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ÚVOD

Tématem diplomové práce je ucelená rehabilitace v Dětském centru ARPIDA. Komprehensivní rehabilitaci, tedy ucelený přístup péče o zdravotně postižené, jsem si vybrala pro aktuálnost problému a pro nesporný přínos tohoto přístupu, který bude v této práci také demonstrován. Dětské centrum ARPIDA je jedním z modelových zařízení v České republice a jediným svého druhu v Jihočeském kraji. Toto centrum ucelené rehabilitace jsem si zvolila nejen díky jeho poloze (blízko mého bydliště), ale především jsem chtěla nabídnout informace těm, které jihočeské dětské centrum zajímá a nemají možnost se do Českých Budějovic vypravit.

Cílem výzkumného projektu diplomové práce je analyzovat jednotlivé složky rehabilitace realizované v dětském centru ARPIDA po stránce kvality. Poukázat na jejich pozitiva a nedostatky, popřípadě jejich absenci.

Práce je rozdělena do čtyř kapitol, z nichž první je věnována teoretickým východiskům tykajících se tělesného postižení. Jsou v ní věcně popsány nejčastější (ale i relativně vzácné) diagnózy, se kterými se v oblasti speciální pedagogiky (zejména somatopedie) a následně ucelené rehabilitace setkáváme. Zvláštní pozornost je pak věnována dětské mozkové obrně, neboť vysoké procento klientů dětského centra přichází právě s touto diagnózou. Závěr kapitoly čtenářům nabídne pohled na život dětí s postižením i na problémy se kterými se musí vyrovnat rodina dítěte, a to nejen psychické ale i socioekomonické. 

Druhá kapitola je zaměřena na ucelenou (komprehensivní) rehabilitaci. Naleznete v ní stručnou charakteristiku jednotlivých složek, které jsou dle Jesenského rozděleny na rehabilitaci léčebnou, pedagogickou, sociální a pracovní. 

Kapitola třetí nás zasvětí do problematiky nestátních neziskových organizací, neboť občanské sdružení ARPIDA provozující dětské centrum je jednou z nich. V této části diplomové práce najdete odpovědi na otázky legislativy a financování týkající se nestátních neziskových organizací, dále některé příklady těchto organizací a zamyšlení nad jejich přínosem v oblasti péče o zdravotně postižené spoluobčany.

V závěrečnou kapitolu vyústí předchozí části textu, kdy nás kapitola první seznámila s potencionální klientelou dětského centra, druhá kapitola nám ukázala program a pilíře práce v Arpidě a kapitola třetí nás seznámila s organizací a realizací těchto zařízení. Poslední kapitola, kapitola čtvrtá, je tedy věnována výzkumnému projektu, v němž jsem si vytyčila za cíl analyzovat nabídku ucelené rehabilitace v Dětském centru ARPIDA. 

K výzkumnému projektu diplomové práce jsem použila proceduru monografickou, metodu kvalitativní a tyto techniky: pozorování přímé, polostandardizovaný a nestandardizovaný rozhovor se zaměstnanci (dále s jedním z rodičů a dobrovolníkem, který pomáhal při stavbě areálu), obsahovou analýzu, analýzu dokumentu a analýzu odborné literatury.

1 TEORETICKÁ VÝCHODISKA

První kapitola je zaměřená na seznámí s problematikou tělesného postižení a je členěna do čtyř podkapitol. 

Otázkou tělesně postižených se zabývá, mimo jiných vědních oborů, somatopedie, která je jednou z oblastí speciální pedagogiky. Pod označením somatopedie ( z řečtiny sóma – tělo a paideia – výchova) se skrývá vědný obor zaměřený na výchovu a vzdělávání dětí, mládeže a dospělých tělesně postižených, nemocných a zdravotně oslabených. Zaštiťuje výchovu školní i mimoškolní a vzdělávání jak všeobecné (základní) tak i odborné, které je přípravou na povolání. Pedagogika somaticky postižených je chápána jako otevřený, celoživotní proces. Termín somatopedie poprvé použil František Kábele roku 1956. Do té doby výchovu tělesně postižených, nemocných a zdravotně oslabených zaštiťoval obor ortopedická defektologie. 

Dnes se vedle označení somatopedie stále častěji používá termín pedagogika tělesně postižených, popřípadě výchova a vzdělávání jedinců s tělesným postižením, pedagogika tělesně postižených a chronicky nemocných a další podobné názvy.

Pojem tělesné postižení je mnohoznačný. Tímto termínem rozumíme ve shodě s Milošem Sovákem postižení, jehož průvodním znakem je prvotní nebo druhotné omezení hybnosti (Vítková, 2004). Dle světové zdravotnické organizace (WHO) se postižení definuje takto : „Jde o částečné nebo úplné omezení schopnosti vykonávat některou činnost či více činností, které je způsobeno poruchou nebo dysfunkcí orgánu.“ 

Termíny užívané WHO v této souvislosti jsou impairment (vada nebo poškození), disability (omezení nebo chybění) a handicap (postižení, doslovně znevýhodnění).

Tělesné postižení je značným ztížením životní situace, ale díky stávající a stále se rozšiřující nabídce rehabilitace (ve smyslu ucelené rehabilitace, viz dále) jsou možnosti a vyhlídky naši spoluobčanů s tímto handicapem výrazně zlepšeny. „Postižení se považuje stále méně za neměnný stav individua, které vyžaduje stálou nabídku opatření. Mnohem častěji se vychází z toho, že stav postižení se může měnit podle účelové nabídky podpory, že potřebám jedinců s postižením nejlépe odpovídá kontinuum nabídek a že postižení mohou a mají vést v co nejvyšší možné míře „normální“ život“ (Vítková,1998, s. 10). Vliv na toto zlepšení má komplexnější pohled na problém, kdy v popředí nejsou jen zdravotní důsledky, ale na důležitosti nabývá i vztah dítěte a rodičů, společenské podmínky, školní socializace a další. 

I když některé tělesné vady nelze ovlivnit pedagogickými prostředky ani medicínskými, či omezeně, stále jsou možné změny v prostředí, ve kterém se jedinec pohybuje. Zákonitosti vývoje osobnosti platí i pro vývoj tělesně postiženého, je tedy na místě o těchto lidech smýšlet jako o osobnostech.

Okruh osob s tělesným postižením je značně heterogenní skupinou. „Tělesné postižení postihuje člověka v celé jeho osobnosti. Motorika, vnímání, kognice a emoce jsou od sebe neoddělitelné a vzájemně propojené“ (Vítková, 2004, s. 172). Proto omezení pohybových zkušeností vede také ke změně v oblasti vnímání. Jedním z nejtěžších a zároveň nejčetnějších případů tělesného postižení je dětská mozková obrna, které je proto věnována samostatná podkapitola. 

1.1 Deformace, malformace a amputace

DEFORMACE

„Deformace zahrnují velkou skupinu vrozených nebo získaných vad, které se vyznačují nesprávným tvarem některé části těla“ (Vítková, 1999, s. 38). Čím dříve během nitroděložního vývoje dítěte dochází k poruše, tím je vada závažnější. 

U většiny vrozených vad je příčin vzniku vícero, jde například o vliv léků, infekční chorobu matky, dědičné faktory. Vývojové, tedy vrozené, deformity jsou známy u lebky, hrudníku, kloubů a končetin. Získané vady vznikají převážně po úrazech a zánětlivých onemocněních, poruchách žláz s vnitřní sekrecí, popáleninách. Mohou také vzniknout jako důsledek nesprávného držení těla i nadváhy. Dopad pak mají na kosti a klouby.

Deformity lebky

Mezi deformity lebky patří mikrocefalie, což je zmenšení obvodu hlavičky, kdy dochází k předčasnému srůstu švů lebky. Rozpoznána může být hned po porodu nebo může vzniknout až v kojeneckém věku, popřípadě v ranném dětství. Příčiny můžeme hledat v těhotenství (infekce, léky, RTG záření), dále má vliv dědičnost či vrozené metabolické poruchy. Některé děti mají intelekt v pořádku, ale často jsou mentální schopnosti značně sníženy. Prognózu může zlepšit včasné a pečlivé sledování a měření lebky, kdy je v případě nutnosti možné protnout předčasně srostlé švy. 

Na druhé straně se objevuje makrocefalie, souměrně nadměrně velká hlava. U novorozenců do dvou měsíců je růst hlavičky v obvodu dvojnásobně větší. Vliv na výskyt mají dědičné dispozice. „Většina chorob, které provází makrocefalii je spojena s mentální retardací nebo regresem, čemuž je zapotřebí věnovat náležitou pozornost“ (Jankovský, 2001, s.41). 

Uvést můžeme také hydrocefalus, při kterém dochází k hromadění likvoru v mozkových komorách na úkor mozkové tkáně. Mozkomíšního moku přibývá, nemůže se vstřebávat a dochází tak ke zvýšení nitrokomorového tlaku. Hydrocefalus se může projevit hned při narození nebo postnatálně. Řešení je převážně chirurgické.

Deformity hrudníku

 K deformitám hrudníku patří kuřecí hrudník, nálevkovitý hrudník a plochý hrudník. „Hrudník je tvořen žebry. Hrudní kost je plochá, složená ze tří částí. V ní se spojují jednotlivé páry žeber“ (Kubát, 1992, s. 10). 
V případě kuřecího hrudníku jsou žebra a hrudní kost vyklenuty dopředu. Deformace se může objevit oboustranně, tedy shodně jsou vyklenuty obě poloviny hrudníku nebo jednostranně k čemuž dochází během růstu. Vada dítěti nevadí, dýchat může normálně a orgány v hrudníku nejsou ovlivněny.

Deformitou opačnou je hrudník nálevkovitý, který je ve většině dědičný. Vada se rozvíjí kolem pátého roku, kdy jsou hrudní kost a přilehlá žebra vpáčeny dovnitř. U nejtěžších případů dochází ke značnému stlačení vnitřních orgánů a potížím s dýcháním, děti bývají náchylné k zánětům horních cest dýchacích.

Plochý hrudník nacházíme u hubených a rychle rostoucích dětí, jedná se spíše o typ hrudníku než vadu. V léčbě mají důležité místo dechová cvičení.

Chirurgické řešení je v prvním případě vady spíše výjimečné u některých dívek, ve druhém případě se operace provádí nejlépe do osmi let u vážnějších případů, v případě plochého hrudníku se o operaci neuvažuje.

Deformity kloubu

Četnou skupinou jsou vrozené vykloubení kyčlí, asi 18 % populace. Postižení je vyvoláno nedostatečným vývojem kyčelního kloubu, vykloubením hlavice kloubu a to částečným (subluxací) nebo úplným (luxací). Postižení se může objevit jednostranně i oboustranně. Více postihuje děvčata v poměru 5:1. Děti jsou vyšetřeni již v porodnici, v případě pozitivního nálezu léčba začíná okamžitě. Drtivá většina dětí se vyléčí. 

Dalším vrozeným defektem může být postižení hlavice stehenní kosti v důsledku jejího nedostatečného prokrvení, Perthesova choroba. Postihuje převážně děti ve věku 5 – 7 let. Hlavice ztrácí mechanickou odolnost a tlakem při chůzi se deformuje do stran, může se začít tříštit. Její léčba je dlouhodobá, může trvat i dva roky, kdy je dítě připoutáno na lůžko. Prognóze léčby je ale velice pozitivní. Rehabilitačně se doporučuje plavání a jízda na kole.

Poškození kyčelního kloubu může rovněž vzniknout v důsledku chorobného procesu (př. TBC) nebo poraněním.

Vadné držení těla

Vadné držení těla se může promítnout nejen na páteři (skolióza a kyfóza), ale i jako bočitost kolen nebo plochá noha. 

Na páteři se pak objevuje zvětšená krční lordóza, zvětšená hrudní kyfóza, zvětšená bederní lordóza, nedostatečné zakřivení páteře (tzv. plochá záda) či skoliotické držení těla (postihuje asi 2,5 % dětí). Členění je možné také podle vybočení páteře na typ C – vybočení vlevo, D – vybočení vpravo a typ S – složená skolióza. 

Tyto vady mají vnitřní i vnější příčiny, mezi vnitřní patří dědičné vlivy, výživa, nerovnoměrnost ve vývoji a růstu dítěte. Mezi vnější pak nedostatek pohybu, dlouhotrvající sezení, obezita, předčasná a výrazná sportovní specializace, špatně zvolené lůžko či nábytek. 

Správné držení těla je důležité pro správné dýchání, prokrvování, vývoj svalstva a jeho napětí a podmiňuje zdraví růst. Náprava probíhá na bázi fyzioterapie a vhodného cvičení.

U dospělých se objevuje Bechtěrevova nemoc, zánětlivé revmatické onemocnění, postihuje meziobratlové klouby a vazy, může dojít k jejich zvápenatěním. Dochází ke snížení pohyblivosti páteře, při rotačních pohybech k bolestem kyčelního a ramenního kloubu. Může vyústit až ke ztuhnutí páteře. Etiologie není známá, vyskytuje se hlavně u mužů (10:1).

Osteogenesis imperfekta je vrozené onemocnění projevující se zvýšenou lomivostí kostí, deformitami kostry, poškozením zubů a chabými vazy. V pozdějším věku se může přidružit hluchota. „Dítě se rodí se zhojenými nebo čerstvými zlomeninami vzniklých při porodu“ (Defektologický slovník, 2000, 

s. 228.). Prognóza je značně nepříznivá.

Chondrodystrofie (trpaslictví) je vrozené a dědičné onemocnění, dochází k narušení vývoje chrupavky a tedy osifikaci kostí. Nejvíce je postižena kostra končetin a pánve, páteř nikoliv. „Charakteristická je kombinace nápadně krátkých končetin, poněkud větší hlavy a normálního trupu“ (Jankovský, 2001, s. 46). Duševní vývoj nebývá změněn, naopak se jedinci mohou vyznačovat mimořádnou inteligencí.

Myopatie
Myopatie je plíživé degenerativní onemocnění příčně pruhovaného svalstva, svalstva kosterního i srdečního. V širším slova smyslu myopatie znamená jakékoliv poškození svalového vlákna.

Dělíme ji na primární – geneticky podmíněnou, sem spadá progresivní svalová dystrofie, kongenitální a metabolické myopatie, dystrofické myotonie, mitochondriální encefalomyopatie a myopatie s poruchou iontových kanálů. A sekundární, kam se řadí myopatie získané – myopatie autoimunní zánětlivé, toxické a endokrinní. 

Progresivní svalová dystrofie začíná již v dětství a mezi svalovými chorobami zaujímá 50 % všech případů. V průběhu nemoci je příčně pruhované svalstvo nahrazováno neplnohodnotnou vazivovou či tukovou tkání, svaly jsou chabé, atrofické a reflexy vyhasínají. Onemocnění je v mnoha případech dědičné, vzniká na podkladě dědičné metabolické poruchy. K určení diagnózy je nutné elektromyografické vyšetření a svalová biopsie. Medikamentózní léčba je neúčinná, důležité je stanovení vhodné pohybové aktivity a cvičení. 

Specifickým případem je Duchenova svalová dystrofie, která patří k nejvzácnějším svalovým chorobám. Postihuje téměř výlučně chlapce( v 99%), je dědičná a její prognóza je velmi nepříznivá. Výskyt je přibližně odhadován na 1:2000 narozených chlapců. První příznaky se objevují ve druhém až třetím roce, jsou to časté pády, „kachní chůze“, problémy se vstáváním ze země a při chůzi po schodech. V pozdějších stádiích choroba vede k deformitám páteře, změnám na srdci, fixované kontrakci ohybačů a pseudohypertrofii. Úbytek svalové hmoty se postupně projeví ve všech svalech. Asi u 30 % je přítomné mentální postižení. Po šesti až deseti letech od vypuknutí nemoci jsou tyto jedinci odsouzeni na invalidní vozík a mezi 20. – 30. rokem věku umírají. Důležitou součástí léčby je léčebná rehabilitace, léky mohou „jen“ podpořit prokrvení tkání.

Mezi dalšími svalovými onemocněními najdeme například : Charcotovu-Marierovu-Toothovu chorobu (zánik osových vláken a myelinových pochev u periferních nervů), Beckerovu progresivní svalovou dystrofii (má benignější průběh), pletencovou svalovou dystrofii (dystrofie začíná v oblasti příslušného pletence, buď ramenního nebo kyčelního kloubu), Facioscapulohumerální dystrofie (začíná u obličejového svalstva a svalstva ramen, poté se šíří dále). Tímto výčet bohužel nekončí, dalšími jsou kongenitální svalové dystrofie, Steinert-Curschmannova dystrofie, Emery Dreifussova svalová dystrofie atd..

S touto problematikou také souvisejí i neuromuskulární onemocnění jako artrogrypóza (mnohočetné kloubní deformity již od narození, kontraktury) či poliomyelitida (infekční onemocnění poškozující šedou hmotu v předních rozích míšních). 

MALFORMACE
Malformace jsou vývojové vady, z nichž se mnohé dají vyléčit nebo léčbou podstatně zlepšit. Jedná se o patologické vyvinutí různých částí těla. Vrozené nevyvinutí nebo částečné chybění končetin nebo jiných částí těla nazýváme amélie. Fokomélie je stav, kdy nedošlo k vyvinutí paže a předloktí, takže ruka nasedá přímo na hrudník (u dolních končetin může neúplná periferní část nasedat přímo na pánev). Jak amélie tak fokomélie jsou vady poměrně vzácné. 

Dále mezi malformace patří rozštěpy rtů a horní čelisti, zúžení částí trávicí trubice, jícnu, vrátníku, dvanácterníku či konečníku. „Poměrně časté jsou vrozené srdeční vady, malformace močových cest a malformace postavení končetin“ (Defektologický slovník, 2000, s. 182). Díky dnešní medicíně a plastické chirurgii většina těchto problému nalezne uspokojivé řešení.

AMPUTACE
Amputací rozumíme umělé, operativní odnětí části těla, končetiny nebo její části. Častou příčinou jsou úrazy, kdy může dojít k amputaci přímo při úrazu nebo těsně po něm (typickým případem jsou autonehody, zranění výbušninou nebo elektrickým proudem). Podle Vítkové (1998) může být další příčinou cévní onemocnění – Bürgerova-Winiwarterova, kdy vzniká akutní zánět žil a tepen, při kterém dochází k postupující trombóze. 

K amputaci také mohou vést zhoubné nádory na končetinách nebo infekce se sepsí. Amputace provedená přímo v kloubu končetiny se nazývá exartikulace. 

Tento trvalý stav lze kompenzovat protézou, při samotné operaci má opět své místo i plastická chirurgie.

1.2 Obrny

Obrna je jakákoli porucha hybnosti nervového původu a je jedním z nejzávažnějších neurologických příznaků. Obrny zasahují centrální a periferní nervovou soustavu, přičemž centrální postihují mozek a míchu, periferní obvodové nervstvo. Periferní jsou provázeny větší ztrátou hybnosti, vyhasnutím reflexů a brzy se objevují atrofie. Zatímco u centrálních bývá vlastní porucha hybnosti menší, zpravidla bývá zvýšen svalový tonus (dochází ke spasticitě), také atrofie se objevují v menší míře a později. 

Obrna je senzomotorické poškození pohybu a držení. Vzniká na základě zranění nebo poškození zrajícího mozku. Nastat může před narození, během porodu a zhruba do 4 let věku. V pozdějším věku se může objevit obrna jako následek úrazu či onemocnění. Zasáhnout může centrální nervovou soustavu, svalové napětí (tonus) a koordinaci svalů.

Dělení

Podle stupně závažnosti a rozsahu odlišujeme parézy – částečné ochrnutí a plégie – úplné ochrnutí.

Obrny můžeme dělit také podle místa, které zasáhne a podle kontrakčního stavu svalů, tedy svalového tonu. Dělení podle tonu je následující. Hypertonie, zvýšený svalový tonus, je nadřazena spasticitě (trvale zvýšenému svalovému napětí) a rigitě (zpomalení a ztuhlosti). Pod hypotonii spadá ataxie (nejistota v pohybech, špatná souhra svalů) a čistá mozková hypotonie (ochablost, nízké svalové napětí). Tonus může být také střídavý, pak hovoříme o atetóze a mimovolných pohybech.

Podle místa se dělí obrny dělí na hemiparézu/plégii (zasahuje levou nebo pravou polovinu těla), diparézu/plégii (postižené celé tělo zpravidla s důrazem na dolních končetinách), triparézu/plégii (hemiparéza/plégie s dodatečným zasažením delší jedné končetiny), kvadruparéza/plégie (zasahuje celé tělo), monoparéza/plégie (zasažení jedné končetiny,může se jednat o ranné stádium hemiparézy/plégie). 

V důsledku obrny může být dodatečně poškozena komunikace a to nejen díky změnám svalového tonu a následným poruchám řeči, ale i vlivem iritace a problémům s očním kontaktem a grimasováním. Objevit se také mohou emoční nestálost, cerebrální záchvaty, postižení sluchu a zraku a v neposlední řadě omezení intelektových schopností.

Obrny centrální

K závažným centrálním postižením se řadí dětská mozková obrna. Typická je tělesná neobratnost nejvíce v jemné motorice, zvýšený pohybový neklid, nesoustředěnost, narušené vnímání, impulzivita, nerovnoměrný vývoj, opožděný vývoj řeči a vady řeči. Vzhledem k tématu práce je problematice DMO věnována celá podkapitola 1.3. Převážná většina klientů Dětského centra Arpida totiž trpí některou z jejích forem.

Dětskou mozkovou obrnu nesmíme zaměňovat s onemocněním dětská obrna. „Jedná se o infekční onemocnění, které postihovalo nejčastěji děti v předškolním věku a zanechávalo trvalé a často velmi těžké následky“ (Vítková, 1998, s. 22). Tato obrna měla dvě fáze. První připomínala chřipku, v druhé následovaly horečky s příznaky podráždění mozkových blan. Po prodělání zůstával intelekt nezasažen, zatímco motorické funkce byly trvale poznamenány. Od roku 1958 jsou všechny děti očkovány a nemoc se již neobjevila.

Rizikové jsou různé druhy mozkových zánětů, nejčastěji je vyvolávají mikrobiální činitelé. Při těchto onemocněních pacient také prochází dvěma fázemi, z nichž první je podobná chřipce s horečkou (s bolestí hlavy a nechutenstvím) a ve druhé fázi se po zdánlivém zlepšení navracejí vysoké teploty, třes i ochrnutí končetin. Po odeznění většinou příznaky vymizí. Častý je výskyt epileptických záchvatů.

Následky v pohybové oblasti můžou zanechat operace mozkových nádorů. Projevit se mohou v řeči, kdy dochází k afázii (ztrátě již nabyté schopnosti řeči). Také se může přidružit epilepsie. Obdobné důsledky vznikají i u mozkových příhod a mozkových embolií.

Při úrazech vznikají tzv. traumatické obrny. Tyto úrazy jsou otřesy mozku (komoce), stlačení mozku(komprese) a zhmoždění mozku (kontuse). Zasaženy mohou být měkké tkáně, objevují se zlomeniny a závažnější uzavřené nebo otevřené poranění mozku. K poranění mozku může dojít i v průběhu komplikovaného porodu. V kojeneckém věku se u dětí můžeme setkat s tzv. chronickým subdurálním hematomem kojeneckého věku, žilním krvácením v důsledku traumatu. Je nutné posoudit možnosti syndromu CAN, tady syndromu týraného dítěte.

Závažným postižením je také obrna míchy, která nastává vlivem onemocnění, častěji však při úrazech. Postupné poškození míchy způsobují nádory či změny při roztroušené skleróze. Stav postiženého a poškození jeho pohybových možností je ovlivněn místem zasažení míchy a rozsahem poškození (částečné či úplné). Pravidlem je, že čím je mícha poraněna blíže ke krční míše, tím jsou následky závažnější.

Rozštěp páteře je vrozené postižení, které vzniká nesprávným uzavřením páteřního kanálu. Vada vyvolává částečnou až úplnou obrnu dolních končetin, v důsledku rozsahu zasažení páteře. Intelekt zasažen nebývá. Počet případů klesá následkem včasného screeningu ultrazvukem.

Obrnu také může způsobit degenerativní onemocnění mozku a míchy, které se projeví až v průběhu života. Dochází k rozpadu a zániku nervových buněk, prognóza je tedy velice nepříznivá. Jedná se různé stupně degenerace mozečku, kmene a míchy. Mezi nemoc zasahující mozek patří Senator-Maierova choroba (mozečková heredoataxie), při níž dochází k postupné degeneraci mozečku, někdy i míchy, nemoc je dědičná. Další vážnou chorobou je Sclerosis cerebrospinalis multiplex (roztroušená skleróza mozkomíšní), jejíž příznaky jsou poruchy zraku a řeči a samozřejmě pohybového aparátu. V pokročilejším stádiu se přidružuje demence. Onemocnění míchy zastupuje Friedreichova heredoataxie, která degenerativně napadá míšní provazce. Typická je deformita nohy, vrávoravá chůze, postupně se objeví ataxie, nystagmus a kyfoskolióza,v pozdějším stádiu obrna dolních končetin. Projevovat se začíná mezi 6. až 10. rokem života a její prognóza je nepříznivá. Intelekt postižen nebývá, často se přidružují poruchy srdeční činnosti a diabetes.

Obrny periferní

„K obrně periferních nervů většinou dochází při úrazu horní či dolní končetiny, kdy dojde k přerušení nebo zhmoždění nervu na končetině s částečnou nebo úplnou obrnou“ (Vítková, 1998, s. 24). Částečná obrna se projeví omezením chybnosti a snížením svalové síly, úplně ochrnutá končetina bezvládně visí. Pro upřesnění, periferní nervy začínají v místě, kde přední a zadní míšní kořeny opouštějí míchu.

1.3 Dětská mozková obrna

Dětská mozková obrna, dříve Littleova nemoc, patří mezi nejčetnější neurovývojová onemocnění. Je onemocnění neprogresivní, ale nikoli neměnné. Jedná se o syndrom vzniklý následkem postižení velmi nezralého mozku. Zasahuje oblast hrubé i jemné motoriky, může také dojít k defektu mentálnímu, epilepsii, postižení smyslových funkcí, poruchám psychiky, kognitivních schopností a chování.

Výskyt

Její incidence narůstá a to díky zlepšení porodní a novorozenecké péče, kdy přežívají děti, které se dříve nedařilo zachránit. Děti narozené s porodní hmotností pod 2500 g tvoří 7 % případů DMO. Negativní dopad má udržování vysoce rizikových těhotenství. Výskyt ovlivňují i ukončování gravidity a mnohočetná těhotenství ve vyšším věku. Dalším faktorem majícím vliv na zvýšení výskytu je časnější diagnostika, změna diagnostických kritérií,ale i  vědomí o diagnóze. „Ve vyspělých zemích se prevalence odhaduje na

 0,1 – 0,2 % populace“ (Šlapal, 2002, s. 23). 

Etilogie

Etiologii lze rozdělit podle doby postižení mozku na prenatální, perinatální a postnatální. Příčiny prenatální, před narozením, jsou infekce v ranném těhotenství, faktory nutriční, vlivy exotoxické, metabolické poruchy u matky, oběhové poruchy,nedonošenost (méně přenošenost). Perinatální faktory, tedy v době kolem porodu, jsou nejčastěji abnormální porody (protahované, překotné, koncem pánevním, klešťové, císařským řezem) a novorozenecká asfyxie. Také užití množství analgetik a anestetik. Příčiny časně postnatální, po narození zpravidla do jednoho ruku života, jsou nejčastěji infekce CNS, ale také záněty plicní či trávicího ústrojí. Dále pak úrazy hlavy, vrozené vady metabolismu a další.

tabulka č. 1: Výskyt klinických forem DMO ve vztahu k porodní váze (v %)

	Forma DMO
	< 1000 g
	1000-1499 g
	1500-2499 g
	> 2499 g

	hemiplegie
	42,9
	18,8
	15,2
	40,6

	diplegie
	14,3
	50,8
	42,4
	23,2

	kvadruplegie
	42,9
	31,3
	33,3
	21,7

	Ostatní
	
	
	9,1
	14,5


(Jessen Ch. at al. in. Kraus, 2005)

Klinický obraz

Klinická klasifikace DMO se zakládá na povaze pohybového postižení, poruch svalového napětí a anatomické distribuci postižení. Jedno dítě může mít víc než jeden typ postižení (Kraus, 2005). Klinické projevy jsou podmíněni dobou, kdy škodlivina na nezralý mozek působí. Pak jsou postiženy zvláště ty struktury, které jsou momentálně v největším rozvoji, jsou nejzranitelnější. Důležitá je také doba trvání účinku škodliviny a její kvalita. Samotný klinický obraz se pak utváří během prvního roku života. U formy atetoidní může být diagnóza jasná později. 

Z klinického hlediska nejsou projevy a příznaky DMO neměnné. Změny se objevují zejména v muskuloskeletární oblasti. 

Diagnostika
Správná diagnostika závisí na znalosti normálního vývoje a jeho variabilitě. U vyhraněných forem je diagnostika zřejmá z klinického obrazu. Anamnesticky je významná přítomnost prenatálních, perinatálních a časně postnatálních rizik. Přesto je nezbytné vyšetření mozku a míchy pomocí CT (počítačové tomografie) a magnetické rezonance (MR). Dále EMG k odlišení nervosvalové léze, EEG je významné pro odlišení jiných diagnóz a také psychologické a geneticko-metabolické vyšetření. Standardní test pro diagnózu DMO neexistuje. K určení diagnózy mohou významně přispět stanovení opožděného vývoje funkční hybnosti a hodnocení celkové hybnosti v raném věku.

„Neurologové dnes používají zejména diagnózu CKP – centrální koordinačni porucha, CTP – centrální tonusová porucha nebo RMO – raná mozková obrna. Nejčastěji se setkávám s diagnózou G 80, která je zkratkou pro DMO“ (Opatřilová, 2003, s. 11).
Formy


Obrny se podle intenzity rozlišují na parézy - částečné obrny a plegie - obrny úplné. Formy dětské mozkové obrny dělíme podle příznaků na spastické a nespastické.

Spastické formy


Spastické formy vznikají jako následek poškození pyramidové dráhy. Asi 80 % tělesně postižených tvoří spastici. Charakteristická je svalová hypertonie, porucha aktivní volní hybnosti a stereotypní pohyby. Opatřilová (2003) uvádí,že psychické ladění spastiků  se většinou vyznačuje úzkostí, nejistotou a nedostatkem sebedůvěry.

Hemiparetická forma se projevuje postižením horní i dolní končetiny jedné poloviny těla, přičemž převaha je zpravidla patrná na horní končetině. Lze ji jen vzácně diagnostikovat u novorozenců, mnohé „syndromy“ vymizí bez následků. K průkazným projevům dochází většinou mezi 4. – 5. měsícem, zjistí se jednostranné pokusy o úchop. Charakterické je držení končetin. Paže je v abdukci a vnitřní rotaci, předloktí v semiflexi a pronaci, zápěstí ve flexi, prsty v extenzi s addukčním držením palce. Na dolní končetině vnitřní rotace. Mentální retardace se vyskytuje u 18 – 50 %, v případě získané hemiparézy je to až 80 %. Epilepsie postihuje 27 – 44 % jedinců a 75 % jedinců s hemiparézou získanou. Dále hemiparézu může doprovázet strabismus, defekty zrakového pole, specifické poruchy učení a poruchy řeči.

Diparetická forma zasahuje zejména dolní končetiny. Objeví se u 

5 – 10 % dětí s porodní hmotností pod 1500 gramů. Více než polovina má pozitivní porodní anamnézu, ale stále je velký podíl dětí bez zjistitelného etiologického faktoru. Diagnóza je problémová jen vzácně. Držení trupu je neúplně napřímené, předsunutí ramen, flexe loktů a ručních kloubů. Na dolních končetinách je patrná mírná flexe v kyčlích a kolenou, vnitřní rotace femorů a stoj na špičkách. Při těžkém postižení je znemožněna chůze nedostatkem rovnováhy, hypotonií trupu a kontrakturamy. Paréza často bývá nesymetrická. U paukospastické diparézi chybí kontraktura adduktorů stehen. Při diparéze je intelekt většinou zachován, v případě ataktické diparézy je v normálu u 2/3 případů. Epilepsie se vyskytuje v 16 – 27 %. Často se vyskytuje strabismus a problémy s vizuální percepcí. 


Můžeme se setkat i s triparézou, ta však není samostatnou formou. Jedná se o postižení tří končetin, kdy téměř polovina dětí má pozitivní perinatální etiologii. Mentální retardaci zjistíme u 2/3 a u poloviny epilepsii.  

Nejtěžší spastickou formou DMO je kvadruparéza. Obrna všech čtyřech končetin, s převážným postižením dolních končetin (pokud vznikla zdvojením formy diparetické) nebo horních končetin (pokud vznikla zdvojením formy hemiparetické) (Vítková, 1998). Tvoří skupinu kolem 5 % případů, u 12 % není zjistitelná etiologie. Význační je tonický úchop rukou a předčasné vyhasínání reflexního úchopu na dolních končetinách. Stoj s flexí kolen a přetažení Achillových šlach má za následek ztrátu schopnosti udržet rovnováhu a následně ztrátu schopnosti chůze. Rozlišujeme dva typy, a to hypotonický a hypertonický. U většiny jedinců se vyskytuje těžké mentální postižení, epilepsie a poruchy oromotorických funkcí. „Prognóza je velmi nepříznivá a nejvíce postižené děti neopustí ve vývoji neonatální stupeň“ (Kraus, 2005, s. 80).
Nespastické formy

Nespastické formy jsou charakteristické nedostatkem nebo absencí svalového napětí. 

Do této skupiny patří forma hypotonická, což je svalové oslabení trupu i končetin centrálního původu, výraznější na dolních končetinách. Vyznačuje se větší extenzibilitou kloubů. Vyvíjí se v důsledku zrání mozku, po třetím roce života se mění v jiný typ nebo mizí. Méně často se stává, že přetrvává i po čtvrtém roce, pak hovoříme o setrvalém hypotonickém syndromu. Velice často je doprovázena mentální retardací.

Další je forma dyskinetická, dříve extrapyramidová nebo atetózní. Tvoří kolem 10 % případů DMO. Necelé 2/3 mají perinatální faktory v anamnéze a jen u malé části etiologie není jasná. Nejčastěji se vyvíjí z hypotonického syndromu. „Forma dyskinetická se vyznačuje nepotlačitelnými mimovolnými pohyby, které doprovázejí každý pokus o volní pohyb“ (Vítková, 1998, s. 26). Tyto pohyby mohou mít odlišnou etiologii. U dětí se nejčastěji objevují pohyby atetotické, což je vlnění a hadovité pohyby. Dále choreatické (rychlé a drobné pohyby), balistické (prudké) a myoklonické (pohyby jednotlivých svalových snopců). Podle Krause (2005) nedostatečná kontrola trupu brání rozvoji stoje a chůze. Přetrvávají primitivní pohybové vzory. „Časté je opistotonické držení hlavy (s obloukovitým prohnutím dozadu)“ (Jankovský, 2001, s. 35). Klinicky se rozlišují dva typy dyskinetické formy, a to forma hyperkinetická a dystonická, tyto mají odlišnou prognózu. Dystonické případy tvoří kolem 2/3 a hypertonické kolem 1/3, smíšená forma není častá. Mentální schopnosti jsou většinou v normálu. Epilepsie se objevuje asi u 1/4 jedinců. Dále jsou přítomny problémy s artikulací, může se vyskytnout porucha sluchu a zraku, asi u třetiny strabismus.

Vyskytují se také smíšené formy DMO, které se mění podle kritérií použitých definic. Často se kombinuje ataxie, dystonie a spasticita. Dyskineze a dystonie provází diparetické formy.

 „Lze shrnout, že pro pacienta je vždy důležitější provést podrobnou funkční analýzu, která je základem terapie a je významnější než klasifikace“ (Kraus, 2005, s. 86). Jednou z nejdůležitějších složek terapie je komplexní rehabilitační péče, medikamentózní léčba je pouze symptomatická. Individuálně je nutno zvažovat chirurgickou léčbu a léčbu botulotoxinem.

1.4 Životní situace jedinců s tělesným postižením

a jejich rodin


Jak se dítě vyrovná se svým postižením záleží na jeho postavení ve společnosti vrstevníků, vlastním sebehodnocení a vnímaní jeho samotného jako osobnosti dospělými. Nejdůležitější roli ovšem hraje rodina, která spoluutváří jeho osobnost, ovlivňuje její vývoj a připravuje dítě k integraci do společnosti. Děti si svou odlišnost uvědomují až ve srovnání s ostatními a úkolem rodiny je, své dítě na tuto situaci připravit.

Rodina je nejpřirozenějším prostředím pro život a výchovu dítěte, žádné jiné prostředí mu nemůže poskytnout takový pocit bezpečí, množství podnětů pro jeho rozvoj a emocionální stabilitu (Švarcová, 2000) Rodina je z pohledu sociologie primární skupinou, v níž probíhá důležitá část socializace. Je sociální skupinou v rámci níž její členové uspokojují své primární biologické i společenské potřeby. Postižení dítěte mění životní perspektivy rodiny od základu. „Výchova postiženého dítěte a péče o ně znamená těžkou emoční zátěž, má velké časové nároky a může býti fyzicky náročná“ (Kraus, 2005, s.267). Pojďme tedy nahlédnout na to čím prochází rodina, ve které se narodí dítě s postižením, s čím se musí vyrovnávat samotné dítě a jak jim může společnost jejich nelehkou situaci usnadnit.

Situace z pohledu rodiny


Příchod dítěte do rodiny je radostnou a očekávanou událostí. Ve svém dítěti většina lidí vidí svého pokračovatele a budoucnost celého rodu. Do potomků rodiče vkládají naděje, očekávání a naplnění smyslu svého života. Partneři samozřejmě očekávají příchod zdravého miminka, které bude naplněním jejich vztahu. I když si lidé možnost narození dítěte s postižením uvědomují, u sebe si tuto situaci nepřipouští.

Narození postiženého dítěte, zejména těžce postiženého, považují někteří autoři za jednu z psychicky nejbolestivějších událostí, která může člověka potkat. Deziluze může být dokonce hlubší, než v tak mezní situaci jako je sdělení rodičům, že jejich dítě po narození zemřelo. Podle Matějčka (2001) je první pocit zklamání úměrný tomu, jak zjevný je defekt dítěte a jak dalece si rodiče uvědomují jeho dosah pro budoucnost. Skutečnost, že se jim narodilo dítě postižené je zasáhne zcela nepřipravené, nevědí a nechápu co se stalo. Tato skutečnost by měla být sdělena oběma rodičům najednou v klidném prostředí a nejlépe v přítomnosti jejich dítěte. 

Hned na samém počátku čeká velký problém vyrovnání se s faktem, že dítě vybočuje z „normálu“ a nemůže naplnit očekávání a naděje do něj vkládané. Tento proces může usnadnit profesionální přístup (nezbaven lidského rozměru) odborníků, věcné zainteresování rodičů, jejich napojení na odpovídající instituce zabývající se rannou péčí a zahájení ucelené rehabilitační péče.

Proces vyrovnávání se s faktem, že je vaše dítě postižené (ať bezprostředně po narození nebo u starších dětí), je nesnadným úkolem a rodiče by na to neměli být sami. Cesta ke zvládnutí a přijetí pravdy je nesnadná a zpravila má 6 stádií: šok, popření, smlouvání, agresi, depresi a nakonec přijetí. Podle Vítkové (1998) se lze na toto rozdělení dívat kriticky, problémem je lineární průběh, nedostatečná kritéria přechodu z jedné fáze do druhé apod. 

Pro základní představu, čím rodiče postiženého dítěte procházejí, si jednotlivé etapy stručně charakterizujeme. Počáteční šok je silnou emoční reakcí na sdělení, že se jim narodilo postižené dítě. Chování může být naprosto nepřiměřené, kladou si otázky (např. proč právě my), na které nemohou najít uspokojivé odpovědi. V tento moment samotní rodiče potřebují podporu nejširší rodiny (pro kterou je vzniklá situace také šokem) a vhodný přístup odborníků, kteří v tu dobu s rodiči spolupracují. Po odeznění prvního šoku přichází fáze popření skutečnosti. Partneři hledají jiné lékaře a odborníky, čekají, že nastane nějaký zvrat a vše se vysvětlí. Pravdu si nepřipouštějí, snaží se jí vytěsnit. Poté následuje smlouvání, kdy se rodiče v zoufalství uchylují k nadějím v mystice, esoterice, snaží se „smlouvat s bohem“ (Jankovský, 2001). Některé reálnější iniciativy může lékař doporučit. Po těchto reakcích plných aktivity a naděje přichází fáze agrese. Ta se projevuje zlostí, obviňování sebe samotného i partnera. Často je také zloba namířena proti lékařům a zdravotnímu personálu, ti by měli svolit k tomu způsobu odreagování a být chápaví a trpěliví. V horším případě je terčem agrese samotné dítě. Deprese, smutek, pocit viny a selhání, to jsou pocity v další fázi. Vše může vyústit až ve stud za své dítě a izolování se od společnosti. I reakce okolí někdy bývají nevhodné a rodině její krizi nijak neulehčí. Někteří přátelé a známí odejdou, třeba ani ne proto, že by bylí zlí, většinou pouze nevědí, jak se chovat a jsou zaskočení. Rodiče mají pocit, že je vše ztraceno. Aby se rodina byla schopna se vším vyrovnat, je nutné právě v této fázi životní krize pomoci! Pomoci hledat naději a sílu znovu se postavit na nohy a ukázat rodičům, že zdaleka není vše ztraceno. U odborné veřejnosti je třeba projevit svou lidskou stránku, umět naslouchat a konstruktivně pomoci, když to rodiče nejvíce potřebují. K vyrovnání dochází postupným snižování depresivních stavů a úzkosti, rodiče se dopracují k akceptaci, přijmou své dítě takové jaké je a vyrovnají se s tím. Pomoci také mohou organizace sdružující rodiče dětí s různými druhy postižení, kde mohou sdílet své pocity a zklamání, ale také zde uvidí radost a pýchu rodičů, kteří již svou krizi překonali.

Styčné body společné pro rodiny vyrovnávající se s narozením postiženého dítěte jsou zpracovány v tzv. coping – programu. „Coping se tím dá tedy definovat jako souhrn všech kognitivních a praktických snažení, která jsou zaměřena na zvládnutí, toleranci nebo redukci vnějších a vnitřních požadavků a konfliktů existujících mezi nimi“ (Vítková, 1998, s. 41). Coping - proces, tedy sžití se s problémem, zahrnuje několik zásad zvládnutí náročné životní situace, tyto zásady zní:

· rodiče mají o svém dítěti co nejvíce vědět

· postižení není neštěstí, ale úkol

· rodiče mají být obětaví, ale nesmějí se obětovat

· rodiče mají být realisty s výhledem do budoucnosti

· dítě s postižením samo netrpí

· veškerá péče o dítě s postižením se musí dít v pravý čas a v náležité míře

· rodiče s postiženým dítětem nejsou sami

· rodiče dítěte s postižením nejsou ohroženi

· je třeba chránit manželství a rodinu

· orientace na budoucnost.

Bohužel ne všechny rodiny dospějí až do fáze vyrovnání se. U někoho může přetrvávat smutek a frustrace. Stává se, že děti jsou odmítnuty a umístěny do ústavu sociální péče. Některé děti se stanou terčem agrese vlastních rodičů či ostatních členů rodiny. Často se u mužů objevuje tendence opustit rodinu, a tím od problému utéci (stejně jako v případě ústavní péče). Až v 50 % případů o postižené dítě pečuje jeden z rodičů a to převážně matka. 

Odpusťme si ale soudy rodičů a rodin, které se o své dítě nestarají podle našich představ. Nikdo, kdo neprožil stejné „zklamání,“ nemá představu, čím tito lidé procházejí (ať je jakkoliv empatický), a nemá tedy právo je soudit. Myslím, že lidé, kteří si cestu ke svému dítěti s postižením našli a vybojovali, ani nemají chuť posuzovat a kritizovat jiné, vždyť právě oni nejlépe vědí, jak je lehké podlehnout beznaději. Vyjadřuji tedy zde svůj obdiv a úctu lidem, kteří dokáží udělat spokojený domov dětem ať zdravím či nemocným.

Na zvládnutí situace rodiči jsou závislí také sourozenci postiženého dítěte. V dětském věku trpí zejména sestry, zatím co v adolescenci mají problémy spíše bratři postižených dětí. Vývojové obtíže a psychické poruchy se v této souvislosti objevují zřídka a spíše, je-li situace provázena dalšími zátěžovými faktory (např. nízké vzdělání rodičů, nízká ekonomická úroveň) (Kraus, 2005). Na druhé straně se, jako konstruktivní reakce na zvláštní rodinou situaci, u těchto sourozenců objevují pozitivně ceněné hodnoty (jako empatie, větší sebekritičnost, sociální angažovanost, větší emoční citlivost a jiné).


Rodinné napětí, neklid či úzkost mají i širší sociální dopad (mimo nejbližší rodinu), neboť rodiče jsou zapojeni i v dalších společenských kruzích (např. společnost přátel, širší rodina či pracovní kolektiv).

Vztah postiženého k sobě samému

S postižením se musí vyrovnat i dítě samotné, tento problém nastává v době, kdy si začne uvědomovat svou identitu. Tělesný a sociální vývoj neprobíhá souběžně, patrné je to zvláště po narození a v dospívání. Tělesné postižení často bývá spojeno s narušenými vztahy. „Odlišné“ dítě je nápadnější ve svém chování a pro komunikačního partnera je těžší pochopit jeho přání. Podívejme se na vývoj postiženého dítěte a jeho psychiky.

Již v prenatálním období jedinec získává schopnost interakce, dítě se tedy rodí s dispozicí pro sociální interakci. Navázání kontaktu může právě postižení zkomplikovat, mohou být narušeny smysly a omezeny vjemy (i kinestetické), dochází tedy ke zpomalení rozvoje poznávacích procesů. Dítě také může být umístěno do inkubátoru, čímž je o počáteční kontakt s matkou ochuzeno. „Novodobé poznatky z psychologie ukazují na prvořadou úlohu výchovy v prvních letech života – v době, kdy se zpravidla soudí, že dítě ještě nemá rozum a že na výchovu je ještě dost času. V této době se však tvoří základy, na nichž bude celá další stavba osobnosti dítěte vyrůstat“ (Matějček, 2001, s. 26).

Období novorozence a kojence je velice důležité pro vytváření mezilidských vztahů, promítnutých v emočním vztahu k rodičům, zejména pak matce. Všechny děti tohoto věku potřebují pocit životní jistoty, který jim poskytují jejich nejbližší. Je určován budoucí vztah jedince k okolí, rušivě působí citová deprivace i deprivace senzorická či pohybová.

V období batolete si dítě vytváří pocit sounáležitosti v rodinném společenství, rodinou identitu. Nastupuje jáství, které je spjato se stanovením limitů v chování a spontaneity. V důsledku poškození motoriky se omezuje rozvoj senzomotorické inteligence i rozvoj v sociální oblasti. Pocit odlišnosti se může objevit v souvislosti s problémy s mobilitou v porovnání s vrstevníky. Problémy s pohybem mohou omezovat i potřebu autonomie. U dětí se může objevit negativismus, afektivní reakce a agresivita.

Předškolní věk je charakteristický stále větší zvídavostí dětí k okolnímu světu, ale i k sobě samotným. Dítě silně pociťuje odlišnost v kolektivu vrstevníků, může být úzkostné a mít pocit méněcennosti. V tomto období vývoje je kontakt se zdravými dětmi důležitý, protože postiženému pomáhají k vytváření postojů a sociálnímu učení vůbec.

Mladší školní věk je, pod vlivem školní docházky, orientován na výkon a úspěch. Pro školní práci je důležitá úroveň motoriky, a to jemné (pohyblivost ruky) i hrubé (zda je dítě schopno samostatného pohybu či potřebuje asistenci). Pochvala učitele a rodičů je důležitým momentem pro harmonický vývoj dítěte, její nepřítomnost ovlivňuje sebehodnocení dětí. Cestu k uznání mají postižené děti stíženou, můžou se cítit méněcenné. Toto období je také charakteristické hledáním svého vzoru, častá hospitalizace či ústavní péče může hledání vhodného vzoru stěžovat. 

Kritickým obdobím je puberta, kdy se objevuje plno rozporů spojených z pocitu dospělosti a zároveň nezralosti. Do popředí se dostává otázka tělesného schématu, přecitlivělost na to, jak jedinec vypadá, odlišnosti pak vedou k psychickým traumatům. U postižených je omezena i možnost uspokojit potřebu odpoutání se od rodiny a hledání přátelství, které má významnou seberegulační a terapeutickou funkci. Další životní komplikací postižených v období puberty je uspokojování sexuálních potřeb, těžko hledají partnery a navazují intimní vztahy. 

Tento problém se stává dominantním v období adolescence, kdy neuspokojení sexuálních potřeb vede k frustraci u postiženého, stejně jako u zdravého jedince. Dalším problémem toho věku je profesní orientace. Později se jedinci s inteligencí v normálu se svým postižením vyrovnávají a jsou schopni reálně řešit svou situaci.

Celý vývoj osobnosti postiženého a zejména v dospívání je třeba vnímat citlivě a uvědomit si, že jsou velice zranitelní a málo odolní vůči některým stresům a frustracím. 

Nejdůležitějším okamžikem výchovy postiženého dítěte je porozumění jeho životní situaci a uvědomění si nutnosti individuálního přístupu ke každému jedinci co by originální osobnosti. Každé dítě na své postižení reaguje jinak, vliv mají například inteligence, odolnost nervového systému, temperament a zejména frustrační tolerance.

Právní podpora a pomoc společnosti


Společnost stále nese následky dřívějšího přístupu k postiženým dětem a spoluobčanům. Ještě nedávno bylo postižení něco, co do socialistické společnosti nepatří. Rodiny, které odolaly tlaku a své dítě neumístily do ústavu, zůstávaly bez poradenské pomoci. I dnes stále přetrvávají některé bariéry, a to nejen architektonické, ale i v mysli lidí. Demokracie přinesla mnoho změň, to jak je stát schopen postarat se o své slabší občany (děti, postižení a staří lidé) se stalo ceněnou vizitkou politiky státu.


Naše republika přijala mnoho mezinárodních dokumentů, jedním z nich je Listina lidských práv a svobod, která se stala součástí našeho ústavního řádu. „Práva dětí jsou zakotvena v Úmluvě o právech dítěte, kde se zdravotně postižených dotýká článek 23, ve kterém se mimo jiné praví, že duševně nebo tělesně postižené dítě má požívat plného a řádného života v podmínkách zabezpečující důstojnost, podporující sebedůvěru a umožňující aktivní účast dětí ve společnosti. Postižené dítě má právo na zvláštní péči, podporu a pomoc odpovídající stavu dítěte, i těm, kdo o dítě pečují“ (Kraus, 2005, s. 273). Úmluva o právech dítěte dále postiženému zajišťuje přístup ke vzdělání, zdravotní péči, rehabilitační péči atd. Tato úmluva i Listina lidských práv a svobod jsou nadřazeny všem zákonům a měli by v nich být respektovány.

Pomoc rodinám s postiženými dětmi je realizována formou poskytování dávek a služeb. Dávky by měly zlepšovat socioekonomickou situaci těchto rodin, některé se vyplácí s ohledem na celkový příjem rodiny (tzv. testované), jiné nikoliv. O příslušnou dávku si musí rodič zažádat, zpravidla na obecním či městském úřadu. K žádosti je nutné přiložit lékařský posudek, který vyhotovuje posudkový lékař Okresní správy sociálního zabezpečení, proti rozhodnutí se lze odvolat k vyšším orgánům. Zorientovat se v problematice  a sestavit žádost může rodičům pomoci pracovník sociální rehabilitace, ta je součástí rehabilitace ucelené.

Dávkou státní sociální podpory je například přídavek na dítě, který je vyplácen na zdravé či postižené dítě, pokud měsíční příjem rodiny nepřevyšuje trojnásobek životního minima. Další dávkou je sociální příplatek pro rodiny, jejichž měsíční příjem nepřevyšuje 1,6násobek životního minima. Mezi dávky poskytované bez ohledu na příjem rodiny patří rodičovský příspěvek, který náleží rodiči který celodenně a řádně pečuje alespoň o jedno dítě do 4 let věku. Pokud jde o dítě dlouhodobě zdravotně postižené (či dlouhodobě těžce zdravotně postižené) je tato hranice posunuta na 7 let věku, dítě může navštěvovat předškolní zařízení, délka pobytu však nesmí překročit 4 hodiny denně.

Příspěvky vyplácené podle zákona o sociální potřebnosti zohledňují rodiny, jejichž příjem nedosahuje životního minima a bere na zřetel i některá zdravotní omezení. Příspěvek při péči o osobu blízkou částečně nahrazuje rodičům pečující o své dítě ušlou mzdu. Náleží rodičům dětí se zdravotním postižením do 7 let věku, případně déle. Zažádat o příspěvek na úpravu bytu mohou rodiče dítěte postiženého těžkou vadou nosného nebo pohybového ústrojí (ve věku do 3 let). Příspěvek na koupi, opravu či úpravu motorového vozidla mohou žádat rodiny s dítětem s těžkou vadou nosného či pohybového aparátu ve věku od 3 let. Dopravní prostředek pak musí být užíván k přepravě postiženého dítěte. Také se lze ucházet o příspěvek na provoz motorového vozidla a na úhradu pojistného.

Dítěti a jeho rodině jsou poskytovány i další dávky, například příspěvek na rehabilitační a kompenzační pomůcky, úhradu pečovatelské služby a další. Mnoho těchto dávek se stále upravuje novelami zákonů a novými vyhláškami, aktuální informace lze získat na webových stránkám www.novinky-mpsv.cz .

Mimořádné výhody přiznává posudková komise sociální zabezpečení, jsou uděleny lidem a dětem (od jednoho ruku života) s těžkým zdravotním postižením, dle vyhlášky MPSV č. 182/1991 Sb. Tyto výhody jsou trojího stupně: I. stupeň – TP (těžce postižený) – zajišťuje vyhrazené místo

v dopravních prostředcích a přednost v obsloužení na veřejných úřadech 

  II. stupeň – ZTP (zvlášť těžce postižený) – poskytuje bezplatnou

přepravu v městské hromadné dopravě, slevu

vlakové a dálkové autobusové dopravy, slevu

vstupného na kulturní a sportovní akce

  III. stupeň – ZTP/P (zvlášť těžce postižený s průvodcem) – krom výhod

předchozích stupňů zahrnuje bezplatnou přepravu

průvodce a slevu na vstupné i pro průvodce

_______________________________________________________________

Kapitola je věnována problematice tělesného postižení. Pozornost je

věnována deformacím, malformacím a amputacím, dále centrálním a periferním obrnám a zvláštní pozornost je zaměřena na dětskou mozkovou obrnu. Závěr textu nabízí pohled na život jedinců s postižením i na problémy se kterými se musí vyrovnat rodina postiženého dítěte.
2 UCELENÁ REHABILITACE

Když se zaměříme na samotný význam slova rehabilitace v nejširším slova smyslu, zjistíme že latinské slovo habilitas znamená schopnost, rehabilitace se tedy dá přeložit jako znovu-uschopnění. Týká se tedy jedinců, kteří byli zdraví a své postižení získali například v důsledku úrazu či nemoci. Snaha je vynakládána na jejich zpětný návrat do plnohodnotného života,        re-habilitaci. U lidí, kteří se s postižením již narodili, bychom pak měli hovořit o habilitaci, tento termín se však u nás neužívá. V této souvislosti je třeba rozlišovat rehabilitaci na krátkodobou, která se soustředí na opětné získání kondice a maximální navrácení dobrého zdravotního stavu. A na rehabilitaci dlouhodobou, která je převážně otázkou ucelené rehabilitace. Rehabilitační péče by pak měla vycházet z pozitivních vlastností i hodnot postiženého a stavět na jeho reálních možnostech.

Světová zdravotnická organizace (WHO) rehabilitaci definuje takto : Rehabilitace je souhrn všech opatření k zařazení nebo návratu postiženého člověka do společenského prostředí a do života. Z definice vyplývá, že cíle rehabilitace jsou široké. Na řešení otázek rehabilitace se musí podílet celá společnost.

Rehabilitace tedy dnes není chápána jen jako zdravotnická péče a fyzioterapie, ale pohlížíme na ní jako na interdisciplinární obor, který zahrnuje jak péči zdravotnickou tak i pedagogickou a sociální. Můžeme pak hovořit o rehabilitaci ucelené, dle Jana Jesenského komprehensivní. Ten ji také člení podle institucí a prostředků, které jsou užívány, na čtyři složky. Jsou to rehabilitace léčebná, pedagogická, pracovní a sociální. Toto členění budeme v textu i nadále užívat.

Rada Evropy k ucelené rehabilitaci v dubnu 1992 vydala doporučení číslo R/92/6 : „Cílem ucelené rehabilitace je poskytnout osobám se zdravotním postižením, ať už je jejich postižení jakékoli povahy a původu, co nejširší účast na společenském i hospodářském životě a co největší nezávislost.“ Tedy je zaměřena na osoby se smyslovým, tělesným, psychickým, interním a jiným postižením. Světová zdravotnická organizace postižení definuje takto : „ Jde o částečné nebo úplné omezení schopnosti vykonávat některou činnost či více činností, které je způsobeno poruchou nebo dysfunkcí orgánu.“ 

 „Ucelená rehabilitace však není v Evropě záležitostí až posledních několika let, ale setkáváme se s ní již mnohem dříve, např. u francouzského lékaře prof. Tardieu, jenž ve své metodice akcentoval zejména pedagogicko-psychologické přístupy a využívá technických a kompenzačních pomůcek. V této souvislosti nelze jistě opomenout ani českého lékaře prof. Jedličku“ (Vítková, 2003, s. 71).
V České republice je ucelená rehabilitace spojená se zákony o zdraví, zákony o sociálním zabezpečení, školským zákonem a zákoníkem práce.
Dnes tento interdisciplinární obor zahrnuje péči odborných lékařů, fyzioterapeutů, ergoterapeutů, speciálních pedagogů, psychologů, sociálních pracovníků, protetiků a dalších odborníků. Pro dobré fungování je důležitá komunikace mezi všemi odborníky a jejich osobní odpovědnost za jim svěřenou část celku. Velmi důležitá je i komunikace a spolupráce s rodiči, kteří jsou nedílnou součástí této kooperativy.

Následuje stručná charakteristika jednotlivých složek ucelené rehabilitace, které budou podrobněji rozvedeny v závěrečné kapitole věnované Dětskému centru ARPIDA.

1.2 Léčebná rehabilitace

Je zaměřená na odstranění postižení a funkčních poruch a minimalizaci či úplnou eliminaci následků zdravotního postižení. Je poskytována klientům podle jejich potřeby a stupně handicapu. Opět zde můžeme rehabilitaci, v tomto případě léčebnou, rozdělit do dvou skupin. Na vertikální, která směřuje k obnovení původního zdraví jedince a horizontální, která je dlouhodobá a řeší závažné či chronické postižení. Do léčebné složky rehabilitace se zapojují odborní lékaři, fyzioterapeuti, ergoterapeuti a dle potřeby další odborníci pracující v rámci interdisciplinárního modelu (např. psychologové). 

Jednou ze součástí léčebné rehabilitace je léčebná tělesná výchova (LTV). Hlavní metodou je fyzioterapie, která využívá Vojtovy metody, metodiku manželů Bobathových a další. Může být realizována individuálně i skupinově. Dalším prvkem jsou fyzikální terapie, mezi které patří různé druhy masáží, elektroléčba, ultrazvuk, magnetoterapie, léčba světlem, teplem, laserovým zářením, dále vodoléčba a balneoterapie (léčba přírodními léčivými prostředky). Neopomenutelnou součástí léčebné rehabilitace je ergoterapie (léčba prací, smysluplnou činností). Výčet pokračuje animoterapií. Pod níž spadá hipoterapie, která k léčebným účelům využívá koně. Její složky jsou hipoterapie, léčebně pedagogické ježdění, sportovní a rekreační ježdění. A canisterapie, léčba pomocí kontaktu se psem. 

Specifickými terapiemi jsou arteterapie, muzikoterapie a psychoterapie. Arteterapie je léčba pomocí výtvarných prostředků. Muzikotarapie léčba pomocí hudby, pracuje zejména s rytmem a písní. Psychoterapie užívá různých psychologických prostředků. Všechny tyto terapie umožňují dětem i ostatním klientů prožít pocit úspěchu a radosti z činnosti a jejího výsledku. 

Další nedílnou součástí je přímá léčba a to jak medikamentózní tak i chirurgická. Stav pomáhá zlepšit i úprava životosprávy. Velkou pomoc nabízí také tzv. rehabilitační inženýring se svou technickou podporou v podobě kompenzačních pomůcek. 

2.2 Pedagogická rehabilitace

Pedagogická rehabilitace, výchova a vzdělávaní, je celoživotní proces. Nejvýznamnější je však v období dětství a dospívání. U postižených dětí je doménou především speciální pedagogiky, která se uplatňuje již v rané péči (před 3. rokem života) jako raná podpora. Podle Vítkové (2004) nesmíme promeškat období prvních let života dítěte. Jestliže mu neposkytneme odpovídající podporu, je těžké a často nemožné tuto prodlevu později napravit.

Péče pokračuje předškolní přípravou, školní prací a profesní přípravou s možností rekvalifikace. V práci s postiženými jsou podle druhu a stupně postižení uplatňovány speciální metody, prostředky a postupy. Metoda reedukace rozvíjí nevyvinuté funkce nebo upravuje či napravuje porušené funkce a činnosti, zlepšení pak i pozitivně působí na osobnost postiženého. Kompenzace je metoda zaměřená na zlepšení a zdokonalení výkonnosti nezasažených funkcí, náhradu za funkci poškozenou. Třetí metodou je rehabilitace, která je zaměřená na důsledky postižení a navazuje na metody předchozí.

Poradenskou, metodickou a diagnostickou činnost zajišťuje speciálně pedagogické centrum (SPC), které také spadá pod pedagogickou rehabilitaci. „Diagnostika je předpokladem úspěšného výchovně vzdělávacího procesu“ (Přinosilová, 1999, s. 14). V tomto případě je patrná silná propojenost s ostatními složkami ucelené rehabilitace. Významnou roli hraje psychoterapie. 

Celý výchovný proces hraje důležitou roli v socializaci, stejně jako vzdělávání v pracovním uplatnění. Hlavním úkolem pedagogické rehabilitace je optimální rozvoj osobnosti jedince a jeho sociální, pracovní a kulturní integrace a maximální možné vzdělání. 

2.3 Sociální rehabilitace


V užším slova smyslu „sociální“, ve spojení s rehabilitací, můžeme přeložit jako uschopňování společenské, pracovní, zájmové a kulturní. Zařazení jedince (jak intaktního, tak postiženého) do společnosti. Jeho postavení a sociální role, silně ovlivňují jeho vlastní sebehodnocení a psychické ladění. Proto je hlavním úkolem sociální rehabilitace pomoci přijmout tělesně handicapovanému své postižení a maximálně jej do společnosti integrovat, dosáhnout normální sociální funkce. Vytvořit důstojné podmínky pro samostatný život. Tím se předchází nejen sociální deprivaci, ale také sociální defektivitě, čímž je chápaná závislost na společnosti a její pomoci. Vidíme, že prolnutí sociální rehabilitace s ostatními složkami rehabilitace ucelené je nasnadě, rozdíl u některých složek můžeme nalézt v celoživotním charakteru této oblasti. 

„Sociální rehabilitace řeší problémy, které platí jednak obecně pro všechny skupiny lidí se zdravotním postižením, ale také specifické problémy podle druhu a  stupně postižení“ (Jankovský, 2001, s. 23). Realizuje se v ústavech sociální péče, speciálních školách, zdravotních zařízeních, v nestátních neziskových organizacích (například občanská sdružení, obecně prospěšné společnosti, atd.), v práci a v neposlední řadě v rodině. Stabilita rodiny, zvládnutí zátěže spojené s narozením postiženého dítěte a přijetí této skutečnosti je těžkým úkolem. Složitou ekonomickou situaci a materiální zabezpečení, ale i pomoc v podobě osobní asistence, respitní péče a možného zapojení do zájmových aktivit zaštiťuje právě sociální rehabilitace. Své nezastupitelné místo zde má opět rehabilitační inženýring, který může situaci značně usnadnit.

Součástí individuálních a skupinových rehabilitačních plánů jsou i programy, v nichž právě jsou zpracovány úkoly a cíle sociální rehabilitace s ohledem na druh a stupeň postižení. „Sociální pracovník musí zvážit reálné možnosti klienta na jedné straně a na straně druhé možnosti organizací, které by měly v sociální terapii spolupůsobit“ (Vítková, 2004, s. 402). 

„Sociální prostředky jsou přirozeně závislé na sociální politice státu, jež se odvíjí od ekonomické prosperity daného státu“ (Vítková, 2003, s. 73). Spolu s tématem pracovního uplatnění tedy spadají do kompetence orgánů sociálního zabezpečení.

2.4
Pracovní rehabilitace

Pracovní rehabilitace je zaměřena na uplatnění zdravotně postižených na trhu práce. Nejedná se pouze o pracovní přípravu, tedy získání kvalifikace (odpovídající vědomosti, dovednosti a návyky), ale i o obnovení pracovního potenciálu u lidí, kteří mají změněnou pracovní schopnost. Dále zabezpečuje kariérové poradenství, průzkum trhu a vytváření pracovních míst. Práce, smysluplná činnost, je primární potřebou člověka. K jeho duševní spokojenosti je tedy nutné tuto potřebu uspokojit a předcházet tím možné frustraci.  

Ve vyspělých státech, i v České republice, jsou ve strategii vytváření pracovních míst pro osoby se zdravotním postižením uplatňovány tyto přístupy: zvýhodňování zaměstnavatelů v podobě daňových úlev a stanovení kvót, podle kterých je zaměstnavatel povinen vytvořit určitý počet pracovních míst pro zdravotně postižené v poměru k počtu zaměstnanců. Neplnění těchto podmínek je sankcionováno, bohužel pro řadu podniků je, z jejich pohledu, přijatelnější pokutu zaplatit. Další možností je odebírání výrobků z chráněných dílen. Tato opatření zakotvená v zákoníku práce mají spíše ráz pozitivní diskriminace a představují pro zaměstnavatele potenciální nesnáz, proto raději zdravotně postiženou osobu nezaměstnají. 

O pracovní zapojení jedinců s postižením na běžných pracovištích, takzvané podporované zaměstnání, je ze strany postižených velký zájem, ale nabídka zdaleka není schopna pokrýt poptávku. Nejvíce nezaměstnaných zdravotně postižených je ve věku 30 – 45 let, protože nabízené vzdělání za minulého režimu nebylo tak široké a těžko dnes nacházejí uplatnění. Možnost studia na střední a vysoké škole byla omezená a chyběla i motivace budoucího uplatnění. Problémem u zdravotně postižených může být i nízké sebevědomí a sebehodnocení.

V samotné nabídce zaměstnaní zdravotně postižených jsou stále rezervy a je třeba najít uspokojivé řešení. Stát by měl více podnítit zájem zaměstnavatelů. Snad by pomohla úprava pasáže v zákoníků práce, která se touto otázkou zabývá.

_______________________________________________________________

V této kapitole naleznete stručnou charakteristiku ucelené rehabilitace. 

Její dělení je zvoleno dle Jesenského na léčebnou, pedagogickou, sociální a pracovní. Podrobnější informace o jednotlivých složkách je možné získat v kapitole čtvrté.

3 NESTÁTNÍ NEZISKOVÉ ORGANIZACE


Právní předpisy v České republice umožňují, aby se na péči o osoby se zdravotním postižením vedle státních institucí podílely i nestátní neziskové organizace (občanská sdružení, obecně prospěšné společnosti, nadace, nadační fond a jiné). Po revoluci v roce 1989 se začala rozvíjet řada iniciativ občanských i církevních. Postupem let se projevuje snaha o vytvoření občanské společnosti, kdy mnohá práva i povinnosti přecházejí do kompetence občanů a vliv státu slábne. Tento proces se týká všech občanů a vyžaduje si jejich zájem a ochotu přijmout zodpovědnost, projevit vlastní názory a iniciativu. Pro zajímavost přikládám výsledky průzkumu společnosti STEM provádění v roce 2004.
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graf č.1: Vlastní iniciativa občanů

Pramen: STEM, Občanská společnost 2004, 1018 respondentů
„…myslím, že člověk nemusí být velkým ekonomem či počtářem, aby přišel na to, že občanská společnost se vyplácí…většina neziskových aktivit neslouží jen těm, kdo se jich účastní, ale přináší obecný prospěch, tedy výsledky, z nichž se tak či onak můžou těšit všichni…jednou ze základních dimenzí občanské společnosti a zároveň jednou z forem či podmínek jejího rozvoje je tedy decentralizovaný stát…“ (Václav Havel, Co je občanská společnost – projev 1999 v Minneapolis, USA).
3.1
Legislativa

Legislativa týkající se této problematiky je ošetřena v zákoně č.83/1990 Sb., o sdružování občanů, dále je to zákon č.248/1995 Sb., o obecně prospěšných společnostech (změny a doplnění některých souvisejících zákonů, změna: 208/2002 Sb., 320/2002 Sb., 437/2003 Sb.) a zákon č.3/2002 Sb., o církvích a náboženských společnostech (zahrnující otázku církevních humanitárních organizací). Také můžeme zmínit zákon o veřejných sbírkách č.117/2001 Sb. a zákon o nadacích a nadačních fondech č.227/1997 Sb. (změny a doplnění některých souvisejících zákonů, změna: 210/2002 Sb., změna: 257/2004 Sb.). 

3.2
Financování

Nestátních neziskových organizací (NNO) je v České republice přes 

60 000, pojďme se tedy podívat na jejich financování. Je realizováno formou dotací ze státního rozpočtu podle zákona č.576/1990 Sb., o rozpočtových pravidlech republiky, ve znění pozdějších předpisů (zákon č.218/2000 Sb.) (Jankovský, 2001). Pro získání dotace je nutné předložit žádost o státní dotaci na určitý projekt, které je buď vyhověno v plné výši, částečně a nebo je zamítnuta. Na státní dotaci totiž není právní nárok! Od roku 2003 mají poskytování státních dotací na starosti vyšší územně správní celky, tedy kraje. Ty rozhodují o rozdělení peněz pro občanská sdružení, církevní právnické osoby, obecně prospěšné společnosti a fyzické osoby, které vykonávají veřejně prospěšnou činnost na úseku sociálních služeb (Jankovský, 2006). Návrh daňové asignace, tedy adresování 1% ze zaplacených daní neziskové organizaci, nebyl dosud prosazen.

Výjimkou je financování soukromých speciálních škol, které je zajištěno státními dotacemi podle zákona o financování soukromích škol, předškolních a školních zařízení. 

Neziskové organizace jsou vymezeny jako organizace nevytvářející zisk k přerozdělení mezi jeho vlastníky, správce nebo zakladatele; mohou zisk vytvořit, ale musí ho zase vložit zpět k rozvoji organizace a plnění jejích cílů. 

Finanční částkou na NNO v roce 2004 přispělo 47% obyvatel naší republiky. Situaci zlepšují nejen kampaně v médiích, ale za zmínku také stojí nový fenomén darovacích textových zpráv (tzv. DMS, více na www.darcovskasms.cz). Přes všechny snahy každoročně neziskové organizace řeší problémy se svým financováním. Nedostatečná podpora státu a jeho stálá diskriminující politika, kdy maximální výše dotace činní 70% skutečných provozních nákladů. „Ve skutečnosti je však často ještě nižší (dosahuje 30-60% provozních nákladů a v některých případech je ještě menší“ (Jankovský, 2001, s. 81). 

Legislativa nebrání získávat finance prodejem zboží a služeb, tyto aktivity však ani nepodporuje a v některých případech je zprostředkovaně limituje. Pro občanská sdružení je omezující nový výklad zákona o sdružování občanů, kdy Ministerstvo vnitra ČR nepovoluje novým občanským sdružením poskytovat veřejně prospěšné služby za úplatu. 
Velkou pomocí jsou tedy dary sponzorů a ochota dobrovolníků, kteří pomáhají bez nároku na finanční odměnu. Příjemný je fakt, že počet dobrovolníků narůstá. V roce 2004 nezištně pomohlo více jak jedna třetina Čechů.

V brzké době se chystá ministerstvo vnitra s ministerstvem financí provést analýzu právní regulace fungování nadací a dalších společenských organizací se zvláštním zřetelem na jejich finanční hospodaření a v návaznosti na závěry pak naformulovat případná doporučení v uvedené oblasti. Doufejme tedy ve zlepšení situace.

3.3
Přehled nestátních neziskových organizací

Nevládní neziskový sektor v ČR je pestrý v právních formách i v oblastech, ve kterých nevládní neziskové organizace (NNO) působí. V říjnu 2006 proběhne již 9. ročník kampaně „30 dní pro neziskový sektor“. Jde o akci, která má v první řadě přispět k informovanosti veřejnosti České republiky o neziskových organizacích. Její součástí bude reklamní kampaň v médiích (například vysílání televizního spotu v České televizi), zahájení proběhne v podobě celostátní tiskové konference. Celou kampaň bude doprovázet několik velkých a mediálně zajímavých akcí. 

Občanské sdružení

V roce 1990 byli u nás necelé 4 000 občanských sdružení (o.s.), zatímco v roce 2005 se toto číslo vyšplhalo na celkový počet 54 963. Organizace sdružující zdravotně postižené občany se například věnují osvětové činnosti, publikační činnosti a aktivitám postižených ve volném čase. Významné je také zapojení v otázkách legislativy a spolupráce přesahující hranice našeho státu.

Významnou oblastí kde se občanská sdružení angažují je zakládání a provozování odborných zařízení (např. denní centra, stacionáře, školská zařízení, poradenské služby a další). 

Konkrétním příkladem nám může být Sdružení zdravotně postižených v České republice, které dále sdružuje celostátní organizace věnující práci se zdravotně postiženými občany. Konkrétně jsou to skupiny: tělesně postižení, postižení civilizačními chorobami, zrakově postižení, sluchově postižení a mentálně postižení. Členem je například  Svaz tělesně postižených v České republice, který zabezpečuje péči o tělesně postižené občany, děti a mládež v oblasti rehabilitace a aktivního využívání volného času. Poskytuje sociálně-právní poradenství, organizuje ozdravné pobyty, vzdělávací a rekvalifikační kurzy pro tělesně postižené osoby a občany, kteří o tělesně postižené pečují, je nápomocen při vyhledávání pracovních příležitostí a provozuje půjčovnu kompenzačních a rehabilitačních pomůcek. 

Otázkou vzdělávání osob s tělesným postižením, osob nemocných a jinak zdravotně znevýhodněných se zabývá Somatopedická společnost, která se snaží šířit a rozvíjet inovativní edukační postupy a podporuje komprehensivní rehabilitační přístup. 

Ve výčtu občanských sdružení bychom mohli dlouze pokračovat, už jen pro příklad: Sdružení pro komplexní péči při dětské mozkové obrně (SDMO), Svaz paraplegiků, Liga za práva vozíčkářů, Paraple a další a další.

Spíše na regionální úrovni působí organizace rodičů dětí se zdravotním postižením. „Význam rodičovských organizací spočívá především v prosazování a hájení zájmů dětí s postižením. Ve vyspělých zemích sehrály právě tyto organizace zpravidla rozhodující úlohu např. při prosazování školské integrace“ (Jankovský, 2001, s. 82). Příkladem nám může být ARPIDA, společnost pro rehabilitaci dětí a mládeže se zdravotním postižením, v Českých Budějovicích. Či Čtyřlístek v Bohumíně, který sdružuje rodiny s handicapovanými dětmi. 

Ukázkou organizace s celorepublikovou působností je Asociace rodičů a přátel zdravotně postižených dětí v České republice, která je členem výše zmíněného Sdružení zdravotně postižených v ČR, Sboru zástupců organizací zdravotně postižených a Společnosti pro ucelenou rehabilitaci. Tato asociace, založená roku 1991, navazuje na dlouhou tradici svépomocných organizací rodičů dětí s postižením, pracujících již v sedmdesátých letech. Hlavní činností je zpracování koncepce ucelených rehabilitačních programů, dále organizace a realizace projektů v oblasti zdravotní, výchovné a sociální rehabilitace, pořádaní psychorehabilitačních kurzů, ozdravných táborů, tuzemských i zahraničních pobytů. Důležité místo zaujímají publikační a poradenská činnost a iniciativy směřované k úpravě legislativy týkající se péče o děti a mládež se zdravotním postižením a jejich rodin.

V souvislosti s celostátní působností je důležité zmínit Vládní výbor pro zdravotně postižené, který vypracoval Národní plán vyrovnání příležitostí pro občany se zdravotním postižením a Národní plán podpory a integrace občanů se zdravotním postižením. Dále Národní radu zdravotně postižených ČR (NRZP ČR), slučující Sbor zástupců organizací zdravotně postižených a Sdružení zdravotně postižených ČR. NRZP ČR je pak členem European Disability Forum (EDF, Evropské fórum zdravotně postižených), Disabled People´s International (DPI, mezinárodní organizace sdružující organizace řízené zdravotně postiženými) a Rehabilitation International (federace národních a mezinárodních organizací a agentur).

Nadace a nadační fondy

Členy neziskového sektoru, kteří se věnují lidem s postižením jsou také nadace a nadační fondy. Počet nadací po roce 1997 výrazně klesl z 5 238 na 55 a to díky změně legislativy, která stanovuje že jmění nadace nesmí klesnout pod 500 000,- Kč. Dnes je kolem 370 nadací a 930 nadačních fondů. Podle výzkumu veřejného mínění pro Fórum dárců je nejznámější nadací u nás Výbor dobré vůle – nadace Olgy Havlové, jehož programem je integrace lidí se zdravotním postižením do společnosti a s tím související projekty vzdělávací, sociální, zdravotnické a podpora lidských práv. Dle výzkumu veřejného mínění v pořadí následují: Nadace rozvoje občanské společnosti – projekt Kuře, Nadace Dagmar a Václava Havlových – VIZE 97 a Nadace Terezy Maxové. K tématu diplomové práce se vztahuje též nadace Dětský mozek, jejímž posláním je všestranná podpora dětí i dospělých s postižením centrální nervové soustavy. Zaměřena je na oblast prevence, léčby a rehabilitace. Dalšími jsou například Nadace pomoc potřebným, nadace Šťastné dítě, nadace Žijí z námi, nadační fond Heleny Houdové – Slunečnice. 

Jako ukázku nadačního fondu uveďme Nadační fond Středních škol pro tělesně postiženou mládež v Brně nebo Nadační fond Kociánka, jehož hlavním úkolem je sdružovat finanční prostředky za účelem rozvoje Ústavu sociální péče pro tělesně postiženou mládež).
Obecně prospěšná společnost

Mezi neziskovými organizacemi najdeme také obecně prospěšné společnosti (o.p.s.), kterých je v České republice necelých dvanáct set. Příkladem nám jsou Centrum pro pomoc dětem a mládeži, Naděje (pro pomoc postiženým žákům ve školách) a Člověk v tísni. 

Do neziskového sektoru dále zahrnujeme organizace se zahraničním prvkem, sdružení právnických osob a právnické církevní osoby (problematikou zdravotně postižených se například zaobírá Diakonie Církve bratrské či Diecézní charita. Církevních organizací na konci roku 2005 bylo přes čtyři a půl tisíce.

Neziskové organizace poskytují služby v různých oborech: zdravotnictví, sociální oblast, vzdělávání, pomoc při přírodních katastrofách, životní prostředí, kultura, obnova památek, práce s mládeží a dětmi v jejich volném čase, lidská práva a další. Jejich přínos je nepopiratelný a často pokrývá trhliny, kterým by se stát dostatečně nevěnuje. 

Pojďme se tedy podívat na přínos organizací pracujících s osobami se zdravotním postižením.

3.4
Přínos NNO v péči o zdravotně postižené spoluobčany

Podle Jankovského (2001) tyto organizace obohatily oblast péče o mnoho specifických přístupů, nové metody práce a rozhodující mírou přispěly ke změně přístupu lidí bez zdravotního postižení k lidem handicapovaným. Přispěly tím k překonávání bariér jak legislativních, sociálních a ekonomických, tak i bariér v nás samotných.


Neziskové organizace však museli cestou k důvěře občanů a státních institucí překonat mnoho překážek. Dnes naprostá většina veřejnosti (80 %) je přesvědčena, že neziskové organizace pomáhají vytvářet pocit sounáležitosti ve společnosti a jen o něco menší procento považuje angažovanost v dobrovolných neziskových organizacích za smysluplnou. Velká část veřejnosti (65 %) si uvědomuje, že dobrovolné neziskové organizace se jak svými službami, tak dobročinností účastní na veřejném životě a že hájí skutečné zájmy občanů. Podstatné přitom je, že lidé uznávající důležitost společenské role NNO jsou ve velké míře zároveň přesvědčeni, že organizace zastávají i jejich zájmy (STEM, 2004). Nestátní organizace tedy zaujímají nezastupitelné místo v péči o postižené občany.


Jejich péče navíc dostává lidský rozměr nejen díky vlastní angažovanosti členů a pracovníků, ale také díky důrazu kladenému na spolupráci s rodiči. Ti se pak stávají partnery a členy celého týmu.   
_______________________________________________________________

Třetí kapitola informuje o nestátních neziskových organizacích, legislativě vztahující se k problému, financování neziskových organizací, jejich stručný přehled a přínos v péči o zdravotně postižené. Téma bylo zvoleno s ohledem na přímou souvislost s Dětským centrem ARPIDA.

4 UCELENÁ REHABILITACE V DĚTSKÉM CENTRU ARPIDA

4.1 Cíl, metody a techniky výzkumného projektu

Diplomová práce je zaměřena na ucelenou rehabilitaci v Dětském centru

ARPIDA, které svou péči věnuje jedincům s tělesným a kombinovaným postižením. 


Cílem výzkumného projektu diplomové práce je analyzovat jednotlivé složky rehabilitace realizované v dětském centru ARPIDA po stránce kvality. Poukázat na jejich pozitiva a nedostatky, popřípadě jejich absenci.

K výzkumnému projektu diplomové práce jsem použila proceduru monografickou, metodu kvalitativní a tyto techniky: přímé pozorování, polostandardizovaný a nestandardizovaný rozhovor se zaměstnanci (dále s jedním z rodičů a dobrovolníkem, který pomáhal při stavbě areálu), obsahovou analýzu, analýzu dokumentu a analýzu odborné literatury.

Výzkumné otázky: 

· ARPIDA je potřebným a modelovým centrem péče o tělesně postižené v duchu ucelené rehabilitace. 
· V Dětském centru ARPIDA jsou využívány všechny u nás známé a realizovatelné terapie.

· Českobudějovické Dětské centrum ARPIDA plně pokrývá poptávku po službách ucelené rehabilitace ve svém regionu.

· DC ARPIDA nabízí exkluzivní služby přesahující rámec regionu.

· Dětské centrum ARPIDA je odborným pracovištěm, ve kterém je zachován lidský rozměr v přístupu ke svým klientům.


4.2 Charakteristika zkoumaného zařízení

Dětské centrum ARPIDA (DC ARPIDA) pracuje na bázi občanského sdružení a obecně prospěšné společnosti, je tedy nestátní neziskovou organizací (více o NNO v kapitole 3). 

Areál centra byl vybudován v letech 1990 až 1993 (na okraji Českých Budějovic), a to bez finančního přispění státu. Výstavba byla financována z výtěžku loterie Vyhrává humanita, kterou tehdy vyhlásilo Občanské fórum. Provoz byl zahájen roku 1993. 

Prakticky od počátku odborné péče zastává funkci ředitele Doc. PhDr. Jiří Jankovský, Ph.D., který může být odvolán správní radou občanského sdružení Arpida. Pod vedení pana ředitele pracuje přes devadesát osob (tento počet neodpovídá pracovním úvazkům), mezi nimiž jsou někteří navíc pověřeni řízení určitého úseku práce v dětském centru.

DC ARPIDA je odborným střediskem Arpidy, společnosti pro rehabilitaci dětí a mládeže se zdravotním postižením, která je občanským sdružením. Dětské centrum však má právní subjektivitu. Samotný název ARPIDA skrývá počáteční písmena slov, kterými lze činnost a atmosféru dětského centra charakterizovat, jsou to: 
A – akce





R – rehabilitace


P – pomoc





I  – integrace





D – dobrovolnost





A – agapé (z řečtiny, křesťanská

      láska, sounáležitost, solidarita).

Křesťanství však není dogmatem, spíše principem přístupu. Křesťanská etika, pochopení, vzájemná úcta, solidarita a pomoc jsou tím, co práci v Arpidě ovlivňuje a zároveň charakterizuje.


Dětské centrum nabízí komplexní péči postavenou na pilířích ucelené rehabilitace, propojuje péči léčebnou, výchovně vzdělávací a sociální. Klienty jsou děti, mládež a mladí lidé s tělesným nebo kombinovaným postižením a v některých oblastech samozřejmě i jejich rodiče, kteří se stávají nezastupitelnou součástí týmu. Poskytovaná péče je tedy zaměřena na rodinu jako celek.

Pod jednou střechou je nabízena odborná činnost detekční (depistáž), diagnostická, terapeutická a rehabilitační. Dále zde probíhá edukační proces, činnost zájmová, poradenská, metodická, posudková, preventivní a respitní (odlehčující). ARPIDA je také místem, kde rodiče najdou pomoc pro nejmenší děti, nabízí tedy i rannou podporu.


Cílem péče je navození optimálního vývoje dítěte a dosažení jeho maximálního možného rozvoje. Důraz je kladen na samostatnost a integraci klienta v jeho přirozeném sociálním prostředí. Činnost je tedy zaměřena na přirozenou integraci. Uplatňována je i integrace obrácená, kdy do DC docházejí zdravé děti (zejména do zájmových kroužků).


Ke cti je dětskému centru vysoká odbornost, pevné provázání a spolupráce mezi jednotlivými složkami ucelené rehabilitace a v neposlední řadě zachování si lidské tváře, chápavý přístup a vstřícné jednání. 


Dětské centrum spolupracuje s tuzemskými i zahraničními partnery. Významnou českou institucí je Jihočeská univerzita České Budějovice, konkrétně fakulta zdravotně sociální. Významná spolupráce probíhá také s Českou maltézskou pomocí, která zajišťuje dopravu klientů do centra. Rodiče přispívají jen na benzín, a to jednu korunu za kilometr. Děti jsou sváženy ze čtyř směrů: Český Krumlov, Týn nad Vltavou, Trhové Sviny (Borovany) a Kaplice. Dalšími partnery jsou Domov svaté Anežky (Týn nad Vltavou), Odborné středisko Borůvka (Borovany) a Rotary International.


Zahraniční spolupráci se Arpidě podařilo navázat v Německu, Rakousku,   Dánsku a ve Francii. Francouzské Rehabilitační centrum KERPAPE (největší centrum rehabilitace v západní Evropě) organizuje společně s českobudějovickým centrem odborné stáže a výměnné pobyty dětí s postižením. Tyto pobyty jsou velice oblíbené, letos se uskuteční již 11. výměna, kdy do Arpidy dorazí francouzská výprava. Ve spolupráci s rakouským centem Svatého Isidora se pořádají výměny celých rodin, letos se chystají klienti DC ARPIDA do Rakouska.

4.3 Analýza ucelené rehabilitace

Léčebná rehabilitace


Při DC ARPIDA funguje Nestátní zdravotnické zařízení, a to od roku 1994. Dnes v něm pracují 4 odborní lékaři (dětský neurolog, pediatr, ortoped a rehabilitační lékař), dětská sestra, 9 fyzioterapeutů a 3 ergoterapeuti. Vedoucím lékařem je dětský neurolog Dr. Peřina. Vzhledem k provázanosti jednotlivých složek ucelené rehabilitace, uvádím další členy zdravotního zařízení společně s částí pedagogické rehabilitace. Jsou to 2 logopedi a 2 dětští psychologové, kteří jsou zároveň členy týmu SPC. Počet fyzických osob se v přepočtu na pracovní úvazek značně liší, v tomto sektoru péče jsou odborníci zaměstnáni většinou úvazky částečné (kromě fyzioterapeutů a regoterapeutů).


Pro ilustraci se podívejme na přehled klientů Nestátního zdravotního zařízení, v tabulce jsou uvedeni všichni, kdo pomoc toho zařízení vyhledali od roku 2000 do roku 2004.

tabulka č.2: Klientela nestátního zdravotního zařízení
	Nestátní zdrav. zařízení
	2000
	2001
	2002
	2003
	2004

	počet denních klientů
	93
	100
	104
	111
	113

	počet ambulantních klientů
	1190
	1429
	1598
	1757
	1868

	počet klientů celkem
	1283
	1529
	1702
	1883
	1951


Následující výčet terapií se prolíná celým dnem v Arpidě. Fyzioterapeuti, ergoterapeuti a ostatní pracovníci léčebné rehabilitace si berou děti z výuky na vybranou terapii a po jejím skončení se děti vrací do třídy. Rozvrh hodin jednotlivých škol a tříd v dětském centru je synchronizován s harmonogramem ostatních terapií. Když vejdete do areálu centra vidíte děti, pracovníky a rodiče, jak se pohybují po chodbách, vše působí nenásilně a přirozeně. Každý přitom má svůj úkol, který perfektně zapadá do celého, správně fungujícího organismu jménem DC ARPIDA. 

Fyzikální terapie


V Arpidě jsou denně aplikovány magnetoterapie, léčba ultrazvukem, teplem a elektroléčba. Okrajově se používá laserové záření (to je užito spíše ke stimulaci akupunkturních bodů) a akupresura. V bazénu je realizována kinezioterapie (léčba pohybem) a hydroterapie (vodoléčba), která využívá také vířivé a perličkové lázně.

Léčebná tělesná výchova


Je pod záštitou fyzioterapeutů. Ti se řídí doporučením odborným lékařů, kteří určí rehabilitační plán. Nejčastěji používaná je metoda Vojtovy reflexní lokomoce, dále kondiční cviky, balanční cviky a různé sestavy (př.: škola zad). K dispozici pracovníci mají různé cvičební stroje (př.: motoped) a rehabilitační bazén.


Klienty terapeutům přiděluje vedoucí lékař, podle jejich zaměření, odborné průpravy a zdatnosti.


Léčebný tělocvik je realizován nejen individuálně, ale také skupinově. Na skupinový LTV dochází zejména ambulantní klienti.

Dětská ergoterapie


Vyžívá různé hravé aktivity, při kterých dítě vykonává pohyby, které by jinak odmítalo. Vše probíhá s ohledem na vývoj dítěte a jeho možnosti. Velice důležitá je spolupráce s rodiči, v Arpidě se většinou tato kooperace daří.


V centru pracují 3 ergoterapeuti, z toho 2 na plný úvazek. Na každého z nich připadá kolem 30 dětí (na pracovníka s polovičním úvazkem kolem 20 dětí), s nimiž jednotlivě pracují v samostatné ergoteraputické místnosti (ty jsou v centru tři).


Během vývoje toho oboru se tamějším pracovníkům podařilo přijít na některá zlepšení a nové pomůcky, z nichž asi nejvýznamnější je patentovaný ergoterapeutický stůl s přídavnými panely. 


U zrodu ergoterapie v Arpidě stála Marie Hintnausová, která se svým manželem vydala roku 1999 knihu Účast rodičů a pedagogů při ergoterapii dětí se zdravotním postižením.

Canisterapie


V Arpidě je součástí péče od roku 1999. Hned od začátku se stala velice oblíbenou a to zejména u dětí s těžkým kombinovaným postižením. Kontakt se psem u těchto dětí rozvíjí komunikační schopnosti, sociální cítění a nabízí jim nové a vyhledávané podněty. 


Dnes do centra každý pátek dochází jeden pejsek jménem Argo.

Hipoterapie


Hipoterapie je v Arpidě provozována již od začátku, tedy od roku 1993. V areálu je ustájeno 5 koní, z nichž 2 jsou určeny k hipoterapii a jeden je tzv. kontaktní kůň. Koně jsou využíváni pro všechny tři složky hipoterapie, to znamená hipoterapii, léčebně pedagogické ježdění a sportovní ježdění handicapovaných. Jezdeckých závodů a soutěží se děti z Arpidy zatím neúčastní.


V dětském centru je jeden vyškolený hipolog, který zodpovídá za přípravu koní, léčebně pedagogické ježdění a sportovní ježdění handicapovaných. Hipoterapii mají na starosti 3 fyzioterapeuti, kteří si dodělali hipoterapeutický kurz. Vše má ještě pod dohledem dětský neurolog coby supervizor. Další nutnou součástí týmu jsou asistenti, do DC docházejí studenti Zdravotně sociální fakulty Jihočeské univerzity, dříve pomáhali i vykonavatelé civilní vojenské služby.

Arteterapie


V Arpidě je realizována 2x týdně coby výtvarný kroužek a jednou týdně jako arteterapeutický ateliér (ten zde funguje od roku 1994). 

Do artetrapeutického ateliéru chodí 5 až 6 dětí, které vytipovali učitelé. Práci dětí vede arteterapeutka, která je výtvarnicí se speciálně pedagogickým vzděláním. Za docházku do ateliéru děti nic neplatí.

Ateliér připravuje jednou až dvakrát do roka výstavy dětských prací, které jsou oblíbenou kulturní akcí. Slavnostní atmosféru vernisáže provází i hudební vystoupení dětí z centra. 

Právě práce z pátečního ateliéru slaví velké úspěchy, a to nejen v České republice, ale i v zahraničí. Výjimečným úspěchem, který je dle vedoucí ateliéru i životním úspěchem pedagoga, je 2. místo ve světové soutěži Word Children´s Picture Contens, konané roku 2004 v Japonsku. Dalšími úspěchy jsou medaile ze soutěže Lidická růže, které se každoročně účastní země z celého světa. Na této soutěži ateliér Arpidy boduje každý rok!

Díky arteterapii děti prožívají pocit úspěchu a uznání, kterého díky svému postižení jinak těžko dosahují. Mají také velký prostor pro seberealizaci a odpoutání se o starostí a bolesti, která může jejich zdravotní stav provázet. Totéž platí i pro muzikoterapii.

Muzikoterapie


Je tedy také zaměřena na prožitek úspěchu a seberealizaci dětí. Probíhá v malých skupinkách, které jsou tvořeny dětmi různého věku a stupně postižení. 


Terapii v Arpidě vede speciálně vyškolená muzikoterapeutka. V průběhu terapie klienti používají rytmické nástroje a zpívají.

Děti z muzikoterapie slaví úspěchy na svých vystoupeních a to nejen na vernisážích, ale i na ostatních slavnostních akcích pořádaných dětským centrem. Velkým úspěchem jsou tři děti, které hrají na hudební nástroj a dvě děti, které se věnují zpěvu i ve sboru mimo Arpidu.

Logopedická péče


Jak už jsem uvedla výše, logopedie stojí na pomezí zdravotní a speciálně pedagogické péče. V Arpidě je poskytována individuálně klinickými logopedkami a také je realizována v rámci výuky speciálních škol v předmětech řečová výchova a dorozumívací dovednosti.

V dětském centru pracují dvě klinické logopedky, jedna z těchto zaměstnankyň je pracovnicí externí. 

Logopedie má v péči o tělesně a kombinovaně postižené nezastupitelné místo, protože velké procento klientů má vlivem postižení i vady řeči. Zlepšení tohoto stavu, možnost lépe komunikovat zlepšuje i psychické ladění dětí.

Psychologická péče


Je typicky mezioborovou disciplínou. Psychologové v dětském centru pracují ve speciálně pedagogickém centru, které při Arpidě funguje. Úzká spolupráce a neustálá komunikace zde probíhá jak se speciálními pedagogy, tak s odbornými lékaři, sociální pracovnicí a dalšími členy týmu dětského centra.


V současnosti v centru pracují 2 psychologové, kteří provádějí diagnostiku (psychodiagnostiku) a terapii. Psychoterapie je zaměřena na děti navštěvující dětské centrum i na rodiče, projeví-li o ni zájem.

Pedagogická rehabilitace


Nepostradatelným pilířem ucelené rehabilitace v DC ARPIDA je výchovně vzdělávací činnost. Pedagogická činnost zde byla v roce 1994 zahájena otevřením jedné třídy mateřské školy pro tělesně postižené. Dnes se v Arpidě vzdělávají žáci jak s tělesným, tak i s kombinovaným postižením.

Rehabilitace je realizována v sektoru se souhrnným názvem Soukromé speciální školy a školská zařízení pro děti a žáky s tělesným postižením a více vadami při dětském centru ARPIDA, o.p.s. Nyní pod soukromé školy spadá úctyhodných 10 školských  subjektů. Tyto dle nové legislativy zahrnují mateřskou školu, školu základní a střední školu. DC ARPIDA také pořádá v souladu s RVP pro základní vzdělávání kurzy pro získání základního vzdělání, které jsou určeny starším klientům, kteří doposud základní vzdělání nezískali.

Zvláštností škol v Arpidě je fakt, že začátek a konec hodiny neohlašuje zvonek. Skutečnost, že nezvoní, dává učitelům i dětem větší volnost a možnost přizpůsobit výuku vlastní potřebě.


Žáci v průběhu výuky odcházejí na různé terapie, jejich rozvrh hodin je tomu uzpůsoben a je s celou koncepcí rehabilitace sladěn, jak již bylo zmíněno výše. Například se může překrývat ergoterapie s pracovním vyučováním.

V soukromých školách dětského centra se vzdělává 87 žáků (údaj platný k lednu 2006). Toto číslo každým rokem narůstá, dětí přibývá zejména v základní škole speciální a praktické. O žáky se stará přes 20 pedagogů.

Důležité je zmínit prostupnost jednotlivých škol. Když se žák výrazně zlepší (případně zhorší) může přestoupit na jinou ze škol dětského centra, a to i v pololetí. Jsou tedy plně respektovány potřeby a schopnosti klientů.


Do všech druhů škol jsou děti zařazeny na základě písemného rozhodnutí ředitele dětského centra, to je vydáváno každý rok na základě komplexního posouzení odborníky pracujícími v Arpidě.


Do speciálních škol může být žák zařazen na tzv. diagnostický pobyt, který pomůže upřesnit možnosti jeho vzdělávání.

Mateřská škola pro tělesně postižené
· dříve Speciální mateřská škola pro tělesně postižené
Právě mateřská škola byla prvním pedagogickým pracovištěm dětského centra. Její provoz byl zahájen roku 1994 jednou třídou, jak již bylo uvedeno výše. Práce v ní probíhá podle vzdělávacího programu pro běžné mateřské školy.


Dnes má podle potřeby 2 až 3 třídy, tento rok jsou to třídy dvě, ve kterých je rozděleno 17 dětí. Mnoho dětí je zde jen čtyři hodiny denně, jejich rodiče tak mohou pobírat příspěvky od státu. Děti jsou často imobilní, některé musí být krmeny a některé také neudrží tělesnou čistotu. Ale pokrok, kterého naprostá většina dětí dosáhne, je opravdu veliký. Na tomto úspěchu se podílejí nejen pracovníci mateřské školy, ale také ergoterapeuti a fyzioterapeuti.

Personálem mateřské školy jsou 2 učitelky se speciálně pedagogickým vzděláním a 1 zaměstnankyně úklidu. Jedna z učitelek je také pověřena vedením mateřské školy.


Děti navštěvující MŠ jsou ve věku od 3 do 6 let, dle legislativy je možné jejich pobyt prodloužit až do 8 let věku. V dětském centru se ovšem dařilo děti úspěšně přeřazovat do přípravného ročníku, případně přípravného stupně. Dnes zůstává jen možnost přípravného stupně základní školy speciální, dříve pomocné (viz. dále).


Péče mateřské školy pro tělesně postižené v Arpidě je zaměřena na rozvoj jemné motoriky a grafomotoriky, řečovou a rozumovou výchovu a citové zrání dítěte. 

Prostory mateřské školy mají k dispozici venkovní pískoviště a průlezky.


Snaha integrovat děti v kmenových školách se v dětském centru projevuje i u škol mateřských. Pokud dítě jeví předpoklady pro zvládnutí přestupu a následnému plnění školní docházky ve škole v místě bydliště, může být přeřazeno již do posledního ročníku školy mateřské nebo do první třídy základní školy. Pokud je ovšem odborníky v Arpidě usouzeno, že je pro dítě prospěšnější a vhodnější pokračovat v péči v duchu ucelené rehabilitace, je zaškoleno v rámci dětského centra, kde bude mít komplexní péči zajištěnu i nadále.


Počty klientů mateřské školy za uplynulých pět let nabízí následující tabulka.

tabulka č.3: Klienti MŠ pro tělesně postižené

	Spec. MŠ
	01/02
	02/03
	03/04
	04/05
	05/06

	počet dětí
	19
	20
	18
	21
	17

	odklad škol.docházky
	2
	3
	1
	4
	1

	nastoupilo do škol
	8
	5
	6
	5
	*


* pro zatím není zjistitelné

Základní škola pro tělesně postižené 

· dříve Speciální základní škola pro tělesně postižené
Základní škola pro tělesně postižené v Arpidě funguje od školního roku 1994/95. Tuto školu navštěvují děti se somatickým postižením, jejichž inteligence je v normě a jsou schopny zvládnout rámcový vzdělávací program pro základní vzdělávání (na který se pomalu najíždí) s využitím podpůrných opatření. Tato opatření jsou například speciální formy a prostředky vzdělávání, kompenzační pomůcky, speciální metody, postupy a další. Důraz je kladen na názorné pomůcky a klidnou atmosféru při práci.

Dříve byl využíván přípravný ročník pro děti, u kterých se jevilo výhodné přeřazení z mateřské školy, ale nebyly ještě schopny zvládnout učivo první třídy. Přípravný ročník měl i významný diagnostický rozměr a pomohl tak v rozhodování, do kterého vzdělávacího programu bude dítě zařazeno. Tato možnost s novou legislativou už bohužel není. Přípravné třídy jsou dnes určeny jen dětem se sociálním znevýhodněním. Novinkou je však možnost prodloužit dobu vyhrazenou pro základní vzdělávání zdravotně postižených na 10 ročníků, s tím však musí souhlasit MŠMT.

Specifikem základní školy pro TP při dětském centru ARPIDA je fakt, že nemá druhý stupeň. Toto řešení je důkazem snahy děti integrovat do kmenových škol, což se dětskému centru daří – zatím nezaznamenali případ, že by se integrace nezdařila a žák by se musel vrátit. V případě, že integrace vzhledem k okolnostem není vhodná, může žák zůstat na základní škole v Arpidě a pracuje ve vyšších ročnících podle individuálního vzdělávacího plánu.

V dětském centru jsou ve třídách ZŠ pro tělesně postižené 2 až 3 pedagogové ve složení jeden či dva speciální pedagogové a pedagogický asistent, vše závisí na tom, jací se ve třídě sejdou žáci a jak vážná jsou jejich postižení. Počty žáků se mohou pohybovat od 6 do 14 dětí, v případě tříd pro žáky s těžkým zdravotním postižením je to 4 – 6 žáků. Mezi diagnózami dětí v základní škole v Arpidě například nalezneme rozštěp páteře, ADHD, ADHD v kombinaci s ortopedickou vadou a nejčastěji samozřejmě dětskou mozkovou obrnu. 

Práce s žáky probíhá v odděleních, kde mohou být některé ročníky sloučeny. Aktuální situace je taková, že jsou v centru 2 oddělení základní školy. V prvním je 5 dětí ve věku 6 až 7 let, některé děti z toho oddělení mohou být přemístěny do jiné školy v rámci dětského centra a to v případě, že učivo nezvládají. Toto oddělení totiž z části supluje dřívější přípravný ročník. Ve druhé třídě jsou sloučeny tři ročníky a navštěvuje ho 7 dětí.

Základní škola praktická pro tělesně postižené

· dříve Zvláštní škola pro tělesně postižené
Zařazení zvláštní školy do činnosti Arpidy proběhlo ve školním roce 1994/95, od té doby jí prošlo přes 170 žáků. Dnes školu navštěvuje 28 žáků. Děti navštěvující základní školu praktickou v Arpidě mají mimo tělesného postižení i defekt mentálních funkcí a to v pásmu lehké mentální retardace, případně se pohybují v hraničním pásmu. Vzdělávány jsou podle rámcově vzdělávacího programu základního vzdělávání, který je upraven pro žáky s lehkým mentálním postižením a zároveň je zohledněno také jejich tělesné postižení.

Stejně jako u základní školy byl v Arpidě před změnou legislativy přípravný ročník, dnes je tato možnost v souladu se změnami zrušena.

Podobnost se základní školou pro tělesně postižené je i v počtech žáků a pedagogů, vše je flexibilně přizpůsobeno aktuální situaci. Také zde je možné pracovat v odděleních.

Na rozdíl od ZŠ pro tělesně postižené obsahuje základní škola praktická oba stupně, tedy první i druhý. Individuální vzdělávací plány jsou sestavovány jen ve vybraných případech.

Základní škola speciální pro tělesně postižené

· dříve Pomocná škola pro tělesně postižené
Svou činnost zahájila v roce 1997/98 vzhledem k tomu, že v dětském centru přibývalo klientů s těžšími formami kombinovaného postižení. Žáci v této škole tedy trpí tělesným postižením v kombinaci s mentální retardací, ve většině v oblasti středně těžké mentální retardace. Klienti jsou v této škole vzděláváni v souladu s rámcově vzdělávacím programem pro základní vzdělávání upraveným pro žáky se středně těžkým a těžkým mentálním postižením. Samozřejmě je zohledněno také tělesně postižení. Některé výukové pomůcky si pedagogové vytvářejí samy (protože nejsou dosud sestaveny), například čítanky, u kterých se nechávají inspirovat čítankou pro ZŠ praktickou.

Děti jsou členěny do tříd (oddělení) s malým počtem žáků, kde se jim dle potřeby věnují až 3 pedagogičtí pracovníci (2 speciální pedagogové + 

1 asistent). Nová legislativa člení základní školu speciální do dvou stupňů, oproti předcházející pomocné škole, která měla stupně čtyři. Docházka může trvat až deset let, během této doby žáci získají takzvané základy vzdělání, nikoli základní vzdělání! Ředitel dětského centra ve vybraných případech využívá možnosti, která je mu dána ze zákona, povolit pokračování v základním vzdělávání do 20 let věku klienta.

V Arpidě je aktuálně jedna třída druhého stupně, kterou navštěvuje 7 žáků a vedou jí 2 pedagogové. První stupeň má dvě třídy, do kterých je rozděleno 14 žáků.

Vzhledem ke stupni a kombinaci postižení žáků se o integraci z dětského centra do kmenových škol neuvažuje. O přestupu by se dalo mluvit jen v případě zájmu rodičů. Tato situace však zatím nenastala, což opět svědčí o kvalitě poskytované péče a spokojenosti rodičů. 


Tabulka číslo čtyři uvádí počty žáků v ZŠS pro tělesně postižené při dětském centru.

Tabulka č.4: Žáci ŽS speciální pro tělesně postižené

	Základní škola speciální pro TP
	01/02
	02/03
	03/04
	04/05
	05/06

	počet dětí
	17
	21
	23
	28
	21

	v přípravném stupni
	2
	3
	3
	4
	3


Třídy s rehabilitačním vzdělávacím programem při ZŠS

· dříve rehabilitační vzdělávací program pomocné školy
Dětské centrum bylo jedním ze zařízeních, ve kterých se rehabilitační vzdělávací program v letech 1998 – 2000 testoval (výzkum MŠMT ČR). Tento způsob vzdělávaní se v Arpidě velice osvědčil a je využíván dodnes. 

Podle tohoto vzdělávacího programu pracuje v centru 7 dětí. Tři starší děti jsou ve třídě kde s nimi pracuje jedna pedagožka a 4 žáci jsou ve sloučeném oddělení se třemi dětmi z přípravného stupně základní školy speciální. 

Více tedy v následujícím textu věnovanému přípravnému stupni ZŠS.

Přípravný stupeň základní školy speciální
· dříve přípravný stupeň pomocné školy 
Ještě jako účelové školské zařízení byl zřízen roku 1997/98, stejně jako tehdejší pomocná škola, protože přibývalo klientů se závažnějšími diagnózami. Přípravný stupeň je určen dětem s těžkým mentálním postižením, které by nebyly schopny zvládnout učivo základní školy speciální, tehdejší pomocné školy. V českobudějovickém centru je navíc sloučen s rehabilitačním vzdělávacím programem pomocné školy, který je určen dětem, které by podle dřívější legislativy byly od povinné školní docházky osvobozeny.

Díky sloučení těchto dvou pracovišť je velice snadné sledovat pokroky dětí a je jednodušší je plynule zařazovat do náročnějších výukových programů. V Arpidě se daří děti přeřazovat do základní školy speciální, a to díky profesionální úrovni péče, pod jejímž vedením děti dosahují obdivuhodných pokroků. Takto přeřazeno bylo doposud asi 10 dětí. Přípravný stupeň je tříletý a se ZŠ speciální plně prostupný. Navštěvovat jej mohou děti od 5 let věku.

Žáci jsou rozděleni do 2 tříd. V jedné jsou starší děti, se kterými pracuje 

1 pedagog, tyto děti jsou 3. Jsou vzdělávány podle rehabilitačního vzdělávacího programu PŠ a bohužel se u nich již nepočítá s přestupem. Ve druhé třídě, spíše oddělení, je sloučen přípravný stupeň a rehabilitační program. Pracují zde 3 pedagogové (2 speciální pedagogové a 1 asistent) a navíc je zde vytvořeno jedno chráněné místo, díky němuž pedagogům vypomáhá mladá dívka. Momentální počet žáků v oddělení je roven číslu sedm, ve většině se jedná o imobilní děti. Tři žáci jsou vzděláváni v přípravném stupni a 4 dle rehabilitačního vzdělávacího programu. 

Somatické postižení u žáků je kombinováno s mentální retardací, vyskytovat se může i autismus. Díky vážnosti postižení žáků je práce s nimi hodně individuální. 

Na prostory tříd jsou napojeny venkovní průlezky, které děti za vhodného počasí využívají.

Pro zajímavost bych chtěla upozornit, že ARPIDA byla jedním z míst, kde se testoval vzdělávací program rehabilitační třídy pomocné školy (v rámci výzkumu MŠMT ČR) a velice se tu osvědčil. 


Navazující tabulka přehledně ukazuje počty žáků ve třídě s rehabilitačním vzdělávacím programem ZŠS a žáky přípravného stupně ZŠS.

tabulka č.5: Klienti přípravného stupně ZŠ speciální 

a rehabilitačního stupně PŠ

	Přípravný stupeň ZŠ speciální

Rehabilitační vzděl. program ZŠS
	00/01
	01/02
	02/03
	03/04
	04/05
	05/06

	počet dětí
	5
	5
	6
	7
	9
	10

	z toho v přípravném stupni 
	0
	2
	3
	3
	4
	3

	z toho rehab.vzděl. program ZŠS
	5
	3
	3
	4
	5
	7


Praktická škola dvouletá


Dvouletá praktická škola je poslední z novinek v DC ARPIDA v oblasti vzdělávání. Funguje prvním rokem, tedy od roku 2005/06 a poskytuje klientům střední vzdělání.

Vznikla především kvůli žákům, kteří vyšli ze speciálních škol při dětském centru, a vzhledem k jejich postižení vyžadovali nadále speciální péči a nebylo možné je integrovat jinde. Zde je jasně cítit snaha nabídnout svým klientům maximální péči, vedení centra se nechce spokojit s tím, že děti které „vychová,“ po skončení povinné školní docházky odejdou a nebudou mít v regionu šanci se uplatnit. Praktická škola jim dává možnost rozšířit své vědomosti a dovednosti a zlepšuje tak jejich šance na úspěšnou integraci do společnosti. Na tomto příkladu lze krásně demonstrovat onen lidský rozměr, kterým se DC ARPIDA může honosit.


Škola má zatím jednu třídu, kterou navštěvují 4 žákyně a jeden chlapec, v úterý a ve čtvrtek se k nim ještě jeden hoch přidává. Vzhledem k zájmu klientů je v plánu ještě jedna třída. Složení personálu je následující, jedna třídní učitelka a dva asistenti.


Výuka je zaměřena na praktické dovednosti, které žákům rozšíří možnost jejich pracovního uplatnění na chráněných pracovních místech. Škola, stejně jako modelové chráněné bydlení, chce žákům umožnit samostatný život za pomoci asistenta.

Školní jídelna


Svůj provoz zahájila v roce 1994 a stala se samozřejmou součástí centra. Jídelna zajišťuje stravování dětí, žáků a zaměstnanců dětského centra. 


V průběhu dne připravuje dětem dopolední a odpolední svačiny a denně uvaří více jak 160 obědů.


V rámci provozu kuchyně jsou vytvořena některá chráněná pracovní místa.


Při pobytu v Arpidě jsem byla svědkem situace, která mě mile překvapila. Jelikož učitelé nemají kabinety a všichni zaměstnanci mají pracovny v prostorách, ve kterých provozují svou odbornou činnost, nemají pracovníci dětského centra žádný prostor, ve kterém by se mohli scházet na porady. Každé místo centra je věnováno klientům a uzpůsobeno jejich potřebám. Ideálním místem pro schůze se tedy stává jídelna, která dokáže pojmout všechen personál. Dalším využitím školní jídelny je tedy místo pořádání schůzí vedení se zaměstnanci, a to vše za plného provozu.

Školní družina

Družina funguje od roku 1994/95. V ranních hodinách od 7.00 do 8.00, kdy ji mají na starosti učitelé, kteří pracují jako asistenti nebo další pedagogové ve třídách speciálních škol. A v hodinách odpoledních od 12.00 do 16.00 (respektive 16.30), kdy do 14.00 je opět v režii učitelů a od 14.00 do 16.30 zde pracuje družinářka.

Odpolední provoz umožňuje prodloužit dobu rehabilitační péče fyzioterapeutů a ergoterapetů. Při zařazování žáků do školní družiny je tedy přihlíženo i na potřebu odpolední rehabilitace. Některé děti také využívají nabídku zájmové činnosti ve středisku pro volný čas, které při dětském centru funguje.


V současnosti služeb družiny využívá 48 dětí, které jsou rozděleny do pěti oddělení. Po druhé hodině jsou většinou skupinky sloučeny, a pokud to počet dětí dovoluje, mohou se připojit i klienti z denního rehabilitačního stacionáře.


Činnost školní družiny má na starosti vedoucí, která má k dispozici 8 zaměstnanců dětského centra. Místnosti, které družina využívá, jsou zvláštní pracovny a prostory centra, arteterapeutický ateliér a v mezní situaci i některé školní třídy.


Školní družina také plní funkci respitní péče.

Středisko pro volný čas dětí a mládeže


Zájmové aktivity byly v Arpidě realizovány už během výstavby areálu, ale samotné středisko pro volný čas bylo otevřeno roku 1994/95. Stalo se významnou součástí pedagogické rehabilitace, neboť zájmové aktivity jsou důležité jak pro děti zdravé, tak i pro děti s postižením. Těm navíc pomáhají vyrovnat rozdíly mezi nimi a zdravými dětmi.

Již od počátku byly v činnosti prosazovány principy přirozené integrace, kdy jsou pohromadě děti intaktní (zdravé) s dětmi postiženými. Tento trend trvá dodnes, kdy do dětského centra dochází 5 zdravých dětí a několik bývalých klientů Arpidy. O kroužky je ze strany zdravé populace velký zájem, ale upřednostňovány jsou samozřejmě děti se zdravotním postižením. Stále však centrum není schopno uspokojit poptávku po jejich službách poskytovaných v rámci volno-časového střediska.

Středisko koordinuje rozmanitou mimoškolní činnost. Každý školní rok je otevíráno kolem 16 zájmových kroužků, které navštěvuje více něž sto postižených dětí. Letos ARPIDA nabízí tyto zájmové útvary: Dramatický kroužek, Arteterapie, Počítače, Šikovné ruce, Keramika, Muzikohrátky, Kulečník, Náboženství, Hrátky s angličtinou, Angličtina pro školáky, Vaření, Práce se dřevem, Zpěváčci. Některé kroužky se v týdnu opakují. Jejich financování ze strany rodičů je závislé na vedoucím dané činnosti, do dětského centra totiž dochází několik dobrovolníků a dobrovolnic, kteří za své služby finanční odměnu nepožadují.

Další zájmové akce středisko pořádá v rámci víkendů a prázdnin. O prázdninách jsou realizovány integrované tábory, jeden či dva. Organizovány jsou i psychorehabilitační pobyty pro děti s postižením a jejich rodinu, ty se konají jednou do roka. Středisko má na starosti také výlety, kulturní akce, návštěvy kulturních pořadů, účast na sportovních a soutěžních akcích pro děti s postižením, a v neposlední řadě i tradiční jednorázové akce. To jsou například dětský karneval, den dětí, vánoční a mikulášská besídka, jarní pochod se psy a další.

Volnočasové aktivity nabízené v rámci dětského centra jsou tedy velice pestré a mnohé z nich mají již slušnou tradici.

Speciálně pedagogické centrum (SPC)


Speciálně pedagogické centrum bylo v Arpidě otevřeno v roce 1994/95. Bylo tak vyhověno potřebě dětského centra, ale i potřebám regionu. Podle nového školského zákona je SPC školským poradenským zařízením.

Velikou výhodou speciálně pedagogického centra při DC ARPIDA je provázanost a spolupráce s nestátním zdravotnickým zařízením. Tato možnost má vliv zejména na kvalitní diagnostiku, dále terapeutickou činnost, rehabilitaci a v neposlední řadě fungující integraci (zejména do škol v místě bydliště klienta).

Své služby SPC poskytuje klientům z celých jižních Čech. Nabídka zahrnuje výše zmíněnou diagnostiku, poradenskou, terapeutickou, metodickou, preventivní a posudkovou činnost. V celém regionu SPC provádí také depistáže. Pomáhá klientům v získávání vhodných kompenzačních, rehabilitačních a učebních pomůcek. 

Speciálně pedagogické centrum při Dětském centru ARPIDA je jediným odborných zařízením v jižních Čechách, které poskytuje zmíněnou odbornou činnost jedincům s tělesným a kombinovaným postižením. 

Složení oborníků v SPC je následující: speciální pedagogové (konkrétně somatoped, psychoped, tyfloped, logoped a arteterapeutka s odpovídajícím vzděláním), dva dětští psychologové a sociální pracovnice.

Mezi klientelu patří jedinci navštěvující školy při DC, děti ve stacionáři a  zaměstnanci na chráněných pracovních místech. Ambulantními klienty jsou účastníci čtrnáctidenních pobytů, jedinci integrovaní ve školách v místě bydliště a žáci, kteří byli ze škol v Arpidě integrováni do kmenové školy (k dnešnímu dni je to kolem 50 dětí), specifickými klienty jsou děti, jimž je poskytována ranná péče.

tabulka č.6: Realizovaná péče SPC za rok 2003/2004

	Typ poskytnuté péče
	Počet klientů
	Z toho ambulantně ošetřeno
	Z toho ošetřeno v terénu

	Individuální činnost
	741
	718
	23

	Komplexní vyšetření
	97
	91
	6

	Ostatní individuální péče
	644
	627
	17

	Psychologické vyšetření
	85
	81
	4

	Speciálně pedagogické vyšetření
	132
	126
	6

	Sociálně-právní poradenství
	427
	420
	7

	Služby pedagogů
	98
	95
	3

	Ostatní odborné služby a činnosti
	279
	--
	--

	Počet klientů celkem
	2503
	2158
	66



Výše uvedená tabulka informuje o činnosti SPC v minulém školním roce 2003/2004.

Sociální rehabilitace

Sociální péče je jedním z hlavních celků ucelené rehabilitace. Její součástí je i respitní (odlehčující) péče, která je v rámci nabídky dětského centra nabízena. 

Denní rehabilitační stacionář pro děti s těžkým kombinovaným postižením


Stacionář je charakteristickou složkou sociální rehabilitace. Denně ho navštěvují děti, které by vzhledem k dřívější legislativě byly označeny jako nevzdělavatelné a byly by osvobozeny od povinné školní docházky. Tyto děti mají ve většině těžké kombinované postižení, verbálně nekomunikují a často jsou imobilní a inkontinentní. 


Práce s nimi je zaměřena na stimulaci a rozvíjení zbytkových schopností. Velice důležitý je pro děti příjemný prožitek. Pedagogové se zaměřují na sebeobsluhu, jemnou a hrubou motoriku, myšlení, vnímání, komunikaci a řeč. Každý pátek do stacionáře dochází tyflopedka na zrakovou stimulaci. V průběhu dne žáci ze stacionáře, stejně jako všichni klienti DC, odcházejí na různé terapie a cvičení. Jejich pokroky jsou bedlivě sledovány a každý měsíc se vyhodnocují.


V Arpidě denní stacionář vznikl z iniciativy rodičů, vedení centra s ním v plánech vzhledem k předchozí legislativě nepočítalo. Je tedy ukázkou toho, že se rodiče opravdu stávají součástí týmu a jejich názory jsou ceněny, a pokud je to možné, i vyslyšeny. Hlasy se ozývaly především od těch rodičů, kteří měli zájem o respitní, tedy odlehčující, péči a nechtěli své děti umisťovat na delší dobu do ústavů sociální péče. Někteří z nich se díky stacionáři mohli vrátit do zaměstnání, jiní tyto služby využívají jen na dopoledne.

Provoz byl zahájen roku 1996 a od té doby zařízením prošlo 22 dětí (více viz. tabulka č.7). Tento rok je ve stacionáři zapsáno 12 dětí (čímž je naplněna kapacita), o které pečuje pět osob. Vedoucí oddělení je zdravotně sociální pracovnice a dalšími zaměstnanci jsou dvě vychovatelky a dva mladí lidé se zdravotním postižením, kteří zde pracují v rámci chráněných pracovním míst. Stacionář je v provozu celý týden od 7.00 do 16.30 hodin, některé děti v něm tráví jen 4 hodiny denně (rodiče pobírají státní příspěvek), a tak je příležitostně možné v odpoledních hodinách stacionář sloučit se školní družinou. Společný pobyt je přínosný jak pro děti ze stacionáře, tak i pro ostatní děti v družině.

Péče ve stacionářích je ošetřena v novém školském zákoně č.561/2004, paragraf  pro vzdělávání žáků s hlubokým mentálním postižením.


V tabulce jsou aktuální informace o počtu dětí ve stacionáři od jeho počátku. Velice pozitivním číslem, které mimo jiné poukazuje i na kvalitu péče, je počet dětí, které byli přeřazeny do rehabilitační třídy pomocné školy.

Tabulka č.7: Rehabilitační stacionář

	Denní stacionář
	celkem
	chlapci
	dívky

	počet dětí doposud
	22
	14
	8

	Z toho přeřazeno 

do rehab. programu ZŠS
	7
	5
	2

	počet dětí nyní
	12
	8
	4


Čtrnáctidenní rehabilitační pobyty pro děti s postižením a jejich rodiče


Tyto pobyty dětem poskytují intenzivní a individuální kompletní rehabilitaci a rodičům umožňují s dítětem samostatně pracovat v duchu ucelené rehabilitace. Rodiče se zacvičují v práci se svým dítětem a jsou jim poskytnuty cenné rady a praktické ukázky odborníků.


Rodiče s dětmi se v Arpidě střídají v pravidelném cyklu a pobudou zde zpravidla celých 14 dní. Velký zájem ze strany rodičů je rehabilitační pobyt opakovat, to je jim v rámci kapacity a faktické potřeby umožněno.


K ubytování slouží čtyři kompletně vybavené garsonky s terasou a byt 3+1 (2x dvoulůžkový pokoj), kde je možné v případě zájmu v jednom z pokojů navštívit psychologa. K užívání mají dvě kuchyňky a společenský prostor. 

Péče je dětem poskytována každý den od 7.30 do 16.30 kromě víkendu, stejně tak mají rodiny zajištěn v týdnu oběd. Volný čas tráví děti s rodiči, věnují se cvičení a  k dispozici mají také rehabilitační bazén a hipoterapii.


Rehabilitační pobyty jsou pořádány od roku 1995, absolvovalo je značné množství rodičů s dětmi a převážné procento mělo zájem pobyt opakovat. Od roku 1999 tedy klientů přibývá méně, protože je kapacita naplněno opakovaně přijíždějícími. Každého cyklu se zúčastní 6 až 7 dětí s rodiči. Většinou přijíždějí matky, méně často otcové a výjimečně oba partneři.


Nabídka rehabilitačních pobytů výrazně přesahuje hranice regionu a je využívána rodinami z celé republiky. Téměř všichni klienti bydlí mimo okres. Kapacita dětského centra v Českých Budějovicích bohužel nestačí pokrýt poptávku po této výjimečné nabídce. 


V tabulce číslo 9 uvádím počty realizovaných rehabilitačních pobytů a pro srovnání udávám kolik z nich bylo opakovaných.

Tabulka č.8: Čtrnáctidenní pobyty

	Čtrnáctidenní pobyty
	2000
	2001
	2002
	2003
	2004

	počet pobytů
	138
	164
	154
	162
	153

	klienti mimo jihočeský kraj
	136
	161
	153
	159
	150


Modelové (cvičné) chráněné bydlení


Je ukázkou zájmu a snahy řešit problematiku dětí, které opustí základní školu praktickou a speciální. Jedná se o ty klienty, pro které v Českých Budějovicích neexistuje odpovídající navazující péče. Hrozí tak i určité znehodnocení dosavadní péče centra. Vznikl tedy nápad vytvořit prostory, ve kterých by se klienti naučili samostatnosti v domácnosti a péči o vlastní byt. Tato služba navazuje na komplexní péči nabízenou ucelenou rehabilitací v DC ARPIDA. 


Výstavba objektu byla zahájena koncem roku 2004 a svůj účel začala plnit na podzim roku 2005. Projekt byl uzpůsoben možnosti prolínání s dvouletou praktickou školou, která je zaměřena na praktické dovednosti v sebeobsluze a soběstačnosti.


  Nejedná se o službu rezidenční, tedy trvalé bydlení, ale o modelové zařízení, ve kterém klienti získají nezbytné dovednosti a zkušenosti k samostatnému bydlení v bezbariérovém bytě s možností osobní asistence. K užívání jsou dva byty s příslušenstvím pro jednu osobu, ve kterých se zájemci střídají po 3měsíčních turnusech. Prozatím proběhly dva cykly, při kterých se zacvičovaly 4 dívky (2 s bydlištěm mimo České Budějovice). 

K dispozici je klientům jedna asistentka, která úzce spolupracuje s ergoterapeuty, odbornými lékaři, speciálními pedagogy, psychology i fyzioterapeuty. Je zde tedy opět cítit silná provázanost odborníků.


Průběh pobytu je následující. Z počátku jsou byty obývány každý den do 16.00 hodin, kdy jsou zájemci seznamování s prostředím a zkoušejí si nové činnosti. Postupně se délka jejich pobytu prodlužuje do 18.00 hodin, poté do 20.00 hodin. Celý pobyt je zakončen víkendem. Na počátku výcviku je klient otestován ergoterapeutem a závěrečný test je proveden v jeden den ze závěrečného víkendu. Po absolvování kurzu klient získá celkové hodnocení, které mimo jiné obsahuje míru samostatnosti klienta při bydlení.


Objekt modelového bydlení zároveň slouží jako poradenské středisko pro stavební firmy a veřejnost, která má zájem o informace týkající se této problematiky.

Sociálně právní poradenství


Poradenství je velmi důležitou součástí péče. Rodinám pomáhá v otázkách týkajících se jejich práv a nároků, například na státní příspěvky (viz. výše). Sociální pracovnice klientům může nabídnout kontakt na odpovídající zařízení nabízející jimi žádané služby. K dispozici má dětské centrum i různé rehabilitační a kompenzační pomůcky, které rodičům ochotně zapůjčuje.

Konzultace probíhají v rámci SPC, počty klientů kteří možnost poradenství využili jsou tedy uvedeny v tabulce č.6 u speciálně pedagogického centra.

Pracovní rehabilitace


Pracovní rehabilitace je zaměřena na maximální možnou přípravu postižených k zaměstnání, je tedy silně provázána s rehabilitací pedagogickou. Dále dětské centrum nabízí pomoc při hledání vhodného pracovního uplatnění a v neposlední řadě sama ARPIDA vytváří 17 chráněných pracovních míst.

Příprava pro budoucí povolání


Tato příprava je uskutečňována prostřednictvím škol, které se v dětském centru nacházejí (viz. pedagogická rehabilitace). Nově je nabídka rozšířena o praktickou školu dvouletou.

Poradenská činnost


Je v Arpidě nabízena v rámci speciálně pedagogického centra, své slovo při volbě povolání mají i ergoterapeuti. Svou stálou klientelu dobře znají, s dětmi pracují od začátku jejich docházky do dětského centra. Jsou tedy schopni správně a uvážlivě poradit a pomoci při hledání budoucího zaměstnání.

Chráněná pracovní místa

V Arpidě je vytvořeno 17 pracovních míst pro osoby se změněnou pracovní schopností (ZPS) a s těžším zdravotním postižením (ZTP), popřípadě ZTP/P. Většina jsou absolventi zvláštní či pomocné školy, kteří žijí ve společné domácnosti s rodiči a pobírají částečný nebo plný invalidní důchod. Nejčastější diagnózou je somatické postižení s přidruženou epilepsií, případně v kombinaci s mentální retardací (maximálně však v pásmu středně těžké mentální retardace).


Možnost pracovního uplatnění je nabízena těm jedincům, kteří by jinak zůstávali doma a postižení některých by dokonce vyžadovalo i celodenní přítomnost jednoho z rodičů.


Chráněná pracovní místa byla vytvořena od počátku odborné činnosti v českobudějovickém dětském centru, tedy od roku 1993/94. Mladí lidé, kteří na tato místa nastoupili, zde ve většině pracují dodnes. Pracovní doba je řešena individuálně podle možností klienta, zpravidla bývá od 9.00 (10.00) do 14.00 hodin.


Své uplatnění zde našli osoby se ZPS v oblasti údržby areálu, kde byla vytvořena pracovní skupina pracující pod vedením pana Pavlíka. Další chráněná pracovní místa jsou v kuchyni a při úklidu areálu. Několik klientů, zaměstnanců, vykonává pomocné práce ve zdravotnickém zařízení a v rehabilitačním stacionáři. 


Dětské centrum má koordinátora chráněných pracovních míst a jedna pracovnice je k dispozici dívkám pracujícím na chráněných pracovních pozicích.


Některá místa byla vytvořena ve spoluprácí s Úřadem práce v Českých Budějovicích. Poptávka po této nabídce ze strany rodičů je velká a dětské centrum ji není schopno z provozních důvodů pokrýt. Stávající počet sedmnácti chráněných pracovních míst je pro tuto chvíli maximum, které může DC ARPIDA nabídnout.


Tabulka číslo 9 nabízí podrobnější pohled na klienty pracující na chráněných pracovních místech.

Tabulka č.9: Chráněná pracovní místa

	Chráněná pracovní místa
	celkem
	muži
	ženy

	pracovníci se ZPS
	17
	10
	7

	ZTP
	14
	9
	5

	ZTP/P
	3
	3
	0


4.4
Závěry šetření

Během mého pobytu v Dětském centru ARPIDA jsem provedla šetření jehož cílem bylo analyzovat jednotlivé složky ucelené rehabilitace, které centrum nabízí. Cíl byl splněn a výsledky šetření jsou popsány ve čtvrté kapitole diplomové práce, která obsahuje analýzu ucelené rehabilitace v centru a jeho stručnou charakteristiku.

Odpovězme si na výzkumné otázky položené na začátku projektu:

· Fakt, že je ARPIDA potřebným centrem ucelené rehabilitace je nezvratný. V regionu jižních Čech neexistuje podobné zařízení, jehož nabídka by byla tak široká. Důkazem je také vysoký počet klientů.

Potvrdila se také otázka, zda je Dětské centrum modelovým zařízením. Arpidu často navštěvují exkurze a odborní pracovníci, kteří se zajímají o chod a fungování centra nebo mají zájem o konkrétní řešení jedné problematiky (např. modelové chráněné bydlení).

· Odpověď na otázku, zda se v Dětském centru ARPIDA využívají všechny u nás známé a realizovatelné terapie je trochu problematická. Centrum nabízí široké spektrum služeb ve vysoké kvalitě. Při mém šetření mě překvapilo, že v Arpidě není prenatální místnost tzv. snoezelen. Na druhou stranu stimulace nabízena klientům Arpidy je natolik široká, že dle mého soudu nepřítomnost snoezelendu není nijak výrazným nedostatkem.

Dále jsem v Arpidě nezaznamenala využívání aromaterapie. 

· Problematika pokrytí poptávky po službách ucelené rehabilitace v regionu je jasná. Dětské centrum ARPIDA zatím nemá dostatečnou kapacitu, aby mohlo uspokojit všechny zájemce. Situaci v jižních Čechách, ale značně zlepšuje a pokrývá například poptávku po poradenských službách (zajišťuje SPC).

· Exkluzivitu nabízené péče, která přesahuje hranice regionu, můžeme spatřovat v pořádání čtrnáctidenních rehabilitačních pobytů pro děti s postižením a jejich rodiče. Tato nabídka je v republice ojedinělá (ne ovšem jediná) a hojně ji využívají klienti z celé republiky, zejména oblasti Čech.

· Poslední otázka byla zaměřena na lidský rozměr poskytované péče. Ještě před mým šetřením jsem tušila, že odpověď bude s největší pravděpodobností kladná. Dávno před zadáním projektu diplomové práce jsem měla možnost ARPIDU navštívit a také pracovat a hovořit s lidmi, kteří svůj život alespoň na chvíli s českobudějovickým centrem spojili.

Odpověď je tedy stoprocentně ano. Dětské centrum ARPIDA je místem, kde se pracuje pro klienty a jim se podřizují podmínky. Rodiče se stávají rovnocennými členy týmu a jejich názorům a přáním se snaží vedení vyhovět. Jakýsi pocit zodpovědnosti a pouta k dětem, kteří prošli péčí centra je cítit i v neustálé snaze nabídnout jim možnost uplatnění po absolvování škol v centru (pokud jejich vyhlídky na začlení do společnosti nejsou ideální). Letos je výsledkem této snahy otevření dvouleté praktické školy.

Mohu říci, že za svou praxi (byť krátkou) jsem, až na jednu výjimku, nepoznala instituci pečující o jedince s postižením s takovou atmosférou. V ARPIDĚ na Vás dýchne klid a pohoda, která se odráží nejen v práci zaměstnanců, ale především v chování dětí. Ti jsou naprosto uvolněné a troufám si říci i spokojené. Stejně tak rodiče pohybující se po areálu působí, i přes své trápení, spokojeně a slova chvály a díků vztahující se k péči Arpidy v jejich hovorech nejsou ojedinělá.

K šetřeni v rámci výzkumného projektu diplomové práce jsem použila tyto techniky: pozorování přímé, polostandardizovaný a nestandardizovaný rozhovor se zaměstnanci (dále s jedním z rodičů a dobrovolníkem, který pomáhal při stavbě areálu), obsahovou analýzu, analýzu dokumentu a analýzu odborné literatury.

_______________________________________________________________

Kapitola je věnována výzkumnému projektu diplomové práce, v němž jsem si vytyčila za cíl analyzovat nabídku ucelené rehabilitace v Dětském centru ARPDA. Naleznete zde stručnou charakteristiku dětského centra, analýzu jednotlivých složek ucelené rehabilitace a závěry šetření.

ZÁVĚR

Problematika ucelené rehabilitace je dnes velice aktuální, rozhodla jsem se tedy diplomovou práci zaměřit na jedno z modelových zařízení v České republice, které podle jejich principů pracuje. 

Cílem výzkumného projektu diplomové práce bylo analyzovat jednotlivé složky rehabilitace realizované v dětském centru ARPIDA po stránce kvality a poukázat na jejich pozitiva a nedostatky, popřípadě jejich absenci.

K realizaci výzkumného projektu diplomové práce byla použita monografická proceduru, metoda kvalitativní. Užité techniky byly přímé pozorování a rozhovor (polostandardizovaný, nestandardizovaný), dále obsahová analýza, analýza dokumentu a analýza odborné literatury. Rozhovor proběhl se zaměstnanci, jednou z rodin využívající služby Arpidy a jedním mužem, který jako dobrovolník vypomáhal již při stavbě areálu.

První kapitola byla věnována tělesnému postižení, druhá ucelené rehabilitaci a třetí nestátní neziskovým organizacím. Informace z teoretických kapitol pak pomáhají lépe porozumět praktické kapitole věnované ucelené rehabilitaci v Dětském centru ARPIDA.

Výsledky šetření jsou zpracovány ve čtvrté kapitole. V té jsem také uvedla odpovědi na výzkumné otázky, které jsem si na začátku výzkumu položila.

Během šetření se potvrdilo, že Dětské centrum ARPIDA je potřebným a modelovým zařízením, které až na drobné výjimky využívá všech u nás známých a realizovatelných terapií. Také nabízí některé exkluzivní služby přesahující oblast regionu. Šetření dále ukázalo, že ARPIDA je opravdu místem, kde práce odporníků a profesionálů neztrácí lidský rozměr. Jediný problém, který ovšem není na straně Arpidy, se z výzkumu jeví nedostatečné pokrytí poptávky po odborné péči o zdravotně postižené jedince v regionu jižních Čech.

SHRNUTÍ


Diplomová práce nesoucí název Ucelená rehabilitace v Dětském centru

ARPIDA si klade za cíl analyzovat jednotlivé složky rehabilitace, které jsou v centru realizovány.


Diplomová práce je rozdělena do čtyř kapitol, z nichž tři jsou teoretické a jedna je praktická, věnována výzkumnému projektu. První kapitola se zabývá otázkou tělesného postižení, obsahuje stručnou charakteristiku nejčastějších 

diagnóz se kterými se lze v DC ARPIDA setkat a nabízí pohled na životní situaci dítěte a jeho rodiny. Kapitola druhá se zabývá ucelenou rehabilitací, která je dle Jesenského dělena na léčebnou, pedagogickou, sociální a pracovní rehabilitace. Třetí kapitola je věnována problematice nestátních neziskových organizací. Nabízí pohled na legislativu, financování a přínos těchto organizací.   

Čtvrtá kapitola v rámci výzkumného projektu analyzuje ucelenou rehabilitaci v Dětském centru ARPIDA, poukazuje na její pozitiva a nedostatky.

SUMMARY

The Diploma work named The Comprehensive Rehabilitation in ARPIDA Children´s Center has a goal to analyse particular components of the rehabilitation which

are realized in this center.


The Diploma work is splitted into four chapters, three are theoretic and 

one is practical, dedicated to experimental project. The first chapter is concentrated on the question of handicaps, it contains a short characteristic

of the most often diagnosis which se can meet in the ARPIDA Center and

offers a sight to a life situation of a child and its family. The second chapter is concentrated on the comprehensive rehabilitation which is splitted as the medical, the pedagogical, the social and the working rehabilitation. The third chapter is concentrated on the situation of nonprofit organizations. It offers a sight to a legislature, a funding of these organizations and their contribution. The fourth chapter – the experimental project – analyses the comprehensive rehabilitation in ARPIDA Center, it shows the positive sides and absences, too.
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SEZNAM ZKRATEK
ADHD: Attention Deficit Hyperactivity Disorders, hyperaktivita

CAN:
Child Abuse and Neglect, syndrom týraného dítěte

CKP:
centrální koordinační porucha

CNS:
centrální nervová soustava

CTP:
centrální tonusová porucha

DC:
dětské centrum 

DMO:
dětská mozková obrna

DMS:
dárcovská SMS

DPI:
mezinárodní organizace sdružující organizace řízené zdravotně postiženými


EDF:
Evropské fórum zdravotně postižených
EEG:
elektroencefalografie

EMG:
elektromyografie

LTV:
léčebná tělesná výchova

MR:
magnetická rezonance

MŠ:
mateřská škola

MŠMT ČR:
Ministerstvo školství, mládeže a tělovýchovy České republiky

NNO:
nestátní neziskové organizace

NRZP ČR:
Národní rada zdravotně postižených ČR

o.p.s.:
obecně prospěšná společnost

o.s.:
občanské sdružení

RMO:
raná mozková obrna

RTG:
rentgenové paprsky (záření)

RVP:
rámcový vzdělávací program

SDMO: Sdružní pro komplexní péči při DMO

SPC:
speciálně pedagogické centrum

STEM: Středisko empirických výzkumů

TBC:
tuberkulóza

TP:
těžké (případně tělesné) postižení

WHO:
World Health Organization, Světová zdravotnická organizace

ZPS:
změněná pracovní schopnost

ZŠ:
základní škola

ZŠS:
základní škola speciální

ZTP:
zvlášť těžce postižený

ZTP/P: zvlášť těžce postižený s průvodcem
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