Univerzita Karlova
Pedagogicka fakulta

DISERTACNI PRACE

Praha 2024 Mgr. Veronika Kocourova, MBA



Univerzita Karlova

Pedagogicka fakulta

Sdilena péce v rodiné s ditétem se zdravotnim postizenim
vCR

Shared care in a family with a disabled child in the Czech

Republic

DisertaCni prace

Mgr. Veronika Kocourova, MBA

Skolitelka: Doc. PaedDr. Vanda Hajkova, Ph.D.
Studijni program: Specialni pedagogika
Studijni obor: Specialni pedagogika

2024



Prohlasuji, ze jsem disertacni praci na téma ,Sdilena péce v rodiné s ditétem se
zdravotnim postizenim v CR* vypracovala pod vedenim vedouciho prace samostatné
za pouziti v praci uvedenych pramena a literatury. Dale prohlaSuiji, Ze tato prace nebyla

vyuzita k ziskani jiného nebo stejného titulu.

V Praze 11.6.2024 Podpis



Podékovani

Na tomto misté bych rada podékovala pani doc. PaedDr. Vandé Hajkové, Ph.D. za
odborné vedeni, podnétné a cenné rady, vstficny partnersky pfistup a mentoring. Mé
rodiné a pratelim za trpélivost, kolegynim z Alfa Human Service, z.s. a vSem

respondentum, ktefi se zapojili do vyzkumné Casti mé disertaéni prace.



ABSTRAKT

Hlavnim cilem disertaCni prace je analyzovat podobu sdilené péce v rodinach
s ditétem se zdravotnim postizenim v CR v kontextu platnych legislativnich ramcii
z pohledu rodinnych pecovatell a charakterizovat vliv neformalni péce na pecujici
rodiCe. Teoreticky ramec prace konkretizuje pojem formalni a neformalni péce
v principu sdilené péce, specifikuje multidisciplinarni pfistup v péci o rodinu s ditétem
se zdravotnim postizenim a predstavuje primarni legislativni ramec péée v CR v

kontextu Evropskych ustanoveni.

Vyzkumna Cast pfedstavuje kvalitativni vyzkum provadény metodou zakotvené teorie.
Vyzkumny vzorek tvofili neformalni pecujici rodiCe déti se zdravotnim postizenim ve
véku 6 az 24 let, které navstévovaly pfedskolni €i Skolni zafizeni pro zaky a studenty
se specialnimi vzdélavacimi potfebami Ci byly vzdélavany inkluzivné s pfiznanym
pfispévkem na péci alespon I. stupné. Od Cervna 2021 do prosince 2023 bylo
s UCastniky vyzkumu realizovano dvacet individualnich polostrukturovanych

hloubkovych rozhovora.

Vyzkumné zjisténi charakterizuje pét zakladnich kategorii tvofici ramec vztahU
definovaného jevu sdilené péce, kterymi jsou kontext formalni péce, rodina,
dostupnost péce a jeji koordinace, kompetence hlavniho pecujiciho rodie a naroky
péce. Vysledky studie popisuji podobu sdilené péce jako kontinualni, asymetrickou
interakci s odborniky z fad zdravotnickych, pedagogickych a socialnich profesi, ktera
je determinovana urovni komunikace, vztahy, dostupnymi moznostmi systému
dlouhodobé péce a samotnymi rodici. Vliv neformalni péce se dlouhodobé promita
predevsim do zdravotniho stavu pecujicich rodi€u, rodinnych vztah( a klade na rodice
naroky ve smyslu nabyvani specifickych dovednosti spojenych s péc¢i o dité se

zdravotnim postizenim.

KLICOVA SLOVA: formalni péce, neformalni péée, sdilena péce, multidisciplinarni

péce, rodina s ditétem se zdravotnim postiZzenim, specialné pedagogicka podpora



ABSTRACT

The main aim of the dissertation is to analyze the form of shared care in families with
a child with disabilities in the Czech Republic in the context of the current legislative
frameworks from the perspective of family caregivers and to characterize the impact
of informal care on caring parents. The theoretical framework of the thesis specifies
the concept of formal and informal care in the principle of shared care, specifies the
multidisciplinary approach in caring for a family with a child with disabilities and
presents the primary legislative framework of care in the Czech Republic in the context

of European provisions.

The research part is a qualitative research carried out using the grounded theory
method. The research sample consisted of informal caring parents of children with
disabilities aged 6 to 24 years who attended pre-school or school facilities for pupils
and students with special educational needs or were educated inclusively with at least
level | care allowance. Twenty individual semi-structured in-depth interviews were

conducted with research participants between June 2021 and December 2023.

The research findings characterize five basic categories that frame the relationships of
the defined phenomenon of shared care, which are the context of formal care, the
family, the availability of care and its coordination, the competence of the main caring

parent, and the demands of care.

The results of the study describe the form of shared care as a continuous, asymmetric
interaction with health, education and social care professionals that is determined by
the level of communication, relationships, available options in the long-term care
system and the parents themselves. The impact of informal care in the long term is
mainly reflected in the health status of the caring parents, family relationships and
places demands on parents in terms of acquiring specific skills related to caring for a
child with disabilities.

KEYWORDS: formal care, informal care, shared care, multidisciplinary care, family

with a disabled child, special educational support
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Uvod

Podpora rodin s détmi se zdravotnim postizenim, specialnimi potfebami Ci disabilitou
je multioborovym tématem, které je stale aktualni i prestoze nyni stoji ve stinu
upfednostiovani jinych poc€etnéjSich cilovych skupin, zejména seniord vyzadujicich
rovnéz inovativni systémova feSeni v péci. Pfestoze maji obé cilové skupiny podobny
zajem a jejich potfeby jsou multidisciplinarni, potfeby rodin s détmi se zdravotnim
postizenim se znacné odliSuji od potreb rodin starajicich se o zavislého seniora,
dospélé osoby se zdravotnim postizenim Ci chronickym onemocnénim. Tyto cilové
skupiny jsou vSak nadale v rGznych, zejména tuzemskych studiich, spojovany do
vyzkumnych vzork(, coz v jisté mife pfinasi spole¢né signifikantni oblasti podpory, ale
také mozna zkresleni pohledu na individualni potfeby kazdé jednotlivé cilové skupiny.
Nékteré oblasti mohou byt zcela na okraji zajmu pfevaZzujicich ku prospéchu potieb
dospélych osob na rozdil od potfeb déti ¢i dospivajicich se zdravotnim postizenim.
Nutnosti zlepSovani systémoveého feSeni a opora v oblastech, jako je napf. vzdélavani
a vychova ditéte se zdravotnim postizenim v dlouhodobé formalni a neformalni péci

tak z tohoto pohledu slouceni cilovych skupin zcela zanika.

Vzhledem Kk neustalému medicinskému rozvoji, védeckému pokroku, inovativnim
technologiim, které se promitaji do vSech védnich oborl a stavaji se tak soucasti
vyspélé spoleCnosti, v€asnéjsi a cilené diagnostice onemocnéni, prenatalni chirurgii,
asistovanému poceti, [éCbou dfive nelécitelnych onemocnéni a dalSich socio-
ekonomicko environmentalnich vlivi na vyvoj jedince, je riziko vzniku handicapu Ci
disability u déti stale vysoké. Soucasny diskurz inkluzivniho pojeti socialni participace
vSech osob, tedy i rodin s détmi se zdravotnim postizenim, klade na naplhovani jejiho
smyslu znacné naroky. Efektivni odstrafiovani soucasnych bariér a facilitace prostredi
v8ak neni mozna bez konkrétnich znalosti problematiky této cilové skupiny, jejich
potfeb, moznosti a limitd, které péce a vychova déti se zdravotnim postizenim na

rodiny klade.

Rodiny s détmi se zdravotnim postiZzenim méni sva bézna nastaveni a pfizpusobuji
fungovani péci. Model pécCe pretrvava i mnoho let poté, kdy by zdravy potomek v
disledku svého vyvoje nebo nabyti dospélosti pfirozené opustil pfimou péci svych
rodi€u. RodiCe vSak pecuji o déti se zdravotnim znevyhodnénim dlouho do jejich

dospélosti nebo dokud jejich sily a moznosti nejsou vyCerpané. Vychova a kontinualni



péce se ovlivhuji a zaroven probihaji sou¢asné. Rozdilné naroky péce rodin s intaktni
détskou populaci a rodin s détmi se zdravotnim postiZzenim se liSi pfedevsim neustalou
interakci s velkym poctem odbornikt napfi¢ celym systémem zdravotnich, socialnich

sluzeb a vzdélavani a poskytovanim specifické péce v bézném Zivoté.

Zatimco bézna rodina s potomkem navstévuje zdravotnické sluzby v souladu s
platnymi preventivnimi prohlidkami ¢i akutnim onemocnénim a déti jsou zapojené do
obvyklych zalezitosti spojenych se Skolnich dochazkou a krouzky, rodiCe déti se
zdravotnim postizenim navstévuji mnohdy i nékolik zdravotnickych odbornik,
logopeda, specialniho pedagoga a zastupce z fad socialnich sluzeb. Shanégji financni
podporu na péci, ktera je jejich béZznou soucasti Zivota a jejich domacnosti jsou
oteviené navstévam dalSich odbornikd, ktefi jim v pé€i doma pomahaji. VSechny tyto
faktory se od bézné rodiny s détmi odliSuji a Siroka vefejnost ma tak Casto zkreslené
prfedstavy o tom, jaké naroky péce o dité se zdravotnim postizenim na rodiny klade.
Rodi€e musi byt neustale pfitomni v pomoci svym détem Ci tuto pomoc adekvatné
zajisStovat. Rodi¢e jsou svym zdravotné postiZzenym détem emocionalni podporou,
ktera se jisté neliSi od podpory zdravych déti. Kompetence rodicu, ktefi se staraji o
dité se zdravotnim postiZzenim jsou v3ak v dusledku specialnich potfeb déti rozSifené
0 zcela konkrétni dovednosti, se kterymi se bézny rodi¢ v péci pravdépodobné nikdy

nesetka.

Rodi¢e sami se tak Casto stavaji specialisty, ktefi disponuji rozsahlymi transoborovymi
znalostmi Ci zkuSenostmi a je na odbornicich, aby tento fakt zohlednovali, ale
soucCasné aby se rodi€um snazili v jejich nelehké situaci co nejefektivnéji pomoci. V
praxi pusobi velké mnozstvi specialistu, ktefi poskytuji intervence na vysoké urovni. V
dlouhodobé péci o déti se zdravotnim postizenim vSak zalezi i na urcitém
mezioborovem presahu znalosti a vyplyvajicich doporuceni v celkovém kontextu péce

a vychovy ditéte, ktera jsou pro rodi¢e klicova.

Formalni peCovatelé poskytuji vychovné vzdélavaci podporu, fyzickou a medicinskou
péci. Neformalni pecujici, tedy rodi€e, vykonavaji pfevazné péci v oblasti personalnich
a instrumentalnich aktivit v8edniho dne. Zapojeni profesionalnich zkuSenosti
formalnich pecovatell a praktickych znalosti a zkuSenosti neformalnich, rodinnych

pecovateld, je pro kvalitu Zivota samotného ditéte, ale taktéz pecujici rodiny, urcujici.



V CR je z dosud dostupnych zdroji zhruba az 60 tisic rodin s détmi se zdravotnim
postizenim, ktefi poskytuji specialni podporu a péci svym détem. (Klusacek,
Kfizanova, 2023) Jedna se tak o nemalou cilovou skupinu, ktera je pro své individualni
potfeby a naroky péce meénici se v zavislosti na vyvoji déti se zdravotnim postizenim,
specificka. V€asna a komplexni podpora celé rodiny je klicova. | nadale je zapotfebi
vénovat této problematice vysokou miru pozornosti a samostatného zkoumani, jehoz
poznatky je zadouci aplikovat v jednotlivych oborech, zejména pomahajicich profesi,

a zohlednovat je také ve vzdélavani novych odborniku.

Prekazky v multioborové péci o rodinu s ditétem se zdravotnim postizenim vSak stale
klade souCasny systém poskytovani sluzeb a jeho legislativni ramec. Reforma
dlouhodobé péce, legitimizace statusu pecujici osoby, o kterych se vefejné hovofi, je

tak svétlym krokem v konceptualnéjsi pomoci této cilové skupiné.
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1. Historicko filosoficka vychodiska

Zrozeni lidského Zivota je zazrak sam o sobé. Narodi-li se vSak v rodiné dité se
zdravotnim postizenim, je to pro rodiCe a cely rodinny systém veliky Sok. Krok do
neznama, otaznik vlastni existence, otazky dalSiho sméfrovani rodiny, pochybnosti.
V praxi nej¢astéji rodiCe déti se zdravotnim postiZzenim hovofi o svém selhani, popiraji
své moznosti, schopnosti a mnohdy i sebe sama. Snazi se nalézat zpUsob, jak se se
svou situaci vyrovnat, pokladaji si otazky o smyslu svého Zivota, divodu nastalé
situace, ,pro¢*, ,kde“ a ,co* udélali v Zivoté chybné. Casto si pokladaji otazky o smyslu
a mnohdy i schopnosti existence zivota svych déti, o Zivotni (ne)spravedinosti,
postojich vefejnosti a blizkych, ale i otazky vlastni smrtelnosti, ktera se jich velmi ¢asto
v disledku kontinualni Zzavislosti péce jejich ditéte jevi vice zfejma. Hledaji
porozumeéni, pomoc i utéchu nejenom pro sebe, ale hlavné pro své déti. Pochopeni,

které by je podpofilo na jejich nelehké Zivotni cesté.

1.1. Historicky prehled pristupu k lidem se zdravotnim postizenim

Aby bylo mozZno uvazovat o vychové déti se zdravotnim postiZzenim a jejich fungovani
ve svété, je zapotfebi objasnit alespon struéné, pfistup a pfijeti jinakostilidi se
zdravotnim postizenim v pribé&hu doby obecné. Bez toho zvédoméni nelze zamyslet

vychovny kontext déti se zdravotnim postizenim vubec.

Pristup lidstva k osobam se zdravotnim postizenim se v pribé&hu celého historického
vyvoje vyznamné vyvijel a ménil. Na pocatcich Slo spiSe o negativni postoje, strach
z téchto lidi, jejich usmrcovani, segregaci a izolaci. Postupem Casu se do popredi
spolecnosti dostal soucit a péCe, az nakonec lidstvo dospélo k dneSni snaze o
celkovou integraci a inkluzi lidi se zdravotnim postiZzenim do spolecnosti. V dobach
raného a stfedniho starovéku, ktery Prazdna in MojziSova (2019) nazyva ,stadium
represe”, existovaly kultury, které represivni postoje vUu€i osobam s postizenim

jednoznacné zaujimaly a kultury, které volily mirnéjsi pFistup.

Za existence antickych statnich utvaru se zdravi a télesna dokonalost stavaly obecné

uznavanymi hodnotami, napk. v antickém Recku kalokagatia, harmonie dobra, krasy a
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zdravi (Prazdna in MojziSova, 2019). Zfejmé nejznaméjSim prikladem pfistupu
k détem se zdravotnim postizenim, jak uvadi Titzl (2000) zaujima mésto Sparta, kdy
narozené déti, jez se statnimu aparatu nezdaly schopné spartanské vychovy, byly
pohozeny v pohoti Taygetos, kde zemfely. V Rimé&, byly tyto déti obvykle vhazovany
do feky Tibery. Seneca, fimsky filozof, tento akt obhajoval omluvnym vyrokem, ze
spolecCnost usmrcuje mrzaky a topi zmrzacené déti, necini tak z hnévu a zlosti, ale na

zakladé rozumného vysvétleni, oddélit Spatné od dobrého (Stranska, 2019).

Jiz v dobé Platéna se objevily prvni mySlenky eliminace nedokonalosti a moznosti
zdokonalovani lidského pokoleni. Sam Platén vyslovil mySlenku pozitivni eugeniky,
ktera méla za cil posilit kladné vlastnosti jedince a mozna tak poloZzil prvni zaklady
budouci eugeniky (Alanova, 2016). Stranska (2019) doplfiuje, Ze ve svém dile ,Ustava*
popisuje za nezbytné, aby se nejlepSi muzi stykali s nejlepSimi Zenami, a nejhorsi s
nejhorSimi naopak co nejméné. Dale také mimo jiné uvadi idealni okolnosti poceti
ditéte, chovani matky v prabéhu téhotenského obdobi, pribéh porodu, péci a vychovu

ditéte.

vvvvvv

Egypt. V egyptskeé kultufe nebyli lidé se zdravotnim postizenim usmrcovani, byli vSak
vyuzivani jako levna pracovni sila. Selektivni pfistup nebyl pfipustny ani v prostfedi
zidovskeé kultury, ktera vychazela pfedevsim z monoteistického nabozenstvi zidu, jez
predklada jasny étos. Vyjimku tvofil v tomto obdobi i orient, zejména starovéka Cina a
Japonsko. (Lechta, 2016)

Prazdna (2019) dale déli struéné historicky pfehled vyvoje pfistupu spolecnosti k
osobam se zdravotnim postizenim po obdobi raného a stfedniho starovéku na

nasledujici stadia:
e stadium vybéroveé utilizacnich postoju (starovék)
e stadium charitativnich postoju (stfedovék)
e stadium humanneé filantropickych postoju (14.—16. stoleti, renesance)
e stadium altruisticko-segregacnich postoju (17.—19. stoleti, osvicenstvi)

e stadium rehabilitané emancipacnich postoji (19.-20. stoleti, modernismus)
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e stadium preventivné integraénich postoji (konec 20. a pocatek 21. stoleti,

postmoderna)

Z hlediska specialné pedagogického a filozofického pojeti lidi se zdravotnim
postizenim spoleCnosti je zajimavé pFfedevsim stadium humanné filantropickych
postoju, kdy se Clovék v obdobi renesance stava stfedem zajmu. Objevuji se nové
nazory na fungovani svéta, etabluje se mnoho vyznamnych filozofl a umélct nap¥. F.
Bacon, G. Bruno, N. Machiavelli a R. Descartes, F. Petrarca. Daraz je v tomto obdobi
kladen na hodnotu lidstvi a z toho plynouci distojnost Clovéka (Gorfunkel, 1987).
Renesance je od pocatku charakterizovana kulturnim rozmachem potvrzujicim
Clovéka a lidské hodnoty (Garin, 2003). Renezancni humanismus nelze chapat pouze
jako filosofii ¢lovéka“, ale jako ,volné hnuti s kofeny ve stfedovéké rétorické tradici a
s cilem ozivit jazyk a pisemnictvi klasického starovéku“ (Hankins, 2011). Pfednim
predstavitelem humanné filantropickych postoju k osobam se zdravotnim postizenim
v tomto obdobi, je dle Prazdné (2019) J. A. Komensky.

Stadium altruisticko-segregacnich postojli se vedle zabezpeceni zakladnich Zivotnich
potfeb zamérfuje i na potieby vy3Si. Vyzdvihuje altruismus jako neziStny postoj k
Clovéku, tak jak jej pfedklada napf. Auguste Comte. Velkou roli zde hraje dle Prazdné
(2019) institucionalizace vychovy a vzdélavani jedincl s postizenim a jejich odliSeni

od vétSinove spolecnosti.

V nasledujici Casoveé periodé je tfeba zminit uvahy, kterym autorka Prazdna nevénuje
tolik pozornosti, ale které jisté v mnohém zménily pohled na Clovéka se zdravotnim
postiZzenim, jak doklada mimo jiné znaéné mnozstvi autorit vénujicich se otazkam
eugeniky. Za zakladatele eugeniky je povazovan Sir Francis Galton, ktery v 90. letech
19. stoleti vymyslel nazev nové vzniklé védecké discipliny. Galton byl zastancem
spoleCenského systému, jez prosazoval prosperitu pouze silngjSi rasy, ktera ma lepsi
predpoklady pro rozmnozovani a preziti (Cenék, 2013). Jeho myslenky cileného
vybéru sexualnich partnerd uplatiovanych mnoha generacemi by finalné vedl ke
zlepSeni kvalitativniho stavu budouci generace (Simdnek, 2003). Jednalo se o
podobnou myslenku, kterou jiz v minulosti zamyslel Platén, jez pfimo v dile Ustava

popisuje spojeni nejlepsich zen a muzli a vychové potomkl pouze téchto lidi.
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Jak cituje Radwanowicz-Wanczewska “Potomky nejlepSich Zen a muZzu je tfeba
schovat a vychovat, z nejhorSich pard ne, pokud ma byt chov prvotfidni
(nejdokonalejsi).” (2008, str. 12-23).

Myslenky pozitivni eugeniky jisté ovlivnily pfistup k lidem se zdravotnim postizenim po
urCitou dobu. Ve své negativnhi podobé byla eugenika zneuzita zejména v USA,
Némecku a dalSich evropskych zemich v zajmu politickych a celospole¢enskych
ideologiich, jak uvadi napf. Muzakova (2020). V 19. a 20. stoleti se spolecnost citila
byt ohrozena lidskou jinakosti, zaCal pfevladat medicinsky koncept vylepSovani
generaci, ktery stavél svlj zajem na cilené sterilizaci, zejména lidi s postizenim.
Spolecnost si uvédomovala odliSnosti lidi a snazila se pod ideologickym pojmem,
rouSkou snizovani finan¢nich nakladd na péci a dalSich dopadd na blaho intaktnich
rodin, snizit pocCet lidi se zdravotnim postizenim cilenou sterilizaci. Tyto snahy se vSak
ukazaly byti postupem Casu liché. Mnoho rodin vSak pfislo diky tomuto trendu o své
nejblizsi, kterym bylo odepfeno pravo na zivot. Lidé se zdravotnim postizenim stali na
okraji spole€nosti, a byli chapani spiSe jako jeji nepfatelé. Podpora a reakce na jejich

potfeby nebyly nikterak zohledfiovany.

Stadium rehabilitatné emancipaCnich postoju je pFevazné ovlivnéno valecnou
zkuSenosti dané doby. Narlsta pocet lidi, ktefi utrpéli v dusledku valky zdravotni Gjmu
a soucCasné vyvstava potfeba se o tyto lidi adekvatné postarat (Vojtko, 2001). ,V tomto
obdobi se také zacal vyvijet védecky systém disciplin zabyvajici se jedincem se
zdravotnim postizenim. Tento fakt souvisi s vyélenénim se z filozofie okolo prelomu
19. a 20. stoleti a dal§im rozvojem véd o ¢lovéku.” (Prazdna in MojziSova, 2019, str.
25). Zminéné obdobi je kliCovym meznikem rehabilitaCnich oborl, specialni

pedagogiky, ale taktéz socialni prace.

Stadium preventivné integracnich postoju stavi na zakladnich hodnotach jako je
svoboda, nezavislost, nevyluCovani (Prazdna in MojziSova, 2019). Duraz je kladen na
aplikaci Listiny lidskych prav a svobod, dosazeni plné nezavislosti osob se zdravotnim
postizenim a prosazovani partnerského nikoli paternalistického zpusobu péce o tyto

lidi. Dochazi k rozvoji koordinované rehabilitace (Cevela, Celedova in MPSV, 2012).
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»,S€ zménou v pristupu k osobam s postizenim v 80. a 90. letech minulého stoleti, ktera
souvisi s novou koncepci upfednostriovani pozitivnich aspektu osobnosti, je nutny
navrat k chapani ¢lovéka v jeho celistvosti, podstaté a ve vztahu k celku, coz umoznuje

filozofické pojeti ¢lovéka.” (Pipekova, 2006, str. 40).

Fenomén zdravotniho postizeni a pfistup k lidem se zdravotnim postizenim se
v prubéhu lidské existence dramaticky vyvijel. Z ivah o nepotfebnosti, smysluplnosti
byti a pfinosu zdravotné postiZzenych pro davna spole€enstvi, pfes podporu a snahy o
pochopeni potfeb lidi se zdravotnim postizenim, jejich téméf absolutni segregaci az
genocidu, se postupem cCasu stal pristup zbytku spolecCnosti k lidem se zdravotnim
postizenim soucasti dnesSni vychovy a pfijimanim této nedilné soucasti lidské
existence. Svou roli mize hrat i fakt uvédomeéni si, Zze nejenom ,t&m druhym?, ale i mé
se mulze stat podobna situace - mit dité se zdravotnim postizenim nebo sam se stat
Clovékem, ktery ma specialni potfeby. Individualita a respekt k odliSnostem se tak ve

21. stoleti stava sou€asnym trendem v Evropé, USA a dalSich vyspélych zemich.

Bez ucty, respektu a tolerance si dnes nelze predstavit smysluplny zivot. Dle
Kvétonoveé, Némce, Pelcové, Zichy (2020) jde o klicovy jev mezilidského spolubyti, ale
také o vyznamné chvile pro individualni rozvoj a pro lidskou koexistenci s celkem
svéta. Tolerance, respekt, sebeucta, lidska distojnost a setkavani se s diverzitou,

osvojovani si hodnot, to vSe Ize rozvijet skrze péci o druhého a péci o sebe.

1.2. Lidska existence a fenomén péce v kontextu zdravotniho postizeni

Fakt, Zze jako lidé existujeme, Ze jsme na svété, ale také otazky ,proc¢* jsme zde - jsou
predmétem badani mnohych mysliteld, ale i oby&ejnych lidi pfed nami. Prasek fika,
Ze... ,klicovym ukolem lidské existence je rozumét viastnimu Zivotu ve svétle toho, co
se déje.“ (Hubalkova, 2020).

Ve své ocenéné praci rozvadi myslenky vyznamnych filozoflu zabyvajicich se otazkou
lidské existence jako pfedevsim Lévinase, Heidiggera a dalSich. Jeho uvahy sméfuji
k Lévinasovym uvaham o udalostech existence ve smyslu, ze pokud Lévinas premysli

o udalosti existence, a pokud Heidegger mluvi o ,nezbytné proméné naseho zpusobu
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byti na svété“, jehoz jadro se nachazi v afektivni situaci tonality, ktera odhaluje
.pokazdé svym zpusobem existenci jako celek®, je to otazka velké ontologické udalosti,
ktera je existenci jako takovou, tedy udalosti, ktera byti ve svété pfesahuje byti, kterym

ve skutecnosti je. (Prasek, 2019)

Prasek (2019) konstatuje, Zze pravé tato ontologicka udalost je podminéna ontické
udalosti (jsouci v souladu s bytim), ktera se Clovéku stane a upozorhuje na to, Ze
Heidegger mluvi o sobé jako o osudu, ktery se nestava jasnozfivym ve vztahu
k nahodilym situacim vice nez pfedvidani smrti. Jako konkrétni pfiklad nestastné
udalosti, jako je napf. vazna nemoc, muze pfipadnout Dasein (byti ve svété) pravé
proto, Ze je schopen ho chapat jako nestastného, protoze se vztahuje jako byti na smrt
k sobé samému: z metafyzického transcendentalniho subjektu. Prasek (2019) cituje
Lévinase, ktery v tomto kontextu Fika: ,,...jeho projekty nastiriuji osud, jehoz je panem
a otrokem.“(Prasek, 2019, str. 47- 49). Je tedy kazdy Clovék otrok a zaroven pan svého
osudu? Peskova (1999) ve svém dile Uméni narodit se fika, Zze nedokonalost lidské
existence neni ani pozehnanim, kletbou, spasou ani pohromou. Je vSdak podminkou,
abychom se mohli dozvédét co je Stésti, nestésti, nizkost i velikost. Lidska bytost
existuje vzdy jako moment celku, ktery nikdy nelze zprostfedkovat jako véc, se kterou
manipulujeme. Clovék se rodi jako bytost rozuméjici, ktera jako bytost patfi do celku
svéta, ve kterém hleda své misto, protoZze pravé skrz lidské porozuméni se
uskute€nuje to, co universum pro lidi déla celkem. Pfijetim svého mista ve svété a

svym ,byti pfijat* v souznéni s druhymi (PeSkova, 2010).

V kontextu této prace autorka zamysli ,ti druzi“ zejména rodiCe Ci blizké pecujici o déti
se zdravotnim postizenim. Umét narodit se, znamena dle PeSkové setkat se
s privodcem zivotem, ktery klade dlraz na individualitu, mnohotvarnost situaci
s moznosti mnoha uhli pohledu na situaci. Jde o to nalézt ve vSech zZivotnich fazich
oporu pfi otevirani cesty ke svobodé pfi rozhodovani z moznosti. To zaroven klade na

druhé urcity dil odpovédnosti.

16



Ve vychové a vzdélani jde o nasobnou odpovédnost. Odpovédnost vychovatele za
Zivot a vyvoj ditéte a odpovédnost za pokraCovani svéta. Vychovatel odpovida za tyto
aspekty - za svét, proto je vychova vztahem Clovéka ke svétu, za existenci a vyvoj

ditéte, ale také za vztah k sobé samému. (Pelcova, Semradova, 2014)

Odpovédnost jako vztah k druhému vyzaduje nasi reakci, jez se bytostné dotyka nasi
svobody. RodiCe déti se zdravotnim postizenim jsou v neustalé konfrontaci se svou
vnitfni svobodou a nutnosti péce, kterou jejich déti vyzaduji mnohdy déle a ve vétsi

intenzité nez déti intaktni.

Lévinas (1994) a Buber (2016) hovofi o potiebé pécCe, ktera je vlastné reakci na
podminky lidské existence, které jsme si sami nezvolili. PéCe je odpovéd na lidskou
zranitelnost — je ochranou Zivota, ale vice nez zachovani holé existence. Lidska
existence vykazuje urcité rysy, kterymi jsou dle Henriksena a Vetlesena (2000)
smrtelnost, zavislost, zranitelnost a kiehkost. Tyto rysy jsou kliCovym pfedmétem péce

o druhého d&lovéka.

Smrtelnost je dle Henriksena a Vetlesena (2000) danou dimenzi existence. Lidé
nemohou tento fakt ménit. Mohou vsak ucinit v Zivoté takova rozhodnuti, kdy pfilozi
vahu rdznym Zivotnim udalostem a podle tohoto rozhodnuti jednaji. ,NaSe vlastni
smrtelnost a predevsim smrtelnost naSich blizkych nas upamatovava na kifehkost byti. “
(Henriksen, Vetlesen, 2000, str. 22). Smrtelnost tedy ohraniCuje prostor Zzivotnich

rozhodnuti. Smrt druhych, blizkych pak ¢lovéku pfipomene jeho vlastni byti.

Zavislost vyzaduje pécCi a péce je zaroven odpovédi na zavislost. MUzeme ji tedy
charakterizovat jako vyraz odpovédnosti. Poskytovat péci nékomu vyZzaduje
uvédoméni a schopnost kognitivniho a emocionalniho charakteru. Zavislost je jev,
ktery Clovéka provazi po celou dobu Ziti. Ani v dospélosti zavislost nezmizi. Naopak,
narusta. Na Clovéku jsou zavisli jini lidé. Fakt, ze je na Clovéku nékdo dalSi zavisly
mobilizuje jeho odpovédnost, ktera je stézejnim znakem mezilidského souziti.
(Henriksen, Vetlesen, 2000)

Vychovnou odpovédnost mizeme chapat jako ,povinnost moci“, kdy moc nad druhym
Clovékem je zaroven zavazujici. Jak uvadi Pelcova, Semradova (2014) napf. moc
matky nad ditétem. Ona bezbrannost ditéte je narokem na jednani matky. Zminény
akt tedy vyZaduje reakci, kterou je, v tomto pfipadé€, péce. ,Odpovédnost tedy plyne

z povinnosti dostat pozadavku véci. To, co je zavislé, nezaru¢ené ve své existenci, je
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tim, co zavazuje, prikazuje, narokuje, aby vladnouci moc jednala v jeho prospéch.”
(Pelcova, Semradova, 2014, str. 89). Déti jsou kiehké, zranitelné. Déti se zdravotnim
postizenim jsou v mnoha smérech kfehCi a zraniteln&jSi nez ostatni déti. Jejich
zavislost, ktera je mnohdy az existencionalné podminéna rodiCi - peCovateli i ve véku,
kdy je urcity stupen samostatnosti a zejména sobéstacnosti u zdravych déti pfirozeny,
je signifikantni. Jsou to praveé rodie, potazmo nejbliz§i rodina, ktefi jsou odpoveédni za
poskytovani specialni péce. S odkazovanim Pelcové, Semradové (2014) dava Klafki
odpovédnost do souvislosti s lidskym jednanim. Jde o schopnost Clovéka odpovédét
na vyzvu s odpovédnosti, protoze i kdyz nejsou vyiCena slova...“v ml¢enlivé pomoci
pomahajiciho, jde o nevyslovenou rec.“ (Pelcova, Semradova, 2014, str. 54). Mozna
jsou také tato slova CasteCnou odpovédi na neuhasinajici rodiCovskou vnitini silu k
zajisténi péce. Presto slova a schopnost fe€i se pozdéji ve vychoveé a péci ukazuji byti
velmi podstatna. Schopnost ditéte mluvit feci utvafi vztah s rodiem — peCovatelem a

ovliviiuje prubéh jejich spoleéného fungovani v budoucnu.

Vychova je mezigeneraCnim dialogem. Schopnost mluvit znamena vstoupit do
rozhovoru s druhym, slySet jej a reagovat nebo druhého Clovéka oslovit a vstoupit
s nim do interakce. Pravé neschopnost feCového projevu maze byt mimo jiné prekazka
k navazovani hlub$iho vztahu napf. s autistickym i neslySicim ditétem (Pelcova,

Semradva, 2014) nebo ditétem jinak zdravotné postizenym.

Zavislost na druhych lidech je jeden z jevl lidského byti. Potfeba druhych lidi, jejich
péce je lidem blizka. ,....byt ¢clovékem znamena byt zavisly.“ (Henriksen, Vetlesen,
2000, s 24). Zavislost vytvafi dle Henriksena, Vetlesena (2000) vztahy mezi lidmi.
Pozitivni zazitek vztahu mezi lidmi je dan v lasce. Jak uvadi Pelcova, Semradova
(2014) laska rodiCe k ditéti je nejsilngjSim poutem c¢&lovéka k druhému clovéku.
Neexistuje zadny jiny vztah prostoupeny takovouto intimitou a blizkosti. Rodie jsou
jedini, ktefi primarné patfi ke svému ditéti nejen moralné, ale i fakticky. O dité se staraji

a vytvari pro néj zZivotni prostor. Poskytuji mu moZznost stat se samo sebou.

Péce je tedy odpovédnost na lidskou zranitelnost, je ochranou Zivota, ale vice nez
zachovani holé existence. Péce je podporou dustojného Zivota, ktera je Uzce spjata s

kvalitou Zivota. (Henriksen, Vetlesen, 2000)
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1.3. Vychova k sobéstacénosti a déti se zdravotnim postizenim

Kazdy rodi€ pfirozené oCekava, ze se mu narodi dité bez zdravotniho postiZzeni.
Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim je povazovano za ztratu jistého oCekavani.
Béhem ocCekavani narozeni ditéte si rodiCe vytvofi urCity mentalni obraz potomka,
k némuz si nasledné vytvofi emocionalni vztah. Po porodu pak nastava situace
vyrovnavani se se ztratou této idealizované predstavy ditéte a nutnost pfijmout je
takové, jaké opravdu je (Pugnerova, 2018). Rodina muze prozivat obdobi po narozeni
ditéte s postizenim jako jisty druh ztraty, zhrouceni svych predstav o ditéti, sou€asnou
i budouci ztratu ,normalniho® Zivota. PeSkova ve své stati ,Uméni narodit se” popisuje
narozeni ditéte se zdravotnim postizenim svym dvéma studentim a jejich zpusob
uvazovani o vychové, jakym se tohoto ukolu zhostili i kdyz je I€ékafi od péCe a vychovy
odrazovali. Nazyva jej otevfit moznosti. ,Matka: potkalo-li nas takoveé neStésti, at
Z toho maji alespori druzi prospéch. Udélame vse, co je v naSich silach, abychom dité
postavili do Zivota, a nahlédneme i meze naSich mozZnosti. MiZeme pak odborné
verejnosti sdélit Sance i meze takového usili.“ (PeSkova, 2010, str. 98). MUzeme si
klast otazku, zda je povinnosti rodi€u postarat se o dité se zdravotnim postizenim?
Povinnosti maiji vztah klidskému chovani, klidskym ¢&inlm a jejich kontextu
(Henriksen, Vetlesen, 2000). V rdmci své praxe se autorka pfedkladané prace setkala
s mnohymi rodiCi, z nichz fada vychovu vzdali. VétSinou pravé ze strachu a obav
z moznosti, které jim vychova a Zivot s ditétem se zdravotnim postizenim nabizeji.
Pfevazné jsou to otcove, ktefi vychovu ditéte psychicky neunesou a od rodiny
odchazeji (berou to jako své selhani). Pohled matek je v tomto srovnani rozdilny. J.A.
Komensky v dile Orbis sensualium pictus piSe: ,Zivot tento jest cesta, neboli rozcesti*,
pficemz Svobodova in Kuthan, Pelcova, Zicha (2018) vysvétluje, Ze na rozcesti je
poutnik lakan jednak na cestu ctnosti (doprava) a na cestu nefesti (doleva). Komensky
neslibuje na cesté pravé snadnost, pfijemnost ale namahu, pfekazky a nova rozcesti.
Rozhodne-li se v8ak jit poutnik po této cesté, zvladne kazdou nastrahu a vytrva-li,
dojde bezpeci, pokoje a oslaveni....“cesta k naplnéni lidského udélu je ta nesnadna,
ale neni neschudna pro toho, kdo jde za ctnosti.“ (Svobodova in Kuthan, Pelcova,
Zicha, 2018, str. 80). Citi matky vice vnitini - intuitivni nutnost poskytovani jakékoli
péce i té, kdy musi vyrazné upozadit sebe samu? Henriksen, Vetlesen (2000) uvadi,

Ze Zeny vice nez muzi povazuji za normalni postarat se o toho, kdo potfebuje pomoc.
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Lidé ziji z propojeni s druhymi. Mozna, ze poznani zdanlivé bezedné zavislosti déti se
zdravotnim postiZzenim na svych rodicich je to, co vyvolava v rodi€ich obavy. ,Zavislost
Je jednou z dimenzi strukturalnim jevem lidského byti. Je pritomna nepretrzité..., ale
pro mnohé musi prijit krize, aby si ji uvédomili.“ (Henriksen, Vetlesen, 2020, str. 23).
PesSkova ve vySe zminéné stati dava vSanc uryvek z knihy DalSi pfibéhy pro potéchu
duse s nazvem ,Mimofadna matka®“, kde se autor zamysli nad tim, jak se vybiraji matky
pro postiZzené déti. Jeho fantazie se ubiraji smérem, kdy Buh vydava pokyny andélim,
komu maji pridélit dité s postizenim. PFidéli ho zené, ktera je Stastna, zaroven trochu
netrpéliva, mozna ani nevéfi v Boha. Blh tuto volbu obhajuje tim, Ze ji pozehna, ne
zcela dokonalym ditétem, protoze nikdy nic uz v Zivoté nebude brat jako
samoziejmost, bude se radovat z malickosti, bude vidét svét jinak. ,Jestli se od syna
nedokaZe ¢as od Casu oddélit, nikdy to nedokaze prezit.“ (PeSkova, 2010, str. 98).
,Oddéleni se“ mizeme chapat také jako dullezitou soucast pozdéjSiho procesu
separace déti se zdravotnim postizenim od svych rodi¢u. Je to téma vychovné a velice
citlivé. Rodice velmi Casto ,drzi“ své déti v kruhu péce, adekvatné nereaguji na jejich
potfeby ménici se v Case, zejména v dlsledku strachu z kifehkosti a zavislosti na
specialnich potfebach svych déti. Pravé dostateCna podpora a vychova sméfujici
k sobéstacnosti je klicem k naplnéni spokojeného Zivota. Sobéstacnost se uzce poji
s autonomii. Moznost byt odpovédny za sebe, umoznuje Clovéku byt nezavisly,

Sanci prozit kvalitni zivot.

,Myslime pouze na to, abychom uchranili dité, to neni dosti, musime je uciti, aby se
uchréanilo samo, az vyroste, aby snaselo rany osudu, aby opovrhovalo hojnosti i
nedostatkem, aby mohlo Ziti, kdyby toho bylo tfeba, na ledech islandskych, nebo na
palCivych skalach maltanskych.” (Rosseau, 1926, str. 56).

Podpofime-li rodice déti se zdravotnim postiZzenim ve vychové tak, aby sméfovala
k jejich maximalni sobéstacnosti, dame détem do ruky dva nastroje: mozZnost
rozhodovat o sobé (alesporni CasteCné), tedy autonomii a zaroveri odpovédnost za
vlastni volbu. Neni pravé i toto smyslem vychovy? Pelcova, Semradova (2014)
pojednavaji o zakladnim rysu vychovy jako o ,zabydlovani se ve svété“. Fyzicky se
toto zabydlovani déje télesnym prozivanim, prvnimi samostatnymi reakcemi na vnéjsi
i vnitfni podnéty (Usmév, pohled, plac), jimiz dité odpovida na péci nebo péci vyzaduje.

Dusevni rovina zabydlovani ve svété se déje napodobovanim gest, slov, ¢inq, jez dité
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od rodiCu prejima. Treti uroven, duchovni zabydlovani ve svété, se déje vytrvalosti,

oddanosti a volbou.

Déti se zdravotnim postizenim jsou ¢asto ochuzeny o moznost volby. Zvolit si moznost
byt sobéstaCny, nezavisly, autonomni na té nejbazalnéjSi urovni. Autorka prace se
s timto fenoménem v praxi opakované setkava, zejména v moznosti vykonavani aktivit
vSedniho dne. PouZiti toalety, asistence pfi hygiené, pfijem potravy, oblékani. To vSe
jsou aktivity, u nichz rodiCe déti se zdravotnim postizenim nejCastéji poskytuji pomoc.
Velmi Casto je pomoc zautomatizovana, poskytovana ve stejné mife a stejnym
zpusobem i v dospivajicim véku déti. Umoznime-li vdak détem participovat na téchto
béznych aktivitach, posuneme jejich zivot mnohem dale. Dame jim moznost

rozhodovat sam o sobé, byt ¢lovékem, zachovat si svoji dustojnost.

,Vychova neni jednostrannou péci o druhého, je téz peci o sebe samého, jako o
mozného rodi¢e, mozZného dospélého, odpovédného, lasky a péce schopného
Clovéka, radce, pomocnika, pruvodce Zivotem.” (Pelcova, Semradova, 2014, str. 31).
Napf. Buber oznaCuje za zakladni predpoklad vychovy setkani, které popisuje jako
pfilezitost, moznost promény vSech zucastnénych. ,To diky druhému se stavam tim,
kym mohu byt, ten druhy vSak neni objekt mého konani, on zustava ve své svobode,
nedotknutelny, nemanipulovatelny. Tento ¢as setkani s nekonec¢nem, s druhym,
s tvari je prolomenim mé existence do odpovédnosti.“ (Pelcova, Semradova, 2014, str.
45).

Moznost, tedy to, Ze Clovék mize vykonavat i se podilet na nejzakladnéjsSich ukonech
v péCi 0 sebe sama, nas posouva k cesté za uchopenim vlastni zodpovédnosti a
zaroven autonomii, ktera jde ruku v ruce s dlstojnym zivotem. Ve své praxi autorka
vida velké mnozstvi podobnych pfibéhu rodi¢l s détmi se zdravotnim postizenim. Je
proto pfesvédcena, Ze je naprosto nezbytné, aby vSichni odbornici trpélivé, s uctou a
respektem podpofili tyto rodiCe vidét a uvédomit si, Ze cesta vychovy neni plny servis,
ale predani odpovédnosti jejich détem, alesponi v zakladnich sebeobsluznych
¢innostech a stupniovali moznosti jejich dalSi participace. Jen tak je mozné zachovat

lidskou dlstojnost na obou stranach.
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1.4. Individualita, respekt a diistojny zivot déti se zdravotnim postizenim

Kazdy Clovék je jedineCny. Individualita nam propujéuje to, ¢im jsme, to &im se
odliSujeme od ostatnich. Uvédoméni si odliSnosti znamena, Ze si jsme védomi rozdild
mezi lidmi. Praveé toto uvédoméni si rozdill je cestou k toleranci (Henriksen, Vetlesen,
2000). Clovék se zdravotnim postiZzenim je svym zptsobem rozdilny. Je zapotiebi si
uvédomit v ¢em je rozdilny? LiSi se ve svych potfebach, neliSi se vSak ve své existenci

na svété.

Respektovat dustojnost ¢lovéka znamena, umoznit mu, aby mohl jednat svobodné.
Lidé, zvlasté pak déti se zdravotnim postizenim, maji pravo jednat za sebe, maiji pravo

ucastnit se na aktivitach vSedniho dne v mezich, které zvladnou.

~ovobodny Clovék je vazan na blizniho, nikdo se nemizZe zachranit bez druhych.”
(Lévinas, 1994, str. 106). Lévinas v tomto kontextu uvazuje nutnost vztahu s druhymi.
Vztahy jsou vyty€ené péci uz od jejiho pocatku. Vztah je druh komunikace (Henriksen,
Vetlesen, 2000). Vztah k druhému urcuje nasi subjektivitu. Sama identita lidského ,ja“
je dle Lévinase ve skuteCnosti zaloZzena na odpovédnosti za druhého tim, Ze ve
vlastnim védomi ¢lovéka dojde k sesazeni svrchovanosti vlastniho ja. ,Odpovédnost
Jje to, co pripada vyhradné mé a co lidsky nemohu odmitnout.” (Lévinas, 1994,
str. 184). Lévinas také hovofi o tom, Ze je zapotfebi byt si neustale védom

odpovédnosti za ty, které potkavame.

Respekt k dUstojnosti je dle Kanta propojen se schopnosti ¢lovéka rozhodovat o sobé
(Henriksen, Vetlesen, 2000). Musime si polozit otazku, do jaké miry je Clovék se
zdravotnim postiZzenim schopen jednat a spolurozhodovat sam za sebe. Odpovéd na
tuto otazku nelze pausalizovat. Vzdy zalezi na konkrétnim Clovéku, druhu a mife
zdravotniho postiZzeni, které jej limituje v jeho schopnostech. Hovofime - li o ditéti a
jeho schopnosti rozhodovat, vzdy uvazujeme ukony a Ciny, za které by mélo byt v ten
okamzik odpovédné zhlediska véku a vyvoje, umérné svym moznostem a
schopnostem. Podle Kantova kategorického imperativu, jehoz cilem je zajisténi
svobody a dustojnosti, by mélo byt jednani k druhym v souladu s nasledujici
mysSlenkou. ,Jednej vZdy tak, jako bys povazoval sam sebe a jakéhokoli jiného ¢lovéka

za cil séam o sobé, nikoli za pouhy prostredek.“ (Henriksen, Vetlesen, 2000, str. 127).
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Dulezité je tedy pfistupovat k ¢lovéku s pochopenim a respektem. Nedostate¢ny ohled
na prani déti se zdravotnim postizenim, uznani jejich prav na spolurozhodovani o nich
samotnych, je zranovanim jejich dustojnosti i autonomie. Jak uvadi Pelcova,
Semradova (2014) takovéto pojeti absolutni odpovédnosti je prilis tézké pro
vychovatele-rodiCe i uCitele, pfesto se mnozi z nich, v nelehkych vychovnych situacich
k tomuto chapani odpovédnosti, pfiklanéji. Na apel tvare nékoho potfebného lze
reagovat dvojim zpusobem — podle prava, instituce, apod., tedy ,neosobné&®. Obracime
se od apelujici tvafe, od toho, kdo pomoc potifebuje. Druhou moznosti je zpUsob, pfijeti
apelu druhého, za svUj. Tedy pustit druhého ,blize* k sobé. ,To ja mam druhého na
bedrech, ja jsem za néj zodpovédny.“(Lévinas, 2014, str. 184). Riziko, které zde hrozi,
riziko, které je velkym tématem pomahajicich profesi, vychovy déti se zdravotnim
postizenim a vSude tam, kde vznika zdanlivé moc, se nazyva ,paternalismus®.
Semradova, Pelcova (2014), Henriksen, Vetlesen (2000) poukazuji na fenomén
zbavovani svobody ve jménu dobré viry, v dobro druhého. ,Zakladem etiky blizkosti je
ucta a respekt k tvafi druhého. Védomi, Ze druhy je doCasné zavisly na me peci nesmi
byt divodem pro upfeni nebo zpochybeni jeho svobody.“(Pelcova, Semradova, 2014,
str. 47). Smyslem pomoci a péCe by mélo byt, aby se peCovani zapojili do Zivota, aby
se ze zavislych stali lidé nezavisli a z bezmocnych samostatni (Pelcova, Semradova,
2014), jen tak mohou kvalitné naplnit svij zivot. Listina zakladnich prav EU, pravo na
nedotknutelnost lidské osobnosti fika, ze ,...dité musi byt plné pripraveno Zit ve
spolec¢nosti vliastnim Zivotem a vychovano v duchu miru, dustojnosti, snasenlivosti,
svobody, rovnosti a solidarity...“ (Preambule) ,Lidska dustojnost je nedotknutelna.

Musi byt respektovéna a chréanéna.“ (Hlava | dustojnost, Clanek 1).
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2. Soucasny stav poznani zkoumané problematiky

Rodina je jedinecna socialni jednotka, ktera ma individualni potfeby a pfani v prabéhu
své existence (Kvapilova, 2001; Matousek, 2005; Langmeier, KrejCifova, 2006).
Rodina, ve které se narodi dité se zdravotnim postizenim, ma vSak velmi specifické
potfeby. Tyto déti potfebuji dle Reichmana, Cormana a Noonana (2008) ke svému
vyvoji nejen vysoce kvalitni primarni péci, ale Casto potfebuji mnohostrannou
specializovanou dlouhodobou péé&i (Sté&pankova, 2012). Sdilena pécée je chapana jako
kombinace formalni sluzby a podpory s neformaini sluzbou, tedy béznym socialnim
okolim. Jejim cilem je udrzet Clovéka se zdravotnim postizenim v jeho pfirozeném
socialnim prostfedi. Vyznam sdilené péce je chapan i jako predstupen péce ustavni.
(Johnova, Janeckova, 2013; Kuznikova, 2017, Fry¢, Chmelova, Adamkova, 2021)

Formalni péci definuje Evropska rozvojova agentura (2014) jako statem garantovanou
péci a to zejména v resortech zdravotnictvi a socialnich véci. V pfipadech, kdy se

jedna o osoby mladsi 18 let, vstupuje do formalni péce vyznamné resort Skolstvi.

Neformalni péce je komplexni fenomén zahrnujici vice aktérd v riznych kontextech.
Je chapana jako proces, ve kterém se prolinaji individualni, vztahové a kontextove
faktory jak pfijemce péce, tak i peCovatele (Groenou, De Boer, 2016). Roth et al. (2015)
oznacuji neformalni péci jako neplacenou prubéznou pomoc poskytovanou zejména
lidmi, ktefi maji k osobé se zdravotnim postizenim ¢i chronickym onemocnéni vztah.
Zpravidla se jedna o rodinné pfislusdniky, pfatele, sousedy &i dobrovolniky. Dle OECD
(Organization for Economic Co-operation and Development (2021) pfedstavuji rodina
a pratelé nejdulezitéjSi zdroje dlouhodobé péce v zemich OECD. Vzhledem k
neformalni povaze pécCe, kterou poskytuji, nelze ziskat srovnatelné udaje z
jednotlivych zemich o poctu pecujicich osob v rodinach ani o frekvenci jejich péce. Z
narodnich prizkumu pro Australii (Survey of Disability and Carers — SDC), Spojené
kralovstvi (English Longitudinal Study of Aging — ELSA), Spojené staty americké
(Health a Retirement Survey — HRS) a mezinarodniho prizkumu pro ostatni evropské
zemé (SHARE) v kombinaci s udaji z Irska ziskanymi ze scitani lidu v roce 2016 se
ukazalo, ze v pruméru v zemich OECD 13 % lidi ve véku 50 a vice let poskytuje
neformalni péci rodinnému pfislusnikovi alespon jednou tydné. Podil lidi ve véku 50 a
vice let poskytujicich neformalni péci se v Belgii rovnal témérf 20 % osob. Stejné tak v

Rakousku, Ceské republice, Spojeném kralovstvi a Némecku. Méné& nez 10 % osob
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poskytuje tuto pédi v Portugalsku, Recku, Litv&, Spojenych statech, Irsku, na

Slovenské republice a LotySsku. (OECD, 2021)

Z udaju OECD vyplyva, Ze neformalni pe€ovatelé tvofi zhruba 70-90 % vSech
poskytovatell dlouhodobé péce. Aby byla podstata neformalni péCe v systému
dlouhodobé péce Iépe pochopitelnd, je podstatné zaméfit se na vzajemny vztah mezi
formalni a neformalni péci a nezabyvat se pouze neformalni péci samostatné. Tento
vztah je kliCovy pfi zkoumani miry zatéze rodinnych pecujicich (Kotrusova a kol., 2013;
Saloniki, Nizalova, Malisauskaite, Forder, 2022). Pavolini, Ranci (2010) poukazuji, ze
vztah mezi formalni a neformalni péci je ve vétSiné zemi Evropské Unie spiSe
substitu¢ni, misto toho, aby se doplfioval a vSechny slozky péce spolupracovaly. Ke
stejnému zavéru dosli i Lyu, Hu, Wittenberg R, King (2023), ktefi provedli v roce 2023
studii zaméfenou na zkoumani vztahl mezi formalni a neformalni péci ve Velké
Britanii. Na nizkou efektivitu spoluprace mezi profesionaly a neformalnimi pecovateli
upozornuji i Hengelaar et al. (2017), ktefi tento fenomén vysvétluji riznym zazemim a
odliSnym referenénim ramcem v poskytovani péce pecujicich a odbornikll. Prace ve
spolupraci s neformalnimi pecovateli vyzaduje, aby si profesionalové osvojili specificky
zpusob komunikace a chovani. Zvlastni pozornost by méli vénovat nejen klientovi, ale
také neformalnimu pecovateli. Toto je vS8ak v mnohych zemich obtizné nap¥. z didvodu
legislativniho omezeni, smérnic daného pracovisté odbornika apod. Jacobs et al.
(2014) doplriuje, ze vétSina problému vznika v komunikaci a jsou vysledkem rozdilt v

oCekavani mezi profesionaly a neformalnimi peCovateli.

V CR neexistuji Zadna obecna oficialni legislativni ustanoveni upravujici spolupraci
odbornikli z oblasti Skolstvi, zdravotnikl a socialnich pracovnikl v kontextu
dlouhodobé specialni péCe o osoby se zdravotnim postizenim. Jak uvadi Jankovsky
(2011), jedna se v zasadé o meziresortni spolupraci v ramci ministerstev Skolstvi,
zdravotnictvi a prace a socialnich véci. Vyjimku tvofi jednotlivé konkrétni oblasti péce.
Napf. v roce 2013 byla schvalena reforma détské psychiatrické péce, ktera je soucasti
reformy psychiatrické péce, jez zaala byt implementovana do praxe v roce 2017 (MZ
CR, 2019a). Reforma navazuje na Narodni akéni plan pro dusevni zdravi 2020 - 2030,
ktery je v souladu s platnymi cili a strategiemi WHO. Reforma psychiatrické péce

pocita s nadresortni spolupraci v podobé Ministerstva zdravotnictvi, Ministerstva prace
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a socialnich véci, Ministerstva pro mistni rozvoj, Ministerstva Skolstvi, mladeze a

t&lovychovy a Ministerstva spravedinosti a zapojenim krajd (MZ CR, 2019b).

Jako jedno z uskali systému pécCe o ohrozené déti je zminéna vCasna identifikace
potencionalnich rizik z ddvodu absence systémovych mechanismd podpory
ohrozenych rodin s détmi. Za slabé misto souCasného systému je povazovana
zejména mezioborova spoluprace a chybéjici funkéni a stabilni model koordinace

sloZek, ktery by eliminoval a fesil specifické potfeby déti i jejich rodin (MZ CR, 2024).

Mezi ohrozenou skupinu se rovnéz zapocitava i rodina s ditétem se zdravotnim
postizenim (vCetné psychického onemocnéni ditéte), jak vyplyva z vymezeni cilové
skupiny ,déti v nouzi“ na tzemi CR, ktery je souéasti Akéniho planu k naplnéni zaruky
pro déti na obdobi 2022—-2030. Tento plan reaguje na doporu€eni Evropské komise ze
dne 25. 3. 2021, ktera vydala navrh Doporu€eni Rady. Timto navrhem se zavadi
evropska zaruka pro déti (dale jen ,Zaruka pro déti“). Zaruka pro déti je jednim z
vystupl akéniho planu evropského pilife socialnich prav z bfezna 2021, ktery uzce
souvisi s jedenactym pilifem upravujicim pé&i a podporu détem (MPSV CR, 2021).
Ujednani navazuje na Strategii EU o pravech ditéte 2021-2024 (European Comission,
2021). Smyslem Zaruky pro déti je eliminovat socialni vylouCeni déti v nouzi tim, Ze
zajisti rovny a ucinny pristup k dalezitym sluzbam, jako jsou pfedskolni vzdélavani a
péce, Skolstvi, zdravotni péce, stravovani a bydleni. Cilem je podpofit realizaci zasady
jedenactého evropského pilife socialnich prav, ktera zaru€uje vSem détem pravo na
dostupné a kvalitni vzdélavani a péci v raném véku, ochranu pfed chudobou a opatfeni
zaméfena na zlepSeni rovnych pfilezitosti vSech déti ze znevyhodnénych prostfedi.
KliCovou roli ve zkvalitnéni a pfistupu ke sluzbam pro déti v nouzi a déti ze
znevyhodnéného prostiedi jsou primarné sluzby socialné pravni ochrany déti (Akcni
plan k naplnéni Zaruky pro déti, 2023). Tato skuteCnost a propojeni soucinnosti
odborniki SPODu v téchto pfipadech neni vSak v povédomi odborné ani laické
vefejnosti pfilis rozsSifena.

Jeden ze strategickych cild Narodniho akéniho planu pro dusevni zdravi 2020-2030 s
nazvem ,Budovani systémul péce o duSevni zdravi pracujicich v dobfe koordinované
partnerské spolupraci s ostatnimi sektory, v€etné rovného pfistupu k péci o somatické
zdravi“ v oddvodnéni zafazeni tohoto opatfeni mimo jiné uvadi, 2e v CR neni
dostate&né mnozstvi dostupnych dat tykajicich se nejriznéjSich cilovych skupin osob.

Tento nedostatek je diivodem v nedostateném systémovém nastaveni odpovidajicich
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sluzeb. Chybi proto sluzby pro stanovené podskupiny osob napf. déti a adolescenty,
Zeny a osoby s mentalnim handicapem (Narodni akéni plan pro dusevni zdravi 2020-
2030, 2020). Z tohoto vyplyva, Zze v souCasném systému neni dostateCna opora pro
odpovidajici péci o osoby s mentalnim handicapem. Tyto osoby jsou vSak v populaci
osob s handicapem ve velké mife zastoupeny. V CR je dle dat z CSU (2018) 172 tisic
osob se zdravotnim postizenim v mentalni nebo duSevni oblasti vCetné osob s
34 let je témér srovnatelny pocCet osob s pohybovym omezenim jako pocet osob
trpicich mentalnim a duSevnim onemocnénim v€etné osob s poruchami chovani.
(CSU, 2018)

Problematika dlouhodobé péce je v CR fe$ena spise fragmentové. Objevuje se mnoho
nejasnosti, které plynou z meziresortni roztfisténosti dlouhodobé péce (Kotrusova,
Dobiasova, Hostalkova, 2013), ale také z chybgjiciho ukotveni neformalni péce v
systému dlouhodobé péce i ze sou€asného nastaveni podpory pro neformalni pecujici
(Hubikova, 2012).

Pravé nedostateCna propojenost systémul zdravotni, socialni péCe a vzdélavani a
nejednoznacné kompetence mezi ministerstvy, vedou k nejasnostem mezi pracovniky,
klienty/pacienty a jejich rodinami. Problém v CR zfejmé vyplyva i ze stale
nejednoznac¢ného nazoru na koncept ucelené rehabilitace, potazmo na dlouhodobé
pfipravovany zakon o ucelené rehabilitaci, ktery by vnesl jasné milniky do diskuzi a

vymezil hranice mezi resorty a nastavil pravidla spoluprace.

Zejména v détské populaci pomaha rehabilitace optimalizovat vyvoj jedince, ktery ma
nezmérné dusledky pro zapojeni ditéte do vzdélavani, spoleCenskych aktivit a
nasledné do pracovniho zivota (WHO, 2019). Beigi (2021) uvadi, Zze poskytovani a
pfistup ke kvalitni péc¢i a vzdélavani v raném véku vyZaduje vhodnou pedagogickou
podporu. Zaroven jde o dllezity koncept, ktery pfimo souvisi s roli dospélého pfi vyvoji
ditéte. Podminky péce v ramci multidisciplinarni dlouhodobé péce se tedy v pfipadé
déti a zaku se zdravotnim postizenim odliSuji od dospélych osob se zdravotnim
postizenim na zakladé akcentace pedagogickych aspektd rehabilitace, a to v zavislosti

na povinné predskolni a Skolni dochazce, ktera je dle zakona ¢&. 561/2004 Sb., povinna
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pro vS8echny déti." Vyznamnou aktivni roli zde proto zaujimaji rodi¢e ¢&i zakonni
zastupci ditéte a jejich SirSi rodina, ktefi jsou vyznamnym cCinitelem ve vychové ditéte
(Michalik, Baslerova, Rizi¢ka a kol., 2018).

V CR Zije cca 50 az 60 tisic rodin s d&tmi se zdravotnim postizenim, které poskytuji
specialni podporu a péci svym détem (Michalik, 2012; Klusacek, Kfizanova, 2023).
Cesky statisticky ufad (2018) v$ak uvadi, ze v CR Zije zhruba 117 tisic déti se
zdravotnim postizenim od 0 do 17 let. Dle Hrkala (2019) jde tedy o 7 % vSech déti.
Mnozstvi pecujicich rodin, které tak poskytuji néjakou formu péce svym détem, je
zfejmé vySSi, nez explicitné uvadi jednotlivé studie a vzdy je nutné porovnavat

dostupna data v SirSich souvislostech.

Aby mohli rodiCe péci o své dité svédomité vykonavat, jsou €asto okolnostmi nuceni
opustit svoji profesi a osvoijit si Sirokou Skalu specialnich dovednosti a prvku rdznych
terapeutickych pfistupt. Z divodu interdisciplinarity péce o své dité se zdravotnim
postizenim jsou v neustalé interakci s odborniky a musi analyzovat a snazit se
porozumeét ¢asto odbornym a vysoce specifickym vyrazim a postuplm v péci o své
dité.

Formalni peCovatelé poskytuji vychovné-vzdélavaci podporu, fyzickou a medicinskou
péci. Neformalni pecujici, rodie, vykonavaiji prevazné péci v oblasti personalnich a

instrumentalnich aktivit vSedniho dne a také poskytuji emocionalni podporu.

O nelehkeé situaci pecujicich osob vypovidaji data z vyzkumu Valenty a kol. (2008).
Pecujici chtéji, aby se o nich ve spoleCnosti vice védélo a byla jim pfisouzena vétsi
spoleCenska pozornost. PeCujici rodice si mnohdy stézuji na nedostatek individualniho

pfistupu k nim samotnym. Ve smyslu ,obecné Sablony“, kterou ¢asto pouzivaji

" Vyjimku tvofi podle § 34a skolského zakona déti s hlubokym mentalnim postizenim, na které se
nevztahuje povinnost pfedSkolniho vzdélavani. Povinna Skolni dochazka je pro tyto déti upravena § 42
a to tak, ze ditéti s hlubokym mentalnim postizenim stanovi krajsky ufad mistné pfislusny podle mista
trvalého pobytu ditéte se souhlasem zakonného zastupce ditéte takovy zplUsob vzdélavani, ktery
odpovida dusevnim a fyzickym moznostem ditéte, a to na zakladé doporucujiciho posouzeni odborného
lékafe a Skolského poradenského zafizeni. Krajsky Ufad zaroveh zajisti odpovidajici pomoc pfi
vzdélavani ditéte, zejména pomoc pedagogickou a metodickou. Dojde-li ke zméné& dusevnich a
fyzickych moznosti ditéte, krajsky Ufad zpUsob vzdélavani odpovidajicim zplsobem upravi. (561/2004
Sb., § 34a)
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pracovnici pomahajicich profesi (pedagogove, lékafi, socialni pracovnici), kdyz
pfistupuji k individualnimu ,pfipadu“ konkrétni rodiny. (Michalik, 2012). Srovnatelné
vysledky uvadiiIsla et al. (2016). Doplriuje, ze pecujici o déti se zdravotnim postizenim
Celi zvlastnim vyzvam a narokim ve srovnani s rodinami, které pecuji o déti bez
postizeni. Kvantitativni vyzkum autor( ukazuje, Ze existuji znacné rozdily v tom, jak se
peCovatelé o déti s postizenim pfizpUsobuji pozadavkim na péci a stresorim, které
na né pécCe klade. Yamaoka et al. (2022) zjistili, Zze matky déti se specialnimi
vzdélavacimi potfebami, jsou v dusledku péce vice ohroZeny rizikem obezity,
zhorSenim duSevniho zdravi a omezenim vztaha v ramci socialnich kontaktl oproti
ostatnim matkam. Lovell, Elder, Wetherell (2021) poukazuji také na poruchy spanku a

fyzické zdravotni problémy pecujicich rodic¢u o déti s poruchou autistického spektra.

Naroky na kontinualni péci o své déti se zdravotnim postizenim a kvalita Zivota
pecujicich osob zustava stale upozadéna, jak vyplyva ze studie z roku 2010 ,Kvalita
Zivota osob peéuijicich o &lena rodiny se vzacnym onemocné&nim*. Zadny z domacich
ani zahrani¢nich vyzkumu dosud nesledoval kvalitu Zivota osob pecujicich (care-giver)
a to ve vztahu k hodnoceni jejich nazoru a postoje k otazkam tvofici jejich kazdodenni
Zivot spojeny s péci.

Jak zminuje Chmelova, Kocourova, Syrovatkova (2015), rodiCe zpracovavaji
sdélované informace zkuSenosti a prozitkem, coZ se déje postupnym prozivanim
jednotlivych vyvojovych etap ditéte. Ziskané poznatky pouziva rodi¢ - pecCovatel
v praxi, sleduje vysledky procesu, na jehoz zakladé posléze porozumi svym ¢&inim a
specialnim intervencim. Nedilnou souc€asti porozuméni a praci s informacemi v
kontextu pécCe o dité se zdravotnim postiZzenim je pro rodi€e podpora odbornika, ve
smyslu vytvoreni zpétné vazby zaméfené na kontrolu. Rodi€ je v peCujicim procesu
vzhledem ke zdravotnim problémum svého ditéte ve stfedu péce spolecné s ditétem.
Nese odpovédnost z hlediska zvladani situaci vyplyvajicich z 1&Eby a provadéni
rehabilitaCnich &i jinych odbornych specidlnich intervenci a vychovné vzdélavacich
aktivit (dochazka do Skoly, specialni vySetfeni, operace, nasledna péce, vybér
pomucek atd.). U rodi€l déti se zdravotnim postizenim je proto dulezity podpurny

partnersky pristup vSech odbornikl vstupujicich do péce.

Priklady ,dobré praxe® vyplyvajici z dlouhodobé praxe hlavni feSitelky ukazuji, Ze ke
spolupraci formalnich a neformalnich pecujicich obzvlasté pfispiva vétsi mira

vzajemneého informovani a zejména edukace neformalnich pecujicich ze strany
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profesionall (specialnich pedagogl, zdravotnikd, socialnich pracovnikl aj.).
Neformalni peCovatelé jsou viak ¢asto podcenovani profesionalnimi pecovateli, ktefi
je nevnimaji jako dulezitého partnera v systému péce. Dle Triantafillou et al. (2010)
muze byt problém v integraci formalni a neformalni péce urcité splynuti obou druhu
pécCe. Neformalni peCovatelé jsou proto €asto vnimani jako nahrada za formalni péci
nez jako partnefi v poskytovani sdilené péce. Na fenomén substituce formalni péce
péci neformalni poukazuje i Saloniki, Nizalova, Malisauskaite, Forder (2024). Tomuto

riziku je vSak pfi poskytovani sdilené péce nutné se vyvarovat.

SkutecCnost, Ze méné lidi poskytuje kazdodenni péci v zemich se silnéjSimi formalnimi
systémy dlouhodobé péce, naznacuje, Ze existuje kompromis mezi neformalni a
formalni péci. Klesajici pocet ¢lenl v rodinach, zvySena geograficka mobilita a rostouci
mira zastoupeni Zen na pracovnim trhu pfedstavuji moznou existenci rizika, ze v
budoucnosti bude méné lidi, ktefi budou ochotni a zejména schopni poskytovat
neformalni péci. Ve spojeni se svétovym starnutim populace by toto mohlo vést k vyssi
poptavce po profesionalnich sluzbach dlouhodobé péce. Vefejné systémy dlouhodobé
pécCe tak budou potfebovat dostateCné zdroje, aby uspokojily zvySenou poptavku

svych sluzeb a zachovaly si profesionalni pfistupu a kvalitu. (OECD, 2021)

V CR neni mnoho dostupnych kvalitativnich vyzkumi tykajicich se rodiéd v roli
neformalnich pe€ovatell o své déti se zdravotnim postizenim. Nejvyznamnéjsi z nich
je rozsahly kombinovany vyzkum Michalika a kol. z roku 2011 ,Kvalita Zivota osob
pecujicich o Clena rodiny s téZzkym zdravotnim postizenim®, ktery autofi provedli
formou fokusni skupiny propojené s analyzou reflexivnich bilanci a dale tzv. reflexivné
tvofivych aktivit peCovatelt a reflexivnich bilanci lektorl. Vyzkum byl zaméfen na
pecujici o déti se zdravotnim postiZzenim. Provedena méreni poskytla uceleny obraz o
rozdilech ve vnimani prvka utvarejicich kvalitu zivota pecujicich. V porovnani s
kontrolni skupinou pecujicich o intaktni dité vynikly z vyzkumu znacné rozdily v
prozivani jednotlivych vlivl, situaci a stavll, kterym jsou pecujici osoby vystaveny.
Autofi konstatuji, Ze neexistuje dostatek validnich informaci, aby mohli ze ziskanych
dat explicitné konstatovat, Ze kvalita Zivota pecujicich osob je ,horsi“ nez ostatnich
pecCujicich. Dle vysledkd vyzkumu vSak existuje dostatek dukazll pro tvrzeni, ze
zkoumané atributy, jakymi jsou sociopsychicka stabilita, vztahy v rodiné, v bliZSim
socialnim okoli, podpora verejnych zdroju, jsou ve skupiné pecujicich osob vnimany
jako ,deficitni, ¢i dokonce nepfitomné“. Peclujici osoba a jeji rodina pecujici o dité se
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zdravotnim postizenim Celi jinym vyzvam a je vystavena odliSnym situacim nez rodina

pecujici o dité bez zdravotniho postizeni. (Michalik a kol., 2011)

Dohnalova, Hubikova provedly v Brné v roce 2013-2015 kvalitativni vyzkum rovnéz
cileny na neformalni peCovatele. Realizovaly 27 semistrukturovanych rozhovort s
neformalnimi pecCovateli ve skupinové i individualni formé. Respondenti byli z fad
pecujicich o seniory, ale zahrnoval i pecCujici o osoby se zdravotnim postizenim.
Doplrikovou technikou bylo pozorovani pfi rozhovoru s respondenty z fad neformalnich
peCovatell. Respondenty ziskavaly pomoci vyzvy vyvéSené na internetovych
strankach vybranych organizaci mésta Brna a dale pak metodou snéhové koule.
Autorky zjistily, Ze znacna Cast peCovatell by misto rozSifeni, popf. zkvalitnéni
nabidky socialnich sluzeb pro neformalni pecCovatele, uvitala zejména modifikaci
sluzeb uréenych pfimo pro pfijemce péce. Kvalitné koncipovana nabidka takovéhoto
typu sluzeb by pfijemclim nelehkou Zivotni situaci usnadnila nejvice. Studie také
podava soubor klicovych doporuceni v oblastech, které se ukazaly byt nedostatecné.
V pfipadé pecujicich o déti se zdravotnim postizenim jsou jimi: rozSifeni nabidky
odlehCovacich sluzeb s dostateCnou casovou flexibilitou, moznosti dopravy a
dostupnou cenou. Zavedeni multidisciplinarniho tymu navstévujiciho domacnost, ktery
by pfimo v domacnostech pfijemcl péce posuzoval zZivotni situaci celého rodinného
systému, tedy vSech osob zainteresovanych do péce vCetné pfijemce péce. Autorky
dale zjistily, Ze se pecuijici v souvislosti s poskytovanim péce dostavaji do situaci, kdy
by potfebovali kvalifikované pravni sluzby. Navrhuji tedy opatifeni ve formé podpory
pecujicich a jejich rodin specializovanym pravnim servisem pro pecujici, ktery by se
nefidil komerénimi cenami pravnich poraden. Jednalo by se vSak o plnohodnotnou a
kvalifikovanou pravni pomoc, kterou si pecujici za komeréni ceny nemohou dovolit.
DalSim doporuc€enim je Skoleni i vycvik pro pecuijici, informace a praktické dovednosti
tykajici se poskytovani péce. Tato oblast se z vysledkl vyzkumu ukazala byt rovnéz v
praxi jako nedostateéné pokryta. Dale autorky poukazuji na nutnost podpory rodinné
terapie. Pecujici uvadéli znacnou fyzickou i psychickou zatéz spojenou s péci, ktera
zasahuje do celého rodinného systému. Jednalo se pfevazné o respondenty pecujici
0 osoby s psychiatrickou diagnézou a rodice déti s mentalnim postizenim. Ti by dle
autorek méli mit moznost absolvovat specializované rodinné terapie zaméfené na
saturaci potfeb téchto rodin. DalSi nedostateCnou oblasti, ktera byla vyzkumem

definovana, byla navaznost péle pro déti a dospivajici s mentalnim postizenim
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opoustéjici Skolni zafizeni. Z vyzkumu vyplyva, Ze v regionu neni navazna péce pro
déti s mentalnim postizenim, které vystoupi ze vzdélavaciho systému. RodiCe by
uvitali moznost dalSich aktivit, které by vhodnym zplsobem naplfovaly denni rezim
jejich déti s mentalnim postiZzenim. V této souvislosti vyplyva i nedostatek pracovnich
mist pro osoby s mentalnim postiZzenim s psychiatrickou diagnézou. DalSi vyznamnou
oblasti, ktera z vyzkumu vzesla jako nedostateCné pokryta, je podpora integrace a
snaha o inkluzi déti s mentalnim postizenim a PAS. Respondenti vyzkumu uvadéli
absenci inkluze i nedostate¢nou integraci déti s postizenim do bézné détské skupiny.
Segregaci déti s postizenim do specialnich Skol, zafizeni i jim specialné uréenych
volnocCasovych aktivit. To mize primarné vést k tomu, Ze se déti nedostavaji témér
vubec do kontaktu se zdravymi vrstevniky, dale se u rodi€l posiluji nékteré vzajemné
pfedavané stereotypy péci, podporované nékdy i specialnim Skolstvim. (Dohnalova,
Hubikova, 2015)

V roce 2013 byl také uskuteCnén kvalitativni vyzkum ,Analyza potfeb a nabidky
socialnich sluzeb na uzemi hlavniho mésta Prahy® zaméfeny na neformalni
peCovatele, ktery provedl Bare$, DobiaSova, Geissler, Kotrusova, Potlcek a kol. Bylo
realizovano 22 semistrukturovanych rozhovora s pecujicimi osobami, a to jak s témi,
ktefi peCuji o seniory, tak s témi, ktefi se staraji o osoby se zdravotnim postizenim.
Respondenti poukazovali na problémy, které vyplyvaji z celkového nastaveni systému
poskytovani socialnich sluzeb obecné. Jde zejména o nedostatecnou vySi pfispévku
na péci, ktery mnohdy nestaci na pokryti potfebnych socialnich sluzeb, nedostacujici
nabidka vhodnych pracovnich uvazk( pro osoby se zdravotnim postizenim a pro
pecujici osoby, nedostateCna nabidka bezbariérovych byt a bytl vhodnych pro
samostatné bydleni osob s télesnym, zrakovym, mentalnim a pfipadné& kombinovanym
postizenim v Praze, nedostate¢na kapacita dennich stacionait pro dospélé osoby s
mentalnim postizenim, nedostateCna nabidka specifickych sluzeb pro osoby se
zrakovym a sluchovym postizenim a nedostate¢na propojenost socialnich a
zdravotnich sluzeb. Vyznamnym poznatkem z tohoto vyzkumu je v8ak zjisténi, Ze
nelze sluCovat potieby osob se zdravotnim postizenim v seniorském véku s potfebami
mladSich osob se zdravotnim postizenim. KliCové je podpofit déti se zdravotnim
postizenim a mladistvé v zapojeni do vzdélavaciho procesu a posléze do pracovniho

procesu a vhodnymi zpusoby umoznit mladym osobam se ZP v ur€itém obdobi
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osamostatnéni od primarni rodiny. (Bare$, DobiaSova, Geissler, Kotrusova, Potucek a
kol., 2013)

Uhlifova a Latimier provedly v roce 2013 v ramci pasobeni Narodniho centra podpory
transformace socialnich sluzeb kvalitativni vyzkum, jehoz se v ramci rozhovoru
zucastnilo 14 respondentd, ktefi peCovali o osoby se zdravotnim postiZzenim, a to ve
vékovem rozpéti od 3 do 32 let. Respondentky kontaktovaly cilové ucastniky vyzkumu
na zakladé vlastni databaze kontaktl a prostfednictvim Stfediska rané péce Dorea
Slezské Diakonie a sluzby osobni asistence Eliada Slezské Diakonie. Rozhovory byly
vedeny s respondenty z rlznych krajid CR. Jednalo se o 12 Zen a 2 muze, v jednom
pfipadé se ucastnili rozhovoru oba rodice. Studie je zpracovana metodou ,Lifelong
perspective®, ktera zkouma situaci z perspektivy jednotlivych Zivotnich tranzitnich
obdobi respondentl. Zavéry studie ukazuji, Zze péce o dité se zdravotnim postizenim
vyZaduje primarné systematickou podporu rodin jiz od prvopocCatku. Ta je vSak
nedostatecna. Rodiny také nemaji dle vyzkumnik( dostate¢nou podporu pfi v€asném
planovani budoucnosti. AcCkoliv doSlo v poslednich letech k nékterym pozitivnim
zménam, podpora poskytovana rodinam pecujicim o lidi se zdravotnim postizenim je
nadale neuspokojiva. Dldvodem pro umisténi ditéte/dospélého Clovéka se ZP do
zarizeni ustavni pécCe je dle vyzkumu zejména dusevni Ci télesné postizeni. RodiCe
umistuji své déti do ustavni péCe ve chvili, kdy jiz sami nejsou schopni zajistit
odpovidajici péci. Nedostatecna kapacita pecujicich je vSak ¢asto zpusobena absenci
Ci nedostupnosti socialnich sluzeb vcCetné terénnich sluzeb a poradenstvi. Jako
prevenci deinstitucionalizace vyzkum poukazuje na potrebu statni garance pfistupu k
odlehCovacim sluzbam, které by pecujicim o déti ¢i dospélé se zdravotnim postizenim
umoznily nalezity odpocinek, a to jako zakladni pravo pecujicich osob. (Uhlifova,
Latimier, 2013)

Vyznamny vyzkum, ktery se zabyval péci o déti se zdravotnim postiZzenim, provedla v
roce 2017 Klusackova, Hradilkova s nazvem ,Rana péce o¢ima rodi¢i“. Jednalo se o
hloubkové Setfeni mezi rodinami, které navazovalo na kvantitativni vyzkum ,Analyza
rané péce z roku 2016“ kdy byly realizovany hloubkové fokusni skupiny s
poskytovateli rané péce. Cilem vyzkumu z roku 2017 bylo porozumét realité Zivota
rodin s ditétem se zdravotnim postiZzenim v kontextu jejich spoluprace s ranou péci. V
ramci vyzkumu byli kontaktovani vSichni poskytovatelé rané péce v CR s Zzadosti o
spolupraci na analyze formou predani kontaktu na rodiny, které budou ochotné zapoijit
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se do vyzkumu. Celkem bylo provedeno 68 telefonickych polostrukturovanych
rozhovort s rodinami, které spolupracuiji s ranou péci. Mezi respondenty bylo 12 rodin
s ditétem s poruchou autistického spektra, 10 rodin s ditétem se zrakovym postizenim,
3 rodiny s ditétem se sluchovy postizenim, 9 rodin s ditétem s mentalnim postiZzenim
(v€etné 4 rodin s ditétem s Downovym syndromem). Dale 11 rodin s ditétem s néjakym
druhem télesného postizeni (v€etné 4 rodin s ditétem se svalovou diparézou), 7 rodin
s ditétem s kombinaci postiZzeni a 16 rodin, jejichz dit€ ma ohrozeny vyvoj v dusledku
nepriznivého zdravotniho stavu. ZjiSténi vyzkumu byla rozdélena do tfi skupin.
Informovanost: Jaké informace rodiny dostaly, nez se dozvédély o rané péci?
Spokojenost: Co rodiny na spolupraci s ranou péci nejvice oceruji? Co chybi: Co ve
sveé situaci rodiny nejvice postradaji, aby ji mohly zvladat |épe? V ramci informovanosti
rodi€l z vyzkumu vyplynulo, Ze informace ze strany Iékafl jsou velmi stru¢né, vétSinou
vazané na sdéleni diagndzy ditéte, nejedna se o doporuceni, jak s diagnozou ditéte
pracovat, jaké jsou moznosti zlepSeni zdravotniho stavu a podpory celé rodiny. RodiCe
ocenuji spolupraci s ranou péci v obecném horizontu, predstavuje pro né samotné
podporu a konkrétni formy pomoci. Témér vSichni rodice vyjadfili obavu nad dovrSenim
véku déti pro mozZnost vyuzivani sluzeb rané péce v kontextu absence navaznych
socialnich sluzeb na tuto sluzbu. Z vysledku vyzkumu také vyplynulo, Ze péCe o déti s
ohroZzenym vyvojem je zavisla na interdisciplinarni spolupraci, v resortni ale i
meziresortni urovni. Zejména spoluprace mezi specialisty, specialnimi pedagogy,
terapeuty atd. Znacna Cast respondentt uvedla, Zze se s takovou spolupraci ¢asto
nesetkala a sami museli byt iniciatory ve vyhledavani chybéjicich informaci a jejich

distribuci mezi odborniky. (Klusackova, Hradilkova, 2017)

DalSim vyznamnym zdrojem je souhrnna zprava o ,Osamostatiiovani mladych
dospélych se zdravotnim znevyhodnénim®, ktera vznikla jako kombinovany vyzkumny
projekt Nada¢niho fondu Abakus, provadény v roce 2021 a 2022. Data byla ziskana
kombinaci metod dotaznikového Setfeni mezi Ceskymi odborniky, na které alespon
Castecné odpovédélo 21 respondentl, dale polostrukturovanymi rozhovory s 9
Ceskymi a 5 =zahrani¢nimi odborniky. Rozhovory s odborniky byly nasledné
analyzovany a porovnany s vysledky dotaznikového Setfeni a reSerSi zahranicni
literatury. Odbornici se v rozhovorech vyjadfovali k potfebam pecujicich rodicu, které
vyplyvaji z jejich praxe. Vysledky rozhovorl s odborniky ukazuji, ze podpora mladych

dospélych se zdravotnim znevyhodnénim je komplexnim a multidisciplinarnim
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tématem, které zahrnuje pfimou praci s osobou se ZP, ale i podporu rodiny jako celku.
KliCova je zejména individualizace procesu zalozena na partnerském a respektujicim
pfistupu. Konkrétni feSeni nedostatkl vyplyvajicich z vyzkumu uvadi vyzkumna
zprava v nasledujicich doporuceni: podpora sdileni zkuSenosti mezi rodi€i, podpora a
dostupnost psychoterapeutické péce pecujicich, vyuzivani modernich technologii;
zohledriovani potfeb a moznosti, zapojeni mladého dospélého do studia, zameéstnani,
bydleni, nacvik ADL a podpora samostatnosti osob se ZP. Dale nutnost zavedeni
individualizované sluzby zaloZzené na spolupraci mistnich samosprav, Skolskych
zafizeni a socialnich sluzeb a osvéta Skol a zaméstnavatell, zprostfedkovavani
vhodnych informaci. Zprava také uvadi konkrétni doporu€eni pro zpusoby podpory
mladych dospélych s rznymi typy zdravotniho znevyhodnéni a jejich rodin v Ceské
republice, které se inspiruji zahraniCnimi programy z evropské praxe napf. z Velké
Britanie, Rakouska a Danska. (Nadacni fond Abakus, 2022)

V CR zatim neni mnoho kvalitativnich studii zahrnujici vét$i podet neformainé
pecujicich rodin o déti se zdravotnim postizenim, ktera by zkoumala miru poskytovani
péce a jeji konkrétni ukony. Témér vzdy se jedna o publikované studie a vyzkumy, kdy
je neformalni péce poskytovana rizné cilové skupiné osob. Zpravidla jde o mix
poskytovani neformalni péce rodi€lm v seniorském véku ¢&i srlznou mirou
zdravotniho postiZeni, se stavy po urazu, rodi¢e poskytujici dlouhodobou péci svym
zdravotné postizenym détem, neformalni rodinnou péci o partnera po urazu Ci tézké
nemoci apod. PécCe o dité se zdravotnim postizenim vSak zahrnuje i nedilnou slozku
vychovné-vzdélavacich procesu a je potfeba ji vénovat dostate€nou pozornost, a to
z duvodu odlisnosti v péci, nez je tomu v pfipadé péCe o seniora Ci dospélého

partnera.
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3. Péce

Etymologie slova ,péce“ je vSeslovanského plvodu, staroesky ,pek-ja“ vzniklo
pfenesenim vyznamu od ,péci, staroCeské ,péci se“ tedy ,starat se®, ,peCovat”.
(Holub, 1967) Pro potfeby této prace je zamyslen vyznam slova jako ,starat se o
druhého®. Jedna se o Cinnost, poskytovani podpory a pomoci druhé osobé. Lidé,
jejichz zdravi je determinovano nemoci, urazem ¢i poruSenym vyvojem, jSou ha pomoc
zvenci odkazani predevsim.

Svétova zdravotnické organizace (WHO) (2023) definuje zdravi jako stav uplné
télesné, dusevni a socialni pohody, ktery neni podminén pouze absenci nemoci. V
takovémto pojeti Ize uplatnit myslenku ,potfeby vétsi kooperace mezi zdravotni péci a

socialnimi sluzbami®. (Novosad, 2000, str. 15).

Pro poskytovani péce je charakteristicka pomoc a podpora na odborné i laické urovni.
Z povahy véci rozliSujeme péci na zdravotnickou a socialni. Mimo tento systém jesté
péci rodinnou, tzn. poskytovanou zejména v ramci rodinnych a mezigeneracnich
vztahtl (Wija, Bare$, Zofka, 2019). Jak uvadi NZIP (2023), hranice mezi pééi socialni
a zdravotnickou se v praxi Casto stira. Zdravotnicka péce si klade dle Strnadové a kol.
(2020) primarné za cil zménu ¢&i zlepSeni zdravotniho stavu. Socialni péce je nastroj
statu, kterym chrani své obCany pro pfipad socialni udalosti, diky které si Clovék
nedokaze sam zabezpe it zakladni Zivotni potfeby (Hartmann-Rico, 2024). Socialni
péci realizuje stat formou pfispévkl, ze kterych si posléze ob&ané nasmlouvaji
potfebné socialni sluzby, jejichz cilem je zajiStovani personalnich a instrumentalnich
aktivit vSedniho dne (pADL a iADL), participace v zivoté, rozvoj a zachovani zbylych
funkénich schopnosti atd. Rodi¢e déti se ZP Casto vyuzZivaji oba druhy péce a ve
zbylém Case tuto péci poskytuji. U péce, zvlasté té dlouhodobé, je charakteristicka

vysoka Casova naro¢nost.

Casova a finanéni naroénost domaci péce o dité se ZP, jak uvadi Michalik (2010), je
enormé vysoka. V roce 2009 proved!| s kolegy rozsahly vyzkum, jez pfinesl mimo jiné
také pohled pravé na narocnost péce o jednotlivé skupiny lidi (v€etné déti) z hlediska
stupné jejich zavislosti na péci. Zkoumani potvrdilo o€ekavani o narlstajici délce a
narocnosti péce v zavislosti na stupni postizeni. Soucasti studie bylo vycisleni a

pfevedeni doby péce poskytované rodi€i do bézné pracovni doby. Vysledek ukazal, Ze
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rodiCe pfesahuji poskytovanim péce o své déti Casové limity stanovené v bézném
pracovné pravnim vztahu. (cca 170 hodin/mésic). V pfipadé, Ze rodi¢ pecuje o dité s
velmi tézkym zdravotnim postizenim blizi se doba poskytnuté péce vice nez 500 hodin
meésicné. S ohledem na moralni povinnost a lasku k ditéti Ize vSak konstatovat, Ze pfi
dlouhodobé péci nahrazuje rodi€¢ péci nedostatecny systém vefejné podpory domaci
péde v CR (Michalik a kol., 2010).

Podobnou studii s finan&nim vycislenim nakladt na péci provedli Ortega-Ortega, del
Pozo-Rubi (2018) s cilem analyzovat destruktivni efekt plynouci z nahrazeni
neformalni péce péci formalni, avdak u pacientd s rakovinou krve v raznych fazich
léCby. Do studie zapoijili 139 pacientld s hematologickym nadorem, ktefi podstoupili
transplantaci kmenovych bunék ve Spanélsku. Ekonomicka hodnota neformalni péce
byla odhadnuta pomoci metody ,proxy good, opportunity cost a contingent valuation®.
K stanoveni miry financni zatéze plynouci ze substituce péce byly pouzity miry
zdravotnich vydaju s prahovymi hodnotami od 5 do 100 %. Celkem 88,5 % pacientl
uvedlo, Ze jim byla poskytnuta neformaini péce. V 85,37 % domacnosti by na nahradu
péce neformalni péci formalni muselo byt pouzito vice nez 40 % jejich mésicniho
pfijmu, pficemz k témto 40 % by se v kratkodobém, stfednédobém a dlouhodobém
horizontu pfipoCetly mésicni ¢astky 2 105,22 €, 1 790,86 € a 1 221,94 € (metoda proxy
good, hodnota = 9 €/h).

Péce v obecné roviné stoji na naplhovani potfeb jedince, ale také rodiny jako celku.
Tento aspekt byl bohuzel pomérné dlouhou dobu pfehlizen. Nyni se vSak, podloZeny
fadou vyzkumu, dostavaji do popredi i potieby pecujicich (Triantofillu, Naiditch,
Repkova, Carretero et al., 2010; Colobo, Llena-Nozal, Mercier, Tjadents, 2011;
Kuznikova, 2017; Michalik a kol., 2009; Geissler, 2019; Fry¢, Chmelova, Adamkova,
2021; Chmelova, 2023 atd.). Potfeby v8ech zainteresovanych vychazeji v obecné

roviné z principl tzv. Maslowy hierarchie potreb.

Potfeba péce o druhé, bude mit z dostupnych dat, celosvétové vzristajici charakter.
Do roku 2050 se oCekava vyrazny pokles dostupnosti neformalni péce, zejména ze
strany osob starSich 50 let, kvali zvySujicimu se primérnému véku odchodu z
pracovniho trhu, vyrovnavani genderovych rozdilt a zvySujici se zaméstnanosti zen.

Tento trend mize byt zmirnén vytvofenim vhodnych podminek na pracovnim trhu a
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poskytovanim respitnich sluzeb, které umozni kombinaci pécCe o blizké a soucasné

pracovni uplatnéni peéujiciho. (Wija, Bare$, Zofka, 2019)

Potfeby jedince, ale také v kone¢ném duasledku jeho rodiny, jsou v kontextu
zdravotniho postizeni determinovany urovni funkéniho zdravi pe€ovaného. V tomto
pojeti je disabilita (zdravotni postizeni) neboli funkéni zdravi, tak jak jej klasifikuje
Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi (MKF) chapana, jako
dusledek vztahG mezi zdravotnim stavem ¢&lovéka, jeho osobnimi faktory a faktory
prostfedi. Prostfedi muze vykon ¢Clovéka bud omezovat nebo facilitovat. Zavisi na tom,

zda vytvafri bariéry nebo se snazi pfilezitosti pro osoby s disabilitou facilitovat.

.Mezinarodni klasifikace (MKF) neklasifikuje osoby, ale popisuje a klasifikuje situace
kazdého Clovéka v Ffadé okolnosti, vztahujicich se ke zdravi.“ (MKF, 2020, str. 14).
Kazdy Clovék se tedy setkava s rlUznymi zdravotnimi stavy v rdznych ZzZivotnich
situacich, které jej mohou postavit do nevyhodné pozice. Svestkova in MKF (2020)
poukazuje nejen na eticky rozmér, ale také ekonomickou vyhodu objektivné a vcas
zhodnotit funkéni schopnosti pacientl s riznym onemocnénim, ¢i s vrozenou vadou a
prostfednictvim rehabilitace pozitivné ovliviiovat jejich disabilitu. V pfipadé, ze nedojde
k pozitivnimu ovlivnéni disability, je nezbytné podporovat distojnost a plné zapojeni

téchto osob do spolecnosti.

Odbornici, ktefi se zasazuji o SirSi uzivani MKF v ¢eském prostfedi se domnivaiji, ze
se MKF stane v budoucnu efektivnim nastrojem, pouZitelnym pro evidenci incidence a
prevalence disability, na zakladé které se vytvofi vhodny typ dostupnych sluzeb v
oblasti socialni, vzdélavani i zaméstnanosti pro osoby se zdravotnim postizenim a

posili se tak nastroje k podpore kvality zivota téchto jedincu i jejich rodin.

Zdravotni postizeni dle Ruzickové (2011) s sebou nese riziko kolisani kvality Zivota.
Hodnoceni kvality Zivota samotnymi jedinci se zdravotnim postizenim uUzce souvisi s
mirou vykonnosti v aktivitach vSedniho dne, s moznosti participace na spoleCenské
urovni (integraci, inkluzi) a s mirou dostupnosti a kvality pravé poskytovani specialni
podpory a péce. Plevova a kol. (2019) doplnuje, Ze pfi poskytovani péce by mél byt
pristup k lidem zaloZen na holistickém pojeti Clovéka s durazem na respekt k jeho

individualité.
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3.1. Formalni péce

Formalni péce je sluzba, ktera je zajiStovana zejména ze strany statu. Je poskytovana
odborniky na vysoké profesionalni Urovni, provozované statnimi i nestatnimi
institucemi. Jejimi poskytovateli jsou zpravidla obce a kraje (MPSV, 2020) dale
prispévkové organizace, cirkevni organizace, nestatni neziskové organizace, ale i

pravnické osoby.

Péce formalni je do jisté miry garantovana statem a Ize ji oznacit za péci hrazenou.
Uhrada je provadéna predevsim statnim rozpoétem CR a alokovanim dalsich

finan¢nich zdrojl napf. formou pfimych Uhrad uzivatell sluzby.

Formalni peCovatelé obvykle uzaviraji smlouvu s opeCovavanou osobou, ve které jsou
stanoveny jejich povinnosti podle jejich poskytované odborné kvalifikace. Za
poskytnutou péci jsou placeni a jejich prace je fizena zakonem, v€etné dodrzovani

pracovni doby, a z ni vyplyvaji urcita socialni prava (Kotrusova a kol., 2013).
Lze rozlisit tfi typy formalni péce (Kocourova in Fry¢, Chmelova, Adamkova, 2022):
 zdravotni
* socialni
* vzdélavani
Do kategorie zdravotni péce, jejiz rozsah a forma vychazi ze zakona €. 372/2011 Sb.,
o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani, a z dalSich souvisejicich
pravnich predpisu, spada péce praktickych a odbornych Iékafli (neurologie,

rehabilitaCni lékafstvi, kardiologie, ortopedie, psychiatrie apod.), dale rehabilitace,

zdravotni domaci péce apod.

DalSim pilifem garantovanych sluzeb statem je péce socialni, kterou definuje zakon €.
108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. Jedna se o péci poskytovanou riznymi formami
— péci ambulantni, terénni a pobytovou. Zakon o socialnich sluzbach také definuje
pfispévek na péci, z néhoz si osoba zavisla na pomoci druhych, nékteré taxativné

vymezené socialni sluzby, hradi.

Hovofime-li o péci poskytované détem se zdravotnim postizenim do 18 let (pop¥. 26
let), vstupuje do formalni péce treti pilif, resort Skolstvi. PéCe o dité se zdravotnim
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postizenim, je z povahy véci péce, ktera je ditéti poskytovana dlouhodobé. Problém
dlouhodobé péce vSak stale nema v systému socialné-zdravotnich sluzeb jednotnou

koncepci.

Rada EU vydala doporuéeni v ramci tzv. Barcelonskych cili do roku 2030, ktera v
kontextu dlouhodobé pécCe navrhuji opatfeni vedouci ke zlepSeni dostupnosti,
optimalizaci ceny a kvality poskytované péce. Mezi doporucenimi je také apel na
odstranéni uzemnich nerovnosti v dostupnosti dlouhodobé péce, predevSim mimo
velka mésta. Opatifeni sou€asné podporuji samostatnost a nezavisly zpusob Zivota
peCovanych. (Rada EU, 2022b)

Kalvach in Geissler a kol. (2015a) pfedstavuje evropskeé trendy tykajici se dlouhodobé
péfe. Jsou jimi: demedicinalizace (dlraz na pfirozenost prostiedi pacienta),
desektorizace (propojeni socialniho a zdravotniho sektoru s rodinou, dlraz na
multidisciplinaritu potfeb), deprofesionalizace (podpora komunity). Tyto trendy se
opiraji o myslenku z roku 2005, kdy Organizace pro hospodarskou spolupraci a rozvoj
(OECD) predstavila koncepci dlouhodobé péce, v niz pravé tyto atributy hraly kliCovou
ulohu. Blize definuje JaroSova (2007) deprofesionalizaci jako podporu rodiny v péci,
sousedskou pomoc, seniorskou svépomoc a napf. dobrovolnictvi. Desektorizace by
méla odrazet multidimenzionalni a multidisciplinarni potfeby peCovanych. Jejim cilem
je dle JaroSové (2007) propojeni rodinné a profesionalni péce, zdravotnich a socialnich

sluzeb, prace v tymu.

,Rada lidi nemé pfistup k dlouhodobé pédi, kterou potfebuji, mimo jiné i kvili celkové
nizké nabidce sluzeb a omezenému rozsahu moZznosti dlouhodobé péce a uzemnim
rozdilum. V Fadé ¢lenskych statd je vybér dlouhodobé péce omezeny. Pokud existuje
moznost vybéru, vétSinou se jedna o volbu mezi neformalni péci poskytovanou
vétSinou Zenami a rezidencni péci. Nabidka dlouhodobé domaci a komunitni péce je
stale nizké. Uzemni rozdily v poskytovani dlouhodobé péde navic ztézuji rovny pristup
k dlouhodobé péci, zejmeéna ve venkovskych a vylidriujicich se oblastech. Pro osoby
se zdravotnim postizenim je vybér kvuli nerovhomérné dostupnosti pecovatelskych
sluZeb je$té omezenéjsi. ACkoli se uznava rozmanitost systému dlouhodobé péce v
Jednotlivych ¢lenskych statech, silné vefejné sité poskytovateli sluZzeb dlouhodobé
péce vybavené odpovidajicimi lidskymi a financ¢nimi zdroji mohou prispét ke zlepSeni
pfistupu k témto sluzbam.“ (Rada EU, ¢&l. 14, 2022a)
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Cilem formalni péce je (Fry€¢, Chmelova, Adamkova, 2021; Fee, Mcllifatrick, Ryan,
2021; Rapp, Ronchetti, Sicsic, 2022; Chmelova, 2023) :

* podpofit zdravi (a vyvoj) Clovéka

» podpofit autonomii Clovéka a jeho sobéstacnost v aktivitach vSedniho dne

zajistit zakladni Zivotni potfeby a podpofit maximalni mozné setrvani Clovéka v

domacim prostredi

* v pfipadé, Ze jsou vSechny moznosti podpory jedince v jeho pfirozeném prostfedi

vyCerpany, nastupuje pomoc specializovana - institucionalni

Cile jsou napliovany vSemi druhy formalni péce - slozkou edukacni (Skolstvim),
zdravotni i socialni. Naplfovani jednotlivych cild probiha prostfednictvim jednoho
odvétvi formalni péCe nebo se odvétvi prolinaji s ohledem na konkrétni potfeby

jedince.

3.2. Neformalni péce

O neformalni péci hovofime jako o péci, ktera je poskytovana laiky z blizkého okoli
peCovaneho Clovéka. Tyto osoby maji k pfijemci péce velmi blizky citovy vztah a pecuji
o potiebné, aniz by dostavali finanéni odménu (Anboohi at al., 2023). Jsou jimi
nejCastéji rodinni pfislusnici, blizci pfatelé, ktefi péci Casto poskytuji na ukor svych
vlastnich finan¢nich, zdravotnich a socialnich potieb (Grossfield, 2018 in Klepackova,
Krejéi, Cerna, 2022).

Mezinarodni spolecnost podporujici pecujici s nazvem Eurocarers (2018) definuje
neformalni pecovatele jako lidi vSech vékovych kategorii, ktefi poskytuji (obvykle
neplacenou) péci nékomu s chronickym onemocnénim, zdravotnim postizenim nebo
jakoukoli jinou dlouhotrvajici potfebnou péc&i mimo profesionalni nebo formalni kontext
péce (Eurocarers, 2018). U déti se zdravotnim postiZzenim jde o rodice i jiné zakonné
zastupce. Neformalni péce je zejména poskytovana mimo instituce socialniho a
zdravotniho systému osobam, které vyzaduji pomoc a podporu v oblasti ADL z divodu

nemoci, Urazu, zdravotniho postizeni nebo stafi (Kuznikova, 2017).
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Neformalni péCe vykazuje urcité kumulativni znaky, které jsou pro ni charakteristické.
Jde o ukony zahrnujici emocionalni podporu, pfimé poskytovani sluzeb, spolupraci s
formalnimi poskytovateli sluzeb a finan€ni podporu. Konkrétnéji Ize neformalni péci
charakterizovat nasledujicimi rysy (Kuznikova, 2017; European Commission, 2018;
Adamkova, Fry¢, Chmelova a kol., 2021; Chmelova, 2023):

* laicka péce bez specifického odborného vzdélani
* pécCe neplacena, zalozena na vztazich

* je vykonavana pecujicimi — nejcastéji rodinnymi pfislusniky, popf. jinou osobou

blizkou

* pecujici osoba neuzavira smlouvu o poskytovani péce (kromé asistenta socialni
péce)

« odména pro pecujici osobu neni definovana

* neni placenou €innosti ve smyslu pracovniho prava

* pfi poskytovani neformalni péce nejsou stanoveny ¢asové limity (tedy poskytovani

péce "od... do")

* Ukony zahrnuji emocionalni podporu, pfimé poskytovani sluzeb, spolupraci s

formalnimi poskytovateli sluzeb a finan¢ni podporu

» obvykle je poskytovana jen jedné osobé

* je vzdy emocné i finan¢né narocna pro pecujici, ktefi jsou ohrozeni napf. rizikem
syndromu vyhofeni apod.

* je Casto doplfiovana nékterymi prvky formalni péce, zejména institucionalni péci Ci

sluzbami, které se poskytuji vdomacim prostfedi

* je ekonomicky ,neviditelna“

Tato forma bezplatné péce je dle OECD dulezitou soucasti systému dlouhodobé péce
(LTC). Dle odhadli Colomba et al. (2011) je 70-90 % vesSkerych socialnich a
zdravotnich ukonu dlouhodobé péce poskytovano rodinnymi pfislusniky nebo jinymi

pecujicimi.
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,Z hlediska efektivity péCe je Zadouci, aby se formalni a neformalni péce v praxi
doplriovaly, prolinaly a byly koordinované. Zejména spoluprace a komunikace mezi
zainteresovanymi subjekty péce je klicova.“ (Kocourova in Chmelova a kol., 2021, str.
136) Efektivni koordinace slozek dlouhodobé péce je stale v evropské péci
nedostatecna (Pavolini, Ranchi, 2008; Hlebec, Srakar, Majcen, 2019).

Oliva-Moreno et al. (2018) konstatuji, Zze ve skute€nosti byla v minulosti neformaini
péci vénovana mala pozornost ze strany politickych lidrd a v mnoha zemich neméla
téemér zadné spoleCenské uznani. Rozvoj civilizacnich nemoci, prodlouzeni stfedni
délky Zivota, vyznamny pocet starSich osob s disabilitou, demografické a socialni
zmény, vSak zjevnym zpusobem odhalily aktualni a hlavné budouci vyznam pravé
neformalni péce. Z tohoto divodu bylo za poslednich 15 let uznani a formalizace role,
kterou hraji neformalni pecovatelé jednim z hlavnich trendd v ramci systému
dlouhodobé péce v Evropé. Toto pochopeni je jednim z kli€ovych nastroju udrzitelnosti

peéce celkove.

3.2.1. Role rodinnych prislusnikta v neformalni péci

Role rodiny je v péci nezastupitelna (Vadurova, 2005; Keser et al., 2023; Smith et al.,
2024). ,Rodina je pro nemocného c¢lovéka jedinou socialni skupinou, ktera mu
umozriuje dostupnou a zvladatelnou socialni integraci, mize mu poskytnout potfebné
emocni zazemi a podporu.”“ (Vagnerova, 2004, str. 91). PéCe rodinnych pfislusnikd je
nejpfirozenéjsi a nejpreferovanéjsi formou pomoci (Vavrova, 2017). VétSinu pecujicich
tvori rodiCe, partnefi, déti, vnoucata, sourozenci (Cés, Hlebec, Yghemons, 2019), jsou
to tzv. rodinni peclovatelé, ktefi péCi pfimo poskytuji, ale také ti, ktefi hraji
nezastupitelnou ulohu pfi koordinaci a fizeni péfe o svého pfibuzného (Kodate,
Timonen, 2024).

Neformalni péce nebo také, jak uvadi Michalik (2012) péce rodicl, ktera se za domaci
péci zpravidla oznaCuje, je velmi rozsahly systém, ktery zahrnuje znacné mnozstvi
okolnosti, situaci a jevl. Signifikantnim jevem je, Ze podpora a pomoc détem se

zdravotnim postizenim je poskytovana v jejich pfirozeném prostfedi. Chtéji-li rodice
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dle Michalika (2012) zvladnout vychovu ditéte se zdravotnim postizenim, tak se musi

mnoho véci naucit, mnoho véci zménit a také mnoho véci dokazat.

Péce o déti s postizenim je naro¢na, ale mlze pfinést i pozitivni zkuSenosti pro rodinné
pedovatele, jak doklada studie Bahadoora et al. z roku 2023 z iranu. Cilem studie bylo
prozkoumat existenci pozitivnich zkuSenosti rodi€l a objasnit zpusoby, jakymi mohou
rodinni pecCovatelé déti s mentalnim postizenim najit ve své roli smysl a naplnéni.
Celkem provedli 16 rozhovorl s rodinnymi pfislusniky déti ve véku 0-23 let. Vysledky
stanovili 4 kategorie, ve kterych citili rodinni pfislusnici pozitivni pfinos narocné péce.
Jednalo se o novy pohled na zivot, pfijeti stavu vnitfni harmonie, posileni rodinnych
vazeb a zlepSeni spoleCenského postaveni. (Bahadoor et al., 2023) Studie byla
provedena v odlehlych venkovskych oblastech iranu. Zdejsi podminky jsou vsak
diametralné odlisné od podminek péce v Evropé. OdliSnosti jsou zejména v oblastech
socialné-ekonomickych, kulturnich a nabozenskych. V téchto geografickych uzemich
je péCe o déti s postizenim prevazné zavisla na rodinnych pfisluSnicich a neni
systémové pfilis podporovana, pfesto jsou vysledky studie povzbudivé a mohou
inspirovat budouci evropské prizkumy v roviné pozitivnich pfinosu péce o déti se

zdravotnim postizenim.

Dostupna data CSU (2018) dokladaji, ze 2/3 lidem s postizenim v CR poskytuje pomoc
pravé rodinny pfislusnik. Nejcastéji ten, ktery s nim bydli ve spoleéné domacnosti (377
tis. osob). NejCastéji se jedna o pomoc nékolikrat béhem dne. Témér jedna Ctvrtina
téchto pomahajicich rodinnych pfislusnikO musi zajiStovat téméF neustalou
soustavnou pomoc ¢i dohled. Takovouto soustavnou pomoc Castéji zajistuji pfibuzni
bydlici ve spole¢né domacnosti mladym lidem s postizenim ve véku 15 az 34 let nebo

potom nejstarsim seniorim. (CSU, 2018)

Posledni udaje CSU (CSU, 2018) uvadsji, ze je v CR 1 152 000 lidi se zdravotnim
postizenim. Realné udaje o poctu pecujicich osob nejsou dosud nikde explicitné
shromazdény. Odhad je tvofen na zakladé poctu drziteld PnP, poCtu osob s

dlouhodobym oSetfovnym apod.
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Dle jednotlivych zdroj je v CR 500 tisic - 1 milion pedujicich osob o osobu blizkou
(Staramseapracuiji, 2020, Diakonie, 2020). Nékteré zdroje hovofi az o 2 milionech
neformalnich pecujicich (Aliance pro individualizovanou podporu, 2024). Tento pocet
je vzhledem k poC€tu osob se zdravotnim postizenim, s rostouci kfivkou starnuti
populace, moderni léCbou a terapeutickymi postupy, pravdépodobnéjSi. 62 %
pecujicich osob tvofi Zeny. 20 % pecujicich kvuli péci pfijde o zaméstnani, coz s sebou
nese znacné ekonomické dusledky, jak pro né, tak ipro spole¢nost (Aliance pro
individualizovanou podporu, 2024). Simonik (2015) uvadi, Ze v disledku pége se

rovnéz snizuje zivotni standart rodin.

3.2.2. Potfeby pecujicich osob

Potfeby pecujicich rodic¢l o déti se zdravotnim postizenim jsou rozmanité a vychazeji
z podstaty pfitomnosti zdravotniho postiZzeni, oslabeni ¢&i specialnich potfeb

konkrétniho ditéte a s tim pfirozené spojené vyssi naroky na péci.

Pecujici rodiCe potiebuji zohlednit rdznorodost svych potfeb, které vychazeji z
individualni povahy zdravotniho postizeni jejich ditéte, a s tim spojené naroky na péci
(Kocourova, Padrtova, 2023a). Vyznamnou roli hraje zpUlsob, rozsah a naronost péce
0 nemocné nebo oslabené dité a rovnéz délka péce, dostupnost a navaznost dalSich
sluzeb, uplnost rodiny ve smyslu péce obou rodi€l, pfitomnost dalSiho sourozence,
finan¢ni a materialni zabezpeceni rodiny apod. (Chmelova, Kocourova, Syrovatkova,
2015; Chmelova in Fry¢, Chmelova, Adamkova, 2021).

Zpravidla jedna osoba pfebira roli hlavniho peCovatele. Obvykle jsou to matky, které
se pIné vénuji péci. Aktivné hledaji informace o moznostech péce a Ié€by, pravidelné
doprovazi sveé dité na vySetfeni a terapie a Casto poskytuji specializovanou péci détem
doma. Pravidelné se také staraji o dalSiho potomka. Jakmile by bylo dité v urcitém
véku sobéstacné, matka by se vratila do pracovniho procesu a naplfiovala by pfirozené
své osobni potieby, zajmy a partnersky Zivot (Kocourova, Padrtova, 2023a). V pfipadé
déti se zdravotnim jsou vSak rodie Casto pécCi omezeni ve svych zajmech a
seberealizaci. RodiCe ditéte s fyzickym postizenim maiji odliSné potfeby a Fesi jiné
situace, které vyplyvaji z kontextu zdravotniho postizeni, oslabeni €i specialnich potfeb
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ditéte, nez rodiCe ditéte s mentalnim, smyslovym €i duSevni postizenim (Kocourova,
2023).

V obecné roviné vS8ak vSichni pecujici rodiCe dle Kocouroveé, Padrtovée (2023b)

potfebuji nasledujici zdroje:

* informaéni (dostatek kvalitnich, relevantnich a dostupnych informaci ze strany

odbornikll zdravotni, socialni a vzdélavaci oblasti)

 personalni (zastupitelnost v péci, pomoc ¢lend rodiny a SirSiho okoli, dostate€na
nabidka respitnich, rehabilitanich a dalSich odbornych sluzeb v dostupné

vzdalenosti)

+ finan¢ni (vlastni finance a s tim spojena moznost chodit do zaméstnani, uplatnéni
se na trhu prace, finanCni podpora ze strany statu, financni dostupnost
zdravotnich, socialnich sluzeb a vzdélavani, finanéni dostupnost verejnych sluzeb

pro rodiny s détmi se zdravotnim postizenim)

Pecujici maji také potreby, které jsou Casto v dusledku péce upozadovany. Zatéz
pecujicich mize dle Matouska (2008) vyplyvat z pocitu nedostatku ¢asu na sebe
sama, sve zaliby a povinnosti nebo, Ze peCovany ma vysoké naroky na péci. Jedna se
zejména o potieby emocionalniho a psychologického charakteru, materialni
zabezpeceni, potfeby spojené s praktickym zajisténim péCe a seberealizaci. Na
souvislost mezi nenasycenosti potfeb emocionalniho a psychologického charakteru
ukazuji i vysledky studie Lépez-Martinez et al. (2024), ktefi zkoumali subjektivni zatéz
rodinnych pecovatelu. Vysledky ukazaly, Ze subjektivni zatéz je dulezitym mediatorem
vztahu mezi reakcemi na zvladani péce a symptomy uzkosti u pec€ujicich osob (Lopez-
Martinez et al., 2024).

Pecuijici potfebuji psychickou podporu, citlivy pfistup, povzbuzeni, podporu od rodiny
a blizkych osob, ocenéni a respekt spolecnosti, odpoclinek, seberealizaci, ale také
sdileni zkuSenosti, které jsou pro né velice cenné (Matousek, 2011; Michalik, 2012;
Chmelova, Kocourova, Syrovatkova, 2015; Fry¢, Chmelova, Adamkova, 2021;
Kocourova, 2023). Moznost setkat se a promluvit si s nékym, kdo se nachazi v

podobné zZivotni situaci, je pro pecujici osoby velmi dllezité (Bare$ a kol., 2012).
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Péce o druhého je Casto spojena se stresem, télesnym a psychickym vycCerpanim. Dle
Kyung Do, Norton, Stearns, Van Houtven (2013) pé€e samotna ovliviiuje také celkové
zdravi pecujiciho. Jak uvadi MareCkova (2006) zatéz pecujiciho lze dokonce i
diagnostikovat na zakladé stanovenych indikatord oSetfovatelské diagnézy.
OsSetfovatelska diagnoza ,Pretizeni peCovatele” (kod 00061) je standardizovany nazev
oSetfovatelského problému c¢lovéka s obtizemi vyplyvajicimi z vykonavani
pecovatelské role v péci o osobu blizkou?. Zatéz, kterou pedujici pfi poskytovani péce
pocituji, se muaze projevit rdznymi zpusoby. Obecné jde o projevy na urovni
somatického, emoc¢niho nebo socioekonomického stavu pecujicino. V praktickém
vyCtu se jedna o bolesti pohybového aparatu, bolesti hlavy, hypertenzi, unavu,
nedostatek spanku, deprese, stres nebo izolaci. Tento emocni stres muze negativné
ovlivnit zdravi pe€ovatele a dlouhodobé zatéz mize vést k rozvoji syndromu vyhoreni
(Kozakova, Vévodova, Vévoda, Merz, Grygova, Kozak, 2017).

Pfi napliovani potfeb pecujicich Ize pecujicim rodi€im pomoci nasledujicim

zpusobem (Chmelova, Kocourova, Syrovatkova, 2015, str. 13):

» poskytnuti individualni podpory a pomoci pfi ziskavani zakladnich informaci

zameéfenych na to, co se s jeho ditétem déje

 operativni nastaveni a zau€ovani se do specialni péce o své dité (konzultace,

nacvik, trénink, soustavna prace s informacemi)

» poskytnuti podpory pfi vystoupeni ze stereotypu - tedy vystoupeni z kruhu
opakujici se péce, nacerpani sily, odpocinku, inspirace (napf. formou vzdélavacich
programu, prace v prozitkovych svépomocnych skupinach, realizace

volnoc€asovych aktivit, podpora profesniho uplatnéni...)

* individualni podpora vlastni psychické stability, pokud je pro konkrétniho jedince
nedostupna nebo nevyhovujici skupinova prace Ize pracovat formou

psychoterapeutické poradenstvi, kou€inku, nacvik

2 Tato diagnoza byla schvalena do NANDA International Nursing Diagnoses v roce 1992. (Kolegarova,
Zelenikova, 2011)
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+ poskytnuti podpory rodi€ovskych a vychovnych kompetenci pfi vychové ditéte se

zdravotnim postiZzenim a jeho zdravych sourozencu

* nastaveni a trénink podpdrnych mechanismu pfi posilovani sobésta¢nosti a
samostatnosti samotného ditéte se ZP (poradenstvi, vybér pomucek, prace s celou

rodinou)

» podpora partnerstvi a souziti v SirSi rodiné (rodinné spole€enstvi)

Legitimita uspokojovani potfeb pecujicich je v péci opodstatnéna, protoZze se pfimo
vaze na kvalitu poskytovani péce. Hubikova in Fry¢, Chmelova, Adamkova (2021)
uvadi jako pfiklad dobré praxe legitimizace potfeb pecujicich Velkou Britanii. Tato
zemeé roku 2015 novelizovala po roce zavedeni zakon o péci tzv. ,Care Akt 2014%,
ktery zohlednuje mimo jiné pravé zajmy, potfeby a kvalitu Zivota také pecujicich osob.
Primarni myslenkou je podpora “wellbeingu” peCovaného i pecujiciho. Tento zakon
pecujicim zaru€uje pravo na ucelené posouzeni jejich zivotni situace (tzv. Carers
assessment). Cilem je zjistit dopad péce na Zivot pecujiciho a nastavit odpovidajici
podpurna opatfeni v péci. Oliva-Moreno et al. (2018) zdUrazriuji, ze identifikace potieb
neformalniho peCovatele a poukazani na jeho ,penézni hodnotu“ je jednou ze

soucasnych priorit dlouhodobé péce.

3.3. Sdilena péce

V prfedeslych dvou podkapitolach byla pfedstavena péce formalni a péce neformaini.

Obé tyto slozky péce jsou nezbytné pro pochopeni péce sdilené.

Sdilenou péci Ize chapat jako proces. , O sdilené péci hovorime jako o kombinaci a
prabéhu formalni a neformalni péce. V principu jde o prolinani a soucinnost péce
poskytované ze strany statu a odbornikti a péce poskytované ze strany rodinnych
prislusnikd.“ (Kocourova in Chmelova a kol., 2021, str. 136).
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Obr. €. 1 Sdilena péce (Zdroj: Kocourova in Chmelova, 2023).

Jde o proces dlouhodoby. V praxi Uzce souvisi s pojetim tzv. ,Long term care® (LTC),
,2dlouhodoba péce”, ktera je v souCasném systému nastaveni sluzeb a péce velmi
diskutovanym tématem nejen v CR, ale i na mezinarodni urovni. ,Vétsina evropskych
zemi, ale i zemi mimo nas kontinent se zabyva reformami, redefinicemi a systémovymi
¢i dilcimi zménami systému dlouhodobé péce. A to z vice duvod ¢i pohledd, at uz jde
0 zmény pristupu a paradigmatu, budouci udrzitelnost, efektivitu, implementaci novych
technologii, novych rfeSeni ¢&i novych potfeb nebo vyzev.“ (Horecky, Potlucek,
Cabrnoch, Kalvach, 2021, str. 5).

Vzhledem ke starnuti populace v kombinaci s vyspélou zdravotni péci a vysokym
socio-ekonomickym standardem, umoznujici vysoky veék doziti, je nasnadé systémové
tuto problematiku feSit. S tim je ovSem spojena otazka nastaveni poskytovani
zdravotné-socialnich sluZzeb potfebnym lidem a nutna podpora jejich blizkym-
pecujicim, optimalizace nakladu a zajisténi personalnich zdroji. Problém, ktery v
posledni dobé v této souvislosti krystalizuje, je vSak dlouhodobym problémem v péci,
nejen o seniorni populaci, ale pravé o dospélé osoby &i déti napf. po nemoci, urazu Ci
s vrozenym vyvojovym onemocnénim. Osoba se stava klientem dlouhodobé péce
nikoli z divodu véku, ale na zakladé socialné-zdravotnich charakteristik a funkéniho

stavu (Horecky, Potu¢ek, Cabrnoch, Kalvach, 2021).
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Dlouhodoba péce je dle EU (2014) definovana jako soubor sluzeb a pomoci lidem,
ktefi jsou v dusledku dusevni &i fyzické nemoci nebo zdravotniho postizeni zavisli na
pomoci druhych v kontextu naplhovani kazdodennich cinnosti nebo potrebuji trvalou
oSetfovatelskou péci. PéCe zahrnuje nejen zdravotni a oSetfovatelskou péci, ale také
pomoc v oblastech béZného Zivota, jako je podpora v instrumentalnich aktivitach
vSedniho dne napf. transport k Iékafi, nakupovani, péfe o domacnost apod.

(Celedova, Cevela, Wija, Holmerova, 2013).

Povaha sdilené péce je dynamicka, neustale se ménici v Case a reagujici na aktualni
potfeby peCovaného. Je zfejmé, Ze jde o dlouhodobou Cinnost, sméfujici k zachovani
distojného Zivota s dosahovanim nejvy$§i mozné miry kvality Zzivota nejen
pecCovanych, ale rovnéz pecujicich. V pfipadé, Ze ma byt zachovana co nejvys$si mira
kvality Zivota, je dulezité umoznit Clovéku se zdravotnim postiZzenim zit co nejdéle v
pfirozeném socialnim prostiedi, tedy doma. K tomu je nutné vyuzit dostupné formy
péce a to jak formalni, tak neformaini, tedy sdilené. Moznost Zit v domacim prostiedi
je dle Johnové (2013) nejen primarnim zajmem pecovanych, pecujicich, ale rovné
statnich instituci. Tato myslenka pfimo koresponduje se smyslem deinstitucionalizace,
demedicinalizace, desektorizace, deprofesionalizace a zapojuje tak do péce velké
mnozstvi zainteresovanych osob, stakeholder(, ktefi do péce vstupuji a pfimo se na
ni podileji (Celedova, 2016; Kocourova in Fry&, Chmelova, Adamkova, 2021).
Efektivnich vysledki sdilené péce se dle Klepackové, Krejci, Cerné (2022) s

uspéchem vyuziva u senior(, déti se zdravotnim postizenim a dospélych.

,Efektivni sdileni péce formalnimi a neformalnimi pecovateli v praxi prinasi
nepochybny benefit pecovanému, pecujicimu, jednotlivym odbornikum, ale také
statnim institucim, zejména v oblasti optimalizace nakladd. V sou¢asném nastaveni
systému s sebou vSak sdileni péce nese i nevyjasnéné kompetence a limity, jeZ jsou
potfeba oSetfit pfedevsim na legislativni drovni a vét§i podporou ze strany statnich
instituci, napf. v oblasti dostupnosti garantovanych sluzeb apod.” (Kocourova in Fryc,
Chmelova, Adamkova, 2023, str. 80).

Globalni efekty sdilené péce Ize charakterizovat jejimi vyhodami i limity v sou¢asném

nastaveni fungovani systému péce v CR.
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Vyhody sdilené péce:
« efektivita
* nizSi naklady na péci
+ vysSi kvalita zivota jednotlivce v pfirozeném prostredi
* moznost zachovani vysokého stupné sobéstacnosti
» zachovani dustojnosti ¢lovéka
* napliovani potrfeb peCovaného v pfirozeném prostfedi domova
* navaznost péce

« flexibilita péCe ve smyslu odpovidajici reakce na aktualni stav pe€ovaného

Uskali sdilené péée (v souéasném systému pojeti péce):
* nesystémova koordinovanost
* nenavaznost
» nedostate¢né meziresortni vyty€eni plasobnosti dané péce
 uhrady sluzeb, ploSna nedostupnost kvalitnich sluzeb
* neukotveni v legislativé

* nizky pocet kvalifikovanych pracovniku (Kocourova in Fry¢, Chmelova, Adamkova,
2021; Kocourova in Chmelova, 2023)

Zejména u déti se zdravotnim postizenim jsou pozadavky na péci v riznych obdobich
jejich vyvoje odlisné a potfeba péle se zasadné modifikuje dle jejich funkénich

schopnosti.

Praktické zkuSenosti ukazuji, Ze propojenost pé€e €asto funguje na poli jednotlivych
resortd, ve které je péCe velmi dobfe planovana, koordinovana a vyhodnocovana.
Zejména v oblasti rehabilitace. Na urovni resortu socialni pécCe je planovani a
poskytovani socialnich sluzeb a jejich navaznost funkéni. Pomérné dobfe funguje i
péce na zdravotnicko - socialnim pomezi, avSak zapojeni neformalnich pecujici do

péCe nema jasna pravidla. V tomto ohledu se pediatfi a specialisté Casto zaméruji
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pouze na doporuceni rodi€im na ruzné formy zdravotni nebo socialni podpory,
prostfednictvim obecnych znalosti existence organizaci specializujicich se na
konkrétni oblast zdravotniho postizeni nebo na moznost Cerpat finan¢ni podporu z
Ufadu prace. VétSinou dochazi k Uspé&sné interakci mezi rodiéi pecovateli a
poskytovateli socialnich sluzeb, stejné jako mezi rodi€i peCovateli a Skolou. V pfipadé
predskolnich nebo Skolnich zafizeni je povaha spoluprace s rodi€i peCovateli v podobé
doporu€eni moznosti konkrétni socialni sluzby nebo né&jaké formy zdravotni péce,
obvykle rehabilitace. Koordinace péfe mezi riznymi resorty prostfednictvim case
managera, ktery by dohliZel na poskytovanou péci na lokalni, krajské nebo regionalni
arovni zatim neni v Ceské republice jasné zakotvena v platné legislativé. Zajimavym
jevem, ktery se v praxi s rodinami objevuje, je efektivni spoluprace v ramci organizaci
a spolku, které sdileji stejnou cilovou skupinu a €asto jsou propojeny a schopny

rodinam poskytnout konkrétni rady. (Kocourova in Fry¢, Chmelova, Adamkova, 2021)

Jak shrnuje Klepagkova, Krejei, Cerna (2022), sdilend péée principialné zahrnuje
partnersky pfistup, multidisciplinarni spolupraci, respekt k individualnim potfebam,

proaktivni pfistup, divéru a participaci peCovaného a jeho rodiny.

Z dostupné literatury se zda, ze pojem ,sdilena péce” do jisté miry ,stira hranice mezi
pojmem ,dlouhodoba péce”, tak jak jej vymezovali zminéni autofi. Je mozné, Ze po
yutichnuti tématu sdilené péce v odbornych kruzich, jehoz vrcholem byl rok 2015 v
souvislosti s rozpracovanym a finalné nezprocesovanym zakonem o dlouhodobé
rehabilitaci v CR, je aktualita tématu opé&t na vzestupu a v odborném odvétvi
modifikovana timto nazvoslovim. Systém dlouhodobé péée v CR neni i dle Kuznikové
(2017) legislativné ukotven a propojen pravé s konceptem koordinované rehabilitace,
pficemz oblast poskytovani dlouhodobé péce a souvisejicich forem pomoci je nedilnou

soucasti koordina¢niho procesu tedy koordinace rehabilitace.

Nedilnou sloZzkou rehabilitace je vSak také rehabilitace pedagogicka, kterou sdilena
péce logicky zahrnuje a dava do souvislosti s péci zdravotni i socialni. V obecném
pojeti LCT v8ak slozka pedagogicka explicitné chybi a je zminéna spi$ okrajové, jako

samostatna jednotka nikoli jako souc€ast celého procesu.
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Horfiakova in Lechta (2010) upozornuje, Ze léCebna pedagogika se vyvijela jiz od
pocCatkl védecké pedagogiky jako odpovéd pravé na nedostatky péce o jedince s
postizenim € o nemocné. LéCebné pedagogicka pomoc je v klinické praxi

kooperativnim a pfedevSim tymovym procesem.

3.4. Multidisciplinarita v péci o dité se zdravotnim postizenim

Clovék neni jen soubor diagnéz, které ma zvlast fesit jeden specialista. Casto spolu
jednotlivé slozky lidské osobnosti, a to jak fyzické, psychické, socialni a spiritualni,
vzajemné souvisi a také se ovliviiuji (Ceska spole¢nost paliativni mediciny, 2024).
Tento fakt nejlépe vystihuje holisticky pfiklad pojeti ¢lovéka, ktery je ¢asto uplathiovan
zejména v rehabilitaci. Holisticky pfistup zohlednuje jedince jako celek a nezaméfuje
se pouze na jeho deficity (Lippert-Grunner, 2009; Klonoff et al., 2010). Jak uvadi
Fischer a Skoda (2008) je tfeba pfihlédnout k faktu Ze pfiginy vzniku handicapl a
znevyhodnéni jsou multifaktorialni, tudiz je i multidisciplinarita nedilnou soucasti i

specialné pedagogickeé diagnostiky.

Zamyslime-li multidisciplinarni péci o dité se zdravotnim postiZzenim, disabilitou,
specialnimi vzdélavacimi potfebami, jsou tyto specialni potfeby dusledkem plsobeni
urCitych faktord napf. odliSnosti ve fyziologickém vyvoji ditéte, tedy vrozenymi
vyvojovymi vadami, onemocnénim, urazem, infektem apod. Vzhledem k faktu, ze jde
témér vzdy o feSeni problém( zpolatku ve zdravotnim prostredi, stava se tak
zdravotnicka pécCe a zejména pak rehabilitace, pomysinou branou v dalSi péci. Jak
uvadi Svestkova (2017) ...“v moderni rehabilitaci jde vZdy o bezprostfedni ndvaznost
rehabilitace na akutni stadium nemoci, tj. na kurativni zakroky a jejich plynulost, s
dalsim vyuzivanim prostiedku, nejen lécebnych ale i sociélnich, pracovnich a

vychovnych.“ (Druga, Svestkovéa, Angerova, Pfeiffer, Votava, 2017, str. 217).

Efektivni spojovani IéCebné, pedagogické, socialni a pracovni rehabilitace s vysokou
mirou pomoci ze strany statu a obce, ma za cil snizovani vlivu funkéniho omezeni
jedince a jeho moZnou participaci do spolecnosti (Jankovsky, 2001; DeJong, Wood,
Morreale, Ellis, Davis, Fernandez et all, 2016, Druga, Svestkova, Angerova, Pfeiffer,
Votava, 2017; Vackova a kol. 2020).
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Vyhoda interdisciplinarity v rehabilitaCnim pojeti péCe, nejen u déti se zdravotnim
postiZzenim, ale i u dospélych, se mimo jiné potvrdila i s objevem tvz. neuroplasticity.
Jedna se o schopnost mozku ménit se a adaptovat se. Jednou z jejich atribut je i
zavislost na véku pacienta. Dale na pohlavi, Case, celkovém stavu a dalSich faktorech
(Chen et al.,, 2010, Chen et al.,, 2020). Soucasti neuroplasticity mozku je také
schopnost vyvinout nové funkce prostfednictvim novych axonalnich vyristkd,
eliminace a konsolidace synapsi (Berger, Rohn, Oxford, 2013). Vyznamnou roli v
podpore rozvoje neuroplasticity hraje mnozstvi stimull, kterymi je Clovék s disabilitou
ovliviiovan. Ty jsou obzvlasté dulezité v détském véku. Synaptogeneze vrcholi ve 2-4
letech a stabilné pokracuje do 10-15 let, pfi€emz kon¢&i zranim neurotransmitert v dobé
masivniho synaptického zrani a konsolidace v dospivani. Frontalni a parietalni kira
pokracuje v rastu béhem 12-14 let, pravdépodobné koriguje procesy uceni a uklada
noveé zkuSenosti. Kromé toho se myelinizace mozku stale zvySuje od 14 do 21 let. Tyto
zmény jsou soucasti konsolidace neuronovych siti a celkového poklesu nervove

plasticity pozorované béhem dospivani. (Berger, Rohn, Oxford, 2013)

Spoluprace profesionaltd z riznych oborl je tak v rehabilitaci osob s disabilitou
Zzadouci, protoze umoziuje vystavovat klienta/pacienta rozmanitému mnozstvi a druht
stimuld a zvySuje tak pravdépodobnost tvorby novych neuronalnich siti.
Multidisciplinarni tym v rehabilitaci déti je dle Janské (2022) tvofen nasledujicimi
odborniky: détskym neurologem, rehabilitatnim Iékafem, fyzioterapeutem,
ergoterapeutem, ortotikem, logopedem a zastupci firem, které zajistuji vhodné
zdravotnické pomucky v urcitém véku pacienta a fazi onemocnéni. Jankovsky (2015)
doplnuje, Ze ve smyslu ucelené rehabilitace déti a mladistvych se ZP je ¢lenem tymu
také socialni pracovnik, klinicky logoped, specialni pedagog, psycholog, dalSi
pedagogicky pracovnik (napf. asistent pedagoga, vychovatel), osobni asistent, resp.
pracovnik v pfimé péci a rodi€. Powell (2010) konstatuje, Ze se na cinnosti
interdisciplinarniho rehabilitacniho tymu podileji |ékafi z rGznych oborl a také

zdravotni sestry.

Multidisciplinarni tymy maji mnoho podob a mohou existovat v ramci jednoho
pracovisté slozeného z vice specialistl jedné &i vice profesi (Kodymova in Jankovsky,
2015). Mohou byt také sestaveny na bazi spolupracuijici sité jednoho ¢i vice druhl
sluzeb, a to jak na lokalni, tak i narodni ¢&i mezinarodni urovni. Prace

multidisciplinarnino tymu pfinasi peCovanému moznost zajisténi kontinuity peéce,
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konkrétni identifikaci a naplhovani jeho potfeb (Rosen et al., 2005). Skorunka (2015)
povazuje interdisciplinarni kooperaci jako cestu ke zlepSeni kvality zivota jedince,

kterému je pécCe poskytovana.

Nezastupitelnou roli v multidisciplinarni péc€i o déti se zdravotnim postizenim,
disabilitou, specialnimi vzdélavacimi potfebami maji rodi€e. Jankovsky (2015) hovofi
o tzv. "kruhové péci", kdy zajmy ditéte s postizenim by mély byt v centru zajmu vSech
zucastnénych. Pojem kruhu v tzv. ,kruhové péci“ symbolizuje rovnou pracovni pozici
vSech ¢lent multidisciplinarniho tymu. Spoluprace mezi odborniky a rodiCi déti se
zdravotnim postiZzenim je kliCovym prvkem v péci zamérfené na rodinu (Klatte at al.,
2024). PéCe zamérfena na rodinu je model partnerského pfistupu v primarni
rehabilitaCni péci, zalozeny na pfesvédCeni, Ze blaho ditéte a potfeby péce jsou
nejlépe podporovany v rodinném kontextu prostfednictvim efektivni spoluprace s

odborniky a dostupnymi sluzbami (McCarthy, Guerine, 2021).

Jak uvadi Svestkova (2005), Standartni pravidla pro vyrovnavani prileZitosti pro
zdravotné postizené déti, mladez a dospélé osoby vytvofena ve spolupraci OSN s
dalSimi organizacemi, definuji rehabilitaci jako proces, jehoz cilem je umoznit osobam
se zdravotnim postizenim dosahnout a zachovat si optimalni fyzickou, smyslovou,
intelektovou, psychickou a socialni uroven funkci a poskytovat jim prostfedky pro

zménu jejich Zivota k dosazeni vyS$Si urovné nezavislosti.

Rehabilitace se odehrava na nékolika polich. SoucCasné pojeti problematiky
zdravotniho postiZzeni tak propojuje jeji jednotlivé zakladni soucasti. Rehabilitace se
stava komplexni, koordinovanou terapii a zahrnuje nasledujici slozky, které se

vzajemné kombinuiji a jsou spolu provazané (Knapova, 2019):

* rehabilitace léCebna (kinezioterapie, fyzikalni terapie, fyzioterapie, ergoterapie
atd.)

* rehabilitace socialni (resocializace)

* rehabilitace pracovni

* rehabilitace pedagogicko - vychovna (edukaéni €innost)
Rehabilitace |éCebna, socialni a pracovni stoji na zakladech svych oboru. Tedy

odpovida prfedevsim na potfeby zdravotnicko - socialni. Rehabilitace pedagogicko

vychovna se vyrazné uplatiiuje v péci pravé o déti se zdravotnim postizenim.
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Pedagogické prostifedky rehabilitace se vSak neustale prolinaji s ostatnimi slozkami

komprehensivni rehabilitace.

,Pedagogicka rehabilitace znamena zamérné plsobeni pedagogickymi (i
psychologickymi) prostrfedky ve smyslu reedukace. Pfi tomto procesu jsou vyuzivany
specialni metody, prostfedky a postupy specialni pedagogiky dle stupné a druhu
postizeni.“ (Durechova, 2006, str. 22). V tomto sméru se uplatiuje zejména
pedagogika specialni. Ta je definovana jako véda o zakonitostech specialni vychovy
a vzdélavani jedince, ktery z divodu znevyhodnéni, oproti vétSiné ostatnich, ma
specialni edukacni potfeby a vyzaduje tak specialni pfistup pfi vzdélavani, péci a
specialni podporu pfi pracovnim a spolegenském uplatnéni (Fischer, Skoda, 2008;
Pipekova, 2010).

Zakladni cil specialni pedagogiky vymezuje Fischer, Skoda (2008) jako dosaZeni
maximalni mozné socializace znevyhodnéného jedince s ohledem na charakter,
rozsah a zavaznost (stuper) jeho znevyhodnéni v oblasti fyzické, psychické €i socialni.
O podobny princip usiluje ze svého pojeti také IéCebna rehabilitace a jeji slozky, ale i
rehabilitace socialni (pracovni). Potvrzuje se tim jednotny multidisciplinarni postoj k
jedinci se zdravotnim postiZzenim, disabilitou, specialnimi potfebami. Pojeti specialni
pedagogiky a jejich cill je v souladu s chapanim rehabilitace jako takové. Dle WHO
(Svétova zdravotnickd organizace) (1969) je rehabilitace v€asné, plynulé a
postizenim do vSech obvyklych aktivit Zivota spoleCnosti s vyuZitim |éCebnych,

socialnich, pedagogickych a pracovnich prostfedkl (Votava, 2003).

V soubéhu s humanizacnimi tendencemi specialni pedagogiky, jako jsou akceptace
odliSnosti a dastojnost, stoji tzv. integraéni tendence neboli zaclenéni do vétSinové
spoleénosti. Fisher, Skoda (2008) konstatuji, ze pravé snaha integrace
handicapovanych osob do vétSinové populace je jednim z ukazatell stavu uvédoméni
a vyspélosti spole€nosti. S timto v8ak souvisi materialni, ekonomické, psychosocialni
podminky daného prostfedi a jejich vytvareni. Dale také vySSi nabidka poctu, variability

a kvality socialnich a poradenskych sluzeb a zakotveni v legislativé.

Specialni pedagogika se neomezuje pouze na problematiku specialniho vzdélavani,
zabyva se individualnimi problémy konkrétniho ¢lovéka v pribéhu jeho celého Zivota.

Zohlednuje jednak zakonitosti vychovy a vzdélavani, otazky spoleCenské
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seberealizace a jejimi limity, moznostmi kompenzace, terapie a rehabilitaci. (Fischer,
Skoda, 2008)

Vzdélavani zaka se specialnimi vzdélavacimi potfebami by tedy nemélo konCit
dosazenim individualni urovné jedince v ramci vzdélavaciho Skolského systému, ale
meélo by pokraCovat celozivotné. PfedevSim u jedince se zdravotnim postizenim je
dilezité kontinualné vyuzivat a rozvijet jeho znalosti a védomosti, z divodu rychlé
ztraty, zapominani a vyhasinani jiz osvojenych dovednosti. Pecujici osoby z fad
formalnich i neformalnich pecujicich by mély mit kompetence a podminky, které jim
umozni realizovat pedagogickou rehabilitaci, pokracovat ve vzdélavani a rozvoji

jedince se specialnimi potfebami. (Zikl, 2011)

4. Sociodemograficka vychodiska reSené problematiky

V sougasné dobé Zije na tzemi CR 10 494 836 milionu obyvatel se stanim ob&anstvim
CR (CSU, 2022). V roce 2018 bylo dle vysledk( ,Vyb&rového Setfeni osob se ZP* 13
% obyvatel CR se zdravotnim postiZzenim ve véku 15 let a vice, ktefi Zili v soukromych
domacnostech. Celkem se tak jednalo o 1 152 tisic osob. 617 tisic osob z celkového
poctu osob se ZP (54 %) bylo kvdli svému zdravotnimu stavu dlouhodobé omezeno
ve vykonavani vdednich dennich aktivit (ADL). 57 % z téchto osob se ZP vnimalo své
zdravotni omezeni v bé&Zzném Zivoté jako vazné a 43 % osob se ZP uvedlo, Ze jejich

zdravotni omezeni je v ramci ADL p#ili§ nelimituje. (CSU, 2019)

Z celkového poctu 1 152 000 osob se ZP bylo 56 % osob, kterym byl pfiznan invalidni
dichod nebo prispévek na péci ¢i na mobilitu, nebo mély prikaz osoby se zdravotnim
postizenim. Vice nez polovinu z celkového poctu osob se zdravotnim postizenim tvofili

seniofi ve véku nad 65 let a asté&ji Zzeny. (CSU, 2019)

Dle vyzkumu CSU (2019) mél vy$si podil osob se zdravotnim postizenim pouze
zakladni vzdélani, stfedni vzdélani bez maturity nebo Zadné vzdélani ve srovnani s
témi, ktefi dosahli stfedniho vzdélani s maturitou nebo vysSiho
odborného/vysokoskolského vzdélani. Maturitu nebo vysSi vzdélani méla jen necela

tfetina osob se zdravotnim postizenim, zatimco v celkové populaci pfedstavuii tito lidé
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vice nez polovinu obyvatel. Se vzdélanim se rovnéz poji uplatnéni osob se zdravotnim
postizenim na trhu prace. V produktivnim véku mezi 20 az 64 lety pracovalo dle
zminovaného vyzkumu 40 % osob se zdravotnim postiZzenim, coz je niZSi podil v této
vékové kategorii nez v celkové populaci (79 %). NejvétSi Casti skupiny lidi se
zdravotnim postizenim ve véku 20 - 64 let tvofily osoby se ZP, z nichz 46 % neni
aktivné zapojeno na trhu prace. Mezi nepracujicimi osobami se zdravotnim postizenim
byla desetina osob ve véku 20 - 64 let jiz ve starobnim dlchodu. Pracujici osoby se
zdravotnim postizenim, které nepobirali zadny invalidni duchod, pfedstavovaly 14 %

ze vsech lidi se zdravotnim postizenim ve véku 20 - 64 lety. (CSU, 2019)

Osoby se zdravotnim postizenim tvofi velmi riGznorodou skupinu, jejichz potfeby jsou
ovlivnény mimo jiné oblasti, ve kterych se ZP manifestuje. Nejvice zastoupenou
skupinou tvofily ve vySe zminéném vyzkumu osoby, u kterych se ZP projevovalo v
oblasti télesné Ci pohybové nebo v kombinaci s dalSimi problematickymi oblastmi.
Celkové se tak jednalo o 830, 5 tisic osob. Nasledovala oblast manifestace
zdravotniho postizeni na urovni vnitfnich organt a kuze. Celkem se tak jednalo o 468
tisic osob. Jako tfeti nejfrekventovanéjsi oblasti manifestace ZP byla oblast poruch
zraku s celkovym poc&tem 252, 4 tisic osob. Zhruba 14 % osob zapojenych do vyzkumu
meélo zdravotni postizeni jiz od narozeni, avSak vétSinou se omezeni vlivem
zdravotniho postizeni objevila az béhem zZivota v dusledku onemocnéni nebo urazu.
Onemocnéni zpUsobilo zdravotni postizeni u 85 % osob ve zkoumané skuping,
zatimco Uraz byl vinikem u téméF 12 % osob (CSU, 2019). V roce 2021 bylo
zaznamenano oSetfeni 1 695 795 urazd, s vyskytem 161,5 Urazl na tisic obyvatel. Z
toho pfipadlo 175,1 u déti do 15 let a 352,1 u dorostu ve véku 15-19 let.
Hospitalizovano bylo vice nez 146 tisic lidi kvali urazim, s 190,3 tisice pfipadu
pracovni neschopnosti a 18,2 tisice osob pobiralo v roce 2021 invalidni dichod jako
disledek nemoci &i trazu (MZ CR, 2022).

V evropském méritku bylo v roce 2022 evidovano 27 % obyvatel EU starSich 16 let se
zdravotnim postizenim. Dle odhadl Eurostatu se jedna o 101 milion osob, tedy 1/4
Ctvrtina dospélych osob v EU (Eurostat, 2022; Rada EU a Evropska rada, 2024). V
roce 2023 byl nejvyssi podil osob se zdravotnim postiZzenim starSich 16 let v LotySsko
38,5 %, Dansku 36,1 % a Finsku 34 %. Oproti tomu podil t&chto osob byl v CR 26,8
%. Nejmensi podil osob se ZP byl evidovan v Bulharsku a to 13,6 % (Eurostat, 2023).
S pfibyvajicim vékem jsou starSi osoby pravdépodobnéji ohrozeny vznikem disability
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¢i zdravotniho postizeni. V gendrovém porovnani pfevaZzuji v populaci ¢lenskych stata
EU Zeny se zdravotnim postizenim a to v 29,5 % oproti muzské populaci, kde je podil

osob se zdravotnim postiZzenim 24,4 % (Eurostat, 2022).

Omezeni v bézném Zivoté, ktera vyplyvaji ze zdravotniho postiZzeni jsou zavazny
celospoleCensky problém. Zdravotni postizeni muze byt ddvodem diskriminace,
nezaméstnanosti, socialniho vylou€eni a chudoby, nasilim, neuspokojenych potfeb v
oblasti zdravotni péCe Ci rizikem prfedCasného ukonceni vzdélani. U osob se
zdravotnim postizenim je dvakrat vysSi pravdépodobnost, Ze pfed€asné ukonci své
vzdélani nez u osob bez zdravotniho postizeni. Mnoho mladych lidi se zdravotnim
postizenim navstévuje specialni Skoly a Casto feSi probléemy s pfistupem ke
standardnimu vzdélani a odborné pfipravé. Pouze 29 % z nich dosahne terciarniho

rvvrs v

dosahuje 44 % (Evropska Rada, Rada Evropské Unie, 2024).

4.1. Détska populace se zdravotnim postizenim &i znevyhodnénim v CR

Dle CSU (2019) je odhad celkového poétu déti ve véku 0 - 14 let se zdravotnim
postizenim pro dany rok 117 tis. Z toho bylo 37,4 tis. divek a 79,6 tis. chlapcl. Podil
déti se zdravotnim postizenim tak v celé populaci déti ¢inil 7,0 %, pfi¢emz u divek to
bylo 4,6 % a u chlapcu 9,2 %. Tento vyzkum tvofi stale nejaktualnéjsi dostupna data
o po&tu a druhu zdravotniho postiZeni u déti v CR. Vyzkum byl proveden v roce 2018
v CR Ceskym statistickym Ufadem s nazvem ,Déti se zdravotnim postiZzenim a osoby

e

se zdravotnim postizenim Zijici mimo soukromé domacnosti®. (CSU, 2019)

Vyzkum mimo jiné ukazal také vysoky rozdil v podilu zdravotniho postizeni déti mezi
jednotlivymi kraji v CR. Nejnizsi podil byl v Jiho&eském kraji (4,9 % ze vsech déti),
poté v Praze (5,7 %). NejvysSi byl vSak podil déti se ZP v Karlovarském (8,4 %) a
Usteckém kraji (8,2 %). Nejvyssi podil chlapcti se zdravotnim postizenim byl zjistén v
Karlovarském a Usteckém kraji (10,9 %), u divek v kraji Karlovarském (5,8 %)

nasledovany Kralovéhradeckym (5,6 %) a Usteckym krajem (5,5 % vSech divek).
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Graf &. 1 znazorfiuje odhad prevalence zdravotniho postiZzeni v jednotlivych krajich CR

v zavislosti na véku a pohlavi.
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Graf €. 1 Odhad prevalence zdravotniho postizeni u déti ve véku 0-14 let v krajich (%)
zdroj: CSU, 2019, str. 17.

Graf &. 2 Znazorfiuje strukturu druht zdravotnich postizeni u déti do 14 let ve dvou
vékovych skupinach 5 - 9 let, 9 - 14 let. NejCastéjSim zdravotnim postizenim v obou
vékovych skupinach byly specifické poruchy uceni, diagnostikovany u 5,8 % vSech
zakd (u 2,8 % zakua ve véku do 10 let a 8,2 % zakld ve véku 10-14 let). Druhym
nejcastéjSim postizenim byly s 2,9 % poruchy chovani (u 2,1 % zaku ve véku do 10 let
a 3,6 % 2akl ve véku 10-14 let). (CSU, 2019)
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Graf €. 2 Odhad prevalence zdravotniho postizeni u déti ve veku 0-14 let v krajich (%)
zdroj: CSU, 2019, str. 17.
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Graf €. 3 znazorfiuje rozdily v manifestaci druht zdravotnich postiZzeni v souvislosti s
pohlavim. Specifické poruchy u€eni se demonstrovaly u obou pohlavi jako nejCastéjsi
skupina zdravotniho znevyhodnéni. U divek tvofily specifické poruchy u€eni 3, 8 % a
u chlapct témér jednou tolik (7,7 %). U divek se na druhém misté, jako nejCastéjsi,
manifestovalo mentalni postizeni (1,5 %) nasledované poruchami chovani (1,3 %).
Oproti tomu u chlapct byl 2. nejvy$Si vyskyt manifestace zdravotniho postizeni
zastoupeno poruchami chovani (4,5 %) nasledované zavaznymi poruchami feci a
mentalnim postizeni, pfiCemz oba tyto druhy zdravotniho postizeni byly zastoupeny
shodné (2, 3 %). (CSU, 2019)

Autismus 0.2 1.0
Zavazné vyvojoveé 7,7
poruchy uéeni 3,8
Zavazné vyvojové 4.5
poruchy chovani 1,3
hlapci
Télesné postizeni 00:‘34 chiapel
' divky

Zavazne vady recCi 0.9 2,3

Zrakoveé postizeni 00’22
Sluchové postiZzeni gzz

Mentalni postizeni 15 23

% 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9

Graf &. 3 Prevalence zdravotnich postizeni u zakl do j5 [et na Z8, SS a konzervatofrich k 30.
9. 2018 podle pohlavi (%) zdroj: CSU, 2019, str. 18.

Dal$i vyznamny vyzkum byl uskuteénén v roce 2017 CSU, ktery doklada, ze 1 % déti
je dlouhodobé vazné omezeno a 5,4 % déti omezeno dlouhodobé, ale ne vazné v
béznych dennich ¢&innostech kvdli zdravotnim problémim. Podil chlapctu se
zdravotnim omezenim (7,5 %) byl vys8i nez podil divek (5,1 %). Data rovnéz
naznacuji, ze podil déti s omezenim v béznych €innostech mohl byt vysSi u starSich
déti, rozdily mezi pétiletymi vékovymi skupinami vSak nebyly potvrzeny jako statisticky
vyznamneé. Tyto déti vSak potfebuji vice podpory a péce v aktivitach bézného dne nez
déti bez zdravotniho postizeni. (CSU, 2018)
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Z dostupnych tuzemskych vyzkumu je tedy ziejmé, Ze cilova skupina déti se
zdravotnim postizenim tvofi v Ceské détské populaci pfiblizné 7 % v8ech déti. Toto
Cislo neni rozhodné zanedbatelné. Vzhledem k tomu, Ze uvedené vyzkumy vychazeji
zejména z dat poskytnutych MSMT CR v kombinaci s daty MPSV CR se déa predikovat,
Ze tato cilova skupina déti pfinasi pro Cesky systém vzdélavani a dalSi navazné sluzby
veliké vyzvy v podobé neustalého reagovani na zkvalitiovani sluzeb, jejich
koordinovanost a propojenost v disledku ménicich se potfeb déti v €ase. V souvislosti
s pokrokem mediciny je zapotfebi zvazovat moznost narlstu déti se specialnimi
vzdélavacimi potfebami v budoucnu. Déti jsou dle nejnovéjSich poznatki mediciny
zachranovany i ve velmi nizkém gesta¢nim véku, ktery muze mit za nasledek budouci

rozvoj onemocneni.

V roce 2021 se v CR narodilo celkem 110 047 novorozencd, z toho 6,9 % (7 628) déti
pfed ukonCenym 37. tydnem téhotenstvi a 6,3 % (6 979) déti s nizkou porodni
hmotnosti (pod 2500 g). U téchto déti mohou byt az v 70 % zastoupeny riizné vyvojové
odchylky, které dité neohroZuji na Zivoté, jsou vSak Casto spojené s dlouhodobym
negativnim dopadem na dité i jeho rodinu. V sou¢asné dobé pfevazuji kombinované
mirné a stfedné zavazné vyvojove odchylky v motorické, kognitivni, ale i socialni
oblasti, jejichz manifestace se nemusi projevit ihned po narozeni, ale az v pozdéjSim
véku (Markova a kol., 2023). SouCasné je zapotiebi stanovit jasna kritéria, podle
kterych by se celkové pocty déti se ZP, specialnimi vzdélavacimi potfebami Ci

disabilitou v Ceské populaci presnéji ziskavaly.
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5. Legislativa

Legislativa v oblasti problematiky osob se zdravotnim postiZzeni vychazi z Listiny
zakladnich prav a svobod. V SirSi roviné je definovana v Charté lidskych prav OSN a
Vv jiz zminéné Listiné zakladnich prav EU. Tato prava jsou dale konkretizovana v ramci
Ustavy Ceské republiky a jednotlivych zakonech v oblasti socialni, medicinské a

vzdélavaci.

Vyznamny mezinarodni dokument tvofi tzv. Umluva o pravech osob se zdravotnim
postizenim (dale jen Umluva), ktera je nejvy$8im mezinarodnim dokumentem
sepsanym v roce 2006 zamérfujici se na prava osob se ZP. CR tento dokument
signifikovala a Umluva v CR vstoupila v platnost v roce 2009. Umluva je vyznamnou
smlouvou o lidskych pravech a zakladnich svobodach. Je zalozena na principu
rovnopravnosti a zaruCuje osobam se zdravotnim postiZzenim pIné uplatnéni vSech
lidskych prav, véetné jejich aktivniho zapojeni do spoleénosti. Principem Umluvy je

respektovani nasledujicich zasad:

* respektovani lidské dlstojnosti a nezavislosti

 zakaz diskriminace

* pIné zapojeni do spolecCnosti

* rovnost pfilezitosti

* pfistupnost

* rovnopravnost muzli a zen

* respektovani rozvijejicich se schopnosti déti a jejich prava na zachovani identity
(MPSV, 2020)

Cely text Umluvy obsahuje 50 &lankd a je volné dostupny na webovych strankach v
rdznych jazycich. Spolu s Umluvou byl také piijat tzv. Opéni protokol, ktery umozniuje
smluvnim statdm uznat pravomoc Vyboru OSN pro prava osob se zdravotnim
postizenim a zabyvat se stiznostmi jednotlivell nebo skupin jednotlivcd na poruseni
prav vyplyvajicich z Umluvy (MPSV, 2020). Tato Umluva v oblasti vzd&lavani zavazuje
Ceskou republiku k zajisténi inkluzivniho vzdélavani na vSech Urovnich vzdélavaci
soustavy. MSMT v disledku implementace Umluvy pfipravilo Narodni akéni plan
inkluzivniho vzdélavani (NAPIV), ktery schvalila vlada na svém zasedani dne 15.
bfezna 2010 usnesenim &. 206 (MSMT, 2010). PFi jeho tvorb& MSMT vychazelo také
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z Bilé knihy, ve které je uveden pozadavek na zajisténi podpory vzdélavani zaku se
specialnimi vzdélavacimi potfebami ve Skolach hlavniho vzdélavaciho proudu
(Michalik, Momc¢ek, Felcmanova, baslerova, 2023). Dle Felcmanové (2010) v8ak k

faktickému naplfiovani NAPIV pIné nedoslo, pfestoze byl oficialné schvalen viadou.

Dal$im vyznamnym tuzemskym dokumentem, ktery navazuje na Umluvu, je Narodni
plan podpory rovnych pfileZitosti pro osoby se zdravotnim postizenim na obdobi 2021—
2025. Tento strategicky pétilety dokument uréuje sméfovani vliadni politiky Ceské
republiky v oblasti vytvareni rovnych pfileZitosti pro osoby se zdravotnim postiZzenim
na stanovené obdobi. Mezi zcela nova témata planu byla v historii poprvé zafazena
pravé oblast pedujicich osob (Vlada CR, 2020). Je tedy zfejmé, Ze problematika
neformalnich pecujicich se tak dostava do SirSiho kontextu spoleCenského povédomi
se snahou o jasnou definici prav a potireb této kliCové skupiny osob. Toto téma se také
promita do Narodni strategie rozvoje socialnich sluzeb 2016 - 2025, ktera je zakladnim
ramcovym dokumentem socialni politiky Ceské republiky (Narodni strategie rozvoje
socialnich sluzeb 2016 - 225, 2016).

5.1. Legislativa ve Skolské oblasti v kontextu péce o dité se ZP

V oblasti péce o dité se zdravotnim postiZzenim musime zminit nezastupitelnou ulohu
pece v roviné vychovné vzdélavaci, ktera hraje v détském, pubertalnim a juniorském
obdobi vyznamnou zivotni roli a mize marginalné ovlivnit budouci kvalitu Zivota ditéte

i celé rodiny.

V systému vzdélavani v CR je primarnim pravnim dokumentem zakon &. 561/2004
Sb., o predskolnim, zakladnim, stfednim, vy$Sim odborném a jiném vzdélavani
(Skolsky zakon), ve znéni pozdéjSich predpisl, ktery vymezuje také zakladni
ustanoveni ve vzdélavani déti, zakl a studentd se specialnimi vzdélavacimi
potfebami. Zakon je doplnén novelizovanou vyhlaskou ¢&. 27/2016 Sb., o vzdélavani
Zakl se specialnimi vzdélavacimi potfebami a zakd nadanych. Jak uvadi Hajkova,
Strnadova (2010) pojem ,specialni vzdélavaci potfeby” je mozné chapat jako rozdil
mezi urovni vykonu Ci chovani ditéte a tim, co je od néj oCekavano a stanovenim této

normy. Normou v raném a predskolnim véku je v Siroké praxi povazovana uroven
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motorickych, komunikacnich, socialnich dovednosti a sebeobsluhy v porovnani s

béZznym vyvojem ditéte. V obdobi $kolni zralosti je za normu povazovano kurikulum.3

V rémci postupl stanovenych vyhladkou €. 27/2016 Sb. se uvazuje s vyjadifenim Zaka
v zalezitostech tykajicich se jeho vzdélavani s ohledem na jeho vék a stupen vyvoje.
Zakovi se poskytuji dostateéné informace pro utvoreni nazoru a souéasné se dba, aby
byly aplikované postupy ve vzdélavani konkrétniho zaka v souladu s jeho zajmy.
Vyhlaska také zohledriuje partnersky pfistup v komunikaci s rodicem ¢i zakonnym

“

zastupcem zaka “...veSkera opatfeni upravena touto vyhlaskou jsou poskytovana
Zakovi nebo zakonnému zastupci Zaka srozumitelnym zpusobem.” (Vyhlaska C.

27/2016 Sb., §1).

Vyhlaska ustanovuje pét podplrnych opatfeni pro Zaky a studenty se specialnimi
vzdélavacimi potfebami, postup pfi jejich zavadéni, vyhodnocovani a doporuceni. Dale
vyhlaska vymezuje tvorbu, odpovédnost, evaluaci a soucinnost jednotlivych subjekt
pfi napliovani individualniho vzdélavaciho planu zaka se specialnimi vzdélavacimi
potfebami. Vymezuje pedagogické intervence, jejich ucCel a stanovuje jednotliveé
subjekty, které jej v ramci vzdélavaciho procesu vyuzivaji. Definuje roli asistenta
pedagoga a jeho cinnost a soucinnost s ostatnimi pracovniky ze vzdélavaciho

systému. Upravuje vzdélavani neslySicich zakd a studentd atd.

Dle Zilchera (2016) ma vyhlaska viditelné proinkluzivni akcentace. Nehodnoti zaka jiz
na zakladé pouhého medicinského modelu zdravotniho postizeni, ale vyzdvihuje jeho
moznosti s mirou podpory a pocita se socialnimi dopady zdravotniho postizeni ,,... Zak
S potrebou podplrnych opatfeni tretiho stupné v oblasti mentalniho postizeni muze
mit potiebu podpurnych opatfeni prvniho stupné v ramci socialniho znevyhodnéni,
které vychazi z podstaty mentalniho postizeni.“ (Zilcher, 2016, str. 48). Jako dalSi
inkluzivni tendenci uvazuje Zilcher (2016) moznost vzdélavani vSech zaku ve spadové
Skole, protoze zfizovani specialnich Skol pro zaky se specialnimi vzdélavacimi

potfebami, i moznost jejich zafazeni do takovéto Skoly, Ci specializované oddélené

3 Kurikulum predstavuje nej¢astéji vzdélavaci program na urovni statu a $koly, obsah vzdélavani, vztahy
ve vzdélavani, prostfedi pro vzdélavani, jeho pribéh a vysledky. Souc¢asti kurikularnich dokumentt jsou
hlavné cile vzdélavani, vzdélavaci obsah, u€ebni plan, Casové dotace atd., pro dany typ vzdélani.
(Metodicky portal RVP, 2024)
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tfidy s sebou nese mnohdy administartivné pravni zatizeni. Jako posledni hodnoti
Zilcher (2016) vyklad funkce asistenta pedagoga. Podle soucasné legislativni upravy
asistent pedagoga nepracuje pouze s jednim konkrétnim Zakem, ale mize pracovat
podle potieby i s ostatnimi Zaky a také poskytovat podporu jinému pedagogickému
pracovnikovi. Tato odborna pozice umoznuje flexibilnéjSi spolupraci s pedagogem a
pocita se zapojenim asistenta pedagoga pro vdechny Zzaky v dané tfidé (Vyhlaska €.
27/2016 Sb, §5).

Dal$i vyznamnou legislativni normou v problematice vzdélavani déti se ZP v CR je
vyhlaska €. 72/2005 Sb., o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych
poradenskych zafizenich, ktera upravuje poskytovani poradenskych sluzeb, obsah
poradenskych sluzeb, pojednava o Skolskych poradenskych zafizenich, poradnach a
centrech, poskytovani poradenskych sluzeb za uplatu apod. Tyto sluZzby jsou rovnéz
klicoveé pro rodiny s détmi se zdravotnim znevyhodnénim a specialnimi vzdélavacimi
potfebami. Do téchto sluzeb spada pedagogicko psychologicka péce, ktera ma v
Cechach tradici jiz od roku 1919. V roce 1990 zadala nasledné& vznikat specialné
pedagogicka centra a také stfediska vychovné péce, jejichZ smyslem je prevence a

terapie socialné patologickych jevl u déti a mladistvych (Kole€kova, 2019).

V CR poskytuje své sluzby 220 specialné pedagogickych center (Specialné
pedagogicka centra, 2018) a 47 pedagogicko psychologickych poraden (MSMT,
2020). Uloha specialné-pedagogickych center je poskytovat poradenstvi v kontextu
zdravotniho postizeni a specialnich potfeb Zzakl, provadéni depistaze, nacvik,
diagnostiku, ale také socialné pravni poradenstvi, poskytovani informaci z oblasti
rehabilitadnich pomuicek a dal$i. Ukolem pedagogicko psychologickych poraden je
zejména pfima prace s détmi a Zzaky od 3 let po ukonCeni stfedoskolského vzdélani.
Poradny svymi sluzbami participuji na vzdélavacim procese zakua. (Narodni ustav pro
vzdélavani, 2024)
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5.2. Legislativa v oblasti socialni v kontextu péce o dité se ZP

V platné legislativé vztahujici se k péCi o dité se zdravotnim postizenim je stézejni
zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach a jeho souvisejici vyhlasky. Tento zakon
upravuje podminky poskytovani pomoci a podpory osobam v nepfiznivé socialni
situaci prostfednictvim socialnich sluzeb. Definuje typ a rozsah poskytovanych
socialnich sluzeb, taxativné vymezuje nepojistné socialni davky, o které mohou rodice

déti se ZP zazadat v dusledku dlouhodobé péce.

Rodiny nej¢astéji v mezich tohoto zakona vyuzivaji sluzeb rané péce, ktera je zasadni
zejména v prvnich letech Zivota ditéte.* Dale poradenstvi, osobni asistenci, denni &i

tydenni stacionar a odlehCovaci sluzby.

Z nepojistnych davek vymezenych v tomto zakoné je pro rodiny s détmi se ZP kliCovy
tzv. pfispévek na péci (PnP). Jedna se o penézitou pomoc za ucelem zajisténi
zakladnich zivotnich potfeb, vyplyvajici ze zakona €. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach a vyhlasky ¢. 505/2006 Sb. V pfipadé nezletilého ditéte se zdravotnim
postizenim, oslabenim, specialnimi vzdélavacimi potfebami, dlouhodobym
onemocnénim apod. podava zadost o pfispévek rodi€¢ Ci jiny zakonny zastupce na
kontaktnim pracovisti Uradu prace CR dle trvalého pobytu Zadatele o pFispévek
(ditéte). SoucCasné se Zadosti poda rodi¢ i tzv. ,Oznameni o poskytovateli pomoci*,
kterym je vétSinou on sam. Prispévek na péci je vyplacen ve 4 stupnich zavislosti a
vékové kategorie pfijemce (od 1 roka do 18 let a od 18 let a vySe). Pfi posuzovani
stupné zavislosti je hodnoceno ve vékoveé kategorii nad 18 let 10 zakladnich Zivotnich
potfeb, které jsou vymezeny vyhlaskou. U déti do 18 let véku se nehodnoti zakladni
Zivotni potfeba ,péCe o domacnost®. Zakladnimi Zivotnimi potfebami jsou: mobilita,
orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesna hygiena, vykon
fyziologické potieby, péce o zdravi, osobni aktivity, pé¢e o domacnost. U déti se
zvladnuti €i nezvladnuti urcitého ukonu potfebného k naplnéni zakladni Zivotni potfeby

hodnoti ¢innost s ohledem na vék, a to tak, Zze se porovnava rozsah, intenzita a

4 Tuto sluzbu v roce 2023 verejné podpofilo MZ a MPSV, které na podzim roku 2023 uskutecnily jednani
v ramci tzv. kulatych stol(l a zacaly Sifeji debatovat o nepostradatelnosti této socialni sluzby a hledat

priniky mozné spoluprace napfi¢ ministerstvy.
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narocnost péce v kontrastu ditéte se ZP s pfirovnanim ke zdravému ditéti téhoz véku

pfi posuzované €innosti.

Stupné zavislosti a vySe PnP dle véku:

Pro osoby do 18 let véku
e Stupen zavislosti | (lehka zavislost): 3 300 K&
 Stupen zavislosti Il (stfedné tézka zavislost): 6 600 K&
* Stupen zavislosti Ill (tézka zavislost): 13 900 K&

 Stupen zavislosti IV (Uplna zavislost): 19 200 K¢

Pro osoby nad 18 let véku
» Stupen zavislosti | (lehka zavislost): 880 K&
 Stupen zavislosti Il (stfedné tézka zavislost): 4 400 K&
* Stupen zavislosti Il (tézka zavislost): 12 800 K&

 Stupen zavislosti IV (Uplna zavislost): 19 200 K¢

Z dalSich nepojistnych penézitych davek, které mohou rodiny s détmi se ZP vyuzit, je
pfispévek na mobilitu a pfispévek na zvlastni pomuicku, kterou upravuje zakon ¢.
329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a 0 zméné
souvisejicich zakon(, ve znéni pozdéjSich predpisu, a vyhlaska &. 388/2011 Sb. Zakon
rovnéz upravuje i vydavani priikazl pro osoby se zdravotnim postizenim. Tyto prakazy
spoleCné se socialnimi pFispévky jsou pro osoby se zdravotnim postizenim
prostfedkem ke zmirnéni socialnich dusledk( zplUsobenych vlivem zdravotniho
postizeni (Ufad prace CR, 2023).
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5.3. Legislativa v oblasti medicinské v kontextu péce o dité se ZP

Ve zdravotnické oblasti se poskytovani péce odviji od zakona €. 372/2011 Sb.,0
zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani, ktery nabyl u€innosti dne 1.
dubna 2012 a nahradil tak nékolik desitek let stary zakon €. 20/1966 Sb., o péci o

zdravi lidu.

Soucasti péCe o zdravi déti se zdravotnim postizenim jsou samoziejmosti bézné
preventivni prohlidky zalozené na diagnostické péci, které mohou na zakladé
rozmanitych screeningovych vysSetfeni odhalit zavazna onemocnéni v raném stadiu.
Tyto prohlidky se Fidi vyhlaskou €. 70/2012 Sb., o preventivnich prohlidkach, ktera
stanovuje dil€i zdravotni prohlidky v zavislosti na véku ditéte. Napfiklad v roce 2016
byl zaveden v ramci preventivnich prohlidek v 18 mésicich zivota ditéte screening PAS
s pouzitim nastroje M-CHAT-R (Modified Checklist for Autism in Toddlers, Revised)
(Schmidtova, Malanikova, Vadurova, Pancocha, 2022). Tento dotaznik slouzi jako
nejpouzivanéjsi screeningovy nastroj pro hodnoceni ranych projevi PAS u batolat ve
véku 16-30 mésict (Zupova, 2021). Jde o dotaznik mapuijici oblast o&niho kontaktu,
reakce na osloveni ¢i pokyn, uroven motoriky a sluchoveé percepce. Rodi¢e odpovidaji
na 20 otazek prostfednictvim vyroku ano/ne. Cilem screeningu je zhodnoceni
psychomotorického vyvoje ditéte a v€asné podchyceni symptomu typickych pro PAS.
Dotaznik ma rychlé vyhodnoceni, ktery lékar vyhodnoti béhem prohlidky. Diky tomuto
screeningu bylo v roce 2019 hlaSeno podezfeni na PAS u 2 792 z celkového poctu 82
093 vySetfenych déti u VZP. Déti s podezienim na PAS dale podstoupily dalSi
podrobnéjsi testovani (Schmidtova, Malanikova, Vadurova, Pancocha, 2022). V ramci
preventivnich zdravotnich prohlidek pediatr sleduje i somaticky vyvoj ditéte,
psychomotoricky vyvoj ditéte, Skolni zralost a poruchy chovani, diferencialni

diagnostické vySetfeni ve specializovanych ambulancich (Sztanyi, 2021).
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Dale zakon taxativné stanovuje poskytovani dalSich druh( zdravotnické péce. Mezi
Casto vyuzivanym typem zdravotni péCe v péci o déti se ZP se jedna o dispenzarni
pédi, kterou upravuje vyhlaska &. 39/2012 Sb, o dispenzarni pé&i. Uselem tohoto typu
péce je aktivni a dlouhodobé sledovani zdravotniho stavu pacienta ohrozeného nebo
trpiciho nemoci nebo zhorsenim zdravotniho stavu, u kterého Ize podle vyvoje nemoci
dlvodné predpokladat takovou zménu zdravotniho stavu, jejiz v€asné zjisténi muze
zasadnim zpusobem ovlivnit dalSi Ié€bu a vyvoj nemoci. Pfiloha vyhlasky taxativné
stanovuje onemocnéni, v ramci kterych se tato péce praktikuje. Ve vy¢tu onemocnéni
se nachazi nejvice zastoupené formy zdravotniho postizeni, které se u déti vyskytuji
frekventované. Jde napf. o mentalni retardaci, zavaznou formu détské mozkové obrny
vyZaduijici soustavnou rehabilitaci déle nez 1 rok, progredujici neurologicka a svalova
postiZzeni, epilepsie, vrozené anomalie a chromozomové abnormality vyZadujici IéCbu.
Narok na tuto péci maji viak i déti ohroZzené socialnim prostfedim, tedy déti tyrané,
zneuzivané a zanedbavané. Vyhlaska tak celkem stanovuje 49 nemoci, u nichz se
dispenziarni péce poskytuje (Vyhlaska €. 39/2012, o dispenziarni péci ve znéni
pozdéjSich pfedpist). Dle udaja z Olivovy détské lécebny vyplyva, ze 10-15 %
predskolnich déti a 20 % Skolnich déti je zafazeno do dispenzarni péce praktického

lékafe pro déti a dorost v CR (Olivova détska |égebna, 2024).

Dal8im druhem zdravotni péce, kterou rodiny s détmi se ZP opakované vyuzivaji je
péce l1éCebné rehabilitacni. Cilem tohoto typu péce je dosazeni maximalniho mozného
obnoveni fyzickych, kognitivnich, Fe€ovych, smyslovych a psychickych funkci pacienta
odstranénim funkénich poruch nebo kompenzaci funk&nich nedostatkl, pfipadné
ovlivhiovani progrese nemoci a stabilizace jeho zdravotniho stavu. Pokud je béhem
této péce vyuzivano pfirodnich IéCivych zdrojd nebo pfiznivych klimatickych podminek
pro léCeni podle lazeniskeho zakona, jedna se o lazenskou IéCebnou rehabilitacni péci.
(Zakon €. 372/2011 Sb., § 5f, o zdravotnich sluzbach; Zakon &. 164/2001 Sb., lazensky

zakon) Lazenskou péci pravidelné vyuZivaji rodiny s détmi se zdravotnim postizenim.
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V roce 2022 celkem lazenskou péci vyuzilo 7 751 détskych pacientu, z toho 7 517
détem byl pobyt v Iaznich hrazen ze zdravotniho pojisténi (97 %). NejCastéjsi indikaci
u détskych pacientu z pohledu zdravotniho pojisténi byly nemoci dychaciho ustroji (42
%) a nemoci nervove (24 %). Lazenska péce pro dorost byla v roce 2022 poskytnuta
celkem 1 662 pacientim, z toho u 1 635 se lé¢ba a pobyt hradila se zdravotniho
pojisténi. NejCastéjsi indikaci u dorostovych pacientl z hlediska zdravotniho pojisténi
byly nemoci nervové (34 %) a nemoci pohybového ustroji (23 %) a nemoci Zlaz s vnitfni
sekreci (15 %). (UZIS CR, 2023)

V poslednich letech roste i poCet détskych pacientu, které potiebuji paliativni péci.
Duvodem je zejména pokrok v mediciné v zachrané novorozencu s extrémné nizkou
porodni vahou, vrozenymi vadami a IéCeni stavd, které by dfive byly neslucitelné se
Zivotem, narlst onkologickych onemocnéni® u déti a také postupné zavadéni détské
paliativni péée do praxe. Ugelem tohoto typu péde je zmirnéni utrpeni a zachovani
kvality zZivota pacienta, ktery trpi nevyléCitelnou nemoci (Nafizeni viady ¢.
377/2011Sb., §5). Do paliativni péce patfi kromé& onemocnéni v terminalnich fazich
stadia onemocnéni také nékteré vrozené pediatrické syndromy a onemocnéni
(JedliCkova, 2023). Diagndzy, které se fadi do détské paliativni péce jsou rozdéleny
do Ctyf skupin. Prvni skupinu tvofi déti s onemocnénimi, ktera ohrozuji Zivot, je u nich
dostupna kurativni 1éCba, ale progndza IéCby je nejasna. Zde dochazi k indikaci
soubézné paliativni i kurativni IéCby. Pfi dosazeni dlouhodobé remise se od paliativni
peéce ustupuje. Jedna se o déti s onkologickym onemocnénim, déti se selhanim srdce,
jater Ci ledvin. Druhou skupinu tvofi déti s diagn6zami predCasné smrti, které predchazi
dlouha obdobi intenzivni |éCby s cilem prodlouzeni Zivota a mozného zapojeni do
béZznych dennich aktivit (napf. cysticka fibroza, Duchenova muskularni dystrofie aj.).
Treti skupinu tvofi déti, které maji progresivni onemocnéni bez moznosti kurativni
|éCby. Zde je indikovana paliativni |éCba, ktera trva i fadu let (svalové dystrofie,
neurodegenerativni onemocnénimi, dédiéné poruchy metabolismu). Ctvrtou skupinu

tvofi déti, které jsou v nezvratném, neprogresivnim stavu s komplexnimi zdravotnimi

5V roce 2016 bylo diagnostikovano 184 pfipadt nadorového onemocnéni na 1 000 000 déti a
dospivajicich do 18 let. Ve sledovaném obdobi méla incidence stabilni trend u déti ve véku 0-14 let,
zatimco u dospivajicich mezi 15-18 lety doSlo ke statisticky vyznamnému dlouhodobému nardstu

novych pfipadl primérné o 1 % (chlapci) az 1,7 % (divky) rocné. (Stary a kol., 2019)
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problémy, vedoucimi ke komplikacim a velké pravdépodobnosti pfed€asného umrti.
Do této kategorie spadaji déti se zavazné probihajici epilepsii, zavaznymi formami
détské mozkové obrny), déti po zavazném traumatu mozku nebo michy. (MojziSova,
2018)

Komplexni paliativni péce je poskytovana multidisciplinarnim tymem specialista
zdravotnickych i jinych obortd. Komplexni paliativni péCe se zaméfuje pfedevsim na
komfort pacienta a umoznuje koordinovat navrzenou terapii, oSetfeni, ale také
chirurgické zakroky (Pavlickova, Pavli¢ek, 2021). V roce 2019 vznikla Sekce pro etiku
v paliativni pééi,® zabyvajici se problematikou eutanazie, otazkami rozhodovani na
konci zivota, etikou alokace vzacnych zdroju &i oblastmi perinatalni paliativni péce
(Jedlickova, 2023). U polymorbidnich stava u déti, vzacnych onemocnéni &i vrozenych
chromozomovych aberaci mlze paliativni pée vyrazné pomoci rodi¢am. ,Paliativni
péce pomaha rodi¢um pfi rozhodovani o péci o jejich dité s diagnézou omezujici Zivot.
S rozvojem prenatalni diagnostiky je mozno pro rodic¢e, ktefi se rozhodnou pokracovat
v gravidité, nabidnout koncept perinatalni paliativni péce. Tato péce je zahajena jiz v
dobé fetalni diagnézy a pokracCuje perinatalné a postnatalné.“ (PavliCkova, Pavlicek,
2021, str. 340). Paliativni tym se podili na planu péce spole¢né s rodici od narozeni az
do konce zivota, od stanoveni diagnézy zvazuje rodinné potieby, poskytuje rodi€im
informace a sleduje kontinuitu pé€e a navaznost jednotlivych odbornosti (Pavlickova,
Pavlicek, 2021). Primarnim cilem paliativni péce je dle Viskové (2018) snizovat
psychické, fyzické i socialni stradani a zajistit odbornou podporu i pecujicim a Siroké
rodiné. Kolarova (2023) konstatuje, ze cilena podpora rodinnych pecujicich ma klicovy
vyznam pro kvalitni péci zaméfenou na dité arodinu u déti s komplexnim a Zivot
omezujicim onemocnénim. Dle odhadu je v CR 13 tisic rodin, které potfebuiji urgitou
formu podpdrné nebo zdravotné respitni péée, presna data vsak zatim v CR stale
chybi (Kolafova, 2023). Nyni je pfipravena novela zakona o zdravotnich sluzbach
obsahujici formu zdravotné respitni péce, ktera by méla byt pIné hrazena z vefejného

zdravotniho pojisténi.

6 Tato sekce vznikla v ramci Ceské spolegnosti paliativni mediciny Ceské Iékafské spole¢nosti Jana

Evangelisty Purkyné. (Jedli¢kova, 2023)
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V CR jsou na financovani zdravotni pé&e vyuzity vydaje z vefejnych zdroja, které v
roce 2021 pfedstavovaly 86,4 % pfedev8im uhrazenych z plateb povinného
zdravotniho pojisténi. Zdravotni pojistovny hradily v roce 2021 71% veSkeré zdravotni
péde v CR, doméacnosti se na Ghradé podilely 12,7 % a soukromé zdroje 0,9 %.
Celkové se v roce 2021 podilel statni rozpoget CR 13,5 % vydaji na poskytovani
zdravotni péée ve vysi 89,5 mid. K&. (UZIS, 2023)

Zdravotni pojitovny nesou znaény podil na poskytovani zdravotni péce v CR.
Zejména VSeobecna zdravotni pojisStovna, jejimz Ciselnikem se musi fidit vSechny
zdravotni pojistovny v CR. Jednim z hlavnich cilti zdravotni politiky v CR je podpora
aktivni ucasti jednotlivel na udrzZovani vlastniho zdravi a aktivniho zapojeni do

léCebného procesu, coz je nejefektivnéjSi v domacim prostfedi (Hrubonova, 2019).

Z tohoto divodu mohou rodi¢e déti, po dohodé s Iékafem, vyuzit sluzeb domaci
zdravotni pécCe, ktera zahrnuje poskytovani nékterych zdravotnickych ukonu Ci
oSetfeni v domacim prostifedi jako je napf. aplikaci ordinované parenteralni terapie,
oSetfeni stomii, klysma, vyplachy, cévkovani, lavaze, apod. (VZP CR, 2023) a snizit
tak stresovou zatéz ditéte. V roce 2021 bylo na domaci dlouhodobou zdravotni péci
uhrazeno ze statniho rozpo&tu 6 mid. K&. (UZIS, 2023)

Z hlediska zdravotnické legislativy neni rozdil v poskytovani zdravotni péCe détem
intaktnim a détem se zdravotnim postizenim. Vyjimky jsou spiSe na urovni napf.
moznosti doprovodu pecujiciho rodie (u ditéte nad 9 let) pfi hospitalizaci ditéte se ZP
napf. z duvodu eliminace Uzkosti z osaméni v neznamém prostiedi, ¢i pro podporu
komunikace a zvladani pobytu v nemocnici, ktery muze byt zejména pro dité se ZP

zatézujicim a vedoucim k projeviim nezadouciho chovani.
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5.4. Legislativa v oblasti neformalné pecujicich osob

Dlouhodoba péce je spojena s nizSim uplatnénim pecujicich na trhu prace zejména v
produktivnim véku, vy$Si mirou chudoby a vysSi prevalenci problémd dusevniho
zdravi. Velka ¢ast zemi OECD zavedla politiku na podporu rodinnych pecCovatell s
cilem zmirnit tyto negativni dopady. Dvé tfetiny zemi OECD poskytuji napf. dovolenou
na pécdi, penézité davky rodinnym pecovatelim; penézni prispévky na péci pro
pfijemce, které Ize pouzit k platbé neformalnich peCovatell a zajisténi dalSi péce; nebo
obdobi placené dovolené pro neformalni pecCovatele. Nékteré zemé (Australie,
Némecko a Lucembursko) poskytuji i poradenské a Skolici sluzby. Mnohé ze zemi do

znacné miry spoléhaji na dobrovolnicky sektor. (OECD, 2021)

Legislativa tykajici se neformalnich pecujicich mize tak vyznamnym zplsobem
ovlivnit kvalitu poskytované péce. Obvykle se pécCe stava naplni veSkerého Casu
minimalné jednoho z rodi¢ld. V dusledku mnohdy naroéné, dlouhodobé péce nemize
tak fada rodi€u vykonavat zaméstnani, minimalné v urcitém obdobi vyvoje ditéte.

Rodi¢e tak mohou vyuzit pomoc statniho systému CR.

Moznost &erpat podporu ze strany statu maji osoby, které jsou na Ufadu prace CR
uvedeny jako tzv. poskytovatelé pomoci v souvislosti s pfispévkem na péci. V pfipadé
péCe rodiCu o déti se ZP se nejCastéji peclujici osobou, ktera je uvedena jako
poskytovatel pomoci u pfispévku na péci, dle zak. ¢. 108/2006 Sb., o socialnich

sluzbach, v platném znéni, tyka tato pozice pouze jednoho z rodicu.

Rodi¢ ma narok na uhradu zdravotniho pojisténi ze zakona €. 48/1997 Sb., o vefejném
zdravotnim pojisténi. Zakon vymezuje tzv. statni pojisténce, za které stat hradi ze
statniho rozpoc&tu zdravotni pojisténi. Pecujici rodi€e jsou tak klasifikovani pro ucel
zakona jako osoby pecujici o osoby zavislé na pédi jiné fyzické osoby ve Il., lll. nebo
IV. stupni zavislosti. V pfipadé, pecCuje-li rodi€¢ o dité v I|. stupni a nespliuje tuto
podminku, muze byt dle jeho individualnich moznosti posuzovan dle zminéného
zakona napf. jako osoba pecujici celodenné, osobné a radné alesporn o jedno dité do
7 let véku nebo nejméné o dvé déti do 15 let véku, C&i jako pfijemci rodiCovského

pfispévku, uchazedi o zaméstnani, osoba pobirajici davku pomoci v hmotné nouzi atp.
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Stat pecCujicimu rodiCi také zapocCitava tzv. nahradni dobu pojisténi pro vypocet
dichod, kterou upravuje zakon €. 155/1995 Sb., o dichodovém pojisténi, v platném
znéni. Péce je tak povaZzovana jako nahrada za zaméstnani. Mezi taxativnim vyctem
podminek v tomto zakoné je pravé, mimo jiné, uvedena jako podminka tzv. doba péce
o zavislé osoby do 10 let véku v I. stupni zavislosti a doba péce o zavislé osoby na
pécdi jiné fyzické osoby ve Il., lll. nebo IV. stupni zavislosti. Podminkou je pé¢e o osobu

blizkou ve spolecné domacnosti.

Prispévek na péci (PnP) je pfisuzovan pfijemci PnP, kterym je adresné dité se ZP. U
déti, které nejsou plnoleté &i jsou zbaveny svépravnosti, nakladaji s financnimi
prostifedky potifebnymi k zajisténi péce zakonni zastupci. Tato finanéni pomoc rozsifuje

nehmotné prostifedky pecujicim rodicum.

V situaci, kdy rodi€ peCuje o své dité a zaroven pracuje, ma narok na zkraceni pracovni
doby nebo jinou vhodnou upravu stanovené tydenni pracovni doby v souladu s § 241
odst. 2 zakona €. 262/2006 Sb., zakonik prace, v platném znéni. Dale ma rodi¢ pravo
na oSetfovné Ci dlouhodobé oSetfovné, kterou vstoupilo v platnost teprve v roce 2018,

jsou-li spInény zakonné podminky.

V pFipadé, Ze rodi¢ péci z jakychkoli dlivodu oficialné ukon¢i, ma narok na podporu v
nezameéstnanosti, stejné jako jakykoli pracujici Clovék, ktery béhem dvou pfedchozich
let hradil socialni pojisténi alespon dvanact mésicl. Doba péce se zapocitava stejné
jako zaméstnani do doby pojisténi pro duchod. ,VySe podpory se vypocita z primérné
mzdy v narodnim hospodarstvi za 1. az 3. Ctvrtleti predchazejiciho roku. Prvni dva
mésice bude vyse podpory v nezaméstnanosti Cinit 0,15 nasobek primérné mzdy
v narodnim hospodarstvi, dalsi dva mésice 0,12 nasobek a posledni mesic 0,11

nasobek.” (Revue pro socialni politiku, 2021).

V pfipadé, Ze je rodi€ zaméstnan na zkraceny uvazek, ma nové od roku 2023 jeho
zaméstnavatel pravo uplatnit slevu na pojistném v daném kalendainim mésici, v
pfipadé splnéni stanovenych podminek napf., Zze zaméstnanec “pecuje o osobu
blizkou mlad$i 10 let, ktera je zavisla na pomoci jiné osoby ve stupni | (lehka zavislost),
nebo o osobu blizkou, ktera je zavisla na pomoci jiné osoby ve stupni Il (stfedné tézka
zavislost) nebo ve stupni lll (téZka zavislost) anebo ve stupni IV (uplna zavislost);
osoba blizka se posuzuje podle § 24 odst. 1 zakona ¢. 1565/1995 Sh., o duchodovém

pojisténi, ve znéni pozdéjsich pfedpisi” nebo ,je osobou se zdravotnim postizenim
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podle § 67 odst. 2 ZZ, 1. byl uznan invalidnim nebo je osobou zdravotné
znevyhodnénou.” (MPSV, 2023). Tato legislativni uprava je vstficnym krokem nejen k
samotnym zaméstnanclim, ale pfedevSim zaméstnavatellim, ktefi za splnéni
podminek nemuseji odvadét plny odvod za zaméstnance. Ten je pro né v pfipadé
zkraceného uvazku velmi vysoky a zaméstnavatelé dosud tak nebyli pfiliS naklonéni k
tvorbé portfolia zkracenych uvazku. Tato systémova podpora poskytuje prostor pro
vytvareni pfilezitosti vzniku Sir§iho spektra zkracenych uvazkd, které jsou pro pecujici

Sanci zapojeni se do pracovniho Zivota.

Jakakoli finan€ni pomoc &i uspora nakladl je pro rodiny s détmi se zdravotnim
postizenim v praxi zpravidla Zadouci. Jako dalSi forma socialné finan¢ni pomoci je
moznost ziskani tzv. bytu zvlastniho ur€eni (v zavislosti na zdravotnim postizeni). Pro
blizSi informace a podminky ziskani je vhodné se dotazovat na pfisluSném odboru
méstského €i obecniho ufadu v misté bydlisté (Aperio, 2022). S Zadosti o pomoc pfi
feSeni bytové situace se mohou pecujici rodiCe obratit i na krajsky urad. Rodina s
ditétem se zdravotnim postizenim muze také vyuzit dariové vyhody — napf. ve smyslu
pfijimani daru pro dité, kdy darce ma moznost dafiového odpoctu podle § 15 zakona
€. 586/1992 Sb., o danich z pFijma. Nebo Ize vyuzit osvobozeni od nékterych spravnich
poplatcich, zakon €. 565/1990 Sb., o mistnich poplatcich, a v § 4 zakona €. 348/2005

Sb., o rozhlasovych a televiznich poplatcich.
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6. Sdilena péce v rodiné s ditétem se zdravotnim postizenim
z pohledu neformalnich pecujicich

Soucasné teoretické i praktické poznatky tykajici se fungovani sdilené péce a rodin s
ditétem se zdravotnim postiZzenim, které byly shrnuty v pfedchozich kapitolach, jsou
pfedmétem zajmu nejen v socialni a zdravotni oblasti, ale pravoplatné také v oblasti
specialné pedagogickeé. Pravé specialné pedagogicky pristup zejména jeho v€asnost
a pfitomnost v péci o rodinu s ditétem se zdravotnim postizenim je nepostradatelny. V
kontextu socialni inkluze a SirSiho pojeti specialni pedagogiky se do formovani této
discipliny promitaji aktualni spolecenské trendy a pfistupy. Jde o interdisciplinarni obor
pfimo se zabyvajici pécCi také o osoby se zdravotnim postizenim a zdravotnim Ci

socialnim znevyhodnénim (Valenta a kol., 2014; Slovik 2016).

Rodiny s détmi se zdravotnim postizeni jsou v sou€asném pojeti socialni inkluze stale
trendem ve vytvareni celospoleenskych nastroji k jejich plné inkluzi a v mnohych
legislativnich pojetich jsou oznaCovany jako socialné znevyhodnéna skupina.
Vzhledem k pravnimu faktu, odpovédnosti zakonného zastupce ¢i jiné soudem
povérené osoby o dité se zdravotnim postizenim, se tak stava zajmem i v tomto oboru
kontinualné zvySovat povédomi o situaci pecujicich rodi¢l a moznostech nastavovani
vhodnych podpor a forem pomoci, které vedou k edukaci ditéte se zdravotnim
postizenim a jeho maximalné moznym rozvojem sobéstacnosti prostfednictvim
specifické odborné péce provadéneé v bézném Zivoté prevazné pecujicimi rodici.

Propojeni informaci o potfebach a nahled na fungovani rodin s détmi se zdravotnim
postizenim z pohledu hlavniho pecujiciho rodi€e mezi jednotlivymi odborniky, vétsi
diraz kladeny na komunikaci tohoto tématu v praxi a multidisciplinarni pojeti muze
vyznamnym zpUsobem ovlivnit kvalitu Zivota nejen déti se zdravotnim postizenim, ale
také jejich rodi€l. Spoluprace odbornikud, vyssi efektivita poskytovani péce muze dale
napomoci optimalizovat naklady souasného systému a lépe konkretizovat jeho
slabiny v kontextu dlouhodobé péce. Souvisejicim cilem kvalitativniho vyzkumu bylo
rovnéz poukazat na souvislost vysokeé zatéze rodinnych pecujicich v ramci dlouhodobé
péCe, nezbytnost kontinualni podpory pécCe v cilové skupiné déti se zdravotnim
postizenim v systému dlouhodobé péce, nejen ve stale vice vyzdvihované skupiné

seniorl a nutnost koordinovaného zajisténi.
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V predkladaném vyzkumu byly dodrzeny zasady etického jednani vyzkumnika a
zachovana pravidla GDPR. Probéhlo seznameni u€astniki vyzkumu se zamérem a
uéelem vyzkumu. Ugastnici vyzkumu konkludentn& souhlasili se zapojenim do
vyzkumu, se zpusobem zpracovani dat a rovnéz byli sezndmeni s moznosti odmitnuti
odpovédi na libovolnou otazku ¢i odstoupeni v kterékoli fazi vyzkumu. V predkladaném
vyzkumu bylo zohlediiovano emocni bezpeci respondentl. Vyzkum nezpusobil

ohrozeni zdravi Uéastnikl Setfeni.

6.1. Design vyzkumu

Na zakladé studia odborné literatury, zkuSenosti z praxe hlavni feSitelky a analyzou
soucasnych tuzemskych i zahrani¢nich studii je pfedpokladem, Ze pécCe o dité se
zdravotnim postizenim je dlouhodoba, v mnoha ohledech naro¢na, a take, Ze se do
péce zapojuje velké mnozstvi subjektd, které svymi intervencemi péci a vychovu ditéte
se ZP ovlivhuji. Koordinace péce a jeji prostupnost je vSak nejasna a odpovédnosti a
doporuceni jsou pfenaseny z rOznych subjektl meziresortné. NejvétSi Cast

odpovédnosti v peci nesou vSak rodiCe ditéte, jakozto zakonni zastupci.

Hlavnim cilem vyzkumného projektu je analyzovat soucasné nastaveni sdilené péce
v rodinach s ditétem se zdravotnim postizenim v zité realité respondentl v
podminkach sou€asného systému péce o osoby se zdravotnim postizenim v platném

legislativnim ramci.

Zamérem prace je hlubSi porozuméni problematice a prozkoumani aspektl Zivota

rodin v kontextu sdilené péce.
Ve vztahu k hlavnimu cili byly stanoveny nasledujici parcialni cile:

- Analyzovat vztah mezi formalnimi a neformalnimi pecCovateli v praxi z pohledu

hlavniho pecujiciho.
- Popsat zpusob kooperace, komunikace, koordinace formalni a neformalni péce.
- Charakterizovat a popsat kompetence hlavnich pecujicich rodicu.

- Charakterizovat potfeby pecujicich v kontextu sdilené péce.
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- Popsat roli specialniho pedagoga ve sdilené péci z pohledu pecujicich rodicu.

Na zakladé hlavnich a dil€ich cild vyzkumu byly formulovany nasledujici vyzkumné

otazky:

VO1: Jakou podobu ma v praxi sdilené péce o dité se zdravotnim postizenim z

pohledu peéuijicich rodi¢d v sou¢asném nastaveni systému péce v CR?

VO2: Jak neformalni péCe v kontextu sdilené péce o dité se zdravotnim postizenim

ovliviiuje pecujici rodice?

Pomocné vyzkumné otazky:

1. Jaky je vztah mezi formalnimi a neformalnimi pedujicimi o déti se ZP v praxi v CR?
2. Jaké sluzby/odborniky v ramci sdilené péce o déti se ZP vyuzivaji pecujici rodice?
3. Jak hodnoti pecujici rodi€e koordinaci, kooperaci a komunikaci v péci o své dité s
formalnimi pecujicimi?

4. Jaka je role specialniho pedagoga v ramci sdilené péce v rodinach s détmi se ZP
ze zkuSenosti rodi€a?

5. V jakych oblastech ovlivnila role hlavniho pecujiciho jeho Zivot?

6. Jakym zpUsobem ovlivnila péce o dité se ZP fungovani rodin s détmi se ZP?

7. Jakeé konkrétni specifické dovednosti nabyli hlavni pecujici rodi¢e, aby mohli péci o

dité se ZP vykonavat v domacim prostredi?

6.2. Metodologie vyzkumného Setreni

Vyzkum byl realizovan na kvalitativné orientovaném typu Setfeni provadéném
technikou zakotvené teorie. Jedna se o induktivni strategii vytvareni teorie pouze ze
ziskanych dat (Disman, 2022). Cilem zvolené metody je identifikovat proménné a
nasledné definovat jejich vztahy v modelech slouzicich k vytvofeni teorie o
zkoumaném jevu (Chytry, Kroufek, Janovec, Novakova, 2020). V technice zakotvené
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teorie je vyzkumnd otazka obvykle zaméfena na urcity proces, udalost nebo prabéh
jevu s cilem identifikovat pravidelnosti v tomto déni. Tato teorie ma mezi ostatnimi
kvalitativnimi pfistupy nejlepsi pfedpoklady k tomu, aby teoreticky zachycovala pravé
zakonitosti procest (Rihacek, Cermak, Hytych a kol, 2013). Predmétem
predkladaného vyzkumu je blizSi zkoumani sdilené péce, kterou lze charakterizovat
jako proces, jak bylo blize popsano v teoretickych vychodiscich prace. V tomto

kontextu je zakotvena teorie relevantni volbou predkladaného badani.

Soucasti zakotvené teorie je tzv. ,theoretical sampling“ koncept nebo-li vytvareni
teoretického vzorku. Jedna se o souCasny sbér, kddovani a analyzu dat v souvislosti
s rozhodovanim vyzkumnika o pokracovani sbéru dat. Tento proces je fizen vytvarejici
se teorii a postupnym tvofenim pracovni hypotézy. Vzniklé struktury jsou nasledné
upfesfiovany ¢i nahrazovany, dokud nejsou zkoumana témata podrobné rozvinuta,
zpracovana a nova data jiz nevedou k dalSim zménam. V této chvili je jiz vyzkum

teoreticky nasycen. (Hendl, 2006; Disman, 2022)

Obr. €. 2 Schéma zakotvené teorie podle Glasera a Strausse. (Hendl, 2012)
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Metoda zakotvené teorie pracuje nasledné s analyzou dat ve formé& rlznych
kédovacich technik, které jsou pro tuto metodu charakteristické (Sedova, 2005;
Svaricek, Sedova, 2014). Analyza dat v zakotvené teorii a obecné v kvalitativnim
vyzkumu neni linearni. Jednotlivé faze analyzy se mohou prekryvat Ci se vyzkumnik
mlize vracet do fazi pfedchozich, hledat nové kategorie a doplfiovat data (Rihacgek,
Cermak, Hytych a kol., 2013).

Glaser razi metodu koédovani pouze ve formé otevieného a axialniho kédovani
(Sedova, Svafigek, 2014). Corbinova a Strauss voli tfifazovy model kédovani -
oteviené, axialni a selektivni kbdovani (Strauss, Corbinova, 1999). V pedagogickém
vyzkumu se Casto vyuziva model tfifazového kédovani. Ten umoznuje vyzkumnikiim
z analyzy axialniho kodovani vytvaret paradigmaticky model vztahd, ktery poskytuje
ur€ity navod a zaroven umoznuje prostor pro dalSi analyzu a vlastni interpretaci
(Gulova, Sip, 2013).

Obr. €. 3 Paradigmaticky model vztaht (Corbin, Strauss, 2008) - volné prfelozeno

autorkou do Ceského jazyka.
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Kodovani dat je v kvalitativnim vyzkumu proces, pfi kterém badatelé analyzuji a
oznacuji kliCové koncepty, témata nebo vzory v ziskanych datech. Tento proces
pomaha organizovat a strukturovat data a umoznuje vyzkumnikim identifikovat
vyznamné informace a vzory v jejich analyze. (Svatiéek, Sedova, 2007; Chytry,
Kroufek, Janovec, Novakova, 2020; Hendl, 2023)

V prvni fazi se pouziva tzv. oteviené kodovani. Pfi této metodé se analyzovany text
rozdéli na libovolné jednotky, ve kterych se hledaji ur€ita témata vztazena k
vyzkumnym otazkam, nactené literatufe apod. Cilem je tvorba konceptualniho ramce
ziskanych dat. Dochazi k postupné definici pojmu, které abstraktné zachycuiji klicové
prvky analyzovanych jevu a udalosti. Pojmy jsou induktivné odvozeny z dat a vyjadfuiji
obecnou myslenku i princip platny napfi¢ situacemi. Témto vyznamovym jednotkam
vyzkumnik posléze pfifadi kéd. Cilem kodovani je tematické rozkryti textu. (Flick,
2006; Svaricek, Sedova, 2007; Rihasek, Cermak, Hytych, 2013; Chytry, Kroufek,
Janovec, Novakova, 2020; Hendl, 2023)

V nasleduijici fazi pfistupuje vyzkumnik ke zpusobu axialniho kédovani, jehoz cilem je
skladat kddy novym zpusobem dohromady, vyhledavat souvislosti mezi témito kody a
vytvaret spojeni mezi jednotlivymi kategoriemi a subkategoriemi. Jedna se o
induktivné-deduktivni proces s cilem tvorby paradigmatického modelu vztahu, ktery
tvofi také zaklad pro nasledné selektivni kodovani. Selektivni kdédovani nasledné
slouzi pro uréeni centralni kategorie dat a vyloZeni kostry prib&hu. (Svafiek, Sedova,
2007; Kutnohorska, 2009; Gulova, Sip, 2013; Hendl, 2023)

Kvalitativni design vyzkumu predstavuje metodu pro porozuméni socialnich problému
nebo interpretaci socialni reality mimo ramec Ciselnych dat (Reichl, 2009). Hendl
(2023) vyzdvihuje vyhodu ziskavani kvalitativnich dat jako pfirozené uspofadanou a
popisujici kazdodenni Zivot, bez jeho vytrhovani z kontextu. Cilem kvalitativniho
Setfeni neni generalizace zavéru pro celou populaci z didvodu ziskavani dat malého
testovaného souboru respondentd (Thomas, Nelson, 2001). Generalizace vysledkd
vyzkumu je obtizna pfedevsSim z hlediska omezeného poctu respondentd, avsak Ize
jim ziskat velky objem dat (Hendl, 2006). Zobecnéni vysledku je proto mozné, ale neni
kvantifikovatelné. Vysledky kvalitativniho vyzkumu mohou byt generalizovany spiSe na

populaci problému nez na jednotlivé jedince.
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Kvalitativni vyzkum se zaméfuje na vykresleni charakteristiky socialni skuteCnosti
(Disman, 2002; Janak, 2018). Respondenti jsou pro tento ucel vybirany zamérné, z
dlvodu signifikantni charakteristiky (Hendl, 2012; Janak, 2018). Vyhoda kvalitativhiho
vyzkumu je zejména v ziskani hloubkového popisu pfipadu, s moznosti jeho
hlubokého porozuméni, provadéni podrobné komparace, sledovani vyvoje a zkoumani
procesu (Hendl, 2012).

Vyznamna technika sbéru dat v kvalitativnim vyzkumu spocCiva v naslouchani
vypravéni respondentu, kladeni otazek a ziskavani informaci. Idealni zpusob sbéru
dat je prostfednictvim hloubkovych rozhovort (Svaficek, Sedova, 2007; Hendl 2012).
Jeden z hlavnich typu hloubkového rozhovoru je polostrukturovany rozhovor, ktery
vychazi z pfedem pfipravenych okruhl témat a otazek. Tento typ rozhovoru je
charakteristicky pro metodu zakotvené teorie (Chytry, Kroufek, Janovec, Novakova,
2020).

Pro realizaci predkladaného kvalitativnihno vyzkumu byl pfedem vytvoren
polostrukturovany rozhovor. Rozhovor obsahoval dvacet devét otevienych otazek
mapujicich zkusenosti rodin s détmi se zdravotnim postizenim v kontextu sdilené
péce. Otazky byly zamérfené na oblasti zajmovych milnik( vyzkumu ve sdilené péci.
Oblasti se dotykaly charakteristiky ditéte; socioekonomického statusu rodiny a statni
podpory; podoby multidisciplinarni spoluprace; zkuSenosti s intervenci specialniho
pedagoga v péci z pohledu neformalnich pedujicich; narokt péce na pecuijici; sluzeb;

moznosti podpory pecujicich ze strany statu; vztah a psychohygieny.

Predpokladem k realizaci polostrukturovaného rozhovoru je hlubsi odborna znalost
vyzkumnika v dané problematice (Cohen, Crabtree, 2006). Cilem tohoto typu
rozhovoru je ziskat komplexni a detailni informace o studovaném jevu (Svaficek,
Sedova, 2007). Rozhovor s pfipravenymi okruhy otdzek umoZiiuje respondentovi
flexibilné odpovidat a zvySuje jeho zapojeni ve srovnani se striktné strukturovanym
rozhovorem (Ferjencik, 2010). Polostrukturované interview je ur€itym kompromisem

mezi strukturovanym a nestrukturovanym rozhovorem (Chraska, 2016).

Orientacni délka rozhovoru byla pfedem odhadnuta na cca 50 - 60 minut. Rozhovor
probihal s jednim pecujicim rodi€em. Pouze v jednom pfipadé byl veden s obéma

pecujicimi rodi¢i matkou i otcem na zadost obou rodicu.
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Soucasti vyzkumu bylo pilotni Setfeni dvou rozhovord, které se uskutecnilo v dubnu
2021 se dvéma pecujicimi matkami s cilem potvrzeni logiCnosti, orientacni délky
rozhovoru, navaznosti a celistvosti scénare inetrview. Na zakladé tohoto pilotniho

Setfeni byly nasledné upraveny (konkretizovany) nékteré navodné otazky ve scénafi.

Otazky mély charakter otevienych otazek, s cilem ziskat co nejméné omezenych
informaci k dané otazce a moznost hlubSiho porozuméni dané problematiky v

konkrétni dotazované oblasti.

VS8echna interview provedla autorka predkladaného vyzkumu osobné. Vyhodou
osobniho setkani s ucastniky byla moznost sledovani jejich neverbalniho projevu,
ktery Casto korespondoval s vyjadifenymi emocemi ucastnikd vyzkumu, obzvlasté u
ziskavani informacich vazanych na - pro rodi€e-respondenty, citlivé zivotni situace.

Realizace sbéru dat probihala od mésice Cervna 2021 do fijna 2023.

Schéma rozhovoru

Pfipravna Cast rozhovoru se tykala demografickych udaji respondentl - jejich vék,

vzdélani, socialni status, zameéstnani, poCet déti a kraj, ve kterém Ziji.

Prvni oblast rozhovoru byla zaméfena na charakteristiku ditéte, vék, pohlavi, diagnozu

a podobu prispévkul ze strany statu.

1. Jaky je vék a pohlavi Vaseho ditéte?
2. Jakou ma Vase dité stanovenou diagnozu?
3. Jaky stupen pfispévku na péci byl pfiznan Vasemu ditéti?

4. Jaké dalSi pFispévky pobirate?

Druha &ast rozhovoru byla zaméfena na neformalni pecujici. Jejich zastoupeni v péci
o dité se zdravotnim postizenim, zpusob ziskavani informaci, navaznost péce,
hodnoceni interdisciplinarni spoluprace rodi€em a subjektivni vnimani role pecujici

osoby na poli sdilené péce.
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5. S jakymi odborniky v ramci péce spolupracujete?

6. Jak jste se o nich dozvédéli? Kdo Vas nasméroval/ doporucil?

7. Jak byste popsal/a spolupraci, zpusob komunikace s odborniky, se kterymi v ramci
péce o vase dité spolupracujete?

8. Jak si myslite, Zze Vas odbornici jako hlavni pecujici vnimaji?

9. Kdyz byste mél/a zhodnotit v jakém sektoru informace a sluzby, které vyuzivate, na
sebe navazuji, o ktery sektor by se jednalo?

10. Jak hodnotite spolupraci odbornikd multidisciplinarné v péci o Vase dité? Jak
spoluprace navazuje na navrhované postupy/ na dosud navrZzenou léCbu/terapeutické

pfistupy apod.

Treti Cast rozhovoru byla zaméfena na mapovani zkuSenosti z oblasti intervence
specialniho pedagoga v péci o dité se zdravotnim postizenim, zpisob komunikace a

spoluprace s rodicem.

11. Kdy jste se v prubéhu péce setkali se specialnim pedagogem?
12. V ¢em vnimate pfinos intervence specialniho pedagoga v péci o Vase dité?
13. Jak byste zhodnoatili spolupraci s Vasi osobou? Pracoval specialni pedagog také

s Vami (jak?) nebo byla intervence zamérena pouze na dit&?

Ve Ctvrté Casti byli respondenti dotazovani na oblast sluzeb, které v péci o své dité

vyuzivaji a koho vnimaji jako case managera v planovani téchto sluzeb.

14. Jaké socialni sluzby vyuzivate?
15. Koho vnimate, jako kliCového pracovnika? Kdo Vam pomaha sluzby
naplanovat/fidit/doporuCovat v ramci celé péce o Vase dité?

16. Setkali jste se s ranou péci? Kdo Vam ji doporucil?
Pata c¢ast rozhovoru mapovala oblast rodiCovskych kompetenci v péci o dité se

zdravotnim postizenim, subjektivni vnimani role pecujiciho, zpusob vnimani podpory

samotnych pecujicich ze strany statu.
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17. Co pro Vas péce o Vase dité znamena, co obnasi?

18. Jaké specialni ukony jste se museli vramci péCe o Vase dité naucit (postup,
cvi€eni, specialni zpusob komunikace)? Jaké to pro Vas bylo?

19. Jak si myslite, ze vnima Vasi roli jako pecujiciho Vase okoli/ spolecnost?

20. Jak Vas péce o Vase dité ovlivnila? (Iéky, chronické bolesti apod.)

21. Ceho jste se musel/a v dsledku pé&e o Vase dité& vzdat?

22. Jak hodnotite podporu ze strany statu pro Vas jako pecujici rodinu s ditétem se
ZP? Co Vam chybi? Ceho si cenite? Co byste o&ekavali/ otekavate? Co byste navrhli/
prali si, aby bylo jinak?

23. Poskytuje stat dostate€nou podporu i Vam rodi¢im (nejen détem se ZP)? Jakou?

Co byste si prali? Jaké formy podpory byste uvitali?

Sesta &ast interview zjistovala vliv pédée o dité se zdravotnim postizenim na uzsi i $irsi

socialni sit rodiny a partnersky zZivot pecujicich rodica.

24. Jak nezbytnost péce o Vase dité ovlivnila Vase socialni kontakty?
25. Jak se zménila v dasledku péce zmeénila skupina lidi, se kterou se setkavate?
(rodina, stafi/ novi pratelé, sousedé apod.)

26. Jak se projevila nezbytnost péce o Vase dité ve Vasem partnerském zivoté?

Posledni ¢ast interview zkoumala oblast psychohygieny pecujicich a identifikaci osob,

které hlavnimu pecujicimu nejvice pomahaji.

27. Jak relaxujete?
28. Jaké jste si vytvoril/a nové metody/ techniky/ aktivity/ zajmy, abyste nabral/a
energii?

29. Kdo Vam s péci nejvice pomaha?

86



Charakteristika vyzkumného vzorku

Vyzkumny vzorek tvofili pe€ujici rodiCe o déti se zdravotnim postizenim ve véku od 6
do 26 let. Jednalo se o rodiny, které peCovaly o déti se zdravotnim postizenim v
domacim prostfedi a jejichz déti byly v dobé sbéru dat zapojené ve vychovné

vzdélavacim procesu.

Zakladnim kritérie m pro zarazeni do vyzkumného Setfeni byla pfitomnost télesného,
mentalniho nebo kombinovaného postizeni (dale TP, MP) u daného jedince (ditéte) v
roding. Jelikoz se vyzkumny vzorek skladal z velké miry pravé z probandl s
kombinovanym postizenim, u kterych je vysoka pravdépodobnost dalSich
pfidruzenych poruch ¢i onemocnéni plynoucich z kombinovaného zdravotniho
postizeni jako jsou napf. nemoci vnitfnich organu, cév, dychaci soustavy, poruchy
chovani, psychiatrické poruchy aj., nebyla pfitomnost dalSiho zdravotniho omezeni

dlvodem k vylou€eni z vyzkumného Setfeni.

Do vyzkumného kvalitativniho Setfeni byl na zacatku vyzkumu stanoven pocet
zapojenych rodin. Tento cilovy vzorek €inil dvacet rodin. V pfedpokladané souvislosti
s moznosti komplikaci v ucCasti nékterych rodin ve vyzkumném Setfeni bylo z
preventivnich ddvodu vybrano v prvni fazi dvacet tfi rodin s détmi se zdravotnim
postizenim, které byly pfredem vytipovany a nasledné osloveny realizatorkou vyzkumu.
Pét rodin bylo z vyzkumu v jeho priibéhu vyfazeno z divodu: neoekavanych zmén ve
zdravotnim stavu ditéte, Casové tisni respondentli, vzdalenost mista bydlisté a
moznostem osobniho setkani s realizatorkou vyzkumu, neochoté oslovené rodiny
zapojit se do vyzkumného souboru a nesplnéni podminek zafazeni do vyzkumu

(absence pfispévku na péci).

Rodiny byly vybirany na zakladé kontaktl z databaze klientd Alfa Human Service, z.s.,
ve které realizatorka vyzkumu pusobi od roku 2006 a se kterymi v dobé realizace
vyzkumu spolupracovala ¢€i jiz s nimi spolupracovala v minulosti. Tato databaze cita
pres tfi sta rodin s détmi se zdravotnim postiZzenim napfi¢ celou CR. Pro planovany
vyzkum byly osloveny zejména rodiny, které projevily zajem o tfi planované
psychorehabilitaéni pobyty rodi¢li s détmi se zdravotnim postizenim. Tyto pobyty
organizuje Alfa Human Service, z.s., v ramci projektd podporovanych z ESF. Pobyty

se uskuteCnily v obdobi zafi 2021 - listopad 2023. DalSi vytipovani respondenti, ktefi
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neplanovali uCast na pobytu, ale ktefi splnovali kritéria vyzkumu, byli osloveni na
pfimo. Klienti byli kontaktovani emailem nebo osobné, v ramci ergoterapeutického
setkani. Dva Klienti/tky byli na pfimo osloveni na psycho-rehabilitacnich pobytech,
které se uskutecCnily v fijnu 2022 a zafi 2023. Tito klienti/ky se ukazali byt vhodnymi
respondenty az v pribé&hu pobytu. Byli tak do vyzkumu zafazeni v jeho prubéhu.
Celkem se vyzkumného Setfeni zuc€astnil stanoveny pocet dvaceti hlavnich pecujicich

rodicu zastupujicich konkrétni rodinu s ditétem se zdravotnim postizenim.

Kritéria pro vybér respondentt

Respondenti byli vybirani na zakladé nasledujicich kritérii:
- Rodina, starajici se o dité s jakymkoli typem zdravotniho postizeni.

- Rodiny Zijici na tzemi CR s eskym obg&anstvim.

- Hlavni pecujici, ktery péci poskytuje, je primarni rodi¢ nikoli prarodi¢, opatrovnik,
péstoun apod. Stanovené kritérium si klade za cil hlubSi porozuméni problematiky
s mnohdy celoZivotni péci o dité se zdravotnim postizenim a ma za cil mapovani

zkuSenosti s péci jiz od prvopocatku.

- Dité se zdravotnim postizenim musi byt zapojené do systému povinného
vzdélavani v CR tzn. jedna se o déti v poslednim povinném ro¢niku MS a déti,

které jsou zaky/studenty v systému vzdélavani dle platné legislativy.
- Vék ditéte 6 - 26 let.
- Dité vzdélavané v b&zné ZS/ MS.
- Dité vzdélavané ve specialni ZS/ MS.
- Dité/student na urovni stfedoSkolského vzdélani.
- Dité v jiné formé vzdélavani (napf. domaci vzdélavani).
- Prispévek na pécdi alespon v I. stupni.

- ZkuSenost se spolupraci/ intervenci specialniho pedagoga kdykoli v pribéhu péce.
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Pribéh rozhovoru

Sbér dat byl provadén formou polostrukturovanych rozhovoru. Respondentsky vzorek
tvofil z 99 % Zeny, které byly hlavni pecujici osobou v rodiné. Pouze v jednom pfipadu

tvofil respondenty manzelsky par.

Rozhovory probihaly dle domluvy s respondentkami/ty na rliznych mistech. Rozhovor
v misté psycho-rehabilitacniho pobytu probihal bud v klidnych prostorech salonku Ci
neruseného venkovniho sezeni. Po tuto dobu mély klientky zajisténu péci o déti
odbornymi osobnimi asistenty. V pfipadé rozhovoru, které neprobihaly na psycho-
rehabilitaénim pobytu, byl rozhovor realizovan po dohodé v konkrétnim terminu, misté
a Case, prizpusobeny respondentéinym potfebam. TFi rozhovory probéhly v Praze v
kavarné. Ctyfi rozhovory se uskuteénily v prostorach Alfa Human Service, z.s., Na
Vrcholu 25, Praha 3, 130 00. V dobé realizace rozhovora byly déti respondentek vzdy

ve Skolském zafrizeni.

Na zacCatku kazdého rozhovoru byl respondentkam pFedstaven cil vyzkumu a
odhadovana délka interview. Respondentky byly dale pou€eny o pravu neodpovidat
na libovolné otazky. VSichni uc€astnice/ucastnik pisemné souhlasili se zplisobem a

zpracovanim interview.

VSechny rozhovory byly nahravany do mobilni aplikace ,Diktafon“ a nasledné
pfepsany metodou denaturalizovaného pfepisu (Uplny doslovny prepis rozhovoru).
Pfepis dvou rozhovorl probihal za spoluprace pomocné védecké pracovnice
Pedagogickeé fakulty Univerzity Karlovy v Praze v mésici prosinci 2023. P&t rozhovoru
bylo pfepsano za pomoci blizkého zdroje autorky vyzkumu v dobé od Cervence 2021
do Cervna 2022 a zbylych 13 rozhovoru pfepsala autorka v pribéhu doby vyzkumu

osobné.

VSichni zainteresovani pomocni pracovnici byli seznameni s povinnosti mi¢enlivosti.
V samotnych interview se vSak neobjevovaly osobni udaje respondentek (vék, jméno,
zameéstnani, misto pobytu). Tato data byla autorkou vyzkumu ziskana pfedné a
zaznamenana do zaznamového archu s pfidélenym cCislem respondent/interview.
Rozhovor déle probihal pouze za pouziti kfestniho jména respondentek, proto nebylo
mozné respondentky konkrétné identifikovat. Pomocni pracovnici pracujici na

prepisech rozhovoru se s uc¢astniky vyzkumua osobné neznali ani nepfisli do osobniho
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kontaktu. Zabezpe&eni anonymity uc€astnik( bylo tak ve vyzkumu dodrzeno. Audio
nahravky a pfepisy rozhovoru slouzily vyhradné za ucelem predkladaného vyzkumu a
v budoucnu nebudou poskytovany tfetim stranam bez vyslovného souhlasu

respondentu.

6.3. Analyza vyzkumnych dat a interpretace zjisténi

Pfepsané rozhovory byly nasledné autorkou vyzkumu kdoédovany pomoci metody
Jfuzka x papir‘. V prvni fazi probéhlo oteviené kdédovani. Nasledné doSlo ke
kategorizaci kodu. Vzhledem k celkovému poctu dvaceti hodinovych hloubkovych
rozhovoru vzniklo velké mnozstvi kodl, subkategorii a kategorii. Vznikla data byla dale
uzpusobena do pracovniho seznamu a posléze podrobena metodé axialniho
kédovani. Vznikl tak model paradigmatického ramce vztahu, ktery umoznil stanovit
zakladni analytickou linku a pomohl nalézt vztahy a uspofadani jednotlivych kategorii
a subkategorii a definovat centralni kategorii. Tento model slouZil pro nasledné
selektivni kddovani, jehoz vysledkem vznikl paradigmaticky ramec vztahl selektivniho

kédovani. Vysledky Setfeni jsou interpretovany nize.

Soucasti analyzy dat vzeSlych z rozhovord byla obecna kvantifikace
sociodemografickych dat dotazovanych probandu studie za pomoci béznych
matematickych metod a celkova charakteristika respondentll a jejich déti se
zdravotnim postizenim, spole¢né se sluzbami zdravotni, socialni povahy a vzdélavani,
které rodiny déti se zdravotnim postiZzenim vyuzivaji. Tato analyza byla v souladu s

cilem vyzkumu a stanovenymi pomocnymi vyzkumnymi otazkami.
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Charakteristika probandi zkoumaného vzorku

V nasledujicim textu jsou konkrétnéji charakterizovany jednotlivé respondentky/ti
vyzkumu. Respondentky/ti jsou oznaCovany pismenem ,R* s pfisluSnym pofadovym
gislem vyzkumu. Cisla byla respondentkdm/0m pfifazovana systematickou
vzestupnou Ffadou dle pofadi realizovanych rozhovort. Vyzkumu se na vyslovné pfani
zucastnil rodiCovsky par, pficemz jsou charakterizovani jako respondenti R 20a a
R20b. Oba tito rodiCe se dle svého vyjadieni podileji na péci o své dité se zdravotnim
postizenim stejnou mérou. Celkem se tedy vyzkumu zucastnilo dvacet jedna rodicu,
pficemz ziskana data z kvalitativniho Setfeni jsou interpretovana v
sociodemografickém popisu probandi kvantitativné. V analyze kvalitativniho Setfeni
jsou informace ziskané od tohoto manzelského paru nasledné povazovany za
vypovéd jedné rodiny i s pfihlédnutim k faktu, Ze jejich vypovédi v rozhovoru byly
jednotné a doplfiujici se. VSichni respondenti byli biologickymi rodi€i déti se zdravotnim
postizenim, trvale Zili na Uzemi CR, méli deskou statni pfislusnost a predstavovali
hlavniho pecujiciho rodiCe. Kritéria pro zafazeni do vyzkumného vzorku tak odpovidala

preddefinovanym podminkam vyzkumu.
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Respondenti:

R1 - 42 let, administrativni pracovnice, 3 déti, rozvedena, Kralovehradecky kraj
R2 - 42 let, podnikatelka, 2 déti, rozvedena, Kralovehradecky kraj

R3 - 39 let, asistentka pedagoga, 2 déti, vdana, Kralovehradecky kraj

R4 - 47 let, zdravotni sestra, 2 déti, vdana, StfedoCesky kraj

R5 - 37 let, sportovni trenérka, 1 dité, svobodna, Praha

R6 - 50 let, psychoterapeutka, 1 dité, vdana, Praha

R7 - 48 let, podnikatelka, 2 déti, vdana, Praha

R8 - 37 let, specialni pedagozka, 2 déti, vdana, Praha

R9 - 42 let, asistentka pedagoga, 2 déti, svobodna, StfedoCesky kraj

R10 - 42 let, specialni pedagozka v MS, 1 dit&, svobodna, Stfedocesky kraj
R11 - 45 let, advokatka, 3 déti, vdana, Jihomoravsky kraj

R12 - 50 let, pracovnice statni spravy, 1 dité, rozvedena, Praha

R13 - 42 let, office managerka, 1 dit&€, svobodna, Plzerisky kraj

R14 - 38 let, sales managerka, 2 déti, svobodna, Praha

R15 - 50 let, zdravotni sestra, 2 déti, rozvedena, Praha

R16 - 50 let, akademicka pracovnice, 2 déti, vdana, Pardubicky kraj

R17 - 47 let, advokatka, 2 déti, rozvedena, Praha

R18 - 41 let, pracovnice v administrativé, 1 dité, vdana, Kralovéhradecky kraj
R19 - 54 let, specialni pedagozka, 2 déti, vdana, StfedoCesky kraj

R20a - 45 let, specialni pedagozka, 4 déti, vdana, Pardubicky kraj

R20b - 47 let, IT specialista, 4 déti, Zzenaty, Pardubicky kraj
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Sociodemograficka deskripce probandl vyzkumu a prehled sluzeb, které rodiny

v ramci formalni péce vyuzivaji - data vzesla z vyzkumného Setreni

Ze sociodemografickych udaju respondentl vyplyva, Zze se do kvalitativniho Setfeni
zapojilo 8 respondentll z kraje Praha, 4 ze StfedoCeského kraje, 4 respondenti z
Kralovehradeckého kraje, 3 z Pardubického kraje, 1 z Jihomoravského kraje a 1
respondentka z Plzenského kraje. Vékova kategorie respondentl byla rozdélena do
dvou skupin. Nejvice zastoupena, a to v poctu 12 respondentu, byla vékova kategorie
35 - 45 let. V kategorii 46 - 55 let bylo 9 respondentl. PoCet déti jednotlivych
respondentu se liSil. Nejvice zastoupena byla skupina respondentek se dvéma détmi.
11 respondentek z celkového poctu oslovenych rodin mélo 2 déti, ve dvou pfipadech
se jednalo o respondentky se tfemi détmi. Respondentsky manZzelsky par mél 4 déti.
6 respondentek z celkového poctu 20 ti oslovenych rodin mély pouze jedno dité. Z

celkového zkoumaného vzorku tak pfevazoval v rodinach vyssi pocet potomka.

PfestoZe péce o déti se zdravotnim postizenim spiSe omezuje pracovni uplatnéni
rodicu déti se zdravotnim postizenim na trhu prace (Brekke, Nadim, 2017; Vick, 2022),
v dobé realizace rozhovoru pracovalo na ¢astecny nebo plny Uvazek 19 probandl z
celkového poctu 21 respondentll, pouze 2 respondentky se plné vénovaly péci o své
dité. VSichni respondenti méli minimalné stfedosSkolské vzdélani ukonéené maturitni

zkouskou, 9 respondentt ukoncilo vysokoSkolské studium.

Z Cetnych studii je znamo, Ze v rodinach s ditétem se zdravotnim postiZzenim dochazi
v disledku péce k vysoké rozvodovosti nebo neudrzeni primarnich partnerskych
svazkl mezi rodici, ktera ovliviiuje péci o dité a muze ovlivnit i psychicky vyvoj ditéte
(Hartley, Barker, Seltzer, Floyd, Greenberg, Orsmond, et al 2010; Ganong, Coleman,
Ashton, 2016; Kaufman, Pickar 2017; Afifi, Mazur, Otmar, Wagner, Papernow,
Methikalam, et al. 2022). V této studii vice nez polovina, tedy 11 respondentu, tvofilo
pUvodni manzelsky par. 5 respondentek uvedlo, Ze jsou rozvedené a 5 respondentek
svuj status popsaly jako ,svobodné®, 2 respondentky vSak stale Ziji ve vztahu s
biologickym otcem ditéte, 1 z téchto respondentek Zije v novém partnerstvi. Pouze 3
respondentky, z celkové skupiny v§ech respondentu, které neziji v paru uvedly, Ze jsou
matky samozivitelky. Jedna se o 1 rozvedenou respondentku a 2 respondentky, které
svlj status popsaly jako svobodné. Ostatni dotazované respondentky Zziji ve
stavajicich €i novych partnerskych svazcich.
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Charakteristika déti se zdravotnim postizenim dotazovanych probandl a

zastoupeni formalni péce

Pro komplexni ramec badani v oblasti sdilené péce se sbér dat zaméfil i na konkrétni
diagnozu, vék, pohlavi, stupen pfiznaného pfispévku na péci a dalSich davek statni

socialni podpory pfiznané ditéti se zdravotnim postizenim.

Z celkového poctu dotazovanych probandu se jednalo o 8 divek a 12 chlapcl se
zdravotnim postizenim. Podil chlapcu se zdravotnim postizenim ve zkoumaném
vzorku byl vySSi nez podil divek. Toto Cislo koresponduje i s dosud publikovanym
poétem podilu déti se zdravotnim postizenim v CR, jehoZ procentualné vyssi

zastoupeni je ve skupiné chlapct (CSU, 2019).

Zastoupeni divek se zdravotnim postizenim ve véku 6 - 11 let bylo v poctu 3, ve véku
12 - 18 let se jednalo o 2 divky se zdravotnim postizenim. Ve vékové kategorii 19 - 24
let byly 3 divky se zdravotnim postizenim z celkového poctu dotazovanych probandu.
Ve skupiné chlapcl tvofilo vékovou skupinu 6 - 11 let 6 chlapcu se zdravotnim
postizenim, ve skupiné 12 - 18 let 2 chlapci se zdravotnim postizenim a ve vékové
skupiné 19 - 24 let se jednalo o 4 chlapce se zdravotnim postiZzenim z celkového poctu
dotazovanych probandu. Nejvice zastoupenou skupinou tak byly déti se zdravotnim
postizenim ve véku 6 - 11 let v po¢tu 9 probandu, dale déti ve véku 19 - 24 let véku v

poctu 7 probandl. Skupinu déti ve véku 12 - 18 let pfedstavovaly 4 déti.

Z celkového poctu probandd mélo 6 déti atypicky autismus z toho 4 déti mély toto
onemocnéni spojené s prvky stfedni Ci téZzké mentalni retardace a s dalSimi, zejména
organovymi onemocnénimi. V jednom pfipadé byl autismus spojeny s uzkostno-
fobickou poruchou a stfedné funkcni pozornosti, v dalSim pfipadé s hyperkinetickym
syndromem. 3 déti z celkového poctu dotazovanych respondenti mély leh&i motorické
onemocnéni spojené s poruchou pozornosti a lehkou mozkovou dysfunkci, jedno z
téchto déti trpélo navic téZkou poruchou spanku spojenou s nekontrolovatelnou chuti
k jidlu. 3 déti z celkového poctu zkoumanych rodin mély diagnostikovanou détskou
mozkovou obrnu se stfedné tézkou Ci téZkou mentalni retardaci. 2 déti mély
diagnostikovan Downlv syndrom v kombinaci s organovym postizenim, alergiemi a
vyraznou oc¢ni vadou. 4 déti z celkového poctu respondentskych rodin mély

diagnostikované vzacné genetické onemocnéni. Z toho 3 déti Kabuki make-up
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syndrom (onemocnéni manifestujici se na urovni poruchy motorické a psychicke:
hypotonie, rozstépy patra, mentalni retardace, organové poruchy apod.) a 1 dité velmi
vzacne geneticky podminéné onemocnéni Alazami syndrom. 1 dité z celkového poctu
respondentl mélo diagnostikovanou vyvojovou dysfazii spojenou s ADH a stfedné

tézkou mentalni retardaci.

2 détem se zdravotnim postizenim byl vzhledem k jejich dlouhodobé& nepfiznivému
zdravotnimu stavu pfiznan pfispévek na péci ve IV. stupni, 13 détem se zdravotnim
postizenim byl pfiznan prispévek na péci ve lll. stupni, 4 déti mély pfiznan prispévek
na péci ve Il. stupni a pouze 2 détem se zdravotnim postiZzenim byl pfiznan z dlivodu

dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu pfispévek na péci v I. stupni.

Z celkového souboru probandu byl 1 ditéti mladSimu 18 let pfiznan prispévek na péci
ve IV. stupni, 6 détem mladSim 18 let pfiznan pfispévek na péci ve lll. stupni, 2 détem
ve Il. stupni a 2 détem mladSim 18 let v I. stupni. Celkem tak byl ve IV. stupni pfiznan
prispévek na péci jednomu ditéti” star§imu 18 let. Ve lll. stupni byl pfispévek na pédi
pfiznan 6 détem starSim 18 let. 2 détem starSim 18 let byl pfispévek na péci pfiznan
ve Il. stupni. Zadny z respondentt star$i 18 let v dobé& Setfeni nepobiral pfispévek na

péci v |. stupni. 3 déti starSi 18 let maji pfiznan invalidni dichod ve 3. stupni.

12 déti z celkového pocétu mélo prikaz ZTP/P, 9 détem byl pfiznan pfispévek na
mobilitu. 3 z déti ziskaly jinou finan¢ni podporu z prostfedkl rdznych nadaci, kterou
rodiCe vyuzili zejména k pofizeni pomucek a v jednom pfipadé za dovoz nehrazenych

léka ze zahraniéi, 1 dit& ziskalo pomutcku hrazenou z Utadu prace.

7V ramci tohoto kvalitativniho Setfeni je pouzivan pojem ,dité“ v kontextu vztahu k probandim, bez

ohledu na vék daného jedince.
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Proces analyzy rozhovoru

Jak jiz bylo uvedeno, v primarni fazi doslo k tzv. otevienému kédovani, pfi kterém byla
hledana a kategorizovana nejvyznamnéjSi témata v ziskanych datech. Stanovena
témata nasledné vedla k tvorbé tohoto axialniho paradigmatického modelu vztah tak,

jak jednotlivé jeho Casti popisuje Hendl (2023).

Dle Hendla, (2023) Ize popsat jev jako hlavni myslenku, ke které se vztahuji vSechny
dalSi kategorie a subkategorie. V axialnim modelu byla jevem stanovena ,,sdilena
péce jako reakce na specifické potreby ditéte”“ definovana pojmy: individualni
pfistup, odbornici, rodiCe, vzajemna komunikace, spoluprace, soubéh, podpora, etika

a moralka, spoleCenska odpovédnost, zmény ve struktuie péce.

Kauzalnimi podminkami byly v tomto modelu stanoveny dvé dimenze ,,odchylka ve

vyvoji ditéte, do této kategorie spadaji pojmy: diagnoza, zkusenost z minulosti, okoli,
pristup odbornik(, intuice a ,,ne¢ekana zivotni udalost“ s pojmy: prekvapeni, Spatny

pocit, nevratny stav, zména Zivota.

Kontext v paradigmatickém modelu vztaht urCuje specifické hodnoty parametrd
prostfedi a vlastnosti centralniho jevu. Kontextem byla definovana ,,dlouhodoba péce
o dité se ZP“ s pojmy: informace, odhodlani, pfizpusobovani se, emocionalni zatéz,
komunikace a spoluprace s poskytovateli péCe, finan¢ni zatéz, oCekavani a pfani,
budoucnost ditéte, podpora od rodiny, socialni sité rodi¢t, zmény ve vztazich v rodiné.
DalSi kategorie ,,zit Zivot jako ostatni lidé s détmi* definovanou pojmy: bézny Zivot,
zdravé déti, rodinny zivot, normalni kazdodennost, zdrava rodina, zZivotni spokojenost.
Jako dalSi byla zvolena kategorie ,,naroky péce o dité se ZP“ definovana pojmy:
finance, fyzicka péce o dité, emocionalni péce o dité, organizace péce, zména socio-
ekonomického statusu, podpora od rodiny a pratel, zatéZz a stres spojeny s péci,
odpocinek, péce o sebe sama, komunikace se zdravotniky, komunikace se Skolou,
komunikace na uradech, rodinné vztahy. A jako posledni sem spadala kategorie ,,péce
doma“ definovana pojmy: jasné rozhodnuti, predeslé zkuSenosti, psychicky stav,
adaptace, nedostatek ¢asu na domacnost, spoleCenska podpora rodiny, role ostatnich

¢lend rodiny (sourozenci, prarodie), komunikace.
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Intervenujici podminky v tomto modelu vztahové ovliviuji kontext, strategie jednani,

akce a samotny jev. Témito podminkami byla stanovena ,,naroénost péce“: ucit se,
zména pohledu, reflexe, partnerské vztahy, pfedvidani a ,osobnost rodice“
definovana pojmy: motivace, trpélivost, empatie, vytrvalost, komunikace, adaptabilita,
optimismus a dale ,,schopnosti a dovednosti rodi€e*“ definovana pojmy: nahled,
pfedchozi zkuSenost, pfizplsobeni se, manualni zrucnost, flexibilita, komunikace,
odolnost, vnimavost a kategorii ,,zdroje“, ktera zahrnuje pojmy: informacni,

personalni, materialni, financni zdroje.

Strategie jednani v uvedeném modelu vztahové ovliviiuji jev a intervenujici podminky.
Jsou to aktivity, které jsou zamérné a cilené. ,,Zplsob ziskavani informaci‘: nahoda,
znamy, konkrétni doporuceni, vlastni zdroje a kontakty, internet facebookové skupiny
a ,,Ucéeni se novym dovednostem“ definované pojmy: hardskills, softskills, vztah k
sobé. Dale ,,uCit se s tim zit“: zména hodnot, bilancovani, hodnoceni, odevzdanost,
odhodlanost, akce, relax, sdileni, pratelé, vize do budoucna. Nasledna kategorie
»,koordinace péce*, ktera je definovana: komunikace, planovani a organizace péce,
sledovani a upravovani planu, soucinnost a spoluprace mezi neformalnimi a
formalnimi pecujicimi, feSeni nesrovnalosti, krizové situace. DalSi zvolenou kategorii
je ,rodi¢ Peer pracovnik®“: komunikace s Iékafi, interakce s rodici, setkani se
studenty, nové role, internet. Posledni vztahovy rozmér v tomto axialnim modelu tvofi
nasledky. Jsou jimi dusledky strategii a akci bez ohledu na jejich umysl (Umysiné i
neumysiné). ,,Zdravi“ definované pojmy: fyzické obtize, Iéky, bolest, psychické obtize,
spanek, operace. ,,Minulost versus pritomnost“ definovana pojmy: adaptace,
tehdy/nyni - bilance skutecnosti. ,,Okoli jako vnitfni motivace* definované pojmy:
vztahy s pfateli, SirSi okoli, obdiv, matka superhrdinka, feedback odbornikt, pozitivni
reakce partnera. ,Socialni vazby*“ definované pojmy: stara pratelstvi, nova pratelstvi,
rodina, redukce vztah(. ,,Co bude az tu nebudu“ definované pojmy: strach, uzkost,
akce, planovani, vztek. ,,Neviditelnost“ definované pojmy: stdt mi nepomaha,
nedostate¢na dostupnost péce, komplikované a zdlouhavé procesy, nizka podpora,
neakceptace pecujicich, nedostateCné finanéni prostiedky, nedostateCna
informovanost, nepfiméfené pozadavky pro ziskani podpory. Dale kategorie ,nizka
kapacita sluzeb“ charakterizovana nasledovné: dostupnost, omezena rozmanitost,
jen pro nékoho, finan¢ni naroky, berou jen nékoho. ,,Pomoc* charakterizovana pojmy:

systém, partner, prarodiCe, SirSi rodina. ,,Péce jako cesta/prilezitost k nové profesi“
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charakterizovana pojmy: nové poznatky, zkuSenosti, reakce na absenci, porozuméni,

nadéje, nalezeni vlastniho potencialu, moznost uplatnéni. ,,Work-life-care balance*

definovana

prilezitost,

vyzvy,

kazdodennost,

soulad,

zameéstnani

(nové/stavajici), finan¢ni sobéstacnost, spokojenost, zmény, téZkosti, Cas.

Tabulka €. 1 Axialni kddovani - prehled.

KONTEXT

Dlouhodoba Sdilena
péce o dité sepéce jako

ZP

Zit Zivot jako
ostatni lidi s
détmi

Naroky péce
o dité se ZP

Péde doma

KAUZALNI
PODMINKY
Odchylka ve
VYVOji
(pFitomnost
ZP)

Potfeba péce
formalni

Potieba péce
neformalni

INTERVENULJICI

PODMINKY

Naroc¢nost péce

Osobnost rodi¢e

Schopnosti a

dovednosti rodice

Zdroje (materialni,

personalini,
finanéni,
informacni)
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STRATEGIE
JEDNANI
Zpusob
ziskavani
informaci

Uceni se
novym
dovednostem

NASLEDKY

Zdravi

Socialni vazby

UGit se s tim zit Neviditelnost

Koordinace
péce

Rodi¢ Peer
pracovnik

Work-life-care
balance

(pro okoli,
spolecnost)
Nizka kapacita
sluzeb

Okoli jako
vnitrni
motivace
Minulost
versus
pfitomnost
péce (zména)
Co bude az tu
nebudu

Pomoc

Péce jako
cesta/pfilezito
st k nové
profesi

Rodi¢ jako
partner v péci



Obr. &. 4 Diagram paradigmatického modelu axialniho kédovani znazornéni vztaha.

KONTEXT

Dlouhodoba péce o dité se
zdravotnim postizenim

KAUZALNI PODMINKY

Pfitomnost zdravotniho
postizeni (oslabeni,
specialnich potreb)

Potifeba formalni péce

Potfeba neformalni péce

\ 4

FENOMEN

Sdilena péce jako reakce na
specifické potfeby ditéte

v

INTERVENUJICI
PODMINKY

Narocnost péce
Osobnost rodice
Schopnosti a
dovednosti
Zdroje

STRATEGIE JEDNANI

Hledani informaci
Uc€eni se novym
dovednostem
Uit se zit s realitou
Work-life-care balance
Byt koordinatorem

\ 4

NASLEDKY

Zdravi
Socialni vazby
Neviditelnost
Nizka kapacita sluzeb
Okoli jako vnitfni motivace
Minulost versus pfitomnost
Co bude aZ tu nebudu
Pomoc
PécCe jako prilezitost a cesta k
nové profesi
Rodi¢ jako partner v péci
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Po tvorbé axialniho paradigmatického modelu opakované nasledovala revize dat a
terénnich poznamek a jejich opétovna analyza s ohledem na vyhledani hlavnich témat
a kategorii, které budou ustfednim bodem vznikajici teorie. Tato témata integruji
ostatni témata a kategorie (Hendl, 2023). Tento druh kédovani identifikoval kliCove
motivy, témata a vzory v datech a nasledné byl zaméfen na jejich detailni analyzu a
moznou interpretaci. Vysledkem selektivniho kdédovani bylo vytvoreni modelu spolu s
hlub§im porozuménim specifickych aspektll zkoumaného jevu. DoSlo tedy k
rozpracovani stanovenych kategorii do v§eobecnégjsich analytickych ramci, které jsou

relevantni i mimo zkoumaneé prostfedi.

Centralni kategorii vychazejici z cilt tohoto kvalitativniho vyzkumu je ,,sdilena péce o
dité se ZP“. S touto kategorii dale souviseji vSechny ostatni stanovené kategorie,

které vzeSly z analyzy axialniho kodovani. Vztahy jsou zobrazeny v obrazku Cislo 4.

Obecny ramec je podloZen také odbornou literaturou v uvodni €asti prace. Mezi hlavni
kategorie tvofici linku analyzy byly zafazeny kategorie ,,kontext formalni péce* a to
z dlvodu principu potfeby odborné péce a sluzeb, které rodiny s détmi se ZP v
zavislosti na zdravotnim postizeni a omezenimi plynoucimi z handicapu kontinualné
vyuzivaji (Celedova a kol., 2013; Druga, Svestkova, Angerova, Pfeiffer, Votava, 2017).
Obsahem této kategorie je konkretizace podoby formalni pé€e v zapojenych rodinach,
jejich stakeholderu a vztah mezi pec€ujicimi rodici a formalnimi stakeholdery péce. Jako
jedna z oblasti je zde popisovana specialné pedagogicka podpora a jeji pfinos v péci
z pohledu rodice. DalSi kategorii je ,,rodina®“. Velka Cast péce o dité se zdravotnim
postizenim se odehrava v rodinném prostfedi bézného Zivota (Chmelova, 2022),
pfi¢emz dochazi k zatizeni celého rodinného systému a kladeni vysokych pozadavku
vyplyvajicich z péCe zejména na rodiCe. Zde je popsana oblast vnitfnich a vnéjSich
socialnich vazeb rodiny, dopad péCe na zménu roli v souvislosti se zaméstnanim
hlavniho pecujiciho a rozdilného pohledu na zivot pecujicich rodi¢u v dasledku
zkuSenosti s péci o zdravotné postizené dité. S touto kategorii je spojena kategorie
,haroky péce“. Tato oblast obsahuje vliv pé€e na zdravi hlavniho pecujiciho rodice,
ovlivnéni partnerstvi rodi€i a motivaci jako vnitini silu pfimého poskytovani péce o
dité se zdravotnim postizenim v domacim prostfedi. ,,dostupna pomoc a jeji
koordinace®“ vyplyva z narokl na péci a specifikuje vztahy v rodiné, zpusob
koordinace a navaznosti péce, definuje koordinatora péce a vymezuje druhy pomoci
statu a dostupnych sluzeb pro samotné rodiCe. Posledni kategorie vyobrazuje
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»,rodiCovské kompetence®, které jsou v tomto modelu podstatné. RodiCovské
kompetence jsou schopnosti a dovednosti rodiCl, které jim umoznuji podporovat
pfiméfeny vyvoj svého ditéte ve vSech oblastech Zivota. RodiCe jsou tak schopni
uspokojit potfeby svého ditéte v souladu s jeho vékem, duSevnim, mentalnim a
télesnym vyvojem, ¢imz podporuji optimalni rozvoj jeho potencialu (MPSV, 2019). Tato
oblast charakterizuje konkrétni mékké a tvrdé dovednosti rodiCe, které jsou nezbytné
k zvladani uspokojovani potreb ditéte a poskytovani specializované péce o dité se
zdravotni postizenim v bézném Zivoté, spolu s pfilezitosti zmény profese v disledku

péce a Peer to Peer pfedavani zkuSenosti dalSim pecujicim.

Obr. €. 5 Diagram vztahu mezi jednotlivymi definovanymi kategoriemi vzeSlymi ze

selektivniho kodovani - Paradigmaticky model vztaht selektivniho kédovani.

Kontext )
formalni Dostupna pomoc
péde a jeji koordinace
Sdilena péce o Rodi¢ovskeé
dité se ZP kompetence
Rodina Naroky péce
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Kontext formalni péce

Vzhledem k téZzkym zdravotnim postizenim kombinovanym s vice vadami, byly
vSechny rodiny déti zahrnutych do studie v pé€i mnohych odborniku. Pro ucely tohoto
vyzkumu s cilem hlubSiho probadani podoby sdilené péCe v praxi je situace
signifikantni a demonstruje nezbytnost sdileni pée odbornikd z oblasti zdravotnich,

socialnich sluzeb a vzdélavani, s neformalnimi rodinnymi pecovateli.

Stakeholdii formalni péde

VSech dvacet déti zapojenych do vyzkumu bylo dlouhodobé v péci neurologa, dvanact
rodin spolupracovalo v ramci péce o své dité se zdravotnim postizenim s psychiatrem,
jedenact rodin s klinickym psychologem, osm déti dochazelo na fyzioterapii, sedm déti
na ergoterapii, sedm rodin spolupracovalo s logopedem, Sest rodin dochazelo na
ortopedii. Mezi dalSi odborné profese, se kterymi rodi€i v ramci péCe o své dité
spolupracovali byly: endokrinologie, alergologie, genetika, foniatrie, nefrologie,
kardiologie, gastroenterologie, o€ni I€karfstvi, proktologie, revmatologie a rehabilitacni
IékaF. Rodice nej¢astéji spolupracovali minimalné se tfemi odbornymi profesemi, které
byly v pédéi o dité klicové (trvaly dosud) a vzdy také s praktickym Iékafem.8 NejCastéji
se jednalo o zastoupeni odbornik(l v podobé neurologie - psychiatrie - psychologie. V
této kmenové podobé se jednalo o jedenact rodin. Z ¢ehoz Sest rodin vyuzivalo dalSi
minimaln& dva odborniky dle zdravotnich pozadavk( konkrétniho ditéte. Ctyfi rodiny
byly dlouhodobé v pédi triady neurologie - psychologie - fyzioterapie. Ostatni rodiny
spolupracovaly s dalSimi odborniky viz vyCet vySe, ale uz zde nebyla nalezena urcita
pravidelnost v zastoupeni jednotlivych profesi. VZzdy se v8ak jednalo o urCitou zakladni
triadu odborniku zdravotnické povahy péce zejména z oblasti neurovéd. SouCasné
aktualni doporuceni a nalezy odborniki konzultuji rodiCe s oSetfujicim praktickym

Iékafem pro déti a dorost.

8 Zakladnim a trvajicim ¢lankem v oblasti zdravotnictvi byl ve vSech pfipadech prakticky Iékar, ktery je
nezbytnou soucasti tymu, ale neni ve vyctu specialistd uveden jako ,lékaf odbornik®. Jeho role je vSak

nezanedbatelna.
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Mnohé rodiny vnimaji praktického |ékare spiSe jako tzv. ,gate keepera“, ktery jim
poskytne doporuceni na pfislusna odborna pracovisté. Toto uvazeni plyne zfejmé z
predchozi skuteénosti rané diagnostiky jejich dé&ti. Ctyfi respondentky uvedly, Ze jim
prakticky lékaf sam inicioval navazna vySetfeni v raném véku ditéte. Ve dvou
pfipadech se jednalo o odeslani na neurologii. Jedno doporuceni praktického Iékare
mélo podobu triady neurolog-foniatr-psycholog s podezienim na odchylku ve vyvoji. V
dalSim prfipadé byla indikovana psychiatrie. Jednalo se o déti, kterym bylo v dobé

realizace rozhovort 6, 10, 12, 19 let.

R20: No hele, my jsme teda nevédéli, jo, Ze X bude mit Downutiv syndrom jo, ani doktori
v ty porodnici to jako nepoznali jo, aZ ten nas pediatr jo, ten byl skvélej, takoveyj, i hezky
s nama miluvil, rekl, Ze by jako sam vyloucil, Ze...no a my uZ jsme hned teda

védéli...bylo na ném fakt vidét, Ze se mu ulevilo...”

R9: ,Détskéa doktorka, ta me poslala na neurologii.*

R14: ,No takle, X porad nemluvil, jo, tak se to tej détskej nezdalo a poslala nas nejdriv

na neuro a k foniatrovi a pak k psychologovi.*

R17: ,Ona porad jako nevydavala Zadny zvuky jo a méla takovy divny jakoby kyvavy
pohyby, tak nas poslala détska na psychiatrii, coz mé teda udivilo, ale $li jsme tam, no

a tam ji teda fekli, Ze by mohla mit autismus, jo.*“

Ve tfech pfipadech byla rodindm indikovana intervence genetika a to kratce po
narozeni ditéte. Nejednalo se vSak o vSechny déti zapojené do vyzkumného Setfeni,
které maji vzacné genetické onemocnéni. Lékafi z genetiky dale indikovali navazna
vySetfeni ve spolupraci s pediatrem. Zejména se jednalo o neurologii, endokrynologii,

kardiologii apod.
R18:,,0d malicka jsme v péci v Hradci, takZe tam uz nas détska dal nasmérovala hned

od zacCatku na dalsi odborniky. Brzo uz mela neurologicky vysetreni a vSechny mozny

dalsi, to uz si ani nepamatuju.”
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R16:“ On se jako narodil dfiv jo, takZe jsme byli teda v ty porodnici a tam uz se jim
néco nezdalo, jo, takZze hned genetika, no a strasné dlouho jsme jako Cekali na
diagnézu, protoZe to teda jako nebylo tady viibec v Cechéch jo, ale uz bylo jasny, Ze

Je to teda zi'ejmé geneticky. No a pak uz nas teda posilali vSude mozné.*

Ve zbylych tfinacti pfipadech respondentskych rodin byla indikace k dalSimu
odbornému vySetieni iniciovana na zadost rodi¢u. Rodi¢e konstatovali, Ze se jim nebo
nékomu z jejich blizkého okoli nejevil vyvoj ditéte jako ,bézny“. Poukazovali na rizné
nedostatky v psychomotorickém vyvoji ditéte, se kterymi nebyli sami rodi€e vnitiné
ztotoznéni. Tyto vnitini pocity a postfehy okoli rodiCe motivovaly k iniciaci otevieni

tématu s praktickym lékafem, ktery nasledné indikoval dalSi vySetreni.

R12: ,Néco se mi nezdalo, bylo mu dva a byl takovej placatej, doktorka porad fikala,

Ze je kluk, Ze to doZene...”

R2: ,Na to, Ze s nim neni néco v pofadku mé upozornila moje kamaradka Dasa, za

coZ jsem ji teda hodné vdécna. Ona uz méla zkuSenosti s tou svoji dcerou autistkou.”

R1:, No mé se to porad nezdalo, ona furt fvala a i mama mi fikala, ja ti nevim, to dité
Je takovy zvlastni, tak jsem to reSila s doktorku, ty jo, to ji byly tfi a poslala nas na

neurologii, tam ji i délali i néjaky EEG a pak na psychiatrii a bylo to.“

R19: ,Hele, to tys mi vliastné jako v roce rekla, vid, Ze se ti néco nezda at se jdu zeptat
doktorky.“

R6: ,0On byl takovej malej, kdyz se narodil. A jesté, jak byl predéasné narozenej, vis,
tak v ty dobé se to asi zas tak moc neresilo, to se resilo jestli prezije nebo ne. Tak mi
porad fikala doktorka, hele on je fakt dobrej z téch vSech, co tu mame. No a pak mi ta
kamoS$ka fyzioterapeutka fikala, ty hele a cviCite? VZdyt on jesté neleze. Tak jsem Sla

za doktorkou a napsala nam teda rehabilitaci.”

R9: ,No tak ja jsem jako vibec nevédéla, Ze s X néco je. Ona byla takova mala, ale
Jako v8echno v pohodé. Sice nechodila, ale tak jsem si fikala, no dobry, tak ona to

dozene. Az pak jedna znama, co déla rehabilitaci mi fikala, Ze to neni uplné asi v
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poradku ta rucCiCka a noha, tak jsem to Sla resit teda s tou doktorkou a pak mé poslali
na rehabilitaci. No, tam mé teda doktorka sefvala, pro¢ jsme neprisly dfiv. No, ale co

Jjsem jako méla délat, jak jsem to méla védét?

R6: ,Mé se to porad nezdalo, Ze nemluvi ve tfech, jo, tak jsem si na$la logopedku a ta
teda taky fikala, Ze to neni v pohode, tak mi dala Cislo na néjakyho psychiatra a az ten

fikal, teda, Ze to vypada na mentalni postiZzeni a rtzny dis a tak.“

Ve fazi ziskavani diagnozy a téméf az do nastupu ditéte do predskolniho zafizeni se
rodiCovska pozornost a prakticky zivot zaméfuji pfevazné na medicinskou a zdravotné

oSetrfovatelskou Cast péce.

Polovina rodin kontinualné v ramci dlouhodobé péce vyuzivala lazeriska zafizeni
indikovana Iékafem. Tyto pobyty hodnoti vSichni probandi jako pfinosné nejen z
hlediska rehabilitacniho efektu, ale také jako pfilezitost pro ziskavani dalSich informaci

o moznostech v péci a prilezitost k naCerpani sil a odpocinku.

R19: ,Hele, my se do téch lazni vZdycky strasné téSime. X to pomdize, vdechno je tam

zafizeny, rehabilitace, kazdej den.”
R5: ,Hlavné ty Janky, tam nam hodné pomahaji, tam ma X v8echno. Ergo, fyzio,
bazén.... Strasné tam s ni cvi¢ej a ona se fakt zlepSuje. Ten efekt je neuvéritelnej.

Taky je tam spousta jingjch rodicu, ktery poradéj.”

R11: ,Lazné super, nemusim varit, v§echno je pod jednou stfechou, rehabilitace

kontinualné v pribéhu dne, odpocineme si oba.”

R4: ,Jezdime pravidlené do lazni a to X pomaha, tam jsme radi.“

R20: ,Lazné jsou pro nas vysvobozenim, tam nemusim myslet na nic, tam si

odpocinu.”
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Dale se rodi¢e vénuji domaci rehabilitaci a pravidelné spolupracuiji s fyzioterapeutem,
mnozi cviCi s détmi nékolikrat doma Vojtovu metodu.

R5: ,...na rehabilitaci nam fekli, Ze musime zacit s tou Vojtovkou a cvicit.“

R6: ,...takZe jsme tedy cviCili Vojtu, jo, to bylo hrozny, to bylo prosté furt cvicili jsme

kazdej den 5krat denné...”

R18: ,...z neura nas poslali na rehabilitaci a tam nam doporucili na zacatku Vojtovu

metodu, takZe to jsem se musela naucit, ted’ jsem s nim teda cvicila doma na stole.*

R2: ,Tu Vojtovku jsme cvicili, jestli to teda znas. Doma, ty jo snad, Ctyrikrat denné nebo
Sestkrat | ze zalatku, ja uz nevim. No manzel, ten to odmitl délat, takZe jsem cvicCila
ja.“

R9: ,Klasicky, cviCili jsme Vojtu, pak Bobata, takzZe tohle, no a docela dlouho jesté i ve

Skolce, tam uz pak jen jednou.”

Z realizovanych rozhovoru vyplyva, Ze zdravotnicka povaha péce je postupné €i v
nékterych pfipadech sou€asné v rané fazi péce o dité doplhiovana péci specialné
pedagogicko vychovnou. Pfibyva tak spoluprace se specialnim pedagogem, se kterym
se rodiCe setkavaji v nejrangjSi podobé péce prevazné ve formé sluzby rané péce, v
logopedickych ambulancich, dale v SPC, ve specialni Skolce, pozdéji ve Skole, v bézné
MS/ZS jako asistent pedagoga. 2 déti z vyzkumného souboru pozdgji spolupracovaly
s etopedem v dusledku zavazné poruchy chovani. V jednom z pfipad byla spoluprace
s etopedem pfimo doporucena psychiatrem, z ddvodu kriminalniho pfestupku jednoho
probanda adolescentniho véku, ktery se stal pfimo ve Skole a byl vySetfovan Policii

CR. Ve druhém dostala matka doporugeni z SPC.

R10: ,Ten pan XY, on je jako specialni pedagog a teda, jako etoped a s tim rfeSime to
problémovy chovani. Ten teda X hodné chvali, prej se jako hodné posunul. Uz k nému
takhle chodime asi druhej rok a hodné nam to pomaha. To nam teda doporucil jako
psychiatr.“
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R12: ,Chodime k etopedovi, je to teda drahy, ty terapie a musi to byt ¢asto, jinak je to

k nicemu. Jako matka samozivitelka to financné ale moc nedavam.“

Sluzbu rané péce vyuzilo v prubéhu péce celkem jedenact rodiCl s détmi se
zdravotnim postizenim ve vékové hranici 6 - 13 let a pouze jedno dit&, kterému je nyni
20 let, coz Cini vice nez polovinu dotazovanych respondentl. TFi déti z vékové hranice
6 - 13 let zahrnuté do vyzkumného Setfeni ranou péci vabec nevyuzily, protoze o ni
rodiCe nebyly zav€as informovani. Jedna rodina z této sluzby zcela vypadla, pfestoze
by danou sluzbu dité potfebovalo. Probandka hodnoti tuto situaci nasledovné: R9:
LAha, o tom mi nikdo nefekl...kdo by mi mél o tom rict? Snad doktorka, ne? MozZna by

nam to teda tehdy pomohlo. Ja jsem nevédéla, Ze néco takového existuje.”

Ve zbylych dvou pfipadech se rodiCe o rané péci dozvédéli, bylo jim vSak ze strany
pracovnikld sluzby sdéleno, ze jejich kapacita je jiz naplnéna a déti brzy dosahnou

vékove hranice pro ukonceni sluzby.

R11: ,Ano z ranné péce jsme byli odmitnuti. Dostali jsme diagnozu PAS v 5 a pdl
letech. Obvolala jsem tfi rané péce a kvili kapacité a dlouhym poradnikam to uzavreli

tak, Ze to na téch zbylych par mésicd, kdy uz bysme jako pfisli na radu, nema cenu.*“

R9: , No, z rané péce, tam jsme se jako néjak nedostali, ja jsem se o tom dozvédéla,
kdyz bylo dcefi asi 6 a oni mi fekli, Ze maji plno a Ze dceri bude uz za chvili sedm, ze

uz to nema smysl.“

Déti z vySSi vékové skupiny, kromé jiz zminéného, ranou péci nevyuZzily témér v
za4dném z pripadu a to i pfes to, Ze profesionalni tradice rané péée je v CR jiz vice nez
27 let, jeji historie saha vice do minulosti, kdy studentky specialni pedagogiky kolem
roku 1984 pod vedenim svych mentord z PEDF UK pofadaly prvni dobrovolnické
aktivity zejména pro rodiny déti se zrakovym postizenim (EDA, 2023). Skute¢nost, Ze
rodiny zapojené do vyzkumného Setfeni nevyuZily sluzeb rané péce je vSak
prijetim zakona &. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. Nejstar§im probanddm bylo v
té dobé pravé 7 let, coz je nejvysSi stanovena vékova hranice pro tuto sluzbu. 2 z

téchto déti vSak vyuzily ve své dobé& odborné sluzby Aply (nyni Nautis), ktera
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poskytovala sluzby, které jsou dnes v nékterych ohledech srovnatelné s prvky rané
péce. Sluzby byly rodindm poskytované formou poradenstvi a nacvikl pod vedenim
specialnich pedagogu. Probéhla zde také konkrétnéjsi diagnostika autismu, ktera do

té doby, jak probandky uvedly, nebyla Ffadné stanovena.

R10: ,Byli jsme v ty dobe s X v Aple v dnesni dobé viastné v Nautisu. Protoze ta pani
Cadilova, ta mé nejvic jako povédomi o tom autismu. Chodila k ném pani asi tehdy
Jako néco rana péce, to byla pani Straussova, ta pak zaridila CPK, tam jsme potom
chodili na nacviky razny. Ta Apla nas hodné nasmérovala, protoZe tam jako védéli,
méli povédomi. Chodili k nam domu jednou za mésic, konzultovali se mnou vSechno,
byly rizny setkani s dalSima rodi¢ema. A taky byly fakt ochotny, konzultovali s nama
vSechno a jak meéli klientelu, tak seznamovali matky s matkama, aby v tom ty matky

Jakoby nebyly samy, no, tak to nam teda hodné pomohlo.*

R3: ,No, hele logopedka mi pomohla. No, ta mi straSné pomohla. Ta nas viastné
nasmérovala na Aplu. Tam ho diagnostikovali docela dobre, protoZze nejdfiv mi jako
doktor rekl, téste se na druhy. Tenhle X bude dis, dis, dis. V ty Aple, tam s tim méli
teda zkuSenosti. V rany péci tam jsme vubec nebyli. V ty Aple mi pomohli. Ty jako pak
spolupracovali i jako se Skolou a pak tam reSili, kdyz mél X ty rizny zachvaty. No, ale

ono moc téch moznosti tehda nebylo, no.”

Rana pécCe (nebo v€asna péce poskytovana Aplou) je pro dotazované rodiCe v
podstaté kliCovou sluzbou, kterou hodnoti velice pozitivné vzhledem k empatii,
znalostem a profesionalit¢ zaméstnancu. Sluzba je velmi komplexné pojata,
strukturovana a poskytuje také terénni podporu v podobé domacich navstév.
Pracovnici chapou tézkosti spojené s vychovou déti se zdravotnim postizenim,
abnormalni projevy chovani déti a maji vhodné nastroje a zejména prakticka cviceni,
jak s ditétem komunikovat, jak jej stimulovat a davaji rodi¢im mnoha dalSi doporuceni,
kam se mohou rodiCe obratit v pfipadé dalSich zalezitosti spojenych s péci o dité se
zdravotnim postizenim. V mnohych pfipadech je to pravé sluzba rané péce, ktera dale

poskytuje informace o moznostech navazné péce v budoucnu.
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R2: ,Jo, prosli jsme ranou péci a doporucila mi ji pravé Dasa, moje nejlepSi kamaradka,
ktera mé viceméné jako prvni upozornila na to, Zze s mym ditétem neni néco v poradku,
Ze to, Ze neustale mava rucickama a toCi se dokola, neni tpiné standardni. Byla jsem
za to vdécna, viastné dotedka dojizdime na nacviky socialnich dovednosti, protozZe
sice jsme z Kralovehradeckého kraje, tak jsme si to nechavali tam a dojizdéli do
Liberce z divodu toho, aby nam nepreménili asistentku. ProtoZe to jsme fakt nechtéli,
pro X, tohle bylo zcela zasadni. Jsme méli skvélou prosté Zenskou, ktera k nam
dojizdéla. X prosté znala, védéla, uz kdyz jde do zachvatu, dokonce po ni jednou hodil
sekerou, jo. Prosté aZ takhle to bylo, takze... TakZe oni mi straSné pomohli a spoustu
véci mé naucili. Délali jsme i takovy to, jak ho nataceji na to video. A mé to strasné

pomohlo, protoZe my jsme to pak praktikovali doma.*

R12: ,JeZisi, rana péce nam strasné pomohla, tam jsi nas odkazala. To bylo super.
Méli jsme skvélou pani, jezdila k nam domu, vSechno nam vysvétlila, pfivezla

pomucky, délali jsme nacviky a tak.“

R16: ,Ano, méli jsme S$tésti, nékolik mésicti po porodu na doporuceni spoluZzacky
détske lekarky v nemocnici, které se dostal do ruky letak o pravé zaloZzené Rané péci

u nas.“

R1: ,Ranou péci jsme vyuZili, bylo to dobry, tam mé pochopili a byly vazné empaticky

a hlavné znali, védéli, co délat, prosté byli to odbornici.”

R8: ,A v ty rany péci mi vilastné jako fekli, jak tfeba se Skolkou a Skolkou, jo, kam, jak

by to mohlo vypadat, prosté védéli. Taky o pfispévku na péci.”

R5: ,No rana péce, prosté funguje skvéle, tam mi vSechno vysvétlili a hlavné mi
doporucili naprosto konkrétni veci jako, aniz bych musela cokoli vysvetlovat a ktery

hlavné fungujou skvéle, taky mé doporucili na tu socialku.“

V této rané podpore se rodiCe nejCastéji setkali se specialné pedagogickou intervenci
ve smyslu stimulaénich, komunikaénich a vychovnych metod a nasledné diagnostikou
a poradenstvim v SPC. Spolupraci se specialnim pedagogem hodnoti rodi¢e velmi

pozitivné.

109



R2: ,To setkani s tim specialnim pedagogem, ja jsem se ji ptala, co je za
profesi..(smich)... to povaZuju za jednu ze zasadnich véci. My jsme nebyli schopni si
vzit dvé tricka. My jsme méli jedno tricko, to jsem mu ve spanku sundala, musela vyprat
a zase nandala, ale on stejné védeél, Ze mu ho v noci sundavam, tak se pak zamotal
do periny a nechtél to sundat. A vSechno jsme se prosté pomoci ni s téma kartiCkama

naucili, pak jsme to fotili, nataceli, jak v tom triku chodi. | to jidlo, takhle, vSéechno.”

R14: ,...prosté ta specka ucitelka, jak v tom Nautisu specka a pak, ta v ty skole, to je
prosté perfektni, ona vi, umi s nim pracovat, délaji nacviky, kolikrat uplné koukam, co

Jako X dovede. Davaj mi reporty, super.”

R17: ,...se speckou jsme se setkali uz v MS byla uzasné, véechno jsme spolu Fesily,
ukazala mi razny triky a fihle, jak X zabavit, jak tfeba drZet pastelku, trénoval s ni

oblikani. Bylo to takovy cileny.“

R1: ,TakZe Ti mazu jenom potvrdit, Ze specialni pedagogové funguji odborné a stoji
za tim rodicem. Vyslechne rodice, vezme v potaz jeho zaleZitosti, bere v potaz i domaci
prostredi, jak se chova dité v domacim prostredi. Velmi jasné vnimayji to, Ze dité se
chova jinak v domacim prostredi, jinak ve Skolském, jinak venku, jinak u doktora. To
si myslim, Ze ti specialni pedagogové to v8echno védi, Ze jim to neni potfeba
vysvétlovat. Jednou dokonce mi udélali i néjaké specialni logopedické vysetreni, diky
kteremu jsem méla zjistit, jak je na tom psychologicky. Maji to propojené i tady tyhle
véci v8echny. A i oni, kdyZz s ni pracovali, tak s ni pracovali velmi jemné, velmi
obezretné, velmi citlivé, empaticky. Fakt si myslim, Ze specialni pedagogoveé, asi maji
néjaké faktory na té Skole, néjaké vzdélani, Ze to tam asi konecné jako pochopi, aspori

“

tam.
R8: ,...se specialni pedagozZkou jsme se prvné setkali néjak uz v matersky Skole, ja

Jjsem feSila odklad a taky asistenta pedagoga. Byla jsem s ni straSné spokojena.

V§echno se mnou fesila, probrala.”
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RodiCe v kontextu specialné pedagogické intervence opakované vyzdvihuji
nenahraditelnost konkrétnich ukazek a praktickych cviceni, jak s ditétem v bézném
Zivoté pracovat a jakym zpusobem jednotlivé nacviky vhodné zaradit do denniho
rozvrhu a naucit dité konkrétni napf. sebeobsluznou ¢innost.

R10: ,Syn prosté odmital chodit na zachod na velkou, no tak mi pani Straussova
poradila, at’ prosté vyfotim...no... tu potfebu v zachodé a ukazu mu to. To by mé teda
nenapadlo, no tak jsem to udélala a ono to fakt fungovalo?!“ nebo R2: ,no poradili mi
to s tim trickem, at’ ho vyfotim v tom jinym, at natoCim, jak se previikam, ja, pak jeho v
Jinym, no tak jsem to udélala, jak jsem ti fikala a on to vzal.“ Nebo RG6: ,, Tehda mi jako
doporucila, at’ zkusime ty karty, tak mi to néjak i pomohla vyrobit nebo mi néjak rekla,

kde to mam hledat, to bylo dobry a taky ten system odmén.*“

Rodiny dale vyuzivaly rizné socialni sluzby. Ve d¢tyfech pripadech vyuzivaly
respondentky (R1, R2, R18, R19) denni stacionaf, zejména v letnim obdobi nebo v
podobé kratkodobych cyklu, jako moznost respitni péce. Dva z téchto klientt vyuzivali
terénni formu sluzby, kterou mistni stacionaf nabizel. Ctyfi respondentské rodiny

vyzivaji sluzbu osobni asistence (R6, R7, R16, R13).

Nezastupitelnou roli v péci hraje i neziskovy sektor. VSichni osloveni respondenti
spolupracuji s jednou C&i s vice neziskovymi organizacemi dlouhodobé, které jim
nabizeji rizné sluzby zejména socialni povahy, pro né samotné nebo zamérené na
jejich déti (Alfa Human Service, z.s., Sestry v sukni, Klubi¢ko Beroun, z., u., Asociace
rodiéli a pratel déti se zdravotnim postizenim CR, Apropo, Motyl, Nautis a dalsi).
NejCastéji se jedna o volnoCasové aktivity pro déti se zdravotnim postizenim,
vzdélavaci psychorehabilitadni pobyty pro celé rodiny apod. Sestnact z oslovenych
respondentl vyuzilo tydenniho psychorehabilitaniho pobytu rodicl s détmi se
zdravotnim postiZzenim pofadaného organizaci Alfa Human Service, z.s. Z toho ¢trnact

rodin opakované.

R4: ,Tady s Alfou jezdime na pobyt, pak se sestrama v Sukni, ty délaj i vodu a tabory,

pro X, ted’ jede na vikendovku...”

R19: ,..v Klubi¢ku, tam nas pak doporucili sem na pobyt.*
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R13: ,No do Motyla, tam jsme vyuZivali a néco jako takovou skolku, bylo tam i rodinny

centrum.”

R1: ..ty pobyty pro rodiny, to je klicovy, jo, kdyZz muzeme bejt vSichni a zdravi

sourozenci.*

R2: ,..my jsme s nima byli i na pobytu, jo, nevim, jak to funguje jinde, ale tam to maj

fakt zmakly a no.“

Podminkou zafazeni probandskych rodin do vyzkumu byla ucCast jejich déti se
zdravotnim postizenim na povinném vzdélavani. Celkem se tak do vyzkumu zapojilo
jedno dit& navstévujici b&Zznou MS s pridélenym asistentem pedagoga, dvé déti
navstévujici specialni MS, tfi déti navstévuijici b&znou ZS - vdechny maiji pridéleného
asistenta pedagoga, jedno dité chodilo do soukromé Skoly rodinného typu zamérené
na domaci vzdélavani, jedno dité na stfedni odborné ucilisté s pridélenym asistentem
pedagoga. Vice jak 50 % déti oslovenych rodi¢u navstévuje specialni Skolu na raznych
stupnich (prvni stupen, druhy stupen, rozSifena forma studia, lyceum) a to v poctu
dvanacti déti se zdravotnim postizenim. Z toho &tyfi rodiCe uvedli, Zze ditéti v prabéhu
vzdélavaciho procesu zmeénili €i se aktualné snazi zménit souCasnou vzdélavaci
instituci. NejCastéji z divodu nespokojenosti s vyukou a nepfiznivému klimatu ve Skole
nebo matefské Skole Ci z hlediska zvladani nastavenych kritérii vzdélavani. Jak uvadi
R20: “Méli jsme jednu specialni $kolu, jako primo, kde bydlime, a tu prifafili k jedné ze
tri zakladek, kterou u nas mame, ale ty specialni péce tam moc neni. Jako pro ty déti
s problémy chovanim, na to tam jsou asi uzpusobeny, ale na ty mentalni postiZzeni, to
fakt né. To byla katastrofa... Ale ta Skola, kde je X ted’ je fakt takhle vedena a

uzplsobena.”

R15: ,Skolu tu jsme jako jednou zménili, protoZe to neslo. Ta komunikace, tam s nima
a me hlavné moc nepriSlo, Ze by mel chodit do rehabilitacni tridy. Tam byly hodnée
tezce postizeny déti, jo. A mé jako prislo, ze on by spis potreboval trochu vic aktivity.
Tak jsme odesli. Sice ted’ dojizdime, ale je to dobry. X je spokojenej a tam s nama i

komunikujou a v8echno.”
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R13: ,,...nejdriv chodil do takovy jako soukromy skoliCky jo, ale pak nam pravé z rany
péce doporucili, Ze by to bylo pro néj jako lepsi ve specialni, protoze nemluvi, tak chodi
do logopedicky Skolky, ale chtéla bych, aby Sel, na ten posledni rok, protoze on je
pfedskolak, jo, ale ma odklad, tak aby Sel jako do normalni, protoZe on jako mluvi ve
vétach, to se strasné zlepsilo, ale jak jsou tam ty déti, co nemluvéj vubec v ty Skolce
Jo, a z toho jich jesté dost neslysi, tak to pro néj prosté nema vyznam, jo, ja chci aby
ho to nejak motivovalo, aby ty deti mluvily a tady prosté ty hluchy nemluvéj. A ta

domluva s téma ucitelkama, ty porad nic nevédély, komunikace Ssilena.*”

V jednom pfipadé z vySe uvedeného poctu zmén Skoly byla zménéna Skola z bézné
ZS na $kolu specialni kvali vysoké zatéZi a nutnosti vhodného specialniho opatfeni pro
dané dité. Matka vSak tuto zménu hodnoti kladné, a to kvili samotné dcefi zejména v

souvislosti se snizenim socialniho a vykonnostniho tlaku na divku.

R1: ,Chodi do specialni Skoly, tedka nové. Takze byla Ctyfi roky v ramci inkluze na
normalni zakladni Skole, pak chodila na jednu specialni Skolu a ted chodi jesté uplné
na novou. Ted nastoupila na druhy stupen, takZe ted’ chodi do specialni skoly, kde je
vliastné s détmi, které jsou mentalné retardované, ale se usoudilo, Ze jeji porucha
autistickeho spektra je tak silna, Ze ty projevy jsou takove, nebo ta schopnost se ucit
byla jakoby mentalné retardovana. TakZe je zafazena mezi déti i s timto mentalnim
postiZzenim a je to pro ni jako velka tleva a je to urcité lepSi. A protoZe neni na ni takovy
tlak. Ja uz nemusim doma resit ty stavy, ktery jsou po tom celodopolednim néjakym
tlaku, kdy ona byla hodné tzkostna z toho srovnavani se s ostatnima

détma, to vubec nedokazala néjak.”

RodiCe déti, které navstévuji specialni Skolu, jsou se Skolou spokojeni zejména z
podstaty pochopeni specialnich potfeb jejich déti pfislusnym pedagogickym sborem i
nepedagogickymi pracovniky a odbornosti pedagogu. Témér vSichni pecujici rodice
shodné uvadéji pfijemnou rodinnou atmosféru a vhodné uzplsobeni prostfedi Skoly
pro jejich déti. Rodi¢e kladné hodnoti moznost terapeutickych a sportovnich akci,

pofadanych Skolou vC€etné Skol v pfirodeé.
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R14: ,Ve skole ma X uplné vsechno, ergo, kone, psy, taky solnou jeskyni, jezdi na
plavani. Prosté super. Ja si ho ve Ctyii vyzvednu a on uz ma vSechno jako zaZity,
nemusim ho nikam vozit. Jsme za to radi. Ta specka je uplné perfektni, jezdéj i na
Skolu v prirodé. Vibec jsme si, vi§ co, jako nemysleli, Ze to zvladne, ale bylo upiné

vidét, jak je Stastnej, jo...”

R17:,...maji tam i snoozelen, to maj fakt krasné udélany pro ty déti, dostali na to tedka

néjakou dotaci, maj tam i dilny, tak, tak chodej i na keramiku a tak.“

R19: ,Je to super, tyhle specialni $koly pro ty starSi déti, hele, co by jako tedka délaly?
Takze ty navazny programy a Ze tam prosté muzZou byt, néktery dokonce az do 30.

Vénujou se jim tam, maj tam keramiku a dalSi obory.*
R16: ,Je v ty Jedli, prosté skvély, tam vSechno vi, znaj to. NefeSej, Ze potrebuje pfesun

z vozejku. X je tam rada. Skola ji bavi, snazej se tam délat hlavné tu sobéstanost taky

jo, nejen se ucit néjaky védomosti.“

Vztahy s odborniky

Pojeti vztahl mezi rodiCi déti se zdravotnim postizenim a odborniky se v pribéhu ¢asu
zmeénilo. V souCasné dobé je ve sluzbach i Skolstvi obecné kladen dlraz na partnerstvi
a spolupraci mezi obéma stranami, na coz sami rodiCe v rozhovorech poukazuji a tento
fakt oceniuji. Dfive se mnozi odbornici spiSe povazovali za autority, ktefi rodi¢um fikali,
jakym zpUusobem se maji starat o své zdravotné postizené déti a co jejich déti potfebuiji.
R3: ,Za téch 18 let je znat ta zména i v ty komunikaci s doktorama i ve Skole a tak, to
mi tehda rekli, no, téste se na druhy, tohle budete mit spis tézky, budete muset pro to
Jako v8echno obétovat, kdyz ho nikam nedate.” Nebo R17: ,Je fakt vidét posun, i kdyz
to nékdy neni uplné idealni, ale rozhodné to neni jako dfiv.“ Nyni se v péci vice
upfednostiuje pfistup zaloZeny na respektu, empatii a vzajemné spolupraci. Coz
doklada napf. zkuSenost rodi¢u R1: ,,...my jsme méli $tésti, oni jsou fakt skvély, ptaj
se, jo, poslouchaj mé, kdyz néco rfikam, mam z toho dobrej pocit...“ Nebo R2: ,...i se
nas ptaj vSude mozné, né, ja mam fakt jako dobrou zku$enost.“ R13 uvadi:
»---Spoluprace bezvadna, s ranou péci super, feSime vsechno no a s psycholozkou,

tam nevim, jak mé bere, ta si udéla vysetreni, tam nemame néjakej extra vztah.“ R16
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dodava: ,... jak kdo, za ta dlouha léta jsem je se taky poznala bliz se spoustou lidi a o
to lep8i je ten vztah, to partnerstvi.“ Na druhou stranu jsou rodiCe, ktefi neumi pfesné
definovat, zda se citi byt partnery v péci. R10: ,...no, jak kdo, ted’ uz je jako vic
povédomi o tom autismu, ale ja se jim do prace nepletu. Mé respektuji, Ze kdyz se X

nedokaZze vyjadrit, tak se obrati na mé a proberou to se mnou.“

Objevuji se také rodiny, které v pfipadé, Ze nejsou s nastavenou spolupraci u daného
odbornika spokojeni, odejdou z jeho péce. VétSinou se jedna o resort zdravotnickych
sluzeb R14: ,...jo, jsou skvély, vzdycky mam pocit, Ze mé vyslechnou a zajimaj se, jo,
aZ na jednu doktorku, tu jsme vymeénili, to fakt jako ne$lo ta komunikace.” nebo R17:
~Spoluprace je dobra, ja myslim, Ze me berou jako partnera a kdyZz jsme si nerozuméli,
tak jsem iniciovala zménu.” Jedna respondentka vSak uvedla, Zze se setkala s
pfistupem spiSe nepartnerskym, ktery hodnoti na poli medicinském R2: ,Hele vibec,

Jjsem pro né hystericka matka, vzdycky si to tam odbydu a jdu.”

V oblasti vzdélavani rodice uvadi vesmés velmi kladné vztahy s pedagogickymi
pracovniky. Pro spokojenost rodicu se Skolou je kromé jiz zmifilovaného uzpusobeného
prostfedi a odbornosti pedagogu dulezita zejména komunikace s pedagogickymi, ale

i dalSimi nepedagogickymi pracovniky Skoly.

R2: ,Chodi prosté do kfestanské Skoly, kde je teda ve tfidé osm déti a ma svého

asistenta. A chodil i takhle do Skolky, do stejny, ona tam je jako Skolka a pak plynule,
a to prechazi do té skoly. A jsem za to rada, protoZze samozfejmeé vsude jsou néjake
problémy nebo tak, ale jsou to moji pratelé, takZze vdechno feSime jako by za tepla,
kdyz to tak reknu. Nedavno treba utek z druZiny pfesto, Ze ma svého asistenta, no, ale
prosté ja to vim, ty autisti, kdyZz si daj néco do hlavy, oni to fakt udélaji a ja sama vim,
Ze proste jsem ho jako streZila a vSechno a taky se nam stalo spoustu veci. A i pravée
Jako myslim, Ze je didleZita ta komunikace mezi téma ucitelama a asistentama, aby se

vSechno jako reSilo.”

R8: ,Chodi do bézny zakladky, ale ma asistentku pedagoga, tak se to napsalo i na néj.
On to zviada, ale obcas fakt potrebuje jako pomoc. Maji tam vic problémovejch déti,
hlavné s chovanim, tak je ucCitelka rada, Ze tam je a ma tu asistentku, ta je moc fajn a

ucitelka taky, vzdycky se s nima fakt domluvime na véem.*
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R20: ,...8kola je skvéla, ja tam udim a vdechno se dé fesit hned. Reditel skvélej,
kolegove dobry. Ucitelka se mnou vSechno probere, jo. A nejenom se mnou, takhle to

délaji se vSema rodicema.”

R7: ,Za tu Skolku jsem fakt rada, jsou tam skvély ucitelky. Nemaj s ni¢im problém,
cokoli se mnou kdykoli feSej, nemaj problém se jit zeptat i tfreba vedle do tridy, ve ktery
maj teda déti se specialnima potfebama, jo, X je teda v normalni tfidé s asistentkou a

Je to dobry.*”

Ukazuje se, ze rodiCe dokazi hodnotit partnerstvi spiSe na urovni jednotlivych oblasti
formalni péCe nez v celém jejim rozsahu. V rozhovorech se rodi¢e opakované vraceji
zejména ke zdravotnické oblasti, kde jsou nazory na partnerstvi ambivalentni. Ve
sluzbach se vice citi byt partnery pfislusnych odbornikd, ktefi s nimi spolupracuji a
sdili své znalosti a dovednosti, aby jim pomohli Iépe porozumét potifebam ditéte a
poskytli jim podporu a napady pro zvladani dennich vyzev spojenych se zdravotnim
postiZzenim. Spolupraci se vzdélavacimi institucemi rodiCe hodnoti taktéz kladné,
pouze respondentky R15 a R13 poukazuji na problematickou komunikaci ze strany
Skoly, kterou nasledné vyreSily zménou vzdélavaci instituce. Vyssi flexibilita v jednani
rodicu déti se zdravotnim postizenim pfi vyjadfeni nespokojenosti s pfislusnou instituci

Ci sluzbou je zménou, ktera se dfive objevovala velmi zfidka.

Zakladnim principem partnerského modelu rodi€li s odborniky je nejen spole€na
oteviena komunikace, ale také vzajemna divéra R20: ,...fakt mu véfime tomu
doktorovi, ma opravdu jako empatickej pristup.”, R19: ... jo tam véfim, Ze vi, co délaj.”
R9: ,Vé&fim, Ze délaji, co muZou a dcera tam chodi rada.”, R15: ... u nich véfim, Ze
Jsou fakt jako odbornici.“ A respekt k jedineCnym potfebam kazdé rodiny R2: ,....oni uz
vi, jo, Ze to tak mame, Ze tam prosté nemuizZeme Cekat, tak nas vemou hned.” Nebo
R13:,...ona to prosté chape a hlavné to nefesi, bere to jako fakt a vZdycky s nami fesi,
co je potfeba.“R17: ,...tam jako chapou tfeba, Ze dneska to nejde, jo, tak se prosté nic
nedéje a zkusime to pristé.”, R14. ,...prosté respekt oboustrannej, ja ke mné tak k X.
Absolutni spokojenost s jejich pfistupem.” Tyto zakladni atributy jsou mezi rodiCi déti
se zdravotnim postizenim a odborniky ur€ujicimi kritérii definujici vztahy v péci a

poskytovanych sluzbach ¢&i intervencich. Oboustranna spoluprace mezi rodi¢i a
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odborniky je kliCova pro uspésnou péci o dité se zdravotnim postizenim a pro zajisténi

optimalnich podminek pro jeho budouci rozvoj a zivot.

Navaznost odborné péce

V této oblasti bylo zkoumano, zda je z pohledu rodi€l péce, kterou poskytuji formalni
poskytovatelé, navazna na jiz navrZzenou predesSlou péci Ci terapeutické postupy,
diagndzu ditéte, pristupy, nacviky a v jakych oblastech vnimaiji rodinni pecujici péci
transdisciplinarné navaznou. VétSina respondentek hodnotila péci jako nenavazuijici a
subjekty spiSe spolupracujici na urovni jednotlivych sektori (zdravotni, socialni,
Skolstvi). Respondentky R2, R4, R11, R13, R14, R15, R18, kladné hodnotily
navaznost poskytovanych informaci a obecného povédomi v sektoru socialné -

vzdélavacim.

R2: ,...no navazuji asi jako ta rana péce a pak ted'to Apropo, takze socialni? ... \/lastné
i ty videa, co jsme natéadeli, tak si brali do $koly a pracovali tam s tim i se ptali. Rekla

bych, Ze Skola a ta teda socialni oblast.”

R4: ,Neni propojenost v Zzadném sektoru. Jako jen rana péce, ta vi, co se kde déje, co
nabizej, to ma jako fakt propracované, ta vi o vSem, Skolce, Skole a chapou i tu

zdravotnickou dokumentaci.“

R11: ,...interdisciplinaritu vlastné vyZzaduju nebo aspori vZdycky upozorriuji na zmény
ve vSech ostatnich oblastech mimo i obor daného lékare. Doporuceni jsem nikdy

nepotfebovala, ale psychiatr a neurolog zminili mozné terapie a socialni nacviky.“

R13: ,...zdravotnictvi, to je jako samo o sobe, ale jinak bych fekla, Ze teda celkem

navazuje Skolstvi a socialni oblast, jo tam jo.

R14: ,Krasné spolupracovali psychiatr s psycholozkou, jo, ale ty se znali. Jinak moc
ne. Skola, tam nespolupracujou nijak, tam jsme dali zprvu papiry, ale tam jako neni
potreba jo, tam si vsechno zarizujou sami, tam je skvéla spoluprace. Vlastné jo, vedi
o téch socialnich sluzbach a i mi nékam volali kvuli osobni asistentce, tak tam vlastné

Jo...8kolstvi a socialni oblast.”
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R15: ,..no navazuji asi nejlip jako Skola a socialni sluzby, ty o sobé jako vi.

R18: ,Rekla bych, ze zkuSenosti, Ze socialni oblast se $kolstvim dost navazuji.*

R17: ,...zdravotnicky sektor.., tam to navazuje celkem...jinak, Ze by fungovali néjak

spolec¢né, nebo néco védéli pfes ramec plsobeni? To ne.”

R12: ,Asi na sebe ty sluzby nenavazuji nikde.* Systém klasického Skolstvi, co jsme
poznali, je teda tak, no s détmi s ADHD se prosté moc nepracuje, jsou vyrazeny z

kolektivu.”

R16: ,V zacatcich urcité ano, to spolupracovali, ted tak neuroloZka nahlédne do karet,

ale zase fekne, jak ji posunout dal, kam se tfeba i obratit."

R8: ,Péce spolu navazuje spis mam pocit v tom zdravotnickym sektoru, ale Ze by to

navazovalo néjak interdisciplinarné to moc ne.”

R16: ,...no a interdisciplinarné bych rekla, Ze..to je dobra otazka...Genetika ve fakultce

se o to pokousi uz pry léta, ale jesté jsme to teda bohuZel nepoznali (smich).”

R1: ,Jo, myslim si, Ze v téch specialnich Skolach, v téch specialnich pedagogickych
centrech ano. Tam oni spolupracuji dost, tam si to konzultuji, tam si jedou ty zpravy, a
to ja tomu pedagogickému moc nerozumim. Ale co vidim, jak to sleduju, tak zvenku

Jako lajk, tak musim Fict, Ze tam to jako navazuje.”
R5: ,Spis chtéji jen dokumentaci, psychiatricka, chirofonetiCka se zajimaji, pediatricka

se zajima, ale neni to takové ucesané. Ja bych si pfedstavovala, Ze by to bylo néjak

propojené, no, nevim jak, ale mélo by byt.”
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Dostupna pomoc a jeji koordinace

Pomoc, ktera je pro rodiCe dostupna je velmi dulezitym milnikem v péci. Dostupnosti
je zde primarné zamysleno povédomi o moznostech rdznych sluzeb, které by ve své
situaci mohli nebo mohou pecujici rodi€e vyuzit a také to, jakym zpusobem se o
moznosti pomoci rodiCe dozvidali. Koordinaci péce je mysSlena forma a konkrétni

osoba, ktera rodi€im pomaha péci planovat a organizovat.

Doporuceni
V této oblasti bylo zkoumano, jakym zplUsobem rodiCe ziskavaji informace o

moznostech odborné péce at zdravotni, socialni €i vychovné. Témér vSechny
respondentky v prab&hu rozhovoru uvadély, Ze rlizna doporuceni v prvni fazi od lékaft
jim byla udélena nahodnym zplsobem. Jednalo se o obdobi ranného ziskavani
diagndzy a zpuUsobu, jak dale postupovat (R1, R2, R3, R4, R6, R8, R9, R10, R11,
R13). VétSinou ziskaly respondentky doporuceni od pfatel a znamych (R1, R2, R6,
R9, R12, R13, R14, R15), rodinnych pfislusniki (R5) nebo odbornikd z jinych oboru
(R3). V mensi mife jim vSak tyto informace pFedali odbornici, od kterych by je
oCekavaly, zejména zdravotnici. Ukazuje se, ze znacény informacni vliv poskytu;ji
rodicum odborné publikace (alespon jednu z nich pfecCetla kazda z dotazovanych
rspondentek), dale internetové zdroje (R7, R11, R14) a také socialni sité, jmenovité
facebookové skupiny (R11, R14, R1, R2, R10, R11, R13, R18, R20), které svym
zpusobem funguji prubézné jako podpurna informacni sluzba, byt s omezenou
relevanci informaci.

R1: ,Ta moje kamaradka mi to na$la, i tu ranou péci a pak mi to v§echno vypsala a oni
k nam prijeli a pak taky doktorku Thorovou, to nebylo tak jako, Ze jsi byla u psychiatra

a mélas diagnozu, to bylo porad néjaky vySetreni pak.”

R5: ,No, hele pak jako zase pres znami, tam jsem se dostala na tu hematologii a porad

nevédéli, co ji je a ségra je feditelka lazni, tak méla taky kontakty.”

R15: ,...vétSinou jsme se k tém odbornikim dostali, protoZze mam vlastni zdroje a

kontakty no a pak na doporuceni okoli.”
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R11: ,Ja jsem si to hledala na internetu, co by to jako mohlo byt, takze jsem pak
oslovovala nejaké doktory a volala na socialku a taky mi pomohly strasné skupiny na

Facebooku.”

R7: ,Normalné jsem zavolala do espécécka, protoZze se mi to porad nezdalo, tak jsme

Sli tam.“

R3: ,...doktorka ta nas nepropojila, ale psychiatr tehdy, ten mi poradil ten denni
stacionar. Jinak logopeda jsem si vyhledala sama. Jsem v riiznych skupinach na FB

tam mi jako dost poradi a taky jsem hodné Cetla a ptala se.”

RodiCe také uvadéli, Ze maji obecné povédomi o fadé sluzeb a vzdélavacich ¢i
terapeutickych moznosti, které by pro své déti v ramci péce vyuZili, ale jsou pro né
nedostupné bud z divodu finan¢niho, €i z ddvodu lokalniho. Toto hledisko muze byt

limitni pro zajisténi kontinuity péce.

R20: ,My jsme védéli o jedny specialni $kole, ale to bylo hrozné jako daleko a my jsem

neméli auto.”

R3: ,Hele, respitka, kde by X vzali u nas na Kladensku vibec neni, ale vim o jedny v

Praze, ale to je mimo.”
R6: ,My jsme dost limitovany mistem, kde teda bydlime.Vim, Ze v Praze by to Slo, ale
tady ne. VSude je to daleko a predstava, Ze kaZdy den tfeba dojizdim vilakem do Prahy

a X vozim, to nejde ani finanéné. To by ani nemélo smysl.*

R7: ,Potrebovali bysme tu hiporehabilitaci, ale to je prosté drahy to doplacet a u nas

to neni.”

R12: ,X doporudili taky to kognitivné-behavioralni terapii u jedny terapeutky, ale to je

pro meé uplné mimo jako moje moznosti.”
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Rodi¢ koordinator

Z rozhovoru vyplyva, Ze sluzby, které rodie pro své déti vyuZivaji, na sebe v obecném
pojeti pfilis meziresortné nenavazuji. Jak uvadi napf. R1: ,Ja jsem si jako myslela, ze
to bude néjak navazovat, Ze kdyz mame tohle, tak mé poSlou tam a tam a nic. VSechno
Jjsem si musela hledat sama.“ Na niz8i, tedy resortni urovni pfiliS ucelené nenavazuji
ani doporuceni na dalSi sluzby. Rodi¢e se k informacim dostavaji bud nahodné nebo
na doporuceni jinych rodi€l ¢i znamych. Je zapotfebi vyvinout viastni aktivitu, aktivné
moznosti vyhledavat, dotazovat se a jednat. Jako napf. R15: ,Vabec, byli jsme prosté
hozeny do vody, néjak jsme nevédéli, co jako dal, kam se obratit.“ Nebo R9: ,Pracovali
S dcerou v espécécCku, ktery jsem si teda naSla sama, uz tehdy kvali Skolce. Tak
spoluprace byla dobra. Pak jsem feSila odklad a asistenta pedagoga, vsechno dobry,
Jjednoduchy, zase skvéla spoluprace, bylo to ve Skole a myslela jsem si, Ze jako s tou
Skolou, s téma ucitelkama, spolupracujou, no a evidentné ne, takZze kdyz jsem pak

reSila problem, tak nic nevédély.”

Pfesto, Ze jsou pecujici rodiCe €asto zahlceni informacemi, stale oCekavaji dle svych
slov ,né&jakou” koordinovanou pomoc. R13 uvedla, Ze ji péCi pomaha koordinovat
poradkyné rané péfe a R1 uvedla Ze vnima koordina¢ni roli ze strany SPC ve
spolupraci s psychologem. ,No, urcité mi tu péci jako obecne, pomahaj koordinovat v
tom espécéecku to jo a vliastné ve spolupraci s tou psycholozkou.” Respondentka R10
uvadéla, Zze v dobé, kdy byl jeji syn maly, vnimala tuto roli ze strany specialniho
pedagoga v Aple. Posléze, kdyz byl syn vétsi, tak koordinace ze strany odborniku dle
jejiho nazoru zanikla. ,Driv to byla Apla, pak specialni Skola, kam X chodil, tam mi
pomohli to koordinovat, ale jak je ditéti sedm let, tak uz neni nic a jen se modlite, aby
to dobfe dopadlo.”V ostatnich zkoumanych pfipadech si péci koordinuji sami rodiCe.
Mnozi dotazovani rodiCe sebe hodnoti slovy ,jsem koordinator nebo jsem ,case

manager” nebo ,kliCovy pracovnik®.

R3 uvedla napf¥. ,,Ja si to vSdechno koordinuju sama a zjistuju, co se da a pak to vSechno
planuju, kam pujdeme.“ Nebo R5: ,Ja jsem takovy klicovy pracovnik, jo. Ja
prerozdéluju dokumentaci a vSéem rikam, co jako délame ve Skole, u doktora, na terapii,
jo vSude.” Obraz uceluje také vyrok R1: ,VSechno si hledam a snazim se to néjak
poskladat, co by mu mohlo asi vyhovovat.”
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Rodice vnimaji koordinaci pécCe zejména na urovni predavani dokumentace, kterou
jsou obecné zahlceni a sou€asné oCekavaji po jejim predlozeni doporuceni nejCastéji
ze strany praktického lékare na konkrétni podobu sluzby zdravotni €i socialni povahy.
Jak uvadi respondentka R16: ,VSechny zpravy pofad odevzdavam, aby jako védéli,
kam vsude chodime, ale to jako mimo ten danej obor nikoho nezajima...”
respondentka R19 uvadi ,No u doktora nam fekli at’ si nékde zjistime, co a jak dal.
Tam ném fekli akoréat, Zze budeme cviéit. Cekala jsem, Zze mé tfeba poslou aspori na
urad nebo mi feknou, jak mame Zit doma nebo jak to davat néjak dohromady...“ nebo
R8: ,Neurolog se zepta, s nasi fyzio nespolupracuje, protoZe neni z toho centra, na
ergu se podivayji, spis to, co jim pfedam a co feknu, Ze délame, tak to jakoby zohlednéj,
v espécecku se jenom zeptaj, kam chodime, to je vSe. Jsem takovej jako case

manager.”

V oblasti Skolstvi vnimaji koordinaci nasledovné R13: ,Ja jsem Cekala, Ze mi tfeba
poradi ta klinicka psycholozka, kdyz mu délala to vySetreni a jak teda se Skolou a ne,
to jsem pak teda zase musela do espécécka, ktery jsem si taky musela najit.“ Pomoc
vnimaji rodie jako rozstfisténou. R9: ,....espécécko vnimam jako zvlast, tam si jdeme
prosté jen pro papir, sice to tam se mnou proberou, ale do ty Skoly uz nezavolaj, nevi,
Jak to chodi.“ R2: ,Ten psychiatr byl dobrej, evidentné jako veédél i o téch socialnich
sluzbach néco trochu i se Skolou jo, jsme fesili, ale je to v§echno priserné sloZity a
takovy jako chaoticky, no, musim porad hledat ty informace sama, co a jak...”. Jak
shrnuje respondentka R7: ,Ja si prosté predstavuju, Ze bude néjakej point, jako je treba
Czech point a tam mi feknou tfeba, nevim,....mate takovyhle dité je potreba, to, to, to
tfeba ze zdravotnictvi, ve skole mate ty, ty, ty moznosti a pak tfeba sem se obratte pro
asistenta..nevim, takhle aspon.“ A respondentka R11: ,Ja bych chtéla informace o
rtiznych formach pomoci ze zdravotnictvi, socialni oblasti, to by mohlo byt na jednom

Mo

misté.” V tomto smyslu odpoveédély vSechny respondentky.
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Socialni pomoc ze strany statu

Pomoc rodinam s détmi se ZP ze strany statu je pro rodi€e ur€ujici a vSichni
respondenti se k této pomoci z riznych uhld a v riznych kontrastech v rozhovorech
opakované vraceli. Respondenti sami vnimaji PnP jako jeden z kli€ovych milnik pro
péci o své dité vdomacim prostiedi, jak uvadi napf. respondentka R1: ,No, to jsem si
zacala vyfizovat viastné, kdyz X byly asi tfi, protoZe jsem Zzjistila, Ze budu doma, Ze
vlibec viastné nemuZzu jit do prace, takZe jsem zacala zjiStovat, co mi viastné stat da,
za to, Ze teda nebudu chodit do prace a Ze si to dité nhecham doma, nedam ho do
ustavu, protoze jsem si zjistila, Ze mi na to stat neda nic a Ze to je jako ten prispévek
na péci. TakZze musela jsem se odvolavat, musela jsem jit na krajsky nevim co, hadat
se tam, mit vselijaky zpravy, byly to velky nervy pro mé a byla to cesta na dlouhou trat
a bylo to hodné neprijemneé, a i tam tahali X vySetfovat, takZe tohle byla hodné

nepfijemna zaleZitost.”

Vsichni pecujici rodiCe Cerpali pro déti pfispévek na péci alespon prvniho stupné dle
kritérii tohoto vyzkumu. Finanéni socialni pomoc statu ve formé PnP je ve vétsiné
pfipadl jedna z nejrozSifenéjSich pomoci, kterou rodiCe s détmi se zdravotnim
postizenim v obecném meéfitku Cerpaji. Tuto pomoc je dle platnych norem realné
Cerpat az po dovrSeni jednoho roku véku ditéte. Vyzkum se zaméfil na zjisténi, jakym
zpusobem se rodi¢e o této moznosti a v jaké fazi péCe dozvédéli a jak tuto pomoc
hodnoti.

Rada rodiéli ziskala informace nej¢astgji pfi vstupu do rané péce &i v tehdejsi Aple.
(R2, R3, R4, R5, R10, R13, R20). Zbyla ¢ast rodicu si informace o moznosti PnP
dohledali vlastni aktivitou (R1, R7, R14) &i se o ni dozvédéli od jiného odbornika -
psychologa, psychiatra, détského Iékare, rahabilitacniho Iékafe v laznich, |ékafe z
genetiky (R6, R9, R8, R11, R12, R15, R16). Hodnoceni penézni pomoci je rozdilné.
Velka ¢ast rodicl (téméf 2/3) hodnoti tuto pomoc jako pfijatelnou a vesmeés ji oceniuji,
zbyla Cast jako nedostateCnou, jak demonstruje vyrok napf. R12: ,...pfispévek sice
fajn, ale tu péci to prosté nepokryje.“ Nebo R2: ,...pfispévek dobry, ale ta péce je
stradné draha, vSechny ty terapie, pofad nékam jezdite za doktorama, do $koly.“ Ve
vy$8i mife vyjadfuji vSak rodiCe nespokojenost nad zpisobem hodnoceni dlouhodobé

nepfiznivého zdravotniho stavu jejich ditéte z pozice socialni oblasti a upozornuji na
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nepochopeni neustalé legitimizace zdravotniho postizeni jejich ditéte popf. zmény
stavu v prubéhu véku, kdy se jedna o konkrétni diagndézu napf. autismus apod. (R1,
R2, R3, R6, R7, R9, R10, R11, R12, R14, R15, R16, R17, R19). PrestozZe pfispévek
na péci je financni Castka, ktera je ze zakona ur€ena na platbu socialnich sluzeb, fada
rodi€l ji vnima jako nahradu za svoji vlastni mzdu a pfispévek na péci zahrnuji na
uhradu vydaju, které jsou s péci bezprostiedné souvisejici, nikoli vSak explicitné na

nakup konkrétni sluzby.

R9: ,O vSechno se musite hadat, vS§echno si slozZité dohledavat, taky jim porad
vSechno dokazovat, jako matka samoZivitelka jsem za to potrestana systémem, musim
i s posudkarem se hadat, co mi uznaj abychom méli aspori z ¢eho Zit, on tu pomoc

fakt potrebuje. Neni schopnej se o sebe postarat sam ani v tomhle véku.”

R3: ,Vadi mi Skatulkovani ze strany statu a nizka flexibilita pfispévku na péci. Jinak
sluzby pro mé jako rodi¢e neexistujou. Jsem rada, Ze je prispévek, ale taky mi vadi ta
neosobnost pri jeho posuzovani, zafazovani do normy a neobjektivnost socialniho

Setfeni. Jednou pfijde pani a on je nalazeny, pak pfijde jindy a X ma $patny den.*

R14: ,Hele v roce a pul, jo, jak jsi tehda mi fikala na ergu, tak jsem $la na socialku,
zeptat se co a jak a tam mi rekli, Ze jsem tam teda brzy..... jako oCekavam, Ze se bude
valorizovat ten pfispévek na péci, ale ve v8ech stupnich. Stat se prosté o psychicky

poruchy nezajima.”

R2: ,No, dostali jsme to ve tfech, to nam fekli z ty rany péce...hele, jsem za to rada,
diky tomu prispévku jsme mohli zaplatit rizny terapie, jo, na ktery bysme prosté
neméli, tfeba lamaterapii a taky jsme si pro X nechali tehda dovézt ty pfiSerné drahy

16Ky

R16: ,X dostal viastné tu trojku docela brzy, myslim, Ze to fikala doktorka, v roce 2011
dosli k nazoru, Ze dité je zdravé (Downuv syndrom - poznamka autorky), tak nam ze
tretiho stupnée dali nulu, tak jsme se odvolali a dali nam zpét trojku a tu méame doted.
Jinak pozitivné dneska hodnotim financni stranku, prispévek na péci, mobilitu, invalidni
duchod. Kdyz rodi¢e nepracuji dichod se ti vypocitava z primérné mzdy, takze
nepracujici a peCujici maji dle teda, stavajicich pravidel docela slusnej pfijem.*
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R4: ,Stvou mé tabulky. Potfebujeme auto, nedoséhneme na néj jo. Je to prosté
nespravedlivej systém. Nékdo néco nepotiebuje a ma to, znam x rodi¢u a vydobyli si
to, ale ja to porad nechci dokazovat, nechci se hadat. Treba socialni Setfeni prosté
neresi klienta, ale ty rodice u dospélych. Ta pani si povidala se mnou, ale méla si
povidat s nim, aby zjistila, Ze on prosté neni schopen jo. Zbaveni svépravnosti to bylo

taky takovy o ném bez néj.“

R13: ,...furt to musis dokazovat, zafizovat, dokladat papiry a porad snad délaj

vsechno pro to, aby ti to sniZili.”

Rada rodié ma také zkusenost s pfehodnocovanim vyse pfispévku na pééi v prabéhu
doby a to z vy8Siho stupné uznaného omezeni dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho
stavu do nizSiho stupné. Pouze dvé z celkového poctu respondentek uvedly, Ze jejich
ditéti byl pfisouzen vysSi PnP. Jedna respondentka (R16) po odvolani ve 3 letech
ditéte obdrzela uznanou tutéz vysi PnP, kterou ma jeji syn i nyni v dospélosti. Z
celkového poctu 20 respondentek ma vsak 7 respondentek zkuSenost se snizenim
vySe PnP po opétovném posouzeni dlouhodobé nepfiznivosti zdravotniho stavu,
prestoZze se funkéni stav déti dle slov respondentek spiSe nezménil. Z toho ffi
respondentky jsou aktualné v procesu odvolani/pfipominkovani k vydanému
rozhodnuti (R9, R10, R17 ).
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Sluzby pro pecuijici rodice

Rodice jsou dlouhodobou péci Casto vyCerpani a pfestoZze mnozi upozorfiuji na
nedostatenou podporu ze strany statu, odbornikl a dalSich subjektl, bylo pro né
tézko uchopitelné oddélit pomoc pro né samotné s pomoci pro jejich déti. Velmi Casto
upozornovali, Ze Zzadna podobna sluzba neni k dispozici. Pelujici jsou dle respondentu
pro stavajici systém neviditelni a jejich prace je neocenéna. R10: ,To Ze jsem pecujici
mama samoZivitelka, to nikoho nezajima.“ R14: ,...no, nebejt téch mozZnosti, Ze si
zazadas tfeba u nadace, tak to nikoho nezajima, Ze pecujes o postizeny dité, ze se
mu venuje$ v podstaté 24/7 a Ze by ti nabidli i néjaky sluzby,...ne.“ nebo R13: ,..to si
ani nepfedstavuju, Ze by stat zajimalo, Ze bych ja jako néco potfebovala, ale je to
strasny.“ Mnozi rodiCe se posléze vraceli k Eerpani PnP, jako formé& pomoci pro sebe.
V pfipadé hlubSiho zanofeni do tématu dokazali v mnohych pfipadech zcela
jednoznacné definovali pfedstavu, jakou sluzbu pro sebe by uvitali a kterou postradaiji.
VétSinou se jednalo o respitni sluzby, které by jim umoznily ziskat ¢as pro sebe Ci
ostatni potomky, sluzby pro podporu samostatného Zivota v dobe, kdy jejich déti
vyrostou a rodiCe se o né jiz nebudou moci z divodu svého stafi postarat. Uvadéli vSak
ve velké mife sluzby, které se tykaji psychoterapeutické podpory pecujicich rodica,
moznosti rodinné a parové terapie, lazné, zkracené pracovni uvazky atp. 17 z
dotazovanych respondentl vyuziva psychoterapeutickou ambulanci, kterou poskytuje
organizace Alfa Human Service. Respondentky tuto pomoc velmi ceni, ale zaroven
poukazuji na fakt, Ze by sluzba méla byt sou€ast Siroké podpory kazdého pecujiciho,

nikoli jen toho, kdo takovou sluzbu nalezne vlastnimi silami.

R14: ,...sluzba pro mé jako rodi¢e?(smich) Zadna. Chtéla bych abychom mohli kazdy

rok na néjaky spolec¢ny pobyt a do lazni, to by snad mélo byt automatické.*

R19: ,...sluzby pro rodi¢e délaj tak jen neziskovky, stat ne.”

R1: ,...my jsme takova ta Seda zéna, to nikoho prosté nezajima. Jako, Ze by byla

sluzba pro mé? No, tak to fakt ne, nebo o Zadné nevim.“

R14: ,...podpora ze strany statu pro rodice neni Zadna, kromé prispévku na péci.
Chtéla bych praci na pul uvazek.*”
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R10: ,....pecujici se nebere v potaz, stat pro mé sluzby neresi.”

R17: ,...pro me jako pro rodi¢e podpora neni, chybi mi odlehCovaci sluzby, nejaka

perspektiva do budoucna, taky tfeba i fyzioterapie.*

R18: ,Péce je strasné naroc¢na, bylo by fajn zhodnotit vysi prispévku na péci a aby bylo

vice mist a bliz, kam tfeba pak dospélé dité umistit.“

R12: ,Podpora ze strany statu? (Smich) to je vtip? Absolutné Zadna.*

R8: ,....chci odpocinek, taky vic ¢asu na mluveni s odborniky, taky bych chtéla jednoho

Clovéka se kterym bych se seSla, ten by nas mél v péci a rekl, jaky jsou moznosti.“
R20: ,...méla bych mit moznost Cerpat sluzbu néjaké rodinné poradny. Mélo by se s
tim pocitat, protoZe ta péce je fakt naroéna a ten vztah to ovlivni.“ (kyvaji oba

respondenti - pozn. autorky)

R13:,...hele mé jako pecujici mamé ten systém viubec nepomaha, oni to vibec nefesi.

Co jako s nim bude, kam pujde az my s X uz nebudeme moc nebo budeme stary?*

R11: ,...téméF v8echno je zamérfené jen na déti, uvitala bych lep$i dostupnost

odlehc¢ovacich sluzeb dlouhodobéjsiho charakteru.”

127



Nastroje spoleenské inkluze
Zejména rodiCe starsSich (R4, R7, R10, R12, R15, R16, R17) déti vyjadrili opakované

obavy nad budouci socialni inkluzi jejich déti ve spoleCnosti. RodiCe mensich déti méli

také obavy z budoucnosti (R2, R18, R13), ale zatim konkrétnéjSi podobu
nevizualizovali, protoze jejich déti byly ve fazi vzdélavani, s moznosti jeho pokraCovani
v budoucnu. RodicCe starSich déti si vSak vice uvédomovali slozité dopady zdravotniho
postizeni a omezeni participace svych déti v blizké budoucnosti a vSeobecné se
obavali nedostatku a efektivity sou€asnych inkluzivnich nastroju, které by uspésné
vedly k zapojeni jejich déti do spoleCnosti. Souvislost se snizenou spoleenskou
participaci déti se ZP rodiCe shledavaji zejména v omezenych navaznych sluzbach v
dobé ukonCeného vzdélavani a spoleCenského, potazmo pracovniho uplatnéni déti v
budoucnu, rozmanitosti nabidky samostatného bydleni déti se zdravotnim postiZzenim

apod.

R6: ,...ja nevim, pak teda stacionar, po ty Skole, ale to prece taky neni zaclenéni. To
budeme v reZimu jako ted, ale misto Skoly, pujde do stacionare..., chtéla bych tfeba
néjakou chranénou dilnu. Sice se porad mluvi o tom, jak jsou nastroje pro tu pomoc,

ale nevim.”

R10: ,Stat nemysli na budoucnost, nejsou sluzby, jak tyhle lidi zacleni?*“

R2: ,... myslim si, Ze pak po ty Skole, az skoncCi, pak nasledna péce neni. JakoZe,
kdyby se nam néco stalo, nebo az budeme stari, tak si myslim, Ze o tady ty uz dospéle,

neni péce.”

R16: ,V regionu teda postradam zafizeni nebo moznost, co a kam s diteétem aZ opusti
Skolu. Libilo by se mi chranéné bydleni, kde je zajistén program chranéné dilny nebo
nevim, vypomoc v kuchyni, aby se dal udrzovali na néjaké mentalni trovni a ne jen

byli doma, chci aby se zaclenil...”

R18: ,Zatim je ve Skole, takZe to jsem rada, tam mame vSechno, ale pak dal nevim...”

R14: ,Co dél, jak bude fungovat? Co bude délat? Cim se vyudi...bude se moc néjak

Jako uplatnit?*
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R16: ,Co s nim jako pak bude dal? Ma mentalni postizeni a ADHD k tomu dalSi
problemy, jak se zacCleni, kde, kdo ho kam jako veme. Mozna by se taky mel stat
zamyslet, zda se tém plnym kriminalum lidi s ADHD nedéa néjk predchazet, néjak je

zaclenit? Neni to nahodou chyba systemu.“?

R19: ,U nas je moznost jen stacionare, zadné chranéené dilny, bydleni.UzZ je mi taky
dost let, sice uz povedomi ty spolec¢nosti je jiny, nez tomu bylo, nevim, driv, jo, ale

stejné moc tomu nevérim, chranény dilny rusej, tak co bude dal...?"

R7:,Co muze délat? Potfebuje asistenta, to je jasny, ale i ona by chtéla byt s ostatnimi,
néjak se realizovat, ja to na ni vidim, vSude slySite, Ze téhle asistentu je nedostatek a
Jsou potfeba, aby takovyhle lidi jako X mohli fungovat, ale to nikdo nefesi, asistenti maj
malo, kdo by to délal... No a kdyz to nikdo nebude délat, tak ona prosté nemuze

fungovat. ©

Naroky péce

Jak uz bylo predestfeno z osobnich rozhovord, praxe a odborné literatury explicitné
vyplyva, ze péCe doma o dité se zdravotnim postiZzenim je znacné naro¢na, klade na
rodiCe vysokou zatéz fyzickou, psychickou, dovednostni a poZadavky z toho plynouci
leZi na nékolika urovnich, které se promitaji do oblasti celého osobniho Zivota hlavniho
pecujiciho rodi¢e v€etné jeho osobnich vztahd, zdravi a care-life balance, které jsou

pro moznost pé€e neformalni urdujici.

Zdravi

Zdravi rodi€l je jedna z dulezitych determinant pro poskytovani dlouhodobé
neformalni péce détem se zdravotnim postizenim v rodiné. Ve vypovédich rodi¢u se
Casto i pfed polozenim konkrétni otazky tykajici se moznych souvislosti péce a
zdravotniho stavu rodi¢li, spontanné objevovaly vyroky, ve kterych sami rodice
spojovali své zdravotni problémy s naro¢nou péci o dité se ZP. Zdravotni problémy
respondentek se Casto tykaly jak psychické, tak fyzické oblasti, ve kterych se potize
manifestovaly. Velkou €ast zdravotnich obtizi rodi¢l zastupovaly zejména problémy

vertebrogenni povahy a bolesti pohybového aparatu (R1, R2, R3, R6, R7, R8, R9,
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R10, R19) napf. vyrok R8: ,Jo, dost mé to ovlivnilo, jak jsem X porad tahala, tak mé
strasné bolely zada, dostala jsem i néjaké Iéky a musela chodit na rehabilitace.”“ Nebo
R6: ,No, méla jsem problemy s tema kyClema, takze jsem pak musela na operaci,
protoze se to zfejmé zhorSilo i tim stresem.” U jedné respondentky doSlo vlivem
velkého stresu ke zhorSeni ocni vady, ktera by mohla vést v budoucnu k ¢aste¢nému
oslepnuti. R1: ,, Ten néjaky trvaly stres se asi u kazdého projevi v neécem jiném. Takze
u mé se to projevilo viastné tim, ze jsem zacCala mit néjaké strasné bronchitidy. Druha
cast je, Ze ja mam tézZkou ocni vadu a vlastné co se X narodila, tak pak i s dalSim
porodem. To neni jenom X, ale je to i stres. Mé se ty o¢i zhorSuji velmi hodné, i kdyz
uz pry po ctyricatém roku se mi to nemélo zhorSovat, tak se to zhorsuje hodné. Zacina
mi néjaky Sedy zakal a mam vubec ohroZené vidéni. A pry je to teda taky stresem. No

a takZe teda beru ty kortikoidy a antidepresiva.”

Dalsi dvé respondentky uvedly problémy, Iékafi spojované, se zvySenou stresovou
hladinou, ktera pravdépodobné vedla k rozvoji nadoru. R2: ,...no, mam chronické
onemocnéni patere vilastné a casem se rozpadnu uplné, ten stres to strasné zhorsuje.
Taky jsem necitila vibec pravou nohu a tedka jdu na néjakej odbér, protoZe teda jako
nador, no prosté hrozny, v§echno se to kupi.“ A vyjadieni R15: ,....zaZivala jsem stavy
deprese, uzkosti, brala jsem antidepresiva, chodila na terapii. Z divodu chronického
zatizeni a mého onemocnéni krve mam vilastné nadorové onemocnéni krve, takzZe je
to uz pro me lécba navzdy, picham si injekce, chodim na punkce, beru Iéky.. jsem

dispenzarizovana.”

Témér tretina respondentek uvadéla problémy se spankem (R1, R2, R4, R5, R10, R12,
R18) jako napf. R11: ,Hodnotila bych s péci spojeny nedostatek spanku, vétsi tnava
a horsi imunita.“ Nebo jak uvedla R10: ,Syn strasné Spatné spi, takze musim porad
vstavat. | kdyZ je uz tedka plnoletej a ja bych si mohla rano pfispat, nez jdu do prace,
tak to stejné nejde, on sam si neni schopnej nic pripravit, ani se vypravit do Skoly.
Musim mu porad pomahat a vSechno mu pfipravit, pak mu zavolat, jestli do ty Skoly

dojel a porad dokola.”

130



U dalSich dvou respondentek doSlo ke zhorSeni dechovych obtizi (R10, R1). Dvé
respondentky uvadeély zhorSeni imunitniho systému v dldsledku vysoké zatéze (RS3,
R11) R3: ,...ten mdj psychickej stav Sel dold, Sla jsem i na kineziologii, uZz jsem

nevédéla co, zhorSila se mi imunita, byvam dost nemocna.*

Pét respondentek (R4, R6, R10, R12, R16) udavalo problémy s narlistem hmotnosti,
kterou pfipisuji vysokému stresu a nizSi pohybové aktivité se souCasnym vysSSim
kalorickym pfijmem. R10: ,Strasné se u mé zhorsila obezita, byla jsem porad ve stresu,
takZe jsem jedla Cokoladu, abych se teda jako uklidnila, ale to vite, neni to optimalni,
takZe pak i mam ted poruchy tlaku a lec¢im se, a tu teda obezitu, no a alergie se mi
zhorsily, a tak vSechno...Clovék se pomalu sype z toho vSeho, takze ty léky taky od
psychiatra.“ R13: ,No taky jsem pribrala, jak prosté nemam na nic ¢as, pofad resim X,
vecCer padnu a najim se, no, tak to jde nahoru.“ R19: ,...tak se podivej, nabrala jsem,

no ja uz prosté nemuzu, pfedstava, Ze bych Sla jesté treba cvicit, to fakt nedam.”

Naprosta vétSina respondentek uvadéla problémy v psychické oblasti - zejména pocity
frustrace, unavu, psychické vyCerpani, uzkosti az deprese. R16: ,Jsem stale unavena
a vycerpana.“Nebo jak uvadi respondentka R14: ,...no, byla jsem jako hodné na dné,
no, hlavné ze zacCatku, unavena, vypsychla, vSechno mé bolelo, ted’ uz je to trochu
lepSi nebo jsem si na to zvykla asi.“ Respondentka 13 popisuje trvaly stres spojeny se
strachem z budoucnosti v dusledku synova zdravotniho postizeni ,...na nervech,
hlavné na nervech se to projevilo, nemuzu si na to zvyknout, moje hlava nechape, Ze
on to nechape, ja se bojim, co bude ve Skole...“

Polovina dotazovanych respondentek v prabéhu péce uzivala nebo stale uziva

antidepresiva.
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Partnerstvi

Hlavnimi pecujicimi osobami byly v tomto vyzkumu matky, které zajiStovaly velkou
gast péce o dit&. Casto byly pfitomné rlznym vySetfenim, poskytovaly informace
jednotlivym odbornikim, jednaly se vzdélavacimi institucemi apod. PéCe se tak stala
podstatnou naplni jejich zivota a mnohdy i druhym zameéstnanim, jak uvadi R10: ,Péce
0 néj je moje druhy zaméstnani, porad musim myslet na jeho véci je to nikdy nekoncici

¢innost.”

Kapacita hlavniho pecujiciho rodiCe se plné obraci k potfebam ditéte, coz Casto
ovliviiuje partnerstvi rodicl, toto vystihla i respondentka R17: ,PéCe se na nas s
manzZelem odrazila, syn je skoro treti partner nas obou, se kterym vzdy nékdo z nas
travi ¢as, syn je zde vzdy.“ Jak vyplyva z vyzkumu vliv na partnerstvi neni vzdy
devastujici. PéCe o dité klade v partnerstvi nepochybné nové prekazky, které rodice
zdolavaji bud spole¢nymi silami a berou je jako vyzvu, €i jsou pro né nepfiznivé v
ur€itém obdobi péCe a musi vynalozZit vice usili pro jejich zvladnuti. Zda se, Ze péce o
potomka a soudrznost rodiny je jedna z motivaci prekonavani prekazek. Nelze
jednoznacné konstatovat, Ze rodiCe déti se zdravotnim postizenim maji v dusledk
naroku na peéci vysSi riziko odlouceni €i rozpadu partnerstvi nez rodiCe pecujici o
zdravé potomky. Ve vSech pfipadech dotazované respondentky uvadély zménu v
partnerském svazku, ktera méla ve vysledku spiSe povahu odcizeni, neporozuméni
nebo nedostate¢nou €asovou dotaci pro svlj protéjSek &i rozdilné zajmy jak napf.
uvadi respondentka R18: ,Mame vlastné s manzelem uz dost rozdilné zajmy a viastné
Jjsme se i tak odcizili.“ Vice jak polovina respondentek (v poCtu 13) stale Zije v
pavodnim paru s partnerem, ktery je biologickym rodiCem ditéte se zdravotnim
postiZzenim. Pouze dvé respondentky z celkového poctu dotazovanych uvedly, Ze se s
partnerem zcela a vylu€né rozesly kvuli zdravotnimu postizeni ditéte. R5: ,No partner,
ten to prosté neunesl, nedal to a $li jsme od sebe.” Ostatni respondentky, které opustily
(nebo byly opustény) puvodni vztah s biologickym otcem ditéte jednoznacéné
nedokazaly definovat pfic¢inu ukonceni vztahu. SpiSe se vracely k podminkam, ve
kterych zily, zplsobu Zzivota, ktery s partnerem sdilely ¢i sporim a komunika¢nim
bariéram, které se vyskytovaly jiz pfed narozenim déti &i v pribéhu téhotenstvi
respondentek. R9: ,Ja viastné nevim, jestli bysme s X byli, ta péce je naro¢na, ale

vlastné i ty podminky, ve kterych jsme Zili, i ty zajmy jiny, tézko rict.”
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R20, R8, R6, R13 vSak vyzdvihly kladny vliv naro€né péce na jejich partnersky vztah
s dlouhodobym odstupem. R8: ,Jestli nas to ovlivnilo, tak jediné v dobréem, nevim, jak

11

konkrétné, ale v dobrém....urcité.” R20: ,Méli jsme tézky chvile, bylo to vS§echno se
v8im, chodili jsme na terapii, ale zvladli jsme to a pfekonali. Ted’ jsme prosté partaci.”
Nebo R6: ,Zazivali jsme fakt téZky chvilky, ja jsem to pak Sla vZdycky nékam rozchodit,
rozdejchat jo, ale ustali jsme to.” R13: ,Hele, zna$ nas, my jsme prosté tym, jasné,
Jsou chvile, kdy je to fakt na budku, ja nebo Y jsme unaveny X jeci, ja toho mam piny
zuby, Y toho ma piny brejle, ale vis§ co, to je Zivot, prosté to dame, jsou na tom lidi har.”
Témto partner0m pfinesla péce pozitivni zkuSenost v kontextu nahledu svych

moznosti, schopnosti a feSeni krizovych situaci spojenych s péci.

Zpétna vazba a lidsky pristup odbornikt jako motivace

Reflektujici sdéleni odbornikd rodi€im a lidsky pfistup formalnich pecujicich pfi
podpore a reedukaci déti se zdravotnim postizenim pusobi jako silny motivaéni aspekt.
Pfesto, Ze rodiCe Casto nejsou odbornici, maji nejhlubSi znalost o svém ditéti a travi s
nim nejvice Casu. V rozhovorech se respondentky opakované vracely k hodnoceni
pfistupu riznych odbornik( zvlasté v Casné fazi péce. Zejména kladné hodnotily
laskavou komunikaci a zajem nahledu na zpUsob provadéni urcitych ukonl v domaci
péci a pFistupu k ditéti se zdravotnim postizenim. (R1, R2, R3, R4, R5, R6, R7, RS,
R9, R10, R16, R19, R20). Jak uvadi respondentka R10: “VSichni ty lidi, na ktery jsem
.teda jako ty odbornici tedka myslim..snazi se mi pomoc, méla jsem $tésti, maj takovej
lidskej pristup i ty lidi tfeba na uradech, uvafili mi kafe a dali ¢okoladu, protoZe jsem

byla uz vazné na dné.”

Zpétna vazba jako pfirozeny prostfedek pro osvojeni u¢eni sebe sama. Tato forma
komunikace se zdala byt esencialnim zdrojem nejen z hlediska efektivity nastavovani
péce, ale také jako vlastni motivace rodiCe v aplikaci edukacnich pfistupl a zvladani
péCe o dité se zdravotnim postizenim v domacim prostredi. R3: ,...chvali nas, Ze
makéame a za to jsem fakt vdécna, Ze nés ti odbornici, ale to jsme méli fakt Stésti nebo
nevim, ale vsude, kde jsme byli, jo, tak nas jako rodi¢e chvalili, to mé strasné pomaha,
Je to obrovska pocta a motivace. My vime, Ze nam ti odbornici pomahaji ale je to na
mé nebo na nas abychom to zviadli.” Respondentka R8 popisuje: ,Bylo to pro mé
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vSechno strasné tézky, ale méla jsem skvélou fyzio, fakt trpéliva pani, oceriovala, Ze
mame snahu, a to mé stra§né motivovalo.“V podobném duchu se vyjadfuje i R2: ,,...oni
mi v ty rany péci strasné pomohli, porad to s nimi rozebiram i ta X asistentka. Nesmi
to ¢lovék vzdat, prinese to ovoce.“R5 uvadi: ,Prosté, kdyz mi daj zpétnou vazbu, kdyz
mi feknou, Ze je néco, co délam dobfe, tak mam takovej pocit uspokojeni, jak na
rehabilitaci, tak v rany péci, pani z espécécka, prosté vSechno. To mi pomaha.“ Také
respondetka R9 vnima zpéztnou vazbu pozitivné: ,...no, mé hrozne jako nabije, kdyz
vy nebo na fyzio nebo ve skole, jo mi feknete, Ze, Ze to prosté délam dobre, nebo, Ze
Jsme se posunuly, tak mé to strasné pomaha a motivuje, to nevzdat a neutapét se v
tom vSsem.“ Repsondentka R6 ujasiuje: ,...mé strasné vzdycky pomahalo, Ze mi to ta
rehabka vysvétlila, Ze zkontrolovala, jo, Ze to vSechno délam dobre, pochvalila mé a
zas jsem byla chvili v klidu.“ R16 hodnoti zpétnou vazbu v prabéhu dosavadni péce:
,V especécku mitfeba vzdycky reknou, jaky moznosti mame, tam to se mnou proberou
vSechno a to mi dava zase trochu motivaci, Ze je to dobry. | si necha ukazat, jak tfeba
pouzivame néktery véci doma.” Respondentce R19 v€asné hodnoceni odbornikd
pomohlo k ujisténi spravného pfistupu: , ..vZdycky mi tak jako pomohlo, kdyZ jsme
hodné v téch zacCatkach rehabilitovaly s X nebo, shanéla jsem $kolu a stacionar, tak
Jjsem jim vyloZila, co vsechno mame za sebou a oni mi tak k tom rekli, Ze je to super,
Ze jsme nasli tyhle sluzby a moznosti a to mé vzdycky tak jako uklidnilo, Ze délam, co
muzu.” Také R4 uvadi: ,No byly doby, to se tak jako stfidalo, jo i ty zachvaty, kdy to
bylo jako hodné tézky. Ja jsme byla vZdycky na nervy a taky jsem si fikala, jestli toho
Jako délame dost, ale treba ta psycholozka v ty Aple, kdyZz jsem tam chodila s X, tak ta
to... tam jsme to rozebraly i jako my dvé spolu, fekla mi k tomu svoje, a to mé vzdycky
tak néjak usadilo a dalo mi silu pokracovat.“ R20 se opakované v rozhovoru téz vraci
k benefitu zpétné vazby a laskavy pfistup ,No ta specialni pedagozka, ke ktery jsme
pak jezdili. Tu jsem si naSla néjak sama...jak ona se jmenovala...no, ta byla skvéla.
Tam jsme jezdili na nacviky, ona sama méla hol¢inu s Downovym syndromem, jo,
takZze vedéla. VSechno nam ukazala, vysvétlila, povzbudila nas, jo,to bylo jako
neuvéritelny. Prosté jsme vidéli, Ze to jde nebo pujde. S ni to bylo prosté fakt pfinosny.
Byla mila, neméla problém cokoli vysvétlit, ukazat, dat, nechala si to i predveést, jak to

délame, jo...To nam pfislo fakt nosny.“
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Rodina

Velka Cast péce o dité se zdravotnim postizenim se odehrava zejména v rodiné a
rodinném prostfedi. Tato ma znacny vliv na fungovani celého rodinného systému,
usporadani vztaha, definice roli jednotlivych Elend. Presto se rodiCe déti se zdravotnim
postizenim rozhodli pe€ovat o déti doma a pfizpUsobit fungovani celé rodiny s ohledem

na potfebnou péci jejich ditéti se zdravotnim postizenim.

Vztahy uvnitf rodiny

Rodi¢e v rozhovorech Casto zmifiovali vliv péCe o zdravotné postizené dité na vztahy
v SirSi rodiné. Respondentky, které mély vice déti, také upozoriiovaly na nezadouci
dopady péce o ZP dité na ukor zdravého sourozence (R1, R16, R2, R7, R14, R19).
Respondentky ¢asto zmifiovaly méné €asu pro zdravého sourozence a uvédomovaly
si nizSi miru pozornosti poskytovanou svym zdravym potomkum. Respondentky si
zaroven uvédomovaly zapojeni zdravych sourozencu do péce a v nékterych pfipadech
se tuto pomoc snazily nebo snazi rizné zdravym potomkim kompenzovat. (R7, R14,
R15, R16, R17, R19). Prioritné vSak vyjadfuji vSechny respondentky litost, Ze zdravy
potomek je vlivem situace vystaven Casto problémovym interakcim, které s sebou
zdravotni postizeni sourozence pfinasi. R15 uvadi: ,Dcera ta uz s nama nelZije,
douféam, Ze mi obCas i pomuze, ale uz toho ma taky za ty léta dost.” Nebo vyrok R1:
»...li ostatni sourozenci jsou tim taky omezeni, musela jsem se naucit, jak mezi sebou
funguji, dopada to na né na vSechny.“ Nebo R2: ,No, X nenavidi, kdyz k nam chodéj
lidi domu, takze Y tim taky jakoby trpi, nemize si domu vodit kamarady, tak je to taky
takovy blby.”“ Respondentka R7 se zamysli: ,....v jejim véku uz by taky méla byt nékde
s kamarady, trajdat po veCerech a ne abych ji prebalovala. Y ji miluje, ale taky ji X
prosté nékdy Stve, tak si viedou do viasd, ale je strasné trpéliva, asi musi byt.je na to
zvykla, strasné ¢asu jsme vénovaly X, rehabilitace, porad jsme kolem ni skakaly a ted’
mate i to zdravy dité a na toho prosté...jo aha, jesté ty, ty taky musis na prochazku...uz
nemate ¢as a hlavné silu...je to tézky pro vSechny, na ni to taky strasné dopada a
hlavné to nekonci.“ Respondentka R14: ,..no, chudak Y, X s nim chce porad spat v
posteli, je to pro néj taky narocny, obcas si chce vzit domu kamarady na navstévu a
hrat treba hry nebo néco, ale X je porad ofravuje a nechape to, tak se to snazime Y

tfreba kompenzovat, ob¢as mu dame penize, at’ tfreba pozve kluky do MCdonaldu nebo
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jedu s X nékam a naplanuju to tak, aby si Y mohl vzit kamarady domu, nebo mu platime
ty tabory, kam chce jezdit, hele je to pro néj narocny, ja si to uvédomuju a je mi to
hrozné lito, ale nevim, jak to mam délat.“ R4 uvadi: ,...mam je§té mladsSiho syna a pro
néj to taky bylo Sileny, kdyz byl malej, tak ho X porad tahal nebo mu ublizoval a Y

vubec nechapal proc..to bylo Sileny, chudak, ja nevédéla, co délat.”

Sourozenci jsou peéci a celoZivotni interakci ovlivnéni i ve smyslu svého profesniho
profilovani (R19, R15) jak uvadi napf. R19: ,No, mlad$i dcera ta $la viastné kvili X na

specialni pedagogiku.

Zdravotni postizeni ditéte se vSak nepropisuje do vztahG pouze v primarni rodiné.
Znacné ovlivauje i vztahy v SirSi rodingé, predevsim s prarodiCi ditéte se zdravotnim
postiZzenim. Velka ¢ast respondentek uvedla, Ze se minimalné v prvnich letech a kratce
po ziskani diagnozy ditéte setkaly s nepochopenim a pfehnanou reakci ze strany
svych rodi¢u nebo rodi¢l partnera. (R1, R2, R3, R4, R9, R10, R11, R13, R14, R17,
R19), Jak uvadi napf. R2: ,No, moc lidi to nevidi dobfe, ani jako moje rodina, strasné
dlouho vubec nechapali, furt si mysleli, Ze prosté z toho vyroste nebo, Ze na néj mame
Zadnej autismus pro né neexistuje, takZze se moc nestykame.“ R13: ,S moji rodinou,
Jo, tam mame jako velky spory. U mé byli vSichni proti, abych s nim nékam $la a néco
resila, Zze z néj jen délam debila. Vlastné mé vnimaj jako nejhorsi matku.“ Jak uvadi
Cast skupiny respondentu, problémy v pfijeti faktu zdravotniho postizeni ditéte
pretrvava i nadale jako napf. vyrok R13: ,Moje rodina se ho vlastné boji. Mdj tatka to
nepfijal, ten vilastné kluky moc nevida, mama ta to néjak prekonala, jo, ale ma taky

dost prace se sebou, je to téZky, neumi se o néj starat.“

Vazby mimo rodinu

Rodinna péce s sebou neochvéjné pfinasi vliv na blizké okoli rodiny a udrzovani i
budovani pfatelskych a dalSich socialnich vazeb. MenSi poCet respondentek uvadi, ze
jejich rodiny neomezily dosud vzniklé vazby a udrzuji je i nadale. (R3, R6, R7, R13,
R1, R18). R3 uvadi: ,Vazby jsme neomezili, naopak jsme ziskali nové kontakty z rané

péce, z Alfy, z Apropa, vétsinou taky lidi, co maji dité s postizenim.“ Nebo R18:
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~onazime se kontakty s lidma moc neomezovat, ale urcité se zmenila skupina lidi, se
kterou se potkavame. Potkala jsem diky péci spoustu novych znamych a navazala
nova pratelstvi.“ Nebo R15: ,V prubéhu téch let se kontakty ubraly, ale pak i pridaly,

hlavné ty v podobné situaci.”

Velka Cast respondentek vSak hodnoti vznik zcela novych pratelstvi ziskanych v
souvislosti s péci (R1, R2, R3, R4, R5, R7, R10, R15, R18, R19, R20).

R10: ,..jo, jo to se zménila, znam novy lidi z pobytu, co maji taky takovy déti a taky
mam jakoby druhou skupinu lidi, se kterymi se tedka stykam a to jsou ty lidi z prace,
kolegové ze specialni Skolky.“ Nebo vyrok R8: ,Skupina lidi, se kterymi se stykame se
nezménila kvuali péci, ale kvali tomu, Ze jsem kvali pécéi zacala studiu specialni
pedagogiky a potkala pak lidi z terapeutického vycviku, takze spis ty lidi pfibyli.“ Nebo
vyrok R4: ,...mame hodné pratel, diky péci o X jsme vlastné ziskali nové kontakty."“
Respondentka R20 dodava: ,Jo, tak zmenilo se to. To uz jsme si néjak zvykli, jo, Ze
kam prijdeme, tam jsme za exoty, ale to uz nefeSime. Mame spoustu novych pratel,
téch, co maji taky déti s néjakym postizenim, to je fajn a v ty nasi komunité u ty farnosti,

tam jsme porad.“

Hojné se vSak objevuji nazory, Ze diky nutné péci o zdravotné postizené dité se
socialni vazby rozdrobily zejména na tu skupinu lidi i pratel, ktera je schopna a
ochotna adekvatné reagovat na potieby déti se zdravotnim postizenim a mit
pochopeni pro mnohdy bizarni situace, které rodiCe zazivaji a jejich odlisSny zpusob
zivota, ktery museli v dusledku narocné péce pfizplasobit (R1, R2, R3, R4, R9, R11,
R14, R9, R10, R15, R16, R17). Jak uvadi napf. R2: ,No jasné, omezili jsme kontakty,
protoZe to prosté neslo, ty lidi to nechapali, co mi fresime. No a taky treba byla u nas
navstéva, tak to X pak rozhodilo na tfi dny tfeba, a i ja jsem se pak pristihla, Ze jak furt
vSechno opakuju, tak jsem tfeba kamaradce tfikrat za sebou rekla at’ mi udéla kafe, jo,
Jak blazen. Postihlo nas to vSechny. Ted’ jsme spis s lidma, co maj podobny problémy
a je to super.“ Podobny zazitek uvadi i R9: ,Omezila jsem kontakt s kamaradkama,
protoZze mély zdravy déti a ta X jim prosté nestihala, nemohla s nima chodit na krouzky
nic. A X tfeba ani nechce navstévy doma.“ Stejné tak R13: ,...no, okoli jsme teda
strasné zredukovali, to mé prekvapilo. Protoze ty kamosky to prosté nedokazaly

pochopit, ale tedka super. Jsme s motorkarema a ti lidi to chapou, délame i charitu, X
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Je mezi nima zvyklej, oni hlavné té nikdo nesoudi.“Nebo vyrok R1: ,,....no, my jme jednu
dobu pusobili i jako dost tzkostné asi jo, kolem ty X, porad kolem toho ditéte, jo jakozZe
rozmazlenyho, rozcapenyho, nevychovanyho si mysleli. Takze to pochopeni u pratel
Jje malokdy. Viastné ja se spi§ bavim s lidma tedka uz, co maji podobnej problém.*
Respondentka R11 uvadi: ,....jak bych to rfekla, otevrely se jiné mozZnosti, ale pfirovnala
bych to k beznym zménam pri rodi¢ovstvi. Ale struktura pratel se zménila. Jsou to ti

chapavy.”

Zapojeni blizkych do péce

Pfesto, Ze znacna cCast respondentek hovofi o vlivu naro¢né péce a existenci
zdravotniho postizeni ditéte v oblasti vztaht s rodinnymi pfisludniky, stale je na prvnim
misté rodina, ktera je do péCe zapojena. NejCastéjSimi Cleny, ktefi v péci pomahaiji,
jsou partnefi ¢i manzelé respondentek (R1, R2, R3, R6, R7, R8, R11, R14, R15, R16,
R17, R18, R19, R20). Jak uvadi napf. R16: ,Nejvic mi pomaha asi manzel, ale taky
dle jeho ¢asovych moznosti...tfeba X vyzvedne nebo pohlida“. Nebo R15: ,Partner a
nikdo jiny. Rodice jsou senilni a jsou na tom zdravotné Spatné, dcera nema ¢as a chut.
Pak jako pomoc pocitam $Skolu, krouzky, taky asistenci v Rytmusu, Alfu a mozna uz
zase konecné plavani.“ R2 také dodava: ,No tak samoziejmé partner, a hlavné ty

organizace, se kterejma jezdime, ted ten Apropos, zkou§ime i novyho asistenta.”

Jako dalSi ¢leny SirSi rodiny ochotné pomahat uvadély respondentky nejcastéji svoji
matku €i tchyni (R8, R3, R9, R13, R17, R18). Jak demonstruje vyrok napf. R8: ,Mé
vliastné nejvic pomaha manzel a babiCky.“ Nebo R13: ,Vlastné nejvic mi pomaha
partner a pak taky jeho mama.“ Také R18: ,Nejvic mi pomaha manzel a taky moje
rodi¢e.“ Nebo také vyrok R20: ,Tak my dva s manzZelem, to mame tak na pual u péci a
taky naSe dal$i tfi déti pomahaj a tim, Ze bydli s nami manZzelovi rodice, tak to je fakt
vyhoda na tyhle kratky pohlidani. Oni to s nim tfeba nevydrzZej, jo ptl dne, ale tak dvé

hodiny, to zviadnou. TakzZe tfeba muzZu na nakup a tak.“
Respondentky uvedly, Ze jako pomocnika v péci vnimaiji také svého sourozence Ci

starsi dité (R9, R10, R13, R14, R16). Jako napf. R13: ,.... no nejvic X mi pomaha
(partner - pozn. autorky) a taky starsi syn a ted’ ta moje sestrenice.“ Nebo R9: ,Mdj
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byvaly partner mi pomaha, taky babiCka a moje ségra.“ R15: ,...nez se odstéhovala

dcera, tak mi pomahala taky hodné dcera.”

Objevily se také respondentky, které citi, Ze peCovatelska role je z vétsi ¢asti na nich
samotnych a pomoc je spiSe okrajova (R5, R10, R11, R12) jak uvadi napf. R10: ,Péci
zajiStuju jen ja, obcas bratr dohlidne na X, bydli pfes zahradu.”“ nebo R1: ,Nikdo mi
nepomaha s péci, okrajové manzel, obcas sleCna na hlidani a mozna tak jednou za
par mésict manzelovi rodi¢e.“ Nebo R3: ,....mame s manzelem rozdélené role. Ja teda
zajiStuju hlavné péci. Kazdej délame néco, takhle jsme si to spolu fekli a to nam

pomohlo, ale nejvic to délam ja a ob¢as tchyné.”

Zaméstnani

PéCe o dité se zdravotnim postizenim ovliviuje zménu roli v rodiné. Ve vSech
pfipadech se matky déti staly hlavni pecujici osobou, jejiz témér celou naplni dne je
péce o dité se zdravotnim postizenim, popfipadé péce o dalsi potomky. Respondentky
byly v disledku pé€e nuceny omezit své zaméstnani, ¢imz se jejich role finan¢nich
participantek na rodinném rozpoctu pozménila. Pfi pfichodu potomka do rodiny se
struktura roli v rodinach méni na riizné dlouhy ¢as pfirozené. V pfipadé, ze je se jedna
o dité se zdravotnim postizenim, ¢asto zUstavaji role pozménéné i v dobé, ve které by
zdravé dité participovalo na aktivitach umérnych k jeho biologickému véku a potfeba
rodiCovské péce by tak pfirozené klesala na ukor samostatnosti a sobéstacnosti ditéte.
Pouze jedna z dotazovanych 20 respondentek pracuje na plny uvazek i pfesto, Ze se
stara o sveho autistického syna. R10: ,Ja musim chodit do prace, prosté musim.
Musime z néceho Zit, jsem matka samozivitelka a uz takhle to mam tézky... X sniZili i
PnP a to je pro nas prosté Sileny, jsem vyfizena, ale jinak to nejde...jak jsem fikala,
prosté jsem se cCasem prerekvalifikovala, jo, uZ nejsem kucharka, ale specialni

pedagoZka, teda ve Skolce, ale musim do prace.”

Jak z rozhovoru vyplyva, vSechny dotazované respondentky se po rlizné dlouhy ¢as
musely vzdat zaméstnani na ukor péce. R15 uvadi: ,Pecuju o syna uz 18 let a jednou,
kdyz jsem méla nabidku krasné prace, musela jsem ji s litosti odmitnout, je to 24/7.“
Také R8: ,Byla jsem inZenyrka, stavarka, ted se vénuji rodinné terapii, takZze me to

vlastné timhle smérem ovlivnilo zaméstnani.“ (smich) R2 popisuje: ,...no jasné,
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musela jsem se vzdat hlavné prace a vétsiny svejch sni, vsechno jsem tplné podridila

starosti o X.“

R4: ,musela jsem se tehdy vzdat studia abych mohla v zaméstnani délat na vyssi
pozici.“Rovnéz R13 ma stejnou zkusenost: ,Musela jsem podFidit X praci. OdeSla jsem
tam kde to bylo super, ale to prosté neslo s nim zkloubit. Ale je to problém, ta péce je
prosté draha a my ty penize fakt potifebujeme.”“ R1 popisuje vzdani se své kariéry na
ukor péce nasledovné: ,Musela jsem se vzdat kariéry. Ve velkém mésté jsem délala v
docela dobré firmé na hodné dobrém misté, takZze bych si vibec nemyslela, Ze bych
toho nékdy nechala. Skolu jsem dodélala az ve 30 ti, takZe jsem pracovni kariéru méla
Jjako hodné rozjetou a manzel pracoval v ty dobé na vysokym postu na Univerzité,
takZze my jsme si mysleli, Ze budeme takovy ten méstsky pareCek, co ma déti jako na
téch krouzkach a nejlepSich Skolach no, ale prosté moje kariéra a hlavné penize, to
Slo dpiné jinam.” R20 uvadi: ,,...no tak ja uz méla dvé déti, nez se x narodil. Ale kdyz
Jjsem pak chtéla jako do prace, kdyz byl malej, tak to...to prosté neslo. Ty alergie do
toho, problémy s bfichem, vS§im. To ne$lo.“ R15 hodnoti jako nemozZné soucasné plné
pracovat a starat se o syna: ,...hele prace, to je jako scifi, to prosté nejde. Jezdime do
Skolky, na nacviky, na ergo, fyzio, ted to oko, jako to prosté neni kdy. A kdo té jako
zaméstna, to neni ani na pul uvazek, jo?“ Stejné jako R18: ,BéZné zaméstnani na
hlavni pracovni pomér prosté neni mozny. Tedka pracuji alespori na dohodu a mohu
pracovat i z domova.” A také R17: ,No péce o X je pro mé vilastné straSné narocna
zkloubit s moji profesi advokatky...délam to tak razné, kdyz je X ve Skole nebo po

vecCerech. Kdyby byla normalné zdrava, vibec to nemusim tolik resit a jsem v praci.”

Respondentky R20, R11 a R17, R4 ve své profesi nyni pokracuji, ale byly nuceny
zaméstnani Casové zredukovat. Ostatni dotazované respondentky vykonavaji jiné
zameéstnani alespon na CasteCny uvazek, Ci dohodu o provedeni pracovni €innosti,
vénuji se brigddam ¢i se staly podnikatelkami. VSechny dotazované respondentky
vSak upozornuji na omezeni narocné péce v jejich zaméstnani a svou roli jako
ekonomicky pIné nevyuzitelnou kvuli nutnosti péce, ktera se nasledné odrazi v jejich
roding, kdy velka Cast zajisténi rodiny tak pfipada na stranu manzela i partnera.
Pouze jedna z dotazovanych respondentek si dosud nepfivydélava zadnym
zpusobem, z divodu velmi vysoké narocnosti a specifickych potfeb plynoucich ze

zdravotniho stavu jejiho ditéte.
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Jiny pohled na Zivot

Dotazované respondentky pecuji o dité se zdravotnim postizenim minimalné 6 let a
maximalné 24 let. Za tuto dobu ziskaly znaéné mnozZstvi zazitkl a zkuSenosti v péci o
své dité a témér vSechny spontanné zminuji zménu pohledu na Zivot (R1, R2, R3, R4,
R6, R7, R8, R9, R10, R11, R14, 15, R16, R17, R19, R20). Jak uvadi napf. R15: ,UzZ
na to koukam taky jinak, mam vic zkuSenosti, ledasco jsme si prosté s X proZili,
zkoumam hranice mozZnosti a prubéh vyvoje synova zdravotniho stavu. Je to narocne,
ale i poucné a inspirativni.“ Nebo vyrok R18: ,Dcera mé hodné naucila, posunula mé
Jinym smérem i v uvaZzovani.“ Nebo R8: ,Vlastné ta nutnost péce a vSechno s ni

spojené, zménila jsem zaméstnani...byl to takovy Zivotni restart.”

VSechny respondentky popisovaly zacatky v pe&ci jako velmi narocné. Trpély enormni
zatézi, situace byla pro né nova a neznama. Musely reorganizovat své hodnoty a
vnitfni pocity. Jedna respondentka hodnotila vnitfni boj se sebou nasledovné R9: ,no,
Je to takovy rozpor mezi rozumem a srdcem.” Zajimaveé je hodnoceni respondentek v
posunu ve vlastnim zivoté a novy nahled, jak uvadi napf. R3: ,...ze zaCatku jsem byla
stradné zoufala, nechtéla jsem to, nechtéla jsem byt pecujici mama, fesit vsechno
tohle, byla jsem désné aktivni, ale on mi vlastné oteviel nové obzory, uklidnil mé a ja
vlastné vzdycky nékde uvniti' chtéla pracovat s détma.“ Nebo R2: ,To Ze se ti narodi
takovyhle dité, tak to se jako vi a fika, Ze se ti zméni zivot, ale to je upiné jinej vyznam
to se ti zméni uplné, uplné vsechno...a ja jsem se zménila, byla jsem extrémné
netrpéliva, prosté to se zménilo, X mé zmenil, vyucuje mé a kdyz se na to podivam
Zpétnée, jsem za to vlastné rada.” Respondentka 10 uvadi: ,...uZ toho mam v ty péci za

sebou docela dost, X je 18 a ja mam uplné jinej pohled na Zivot.“

Cast respondentek explicitné uvadi, Zze péée je jejich soudasti a rodina, ackoli je to pro
ni jakkoli tézké, se s timto statusem zZila. Jak uvadi napf. R4: ,....jo, jo dneska uZ na to
taky vSechno koukame jinak, to on X nebyl takovej, jako je ted’ to bylo Sileny, museli
Jjsme ho medikovat, ja jsem nechtéla, ale pak to bylo lepSi. Medikace se pak ¢asem
vysadila a ted je to, ted je to jiny. Spoustu véci se zménilo, bereme to, jak to je a Zijeme
s tim.“ Hodnoceni pohledu respondentky R16: ,Tak mdj pohled na to vSechno se uz
zmeénil za ta léta, uz mame ledasco za sebou a beru to, Ze to prosté tak je a takhle my
Zijeme. Ta péce je naSe soucast.” Nebo vyrok R6: ,...dneska uz na vsechno koukame
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s muzem s odstupem, bylo to tézky, bylo, néjak jsme to zviadli... zviadli...Me to hodilo

Jinam, uplné i profesné a viastné dobry.*

Pouze jedna z respondentek pfipustila, Ze ackoli je péCe narocna, ona i jeji partner
berou celou situaci s nadsazkou, pfilis nad vécmi nepfemysleli a berou zivot takovy,
jaky je. R13: ,Ja jsem Zivel, jsem pohodar, zas si to néjak nepripoustim jo, jsem se s
tim néjak hned smirila, Y taky néjak. A | v ty Skole, kdyZz mi tam prijdeme, jo, mi furt
rikaj jé pani XY vy jste porad takova usmévava a ja tam rozrazim dvere, vid, a i na
téch vystavkach, tam nalitnu a fikam tém rodi¢um, tak co nam to tu ty nasi prdolové
zase vyrobili...oni ze mé nemdizou, ale oni mi pfijdou néktery ty rodi¢e, co tam

potkavam upiné v haji.“

Kompetence rodice

Respondentky se v rozhovorech opakované vracely k tématu rozdilnosti ve zpUsobu
poskytovani péce ditéti se zdravotnim postizenim a ditéti intaktnimu. Respondentky
se setkavaly s pozadavky péce podminéné urcitymi schopnostmi a dovednostmi, které

si byly v pribéhu péce nuceny osvojit a prakticky je zvladnout vykonavat.

Hard skills

V SirSim méfitku Ize tento jev charakterizovat jako pfeménu” rodiCe laika“ na ,rodice
profesionalniho pecCovatele®. Z vyzkumu vyplynulo, Ze rodiCe jsou na zakladé péce
vystaveni nutnosti ucit se nové dovednosti, které Ize charakterizovat ve dvou rovinach.
Prvni z nich jsou tzv. hard skills neboli tvrdé dovednosti. V oblasti medicinsko -
oSetfovatelské povahy péce uvadély tyto ukony zejména respondentky R2, R4, R5, R
11, R 15, R18, R 16, R19. Jednalo se napf. o aplikaci injekci, podavani potravy
PEGEM,® odsavani za pouziti odsavaciho pristroje apod. VSechny tyto Ukony jsou pro
rodiCe velmi narocné a stresujici. RodiCe maji Casto obavy, aby ditéti neublizili,

9 PEG nebo-li perkutanni endoskopickd gastronomie je zplsob enteralni vyZivy pomoci gastrostomické sondy u
osob, kteti v disledku svého zdravotniho stavu nemohou pfijimat potravu uUsty. (Thamm, Colins, Soetikno,
2017)
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zaroven jsou tyto ukony i pro samotné déti Casto nepfijemné, coz rodiCovsky stres

nasobi.

R2: ,No, prestaval jako dychat. A to mél vlastné, s tim nas i poustéli z nemocnice, on
byl ve tricatém tydnu, viastné ho ozivili az v 8. minute. A byl dobu jako na pristrojich,
Ze jo, takze jemu nedavali moc Zadnou Sanci. A fekli mi, a ted’ si to vemte, proste
nemohli to védeét, jak to dopadne. A fekli, prosté nebude chodit, nebude mluvit, proste,

ale teda jako Zije. TakZe jsem se musela naucit i s tim dychacakem, jo..."

R4: ,...injekce jsem pichala a to..to jesté jako nebylo pripraveny, tos to musela

natahnout i z ampule.”

RS: ,Jo, i injekce jsem X musela pichat. ted’ jsem to... Nikdy jsem to nedélala, ona

plakala, ja Fvala.”

R11: ,...uCila jsem se s pouZivat hegary, na roztahovani kuZe konecniku, taky

vymackavat stolici rukou, jo.“

R12: ,No rastovej hormon jsme denné pichali, to bylo Sileny.”

R18: ,Nez dostala PEG, tak jsem se ucila se sondovat. Pak samoziejmé jak vibec
obsluhovat ten PEG."

Dale se rodi¢e ucili vykonavat specifické terapeutické, zejména rehabilitacni metody
jako je Vojtova metoda, kterou kromé jedné, cviCily vSechny respondentky, dale
mickovani (R6, R7, R8, R10, R15, R 18, R19, R20), polohovani (R5, R6, R8, R18,
R19, R20), orofacialni regulaéni terapii (R17), chirofoneticka cvi¢eni (R3). Kazda z
dotazovanych respondentek provadéla minimalné jednu z téchto uvedenych
terapeutickych metod po urcitou dobu v pribéhu péce.

Ze specialné pedagogickych metod, které rodi¢e uvadéli, se ucili zvladat zejména
prvky alternativni a augmentativni druhy komunikace jako napf. Makaton, (R17, R10,
R3), pouziti Vox karet (R3), video nacvik v€etné jeho pfipravy a pouziti (R1, R2, R10,
R3), dale pouzivat a tvofit komunikaéni obrazky, tabulky a piktogramy (R3, RS, R7,
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R13, R14, R15, R18, R19, R20), ve kterych jim byli napomocni pfedevSim specialni

pedagogové ze Skol a poradci z rané péce.

Zvladani technik se zda byt pro rodi€e pomérné slozité a vyzadovaly tak pfimou
interakci se specialnimi pedagogy, ktefi je pfistup a jeho pouziti v praxi postupné ucili,
jak uvadi napf. R1: ,No to mé ucila ta pani v rany péci. Taky jsem byla na dné, taky
Jjsem frikala, ja uz to prosté nedam, prosté furt dokola, stokrat fekne$ nez stejnou véc,
furt pfedavas karticky, odmeény, jak blazen, Ze jo.“ Nebo R3: ,JeZis ty karty jsme taky
pouZivali, ted’ on nechtél, tak, nez se to naucil, ja porad tahala ty karty sebou, taky
Jjsem se to musela naucit...“ Nebo R10: ,...piktogramy, obrazky, karty jsme pouzivali
no, to mé v8echno naucila nastésti pani Straussova v Aple, to jsem pak vSechno
vyrabéla.“ Nebo vyrok R2: ,...tfeba ty karty, je to strukturovany rezim, ja jsem vibec
nebyla schopna to pochopit, takZze mi to pak musela ta pani v rany péci vyrobit a
musela mé to naucit, vis vysvetlit mé, pak teprve ja jsem byla schopna to néjak uveést

do praxe.”

Soft skills

Soucasné s uvedenymi hard skills museli rodie rozvijet i tzv. soft skills neboli mékké
dovednosti, které se v souvislosti s péci tykaly zejména zpusobu komunikace,
adaptace na zmény adekvatnimi reakcemi na podnéty, orientaci v novych informacich
apod. Respondentky ve vétSiné pfipadu uvadély, Zze musi neustale predvidat razné
situace a adekvatné na né reagovat s predstihem, aby nedoslo ke zbyte¢né frustraci
ditéte (R1, R2, R3, R4, R5, R7, R9, R10, R11, R12, R13, R16, R17, R18, R20).
Respondentky (R3, R1, R2, R10, R14, R17) také uvadély, Zze se musely naucit
pracovat s vySSi agresivitou u svych déti, které v jednom pfipadé koncily opakovanym

napadenim a fyzickym ohrozeni rodi¢e bodnymi a seCnymi nastroji.

R11: ,Musela jsem se naucit byt ve stiehu, predvidat, rychle reagovat.”

R14: ,Musela jsem se naucit pracovat s nim, pfemyslet dopfedu, predchazet krizovym

situacim a védeét, jaky to jsou...porad se u¢im.”
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R4: “Uplné v$echno jsem se musela nauéit. Jak pracovat s jeho vztekem, jak reagovat,

Ze musim vSechno predvidat.”

R6: ,...musela jsem se ucit takovou, jako emocni inteligenci, takové nalazeni se na néj,

Jak vubec na néj, jak mam reagovat, kdy mam co zkou$et.“

Pécée jako prilezitost k nové profesi

Vzhledem k rozmanitym narokim na péci o dité se zdravotnim postiZzenim a touze
rodicu pomoci a porozumét svému ditéti, zaCala velka ¢ast respondentek dohledavat
moznou vhodnou podporu. PéCe o dité se zdravotnim postizenim se stava mnohdy
jedinou naplni veSkerého €asu pecujicich rodicu, ktefi v pribéhu doby zacnou své
znalosti a dovednosti prohlubovat a komplexnéji uchopovat. Presto, Ze péce
dotazované respondentky omezila v jejich plivodnim zaméstnani, se 12 respondentek
etablovalo diky kazdodenni naro¢né péci v nové profesi. Ve vSech pfipadech se
jednalo o pomahajici profese. Sest respondentek se dovzdélalo na stfedoskolské &i
vysokoskolské urovni ve specialni pedagogice a zacalo se ji vénovat (R3, R8, R9, R10,
R19, R20) jak uvadi napf. R9: ,Diky dceri jsem si udélala pedagogické minimum,
abych ji taky mohla ucit doma a zacCala jsem se tak vlastné profilovat jinde.“nebo R10:
»,INo, zménila jsem profesi diky péci o syna, udélala jsem si maturitu, byla jsem pred
tim kucharka, zaCala jsem délat asistenta pedagoga no a pak jsem si udélala druhou
maturitu jako specialni pedagog v matefské Skolce, no a to ted’ délam.” Dale napf. R8:
»,No diky dcefi jsem viastné zacala studovat specialni pedagogiku a udélala si kurz
rodinné terapie.”“ Také R20: ,Ja jsem vlastné vystudovala specku s ucitelstvim pro
prvni stupen, ale nikdy jsem tu specku nedélala. Jen jsem vilastné Ctyfi mésice ucila v
normalni $kole....no, a pak kdyz mél X nastupovat po letech do specialni $koly, tak to
bylo vtipny, tak jsem vlastné Sla za tim reditelem, jestli mé tam teda taky nevezmou
Jako ucitelku a on, Ze prej jo, takzZe to bylo vtipny.“ Nebo R3 uvadi: ,No ja jsem viastné
puvodné z uplné jinyho oboru, jo, ja jsem délala vysokej management, no, pak jsem
viastné diky X, zacCla délat asistentku ve skolce, udélala jsem si kurz a ted kon¢im
specku bakalarsky studium.”R19: ,No dodélala jsem si specku, na stary kolena, byla

Jjsem sestra a ted’ u¢im na vejsce.”
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Jedna respondentka absolvovala rekvalifikaCni kurz osobni asistence R4: ,Ja jsem si
vlastné udélala kurz tehda na osobniho asistenta a taky jsem to chvili délala.” Dvé
respondentky zaloZily neziskovou organizaci zabyvaijici se podporou rodi¢t s détmi se
zdravotnim postizenim R1:“ No, my jsme vlastné nemohly s moji kamaradkou, co ma
teda tu X se vratit ke svy praci, tak jsme si zaloZily tu neziskovku a pomahame rodi¢um,
co maji prevazné autisty.“ A R2: ,Vlastné jsem tou péci ziskala strasné moc informaci
a pfiSlo mi, Ze je skoda, abych to néjak nezuroCila a kdyz jsem vidéla, jak se v tom
tehda placala ta moje kamaradka a védéla jsem, Ze jsou dalsi rodiCe, co jsou prosté
bezradny, tak jsme pak s X zaloZily organizaci, ktera podporuje rodice autistt, snaZzime
se jim hlavné pomahat, ze jim fikame, kam by bylo dobré se obratit, co vyzkouset, co

Si zaridit a tak."”

Jedna z respondentek absolvovala nékolikalety odborny vycvik a pracuje Ctyfi roky
jako psychoterapeutka se soukromou praxi R6: ,Bylo toho strasné moc a ja jsem se v
tom potfebovala zorientovat, takZe jsem si postupné dodeélavala néjaky kurzy a vycviky
a presto, Ze jsem vejSku méla, tak jsem se zacala profilovat uplné jinym smérem. Ta
péce mé vnitiné strasné ovlivnila a mé zajimalo, jak to proZivaji jiny lidi, tak jsem
absolvovala Sestilety psychoterapeuticky vycvik a pak dalSi. Dneska se veénuju
psychoterapii.“ Jedna respondentka se zaCala vénovat lazenstvi R5: ,Sice mam
vystudovanej télak, ale ted’ viastné pomaham v téch laznich, je to spis admin, ale uz
taky vim jak to chodi, kdyZ tam jsme s X porad na rizny procedury, tak jsem do toho
Sla aspori takhle.” DalSi respondentka si zalozila soukromé podnikani, poskytujici
pomUcky pro déti se zdravotnim postizenim. R7: ,Jsem upIné z jiny profese, ale
chybély mi pomucky pro X a védéla jsem, Ze tfeba v zahraniCi to je, tak jsem zacCala
rizné hledat a davat to na jedno misto a viastné to pak i prodavat, takze z toho mam

takovej podnik. Uplné mé to nezivi, ale bézi to.”

RodicCe se €asto v pribéhu péce setkavali s dotazy zejména ze strany zdravotnickych
pracovnikll (genetika, pediatr, psycholog a dalsi), ale také dalSich odbornikil na
moznost pfedavani Peer to Peer zkuSenosti dalSim rodi¢um, které méli ve své péci Ci
se dotazovali na moznost zapojeni do odborné vyuky mediku &i specialnich pedagogu.
R5: ,No, pak mi volali z ty nemocnice a Ze maj rodinu asi s tim stejnym postizenim co
mame my a jestli by mohli dat ty mamince na mé kontakt jo, jak to jako zvladame a co

délame, jak cvi¢ime, komunikujeme a tak.“ Nebo R2: ,No jako ta détska doktorka, ta
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se jako vlastné kolikrat pta me, jo, Ze ma treba néjakou dalsi rodinu a kam a co, jo a
jJestli bych si s nima treba jako nemohla zavolat, jo a nefekla jim, neukazala, co a jak
délame, kam chodime, jak to zviadame.“ Také R3: ,No a k ty détsky, tam se mé ona
vzdycky pta, co délame novyho a kdo nas, kde doporucil a jestli ji to ukaZzeme a taky
Ze ma treba podobnou rodinu.“ Nebo R16: ,...a v Motole se nas ptali, jestli bysme
souhlasili potkat se s rodinama, co maj teda stejny geneticky onemocnéni, jo, protoze
Je to vzacny, no a ted’ se v8ichni stykame. Taky tam chodime s X uZ fakt dlouho a

zapojujeme se do vyukKy lékaru, to je dobry uz nas tam znaj.”

Resondentka 19 popisuje svou zkuSenost s moznosti zapojeni do vyuky studentli R19:
,INo tehda si se ptala, jestli bych neprisla predat svoje zkuSenosti studentam, tak jsme
tam s X byly, pamatujes?“ Také R13: ,...vlastné pro tebe jsme tocili taky video pro
vyuku.“Nebo R18: ,,....i na pobytu jsme tocili s X to video, jak vstava z voziku, ty uchopy,

takZe to taky poslouzi studentum.*

Potfeba predavani zkusenosti rodi€l plyne zejména z iniciativy zdravotnického odvétvi
a specialni pedagogiky, jak vyzkum ukazuje. Tato forma pFfedavani kontaktl a
klicovych zkusenosti rodi¢u zprostfedkovana odborniky mize velmi pozitivné ovlivnit
budouci vyvoj péce z hlediska v€asné podpory adaptace rodi€u na jejich situaci, ale
také napomaha ke zkvalithovani a propojovani mezioborové spoluprace SirSim

nahledem problematiky rodin s détmi se zdravotnim postizenim.
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6.4. Diskuse

Cilem predkladané prace a kvalitativniho vyzkumu bylo analyzovat soucasné
nastaveni sdilené péce v rodinach s ditétem se zdravotnim postizenim v Zité realité
respondentd v podminkach platného systému péce o osoby se zdravotnim postizenim.
Ve vztahu k hlavnimu cili byly stanoveny parcialni cile, jejichZ ukolem bylo popsat
charakter vztahu mezi formalnimi a neformalnimi pe€ovateli v praxi z pohledu hlavniho
pecujiciho; konkretizovat kooperaci, komunikaci, koordinaci formalni a neformaini
péce z pohledu hlavniho pecujiciho; charakterizovat a popsat kompetence a potreby
pecujicich a roli a moznosti specialniho pedagoga ve sdilené péci z pohledu pecujicich
rodicd.

Byly stanoveny dvé vyzkumné otazky, které hledaly odpovédi ve dvaceti
polostrukturovanych hloubkovych rozhovorech s hlavnimi pecujicimi rodi€i o dité se

zdravotnim postizenim.

VO1: Jakou podobu ma v praxi sdilena péce o dité se zdravotnim postizenim z pohledu

pedujicich rodiét v souéasném nastaveni systému péce v CR?

VO2: Jak neformalni péce v kontextu sdilené péce o dité se zdravotnim postizenim

ovliviiuje pecujici rodi¢e?

Diskuse k zjisténi VO1

Pfedkladany vyzkum analyzoval podoba sdilené péce jako velmi komplexni a sloZity
systém sestavajici z velkého poc¢tu proménnych, které do péce vstupuji. Jedna se o
proces a interakci pracovnik formalni péce s neformalnimi peCovateli. Sdilena péce
v praxi ma podobu spoluprace iniciované zejména rodiCi déti se zdravotnim postizenim
s jednotlivymi sektory sou€asného systému sluzeb formalni péce. Bylo zjisténo, ze se
rodiny v pribéhu péce setkavaji s velkym mnozstvim odbornik( a specialista, ktefi
spoluvytvaFi podobu sdilené péce s rodinnymi pfislusniky konkrétniho ditéte se

zdravotnim postizenim.
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V primarni fazi zjisténi nebo podezieni na moznou odchylku ve vyvoje ditéte jsou jimi
zejména odbornici z fad zdravotnickych profesich, ktefi jsou pro rodice v péci stézejni
a spoluprace s nimi probiha kontinualné po celou dobu péce. V predkladaném
vyzkumu se nej€astéji jednalo o triadu odbornych zdravotnickych pracovnikd, ktefi jsou
do péce dlouhodobé zapojeni a interaguji s rodinnymi pecujicimi. Ve znaéném
mnozstvi pfipadl (vice jak 50 %) byla zastoupena tridda specialistl neurolog -
psychiatr - psycholog a v dalSich pfipadech neurolog - psycholog- fyzioterapeut. DalSi
odborni zdravotnicti specialisté byli zastoupeni v nahodnych zdravotnickych profesich,
dle manifestujicich se obtizi déti se zdravotnim postizenim. Ve vSech pfipadech
respondentskych rodin se vSak vzdy jednalo o triadu specialistl. K podobnému zavéru
dosli také autofi Giroux, Wilson, Corkett, (2019), ktefi se zabyvali interprofesni
spolupraci rodi€l, pedagogu a zdravotnickych pracovniki o déti s chronickym
onemocnénim. Z jejich rozhovora s dvaceti tfemi pecujicimi matkami se ukazal jako
prumérny pocet zdravotnickych pracovniku v dlouhodobé péci o dité se zdravotnim
postizenim v poc¢tu dvou zdravotnickych odbornikl a minimalné jednoho
pedagogického pracovnika. Jednalo se v8ak o déti jejichz diagn6zy byly rozptyleny
napfi¢ diagnostickym spektrem od déti s téZkym diabetem a dalSimi pfidruzenymi
chorobami az po déti s nespecifikovanymi neurologickymi onemocnénimi. V pfipadé
déti se zdravotnim postizenim ve zkoumané skupiné tak muize uvadénou diadu
zdravotnika pravé rozSifovat odbornik zabyvajici se péci v oblasti dusevni podpory,
jako je psychiatr €i psycholog. Rodiny zapojené do tohoto vyzkumného Setfeni
spolupracovaly v priméru s pfiblizné Sesti rGznymi odborniky z fad zdravotnikd,

pedagogickych pracovniku, logopedu, socialnich pracovnika.

Kromé nelékafskych zdravotnickych pracovniki a I|ékafl specialisti, soubézné
spolupracuji rodiCe s détskym lékafem, kterého vSak vnimaji spiSe okrajové. Vice jak
50 % respondentskych rodin uvadélo zkusenosti s aktivnhim zpusobem upozorfiovanim
praktického Iékafe pro déti a dorost na nesoulad ve vyvoji ditéte, které bylo posléze z
jejich iniciativy Iékafem odeslano na nasledné podrobnéjsi vysetieni. Vzhledem k faktu
vysokého zastoupeni vzorku rodin s détmi s poruchou autistického spektra
adolescentniho véku, mohla byt zprvu nejasna suspekce, napf. PAS pediatrem
zpUsobena nedostateCnou moznosti pouziti adekvatnich nastroji uzivanych v praxi

vvvvvv

Vadurova, Pancocha, (2022) ve své studii ,VCasna diagnostika a evidence - based
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intervence jako kliCove faktory pro pozitivni vyvoj u déti s poruchou autistického
spektra“. Prvni screening na podezfeni PAS u déti zadal byt v CR pouzivan az v roce
2016.

Zdravotnicka povaha péce byla ve fazi ,po“ stanoveni diagnézy, popf. akutnich Zivot
ohrozujicich feSeni obtizi zdravotnické povahy péce postupné Ci v nékterych
pfipadech soucasné doplfiovana péci specialné pedagogicko-vychovnou. Pfibyvala
tak spoluprace rodi€u se specialnim pedagogem. S timto odbornikem se pecujici
rodiCe setkavali v nejranéjSi podobé péce prevazné ve formé sluzby rané péce Ci v
obdobné povaze sluzeb socialniho charakteru. Dale v logopedickych ambulancich, v
SPC, ve specialni matefské Skole, pozdéji ve Skole specialni €i bézné s podporou
asistenta pedagoga. Specialné pedagogicko-vychovna oblast péce spolu s péci
zdravotnické povahy kontinualné probihala celym obdobim péce o dité se zdravotnim
postiZzenim u vSech zainteresovanych rodin az do souCasnosti. Poradci rané péce Ci
obdobnych sluzeb byli pro respondenty esencialnimi partnery v prvopocatcich péce o
jejich déti se ZP, ktefi adekvatné pfedavali konkrétni informace o moznostech v péci v
podobé doporuceni konkrétnich instituci ¢i opatfeni, doporucovali a nazorné zaucovali
rodi€e v individualnich nacvicich a vychovnych metodach, které rodiCe zaradili do
svého bézného zivota. Poradci rané péCe Ci zastupci obdobnych sluzeb
neklasifikovanych jako socialni sluzba dle zakona o socialnich sluzbach, byli v
realizovaném vyzkumu z vypovédi rodi¢l, ve vysokém procentu zastoupeni pravé z
fad specialnich pedagogl. Obdobné tak do svého vyzkumu zapoijili autofi Kunhartova,
Potmésil, PotmésSilova (2017) rovnéz pracovniky rané péce jako cilovou skupinu
odbornikd poskytujicich specialné pedagogickou péci srovnatelnou se specialné

pedagogickou intervenci.

RodiCe s détmi se zdravotnim postizenim se brzy po diagnostice déti setkavali v pe&cCi
se specialnim pedagogem. V ramci vyzkumu se vyskytly tfi rodiny, které se s ranou
péci nesetkaly vlbec, i kdyz diagnéza ditéte a jeho potfeby tuto pomoc pFimo
narokovaly. V jednom pfipadé rodinu o existenci sluzby neinformoval zadny z
odbornikt, ve dvou pfipadech byli pracovniky sluzby odmitnuti z nedostate¢né
kapacity sluzby. Na problém poddimenzovanosti kapacity sluzeb rané péce poukazuje
ve svém vyzkumu také Smitova, Hradilkova (2017). Sou€asné se spolupraci v rané
peCi byli rodiCe doporuceni poradci rané pécCe Ci dalSimi odborniky, nejCastéji
logopedem, do SPC &i jej rodice aktivné vyhledali sami. Nizké zastoupeni respondentt
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se v rozhovorech zmifiuje o spolupraci s pracovniky Skolskych poradenskych zafizeni,
zejména s SPC. Pecujici rodiCe vnimaji rozmér podpory v SPC spiSe pouze
diagnosticky s nutnosti ziskani i dolozeni dalsi dokumentace, pro potfeby materské
Skoly, zakladni Skoly, PnP aj., nez jako cilenou pomoc v edukaci ditéte se zdravotnim
postizenim. Pfistup pracovnikd vnimaji ambivalentné ,je to o lidech® a v realizovanych
rozhovorech se o tomto druhu spoluprace vyjadfuji pouze okrajové ve smyslu
obCasnych navstév. Tento usudek mize byt dan také povahou sluzby, ktera naplniuje
svou podstatu zejména ve formé& doporuceni, ktera vSak nejsou pro rodiCe pravné
zavazna, jak uvadi Bicanova, Prokop, Gargulak (2022) i neziskaji pocit napInéni
sveého oCekavani od tohoto typu pracovisté, jak poukazuje v realizovaném vyzkumu
,ZkuSenosti rodi¢u s inkluzivnim vzdélavanim® épatenkové, Polachova, Olecka,
Ryesnarova (2019).

RodicCe v zZité realité povazuji v ramci sdilené péci o dité se ZP za dulezity zejména
zpusob komunikace, pfistup a flexibilitu samotného pedagoga, se kterym se nasledné
setkavaji v matefske, zakladni Ci stfedni Skole. Tato spoluprace a vztah je pro rodice
v péci zasadni a ovliviuje tak i jejich oCekavani. S pedagogy mnohdy sdileji informace
pro né citlivé povahy jako napf. nestandartni zpusby chovani svych déti, jejich
specifické potfeby, navyky, reakce apod. Respondenti povazovali spolupraci s
pedagogy jako vysoce efektivni, tolerantni a vstficnou coz se pozitivné odrazelo v
davére profesionalniho pfistupu k jejich ditéti a pocitu klidu, z hlediska spravného
nastaveni zpusobu vzdélavani jejich ditéte. RodiCe byli také vice otevieni k riznym
doporu€enim &i feSeni krizovych situaci. Ke stejnému vysledku dosli i autofi Giroux,
Wilson, Corkett (2019), jejichz vysledky vyzkumu ukazuji, Ze rodiCe dokazi efektivné
komunikovat o zdravotnich a vzdélavacich potfebach svého ditéte s pedagogickymi
pracovniky, a nasledna spoluprace se tak jevi efektivngjsi. Vyznam uzké spoluprace
pedagoga a rodiCu ditéte se zdravotnim postizenim tak vstupuje do popfedi a stava
se podstatnym determinantem ve vzdélavani, ale také v dlouhodobé péci o dité se
zdravotnim postizenim. Tento zavér rovnéz potvrzuje Spatenkova, Polachova, Olecka,

Ryesnarova (2019).
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Zpusob informovanosti a navaznost moznosti v péci o dité se zdravotnim postizenim
napfic rezorty, které se logicky do péce nezbytné zapojuji, se vSak ukazuje byt spiSe
nahodna nezli komplexnéji pojata. Rodi€e musi byt aktivni a vyvinout vyssSi usili v
ziskavani dalSi vhodné navazné podpory. Ke stejnému zavéru dochazi také Michalik
a kol. (2013). Nejcastéji ziskavali rodice informace od znamych, pfatel, z internetovych
FB skupin Ci obdrzeli nahodné doporuceni od jiného zdravotnického pracovnika nez
by oCekavali. NejCastéji psychiatra Ci psychologa. RodiCe vSak jako stéZejni osobu v
primarni fazi péCe vnimaji détského Iékare, od kterého ocekavaji mimo jiné i informace
nezdravotnické povahy moznosti péce, ale €asto je neobdrzi stejné, jak poukazuje ve

svém vyzkumu Smitova, Hradilkova (2017).

Intervence specialisti nejsou dle vysledk( vyzkumu z pohledu pecujicich rodicl
sméfovany k jednotnému nastavenému cili. RodiCe ziskavaji napf. informace o
moznostech rlznych terapii oddélené a nejsou zasazeny do celkového kontextu péce.
Rodice tak vétSinou citi frustraci a poukazuji na nejednotnost koordinace péce.
Intervence, které jsou dle vysledkl vyzkumu koherentni, se vyskytuji spiSe na jednom
pracovisti, které poskytuje multidisciplinarni pfistup. NejCastéji se jedna o
specializovana centra pro komplexni feSeni urcité diagnozy, €i specialni Skolu, kterou
déti navstévuji. Na efektivitu a komplexnost poskytovanych sluzeb ve zdravotnické
oblasti napf. navazuje nové predlozena metodika MZ o centralizaci vysoce
specializované péce z tohoto roku. (MZ, 2024). Ke stejnému zavéru dochazeji také
autofi studie Zhang, Duan, Chen, Feng et al. (2024), ktefi zkoumali pfinos
centralizované rané rehabilitaCni péCe pro déti se zavaznym ziskanym poskozenim
mozku. Autofi uvadéji, Zze zejména Casna centralizovana péce je u€inna a efektivngjsi
nez péce rozptylena.

Propojenost sluzeb hodnoti rodi€e spiSe na urovni jednotlivych resortu. Presto i zde
opakované narazeji na nedostatek informaci o mozZnostech navazné péce.
Meziresortné v8ak hodnoti pecujici rodiCe kladné propojeni socialnich sluzeb se
Skolstvim. Vysledky vyzkumu ukazuji, ze rodiCe ziskavaji v téchto resortech cenné
informace, které jsou pro né v péci relevantni, dokazi jim realné pomoci a rodice je
hodnoti jako navazné. Jedna se zejména o moznosti riznych vychovnych metod a
pristupu v péci o dité ¢i konkrétni typy na instituce a sluzby. Rodi¢e se vSak Casto v
systému sluzeb a podpory ztraceji a prali by si ur€itou formu centralizace informaci.

Ke shodnému zavéru probléma pecujicich rodi€l s jejich zhorSenou orientaci v
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systému sluzeb, informaci vztahujicich se k navaznym moznostem v kontextu potfeb
svého ditéte, pfistupu ke zdravotni péci a komunitnim zdrojum, dospéli také Mirza,
Krischer, Stolley, Magana, Martin (2018), ktefi souCasné upozorfuji na nezbytnou
potfebu intervence, ktera aktivizuje rodiCe déti se zvlastnimi zdravotnimi potfebami, s
cilem zvySovani jejich znalosti, dovednosti a sebeduvéfe pfi Fizeni, koordinaci a

obhajovani potfeb svého ditéte.

Nezastupitelnou roli ve sdilené péci hraje neziskovy sektor Ci statni pfispévkove
organizace neposkytujici registrovanou socialni sluzbu. VSichni osloveni respondenti
spolupracuji s jednou Ci s vice neziskovymi organizacemi dlouhodobé, které jim
nabizeji rizné sluzby zejména socialni povahy, pro né samotné nebo zamérené na
jejich déti se zdravotnim postizenim. NejCastéji se jedna o volnoCasove aktivity pro déti
se zdravotnim postizenim, vzdélavaci psychorehabilitacni pobyty pro celé rodiny Ci
psychoterapeutické sluzby a poradenstvi pro rodi¢e apod. Na dulezitost zapojeni
neziskového sektoru v dlouhodobé pédi a jistou formu substituce statniho sektoru
témito sluzbami upozoriiuje také Hamernikova, (2016) i Horecky, Poticek, Cabrnoch,
Kalvach (2020).

Rodi¢e jsou prehlceni informacemi a dokumentaci, které jsou jim sdélovany.
Zdravotnicti pracovnici ¢asto nezohlednuji tento fakt pfi komunikaci s nimi, stejné jak
uvadi Anderson, Parmar, Duggleby, Lobchuk, Penner, L’Hereux et al. (2022). V
Ceském systému pretrvava stale deelektronizace dokumentace poskytované péce a
omezené moznosti jejiho sdileni mezi pracovniky jednoho resortu €i meziresortné.
RovnéZ neni stale systémové vyfeSena otadzka bezpecnosti sdilenych dat, coz je

pravdépodobné zdrojem pocitu rodi€l zahlcenosti dokumenty.

Respondenti opakované zdurazrovali, ze se citi byt koordinatory péce o své dité
napfi¢ véemi oblastmi péCe. Tuto roli vnimaji na urovni schrafiovani a predavani
dokumentace a vyhledavani informaci o moznostech dalSi péce. Ke stejnému vysledku
dosli také autofi Cady, Belew (2017), jejichz vysledky Setfeni stavi rovnéz rodi¢e do
role koordinatora péce, ktery shromazduje a nasledné sdili a pferozdéluje informace
mezi vice zdravotnickymi pracovniky a odborniky zejména z oblasti vzdélavani svého
ditéte. Tim, Ze poskytovatelé péce stavi rodi¢e do centra péce o jejich dité, fakticky
vychazeji z predpokladu, Ze rodiCe chtéji a jsou schopni prevzit roli koordinatora péce
(Fox, Reeves, 2015). Aby vS8ak mohli rodi¢e efektivné a s jistotou plnit svou roli v centru

koordinace péCe o zdravi a vzdélavani svého ditéte, je zapotiebi je informovat a

153



zejména podporovat. Sdélovani informaci rodi€im jim pomaha lépe chapat vyzvy
spojené s péci o dité s chronickym onemocnénim a definuje partnersky vztah mezi

rodici, pedagogy, a dalSimi pracovniky (Band et al., 2002).

Podpora ze strany odborniku, ktefi s rodi€i pracuji ve formé zpétné vazby, je pro
pecujici rodiCe klicova a pfinasi jim vnitfni i vnéjSi motivaci k vykonu domaci péce o
své dité se zdravotnim postizenim presto, Ze jsou péci Casto velmi vyCerpani.
Feedback odbornikd ma nej¢astéji povahu pochvaly a korekce provadéni jednotlivych
konkrétnich terapeutickych metod a pfistupl nebo praktické ukazky a nacvik v oblasti
alternativni Ci augmentativni komunikaci. ZucCastnéna podpora a zpétna vazba
pecujicim rodi€um muize vyznamné snizit miru stresu pfi poskytovani péce o dité s
handicapem, jak potvrzuji i vysledky vyzkumu Dahiya, Ruble, Kuravackel, Scarpa
(2022), zkoumajici pfinos telemedicinské intervence pro rodiCe déti s PAS. Ke
stejnému vysledku dochazi i zavéry studie ,Neopévovani hrdinove, |étajici slepci -
metasyntéza zkuSenosti rodi€l s péc&i o déti se specialnimi zdravotnimi potfebami v
domacim prostifedi“ autord Nygard, Clancy (2018). Autofi poukazuji na fakt, ze
obrovska zatéz, kterou péce o déti se zdravotnim postizenim na rodi¢e klade, mize
vyrazné oslabit jejich vuli v pécli pokraCovat a vést ke snizeni schopnosti péci
poskytovat. Tento vliv mize mit dale dopad na zdravi rodi€l, fungovani celé rodiny,
ale také vliv na vyvoj samotného ditéte. Autofi poukazuji na nezbytnost znalosti
problematiky péce a zpétné vazby také u sester ve zdravotnickém prostiedi, které maji

moznost jiz v rané fazi rodiny podpofit a motivovat v péci o jejich déti.

Vztah mezi odborniky a pecujicimi je dle vysledkl studie pfevazné partnersky, coz
poukazuje na vysSi uroven pojeti partnerstvi ve sluzbach a péci a efektivni zplisob
komunikace v Ceském systému péce. Studie se tak rozchazi ve vysledcich napf.
Hengelaarda et al. (2017), ktefi poukazuji na neefektivni komunikaci mezi odborniky z
fad formalni péce i Michalika (2012) a Isly et al. (2016), ktefi uvadi Casté stiZznosti na
nedostatek individualniho pfistupu k samotnym rodi€im ze strany pedagogu, lékarq,
socialnich pracovniki apod. Nesoulad mezi rodi¢i a odbornikem se v této studii
objevoval pouze v jednotlivych pfipadech rodi€l s rize konkrétnim odbornikem
(nejCastéji Iékafem specialistou, psychologem apod.) & konkrétnim pracovistém
ramcem a urcitym oCekavanim tak, jak upozorfiuje Jacobs (2014), ale také moznymi

barierami v komunikaci konkrétniho jedince. V pfipadé, ze rodiCe vnimaji nesoulad s
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odbornikem €i zafizenim, nevahaji jej nahradit vhodnym alternativnim feSenim. Posun
ve vnimani pojeti kvality poskytovanych sluzeb a péce ze strany uzivatell oproti minulé

dobé vzrost.

Predkladany vyzkum poukazuje na pfevazujici substituéni povahu péce neformalni ku
péci formalni, a to ve smyslu dominujici neformalni péce. Vztah mezi péci formalni a
neformalni se tak stava asymetrickym. Na stejné vysledky odkazuji i Pavolini, Ranci
(2010) a Lyu, Hu, Wittenberg R, King (2023), jejichz studie doSly k zavéru, zZe péce o
rodinného pfislusnika se zdravotnim postizenim se manifestuje vySSi rodinou zatézi
neformalnich pecujicich, ktera se nasledné promita také do dalSich oblasti Zivota
pecujicich rodi€l. Substituéni povahu neformalni péce ovliviiuje dle vysledku vyzkumu
znacna financni zatéz rodin pramenici z jejich narokl. Pfesto, Ze financni situace
respondentskych rodin nebyla kromé dvou matek samozZivitelek na nizké hranici
Zivotni urovné a vsichni respondenti souCasné Cerpali PnP na péci o své dité, presto
se asymetrie mezi péci formalni a neformalni jevila zifetelnou. Respondenti ve velké
mife vnimali PnP jako pfivétivou formu dostupné statni pomoci, vySe pfispévku vsak
neni pro respondenty postacujici k uhradé dalSich sluzeb, pomucek, popf. pomoci,
kterou by rodiny mohly v péci vyuzit. Velka ¢ast respondentll se souCasné setkala s
pfehodnocenim vySe pfispévku na péci v prubéhu doby, a to z vy$Siho stupné
uznaného omezeni dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu do nizSiho stupné,
ackoliv se funkéni stav jejich déti vyrazné nezménil. Jednalo se prevazné o déti, které
jiz dosahly plnoletosti, presto jim ve velké vétSiné PAS & kombinované ZP spolu s
mentalnim deficitem neumozniuje plné samostatné zaclenéni do zivota a jsou tak i
nadale odkazani na kontinualni pomoc a podporu druhé osoby - rodiCe. Potfeba
specializované |éCby a péce Casto nekonCi, jak poukazuji vysledky studie Proctor
(2017) ani v dobé, kdy tézce postizené dité dosahne dospélosti. Zatimco jsou obvykle
rodi¢e zbaveni svych zakonnych rodi€ovskych povinnosti vic¢i svym dospélym détem,
v pfipadé rodicu s tézce postizenymi détmi tomu tak neni a rodiCe jsou v praxi i nadale

finanéné odpovédni za zvladani péce.

Substituéni povahu neformalni péfe za péci formalni dale urCovala lokalni
nedostupnost potfebnych, zejména respitnich sluzeb a obavy rodi€l v efektivité
pouzivani nastroju socialni inkluze rodin s détmi se zdravotnim postizenim v Ceské
praxi, které se tak propisuji do obav nejasné budoucnosti jejich déti ve smyslu
nedostatku pracovniho uplatnéni zdravotné postizenych, nizké kapacity samostatného
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Ci podporovaného bydleni, vysokymi cenami socialnich sluzeb aj. K vysSi kvalité
podpory poskytované rodinam tak mize v budoucnu pomoci hlubSi osvéta spolecnosti,
samotnych rodi¢l a akcent na spolupraci vdech odbornikd podilejicich se na péci o
déti se zdravotnim postizenim &i jejich celé rodiny (Cerna, 2015). Ke stejnému
vysledku vysoké zatéze rodinnych pecujicich dospély také zavéry vyzkumui autorek
Dohnalova, Hubikova (2015), které poukazovaly rovnéz na nedostate¢nou nabidku
odlehCovacich sluzeb s dostateCnou &asovou flexibilitou, moznosti dopravy a
dostupnou cenou a Uhlifove, Latimier (2013) jejichz vyzkum upozorioval na zna¢nou
zatéz neformalnich pecovatell z diivodu nedostatecné podpory pfi véasném planovani
budoucnosti i presto, ze v poslednich letech doslo k pozitivnim zménam systému,
podpora poskytovana rodinam pecujicim o lidi se zdravotnim postizenim je nadale

neuspokoijiva.

Vysledky vyzkumu také ukazuji na nedostatec¢né vnimanou podporu formalnich slozek
péce o samotné neformalni pecujici. Rodi¢e jsou dlouhodobou péci €asto vyCerpani a
frustrovani. Pomoc ze strany statu pro sebe samotné vnimaji jako neexistujici Ci
poddimenzovanou. Jsou si védomi toho, Ze sou€asné nastaveni systému jim pfinasi
jisté socialni zabezpeceni v budoucnosti v dusledku soustavné péce a PnP vnimaiji
jako Caste€nou nahradu svého platu. Uvitali by v8ak vyS$si podporu statu formou
pravidelnych lazefiskych pobytl, psychoterapeutické podpory, rodinné ¢i parové
terapie, kterou by stat peCujicim garantoval. K podobnému vysledku dospéla studie
autord Kosherbayeva, Tolganbaeva, Sabyrdilda, Kozhageldiyeva (2023), ktefi se
zabyvali psychologickou podporou rodi€l, vychovavajicich déti s PAS. Autofi
poukazuji na nezbytnost zajisténi kontinualni psychologické podpory rodinnych
pecujicich, ktera je celosvétové vyuzivanym zakladnim nastrojem v pomoci témto

rodinam a prokazatelné pfispiva k rozvoji pfiznivych podminek v péci.
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Diskuse k zjisténi VO2
Druha vyzkumna otazka tohoto vyzkumu byla stanovena nasledovné:

VO2: Jak neformalni péce v kontextu sdilené péce o dité se zdravotnim postizenim
ovlivriuje pecujici rodice?

Analyzou dat bylo zjiSténo, ze poskytovani dlouhodobé neformalni péce o dité se
zdravotnim postizenim ovliviiuje pecujici rodi€e na rliznych urovnich. Pfesto, Ze mira
naroCnosti i samotné poskytovani péce je u kazdé rodiny individualni, dochazi k
signifikantnimu vlivu v oblastech interpersonalnich vztahovych zmén, projevujiciho se
ve tfech urovnich. Dlouhodoba neformalni péce ovliviuje vztahy mezi samotnymi
rodiCi - partnery, dale vztahy v SirSi rodiné a to vztahy mezi rodi€i a zdravymi potomky,
a vztahy mezi prarodiCi a pecujicimi rodi€i a také vztahy mimo rodinu, tzn. vztahy v
SirSi socialni skupiné, které se tak nasledné promitaji do zivota celé pecujici rodiny.
NaruSeni vztahtu v dasledku dlouhodobé neformalni péCe na urovni partnerstvi/
manzelstvi biologickych rodi€u vSak jednoznacné nevedlo k ukonceni vztahu mezi
partnery. V tomto poznani se tak provedena studie rozchazi s poznatky autort Hartley,
Barker, Seltzer, Floyd, Greenberg, Orsmond, et al. (2010); Ganong, Coleman, Ashton,
(2016); Kaufman, Pickar (2017) i Afifi, Mazur, Otmar, Wagner, Papernow, Methikalam,
et al. (2022). SpiSe se jednalo o zmény interakce v partnerském svazku, které mély
pfevazné povahu odcizeni partner(i, neporozuméni, nedostateCnou ¢asovou dotaci
pro svuj protéjSek Ci rozdilné zajmy. Tyto zmény se vSak v pribéhu péce dynamicky
ménily. PéCe o dité se zdravotnim postizenim kladela v partnerstvi jisté prekazky, které
posléze partnefi zdolavali spoleCnymi silami a stavaly se tak vyzvou nebo byly pro
partnery v daném obdobi pécCe prfekazkou pro jejiz zdolani museli oba partnefi
vynalozit vice usili. Rozhodnuti se o poskytovani péce potomkovi se zdravotnim
postizenim a soudrznost rodiny je jedna z motivaci pfekonavani prekazek v
partnerském vztahu pecujicich rodi€u. K podobnému vysledku v oblasti zmén
partnerského vztahu v disledku naro¢né péce o dité se ZP dospéli také autofi
Kunhartova, Potmésil, Potmésilova (2017) ve vyzkumu ,Naro¢né otcovstvi“. Ani jejich
vyzkum jednoznacéné neurcil pfi€inu zdravotniho postizeni a nutnost péce o dité jako

urcujici faktor rozpadu partnerského svazku biologickych rodicu.
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Péce o dité se zdravotnim postizenim ma vliv také na SirSi rodinné vazby. Jedna se o
vazby na urovni vztahu pecujicich rodi€l a jejich rodi¢u, stejné jak uvadéji autofi
Kunhartova, Potmésil, Potmésilova (2017). Prarodice déti se zdravotnim postizenim v
predkladaném vyzkumu z pohledu pecujicich rodi€a pfili§ nedokazali pfijmout fakt
samotné existence zdravotniho postizeni svych vnougat. Casto jej dle respondentd
bagatelizovali, popirali &i obvifovali své potomky - rodi€e z pfehnanych fantazii o
odchylkach ve vyvoji déti. Tento postoj prarodiCu se promital do vztahu s pecujicimi
rodic¢i ve smyslu sniZzené frekvence kontaktu potazmo okrajovou péci o vnouce se ZP.
V nékterych pfipadech byl pfi€inou snizeni kontaktu s prarodi€i strach a obavy s
nezvladnutim specifické péce o vnouce se ZP a reakce na jeho chovani. | pfes tyto
prekazky byli vSak prarodiCe déti se ZP, zejména matky matek a matky otcd,

nejCastéjSim Clovékem, ktery v péci biologické matce pomahal.

Zmény v duasledku dlouhodobé péce o dité se ZP se promitaji také na uarovni
rodiCovskych vztahl se zdravymi potomky. Z vyzkumu vyplyva, Ze péce o dité se ZP
vyrazné nizSi miry pozornosti poskytované rodiCi a efektu ,peCovatele v poradi®, ktery
se projevoval zapojenim zdravych sourozencl do péce nejCastéji ve smyslu napf.
pouhé pritomnosti pfi usinani déti se ZP, fyzického kontaktu pfi rozruseni ditéte se ZP,
dohled &i kratké pohlidani sourozence z duvodu vzdaleni se rodie, €i nezadoucimi
fyzickymi kontakty v krizovych afektovych situacich ze strany sourozencu se ZP. Vice
jak tfetina respondentek se situaci snazila svym zdravym potomkim kompenzovat
napf. formou poskytnutim ¢asu pro né samotné a jejich kamarady, samostatného ¢asu
s druhym rodi¢em, pfimou finan¢ni podporou ¢i financovanim volno¢asovych aktivit.
Prioritné vSak respondentky vyjadrfily opakovanou litost a frustraci nad omezenymi
moznostmi konkrétnich €inu vedoucimi ke zlepSeni postaveni zdravych potomkl v
rodinném systému. Vliv existence zdravotniho postizeni a vyrustani v rodiné se
sourozencem se ZP zkoumala taktéz studie autori Martinez, Pechlivanoglou, Meng,
Traubici, Mahood, Korczak et al. (2022). Autofi dosli k zavéru, Ze sourozenci déti se
ZP mohou byt vystaveni zvySenému riziku deprese plynouciho z omezené participace,
specialnich potieb celé rodiny a projevi dlouhodobé zhor§eného zdravotniho stavu
jejich sourozencu, oproti détem se zdravymi sourozenci. Autofi rovnéz poukazuji na

Casté prevzeti podpurné nebo pecCovatelské role zdravych sourozencu a niz$i miru
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pozornosti vénované rodi€i svym zdravym potomkim v dusledku péce o potomka se

ZP. | v tomto ohledu se predkladana studie shoduje s témito vysledky.

Vliv dlouhodobé neformalni péce se manifestuje i v SirSich socialnich kruzich, které
rodiny udrzovaly, ale také v budovani pratelskych a dalSich socialnich vazeb. Pouze
mensi ¢ast zkoumanych rodin neomezila v dusledku dlouhodobé péce o své dité se
ZP dosud vzniklé vazby a udrzuji je i nadale. Jedna se zejména o rodiny, které maji
silné socialni postaveni a déletrvajici pratelské vazby z dob pfed narozenim ditéte
vyZadujici specialni péci nebo rodiny, jejichz soucasti socialni identity tvofi
nabozenska vira. Ve vysokém procentu se vSak socialni vazby s dlouholetymi prateli
rozpadly Ci citelné omezily. NejCastéji v disledku nepochopeni narokl péce, nepfijeti
odliSného chovani, reakci a potieb ditéte se zdravotnim postizenim, strukturovanym
¢asovym harmonogramem péce €i zménou zivotniho stylu v kontextu dlouhodobych
narokl péce samotnych rodin a nesoulad s ostatnimi rodinami se zdravymi détmi.
Omezeni socialnich interakci a vztahu v komunité uvadi ve svych zavérech také autofi
indonéské studie Asa, Fauk, Ward, Mwanri (2020), ktefi zkoumali psychosocialni a

ekonomické dopady na rodiny pecujici o déti se zdravotnim postizenim.

Dlouhodoba péce vSak pfinesla vSem zucCastnénym respondentim nové vazby a
pratelstvi, ktera jsou pro né cenna, inspirativni, a pfedevsim kladné ovliviuji jejich pocit
pfijeti a pochopeni touto socialni skupinou. Jedna se zejména o lidi, ktefi sdili podobny
osud vychovy ditéte se zdravotnim postizenim ¢i okruh dalSich osob, ktefi se
problematikou téchto rodin profesné zabyvaji napf. kolegové ze studia &i nového
zaméstnani. Jak uvadi Hamama (2023) socialni neformalni podpora je pro pecujici
rodiCe vnéjSim kliCovym zdrojem, spojenym s pozitivnim vlivem na psychiku rodice a
jeho vykon v péci. Tato neformalni podpora zahrnuje emocionalni podporu a socialni
spole€nost ¢lenl rodiny, ale predevSim také blizkych pratel a kolegu. Socialni
identifikaci a interakci s rodinami se stejnym nebo podobnym typem zdravotniho
postizeni popsali Inglese, Elliott, Lehman (2019), rovnéz jako pro rodi¢e peCovatele

podplirnou a cennou.

Zména socialni struktury, vztah(, ale také vnitfnich pocitll, postoju a zkuSenosti, které
rodiCe v disledku péce ziskavaiji, pfimo souvisi se zménou jejich pohledu na zZivot. Ve
vétSiné pfipadu dochazelo k pfehodnoceni Zivotnich priorit, ale také osobniho
nastaveni a zménou osobnosti ve smyslu zmény temperamentu - zpomaleni Zivotniho

tempa, radovani se z kazdodennosti a pfehodnoceni miry pocitu naplnéni a Stésti
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hlavniho pecujiciho rodiCe - matky. VSechny respondentky popisovaly zaCatky v péci
o své dité jako enormé narocCné, chaotické a stresujici. Postupem casu si pecujici
privykly na nové zZivotni nastaveni a se situaci se zzily. Z vyzkumu nelze jednoznacné
ur€it do jaké miry jsou respondentky vnitfné vyrovnané a svou Zivotni situaci vnimaji
jako udél ¢i cestu. Jsou vS8ak schopné sebereflexivné hodnotit a nahlédnout zménu
svého osobniho nastaveni a konkrétné ji popsat. K podobnym zavéram dospéli autofi
Silibello, Vizziello, Gallucci, Selicorni, Milani, Ajmone, et al. (2016) zkoumajici zmény
v kazdodennim zivoté a adaptaci v rodinach s ditétem trpicim vzacnym onemocnénim.
Autofi uvadéji pochopeni a pfijeti nemoci i zdravotniho stavu svého ditéte rodiCem az
v pozdéjsi fazi péce, kdy rodi€ ma jiz zkuSenosti s péci a dokaze lépe a konkrétnéji
nahlédnout své moznosti a pocity.

Je zfejmé, Ze dlouhodobé poskytovani péCe vyznamné ovlivnilo zdravotni stav hlavni
pecujici osoby v oblasti psychickeé i fyzické. Z fyzickych obtizi se u hlavnich pecujicich
vyskytovaly nejCastéji problémy vertebrogenni povahy a bolesti pohybového aparatu,
u dvou klientek doslo ke zhorSeni respiracnich obtizi, dale ke zhorSeni odezvy
imunitniho systému. Ctvrtina respondentek se potykala s nartistem hmotnosti. U dvou
respondentek lékafi indikovali zvySenou stresovou hladinou, ktera méla
pravdépodobnou souvislost s rozvojem nadoru. Respondentky ve zna¢né mife rovnéz
udavaly problémy se spankem. Téméfr naprosta vétSina respondentek uvadéla
problémy v psychické oblasti jako pocity frustrace, unavu, psychické vyCerpani, uzkosti
a deprese. Polovina respondentek v dusledku narocné péce na své psychické
problémy stale uziva ¢i uzivala antidepresiva. Vysledky velkého mnozstvi
celosvétovych vyzkumu shodné deklaruji, ze pecujici jsou v dusledku naroéné péce
ohrozeni na svém zdravi, jak doklada napf. studie Kyung Do, Norton, Stearns, Van
Houtven (2013). Rovnéz vysledky vyzkumu Yamaoka et al. (2022) uvadéli shodné s
predkladanou studii riziko v oblasti vzniku obezity, zhorSeni duSevniho zdravi u
pecujicich matek o déti se specialnimi vzdélavacimi potfebami. Zavéry studie Lovell,
Elder, Wetherell (2021) také poukazovaly mimo jiné na poruchy spanku a fyzické
zdravotni problémy pecujicich rodi€l. Karaman, Cinar (2022) realizovali vyzkum
»<Zkoumani urovné bolesti zad, deprese a vyhofeni u pecujicich poskytujicich péci
détem se zdravotnim postizenim a star§im osobam® ve kterém zjistili, Ze mira deprese
u pecujicich o zdravotné postizené déti byla vysSi nez u pecujicich o seniory. V

dusledku tohoto zjisténi autofi dochazi ke stejnym zavérum, Ze pecovani o dité se ZP
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muze prokazatelné zpusobovat jak fyzické, tak psychosocialni problémy pecujicich. S

timto nazorem se predkladana studie rovnéz shoduje.

PéCe o dité se zdravotnim postizenim je mimofadné naro¢na a vyzaduje citlivé
vhimani kontextualnich faktor(, které ovliviuji kazZdodenni rozhodovani a
peCovatelskou rutinu. ZkuSenosti a dovednosti pecujicich rodi€d maji znaény dopad v
Zivoté déti s vyvojovym postizenim (Cook, Tovin, Kenyon, 2022). V pfedkladaném
vyzkumu byli pecujici rodi€e okolnostmi v disledku péc¢e vystaveni nutnosti osvoijit si
specifické mékkeé a tvrdé dovednosti, aby mohli zvladat kazdodenni péci o své dité.
Jako tzv. hard skills neboli tvrdé dovednosti, byly nejCastéji respondentkami uvadény
dovednosti medicinsko - o$etfovatelské povahy péce jako: aplikace léCivych pfipravk
injekci, podavani potravy PEGEM a manipulace se sondou, odsavani za pouziti
odsavaciho pfistroje. Druhou skupinu dovednosti tvofily specifické zejména
rehabilitacni programy a cviCeni, ktera rodiCe s détmi opakované cvicili i nékolikrat v
prubéhu dne. Jednalo se zejména o nacvik a provedeni Vojtovy reflexni terapie,
aplikace prvku Bobath konceptu €i dalSich cvieni z oblasti neurostimulaénich metod.
Ukony byly pro rodie velmi naro&né a stresujici. Stres plynul zejména z obav
spravného zvladnuti ukonu a soucasné s projevy diskomfortu ditéte pfi jejich aplikaci.
RodiCe byli ve vysoké mife rovnéz nuceni naucit se aktivné vyuzivat a zaclenit do
svého Zivota prvky alternativni a augmentativni komunikace, aby byli schopni se svym
ditétem v blize interagovat zejména v kontextu béznych dennich aktivit. Jednalo se v
drtivé mife o vytvareni a uzivani komunikacnich karet. Sou€asné s uvedenymi hard
skills rodi¢e rozvijeli i tzv. soft skills, mékké dovednosti, které se v souvislosti s
kazdodenni péci a vychovou ditéte se ZP tykaly zejména zpusobu komunikace,
adaptace na zmény, adekvatnich reakci na rizné podnéty z okoli a projevy chovani
ditéte, orientaci v novych informacich apod. Z mékkych dovednosti byly respondentky
nuceny zdokonalovat Ci nabyvat dovednosti komunikacni, ale také kontextualni v
podobé kontinualniho pfedvidani rizikovych situaci a adekvatné na né reagovat s
pfedstihem, s cilem zamezeni napf. epileptického zachvatu &i agresivnimu chovani
ditéte. Dale se ucily feSit krizové situace napf. pfistup k ditéti s jiz propuknutou
agresivni repetitivni reakci. Bylo nalezeno omezené mnozstvi studii, jejichz zavéry by
sumarizovaly Ci alespon v obecné mife vymezovaly konkrétni dovednosti, které si
hlavni pecujici v kontextu péce osvojuji. Tento fakt je zfejmé& podminén individualnimi

potfebami kazdého jednotlivého ditéte a manifestaci jeho zdravotniho postizeni, druhu
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medikace, urovné specialnich opatfeni a plynouciho omezeni participace v iADL a
PADL. Systematické review provedli Wilson, McKenzie, Quayle, Murray (2014) ktefi
se snazili vytvofit prehled intervenci na podporu rodiCovskych dovednosti u déti s
mentalnim postizenim. Autofi vSak dospéli k nazoru, Ze systematicka podpora
specifickych dovednosti neni konceptualné uchopena a této tematice je zapotiebi
vénovat mnohem vySSi pozornost. Ve svych komparacich vSak kladné hodnotili
pristupy zameéfené na rodinu, ve kterych je pecujici rodi€ prakticky zauCovan v
konkrétnich ukonech a nacviku komunikacnich a krizovych situacich. Vysledky studie
vyzdvihuji efektivitu praktické intervence zaméfené na rodiCe oproti instruktazi formou
brozur nebo odborné literatury apod. Na vSeobecné dostupnou podporu intervenci
aktivizujici rodiCe déti se specialnimi zdravotnimi potfebami s cilem zvySeni jejich
znalosti, dovednosti a sebedlveéry pfi fizeni, koordinaci a zvladani péce, upozornuji
také vysledky americké studie zabyvajici se aktivizaCni intervenci pro rodice déti se
specialnimi zdravotnimi potfebami (Mirza, 2018). K uvedenym zavérim obou studii se
predkladana studie rovnéz pfiklani. Konceptualizace podpory rodinné péce o dité se
zdravotnim postizenim je vyznamnym faktorem a hlubSi znalost této problematiky je
pro mezioborovou spolupraci poskytovani péce o dité se ZP ve spolupraci s rodinami

podstatna.

V dasledku omezeného zplsobu ziskavani informaci o moznostech péce a snaze vice
pomoci a porozumeét svym détem se ZP, se respondentky snazily zvysit své rodiCovské
kompetence studiem, odbornymi kurzy a dalSimi formami vzdélavani. Respondentky
se vzdélavaly v oboru specialni pedagogiky na rlznych arovnich vzdélavani od
stfedoSkolské az po vysokoSkolskou, absolvovaly rizné kurzy, Skoleni a nékolikaleté
terapeutické vycviky. V dasledku nové nabytych informaci a zkuSenosti, které ziskaly
v kazdodenni péci a vzdélavacimi aktivitami, byly respondentky z velké casti
motivovany ke zméné pracovniho uplatnéni, pfedevsim do sféry pomahaijicich profesi,
formou plsobeni v neziskovém sektoru, vefejnych institucich &i soukromého
podnikani. Pfesto, Ze péce o dité se ZP omezila vSechny dotazované respondentky v
jejich pracovni participaci v ruzném c¢asovém obdobi péce, prevazna vétsSina
pecujicich zapojenych do vyzkumu se vratila alespori ¢aste¢né do zaméstnani. Jang,
Kim, Jeong, Lee, Oh (2023) provedli analyzu zkoumajici vliv rodicovského vzdélavani
na péci o déti se ZP, ktera prokazala vzdélavani rodi€l jako vysoce ucinny nastroj v

kladném ovliviiovani vyvoje déti se ZP a lepSi zvladani péCe a kontextu sladéni
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rodinného a pracovniho Zivota. Studie také shodné pFfedpoklada dalSi nutnost
navaznych vyzkumu v této oblasti, které oznacuje jako nedostatecné. S timto zavérem

se predkladana studie shoduje.

Respondentky dale zuroCovaly své nabyté znalosti v praxi a pomahaly jinym rodicim
s obdobnym osudem. Kromé vySe zminénému pracovnimu uplatnéni, pfedavani
zkuSenosti a pomoci, se respondentky setkaly s Peer to Peer moznosti sdileni svych
zkuSenosti dalSim rodinam. Tato forma neformalni pomoci v procesu sdilené péce je
cennou aktivitou vytvarejici podparné sluzby na urovni komunit. Neformalni Peer to
Peer pomoc se v praxi propojovala s formalni pomoci, ktera se odehravala v poli
spoluprace rodicu s odborniky z Fad zdravotnickych a specialné pedagogickych
profesi. Shilling, Bailey, Logan, Morris (2015) provedIi studii zaméfenou na Peer to
Peer podporu rodic¢u s détmi se zdravotnim postizenim a jeji vliv na sdileni zkuSenosti
pecujicich. Autofi dospéli k zavéru, Ze forma a charakterové vlastnosti rodi€u a zptusob
interakce pecujicich poskytujicich a pfijimajicich podporu ovlivhuji uroven sdilené
zkusenosti pfi individualni vzajemné podpofe. Tyto faktory dale ovliviuji vysledek Peer
to Peer ucinnosti. Peer to Peer zkuSenost rodi¢i se dle autort jednoznaéné jevi jako
klicovy faktor, ktery mize rodi€um pomoci pochopit svou situaci. Stejné tak maze byt
uzite€ny pfi navrhovani a hodnoceni podpurnych formalnich sluzeb pro rodiny s détmi
se ZP. S timto zavérem se predkladana studie rovnéz shoduje. Zaroven je zapotfebi
dalSiho blizSiho zkoumani tématu Peer to Peer zkudenosti mezi rodi€i déti se ZP a
jejich konkrétniho vlivu na oblast vychovy a specidlni péée o dit& se ZP v Ceské
republice, ktery by reflektoval moznosti sou¢asného systému péce a podpory této

cilové skupiny.
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Limity vyzkumné studie

Na tomto misté je zapotiebi upozornit na omezeni, ktera jsou spojena s analyzou a
interpretaci vyzkumného Setfeni. Néktera omezeni vychazeji ze zvolené metodologie
kvalitativniho vyzkumu, dalSi limity se mohou objevit béhem sbéru dat, nasledné

analyze a interpretaci.

Pfi analyze rozhovort v kvalitativnim vyzkumu je dulezité dodrZzovat pfedepsané
postupy k ziskani validnich a spolehlivych vysledku, které vSak maji sva omezeni.
Obecné platné limity v kvalitativnim vyzkumu mohou plynout napf. z omezeného
vzorkovani. Kvalitativni vyzkum se €asto zaméruje na mensi vzorky populace s cilem
hloubkového porozuméni zkoumané problematiky konkrétniho vzorku. Ziskané
vysledky nemusi byt obecné platné pro celou populaci. MozZznost generalizace

ziskanych poznatkdu je tak limitovana. (Hendl, 2023)

Tento kvalitativni vyzkum se zaméfil na subjektivni hodnoceni rodi¢u svych zkuSenosti
se sdilenou péci, jejich postoju, mysleni, osobniho pFistupu a vnimani vlastni situace
v kontextu dlouhodobé péce o dité se zdravotnim postizenim. Podstatnou roli hralo
také rodinné zazemi respondentd, pfedchozi zivotni zkuSenosti a hodnoty, které si
rodiCe nesou ze svych primarnich rodin, zdravotni situace rodi¢l samotnych, jejich
uroven vzdélani, finanéni moznosti a dalSi aspekty, které nebyly v ramci této vyzkumné
studie konkrétnim pfedmétem zkoumani. Objevuji se vsak jista schémata, ktera jsou
ve sdilené péci v rodinach s ditétem se zdravotnim postiZzenim z hlediska dlouhodobé
péce signifikantni.

Limitni pfi zpracovani analyzy rozhovorl v kvalitativnim vyzkumu muize byt i
subjektivita vyzkumnika. Nezbytnost sebereflexe osobnich predsudkd a snaha o
nejvysSi moznou objektivitu v interpretaci dat je podstatna. Presto je interpretace dat
v kvalitativnim vyzkumu subjektivni a zavisi na chapani vyzkumnika. Podstatna je
proto transparentnost analyzy a v idealni situaci jeji ovéfeni prostfednictvim tzv. ,inter-
rater reliability® neboli spoluprace s dalSimi vyzkumniky, jejichz interpretace dat
dosahuje obdobné arovné. (Svafiéek, Sedova, 2013; Hendl, 2023)

Zkresleni vyzkumu muize vychazet i z povahy vnimani dotazu respondenty. Ziskané
informace tak mohu byt timto jevem ovlivnéné, tudiZ neuplné nebo zaujaté. KritiCnost,
zvazovani moznych perspektiv a objektivni interpretace sdélenych informaci je proto

nezbytna.
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Pro eliminaci vySe zminénych rizik byla v pfedkladané studii zvolena nasledujici

opatreni:

- Do vyzkumu byla zahrnuta dostate¢né velka Skala respondentl, pro moznost
ziskani komplexnich a reprezentativnich dat. Data byla z pohledu analyzy

potfebné nasycena.

- Probéhla ddkladna pfiprava a planovani vyzkumu véetné navrhu harmonogramu
realizace vyzkumu a jeho prubézné revizi a evaluaci. Pfi pfipravé rozhovora a
ovéfeni logiCnosti a navaznosti otazek doSlo k pilotni studii, vlivem které byly
nékteré dotazy preformulovany a konkretizovany, aby bylo dosazeno sbéru
kvalitnich dat. Vyzkum byl planovan na delSi ¢asové obdobi. Kazdy rozhovor byl
v nejkrat§im mozném Case ihned po jeho realizaci transkripovan, doplnén

terénnimi poznamkami a podroben analyze.

- Respondenti byli v€as informovani o moznosti zapojeni do vyzkumu. Soufasné
byl poc€et vybranych respondentl pfedem navySen. Toto preventivni opatreni cililo
na dostate¢nou reprezentativnost vzorku respondentd. Autorka vyzkumu
disponovala rozsahlym adresafem dalSich potencionalnich respondentid v

pfipadé, Ze by v pribéhu analyzy dat nedochazelo k jejich nasyceni.

- Data byla dlouhodobé sledovana a pribézné vyhodnocovana, aby bylo mozné

v€as identifikovat nepfiznivé jevy.

-V prubéhu sbéru a analyzy dat probihala spoluprace s odborniky z fad zdravotnich
a socialnich sluzeb a vzdélavani v podobé konzultaci dosavadnich zjisténi k
bohatSimu a komplexnéjSimu pohledu na problematiku, a maximalné mozné

eliminaci omezeni vyzkumu.

- Autorka vyzkumu jiz disponovala zkuSenosti s praci se zakotvenou teorii v

prubéhu predchoziho studia.
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Zaver

Predkladana disertacni prace si kladla za cil rozSifit povédomi terminu sdilené péce v
multioborovém pojeti péCe o rodinu s ditétem se zdravotnim postizenim v jejim
dlouhodobém horizontu, popsat jeji podobu v rodiné s ditétem se zdravotnim
postizenim v Zité realité respondentl a zkoumat vliv neformalni péce poskytované v

kontextu sdilené péce na pecujici rodice.

V uvodu prace jsou vymezeny soucasné tuzemskeé i zahranicni poznatky vénujici se
formalni a neformalni péci v rodinach s ditétem se zdravotnim postizenim, model
sdilené péce, platny legislativni ramec systému dlouhodobé péfe o osoby se
zdravotnim postizenim v Ceské republice. Dale je popsan filozoficky nahled péce,
ktery je nezbytnym pojitkem v pomahajicich profesich a sou¢asné tvofri i eticky rozmér
moznych vnitfnich postoju, kterym mohou rodi¢e déti se zdravotnim postizenim v pédi
Celit.

Vyzkumna Cast prace analyzovala sdilenou péci v rodiné s ditétem se zdravotnim
postizenim z pohledu neformalnich pecujicich a hledala odpovédi na dvé vyzkumné
otazky prostfednictvim dvaceti hloubkovych rozhovoru s pecujicimi rodi¢i s détmi se
zdravotnim postiZzenim, které byly analyzovany prostfednictvim kvalitativnhiho vyzkumu
metodou zakotvené teorie. V ramci selektivniho paradigmatického modelu vztaht byla
stanovena ustfednim jevem ,sdilena péce“, ke které se nasledné pojilo pét oblasti:
oblasti kontextu formalni péce, dostupnosti péce a jeji koordinace, rodina, kompetence
rodiCe a naroky péce, jez ovliviiovaly podobu sdilené péCe ve zkoumaném vzorku
rodicu s détmi se zdravotnim postizenim a charakterizovaly vliv pé€e na pecujiciho

rodicCe.

Vysledky vyzkumu charakterizuji sdilenou péci jako interakci a zpusob spoluprace
rodinnych pecujicich s jednotlivymi zastupci formalni péce. Intenzita a druh spoluprace
zavisi na aktualnich potfebach, vyvojovém stupni a zdravotnim stavu konkrétniho
ditéte. Dale také na finan¢nich a materialnich moznostech rodiny a kompetencich
pecujicich rodi€l. Jedna se o vzajemny vztah a vysoce specificky zpusob poskytovani
formalni a neformalni péce v soucinnosti, jejiz efektivita je determinovana zpusobem

komunikace, kooperace a koordinace jednotlivych sloZzek péce. Sou€asné ovliviiuje
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care-work-life balanc pecujicich rodicu i celé nuklearni rodiny v€etné kvality Zivota

ditéte se zdravotnim postizenim.

Interakce mezi odborniky a rodi€i pecujicimi o dité se zdravotnim postizenim byly ve
sledovaném vzorku respondentt zaloZeny na partnerském vztahu, lidském pfistupu
odborniku a zpétné vazbé, kterou rodi¢e vnimali jako nezbytnou formu vnitini motivace
k prfekonavani vnitinich tézkosti spojenych s péci. Jednalo se o dlouhodobou
kontinualni spolupraci, jeZz se ménila na potfebach konkrétniho ditéte a vzdy byla v
urCitém Casovém obdobi charakterizovana pfevazujicim zastoupenim odbornikd z
urcitého resortu. V pripadé péce v rodinach s ditétem se zdravotnim postizenim od 6
do 24 let pfevladal nejvyssi podil spoluprace rodiny s odborniky v oblasti zdravotnické
a specialné pedagogicko vychovné podpory, ktera je pro neformalni pecujici rodice v

této vékoveé kategorii klicova.

Vzhledem k Sirokému spektru sluzeb, ve kterych je specialni pedagog etablovan svoji
odbornosti, se jednalo o sluzby z legislativni povahy vzdélavaci, ale také socialni.
Nelze proto jednoznacné urcit, ktery resort péce je pro pecujici rodice zkoumané cilove
skupiny potfebnéjSi. Neformalni pecujici vnimali jako nejvétSi meziresortni
propojenost oblast socialnich sluzeb a Skolstvi, coz poukazuje na stirani hranic v jejich
pojeti specialné pedagogické povahy péce a podpory. Ukazuje se, Zze rodiny zapojené
do vyzkumu kontinualné spolupracovaly v pribéhu péce primérné s Sesti odborniky a
specialisty, ktefi spoluvytvareli podobu sdileni péCe s rodinnymi prislusniky

konkrétniho ditéte se zdravotnim postizenim.

Kmenovou podobu sdilené péce vzdy tvofili zdravotni¢ti  pracovnici.
NejfrekventovanéjSi model predstavovala triada zdravotnikG neurolog-psychiatr-
psycholog nebo neurolog-psycholog-fyzioterapeut, se kterymi rodiCe pravidelné
spolupracovali. V ostatnich pfipadech nebyla nalezena pravidelnost v zastoupeni
zdravotniku. Jejich kmenovy pocCet byl vS8ak dodrzen. V S§ir§Sim méfitku rodice
spolupracovali se Ctyfmi az Sesti specialisty z oblasti zdravotnictvi v zavislosti na
diagndze ditéte, jejichz sluzby vSak vyuzivaly napf. formou dispenzarni péce. Dale byl
do péce obvykle zapojen socialni pracovnik, jako poradce rané péce, Ci zastupce
pfislusného socialniho odboru nebo socialni poradenské sluzby. Nasledné specialni
pedagog, se kterym se jednotlivé rodiny setkavaly rovnéz v rané péci Ci sluzbach
podobného charakteru, dale v SPC, na logopedii nebo jako tfidni pedagog jejich ditéte

ve Skolském zafizeni. Nékteré rodiny spolupracovaly také s asistentem pedagoga Ci
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osobnim asistentem. Specialni pedagog poskytoval pecujicim rodi€um konkrétni
informace, metody a prakticky zau€oval rodi€e v generalizaci specialnich dovednosti
a jejich zaclenéni do bézného zZivota napf. formou nacvikl konkrétnich moznosti
sebeobsluhy, vieotréninkl socialnich dovednosti, vyroby komunikacnich karet a jejich
pouzivani apod. Tato osobni interakce se specialnim pedagogem a edukace
pecujiciho byla pro rodiCe praktickym nastrojem v péci a v realném zivoté zatimco role

zdravotnickych pracovnikl byla rodi¢i vnimana jako ,zakladni nezbytnost®.

V ramci sdilené péce o dité se zdravotnim postizenim povazZovali rodiCe za kliCovy
zejména zpUsob komunikace, pfistup a flexibilitu samotného pedagoga, se kterym se
nasledné setkavaji v materskeé, zakladni Ci stfedni Skole, kde je intenzita kontaktu s
pedagogem vysSi. Spoluprace a vztah s pedagogem ma zasadni vliv na o¢ekavani
rodi€l. RodiCe s pedagogy Casto sdileji citlivé informace o chovani, potfebach a
reakcich svych déti. Tato spoluprace byla pecujicimi hodnocena jako efektivni,
tolerantni a vstficna, coz zvySovalo duvéru rodi€u v profesionalni pfistup pedagogu k
jejich détem. Uzka spoluprace s pedagogy je kliovym faktorem ve vzdélavani a
vychové v dlouhodobé péci o dité se zdravotnim postizenim a otevira tak pole

intenzivni vzajemné interakce.

Partnerstvi se vSemi odborniky zapojenymi do péce bylo ze strany rodicu
determinovano predevSim zpUsobem a urovni komunikace, laskavym pfistupem, ale
také chovanim k samotnému ditéti. RodiCe potfebovali vlastni vnitini ujisténi, ze je s
nimi v péci pocitano a je respektovan jejich nazor a prani. Roli hraje dlivéra, ktera se
pfimo poji s pfistupem odbornika a zplsobem jeho komunikace, dale reference
daného odbornika €i instituce a jeho flexibilita v pé€i i zajmem o rodinu jako celek. V
pfipadé, Ze rodiCe nepocitovali otevienost komunikace s pfislusSnym odbornikem Cci
instituci, neobavali se jej konfrontovat Ci vyhledat adekvatni nahradu, ktera pro né a
jejich potomka byla vhodnéjSim feSenim. V obecném méfitku byla dlouhodoba
formalni péc¢e rodici vnimana spise jako individualni podpora, ktera neni konceptualné
feSena a nenavazuje na Siroky kontext dlouhodobé péce o dité se zdravotnim

postizenim se sou€asnym zohlednovanim ménicich se potfeb v pojeti komplexni péce.

Navaznost péce se realizovala pfedevsim na urovni jednoho resortu Ci spise konkrétni
instituci nebo pracovisti, jenz uplathoval pfistup zaméfeny na klienta a €asto tak péce
presahovala meziresortni plisobnost. Rodi¢e se vsak citili byt koordinatory péce o své

dité a byli nuceni vyhledavat nové informace a spojitosti v jejich moZnostech.
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Doporuceni, ktera ziskavali od jednotlivych odborniki byla ¢asto nahodna a rodice
vynakladali nemalou energii k hledani optimalniho nastaveni péce. NejCastéjSimi
informacnimi zdroji o moznostech péce byly osobni kontakty rodi€l, odborné
publikace, internetové zdroje, socialni sité Ci jini rodiCe s détmi se zdravotnim
postizenim, se kterymi se v pribéhu péce nahodné setkali. Na zakladé takto ziskanych
informaci rodi€e ve druhé fazi cilili na konkrétni odborniky ¢&i instituce, na které se
posléze v péci obraceli. Tento jev poukazuje na limity v souCasném systému nastaveni
dlouhodobé péce a otevira vyzvy podpory jeji lepSi meziresortni koordinace. Primarni
doporuceni v péci by méla jiz na zdravotnické urovni probihat jednotnym zpusobem
napfi¢ celou Ceskou republikou, plynule navazat socialni sluzbou rané péée v
prvopocatcich, nasledovana doporuCenim sluzeb specialné pedagogického centra.
Rodi¢im by tak byla poskytnuta optimalni komplexni podpora, informace a pomoc,
kterou potiebuji pro spravné nastaveni podpurnych mechanisma v péci a vychové
ditéte se zdravotnim postiZzenim co nejdfive.

DalSim uskalim v dlouhodobé sdilené péci je pec€ujicimi vniman i prispévek na péci,
ktery zaroven povazuji za kliCovou formu pomoci. Jako problematické se jevi rozdilné
hodnoceni jeho vySe v prubéhu pfezkoumani, znacna administrativni zatéz spojena s
jeho vyfizovanim, forma pfiznani vySe pfispévku na péci na zakladé usudku revizniho
Iékafe z pouhé dokumentace a legitimizace dlouhodobého nepfiznivého zdravotniho
stavu ditéte i pfes oCividna omezeni. Tento pfispévek byl pecujicimi rodi¢i vniman jako
kompenzace pfijmu, které byly ve vSech pfipadech dotazovanych, péci limitovany.
Sirsi podpora samotnych peéujicich rodi¢d v systému dlouhodobé péde neni
jednoznacné nastavena. V soucasném systému péce ma pecujici rodi€ zakonny narok
na zdravotni pojisténi hrazené statem a doba péce je mu zapocitavana do
dichodového pojisténi v pfipadé, ze je uveden jako tzv. poskytovatel pomoci v ramci
pfiznaného pfispévku na péci. Od roku 2023 muze pecujici rodi¢ také uplatnit zadost
0 zkraceny pracovni uvazek v pfipad€, Ze splni podminky vyplyvajici z kontextu péce.
Dal8i moznosti v8ak legislativa konkrétné pro pecujici nezohledriuje. Nejcastéji tak
rodi¢dm chybéla pfima forma sluzeb, kterou by vyuzili jako podporu pro sebe. Napf.
psychoterapie, lazné, rodinna terapie apod. Nizka kapacita sluzeb respitni péce,
kterou rodiny rovnéz postradaly spolu s kontinualni rodiCovskou péci a vysokymi
naklady, je dusledek asymetrie vztahu péce formalni ku péci neformalni. Neformalni

povaha péce v naprosté vétsiné rodin pfevazovala.
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Dlouhodoba péce ovlivnila zdravotni stav pecujicich rodi¢a, ktefi byli v dusledku
stresu, unavy a vyCerpani vystaveni zdravotnim problémum psychické a fyzické
povahy. NejCastéji se rodiCe potykali s problémy v oblasti pohybového aparatu,
zhorSeni imunitni odpovédi organismu, narGstem obezity ale i zavaznych forem
onemocnéni nadorové povahy. Vétsi zastoupeni rodi€a se v disledku péce potykalo
zejména s problémy v psychické oblasti, kterou vice nez polovina dotazovanych feSila
psychofarmakologickou lé¢bou. Kromé oblasti zdravi, ovlivnila dlouhodoba péce
rodinné vztahy a vztahy s SirSim okolim rodiny, které bud' zanikly, posilily, nebo se
vytvofila nova pratelstvi, ktera rodi€e motivovala v jejich dalSich Zivotnich krocich a
péci.

Soucasné s okolnostmi péce byli rodi€e vystavovani nutnosti osvojeni si nezbytnych
specifickych mékkych a tvrdych dovednosti. Z tvrdych dovednosti se jednalo
pfedevsim o specialni ukony medicinsko - oSetfovatelské povahy péce a rehabilitace.
Dale pak o techniky alternativni a augmentativni komunikace, které rodiCe aktivné
vyuzivali v ramci béznych dennich aktivit. Z mékkych dovednosti rodice nabyvali
efektivnéjSi komunikacni dovednosti, schopnosti reflexe, schopnost pfizpusobeni
C¢asového harmonogramu péce zbylym ¢lentm rodiny, pfedvidani situaci, adaptaci na
zmény, zvladani krizovych situaci, kognitivni a emoéni adaptace. V dusledku potieby
hlubSiho porozuméni svému ditéti se vice jak polovina zkoumanych respondentd
etablovala v nové profesi. Ve velké mife se pecujici rodiCe rozhodli studovat specialni
pedagogiku na rdznych urovnich studia, absolvovali odborné kurzy a Skoleni a
souCasné se zapojovali do predavani Peer to Peer zkuSenosti v soucinnosti s
formalnimi poskytovateli péce. Specialni pedagogika a dalSi obory pomahajicich
profesi se tak stavaji novou zivotni vyzvou pro pecujici rodiCe, ktefi se v dusledku

narocné pece, nabytych zkusenosti a dovednosti tak etabluji v téchto oborech.

PfestoZze vyzkum nebyl primarné zaméfen pouze na zkoumani vlivu specialné
pedagogické podpory pécCe, ukazuje se, Ze tato oblast je pro pecujici rodiny, jejichz
déti jsou veékové charakterizovany povinnou pfedskolni a Skolni dochazkou a
stfedo$kolskych, kliCova. Otevira se tak Siroka paleta moznosti specialné pedagogické
podpory, ktera ovliviuje pfedevSim socialni participaci, edukaci téchto rodin a déti se
zdravotnim postizenim a stava se prostfednikem pfi spoluvytvareni inkluzivniho

prostfedi. Toto je zapotfebi stale v budoucnosti zohledriovat pfi vzdélavani novych
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odbornikd, pro néz jsou znalosti potfeb rodin s détmi se zdravotnim postizenim

dulezité k lepSimu pochopeni problematiky v SirSich souvislostech.

Potfeba specifické péce o dité se zdravotnim postiZzenim se dotyka Zivota vSech ¢lenu
rodiny a pfimo tak ovliviiuje kvalitu poskytované péce. Urover neformalni péce je
zavisla na schopnostech, moznostech, dovednostech a resilienci rodinného
pecujiciho, jenz je ditéti se zdravotnim postizenim oporou a facilituje podminky jeho
rozvoje v prubé&hu Zivota. Konceptualizaci rodiCovské péce a jejimi naroky Ize
konkretizovat vyznam, specializaci a rozsah této péce pfi utvareni jeji trajektorie a
optimalné nastavit pfislusna podpldrna opatfeni ze strany formalnich pecovateld.
Sdileni péce pfispiva ke schopnosti rodiny Iépe zvladat zatéz a naroéné situace
spojené s péci a zaroven tvofi esencialni prostfedi pro inkluzivni spole¢nost, ktera
aktivné pracuje na zaclenéni vSech osob bez rozdild do jednotlivych aspektl
spoleCenského Zivota s cilem vytvaret prostfedi, ve kterém jsou lidé respektovani,
podporovani a maji rovné pfilezitosti. Tento koncept se tyka nejen vzdélavani, ale také

zaméstnani, socialnich sluzeb, kultury a dalSich spoleCenskych oblasti.
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Seznam pouzitych zkratek

ADL - aktivity vSedniho dne (anglicky activity of daily living)
pADL - personalni aktivity vSedniho dne

iADL - instrumentalni aktivity vSedniho dne

CSU - Cesky statisticky ufad

CR - Ceska republika

EU Evropska Unie

LTC - dlouhodoba péce (anglicky Long term care)

MPSV CR - Ministerstvo prace a socialnich véci CR
MSMT CR - Ministerstvo $kolstvi, télovychovy a sportu CR
MS - Matefska $kola

MZ CR - Ministerstvo zdravotnictvi CR

NZIP - Narodni zdravotnicky informacni portal

OECD - Organizace pro hospodafskou spolupraci a rozvoj (anglicky Organization for

Economic Co-operation and Development)

PAS - Poruchy autistického spektra

SPC - Specialné pedagogické centrum

SPOD - Socialné-pravni ochrané déti

USA - Spojené staty americké (anglicky United States of America)
ZP - zdravotni postizeni

ZS - zakladni 8kola

VZP CR - V8eobecna zdravotni pojistovna CR

UZIS - Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR

WHO - Svétova zdravotnické organizace
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Seznam priloh

Pfiloha €. 1 ukazka otevieného kdédovani rozhovoru - metoda tuzka x papir.
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AN AL %| W’WW e ¢ : M‘ﬂ“v?f
zatnou napfiklad tfeba a2 v dedmi letech, Ze p ésﬁn pockavaji. Takze my jsme zagali ,/.L'W‘ NV
ST

vlastné, ve dvou letech Domea byl pros atrih — zalékovanej, prost zadali jsme
cjezdit napobyty, zadala k nam dochézet na r pece a ja jsem fakt byla vdgéna, protoZe do té

!
W :
doby ja jsem se stra (& trapipas tim, Ze u¥ vlasms Davidek je jakoby-star§{, jak jsem si fikala, ’&/W
" normalni dité, v§echno normalng, tak co dal <E8:- & i uje, nic, & Ry 1
3 \\)}\ On se furt bouchal do hlavy, to byTo prosté hrozny, furt Fval, prosté absolutné ten wwver W '
— % 0{ > 4

N absolutng odlisnej a nefungovalo nic, nic > prosté. A mé sé|vlasing ulevilp, kdyZ jsme dostali ¢
M diagnozu, a hlavng jsem méla tu nad&ji, 7e se tieba naugim, Jak s nim pracovat g Ze mu jako A L.
M omuzu. No, takze ndm to extrémne pomohlo, rana péée je za mé prosté super. Byla jsem za W
6\ ﬁ)\vd'étﬁé‘ vlasing do ted'’ka dojizdime na ndcviky socidlnich dovednosti, protoZe sice jsme b
z Krdlovehradeckého kraje, tak Jsme si to nechavali ta'J;a 0jizdeli do Liberce z diivodu toho, e W'
aby nim nepfeménili asistentku, _ <t ﬂ f UL W
PV Ronmim | o Ut buiy oaputs) Ul 0 1401 of
§ ¥ V: Rozumim. 0 .. %‘a ) (A /
\ , _ lnén/lp bl 148 ot Tuy
@g’f‘y R: ProtoZe to jsme fakt necht&li pro Doméu, tohle bylo(éela zésadni. Jsme'mél) skvélou ﬁaua/
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N A mé to strasn& pomohlo, protoe my jsme to pak praktikovali doma. A dn’eSEJWH —/Mq G’h{

53 B podivim na ty videa, tak j4 si fikam, kdyz on viibec nemusel mit zachvat, proé jsem to
38

neudélala, prog jsem to nechapalg> Ale bylo to prévﬁ_ 7e Elovek se to jako postupng_
viechno ugil. enkl“f’lht\enDﬁrﬁfse Jjenom vztekal, mlatil nds viichni, ale Jjenom proto, ¥ on )
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W on je prosté v pohogé,_ig_io. Ale protoZe my jsme se to taky maudili chapat, e ’},D*DW

V: Rikala jsi, 7e Jste spolupracovali s ranou pééi od dvou?
of uz hned od dvou.

V: Akdo vds tam to porugil? Vyhledévala si to sama? Nebo Ti s tim tfeba nékdo...

pﬂfL-

R: TakZe ona mi to ngg a, jajsem v té dobd neméla ani maik; nic prosté, tak¥e ona mi to
viechno vypsala, zajistovala, 16, jsem byla op&t dieschophé v tom, oni potom k nam piijeli,
nebo néjak jsem tam mozna i zavolala, J&uz presné jako nevim, ale i ty viechny pobyty, pak
vlasme, jo, jeli jsme jesté teda d Aﬂ};n_ebgﬁpl_a_to byla tenkrit, ted’ o je Nautis, ze jo?
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V: Jo, Nautis. o /WW‘M

e
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funguje prosté jakoby jinak. TakZe jako téch wydetfeni bylo tenkrat jako slrﬁ% ??%’e jako

nebylo to, 7e byla jsem u jedn@alriéky atam meé fekla, Ze mame aufi ak to

nebylo. My jsme opravdu obesli gelé to kolecko a jak fka pani Torova, Ze to je tisice a tisice

kosticek, které do sebe musi napadnout. TakZe my jsme timhle celym koletkem proli a tim,
Ze on nema postiZené viechny ty oblasti, tak dokonce si vlastng ty videa, 0 co my jsme

nataceli, si brali vlastng i k tomu studiu, do gkoly, ¥ to tam poustéli, protoze u ngj to fakt je ; *m {a
takovy: jako specialni, no, u Doméi. T~ mWCQ A (wdf 67 W
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R: Ne. pravé ta moje kamaradka, Miga,

V: TakZe zadny odbornik,

Vi Jesté potad s ranou péci n&jak fungujete?
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