skoly (popf. vramci bézné Skoly jednotlivé tfidy) s upravenymi vzdélavacimi

programy. (Pesova, Samalik, 2006, s. 39 - 40)

4.1 Instituce pomahajici rodinam déti raného véku S postizenim

V péci o rodiny s détmi s postizenim doSlo v poslednich letech k vyraznému posunu
V pozitivnim slova smyslu. VSechny pravni normy zabyvajici se poskytovanim pomoci
rodindm s postizenym ditétem se opiraji o nejvyssi pravni normu Ceské republiky, coz je
Ustava Ceské republiky platna od 16. 12. 1992, jeji souéast Listinu zakladnich prav

a svobod.
Sluzby a péfe 0 déti se zdravotnim postizenim a jejich rodinu spada pievazné do
nasledujicich tif resorti:

e  Ministerstvo zdravotnictvi,
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e Ministerstvo prace a socialnich véci,
e Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy.

Jejich funkci si v dalsich podkapitolach stru¢né popiseme.

4.1.1 Ministerstvo zdravotnictvi

V péci zdravotnictvi je obCan prakticky cely svij zivot od prenatalniho vyvoje. V piipadé
narozeni ditéte s postizenim tloha zdravotnictvi dle Pesové a Samalika (2006) spo&ivéa v tom,
Ze rozpoznéd postizeni a naslednou zdravotni péci, kterd je mu poskytovana. Dilezité je
rozpozndni stupné€ postiZeni a také poskytovani rehabilitacni péce, do které spada fyzioterapie,
medikace, lazenska péce atd. Pravé zdravotnicka zafizeni byvaji mistem, kde se rodice
dozvidaji o tom, Ze jejich dit¢ ma hendikep, s nimZ se musi naudit zit nejen dité, ale i cela
rodina. Pro zivot ditéte se zdravotnim postiZzenim je dulezity zpiisob piijeti diagndzy rodici
a nasledné stanoveni progndzy pro dalsi zivot ditéte. V rliznych typech zatfizeni se rodice
mohou piiucit, jak stakovym ditétem pracovat, zacvi¢it se v rehabilitaénich technikach
vhodnych pro vyvoj ditéte. Vyznamnou ulohu hraji lazeniské pobyty rodic¢t s détmi, pfi
kterych se rodice setkavaji s mnoha tkoly — zacvik rodict, setkavani rodi¢l s odborniky

i setkavani rodi¢i s postizenymi détmi navzajem mezi sebou.(Pesova, Samalik, 2006, s. 42)

4.1.2. Ministerstvo prace a socialnich véci

Plsobnost tohoto resortu zahrnuje ve vztahu ke zdravotné postizenym Sirokou Skalu
¢innosti. Jednd se o propracovany systém pomoci rodindm s postizenym ditétem. Rodindm
jsou poskytovany jednotlivé socialni davky. Poskytovanim socialnich davek se zabyva zékon
¢. 329/20118b., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim. Zakon o poskytovani
davek osobam se zdravotnim postizenim upravuje: pfispévek na mobilitu, pfispévek na
zvlastni pomiticku, priikaz osoby se zdravotnim postizenim a nékteré benefity, které z ngj
vyplyvaji. (Www. mpsv.cz). Rodiny déti s postizenim, kterymi se tato prace zabyva, zajistuji
potieby svych déti také z piispévku na pé€i. Tento prispévek nenalezi osobé, kterd péci
zajistuje, ale osobé, o kterou je peCovano. Pii posuzovani stupné zavislosti se hodnoti

zvladani zakladnich Zivotnich potieb. Do téchto potieb patfi: mobilita, orientace,
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komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesna hygiena, vykon fyziologické

potieby, péce o zdravi, osobni aktivity a péce o domacnost.

Stupné zavislosti na pomoci jiné fyzické osoby u osob do 18 let véku:

o Lehka zavislost (stupen I)- osoba neni schopna vzhledem ke svému zdravotnimu
stavu zvladat ti1 zakladni zivotni potieby — 3000 K¢.

o Stredné tézka zavislost (stupenn II)- osoba neni schopna vzhledem ke svému
zdravotnimu stavu zvladat ¢tyti nebo pét zakladni Zivotnich potieb — 6000 K¢&.

o Tézka zavislost (stupen III)- osoba neni schopna vzhledem ke svému zdravotnimu
stavu zvladat Sest nebo sedm zakladnich Zivotnich potieb — 9000 K¢&.

e Uplna zavislost (stupeii IV)- osoba neni schopna vzhledem ke svému zdravotnimu
stavu zvladat osm nebo devét zakladnich Zivotnich potfeb a vyzaduje kazdodenni

mimotadnou péci jiné fyzické osoby — 12000 K¢.
(Zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni platném od 1. 1. 2012)

Rodinam ditéte s postizenim jsou poskytovany i dal$i vyhody, jako napi. prodlouzeni
rodicovské dovolené. Rodi¢ mize na pracovnim tufadé (od kterého pobird rodicovsky
piispévek) zazadat o prodlouzeni rodicovské dovolené az do sedmi let v€ku ditéte — tim také
pobira rodicovsky pfispévek (v zdkladni nebo sniZzené mite). Prodlouzeni rodi¢ovské
dovolené probihd tak, Ze nejdiive musi byt zazddano z divodu nepfiznivého zdravotniho
stavu ditéte o jeho prodlouzeni. Nasledné je zdravotni stav ditéte pfezkouman a vétSinou je
rodicovska dovolend v odivodnénych piipadech prodlouzena postupné do Ctyt, péti a sedmi
let véku ditéte. Existuji jistd omezeni - pokud se rodi¢ rozhodne pro prodlouzeni,
rodi¢ovského piispévku, je mu vyplacen, jen pokud umisti dit¢ na dobu maximalné¢ 6 hodin
denné do matefské Skoly Ci stacionafe. Tato maximalni stanovena doba nesmi byt pfekrocena.
Rodi¢ dale musi pravidelné vzdy do 10. dne kazdého mésice piislusnému tfadu prace
predkladat potvrzeni na stanoveném tiskopise ze Skolského zafizeni, Ze vySe uvedenou
podminku dodrzel. I pti prodlouzené rodi¢ovské dovolené miZe rodi¢ pracovat, pokud zajisti

vhodnou péci o dité jinou zodpovédnou osobou.

Déle se jedna o poskytovani dévek pii péfi o osobu blizkou a fadu dalSich. Mezi
kompetence Ministerstva prace a socialnich véci spada téz zfizovani zafizeni poskytujicich
socialni péci a sluzby, jako jsou napf. denni a tydenni stacionaie, ustavy socidlni péce a sluzba

socialni prevence rana péce. (Pesova, Samalik, 2006, s. 42)
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V soucasné dobé je trendem v péci o dité s postizenim Screening a co nejvéasngjsi zacatek

v ramci sluzby socidlni prevence rané péce, které se budeme nasledné vénovat podrobnéji.

Rana péce je dle § 54 zakona ¢. 108/ 2006 Sb. o socidlnich sluzbach Vv platném znéni ,,
terénni sluzba, popripadé doplnéna ambulantni formou sluzby, ktera je poskytovana ditéti
a rodicim do 7 let, které je zdravotne postizené, nebo jeho vyvoj je ohrozen v diisledku
nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zamérena na podporu rodiny a podporu vyvoje

ditete s ohledem na jeho specifické potreby a je poskytovdana zdarma. *

Sluzba napomdha pfi realizaci prava na vzdélani a vychovu déti se zdravotnim postizenim,
podporuje integraci téchto déti i jejich rodin do spolecnosti, zlepSuje informovanost vefejnosti
o problematice péce o déti se zdravotnim postizenim potadanim seminaiti, prednasek, skoleni,
vydavani odbornych a tcelovych publikaci, clank.

Cilové skupiny Vv rané pééi Sandorova (2005, s. 37) déli na:

e puerologii — dité se specialnimi potfebami raného véku, které je ohrozeno z dusledku

svého zdravotniho postiZzeni nebo sociadlniho znevyhodnéni ve svém vyvoji;

e magistrologii — osoby, které maji dit€¢ ve své pé¢i, tj. rodiCe, pravni zastupci,
odpovédné osoby v zafizeni, pokud je v nich dit€ umisténo.

Cilovou skupinu puerologie ve specidlni pedagogice rané¢ho véku, tedy jedinci se

specialnimi potiebami raného véku, dale délime na cilovou skupinu (Sandorova, 2005, s. 39):

e Rizikovych novorozencl véetné nedonoSenych novorozencli — rizikovy novorozenec
je kazdy novorozenec, ktery je ve svém vyvoji ohrozen v oblasti biologické, psychické
a socialni
e Kojenci se specialnimi potfebami
e Batolat se specidlnimi potfebami
Pii praci s ditétem je dulezita jiz vySe zminéna cilova skupina v kontextu magistrologie
rodina ditéte, jako partner odbornikli mezirezortniho tymu.
Zapojeni nejen rodict ditéte, ale 1 ostatnich Clent rodiny jako jsou sourozenci €i prarodice
ditéte je velmi hodnotné pro dobrou efektivitu péte o ditd. Sandorova (2005, s. 70)
zdarazije, ze: ,,Rand péce probihd v prirozeném prostredi klienta a rodi¢ zde hraje

dominantni roli. Rodic je nedilnou soucasti poradenského tymu, ktery dale tvori poradce rané

16


http://cs.wikipedia.org/wiki/Pr%C3%A1vo_na_vzd%C4%9Bl%C3%A1n%C3%AD

péce, specialni pedagog, socialni pracovnik, psycholog, fyzioterapeut, ergoterapeut, lékar a
Jjini odbornici.”

Shrneme-li vyznam rané péce, je nutné zdiraznit, ze ma preventivni charakter, snizuje
dopad primarniho postizeni a zabranuje vzniku sekundarniho postizeni. Jejim dal§im ukolem
je vytvafeni podminek pro uspé€$né socidlni zaclenéni ditéte s postizenim. Je nabizena
rodinam na zaklad¢ jejich individualnich potieb, posiluje rodinu a vyuziva jeji potencial tak,
aby rodina zvladla krizovou zivotni situaci a velmi narocnou péci o své postizené dité, jehoz
vyvoj je ohrozen. Rana péce je také vhodné z ekonomické stranky, protoze snizuje zavislost
rodi¢li na organizacich a snizuje také potfebu pobytu ditéte v riznych zatizenich, ¢imz jsou

Setfeny prostiedky statu na vefejné vydaje. (Hradilkova 1998, Sandorova, 2014, s. 101)

4.1.3. Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy

Do c¢innosti Ministerstva Skolstvi, mladeze a télovychovy spadaji pfedevSim cinnosti
spojen¢ s vychovou a vzdélavanim. V pé¢i tohoto ministerstva byva dité se zdravotnim
postiZzenim zpravidla od 3 do 18, respektive do 26 rokl (po dobu pfipravy ditéte na budouci
povolani). Déti s postizenim jsou zafazovany dle svych individudlnich ptedpokladid do
ruznych typt Skol. V pifipad¢, Ze je moznost, byvaji déti s hendikepem integrovany do
béznych Skol. V ostatnich ptipadech, pokud neni mozné integrovat dité¢ do bézné Skoly, jsou
zatazovany dle typu svého postiZeni ¢i dominantni vady do specialnich Skol. Specialni $koly
mohou byt zamétfeny na smyslové, télesné, fecové, mentalni ¢i kombinované postizeni. U déti
S nejtézsim postizenim je také respektovano ustavni pravo na vzdélani v tzv. rehabilitacnich
tiidach. V krajnich ptipadech je vzdélavani poskytovano détem s postizenim piimo v jejich
rodin€. V péci o zdravotné postizené deti a jejich rodiny je stile co zlepSovat. (PeSova,
Samalik, 2006, s. 42)

Vzdé€lavani déti s postizenim raného véku lze uskutectiovat za pomoci matefskych Skol.
Prvni moZnosti vzd€lavani je zaclenéni neboli integrace ditéte S postizenim do bézné tiidy
matefské skoly mezi zdravé déti. Dalsi moznosti je vyhledani matetské skoly, ktera provozuje
tzv. specialni tfidu pro déti s riznymi specidlnimi potfebami. V neposledni fad¢ je zde také
moznost zafazeni ditéte do specidlni matetské Skoly, ktera je uzptisobena pro praci s détmi se

specidlnimi pottebami. (Kotatkova, 2008, s. 67)
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Dalsi moznosti, kterou mohou déti s postizenim a jejich rodice vyuzivat, jsou navstévy
poradenskych zatizeni - specialn¢ pedagogickych center. Specialné pedagogické centrum je
Skolské poradenské zatizeni, které poskytuje poradenské sluzby détem se zdravotnim
postizenim, jejich rodi¢tim (zdkonnym zastupctim, $kolam a skolskym zafizenim). Poradenské
sluzby jsou poskytovany bezplatné, na zdkladé zadosti zaktl, zakonnych zéastupct nezletilych
zakl, Skol nebo skolskych zafizeni. Podminkou poskytnuti poradenské sluzby je pisemny

souhlas zaka (jeho zakonného zéastupce). (Michalik, 2011, s. 491)

5 Determinanty majici vliv na Zivot rodin déti s postiZenim

Obecné zdravi neni pouze nepfitomnost nemoci, ale soubor souvislosti mezi zdravotni
a socialni situaci jedincii. Je zfejmé, Ze socialni vlivy plsobi na zdravi a délku Zivota.
Svétovou zdravotnickou organizaci byl zfizen Vybor zaméfeny na socidlni determinanty
zdravi. (Vackova in MojziSova, Samcova, Machova, 2014, s. 86 — 87) Na zakladé vyzkumu
MojziSové, Samcové a Machové (2014), ktery se zabyval socidlnimi determinanty zdravi
u rodin déti s postizenim, jsem se motivovala a vyclenila nasledujici hlavni determinanty

zdravi:

e Socialni postaveni — S poklesem spolecenského postaveni se zkracuje délka zivota.
a vetsi je jejich fyzické opotiebeni a tim vice se zmensSuje jejich Sance, ze se doziji
stafi. Ve vztahu mezi nemoci a zdravim se uplatiuji dvé skupiny faktorii. Do prvni
skupiny faktort patii vulnerabilita neboli zranitelnost a dispozice reakce poruchou pod
vlivem stresu. Druhé skupina piedstavuje resilienci neboli odolnost, nezdolnost proti
prave pusobicim stresorim. (tamtéz, s. 87)

Velmi dulezita je v tézké Zivotni situaci soundlezitost, komunikace a kvalita
vzdjemnych vztahli mezi osobami se stejnou zivotni situaci. Rodina ditéte
S postizenim potiebuje citit, Ze ma o n¢ nékdo zajem, citi s ni, vazi si ji a uznava jeji
hodnotu. Socidlni vylouCeni ma neblahy uc¢inek na zdravi a to jak na urovni
individualni ale také socialni. Spatné socialni podminky mohou byt divodem
vyvolani stresu napf. pocitem nejistoty, strachu ze selhani, izolaci. Socidlni opora je
jednim z prvnich faktorti, které byly urCeny jako faktory majici vliv pfi neptiznivych

Zivotnich situacich na zdravi a psychickou pohodu ¢lovéka. (tamtéz, s. 87 - 88)
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V rodin¢ s postizenym ditétem mulze pusobit na jeji Cleny dlouhodoby stres
a tim se nasledné¢ zvySuje riziko Spatného duSevniho zdravi nebo dokonce
1 pfedCasného umrti. Stresova reakce v organizmu, jakou je pro rodiCe a dalsi ¢leny
rodiny postizeni ditéte, odCerpava energii, ktera je velmi dualezitd pro udrZzovani
dobrého zdravi. (tamtéz, s. 87)
Rané détstvi — Pro dité s postizenim je velmi dilezity dobry start do zivota a velka
opora ze strany matky. Chud4 emo¢ni podpora ze strany matky zvySuje u ditéte riziko
zhorSeni télesného zdravi a oslabeni kognitivnich, télesnych a emo¢nich funkci v jeho
dospélosti. Problematika rodin s postizenym ditétem ma také psychologicky dusledek
nejen na postizené dité, ale i na viechny ¢leny jeho rodiny. (tamtéz, s. 88 a Sandorova,
2005, s. 51 —58)
Socioekonomicky status — M¢fitko socioekonomického statusu zahrnuje kromé
piijmu v rodin¢ také dalsi faktory, jako je vzdélani rodicd, jejich zaméstnani, chudoba.
Fenoménem dnesni doby je chudoba, na coz upozoriiuje Matousek a Pazlarova (2010).
Chudoba zpiisobuje détem s postizenim zvySené riziko zhorSeni télesného a duSevniho
vyvoje a vneposledni tad€ sniZzenou moznost jejich budouciho zatazeni do
spolecnosti. U déti z chudSich rodin se €asto objevuje néjaky psychicky problém nebo
spolecCensky nezadouci chovani. (Matousek, Pazlarova, 2010, s. 81 — 82)
Pracovni podminky — V nasi republice jsou béZnym modelem tzv. dvoupiijmové
rodiny, kde oba partnefi pfispivaji do rodinného rozpoctu. V piipad€ postizeného
ditéte v rodin¢ je vétSinou nucen jeden rodi¢ opustit své zaméstnani a stat se osobou,
ktera pecuje o dité. Vylouceni jednoho ¢lena rodiny z pracovniho procesu je velkou
ekonomickou ztratou pro celou rodinu. Osoba pecujici o postizené dité si utvaii nizsi
sebehodnoceni a sebediivéru v oblasti budouciho pracovniho zatazeni. Pokud je péce
o postizené dit¢ dlouhodoba a jeden z rodi¢t (nejcastéji matka) trvale ztrati kontakt
s trhem préce, upravuje to zpravidla nejen vlastni osobnost, ale i vztahy mezi obéma
rodi¢i. Nemusi se vZdy jednat pouze o zhorSeni vztahii mezi rodici postiZzeného ditéte,
ale je obvyklé, ze Casto dochazi k riznorodym pohledim na hodnotu domaci prace
a péce o dité. Tato situace se miZze postupné v n€kterych rodindch stat zdrojem
konflikti mezi rodiCem, ktery pecuje o postizené dité¢ a rodiCem, ktery zistal
ekonomicky aktivni. (Michalik, 2011, s. 99)

Nezaméstnanost rodict postizené¢ho ditéte, nizky piijem ze zaméstnani ¢i jejich

nizkd uroven vzdélani jsou cCasto zdrojem chudoby takovychto rodin. Pro dité
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S postizenim to neni vyhovujici situace a nenapomahd to jeho sprdvnému vyvoji.
(Matousek, Pazlarova, 2010, s. 81)

Socidlni opora — Socidlni podpora rodin s postizenym ditétem v nasi republice je na
zakladé¢ vyzkumné Ccinnosti Michalika nedostatecna a to zejména v zajiSténi
podpturnych sluzeb ulevné péce, které by pomohly rodindm pecujicim o postizené dité
Vjejich usili a umoznily jim tak castéjSi oddech a rehabilitaci od péce. Zakon
¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni platném od 1. 1. 2012 zakotvuje diive
neznamé typy socialnich sluzeb, které mohou rodiny s postizenym ditétem vyuzivat.
Problémem ale zlstava teritoridlni zajiSténi a mala dostupnost téchto sluzeb na
nékterych mistech v Ceské republice. Dalsim velkym problémem pro rodiny je
finan¢ni naro¢nost péCe o postizené dit¢ od profesionalnich poskytovatelii. Domaci
péce v rodinach s postizenym ditétem znamend znacnou vyhodu i pro stat a jeho
vefejné rozpocCty. Pro stat je daleko levnéjsi nez poskytovana pée u registrovanych
poskytovateli. Pecujici osoba ,hodinami své tvrdé prace* Setfi stdtu penize.
(Michalik, 2011, s. 98 - 99)

Bydleni, doprava — Kvalita bydleni je vyznamny faktor omezujici péci v rodinach
s postizenym ditétem. V Ceské republice je charakteristickd $patna troveni bydleni
rodin s postizenym a jeji feSeni neni jednoduché. V nasi republice je obvykly standard
bydleni zdédény z minulosti v ndjemnich bytech vyjadieny zkratkami 2+1 ¢i 3+1. To
pro rodiny s postizenym ditétem znamena velky problém ve vy¢lenéni samostatného
pokoje pro postizené dité, o které je peCovano. DalSim problémem je imobilni dité,
které¢ vyzaduje bezbariérovy piistup a dostatek plochy. Podminky bydleni u nas
zpravidla nesvéd¢i domaci péci. (Michalik, 2011, s. 102)

Zivot lidi s postizenim je ovlivnén objektivnimi i subjektivnimi determinanty, z nichz
nckteré jsou neménné a miuZeme pouze kompenzovat ¢i eliminovat jejich plisobeni, jak
vysvétluje Novosad (2009). Tyto aspekty se dotykaji jak samotnych osob se zdravotnim

postiZzenim, tak také rodi¢ovskych schopnosti pii péci o postizené dite.

5.1 Subjektivni determinanty
Vedle vyzkumu MojziSové, Samcové a Machové (2014) lze determinanty odvodit

z pohledu subjektivnich a objektivnich Ciniteld.
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Mezi subjektivni Cinitele, které zasadné ovliviluji zivot s postizenim (avSak jsou

ovlivnitelné jen v omezené mife), patii:

e omezeni vyplyvajici ze zdravotniho stavu, ktery neni mozné terapeuticky zvladnout
a ktery zasadnim zptisobem ovliviiuje lokomoci, mobilitu, vnimani
a komunikativnost, chapani, emocionalitu, chovani a jednani jedince,

e osobnostni rysy jedince, které jsou dany souhrnem vrozenych dispozic i ovlivnény
socialnim ucenim — v rodin€, ve Skole a spolecnosti,

e vlastni sebereflexe ve vztahu ke zdravotnimu znevyhodnéni a k redlnym

e moznostem dosahovani Zivotnich cilu,

e schopnost zvladat danou neptiznivou zivotni situaci,

e vn¢jsi vlivy, na kterych je jedinec zavisly - rodina a uzsi socidlni prostiedi.

5.2 Objektivni determinanty

Mezi objektivni €initele, které ovlivituji zZivot s postizenim, fadime:

e vztah statu ke znevyhodnénym lidem (socialni politiku), také instituce a odborniky, se
kterymi se jedinci s postizenim setkavaji,

e socialni sluzby a sluzby, které budou adekvatné a distojné uspokojovat potreby lidi
s postiZzenim a tak kompenzovat omezeni vyplyvajici z konkrétniho typu zdravotniho
znevyhodnéni,

e vzdé¢lavaci politiku — Groven zprostiedkovani vychovy, vzdélani a profesni ptipravu
lidem s postizenim,

e predsudky spolecnosti, postoj k postizené populaci,

e socioekonomické pozadi rodiny, jak dodava Cerna (2008).

5.3 Kvalita Zivota rodin déti s postiZenim

Z psychologického hlediska lze uvést, Zze kazdd osoba ma sviij individualni pohled na
kvalitu svého Zivota. Pohled na kvalitu zivota zavisi na minulych zkuSenostech, aktudlnim

zivotnim stylu, ale i ambicich a nad€jich sméfujicich do budoucnosti. Kvalita zivota zahrnuje
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fadu oblasti, ma tedy vice dimenzi. Kazda z téchto oblasti miize byt posuzovana na zaklade
objektivni a subjektivni roviny. (Mares, 2004, s. 217)
Pojem kvalita Zivota lze tedy chapat jako kvalitu Zivota:
e objektivni - chapana jako souhrn objektivnich indikatort kvality Zivotnich podminek

v dané zemi (napf. zivotni podminky, ekonomicka situace),

e subjektivni - chdpand jako souhrn subjektivnich indikdtorti kvality jedincovy "cesty

zivotem" (napfi. osobni spokojenost, pocit ispésnosti)

Kvalita zivota je ovliviiovana mnoha ciniteli a to environmentdlnimi, zdravotnimi,
socialnimi a v neposledni fad¢ psychologickymi (napt. materidlni bohatstvi, zivotni standard,

ochrana osob, socialni rovnost, kulturni klima, populaé¢ni tlak). (Ludikova, 2013, s. 11 — 12)

Kvalitu Zivota handicapovanych zajisté zvySuje vyrovnavani pftilezitosti a rovnost Sanci
mezi zdravymi a handicapovanymi jedinci, ale nejenom to. Tato kvalita stoupa, poté co
handicapovana osoba sviij handicap akceptuje, vyrovna se s nim a dokaze s nim spokojen¢ zit.
V tom ptipadé¢ mize mit dokonce kvalita zivota i vyssi uroven, nezli je kvalita zivota mnoha

zdravych jedinct.

Dle Systému sluzeb pro déti s postizenim a jejich rodiny je pojeti kvality Zivota rodin
S ohrozenym ditétem v dusledku jeho zdravotniho handicapu hodnoceno ze tii hledisek.
Rodiny s postizenym ditétem maji pfani prozit kvalitni Zivot, poskytovatelé sluzeb chtéji
nabizet kvalitni sluzby pro tyto rodiny a hodnotitelé recenzuji kvalitu vysledku. Kvalita Zivota
se tedy stava jednim z hlavnich kritérii pfi produkeci sluZzeb pro rodiny s handicapovanym

ditétem i pro hodnoceni jejich efektivity. (Shalock in Sandorova, 2014, s. 100)
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II. VYZKUMNA CAST

Vyzkumna ¢ast této bakalarské prace ma kvalitativni charakter. Kvalitativnim vyzkumem
je mozné pristoupit k respondentovi, byt s nim v bliz§i, neformalni interakci,
a tim ziskat uceleny pohled na danou problematiku. Vyzkumna ¢ast je orientovana na zjiSténi

informaci od rodi¢ti déti s postizenim.

Ve vyzkumné ¢asti vyuziji metody triangulace, coz je proces objevovani
ve vyzkumu. Triangulaci miZzeme oznalit vyuziti vice vyzkumnych metod v jednom
vyzkumu. Vyuzivani vice vyzkumnych metod by mélo napomoci k odstranéni nedostatki
jednotlivych metod. Triangulace mé vice typu: triangulace zdroji dat, triangulace metod,
multiperspektivni triangulace a kombinace piistupti. (Svaiiek, 2007, s. 202 — 204) V praci

vyuzivam triangulaci metod.

6 Vyzkumné otazky

K naplnéni cilli jsem si stanovila nasledujici vyzkumné otazky:

1. Jak posuzuje rodi¢ zivotni situaci svého ditéte z hlediska jeho potieb?
2. Jak rodi¢e vnimaji dobu, kdy se dozved€li o postizeni svého ditéte?
3. Jak se zkuSenosti z doby, kdy se rodie dozveédé€li o postizeni ditéte, promitaji do

hodnoceni souc¢asného Zivota rodiny?

4. Jak rodice posuzuji svoji zivotni situaci?
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7 Metodologie, vyzkumné techniky

7.1 Kvalitativni vyzkum

Hlavnim znakem kvalitativné orientovaného vyzkumu je, Ze shromazd’uje udaje od malych

skupin osob. (Chraska, 2007, s. 33)

Kvalitativni vyzkum je: ,,proces hledani porozumeni zaloZeny na riiznych metodologickych
tradicich zkoumdni daného socialniho nebo lidského problému. “ (Creswell in Hendl, 2008 s.
47)

Kvalitativni vyzkum se orientuje na pochopeni smyslu jednajicich socidlnich subjektl
a soucasné se snazi o odhaleni redlného kontextu mezi jevy jako faktické zavislosti. (Surynek,

2001, s. 26)

Vesela (2007, s. 10) uvadi, ze: ,, Ukolem kvalitativniho vyzkumu je odhalovat nezndmé
skutecnosti o socidlnich a socidlné psychologickych jevech, odhalovat jejich obsah, a to
predevsim: existenci téchto jevii a jejich struktura, jejich vlastnosti a funkce, faktory, které

socialni a socialné psychologické jevy ovliviiuji nebo s nimi jinak souviseji “

7.1.2 Rozhovor

Z kvalitativnich metod vyuziji pro vyzkum metodu rozhovoru, coz je zakladni
a pfirozeny prostfedek lidské komunikace. Prostfednictvim rozhovoru dochazi ke sdélovani
informaci mezi dvéma nebo vice osobami. Jeho prostfednictvim také zjist'uji stav védomi
a nazory jednotlivych osob. Podklady ziskané na zékladé¢ rozhovoru jsou obrazem

objektivnich jevil v lidském svédomi. (Vesela, 2007, s. 40)

Tato vyzkumna metoda ma oproti ostatnim vyzkumnym metodam vyhodu v tom, ze v jeho
prubéhu dochdzi k navazani osobniho kontaktu, ktery ndm dovoluje proniknout hloubéji do
postojii a motivl jednotlivych respondentli a umoznuje tazateli vhodné ptizptisobovat kladené
otazky. Dle zpiisobu vedeni rozhovoru muzeme rozlisit tfi typy rozhovorii a to rozhovor

strukturovany, polostrukturovany a nestrukturovany rozhovor. (Chréaska, 2007, s. 182)
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Z t&chto tfi typl rozhovorh jsem pii ziskavani dat pro vypracovani praktické ¢asti vyuzila
strukturovaného rozhovoru. Tento typ rozhovoru je pfiznac¢ny tim, ze tazatelem pokladané
otazky jsou respondentovi kladeny na zaklad¢ predem stanoveného textu, kde jsou otazky
piesn¢ zformulovany. Béhem rozhovoru jiz tazatel otazky nijak dale nedopliuje. Ze
ziskanych odpovédi od respondenta si tazatel zhotovuje zaznam. Jednou z vyhod rozhovoru
je, ze vsichni respondenti maji identické podminky pro odpovédi a ziskana data se daji dobte

vvvvvv

kontaktu mezi tazatelem a respondentem nez pii pouziti jinych vyzkumnych metod.

Pti vyzkumném Setfeni jsem pouzila individualni osobni rozhovor. V ném byly pouzity
uzaviené i oteviené otazky. Uzaviené otazky se vyznacuji tim, ze maji pfedem stanovené
varianty odpovédi. Vyhodou pouZiti téchto otazek je hlavné jejich jednoduchost, kvalitativni
stejnorodost odpovédi a jejich nasledné snadné zpracovani. Uzaviené otazky se mohou dale
délit na alternativni a selektivni otazky. Alternativni otazky davaji respondentovi pfi
rozhovoru moznost z vybéru odpovédi (muz x zena, ano x ne). Oproti tomu u selektivnich
otazek ma respondent moznost vybéru z vice moznosti odpovédi (navzajem se podminujici

odpovédi, skalové - potadi). (Surynek, 2001 s. 86 — 88)

Oteviené otazky nedavaji respondentovi Zaddnou moznost odpovédi pfedem a je jen na ném
jak odpovi. Vyhodou téchto otdzek je velka svoboda pii odpovédich na otazky. Nevyhodou je

obtiznost odpovédi pro respondenty na nékteré z otazek. (Surynek, 2001, s. 88)

Struktura otazek Kk rozhovoru (vnasem pfipadé sjednou matkou, babickou

a péstounkou) ditéte s postizenim:

1. Urcete a sefad’te dle dulezitosti, jaké jsou potieby ditéte s postizenim?(zdravi, uceni se,
emocni vyvoj, rodinné a socidlni vztahy, identita a socialni prezentace, samostatnost
a sebeobsluha)

2. Jakou potiebuje dité zakladni pé¢i a kdo mu nejvice napomahad v uspokojovani jeho
potieb?

3. Spolupracujete s poskytovateli sluzby socialni prevence rané péce? V piipadé pozitivni
odpovédi — jak?

4. Navstévuje dité néjaké dalsi specializované pracovisté? V piipad€ pozitivni odpoveédi —
jaké?

5. Myslite si, ze se dité citi bezpeéné a spokojené ve Vasem rodinném prostiedi a ve

specializovanych zatizenich, ktera navstévuje?
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6. Jaka byla VaSe reakce po zjiSténi postizeni ditéte? Jak tuto situaci vnimate v soucasné
dob&?

7. Pocitujete zmeénu Vaseho socialniho postaveni a socioekonomického statusu v dasledku
postizeni ditéte? (napt. ptijmy v roding, vzd€lani, zaméstnani)

8. Jsou Vase bytové podminky vyhovujici pro vSestranny rozvoj ditéte? Byly tieba provést
né&jaké tipravy Vaseho bydleni?

9. Pocitujete zménu chovani souvisejici s postizenim ditéte od lidi z Vaseho okoli?

10. Mate dojem, Ze socialni podpora rodin déti s postizenim v nasi republice je dostatecna?

Kde vidite rezervy?

7.1.3 Pozorovani

Jako dalsi vyzkumnou metodu jsem pouzila pfi svém vyzkumu pozorovani. Tato
vyzkumna metoda byla pouzita pii vypracovavani piipadovych studii a rozhovorech
S peCujicimi osobami (matkou, babi¢kou, péstounkou) déti s postizenim. Pozorovani je
vyzkumné metoda, pti které je sledovano a nasledné na jeho zdklad¢é zachyceno chovani osob
v urcité situaci. Vesela (2007, s. 39) uvadi, Ze se jedna o: ,,metodicky, zamérny, cilevéedomy
a planovity specificky proces “. Pfi vyzkumu jsem pouzila metodu terénniho pozorovani, coz
je pozorovani, pii kterém jsou pozorované objekty ve svych pfirozenych a bé&znych

podminkach. (Vesela, 2007, s. 40)

7.1.4 Pripadova studie

Na zakladé ptipadové studie je ziskavano co nejvetsi mnoZstvi dat a informaci. Informace
ziskané z ptipadové studie jsou velmi podrobné a zamétené do hloubky. V této praci jsme
sestavili osobni ptipadovou studii vybranych rodin ditéte s postizenim. Tato ptipadova studie
je zamétfena na minulost, okolnosti a postoje, jez souvisi se zkoumanym jevem. Déle pak na

faktory, procesy a zkusenosti vztahujici se k jevu. (Hendl, 2008 s. 102-103)
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7.2 Vyzkumny vzorek

Skupina respondentli vybrand do vyzkumné casti bakalaiské prace byla sestavena z fad
pecujicich osob (matka, babicka, péstounka) déti raného véku S postizenim. Vyzkumny
vzorek rodicii byl vybran zdmérné - kritérii bylo: zdravotni postizeni a pfedSkolni rany vék

jejich ditéte. Celkovy soubor respondentt se skladal ze tii rodin.

8 Interpretace vysledku vyzkumu

Vyzkum byl uskutecnén v obdobi od listopadu 2013 do ¢ervna 2014. S rodinou probéhlo
nékolik konzultaci, pfi kterych byly provedeny rozhovory s pe€ujicimi osobami (matka,
babicka, péstounka) ditéte S postizenim a téZ ziskana potiebna data k sestaveni kazuistiky
o ditéti Vv jejich péci. Zaznam rozhovord jsem provadéla prubéznym zapisem sdélenych

informaci, ktery jsem nasledné ptrepisovala do elektronické podoby.

S pecujicimi osobami jsem si schtizku sjednala telefonicky. Preferovali schiizku pti osobni
navstéveé v jejich piirozeném prostiedi. V pribéhu vyzkumu mi dva respondenti rozhovor
odmitli — jeden otec se omluvil z divodu hospitalizace syna, dalsi otec setkani odmitl
z Casovych divodi a také uvedl, Zze si neni jist hodnotou svych odpovédi
v rozhovoru pro mij vyzkum. Z tohoto diivodu se vybér respondentli pecujicich osob omezil
pouze na pecujici Zeny — jednu matku, péstounku a babicku, které bylo dité svéfeno do péce

z dtvodu zanedbani vychovy matkou. Celkov¢ se tedy uskutec¢nily tii hloubkové rozhovory.

8.1 Sestaveni pripadovych studii déti s postiZenim u vybranych rodin

Ze spoleénych péti konzultaci, které probehly jesté¢ pied vlastnim vyzkumnym
rozhovorem, jsem sestavila spolu s pecujicimi zenami ditéte s postizenim stru¢né ptipadové
studie. Tyto studie maji nasledujici strukturu: osobni anamnéza ditéte a jeho celkovy

zdravotni stav, rodinnd anamnéza, socialni anamnéza a celkova situace v roding¢.
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8.1.1 Piipadova studie — klient ¢. 1

Ptipadova studie popisuje vyvoj 6 let staré¢ divky, kterd vyrtstd se sluchovym postizenim.
Pro zachovani anonymity bylo jméno dévc¢atka zméneno. V ptipadové studii budeme vyuzivat

jméno Barbora. Pro ziskani informaci jsem spolupracovala s maminkou Barborky.

Barborka je divka z uplné rodiny. M4 jednoho sourozence a to star$i sestru, které je tiplné¢
zdravd. Vrodin¢ se sluchovd vada, ani Zadnd jind zavazna onemocnéni nikdy diive

nevyskytla. Jeji postiZeni - uplna oboustranna hluchota s nejasnou etiologii.

Narodila se v kvétnu 2008. Jeji vyvoj probihal do 1 roku Zivota naprosto v normé
a pfimétené k jejimu veku. Po jednom roce véku maminka zaznamenala, Zze se neotdci na
zvukové podnéty a nereaguje na osloveni. S timto podezifenim navstivila maminka
s Barborkou pediatra, ktery je odeslal na odborné vySetieni na otorhinolaryngologii (ORL).
Zde bylo uskutecnéno vySetfeni a byla potvrzena vrozend oboustranna hluchota se ztratou
vice jak 120 dB. Ve druhém roce zivota byla navrzena jako vhodny kandidat ke kochlearni
implantaci. Podstoupila zna¢né mnozstvi vySetieni a po pul roce byla implantace uskute¢néna

ve fakultni nemocnici.

K pfidruzenym postizenim se fadi u Barborky strabismus. Je u ni pouzivana kompenzacné
okluze pravého oka. Mluvena fe¢ se u ni prozatim nerozviji. Navstévuje s rodi¢i specialné
pedagogické centrum (SPC), které sidli v blizkosti bydlisté. Tento fakt se stava velmi
vyznamnym Vv dostupnosti poskytovani sluzeb a informaci. Dochéazi do centra pfevazné
s maminkou. V SPC maji moznost naucit se nékteré znaky znakového jazyka prospésné pro

vyuZzivani v béZznych kazdodennich ¢innostech.

V kvétnu 2012 byla Barborce specialné pedagogickym centrem navrZzena integrace do
bézné matetské Skoly v blizkosti bydlisté. Integrace byla doporufena za ucasti asistenta
pedagoga. Divka byla pracovniky v matefské Skolce i détmi navs$tévujicimi tuto Skolu

vstticné pfijata a ndsledné pro ni byl vypracovan individuélni vzdélavaci plan.

1. pololeti $kolniho roku 2012/2013
V 1. pololeti 2012/2013 byla hodnocena jako divka s pomalej$i adaptaci na neznamé véci,
udalosti a osoby. Velmi disledn¢ dodrzovala osobni zoénu a jakykoliv dotek byl pro ni

nezadouci.
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Z hlediska sluchového vnimani byla u Barborky castecnad sluchovéa detekce, vyraznéji
zaznamenavala zvuky klaviru, tukani 1zickou, zvuky spojené s vibraci, byla schopna rozeznat,

zda v krabici je pfedmét ¢i neni, zvladala pohyb na zvukovy podnét pii nejriznéjsich hrach.

Z hlediska komunikac¢niho s ni byl provadén nacvik odezirani (velmi obtizné navazovani
zrakového kontaktu), riznych dechovych cviceni, opakovani samohlasek (mluvidla byla ve
spravné pozici, pifi zapojeni hlasového projevu mald zietelnost), procviCovani souhlasek
a pochopeni obsahu vypravéni z divodu Spatného udrzeni pozornosti, casty vyskyt
souhlasného pohybu hlavou pii komunikaci (diivodem neporozuméni, i v piipad¢ otazek,

které nenabizi moznost odpovédi ano), znaky tykajici se sebeobsluhy provadi bezchybné.

V socidlnim kontaktu je samostatnd a nevyhyba se mu. Velky pokrok u ni nastal pii
dotecich, které bere jiz jako pfirozené. Zrakovy kontakt je u ni stale problémem a jeho udrzeni
je velmi kratké. V oblasti hygieny, stolovani a tiklidu je velmi ptizpsobiva a jeji spolecenské

chovani je bez obtizi.

Udrzeni pozornosti je pro Barborku velmi obtizné a sebemensi podnét se pro ni stdva
rusivym. Pfi nabidce péti véci si nasledné pamatuje pouze tfi z t€chto véci. V oblasti jemné

motoriky a grafomotoriky déla velké pokroky.

Dochazi k velmi rychlé adaptaci na socialni situace, ueni napodobou od svych vrstevnikil

1 pedagogickych pracovnikl skoly.

2. pololeti $kolniho roku 2012/2013

V tomto obdobi nedochazi k pozvolnému rozvoji feci. V oblasti komunikace se vyskytuji
obtize s udrzenim o¢niho kontaktu, na osloveni a pokyny reaguje problematicky. Po dohod¢
srodi¢i je v mateiské Skole vedena k osvojovani znakového jazyka za pouziti verbalniho
doprovodu. Prostfednictvim znakového jazyka u Barborky dochazi k pochopeni zadanych
instrukci a pokynli, pojmenuje barvy, samostatné¢ zvladne stravovani, hygienu a hru.
V matefské Skole pravidelné a systematicky procviCuje s asistentem pedagoga dechova,
artikulacni cviceni a cvi€eni na rozvoj hrubé a jemné motoriky.

Procvicuje také sluchovou vychovu. Je na trovni: slySim X nesly§im, malo X moc X nic,
zam¢ii, odkud zvuky prichazeji. Velkd uspéSnost je zaznamendna ve vyvozovani hlasu

pomoci napodobovani zvuku zvifat. Zvuky jako ,,pfichod déti do Satny, vytah, triangl* slysi
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dobte. Postupné u ni nastdvd uvédomovani si zvukl a jejich intenzity, prevazné ve vyssich
frekvencich.

Pii kolektivni hie se zapojuje do Cinnosti spiSe s dévCaty a nevyhybad se socidlnimu
kontaktu. V udrzeni o¢niho kontaktu nastal mensi pokrok.

Nastava u ni pokrok v rozvoji paméti (z péti pfedméti si jich jiz i pét zapamatuje), malé
zlepseni nastdva v udrzeni pozornosti, 1 kdyz stéle i sebemensi podnét je pro ni rusivy, pokrok
v oblasti jemné motoriky (hlavné oblast vymalovavani, stiihani, lepeni).

U Barborky lze zhodnotit uspéSnou integraci v socialni oblasti a postupném rozvoji
sluchového analyzatoru a zaroven jeji osvojovani znakového jazyka. Je ve Skolce velmi

spokojena a také oblibena.

2013/2014

V dal$im roce Se nevyskytl problém s adaptaci na prostory matetské skoly, kolektiv
zaméstnancl ani vrstevniky. Vyraznéji nezaznamenala ptichod novych déti. Doslo u ni ke
zméné asistenta pedagoga, coz piijala bez obtizi a rychle se adaptovala. Pro Barborku byl

vypracovan novy individualni plan, ktery byl detailnéji rozpracovan.

V oblasti sluchového vnimani obCas reaguje na vysoké tony, pretrvava sniZzena reakce na

osloveni jménem, nepftifazuje jednotlivé zvuky k vécem.

V komunikacni oblasti pretrvavd nacvik odezirani a udrZovdni oc¢niho kontaktu.
Neprojevuje velky zajem o komunikaci. Naucené znaky nevyuziva pfi komunikaci, slovni

zasobu témef nerozviji a osvojené znaky Casto zapomina.

Po socidlni strance nevyhledava kolektiv a nechce si hrat s ostatnimi détmi. Dochazi u ni
k opakovanym negativnim reakcim (obcas uhodi nebo stréi jiné dité), tyto reakce si
neuvédomuje jako nevhodné chovani (pfi¢inou je moznd jednani z nepochopené situace ¢i
upozornéni na sebe). V posledni dobé& Ccastéji vyzaduje pomoc pii oblékani, dennich

¢innostech, vytvarnych ¢innostech.

V oblasti mysleni nedochédzi ke spojim a k chéapani situaci (napf. strom — zelend barva,
slunce — zluta barva). Pozornost Barborky musi byt hodné¢ motivovana Cinnosti, ktera ji
zaujme a poté je schopna u cCinnosti chvilku vydrzet. Problémem se stdvd komunikacni
bariéra, kde u ni neni rozvinut zadny komunikacni systém. Znakovy jazyk pouziva jen ve
velmi omezeném mnozstvi. V soucasné dobé bude navstévovat specialni Skolu pro sluchové

postizené déti.
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8.1.2 Piipadova studie — klient €. 2

Ptipadova studie popisuje vyvoj 7 let starého chlapce, ktery trpi vyvojovou dysfazii, coz je
narusena komunikacni schopnost. Pro zachovani anonymity bylo jméno chlapce zménéno.
V piipadové studii budeme vyuzivat jméno Michal. Pro ziskani informaci jsem

spolupracovala s babi¢kou Misi (pecujici Zenou).

Narodil se v cervenci 2007. Do péti let svého veéku 7zil se svou matkou
a svymi sourozenci (jedna sestra a jeden bratr). Rodina byla nefunkéni. Matka se potykala se
zavislosti na alkoholu a jeji vychovna péce byla nedostacujici, proto bylo soudné
rozhodnuto o odebrani vSech déti z péce matky. Matkou nebyla zajistovana ani bé&zna
lékatska péce, tudiz nebyla fesena chlapcova potiz s komunikaci. V roce 2011 se do péce

postupné zacala zapojovat babicka déti (matka matky).

Na zakladé I¢katského doporuceni zacal Misa navstévovat logopedii ve specialné
pedagogickém centru. Zpocatku se jednalo o pravidelnou tydenni dochéazku, postupné
individualni logopedicka péce probihala v nepravidelnych intervalech jednou za ¢trnact dni.
V zafi byla provedena adenotomie, coz je chirurgicky vykon, pii kterém se odstrafiuje

nosohltanova ¢i nosni mandle, ktera neméla na fe€ vliv.

Dosud Misa nenavstévoval matefskou skolu. Z rozhovoru s babi¢kou — placeni matetské
Skoly, zejména stravovani, by bylo dost ndrocné, proto byl zvolen az nastup
do zdkladni Skoly. Chlapcovo naruSeni komunika¢ni schopnosti je divodem pro odklad
povinné $kolni dochazky o jeden rok, ktery stravi v matetské Skole. Od roku 2013 navstévuje
matefskou Skolu. DoSlo k rozvoji slovni zasoby, zlepSeni oromotoriky a minimalnimu

pokroku v socialni komunikaci.

Ve tfid¢ v mateiské Skole je nejstar$i a nejvetsi (nabyva pocitu prevahy). V postaveni mezi
détmi je snadno ovlivnitelny. Dochazi k ¢astym konfliktim s détmi, k problémovému chovani
(je hruby, déla schvalnosti - poléva déti vodou, lije détem do jidla vodu, schovava obleceni
apod.). V dusledku narusené komunikaéni schopnosti dochazi obcas k neporozuméni dané
situace (obtizngjsi instrukce — objasniovani problémové situace). Matka neprojevuje zdjem
o skolni dochazku chlapce. Ve fyzickém kontaktu s matefskou $kolou byla pouze jednou, a to
od pocatku skolniho roku 2013/2014. Da se tedy fici, Ze vztahy matky a matetské Skoly se
jevi jako problémové. Skolni dochazka a péée o chlapce je zajistovana jinym ¢lenem rodiny,

tj. babi¢kou. Vztah skoly s babickou je bezproblémovy.

31



Z 1ékatského vyjadieni — dité vyzaduje specialni péc¢i v oblasti smyslové — rozvoj feci. Dle
psychologického vysetfeni kognitivni schopnosti chlapce dosahuji pasma praméru.
Nedostatky se objevuji ve verbalni pracovni paméti a objasnéni socialnich situaci, napadné

jsou obtize v koncentraci na informace slovni povahy a jejich dekodovani.

Z logopedického vysetieni — Misa je velice komunikativni, snazivy chlapec, ukoly plni se
zaujetim a ¢ekd na dal$i. Pozornost udrzi cca 30 minut, nékdy i1 déle. Chépe cil komunikace,
sttida komunikacni role (poslucha¢/mluv¢i), konverzaci zahajuje sam, zrakovy kontakt udrzi
(n€kdy az po upozornéni). Psaci nacini drzi spravné — Spetkovy uchop, dokaze podle vzoru
nakreslit zakladni geometrické tvary, psany projev (piedskolni grafomotorickd cviceni) je
mirné opozdény. V ukolech na zrakové vnimani nedéld chyby. Zna nékolik pismen, kterd se
snazi psat. Obtize v oromotorice byly zpocatku vyrazné, nyni zvlada vétSinu cvikl (problém
¢ini rychlé, plynulé pohyby jazyka). Ma obtize ve vybavovani pojmi, coz je zplsobeno
poruchou kratkodobé verbalné-akustické paméti (v disledku toho nepojmenuje barvy,
neroziadi ovoce X zeleninu nebo zvifata Zijici na statku / v lese / v zoo apod.). Chybovost ve
zkouSce sluchové diferenciace dle Wepmana, Matéjcka se pohybuje kolem 50-60%.
Sluchovou analyzu a syntézu zatim nezvlidd. Re¢ je dysgramaticka, chlapec pouziva
nespravné tvary ohebnych slovnich druhii, nespravné pouziva piedlozkové vazby. Aktivni
1 pasivni slovni zdsoba je niz8i a neodpovidd véku. Porozuméni je diky tomu naruseno,
nesplni dlouhé instrukce nebo instrukce tykajici se ukolu, se kterym nema zkuSenost.
Nespravné vyslovuje ostré i tupé sykavky, hlasky R a R. Vyvozeni jednotlivych hlasek je
problematické a automatizace hlasek je zdlouhava. ObtiZe Cini spojovani hlasek do slabik a

slov, coZ se projevuje sniZenou srozumitelnosti chlapcovy feci.

Béhem individudlni logopedické péce se uci spojovat hlasky do slabik a slov, zpreciziiuje
se vyslovnost. Slovni zasoba je rozsifovana tematicky. Misa se uci pfi¢inné vztahy, rozsifuji
se i jeho encyklopedické znalosti, matematické predstavy a grafomotorika. Procvi¢ovana je
pamét. Fonematicky sluch a sluchova analyza a syntéza se procviCuje pravidelné. Obtize
vieCi by se vyraznym zpusobem promitly ve vyuce &teni, psani a pocitani a také

v komunikaci s pedagogovy a spoluzaky.
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8.1.3 Pripadova studie — klient ¢. 3

Ptipadova studie popisuje vyvoj 7 let star¢ho chlapce, ktery trpi vrozenou vyvojovou
vadou obliceje. Pro zachovani anonymity bylo jméno chlapce zménéno. V piipadové studii
budeme vyuzivat jméno Radim. Pro ziskéni informaci jsem spolupracovala s pecujici Zenou
— péstounkou Radima (déle s maminkou).

Narodil se v kvétnu 2007 a od narozeni témét do 2 let svého véku byl v pé¢i détského
centra. Nezije s vlastnimi rodici, ale nachdzi se v péstounské péci. Ma starsi sestru, ktera zije

s biologickymi rodi¢i. Radim byl v kontaktu s biologickym otcem a prarodici.

Chlapec trpi mnohocetnym postizenim - vrozenou vyvojovou vadou s deformitami
obliceje, spojenou se sluchovym postizenim, rozst€pem patra a problémy v pfijmu potravy
a funkci hrtanu a dychacich cest (syndrom Treacher — Collins). Ztrata sluchu je kolem 50dB

a je kompenzovana sluchadlem. Chlapec dale trpi atopickym ekzémem.

Od 2. mésice véku mél zavedenou kanylu, a proto byl hlasovy projev téméf do 3 let
znemoznén. Po zaceleni otvoru po kanyle byl od pocatku velmi aktivni ve vydavani zvukad,
postupné 1 artikulovanych. Byl schopen dobfe vyuzit pro dorozumivéani neverbalni zpisoby.

Radim mél zvySenou potiebu socialniho kontaktu a citového ptiklonu.

Od tinora 2009 byl umistén do péstounské péce, trvale pak od bfezna 2009. Po pocatecnich
obtizich v rodin¢ se rodina dobfe szila. Dochazi s maminkou pravidelné k logopedce do
specialné pedagogického centra. Verbdlni komunikace se 1 ptfes jeho handicap sluchu
1 mluvidel rozvijela. Byl velmi snazZivy a rad se ucil nov fikanky a pisné. Po pfichodu do
pestounské rodiny se u né¢j zacala prudce rozvijet i1 hra, ke které ho podnécuje jeho starsi bratr,
kterého bere jako svlij vzor. Napodobuje praktické ¢innosti a rdd pfi nich sleduje i své

pestouny.

Dochazi u n&j k rozvoji fantazijni hry, libi se mu Spiderman, Superman, za které se rad
ptestrojuje. Navstévuje vytvarny krouzek v domové déti. UCi se hru na flétnu. V hrubé
motorice je Radim bez vyraznéjSich omezeni, pouze huif drzi rovnovédhu. Dochdzi na

rehabilitacni cviceni, aby se piedeslo vzniku skoliozy.

Od zafi 2010 navstévuje Radim matetskou skolu, tfidu o malém poctu déti, kde se
velmi dobfe adaptoval. Od pocatku nastupu do mateiské Skoly byl kooperativni
a pifiméfené spontanni. Dozadoval se zvySené¢ho kontaktu spani ucitelkou a touzil

se prosadit mezi ostatnimi détmi.
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Zvlada socialni situace bez obtizi, se samoziejmosti navazuje iniciativné kontakty,
neni Uzkostny, ale détsky spontanni a aktivni. Socidlni zralost je u né&j slabsi, nerespektuje
véku priméfeny socialni odstup (ostatnim pouze tykd). Soustfedéni je u néj zatim
nerovnomérné, avsak u zajimavych aktivit pozornost zaméii a udrzi (pfedevsim tedy pii praci

S nazornym materialem, jako jsou obrazky a kostky).

8.2 Vysledky z rozhovoru

V této podkapitole jsou shrnuty a vyhodnoceny rozhovory, které byly vedeny
S pecujicimi Zenami (matkou, babi¢kou, péstounkou) déti s postizenim. Kazda otazka je
vyhodnocovana individualné dle struktury vedeného rozhovoru. Interpretace je doplnéna

doslovnymi pasazemi jednotlivych pracovnikd.

8.2.1 Otazka ¢. 1 Urcete a sefad’te dle dulezZitosti, jaké jsou potieby ditéte
S postiZzenim?(zdravi, uceni se, emocni vyvoj, rodinné a socidlni vztahy, identita
a socialni prezentace, samostatnost a sebeobsluha)

Respondentka ,,R1“: fadi potieby v tomto pofadi - zdravi, samostatnost a sebeobsluha,

emocni vyvoj, rodinné a socialni vztahy, identita a socidlni prezentace, uceni se.

Respondentka ,,R2%: fadi potfeby vtomto pofadi - zdravi, emo¢ni vyvoj, rodinné

a socialni vztahy, samostatnost a sebeobsluha, identita a socialni prezentace, uceni se.

Respondentka ,,R3“: fadi potfeby v tomto potadi - zdravi, rodinné a socialni vztahy,

samostatnost a sebeobsluha, emoc¢ni vyvoj, uceni se, identita a socidlni prezentace.

Prvni otazka byla poloZena z diivodu zjisténi, jak nahliZi na potieby ditéte s postizenim

jeho pecujici zeny a jakou dulezitost by pro nasledné zvolené potieby zvolily.

Na tuto otazku bylo zodpovézeno velmi strucné a to pouze sefazenim predem stanovenych

vvvvvv

vnimana z pohledu pecujicich zen pro jejich dité¢ potfeba zdravi a to se také potvrdilo.

V jinych piipadech se nazory respondentek rozchazely.
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8.2.2 Otazka &. 2 Jakou potrebuje dité zakladni péci a kdo mu nejvice napomaha
VvV uspokojovani jeho potieb?

Polozenim této otdzky jsem chtéla zjistit, kdo v roding s postizenym ditétem zaujima

hlavni roli v pé¢i o toto dité a co vSe tato péce dle jednotlivych nazoru respondentek zahrnuje.

Respondentka ,,R1“ uvadi: O dcerku se staram prevdzné ja, protoze manzel je pracovné
velmi vytizeny. Péce o ni zahrnuje hlavné starost o jeji zdravi a neustalé chozeni po lékarich.
Dcera neni samostatna, proto na ni musim dohlizet pri vSech béznych cinnostech, jako je
oblékani, jidlo, dodrzovani pitného rezimu atd. Diky tomu, Ze je dcera témér neslySici, moje

péce nikdy nekonci, mam o ni velky strach, proto ji neustale hlidam.

Respondentka ,,R1“ a Respondentka ,,R3“ se shoduji v nazoru, Ze péce o dité spociva

vSechna pouze na nich.

Respondentka ,,R3“ dale uvadi: ,,vSechna péce o syna zavisi pouze na mné a obcas si

myslim, Ze to ani nemuzu vse zvlddnout. *

Respondentka ,,R2¢ uvadi: ,,Vnuk nikoho jiného nez mné a mého manzela nemd, proto se
o néj spolecné starame. Hlavni je, Ze mu miizeme aspon trochu pomoci. Péce o néj zacina jiz
rano, kdy ho musim obléci, nakrmit a odvést do materské Skoly. Nez vnuka odpoledne
vyzvednu, musim nakoupit, uvarit, vyprat a postarat se, aby bylo vse hotové, nez se opét vrati
domu. PO tom, co ho vyzvednu ve skolce, manzel naplinuje dalsi program, aby se zabavil

o x . oy S
a nemeél cas na to vymyslet néjaké lumparny.

8.2.3 Otazka ¢. 3 Spolupracujete s poskytovateli sluzby socialni prevence rané
péce? V pripadé pozitivni odpovédi — jak?

Respondentky ,,R1“ a ,,R2* uvadéji, ze o sluzbach a stiediscich rané péce jiz slyseli, ale
tuto moznost nevyuzivaji z divodu ¢asového vytizeni a mistni nedostupnosti.

Respondentka ,,R3“ dokonce uvadi, ze o rané péci nikdy neslySel: ,, Rand péce? Po

3

pravde vam musim Fici, Ze ani nevim, o co se jednad. "
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Tuto otazku jsem pokladala z diivodu, Ze v soucasné dobé je trendem v péci o dité
S postizenim Screening a co nejvcasnéjsi zacatek v ramci rané péce a proto mne zajimalo, zda

vybrané rodiny tuto moznost vyuzivaji.

Bylo pro mne velkym pifekvapenim zji$téni, ze ani jedna ze tii dotazovanych respondentek

tuto moznost nevyuziva.

8.2.4 Otazka ¢. 4 Navstévuje dité néjaké dalSi specializované pracovisté?
V pripadé pozitivni odpovédi — jaké?

Respondentka ,,R1“ uvadi, ze navstévuje s ditétem specialné pedagogické centrum
Vv blizkosti jejich bydliste: ,,Jelikoz dcera trpi oboustrannou hluchotou, dochdzim s ni
pravidelné kazdy tyden do specialné pedagogického centra, kde se dcera i ja ucime nékteré
znaky ze znakového jazyka, vétsinou se jednd o znaky béznych cinnosti, které nam doma
usnadnuji vzajemnou komunikaci. V centru nam vlastné také doporucili, aby dcera dochdzela

do bézné materské Skolky, kde s ni pracuje spolecné s ucitelkami osobni asistentka.*

Respondentka ,,R2% také uvadi, ze s ditétem navstévuje specialné pedagogické centrum,
nyni uz tedy i pies lékaiské doporuceni pouze v nepravidelnych intervalech: ,, Logopedii ve
specidlné pedagogickém centru jsme museli zacit navstévovat na zakladeé lékarskeho
doporuceni, které vnuk dostal, dochdzeli jsme pravidelné kazdy tyden, nyni z divodu

«

nedostatku naseho c¢asu dochdzime pouze obcas, vétsinou to byva tak jednou za 14 dni.*

Respondentka ,,R3“ uvadi, Ze s ditétem navstévuje rehabilitacni centrum nedaleko od
jejich bydlisté a také dochazeji spole¢né k logopedce do specialné pedagogického centra: ,, Se
synem dochazime pravidelné na logopedii do specidlné pedagogického centra jiz od roku
2009, také navstevujeme nedaleké rehabilitacni centrum, kde mu provadi Vojtovu terapii. *

Zdravotni postizeni pfinasi rodi¢im velmi slozity udél, aby jej zvladli sami a bez pomaoci.
Rodice déti s postizenim si vSak velmi Casto mysli, Ze nepotiebuji odbornou pomoc, ze vse
zvladnou sami jako doposud. Toto mysleni je velmi chybné. Specializovana péce je velmi

prospésna a dilezitd nejen pro dite, ale také pro jeho rodinu.
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8.2.5 Otazka ¢. 5 Myslite si, Ze se dité citi bezpecné a spokojené ve VaSem
rodinném prostiedi a ve specializovanych zarizenich, ktera navstévuje?

Respondentka ,,R1¢ uvadi, ze dit¢ se ve specialné pedagogickém centru, které pravidelné
navstévuje, z pocatku citilo velmi nejisté, nejistota u néj pretrvava i v soucasné dobé¢, ale
vyrazné se snizuje: ,, Dcerka zpocatku odmitala s pracovnicemi centra veSkerou komunikaci,
nyni S nimi jiz komunikuje vice. V komunikaci ji, ale musim velmi podporovat a nékdy

dokonce i opakovat otazky po pracovnicich, poté teprve odpovida. *

Respondentka ,,R2¢ uvadi, Ze dité se ve specialné pedagogickém centru, které muselo
zadit navstévovat na zakladé 1ékarského doporuceni, citi velmi dobie a spokojené: ,, nuk je
velmi aktivni, proto kladné uvital pozornost, kterou mu vénovaly pracovnice centra, a vidy se

«

tam velmi tésil. Bohuzel jiz nemame tolik ¢asu na pravidelné dochazeni do centra.

Respondentka ,,R3“ uvadi, Ze jeji dité specialné pedagogické centrum navstévuje rado,
oproti tomu navstévy rehabilitacniho centra rado nema z dtivodu bolestivosti cviceni: ,, Pokud
syn predem vi, Ze jdeme na cviceni do rehabilitacniho centra, vSemozné se snazi vymlouvat,

aby tam jit nemusel.

V odpovédi na tuto otdzku se v Casti rodinné¢ho prosttedi vSechny respondentky shodly na
tom, Ze v rodinném prostiedi se dité citi nejspokojenéji, nejbezpecnéji a nic mu zde neschazi.
V druhé c¢asti otazky, zda se dit€ citi spokojené a bezpecné ve specializovanych zafizenich,

ktera navstévuje, se odpovédi respondentek jiz lisi.

8.2.6 Otazka ¢. 6 Jaka byla VaSe reakce po zjiSténi postiZeni ditéte? Jak tuto
situaci vnimate v soucasné dobé?

Respondentka ,,R1%“ uvadi: ,, Ten pocit, kdyz jsme zjistili, Ze dcerka trpi oboustrannou
hluchotou je nepopsatelny, ja i manzel jsme kopali kolem sebe a snaZzili se zménit to, co uz
bohuzel zménit neslo, zachvatila nds naprosta beznadéj a zoufalstvi. Nyni jsme se jiz smirili

S tim, Ze Barborka nebude nikdy stejna jako ostatni déti a naucili jsme se s jeji odlisnosti zit. *

Respondentka ,,R2% uvadi: ,, Meli jsme o vauka hrozny strach a bali jsme se, Ze uz nikdy
nebude schopen normalné fungovat. V soucasnosti se snazime jeho postizeni nebrat tak vazné

a nedavat pred nim najevo, Ze je jiny.
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Respondentka ,,R3 uvadi, ze mél Cas na postizeni ditéte se pripravit a vyrovnat se s nim:
,Syna jsme si vzali do péstounské péce v dobé, kdy mu byli dva roky a o jeho postizeni jsme
vedeli. Z pocatku u nas previadal strach, zda péci o takove dité miizeme zvladnout.

V soucasné dobé vidime, Ze se to zvladnout da, i kdyz je to nékdy opravdu narocné. *

Respondentky ,,R1“ a ,,R2% se shoduji v odpovédi na tuto otazku se studii Matéjcka
(1986, s. 279 — 295), ve které se zabyva péti typickymi fazemi prochazeni chovani rodi¢t po
zjisténi postizeni ditéte. Zpocatku se u rodin objevily znaky beznadéje a zoufalstvi, boje

o sebemensi pokroky zdravotniho stavu ditéte a nasledné ptijeti skutecnosti.

Végneroa, Hadj — Moussova a Stech (2004, s. 78) uvadi, Ze narozeni postizeného ditéte
predstavuje pro rodinu ditéte velkou zatéz, obvykle neocekavanou, a je traumatem

vyplyvajicim z pociti selhani v rodi€ovské roli a viny, které se vztahuji k postizenému ditéti.

827 Otazka ¢. 7 Pocitfujete zménu VaSeho socialniho postaveni
a socioekonomického statusu v diisledku postiZeni ditéte? (napr. prijmy v rodiné,
vzdélani, zaméstnani)

Respondentka ,,R1¢ uvadi: ,, Postizeni dcery velkou casti zasdahlo nds rodinny rozpocet,
vydaje na jeji lécbu jsou az hrozive velké. Snizeni socialniho postaveni zatim nepozorujeme,

obklopujeme se znamymi lidmi, kteri na nds nekoukaji skrz prsty.

Respondentka ,,R2% uvadi: ,,Od té doby co se stardme o vnuka, se veSkera starost
samozirejmé i financni presunula na nds. V jednu chvili jsme na tom byli tak Spatné, Ze jsme si
nemohli ani dovolit dochdzeni vanuka do skolky.

Respondentka ,,R3%“ uvadi: ,, Péce o dité s postizenim je samoziejmé nejen financné

«

V nasi moci.

Tato otdazka je dilezitd ztoho diivodu, Ze ¢im déle lidé ziji ve Spatnych socidlnich

zmenSuje jejich Sance, Ze se doziji stafi.
Vsechny respondentky se shoduji na tom, ze postiZeni jejich ditéte velice vyrazné ovlivnilo

jejich socioekonomickou situaci a jejich socidlni postaveni.
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8.2.8 Otazka ¢. 8 Jsou Vase bytové podminky vyhovujici pro vSestranny rozvoj
ditéte? Byly tieba provést néjaké upravy Vaseho bydleni?

Respondentka ,,R1“ uvadi: ,, Veétsi upravy bydleni v nasi rodiné potieba nebyly, poridili
jsme pouze novy domovni zvonek, ktery vydava svetelny signdl a dcera miize sama videt,

3

pokud nekdo zvoni. ¢

Respondentka ,,R3“ uvadi: , Nase bytové podminky jsou celkem vyhovujici. Syn videl
u ostatnich clenit rodiny, zZe maji kazdy swviij budik, z tohoto diivodu jsme pro néj poridili
specidlni budik, ktery mu vlozime pod polstar a ten ho pomoci vibraci a svételného signalu

dokaze probudit.

Tuto otdzku zminuji v préaci proto, ze kvalita bydleni je vyznamny faktor omezujici péci
vV rodindch s postizenym ditétem. Jelikoz v praci uvadime rodiny s détmi se sluchovym
postizenim a naruSenou komunikac¢ni schopnosti, respondentky se shodly na tom, Ze nebylo

treba provadet vétSich tiprav bydleni.

8.2.9 Otazka ¢. 9 Pocit’'ujete zménu chovani souvisejici s postiZzenim ditéte od lidi
Z VaSeho okoli?

Respondentka ,,R1¢ uvadi: ,,Je ziejmé, Ze dcera je velmi odlisna od ostatnich déti a to
samoziejmé poutd jejich pozornost a zvidavé pohledy. Lidé z naseho blizkého okoli si jiz
vsimli a prijali to, Ze je dcera odlisna, ale casto zachycuji pohledy a posmésky od lidi, kteri
nasi rodinu neznaji, a to opravdu neni prijemné.*

Respondentka ,,R3“ uvadi: ,,Syn velmi casto poutd pozornost u ostatnich lidi, nejen tim,
Ze je sluchové postizeny, ale hlavné tim, Ze je na ném jeho nemoc ocividné viditelna. Je velmi
obtizné a smutné vysvetlovat mu, proc¢ na néj ostatni lidé porad koukaji a proc¢ se mu nékteré

deti posmivaji nebo z néj maji strach a nechtéji si s nim hrat.

Respondentka ,,R2%“ uvadi, ze problém s postojem spolecnosti k jejich rodiné nijak
nezaznamenala: ,, Lidé z okoli se k nam chovaji hezky a nemame s nimi Zadné problémy. Na
vaukovi jeho postizeni neni nijak vyrazné videét a védi o nem pouze lidé, kteri znaji nasi

3

rodinu.
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Respondentky ,,R1“ a ,,R3* se shoduji v odpovédich na tom, Ze od doby postizeni ditéte

se postoj spolecnosti k nim zménil.

Souhlasim s nazorem Sramkové (2007, s. 99), Ze v kazdé spole¢nosti jsou uréité tradice
a predsudky, ze kterych vychazeji postoje spolecnosti k postizenym lidem. Z tohoto divodu

jsem do rozhovorovych otazek zaradila i tuto.

8.2.10 Otazka ¢. 10 Mate dojem, Ze socialni podpora rodin déti s postiZzenim v nasi
republice je dostate¢na? Kde vidite rezervy?

Respondentka ,,R1¢ uvadi: ,, Pomiicky pro sluchové postizené jsou velmi financné
narocné a mrzi mne, ze napriklad v pripadé ztraty ¢i poskozeni pomiicky u tak malého ditéte,
Jjako je ma dcera, pojistovna prispiva na dalsi pomiicku az po uplynuti urcité doby. Pokud
dcera kochledrni implantdat mit nebude, dojde urcité ke zpomaleni jejiho vyvoje. Stat by se
podle mne mohl starat o tyto lidi mnohem lépe.

Respondentka ,,R2% uvadi: ,,Je stésti, Ze nepotrebujeme zZdadné zvldstni, drahé pomiicky.
Nevim, zda bychom si je mohli v nasi situaci dovolit. Urcité je, ale obecné hodné co

zlepsovat.

Respondentka ,,R3* uvadi: ,, Myslim, Ze se u nds obecné o tomto tématu vice mluvi, nez
jedna. Zlepsovat je stale urcite co.
Neptekvapilo mne u této otazky, Ze se vSechny respondentky shodly na tom, Ze v této

oblasti jsou dosti zna¢né rezervy.
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9 Diskuze

Vyznamem diskuze je vyjadfeni k tomu, co je o dané problematice zndmo a to
porovnavam se zjisténymi vysledky. Ve vyzkumné ¢asti jsem se zabyvala posouzenim zivotni
situace rodin déti s postizenim. Cilovou skupinou vyzkumu byl maly vzorek respondentek
zijicich v malém mésté. Skupina respondentek vybrana do vyzkumné Casti bakalatské prace
byla sestavena z fad osob pecujicich (matka, babicka, péstounka) o déti s postizenim. Oslovila
jsem také 2 otce, ale rozhovor odmitli - jeden otec se omluvil z divodu hospitalizace syna,
dalsi otec setkani odmitl z casovych ditvodi a také uvedl, ze si neni jist hodnotou svych
odpovédi v rozhovoru pro mij vyzkum. Vyzkumny vzorek byl vybran zdmérné - kritérii bylo
zdravotni postizeni a rany vek ditéte.

Pomoci strukturovaného rozhovoru jsem se dotazovala respondentek také na otazky,
tykajici se posouzeni zivotni situace, zaméfila jsem se na vybrané socidlni determinanty
zdravi a to jak rodiny déti s postizenim ovliviiuji. I pfesto, ze tyto otazky nejsou vyzkumnymi
otazkami, chtéla bych na né alespon struéné poukazat v této Casti prace. Respondentky
respondentky dale potvrzuji, ze vyuzivaji sluzeb poskytovanych specialné¢ pedagogickymi
centry, kde se déti pozvolna adaptovaly, ale chybi zde pocit bezpeCi a jistoty, ktery déti
pocit'uji v rodinném prostiedi. V neposledni fadé¢ bych chtéla poukazat na to, ze vsechny
dotazované respondentky se shodly na tom, Ze péce o dité s postizenim ovliviiuje vyrazné
jejich socioekonomicky status a Ze socialni podpora rodin déti s postizenim neni dostatecna.
Vysledky se vztahuji Kk této bakalatské praci a pouze ke konkrétnim respondentkam V ni,

nelze to zohlednit na populaci déti v CR.

1. Diskuze k vyzkumné otazce ¢. 1 posouzeni Zivotni situace z hlediska jak posuzuje
rodi¢ Zivotni situaci svého ditéte z hlediska jeho potreb? (VyuZity otazky

rozhovoru ¢. 1, 2 ,3, 4, 5, pozorovani a kazuzistika)

V teoretické rovin€ je pohled na ,,posouzeni Zivotni situace™ velice variabilni a hlavné
individualni, coz potvrzuje v teoretické ¢asti Navratil (2007) a Janebova (2008). Obecné
»posouzeni zivotni situace* ve zdravotné socialni praci mizeme vnimat z raznych pozic.

Napt. Janebova (2008, s. 79) uvadi, ze: ,, V socialni praci se termin ,,posouzeni* vztahuje
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k procesu a produktu porozumeéni, na jehoz zaklade se pristupuje k planovani cili. Historicky

se tento termin vztahoval k diagnoze. *

Navratil (2007, s. 11) posouzeni Zivotni situace klienta povazuje za jedno z nejkontroverzn
¢jSich a nejobtiznéji fesitelnych témat v socialni praci. Kontroverznost procesu posouzeni
vyplyva ze snahy socidlniho pracovnika uchopit pravdu o Zzivoté ¢lovéka. Mnozi autofi
povazuji posouzeni zivotni situace za klicovy tukol, ktery je ve skutecnosti zarodecnou

buiikou vSech ¢innosti socialniho pracovnika.

Janebova (2008) konstatuje, Ze pfi posuzovani je moznost vybéru specifického posouzeni

Z vice moznosti.

Pro vyvoj ditéte je velmi dilezité, aby se rodice dokazali vyrovnat se vSemi zménénymi
okolnostmi a zaujali knému pozitivni postoj. Jaky postoj k postizenému ditéti je
nejvhodnéjsi, nelze vyjadiit, protoze kazdé dité je jiné a rizni jsou i rodi¢e. Nejvhodnéjsi
ptistup spoc€iva v uméni brat a mit rad dit¢ takové, jaké je. Rodice si uvédomuji odliSnost
svého ditéte, ale zaroven chtéji a snazi se délat vSe proto, aby jejich dit¢ zapadlo do majoritni
spole¢nosti, mélo moznost dobrého budouciho uplatnéni v ni, podatilo se mu zalozit vlastni

rodinu a proZit kvalitni a spokojeny Zivot.

2. Diskuze k vyzkumné otazce ¢. 2 posouzeni Zivotni situace z hlediska jak rodice
vnimaji dobu, kdy se dozvédéli o postizeni svého ditéte? (VyuzZita otazka

rozhovoru ¢. 6, pozorovani a kazuzistika)

Narozeni postizeného ditéte predstavuje zatéz, obvykle neocekavanou, a je traumatem
vyplyvajicim z pocitl selhani v rodi¢ovské roli a viny, které se vztahuji k postizenému ditéti.
Védomi neschopnosti zplodit zdravého potomka vede ke ztrat¢ sebedivéry a K pocitim
ménécennosti. Reakce rodi¢li na takové trauma je ovlivnéna 1 pfevaZzujicimi postoji
spole€nosti, v niz Ziji. Jestlize je dit€ od raného v€ku pfijimano jako postiZené, nejsou ani
pozadavky, které na né rodice kladou, a ocekavani, ktera k nému vztahuji stejnd, jako kdyby
bylo zdravé. Zména pozadavkil a ocekdvani sama o sob¢, bez ohledu na dalsi odliSnosti, bude
ovlivitovat vyvoj osobnosti takového ditdte. (Vagnerova, Hadj-Mousova, Stech, 2004, s. 78)

VSechny respondentky z fad pecujicich osob (matka, babicka, péstounka) se shodly na
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rozhovora s respondentkami a na zakladé dalsi vyzkumné metody pozorovani bylo zjisténo,
ze postizeni ditéte dokazaly pfijmout jako skutecnost a snazi se s touto zménénou situaci

vyrovnat co nejlépe dle svého nejlepsiho svédomi.

3. Diskuze Kk vyzkumné otazce €. 3 posouzeni Zivotni situace z hlediska jak se
zkuSenosti z doby, kdy se rodice dozvédéli o postizeni ditéte, promitaji
dohodnoceni souc¢asného Zivota rodiny? (Vyuzita otazka rozhovoru ¢&. 7,

pozorovani a kazuzistika)

Reakce rodicii na postiZeni jejich ditéte zavisi na mnoha okolnostech. Je velmi dilezité,
jaké bylo jejich ocekavani ve vztahu krodi€ovské roli. Narozeni postizené¢ho ditéte
predstavuje zatéz, obvykle neofekavanou a je traumatem vyplyvajicim z pocitii selhani
v rodi¢ovské roli a viny, které se vztahuji k postizenému ditéti. Védomi neschopnosti zplodit

zdravého potomka vede ke ztraté sebedlivéry a k pocitim ménécennosti. Reakce rodic¢i na

rrrrrr

Mousova, Stech, 2004, s. 78)

Radou vyzkumu bylo potvrzeno, Ze reakce rodi¢i na sdéleni o narozeni postizeného ditdte
ma faze zcela shodné s pribéhem reakce na smrt milovaného ¢loveka. (Plevova, 2010, s. 60)

Prozivani i chovéni rodict postizeného ditéte se v pribehu €asu méni, prochazi péti
typickymi fazemi (Matéjcek, 1986, s. 279 — 295): faze Soku a popieni, faze postupné
akceptace reality, vyrovnavani se S problémem, faze adaptace, faze smlouvani, faze

realistického postoje.

Respondentky po vyrovnani se s handicapem svého ditéte piehodnotily svij dosavadni
zivot a zebfiek svych Zivotnich hodnot. VSechny uvadéji, ze se prestaly zabyvat ,,doposud
dalezitymi malichernostmi® a nyni si vice uvédomuji vyznam zdravi, rodinné sounaleZitosti,

lasky a vzajemného porozuméni. Snazi Se své dité chranit, ale zaroven i vést k samostatnosti

vvvvvv
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4, Diskuze k vyzkumné otazce ¢. 4 posouzeni Zivotni situace z hlediska jak rodice
posuzuji svoji Zivotni situaci? (VyuZity otazky rozhovoru ¢. 8, 9, 10, pozorovani

a kazuzistika)

Trvale postizené dité piedstavuje chronicky stresor jak pro své rodice, tak i pro $irsi rodinu
— narusuje se rovhovaha zivota rodiny, méni se vztahy v rodin€. Pro zvladnuti dané situace je
potieba pfizplisobit zivotni styl celé rodiny, coz pfedstavuje zménu pravidel, roli i zptisobu
feSeni problému. Piestoze zvladani stresujici udélosti se tyka celé rodiny, zodpoveédnost za
vychovu postizeného ditéte obvykle ziistdva na matce 1 presto, ze otec je také aktivni a ditéti
se vénuje. Matka se stava vétSinou hlavnim pecovatelem, coz pro ni Casto predstavuje zateéz.
Musi situaci ptizpusobit svilj zivot, tfeba se vzdat svych z4jmul, zaméstnani, mize se citit
pfetizend, vycerpana fyzicky i1 psychicky, miize pocitovat ztratu svobody. Proto je pro rodice
dulezité pecovat o svoje dusevni zdravi. (Vagnerova, Strnadova, Krejéova 2009)

Na zaklad¢ vyzkumnych metod rozhovoru a pozorovani bylo zjisténo, Ze respondentky
odsouvaji vlastni potfeby do pozadi a upfednostnuji potieby svého handicapovaného
ditéte. Zadna z vybranych respondenek nezdiiraziiovala nedostatek svého volného &asu,
ale vsechny se shodly na tom, Ze vychova a péfe o handicapované dité je Casovée

1 finan¢né& naro¢né&jsi nez vychova a péce o zdravé dite.

Shrnu-li informace ziskané z vyzkumnych otazek je zfejmé, Ze posouzeni zivotni situace je
velmi variabilni a individualni. Dité s postizenim ma specifické potieby a ty je tieba
uspokojit. Zjisténi postizeni ditéte oznacuji respondentky za nejobtiznéjsi dobu v jejich
zivote, dilezité je vyrovnat se zménénou zivotni situaci a piijmout ji. Psychosocialni status

rodiny ditéte s postizenim je vyrazné€ ovlivnén a hodnotové zebticky rodicli se upravuji a méni

dle potieb ditéte.
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Z.avér

V bakalarské praci jsem se zaméfila na vyznamnou oblast tykajici se posouzeni zivotni
situace obecn¢ ze zdravotné socidlniho hlediska dle Janebové a Navratila a dale jsem
konkretizovala posouzeni Zzivotni situace rodiny ditéte s postizenim. Snazila jsem se
zdokumentovat, jakou vyznamnou zatéz predstavuje péce o dit€¢ s postizenim pro Uzky
i Siroky rodinny systém a také jsem poukdzala na moznosti psychomotorického
a socialniho vyvoje samotného ditcte.

Kazda z rodin s ditétem s postizenim musi uéinit mnoha opatieni, ktera umoznuji rodiné
uspokojit potieby jejich ¢lent a ktera jsou podminkou fungovani rodiny jako celku. Rodiny
musi feSit podobné problémy a situace. Jsou to zalezitosti tykajici se zdravotniho stavu
a chovani jejich déti, vztahu s vrstevniky, zpiisobu vyuziti volného ¢asu a Zivotni naplné
vSech clenli rodiny, komunikace rodiny s ufady, osobnimi asistenty ¢i lékafi a dalSimi
odborniky, ekonomické zajisténi rodiny, upravy bytovych podminek, budoucnosti jejich déti

a vztaha v rodiné.

Rodiny uvadi diilezZitost vzajemné emocionalni opory pro partnersky vztah. Jako vyznamna
pro Zzivot rodin se ukizala mira socidlni opory ze strany rodinnych ptisluSnikl
a neziskovych organizaci. Dulezita je pro rodiny vzajemnd informac¢ni opora s rodinami, které

Se vyrovnavaji s obdobnymi obtizemi.

Cilem kvalitativniho vyzkumu bylo zmapovat najit a nasledné provést kvalitativni analyzu
vybranych determinanti ovliviiyjicich Zivotni situaci rodin déti s postizenim. Kvalitativni
studie praktické Casti je ndhledem do zivota rodiny pecujici o dité S postizenim. Na zéklad¢
vzniklych informaci ziskanych metodou pozorovani, sestaveni piipadovych studii
s konkrétnimi klienty a ze strukturovanych rozhovorti bylo mozné ziskat nahled na
subjektivni vnimani celkové situace pecujicimi osobami déti s postizenim. Dle vysledkl
vyzkumné ¢asti prace mohu konstatovat, ze stanovenych cilti bylo dosazeno. Respondentky
v rozhovorech uvedly, Ze postizeni jejich ditéte vyznamné ovlivnilo psychosocialni status
rodiny a také, Ze socidlni podpora rodin dé€ti s postizenim neni dostate¢na, coz by mélo byt

vystupem pro praxi.

Hlavnim tématem feSenym v bakalaiské praci bylo poukazat na naro¢nou zivotni situaci
rodic¢i s postizenym ditétem. Dle mého ndzoru, je této oblasti stdle vénovano velmi malo

pozornosti.
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., Nejvetsi prekazkou integrace lidi se zdravotnim postizenim do vétsinové spolecnosti
nejsou schody a obruby chodnikii. Nejhorsi zabrany jsou v naSich myslich a jmenuji se

predsudky, netolerance, nepochopeni. *

(Zuzana Jelenova)

46



Seznam pouzité literatury

1) CERNA, M. a kol. Ceskd psychopedie. Specidlni pedagogika osob s mentdlnim
postizenim. Praha: Karolinum, 2008. ISBN 978-80-246-1565-3

2) HENDL, Jan. Kvalitativni vyzkum: Zakladni teorie, metody a aplikace. 2.vyd. Praha:
Portal, 2008. ISBN 978-80-7367-485-4.

3) CHRASKA, Miroslav. Metody pedagogického vyzkumu. 1.vyd. Praha: Grada, 2007. ISBN
978-80-247-1369-4.

4) Katedra socialni prace a politiky. Moznosti socidlni prace na pocatku 21. stoleti.
Hradec Kralové: Univerzita Hradec Kralové, 2005

5) KOTATKOVA, Sona. Dité a mateiskd skola. 1. vyd. Praha: Grada Publishing, a. s., 2008.
ISBN 978-80-247-1568-1

6) LUDIKOVA, Libuse a kol. Kvalita Zivota osob se specidlnimi potiebami. 1. vyd.
Olomouc: Univerzita Palackého, 2013. ISBN 978-80-244-3827-6

7) MARES, Jifi. Postraumaticky rozvoj clovéka. 1. vyd. Praha: Grada Publishing, a. s.,
2012. ISBN 978-80-247-3007-3

8) MATEJCEK, Z., LANGMEIER, J. Pocditky naseho duSevniho Zivota. Olomouc:
Panorama, 1986. 505-21-825

9) MATOUSEK, Oldiich, PAZLAROVA, Hana. Hodnoceni ohrozeného ditéte a rodiny. 1.
vyd. Praha: Portal s. r. 0., 2010. ISBN 978-80-7367-739-8

10) MICHALIK, Jan a kol. Zdravotni postizeni a pomdhajici profese. 1. vyd. Praha: Portal, s.
r. 0., 2011. ISBN 978-80-7367-859-3

11) NOVOSAD, L. Poradenstvi pro osoby se zdravotnim a socialnim znevyhodnénim. Praha:
Portal, 2009. ISBN 978-80-7367-509-7

12) PESOVA, Ilona, SAMALIK, Miroslav. Poradenskd psychologie pro déti a mladez. 1.
vyd. Praha: Grada Publishing, a. s., 2006. ISBN 80-247-1216-4

13) PLEVOVA, Ilona, SLOWIK, Regina. Komunikace s détskym pacientem. 1. vyd. Praha:
Grada Publishing, a. s, 2010. ISBN 978-80-7367-859-1

14) SURYNEK, Alois. Zdklady sociologického vyzkumu. Praha: Management Press, 2001.
ISBN 80-7261-038-4.

15) SANDOROVA, Zdenka. Zdklady komprehenzivni a integrativni specidlni pedagogiky
raného véeku. 1.vyd. Hradec Kralové: Gaudeamus, 2005. ISBN 80-7041-259-3.

47



16) SVARICEK, Roman. SEDOVA, Klara a kol. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych
vedach. 1. vyd. Praha: Portal, 2007. ISBN 978-80-7367-313-0

17) Fakulta ekonomicko-spravni. Aktualni otazky socidalni politiky — teorie a praxe. Pardubice:
Univerzita Pardubice, 2014. ISSN 1804-9095

18) VAGNEROVA, Marie, HADJ-MOUSOVA, Zuzana, STECH, Stanislav. Psychologie
handicapu. 2. Vyd. Praha: Univerzita Karlova, 2004. ISBN 80-7184-9 VAGNEROVA,
Marie., STRNADOVA, Iva., KREJCOVA, Lenka. Ndrocné materstvi. Praha: Karolinum,
2009. ISBN 978-80-246-1616-2

19) VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 1. vyd. Praha: Portal, s.
r. 0., 2002. 978-80-246-1616-129-4

20) VESELA, Jana. Sociologicky vyzkum a jeho metody. 2. vyd. Pardubice: Univerzita
Pardubice, 2007. ISBN 80-7194-847-0

21) ZACHAROVA, Eva, HERMANOVA, Miroslava, SRAMKOVA, Jaroslava. Zdravotnickd
psychologie. 1. vyd. Praha: Grada Publishing, a. s, 2007. ISBN 978-80-247-2068-5

22) Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni platném od 1. 1. 2012

23) Zakon ¢. 561/2004 Sb., skolsky zakon

48



