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Financované Eurdpskou uniou. Vyjadrené nazory a postoje st ndzormi a vyhlaseniami autora(-ov) a nemusia
nevyhnutne odrazat’ nazory a stanoviska Europskej unie alebo Europskej vykonnej agentury pre vzdelavanie a
kultaru (EACEA). Eur6pska tnia ani EACEA za ne nepreberaju ziadnu zodpovednost’.



1. Uvod do podpory ludi so zdravotnym postihnutim.
Uloha neforméalneho poradcu

1.1. Pojem zdravotného postihnutia - definicie a suvislosti

Zdravotné postihnutie je komplexny jav, ktory zahtiia biologicky, psychologicky, socidlny a
kultarny rozmer. V odbornej literatire existuje mnoho definicii tohto pojmu, ktoré sa liSia
dérazom a spdsobom, akym pristupuju k vztahu medzi jednotlivcom a prostredim. Podla
definicie Svetovej zdravotnickej organizacie (WHO) obsiahnutej v Medzindarodnej
klasifikacii funkcnosti, postihnutia a zdravia (MKF, 2001) je zdravotné postihnutie sthrnny
pojem, ktory zahfna vSetky obmedzenia aktivity a ucasti vyplyvajlice z interakcie medzi
zdravotnym stavom osoby a faktormi prostredia. V tomto zmysle nie je zdravotné postihnutie
vyluéne vysledkom telesného postihnutia, ale dosledkom dynamickej interakcie medzi

charakteristikami jednotlivca a podmienkami, v ktorych zije.

V Dohovore OSN o pravach osob so zdravotnym postihnutim (2006), ktory Pol'sko
ratifikovalo v roku 2012, sa zasa osoby so zdravotnym postihnutim definuji ako osoby, ktoré
"maji dlhodobé telesné, mentalne, dusevné alebo zmyslové postihnutie, ktoré im v interakeii s
roznymi prekdzkami méze branit’ v plnom a G¢innom zapojeni do spolo¢nosti na rovnakom
zéklade s ostatnymi". V tejto definicii sa doraz presunul z medicinskeho opisu deficitov na

socidlne mechanizmy vylucenia, pricom sa zdoraznuje vyznam prostredia a jeho pristupnosti.
Zdravotné postihnutie mozno preto chapat’ v troch vzajomne sa dopliiujtcich suvislostiach:

- Lekarsky, ktory sa zameriava na diagnostiku a liecbu telesného poSkodenia, pri¢om sa
na osobu so zdravotnym postihnutim pozerd ako na pacienta, ktory si vyzaduje

terapeuticky zasah;

- socidlny, v ktorom je zdravotné¢ postihnutie skér doésledkom neprisposobenia sa

prostrediu a nedostato¢nej pristupnosti nez vlastnostou osobys;

— Kkultarny, ktory uznava zdravotné postihnutie ako stc€ast’ rozmanitosti ludskych

skusenosti a identity, ktora si vyzaduje prijatie a reprezentdciu vo verejnom priestore.

Za poslednych niekol’ko desatroc¢i sme boli svedkami jasnej zmeny paradigmy vnimania

zdravotného postihnutia - od tzv. medicinskeho modelu k socialnemu modelu.



V medicinskom modeli bol ¢lovek so zdravotnym postihnutim predovsetkym objektom
starostlivosti, terapie a ndpravnych opatreni. Doraz sa kladol na funkéné obmedzenia a sposoby
ich kompenzacie. Socialny model, ktory sa vyvinul v 70. rokoch 20. storo¢ia pod vplyvom
emancipacnych hnuti a mimovladnych organizacii, predpokladd, Ze zdrojom zdravotného
postihnutia su bariéry - architektonické, komunikacné, pravne, socidlne a mentalne -, ktoré
brania 'udom s r6znymi obmedzeniami plnohodnotne sa zapojit’ do spolocenského zZivota. V
tomto pristupe sa zodpovednost’ za socidlne zaclenenie prestiiva z jednotlivca na spolo€nost’ a
jej institacie.

V sucasnosti sa v sulade s myslienkou socidlneho zaclenenia a koncepciou "spoloc¢nosti pre
vsetkych" zdravotné postihnutie nepovazuje za odchylku od normy, ale za jeden z prirodzenych
variantov l'udského stavu. Cielom socidlnej politiky a praxe nie je ani tak rehabilitovat
"nedostatok", ako skor vytvorit’ prostredie, ktoré umozni kazdému cloveku fungovat’ v stilade

s jeho potencialom a aSpiraciami.

Ciel'a vyznam podpory ludi so zdravotnym postihnutim

Podpora T'udi so zdravotnym postihnutim je jednym zo zakladnych kamenov modernych
socialnych systémov zaloZenych na principoch rovnosti, solidarity a reSpektovania l'udskej
dostojnosti. Tato podpora zahfiia tak inStitucionalne opatrenia (napr. vzdeldvanie, socialna
pomoc, rehabilitacia, podporované zamestnavanie), ako aj neformalne iniciativy realizované

rodinami, miestnymi komunitami, dobrovol'nikmi a neformalnymi poradcami.

Hlavnym cielom podpory je umoZnit’ osobam so zdravotnym postihnutim ¢o najvicsiu
nezavislost’ a aktivitu v spolo¢enskom Zivote pri reSpektovani ich individudlnych potrieb,
obmedzeni a moznosti vol'by. Nezavislost’ v tomto kontexte neznamené Uplnu nezéavislost’ od
ostatnych, ale schopnost’ rozhodovat, vyjadrovat’ nazory, plnit’ socidlne ulohy a uplatiovat’

obc¢ianske prava sposobom primeranym schopnostiam jednotlivca.

Druhym kl'aiCovym cielom je socidlna integracia, ktorda sa chape ako proces vzajomne;j
adaptacie medzi jednotlivcami a ich prostredim. To znamené nielen poskytovat’ 'ud’om so
zdravotnym postihnutim podporné nastroje a sluzby, ale aj odstrafiovat’ architektonické,
informacné a mentalne bariéry, ktoré brania ich ucasti na verejnom Zzivote. Integracia nie je

jednostranny proces - vyzaduje si otvorenost’, vzdeldvanie a empatiu zo strany celej spolo¢nosti.

Ulohu socialneho prostredia v procese rehabiliticie a zacletiovania I'udi so zdravotnym

postihnutim nemozno precetiovat. Prave v kazdodennych interakciach s rodinou, susedmi,



kolegami alebo miestnou komunitou zaziva osoba so zdravotnym postihnutim skuto¢nii
podporu alebo naopak vylucenie. Preto sucasné koncepcie socidlnej rehabilitacie zdoraznuju
vyznam prirodzeného prostredia jednotlivca - miesta, kde zije, uc¢i sa a pracuje - ako

kl'acového faktora rozvoja socidlnych zru€nosti a pocitu spolupatri¢nosti.

V tomto kontexte nadobuda mimoriadny vyznam neformalne poradenstvo, ktoré je formou
podpory poskytovanej I'ud'mi mimo inStituciondlneho systému - rodinnymi prislusnikmi,
priatel'mi, dobrovolnikmi alebo veducimi predstavitelmi komunity. Neformalny poradca
nevystupuje ako terapeut alebo uradnik, ale ako spolo¢nik a obhajca osoby so zdravotnym
postihnutim. Poméha im orientovat’ sa v systéme podpory, poskytuje im emocionalnu podporu,
sprostredktiva kontakt s inStiticiami a Casto zastupuje ich zaujmy v spoloc¢enskych situaciach.

Ich uloha je vztahova a humanisticka - zaloZend na empatii, porozumeni, dovere a akceptacii.

Neformalne poradenstvo je preto dolezitym spojovacim ¢lankom medzi formalnym systémom
podpory a individualnou skiisenost’ou osoby so zdravotnym postihnutim. V ére transformacie
smerom k inkluzivnej spolo¢nosti, v ktorej sa kladie doraz na Gi€ast’ a aktivitu kazdého ¢loveka,
sa neformdlni poradcovia stavaju nenahraditelnymi partnermi pri budovani kultary

porozumenia, otvorenosti a vzajomného reSpektu.

1.2. Zakladné informacie o druhoch zdravotného postihnutia

Zdravotné postihnutie bez ohl'adu na jeho povahu a stupeit vzdy ovplyviluje fungovanie
jednotlivca v socidlnom, vzdelavacom a pracovnom prostredi. Jeho dosledky sa neobmedzuju
len na fyzicka alebo kognitivnu sféru — zasahuji aj do emocionalnej, vztahovej a identitnej
oblasti. Preto si sucasny pristup k opisu druhov postihnutia vyZaduje zohladnenie nielen

medicinskych, ale aj psychosocidlnych aspektov.

Fyzické postihnutie

Fyzické (pohybové) postihnutie zahfiia akékol'vek trvalé alebo docasné obmedzenia
pohybovych funkcii vyplyvajice z posSkodenia pohybového aparatu, nervového systému alebo

pohybovych orgdnov. Moze byt désledkom vrodenych chyb, chorob (napr. detskej mozgove;j



obrny, svalovej dystrofie, skler6zy multiplex, reumatoidne;j artritidy), urazov, amputécii alebo

poruch nervového systému.

Z funkéného hladiska to znamend tazkosti pri pohybe, vykonavani kazdodennych
sebaobsluznych ¢innosti, udrziavani rovnovahy alebo manipulacii s predmetmi. Rozsah a
povaha obmedzeni s r6zne - od miernych pohybovych tazkosti az po uplnu odkézanost’ na

invalidny vozik alebo opatrovatela.

Sucasny pristup k 'udom s telesnym postihnutim zdoraziuje vyznam kompenzicie a
prisposobenia prostredia. Moderné asisten¢né technologie (napr. elektrické invalidné voziky,
exoskelety, systémy hlasového ovladania) vyrazne zvysuju nezavislost’, zatial’ Co prisposobenie
verejnych priestorov - odstranenim architektonickych bariér - umozinuje plnohodnotnejSie
zapojenie do spoloc¢enského Zivota. Fyzicka rehabilitacia a pracovna terapia st tiez dolezitymi
prvkami podpory, ktoré prispievaju nielen k udrzaniu fyzickej zdatnosti, ale aj k obnoveniu

pocitu samostatnosti a socidlnej kompetencie.

Intelektudlne postihnutie

Intelektové postihnutie, predtym oznacované ako mentalna retardacia, je stav znizeného
intelektudlneho a adaptacného fungovania, ktory sa prejavuje pocas vyvinového obdobia. Podl'a
klasifikacie Americkej psychiatrickej asocidcie (DSM-5) zahffia tri oblasti: intelektudlne
funkcie (uvazovanie, ucenie, rieSenie problémov), adaptacné funkcie (socialne, komunikacné a

praktické zrucnosti) a vek nastupu (pred 18. rokom zivota).

Existuju Styri stupne mentalneho postihnutia: 'ahké, stredne tazké, tazké a hlboké. Kazdy z
nich si vyzaduje iny pristup k vzdelavaniu a starostlivosti. Cudia s l'ahkym mentalnym
postihnutim su Casto schopni samostatne fungovat, vykonavat odborni pracu a vytvarat
socidlne vztahy s primeranou podporou. V pripade tazkého alebo hlbokého postihnutia je

nevyhnutna systematickd pomoc v kazdodennom zivote a odborna starostlivost’.

V Specidlnom vzdeldvani sa zdoéraziiuje vyznam individualizovaného vyucovania,
jednoduchosti komunikacie, opakovania a pozitivneho posiliiovania. Takisto je nevyhnutné
rozvijat’ socialne, sebaobsluzné a komunikac¢né zrucnosti. Podpora by mala byt’ viacrozmerna,
mala by zahfnat’ vzdeldvacie, emocionalne a terapeutické aktivity, pricom hlavnym cielom by

malo byt’ udrZanie a rozvoj potencialu osoby, a nie len kompenzacia nedostatkov.



Zrakové postihnutie

Zrakové postihnutie zahfna nevidiacich aj slabozrakych I'udi, ktori maju trvalé alebo
progresivne obmedzenie zrakovych funkcii, ktoré nemozno plne korigovat okuliarmi alebo
kontaktnymi SoSovkami. V zavislosti od stupfia straty zraku sa liSia moZnosti vnimania

zrakovych podnetov a kompenzacné stratégie.

rata zraku ovplyviluje naSe vnimanie sveta, priestorovi orientaciu a rozvoj reci. Preto je pri
Strata zrak 1 ta, t t Pret

praci s ludmi so zrakovym postihnutim dolezit¢ podporovat’” kompenzacné procesy
rozvijanim zmyslov hmatu, sluchu a kinestézie. Nevidiaci pri vzdelavani pouzivaji Braillovo

pismo, zvukové zariadenia, hlasovli navigaciu a digitalne pristupné materialy.

Zrakové postihnutie Casto vedie k sekundarnym emocionalnym a socidlnym tazkostiam -
zniZzenému pocitu bezpecia, strachu zo samostatného pohybu alebo izolécii. Podpora by preto
mala zahfiiat’ nielen rehabilitaciu zraku, ale aj nacvik samostatnosti a priestorovej orientacie
, ako aj aktivity, ktoré zaclenuju jednotlivcov do ich prostredia. Moderné technologie - ako
napriklad lokaliza¢né aplikacie, rozpoznavanie textu a obrazu a hlasovi asistenti - vyrazne
zvySuju Uroven nezavislosti I'udi so zrakovym postihnutim, ale zaroven si vyZaduju primeranti

vzdelavaciu a technologickl pripravu.

Sluchové postihnutie

Sluchové postihnutie zahfiia nepocujicich a nedoslychavych T'udi, u ktorych dochadza k
obmedzenému vnimaniu akustickych podnetov v r6znej miere - od ¢iasto¢nej straty sluchu az
po Uplna hluchotu. Pri¢iny mézu byt vrodené alebo ziskané (napr. infekcie, urazy, ochorenia

stredného ucha, hluk, genetické faktory).

Strata sluchu neovplyviiuje len vnimanie akustickych podnetov, ale ma aj viacrozmerny vplyv
na rozvoj jazyka, socialnu komunikaciu, vzdelavanie a identitu jednotlivca. V pripade deti,
ktoré st nepo€ujuce od narodenia, sa dosledky toho, Ze nemaja pristup k hovorenej re¢i, mézu
prejavit’ v ranom detstve vo forme oneskorenia vo vyvoji re€i, chapania abstraktnych pojmov a
emocionalneho fungovania. Preto je vel'mi doleZité zabezpecit’ véasnu diagnostiku a sluchovu
intervenciu, ako aj umoznit dietatu kontakt s plnohodnotnym jazykovym systémom -

najcastejSie s narodnym posunkovym jazykom.



V PoP’sku tato ulohu plni pol'sky posunkovy jazyk (PJM) - autondmny jazykovy systém s
vlastnou gramatikou a syntaxou, ktory sa 1isi od pol'ské¢ho jazyka. Podobna situdcia existuje aj
v inych europskych krajinach: Na Slovensku existuje Slovensky posunkovy jazyk (SPJ),
ktory v roku 1995 ziskal Statt iradného jazyka komunity nepoc€ujicich a bol uznany za sti¢ast’
kultirneho dedi¢stva krajiny. Slovensko tiez realizuje aktivnu politiku podpory bilingvizmu vo
vzdelavani nepocujucich deti - prostrednictvom rozvoja vyucbovych programov v posunkovom
jazyku popri slovencine. Napriek tomu je v menSich mestich stile obmedzeny pocet

certifikovanych timo¢nikov a nedostatocna technologické podpora.

V Turecku je situacia zloZitej$ia. Hoci mé4 turecky posunkovy jazyk (TID) bohat tradiciu a
od roku 2005 je oficidlne uznany $tatom, jeho pritomnost’ vo vzdelavacom systéme a verejnej
sprave je stale roztrieStend. Mnohé Skoly pre nepocujucich stile vyuzivaju tzv. oralisticky
pristup, ktory sa zameriava na vyucbu re¢i a Citanie z pier s obmedzenym vyuZivanim
posunkového jazyka. V poslednych rokoch sa vSak ¢iastocne vdaka spolupraci s eurdpskymi
organizaciami (napr. Eurdépskou tniou nepocujtcich) rozvija hnutie za iplni komunikaénu
dostupnost’ vratane prekladov vo verejnych médidch, vyvoja televiznych titulkov a aplikacii
na podporu komunikacie. V Turecku vSak stile chybaji konzistentné predpisy zarucujlice
pristupnost’ verejnych sluzieb pre nepocujucich v celej krajine, najmd vo vidieckych a

vychodnych regiénoch.

V celej Eurodpe sa kladie ¢oraz vacsi doraz na komplexny pristup k sluchovému postihnutiu.
To znamena nielen investovat’ do technologii (nactvacie pristroje, kochledrne implantaty, FM
systémy, indukéné slucky), ale aj uznat’ hluchotu ako kultirny a identitirny fenomén, a nie
len ako medicinsky. Sucasny biopsychosocidlny pristup podporuje integraciu dvoch
paradigiem: rehabilitacie, ktord sa zameriava na zlepSenie funkcie sluchu, a kultary, ktora

zdoraznuje pravo pouzivat’ posunkovy jazyk a zacastiiovat’ sa na kulture nepocujucich.

V sucasnosti sa kladie Coraz vacsi doraz na pristupnost’ komunikacie - tlmocenie do
posunkového jazyka v médiach, titulky vo videomaterialoch, pristupné linky pomoci a
asistencné sluzby. Vzdeldvanie osob so sluchovym postihnutim by malo byt zaloZené na
vizualnych metodach, ktoré zapajaju zrak, gestd a pohyb, a vzdelavaci proces by mal

podporovat’ rozvoj socialnych, emociondlnych a kultirnych zruc¢nosti.



Autizmus a poruchy autistického spektra (PAS)

Autistické spektrum (porucha autistického spektra - PAS) zahfnia skupinu neurovyvinovych
poruch, ktoré sa vyznacuji tazkostami v socialnej komunikacii, obmedzenymi vzorcami
spravania a Specifickym spdsobom vnimania a spracovania zmyslovych podnetov. Podl'a
najnovsich diagnostickych klasifikacii (DSM-5, ICD-11) sa autizmus povaZuje skor za

kontinuum fungovania nez za jednotnu chorobnu jednotku.

Ludia s autizmom casto vykazuji zmyslovl precitlivenost’ alebo hyposenzitivitu, potrebu
predvidatelnosti a opakujucich sa ritudlov a tazkosti pri chapani zdmerov a emdcii inych l'udi.
Zaroven mnohi z nich vykazuju nadpriemerné schopnosti v Specifickych oblastiach, ako je

matematika, hudba, analyza Gdajov alebo spracovanie vizualnych informécii.

Podpora l'udi s poruchami autistického spektra si vyzaduje individudlny pristup, ktory
zohladnuje ich zmyslovy profil, tempo ucenia a preferovany sposob komunikacie. Pouzivaju
sa rozne metddy vratane TEACCH (Treatment and Education of Autistic and related
Communication-handicapped Children), ABA (Applied Behaviour Analysis) a modelu
SCERTS, ktoré kladu doraz na rozvoj komunikécie, emociondlnej sebaregulacie a socialnych

Zzrucnosti.

Mimoriadne dolezité je tieZ vzdelavat’ verejnost’ v oblasti akceptacie neuroatypickosti -
odklon od vnimania autizmu ako deficitu v prospech neurologickej rozmanitosti. To umoznuje
I'ud’om s tymto spektrom fungovat’ v prostredi, ktoré podporuje ich potencial, a nie obmedzuje

ich odliSnosti.

Viacnasobné postihnutie a iné vyvinové poruchy

Viacndsobné postihnutie nastava vtedy, ked’ u jednej osoby koexistuju dva alebo viac druhov
postihnutia, napr. mentalne a telesné, sluchové a zrakové alebo autizmus a mentélne postihnutie.
Komplexnd povaha tychto poruch znamena, Ze vzdelavacie, terapeutické a opatrovatel'ské
potreby su ovel'a zlozitejSie a proces podpory si vyzaduje spolupracu interdisciplinarneho
timu odbornikov: Specidlnych pedagogov, logopédov, terapeutov zmyslovej integracie,

psychologov a lekarov.

V pripade 0sdb s viacndsobnym postihnutim je prioritou zachovanie Zivotnych funkcii, rozvoj

alternativnej a augmentativnej komunikacie (AAK) a zabezpecenie ¢o najvyssej kvality



zivota. KIi€ovu tlohu zohrdva aj rodinné prostredie, ktoré potrebuje komplexnu podporu -

psychologickt, informac¢na a materialnu.

Zékladom ucinnej a empatickej podpory je pochopenie rdznorodosti postihnutia. Kazdé
postihnutie si vyzaduje trochu iny pristup, ale vSetky maji spolo¢ny ciel’ - zabezpe¢it’, aby sa
Pudia so zdravotnym postihnutim mohli plne zapojit’ do spolo¢nosti. Sucasné pedagogické
a socialne koncepcie zdoraziluju, Ze postihnutie nedefinuje ¢loveka, ale je jednym z aspektov
jeho fungovania. Je zodpovednostou spoloc¢nosti vytvorit’ podmienky, ktoré umoznia kazdému

¢loveku realizovat’ svoje prava, potencial a potreby v duchu rovnosti a reSpektu.

1.3. VVyznam vC€asnej diagnostiky a intervencie

Vcasna diagnostika a vhodne zvolené podporné opatrenia st kI'aicovym prvkom systému
pomoci osobdm so zdravotnym postihnutim. Sucasny vyskum v oblasti vyvinovej
neuropsychologie , Specidlnej pedagogiky a ergoterapie jasne naznacuje, ze rané detstvo je
obdobim najvicSej plasticity nervového systému a najefektivnejSieho ucenia. Z tohto
dovodu mdze spravna diagnostika a intervencia v prvych rokoch zivota vyznamne ovplyvnit

d’alsi vyvoj dietata a jeho kognitivne, emocionalne a socidlne fungovanie.

VcEasné odhalenie postihnutia

Proces diagnostiky v oblasti postihnutia je viacstupiiovy a interdisciplinarny. Zahriia klinické
a pedagogické pozorovanie, ako aj psychologické, logopedické, lekarske a
neurofyziologické vySetrenia. Prvymi osobami, ktoré si v§Simnu znepokojujice vyvojové
priznaky, su zvycajne rodi¢ia alebo opatrovatelia. Ich pozorovania tykajuce sa napriklad
oneskorenia vo vyvoji reci, motoriky, o¢ného kontaktu alebo emocionalnych reakcii su cennym

vychodiskom pre d’al§iu odbornu diagnostiku.

KIacova ulohu v systéme vcasnej detekcie zohravaju aj pediatri, komunitné porodné
asistentky, ucitelia v materskych Skolach a psycholégovia v psychologickych a
pedagogickych poradniach. Ich ulohou je nielen prvotne identifikovat tazkosti, ale aj
nasmerovat’ rodiny do diagnostickych centier. V tejto suvislosti je mimoriadne dolezité
zvySovat’ povedomie verejnosti o v€asnych priznakoch postihnutia a podporovat’ otvorenost’

voci diagnostickému procesu.



Moderné systémy vzdelavania a zdravotnej starostlivosti predpokladaji preventivne
skriningové testy vykonavané v urcitych fazach vyvoja dietat’a - napr. vo veku 2, 4 a 6 rokov.
Ich cielom je odhalit’ aj nepatrné odchylky od vyvojovej normy. Pri v€asnej diagnostike nejde
o nalepkovanie dietat’a, ale skor o nastroj na presné planovanie podpory, ktord mu umozni

maximalne vyuzit’ jeho potencial.

Vc¢asna intervencia - definicia a ciele

Pojem v€asna intervencia sa vztahuje na integrované terapeutické, vzdeldvacie a vychovné
opatrenia prijaté vo vztahu k detom s vyvinovymi poruchami a ich rodindm od narodenia do
veku priblizne 7 rokov. Cielom tychto opatreni je nielen zlep$it' narusené funkcie, ale aj
zabranit® d’alSiemu zaostivaniu vo vyvoji a podporit’ kompetencie rodicov pri

starostlivosti o diet’a a jeho vychove.

V¢asna intervencia ma rozne formy - od individuédlnych stretnuti s terapeutmi (napr. logopédmi,
fyzioterapeutmi, psychologmi, Specialnymi pedagdgmi) az po komplexné komunitné programy
zahtiajice rodinu, Skolu a miestne institicie. Jej ucinnost’ vyplyva z holistického pristupu -

zahfia nielen diet’a, ale aj celé jeho okolie.

Zakladné zasady vCasnej intervencie su:

individualizacia - prisposobenie metod a ciel'ov schopnostiam a tempu vyvoja dietat’a;

komplexnost’ - kombinacia réznych foriem terapeutickych a vzdelavacich intervencii;
- kontinuita - systematické posobenie a monitorovanie pokroku;
- zapojenie rodiny - aktivna ucast’ rodi¢ov na terapeutickom procese.

V praxi to znamena, ze intervencia sa nemdze obmedzit’ na pracu odbornikov s dietatom, ale
musi zahfnat' aj vzdelavanie rodic¢ov, posiliiovanie ich rodi¢ovskych zru¢nosti a budovanie

emocionalnych vizieb a dovery v podporny systém.

Empiricky vyskum potvrdzuje, ze deti, ktorym bola poskytnutd v€asna intervencia, dosahuju
vy$Siu tdroven kognitivnych, emocionialnych a socidlnych funkcii v porovnani s detmi,
ktorym bola poskytnutd pomoc az v skolskom veku. Uinnost’ tychto opatreni viak zavisi od

dostupnosti odbornikov, medzisektorovej spoluprace a informovanosti rodi¢ov a ucitelov.



Dosledky neziskania v€éasnej diagndzy

Neposkytnutie véasnej diagnozy alebo jej oneskorenie ¢asto vedie k prehibeniu vyvinovych
tazkosti, ktoré¢ Casom ovplyviuju dalSie oblasti fungovania dietata. Nediagnostikované
kognitivne, zmyslové alebo emociondlne deficity moézu spdsobit’ sekundarne poruchy
spravania, vzdeldvacie a socidlne t'azkosti a v dosledku toho vylucenie zo skupiny rovesnikov

a nizke sebavedomie.

Zo systétmového hl'adiska oneskorend intervencia spdsobuje aj vysSie socialne a ekonomické
naklady spojené s potrebou zaviest’ neskdr dlhodobé kompenzacné a opatrovatel'ské opatrenia.
Z tohto dovodu su sucasné politiky v oblasti vzdeldvania a zdravotnictva zalozené na zasade
"¢éim skor, tym lepSie", ktora je zakladom Ucinnej socidlnej a profesionalnej rehabilitacie v

dospelosti.

Je potrebné zdoraznit’, Ze v€asna diagnostika nie je len medicinskou, ale aj etickou a socialnou
otazkou. Umoznuje rodindm prijimat’ informované rozhodnutia o d’al$ej starostlivosti, terapii a
vzdelavani a poskytuje detom pristup k rovnakym mozZnostiam rozvoja. Oneskorenie
diagnostiky vyvinovych problémov je Casto spdsobené nedostatkom vedomosti, tabu alebo
strachom rodiCov zo stigmatizdcie. Délezitym prvkom systému podpory je preto socidlna
vychova a psychoprofylaxia, ktoré odburavaju stereotypy a podporuju postoj v€asnej reakcie

na znepokojujuce priznaky.

Spolupraca medzi odbornikmi a rodinnym prostredim

Ucinnost’ v€asnej diagnostiky a intervencie do vel'kej miery zavisi od kvality spoluprace medzi
jednotlivymi ¢lankami podporného systému: zdravotnickymi sluzbami, vzdelavanim, socidlnou
pomocou a mimovladnymi organizaciami. Je mimoriadne dolezité vytvorit’ interdisciplinarne

timy, ktoré spajaju lekarske, psychologické a pedagogické kompetencie.

Rodina dietata so zdravotnym postihnutim by mala byt povazovana za rovmocenného
partnera v diagnostickom a terapeutickom procese. Prave rodi¢ia st najdolezitejSim zdrojom
informaécii o spravani, pokroku, tazkostiach a emoéciach dietat’a. Zapojenie rodicov do procesu
planovania terapie zvysSuje U€innost’ prijatych opatreni, zniZzuje ich pocit bezmocnosti a

posiliiuje ich zastupitel'nost’.



Je potrebné zdoraznit’, Ze v€asna intervencia by mala zahffiat’ aj emocionalnu podporu rodiny
- psychologicku pomoc, podporné skupiny, poradenstvo. Rané §tadia diagnostiky su pre rodicov
casto obdobim silného stresu, neistoty a pocitu straty. Spravne vedena psychologickd pomoc im

umoziuje postupne prijat’ situdciu, pochopit’ potreby dietat’a a zapojit’ sa do jeho vyvoja.

Vyznam neformalneho poradenstva v procese v€asnej podpory

Rodiny s detmi so zdravotnym postihnutim celia réznym vyzvam vo svojom socidlnom a

ekonomickom zivote bez ohl'adu na krajinu, v ktorej ziju.

Zaclenenie neformalneho poradenstva do systému vcasnej intervencie rozsiruje jeho rozsah a

robi ho humannejSim, pristupnej$im a zrozumitel’nejSim pre rodiny.

Podl'a nasho projektu je neforméalnym poradcom rodica dietata so zdravotnym postihnutim
rodi¢, ktory taktieZ vychovava dieta so zdravotnym postihnutim a ziskal skusenosti alebo si
osvojil efektivnejSie spdsoby zvladdania narocnych Zivotnych situdcii. Neformalny poradca
mdze byt pre ostatnych rodi¢ov vzorom. Absolvovanim komplexného vzdeldvania pre
neformalnych poradcov (Komplexny vzdeldvaci program IPAR) mozu takito skiseni rodicia
ziskat' d’alSie Specifické zrucnosti a poradenské kompetencie, ktoré im umoznia vhodnym

sposobom zdiel’at’ svoje skusenosti s inymi rodicmi v podobnej situdcii.

Neformalni poradcovia posobia ako podporny ¢lanok medzi odbornikmi a prostredim dietat’a
a prispievaju k budovaniu komunity, ktora podporuje rozvoj - na zaklade dovery, empatie a
spolo¢nej zodpovednosti. Ich empaticka pritomnost’, emocionalna podpora a pomoc pri jednani

s inStiticiami mozZe vyrazne znizit’ Groven stresu rodi¢ov a ulah¢it’ im podniknut’ kroky.

Zhrnutie

Vyznam vc¢asnej diagnostiky a intervencie nemozno precenovat’ - je zakladom ucinnej pomoci,
integracie a rozvoja l'udi so zdravotnym postihnutim. VEasné odhalenie vyvinovych tazkosti
nielen minimalizuje nésledky deficitov, ale predovSetkym predchiadza sekundarnym
psychologickym a socialnym désledkom. V¢asna intervencia vykonavana v duchu spoluprace
medzi odbornikmi, rodinou a komunitou sa stdva prvym krokom k zacleneniu, rovnosti a

plnohodnotnej u€asti na spolocenskom zivote.



1.4. Prava osbb so zdravotnym postihnutim

Sucasné demokratické spoloc¢nosti si zalozené na zasadach rovnosti, dostojnosti a socialnej
spravodlivosti. Jednou z ich zékladnych povinnosti je zaruCit osobam so zdravotnym
postihnutim rovnaké prava a moznosti ucasti na spolocenskom Zzivote ako vSetkym ostatnym
obCanom. Pravo na nezavisly a dostojny Zivot, na vzdelanie, pracu a ucast’ na kultare nie je

vysadou - je to zakladné Pudské pravo.

V tomto kontexte ma pravo nielen regulacnu, ale aj emancipaénu a ochrannu funkciu, pretoze
poskytuje osobdm so zdravotnym postihnutim nastroje na uplatnenie ich prav a boj proti

diskriminécii.

Pravny zaklad

Prava os6b so zdravotnym postihnutim v Eurdpe

Stucasné demokratické spolocnosti st zaloZené na hodnotach rovnosti, slobody a sociélnej
spravodlivosti, ktoré tvoria zaklad pre vytvorenie systémov ochrany l'udskych prav. V tomto
kontexte nie st prava osdb so zdravotnym postihnutim samostatnou kategoriou privilégii, ale
neoddelite'nou sti¢ast’ou katalogu l'udskych prav. Ich podstatou je zabezpecit', aby mal kazdy
Clovek bez ohladu na troven svojich schopnosti moznost plne sa z(Castiiovat na

spolo¢enskom, vzdelavacom, profesijnom a kultirnom Zivote.

Pravo tu ma dvojaka funkciu: regulacnu, ktord organizuje vztahy medzi jednotlivcami a
verejnymi in$titiciami, a emancipacnd, ktord umoziuje osobam so zdravotnym postihnutim
vyuzivat’ pravne nastroje na presadzovanie svojich prav, boj proti diskriminécii a posilnenie ich

ucasti na spolocenskom zivote.
Medzinarodny pravny zaklad a jeho vyznam

NajdolezitejsSim medzinarodnym dokumentom o ochrane prav osob so zdravotnym postihnutim
je Dohovor OSN o pravach osdb so zdravotnym postihnutim (CRPD), prijaty v roku 2006 a
platny od roku 2008. Dohovor zaviedol zasadnu zmenu paradigmy: od medicinskeho modelu,
ktory vnima zdravotné postihnutie ako individualny problém, k socidlnemu modelu, ktory
zdoraznuje vyznam environmentalnych, socialnych a institucionalnych prekazok ako zdrojov

vylicenia.



V preambule dohovoru sa uvéadza, Ze zdravotné postihnutie je vysledkom vzdjomného
posobenia medzi osobami s dlhodobymi obmedzeniami a postojovymi, environmentalnymi a
komunika¢nymi prekdzkami, ktoré im brania v plnohodnotnej Gcasti na zivote spolo¢nosti.
Zmluvné $taty sa zaviazali zabezpecit’ osobdm so zdravotnym postihnutim rovnaké prileZitosti,

ristup k vzdelaniu, zamestnaniu a plna tcast’ na kultirnom a verejnom zivote.
9

V Eurdpe takmer vSetky krajiny ratifikovali CRPD a zaviazali sa implementovat’ jej
ustanovenia do vnutroStatneho prava. Tento proces vSak prebieha roznym tempom a s réznym

stupniom ucinnosti.
Europsky kontext - rozmanitost’ modelov a postupov

V krajinach Eurdpskej unie sa stava Standardnou praxou uplatiiovanie zasady "plnej Ucasti a
rovnosti prilezitosti" prostrednictvom politik pristupnosti, integracie do vzdelavania a podpory
zamestnavania na otvorenom trhu prace. Strategické smery su stanovené v Europskej stratégii
pre oblast’ zdravotného postihnutia na roky 2021 - 2030, ktoru prijala Europska komisia a ktorej
hlavnym cielom je vytvorit' "Uniu rovnosti" - priestor, v ktorom mézu l'udia so zdravotnym

postihnutim vyuzivat’ vSetky svoje obCianske prava na rovnakom zéaklade s ostatnymi.
V stratégii st stanovené tri piliere Cinnosti:

— Zékladné prava - ochrana pred diskriminaciou a nasilim,
— nezavisly Zivot a samostatnost’ - rozvoj sluzieb podporujucich nezavislost,
— rovnost prilezitosti v zamestnani a vzdeldvani - prostrednictvom odstrafiovania

infraStruktary a komunikacnych bariér.

V praxi sa uplatiiovanie tychto zasad lisi v zavislosti od socidlnych a politickych podmienok v

jednotlivych krajinach.
Pol’sko

V Pol'sku bol dohovor ratifikovany v roku 2012, ¢im sa zafal proces harmonizacie
vnutrostatnych pravnych predpisov s jeho ustanoveniami. NajdoleZitej$imi pravnymi aktmi v

tejto oblasti su:

— Zékon o pracovnej a socialnej rehabilitdcii a zamestndvani osdb so zdravotnym
postihnutim (1997), ktory wupravuje otazky pracovnej aktivacie, chraneného

zamestnavania a financnej podpory,



— Charta prav osdb so zdravotnym postihnutim (1997) - deklarativny akt, ktory tvori
zaklad politiky rovnosti,
— Zékon o vzdelavani (2016), ktory zaruCuje pravo na inkluzivne vzdeldvanie a

prisposobenie Skolského prostredia potrebam Ziakov so zdravotnym postihnutim.

Pol'sky systém sa vyznaduje aj fungovanim Statneho fondu pre rehabiliticiu osob so
zdravotnym postihnutim (PFRON), ktory zohrava kli¢ova finanénii a operacna ulohu pri
odstrafiovani bariér, podpore zamestnanosti, dotovani rehabilitacnych pobytov a ¢innosti

mimovladnych organizacii.

Slovensko

Na Slovensku je ochrana prav oséb so zdravotnym postihnutim zarucend tstavou (¢lanky 12 a
38 Ustavy SR) a rozpracovana v odvetvovych zakonoch, vratane zakona o socialnych sluzbach
(2008) a zékona o vychove a vzdelavani (2008). Slovensko ratifikovalo Dohovor OSN v roku

2010 a podnika kroky na tplni implementaciu modelu socidlnej a vzdeldvacej inkluzie.

Dolezitym prvkom slovenského systému je Narodny program rozvoja osdb so zdravotnym
postihnutim 2021-2030 (2014-2020), ktory sa zameriava na rovnost’ prilezitosti v zamestnani,
podporu rodin a pristupnost’ verejnych priestorov. V poslednych rokoch Slovensko investovalo
znaéné finanéné prostriedky EU do modernizacie $kol a zavadzania technoldgii na podporu

vzdelavania Ziakov so zdravotnym postihnutim.

Jednou z vyziev vSak zostavaju regionalne rozdiely v pristupe k sluzbam a obmedzeny pocet
odbornikov (psycholdgov, terapeutov, asistentov). Napriek tomu je Slovensko v porovnani s
ostatnymi krajinami strednej a vychodnej Eurdpy uznavané ako priklad krajiny, ktora désledne

buduje systémovy model podpory zalozeny na l'udskych pravach.
Turecko

V Turecku st otazky tykajuce sa prav 0sob so zdravotnym postihnutim upravené zakonom o
osobach so zdravotnym postihnutim (2005) a krajina ratifikovala Dohovor OSN v roku 2009.
Hoci formalne prijala jeho zasady, v praxi sa proces implementacie v jednotlivych regionoch

1isi a do vel'kej miery zavisi od dostupnosti zdrojov.

V poslednych rokoch Turecko prijalo niekol’ko vykonavacich aktov tykajlcich sa pristupnosti

verejnych priestorov, dopravy, inkluzivneho vzdeldvania a chrdneného zamestndvania. Vlada



vedie osvetové kampane pod heslom Engelsiz Tiirkiye ("Turecko bez bariér") a velké mesta
ako Ankara, Istanbul a Izmir zaviedli mestské systémy na ulahcenie mobility o0sob so

zdravotnym postihnutim.

V praxi vSak pretrvavaju vazne problémy, najma v oblasti inkluzivneho vzdelavania a pristupu
na trh prace. Z vyskumu tureckého ministerstva pre rodinu a socialnu politiku vyplyva, Ze miera
zamestnanosti 0sob so zdravotnym postihnutim zostdva pod 30 % a vo vidieckych oblastiach

je vyrazne nizsia.

Mimovladne organizacie, ako napriklad Tiirkiye Sakatlar Dernegi, zohravaja doleziti tlohu pri
monitorovani dodrziavania prav a podpore socidlneho povedomia v duchu dohovoru OSN, ale
ich ¢innost’ je Casto obmedzend nedostatkom stabilného financovania a vysoko centralizovanou

administrativou.
Europa ako priestor spolo¢nych noriem a ré6znych postupov

V eurdpskom meradle je zrejmy trend zblizovania pravnych systémov smerom k jednotnému
modelu ochrany prav 0s6b so zdravotnym postihnutim. Spolocnym menovatel'om je uznanie,
ze zdravotné postihnutie nie je vlastnostou jednotlivca, ale dosledkom nedostatocnej

dostupnosti a prekazok prostredia.

Rozdiely medzi krajinami, ako je Slovensko a Turecko, zaroven ukazujl, Ze samotné prijatie
medzinarodnych pravnych aktov nezarucuje plnu inklaziu. Implementacia si vyzaduje trvalé
investicie do vzdeldvania, zmeny spoloCenskych postojov, Skolenia zamestnancov a

efektivneho presadzovania prava.

Pravo na vzdelanie

Vzdelavanie je jednym zo zdkladnych pilierov socidlnej integracie. Poskytuje prileZitosti na
rozvoj zru¢nosti, samostatnost v zivote a ucast na profesiondlnom a verejnom Zzivote.
V stlade s ¢lankom 24 Dohovoru OSN o pravach 0sob so zdravotnym postihnutim su zmluvné
Staty povinné zabezpecCit inkluzivny systém vzdeldvania na vSetkych urovniach, ktory

zohl'adiiuje roznorodost’ Studentov a ich individudlne potreby.
V r6znych vzdelavacich systémoch sa pravo na vzdelanie realizuje prostrednictvom:

- moznosti navStevovat beZzné Skoly s prisluSnymi organizaénymi a vyucovacimi

Upravami,



— vytvorenim inkluzivnych §kél a tried, v ktorych sa Ziaci so zdravotnym postihnutim

ucia spolu so zdravymi rovesnikmi,

- a existenciou Specialnych $kol - pre ziakov, ktori potrebuju intenzivnu terapeuticka a

rehabilitacna podporu.

KIacovym dokumentom v oblasti vzdelavania je rozhodnutie o potrebe Specialneho
vzdelavania, ktoré¢ vydava pedagogicko-psychologicka poradna a v ktorom st uvedené formy

a rozsah podpory potrebnej pre daného Ziaka.

V praxi to znamena upravu ucebnych osnov, vyuCovacich metdod a tempa prace, ako aj
zabezpecenie odbornej pomoci - pomocného ucitela, Specidlneho pedagdga, logopéda alebo

psycholodga.

V koncepcii inkluzivneho vzdeldvania nejde pri vzdeldvani 'udi so zdravotnym postihnutim o
ich prisposobenie Skole, ale o prisposobenie Skoly Ziakovi. Povinnost'ou skoly je vytvorit
podmienky, ktoré umoznia kazdému dietat'u rozvijat’ sa podla svojich najlepSich schopnosti.
Takto chépané vzdelavanie nielen vzdelava, ale aj uéi tolerancii, empatii a sociilnej

zodpovednosti.

Pravo na socidlnu podporu a pomoc statu

Stat ako garant rovnosti medzi ob&anmi je povinny poskytnat osobam so zdravotnym
postihnutim vhodny systém davok, sluZieb a nastrojov socidlnej podpory. Ten zahina
finan¢nu aj nefinanéni pomoc a jeho ciel'om je umoznit’ osobam so zdravotnym postihnutim

dostojny zivot, profesionalnu aktivitu a integraciu do spolo¢nosti.

Systém socidlnej podpory v partnerskych krajinach zahfna okrem iného:

penazné davky - trvalé prispevky, prispevky na starostlivost’, prispevky na starostlivost’

0 osoby so zdravotnym postihnutim,
— cielené programy,

- opatrovatel’ské sluzby a Specializované opatrovatel’ské sluzby poskytované v mieste

bydliska,

- systém osobnej asistencie - umoziujuci osobdm so zdravotnym postihnutim

samostatne fungovat’ a zucastiiovat’ sa na spolo¢enskom Zivote,



— ako aj programy byvania a zamestnanosti, ktoré podporuju nezavislost’ a aktivizaciu.

V stlade so zdsadami Dohovoru OSN nemoéZe mat’ §tatna podpora vyluéne ochranny alebo
charitativny charakter - mala by viest’ k posilneniu sebaurcenia a obc¢ianskej participacie.
Znamena to posun od pasivneho (na davkach zaloZeného) modelu pomoci k modelu aktivneho
socialneho zac€lenenia, v ktorom st osoby so zdravotnym postihnutim spolutvorcami procesu

podpory, nielen jeho prijemcami.

Pravo na nezavisly Zivot a ucast na Zivote spolo¢nosti

Prévo na nezavisly zivot je jednym z kI'aCovych l'udskych prav, ktoré je potvrdené v ¢lanku 19
Dohovoru OSN. Vychédza z toho, Ze kazd4 osoba so zdravotnym postihnutim méa pravo vybrat’
si miesto pobytu, Zivotny S$tyl a rozhodovat’ o svojom kaZdodennom fungovani.
V praxi to znamend, Ze S$tat je povinny vytvorit podmienky, ktoré umoznia osobdm so
zdravotnym postihnutim plne sa zapojit’ do spolo¢nosti bez toho, aby sa museli vzdat’ svojej

samostatnosti.
Realizécia tohto prava si okrem iného vyzaduje:

— pristupnost’ verejnych priestorov (budov, dopravnych prostriedkov, komunikac¢nej
infrastruktury),

— pristupnost’ informacii a digitalnych technologii (webové stranky, aplikacie, uradné
dokumenty),

— pristup ku kulture, $portu, vzdelavaniu a trhu prace,

— aboj proti diskriminacii vo vSetkych oblastiach verejného zivota.

V poslednych rokoch zohrava doleziti ulohu pri uplatnovani tohto prava socialny model
nezavislého Zivota, ktory je zaloZzeny na myslienke posilnenia postavenia a osobnej asistencie.
V ramci tohto pristupu nie je osoba so zdravotnym postihnutim pasivnym prijemcom sluZzieb,
ale aktivnym ucastnikom Zivota v komunite, ktory rozhoduje o sebe, svojich potrebach a

sposobe ich uspokojovania.

Pravo na pracu a profesionalnu aktivaciu

Pravo na précu je nielen predpokladom ekonomickej nezavislosti, ale aj faktorom socialnej

integracie, osobného rozvoja a sebaucty.



V stlade s ¢lankom 27 Dohovoru OSN st §taty povinné zabezpecit' osobam so zdravotnym

postihnutim rovnaky pristup k zamestnaniu na otvorenom trhu prace, a to aj prostrednictvom

prispdsobenim pracovnych miest,

podpory podporovaného zamestnavania,

boja proti diskrimindcii v procese prijimania do zamestnania,

a rozvojom systému odborného vzdelavania a rekvalifikacie.

Dolezitou formou podpory su aj chranené dielne a socidlne druzstva, ktoré poskytuju

pracovné prilezitosti pre I'udi vyzadujacich Specialne pracovné podmienky.

Moderny pristup k zamestnavaniu 0s6b so zdravotnym postihnutim vsSak predpoklada, ze
cielom nie je vytvaranie "samostatnych" pracovnych miest, ale rovnocenna ucast’ na
otvorenom trhu prace. V tejto suvislosti je kI'i¢ova zmena spolo¢enskych postojov - odklon
od stereotypov a predsudkov v prospech vnimania oséb so zdravotnym postihnutim ako

hodnotnych a kompetentnych zamestnancov.

Systém prav osdb so zdravotnym postihnutim vytvara ucelenu Strukturu, ktorej cielom je
zabezpecit, aby mal kazdy ob¢an moznost’ plne sa zapojit' do spolocenského Zzivota. Jeho
ucinnost’ vSak nezéavisi len od zakonnych ustanoveni, ale predovSetkym od skuto¢ného
uplatiiovania zasad rovnosti, pristupnosti a ucéasti v kazdodennej praxi verejnych institacii

a miestnych spolocenstiev.

Zékon je nastroj, ale jeho skuto¢ny vyznam sa realizuje len vtedy, ked’ spolo¢nost’ zaujme
inkluzivny postoj, reSpektuje rozmanitost’ a je pripravena zdiel'at’ zodpovednost’ za spolo¢né
dobro. V tomto zmysle je ochrana prav 0sob so zdravotnym postihnutim nielen povinnostou

Statu, ale aj meradlom moralnej a humanistickej vyspelosti spolo¢nosti.

1.5. Osobnost a kompetencie neformalneho poradcu

Stcasné systémy podpory pre osoby so zdravotnym postihnutim st zaloZené nielen na
inStitucionalnych Struktarach, ale aj na potenciali a zapojeni miestnych komunit. V tomto
kontexte zohravaju mimoriadne doleziti Glohu neformalni (rovesnicki) poradcovia — rodicia
deti so zdravotnym postihnutim, ktori nemaji formalnu odbornu kvalifikaciu v oblasti socialnej
pomoci, ale ich postoj, empatia a zivotné skiisenosti prinasaji do procesu podpory skuto¢nti

hodnotu.



Neformalny poradca je casto podpornym c¢lankom medzi inStitucionalnym svetom a
kazdodennym zivotom rodiny s dietatom so zdravotnym postihnutim. Je to uloha, ktora si
vyzaduje citlivost, zodpovednost’ a emocionalnu zrelost’, ako aj Specifické interpersonalne a

organiza¢né zru¢nosti.

Rodicia deti so zdravotnym postihnutim, ktori maji cenné vedomosti a skusenosti v oblasti
vychovy deti so zdravotnym postihnutim, socialnej a prdvnej ochrany, poskytovania socialnych
a zdravotnych sluZieb a pomocok, sluZieb zamestnanosti a d’alSich oblasti budi zapojeni do
procesu neformélneho poradenstva. Rodina, ktora sa dokdzala dobre vyrovnat’ so situdciou v
jej pociatocnej faze, mdze byt spolahlivym zdrojom sily a podpory pre iné rodiny. Podpora
dotknutych rodi¢ov od samého zaciatku je vel'mi Ziaduca a neformalne poradenské sluzby mézu
v tomto procese zohravat dolezith tlohu. Prostrednictvom tychto sluzieb a s vyuzitim
informac¢no-komunikaénych technologii mozu dotknuti rodicia ziskat' pomoc rychlejsie aj v

geograficky odl'ahlych regionoch, co moze prispiet’ k ich socidlnemu zacleneniu.

Rodicia zapojeni do vzdelavacieho programu pre neformalnych poradcov, ktori budu rozvijat’
svoje osobné, socialne, poradenské a digitalne zrucnosti, ziskaji nové kompetencie a zrucnosti
na primerané zdielanie svojich skusenosti. Naucia sa aktivne pocuvat, klast' otdzky,
identifikovat’ hranice svojich kompetencii, uplatiovat’ etické principy poradenskych sluzieb a

odportac¢at’ vhodni odborni pomoc.

Kto je neformalny poradca?

Neformalny poradca pre rodicov deti so zdravotnym postihnutim podl'a nasho projektu je rodic,
ktory sdm vychovéva diet’a so zdravotnym postihnutim, ale uz ma sktsenosti alebo osvedcené
stratégie na zvladanie narocnych zivotnych situacii. Méze sluzit’ ako priklad a podpora pre
d’alich rodicov. Absolvovanim vzdelavania pre neformalnych poradcov méze ziskat' d’alSie
Specifické zru€nosti a poradenské kompetencie, ktoré mu umoznia efektivne a vhodnym

sposobom odovzdavat’ svoje skiisenosti inym rodicom v podobnej situécii.

Ulohou neformélneho poradcu nie je nahradit’ odbornikov, ale doplnit’ systém podpory o

Pudsky a emociondlny prvok.

Neformalni poradcovia plnia niekol’ko tiloh stiCasne:



— informaéni udlohu - poskytuji vedomosti o moznostiach podpory, postupoch a
instituciach;

— emocionalnu ulohu - poskytuju pritomnost’, pochopenie a prijatie;

— sprostredkovatel’ska uloha - podporuje komunikéciu s uradmi, lekarmi, Skolami

alebo na pracovisku.

Odborné a metodické zrucnosti

Neformalny poradca nie je profesionalom v prdvnom zmysle, jeho Cinnost' by mala byt
zalozend na zdkladnych metodickych a organiza¢nych zru¢nostiach, ktoré urcuju ucinnost’

poskytovanej podpory.

V prvom rade st nevyhnutné zakladné znalosti o druhoch zdravotného postihnutia - ich
Specifickych vlastnostiach, obmedzeniach, potrebach a moznostiach rozvoja. To umoznuje
poradcovi pochopit’ situaciu osoby, s ktorou pracuje, a vyhnat' sa nespravnej interpretacii jej

spravania.

Je dolezité poznat’ systém socialnej podpory a inStiticie poskytujice pomoc. Poradca by
mal vediet, kam rodica dietata so zdravotnym postihnutim odkéazat’, ak potrebuje ziskat
finan¢né davky, rehabilitdciu alebo pravnu pomoc. V tejto stvislosti je dolezité, aby vedel

vysvetlit’ zlozité uradné postupy v jazyku, ktory je pre prijemcu zrozumitel'ny.

Dalsou kompetenciou je planovanie a koordinacia podpornych aktivit - napr. podpora pri
organizovani lekarskych navstev, terapeutickych sedeni, dopravy alebo spoloc¢enskych aktivit.
Neformalny poradca moze pdsobit’ ako "organizator kazdodenného zivota", ktory pomaha
rodicovi dietata so zdravotnym postihnutim udrziavat’ jej zivotny rytmus a zostat’ v kontakte s

okolim.

Poradca by mal poznat’ zakladné zasady medzil’udskej komunikacie, aktivneho po¢ivania
riadenia cCasu, rieSenia konfliktov, etické principy poskytovania neformalneho
poradenstva a pouzivat’ informac¢no-komunikacné technolégie. To mu umoziuje
poskytovat’ U¢inni podporu bez toho, aby zasahoval do autondémie rodi¢a dietata so

zdravotnym postihnutim, a budovat’ vztah zalozeny na dovere a vzajomnom respekte.



Osobné kompetencie

Osobnost’ neformalneho poradcu mé velky vyznam pre kvalitu podpory. Medzi klucové
vlastnosti patri empatia, trpezlivost’, zodpovednost’, eticka citlivost a emocionilna
odolnost’. Neformalni poradcovia sa Casto stretavajii s utrpenim, frustraciou, tzkostou a
bezmocnost'ou inych l'udi. Schopnost’ udrZat’ si emocionalnu rovnovahu bez toho, aby upadli

do chladnej l'ahostajnosti, je nevyhnutna na udrzanie trvalého poméhajuceho vzt'ahu.

Dolezita je aj autenticita - postoj Uprimnosti, otvorenosti a suladu medzi slovami a ¢inmi.
Pomahajuca osoba musi vzbudzovat’ doveru, ¢o je mozné len vtedy, ked’ st jej umysly jasné a

jej konanie dosledné.

Zmysel pre ciel’ a poslanie, ktory umoziiuje neformalnym poradcom zostat’ motivovanymi
napriek tazkostiam a obmedzenym vysledkom, nemozno preceniovat. Pomoc druhym casto

neprindsa okamzité vysledky a vyzaduje si trpezlivost’ a vytrvalost’.

Poradcovia sa musia starat’ aj o svoje vlastné dusevné zdroje, aby mohli pomahat’ inym -
vyuzivat podporné skupiny, superviziu, odpocinok a reflexiu vlastnych emoécii. Pomahanie je
obojstranny proces, ktory moze viest k vyhoreniu, ak ho nesprevadza sebauvedomenie a

starostlivost’ o seba.

Socidlne a komunikaéné zruénosti

Vztah medzi neformilnym poradcom arodiCom dietata so zdravotnym postihnutim je
zalozeny na dovere, spolupraci a partnerstve. Preto klucovu tlohu zohravaji socialne a

komunikaéné zruénosti.

Poradca by mal byt’ schopny aktivne pocavat’, pochopit’ potreby, emdcie a motivacie druhej
osoby. Aktivne pocuvanie nie je len o prijimani informacii, ale aj o empatickom reagovani,

potvrdzovani porozumenia a spolo¢nom hl'adani rieSeni.

DalSou zru¢nostou je bezbariérova komunikacia - prispdsobenie jazyka, tonu a spdsobu

komunikacie schopnostiam prijemcu.

Neformélny poradca by mal byt tieZ schopny budovat’ vzt’ahy zaloZené na vziajomnom
reSpekte, bez akejkol'vek dominancie alebo zavislosti. Znamena to uznat’ pravo podporovanej

osoby na vlastné rozhodnutia, aj ked sa nie vzdy zhoduji s ocakavaniami poradcu.



DalSou dolezitou socidlnou zru¢nostou je podpora spolupriace s ostatnymi ucastnikmi

systému podpory - rodinou, odbornikmi, zastupcami verejnych institucii.

Eticky a reflexivny postoj

Etika v praci neformalneho poradcu je rovnako dolezita ako v praci profesionalov. Zakladnou
zasadou je reSpektovanie dostojnosti a autonémie rodica s dietatom so zdravotnym
postihnutim. Podpora by sa mala ponukat’ tak, aby posiliiovala postavenie rodica, a nie aby ju

robila zavislou od pomoci.

Poradca by sa mal riadit’ zdsadou diskrétnosti a ochrany sikromia. Informacie ziskané v
priebehu poradenského vzt'ahu st doverné a mozu byt zverejnené len so sthlasom dotknutej

osoby.

Délezitym prvkom etiky je aj vyhybanie sa paternalistickému pristupu, t. j. presvedceniu, Ze
poradca "vie lepsie", ¢o je pre podporovant osobu dobré. Takyto postoj, aj ked’ vychadza z

dobrych timyslov, méze viest’ k obmedzeniu autondmie a posilneniu zavislosti.

Neformalny poradca by mal praktizovat’ reflexiu - schopnost’ analyzovat’ vlastné konanie,
emocie a motivacie. Reflexivita mu umoziiuje rozpoznat’ hrani¢né situdcie, v ktorych sa pomoc

mdze zmenit’ na nadmernt starostlivost’, a uci ho pokore voci zlozitosti I'udskych skisenosti.

Neformalny poradca v inkluzivnej spoloCnosti

V ére socialnych zmien a rasticeho ob¢ianskeho povedomia sa neformalni poradcovia stavaju
dolezitou sucastou inkluzivnej spoloCnosti. Ich Cinnost’ prispieva k budovaniu socialneho

kapitalu zalozen¢ho na vzajomnej dovere, solidarite a empatii.

V praxi tito poradcovia pdsobia ako sprostredkovatelia socialnych vztahov, inSpiruju
ostatnych k ¢innosti v prospech rodi¢ov deti so zdravotnym postihnutim a presadzuji myslienky
rovnosti a integracie. Ich praca mé nielen individualny, ale aj komunitny rozmer - formuje

postoje, meni jazyk a ovplyviiyje socidlnu kultaru.

Tymto sposobom neformdlni poradcovia prispievaji k realizacii zakladného predpokladu

Dohovoru OSN - Ze spolocnost’ sa stava uplnou len vtedy, ked’ z nej nikto nie je vyluceny.

Neformélny poradca nie je povolanie, ale socidlne a etické poslanie. Ich sila nespociva v

Struktarach a predpisoch, ale vo vztahoch zaloZenych na empatii, autenticite a Tcte.



V spolocnosti, ktora smeruje k integracii a rovnosti, je uloha neformélneho poradcu coraz
dolezitejsia. Ich postoj nam pripomina, Ze podpora sa nezacina predpismi, ale ¢lovekom, ktory

vidi druhého ¢loveka.

Zaver

Medzi subjektmi zapojenymi do systému podpory ma osobitné postavenie neformalny poradca
- osoba, ktord nie je profesionalnym terapeutom ani zamestnancom podpornej institicie, ale
zohréava kl'a¢ovu ulohu sprostredkovatela, tlmocnika a spolo¢nika v kazdodennom fungovani

rodica dietata so zdravotnym postihnutim.

Neformalny poradca pre rodicov deti so zdravotnym postihnutim je podl'a naSho projektu rodic,
ktory sdm vychovéva diet’a so zdravotnym postihnutim, ale uz mé sktsenosti alebo osvedcené
stratégie na zvladanie naro¢nych zivotnych situédcii. Moze sluzit’ ako priklad a podpora pre
d’alSich rodi¢ov. Absolvovanim vzdeldvania pre neformalnych poradcov mdze ziskat' d’alSie
Specifické zru¢nosti a poradenské kompetencie, ktoré mu umoznia efektivne a vhodnym

sposobom odovzdévat’ svoje skusenosti inym rodicom v podobnej situécii.

Ich tloha je obzvlast’ dolezitd v malych miestnych komunitach, kde prave siete susedskych a

komunitnych vzt'ahov uréuji skuto¢na troven integracie.

Prave v miestnom prostredi sa formuju kazdodenné Zivotné podmienky, vztahy a postoje k
zdravotnému postihnutiu. Miestne inStitlcie, Skoly, kultirne centra, farnosti, kluby seniorov a
kluby vidieckych zien mézu vytvorit' systémy mikropodpory, ktoré maji redlny vplyv na

socialne zaclenenie.

Vzdelavanie v oblasti pristupnosti, komunikacie a rozmanitosti zohrava kl'acovu ulohu, a to tak
medzi neformdlnymi poradcami, ako aj SirSie - v celej komunite. Neustale zlepSovanie
medziludskych a komunika¢nych zru¢nosti, empatie, schopnosti rozpoznat' potreby a

primerane na ne reagovat’ sa stdva suc¢ast'ou moderného obc¢ianskeho kapitalu.
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Otazky a odpovede

1) Podl’a Dohovoru OSN o pravach osob so zdravotnym postihnutim je zdrojom
zdravotného postihnutia:

a) vylucne postihnutie tela jednotlivca

b) interakcia medzi obmedzeniami jednotlivca a socidlnymi a environmentalnymi prekédzkami

c¢) nedostatocny pristup k liecbe a rehabilitacii

2) Ktoré z nasledujucich tvrdeni najlepSie charakterizuje socidlny model zdravotného
postihnutia?

a) Zameriava sa na diagnostiku a lieCbu deficitov jednotlivca.

b) Vnima osobu so zdravotnym postihnutim ako pacienta, ktory si vyZaduje lekarsky zasah.

¢) Zdoraziuje vyznam environmentalnych a socialnych prekazok ako pricin vylacenia.

3) Hlavnym ciel’om v¢éasnej intervencie je:
a) farmakologicka liecba vyvinovych poruch
b) podpora rozvoja dietat’a a kompetencii jeho rodiny v ¢o najskorSom S§tadiu zivota

c¢) zaradenie deti do vhodnych foriem Specialneho vzdelavania

4) Princip inkluzivneho vzdelavania znamena, Ze:
a) skola by sa mala prisposobit’ individualnym potrebam ziaka
b) ziaci so zdravotnym postihnutim by mali navstevovat’ len $pecidlne Skoly

¢) ziaci so zdravotnym postihnutim by sa mali ucit’ podl'a samostatného u¢ebného planu

5) Neformalny poradca by mal predovSetkym:

a) prijimat’ rozhodnutia v mene rodica dietat’a so zdravotnym postihnutim

b) poskytovat’ emocionalnu a informac¢nu podporu, reSpektujic autondmiu rodic¢a diet'at’a so
zdravotnym postihnutim

¢) vykonévat’ povinnosti profesionalneho socialneho pracovnika

Spravne odpovede: 1)b, 2)c, 3)b, 4)a, 5)b



Pouzita literatura

1.

10.
11.

12.

13.

14.

15.

16.

Adelman, R. D., Tmanova, L. L., Delgado, D., Dion, S., & Lachs, M. S. (2014). Caregiver
burden: A clinical review. JAMA, 311(10), 1052—1060. https://doi.org/10.1001/jama.2014.304
Cook, A. M., & Polgar, J. M. (2015). Assistive technologies: Principles and practice (4th ed.).

Elsevier.

DelJong, G. (1979). Independent living: From social movement to analytic paradigm. Archives
of Physical Medicine and Rehabilitation, 60(10), 435—-446.

European Commission. (2021). Union of Equality. Strategy for the Rights of Persons with
Disabilities 2021-2030. Publications Office of the European Union.

Florian, L. (Ed.). (2014). The SAGE handbook of special education (2nd ed.). SAGE.
Greenwood, N., & Smith, R. (2016). The oldest carers: A narrative review and synthesis of the
experiences of carers aged over 75 years. Maturitas, 94, 161-172.
https://doi.org/10.1016/j.maturitas.2016.09.001

Larkin, M., Henwood, M., & Milne, A. (2019). Carer-related research and knowledge:

Findings from a scoping review. Health & Social Care in the Community, 27(1), 55-67.
https://doi.org/10.1111/hsc.12586

Mansell, J., & Beadle-Brown, J. (2012). Active support: Enabling and empowering people
with intellectual disabilities. Jessica Kingsley.

O’Brien, J., & O’Brien, C. L. (1998). 4 little book about person-centered planning. Inclusion
Press.

Oliver, M. (1996). Understanding disability: From theory to practice. Macmillan.

Pearlin, L. I., Mullan, J. T., Semple, S. J., & Skaff, M. M. (1990). Caregiving and the stress
process: An overview of concepts and their measures. The Gerontologist, 30(5), 583—-594.

https://doi.org/10.1093/geront/30.5.583

Repper, J., & Carter, T. (2011). A review of the literature on peer support in mental health
services. Journal of Mental Health, 20(4), 392—411.
https://doi.org/10.3109/09638237.2011.583947

Schulz, R., & Eden, J. (Eds.). (2016). Families caring for an aging America. National
Academies Press. https://doi.org/10.17226/23606

Shakespeare, T. (2013). Disability rights and wrongs revisited (2nd ed.). Routledge.

Solomon, P. (2004). Peer support/peer provided services: Underlying processes, benefits, and
critical ingredients. Psychiatric Rehabilitation Journal, 27(4), 392—401.
https://doi.org/10.2975/27.2004.392.401

Twigg, J., & Atkin, K. (1994). Carers perceived: Policy and practice in informal care. Open

University Press.


https://doi.org/10.1001/jama.2014.304
https://doi.org/10.1016/j.maturitas.2016.09.001
https://doi.org/10.1111/hsc.12586
https://doi.org/10.1093/geront/30.5.583
https://doi.org/10.3109/09638237.2011.583947
https://doi.org/10.2975/27.2004.392.401

17.

18.

19.

20.

21.

22.
23.

United Nations. (2006). Convention on the Rights of Persons with Disabilities. United
Nations.

United Nations Committee on the Rights of Persons with Disabilities. (2014). General
comment No. 1 (2014) on equal recognition before the law. United Nations.

WHO, ILO, UNESCO. (2010). Community-based rehabilitation: CBR guidelines. World
Health Organization.

World Health Organization. (2001). International classification of functioning, disability and
health (ICF). WHO.

World Health Organization. (2011). World report on disability. WHO.

World Health Organization. (2022). Global report on assistive technology. WHO & UNICEF.
Zarit, S. H., Reever, K. E., & Bach-Peterson, J. (1980). Relatives of the impaired elderly:
Correlates of feelings of burden. The Gerontologist, 20(6), 649—655.
https://doi.ore/10.1093/geront/20.6.649

Bibliography in Polish

24.

25.

26.
27.

28.

29.
30.

31.
32.

33.

34.

35.

BON — Biuro Pelnomocnika Rzgdu ds. Osob z Niepetnosprawnos$ciami. (2021). Wytyczne
dotyczgce racjonalnych usprawnien i komunikacji z osobami z niepetnosprawnosciami.
MRIiPS.

Chrzanowska, 1. (2015). Pedagogika specjalna: Od tradycji do wspoiczesnosci. Wydawnictwo
Naukowe PWN.

Dykcik, W. (red.). (2010). Pedagogika specjalna. Wydawnictwo Naukowe UAM.

Gaciarz, B., & Rudnicki, S. (red.). (2014). Polscy niepetnosprawni. Od kompleksowej
diagnozy do nowego modelu polityki spotecznej. Wydawnictwo IFiS PAN.

GUS — Glowny Urzad Statystyczny. (2022). Osoby z niepetnosprawnosciami w Polsce: Wyniki
NSP 2021 (wybrane wskazniki). GUS.

Hulek, A. (1998). Spoteczne aspekty rehabilitacji 0sob niepetnosprawnych. PWN.
Jachimczak, B., & Babka, J. (red.). (2020). Edukacja wigczajgca: Teorie, badania, praktyka.
Difin.

Kirenko, J. (2007). Jakos¢ zycia osob z niepetnosprawnoscig. UMCS.

Kubicki, P., & Serafin, M. (red.). (2020). Deinstytucjonalizacja ustug spotecznych w Polsce:
Kierunki zmian. Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej / MFiPR.

Ministerstwo Cyfryzacji. (2020). Wytyczne dostepnosci cyfrowej dla podmiotow publicznych
(WCAG 2.1 — interpretacje i dobre praktyki). MC.

Ministerstwo Edukacji i Nauki. (2021). Edukacja dla wszystkich. Zatozenia edukacji
wigczajgceej. MEIN.,

Ministerstwo Funduszy i Polityki Regionalnej. (2019). Podrecznik projektowania

uniwersalnego. MFiPR.


https://doi.org/10.1093/geront/20.6.649

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44.

45.

46.

47.

48.

49.

Ministerstwo Funduszy i Polityki Regionalnej. (2021). Standardy dostepnosci dla polityki
spojnosci 2021-2027. MFiPR.

Ministerstwo Rodziny i Polityki Spotecznej. (2021). Strategia na rzecz Osob z
Niepetnosprawnosciami 2021-2030. MRiPS.

Ministerstwo Rodziny i Polityki Spotecznej. (2023). Program ,, Asystent osobisty osoby z
niepetnosprawnosciami” — edycja 2023/2024. Wytyczne. MRiPS.

Ministerstwo Rodziny i Polityki Spolecznej. (2023). Program ,, Opieka wytchnieniowa” —
edycja 2023/2024. Wytyczne. MRiPS.

Ostrowska, A. (2015). Niepetnosprawni w spoteczenstwie 2015: Raport z badan. Instytut
Spraw Publicznych.

PFRON - Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych. (2023). Sprawozdanie
z dziatalnosci PFRON. PFRON.

PZG - Polski Zwigzek Ghuchych. (2018). Standardy dostepnosci komunikacyjnej dla osob
gluchych i stabostyszqcych. PZG.

Rzecznik Praw Obywatelskich. (2020). Prawa 0sob z niepetnosprawnosciami w Polsce —
wyzwania, rekomendacje, dobre praktyki. Biuro RPO.

Szatur-Jaworska, B., & Btedowski, P. (red.). (2016). Wsparcie 0sob starszych i ich opiekunow
w Polsce. Instytut Pracy i Spraw Socjalnych.

Szumski, G. (2019). Edukacja wigczajgca w polskiej szkole. Wydawnictwo Naukowe PWN.
Ustawa z dnia 14 grudnia 2016 r. — Prawo o$wiatowe. (2016). Dz.U. 2017 poz. 59 z pozn. zm.
Ustawa z dnia 19 lipca 2019 r. 0 zapewnianiu dostgpnos$ci osobom ze szczegdlnymi
potrzebami. (2019). Dz.U. 2019 poz. 1696.

Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 1. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu
0s6b niepelnosprawnych. (1997). Dz.U. 1997 nr 123 poz. 776 z pozn. zm.

Ustawa z dnia 4 kwietnia 2019 r. o dostepnosci cyfrowej stron internetowych i aplikacji

mobilnych podmiotéw publicznych. (2019). Dz.U. 2019 poz. 848 z pozn. zm.



