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Bakalarska prace se zabyva problematikou péce o dit€¢ s détskou mozkovou obrnou
Z pohledu poradkyii rané péce. Cilem teoretické ¢asti je vymezit pojem détska mozkova
obrna, popsat pfi¢iny jejiho vzniku, formy, terapie, dulezitost vCasné diagnostiky
a pridruzené komplikace, které se k této nemoci Casto vazi. Déle prace popisuje sluzbu
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a pomaha k podpofe vyvoje ditéte s postizenim. Ve vyzkumné Casti prace je téma
uchopeno kvalitativni vyzkumnou strategii technikou polostrukturovaného rozhovoru
s poradkynémi Stiediska rané péce v Pardubicich o.p.s. Snahou vyzkumného Setfeni
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Uvod

Téma mé bakalaiské prace, které se zabyva problematikou péce o dit€¢ s détskou
mozkovou obrnou (dale jen DMO) z pohledu poradkyn rané péce, jsem si zvolila hlavné
proto, nebot’ jsem sama matkou ditéte s DMO. Nase rodina se v raném véku syna stala
klientem Stiediska rané péce v Pardubicich o.p.s. a uz tehdy jsem si uvédomovala,
jak nelehka, velice naro¢na a vysoce odborna prace poradce rané péce je. Obdivovala
jsem jejich lidsky, ale i1 profesionalni piistup, ptehled znalosti zriznych obord
a schopnost snazit se pomoci s kazdym nasim problémem. Nikdy jsem ale neméla
moznost se doveédét, zdali naSe pozadavky, potfeby ¢i nazory vnimali podobné,
jak ¢asto a v ¢em se naSe pohledy o momentalnich potiebach lisily. Sama si uvédomuji,
ze jako rodi¢ jsem prochdzela riznymi fizemi pftijeti Synova postizeni a mnohdy
jsem nebyla schopna a mozna i ochotna pfijimat rizné rady, navody ¢i podnéty v péci
o0 n¢j. V téchto momentech se zcela jist¢é naSe pohledy na péci o syna s DMO

rozchazely.

Tato diagndza je velice rozmanitd, kazdé dit€¢ s DMO ma zcela jiny rozsah postizeni
a rodina se musi vyrovndvat se spoustou méné ¢i vice zavaznych omezeni, problému
a komplikaci. Jde o nemoc, ktera velice siln€ ovliviiuje nejen zivot ditéte, ale i celé jeho
rodiny a Sirokého okoli. Mélokterd rodina se obejde bez pomoci blizkych ¢i riznych
instituci, nadaci, socialnich sluzeb, ustavli atd. Nejenze jim mohou pomoci se s touto
nelehkou situaci vyrovnat, ale mély by jim poskytnout spoustu cennych informaci a rad,
jak nejlépe s touto diagndzou bojovat a zit, aby cela rodina fungovala co nejkvalitnéji,
dokézala si vzajemn¢ pomadhat, podporovat se a tim padem byla pro nemocné dité
tou nejvetsi a nejhodnotnéjSi moznou oporou, pomoci a impulzem k dosazeni

o nejvétsiho mozného ,,uzdraveni®.

Velkou podporou kazdé roding, nejenom s ditétem s DMO, mohou byt poradci rané

péce, kteti jsou bezesporu velkymi odborniky po strance lidské i profesionalni.

Vzhledem k tomu, Ze tato problematika stoji na pomezi pohledi vSech profesi,
jako je socialni prace, specialni pedagogika, fyzioterapie, psychologie, lékafstvi atd.,
je velice tézké a slozité ji pojmout komplexné. Je zapotiebi velké miry vzajemné
spoluprace napfic vSemi vySe zminénymi profesemi. Budu se snazit k problematice
pfistupovat z pohledu socidlni prace, vnimat komplexnost situace ditéte s DMO

ajehorodiny. V prvni kapitole prace se zabyvam predevS§im medicinskou
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a specialné pedagogickou strankou problematiky DMO, dale se jiz vénuji popisu sluzby

rané péce v kontextu socialni prace.

Hlavni cil mé bakalaiské prace je popsat pohled poradkyn rané péce na hlavni potieby
rodin déti s DMO a tento hlavni cil se dé€li na tfi dil¢i cile, v rdmci kterych pomoci
rozhovorti zjistim, S jakymi potfebami se rodi¢e na poradkyné obraci, jak se o rané péci
rodiny dovédély, ale zaroven co za hlavni potfeby u rodin déti s DMO povazuji

poradkyné ¢i jak vnimaji socialni situaci téchto rodin.

Ve vyzkumné Casti bakalaiské prace je celé téma uchopeno kvalitativni vyzkumnou
strategii technikou polostrukturované¢ho rozhovoru s poradkynémi Strediska rané péce
v Pardubicich o.p.s., diky kterému zjistim jejich pohled na problematiku péce o dité
s DMO.

Byla bych velice rada, kdyby ma prace jesté vice upozornila na tak vyznamnou profesi,
jakou poradce rané péce bezesporu je. Sluzba, ktera je rodinam déti s postizenim
poskytovana, muze byt v jejich situaci velmi zasadni, nebot komplexnost sluzby

je naprosto jedine¢na.

V teoretické ¢asti mé prace nejdiive popiSu onemocnéni DMO, jeho pfiCiny, formy,
terapie ¢i dalezitost v€asné diagnostiky, nebot’ praveé tato diagndza je velice rozmanita,
nejista a komplikovana. Dale pfedstavim sluzbu rané péce, diky které maji rodiny déti
s DMO ptilezitosti ziskat cenné informace o moznostech podpory psychomotorického
vyvoje jejich ditéte, ziskat potifebné informace =z oblasti zakladniho socialniho
poradenstvi a vlastné¢ se 1 diky této sluzbé snazit zorientovat Vv ,néstrahach® tohoto
onemocnéni. Dale se zde budu vénovat nejvétsimu poskytovateli sluzby rané péce
v Pardubickém kraji, kterym je Stfedisko rané péce v Pardubicich o.p.s., a ve kterém

jsem oslovila poradkyné k provedeni mého vyzkumu.

V praktické C&asti prace popiSu hlavni cil a diléi cile vyzkumu, zdivodnim vybér
vyzkumné strategie a volby vyzkumného ndstroje. PopiSu vybér souboru informantek
a pribeh vyzkumu. Zminim také jeho etické aspekty a pifipadnd rizika. Nasledné

se jiz budu vénovat interpretacim zjiSténych skutecnosti.
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Teoreticka Cast

1 Deétska mozkova obrna

Hlavnim cilem mé prace je zjistit pohled poradkyn rané péce na hlavni potieby rodin
déti s DMO, a proto v této kapitole predstavim onemocnéni DMO, které ma nejenom
mnoho forem, pfi¢in, pfidruzenych vad, ale je zde velice naro¢na terapie,
ktera je mnohdy dlouhodoba a velice Casto s nejistou prognézou. Pro rodice je péce
o dit¢ s DMO psychicky, ale i fyzicky velice naro¢na a ve vétSin¢ piipadi celodenni
i celozivotni zalezitosti. V popisu onemocnéni DMO se budou vyskytovat pojmy

postizeni a hendikep, které vydefinuji.

1.1 Pojem DMO

Diagn6za DMO je definovdna jako identifikace nemoci, respektive postizeni,
na zakladé¢ symptomil a projevll této nemoci, priCemz zaveér zahrnuje jeji pri¢inu
a charakteristiku. Specifikem DMO je skutecnost, Ze se jeji ptiznaky projevuji postupné
a to teprve tehdy, kdyz se dité dostane do veku, ve kterém by se jiz nekteré schopnosti
mély specifickym zplisobem rozvinout, ale toto postizeni jeho standardni motoricky
vyvoj ¢i vyvoj dalSich schopnosti a dovednosti znemoznuje. (Vagnerova, Strnadova,

Krejcova, 2009)

,,DMO neni jedna nemoc v presném smyslu slova, je to skupina postiZeni, jez Spojuje
mezi sebou jednak piivod vraném détstvi nebo jeste pred narozenim, jednak druh
poruchy. Jsou to poruchy centrdlni, to jest mozkové regulace hybnosti“. (Stehlik, 1977,
s. 11)

Jak uvadi Kraus (2004), DMO je trvalé a nikoli neménné postiZzeni hybnosti a postury.

Je nasledkem neprogresivniho defektu nebo léze nezralého mozku.

Dle Kudlacka (2012) je cilem DMO predstavit jako svét, ve kterém skoro nikdy
neexistuji spravna fteSeni, kdy Iékafi, rodiCe 1 postiZzeni jsou nuceni vzdy volit
mezi mnohdy stejné Spatnymi variantami feSeni a vysledek téchto jejich rozhodnuti
se ukédze az s odstupem cCasu.

Rodiciim, jejichz ditéti byla diagnostikovana DMO, zacina zcela nové Zivotni situace

a také zkuSenost, kterd ovliviluje nejenom rodinu, ale i jeji nejblizsi okoli. Rodice velice
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Casto neveédi co dal, jsou bezradni, maji strach a pochybnosti, kladou si nejriiznéjsi
otazky typu: ,,Uzdravi se nase dit¢?* ,, Bude nékdy chodit, béhat, kdo se o n¢j postara,
az my nebudeme moci?* ,Jak to vSe zvladneme a co tomu fekne okoli?*“ Bohuzel
ani odpoveédi 1ékait nemusi byt hned uspokojivé, jsou mnohdy rozpacité, nebot DMO
se teprve postupné diferencuje do rtiznych tzv. forem. Nejasnd prvotni prognodza nuti

a motivuje rodice k obstaravani si dal$ich cennych informaci (Kudlacek, 2012)

v

Jak uvadi i Matéjcek (2001), télesné postizeni piipravuje Clovéku daleko naro¢néjsi
Zivotni situace, ale samo o sob¢ neni pivodcem novych zvlastnich vlastnosti ¢lovéka.
Tato situace vSak klade daleko vys§i naroky na ptizplisobeni se a tim padem existuji

urcitd nebezpeci pro psychicky vyvoj postizeného.

Dle Matouska (2016, s. 67) je hendikep ,,neprizniva socialni situace cloveka vyplyvajici
Z poruchy nebo omezené schopnosti. Hendikepovany clovek nemiize napliiovat
ocekadvani, kterd jsou v dané dobé a kulture spojovina s ,,normalitou . Clovék miize byt
znevyhodnén V orientaci, samostatném pohybu, ve vedeni samostatného Zivota,
V socialnich kontaktech apod. Hendikep je vsak ovlivnitelnym, je treba jej kompenzovat
systemovymi opatrenimi, pomahanim, zménami v postojich vétsiny. *“ Zatimco postizeni
je dle Matouska (2016, s. 255) omezeni, ,které nepriznivé ovliviiuje kvalitu Zivota
cloveka, zejména schopnost navazovat a udrzovat vztahy s lidmi a schopnost pracovat.
Jsou postizeni sluchu, zraku, poruchy reci/komunikace, postizeni mentalni, pohybového
ustroji, postizeni dusevni poruchou. U jednotlivého cloveka se mohou vyskytovat

V ruznych stupnich a ruznych kombinacich. “

1.2 V<¢asna diagnostika DMO

U onemocnéni DMO je v&asna diagnostika a zahajena terapie velice diilezita. V Ceské
republice plati tzv. DMO — diagnosticky a terapeuticky standard, ktery je vypracovany
Komérkem, Neviimalovou a Zezulakovou a byl dne 5. 3. 1997 schvalen vyborem Ceské
spole¢nosti détské neurologie. V tomto standardu je mimo jiné uvedeno: ,, Diferencidlni
diagnostika poruch hybnosti, postury a psychomotorického vyvoje (vylouceni
jiné etiologie nez DMO) musi byt provedena co nejdrive, nejpozdéji vsak do konce
9. mésice korigovaného veku ditéte. U vsech déti je nutné urcit definitivni formu DMO,
posoudit stupen zdvaznosti postizeni a stanovit dlouhodoby lécebny program nejpozdeji
do 15 mésice véku na zdklade komplexniho vysetieni na specializovaném pracovisti

déetské neurologie. Zakladni metodou lécby DMO je rehabilitace hybné poruchy,
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ktera musi byt indikovana deétskym neurologem, a 10 CO nejdrive po vysloveni podezieni
na riziko rozvoje DMO. V soucasné dobé v CR previdda metoda reflexni lokomoce

podle Vojty. “ (MareSova, Joudova, Severa, 2011, s. 99).

Ve standardu se dale uvadi, ze diagnostické i1 1écebné postupy by mély vést k vcasné
identifikaci déti ohrozenych rozvojem DMO a to jak na zakladé objektivniho
a pecClivého vysetfeni funkéniho stavu ditéte jeho pediatrem, tak 1 na zékladé
podrobnych 1daji o perinatdlnim prabéhu. V piipadé jakéhokoliv podezieni
na postizeni centralni nervové soustavy (dale jen CNS) je nutné okamzité vySetieni
détskym neurologem a to jesté pied propusténim z porodnice. Ten pak rozhodne
0 dalsim diferencialné diagnostickém postupu a zahajeni vhodného 1é¢ebného zasahu.
Vcasnad diagnostika a v€asné zahajeni vhodné rehabilitace ¢i dalsi pomoci u riznych
odbornikii mize ovlivnit budouci stav ditéte i celé¢ jeho rodiny. (MareSova, Joudova,

Severa, 2011)

Dle Hradilkové (1998, s. 7) ,,pravé v obdobi do tii let jsou kompenzacni moznosti
mozku tak obrovské, Ze umoznuji nejlépe rozvinout ndhradni mechanismy i u téch deti,
které maji v nékteré oblasti vyvoje vazny hendikep. Pokud se pravé toto vysoce citlivé
obdobi zanedba, moznosti vyvoje ditéte v urcitych oblastech se mohou zcela uzavrit

nebo extrémné snizit.«

Rodiny déti s onemocnénim DMO potiebuji diagnézu, zhodnoceni stavu, medikaci,
péC€i, vhodnou IléCbu, poradenstvi a také pravidelné diagnostické kontroly,

kde se hodnoti zmény. (Kraus, 2004)

1.3 Etiologie DMO

Obecné se za pficinu vzniku DMO v poslednich desetiletich povazuje ischemické
poskozeni, respektive anoxie ¢i hypoxie mozku (CNS) v obdobi prenatalnim,
perinatalnim nebo ran¢ postnatalnim. Toto ischemické poskozeni mozku se daii
objektivizovat strukturalnimi vySetfenimi (pocitacova tomografie - CT, magneticka
rezonance — MG, atd.) jen u casti déti s DMO. Je velice dulezité upozornit na to,
Ze U Casti déti s DMO (pfes 10%) se tyto strukturalni nalezy ¢&i dalsi vySetfeni
(elektromyografie - EMG, elektroencefalografie - EEG, atd.) nepotvrdi a diagnoza

je pak stanovena ¢isté klinicky. (Maresova, Joudova, Severa, 2011)
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Kraus (2004) oznacuje za rizikové faktory, které mohou vyvolat DMO nizkou porodni
hmotnost, mnohocetna t¢hotenstvi, neurologickd onemocnéni matky a sourozenci,

porodni asfyxie, deficit hormonti §titné z1azy u nezralych novorozencu atd.

1.4 Formy DMO

Pod oznadenim DMO se skryva velka skala syndromu, které bylo Srozvojem
diagnostiky a lé¢by nutné néjakym zpiisobem klasifikovat. Dle klasifikace Lesného
rozlisujeme tyto formy: spastické (diureticka, hemipareticka a kvadrupareticka)
a nespastické (dyskinetickd a hypotonicka). U formy kvadrupareretick¢ byva nejméné
piizniva prognodza, nebot’ jde o spastickou formu vSech ¢tyf koncetin, coZ nemocného
znacné omezuje v bézném zivoté. Postizeni byvaji vétSinou upoutani na invalidni vozik

a Casto je tato forma doprovazena 1 mentalni retardaci. (Kudlacek, 2012)

Kraus (2004) uvadi formy DMO takto: spasticka diparéza a hemiparéza, dyskineticka

forma, kvadrupareticka forma a atakticka forma.

1.5 Pfidruzené vady a poruchy

Velmi ¢astou komplikaci DMO je epilepsie, diky které se progndza stava vice nejistou.
Epilepsie znamena velkou zatéz pii péfi a mize za kognitivni problémy. Velice
znesnadiuje zivot jak ditéti, tak celé jeho rodiné. Onemocnéni DMO téz velmi zietelné
ovlivituje vyvoj feci. Jiz miminka mohou mit potize s dychdnim a sanim, pozd¢ji
se mohou objevit problémy s pifijmem a zpracovanim potravy, je velké riziko omezené
¢i naruSené funkce feCovych organti. Vyvoj fe¢i u déti s DMO je vétSinou omezeny
¢i alespon opozdény. Je velice nutné zacit v¢as spolupracovat s Klinickym logopedem.

(Kraus, 2004)

K onemocnéni DMO se bohuZzel velice Casto pridavaji 1 dalsi poruchy, jako je mentalni
postizeni, vady zraku, sluchu, autismus atd. Vychova a péce o postizené dit€¢ znamena
pro rodinu velkou emo¢ni zatéz, je velice ¢asové naro¢na a mnohdy i fyzicky. Rodina
ma velmi Casto 1 niz§i socioekonomickou uroven, nebot je matka Casto nucena byt
S postizenym ditétem doma. To v§e mize mit neblahé dopady na fungovani celé rodiny.
(Kraus, 2004)
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1.6 Terapie DMO

Lékati a rodie nahlizeji samoziejm¢ na informace o DMO kazdy zjiné pozice.
Pro lékafe je podstatnd hlavné samotnd diagnéza DMO, ale pro rodice je daleko
dilezitéjsi se dovédét co nejvice o pricinach a progndze tohoto postizeni, ziskat
Co nejvice informaci o moznostech, jak dosdhnout alespon urc¢itého zlepSeni stavu.
Potiebuji ziskat veskeré mozné informace o nabidce sluzeb zdravotnickych, socidlnich
¢i Skolskych, ale ty jim lékati vétSinou neposkytnou, nebot’ o nich sami ani nevédi.
Téz se potiebuji citit bezpecné, mit pocit emocni opory a pochopeni, ale to nedovedou

navodit vSichni 1ékafi ve stejné mite. (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009)

Terapie DMO je velice slozity proces a jeho vysledky mnohdy neodpovidaji
vynalozenému Uusili. Koncem 50. a na zacatku 60. let 20. stoleti vznikla velka fada
Bobathovych a Vojtova metoda, které vznikly pro feSeni specifickych vlastnosti tohoto
vyvojového postizeni. Slovo metoda bylo postupné nahrazeno slovem koncept
nebo princip, nebot’ terapeuttim je dovoleno ptidavat vlastni dovednosti a zkuSenosti.
Téz se musi pocitat s pacientem, ktery ma kol a pravo se na terapii aktivné podilet.
Motivace pacienta je totiz zdsadni piedpoklad pro UspéSnou terapii a to 1 u téch
nejmensich déti. Kazdé setkani pacienta a terapeuta by mélo mit tvir¢i hodnotu

a predem jasné vytyceny cil. (MareSova, Joudova, Severa, 2011)

V péci o dit¢ s DMO jsou pouzivany i dals$i mozné metody IéCebné rehabilitace,
jako je hipoterapie (odborn¢ vedena jizda na koni) a canisterapic (prace se psem).
Jizdou na koni dochéazi k podpoie fidicich procesit CNS na vSech Urovnich, vcetné
té nejvyssi psychické. Vyuziti hiporehabilitace je mozné u vSech forem DMO,
pokud jsou v pofadku kycelni klouby. Tato terapie je velice vhodnou dopliujici formou
rehabilitace. Vyuziti psa pro rehabilitacni Gcely ma téZ velky ptinos, nebot’ pes prindsi
pocit pohody, jsou Vv jeho pFitomnosti snaseny lépe bolestivé 1ééebné procedury,
pozitivné ovliviiuje vnimani stresu a umociiuje regeneraci sil. Hodi se pro trénink

mluveni, vycvik jemné motoriky a ma velky socialni vyznam. (Kraus, 2004)

Lécebna rehabilitace sice predstavuje u déti s DMO zékladni terapeuticky postup
a mnohdy je i rozhodujici, ale cilem neni podrobit déti vS§em dostupnym proceduram
za kazdou cenu. Je potieba raciondlné vybrat ty nejoptimdlnéjS$i postupy. Je tfeba

siuvédomit, ze kazdé dit¢ je individudlni bytost po te€lesné i psychické strance
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a rehabilitace by mu méla byt Sita tak zvané na miru, a neméla by dit¢ ani rodiCe
stresovat, nebot’ spoluprace rodici mé na vysledek celého procesu rozhodujici vyznam.
Kromé spravné nastavené¢ a vedené rehabilitace jsou také dilezité rizné pomocné
prostfedky, jako jsou ortézy, voziky, lehatka, sedacky, polohovaci zafizeni aj.,
Které pomahaji ke zlepSeni pohybu, ovlivnéni nezadoucich pohybl, ke korekci
chybného drzeni a postaveni téla, fixaci a stabilizaci kloubu, vertikalizaci, ke zlepseni
komunikace ve vSech urovnich, ptispivaji k sebeobsluze pacienta, umoznuji vzdélavani
a tim velkou mérou napomahaji integraci pacienta do spole¢nosti. Je ale velice dulezité,
aby vSechny pomocné prostfedky byly indikovany ptisné individudln€é, nebot’ musi
napomahat k dosaZeni vytyCenych cili v ramci moznosti kazdého pacienta. (Kraus,

2004)

1.7 Dopad onemocnéni DMO na rodinu

Narozeni ditéte s postizenim piedstavuje pro rodice i celou S$ir§i rodinu netimérnou
zatéz, vyvolava krizi a reakce rodiclli na takto ndrocnou situaci byva velice
Casto ovlivnéna pievazujicimi postoji spolednosti. Cim diive se rodice dozvi
0 neptiznivé diagndze svého ditéte, tim zasadnéji se mohou zménit rodi¢ovské postoje.
Vzdyt rodina hraje v zivoté ditéte velice vyznamnou a nezastupitelnou roli, je zdrojem
prvnich informaci a pomoci, pokud rodina neni zaflenéna do procesu socializace,
edukace atd., mize dojit ke ztraté cennych informaci a snizeni efektivity vysledku.

(Sandorova, 2015)

Rodiny, které nedokazou akceptovat zdravotni postizeni svého ditéte, potiebuji
do rodiny vyznamné zmény, ovliviiuje manzelsky vztah, celkové klima v rodiné
se méni. Muze dojit k posileni ¢i k rozpadu vzijemnych vazeb i opory. Kazdy ¢len
rodiny se stouto obtiznou situaci vyrovnava jinak, kazdy hleda oporu ¢i pomoc

po svém. (Sandorova, 2017)

Reakce spole¢nosti na lidi s postizenim mutize mit znaény podil na omezeni moznosti
vést nezavisly Zivot. Ve vSech kulturach a riznych dobach bylo postizeni vniméano
negativné, jako trest ze strachu, neznalosti, pocitu viny atd. a lidé s postizenim byli
velmi Casto vylou€eni ze spolecnosti a diskriminovani. Tim padem byli odlouceni

odmoci a kontroly na rozhodovani, ktera méla vliv na kvalitu jejich Zzivota.
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Proto by se prace socialniho pracovnika méla zaméfovat na odstranovani spolecenskych

bariér a na ptimou pomoc klientim prostfednictvim socidlni prace. (Mackova, 2014)
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2 Rana péce

Sluzbu rané péce povazuji za velmi zasadni v pomoci rodinam déti s DMO,
proto ji budu v nasledujici kapitole pfedstavovat a definovat. Velky vyznam ma rana
péce Vjejim charakteru sluzby socialni prevence, terénni formé a V profesionalité
poradct rané péce. Jejich pohled na hlavni potieby rodin déti s DMO povazuji za velmi

zajimavy a podnétny.

2.1 Definice rané péce

Rana péce v Ceské republice funguje jiz vice nez 25 let a celou tu dobu Gsp&$né pomaha
rodinam déti s postizenim. Predstavuje velice uznavany profesionalni a moderni systém
a je ukotvena v zakoné o socialnich sluzbach. (Zakon ¢. 108/2006 Sb.) Nejenom,
ze usiluje 0 zmirfiovani vlivu postizeni na vyvoj ditéte, ale zaméfuje se na socidlni
zaClenéni ditéte a rodiny, na schopnost vyrovnat se s limity, které postizeni pifinasi
ato v pfirozeném prostiedi rodiny, pifi zachovani bézného zplsobu zivota. Jde
0 multidisciplindrni model, ktery rodindm zprostfedkovavd komplexni pomoc z celé
fady oborti soucasnd. Dle Sandorové jde o jediny model, ktery sméfuje k uplnému
a uspésnému socidlnimu zaclenéni déti s postizenim a jejich rodin do nasi spolecnosti.

(Sandorova, 2017)

Poskytovatelé rané péce maji vysokou profesionalni uroven a dobie funguje i kontrola
ze strany zadavatell (stat, kraje, obce), inspekce kvality socidlnich sluzeb ¢i zajisténi
kvalitni metodologie se zpétnou vazbou klientt (rodi¢t). ,, Rand péce v Ceské republice
ma tedy transparentni, systéemovy, koncepcni a mezirezortné vyjasnény obsah,

s objektivné nastavenymi pravidly a indikdtory kvality. “ (Sandorova, 2017, s. 128)

Sluzba rand péfe ma piedchazet budouci zavislosti klienta na institucionalni pomoci.
Sluzbu poskytuji zdarma pracovisté rané péce, coZz jsou pravé stfediska rané péce

nebo také specialné-pedagogicka centra. (Brandova, osobni rozhovor, 2019)

Zajimavou definici rané péce nabizi Hradilkova (2018, s. 12) kdyz uvadi: ,,Rand péce
je terénni sluzba, popripadé je doplnénd ambulantni formou sluzby, poskytovand ditéti
a rodicum ditéte ve veéku do sedmi let, které je zdravotné postizené, nebo jehozZ vyvoj
je ohrozen v diisledku nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zamérena na podporu

rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potreby.
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2.2 Vyvoj sluzby rané péce

Postoje a filozofie ptistupu spolecnosti k osobam s postizenim se vyvijely v pribéhu
Casu. Ve vétsin¢ evropskych zemi byla dfive pro rodice, kterym se narodilo dité
S postizenim, pfipravena v socidlnich systémech feSeni v podobé specializovanych
zafizeni, kterd by mohla détem S postizenim poskytnout potiebnou specidlni péci
a zdanlivé tim vyresit zasadni rodiCovskou starost. Stale Castéji se ale zacali ozyvat
rodice, ktefi se nechtéli vzdat vychovy svych déti kviili jejich hendikepu, chtéli je mit
doma a dozadovali se jinych forem pomoci. Hlavné¢ v 70. a 80. letech 20. stoleti
se vV zemich zépadni Evropy utvarely skupiny rodicl, které se snazily o ziskdni takové
podpory, aby umély a mohly své déti vychovavat doma, bez ohledu na jejich zdravotni
postizeni. Dulezité byly téz hlasy odbornikt, ktefi si na zakladé vysledkt rtznych
vyzkumi stale vice uvédomovaly, jak je pro vyvoj ditéte v raném veéku dulezité rodinné
prostiedi. Diky osobni angazovanosti rodi¢ii i odbornikii se postupné ovliviiovalo
vefejné minéni a vytvorily se podminky pro to, aby se touto problematikou zacaly
zabyvat ufady a vladni instituce. Diky tomuto procesu doslo k vytvofeni zdkonnych
norem, systému financovani sluzeb a konkrétni formé pomoci témto rodinam, doslo
K uznani legitimniho naroku téchto rodin na sluzby, které odpovidaji potfebam rodin

malych déti s postizenim, a jsou etické a efektivni. (Kudelova, 2018, online)

V nasi republice probihal vyvoj rané péce, diky politickému a spole¢enskému klimatu
pied rokem 1989, ponékud jinak neZ v zemich zapadni Evropy. Byt se v fadé rodin
narodilo dité s postizenim, bylo bohuzel celkem bézné, ze potieby téchto rodin nikdo
prilis nefesil a o déti s postizenim se ,,postaral” stat, byly vétSinou umistény v ustavech
socialni péce. Rodi¢e byli utvrzovani v tom, Ze toto feSeni je pro jejich dité to nejlepsi,
a ze by pécéi o své dité nezvladli. Nikdo s nimi 0 jejich pfanich ¢i predstavach v péci
o své dité¢ nediskutoval. Snaha o zménu v oblasti pée o dit€¢ s postizenim byla
Unas hodné¢ vyvijena ze stran odbornikli, pfedev§im specidlnich pedagogt,
ktefi se vychovou déti ran¢ho v€ku zabyvali a znali problematiku déti se zdravotnim
postizenim. Nastésti se poradenstvi pro rodice téchto déti pomalu rozsifovalo a vznikala
komplexni sluzba, ktera se zaméfila na potieby ditéte s postizenim a vSech ¢lent rodiny,

ve které dité vyrista. (Kudelova, 2018, online)

Tato sluzba se rozsifila po celé Ceské republice, a jak uvadi Sandorova (2017, s. 49)

JKsrpnu 2016 bylo registrovano Ministerstvem prdce a socidalnich véci Ceské republiky
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47 poskytovatelii v 50 zarizenich ve vSech krajich a pro vSechny specificke druhy

postizeni ditéte,” jak je vyznaceno na Obrazku 1.

Obr. 1 Mapka poskytovatelii sluZby socidlni prevence rand péte v Ceské republice
Zdroj: Sandorova, 2017, s. 49

Nejdiive se odbornici zamétovali hlavné na zdravotni problém  ditéte
a na jeho nasledky, poradcem rané péce byl vétSinou specialni pedagog. Postupem ¢asu
se ale zacali zabyvat tim, jaky vliv ma postizeni ditéte na celou jeho rodinu,
jak ovliviiuje jejich potfeby. Poradci maji rizné vzdélani, které si prubézné dopliuji
vtéch oblastech, které jejich praxe vyZzaduje. Jsou odborniky v oblasti specialni
¢isocialni pedagogiky, socialni prace atd. Diive byl poradce rané péce povazovan
za odbornika, ktery zna a vi, a proto mize rodicim radit, co je tfeba délat. Dnes
je poradce rané péce odbornikem, ktery pii praci vyuziva jak své teoretické znalosti,
tak i praktické zkuSenosti a rodi¢e vnima jako partnery, kteti svymi zkusenostmi
a znalosti svého ditéte piispivaji k jeho podpoie, respektuje jejich nazor, a chce védét,
co je pro né¢ pravé momentalné dilezité, co potfebuji fesit, na ¢em budou spolecné
pracovat. ,, Stimulacni programy musi byt vzdy prizpiisobeny aktudlnimu zdravotnimu
stavu i naladeni ditéte. Rodice si potiebuji osvojit nékteré specifické znalosti
a dovednosti, které posili jejich sebejistotu pri péci o dité a pri jeho vychove.*
(Kudelova, 2018, s. 1, online) Rana pécée se stala terénni sluzbou proto, nebot’ poradci

rané pécCe zacali jezdit ke klientskym rodinam domi z divodu, Ze doma je dité
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ve svém prostiedi a citi se bezpecné. Odbornik s nim tak mize lépe navazat kontakt
a spolupraci, ihned muze reagovat na aktualni projevy a potieby ditéte. Poradce
ptizptsobuje aktivity, které jsou vhodné k rozvijeni schopnosti ditéte konkrétnimu
prostiedi, ve kterém rodina zije. ,,Jeho snahou je poskytovat rodicim takové rady
a inspiraci, aby podpora vyvoje jejich ditéte byla co nejvice v souladu s beznym zivotem
rodiny.“ (Kudelova, 2018, s. 1, online) Je vice nez jisté, ze se i rodi¢um leh¢eji mluvi
0 starostech, které rodina proziva v prostiedi jejich domova. Pokud rodi¢e od poradce
poptavaji pottebu pomoci, on je vyslechne a podpoifi v hledani vhodného feSeni,
pomaha jim porozumét problému, mize jim piedat kontakty na odborniky, kteti jsou

v dané oblasti kompetentnéj$i. (Kudelova, 2018, online)

Dle slov Bacakové (2013, s. 2) ma rana péce podil na ,, vytvoreni takového systému,
ktery zajisti diislednou ochranu vsech prav kazdého ditéte a naplnovani jeho potieb,
systému, ktery podporuje zvysovani kvality Zivota déti a rodin, eliminuje diskriminaci
a nerovny pristup vuci detem a podporuje vsestranny rozvoj ditéte v jeho prirozeném

rodinném prostredi.

Narozeni ditéte s DMO ¢i jinym postizenim velice a dlouhodobé ovlivituje Zivot
celé rodiny, kazdy jeji ¢len se s touto situaci musi néjakym zptisobem vyrovnat a zcela
jisté to znateln€ ovlivni dosavadni rodinny zivot. Postizeni pro rodinu znamena velkou
z4atéz, at’ psychickou, fyzickou ¢i financni, zfetelné to ovlivni vztahy mezi ¢leny rodiny.
Proto, aby rodina tuto nelehkou zivotni situaci zvladla, je dilezité rodinu podpofit
a informovat o pomoci ze strany socidlnich sluzeb, aby se ¢lovék pecujici o dité
S postizenim mohl co nejvétsi mérou zapojit do bézného zivota. (Spole¢nost pro ranou

pé&i, 2015)

2.3 Zakladni Cinnosti sluzby rané péce

Zakladni ¢innosti pfi poskytovani rané péce se zajistuji dle vyhlasky €. 391/2011 Sb.
a mezi zakladni ¢innosti sluzby rané péce patii socialn€ terapeutické ¢innosti, vychovné,
vzdélavaci a aktivizaéni Cinnosti, zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym
prostiedim, pomoc pii uplatilovani prav, opravnénych z4jmu ¢i pii obstaravani osobnich
zalezitosti. VSechny ¢innosti jsou vykonavany v souladu s principy sluzby rané péce,
S principy dustojnosti, nezavislosti, prava volby, ochrany soukromi klienta,
komplexnosti sluzeb, zplnomocnéni, tymového pfistupu, pfirozenosti prostiedi

a kontinuity péce. (Sandorova, 2017)
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Rand péce ma ve své podstaté preventivni charakter, nebot’ snizuje disledky primarniho
postizeni a snazi se eliminovat vznik postizeni sekundarnich, snazi se vytvaret
podminky pro UspéSnou socialni integraci. Je nabizena piedevsim v pfirozeném,
rodinném prostiedi ditéte podle individudlnich potfeb rodiny, kdy vyuziva jejiho
potencialu a posiluje ji. I z ekonomického hlediska je velice vhodna, snizuje finan¢ni
prostiedky na vetfejné vydaje tim, Ze minimalizuje zavislost rodi¢i déti s postizenim
na institucich i pottebu pobytu ditéte v zarizenich. Svoji terénni povahou, flexibilitou
a dostupnosti je rand péce vyhleddvana rodi¢i déti s postizenim a ma perspektivné

dlouhodobé u¢inky. (Sandorova, 2017)

2.4 Cile sluzby rané péce

Rané péce ma jak hlavni, tak 1 dil¢i cile, pficemZ obecné je cilem rané péce predchazet
a snizit negativni vliv postizeni ditéte na jeho rodinu a prostfedi, ve kterém vyrlsta,
podporovat a podnécovat emociondlni, senzomotoricky, intelektualni a socialni vyvoj
ditéte. Déle pak zvySovat vyvojovou urovenn ditéte ve vSech oblastech, které jsou
ohrozeny a nebo jiz postizeny, vytvaret predpoklady pro socialni integraci rodiny
a vyvojoveé ohrozeného ditéte do spolecnosti. Velkou snahou je posilovat kompetence
rodiny, zvySovat jeji sobéstaCnost a vytvaret pro dité, jeho rodinu i1 spolecnost

podminky socialni integrace. (Sandorova, 2017)

Mezi dil¢i cile patii preventivni pisobeni proti naslednym nasledktim rizik a postizeni
cilové skupiny na jeji citovy, psychicky i socidlni vyvoj a na zéklad¢ v€asné diagndzy
poskytnout nezbytnou podporu Vv oblasti zdravi télesného, psychického i socialniho.
Ktomu je tfeba vyuzivat nové védecké a klinické poznatky z Iékaistvi, psychologie,
fyzioterapie, specidlni pedagogiky a dalSich védnich disciplin, které pomahaji

této cilové skupiné. (Kudelova, 2018, online)

2.5 Vyznam rané péce

Diky rané péci ziskaji rodice velkou podporu pii nelehkém vyrovnavani se s postizenim
jejich ditéte, pii péci o n¢j a stimulaci jeho vyvoje. Sluzba rand péce je zamétena
na celou rodinu, na potfeby vsech ¢lent rodiny ditéte s postizenim. Poradce rané péce je
povazovan za profesionala, ktery za dobu plsobeni vrané péci nacerpal mnoho
teoretickych znalosti 1 praktickych zkuSenosti. Klientem sluzby rané péce je cela rodina

a rodice velice aktivné ovliviiuji prabéh i napln konzultaci. S poradcem se podili
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na tvorb¢ individualniho planu sluzby, ktery se pravideln¢ aktualizuje, vyhodnocuje
a vzdy se v ném musi vyskytovat aktudlni cile a ocekévani klienta. Poradce respektuje
pfani a nazory rodicl, zajima se o jejich potieby, co je pro n¢ momentalné dilezité,

CO chtéji fesit, na Cem spole¢né s poradcem pracovat atd. (Kudelova, 2018, online)

Socialni pomoc ma velké pozitivni G¢inky na pohodu rodi¢ti a tim padem na interakci

rodi¢ - dit€, coz ma velky vliv na rozvoj ditéte. (Slana, Hromkova, Molnarova, 2017)

2.6 Poradce rané péce

Jak ve své knize uvadi Sandorova (2017), poradce rané péée je pracovnik, ktery patii
do tzv. pomahajicich profesi a mél by tedy byt za vhodnych podminek schopen pomahat
lidem pfi zvladani riznych ukoli, které je v zivoté potkaji, a pomoci lidem zvladat

jejich emocni a socialni problémy.

Praci poradce rané péce, ktery poskytuje sluzbu socidlni prevence ranou péci, je mozné
Vv praxi rozdé€lit na ¢innosti humanitni, technické a koncepcni. Poradce se pied kazdou
konzultaci ptipravuje studiem dokumentace z ptedchozich konzultaci, mél by si vytvofit
plan dalsi konzultace a zajistit si k ni potfebné dokumentace, vybrat vhodné stimula¢ni,
kompenzacni a rehabilitatni pomuticky, hracky a hry. Pfi samotné konzultaci v roding,
piipadné¢ n¢kde jinde, poradce vede rozhovor, pii kterém zjisti individudlni potieby
Klienta, zhodnoti vyvoj ditéte a poskytne instrukce pii nacviku atéz upeviovani
dovednosti ditéte, aby byly co nejvice vyuzity jeho schopnosti v oblasti kognitivni,
motorické, senzorické i1 socialni. Probéhne vyména hracek a stimulacnich pomucek,
poskytne se specializované poradenstvi rodicim i osobam blizkym vcetné socidlné
pravniho poradenstvi, podpory a posilovani rodiCovskych kompetenci, nacviku
a upevilovani dovednosti rodi¢ii ¢i pecujicich osob, které pfispivaji k dosazeni
ptiméfeného vyvoje ditéte a soudrznosti celé rodiny, pomoci pii aktivitaich podporujici
socialni zaélefiovani, podpory pii vyuzivani informaénich zdroji a dostupnych sluzeb,
pomoci pii uplatiiovani prav, opravnénych zajmi a obstaravani osobnich zalezitosti,
podpory formou naslouchani, atd. Na zavér konzultace probéhne rekapitulace ukoli
pro klienta i poradce a stanovi se individualni plan rozvoje ditéte a podpory rodiny.
Do nepiimé prace patii Ucast na poradach, supervizich, rozsifovani a zvySovani
kvalifikace, organizace setkdni rodi¢l déti se zdravotnim postizenim a odbornych
seminail, kondni osvéty a prezentace ¢innosti organizace, spoluprace s organy statni

spravy a samospravy ¢i dalSimi subjekty, technicka ¢innost souvisejici s vypracovanim
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veskeré¢ dokumentace tykajici se konzultace atd. Mezi koncep¢ni ¢innosti poradce,
které jsou spjaty systémové, patii naptiklad prosazovani legislativnich zmén, vytvareni
systému péce a podpory pro cilovou skupinu, podpora prorodinné socialni politiky,
komunitni planovani atd. Velice dulezita je 1 spoluprace s navazujicimi
a spolupracujicimi institucemi, vytvareni didaktickych a metodickych materiald,
prezentace ¢innosti na webovych strankach, v pifru¢kach, zpravodajich aj. (Sandorova,
2017)

Jak Sandorova (2017) dale uvadi, je velice duleZité, aby se poradce rané péée velmi
dobie orientoval v aktualnich informacénich oblastech s multidisciplinarnim piesahem
do oblasti psycho-socialni, zdravotni, speciadlné-pedagogické, ekonomicko-pravni,
technické a dal§i. Poradce vSechny Cc¢innosti vykonava v potfebné kvalité, dba
na zajisténi lidské distojnosti, lidskych prav a zdkladnich svobod, dodrzuje Eticky
kodex socidlnich pracovnikti, pracuje v souladu sposlanim a cily organizace,

se Standardy kvality socidlnich sluzeb i profesnimi Standardy rané péce.

2.7 Legislativni ukotveni sluzby ran¢ péce

%

Aktualn¢ je rand péCe definovana v zdkoné ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach
v platném znéni v § 54 odst. 1 jako ,, terénni sluzba, popripade doplnéna ambulantni
formou sluzby, poskytovana ditéti a rodicum ditéte ve veku do 7 let, které je zdravotné
postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen v dusledku nepriznivého zdravotniho stavu.
Sluzba je zamérena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem

na jeho specifické potieby.

Sluzba podle odstavce 1 obsahuje tyto zakladni Cinnosti:
,,a) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni cinnosti,
b) zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostredim,
¢) socialne terapeutické cinnosti,

d) pomoc pri uplatiovani prav, opravnénych zajmii a pri obstardvani osobmich

zdlezitosti. * (Zakon ¢. 108/2006 Sb., online)

Dale zakon 108/2006 Sb., v platném znéni uvadi, Ze ranad péfe se fadi mezi sluzby
socidlni prevence které , napomdhaji zabranit socialnimu vylouceni osob, které jsou

timto ohroZeny pro krizovou socidlni situaci, Zivotni navyky a zpiisob Zivota vedouci
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ke konfliktu se spolecnosti, socialné znevyhodnujici prostredi a ohrozeni prav
a opravnenych zajmii trestnou cinnosti jiné fyzické osoby. Cilem sluzby socialni
prevence je napomahat osobam k prekonani nepriznivé socidlni situace a chranit
spolecnost pred vznikem a Sirenim nezdadoucich spolecenskych jevii“. (Zakon ¢.

108/2006 Sb., online)

V tivodnim ustanoveni tohoto zakona se dale uvadi: ,, Tento zakon o socidlnich sluzbach
upravuje podminky poskytovani pomoci a podpory fyzickym osobam v nepriznivé
socialni situaci (dale jen ,,osoba*“) prostrednictvim socialnich sluzeb a prispévku
na péci, podminky pro vydani opravneni k poskytovani socialnich sluzeb, vykon verejné
spravy v oblasti socidlnich sluzeb, inspekci poskytovani socialnich sluzeb a predpoklady
pro vykon cinnosti v socialnich sluzbdach. Kazda osoba md narok na bezplatné
poskytnuti zakladniho socidalniho poradenstvi (§ 37 odst. 2) o moznostech reSeni
nepriznivé socidlni situace nebo jejiho predchdzeni. Rozsah a forma pomoci a podpory
poskytnuté prostrednictvim socialnich sluzeb musi zachovavat lidskou diistojnost osob.
Pomoc musi vychazet z individualné urcenych potieb osob, musi piisobit na osoby
aktivne, podporovat rozvoj jejich samostatnosti, motivovat je k takovym cinnostem,
které nevedou k dlouhodobému setrvavani nebo prohlubovani nepriznivé socidlni
situace, a posilovat jejich socialni zaclenovani. Socialni sluzby musi byt poskytovany
V zajmu osob a v nalezité kvalité takovymi zpiisoby, aby bylo vzdy diisledné zajisteni

dodrzovani lidskych prav a zdkladnich svobod osob. ““ (Zakon €. 108/2006 Sb., online)

Cilem zakona o socidlnich sluzbach je zabezpecit socialni péci vSem, kteti ji potiebuji.
Pied rokem 1989 byl systém socidlni péée v Ceské republice v nékterych oblastech
dobfie propracovan a byl vyuzitelny pro vSechny obcCany, ktefi potfebovali socialni péci.
Prioritou se stalo zajisténi péCe, ale zapominalo se na respektovani lidskych prav
a distojnosti uzivatell socidlnich sluzeb. Pravé zde v novém zékoné o socidlnich
sluzbach nastala velkd zména, bylo vytvoieno dostate¢né prostiedi pro rozvoj vztahil
mezi poskytovateli socidlnich sluzeb a jejich wuzivateli Je vném daraz
na rovnopravnost, dobrovolnost, individualni pfistup a na Gsili o nevyclenovani
uzivateli socialnich sluzeb z pfirozeného prostiedi a ze spolecnosti. Velice dulezita
je spoluprace mezi poskytovateli, uzivateli a osobami jim blizkymi. Cilem je piivést
uzivatele socialnich sluZzeb k spoluodpovédnosti za feSeni jejich nepfiznivé socidlni
situace i za to, Ze jsou zavisli na poskytovani socialnich sluzeb. (Camsky, Sembdner,

Krutilova, 2011)
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Pro naplnéni zdmért zdkona v ném vznikly nové instituty, které maji za ukol vytvofit
podminky pro naplnéni cili. Témito instituty jsou piispévek na péci, registrace
poskytovatele socialnich sluzeb, fyzické osoby jako poskytovatelé¢ socialnich sluzeb,
smlouva 0 poskytovani socialnich sluzeb a inspekce poskytovani socialnich sluzeb.

(Camsky, Sembdner, Krutilova, 2011)
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3 Stredisko rané péce v Pardubicich o.p.s.

V této kapitole predstavim poskytovatele sluzby rané péce, Stiedisko rané péce
Vv Pardubicich o.p.s., kde jsem se rozhodla uskute¢nit vyzkumné Setfeni
do mé bakalaiské prace. Setieni probihalo pomoci polostrukturovanych rozhovort

s jeho poradkynémi rané péce.

3.1 Poslani sluzby rané péCe ve Stiedisku rané péce

v Pardubicich o.p.s.

Stredisko rané péce v Pardubicich o.p.s. je nejvétsim a vyhleddvanym poskytovatelem
sluzby rané péce v Pardubickém kraji a tuto sluzbu poskytuje od 1. 2. 2003. Ro¢né

podpoii vice nez 150 rodin déti se zdravotnim postizenim. (Bulletin, 2018, online)

Poslanim sluzby rané péce ve Stiedisku rané péce v Pardubicich, o.p.s. je podpora celé
rodiny a podpora vyvoje ditéte raného véku od narozeni do 7 let z Pardubického kraje,
které ma ohrozeny vyvoj diky komplikovanému porodu, nizké porodni hmotnosti,
nedonosenosti, hypoxie atd., ma nerovhomérny vyvoj, télesné, mentalni postizeni,
poruchu autistického spektra ¢i kombinované postizeni, prostiednictvim komplexu
¢innosti. Rodinam jsou poskytovany odborné konzultace V jejich rodin€, piipadné
ambulantn¢ ve Stiedisku, je podporovan psychomotoricky vyvoj zaptjcovanim
vhodnych stimulac¢nich, didaktickych a kompenzacnich pomicek a literatury. Jde
0 pomucky jak zakoupené, tak i vytvoiené dle individudlnich potieb déti. V ramci
sluzby rané péce je rodinam poskytovano zakladni socidlni poradenstvi, pomoc
pii jednani s Grady, pti vybéru piedskolniho ¢i Skolniho zatizeni, pii vybéru i obstarani
kompenzac¢nich a rehabilita¢nich pomucek, pfedavaji se kontakty na odborniky z oblasti
zdravotnictvi, Skolstvi a socialnich sluzeb. Lze zprostfedkovavat i kontakty s jinymi
rodinami déti s postizenim a poskytovat dal$i ¢innosti dle aktudlnich potieb konkrétni

rodiny. (Bulletin, 2018, online)

Ptehledné je znazornén prubéh rané péce z pohledu poskytovatele rané péce a rodict

v tabulce od Hradilkové (2018), ktera je ptiloZena jako Pfiloha ¢. 1.

Vzhledem k tomu, Ze je velice obtizné ziskat pocty klientt s diagnézou DMO, mohu
alespon prilozit grafické znazornéni vSech klientd Stediska rané péce v Pardubicich
0.p.s., jejichz pocet se od roku 2003 neustdle zvySuje a tim ukazuje, Ze organizace

poméha kazdym rokem vice rodindm déti s postizenim.

28



mpocet klientd

200
149 158
110 110 = [
g 97
100 78 86
57 59 67
50 {38 [] []
o L .
%) e A ‘b S 0O N O OO B e o A
8 » Q} Q' O O N N N NN N NN
f\?"»“m"m“m“m“'\?@'ﬁm“@w“m“@ﬁ?
Obr. 2 Grafické znazornéni poétu Kklientdi rana péfe v letech 2003 - 2017

Zdroj: Bulletin. Asociace pracovniki v rané péci [online]. Praha: APRP, kvéten- ¢ervenec 2018
[cit. 2018-20-09]. Dostupné z http://arpcr.cz/wp-content/uploads/2018/08/180731_bulletin-APR

3.2 Volnocasové aktivity

Od roku 2003 realizuje organizace i volnoCasové aktivity pro rodiny s détmi
se zdravotnim postizenim. V sou€asné¢ dob¢ jde o plavani, lyZovani, hiporehabilitaci,
vodacké, rybarské a keramické kurzy, setkavani rodin na bezbariérové lodi Arnost
Z Pardubic ¢i na Dostihovém zavodisti Pardubice atd. Cilem téchto volnocasovych
aktivit je predev§im podpora psychického a fyzického vyvoje déti, ale také moznost
seznameni rodin s podobnym osudem a moznost ukazat ¢lenim rodin, jak lze spole¢né

a zajimave¢ travit volny ¢as. (Bulletin, 2018, online)

Prostfednictvim téchto volnoCasovych aktivit se Stfedisko snaZzi upozornit na to,
ze zivot rodin déti s postizenim se nemusi omezit pouze na cviceni a terapie, rizné
kontroly u odbornych I¢karii, na pobyty v laznich, 1é¢ebnach ¢i nemocnicich. Je velice
radost a zabavu. I déti s hendikepem mohou plavat, lyZovat, jezdit na kom, rybafit atd.,
stejné jako jejich zdravi kamaradi, sourozenci a vrstevnici. (Stfedisko rané péce

Vv Pardubicich o.p.s., 2018, online)

3.3 SlozZeni tymu poradkyn
Clenem tymu rané péée je v prvni fadé dité s postizenim nebo ohrozenym vyvojem
ajeho rodina, poradkyné rané péce a dalsi odborni pracovnici, jako napiiklad

fyzioterapeut, ergoterapeut, logoped, psycholog atd. Poradkyné¢ maji momentalné
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k dispozici 5 sluzebnich automobilii, kterymi jezdi do klientskych rodin po celém
Pardubickém Kraji. ,, V soucasné dobé pracuje ve Stredisku v primé péci 8 terénnich
pracovnic — poradkyn rané péce (socidlni pracovnice, fyzioterapeutka-ergoterapeutka),
externé spolupracuje psycholozka, fyzioterapeutky, odborni poradci, kteri provadi
odborné poradenstvi a konzultace v oblasti podpory wyvoje déti s postizenim
se zamérenim na podporu komunikace a logopedie, neurologopedie, prijmu potravy
a orofacialnich stimulaci, podporu vyvoje deti s poruchou autistického spektra
a odborny poradce, ktery provadi odborné poradenstvi a konzultace pro podporu
zrakového vyvoje. (Bulletin, 2018, s. 9, online) Pro lepsi znazornéni pozice poradce
ran¢ péCe a dalSich ¢lenli tymu je pifiloZzena Organizaéni struktura Stfediska rané péce

v Pardubicich o.p.s. jako pfiloha €. 2.

Poradkyné rané pé€e poskytuji konzultace v rodiné ditéte S postizenim, kde se vyuziva
vyhod ptirozené¢ho prostiedi ditéte i1 celé rodiny. Podporuji psychomotoricky vyvoj
ditéte nejenom zapijCenim vhodnych stimulacnich, didaktickych a kompenzac¢nich
pomiicek a literatury. Snazi se podporovat komunika¢ni dovednosti ditéte, pomahaji
pii vybéru a obstarani vhodnych kompenzacnich a rehabilitacnich pomicek. Zakladem
sluzby rané péce je poskytovani zakladniho socialniho poradenstvi a pomoc pii jednani
sufady. Jeli tfeba, predavaji kontakty na odborniky zriznych oblasti,
jako je zdravotnictvi, Skolstvi a socidlni sluzby. Mali klient zajem, zprostfedkovavaji
rodindm kontakt s dal§imi rodinami déti se zdravotnim postizenim a potadaji
pro né i rizné volnocasové aktivity. Dokazou byt i poradci pii vybéru ptredskolniho

zakizeni ¢i $koly. (Stfedisko rané péée v Pardubicich o.p.s., 2015, online)

Velkym specifikem pro tuto profesi, a viibec pro profesi socialni prace, je pozadavek
osobniho nasazeni poradcii pii feSeni problému jejich klientd, mizou vznikat silné

meziosobni vztahy, ale nesmi to zajit za hranici vzéjemné zavislosti. (Reznicek, 1994)

3.4 Potieby rodin déti s DMO

Mezi hlavni potteby celé rodiny patii celkova podpora, aby se vSichni jeji ¢lenové citili
kompetentni a sebevédomi ve svych rolich a tim je mohli s uspokojenim a radosti
napliovat. Pro rodi¢e je velice dilezit¢é podpofit psychomotoricky vyvoj ditéte
S postizenim, potiebuji pomoc pii porozuméni ditéti a jeho potfebam, rozvinout
vzdjemnou komunikaci. Nezbytné jsou pro né informace o postizeni ditéte

a jejich pochopeni, ale také hledani novych moznosti, otvirani a planovani budoucnosti,
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vyjasiiovani si cil pro dité¢ s postizenim i celé rodiny. Velky vyznam pro vSechny
ma individudlni konzultace v rodin¢. Dité¢ rodi¢e nemusi nikam vozit, je ve svém
prostfedi, kde se projevuje spontanné, poradce tak miize reagovat na situaci, prostredi
a moznosti konkrétni rodiny a tim Iépe zaji§tovat potfeby ditéte i1 celé rodiny.
V domacim prostiedi 1ze 1épe vést rozhovor s rodi¢i ¢i dal§imi pfibuznymi, vénovat
se sourozencum, hrat si s ditétem, zkouset rizné stimulacni postupy, pomticky a hracky,
ale Ize 1 dit¢ ,,diagnostikovat®“. Konzultace je vzdy pfedem domluvend, ohrani¢ena
Casem a obsahem a poradensky pracovnik je pfipraven na konzultaci s rodinou
V jejim pfirozeném prostiedi, ve kterém se maji napliiovat potieby ditéte a rodiny tak,
jak jsou zakazka a spole¢ny plan domluveny. (Hradilkova a kol., 2018)

Péce o dité s DMO je i finanén& velice naro¢na. Céstené finanéni zajisténi rodin déti
s DMO Ize docilit ptispévkem na péci. Jde o davku, kterd je poskytovana osobam
S dlouhodob¢ neptiznivym zdravotnim stavem dle Zakona ¢. 108/2006 Sb., které jsou
zavislé na péci jiné fyzické osoby, ktera zajisti ditéti potfebnou pomoc. Podle miry
zéavislosti se prispévek na péci poskytuje ve Ctyrech stupnich a zakon jasné stanovuje

kritéria pro posuzovani miry zavislosti. (Matousek, 2016)

3.5 Vize organizace

Vizi Sttediska rané péce v Pardubicich o.p.s. je vytvofeni stabilni, finanéné zajisténé
a vefejné znamé organizace, ktera pusobi na uzemi celého Pardubického kraje.
Dulezitym aspektem je posileni stabilniho tymu poradkyn, ziskani respektu donatoru
a zlepseni spoluprace se zdravotniky, u kterych je velice dulezité povédomi o organizaci
a vCasné predavani kontaktu rodindm déti s postizenim ¢i nerovnomérnym vyvojem
na poskytovatele sluzby rana péce. Je vice nez dilezité, aby se rodiny déti s postizenim
do sluzby rana péce dostavaly v€as a tim mohly vyuZzivat veSkerych moznosti podpory,
které jim mohou velice usnadnit zivot pii péci o své dit¢ i v budoucnu. (Brandova,

osobni rozhovor, 2019)

3.6 Standardy kvality

Prioritou socidlni sluzby rané péce je krom¢ kvality poskytovanych sluzeb i nastaveni
jejich pravidel, kvalitni pfistup ke klientim, odbornost poradcii, ktefi tuto ¢innost

vykondvaji. Je kladen velky diraz na dodrZovéani lidskych prav, na respektovani
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svobodné¢ vule klienta, na jeho socidlni zaclenéni. Cilem je zajistit takovou miru

podpory, ktera by vedla k samostatnému a diistojnému Zivotu. (Sandorova, 2017)

......

jsou znamy jeji zavazky a jasn¢ formulovana pravidla poskytovani sluzby.
To opét specifikuje zakon a dalsi pozadavky se odviji od standardd kvality socialnich
sluzeb. Ty jsou souborem kritérii, podle kterych je definovdna uroven kvality
poskytovani socialni sluzby. Je potieba plnit nastavené cile, které jsou poskytovatelem
zapravovany do ruznych dokumentd, jsou v praxi realizovany a musi se konkrétné
projevovat na kvalité Zivota klientd. V Ceské republice je uvedeno 15 standardi
a davaji konkrétni ramec kvalité poskytované sluzby sociilni prevence rania péce.

(Juh4sova, Smehilové, Ajdariova, 2012)

Shrnuti teoretické Casti

V teoretické Casti mé bakalaiské prace jsem seznamila s diagnézou DMO, popsala
jeji priciny, formy ¢i terapie. DMO je velice slozité a naro¢né onemocnéni, projevuje
se vraznych formach, vdazou se na néj rtzné piidruzené zdravotni komplikace.
Kazdé¢ dit¢ s DMO ma jiné problémy, fesi individualni potfeby a méla by mu byt
rehabilitace vytvofena piimo na ,miru“, aby co nejvice podpofila zlepSeni
V psychomotorickém vyvoji. Péce o dit¢ s DMO je velice naro¢na a komplikovana,

mnohdy i celoZivotni.

V této nelehké situaci mize rodindAm pomoci socidlni sluzba rana péce, kterou jsem
ve své praci téz predstavila. Sluzba rand péce je urCena rodinam déti od narozeni
do 7 let véku, které jsou zdravotné postizené, nebo jejichz vyvoj je ohrozen v dusledku
neptiznivého zdravotniho stavu. Pro rodiny déti s DMO je tato sluzba velkou pomoci
a podporou, poradci rané péce poskytnou zakladni socialni poradenstvi, podpoti vyvoj
ditéte vybérem vhodnych hracek ¢i pomicek, piedaji dilezité kontakty na odborniky
a psychicky podpofi rodice.

Predstavila jsem Stfedisko rané péfe v Pardubicich o.p.s., které je nejvétSim
poskytovatelem sluzby rané péce v Pardubickém kraji a kde jsem s jeho poradkynémi

uskutecnila vyzkumnou ¢ast mé bakalaiské prace.

Zivot sDMO nema jen rozmér medicinsko-terapeuticky, ale také socialni,

nebot’ zasahuje do Zivota celé rodiny ditéte s DMO, ma to obrovské dopady na jejim
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fungovani, na psychiku vsech jejich ¢lent, zietelné to mize ovliviiovat i finan¢ni situaci
celé rodiny. Potfeby rodiny se Vv prubehu péce o dit¢ s DMO méni. Velkou pomoci
muze byt sluzba rana péce, nebot’ z jeji pozice je dulezitym ukolem podpora odolnosti
celé rodiny, jejich jednotlivych ¢lent. Pohledem poradkyn rané péce na problematiku

péce o dit¢ s DMO se budu zabyvat v nasledujici kapitole.

Tato teoreticka Cast je dalezitd pro ziskani informaci o postizeni DMO, které ma silné
dopady na fungovani celé¢ rodiny. Je velice potieba si uvédomit, ze tato diagndza
je celozivotni a mnohdy i péée o dit¢ s DMO nese celozivotni tdél. Podpora a pomoc
rodinam déti s DMO je tedy velice nezbytna a dulezitd. Pomoc od sluzby rané péce
muze rodi¢tim i celé rodiné zietelné pomoci k ziskani cennych informaci, rad, navodi,
kontaktii a tim ulehCeni Zivota. Pfedstaveni onemocnéni DMO 1 sluzby rané péce
je dilezité pro pochopeni vyzkumu, kde se budu ptat na pohled poradkyn rané péce

v souvislosti s hlavnimi potfebami rodin déti s DMO.
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Prakticka ¢ast

4 Metodicke ukotveni vyzkumnych aktivit

V této kapitole definuji hlavni a dil¢i cile prace a zdivodnim vyzkumnou strategii,

kterou jsem pro svou praktickou ¢ast prace pouzila. Dale popiSu vyzkumnou strategii

a techniku sbéru informaci, vybér souboru informantek, prubéh vyzkumu a uvedu

jeho mozna rizika a etické aspekty vyzkumu.

4.1 Hlavni cil a dil¢i cile

Hlavnim cilem praktické ¢asti bakalarské prace je popsat pohled poradkyn rané péce,

ze Strediska rané péce v Pardubicich o.p.s., na hlavni potfeby rodin déti s DMO.

Tento hlavni cil ma své 3 dil¢i cile, které celkem obsahuji 11 vyzkumnych otazek,

jak je uvedeno v transformacni tabulce.

Tabulka 1: Transformacni tabulka (zdroj: vlastni)

Hlavni cil: | Dil¢i cile: | Vyzkumné otazky:

Cilem prace je popsat pohled poradkyn rané péce na hlavni potteby rodin déti s DMO

I. Zjistit, s jakymi potfebami se rodi¢e déti s DMO na poradkyné rané
péce obraci a jak se o rané péc¢i dovedeli.

1.

2.

3.

Jak vnimate schopnost rodiny specifikovat své
potieby?

Jaky pozadavek je vétSinou od rodiny prvotni pii
kontaktovani rané péce?

Jakéd je podle Vas informovanost o rané¢ péci mezi
odborniky, ktefi by méli pfedavat rodinam déti s DMO
kontakt na ranou péci?

I1. Zjistit, jaké hlavni potieby vnimaji u rodin s détmi s DMO poradkyné.

4.

Jak se 1i8i pfedstavy rodin o jejich potfebach s VaSimi
zkuSenostmi? Vidite vétSinou stejné priority potieb
jako rodice?

Jak se z Vaseho pohledu méni ptfedstavy o potiebach
rodiny béhem piisobeni sluzby rané péce?

Jaka specifika nalézate u rodin s détmi s DMQO?

V ¢em nejvice mate pocit, ze t€émto rodindm rand péce
pomah4?

I11. Zjistit, jak poradkyné vnimaji socidlni situaci rodin déti s DMO.
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Jak muzete posilovat kompetence rodiny?

9. Cim pomahate snizovat negativni vliv postizeni ditéte
DMO na rodinu a prostfedi, ve kterém vyriasta?

10. Jak vnimate téma finan¢ni pomoci témto rodindm?

11. V ¢em je spolupriace s ranou péci pro rodiny déti

s DMO zasadni?

4.2 Kuvalitativni vyzkumna strategie

Kvalitativnim vyzkumem se snazime porozumét danému tématu ¢i problematice vice
do hloubky, vyzkumné otazky je mozné upravovat a dopliovat i béhem vyzkumu, sbéru
a analyzy dat. Vjeho pribéhu vedle vyzkumnych otazek wvznikaji 1 hypotézy
a rozhodnuti, kterd upravuji ptivodni vyzkumny plan. Vyzkumnik pracuje s veSkerymi
informacemi, které slouzi k osvétleni vyzkumnych otdzek a pomoci dedukce 1 indukce
provadi zavery. Sbér dat i analyza dat probihaji v delsim ¢asovém useku, v cyklech,

ve kterych vyzkumnik své domnénky i zavéry piezkoumava. (Hendl, 2016)

Sama jsem si pro svij vyzkum vybrala kvalitativni vyzkumnou strategii z diivodu,
ze jsem chtéla jit vice do hloubky véci, nechtéla jsem povrchni informace od vice
informantii. Zajima mé pohled vybranych informantek, ktery bude moci jit hloubé&ji

do zvolené problematiky.

Kvalitativni strategie ma samoziejmé své vyhody a nevyhody, které vystizné¢ shrnuje

uvedena tabulka 2.

Tabulka 2: Pfednosti a nevyhody kvalitativniho vyzkumu (Hendl, 2016, s. 48)

Ptednosti kvalitativniho vyzkumu Nevyhody kvalitativniho vyzkumu

e Ziskava podrobny popis a vhled pfi e Ziskana znalost nemusi byt
zkoumani jedince, skupiny, udalosti, zobecniteln4 na populaci a do jiného
fenoménu. prostiedi.

e Zkouma fenomén v pfirozeném o Je tézké provadét kvantitativni
prostiedi. predikce.

e Umoziuje studovat procesy. e Je obtizngjsi testovat hypotézy a

e Umoznuje navrhovat teorie. teorie.

e Dobfe reaguje na mistni situace a e Analyza dat i jejich sbér jsou Casto
podminky. Casoveé narocné etapy.

e Hleda lokalni (idiografické) pti¢inné e Vysledky jsou snadnéji ovlivnény
souvislosti. vyzkumnikem a jeho osobnimi

e Pomaha pii pocateéni exploraci preferencemi.
fenoménti.
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4.3 Technika polostrukturovaného rozhovoru

Jedna se zfejm&é o nejrozsifenéjsi techniku a diky moznosti kombinace prvkil
strukturovaného i nestrukturovaného rozhovoru se z této techniky stava témér idealni
vyzkumny ndstroj v ramei kvalitativniho pfistupu. Je potieba si vytvorit ur¢ité schéma
rozhovoru, které se stane pro tazatele zavazné. Schéma by mélo specifikovat okruhy
otazek, na které se chce tazatel ptat ucastniki. Neni problém zaménovat poradi okruhi
otazek, pofadi upravujeme dle potieby, abychom z rozhovoru vytézili co nejvice.
Pti tomto druhu rozhovoru je vhodné uptesnovat a vysvétlovat odpovédi dotazovaného,
naptiklad si nechat vysvétlit, jak danou véc mysli. Jde ndm tim o ovéfeni toho, Ze jsme
danou véc spravné pochopili a nasledné¢ spravné interpretovali, kladenim rGznych
dopliujicich otazek Ize téma vice rozpracovavat do hloubky. Toto je uzite¢né vzhledem
K cilim a definovanym vyzkumnym otazkam. VétSinou lze v rozhovoru pokracovat
tak dlouho, dokud nevyCerpame Casovy limit nebo dokud tc¢astnik dava smysluplné,
pro vyzkum relevantni odpovédi. Muzeme tim dosahnout vyssi pfesnosti a vytéznosti.
Mame zde definované tzv. jadro rozhovoru, coZ znamend minimum témat a otazek,
které musi tazatel s uCastnikem probrat. Tim ziskame urcitou jistotu, Ze témata probrana
budou. Na jadro se samoziejmé nabaluji rizné smysluplné dopliujici témata a otazky,
kterymi tazatel vhodné rozsitfuje ptivodni zadani. Casto se dopliujici otazky stavaji

velmi uzite¢nymi a pomahaji nam Iépe uchopit zpracovavany problém. (Miovsky, 2006)

Kmé bakalarské praci jsem vyuzila techniku polostrukturovaného rozhovoru
s poradkynémi rané péce z diivodu toho, Ze mi poskytne strukturu, ale zarovei i volnost
v kladeni otazek. Tato metoda je pro milj vyzkum z mého pohledu nejvhodnéjsi. Diky
témto rozhovortim mohu zjistit vSe potiebné, piipadné¢ se doptat na dopliujici otazky

a tim ziskat pohled poradkyn ucelenéji.

4.4 Vybér souboru informantek a pribéh vyzkumu

Vybér informantek byl zamérny, jedna se o poradkyné pracujici ve Stiedisku rané péce
v Pardubicich o.p.s. VsouCasné dobé ve Stfedisku pracuje 8 poradkyn
a 7 z nich mi byly ochotné poskytnout rozhovor. Jedna poradkyné byla dlouhou dobu
Vv pracovni neschopnosti. Vyzkum probihal od prosince 2018 do ledna 2019
prostiednictvim polostrukturovanych rozhovort. Kazdd informantka byla sezndmena
S tim, Ze rozhovor bude slouzit pouze pro Gcely vyzkumu v mé bakaléiské praci, bude

anonymni a tim jsem od vSech ziskala souhlas s pofizenim rozhovort. Interpretace
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vystupt vyzkumného Setfeni jsem vypracovavala béhem mésice unora 2019. V citacich
rozhovori jsem kazdou informantku oznacila zkratkou I (informantka) a ¢islem poradce
(1-7). Pilotaz jsem provedla s jednou z poradkyn, kdy jsem si ovéfila spravnou
formulaci otazek a jejich navaznost na dil¢i cile. Rozhovor jsme provedly v tichém

koutku kavarny, kde jsme se ob¢ citily pfijemne.
Zakladem rozhovoru je 11 otevienych otazek, které jsou vytvoreny z 3 dil¢ich cilt.

Nize je vytvofena tabulka, ve které je uvedené oznacCeni vSech informantek,
jejich nejvyssi dosazené vzdélani a délka praxe v oboru a nasledné ve Stiedisku rané

péce v Pardubicich o.p.s.

Tabulka 3: Oznadeni informantek, jejich dosaZeného vzdélani a délka praxe (zdroj: vlastni)

Informantka Nejvyssi dosazené vzdeélani Délka praxe
oznaceni
11 Bakalatsky titul v oboru specidlni | 5 let, ve Stiedisku rané péce
pedagogika. Vv Pardubicich o.p.s. 1 rok
2 Magistersky titul v oboru specidlni | 15 let, ve Stfedisku rané péce
pedagogika. v Pardubicich o.p.s. 3,5 roku
13 Bakalatsky titul v oboru socialni prace. 8 let, ve Stiedisku rané péce
vV Pardubicich o.p.s. 5 let
| 4 Bakalatrsky titul v oboru specidlni | 18 let, ve Stredisku rané péce
pedagogika, titul Diplomovany specialista | v Pardubicich 0.p.s. 7 let
v oboru fyzioterapie.
15 Magistersky titul v oboru socialni prace. 20 let, ve Stiedisku rané péce
v Pardubicich 10 let
|1 6 Magistersky titul v oboru specidlni | 14 let, ve Stfedisku rané péce
pedagogika. v Pardubicich o.p.s. 6 let
|7 Magistersky  titul v oboru  socidlni | 17 let, ve Stredisku rané péce
pedagogika (etopedie). Vv Pardubicich o.p.s. 4 roky

4.5 Rizika vyzkumu a etické aspekty vyzkumu

Rozhovory s poradkynémi rané péce jsem uskute¢nila v piijemném prostiedi kancelate
¢1 herny Strediska rané péce v Pardubicich o.p.s., nebo tichého koutku kavarny v dob¢,
kdy tam bylo velice mélo lidi. SnaZila jsem se vybirat mista, kterd byla momentéalné
vhodna a kde jsme byly co nejméné ruseny okolnimi vlivy. Samoziejmé vSude se mohly
vyskytnout vlivy, které mohly mit ruSivy efekt na na$ rozhovor, na koncentraci
dotazovaného 1 mou, tazajici se. Nemohla jsem piedem ovlivnit psychické rozpolozeni
poradkyné, zdali pfed naSim rozhovorem neméla naro¢né pracovni povinnosti,

které ji mohly riznym zplGsobem poznamenat. Samoziejm¢ i na mné mohla byt
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pfipofizovani rozhovoru znat Unava, rozladénost ¢i dalSi okolni, ¢asto velmi Spatné

ovlivnitelné vlivy.

Nekteré informantky jsem znala osobng, jiné ne, coz mohlo mit téZ vliv na rozhovor,

mohla to byt vyhoda, ale i nevyhoda.

Vsechny informantky jsem ujistila o jejich anonymité a 0 tom, Ze naSe rozhovory

pro né¢ nebudou mit zadné negativni dopady.

Vzhledem k vybranému kvalitativnimu vyzkumu nelze ziskané poznatky zobecnit
na celou populaci, jde to pouze vztahnout na ty informantky, se kterymi jsem mluvila,

vedla rozhovor.
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5 Interpretace vystupll vyzkumného Setfeni

V této kapitole budu interpretovat vystupy vyzkumného Setfeni, budu postupovat
dle dil¢ich cild, podle jejich pofadi a podle jednotlivych otazek. Pro ilustraci budu
uvadét nekteré doslovné citace informantek v uvozovkach a kurzivou. V pribéhu
interpretaci budu pouzivat oznaceni poradkyné ¢i informantka a je to povaZovano
za synonymum. Jeden doslovné ptepsany rozhovor bude uveden v zavéru bakalarské
prace jako Pfiloha €. 3. VSechny ostatni doslovné piepisy rozhovord jsou ulozeny

V mém osobnim archivu.

5.1 Interpretace vztahujici se k dil¢imu cili |
Diléi cil I: Zjistit, s jakymi potfebami se rodice déti s DMO na poradce rané péce

obraci a jaka je informovanost o rané péc¢i mezi odborniky.

Vyzkumna otazka 1: Jak vnimate schopnost rodiny ditéte s DMO specifikovat

své potieby?

Z odpovédi informantek vyplyva, Ze tato schopnost je velice individudlni, vzdy zalezi
na konkrétni rodin¢ , Neékteré rodiny uz prichdazeji s konkrétnim pozadavkem,
jiné nemaji predstavu, co vSechno miizou v ramci sluzby rané péce resit* (15) a zalezi
na nékolika faktorech, jako je v€k ditéte pii vstupu do péce, faze piijeti postizeni ditéte
rodi¢i a nejbliz§iho okoli, informovanost rodict o diagnoze DMO. To dokazuje
tato odpoveéd’: ,,Zalezi v jaké fazi ta rodina knam prichazi, jestli o této diagnoze
vi uz delsi dobu, a ziskala na nds kontakt az pozdéji, a nebo je to cerstva informace
treba po porodu. Hodné zdlezi na tom, kdy se rodina o té diagnéze dozvi a na fazi
Jjejiho prijeti*“ (17). VétSina rodin je podle odpovédi také ovlivnéna prognodzou
a informovanosti ze strany lékaii a odbornikii a podle toho téz mohou Iépe ¢i hiie
specifikovat své potieby. ,, Hodné zdilezi na tom, jakou prognézu jim lékari reknou,
protoZe spousta znds ma samoziejmé na zacdtku urcité nadéje, ocekavani,
ale i predsudky, obavy a toto vse ma vliv na tom, jak je ta rodina schopna specifikovat
své potreby “(17). Jind odpovéd poradkyné zaznéla takto: , Rodice maji strach, citi
zmatek, obavy, nejistotu a samoziejmé vetSinou i citi velkou nadéji,

Ze Se treba ta situace miize néjak zasadné zménit * (I6).

Vyzkumna otdzka 2: Jaky pozadavek je vétSinou od rodiny prvotni pfi kontaktovani

rané péce?
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V odpovédich na tuto otazku se poradkyné velice shodovaly, vétSina uvedla
jako prvotni pozadavek rodin celkovou podporu a podporu vyvoje jejich ditéte.
O tom vypovida naptiklad tato odpoved’: ,, Tak je to urcité podpora, pomoc zorientovat
se viastné v té situaci, ve které rodice jsou, co mohou udeélat pro své dite, jak miizou
ten jeho vyvoj podporit, aby Sel co nejprirozenédji, a poptavaji kontakty na odborniky “
(17). Poradkyné také uvedly, Ze n€kdy si rodi¢e nevi rady, odbornici jim nedokazali
zcela poradit a tak hledaji odpovédi jak postupovat, na koho se obratit, S kym by mohli
sdilet své obavy z budoucnosti. ,,Rodiny hledaji informace o riznych metodach,
terapiich i alternativnich smérech, které by jim pomohly. Chtéji vyzkouSet riizné smeéry
a ocekavaji od nas informace kam se obratit” (12). Podle odpovédi jsou i rodice,
ktefi prosté jen potiebuji ujistit, Zze vSe co pro dit¢ de¢laji, d€laji vten moment

a za dané situace spravné.

Vyzkumna otdzka 3: Jaka je podle Vas informovanost o rané péci mezi odborniky,

ktefi by méli pfedavat rodindm déti s DMO kontakt na ranou péci?

Na tuto otazku vétSina poradkyn odpovédéla optimisticky, ze informovanost
mezi odborniky se zlepSuje, ale samoziejmé by mohla byt idealnéjsi. ,, Co tuto praci
delam, tak si myslim, Ze je rok od roku lepsi. Ta zkuSenost je takova, zZe vic doktori
0 nas vi a dokonce i vic davaji kontakty na ranou péci. Moje rodiny maji casto kontakt
na ranou péci od lékare* (13). Zaznéla ale také obava, zdali Iékafi, piestoze o rané péci
veédi, zdali sluzbu i dobfe znaji a mohou ji 1 spravné nabizet, aby rodiCe tu potiebu
sluzby opravdu pochopili, zvedli telefon a zavolali, piipadné se osobné ve stfedisku
rané péce zastavili. , Jedna véc je, kdyz odbornik predad kontakt nebo popise sluzbu.
Ale pokud zna tu nasi sluzbu nebo nasi nabidku lépe, tak dokdze i lépe cilit tu informaci
pro rodice, dokaze proste vystihnout zrovna to téma, které by bylo pro tu rodinu
zajimavé* (16). Nékteré poradkyné zminily kolegyni, ktera Iékafe v Pardubickém kraji
navstévuje a 0sobné je informuje o sluzbé rané péce. Nekteré poradkyné vidi rozdil
Vv informovanosti 1ékati ve velkych méstech a malych obcich, jak tomu nasvédcuje
i takto odpovéd ,, Vzdy se najde nékdo, kdo o rané péci nebude védet, ale pokud
tam ta informovanost chybi, neni tam informace co je rand péce, kdo miize vyuzit
Jjeji sluzby, tak to se stava spise v mensich vesnickdach a méstech, tam se to jesté nemusi

dostat, ale v tech velkych méstech si myslim, Ze ta propagace je velice dobre udélana*

(17).
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Shrnuti dil¢iho cile |

Pomoci vyzkumnych otazek jsem zjistila, Zze poradkyné¢ vnimaji schopnost rodiny
specifikovat své potteby jako velmi individudlni. Je to ovlivnéno nékolika faktory
ze stran rodin, jako je faze pfijeti postizeni svého ditéte, informovanost o diagndze
DMO, vek ditéte atd. Nékteti rodice dokazou dle poradkyn hned na zacatku sluzby rané
péce vyjadiit, co od ni oCekavaji a chtéji, jini jsou ochromeni strachem, nejistotou,

nebo o nabidce sluzby rané pée mnoho nevédi.

Zrozhovora  vyplynulo, Ze  prvotni pozadavek rodin déti s DMO
je podpora psychomotorického  vyvoje jejich  dit¢te a pomoc  zorientovat
se v této nelehké situaci. Na zacatku ma vétSina rodiéa strach z budoucnosti,
mnohé véci si sami neumi piedstavit a hledaji moZnou podporu, porozuméni a kontakty

na odborniky, ktefi by jim s pé¢i a podporou vyvoje jejich ditéte mohli pomoci.

Poradkyné se shodly na tom, ze informovanost o rané péci mezi odborniky je stale lepsi,
ale neni idedlni. Na menS$ich méstech a vesnicich jsou 1ékari, kteti o rané péci nemusi
védét a informaci rodindm nejsou schopni piedat. Také je podle nich velky rozdil v tom,
zdali 1ékafi o sluzbé rané péce pouze védi, nebo ji i znaji, a tak umi rodin€ na ni spravné
piedat kontakt. V tom poradkyné vidi velky problém, uvédomuji si dulezitost dobie
cilené¢ podpory za stran lékaiti, aby vhodné¢ a motivaéné¢ ranou péci doporucili,

a tim padem zvysili Sanci, Ze rodi¢e budou ranou péci kontaktovat.

5.2 Interpretace vztahujici se k dil¢imu cili 11
Dil¢i cil 11: Zjistit, jaké hlavni potfeby vnimaji u rodin s détmi s DMO poradkyné.

Vyzkumna otdzka 4: Jak se liSi pfedstavy rodin o jejich potfebach s VaSimi

zkuSenostmi? Vidite v&tSinou stejné priority potieb jako rodice déti s DMO?

Poradkyné se v odpovédich na tuto otazku shodly, jejich odpovédi byly hodn€ podobné,
nadhled na priority potieb rodiny a poradce se hodné€ piiblizuji, nicméné poradce
ma k tomu ten nadhled, odstup a zkusenosti, které rodi¢ teprve ziskava. ,,Potreby rodin
a moje zkusenosti se ve veétsiné pripadi propojuji (12). Téz uvedly, ze velice zalezi
na tom, v jaké fazi ptijeti postiZzeni ditéte se rodina nachazi a to velice ovliviiuje pohled
na celou jejich situaci, v€etné jejich potieb: ,, Ja uz treba od zacatku vidim, Ze v§echno
nebude tak, jak si to rodina predstavuje, ale nemohu jim to na pocdtku FiCi.

Pro tu rodinu je vtudanou chvili dulezité, ze ma svou nadéji a predstavu* (13).
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Jak uvedla jina kolegyné: ,, Myslim si, Ze priorita je stejnd, je potieba podporit vyvoj
ditete, ale myslim si, Ze nékdy trosku ja jako poradce citim, Ze je potreba oSetrit
I ty rodice a to mam pocit, Ze oni jako tolik nevnimaji* (14). Také zaznél nazor, ze velmi
zalezi na tom, kolik déti rodina vychovava a na potadi narozeni ditéte s postizenim.
Dulezitou roli hraje zazemi rodiny, jeji priority ¢i hodnoty, velky vliv ma i vzdélani
a intelekt rodicl. ,, Myslim, si, ze predstavy rodicu jsou zcela legitimni a souviseji s tim,
V jaké situaci konkrétné se rodina nachazi. Samoziejmé se budou lisit priority a potieby
rodin, kde bude jedno dité, vice déti, podle poradi narozeni toto ditete, které se vyviji
S néjakym tim opozdénim, jaké mad rodina zdzemi, jiné zkuSenosti, vzdélani rodicii
atd. “( 16)

Poradkyné povazuji za hodné¢ dulezité i oSetfeni rodicd, ale vétSina rodi¢t mysli
predevsim na své dité, jak mu pomoci, jak ho podpofit, ale nedokaZou uz moc myslet
na sebe, na své potieby a potieby celé rodiny, coz potvrzuje i1 ndsledujici odpovéd’:
,,Skoro vsechny rodice mysli na své dité s postizenim a na to jak mu pomoci,

ale uz nejsou schopni myslet na sebe a na nasledky, které by z toho mohly pramenit*
(14).
Vyzkumna otazka 5: Jak se z VaSeho pohledu méni piedstavy o potfebach rodiny

béhem plisobeni sluzby rané péce?

Z odpovédi vyplynulo, Ze se ptedstavy o potfebach rodin Casem opravdu méni.
Na zacatku se rodice soustfedi hlavné na podporu télesného vyvoje ditéte,
ale uz nedokazou vétSinou myslet na potieby vSech ¢lent rodiny, jak uvedla jedna
z poradkyn: ,, Na zacatku se ta rodina soustredi hlavné na to dite, které potrebuje
pomoci, na jeho vyvoj. Casem ty potieby rostou a rozsifuji se, rodina uz neni
soustiedena jen na to dité, a ani by neméla byt, protoze kdyz v tom vyvoji neni
vSe V pordadku, pak to casto miize koncit tim, Ze se rodice rozejdou. To znamend,
Ze Se vétsinou ten okruh potreb rozsiruje umérné s délkou poskytovani sluzby* (13).
Rodice si béhem plsobeni sluzby uvédomuji vice véci, které Zivot s ditétem s DMO
zatidi ptispévky, predaji kontakty a tim rodi€¢lim pomahaji hledat rizné cesty podpory
a uspokojeni potieb celé rodiny. To také uvedla jedna z poradkyn: ,, SnaZime se hledat
néjakou miru podpory a takovou rovnovahu v tom, aby byly napliiovany potieby vsech
clenii rodiny* (16). Zajimava slova zaznéla od poradkyné s dlouholetou praxi,

kterd jiz méla v péci spoustu rodin déti s DMO: , Kdyz rodice dojdou k poznani,
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Ze Je potieba Zivot nejen Zit, ale | pres hendikep svého détatka si ho spolecné i uzit, je

to vwhra pro celou rodinu “ (15).
Vyzkumna otazka 6: Jaka specifika nalézate u rodin s détmi s DMO?

Na tuto otdzku byla jednozna¢na odpovéd, kdy se vSechny poradkyné shodly na tom,
ze velké specifikum u této cilové skupiny je velka finan¢ni zatéz pro celou rodinu.
Jak mimo jiné uvedla jedna z poradkyn: ,, V podstaté bych rekla, i kdyz nemam uplné
Dalsim velkym specifikem u rodin déti s DMO je pravidelna kazdodenni rehabilitace,
ktera je fyzicky, psychicky, ale 1 financn€ naro¢na. Mnohdy nestaci jen ,cviCit®,
ale jsou potieba specialni terapie, rehabilitacni a kompenzaéni pomicky, lazenské
pobyty rozsifené o nadstandardni terapie, které uz ale nejsou hrazené pojisStovnami
arodice sivse musi zaplatit sami. Jak uvedla jedna z poradkyn ,,U deti s DMO
je potieba hodné pecovat o motoricky vyvoj a pripadné vyuzZivat specialni pomiicky,
takze se samoziejmé i ta péce o dité soustiedi na podporu motoriky, je to oblast,
které se rodina musi vénovat cely zivot. Znamena to kazZdodenni opakovanou fyzickou
zatéz pro toho pecujictho” (16). Dalsi poradkyné odpovédéla: ,,Déti s DMO
musi pravidelné cvicit i doma. Financni narocnost ohledné rehabilitacniho stolu
nebo rehabilitacnich pomiicek je velka* (12). Poradkyné zhodnotily, Ze postizeni DMO
je specifické v tom, Ze se musi mnohdy feSit spousta zdravotnich problému spojenych
S touto diagnozou. ,,Deti s DMO maji casto Siroky zabér neZ u jinych postiZeni,

je tam viastné potieba se casto zdroven zamérovat na podporu vice oblasti** ( 11).
Vyzkumna otazka 7: V ¢em nejvice mate pocit, ze témto rodindm rand péce pomaha?

V odpovédich informantek zaznély nazory, ze velkou pomoci pro rodiny je pravé
jedine¢nost rané péce, Ze se jedna o sluzbu terénni a poradkyné jezdi za rodinami tam,
kde se celd rodina citi nejbezpecnéji. Jak to naptiklad zaznélo v této odpovédi: ,, Myslim
si, Ze je to ta specificnost a jedinecnost rané péce, coz je ta jeji vliastnost, Ze je to sluzba
terénni a Ze v horizontu jednou za mésic je schopna zajistit néjakou tu podporu primo
V prirozeném prostiedi ditete. V tomto prostredi si rodic vybavi, na co nardzi,
na jaké probléemy. My to v tom domdcim prostredi miZeme primo otevrit, vyzkouset,
prosté vyuzit ty zdroje, které jsou primo vdomdcnosti, a to si myslim,
Ze je nejsmysluplnejsi (16). Hodné poradkyn téz zminilo, ze velkou pomoci

je naslouchani v roding, nebot’ vétSinou schiizky probihaji za pfitomnosti maminky
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ditéte s DMO a pokud jesté matky Zziji v mensich méstech ¢i obcich, tak ta potieba
toho naslouchani, sdileni a neodsouzeni je velika. Jak naptiklad uvadi informantka:
., Rana péce pomaha orientovat se v dané situaci, ziskavat odpovédi na otdazky rodiny,
ziskavat nové informace, ale pomdaha take v tom, ze rodina muze sdilet své potreby,
nazory, obavy. Rodina ma nékoho, s kym se miize poradit, komu miize sverit své napady,
postéZovat si, popovidat o problémech svého ditéte. A ja, nebudu je soudit, nebudu
hodnotit  jejich  rozhodnuti (12). Velkou pomoci od sluzby rané péce
je také informovanost o socidlnich davkach, kompenzac¢nich a rehabilitacnich
pomiickach, nadacich, o podpoie psychomotorického vyvoje ditéte. Je dle slov
poradkyné potieba , Nasmérovat rodinu na tu cestu, co je tedka dobré podporit,

V ¢em to ditko rozvijet a informovat je o tech dalsich kontaktech* (14).

Shrnuti dil¢iho cile |l

Z odpovédi na otazky vyplynulo, Ze DMO zahrnuje velkou $§kéalu druhii a stupiii
postizeni, a proto poradkyné povazuji za velice nezbytné se soustfedit na fyzioterapii,
hledani riiznych 1é¢ebnych a rehabilitacnich postupt, které umozni ditéti v prvni fade
zlepSeni motorického vyvoje, na pobyty v laznich a 1é¢ebnach, které ale mnohdy nestaci
a rodice si musi priplacet za nadstandardni terapie. Poradkyné vnimaji, jak je pro rodiny
velice zatéZujici a narocné si finanéni prostfedky na tyto terapie shanét sami pomoci
ruznych nadaci, ptatel ¢i z vlastnich zdroja, ale jejich potieba i dulezitost je vysoka.
Poradkyné se shodly v tom, ze je velice dulezitd podpora psychomotorického vyvoje
déti s postizenim DMO. Velice ¢asto ale rodiny nemysli na nic jiného, nez na pokroky,
které se budou tykat predevS§im hrubé motoriky. Kromé toho poradkyné povazuji
i za velmi dualezité, aby rodie také mysleli na sebe a na ostatni Cleny rodiny,
nebot’ spoleéné musi fungovat a tim pak sndze zvladnou péci o dit€¢ s DMO.
Na to ale rodic¢e ve vétsiné ptipadi prichazeji az postupem ¢asu, béhem pisobeni sluzby
rané péce. Poradkyné vnimaji jako velkou pomoc rodindm terénni formu sluzby, nebot’
doma se rodina citi bezpe¢né, uvédomi si spoustu problémd, které pti péci o dit¢ s DMO
musi zvladnout a pak je mozné se pokusit je i na misté spolecné feSit. Poradkyné
arodina se spole¢né snazi nalézt takovou ,cestu, ktera bude rodiné vyhovovat a bude

se ji na ni dobfe Zit.
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5.3 Interpretace vztahujici se k dil¢imu cili 111
Dil¢i cil 111: Zjistit, jak poradkyné vnimaji socidlni situaci rodin déti s DMO.
Vyzkumna otazka 8: Jak miizete posilovat kompetence rodiny?

Vétsina poradkyn ve svych odpovédich mluvila o snaze posilit kompetence rodici
V samostatnosti a sobéstacnosti, aby si co nejvice véci uméli zatidit sami, veédéli
kam a na koho se obratit pro radu, aby nebyli na sluzbé zavisli a po jejim ukonceni
bezradni. Jak uvedla jedna z poradkyi. ,, Zakladni kompetenci rodiny je to, aby dokazali
popsat a pojmenovat tu svoji situaci, svoje potreby, aby si dokdzali sami najit
tu smysluplnost toho rozhodnuti té péce, najit viastné pro sebe ten nejlepsi zpiisob
podpory a fungovani. Pro rodice je hodné ndrocné nahlizet na sebe jako na 0sobu,
ktera ma své potreby a zdaroven je pak tedy i pojmenovat, aby to bylo srozumitelné
I pro okoli. Vtom ja vidim ten dilezity moment spoluprdce, abychom tuto dovednost
posilili a ta forma je rozhovorem, rozborem a poskytnutim néjakych téch informacnich

zdrojii*“* (16).

Jina poradkyné tuto otazku doplnila nasledovné: , Jde o0 to, aby nevznikla
néjaka nezdrava zavislost rodiny na sluzbé, protoze my jsme maximdlné do 7 let

a potom by ta rodina ziistala opusténda a nevédeéla by, co ma deélat* (13).

Neékteré poradkyné vidély posilovani kompetenci rodin také v psychologické podpote
a naslouchani. Uvédomovaly si problém mnoha maminek, na kterych je péce
0 postizené dité i celou domacnost a v okamziku jejich nastupu do zaméstnani se hrouti
cely domaci systém. Je potieba, aby si rodi¢e uvédomili, ze neni nic Spatného realizovat
se 1 nékde jinde a nebyt jen ta pecujici osoba. Poradkyné to uvedla nésledovné:
., Posilujeme kompetence nahledem a psychickou podporou pri tom naslouchani,
chceme ukdzat té mamince, Ze to co déld, byt ji to treba mnohdy prijde, ze je to madlo,
nebo i Spatné, zZe to je hodné moc dulezité. Zduraznit ji, jak ta rodina cela miize
fungovat, Ze to nemusi byt celé jen na ni, Ze se ruzné ukoly daji delegovat na ostatni

cleny domacnosti* (14).

Vyzkumna otazka 9: Cim pomahite snizovat negativni vliv postizeni ditéte DMO
na rodinu a prostiedi, ve kterém vyrtista?

Na tuto otazku poradkyné odpovidaly rizné. Nekteré vidély jako velkou pomoc
pfisniZzovani negativniho vlivu volnocasové aktivity, které Stiedisko rané péce

Vv Pardubicich o.p.s. pro rodiny déti s postizenim poiadd. Mnoho rodin si na téchto
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setkani pfeda cenné informace a vidi, ze v této nelehké situaci nejsou sami, dostanou
seven mezi lidi, a nejenom mezi rodiny déti s postizenim, maji nové zazitky
a zkusenosti. Téz zminovaly diilezitost integrace a zacleniovani rodin do bézného Zivota.
,Snazime se rodiny aktivizovat do béiného Zivota, nabizime integracni aktivity,
volnocasové aktivity, aby se dostali i mezi zdravou populaci a S ni néjakym zpiisobem
srostli a myslim si, zZe je to obohacujici pro obé strany* (17). Jina poradkyné uvedla.
My v ramci volnocasovych aktivit pomdahdame rodindam zamezit socialni izolaci* (11).
Pro dalsi z poradkyn bylo zésadni pomoci ke snizovani negativniho vlivu pomoc $irsi
rodiny a pratel rodin déti s DMO. Tato jejich pomoc je velice dulezitd k moznosti
fungovani jako ,,normalni* rodina, kdy maji moznost posilovat vztahy mezi partnery
¢ise zdravym potomkem. ,, Dalsi vec, kterd s tim souvisi je, jestli se o to dité dokaze
postarat nékdo jiny z sirsi rodiny, treba babicka, aby rodice méli cas na zdravé
sourozence, aby mohli fungovat jako rodina“ (13). Zajimavy byl pohled jedné
z poradkyn, kterd zminovala vyuzivani strategie kratkodobého planovani, které rodice
chrani od velkého stresu zneznadmé budoucnosti. Jak poradkyné tekla: ,,Jd treba
vyuzivam strategii takového krdtkodobého pldnovani, stanovovaini si postupnych cilii,
aby rodice nenahliZeli uplne v té uvodni fazi hodné do budoucna, nebot’ to miize byt

hodné stresujici, narocny *“ (16).
Vyzkumna otazka 10: Jak vnimate téma finan¢ni pomoci témto rodinam?

Tato otazka byla vétSinou poradkyn odpovézena tak, ze finanéni pomoc od statu
vyuziva skoro kazda rodina s dité¢tem s DMO. Jedna se o finan¢né velice naro¢nou
diagnozu, apokud je narok na ptispévek na péci ¢i mobilitu, rodiny je vyuZzivaji.
Mnohdy ale finan¢ni prostiedky od statu nesta¢i a rodiny si musi pomoci pfes hledani
finan¢nich zdroji od nadaci ¢i Sirsi rodiny a ptatel. ,, Vétsina rodin, do kterych jsem
jezdila nebo jezdim, ma prispévek na péci a prispévek na mobilitu. Asi ¢tvrtina rodin
ziskala prispévek na motorové vozidlo. Nekteré rodiny vyuzivaji prispevky od nadaci*
(I2). Poradkyné¢ mnohdy pfiznany stupent finanéni pomoci rodiné povazuji
zaneodpovidajici realit¢ a pomahaji rodinam S odvolanim, jak wuvedla jedna
z informantek. ,,Skoro kazda rodina je zavisla na financni pomoci od statu a casto
my jako poradci povazujeme ten stupen financni pomoci za neadekvdtni a podporujeme
rodiny, aby poddvaly odvolani. A pomdhdame jim s tim. Pokud rodina chce, aby se dité
rozvijelo, tak je to drahé a je potreba financni pomoc* (I1). Zajimavy byl pohled

poradkyné, ktera ma v péci rodiny déti s DMO, které nechtéji byt financné zavislé
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na statu, kterym nevyhovuje tato forma finanéni podpory i z divodu dokladani
odbornych zprav a voli radéji jinou formu finanéni podpory, napiiklad nadacni,
nebo hleda své vlastni zdroje. ,, Samozrejmé jsou rodiny, které chtéji byt samostatné
I COse tyce toho financniho a materidlniho zajisténi, ale ta péce je v podstaté
tak financné ndarocna, ze vétsina rodin vyuziva téch verejnych zdrojii k tomu financénimu
zajisténi. Jsou rodiny, které podporuji nadacni podporu” (16). Zarazejici byla
poznamka, ze existuji rodiny, které maji ve svém okoli takové lidi, ktefi jim ptispévek
¢i davku zavidi. Velky problém v téchto rodinach vidi také poradkyné v tom, ze velice
Casto pracuje pouze otec a matka zlstavd doma a starda se o postizené dit€. Rodina
pak ma jeden plat a mnohdy nemuize stacit. I proto je tedy rodina zavisla na finan¢ni
pomoci od statu. ,,Z mych maminek téchto deti nepracuje ani jedna (13) uvedla
poradkyné. Jina poradkyné tento fakt potvrzuje vétou ,,Mdaloktera rodina je schopna

vyzit jenom z jednoho platu. Ten prispévek na péci je hodné moc dilezity * (17).
Vyzkumna otazka 11: V ¢em je spoluprace s ranou péci pro rodiny déti s DMO zasadni?

VétSina poradkyn vidi tu zdsadni pomoc v podpote psychomotorického vyvoje ditéte
s DMO, je to pro rodice velice diilezita oblast, se kterou si vétSinou nevédi rady, trapi
je a hlavné ze zacatku se nejvice boji progndzy onemocnéni DMO. Poradkyné citi
jako velkou prioritu je v této oblasti podpoftit, informovat, pomoci jim s kontakty
na odborniky, s pofizenim vhodnych pomicek a oSetfit je také psychicky.
,Ja si myslim, Ze je to hlavné ta podpora vyvoje prostiednictvim riiznych
rehabilitacnich a kompenzacnich pomiicek, jsou t0 ity kontakty na ty odborniky,
na lekare (17). Jina poradkyné zasadni pomoc popsala takto: ,,Ma to nekolik uhli,
myslim si, Ze hlavné Ze dostavaji ty zdsadni informace a jak miizou podporit ten vyvoj
ditete, pak v tom psychickém oSetieni, Ze nato nejsou sami, ta psychicka podpora,
jak uz jsme se bavily o tom setkavani a pakv té informovanosti, Ze dostanou
ty komplexni informace co ddl, co a jak* (14). Jako hodn¢ dulezité povazuje poradkyné
ito, ze si rodina dokaze sama fici o pomoc, zvedne sluchatko telefonu a zavola,
nebo ptijde sama do stiediska rané péce a chce svoji situaci fesit. ,, Ze nds oslovi piimo
ta rodina. Ze dokdzou mnohdy poprvé si Fici o pomoc a podporu* (16). Poradkyné vidi
velkou jedine¢nost sluzby rané péce v jeji komplexnosti a odbornosti poradci rané péce,
ktefi musi znat hodné€ informaci z rtiznych oborti, aby mohli rodi¢lim déti s postizenim
dobte poradit, poskytnout pravdivé a vhodné informace. , Poradce rané péce musi

obsahnout obrovskou Skadlu informaci, mad spoustu informaci z mnoha obori, je
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to multidisciplinarni pracovnik® (I7). A slova jedné z poradkyn znéla jasné: ,, Takze
to zasadni vidim v komplexnosti té sluzby “ (13). Dilezité je dle poradkyn pomoci sluzby
rané péce tuto nelehkou situaci pomoci rodindm zvladnout a fesit tak, aby se citili

V rdmci moznosti spokojeng.

Shrnuti dil¢iho cile 11

Na zakladé¢ ziskanych odpovédi jsem zjistila, ze poradkyné vidi velky vyznam v celkové
podpote rodiny, v posilovani jejich kompetenci, nebot rodice, kteti peCuji o dité
s DMO, se snazi predevsim podporovat psychomotoricky vyvoj svého ditéte, ale k tomu
pottebuji fadu nastrojd, aby to zvladli. Poradkyné si uvédomuji velké financni zatiZzeni
pfi péci o dit¢ s DMO, a proto pomahaji rodindm s vyfizenim rdznych ptispévkd,
nebot’ skoro kazda rodina tuto podporu pottebuje a vyuzije. Z pohledu poradkyn je
téz nezbytné poskytovat psychickou podporu pe€ujicim osobam a naslouchat jim.
Téz povazuji za nutné, naucit rodinu se zorientovat v oblasti jednani s Gfady, riznymi
organizacemi, Iékafi a jinymi odborniky. Ne pro kazdou rodinu je to snadné, ale v jejich
zivoté se to stava nutnou dovednosti, se kterou jim poradkyné rané péce v pribchu
sluzby pomahaji, ale povazuji za velice dualezit¢é podporovat rodi¢e v jejich
samostatnosti. Velkou pomoci je podle poradkyn snaha integrovat rodiny
prosttednictvim volnoCasovych aktivit do ,normalniho* zivota, kdy se mohou rodiny
déti s postizenim spolecné schizet avyménit si cenné rady ¢i informace,
ale také se zapojit do bézného Zivota a b&éznych aktivit, které mohou i s ditétem s DMO
vykondvat a uzit si je spolecné¢ jako rodina. Poradkyné vidi za velice dulezité
se zamérovat na odstranovani spoleCenskych bariér aVvramci volnoCasovych aktivit
pomahat rodindm zamezit socialni izolaci. VSechny poradkyné povazuji komplexnost

sluzby rané péce za zcela jedinecnou a velice zasadni pro pomoc rodindm déti s DMO.

48



Zaver

Tématem prace bylo popsat problematiku péce o dité s DMO z pohledu poradkyn rané
péce. Problematiku péce o dit¢ s DMO vidi samoziejmé jinak rodi¢, ¢lovek, ktery o dité
s postizenim kazdodenné pecuje, bojuje s neduhy postizeni, ale také s vlastnimi city,
pocity, mysSlenkami, které se béhem zivota méni a pretvareji. Snad kazdy rodi¢ prochazi
n¢kolika fAzemi, ve kterych se riznym zplisobem vyrovnava s postizenim svého ditéte.
Pro okoli rodiny ditéte s postizenim DMO to téz neni jednoduché, mnohdy lidé
ani nevédi, jak se maji chovat, jakym zptsobem pomoci ¢i uleh¢it rodiné Zivot.
| pro odborniky, jakymi jsou poradci rané péce, to jisté neni zcela jednoducha situace,
kazdé dit¢ s DMO ma zcela jiny pribéh nemoci, fesi se jiné zdravotni komplikace
a 1 kazda rodina tuto nelehkou situaci zvlada odlisSnym zpusobem. Ptestoze chtéji byt
rodin€¢ kvalitni podporou ve vSech smérech a oblastech, mize se jejich pohled
na potieby a celkovou problematiku péce o dité s DMO poné¢kud lisit od pohledu dané
rodiny.

Na zaklad¢é rozhovorl se 7 poradkynémi ze Stfediska rané péce v Pardubicich o.p.s.
jsem chtéla zjistit jejich pohled na hlavni potfeby rodin déti s DMO, s jakymi
potiebami se rodice na poradkyné obraci a co za hlavni potieby u téchto rodin vnimayji

samy poradkyné, €1 jak vnimaji socidlni situaci rodin déti s DMO.

Pomoci provedeného kvalitativniho vyzkumu, technikou polostrukturovaného
rozhovoru, jsem zjistila, ze poradkyné se Vv pohledech na problematiku péce o dité
s DMO velmi shodovaly, vidély podobné priority v pomoci rodindm, kde se staraji
o0 dit¢ s DMO. Piestoze schopnost rodiny specifikovat své potfeby vnimaji jako velmi
individualni, poradkyné¢ se snazi realizaci sluzby rané péfe pomoci rodi¢im
tuto schopnost ziskat a postupem casu si uvédomit, co je pro jejich rodinu dilezité,
aby mohli zit co nejvice spokojeny Zzivot. Ve je ovlivnéno riznymi faktory, jako je
momentalni schopnost rodi¢l pfijmout postizeni svého ditéte, informovanost rodiny
0 diagnéze DMO, veékem ditéte, poctem déti v roding, atd. Néktefi rodice dokazou

své potieby specifikovat hned na zacatku, jini se to pomoci sluzby rané péce uci.

Z rozhovort vyplynulo, Ze poradkyné vidi jako prvotni pozadavek rodin déti s DMO
podporu psychomotorického vyvoje jejich déti. Rodice hledaji tolik potiebnou pomoc,
porozuméni a kontakty na odborniky, ktefi by jim s péci a podporou vyvoje jejich ditéte

mohli pomoci. Poradkyné tuto potfebu vnimaji téz velice intenzivné, rozumi
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jeji dilezitosti, ale povazuji za velmi nezbytné i oSetfeni ze strany rodi¢ii, kdy oni sami
na sebe mnohdy zcela zapominaji, pfestoze na né¢ samotné je potieba téz velmi myslet.
Poradkyné vidi dilezitost pomoci v naslouchdni, které rodi¢im mnohdy chybi a je

nezbytnym ptredpokladem pro vyrovnavani se s piijetim postizeni jejich ditéte.

Poradkyné se téz shodly na tom, Ze informovanost 0 sluzbé rané péce se mezi odborniky
stale zlepSuje, ale presto neni idealni. Men$i informovanost je na malych méstech
a vesnicich, nebo jsou lékafi, ktefi o sluzbé védi, ale jiz nedokazou spravné kontakt
rodinam predat. Poradkyné jsou si védomy nutnosti neustalého Siteni informaci o sluzbé

rané péce, nebot’ v€asné a dobfte cilené piedani kontaktu rodindm je velice diilezité.

Poradkyné povazuji diagnézu DMO specifickou v tom, ze zahrnuje velkou skalu druht
a stupni postizeni, a proto je velmi nezbytné se odraného veéku sousttedit
na fyzioterapii, hledat rizné 1é¢ebné postupy, které pomohou zlepsit psychomotoricky
vyvoj ditéte. Bohuzel spousta terapii je povazovana za nadstandardni, neni hrazena
zdravotni pojiStovnou a rodice jsou nuceni shanét finanéni prostfedky sami, pfes rizné
nadace, pratele ¢i vrodiné. | vtomto se pohled poradkyn rané péce shoduje, vidi
tuto skutecnost jako velky problém, ktery rodiny limituje a velice ovliviiluje v péci
0 jejich dité. Proto povazuji za nezbytné pomoci témto rodindm s Vyfizenim ptispévki
na péc¢i, mobilitu, zvlastni pomicku a dalSimi moZnymi zdroji finanéni pomoci.
K podpote psychomotorického vyvoje ditéte poradkyné rané péce zapujCuji rodindm
déti s DMO vhodné didaktické hra¢ky a pomticky, uci rodinu se umét zorientovat
v oblasti jednani s Gfady, rliznymi organizacemi, lékaii a jinymi odborniky, coz je
pro kazdou tuto rodinu velice dulezitd dovednost, bez které by se v budoucim Zivoté,
kdy jiz budou bez sluzby rané péce, velice téZce obesly. Poradkyné povazuji za velice
nezbytné posilovat kompetence rodin déti s postizenim, naucit je mluvit o svych
potiebach, dokazat je pojmenovat, naucit rodiny, aby si samy dokéazaly vyhledat
potiebné informace. Poradkyné se téz shodly na velkém piinosu volno€asovych aktivit,
které pomahaji rodindm k prevenci ¢i zmirnéni socidlni izolace. Diky nim se rodiny déti
S postizenim mohou zapojit do ,,normalniho* Zivota, mohou si navzajem piedat cenné
rady i informace a rodina ma moznost stravit spolu ¢as a ziskat hezké zazitky. Velkym
pfinosem sluzby rané péce je podle poradkyi i to, Ze Si rodiny mnohdy poprvé dokazou
samy fici o pomoc a podporu. Poradkyné vidi velkou pomoc a hlavni piinos rodinam

déti s DMO v komplexnosti sluzby rané péce, ktera je opravdu jedine¢na.
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Pohledy poradkyn rané péce na problematiku péce o dité¢ s DMO se prolinaji a dopliuji,
nenarazila jsem na otazku, ve které by se pohledy vyrazné rozchazely i s ohledem
na vzdélani poradkyn, jejich délku praxe ¢i jejich veék. V jejich pohledech na toto téma
jsem nenasSla zasadni rozpory. Zcela jist¢ je to dané i kulturou a vizi organizace,
ve které vSech 7 informantek pracuje, ale to povazuji za spravné, piinosné
a pravdépodobné je tomu tak i diky dobfe nastavenym a ukotvenym pravidlim
a vnitinim predpisim. Vzhledem Kk tomu, jak multidisciplinarni sluzba rand péce je,
musi se poradkyné neustdle vzdélavat, navsStévovat kurzy, pfednaSky ¢i semindfe,
aby mohly rodinam déti s postizenim podavat pravdivé, aktualni a cenné informace
pro jejich plnohodnotnou péci o své dit€. Jisté 1 diky tomu se jejich pohledy stava;ji diky
ziskané¢ odbornosti vice ucelené¢ a shodné, nebot’ vychazeji z odbornych informaci,
poznatkli a ne z emoci, strachu, nejistoty, jak je tomu pravé u rodicu, kteti nemohou
vzdy pfemyslet a rozhodovat raciondlné a objektivné, nebot’ jejich Zivoty prochazi
riznymi fazemi boje a piijeti postizeni DMO u jejich ditéte.

Vzhledem k tomu, Ze je sluzba rana péce dobrovolna, ma preventivni charakter a rodiny
déti s postizenim ji kontaktuji samy, jedna se vétSinou o klienty, kteti maji podobné
priority i cile a chtéji se co nejlépe postarat o své postizené dité. Snazi se mu zabezpedit
co nejlepsi péci, aby se jeho stav zlepSoval, podporuji psychomotoricky vyvoj svého
ditéte a vSemi silami a dostupnymi prostiedky se snazi eliminovat dopad postizeni ditéte
na zivot celé rodiny. Poradkynim se s touto klientelou pracuje snaze v tom, Ze vétSinou
vidi zpétnou vazbu, snahu, vdéénost a uznani. To, Ze se vzdy nemusi s rodi¢i potkat
ve stejném nazoru, pocitu ¢i myslence jest€ neznamena, ze je to Spatn¢€, Ze se s tim neda
pracovat, ba naopak, mozna se da o to vice pomoci, nebot’ jejich pohled je nestranny,

neovlivnény emocemi a je odborny.

Rodice na sluzbé rané péce ocetiuji partnersky ptistup, to, Ze na né poradkyné maji cas,
navstévuji je doma V pfirozeném prostiedi, nastavi sluzbu individudlné podle potieb
rodiny a provézeji rodinu dlouhodobé. Bohuzel je vSak vSeobecnd informovanost
0 sluzné stale mala a je potieba toto povédomi o ni §ifit mezi lékate, odborniky 1 Sirsi

vetejnost.

Ptinos mé bakalarské prace vidim predevSim v tom, Ze jejim prostfednictvim mohu
ptiblizit praci poradcd rané péce a moznost porovnat jejich pohledy na problematiku

péce o dité s détskou mozkovou obrnou.
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Vyzkum byl proveden s malym vzorkem informantt, proto se neda vysledek zobecnit
na vSechny poradce rané péce, ale bylo by zajimavé vyzkum rozs$ifit na dalsi

poskytovatele sluzby rané péce.

Sama jsem se pfi psani této bakalarské prace prekvapila, jak citlivé téma to pro me stale
je a nejspis bude cely zivot. Téz jsem si jako rodi¢ ditéte s DMO prosla za 12 let péci
0 syna s touto diagn6zou riznymi fizemi popirani, smifovani ¢i prijeti. Myslela jsem si,
ze jsem ve fazi posledni, ze v ni jiz budu setrvavat, ale sama jsem se pfistihla, Ze tomu
tak neni. Tato diagndza se nejspi§ nedd zcela pfijmout, ale Ize se naucit s ni Zit hezky
zivot. Myslim, Ze toto poznani tuSily poradkyné rané péce hned od zacatku, kdy k ndm

zacaly jezdit. Kazdy rodic si na to ale musi pfijit sdm a kazdému to trva rizné dlouho.
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Priloha 1 : Priibéh rané péce z pohledu poskytovatele a rodici
Zdroj: HRADILKOVA, Terezie, a kol. Praxe a metody rané péce v CR
socialnim modelem. Praha: Portal, 2018, s. 14. ISBN 978-80-262-1386-4

: priivodce

Vyhledani zajemce
0 ranou péci

‘ Poskytovatel rané péce
|
|

Dozvédi se o rané péci.

Jednani se zajemcem
o sluzbu

Prvni kontakt /

Zazadaji o sluzbu - telefonicky,
elektronicky, osobné.

¥

Informaéni navstéva
v rodiné

Vyjadfi své potieby ~ pro¢ chtéji byt
klienty rané péce, a dozvédi se, co rana
péce nabizi. Dohodnou se s pracovnici,
zda své potfeby a problémy budou fesit

v rané péci.

Zjistovani potfeb
rodict a ditéte
s postizenim

Vstupni jednani tymu
pracovisté s rodici/
zakonnym zastupcem
ditéte s postizenim

Ugastni se jednani s tymem pracovnikii
v rané péci, kde shrnou své potreby, jsou
zjistovany potreby ditéte (napf. funkénim

vySetfenim sluchu, zraku a rozumovych

schopnosti), informuji pracovniky
o0 zdravotnim stavu ditéte a situaci rodiny.

Rozhodnuti o ne/
prijeti klienta
do sluZby

\

Podepisi dohodu/smlouvu o poskytovani
sluzeb s vedoucim konkrétniho
pracoviste.

Poskytovani sluzeb

Rodina je prijemcem/klientem rané péce,
v dohodnutych terminech
je navstévuje poradkyné rané péce
a rodice se Gcastni akci z nabidky
pracoviste.

Stanoveni
a zaznamenani
individuainiho planu

Dohodnou se s poradkyni, co konkrétné
potrebuji, jakych cill chtéji s ranou
péci a do kdy dosahnout (pro své dité
s postiZenim, pro sebe, dalsi Cleny
rodiny), co kdo udéla.

Pfehodnocovani
cill a potreb,
zaznamenani
pokracovani

individuainiho planu

V pravidelnych intervalech
nebo pfi zméné situace v rodiné (ditéte
s postizenim) vyhodnocuji s poradkyni,
co se povedlo a v ¢em chtéji pokracovat
nebo zda maji nové a aktualni
potreby a cile.

Sdileni zkuSenosti
a ziskavani zpétné
vazby ke kvalité sluzby

Seminare,
konference,

supervize,
sebehodnoceni nebo
kontrola kvality

1

g

Rodice davaji souhlas, aby na konzultaci
s poradkyni pfijel supervizor nebo
inspektor.

Spoluprace s kom

a institucemi

unitnimi sluzbami

\

Pfiprava na ukonéeni
sluzby z divodu: prani
rodicu Ci vyCerpani
moznosti rané péce
i prechod ditéte
do vzdélavaciho
programu

Nabidka navaznych
sluZzeb

Byly napInény jejich potfeby, které byly
predmétem rané péce, nebo se pripravuji
na vstup ditéte do vzdélavaciho
programu (predskoiniho nebo Skolniho).

Sestaveni Zpravy
o rané péci

/

Rodice poskytuji zpétnou vazbu
a podnéty
ke Zpravé o rané péeci.

Ukonceni péce

Ziskani zavérecné
zpétné vazby

Rodice zhodnoti ranou péci a poskytnou
poskytovateli podnéty ke sluzbam.




Priloha 2: Organizac¢ni struktura Strediska rané péce v Pardubicich o.p.s.
Zdroj: Stredisko rané péce v Pardubicich o.p.s. Vyrocni zprdava za rok 2017. [online].
Pardubice: Stiedisko rané péce v Pardubicich o.p.s., 2018, s. 9 [cit. 2018-20-09].
Dostupné z: https://ranapece-pce.cz/ke-stazeni/
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- Spolupracujici subjekty
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Priloha 3: Prepis rozhovoru s poradkyni rané péce

Zdroj: vlastni

1. Jak vnimas schopnost rodiny specifikovat své potieby?

Informantka: Urcité zalezi na véku ditéte, na fazi ve které se rodina nachazi, jako ve fazi
ptijeti toho postizeni, v jaké chvili nas oslovi jako organizaci. Pokud je to uplné
na zacatku, tak se rodiCe vétSinou uc¢i pojmenovavat své potfeby s nasi pomoci,
Casto hledaji odborniky, diagnostiku, terapie a tak vlastné postupné jsou vedeni k tomu,
aby své potieby dokazali dobfe pojmenovat a vibec je specifikovat. Takze to vidim
jako individualni schopnost a druhd véc, kterd mé& napada, tak tady se ptaS na rodinu
jako celek, coz je samoziejmé takova specifickda zalezitost, protoZe zalezi na tom,
kdo o dité peCuje a jestli uz napiiklad navstévuje né¢jaké zatizeni a jak vlastné vypada
takovy ten chod rodiny a reZim dne. TakZe tam vidim rozdil v tom, co se tyce potieb
ditéte, kdy se samoziejmé na nas rodife €asto obraci primarné proto, Ze chtéji podpofit
vyvoj ditéte, =zejména tedy v oblasti motoriky v ptipadé této diagnozy,
ale my tam vnimame jako poradkyné, nebo ja tam vnimam, prave i tu rodinu jako celek,
a tam si myslim, Ze nejsme UpIn€ zvykli jako spole¢nost pojmenovavat své potieby,
atam ja vidim jako dilezity moment spolupraci s néjakou organizaci, ze pomtize

nahlidnout té rodiné i na tuto oblast.

Tazatelka: Vlastné DMO se ¢asto stanovuje opravdu hnedka po narozeni nebo do 1 roku
veku, takze predpokladam, Ze ti rodice kdyz vas kontaktuji, tak jsou dost vydéseni ne?
Je to vlastn¢ GpIn€ malé mimineCko a hnedka néjaky problém. Takze mozna i1 toto mize

ovlivnit tu schopnost specifikovat ty potieby?

Informantka: Ano je tam vlastné zmatek, strach, obavy nejistota a samoziejmé vétSinou
si troufam fici 1 takova velk4 nad¢je, ze tieba ta situace se muze néjak zdsadné zménit.
Samoziejm& ty rodi¢e vétSinou, pokud se na nas obrati opravdu jako Casné,
tak po zjisténi té diagnézy tam je takova ta touha opravdu intenzivné pracovat
s tim dité¢tem. TakZe ze zacatku tam vidim jako velkou snahu opravdu pracovat
s ditétem, vénovat Cas terapiim a postupné se snazime nahliZzet 1 na potieby celé

té rodiny.



2. Jaky poZadavek je vétSinou od rodiny prvotni pri kontaktovani rané péce?

Informantka: Tak myslim si, Ze to co uz jsem zminila a to je podpora vyvoje ditéte,
hledani vhodnych terapii, prace s ditétem a pokud rodi¢ uz poznd, ze opravdu
ta vyjimecnost a jedineCnost rané péce je v té praci v prostiedi domacim, prirozenym,
tak tam, protoze n¢kdy je potieba néjakou Gpravu toho domaciho prostiedi, takze urcité
ja tam vnimam tu potiebu hodné podpofit vyvoj ditéte vSemi sméry, ale samoziejmé
vétSinou to specifikuji rodice jako podporu motorického vyvoje ditéte. To si myslim,
ze je takovy ten vstupni pozadavek a samoziejmé potom vétSinou ty kontakty
na odborniky poptéavaji, pokud teda uz nemaji tu svoji péci néjakym zpisobem
nastavenou a teprve postupné tam zacinaji vznikat ty dal$i pozadavky na dal$i moznosti
spoluprace, at’ uz teda prace s tim celym rodinnym systémem. Zalezi taky, co dité
V tu chvili potiebuje, nebo jaka je forma a zdvaznost toho postizeni, takze nékdy
tam mtZe byt poZadavek na néjaké materidlni zajiSténi rodiny, at’ uZ teda formou davek,
nebo néjakého prispévku na pomicky, piipadné na terapie.
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Tazatelka: Vé&fim, Ze to asi nebude hnedka prvotni potieba, ale pak ten pozadavek

zastabilizovat ty rodiCe, pfedevsim matku, to asi pak taky hraje roli ne?

Informantka: Ja u sebe mam zkuSenost, Ze to vétSinou otviram ja jako poradkyné,
ze vlastné tahle zalezitost je hodné dulezita, aby si rodice dokézali najit ¢as pro sebe,
pro sourozence, ale vnimam to tak, Ze ten rodi¢ ¢asto pod vlivem té snahy pro dité
udélat maximum a vlastné tu situaci co nejvice zlepsSit a zmeénit disledky toho postizeni,
tak tohle téma jako neotvira sam za sebe.

3. Jaka je podle tebe informovanost o rané péci mezi odborniky, ktefi by méli

prredavat rodinam déti s DMO kontakt na ranou péci?

Informantka: Tak ja budu veéfit optimisticky, Ze kontakt uz na nas vétSina
téch odbornikii, o kterych vime a vyskytuji se v nasSem okoli nebo i1 v rdmci republiky
maji, ale ted” jde o to, jaka je tam ta informovanost upln¢ konkrétni a vécna. J4 mam
osobni zkuSenost, ze 1 odbornici, ktefi nds vlastn€ znaji, znaji naSi Ccinnost,
tak si mnohdy upIné piesné nespoji tu informaci a samoziejmé pak je fajn kdyz maji
na nas néjakou osobnéjsi vazbu a tteba zvednou telefon a zeptaji se. Jestli i s takovouto
zalezitosti dokadzeme poradit. Takze budu véfit, ze celoplosné ta informovanost
se zlepsuje  atadyvidim  odborniky v oblasti  samoziejmé¢  diagnostiky,
takZe rehabilitacni 1€kate, ortopedy, ale 1 obvodni pediatry, lékare v 1aznich, nebo cely

ten tym lazensky a fyzioterapeuty, ale samoziejmé¢ i jiného jakéhokoliv Iékare



odbornika a terapeuta, ktery mutze pfijit s touto diagnézu do kontaktu. Takze té osvéte
se meze nekladou a je fajn, Ze tfeba i organizace rané péce spolu spolupracuji a spole¢né
tu osvétu Sifi. Vlbec to Sifeni toho pojmu rand péce, coz si myslim, Ze je nejpodstatné;si

V tom, ze je rana. Pokud je rand a je v tom nej¢asnéjsim stadiu.

Tazatelka: Pravda je, Ze je teda rozdil mezi tim aby védéli o vas, ale pak taky
aby dokazali dobie vyhodnotit, Ze ten kontakt té rodiné maji piedat? Rikam si,
ze Ut¢ DMO by je to mozna napadnout mohlo, protoze dost ¢asto jakoby tam jsou
ty naznaky velmi brzy a je to, fekla bych, docela tézké onemocnéni, Ze by to mohli

poznat zavcasu.

Informantka: Ja si myslim, ze u rodicd, ktefi pecuji o dité s postizenim, nebo néjakym
problémem, tak je vlastné faze ptijeti trosku spojend i s tim, jestli si ten rodi¢ je ochoten
fici o pomoc. Jedna véc je, kdyz odbornik pfedd kontakt nebo popiSe tu sluzbu,
ale pokud zna tu nasi sluzbu nebo nasi nabidku 1épe, tak dokaze i 1épe cilit tu informaci
pro rodice, dokaze prosté vystihnout zrovna to téma, které by zrovna pro tu rodinu bylo.
MiiZe to byt materidlni zajisténi, at’ uz teda pomucky, terapie, pro nékoho to mize byt
n¢jaka ta opora podpora v tom domacim prostiedi a to samoziejmé je idedlni pokud
ten odbornik znd tu nasi konkrétni nabidku, ty nase konkrétni moznosti a samoziejme
pokud mu necinni problém a nevidi v takové organizaci nékoho, kdo navadi rodice

na rizné pozadavky vii¢i odbornikim.

Tazatelka: To znamena, Ze i ten lékai musi umét dobfe motivovat? Protoze jestli
to dobte chapu, tak rodi¢ musi sim zavolat, vy nekontaktujete rodice, ale rodic musi

kontaktovat vas, ze?

Informantka: Musi vlastné rozumét v podstaté té nabidce od toho 1ékaie, a ja si troufnu
fict, Ze vétSina rodici si nedovede Uplné presné predstavit, jak by ta spoluprace mohla
vypadat, takze Si myslim, Ze to je opravdu o tom dat tu konkrétni nabidku
aten konkrétni popis a vypichnout to, co by vté rodin¢ jako mohlo pomoci,
co by pro tu rodinu mohlo byt konkrétné jako podporou.

4. Jak se liSi predstavy rodin o jejich potiebach s tvymi zkuSenostmi? Vidi$
vétSinou stejné priority potieb jako rodi¢e? Hlavné tieba na zacatku.
Informantka: Ja si myslim, ze poradce ma a mél by mit nadhled a odstup a tu situaci
vnimat s uréitym predstihem, pfestoze samoziejmé bychom méli respektovat priority

a hodnoty rodiny a nezasahovat jim do jejich vychovy a zivotniho stylu. A tak se mohou



samoziejme lisit priority té rodiny s tim, ze poradce opravdu vétSinou vidi zhruba,
nebo ma predstavu, kam se mize vyvijet stav toho ditéte, fungovani té rodiny,
prave priority té rodiny, a protoze samoziejmé urcité ty momenty toho vyvoje ditéte
azivota té rodiny jsou velmi podobné v téch zivotnich ptibézich téch rodin.
Takze ja tam vidim spi§ rozdil v tom, ze my tim jak mame povédomost a informace
0 té diagndze, ale i téch psychologickych konsekvenci toho vyvoje, pfijeti diagnozy
azivota stou diagnozu, takze tam vnimame komplex téch potfeb i vtom vyhledu
do budoucna, zhruba do téch 7, 9, 10 let vyvoje ditéte, takze spi$ se to nemusi potkat
v urcité vyvojové fazi, dejme tomu v n¢jaké té casové piimce, ale myslim si,
ze ty predstavy téch rodicli jsou zcela legitimni a souviseji s tim v jaké situaci konkrétné
se ta rodina nachazi. Samoziejmé se budou lisit priority a potieby rodin kde bude jedno
dit¢, vice déti, podle potadi toho ditéte, které¢ se vyviji Snéjakym tim postizenim,
jaké ma ta rodina zdzemi, jaké ma jiné zkuSenosti, vzdélani rodict atd. Tam vSeobecné
jsou rozdily mezi rodinami, jaké maji priority a rodinné hodnoty. Takze spiSe tam muze
nastat to, ze poradkyné vnima nebo ma ptedstavu, ze by se s né¢im dalo zacit v néjaké
dobg, protoze samoziejmé ¢im diiv se zacne s nacvikem néjaké dovednosti u ditéte,

tim to mize byt efektivnéjsi, a ten rodi¢ k tomu tieba jesté nedospél.
Tazatelka: Prost¢ rodi¢ proziva tplné jinou fazi, nez byste vy potiebovali, aby m¢l?

Informantka: Jde tam o cCasovy nesoulad, ale ne upln€ ta odliSnost té piedstavy
a téch potieb.

5. Jak se z tvého pohledu méni predstavy o potiebach rodiny béhem piisobeni

sluzby rané péce?

Informantka: Tak ja zase budu véfit pozitivné, Zze s podporou rané péée se ty rodiny
opravdu snazi prizpasobit tak, jak to jde tomu Zivotu rodiny S ditétem s postizenim
a vlastn¢ pfiblizit se tomu béznému modelu fungovani rodiny, to znamena,
aby v podstaté vice méné to napodobovalo ten bézny vyvoj véetné toho, ze dité zadina
navstévovat néjaké predskolni zatizeni, pak Skolu matefskou, zdkladni atd.
a samoziejmé s néjakymi rezimovymi a organiza¢nimi Upravami v té roding. Zaroven
doufam, Ze snasi pomoci seta rodina stavd opravdu co nejvice sobé&statnou
ve zjistovani informaci a vtom, jak fesit tu svoji situaci co nejlépe, bez pomoci
jakykoliv organizaci a dalSich osob. Budu doufat, Ze ty piedstavy koresponduji s tim,
jak  my postupné¢ poradkyné otvirame ta témata, ktera jsou potieba,

nebo kde my vnimame ty moznosti, co by pro tu rodinu mohlo byt ptinosem



a zase navazu na to o0 ¢em jsem mluvila, Ze na zacatku se rodi¢e soustiedi na podporu
vyvoje ditéte ana dosahovani jeho maximalnich moznosti arozvoje a postupné
se szivaji stim, zetfeba ta rodina nebude zit Uplné¢ standardnim zplUsobem,
na ktery se kazdy rodi¢ chysta, Ze se mu narodi krasné zdravé détatko bez jakychkoliv
obtizi, a Ze ten Zivot prosté pujde zcela samovolné dal a tam se tfeba snazi hledat
né¢jakou tu miru podpory a takovou rovnovdhu v tom, aby byly napliovany potieby

vSech ¢lent rodiny.
6. Jaka specifika nalézas u rodin s détmi s DMO?

Informantka: Tak myslim si, Ze fada téch specifik je vSeobecné platnych pro rodiny,
které pec€uji o dité€ s postizenim, nebo s néjakymi problémy, protoZe na nas se obraci
i rodiny, kde neni jesté stanovena diagnoza, ale rodi¢ vnima odlisnosti ve vyvoji svého
ditéte, a nebo piimo problém vtom vyvoji, ptipadné¢ i ve vychové. U déti s DMO
je potieba hodné pecovat o motoricky vyvoj a piipadné vyuzivat specialni pomicky,
takze se samoziejm¢ 1 ta péfe o dit¢ soustiedi na podporu motoriky a vlastné
je to takova oblast, které se ta rodina musi vénovat cely zivot. Vzhledem k tomu,
ze mluvime o fyzioterapii, terapiich na podporu vyvoje nebo udrzeni téch stavajicich
funkci, pak uz 1 dospéldka, tak je to jednak fyzicky naroc¢nad zalezitost, myslim
si pro rodi¢e a dalsi pecujici osoby, protoze pokud je tam postizeni v té pohyblivosti
takového charakteru, ze je potfeba velka podpora u pohybu toho ditéte, tak to znamena
kazdodenni opakovanou fyzickou zéalez pro toho pecujiciho, at’ je to primarné rodic,
nejCastéji samoziejmeé matka v tom nejranéjsSim véku, ale pak 1 dalsi ¢lenové rodiny,
nasledné 1 osoby co pecuji pii vzdélavani o ty déti...takze to je to specifikum, pokud
dit¢ ma zavazn€jsi problém v té oblasti hrubé motoriky a s tim se poji i pofizovani
pomiicek kompenzacnich, piipadné rehabilitacnich, které pomahaji kompenzovat
ten stav, nebo ho néjakym zplsobem upravit a zkvalitnit pohyblivost ditéte. Jednak
se z rodici stavaji odbornici na pofizovani pomtcek, protoze samoziejmé pokud
je potfeba néjaka pomicka, tak rodi¢ si musi hledat informace, musi se v té nabidce
zorientovat a zaroven jsou potieba néjaké financni zdroje na potizeni téch pomicek,
piipadné na terapie, pobyty. Pokud rodi¢ chce cilené¢ podpofit motoricky vyvoj,
tak vétSinou vyuziva jesté néjaké dal$i terapie a pobytovou ¢&i lazenskou péci
kromé béZnych lazenskych pobyti.

Tazatelka: Coz jsou hrazeny, ale nadstandardy se musi hradit?



Informantka: Presné tak. Narocnost i finan¢ni. A rodice, ktefi hledaji n¢jaké dalsi cesty
k ziskavani finan¢nich prostfedkl, at’ uz nejriznéj$imi sbirkami nebo zalozenim
ruznych spolkii a fondii nebo oslovovani nadaci a dal§i zplisoby ziskdvéani financi,
tak si myslim, Ze Casto jsou to rodiny, které pecuji o dit€¢ s néjakym pohybovym
postizenim. V podstaté bych fekla, i kdyZ nemam uplné¢ presnd data, ze ta péce

S pohybovym postizenim je finan¢né jedna z nejnarocnéjsich

Tazatelka: Dokazete rodinam pomoci s vyhledavanim téch nadaci nebo shanénim

téch pencz?

Informantka: Snazime se mit Sirokou nabidku nejriznéjSich kontaktd, ty informace
si sdilime nejenom v tymu, ale i mezi tymy ranych péci v ramci republiky. Zajimaji
nas ty informace, takZe jednak disponujeme néjakymi adresafi, seznamy a informacemi
k t¢ém moznostem a snazime se ucit rodiCe, aby informace dokazali vyhledat sami.
A takova uz ta b&zna zaleZitost, aby rodice znali své moZnosti jako ty standardni,

jak a kde zadat o davky, kde si vyhledat tyto zakladni informace.
7. 'V ¢em nejvic mas pocit, Ze témto rodinam rana péce pomaha?

Informantka: Asi se opravdu bude jedna o pocit, protoze my se samoziejmé rodicu
pravidelné ptame, co jim pomohlo, v ¢em citi miru té podpory, ale ne vzdy ten rodi¢
dokaze toto popsat, pojmenovat, a nebo samoziejmé si vybavit a vzpomenout,
kde ptesné pro n&j je ten pocit, protoze rodiny pracuji i s jinymi organizacemi,
dohledavaji si sami informace, sdili je 1 mezi sebou jako rodiny, takze se to da velice
tézce odlisit a oddélit, co vlastné pro toho rodice byla ta maximalni mira podpory,
pokud by teda rand péce opravdu nebyla ta jedind pomoc a podpora té rodiné. Myslim
si, Ze je to ta specificnost a jedinecnost rané péce, coz je ta jeji vlastnost, ze je to sluzba
terénni a Ze v horizontu jednou za mésic je schopna zajistit néjakou tu podporu ptimo
Vv pfirozeném prostiedi ditéte, to znamend, Ze nejenom piimo doma, ale i v laznich,
pti hospitalizaci, piipadné v matefské Skole, podle potieby rodiny a podle toho,
€O V tu danou chvili je pro rodinu a pro dité tim prostfedim ptirozenym. Tam si myslim,
7e je ta pomoc nejsmyslupInéjsi, protoze rodice pravidelné dostdvaji rady a doporuceni
od odbornikt, ale malo kdo uz dokaze dohlidnout do toho, jak tato doporuceni tieba
opravu zrealizovat tam, kde to dit¢ b&zné zije a zaroven tim, Ze my teda vstupujeme
do n&jakého intimniho prostoru té rodiny, ta rodina se tam citi jisté a bezpe¢né, nemusi
fesit, Ze nckde musi byt v€as, maminky se vétSinou tak nechystaji na tu cestu, jsou

ve volnéjsim obleceni, tak je to pro n€, véfim tomu, takova piijemna forma podpory,



zevédi pro co kam Sidhnout, dokazou i tomu ditéti =zajistit urcity komfort
pii té konzultaci, a tim padem dokazou vice vénovat pozornost t€ém informacim,
které dostavaji a zaroveit mohou zkonzultovat s tou poradkyni opravdu to, co nejvice
potiebuji, a to je ta péCe o dit¢ pfimo doma v rodin¢. Protoze vtom raném véku

spolupracujeme s rodinami, kde se to dité¢ vesmés pohybuje v tom domacim prostiedi.

Tazatelka: Takze ta neformalnost, Zze to je doma, miuZze tu maminku uvolnit a vice
otevrit?
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Informantka: A samoziejmé v tom prostiedi si vybavi, na co narazi, na jaké problémy,
nebot’ kdyZ se rodi¢ dostane do ambulance, tak sice mize mit v hlavé dotazy, ptipadné
si je muze 1isepsat, ale nemusi si vzdy vybavit ty okolnosti. My to v tom domacim
prosttedi mizeme pfimo otevtit, vyzkouSet, prosté¢ vyuzit ty zdroje, které jsou piimo

Vv t€ domacnosti, a to si myslim, Ze je nejsmysluplné;si.
Tazatelka: A v tom jste tedy jedine¢ni, zadna jina sluzba tohle neposkytuje?

Informantka: Tuhle formu ne. Samoziejmé jsou terénni sluzby napiiklad oSetfovatelska
rehabilitace, nebo né&jaké Iékaiské zdravotnické sluzby a ukony, ale ve smyslu

toho poradenstvi je to pravdu jenom rana péce.
8. Jak muzes posilovat kompetence rodiny?

Informantka: Uplné ten na§ zakladni zptisob podpory jsou konzultace v rodinach,
znamena to osobni setkani nejCastéji v roding, piipadné teda v ambulanci,
tak to je ta forma, ten zpisob a pii konzultacich samoziejmé vyuzivame nékolik
zékladnich zplsobii, atoje samoziejmé rozhovor, rozbor té situace, kdy jednak
teda zakladni kompetenci rodiny je to, aby dokazali popsat a pojmenovat tu svoji
situaci, svoje potieby, aby sidokazali sami najit tu smysluplnost toho rozhodnuti
té péce, najit vlastné pro sebe ten nejlepsi zpisob podpory a fungovani, takze to je, fekla
bych takova priorita. Je to velice sloZité, protoze se tieba 1ékafi a terapeuti teprve uci
piimo pracovat s potfebou rodin nebo ditéte a stou individualitou kazdé rodiny
a kazdého ditéte, takze pro ty rodie je to velmi naro¢né opravdu nahlizet na sebe jako
na osobu, ktera ma své potfeby a zaroven je pak tedy i pojmenovat, aby to bylo
srozumitelné i pro okoli. Mnohdy zndme i ve svém okoli ptatele, rodinu, kde to vlastné
neni zvykem, Ze by lidi pojmenovavali to, co citi, co potfebuji a pokud jesté v té rodiné
je péce slozit€jsi o dité, tak samoziejmé je to uZ pro mnoho lidi nadstavbova

nebo okrajova zalezitost, ze by jesté méli dbat na svoje potieby a to pojmenovavat



a naplnovat. V tom ja vidim ten dulezity moment spoluprace, abychom tuto dovednost
posilili, ataforma je tim rozhovorem, rozborem a poskytnutim né&jakych
téch informacnich zdroji. Tieba nabidkou literatury, spole¢ného setkavani, vzdélavani
téch rodi¢u, otvirani vSeobecné téch témat, ktera citime, ze by pro tu rodinu mohla

byt zajimava, ze by je mohla nékam posunout.

Tazatelka: M¢ ted tak napada, Ze ta sluzba je do 7 let. Velky cil asi musi byt i to,
aby ty rodice se po dovrSeni téch 7 let uméli o sebe postarat, aby nebyli na sluzbé
zavisli. Aby si poradili kam si zajit pro davky atd. Fungujete na telefonu, miizete

jim pak poradit, kdyz maji i po 7 letech v€ku ditéte problémy?

Informantka: Samoziejmé jim miazeme poradit, ale snazime se, aby ta rodina byla
CO nejsamostatnéjsi, to je jeden z téch hlavnich cili. To ale souvisi i s tim, aby ta rodina
nebyla zavisld na osobé, na organizaci. Coz je mnohdy slozité skloubit

a taky to ma kazda rodina a maminka jinak, ty své schopnosti, zkusenosti, moznosti.
Tazatelka: Mohu se zeptat, zaleZi asi i na intelektu rodi¢u?

Informantka: Ur¢ité, nebot’ v dnesni dobé téch informacnich zdroju a slozitost nékterych
systému je tak zdsadni, Ze tam mutiZze byt 1 toto uskali a hrat tam roli, ale ta sobéstacnost
rodiny, ktera je jednim ze zakladnich cild, kdy se snazime, aby rodina méla n¢koho,
na koho se mize obratit, tak pro mé je optimalni situace, kdyZ rodina ma na koho
se obratit co se tyce téch vetejnych instituci, které poskytuji davky piipadné 1 legislativu
maji na starosti, takze ministerstva, piipadné obce, kraje, aby rodi¢e méli silu obratit
se na ty zodpovédné osoby, ufedniky, aby dokazali si najit v téch materialech co maji
doma spoustu vyrozuméni o nejriznéjSich zalezitostech a ty informace si tam dokazali
najit a obratit se na ty zodpovédné osoby. V Ceské republice je povinna $kolni
dochéazka, dit¢ musi navStévovat matetskou a zdkladni Skolu, tak tam jsou zakladni
instituce, které o né peCuji, a to jsou Skolskd poradenskd centra, ta by méla
Vv téch zakladnich vécech poradit, pfevzit tu poradenskou roli. Je naSim velkym cilem,
aby rodina spolupracovala néjakou dobu soubézné s néjakym Skolskym poradenskym
zafizenim.

Tazatelka: Ale tam uz musi mit tu dovednost specifikovat své potieby, tam uz jde
s tim konkrétném pozadavkem, ale u vas v rané péci je to 0 tom sdileni a naslouchani

a Vy spoustu véci mizete vyc¢ist i mezi fadky ne?



Informantka: Zakladni ukoly Skolského poradenského zatfizeni jsou zaskoleni
toho ditéte do matetské zakladni Skoly, to jsou zakladni zakazky, a pokud by rodi¢
nem¢l jinou zakazku, tak budou s rodi¢i spolupracovat v ramci té Skolské problematiky.
Coz je pro tu rodinu nejdulezitéjsi.

9. Cim pomahite sniZovat negativni vliv postizeni ditéte DMO na rodinu

a prostiedi, ve kterém vyrista?

Informantka: Tak zase to souvisi s tim pojmenovanim, a to je vlastné pojmenovani toho,
jaky by mohl byt vliv toho postizeni na rodinu a prostfedi ve kterém dité vyrista,
atam je to zase v podstaté individualni, protoZze se setkavame s rodinami, které uplné
bezpodmine¢né piijimaji  dit€¢ jakékoliv, s jakymkoliv individualnim vyvojem,
nebo vSechny své déti, a v postaté to ani nemusi vnimat, Zze se tam jedna o néjaké
negativni vlivy a dopady na Zivot a na prostiedi, ve kterém rodina zije, a déti vyrlstaji.
Zaklad je, abychom dokézali pojmenovat a odlisit co je a co by ptipadné¢ mohlo byt
ten negativni vliv, a samoziejmé potom na tom pracovat t€émi prostiedky a moznostmi,
kter¢ ta dand rodina ma, takZe nabizi se podpora vyvoje ditéte, ucit rodinu
aby pozorovanim svého ditéte zvladla vymezit ty moznosti toho ditéte,
aby ho nepteceniovala, nepodceiiovala, aby volila pozvolné cile v mezich moznosti
toho ditéte. Coz je pro kazdého rodi¢e velice slozity tikol. Tady se k tomu piidava
ta specificnost a obavy rodicii, Ze to nezvladnou, ze ten vyvoj ditéte je natolik odliSny
od toho, na co jsou zvykli, nebo co si piedstavovali, boji se, Ze to prosté sami
nezvladnou. Takze ukazovat jim moznosti podpory vyvoje ditéte, moznosti komunikace
s ditétem, moznosti feseni té situace pokud tieba to dité nereaguje tak, jak je v rodiné
zvykem, nebo se zcela logicky brani pravidelné terapii. Jsou zakroky a terapeutické
postupy, které jsou velmi neptfijemné pro dit€¢, ale 1 pro maminku ¢i osobu,
ktera s tim ditétem takto pracuje. Myslim si, Ze idedlni je, kdyz rodi¢ vidi v praxi
aVvrealité, Ze nc¢jakd metoda je moznd a UCinnd. Takze jde o ukazky podpory

a moznosti, posilovani téch dovednosti.

Tazatelka: Snizuje negativni vliv i to, ze se rodie navzajem schazi, ze mizou vidét,
Zze Vtom nejsou sami, Ze jsou rodiny, které jsou na tom podobné, lip i hui?

Nebo to mize mit spi§ ten prohlubujici negativni dopad?

Informantka: Myslim si, Zze to je hodné individualni a trosku to bude souviset s tou fazi
piijeti toho postizeni, protoze mize nastat moment konfrontace toho, jak to dit¢ se miize

dal vyvijet, jak to mize dopadnout. Ja tieba vyuzivam strategii takového kratkodobého



planovani, stanovovani si postupnych cilii, aby rodice nenahlizeli uplné v té tvodni fazi
hodné do budoucna, nebot’ to mize byt hodné stresujici a ndrony. Tam si dokdzu
predstavit, Ze by to setkdni s jinyma rodina nemuselo pro tu rodinu byt v tu danou chvili
prinosem, ale zaroven jsou rodiny, které se na nas ptimo obraceji s tou potfebu, uz svoji
pojmenovanou, Ze by se chtéli potkat s rodinami, kde pecuji o dité se stejnou diagndzou,
s rodi¢i kteti fes$i podobnou naro¢nou situaci. Ale pak jsou faze vyvoje ditéte a zivota
té rodiny, kdy to vidim jako velice $tastny zptsob podpory té rodiny. Dneska je Casty
model, Ze se ty rodiny ,,setkdvaji* a sdili ty informace pomoci technologii, a fada rodin
k tomu ma hodné blizko, ale pokud jsou piilezitosti spolecnych aktivit, a v ptipadé
na8i organizace prostiednictvim volnoCasovych aktivit, které se dé&ji v pfirozeném
prostiedi, jsou to upln¢ bézné volnocasové aktivity, které vlastné miize absolvovat tpIné
kazda béznd rodina, pripadné jsou to aktivity, kterym se rodina vénovala pied
narozenim ditéte s postizenim, tak tam vidim ten nejvétsi smysl. Ty rodiny mohou
poznat, Ze Se jim lze vénovat 1 Snéjakym tim omezenim, ale zaroven je to takova
piirozend moznost potkat nékoho, kdo tesi stejné problémy. Jsou rodice, ktefi popisuji,
ze Jim pomohlo, ze vidi nékoho, kdo ma jesté vétsi starosti, jsou rodice, kteti vlastné
spiSe maji obavy z toho, jak ten vyvoj ditéte pujde dal, Ze tiecba se konfrontuji s rodinou,
kde vidi, jak ta situace muze vypadat v budoucnu, je to tedy velice rtznorodé,
ale jak fikam, v ur¢ité fazi zivota té rodiny to vidim velice jako smysluplny nastroj,
protoze vétSina rodi¢l popisuje, Ze se citi dobfe mezi lidmi, ktefi maji podobny
prozitek. Je to asi ptfirozené, v mnoha riznych smérech a ohledech se tvoii komunity,
které maji spolecné téma a citi se vtom dobfe. Miizu fici, ze vetSina rodi¢li potom
ma ten pocit, vime, o ¢em hovofime. Jsou ale i rodiCe, ktefi naopak se nechté&ji
v takovémto prostfedi a takovéto skupiné pohybovat, vyhledavaji rodiny se zdravymi
détmi, a snazi se co nejvice ptizpusobit a pfipodobnit ten svilj rodinny model k tomu
béznému rodinnému zivotu. Ale myslim si, Ze vétSina se citi bezpecné ve skupiné lidi,
ktefi maji podobny zazitek, uz tesili to, ze n€kdo ve spolecnosti je sledoval, dotazoval

se, to dit¢ se chovalo nestandardné, nebylo jim to ve spole¢nosti ptijemné.

Tazatelka: Ono vlastné u téch déti s DMO, pokud jsou hodné fyzicky postizené,
tak je zcela jist¢ stigmatizuje i ten voziek. Pokud je to détatko v kocarku,

tak asi ta odlinost neni tak moc vniména?

Informantka: Urcité. Toto je jedna ztéch zlomovych meznikii té rodiny,

kdy se rozhoduje pro pomtcku takového trvalého charakteru, protoze nékdy mohou
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byt déti drobnéjsi se zavaznym postizenim, dlouho vyuzivaji kocar a pokud to neni
sousedka, ktera vi, Ze ditéti uz jsou 4 roky, tak bézna spolecnost neodhadne, kolik let
je ditéti a rodi¢ se citi bezpetnéji, Ze nemusi vysvétlovat a spolecnost povazuje dité

za ditko, které patii do koc¢aru.

Tazatelka: Mzou se matky z tohoto diivodu vice uzavirat, stranit, mén¢ vychazet, muze

to mit na n¢ negativni vliv?

Informantka: My jsme na tuto dulezitou oblast socialniho zaclenéni nebo socialni
izolace upln¢ nenarazily, ale to je jeden z dulezitych momentd rané péce, abychom
pomohli tém rodinam nepropadat se do té izolace. Dokonce jsem uz byla v kontaktu
srodinami, které to takto pojmenovaly, ze se citi byt izolovani, Ze uz si to samy
uvédomuji a chtéli by s tim pracovat, Ze to je ten jejich problém. Je to jeden z dilezitych
cili rané péce, pravé prevence izolace, nebo co nejveétsi zmirnéni té socidlni izolace,
nebo prekondni té izolace. A to jde témi prostfedky, aby se rodiny dokazaly zaClenit

do spole¢nosti bez institucionalni a Gstavni péce.

Tazatelka: Napada mé, ze mozna hodné matek mize byt sama, bez partnera a pak hrozi

daleko vice to riziko izolace, nez kdyz jsou Uplna rodina?

Informantka: To urcité, ale samoziejmé zaleZi jesté na téch dalSich ¢lenech, na té Sirsi
roding, na té pratelské zakladng. Jak vSeobecné plati, Ze krizova situace proveéti vztahy,
pratelstvi, hodnoty viibec celé té rodiny, vztahu, tak to plati i pro rodiny, kde se narodi
dit¢ s postizenim, nebo se to postizeni néjak projevi ve vyvoji toho ditéte.
Je to samoziejm¢ velkd provérka, ta péce je velice narocnd, ty maminky nedokazou
V tu chvili zit ni¢im jinym, musi teprve postupné tu situaci zpracovat a zacCit fungovat
€0 nejbeéznéji, vénovat se 1 dalsim ¢lentim rodiny atd. A to si myslim, ze je hlavni ukol
sluzeb, ktery patii do oblasti socialni prevence. Aby se minimalizovaly propady
té rodiny, izolovanost té rodiny a to i prostfednictvim zvySovanim kompetenci
té rodiny, uméet si pojmenovat tu potiebu, Ze potiebuji tu spolecnost, ty ptatele, zké
vazby a pak hledat ve skuping lidi, ktera mi vyhovuje. A to se mize zménit v Situaci,
kdy pecuji o dité s postizenim. Tteba si uz nemdm tolik co fici s kamaraddkami,
které fesi UipIn€ jiné starosti a mohou tfeba hledat rodinu, kterd mé chéape a fesi podobné

zalezitosti.
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10. Jak casto a v jaké mire je rodina zavisla na finanéni pomoci od statu?

Informantka: Samoziejmé jsou rodiny, které chtéji byt samostatné i co se tyce
toho finan¢niho a materialniho zajisténi, ale ta péce je v podstaté tak finan¢né narocna,
ze veétSina rodin vyuzivd téch vefejnych zdroji k tomu finanénimu zajisténi.
Coz je prispévek na péc¢i, na mobilitu, pfispévky na zvlastni pomucku, coz jde ze zdroji
ufadu, takze to je ta finan¢ni podpora. Jsou rodiny, které preferuji nadac¢ni podporu,
nechtéji  vyuzivat davky ztoho systému davek statem garantovanych,
protoze tam je mnohdy ten cyklus toho schvalovani v podstaté pro tu rodinu slozité;si
a narocnéjsi.

Tazatelka: To mé trochu pfekvapuje, kdyZ tam ten narok je. Umim si pfedstavit rodiny,
které jsou na tom finan¢né hodné dobrte, ale Ze toho opravdu nevyuziji? Je to opravdu
kvali té byrokracii? Mas rodiny, Ze 1 kdyZz maji narok na finan¢ni podporu od statu,
ze ji nevyuziji?

Informantka: Protoze je to potieba dokladovat, co se i tyCe téch odbornych zprav,
a mize tam hrat i roli to, Ze nechce byt ta rodina zavisla na této forme podpory a vlastné
hleda svoje zdroje, pfipadné formu nepravidelny, spise pratelsky dotace. Casto
to vznikne jako né&jaké gesto od zaméstnavatele nebo od piatel, néjaka takova ta forma
podpory, no takze to nékdy neni poptavka rodiny. A pak tam hodné hraje bohuzel roli
to, Ze se rodiny mohou dostat do situace, kdy to okoli tu davku, nebo ten piispévek
rodin¢ zavidi, prosté to fesi tak, Ze rodina si pfijde k automobilu formou néjakého
toho piispévku a rodiny se Casto nechtéji do této situace dostat. Sice se jim promita
Vv hlavach, Ze by asi nikdo pravdépodobné s nimi tuto Situaci nechtél ménit, ale n€kdy
i tyto faktory vedou Kk tomu, Ze ty vefejné finan¢ni zdroje nevyuzivaji. Nebo je vnimaji
jako jednu z poslednich variant, aby zvladly péci o dité. Ale zase i v tom procesu
spoluprace s rodinou vnimam ten vyvoj, nebot ta péce je dlouhodob¢ financné narocna
a samoziejmé& pokud maminka nenastoupi do zaméstnani, nebo ma omezené moznosti
na vykon povolani, tak samoziejm¢ se pak 1 méni ten pfistup k tomu ziskdvani
finan¢nich prostfedki. Paklize uz je dité starsi, a je tfeba mu zajistit néjakou asistenci,
nebo opravdu uz jde o to vzdélavani tim klasickym zplisobem povinné Skolni dochazky,

tak ty rodiny jsou Vv jiné situaci a znovu zvazuji ty moznosti podpory

Tazatelka: Tomu véfim, nebot’ vzhledem k tomu, Ze jste do 7 let véku, tak kdyz
sito clovék spocitd, na zaCatku je materska, ale pak je matka s malym ditétem

bez ptijmu, kdyz se nedostane do zaméstnani.
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Informantka: Tam se mohou zménit ty okolnosti. Zase jeden z dulezitych cild je,
aby maminka dobfe a v€as zvazovala ty moznosti své seberealizace, ale 1 pravé
toho piijmu rodiny a vlastné vyuziti svého ¢asu. Jsou rodiny, které pecCuji zcela
prirozené celodenné o vSechny své déti a nevyuzivaji Skolni dochazku. Pokud se jedna
0 dit¢ s tézkym postizenim, tak to nékdy muize rodina vnimat jako zatéz, tu realizaci
Skolni dochazky, ale zase jsou rodiny, kdy opravdu ta maminka ma vzdélani,
to vzdélani ziskavala proto, aby se jednou té profesi mohla vénovat, a ty rodiny
to vnimaji jako problematické, ale zdrovenn se mnohdy ostychaji toto téma otevfit.
Ja jsem se né€kolikrat setkala s tim, Ze tatinek pfipustil, Ze dité ma zavazny problém,
tudiz financni zajisténi rodiny je na ném, ale ma predstavu, Ze maminka tim padem
bude o to dit¢ peCovat celodenné. A viilbec mnohdy tatinkové nerozumi té potiebé
maminky zménit ten stereotyp, kteryta maminka ma bézné do 3 let véku ditéte,
ale ona ho ma tieba do 6 nebo do 5 let, dejme tomu do doby povinné Skolni dochazky,
kdyz to takto zardamujeme, a ta péce je velmi narocna fyziky i psychicky, takZe jednak
vibec ta zména toho prosttedi, té€ aktivity maminky, ale i ten ndvrat do toho zaméstnani,
do toho vykonu té profese, pro kterou se maminka vzd€lavala, ptipravovala, ale i to,
ze pak tam je dal$i finan¢ni ptispévek do té rodinné kasy. Toto vSechno jsou divody
a motivy pro¢ pracovat. Je to hodn¢ dulezité téma, ale setkala jsem se s tim, Ze tam bylo
nepochopeni ze strany tatinka a uréita bariéra, ale budu vé&fit, ze snasi pomoci

se tohle podafii néjakym zpiisobem zlomit, pokud teda maminka tuto potfebu ma.

Tazatelka: Vé&fim, Ze ty potieby ¢asto matky mit musi, kdyz jsou dlouho doma s ditétem

S postizenim. Zména prostiedi, jiné starosti...

11. Jak vnimate téma finan¢ni pomoci témto rodinam?
Informantka: Ur¢ité by bylo idealni zeptat se téch rodin, co tam vidi (smich)
Tazatelka: Ale to je mysleno z tvého pohledu.

Informantka: Ja si myslim, ze upIné ten prvotni nejdtlezit€jsi moment je to, ze kdyZz nas
rodina oslovi velmi ¢asnég, tak uz ten charakter a nazev sluzby, ze jsme socidlni sluzba
prevence, tomu napovida, e si rodina dokaze fici o pomoc. Ze nas oslovi piimo
tarodina, pfestoZe tfeba vold pediatr, babicka, ¢i nékdo z okruhu rodiny se zajima
o tusluzbu. Ten krok musi udélat zakonny zastupce, coZ je nejCastéji maminka,
ale uz ted’ se setkdvame s tim, Ze nas oslovi tatinci, ktefi maji néjaky velky vliv na chod

domacnosti, fungovani rodiny. Uz se nestava tak Casto, Ze jsou pak oba rodice pfitomni
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na téch konzultaci. Takze si myslim, Ze ten velky ptinos pro tu rodinu je, Ze dokdzou
mnohdy poprvé si fici o pomoc a podporu. Tim, ze opravdu zvednou to sluchatko,
nebo napisi mail, fesi néjaky ten problém. V tom vidim prvni zlomovy moment
astimmy pak mizeme dal pracovat, ze je fajn a jejich legitimni pravo si fici
0 podporu, kdyz ji potiebuji. A na to potom navazuje ten rozvoj a podpora
jejich kompetenci a vlastné ta jejich co nejlepsi dovednost, jakoukoliv Zivotni vyzvu,
nechci to nazyvat problémem, piekonavat vlastnimi silami. Tu situaci zvladnout

a vyresit ji tak, aby se mohli citit spokojené.
Tazatelka: Hezka slova na zavér a ja ti dékuji za rozhovor.

Informantka: Rado se stalo.
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