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Abstrakt

Tato bakalafskd prace ,,Pomoc rodindm s détmi s vyvojovou dysfazii z hlediska rodinné
politiky* se zabyva problematikou nynéjsiho stavu rodinné politiky se zamétfenim na rodiny
se specialnimi potfebami a blize zkouma vztah k rodinam, jejichz ¢len je postizen vyvojovou
dysfazii. Prostfednictvim této prace budou zanalyzovany stavajici nastroje a opatieni,
realizované smérem k rodindm se specidlnimi potfebami v kontrastu s jejich ucinnosti
z pohledu jejich potteb. V praci je obsazen piehled popisu charakteristickych ryst vyvojové
dysfazie. Nasleduje charakteristika aktudlnich rodinné politickych opatteni, ktera maji za cil
co nejvice zmirnit negativni dopady na rodiny se zdravotné postizenym ¢lenem s diirazem
na vyvojovou dysfazii. V ramci toho jsou popsany cile, aktéii a nastroje rodinné politiky.
Prostiednictvim metodologické casti, jejimz obsahem jsou polostrukturované rozhovory
s rodici déti s vyvojovou dysfazii, je zajistén hlubsi vhled do skute¢nych potieb a zkuSenosti
danych rodin. Vysledkem jsou vystupy analyzy aktualnich néstroji a poznatki z rozhovor.
Tyto vysledky poukazuji na skutecnost, ze tyto rodiny Casto propadavaji sitem opatient,
kterd maji za cil zmirnit negativni dopady na rodiny v nelehkych zivotnich situacich.
Navzdory snahdm instituci jsou poskytovand opatfeni malo cilena a flexibilni pro tuto
konkrétni skupinu obyvatel, jejich situace je velmi podprimérné zohlediiovdna v ramci

zkoumaného subjektu rodin s détmi s vyvojovou dysfazii.

Abstract

This bachelor's thesis, "Assistance to Families with Children with Developmental Dysphasia
from the Perspective of Family Policy," addresses the current state of family policy with
a focus on families with special needs. It closely examines the relationship with families
having a member with the health impairment of developmental dysphasia. Through this
work, existing tools and measures aimed at families with special needs are analyzed in
contrast to their effectiveness in meeting the needs of these families. The thesis includes an
overview describing the characteristic features of developmental dysphasia. This is followed
by a description of current family policy measures that aim to mitigate the negative impacts
on families with health-impaired members, with a specific emphasis on developmental
dysphasia. Goals, stakeholders, and instruments of family policy are outlined within this
context. The methodological section involves semi-structured interviews with parents of

children with developmental dysphasia, providing a deeper insight into the actual needs and



experiences of these families. The results encompass the outcomes of the analysis of current
tools and insights gained from the interviews. These findings highlight that these families
often navigate through a maze of measures designed to alleviate negative impacts on families
in challenging life situations. Despite institutional efforts, the provided measures are
insufficiently targeted and flexible for this specific population. Their circumstances are
inadequately accounted for within the realm of families with children with developmental

dysphasia under investigation.
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Uvod

Jiz od pocatku nasich dé&jin se lidé mezi sebou snazili dorozumivat nejriiznéjSimi zpasoby.
Prvotné se jednalo o gestikulaci, kterd se pozd€ji vyvinula v komplexnéjsi znakovy jazyk.
V navaznosti na to se postupné zacala rozvijet fec€. Jak je znamo, podoba lidské komunikace
je ve srovnani se znamymi Zivo¢ichy zcela unikatni. Casem se mluva stala nejvyznamnéjsim
prostiedkem vzajemného dorozumivani. Jejim prostfednictvim vyjadiujeme své myslenky,
dojmy, pocity. Vyuzivame ji jak v mluvené, tak i psané podobé¢, ale zarovein se setkavame
s velkym spektrem riznych jazykd, jez si mizeme osvojit nad rdmec naseho mateiského.
Rec se stala v dne$nim svété tak daleZitou soudasti, Ze uz si bez ni nedokazeme predstavit
ani jediny den. NaSe schopnost naucit se a porozumét mluvé ale neni vzdy tak snadna, jak

by se na prvni pohled mohlo zdat.

Postupem naseho rané¢ho vyvoje a nasledné socializace se u¢ime spoleCenskym normam,
hodnotdm, chovani, ale 1 schopnostem, mezi kterymi mé své podstatné zastoupeni fec.
Jazykové problémy se vSak u déti objevuji v riznych formach pomérné ¢asto. Tyto poruchy
maji riznou podobu a intenzitu od mensich logopedickych vad az po plnou absenci jazyka.
V nékterych formach mohou zna¢né narusit emocni a socialni vyvoj. Mezi tyto poruchy
fadime 1 vyvojovou dysfazii.

Vyvojova dysfazie je vyvojova porucha, kterd narusuje bézny vyvoj feci. Prvotni pfiznaky
muzeme zaznamenat v letech, kdy si déti zacinaji osvojovat prvni slova. Zminény typ
onemocnéni ovliviiuje schopnost naucit se verbalni komunikaci, kterd je velmi ztiZena.
U velké c¢asti postiZzenych se objevuje v prvnich letech plna absence jazyka. Zaroven vSak
musi byt splnéna podminka dispozice pfiméfené inteligence a pobyt ditéte v dobie
situovaném socialnim prostfedi.

7

Pro rodiny, jejichZ soucasti je dité s timto typem znevyhodnéni, je tézké zajistit bézné
fungovani, protoze se tim dostdvaji do pomérné svizelné zivotni situace. Déti predstavuji
nejzranitelnéjsi clanek spole¢nosti, a proto je potieba vytvaret co nejpiiznivéjsi podminky
pro jejich spravny vyvoj. V nové Zivotni situaci byva pro rodiny ndro¢né se zorientovat.
Setkavaji se s otdzkami, které zasahuji do zdravého fungovani rodiny a napliiovani jejich
zakladnich funkci. Vzhledem k tomu, ze hovotime o rodinach se specifickymi potfebami, je
zfejmé, Ze k zajisténi chodu téchto rodin je zapotiebi poskytovat takova opatieni, kterd by
co nejvice zmirnila dané negativni vlivy. Tato opatfeni se promitaji do mnoha rtiznych sfér,

jez se dennodenné tykaji starosti o potomka trpicitho vyvojovou dysfazii. V této chvili



vstupuji do tématu nastroje rodinné politiky, které maji primarné za cil zmirnit negativni
dopady na rodiny se specialnimi potiebami a vytvaiet co nejoptimalnéjsi podminky pro

spravné fungovani rodin.

Zamérem mé prace je vyzdvihnout téma vyvojové dysfazie, jelikoz se jednd o onemocnéni,
které neni ve vefejném diskurzu z mého pohledu bé& né diskutované. Casto se s rodinami
s takto postizenym ditétem pii tvorbe opatieni pro rodiny se specialnimi potfebami nepocita,
ponévadz tato diagndza se netadi mezi bézna a zavazna onemocnéni. Nicméné pro rodiny se
jednéd o ndrocnou Zivotni situaci, kterd je ovliviluje ve velkém rozsahu v jejich bézném
fungovani. Dtlezitou soucasti bude v tomto ohledu popsat, do jaké miry stat ulehcuje
pecujici funkcei rodiny o dit¢ se specidlnimi potfebami ptes optiku teorie familialismu

a defamilialismu.

Budu postupovat od popisu vyvojové dysfazie jakoZto neurovyvojového onemocnéni.
Nasledné popiSu téma rodinné politiky jako celku s jednotlivymi oblastmi, které¢ budou v mé

praci diskutovany.

Dtlezitou soucasti mé bakalaiské prace bude analyza nastrojii rodinné politiky, postavena
v kontrastu na poznatcich z polostrukturovanych rozhovorti s rodinami, jejichZ soucasti je
jedno, nebo vice déti trpicich zminénym onemocnénim. Pfedpoklddanym vystupem je
zhodnoceni ucinnosti poskytovanych nastroji a jejich efektivity zejména z pohledu
zkuSenosti samotnych rodict. V zavéru této Casti budou identifikovany hlavni problémy,

s nimiZ se rodiny s ditétem s vyvojovou dysfazii potykaji.
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1 Cile a vyzkumné otazky

Cile prace

Predmétem mé bakalaiské prace je zjistit, jak jsou nastaveny zasadni oblasti rodinné politiky
ve vztahu k tak specifickému onemocnéni, jako je vyvojova dysfazie. Konkrétné se zameiim
na sféry rodinné politiky, jez vyraznym zpusobem vstupuji do kazdodennosti rodin a svymi
nastroji maji za cil uleh¢it fungovani i rodinam se specifickymi potiebami, které predstavuji
sluzby a davky (Matéjkova, Palocyova, 2005), zdravotni péci ¢i vzdelani, sladovani

profesniho a pracovniho Zivota (Gauthier, 2002).

V ramci prvniho cile budu provadét takzvany ,,desk reaserch®, v némz se prvotné zamétim
na obecnou podobu jednotlivych oblasti zajmu a nasledné ziskané informace vztahnu na mou
vybranou cilovou skupinu. Mym konkrétnim zdjmem je popsat, kterych sfér rodinné politiky
se nejvyraznéji dotykaji problémy rodin s potomkem trpicim vyvojovou dysfazii. Jako
primérni zdroje informaci budu vyuzivat znéni konkrétnich zakon, strategické dokumenty

a odbornou literaturu.

V navaznosti na predchozi ziskané informace uskute¢nim polostrukturované rozhovory.
Mym druhym cilem bude jejich prostfednictvim zjistit, jak se nastavend tuzemska rodinna
politika odrazi v samotnych rodindch. Mym z4jmem bude pfedev§im zmapovat, jak se
samotni rodice v systému orientuji, jakych nastroji aktivné vyuzivaji a jak oni sami vnimaji
uroven dostupnosti, u¢innost a relevantnost poskytovanych sluzeb. Dilezitou soucasti, na
kterou se budu pfi analyze zaméfovat, bude jejich pohled na efektivnost a pfinos aktualniho

nastaveni rodinné politiky pro tuto konkrétni skupinu rodin.

Posledni a zmého pohledu zcela zasadni cil spocivd v popisu vysledki analyzy
a prostfednictvim ucelenych zjisténi v upozornéni na situaci téchto rodin, se kterou se ve
vefejném prostoru malokdy setkdvame. Chtéla bych tedy poukdzat na mozné nedostatky
rodinné politiky v této tizké skupiné lidi a demonstrovat oblasti, kde by bylo potieba zajistit
skute¢né ucinnou a relevantni podporu, kterd témto rodindm umozni plnéji a kvalitngji

participovat ve spolec¢nosti.
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Vyzkumné otazky

Pro lepsi uchopeni mého zadmeéru jsem si pti psani této prace polozila nésledujici vyzkumné
otazky:
e Jak jsou nastaveny esencialni oblasti rodinné politiky ve vztahu k rodinam s détmi
trpicimi vyvojovou dysfazii?
e Jaké konkrétni nastroje vyuzivd rodinna politika pifi snizovani negativniho
spolecenského dopadu vii¢i témto rodinam?
e Jaké problémy jsou aktudlni pro rodiny s dysfatickym ditétem ve vztahu ke klicovym
oblastem rodinné politiky?
e Jaké oblasti rodinné politiky jsou ve vztahu k rodinam s vyvojovou dysfazii nejvice

problémové?
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2 Vyvojova dysfazie

Existuje mnoho riznych poruch feci, které se mohou objevit u lidi v riznych vékovych
kategoriich. Mezi nejcastéjsi poruchy feci patii afdzie, kdy je poskozena schopnost
produkovat fe¢ nebo ji porozumét, ackoli sluch a jazykové schopnosti jsou zachovany;
dysartrie, pfi niz je poskozena schopnost produkovat fe¢ nebo je fe¢ nesrozumitelna;
stuttering, pfi kterém se opakuji nebo zpomaluji hlasky, slabiky nebo slova a jenz je
zpisobeny genetikou, stresem nebo emocnim vypétim. Co se ale tyce poskozeni schopnosti
porozumét feci ¢i jejiho pomalejsiho vyvoje nez obvykle, hovofime o vyvojové dysfazii,

ktera se objevuje ptiblizné u 7 % déti (Tomblin et al., 1997).

V nasledujici kapitole podrobné popisi vyvojovou dysfazii. Zaméfim se na priciny, kvili
kterym tato nemoc vznika a co ji zptisobuje. Nasledné¢ vysvétlim projevy a uskali, jez s sebou

prinasi.

2.1 Klasifikace vyvojové dysfazie

V tuzemském kontextu se na vyvojovou dysfazii pohlizi rozlicnymi zpiisoby nez v jinych,
zejména anglosaskych zemich. Jiz v historii se i terminologické vymezeni ménilo kvili
vyvoji diagnostickych metod, jez s sebou ptinaseji vice poznatkii. Proto se ve starsi literatuie
muzeme setkat s pojmy jako slabicnd, slovni a vetna patlavost, sluchonemota ci aladlie
(Mikulajova, Rafajdusova, 1993). I dneSni pojem vyvojové dysfazie méa vice podob.
V angloamerickych zemich je zvykem pouzivat oznaceni ,,Specific Language Impairment*
(specifické postizeni jazyka). Toto pojmenovani vychazi z oznaceni stavu, kdy v navaznosti
na existenci fecové poruchy ¢i prodélani cévni mozkové piithody dochézi k naruseni mozku

(Leonard, 1998 in Webster, Shevell, 2004).

Pfi snaze tento termin blize specifikovat narazime na né€kolik definic. Co tedy tento pojem
oznacuje? Vyvojova dysfazie je ,, ...specificky naruseny vyvoj reci projevujici se ztizenou
schopnosti nebo neschopnosti naucit se verbalné komunikovat, i kdyz podminky pro rozvoj

Feci jsou primérené...* (Skodova, Jedlicka, 2003).

U zahrani¢nich autorti se typicky setkame se SirSim pojetim definic. Ty jsou specifické
vymezenim vyvojove dysfazie ocisténé o vedlejsi faktory, které by mohly mit zdsadni vliv

na vyvoj feci ditéte.
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Jedna z téchto definic pochazi od doktora Laurence Leonarda (1998): ,,...déti s vyvojovou
dysfazii (SLI) vykazuji klinicky signifikantni postizeni receptivni nebo expresivni stranky
jazyka bez pritomnosti dalsich zjevnych pricinnych faktoru, jako je sluchové postizeni,
mentdalni retardace, mozkové poskozeni nebo psychické onemocneéni...” (Leonard, 1998

in Webster, Shevell, 2004).

Muzeme tedy fici, Ze se jednd o komunikacni poruchu systémového charakteru. Typicka je
snizena schopnost nebo neschopnost naucit se verbalni komunikaci. Jazykovy vyvoj se
v téchto ptipadech odchyluje od bézné normy a ve vétsing piipada této normy ani zdaleka
nedosahne. K tomu dochazi i presto, Ze se dité pohybuje ve spravné stimulovaném socialnim
a rodinném prostredi, neni u néj zjisténé zadné jiné dominantnéjsi postizeni jako naptiklad
sluchové poskozeni, snizené 1Q nebo psychické onemocnéni. Mimo jiné zasahuje i do
expresivni ¢asti jazyka v jeho riznych rovindch a zpisobuje deficity v ostatnich oblastech,
jimiz mtzou byt kuptikladu i soustfedénost ¢i pamét. Toto poskozeni fecového vyvoje je
totiz vrozené, nikoliv ziskané v priibéhu zivota (Dvotak, 2001).

Mezi nejcastéji zmiflované pticiny patii dédicnost, ktera znaci, Ze vyvojova dysfazie mize
byt zplisobena genetickymi faktory, takze déti s rodi¢i nebo sourozenci s dysfazii mohou mit
zvySené riziko této poruchy. V tomto ohledu je prokazano poskozeni chromozomi, piesto

se Castéji setkame s vysvétlenim ve spojitosti s vicefaktorovym zakladem (Bishop, 2010).

Dalsim vysvétlenim vzniku mize byt vliv prostiedi. V této souvislosti nejde o vychovu nebo
vzdélani. Mize se jednat o Skodlivé vlivy plisobici na plod, pfedevS§im toxiny, ale
1 0 mechanickd traumata, kterd predstavuji kleStové a jinak komplikované porody nebo
onemocnéni matky (srde¢ni vady, diabetes aj.). Vysvétleni poskytuje 1 neurobiologie, ktera
hovofti u jedincit s VD o odlisné funkci centralni nervové soustavy, a to predev§im mozku
(ibid.) V kombinaci genetickych a environmentalnich vlivli dochéazi k naruseni kognitivnich
procest, zejména oslabeni centralniho sluchového zpracovani zvukovych signalt. Nyni jiz
ale vime, Ze VD primarné nezplsobuje naruseni vniméni akustickych signald, nybrz

predevsim téch fedovych (Skodova, Jedlicka, 2003).

2.2 Symptomatologie vyvojové dysfazie
Jak jiz bylo zminéno, vyvojovou dysfazii charakterizuje mnoho typickych ptiznaki, avSak
ne vzdy musi byt v klinickém obrazu zastoupeny vSechny. Symptomy, které jsou na prvni

pohled viditelné, jako je naruSeni fecovych schopnosti, maji za nasledek celou fadu
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ptidruzenych projevil, mezi néz fadime sniZzeni emociondlni rezistence, oslabeni v socialni
oblasti a porucha kognitivnich schopnosti. Pravé tyto asociované symptomy mohou byt

problematické zejména v tom, ze nemusi byt na prvni pohled ziejmé.

2.2.1 Priznaky v oblasti reci

Symptomy, které fadime do feCové oblasti, jsou nejvyrazn€jsSim indikatorem vyvojové
dysfazie. Tyto potize v komunikaci jsou charakteristické tim, ze ovliviuji jak vné&jsi, tak
vnitini aspekty struktury feci. Typickou nemluvnost ¢i nesrozumitelnost slov pfisuzujeme
vnéj§im piiznakim. A je to také prvni signal k vyhledani odborné pomoci (Skodova,

Jedlicka, 2003).

Co se tyCe poskozeni povrchové struktury feci, dochazi k vyznamnému naruSeni
fonologického systému, které se projevuje v obtizich pfi rozliSovani distinktivnich rysi
hlasek. To ma za nasledek cCasteCnou nebo uplnou nesrozumitelnost feci, kde dochazi
k zaménovani, redukci a zménam v poctu slabik a hlasek. Na této fonologické tirovni maji
déti potize s rozliSovanim zvuki a nejsou schopny rozlisit jejich rizné charakteristiky jako
tvrdost nebo znélost. Z tohoto diivodu se mluvi v kontextu VD nejen o opozdéném vyvoji,

ale 1 aberantnim vyvoji feci (ibid.).

Pokud jde o naruseni hloubkové struktury feci, dochazi k ptekladu slovosledu, pouZivani
nespravnych koncovek a ohybani slov. Ojedinéld neni ani skute¢nost, ze se objevuji

odchylky ve frekvenci pouziti riiznych slovnich druht.

Tuto rovinu oznacujeme jako lexikalné-sémantickou. U déti trpicich VD dochazi k pievaze
pouzivani podstatnych jmen. Ty mohou ve velké €asti pfipadi nahrazovat obecné terminy,
ale naptiklad i zjmena. Jelikoz déti disponuji pouze omezenou slovni zasobou, vyuzivaji

pouze nekolik zakladnich sloves, nebo zaméiuji slova za podobné znéjici (ibid.).

2.2.2 Priznaky v socialné-emocni oblasti

Cetné studie prokazuji, ze déti trpici vyvojovou dysfazii maji vyznamné narusenou socialné-
emocni oblast vyvoje. To miZze mit negativni vliv na cely jejich zivot. Projevuje se u nich
riziko zhor§eného emoc¢niho a socidlniho vyvoje. Mohou byt také postizeny v akademické
sféte, primarné prostiednictvim horSich akademickych vysledki. Vyskyt téchto deficitii se

podle vyzkumu z roku 2013 objevuje u 35-50 % lidi trpicich VD (Yew, O’Kearney, 2013).
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Vzajemna komunikace je velmi zasadni v procesu zaclenovani se do spolecnosti. Jazykové
schopnosti ndam pomahaji k navazovani mezilidskych vztaht, jako je napftiklad pratelstvi.
I z tohoto diivodu miizeme predpokladat, ze mluva zasadné¢ ovlivituje socialni a emocni
funkce, mimo jiné 1 pfispiva ke spravné emocni autoregulaci. V ramci vyzkumu, ktery
zkoumal emoc¢ni vyvoj u batolat s opozdénym vyvojem feci, se pfislo na to, ze tito jedinci
byli oproti ostatnim vaznéjsi, projevovali se u nich znamky depresi a meli mensi zdjem o hru

(Irwin, Carter, Briggs-Gowan, 2002).

Uz v pfedSkolnim véku se mohou objevit dalsi potiZe jako anxiety ¢i poruchy spanku. Samo
0 sob¢ u nich neni naruseno prosocidlni chovani, ba naopak se jedna o jedince, ktefi by se
radi zapojili do socidlni interakce. To jim ale jejich snizené jazykové dovednosti nedovoluji,
proto se u nich vyskytuje zvySend mira socidlniho stresu. Dé&ti v niz§im Skolnim véku
se strani socialnich skupin, jsou vice osamélé a je u nich nedostatek ptatelskych vztahi.
Zajimavé je, ze i dle vyzkumtl tito jedinci davaji vyrazné prednost interakci s dospelymi pied
svymi vrstevniky, a to ziejmé z divodu vétsiho pochopeni. Na druhou stranu jejich chovani
muze vyvolat negativni reakci pfedevsim ze strany vrstevnikd, ktefi mohou projevovat nizsi
zajem se s jedincem bavit nebo ho zapojovat do spolecenskych her. Ve spojeni s vyvojovou
dysfazii se také hovofi o pred¢asném opusténi vzdélavaciho systému (Conti-Ramsden et al.,

2009).

V adolescentnim véku si tito jedinci zac¢inaji vice uvédomovat sami sebe a vyrazné se u nich
buduje identita ¢loveéka. V tomto ohledu si lidé s VD zadinaji uvédomovat piekazky, které
jim zpUsobuje jejich onemocnéni pii napliiovani jejich Zivotnich cild, coZ pro né¢ mize byt
psychicky naro¢né. Zaroveini se v tento Cas buduji bliz§i mezilidské vztahy. Pro jedince je
narotné navazovat partnerské vztahy, jelikoz disponuji nizSim skoérem emocni

angazovanosti (Wadman et al., 2011).

2.2.3 Priznaky v kognitivni oblasti

Mezi dalsi projevy VD zahrnujeme i ty, které vznikaji na zéklad¢ neurologickych pficin.
V tomto ohledu se jednéa pievazné o problémy s pozornosti ¢i kognitivnimi a motorickymi
funkcemi. Téchto projevli je mnoho. Blize se této problematice vénuje literatura tykajici se

klinické logopedie (Skodova, Jedlicka, 2003).
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Mezi symptomy v této oblasti patfi:

1. Nerovnomérny vyvoj, ktery mize vést k vyznamnym rozdilim ve vyvoji oproti
béznym standardtim, a to i béhem nékolika let.

2. Porucha zrakového vnimani, ktera se znacné projevuje v kresbé a ma charakteristické
rysy.

3. Omezeni sluchového vnimani, coz zpiisobuje snizenou schopnost rozliSovat rizné
zvuky a muze zahrnovat poruchy vnimani. Soucasné¢ dochazi k prodlouzeni doby
zpracovani auditivnich podnétt.

4. Porucha pamétovych funkci v souvislosti s poklesem kognitivnich schopnosti
a zékladnimi organickymi poskozenimi centralni nervové soustavy (CNS).

5. Porucha orientace v €ase a prostoru, coz ovliviiuje schopnost rozliSovat mezi pravou
a levou stranou nebo porozumét ¢asovym vztahtm.

6. NaruSeni motorickych funkci, konkrétné¢ jemné i hrubé motoriky a koordinacnich
obtizi.

Piestoze by se to tak mohlo zdat, vyvojovd dysfazie neni pouze naruseni verbalnich
schopnosti, ale jedna se o komplexni problém, jemuz musi samotny jedinec, ale i jeho okoli

Celit.

17



3 Vyvoj a vymezeni rodiny jako primarni instituce
V nésledujici kapitole popiSi vyvoj rodinného chovani v kontextu dne$ni podoby rodin.
Vymezim také pojem rodina, abychom dosli k jednotné definici, kterou budu nasledné

ve své praci pouzivat.

3.1 Vyvoj rodinného chovani

Pro dosazeni komplexniho popisu rodinné politiky povazuji za esencidlni prvotné
specifikovat pojem rodiny jakozto objektu zkoumani. V minulych staletich jsme se setkavali
s podobou rodiny, kterou dnes nazyvame jako tradi¢ni. Tato doba byla charakterizovana
zejména vysSim poctem rodinnych ¢lenti — nejbéznéjsi bylo souziti tfi a vice generaci pod
jednou stiechou. Manzelstvi bylo postaveno na dodrzovani kiestanskych a manzelskych
mordlnich hodnot. Bylo vniméno jako nezruSitelny svazek mezi muzem a Zenou, jehoz

hlavnim ucelem bylo zplodit potomky. Rodina byla spiSe povazovana za ekonomickou

jednotku (Krebs, 2015).

Prvni vyrazné zmény v rodinném chovani se objevily v 19. stoleti. Toto obdobi bylo
charakterizovano postupnym opousténim vicegeneracniho souZiti, zacalo se pifechazet
k modelu spoleéné¢ domdacnosti v uz§im rodinném kruhu. To, pro¢ se v tomto obdobi
setkavdme s tak vyraznymi socidlnimi zménami, je zapfi¢inéno obdobim industrializace
as tim spojené urbanizace. Dochazelo k vyraznym migra¢nim pohyblim, a to primarné
z vesnickych oblasti do mést. SniZzoval se pocet déti v rodinach, coZ se nejdiive projevilo
u vysSich a stiednich pfijmovych vrstev ve méstech. Postupné se vSak tato zména zacala
prenasSet 1 na vesnickou populaci. V tomto obdobi doSlo také ke zméné rozvodového

zakonodarstvi, které nabylo liberalnéjSiho charakteru (ibid.).

Dalsi vyrazné zmény v pojeti rodiny jsou spojeny s ukoncenim druhé svétové valky. Béhem
tohoto obdobi doslo ke stabilizaci rodinného a reprodukcéniho chovani. Mladi lidé uzavirali
manzelstvi a teprve poté plodili své prvni dité. Snatecnost a reprodukeni veék se dostal pod

hranici 25 let. Rodiny s dvéma az tfemi détmi byly velmi Casté.

K vyrazné zméné tohoto pozitivniho riistu doslo v druhé poloviné¢ Sedesatych let. V té dobé
zaCala mlada generace, pochazejici ze zminéné povalecné populacni viny, piistupovat

k otazkdm rodiny odliSnym zptisobem (Mozny, 2008).
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Soubézné se zacalo uptednostnovat delSi obdobi vzdélavani a ziskavani praxe pied
zalozenim rodiny. Tento fakt se stal nejvice signifikantnim u Zen, které¢ zacaly dosahovat

vyssiho vzdélani a vyhodnych profesnich pozic (Mozny, 2008).

V nasledujicich desetiletich se tento trend stale rozsifoval. Dnes je bézné odkladani zalozeni
rodiny a po&eti prvniho potomka. Dle vyzkumu Ceského statistického tfadu byl v roce 2018
praméry vék poleti prvniho ditéte u Zen 28,5 let (Cesky statisticky tGfad, 2018). Zaroven
nartista podet déti narozenych mimo manZelstvi. Mezi lety 1998 a 2008 doslo v Ceské
republice k marginalnimu procentudlnimu nartistu z 19 % na 38 %. Do roku 2018 doséahla
tato hodnota 49 % narozenych déti mimo manzelstvi. AvSak s timto trendem se nesetkame

pouze v tuzemsku, ale 1 v dalSich evropskych statech viz graf ¢. 1.

Graf €. 1: Procentudlni mira zvySeni po¢tu narozenych déti mimo manzelstvi v evropském

kontextu v prabehu let 1998-2018
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3.2 Vymezeni pojmu rodina

Vzhledem k vySe popsanym proméndm rodinného chovéni je zfejmé, Ze dnes nemiZeme
nahliZet na rodinu stejn€ jako diive. Muselo proto dojit k Upravam definic v prubchu let
v zavislosti na aktudlnich trendech. I dnes se ale setkdme s rozlicnymi vyklady. Autor
Velkého sociologického slovniku Bohumil Geist uvadi, ze: ,,...prestoze je rodina
povazovana za zdkladni jednotku socidlni organizace, lze jen s velkymi obtizemi podat
vystizny vymer, ktery by v obecné roviné zaznamenal vSechny typicke vztahy, ktery socidlni

Jjev nazyvany rodinou ma “ (Geist, 1992, s. 344).
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Ve vymezeni rodiny nesmime zapominat na dva primérni pohledy, které vstupuji do
pojiméani rodinné politiky. Jedna se o pristup konzervativni a liberalni. Konzervativni ptistup
narazi podle jiz zminénych argumenti v moderni dobé na znacné ideologické piekazky.
Zastupci tohoto sméru definuji rodinu jako manzelstvi muze a zeny, kteti maji jednoho nebo
vice potomkii. Typické je také mezigeneracni propojeni. Liberalni ptistup je signifikantni
volng;jsi definici ve vztahu k rodin€. Z tohoto pohledu se jedna o jakékoliv spolecenstvi dvou

nebo vice osob (Freiova, 2001).

Rodina je zakladni a nejdilezit&jsi jednotka spole¢nosti. Ukolem rodiée je vytvatet prostiedi,
které rozviji psychicky a fyzicky stav ditéte, ¢imz ptispiva ke zdravému fungovani
spole¢nosti. Rodina také zabezpecuje socilni, kulturni a ekonomicky rozvoj. Tyto atributy

se odrazeji ve funkcich rodiny jako:

e biologicko-reprodukéni,
e ckonomické,
e vychovng,

e socialni (Krebs, 2015).
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4 Politicky ramec rodinné politiky

Jak bylo zminéno vysSe, rodina je zakladnim stavebnim kamenem spolecnosti, i proto se
v mnoha statech vynaklada tsili podporovat prostfednictvim riznych opatteni jeji vychozi
funkce. Tato opatfeni maji povétSinou charakter pravni, ekonomicky a socialni a souhrnné
o nich hovotime jako o rodinné politice. V nasledujicich kapitolach popisu blizsi souvislosti

v politickém ramci rodinné politiky.

4.1 Vymezeni rodinné politiky

V této podkapitole bych rada specifikovala elementarni pojem rodinnd politika

s prihlédnutim k soucasné situaci v Ceské republice.

Rodinna politika je jednou ze soucésti vefejnych politik. Jejim prostiednictvim dochézi
k podpote rodiny ze strany statu, je tedy nedilnou soucasti jeho socidlni politiky. Jeji
konkrétni podoby a cile se mohou v zavislosti na typologii socialniho statu v jednotlivych
zemich proménovat. V literatufe se miizeme setkat s rozlicnymi definicemi, které se odvijeji
od toho, jak je téma pojimano samotnym autorem. Nyni uvedu nékolik z nich. Obecné
muzeme specifikovat, Ze jsou to: ,,oblasti verejnych politik, které mohou mit viiv na blaho
rodin® (Matéjkova, Poloncyova, 2005, s. 11). AvSak rodinna politika miiZze byt pojiméana
jako ,,soubor opatreni a nastrojii pomoci nichz nositelé této politiky sleduji cil chranit
a podporovat rodinu jako instituci, ktera md pro spolecnost nepostradatelnou funkci*
(Lampert, 1985, s. 11). Narodni zprava o rodin€ (2004, s. 12) chape rodinnou politiku jako
,Soubor cinnosti a opatieni statu, ktera védomeé sméruji k uzndani a podpore vykonu
rodinnych funkci ve spolecnosti véetné financni i nefinancni kompenzace nakladu na né

vynaloZenych “.

Uskali vznikaji pravé v momenté, kdy se snazime specifikovat, co do okruhu tématu spada.
V tomto kontextu mizeme rodinnou politiku rozd¢lit podle toho, zda vyuzivame uzsiho ¢i

Sir§itho pojeti. Dle pojeti uzSiho se jednd o pifimé penézni transakce a nepiimé penézni

transakce, finan¢ni pomoc, slevy a vyhody, jez jsou rodindm poskytovany (Krebs, 2015).

Druhé pojeti rodinné politiky pojima problematiku v Sir§im zabéru. V dnesni dobé& se Casto
setkame s konsenzem ve vychazeni z co nejSir§iho pfistupu. Rodinné chovani a blaho
vychézi ze synergie komplexni soustavy faktori, coz dokazuji cCetné sociologicko-
demografické tuzemské, ale i zahrani¢ni vyzkumy (Kuchatové, 2006). Povaha tohoto

prifezového pojeti se zrcadli ve Strategii rodinné politiky 2023-2030. Jedna se
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o nejvyznamnéjii strategicky dokument tykajici se rodinné politiky v Ceské republice, ktery
zpracovava MPSV. Pojeti RP je zde deklarovdno ze své povahy jako prafezové, ,.coz
znamenad, Ze se dotyka mimo jiné danového, diichodového a socidlniho systému, zdravotnich
a socialnich sluzeb, zaméstnanosti, Skolstvi a vzdélavani, oblasti bytové politiky a navaznych
politik v oblasti dopravni obsluznosti ¢i uzemniho rozvoje, ale také oblasti dodrzovani

lidskych prav* (Ministerstvo prace a socialnich véci CR, 2023b).

4.2 Cile rodinné politiky

Pti stanovovani cilii konkrétni rodinné politiky se bere v uvahu, do jaké miry je spojena
s pronatalni politikou. Podle Kuchatové et al. (2016) mé rodinné politika za cil vytvofit
spoleCensky pfiznivé prostiedi pro rodiny, a to prostfednictvim dil¢ich cilt, které jsou

specifikovany Ministerstvem prace a socidlnich véci. Témito dil¢imi cili jsou:

e odstranéni bariér branicich rodindm v rozvoji, vytvareni spoleCnosti vstiicné
k rodinam;

e vhodné socioekonomické podminky, které maji podporovat dobré fungovani rodin
a vychovu déti;

e podporu rodin se specifickymi potfebami — ma byt vénovana pozornost zejména
podpofte neuplnych rodin, rodin se ¢lenem se zdravotnim postizenim, rodin se tfemi
a vice détmi a dalSich rodin nejvice ohrozenych relativni 1 absolutni chudobou;

e podporu vyssi porodnosti a siatecnosti obyvatelstva vzhledem k demografickym
zméndm v Ceské spolecnosti;

e vytvafeni podminek pro pfirozené fungovani rodin;

e posilovani védomi rodinnych hodnot celé spole¢nosti;

e posilovani zodpové&dnosti rodicl 1 dalSich ¢lentt rodiny (Ministerstvo prace

a socialnich véci CR, 2023a).

V Ceské republice vychazely konkrétné zaméfené cile v minulych letech z Koncepce
rodinné politiky. Jeji G€innost skoncila v roce 2022. Nasledné byla vytvofena Strategie
rodinné politiky, kterd ji vroce 2023 nahradila. V téchto strategickych materidlech se

stanovuji cile, principy, néstroje a vyhodnoceni pifedchoziho obdobi.
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Nova Strategie rodinné politiky je jiz na prvni pohled komplexnéjsi v zaméfeni svych cili,

které jsou:

1. Podporovat vyznam rodinnych hodnot, zvysit spolecenskou prestiz a ocenéni rodiny
a posilit institucionalni ukotveni rodinné politiky v CR.

2. Rozvijet prostiedi podporujici stabilni rodinné vztahy a posilit prevenci rizikovych
jeva v roding.

3. Podporovat sladéni rodinného a pracovniho Zivota.

4. Vytvéfet pfiznivé prostiedi pro materidlni a finan¢ni stabilitu rodin.

5. Podpofit rodiny ve vSech fazich zivota a ve specifickych situacich (Ministerstvo

prace a socialnich véci CR, 2023b, s. 5).

4.3 Aktéri rodinné politiky

V nasledujici kapitole ptiblizim, jaci aktéti do tvorby rodinné politiky vstupuji a jakou
formou se podileji na utvareni tuzemského obrazu situace rodiny a vyvoje rodinného
chovani. Zaroven se tito aktéfi zasazuji o tvorbu politiky z legislativniho pohledu. Avsak
kazdy ze zainteresovanych subjekti ma odlisSny vliv na urity predmét zajmu. Velka
dilezitost je zaroven pfisuzovana vzajemné spolupraci jednotlivych stan. Pojem aktér je
z pohledu vefejné politiky specifikovan jako jedinec, organizace ¢i skupina, jejichz specifika
spociva v tom, Ze ur€itym zpusobem ovliviiyje, nebo je ovliviilovana rozvijejicimi projekty

a politikami nebo jejich kone¢nou realizaci (Vesely, Nekola, 2007).

Pti blizsi specifikaci aktéri budu vychazet ze strategického dokumentu MPSV, jenz je
charakterizovan jako metodické doporuceni s pojmenovanim: ,, Rodinna politika na urovni

krajii a obci* (Ministerstvo prace a socialnich véci CR, 2008).
Jedna se o:

e Organy statni spravy na ustfedni arovni
Jednd se o statni sloZku, jez svou moc realizuje na ur€itém segmentu veiejného
zivota. Typicky jde o spravni ufad, jenz stoji na vrcholu hierarchie. Ikonickym
pfikladem mulZe byt ministerstvo (Valkova, Kubalc¢ikova, Plasova, 2017).
V kontextu pfedmétu zajmu této prace hovotime primarné o MPSV, jez ma funkci
jak legislativni, tak vykazuje 1 koordina¢ni CcCinnost smérem k dal§im
zainteresovanym ministerstvim (napf. Ministerstvo zdravotnictvi, Ministerstvo

skolstvi) (ibid.).
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Zaroven se zabyva dota¢ni politikou ¢i zastadva metodickou a koordinacni roli vici
krajiim nebo obcim (organy samospravy na regionalni a mistni tirovni) (ibid.).
Organy samospravy na regiondlni a mistni irovni

Regionalni a mistni politika odrazi jednotlivé potfeby daného samospravného celku.
Role krajii v optice rodinné politiky je reprezentativni, koncepc¢ni, koordinacni,

&i informativni (Ministerstvo prace a socialnich véci CR, 2008).

Obcansky sektor — nestatni neziskové organizace, odbory a dalsi
Vliv neziskovych organizacich nabyva na sile. Zejména se zasluhuji o nejrizné;si
socialni opatfeni ve vztahu k rodindm. Jejich pfednosti je schopnost rychle reagovat

na nové vzniklé situace, zmény v charakteru socidlnich problémil ¢i potieb rodin

(ibid.).

Komer¢ni sektor — zaméstnavatelé a poskytovatelé komercnich sluzeb

Zameéstnavatelé by méli co nejvice napomahat ve slad’'ovani rodinného a pracovniho
zivota (viz kap. 5.6.). Zaroven mohou z vlastni iniciativy vytvaret institucionalni
natlak, h4jit hodnotova vychodiska a ekonomické zdjmy nebo budovat dobré jméno

firmy ve vztahu k zaméstnanctim (ibid.).

Odbornici (akademicka, védeckd a vyzkumna sféra)
V tomto kontextu mluvime o vSech vyzkumnych sférach, jeZ se dotykaji otazek
rodinné politiky, jako je naptiklad sociologie, demografie, ekonomie, pedagogika aj.

(ibid.).

Vzdélavaci instituce

Zapojeni vzdélavacich instituci ma velky vliv na podobu rodinné politiky, jelikoz
zastavaji mimo jiné i vychovnou funkci, maji zna¢ny impakt na kazdodennost rodin.
Zaroven se na tyto instituce Casto rodiny obraci pfi potencidlnich problémech (ibid.).
Média

Meédia maji signifikantni mozZnost ovliviiovat nahlizeni na rodinnég politické témata.
Meédia vstupuji do soukromého Zivota rodin a tim do né&j vnaseji vetfejny rozmeér.
Touto formou se média podileji na form& vetfejného Zivota spole¢nosti (Jirdk,

Kopllova, 2003).

24



e Sirok4 ob&anska vefejnost (rodiny)
V tomto ohledu hovoiime piedev§im o samotnych rodinach a jejich jednotlivych
¢lenech. Zaroven se mize jednat i o jednotlivce, jiz participuji v neziskovém sektoru

(Valkova, Kubal¢ikova, Plasova, 2017).
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5 Nastroje rodinné politiky ve vztahu k rodinam se specialnimi
potiebami

Kazda rodina, se kterou se v Ceské republice setkame, mé sviij vlastni piibéh, potieby
anesnaze, se kterymi se musi pro zachovani svého zdravého fungovani potykat. Kdy
o rodin¢ miizeme fict, ze se jedna o rodinu se speciadlnimi potfebami? Jaké znaky tato
specificka skupina vykazuje a jakym zplisobem do jejich zivota vstupuje rodinna politika?
To vSe bude obsahem nasledujici kapitoly, ve které se budu vénovat nastrojiim rodinné
politiky ve vztahu k rodindm se specifickymi potfebami. Budu vychazet ze Sir§iho pojeti
rodinné politiky prifezového charakteru dle rozdéleni zakotveného ve Strategii rodinné

politiky 2023-2030 (viz kap. 4.1).

5.1 Zakotveni pojmu rodina se specialnimi potifebami

Nez pftistoupime k samotnému popisu nastroji rodinné politiky, povazuji za esencidlni
prvotné vysvétlit a popsat, co znamena rodina se specialnimi potfebami. Nutnost vénovat
pozornost témto rodinam reflektuje i Strategie rodinné politiky, ktera definuje rodiny se
specifickymi potfebami jako ,,...rodiny, které se vyskytuji v konkrétni specifické Zivotni
situaci, ve které jsou vystaveny konkrétnim specifickym potrebam, vétsinou také zvysenym
nakladum a zvysenym casovym narokum na plnéni funkci rodiny, pripadné potrebam
konkrétnich sluzeb nebo také snizenému prijmu‘* (Ministerstvo prace a socialnich véci CR,

2023b).

Jedna se tedy o rodiny, které nejsou schopny vlastnimi silami odpovidajicim zpiisobem
zabezpecit své materidlni potieby, plnit socializa¢ni role a maji trable s plnénim rodinnych

funkeci.

Nejvétsi riziko vzniku téchto udalosti je u rodin, které jsou netiplné (typicky mizeme hovofit
o samozivitelkach), maji vice nez tfi déti, jejich soucasti je ¢len se zdravotnim postiZzenim
nebo jsou to rodiny ptistehovalct ¢i romské (Koncepce rodinné politiky, 2017). Rodinou se
specifickymi potiebami muze byt 1 jakékoliv rodina, ktera se dostane do ztizené Zivotni
situace, kdy jeden z jejich €lend vykazuje znaky negativniho chovani, napiiklad rodiny
s mladistvym delikventem, se clenem ve vykonu trestu, dospélym alkoholikem ¢i rodiny, ve

kterych se vyskytuje nasili (MatousSek, 1993).

Potiebu vénovat pozornost témto rodindm reflektuje 1 Strategie rodinné politiky (2023) ve

svém cili ¢islo 5: ,,Podporit rodiny ve vSech fazich Zivota a ve specifickych situacich.*
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Zvyraziuje se zde potieba nastroje rodinné politiky uzptisobovat tak, aby spolecné s jejich
parametry U¢inné pfispivaly k zabraiiovani negativnich dopadl. Zaroven je podstatné
veénovat pozornost ucinné prevenci. Tyto rodiny jsou ohrozeny vyraznym snizenim zivotni
urovne, a to ve srovnani s rodinami ve stejné piijmové kategorii. To muze snizovat jejich
moznost k zabezpeceni materidlnich potfeb, zaroven mohou potiebovat jinou cilenou

pomoc. V tomto kontextu mluvime tedy o chudob¢ na absolutni tirovni (ibid.).

V mé bakaléaiské praci se zaméfuji na rodiny, ve kterych se vykytuje dité, které trpi
vyvojovou dysfazii. Tento fakt se zna¢né odraZi ve funk¢nosti rodiny. Signifikantni je
ovlivnéni casového harmonogramu, které zasahuje do zabezpeCeni péce ¢i chodu
domécnosti. Zaroven se Casto setkdvdme se zdsahem do struktury rodinnych vztahil i
v souvislosti s moznymi finanénimi problémy. Tato specificka zakladni jednotka spole¢nosti
pfedstavuje heterogenni socidlni kategorii, jez vyzaduje apel na individudlni pfistup
pracovnikll zainteresovanych profesi, jako jsou napiiklad 1ékati, pedagogové ¢i socialni

pracovnici (Kuchatova, 2019).

5.2 Financni podpora rodin

Finan¢ni podpora rodin probiha prostfednictvim ptimé, nebo nepiimé podpory. Piima
podpora rodin neboli statni socidlni podpora je poskytovana formou davek. Je zalozena na
principu piimého putovani finan¢nich prostfedkil od statu k rodinam. Tyto davky miZzeme
rozdélit do dvou kategorii, a to na plosné a testované. K ziskani urcité davky musi obcan
Zadat na ptislusném ufadu prace. Bez ohledu na to, zda ma osoba vys$i, ¢i niz$i pfijem, ma
narok na rodicovsky ptispevek, davky péstounské péce a pohiebné — to jsou tii hlavni typy
testovanych davek. Vyse téchto davek je zavisld na vysi rodinného piijmu, coz zohlediuje
jak ekonomickou, tak socialni situaci rodin (Krebs, 2015). Timto zpisobem se systém davek
ptizplsobuje konkrétnim potiebam rodin, coZ zahrnuje nejen jejich financni situaci, ale také
socialni aspekty. S nizS8imi piijmy mivaji ndrok na davky ve vy$§i hodnot&. Jedna se

o porodné, ptispévek na bydleni a pfidavky na déti.

Nepiima podpora rodin probihd prostfednictvim odpocitatelnych polozek dané z piijmu
fyzickych osob. Ty maji za cil posilovat socidlni zacleniovani a zapojeni rodi€li na trhu prace.
Reaguji také na nédhradu piijjmu pro nizkopiijmové rodiny ¢i vyrovnavaji zat€Z mezi
bezdétnymi rodinami a rodinami s potomky. Tato pomoc probihd prostfednictvim vice
moznych cest. Prvni z nich nazyvame slevou na dani na dité. Jedna se o formu danového

zvyhodnéni na vyzivované dite, které se odpocte od vypoctené dané (respektive zalohy na
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danl). To ma za cil podpofit rodiny, kde zivitelé nemaji dostate¢né vysoké danové zaklady,
ale 1 pfesto jsou ekonomicky aktivni. Druhd moznost je vyuziti tzv. odpoctu na manzelku.
Tato forma podpory vychdzi z toho, ze pokud manzelka ¢i manzel zijici s poplatnikem
ve spolecné domacnosti a disponuje nizS§imi piijmy, nez je uréend hranice, ma poplatnik
narok na odpocet. AvSak pokud je dand osoba drzitelem prikazu osoby se zdravotnim

postizenim, ¢astka odpoctu se zdvojuje (ibid.).

V kontextu této prace je zvlast dilezité zdiraznit finan¢ni podporu v podob¢ socidlnich
davek pro osoby se zdravotnim postizenim. Jednou z klicovych davek, ktera slouzi
k usnadnéni zivota témto rodindm, je ptispévek na péci. Tato davka je obvykle vyuzivana
blizkou osobou, ¢asto rodi¢em, ktery pecuje o postizenou osobu. Jeho zakotveni nalezneme
v zékoné o socidlnich sluzbach €. 108/2006 Sb. Tato davka je urCena na Uthradu nezbytné
nutnych potfeb osob zéavislych na pomoci jiné fyzické osoby pii zvlddani zakladnich
zivotnich potteb. Zaroven je urCena osobam starSim jednoho roku a o jejim udéleni
rozhoduje krajska pobocka uradu prace. To, zda ma rodina pecujici o zdravotné postizené
dit¢€ narok na pfispévek na péci a v jaké vysi, se odviji od toho, v jakém stupni zavislosti se
pohybuje. Stupeni zavislosti se posuzuje podle toho, kolik zakladnich Zivotnich potieb je

dané osoba schopna vykonavat. Tyto zékladni Zivotni potfeby zédkon stanovuje nasledovné:

a) mobilita,

b) orientace,

¢) komunikace,

d) stravovani,

e) oblékani a obouvani,

f) télesnd hygiena,

g) vykon fyziologické potieby,
h) péce o zdravi,

1) osobni aktivity,

J) péce o doméacnost (Zakon ¢. 108/2006 Sb., 2006, § 9 odst. 1.).

Stupné postizeni se také odrazi v tom, zda jedinec piekrocil hranici 18 let. V nasledujici
tabulce jsou uvedeny stupné zavislosti a jejich kritéria pro osoby pied dovrSenim zakonné

dospélosti.
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Tabulka €. 1: Kritéria stupné zavislosti

stupeni 1 Osoba neni schopna zvladat tfi zdkladni

lehka zéavislost Zivotni potieby.

stupen 11 Osoba neni schopna zvladat ¢tyfi nebo pét

stiedné tézka zavislost zéakladnich zivotnich potteb.

stupen I1I Osoba neni schopna zvladat Sest nebo
tézka zavislost sedm zakladnich zivotnich potieb.

stupen IV Osoba neni schopna zvladat osm nebo
uplna zavislost devét zakladnich Zivotnich potieb.

Zdroj: Autorka dle § 8 zakon o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb.

Dalsi davky, jeZ se dotykaji osob se zdravotnim postiZzenim, upravuje zdkon ¢. 329/2011 Sb.,
o poskytovani ddvek osobam se zdravotnim postizenim a o zméné souvisejicich zdkont, ve
znéni pozdé&jSich predpisti. Ten blize specifikuje podobu ptispévku na mobilitu, ptispévku

na zvlastni pomicku a podminky pro ziskani prikazu osoby se zdravotnim postizenim.

Piispévek na mobilitu je forma davky, jejiz pobiratel musi byt starsi jednoho roku. Ugelem
tohoto finan¢niho piispévku je kompenzace nakladi, jeZ vznikaji pfi zajiStovani nezbytné
dopravy jedince. Kritéria jsou doplnéna i1 o nalezitost, Ze je postizeny Cloveék nékolikrat
v kalenddifnim mésici dopravovan. Podminkou pro pfiznani naroku je prikaz ZTP, ktery
mohou ziskat osoby trpici téZkym funkénim postiZenim pohyblivosti a orientace ¢i osoby
s poruchou autistického spektra. Druhou moZnosti je pritkkaz s nazvem ZTP/P. Jeho drZitel
se vyznacuje zvIast’ t¢Zkym postizenim nebo Uplnym postizenim pohyblivosti a orientace ¢i

osoby s poruchou autistického spektra (Zakon €. 329/2011 Sb., 2011).

Dal8im, vySe jiz zminénym piispévkem, je pfispévek na zvlastni pomtcku. Ten upravuje
obdobny zékon a jeho ti¢elem je kompenzace nakladl spojenych se zaopatfenim nezbytnych
zdravotnickych pomucek. Narok na piispévek vznika, pokud osoba trpi zadvaznou vadou
nosného nebo pohybového ustroji, tézkym sluchovym nebo zrakovym postizenim a pokud
tento stav trva déle nez jeden rok. Je zde tedy ptedpoklad, ze se jedna o dlouhodobou

dysfunkci (Kucharova, 2019).
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5.3 Socialni sluzby

Socialni sluzby pfedstavuji oblast, jez je oznacovana jako nehmotna pomoc ptedevsim pro
rodiny se specifickymi potfebami nebo vykazujicimi znaky socidlni slabosti. Cilem téchto
sluzeb je urodin v nepfiznivé Zivotni uddlosti zachovat lidskou dustojnost, vychéazet
z individualn¢ urcenych potieb, rozvijet aktivné schopnosti, zlepsit, nebo alespon zachovat
sobéstacnost, poskytovat sluzby v z4jmu klientli a v nélezité¢ kvalit¢ (Ministerstvo prace

a socialnich véci CR, 2020).

Aktivity provadéné v ramci socidlnich sluzeb maji podle Ministerstva prace a socidlnich véci
(MPSV) za ucel: ,,poskytovani socidlnich sluzeb jsou pomoc pri zvliadani beznych vkonu
péce o viastni osobu, pomoc pri osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni
hygienu, poskytnuti stravy nebo pomoc pri zajisténi stravy, poskytnuti ubytovani nebo pomoc
pri zajisténi bydleni, pomoc pri zajisténi chodu domdcnosti, vychovné, vzdélavaci
a aktivizacni ¢innosti, poradenstvi, zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,
socidlné terapeutické cinnosti a pomoc pri uplatiiovani prdav a oprdvnénych zajmii*

(Ministerstvo prace a socialnich véci CR, 2020).

Oblast socialnich sluzeb upravuje zadkon o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb. Ten rozdéluje

poskytované sluzby na socialni poradenstvi, socialni péci a socialni prevenci.
Socialni poradenstvi

Socialni poradenstvi rozdélujeme na zakladni a odborné socidlni poradenstvi. Zakladni
poradenstvi slouzi kazdému, kdo se dostal do nepiiznivé Zivotni situace. Jeho poslani
spoc¢iva v poskytnuti potfebnych informaci a zaroven se jedna o nepostradatelnou slozku

vSech socialnich sluzeb.

Oborné socialni poradenstvi je zaméteno na jednotlivé kyzené okruhy dle potieb socialnich
skupin. Jako jsou napfiiklad poradny pro osoby se zdravotnim postizenim. Tato sluzba
zahrnuje zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostfedim, socialné terapeutickou
¢innost ¢i pomoc pii uplatnovani prav, opravnénych zajmi a pfi obstardvani osobnich

zalezitosti (Zékon €. 108/2006 Sb., 20006).
Socialni péce
Socidlni péce skytd 14 rtznych socidlnich sluzeb. Jejich cilem je zajistit psychickou

a fyzickou sobé&stacnost osob. Zaroven je kladen diiraz na to, aby jedinec zlstaval ve svém

zndmém prostiedi a v co nejvyssi mife se mohl zapojovat do bézného spolecenského zivota.
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Jednéd se o sluzbu osobni asistence, pecovatelskou sluzbu, tisnovou péci, pruvodcovské
a predcitatelé sluzby, podporu samostatného bydleni, odlehcovaci sluzby, centra dennich
sluzeb, denni a tydenni stacionafe, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, domovy
pro seniory, domovy se zvlastnim rezimem, chranéné bydleni a socialni sluzby poskytované

ve zdravotnickych zatizenich lizkové péce (ibid.).
Socialni prevence

Socialni prevence sluzeb ma za ukol maximalizovat snahu o predchazeni socidlnimu
vylouceni pro osoby, které jsou ohroZeny krizovymi Zivotnimi situacemi, Ziji v rozporu se
spole¢nosti nebo se nachazeji v prostfedi s nevyhodnymi podminkami. Socialni prevence se

~rw

snazi zabranit prohlubovani a Sifeni nezadoucich spolecenskych jevi (ibid.).

5.4 Systém logopedické intervence

V této podkapitole je mym zdmérem piiblizit, jakym zplGsobem je na dité trpici vyvojovou
dysfézii nahliZeno v rdmci vzdélavaciho systému a zaroven 1 v prostoru, kde se dité zacne
podilet na zivoté mezi svymi vrstevniky. Zaroven povazuji za esencidlni zduraznit dileZitost
mezioborové spoluprace. K prosperité a spravnému zajisténi efektivni terapie je tieba zajistit
adekvatni spolupraci mezi pedagogickymi pracovniky, rodinou, klinickym logopedem,

psychologem, foniatrem, neurologem ¢i pediatrem (Novak, 1997 in Bytesnikova, 2012).

V Ceské republice je poskytovana logopedicka péde prostiednictvim statnich, nestatnich
a soukromych instituti. Mezi statni fadime vefejné nemocnice, kliniky a lazn€. Naopak
cirkevni, meéstska a charitativni zafizeni spadaji pod nestatni sektor. Posledni
zainteresovanou ¢asti jsou soukromé praxe klinickych logopedi. Praveé na téchto mistech by
se ditéti a jeho rodi¢tim mélo dostavat zdravotni logopedické péce. Zaroven zdravotni rezort
poskytuje logopedické ambulance, poradny a denni stacionafe, jez jsou soucasti
zdravotnickych zafizeni (Fukanova, 2003 in Skodové, Jedlicka, 2003). Za vzijemné
spoluprace vSech aktérti by mél logoped sestavit terapeuticky plan, jenz by mél stanovit,

jakym zpiisobem bude probihat propojeni terapie s kazdodennim Zivotem (Bockova, 2017).

V ramci vzdélavani déti s vyvojovou dysfazii existuje velkd Skéla moznosti, jez mohou
rodi¢e zvolit. Zpocatku je mozné, aby v matetskych Skolach zastitovali logopedickou
¢innost ucitelé s kvalifikaci logopedického asistenta ve spolupraci s logopedickym
pracovistém. Podstatny je zde predpoklad, aby pedagogové byli sezndmeni s podstatou

onemocnéni a ovladdali optimalni cesty komunikace. Velmi podstatné sluzby jsou
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zajiStovany prostiednictvim logopedického specialisty (zejména v oblasti prevence)
a pedagoga se specidlnim zamétenim (Fukanova, 2003). V zakoné ¢. 561/2004 Sb.,
o predskolnim, zakladnim, stfednim, vy$$im odborném a jiném vzdélavani, je vénovana
znacna cast tematice podpory vzdélavani déti se speciadlnimi vzdélavacimi potiebami. Zde
je zakofenéna teze, ze déti se zavaznymi vadami fe¢i mohou byt zafazeny do
specializovanych $kol, tfid nebo studijnich skupiny. K tomuto typu fadime logopedické
matefské Skoly, logopedické zékladni Skoly ¢i existuje také moznost zfizovat v béznych
Skoléach specialni logopedické tfidy. Aby k zatfazeni do tohoto vzdé€lavaciho zatizeni mohlo
dojit, je nezbytné doporuceni Skolského poradenského zatizeni (Zakon ¢. 561/2004 Sb.,
2004).

Dal$i moznost piedstavuje piimé doporuceni Skolského poradenského zatfizeni, jez
pfedstavuje pedagogicko-psychologickd poradna nebo specialné pedagogické centrum,
zajisténi vyuziti prace asistenta pedagoga, pokud se dité vzdélava v zakladni skole bézného
charakteru. Ten v dlsledku naruSenych komunikacnich schopnosti napoméaha pfi
problémech s porozuménim instrukci, s porozuménim fec¢i smérované k celé tiide,
s porozuménim abstraktnim pojmim, zaroven poméha s orientaci dle znamych slov,
s feCovou expresi nebo se ¢tenim a psanim. Pro tyto ucely jsou vydavany piimé metodiky
prace asistenta pedagoga se Zdkem s naruSenou komunikacni schopnosti (Vrbova et al.,

2012).

Specidlné pedagogicka centra (SPC) jsou kli€ovou soucasti tohoto systému a provadéji
poradenskou ¢innost pro déti s poruchami komunikaénich schopnosti a jejich rodiny v rdmci
vzdélavani. Tuto poradenskou ¢innost poskytuji zeyména pro zakonné zastupce, pedagogy,
Skoly a Skolska zatizeni. V ramci jedinct s porusenou komunika¢ni schopnosti SPC provadi

nasledujici aktivity:

e Orientacni vySetfeni.

¢ Individualni specialné pedagogickou a psychologickou diagnostiku zZakl s narusenou
komunikac¢ni schopnosti.

e Logopedickou diagnostiku.

e Kontrolni vySetieni.

e Logopedickou terapii.

e Stanovovani podpurnych opatteni pro vzdélavani.

e Poskytovani metodické podpory pracovnikiim Skol a zdkonnym zéastupciim ditéte.
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Zajistovani potieb pro adaptaci podminek maturitnich, zavéreénych a ptijimacich
zkousek.

Vytvareni didaktickych a metodickych materialt pro rozvoj komunikace (Bockova,
2017).
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6 Teoreticka vychodiska

V této praci budu vychdazet z teorie familialismu a defamilialismu, kterd je charakteristicka
rozliSovanim toho, do jaké miry je péce o Cleny rodin ponechana na téchto zakladnich
spolecenskych jednotkach a do jaké miry tuto tlohu piebira stat. Z tohoto divodu mam za
to, ze je vhodné tento teoreticky koncept vyuzit v ramci diskuse o aktudlni poskytované
podobé pomoci rodinam s dysfatickymi détmi. V navazujici podkapitole blize popiSu teorii

familialismu a defamilialismu.

6.1 Familialismus a defamilialismus

Teorie familialismu a defamilialismu vychazi z typologické segmentace socialnich statl dle
danského sociologa Gesta Esping-Andersena. Toto rozdéleni je zaloZzené na zajiSténi miry
zavislosti obCana statu na participaci na trhu prace. Avsak tato teorie byla zasazena zna¢nou
vlnou nevole zejména z pohledu genderu, ktery mize vychozi hodnosti tohoto konceptu
zkreslovat. Zejména je zde opomijena role zeny, potazmo rodiny v ndvaznosti na zajistovani
socialniho zabezpefeni a opomenuti brat v potaz gender jakozto stratifikacni silu
(TomeSova-Bartdkova, 2009). I proto se v mnohych zdrojich teorie familialismu
a defamilialismu oznacuje za genderové senzitivni. NejsignifikantnéjSi rozdil nalezneme
v predmétu téchto teoretickych konceptl, pficemz defamilializace se zaméfuje na

nezavislost na rodiné (Kroger, 2011).

Teorie (de)familialismu ptedstavuje konceptualizaci socialng politické funkce rodiny. Jak se
muze jevit ze samotné¢ho oznaceni familialismus a defamilialismus, jsou koncepty, z nichz
kazdy stoji na opacné stran¢ pomysiného spektra. Familialisticky systém v daném state
vychézi z toho, Ze vefejnd politika je koncipovana tak, Ze hlavni odpovédnost za blaho
jedincli nese rodina, kterd zajiStuje veskeré funkce a snazi se posilovat spolecenskou
odpovédnost mezi jednotlivymi ptisluSniky. Oproti tomu se defamilialismus a jeho podoby
napfic staty snazi odlehcit rodinam a snizuje tak jejich zavislost na vzajemném pitibuzenstvi

tim, ze podporuje rozsifovani vetejnych a soukromych sluzeb (Leitner, 2003).

Na zakladni popsany koncept Esping-Andersena navazuje vice autord, kteti tuto myslenku
dopliiuji, nebo ji vyuzivaji jako stavebni kamen pro rozsifeni hloubky tohoto konceptu.
Jednim z nich je Sigrid Leitner, ktera se ve své praci ,,Odrudy familialismu: Pecovatelska
funkce rodiny v komparativni perspektive® (2003) blize popisuje teorii s ndvaznosti na

postaveni pecujicich, coz povazuji pro ucely této prace za nejvhodnéjsi. Autorka obdobné
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rozdéluje typy rezimt stati na familialistické a defamilialistické. Provadi tak na zdkladé¢
postaveni statu ve vztahu k péci o déti, seniory a handicapované. V této souvislosti rozliSuje
tyto tfi druhy opatieni: ,, (1) casova prava (jako je rodicovska dovolend), (2) primé a nepiimé
prevody na péci (jako jsou penezni davky a snizeni dani) a (3) socialni prava spojena
s poskytovanim péce, jako jsou individuadlni naroky na diichod nebo (castecné) zahrnuti do
Jinych systémii socialniho zabezpeceni nebo odvozenych prav pro nezaméstnané manzelky

(manzely) ““ (Leitner, 2003, s. 358).

Tyto zminéné typy opatieni v jednotlivych typech rezimli mohou byt v rizné miie
realizovany. Nemuzeme tedy fici, Ze bychom se setkavali pouze s krajnimi podobami
familialismu ¢i defamilialismu. Pfedpokladdme tedy urcité variace, na jejichz zaklade
autorka rozdéluje na Ctyfi typy rezimi, jez jsou dle faktoru sily vizualn€é znézornény

v nésledujici tabulce.

Tabulka ¢. 2: Rozdéleni silné a slabé familializace a defamilializace

Familializace Defamilializace

Silna Slaba
Silnéd a) Volitelny familialismus c¢) Explicitni familialismus
Slaba b) De-familialismus Implicitni famalialismus

Zdroj: Autorka dle Leitner (2003)

a) Volitelny familialismus: Pecujici prvek rodiny je posilen, avSak zaroven maji rodiny
mozZnost ¢asteCné odlehcit pecovatelské povinnosti. V tomto rdmci neni pravo rodiny
na péci slucovano s povinnosti rodiny pecovat.

b) De-familialismus: De-familialismus nezarucuje pravo rodin na péci. Vyznacuje se
slabou familializaci v dasledku zajisténi silné struktury formalni péce, jez je
poskytovana ze strany trhu a statu. V tomto piipad€ neni primarni péce rodinami
podporovana.

c) Explicitni familialismus: Siln¢ prosazuje pecujici funkci rodiny, kterd je chapana
jako primarni. V tomto typu nenalezneme alternativy rodinné péce jakéhokoliv typu.
Za pomoci rodinné politiky je prosazovana veskera péce rodin o potomky, seniory

a handicapované jedince.
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d) Implicitni familialismus: Tento druh implicitné spoléha na pecovatelskou funkci
rodiny, kterou zaroven ani pomoci vetejné politiky nepodporuje. Zaroven

neposkytuje zadny z defamilializacnich prvka (Leitner, 2003).

V ramci této teorie autorka provedla analyzu politiky né¢kolika evropskych zemi a rozdélila
je do zminénych kategorii vySe. Pro pochopeni kontextu péce o déti s vyvojovou dysfazii
v tuzemsku povazuji za esencialni zasadit Ceskou republiku do tohoto teoretického
konceptu, a to zejména pro doplnéni ramcového pohledu na aktudlni rodinnou politiku, jez
je prosazovana. Ceska republika se fadi mezi staty explicitniho familialismu. V této skupiné
se nachazi spolecné také s Rakouskem a Némeckem (TomesSova-Bartakova, 2009). Je tedy
ziejmy limitovany pfistup k formalni pééi ¢i predpoklad péce o potomky, seniory ¢i
handicapované v ramci rodiny. Zaroven i finan¢ni vydaje za péci jsou piipisovany rodiné
(Leitner, 2003). Co se tyka péée o zdravotné znevyhodnéné a seniory, se Ceska republika
vymyka tomuto zaclenéni, a to zejména v ohledu na existenci poskytovaného prispévku na
pécinebo pomérné hojné zastoupent sit¢ neformalni péce. V tomto ohledu miizeme spatfovat

prvky de-familialismu (Saraceno, Keck, 2008).

36



7 Metody vyzkumu

V navazujici ¢asti mé prace jsem zvolila kvalitativni formu vyzkumu, jelikoz mym cilem je
do hloubky tématu porozumét a popsat, jak jednotlivci chapou jejich vlastni postaveni ve
spletitétm systému rodinné politiky. Kvalitativni vyzkum vychéazi z dat vytvoienych za
pomoci rozhovord, pozorovani, ale i z tzv. dat z dokumenti. V mém ptipad¢ jsem zvolila
praci s dokumenty a polostrukturované rozhovory. Z téchto hloubkovych rozhovort
vyzkumnik zisk4 popis zitého svéta dotazovanych, ale zaroven je i vhodny na prozkoumani

specifické socialni skupiny (Sed’ova et al., 2007).

Metody sbéru dat jsou tedy v mém piipadé dvojiho typu. V prvotni fazi se tedy jedna o ,,desk
research®, pfi kterém doslo k vymezeni tématu za pomoci odborné literatury a vetejné
politickych dokumentti, a rozhovory, ve kterych budu vychazet z pfedem stanovenych
otazek tykajicich se stéZenich témat z pfedchoziho vyzkumu od stolu, se Sesti rodici, které
maji dité trpici vyvojovou dysfazii. Respondenty budu ziskdvat metodou sné¢hové koule, tedy

budu vyuzivat kontakty ptes jiz ziskané kontakty (ibid.).

Rozhovory budou koncipovany jako polostrukturované, jejich vyhodou je zejména mozZnost
otazky ménit ¢i dovysvétlit dle jedinecné Zivotni situace kazdé z nich. Zaroven byl benefitem
prostor pro pokladani otazek v poradi, které hladce navazovalo na sdé€lované informace ze
strany respondenta. Pribéh rozhovoru byl rozdélen do primarnich tematickych celkd, jelikoz
téma bakalatské prace je pomérné obsirné a mym cilem bylo zachovat strukturovanost, ale
zarovein se dotknout okruhti, které jsou v praci diskutovany (viz ptiloha €. 1). V navazujici
tabulce niZze uvadim relevantni zdkladni charakteristiky o vSech dotazovanych. Jedna se

predevsim o informace, které mohou vstupovat do vnimani subjektivnich zivotnich situaci.

Tabulka €. 3: Respondenti ucastnici se vyzkumu

Jméno respondenta Veék Bydliste Rodinny stav Vek ditéte

R1 31 Praha Vdana 4
R2 39 Praha Vdana 8
R3 31 Praha Partnersky vzt. 6
R4 47 Praha Partnersky vzt. 11

Zdroj: Autorka

Po zajiSténi a piepisu ziskanych dat dojde k analyze, kterou budu provadét pomoci
oteviené¢ho kodovani, které mi dava moznost data rozdélit na dil¢i jednotky, s nimiz budu

schopna dale pracovat.
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Diky této kvalitativni analyze a interpretaci dat bych méla byt schopna nalézt vztahy mezi

jednotlivymi zkuSenostmi a spojit nalezena zjisténi do uceleného logického celku (ibid.).

38



8 Vyzkumna ¢ast
Tato Cast bakalafské prace je zamétfena na praci se ziskanymi daty a jejich zasazeni do

vyslednych kategorizacnich celk.

8.1 Vybrané oblasti socialni politiky ve vztahu k vyvojové dysfazii
Prispévek na péci

V tuzemském systému socialniho zabezpeceni ma své zakofenéné misto socialni pomoc,
ktera je zaméfena na sniZovani negativnich dopada rtiznorodych Zivotnich obtiZich. Cilem
tohoto druhu podpory je socialni spravedlnost, snizovani nerovnovahy ve spolecnosti
aodrazi se vnich zékladni potieby jak jednotlived, tak rodin. V Ceské republice se
kazdorocné pocet lidi pobirajici tento ptispévek zvySuje. V roce 2007 jsme mohli
zaznamenat celkem 259,9 tisic meésiCnich pobirateld praimémé. Az do roku 2021
exponencialné stouplo toto ¢islo na 357, 5 tisice, coz znaci nartist o vice nez sto tisic lidi za

tiinact let (Cesky statisticky ufad, 2022).

Ackoliv se rozsah vyplaceni ptispévku mezirocné navysuje, pro rodiny s détmi trpicimi
vyvojovou dysfézii je Cerpan velmi okrajové. Z jedné ¢asti se jako diivod k tomuto faktu jevi
nedostate¢nd informovanost, ktera se poji se ziskdvanim povédomi o této moznosti primarné
na facebookovych skupinach. V tomto kontextu jsem se Casto u respondenti setkavala
s predstavou, Ze o ptispévek nemohou zadat lidé, kteti se nenachazeji v akutni finan¢ni tisni.

»Ja vim, Ze miizu, ale my jsme pro stat na tom financné dobre, Ze oni nam nic nedaj““ (R1).

Zaroven dle zkuSenosti respondentii na téchto strankach probihd demonstrace negativnich
zkuSenosti v tomto kontextu. Rodice, kteti o pfispévek Zadaji a jimz nebyl pfiznam, zde
ventiluji svij nezdar, coz vede k demotivaci pfihlizejicich ¢lenti skupiny v jejich
subjektivnim piipadé o ptispévek zazadat. Dle vyzkumu spolecnosti PAQ Research (2022)
jsou nejcastéjsi duvody, pro¢ lidé davky necerpaji, 1 kdyZ na né¢ maji narok, dva: stud
a byrokracie. JelikoZ je tato prace zamétena na rodice déti, miZe se jevit jako ziejmy fakt,
ze jako demotivacni pro piislusné respondenty byl primarn¢ zminény stud. Pravé pocit toho,
ze jako rodi¢ se musime postarat na prvnim misté o svého potomka, vedla k pocitim
zahanbeni a nezvladnuti situace pfi predstave, ze by museli zazddat o financni pomoc ze

strany statu.
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To, co se zde miize jevit jako problémové, je skutecnost, ze pro rodice, jejichz potomek ma
diagnostikovanou vyvojovou dysfazii, mize byt zajisténi 1écby a vzdélavani pomérné
finan¢n€ narocné. V ramci zajisténi pravidelnych, ale hlavné vcasnych navstév odbornych
Iékaii se muze tato Castka vySplhat mésicné az k vyssim tisicim. Hodné rodin voli
z objektivnich divodid mimo jiné i péci soukromych ordinaci. Blize se problematice volby

a hrazeni 1é¢by budu vénovat v kapitole 7.3.

,,Je to vSechno pokus omyl, jo, ale prosté ta financni stranka, my jsme to pocitali, véetné
v§eho nas *** bez psychiatrie, protoze ta neni pravidelnd, tak nas viastné jenom logopedie,
ergoterapie, pomiicky, vitaminy, léky a vyukovy materialy, protoze tady u téch déti proste
jesté je problém to, Ze clovek musi obménovat vSechno, takze nas to vyjde treba na devét
tisic, no. Deveét tisic jako mesicné bez odbornych jako lékaru, jako je psychiatrie

a neurologie“ (R3).

Pti péci o zdravotné nezvyhodnéné potomky se mohou zvednout i jiné naklady, které nejsou
na prvni pohled ziejmé a ve vefejnych debatich jsou Casto opomijené. Tyto déti se Casto
setkavaji s vycClenovanim z krouzkli a kurzii pro déti. Rodice se setkdvaji s neochotou
provozovatelll tyto znevyhodnéné jedince pfijimat a v mnoha ptipadech jejich participace
neni umoznéna kvili jejich onemocnéni jako takovém. Zarovenl je pro né¢ nedosazitelna
jejich ptirozena socidlni skupina. Je tedy na jejich rodicich, aby tuto oblast kompenzovali,

coz pri zajisténi volnocasovych aktivit mize finanéné tyto rodiny vycerpavat.

Avsak 1 v kontextu pobirani zminéného piispévku se najdou rodiny s dysfatickym ditétem,
které o dany ptispévek zazadaly a byly ve své snaze GspéSné. Tento piispévek vnimaji jako
velmi dilleZitou soucast jejich zdravého fungovani. Nicméné pocit'uji, Ze dand pomoc neni
dostateCn¢ vysoka, aby uhradila naklady spojené s péci. Zaroven od doby zazadani
a skute¢ného vyplaceni muze uplynout delSi doba, nez by tomu tak mélo byt v idealnim
pfipad¢, aby rodinam se rodindm dostalo pomoci zav¢as. Zminéné prostoje se mohou
pohybovat v rdmci nékolika mésici. ,,(...) my jsme to posilali v cervnu, jako Zadost
o prispevek. Maji tam samoziejmé takovy to jako hezky, zZe do triceti dnu vyrizeni. Nestalo
se nic a ja uz mam i zkuSenost s uradama, takze viastne, i kdyz jako ve formulari tyhlety
najdou néjakou chybu, tak oni vam ani nezavolaji. Oni to prosté zamitnou a nazdar a prosté

v zivoté clovek se nedozvi nic, takze ja uz jsem tam volala“ (R3).
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., (-..) Pani byla teda hrozné milda. To mé uplné jako prekvapilo. Ona Fikala, zZe jakoby to, Ze
ted proste, ze vlastné ted’ co byl srpen, tak v srpnu mi rekla, Ze zpracovavaji zadosti z dubna

a ze my muzeme bejt jeste radi, Ze minulej rok méli skluz devet mésicii“* (R3).

Tato dysbalance ale neni ve vefejném prostoru novym tématem. To, ze stat reflektuje touto
situaci, se odrazi i v Koncepci rodinné politiky: ,, Navic jeho priznani trva v nékterych
pripadech neumeérnée dlouho. Nedostatecné ocenéni péce o blizkého ma za nasledek
zhorsenou ekonomickou situaci neformalnich pecujicich, zejména tech, kteri kvuli
poskytovéani péce odejdou ze zaméstnani“ (Ministerstvo prace a socialnich véci CR, 2017,
s. 49). Prave zhorSena participace na pracovnim poli je jednim z tskali, se kterym se nékteré
rodiny s dysfatickym ditétem setkavaji, a tato skute¢nost zasahuje vyrazn¢ do finanéni
situace rodin, které jsou v extrémnich pfipadech odkazany na jeden ptijem. V této chvili pro
n¢ v€asné pobirani pfispévku na péci muze byt esencialni.

Rana péce

Socialni sluzby poskytované Ministerstvem prace a socidlnich véci nabizeji Siroké spektrum
moznych sluzeb, viz kap. 5.3. Své misto tam ale zastava sluzba, jeZ je urCena pro rodice
a déti do sedmi let, které jsou zdravotné€ postizené nebo jejichZ vyvoj je ohrozen v disledku
neptiznivého zdravotniho stavu. Pravé rana péce je soucasti sluzeb socidlni prevence
zakotenéné v § 54, zékonu ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach. Tato sluzba se poskytuje
bezplatné. Jeji naplni je poskytovani vychovnych, vzdélavacich a aktiviza¢nich ¢innosti. Dle

zakona o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb.:
§53

(1) Rand péce je terénni sluzba, popripadé doplnéna ambulantni formou sluzby, poskytovana
ditéti a rodicium ditéte ve veéku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je
ohrozen v dusledku nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zamérena na podporu rodiny

a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potreby.
§ 54
(2) Sluzba podle odstavce 1 obsahuje tyto zakladni cinnosti:

a) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni cinnosti,
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b) zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,
¢) socialné terapeutické cinnosti,

d) pomoc pri uplatnovani prav, opravnénych zajmu a pri obstaravani osobnich zalezZitosti

(Zakon ¢. 108/2006 Sb., 2006).

Rodic¢e maji tedy moznost o ranou péci pozadat. Ta jim pomaha ve velkém spektru ukoni,
jenz se bezprostfedné poji s vychovou dysfatického ditéte. Velkym benefitem byva to, ze
rand péfe pomaha s uplathovanim prav, diky cemuz se rodiny dokézi 1épe orientovat
v systému socialniho zabezpeceni, a to specidln€ 1 v oblasti socidlni pomoci. Proto také
rodiny, které rané péCe vyuzivaji, zpravidla Cerpaji zaroven piispévek na péci, potazmo
ojedinéle piispévek a mobilitu. Tato sluzba nejenze pomaha rodinam ke zlepSeni jejich
socialni situace, ale je také napomocna pfi zajiStovani objednani se k odbornym 1¢kaitim,
které¢ musi rodice s dité¢tem navstévovat, a doplnkové, ale piesto zdsadni, terapie, sezeni

a suplementaci.

Pro rodiny s dysfatickym potomkem muze byt vyuzivani sluzby rané péce velmi piinosné.
Je ale velké procento obyvatel, ktefi by o sluzbu mohli zaZzadat, ale ne€ini tak. Pfi¢iny jsou
oc¢ich nedokazou plnohodnotné, ale hlavné€ samostatné postarat o své dit€. Je pro né¢ samotné
velice naro¢né si pripustit, ze by pro né mohla byt rana péce zasadnim zplisobem napomocna.
., To je moment, kdy mas pocit, ze konci vSechno, manzelstvi, kamaradi, vSechno jde uplné
do kopru, protoze to je prosté uplné jiny, tak jsem pro svou lenost nezkontaktovala ranou
péci (...). To bylo jesté v ty dobé, kdy jsem to uplné neprijala. Myslela jsem si, Ze to prosté
musime zvladnout sami, ale asi by se ¢lovek nemél véset na sloupy, kdyby mu nékdo pomohl

(R3).

Avsak rana péce se potykd s kapacitnimi problémy, které mohou zapficinit problémy pfi
poskytovani sluzby. Nynéjsi souhrnna kapacita rané péce dokaze zastitit jen 14 % déti se
zdravotnim postizeni do sedmi let. V tabulce nize naleznete rozpis jednotlivych kraji
a procentudlni rozloZeni kapacit rané péce v dané oblasti. Mlizeme si tedy povSimnout
nerovnomérného rozloZeni, které se pohybuje k niz§im procentudlnim hodnotadm. Rodiny

proto mohou zazivat v riiznych krajich rozliéné zkusenosti se zajiStovanim rané péce.
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Tabulka &. 4: Souhrnna kapacita rané péée v CR

Pocet déti do 7 let s

postizenim (pFi Fimé pééi Kapacila krajské | Najakou €ist z déti

prevalenci irajské siti | sité (22 rodin na | do 7 let s postizenim

3.1 % dle Skolské 1uvazek v primé | postacuje kapacita

i o krajské sité

Zlinsky kraj 1443 14,5 310 22 %
Olomoucky kraj 1636 14,5 310 10 %
Karlovarsky kraj 730 6,2 137 19 %
Kraj Vysocina 1297 11,1 243 19 %
Plzensky kraj 1490 12,4 272 18 %
Ustecky kraj 2151 16,3 359 17 %
Jihomoravsky kraj 3108 23,0 507 16 %
Jihocesky kraj 1678 11,2 246 15 %
Kralovéhradecky kraj 1414 0.4 207 15 %
Pardubicky kraj 1304 0.0 108 15 %
Liberecky kraj 1196 7.9 173 14 %
Ceska republika 28 251 183.0 4027 14%
Hlavni mésto Praha 3 619 17,0 374 10 %
Stredocesky kraj 4018 17,7 390 10 %
Moravskoslezsky kraj 3018 12,8 282 9%

Zdroj: Nadaéni fond Avast (2017)
Logopedické stacionaie

Dalsi z moZnosti vyuZivani sluzeb poskytovanych ze strany statu, se kterou jsem se v rdmci
vyzkumu setkala, jsou logopedické stacionéfe, které rovnéz bliZe upravuje zékon
¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ktery stanovuje dvé formy, jez se rozd€luji dle toho,
zda maji ambulantni, ¢i pobytovy charakter, na denni a tydenni stacionaie. Konkrétné bych
se vSak chtéla zaméfit na stacionafe denni, jelikoZ ty jsou primarné soucasti nasbiranych

vyzkumnych dat. Tento typ sluzby se zamétuje na poskytovani sluzby osobam:
§ 46

(1) ,,(...), které maji snizenou sobéstacnost z divodu véku nebo zdravotniho postizeni,
a osobam s chronickym duSevnim onemocnénim, jejichz situace vyzaduje pravidelnou

pomoc jiné fyzické osoby.

(2) Sluzba podle odstavce 1 obsahuje tyto zakladni cinnosti:

a) pomoc pri zvladani béznych vukonut péce o vlastni osobu,

b) pomoc pri osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,
¢) poskytnuti stravy,

d) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,

e) zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,
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f) socialné terapeutické cinnosti,

g) pomoc pri uplatnovani prav, opravnenych zajmii a pri obstardavani osobnich zdleZitosti

(Zakon ¢. 108/2006 Sb., 2006).

Jedna se tedy o sluzbu, do které jedinec dochdzi denné, vétSinou vSak na 3—5 dni. Pfesna
¢innost jednotlivych stacionafii se odviji od cilové skupiny, na kterou se zaméfuje oblast
jejich plisobnosti. Jednotlivé logopedické stacionaie se mohou v urcitych ohledech od sebe
lisit, avSak mtizeme u nich nalézt prunik v oblastech poskytované péce. Souhrnné tedy
poskytuji logopedickou, psychologickou, osetfovatelskou a pedagogickou ¢innost, zpravidla
pod vedenim klinického logopeda. Détem se v téchto zatizenich dostava komplexni terapie
v ramci individudlnich, ale i skupinovych cvi¢eni. Nékteré staciondfe zaroven poskytuji
1 psychologickou poradnu pro rodice, jeZ miize mit dobry vliv na pozitivni fungovani rodin

se zdravotné postizenym ¢lenem.

Tyto stacionate mohou tedy mit pozitivni impakt jak na dysfatické dité, tak na jeho rodinu.
Co ale muze jednotlivé rodiny omezovat na vyuzivani této sluzby? V prvni fadé muze byt
problémovy fakt, Ze se sluzba poskytuje za thradu, coZ mliZe zna¢né zasdhnout do rodinného
rozpoctu. Druhym uskalim je nedostate¢ny pocet a kapacita mist, kde by logopedicky
stacionar provozovali. Lidé se tedy musi zapsat na ¢ekaci listinu, na které mizete stravit
i dlouhé roky. , Byli jsme ve staciond#i v Zitny, tam jsme byli v poradniku, abychom se tam
dostali, tak jsme cekali ctyri roky. Tak jsem se rovnou napsala do poradniku dal*“ (R2). To
muze odradit potencialni zdjemce, pro néZ by tato sluzba moha byt pfinosna. I z diivodu
dlouhého a nejistého ¢ekani vétSina respondentli z této bakalarské prace o této moZnosti

neuvazuje.
Socialni vylouceni

Sociélni vylouceni je pojem, ktery se uziva v kontextu vyclenovani osob z bézného zivota
spolecnosti a neschopnost se do n¢j navratit kviili nepfiznivé socialni situaci daného jednice
(Zékon ¢. 108/2006 Sb., 2006) Dle Narodni zpravy o strategiich socialni ochrany
a socidlniho zacClenovani (2008) jsou socialnim vylou€enim nejvice ohrozeny: ,,osoby se
zdravotnim postizenim, déti, mladez a mladi dospéli, seniori, etnické mensiny, imigranti
a azylanti, osoby bez pristiesi, osoby opoustéjici zarizeni pro vykon ustavni péce nebo
vychovy a osoby opoustéjici vykon trestu odnéti svobody, obéti trestné cinnosti (véetné obéti
obchodu s lidmi), obéti domaciho nasili a osoby komercné zneuzivané “ (Ministerstvo prace

a socialnich véci, 2009). Konkrétni definice rovin, ve kterych muze k socidlnimu
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vycCletiovani dochézet, se u jednotlivych autort lisi. Percy-Smith (2000) rozliSuje dimenze
socialniho vyclenovani na ekonomickou, socialni, politickou, komunitni, individudlni,
skupinovou a prostorovou. Pfi¢emz nemusi byt naplnény vSechny naraz, ale svou vyssi

Cetnosti zaroven zvysuji riziko vylouceni.

Pti zasazeni rodin s détmi trpicimi vyvojovou dysfazii do tohoto schématu v ramci dat

ziskanych z polostrukturovanych rozhovorti bychom mohli indikovat tyto roviny:

e Ekonomicka dimenze: zvysené vydaje na zdravotni péci, potencidlni plna ¢i
¢aste¢na absence piijmu;
e Socialni dimenze: ztrata socialniho kontaktu rodiny;

e Kulturni: vyclenovani déti z krouzkl a volnocasovych aktivit.

Pro vSechny respondenty byla samotna socialni dimenze znateln¢ vnimana. Zejména rodice
siln¢€ vnimaji reakce jejich okoli ve spojitosti s diagndzou jejich potomka. ,, Vyjimecnost ***
vedla k tomu, Ze prosté nebyl schopen, nebo oni nebyli schopni akceptovat jeho projevy. ***
nikdy nikomu nebil, ale nechtél piijcovat hracky, chtel nékde byt vic a jak to neumél rict, ale
nikdy neuhodil, ale pro ostatni rodice to bylo dost divny, tak se s nama prosté prestali stykat
(R2). Casto se rodi¢e potykaji s tim, Ze se s nimi piestalo stykat jejich okoli, nebo pouze
omezené. V rodiné tak dochazi ke ztraté ptirozeného okoli. Divodem, pro¢ tomu tak je,
nemusi byt pouze onemocnéni jako takové, ale implikace, které z né&j plynou. Rodice
naptiklad musi mit ve volném prostoru nad ditétem neustalou kontrolu, jelikoZ tyto déti maji
zhorSenou orientaci. ,, *** vyjde jakoby z bardku a nevi, kde je. Takhle jakoby ona vi, ale ona
prosté je schopnd prosté viitnout do auta, ale teda jako do silnice a vithec ji to nezajima
néjakej pud sebezachovy “ (R3). Zaroven se rodinné plany na volny ¢as mohou rozpadnout
v navaznosti na momentalni rozpolozeni jejich potomka. Pro tyto rodice je velmi narocné
hledat mista a aktivity, kde by méli prostor zaroven travit ¢as i se svoji socialni skupinou

a navazovat nové kontakty.

Vzhledem k vysSe uvedenému neni piekvapenim, ze vSichni respondenti v riznych
intenzitach pocituji jistou miru socialniho vylouceni. V jejich ocich se tyto negativni pocity
poji se Spatnymi naladami az depresi, pocity osamélosti nebo disharmonie v partnerském
vztahu, kterda miZe pferlist aZ k rozpadu manzelstvi. Dle zkuSenosti respondentd miZze
socialni vylouceni v kontextu zdravotné znevyhodnéného ditéte ptispivat ke vzdjemnym
neporozuménim a zpusobovat frustraci partnert. Tato situace mi byla piikladné vysvétlena

nasledovné: ,, Oni to prosté nevydrzeli a ja se jim nedivim, protoze kdyz si mas potom vybrat,
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Jjestli dite, nebo manzel, tak ten cas venujes diteti. U toho ditéte mas pocit, Ze to bez tebe
neda. Kdo jinej nez ty? Tak mu das vsechno a zapomenes uplné na sebe. Sebe neresis. Ses
vyStavenda, nemds naladu, ses vymazlend, proto to ty chlapi nevydrzeli* (R3). Zaroven
jednim z problému je 1 to, Ze vek, ve kterém potomek potiebuje bezprostiedni péci matky,

je podstatné delsi, nez tomu je bézné.

V téchto naro¢nych situacich, kdy se v rodiné objevi vyvojova dysfazie, se do rodinného
prostiedi dostdva napéti a zatéz, coz zaroven vyvoldva zmény ve vzorcich chovani
a prozivani. Rodice se tim padem stavaji citlivéjSimi a uzkostlivéjsimi vici svému okoli
(Halloran, 2009). I tyto druhy pociti doprovazeji proces socidlniho vycleiiovani rodin
s potomkem trpicim vyvojovou dysfazii, coz ma za nasledek mimo jiné¢ i disharmonii

v roding a v jejim okoli.

8.2 Institucionalni zajiSténi péce o dysfatické dité

Pod institucionalnim zajiSténim péce nalezneme dalsi formy podpory rodin se specidlnimi
potfebami. Jedna se o instituce, které zajist'uji denni péci o déti. Dle charakteru ztizovatele
matefskych kol miizeme tyto instituce rozdélit na vefejné, soukromé a cirkevni. V Ceské
republice se celkova Cetnost matefskych Skol v roce 2021 pohybovala na hodnoté 5 317.
Z toho pouhych 7,6 % nalezi soukromym matefskym Skolam, které jsou zaroven velmi
frekventovanou volbou rodici, jejichz ditéti byla diagnostikovana vyvojova dysfazie (Cesky
statisticky ufad, 2021). Jejich pfednosti a vyraznym divodem této volby je dispozice
menSiho a klidnéj$iho kolektivu, ktery nabizi lepsi prosttedi pro participaci a rozvoj
dysfatického ditéte. Zaroven je v tomto typu zafizeni i vice ucitelli v pfepoctu na mnozstvi
déti, které se mohou jedinci vice v€novat, vysvétlovat a ukazovat mu ¢i dbat na to, aby
nebylo vycletiovano z kolektivu. V roce 2021 byl tento nepomér mezi poctem déti na jeden

ucitelsky uvazek ve vetejnych a soukromych Skolach skoro o pétinu vyssi. Mimo to tato data

ukazuji marginalni rozdil mezi pocty déti ve tfidach viz tabulka nize.

46



Tabulka €. 5: Statistiky kapacit vefejnych a soukromych skol

Veriejny ziizovatel Soukromy zfizovatel
Pocet déti na jednu | Pocet déti na jednoho Pocet déti na jednu | Pocet déti na jednoho
ttidu ucitele ttidu ucitele
21,9 10,9 16,2 8,6

Zdroj: Autorka dle CSU

Vzorce rozhodovani rodicti maji tedy i oporu ve statistickych datech. Soukromé mateiské
Skoly mohou byt ve velké ¢asti ptipadl finanéné narocné a pro rodiny to mlize znamenat
podstatny zasah do rozpoctu. ,,Ndklady v soukromych zarizenich se pohybuji od 5 tisic az do
15 tisic korun mésicné. Pokud vezmeme v uvahu prumérny Ccisty prijem rodiny
s nezaopatrenymi detmi ve vysi 39 tisic korun, vyda rodina na materskou Skolu na jedno dité
cca 4 % prijmu, na soukromou Skolu jiz 12—38 % prijmu‘ (Ministerstvo prace a socialnich
véci CR, 2017, s. 31). Pro¢ i ptes to rodiny rad&ji vynakladaji nemalé finanéni prostiedky,

nez aby dit¢ umistili do instituce vefejného charakteru?

Mimo vySe zminéné dysfatické déti nepotiebuji v soukromych matetskych Skolach do
takové miry asistenta pedagoga. To se stava i1 spoleCnym tématem matetskych i zakladnich
Skol, se kterym jsem se ve vyzkumu hojné setkdvala. Tito asistenti hraji zasadni roli pti
participaci déti v téchto institucich. To, zda bude asistent pfidélen, rozhoduje specialné
pedagogické centrum na zadklad¢ podkladti ze zdravotnich vySetfeni a pedagogicko-
psychologické poradny. Zpravidla se pedagogicti asistenti ptid€luji na 10—40 hodin tydné

dle stupné podpory u jednotlivého ditéte, které jsou nasledujici:
, STUPEN 2

Sdileny asistent pedagoga pro skupinu péti a vice Zakii s potiebou podpiirnych opatieni ve
2. stupni podpory (u jednotlivych zZakii je vzdy vyuzit pouze k nékterym cinnostem, ne po

celou dobu ucebniho planu Zaka).
STUPEN 3

Sdileny asistent pedagoga pro méné nez 5 Zdku s potrebou podpiirnych opatieni ve 3. stupni
podpory (u jednotlivych zZaku je vidy vyuzit pouze k nékterym cinnostem, ne po celou dobu

ucebniho planu Zaka).
STUPEN 4

Pritomnost asistenta pedagoga u Zdaka po dobu plnéni jeho ucebniho planu (dle rozvrhu
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hodin).
STUPEN 5

Pedagogicka asistence k danému zdakovi na dobu jeho pobytu ve Skole a pri skolnich akcich “

(Michlik et al., 2015, s. 40—45).

V tomto kontextu se rodice déti s vyvojovou dysfazii setkavaji s obdobnymi zkuSenostmi.
Nejveétsim uskali je zejména to, ze této specifické skupin€ déti je Casto pfisouzen tieti stupen
podpurnych opatieni, ktery v koneéném disledku znamena obtiz, Ze asistent pedagoga ma
niz8i ¢asovou dotaci, nez je realnd existence ditéte v dané instituci. Implikace, které z toho
pro rodinné piisluSniky plynou, jsou zdsadni pro jejich zdravé fungovéani. Ze zkuSenosti
dotazovanych rodicii jsou soukromé Skolky velmi oteviené poskytnout ditéti zvySenou péci
pii absenci asistenta. Nékteré z nich vSak v téchto ¢asovych rozmezich odmitaji o dité
pecovat, coz ma za nasledek situace, kdy rodi¢i neni umoznéno chodit do préce, jelikoz jeho

potomek miize byt v matetské Skolce pouze n€kolik hodin denné.

»Jd jsem nemohla nastoupit do prdce, protoze ve Skolce smi bejt jenom dopoledne, protoze
nemd podpiirné opatreni na to, aby bylo tak vysoky, aby zaplatili asistentku na odpoledne,

takze viastné ja nemiizu ani jit do prace, protoze mé na tvi hodiny nikdo nezaméstna* (R2).

Avsak i pokud se dit¢ nachdzi ve vetejné zdkladni Skole, mlze pro néj byt osamocené
fungovani velmi naro¢né. Tyto déti potfebuji individudlni pfistup a nedokazi se samostatné
zapojovat do vyuky i proto, Ze mohou byt velmi ¢asto Uplné ztraceni ve vykladu, jelikoz mu
nejsou schopni porozumét. Zdravé, ale hlavné bezpecné chovani téchto déti mize byt
naruseno ale i mimo bezprostfedni vyuku. Jak bylo jiZ vySe zminéno, vyvojova dysfazie neni
jen o jazykovém znevyhodnéni, ale i o orientaénim, jez mlze byt vtomto kontextu
problémové. RodiCe se v ndvaznosti na vySe zminéné dostavaji do narocné situace. ,, Co bude
delat o prestavkach? Vzdyt ona odejde ze skoly. Jako ona se na zazvoneni nevrati do tridy.
**% musi byt 24/7 pod dozorem. Ja nevim, co mam délat. Jakd bude budoucnost, absolutné
nevim. Mame z toho Zaludecni viedy. Je nam z toho uplné zle, protoze system neni na tyhle
deti pripraveny a ty deti budou jenom chudaci“ (R2). Ve vetejnych institucich se rodiny bez
plné ucasti pedagogického asistenta obavaji 1 reakce tfidniho kolektivu na specifickou

vyjimecnost dysfatického ditéte.
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., Ony nejsou pro né, podle me, vhodny zakladni skoly s triceti detma ve tride. Vime, jak ty
deéti vypadaji, kdyz navstévujou zdakladni Skolu. Jsou vécné tercem Sikany. Cteme to ve
skupiné kazdej den, prosté zoufaly matky. Zase si myslim, Ze ty déti nepatii ani do specialni

skoly “ (R2).

Pravé specidlni logopedické Skoly mohou byt druhou moznosti pro vzdélavani déti
s narusenou komunikaéni schopnosti. Celkovy podet specialnich §kol v Ceské republice se
pohyboval v roce 2021 na celkové Cetnosti 232 Skol pro zéky se specidlnimi vzdélavacimi

potfebami. Pocet téchto instituci vSak mezirocné klesa.

Graf &. 2: Pocet specialnich §kol v Ceské republice
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Zdroj: CSU podle udajio MSMT (2021)

Avsak v nasem konkrétnim ptipadé nemiizeme tyto udaje povazovat za konecné. VéEtSina
specidlnich S§kol mé své zaméfeni na urCity druh znevyhodnéni. Dle Atlasu Skolstvi se
v tuzemsku nachdzi pouze jedenact specidlnich Skol, které jsou logopedicky zamétfené.
Jejich rozlozeni je v ramci Ceské republiky znaéné nerovnomérné. V grafu niZe naleznete

vizualizované pocty zakladnich specialnich Skol logopedicky zamétenych dle krajt.
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Graf ¢. 3: Rozlozeni logopedickych specialnich §kol mezi kraji

Rozlozeni poctu logopedicky
zamérenych specidlnich zakladnich skol
dle kraj
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Zdroj: Autorka dle P.F. ART (2023)

Specialnich logopedickych skol je tedy malo. To odrazi i zkuSenosti respondentti, kteti
pocet ziizovateli a mala kapacita instituci vedla v konecném dusledku k tomu, Ze nikdo
z uvedenych respondentll nemél moznost své dité¢ do této Skoly ptihlasit, nebo se ocitli na
nckolikarocni cekact listin€. Zaroven se jako dalsi uskali jevi 1 dlouhé ¢asy dojizdéni a s tim
spojend nekompatibilita pracovniho a rodinného Zivota ¢i ndklady s tim spojené. Rodice
v navaznosti na zajisténi co nejlepsiho prostiedi pro zdravy rozvoj a péce pro své potomky
jsou schopni v ur€itych piipadech zachazet 1 do eticky problémovéjSich feSeni. ,, Tam mi ho
taky nechtéli vzit, ale pani reditelka, po drobném daru financnim usoudila, Ze jako

predskolak by si to zaslouzil “ (R2).

8.3 Zdravotni péce a déti s vyvojovou dysfazii

Zdravotni péce predstavuje jednu z esencidlnich oblasti, kterd se dotyka nejen rodiny, ve
které se vyskytuje dit¢ s diagnostikou vyvojové dysfazie. Dle strategického dokumentu
Ministerstva zdravotnictvi Zdravi 2030: ,,Kazdy obcan Ceské republiky by mél mit moznost
dosahnout co nejvyssiho stupné zdravi a behem celého svého zivota by mél dostavat takovou
zdravotni péci, jakou potiebuje” (Ministerstvo zdravotnictvi CR, 2020, s. 6). Zaroven je zde
kladen diiraz zejména na lepsi dostupnost, kvalitu, vstficnost a eticky rozmér zdravotnich

sluzeb, které pro rozvoj udrzitelného zdravotniho vyvoje obyvatelstva.
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Jednim z hlavnich tskali, se kterymi se rodiny s dysfatickym ditétem setkavaji, je dostupnost
péce pro jejich potomka. Jak jiz bylo zminéno (viz kap. 2.2.), je pro tyto jedince zasadni
mezioborova spoluprace medicinskych oborti, které v zakladnim stavu piedstavuji klinicky
logoped, foniatr, neurolog a psycholog. Pfi zjisténi prvnich symptomi se rodice zpravidla
jako prvni obraceji na pediatra, ktery primarné rodindm doporuci vysetfeni logopeda. Avsak
diagnostika je casto zpomalena tim, ze k urceni vyvojové dysfazie miize dojit az po tfetim
roce véku zivota. Do té doby je rodindm doporucovéano vyckat, jelikoz se muze jednat

0 opozdény vyvoj feci, ktery nemusi byt neurologického charakteru.

Co muze dale prispét k opozdéné diagndze a dal§im negativnim dopadiim s tim spojenym,
je ztizena dostupnost odbornych 1€katt ¢i dlouhé ¢ekaci doby na vysetieni. ,, Tak ti trva asi
rok, nez se dockas terminu logopedie, u klinicky psycholozky uplné stejné a tak, takze viastné
ta diagnoza se zpozdi. Jo, kdyz teda nemas penize a nesezenes si doktory, ktery se zaplati,
coz jsme udelali my* (R2). Pravé klinicky logoped ptedstavuje zpohledu rodict
nejzasadnéj$iho odbornika, se kterym dité pfichazi do kontaktu na pravidelné bazi. Dle
Zdravotnické roéenky Ceské republiky 2021 byla jejich Getnost na hodnoté 665 se zvysujici
se tendenci mezi lety spole¢né, ale i s podty osob, které logopedickou pééi vyzaduji. Ustav
zdravotnickych informaci a statistik CR vroce 2019 publikoval pichled logopedické
¢innosti, ve kterém bylo evidovano celkem 427 logopedickych ordinaci na 144 106 lécenych
osob za pftislusny rok. Je tedy patrné velké zatizeni logopedickych ordinaci, coz ma za
nasledek ztiZenou moZnost pro rodice zajistit v€asnou lékaiskou péci pro jejich potomky.
Obdobné jako tomu bylo ve vzdélavani, hodné rodi¢h pravé zdivodu dostupnosti

piipadech zajistit kratSi c¢ekaci lhity.

Problémové je vsak pro rodiny zajisténi samotného objednani se k odbornému 1ékati.
Zejména byl v tomto kontextu zmiflovan détsky psycholog, ke kterému je do takové miry
naro¢né se dostat, takze n¢kolika z dotazovanych rodin k nému nebylo umoznéno dochazet.
V téchto pripadech dochazi k absenci dulezitého odbornika, ktery ma zasadni vliv na rozvoj
déti trpici vyvojovou dysfazii. ,,Je to lepsi, ale co se tyce tFeba neurologie, psychologie, tak
to jsme uplné bez Sance. Tim Ze, tim Ze viastné to dite nema zZadnej jako akutni stav, neni to
bojovej problém, treba na neurologii, kdyz uz vas vezmou, tak vam daji termin klidné jako
za trictvrté roku. Ja stdla, jako jsem nebyla schopna najit nékoho kdo, by mél volnou

kapacitu* (R1).
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Vcasna diagndza v ptipad¢ vyvojové dysfazie je zasadni pro zajisténi co nejmensich
disledkt za zivot jedince v budoucnosti, jelikoz zasahuje nejen do jazykovych rovin feci,
ale 1 do nerovhomérného vyvoje osobnosti ditéte. Tito jedinci jsou i Castéji ohrozeni
psychickymi onemocnénimi, nez je tomu u jinak zdravych vrstevnikii (Bedem et al., 2018).
V tomto kontextu dochéazi k velmi nepfijemnym Zzivotnim situacim, se kterymi jsem se
setkala 1 v rdmci vyzkumu: ,,Hlavne *** uz viastné byly 4 roky a ja rikam: ,,Hele my jsme
se nikam neposunuli‘‘ a zacala vlastné... ***, *** zqcla...zacala si ublizovat, protoze byla
frustrovana, presné z toho, Ze my nerozumime ona nam nerozumi‘ (R3). Pokud tedy déti
nepodléhaji v€asnému zachyceni onemocnéni, mohou se u nich objevit sklony
k sebeposkozovani, které jsou projevem bezmocnosti v ptipadech deprivace v jejich
psychickych potiebéch, jako mlze byt i v piipad¢ neschopnosti verbalni komunikace s jejich
blizkym okoli a tim vzajemného neporozuméni z obou stran, jelikoz ani samotni rodice
nevedi, jak s ditétem komunikovat v navaznosti na chybéjici diagnostiku jejich onemocnéni

(Vagnerova, 2002).

Jakmile jsou rodiny uspé$né a k ptislusnému lékati zacnou dochazet na vySetieni, ani zde
jejich cesta v nékterych piipadech nekonéi. V ndvaznosti na narocnost vyhledani odbornika
se dostavaji do situaci, kdy nejsou plné¢ spokojeni s postupy daného I€kare, ale zlstavaji
v jeho péci, jelikoz si uvédomuji, jaké dalsi komplikace by to v zajiSténi 1€katské péce
o jejich potomka piedstavovalo. Tato nespokojenost mize mit velkou fadu pticin. Mezi ty
nejvyrazngj$i bych zatadila predevSim stagnaci lécebnych postupli, neporozuméni mezi
lékafem a rodicem, ¢i predepsani Spatné medikace. ,.Jak nad tim zacinal clovek jako vic jeste
jakoby premyslet, protoze zase jo jako, v dobé, kdy viastne my jsme a na jakyhokoliv

odbornika cekali prosté na vysSetreni pul roku, tak ono v ty dobé uplné clovek jako nechce

poslat jako do do haje nékoho, koho proste shanél tak jako dlouho “ (R3).

Zaroven jsou rodiCe Casto nespokojeni s prubehy danych vysSetieni, nejcastéji v kontextu
udrzeni pozornosti déti. Pokud dité navstivi daného odbornika, rodi€e Casto zminuji, Ze
v zavislosti na jeho vyjimecnosti je tfeba provést vysetieni v opacném postupu, nez je tomu
bézné, tedy prvni provést vySetfeni samotného ditéte a az nasledné¢ anamnézu dopliovat
podrobnymi otdzkami smérovanymi na rodi¢e. AvSak dle vypoveédi vétSina statnich

odbornikli neni k témto postuptim svolna.
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Rodice se tedy potykaji s mnohymi tskalimi od narocného hledani ptislusnych 1ékait,
logopeda, nékolikamésicnich ¢ekacich listin az po stagnaci v péci odbornika, ktery nesplituje
jejich ocekavani ve vztahu k péci o jejich potomka. Z téchto divodua Casto voli péci
postupi nebo vibec moznost daného odbornika navitévovat. Céstky, které rodiny
vynakladaji na 1éCbu jejich potomka, jsou v nékterych ptipadech velmi vysoké, at’ jiz
v kontextu jednotlivych vySetfeni v ramci mésice — ,, My jsme to pocitali, véetne v§eho nas
*#% bez psychiatrie, protoZe ta neni pravidelnd, tak nds vlastné jenom logopedie,
ergoterapie, pomiicky, vitaminy, léky a vyukovy materialy, protoze tady u téch déti proste
jesté je problém to, ze clovek musi obménovat vSechno, takze nds to vyjde tireba na devét tisic
no. Devét tisic jako mésicné bez, bez odbornych jako lékaru jako je psychiatrie
a neurologie”, (R3) az po ¢astky v kone¢ném disledku: ,,Hele ja myslim, ze za doktory jsme

mohli dat kolik? Osmdesat, sto tisic“ (R2).
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Zavér

V bakalaiské praci jsem se vénovala tématu pomoci, které se dostdva rodinam z hlediska
rodinné politiky, jejichz soucésti je dite trpici vyvojovou dysfazii. Prace si kladla nékolik
cili, které se promitaly do pribéhu a struktury textu. Zaroven se snazila drzet vyzkumnych
otazek, jez byly na jejim pocatku stanoveny a na které jsem hledala nalezit¢ odpovédi.
V konecném disledku vznikla préce, kterd se snazi pfiblizit kazdodennost téchto rodin, jez
nemusi byt na prvni pohled ziejma, a spole¢né s tim se snazi zdlraznit problémy, se kterymi

se potykaji.

Jako prvni cil jsem stanovila provést ,,desk reseach® a za pomoci této metody popsat sféry
rodinné politiky. Jako zakladni stavebni kamen jsem klasifikovala vyvojovou dysfazii tak,
aby doslo k zajisténi uceleného pochopeni charakteru této nemoci. Nasledné prace ve tieti
kapitole ukotvuje pojem rodiny pro ucely této prace. V navazujici kapitole vymezuje
rodinnou politiku v kontextu této prace, a to zejména s dliirazem na chapani rodinné politiky
v 8irSim kontextu, do kterého je zapojen rozsahlejsi pocet vetejné politickych sfér, jako jsou
zdravotni a socialni sluzby, zaméstnanost, Skolstvi, vzdélavani, socialni, dichodovy systém
a mnoh¢ dalsi. Nésledn¢ aby doslo k ucelenéj$i odpovédi na moji prvni vyzkumnou otdzku,
ktera se tykala nastaveni hlavnich oblasti rodinné politiky, jsem popsala cile a aktéry, ktefi

do procesti rodinné politiky vstupuji.

V ramci prvotniho cile jsem si kladla otazku vyuzivani rodinné politickych nastrojii ve
vztahu k rodindm se specifickymi potfebami, kterym se bliZze vénuje pata kapitola. Pficemz
doSlo ke stanoveni pojmu rodin se specidlnimi potfebami v ndvaznosti na rodiny
s dysfatickym potomkem. Nasledné¢ doslo k popisu konkrétnich nastroji, které byly
identifikovany pomoci strategickych dokumentt, zdkonnych ustanoveni a odborné literatury
jako stézejni. Detailnéji se jednalo pfedevsim o finan¢ni podporu rodin, poskytovéani
socidlnich sluzeb a logopedické intervence, pod niZ se skryva zejména oblast vzdélavani
a zdravotni péce. Pro uplnost jsem kontext tuzemské podpory statu ptiblizila za pomoci
teorie familialismu a defamilialismu, kterd napomohla k osvétleni rtiznych spekter podob
prebirdni pecovatelské funkce mezi statem a rodinou, coz jsou dva protipoly, mezi nimiz

jsem hledala odpovédi v nasledné vyzkumné ¢asti.

Polostrukturované rozhovory ve vyzkumné casti vedly k naplnéni druhého cile, ktery
usiloval o zjisténi toho, jak se rodinna politika odrazi v samotnych rodinach, zejména pak

to, jak se vtomto systému orientuji, jakych ndstrojii vyuzivaji a jak vnimaji jejich
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dostupnost, ucinnost a relevantnost. Struktura téchto rozhovort se odrézela od zjiSténi
zasadnich témat v ramci prvniho cile této prace a ztohoto vyctu se snazila extrahovat
soucasné nejzasadnéjsi problémy a tim odpovédét na treti vyzkumnou otazku, kterd se tykala

toho, jaké obtize jsou pro tyto rodiny aktudlni.

Nasledna analyza odpovédi ziskanych z vyzkumnych rozhovord predstavovala treti cil.
Vyzkumna otdzka spadajici pod tento cil se ptala na to, jaké oblasti rodinné politiky jsou ve
vztahu k rodindm nejvice problémové. Vyzkum ukézal nékolik oblasti, které povazuji za
problémové. Tyto oblasti jsou rozdéleny do logickych celki, které je zastituji. Z oblasti
socialni politiky se jednalo o pfispévek na péci, kolem kterého panuje velmi S$patna
informovanost rodi¢l. Jeho distribuce se rodinam jevi jako nizkd, slozitd a terminovée
neefektivni. Nicméné rodiny Casto vnimaji pobirani pfispévku jako své vlastni zklamani a na
této cesté je provazi stud a pocity selhani. Obdobné¢ je tomu tak u rané péce, ktera replikuje
emoce prispévku na péci. Zaroven tento druh podpory suzuji kapacitni problémy. Ty nejsou
neobvyklé ani u logopedickych stacionai, kam casto neni umoznéno détem dochézet.
Rodiny ¢asto pocit'uji socialni vylouceni jak ztad okoli rodiclt a rodiny, tak i samotni
potomci ziidkakdy navazuji jakékoliv vztahy se svymi vrstevniky a neni jim umoznéno se

zapojovat do nejrizné¢jSich volnocasovych aktivit.

Jako druhé problematické odvétvi rodinné politiky jsem ve svém vyzkumu identifikovala
institucionalni zajisténi péce. VétSina rodict voli 1 pfes nemalé finan¢ni vydaje soukroma
predskolni a Skolni zafizeni. Ta jim umoznuji zajistit vhodné&jsi prostiedi pro jejich potomka,
a to ptes vétsi prostor ditéti se vénovat individualnég, zapojovat ho do kolektivu a predchazet
Sikan€. Jako jedno z feSeni se nabizi Gcast asistenta pedagoga. Asistent se ale pro tento typ
onemocnéni piidéluje pouze v omezenych piipadech, coz zptisobuje nevoli instituci, obavy
rodi¢li a problémy s odpovidajicim rozvojem dysfatického ditéte. Jako nejvhodnéjsi
prostiedi se jevi logopedické §koly a $kolky. Téch se nachazi v Ceské republice jen malé

mnozstvi a pro rodiny je vcelku nemozné zajistit si do nich moznost zapisu jejich potomka.

Tteti oblast jsem identifikovala jako zdravotni péci. Jak je nékolikrat zvyraznéno v praci,
pro rozvoj déti s vyvojovou dysfazii je zasadni mezioborova spolupréce, at’ uz se jedna
o logopeda, foniatra, psychologa ¢i neurologa. Pro rodiny je vSak velmi narocné se
k jednotlivym odbornikim objednat. Casto se setkavaji snaplnénymi kapacitami
a n¢kolikamési¢nim ¢ekanim na jejich termin vySetfeni. I proto se muze stat, ze déti

nedochézeji k jednomu ¢i vice zminénym odbornikiim. Tim mutze byt jejich pozitivni vyvoj
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narus$en a tato situace v urcitych ptipadech mize vést k frustraci az sebeposkozovani ditéte.
Vychozim feSenim je pro rodiny primarné volba soukromych ordinaci, které tyto negativni

oblasti zmirnuji. Timto zptisobem se cena 1éCby miize vySplhat az k vy$$im desetitisicim.

Na zavér bych chtéla zdlraznit, ze rodinna politika by méla byt flexibilni a odrazet realné
potieby rodin. Tato prace se snazi upozornit na situaci rodin se specialnimi potiebami se
zamétenim na déti s feCovym onemocnénim — vyvojovou dysfazii. V pribehu jejiho zrodu
dochazelo k rozsifovani témat, jez se jevila jako zasadni a dosédhla SirSiho zabéru, nez se
zprvu dalo oc¢ekévat. I proto bych v navaznosti na tuto préaci navrhla detailnéjsi zkoumani

jednotlivych odvétvi rodinné politiky, spojend s hlubsim vhledem do samostatnych témat.
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Namét prace

K nasemu kazdodennimu zivotu neodmyslitelné patii fe€. Vyuzivame ji nejen proto,
abychom vyjadfili své myslenky, pocity a dojmy, ale zaroven hraje vyznamnou roli
v rozvijeni myslenkové Cinnosti, psychického vyvoje nebo osobnosti jedince. Velkéd cast
spolec¢nosti vnima fe¢ jako néco, Cemu se v procesu socializace pifirozen¢ naucime. NaSe
schopnost naucit se mluveé a porozumét ji neni vzdy tak jednoduchd. Jazykové problémy jsou
u déti bézné a mohou znacné ovlivnit jejich socidlni a emocni vyvoj (Veldova, 1996).
Poruch feci existuje Siroké spektrum od mensich logopedickych vad po celkovou absenci
jazyka. Casto miize byt jejich identifikace velmi ndroéna. Jeden z nejpiijimangjsich odhadt
hovoii o 7,4 % déti, u kterych diagnézu nikdo nezjistil (Tombolin et al., 1997). Jednou
zporuch feci, se kterou se muzeme setkat, je vyvojova dysfazie. Konkrétné¢ se jedna
o specificky naruseny vyvoj feci, ktery fadime mezi vyvojové poruchy. Mezi projevy, které
jsou pro ni specifické, patfi ztizend schopnost nebo neschopnost naucit se verbalni
komunikaci, a to i1 za ptedpokladu,ze se dit¢ pohybuje v dobfe stimulovaném socialnim
prostfedi, ma pfiméfenou inteligenci a netrpi sluchovymi ¢i psychickymi poruchami
(Dvorak, J., 2001). Obecné by se ale dalo fici, Ze vyzkumu vyvojové dysfazie nebyla

doposud vénovana dostate¢na pozornost (Bishop a kol., 2010).
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Pro rodiny s détmi, které trpi vyvojovou dysfazii, mize byt velmi nadro¢né udrzeni bézného
fungovani. Pravé z tohoto diivodu si zaslouzi podporu vetejnosti, at’ jiz odborné, ¢i laické.
Déti jsou mimo jiné vystaveny zvySenému riziku horSich vysledkii v akademickém,
socidlnim a emociondlnim vyvoji. Je pro né velmi narocné navazovat socidlni, ale

v dospélém véku i1 profesni vztahy (Conti-Ramsden et al., 2018).

Jelikoz se jednd o feCové zdravotni postizeni, jsou rodiny s témito détmi znacné
znevyhodnény. V tomto ohledu vstupuje do hry velmi vyznamna role rodinné politiky. Jeden
z hlavnich principt je: ,.(...) princip komplexni priifezové podpory rodin prostiednictvim
spolupiisobeni riiznych typu rodinné politickych opatieni, kterd budou postupné zavadeéna,
a to v ramci relevantnich politik, predevsim politiky socialniho zaclefiovani, hospodarské
politiky, politiky zaméstnanosti, vzdeélavaci politiky, bytové politiky, zdravotni politiky
a politiky socidlniho zabezpeceni* (Narodni koncepce podpory rodin s détmi, 2008).

Kli¢ovymi oblastmi, na které se zaméiuje rodinné politika konkrétné u rodin se specialnimi
potfebami, je piedejit hrozici chudobég, ktera mize byt zpisobena nerovnomérnymi Sancemi
v pfistupu na trh prace. Velmi dileZitou soucasti je snaha pfedchdzet moZnému socidlnimu
vylouc¢eni a podpora co nejvétsi sobéstacnosti. Nedilnou soucasti je také materidlni
kompenzace, jelikoZz dochazi k t&€z8i slucitelnosti profesniho Zivota pecCujici osoby se
samotnou péci o zdravotn€ postizeného €lena rodiny (Aktualizovand koncepce rodinné

politiky, 2019).

Ja se ve vztahu k t€émto rodindm zamétim na zdravotni a socialni sluzby a systém socialnich

davek pro tuto cilovou skupinu.

V odborné literatufe se Casto setkdvame s dopady, jez mé vyvojova dysfazie na psychicky
a socialni vyvoj ditéte. Naptiklad nizozemsko-britsky vyzkum zahrnujici vice- Grovitovou
analyzu pfiSel s vysledky, Ze Cetn&jsi vyskyt depresivnich symptomt je u mladistvych, ktefi
trpi jazykovou poruchou ve srovnani s intaktnimi vrstevniky (Bedem et al., 2018). Déle jsou
znamé vyzkumy, jeZ maji za cil objasnit, jakym zpiisobem jsou osoby postizené jazykovou
vadou znevyhodnény. Velké zastoupeni ma toto téma v oblasti zdravotni, a tedy zejména ve
sféte logopedie ¢i v oblasti pedagogické, kde se pojednava o praci s témito détmi a jejich
zaClenovani do kolektivu. Co je vSak velmi dilezité a alespon z mého pohledu v této
tematice chybi, jsou blize zamétené prace, které by se opiraly o néstroje rodinné, potazmo
socialni a zdravotni politiky a analyzovaly jeji moznosti a pfinosy pro rodiny, jez jsou v takto

znevyhodnéné pozici.
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Cilem mé préce bude zjistit, jak je nastavena politika zdravotnich sluzeb a socidlnich sluzeb
a davek ve vztahu k rodindm pecujicim o dité s vyvojovou dysfazii. Zaméfim se na
identifikaci silnych a slabych mist v ramci socidlniho a zdravotniho systému. Nasledné
zjistim, jak je podpora témto rodinam ze strany zdravotnich a socialnich sluzeb vnimana
samotnymi rodi¢i, které¢ o déti s vyvojovou dysfazii pecuji. Rada bych navrhla zmény, jez

by témto rodindm co nejvice pomohly v jejich nelehké zivotni situaci.
Predpokladané metody zpracovani

V prvotni f4zi bude ma prace vyzkumem od stolu ,,desk research, kdy dojde k vymezeni
tématu, pricemz budu primarné vychazet z verejné politickych dokumenti a dostupné
odborné literatury. V praktické ¢asti jsem zvolila formu kvalitativniho vyzkumu. Mtj vzorek
se bude sklddat z nékolika rodic¢h déti, které trpi vyvojovou dysfazii. Respondenty budu
ziskavat za pomoci metody snéhové koule, kdy budu vyuzivat moznosti ziskavani kontaktt
pres jiz ziskané rodice. Jako metodu sbéru dat jsem zvolila hloubkovy rozhovor, ktery bych
vedla s kazdym z respondentti. Diivodem volby této formy je ziskani popisu zitého svéta
dotazovanych. Zaroven je zminénd metoda vhodna na prozkoumani prostfedi specifické
socialni skupiny (Svaticek, Svedova a kol., 2007). V ramci hloubkového rozhovoru se
muzeme obecné setkat se dvéma druhy, ze kterych jsem zvolila polostrukturovany rozhovor,
jehoz specifika vychazi z predem stanoveného seznamu otazek a témat (ibid.). Po zajisténi
a prepisu dat dojde k analyze prostiednictvim otevieného kodovéni, které ndm umoziuje
data rozdélit na jednotky, se kterymi ndsledné¢ miizeme pracovat (ibid.). Ve vysledné ¢asti
bych rada interpretovala analyzovana data a vytvofila vysledné navrhy zvySeni podpory

rodin s détmi s vyvojovou dysfazii.
Etické souvislosti zvazovaného projektu

Dle Svaiicka, Sved’ové a kol. (2007) s kvalitativnim vyzkumem souvisi etické dimenze, s
nimiz je potieba u kazdého vyzkumu pocitat. Tyto souvislosti jsou definovany jako principy,
se kterymi by se mél vyzkumnik konfrontovat. V ramci principi bych jako prvni rada
zminila davérnost. Pro rodiCe, tedy respondenty, mize byt narocné o takto osobnich
zalezitostech mluvit. Je dulezité zarucit, Ze nebudou zvetejnéna data, kterd by mohla vést
k identifikaci respondenta, a pokud toto nemiZeme zarucit, tato data nebudou vibec
publikovana. To souvisi 1 s nesdélovanim informaci mezi jednotlivymi tdzanymi. Soucasti
etickych principit je pouceny (informovany) souhlas, kterym ucastnici davaji souhlas

k vyzkumu (ibid.).
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Jednim z jeho pozadavkl je i seznameni ucastniki s povahou a disledky vyzkumu v celé

jeho Sifi. Mezi etické souvislosti dle literatury patii i zpfistupnéni prace ucastnikiim

vyzkumu, coz by mél vyzkumnik v idealnim piipadé zarucit (ibid.).
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Ptiloha €. 1: Souhlas s informovanym rozhovorem
Informovany souhlas s vyzkumnym rozhovorem

Vyzkum: Pomoc rodindm s détmi s vyvojovou dysfazii

Rozhovor je anonymni, coZ znamend, Ze nikde nebude uvedeno mé jméno. Moje ucast na
rozhovoru je zcela dobrovolna a kdykoliv béhem rozhovoru mohu odmitnout odpovédét na
otazky, na které¢ nechci odpovédét. Mam také pravo rozhovor kdykoliv ukoncit. Jsem si
védom/a toho, Ze rozhovor bude zaznamendvan na diktafon a pfepsédn do pisemné formy.
Ptepis rozhovoru bude divérny a v bakalaitské praci Pomoc rodinam s detmi s vyvojovou
dysfazii ani v pripadnych dalSich vystupech z tohoto vyzkumu nebudou uvedeny udaje, podle

kterych by bylo mozné mé¢ identifikovat.

Souhlasim s ucasti ve vyzkumu a provedenim rozhovoru: ano ne
Datum:

Jméno vyzkumnika: Vase jméno:...................
Podpis vyzkumnika: Vas podpis:......cocoveinnnnin
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Priloha €. 2: Scénar rozhovoru

1. OBECNE INROFMACE

a. Kde momentalné zijete?

b. Kolik je Vam let?

c. Mate partnera?

d. Kolik je ditéti a v kolika mu byla diagnostikovana vyvojova dysfazie?
e. Byla Vasemu ditéti objevena néjaka doplitujici diagnoza?

f. Jak byste popsala svoji momentalni socialni a zivotni situaci?

g. Jak byste popsala Vasi Zivotni situaci pted zjisténim diagnézy vyvojové dysfazie a po?

2. INFORMOVANOST

a. Kde jste hledala informace o této nemoci?

c. Pocitovala jste informacni bariéru, anebo jste védél/a, kde mate informace hledat?

e. Pfipadalo Vam, Ze je toto téma v literatufe opomijené, nebo jste mél/a pocit, Ze jste nasla
vSe, co jste potiebovala? Jaky okruh informaci jste postradal/a ¢i stale postradate?

g. Mate dostatek informaci o sluzbach a davkach, ptipadné néjakych vyhodach, které by
mohly napomoct k uleh¢eni Vasi Zivotni situace?

h. Domnivate se, ze by lidé ve VaSem okoli a Siroka vetejnost méli byt o Vasi situaci vice

informovani? Jakym zptsobem?

3. SLUZBY PRO RODINY S DETMI TRPICIMI VYVOJOVOU DYSFAZII

a. Vyuzili jste specidlnich sluzeb neziskovych organizaci, cirkvi, obci ve vztahu k Vasim
potiebam s vicercaty? Jaké to byly? Co Vas k tomu vedlo?

b. Vyuzili jste nékdy sluzby socidlniho poradenstvi? Vite, co tato sluzba nabizi?

c. Dokazete pojmenovat néjaké sluzby, které by vam pii péci o dite ulehcili bézné fungovani?

4. SOCIALN{ PODPORA ZE STRANY STATU

a. Vyuzivala jste n¢kdy finan¢ni podpory ze strany statu a jak dlouho? (rodiCovsky
prispevek, porodné, piidavky na deti a prispévek na bydleni, pfispévek na mobilitu,
piispévek na zvlastni pomicku)

b. Méla jste povédomi, o které davky zadat?

c. Zadala jste nékdy, nebo jste premyslela o zadosti o piispévek na pé¢i? Jaka tskali Vs pii

70



tom potkala? Proc€ jste o n¢j nezadala? (priikaz osoby se zdravotnim postizenim)
h. Jste spokojena se soucasnou podporou ze strany statu? Pokud ne, jakou formu podpory

byste uvitala?

wewvr

5. ZDRAVOTNI{ PECE

a. Jakym zpusobem jste fesili situaci, kdy jste zjistili, Ze Vase dit€¢ méa opozdény vyvoj feci?
b. K jakym doktorim momentaln¢ dochazite?

c. Jak moc narocné bylo se dostat na objednani ke klinickému logopedovi? Jaka byla jeho
funkce pfi feSeni Vasi situace? Mate zkusSenosti se sestavenim terapeutického planu? Veédéli
jste po jeho navstéve, jaké nasledujici kroky mate podniknout? Odkézal Vas na konkrétni
zdravotni vySetieni?

d. Jaké dalsi doktory jste navstivili? (foniatr, neurolog, psycholog) Potkali Vas v ramci toho
néjaka uskali?

e. Jak byste popsala mezioborovou spolupréci ptislusnych 1ékaiti?

f. Napadaji Vas navrhy, diky kterym by se zajistila lepsi a efektivnéj$i zdravotni péce?

6. VZDELAVAN(

a. Vyuzivala jste jesle anebo matei'skou Skolu anebo jiné zatfizeni predSkolni péce? Jaké mate
v tomto ohledu zkuSenosti? Byl v tomto zatizeni pfitomen ucitel s logopedickou kvalifikaci?
Jsou s Vasi situaci pracovnici obeznameni a znaji optimalni cesty komunikace?

b. Je pro Vas piedskolni péce finanén€ dostupna?

c. Pokud Vase dit¢ jiz dochazi do Skoly, jaky typ Skoly navstévuje?

d. Jak jste postupovali pfi vybéru Skoly? O jakych moznostech jste uvazovali? (specialni
Skola, tfida, skupina, asistent pedagoga) Jak jste postupovali pii zajiStovani zvolené formy
vzdélavani?

e. Jaké mate zkuSenosti z Vami zvolené formy vzdélavani?

f. Mate urcité piedstavy, jak budete postupovat po skonceni zakladniho vzdélavani?

7. SLADOVAN{ PROFESNTHO A RODINNEHO ZIVOTA

a. Kdo z rodiny se zapojuje/zapojoval do vychovy a pomoci s domacnosti?

c. Jak jste fesil/a pripadné fesite zajiSténi péce o déti v pripade, Zze musite k 1ékati?

f. Jak zvladate slad’'ovat rodinnou a pracovni sféru?

g. Co by Vam pomohlo pro tspésné sladéni rodinného a pracovniho zivota?
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h. Jak hodnotite Vas partnersky vztah? Citite z Vaseho pohledu zménu pied diagnostikou a
po diagnostice vyvojové dysfazie?

10. ZAVER

a. V jakych dalSich oblastech byste jako matka ditéte s vyvojovou dysfazii ocenila vyssi miru
podpory?

b. Mate jesté néjaké dalsi podnéty, které byste byla rada, aby zde zaznély?
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