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Abstrakt

Rana péce je velmi dilezitou slozkou péce o déti se zdravotnim postizenim, je vSak
nutné, aby se o ni rodi¢e dozveédéli vcas, pokud mozno hned po narozeni ditéte,
ptipadn€ co nejdiive po zjisténi jeho postizeni. Kontakty na ranou péci by mély byt pro
rodi¢e snadno dostupné, nejvhodnéjsi by bylo, kdyby byli rodice o moznostech rané
intervence informovani pifimo oSetfujicim Iékafem, coz neni vzdy pravidlem, jak je
mozné zjistit z vyhodnoceni vyzkumnych otazek v této bakalarské praci.

Ocekavani narozeni ditéte je obvykle pro celou rodinu velkou udalosti. VSichni se
t&$1 S nastavajicimi rodi¢i a malokdo si pfipousti n¢jaké problémy ¢i komplikace, které
by mohly nastat. O to v&tsi Sok nastane, kdyZ se rodice at’ uz béhem téhotenstvi nebo po
porodu dozvi, ze jejich touzebné¢ ocekavané dité bude nebo je postizené. Radost,
nadSeni a plany najednou vystiidaji obavy o zivot a zdravi ditéte, pocity bezmoci
astrach z budoucnosti. V této chvili potiebuji rodice i dit¢ v¢asnou odbornou, ale
i lidskou pomoc. Pokud se jim této nedostava, jsou vystaveni velkému stresu, ktery
muze celou rodinu velmi poznamenat. Prvotni podporu mohou poskytnout pravé rizné
organizace, které se zabyvaji ranou péci pro rodiny s détmi se zrakovym, sluchovym,
mentalnim, pohybovym a kombinovanym postizenim. Mezi tyto organizace patii
| stitediska rané péce.

Bakalaiska prace se zabyva vyznamem a zhodnocenim rané péce v Plzenském
a JihoCeském kraji tak, jak to vidi jeji uzivatelé — rodiny s détmi se zrakovym
a kombinovanym postiZzenim. Prace je rozdélena na cast teoretickou a praktickou.

Prvni kapitola se zabyva teoretickymi vychodisky rané péce. Je zde vymezen pojem
rand péce, jeji vznik a vyvoj a také popis organizace a zakonnych podminek. Kapitola je
doplnéna o rozbor rané péce v Plzenském a JihoCeském kraji, na ktery je tato prace
zameéfena.

Dale je rozebrana problematika zdravotniho postizeni, které tzce souvisi s ranou
péci. Uvadi se zde jeho vymezeni i vznik a popisuji se druhy zdravotniho postiZeni.
Neméné dulezité jsou informace tykajici se rodiny a ditéte se zdravotnim postizenim.

Kapitolu uzavira téma tykajici se spolecnosti a lidi se zdravotnim postizenim.



Pro vypracovani teoretické¢ Casti prace byla pouzita analyza odborné literatury
a internetovych zdrojt, které se touto tématikou zabyvaji.

V praktické ¢asti jsou vymezeny cile a metody vyzkumného Setieni, popisuji se zde
charakteristiky respondentt a ptedkladaji kazuistické studie. Dilezitou soucasti je
analyza rozhovorti a srovnani ziskanych dat. Na zavér jsou uvedeny vyhodnoceni
a zavéry Setfeni.

Prace si klade za cil zhodnotit sluzby a spokojenost klientl s ranou péci
ve vybranych oblastech, kterymi jsou Plzenisky a Jihocesky kraj. Vyzkumné otazky
jsou: Jak dlouho jste sluzbu rané péce vyuzivali nebo vyuzivate, odkud jste se o ni
dozvédéli? Co jste od sluzby RP ocekavali? Co rodi¢im prinesla rana péce v naro¢né
zivotni situaci? Co bylo pro rodinu na sluzbé RP nejpfinosnéj$i? Splnila sluzba RP Vase
ocekavani, naplnily se cile spoluprace? Jaké by byly disledky pro rodiny, kdyby rana
péce prestala fungovat? Zvolend vyzkumna strategie je kvalitativni. Vyzkumny soubor
je tvofen 10 rodinami (5 z Plzeniského kraje a5z Jihoceského kraje). Metodou
ziskavani dat je polostandardizovany rozhovor. Praci dopliuji kazuistiky déti a jejich
rodin. Metodou zpracovani dat je kvalitativni obsahova analyza.

Z rozhovord srodi¢i vyplynulo, Ze sluzby rané péce vSem rodinam velmi
pomohly, ptestoze néktefi zpocCatku netusili, co by méli ofekavat. Hlavnim piinos
vSichni spatfovali v dochazce poradkyné rané péce k nim domi a v ndzorné ukéazce jak
s ditétem pracovat, hrat si a dal ho rozvijet. Zaplij¢ené pomiicky a hracky by si vétSina
rodin nemohla dovolit pofidit nebo by je ani nenapadlo, Ze by takova pomicka nebo
hracka mohla byt pro dit¢ vhodna. Velkou pomoci byla pro vSechny i psychicka
podpora, poskytnuti dalSich kontaktii na odborniky a setkdvani s dalSimi rodici. Nikdo
z dotazovanych neuvedl zadny problém nebo negativni pfipominku, ktera by se
k poskytovani sluzeb rané péce vztahovala.

Prekvapujicim zjisténim vSak bylo, jak se rodiny o sluzbach rané péce dozvédéli.
Nékteti se o této form& pomoci dozveédéli od 1ékaii nebo jiz v porodnici (ve
4 ptipadech, v jednom ptipadé¢ v ldznich). Jedna maminka ale napif. uvedla, Ze si
kontakty musela najit sama na internetu, protoze pravé lékaii ji vt€ dobé nikam

nenasmeérovali, neporadili. Polovina dotazovanych rodi¢ii ziskala informace od svych



znamych, ztelevize nebo se snazili pomoc vyhledat sami. Ur¢it¢ by byla vhodna
informacni provazanost mezi obory, aby ve chvili, kdy je rodicim sdélena diagnoza
tykajici se postizeni jejich ditéte, byli nasmérovani na vhodnou formu pomoci v ramci
Stredisek rané péce. Je ziejmé, ze spousta lidi nema o této sluzbé zddné povédomi.
Rana péce podporuje celou rodinu, maximalné¢ vyuziva jejiho vnitiniho potenciélu,
akceptuje rodinu Vv jeji jedine¢nosti. Poradci rané péfe se snazi poskytnout rodinam
takové mnozstvi informaci, aby se mohli stat rovnocennymi partnery odbornikiim a aby
umeéli formulovat své potieby, poméhaji rodicim vyrovnat se s obrovskou zatézi, kterou
pro n¢ dité se specifickymi potiebami miize znamenat.

Prace bude vyuzivéana pro potteby Stiedisek rané péce — zhodnoceni poskytovanych

vvvvvv
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Abstract

Early intervention is a very important component of care for children with disabilities; it
is vital that parents learn about its importance as soon as possible after the child’s birth
or, as soon as possible after having discovered the child’s disability. Contacts on early
intervention providers should be easily accessible to parents; if possible, they should be
informed on the availability of early intervention by the attending physician. However,
this only rarely happens, as is witnessed by the evaluation of the research processed in
this thesis.

Expected childbirth is usually a big event for the whole family. The family
members share the excitement with the parents-to-be and hardly anybody takes into
account possible problems or complications that might arise. The grater the
expectations, the greater the shock when the parents, either still during the pregnancy or
after the childbirth learn that their baby is or will be differently abled. Their expectation,
enthusiasm and plans are suddenly replaced with concerns for the life and health of the
child, feelings of helplessness and anxiety about the future. At this point, both the
parents and the child need timely and professional help, and last but not least,
compassion and understanding. If they fail to get these, they are under great stress,
which can affect the whole family to a great extent. There are various organisations and
institutions specialising in early intervention for families with children with visual,
hearing, mental, mobility and multiple disabilities that can provide the parents with
initial support. Early Intervention Centres (EIC) rank among such organisations.

The present thesis deals with the importance and evaluation of early intervention in
Pilsen Region and the Region of South Bohemia as seen from the client’s point of view,
i.e. from the point of view of the families with children with visual and multiple
impairments. The thesis has been divided into a theoretical and a research parts.

The first chapter deals with the theoretical basis of early intervention. The notion of
early intervention is defined there; further to this, it gives an account of its origin and

development, its distribution and legal conditions. The chapter is supplemented by an



analysis of early intervention in Pilsen Region and the Region of South Bohemia, on
which this work is focused.

Further the present thesis discusses the issue of disability, which is closely related
to early intervention. It deals with the definition of disability, the causes of its
emergence, and it describes different types of disability. It also contains important
information for families with children with disabilities. The concluding part of this
chapter analyses the position of people with disabilities in the society.

The theoretical part of the thesis has been based upon the analysis of available
specialist publications and Internet sources.

In the research part of the thesis are defined the objectives and methods of the
research, the characteristics of respondents are presented and the case studies published.
Analysis and comparison of the data gathered in interviews is an important part of the
research. The chapter concludes with the evaluation and conclusions of the research.

The present thesis aims to evaluate the service and clients’ satisfaction with early
intervention service in the two selected regions. The research questions set for the
research have been as follows: How long have you been using the EI, how did you learn
about it? What did you expect from EI? How did the parents who found themselves in
a difficult situation benefited from early intervention? What was the most beneficial
thing about EI service for your family? Did the EI service fulfil your expectations, were
the goals of the cooperation accomplished? What would be the consequences for the
families, should EIC cease to exist? To evaluate the outputs, qualitative research
strategy has been chosen. The research group has included 10 families (5 of Pilsen
Region and 5 of the Region of South Bohemia). A semi-structured interview has been
chosen as the method of the data eliciting. The data have been processed by a qualitative
content analysis.

As the interviews with parents have shown, early intervention services proved very
helpful to all of the families, although initially some of the parents did not know what
they should expect. The main benefit everyone saw as the early intervention advisor
attending them at home, showing them how to work and play with their child and how
to develop its abilities. The parents also appreciated the opportunity to borrow tools and



toys that most of them either would be not able to afford to buy or they would not even
think such things may be used effectively as toys or tools for their child. Everyone
appreciated the psychological support they were provided with as well as the contacts
on other specialists and experts; last but not least, they all enjoyed the opportunity to
meet other parents. None of the respondents did note any problem nor gave any
suggestion on how early intervention as presented to them should be altered or
improved.

What was surprising. however, was the ways of how the parents learned about early
intervention services. Some of them heard about this form of assistance from doctors in
the hospital (in 4 cases), in one case in the spa. One of the mothers pointed out that she
had to look up the contacts on the Internet, as the doctors were unable to give her any
advice in that respect. Half of the interviewed parents received information from their
friends, from TV or tried to look for help on their own. This shows that the clinical
fields should be interlinked much better in order to provide the parents with information
regarding their child’s disability at the moment of setting the diagnosis and direct them
to seek assistance with an EIC. It is obvious that a lot of people have no awareness of
this service. Early intervention supports the whole family, makes the most of its internal
potential and accepts the family in its uniqueness. Early Care Advisors strive to provide
as much information to the families as possible so that they can become equal partners
to the professionals and are able formulate their needs. Last but not least, they help
parents cope with the enormous burden a child with special needs can mean for them.

The thesis will be used for the needs of Centres of Early Intervention to assess the
provided services and identify those that were the most important to their clients, both

former and current.
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UvVOD

Téma bakalaiské prace Rana péCe pro déti se zdravotnim postizenim, jeji vyznam
a zhodnoceni v Plzenském a JihoCeském kraji, jsem si zvolila hlavné proto, Ze mam se
spolupraci s ranou péci osobni zkuSenosti a sama jsem si vyzkousela, jak uzitecnou
a dilezitou praci poradkyné rané péce vykonavaji.

Kazdy ¢lovek by si ptal mit jednou krasnou a spokojenou rodinu. DovrSenim tohoto
idealu jsou bezesporu déti. Ocekavani narozeni ditéte je obvykle pro celou rodinu
velkou udalosti. VSichni se t&Si s nastavajicimi rodi¢i a malokdo si pfipousti n¢jaké
problémy ¢i komplikace, které by mohly nastat. O to vétsi Sok nastane, kdyZ se rodice
at’ uz béhem tehotenstvi nebo po porodu dozvi, Ze jejich touzebné ocekavané dit¢ bude
nebo je postizené. Radost, nadsSeni a plany najednou vystfidaji obavy o zivot a zdravi
ditéte, pocity bezmoci a strach z budoucnosti. V této chvili potfebuji rodi¢e i dité
v€asnou odbornou, ale i lidskou pomoc. Pokud se jim této nedostava, jsou vystaveni
velkému stresu, ktery mize celou rodinu velmi poznamenat. Prvotni podporu mohou
poskytnout riizné organizace, které¢ se zabyvaji ranou péci pro rodiny s détmi se
zrakovym, sluchovym, mentalnim, pohybovym a kombinovanym postizenim. Mezi tyto
organizace patii i stfediska rané péce.

Piedkladany text se zabyva ranou péci pro déti se zdravotnim postizenim, jejim
vyznamem a zhodnocenim v Plzeiiském a JihoCeském kraji. Préace je rozdélena na Cast
teoretickou a praktickou.

Teoreticka Cast se zabyva teoretickymi vychodisky rané péce. Je zde vymezen
pojem rana péce, jeji vznik a vyvoj a také popis organizace a zdkonnych podminek.
Kapitola je doplnéna o rozbor rané péce v Plzeniském a JihoCeském kraji, na ktery je
tato prace zaméfena.

Dale je rozebrana problematika zdravotniho postizeni, které tzce souvisi s ranou
péci. Uvadi se zde jeho vymezeni i vznik a popisuji se druhy zdravotniho postiZeni.
Neméné dulezité jsou informace tykajici se rodiny a ditéte se zdravotnim postizenim.

Kapitolu uzavira téma tykajici se spolecnosti a lidi se zdravotnim postizenim.
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Pro vypracovani teoretické¢ Casti prace byla pouzita analyza odborné literatury
a internetovych zdrojt, které se touto tématikou zabyvaji.

V praktické ¢asti jsou vymezeny cile a metody vyzkumného Setfeni, popisuji se zde
charakteristiky respondentt a ptedkladaji kazuistické studie. Dilezitou soucasti je
analyza rozhovorti a srovnani ziskanych dat. Na zavér jsou uvedeny vyhodnoceni
a zavéry Setfeni.

Prace si klade za cil zhodnotit sluzby a spokojenost klientd s ranou péci
ve vybranych oblastech, kterymi jsou Plzenisky a Jihocesky kraj. Vyzkumné otazky
jsou: Co rodiciim pfinesla rand péce v ndrocné zivotni situaci? Jaké by byly dusledky
pro rodiny, kdyby rand péce prestala fungovat? Zvolend vyzkumna strategie je
kvalitativni. Vyzkumny soubor bude tvofen 10 rodinami (5 z Plzeniského kraje
a5 z Jihoceského kraje). Metodou ziskdvani dat je polostandardizovany rozhovor. Praci
doplnuji kazuistiky déti a jejich rodin. Metodou zpracovani dat je kvalitativni obsahova
analyza.

Text bude vyuzivan pro potieby stiedisek rané péce — zhodnoceni poskytovanych

vvvvvv
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1. SOUCASNY STAV

1.1 Vymezeni pojmu rana péce

Pojem rand péce (mizeme se setkat i sterminy v€asnd péce nebo rand intervence)
odpovida piekladim vyrazi, které se pouzivaji v zahrani¢i (némecky die Frithférderung
a anglicky early intervention). Vznikl v roce 1993, kdy si pokro¢ila praxe tykajici se
rané péce v nasi republice zadala své ¢eské pojmenovani. Termin ,;rand* vytvofila se
svymi spolupracovnicemi Terezie Hradilkova, ktera je povazovana za prikopnici
Vv oblasti rané péce. Tento termin byl vybran proto, aby doslo ke zdlraznéni stézejniho
obdobi ve vyvoji ditéte — tedy od narozeni do 4 let. Pfestoze vyraz intervence vystihuje
podstatu sluzeb rané péce presnéji, plisobi odtazité a expertné. Proto byl upiednostnén
pojem ,,péce”. Je dalezité si uvédomit, ze v ceskych podminkéch slovo ,,péce“ v tomto
oznaceni predstavuje soustavu sluzeb, nejen péci poskytovanou konkrétni osobé
ve smyslu zabezpecovani jejich zakladnich zivotnich potieb (1, s. 9-13).

Prvni roky Zivota jsou pro dit¢ velmi dullezité. Pravé do tii let v€ku jsou
kompenzacni moznosti mozku tak obrovské, Ze umoziuji rozvijet ndhradni mechanismy
1 u déti, jejichz vyvoj v urcité oblasti vykazuje vazny handicap. MoZnosti ditéte se
Vv urcitych oblastech mohou uzavtit nebo vyrazné snizit, pokud se toto vyvojové obdobi
zanedba. Clovék se totiz nejrychleji rozviji a pfizpiisobuje zméndm pravé v raném
détstvi (2).

Vyse zminéna T. Hradilkova formuluje ramou péci jako ,, soustavu sluzeb
a programii poskytovanych détem ohroZenym v socialnim, biologickém a psychickém
vyvoji, detem se zdravotnim postizenim a jejich rodinam s cilem predchdzet postizeni,
eliminovat nebo zmirnit jeho disledky a poskytnout rodine, ditéti i spolecnosti
predpoklady socidlni integrace* (3, s. 6).

Platnou definici rané péce vymezuje zakon €. 206/2009 Sb. nasledovné: ,, Rand
péce je terénni sluzba, popripadeé doplnena ambulantni formou sluzby, poskytovana

ditéti a rodiciim ditéte ve véku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je
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ohrozZen v disledku nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zamérena na podporu
rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho potreby“ (4).

Pivodni definici rané péce, dnes jiz neplatnou, uvadél Zakon ¢. 108/2006 Sb.,
0 socialnich sluzbach v § 54 takto: ,, Rand péce je terénni, popripadé ambulantni sluzba
poskytovana ditéti a rodicum ditéte ve veku do 7 let, které je zdravotne postizené, nebo
jehoz vyvoj je ohroZen v diisledku nepriznivé socidlni situace. Sluzba je zamérena
na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho potieby* (5).

Stfediska pro ranou péci vymezuji ranou péci jako: “ferémni socidlni sluzbu
poskytovanou rodinam, ve kterych se narodilo a vyrusta dité se zdravotnim postizenim.
Tato sluzba se zaméruje na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte a soucasné bere
ohled na pozadavky kazdého jednotlivce. Sluzba je terénni zejména kviili tomu, aby lidé,
kteri ji vyuzivaji, byli v prostredi, které je jim blizké a ve kterém se citi jiste. Prdvé
V tomto prostiedi jsou totiz déti nejlépe schopny vyuzZivat vSechny své moznosti,
schopnosti a nadani* (6).

Podle Matouska O. je rana péce ,,soubor propojenych socidlnich, zdravotnickych
a socidlnich sluzeb. Poskytuje se predskolnim détem, které jsou smyslove, fyzicky nebo
mentdlné postizené nebo je z jiného duvodu vazné ohrozen jejich vyvoj. Péce zahrnuje
| rodiny techto deti* (7, s. 168).

M. Vitkova, dalsi ¢eska autorka zabyvajici se touto problematikou, popisuje ranou
pé€i nasledovné: ,,Ranou podporou ditéte se rozumi vSechna opatieni (intervence,
aktivity, specialni edukace) odborné pouzita, ktera slouzi ke zlepSeni organickych
funkci, vybudovani primeérenych zpiisobii chovani a k vyvoji osobnosti** (8, s. 98).

Dtlezitost v¢asné diagnostiky, ktera je pak pfedpokladem odpovidajici lékarské
péce a specialni intervence v raném véku ditéte vyzdvihuje D. Pfinosilova (9, s. 154).

Informace ze zahraniCi potvrzuji, Ze prvnich 5 let Zivota ditéte je velmi dulezitych.
Vse, co béhem téchto let dité déla a proziva, tvoii zaklad pro jeho dalsi vyvoj. Hlavnim
prvkem vcasné intervence nejsou odbornici, ale rodice ditéte. Zapojeni rodiny je totiz
dalezitym prvkem vedoucim k tspéchu. Pokud rodice pracuji s ditétem i doma,
pomahaji mu tak zlepSit jeho schopnosti a mozZnosti. Rand péce miize rozvijet dité

Z hlediska télesného, kognitivniho, socialniho, emociondlniho vyvoje a rozvoje feci
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a sebeobsluhy. Diky vcéasné podpofe muze dit¢ ve svém vyvoji mnohdy ,,dohnat

vrstevniky (10).

1.2 Vznik a vyvoj rané péce

Ve vétsSing evropskych zemi byla zaklddana specializovana zafizeni, ktera mohla
postizenym détem poskytnout specidlni péci. Piedpokladalo se, ze se tim vyfesi
rodiCovska starost. Stale Castéji se vSak zacali ozyvat rodice, ktefi se nechtéli vzdat
vychovy svych déti kvili jejich handicapu. Silila rizna rodi¢ovska hnuti a vyzadovala
jinou formu pomoci, zejména v 70. a 80. letech minulého stoleti. Rodice chtéli podporu,
ktera by jim dopomohla k tomu, aby mohli a uméli vychovavat své dit¢ doma, bez
ohledu na jeho zdravotni postizeni. Vyznamnou roli sehrali zvlasté rodice déti se
zrakovym postizenim. Také odbornici si na zakladé riznych vyzkumt uvédomovali
dialezitost rodinného prostiedi pro vyvoj ditéte. Touto problematikou se diky tomu
zacaly zabyvat pfislusné ufady a vladni instituce. Postupné dochazelo k uznani naroku
rodin na odpovidajici sluzby a vytvarely se zdkonné¢ normy, konkrétni formy pomoci
a financovani téchto sluzeb (11).

Co se tyka Ceské republiky, zde vyvoj rané péce vedl jinym smérem neZ v zemich
zapadni Evropy, a to zejména kvili odliSnému spolecenskému i politickému klimatu
pred rokem 1989. Béznou praxi bylo, ze na potieby rodin déti s handicapem nebyl bran
zietel a déti byly vétSinou umistény do ustavi socidlni péce. Piestoze odborny potencial
byl srovnatelny stim zahrani¢nim, ostatni podminky byly nesrovnatelné. Jakékoliv
iniciativy vedouci k prosazeni potfeb obcand nebyly pfijimany dobie. Aktivity
zaméfené na zmény v oblasti péfe o déti s postizenim vychéazely predevSim
od specialnich pedagogti, ktefi se problematikou zabyvali. Poradenstvi pro rodice se
vzhledem ke zkuSenostem z praxe rozsifovalo a vyvijela se komplexni sluzba nejen pro
déti s postizenim, ale 1 pro potieby ostatnich ¢lent rodiny (11).

NejstarSimi pracovisti rané péce v nasi zemi jsou stiediska v Praze (plivodni nazev
Poradna pro rodice pfedskolnich zrakové postizenych déti, posléze Stiedisko rané péce

Praha SPRP, nyni Rand péce EDA, o. p. s.) a Brné€ (ptivodné Tyflopedicka poradna, nyni
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Stredisko rané pée Brno SPRP ). Jejich plsobeni je vice nez dvacetileté, ale jejich

historie saha pted rok 1989. Nékteii z jejich pracovnikti byli jiz kolem roku 1984

aktéry prvnich dobrovolnickych aktivit pro rodiny déti se zrakovym postizenim (12).

Vysko&il T. (13) popisuje ve své prezentaci vyvoj rané péée v Ceské republice

nasledovné:

>

Y VvV

vV V VYV V

1986 -1989 - poradenstvi formou dobrovolnické aktivity, rozSifovani vlivu
¢eskych odbornikl a vlivu ze zahranici

1990 vznik SRP Praha, Brno

1992 Stiedisko rané péce Diakonie CCE Praha — pro celou CR

1993 - 1994 vznik SRP Olomouc, Liberec, Ceské Bud¢jovice, Ostrava,
Metodické centrum

1997 Spoleénost pro ranou pééi — pro celou CR

1998 Stiedisko rané péée TAMTAM — pro celou CR

2002 vznik SRP Plzen

Vznik dalSich stfedisek rané péce, které nejsou navazadny na Spolecnost

pro ranou péci.

1.2.1 Cile rané péce

Spolecnost pro ranou péc¢i vymezuje nasledujici cile:

rodice (pecujici osoby) déti se zdravotnim postizenim v raném véku ditéte ziskavaji

podporu a sluzby rané péce vyhradné v domacim prostiedi

rodice (pecujici osoby) déti se zdravotnim postiZenim maji v¢as po zjisténi postiZzeni

informace, podporu a komplexni sluzby rané péce

rodi¢e (pecujici osoby) se citi byt kompetentni ve vychové a podpote vyvoje ditéte

se zdravotnim postiZenim

vetejnost, odbornici, komunity jsou si védomi, ze deti se zdravotnim postizenim

maji pravo vyrustat v rodin¢ a rodina pro to potiebuje podporu spolecnosti (14).

Vitkova, M. (15, s. 130) uvadi jako cil rané péce dostupnost pro vSechny déti, které

ji potfebuji a jeji plosné pokryti celé republiky, aby byla tzv. ,,bezdérova*.
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Stfediska pro ranou péci (Liberec, Plzeni, EDA Praha) povazuji za cil splnéni
nasledujicich bodu:
e Verejnost i odbornici vedi o sluzbach rané péce.
e Rodina je o sluzbach vcas informovana.
e Rodina ziska veskeré dostupné informace:
o o metodach, pomiickdach a postupech prace s ditétem, které ma postizeni
nebo jehoz vyvoj je ohroZen;
o 0 swch pravech a ndrocich (davky a vyhody socialniho zabezpeceni,
ziskavani rehabilitacnich a zdravotnich pomiicek),
o o dalsich sluzbach a zarizenich (respitni péce, predskolni zarizeni,
specidlné pedagogicka centra atd.);
o o kontaktech na odborniky.
e Rodice umi pouzivat vhodné metody podpory svého ditéte.
e Dité dosahne maximalniho mozného rozvoje svych schopnosti a dovednosti.
e Rodina se citi jista v samostatném rozhodovani o moznostech a budoucnosti své
a svého ditéte a zpiisobech péce o né* (16).
Cilem rané péce je dle jiz vySe zminéné Hradilkové, T. (1, s. 9) , predchdzet
postizeni, eliminovat nebo zmirnit jeho dusledky a poskytnout rodiné, ditéti i spolecnosti

predpoklady socialni integrace “.

1.3 Organizace rané péce

Zakladni charakteristiky rané péce

e, komplexnost“: zaméieni na celou rodinu ditéte s postizenim

o terénni forma*: zikladem jsou konzulta¢ni navstévy odbornika - poradce rané
péce v domacnosti klienta

e L kontinuum*: sluzby jsou poskytované jednomu klientovi (rodin¢) dlouhodobg,
vétsinou nékolik let; soucasti je také poskytovani informaci o navaznych
sluzbach, ptipadné dalSich moZznych formach pomoci

e, vysokd odbornost“, srozumitelna pravidla, standardy
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e tradice”:. sluzby rané péce pro rodiny déti se zrakovym a kombinovanym
postizenim jsou u nas poskytovany jiz od roku 1990
e spoluprace*:. poskytovani informaci a sluzeb, stejn¢ jako depistaz, probiha

ve spolupraci s dalsimi odborniky (l1ékafi, socidlnimi pracovniky...) (17)

Klienti rané péce

Hradilkova, T. (1, s. 12) uvadi, ze mezi klienty rané péce mizeme zaradit:
v L dité¢ se zdravotnim postiZenim“ ve véku od narozeni do Ctyf let, ptfipadné
do nastupu do predskolniho zatizeni, a jeho rodice;
wdité s kombinovanym postiZenim“ ve véku od narozeni do 6 let, piipadné
do nastupu do $kolniho zafizeni, a jeho rodice;

o rizikové dité“, jehoz vyvoj je ohrozen, od narozeni do dvou let; a jeho rodice;
Dalsi definici klientl sluZeb rané péce obsahuji Standardy kvality socialnich sluZzeb

(Asociace pracovnikl v rané péci). Podle ni je klientem rané péce dité a jeho rodice,
jestlize:

" je u ditéte zjisténo zdravotni postizeni (smyslové, télesné, mentalni nebo

kombinované);

* je zdravy vyvoj ditéte ohrozen v diisledku socialniho prostredi (pokud ditéti

a jeho rodi¢im nebude poskytnut komplex sluzeb rané intervence, hrozi jeho
odebrani z rodiny do ustavni péce) (18).

Vyse zminéné Standardy také uvadi, Ze sluzby rané péce jsou rodiné poskytovany
od zjisténi rizika ¢i postizeni, ptipadné ohrozeni ditéte v pribéhu prenatalniho obdobi,
az do doby, kdy pominou divody pro jejich poskytovani, maximalné¢ vSak do nastupu
ditéte do piedskolniho ¢i Skolniho zafizeni. Obvykle tedy:

» do dosazeni veku ctyr let (u ditéte s ohrozenim vyvoje ¢i zdravotnim postizenim)

* do dosazeni veku sedmi let (u ditéte s kombinovanym zdravotnim postizenim)

(18)
., Klienty rané péce tedy jsou rodice Ci jiné pecujici osoby a dité, které je ohroZeno

ve svém vyvoji. “ (1, s. 12)
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Tvm odbornika

Dle T. Hradilkové (19, s. 73) jsou to krom¢ rodic¢u v jednotlivych fazich tito odbornici:

a) faze diagnostiky — 1ékati (neonatolog, pediatr, neurolog ¢i jiny specialista) a dalsi
zdravotnicti pracovnici;

b) faze doporuceni klienta pro ranou péci — socialni pracovnik, 1ékaft,

C) faze tymového posouzeni — specialni pedagog, psycholog, fyzioterapeut;

d) faze domlouvani miry a charakteru pomoci a sluzeb — socialni pracovnik,
specialni pedagog — poradce rané péce, dalsi odbornici, kteti poskytuji sluzby ¢i
péci (Iékari, socidlni pracovnik, stacionaf, ptipadné dalsi);

e) faze poskytovani sluzeb rané péce — specialni pedagog, fyzioterapeut,
ergoterapeut, muzikoterapeut, pediatr, 1ékai specialista, psycholog, socialni
pracovnik;

f) faze wukonceni rané péce (vétSinou je charakterizovana piechodem
do vzdélavaciho zatizeni) — pracovnik rané péce, pracovnik vzdélavaci instituce,

pripadné dalsi.

Pribéh sluzby rané péce
Poskytovatelé rané péce délaji vse pro to, aby se informace o riznych formach pomoci

dostaly k rodinam co nejdiive, nejlépe hned potom, co se rodi¢e dozvi, Ze jejich ditéti
byly diagnostikovany takové zdravotni problémy, které mohou ohrozit jeho vyvoj.
Potadaji informacni kampang, oslovuji odborné 1ékate, pediatry i1 socialni pracovniky
v dané oblasti. Rodi¢e mohou projevit zajem o sluzbu: telefonicky, pisemné, e-mailem
nebo osobné pfimo navstévou pracovisté. Nasledné ziskaji komplexni informace
0 nabidce pfislusného pracovisté. Predpokladem pro zahdjeni sluzby je vyjasnéni si
predstavy a potieby rodiny v souladu snabidkou sluzeb. Klienti jsou seznameni
s pravidly, kterymi se fidi poskytovani sluzby. Podstatou rané péce jsou konzultacni
navstévy odbornika (poradce rané péce) v rodiné klienta. Néapli konzultaci vyplyva
z ur¢eného planu sluzby a aktudlnich potfeb rodiny v souvislosti s péci o dit¢ a jeho
vychovou. Mezi doplitkové sluzby (dle daného pracovisté) patii napt. potadani setkani
rodi¢l. Ranad péce mulZe byt ukoncena kdykoliv diive, bud’ jakmile jsou splnény

vyjednané cile sluzby nebo jakmile rodina ziska dojem, ze jiz sluzbu nepotiebuje.
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Pokud maji rodice z4jem, mize poradce poskytnout podporu pii vyhledavani nasledné

péce (20).
1.3.1 Zakonné podminky rané péce

Z pohledu legislativy lze zjistit, Ze zdkon mluvi o rané péci teprve v roce 2005 a to ve
form¢ vyhlasky €. 72 o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych
poradenskych zafizenich, kdy soucasti standardnich cinnosti spolecnych specidlné
pedagogickych center se stdva ,vcasna intervence”. Zde ani v zddném jiném
legislativnim opatieni v§ak bohuzel nenajdeme dalsi informace (21).

O rané péci se hovoti az vroce 2006, v zakon¢ ¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbéch, s platnosti od 1. ledna 2007. Timto zdkonem byla rana péce zafazena mezi
socialni sluzby. Ani zde vSak neni pfili§ informaci, zminku najdeme pouze v § 54, kde je
vymezena definice a pojmenovani zékladnich ¢innosti rané péce. Definice je zminéna
Vv podkapitole 1.1 této prace (4).

VySe zminéné zakladni Cinnosti jsou dale rozvinuty ve vyhlasce ¢.505/2006 Sb.,
Kterou se provadéji néktera ustanoveni zakona o socialnich sluzbach, kde § 19 tika, ze
zékladni Cinnosti, které jsou poskytovany v ramci rané péce se zajiStuji v rozsahu
nasledujicich ukoni:

,,a) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti:

» zhodnoceni schopnosti a dovednosti ditéte i rodicu, zjistovani potreb rodiny
a ditete s postizenim nebo znevyhodnénim;

» specializované poradenstvi rodiciim a dalsim blizkym osobam;

» podpora a posilovani rodicovskych kompetenci;

» upeviiovani a ndcvik dovednosti rodicit nebo jinych pecujicich osob, které
napomahaji primerenému vyvoji ditéte a soudrznosti rodiny,

» vzdeélavani rodici, napriklad formou individudalniho a skupinového
poskytovani informaci a zdrojit informaci, seminarii, piijcovani literatury,

» nabidka programii a technik podporujicich vyvoj ditéte;
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» instrukce pri nacviku a upeviiovani dovednosti ditete s cilem maximalniho
mozného vyuZiti a rozvoje jeho schopnosti v oblasti kognitivni, senzoricke,
motoricke a socialni;

b) zprostiedkovini kontaktu se spolecenskym prostiedim:

» pomoc pri obnoveni nebo upevnéni kontaktu s rodinou a pomoc a podpora
pri dalsich aktivitach podporujicich socidlni zaclenovani osob,

» podpora a pomoc pri vyuzivani bézne dostupnych sluzeb a informacnich
zdrojii;

C) socidlné terapeutické ¢innosti:

» psychosocidalni podpora formou naslouchani;

» podpora vymény zkuSenosti;

» poradani setkani a pobytovych kurzii pro rodiny;

d) pomoc p¥i uplatiiovini prav, opravnénych zdajmii a pii obstardvani osobnich
zadleZitosti:

» pomoc pri komunikaci, ndcvik dotazovani a komunikacnich dovednosti,
podpora svépomocnych aktivit rodicii;

» doprovazeni rodicu pri vyrizovani Zadosti, na jednani a vySetieni s ditétem,
popripadé jina obdobna jednani v zaleZitostech tykajicich se vyvoje ditéte

(22).
1.4 Rana péce v Plzefiském a Jiho¢eském kraji

Dostupnost rané péée se na izemi Ceské republiky lisi podle konkrétni cilové skupiny.
Ta je urcena podle typu postizeni ditéte. Rana péce je poskytovana riznymi subjekty —
ve vétsSin€ piipadd to jsou nestdtni neziskové organizace, které ziidila bud’ obcanska
sdruzeni, nebo cirkevni organizace. Kazdy poskytovatel méa pfesné¢ vymezenou cilovou
skupinu, se kterou umi a bude pracovat, a Gzemi, kam je schopen v ramci poskytovani

sluzby dojizdét (17).
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Rana péce v Plzeniském kraji
Ranou péci zde poskytuje Stiedisko pro ranou péci Plzeii o.p.s., které ma ptsobnost

nejen v Plzeiiském, ale i Karlovarském kraji. Cilovou skupinou jsou rodiny s détmi se
zrakovym a kombinovanym postizenim od narozeni do 7 let. Kapacita je 55 rodin (23).
,, Poskytujeme odborné sluzby, podporu a pomoc rodinam, ve kterych vyriista dite se
zrakovym Ci jinym postizenim nebo ohrozenim vyvoje v raném veéku. Stavime
na viastnich silach a schopnostech kazdého clena rodiny. SnazZime se umoznit rodicum
nebo zakonnym zdstupciim vychovavat dité v jeho prirozeném prostiedi a podporit vyvoj

ditete tak, aby dokdzalo plné vyuzit vsechny své moznosti, schopnosti a nadani* (24).

Cile Sti‘ediska pro ranou péci Plzei o.p.s. jsou nasledujici:
» Vefejnost i odbornici védi o sluzbach rané péce.

» Rodina je o sluzbach vc¢as informovana.

>

Rodina ziska veskeré dostupné informace:
o metodach, pomickich a postupech prace s ditétem, které ma postiZeni

nebo jehoz vyvoj je ohrozen;

o svych pravech a narocich (davky a vyhody socialniho zabezpeceni, ziskavani
rehabilitacnich a zdravotnich pomiicek);

o dalSich sluzbach a zatfizenich (respitni péce, pfedskolni zafizeni, specialné
pedagogicka centra atd.);

o kontaktech na odborniky.

» Rodice umi pouzivat vhodné metody podpory svého ditéte.

A\

Dit¢ dosahne maximalniho mozného rozvoje svych schopnosti a dovednosti.
» Rodina se citi jista v samostatném rozhodovani o moznostech a budoucnosti své

a svého ditéte a zpusobech péce o né (23).

Poskytované sluzby

Stiedisko se Tidi nasledujicimi zasadami: partnerstvi, respektu, diskrétnosti,
komplexnosti a nestrannosti.

Terénni sluzby — konzultace v rodin¢ (tvoii min. 80% vSech sluzeb), navstéva poradce
rané péce v domdcim prostiedi (1x za 1-3mésice — stimulace ditéte, poradenstvi

a konzultace pro rodice)
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Ambulantni konzultace - konzultace s fyzioterapeutkou, instruktorkou stimulace zraku
¢1 dalsimi odborniky ve Stredisku — instruktaz rodici, stimulace ditéte a také komplexni
posouzeni vyvoje ditéte a potieb rodiny

Doprovod - spole¢na konzultace s rodi¢i u 1ékate, na Girad¢, doprovod do instituce...
Akce spolecné pro vice rodin - seminaie pro rodice, setkavani rodi¢ii s détmi, podpora
svépomocnych aktivit

Pujcovani hracek, pomucek, literatury, instruktaznich videi, audiokazet, CD...

Zasilani informacnich materialti a pozvanek na akce

Telefonické poradenstvi rodicim a konzulta¢ni ¢innost, telefonicka krizova intervence
Zprostiedkovani kontaktu na navazné sluzby: pomoc ptfi vyhledavani piedskolniho
vzdélavaciho zatizeni pro dité (SPC, MS, stacionaf...)

Instruktaz pracovnikl zatizeni, kam dit¢é nastupuje nebo dochazi (25).

Rana péce v Jihoceském Kkraji

Ranou péci v Jihoteském kraji zajistuje Stéedisko rané péte SPRP Ceské Budéjovice,
které je organizacni jednotkou 0. s. Spole¢nost pro ranou péci. Tato organizace ma
celorepublikovou pisobnost. Poskytuje terénni sluzby rané péce, podporu a pomoc
rodindm, ve kterych vyrlstd dit¢ se zrakovym a/Ci jinym postiZzenim v raném véku.
Mimo jiné realizuje program Provazeni, ktery podporuje schopnosti, sily a cile kazdého
¢lena rodiny. SnaZzi se o to, aby jejich sluzby vedly k posileni kompetenci,
zodpovédnosti a nezavislosti rodi¢ii (zdkonnych zastupct) pfi vychové déti. Chtéji
umoznit rodin€ vychovévat dit¢ v jeho pfirozeném prostredi a Zit bézny Zivot (26).

Mezi jejich hlavni cile patii:
» snizeni negativniho vlivu postizeni nebo ohrozeni na rodinu ditéte a na jeho

Vyvoj

zvySeni vyvojové urovné ditéte v oblastech, které jsou postizeny nebo ohrozeny

vV Vv

posileni kompetence rodiny a sniZeni jeji zavislosti na socialnich systémech

A\

vytvofeni podminek socialni integrace pro dité, rodinu i spolecnost (26)
Cilovou skupinou jsou rodiny déti s postizenim zraku a rodiny déti se zrakovym

a kombinovanym postizenim od narozeni nejvyse do 7 let.
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Do puisobnosti Stiediska rané péée SPRP Ceské Budgjovice spada Jihodesky kraj
a kraj Vysoc¢ina (okres Pelhiimov, Havlicktv Brod)

Stiedisko rané péée SPRP Ceské Bud&jovice poskytuje bezplatné sluzby i sluzby
za uhradu (26).

Bezplatné sluzby:
e konzultace v domécim prostiedi klientl (tvoti 75% ze vSech nabizenych sluzeb)

- specialné vyskoleni odbornici navstévuji klientské rodiny v jejich pfirozeném
prosttedi, podporuji vyvoj ditéte, poskytuji podporu a odborné konzultace
rodi¢lim a provazeji je pii vychove déti v jejich pfirozeném prostiedi

o ambulantni konzultace ve Stfedisku — funk¢ni vySetfeni zraku

e pujcovani vhodnych hracek, specialnich pomucek, literatury, videa a CD

o telefonické poradenstvi, zasilani materialt

e doprovod klientl k odbornému vySetteni, jednani

e semindfe, prednasky — informace o rané péci pro odbornou i laickou verejnost

e zprostfedkovani kontaktti s dal§imi odborniky (26)

Sluzby za dhradu:
e tydenni kurz pro klientské rodiny

o funkéni vySetieni zraku pro klienty — vyzadané vySetieni klienty nad standard ¢i

kapacitu Strediska

e publikace vydavané Spolecnosti pro ranou péci (26)

V soucasnosti je situace takovd, ze byl od 1. tinora 2013 vyhladSen stop stav
V pfijimani novych klientl, z divodu zadvazné financni situace, kvili které byla sniZzena
kapacita pracoviste.

Poradkyné rané péce XY poskytla nasledujici informace tykajici se toho, jak bude
stiedisko postupovat pfi stop stavu. ,, U zdjemcii o sluzbu se provede prvni konzultace
V rodiné. Po podepsani Zadosti o sluzbu bude zahdjeno vstupni jedndni se zajemcem,
pri kterém rodice obdrzi zdkladni socialni poradenstvi, zpravu ze vstupniho jednani
a zpravu z posouzeni zrakoveho vnimani. Dohoda o poskytovani sluzby nebude v tento
okamzik sjednana. Timto se rodina stava cekateli, nez dojde k uvolnéni mista, bude

evidovana v seznamu cekatelu. Rodiny budou zarazeny do péce dle poradi prvnich
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kontaktii. Pokud bude rodina nezbytné potrebovat konzultaci, je tato moznda ambulantni

«

formou ve stredisku rané péce.

1.4.1 Asociace pracovniki v rané péci (APRP)

APRP je celostatni profesni organizace. Jejim poslanim je prosazovat obor rané péce
jako terénni socialni sluzby. Sdruzuje odborniky a pracovniky z oboru, jejichz
zaméstnavatelské organizace prokazaly, Ze poskytuji sluzby svym klientum v souladu
S uznavanou urovni sluzeb rané péce, ktera je popsana v druhovych standardech rané
péce.

Ma vypracovany systém zjistovani kvality sluzby. Pracovistim, ktera naplnuji kritéria
druhovych standardii rané péce, udéluje osvédceni o kvalité - tzv. garanci* (27).

Cile

* Sledovani, podpora a zvySovani kvality sluzeb rané péce.

* Prezentace a prosazovani oboru rané péce a sluzby pro laickou i odbornou vefejnost

a potencionalni klienty.

* Ochrana a hajeni zajm1 jednotlivych pracovnikili rané péce.

* ZvySovani prestize profese poradce rané péce a zajistovani vzdélavani pracovniki
Cinnosti

* Poskytovani vzajemné odborné podpory (supervize) a dal§iho vzdelavani.

* Poskytovani odborné garance kvality sluZeb rané péce na zaklad¢ Setfeni na pracovisti.
* Odborné a publika¢ni ¢innost, $iteni informaci mezi odbornou a laickou vetejnost,

mezinarodni spoluprace (27).

1.5 Zdravotni postiZeni

1.5.1 Vymezeni zdravotniho postiZeni

V zZivoteé se setkdvame s velkym mnoZzstvim déti, které mohou byt zdravé, nemocné
nebo s riznym stupném postizeni. Pojem postizeni se prubézné vyvijel a ménil, ale
i dnes mizeme Vtomto terminu nachdzet urCitou nejednotnost. Pro nazornost je

uvedeno nékolik definic a pojeti.
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Vagnerova, M. (28, s. 161) vymezuje zdravotni postizeni jako ,ztratu nebo
poskozent urciteho organového systému . Nasledkem toho dochazi k naruseni, omezeni
¢1 uplnému chybéni nékterych kompetenci.

., Ditve se postizeni vnimalo spise jako kategorie, byl diagnostikovin defekt,
a podle druhu a stupné postizeni nasledovalo opatreni* (29, s. 36).

Vyse zminény Zakon ¢.108/2006 Sb., o socialnich sluzbach uvadi: ,,Zdravotnim
postizenim se mysli télesné, mentalni, dusevni, smyslové nebo kombinované postizeni,
V jejichz diisledku jsou nebo mohou byt osoby zavislé na pomoci druhych* (4).

Pedagogicky slovnik popisuje, Ze postizeny ,, je jedinec postizeny néjakym druhem
trvalého télesného, duSevniho, smyslového nebo 7ecového poSkozeni, které mu
bez specidlni pomoci vice-méné znemoznuje spliovat pozadavky bézného vzdéldavaciho
procesu a proudu “ (30, s. 171).

Zjednodusené¢ lze tici, Ze postiZeni je trvaly, zavazny stav, vyskytujici se v kazdé
populaci, kdy se jedna o sniZeni funk¢ni schopnosti zapri€¢inéné ziskanou nebo

vrozenou vadou, ktera jedince omezuje v kaZzdodennim Zivoté.

1.5.2 Vznik zdravotniho postiZeni

Pfi¢iny vzniku jakéhokoli postiZzeni, at’ uz smyslového, mentilniho ¢i pohybového,
mohou byt riizné. Urcity podil predstavuji poruchy genetickych dispozic, tzn. dédi¢nost
a vlivy pusobici v prenatidlnim, perinatadlnim a postnatdlnim obdobi. Mlze vzniknout
také v dasledku onemocnéni ¢i trazu. Obecné tedy rozliSujeme kategorii vrozenych
a pozd¢ji ziskanych postiZeni.

» Vrozené postiZeni (resp. v raném veku ziskané) — ve vEtsi mite ovliviiuje vyvoj
ditéte, které nemize ziskat ur¢ité zkusSenosti; na druhé stran¢ je jedinec na svij
handicap adaptovan a neni pro néj tak subjektivné traumatizujici (piestoze si
postupné uvédomuje, Ze ostatni 1idé maji dalsi moznosti, které on nema a chtél
by mit, ale neumi si predstavit ziskané vyhody).

» Pozdéji ziskané postizeni — véEtsi psychické trauma, Ccloveék srovnava

auvédomuje si, co ztratil, svij stav povazuje za téméf nepfiijatelny;

vvvvvv
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Vrozena postizeni existuji tedy od narozeni ditéte nebo od ¢asného détstvi, nemusi
byt ale vzdy na ditéti hned po narozeni patrna. Je to z toho davodu, ze ,.funkce, jejichz
poskozeni se ma projevit, se u ditéte rozvijeji postupné*. Napt. specifické poruchy uceni
se vétSinou objevi az po nastupu povinné skolni dochazky (31, s. 172).

Zahrani¢ni zdroj uvadi, ze vic nez miliarda lidi Zije s né¢jakym druhem postizeni. To
je asi 15% celkové svétové populace. 2,2% - 3,8% osob starSich 15 let ma obtize
s fungovanim v bézném zivoté. Podil na zvySovani miry postizeni ma starnuti populace
(proces starnuti zacind u nckterych skupin osob se zdravotnim postizenim diive)
a nartst poctu chronickych chorob. Lidé s postizenim se mnohdy setkavaji na cest¢ ke
zdravotni péci s prekazkami, jako jsou napf. prili§ vysoké naklady, omezend dostupnost
sluzeb, fyzické ptrekazky (pfistup do budov, parkovani atd.) a nedostatecné znalosti

a dovednosti zdravotnich pracovniki (32).

1.6 Druhy zdravotniho postizeni

Zakon ¢. 561/2004 Sb., o ptedskolnim, zdkladnim, stfednim, vy$§im odborném a jiném
vzdélavani (§ 16) povazuje za zdky se zdravotnim postizenim Zaky s ,,mentdlnim,
telesnym, zrakovym a sluchovym postizenim, s vadami veci, se soubéznym postiZenim
vice vadami, autismem a vyvojovymi poruchami uceni nebo chovani*. Definuje sice
zaky se zdravotnim postiZenim, ale vymezeni skupin postizeni se d& vztdhnout i na déti

S postiZzenim obecné (33).

Mentalni postizeni

»lerminy jedinec s mentalni retardaci a jedinec s mentdlnim postizenim se v soucasné
Ceské psychopedii pouzivaji jako synonyma. Samotny syndrom je pak nazyvian mentalni
retardace* (34, s. 75).

Autorka dale uvadi, Ze lehkou mentalni retardaci ma asi 80-85% jedincu, ktefi jsou
vétsinou schopni uceln€ si osvojit fe¢ a dosahnout plné samostatnosti v oblasti

sebeobsluhy a vedeni domacnosti (34, s. 37).
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Vagnerova, M. (28, s. 289) definuje mentalni retardaci jako ,,neschopnost
dosdahnout odpovidajiciho stupné intelektového vyvoje (méné nez 70% normy), prestoze
postizeny jedinec byl prijatelnym zpusobem vychovné stimulovan.

Dalsi definici, pfiblizujici termin mentalni retardace SirSi vefejnosti, je definice
nasledujici: ,, Mentalni retardaci lze definovat jako vyvojovou duSevni poruchu se
snizenou inteligenci demonstrujici se predevsim sniZenim kognitivnich, rFecovych,
pohybovych a socialnich schopnosti s prenatalni, perinatalni i postnatalni etiologii. *
Autor dale uvadi, ze mentalni postizeni je SirS$i pojem nez mentalni retardace. Mentalni
postizeni tedy muzeme chapat jako zastfeSujici pojem oznacujici vSechny osoby

s inteligen¢nim kvocientem pod 85 (35, s. 12).

Télesné postizeni

Jankovsky, J. (29, s. 32) uvadi, ze, ...telesnym (somatickym) postizenim rozumime
V obecné rovinée takové postizeni, které se projevuje budto docasnymi anebo trvalymi
probléemy v motorickych dispozicich cloveka (ditéte)...*

V souvislosti se ziskanym télesnym postizenim D. Opatfilova a D. Zamecnikova
(36, s. 11) uvadeji, ze ,,vyznamnym faktorem, ktery ovliviiuje kvalitu Zivota télesné
postizeného je rozsah a stupen pohybového omezeni, kdy rozhodujicim faktorem se stava
uroven sobéstacnosti. Tato je dana schopnosti lokomoce a samostatné sebeobsluhy*.

Jedinec s télesnym postizenim je dle Pedagogického slovniku: ,,0soba postizend
defekty pohybového a nosného ustroji (kosti, kloubu, svalii aj.) nebo poruchou nebo
poSkozenim nervového ustroji, jestlize se projevuje porusenou hybnosti“ (30, s. 247).
Omezeni motorického projevu ma nepfiznivy vliv na télesny, smyslovy i rozumovy
vyvoj ¢lovéka, zejména v détském veku.

T¢lesnym postizenim tedy rozumime takové vady pohybového a nosného ustroji, tj.
kosti, kloubti, Slach 1 svali a cévniho zdsobeni, jakoz i1 poSkozeni nebo poruchy
nervového Ustroji, jestlize se projevuji porusenou hybnosti, at’ tato poSkozeni vznikaji
na zéklad¢ dédi¢nosti, nemoci nebo urazem. Jako pfi¢iny pfichazeji v Givahu vnitini
faktory a vnégj$i vlivy. Omezeni (snizeni) motorického vykonu vzhledem k télesnému

postizeni vSak miize pusobit, a Casto také pilisobi na vyvoj celé osobnosti. Podle
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postizené casti téla rozliSujeme skupinu obrn centralnich a perifernich, deformace,
malformace a amputace.

Vsechny pohybové vady mohou byt rizného stupné (15, s. 39-40).

Zrakové postiZeni

wZrakové postizeni lide tvori heterogenni skupinu, porucha jejich zrakovych funkci mize
byt rizné zavaznd, kvalitativné odlisna, miize vzniknout v riizném obdobi a je spojena
S rozdilnym rizikem vzniku kombinovaného postizeni* (28, s. 195).

Nejcastéji uvadénym kritériem pro diferenciaci osob se zrakovym postizenim je
stupen zrakové ostrosti, na jehoz zaklad¢ 1ze hovotit o d€leni na osoby slabozraké,
osoby se zbytky zraku a osoby nevidomé. Je velmi dulezité ptihlizet k dobé vzniku
na vrozené a ziskané. Z hlediska pficiny vzniku jsou déleny na organové a funkéni
(37, s. 35-36).

Dle Vagnerové (28, s. 198-199) dit¢ se zrakovym postizenim je omezeno nebo
uplné neschopno snadno a presné¢ vnimat vizudlni informace, coz ma velky vliv
na rozvoj poznavacich procestl. RozliSujeme tfi stupné zavaznosti zrakového postiZeni:
slabozrakost, praktickda nevidomost (zbytky zraku) a nevidomost (mize byt zachovan
svétlocit).

Zrakové postiZzeni zasahuje stejné jako jina postiZeni celou osobnost jedince a jeho
psychicky vyvoj. Dusledky zrakového postizeni mohou vyustit v ,,senzorickou
deprivaci* (38, s. 230).

Sluchové postizeni

Horakova (39, s. 10) uvadi, Ze ,, oznaceni sluchové postizeni se tyka velmi heterogenni
skupiny osob, ktera je diferencovana predevsim podle stupné a typu sluchového
postizeni . Tento pojem vymezuje zakladni skupiny osob a to ,, neslysici, nedoslychave,
ohluchlé*”. Kazda z téchto skupin pfedstavuje rtiznou kvalitu. Jeji konkrétni strukturu

vymezuji dalsi faktory: , nejcastéji kvalita a kvantita sluchového postizeni, vek, kdy
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K postizeni doslo, mentdlni dispozice jedince, péce, ktera mu byla vénovina a dalsi
pridruzené postizeni.

,Sluchové vady v podobé nedoslychavosti postihuji 2-3% déti a tézsi postizeni
zplisobuje opozdeny a nedokonaly vyvoj reci; pri hluchote, ktera se objevuje u 1%deti,
se rec nevyvine vitbec a vznika hluchonemota* (40, s. 141).

Odborna literatura klasifikuje sluchové poruchy nejcastéji ,,podle velikosti sluchové

ztrdty, podle mista vzniku vady a podle doby, kdy k sluchové vade doslo* (41, s. 11).

Vady recdi
V souCasné¢ dobé se jiz ve vétSin€ publikaci pouziva termin narusSend komunikaéni
schopnost.

Klenkova uvadi stdle pouzivanou definici naruSené komunika¢ni schopnosti dle
Lechty: ,, Komunikacni schopnost jednotlivce je narusSena tehdy, kdyz néktera rovina
(nebo néekolik rovin soucasné) jeho jazykovych projevii piisobi interferencné vzhledem
kjeho komunikacnimu zdaméru. Miize jit o foneticko-fonologickou, syntaktickou,
morfologickou, lexikalni, pragmatickou rovinu nebo o verbalni i nonverbalni, mluvenou
i grafickou formu komunikace, jeji expresivni i receptivni slozku. * (42, s. 108).

Urcité projevy, které jsou u ditéte fyziologické nelze povaZovat za naruSenou
komunikaéni schopnost. Napt. v obdobi 3. - 4. roku se mize vyskytnout fyziologicka
neplynulost (dysfluence). Zde se pro jistotu doporucuje konzultace s odbornikem. Jisté
nedostatky v gramatické slozce feCi, tzv. fyziologicky dysgramatismus, ktery se
vyskytuje asi do 4 let zivota ditéte, také nelze pokladat za narusenou komunikaéni
schopnost. Za tu nelze povaZovat ani nespravnou vyslovnost, vynechavani nebo zaménu
hlasek pti vyslovnosti v obdobi, kdy se jedna o jev fyziologicky — fyziologicka dyslalie
(43, s. 53).

Problémy, které déti s narusenou komunikacni schopnosti maji, jsou rizné a odviji
se od jejiho typu. Jeden vSak maji spolecny. Mohou plsobit jako jedinci s mentdlnim

postiZzenim, at’ uz pro obtiZe ve vyjadfovani nebo porozumeéni feci (28, s. 245).

31



Soubézné postizeni vice vadami

V ptipadé¢ kombinovaného postizeni je soucasné naruseno nékolik funkci (systémi).
Jednd se o komplikovanou situaci, jejiz reSeni je zavislé jednak na viastni kombinaci
postizeni u daného jedince (ditete) a dale na tom, které z téchto postizeni dité nejvice
znevyhodnuje . Na téchto faktorech zavisi 1é¢ba, socialni péce a edukace (29, s. 54-55).

Ludikova (44, s. 8-9) uvadi, ze , kategorie osob skombinovanymi vadami
nejméné propracovanou oblasti specialné-pedagogické teorie i praxe“. Dale zminuje,
Ze mezi nejcastéji pouzivané terminy u nas patii ,,vicendsobné postizeni, kombinované
postizeni a kombinované vady* (jsou pouzivany jako synonyma).

»Hluchoslepota je jedinecné postizeni, vzniklé kombinaci zrakové a sluchové vady,
které zpusobuje potize v pristupu k informacim, komunikaci a mobilite* (45, s. 149).

Rodice déti se souasnym postizenim zraku a sluchu mohou vyuzit sluzby stredisek
rané péce pro zrakové postizené nebo stiedisek rané péce pro sluchové postizené.
Mozné jsou konzultace s pracovniky specidlné pedagogického centra (dale SPC)
pti Matetské Skole specialni v Beroun& nebo SPC pfi Zakladni Skole a matetské Skole
pro sluchové postizené v Olomouci. V téchto dvou Skolskych zafizenich je primarné

zajiStovana vychovné — vzdélavaci péce pro zaky s hluchoslepotou (39, s. 142-143).

Autismus

Autismus je pervazivni (vSepronikajici) vyvojova porucha, v soucasnosti se pouziva i
termin poruchy autistického spektra (PAS). Projevy jsou velmi rozmanité, nelze najit 2
jedince s autismem, ktefi by méli stejné projevy. Postizeni se vSak projevi ve tiech
oblastech (triada) — komunikace, socialni chovani (interakce) a predstavivost
(imaginace) (46, s. 130).

Autismus je pro vefejnost ponckud zahadnym postizenim, které je spojeno se
zvlastnim chovanim a extrémni uzavienosti. Az v 80%pfipadl jsou poruchy
autistického spektra spojovany s mentalni retardaci. ZvlaStni poruchou je vSak
Aspergeriv syndrom, ktery ma typicky autistické projevy, ale bez celkového opozdéni

vyvoje a bez mentalni retardace. PfiCiny autismu nejsou dostatecné prozkoumany, ale
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jedna se pravdépodobné 0 neurologicky podminéné poruchy, které souvisi s odchylkami

Vv C¢innosti urcitych ¢asti mozku. Potvrzeny jsou i genetické vlivy a tzv. multifaktorialni

etiologie (47, s. 117-119).

oy ee

nejcastéji diagnostikovana do 3let veéku. Autistické dit¢ se vyviji od zacatku odli$né.

Velmi dilezité je véasné odhaleni poruchy a komplexni terapie (28, s. 327).

Vyvvojové poruchy ucéeni a chovani

Od vyrazu vyvojové se v nejnovejsi literatuie ustupuje a uziva se spiSe oznaceni
specifické poruchy uceni nebo chovani. Termin specifické poruchy uceni je nadfazen
pojmlim, které vyjadiuji poruchu v urcité oblasti: dyslexie (Cteni), dysgrafie (psani),
dysortografie (pravopis), dyskalkulie (pocitani), dysmuzie (hudebnost), dispinxie
(kresleni), dyspraxie (schopnost vykonavat slozit¢ ukony). Dyslektické obtize se
projevuji zejména s nastupem do zakladni skoly (48, s. 153-155).

., Specifické vyvojové poruchy uceni. Heterogenni skupina poruch, které se
projevuji obtizemi pri nabyvani a uzivani dovednosti, jako je mluveni, porozumeéni
mluvené reci, cteni (dyslexie), psani (dysgrafie, dysortografie), matematické usuzovani
nebo pocitani (dyskalkulie), dale poruchy soustredeéni aj. Nékteré typy poruch vznikaji
na podkladé lehké mozkové dysfunkce* (30, s. 224).

Podle typu postizeni vyzaduji jednotlivé kategorie déti 1 dospélych specidlni formy
vzdélavani a vychovy a pomoci pfi zaclenovani do spolecnosti. Z tohoto hlediska se

specialni pedagogika déli na 6 obort, které jsou uvedeny nize.

1.6.1 Klasifikace podle jednotlivych druhii postiZeni

» ,,Psychopedie — (specidalni) pedagogika osob s mentalnim postizenim,
» Somatopedie — (specidlni) pedagogika osob s télesnym postizenim, s chronickym
a dlouhodobym onemocnenim;

» Logopedie — (specidlni) pedagogika 0s0b s narusenou komunikacni schopnosti;

A\

Surdopedie — (specialni) pedagogika osob se sluchovym postizenim;

» Oftalmopedie — (specialni) pedagogika osob se zrakovym postizenim;
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» Etopedie — (specidalni) pedagogika osob s poruchami chovani;
» Edukace jedincii s vice vadami (kombinovanym postizenim);

> Specifické poruchy uceni nebo chovani“ (49, s. 97);

1.7 Rodina a dité se zdravotnim postiZenim

Na rodinu s postizenym ditétem je nutné nahlizet v nékolika rovinach. Nejprve je
potieba rozebrat Zivotni situaci rodiny S postizenym ditétem. Dulezité je jak rodina
narozeni ditéte proziva, zpracovava a jaké ukoly plni, co se tyka vyvoje takového ditéte.
Na podkladé ptedchozich zjisténi lze stanovit odbornou pomoc, kterou je potieba
realizovat ve spolupraci jak na Grovni jednotlivych rodin, tak na urovni spolecenské (50,
s. 39).

Prvni sdéleni diagnézy vyvolava u rodic¢i Sok, smutek a uzkost a vede k rozvoji
obrannych mechanizml. Rodi¢e se tak razem ocitnou v realité, na kterou nebyli
pfipraveni. Prozivaji hluboké zklamani. Rodina vSak vzdy prochézi nékolika
nasledujicimi fazemi:

> Sok a iracionalni mySleni a citéni — rodi¢e maji pocity derealizace a zmatku,
mnohdy reaguji zcela nepfimeétené.

> Popfreni (nebo utek ze situace) — ,,neni to pravda“

» Smutek, zlost, uzkost, pocit viny — ¢asté je hledani vinika u druhych, agresivni
pocity (vztahuji se bud’ na partnera, nebo jsou zaméfeny proti zdravotnickému
persondlu); vlastni pocit viny (hled4d se v rodin¢ geneticka zatéz, podezieni je
vSude), hluboky zarmutek, sebelitost. Agrese miiZze prejit do stadia depresi,
nékdy se objevuji sklony k sebeobviiiovani, studu, ,,stahnuti se* do tstrani. Zde
je velmi dilezité, aby rodi¢e mohli oteviené vyjadfit své pocity a byl jim
poskytnut dostatek informaci a Casu na vysvétlovani pii rozhovorech s nimi
a projeveni z4jmu o né samé.

» Stadium rovnovahy — snizuji se uzkosti a deprese, snaha o racionalni hodnoceni

situace. Resi, jak by mohli pomoci a aktivné se G¢astnit na [é€bé.
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» Stadium reorganizace — situace je rodi¢i pfijimana, vyrovnavaji se s faktem
nemoci a piijimaji dité takové, jaké je. Hledaji optimalni cesty do budoucnosti.
Ne¢kdy dochazi k vzajemnému rozchodu rodict. Pokud vsak tuto krizi piekonaji,
stmeluje je to a posiluje v jinych oblastech (46, s. 49-50).

Jankovsky (29, s. 60) faze dopliiuje o fazi nulitni, ktera dle n¢j predchazi stadiu
Soku. Tvrdi, ze c¢lovék si moznost narozeni ditéte s postizenim v obecné roviné
uvédomuje, ale u sebe si tuto moznost nepiipousti.

Podle Krejcitové (51, s. 69) pro rodice dité s postizenim neznamena ,,jen ocekdvani
problémai, které s timto ditétem nastanou, ale znamend i ztrdtu pitvodniho obrazu ditete,
4j. ditéte, jaké ocekavali, na jaké se tesili a k nemuz méli jiz vytvoreny veétsinou hluboky
vztah.

LDité s postizenim ma omezenou celou radu spolecenskych aktivit (kulturnich,
sportovnich, pracovnich). Nemiize si hrdt rovnocenné se svymi vrstevniky, spolecné
navstévovat predskolni a Skolni zarizeni, mit nejriiznejsi zajmy. Tim se porusuje socialni
integrace. Dité s postizenim vyzaduje péci svého okoli, své rodiny a zaroven je pro ni
znacnou psychickou, socidalni i ekonomickou zatezi. VyZaduje od spolecnosti
uspokojovani svych potieb, znamena to vSak ztratu produktivni sily, nebot porusena

integrace mu nedovoluje piné se zaclenit* (40, s. 165).

1.8 Spolecnost a lidé se zdravotnim postiZenim

J. Slowik (45, s. 151) poukazuje na fakt, Ze ,,soucasny pohled na clovéka s postizenim
nehodnoti jeho vady a omezeni, naopak se zaméruje na pozitivni a zachované
schopnosti a moznosti‘. Podstatné je podle n¢j védet, jak potencial jedince s kombinaci
nekolika druhli znevyhodnéni vyuzit nejen k jeho osobnimu rozvoji, ale také ke zvySeni
jeho participace ve spolecnosti. Je tedy tifeba hledat vhodné metody pro socidlni
integraci, respektive pro inkluzivni zaclenéni do spole¢nosti a mistni komunity.

S ditétem s postizenim je potieba jednat vzdy zcela samoziejmée, jakoby to bylo dité
zdravé. Nesnazit se mu ddvat najevo vyjimecnost jeho postizeni ani naSi pomoc. To
muze byt pro osoby v blizkosti postizeného ditéte velmi tézké, je tieba vyvarovat se

projeviim soucitu, bolesti ¢i zklamani nad osudem ditcte.

35



Co se tyka mentalniho postizeni, ,,pro soucasny stav je charakteristické, zZe zname
mnoho o pricinach a prevenci mentalni retardace, ale zakorenéné spolecenskeé zvyklosti,
predpojatost a lhostejnost veétsi casti spolecnosti vede k neustalému odmitani osob
s mentdalni retardaci* (46, S. 42).

Dle Vitkové, M. (15, s. 29) se v soucasnosti ,,prosazuje myslenka preventivni péce®,

jejimz zékladnim principem je 1épe postiZzeni piedchézet, nez je pak napravovat.
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2. CIL PRACE A HYPOTEZY

2.1 Cil prace

Cilem prace je zhodnoceni sluzeb a spokojenosti klientli s ranou péci ve vybranych
oblastech (Plzenisky a JihoCesky kraj). Cilem teoretické cCasti je popsat teoreticka
vychodiska rané péce, vymezit pojem rand péce, jeji vznik a vyvoj a také popis
organizace a zadkonnych podminek, kapitola je doplnéna o rozbor rané péce
V Plzeniském a Jihoceském kraji. Teoretickd Cast pokracuje problematikou zdravotniho
postizeni, které izce souvisi s ranou péci, popisuje se zde jeho vymezeni, vznik, druhy
zdravotniho postizeni. Nemén¢ dulezité jsou informace tykajici se rodiny a ditéte se
zdravotnim postizenim. Kapitolu uzavira téma tykajici se spolecnosti a lidi se
zdravotnim postizenim.

V praktické ¢asti jsou vymezeny cile a metody vyzkumného Setfeni, popisuji se zde
charakteristiky respondentti a ptedkladaji kazuistické studie. Dilezitou soucasti bude
analyza rozhovort a srovnani ziskanych dat.

V zéavéru jsou uvedeny vyhodnoceni a zavéry Setfeni.  Vysledky bakalarské
prace mohou byt vyuzity jako podkladovy materil pro zlepSeni sluZeb rané péce v obou

sledovanych krajich.

2.2 Hypotézy

Hypotéza nebyla stanovena, protoze byl zvolen kvalitativni vyzkum. Zvolenéd vyzkumna
strategie je tedy kvalitativni. Pro tento ucel byly stanoveny tyto vyzkumné otazky:

1. Jak dlouho jste sluzbu rané péce vyuzivali nebo vyuzivate, odkud jste se o ni
dozvédeli?
Co jste od sluzby RP oc¢ekavali?
Co rodictm piinesla RP v naro¢né Zivotni situaci?
Co bylo pro rodinu na sluzbé RP nejptinosnéjsi?

Splnila sluzba RP Vase ocekéavani, naplnily se cile spoluprace?

I L T

Jaké by byly dasledky pro rodiny, kdyby RP piestala fungovat?
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3. METODIKA

3.1 Metody a techniky sbéru dat

Ke sbéru dat byl pouzit kvalitativni vyzkum. Kvalitativnim vyzkumem se nedosahuje
vysledki statistickymi metodami, ale vypravénim, naslouchédnim a kladenim otazek
(52). Rozhovor neboli interview je takova technika sbéru informaci, pfi které jsou
potiebné informace od zkoumanych osob (respondentil) ziskdvany prostiednictvim
zamérn¢ cilenych otazek, kladenych respondentovi ze zdznamového archu ,.face to
face™ (tvari v tvar). Technika rozhovoru patii k nejkvalitngjsi technice. Rozhovor je
mozno definovat jako systém verbdlniho kontaktu mezi tazatelem a dotazovanym
s cilem ziskat informace prostfednictvim otazek, které klade tazatel (53).

Autorka vybrala metodu dotazovani — techniku polostandardizovaného (polofizeného)
rozhovoru. Jedna se o rozhovor, pii némz jsou nékteré Casti standardizovany (piesné
stanovené) a jiné Casti maji charakter nestandardizovaného rozhovoru (volné). Jde
0 nejcastéji pouzivanou techniku.

Rozhovor byl vzdy uveden nejprve identifikacnimi otazkami, které zahrnuji
pohlavi, v&k, typ zdravotniho postizeni ditéte, zpusoby 1éCby, ale 1 rodinny stav a pocet
déti v rodiné. Teprve nasledné byly ziskavany odpovédi na vyzkumné otazky. Snahou
bylo dodrzet sled otazek tak, aby na sebe navazovaly, ne vzdy to bylo mozné, protoze
dotazovany se cCasto sam rozpovidal a tim byly ziskany odpovédi na otdzky v
piehdzeném potadi.

Odpovédi dotazovanych byly zapisovany na zaznamovy arch. Tyto archy jsou ulozeny

v soukromém archivu autorky.

3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor je sestaven z deseti rodin, z nichz 5 je z Plzeiiského kraje a 5 rodin
ma bydlisté¢ v JihoCeském kraji. Jedna se o rodiny, které vyuzivaly sluzby rané péce
nejméné 2 roky nebo stale jesté se stiediskem rané péce spolupracuji a byly ochotny se

vyzkumu zucastnit.
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Kritérium pro vybér cilového souboru byl tedy souhlas rodict se zapojenim do
vyzkumu a spoluprace se stiediskem rané péce v soucasnosti nebo nejméné po dobu
dvou let v minulosti. VSichni dotazovani byli na zacatku informovani, jak bude vyzkum
probihat, svolili s navstévou autorky u nich v rodin€. Samoziejmosti bylo ujisténi, ze

nikde nebudou uvedena jejich jména nebo inicialy z divodu zachovani anonymity.

3.3 Realizace vyzkumu

V akademickém roce 2011/2012 jsem zacala sbirat podklady pro svoji bakaldiskou
praci studiem literatury. Pro Gi€ely mého vyzkumu jsem Se nejprve obratila na Stiedisko
vyuzivala jejich sluzeb jako klient se svou dcerkou. Stredisko jsem nasledné vyuzila i
ke své odborné praxi. Pani feditelka i ostatni pracovnici stfediska mi ochotné pomohli s
realizaci vyzkumu. Pani feditelka vytipovala na zikladé mych pozadavkii vhodné
rodiny a pomohla mi s domluvenim schiizek. Vlastni setkani s vybranymi rodinami
probihalo v prubéhu akademického roku 2012/2013.

Druhé €ast vyzkumu probihala v Jiho¢eském kraji, kde s vybérem rodin, které tvori
vyzkumny vzorek, pomohla vedouci mé bakaldiské prdce — ing. Petra Samcova ze
Stiediska rané péte SPRP Ceské Budgjovice, které je organizaéni jednotkou
Spolecnosti pro ranou péci 0. S..

Vlastni vyzkum probihal formou setkani s rodinami, kdy jedna navstéva, pii které
rodi¢ (rodic¢e) odpovidali na vyzkumné otazky, trvala v rozmezi 60 — 90 minut. VSechna

setkani byla velmi pfijemna.
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4. VYSLEDKY

4.1 Kazuistické studie a vysledky rozhovoru v rodinach v Plzeniském Kraji

Kazuistiky, 1épe snad charakteristiky rodin, stejn¢ jako rozhovory s rodici déti s
postizenim, vznikaly na zaklad¢ jejich sdéleni. Neékteii byli sdilnéjsi, proto je
charakteristika rozséhlejsi, jini méné. Kazda rodina méla navic moznost vyjadfit se

I mimo dané otazky, pokud se chtéla podélit o dalsi informace.

Rodina A - Adam , rok narozeni 2008

RA: Adamek zije v netiplné rodin¢ s maminkou a babickou. Bydli v byt¢ na vesnici
nedaleko krajského mésta. Maminka pracuje, denné dojizdi za praci mimo obec. Tatinek
opustil rodinu po necelém roce od narozeni Addmka, nevyrovnal se s jeho postiZzenim,
s rodinou se viibec nestyka. Zadny zdjem o syna neprojevuje. O Addmka pievazné
pecuje babicka, kterou vSak uz tato péfe velmi zmahd. Maminka by rada umistila
Adamka do denniho stacionaie. Je tu ale problém s dopravou, nemaji vlastni auto

a kazdodenni cestovani je vzhledem k postiZzeni Adamka téméf nemozZné.

OA: Adamkovi je v soucasné dob¢ témér 5 let. Jedna se o prvni dit¢ v rodiné. Narodil
se v 36. tydnu téhotenstvi. To bylo ukonceno kvilli nepravidelnym srdecnim ozvam
plodu a kviili hrozici hypoxii. Porod byl veden kleStovym zptsobem, po ném zjisténa
DMO. Addamek ma DMO - kvadruparetickou formu, CVI (kortikalni poruchu zraku),
epilepsii — v soucasné dob¢é dobie kompenzovanou léky. Je trvale upoutan na ltzko
a tim padem zcela zavisly na pé¢i matky a babi¢ky. Neumi sam pfijimat potravu, nyni je
krmen sondou piimo do Zaludku.

Maminka kontaktovala stfedisko rané péce, kdyz byl Adamkovi rok (po odchodu otce
od rodiny). Od té doby navstévuje poradkyné rané péce rodinu doma Vv pravidelnych
intervalech (1-1,5 mésice). Adamek je, i pfes své zdravotni problémy, usmévavy,
komunikuje s okolim rtuznymi zvuky, ze kterych lze dobie poznat, jestli se jedna
0 spokojeny nebo nespokojeny vyraz. Pii funkénim vySetfeni zraku bylo zjisténo, Ze

dobfe reaguje na vyrazné podnéty, nejvice ty svételné, ale nenavazuje oc¢ni kontakt.
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Dokaze zareagovat na smér pohybu ruky nebo piedmétii. Nejradé€ji mé plySové hracky,
které velmi rad macka a hladi, proto se velka ¢ast prace zaméfuje na rozvoj hmatového
vnimani. Velmi dobfe reaguje na hudebni podnéty, oblibil si i hracky hrajici rtizné
melodie, dokéze stisknout i klavesy détského pianka. Babicka jezdi s Adamkem
do lazni, prestoze to pro rodinu znamena znacnou finan¢ni zatéz. Adamkovi ale lazné
velmi pomahaji, zvlast’ rehabilitace v bazénu, ktera se mu moc libi. Pracovnice rané
péce se zameéfuje 1 na psychickou podporu rodiny, snazi se pomoci s vyhledanim

vhodného stacionéte, kam by bylo mozné Adamka umistit.

Vvzkumné otazky — odpovid4 babic¢ka Addmka, maminka byla v praci:

1. Jak dlouho jste sluZzbu rané péce vyuzivali nebo vyuZzivate, odkud jste se o ni
dozvédéli?

,,O této sluzbé jsme se dozvedely od kamaradky dcery (matka Adamka). Sluzbu tedy
vyuzivame témer 4 roky.

2. Co jste od sluzby RP ocekavali?

»Byly jsme na tom psychicky velmi Spatné, protoze od dcery zrovna odesel manzel,
nevedely jsme, co si s malym pocit, na koho se obratit, potrebovaly jsme hlavné poradit,
co mame délat, na co mame ndrok ohledné néejakych prispévkii, co vse miiZeme
pro malého udélat.

3. Co rodi¢iim prinesla RP v naro¢né Zivotni situaci?

,Konecné jsme mély pocit, Ze nam nékdo chce pomoct, Ze nejsme vSem jen

lhostejni. “
4. Co bylo pro rodinu na sluzb& RP nejprinosné;jsi?
K nezaplaceni jsou navstévy pani XY (poradkyné rané péce) u nds doma,

vvvvvv

pani XY nds naucila, jak si mame s Adamkem hrat, presvédcila nas, ze ho lze naucit

‘

hodné veci, poskytla nam spoustu uzitecnych rad a informaci.
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5. Splnila sluZzba RP VaSe o¢ekavani, naplnily se cile spoluprace?

»Ano, vic nez jsme ocekavaly, konecné nam nékdo rekl, co a jak mame s Adamkem
delat, aby se nekam posunul. “
6. Jaké by byly dusledky pro rodiny, kdyby RP prestala fungovat?

»Asi bychom byly velmi zoufalé a nevedely co si s Adamkem pocit dal, nemeély
bychom potrebné informace, kontakty na odborniky, nevedely bychom jaké hracky

a pomiuicky Adamkovi koupit a na spoustu z nich bychom ani nemély penize. *

Rodina B — Blanka, rok narozeni 2005, spoluprace s ranou pé¢i ukonéena 2010

RA: Blanka Zije v uplné rodin€. Oba rodi¢e pracuji. Blanka je tieti, neymladsi dité, ma
starSi sestru (22 let) a starSiho bratra (10 let), ktefi jsou zdrévi. Je chténé, pldnované
dit¢, maminka prodélala pied jejim narozenim mimodé¢lozni t€hotenstvi. Starsi sestra
studuje v Praze, s rodinou se vida jen obcas, bratr je pro Blanku obrovskou inspiraci
a ,,tahounem‘ vpred. Velmi dobie si spolu rozumi, bratr se o ni dokaze velmi pékné

postarat, zabavit ji, zapojit do svych her.

OA: T¢hotenstvi probihalo bez problému, ale byla doporu¢ena amniocentéza (mamince
bylo v dobé te€hotenstvi 36 let). Ta vSak neodhalila Zadny problém. Porod byl v terminu,
zéhlavim. Blanka vazila 2 900 g, mé&fila 51 cm, nekiiSena, Apgar skore 10-10-10. Nic
nenasvédcovalo tomu, ze nastanou néjaké problémy. Druhy den po porodu bylo
mamince sdéleno, Ze je Blanka ,,trochu hypotonicka® a bude se s ni muset cvicit Vojtova
metoda. Ultrazvukové vySetfeni v Sesti tydnech odhalilo zvétSené mozkové komory,
hydrocephalus (plnéni komor mozkomiSnim mokem) byl ale vyloucen. Genetické
vySetieni nepotvrdilo Zadnou genetickou vadu. Blanka byla od narozeni usmévavé
pohodové miminko, ale jeji motoricky vyvoj byl opozdény, 1ékaii maminku uklidnovali,
rotavirové infekci. V nemocnici podstoupila magnetickou rezonanci hlavicky, ktera
potvrdila nejen zvétSené mozkové komory, ale i1 hypoplastické corpus callosum

(mozkové spojeni obou hemisfér, které umoziuje prenos vzruchli z jedné hemisféry
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do druhé¢). Nikdo z Iékait mamince nevysvétlil, co tato diagnéza znamena. Kdyz byl
Blance cca 1 rok, absolvovala o¢ni vySetfeni, kdy lékarka mamince sdélila, ze jeji
hol¢icka je prakticky slepa. S tim se vSak maminka nesmifila, pomoci internetu si
sehnala dalsi specialisty a kontakt na Stfedisko rané péce. Kdyz bylo mamince pozdé&ji
sd€leno, ze Blanka ma tézkou vyvojovou vadu nozi¢ek a pravdépodobné nebude nikdy
chodit, sehnala zkuSenou fyzioterapeutku, kterd s ni denn¢ cvicila. Pozdéji k ni pfibyla
i logoterapeutka a  muzikoterapeutka. Po  absolvovani  pobytu v laznich
a hipoterapeutického pobytu v KrkonoSich, ktery Blance velmi pomohl, koupila
maminka  koné,  kterého spomoci  vyhledanych  odbornikli  pfipravila
pro hipoterapeutické jezdéni. To provozuji s Blankou do soucasné doby. Ma nejen
uzasny fyzicky, ale i pozitivni psychicky vliv nejen na Blanku, ale i na jeji maminku.
S pomoci stfediska rané péce se maminka naucila stimulovat Blanku novymi podnéty
diky ptijc¢ovanym hrackdm a ziskala nové informace pfi setkani s rodi¢i. Se Strediskem
rané péce ukoncila ¢innost ve 4 letech dcery, kdy se ji podafilo zaintegrovat Blanku
do mateiské skoly bézného typu. V soucasné dobé Blanka nenosi ani bryle, vidi velmi
dobfe, chodi, dokonce i zagina b&hat. Navstévuje prvni tfidu ZS — ma asistenta
pedagoga. Je to Sikovna, neustdle pozitivné naladéna holCicka. Maminka se nadéle

intenzivné vénuje integraci deti.

Vyzkumné otazky — odpovidda maminka Blanky:

wr 7

1. Jak dlouho jste sluZzbu rané péce vyuzivali nebo vyuzivate, odkud jste se o ni
dozvédéli?

,,Kontakt jsem si vyhledala sama na internetu, nikdo z lékarii mé v té dobé nikam
nenasmeroval, Blance byl asi rok, sluzeb rané péce jsme vyuzivali cca 3 roky*
2. Co jste od sluzby RP oc¢ekavali?

wHlavné jsem chtéla rozsirit si znalosti, ziskat nové informace, jak muzu Blance
pomoct, posunout ji dal. *
3. Co rodi¢im piinesla RP v naro¢né Zivotni situaci?

wZiskali jsme spoustu nameétu, informaci, ziskali vetsi prehled, psychickou podporu,

«

inspiraci, kontakty na dalsi odborniky, setkani s dalsimi rodici. *
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4. Co bylo pro rodinu na sluzbé RP nejprinosné;jsi?

,T1ak hlavné védomi, Ze v tom nejsme sami, moznost si popovidat o problémech,
kterée na nas s narozenim ditéte s postizenim dolehly, nové ndpady a ,,vychytavky
pro prdci s Blankou, ocenili jsme vybeér a piijcovani hracek a také konecne o nds a nase
probléemy nékdo projevil opravdovy zdajem.

5. Splnila sluzba RP Vase o¢ekavani, naplnily se cile spoluprace?

LwUrcite, cilem nasi spoluprace byla co nejvétsi samostatnost Blanky, coz se
naplnilo uz jeji integraci do materské skoly.

6. Jaké by byly diisledky pro rodiny, kdyby RP piestala fungovat?

»lak urcité pro mnoho rodin by to byl zavazny problém, mnoho rodin nema moznost
kupovat ditéti drahé hracky a pomiicky nebo s ditétem nékam dojizdet, pracovnice rané
péce prijedou az domu, umi poradit, povzbudit, uklidnit, rodiny by mély urcité ztizeny

¢

pristup k tolik dulezitym informacim.

Rodina C - Cyril, rok narozeni 2008

RA: Cyril Zije v upIné rodiné s maminkou, tatinkem a starsi sestrou — 8 let, zdrava. Ziji
VvV byté v panelovém domé v krajském mésté. Oba rodic¢e pracuji, maminka na ¢aste¢ny
uvazek, tatinek se o déti stard pouze, kdyz je maminka v praci. Obcas vypomaha
babicka (matka matky), ale protoZe sama jesté pracuje, vypoméha pouze o vikendech
nebo v odpolednich a veCernich hodinach. StarSi sestra navstévuje 2. téidu zakladni
Skoly, s mlad$im bratrem si hraje, ale ma jiz své kamarady ve $kole. Maminka jezdi
s Cyrilem do lazni, po jejich absolvovani vzdy pozoruje zlepSeni. Doma se snaZi cvicit

Vojtovu metodu, ale stresuje ji Cyrilliv nafek a to, ze viibec nechce spolupracovat.

OA: Cyril se narodil asi tyden po terminu porodu, po bezproblémovém téhotenstvi.
Porod musel byt vyvolan, chlapec se narodil s pupecni $idrou omotanou okolo krku,
musel byt kiiSen. Po porodu diagnostikovana DMO, spastickd hemiparéza vpravo,
mikrocephalie. V necelém roce diagnostikovana i o¢ni vada — hypermetropia

astigmatismus, atrophia papillae zrakového nervu. Cyril je hyperaktivni chlapecek,
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dokaze se velmi rychle pohybovat, neustdle néco zkouma, rozebira. Je spolecensky,
zpocatku neduvéiivy. Chodit zacal piiblizn€ ve dvou letech, dnes jiz zvlada i chtzi do
schodli — pridrzuje se stény nebo zabradli, ze schodi chodit nechce, boji se. Dokaze se
sdm najist, pije z hrne¢ku, ma rad stavebnici lego a auta na dalkové ovladani. Nebavi ho
prohlizeni obrazka v knizce. Opozdény je i vyvoj feci — vyvojova dysartrie na podklade
DMO. Poradkyné ze Stiediska rané¢ péce cilené pomahd s rozvojem zrakovych
dovednosti cilenou stimulaci zraku, srozvojem jemné motoriky a komunikace.
V soucasné dobé Cyril navstévuje specialni matetskou Skolu pro déti se zrakovym
postizenim. Maminka ma4 ale pocit, ze mu Skolka moc nepomahd, Ze se jeho vyvoj pfili§

neposunuje.

Vyzkumné otazky — odpovida maminka Cyrila:

wr _r

1. Jak dlouho jste sluZzbu rané péce vyuzivali nebo vyuzivate, odkud jste se o ni
dozvédéli?

,»O rané péci jsem se dozvédela brzy po narozeni Cyrila od kamaradky, ktera ma
holcicku s postizenim a byla se sluzbami rané péce velmi spokojend. Spolupraci jsme
ukoncili loni, kdyz Cyril nastoupil do specialni materské Skoly — vyuzivali jsme sluzbu
4 roky.

2. Co jste od sluzby RP ocekavali?

,»Pomoc V zacatku, aby se mnou nekdo mluvil a rekl mi, co a jak mam s malym
delat, po negativnich zkusenostech z porodnice, kdy mi nikdo nic nerekl, jsem
potiebovala odbornou radu, vedeni, informace. “

3. Co rodi¢im prinesla RP v naro¢né Zivotni situaci?

,Uzasny byl empaticky piistup poradkyné rané péce, uz jsem se necitila tak
ztracend se svym problémem. *

4. Co bylo pro rodinu na sluzbé RP nejprinosnéjsi?

~Hodné diilezité pro mé bylo, Ze sluzba je poskytovana zdarma a Ze poradkyné
prijela za nami domii, také staly prisun novych, neokoukanych hracek a také to, Ze nam
pani vidy ukazala, jak mame s hrackou zachazet, aby hra byla pro Cyrila prinosem.

3

Ocenila jsem i setkani s ostatnimi rodici, vzajemnou podporu a sdileni informaci.

45



5. Splnila sluZzba RP VaSe o¢ekavani, naplnily se cile spoluprace?

»Ano, nad ocekavani - myslim, Ze mi spoluprdce se strediskem rané péce pomohla
vic, nez jsem se odvazila doufat. To, co jsme resili, malého vidy posunulo, Cyril se
na,,tetu” (poradkyné rané péce) vzdy moc tésil. *

6. Jaké by byly dusledky pro rodiny, kdyby RP prestala fungovat?

»lak urcite bych byla mnohem bezradnéjsi, hiir bych shanéla dostupné informace,
nemohla bych si dovolit tak drahé hracky, mnohé z nich by mé zase ani nenapadlo
koupit, protoze bych nevédéla, Ze jsou pro malého vhodné, Cyril by urcité nedelal

takové pokroky.

Rodina D — Deniska, rok narozeni 2010

RA: Uplna rodina, maminka, tatinek, Deniska je zatim jedinagek, ale rodide ji planuji
pofidit sourozence. Maminka se o ni celodenné stard. Tatinek pracuje, ale s péci
0 Denisku pomahé — vecer ji koupe, o vikendu chodi na prochazky s ko¢arkem, aby si
maminka aspon trochu odpocinula. S péci dle moZnosti poméhaji i prarodi¢e. Maminka
jezdi s Deniskou do lazni a na letni pobyty se Strediskem rané péce. Byli

I na hipoteraupetickém pobytu, kde se Denisce velmi libilo a chtéji si ho zopakovat.

OA: Téhotenstvi probihalo naprosto bez problém, vSichni se tésili na zdravé krasné
miminko. V 38. tydnu byla maminka hospitalizovana pro ,,tvrdnuti bficha®“, 1ékafi se
rozhodli porod uméle vyvolat. Porod byl téZky, protrahovany. Kdyz se kone¢né Deniska
narodila, musela byt kfiSena. Vazila 2 800g, méfila 49 cm. B&hem prvnich dnl
po porodu mamince 1ékafi sdé€lili, ze Deniska ma DMO — hypotonickou formu a ze
ziejme nevidi. Nasledovalo mnoho vySetteni, problémy se hromadily. Deniska nechtéla
sat, maminka ji dokrmovala 1zickou. Maminka dlouho nevéfila, ze by Deniska nevid¢la.
Reagovala na svétlo, pohyb, méla plynulé pohyby oc¢i. Diagnéza vSak znéla CVI
(kortikalni poskozeni zraku), asi v roce se pfidal strabismus, byla zjiSténa slabozrakost
a kratkozrakost. V soucasné dob¢ dokaze Deniska sed€t ve specialné upravené zidlicce,

vleZe se s lehkou pomoci pietoci z biiska na zada a zpét, umi fict n¢kolik jednodussich
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slov (mama, tata, ham, dej, piti). Dokaze polykat mixovanou stravu, pit z lahve
S dudlikem. Denné cvici Vojtovu metodu, navstévuji deétsky stacionaf, zatim jen
na n¢kolik hodin tydné. Maminka vita veSkeré moznosti a informace, diky kterym by
Denisku mohla stimulovat a zlepSovat jeji stav. Velmi si chvali spolupraci se Strediskem

rané péce a ochotu, empatii a odbornost jejich pracovnic.

Vyzkumné otazky — odpovidaji maminka a tatinek Denisky:

1. Jak dlouho jste sluZzbu rané péce vyuzivali nebo vyuzivate, odkud jste se o ni
dozvédéli?

,,O rané péci jsme se dozvedeli od pani doktorky z neonatologického oddéleni, kam
S Deniskou dochdzime v podstaté pdr tydmii po jejim narozeni, sluzeb Stirediska
vyuzivame témer 3 roky.

2. Co jste od sluzby RP ocekavali?

~Podporu, pomoc, informace, kontakty na dalsi odborniky. Byli jsme nestastni,
zoufali, netusili jsme, co miiZzeme ocCekavat, jak se k postizeni nasi malé postavit, kde
Zddat o néjakou financni podporu.

3. Co rodi¢im prinesla RP v naro¢né Zivotni situaci?

»Byla to takova nase 1. socialni pomoc. “

4. Co bylo pro rodinu na sluzbé RP nejprinosné;jsi?

»VSechno — rady, kontakty, empaticky pristup poradkyne, setkani s ostatnimi
rodinami a tim padem védomi, Ze v tom nejsme sami, pujcovani hracek, to, ze nds pani
Z rané péce naucila, jak si mame s malou hrat .... Prosté vsechno nam velmi pomohlo.
5. Splnila sluzba RP Vase ocekavani, naplnily se cile spoluprace?

,»ANO, to V kazdém pripade.

6. Jaké by byly disledky pro rodiny, kdyby RP prestala fungovat?
,Tak na to nechceme ani pomyslet — nedostatek informaci, nevédeli bychom jak

Kmalé pristupovat, jakymi hrackami ji stimulovat, nesetkali bychom se s tolika

uzasnymi lidmi, neziskali tak rychle kontakty na odborniky — psychologa, neurologa. “
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Rodina E — Emil, rok narozeni 2006

RA: Uplné rodina, maminka, tatinek, Emil témé&f 7let, mladsi bratr 3 roky, starsi bratr
11 let, ziji vrodinném domé na vesnici pobliz krajského mésta. Tatinek pracuje,
maminka se stard o déti a domacnost. Ve vesnici ziji 1 rodi¢e matky, ktefi se snazi s péci

o Emila také pomaéhat.

OA: Emil se narodil v 29. tydnu téhotenstvi cisatskym fezem. Vazil 1100g. Po tydnu
musel na operaci kvili perforaci stfev — udélan vyvod. Nésledné obdobi bylo pro rodinu
velmi tézké — Emilovi délali spoustu vySetfeni, maminka se musela naucit oSetfovat
vyvod stfeva, postupné se pfidavaly dalsi a dalsi diagnézy — DMO, epilepsie, postizeni
zraku. Emil ma za sebou 3 operace stiev a ma stfedn¢ t€zké mentalni postizeni. Hodné
jim pomohla spoluprace se Stiediskem rané péce, v soucasné dobé¢ mu bude 7 let
abudou spolupraci ukoncovat. Jsou domluveni, ze Emil nastoupi do prvni tfidy
specialni Skoly. Chlapec stale nedrzi dobie hlavicku, pofad mu prepada na jednu stranu.
Nesedi, neleze ani se neplazi, dokéze se ptetocit, ale na btfisSku vydrzi jenom chvilku.
Vojtovu metodu uz s maminkou necvi€i, ale dojizdi na cviceni 1x tydné na rehabilitaci
do nemocnice, kde také chodi na logopedii. Emil hodné rozumi tomu, co se mu fekne,
umi fict par slov (mama, tata, déda, baba, vola jmény na bratry), fekne pocatecni slabiky
nékterych slov. Na mamince je znat Ginava, rdda by se vénovala i bratrim Emila, ale
sama pfiznavd, Ze je toho na ni moc. Doufd, Ze se Emilovi bude ve Skole libit a ona

bude mit ¢as vénovat se mladSimu 1 starSimu bratrovi.

Vvzkumné otazky — odpovidd maminka Emila:

1. Jak dlouho jste sluzbu rané péce vyuzivali nebo vyuzivate, odkud jste se o ni
dozvédéli?

,O rané péeci jsem se dozvedela od lékarky, asi z neonatologie, uz si to presné
nepamatuji, ale bylo to asi, kdyz bylo malému piil roku, spolupracujeme 6 let.
2. Co jste od sluzby RP oc¢ekavali?

I3

»Potrebovala jsem psychickou podporu, pomoc v zacatku, informace.
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3. Co rodi¢iim prinesla RP v naro¢né Zivotni situaci?

wpoustu veci, hlavné ty informace, ale i kontakty na uzitecné lidi, pocit zazemi. *
4. Co bylo pro rodinu na sluzbé RP nejprinosnéjsi?

,» 10, Ze za nami prijela poradkyné rané péce az domii, naucila me, jak mam malého
stimulovat, jak si s nim hrat, privezla vzdy nové hracky, kluci si zvykli s nimi hrat spolu
s Emilem, bylo fajn vidét, jak si spolecné hraji, ocenila jsem i kontakty na odborniky, to
ze mi pani poradila, kam se obratit s Zadosti o riizné prispévky. “

5. Splnila sluzba RP Vase ocekavani, naplnily se cile spoluprace?

»Ano, splnila, naucili jsme se s Emilem pracovat, komunikovat, kluci ho berou
naprosto normalné.

6. Jaké by byly dusledky pro rodiny, kdyby RP prestala fungovat?

»lak urcité bych si pripadala ztracenéjsi, asi bych si nedokdzala zjistit sama
vSechny tolik potrebné informace hodné mné pomahala setkani s ostatnimi rodinami,

«

pocit, ze ¢lovek v tom neni sam.

49



4.2 Kazuistické studie a vysledky rozhovoru v rodinach v Jihoceském kraji

Rodina F — Franti$ek, rok narozeni 2009

RA: FrantiSek zije v Gplné rodin¢ s maminkou, tatinkem a stra§im bratrem — 8 let,
zdrav. Ziji vrodinném domé v krajském méstd. Maminka vozi dennd Frantiska
do specialni matetské Skolky, ve stejném zafizeni i pracuje. Tatinek také pracuje,
ve volném Case mamince pomaha — hraje si s détmi. U star§iho syna fesili vychovné
problémy, zarli na mladSiho brasku, neposlouchd, ignoruje pokyny, provokuje, vzteka

Se.

OA: FrantiSek se narodil v terminu po bezproblémovém tehotenstvi. Béhem porodu
alterace ozev, hypoxie, porucha dechové adaptace, genetickd stigmata (dle matky byl
., Silené osklivy, krivé, jakoby pomuchlané rysy obliceje), centralni poSkozeni zraku.
Od pocatku neprospival, centralni svalova hypotonie, opakované hospitalizace. V péti
mesicich genetické vysetfeni odhalilo Dandy-Walkertv syndrom, coZ je vzacné vrozené
neurologické onemocnéni mozku a hypoplasii mozecku. Je ¢asto zahlenény — dodrzuji
s maminkou bezmlécnou dietu. FrantiSek mé lehce opozdény psychomotoricky vyvoj
(lehka az stiedné tézka PMR). Je spolecensky, usmévavy, Sikovny. Chodit zacal
priblizn€ ve dvou letech, dnes (4 roky) zvlada i chizi do schodi — ptidrzuje se zdi nebo
zabradli. Dokdze se sdm najist, pije z hrneCku. Prohlizi si kniZky, sleduje pohadky
v televizi, hraje si s hratkami. Poradkyné ze Stfediska rané péce pomahala podporovat
rozvoj zrakovych dovednosti cilenou stimulaci zraku. Co se tyka rozvoje komunikace —
FrantiSek moc nemluvi, ma opozdény vyvoj fe€i, mozna i vyvojovou vadu feci. Neni
vylouc¢ena sluchovd vada. Rodina komunikuje s FrantiSkem za pomoci karti¢ek
a ukazovani. Maminka je velmi snazivd, empatickd a realistickd. Jezdi s FrantiSkem

do lazni — vzdy po jejich navstéveé zaznamena velky posun ve vyvoji syna.
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Vvyzkumné otazky — odpovida maminka Franti$ka, tatinek pfitomen, ale do rozhovoru se

nezapojil, vénoval se détem:

1. Jak dlouho jste sluzbu rané péce vyuzivali nebo vyuzivate, odkud jste se o ni
dozvédéli?

,O rané péci jsme se dozvedeli v laznich, kdyz bylo Cyrilovi 9 mésicu, sluzbu tedy
vyuzivame téemer 3 roky.

2. Co jste od sluzby RP ocekavali?

,Popravdeé receno, nevédéla jsem, co mam ocekavat.
3. Co rodi¢im prinesla RP v narocné Zivotni situaci?

,»Asi hlavné podporu, pocit, Ze na to nejsme sami. *

4. Co bylo pro rodinu na sluzbé RP nejprinosné;jsi?

,»Pro mé osobné byl nejprinosnéjsi kontakt s ostatnimi rodinami, vzdjemnd vymena
zkuSenosti, ale také to, Ze se nam podarilo zlepsit sourozenecké vztahy mezi Frantiskem
a jeho starsim bratrem. Velmi jsem ocenila i pujcovani hracek, i to, ze poradkyné prijela
za nami domit. *

5. Splnila sluzba RP Vase o¢ekavani, naplnily se cile spoluprace?

»Na to, Ze jsem na zacatku nevédéla, co mam ocekavat, jsem byla prijemné
prekvapena, co vSe nam rana péce dokazala nabidnout a v jak Siroké oblasti nam
dokdzala pomoci.

6. Jaké by byly dusledky pro rodiny, kdyby RP prestala fungovat?

,wUrcite ztizenéjsi pristup k informacim, hrackam, neméli bychom takovy kontakt

S ostatnimi rodinami, které maji podobné problémy, asi bych na tom byla psychicky

‘

hure. *

Rodina G - Gébinka, rok narozeni 2009

RA: Gabinka zije v uplné roding. Je jedinacek, nema sourozence, rodice maji strach mit
dalsi dit¢ — geneticky problém v rodiné. Celodenné o ni pecuje maminka, tatinek

pomah4, momentalné je bez zaméstnani, snazi se, aby se maminka mohla trochu

51



realizovat i sama, ale ta nerada dcerku opousti. Ziji spolu s prarodic¢i v rodinném domku

na okraji krajského mésta.

OA: Gabinka se narodila v 35. tydnu tehotenstvi, vazila 1850 g. Po narozeni prod¢lala
stafylokokovou infekci. O jejim postizeni byli rodi¢e informovani bezprostiedné
po porodu. Ma vrozené vyvojové vady sitnice a cévnatky, kolobom duhovky na pravém
oku, centralni hypotonicky syndrom, dle genetického vySetfeni chybi ¢ast
9. chromozomu a m4 zfejmé sttedné tézkou sluchovou vadu — pouzivaji sluchadla, ktera
je nutné fixovat na hlavé ¢epickou, nebot’ si je Gabinka vytrhava.

Gabinka je lezici, posledniho pul roku posun v motorice, 1épe drzi hlavicku, rodice
pozoruji zvySenou pohyblivost, natahuje se, snaha se posadit. Maminka s ni 4x denné
cvi¢i Vojtovu metodu. Jednou ro¢né jezdi do Janskych lazni — po nich pozoruje
motorické 1 psychické zlepSeni dovednosti. Gébinka lokalizuje zrakem pfedméty, otaci
hlavu i1 o¢i, navazuje o¢ni kontakt. Pry dobfe reaguje na i-pad, rodi¢e se snazi sehnat
sponzorsky dar na jeho zakoupeni. V poloze na zédech si hraje s hrazdi¢kou a boucha
do hracek, které jsou na ni zavéSeny. Gabinka nekomunikuje, vydava zvuky a nahodné
slabiky, strava mixovana podavana po 1zi¢ce (viditelné¢ problémy s polykanim) nebo
z ldhve. Gabinku navstévuje poradkyné rané péce cca od jednoho roku zivota, kdy
prob&hlo i1 funkéni vySetieni zrakovych funkci. Bylo doporuceno podporovat celkovy
vyvoj zrakovych dovednosti cilenou stimulaci zraku — pouZzivani barevnych,

kontrastnich hracek a predméti.

Vyzkumné otazky — odpovida maminka Gabinky, doplriuje i tatinek:

1. Jak dlouho jste sluzbu rané péce vyuzivali nebo vyuzivate, odkud jste se o ni
dozvédéli?

O rané péci jsme se dozvédeli od ocniho lékare Gabinky, cca v roce Zivota,
vyuzivame ji tedy cca 3 roky.
2. Co jste od sluzby RP ocekavali?

»~Hlavné jsme potrebovali poradit, pomoct, jak mame s malou zachazet.
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3. Co rodi¢iim prinesla RP v naro¢né Zivotni situaci?

»Ziskali jsme spoustu nameéti, informaci, ziskali vétsi prehled, podporu, inspiraci.
4. Co bylo pro rodinu na sluzbé RP nejprinosnéjsi?

wlak jak uz jsme Fikali, duleZita byla pro nds podpora a ziskané informace, ale
| hracky, které nam poradkyné vozila k zapujceni, které bychom si vzhledem k nasi
financni situaci nemohli dovolit pro Gabinku koupit. Hlavné jsme ocenili, ze poradkyné
prijede za nami domu, protoze cestovani s Gabinkou je velmi narocné. Hodné nam
pomohla i setkani s ostatnimi rodici — spolecné akce, kde jsme si mohli vymeénovat
zkuSenosti a vzajemné se psychicky podporit.
5. Splnila sluzba RP Vase ofekavani, naplnily se cile spoluprace?

»Ano, jsme spokojeni.
6. Jaké by byly dusledky pro rodiny, kdyby RP prestala fungovat?

wZcela urcite bychom nemeéli tolik informaci, Gabinka by nemela tolik motivujicich

‘

hracek, byli bychom mnohem vic izolovani. *

Rodina H - Hani¢ka, rok narozeni 2009

RA: Hanicka zije v uplné rodin€ - maminka, tatinek, starSi bratr - 9 let, star$i sestra —
7 let, vSichni zdravi. Navstévuji zakladni Skolu v misté bydlisté, rodina Zije v centru
mésta ve velkém byté. Maminka pecuje o déti pfevazné sama, otec pracuje mimo
mésto, pfijizdi doml jen na vikend. S pé¢i o déti pomaha v ptipadé potieby babicka

(matka matky). Sourozenci si s Hanickou radi hraji.

OA: Hanicce jsou v soucasné dobé témet 4 roky. Jedna se o tieti dité v rodiné. Narodila
se v 37. tydnu tehotenstvi, jednalo se o rizikové t€hotenstvi, prenatdlné diagnostikovan
Turneriiv syndrom se srde¢ni vadou. Matce byla nabidnuta moznost umélého preruSeni
téhotenstvi, to vSak rodina odmitla. Thned po narozeni zjiSténa vyvojova vada obou o¢i,
operace provedena 10. den po narozeni. Vroce a pul nasazena terapie ristovym
hormonem, kterd pokracuje do soucasnosti. Prvni schliizka s pracovnici rané¢ péce

probéhla s maminkou jiz 12. den po porodu na neonatologickém oddéleni. Ve dvou
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meésicich véku Hanicky probéhlo komplexni posouzeni sluzeb rodiny a funkéni
vysetieni zraku. Hanicka reagovala na vyrazné podnéty, nejvice svételné, zaregistrovala
podnét, ale nenavazovala o¢ni kontakt. V jednom roce véku jiz Hanicka reagovala
pfesné smerove nejen na osvit, ale i na smér pohybu ruky ¢i predméti.

Rodiné jsou poskytovany pravidelné konzultace vrodiné (1x za 1 - 1,5 mésice),
do soucasné doby probéhly 2 kontrolni funkéni vySetieni. Hanicka lokalizuje predméty
na vzdalenost 30 cm a osoby na cca 1.5 m, navazuje ocni kontakt, predméty fixuje,
dokaze na plose vyhledat n¢kolik pfedméti o velikosti 0,5 cm na vzdalenost 30 cm.
V rodiné probiha pravidelna zrakova stimulace, taktilni podnéty — rozvoj hmatového
vnimani, podpora motorickych dovednosti, sluchového vnimani. Pracovnice rané péce
se zamétuje 1 na podporu rodiny, feSeni socidln€ pravnich otazek, které vyplyvaji z péce
o dit¢ s postizenim. Dale se zaméfuje na podporu hrubé motoriky, kde Hanicka dé¢la
opravdu velké pokroky — Vv soucasné dob¢ samostatné chodi, dokonce b&ha, venku je
opatrna, orientuje se podle zdi (dotykéd se rukou), pamatuje si znamou trasu, ale kdyz
napadne snih, tak je orientace hor$i. Zaméfeni i na zrakovou stimulaci — shaha
0 maximalni mozné vyuZiti zbytkového vidéni a na hmatové vnimani, rozvoj jemné
motoriky — pouziva jiz pinzetovy tuchop, vklada a vyndava valecky do direk
na svételném panelu. Ma rada rtizné blikajici hracky, rozeznava barvy.

Co se tyka sebeobsluhy, zvlada pit z hrnecku a dat si jidlo z vidlicky do uUst, ale zatim
nedokéze odhadnout mnozstvi, takze ji maminka musi dévat na talifek vzdy jen jedno
sousto, aby se nedavila. Umi si obout boty, ale nerozli§i pravd — leva, s oblékanim
potiebuje pomoct. V soucasné dobé se hodné rozmluvila — ve dvou letech pouze slova
mama, tata, slabikovala, dnes jiz Sir$i slovni zasoba, hodné opakuje — pozitivni jsou
podnéty od starSich sourozenci.

Do budoucna je nutné se zaméfit na predbraillovskou pfipravu, rozliSovani
a pojmenovavani predméti, osob, zlepsit prostorovou orientaci.

Hanicka je od narozeni zvykld na navstévu poradkyné rané péce a pii konzultacich
dobte spolupracuje. Rodina ma zajem o dochazku do bézné matetské Skoly, ndstup

od pristiho roku.
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Vvyzkumné otazky — odpovida maminka Hanicky:

1. Jak dlouho jste sluzbu rané péce vyuzivali nebo vyuzivate, odkud jste se o ni
dozvédéli?

,O teto sluzbé jsme se dozvedeli jiz v porodnici od lékare, par dni po narozeni
Hanicky probéhla prvni konzultace — jesté v nemocnici (12. den, na neonatologickém
odd. — informace od poradkyné rané péce). Sluzbu tedy vyuzivame témér 4 roky.

2. Co jste od sluzby RP ocekavali?

»10, Ze se budeme mit na koho obratit, informace, Ze ndm pomohou jak pripravit
starsi deéti na to, ze Hanicka témer nevidi, ze nam poradi jaké pomiicky vyuzivat, jak
S ditétem pracovat. “

3. Co rodi¢im prinesla RP v naro¢né Zivotni situaci?
~Hlavné pocit, Ze jsme v tom nezustali sami.
4. Co bylo pro rodinu na sluzbé RP nejpiinosnéjsi?

nNetradicni hracky, které nam poradkyne ukdzala a které byly prizpiisobené
na miru pro Hanicku, setkani s rodinami, které se ocitly v podobné situaci jako ta nase,
navstévy v rodiné, v domdcim prostiedi — nemuseli jsme nikam cestovat — Hanicka se
velmi boji autobusu. *

5. Splnila sluzba RP Vase ofekavani, naplnily se cile spoluprace?

»Rozhodne, vidy si na zacdtku roku stanovime cile, kterych chceme v prdci
S Hanickou dosahnout, provadime pravidelnad zhodnoceni, jestli se to daii nebo ne. “

6. Jaké by byly diisledky pro rodiny, kdyby RP prestala fungovat?

»Vyvoj Hanicky by urcité postupoval mnohem pomaleji, neméli bychom takovy
pristup k informacim, hrackam, byli bychom mnohem vice izolovani — takhle se casteji

setkavame i s ostatnimi rodinami, které pecuji o dité s postizenim. “

Rodina | — Ivanek, rok narozeni 2006

RA: Ivanek je z dvojcat, bratr je zdrav, bydli spolecné s maminkou a tatinkem v byté
namalém mésté. Bratr navitévuje b&znou MS v misté bydlisté, Ivanka vozi $kolni

minibus do specialni MS mimo misto bydli§té. O déti a chod rodiny se stara prevazné
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maminka, otec pracuje, zabezpecuje rodinu finan¢né, ale mamince s détmi ani
s domacnosti nepomaha. Ob¢as pomohou prarodice. Maminka by si rada nasla praci, ale
protoze bydli na malém mésté a hlavné nema nikoho, kdo by ji pomohl s péci o déti,

jsou jeji moznosti hodné omezené.

OA: Ivanek se narodil jako jedno z dvojéat na konci 8. mésice t€hotenstvi, které bylo
rizikové — maminka musela brat léky na udrZzeni plodu. Porod cisaiskym fezem,
maminka si nepamatuje, ktery ze synt byl po porodu kiiSen. Ivanek méfil 38 cm a vazil
930g. Kojeny byl cca do pul roku, pak kvili nemoci odstaven. M4 DMO, spastickou
diparézu (ochrnuté¢ dolni koncetiny), stfedné tézkou mentalni retardaci, lehky
strabismus. Vzhledem ke svému postizeni je nechodici, ale komunikativni, usmévavy
chlapecek. Maminka ho krmi, ale je schopen jist i sdm, zvldda i pevnou stravu.
Maminka jezdi s Ivankem pravidelné do lazni, které mu hodné pomahaji. S bratrem si
rozumi, maji spole¢né (zdravé kamarady). Se Strediskem rané péce spolupracuji cca 4
roky, letos budou spolupraci ukoncovat. Maminka uz je hodné¢ vyCerpand, zacina se u ni

projevovat inava.

Vvyzkumné otazky — odpovidda maminka Ivanka, tatinek pritomen, do rozhovoru se

misty zapojoval:

1. Jak dlouho jste sluzbu rané péce vyuzivali nebo vyuzivate, odkud jste se o ni
dozvédéli?

,,O rané péci jsme se dozveédeéli z televize z poradu Sama doma, kdyz byly Ivinkovi
3 roky.

2. Co jste od sluzby RP ocekavali?

,Hlavné informace, Ze nam reknou co a jak, jak se postavit k problémiim, také ze se
potkame s lidmi, kteri maji podobné problémy, protoze na malém mésté, kde Zijeme,
takovou moznost nemame. “

3. Co rodi¢iim prinesla RP v naro¢né Zivotni situaci?
wetkani s jinymi rodici, podporu, navod na rFeSeni ruzmych situaci, pomoc

%3

S podavanim Zadosti.
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4. Co bylo pro rodinu na sluzbé RP nejprinosné;jsi?

wHlavné to, Ze jsem se mohla na nékoho obratit o radu, kontakty, informace, take
hlavné, ze poradkyné prijela za nami domii, Ze jsem se nemusela s malym nikam vlacet,
ocenovala jsem, jak si s malym rozuméla. Také hracky a pomiicky, a Ze nam ukdzala, jak
si s malym hrat.
5. Splnila sluzba RP Vase o¢ekavani, naplnily se cile spoluprace?

»Ano, je Skoda, Ze bude nase spoluprace koncit. “
6. Jaké by byly dusledky pro rodiny, kdyby RP prestala fungovat?

,Urcite bychom nemeéli tolik informaci potiebnych k péci o malého nebo bychom se
k nim dopidili az treba pozde, rozhodné bychom byli vic izolovani, méli méné kontaktii,

‘

citila bych se vic na vSechno sama.

Rodina J — Jifik, rok narozeni 2008

RA: Jitik Zije v uplné roding, s maminkou, tatinkem a mlad$im bratrem (2 roky). Ziji
V byt€ na malém mésté. Tatinek pracuje, maminka se stard o déti a domacnost.

OA: Jifik se narodil ve 36 tydnu cisafskym fezem, akutni hypoxie, 10 minut kiiSen,
otok mozku, 3. den po porodu dostal epileptické kiece, krvaceni do mozku. Zjistény
zvétSené mozkové komory, hydrocephalus, zaveden ,shunt“. Ptechodné¢ doSlo
ke zlepSeni epilepsie, ale brzy se opét vratily zachvaty, v souc¢asné dobé kompenzovan
léky. Jifik ma stfedné téZké mentalni postizeni, centralni poruchu zraku — kvuli ni se
maminka obratila na Stfedisko rané péce, kdyz byl Jitikovi 1 rok. Casto byva nemocen,
takZe jen minimalné navstévuje rizné détské akce a zatizeni (baby kluby), od zati by ho
chtéla maminka zafadit do MS bé&zného typu s asistentkou — ma to piedb&zné
domluvené s feditelkou Skoly. Jifik posledni dobou vice spolupracuje, maminka véfi, Ze

zatazeni do bézného kolektivu bude pro néj piinosem.

Vyzkumné otdzky — odpovidd maminka Jifika, (rozhovor Casto rusen détmi, maminka

musela zasahovat do jejich hry a déti uklidinovat):
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1. Jak dlouho jste sluzbu rané péce vyuzivali nebo vyuzivate, odkud jste se o ni
dozvédéli?

,O rané péci jsem se dozvedeéla uz pri studiu na skole jesté drive, nez se Jirik
narodil, Stredisko rané péce jsem kontaktovala po zjisténi ocni vady Jirika, to mu byl asi
rok. *

2. Co jste od sluzby RP ocekavali?

wDoufala jsem, ze mi pomiizou v rozvoji schopnosti Jiritka a Ze ziskam informace,
na co vse mame napr. narok, jak mam s Jirikem pracovat.
3. Co rodi¢im piinesla RP v narocné Zivotni situaci?

~Pomoc pri na reseni riiznych situact, pomoc s podavanim zadosti, zajimavé hracky
a nameéty pro prdci s Jirikem.

4. Co bylo pro rodinu na sluzbé RP nejprinosné;jsi?

vvvvvv
vvvvv

‘

rozhodné bych nezvladala s dvema détmi nékam dojizdeét ja.
5. Splnila sluzba RP Vase ocekavani, naplnily se cile spoluprace?

»Z VELSI casti ano, jen mé mrzi, ze Jirik déla mensi pokroky, nez jsem ocekavala. “
6. Jaké by byly diisledky pro rodiny, kdyby RP prestala fungovat?

»INo, myslim, Ze bych méla velky problém sehnat nékteré informace a také bych

nevedela, jak mam s malym zachazet, jak ho motivovat a ucit.

4.3 Analyza rozhovori a srovnani ziskanych dat

Nejprve budou rozebrany ziskané informace tykajici se Plzeiiského a Jihoceského kraje

zvlast'. Poté budou srovnany tyto dva kraje mezi sebou.

Rodiny v Plzerniském Kraji.

Rozhovory srodi¢i se tykaly 5 déti narozenych v letech 2005 — 2010. Jednalo se

0 2 divky a 3 chlapce. Pouze jeden chlapec Zije v netiplné roding, ostatni déti v Gplné.
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Tento chlapec je jedindcek stejné jako jedna divka, které¢ ale rodie planuji poridit
sourozence. Ostatni déti maji nejméné jednoho sourozence. VSichni jsou zdravi. Dva
chlapci se narodili pfedCasné, ostatni v terminu (nebo kratce pfed nim nebo po ném).
Vsechny maminky, kromé jedné, uvedly, ze porod byl komplikovany a po ném se
dozvédéli prvotni diagnézu tykajici se postizeni jejich ditéte. Jedna z vyse uvedenych
maminek sd¢lila, Ze porod probéhl bez problému a informace tykajici se postiZeni se
dozvidala priibézné béhem prvniho roku Zivota ditéte.

Rodice byli rozhovortim naklonéni, n¢kteti byli sdilngjsi, jini méné. Na vyzkumné
otazky odpovidaly vétSinou maminky, Vjednom piipadé maminka i tatinkem

a Vv jednom babicka ditéte.

1. Jak dlouho jste sluZzbu rané péce vyuzivali nebo vyuZivate, odkud jste se o ni
dozvédéli?

Sluzby Stiediska rané péce byly vyuzivany ve dvou piipadech asi 3 roky, v dalSich dvou
pfipadech asi 4 roky a u jednoho ditéte pfiblizné 6 let. Informace o rané péci byly
ziskany dvakrat od kamaradky, dvakrat od lékafky a v jednom piipadé si kontakt

vyhledala maminka sama.

2. Co jste od sluzby RP ocekavali?

Zde se rodi¢e v mnoha bodech shodovali. Zpoc¢atku si nékteti z nich neuméli predstavit
co vlastné ocekavat. To hlavni, co nésledné uvadéli, byla psychicka podpora, pomoc
Vv zacatcich, ziskani jakychkoliv informaci tykajicich se toho, co a jak s dité¢tem délat,
jak mu pomoci. Chtéli se také dozvedét, na co maji narok z hlediska finan¢ni podpory

a ziskat kontakty na dal$i odborniky.

3. Co rodi¢im prinesla RP v naro¢né Zivotni situaci?

Rodice méli pocit, ze jim nékdo chce pomoct, Ze kone¢né nejsou kazdému lhostejni.
Velmi si cenili empatického piistupu poradkyné rané péce, psychické podpory, které se
jim dostavalo a pocitu zdzemi. Ziskali fadu informaci, naméti a inspirace pro praci se

svymi détmi. Také Casto uvadéli, jak pfinosna pro né byla setkani s ostatnimi rodici,
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ktefi fesi stejné problémy jako oni. Ranou péci také jedna maminka popsala jako prvni

socialni pomoc.

4. Co bylo pro rodinu na sluzbé RP nejprinosné;jsi?

Zde se odpovédi rodic¢ii Casto opakovaly. Uvadéli, ze nejpfinosnéjsi pro né byly
navstévy poradkyné rané péce u nich doma, psychicka pomoc a podpora, poskytnuti rad
a informaci. Dulezité bylo i to, Ze si mohli s nékym popovidat, Ze o né nékdo projevil
zajem. Velky pfinos vidéli v setkavani s ostatnimi rodinami a zejména v pujcovani
hradek a poskytnuti napadi a vychytdvek jak si s ditétem hrat a pracovat. Velkou

vyhodou bylo podle nich také to, Ze je rana péce poskytovana zdarma.

5. Splnila sluzba RP Vase ocekavani, naplnily se cile spoluprace?
V této otdzce se vSichni dotazovani shodli Vv tom, ze sluzba rané péce splnila jejich

oc¢ekavani (mnohdy nad ramec jejich predstav) a naplnily se cile spoluprace.

6. Jaké by byly dusledky pro rodiny, kdyby RP prestala fungovat?

Rodi¢e pouzivali slova typu , zoufalstvi, bezradnéjsi, ztracenéjsi, ani pomyslet.” Je
ziejmé, Ze Zivot by si bez sluZzeb rané péce uz nechtéli ani predstavit. Tuto variantu
povazuji za zavazny problém. Pro vétSinu z nich je nepfedstavitelné, ze by za ranou péci
museli n€kam dojizdét. VSeobecné uvadeji, ze by méli horsi pristup k informacim a ke
kontaktm na odborniky, nemohli by si dovolit kupovat hracky a pomicky (nebo by je
ani nenapadlo zrovna takové koupit). Neveédéli by, jak k détem pfistupovat, jak je

stimulovat a jak s nimi pracovat a dale je rozvijet.

Rodiny v Jiho¢eském kraji.

V Jihoceském kraji tvotilo ,,vyzkumny vzorek* také 5 déti (2 divky a 3 chlapci narozeni
Vv letech 2006 - 2009), jejichz rodi¢e odpovidali na dané otazky. Vsechny déti pochazi
z uplnych rodin a kromé jedné hol¢ic¢ky (rodi¢e maji obavu mit dalsi dité) maji vSichni

sourozence. Jeden chlapec dokonce dvojce. VSichni jsou zdravi. Té&hotenstvi

60



jednotlivych maminek byla ve vétSiné pripadl rizikova. Pouze jeden chlapec se narodil
V terminu, ostatni pfedcasné. U vSech se vyskytly komplikace pii porodu. Poté se rodice
dozvidali o postizenich svych déti. Pouze u jedné holCicky byla ¢ast diagndézy znama
jiz v t€hotenstvi.

Rodice byli, stejné¢ jako v Plzeniském kraji, sdilni, i kdyz nékteti vice a nékteii
méné. Na otazky odpovidala ve vSech piipadech maminka ditéte, u dvou déti se zapojil

I tatinek, v jednom piipadé byl piitomen, ale vénoval se détem a nezapojil se.

1. Jak dlouho jste sluZzbu rané péce vyuzivali nebo vyuzivate, odkud jste se o ni
dozvédéli?

Sluzby, které Stredisko rané péce poskytuje, vyuzivaji 3 déti asi 3 roky a 2 déti 4 roky.
Povédomi o rané péci ziskavali rodie pomérné rozmanité. Ve 2 piipadech
prostiednictvim lékafe (v porodnici a u o¢niho 1ékafe v 1 roce véku ditéte). V jednom
pripad¢ v laznich v 9 mésicich véku ditéte a v dalSim ptipad¢ prostiednictvim potadu
Ceské televize — Sama doma, kdyz ditéti byly jiz 3 roky. Jedna maminka uvedla, Ze
0 rané péci védéla jiz od studia na Skole (pfed narozenim ditéte), vyhledala ji v 1 roce

veku ditéte, kdyZ mu byla zjiSténa o¢ni vada.

2. Co jste od sluzby RP ocekavali?

Nékteti rodi¢e piivodné nevédeli, co by méli od sluzby RP ocekavat. Chtéli ale ziskat
informace, jak se postavit k problému, jak s ditétem pracovat, jaké pomucky vyuzivat a
jak rozvijet jeho schopnosti. Potfebovali pomoc a radu jak zachazet s ditétem.
Ocekavali také moznost setkavat se srodinami s podobnymi problémy a podporu

tykajici se pfipravy starSich déti na fakt, Ze jejich maly sourozenec je postizeny.

3. Co rodi¢im piinesla RP v naro¢né Zivotni situaci?

Rodi¢e uvadeli shodné podporu, pocit, ze ,,v tom™ nejsou sami, pomoc V riznych
situacich (napf. vyfizeni zddosti...), ziskdni informaci, ndmétl, inspirace a piehledu
v dané problematice. Pfinosem bylo také setkdvani s ostatnimi rodinami a zaplj¢ovani

hracek a pomtcek.
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4. Co bylo pro rodinu na sluzbé RP nejprinosné;jsi?

Nejptinosnéjsi byli dle rodi¢ii navstévy poradkyné rané péce u nich doma. Zde jim
ukazala, jak si s ditétem hrat, jak pracovat a poskytla jim cenné informace, rady
a kontakty. Zapijceni rtiznych hra¢ek a pomticek pro rozvoj schopnosti ditéte uvade;i
rodi¢e jako velké plus. Pfijemna byla také vzajemna rodinnd setkédni, kde si mohli
popovidat a vymeénit zkuSenosti. Byla zde také zminéna pomoc pi1 zlepSeni

sourozeneckych vztaht.

5. Splnila sluzba RP Vase ocekavani, naplnily se cile spoluprace?

Zde se rodice vyjadrili souhlasné. Sluzby rané péce splnily jejich ocekavani a cile
spoluprace byly naplnény. Pro jednu rodinu Slo o pfijemné piekvapeni, druhd lituje, ze
sluzba jiz konci. Pouze jedna maminka uvedla, ze oCekdvani a cile se z vétsi Casti

splnily, avSak dit¢ d€la mensi pokroky oproti o¢ekavani.

6. Jaké by byly dusledky pro rodiny, kdyby RP prestala fungovat?

Pro rodiny by to znamenalo, jak uvedli rodice, ztizeny pftistup k informacim, pomickam
a hrackam. Rodice by neméli takovou moznost kontaktovat ostatni rodiny s postizenymi
détmi. Také zde bylo uvedeno, ze by kvili mensimu poctu kontakt méli pocit izolace
a samoty. Jedna maminka uvedla, Ze by byla v hor§im psychickém stavu nebyt sluzeb

ran¢€ péce.

Plzenisky a Jihocesky kraj — srovnani

Ptipadové studie v obou krajich se tykali 10 déti (4 divek a 6 chlapci) narozenych
v letech 2005 — 2010. Sluzby rané péce vyuZzivaji v obou krajich rodiny téchto déti
vétsinou jiz 3-4 roky v jednom piipadé dokonce 6 let. Informace tykajici se rané péce se
dostavaly k rodi¢im vétSinou od lékarti a kamaradek, v jednom piipad€ v laznich ¢i
z televize. Dv€é maminky naSly Stedisko rané péce samy vzhledem ke zjiSténi diagnozy

jejich déti.
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Co se tyka toho, co rodice od sluzeb rané péce ocekavali, zde se rodice v obou
krajich shoduji. Zpocatku vibec nevédéli, co ocekavat. Citili ale potfebu ziskat
informace, pomoc a podporu V jejich soucasné situaci. Doufali, Ze pomoci této sluzby se
dozvédi, jak s ditétem zachézet, jak si Snim hrat, pracovat a dale jej rozvijet. Chtéli
zjistit, na co vlastné maji narok v souvislosti s financemi a ziskat kontakty na dalsi
odborniky.

V Plzeniském 1 JihoCeském kraji rodice souhlasné vypovidali, ze jim rana péce
poskytla pomoc a podporu, také fadu informaci, naméti a inspiraci pro Zzivot
s postizenym ditétem. Diky setkdvani s poradkyni rané péce a ostatnimi rodici
S podobnymi zkuSenostmi ziskali pocit, Ze vtom nejsou sami, zZe je nékdo vnima
anaslouchd jim. Jako dilezitou také shodné oznacili pomoc S vyfizovanim rGznych
formalit jako podavani zadosti apod. a zapujéovani hracek a pomucek, které by si
néktefi rodice (jak se v odpoveédich mimo jiné objevilo) nemohli dovolit.

Pokud jde o ptinos sluzeb rané péce pro rodinu, i zde se vypovédi rodi¢u opakovaly
V tom smyslu, Ze nejpiinosnéjsi byly navstévy poradkyné rané péce u nich doma. Stejné
tak jako cenné informace, rady a podpora v nelehké Zivotni situaci. UZ to, Ze si mohli
s nékym promluvit a vyjadfit své pocity a obavy pro né¢ moc znamenalo. V Plzenském
kraji bylo rodic¢i také zminéno, Ze je pro né velkou pomoci i fakt, ze sluzby rané péce
jsou poskytovany zdarma. V Jiho¢eském kraji jedna rodina uvedla, Ze pro né byla
dilezita také pomoc poradkyné v oblasti sourozeneckych vztaht.

Z4dna rodina se ani v jednom z krajii nevyjadtila, Ze by byla se sluzbou rané péce
nespokojena nebo ze by se nenaplnily vymezené cile spoluprace. Pouze jedna maminka
v Jihoceském kraji uvedla, Ze piestoze se jeji ocekavani a cile z vEtsi ¢asti splnily, dité
déla mensi pokroky, nez ocekavala.

Posledni vyzkumnou otdzkou bylo, jaké by byly disledky pro rodiny, kdyby rana
péce prestala fungovat. VSichni rodi¢e se zde vyjadiovali v podobném duchu. Sviij Zivot
bez pomoci rané péce si uz neuméji predstavit. Byl by to pro né zasadni problém.
Nevedéli by, jak s ditétem pracovat, jak si s nim hrat a posilovat jeho schopnosti
a dovednosti. Neméli by takovy pfistup k informacim, hrackam, pomickam, kontaktim

na odborniky atd. Pravdépodobn¢ by na tom byli hiife psychicky a citili by se izolovani,
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protoze jsou pro n¢ dualezitd i1 setkdni s ostatnimi rodi¢i. Co se tykd vySe zminéné
izolovanosti rodiny, byl zde zfejmy rozdil ve vypovédich rodict. V Plzeniském regionu

hovofila o vyznamu kontaktl jedna rodina, ale v Jiho¢eském kraji 4 — 5 rodin.
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5. DISKUZE

Préce si kladla za cil zhodnotit sluzby a spokojenost klientl s ranou péci ve vybranych
oblastech, kterymi byly Plzensky a JihoCesky kraj. Vyzkumné otazky byly nésledujici:
Jak dlouho jste sluzbu rané péce vyuzivali nebo vyuzivate, odkud jste se o ni dozvedeli?
Co jste od sluzby RP ocekavali? Co rodicim prinesla rana péce v narocné Zivotni
situaci? Co bylo pro rodinu na sluzbé RP nejprinosnéejsi? Splnila sluzba RP Vase
ocekavani, naplnily se cile spoluprdce? Jaké by byly dusledky pro rodiny, kdyby rand
péce prestala fungovat? Zvolend vyzkumna strategie byla kvalitativni. Vyzkumny
soubor tvofilo 10 rodin (5 z Plzenského kraje a 5 zJihoceského kraje). Metodou
ziskavani dat byl polostandardizovany rozhovor. Praci doplilovaly kazuistiky déti
a jejich rodin. Metodou zpracovani dat byla kvalitativni obsahova analyza.

Z rozhovori s rodi¢i vyplynulo, Ze sluzby rané péce vSem rodinam velmi pomohly,
prestoze néktefi zpocatku netusili, co maji od sluzby ocekavat. Hlavni piinos vSichni
spatfovali v dochdzce poradkyné rané péfe k nim domu. Tzn., ze rodi¢e ocetovali
zejména to, ze jde o terénni sluzbu, kterou legislativné vymezuje zdkon ¢. 206/2009 Sh.,
kterym se méni zdakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbdch (4). Velkou pomoc pro né
znamenala nazorna ukazka jak s ditétem pracovat, hrat si a dal ho rozvijet. To je
pochopitelné, protoze valna vétSina rodi¢li by vibec nevédéla, jak k ditéti, které ma
specifické potieby, pfistupovat. S danym postizenim se mnozi nikdy nesetkali, takZe ani
nemohou védét, co obnasi. VySe zminény rozvoj interakce mezi rodi¢i a ditétem, ale
také stimulace vyvoje ditéte vychazi, mimo jiné, ze Standardt kvality socidlnich sluzeb
(18). Zapujcené pomucky a hracky podporujici rozvoj ditéte by si vétSina rodin kvili
finanéni naroc¢nosti nemohla dovolit pofidit nebo by je ani nenapadlo, ze by takova
pomiicka nebo hracka mohla byt pro jejich dit¢ vhodna. Velkou pomoci byla pro
vSechny rodiny 1 psychickd podpora, poskytnuti dalSich kontakti na odborniky
a setkavani s dalSimi rodici. Protoze jak se tika, sdilena starost je polovicni starost.

Nikdo z dotazovanych neuvedl zadny problém nebo negativni ptipominku, ktera by

se k poskytovani sluzeb rané péce vztahovala.
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Autoti publikaci tykajicich se rané péce se shoduji v jednom zakladnim stanovisku.
Poskytovani rané péce by mélo nastat co nejdiive po zjisténi rizika, postizeni nebo
ohroZeni vyvoje jejich ditéte. To je pochopitelné, protoze ¢im diive je odpovidajici péce
poskytnuta, tim lepSich vysledki I1ze dosdhnout. Realita je vSak casto jina. Nékteri
rodice se sice o postizeni svého ditéte dozvédéli jiz v porodnici nebo kratce po narozeni
ditéte, ale n¢ktefi napt. az v pribéhu prvniho roku az tii let Zivota ditéte.

Dagmar Pfinosilovd, pusobici jako odborna asistentka na Katedie specidlni
pedagogiky na Masarykové univerzité v Brné, upozoriiuje ve svych publikacich na fakt,
ze je nezbytna v€asna diagnostika (9). S tim nelze nez souhlasit. Ve skutecnosti se ale na
tento fakt Casto zapominid. Az v souCasné dobé funguje napi. v Plzeniském kraji
doporucovani sluzeb rané péce I¢kati Neonatologického odd€leni FN Plzei.
V JihoCeském kraji je spoluprdce s Iékafi ohledné doporuceni sluzeb rané péce, jak
vyplynulo z rozhovori s rodi¢i, o néco horsi .

Také Jifi Jankovsky upozornuje na nezastupitelny vyznam rané péCe, protoze
opravdu vcéasné aplikace komplexni péce (systému ucelené rehabilitace) ma vyznamny
vliv jak v oblasti terapeutické, tak edukaéni (29).

7 déti z vyzkumné skupiny bylo narozeno predCasné, proto naprosto souhlasim
S nazorem Asociace pracovnikll v rané péci, ze je velmi dulezitd vCasna diagnostika
odchylek neuromotorického a neurosenzorického vyvoje pred€asné narozenych
a perinataln€ ohrozenych déti béhem prvnich tfi mésicl Zivota a zahajeni ptisluSnych
intervencnich programi (27).

Polovina, tzn. 5 déti z vyzkumné skupiny, ma diagnostikovanu urcitou formu
cerebralni parézy (détské mozkové obrny). Také Jaroslava Kolafova zdlraziuje
dilezitost v€asné diagndzy ohrozeni vyvojem syndromu détské obrny, kterda by méla byt
stanovena nejpozd€ji koncem 3. mésice 1. roku Zivota ditéte. Praxe tomu, bohuzel,
vV mnoha piipadech neodpovida, takze pokud l€kat vCas zastaveni vyvoje neodhali,
porucha se fixuje a zacind byt zjevnd az po 6. mésici veku, nekdy i1 pozd¢ji, kdy uz
obdobi pro zahajeni 1éCby je méné vyhodné (40). Prikopnice v oblasti rané péce,

vvvvv

od narozeni do 4 let. Dale uvadi, Ze kompenza¢ni moznosti mozku jsou obrovské do

66



véku 3 let ditéte. V tomto obdobi je tudiz mozné udélat nejvétsi pokroky ve vyvoji
ditéte (1). Naproti tomu Votava vzhledem k vCasné diagnostice poukazuje na fakt, ze
urcitd vrozena postizeni existuji sice od narozeni ditéte nebo od Casného détstvi, ale
nemusi byt na ditéti hned po narozeni patrnd. A to z toho divodu, Ze urcité funkce,
u kterych se ma poskozeni projevit, se u ditéte rozviji postupné (31).

| zvlastni zkuSenosti zastavam ndzor, Ze prvni roky Zzivota ditéte jsou opravdu
diive je postizenému ditéti poskytnuta optimalni péce, tim vétSich uspéchii ve svém
rozvoji mize dosdhnout. Piestoze se poskytovatelé rané péce snazi o celkovou osvétu
V této problematice, ve skuteCnosti existuje mnoho rodicd, ke kterym se informace
dostanou pozdé&ji, nez by bylo potieba. To potvrzuji i Cetné internetové diskuse, kde si
vétSinou maminky sdéluji své zkusSenosti a lituji, Ze se k informacim nedostaly dfive.

Dulezité vsak také je, jakym zptsobem se rodi¢e o moznostech sluzeb rané péce
dozvédi. V tomto vyzkumné Setfeni vyvodilo piekvapujici zjisténi. Néktefi rodice se
0 této formé pomoci dozveédé€li od Iékait nebo jiz v porodnici (ve 4 piipadech, v jednom
ptipadé¢ v laznich). Jedna maminka ale napt. uvedla, ze si kontakty musela najit sama na
internetu, protoze pravé 1ékati ji v té dobé nikam nenasmérovali a neporadili, na koho
by se méla s zadosti o pomoc obratit. Polovina respondentti ziskala informace od svych
znamych, z televize nebo se snazili pomoc vyhledat sami.

Pro rodice je zjisténi diagndzy Casto velkym Sokem a jednotlivé rodiny se s touto
skutecnosti vyrovnavaji razn€. Vzdy vSak prochdzi ur€itymi fazemi. N&ktefi se snazi
okamzit¢ hledat rtizné formy pomoci a jini zpracovavaji informace, tykajici se
zdravotniho stavu svého ditéte déle. VSe je velmi individudlni. Text publikace
Bartonové, Bazalové, P