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Abstrakt

Diplomova prace se zaméiuje na roli rodice ve spolupraci s vybranymi zafizenimi rané péce.
Cilem je zjistit, jak rodi¢e vnimaji svou roli ve spolupraci s instituci rané péce. Pro naplnéni
cile mého vyzkumu byly vyuzity metody kvalitativniho vyzkumu. Diplomova prace se dé€li
na ¢ast teoretickou a ¢ast praktickou, kde teoreticka cast se zabyva vymezenim zakladnich
pojmd, které vyplyvaji jiz ze samotného nazvu prace. Poji se s tématy, jako je zejména zatizeni
a problematika rané péce, jeji vznik, principy a vyvoj. Dale se zamétuje na roli rodice, vCetné
rodicovskych pfistupti a spoluprdci stouto instituci. Praktickd ¢ast se uskutecnila
prostiednictvim polostrukturovaného rozhovoru s rodici, kazuistiky rodin ditéte s postizenim
a dale prostfednictvim pfedchazejiciho anamnestického dotazniku vlastni konstrukce. Uéastnici
vyzkumu byli vybrdni na zaklad¢ osobniho kontaktu s lokalnimi pracovisti rané péce. Ziskana
data byla zpracovana pomoci popisné analyzy. P¥inosem diplomové prace miize byt inspirace
a povédomi o rané péci pro rodiny déti s postizenim ¢i s jinymi potizemi a pfistup k ni ze strany

rodict. Zavér diplomové prace shrnuje pohled a roli rodi¢e ve spolupraci s instituci rané péce.

Kli¢ova slova: role rodi¢e; spoluprace; instituce rana péce; informovanost; dité se zdravotnim

postizenim



Abstract

The thesis focuses on the role of parents in cooperation with selected early childhood care
facilities. The aim is to understand how parents perceive their role in working with early
intervention institutions. Qualitative research methods were employed to achieve this goal. The
thesis is divided into a theoretical part and a practical part. The theoretical part defines key
concepts such as early intervention institutions, their principles, and development. Furthermore,
it focuses on the role of parents, including parenting approaches and cooperation with this
institution. The practical part was conducted through a semi-structured interview with parents,
case studies of families with a child with disabilities, and further through a preceding
self-constructed anamnesis questionnaire. Participants in the research were selected through
personal contact with local early interventiom facilities. Data were analyzed by using
descriptive analysis. The contribution of the thesis may be the inspiration and awareness of
early childhood care for families of children with disabilities or other difficulties, and the
approach to it from the parents' perspective. The conclusion summarizes parents' perspectives

and roles in cooperation with early intervention institutions.

Keywords: parental role; cooperation; early intervention institution; awareness; child with a

disability
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UVOD

Rany vék je klicovym obdobim v zivoté ditéte, ktery ovliviuje jeho dalsi vyvoj. Spoluprace
mezi rodici ditéte s handicapem/rodici ditéte se zdravotnim postiZzenim a institucemi rané péce
hraje v této fazi nezastupitelnou roli, pficemz kvalita tohoto vztahu miize mit vyznamny dopad
na dit¢ a jeho rodinu. Pro mnoho rodin mize byt rana péce dulezitou oporou a privodcem
na zacatku jejich cesty s ditétem. Pro rodice to znamena velkou pfilezitost se aktivné zapojit
do procesu péce a podpotit tak optimalni vyvoj svého ditéte. RodiCe citi, ze jejich cast
a spolupréce s institucemi rané péce mize pozitivné ovlivnit nejen vyvoj jejich ditéte, ale také
jim poskytnout podporu a ujisténi ve vlastni rodi€ovské roli. Nicméné, nékteti rodi¢e mohou
vnimat svou roli ve spolupraci s institucemi rané péce jako naro¢nou, zejména pokud maji
obavy ohledn¢ komunikace s odborniky nebo pokud maji pocit nedostatecné podpory ze strany

téchto instituci.

Pro zpracovani diplomové prace jsem si zvolila téma ,,Role rodice ve spolupraci s instituci
rané péce“. Toto téma jsem si zvolila, protoze jsem se vzdy chtéla dozvédét podrobnéji
o fungovani této socidlni sluzby a jejim vyvoji. Zajimala mne zejména otdzka spoluprace
rodi¢t. Impulsem pro toto zpracovani bylo také zakomponovani tohoto tématu do jedné
z prednaSek béhem mého studia na nasi fakulté. Téma mne velice zaujalo. Tato problematika
spada do mého pedagogického a navazujiciho oboru specidlni pedagogika — poradenstvi. Mym
zamerem bylo tedy ziskat vice informaci o této sluzb¢ a zaroven jsem chtéla hloubé&ji pochopit
tuto oblast, vCetné otazky rodiCovské role a rodiCovské spoluprace. Cilova skupina byla

proto zvolena zamérné, jelikoz se ranéd péce neobejde bez spoluprace zdkonnych zastupct.

Diplomova préce je rozdé€lena na ¢ast teoretickou a ¢ast praktickou. Teoreticka ¢ast piindsi
poznatky zakladnich pojmi, které se vztahuji k vySe uvedenému tématu prace. Zabyva se
predeviim vymezenim zakladni terminologie, pocatky historie v Ceské republice, principy
a zakladnimi cinnostmi rané péce, interdisciplinarniho tymu a zejména se soustiedi
na rodi¢ovskou roli ditéte s postizenim a piistupy ve spoluprici s touto sluzbou. Teoretické

poznatky vychazi ze studia odborné literatury a odbornych ¢lankd.

V praktické ¢asti je uveden cil a pouzita metodologie. Kvalitativni vyzkum vychazi z metody
polostrukturovanych rozhovorii a data jsou zpracovana ve form¢ kazuistik. Tato metoda je
podlozena daty z polostrukturovanych rozhovort, které byly provedeny s rodi¢i (ucastniky)
na zakladé kontaktu s vybranymi pracovisti rané péce. Rozhovory navazuji na anamnestické

dotazniky vlastni konstrukce. Vyzkum fesi pfedevsim otazku toho, jak rodice vnimaji svou roli



ve spolupréci s instituci rané péce. Tato prace tedy prispiva k hlubSimu porozuméni roli rodici.
Zejména se fesi otazky typu participace rodiCli v oblasti sluzby rané péce, rozhodovani
o vyuzivani této sluzby a faktord rodict, dillezitosti a zhodnoceni kvality této sluzby a podobné.
Ziskana data byla zpracovana pomoci popisné analyzy. Na konci této prace je shrnuti

o zpracovanych informacich jednotlivych rodin, které vyuzivaji sluzeb rané péce.



TEORETICKA CAST
1 RANAPECEVCR
Prvni kapitola diplomové prace pojednava o pojmu rand péce. Tato kapitola bude zahrnovat
historické vymezeni této sluzby od jejiho pocatku az po soucasnou situaci. Dale bude popsan

socidlni model a meziresortni vymezeni rané péce, poskytovatelé, interdisciplinarita

a transdisciplinarita tymu, v¢etné sloZeni tymi se zaméfenim na cilové skupiny.

1.1 Vymezeni pojmu rana péce

V Ceské republice je rana péte definovana v zakoné o socialnich sluzbach &. 108/2006 Sb.
Podle tohoto zdkona je rand péce: ,, terénni sluzba, popripadeé doplnena ambulantni formou
sluzby, poskytovana diteti a rodicum ditete ve veku do 7 let, které je zdravotné postizené,
nebo jehoz vyvoj je ohrozen v dusledku nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zamérena
na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potreby” (Zakon
¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbéach v platném znéni). Timto zdkonem byla zaclenéna jako
preventivni socialni sluZba pro rodiny s postiZenymi détmi od narozeni do sedmi let véku ditéte.
Od roku 1997 je dotovani rané péce zajiStovano Ministerstvem prace a socialnich véci

(Hradilkova a kol., 2018).

Vitkova (2003, s. 98) uvadi nasledujici definici rané péce: ,, Ranou podporou ditéte se rozumi
vSechna opatieni (intervence, aktivity, specialni edukace) odborné pouzita, ktera slouzi
ke zlepSeni organickych funkci, vybudovani primérenych zpiisobu chovani a k vyvoji

osobnosti.

V Ceské republice se pojem rana péée pouziva ve dvou riznych vyznamech. Sir§i pojem
zahrnuje veskerou péci o dité¢ raného veéku (do tii let), kterou poskytuje jak v rodiné, tak
v oblasti zdravotnictvi, socidlnich sluzeb, Skolstvi, pfipadné jejich rozhranim. UZSi definice
pojednava o socidlni sluzbé rané péce v rdmci zédkona, jakozto o specifické podpote pro domaci
prostfedi déti s postizenim a jejich rodindm (Hradilkova a kol., 2018). Rana péce zahrnuje
preventivni charakter, protoZze zmirfiuje dopady primarniho postizeni a ptredchazi vzniku
sekundarnich postizeni. Tato péce vytvaii podminky pro socidlni integraci. Nejcastéji je
poskytovana v rodinném prostiedi. Své sluzby piizpusobuje na zéklad¢ individuélnich potieb

rodiny a zaroveti ji podporuje (Sandorova, 2017).
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Jednotliva pracovisté rané péCe se v Ceské republice specializuji podle druhu postizeni.
Strediska jsou zacilena na rodiny déti se zrakovym a kombinovanym postizenim, mentalnim
a télesnym postizenim, sluchovym a kombinovanym postizenim nebo déti s nerovhomérnym

a ohrozenym vyvojem (Doskocilova a kol., 2012).

Dle Sandorové (2015) je rana péce velmi uZite¢nym systémem sluZeb pro rodiny s ohroZzenym
ditétem. Netyka se pouze nasyceni jeho zdkladnich potieb, ale zamétuje se také na uspesnou
vychovu a socializaci. Za ohrozené dit¢ povazuje takové dité, jehoz poteby nejsou dostatecné
napliovany a jehoz vyvoj zasahuje do oblasti psychosocialni a do oblasti motoriky v dasledku
ptedcasného narozeni, niz$i porodni vahy nebo zdravotniho postizeni — naptiklad chronického
onemocnéni, vrozené¢ vyvojové vady apod. Problém se tyka celé rodiny, laické i odborné

vefejnosti a socialni politiky.

111 Vymezeni pojmu véasné péce

Pivodné mél tento pojem stejnou informativni hodnotu jako vyraz rand péce, ale ma své
specifické rozdily. Vyraz v€asnd péce souvisi s Cinnosti Skolského zafizeni specidlné
pedagogického centra, které poskytuje specidlni potieby pro Zaka/klienta v jakémkoliv véku.
Pojem je obecné vyuzivan v situacich, kde je nejvice dilezitd frekvence poskytovaného
opatfeni, zasahll a intervenci, ktera vede k prospéchu jednotlivce (Hradilkova a kol., 2018).
Véasna péce (Ministerstva Skolstvi, mladeZe a t&lovychovy) je v Ceské republice zaméfena
pfedevS§im na vyrovnavani podminek ve vzdélavani, které by mohly dit€¢ znevyhodnit
v dosazeni Skolniho Uspéchu a celkové ovlivnit jeho budouci vzdé€lavaci kariéru. Timto
zpiisobem se vyrovnavaji podminky zejména pro déti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami,
at’ uz jde o déti se zdravotnim postiZzenim, zdravotnim nebo socidlnim znevyhodnénim (zakon
¢. 561/2004 Sb.). Jedna se tedy o rovné piilezitosti jak pro déti se zjevnym postizenim,
tak 1 pro déti s méné napadnymi projevy, ¢i pro déti zijici v neptiznivych Zivotnich podminkach
nebo v rodinach, které se jazykové, kulturné a etnicky odliSuji od majoritni skupiny

(B€hounkova, Havrdova, Syslova, 2011).

Cilem vcasné péCe je vytvoreni a posileni podminek pro zdravy rozvoj déti. Podpofit rist

v prostiedi, které je pro n¢€ co nejzdravéjsi. Rana péce a v€asna pomoc jsou charakterizovany:
a) postupy podpory a péce se soustiedi na vyfeseni situace,
b) explicitné (véasna pomoc) nebo implicitné (rand péce) je zapojen taktéz cely rodinny

systém,
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C) v centru zajmu jsou déti raného a piedSkolniho véku,

d) cilova skupina déti je vystavena vyvojovym obtizim, jejichZ etiologie muze byt rtizna

(Pretis, Barlova, Hradilkova, 2020).

1.2  Historie rané péce v Ceské republice

Vyvoj rané pé¢e v Cechach pienesl péti od amatérismu k profesionalnimu piistupu,
od spontannosti k dodrzovani pravidel, od ilegality k legalité a zarovenn posunul odpovédnost
z individualni urovné na spolecenskou troven (Pretis, Barlova, Hradilkova, 2020). Hradilkova
a kol. (2018, s. 11) wuvad¢ji nésledujici popis doby pied zavedenim rané péce
takto: ,, V Ceskoslovensku, v minulém tisicileti, za dob, kdy si mohli rodice jako pomoc pro své
deti vybrat jednu ze dvou socidlnich sluzeb: ustav socialni péce nebo pecovatelskou sluzbu.
Tenkrat, kdy postizené deti (tehdy nazyvané defektni ci retardované), pokud nevyristaly
vustavu, byly vzdélavany oddelené od ostatnich deti ve specidalnich skolach s internatem. Pokud
mély Stésti a narodily se ve mésté, kde byla specialni Skola, rodice je tam denné vodili. Ostatni
Casto uz od tri let Zily v interndtech a k rodiciim domu jezdily na navstévu jednou za mésic

r . 2
a na prazdniny.

1.2.1 Poédtek rané péce v Ceské republice

V CR a ve stiedni Evropé vznikala jiz koncem 19. a za¢atkem 20. stoleti prvni zatizeni. Ta byla
zaméfena na zdravotné postizené déti raného véku. O rané péci se hovoftilo jiz v programu
prazského Pedologického tstavu jesté predtim, nez zacala valka. Veskeré defekty, malformace,
zvlastnosti nebo poruchy (télesné, smyslové, psychické), byly podrobné popisovany.
predstavitelem rané péce pro Ceské povalecné kotfeny se stal Heillbriigge. Byl zakladatelem
Kinderzentra a proslavil se se svou péci po celém svété. Mezi jeho Ceské spolupracovniky
patfili: Papousek (pediatr a pracovnik v oblasti casného psychického détského vyvoje) a Vojta
(détsky neurolog). Jiz od padesatych let se vyznamné zacala rozvijet terapeutickd péce
a podpora déti raného véku se specialnimi potfebami. Vedle dalSich prikopnikii Hennerovy
prazské neurologické Skoly (napfiklad Dittrich, Vlach aj.), se vyznamnym piedstavitelem
o Casném vyvoji a péci stal profesor Sovak. Zabyval se mnoha dil¢imi oblastmi ve specidlni

pedagogice (Sandorova, 2015).

Od Sedesatych a sedmdesatych let se zvyraznila péce o dit¢ se specidlnimi potfebami. Byly

provadény vyzkumy na détech, které byly vyvojoveé ohrozeny, naptiklad déti vyriistajici mimo
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domov (rodinu) nebo v ustavnich zatizenich tehdejSiho rezimu. Péstounska péce byla zrusena
v padesatych letech. Zatizeni kolektivni vychovy se rozriistala. Disledkem ustavnich déti byla
i obCasnd psychicka deprivace. Postupné se zaCala vracet individualni péstounskd péce
(Morava) a cilem bylo, aby se dé¢ti dostaly do nahradnich rodin. V kojeneckém ustavu
Vv Luhacovicich se pani Damborska zaslouzila o vznik antidepriva¢nich metodik v oblasti rané
péce pro déti z tstavii. Od sedmdesatych let se vytvorily rehabilitacni sité jesli pro déti do tii
let. Ty byly pod resortem ministerstva zdravotnictvi. V resortu ministerstva skolstvi byly
ziizovany specialni MS nebo specialni tiidy pii béZnych MS. Dale také vznikaly pedagogicko
psychologické poradny (Sandorova, 2015).

V prvni poloviné 80. let vznikl prvni tym rané péce ze skupinky studentek specidlni pedagogiky
Univerzity Karlovy pod vedenim Calka a asistentky Flenerové. Rodi¢e déti se zrakovym
postizenim méli obrovsky zajem o tuto dobrovolnickou poradenskou ¢innost. Nabizela se zde
vychova a stimulace téchto déti. Zpétna vazba od rodict naznacila, Ze rana péce je velmi zddana
a dllezita. Vznik rané péce se tedy prvotné tykal déti se zrakovym postizenim (Pretis, Barlova,

Hradilkova, 2020).

1.2.2 Obdobi po revoluci 1989

Rana péce nebyla do roku 1989 komunistickym rezimem podporovana. Po roce 1989, tedy
po zméné politické situace se nasledné zacala rozvijet. Jeji vyznamny rozkvét se uskutecnil
s rozvojem nestatniho neziskového sektoru v 90. letech. Postupné piibyla dalsi pracovisté, ktera
se zamétovala na dalSi druhy postizeni. V téchto letech jiz u nads fungovala sluzba rané péce
jako terénni sluzba poskytovana odborniky (zejména v pfirozeném prostredi ditéte a jeho
rodiny). Cilem byla co nejvétsi podpora ditéte s postizenim a socidlni zaclenéni celé rodiny,
komunity. Autofi také upozoriuji na to, Ze az do roku 2006 byly jedinymi dvéma zakonem
upravenymi socialnimi sluzbami: stav socialni péce a pecovatelska sluzba. Jiz v roce 1990
vznikaly dvé poradny v Praze a v Brn€ pro rodie déti se zrakovym postizenim. Vznikla
organizace Ceské unie nevidomych a slabozrakych, ktera se po roce 1989 oddélila od Svazu
invalidii. Tato organizace zacala poskytovat odborné sluzby pro jakoukoliv vékovou hranici
zrakové postizenych. V nésledujicich letech vznikla dalsi Ctyfi stfediska, ktera byla zfizovana
pod CUNS a také pod Sjednocenou organizaci nevidomych a slabozrakych (SONS). I nadale
se jednalo o stiediska rané péce pro rodiny déti se zrakovym postizenim: 1993 v Olomouci
a v Liberci, 1994 v Ceskych Budgjovicich, 1995 v Ostravé. V roce 1997 doslo k piekroéeni

kapacity organizace nevidomych, a tak pracovnice sttedisek zalozily Spolecnost pro ranou péci
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(SPRP), kterad jejich provoz pievzala a stala se prvni celondrodni profesionalni organizaci
nabizejici sluzbu rané péce jako svoji hlavni Cinnost. V roce 2002 zalozilo SPRP posledni
stfedisko v Plzni. Postupem Casu se vytvaiely dal§i pozadavky na pracovisté s jinym typem
zaméieni, a proto vroce 1994 vzniklo stiedisko Diakonie CCE v Praze Stoddlkéach, dale
Federace rodicti a pratel sluchové postizenych (FRPSP) a dalsi stiediska (Pretis, Barlova,
Hradilkova, 2020). Soucasti obcanského sdruzeni FRPSP se v roce 2000 stalo Stredisko

Tamtam, které je uréeno pro rodiny déti se sluchovym postizenim (Sandorova, 2015).

Dale Sandorova (2015) uvadi, ze od devadesatych let zatalo ministerstvo §kolstvi zakladat novéa
zafizeni, konkrétn¢ specidlné¢ pedagogickd centra. Primarnim cilem bylo vytvofeni systému

poradenskych sluzeb pro rodiny déti se specialnimi potiebami.

1.2.3 Zaclenéni rané péce v ramci ndrodniho systému

Pretis, Barlova a Hradilkova (2020) uvadi, ze prvnim pokusem o zaClenéni do narodniho
systému v roce 1997 byla snaha umistit ranou pé¢i do oblasti zdravotnictvi. Existovala obava,
ze by rana pécCe byla provozovana jako zdravotnické zafizeni a hrozilo, Ze by se piiklonila
k medicinskému modelu, ktery nebyl Zadouci. Poté byl zvazovan resort Skolstvi,
avSak podminkou bylo, aby se rana péce stala soucasti statniho systému specialniho Skolstvi,
coz nebylo pfijatelné pro zakladatele. Nakonec se rand péce stala soucasti resortu prace
a socialnich véci jako sluzba socialni prevence, coz bylo v roce 2006 zakotveno v zidkoné
¢. 108/2006 Sb. Hradilkova a kol. (2018) ve své knize dodavaji, ze v zakonu o socidlnich
sluzbach vystupovala tato sluzba jako preventivni socialni sluZzba pro rodiny déti s postizenim
od narozeni do sedmi let a pozdéji v roce 2009 byla doplnéna dalsi definici, ktera jiz byla

zminéna v kapitole 1 Rané péée v CR v podkapitole 1.1.

1.3 Soucasny stav rané péce

Aktudlné je ranad péce definovana v zdkoné €. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ktera je

vymezena Vv kapitole 1 v podkapitole 1.1.

Dalsi socialni sluzba, definovana v zdkon¢ o socialnich sluzbach €. 108/2006 Sb., se tyka cilové
skupiny rodin a déti s ohroZzenim na zakladé neptiznivého socialniho prostiedi. Popis sluzby
pojednéva o socidln¢ aktivizacnich sluzbach pro rodiny s détmi.: ,, Socidlné aktivizacni sluzby
pro rodiny s détmi jsou terénni, popripadé ambulantni sluzby poskytované rodiné s ditétem,

u kterého je jeho vyvoj ohrozen v diisledku dopadit dlouhodobé krizové socialni situace, kterou
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rodice nedokazi sami bez pomoci prekonat, a u kterého existuji dalsi rizika ohroZeni jeho

vyvoje *“ (Zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach v platném znéni).

Sandorova (2015, s. 49) se zmifiuje o souhrnné zpravé Rané péce v Evropé, ktera odkazuje

na tyto teze:

¢

o Vobdobi materstvi a detstvi musi byt k dispozici specialni péce a pomoc. *

o, Dite musi mit pravo vyrustat a dospivat ve zdravi; z tohoto ditvodu ma byt jemu i jeho
matce Vv pripade potreby poskytovana specialni péce a ochrana, a to vietné prenatalni

3

a postnatalni péce.

o Stat uznava pravo postizeného ditéte na specialni péci a je zodpovédny za podporu
a zajisténi patricné pomoci, zavislé na dostupnych zdrojich, jak danému ditéti, tak i tem,
kteri jsou zodpovédni za péci o né a kteri o pomoc pozadaji, pricemz pomoc musi byt

adekvatni stavu ditéte a okolnostem v rodiné, popr. prostredi, v némz je vychovavano. “

Problematika je také feSena v dokumentu Svétové zdravotnické organizace Zdravi 21, v cili 3
Zdravy start do Zivota. Dnes je rané péce legislativné vymezena jako sluzba socialni prevence
v zakon¢ €. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach v paragrafu 54, dale je zahrnuta na mistni
a regionalni urovni ve sttednédobych planech krajskych ufadi a dale také v komunitnich
planech ufadl obci s rozsifenou pusobnosti. Rand péce poskytuje celou skalu komplexnich
sluzeb v oblasti poradenstvi, ucelené rehabilitace (pedagogickd, 1éCebnd, socidlni), nabizi
mezirezortni a interdisciplindrni participaci. Stava se siti poskytovatelti a instituci, zaklada

na spolupraci a kooperaci se zahrani¢nimi odborniky v teorii 1 v praxi (Sandorova, 2015).

1.3.1 Aktudlni situace v CR

V roce 2024 je evidovano 49 registrovanych poskytovatel s celkovym poctem 67 pracovist.
Poskytovana sluzba je pro rodiny zdarma. JiZ vice nez tficet let je financovana z riznych zdrojt,
pfedev§im z vefejnych prostiedkii prostfednictvim rocnich dotaci Ministerstva prace
a socialnich véci CR na preventivni socialni sluzby a ptispévki od kraji a obci. Tyto piispévky
vSak nepokryji vS§echny néklady, a proto musi poskytovatelé zbyvajici €ast financovat pomoci
nadaci, firemnich sponzorti a individualnich déarct (Pretis, Barlov4, Hradilkova, 2020;

Ministerstvo prace a socialnich véci, 2024).
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1.3.2 Cile rané péce

Jednim z cilG rané péce je predchazet postizeni, podporovat a stimulovat senzomotoricky,
emociondlni, socidlni a intelektudlni vyvoj ditéte, odstranit nebo zmirnit mozné negativni
vyplyvajici nasledky, vytvofit predpoklady pro socidlni integraci rodiny i ditéte samotného
do spolecnosti, snaha o co nejsamostatnéjsi aktivni zapojeni do spole¢nosti. Dalsi cil se
primarné a preventivné zaméiuje na zabranéni vzniku druhotnych nésledkt rizik a postizeni

cilové skupiny v oblasti dusevniho, citového a socialniho vyvoje (Sandorova, 2017).

1.3.3 Rana péce v mezinarodnim kontextu

Termin rana péce se mezinarodné (anglicky early intervention, némecky friihforderung,...)
pouziva pro opatfeni a programy, které¢ zahrnuji terapeutické, vzd€lavaci a socializacni
intervence zaméiené na déti s postizenim nebo ohrozenim vyvoje v prvnich letech Zivota,
a to az do nastupu do predskolniho nebo Skolniho zatizeni. Pti diskusich o pojmu rana péce se
Casto ukazuje, ze rizné zemé tento termin interpretuji odliSné. Ve stiedni Evrop¢ je rand péce
obvykle identifikovdna jako detailné definovand sluzba, kterd je asponi Caste¢né propojena
s oznacenim pro specifické profese, pfedstavami o nich a také formami dal§iho vzdélavani.
Hovotime naptiklad o rakouském pojmu: ,, Friihforderin “ nebo ,, Familienbegleiterln* (Cesky
pracovnik/pracovnice v oblasti rané péce nebo osoba doprovazejici rodinu), v Némecku méné
ustaleného terminu: ,, Friihforderin® (Cesky pracovnik/pracovnice v oblasti rané péce),
ve Svycarském oznaCeni: ,, Heilpddagogische (r) Friiherzieherln® (Cesky vychovatel,
vychovatelka v oblasti rané péce, 1écebny pedagog/pedagozka). V téchto zemich je rana péce
Casto zakotvena v legislativé. V Ceské republice se ustalil termin: ,, poradce/poradkyné* rané
péce. Nicméné tento pojem nenalezneme v katalogu praci MPSV, protoZe tito poradci plisobi
jako socidlni pracovnici nebo pracovnici v oblasti socidlnich sluzeb (Pretis, Barlova,

Hradilkova, 2020).

1.3.4 Socidlni model v CR

Jak jiz bylo zminéno v kapitole 1, rana péée v Ceské republice (v podkapitole 1.1) je sougasti
resortu Ministerstva prace a socialnich véci jako sluzba socialni prevence. Poskytovatele
pracovisté sdruzuje Asociace rané péée Ceské republiky. Vice o tomto tématu bude pojednano
v podkapitole 1.4.1.

Socidlni model rané péfe mlzeme chéapat jako sluzbu pro rodinu, v roding, za rodinou
a v komunité rodiny. Mezi dulezité ukoly socidlniho modelu patii zejména: socidlni zaclenéni

ditéte 1 rodiny, schopnost vyrovnat se s postizenim, zit radostnym zptisobem Zivota. Zakladni
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je pro rodice nejvice stresujicim obdobim, kdy potiebuji pomoc co nejrychleji. Charakteristicka
je pro né€ socialni sluzba, terénni sluzba a predchdzeni institucionalni péci o déti (Hradilkova
a kol., 2018).

Rana péce si vtomto modelu prosla mnoha zménami a vyskytuje se v rtiznych formach
a podobach, které¢ jsou oznaCovany jako modely medicinské, diagnostické, specialné
pedagogické a multidisciplinarni (Slana, Hromkova, Letovancova in Hradilkova a kol., 2018).
I piesto, ze se v CR zacala rand péce rozvijet pozdgji (oproti zapadni Evropé a USA), dostali
jsme diky tomu nékteré vyhody. Zejména v podobé zkuSenosti ze zahranici a na zdklad€ toho
jsme si poté mohli odnést jen to nejlepsi a nejnovejsi z fad vyzkumi a praxi do nasi rané péce.
Preskocili jsme piekonané modely této péce (Hradilkova a kol., 2018). Piedchézejici stav
vyplyval z odlisného spolecensko - politického postaveni pted revoluci (r. 1989). Kazda
evropska zemé (i nase) se setkala s détmi s postizenim. O tyto déti ,,peCoval® stat a béznym

rodinam se nedostavalo zadné jiné podpory (Sandorova, 2017).

1.3.5 Meziresortni spoluprdce v rané péci

Poté, co byl ptedstaven resort MPSV, zde déale budou uvedeny i dalsi resorty.

Rana péce v resortu Skolstvi

Rana péce v resortu Skolstvi je vyznamnym pocatkem pro inkluzivni edukaci a je spjata
se specidlni pedagogikou, kterd souvisi s problematikou raného obdobi. DileZita je podpora
vzdélavani déti, Zaka a studentl se specidlnimi vzdélavacimi potiebami v novele Skolského
zakona &. 561/2004 Sb., (§16). Dale Sandorova (2017, s. 24) uvadi: ,, Specidalni pedagogika
raného véku je soucdsti specialni pedagogiky. Je teoretickou védou hodnotici jevy a procesy,
které se odchyluji od hlavniho proudu edukacniho deni ve spolecnosti. Mapuje oblast
referencniho pole (edukacni realitu, edukacni prostredi a edukacni procesy a jevy)
a specifickych podminek kvalit Zivota cilové skupiny jedincii raného véku se specidlnimi
potiebami, jejich rodin a dalsich zainteresovanych odbornikit v socializaci, edukaci
a komprehenzivni (re)habilitaci.” Rand péle se stidle vice stdva centrem déni
ve vychovné - vzdelavacich systémech podporujicich dimyslné realizovanou inkluzi,
zatimco zaroven vétsSi mirou se vychovné - vzdélavaci systémy angazuji v poskytovani sluzeb

spojenych s ranou péci.
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Rana péce v resortu zdravotnictvi

V tomto resortu se rana péde poskytuje roding a ditéti se specidlni potiebou (Sandorova, 2015):

a) V ramci prevence v rodinné a sexualni vychoveé
b) Od poceti ditéte

¢) Od narozeni ditéte

Rana péce ve zdravotnictvi sjednocuje vSechny zdravotnické pracovniky (lékate, zdravotni

sestry i1 zdravotniky nelékaie — psychoterapeuty, specidlni pedagogy, klinické psychology).

Ve shodé¢ s teoretickou formulaci dle WHO se rana péce sousttedi na péci o zdravi biologické,

psychické a socidlni, jakoZ i na samotnou ochranu, podporu a rozvoj zdravi ditéte a jeho rodiny

od narozeni, piipadné€ od jeho poceti (Kantor a kol., 2013).

Cilem rané péce v resortu zdravotnictvi je naptiklad:

1.4

Na zaklad¢ v€asné diagnozy a terapie se snazi poskytnout v§em jedinciim ve vékové
skupin€ nezbytnou ranou zdravotni péci, kterd zahrnuje péci se zdravim somatickym,

psychickym 1 socidlnim na urovni soucasnych védeckych poznatkd.

Integrovat a vyuZivat nové poznatky z oblasti mediciny, psychologie a specidlni
pedagogiky, které jsou nezbytné pro poskytovani rané zdravotni péce ditéti a jeho

roding.

Je dilezité minimalizovat primarni a sekundéarni negativni G¢inky vSech typl postiZeni
na psychicky, emocionalni, socialni a biologicky vyvoj ditéte a na psychicky a socidlni
vyvoj rodiny. Cilem je, aby se dité se specidlnimi potiebami v raném véku vyvijelo
somaticky 1 psychicky podle svych schopnosti a bylo co nejvice integrovano.

Cilem je zachovat co nejlepsi kvalitu zdravi a Zivota jak pro dité, tak pro jeho rodinu

po cely zivot.

Cilem je pfedchazet negativnimu vlivu rizik nebo minimalizovat jejich dopad na zdravy
biologicky, psychicky, duchovni a socialni vyvoj ditéte a jeho rodiny (Sandorova,
2015).

Poskytovatelé rané péce

Rand péce je instituciondlné¢ poskytovdna subjekty zejména v nestatnich neziskovych

organizacich. Rand péce je rozdélena dle cilovych skupin. Pro rodiny déti se zrakovym
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a sluchovym postizenim je poskytovana po celé republice s oddélenymi pracovisti. Rana péce
pro rodiny déti s télesnym, mentadlnim a kombinovanym postizenim jsou cilenymi pracovisti
s krajskou puisobnosti. Postupné piibyla také dalsi pracovisté, a to pro déti s poruchou
autistického spektra a pro déti s narusenou komunikacni schopnosti. Kvalita sluzby se odrazi
od profesiondlniho a interdisciplinarniho tymu s meziresortnim piisobenim, ktery je zminén
v kapitole nize (Sandorova, 2015). Nestatni neziskové organizace, které se podili na zajistovéani
socialnich sluzeb se vyrazné a specificky stavi do pozice viici statu a vefejné zprave pro kvalitni
Zivot spoleénosti. Za jejich fungovani a dostupnost zodpovida kraj (Sandorova, 2017). Existuji
principy (viz kapitola 2) a standardy rané péce, které ptispivaji k rozvoji kvality této sluzby
(Doskocilova a kol., 2012).

Vyspélé spolecnosti slouzi k podpote rodin tim, Zze dodrzuji stanovené povinnosti a formuji
moznosti podle statu, kraje a mésta/obce. Stat urCuje zejména strategie a potieby pro socidlni
a rodinnou politiku, zahrnuje legislativni upravy, fidi systém socidlnich sluzeb (vetné kvality)
a fesi otdzky financi. Kraj analyzuje situaci a potieby cilovych klientt, fesi planovani, financuje
zakladni sité sluzeb, podporuje, zabezpecuje a tidi jejich dostupnost. Mésto/obec zajistuje
programy a organizace, které poskytuji pomoc a sluzby pro rodiny v obtizné situaci
a v neposledni fad€ se stara o socidlné - pravni ochranu déti. Podpora rodiny je jednim ze tii
programil v oblasti rané péce, déle je to podpora vyvoje ditéte a podpora osvéty, vzdélavani

a skupiny (Doskocilové a kol., 2012).

1.4.1 Asociace rané péce Ceské republiky

Asociace rané péte Ceské republiky je celonarodni profesni organizace, ktera sdruzuje
poskytovatele rané péce. Jejim poslanim je zejména zvySeni kvality a odbornosti
v organizacich, prezentuje a aktivné podporuje inovace v oboru rana péce a snazi se o jeho
roz§iteni. Také slouzi jako platforma pro G€elnou a kvalitni spolupraci mezi jednotlivymi
pracovisti, zastupuje a haji zajmy pracovist’ rané péce a jejich pracovniki, zajistuje vzdélani
a snazi se metodicky podporovat pracovniky, stdva se Clenem pro celosvétovou spolupraci
v daném oboru. Clenové Asociace rané pée Ceské republiky se jako organizace zavazaly
k dohodnuté kvalit¢ poskytovanych sluzeb a poskytuji tuto péci v souladu s osvédéenymi
postupy. Poslanim této profesni organizace je prosazovani tohoto oboru, véetné sdruzovani
a podpory organizaci poskytujicich tuto sluzbu (Asociace rané péée Ceské republiky, 2024).
Asociace pracovnikll v rané péci ma vypracovany systém hodnoceni kvality poskytovanych

sluzeb. Tyto kvality v ramci zakona o socidlnich sluzbach musi dodrzovat tzv. Standardy
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kvality socialni sluzby (personalni, proceduralni a provozni). Kontrolu nad nimi maji ptislusni

inspektoii (Sandorova, 2015).

1.5 Interdisciplinarita a transdisciplinarita tymu rané péce

Problematika spojend s vyvojem ditéte je obzvlasté komplexni, a proto je nezbytné ji fesit
v ramci tymu. Toto plati i vzhledem k sou¢asnému vyvoji v oblasti rané péce, kde se ptivodné
nejéastéji soustiedilo na malé déti s rozsahlymi ucebnimi obtizemi a jejich rodiny. V Ceské
republice je tym slozen multidisciplinarn€. V prubéhu doby se ménil pohled na spolupraci
Vtymu. Ncktefi clenové persondlu maji problém s rozliSovanim interdisciplinarity
a transdisciplinarity. Hlavni odliSnost spoc¢iva v tloze rodi¢li a v naSem osobnim vnimani
naseho povolani. V transdisciplinarnim tymu jsou rodi¢e vniméni jako nedilnd soucast tymu
a odbornici sdili své profesni znalosti tak, Ze planovani a poskytovani podpory a péce probihaji

spolec¢né (Pretis, Barlova, Hradilkova, 2020).

1.5.1 Tym odborniki

Podle Hradilkové a kol. (2018) se kromé rodi¢ti na kazdé etapé podili i tito odbornici:

a) Lékafti v diagnostické fazi (neonatologové, pediatii, neurologové a dalsi specialisté) a dalsi
1€kafisti specialisté.

b) Etapa pfedavani klientli do rané péce (socidlni pracovnici, 1ékafi).

c¢) Etapa tymového posouzeni specidlnimi pedagogy, psychology a fyzioterapeuty.

d) Etapa domlouvdni miry a vyznamu pomoci a sluzeb, které bude poskytovat socialni
pracovnik, specidlni pedagog poradce rané péce, dalS§i odbornici, kteti poskytuji péci
nebo sluzby (1ékafi, stacionaf, socialni pracovnik a dalsi).

e) Etapa poskytujici sluzby rané péce (specialni pedagogové, fyzioterapeuti, ergoterapeuti,
muzikoterapeuti, ergoterapeuti, muzikoterapeuti, pediatii, specialisté, psychologové, socialni

pracovnici).
f) Etapa, ve které konci rand péce (obvykle je charakterizovana prechodem do vzdélavaciho
zafizeni). Pracovnik rané péce, pracovnik vzdélavaci instituce. V nékterych ptipadech dalsi
pracovnici.
1.5.2 Tym pracovisté rané péce v Ceské republice
V pracovistich rané péce pracuji nasledujici zaméestnanci:

e Vedouci pracovisté, finan¢ni manazerka (projektova koordinatorka, koordinatorka);
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e Poradkyné rané péce;

e Poradkyné rané péce se specializaci (konzultantka pro ucely bazalni stimulace

a pohybového vyvoje, zrakova terapeutka, instruktorka stimulace zraku).
Déle je zde Castecné zastoupen:
e Metodik/metodicka;
e Pracovnik/pracovnice vyhledavajici zdroje (fundraiser);
e Pracovnik/pracovnice na propagaci a osvétové programy;
e Koordinator/ka socialnich sluzeb (asistent/ka);

e Socialni pracovnice (Hradilkova a kol., 2018).

1.5.3 Cilové skupiny

Klientem rané péce je rodina (rodi¢ nebo zdkonny zastupce) ditéte s postizenim. Tato sluzba je
k dispozici az do sedmi let véku ditéte (Doskocilova a kol., 2012). Do cilovych skupin v€asné
intervence spadaji rodiny s détmi se zdravotnim postizenim, jeZ jsou vyvojov€é ohrozeny
na zaklad¢ zdravotniho postiZeni a to od 0 do 7 let véku. Existuji zeyména tfi skupiny rizikovych
deéti:

a) diagnostikované déti s odchylkami ve vyvoji (naptiklad Downliv syndrom, détskd mozkova

obrna)
b) ohrozené déti na zakladé biologickych podminek anebo na zdkladé podminek prostiedi,

¢1 se jedna o déti s neptiznivou socidlni situaci

¢) déti vyvojove opozdéné alespon v jedné z oblasti, kterymi jsou: motorika, kognitivni vyvoj,
adaptivni chovani, socidlné-emocionalni vyvoj a komunikace (Tich4 in Sland, Hromkova,

Letovancova, 2017).
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2  PRINCIPY RANE PECE

Druhé kapitola diplomové prace se vénuje zdsadam rané péce a jejim kvalitam. Budou zde
popsany formy této sluzby. Dilezitd je také podpora vyvoje ditéte, véetné pfistupti a metod
jednotlivych poradcti. Nakonec je popsan samotny proces, ktery zahrnuje také priabéh navstévy.

Tato kapitola je zakoncena popisem zédkladnich ¢innosti pii poskytovani rané péce.

2.1 Zasady rané péce

Internetovy portal ,,Spolecnost pro ranou péci “ vymezuje osm zasad pro ranou péci (Spolecnost
pro ranou péci, 2024):

wZdsada diistojnosti

Respektovat individualitu ditéte a kulturni, socialni a vychovné zvlastnosti kazdé rodiny. Jednat
s klientem v kazdé situaci dle zdsad partnerstvi. Prostor pro ambulantni programy je zarizen
a upraven tak, aby klienty neurdzel a nesnizoval jejich diistojnost. Dokumentace je vedena
s ohledem na diistojnost klienta.

Zasada ochrany soukromi

Béhem konzultace v domdcim prostiedi klienta vstupuje pracovnik sluzeb rané péce pouze
na ta mista, kam je zvan. VeSkeré informace o klientovi jsou poskytoviny pouze s jeho
souhlasem. S dokumentaci o klientovi se naklada jako s diivernym materialem.

Zasada zplnomocnéni

Pracovnik respektuje pravo klienta na kvalifikované a objektivni informace v mnozstvi, jaké si
vyzadad, a pravo a zodpovédnost klienta rozhodovat o sobé. Klient je cilené podporovan
k vyjadrovani svych potieb. Pri planovani a hodnoceni programu sluzeb rané péce jsou rodice
Cleny interdisciplinarniho tymu. Sluzby rané péce podporuji pravni veédomi rodin
a sounalezitost klientskych skupin.

Zasada nezavislosti

Sluzby rané péce podporuji u rodicii a ditéte schopnost nachdzet a vyuzivat viastni zdroje
a schopnosti ke zvladnuti situace, v niz se nachdzeji. Sluzby jsou klientovi poskytovany takovym
zpiisobem, aby necinily rodinu zavislou na rané péci, osobé poradce, ani na Zadné
vychovné-vzdeélavaci instituci ani pobytove (ustavni) instituci, od nichz musi byt sluzby rané

péce obsahove, financné i persondlné oddéleny.
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Zasady prava volby

Klient se muze rozhodnout pro prijeti, ¢i neprijeti nabizenych sluzeb. Sluzby rané péce jsou
koncipovany na zdklade spolurozhodovani a vybéru podpory, sluzeb a tvorbé individualniho
planu.

Zasada tymového piistupu a komplexnosti sluZeb

Spoluprace externich i internich clenu v inter/multidisciplinarnim tymu a jejich vzdajemna
informovanost prinasi ve svych diisledcich kvalitativni, casové a ekonomické vyhody pro klienta
a spolecnost. Klient je zvan k rozhodujicim jednanim.

Zasada prFirozenosti prostiedi

Prevazna cast sluzeb (minimalné 75 %) je klientuum poskytovana v prirozeném prostiedi ditéte
nebo podporou setrvani v jeho prirozeném prostiedi, tj. v rodiné. Sluzby rané péce voli takové
metody, které respektuji a podporuji prirozené prostiedi v rodiné i komunite ditéte, kde je
specidlniho pouze tolik, kolik je nezbytné treba. Pracovnik si domlouvad domaci konzultace tak,
aby respektoval bezny chod a rytmus rodiny.

Zasada kontinuity péce

V ramci ukoncovani sluzby je klient informovan o navaznych sluzbach a je mu nabidnuto jejich
zprostiedkovani v regionu. Sluzby rané péce podporuji socialni integraci ditéte a jeho rodiny

I3

v ramci komunity a regionu. ‘

2.1.1 Kvality rané péce

Poskytovatelé rané péce v CR si nad ramec vytvofili dal§i a konkrétn&jsi pravidla, ktera si
pro naSe potfeby ponékud zptisnili a zkonkretizovali na zdkladé domluvy. Tato pravidla jsou
véci dobrovolné dohody a slouZi k monitorovani kvality jejich prace, jednd se o druhové

standardy rané péce (Hradilkova a kol., 2018). Dale shromazd'uji nékteré znaky kvality:

e Specializace pracovisté a specializace pracovnikl na zéklad¢ druhu postizeni (Ceska
republika se v ramci rané péce zamé&fuje na urcitou cilovou skupinu postizeni, ptipadné

na dvé nebo tfi skupiny).

e Pocet klientskych rodin, které ma na starosti jedna poradkyné rané péce (pracovnici

poskytuji rodi¢lim nezbytnou podporu v celé skale).
e Soucasti Cinnosti stiediska je osvéta a depistaz.

e Rodice/klienti jsou soucasti tymu rané péce (spoluprace je zalozena na potiebach

a cilech rodiny, na zpétné vazb¢ a naslouchani aktudlnich potieb ¢lenti rodiny).
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e Oborna piiprava, kompetence a priibézné vzdelavani pracovnikii v oblasti rané péce.
e Doplnéni tymu o externi odborniky na zaklad¢ potieby kazdé rodiny.

e Dodrzovani pravidel a metodik nad ramec zakona 108/2006 Sb., dle kritérii a druhovych

standardt kvality této péce.

e Spoluprace se zdravotni péci je zdsadnim kritériem pro Cleny rodiny déti se zdravotnim
postizenim. Ve zdravotnickych zafizenich mohou rodice poprvé ziskat informace o rané
péci. Lécba, terapie a rana péce mohou byt ucinné, pokud vsichni odbornici spolupracuji

v z4jmu ditéte a rodiny.

2.2 Formy rané péce

Jednim ze zplisobli poskytovani sluzby rané péce je terénni sluzba. Veskeré aktivity jsou
provedeny v domacim a ptirozeném prostiedi ditéte. V ramci podpory této sluzby mize rodina
pracovat s ditétem jiz od jeho narozeni, pokud ziska jisté informace vcas (napiiklad jiz
Vv porodnici, od détského pediatra nebo od socidlni pracovnice). Kazda rodina ma svou vlastni
poradkyni. Ta navs$tévuje rodinu pravidelné a v dohodnutych terminech (nejcastéji jednou
za mésic az dva) po dobu nékolika let (Doskocilova a kol., 2012). Tato forma individuélni
povahy pfinaSi obrovské benefity, napiiklad: rodice nemusi nikam dojizdét, dit€ se chova
spontanné a je ve svém prostiedi, poradce si v§ima celé situace a prostfedi konkrétni rodiny.
Zjistuje se, co rodina potiebuje, zkousi se stimulacni postupy (hracky, pomtcky), sleduje se
dité pti hie anebo se sdm poradce zapojuje do hry, smi se vénovat i ostatnim sourozenctim, dité
1ze také diagnostikovat, vede se rozhovor s rodici 1 s dal§imi ptibuznymi (Hradilkova a kol.,

2018).

Dalsi formou jsou ambulantni programy. Rodi¢ s ditétem dojizdi pfimo na pracovisté rané péce.
Tato forma je pouze doplitkova a zajiStuje se na zakladé kapacity pracovisté a poskytnuté
terénni sluzby pro vSechny uZivatele. Programy jsou navrzeny k podpofe a terapii jednotlivct
s riznymi zdravotnimi postiZzenimi, napiiklad stimulace zraku, logopedie, bazalni stimulace

(Hradilkova a kol., 2018).

Doskocilova a kol. (2012) se zminuji o dalSich individualnich forméch. Naptiklad se jedna
o doprovéazeni rodi¢li na ufady nebo k lékafi, vypracuji se zpravy a podplrnd vyjadieni
pro konkrétni rodice nebo odborniky. Dale se zprostfedkuji kontakty i s jinymi rodici
nebo s odborniky, pofadaji se seminafe s odborniky, setkani a dilny pro rodic¢e. Provadi se
tydenni kurzy pro rodiny, zapijcuji se specialni hracky a pomicky (ptij¢ovnu rodi¢e hojné
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vyuzivaji). Rodi¢e vidi inspiraci v hrackach (vyroba ¢i zakoupeni hracky). Dale si rodice
mohou zaptjcit literaturu, clanky nebo filmy. Poradkyné pak tyto pomticky, hracky a knihy
vozi do rodiny na navstévu, anebo si je rodi¢e mohou pfimo zaptjcit pfi ambulantnim programu

nebo seminaii. Mnozi ziizovatelé rané péce vydavaji vlastni informacni Casopisy.

Nezbytnym standardem jsou webové stranky konkrétniho pracovisté. Slouzi zejména pro rodice
a zajemcum o sluzby. Komunikace mezi rodi¢i a poskytovateli piispéla ke vzniku a rozvoji
online platformy (diskusni forum, rizné informacni servery, blogy). V ptipadé potieby se jako
samostatnd forma sluzby provadi care-management (fizeni péce) nebo case-management (fizeni
ptipadu). Jedna se o vSestrannou pomoc jedné z pracovnic, ktera poskytuje ditéti a jeho rodiné

ranou péci a zajist'uje naslednou pomoc (Hradilkova a kol., 2018).

2.2.1 Podpora vyvoje ditéte

SluZba socialni prevence zahrnuje Siroké spektrum moznosti pro podporu kvality zivota rodiny
a ditcte s postizenim. Poradce rané péce muze podporovat vyvoj ditéte v ramci hrové terapie,
terapie pomoci zvifat, arteterapii, muzikoterapii, bazalni stimulace, Snoezelenu, programu

Portage, synergické reflexni terapie, strukturovaného u¢eni a podobné (Sandorova, 2015).

2.2.2 Pristupy a metody poradcii v oblasti rané péce

Ptistupy a metody ze strany poradcii vyzaduji zejména: podporu v tizivé situaci, nedirektivni
komunikaci, podporu v oblasti intuitivniho rodi¢ovstvi, rozhovor jako zdroj pomoci, podporu

béznych ritualt rodiny, videonahravky s naslednym rozborem (Hradilkova a kol., 2018).

2.3 Proces rané péce

V rané péci a ve v€asné pomoci nelze nic uskutecnit bez souhlasu rodic¢i. Rodice se co nejvice
zapojuji do cilti, procesti a do vysledkli podpiirnych procest. Piedpokladem je dostatecné

porozuméni a opodstatnéni jednotlivych krokii (Pretis, Barlova, Hradilkova, 2020).

V procesu v ramci rané péce se vyhodnocuje psychomotoricky vyvoj na zéklad¢ interakce
ditéte s jeho rodinou. Takto se poznd situace rodiny. Dale se vyhotovi individualni plin
podpory, ktery muze vychazet z Mezinarodni klasifikace nemoci. Obsahuje smysluplné a jasné
cile se zdmérem zapojeni do Zivotnich situaci a vede k formulaci védomych cili. Tento plan
musi byt pro rodi¢e srozumitelny, véetné vSech prav, povinnosti a zavazkt. Veskeré podpory
a péce jsou jednotlivé terapie, hodiny nebo jednotky. Odehravaji se v uritém case a opakuji se

vV dany ¢as a moment. Dilezit4 je také pFiprava a vyhodnoceni jednotek péce a podpory
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(otazky typu: CO chci délat, JAK, PROC, CILE). Dale se vyhodnocuji pracovni hypotézy (Co
se dafilo a co naopak nefungovalo a pfipadné pro¢?) a vedou se otazky, jaké zavéry z toho
plynou pro pfisté. Poslednim krokem je dokumentace. Na zavér se zhodnoti konzultace
s rodici s piipadnou upravou cili. Ukonéeni sluzby by mélo prob&hnout za ucasti obou rodica,
stejné jako administrativni kroky (sepsani zavérecnych zprav). Cilem prevence je, kdyz rodice
jiz nevyzaduji zadnou dalsi péci. Jisté fizené zahdjeni pfechodového procesu nebo prechod
do jinych sluzeb, hraje nezbytnou roli v ramci celého postupu opatfeni rané péce (Pretis,
Barlova, Hradilkova, 2020).

2.3.1 Prubéh navstévy

Kazdé néavstéva je individudlni a jedine¢na. Hradilkova a kol. (2018, s. 17) ve své publikaci
popisuji: ,, Konzultace je predem domluvend a pripravend navstéva rodiny poradenskym
pracovnikem v jejim prostiedi, ohranicena casem a obsahem, v kterém se maji naplitovat
potieby ditéte a rodiny tak, jak je domluvend zakazka a spolecny plan. “ Spousté¢em prvotniho
kontaktu jsou zejména rodice. Prvni rozhovor nebo oteviend informacni schiizka je povazovéana
za prvni osobni seznameni se rodicl s pracovniky rané péce. Konzultace se casto d&ji ptimo
ve stfedisku, ale jsou mozné i1 schizky v rodinném prostiedi. U prvniho rozhovoru smi byt
pritomny také déti, pokud si to rodiCe pieji a prostiedi je k tomu uzpisobeno. Nekdy je vhodny
1 dals$i pracovnik rané péce, ktery se o dit¢ postard v dobé rozhovoru (Pretis, Barlova,

Hradilkova, 2020).
Hradilkova a kol. (2018) dopliiuji, Ze pii navstéve je potieba:

e Pozdravit, ptat se na situace: ,, Co je v rodiné nového od posledni navstevy? Jak se Vam
dari? “
e Upfesnit asové rozpoloZeni navstévy, otazky typu: ,, S ¢im chcete zacit? “ Podotkneme,

jak dlouho bude navstéva probihat a co nas ceka.

e Podotknout obsah, ktery se bude tykat vybranych oblasti, naptiklad: ,,Jaké mate

ocekavani? “ Dale hovofime o tom, co jsme si pro rodi¢e ptipravili apod.

e Rozhovor s rodi¢i, zde poradci zjistuji naptiklad: ,, Co jste zazili? Jak a co se Vam
darilo? Vase posuny a doporuceni z minula? Jak s ditétem pracujete? Jakd zdravotni
vySetreni jste podstoupili?““ Déle otazky typu zaméfené na rehabilitace, stimulace,

ptipadné selhani, Iékatské vySetfeni apod.
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e Poradce a hra s ditétem, zde se sleduje napiiklad: pokrok ditéte, reakce, uspéch x

neuspeéch apod.

e Plany poradcii a navrhy. Poradce zde ukazuje nové Cinnosti a predstavuje rizné

novinky. Role rodice je zde zastoupena pro samotnou praci s ditétem.

e Na konci navstévy se kladou otazky v podob¢, naptiklad: co bude piisté, co bude

do pristé, dalsi navstévy apod.

e Na zavéreCném rozhovoru se poradci ptaji na otazky typu: ,,Jaké bylo dnesni setkani?

Chcete mi jesté néco sdélit? Nezapomnéli jste na néco?

e Rozloudeni.

2.4  Zakladni ¢innosti pri poskytovani rané péce

Sandorova (2017) se ve své knize zminuje o zékladnich ¢innostech pti poskytovani rané péce,

které se zajist'uji podle vyhlasky ¢. 391/2011 Sb.

a) Vychovné, vzdélavaci a aktiviza¢ni Cinnosti

1.

Zhodnoceni schopnosti a dovednosti ditéte i rodict, zjistovani potieb rodiny

a ditéte s postizenim nebo znevyhodnénim
Specializované poradenstvi rodi¢lim a dal§im blizkym osobam
Podpora a posilovani rodicovskych kompetenci

Upevnovani a nacvik dovednosti rodicli nebo jinych pecujicich osob, které

napomahaji ptiméfenému vyvoji ditéte a soudrznosti rodiny

Vzdélavani rodict, napiiklad formou individualniho a skupinového poskytovani

JOA)

informaci a zdroju informaci, semindit, pijcovani literatury
Nabidka programti a technik podporujicich vyvoj ditéte

Instrukce pifi ndcviku a upeviovani dovednosti ditéte s cilem maximalniho
mozného vyuziti a rozvoje jeho schopnosti v oblasti kognitivni, senzorické,

motorické a socialni
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b) Zprostifedkovani kontaktu se spole¢enskym prostiedim

1. Pomoc pii obnoveni nebo upevnéni kontaktu srodinou a pomoc a podpora

pii dalSich aktivitach podporujicich socidlni zaclefiovani osob
2. Podpora a pomoc pfi vyuzivani bézn€ dostupnych sluzeb a informacnich zdroja

c) Socialné terapeutické ¢innosti

1. Psychosocialni podpora formou naslouchani
2. Podpora vymény zkuSenosti
3. Potadani setkani a pobytovych kurzl pro rodiny

d) Pomoc pfFi uplatiiovani prav, opravnénych zajmu a pii obstaravani_osobnich

zaleZitosti

1. Pomoc pti komunikaci, nacvik dotazovani a komunikacnich dovednosti, podpora

svépomocnych aktivit rodic¢t

2. Doprovéazeni rodi¢t pii vyfizovani Zadosti, na jednani a vySetfeni s ditétem,

poptipadé jind obdobnd jednani v zalezitostech tykajicich se vyvoje ditéte
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3 RODINA A DITE S POSTIZENIM

Tteti kapitola diplomové prace se zabyva rodinou a ditétem s postizenim. Kapitola zacina
kratkym tvodem o vyznamu rodiny a rodi¢ovstvi. Podrobnéji se vénuje rolim jednotlivych
Cleni rodiny a reakcim rodiny na oznadmeni diagnézy jejich ditéte. Role rodice ditéte
s postizenim vyzaduje pomoc, péci a podporu od poradce rané péce, a proto je tato kapitola
zaméfena na tuto oblast. Dilezité je také zohlednit vyvoj ditéte v raném véku s moznymi
zdravotnimi problémy. V této kapitole jsou pfedstaveny vybrané typy postizeni s dirazem

na rodinu a specifik ditéte s konkrétnim handicapem v kontextu rané péce.

3.1 Rodina a rodicovstvi

Z biologického a funkéniho hlediska Ize rodinu v evropském i ¢eském kontextu vnimat jako
socialni jednotku, kde kli¢ovym rysem je souziti minimalné¢ dvou generaci v piimé linii rodi¢
a dité (Sandorova, 2017). ,, Rodice jsou vidy zdrojem jistoty pro dité a ve funkcni rodiné jsou si

také oporou navzajem “ (Kudelova, Kvétonova, 1996, s. 16).

Rodicovstvi zahrnuje vSechny tkoly spojené s vychovou ditéte, které smétuji k formovani
nezavislé osobnosti v dospélosti. Rodi¢ovstvi zacina jiz pfed narozenim nebo osvojenim ditéte
a je nedilnou soucasti rodinnych vztahd. Jsme na ngj pfipravovani jiz v ramci procesu
socializace a Skolni vzdélavani nas dale formuje ke stale aktivn&j$imu rodi¢ovstvi. Matetstvi

a otcovstvi tvofi rodi¢ovstvi (Sandorova, 2015).

3.1.1 Role rodiny se zdravotné postiZenym clenem

Kdyz se rodin¢ narodi dité s postiZzenim, ocitd se v necekané a naro¢né situaci, ktera ovliviiuje
cely rodinny systém. Radost a planované vyhlidky jsou €asto brzy zastinény obavami o Zivot
a zdravi ditéte, zatézi vyplyvajici z ndro¢néjsi pée, pocity bezmoci a nejistotou zptisobenou

pomalym vyvojem ditéte (Kudelova, 2023).

Role rodic¢t spociva ve schopnosti naucit se pracovat se svym ditétem obdobnym zplisobem
jako to délaji rGzni terapeuti (fyzioterapeuti, ergoterapeuti, muzikoterapeuti, aj.) a specialni
pedagogové. Je samoziejmé, Ze rodice vykonavaji tuto odbornou ¢innost pod peclivou supervizi

piislusnych odbornik, kterou zajistuji specializovana pracovisté (Jankovsky, 2006).

Role sourozence

Kladné vztahy mezi sourozenci uleh¢uji kazdodenni fungovani rodiny a zaroven poskytuji

celozivotni podporu a oporu. Vytvareni vztahi mezi sourozenci, kdy je jedno z nich postizené,
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je ¢asto narocné a ma klicovy vyznam pro celou rodinu (Richman, 2006). U sourozenct, kteii
se ucastni péce, Casto vznikd ochranitelsky postoj, zvlasté pokud je dit€ se zdravotnim
postizenim jen v roding a rodi¢e jsou zaméstnani. Uast zdravého sourozence na péci
0 sourozence s postizenim Casto posiluje schopnost adaptace. Role ,,pomahajiciho* dokaze

zménit i jeho profesni zaméfeni (Sandorova, 2017).
Role matky

Sandorova (2017, s. 66) uvadi: ,, V soucasné dobé stdle jesté previdda pomérné rozsireny ndzor,
Ze ditéti postaci ke zdravému vyvoji pouze matka, nebot predevsim ona ma vSechny diilezité
kompetence pro vychovu deéti. “ Musime si uvédomit, ze mezi klicové potieby déti pro zdravy
psychicky vyvoj patii potieba pfitomnosti muzského i Zenského vzoru a s nimi zkuSenosti
s rodinnym zivotem. Role matky je tim stézZejnéjsi, ¢im je zdvazné&jsi diagnoza ditéte. Obstarava
nejen celkovy chod rodiny, ale také celodenni namahavou péci o postizené dité — stravovani,
oblékani, v€etné Casové nezbytnych rehabilitacnich cviceni (napf. Vojtova metoda, bazalni
stimulace). Velice Casto sleduji pracovnici rané péce vycerpanost a inavu matky véetné téchto
disledki (spankovy deficit). Vzhledem k zvySenému stresu matky pti péci o postizené dité je
dilezité zdaraznit potfebu posileni odolnosti rodiny, vyuziti odlehcovacich sluzeb a péce

o psychické zdravi (Sandorova, 2017).

Role otce

.....

zvyraznéno ve sloZce socidlni. Biologické otcovstvi je zpravidla omezeno na samotné poceti
ditéte, a Casto je v porovnani s matefstvim méné zastoupeno v oOblasti péce o dité v raném
obdobi. Narozeni ohrozeného ditéte piedstavuje jedno z rizik spojenych s nestabilitou
a selhanim rodiCovstvi, avSak existuji i jiné poruchy, které mohou narusit spravné plnéni
rodi¢ovskych roli a ohrozit proces socializace ditéte (Sandorova, 2015). Ve vztahu s matkou je
velmi dilezitd vzajemna spoluprace a respekt ohrozeného ditéte. Dit€ vnima potiebu obou
piistupt, tedy jak otce, tak i matky. Role otce mize byt prevzata jinym muzskym vzorem.
ZkuSenosti pracovnikll v poskytovani sluzeb rané péce zdlraziuji diileZitost sdileni negativnich
emoci, diskutovani o obavach a starostech. Pro tyto konverzace je klicové vytvoreni

bezpe&ného a ditvéryhodného prostiedi, jehoz nedilnou souéasti je otec (Sandorova, 2017).

3.1.2 Reakce rodiny na zdravotni postiZeni ditéte

Pfi narozeni ditéte s postizenim se okamzit¢ dostavuje tézka deziluze z nenaplnénych

ocekavani. Tato velmi slozita situace se miize jevit jako nefeSitelna. Uzce souvisi s tzv.
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"copingem", tedy schopnosti Clovéka vyrovnat se s touto bolestnou realitou a piijmout
skute¢nost, ze dit¢ je a bude jiné. Rodice prochazeji v podstaté stejnymi fazemi, které popsala
Elisabeth Kiibler - Rossova. Ukolem odbornikii pomahajicich profesi je zejména pomoci
rodi¢iim vyrovnat se s narozenim postizené¢ho dét'atka, a to tak, aby byli schopni pfijmout
postiZzeni ne jako ud¢l, ale jako tkol, ktery ma sva feSeni, a proto je potieba ho zkusit spinit.
Dokud je dit¢ malé, je tento problém naléhavou zalezitosti predevsim pro jeho rodice (rodinu).
Teprve pozdéji, ve Skolnim véku a zejména v obdobi dospivani, zacne bezprostiedné ovliviiovat

1 samotné dité s postizenim (Jankovsky, 2018).
Pri zjiStovani diagnozy ditéte:
e Zazivaji smutek, strach, starost — prozivaji ndladu, kterd jim blokuje prozivat potéSeni
Z rodicovstvi
e Dostavaji mnoho negativnich zprav o svém ditéti, coZz si Casto vztahuji na sebe
e Nemaji dostatek informaci pro rozhodovani
e Jsou podrobeni télesnému a duSevnimu vypéti
e Nastavaji nové ndroky na casové a finan¢ni zdroje

e Maji omezengjsi prileZitosti ke spole€nému traveni volného ¢asu (Doskocilova a kol.,

2012).

K dalS§im ¢astym emocionalnim projeviim patii napiiklad zmatenost, potize se soustiedénim,
nervozita, zapomnétlivost, strnulé mysleni, neodbytné nebo opakujici se myslenky (Gruman,

2008).

Mezi dals$i emociondlni reakce patii dle Grumana (2008) naptiklad také télesné a psychické

projevy, kterym je plac, bolesti hlavy a bficha, otupélost, nechutenstvi, poruchy spanku.

Haskovcova (2002) ve své publikaci uvadi jednu fazi, kterd byla pozdé&ji pfiddna k fazim
popsanych Rossovou. Jedna se o nulitni fazi, kdy si ¢lovék uvédomuje moznost postizeni
u svého ditéte, ale nepfipousti si ji. V podstaté existuje Sest stadii, které zacinaji inicidlnim
Sokem, nésleduje popirdni, smlouvani, agrese (zlost), deprese (pocity viny) a v idedlnim piipade

kon¢i rovnovahou a pfijetim postizeného ditéte jako vyzvy a jako ukolu (Jankovsky, 2006).

Faze inicialniho Soku: Tato faze je charakterizovana silnou emo¢ni reakci rodict. Fakt, Ze se
jim narodilo dit€ s postizenim je neocekavany. Stavi je to pied tvrdou realitu a zaroven piinasi

deziluzi a velké zklamani. Namisto radosti z o¢ekavani zdravého potomka se musi zabyvat
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otazkami, pro¢ praveé oni maji postizené dité, a hledaji na tyto otazky odpovédi. V této fazi si
rodi¢e uvédomuji ztratu vysnéného ditcte.

Faze popreni: V této fazi rodice popiraji skutecnost, ze jejich dit¢ mize byt postizené. Vnimaji
to jako omyl a doufaji, Ze Iékafi ptinesou lepsi zpravy a vse se vysveétli. Tato faze je také spojena
s tzv. "shopping around", kdy rodice hledaji ndzory vice 1ékait, protoze jeden ndzor a diagndza

jim nestaci. Casto dochazi k vytésnéni reality, kdy si rodice tikaji: ,, Nikdo nam nic nerekl.”

Faze deprese a uzkosti: Deprese a uzkostné stavy nasleduji po fazi agrese. Rodice se ponoii
do hlubokého smutku, pocituji vinu a selhdni. Sebeobviinuji se a hledaji chyby, které mohli
udélat, nebo véci, které méli udélat jinak. Narozeni ditéte s postizenim vnimaji jako trest. Citi
stud za své dit¢ a vyhybaji se spolecnosti, ¢imz ztraceji socidlni kontakt. Tato situace je
pro rodice velmi tézka a vycerpavajici. Jsou tak vycerpani, Ze nejsou schopni plakat, coz by jim
mohlo pfinést tlevu. Proto je diilezité najit nékoho, kdo je "vrati do zivota". V téchto ptipadech
pomahaji 1€kati nebo jini odbornici. Je dilezité naslouchat jejich ptibehiim, bolesti a zklamani

a najit "odrazovy miistek", ktery jim pomuze se postupné vratit do bézného zivota.

Faze smlouvani: V této fazi se mnoho diive nevéticich rodiclt obraci k ndbozenstvi a zacne
smlouvat s Bohem. V tomto obdobi je velmi dilezitd pomoc odbornikd, jak bylo zminéno jiz
ve fazi deprese. Je tfeba najit takovy odborny personal, ktery bude schopen naslouchat a sdilet

bolest a zklamani rodic¢u.

Faze vyrovnavani se (coping): Faze vyrovnavani se je obdobim urcité rovnovahy, kdy se

u rodicl snizuji stavy deprese a izkosti. Postupné prechazi do faze akceptace.

Faze akceptace: Nasledujici posledni faze procesu vyrovnavani se je fdze akceptace. V této
fazi se rodi¢e vyrovnavaji s narozenim ditéte s postizenim a ptijimaji tento fakt. Zamétuji se na
budoucnost, hledaji nejlepsi moznd a dostupné feSeni a navazuji kontakty s rodinami, které
zazivaji podobné situace. DiileZitym prvkem této faze je reorganizace nejen Casu, ale zejména
hodnotového systému rodiny. Podstatnym faktem této faze je, Ze rodice jiz nepfijimaji narozeni
svého postizené¢ho ditéte jako trest, ale jako ukol nebo vyzvu, kterou je potieba splnit

(Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014).

Skutecnosti vSak je, Ze mnoho rodi¢l, kterym se narodi dité s postizenim nebo kterym dité
vazné onemocnélo, nedosahne stddia akceptace. Pietrvavajici roz€arovani, smutek a zloba
mohou vést k ambivalentnimu vztahu vici ditéti, coz zplsobuje, Ze dité trpi neustalou frustraci,
protoze nedostava péci a podnéty potiebné pro sviij vyvoj. V takové situaci nelze vyloucit ani

odmitnuti ditéte s postizenim, tedy odmitnuti jeho jinakosti a pfijeti Zivota s nim jako ukolu.
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V takovych piipadech se mohou rodice svého ditéte vzdat a umistit ho do ustavni péce. U otcii
je Castéji patrné velmi intenzivni nutkani opustit rodinu nebo vztah, ktery je poznamenan
narozenim ditéte s postizenim. To je v podstaté dalsi forma tniku pted problémem (Jankovsky,

2006).

Pti¢iny, proC otcové selhali jsou riizné. Miize to byt projev mensi odolnosti viici stresu, coz je
reakce charakteristickd pro osobnost daného muze. Nezvladnuti traumatu muiZze sice
naznacovat, ze mu osud vlastniho ditéte nebyl lhostejny, ale zaroven mize byt projevem
zranéné sebelcty a neschopnosti vyrovnat se s takovym traumatem. Existence postizeného
potomka totiz miize byt pro otce vnimana jako vlastni selhani a nesplnéni spolecenskych
ocekavani. Matky na obdobné reakce reaguji uréitym despektem, protoze od partnera ocekavaly
jiné chovani (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009). Dale tyto autorky (2009, s. 202)
uvadi: ,, Pro matku je samozrejmé diilezité, zda otec s rodinou ziistane a prijima dité takoveé,
jaké je, protoze tim symbolicky prijima i ji. “

Fitznerova (2010, s. 114) radi rodi¢um: ,, Pokud se vam tedy narodi dité s handicapem, myslete
véas na to, zZe potiebuje oba rodice a jejich, i vzajemnou, lasku. Maminky by si proto mély
ohlidat to, aby narocnd péce o takové dité nepohltila veskerou jejich pozornost a energii, kterd
by potom nezbyla na né samotné ani na partnera, i to, aby se na dité presprilis citove neupnuly.
Tatinkové by zas méli hledat zpiisoby, jak Zené ulevit tak, aby méla silu i na néco jiného,

na sebe i na vztah. “

Dale Fitznerova (2010) nabizi nékolik uzite¢nych informaci pro rodice po sdéleni nepiijemné
zpravy: I kdyZ je pocit naléhavosti béZnou reakci, pokuste se zpomalit (nemusite vse fesit
ihned, dopfejte si Cas na tu ,,emocionalni bouii®, kterou situace spustila a kterd se postupné
muze utiSit). Je dobré si uvédomit, ze zZadny zplisob rodi¢ovské odezvy na sdé€leni zpravy,
ze jejich dité neni ,,v potadku®, neni ,,spravny* nebo ,,nespravny*. Pokud je to mozné, sbirejme
od 1ékaft co nejvice informaci o problému, se kterym se budeme potykat. To je krizova
situace. Podle toho ji FeSte. Nesnazme se chovat, jako by se nic nestalo. Reknéme si jasné
o pomoc od nékoho zrodiny. Chraiite si soukromi (nemusite nikomu nic vysvétlovat).
Jestlize nechcete, nemusite nikomu nic fikat. Nebraiite se slzdm. Pokud jste zmateni z informaci
na internetu, ponechte vSe potiebné na pozdé¢ji. Pokud situace neni akutni, nespéchejte
s pfresnym planem 1é¢by vaSeho ditéte. Dobré lékare nemusite najit hned, je dobré poradit
se s pediatrem i v rodiné tak, abyste méli jistotu, Ze jste zvolili spravné. Jezte a pijte
(délejte kazdodenni ritualy). Dychejte. Odpocivejte (citové vypéti je vyCerpavajici, dilezity je

spanek). Pohybujte se (pokraCujte ve svém cviceni, mate-li silu a chut, dé¢lejte Cast&ji
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prochdzky s miminkem). Po odeznéni prvotniho Soku je dulezité uvédomit si vSe kolem

diagnézy (pokud ji znate), diskutovat celou situaci s 1ékafi a vcas feSit rozhodnuti ohledné

Ani ta nejuplnéjsi rodina nemusi vzdy dobie fungovat a piipadné obtize a poruchy, které se
v ni vyskytnou, tak mohou narusit vychovny proces uz v jeho zékladech. Tedy existuje plynuly
prechod od rodin, kde to vSechno funguje v potadku, az po rodiny, kde to nefunguje vibec.
Uplna rodina neni znaénou zarukou $tésti a vychovného zdaru. Znaéi to pouhou vyhodngjsi
vychovnou situaci nebo jeji lepsi vychovné preference (Matéjcek, 2017). Pokud mé rodina
Castéj$i potize s akceptaci zdravotnich problémi svého ditéte, pak potiebuje v krizovych
obdobich vyznamnou pomoc a podporu. Tato podpora se tykéd socidlnich, (re)habilitacnich,
edukacnich a enkulturacnich funkci rodiny. Mnozi rodice si svilj vyznam piipousti a fesi ho
svou aktivni ucasti v riznych obcanskych organizacich a ve spolupraci s dalSimi zatfizenimi
(naptiklad Skolami, specidlné pedagogickymi zatizenimi). To jsou kli€ové faktory, pro¢ se

rodina stale ¢astéji vnima jako klicova instituce v rané péci (Sandorova, 2017).

Kazdy profesional v oblasti pomahajicich profesi se nakonec ocitne v situaci, kde feSenim
zahrnujicim: poradenstvi, intervenci, terapii apod. se stdva celd rodina osoby se zdravotnim
postiZzenim. Z pohledu pomahajicich profesi a ostatnich véd je popisovéana stejnymi znaky jako

tzv. béznd rodina u nas (Michalik a kol., 2011).

3.1.3 Randa rodicovskd péce

Prvotni laskou miminka je jeho vlastni mama. Obrovskym tkolem béhem prvniho roku
pro celou rodinu je — zamilovat se do sebe. Laska mezi obéma rodi¢i a ditétem usilovné
podporuje biologicky podminéné chovani z obou stran a bude ho doprovazet po cely zivot.
Vytvareni silného pouta mezi matkou a ditétem kratce po narozeni se nazyva fazi ptipoutani se,
anglicky bonding (BaSnakova, Vavrakova, Zemandl, 2019). Vytvafeni vazby mezi ditétem
a rodinou je podporovano néznou, stimulujici a pravidelnou interakci. Naproti tomu, chudé,
zanedbané nebo zneuzivajici prostfedi miZe komplikovat rozvoj empatie, regulaci emoci
a socialnich dovednosti. To mlzZe vést ke zvySenému riziku duSevnich problémd, potizim

ve vztazich, antisocidlnimu chovani a agresivité (Carvalho a kol., 2019).

Zékladem casné rodiCovské péce jsou vSeobecné psychobiologické predispozice. Béhem
béznych interakcei (rodi¢ — dité) intuitivni rodi¢ovské chovani podporuje dité¢ a usnadituje mu
komunikaci, u¢eni a kontrolu vlastniho chovani. Tato podpora pfispiva k tomu, ze jsou rodice

odménovani pozitivni zpétnou vazbou ze strany ditéte. Na zaklad¢ toho se upeviiuje jejich
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kladny vztah a rodice ziskavaji divéru ve své vychovné schopnosti (Dittrichova, Papousek,

Paul a kol., 2004).

Vétsina rodicl si pro své dité preje, aby méli dité citlivé a citoveé zalozené. Aby dokazalo
piirozené své city vyjadfovat. Aby dokézalo vnimat potieby druhych. Aby porozumélo druhym
lidem a naopak, aby tito lidé pocitovali diivod je pfijimat i se sympatii a s pochopenim. Dité
by se mélo umét smat a radovat se z radosti ostatnich, mélo by umét plakat s témi, kteti placou.
Pti své potiebé smi prozivat smutek, bolest a strach, avSak nikoliv pokazdé pii sebemenSim
nezdaru (Maté€jcek, 2013). Matka postizené¢ho ditéte si pro néj pieje zejména zdravi, zivotni
potfebou je vira vjeho uzdraveni nebo dosazeni zlepSeni aktudlniho stavu (Vagnerova,

Strnadova, Krejcova, 2009).

3.1.4 Randa pomoc v rodiné

Rané péce poskytuje rodicim odbornou pomoc, informace, poradenstvi pti zvladani péce o dité
se znevyhodnénim. Rodi¢e potfebuji pomoc, aby porozuméli svym détem a rozvinuli tak
vzajemnou komunikaci. Citi potfebu se naucit a pochopit informace o svém ditéti, porozumét
mu a naucit se, jak mu mohou pomoci v jeho vyvoji. V pfipadé potieby nabizi tato sluzba
rodicim psychickou podporu, aby se dokazali 1épe vypotadat se zatézi (Doskocilova a kol.,

2012).

Doskocilova a kol. (2012, s. 10) podotykaji: ,, DiileZité je ocenéni a povzbuzeni, kterého se
rodicum zejména v prvnim obdobi nedostiva a je tolik potieba pro prekonavaini obtizi
a prekazek.” Dale se zminuji o potfebé spolecného hledani novych moZznosti, plant a cila

pro dité s postizenim vcetné jeho celé rodiny.

3.1.5 Podpora rodiny ze strany poradce rané péce

Cilem podpory kazdé rodiny je jeji pfijmuti v celé podobé, v¢etné jejich vychovnych postupi,
prostiedi, tradic, zvyki, hodnot a snaZit se podpofit také i ostatni ¢leny rodiny, nikoliv
dosahovani cile terapeuta nebo sluzby. Cilem této podpory je, aby se vSichni rodinni piislusnici
citili ve svych rolich jako kompetentni a zptlisobili pro uskute¢niovani uspokojeni a radosti. Byt
mamou, tatou, dit€étem nebo sourozencem (Hradilkova a kol., 2018).

Doskocilova a kol. (2012) zminuji, Ze vzdy musime znat situaci rodiny ditéte s postizenim.

rrrrr

pokroky a projevy ditéte, planovani budouciho zivota, spole¢né chvile plné radosti a ocefiovani
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(nejen v roding), veskeré starosti s vychovou a s pé¢i piekonavaji uspokojeni z naplnéni jejich
role. Hradilkova a kol. (2018) uvadi, ze nejucinnéjsim zptisobem pro pomoc déti je podpora
celé rodiny. Sebevédomi a pocit kompetence rodi¢li ma vliv na samotné vytvareni predstavy
ditéte o sob¢é¢ samém. Tyto potfeby se v rodinach Casto zapominaji. Stava se, ze odbornici
uptfednostnuji pouze potieby spojené s diagndzou a postizenim ditéte, coz Casto piehlizi ostatni

aspekty.

Prvni potfebou je podpora ze strany odbornikl, kde zde rodi¢ pfichazi do kontaktu se
zdravotnim personalem. Oba rodice potiebuji informace a odborniky, které by jim pomohli
pii rozvijeni dalezitych schopnosti pro jejich dité se zdravotnim postizenim. Jiz od pocatku
potfebuji byt rodice seznameni s diagnézou adekvatnim zplisobem, pottebuji duSevni,
emociondlni a socialni podporu a také ¢as na zpracovani tohoto sdéleni (Vagnerova, Strnadova,
Krejcova, 2009). Dale potiebuji podporu ze strany rodiny a blizkého okruhu lidi, nechtéji mit
pocit, Ze jsou na vSechno sami. V této Zivotni situaci potiebuji empatii, oporu i vnéjsi pomoc.
Muze se stat, Ze tyto potieby a podpory nemusi spliiovat ofekavani obou rodict (Sland,
Hromkova, Letovancova, 2017). Spoluprace mezi rodi¢i a profesiondly vytvaii prostredi
pro diskusi o planovaném vyvoji ditéte, jeho zdravotnim stavu a bezpe€nosti. Poskytuje vedeni

pro predvidani budoucich potfeb a umoziiuje objektivni hodnoceni pokroku ditéte v ramci

pedagogickych a terapeutickych opatieni (Feldman, 2004).

Slana, Hromkova, Letovancova (2017, s. 45) se v knize zminuji: ,, Rodicia potrebuju
erudované, pravdivé informdcie v davkach, ktoré su pre nich v danej chvili s aktudalnym
emocionalnym rozpolozenim adekvatne. *“ Dale se tyto autorky zminuji o ptisobnosti odbornika,
ktery je informétorem a zaroven poradcem pro rodinu v oblastech vychovy, socialniho pfijeti

a vztahu v rodiné.

3.2  Vyvoj ditéte raného véku (0 - 7 let)

Vyvoj ditéte je dynamicky proces, pii kterém déti prechdzeji od Giplné zavislosti na pecovatelich
v raném détstvi k postupné nezavislosti v pozdéjSim détstvi (Skolni v€k), dospivani a dospélosti.
Dovednosti se rozvijeji v nekolika propojenych oblastech: senzomotorické, kognitivni,
komunikac¢ni a socialné - emociondlni. Je dilezité si uvédomit, Ze déti aktivné rozvijeji své
dovednosti a jejich vyvoj je ovlivnén interakcemi s okolim. Faktory ovliviiujici vyvoj
ditéte: Vyvoj déti je ovlivilovan fadou biologickych a environmentalnich faktorti. Nékteré
z téchto faktort jejich rozvoj chrani a podporuji, zatimco jiné mohou jejich vyvojové vysledky

ohrozit (World Health Organization, 2012). V nékterych situacich se potvrzuje, ze déti Celi
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vyvojovym problémim téméf ihned po narozeni, jako je tomu u genetickych syndromi,
pred¢asnych porodl nebo pii piitomnosti jinych biologickych faktort, které¢ vyznamné zvysuji

jejich zranitelnost (Guralnick, 2019).

Prenatalni obdobi

Standardni doba téhotenstvi je 40 tydni, tzn. 9 kalendainich mésict (deset lunarnich mésicti).
Miminko narozené pted ukoncenim 37. tydne t€hotenstvi je oznaCovano za pied¢asné narozené
(Nedoklubko, 2022). Prenatalni obdobi se d€li na tfi faze, tedy obdobi od oplozeni do uhnizdéni
blastocysty (ve 3. tydnu vznikd nervova trubice, kterd tvoii zéklad nervového systému),
embryonalni obdobi (tvorba hlavnich organovych zékladi, plod je zde velmi citlivy na piisobeni
nejriiznéjsich vlivl, které mohou byt divodem ke vzniku vyvojovych vad), fetalni obdobi je
poslednim obdobim prenatalniho vyvoje a vyznacuje se dokoncovanim vyvoje organovych
systémi. V pribéhu prenatalniho obdobi se zakladaji vSechny potiebné predpoklady, které jsou
dilezité pro samostatny zivot plodu. Lidsky mozek a jeho funkce jsou ptredpokladem

ptfiméfeného dusevniho vyvoje a jsou vnimavé pied toxickymi vlivy (Vagnerova, 2005).

Toto obdobi pfindsi rozvoj piedev§im v pohybovych schopnostech, zékladni percepci
a v propojeni. Tvoii se zde zéklad pro dalsi vyvoj, ktery je dalezity také pro interakci matky
a plodu jiz vtomto raném obdobi (Vagnerova, Lisa, 2021). V téhotenstvi dochazi
ke vztahovému pfipoutani se obou rodic¢t k plodu (anglicky bonding), které se zintenziviuje
Vv prvnich dnech po narozeni a nasledujicich prvnich letech zivota ditéte (Kimplova,
Jochmannovd, Svoboda, 2023). Prenatalni vyvoj je ovlivnén mnoha riziky, naptiklad vyZivou
zeny 1 plodu, mechanické pfic¢iny (nedostatek plodové vody), chemické pfi€iny, infekce, zafeni,
endokrinni vlivy, dysfunkce placenty, poruchy imunity. Plod se miize poskodit 1 perinatalné

béhem porodu (Sulova, 2004).
Perinatdalni obdobi

Sulova (2004, s. 20) zmifje: ,,Za perinatdlni obdobi je povazovino priblizné sedm dnii
pred porodem a sedm dnii poporodnich. Soucasné je v§ak vymezovana doba postnatalni dvojim
zpiisobem. Je chapana uzeji jako prvmich sedm dnii po narozeni a Sireji jako 28 dniu
napiiklad o polohu (pfi¢nd, koncem panevnim napied), izké porodni cesty, kratka a zauzlovana

nebo kolem krku ditéte omotana pupecni Sitira (az hypoxie).
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Novorozenecké a postnatalni obdobi

V postnatalnim obdobi dochazi k adaptaci na nové a neznamé prostiedi. Nezvladnuta adaptace
se miize projevit u déti s hypoxii, s vrozenymi vyvojovymi vadami, u vice¢etné¢ho t€hotenstvi,
u déti s nizkou porodni hmotnosti, déti nedonosené, hypotrofické, pfenosené, patologicka

novorozenecka zloutenka, anémie (Sandorova, 2015).

Novorozenecké obdobi trva priblizné jeden mésic. Vrozené reflexy maji rizné vyznamy. Jedny
slouzi k pieziti, k orientaci a k adaptaci na prostiedi jako zaklad pro dalsi vyvoj (naptiklad
hledaci a saci reflex). Druhé nejsou pro pieziti dilezit¢ a byly uzite¢né v ptedchozich
fylogenetickych fazich. Postupné tyto reflexy vymizely a nyni slouzi jako kontrola vyvoje

mozkovych funkci, naptiklad Morotv reflex a uchopovaci reflex (Vagnerova, 2012).

Motorika vychazi z reflexii. Novorozenec je schopen nekoordinovanych pohybt a prvotnich
kognitivnich procest, kterymi jsou dotykové a taktiln€ pohybové stimulace a socidlni interakce
(Sandorova, 2017). Smyslové vjemy jsou dostateéné rozvinuté a rozshlé. Dobie vyvinuty hmat
se projevuje mnoha vrozenymi reflexy (napiiklad saci, obranny), ¢ich ma mensi zastoupeni
ve srovnani se zvitaty. Po celou dobu dava prednost sladké chuti. Novorozenec sluchové dokaze
lokalizovat zvuk, rozliSovat riizné vysSky tént a barvy zvuku. Upfednostiiuje lidskou fe¢
pfed ostatnimi zvuky. Zrak je schopen senzibility jiz ve stadiu fetdlnim. Nefunguje koordinace
pohybti obou o¢i (Sulova, 2004). Zrakem je schopen vnimat az do vzdalenosti 25-30 cm.
Zdravy novorozenec se pozna na zakladé¢ schopnosti ucit se rozliSovat podnéty, sbirat
zkuSenosti, nachazet pravidla ve sledu podnét svého okoli, u¢i se vSem porozumét, aktivné se
dokaze vyhybat negativnim podnétiim a vyhledava ty pozitivni, uéi se asoprostoru (Sandorova,

2017).

Mezi zésadni vrozené potieby novorozence patii citova vazba k jedné pecujici osob¢. Tento
instinkt je spojen s nejhlub§imi vzorci hledani bezpeci, ochrany a pteziti a zaroven je spole¢ny
vSem savcim (Kimplova, Jochmannova, Svoboda, 2023). Chovani déti v raném véku je sice
velmi pestré, ale ne chaotické. Pozorujeme v ném urcité pravidelnosti, naptiklad stav chovani
ve spanku, ktery trva deset az patnact minut a obvykle se v hodinovych intervalech opakuje.
Dité v této fazi lezi téméf nehybné, ma zaviené oci a pravidelné dycha. Kromé pravidelného
opakovani tohoto stavu je podstatné to, ze dochdzi k soubéZznym zméndm v rdznych

proménnych, které jsou pro tento stav typické (Dittrichova, Papousek, Paul a kol., 2004).
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Rizikovy novorozenec

Za rizikového novorozence povazujeme novorozence, ktery je ohrozen v oblasti biologického,
psychického a socialniho vyvoje. Jeho pfic¢iny se mohou tykat prenatdlniho, perinatdlniho
a postnatalniho obdobi, mohou byt vnitini nebo vnéjsi. NejCastéji vyplyvaji ze zdravotniho
stavu ditéte/matky nebo z patologie okoli. Prenatalni vyvoj ma podstatny vyznam pro utvareni

plodu, stava velmi citlivy a nachylny k rizikim (Sandorova, 2015).

Priibéh nitrodélozniho vyvoje miize patologicky ovlivnit:
e zdravotni stav matky — onemocnéni matky, pifenos onemocnéni matky na plod

(cukrovka), infek¢éni onemocnéni, piivod Vv rodin€ (dédicnost, postizeni rodici);

e vek zeny — riziko pro zenu mladsi 17 let a starSi 35 let. U téchto zen hrozi vyssi

ptedpoklad ptedcasnych porodi, ¢i vrozenych vad u narozenych déti;

e nelspéSné tchotenstvi (pfedchozi potraty), asistovand reprodukce, viceCetna

t€hotenstvi;
e nezdravy Zivotni styl matky (vyZiva, alkohol, drogy), tvrda fyzicka prace;
e uzivani toxickych latek béhem téhotenstvi (alkohol, koufeni, drogy);

e psychosocialni vlivy, nizky finan¢ni piijem, nezaméstnanost, nedostatecna prenatalni

péée (Sandorova, 2017).

Bohuzel, mnoho téhotenskych komplikaci, které mohou zptsobit poskozeni plodu, zlstava
zcela neobjasnéno a nase porozuméni zékladni patofyziologii prenatdlniho poSkozeni je stale
znaéné omezené (Shonkoff, Meisels, 2000). Dle Sandorové (2015) je viak v soudasné dobé
péce (prenatdlni, perinatdlni, postnatalni) na Spickové urovni. K tomu napomdhaji rtzné
metody a zkousky (naptiklad ultrazvuk, odbér plodové vody) na zaklad¢ kterych lze zachytit
aktudlni stav a ptfipadny handicap pied narozenim. Tyto metody a testy poskytuji rodi¢tim
a lékarim dostateny Cas pro budouci pfichod novorozence a naslednou v¢asnou péci. Urcita
podpora by méla pfispivat (mimo zdravotni stav ditéte) k potiebné pomoci a podpoie v dobé

vyrovnavani se s informacemi o p¥ipadném postiZeni, véetné nasledné péce (Sandorova, 2015).
Kojenecké obdobi
Kojenecky vék trva od jednoho meésice do jednoho roku zivota ditéte. Dochézi k rychlému

rozvoji v riznych schopnosti a dovednosti a vede k postupnému osamostatiiovani

pro navazujici batoleci obdobi. Vyvoj déti neprobiha stejné rychle. Zavisi na jeho dispozici,
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napfiklad na adaptabilité, aktivaci, prevazujicim ladéni nebo uceni (Véagnerova, Lisa, 2021).
Cely organismus 1 duSevni zivot ditéte je v kojeneckém véku nejzranitelnéjsi
a nejovlivnitelnéjsi. Rist a zrdni mozku se vyznamné podili na duSevnim vyvoji. Dochazi
ke zlepseni funk¢nich schopnosti mozkovych bun¢k a tim i ke schopnosti ucit se. Podstatny
vyznam maji rty a usta (zejména sani a patrani po zdroji potravy). Celkovy vyvoj ditéte se
uskuteciiuje na zaklad¢ ziskané kontroly nad vlastnim télem a postupuje smérem od hlavy

ke kostréi, od ramen a ky¢li k prstiim na rukou a nohou (Ri¢an, 2014).

Kojenec je schopen samotného pohybu, z faze lezeni piechdzi na samotnou chtizi, uchopuje
pfedméty a dokéze s nimi manipulovat. Pfi urCité ¢innosti zacina prakticky uvazovat a uzivat
pasivni fe€. Po motorické strance se v tomto obdobi rychle rozviji a zdokonaluje. Pohybovy
Vyvoj souvisi s rozvojem poznavacich procesti a se socializaci. Zdokonaluje se jemna motorika
a zacina predfeCovy vyvoj. Pfipadnad postizeni leh¢iho charakteru zde nejsou dobie
diagnostikovatelna a ptichazeji béhem dalsiho raného vyvoje ditéte. Aby nedoslo k jeho
diagnostiky s podptirnymi, intervenénimi a edukaénimi programy (Sandorova, 2017).
Kimplova, Jochmannové a Svoboda (2023) ve své publikaci zminiuji dalezitost neverbalnich

komunikac¢nich principt pro toto obdobi:

O¢ni kontakt a komunikace — Uzivat te¢, kterou hovofi oba partnefi na dité€ ve vySsi toniné.
Jedna se o pfirozenou melodii feci, kterou mame geneticky zakddovanou. Obtizné to byva
v dobé¢, kdy je matka pretizend nebo trpi depresi. DilleZity je soulad s aktudlnim stavem ditéte
a vzajemna interakce, kde rodi€ reaguje na projevy ditéte, bere je na védomi a nasledné€ navazuje

svymi vlastnimi iniciativami.

Pti hie — Nezbytné je udrzovat kontakt s ditétem a zabranit tomu, aby si hral samotné. Hracky
musi byt pfiméfené véku a smysloveé podnétné. Partnefi by méli pfiméfené reagovat na signaly
svého ditéte. Pokud se stane, Ze rodi¢ neznéa divod place svého ditéte, pak by mél u néj ziistat

a neopoustét ho.

Ptfilisnd stimulace je pro déti zatézujici. Déti se citi pfestimulovany a ptetizeny podnéty.
V opacném piipadé¢ nedostateCn¢ stimulované déti jsou nepiimétené klidné, nereaguji
na socialni kontakt, nesméji se a neplacou. Jedna se o emocni ¢i fyzické zanedbavani a naruSeny

VyVoj.
Rytmus denniho rezimu a spanku — Rodi¢e musi byt adaptabilni na rizné rytmy svého ditéte.
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Batoleci obdobi

Batoleci obdobi za¢ina po prvnim roce zivota ditéte a konci ve tietim roce. V tomto obdobi se
rozvijeji klicové schopnosti a dovednosti, které zlepSuji psychické projevy v oblasti chovani
a prozivani. Hlavnim ukolem batolete je osamostatnéni, pochopeni svéta, jeho fadu a vytvoreni
vlastniho "ja". Tento ve&k je charakteristicky obdobim vzdoru a negativismu, casto
oznacovanym jako obdobi autonomie (Sandorova, 2017). Re¢ je stale nedostateéna v artikulaci
I v gramatice, ale batole jiz vétSinou rozumi tomu, co mu fikame a s ¢im se na néj obracime.
Dokéaze sdélit sva prani a potteby. V tomto obdobi se zacinaji usmérnovat nékteré emocni
reakce vyplyvajici nejCastéji z neporozuméni a zneschopnosti se adaptovat spolecnym
pravidlim (Kotatkova, 2014). Schopnost porozumét jednoduchému obsahu pohadky
nebo basni¢ky je podstatnym znakem spravného vyvoje fe¢i a mysleni. Dité je zvidavé. Redovy
vyvoj se rozviji individualné a je ovlivnén individualnimi zvlastnostmi, podnétnym prosttedim

a feCovym vzorem (Simickova - Cizkova, 2008).

V tomto obdobi se do poptedi dostava potieba ueni, socidlniho kontaktu a potieba citové
vazby. Komplexni vyvoj se odrazi i ve schopnostech sebeobsluhy, v péci o sebe a v udrzeni
hygieny. Socializace ma vliv na vyvoj. Kolem 2. roku je batole schopno utvafet vztahy

(Sandorova, 2017).

Veskera pohybova aktivita zptesiiuje vlastni télové schéma, dité pocituje a vnima sviij pohyb.
Vyznamna je zde funkcéni slozka, tedy uvédomovani si svych pohybovych dovednosti.
Samostatny pohyb umozZnuje uvolnéni se z vdzanosti na prostfedi a postupné se rozsifuje
(Végnerova, 2012). Pro vyvoj motoriky je dulezity i vyvoj hry. Hra rozviji intelektovou
(manipulacni a konstruktivni hra), citovou a povahovou (hra napodobiva a sociélni) slozku.
Ve tietim roce zivota se hra stava prosttedkem pro zapojeni ditéte do kolektivu, ptfiemz jeji

vyznam v tomto ohledu dale roste a vrcholi ve starSim Skolnim véku (Matéjcek, 2001).
PiedSkolni vék

Toto obdobi trva od 3 do 6/7 let a kon¢i dosazenim fyzického v€ku a nastupem do Skoly.
Predskolni dité si stabilizuje vlastni pozice a diferenciaci vztahu ke svétu. K poznavéani vyuziva
svou fantazii, jeho intuitivni uvazovani neni regulovano logikou. Pretrvava zde egocentrismus,
ktery ovliviiuje komunikaci a mySleni. PfedSkolni obdobi je ozna¢ovéno jako obdobi iniciativy,
kdy si dit¢ potiebuje potvrdit své kvality a ma potiebu néco zvlddnout. Dité se piipravuje

na zivot ve spolecnosti, pfijima fad a chovani, které si upravuje dle situace. U¢i se prosazovat
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a spolupracovat, coz je dulezité pro vrstevnickou skupinu, v niz se nachazi (Vagnerova, Lisa,

2021).

»Rozviji se Fec, mysleni, pamét a pozornost, daile i percepcni funkce (smyslové vnimani),
motorické a grafomotorické schopnosti a schopnost motorické a senzomotorické koordinace *

(Jucovi¢ova, Zackova, 2014, s. 10).

3.3  Vliv vybranych zdravotnich postiZeni na rodicovskou péci o dité

V této kapitole budou rozebrana vybrana postizeni déti, s jejichz rodi¢i byly provedeny

rozhovory pro praktickou ¢ast této prace.

Dité s postiZenim a chronickym onemocnénim

Chronickd nemoc se oznacuje za Spatny zdravotni stav z dlouhodobého nebo celoZivotniho
hlediska. Tyto nemoci jsou casteéné léCitelné v dlouhodobém horizontu, nebo nejsou
vylécitelné viibec. Do nejéastéjSich détskych chronickych nemoci patii: diabetes, smyslové
handicapy — poruchy sluchu a zraku, genetické poruchy, mentalni retardace, poruchy
autistického spektra, nadorovd a zhoubnid onemocnéni, neurologickd onemocnéni — détska
mozkova obrna, epilepsie, motorické funkce, infekce centralni nervové soustavy. Obrovskou
zatéZi pro rodice predstavuji kombinovana postiZzeni. Dlouhodobym stresorem pro dité€ i rodinu
mohou byt 1 relativné mensi odchylky v neurovyvojovych poruchéch, jako je syndrom ADHD
(attention defficit hyperactivity disorder) a specifické vyvojové poruchy uceni (Kimplova,

Jochmannové, Svoboda, 2023).

Zdravotni postiZeni

V pribéhu historie dochazelo k proméndm v pohledu na zdravotni postizeni, coz vedlo
ke zménam v pouzivané terminologii. Na zdravotni postizeni mizeme nahliZzet z tradi¢né
lékatského, rehabilitaéniho (rehabilitadni intervence) a socialniho pohledu (Stérbova, 2013).
Termin postizeni (disabilita) oznacuje omezeni nebo ztratu schopnosti vykondvat b&zné
¢innosti normalnim zptsobem (Slowik, 2016). Podle Svétové zdravotnické organizace (WHO)
je postizeni: ,,cdstecné nebo uplné omezeni schopnosti vykondvat nékterou cinnost ¢i vice
cinnosti, které je zpiisobeno poruchou nebo dysfunkci organu* (Novosad, 2009, s. 12). Dale
Novosad (2009) ve své publikaci uvadi, ze postizeni nutné¢ neznamend snizeni kvality Zivota
jednotlivce. Pokud k nému pfesto dochéazi, Casto to souvisi s nedostateCnym vyuZzitim

dostupnych mechanismi podpory, které pomahaji vyrovnat se s piekazkami a kompenzacemi.
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Jednotlivé postizeni délime na: télesné postizeni (poruchy funkce ¢i struktury, kostni a svalové
poruchy, funkéni poruchy), smyslové postizeni (poruchy zraku, sluchu, feci a dalSich smysla,
didle mozkova centra zraku apod.), mentdlni postizeni a kombinované postizeni

(Kvétoniova - Svecova, 2004).

Lze fici, ze zdravotni postizeni z pohledu vécného nebo subjektivniho ovliviiuje funkcéni
schopnosti jedince na tiech tirovnich:
1. rovina fyzicka, tj. na urovni téla (sluch, zrak, hybnost, fecové, mentalni funkce);

2. rovina, kde jedinec provadi tikoly, ukony, ¢iny a aktivity;
3. v rovin¢ Ucasti/participace v zivoté spolecnosti, Zivotni situace (MojziSova, 2019).
Poruchy autistického spektra (PAS)

Jedn4 se o neurovyvojovou poruchu, kterd ovliviluje komunikacni schopnosti ditéte, jeho
predstavivost, hru a schopnost navazovat socialni vztahy. Tyto déti maji obtize v porozumeéni
smyslovych podnéti a s vhodnou odpovédi na situace, které prozivaji (Hradilkova a kol., 2018).
Bazalova (2012, s. 31-39) se zminuje o deskripci jednotlivych poruch: Détsky autismus,
Atypicky autismus, Rettitv syndrom, Jina dezintegracni porucha v détstvi, Hyperaktivni
porucha sdruzend s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby, Aspergeriiv syndrom, Jiné

pervazivni vyvojové poruchy, Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana.

Individuélni potteby podpory musi byt stanoveny a pravidelné aktualizovany. K tomu slouzi
pozorovani, rozhovory s rodi¢i a odborniky, ktefi se zabyvaji postupem diagnostiky. Urcita
intervence by méla zasdhnout tfi roviny: adaptivni rovinu, preventivni rovinu a rovinu nasledné

intervence (Bartoniova, Vitkova, 2022).

Autismus ovliviiuje vSechny oblasti vyvoje ditéte. ACkoli se diagnéza mize v pribéhu let
meénit, vétSina deti zistavad diagnostikovana s autismem po cely zivot. V pribéhu vyvoje
autistického ditéte se mohou ménit nekteré charakteristiky a symptomy, stejné jako terapeutické
pfistupy a hloubka postizeni (Richman, 2006). Rada malych déti s diagnézou poruchy
autistického spektra absolvuje domaéci intervence, jako je naptiklad aplikovana behavioralni
terapie (ABA). Tato intervence se zaméfuje na systematickou vyuku novych dovednosti,
posilovani adaptivniho chovani, imitaci, diskrimina¢ni u€eni a kontrolu rusivého chovani

(Martinez - Pedraza, Carter, 2011).

Kontrovérznim tématem vzhledem k nartistu poruchy autistického spektra je otazka vakcinace
déti. Na jedné strané stoji paradigma, které tvrdi, Ze vakciny jsou bezpecné, nezbytné a nékteré

z nich musi byt povinné kviili ochrané vetfejného zdravi. Tuto pozici zastavaji piedstavitelé
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mediciny lege artis, zejména vakcinologové, vladni a zdravotnické organizace a dalsi odbornici
v oblasti farmakologie. Tim dochédzi ke konfrontaci s pfivrzenci celostni mediciny,
alternativnimi 1ékafi a predevsim rodici, ktefi veéii tomu, ze jejich dité utrpelo Skodu v dasledku
ockovani, nebo maji obavy, ze by mohlo utrpét timto poskozenim (Strunecka, 2016). Pokud se
u ditéte vyskytnou kiece par dni po ockovani, je pravdépodobné, Ze jsou zpiisobeny samotnou
vakcinou. ,, U autistii se skutecné zjistilo, Ze chronickd aktivace neuroglii a chronicky zanét

mozku u nich pretrvava dlouho do dospélosti* (Strunecka, 2016, s. 225).
Mentalni retardace

Dle Pipekovée (2010, s. 289): ,, Mentalni retardace je stav charakterizovany celkovym snizenim
intelektovych schopnosti, tzn. schopnosti myslet, ucit se a prizpiisobovat se svému okolli,
k nemuz dochazi v pritbehu vyvoje jedince. Jde o stav trvaly, ktery je bud’ vrozeny, nebo casné

¢

ziskany, tj. do dvou let Zivota ditéte. *

Dochazi k obtizim pii rozvijeni pohybu (otadCeni, plazeni, lezeni) nasledkem snizené¢ho
¢i zvySeného svalového napéti. Dité neni schopno samostatného poznavani a experimentovani

vlastniho pohybu a vlastni polohy (Hradilkové a kol., 2018).

Inteligence ¢loveéka se fidi pomoci inteligen¢niho kvocientu. Pokud 1Q vykazuje ¢islo 69, pak
JiZ hovofime o mentalnim postizeni. Pfi stanoveni diagnézy tohoto postizeni se nevychazi

pouze z hodnoty 1Q, ale vychazi se z dalsich mnoha faktorti (Bazalova, 2012).
Télesné a kombinované postiZeni

Zakladnim charakteristickym znakem t&lesného postizeni je omezend hybnost jedince. Poruchy
hybnosti se vSak velmi Casto poji s kombinovanym postizenim. Tato postizeni mohou byt
vrozena nebo vznikaji na zakladé¢ jiného trazu ¢i onemocnéni. Tykaji se pohybového aparatu,
ale mnohem castéji zasahuji stranku neurologickou, jejiz projevem je porucha hybnosti,
napiiklad détskd mozkova obrna (Zikl, 2011). Existuje celd fada rtiznych druhii télesnych
postizeni. Jedna se naptiiklad o deformity lebky, kloubii, koncetin a svali. U vrozenych vad se
miiZze objevit anomalie v pribéhu celého prenatélniho vyvoje. Cim dfive porucha vznikne,
tim zavaznéj§i muize byt postizeni. Rozhodujici je tedy prvni trimestr, kdy dochazi
k tzv. organogenezi. Na vzniku postizeni se u vrozenych poruch podili vice pficin, jde
o multifaktoridlni typ dédi¢nosti. Télesné postizeni je ovlivnéno endogenni nebo exogenni

pri¢inou (Jankovsky, 2006).

Ptikladem télesného postizeni nervové soustavy je meningomyelokéla. Jde o zadvazné postizeni,

kde dochazi k myelodysplazii a sekundarné k herniaci (vyhiezu) meningealnich obald,

44



nervovych kofenli a michy do dorzalniho rozstépu patefe. Tato vada vznika nejcastéji
v thorakolumbélni, bederni nebo lumbosakralni oblasti. V dusledku toho vznika vyrazny
neurologicky deficit, naptiklad poruchy s vyprdzdnénim mocového méchyte nebo defekace

(Jankovsky, 2006).

3.3.1 Rodina ditéte s PAS

Dité s timto typem postizeni pfedstavuje pro rodiCe jisty Sok pfi podezieni na tuto poruchu,
¢i ze sdé€leni diagnozy poruch autistického spektra. S tim piichazi spousta otazek a problémi,
které je nutné zvladnout najednou. Poradce rané péce podporuje rodice v pochopeni podstaty
problémi, se kterymi se jejich dité potykd. Pomaha jim rozlisit, jestli ur¢ité chovani patii k PAS
nebo je to jen bézny vychovny problém. Déle je provazi k nalezeni efektivnich vychovnych
ptistupli a rozvoji komunikacnich dovednosti. Zaroven vede rodi¢e k pochopeni potieb déti

a poméhd jim fesit konfliktni situace se sourozenci (Hradilkova a kol., 2018).

Mnoho aspektli obtizi déti zacinaji rodi¢e postupné zaznamenavat béhem prvnich dvou let
zivota ditéte, coz oslabuje jejich sebevédomi jako rodi¢ii a vyvolava obavy ohledn€ vyznamu
téchto obtizi. DéEti s autismem cCasto predstavuji pro své rodiCe a ostatni ¢leny rodiny znacné
behavioralni vyzvy. Dé&ti potiebuji podporu pii rozvoji ranych dovednosti, jako je navazovani
spole¢né pozornosti, napodobovani ostatnich, komunikace z4jmu a potieb, porozumeéni feci
druhych, spoluprace a radost ze spolecnosti ostatnich a tolerance ke zménam (McConachie,
Diggle, 2006).

Rodi¢e casto Celi neptijemné situaci, kdy je chovani jejich ditéte s autismem rozebirano
ve spolecnosti a kazdy se jim snaZi poskytnout radoby vhodné rady. Symptomy autismu nejsou
znacné na prvni pohled, a proto déti s touto poruchou vypadaji podobné jako jejich zdravy
vrstevnici. Spolecnost ¢asto neporozumi tomu, ze dité s autismem ma své specifické potieby

a bojuje o pozornost, podporu a lasku (Richman, 2006).

Rodina se miZe nachazet v nepfiznivé ekonomické situaci. Vychazi pouze z jednoho platu.
Matka je nezaméstnana z diivodu naro¢né péce o dité. Mozné opravnéné socidlni vyhody
(napiiklad piispévek na pééi) vyzaduji dlouhodobé jednani s ufady. Ulohou poradce je zde
informovanost o rodi¢ovskych pravech a povinnostech, doprovdzeni na ufady nebo pomoct

pfi odvolani pfi nesouhlasu s rozhodnutim Gfadu (Hradilkova a kol., 2018).
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Specifické metody ze strany poradce rané péce

Existuje n¢kolik metod pro praci rodin déti s poruchou autistického spektra. Poradce rané péce
pfi praci s détmi Casto vychazi z programu TEACCH (anglicky Treatment and Education of
Autistic and Communication Handicapped Children), z behavioralni terapie (aplikovana
behavioralni analyza), z intervencni metody O.T.A.RS (Open Therapy of Autism) a Z programu
SonRise. Pti praci s rodi¢i mohou vyuzivat metody HANDLE pfistupu, senzorické integrace
a bazélni stimulaci. Mezi tfi hlavni zdsady pii vyuzivani kompenzacnich pomicek patii
struktura ¢innosti, vizualizace Casu a prostoru (Hradilkova a kol., 2018). Dulezitd je také
komunikaéni intervence. Pro déti nemluvici a déti s omezenou funkci komunikace slouZzi
metody alternativni a augmentativni komunikace (naptiklad znakova tec, vyuzivani pfedmétd,
fotografii, vyménny obrazkovy komunika¢ni systém). Tyto metody zvysSuji motivaci
ke komunikaci od chvile, kdy dit¢ pochopi, Ze mize ovlivnit véci kolem sebe a 1épe vyjadrit

své piani (Sporclova, 2018).

3.3.2 Rodina ditéte s mentdlni retardaci

Existuji rozdily v rodinéach pii stanoveni diagnézy. V prvnim piipad¢ dojde brzy po narozeni
novorozence k diagnéze zdravotniho postizeni. Ve druhém pifipadé kni dojde pozdéji
na zakladé postupného vzristani. Rodice a blizci ptibuzni se snazi ke svému ditéti najit vztah.
Kazdy z nich se s timto poslanim snazi vypotadat po svém. Blizci pfibuzni usiluji o podporu

rodiny, snaZi se naplnit ptipadnou chybéjici roli rodi¢e (Hradilkova a kol., 2018).
Specifické metody ze strany poradce rané péce

Rana péce prispiva rodic¢iim svou psychickou a praktickou podporou (ndpady pro povzbuzeni
ditéte, nam&ty pro hru, otdzky vychovy apod.) a poskytuje informace k celkovému vyvoji
postiZeni (véetné samotného vyznamu pro dit€), nabizi moznosti podpory pro vyvoj ditéte, snazi
se o pfiméfené mnozstvi informaci a slouzi jako prtivodce a zprostiedkovatel (Hradilkova

akol., 2018).

3.3.3 Rodina ditéte s télesnym a kombinovanym postiZenim

K prvnimu kontaktu s ranou péci dochazi obvykle po stanoveni diagnézy (nejcastéji mozkové
obrny v obdobi prvniho a druhého véku ditéte). Nékdy ke kontaktu dochazi i mnohem diive,
a to vpfipadé u predcasné narozenych déti, pfi komplikacich u porodu, ¢i pii zjiSténi

opozd'ovani pohybového vyvoje. Rodi¢e cCasto oslovuji ranou péci za ucelem pomoci
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pii hledani vhodnych pomiicek, podpory, kontakti s odborniky a fyzioterapeuty (Hradilkova
a kol., 2018).

Specifické metody ze strany poradce rané péce

Existuje n€kolik moznosti pro rozvoj ditéte s télesnym postizenim. Jednou znich je
fyzioterapie. Rodiny s détmi s pohybovym postizenim se obvykle zaméfuji na rozvoj
motorickych funkci s nadé¢ji, Ze posun v pohybovych schopnostech podpofi i rozvoj dalsiho
vyvoje. Dal§i moznosti jsou rehabilitaéni a kompenzacni pomticky, které usnadiiuji a podporuji
zivot ditéte a pecovatele. U nejmensich déti trénuje poradce komunikacni kompetence
od samotného zdkladu, tedy o¢ni kontakt, sdili pozornost, stfida ¢innosti, uziva gesta, vybiraji
si Cinnosti, uzivaji fotky a symboly. Kvalitni postupy pii praci jsou planované na zékladé

schopnosti a moznosti rodiny s ditétem (Hradilkova a kol., 2018).
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PRAKTICKA CAST

4  CIL PRACE A VYZKUMNE OTAZKY
4.1 Cile prace

Hlavnim cilem mé diplomové prace bylo ziskani informaci o tom, jak rodi¢e vnimaji svou roli
ve spolupraci s instituci rané péce. Dil¢imi cili bylo zjistit, jak se rodice déti s postizenim
zapojuji do poskytovani a organizace rané péce, ¢im je pro né diilezita, které aspekty ovlivnily
vyuzivani sluzby rané péce. Jak rodice zohlediuji potfeby déti pii spolupraci s ranou péci,

ptipadné jak hodnoti spolupraci s pracovnikem.

4.2 Vyzkumné otazky

VO 1: Jak rodice ditéte s postiZenim participuji v oblasti rané péce?
VO 2: Cim je rana péce pro rodiny déti s postizenim dileZita?

VO 3: Které faktory z hlediska rodicii ovlivnily jejich rozhodovani vyuZzivat sluzby rané

péce a na této péci participovat?
VO 4: Jak rodice vnimaji potieby déti v diisledku spoluprace s ranou péci?

VO 5: Jak rodic¢e hodnoti kvalitu spoluprace s pracovnikem rané péce?
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5 METODOLOGICKA CAST
5.1 Kbvalitativni vyzkumné Setieni

., Kvalitativni vyzkum je proces hledani porozumeéni zaloZeny na ruznych metodologickych
tradicich zkoumani daného socialniho nebo lidského probléemu. Vyzkumnik vytvari komplexni,
holisticky obraz, analyzuje riizné typy texti, informuje o nazorech ucastnikii vyzkumu a provadi
zkoumani v prirozenych podminkach” (Creswell in Hendl, 2023, s. 48). V ramci kvalitativniho
vyzkumu vyuzivaji vyzkumnici data, ktera jsou ziskana prostfednictvim rozhovord, z analyzy
dokumenttl a z pozorovani. Analyza dat se v tomto pfistupu lisi od kvantitativni analyzy, kde
se uzivaji predem stanovené kategorie na data podle pevnych pravidel (Svaiicek, Sed’ova,

2014).

Pro svou diplomovou praci jsem si zvolila kvalitativni strategii vyzkumného Setfeni. Vysledky
vyzkumného Setfeni byly ziskany metodou kazuistiky. Tato metoda byla podlozena
informacemi z polostrukturovanych rozhovort, popisné analyzy a studia dalSich materialt
a dokumentl. Vysledky tohoto Setfeni jsou uvedeny v kapitole 6, v podkapitole 6.1 a 6.2,
nasledné jsou analyzovany v diskuzi. Vyzkum se vénuje malému vzorku dotazovanych
respondentli, a proto neni mozné vysledky zcela zobecnit. Jsou spiSe jakousi sondou

do jednotlivych rodin.

5.1.1 Rozhovor

Nejcastéjsi metodou ke sbéru dat v kvalitativnim vyzkumu je rozhovor, konkrétné hloubkovy
rozhovor (in-depth interview), kde badatel nestandardnim zpisobem dotazuje jednoho

i¢astnika vyzkumu pomoci nékolika otevienych otazek (Svaticek, Sed’'ova, 2014).
Tento hloubkovy rozhovor se déli na dva zdkladni typy:
1. Polostrukturovany rozhovor, ktery je zaloZen na ptfedem piipravenych otazkach.

2. Nestrukturovany (narativni) rozhovor, ktery zacind jedinou a ptfedem piipravenou

otazkou a dale se vyzkumnik tidi a dotazuje odpovéd'mi zkoumaného ucastnika.

Pti kvalitativnim rozhovoru je dilezita spravna taktika jeho vedeni. Roli zde hraje urcita
dovednost a disciplina, empatie, soustfedénost, schopnost navazovat mezilidské vztahy, také je
potieba nékolik rozhodnuti v oblasti obsahu kladenych otazek, jejich formalniho provedeni
a uspotfadani. V neposledni fad¢ je to mozna délka rozhovoru. Tyto problémy se fesi bud’
pied zacatkem rozhovoru, nebo béhem néj, podle toho, o jaky typ rozhovoru se jedna (Hendl,

2023).
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Ke sbéru dat byla zvolena metoda polostrukturovaného rozhovoru. Jednalo se o individualni
rozhovory s rodi¢i zdravotné postizenych déti, ktefi navstévuji a spolupracuji s ranou péci.
Nékteré rozhovory se uskutecnily v zimé roku 2023, nekteré zjara roku 2024. Rozhovor byl
vzdy ptizptusoben rodi¢iim s ohledem na ¢asové moznosti a péci o dité. Probeéhlo celkem pét
rozhovort, zejména prostifednictvim online schtizek, pti kterych byly pfitomny také déti, které

jsem m¢la moznost pozorovat.

Ptiprava rozhovoru zahrnovala seznam celkem dvaceti jedna navodnych otazek, které vychazi
z vyzkumnych otazek (viz Ptiloha €. 3) a sestaveny dotaznik vlastni konstrukce (charakteristika
ucastnika vyzkumu, viz Ptiloha €. 2), ktery byl zaslan rodicim. V ramci dotazniku byla vyuzita
hodnotici skala od jedné do péti, kdy rodi€e méli vyjadrit svou spokojenost s piinosem
a poskytovanim rané péce. Hodnota 1 vyjadiovala naprostou spokojenost a hodnota 5 iplnou

nespokojenost.

Pfed samotnym nahravanim rozhovoru byl kazdy rodi¢ sezndmen s informovanym souhlasem
(viz Ptiloha €. 1), ktery zahrnoval ptedevS§im zavazek zachovdni anonymity a nahravani
audiozaznamu. Rozhovory probéhly bez komplikaci; nékteti rodi¢e hovorili vice, jini méng.
Ziskana data byla pfepsana do textové podoby a déle analyzovana prostfednictvim vlastnich
a dulezitych vypovédi vztahujicim se k jednotlivym vyzkumnym otdzkdm. Zpracovana data se
rozsifila prostfednictvim doplnénych informaci a ptimé citace z rozhovort. V pozdé&jsi kapitole
(viz kapitola €. 7) doslo k porovnani a identifikaci spolecnych informaci mezi jednotlivymi

rozhovory.

5.1.2 Pripadova studie

Ptipadova studie sméfuje k detailnimu zkoumani jednoho nebo malého poctu ptipadl. Oproti
statistickému Setfeni, kde se Castéji shromazd'uji omezend mnoZzstvi dat od mnoha jedinct
nebo piipadl, piipadova studie se zaméfuje na podrobny sbér informaci od jednoho
nebo nékolika mala jedinci. Pfipadovd studie zaznamenava sloZitost dané situace

a charakterizuje vztahy v jejich plném kontextu (Hendl, 2023).

Jednotlivé situace rodin byly zpracovany formou kazuistik, které vychazely predevsim z dat
polostrukturovanych rozhovort, z dat dokumentli/informaci a piipadného pozorovani déti. Tato
kazuistika zahrnuje vék a pohlavi dotazovaného rodice, vek ditéte v dob¢ rozhovoru, zdravotni

postizeni ditéte a zamétuje se na rodinnou/osobni anamnézu, soucasny stav a postupy rané péce.
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5.2 Vyzkumny vzorek

Polostrukturované rozhovory byly provedeny s péti rodi¢i déti se zdravotnim postizenim
(zejména s autismem a té€lesnym postizenim). Tyto rozhovory byly realizovany po kontaktu
s vybranymi lokalizovanymi pracovisti rané¢ péce. Konkrétné tfi rozhovory se uskutecnily
na Vysoc¢ing a dva v JihoCeském kraji. Podrobnosti o jednotlivych rodinach jsou uvedeny
v kazuistikach v kapitole 6 v podkapitole 6.1. Pro ucely této vyzkumné prace byla
pro jednotlivé UCastniky vyzkumu zvolena pseudonymni oznaceni jako rodic 1, rodic 2, rodic¢
3, rodi¢ 4 a rodic¢ 5. Ve vsech rozhovorech se jednd o matky. Jména vsech osob byla pro tcely

diplomové prace v z4jmu anonymizace zménéna.

Rodi¢ 1 (matka) — Matka dcery Anicky (t€hotenstvi prostiednictvim umélého oplodnéni, porod
cisatskym fezem v 37. tydnu, diagnoza rozstép patete v oblasti zad; rodina spolupracuje s ranou

péci se zaméfenim na télesné/kombinované postizeni na uzemi Jiho¢eského kraje).

Rodi¢ 2 (matka) — Matka chlapce Adama (bezproblémové téhotenstvi, porod v terminu,
diagnoza détsky autismus s lehkou mentalni retardaci a s hyperaktivitou, zpocatku se
po psychomotorické strance vyvijel v potadku; rodina spolupracuje s ranou péci se zamétenim

na poruchy autistického spektra v Kraji Vysocina).

Rodi¢ 3 (matka) — Matka chlapce Tadease (bezproblémové téhotenstvi, porod
komplikovanéjsi, avSak v terminu, diagnoza détsky autismus s lehkou mentalni retardaci
a s hyperaktivitou, zpocatku se po psychomotorické strance vyvijel v pofadku; rodina

spolupracuje s ranou péci se zaméfenim na poruchy autistického spektra v Kraji Vysoc€ina).

Rodi¢ 4 (matka) — Matka chlapce Tomase (bezproblémoveé tehotenstvi, porod vyvolany
a v terminu, diagndza détsky autismus s mentalni retardaci, zpocatku se po psychomotorické
strance vyvijel v pofadku; rodina spolupracuje s ranou pé¢i se zaméeienim na poruchy

autistického spektra v Kraji Vysocina).

Rodi¢ 5 (matka) — Matka dcery Elisky (bezproblémové té¢hotenstvi, porod v terminu, diagnoza
sttedné tézka az tézka mentdlni retardace S moznym autismem, psychomotoricky vyvoj
od zacatku opozden; rodina spolupracuje s ranou péci se zamétenim na poruchy autistického
spektra a spolupracuje s dal$i ranou péci na podporu senzomotoriky na tizemi Jihoceského

kraje).
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6 VYSLEDKY

Sesta kapitola diplomové prace v péti kazuistikich shrnuje zakladni situaci rodin, které se
zucCastnily vyzkumu. V druhé ¢asti kapitoly vysledki bude pfedstavena tematickd analyza

vyzkumnych rozhovort dle stanovenych vyzkumnych otazek.

6.1 Kazuistiky

Kazuistika rodiny ¢. 1

Dotazovany rodic: matka (28 let)

Dité (v€k v dobé rozhovoru): dcera Anna (3 roky)

Zdravotni postizeni ditéte: rozstép patefe (meningomyelokéla)

Rodinna anamnéza:

Divka pochazi z uplné a funkéni rodiny; je jedinacek. Oba rodice jsou zdravi; otec ma jemnou
vadu feci. Rodi¢e maji stiedoskolské vzdélani. Matka je nezamé&stnana a pecuje o dceru. Otec
je zameéstnan jako opravar kolejovych vozidel. Rodina klade diiraz na samostatnost
a spokojenost dcery, zaméfuje se na jeji vychovu a sebeobsluhu. O dceru se aktivné zajimaji
a pristupuji k ni pfirozenym a pfijatelnym zplisobem. SnazZi se o vytvoieni zékladl a hodnot.
Rodina ma pevnou oporu v ramci svého SirSiho rodinného kruhu.

Osobni anamnéza:

Dité se narodilo ve dvaceti péti letech matky po dvou nezdatfenych téhotenstvi (samovolny
potrat, porod mrtvého plodu). Matka otéhotnéla pomoci umélého oplodnéni. Zacatek
téhotenstvi bez komplikaci. V polovin€é téhotenstvi matka hospitalizovana pro riziko
pted¢asného porodu. Porod v 37. tydnu t€hotenstvi planovanym cisatskym fezem. VySka i vdha
ditéte byly v normé. Po narozeni zjisténa meningomyelokéla tietiho stupné. Téhoz dne probehla
nutnd operace patetni michy. Matce hrozila lakta¢ni psychdza; byla utlumena léky. Zjisténa
diagnéza zménila zivot rodiny. Matka si dlouho nemohla pochovat dceru. Do nemocnice vozila
mléko, aby ¢astecné navazaly kontakt. Lékati podporovali propojeni matky s dcerou, kde matka
zazila prvni péc¢i o dceru (koupani, cévkovani, ptebalovani, krmeni). Byly napldnovéany rizné
lIékatské kontroly. Na zdkladé téchto interakci ziskala prvotni informace o rané péci
(pro zrakoveé postizené, pozd¢€ji pro télesné postizené). Vyvoj feci probihal pfirozené, dcera

chape a mluvi. Dité€ je paraplegik.
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Soucasny stav:

Soucasna diagndza: Roz$tép patefe (meningomyelokéla). Rozvoj dcery piiméfeny véku
s ohledem na dané postizeni, kdy hruba motorika nedosahuje plného rozvoje. Omezeni pohybu
je kompenzovéno vozikem. Nyni podporovana v samostatnosti a v sebepoznani. Mentalni
funkce se rozviji v normé. Dcera vyhledava spole¢nost, dosahuje optimalni komunikace.

Navstévuje béznou matetskou skolu s podporou asistenta. Ma vielé vrstevnické vztahy.

Soucasné s dcerou vyuzivaji odbornou péci u fyzioterapeuta, pravidelné jezdi do 1azni a i¢astni
se psychorehabilitatnich pobytd. Spolupracuji s ranou péci pres dva roky, s pravidelnymi

navstévami podle potieby (asi 1x mési¢né nebo Castéji). Hodnoti ji jako vynikajici.

Rodice nevyuzivaji odbornou pomoc pro sebe. Matka se aktivné vzdélava v rdmci komunity
ostatnich rodi¢li s podobnymi zkuSenostmi (naptiklad pii pobytech, v laznich nebo

na socialnich sitich). Prozivani role zaznamenalo posun (rodinné hodnoty, premysleni).
Postup rané péce:

Rana péce ma pro rodinu zasadni vyznam. Oba rodice se zamysleli nad tim, jak mohou své
dcefi pomoci s rozvojem samostatnosti. VyuZivaji zejména riizné pomiicky (rehabilitaéni stil,
handbike, vyrobeny surf na koleckach...) a hracky, které podporuji jeji zdravotni potieby.
Dcera byla zvykla na kocarek a surf na koleckach ji nyni umoznuje pohyb pfi odraZeni rukama.
Rani péce jim poskytla specializované poradenstvi, podporu pii jednani s ufady, pii zafizovani
davek (naptiklad ptispévku na péci o osobu blizkou). Déle nabidla pomoc a podporu
pfi integraci do matetské Skoly.

Navstévy probihaji bud’to terénné, v domécnosti rodiny, nebo ambulantné ve stfedisku rané
péce. Pracovnice si pfivazi hry a ukoly. Individudlng se vénuje dcefi a poté se vénuje rodicim
(tfesi aktualni problémy, potieby). Kazd4d navstéva probihd individudlng, ptizplsobuje se

aktualnim potebam rodiny.

Rodina vyjadiuje spokojenost s touto sluzbou. Planuji ji nadale vyuzivat, stavd se soucasti

rodiny.
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Kazuistika rodiny ¢. 2

Dotazovany rodi¢: matka (42 let)

Dité (v€k v dobé rozhovoru): syn Adam (4 roky)

Zdravotni postizeni ditéte: détsky autismus, lehka mentalni retardace s hyperaktivitou
Rodinna anamnéza:

Druhorozeny chlapec, pochéazi z uplné a funk¢ni rodiny. Rodice jsou témét zdravi; matka trpi
cukrovkou. Oba maji stfedoskolské vzdélani. Matka pracuje jako specialista nakupu
(¢tythodinovy pracovni rezim), zatimco otec pracuje jako fidi¢ kamionu. Rodina klade daraz
na zdravi, osobni spokojenost a rodinnou soudrznost. Snazi se aktivné podporovat zdravotni
stav syna (vyvoj komunikace, komunikace pomoci znakti, porozuméni feci).

Osobni anamnéza:

Tehotenstvi bez zdravotnich potizi (cukrovka matky). Porod v terminu. Do tii mésici kojen,
nasledné uméla strava. Psychomotoricky vyvoj probihal téméf normalné€; syn zacal mluvit
aukazovat. V roce a ptl vakcinace proti zardénkam, spalnickdm a ptiuSnicim (MMR vakcinou).
Matka v rozporu s 1ékati vzhledem k vakcinaci a naslednému zdravotnimu stavu ditéte; 1¢kar
uvedl, ze se jedna o spoustéc jiz dané genetické predispozice. Po oCkovani ztrata schopnosti
pohybu. Od rané¢ho détstvi projevy autismu v oblasti omezené socialni interakce, Cast&ji se
,suzavira do svého vlastniho svéta®. Presto dochdzi k obfasnému fyzickému kontaktu
(s bratrem). Rodina podstoupila mnoho lékatskych vySetfeni. Pediatr poskytl rodiné prvotni
kontakt na ranou péci prostfednictvim letakti. Matka kratce navStévovala psychiatra

pro dospélé.

Soucasny stav:

Soucasna diagndza: Détsky autismus s prevazné neverbalni komunikaci, lehkou mentalni
retardaci a poruchou hyperaktivity (zjiStén v roce a pul). Chlapec navstévuje specidlni
matefskou Skolu. Jeho mentalni stav odpovida sedmému/osmému meésici. Matka mu poskytuje
kazdodenni péci. Dodrzuje doporuceni rané péce (napiiklad vkladacky tvarid, sebeobsluzné
dovednosti). Postupem cCasu se zlepsil vztah s ditétem. Mezi jeho nejcastéj$i projevy patii
agrese, omezena socialni interakce, neschopnost komunikace, samostatnosti a sebeobsluhy.
Rodina nyni vyuziva odbornou péci (specialné pedagogické centrum, détskd centra, détska
neurologie, ¢inskd/celostni medicina, rehabilitaéni pobyty). Spolupracuji s ranou péci pies dva
roky, s pravidelnymi navstévami podle potfeby (asi 1x mési¢né nebo casteji). Hodnoti ji jako

vynikajici.
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Postup rané péce:

Rana péce ma pro rodinu obrovsky vyznam. Po stanoveni diagn6zy byla navazana spoluprace.
Pracovnice poskytuje rodiné konzultace (naptiklad pii praci s ditétem, v chovani, moznosti
finan¢ni podpory a podobnég). Navrhovala dalsi odbornou pomoc u psychologa, psychiatra

nebo dalSich organizaci a zajistila rehabilitacni pobyty a dalsi formy podpory.

Prvni ptlrok az rok byla tato sluzba pro rodinu nepostradatelnd (komunikace s urady,
poskytovani uzitecnych kontaktii na dal$i odborniky). Po piijezdu pracovnice pravidelné
zjistuje potreby rodiny a piinasi rizné hracky, pomiicky. Doporucuje rizné aplikace (napiiklad

na tabletu pro procvi¢ovani barev a zvitat). Potfeby rodiny se postupné snizuji.

Rodina vyjadfuje spokojenost s touto sluzbou. Tuto sluzbu pladnuji vyuzivat do sedmi let véku

ditéte.
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Kazuistika rodiny ¢. 3

Dotazovany rodi¢: matka (39 let)
Dité (v€k v dobé rozhovoru): syn Tadeas (6 let)
Zdravotni postizeni ditéte: détsky autismus, lehké mentalni retardace s hyperaktivitou

Rodinna anamnéza:

Chlapec pochézi z uplné a funkéni rodiny. Oba rodi¢e jsou zdravi. V rodiné piitomen
nizkofunk¢ni autismus s t¢zkou mentalni retardaci (matcin bratr). Chlapec ma tfi sourozence
nevlastni sestru (19 let, Zije ve Svédsku), bratra (15 let) a nejmladsiho bratra (4 roky).
Oba rodi¢e maji stfedosSkolské vzdélani. Matka je vyu€ena kadetnici, v soucasnosti pracuje
na Castecny Uvazek jako uklizecka. Otec pracuje jako automechanik. Rodina klade diraz
na zdravi a rodinnou soudrznost (traveni spole¢ného Casu). Syn je veden jako zdravé dité,
aktivni pristup k samostatnosti a zodpovédnosti. Matka doufa v lepsi spolecenské prijeti

(pochopeni zdravotniho postizeni). Rodina je podporovéna §irsi rodinou.
Osobni anamnéza:

Téhotenstvi bez komplikaci. Porod komplikovany (omotana pupecni $niira, pridusenost,
cyanoza, silna novorozenecka zloutenka). Vaha ptes Ctyfi kila. Psychomotoricky vyvoj
zpocatku zcela v normé. Od 2 do 11 mésicii probihala rehabilitace (chlapec byl stoceny na jednu
stranu). Opozdéna motorika a vyvoj (samostatnd chlize v 16. mésici, poté bez vyraznéjSich
obtizi v motorice). Poatecni obtiZze se projevily kolem dvou a pll roku. Matka pozadala
o screeningovy dotaznik M-CHAT (potvrzeno vysoké riziko autismu). Nasledné se vyvijel
nerovnoméerné. Vyvoj fe¢i opozdeény. Po zjisténi diagnozy, prvni kontakt s ranou péci. Snaha

vvvvvv

neprobéhla. Matka informovéna pfes internet (komunita na Facebooku).

Soucasny stav:

Soucasna diagnoza: Détsky autismus s lehkou mentalni retardaci a hyperaktivitou (zjiStén
ve tiech letech). Navstévoval béZznou matetskou $kolu s podporou asistenta. Nyni nav§tévuje
specialni skolu. Celkovy vyvoj je nerovnomérny, specifika pfitomnd v komunikaci (naruseny
vyvoj fe€i), omezend socialni interakce, chovani, adaptace, nezdjem o hry. Rozumové
schopnosti v pasmu lehkého deficitu. Nutny neustaly dohled a doprovod. Rodina se aktivné
ucastni odborné logopedické péce. Sluzby rané péce s pravidelnou navstévou zhruba jednou
mésicné (jiz pies 3 roky). Sluzby rané péce hodnoti jako vynikajici. Matka zde naléza velkou
pomoc a podporu. Ve vztahu ke zvladani rodi¢ovstvi nevyuzivaji zadnou odbornou péci. Rodi¢

se aktivné vzdélava (Clanky, organizace jako "Jdeme autistim naproti", komunitni skupiny
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na Facebooku s podobnymi piibéhy). Syn se zlepsil v komunikaci. Matka vyuziva tzv. vyménny
komunikaéni systém (obrazky, fotografie — budovy zdkladni Skoly, ordinace logopedie apod.).
Chlapec aktivné veden k samostatnosti.

Postup rané péce:

Navstévy probihaji terénni formou v rodin€. Sluzba nabizi pomucky pfimo v domacim prostiedi
a poskytuje poradenstvi (jak pracovat se synem apod.), specifické cile a doporuc¢ené pomiicky.
Pomticky rozviji zejména grafomotoriku a komunikaci (tzv. vyménny komunikacni systém).
Navstéva probiha ptiblizné€ jednu hodinu. Pracuje se synem, poté s rodi¢i. Zpocatku piitomnost
matky pfi praci se synem, pozdé€ji pracoval sam s pracovnici (omezena pozornost). Béhem
navstévy se pracuje s riznymi tkoly a hrami. Matka nasledné obdrzi zpétnou vazbu o pribehu
prace s ditétem. Pracovnice dodrzuji sviij plan a metodiku prace.

Sluzba vyrazné rodiné poméha a klade diraz na komunikativni pfistup. Navstévy jsou

uspokojivé a bez potfeby zmén. Rana péce pro syna brzy skonci (vek).
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Kazuistika rodiny €. 4

Dotazovany rodi¢: matka (30 let)
Dité (v€k v dobé rozhovoru): syn Tomas (6 let)
Zdravotni postizeni ditéte: détsky autismus, mentalni retardace

Rodinna anamnéza:

Rodina je nelplnd (rozvod vroce 2022). Otec neunesl zdravotni stav syna (sklon
k alkoholismu). Matce se nedostavalo dostate¢né podpory ze strany otce (v dob¢ zjisténi
diagndzy). Oba rodice absolvovali sttedoskolské vzdélani. Matka pracuje jako mzdova ucetni,
otec je vyucen kuchatem. Zménily se rodinné priority (rozvod). Rozvedena matka nyni nachazi
spokojenost v praci a ve vztazich s okolim. Dcera (9 let) navstévuje treti roénik zakladni Skoly
a syn (6 let) chodi do prvni tfidy praktické Skoly. Matka se intenzivné stard o své déti. Rodina

klade diiraz na $tastny a spokojeny zivot.

Osobni anamnéza:

Téhotenstvi bez komplikaci. Porod v terminu s komplikacemi (pupe¢nik dvakrat omotan kolem
krku novorozence, cyandza). Narodil se jako zdravé miminko (klidny, vesely, komunikoval).
Psychomotoricky vyvoj zprvu v normé (paseni konicku, pretaceni na bticho, sed v 8. mésici,
lezeni v 11. mésicich), pozdé&ji hypotonie. Potize od roka a ptl. Neschopnost samostatné chiize
bez opory (samostatna chlize aZ od 21 mé&sicli — po cviceni Vojtovou metodou). Do schodll
stfidal nohy, ze schodi ne, zlepSovala se vydrzZ pfi chizi. Po roce nasledovala stagnace. Vyvoj
fe€i opozdény (v jednom roce téméf nemluvil, rozumél jednoslovnym pokynim). Matka
s ditétem aktivné vyuzivaji rizné terapie a lékaiskou podporu. Ranou péci zacali vyuzivat
az v pozdéjsim veéku ditéte (od tii let). Informace o této sluzbé ziskali pfi pobytu na logopedické
Klinice.

Soucasny stav:

Soucasna diagnoza: Détsky autismus s mentalni retardaci. Chlapec navstévuje prvni tiidu
zakladni Skoly praktické. Vyzaduje celodenni péci matky (neschopnost samostatnosti,
pii nedorozuméni — Casty vztek, afekty). Od vyuzivani sluzby rané péce doslo ke zlepSeni
vztaht v rodiné. Matka nyni s ditétem navsStévuje odbornou péci (psycholog, psychiatr,
neurolog, ergoterapeut, specialné pedagogické centrum, psychorehabilita¢ni pobyt). Navstéva
rané péce probiha jednou mési¢né (zhruba 3 roky). Hodnoti ji jako dobie fungujici (hodnoceni
Cislem tfi z péti). Ve vztahu ke zvladani rodi¢ovstvi nevyuziva odbornou podporu. Matka se
aktivné sebevzdélava (odborna literatura, internet). Prozivani role zaznamenalo posun (zivotni

cile, moznosti). Osobnost otce zlstala ve své roli stejna.
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Prubéh rané péce:

Néavstéva probiha terénné, v rodinném prostfedi. Tato sluzba poskytuje rtizné pomicky
a poradenstvi pro rozvoj ditéte (naptiklad jak pracovat se synem). Aktivity podporuji a rozvijeji
motoricky vyvoj ditéte. Matka hleda podporu v oblasti financi (napifiklad piispévek na péci),
dale v oblasti informaci (napiiklad o terapiich, feSeni aktudlnich problémi).

Po privitani se pracovnice vénuje ditéti, pozd¢ji matce. Snazi se o jeho podporu pomoci her
a riznych pomucek. Navstévy jsou narocné (omezena pozornost chlapce, maximalné tii ukoly).
Navstéva se prizpisobuje aktualnim potfebam rodiny.

Zpocatku byly ndvstévy pozitivni. Matka preferuje zménu v celkovém piistupu pracovnice

k ditéti. Tuto sluzbu planuji vyuzivat do sedmi let véku ditéte.
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Kazuistika rodiny €. 5

Dotazovany rodi¢: matka (29 let)

Dité (v€k v dobé rozhovoru): dcera Eliska (3 roky)

Zdravotni postizeni ditéte: stiedné tézka/tézka mentalni retardace s moznym autismem
Rodinna anamnéza:

Divka pochazi zuplné a funkéni rodiny; je jedindCek. Oba rodice jsou zdravi. Maji
sttedoSkolské vzdélani. Matka je na rodiCovské dovolené, pecuje o svou dceru. Otec pracuje
jako tidi¢ kamionu. Rodina klade diiraz na celkovy stav dcery (snaha o podporu v bézném
zivoté, potieba spokojenosti a §tastného zivota). Vychova je narocna. V rodiné€ se vyskytuje
podobna diagnoza.

Osobni anamnéza:

Tehotenstvi témér bez komplikaci, v 7. mésici t¢hotenstvi matka prodé€lala akutni zanét ledvin.
Porod v terminu. Dcera méla t€Z8i pribéh Zloutenky, podstoupila fototerapii (cca desetidenni
pobyt v nemocnici). Od tietiho/¢tvrtého mésice prvni projevy a pocatecni obtize (neustaly plac,
bez o¢niho kontaktu, nespolupracovala, nepictacela se, poruchy spanku). Motoricky vyvoj jiz
od zacatku opozdén (navstéva fyzioterapie; samotna chiize od 2,5 let). Do 9. mésice kojena
(potize s refluxem). Ze strany 1ékait nebyly poskytnuty dostatecné informace o moznostech
vyuZiti rané péce.

Soucasny stav:

Soucasna diagnoza: Tézka mentéalni retardace, az hluboké (v oblasti porozuméni, s celkovym
opozdénym psychomotorickym vyvojem). Poruchy autistického spektra nebyly potvrzeny
(nizky mentalni vék). Dité projevuje emocni labilitu, neschopnost sebeobsluhy a samostatnosti.
Vyzaduje celodenni péci (stimulace, podpora ve vyvoji). Mentdlni funkce neodpovidaji
biologickému véku. Rodina vyuzivé sluzby rané péce pies rok a pll (jednou az 2x mesicn¢).
Hodnoti ji ¢islem dva z péti. Nyni navs$tévuji dvé rané péce (jedna cili na senzomotoriku
a terapie, druha na rozvoj komunikace). Spoluprace s ditétem se zlepSila (akceptace piitomnosti
cizich lidi). Vztahy s ditétem se od vyuZzivani sluzby rané péce témét nezmenily. Matka aktivné
participuje v oblasti sebevzdélavani (napiiklad komunity na Facebooku, HANDLE kurz,
odborna literatura). ProZivani role zaznamenalo posun (Zivotni cile a moznosti), zlepSila se
psychicka odolnost. Nyni s ditétem navstévuji odbornou péci (détsky psycholog, neurolog,

ergoterapeut).
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Postup rané péce:

Navstévy probihaji bud’to terénné, v domécnosti rodiny, nebo ambulantné ve stfedisku rané
péce (napiiklad snoezelen). Dcera obcas nespolupracuje (doSlo vSak ke zlepseni). Matka
zduraziuje opozdény vyvoj své dcery, coz omezuje urcité aktivity. S pracovnici spolupracuji
a konzultuji potieby rodiny. Pfi spolupraci vSak chybi komunikace a vzdjemna interakce
ze strany ditéte (navstévu vnima jako hru, ma radost z novych hrac¢ek a podnéta).

Rodina hleda optiméalni cestu pro svou dceru za pomoci této sluzby. Nahlizi na ni pozitivng.

Obe sluzby planuji vyuzivat co nejdéle.
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6.2 Tematicka analyza

Jednotlivé zpracované vysledky rozhovort jsou prezentovany ve strukture, ktera odpovida péti
vyzkumnym otazkam. Pfimé vypovédi rodici budou uvedeny v uvozovkach kurzivou. Tuéné
jsou zvyraznény klicové poznatky, které vyplynuly z rodi¢ovskych rozhovort. V piiloze €. 4 je

ukdzka jednoho polostrukturovaného rozhovoru s rodi¢em.

VO 1: Jak rodice ditéte s postiZenim participuji v oblasti rané péce?
Rodi¢ 1

Rodice hraji klicovou roli v procesu rané péce a jejich ucast a spoluprace zahrnuje nékolik
aspektli v oblasti rané péce. Rodice aktivné prispivaji k hledani a zavadéni terapeutickych
(1é¢ebnych) metod pro svou dceru. Oba rodi¢e se zamysleli nad tim, jak mohou své dcefi
pomoci s rozvojem samostatnosti. Prvni kontakt S ranou péci nastal po zjisténi diagnozy
dcery a po kontaktu s odbornymi 1ékati v nemocnici (,, Prosté uz jsme méli vsude naplanovany
kontroly a tam pravé jsme se sesli i s ranou péci, prave pres ty ocicka, kde prosté se sami jako
nabidli jo, kde chodili na to oddéleni viastné ta neonatologie, kde jsou jakoby ty nedonoseny
deti, tak automaticky ta nemocnice je zve, aby viastné nabidli sluzby jakoby tém rodiciim, co to
potrebujou... ). Dale zde byla koordinace s dal§imi odborniky (,....jinak, oficidlné do rané
péce jsme se dostali pres fyzioterapeuta,...”). Matka participuje v oblasti aktivniho
sebevzdélavani a vyhledava si informace (,...jd jsem si rekla, nebudu koukat
na internet,...protoze pak vidite vSechno tak cernyma ocima jo, Ze to za to nestoji. Takze
na internet vitbec nekoukam. Nejvic, informaci se ¢lovek dozvi od jinych maminek, ...poptavala
jsem se v tech laznich, ... ) a dostava socialni a informacni podporu od dalSich rodici (,,...,Ze
ja jsem treba neveédela, jak funguje Dobry andél jo, ze jsme na tom pak byli financné Spatnée
na tom...takze od maminek jo, to je uplne, uplné nejvic*). Tato podpora piispé€la k vlastni
iniciativé a zménila pohled na ranou péci pozitivhim smérem, coz je obzvlast dilezité
vzhledem k pfedchozimu negativnimu poznatku své Svagrové. Participace piispéla k lepSimu
porozumeéni s ditétem od vyuzivani sluzby rané péce. Rodina vyuzivad odbornou péci se svym
ditétem, zejména u fyzioterapeuta, navstévuji lazn¢ a psychorehabilitacni pobyty. Dale
participuji s ditétem v oblasti riznych aktivit, které jsou zaméfené na uzivani béznych hracek

a pomticek pro pfirozeny vyvoj dcery.
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Rodic 2

Rodice se aktivné ucastni pii hledani a zavadéni terapeutickych (Ié¢ebnych) metod pro své
dité v oblasti rané péce, konkrétné se zamétuji na rozvoj komunikace a porozuméni feci. Prvni
kontakt s ranou péci nastal po stanoveni diagnézy jejich syna, kdy se o této sluzbé dozveédeli
prostiednictvim letakti od pediatra. Diky rané péci ziskali kontakty na dalsi odborniky. Matka
se snaZzi najit synovi tu nejlepsi péci (,, ...hlavné na doporuceni toho psychologa té specialni
Skolky, ktery je s nim pet hodin denné, tak jako my,...takze lepsi proste najit i nakou dalsi
podpiirnou lécbu®). Matka participuje v oblasti aktivniho sebevzdélavani a ziskava
komunitni podporu a sdileni od jinych rodi¢i, zejména ptes socialni média (,,...jd hodné ctu
pribehy ostatnich rodicu na fejsbuku, protoze to je takovda komunita lidi, kteri zkouSeji co se
da,... ") a hleda riizné terapie (,, Uz jsem prostudovala co prinasi delfinoterapie, ... ). Rodice
rovnéz aktivné spolupracuji s odborniky. Rodina s ditétem nyni vyuZiva odbornou péci
ve specidlné pedagogickém centru, v détskych centrech, na détské neurologii a také v ramci
¢inské/celostni mediciny (homeopatickd 1é¢ba) a rehabilitacnich pobyti. Déle se spole¢né
ucastni raznych aktivit, které jsou zaméfené na plavani, pobyti v pfirodé¢ a rtznych
pohybovych krouzkti. Tato participace obou rodict piispéla k podpote a lepSimu porozuméni

jejich synovi na zékladé rané péce a dale vedla ke zméné celkového pohledu na n¢j a na svét.
Rodi¢ 3

Rodice se aktivné zapojuji pii hledani a zavadéni terapeutickych (Iécebnych) metod pro své
dité v oblasti rané péce, konkrétné se zaméfuji na rozvoj komunikaénich schopnosti (specificka
metoda komunikace), socialnich interakci a na podporu samostatnosti. Poprvé se setkali
s ranou péci po zjisténi diagnoézy jejich syna. O této sluzbé se dozvédeli prostrednictvim
socidlnich médii (,,...na autistickych strankach na fejsbuku, zZe se tam rodice zminovali
Z ruznych kraju, Ze vyuzivaji ranou péci,..."), coz prispélo K vlastni iniciativé. Matka se
aktivné sebevzdélava prostiednictvim vyhledavanim informaci, ¢tenim €lank a hledanim
riznych inspiraci od rodi¢t v online komunitach (,, ...takZe jsem ve spousté skupin, na fejsbuku,
jako je autismus, Jdeme autistim naproti, hendikepované deti, mentalni retardace a prosté
sbiram hodné zkusenosti... ). Participace prispéla k lepSi spolupraci se synem, k podpote

a k porozuméni. Dosud se rodina s ditétem aktivné acastni odborné logopedické péce.
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Rodic¢ 4

Matka se aktivné zapojuje do hledani a zavadéni terapeutickych (1é¢ebnych) metod pro své
dit¢ v oblasti rané péce, otec se zapojoval pouze zpocatku (rozvod). Prvni kontakt rodici
S ranou péci nastal po zjisténi diagnozy jejich syna. O této sluzbé se doveédéli az pti pobytu
na logopedické klinice. Matka se aktivné sebevzdélava prostfednictvim ¢ehokoliv, zejména
odbornou literaturou. K synovi pfistupuje na zakladé doporuceni rané péce a v jeho zajmu
(,, Dneska uz to bereme prosté tak, jak to je a snazime se pracovat aspon tak, jak to zvladne ten
syn*). Participace matky v ramci rané péce prispéla ke spravné podpoie, K porozuméni
a spolupraci pii praci se synem. Musela se ptizptisobit novym Zivotnim cilim a hledat nové
moznosti, jak podporovat své dité (,, ...musela jsem se podridit a zacit hledat jiné moznosti no*).
Ugast rodi&e pii spolupraci s ditétem od vyuzivani sluzby ho zménila v celém nahledu na syna,
zejména v chovani a v podpofe. Nyni s dité¢tem navstévuje odbornou péci u psychologa,
psychiatra, neurologa, ergoterapeuta a ve specidlné pedagogickém centru (logoped) a také
psychorehabilita¢ni pobyty. Dale participuje s ditétem Vv oblasti raznych aktivit jako je

ergoterapie a logoterapie.
Rodi¢ 5

Rodice se aktivné ucastni pti hledani a zavadéni terapeutickych (1écebnych) metod pro svou
dceru v oblasti rané péce, konkrétné v oblasti senzomotoriky a rozvoji komunikace. Dale
participuji s ditétem Vv oblasti raznych aktivit, kterymi jsou senzorickd integrace, hrani
S piskem, vodou, pé€nou, prstovymi barvami, dale dé€laji masaze t€la — ptikladaji rizné materialy
na télo a vyuzivaji prvky z bazalni stimulace a reflexnich masazZi. Prvni kontakt s ranou péci
zacal po zjiSténi diagnozy jejich dcery. Matka se o rané péci dozvédé€la jiz béhem svého studia
ve Skole. Rodina neziskala zadny kontakt od 1ékaf, tedy ho ziskali vlastni iniciativou (,, TakzZe
Jjsme jenom vybirali, jakd rand péce by pro nas byla viastné vhodnad ™). Matka se aktivné
sebevzdélava prostfednictvim ¢ehokoliv, zejména odbornou literaturou a ¢lanky, které se tykaji
specifickych probléma ditéte. Podstoupila HANDLE kurz. Uéastni se online komunitnich
skupin, jako jsou Facebookové skupiny, kde vSichni sdili zkuSenosti a ziskava tipy na rizné
terapie a pristupy od jinych rodict. Participace rodic¢li v ramci rané péce prispéla K vzajemné
spolupraci s odbornikem pro praci s dcerou, avSak rozvoj komunikace a interakce mezi ni
a dité¢tem tam zcela jeSté neni. Rodina se lépe prizpisobila Zivotnim vyzvam a realité
spolecnosti (,, ...7ekla bych, zZe cloveka to asi hodné zocelli, jako s prioritama, néjakou odolnosti

psychiky a z celkovyho pohledu Zivota. Bohuzel musim F7ict i na spolecnost,...bohuzel
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ta spolecnost je porad takova jaka je a to mé asi na tom, rekla bych spis zklamalo, ale vic
otevrelo zase oc¢i no*). Matka se snazi neztracet veSkerou energii a zachovavat pozitivni
pFistup i béhem naro¢nych dni (,,...¢lovék déla vsechno jako nejlip, co dovede v tu danou
situaci. Jsou dny, kdy clovek sam je bez energie, nemd na nic ndladu, nesmi si to vycitat, ... ).
Rodina nyni mimo ranou péc¢i navstévuje odbornou péci u détského psychologa, neurologa

a vyuzivaji ergoterapii.
VO 2: Cim je rana péce pro rodiny déti s postiZzenim diileZit4?
Rodi¢ 1

Rana péce ma pro tuto rodinu zasadni vyznam, zejména ve schopnosti podpory samostatnosti
ditéte jiz od samého zacatku (vice k potfebam ditéte ve VO4, obdobné i u dalSich rodici v této
VO2). Kazda rodina ma specifické potieby a problémy, které rana péce fesi individualnim
pristupem (,,Mdme to tak individualné nastaveny, protoze jsme zkouseli vSe mozny varianty
a nikdy nebyla uplné v klidu jo... ). Pti kazdé navstéve ptindseji vhodné hry a tikoly. Rand péce
zahrnuje praktickou pomoc a poradenstvi, napiiklad pomoc s vybérem vhodnych pomucek,
jako je invalidni vozik, nebo tipy na zplsoby, jak zaclenit dit€¢ do béznych aktivit. Vyuzivaji
zejména ruzné pomiucky a hracky. Na zdklad¢ spoluprice rané péfe a jedné neziskové
organizace, ziskala dcera zdarma handbike, coZ byla stra§né¢ velk4d pomoc pro rodinu. Déle rana
péce prispiva k podpore pri jednani s urady, pri zarizovani davek (naptiklad piispévku
na péCi o osobu blizkou) a nabizi pomoc a podporu pii integraci do materské Skoly.
V neposledni fadé¢ vede rodinu k psychologické podpore v ramci psychorehabilitacnich

pobyti. Matka uvedla, Ze je rana pé€e pravidelné navstévuje 1x za mésic a dle potieby castéji.
Rodic 2

Rana péce poskytuje podporu rodiné, kterd povazuje zdravi, celkovou spokojenost a uplnost
rodiny za prioritni. Tato sluzba piedstavuje nejvetsi benefit pri samotnych za¢atcich samotné
péce (,,No tak jednoznacné ta nejvétsi podpora je ten prvmni pil rok, trictvrté roku,
ta komunikace s urady ‘). Rodice ziskavaji informace o tom, jaké dokumenty a doklady
zafidit, kam se obratit pro odbornou pomoc, dale ziskavaji kontakty na dalsi odborniky.
Pracovnici rané péce poskytuji praktické pomicky pro praci s ditétem. Dale jak vyuzivat
dostupnou finanéni podporu (,, Rand péce nam pomohla ziskat tieba prispévek na péci, ziskat
zettépé karticku, ktera, jako nam otvira dvere zase do jinych jakoby moznosti, ... ). Tato sluzba

také ptispiva k podpore pri prechodu do skolniho prosttedi (,, ...je ndm treba uplné jasny, zZe
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nejvic ji budeme potrebovat v momente, kdy bude resit nastup do zakladni skoly,... ). Rana
péce vzdélava rodice K té nejlepsi podpoie ditéte (,,...jak se k nému chovat, jaky véci mu
nabizet, jakou podporu mu davat... ). Matka véfti, ze délaji pro syna maximum. Uvedla, ze
piestat chodit do prace by nebylo spravnym feSenim, jelikoz prace ji poskytuje potiebny
odpocinek a duSevni rovnovéhu (,, ...protoze ja potiebuji chodit do prace, abych si od nej
V uvozovkdach odpocinula ‘). Rana péce je pravidelné navstévuje 1x za par tydnti a dle potieby
Castéji, naptiklad telefonicky nebo pisemné.

Rodic¢ 3

Rana péce poskytuje podporu rodiné, ta se soustfedi na spole¢né traveny Cas a udrzovani
rodinnych hodnot, jako je zdravi a funkénost rodiny (,, Tak urcité abychom vsichni byli zdravi,
rodinu mame na prvnim misté a jelikoz mame hendikepovanyho syna, tak viastné vsechno se
toci kolem néj... ). Matka ma porovnani a povazuje za velkou vyhodu to, Ze odbornici vzdy
prijizdéji pfimo do rodinného prostredi, kde syn pracuje 1épe, ve srovnani pfi navstéve
u logopedickych odbornikd, kde se syn musi nejprve adaptovat (,, ...kdyz jezdime na logopedii,
tak prosté tam jsou novy podnéty, ktery on nezna, takze on si to tam musi nejdriv obéhnout,
okouknout a az pak zacne pani logopedku vnimat,..."). Rana péCe pracuje s ditétem
individualné (,, ...takZe jsme se domluvili, Ze oni s nim budou sami v obyvdku a ji budu
V kuchyni, ...oni si s nim pracovali sami a ja jsem pak prisla... ). Vyrazné ptispé€la ke zlepSeni
specifické komunikace (,, ...randa péce me hodné nasmerovala na komunikaci VOKS takzvané
karticky,... ) a K tvorbé strukturovaného planu, ktery pomaha sledovat pokroky a cile ditéte.
Tato sluzba nabizi poradenstvi, pomiicky a jejich doporuceni. Matka uvedla, Ze je rana péce

pravidelné navstévuje 1x za mésic.
Rodic ¢ 4

Rana péce poskytuje nezbytnou podporu pro matku, kterd ¢eli ndroénym Zivotnim situacim
(G, ...pred dveéma lety jsem zistala viastné s detma sama, protoze tatinek to neunesl vilastné jak
na tom syn je...takze jako se mi ty priority hodné zménily v Zivoté, ... ©“). Pracovnici rané péce
piichazeji ptimo do rodinného prostiedi, coz je obzvlasté ptinosné pro syna, ktery ma potize
s udrzenim pozornosti. Odbornici této sluzby individualné pristupuji k ditéti (,, ...ale se synem
to nebylo uplné jednoduchy, takze ji to moc s nim neslo... ). Zejména pro matku, tato sluzba
ptispéla k podpoie a vzdélavani v oblasti riznych pomiicek a poradenstvi sohledem
na potieby ditéte. Dale tato sluzba pfispiva v podpore v podobé riznych financnich

prispévku (napi. prispévek na péci), v podobé informaci o terapiich a feSeni aktualnich
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problémt (,, TakzZe potom spis jakoby slo o tu pomoc pro me, abych se treba dozvédéla néco,
néco vic, co tady treba je za terapie nebo i vlastné ohledné tieba jako prispévku na péci,... ).
Matku rané péce také naucila, jak spravné s ditétem pracovat, jaké ukoly mu poskytnout, ¢im
zaCit a ¢im pokracovat, coz piispelo k lepSimu porozuméni. Matka uvedla, ze je rana péce

pravidelné navstévuje 1x za mésic.
Rodi¢ 5

Rana pécée poskytuje podporu Vv rodiné, kterd prioritné usiluje o to, aby dcera co nejlépe
prospivala a naucila se co nejvice dovednosti, které budou mozné a zapojila se do spolecnosti.
Matka zduraznuje vyznam rané péce, protoze nikdy nevi, co se miize stat, a je dilezité dit¢ co
nejdiive zapojit do zivota a spolecnosti (,, Takze pro nds je hlavne stézejni dceru hlavné rozvijet
dal, uz jenom kvuli néjaky rany péci, protoze nikdy clovék nevi, co se s nim miuiZe stdt, ... ). Rana
péce poskytuje odbornou podporu a poradenstvi, které rodiné pomahd orientovat se
v problematice a najit vhodné cesty pro rozvoj ditéte (,, ...protoze zatim se i s tou ranou péci tak
néejak stale hledame, kde by byla ta vhodna cesta*). Tato sluzba puasobi jak v domacim,
tak i v ambulantnim prosti‘edi. Vyrazn¢ prispiva k adaptaci ditéte na pfitomnost cizich
lidi (,, My to bereme tak, ze dcera si hlavné zvyka na pritomnost jinejch lidi, co s ni nékdy budou
pracovat jo,... ). Tato sluzba piispiva také K vzajemné spolupraci a konzultaci s rodi¢em
(,,Ono je to tak, ze to vétsinou s pracovnikem konzultujem jo, néjaky moje poznatky, co by
pro ni bylo vhodny, jestli jo, ja treba néco najdu, s nécim prijdu. Slecna nebo pani mi

poradi, ... ). Matka uvedla, Ze je rana péce pravidelné navstévuje 1 x za mésic az 2 mésice.

VO 3: Které faktory z hlediska rodicii ovlivnily jejich rozhodovani vyuZzivat sluzby rané
péce a na této péci participovat?

Rodi¢ 1

Tato rodina neméla zkuSenosti s ranou péci a nyni ji vyuzivaji ptes dva roky. Jednim z faktort
Z hlediska rodi¢ii byla diagnéza dcery. Rodice si pros§li narocnym procesem umélého
oplodnéni a ztratami t€hotenstvi. Zacatek t€hotenstvi jiz zminéné dcery probihal bez problémii.
Porod byl v terminu. Po narozeni byla zjisténa meningomyelokéla tfetiho stupné. Dal$im
faktorem je hodnota rodinného zazemi, protoze se rozhodli zachovat stabilni domaci prostiedi
pro dceru, misto Castych cest do riiznych 1écebnych zatizeni (,, ...ale bude prosté doma jo, bude
mit zaklad doma bude védet jo, ty hodnoty toho Zivota, takze tohle jsme si rekli na zacatku
a priklonili jsme se teda k tomu, Ze uchovame zdklad, ... ). Matka uvedla otcovu Spatnou

zkuSenost se zdravotnim handicapem z détstvi, kde ho rodina odloucila, a proto si nepieje,
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aby dcera takto dopadla (,, ...takZe pak nastoupil do specidlni...skolky, do Prahy vlastné, kde
byl uplne odriznutej od rodiny, nechali ho vlastné tam na interndte, ... tak viastné nechceme,
aby takhle dcera dopadla, aby byla odriznuta od svy rodiny nebo ta rodina nebyla uplna*).
Dalsim z faktorii byl prvotni impuls pro zjiSténi a osloveni rané¢ péce na zaklad¢ spoluprace
s lékari. Na zaklad¢ jejich doporuceni vyhledali rodie sluzby rané péce specializujici se
na déti se zrakovym postizenim. To jim poskytlo potfebnou odbornou podporu a smérovalo je

k péci, ktera nejlépe odpovidala potfebam jejich dcery.
Rodic 2

Tato rodina neméla zkuSenosti s ranou péci a nyni ji vyuzivaji témét tii roky. Zdravotni stav
syna byl hlavnim divodem, pro¢ rodina zacala hledat odbornou pomoc a sluzby rané péce
poruchu autistického spektra, konkrétné détsky autismus a je neverbalni, nerozumi komunikaci
a moc jako nevnima ‘). Faktorem jsou také rodinné hodnoty a priority (zdravi). Matka sama
ma zdravotni potiZe (cukrovku od détstvi), coz ji dava hlubsi pochopeni pro potiebu zdravotni
péce a podpory pro dité. T¢hotenstvi probihalo bez zdravotnich potizi a porod byl v terminu.
Po narozeni probihal psychomotoricky vyvoj téméf normalng; syn zacal mluvit a ukazovat.
Matka uvedla, Ze ockovani bylo pti¢inou synovych potizi, coz bylo v rozporu s ndzorem lékart,
ze se jednalo o spoustéc jiz dané genetické predispozice. Toto vedlo K hledani alternativni
pomoci (,, ...od pediatricky jsme dostali spoustu letackii, koho kontaktovat, jak..kde miizeme
hledat néjakou radu, ale vSechno bylo na nds, zadny urad nam nepomohl, nikdo nds tim

neprovedl..na jednom z téch letacki byla rand péce, ... *).
Rodi¢ 3

Tato rodina nemela zkuSenosti s ranou péci a nyni ji vyuzivaji Ctyfi roky. Jednim z faktorii
Z hlediska rodic¢t byla diagnéza syna. Syn ma diagnozu détského autismu s lehkou mentalni
retardaci a hyperaktivitou. Tato diagnoza byla urCena ve tfech letech (,,Od trech let k nam
pravidelné jezdi kazdy mésic™). T&hotenstvi matky bylo v pofadku, avSak porod byl
komplikovany — omotané pupecni $iilira, pfidusenost, cyandza, silnd novorozenecka zloutenka.
Zpocatku probihal psychomotoricky vyvoj zcela vnormé€. Od 2 do 11 mésicli probihala
rehabilitace. Doslo k opozdéni ve vyvoji a v motorice. Rodice se dozvédéli o pocatecnich
obtizich kolem dvou a pil let, kdy matka kvili podezieni na autismus pozéadala o screeningovy
dotaznik M-CHAT, ktery potvrdil jeho vysoké riziko. Jeho vyvoj se od t¢ doby vyvijel

nerovnoméerné. Vyvoj feci byl opozdény. Faktorem jsou také rodinné hodnoty a priority
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(zdravi) a také osobni zkuSenosti matky s diagndézou v rodin€, ktera vedla k v€asnému
rozpoznani piiznaki autismu u svého syna. DalSim faktorem bylo prvotni osloveni sluzZby rané
péce prostiednictvim vlastni iniciativy.

Rodic¢ 4

Dilezitym faktorem byla diagn6za syna, tedy détsky autismus s mentalni retardaci. Tato
rodina neméla zkuSenosti s ranou péci a o jeji existenci se dozveédeli pomérmnée pozdé€, nyni
ji vyuzivaji od tii let véku ditéte (,, ...myslim si, Ze byli synovi asi tri roky, protoze my jsme
na to prisli v celku pozde, jo on viastne jakoby mél vic problemii ). Rodi¢e neméli od mistnich
Iékartt dostatek informaci o této sluzbé€, avsak pfispéla k tomu obeznamenost o rané péci
ze strany odborniki p¥i pobytu na jedné uvedené logopedické klinice, kde si matka nasledné
zjistila dal$i informace. T¢hotenstvi matky probihalo v potadku. Porod probéhl v terminu,
avSak pupecnik byl dvakrat omotan kolem krku novorozence. Chlapec po narozeni témef
nekiicel a mél cyanozu. Jeho psychomotoricky vyvoj byl zprvu v normé, ale pozdé&ji se
vyvinula hypotonie. Potize zaCaly byt patrné od roka a pul, kdy chlapec nebyl schopen
samostatné chiize bez opory. Do schodu stfidal nohy, ze schodl ne, zlepsovala se vydrz
pfi chizi. Po roce nasledovala stagnace. Vyvoj feci opozdény. Faktor byl ovlivnén osobni
a rodinnou zkusenosti (,,Jako v té dobé viastné kdy jsme na to prisli, Ze je néco jako Spatné,
tak to bylo opravdu pro mé hodne tézky, hlavne, Ze tam nebyla ta podpora ze strany toho
tatinka, ... *).

Rodi¢ 5

Tato rodina neméla zkuSenosti s ranou péci a nyni ji vyuzivaji ptes rok a ptl. Jednim z faktort
Z hlediska rodici pro tuto sluzbu byl zdravetni stav dcery, tedy stfedné tézka az té¢Zka mentalni
retardace s moznym autismem. Po narozeni méla dcera téZ§i pribéh Zloutenky. Zhruba
od tretiho/Ctvrtého meésice se zacaly projevovat pocateCni obtize (napiiklad casty plac,
nenavazovala o¢ni kontakt, poruchy spanku). Jeji motoricky vyvoj byl od zacatku opozdény,
a proto zacali chodit na fyzioterapii. Do devatého mésice byla na matefském mléku (potize
s refluxem) a od 2,5 let zacala chodit. Dal$im faktorem byla rodinné zkuSenost se zdravotnim
postizenim (,, ...partner ma v rodiné nékoho s postizenim, takZze nam tohle ani nebylo cizi.
Ty priznaky taky byly podobny, kdyz jsem se o tom bavila i s jeho maminkou a vsechno mozny
co se tykalo toho vyvoje ) a vlastni iniciativa p¥i hledani prvniho kontaktu rané péce (,, Nam
ani nikdo nebyl schopnej poradit, protoze at jsme chodili po doktorech tak...My jsme furt

nevedeli jako kam s tou dcerou mame jit a kdo by nam mohl poradit*). Faktorem jsou také
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rodinné hodnoty a priority (, Takze pro nds je hlavné stezejni dceru hlavné rozvijet ddl,

uz jenom kviili néjaky rany péci, ... ).
VO 4: Jak rodic¢e vnimaji potieby déti v diisledku spoluprace s ranou péci?
Rodi¢ 1

Rodi¢e vnimaji potiebu svého ditéte v souvislosti s ranou péci zejména V rehabilitaénich
pomiickach, které diky rané péci mohli ziskat. Jedna se napiiklad o rehabilitacni sttl
nebo specialni prkno na koleckach, které je ur¢eno pro pohyb rukou a vede samostatnosti. Dalsi
pomocnou pomiickou je handbike. Krom¢ toho vnimaji potfebu déti v rdmci této sluzby
V poskytovani informaci a pri vyrizovani prispévkii. Rodi¢e vnimaji diileZitost potireby
mateiské Skoly pro dceru (,, ...mym snem prosté bylo, aby byla v normdlni Skolce jo, a protoze
proste mentdlné je v poradku*). Diky spolupraci s ranou péci ziskali dilezité dovednosti
a znalosti, které jim umoznuji 1épe pecovat o jejich dité (,, Napriklad jsme se naucili, jak
spravné cvicit s ditétem a jak vyrizovat potiebné davky a podpory ). Dale matka uvedla, Ze
jejich prioritou v péci o dité je, aby se sama pochopila (,,...takzZe pro ndas je dilezity, aby sama
sebe poznala a hlavné prijala jo, proto my se k ni chovame normalné,...aby byla samostatna*).
Zdlraznuje, Ze 1 pfes dcefino télesné postiZzeni (rozst€p patefe) je nezbytné, aby byla
aby byla stastnd, ... ©), coz se projevuje naptiklad tim, Ze ji povzbuzuji, aby se sama pokousela
zvladat bézné Cinnosti. V soucasné dobé¢ jsou s poskytovanymi sluzbami spokojeni. Rodice
vnimaji také nejen praktickou podporu/potiebu od rané péce pro své dité, ale také i emo¢ni
(psychologicka podpora). V ramci psychorehabilitaénich pobytii mohou rodice sdilet své

problémy (potifeby déti) a zkuSenosti s odborniky 1 s dalSimi rodici ve stejné situaci.
Rodic 2

V ramci rané péce, rodice vnimaji potiebu svého ditéte zejména v oblasti finanéni podpory.
Tento ptfispévek ji umoznuje pracovat na castecny uvazek, i kdyz finan¢ni podpora neni
dostateCna na pokryti ztraty piijmu z plného uvazku. Dale rodi¢e vnimaji potfebu v radmci
rehabilita¢nich pobyti, které pro né rana péce zajistuje (,, Byli jsme s nimi v kvétnu, kdy syn
to je...ehm se naucil nebat vody v bazénu, ale treba i sedél na koni*). Dale tento pobyt
zahrnuje hypoterapii, canisterapii, rizné malovani a své€telnou terapii. Rodice ziskavaji
doporuceni na hry, aplikace a metody, které pomahaji rozvijet dovednosti ditéte (naptiklad

trénink poznavani zvitat, zvuki, barev a tvarti). Specifické potieby jejich syna, jsou napliiovany
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diky napojeni na ruzné organizace a odborniky, které jim rana péce doporucila (psychiatr,
psycholog). Mezi specifika péce o dité patii intenzivni a osobni péce. Dit¢ ma mentalni veék
sedmi/osmi mésict, 1 kdyz je fyzicky ve véku péti let, coz vyzaduje neustalou péci zahrnujici
oblékani, krmeni, myti a doprovazeni. Matka ho stale musi drzet za ruku a musi mit vzdy
po ruce prostiedky k uklidnéni ditéte, jako je dudlik a oblibeny plysak (,, Musite mit porad
k dispozici néco, co ho uklidni, to znamena v nasem pripade dudlik a ma jednoho oblibenyho
plysacka, ... ). Dulezita je kazdodenni pomoc V rodiné (manzel se zamétuje spise na fyzickou
stranku péce). Matka uvedla, ze nejvétsim pranim je, aby dit¢ rozumélo a komunikovalo,
at’ uz verbaln€ nebo pomoci znakové fe¢i. Soucasné nemaji spole¢nou komunikacni platformu,

coz je pro n¢ hlavni piekazkou.

Rodié¢ 3

Rodi¢e vnimaji potieby svého ditéte v ramci rané péce predevSim v oblasti poskytovani
odborného poradenstvi ohledné pomiicek a specifickych aktivit pro rozvoj déti. Matka
uvedla, Ze pomiicky nejsou zapljcovany, ale odbornici pfinaSeji a doporucuji vhodné
pomiicky. Poradi, na co se zaméfit, co potidit ¢i vyrobit, aby nemuseli kupovat drahé pomticky
a splnily svij ucel (,, Pomiicky nam teda nezapujcujou, ale kdyz prijedou tak vozej pomiicky
a Fikaj nam, co by bylo, na co by bylo vhodné se zamérit nebo co poridit nebo co vyrobit*).
Zaméfuji se na rizné aktivity jako grafomotorické cviceni, pouZivaji rtizné vkladacky
a grafomotorické listy. Matka uvedla, ze ho vedou K podpofe samostatnosti, i kdyz ma
diagnozu. Prioritu vidi v posouvani ditéte dale a bez omlouvani jeho neschopnosti (,, Nesnazit
se ho omlouvat a prosté snazit se, aby..todle sam dokdzal, todle sam dokazal, pokavad’ to
nedokaze, tak mu dopomiizem*).

Dale je zde dileZita emocionalni podpora. Matka si kolikrat pteje zachovat chladné&jsi hlavu
ve vyhrocenych situacich, coz je obtizné. Déti vyciti ndlady rodicii, coz mize ovlivnit jejich
chovani po cely den (,, Oni kdyz treba nadavate nebo mate Spatnou naladu, oni nerozuméji tolik
sloviim, ale treba konkrétné nas syn vyciti ton hlasu a uz je z toho podrazdeny...*). Matka
povazuje za nejlepsi feSeni to, aby se jako rodice vyboutili mimo ptitomnost ditéte (,, ...ja Fikam
odejit si trosku do jiny mistnosti a tam se trochu vybourit, protoze oni to citi a pak uz to s nima
jde cely den, ... ). Matka vnima potieby svého ditéte také v pFijeti spolecnosti (,, Urcité si preju
pro svoje dité do budoucna, aby ho ta spolecnost prijala takovy jaky je,...”) a ve zvySeni

povédomi o autismu u rodict zdravych déti, dale ve vétsim pochopeni od ostatnich lidi.

71



Rodic¢ 4

Matka vnima potieby svého ditéte v ramci rané péce zejména V jeho rozvoji. Uvedla, Ze
pii navstévach jim odbornici puijéuji pomiicky a poskytuji rady, jak s nim pracovat. Vnima
také potiebu cileného rozvoje motorickych dovednosti ditéte (,, Urcite, urcité tu motorickou
no. To on mél hodné Spatny ze zacdtku tu jemnou motoriku i hrubou,... "), jelikoz dit¢ mélo
ze zacatku Spatnou jemnou 1 hrubou motoriku, tedy zacali spolu vice trénovat a zlepsil se. Matka
celi vyzve neustalé péce a dohledu nad ditétem. Uvadi, ze syn neni samostatny (,, No, tak asi,
Ze syn neni samostatny, staram se o néj vetsinu dne a nemohu ho nechat samotného no*), tedy
potieba samostatnosti. Vnima, Ze dFivéjSi zapojeni do programu rané¢ péce mohlo vést
k lep$im vysledkiim v rozvoji ditéte (,, ...kdyby vlastné nam treba nékdo rekl treba pediatr,
kdyby nam uz v roce a pul rekl, Ze tam je troSicku néjaka zmeéna, kdyz jsme vlastné vypliovali
ten dotaznik v roce a pul a mohl nam treba prave rict o té rané péci a mohli jsme pracovat se
synem driv a treba by to bylo o néco lepsi treba nebylo no, tezko rict ). Matka vnima potieby
ditéte v emo¢€ni podpore, tedy celkové pohod¢ a Stésti, spiSe nez v dosaZeni konkrétnich cilti
(, ...nemd cenu mit néjaky prosté cile, ktery on by jich nedosdhl, takze urcité hlavne aby byl

Stastnej ).

Rodié¢ 5

Rodice vnimaji potfeby svého ditéte v ramci dvou jmenovanych ranych péci, zejména
v oblastech komunikace a senzomotoriky, kdy kazda je zaméfena na néco jiného. Jedna cili
na komunikaci prostfednictvim redlnych obrazkli a tabulek, druhd se zaméfuje hlavné
na senzomotoriku (,,...tak tam mdme hlavné tu senzomotoriku, pravé na néjaky sniZeni
ty citlivosti urcitejch vjemii, at je to pres hmat, hluk, ... ©) aterapie zaméfené na uklidnéni. Matka
celi specifikiim péce o dité, které neni schopno samostatné plnit zakladni poti‘eby. Uvadi,
7e dcera se sama nenakrmi, nenapije a nefekne si o zdkladni potfeby, neustale pouziva pleny.
Tato péce je podobna péci mezi novorozencem a star§im ditétem. Kazdy den zavisi na naladé
ditéte, coz muze byt velmi proménlivé (,,...nékdy je to uplné uzasny, kdy je clovek z toho
rozjarenej, nékdy je to vazné takovy strasné rozpolceny, ze nevite jak se k ni chovat*). Dcera
zacala chodit az nyni ve dvou a pul letech, coz péci usnadnilo, ale stale vyzaduje neustalou
stimulaci a podporu ve vsech aktivitach (,,...takze clovek ji jako musi hodné neustdle

stimulovat, podporovat ve vSech téch aktivitach, neustdle ji néco vymyslet, protoze nerozviji

vevrs
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dovede vtu danou situaci. Vnima potieby ditéte ve Stésti a pohodé. Uvédomuje si
komplikovanost svéta a piijeti spolecnosti ditéte. Pfeje si, aby se ji zde libilo a prozila hezky

zivot podle svych predstav.
VO 5: Jak rodice hodnoti kvalitu spoluprace s pracovnikem rané péce?
Rodic¢ 1

Matka je maximalné spokojend se sluzbami rané péce a hodnoti ji nejvyssi znamkou 1 z 5
(,,Jd si fakt nemuizu jako na nic stéZovat, jd, ja co potiebuju, to dostanu prosté jo... ). Potvrzuje,
7e navstévy pracovniki rané péce jsou uspokojivé. Zduraznuje, ze pracovnici jim pomahaji
s narofnymi situacemi, které¢ by bez jejich pomoci nebyli schopni zvladnout (,,Ja asi jako
nemam uplné ditvod, ditvod néco menit na rany péci, protoze my by jsme bez ni fakt jako nemohli
fungovat jo, pomaha, jako pomaha nam proste s tezkyma vécma, jo... ). Pomohla naptiklad se
zajisténim $kolky pro dceru (,, ...jd uz myslela, Ze prosté do skolky nenastoupi **), coz vyznamné
odleh¢ilo jejich psychickou zatéz. V rodiné se vystiidalo vice pracovnic a postupné je vSechny
poznavala. Na psychorehabilita¢nich pobytech se pracovnici a rodiny 1épe poznali, coz pirispélo
k vytvoreni osobnich a pratelskych vztahi. Pracovnici nejsou vnimani jen jako
profesiondlové, ale také jako Clenové SirSi rodiny (,,...Ze uz to neni uplné, Ze k nam jede
pracovnik, ale jede knam “teta,“...TakzZe jako jsme jako rodina no ‘). Matka zdlraznuje, ze
sluzby rané péce predcily jeji ocekavani, protoze pivodné na zékladé€ zkusenosti své Svagrové
neméla prili§ vysoké ocekavani. Mrzi ji, Ze je sluzba omezena pouze do sedmi let véku,

a uvadi ranou péci jako skvélého privodce zacatkem pro Zivot.
Rodic 2

Matka vyjadiuje vysokou spokojenost se sluzbami rané péce a hodnoti ji nejvyssi znamkou 1
25 (,,Ja si nemuzu stezovat, skvély jsou...*). Poukazuje na nedostatek financni podpory
pracovnic rané péce. VEfi, ze s vétsi financéni podporou by mohli pracovnici dosdhnout jeste
lepSich vysledkti a nabidnout §irSi spektrum sluzeb. Potvrzuje, Ze navstévy pracovnikii rané
pécCe jsou uspokojivé. Matka chvali pracovniky za jejich obétavost a odborné znalosti
(,..Jjsou tam pracovnice, ktery by se rozkrdjely, vétsinou to jsou prosté specidlni
pedagozky,... “). Pivodné¢ maminka neméla zadna konkrétni oc¢ekavani od sluzby rané péce,
protoze byla zoufala (,,Ja jsem nic neocekavala, ja jsem byla zoufalda matka, ktera prosté
najednou méla...jakoby pourazovy dité... ). Sluzby rané péce vSak predcily jeji ocekavani

a poskytly ji a jeji rodin¢ nezbytnou podporu a pomoc. Bez této podpory by si nedovedla
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predstavit, kde by nyni byli. Ranou péci nazvala jako prvniho spojovatele se vSemi

jednotlivymi organizacemi a urady. Tuto sluzbu budou vyuzivat do sedmi let.
Rodi¢ 3

Matka vyjadiuje celkovou spokojenost s poskytovanymi sluzbami rané péce a nevidi zadné
zasadni zmény (,,Asi bych na rané péci nic nemenila...Mozna kdyby treba méli vice jakoby
moznost terapii, konkrétné tieba hypoterapie, ... ©). Tuto sluzbu hodnoti nejvyssi znamkou 1
z 5. Rodi¢ ma velmi dobré zkuSenosti s pracovniky rané péce. Béhem doby spoluprace se
v rodin¢ vystiidaly dvé az tfi pracovnice. Potvrzuje, Ze navstévy pracovniki rané péce jsou
uspokojivé (,,Ja bych rekla urcite, ze ta frekvence jednou za mésic, ze je to tak adekvatni. *).
Matce se naplnilo oekavani. Rodi¢ oceniuje pracovnice, které je nasmérovaly, jak maji
pracovat se synem, a zarovei je ujistily, Ze v jejich situaci nejsou sami. Rodina je rada, Ze se
s ranou péc¢i zkontaktovala. Rodi¢ vyjadiuje litost nad tim, Ze sluzby rané péce konci jiz

ve véku sedmi let (,, Kdyby byla do deseti let vitbec by mi to nevadilo, takze pro nds uz rana

péce konci, ale kdyby ta moznost byla, rada bych ji vyuzivala ddl... ).
Rodic¢ 4

Matka vyjadiuje nespokojenost s konkrétni pracovnici rané péce, ktera k nim jezdi. Uvedla,
Ze pracovnice si neni plné jistd pii praci s ditétem (,, Protoze ta pani, ktera k nam jezdi, tak
viastné to uplné teda se synem neumi, takze jsem chtéla zménit pracovnici ‘). Toto ji v§ak nebylo
umoznéno, coz ji mrzelo. Tuto sluzbu hodnoti znamkou 3 z 5. Na druhou stranu ma odlisné
zkuSenosti s pracovniky rané péce pri pobytu organizovaném ranou pééi a v domacim
prostiedi (,, Ze jako tam se i ta nase pracovnice, kterd k nam jezdi, tak se tam chovala taky
trosicku jinak, nez potom u nas doma*). Uvadi, ze tam se jim vénovali vice. Pracovnici
navstévuji rodinu jednou mési¢né. Navstévy ji zpocatku prisly uspokojivé, pozdéji nikoliv.
Matce se naplnilo jeji oc¢ekavani. Tato sluzba pfispéla k radam a k pFistupu pro praci
s ditétem. Rodi¢ uvadi, Ze syn brzy dosahne véku sedmi let a spoluprace s ranou péci brzy

skon¢i.
Rodic 5
Matka vyjadiuje celkovou spokojenost se sluzbami, které jim jsou poskytovany (,,...ale
dosavad’ jsme plus minus s tim, co nam aspon ted jsou schopny poskytnout, tak jsme

spokojeny ) a neni si jista, co by na sluzbé zmenila, jelikoz nemé bohaté zkusenosti. Tuto

sluzbu hodnoti znamkou 2 z 5. V rodin¢ doslo k persondlnim zménam, vystiidaly se Ctyfi
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pracovnice rané péce, pii¢emz jedna odeSla na matetskou dovolenou. Pochvaluje si vztahy,
domluvu a komunikaci s pracovniky. Potvrzuje, Ze navstévy pracovnikd rané péce hodnoti
jako uspokojivé a uznava, ze GspéSnost téchto navstév nezalezi pouze na nich, ale také
na détech (,, Tak samoziejmé to nezdlezi jenom na nds, ale Fikam i na détech, takze jo*).
Zpocatku od sluzeb rané péCe neméla Zadné ocekavani (,,dené ocekavani, Zadné
zklamani. ). Uvédomuje si rozdilnost v tom, Ze pracovnik, ktery vidi dit¢ jen nékolik minut
meésicn¢, nema detailni obrdzek o ditéti jako ona sama. V soucasné dobé maji v planu

pokracovat ve spolupraci (,, Zatim to vidime tak, zZe budeme spolupracovat dal*).
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7 DISKUZE

Diskuze je strukturovana podle stanovenych vyzkumnych otazek. Na ziklad¢ tematické
analyzy zde budou porovnany a shrnuty vypovédi jednotlivych rodi¢ii a data budou dana
do kontextu teoretickych vychodisek. Zaroven zde budou uvedena néktera doporuceni, ktera by

mohla pfispét ke zlepSeni spoluprace mezi rodi€em a ranou péci.

Z téchto vysledki jsem dosla k tomu, Ze vSichni dotazovani rodice (rodic 1, 2, 3, 4, 5) vnimaji
svou roli pii spolupraci s instituci rané péce velmi podobné. Do této role spadd nékolik
dilezitych aspektii. Zdravotni stav ditéte priméel kazdého rodice k pocatecni spolupraci s touto
sluzbou. Své dité se snazi maximalné podporovat a pteji si predevsSim to, aby bylo v Zivoté
Stastné a pfijimané takové, jaké je. Role rodic¢e spociva v individualnim a kaZdodennim
pristupu v péci o dité a odrazi se také ve spolupraci s ranou péci. To zahrnuje urcité
planovani strategii, pravidelné navstévy s pracovniky, zapojeni se do domacich aktivit a cviceni
s ditétem. Timto zpusobem rodi¢e méni svij piistup k ditéti i k ostatnim lidem. S ohledem
na své dit¢ se snazi vychazet predevSim ze svych vlastnich potfeb a moznosti. Rodice
pracuji se svym ditétem na zaklad¢ pokynii a doporuceni pracovniki rané péce, kde dilezitou
roli hraje vzajemna komunikace. Sdileji informace o pottebach a ptipadnych problémech svého
ditéte. Klicovym aspektem je také jejich sebevzdélavani, kdy se snazi porozumét potfebam

ve vyvoji svého ditéte. Také se ukazalo, ze vSichni rodice spolupracuji s dal§imi odborniky.

VO 1: Jak rodice ditéte s postiZenim participuji v oblasti rané péce?

Z rozhovoru vyplynulo, Ze vSichni dotazovani rodice se aktivné podileji na hledani a zavadéni
terapeutickych (Iécebnych) metod pro své déti v oblasti rané péce. Zapojeni téchto rodici je
V oblasti rané péce individualni a odrazi se v ném jejich potfeby, osobni zkuSenosti a zptisob,
jakym hledaji podporu a rozvoj pro své dité. VSichni rodice se shoduji, Ze se poprvé setkali
S ranou péci po stanoveni diagndzy jejich ditéte. Doskocilova a kol. (2012) podotykaji, Ze je
dualezité ocenéni a povzbuzeni, které rodice zejména v zacatcich potiebuji, ale Casto nedostavaji.
Jejich nasledna participace spocivala v osloveni a kontaktu rané péce, kde rodice (1, 2 a 4)
ziskali tento kontakt, zejména od odbornych lékait. Rodi¢ 3 a 5 ho ziskali predevsim diky
své vlastni iniciativé prostfednictvim internetu a socidlnich médii. Na to poukazuji Hradilkova
a kol. (2018), ktefi uvadi, ze jednou z individudlnich forem rané péce a nezbytnym standardem
jsou webové stranky konkrétniho pracovisté, které slouzi zejména pro rodiCe a zajemcim

o sluzby. Vsichni rodice aktivné participuji v oblasti sebevzdélavani a ziskavaji socidlni
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a informacni podporu. Rodi¢ 1 ji ziskdvd zejména prostiednictvim osobnich kontaktt
od ostatnich rodicii na psychorehabilitacnich pobytech a 1azni, zatimco rodi¢ 2, 3 a 5 ji ziskava
prostiednictvim online komunit, socidlnich médii, odbornych ¢lankt a Casopist, a rodi¢ 4

prostiednictvim ¢ehokoliv, zejména odbornou literaturou.

VSsichni rodice sleduji vyvoj ditéte v souvislosti s vyuzivanim sluzeb rané péce. Na rozdil
od rodice 5, ktery nevidi vétsi posun v celkové interakci a komunikaci s ditétem, u rodice 1, 2,
3 a 4 doslo ke zlepSeni Vv oblasti porozumeéni, spoluprace i podpory se svym ditétem. Na to
odkazuje Sandorova (2017), ktera zmifiuje, Ze jednim z ciléi rané pé&e je podpora a stimulace
senzomotorického, emociondlniho, socialniho a intelektuélniho vyvoje ditéte, vcetné odstranéni
nebo zmirnéni moznych negativnich vyplyvajicich nasledkid, vytvoreni ptredpokladi
pro socialni integraci rodiny i ditéte samotného do spole¢nosti, snaha o co nejsamostatné;jsi

aktivni zapojeni do spole¢nosti.

Rodice se vnimaji jako rovnocenni partneri ve spolupraci s ranou pé¢i. Do spoluprace s ranou
péci se zapojuji oba rodice (rodi¢ 1,2,3, 5), kdy spolu aktivné spolupracuji a maji ve druhém
partnerovi oporu, pfi¢emz vyjimkou je rodi¢ 4, ktery v dusledku rozpadu partnerského vztahu
zustal bez opory otce ditéte. K tomuto tvrzeni Jankovsky (2006) dodava, ze u otct je Casto
velmi pozorovano intenzivni nutkdni opustit rodinu nebo vztah, ktery je naruSen narozenim

ditéte s postizenim, kdy se miize jednat o dalsi formu uniku pted problémem.

Kazdy rodi¢ zazil zménu pohledu na svét a piehodnotil své priority od zacatku vyuzivani
sluzeb rané péce. Osobnostné se role rodi¢t v ramci rané péce posunuly, u rodiée 1 v piistupu
k rodinnym hodnotdm a mysSleni, u rodice 2 v samotném pfijeti diagndzy syna, u rodice 3
V ujisténi, ze nejsou Spatnymi rodici, u rodie 4 v ptizpisobeni se novym zivotnim cilim
a novym moznostem pro podporu ditéte, u rodice 5 ve schopnostech a v pohledu na Zivot, dale
ziskali lep$i ujasnéni priorit, psychickou odolnost a lepsi ptfizplisobeni se zivotnim vyzvam
a realit€ spole€nosti. VSichni rodice shodné navstévuji odbornou péci s détmi, spolupracuji

s dalSimi specialisty a zaroven dodrzuji doporuceni od odbornikli rané péce.

Jednotlivi rodice (1, 2, 4, 5) se shoduji, Ze své dité podporuji a rozvijeji v riznych oblastech
aktivit. Rodi¢ 1 podporuje své dité v oblasti béznych hracek a pomitcek, rodi¢ 2 v plavani,
v pobytech v pfirodé a pti pohybovych krouzcich, rodi¢ 4 v logopedické terapii a ergoterapii

arodic¢ 5 aplikuje prvky senzorické integrace, masazi a podobné (vice u tohoto rodice ve VO1).
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VO 2: Cim je rana péée pro rodiny déti s postizenim diileZita?
U této vyzkumné otazky dochazelo k ¢astecnému tematickému prekryvu s VOA4.

Z rozhovoru vyplyva, ze kazda rodina ma své specifické potieby a zdravotni situace déti, které
rand péce fesi individualnim pristupem. Tato skute¢nost podtrhuje duleZitost této sluzby

pro kazdou rodinu.

Pro rodi¢e 1 ma rana péce vyznam, zejména ve schopnosti podpory samostatnosti dcery jiz
od samého zacatku. Tato sluzba pro rodice 2 pfedstavuje podporu v rodiné, pro niz je dulezité
zdravi, celkova spokojenost a uplnost rodiny, pro rodi¢e 3 poskytuje podporu Vv rodiné, ktera
se soustfedi na spolecné traveny ¢as a udrzovani rodinnych hodnot, jako je zdravi a funkcnost
rodiny. Pro rodi¢e 4 ptedstavuje rana péCe nezbytnou podporu nejen pro dité, ale také
pro matku, ktera se ocitla v naro¢né Zivotni situaci, pro rodice 5 poskytuje rana péce podporu
v rodiné, kterd usiluje o rozvoj dcery, vcetné jejich dovednosti a zaclenéni do spolecnosti. Lze
tedy fici dle Hradilkové a kol. (2018), ze cilem podpory kazdé rodiny je ptijmout ji takovou,
jaka je, vcetné jejich vychovnych metod, prostiedi, tradic, zvyka a hodnot. Dulezité je také

poskytnout podporu v§em ¢lenlim rodiny, spiSe nez se zamétovat na cile terapeuta nebo sluzby.

Vsichni rodice vyzdvihuji vyznam rané péce ve vzijemné spolupraci, odborné pomoci,
poradenstvi, v FeSeni problémi, dile v doporuéeni pro vhodné vybéry riznych pomicek
a hracek pro rozvoj ditéte. Tedy dle vyhlasky ¢. 505/2006 Sb. se jedna o jednu ze zakladnich

¢innosti, kterd zahrnuje vychovné, vzdélavaci a aktivizaéni Cinnosti.

Rana péce je pro rodiny dulezita také svou formou p¥i poskytovani svych sluzeb. Pro rodinu
3 a 4 ptedstavuje terénni sluzba, tedy navstéva pifimo v rodin€, znacnou vyhodu, zejména
co se tyka lepsi spoluprace a udrzeni pozornosti pii praci s dit€tem, oproti vyuzivani
ambulantni formy poskytované na pracovisti. Pro rodinu 1 je vyznamna také forma
rehabilitaéni v ramci psychorehabilitacnich pobytt. Toto je dle vyhlasky ¢. 505/2006 Sb. jedna
z dalSich zakladnich ¢innosti, konkrétné se jedna o socialné terapeutické ¢innosti a lze fici, Ze
se také castecné jedna o zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim, coz je klicové
pro integraci klientti do bézného zivota. Rodiny 1, 2 a 4 se shoduji, Ze je rana péce dulezita
v oblasti finan¢ni podpory pri poskytovani informaci, jednani s uiady a zarizovani davek.
Na to navazuji Hradilkové a kol. (2018), ktefi zdlraziuji, Ze tkolem poradce by mélo byt
informovani rodici o jejich pravech a povinnostech, poskytovani doprovodu na ufady
a nabizeni pomoci pii odvolani v piipad€ nesouhlasu s rozhodnutim ufadu. Rodina 1 a 2 vnima

také pomoc a podporu v oblasti integrace ditéte do $kolského zaiizeni. Pro rodinu 2 jsou
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dualezité rovnéz kontakty na dalsi odbornou pomoc, které byly ziskany prostiednictvim sluzby
rané péCe. Coz je dle vyhlasky ¢. 505/2006 Sb. jednou z dalSich zikladnich ¢innosti
pfi poskytovani rané péce, tedy se jednd o pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zajmu
a pifi obstaravani osobnich zalezitosti. U vSech rodin je pravidelnost nav§tév pracovnic

shodna, a to minimalné 1x za mésic, ptipadné podle potieb Castéji.

Od Z&dného rodice (kromé rodice 3) jsem se nedozvédéla, ze kazda rodina spolupracujici
s pracovnikem rané péce se podili na celoroénim plinu, ktery je soucasti procesu rané péce.
Na to odkazuje Pretis, Barlova a Hradilkova (2020), ktefi zdiraznuji, Ze tento plan zahrnuje
smysluplné cile zamétené na zapojeni do zivotnich situaci a formulaci védomych cild. Musi byt

pro rodice pochopitelny, véetné vSech prav, povinnosti a zavazki.

VO 3: Které faktory z hlediska rodici ovlivnily jejich rozhodovani vyuZzivat sluzby rané
péce a na této péci participovat?

Z4dny z rodi¢t nemél piedchozi osobni zkusenosti S ranou pééi. Viichni rodige se shoduij, Ze
péce a na této péci participovat, byla diagnoza ditéte. Nékteré diagnozy déti jsou si podobné,
zejména v rodiné 2 a 3, kde se u obou syni potvrdil détsky autismus s mentalni retardaci
a s hyperaktivitou, v rodin¢ 4 se také projevil détsky autismus s mentalni retardaci,
ale bez hyperaktivity, vrodin¢ 5 doslo u jejich dcery ke stfedné tézké az tézké mentalni
retardaci S moznym nastupem autismu. Vrodiné 1 byla u dcery diagnostikovana
meningomyelokéla tfetiho stupné. Dle Kimplové, Jochmanové a Svobody (2023) se u téchto
diagndz jednad o chronickd onemocnéni, z nichZ nékteré lze Castecné lécit v dlouhodobém

horizontu, n¢které¢ vSak nelze vylécit viibec.

Faktorem zde byl také ¢as, kdy byla diagndza jednotlivych déti stanovena, aby mohly co
nejdiive zacit vyuzivat tuto sluzbu. Na to odkazuje Hradilkové a kol. (2018), kdy zékladni
k zjiSténi diagndzy téméf po narozeni dcery, a tuto sluzbu zacali vyuzivat od jejiho pul roku.
U rodice 2 doslo k zjisténi diagndzy jejich syna v roce a ptl, a tuto sluzbu navstévuji od jeho 2
let. U rodice 3 byla diagnoza jejich syna zjiSténa ve dvou a pil letech na zadklad¢ vyzadani
screeningového M-CHATU, a od jeho 3 let navstévuji tuto sluzbu. Tato situace u téchto rodict
(rodi¢ 1, 2, 3) ukazuje na ptilro¢ni dobu hledani a ziskavani informaci o rané péci od zjisténi
diagnozy jejich ditéte. Opakem je tomu u rodice 4 a 5, ktefi zacali vyuZivat sluzby rané péce

pozd¢ji (z divodu neupiesnéni diagndzy).
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Rodic€ 2 se shoduje s rodicem 3 a 4 v tom, Ze zpocatku se psychomotoricky vyvoj jejich ditéte
vyvijel zcela v normé. U rodice 2 doslo k zjisténi, ze projevy ditéte zacaly az po jeho ockovani.
O této problematice vakcinace hovoii také Strunecka (2016), ktera vnima znacné rozdily
ve spole¢nosti, kdy na jedné stran¢ stoji paradigma, které tvrdi, Ze vakciny jsou bezpecné,
nezbytné, nékteré z nich musi byt povinné a na druhé stran€ je skupina lidi a predevsim rodice,
kteti véfi tomu, ze jejich dité utrpélo skodu v disledku o¢kovani, nebo maji obavy, ze by mohlo
utrpét timto poskozenim. Rodi¢ 5 se domniva, ze doslo k pocatecnim obtizim mnohem diive.
Na to reaguje Richman (20006), ktery uvadi, ze v prabehu vyvoje autistického ditéte se mohou
meénit nékteré charakteristiky a symptomy, stejné jako terapeutické pfistupy a hloubka
postizeni.

Faktorem byla i ur¢ita zkuSenost se zdravotnim stavem jednoho z €lenii rodiny (rodice 3, 5),
coz je motivovalo k tomu, zacit vnimat skutecnou potfebu rané péce. Faktor, ktery také ptispél
k rozhodovéni rodi¢l o vyuzivani této sluzby, bylo prvotni doporuéeni rané péce ze strany
1€kaiti, zejména u rodice 1, 2 a 4. Na to odkazuji Hradilkova a kol. (2018), ktefi uvadi, ze
ve zdravotnickych zatizenich mohou rodi¢e poprvé ziskat informace o rané péci. Lécba, terapie
a rana péce mohou byt ucinné, pokud vSichni odbornici spolupracuji v zdymu ditéte a rodiny.

Ostatni rodice (rodi€¢ 3 a 5) se rozhodli vyuZivat sluzbu na zéklad€ vlastni iniciativy.

Vsichni rodi¢e se shoduji, Ze dal§im faktorem byly rodinné hodnoty a priority, tedy
to vypovida o skuteéném zajmu jednotlivych rodi¢u, jejichz motivace piispiva k samotnému
vyuzivani rané péce.

VO 4: Jak rodice vnimaji potieby déti v diisledku spoluprace s ranou péci?

VSichni rodice aktivné hledaji informace a doporucenti, které by jim pomohly s lepsi péci o dité.
Déle Doskocilova a kol. (2012) doplnuji, Zze rodice potiebuji pomoc s porozuménim svym
détem a s rozvojem vzajemné komunikace. Citi potiebu se naucit a pochopit informace o svém
ditéti, porozumét mu a naucit se, jak mu mohou pomoci v jeho vyvoji. Rodi¢ 1 a rodi¢ 2 vnima
potiebu ditéte ve vyznamu rehabilita¢nich pomiicek a terapii. Rodi¢ 1 ziskal specialni prkno
na koleckach a rehabilitacni stil, zatimco rodi¢ 2 s ditétem ocefiuje rehabilitaéni pobyty
zahrnujici hypoterapii, canisterapii, svételnou terapii a rtizné druhy malovéani. Dle Sandorové
(2015) mutze kazdy poradce rané péce podpofit vyvoj ditéte naptiklad pomoci hrové terapie,
arteterapie, muzikoterapie, bazalni stimulace, Snoezelenu, programu Portage, strukturovaného

uceni a pomoci dalSich metod.
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Rodi¢e vnimaji potieby svych déti v poskytovani pomicek, které jsou kli¢ové pro podporu
jejich individualnich potteb. Rodi¢ 1 ziskal pomiicky, na rozdil od rodi¢e 4, kterému jsou
pomucky pouze zaptjcovany a rodi¢i 3 nejsou zapujéovany vibec, ale pouze doporucovany
a pfinaSeny na kazdou navstévu. Zde se zamyslim nad otdzkou, pro¢ vSichni rodi¢e nemaji
stejné podminky v poskytovani a zaplGjcovani pomucek. Moznd to bude otazka
nerovhomérného rozlozeni zdroji a finan¢nich prostfedki mezi riznymi regiony
a poskytovateli sluzeb. Otazku financovani zminil rodi¢ 2, ktery poukézal na nedostatek
finan¢ni podpory pracovnic rané péce. VéEii, ze s vyssi finanéni podporou by bylo mozné

nabidnout §irsi spektrum sluzeb.

Kazdy rodi¢ vnima potfeby svého ditéte odliSné. Rodi¢ 2 si pieje, aby dit¢ rozumélo
a komunikovalo, rodi¢ 3 vnima potieby svého ditéte v oblasti grafomotoriky, zatimco rodi¢ 4

Vv oblasti hrubé a jemné motoriky a rodi¢ 5 v oblasti komunikace, senzomotoriky a terapie.

Nekteii rodice (rodic¢ 1,3, 4, 5) si uvédomuje potieby v oblasti emo¢ni podpory. Rodi¢ 3
zdaraziuje potfebu zachovani klidu v narocnych situacich a feSeni téchto zalezitosti mimo
pfitomnost ditéte, rodi€ 4 si pieje celkovou pohodu a §tésti ditéte a rodi¢ 5 se snaZzi zajistit,
aby dité bylo $tastné, v pohod¢ a prozilo hezky zivot podle svych piedstav. Na to odkazuje
Matgjcek (2013), ktery vnima, ze vétSina rodicu si pro své dité pieje, aby bylo citlivé a citove
zalozen€, aby samo pfirozen¢ vyjadiovalo své city, aby dokazalo vnimat potieby druhych

a podobng.

Rodice (rodi€ 1, 3, 4) citi pottebu vV podporie samostatnosti svych déti, kdy rodi¢ 1 se zamétuje
na samostatnost dcery, zatimco rodi¢ 3 podporuje dité¢ ve zvladani tikolii bez omlouvani jeho
neschopnosti. Na neustalé intenzivni péci o dité se shoduji rodice 2, 4 a 5, ktefi uvedli, ze déti
nejsou schopny samostatnosti a nezvladaji bézné denni potteby. Rodi¢ 2 a 5 celi vyzvam

v oblasti mentalnich a fyzickych rozdili svych déti.

Nektefti rodice (rodi€ 3, 5) zduraziuji potiebu prijeti jejich ditéte spole¢nosti, na to odkazuje
Richman (2006), ktery podotyka, Ze spole¢nost ¢asto neporozumi tomu, Ze dité s autismem ma

své specifické potieby a bojuje o pozornost, podporu a lasku.

81



VO 5: Jak rodi¢e hodnoti kvalitu spoluprace s pracovnikem rané péce?

Rodice 1, 2, 3, 5 vyjadiuji celkovou spokojenost se sluzbami rané péce. Doskocilova a kol.
(2012) zdaraziuji, ze rand péce nabizi rodicim odbornou pomoc, informace a poradenstvi
pfi zvladani péce o dite se znevyhodnénim. Rodi¢ 4 na rozdil od ptedchozich rodict neni s touto
sluzbou pfili§ spokojen, jelikoz vnima nejistotu ve spolupraci mezi pracovnici a synem. Rodi¢
(1, 2, 3) se shodl v hodnoceni sluzby rané péce znamkou 1, na rozdil od rodic¢e 4 (znamka 3)
a 5 (znamka 2). Keilty (2010) zdtraznuje, ze pro uspéch rané péce jsou nezbytné znalosti,
schopnosti a zdroje kazdého ¢lena tymu rané péce, coz predstavuji rodinni prislusnici, odbornici
rané péce a komunitni poskytovatelé.

V pribéhu navstév doslo K personalnim zménam u rodi¢t 1, 3 a 5, zatimco u rodice 4 nikoliv.
I ptesto u kazdého rodice prispéla spoluprace s pracovnikem rané péce k uréitému benefitu
Vv pédi o dité. U rodice 1 doslo ke kvalitni spolupraci pfi zajistovani matei'ské Skoly, pfi pomoci
S naronymi situacemi, nebo k poznani pracovnikii na psychorehabilitaénich pobytech.
Jakakoliv poskytovana forma navstévy ve spolupraci s pracovniky nehraje pro rodice (rodic 1,
2, 3, 5) vyznamnou roli, na rozdil od rodice 4, ktery ma odliSné zkuSenosti se spolupraci
jak v domacim prostiedi, tak pii organizovaném pobytu v ramci rané péce.

Rodi¢lim 1, 2, 3 a 5 pfiSla navstéva uspokojiva jiz od samého zac¢atku, avSak s timto tvrzenim
se neshoduje rodi¢ 4. To vSe souvisi se spolupraci a transdisciplinaritou tymu, na kterou
odkazuji Pretis, Barlova a Hradilkova (2020), ktefi povazuji rodice za nedilnou soucést tymu.
Vsichni rodi¢e se shodli na tom, ze zpoéatku neméli Zadna ocekavani od této sluzby,
avSak u rodict 1 a 2 doslo ke zméné pohledu na ranou péci po jejich vlastnich zkusenostech
s touto sluzbou.

Z rozhovoru jsem se dozvédéla, ze vSichni rodice budou nadale vyuZivat sluzeb rané péce.
Pro rodice 3 a 4 tato sluzba brzy skon¢i z divodu vékového omezeni ditéte. Zakon ¢. 108/2006

Sb., o socialnich sluzbach stanovuje poskytovani této sluzby do sedmi let véku ditéte.

V této diskuzi bych rada uvedla nékolik doporuceni pro rodice, které by mohly pfispét

ke zlepSeni spoluprace rané péce a rodict:

emailem), kterda by méla byt zalozena na pravidelnych schuzkiach mezi rodi¢em
a pracovnikem a zdarovenn doplnéna o zpétnou vazbu. Jednotlivé navstévy by mély byt
prizpisobeny rodiné. Déle je potfebny individualni a aktivni pFistup na stran¢ pracovnika

k roding, ktery by mél vnimat preference a hodnoty rodiny, mél by je zapojovat do rozhodovani
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a na zaklad¢ toho by mél byt schopen ptizpiisobit rodin¢ celorocni plan péce, ktery by sledoval
kroky a cile ditéte. V piipad¢ potfeby by jim mél nabizet psychologickou podporu v tézsich
a naro¢nych situacich. Spolupréce by také méla nabizet poradenstvi a ndvody pro rozvoj ditéte,
vcetn¢ ukazky urcitého cviceni s ditétem. Rodice se neobejdou bez aktivniho vzdélavani,
tedy samotny pracovnik by jim mél nabizet urcit¢é moznosti (ve form¢ naptiklad seminafi,

workshoptl, terapeutickych technik, zaptijcovani pomicek a literatury) a mél by se ucastnit

na tvorbé skupin pro rodice s podobnymi zkuSenostmi.
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ZAVER
Diplomové prace mi pomohla 1épe pochopit vyznam a fungovani rané péce, vcetné postaveni
a role rodice ve spolupraci s touto sluzbou. Cilem prace bylo tedy zjistit, jak rodi¢ vnima

svou roli ve spolupraci s instituci rané péce, jelikoz se tato sluzba neobejde bez spoluprace

zékonnych zastupct.

V teoretické Casti byly definovany zakladni terminologické pojmy, véetn€ vyvoje a fungovani
socialni sluzby rané péce. Nasledné se tato cast vénovala také rodindm a détem S postizenim.
Teoretické poznatky se promitly i v ¢asti praktické, coz pfispélo k blizSimu porozuméni

vyznamu a spoluprace rané péce pro rodice.

Prakticka ¢ast vychdzela z kvalitativni metodologie, pfedevsim se vénovala kazuistice a analyze
polostrukturovanych rozhovorii na zdklad€ vlastnich sestavenych otazek s jednotlivymi
respondenty — s rodi¢i, pro které byl vytvofen anamnesticky dotaznik. Vysledky byly
vyhodnoceny na zékladé stanovenych otdzek tohoto vyzkumného Setieni. Hlavni vyzkumny cil
byl dosaZen prostiednictvim zodpovézeni vyzkumnych otazek. S ohledem na omezeny pocet
respondentll a nékteré nejasné odpovédi ucCastnikil, bylo vSak obcas obtizné interpretovat

jednotlivé vysledky.

Z vysledkt tohoto kvalitativniho prizkumu tedy vyplyva, Ze role rodi¢e zastava mnoho roli
a ve spolupréci s instituci rané péce je kliCovou soucasti k uspésnému vyvoji a podpote ditcte.
Role vSech rodici spociva v aktivnim ptistupu ke svému ditéti a v aktivnim pfistupu sluzby
ran¢ péce. Vnimaji se jako aktivni partnefi. Tato situace jim vyhovuje a povzbuzuje je k tomu,
aby v ramci spoluprace takto participovali. Kazdé dit€ ma jiné zdravotni postizeni, coZ se odrazi
I vsamotném piistupu jednotlivych rodi¢t vramci péfe a jejich specifickych potieb.
Ve vysledku jsou vSichni téméf spokojeni s vyuzivanim této sluzby. Na zaklad¢ pravidelného
kontaktu s ranou péci a vlastnim aktivnim vzdélanim jsou si védomi toho, jak maji rozvijet

a podporovat své dité.

Lze tedy fici, ze aktivni iCast a angazovanost pii interakcich s pracovniky rané péce piispiva
k vytvafeni bezpecného prostiedi, které podporuje rozvoj ditéte. Tato spoluprdce pomaha
zajistovat individudlni potfeby ditéte a posiluje efektivitu pedagogickych a terapeutickych

programtl.

Ma diplomova prace by diky ziskanym datim mohla piispét ke zlepSeni spoluprace mezi rodici
a institucemi rané péce, coz by nasledné¢ mohlo pozitivné ovlivnit vyvoj a podporu déti

S postizenim. Tato prace mulze poslouzit jako cenny informacni zdroj pro rodice, kteti jiz
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spolupracuji s ranou péci nebo se teprve rozhoduji zacit vyuzivat jeji sluzby. Soucasné muze
byt uzitena i pro pracovniky rané péce, kteti ji mohou vyuzit jako zpétnou vazbu o své praci.

Soucasti je také nadvrh konkrétnich doporuceni pro zlepSeni spolupréce.
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Priloha €. 1: Ukazka informovaného souhlasu pro rodice

Pedagogicka  Jiho¢eska univerzita Eticka komise Pedagogické fakulty
fakulta v Ceskych Budgjovicich

Informovany souhlas ticastnika vyzkumu:

Vézeny pane, vazena pani,

v souladu se zasadami etické realizace vyzkumu Vas zddam o souhlas s Vasi tucasti
ve vyzkumném projektu v rdmci mé diplomové prace. Pfedem dékuji za Vasi ochotu a ¢as.
Nazev projektu: Role rodice ve spolupraci s instituci rané péce

ReSitel projektu: Studentka 2. ro¢niku navazujiciho studia, Tereza Jandova, Katedra specidlni
pedagogiky, Pedagogicka fakulta JU

Nazev pracovisté:

Vedouci prace: Mgr. Katetina Habrdova, Ph.D., Katedra specidlni pedagogiky, Pedagogicka
fakulta JU

Cil vyzkumu: Cilem vyzkumu je zjistit, jak rodic¢e vnimaji svou roli ve spolupraci s instituci
rané péce. Cil mé diplomové prace bude postaven na metodach kvalitativniho vyzkumu.

Popis vyzkumu: Praktickd ¢ast se bude realizovat na zékladé rozhovoru a za pfedpokladu
Vaseho souhlasu. Tento rozhovor bude probihat v rozmezi 15-30 minut, bude zaznamenan
audionahravkou a nasledné bude proveden jeho pisemny piepis a zpracovani. Pisemny, ¢i
zvukovy zaznam nebude sdilen nikym jinym nez studentem a vedoucim diplomové prace.
Césteéné tryvky z rozhovoru mohou byt pouzity pfi prezentaci mé diplomové prace, aviak
Vase identita bude anonymni, nebude rozpoznana. Zvukovy zdznam bude ihned vymazan po
dokonceni a obhdjeni diplomové prace. U rozhovoru nehrozi 74d4 rizika. VSe bude probihat
V bezpecném prostiedi. VSechny vysledky budou zpracovany anonymné (neidentifikovateln¢)
V ramci ochrany osobnich udajti zkoumanych osob, branicich tyto idaje pied zneuzitim dal§imi
osobami. Nemusite odpovidat na zadné specifické otazky, pokud sam/sama nebudete chtit,
protoze zapojeni zkoumané osoby je dobrovolné a mate moznost opustit vyzkum kdykoliv bez
udéni divodu. Pfedem dékuji za Vasi ochotu a Cas.

datum a podpis fesitele projektu

Pedagogicka fakulta JihoCeské univerzity v Ceskych Budgjovicich
Jeronymova 10, 371 15 Ceské Budgjovice
Ceska republika, www.pf.jcu.cz



Pedagogicka  JihocCeska univerzita Eticka komise Pedagogické fakulty
fakulta v Ceskych Budgjovicich

ProhlasSeni a souhlas ucastnika s jejich zapojenim do vvzkumu:

Prohlasuji a svym nize uvedenym vlastnoru¢nim podpisem potvrzuji, ze dobrovolné souhlasim
S ucasti ve vySe uvedeném projektu a Ze jsem mél/a moznost si fadn€ a v dostateCném case
zvazit vSechny relevantni informace o vyzkumu, zeptat se na vSe podstatné tykajici se ucasti ve
vyzkumu a Ze jsem dostal/a jasné a srozumitelné odpovedi na své dotazy. Byl/a jsem poucéen/a
o pravu odmitnout Gcast ve vyzkumném projektu nebo sviij souhlas kdykoli odvolat bez represi
resp. mého ditéte.

Podpis Gcastnika: ...

Pedagogicka fakulta JihoCeské univerzity v Ceskych Budgjovicich
Jeronymova 10, 371 15 Ceské Budgjovice
Ceska republika, www.pf.jcu.cz



Piiloha ¢. 2: Charakteristika acastnika vyzkumu — dotaznik vlastni konstrukce
Charakteristika ucastnika vyzkumu
Vazeni rodice,

prosim o vyplnéni kratkého dotazniku pro svou diplomovou praci, kterd nese nazev: Role rodice ve spoluprdci
s instituci rané péce. Pfedem dékuji za ochotu a Vasi spoluprdaci. Studentka Tereza Jandova, obor SPn.

Rodic:

Jak hodnotite sluzby rané péée, které dosud s ditétem navsitévujete? Ohodnotte prosim jako ve $kole

1-2-3-4-5




Priloha €. 3: Ukazka navodnych otazek pro polostrukturovany rozhovor s rodici

Polostrukturovany rozhovor

(ndvodné otazky pro rodice)

Pro rodice:

1.

10.

11.
12.
13.
14.
15.
16.

17.

18.
19.

20.
21.

MiiZete mi prosim krdtce néco Fici o Vasi rodiné? (Co je pro Vds dileZité, Ceho byste rddi
dosahli? Jaké jsou Vase priority a cile, Vase hodnoty, popfipadé Zivotni prednosti?)

Utrpél/a jste jiZ v détstvi néjakym zdravotnim handicapem (zdravotnim problémem)? Pripadné
jakym a v kterém véku?

MuZete mi prosim predstavit Vase dité a néco mi o ném rici? (Kolik md sourozencu a jak jsou
vékoveé staré, popripadé jaké maji mezi sebou vztahy?)

Od kdy jste zacali navstévovat a vyuZivat sluzby rané péce?

Jak to bylo jiZ od zacdtku s vyvojem Vaseho ditéte? (Jak probihalo téhotenstvi, pripadné kdy
doslo k zjisténi, Ze by mohlo byt néco jinak?)

Jak jste se sam/sama citil/a pfi zjisténi problematiky Vaseho ditéte? (Pripadné bylo zde vyuZiti
zplsobu podpory/terapie?)

Jakym zplsobem jste se dozvédéli o pracovisti rané péce a jeho sluzbdch?
Jaké potreby a vyuZiti mad Vase dité v souvislosti s ranou péci?

Co povazujete jako za nejduleZitejsi aktivitu/podporu v oblasti sluzby rané péce? (Popfipadé
jak to probihd, kdyZ pracovnik prijede k vam domi? Co déldte? Co délate, kdyZ prijedete na
pracovisté RP? Jak potom ddl s ditétem pracujete?)

Jak obvykle pracujete s jinymi lidmi?

Jak a prostrednictvim ceho se sebevzdéldvdte v oblasti obtiZi Vaseho ditéte?

Jak nahliZite na sluzby rané péce? (Pripadné, je néco, co byste na rané péce zménili a proc?)
Jakd je Vase osobni a dosavadni zkusenost s pracovniky rané péce?

Prijdou Vdm nadvstévy uspokojivé?
Jaké bylo Vase ocekdvdni od sluzby rané péce? (Naplnilo se Vase ocekdvdni?)

V ¢em se zménila Vase spoluprdce s Vasim ditétem od vyuZivdni sluZzby rané péce? (Vztah, lepsi
porozuméni v problematice,...)

Posunuli Vds osobnostné Vase role rodict ve spoluprdci s ranou péci? V ¢em konkrétné ci
nikoliv?

Jmenujte, jakd jsou specifika péce o Vase dité v raném véku?

Je néco, co byste nyni mohli udélat jinak nebo Iépe pro své dité? (Popripadé co by to bylo, jak
by se to dalo zménit?)

Jak to vidite i naddle s vyuZivdnim sluZby rané péce?
Co si prejete pro své dité do budoucna?



Priloha €. 4: Ukazka polostrukturovaného rozhovoru s rodi¢em

Rozhovor €. 2 (rodi¢ 2 - R2) — Matka syna s détskym autismem a s lehkou mentalni retardaci

s hyperaktivitou
Datum zaznamu: 18.12.2023

T: MUZete mi prosim kratce néco fici o Vasi rodiné? Co je pro Vas dulezité, ceho by jste radi

dosahli?

vvvvvv

je, aby jsme pomohli troSicku rozbéhnout syna, ktery..eh ma poruchu autistického spektra,

konkrétné détsky autismus a..eh je neverbalni, nerozumi komunikaci a moc jako nevnima...
T: Ano, dobre, tedy jaké jsou Vase hodnoty, popfipadé Zivotni pfednosti v rodiné?

R2: Eh tak Zivotni prednosti...zdravi, néjaka spokojenost se sebou, vim jak Ziju, jak bydlim, co

mam rad, co délam a...Ze spolu prosté drzime, Ze jsme Uplna rodina, manzelstvi a hlavné to

vvvvvv

tak uz maxima jakoby dosahne co potfebuje, co chce.

T: Utrpéla jste jiz v détstvi néjakym zdravotnim hendikepem? Zdravotnim problémem?
Pfipadné jakym a v kterém véku?

R2: Ja jako matka? Jo, tak jako ja jsem eh..ja mam.. cukrovku od détstvi, takze ja jsem... neda
se fict hendikepovand, ale je to velkd zdravotni, zdravotni potiZ no..neni to Uplné...nejsem
zdravi ¢lovék tak..

T: Ano, mUZete mi prosim predstavit Vase dité a néco mi o ném fici? Kolik ma sourozenct a
jak jsou vékové staré, popripadé jaké maji mezi sebou vztahy?

R2: Eh, ja mam Toma sedmiletého prviacka a Adama pétiletého. Adamek je détsky autista,
nevnima, nemluvi eh..zZije ve svém svété. Takze, ackoliv Tomicek by chtél prosté fungovat
s braskou, tak..eh.. po té co spi (nerozuméla jsem) uz od zacatku, Ze to nedokaze navazat to
spojeni, tak uz mezi sebou maji takovou lehkou propast, nehraji si spolu, nemluvi na sebe.
ProtoZe zkratka Adamek to Tomikovi starSimu brachovi nevraci tu souhru. Ale, tak jako, pfesto
je obcas vidim, jak se objimaj a vybejkujou no, je to takovy, Ze ta laska tam je, i kdyz... neni
vzdycky v ten dany moment jako opétovana.

T: Ano, od kdy jste zacali navstévovat a vyuzivat sluzby rané péce?

R2: Od Adamkovych dvou let, to znamena Ze na jare to budou tfi roky.



T: Ano, jak to bylo jiz od zadatku s vyvojem Vaseho ditéte? Jak probihalo téhotenstvi,
popftipadé, kdy doslo k zjisténi, Ze by mohlo byt néco jinak?

R2: Adamek se vyvijel Uplné...bézné. Téhotenstvi bylo v pofddku, neméla jsem zadné jiné
zdravotni potize. Svoji cukrovku jsem méla perfektné oSetfenou, protoze mam inzulinovou
pumpu se senzorem, takze ty hodnoty ja vidim onlajn na tom senzoru, jak se to pohybuje. Pan
doktor byl spokojeny diabetolog s vyvojem, eh na, na péci u gynekologa jsme taky nenarazili
na zadny problém, po porodu, kdyZ se Adamek narodil. Sehrali jsme se Uplné za mé perfektné,
bylo to druhy dité, uz jsem védéla, jak co bude fungovat, jak reagovat, jak to zvladat, byl
kojeny, sice né plné, ale do tfech mésict jsem byla na materském mléku, pak jsme presli na
umélou vyzivu. Po domluvé s Iékarkou, protoze byl hladovej, byl velikej (nerozuméla jsem) &
vyvijel se standardné, vSechno bylo v normalu, dokonce zacal mluvit eh ukazoval, ale prosté
v roce a pal Adam prosel o¢kovanim na zardénky, spalnicky, MMR vakcinou a eh..druhy den
uz nam zlstal po vak.., po ockovani vlastné lezet jakoby (nerozuméla jsem)...TakZze se
domnivam a mam i jako nazor nékterych lékaru, Ze...ockovani v tomto pfipadé byl spoustéc
néceho, co uz v téle ddvno mame nebo respektive k ¢emu ma prosté geneticky néjakou viohu,
takze eh..Adamek byl bézny dité pred ockovanim v roce a pul, vroce a pll, prosel prosté
touhle zménou a od roku a pll se snazime ho.. nak pozdvihnout.

T: Ano, jak jste se sama citila pti zjiSténi problematiky Vaseho ditéte, ptipadné bylo zde vyuZiti
zplUsobu néjaké podpory Ci terapie?

R2: Né, ze zacdatku ne, jako citite se hrozné bezmocni, kdyzZ vidite, Ze mate maly dité, ktery
najednou prestalo mluvit, pfestalo se na Vas divat, usmivat, vnimat, ani k Vam nejde...Nékdy
prosté nepozna mamu, nebézi ke dvefim...nehleda Vas, kdyZ odejdete, prosté najednou tam
je jenom ta fyzicka stranka jako, jako kdyz se stane autonehoda a zUstane to télo bezvladné
leZet, takZe totalni bezmoc. Eh u Iékar(i ze zac¢atku tam dochazelo k tomu, Ze: ,to se prosté
stdvd, to jsme v tom obdobi, kdy se tahleta vychlipka choroba spousti,” ale jako ze zadatku
vsichni rezolutné odmitali, to Ze je moznost, Ze by to bylo v souvislosti s tim ockovanim, ale
poslali nds eh od pediatricky jsme dostali spoustu letdckli, koho kontaktovat, jak eh..kde
mulzeme hledat néjakou radu, ale vSsechno bylo na nas, Zadny urad nam nepomohl, nikdo nas
tim neprovedl..na jednom z téch letackl byla rana péce naseho okresniho mésta, takze to byl
prvni kontakt, eh prvni ¢lovék, koho jsme kontaktovali, okamzité jsme navazali spolupraci.
Myslim si, Ze snad do dvou nebo do tfech tydn( pfijela pani, zkonzultovala s ndma, radila
dal...Dostali jsme se na zakladé porady od rany péce do eh specialné pedagogického centra,
kde uzZ zase jako nas eh..smérovali dalSim smérem a od ty doby to jako jede tahle masinérie,
ale eh pravda je takova, Ze nebyt téhlech organizaci, tak eh..ani |ékaf, ani stat se néjak
nepostara (kyvam), je to jenom o téhletéch charitativnich organizacich, ktery toho rodice
provedou a poradéj, kde, co, jak hledat, kde Zadat o jakou podporu, kde zadat o jaky finanéni
prispévek, kam to napsat a samoziejmé kdyz pfijde zamitnuti, tak piSou s ndama odvolani..eh
jako ten prvni pll rok az rok rana péce neuvéritelné pomohla.



T: Ano, timto mi vlastné odpovidate na sedmou otdzku, jakym zpUsobem jste se dozvédéli o
pracovisti rané péce a jeho sluzbach? Tedy dékuji a zeptdm se, Vy sama jste navstévovala
néjakou jinou podporu ¢i terapii? Sama pro sebe?

R2: Ne, ja, ja sama jako matka jsem navstivila dét.. ehm psychiatra pro dospélé, ale tam jsme
zhodnotili, Ze tu situaci jsem tak néjak jakoby zvladla sama, Ze neni potieba néjaka pravidelna
péce v pfipadé, Ze se Adam(lv vztah...samozfejmé, Ze se mam ozvat, ale spi$ nez k medikaci
jsem se obratila eh.. na néjakou takovou jako péci o svou vlastni psychiku, to znamen3,
masaze, ndvstéva lekci jogy 4 hodné chodim do lesa a tak dal.

T: Tedy sama nyni néjakou jinou podporu nenavstévujete...
R2: Ne, ne, ja sama pro sebe ne.
T: Jaké potfeby a vyuziti ma Vase dité v souvislosti s ranou péci?

R2: Eh, tak, to to jsem vlastné témér odpovédéla ty potireby. Rana péce ndm pomohla ziskat
tfeba prispévek na péci, ziskat zettépé karticku, kterd, jako ndm otvird dvere zase do jinych
jakoby mozZnosti ehm je to tfeba parkovani, ktery s ditétem, ktery nevidi auto. Je, je potieba
jako nékde pobliz u vchodu, protoZe prejizdni parkovisté u nakupniho centra je opravdu
nadlidskej ukon nebo ten prispévek na pédi, kdy ja vlastné jsem schopna pracovat jenom na
Ctyfi hodiny denné. TakZe eh jsem $la financné na dejme tomu tretinu do svych plvodnich
vydélku, tak eh, ne pardon, na polovinu svych plvodnich vydélk(, tenhle prispévek na péci,
ktery ziskdvame neni ani ¢tvrtina toho co ja sem schopna vydélat, kdyz bych $la do prace, ale
je to aspon esté troska, takze si miZzeme dovolit tomu klukovi vénovat vic. Jinak rana péce pro
nas zajistuje rehabilitacni pobyt. Byli jsme s nimi v kvétnu, kdy Adam to je...ehm se naudil
nebat vody v bazénu, ale tfeba i sedél na koni. Byla tam hypoterapie, byla tam kanisterapie,
rdzny malovani, svételnd terapie nebo ehm vim, Ze teda délaji plavani, ale bohuzel treba my
se nemUzeme zucastnit, protoZe to je zrovna obdobi, kdy, kdy ranni hodiny, kdy Adamek je ve
Skolce, ve specialni Skolce, kde zase ma specidlniho logopeda pedagoga, takze rand péce nam,
nas napojila na vSechny ty organizace, ktery Adam denné vyuziva.

T: Ano, co povazujete jako za nejdlleZitéjsi aktivitu/ podporu v oblasti sluzby rané péce,
popripadé, jak to probiha, kdyz pracovnik prijede k Vam dom(, co délate, co délate, kdyz
prijedete na pracovisté rané péce, jak potom dal s ditétem pracujete?

R2: No tak jednoznacné ta nejvétsi podpora je ten prvni pal rok, trictvrté roku, ta komunikace
s Urady. To kde se mlZete prosté oba, zazadat o jaky doklad, o jaky dokument, predali nam
kontakty na psychiatry, psychology eh...za jejich pomoc jsme sehnali spi$ psychologa. To je
Uplné nejvétsi benefit, ktery rana péce pomuze v tom zacatku. Predpokladam, Ze ted, ted
momentalné eh, kdyZ pani pfijede k ndm jednou za Sest tydnU jezdi, tak se tak nak vyptava, co
bychom potrebovali zajistit, jak z jeji strany, co pro nas mize néjak udélat. Fakt je ten, Ze my
uz to mame jakoby dost zmaknuty, takZze my uz tu potrebu takovou nemame, ale presto
s Adamem vzdycky projede néjaké hracky, doporuci néjakou aplikaci na tabletu, kde bychom



mohli trénovat poznavani zvifatek nebo néjaky zvuky zviratek nebo néjaky spojovani a barvu,
ale eh, je ndm tfeba Uplné jasny, Ze nejvic ji budeme potfebovat v momenté, kdy Adam bude
resSit nastup do zakladni skoly, protoZze tam v podstaté pfijde néjaka varianta eh, odkladu
nastupu do Skoly nebo odvolani a tak dal (ano), ale rana péce funguje vlastné do sedmi let
ditéte, takZe to jsme tak nak na hrané, kdy my uz s nima budeme tu spolupraci ukoncovat no,
nebo respektive oni s ndmi, protoZe oni se vénuji v péci o dité od, od vlastné..nevim kolika
véku, v nasem pripadé od roka a pul do..eh do sedmi let.

T: Jak potom dal s ditétem pracujete?

R2: Doma? Snazime trénovat to co ndm doporudi rana péce nebo doporuci i specidlné
pedagogicky centrum, to znamena ta Skolka a eh..to je vlastné jakoby jeho celodenni jako
chléb, prosté naucit se to co nebo trénovat to co, co nam naudili no, to znamena rlzny, razny
vkladacky, co se tyce toho hrani, poznavani tvarli, poznavani barev, néco nékam strkame,
navlékame koralky nebo pak zase ritualy ve smyslu eh ocistna toaleta, umyt ruce, natahnout
obleceni, to je vSechno problém prosté to dité neumi v péti letech nedokdZze natdhnout
kalhoty nebo obout boty, takze to je jako, jako nekonecny...

T: Jak obvykle pracujete s jinymi lidmi?

R2: Zaméstnani myslite nebo jako jak? (I s dalSimi podpory nebo s |ékati?) aha, takhle. Eh no
tak snazim se eh sehnat Adamovi nejlepsi péci no, a hlavné na doporuceni toho psychologa té
specidlni skolky, ktery je s nim pét hodin denné, tak jako my. Tak nebo nebo pedagozky, kterd
s nim je a vidi co on dokaze, nedokaze, takze lepsi prosté najit i nakou dalsi podparnou lécbu,
i kdyzZ slovo |écba v tomto pripadé jako neni Uplné vhodny, protoze se to Ié¢it neda eh, to se
da akorat posouvat, nejsou Ié-léky, ne neexistuje urcité, maximalné néjaky perli¢ky a ty treba
tolik... (nerozuméla jsem) nerozcilovalo, neposkozovalo samo sebe nebo neubliZovalo si, ale
to uzZ jsou urcity ztlumovaci léky, ktery pak vlastné..., tluméj uplné viechno, jakoby nejen ten
vztek, ale i vSechno...

T: Jak a prostfednictvim ¢eho se sebevzdélavate v oblasti obtizi Vaseho ditéte?

R2: Eh no ja hodné..ja hodné Ctu pribéhy ostatnich rodicl na fejsbuku, protoze eh to je takova
komunita lidi, ktefi zkouSeji co se da a ob¢as nékomu néco zabere, takZze tam si mezi sebou
rodice radi eh, jaky tfeba vyZivovy doplnék nebo doplnék stravy nebo terapie pomohla jejich
ditéti, tak Ze zkousim rlzny tyhlety varianty a nebo se i napojuju na ty, terapie, véera jsem si
tfeba Cetla prispévek a webovy stranky o delfinoterapii v Turecku. UZ jsem prostudovala co
prinasi delfinoterapie, ja jsem shodou okolnosti eh jako turistka v zahranici jsem jednou byla
na hodinovym plavani s delfiny, takze si dovedu Zivé predstavit, co to spousti eh a dokonce
jsem jako i zacala uvaZovat o tom, Ze bychom to pro Adama zaridili, ta delfinoterapie vychazi
na sedmdesat tisic jenom ta delfinoterapie, provadi se v Turecku, takZze je to esté o to dal
zakoupit tfeba letenky, ubytovani, stravu a je to deset lekci po tficeti minutach sedmdesat
tisic, ale, je mi jasny, Ze, to dokaze zafungovat. Ted samoziejmé zdlezi u jakyho pacienta,
protoze kazdej ma jiny potreby a jiny mozZnosti a jinej druh nebo zpUsob vyvoje, ale, vim co



semnou, semnou jako s ¢clovékem, tehdy my bylo tficet dva let, byla jsem Stastnd, zdrava,
spokojend, zadana praci a stejné... prosté ten delfin vidi dovnitf toho téla a néco ve Vas spusti,
nakej proces se Vam otevre, takze tfeba takhle no, hleddm, hleddm, nachazim a vidycky
zvaZzuju moznosti, tohle jsem tfeba nasla pres kontakt eh pres jednu pani zndmou, kontakt na
pana doktora v Klatovech, coZ je détsky neurolog plvodné, ktery se zacal vénovat Cinské
(nerozuméla jsem) mediciné a zacali jsme k nému s Adamkem jezdit, nasadil mu homeopatika
a Adam bere od zafi, od srpna, pardon homeopatickou |é¢bu denné a dokazal je z toho
odplénkovat, coz jsem si myslela, Ze nedokaze do dospélosti, jestli vibec nékdy. Takze jako
porada s ostatnimi rodici, ktefi jsou v tom stejnym prisvihu a hledaji cesty a nachazeji.

T: Jak nahlizite na sluzby rané péce, ptipadné je néco, co byste na rané péci zménili a proc¢?

R2: Ja si nemUZu stéZzovat, skvély jsou eh... Myslim si, Ze akorat maj malou finan¢ni podporu,
ze kdyby méli dostatek penéz, tak by toho dokazali daleko vic, protoze maj teda bezvadny
vedeni, jsou tam pracovnice, ktery by se rozkrajely, vétSinou to jsou prosté specialni
pedagozky nebo maj néjaky dalsi jako néjaky vzdélani v téhlech svych oborech, akorat prosté
bohuzel, nemaji takovy financni, takovou finanéni podporu, aby toho dokazali prosté vic
vyuZit, je jich malo, jsou &tyfi? Ctyfi? Co ja vim, tak ¢tyfi zaméstnankyné, pani doktorka & eh
kdyz jsem vidéla treba jejich kancelat, tak moc jsem se ne..jako bylo mi jich hrozné lito, oni by
si zaslouzili palac jako to, jako strasné, strasné ndm pomohli. Tfeba nase pani pediatri¢cka nebo
jakejkoliv jinej doktor prosté.

T: Jakd je Vase osobni a dosavadni zkusenost s pracovniky rané péce? Na to mi tedy také
odpovidate tedkom. Pfijdou Vam navstévy uspokojivé?

R2: Ano, ano, vidycky si popovidame, poradi nam, pani, pani pracovnice. Ano.
T: Jaké bylo Vase ocekdavani od sluzby rané péce, naplnilo se Vase ocekavani?

R2:Ja jsem nic neocekdavala, ja jsem byla zoufald matka, kterd prosté najednou méla eh..jakoby
pourazovy dité, protoZe to je stav, ktery pfijde béhem..jak kdyz prosté.. uhodi blesk. Takze ja
jsem neocekavala viibec nic, ja jsem byla absolutné zoufala a ja jsem volala Uplné kam se dalo,
abych jako to z néj dostala a pfitom jako neni mozZnost dostat autistu z ditéte, ale..prosté
lékarka jediny co, tak udélala, je Ze: ,No, to se stdvd.” A podala ndm letacky... ale jako to si ani
nestézuju, ona nemuzZe udélat vic prosté..to..Iékarska véda je v tyhlety fazi, Ze véfi tomu, ze
vic udélat nejde... a zaroven jsou zahlceny ordinace, tak eh..ona se musi vénovat vSem Zejo a
né prosté..se vénovat jenom jednomu ditéti, kterym podle jejiho dosavadniho védomi a
svédomi nelze néjak pomoct, takZe...to se na ni nezlobim..Ale prosté neni lékafr, kterej by tohle
poradil, takZze je to na téch, na téch rodicich, jak hledaji, jak patraji, jak spolupracuji
s organizacemi a randa péce je prvni spojovatel Uplné se vSemi témi jednotlivymi uUrady a
organizacemi a prosté nemit ranou péci tak eh si nedovedu predstavit kde jsme.

T: Ano, v¢em se zmeénila VaSe spoluprace s Vasim ditétem od vyuzivani sluzby rané péce?
Mysleno tim, vztah, lepsSi porozuméni v problematice...



R2: Jako Uplné ve viem, prosté.. rand péce nds naucila nebo dodnes uci, jak se k nému chovat,
jak eh..jaky véci mu nabizet, jakou podporu mu davat, takze...takze ve vSéem nds zménila no
v ndhledu na celyho Adama naseho.

T: Ano a vztahové Vas to také posunulo s ditétem?

R2: Vztahové rand péce mé neposunula, to mé posunul spis sam ten Addmek nas no, jako
vztahové..ne to si myslim, Ze ne, Ze by ndm upevnili pouto, Ze to pouto je pevny, prosté
rodi¢ovstvi samo o sobé, Ze tam rana péce moc nedokaze, pokud jste rodice jako milujici,
tak..to uz asi nikdo nedokaze vic upevnit.

T: Ano, posunuly Vas osobnostné Vase role rodic¢li ve spolupraci s ranou péci? A v éem
konkrétné ¢i nikoliv?

R2: Ja asi nerozumim otazce.

T: Jestli Vas osobnostné Vase role rodicd ve spolupraci s ranou péci néjak posunuli jako
dopredu?

R2: Eh ne, myslim si, Ze mé neposunula rand péce, ale celd ta, celd ta diagndza, celej ten stav,
celej ten nas Zivot.

T: Ano, v ¢em konkrétné?

R2: No, za¢nete Uplné jinak nahlizet na jakejkoliv jinej problém nebo..ono spis slovo problém,
prosté prestalo mit ten vyznam, protoze jakmile mam, mam, jakmile mam (nerozuméla jsem)
na tenhle svét kvlli nemoci ditéte, tak vSechno ostatni je absolutni malichernost jako, to Ze si
nemuzete koupit boty, tak Vam je najednou jedno, Ze nosite prosté pét let stejny znacky, ze
koupite tomu ditéti prosté konopnej olej, protoze vite Ze jako ho troSicku uklidni, Ze prestane
fvat tfeba, takze jako hodné se mi zménil nahled na svét.

T: Jmenujte, jaka jsou specifika péce o Vase dité v raném véku?

R2: No to jsou, je to tak, Ze mate pétilety dité, velikosti pétiletyho ditéte, ale mentdlné je mu
sedum, osum meésicl, takZe vlastné vidite vSsechno, musite ho oblikat, krmit, umyvat, vodit
stale nékde za ruku, obcas nosit, protoZe prosté prestanou, prestane chodit, jit, musite mit
dejme tomu po ruce kocéarek. Musite mit porad k dispozici néco, co ho uklidni, to znamena
v naSem pripadé dudlik a mda jednoho oblibenyho plySacka, kterej uz se nam skoro rozpada,
ale zadnyho jinyho neakceptuje, dokonce ani toho stejnyho, ale prosté méni barvy, Ze je novej,
teda pardon ve stejny barvé, ale jiny jako kondici, protozZe je novej, neni tak vo-vohmatanej,
neni tak ocuchanej, nevim, takze jako Uplné vSechno, ta péce je ctyriadvacet hodin denné
sedum dni v tydnu a nikdo Vdas nenahradi, jedinej kdo nahradi, tak je manzel, ale samozfejmé
jenom tak jako zase z toho, z toho otcovskyho pohledu, to znamen3, Ze s nim nebude trénovat
ty, ty ukoly, postara se o tu fyzickou stranku, nakrmi, ale nebude s nim délat, nebude s nim
délat ty ukoly, ktery délat mame, nebo nesmi délat tu logopedii, to uz je davno zase nad nad



moznosti toho muze biologicky. Zase pokud se tfeba ucitelé ve Skolce maji vic déti, takze tam,
Uplné nezvladnou se vénovat ty hygiené dejme tomu, je to jako..prosté stardte se o
hendikepovaného ¢lovéka, kterej sam nic neumi, ale on kdyz ho nedovedete na zachod, tak se
poclra, co nenakrmite, tak se nenaji...

T: Je néco, co byste nyni mohli udélat jinak nebo lépe pro své dité? Poptipadé co by to bylo a
jak by se to dalo zménit?

R2: Ja si uptimné myslim, Ze né, Ze déldme maximum co mizeme a kdybych si tfeba fekla, ze
pfestanu chodit do prace, abych se Adamovi mohla vénovat vic, tak..to se zase zhrouti mée,
protoZe ja potfebuju chodit do prace, abych si od néj v uvozovkach odpocinula, abych délala i
néco jinyho, takZze myslim si, Ze délame maximum, ktery ho Ize délat.

T: Ano, jak to vidite i naddle s vyuZivanim sluzby rané péce?

R2: No my sranou péci pojedeme dal dokud..dokud s ndmi pojedou oni, to znamend
predpokldaddm do téch sedmi let, kdy ta smlouva kon¢i po dobu toho pfedavani vlastné na
zakladni skolu.

T: Ano, co si pfejete pro své dité do budoucna?

R2: Ja bych si strasné prala, aby nam rozumél, aby se trosku naucil mluvit anebo znakovat
treba. Aby aspon rozumél, abysme byli schopni se domluvit, protoze to nemame, my nemame
jako...spolecnou..né rec, ale komunikaci, protoZe nerozumi sloviim a zatim neni schopen se
naucit znaky takze, to bych si prala.

T: Dobfe, ja moc dékuji za rozhovor, chci se zeptat, mate néjakou otdzku na zavér?

R2: Nemam.



