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ABSTRAKT

Bakalafskd prace je zamétfena na problematiku socidlni opory u rodiny, ktera pecuje
0 zdravotné postizené dit€. Teoreticka cast se zabyva dopady zdravotniho postizeni
na fungovani rodinného Zivota, vymezuje pojem socialni opora, véetné jejich zdrojt, druhti
a negativnich G¢inkti a popisuje konkrétni formy a moznosti socialni opory pro rodiny
s postizenym ditétem. Cilem vyzkumné casti je charakterizovat systém socidlni opory
u téchto rodin, a to pfedevsim s akcentem na nékteré zivotni situace, a pokusit se zjistit, jak
je nabizena opora rodi¢i vnimédna a hodnocena a do jaké miry uspokojuje jejich skute¢né
potfeby. Pfedmétem z4jmu je také zjisténi, jaké specifické problémy Zzivot s postizenym

ditétem rodin€ ptindsi a zda poskytovand socidlni opora poméha zmirnit jejich dopady.

Kli¢ova slova: zdravotni postizeni, zvladani, socialni opora, socidlni sit’, podpora, rodina,

zatézova situace, péce, instituce.

ABSTRACT

Bachelor thesis is focused on social support issues of a family taking care of disabled child.
Theoretical part elaborates an impact of health handicap to family life. It defines the
concept of "social support” term, including its sources, types and negative impact, and
describes specific social support forms and possibilities available for families with disabled
child. The goal of the research is to characterize social support system for these families,
with extra focus for certain life situations. It also aim to determine how offered support is
perceived and evaluated by parents, and how much it satisfy their real needs. The research
also checks what specific issues the life with disabled child brings to the family and
whether provided social support helps to reduce its impacts.

Keywords: Health disability, child, coping, social support, social network, support, family,

stress situation, care, institution.
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UvoD

Téma ,,Socidlni opora u rodiny pecujici o zdravotné postizené dit€* jsem si zvolila
piredevsim z obycejného lidského zajmu o tuto problematiku. Rada poznavam lidi, jejichz
zivotni cesta neni Upln€ jednoducha a pfima. Volba pravé tohoto tématu souvisi mozna
I S tim, ze sama jsem matkou dvou déti, zdravych déti, a nedokazala jsem si piedstavit, ¢im
si rodiny, jejichz Clenem je dit€¢ s handicapem, musi dennodenné prochazet. Tato
bakalafska prace pro mé neznamena jen zavrSeni tiiletého studia, ale je pro mne

i zajimavou a obohacujici zkuSenosti.

Narozeni ditéte je témét vzdy spojeno s velkou radosti, Stéstim a také se zménami
dosavadniho zpusobu Zivota rodiny. Pii narozeni ditéte s handicapem je tato radost
pfehluSena zdravotnimi komplikacemi, $tésti vystfidaji uzkost a obavy o budoucnost,
nastanou zasadni zmény. Rodi¢e jsou zaskoceni, netusi, co bude dal, nevi, jak se bude
jejich zivot dal vyvijet, jaky nabere smér. Nastdva naro¢né obdobi hledani odpovédi
na fadu otdzek, obdobi strachu, nejistoty, ocekavani, obdobi nachazeni cesty k vlastnimu
ditéti, k jeho pfijeti a smifeni se s danou situaci. Aby rodi¢ mohl vytvaret pro dité
laskyplné, stimulujici prostiedi dulezité pro jeho dalsi rozvoj, je nutné, aby postizeni svého
ditéte ptijal jako realitu a sdm byl pokud mozZno v co nejlepsi psychické a fyzické kondici.
Péce o postizené dité je vSak v mnoha ohledech velmi naro¢na a rodice stoji mnoho sil,
Zasu a usili. Zivot rodi¢i i dal§ich rodinnych piislusniki je v fadé oblasti omezen, rodina
musi zvladat spoustu naro¢nych situaci, ¢elit mnohym neocekavanym problémim. Proto je
velmi dulezité, aby postizena rodina nezlstavala se svymi starostmi sama a aby méla
moznost vyuzit jako pomoc a podporu jiné lidi ¢i instituce. Tato socialni opora miize byt
pomoci v kazdodennich, béZnych situacich, na vyznamu vSak nabyvé obzvlasté v piipadé
velké zatéZe. Funkéni rodinné zazemi doplnéné o dostatecnou nabidku ulevnych sluzeb
a finan¢ni pomoci usnadiuje zvladani problému a podili se na zlepSeni kvality zivota celé
rodiny. K vé&tsi psychické pohodé piispiva 1 védomi, ze ostatni lidé jsou v pripad¢ potieby

ochotni a pfipraveni podat pomocnou ruku.

Bakalafska prace je roz¢lenéna na dvé casti — teoretickou a praktickou. V teoretické ¢asti
se budu zabyvat rodinou, kterd pecuje o zdravotné postizené dité¢. Podrobné popisi proces
ptijeti vlastniho ditéte, dopady postiZzeni na rodinu a moznosti zvladani zatézovych situaci.
Dale se zaméfim na obecné vymezeni socialni opory, na jeji druhy, zdroje, negativni

ucinky a na socidlni oporu jako proces. V posledni ¢éasti se budu vénovat konkrétnim
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formam sociélni opory u rodiny s postizenym ditétem, kde se pokusim uvést vychodiska
neformalni socialni opory a moznosti poskytovani socidlni opory z trovné formalnich

organizaci, v riznych oblastech jejich fungovani.

V praktické Casti budu pomoci polostandardizovanych rozhovorti s matkami zdravotné
postizenych déti hledat odpovéd’ na otazku: ,Je nabizena socialni opora pro rodiny
s postizenym ditétem tou pomoci, kterou o¢ekavaji a potiebuji?“ Bude mne také zajimat,
jaké specifické problémy Zzivot s postizenym ditétem rodiné piinds$i a zda poskytovana
opora pomaha zmirnit jejich dopady. Na zakladé zjisténych udaju se budu snazit popsat
a charakterizovat systém socialni opory u téchto rodin, a to predevs§im s akcentem
na nékteré zivotni situace, a pokusim se urcit, jak je nabizena opora rodi¢i vniména

a hodnocena a do jaké miry uspokojuje jejich skute¢né potieby.
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TEORETICKA CAST
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1 RODINA A DIiTE SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

., Nékdy i Zit je statecnym cinem. *

Seneca

Zdravi je dar, ktery vétSinou docenime, kdyz ho ztratime. Od zdravi se odviji naS pohled
na svét, nase ambice, vykony, hodnoty, vztahy — v podstaté tedy nas fyzicky, psychicky
I spoleCensky zivot. Je tedy jasné, Ze jakakoli porucha, vada nebo postizeni ma obrovsky
dopad na jedince i jeho okoli. Pokud se navic postizeni tyka ditéte, je touto skutecnosti

ovlivnén Zivot vSech blizkych osob, odborn4 literatura pouziva termin ,,postizena rodina®.

Prvni kapitola si klade za cil osvétlit a ukazat Zivotni situaci rodiny, ktera pecuje
0 handicapované dité. V Gvodnich dvou c¢astech budou vysvétleny obecné pojmy
»zdravotni postizeni“ a ,,handicap* a bude popséan vliv a dopady postizeni na dité a rodice.
Dalsi podkapitoly se jiz vénuji samotnym rodi¢im: podrobné popisi proces pfijeti
vlastniho ditéte, pfiblizi zmény v jejich psychickych potfebach a zavérem se budou

zabyvat zatézovymi situacemi a jejich zvIladanim.

1.1 Problematika zdravotniho postiZeni

Osoby se zdravotnim postiZzenim byli, jsou a pravdépodobné i nadéle budou nedilnou
soucasti kazdé lidské spoleCnosti. Podle statistickych udajii tvoii tato minorita asi 10%
z celkového poétu obyvatel Ceské republiky. Je viak dileZité si uvédomit, Ze zdravotni
postizeni samo osob& se bezprostiedné¢ dotykd mnohem vice lidi, protoze duasledky
postizeni zasdhnou celou rodinu postizeného a ovlivni jeji fungovani v riznych sférach

rodinného zivota (Novosad, 2009).

Za zdravotni postizeni je povazovan: ,,...dlouhodoby nebo trvaly stav, jenz je
charakteristicky organovou ci funkcni vadou, kterou jiz nelze veskerou lécebnou péci zcela
odstranit nebo alespon vyznamné zmirnit* (Michalik et al., 2011, s. 186). Podle Novosada
(2009) se postizeni u jedince muze projevit snizenymi schopnostmi, zpomalenim jeho

celkového vyvoje, redukci vykonnosti a omezenim socialnich kompetenci.

V rovin€ socidlni mize postizeni ¢lovéku zpisobovat nedostatek pfileZitosti k jeho

odpovidajicimu uplatnéni ve spole¢nosti, na trhu prace, ve vzdélavacim systému, muze
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omezovat jeho seberealizaci a zivotni Sance, jeho pfirozené lidské potfeby. V tomto ptipadé
hovotime o sekundarnim dasledku postizeni — handicapu (Novosad, 2009). ,,Mira, v niz je
postizeny jedinec handicapovan, je tedy dana tim, nakolik mu spolecnost vytvori podminky
pro prekonani dusledku postizeni, nakolik pomoc okoli odpovida zavaznosti poruchy

(Hartl a Hartlov4, 2000, s. 186).

Samo postizeni ma pro jedince osobni, resp. subjektivni rozmér, ktery determinuje
ve velké mife doba jeho vzniku, spoleCenskéa akceptace tohoto postizeni a také omezeni
s nim spojend. Existence uréitého defektu ovliviiuje postoje a chovani druhych lidi vuéi
postizenym jedincim. Ti byvaji ¢asto pfedmétem soucitu, soucasné mohou vyvolavat
nechut’ a odpor. V piipad¢ nékterych postizeni (pfedev§im u mentalniho a dusevniho) je
znaénym problémem tzv. stigmatizace, ktera je urcitou, spole¢nosti pfisouzenou nalepkou,
od niz se pak nasledné odviji i vnimani a pfijimani handicapovaného jedince (Véagnerova,

2004).

1.2 Dité se zdravotnim postiZenim

Dité se zdravotnim postizenim je dité, jako kazdé jiné, se stejnymi potifebami, touhami,
radostmi. Za rozdilnou a ,,zvlastni miizeme povazovat jeho zivotni situaci. Je podstatné,
ze samo dité s postizenim netrpi. Kdo se trapi, a celou situaci vyrazné hiife proZiva, jsou

rodice (Matéjcek, 1992).

To, jak se bude dité s postizenim vyvijet, jak pfijme sva ur¢itd omezeni, jak se zaradi
do spole¢nosti, ve velké mife zavisi pravé na jeho rodi¢ich. Prevendarova (1998) uvadi, ze
vliv postizeni ditéte na jeho rodice a samotné dité tizce souvisi s dobou vzniku postiZeni,

jeho druhem, stupném a etiologii.

Vady vrozené nebo ziskané v raném véku zasadné ovlivni vyvoj jedince, Mat&j¢ek
(1992) za hlavni problém povazuje nepriméieny piisun podnéta a nevhodné vychovné
pusobeni rodici. Postizeni dit¢ limituje v pfijimani nékterych informaci a stimuld, jejich
nedostatek, ale i jejich kvalita miize mit za nasledek vznik senzorické deprivace. Citovou
deprivaci jsou ohrozeny déti, kterym se nedostalo piijeti a patficného mnozstvi citovych

podnéti (Vagnerova, 2004).

U déti s postizenim se Castéji nez u zdravych déti mizeme setkat s nevhodnou rodicovskou

vychovou. Na stran¢ jedné se jedna o nezdravé pozitivni postoje, kdy rodie své dite
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pfehnané ochranuji, odstrafiuji mu veskeré piekazky z cesty, nekladou na dit¢ zadné
pozadavky. Druhym polem jsou rodice, ktefi se nesmifili s redlnymi moznostmi ditéte
a maji na n¢ prehnané naroky, rodice, ktefi dostatecn¢ neuspokojuji potieby ditéte anebo

rodi¢e nadmérné trestajici (Matéjéek, 1992).

Pokud dojde k postizeni v pozdéjsi dobé, jde o zdvaznou zménu Zivotni situace, ktera je

slozita z hlediska adaptace a ktera ptsobi jako psychické trauma.

Do jaké miry bude dité jeho postizeni limitovat, jak bude jeho defekt akceptovan rodinou
i spole¢nosti, urCuje stupenn a druh postizeni. Mezi zakladni typy fadime postiZzeni
mentalni, télesné, zrakové a sluchové, vyskytnout se muize postizeni kombinované.
Vyzkumy uvadi, ze nejvice spoleCensky pfijatelné je postizeni fecové a sluchové

(Prevendarova,1998).

Geneticky podminéné poruchy vyvolavaji u rodi¢t pocity viny a oslabuji jeho
rodicovskou identitu, coZz se miize pfimo odrazit i na jejich postoji k ditéti. Naopak
pozdé&ji ziskané postizeni je povazovano rodic¢i i spole¢nosti jako nestésti, a jako takové je

i vnimano a ptijimano (Vagnerova, 2004).

1.3 Situace rodiny s postiZenym ditétem

Je zcela ziejmé, ze pritomnost ditéte s postizenim zasadnim zpusobem ovlivni Zivot celé
rodiny. Ta je nucena nové se prizpusobit potfebam a moznostem ditéte a zcela
pfeorganizovat své rodinné fungovani. Zmény maji dopad na chovani ¢lent uvniti rodiny,

ale odrazi se také do jejich vztahu k $irsi spole¢nosti (Vagnerova, 2004).

Sdéleni skute¢nosti, Ze je jejich dit€ zdravotn& postizeno, je pro rodi¢e obrovska rana.
Rodina neni na takovou situaci pfipravena, musi naprosto zmeénit své fungovani a byt
schopna fesit velké mnozstvi problému, o kterych diive neméla ponéti (Novosad, 2009).
Rodice zpocatku nevédi, o jak zdvaznou diagndézu se jednd, co vSe péce o takové dite
obnasi a nedokazou si ani piedstavit veskeré dopady této nové situace na jejich dosavadni
zivot. Nedostatek informaci, pocity beznadéje a nejistoty, ztrata kontroly nad udélostmi,

jsou pro n¢ velkym traumatem (VVagnerova et al., 2009).

Ptijeti postizeného ditéte, své nové role i zmén z ni vyplyvajicich, vyzaduje urcité Casové
obdobi adaptace, které je ale veskrze individualni. Matéjéek a Langmeier (In Vancura,

2007, s. 27) povazuji proces akceptace za proveérku bezpodminecné rodiCovské lasky
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a dopliuji, ze se jedna o: ,,...komplexni proces, ve kterém je do hloubky zasazena identita

rodicu a ktery je emociondlné nesmirne narocny. *

Véagnerova et al. (2009, s. 27) charakterizuje tuto dobu hledanim odpovédi na obecné

otazky, které se tykaji téchto kategorii:

Identity rodiny a ditéte — ,, Kdo ted’ jsem, jsme? “, ,, Jaké bude moje dite? “, ,,Jak se zmeéni
nas zivot?

Hledani smyslu - ,, Proc se to stalo?“, ,,Jaky to mad pro mé a miyj Zivot vyznam? “
MozZnosti dalSiho rodinného a osobniho smérovani — ,,Co miizeme délat?* Jak miizu
svemu ditéti pomoci? “

Samotny proces vyrovnavani se s postizenim ditéte zahrnuje nékolik stadii, ktera jsou
analogicky totoznd, jako pfi vyrovnavani se s vlastni nemoci. Matéjéek (1992) poukazuje
na fakt, Ze to, jak snadno nebo téZce rodice jednotlivymi etapami projdou, nemusi piimo

souviset se stupném postizeni.

Prvni sdéleni diagnézy vyvola u rodi¢u $ok, ktery byva doprovézen pocity zklamani,
zmatku a bezmoci. Po odeznéni prvotniho otfesu dochazi k fazi obranné, ktera mize mit
vice forem a u kazdého riznou intenzitu. Typickym ptikladem je popirani reality, hledani
alternativnich zptisobli 1¢¢by nebo svalovani viny na partnera, 1ékaie nebo na sebe. Témer
u vSech rodi¢i se nakonec v poslednim stadiu objevuji realistické postoje, kdy je dité
pfijimano v§im vSudy. Rodice se jiz aktivné zapojuji do péce o dité¢ a snazi se hledat
vychodiska jejich dal§iho budouciho rodinného fungovéni. Za zadouci je povazovan stav,
kdy nové uspotadani rodiny splituje pozadavky a potteby postizen¢ho ditéte, ale vyhovuje

také ostatnim ¢lentim rodiny (Rican et al., 2006).

V procesu adaptace Dytrych a Mat&jcek (1997) pokladaji za dilezity moment vlastniho
rozhodnuti rodicl, Ze tuto neptiznivou udalost zvladnou. Piijeti svého ditéte i s jeho
postizenim je odrazovym mustkem pro zasadni pfehodnoceni a nalezeni smyslu predmétné
udalosti. Podle Solomona (In Vancura, 2007, s. 32): ,,..pravé proZitek smyslu nebo
smysluplnosti dané situace ma vyznamny vliv na jeji zvladnuti, a dokonce umoznuje, aby

Z jejiho zvladnuti vyplynul také urcity pozitivni zisk. *

Rican et al. (2006) ale upozorfiuje na skuteénost, e u ditéte s trvalym postiZzenim nebude

tento proces pravdépodobné nikdy uplné dokoncen, protoze nova zatéz spojend napf.
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S progresi nemoci nebo nastupem ditéte do Skoly, znamena pro rodice novy Sok a s nim

spojené dal$i naroky na adaptaci.

Ptitomnost takového ditéte miize rodinu destabilizovat, ale stejné tak i posilit a stmelit.
KdyzZ se rodi¢e zvladnou vyrovnat s traumatem, Ze maji postizené dité, vétSinou dochazi
ke kvalitativnimu zlepSeni jejich vzajemného vztahu, ktery muze nabyvat jinych hodnot
nez diive. U mnoha jedinci se také muzeme setkat s celkovou osobnostni proménou

a s prenastavenim hodnotové orientace. Rodice se citi silnéjsi, empatictéjsi k jinym lidem,

vice dovedou chapat a tolerovat riizné odlisnosti (VVgnerova et al., 2009).

Do rodiny c¢asto patii kromé postizeného ditéte 1 dit€¢ nebo déti zdravé, které jsou pfirozené
specifickou rodinnou konstelaci také zasazeny. Jejich role je vice naro¢né: na jedné strané
byvaji zdravi sourozenci zatéZovani povinnostmi spojenymi s pé¢i o bratra nebo sestru
ataké zvysenymi naroky a ocCekdavanim rodi¢ii, na stran¢ druhé jsou Casto zatlaCovani
do pozadi, neni jim vénovana patiiéna pozornost, citi se zanedbavani. Ve vztahu
K nemocnému sourozenci vétSinou zaujimaji ochranitelské postoje (Vagnerova, 2004).
Blazek a Olmrova (1988) uvadi, Ze byvaji na svij v&k vyzralejsi, vice tolerantni

a zodpovédnéjsi. Negativnimi projevy mohou byt zarlivost, pocity kiivdy nebo rivalita.

1.4 Potieby rodiciu

Pro pochopeni situace pecujicich rodi¢u, je dulezité znat problémy, s jakymi se potykaji, co
je tizi, jaké maji potieby. Maté&jéek a Langmeier (In Hadj-Moussova et al., 1997) uvadi

uceleny ptehled psychickych potieb, které mohou u rodi¢i doznat zasadnéjSich zmén.

Potieba priméiené stimulace — zdravotné postizené dit€¢ podnécuje v mnohem mensi
mife rodiovskou aktivitu, nez dit¢ zdravé. Rodie nemusi pln€ rozumét reakcim ditéte,
protoze jsou jiné, nez oc¢ekavali, coZ u nich mlZe zpisobovat nejistotu a tzkost. Projevy
ditéte se mohou lisit od normy svou kvalitou i intenzitou, jako ptiklad miZeme uvést déti,

co nemluvi, neusm¢ji se, déti prili§ drazdivé, nespavé.

Potieba smysluplnosti a Fadu — postizené dité¢ si narokuje spoustu ¢asu a energie svych
rodi¢d, avSak pokroky ve vyvoji a projevy ditéte tomuto velkému nasazeni vétSinou
neodpovidaji. Rodice tak mohou n¢kdy zazivat pocity zmaru a ztraty smyslu, protoZe jejich

sili nikam nevede.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii Brno 16

Potieba citové vazby — pfijeti ,,hezkého, zdravého* ditéte je pro rodi¢e mnohem snazsi
nez ditéte postizeného. Podle Vagnerové et al. (2009, s. 17): ,,Jeho hodnotu snizuji
neprijemné pocity vyplhyvajici z vedomi v§ech aktualnich i budoucich potizi ¢i rozporu mezi
frustrujici skutecnosti a standardnim ocekavanim.* Matka tak mlize zazivat celou skalu
rozporuplnych emoci, kdy dit€¢ velmi miluje a ochraiiuje ho pted vSemi problémy, zaroven

ji dit€ obcas irituje, napadaji ji myslenky, Ze by bylo lepsi, kdyby viibec nebylo na svéte.

Potieba vlastni hodnoty a spoleenské prestize — narozeni postizeného potomka je pro
rodie trauma, vyvolané pocity neschopnosti zplodit zdravé dité. Povazuji se
za ménécenné, leckdy az vyloucené z lidské spolecnosti. ProzZitek zklamani mulze vést
Kk hledani jinych mozZnosti vlastni seberealizace, a to bud’ vné, nebo uvniti rodiny. Pro otce
byva typictéjsi nachazet uspokojeni v praci nebo koniccich, u matek se mizeme casto

setkat s extrémnimi pecovatelskymi tendencemi, které mohou hraniCit az

se sebeobétovanim.

Potieba Zivotni perspektivy — budoucnost se rodicim postizen¢ho ditéte mize jevit jako
ohrozujici a nejasnd. Rodi¢e si uvédomuji, ze jejich dité¢ nemusi byt vyhledové zcela
sobéstacné, obavaji se progrese postizeni, nedovedou si predstavit, jak mohou vypadat jeho

budouci existen¢ni moznosti.

1.5 Zatéz a stres

Postizené dité je pro rodie obrovskou, komplexni zatézi. Prevendarova (1998) hovoii
o fyzickém, ekonomickém, socidlnim, ale ptedevs§im psychickém stresu. Paulik (2010)
za stres oznacuje stav, kdy intenzita zatéZe presdhne zvladnutelnou hranici z hlediska
adaptacnich predpokladli Clovéka. Jde tedy o jakousi nerovnovahu mezi nepiiznivé
pusobicimi faktory resp. pozadavky, které jsou na ¢lovéka kladeny, a mezi salutory, coz je

souhrn schopnosti nutnych pro zvladani tézkosti (Ktivohlavy, 1998).

Mira stresu v rodin€ se odviji od toho, jaka je jeho intenzita a zdvaZnost, ale zalezi
i natom, jak je situace rodinou vnimana a hodnocena, jaké zdroje pro zvladani stresu ma
rodina k dispozici a nemén¢ dulezité je psychické a fyzické zdravi rodict. Vyznamnou roli
hraje také to, jaké je emociondlni ladéni a atmosféra v rodiné a jaké zkuSenosti

se zvladanim stresu rodina doposud ziskala (Sobotkova, 2007).
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U rodiny s postizenym ditétem je uroven stresu spojovana s druhem a stupném postizeni,
od kterych se odviji i narocnost péce o takovéto dité. Miru stresu mohou navic navySovat
rizné nabalujici se zdravotni komplikace, nebo také nékteré problémy, které mohou urcité
typy postizeni provazet, napt. socialné neakceptovatelné chovani u mentalné postizenych
jedinca. (Vagnerova et al., 2009). Krom¢ emocionalni zatéze, ktera je s péci o postizeného
potomka spojena, je dilezité zminit i z4téz socidlni. Rodina c¢asto nema dostatek
ptilezitosti a moznosti k navazovani a také udrzovani socidlnich kontaktli, coz miize
v disledku vést az k jeji izolaci. Neziidka se pecujici rodina potyka i s ekonomickymi
problémy, nebot’ je povétSsinou zavisla pouze na pfijmu jednoho z partnerd (Novosad,

2009).

Pokud neni v silach rodiny zvladnout naroky dané situace, mize se ocitnout v Krizi. Tou se
rozumi dlouhodob¢jsi stav urcité disharmonie, ktery mize vést az dezorganizace rodiny.
Kjejimu ptekonani je nezbytné pienastaveni celého systému rodinného fungovani.
VWynucené zmény v postojich rodiny, v jejich cilech, moznostech, hodnotach a vztazich
mohou nasledné piispét ke zdravému rozvoji rodiny (Sobotkova, 2007). Krize rodiny vSak
mize vyustit i v jeji rozpad. Statisticka Cisla dokladaji, ze rozvodovost u téchto rodin je

0 50% vys8§i nez u bézné populace (Novosad, 2009).

V souvislosti se stresem, ktery rodina s postizenym ditétem zaziva, nelze opomenout jeden
dilezity fenomén, kterym je syndrom vyhoreni. Ten miZeme popsat jako:,,...subjektivné
prozivany stav télesného, citového a duSevniho vycerpani, zpiisobeného dlouhodobym
pobyvanim v situacich, které jsou emociondlné mimordadné ndrocné* (Kiivohlavy, 1998,
s. 10-11). Kazdodenni naro¢na péce, prozivané napéti, velka citova angazovanost, mohou

vést k tplnému vyc€erpani, pocitim beznadé€je a nakonec i ke zhrouceni rodice.

1.6 Proces zvladani zatéze

KaZzdy jedinec proziva stresovou situaci individudlnim zptisobem a také kazdy voli jiné
feseni problému. Rodice postizeného ditéte mohou pocitovat miru subjektivni i objektivni
zatéze rtizné, rizné ji vnimaji a hodnoti. Pro dosazeni rodinné harmonie je ale nesmirné
dualezité, aby se se situaci vyrovnali a zvladli ji oba rodice. Bylo zjiSténo, Ze rodina je tak

silna, jak odolny je jeji nejslabsi ¢lanek (Vagnerova et al., 2009).
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Zé&sadnim aspektem v procesu zvladani je konsenzus na vyznam zatézové udalosti
a na moznosti jejiho feSeni. Pecujici rodi¢e maji k dispozici rtizné zvladaci mechanismy,
které si voli v zavislosti na vyhodnoceni situace. Preference vhodného feseni souvisi s tim,
jak se jedinci strategie diive osvédcila a jak velké jsou predpoklady pro zvladnuti dané
situace (\VVagnerova et al., 2009). Sobotkova (2007) uvadi, ze z hlediska efektivity zvladani

v

je vyhodnéjsi, je- li problém vniman jako Ukol nebo dokonce jako vyzva.

Odbornd literatura diferencuje dva mozné zptsoby, kterymi Clovék mulze postupovat
pii zvladani zatéze. Jedna se o tzv. obranné reakce a reakce zvladaci. Oba mechanismy
ovliviiuji nezadouci emoce a pfispivaji k zachovani vyrovnaného psychického stavu, lisi se

vsak urovni, ze které jejich ptisobeni vychazi (Paulik, 2010).

Utinek obrannych reakci (neuvédomované mechanismy) je spiSe kratkodobégjsiho
charakteru, mohou ale ¢lovéku poskytnout energii a ¢as, které jsou nezbytné pro nalezeni
efektivngjsiho feSeni. Mezi zakladni reakce patii Gtok a Unik. Utok mize byt pojiman jako
boj s nepfijatelnou situaci, v relaci zdravotniho postizeni se miiZze jednat o hledani
nahradniho vinika nebo o nadmérnou a nepfimétenou stimulaci ditéte. U unikové reakce
jde o pasivnéjsi feSeni situace, piikladem mtize byt dobrovolna izolace rodiny, za mezni
feSeni mizeme povazovat odloZeni ditéte do Ustavu nebo skute¢ny unik otce od rodiny.
Mezi typické varianty se fadi bagatelizace, kdy rodi¢e zleh¢uji zavaznost postizeni, maji
tendence ho popirat, problémy povazuji za do¢asné. Jinou variantou miZze byt rezignace,

ktera je provazena ztratou svych cili a miize vyustit az v celkovou apatii a depresi (Hadj-

Moussova et al., 1997).

Pro zvladaci reakce, jakoZzto védomého a aktivniho stylu zvladani stresu a nadmérné
zatéze, se uziva anglického oznaceni coping. Paragment (In Vancura, 2007) za coping
povazuje veskerou aktivitu jedince, kam fadi jeho mysleni, jednani a emoce. V pojeti
Ktivohlavého (2009) se jedna o dynamicky vyménny proces mezi jedincem, ktery ma své
zdroje, charakteristiky, hodnoty, a prostiedim, jez na n¢ho ptisobi a ma na né& urcité

naroky.

Podle ptisobeni copingu rozeznavame dva zakladni druhy: coping zaméfeny na problém
a coping zaméieny na emoce. Vybér jednoho z téchto styli je odvisly od toho, jak

jednotlivec situaci vyhodnoti.
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Pokud dospéje k ndzoru, ze danou situaci lze tesit, tedy ze existuji vychodiska daného
problému, pak voli prvné jmenovany typ copingu. Principielné se jedna o aktivni ziskavani
a nasledné vyuziti dilezitych informaci, které se v disledku mohou podilet na transformaci
vlastniho chovani, nebo se také jedinec v ramci této strategie muiize obratit o pomoc na jiné
lidi. Rodina s postiZzenym potomkem se tedy muze snazit ziskat co nejvice informaci
0 moznosti 1é¢by nebo hledat pomoc u ruznych odbornikd ¢i laika (Paulik, 2010,
Vagnerova, 2005).

Coping zaméfeny na emoce vychdzi z predpokladu, Ze situaci nelze feSit a proto je
nezbytné zménit sviij postoj a pristup k véci (Paulik, 2010). ,,Jedinec se zpravidla pokousi
vyhnout myslenkam na ohroZeni, méni ndazor na to, co se déje nebo co se bude dit, dava
uddlostem a jevim jiny vyznam“ (Paulik, 2010, s. 80). Tim, ze si ¢lovék pfipusti
neuskutecnitelnost a nemoznost feSeni, vede k vyrovnani a nasledné¢ k hledani nového
smyslu. Konkrétn¢ rodina mtze piijmout fakt, ze dit¢ s détskou mozkovou obrnou, které
rehabilituje Vojtovou metodou, sice zaznamend urcitou miru zlepSeni své hybnosti, ale
chodit zcela nikdy nebude. Rodina se nauc¢i s timto faktem zit a adaptuje se na nové

podminky (Vagnerova et al., 2009).

Na proces zvladani ma vliv ptsobeni riznych faktora, které mohou ulehcovat, ale
na druhé strané i znesnadiiovat jeho prub&h. Mezi né Sobotkova (2007) tadi zvladaci
mechanismy (ty byly popsany vyse) a zdroje odolnosti rodiny, které dale roz¢lenuje
na vnitini a vnéjsi. Za vnitini jsou povazovany vlastnosti rodiny (napf. soudrznost nebo
tradice) a osobnostni charakteristiky jejich ¢lenti (napf. sebedtivéra, smysl pro humor).
V ramci vnéjSich zdroju determinuje zvladani kulturni aroven rodiny, jeji socioekonomicka
situace a socialni opora. Podle VVagnerové et al. (2009) pravé dostupna socialni opora ma

zasadni vliv na zvladani zatéze rodiny, kterd pecuje o postizené dite.
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2 SOCIALNI OPORA

., Nevis, kdo je tvym pritelem, dokud se s tebou neprolomi led. *

Eskymacke prislovi.

Zivot kazdého z nas je unikatnim piibéhem, ktery se skladd z mozaiky malych i velkych
piihod, smutnych i veselych chvil, radostnych 1 t€Zkych okamzikti. N¢kdo piSe ten svij
s lehkosti, na nékoho je naloZzeno mnohdy vice, neZ mize unést. Vaha nakladu se jevi
0 néco snesitelnéjs$i, mame-li nablizku nékoho, kdo ndm ten nas balvan troSku poponese,
kdo si vyslechne natky nad tihou bfemene, kdo nas pochvali, jaci jsme tahouni, nebo nas
jen vezme za unavenou ruku. A n€kdy staci pouhé védomi existence jiného ¢lovéka, ktery

nadm v piipadé potieby bude vénovat sviij Cas a péci.

Nasledujici kapitola pojednava o fenoménu sociadlni opory, jakozto vyznamného
podptirného faktoru pii zvladani naroénych situaci, ale i kazdodenniho Ziti. Uvodni &ast
poukdZe na vyznam mezilidskych vztaht a socidlni opory v zivoté ¢lov€ka. Dalsi ¢asti
budou zaméteny na vysvétleni a uchopeni socialni opory v pojeti riznych piistupi
a autordl, budou popsany jeji mozné formy, zdroje a negativni ucinky. Zaveére¢na cast se

vénuje pochopeni procesu pfijimani a poskytovani socialni opory.

2.1 Lidské vztahy a socialni opora

Clovek, jakozto tvor spoledensky, potiebuje ke svému Zivotu jiné lidi. Mezilidské vztahy
jsou pro ¢lovéka nepostradatelné, je na nich, obzvlasté v détstvi, naprosto zavisly.
Vzajemna tésna pouta mezi blizkymi osobami maji zna¢ny vliv na subjektivni pocity
jedince, na jeho psychickou pohodu. Jejich prostiednictvim ¢loveék ziskava dulezité
informace o svété a také o sob€, pomoci nich mize uspokojovat své psychosocialni

potieby, Casto jedinci udavaji smér a smysl zivota (Vizdal, 2010).

»Vztahy zaloZené na intimité a sebeodhalovani poskytuji cloveku oporu a pomoc, moznost
projevit nejintimnéjsi pocity v radostnych i smutnych chvilich, porozuméni zalozené
na vlastnich ¢i podobnych ndzorech, poskytuji bezpeci, protoze v pripadeé nouze Ize osoby
blizké s jistou samoziejmosti pozZadat o pomoc* (Slaménik, 2011, s. 86). Podle Vizdala

vvvvvv

atributd, které mezilidské vztahy pfinase;ji.
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Sociélni opora je vyznamnym Cinitelem ovliviiujicim celkovy zdravotni stav jedince, a to
jak po strance télesné, tak i psychické. Pomaha udrzovat a posilovat duSevni rovnovahu
jedince a vyznamnou merou se podili na zlepSovani jeho psychické odolnosti pti zvladani
naroénych situaci (Hartl a Hartlovd, 2000). Solcova a Kebza (1999) ale dodavaji, Ze
i mezilidské vztahy mohou na druhou stranu byt zdrojem stresu, a to v podobé raznych

konflikta, kritiky nebo manipulaci.

2.2 Vymezeni socialni opory

S pojmem socialni opora (social support) se v odborné literatufe muzeme setkat od 70. let
minulého stoleti, kdy byl zaveden jako zastieSujici ndzev pro rozmanité psychosocidlni
jevy (jako napt. altruistické chovani, soudrznost rodiny, pomoc v nouzi apod.). Od té doby
bylo provedeno mnoho empirickych studii, zkoumajici tento fenomeén v kontextu ruznych
pristupti a teorii. Z tohoto divodu také rtizné publikace nabizi nemaly vybér rozmanitych
odbornych definic tohoto jevu, které se vSak do zna¢né miry prolinaji a dopliuji.
Z obecného hlediska se da fici, ze jde o multidimenzionélni konstrukt, jehoz podstata
vychazi z nékolika védnich obort, zejména vSak z psychologie, sociologie a mediciny

(Mareg, 2001).

Caplan (In Kfivohlavy, 1998, s. 91) definuje socialni oporu: ,,jako trvajici mezilidské spoje
a vztahy daného clovéka ve skupiné lidi, na které se tento clovek miZe spolehnout a které
mu mohou poskytnout emociondlni podporu, asistenci a potiebné zdroje ve chvilich, kdy je
potiebuje*. Potfeba socidlni opory se objevuje nejen v zat€Zovych nebo mimotadné

naro¢nych situacich, ale mé i své dilezité misto v kazdodennim zivoté ¢lovéka.

Ktivohlavy (1998, s. 91) chape socialni oporu jako ,,v prvé radé socialni kontakt,
neopusténi postizeného v jeho tézké situaci, tzv. byti s nim. Rozumi se ji i ochota naslouchat
mu, vyslechnout jeho narky, stiznosti a problémy. Sdilet spolu s nim rozbourené emoce...
Rozumi se ji i materialni a financni pomoc v pripadé potieby atp.” Ale jak uvadi Bastecka
anticipovana (ocekavana), nez pomoc realné uskute¢néna. Védomi toho, ze nekde
nablizku jsou lidé, ktefi mu v nouzi pomohou, utvari pocit socidlniho bezpeci a posiluje

jedincovy schopnosti problémy zvladat sam.
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Socialni opora byva také nékdy spojovana se zakladnimi socialnimi potiebami' cloveka,
které jsou uspokojovany prostfednictvim jeho kontaktu s druhymi lidmi. Nedostate¢na
nebo nevyhovujici saturace téchto potieb se muze stat podnétem k vyhledani socialni
opory a naopak, mira jejich uspokojeni se odrazi ve vysledku hodnoceni efektivity této

opory (Mares, in Ktivohlavy, 1999).

Thoits (In Mares, 2003, s. 34) povazuje socialni oporu za dulezity aspekt v zivoté ¢lovéka
a udava nekolik jejich funkci: ,,Umoznuje jedinci socialnée se integrovat, vytvaret si
identitu, budovat a udrzet si sebediiveru, regulovat city, pomdahda mu pri zvladani zatéze,
umoznuje socialni kontrolu a rizeni.* Paulik (2009) za zakladni princip jejiho pozitivniho
vlivu na ¢lovéka povazuje uzitek z obdrzeni konkrétni pomoci, ale také piesvédéeni

0 pripadné dostupnosti socialni opory.

Solcova a Kebza (1999) piirovnavaji socidlni oporu k socialnimu fondu, odkud mohou
byt jedinci v ptipad¢ potieby poskytovany pomocné zdroje. Podrobnéji se vyjadiuje Paulik
(2009) podle kterého socialni opora spociva v pusobeni blizkych lidi, se kterymi ma
jedinec Uzké vztahy. V pojeti Kfivohlavého (2009) mutize byt pomoc poskytovana ze tiech
riznych urovni, které nazgva mikrourovefi, mezouroveii a mikrouroven’. Hubbardové
(InBlazek a Olmrova, 1988) zdaraziuje, ze pro socialni oporu je charakteristické
oboustranné vzajemné pusobeni mezi poskytovatelem a piijemcem, ktefi si také vytvari

vlastni hodnoceni a interpretaci dané situace.

Bruhn a Philips (In Solcova a Kebza, 1999) povazuji socialni oporu za p¥irozenou soudast
Zivota jedince, jejiz potieba se zvétSuje vlivem zatéze a stresovych situaci. To
koresponduje i s Maresovym (2001) pojetim socialni opory jako proménlivého procesu,
jehoz dynamika souvisi s vékem, zivotnimi etapami, socialnim za¢lenénim a prozivanymi

aktualnimi udalostmi v priabehu Zivota.

V souvislosti se stresem hovoti Paulik (2009) o socialni opofe jako o mechanismu, ktery se
uplatituje jak pii eliminaci zatéze, tak i v procesu jejiho zvladani (coping). Podle

Kfivohlavého (2009) socidlni opora redukuje zatéz tim, ze kladné€ ovliviuje kognici

1 Meuzi socialni potfeby patii naptiklad potfeba socidlni identity, socidlniho zac¢lenéni, socialniho kontaktu, vzajemnosti,

socialniho hodnoceni, socidlniho bezpeci apod. (Kfivohlavy, 2009).

2 Obecné lze tici, Ze jednotlivé tirovné odrazi blizkost, kvalitu a intimitu vztahi mezi zdroji opory a danym piijemcem.
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jedince v nouzi, posiluje jeho osobni kompetence, prispiva k vybéru vhodnéjsi strategie

zvladani a omezuje negativni vliv stresového faktoru.

V odbornych publikacich se miizeme setkat s uchopenim socialni opory z hlediska rtiznych
smért zkouméni. Solcova a Kebza (1999) diferencuji dva mozné piistupy — sociologicky,
ktery vychazi z mechanismu vzajemné socialni interakce mezi lidmi, a psychologicko-
medicinsky, zaméfeny na pusobeni socialni opory v ramci zvladani stresu. K#ivohlavy
(1999) udava tfi samostatné sméry, a to podle toho, zda se zduraznuje hledisko

sociologické, socidlné-interakéni nebo subjektivné vidéné pomoci od jinych osob.

Podle Bakaly (In Ktivohlavy, 2009) lze na ucinky socialni opory nahlizet ze dvou
moznych Ghld pohledu, které oznacuje jako model obecny (piimy) a model specificky
(naraznikovy). V prvnim piipad¢ je tato opora chapana jako bé&zny jev, ktery souvisi
s kazdodennim zivotem Clovéka a to bez ohledu na to, v jaké se nachazi zivotni situaci.
Zakladnim predpokladem je existence vzajemnych mezilidskych vztahit a jejich
protektivniho vlivu na zdravi ¢lovéka a na kvalitu jeho Zivota. Druhy model vychazi
z predikce ptiznivého uc€inku socialni opory v piipadé zatézovych situaci a stresu, opora

ma zde funkci jakéhosi tlumice, ktery ma zmirniovat negativni pusobeni stresového faktoru.

2.3 Druhy socialni opory

Socialni opora miiZe mit mnoho druhti a forem, jeZ se daji tfidit podle riznych hodnoticich
hledisek. Teoreticky se da fici, ze kolik existuje moznosti pomoci, tolik lze najit druht
socialni opory. Kazda pomoc je svym specifickym zptisobem pro ¢lovéka dulezita, kazda

také nabyva na vyznamu v jinych etapach a situacich jedincova zivota.

Nejfrekventovanéjsi klasifikace vychazi z urceni obsahu pomoci, tedy toho, co socialni
opora nabizi. House (In K#ivohlavy, 2009) ji déli na oporu instrumentélni (jde o realnou
formu pomoci Vv konkrétni situaci, napf. vypomoc pii rozmanitych cinnostech,
pii zafizovani zalezitosti, financni a hmotnd pomoc), informaéni (zprosttedkovani rad
a informaci, zjistovani potieb ¢lovéka v tisni), emocionalni (vyjadifovani lasky, soucitu,
porozuméni, poskytovani nad€je a uklidnéni), hodnotici (posilovani sebehodnoceni,
sdileni t&Zkosti, vyjadieni ucty). Laireiter et al. (In Solcova a Kebza, 1999) doplituje toto
¢lenéni o podkategorii vystihujici zakladni kvalitu vztahu a subkategorii oporu

pri FeSeni problému.
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Z pohledu mozného zptsobu provedeni diferencuje Hardy et al. (In Mares, 2002) oporu
naslouchanim, emocionalni, emocionalnim apelem, stvrzovanim reality, odborného
ocenéni, odborného apelu, poskytnutim hmotné pomoci a poskytnutim osobni

pomaoci.

Bastécka (2005) rozliSuje dva zakladni typy socialni opory — psychickou a praktickou.
Psychickd opora zahrnuje kladny cit (empatie, zajem), potvrzeni hodnoty (lcta,
ocenéni), spolehlivé spojenectvi (bezpeéi a spoleh), spoleéenské zaclenéni (k nékomu
patiit), prileZitost k peovani. Praktickou oporou je zde myslena pomoc informaéni,

materialni a finanéni.

Podle urovné, ze které pomoc piichazi, rozeznavame socialni oporu individualni
a institucionalni. Individualni opora je pomoc poskytovanad jedinci v tizivé situaci
konkrétni osobou nebo osobami, pfi¢emz nejvetsi vyznam pro daného jedince méa opora
od osob mu nejblizsich. Institucionalni oporu, jak jiz nazev napovida, nabizeji rizné
formalni organizace a instituce, a to prostfednictvim svych zaméstnancti v rdmci jejich

profesni naplné (Solcové a Kebza, 1999).

Dalsi dutlezité clenéni diferencuje socidlni oporu na anticipovanou (ocekavanou)
a obdrzenou (ziskanou). Anticipovana opora je vystavena na subjektivnim ocekavani
jedince, Ze nejblizsi lidé mu v pfipad¢ tisné pomohou. ,Je zalozena kognitivné, jako
percepce toho, Ze je jedinec podporovan ostatnimi, bez ohledu na presnost (pravdivost)
této percepce” (Solcova a Kebza, 1999, s. 220). Souvisi s nékterymi charakteristikami
osobnosti (napf. se sebevédomim a sociélni kompetenci) a také s tim, jak jedinec vnima
své socialni zaClenéni. Ziskana opora zahrnuje skute¢nou pomoc, kterou dany jedinec

obdrzel. Je spojena s osobni zkuSenosti potiebného ¢lovéka v realné situaci (Kebza, 2005).

2.4 Zdroje socialni opory

V souvislosti se socidlni oporou lze v Sir§im kontextu pojem zdroje chapat jako participaci
Clovéka na institucich, dobrovolnych organizacich a neformdlnim Zivoté okolniho
spoleCenstvi. V podrobnéjsim ndhledu je mozné vidét jiz konkrétni nositele opory, kteti
kolem daného jedince vytvaii tzv. socialni sit’ (Blazek a Olmrova, 1988). Tu lze laicky

pojimat jako urcity druh zachranného systému, ktery v pifipadé potteby Cloveéka zachyti
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apodrzi ho. Socialni sit® je charakterizovéna systémem sociélnich vazeb mezi lidmi,

se kterymi je jedinec v kontaktu a ke kterym si vytvafi vice ¢i méné osobni vztahy.

V pojeti Laireitera et al. (In Kebza, 2005) vychazi socialni opora od téchto osob: od rodiny
a pratel (osoby s nejuz§imi vazbami), od osob s podobnymi charakteristikami (pohlavi,
druh postiZzeni, rodinna konstelace), od osob, které jsou sezndmeny s pisobicim

stresorem a danou situaci.

vvvvv

pozitivni mezilidskeé vztahy v ramci blizké i $irSi rodiny. Podle Paulika (2010, s. 23) je to
prave rodina, kde ,,...akceptovani, pomoc, ¢i povzbuzeni kazdému clenu tvori soucast jejich
funkci a podili se na utvareni pocitu jistoty a bezpeci od raného détstvi.” Velmi vyznamné
misto zaujimaji i blizci lidé, se kterymi nas poji piatelské pouta. Jejich prostiednictvim si
¢loveék uvédomuje svoji cenu, své socialni pfinalezeni a také to, ze je milovan
a podporovan. Ale i dalsi socialni kontakty a vazby s lidmi vzdalenéj$imi (kolegove
v préci, sousedé, osoby v zajmovych organizacich, profesionalové apod.) mohou byt pro
Cloveéka velmi piinosné, nebot mu v uréitych situacich mohou byt napomocni s jeho

problémem.

Schopnost budovat kolem sebe podporujici socialni sit’ je dana urcitymi osobnostnimi
charakteristikami®, které &lovéku pomahaji lehce navazovat kontakty a umozfiuji mu
obklopovat se vétsim mnozstvim sptatelenych osob. V souvislosti se zavaznosti prozivané
situace si Clovék vybere takovy vztah, ktery v dané chvili odpovida jeho aktudlnim
potiebdm. Velikost sité, resp. jeji rozsah, podporuje lepsi adaptaci na danou situaci, nema
vSak zasadni vliv na celkovou urovenn socidlni opory. Bereme-li v (vahu hledisko
efektivity poskytované pomoci, jevi se u¢innéj$im kritériem kvalita vzajemnych vztahi,
tedy jejich hloubka, intenzita a reciprocita. Je vSak dilezité si uvédomit, Ze kazdy vztah ma
I svou interakéni stranku, tedy Ze jedinec nejenze v ramci své socidlni sité néco dostava,

ale musi i on do ni sdm investovat (Kebza, 2005). Ktivohlavy (2009) ptipisuje tendenci

3 Struktura socialni sité je ovliviiovana pohlavim jedince, jeho vékem, rodinnym stavem, skutecnosti, zda je zaméestnan
a rodicovstvim. Byva uréena nékolika parametry, mezi které fadime hustotu (frekvence a rozsah kontakt), reciprocitu
(stupent vzajemnosti mezi ¢leny), sloZeni (dle rtiznych kritérii - pohlavi, vék, zajmy apod.), stabilitu v ¢ase, homogenitu a

velikost (Solcové a Kebza, 1999).

4 Formovani socialni sité uzce souvisi s extraverzi, a také presvédcenim o vlastni hodnoté (Solcova a Kebza, 1999).
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intenzivnéji vytvaret, vyhledavat a také péstovat tésné interpersondlni vztahy zenam, které

jsou v téchto vazbach i emocionalné¢ angazovanéjsi nez muzi.

7 we

2.5 Negativni ucinky socialni opory

V ptedchozich kapitolach byla socialni opora ptedstavena jako pozitivni prvek v zivoté
¢loveka, ktery vyznamnou mérou piispiva k jeho psychické rovnovaze. Nastat vSak mohu
situace, kdy pro jedince v tisni neni poskytovand pomoc ofekavanym ptinosem, naopak
mu muze zpusobit jest¢ vEétsi prohloubeni problému. V téchto ptipadech hovoiime
0 negativnim ucinku socialni opory.

Clovek, ktery potfebuje pomoc, mé své urcité piedstavy a ofekavani, jakou oporu
a od koho by ji mohl obdrzet. Mare§ (2002) spatiuje problém pravé v odliSnosti piedstav
pifijemce na jedné strané a poskytovatele socidlni opory na stran¢ druhé, ktefi kazdy svym
subjektivnim zptisobem danou situaci vnimaji a hodnoti, a mohou také ziskat i rtiznou
predstavu o potiebnosti pomoci. Kiivohlavy (2009) se zminuje, ze v takovém piipade, i ten
sebelépe minény druh opory se miji Gcinkem a miize dokonce pfispét ke zhorSeni

psychického stavu prijemce.

Pokud poskytovana socidlni opora nereflektuje potieby jedince v tisni, nebo je dokonce
ignoruje, mluvime o nevhodné opore (Kiivohlavy, 2009), necbo o opoie obtéZujici
(Mares, 2003). Clovék tak miaze obdrzet pomoc, kterou nepozaduje nebo si ji nepieje,
nevyhovuje mu jeji forma, rozsah nebo také nacasovani, ale také osoby, které mu ji
poskytuji. Nadmérna opora podle MareSe (2003) muze byt pfi¢inou pocitu zavislosti
na jinych lidech, mize snizovat sebetictu a sebehodnoceni ¢loveéka, a také vnimani jeho

vlastnich schopnosti.

Velmi negativni dopady na psychiku ¢lovéka, i jeho zdravi, ma socialni opora, kterou
Clovek, ackoliv ji oCekaval a pocital sni, neobdrzi, bud’ vibec, nebo jen v malé,
nedostate¢né mife. Absence opory muze ve svém dusledku znamenat pro jedince
zklamani z nedostatku ocekéavané pomoci projevit oslabenim diavéry v dané¢ho ¢loveka, ale

i v ostatni lidi obecné (Mares, 2001).
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2.6 Socialni opora jako proces

Kazdy clovék se béhem svého zivota dostane do situace, kdy potiebuje nékoho, kdo mu
pomiize s jeho problémem a bude mu oporou v tézkych chvilich. A stejné tak i on miize byt
reciprocné o podporu pozadan. A¢ je poskytovani a pfijiméni socialni opory béznou
soucasti zivota kazdého jedince, neda se fici, Ze se jedna o snadny proces, ktery vzdy vede

k pozadovanému cili.

Cilem, 1épe teCeno vyslednym efektem socialni opory, by méla byt pomoc, ktera ale
skute¢né ,,pomuze*, a ktera je provazena pocity spokojenosti na obou stranach. Z hlediska
méfeni efektivity socialni opory je kliCovym aspektem jeji adekvatnost. Piimétena
aucinna pomoc by meéla v co nejvétsi mozné mife odpovidat skute€nym potiebam
jedince, ktery se ocitl v nelehké situaci a na tuto oporu spoléha. To, jakou pomoc nakonec
Cloveék skuteéné obdrzi, vyznamnym zplisobem zavisi nejen na situaénim kontextu

a potiebach prijemce, ale také na osobnostnich vlastnostech obou aktéru.

VWhledavani pomoci je povazovano za obecnou strategii feSeni problému, Pescosolidova
(In Mares, 2003) tento proces popisuje jako sérii po sobé jdoucich rozhodnuti, jez jsou
zasazena do konkrétniho sociélniho ramce. Jedinec, ktery se ocitl v té€zké situaci, kterou jiz
neni schopen svymi silami zvladnout, zvazuje, jestli pomoc vyhledat, jak o ni pozadat,
na koho se obratit, jakou formu opory pozadovat apod. Posuzuje i mozZna rizika, spojena
S pocity strachu z odmitnuti, z ohroZeni jeho sebetcty a nezéavislosti. Cely mechanismus
vyhledavani pomoci je vSak individualni zalezitosti, kterd Uzce souvisi s jedincovym
sebehodnocenim, jeho motivaénimi faktory, socialnimi kompetencemi a jeho dosavadnimi

zkugenostmi® (Mares, 2002).

Osoba v tisni musi svou Zadest o pomoc dat n¢jakym zpisobem najevo. Mares§ (2002)
rozliSuje primé signalizovani, které je zjevné a miZe mit podobu konkrétniho sdéleni,

nebo nepiimé ve formé ruznych naznaki, gest nebo mimiky. Na druhé strané poskytovatel

5 Jedincovo piesvédéeni, ze mu druzi lidé pomohou, jeho obecna diivéra v ostatni, pochazi pravdépodobné z jeho
pozitivnich zkuSenosti s rodi¢i a vyznamnymi dospélymi z raného détstvi. Tim, Ze rodi¢li na ném zélezi, ze se o dité
zajimaji, ze ho piijimaji, vznikne v jedinci specificky pocit tzv. akceptovani (vychozim ramcem se stala tzv. teorie
attachementu — ptipoutani) (Mares, 2002).
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musi byt dostate¢ng vnimavy® a také piistupny, aby toto volani zaregistroval. Sam pak
nasledné jedincovu situaci interpretuje, hodnoti a rozhoduje se, jestli pomoc nabidnout,
jakym zptusobem to ud¢lat, zda na ukol bude stacit apod. Dilezitou roli zde také hraje
vzdjemny vztah mezi poskytovatelem a pifjemcem, ktery miZe mit riiznou hloubku’
a kvalitu. Ve svétle dobrych interpersonalnich vztahi je pro ¢lovéka v tisni dostacujici, ze
potenciondlni poskytovatel né¢kde existuje a v pfipadé nouze pomiize a naopak, Spatné

vztahy mohou byt pfi¢inou nedocenéni nabizené nebo i konkrétni pomoci (Mares, 2002).

Poskytnutd pomoc ma pro ¢lovéka v tisni jisty osobni vyznam, je jim také subjektivné
prozivana a hodnocena. V posuzovani kvality poskytnuté opory se odrazi to, zda pomoc
reflektuje jedincovy skute¢né potieby a zda se shoduje s jeho predstavami pomoci (Kebza,
2005). Ktivohlavy (1999) dopliuje i vliv dalsich faktor, mezi néz fadi socialni kontext,
tedy to co dana osoba v zivoté prozila, vliv kultury a osobnostnich charakteristik. Podle
Upholda (In Bastecka, 2005) je vice cenéna pomoc, jejimz zakladem je obava a zajem

0 druhého, neZ opora iniciovana pouze povinnosti.

Mare§ (2002) ale upozoriiuje na skuteénost, ze stejny vysledek muze byt piijemcem
a poskytovatelem interpretovan naprosto rozdilné. Tyto osoby mohou také zazivat
ambivalentni pocity z poskytnuté opory. U piijemce muize ziskana pomoc vyvolat pocity
jistoty a bezpe€i, divéry v ostatni a na druhé stran€ zavislosti, neschopnosti, osobniho
selhani. V roli poskytovatele muze ¢lovek zazit pocity uzite¢nosti, radosti a hrdosti, ale

také 1 vlastni nepostradatelnosti a dulezitosti.

6 Z tohoto pohledu je podle Trobstové (In Mares, 2002) diilezité umét se vcitit se do pocitl a situace jiného ¢loveka,

brét ohledy na druhé, byt altruisticky, empaticky apod.

7 Mares (2002) rozliSuje 3 skupiny vztahti: osobni (napt. manzelé), neosobni (napt. psycholog-klient) nebo ptivodné

vvr

pro ziskani vzajemné opory.
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3 SOCIALNIi OPORA RODINY S POSTIZENYM DITETEM

,, Potebujete informace a podporu — jak praktickou, tak citovou...Zivot se tim nestane

¢

snadnym, ale miize byt o mnoho snazsi.

Susan Kerrova

Rodina s postizenym ¢lenem zaziva mnoho nestandardnich situaci a musi fesit celou fadu
specifickych problému, které prichazeji prakticky v prabéhu celého zivota. Péce
0 handicapované dité je po vSech strankdch nesnadnou zalezitosti, kterd vyzaduje plné
nasazeni a spoustu energie rodic¢li. Kazda takova rodina mé vSak své omezené moznosti
ataké rezervy. U rodiny s postizenym ditétem, snad vice neZ kde jinde, nabyva
na vyznamu socialni opora. Mé-li rodi¢ dostate¢né funkéni a kvalitni oporu ve svém okoli,
mnohem Iépe reaguje na nepiiznivé udalosti ve svém Zivoté a také je podstatné 1épe
zvl&da. Dobré socialni zazemi v podobé partnera, blizké rodiny, piatel, znamych nebo
sousedl, je pro rodice velmi dilezitym zdrojem socidlni opory. Neméné vyznamnou

oporou je i pomoc prakticka, kterou rodi¢im poskytuji statni nebo neziskové organizace.

Tato kapitola podava uceleny obraz o moznostech socidlni opory u téchto rodin. Prvni Cast
je vénovana socialni opofte, jakoZto komplexnimu systému pomoci a podpory celé rodiny.
Vychodisky neformalni socialni opory na bazi Gzkého socidlniho okoli se zabyva
nasledujici kapitola. Dalsi ¢asti popisuji moznosti poskytovani socialni opory z Grovné

formalnich organizaci, v riiznych oblastech jejich fungovani.

3.1 Socialni opora jako komplexni systém pomoci

Na tvod je diilezité zminit, Ze socialni opora pro tyto rodiny je zalezitosti dlouhodobou,
resp. celozivotni. V pritb¢hu €asu, v kontextu toho, jak se dité vyviji, se také méni naroky
a potieby rodiny na poskytovani socialni opory. Ri¢an et al. (2006) za krizova obdobi,
jejichz zvladnuti vyzaduje vetSi mnozstvi pomoci, povazuje obdobi lokomoce, pocatek
Skolni dochazky, pubertu a dosazeni dospélého véku. Rodiny také potfebuji zvySenou
podporu v dobé¢, kdy se postupné vyrovnavaji se skutecnosti, ze méa jejich dité handicap, a

také pii postupném hledéni nového zivotniho sméfovani.
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Okamzik sdé¢leni diagndzy i ndsledné obdobi jsou pro rodi¢e nesmirn€ narocné a bolestné.
Rodice potiebuji od pocatku predevsim veédét, ze se svym problémem neziistanou sami, ze
jim bude vénovana veskera dostupna péce a podpora, jak ze strany jejich blizkych tak
| ptisluSnych odborniki. Kazda faze procesu adaptace se projevuje jinym prozivanim

rodicl, a tedy kazda také vyzaduje jiny druh a formu socidlni opory.

Blazek a Olmrova (1988) popisuji, ze kdyz se rodi¢e dozvi o postiZeni jejich potomka,
zpocatku vibec nechtéji sdélenym informacim uvéfit, jsou ochromeni a zmateni, zazivaji
velky Sok. V téchto chvilich je pro né vic nez co jiného dulezitd predevSim opora
emocionalni. Tedy podpora nejblizsich lidi, partnera, rodi¢t, kamaradi, se kterymi lze
sdilet a prozivat svou bolest. Od profesionalt je vyzadovana zejména urcita mira empatie,
citlivy a sympatizujici postoj. Po odeznéni Soku nastiava faze reaktivni, kde se uplatiiuji
vSechny mozné variace obrannych mechanismi. Rodie chtéji o svém trapeni mluvit,
chtéji se Svérit se svymi pocity a emocemi. PosluchaCem miize byt nékdo z okruhu
blizkych, ale také napt. psycholog. Pro dobu nasledujici je charakteristické redlné
zhodnoceni a postupné piijeti dané situace. RodiCe jsou jiz schopni a ochotni zacit néco
vykonavat ve prospéch svého ditéte. V této etap€ je velice cenéna opora informacni
ve form¢ piesnych a pravdivych informaci o prognéze postizeni, vyvoji ditéte, jeho
moznostech, vychovnych postupech apod. V nasledné a posledni fazi tzv. reorientace je
krize pfekonéna. Rodice shanéji dostupné informace, uc¢i se vyhledavat pomoc, planuji
budoucnost. Nejen pro toto obdobi, ale i pro dal$i rodinné fungovani je klicova pravidelna

pomoc a podpora celé rodiny.

Z hlediska dosazeni co mozna nejveétsi efektivity socidlni opory je dulezité zajistit, aby
pomoc odpovidala skuteénym potitebam konkrétniho ditéte s ur€itym typem a stupném
postizeni a také vSech ¢lend rodiny. V&asna a adresnd opora sméfujici do vSech
potiebnych oblasti rodinného Zivota miiZze zcela zamezit nebo pfinejmensim ucinné
ovlivnit pusobeni psychosocialnich problémi, které mohou vyvstat v navaznosti

na primarni postiZzeni (Novosad, 2009).

Podstatou péce o handicapované dité¢ je odborna, komplexni podpora celé rodiny.

Podporou je zde mySlena pomoc ve smyslu rozvijeni vnitinich sil rodiny, posilovani jeji
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resilience® a podporeni jejich piirozenych zdroji, tak, aby rodina byla vyhledové schopna
vést zivot bez zavislosti na externi pomoci. Instituce by tedy rodinu nemély nahrazovat
a piilisné zasahovat do jejiho fungovani, ale naopak by se mély snazit rodinu chranit,
mély by podporovat jeji sobésta¢nost a poskytovat ji v dostate¢né mife kompenzaci
nékterych nakladd. Hlavnim cilem komplexniho systému podpory je umoznit této
znevyhodnéné rodin€ zlstat rovnocennym c¢lenem nasi spolecnosti a poskytnout ji

podminky pro normélni a plnohodnotny Zivot (Jankovsky, In Srajer, 2008).

Komplexni péce a podpora rodiny s postizenym ditétem je zajiStovana pomoci systému
tzv. ucelené rehabilitace. Jedna se 0 koordinovanou, multidisciplinarni ¢innost, ktera by
m¢éla jedinci poméahat stabilizovat nebo zlepSovat jeho zdravotni stav i jeho sobéstacnost,
podporovat ho v jeho seberealizaci a sociélni integraci. Prostiednictvim Sirokého okruhu
instituci, statniho 1 neziskového charakteru, je postizenému jedinci i jeho rodiné
poskytovana komplexni medicinskd, pedagogickd, socidlni a psychologickd péce.
V systému ucelené rehabilitace se podle oblasti svého plisobeni uplatiiuji Ctyfi slozky —

1é¢ebnd, pedagogicka, pracovni a socidlni (Novosad, 2009).

Lécebna rehabilitace aplikuje 1é¢ebné metody s cilem stabilizovat zdravotni stav, zmirnit,

ptipadné eliminovat zdravotni problémy, posilovat rozvoj ztracenych schopnosti apod.

Obsahuje napft. ergoterapii, reparaci, fyzioterapii, farmakoterapii apod.

Pedagogickd rehabilitace rozviji jedincovy schopnosti, dovednosti, nadani, ale

| sobéstacnost, a to v oblastech vychovy, vzdélavani, budouciho povolani apod.

Pracovni rehabilitace je zaméfena na vytvafeni a ochranu pracovnich pfilezitosti,

kariérové poradenstvi, profesni ptfipravu atd.

Sociélni_rehabilitace pomaha k dosazeni maximalné mozné nezavislosti a sob&sta¢nosti

jedince, podporuje jeho integraci a sebeuplatnéni ve spole€nosti. Jejim cilem je
minimalizace dopadli zdravotniho postizeni na Zivot c¢loveéka. Prostfedkem socidlni
rehabilitace je tzv. socioterapie, jakoZto metoda posilujici socidlni postaveni jedince,

rodiny a minority, a dale komunitni socialni prace (Novosad, 2009).

8 Resilience ¢esky znamena pruznost nebo nezdolnost. Podle Sobotkové (2007) rodinna resilience zahrnuje vSechny

procesy rodiny, které se podileji na zachovani nebo obnoveni jeji rovnovahy.
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Rozsah vzdjemné spoluprace mezi rodinou a odborniky z riznych oblasti je uréen
pfedevSim intenzitou a typem postiZeni, jeji kvalita je vSak zavisla na jednotlivych
ucastnicich, jejich profesionalité, zptisobu komunikace a schopnosti kooperace. Rodice
postizenych déti jsou vice zranitelni, maji tendenci vice se izolovat a uzavirat. Z hlediska
odborné péce je proto nesmirné dilezitd nejen odborna erudovanost, ale také urcita davka
lidského citlivého pfistupu, odpovidajici komunikacni schopnosti a co predevsim, nutnost
akceptovat rodic¢e postizeného ditéte jako partnery. Bez téchto atributli se jakakoli vysoce

profesionalni pomoc a péce muze jevit jako zanedbatelné a netcinna.

3.2 Neformalni socialni opora
Za neformalni socidlni oporu mizeme oznacit pfirozené socialni sité ¢loveka, tedy jeho

vvvvvv

a také nejucinngjSim zdrojem opory a pomoci.

Rodina ma své jedine¢né a nezastupitelné misto v zivoté kazdého ¢lovéka. Poskytuje vSem
svym cleniim bezpecéné zdzemi, pocity soudrznosti, emociondlni blizkosti, sdileni radosti
a strasti zivota. V pfipadé nemoci nebo postizeni svého rodinného piislusnika je rodina
schopna zmobilizovat své sily, nabidnout jedinci potiebnou oporu a vyvinout co nejvétsi
moznou snahu o stabilizaci situace. Pro rodinu je charakteristickd nejen pomoc mezi ¢leny
nuklearni rodiny, ale také opora, kterou si ¢lenové piedavaji v rdmci mezigeneracni
solidarity (Matousek, 1993). Podle Prevendarové (1998) rodiny, které maji k dispozici
kvalitni ptibuzenské a sousedské sité, se méné izoluji vici okoli a také se Iépe adaptuji
na danou situaci i samotné postizeni. A naopak tam, kde jsou detekovany naruSené
vzdjemné vazby mezi rodi¢i a blizkymi lidmi, byvd zaznamenana vét§i Uroven stresu.
Tento nedostatek socidlni opory miize ve svém dasledku znamenat zvétSené riziko

pro dité, tedy vétsi pravdépodobnost jeho tyrani nebo zanedbavani (Ri¢an et al., 2006).

ManzZelstvi respektive partnerstvi je intimnim parovym svazkem, jez by mél byt
Vv pfipad€ béznych i zatéZovych situaci hlavnim zdrojem opory a také jistoty. Existence
ditéte s postizenim je vzdy provérkou tohoto vztahu. Je naprosto jasné, Ze nova situace
a zatéz s ni spojena, zasadnim zptisobem ovlivni cely Zivot a tedy i vztah mezi rodi¢i, jen

se neda dopiedu piedvidat, zda pozitivné ¢i negativné (Vagnerova et al., 2009).
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Ustiednim bodem rodiny a centrem jeji pozornosti se stiva postizené dit8, které miize
svymi zna¢nymi ¢asovymi, psychickymi i fyzickymi ndroky rodice zcela pohltit, takze jim
uz nezbyva prostor ani energie na sebe navzajem. Velka vytiZzenost, ale i fakt, ze kazdy
¢len rodiny na zatéz, ale i bolest a smutek muze reagovat zcela odliSnym, a pro druhého
nepochopitelnym zptisobem, mohou vést k odcizeni partnerti a zavérem i k jejich rozluce.
Osamoceny rodi¢, kterému po rozvodu zlstane dit¢ v péc¢i (U vétsiny pripadu je to matka)
se ocita v extrémné té€zké situaci. Veskera tiha péce lezi na ném, navic pfiSel o vyznamny
zdroj socialni opory a pomoci.

V mnoha ptipadech ale naopak spolecné prozité utrpeni a vzajemna podpora mohou ptispét
k posileni vztahu.

Z hlediska udrzeni a zlepSeni manzelstvi je dilezitd vzajemna otevi‘enost a uprimnost
mezi partnery, ochota spole¢né sdilet Zivotni situace a také je spole¢né fesit. Da se Fici, Ze
kvalita vztahu mezi manZeli pfimo souvisi s mnozstvim poskytované socidlni opory. Ta
muze nabyvat vSech moznych podob od pomoci s péfi o domdicnost, o dit¢ az

r~r

po Vvyslechnuti potiZi, vyjadfeni empatie nebo ocenéni (Vagnerova et al., 2009).

Socialni opora od prarodi¢i je vitanou pomoci pii zvladani péce o postizené dité.
Vyznamné se podili také na pozitivni rodinné atmosféfe a celkové vyrovnanosti
a spokojenosti rodict. PrarodiCe ale potiebuji urcity Cas, aby se se situaci vyrovnali a byli
tak sami schopni byt svym détem potiebnou oporou. Postizeny vnuk miiZze pfedstavovat
pro prarodi¢e zna¢né trauma, které nemusi byt schopni vzdy piekonat. PrarodiCe se
mohou od rodiny distancovat, protoze dité nespliiuje jejich predstavy o ,,spravném
vnukovi, mohou se také, obzvlasté v piipadech mentalniho postizeni, za dité styd¢t.
VétSinou piijeti handicapového vnuka nebo vnucky 1épe zvladaji rodi¢e matky neZ otce,
a také jsou ji mnohem castéji oporou. V obecné roving je ochota pomahat a podporovat své
déti dana vnitFnimi rodinnymi vztahy, Zivotnimi zkuSenostmi a psychickou
rovnovahou prarodici. Zalezi také na jejich postojich a hodnotové orientaci (Vagnerova
et al., 2009).

Prarodi¢e mohou pro své déti piedstavovat nezanedbatelny zdroj socialni opory. Babicka
nebo déda, ktefi se v pripad€ potieby o vnouce postaraji, zavezou ho do Skoly, pohlida;ji
nebo tifeba povozi kocarek ¢i vozik, mohou rodi¢im poskytovat dilezity cas na odpocinek
nebo jejich vlastni zdjmy ¢i seberealizaci. V emocionalni roviné mohou ptredstavovat

osoby, ke kterym si jde jejich dite€ pro utéchu, kde se miize vyplakat, postézovat si, projevit
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své obavy i emoce. Pro psychickou rovnovahu rodice je i podstatna skute¢nost, ze je tu

nékdo, na koho se mohou s divérou o pomoc obratit a tato opora jim bude poskytnuta.

Ptitomnost postizeného ditéte v rodiné ma velky vliv na jeji socialni vazby s vnéjSim
okolim. V souvislosti se zménami v rodinném fungovani dochazi vétsinou i ke zménam
v socialni siti této rodiny. Soucasni pratelé se casto stavaji byvalymi, protoze
znevyhodnénd rodina ma nardz odliSné potieby, jiné zdjmy, priority a také moznosti
azivotni styl. Tato diskrepanace nedavd mmnoho pfilezitosti ke spolecnému sdileni
rodicovskych zkuSenosti, radosti a problémui. Postupem casu dochazi i ke zménam
V ndzorech, postojich a chovani na strané rodicu s postizenym ditétem, takze se nlizky mezi
prateli mohou rozevirat ¢im dal vice, a oni dojdou do faze, kdy si ,,nemaji co fici

(Véagnerova et al., 2009).

Pro rodice 1 jejich dité je vSak dilezité, aby neztratili kontakt s okolnim svétem a pftilisné
se neizolovali. Podle Matéjcka (1992) je podminkou dobrého vztahu otevi‘enost. Tedy aby
rodi¢e byli schopni o svych problémech a pocitech hovofit a nebali se v ptipadé potieby si
o pomoc fici. Prevendarova (1998) uvadi, ze pozadat o pomoc a nasledné ji také umét
samozi'ejmé prijmout, mize byt pro rodice v souvislosti s jejich narusenym sebepojetim,
velkym problémem. N¢kteti rodice také predpokladaji, ze okoli zné jejich potieby a vidi
jejich potize, takze oCekavaji, Ze pomoc jim druzi budou poskytovat automaticky, sami

od sebe (Vagnerova et al., 2009).

Souziti s postizenym ditétem miZze rodi¢i umoZznit navazat nové kontakty a ptatelstvi
s lidmi, které by za normalnich okolnosti nepotkal. VéEtSinou jsou to osoby nebo i celé
rodiny s podobnym osudem, které se setkavaji v riznych Skolskych a zajmovych
organizacich nebo tfeba na prazdninovych pobytech. Tyto vztahy jsou pro rodice velkym
pfinosem a znacnou, ptevazné psychickou a emocionalni oporou. Schachter (In Slaménik,
2011, s. 87) poukazuje na skuteCnost, Ze: ,, MozZnost srovndvat viastni pocity s prozivanim
jinych, byt i zcela cizich lidi, vyrazné snizuje zatéz téchto situaci. Lidé vyhledavaji
pritomnost jinych lidi stejné nebo podobné ohroZenych také proto, Ze si mohou vzdjemné

poskytovat informace o tom, jak situaci zvladnout, jak se s ni vyrovnat, jak ji resit.
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3.3 Formalni socialni opora

Formalni socialni oporou je mySlena podpora a pomoc poskytovana odborniky, ale i laiky,
v ramci jejich ¢innosti v rtiznych organizacich a institucich. Obsahem této pomoci je
poskytovani informaci, rad, specialnich sluzeb, nebo také penézni kompenzace ve forme
riznych davek a piispévki. Ugelem je napomoci zkvalitnit Zivot téchto rodin, piispst

K jejich socialni integraci a zamezit socialnimu vylouceni.

3.3.1 Opora v ramci statniho systému socialni pomoci

Socialni dopady zdravotniho postizeni jsou z Grovné statu, prostiednictvim jeho socialni
politiky, feSeny pomoci systému socialnich sluzeb a formou finanénich pfispévka (davek)

od statu.

Penize nemohou postizenému ditéti vratit zdravi, ale mohou vyrazné prispét ke zlepSeni
a zjednoduSeni Zivota pecujici rodiny. PéCe o postizené dité je ve vétSin€ ptipadi spojena
se zvySenymi zivotnimi naklady celé rodiny, ktera musi poftidit ¢asto velmi drahé, specialni
pomiucky pro dité. Navic nebyva vyjimkou, Ze rodina je odk4dzéna pouze na piijem jednoho

z rodicd, protoze druhy ziistava doma a celoro¢né se stara o handicapované dite.

Pro zlepSeni své socialni situace a k zamezeni vyraznéjSiho ekonomického propadu mohou
tyto rodiny Cerpat z nasledujicich davek a prispévki: davky pro osoby se zdravotnim
postizenim (pfispévek na mobilitu, pfispévek na zvlastni pomiicku), socidlni davka —
prispévek na péci (jeho vyse se odviji od miry zavislosti postizeného na jiné osobé a to
z hlediska schopnosti sebeobsluhy a sobéstacnosti), davky statni socialni podpory
(ptidavek na dité, rodicovsky prispévek, prispévek na bydleni, davky péstounské péce,
porodné, pohiebné) a davky pomoci v hmotné nouzi (piispévek na zivobyti, doplatek

na bydleni, mimotadna okamzita pomoc) (http://www.mpsv.cz/cs/8).

Socialni sluzby patii v CR do systému socialniho zabezpedeni. Jejich naplii je ukotvena
v zakon¢ €. 108/2006 Sb., ktery tika, ze jde o ,,cinnost nebo soubor cinnosti, zajistujicich
pomoc nebo podporu osobam za ucelem socidlniho zaclenéni nebo prevence socialniho
vylouceni.** Ukolem sluzeb je poméhat zvySovat kvalitu Zivota jedince, ktery se ocitl
V nepiiznivé socidlni situaci, podporovat ho v jeho vlastnich aktivitdch, které povedou

k feSeni jeho problému, pomahat rozvijet nebo zachovat nezavislost a sobéstacnost
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uzivatele a v neposledni fadé pfispivat k jeho ochrané pted riziky socialniho vylouceni

(http://www.mpsv.cz/cs/9).

Podle zakona jsou sluzby rozd€leny do 3 oblasti — socialni poradenstvi, sluzby socialni
péfe a sluzby socialni prevence. Podle zpusobu poskytovani se ¢leni na pobytové,
ambulantni nebo terénni. Jednotlivé sluzby, jejich rozsah a formu, si klient vybira
Vv zéavislosti na svych individualnich potfebach a moznostech. Jsou ur€eny jak jednotlivym
obyvatelam CR, ale také rodinam nebo skupinam obyvatel, mohou byt poskytovany
bezliplatné, nebo muze byt vyzadovana  finanni  participace  klienta

(http://www.mpsv.cz/cs/9).

V nasledujicim textu jsou uvedeny sluzby, které mohou v souvislosti se svou naplni
¢innosti poskytnout rodiné potfebnou pomoc s péci o jejich postizené dité a byt tak jejich
socialni oporou.

4

Rana péce — je urcena rodinam s ditétem se zdravotnim postizenim nebo s ditétem, jehoz
vyvoj je ohrozen z divodu nevyhovujiciho socialniho prostfedi. Sluzba je prevazné terénni
a soustfed’'uje se primarné na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte (max. do jeho 7 let),
s respektem K jejich individualnim a specifickym potiebam.

Osobni_asistence — se poskytuje v domacim prostiedi osobam, které maji v souvislosti

se zdravotnim postiZenim sniZenou sobé&stacnost a potiebuji pomoc jiného ¢lovéka. Sluzba
zahrnuje pomoc spojenou se zadkladni péci o vlastni osobu a o domacnost, a také pomoc

pii prosazovani prav a zaymul nebo zprostfedkovani kontaktu se socidlnim prostfedim.

Pecovatelska sluzba — jejim poslanim je poskytnuti moznosti a ptilezitosti k tomu, aby si

¢lovék mohl zachovat sviij dosavadni zptisob zivota v jeho vlastnim domacim prostiedi. Je
primarné urcena pro osoby, které maji diky v€ku nebo zdravotnimu handicapu omezené
nebo snizené schopnosti, které jim brani v samostatném vykonavani b&znych tkont

spojenych s provozem domacnosti a s péci o vlastni osobu.

Stacionare denni a tydenni — ambulantni nebo pobytova zafizeni pro osoby se zdravotnim

postizenim, pro seniory aj. Uzivateli jsou lidé, ktefi vzhledem ke svému stavu nebo véku
nemohou Zit bez pomoci jiného cloveka, ale rodina nebo osoba pecujici se miize
V domacim prostiedi o tohoto jedince postarat pouze Castecn€. Do sluzby je zahrnuta
pomoc spojena se zakladni péci o vlastni osobu (strava, hygiena, bydleni), rizné
aktivizacni, terapeutické, vychovné, vzdélavaci ¢innosti, a také zprostredkovani kontaktu

se socidlnim prostfedim.
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Centra dennich sluZzeb — specializovana zafizeni, jejichz naplni je posileni schopnosti

a sobéstacnosti osob se zdravotnim handicapem a seniord, ktefi se nachdzi ve Spatné
socialni situaci, jejimz dasledkem miize byt socialni vylouceni. Sluzba zahrnuje pomoc
spojenou se zaékladni péci o vlastni osobu (strava, hygiena, bydleni), rizné aktiviza¢ni,
terapeutické, vychovné, vzdélavaci Cinnosti, a také zprostredkovani kontaktu se socialnim

prostiedim.

Odlehcovaci sluzby (respitni péce) — ve form¢ ambulantni nebo pobytové slouzi jako

pomoc rodindm, které celorocné pecuji o dité s postizenim. Sluzba zahrnuje pomoc
spojenou se zakladni péci o vlastni osobu (strava, hygiena, bydleni) a rtizné terapeutické
¢innosti Cilem je uleh¢it rodinam s péci o blizké osoby a poskytnout jim dilezity prostor

a Cas pro nezbytnou regeneraci a také pro jejich vlastni realizaci.

Chranéné bydleni — umoziuje dlouhodoby pobyt osobam se zdravotnim postizenim, které

roN~r

skupinoveho nebo individualniho bydleni, s pfipadnou pomoci asistenta. Zakladni

myslenkou je podpora sobéstacnosti a maximalné mozné nezavislosti klientt.

Podporované bydleni — rozvojem individualnich schopnosti podporuje jedincovu shahu

bydlet samostatné.

Domovy pro ob¢any se zdravotnim postiZzenim — poskytuji prechodné nebo dlouhodobé

pobyty lidem, ktefi maji omezen¢ kompetence v oblastech sebeobsluhy a péce
0 domécnost, a ktefi nemohou a nechtéji bydlet ve svém domacim prostfedi. Forma této
sluzby umoznuje uZivatelim zachovat si v co nejvyssi mozné mife vlastni samostatnost

a nezavislost.

r

Sluzby FeSici dopravu — poskytuji svoz zaki se zdravotnim postizenim do $kol a jinych

zafizeni.

Socidlné aktiviza¢ni sluzby pro rodiny s détmi — tato ambulantni sluzba je urcena

rodindm, jejichz déti mohou vykazovat nebo jiz vykazuji zndmky ohrozeni celkového
vyvoje, a to predevsim v souvislosti se Spatnou rodinnou socialni situaci. Obsahem jsou

ruzné ¢innosti, jako napf. aktivizaéni, terapeutické, vychovné, vzdélavaci apod.

Socidlné aktiviza¢ni sluZzby pro osoby se zdravotnim postiZenim — jedna se o sluzby

pomahajici se zvladanim béznych situaci s cilem zamezit riziku socialniho vylouceni.
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Socialné terapeutické dilny — jednd se o dlouhodoby nacvik pracovnich navyku

a dovednosti u 0sob se snizenou sobésta¢nosti.

Pruvodcovské a predditatelské sluzby — slouzi pro osoby se snizenymi komunika¢nimi

kompetencemi nebo omezenou prostorovou orientaci jako pomoc pii obstardvani osobnich
zalezitosti.

Tlumocdnické sluzby — poméhaji osobam se smyslovym postizenim v komunikaci s okolni

spole€nosti a pti obstaravani osobnich zalezitosti.

Socialni_poradenstvi — je zaméfené na poskytovani potiebnych informaci a rad osobam,

které se nachazeji v nepiiznivé socialni situaci. Zakladni poradenstvi nabizeji vSechna
zafizeni, kterd provozuji socidlni sluzby. Odborné poradenstvi se zamétfuje na potieby
uréitych osob nebo skupin, patii se napf. poradny obcanské, manzelské, rodinné nebo
socialné  pravni  poradny pro osoby se  zdravotnim = postizenim  aj.

(http://www.mpsv.cz/cs/8).

3.3.2 Neziskové organizace

Svépomocné skupiny zalaly vznikat v CR po roce 1989 jako doplnék ke statnim
organizacim, jejichZ rozsah sluzeb a pftilezitosti neposkytuji pfislusnym skupinam
odpovidajici potfebnou péci. V souCasnosti piisobi na naSem uzemi fada raznych
neziskovych organizaci, které mohou sdruzovat jedince s urcitym druhem postizeni, také
zde pracuji skupiny rodi¢l déti se zdravotnim postizenim a mnoho tzv. pacientskych
uskupeni. Jejich ¢innost je orientovana na uspokojovani potfeb a zajmu svych ¢lend, ale
zamétuji se také na prosazovani svych opravnénych potfeb a pozadavkl v rtznych
oblastech spolecenského fungovani (napf. ve zdravotnictvi, Skolstvi, legislativé apod.).
Mezi nejzakladnéjsi druhy neziskovych organizaci patii obcanské sdruzeni, nadace

a obecné prospésné spolecnosti (Novosad, 2009).

Neziskovky jsou v mnoha ohledech flexibilnéjsi nez statni zafizeni, protoze pfimo reaguji
na potfeby svych uzivateli. Nabizi znacnou Skdlu rtznych sluzeb, jako jsou napf.
vikendové, denni nebo i tydenni pobyty, odlehCovaci sluzby, pfednéasky, poradenstvi,
volnocasové vyuZiti, ze kterych si jedinec ¢i rodina mize podle svych moznosti a zajmu

muze volit (Vesela, 2010).
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Rodicovské svépomocné skupiny jsou pro rodice postizenych déti cennym zdrojem
socialni opory. Sdruzovani lidi s podobnymi problémy poskytuje rodindm pocit, ze
ve stejné situaci nejsou sami, ze je tu n€kdo, kdo jim rozumi a chape jejich situaci.
Rodice si zde mohou vzajemné piedavat své osobni zkuSenosti a prozitky, mohou zde
navzajem oteviené sdilet své problémy, nauci se pomoc piijimat, ale i poskytovat.
Skupina podporuje viru rodi¢li v jejich schopnosti, posiluje sebevédomi i rodicovské
kompetence. Srovnavani ve skupiné lidi s podobnym osudem dava rodi¢im pocit
sounalezZitosti a vede je ke vzajemné spolupréci. Pro rodice je dilezita i opora informacni
a prakticka, kterou tato sdruzeni v ramci naplné své Cinnosti poskytuji. Jedna se
predevsim o potiebné rady a informace, finan¢ni vypomoc nebo pomoc s hledanim napf.

osobnich asistentli nebo riznych kompenzac¢nich pomucek (Vesela, 2010).

3.3.3  Skolsky systém

Socialni oporu détem s postizenim a jejich rodicim na urovni Skolského systému mohou
poskytovat jednak Skolské instituce (bézné skolky, zakladni i stfedni Skoly, a specialni

Skoly) nebo poradenska zarizeni rizného typu.

Pravo na vzdélavani je zakotveno v Listin€ zakladnich prav a svobod a tyka se vSech
obcanti bez rozdilu. Je v§ak na spolecnosti, jaké vytvoii podminky, aby umoznila aplikaci
rovného pfistupu v této oblasti. Déti se zdravotnim postizenim maji zakonné pravo
na vzdelavani, které svou formou, metodami i obsahem je pfimétené jejich schopnostem
a mozZnostem a na takové podminky, které jsou k tomuto vzdélavani nezbytné. Zdravotné
postizené dité muze, samoziejmé v zavislosti na druhu a intenzit¢ svého handicapu, byt
integrovénog do hlavniho vzdélavaciho proudu, nebo navstévovat specializovana Skolska
zarizeni, vétSinou dle typu postizeni. Vybér odpovidajici vzdélavaci instituce je vzdy
individudlni zalezitosti, vychdzejici z vyhodnoceni skute¢né situace daného jedince

(Michalik, 2011).

Poradenska c¢innost v oblasti vychovy a vzdélavani je zajisStovana bud’ jako soucast

Skolskych instituci nebo v samostatnych poradenskych zatizenich. Poradensky servis

9 Integrace znamena spojeni, zaclenéni ¢asti do jednoho celku. Cilem integra¢niho procesu je oboustranné pfijeti a

uprava vztahii mezi majoritou ,,zdravych® jedincti a minoritni skupinou osob se zdravotnim postizenim (Michalik, 2011).
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zahrnuje aktivity diagnostické, konzultac¢ni, informacni, terapeutické a intervencni.
Klientelou jsou déti a mladez od tii do devatenacti let (véetné postizenych jedincit), rodice

a pedagogicti pracovnici (Novosad, 2009).

Poradensky systém tvoii vychovni poradci a metodici prevence, ktefi, mimo jiné
pomdhaji zaktiim s jejich problémy v riznych oblastech osobniho zivota, Skolni
psychologové a Skolni specialni pedagogové, jejichz v néplni prace je kromé dal§iho
pracovat se zaky se zdravotnim nebo socialnim handicapem, déle jsou to pedagogicko-
psychologické poradny, které napt. pomahaji uskute¢novat vychovu a vzdélavani jedincu
s riznymi typy postiZeni, véetn€ posouzeni jejich mozné integrace, specialnépedagogicka
centra, jakozto specializovana pracovisté zamétena na ur€ity druh postizeni, se specializuji
na depistdz zdravotné postizenych, zpracovavaji navrhy jejich pfiméfeného zpisobu
vychovy a vzdélavani apod., stfediska vychovné péce, jejichZ hlavni ¢innosti je vychovna
a terapeuticka pomoc détem a mladistvym, u nichz je zvySené riziko vyskytu poruch

chovani (Novosad, 2009).



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii Brno 41

PRAKTICKA CAST
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4 KVALITATIVNI VYZKUM

4.1 Popis vyzkumu

Hlavnim cilem bakalaiské prace je popsat a charakterizovat systém socialni opory rodin
pecujicich o zdravotné postizené dité, a to predevSim s akcentem na nékteré zivotni
situace, a pokusit se zjistit, jak je nabizena opora rodi¢i vnimana a hodnocena a do jaké
miry uspokojuje jejich skutecné potieby. Bude mne také zajimat, jaké specifické problémy
Zivot s postizenym ditétem roding pfinasi a zda poskytovana socialni opora pomahd zmirnit

jejich dopady.

Vyzkum je zaméfen na zodpovézeni hlavni vyzkumné otazky: ,,Je nabizena socidlni opora

pro rodiny s postizenym ditétem tou pomoci, kterou ocekavaji a potiebuji?*

Diléi vyzkumné otazky:

1. Jaké jsou skuteCné potieby a ocekavani socidlni opory rodi€l se zdravotné

postizenym ditétem v rtiznych situacich jejich Zivota?
2. Jaka opora a od koho jim je realné v téchto situacich poskytovana?

3. Jak jsou s obdrZenou pomoci spokojeni?

Téma zdravotniho postiZeni u ditéte je znacné citlivou a intimni zaleZitosti. Pro rodice je to
zcela jisté¢ problematika velmi osobni, o které se ne vZdy snadno mluvi s nezndmym
¢lovékem. Z tohoto divodu byly osloveny jen Ctyfi rodiny, které byly ochotné na dané
otazky oteviené odpovidat. Vyzkumny soubor byl vytvofen pomoci techniky tzv. snéhové
koule, tedy mnou oslovena znama rodina s postizenym ditétem mi pomohla navazat
kontakt na dal§i takové rodiny. Byly vybrany rodiny s d&tmi s réiznymi typy postizeni'®
(sluchové, t€lesné, autismus, Jacobsenuv syndrom), protoze kazda z nich se nachazi v jiné
Zivotni situaci, potykd se s jinymi problémy, a ma také odliSné potieby. Byla oslovena

jedna rodina z Brna, dalsi tfi Ziji v jeho okoli. Ve vSech ctyfech piipadech byly v roli

dotazovanych Zeny, tedy maminky postizenych déti. Rodiny, resp. Matky, byly kvuli

10 Charakterisiky zakladnich postizeni (sluchové, télesné, zrakové, mentalni) jsou uvedeny v pfiloze 2.
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zachovani anonymity oznaceny pismeny A-D. Rozhovory probéhly v prubéhu zati a fijna

2013 v domécnostech respondentek.

Pro vyzkumné Setfeni byla zvolena metoda kvalitativni, ktera se podle Ferjencika (2010)
zaméeiuje na zkoumani daného problém v celém jeho mozném zabéru a ve vSech jeho
moznych dimenzich. Vzhledem k povaze vyzkumu a tématim, kterymi se zabyva, byla
pro sbér dat vybrana metoda dotazovani, konkrétné forma polostandardizovanych
rozhovord. Tento typ rozhovoru umoznuje respondentim odpovidat na ptedem pfipravené
otazky volngj$im zplisobem a poskytuje také hlubsi nahled do vlastnich postoji, prozitk
a zkuSenosti. Rozhovor byl sestaven z 19 otazek, které jsou zamétené na potiebu socialni
opory v riznych situacich, na jednotlivé jeji zdroje a jejich hodnoceni. Rozhovory byly

zaznamenany na diktafon a nasledné piepsany.

Rozhovory

41.1 Rozhovor A

Rozhovor s respondentkou A probihal v jejich byté v nové zastavbé na okraji Brna. Matka
(43) spolecné s otcem (46) pecuji o tfi déti ve véku 21, 16 a 6 let. Nejstarsi chlapec Honza
je pravdépodobné nésledkem tézkého porodu upoutan na invalidni vozik. Jeho diagndza je
détskd mozkova obrna, spasticka triparéza. Honza navStévuje obchodni akademii
pro télesn€ postizené studenty, v soucasné dob€ je v maturitnim ro¢niku. Podle matky se
chysta na piijimaci zkousky na vysokou Skolu. Respondentka je od narozeni postizen¢ho

syna v domdacnosti. V dob¢ rozhovoru byly vSechny déti ve Skole nebo Skolce.

1. Jaké potiZe a problémy pocit'ujete v souvislosti s postiZenim VaSeho ditéte?
Celé fungovani rodiny se odviji od potieb postizené¢ho syna, musi se na né&j porad myslet.
Jde o to, zapojit postizen¢ho ¢lena do rodiny, skloubit vSechny zajmy. Také je Honza
samoziejmeé mén¢ samostatny nez jeho vrstevnici, je stale odkazany na né¢i pomoc.

2. Co miuZe v téchto situacich rodi¢iim nejvice pomoci?

Myslim, Ze rodina pomuze nejvic. Alespon v nasem piipadé pomaha.
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3. Pocit'ujete v souvislosti s péci o VaSe postiZené dité néjaké specifické potieby?
Jake?

Syn, ackoli je uz dospély, potiebuje k sobé nékoho, kdo ho zaveze do Skoly, na plavani,
kdo mu ustele, pomtze s ukoly. Tady tato zavislost ovliviiuje celou rodinu, protoze je
potieba vice lidi, ktefi pomohou. Dilezita je i psychicka podpora, protoze vzdy neni nutné
dobré nélada. A urcité taky jsou zapotiebi specidlni pomucky. Tady bych vidéla problém,
protoze informace o novych pomtickach si ¢lovék musi hledat, sdm se ptat, ze by mné to
nékdo vnucoval, to ne.

4. Co potiebuji rodice, kdy? dostanou informaci, Ze maji postiZené dité?
Pro nas to nebyl takovy Sok, protoze jsme jiz n¢jakou dobu méli tuSeni, ze néco neni
v potadku. Asi nejpotiebnéjsi je, mit se o koho opfit. Taky informace jsou moc dulezité
a hlavng€ vcas rozeznat rozsah postizeni, protoze ¢im je to miminko mensi, da se s tim lip
pracovat. My jsme tehdy viibec nevédéli, co a jak. Dulezité je védéet, na jaké odborniky se
obratit, a to nam nastésti rekli.

5. Jaké pomoci a od koho se Vam v této situaci dostalo
Museli jsme si zpocatku sami shdnét moznosti, protoze chtéli syna 1éCit na epilepsii. Pak
jsme narazili na pani doktorku-neurolozku, ktera nas smérovala dal. Pani doktorka byla
vstiicna, uréité muzu fici, Ze jsme byli v dobrych rukou. Mam pocit, Ze ndm na tehdejsi
dobu dala dostupné informace. Dillezita pro mé byla opora partnera, hlavné psychicka.
Taky nas podporovali oboje rodice.

6. Jak jste byly s touto oporou spokojeni?
Myslim, Ze na tu dobu jsme méli nejlepsi péci. Mohlo se to ale podchytit diiv. Musim
ocenit i manzela, choval se skvéle, protoZze mé v tom nenechal samotnou.

7. Jak jste se vyrovnali s faktem postiZeni VaSeho ditéte?
KdyZ nam to tekli, tak jsem si fikala, to takhle nebude, to byla moje prvni reakce. Pak jsme
si vycitali, Ze se to m¢lo odhalit diiv. Nastésti prvni faze byla takova: ne, my to odcvi¢ime
a bude to dobré a normaln€¢ bude chodit. Pak jsme se hodné soustfedili na to cviceni
Vojtovou metodou, to ndm hodné pomédhalo. Dnes, i kdyz Honza nechodi, jsem uZz
srovnana a po vSech téch zkuSenostech, po tom co jsem vidé€la, tak si fikam, ze to neni tak

hrozné, jsou na tom lidi mnohem, mnohem haf.
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8. Kdo Vam byl v této situaci oporou a jak jeho pomoc hodnotite?

Velka opora byl manzel, protoze cvi¢it Vojtovu metodu 6x denné s miminem, bylo hrozné
Casoveé narocné. Prakticky se nic jiného nedélalo. Pomahal mné€ i po psychické strance,
prosté jsme v tom byli spolu. Hodné chodili pomahat nasi, vSemoZzn¢ nas podporovali.

9. Jakou pomoc byste v této situaci uvitali?

Zpétné hodnotim, ze jsme mohli néjaké pomuicky dostat diiv, taky tehdy jejich dostupnost
nebyla jako dneska a proto Honza nemohl mit vSechno, co by potieboval. I vice informaci
by nebylo Spatné.

10. Kdo se ucastni péce o Vase dité (rodina, piidtelé, instituce apod.)?

Honza uz je velky a také ¢aste¢né samostatny, takze uz to neni tak narocné, jako kdyz byl
mensi. No ale zase jsou jiné starosti. V prvé fad¢ rodina, hlavné ja a manzel, hodné
pomahaji babicky i déda. Nejenom s Honzou, ale i s ostatnimi sourozenci. V rodiné musim
fict, Ze nam to funguje. Honza chodi na obchodni $kolu, kde ma svou asistentku, takze to
urcité taky odlehcilo.

11. Jakou pomoc a oporu Vam poskytuje rodina (partner, sourozenci, rodice...)?
Hlavni je manZzel, babicky pomtizou s u¢enim, doprovodi Honzu do Skoly apod. Zatim jsou
babicka s dédou zdravi, takze jsou schopni pomahat. Potom asi bude vétsi problém. Honza
je t&€z8i a je to pro n¢ hire zvladatelny. Ale teda nejen pro né, ale 1 pro nds. Moc ocenuji
I pomoc psychickou, hlavné od manzela.

12. Jste s touto pomoci spokojeni, piipadné jakou pomoc byste uvitali?

Jsem spokojena. Rodina uZ nasi situaci zna, védi, Ze to neni jednoduché. Pomahaji, jak se
da, my jsme uz sehrany tym. Pokud si potifebuju odpocinout, nebo cokoli jiného, tak jsou
ochotni pomoci.

13. Jakou oporu Vam poskytuji pidtelé?

Obcas n€kam jedeme s Honzou, vi o tom, berou ho, a ja jsem za to rada. Ale Ze bychom
po nich chtéli néjakou pomoc to ne. J4 jsem ani nikdy o na$i situaci s kamarady moc
nemluvila, protoze zatézovat ostatni tady t€mi mymi starostmi, to jsem nedélala, oni by je
tteba nemuseli pochopit. Nevim ani co bych jim méla vykladat.

14. Jste s touto pomoci spokojeni, piipadné jakou pomoc byste uvitali?

Jsem spokojena.

15. VyuZivdte p¥i péci o Vase postizené dité sluZeb nestdtnich organizaci? Jakych?

Vyuzivame Kontakt bez bariér, jezdil na kon¢ s Ligou vozickari — tam mi davaji

informace, chodime na ptednasky. Je to urcit€ moc potieba. I proto, ze jsou tam lidi, co
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jsou na tom jako my, takze si ty rady a informace a hlavn¢ zkuSenosti vyménujeme mezi
sebou.

16. Jste spokojeni s touto formou pomoci?

vvvvvv

vr 1

17. Jaké moZnosti (sluzby, davky apod.) socidlniho systému vyuZivite?
Samoziejmé co nam systém da. Honza ma piispévek na péci, ktery dava mné, je to jako
moje zaméstnani. Honzu ptesunuli do stupné ¢. 2, sebrali nam ptispévek na pul roku,
jakoze se zazracné vylécil, ale my jsme se odvolali, tak mu byl zpatky piiznany stupen €. 3.
On ma svij invalidni diichod od 18 let. Cerpali jsme piispévek na mobilitu a na zvlastni
pomucku. Ma kartu ZTP/P. Jinak zadné davky nebereme.
Nékdy vyuzivame sluzeb denniho stacionare, ktery funguje pfi jeho skole. Kdyz byl maly,
navitévoval denni stacionaf jako predskolni zafizeni. Skoda, Ze kdyz byl Honza maly, Ze
nebyla rana péce. To jsme tehdy néco takového postradali.

18. Jste spokojeni s rozsahem a zpiisobem poskytovani této opory?
Tohle by se mélo jesté¢ néjak zdokonalit, tohle posuzovani dovednosti. Kolikrat je
posudkovy 1ékat doktor, ktery nema potiebnou kvalifikaci a nedokaze to spravné posoudit.
Ptijde mi, ze vlastné ptispévek na péci, ktery je vlastné jako muj plat, je velmi maly az
smésSny. Ja vlastné nezatézuju stat, ze bych dala dit¢ do ustavu, to se n¢jak moc
nezohlednuje. To by chtélo zlepsit.

19. Jakou pomoc byste v rdmci socialniho systému uvitali?
Uvitala bych, kdyby systém fungoval jednoduSeji. Naptiklad dichody a pfispévky se
posuzuji jinak, Clov€k pofad musi vykazovat néjaké papiry, neustale musi chodit
k doktorim s novymi zpravami, pfipada mné to nesystémové. Dost to obtézuje, poiad
nékam chodit. Mam i piipominku k bezbariérovosti Ufadu prace na Mojmirové namésti

V Brné, pfitom tam jezdi hlavné€ handicapovani.
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4.1.2 Rozhovor B

Rozhovor s respondentkou B probihal v jejich byt¢ v mensSim méstecku v blizkosti Brna.
Rodinu tvoii matka (34), otec (35) a dvé dcery 8 a 5 let. Star$i hol¢icka Nikolka je
od narozeni tézce nedoslychava. V soucasné dobé pouziva sluchadla, mluvi. Rodina
nepraktikuje znakovou fe¢, hol¢icka odezird. Matka chodi na ¢ast uvazku do prace. Rodina
se kvuli dcefinému postizeni piest¢hovala do méstecka, kde Nikola mize navstévovat
specialni Skolu pro neslySici. V soucasné dobé je ve 2. tfidé. Ob¢ dcery nebyly rozhovoru

pritomny, protoze byly ve skole a Skolce.

1. Jaké potiZe a problémy pocit'ujete v souvislosti s postiZenim VaSeho ditéte?
Asi to, Ze musime na Nikolku davat vétsi pozor, na tu samostatnost je to horsi. Musime byt
ve stichu, napt. u silnice apod. Taky se ndm obcas stalo, Ze se vyskytly problémy
Vv kontaktu s jinymi, zdravymi détmi, které se ji smaly, Ze Spatn€ mluvi, §iSla. Je to urcité
proto, ze ty zdravé déti nevédi, o co jde, nerozumi tomu. Dcera pak doma breci. Dulezité je
i finan¢ni zajisténi, aby Clovék mél penize pro to dité, protoze napf. sluchadla staly
40 tis. K¢ a pojistovna hradi velmi malo, spise na zakladni potieby.

2. Co miiZe v téchto situacich rodi¢iim nejvice pomoci?
Finan¢ni zdzemi. My mame §tésti, Ze nam taky hodn¢ pomahaji rodice. Nikolka by urcité
uvitala vstticnéj$i pristup zdravych lidi, hlavné déti, ale je to jasné, pokud je ¢lovek zdravy
tak si spoustu véci neuvédomuje.

3. Pocit'ujete v souvislosti s péci o Vase postiené dité néjaké specifické potieby?

Jaké?

vibec netroufame. V tomto je ta péCe asi jind, neZ u stejné staré zdravé holky. Je na nés
vice zavisla. Taky je nutné mit specialni pomiicky, které¢ jsou hodné drahé. Napt. budik
pro neslysici nebo smycku.

4. Co potiebuji rodice, kdy? dostanou informaci, Ze maji postizené dité?
Hlavné potiebuji informace, co dal, jak dal pokracovat, co mame délat. Poradit co bude
nasledovat, jak s ni mame komunikovat, jak ho ptipravit do $koly.

5. Jake pomoci a od koho se Vam v této situaci dostalo?
My jsme dostali prvotni informace od vyborného lékafe ORL, ktery nadm sdélil horsi
variantu, jak se bude dcera vyvijet, nic nam nesliboval, realisticky nam popsal ale spise ten

horsi scénar. Zacal nés na to pfipravovat, jako abychom si nemysleli, Ze se to zlepsi nebo
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ze to pomine. A tfekl ndm jak postupovat. Po psychické strance jsme si byli vzijemné
oporou s manzelem, taky rodice byli skvéli.

6. Jak jste byli s touto oporou spokojeni?
Byli jsme moc spokojeni. Ale vzdycky to zéalezi na jednotlivych doktorech. Napt. nas
pediatr naprosto zklamal, protoze vadu Nikolce objevili az ve 2,5 letech, i kdyZ jsme
upozoriovali, Ze neni Gplné vSechno v pofadku. Hodn¢ to zlehCovali a ja jsem vypadala
jako hysterickd matka. Kdyby na nas dali a poslali nas dfive ke specialistim do Brna, a ne
ze nas porad uklidiovali, ze v tomto véku jest€¢ nemusi mluvit, Ze je to normalni.
Doporuceni na usni jsme si museli vylozen¢ vydupat. Takze s pediatrem nejsme spokojeni.

7. Jak jste se vyrovnali s faktem postiZeni VasSeho ditéte?
Ten pocatecni Sok a hlavné to zprazeni od lékafe ORL, kdy nam fakta sd¢€lil naprosto
natvrdo, to bylo asi nejhorsi. Ale bylo to tak spravné. Jinak j& bych ftekla, Ze jsme se
otfepali celkem rychle. Moc ndm pomohlo, kdyz dostala prvni sluchadla, tak byla strasné
rada, ze slysi a mohli jsme spolu trochu komunikovat. Jenze pak pfislo dalsi zprazeni, kdyz
nam tekli, ze se to zase zhorsilo, tak to byl dalsi stres a zase se hrabat nahoru.

8. Kdo Vam byl v této situaci oporou a jak jeho pomoc hodnotite?
Pomahali jsme si hlavné s manZelem navzajem. Je to pfedevsim o tom zdzemi. Moji rodice
nam taky pomahali, i co tyka financi.

9. Jakou pomoc byste v této situaci uvitali?
Jsme spokojeni.

10. Kdo se ucastni péce o Vase dité (rodina, pidtelé, instituce apod.)?
Tak samoziejmé j4 a manzel. ManZelova sestra, rodice. Dcera chodi do specialni Skoly
pro neslysici tady v Ivancicich. Se Skolou jsme moc spokojeni, je vidét, Ze ma dlouholetou
tradici a pracuji tam odbornici. Dcera tam moc rada chodi, ulitelky jsou tety, jsou tam
takova velka rodina, ktera si vzajemné€ pomaha

11. Jakou pomoc a oporu Vam poskytuje rodina (partner, sourozenci, rodice...)?
Hodné nam pomaha Nikol¢ina teta, ktera bydli vedle a dcery pohlida, zavede je do Skoly
apod. My s manZelem navzajem jsme si psychickou oporou, je vzdy dobré, kdyz v tom
¢lovek neni sam. I rodi¢e pomahaji. Jednak s péci a taky financné.

12. Jste s touto pomoci spokojeni, piipadné jako pomoc byste uvitali?

Rodina uz snad ani vic poméhat nemiize. Jsme spokojeni.
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13. Jakou oporu vam poskytuji pidtelé?
Pratelé nam pomahaji hlavné tim, Ze nds berou mezi sebe, 1 jejich déti ptijaly Nikolku, jako
by byla zdrava a to je pro nas moc dilezité. Ze nejsme vy&lendni.

14. Jste s touto pomoci spokojeni, pripadné jakou pomoc byste uvitali?
Ano, jsme spokojeni.

15. VyuZivdte pii péci o Vase postiZené dité sluZeb nestatnich organizaci? Jakych?
Ne, zatim zvladame sami. Vystac¢ime si s tou Skolou.

16. Jste spokojeni s touto formou pomoci?

17. Jaké moZnosti (sluzby, davky apod) socidlniho systému vyuZivite?
Ptispévek na mobilitu, na zvlastni pomucku, prikazku ZTP/P. Vyuzivali jsme sluzeb rané
péce.

18. Jste spokojeni s rozsahem a zpitsobem poskytovdni této opory?
Vadi nam piistup urednikt, ktefi napt. v Trebici nam prukazku vibec nepfiznali, protoze
podle nich se oblece, naji se, obuje tak co bychom chtéli. Ale ze je omezena jinak, to
nevidéli. Potom v Brné jsme to na zékladé podrobného popisu Nikc¢iného handicapu
od nasi doktorky nakonec dostali. Vadi mi na systému, ze musime Skemrat o vSechno
a Casto se s nami zachazi, jako bychom si to vymysleli.

19. Jakou pomoc byste v rdmci socialniho systému uvitali?
Asi néjaké tlevy pro tyto déti. VEtsi prispévek na pomicky. Mnohem lepsi ptistup prave
ufednikd, aby si ¢lovek neptipadal, Ze o néco Zebra. Ted’ budu mluvit hodné do budoucna,
ale obecné mi pfijde, Ze stdt moc nepomahd i v oblasti zaméstnanosti handicapovanych
lidi. Uvitala bych také takova ta dotovana pracovni mista, protoze od prace se pak odviji,
jestli ten ¢lov€k mize mit rodinu, jestli je schopen ji zabezpecit. To je pro nas moc
dilezité, abychom védéli, ze se Nikca bude moct zatadit do spole€nosti, ale ta spole¢nost ji

musi vytvofit podminky.
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4.1.3 Rozhovor C

Respondentka (37) C zije se svymi dvéma détmi (7 a 3 roky) v malém méstecku u Brna.
Rodinu pied 2,5 lety opustil otec, maminka je na jejich vychovu sama, v soucasné¢ dob¢ ma
pritele. Star§i chlapec se narodil se vzacnou genetickou vadou, tzv. Jacobsenovym
syndromem. U Tonika se porucha projevuje Aspergerovym syndromem, ADHD, svalovou
hypotonii a riiznymi doprovodnymi zdravotnimi komplikacemi. Maminka je OSVC, Tonda
navstévuje béznou matetskou Skolu, kde diky ochoté a trpelivosti ucitelek déla velké

pokroky. Ob¢ déti nebyly v dobé rozhovoru doma.

1. Jaké potiZe a problémy pocit’ujete v souvislosti s postiZenim VaSeho ditéte?
Muj syn ma velmi vzacnou genetickou vadu. Na prvni pohled vypada jako bézné zdravé
dité, snad zarazi jen velmi maly vzrist a vyraznd Stihlost. Pravé proto je pro mnohé t&zsi
pfijmout, ze nékteré véci jsou zpisobené zdravotnim stavem, ne volnou vychovou. On
problémy pravdépodobné nepocituje, pro mne je znacné limitujici mnozstvi vysetfeni,
ktera musime obihat. Také ma Tonik problémy se zatfazenim do bézného kolektivu, tudiz
musime dojizdét do Skolky v jiném mésté a také bude dojizdét do jiného mésta na zakladni
Skolu. Ve nas zatéZuje financné i Casové, jelikoz jsem na déti v soucasné dobé sama. Syn
je také vice odkazany na mou pomoc a dohled, nez stejné staré déti.

2. Co miiZe v téchto situacich rodic¢iim nejvice pomoci?
Necekam od statu, ze mne bude néjak vyznamné podporovat, ale n&jakou zakladni finan¢ni
vypomoc by poskytovat mél. Pomohla by vétS§i empatie zaméstnancii Skolky a také
pochopeni okoli, vétsi tolerance. A taky mit pocit, Ze se mam kam obratit, Ze nejsem sama.
Rodice, soudé podle mne, potiebu;ji 1ékare, kteti sice potkavaji denné tisic rodici a déti, ale
nikdy je nepfestanou chépat. Nepotifebuji naraZet na doktorku, kterd fekne, ze Tonik sice
ve 2,5 letech nechodi, ale madm se jit podivat na opravdu postizené déti a pak si stéZovat.
Clovék se zdravym ditétem mozna mavne rukou. Ja ne. Ohledné Tonika mam sloni
pameét’....

3. Pocit’ujete v souvislosti s péci o Vase postiZené dité néjaké specifické potieby?

Jake?

Tonik ma vadu specifickou, neni to typicke postizené dité. Ja osobné bych uvitala
automatickou psychickou podporu. Né&jaké ptidéleni psychologa nebo diskusni skupiny.
Clovéku se ulevi, pokud vi, Ze s problémem na svété neni sam. Ono sta¢i, kdyz rodice

narazi na jednu problematickou ucitelku a trvd déle, nez se s tim vyrovnd. Navic se
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takovym lidem casto rozpadaji vztahy, matky zlstavaji samy a nemaji energii starat se
0 svou psychickou pohodu, nemohou nastoupit do bézné prace, nardstaji problémy...
Potiebuji pomoc a tieba uz nemaji energii si o ni fict.

4. Co potiebuji rodice, kdy? dostanou informaci, Ze maji postizené dité?
Soud¢ podle mé: potiebuji oporu partnera. Potfebuji to slySet od empatického cloveka.
A taky $ir$i podporu od kamaradek, rodiny...

5. Jaké pomoci a od koho se Vam v této situaci dostalo?
Pani primarka mi fakt, Ze se budu starat o postizené dit¢ sd¢lila tak, Ze jsem dojata jesté
ted’. Byla jsem v Soku, ale védéla jsem, ze v ni budu mit oporu, Zze se na ni miazu kdykoliv
obratit. A to trva dosud. Na oporu partnera jsem Stésti neméla. Potfebovala jsem jen
obejmout a védét, ze to spolu zvladneme. Od rodiny fakt, Ze jsou v Soku, Ze jim osud
Tonika leZi na srdci. Od pratel objeti, podpora, moct kdykoliv volat a taky bezvyhradné
pfijeti mého ditéte. Jinak jsme nikoho nekontaktovali, nikdo se na nas v souvislosti
S postiZzenim sdm neobratil.

6. Jak jste byli s touto oporou spokojeni?
Potad dokola vzpominam na podporu nejbliz§ich kamaradek. To byla pomoc...

7. Jak jste se vyrovnali s faktem postiZeni VaSeho ditéte?
Jde o postizeni, které je pomérn€ noveé objevené. Nejstarsi pacient je ronik 1973. Nevime
tedy, co nas ¢ekd.... Vyrovnavam se ve vinach. Nékdy jsem smifena, nékdy mi to piijde
podlé, nefér. Vici Tonikovi hlavné, vi¢i mné nékdy. S piibyvajicim vékem se na tu
zaleZitost divam tak, Ze jsem St’astnd, Ze to snad neni postiZzeni ohroZujici na Zivoté. A Ze to
tak mélo byt. Ze jsem se diky nému mnoho naugila, Ze jsem jina.

8. Kdo Vam byl v této situaci oporou a jak jeho pomoc hodnotite?
Pomahali a pomahaji rodi¢e a kamaradi, jak s pé¢i o Tonika, ale hlavné psychicky. Také
kamaradka, zdravotni sestra, kdyZ jsem méla dotazy, které uz jsem se bala smérovat
na doktory. Nase pediatricka, kterda se nam trpélivé vénovala, 1 kdyz Casto jsem se na ni
obracela opravdu s blbostmi, ale tehdy pro mé dulezitymi. Musim fict, ze kdo zklamal, byl
partner. Nechtél se nikdy divat na fotky stejné¢ postizenych déti, nechtél o tom nic védét,
nechdpal, jak to mizu zvladat.

9. Jakou pomoc byste v této situaci uvitali?

Ocenila bych mit moznost popovidat si s psychologem.
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10. Kdo se ucastni péce o Vase dité (rodina, pidtelé, instituce apod.)?

Z rodiny mi rodice, a to velikou mérou. Dale dle moznosti babicka déti, matka jejich otce.
Otec ne dle potieb déti. Dale muj pfitel, jeho rodice. Velikou podporu mam v ucitelkach
a Skolnici v mateiské Skole. Taky jsme chodili do SPC.

11. Jakou pomoc a oporu Vam poskytuje rodina (partner, sourozenci, rodice...)?
Novy partner skvélou, 1 kdyz jesté pln€ nechépe, co to je mit postizené dite. Je ale
vyrovnany a silny, véfim, ze to zvladdne. Za ty dva roky, co syna znd, se hodné¢ zménil
pristup k nému, zacina ho chapat. Otec Tonika poskytuje finan¢ni podporu. Taky mi rodice
velmi pomahaji.

12. Jste s touto pomoci spokojeni, piipadné jakou pomoc byste uvitali?

Mam vyhrady k pomoci a podpofe od otce svych déti, ale to uz asi nezménim... Moji
rodice jsou skvéli, ale nékdy maji malo trpélivosti, takze sem tam je to spis stres...

13. Jakou oporu Vam poskytuji pidtelé?

Pratelé jsou oporou jisté velikou, mého syna pfijali s otevienou naruci a maji ho velmi radi.
Zvou nas na ruzné akce, narozeniny a tak. Nicmén¢ problém vidim na své strané. Syn je
velmi upovidany, rozt€kany, hluény, vinou poruchy pozornosti nepozorny a pusobi
dojmem nezvladatelného ditéte. Pro mne je jednodussi se socialné izolovat, Zit ve vlastnim
mikrosvéte. Kvili détem chodime do spolecnosti, ale pro mne je to naro¢né. Navic mnohé
déti syna nepfijimaji Upln€ bezproblémoveé a je jednodussi se témto situacim vyhnout.
Pratelé maji vlastni rodiny a mélokdy maji na nas cas. Pak mam dvé dobré kamaradky,
kterym si mliZu postéZovat. Ale obcas si fikam, Ze to na n€ musi byt moc, Ze je nechci
vystraSit, Ze se jen trapim a stézuji si. M¢la jsem psycholozku a tam jsem to ze sebe sypala.
Ale jen poslouchala, rady zadné.... A pak mam jesté Ritu. Ani se moc nezndme, jen si
piSeme pfes net a jednou jsme se vidély nazivo. Ta mi fiké vSe, ja ji, vylijeme srdicka a ani
jedné to n¢jak neublizi.

14. Jste s touto pomoci spokojeni, pripadné jakou pomoc byste uvitali?

Ptivitala bych sebe s vétSim mnozstvim Casu a vice energie. Abych se nebala se na pratele
obracet. Nesnd$im ten pocit, Ze rad€ji nikam nebudu volat a ptat se, jestli maji Cas, protoZe
nechci slySet, Ze ten ¢as nemaji...

15. VyuZivdate pii péci o Vase postizené dité sluZeb nestdtnich organizaci? Jakych?

Zatim nevyuzivame.
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16. Jste spokojeni s touto formou pomoci, pripadné jakou sluzbu byste uvitali?

17. Jaké moZnosti (sluzby, davky apod.) socialniho systému vyuZivite?
Ptispévek na péci o osobu blizkou a ptispévek na mobilitu.

18. Jste spokojeni s rozsahem a zpitsobem poskytovani této opory?
Ano. Piispévek mi pokryje naklady na dovazeni syna do Skolky, kterou potfebuje. Nejsem
spokojena s praci socidlni pracovnice. Je nekompetentni. Pfijela na kontrolni navstévu
po roce, protoze prispévek je priznan vzdy na rok a pak se prezkoumavaji podminky.
Procitala papiry a fikala: ,,hm, vidim tady, Ze syn mé genetickou vadu. V tomto bodé
nastaly néjaké zmény?*“ A ta chodi do rodin, které zadaji o piispévek na péci... Nevim,
jestli toto je k smichu..

19. Jakou pomoc byste v rdmci socialniho systému uvitali?
Neznalost zdkona neomlouva, ja vim. Ale bylo by super, kdyby rodi¢e nemocnych déti
tteba automaticky informovali o zménach, které se jich tykaji. VéEtSinou nemaji ¢as ani
energii se né¢im takovym zabyvat. Ja od statu nikdy moc nechtéla, chtéla jsem se zajistit
sama. Ale kdyz mi zpétné¢ teknou, kolik penéz jsem mohla mit, kdybych si
pozadala...Jednou se mi také stalo, Ze zdkon byl zménén, nebyla jsem informovana a velmi
se mi zkomplikovala situace. Uvitala bych jednodussi ptistup k davkam a vétS§i moznosti

rrrrrr

1 s tim, jak je systém slozity, vSe se musi pofad nékam dokladat, kopirovat.
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4.1.4 Rozhovor D

Rodina respondentky D zije ve vétsi vesnici nedaleko Brna. Rodinu tvoii matka (39), otec
(39), dv¢ dcery ve véku 16 a 12 let a syn 6 let. Nejmlad$Simu ditéti byl v 1,5 roce
diagnostikovan détsky autismus. Kubik je velmi aktivni, nemluvi, s rodi¢i se dorozumiva
pomoci karticek. Dopoledne navstévuje specialni matetskou skolu pro autisty. Maminka je
od jeho narozeni v domacnosti. Rozhovoru byl pfitomny i Kuba, ktery mél v t¢ dobé¢
zlomenou nohu. Nechodici sadra mu neumoznovala téméi zadny pohyb, coz je pro takto
hyperaktivni dit€ a navic s takovou diagn6zou velmi naro¢né. Nelehka situace to je zajisté
| pro matku, protoze jak jsem byla svédkem, Kubika nelze téméf ni¢im zabavit. O to vice si

cenim, Ze si na rozhovor ud¢lala ¢as a zvladla ho i pfes Kubovy protesty.

1. Jaké potiZe a problémy pocit'ujete v souvislosti s postiZenim VaSeho ditéte?
Pocituji potize spiSe rodinného charakteru, ve vztahu ke zdravym sourozenciim, ZzZe
nemuizeme nikam jet spole¢né, jsme hodné omezeni. Bud’ Kubika musime dat na hlidani,
ale n¢kdy s tim mame problém, jestli ho trochu neizolujeme, nebo jede s ndmi, ale to jsme
zase limitovani Kubikem. Hodné tam pisti, nic ho nebavi a ty holky jsou otravené.
Neexistuje si jit sednout do restaurace nebo néco zajimavého naplanovat. Ten dopad na tu
rodinu je velky, 1 na atmosféru doma. Syn tfeba pisti, j& uz nevim co s nim a pak jsem
nervozni a samoziejmé to ma dopad pak zase na dcery, ktery to Casto odnesou a vlastné
za to nemuzou. Je to zaté€Zz na psychiku a na rodinnou atmosféru.

2. Co miiZe v téchto situacich rodi¢iim nejvice pomoci?

Kdyz né€kdo pohlida Kubika, hodné¢ mi pomize, kdyz si s nim holky hezky pohraji a chvili
ho zabavi. Ze na nich vidim, Ze se mi snazi pomoct, protoze uz vidi, Ze je toho na mé moc.
To si vzdycky fikdm, jo, je to jest¢ dobry. Urcité dilezitd je psychicka podpora, téch
nebliz8ich. Ta péce o syna je hodné narocna po psychické strance.

3. Pocit'ujete v souvislosti s péci o Vase postiZené dité néjaké specifické potieby?

Jake?
Asi to, ze syna musim hlidat naprosto potad, potad je potieba ho sledovat, protoze je velmi
aktivni, nemé pud sebezachovy. Da se fict, ze ho nespustime z o¢i. Venku nejde za ruku,
neustale utika a clovek se za nim potfad musi honit, protoZze mlze vletét na silnici. Je to
velky zabér na psychiku. MlZu to porovnavat se zdravymi dcerami a je to absolutné néco
jiného. Ty uz byly v jeho véku Sikovné, v hodné vécech samostatné. To samoziejmé

u Kuby nebude hrozit nikdy...Syn ma Sest, ale mentaln¢ je dvoulety, pisti, kiic¢i, ale jinak
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vypadé zdrave, takze lidi si Casto mysli, Ze je nevychovany. Vidim ty vrazedné pohledy
od téch lidi, jako pro¢ si ho ta matka nesrovna. Ja jakoby znejistim a tu nervozitu pienesu
na Kubika. Ale asi vic na zacatku, nez se s tim ¢loveék srovna. Ma obrana je, to uz jsem se
naucila, ze kamkoli pfijdu, tak dopfedu upozornim na Kubovu diagnézu, ze nemluvi, jen
piSti. Pak vidim u téch lidi pochopeni, ale musim to fict ja prvni. Naucila jsem se
sebevédomé vystoupit, oteviené to pfiznat, nestydét se za to.

4. Co potiebuji rodice, kdyZ dostanou informaci, Ze maji postiZené dité?
Meéli jsme jakoby vyhodu, Ze ja uz jsem tusila, ze néco neni v poradku, takZze my jsme si
jeli k psycholoZzce pro potvrzeni mé piedtuchy. Jeho projevy byly odlisné od toho, co v té
dob¢ umély dcery, takze mé to napadlo. A kdyz nam to psycholozka nakonec oznamila,
bylo to pro m¢ vysvobozeni, Ze jeho problémy dostaly né€jakou konkrétni podobu nebo
jméno. Ale samoziejmé nas to oba s manZelem hodné vzalo. Urcité je dileZitd rodina,
jejich psychicka opora, asi hlavné od partnera.

5. Jaké pomoci a od koho se Vam v této situaci dostalo?
Ja bych ftekla, Ze se ¢loveék musi s tim vyporadat sam. Vyfesit si to v sobé. Pomahali jsme
si s manzelem navzajem. My jsme védéli, Ze to n&jak zvladneme, ze mame jeden druhého.
Manzel tiké, Ze jsem byla ja ta siln¢jsi, a ze jsem ho dostala ja z toho problému, z té
deprese, kterou mél. J4 jsem védé€la, Ze musim vzit rozum do hrsti, prosté Zadny fiiukani
a zacit tesit prakticky véci. Rodina taky hodné podpofila, tim ze tikala, Ze to zvladneme
anejsme prvni ani posledni. Ze strany odbornikd, konkrétné psycholozky, se nam
nedostala Zadna podpora, jen pouhé sdéleni.

6. Jak jste byli s touto oporou spokojeni?
S oporou rodiny jsem byla spokojena. Praci psycholozky jsem si pfedstavovala jinak, asi
mohla byt empatictéjsi. PfiSlo ndm, Ze jsme prosté jen dalsi, jedni z mnoha, kterym se to
taky stalo.

7. Jak jste se vyrovnali s faktem postiZeni Vaseho ditéte?
Pil roku po diagnoze jsem kazdy den piemyslela, co bude a nebude, ale pak jsem si fekla,
Ze nejsme sami, ze takovych rodin je hodné a Ze svym zpiisobem jsme na tom dobie a Ze
jsou lidi na tom hiif. Ale chce to ¢as. Zpétn¢€ hodnotim, Ze jsme to zvladli docela dobfte. Ja
jsem si objednala asi 15 odbornych knizek a snaZila jsem se to pochopit, najit néjaké feseni

a taky rady jak s nim pracovat.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii Brno 56

8. Kdo Vam byl v této situaci oporou a jak jeho pomoc hodnotite?
Zase nejdilezitéjsi je psychickd opora rodiny, Ze se vSechno zvladdne. Ale hlavné my
s manZelem jsme v tom byli spolu a vzdjemné jsme se drzeli. Taky mné pomohlo, ze jsem
si Cetla piib¢hy na internetu, jinych maminek, ze nejsem sama.

9. Jakou pomoc byste v této situaci uvitali?
Trosku jsem si myslela, ze tieba z toho SPC bude vétsi pomoc, ale pak jsem si fikala, ze to
je asi normalni, Ze co bychom po nich méli chtit...Oni téch déti maji spousty, takze to je
tam jak na bézicim pasu. Pfijeli k nam, fekli, jak mame pracovat, ale ze by nas néjak
povzbudili, to ne. Kdyz jsme chtéli né¢jakou vizi do budoucnosti, tak fekli, ze kazdé dite je
jiné a jinak se vyviji, takze moc rad jsme od nich nedostali.

10. Kdo se ucastni péce o Vase dité (rodina, pidtelé, instituce apod.)?
Nejvic ja, po praci a vikendech manzel, nékdy pomtzou i dcery. Kubika vozime
na dopoledne do Skolky, to mné hodné pomize. Hodné taky pomahaji rodice, Svagrova,
teta.

11. Jakou oporu Vam poskytuje rodina (partner, sourozenci, rodice...)?
Babicka vyzvedne, holky pohlidaji. Psychickd opora urcité manzel, sestra nebo Svagrova,
tém miiZu fict vSechno a taky se se v§im na n¢ obratit.

12. Jste s touto pomoci spokojeni, piipadné jakou pomoc byste uvitali?
Jsem moc spokojena.

13. Jakou oporu Vam poskytuji pidtelé?
Schazime se normalné se zdravymi rodinami, Kubika berou. Ale na spolecnou dovolenou
S nimi nejedeme, protoze to uz je dané tim, Ze na nas se musi brat potfad ohledy, a to my
moc nechceme. Mam vybornou kamaradku, kterd se mé snazi vzdycky vyslechnout. Ale
mam i nové kamaradky v Kubikové Skolce, se kteryma se ob¢as vidime a miiZzeme probrat,
CO nas trapi.

14. Jste s touto pomoci spokojeni, piipadné jakou pomoc byste uvitali?
Svoji nejlepSi kamarddce nemam co vytknout. Ostatni kamarddi se ndm docela
I pfizptisobuji, vychazi nam hodné vstfic. Jsem spokojena.

15. VyuZivdte pii péci o Vase postiZené dité sluZeb nestdatnich organizaci? Jakych?

Od Aply jsme méli asistentku. Taky Kubik od nich jezdi na ptfimé&stské tabory.
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16. Jste spokojeni s touto formou pomoci?
Moc mi to vyhovuje, protoze tieba ten piiméstsky tdbor je pfimo usity pro Kubika, co se
mu libi a co by chtél. Takze kazdé¢ dit¢ ma ptidélenou asistentku, ktera ho na doporuceni
rodi¢a vyveze tfeba do piirody, do zabavniho parku apod.

17. Jaké moZnosti (sluzby, davky apod.) socidlniho systému vyuZivite?
Mame prispévek na péci 3. stupné, piispévek na mobilitu, kartu ZPP/P. Vyuzivali jsme
ranou péci, jezdila k nam logopedka.

18. Jste spokojeni s rozsahem a zpitsobem poskytovani této opory?
M¢li jsme piedstavu s manzelem, kdyz jsme se dozvédéli, ze Kuba je autista, tak ze vSichni
prijdou za ndmi a feknou nam vsechno co je poteba. Ale tak to neni. Nam zatim osobn¢ ty
davky staci, ale kdybych zlstala sama, tak nevim. Mam trochu vyhrady k praci SPC,
protoze si myslim, ze by méli Castéji jezdit do rodin a tak, taky objednaci lhita je u nich
jeden rok.

19. Jakou pomoc byste v rdmci socialniho systému uvitali?
Rekla bych, ze u téch autistl stat moc nefesi, co se bude dit, tieba az jim bude 15,
neexistuje zatim zadna Skola pro vEtsi déti, nebo pak i1 chranéné dilny. Taky se ¢lovek musi

sdm zajimat, vSechno si sdm pozjistovat. Nikdo mu komplexné neporadi.
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4.2 Interpretace rozhovori

Vyhodnoceni rozhovoru je vztazeno ke tfem situacim, které proziva rodina v souvislosti
s postizenim ditéte. Konkrétn€ jde o shrnuti zjisténych informaci o o¢ekavanych 1 realnych
moznostech formalni a neformalni socialni opory a to v dobé, kdy se rodice dozvi
0 postizeni svého ditéte, pii procesu adaptace na novou zivotni situaci a v prubéhu samotné

péce o dité.

++ Situace — sdéleni informace o postiZeni ditéte

Pro 3 maminky nebyla informace, ze ma jejich dit¢ zdravotni postizeni extrémnim Sokem,
protoze se jiz n&jaky ¢as domnivaly, ze s ditétem neni po zdravotni strdnce vSe v potradku.
Dvé matky také shodné uvedly, Zze se musely odborného vySetfeni u svého pediatra
domahat nebo si shanét potfebné kontakty a vysetfeni samy. B: ,,Hodné to zlehcovali a ja
jsem vypadala jako hystericka matka“. Pro jednu respondentku znamenalo urc¢eni diagnozy
jejiho syna dokonce vysvobozeni z nejistoty, protoze jejich problémy ziskaly konecné

konkrétni pojmenovani.

Formélni socialni opora

Sdéleni diagnozy je velmi citlivou a intimni zalezitosti. Od profesiondla, ktery rodi¢im
tuto informaci podava, se o¢ekava nejen odborna uroven, ale predev§im pochopeni a lidsky
pristup. Dilezité je také ujisténi, Ze se rodi¢e budou mit se svymi otazkami a problémy
na koho obratit, ze nezlistanou se svym trapenim sami. Vyznam maji také informace
0 druhu postiZeni, jeho prognoze, moznostech a omezenich ditéte apod. Mamince C se
tohoto po vSech strankach vysoce profesionalniho chovéani dostalo a jako takové ho velmi
kladn¢ hodnoti: ,,Pani primarka mi fakt, Ze se budu starat o postizené dite, sdélila tak, ze
jsem dojata jeste ted. Respondentky A a B ocenuji pfistup l¢kate, od kterého tuto
informaci ziskaly. Podle maminky B bylo dobré, Ze jim lékaf nic nezastiral a naprosto
otevien¢ jim sdé€lil spiSe horSi variantu vyvoje postizeni jejich dcery a poskytl i rady
a informace o dalSim postupu. Respondentce D se zddné podpory ze strany odbornika
nedostalo: ,,..jen pouhé sdéleni. Prislo nam, zZe jsme prosté jen dalsi, jedni z mnoha, kterym

se to taky stalo. “
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Neformalni socialni opora

vvvvvv

Maminky od svych partnert potfebovaly objeti, psychickou oporu, ujisténi, Ze to vSichni
spolecné¢ zvladnou. Manzelé si ve 3 ptipadech poskytovali oporu navzijem. Jedna
maminka byla s podporou partnera nespokojend, potiebovala spolecné sdileni problému,
kterého se ji nedostalo. VSechny respondentky také shodné uvadély, ze mély velkou oporu
ve svych rodicich. D: ,, Rodina nas taky hodnée podporila, tim, Ze Fikala, Ze to zvladneme, Ze
nejsme prvni ani posledni.“ Jednu maminku v této situaci také podpotily kamaradky,

na které se mohla kdykoli obratit.

«» Situace — vyrovnavani se s faktem postiZeni

Proces pfijeti postizeni u svého ditéte a adaptace na novou zivotni situaci vyzaduje urcity
¢as. 3 maminky se se situaci vyrovnaly celkem rychle a dobte, jedna respondentka udala,
Ze je vyrovnana jen ¢aste¢né (divodem miize byt i to, ze postizeni jejiho syna je velmi
vzacné a ma nejasnou prognézu). C: ,, Nekdy jsem smirend, nékdy mi to prijde podlé, nefér.
Viici Tonikovi hlavné, vuci mné nekdy“. Je zajimavé, ze vSechny maminky, bez ohledu
na druh postizeni jejich ditéte, dospély k podobnému zavéru, ze by mohlo byt hif a ze
natom nejsou az tak Spatné. Tii maminky se shodly, ze z hlediska psychiky bylo
vyznamné, ze mohly pro své dité néco udé€lat. Jednalo se o konkrétni Cinnost (cviceni
Vojtovy metody, studovani odborné literatury) nebo obstarani specialni pomitcky

(sluchadla), které ptispély ke zlepSeni nékterych funkei ditéte.

Formalni socialni opora

3 matky uvedly, Ze potfebovaly informace o postiZeni, praktické rady, jak s ditétem
pracovat, jak ho rozvijet. Pouze jedna matka byla s touto pomoci od odbornikli spokojena,
dv¢ respondentky by uvitaly vice dostupnych informaci, pomutcek a realné pomoci. Jedna

matka by ocenila i psychologicky servis.

Neformalni socialni opora

Rodinné¢ zazemi opét povazuji za zasadni vSechny 4 respondentky. Partnefi byli
maminkdm oporou ve tfech piipadech, poskytovali ptevazné oporu psychickou, u jedné
respondentky manzel pomahal se zvladanim ¢asoveé naro¢ného cvic¢eni. Pouze jedné matce

se potfebné psychické podpory od partnera nedostalo. C: ,, Nechtél se nikdy divat na fotky
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stejné postizenych deti, nechtél o tom nic védet, nechapal, jak to miizu zvladat...*

S podporou rodic¢u a ostatnich blizkych byly v§echny matky spokojeny.

«» Situace — péée o postiZzené dité

Naro¢nost péce o handicapované dité je zavisla na druhu a stupni postizeni, a také véku
ditéte. Mnou oslovené rodiny pocit'uji urcitd omezeni a bariéry, které maji dopad na Zivot
rodiny a jeji fungovéani. Pro 2 respondentky je zdsadnim problémem skloubit potieby
zdravych déti, potazmo celé rodiny, s potiebami a moznostmi handicapovaného ditéte.
D: ,,..nemiizeme nikam jet spolecné, jsme hodné omezeni..., neexistuje si jit sednout
do restaurace nebo néco zajimavého naplanovat. “ Jak uvadi A: ,, Celé fungovani rodiny se
odviji od potreb postizeného syna, musi se na néj porad myslet .

Podle 2 maminek je péfe o jejich dit€ spojena piedevs§im s neustadlym dohledem
a zvySenou pozornosti, coz je pro rodi¢e Casové a psychicky velmi naro¢né. VSechny
respondentky se shoduji v tom, Ze je jejich handicapovany potomek také v mnohem veétsi
mife zavisly na jejich pomoci nez zdravé dité.

3 matky udéavaji, Ze péCe o postizené dit€ je narocnd i po strdnce financni. Nakup
specialnich pomiicek a potieb, dovoz do specializovanych zafizeni, to vSe rodi¢e vnimaji
jako zatézujici. Navic 2 maminky jsou s ditétem doma, 2 chodi na ¢ast uvazku do prace,
takZe rodina pfichazi o jeden nebo Cast jednoho piijmu.

3 respondentky zazily negativni reakce okoli na chovani svého ditéte. Necitlivé poznamky,

vétSinou pramenici z neznalosti problému, jsou pro matky zna¢né zraiujici.

Formélni socialni opora

Vsechny postizené déti z mého vyzkumného vzorku navstévuji Skolskd zatizeni
specializovand na jejich druh postiZeni, jeden chlapec je integrovan do béZné matetské
Skoly. Matky ve shod¢€ uvadéji spokojenost s t€émito institucemi. Pouze jedna maminka ma
predchozi nedobrou zkusenost s uéitelkami v byvalé MS, které jeji dité nezvladaly.

2 respondentky, respektive jejich déti vyuzivaji sluzeb neziskovych organizaci. Obé¢ jejich
¢innost hodnoti velmi kladné. Maminka D oceiiuje individudlni pfistup a program Sity
na miru jejimu synovi. Podle respondentky A je dilezité spole¢né sdileni podobnych
problémt a vzajemné piedavani zkusSenosti s ostatnimi rodici stejné postizenych déti.

2 respondentky uvedly, Ze se v minulosti obratily o pomoc na stiedisko rané péce. 2 matky

se obratily na SPC, jedna respondentka by ocenila vétSi rozsah pomoci a lepsi piistup
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strany SPC. D: ,,....oni téch déti tam maji spousty, takze to je tam jak na bézicim pdsu.
Prijeli k nam, rekli, jak mame pracovat, ale zZe by nas néjak povzbudili, to ne. “ Dvé matky
vyuzily sluzeb denniho staciondie. Dvé¢ respondentky uvedly, Zze by potiebovaly vice
informaci napt. o novych pomuckach nebo metodach. A: ,, Clovék musi hledat, sam se ptat,
ze by mné to nékdo vnucoval, to urcite ne.” Maminka C by také pfivitala automatickou
psychologickou pomoc ,, Néjaké pridélent psychologa nebo diskusni skupiny.

3 respondentky uvedly, Ze pobiraji od statu ptispévek na péci, 4 matky obdrzely prispévek
na mobilitu, 3 déti maji kartu ZTP-P, 2 rodiny obdrzely pfispévek na zvlastni pomicku.
Vsechny matky jsou zajedno, Ze systém statni socidlni pomoci je nevyhovujici.
Respondentkdm vadi $patné€ nastaveny proces posuzovani zavaznosti postizeni, od kterého
se odviji prispévek na péci. Nejsou spokojeny s kompetentnosti prislusnych 1ékait
a socialnich pracovniki, nevyhovuje jim, Ze jsou stavéni do role prosebnika. B: ,, Vadi mi
na systému, zZe musime Skemrat o vSechno a casto se s nami zachdzi, jako bychom si to
vymysleli“. Systém také podle 2 respondentek selhava v oblasti informovanosti.
Maminkam vadi, Ze nejsou dostate¢né informovani o zménach v zakonech, o jejich
opravnénych narocich apod. Uvitaly by urcity automaticky informacni servis, protoZe jak
uvadi maminka C: ,,VétSinou nemaji cas ani energii se nécim takovym zabyvat. “ Také vyse
prispévkl a davek podle 2 maminek neni dostatecnd. Maminka A k tomu tika: ,, Prijde mi,
Ze prispévek na péci, ktery je viastne jako muj plat, je velmi maly az smésny. Ja vilastné
nezatézuju stat, zZe bych dala dité do ustavu, to se moc nezohlednuje.” Dvé matky také
poukazuji na komplikovanost systému, a také neprovazanost jednotlivych jeho slozek.
A: ,,...clovek porad musi vykazovat néjaké papiry, neustile musi chodit k doktorum

S novymi zprdavami, pripada mné to nesystémove. ‘

Neformalni socialni opora

S péci o dit¢ maminkdm pomaha ve vSech 4 ptipadech hlavné rodina. Partnefi jsou oporou
psychickou, tcastni se 1 péce o dit€¢. VSechny respondentky jsou s touto socidlni oporou
spokojené. Prarodi¢e poskytuji prevazné oporu praktickou, dit€ pohlidaji, zavezou
do skolky, Skoly, v jednom pfipadé¢ vypomahaji rodin€¢ i financné. Vsechny ve shodé
pomoc od prarodicl oceniuji, jen jedna maminka podotyka: ,, M7 rodice pomahaji velmi, ale
maji malo trpélivosti... Takze sem tam je to spis stres.” 3 maminky uvadi za dalsi zdroj

opory i dalsi ¢leny rodiny jako napf. tetu, sestru, Svagrovou, ostatni déti.
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Od pratel matky ocekavaji predevsim to, ze je spole¢né i s postizenym ditétem budou brat
mezi sebe, mezi své rodiny. Tedy, ze pfijmou jejich dité i celou rodinu véetné jejich
handicapu. VSechny respondentky udavaji, ze se s prateli schazi ve volném case, jezdivaji
spolu na dovolenou, pofadaji akce apod. Maminky si této podpory ceni a jsou s ni
spokojené. VSechny 4 matky ale shodné uvedly, ze ptatelim se se svymi starostmi
nesveétruji, protoze je nechtéji zatézovat. 2 matky se nekterych akei radéji nezicastiuyji,
protoze nechtéji, aby na né ostatni museli brat ohledy, nechtéji byt na obtiz. Neni asi
nahodou, ze se jedna o matky, které peCuji o dité piiliS hyperaktivni s nestandardnim
chovanim. Respondentka C k tomu dodava: ,, Pro mne je jednodussi se socidlné izolovat,
zit ve vlastnim mikrosvete. Kvuli détem chodime do spolecnosti, ale pro mne je to
narocné. “ 2 matky zminily, ze maji par dobrych a blizkych kamaradek, které jim poskytuji
oporu hlavné po psychické strance. Pro jednu matku se stala dillezitym zdrojem opory jeji

neznama kamaradka ze socialni sité, se kterou si miize popovidat.

4.3 Zavér praktické casti

Praktickd cast je zacilena na zmapovani sociidlni opory u ctyf rodin se zdravotné
postizenym ditétem a na zjiSténi, zda tato pomoc napliiuje o¢ekavani rodict, tedy zda jsou
s nabizenou oporou spokojeni. Otazky byly sméfovany i1 na zjiSténi specifickych problémi
spojenych s pé¢i o handicapované dit€¢ a na mozZnosti formélnich a neformalnich zdroji

socialni opory u téchto rodin.

Vyzkum byl zaméren na zodpoveézeni hlavni vyzkumné otazky: ,,Je nabizena socialni opora

pro rodiny s postizenym ditétem tou pomoci, kterou ocekavaji a potrebuji? “

Vysledky vyzkumu ukazuji, Ze narozeni ditéte s handicapem piindsi rodi¢im urcité
specifické problémy a omezeni, kterd vyplyvaji z jednotlivych druhl postiZzeni a jejich
zévaznosti. U vSech zkoumanych rodin by se dala jako spoleény jmenovatel uvést ¢asova,
energeticka a finan¢ni zatéz a do ur€ité miry i omezeni rodinného a spolecenského Zivota.
Socidlni opora se u vSech respondentek ukazuje jako dulezity faktor, ktery pfispiva

ke zlepseni a zjednoduseni jejich zivota.
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Neformalni socialni opora

Ze zjisSténych udaji vyplynulo, Ze neformalni sociidlni opora, ktera je rodi¢im
Zdravotné postizenych déti poskytovana prostiednictvim jeji neformalni socialni sité
odpovidala jejich pozadavkim a ocfekavanim. Socidlni zazemi, vystavéné
na vzajemnych vztazich mezi partnery, rodinnymi pfislusniky, pfateli, ma pro zvladani
zatéze, kterd je spojena s prijetim postizeného ditéte 1 s jeho péci, naprosto nezastupitelné
misto. Uloha partnera se v kontextu potiebné opory pro matku handicapovaného ditéte jevi
jako zasadni. Od partnera je ocekavana predevs§im spoluticast a to ve smyslu jak podileni
Se na narocné péci, tedy poskytnuti praktické opory, ale hlavné spoluucast psychicka.
Matky kladné hodnotily, Ze je partner v tézkych chvilich podrzel, byl jim oporou, dodaval
jim pocit, ze na problém nejsou samy, ze t€Zkou situaci spole¢nymi silami zvladnou. Mezi
respondentkami panovala v§eobecna spokojenost s oporou od rodi¢t a dalSich ptibuznych.
Matky oceiiovaly jejich praktickou pomoc, diky které mohou zvladat vysoké naroky
spojené s péci o dité. Funkéni rodinné zazemi umoziiuje matkdm vnimat, ze se maji
v nouzi na koho obratit a Zze v pfipadé potieby jim bude pomoc poskytnuta. Pratelé
a kamaradi jsou duleziti z hlediska zaclenéni rodiny do urcité spole¢nosti nebo komunity.
Poskytuji rodi¢liim pocity piinalezeni. Ze zjiSténych informaci vyplynula i skutecnost,
ze matky, jejichz dit€¢ je meéné socidln€¢ akceptovatelné, v mensi mife vyhledavaji
spolecnost pratel. Dobré kamaradky jsou zdrojem psychické opory, zélezi vsSak
na osobnostnim nastaveni jednotlivych maminek, jak jsou ochotné a schopné sdilet své

problémy.

Formalni socialni opora

Z uskutecnéného Setieni vyplyva, Ze formalni socialni opora odpovida pouze ¢aste¢né
potiebam a ofekavanim rodici. Od formalni socialni opory je poZzadovana piedevSim
opora informacni, materialni a financni. I pfes nckteré jednotlivé pfipominky panovala
mezi dotazovanymi s oporou neziskovych organizaci, socialnich sluzeb, zdravotnickych
a skolskych instituci spokojenost. Nekteré matky by uvitaly zejména lepsi, individudlng;si
ptistup, pochopeni a empatii od nékterych odbornikd. Jde tedy i 0 oporu psychickou, ktera
by méla byt poskytovana jako soucast odborné pomoci. Jako nutnost se to jevi obzvlasté
ve chvilich krize nebo nadmérné zatéze. Dostupnost potfebnych informaci, at’ uz
0 zménach v legislativé nebo z oblasti tykajici se daného druhu postizeni, vidi rodice jako

nedostateCnou. Zcela nespokojené byly respondentky s nastavenim socidlniho systému
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vyplaceni davek a ptispévkl. Matky mély namitky nejen k vysi piispévku, ale sté¢zovaly si
predevsim na komplikovanost a nefunkénost daného systému, vadil jim i pfistup n¢kterych

pracovniki a jejich nekompetentnost.
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ZAVER

Ve své bakalaiské praci jsem se zabyvala socialni oporou u rodin, které pecuji o zdravotné
postizené dité. Prace jsem rozclenila na dvé Casti. Nejdiive jsem svou pozornost zaméftila
Kk teoretickym vychodiskiim, které poskytly potfebny ramec pro pochopeni dané
problematiky. V teoretické Casti jsem se pokusila ukdzat zivotni situaci rodiny, jejimz
Clenem je dité se zdravotnim postizenim, vysvétlila jsem pojmy spojené se socidlni oporou
a snazila jsem se popsat moznosti a zdroje socialni opory, které jsou této rodiné

k dispozici.

V praktické Casti bylo mym cilem popsat a charakterizovat systém sociélni opory rodin
pecujicich o zdravotné postizené dité, a to predevS$im s akcentem na nékteré Zivotni
situace, a pokusit se zjistit, jak je nabizend opora rodi¢i vnimédna a hodnocena a do jaké
miry uspokojuje jejich skute¢né potieby. Zajimalo mne také, jaké specifické problémy
Zivot s postizenym ditétem rodiné pfinasi a zda poskytovana socialni opora pomaha zmirnit

jejich dopady.

Vysledky vyzkumu ukazuji, Ze narozeni ditéte s handicapem je spojeno s urCitymi
problémy a omezenimi, kterd vyplyvaji z jednotlivych druhi postizeni, jejich zavaZznosti
a také véku ditéte. U vSech zkoumanych rodin by se dala jako spolecny jmenovatel uvést
Casovd, energeticka a financni zaté€z a do urcité miry omezeni rodinného a spolecenského
zivota. Socialni opora se u vSech matek ukazuje jako dilezity faktor, ktery piispiva
ke zlepseni a zjednoduseni jejich Zivota.

Systém socialni opory u rodiny s postizenym ditétem je tvofen formdalnimi (systém
socialniho zabezpeceni, Skolské, zdravotnické a neziskové organizace) a neformalnimi
(partner, rodice, SirSi rodina, ptatelé) zdroji opory. Ze zjiSténych informaci vyplyva, zZe
poskytovana formalni socialni opora je rodi¢i vnimana jen jako ¢aste¢na pomoc a podpora.
Nejméné vyhovujici je socidlni systém hmotné pomoci, ktery je nepfiméiené
komplikovany, nefunkéni a pro rodice leckdy spiSe zatézujici, nez pomadhajici.
Za nedostate¢nou je povazovana také informovanost, at’ uZ o zménach v legislativé nebo
Z oblasti tykajici se daného druhu postizeni. Vzhledem k tézké situaci rodict se jevi jako
dilezitd i forma a zpiisob poskytované odborné pomoci. Rodice by ocenili predevsim vice
empatie, pochopeni a individualngjsi a osobnéjsi piistup profesionald.

Neformalni socialni opora spliiuje ocekavani a pozadavky matek na potfebu opory a je jimi

také kladné hodnocena. Socialni zdzemi, vystavéné na vzajemnych vztazich mezi partnery,
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rodinnymi pfislusniky, prateli, ma pro zvladani zatéze, kterd je spojena s pfijetim
postizeného ditéte 1 s jeho péci, naprosto nezastupitelné misto. Tady bych chtéla
podotknout, ze opora od blizkych lidi se odviji od vzdjemnych vztaht, tedy od jejich
kvality a hloubky. Lze tedy shrnout, ze neformalni socialni opora je individualni zaleZitosti
kazdé rodiny, a zéalezi vzdy na tom, jak se rodiCe, partner i ostatni blizci k celému

problému postavi, a zda dokazou byt ocekavanou socialni oporou.

Téma socialni opora u rodiny s postizenym ditétem je problematika, ktera uzce souvisi se
socialni pedagogikou. Pro rodinu, kterd peCuje o zdravotné postizené dité, ma socialni
opora potiebny potencial eliminovat dopady tohoto handicapu a pfispivat k jejimu
zaClenéni do spolecnosti. Funkéni socialni opora také vyznamné napomaha zvladani
tézkych Zivotnich situaci, at’ jiz ve smyslu konkrétni pomoci nebo posilovanim sebevédomi
jedince i védomi jeho vlastni identity. Chapeme-li socialni oporu jako pomoc a podporu,
ktera se uplatiiuje v ramci socialnich vztahti uzkého i SirSiho socidlniho prostredi, pak Ize
uvazovat o této opote jako o jednom z moznych cili a obsahtl socialni pedagogiky. Da se
také fici, ze v intenci socidlni pedagogiky je vychova k pomadhajicimu jednani,
filantropickému citéni, altruismu, tedy téch atributii, které umoznuji iniciovani socialni
opory a ¢ini ji vice efektivni a prospéSnou. Moznosti socialni pedagogiky lze spatfovat
i ve smyslu vytvafeni vstificného a tolerantniho spoleCenského prostiedi, kde jsou
respektovani, pfijimani a integrovani vSichni ¢lenové spolecnosti bez ohledu na jejich
omezeni nebo znevyhodnéni.

Moznost zpracovat tuto praci bylo pro mne zajimavou a obohacujici zkuSenosti. Ziskala
jsem nejen nové teoretické poznatky, ale piedev§im jsem se setkala s maminkami
postizenych déti. VSechny byly velmi ochotné se se mnou podélit o své ndzory
a zkuSenosti, 1 kdyZ to pro né jisté nebylo jednoduché. Rozhovory probihaly v piijemné
atmosféfe, mile mé piekvapila a zaroven 1 potéSila otevienost, s jakou respondentky
odpovidaly na mé otazky. Nékteré ptiznaly, ze toho na n¢ byva kolikrat opravdu dost,
pfesto v sobé opét musi najit silu pokracovat dal. Proto bych rada tuto praci zakoncila
jednak pod¢kovanim maminkdm za jejich Cas a trpélivost pfi tvorbé mého vyzkumu,
ajednak apelem k nadm, co jsme méli vEétsi Stésti, a osud nas nepostavil pred takovou
tézkou zkousku, abychom byli otevieni a vstiicni signalim ze svého okoli, zda se tam

nenachazi nékdo, kdo ¢eka na nasi socialni oporu.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

ADHD (Attention_ Deficit Hyperactivity Disorder) hyperaktivita s poruchou
pozornosti.

Apla Asociace pomahajici lidem s autismem

ORL Otorhinolaryngologie — 1é¢ba chorob usnich, nosnich a krénich

osvC Osoba samostatné vydélecné ¢inna

SPC Specidlnépedagogické centrum

Prikaz ZTP/P Karta mimotadnych vyhod III. stupné — zvlast’ t€zké postizeni/privodce
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SEZNAM PRILOH

Ptiloha P I: Seznam otazek pro rozhovor

Ptiloha P II: Z&kladni druhy postiZeni
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PRILOHA P I: SEZNAM OTAZEK PRO ROZHOVOR

1. Jaké potize a problémy pocitujete v souvislosti s postizenim Vaseho ditéte?

2. Co muze v téchto situacich rodiciim nejvice pomoci?

3. Pocitujete v souvislosti s péci o Vase postizené dité néjaké specificke potreby? Jaké?
4. Co potrebuji rodice, kdyz dostanou informaci, Ze maji postizené dite?

5. Jaké pomoci a od koho se Vam v této situaci dostalo

6. Jak jste byly s touto oporou spokojeni?

7. Jak jste se vyrovnali s faktem postizeni Vaseho ditéte?

8. Kdo Vam byl v této situaci oporou a jak jeho pomoc hodnotite?

9. Jakou pomoc byste v této situaci uvitali?

10. Kdo se ucastni péce o Vase dité (rodina, pratelé, instituce apod.)?

11. Jakou pomoc a oporu Vam poskytuje rodina (partner, sourozenci, rodice...)?
12. Jste s touto pomoci spokojeni, pripadné jakou pomoc byste uvitali?

13. Jakou oporu Vam poskytuji pratelé?

14. Jste s touto pomoci spokojeni, pripadné jakou pomoc byste uvitali?

15. Vyuzivate pri péci o Vase postizené dité sluzeb nestatnich organizaci? Jakych?
16. Jste spokojeni s touto formou pomoci?

17. Jaké moznosti (sluzby, davky apod.) socidalniho systému vyuzivate?

18. Jste spokojeni s rozsahem a zpiisobem poskytovani této opory?

19. Jakou pomoc byste v ramci socialniho systému uvitali?



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii Brno 73

PRILOHA P II: ZAKLADNI DRUHY POSTIZENI

+ Dité s télesnym postiZenim

O télesném postizeni mluvime vzdy v souvislosti s omezenim pohybovych dovednosti,
které mohou zpisobovat vétsi ¢i mensi ztratu sobéstacnosti a ve svém disledku byvaji
piekazkou pro ziskavani dilezitych zkuSenosti v mnoha oblastech Zivota cloveka. Télesné
postizeni muze mit riiznou etiologii a intenzitu, od nichZ se pak odviji charakter celkového

omezeni (VVagnerova, 2004).

Nejcastéjsi pficinou vrozenych poruch hybnosti byva détska mozkova obrna, ktera je
ve vétsing piipadi doprovazena dalSim postizenim v jiné oblasti. U ziskanych poruch

ptrevazuji nasledky zavaznych chorob a uraza (Slowik, 2007).

Neschopnost nebo omezend moznost pouzivani jemné a hrubé motoriky, a tim tedy
I nedostate¢ny piisun potiebnych podnétd, jsou v kojeneckém véku pti¢inou pomalejsiho
psychického vyvoje, ktery se vSak rozvojem pohybovych dovednosti miize néasledné
upravit (Vagnerova, 2004). U télesné postizenych déti, predev§im s diagnézou détské
mozkové obrny, je dulezita rand intervence v podob¢ intenzivni rehabilitace, kterd pomoci
specialné vyvinutych metod (napi. Vojtova nebo Bobathova metoda) pfispiva ke zlepSeni

psychomotorickych dovednosti (Chvatalova, 2012).

Télesné postizené dit€ je podle stupné svého postizeni vzdy vice ¢i méné zavislé na svém
okoli. Dité¢ se muze diky svému pohybovému omezeni citit ménécenné, neschopné,

neziidka byvaji tyto déti infantilni, bazlivé a egocentrické (VVagnerové, 2004).

Oslabeni pohybovych kompetenci mé i socidlni dimenzi, protoze dit€¢ ma mén¢ ptilezitosti
k ziskavani zkuSenosti v rozmanitém socialnim prostiedi. Navic, pokud je pohybové
postizeni spojeno s viditelnou télesnou deformaci, je negativné ovlivnéno i jedincovo
spolecenské hodnoceni a pfijeti od jeho okoli. Necitlivé reakce jsou zranujici obzvlasté

v obdobi puberty ditéte (\Vagnerova, 2004).
Na druhou stranu, integrace télesné postizenych déti do spolecnosti, resp. do bézné skoly,
je snazsi nez u jinych typl postiZeni. Jist€ k tomu pfispiva i soucasny trend v odstraniovani

bariér, at’ uz fyzického nebo mentalniho charakteru.
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% Dité s mentalnim postiZzenim

Véagnerova (2004, s. 146) definuje mentalni postizeni jako: ,,...neschopnost dosdhnout
odpovidajiciho stupné intelektového vyvoje, prestoze byl takovy jedinec prijatelnym
zpiisobem vychovné stimulovan.“ Nazev mentalni retardace (MR) pochazi z latinskych
vyrazu ,,mens* a ,retardare”, které v pfesném piekladu do Cestiny znamenaji ,,zpomaleni
mysli“. Ve skute¢nosti toto postizeni nezahrnuje pouze omezeni rozumovych schopnosti,
ale dotykd se a pusobi na vSechny slozky osobnosti - mentalni, télesnou i socialni.

(Slowik, 2007).

Mentélni retardace je postizenim vrozenym a trvalym. Podle miry této vady rozeznavadme

Ctyfi stupné MR: lehkou, stiedné téZkou, téZkou a hlubokou (Vagnerova, 2004).

Za obecné znaky MR je povazovana zhorSend adaptace na nové situace, stereotypni
mySleni, omezena schopnost ucit se, jednoduchy fecovy projev, nestandardni reakce.
Osoby s mentalnim postizenim jsou emocionalné labilngj$i, maji zhorSené sebeovladaci
schopnosti, jejich sklony uspokojovat své potifeby okamzité byvaji casto hodnoceny jako
socialn¢ nepfijatelné. Nektefi jedinci mohou mit tendence k agresivhnim projevim
a k sebeposkozovani (Vagnerova, 2004). Slowik (2007) uvadi, Ze na druhou stranu jsou to

lidé spontanni, otevieni a naprosto bezelstni.

Rozdily ve vyvoji ditéte s mentalnim postiZenim a zdravym ditétem nemusi byt v pocatku
pfiliS markantni, avS§ak s pfibyvajicim vékem se nlizky mezi nimi rozeviraji vice a vice.
S ohledem na intenzitu svého postizeni dit¢ dosahne urcité hranice svého rozvoje, kterou
I pfes veskeré snahy vychovatelii neni schopné piekonat. Je ale nesmirné dulezité ziskané
dovednosti prakticky celoZivotné upeviiovat, protoZe jinak jedinec tyto navyky ztrati. Vice

nez u jinych déti je zde kladen diiraz na stimulaci, kterd ovSem musi byt priméfena

a srozumitelnd, jinak muze dit¢ i poskodit (\Vagnerova, 2004).

Mentalni postizeni je spolecnosti vnimano jako nejméné akceptovatelné ze vSech druht
postizeni. Neziidka se tyto déti, resp. jejich rodice setkdvaji s necitlivymi a zranujicimi

reakcemi svého okoli (Vagnerova et al., 2009).

Z vyse uvedeného vyplyva, Ze rodice mentalné postizenych déti jsou vystaveni velké zatézi
a ze jejich ukol je nesnadny. Musi se naucit dit¢ pfijmout i s jeho omezenim, naucit se mu
rozumét, vhodné ho vést a stimulovat. A také je zapotiebi mit velkou davku trpélivosti pfi
zvladani naprosto béznych véci. Ale jak uvadi Blazek a Olmrova (1988, s. 75):

»---Z kazdého malého kroku, ktery se podari, ma clovek mozna mnohem vetsi radost nez
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U normalnich deéti, kde to jde samo sebou‘. Musi se také smifit s tim, ze jejich déti
nebudou, az na nékteré typy lehéi MR, nikdy nezavislé a budou az do konce Zivota
potiebovat jejich pé¢i a pomoc. Na druhou stranu jim to tyto déti umi vratit v podobé velké

citové odezvy.

% Dité se sluchovym postizenim

., Slepota oddeluje cloveka od véci, hluchota od lidi “ (Kellerova, In. Slowik, s. 72, 2007).

Sluch nam umoznuje prakticky neustaly kontakt s okolnim prostfedim, diky nému ma
cloveék zajistén nepfetrzity tok informaci. Sluchové vnimani hraje klicovou ulohu
pfi budovani a rozvoji feCovych dovednosti, ale je také velmi dulezité pti ziskdvani

socialnich kompetenci (Ri¢an et al., 2006).

Za jedince se sluchovym postizenim oznacujeme osoby, které nemohou na zaklad¢ své
sluchové vady zcela nebo Casteéné vnimat zvukové informace. Nejb&znéjsi klasifikace
osob se sluchovym postizenim vychazi z ur€eni intenzity jejich sluchové ztraty a to

na osoby od lehce az po téZce nedoslychavé, neslySici a ohluchlé (Slowik, 2007).

Sluchové postizeni mé vzdy velky dopad na celkovy vyvoj ditéte, mira téchto nésledkl se
odviji od doby vzniku, typu a stupné postizeni. Nejvice jsou ohrozeny déti s vrozenymi
vadami a se sluchovym postizenim ziskanym v tzv. prelingvalnim obdobi,
tj. pred osvojenim feci. U téchto déti dochazi ke zpomaleni vyvoje Fecovych schopnosti
a mysleni, obzvlast¢ abstraktniho. U pozdé€ji ohluchlych je dulezité rozvijet jejich
dosavadni feGové dovednosti, postizeni ma nasledky pievazné psychické (Vagnerova,

2004).

Klicovéa je tedy vcasnd detekce sluchové vady a to jak z divodu aplikace vhodnych
kompenzacnich pomitcek jako jsou napf. sluchadla, nebo kochlearni implantaty, tak
I Z potieby hledani adekvatnich moznosti komunikace. Volba vhodného komunika¢niho
systému zalezi na individualnich pfedpokladech postizeného jedince. Rozlisujeme metody
oralni, které jsou zaloZeny na odezirani a rozvoji sluchu a mluvené feci, znakovy jazyk,
jehoz podstatou jsou specidlni posunky, znakovanou ceStinu, kterd vyjadiuje pomoci
znakt doslovny pieklad mluveného slova a metody totalni komunikace, kombinujici

vSechny vyse uvedené metody véetné prstové abecedy (Chvatalova, 2012).
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Neschopnost nebo omezend moznost slySet a komunikovat s vétSinovou, tzn. slysici
spoleénosti, zptisobuje ditéti problémy v socidlni oblasti. Spatna orientace v socialnich
vztazich, situacich, pocitech a postojich druhych lidi, omezend moznost sebevyjadieni,
vedou k pocitim socialni izolace. Ta byva i pfi¢inou castéjSiho vyskytu poruch chovani
u neslysicich (Véagnerova, 2004).

vvvvv

vzajemné komunikacni bariéte. Proto jsou velmi dilezité odborné vedeni a pomoc témto
rodinam, at’ uz ve form¢& pomoci socialni, pedagogické nebo psychologické (Chvatalova,
2012). ,, Rodice potrebuji mit dostatek konkrétnich informaci o sluchové vade, o svém ditéti
a zejména pak o moznostech jeho vyvoje, ktery svym postojem, chovdanim a dennimi
cinnostmi s ditétem podnécuji* (Chvatalova, s. 80, 2012). Méné problému s akceptaci
svého ditéte maji rodie s podobnym postizenim, kteti chapou potieby svych déti a nemaji

na né neadekvatni pozadavky (Ri¢an et al., 2006).

% Dité se zrakovvm postiZenim

Mezi osoby se zrakovym postizenim fadime jedince, kterym jejich zrakovd porucha
zpusobuje problémy se ziskdvanim vizudlnich informaci, a to 1 po uziti bézné optické
korekce. Podle stupné zrakového postizeni c¢lenime zrakové vady a poruchy

na slabozrakost, zbytky zraku a nevidomost ( Slowik, 2007).

Zrak je pro nas velmi vyznamny smysl, kterym ziskavame ptevazné mnozstvi poznatki
a informaci (70-80 %). Dité se zrakovym postizenim je o piisun podnéti vizualniho
charakteru caste¢né nebo Upln€ ochuzeno, coz se odrdzi na jeho celkovém vyvoji a to
predev§im u postizeni vrozeného. Absence zrakovych podnéti zplsobuje v kojeneckém
véku opozdéni rozvoje poznavacich procest, dit¢ stagnuje i1 v oblasti motoriky
a pohybovych dovednosti. V souvislosti s rozvojem fe¢i a jazyka v batolecim obdobi se
vyvoj ditéte upravuje. Funkci zraku piebiraji sluch a hmat, které se postupnym
procvicovanim stavaji citlivéjsi, nez u zdravého jedince, taktéz pamét je u zrakovée
postizenych vice rozvinuta (Vagnerova, 2004).

Vyznamnou ulohu pro zdarny psychomotoricky rozvoj ditéte hraje v€asné diagnostikovani

zrakove vady a nasledna zrakova stimulace a vycvik, které slouzi k podpote zbytkového

vidéni (Opattilova et al., 2012). Pokud doje k postizeni v pozdéjsim veéku, je velmi dilezita
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pfedchozi zrakova zkuSenost ditéte, kterda se bude ve velké mife podilet na nasledném

utvareni piedstav a rozvoji orientace v prostredi (Slowik, 2007).

vvvvvv

Zrakové omezeni zpusobuje, ze dit¢ nema potfebné pfilezitosti k nahodnému uceni
v riznych socidlnich situacich, nemtze se ucit niapodobou. Na tom, jak se dité

do spole¢nosti zacleni, ma velky podil rodinné prosttedi a vychova (Vagnerova, 2004).

Rodicovska role takto handicapovanych déti je jednou z nejtézSich. Rodice musi hledat
jiné zplusoby a moznosti, jak svému potomkovi zprostfedkovat svét. Musi na néj vice
mluvit, Castéji se ho dotykat, motivovat ho k uceni, ptfedkladat mu zajimavé podnéty,
obrnit se vétsi trpelivosti. Méli by dit€ naucit zddoucimu socidlnimu chovani, rozvijet jeho
socialni kompetence a piiblizovat mu bézné socialni situace a jejich zvladani. Nelze také

opomenout vytvoreni bezpecného, ale hlavné laskyplného a podnétného prostiedi.



