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Anotace
Bakalafska prace se zabyva problematikou narozeni ditéte s postizenim do rodiny a pfichodem

rodiny do styku s Centrem rané péCe. Prace je rozdé€lena do dvou zakladnich Casti.

Prvni, teoreticka cCast, obsahuje vysvétleni pojmi rand péce astim souvisejici zdravotni
postizeni a krizova intervence. Teoreticka Cast je dale rozdélena na ti1 podkapitoly, které se tykaji
pohledu naranou péci z hlediska rodice, 1ékafe a pracovnika Centra rané péce. Zde se autorka
zabyva predev§im pohledem rodie na narozeni ditéte s postizenim a prekonavanim krize, dale

jednanim Iékaiti a oznamovanim postizeni ditéte rodi¢um.

Druha ¢ast je praktickd a vénuje se zjistovani informaci formou dotazniku, ktery vypliiuje 50
klientd Centra rané péce, tedy rodicu s narozenym postizenym ditétem/détmi ve véku od 0 do 7 let.
Dalsi ¢ast pruzkumu probihala formou kratkého rozhovoru s celkem 5 pracovniky Centra rané péce.
Prizkum nabidky socialnich sluzeb v oblasti rané péce probihal formou analyzy Registru
poskytovateld socialnich sluzeb Ministerstva prace a socialnich véci. Uzitymi metodami tedy byly

dotazovani, rozhovor a analyza dokument.

Cilem bakalarské prace je zejména zjistit, jaky vliv maji prvni navstévy sluzeb rané péce
narodinu s narozenym ditétem s postizenim azda jsou naplfiovany cile sluzeb rané péce
a vneposledni tadé potvrdit, nebo naopak vyvratit predpoklady. Prvnim predpokladem je,
ze krizova intervence pracovniku sluzeb rané péce je nezbytna a jako druhy predpoklad stanovila
autorka, Ze sit’ a poCet zaméstnancu sluzeb rané péce je nedostacujici poptavce.
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Summary
This thesis deals with the birth of the disabled child within the family and the family’s interface

with the Center for Early Intervention. The paper is divided into two parts. The theoretical part

contains an explanation of early intervention and the disability and crisis intervention related to it.

The first theoretical section is further divided into three subsections: the early care from the
parents’ point of view, the physician’s; and caregivers’ at the Center for Early Intervention. The
author focuses on how the parent’s react to the birth of their disabled child, their overcoming any

associated crisis, as well as the how the physician first informs the parents of the child’s disability.

The second section is practical in nature. First data was obtained using a questionnaire filled
out by 50 clients of the Center for Early Intervention — the parents of disabled children up to seven
years of age. Next short interviews were conducted with five caregivers at the Center for Early
Intervention. Examination of the social services available for early intervention was conducted
through an analysis of the Register of Social Services from The Ministry of Labour and Social
Affairs. The methods were, therefore, document analysis, a questionnaire, and face-to-face

interviews.

The aim of this paper is to determine the effect of the first interactions between early
intervention services and all members of families with children with disabilities. Furthermore the
paper investigates whether the services meet the needs of the families, and attempts to confirm or
refute two initial assumptions formulated by the author. The first assumption is that crisis
intervention provided by caregivers at the Center for Early Intervention is indeed essential. The
second assumption is that that the early intervention network and number of caregivers is

insufficient to meet demand.
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Zusammenfassung
Diese Arbeit beschaftigt sich mit der Geburt eines Kindes mit Behinderung in der Familie und

mit dem Kontakt der Familie mit dem Zentrum fir Frihférderung. Die Arbeit ist in zwei Teile
gegliedert. Die theoretische Teil enthdlt eine Erlduterung der Wundversorgung und verwandte
Behinderung und Krisenintervention. Die theoretische Teil ist in drei Unterabschnitte unterteilt, um
die Beziehung auf die Behandlung im Friuhstadium der Eltern, Arzt und Arbeiter im Zentrum fiir
Fruhforderung suchen. Hier befasst sich die Autor vor allem mit Blick die Eltern auf dem Geburt
den Kindern mit Behinderungen und die Uberwindung der Krise sowie Verhalten von Arzten und

Eltern Berichterstattung des Kindes Behinderung.

Die zweite Teil ist praktisch und konzentriert sich auf den Zugriff auf Informationen durch
einen Fragebogen ausgefullt von den 50 Kunden der Frithforderstelle, die Elter mit einem
neugeborenen behinderten Kind / Kinder im Alter von 0-7 Jahren. Ein weiterer Teil der Umfrage
erfolgte in Form von Kurzinterviews mit insgesamt fiinf Zentrum der Frihintervention Personal.
Die Prufung der sozialen Dienste im Bereich der frithen Intervention wurde durch die Analyse des
Registers fur Soziale Dienste, Ministerium fiir Arbeit und Soziales durchgefithrt. Die Methoden

wurden deshalb ausgeiibt Dokumentenanalyse, Interviews und Chat.

Das Ziel dieser Arbeit ist hauptsdchlich auf die Wirkung der ersten Besuche bestimmen
Friohforderung fur Familien betroffenes Kind geboren, um alle Mitglieder der Familie,
einschlieBlich der Einhaltung von Service-Ziele und zu bestitigen oder zu widerlegen Gegenteil
Annahmen insgesamt. Die erste Annahme ist, dass Krisenintervention der frihe Pflegekrifte
wichtig ist un zweite Annahme, dass die Netzwerk-und Personaldienstleistungen der

Friuhintervention mangelnde der Nachfrage ist.

Kennworter

Frihe Betreuung, ein Kind mit Behinderungen, Familie, Behinderung, korperlicher und

Mehrfachbehinderung, soziale Dienste, Krisenintervention.
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1 Uvod

Bakalafska prace se zabyvala rodinami s postizenym ditétem a pracovniky Center rané péce.
Cilem bylo zjistit vliv prvnich navstév sluzeb rané pée rodinou s narozenym postizenym ditétem
celkove na vSechny jeji ¢leny rodiny, v€etn€ naplnéni cile sluzeb.

V dob¢ zadani a vypracovani bakalarské prace pracovala autorka jako pracovnik v socidlnich
postizenim nad 18 let. Méla moznost se zde setkavat s riznymi druhy pfistupu rodiCu i ostatnich
¢lent rodiny (pokud zde byli zastoupeni). Ke zvoleni tohoto tématu ji vedlo uvédoméni soucasné
postmoderni doby a poznatka v prozitku spojené s krizi spoleCnosti. Dnes$ni spole¢nost inklinuje
spiSe k technickému rozvoji a chybi zde zaméteni na existencialni rovinu ¢lovéka. Naplnéni hodnot
Cloveéka nelze ziskat v kurzu, snad jen tom zivotnim. Zapomind se na tradi¢ni hodnoty pomoci
a obraz ¢loveéka jako bio-psycho-socialné-spiritudlni individuality. Je tfeba naplnit vSechny tyto
soucasti Cloveka, jinak se Cloveék stdva neldplnym aneschopnym naplno fungovat v Zivote.
Zakladem tedy byla autorCina snaha o pochopeni pociti rodice, ktery zjistil, Ze jeho dité bude mit
trvalé postizeni. Co vSe potiebuje nebo naopak nepotiebuje slySet a co rodice vede k ponechani si
ditéte v domaci péci nebo k vyuziti ubytovacich sluzeb v riznych socialnich zafizenich urCenych
pro déti s postizenim. Teoreticka Cast byla d€lena na tii uhly pohledu na ranou péci, z role rodica
déti s postizenim, lékafli a zdravotnického personalu a nakonec z pohledu socialnich pracovniki

Center ran¢ péce.

Prace byla ¢len¢éna do dvou celkl. Prvni, teoreticka cast se vénovala vysvétleni zakladnich
pojmd a zasad souvisejicich s problematikou rané péde, jeji historii a situaci rané pé¢e v EU a CR.
Dale zde byly uvedeny kapitoly popisujici rozdilné pohledy rodi¢i (jejich reakce, moznosti
piistupu, atd.), 1ékafe a socidlniho pracovnika, a bylo popsano jedno z dilemat sluzeb rané péce -
pfistup k deinstitucionalizaci. Druhd, praktickd Cast se vénovala zkoumani, zda jsou rodice
po vyuziti sluzeb rané péce rozhodnuti nedat dit€ do ustavni péce a zda jim jsou dostacujici sluzby
i z pohledu pracovnika sluzeb rané péCe. V této praci autorka predpokladala, Ze krizova intervence
pracovnika sluzeb rané péce je nezbytna. DalSim pfedpokladem bylo, Ze sit’ a poCet zamé&stnancu

sluzeb rané péce je nedostacujici poptavce.
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2 Teoretické zpracovani problematiky

Kazda spolecnost je hodnocena podle kritéria, jak se umi postarat o své zdravotné postizené
obcany. Tedy, jaky je vztah spoleCnosti k t€mto lidem, jaké jsou hodnoty této spoleCnosti, jeji
priority. Z pohledu historie jsou uvadéna stadia vztahi spolenosti k t€émto lidem jako napf. vztah
represivni (kdy jsou jedinci vyhanéni nebo zabijeni pro svou jinakost), zotroCovani (postizeni jsou
nuceni slouzit zdravym spoluobCanim), charitativni (je jim poskytnuta nejnutn€j$i podpora
k preziti) a vztah socializa¢ni (kde dand spole¢nost chape jedince s postizenim jako obCany stejné

s ostatnimi).’

Cilem snazeni naSi soucasné spoleCnosti je eliminovat diskriminaci osob se zdravotnim
postizenim, odstranit pretrvavajici segregaCni pristupy, poskytnout vSem pravo na vzdélani,
poskytnout odpovidajici socialni sluzby, podporovat rodiny se zdravotne€ postizenym ditétem ¢i
dospélym, vytvafet pracovni prfilezitosti anakonec respektovat zasadni odliSnosti jedincu
s postiZzenim.? Proto je rand péfe v rodinach se zdravotné postizenym ditétem tak ddlezita. Je to
podpora rodiny jako celku, ale i samotného ditéte. Pisobi komplexnéji, nez se na prvni pohled

muze zdat.

2.1 Vymezeni zakladnich pojmu
Pro lepsi pochopitelnost tématu zde uvadim nejen vymezeni pojmu rané péce, ale ico je
mysleno pod pojmem cloveék se zdravotnim postizenim, ustavni péce a v neposledni tade také

pojem krizova intervence.

2.1.1 Rana péce

Posledni novela zakona 108/2006 Sb. ze dne 1.7.2009 aktualizovala definici rané péce jako
terénni sluzbu, popfipadé doplnénou ambulantni formou sluzby, poskytovanou ditéti a rodicim
ditéte ve v€ku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen v dusledku
nepiiznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zameétfena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte
s ohledem na jeho specifické potieby. Sluzba patii do sluZeb socialni prevence a obsahuje tyto’
zakladni Cinnosti: vychovné, vzdélavaci a aktivizaCni ¢Cinnosti, zprostfedkovani kontaktu
se spoleCenskym prostiedim, socidln¢ terapeutické ¢innosti, a nakonec pomoc pii uplatiiovani prav,

opravnénych zajmu a pii obstaravani osobnich zaleZitosti.*

1 PESATOVA, 1; TOMICKA, V.: Uvod do integrativni specidlni pedagogiky., str. 5
PESATOVA, L; TOMICKA, V.: Uvod do integrativni specidini pedagogiky., str. 7

3 SRP - Spolecnost pro ranou péci [online]. Dostupné z: http://www.ranapece.cz/index. php/cs/component/content/
article/1-aktualn/201-zakonosoc-sluzbachaktualni-definice-rane-pece. html

4 SRP - Spolecnost pro ranou péci [online]|. Dostupné z: http://www.ranapece.cz/index.php/cs/component/content/
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Matousek vsak ve svém Slovniku socialni prace specifikuje ranou péci z trochu jiného pohledu,
ato jako: ,,Soubor propojenych socidlnich, zdravotnickych a psychologickych sluzeb. Poskytuje
se predskolnim détem, které jsou smyslovée, fyzicky nebo mentdlné postizené, nebo je z jiného
duvodu vdziné ohroZen jejich vyvoj. Péce zahrnuje irodiny téchto déti. Videdlnim pripadé
se kontakt profesiondlii s rodinami odehrdva s prirozeném prostiedi rodiny (v byté, v domé).
Integrace péce se zajistuje zejména pripadovymi konferencemi, je vSak podporovdna i rodicovskd

svépomoc

Rana péce snizuje vliv prvotniho postizeni a brani vzniku postizeni druhotného, ma tedy
preventivni charakter. Druhotné postizeni je projevem poruSeni vazeb ditéte s jeho okolim nebo
nedostateCnym rozvinutim funkci postizeného organu. Dale by méla posilit rodinu, jak jen je to
mozné a vyuzit jejich pfirozenych zdroji tak, zei dit€ s postizenim muze vyrUstat a prospivat
v jejim prostfedi. Je pfedpokladem pro néslednou uspéSnou socidlni integraci ditéte a vlastné
i rodicu.

Rana péCe také poskytuje rodicim nezavislé informace ajeji sluzby jsou sestavovany

na zakladé analyzy potieb individualni rodiny.°

Poskytovateli rané péce jsou predevsim Strediska rané péce, kterymi se zabyvam v této praci,
vybrané zdravotnickd zatfizeni, obcanska sdruzeni a jiné subjekty. V piipadé€, ze se rodice (resp. ani
jeden z rodi¢l) nemohou nebo nechté&ji o dité starat, pfechazi péce na instituce (kojenecky ustav,
détsky domov, ustav socialni péce) nebo jiné obCany (pfibuzni, adoptivni rodice, péstouni). Kvalita
rané péCe v podstaté predurCuje strategii, rozsah a charakter néasledné, vétSinou celozivotni, péce
o dité s postizenim.” Odborniky a pracovniky z oboru rané péée sdruzuje Asociace pracovniki

v rané péci (APRP).?

2.1.2 Zdravotni postizeni

Tento pojem lze definovat jako dlouhodoby nebo trvaly stav, ktery nelze zcela odstranit 1écbou.
Jeho nepiiznivy dopad lze v8ak zmirnit soustavou promyslenych opatieni’. Odhaduje se,
ze v populaci je asi 10 % osob se zdravotnim postizenim (OZP). Toto procento je nizsi u déti
a mladeze a postupné se zvySuje u starSich osob. Hranice mezi postiZenou a nepostizenou osobou je

neostra a stuperi postiZzeni a tim i potfeba pomoci ze strany spoleCnosti je ruzna. Zastiesujici organ

article/1-aktualn/201-zakonosoc-sluzbachaktualni-definice-rane-pece. html

MATOUSEK, O.: Slovnik socidlni prdce. str.168

SRP — Spolecnost pro ranou péci [online]. Dostupné z: http://www.ranapece.cz/index.php/cs/rana-pee. html
NOVOSAD, L.: Kapitoly ze zdkladii specidlni pedagogiky - Somatopedie. str. 48

APRP - Asociace pracovnikii v rané péci [online]. Dostupné z:http://www.asociace-ranapece.unas.cz/
hlavni_strana.php

9 P HART, H. HARTLOVA: Psychologicky slovnik., str.442
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pro organizace OZP je Narodni rada osob se zdravotnim postizenim. Podle typu postizeni délime
OZP do n¢kolika skupin. V daném pfipadé jednotlivce muze jit i o kombinaci nékolika typa

postizeni."
1. Osoby s télesnym postizenim (postizeni pohybového aparatu)
2. Osoby se zrakovym postizenim
3. Osoby se sluchovym postizenim
4. Osoby trpici civilizaénimi chorobami (s vnitinim postizenim)
5. Osoby s mentalnim postizenim, osoby se ztratou rozumovych schopnosti (pt. demenci)
6. Osoby s chronickymi psychiatrickymi nemocemi'!

K pojmoslovi je nutno uvést, ze pojem osoba se zdravotnim postizenim je uzivan piedevSim
proto, ze nejprve se jedna o ¢loveéka, jako je kdokoliv jiny a teprve v druhé fadé je mozno uvazovat
nad jeho postizenim. Proto by ani nebylo spravné oznafovat tyto lidi jen jako zdravotné postizené,
ptipadné vozickari apod. V 80. letech 20. stoleti vznika ve specidlni pedagogice nova koncepce tzv.
specialnich potteb, sluzeb a podpor oproti diive uplatiiované koncepci neschopnosti. Neni tedy jiz
sttedem pozornosti vyCet neschopnosti, toho, co jedinec nezvladd (nedokaze) a co bude tieba
prekonavat. Novy pfistup vychazi z pozitivnich aspekti osobnosti, z toho, v ¢em je jedinec dobry,

co umi, co dokaze, v ¢em jsou jeho moznosti."

2.1.3 Ustavni péce
V této bakalarské praci jsou ustavni péci zamysleny domovy pro osoby se zdravotnim

postizenim.

Dle zakona 108/2006 Sb. o sociadlnich sluzbach jsou v domovech pro osoby se zdravotnim
postizenim se poskytuji pobytové sluzby osobam, které maji snizenou sobéstanost z divodu

zdravotniho postiZeni, jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby."

Sluzba obsahuje zakladni Cinnosti, jakymi jsou poskytnuti ubytovani a stravy, pomoc pfi
zvladani béznych ukoni péce o vlastni osobu a pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti
podminek pro osobni hygienu. Dale také poskytuji vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,

zprosttedkovani kontaktu se spoleCenskym prostredim, socialné terapeutické Cinnosti a nakonec

10 VOTAVA, J.: Ergoterapie a technické pomiicky v rehabilitaci., str. 9,10
11 VOTAVA, 1.: Ergoterapie a technické pomiicky v rehabilitaci., str. 9,10
12 PESATOVA, L; TOMICKA, V.: Uvod do integrativni specidini pedagogiky., str. 9
13 PORTAL VEREJNE SPRAVY CR [online]. Dostupné z:
http://portal.gov.cz/wps/portal/ _s.155/701/.cmd/ad/.c/313/.ce/10821/.p/8411/ s.155/701?
PC 8411 number1=108/2006&PC 8411 1=108/2006&PC 8411 pi=70&PC 8411 ps=10&#10821
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samoziejmé také pomoc pii uplatiiovani prav, opravnénych zajmua a pii obstaravani osobnich
zalezitosti. Nezaopatienym détem se v domovech pro osoby se zdravotnim postizenim poskytuje
osobni vybaveni, drobné predméty bézné osobni potieby a nékteré sluzby s piihlédnutim k jejich
potiebam. Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim mohou poskytovat 4 typy sluzeb a témi

jsou odleh&ovaci, denni, tydenni a celoro¢ni.'

Odlehcovaci sluzby jsou terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby poskytované osobam, které
maji snizenou sobé&stacnost z divodu veku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni,
o které je jinak peCovano v jejich pfirozeném socialnim prostiedi; cilem sluzby je umoznit peCujici
fyzické osob& nezbytny odpocinek. Sluzba obsahuje tyto zakladni Cinnosti: pomoc pfi zvladani
béznych ukonu péce o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro
osobni hygienu, poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zajisténi stravy, poskytnuti ubytovani v ptipade
pobytové sluzby, zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostfedim, socialné terapeutické
¢innosti, pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zajmi a pii obstaravani osobnich zaleZzitosti

a nakonec vychovné, vzdélavaci a aktivizaCni Cinnosti.

V centrech dennich sluzeb (dale jen CDS) a dennich stacionafich se poskytuji ambulantni sluzby
osobam, které maji sniZenou sobéstaCnost z divodu véku, chronického onemocnéni nebo
zdravotniho postizeni, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba obsahuje stejné

zakladni ¢innosti, jako odlehcovaci sluzby.

Pro tydenni stacionire a celoro¢ni pobytové sluzby plati stejnd pravidla dle zakona, jako pro
CDS. Vse se v podstaté 1isi jen délkou pobytu. CDS adenni stacionafe poskytuji sluzbu b&hem
pracovniho dne od rannich do odpolednich hodin. Tydenni stacionafe poskytuji sluzbu béhem
pracovnich dnti a to i s pobytem pfes noc zatimco celoro¢ni sluzby poskytuji pobyt kazdy den po 24

hodin.?

2.1.4 Krizova intervence

Je odborna metoda prace s klientem v situaci, kterou osobn€ proziva jako zatézovou, neptiznivou,
ohrozujici. Snazi se minimalizovat ohrozeni klienta, objevit a posilit jeho schopnost vyrovnat
se se zat€zi tak, aby jeho adaptace posilila jeho rast a integritu a aby se pokud mozno piedeslo

negativnim, destruktivnim zpusobum feSeni situace. KI je specialni dovednost a k jejimu zvladnuti

14 PORTAL VEREJNE SPRAVY CR [online]. Dostupné z:

http://portal.gov.cz/wps/portal/ _s.155/701/.cmd/ad/.c/313/.ce/10821/.p/8411/ s.155/701?

PC 8411 numberl=108/2006&PC 8411 1=108/2006&PC 8411 pi=70&PC 8411 ps=10&#10821
15 PORTAL VEREJNE SPRAVY CR [online]. Dostupné z:

http://portal.gov.cz/wps/portal/ _s.155/701/.cmd/ad/.c/313/.ce/10821/.p/8411/ s.155/701?

PC 8411 numberl=108/2006&PC 8411 1=108/2006&PC 8411 pi=70&PC 8411 ps=10&#10821
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je tieba projit vycvikem.' Krizova pomoc je komplexem sluzeb, které odpovidaji na klientiv
prozitek vlastni Zivotni situace, jez vnima jako neodkladnou a naléhavou a neni ji schopen fesit sam
a z vlastnich zdroji. Cilem KP je poskytnout klientovi bezpeci (ijeho pocit), nadg€ji a vedeni
a podporu. Je to proto, aby se zvysila jeho schopnost situaci zvladat a aby se vratil na predkrizovou
uroven prizpusobeni a ziti. Mezi zakladni charakteristiky KP patii principy: dostupnosti (jak
informaci, tak i samotné sluzby), individuality krize (byt je napln krize stejnd, tak kazdy clovek ji
muze vnimat a pfijimat jinak), komplexnosti péCe, vnitini bezbariérovosti, a nakonec princip
navaznosti(coz se tyka zajisténi vice odbornikl z riznych obort, ktefi se mohou ve sluzbé

dopliiovat)."”

2.2 Ranapééev CRaEU
Tato kapitola je zde umisténa pro vétsi a ucelenou piehlednost orané pé&i v Ceské republice

a Evropské unii.

2.2.1 Historie rané péée v CR

Ran4 péte nema v Ceské republice dlouhou tradici, protoze v letech 1948 -1989 Komunistick4
strana Ceskoslovenska prosazovala u osob se zdravotnim postizenim zejména tGstavni pééi.
V dusledku tohoto pfistupu byla détem a jejich rodinam upirana zakladni lidska prava, jako jsou
v totalitnim rezimu si zvykly se podfizovat autoritdm a byt pasivni pii rozhodovani o vlastnim

Zivoté i o Zivoté svych déti s postizenim. I dnes jsou znatelné dusledky tohoto piistupu.'®

Po skonceni totalitniho rezimu se zacala prenaset odpoveédnost a pravo na rozhodovani o vychoveé
a vzdélavani déti s postizenim na jejich rodiny aidnes se v této souvislosti setkavadme s obavou
nejen rodicu, ale i statnich afednikl a zaméstnanct specialnich zafizenich. V 70. letech byla
vytvorena statni sit’ rehabilitacnich jesli pro déti mladSich tfi let. Jesle spadaji pod ministerstvo
zdravotnictvi. V 90.letech 20.stoleti zaCalo ministerstvo Skolstvi zfizovat specialné pedagogicka
centra (SPC). Divodem byla potieba vytvofit poradensky systém pro rodie a déti se zdravotnim
postizenim, jehoZ poslanim bylo podpofit systém integrace téchto déti do bézného vzdélavaciho'
procesu. S koncem socialistického systému se oteviela moznost pro zfizovani nestatnich organizaci

zabyvajici se ranou pé¢i.*’

16 TF JCU - Teologicka fakulta Jihoceské univerzity. [online]. Dostupné z: www.tf.jcu.cz/getfile/5decf6832bc3ca29
17 VODACKOVA,D. akol.: Krizovd intervence Str.53.54

18 E. SOBOTOVA: Ran4 péce u déti s kombinovanym postizenim — Diplomova prace., str. 37,38

19 E. SOBOTOVA: Ran4 péce u déti s kombinovanym postizenim — Diplomova prace., str. 37,38

20 E. SOBOTOVA: Rana péce u déti s kombinovanym postizenim — Diplomova prace.. str. 37,38
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Poroce 1989 zaCala vznikat celorepublikova sit’ stfedisek rané péce pro déti se zrakovym
a kombinovanym postizenim, kterou provozuje obCanské sdruzeni SpoleCnost pro ranou péci.
AZ v poslednich deseti letech se zaCala rozvijet centra pro déti a jejich rodiny s jinym nez zrakovym
postizenim. Poskytovatelem rané péfe vramci pusobnosti Ministerstva Skolstvi mladeze
a t8lovychovy (MSMT) CR jsou specialné pedagogicka centra a specialni mateiské $koly. Specialng
pedagogickd centra poskytuji ranou péci détem se specialnimi vzdélavacimi potfebami ve véku
od 3 let veku ditéte do doby jeho nastupu do povinného vzdélavani, tj. zpravidla do véku 6 let.
SouCasnymi poskytovateli socidlnich sluzeb rané péce jsou nestatni neziskové organizace, které
dostavaji dotace na svou ¢innost z vice zdroju, ¢asteCné z rozpoctu ministerstva prace a socialnich
veéci a ministerstva zdravotnictvi, Caste¢né z magistratu a mistnich ufadl a ¢astecné prostiednictvim
nadaci a sponzorti. Stfediska rané péCe poskytuji své sluzby détem se zdravotnim postizenim

a socialnim znevyhodnénim ve véku od 0 do maximalné 7 let véku ditéte.*!

Do roku 2006 byly zahrnuty v ¢eském zakonodarstvi pouze dva typy socialnich sluzeb, ato
petovatelska sluzba atstavni péte. V Ceské republice neexistovalo doroku 2006 koncep&ni
a systémové vymezeni rané péce, které by umoziovalo poskytovat tuto sluzbu vsem osobam, které
by na ni mély narok. Chybély pfislusné zakony, kterymi by stat garantoval pravo na tyto sluzby,
a také podminky, které by umoznily poskytovat tuto sluzbu na pfiméfené urovni, zejména systém
kontroly kvality socialnich sluzeb a zpusob financovani. Vznik novych druht socialnich sluzeb
v poslednim desetileti si vyzadal novy zdkon o socidlnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb. Tento zakon

nabyl u¢innosti dne 1.1.2007 a uzakonil mimo rané péce celkem 33 druhd socialnich sluzeb.*

2.2.2 Rana péce ve vybranych zemich EU

Nauvod této kapitoly zde uvedu dvé evropské organizace uzce spolupracujici s EU, z nichz
jedna se zabyva pifimo ranou pé¢i — intervenci a druhd organizace se zamétuje naranou péci
arozvoj specialniho 8kolstvi. Uprvni znich je CR piimo &lenem audruhé je ve funkci

pozorovatele.

Evropska agentura pro rozvoj specidlniho Skolstvi (European Agency for Development in

Special Needs Education)

V dob¢ vzniku této agentury (1996, Dansko) ji tvotilo 15 Clenskych zemi Evropské unie, tj. Francie,
Velka Britanie, gpanélsko, Portugalsko, Italie, Rakousko, Svédsko, Finsko, Némecko, Recko, Irsko,

Belgie, Nizozemi, Lucembursko, Dansko, Norsko a Island. V souasnosti sejejich pocet jesté

21 E. SOBOTOVA: Rana péce u déti s kombinovanym postizenim — Diplomova prace.. str. 37,38
22 E. SOBOTOVA: Rana péce u déti s kombinovanym postizenim — Diplomova prace.. str. 37,38
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roz§ifil o Ceskou republiku, Litvu, Loty§sko, Estonsko a Svycarsko. Polsko a Kypr se uastni

aktivit agentury jako pozorovatelé.”

Agentura se zabyva riznymi oblastmi specialniho Skolstvi, napt. jeho financovanim, politikou
a praxi jednotlivych zemi v této sféfe, informacnimi a komunika¢nimi technologiemi atd. V oblasti
rané¢ péCe je dulezita predevS§im studie porovnavajici poskytovani této sluzby v jednotlivych

Clenskych zemich.*
Eurlyaid — EAEI (Evropska asociace rané péce — European Association on Early Intervention)

Tato asociace je participativni sdruzeni osob se zdyjmem o problematiku rané péce a byla zalozena
vroce 1989, béhem mezinarodni konference v Rotterdamu. Evropskou asociaci pro ranou péci
se stala v Rimé v roce 2003. Jedna se o pracovni skupinu slozenou ze zastupct odbornikt rodicu

a vyzkumnikl z raznych zemi Evropské unie.”
Eurlyaid se zamétuje predevsim na:

» zvySeni kvality zivota pro rodice s détmi se zvlasStnimi potfebami, a to prostfednictvim rané

péce (v ramci zaclenéni a rovnosti Zen a muzi)
* podporu rastu a vyvoje v raném détstvi pomoci intervence na evropské urovni
» vysoce citlivé hodnoty a etiku rané péce
» zvySovani znalosti a zkuSenosti v oblasti rané péce”

Obecné se da fici, Ze rana podpora je poskytovana v riznych zemich podle riznych modeld,
které se od sebe 1i8i napt. zaméfenim sluzeb (na dit€, na rodinu, na Sir$i rodinu), jejich centralizaci
¢i decentralizaci, obsahem sluzeb a formou jejich poskytovani (ambulantné ¢i v rodinném prostiedi
ditéte), slozenim pracovniho tymu, typem zafizeni rané péce (statni ¢i soukromé), Casovym
vymezenim rané podpory (od narozeni do 3-7 let) apod.”’

Nasledné zde uvedu popis Ctyt evropskych zemi ve vztahu k rané péci a jejim specifikim. Jedna

se o Holandsko, Belgii, Dansko a Irsko. S Irskem bude souviset nasledujici zivotni piibéh matky

malého Simona s vrozenou vadou srdce.

23 EUROPEAN AGENCY FOR DEVELOPMENT IN SPECIAL NEEDS EDUCATION (Evropskd agentura pro
rozvoj specidlniho skolstvi) [online]. Dostupné z:http://www.european agency.org/ [cit. 20.05.2011]

24 E. SOBOTOVA: Rana péce u déti s kombinovanym postizenim — Diplomova prace., str. 50,51

25 EURLYAID - European Association on Early Intervention , EAEI (Evropskd asociace rané péce). [online].
Dostupné z: http://www.curlyaid.net/eurlyaid_general html. [cit. 20.05.2011]

26 EURLYAID - European Association on Early Intervention , EAEI (Evropskd asociace rané péce). [online].
Dostupné z: http://www.curlyaid.net/eurlyaid_general html. [cit. 20.05.2011]

27 E. SOBOTOVA: Rana péce u déti s kombinovanym postizenim — Diplomova prace., str. 50,51
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Holandsko

Holandska legislativa zahrnuje v¢asnou intervenci do nékolika pravnich predpist. Je zahrnuta
napiiklad v ¢lanku ¢.6 VSeobecného zakona o specidlnich zdravotnich vydajich (AWBZ) nebo
v zékladnim zakon€ ,, Ziekenfondswet™ o zdravotnim postizeni, ve kterém je zaclenéno financovani
béznych détskych pracovist. V<Easnd péCe orodiny s détmi se zdravotnim postizenim je

v Holandsku zajiStovana prostiednictvim soukromych organizaci.

Strategie vCasné péCe proti minulosti je takova, ze dité se zdravotnim postizenim by mélo co
nejdéle zustat v rodin€ asluzby rané podpory jsou mu poskytovany tam. Napiiklad dité
s kombinovanym postiZenim ohrozené ve vyvoji ziistava po narozeni po urity ¢as v nemocnici, kde
je mu poskytovana lékarska péCe atam také zaCind intervence vCasné péCe. Jakmile se dit€ vrati
domu, tyto sluzby mu poskytuje piislusna zdravotnicka organizace, socialni pracovnik nebo piebira
ptipad pracovi§t€¢ vzdélavacich a socialnich sluzeb nebo jind pfislusna organizace, ktera

se specializuje na ur¢ité postizeni.*®
Dansko

V nékterych krajich Danska jsou poradci rané péce soucasti krajského tymu pro malé déti,
v jinych krajich jsou poradci pracovniky predskolnich zafizenich. Dulezitym cilem danské socialni
politiky je integrace déti s postizenim do b&zného systému denni péce. Jde o to, aby déti, které mayji
problémy v oblasti socialni, zazily co nejvice ,,normalni“ détstvi, proto je pro né€ dulezité prozivat
détstvi v blizkém kontaktu s détmi bez postizeni. Zajimavosti je, ze béznou praxi v Dansku (také
v Holandsku, Norsku a Svédsku) je pridéleni rodinam s ditétem s postizenim tzv. ,,vypomocné
rodiny“, kterd je vybirdna z fad téch rodin, které nejsou s rodinou ditéte nijak spfiznény. Tyto
rodiny pfebiraji dité na urcitou dobu (jeden den, vikend) a slouzi k tomu, aby si rodi¢e odpo¢inuli.*
Belgie — Vlamska komunita

Sluzby vc€asné péCe jsou schvaleny Valonskou agenturou pro integraci postizenych
ve Francouzské komunité a jejim vlamskym ekvivalentem Vlamskym fondem. Tyto sluzby jsou
nezavislé, ale aby mohly byt oficialn€ uznany, musi spliiovat ur¢ité podminky, napiiklad musi mit
status neziskové organizace.*

Béhem 80. let 20.stoleti zalaly v Belgii vznikat prvni sluzby domaciho provazeni

prostfednictvim dvou typu organizaci. Jsou to pobytova zafizeni pro déti a sdruzeni rodicu

28 E. SOBOTOVA: Rana péce u déti s kombinovanym postizenim — Diplomova prace., str. 50,51
29 E. SOBOTOVA: Rana péée u déti s kombinovanym postizenim — Diplomova prace., str. 50,51
30 E. SOBOTOVA: Rana péée u déti s kombinovanym postizenim — Diplomova prace.. str. 52
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s postizenim. Sluzby rané péce poskytované détem do 6 let veéku tvofi asi polovinu aktivit
spojenych s asisten¢nimi a podpurnymi sluzbami poskytovanymi celé populaci. 75% podpurné péce
je provadéno doma. Rodi¢e po narozeni dit€te se zdravotnim postizenim vstupuji do styku
s centrem specializovanym na problémy vyvoje, které zajisti provadéni péce pomoci stiediska rané
péCe aotyden pozdé€ji kontaktuje rodinu. Tym pracovniki vypracuje plan Cinnosti, jenz je

v pravidelnych intervalech vyhodnocovan.™
Irsko

V Irsku maji zakladnich dokumentt vztahujicich se k rané péc¢i nékolik, uvadim jich zde pouze
vybér: koncepCni dokument , Dit¢ na prvnim mist€¢ — ndrodni smeérnice ochrany a socialniho
zabezpeceni déti“ zr. 1999, Nérodni strategie ,,Nase déti, jejich zivoty™ z r. 2000, zakon o rovném

postaveni z r. 2000 az 2004 a zakon o postizeni z r. 2005 °*

V Irsku se rodi¢e a rodiny mohou ucastnit §koleni organizovaného poskytovateli RP, které jim
pomuze chapat a zvladat specifické postizeni ¢i specialni vzdélavaci potieby jejich ditéte. Vétsina
sluZzeb nabizi rodinam celou $kalu Skolicich programi.”” Zdravotni prohlidky a péée jsou zde
zajistované Utadem pro zdravotnictvi (Health Service Executive) pro déti do péti let zdarma.
Zjistovani potieb souvisejicich s postizenim podle zakona o postizeni z roku 2005 probiha bez

ohledu na naklady nebo kapacity poskytovat sluzby, které z posudku vyplyvaji.*

Kde ajaké sluzby budou poskytovany v Irsku podle zdkona o postizeni z roku 2005, pfedem
definuje tzv. ,,prohlaseni o sluzbach® (Service Statement), které je kazdorocné aktualizovéano. Toto
prohlaseni lze téz upravovat, pokud to zmena okolnosti vyzaduje. Prechod azmény mezi
jednotlivymi sluzbami povazuji pracovnici za dulezité téma a opatieni, jako je napiiklad vytvoreni

standard(, mize rodiné a ditéti pomoci zajistit vétsi plynulost tohoto procesu.”

2.3 Pohled rodicu

V této kapitole se snazim vzit do role rodice, kterému se narodilo postizené dit€, at’ uz jeho
postizni bylo oekavano nebo ne. Jak by tedy takové narozeni vypadalo? Co takovy rodi¢ tesi? Tyto
otazky jsem se snazila feSit v nasledujicich podkapitolach. AvSak je tieba mit na paméti, ze dite
nemusi mit postizeni ihned po narozeni, ale postizeni se mize projevit mnohem déle, nejcastéji

vSak do 3 (6 u autismu) let veku ditéte.

31 E. SOBOTOVA: Rana péée u déti s kombinovanym postizenim — Diplomova prace.. str. 52

32 Evropska agentura pro rozvoj pecidlniho vzdélavani. Rand péce — Pokrok a vyvoj 2005-2010, str. 48
33 Evropska agentura pro rozvoj pecialniho vzdélavani. Rand péce — Pokrok a vyvoj 2005-2010, str. 19
34 Evropska agentura pro rozvoj pecidlniho vzdélavani. Rand péce — Pokrok a vyvoj 2005-2010, str. 22
35 Evropska agentura pro rozvoj pecialniho vzdé€lavani. Rand péce — Pokrok a vyvoj 2005-2010, str. 31
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Nejprve tedy, ale abych navazala na predchozi podkapitolu, uvedu zde piibeh zeny a jeji rodiny,
ktera je pavodem z CR, ale prestéhovala se do Irska. Do rodiny se viak ne¢ekan& narodilo dité
s vaznym postizenim srdce. Pribéh zde uvadim v citaci, aby mohl co nejlépe popsat pocity dané

matky, pouze jména osob zde budou pozménéna na prani matky diky Spatnym zkuSenostem.

Jmenuji se Ivana Novdkova a v Irsku Ziji sedmym rokem. Jsem tu spokojend a Stastna, zkratka
sem asi patiim. Mdm celkem 3 syny a prvni z nich se mi narodil jesté v CR, dalsi jiz v Irsku. Jako
tireti syn se mi narodil Simon. Poté, co se narodil s tézkou srdecni vadou - jde o Hypoplastické levé
srdce "Hypoplastic Left Heart Syndrom”, kdy bez operace by do pdr dnu umrel, jsme se dostali
do vazné Zivomi situace. Byl dva dny stary, kdyz Sel na prvni velkou operaci. Na jeho deviti

mésicich nasledovala dalsi a ted, ve dvou letech, Cekd jesté na jednu.

Kdyz se "Simon narodil, tak s jeho postizenim jsem samoziejmé musela ziistat doma, protoze mi
rekli, Ze mezi prvni a druhou operaci je vysokd Sance na to, ze miize kazdy den umrit. TakzZe kdyz
Jjsme prijeli do nemocnice, kam Simona prevezli z porodnice (druhy den po porodu), tak se nds tam
ujali lidé. 'V nemocnicich jsou primo urcené tymy, které se sklddaji z psychologa, socidlni
pracovnice, odborné sestry, pak doktorit, a operujicich, kteri nam hned vse vysvétlili. Nejdiive jsme
se museli rozhodnout, jakou operaci Simon podstoupi. Na jednu stranu nds potésilo, Ze nds nechaji

o nécem rozhodovat a mame pravo si vybrat, i kdyz jsme ,,jen “ rodice. Méli jsme tFi mozZnosti:
* neoperovat a nechat to na prirodé (coz znamenalo jistou smrt)

* operovat starou metodou, pri které délaji 3 operace, ale srdce funguje tak 20 let a pak je

potieba transplantace

* operovat novou metodou, pri které délaji také 3 operace, ale ponechdvaji levou stranu srdce

fungovat a tim mu davaji Sanci na riist a pak srdce miiZe fungovat déle nez 20 let.

Samoziejmé mezi naSe otdzky s manzelem patiilo, jestli bude moct Zit normalni Zivot bez
pristrojii, ajestli se bude moct normdlné vyvijet, protoZe na zdkladé toho jsme se rozhodovali.
O tom, jestli udélaji novou nebo starou metodu jsme se rozhodovali podle toho, jak to vidi doktori
a jak je na tom Simon, jestli k tomu mad vsechny dispozice. Taky jsme se ptali, jestli uz to nékdo
novou metodou prezil a kdyz se dozvedéli, Ze ne, nebyla lehka volba, ale na 100% jsme vérili, Ze je
Simon bojovnik aviibec si nepripoustéli, Ze by néco mohlo byt Spatné, prosté jsme vérili, vérili
a vira nds vedla kupredu, i kdyz se ndm kouleli obrovské slzy z oci, ale i v tu chvili jsme citili, jak

vSichni doktori i sestry jsou vSichni s nami. Operace nastésti dopadla dobre.

Po druhé operaci absolvoval nékolik katetrizaci and$ Zivot fungoval mezi nemocnicit
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a domovem. Bylo to velmi tézké obdobi. Ale i presto, vsichni clenové rodiny vcetné deéti jsme vérili,
ze Simon je velky bojovnik a kdyz si vybojoval svoje misto a jako prvni prezil novy druh operace,
ktery pro néj pouzili, protoZe tento syndrom je ve svété znamy pouze 25-30 let, ale novy druh
operace je pouzivan pouze 2-4 roky (v té dobé pouze 1-2 roky), protoze Simonovi uz jsou 2 roky.
Starsi dva kluci se ptali, co se stalo a videéli nds brecet a bylo videét, Ze cela rodina drzi pohromade,
protoze citime dohromady a kolektivné. Nosili jsme klukiim domu fotky brasky, ktery lezel
na jednotce intenzivni péce a zdroven jim vysvétlovali, kterd hadicka na co je. Kluci méli Simonovu
Jfotku jako pozadi na pocitaci a kazdy den mu zpivali pisnicku na dobrou noc a kdyz jim bylo

po braskovi smutno, tak se na ného chodili divat.

Vité dobé jsem tu méla maminku, takze jsem to méla trochu lehci v tom, Ze jsem mohla byt
s Simonem 24 hodin v nemocnici anemusela mit starost o kluky. Itoto je v Irsku jiné, zde
se preferuje, aby rodice byli s ditétem 24 hodin, spi na matraci vedle postylky ve dne v noci se o néj
staraji a jsou s nim. Dokonce i na JIP s ditétem miiZe rodi¢ byt na neomezené dlouhou dobu, jak je
potieba. Pres noc chodi rodice spdt do ubytovny, kterd je primo v nemocnici a kdykoliv citi,
Ze chtéji byt s ditétem, tak prijdou a mohou s nim ziistat. Vidéla jsem, jak je hodné dulezité, aby té
dité citilo a nemélo strach z okoli (i presto, Ze jde o cerstvé narozené miminko a mohli by jste Fict,
Zemu to je jedno, ale neni). Diky zdZitkum a uddlostem, které probéhly v mém Zivoté, jsem

se rozhodla studovat na zdravotni sestru a velmi mé 1o 1ési.

No nicméné to bylo prvni rozhodnuti, které jsme museli ucinit jako rodice. Byl zde i psycholog,
ktery se nds chopil, i presto, Ze jiz bylo pozdé vecer. Bylo vidét, Ze pro nds vSechen persondl chce
udélat maximum a taky udeélal. Citili jsme se bezpecné avyrovhnané - samoziejmé v uvozovkdch,
protoze v té chvili je velmi tézké se udrzet (zvldst po tom, co jsme si prosli smrti jednoho - jesté

nenarozeného - ditéte jesté v CR).

Socidlni pracovnice ndm vysvétlila o co vSechno si musime zazddat a potrebné formuldre nam
taky dodala (sice ne ten den, samoziejmé to nejde tak rychle), dodala ndm broZuru, kde jsem
se dozvédeéla, o co zazddat, na co mdam ndrok, prosté veskeré informace, co se tykd financniho
zajisténi. Formuldre mi donesla poté a veSkeré zpravy, co jsem potiebovala pro urady taky. Veskeré
kontakty na né jsem dostala, takzZe nebyl problém jenom zavolat. Péce a zdjem nejen o deéti -
pacienty, ale i o rodice mé velmi mile prekvapil a udrzel optimistickou. lakzZe veskeré formuldre
Jjsem vyplnila a poslala na prislusnou adresu se vS§emi potvrzenimi co potrebovali a bylo fo
vyFizené. Priznavdm, vyFizeni trvalo dlouho, myslim, Ze jsem cekala 4 mésice, ale vSechno mi
zpémeé doplatili ode dne Zadosti a navic v té dobé jsme ziistali uiplné bez prostredkii (zatimco jsme

Cekali na ddavky), ale zase se o nds postarali. Existuje tu specidlni urednik, za kterym stacilo zajit.
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Museli jsme samoziejmé spliiovat urcité podminky, jako Ze manzel pracuje minimdlné na pul
uvazku aze mame odpracované urcité tydny. lento urednik spada pod socidlni urad aten nam
vypldcel tydné podporu, dokud ndm neprisli Fadné socidlni davky. Dokonce jsme dostali pomoc
na bydlent po celou dobu cekact lhity, pak nam prispéli taky na dopravu do nemocnice atd. V tuto
chvili jsem méla a mam pocit, Ze to tu funguje tak, jak by to mélo fungovat mélo vsude na svéteé.
Vsechny davky mi byly vyrizeny a jsou ndm prizndny na dobu neomezenou (do 16ti let véku ditéte).
Ale i presto, pokud se Simonovi povede dobre, tak chci jit do prdace a davky dal nevyuzivat, ale to
zdlezi na Simonovi.

Jinak je toho spousta, cemu jsme museli jako rodina Celit, ale zvlddli jsme to a zvilddame vsichni
skvéle. To, jak jsme se dostali s manzelem do manzelské krize nasledkem vseho stresu, to jak jsem
se dostala do fyzickych zdravotnich problémii, to jak jsme mdlem nezviddli nds viastni manzelsky
zivot, atd. atd. Ale moje vira, Ze vie se v dobré obrdti a miij optimismus mi ¥ikal, Ze to je jenom
$patné obdobi, a ze vsechno bude zase dobré ... a dnes? Vse je tak jak jsem rekla. Zijeme krdsny
Zivot, uzivame si kazdého kazdického dne na tomto svété, mame se radi ... Zijeme tady a ted' ... a ja
Jjsem za to moc vdécnd. Samoziejmé vSechno neni jenom pozitivni ... obcas se musi vioudit néjaky
ten negativismus, aby télo bylo v rovnovdze. Vsechno je to o tom, jak k Zivotu clovék pristupuje.
Bud'’ si vyberes tu kladnou cdst, nebo to zabalis a utopis se v sebelitosti. O tom Zivot neni. Jsem
vdécna, ze jsem tady a Ze mi spousta lidi pomohla psychicky a Ze Simona zachranili. Nikdo nevi, jak
dlouho bude zit, ale je tady a ted a Zije ndadherny Zivot bez problému (ma léky, které ho podporuji).
Chodime plavat, béhda s kamaraddy, vyviji se tak jak md. Obcas musime na pohotovost, kdyz se mi
néco nezdd, ale to prosté v tom zivoté prijmes jako fakt. Ale nikdy, opravdu nikdy nepochybuji, Ze by
bylo néco Spatné, protoze kdyz budu myslet pozitivné, pozitivni energie bude kolem mé a bude mé
chrdnit. Ale Fikam, je to opravdu dlouhy pribéh, protoZe kdybych se rozepsala, ¢im viim jsem si
v zZivoté prosia, tak by to bylo na knihu ... a nebyly to jen pozitivni véci, byly to opravdu velmi tézké

a negativni véci. Ale jsem tady a ted a ziji diky tomu kazdy den napino.

2.3.1 Narozeni ditéte s postizenim do rodiny

Po predchozim pfibeéhu si muizeme predstavit, Ze jednoducha situace opravdu nenastane.
Nejdiive je tieba si uvédomit, ze jakakoli nemoc ditéte je pro rodiCe silnou stresovou situaci.
Predstavime-li si dité jakkoli postizené, je to zprvu pro rodi¢e neznamym svétem. Nenarozené dité
je do rodiny vétsinou s nadSenim o¢ekavano, zvlasteé jde-li o dit€ prvni. Pak tedy jakakoli nemoc je
Sokem, se kterym neni jednoduché se smifit. VSichni rodi¢e budou ziejmé& reagovat podobnymi

zpusoby, ovSem nelze opominout jedine¢nost kazdého ¢lovéka a tedy i moznou odli§nost reakei. ™

36 SOS UB - Stiedni odborna $kola Uhersky Brod. [online]. Dostupné z: www.sos-ub.cz/proj_06/lekce4/postiz.doc
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Zpusob, jakym rodiCe zvladaji postizeni ditéte a jak na n€j reaguji, spoluurtuje, jak velkou
zatézi bude postizeni pro samotné dit€. Rodice by nem¢li zapominat, ze v této situaci nejsou sami,
ale i s ditétem, které citi, vnima a dokéaze se vyjadrit, byt trochu jinak. Rodice ditéti nemoc n&jakym
zpusobem interpretuji, jejich reakce daji této situaci urcity konkrétni vyznam. Malé dité nema a ani
mit nemuze dostatek informaci o svém postizeni jako jeho rodiCe, kterym by rozumélo. Pak tedy je
pro né&j dulezity postoj jeho rodicu k postizeni a z ného vyplyvajici jejich chovani.’’

Je samoziejmé, Ze rodiCe berou zdravi svého ditéte jako vyznamnou hodnotu, nékdy vsak 1 jako
samoziejmost (mn¢ se to netyka, nam se to stat nemuze, atd.) a tim padem je vazna nemoc brana
jako nespravedlivé ohrozeni ditéte. Znacny rozdil mezi realitou (jiz je nemoc ditéte) a standardnim
oCekavanim zdravého vyvoje ditéte vede k prozitku silného stresu, ktery potom stimuluje rizné
obranné reakce. Nemoc ditéte je hodnocena dospélymi vice emoc¢n€, protoze postihuje
bezbranného a zavislého jedince, ktery teprve zaina Zzit aje vystaven néjakému utrpeni. Navic

rodi¢e maji urity pocit viny, vyplyvajici z pocitu, Ze ochrancem ditéte je jeho rodi¢.

2.3.1.1 Reakce rodicu

Situace rodiny, do niz se narodi nemocné dit€, je pon€kud jind nez situace rodiny naptiklad
s ditétem po urazu nebo potykajicim se s jinymi naronymi osobnimi problémy. Vzdy vsak rodina
prochizi nékolika fazemi, v nichz problém racionaln€ i emocionalné zpracovava. Uvadim zde

jedno z nejznaméjsich rozdéleni krize na jednotlivé faze dle Kiibler-Rossové.™

Po tom, co se rodic¢e dozveédi o postizeni dit€te nastava jakasi predfaze vSech ostatnich. Zavisi
zde natypu cloveka, ktery informaci pfijal ana zévaznosti informace. Odtoho se pak odviji
samotna délka faze. RodiCe zazivaji pocity jako je citové vychyleni, rozruSeni, ulek, ochromené
jednani. Nejsou ochotni uveéfit dané problematice, neveri, ze se to mize tykat jich, nékdy projevuji
iiracionalni pfistup. Je nutna krizova intervence jakéhokoli odbornika. Naskytaji se lékafi nebo
pracovnici centra rané péce. Mél by zde byt sympatizujici pristup s rodi€i a jejich emocionalni
podpora. Je dulezité posilit povédomi rodi¢l o moznosti pozitivniho feSeni problému — vzdy je zde
feSeni, i kdyz ho ted’ nevidime. RodiCe v této fazi ziejme nebudou vnimat jakékoli konstruktivni
feSeni problematiky, ale jde zde opravdu spiSe o nastoleni pozitivnéj§tho vnimani (alespon

od okoli).*Na nasledujicich fadcich uvadim faze krize:

1. vztek — Kdo zato muze?“- Tato faze seurodici projevuje nastupem psychickych

37 SOS UB - Stiedni odborna $kola Uhersky Brod. [online]. Dostupné z: www.sos-ub.cz/proj_06/lekce4/postiz.doc
38 SOS UB - Stiedni odborna $kola Uhersky Brod. [online]. Dostupné z: www.sos-ub.cz/proj_06/lekce4/postiz.doc
39 SOLEN - Lékarské casopisy, kongresy, semindre. [online]. Dostupné z: www.solen.sk/index.php?

page=pdf view&pdf id=2033...id=2 - zalozky, pdf
40 SOS UB - Stiedni odborna skola Uhersky Brod. [online]. Dostupné z: www.sos-ub.cz/proj_06/lckce4/postiz.doc
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a télesnych reakci na sd€lenou skuteCnost. Projevi se zde bolest, zal, zklamani, tzkost z dal§iho
vyvoje, odmitani pfijmout novou skutecnost, pocity viny, vzajemné sebeobviniovani, télesné selhani,
piipadné agresivitu. Tento stav je samoziejmé zat€zovy na samotny vztah rodi¢l, jak nahlizeji sami
na sebe 1 jeden na druhého. Avsak uz se zde objevuje zadost o fakta o daném stavu, aby rodice vse

objektivne zhodnotili a mohli zalit uvazovat o feSeni problému.

Od odborniku je dualezity pfistup podpory — tedy ochoty naslouchat, nechat rodiCe vypovidat

o problému, sympatie je dilezité vyjadrovat pravdivosti a Cestnosti v piistupu k rodi¢um.

2. popreni — , To neni mozné!“ - V této fazi rodiCe stale neveti diagndze, 1ékarim ani jakymkoli

jinym odbornikiim, je to jakasi obrana organismu pied zhroucenim nebo psychickym kolapsem.

3. smlouvani — , Tieba to nebude pravda.” - Zde je mozné, ze rodi¢e zaCnou vyhledavat jinou
pomoc nez lékatskou. Zejména jsou ohrozeni laiky slibujicimi pod zdzraénymi metodami uzdraveni
ditéte za nemaly finan¢ni obnos. Iv kontrastu s I¢karskou predpoveédi, ze dit€ nelze soucasnou

y >

medicinou uzdravit a postiZeni je trvalé.*

4. deprese — ,Je to pravda, je to smutné.“ - Zde stale pretrvava pokus rodi¢u o racionalni
hodnoceni situace. Rodi¢e zacinaji uvazovat otom, jak by mohli v daném piipad€ pomoci, ¢im
mohou prispét. V této fazi je dualezita presna diagndza od Iékaii ataké realné zhodnoceni
1ékafskych a vychovnych opatieni véetné Casovych tdaji. Predavané informace rodi¢im musi byt
pravdivé, nemély by vzbuzovat zbyte¢né nad€je, pokud pro né neni divod (ulehCeni situace v této

fazi mize znamenat t€zkou deziluzi v budoucnosti).

5. smireni — ,Musim se s tim naucit zit.“ - Tato posledni faze je charakteristicka tim, Ze rodiCe
zaCinaji jednat, vyhledavaji pomoc lIékatskou, psychologickou i socidlni. Dale se snazi spojit se pro
duSevni podporu i pro ziskéni vétsiho mnozstvi zkuSenosti s lidmi s podobnou zivotni situaci. Bude
to 1 doba, kdy rodice za¢nou zjistovat moznost center rané péce sami od sebe, bez toho, aby jim to
kdokoli poradil. Dochazi zde ke zménam zivotniho stylu a planuje se budoucnost, méni se aspirace

a cile jak rodinného celku, tak jednotlivcn.*™

2.3.1.2 Desatero pro rodic¢e

Zni to jednoduse, pokud dodrzite téchto deset bodu, zlepsi se vase vnimani nastalé nelehké
situace. Pravdou je, ze to nebude tak jednoduché. Rodi¢ si musi projit vSemi fazemi, aby na situaci
zacal nahlizet realisticky. AvSak tyto zasady se daji vyuzit, kdyz rodi¢ nevi ,kudy kam®“. Mozné uz

ve fazi smlouvani. Kazdopadné po procesu smifeni jsou tyto zasady vhodné. Desatero je sepsané

41 SOS UB - Stiedni odborna §kola Uhersky Brod. [online]. Dostupné z: www.sos-ub.cz/proj 06/lekced/postiz.doc
42 SOS UB - Stfedni odborna skola Uhersky Brod. [online]. Dostupné z: www.sos-ub.cz/proj _06/lekced/postiz.doc
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Prof. PhDr. Zdeiikem Matéjckem, CSc. a Doc. MUDr. Zdefikem Dytrychem, CSc. améli by

se snazit respektovat ho nejen samotni rodice, ale i 1ékafi.
1. Rodic¢e maji o svém ditéti co nejvice védét.

Kdyz védi, jakd je podstata postizeni dit€te, mohou mu Iépe rozumét a 1épe pomahat. A najdou
i sami vice uspokojeni ve svém snazeni. Je Iépe se ptat odbornych pracovnikt, nez shanét informace
prilezitostné v okruhu svych pratel. Lékati, psychologové, specialni pedagogové a jini specialisté
jist€¢ radi pomohou svymi znalostmi a zkuSenostmi. Nemuseji se za své otazky stydét, ale prave
naopak maji si dat véci dukladné vysvétlit. Je tu i dostupna literatura, prednasky, kurzy. Dulezité je,
aby rodice méli moznost setkavat se s rodi¢i podobné postizenych déti, hovofit s nimi, pobyt s nimi
néjaky Cas na spoleCném vyletu. Jde o pfedavani vlastnich poznatki, zkuSenosti, sdileni prozitka
a sympatii, o vzajemné posilovani a povzbuzovani, coz ma nepochybné velky psychohygienicky

a terapeuticky vyznam.®
2. Nestésti ne, ale ukol a zkouska!

"NeStesti" znamena pasivitu, ukol nas vede k aktivite¢! Prozivame-li postizeni svého ditéte pouze

jako nestésti, ranu osudu ¢i néco podobného, nepomaha to ani ditéti, ani nam.

Vede to kuzavirani do sebe - atrpime. V daném piipadé je tfeba néco udélat! Pamatujme,
ze aktivita t€lesnd i1 duSevni, je vyznamnym Cinitelem psychohygienickym. Na zkouSku je nutno
se pripravit, ukol je tieba zvladnout! Pied nami je cela fada moznosti. Velky Zivotni tkol muzeme

rozdélit do mnoha drobnych dil&ich ukold, dlouha doba se da roz¢lenit do kratSich Gseka. ™
3. Obétavost ano, ne v§ak obétovani se!

Povinnosti vychovatelt postizenych déti, je dbat na to, aby si sami udrzeli dobrou (ba co nejlepsi)
té€lesnou a duSevni kondici. Rozhodli se, ze ukol, jak jsme o ném mluvili v pfedchozim ptikazéni,
budou plnit "do roztrhani téla", 1 kdyby je to mélo "stat zivot". A dokazuji, ze jsou ochotni to
vydrzet. To vSak neni moc spravné. Postizené dit€ potrebuje porozumeéni. To vsak nestaci. Musi mit
také oporu, vychovné je vést, mnohému je naucit, bojovat s prekazkami, planovat a vytvaret pro né
zabavu a potéSeni. Stoji to mnoho prace, energie, odiikani, sebezapfeni, trva to dlouhou dobu -
amusi seto vydrzet. To co vyCerpava neni mnozstvi namahy, ale jednotvarnost a neustalé
opakovani. VyCerpani rodi¢e ale nejsou dobrymi spoleCniky, natoz vychovateli. Takze v zajmu
ditéte musite dbat na své zdravi! Zéakladni doporuceni je jednoduché : od chvile, kdy je jasné,

ze dité potiebuje vice pomoci, je tfeba zavést délbu prace v roding. O dit€ by se méli starat vSichni
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schopni ¢lenové rodiny. Tyto déti jsou velice citlivé a zavislé na matce ¢i vychovateli a dokazi to
dat zjevné najevo pii nepiitomnosti oné osoby, proto musite mit svého zastupce, abyste si mohla

odpocinout.*

4. S horsSim pocitejte - lepsim se dejte prekvapit.

Rodi¢e zdaleka tolik netrpi uzkosti (takze mohou mnohem vice své energie vénovat ditéti), kdyz
realisticky pocitaji s jeho vyvojovymi obtizemi, nez kdyz neustale doufaji v rychly a zdzracny obrat,
ajsou vzdy znovu zklamani. Lékari, kteri dit€ sleduji a opakované vySetiuji, nemohou sice
s absolutni jistotou jeho vyvoj predpoveédét, ale s vétsi nebo mensi pravdépodobnosti jej dokazi
odhadnout. Dulezité je, abychom pfijali, Ze se dité vyviji svym tempem - tj. tedy jinak nez druhé
déti. Utelngjsi je ocetiovat jeho vlastni pokroky auvaZovat otom, co dité dovede, ane co

nedovede, co mizZe, a ne co nemize, co nam na ném déla radost, a ne co nas trapi.*

5. Dité samo netrpi!

Dite postizené Zzije, jako kazdé jiné, svym détskym Zivotem a ma své détske radosti a starosti. Samo
netrpi - trpi jen ti kolem! V naprosté vétsiné pripada své vlastni nedostatky nebo vyvojové obtize
neproZiva jako bolest a trapeni. Nema4, s ¢im by svij nynéjsi stav srovnavalo.*’

6.V pravy ¢as a v nilezité mire!

Kazdy cilevédomy krok ve vychoveé, ve vyvojové stimulaci, ve cvi¢eni, v rehabilitaci, ma pfijit
v pravy Cas - ani pfili§ brzy, ani pfili§ pozd€. Soustied'ujeme se predev§im na to, co je spoleCensky
nejdalezitéjsi a v ¢em mame u ditéte i nejveétsi realnou nade€ji na uspéch. Cas, energie, odhodlani
a dobra vule jsou velké hodnoty, kterych je tfeba vyuZivat usporné a ucelng.*

7. Nejsme sami!

Solidarita lidi, ktefi ndm mohou rozumét je velkou duSevni pomoci ve vSech tézkostech. Proto
neodmitejme takovou nabidku. Je vice rodicu, ktefi maji dit€ podobné postizené ajsou ochotni

s nami sdilet své zkuSenosti, starosti i radosti.
8. Nejsme ohrozeni!

Rodice postizenych déti byvaji Casto az precitlivéli na zdjem druhych lidi, na jejich zvédavé
pohledy, rozpalité chovéni. Jde o dvoji nedorozuméni, které piinaSi ob€ma stranam zbytecné

horkosti. RodiCe maji zvySenou vnimavost vuci "nebezpeCi". Pfedem ocCekavaji, ze se druzi lidé
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budou divat snepochopenim a snadfazenosti. Maji tendenci seizolovat. Ati druzi nemaji
zkuSenosti, neveédi jak se chovat, jsou v rozpacich ajsou zvédavi (je to lidska vlastnost) jak je
na tom dité, a co tomu fikaji rodiCe. Setkani téchto dvou nejistot muze mit formu srazky, z niz jedna
¢i ob¢ strany odchazeji sjizvami na dusi. Nestoji za tim zly umysl, ale nevédomost. Lidé, ktefi
se s nami setkaji, jsou vybaveni tymiz obranymi mechanismy jako my. Vyrovnavaji se s nimi
a pfekonavaji je tymz zpusobem tj. popfenim (radé€ji se nedivat, neslySet) nebo hledanim viny
("nejspi§ st zato mohou sami"). Jestlize otéchto tendencich vime, neddme sejimi prekvapit

a pfijmeme je s pochopenim.®
9. Chranme si manzelstvi a rodinu!

ZvySené zatizeni Uzkostmi, napétim a nezvyklymi pracovnimi a vychovnymi naroky, jak je

piinasi péce o postizené dit€, muze dne$ni mladou rodinu spojovat, ale také rozkladat.
10. Budoucnost ve vyhledu.

Je prokdzano, ze az polovina manzelstvi, kde senarodilo dit€ se zavaznym postizenim,
se rozpada. Je to hlavné diky tomu, ze kazdy z rodi¢t ma jiné priority ¢i ambice, a také akceptovani
faktu, Ze mam dite€ s postizenim, nemusi kazdy zvladnout. Rovnéz se mohou vyskytovat poruchy
chovani u zdravych sourozencd, jimz nékdy nemuze byt vénovana takova pozornost rodica,

na kterou byly doposud zvyklé a kterou vyzaduji.”

Je dobré v klidu uvazit, jak zajistit budoucnost ditéte, jak budoucnost svou a své rodiny. Je to
zcela pochopitelna otazka "co s nimi bude, az my tu nebudeme", jak dalece dokdzeme zajistit jeho
potieby, jak vydrzime se svymi silami, kdo a jak nam muze v budoucnosti pomahat. Je tu otazka,
dojaké miry se bude dit€¢ vzdélavat ve Skole. Jak se dd kombinovat vychova v rodin€é s dennim
stacionafem ¢i jinym pomocnym zafizenim? Dukladné je tieba zvazit, bude-li pro dit€ vhodné&jsi
ustavni umisténi, aco to bude znamenat pro rodinu. (Budiz feCeno, ze n€kdy to ucelné je.)
U mnohych manzell se objevuje otazka : Je mozné a vhodné mit dalsi dit€? Budeme se moci
druhému ditéti vénovat, kdyz toto dité vyzaduje tolik prace, péce a starosti? Neublizime jednomu
nebo druhému? Odpoveéd nam davaji ty rodiny, kde uz zdravé dité je a kde postizené dité prislo
jako druhé nebo tfeti. V naprosté vétSin€ nestrada zadné znich, azdravé déti jsou onomu
postizenému vydatnym zdrojem podnétd, rozsifuji jeho duSevni a spoleCensky obzor a kone¢né jsou

i uritou zarukou pomoci do budoucna. Zdravé dité piinasi do rodiny uklidnéni a ozdraveni.”
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2.4 Lékarsky postoj

Tento postoj je v rané péci také velice dulezitym, stejné jako ten rodiCovsky. Lékai dokaze
vyrazné€ ovlivnit vnimani rodi€e na postizeni dité€te. Navic je zpravidla prvnim ¢lovékem, ktery
zachyti reakci rodiCe. Tato kapitola se vSak netyka jen 1ékait a sester v nemocnicich, ktefi by dle
mého nazoru méli byt §koleni v krizové intervenci, pravé kvali krizi u rodi¢e s nedavno narozenym
potomkem s postizenim, nebo jinak vazn€ nemocného. Kapitola se tyka i pediatru a sester, ktefi
se s matkou a ditétem setkaji mozna jesté dfive, nez lékatf v nemocnici (pokud je onemocnéni

zjisténo déle nez po narozeni) nebo jiny odbornik dohlizejici na vyvoj ditéte.

2.4.1 Historie perinatalni umrtnosti
Uvadim zde historii perinatalni imrtnosti, nebot ta se pifimo vztahuje ke kvalit€¢ zdravotni péce

u nas a ta samoziejmé Castedné ovliviiuje i procento narozenych déti s postizenim.™

Od konce 2.svétové valky, kdy perinatalni imrtnost byla vyssi nez 60%, coz odpovidalo urovni
perinatalni péfe v mélo vyvinuté zemi, klesla jeji hodnota dor. 1989 na9,9% ador 2001
az na 4,3%, &imz se CR zatadila mezi zem& s nejniZ§i perinatalni umrtnosti na sv&td. Jeji naroéné
snizovani pod hranici 10% se podarilo soustfedénim péCe na priority identifikované kazdoro¢ni
celostatni analyzou vybranych ukazateld kvality perinatalni pée. Mezi nejdalezit€j§imi prioritami
byla ¢asna novorozenecka umrtnost novorozencti porodni hmotnosti méné nez 1500 g, k jejimuz
snizovani doSlo centralizaci predCasnych porodi pfed 32. tydnem do 12 regionalnich
perinatologickych center vybavenych novorozeneckou jednotkou zajistujici specidlni péci o tyto
novorozence. Druhou prioritou byli novorozenci s vrozenymi vadami neslucitelnymi se zivotem,
v€as diagnostikovanymi spec. prenatalni diagnostikou, s moznosti ukonceni téchto t€hotenstvi pred
22. tydnem se souhlasem Zeny. Dalsi snizeni nejen perinatalni imrtnosti, ale 1 zdvazné perinatalni

morbidity bude zaviset na prostiedcich, které budou k dispozici.™

Z téchto prvnich dvou odstavca kapitoly zjistujeme, Ze za posledni dobu je umrtnost novorozenca

zna¢n¢ snizena v zavislosti na dostupnych financich a vybaveni nemocnice.

Perinatalni morbidita a mortalita jsou jednim ze zakladnich méfitek kvality zdravotni péce,
kterou monitoruje kazdy stat a v mezinarodnim meéfitku Svétova zdravotnicka organizace (WHO).

Epidemiologie vrozenych vad predstavuje multidisciplinarni obor, jehoz hlavnim cilem je svymi
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vysledky davat podklady k hodnoceni kvality péce v souvisejicich oborech, jakoz 1 podklady
k hodnoceni zdravotni pée o mladou generaci. Konkrétné to znamena, ze by mela byt zajisténa
lep$i dostupnost péce tykajici se reprodukéniho zdravi a prenatalniho 1 perinatalniho obdobi zivota.
Soucasné by mélo dojit k pfesunu z4ymu na zkvalitnéni prenatalni péCe tak, aby se snizil pocet
téhotenskych ztrat. Cetnosti spontannich potratd a vrozenych vad jsou jednim z méfitek
nezadouciho vlivu zevniho prostiedi na tzv. téhotenské ztraty. Existuje samoziejmé tada pficin

spontannich potratd a vrozenych vad, ale vliv zevniho prostiedi je jisté jednim z nich.>

2.4.2 \Vrozené postizeni
V této kapitole se zabyvam pouze vrozenym postizenim, nebot’ postizeni ziskané nemusi jiz

spadat do kompetenci Centra rané péce (s ohledem na vék ditéte).

Kongenitalni (vrozené) anomalie ¢i vrozené vyvojové vady (VVV) jsou terminy, kterych
se uziva k oznaCeni vyvojovych poruch, které jsou pfitomny pii narozeni. Populaéni teratologie je
interdisciplinarni obor, ktery zkouma pficiny, mechanismy a vzorce abnormalniho vyvoje. Disrupce
je morfologicky defekt organu nebo urcité Casti téla, jehoz pfic¢inou je preruSeni nebo zasah
do pribéhu puvodné normalniho vyvojového procesu. Podle této definice jsou morfologické
zmény> nasledujici po expozici teratogenim (faktorGm zevniho prostiedi zvySujici hladinu
teratogeneze) povazovany za disrupce. Disrupce nemuze byt dédicna, avSak dédi¢né faktory mohou
ovliviiovat jeji vznik a vyvoj. Zakladni koncepce teratologie je postavena na skuteCnosti, ze urcita

vyvojova stadia jsou k disrupci cilivejsi, nez ostatni. Priiny vrozenych vad lze rozd¢lit na:
1) genetické faktory (jako jsou chromozomalni aberace)
2) faktory zevniho prostiedi®®

Mnoho béznych vrozenych vad vznika spole¢nym pusobenim genetickych a zevnich faktora -
na podkladé multifaktorialni dédi¢nosti. Odhaduje se, ze az 10% vrozenych vad u Clovéka je
zpusobeno ruSivym pusobenim faktord zevniho prostiedi. U 50-60% vrozenych vad zistavaji
pti¢iny nepoznany. Vrozené vady mohou byt izolované nebo mnohocetné; klinicky nevyznamné ¢i
vyznamné. Izolované nevyznamné anomalie 1ze najit az u 14% novorozenci. Kazda populace je

vystavena riznym ohrozZenim a z t€chto ohrozeni plynou i rizna rizika. Jednim z takovychto rizik je
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i riziko vzniku vrozené vyvojové vady. Z hlediska studia zdravotniho stavu populace je dulezita
znalost pramérnych incidenci vrozenych vad, ale ihledani potencionalnich rizik vedoucich
ke zvySené pravdépodobnosti vyskytu vrozené vyvojové vady. Intenzita vyskytu vrozenych vad
byva povazovana zajeden ze zakladnich kvalitativnich ukazateld populacnich i medicinskych.
Usp&snost prenatalni diagnostiky a vysledné Getnosti vrozenych vad v populaci jsou vsak
ivyznamnym ukazatelem péce prenatalni a perinatalni, pfezivani déti narozenych s VV pak

ukazatelem péce postnatalni.”’

Podil jednotlivych typa vrozenych vad na celku sev Case meéni, obdobné€ jako napfiklad
struktura pfi¢in umrti. Z hlediska epidemiologického je nutné hodnotit incidence vrozenych vad
v Ceské republice ajejich zmény piedevim zpohledu dlouhodobého. Bshem poslednich let
se intenzita vrozenych vad v Ceské republice ménila. Podivame-li se na tyto zmény globalng, je
zapotiebi rozlisit ne€kolik vzajemné se prolinajicich vlivi. Ohrozeni a rizika lze v zasadé rozdélit
dodvou skupin: na neovlivnitelné, resp. nevyhnutelné ana ovlivnitelné. Ovlivnitelna rizika
vyplyvaji predev§im z negativniho chovani a osobnich navykua jedince (alkohol, koufeni, kofein),
nevyhnutelna rizika bere na sebe ¢lovék okamzikem narozeni. Z hlediska studia zdravotniho stavu
populace je pak bezesporu dulezita Casova i prostorova diferenciace rizika zvySené

pravdépodobnosti vyskytu vrozené vyvojové vady a hledani jeji podstaty.™

U nékterych typu vrozenych vad se Cetnosti v novorozenecké populaci snizuji diky uspésné
prenatalni diagnostice, nékteré vsak 1 pfes uspesnou prenatalni diagnostiku naopak vykazuji vyssi
zachyt nebo jsou to vady, které zatim nelze bézné prenatdln¢ diagnostikovat a jejich Cetnost

v populaci se méni.*”

Kromé& prenatalni diagnostiky se vSak na vysledné Cetnosti vrozené vady v populaci mohou
uplatiiovat i dalsi vlivy. Jednim z nich miize byt i zlepSeni, zrychleni a zkvalitnéni diagnostickych
moznosti — pifedevSim zavedeni arozvo] ultrazvukové diagnostiky (vrozené vady ledvin,
kongenitalni hydrocefalus). Jiné vlivy jsou zmény incidenci vrozené vady, at jiZ se jedna o zmény
dlouhodobé (pokles/vzestup) nebo zmény kratkodobé (cyklické, aj.). Podil vrozenych vad na ¢asné
novorozenecké umrtnosti (CNU) v CR predstavoval v poslednich letech zhruba 1/3 a na perinatalni
Gmrtnosti  (PU) zhruba 1/5. K dal§im umrtim zddvodd VV vSak dochazi v pozdnim

novorozeneckém a ponovorozeneckém obdobi. Béhem poslednich Ctyficeti let se intenzita
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vrozenych vyvojovych vad v Ceské republice ménila. V&tsinou dochazelo v poslednich 10-
20 letech k narastu Cetnosti hlasenych vrozenych vad. Naskyta se otazka, zda zvySeni incidence

(nemocnost, ukazatel po¢tu novych onemocnéni k po¢tu obyvatel) VVV je v diasledku:
* zmeén v registraci hlaSeni vrozenych vad

* pokroku v medicinskych technologiich - diagnostikovani dfive nedeklarovanych wvad,

prezivani déti s nizkou porodni hmotnosti

* pokroku v prenatalni péci — prezivani plodd dfive zaniklych spontannim potratem

(v minulosti vysoka uroven potratovosti)
* naruSeni genofondu a zmény Zivotniho stylu®

Zde jsem popsala, jak v soucasné dob& pokrocila véda a technika ve zdravotnictvi. Lékati jsou
schopni zachranit dit€¢ predCasné narozené s porodni vahou 0,5 kg. Predchozi text této kapitoly
pojednaval o vyvojovych vadach a lékarském hledisku obecné. V dalsim podkapitolach se zabyvam
lidskym chovanim lékaii k samotnym rodi¢im. Nebot, jak jsem jiz zminila vySe, 1€karf je zpravidla

prvnim ¢lovékem, ktery se setkdva s rodici po zjisténi, zZe je dite trvale postizeno.

2.4.3 Piedc€asné narozené dité — rana péce v porodnici

Jestd v roce 1985 nemélo v Cesku $anci zadné dité, které se narodilo s porodni vahou nizsi ne
1000 gram@. Dnes se napiiklad jen v Ustavu pro matku a dit& v prazském Podoli s takovou a nizsi
vahou ro¢n¢ narodi kolem Sedesati déti. Nejdrobnéjs§i z pacienti prozatim vazilo pouhych
340 gramt. Od devadesatych let byl jako hranice viability neboli zivotaschopnosti stanoven 24.
tyden téhotenstvi, coz ale neznamend, ze lze zachranit vSechny deti, které se narodi takhle Casné.
Ale od této chvile uZ je Sanci vyhrat. Cesko se uz nékolik let pohybuje na svétové Spicce v nejnizsi
novorozenecké umrtnosti. Jsme ve spolenosti takovych zemi, jako je Svédsko nebo Finsko. Nase

nejlepsi perinatologicka centra patii zaroven k nejlep§im v Evropské unii.*!

Coz je, dle mého nazoru velmi dobry vysledek, nejen tedy pro lékare, ale 1 pro rodice.
Na druhou stranu je dulezité se zamyslet na vysledkem nizké novorozenecké umrtnost. Diky
pokroku veédy a techniky v medicing, jsou dnes lékafi schopni zachranit mnoho détskych Zzivotu.
Bohuzel jiz statistiky nesdéluji, kolik z t€chto déti si jako nasledek odneslo odchodem z porodnice

i trvalé postizeni. Je zde pak tedy eticky problém, zda je tento védecko-technicky pokrok spravny.
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Navic semohou vyskytnout chvile, kdy serodife otézkém postizeni ditéte dozvedi jiz
v perinatalnim obdobi, béhem pravidelné kontroly u lékare. Pak dostanou na vybér, zda bude dité
zit, nebo bude vyvolan potrat. Jedno z nejtézsich rozhodnuti pro rodice, kde museji vzit nejen to,
ze se sami budou muset szit s potomkem s postizenim, ale ze i potomek sam bude s postizenim zit

trvale a bude se s nim muset vyrovnat.

Ale jaka je realita pro matku? Nikdo a nic neni na pred¢asny porod pfipraveno, ani télo rodicky.
Privést na svét dité s vahou pul kilogramu neni o nic snadnéjsi nez porodit tiikilové. Tkan ditéte je
kieh¢i, porodnikovi to znesnadiiuje manipulaci. To nejtézsi vsak ptijde poté. Pred¢asnym narozenim
se rodin€ zmeéni nardz cely zivot - nesrovnateln€ vic nez v ptipadé¢ donoSenych déti. Maminky
byvaji vydésené. Jejich déti jsou malické, maji kolem sebe spousty pfistroju a hadi¢ek. Doma
nemaji kocarek ani postylku. Prognézy jsou pfitom velmi nejasné. I kdyz s nimi 1ékati mluvi, moc
jistot jim dat nemohou. Stav ditéte se mize zmeénit z hodiny na hodinu. Zlepsit, stejné jako zhorsit.
Tézké je to 1 pro otce. Nekteti se snazi byt oporou manzelce. Jini jsou duchem nepfitomni, schovaji
se za jakousi vnitini zaclonu. Urcitda nevelkd Cast se ztoho zoufalstvi abezmoci uchyluje
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do agresivity. Ne, 1ékafi jim to nemohou zazlivat.®* V tuto chvili je dulezité, aby se 1ékar dokazal

vzit do pocitu rodice a stale jednal opatrng.

Perinatologické oddéleni je svym zpusobem zazrak lidské védy a techniky. Je zvlastni, ze pravé
tady se spousta lidi musi poprvé v zivoté podridit osudu. PredCasné narozeni si rodi¢e neplanuji
a od toho okamziku si uz nemohou planovat nic dalsiho. Kdy pujde matka do prace, zda budou
moct jet na dovolenou. Ani to, zda si jejich dit€ bude hrat se sousedovym. Nikdo nevi, jak se bude
vyvijet, kolik péCe bude potiebovat, v jaké bude kondici. Mize mit potize s jemnou motorikou,
pohybem, mize mit slabsi zrak. Nekteré déti potiebuji slozitou domaci rehabilitaci, jiné naptiklad
pomalu piji. Nakrmit nedonoSend dvojata, paklize krmeni kazdého z nich zabere skoro hodinu
a piji pétkrat denng, je nadlidsky tkol. Maminky se nestihaji samy najist, umyt, natozpak nakoupit
nebo uvartit. A spoléhat na pomoc otce? Mluvime o ¢lovéku, na némz bude nékolik let lezet cela
tiha rodinného rozpoctu a ktery mozna zacal chodit do prace na 12 hodin denné. Pajde-li vSechno

dobfe, srovna se vyvoj ditéte kolem tietiho roku. Ale taky moZna mnohem pozdéji.®
Predcasnych porodi je v Cesku trvale kolem 6 %, coz je ve srovnani se svétem velice nizké Cislo
ajejich nejCastéjsi pficinou byva infekce. PéCe o predCasné narozené déti je ndkladna. Ucet

za miminko, které odchazi z porodnice, byva vic nez milion korun. Déti potfebuji drahé pfistroje,
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1€ky, Spickovy personal. Ne kazdé dit€ se podaii zachranit, ne kazd¢ dit€ bude v zivot€ uplné€ bez

potizi. Mnoho z nich ale ano. PfedCasné€ narozené déti se podle tydnu teéhotenstvi v momenté porodu

orientaéné rozdéluji do nékolika skupin. Vzdy v8ak také zaleZi na jejich vaze, kondici a vuli zit.*

24.-28. tyden: extrémni nezralost. Podle vahy je Sance na pfeziti kolem 70 procent,

s vyvojovymi odchylkami se bude potykat 40 procent z nich.

* 28.-32. tyden: téZce nezralé deti, preziva asi 90 procent z nich, 15 procent miva néjaky
handicap - lehky i1 zavazngjsi.
* 32-34. tyden: dobrad prognédza, odchylky od neuropsychického vyvoje (,,opozdéni®)

se objevi asi u 5 procent z nich.

* po34. tydnu: bez vétsi Gjmy na zdravi by mély prezit vSechny, prognéza je velmi dobra.®

2.4.4 Sdéleni diagnozy

Pro rodinu je narozeni dit€te s postizenim nebo se zavaznym onemocnénim vzdy hluboky otfes.
Vedle umrti blizkého ¢lovéka a sdéleni diagndzy vlastniho zavazného onemocnéni patii tato situace
mezi nejzavazngjsi spoustéce traumatické krize. RodiCe s problémem ditéte obvykle nemaji zadnou
ptedchozi zkuSenost, boji se budoucnosti, bolestné hledaji ke svému ,jinému“ ditéti jakykoli
vyvolava $ok, silnou tzkost a rychly rozvoj obrannych mechanismu, které jsem popsala jiz vyse.
Vztah rodicu k ditéti ak jeho problému je vyznamné ovlivnén zplisobem, jakym byla diagnoza
ditéte sdélena rodicim. Sdéleni diagndzy je pro rodiCe prvni kapitolou piibeéhu, ktery budou

se svym ditétem prozivat mnoho let. I pro lékafe a zdravotnicky personal to byva naroény ukol.®

Lékati vétSinou nejsou vzdélani v krizové intervenci, ani nemaji zkuSenost v téchto situacich.
Jak tedy mohou pozitivn€ ovlivnit pocatek tohoto piibéhu? V zasadé plati, ze je tfeba ukazat matce
(pfipadn€ obéma rodi¢im) dit€ bezprostiedné po porodu a umoznit jim fyzicky kontakt, i kdyz ma
dit¢ tézké postizeni. Pokud samoziejmé dit€¢ nevyzaduje okamzitou pomoc poskytnutou
zdravotnikem, v tom piipadé musi byt fyzicky kontakt umoznén v nejbliz§i mozné dobe. Pti sdéleni

diagnozy se osveédCila zasada péti P:

* Pochvalit matku — matka se mize citit ménécenna nebo dokonce odpovédna za postizeni

ditéte, toto je tfeba vyvratit a matku ocenit (jak zvladla porod, dit€ je krasné, 1 kdyz trochu
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jin€ a jinak vnimajici)
* Pohodli — jakakoli nadbyteCna fyzicka nebo psychicka nepohoda (napf. nevyhovujici®

spoluobyvatelka nemocni¢niho pokoje) mize prohloubit negativni vnimani matky jak sama

na sebe, tak na novorozence
* Privolat otce, ptipadné blizké osoby, které si matka pied nastupem do porodnice zvolila
» Pfipravit se na rozhovor a vysvétlovani i zdanlivé nesouvisejicich dotazu
* Poskytnout informace — a to jakékoli, kterym lékaf rozumi, pfipadné odkazat na odborniky®®

Dal$i dny stravené v porodnici budou nejen pro matku velice tézkym obdobim. Ostatnim
matkém je umoznéno mit dité na pokoji a kojit ho, dotykat se ho, uvédomovat si plné své matefstvi.
Zatimco matka s ditétem postizenym je od ostatnich jaksi odliSena nepfitomnosti ditéte
a samoziejmé jeho postizenim. Je zde dulezité, aby rodicim bylo umoznéno navazat k ditéti co
nejpiirozené]si vztah, aby nevidé€li jenom jeho problémy, ale vnimali i1 jeho pozitivni stranky, aby
mohli rozvinout své intuitivni rodiCovské chovani. Je proto potfeba s rodi¢i o ditéti ajeho
zdravotnim problému opakované hovofit, nebo alesponn rozhovor nabizet. Samoziejmé je dobré
vzdy davat pozor naindividualitu rodiCe a respektovat i pro lékare v tuto chvili nepochopitelné
jednani. Rodi¢e by zde méli mit i prostor pro vyjadfeni vlastniho nazoru, vlastnich pociti. Pokud to
zdravotni stav miminka dovoli, je tfeba podporovat pfirozené kojeni, coz muze byt problém
i vzhledem k psychickému stavu matky. Samoziejmosti je moznost co nejintenzivnéjSiho kontaktu
rodi¢t s novorozencem. V pfipadé prevezeni ditéte do jiné nemocnice je dulezité rodiCe prubézné
informovat o jeho zdravotnim stavu. Je zde také zfeyma nevhodnost matku zklidriovat I€ky, projevy
krize setim sice utlumi, ale jen se pfenesou do budoucna, je nutné, aby si matka prosla vSemi

fazemi (viz vy$e kap. Reakce rodi¢l), zadnou z nich nelze obejit.”

Naleznou-li rodice ve zdravotnicich nejen odborniky pecujici o jejich dit€, ale i privodce a oporu
pro sebe, rychleji alépe se s tézkou situaci vyrovnavaji, ato bude mit dlouhodob& pozitivni vliv
i na dit¢ samotné. Rodina, které se narodi dité s postizenim, se nachdzi v naro¢né situaci, kterou
nikdo necekal a nikdo si ji neptal. V takové rodin€ se podstatné méni hodnoty, potieby a nékdy
i role jejich Clent. Prijeti ditéte se zavaznym handicapem je dlouholety proces, ktery opravdu nelze
zvladnout behem meésice, ba ani roku, coz je u kazdého samoziejmé individualni. Béhem tohoto
procesu jsou rodiCe snadno zranitelni ajsou cCasto vystaveni stresovym a traumatizujicim

momentum, jako napfiklad socialni stigmatizaci, pocity rodicovského selhani, obav z budoucnosti
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nebo vy$§im narokiim na ¢as a finance.”

2.4.5 Dalsi komunikace lékaru

V této podkapitole se budu zabyvat sdélovanim diagndzy a jednanim s rodici, ale i se samotnym
ditétem s postizenim. Toto téma je opé€t platné pro vSechny zdravotnické odborniky (véetné
zdravotnich sester), kteti ptijdou s rodi¢i i s dit€tem do styku. Téma zde udavam, nebot’ si myslim,
ze komunikace Iékar — rodi€ je velice dulezita, jakym zptusobem probiha, ale jesté daleko dulezité)si
je jednani lékar — dité s postizenim.

Rodi¢e zpravidla pfichazeji k lékafi ve stresu, sobavami, co jim bude sd€leno (ajakym
zpusobem jim to bude sd€leno). Tuto navstévu je vSak mozné jim usnadnit, pokud je zdravotnicky
pracovnik dostateCné erudovany, ale predevsim ochotny pomoci v této nelehké situaci. Je teba
naslouchat rodi¢um, ktefi osvém ditéti (respektive jeho projevech) védi nejvice. Doktor muze

mnoho dulezitych projevi ditéte v ordinaci lehko piehlédnout.

Lékar by se mél vénovat aktualnim potizim ditéte, se kterymi rodice pfisli. Jeho postizenim je
lepsi se zabyvat az v dob¢, kdy si o to rodi¢e sami feknou. Cokoli co bude lékar vykonavat je nutné
sdélovat i samotnému ditéti, je tfeba si uvédomit, zeikdyz nemluvi avypadd, Ze nevnima,
neznamena, ze nam nerozumi (i z tohoto divodu je lepsi, aby rodi¢/e mohli byt svému potomkovi
na blizku behem vySetieni). Otazky je dobré formulovat pozitivné, béhem vySetfeni celkového
stavu vyzdvihnou i to, co maly pacient umi a zvladne a ne jen co nedokéaze. To by mohlo negativné

ovlivnit nejen psychiku ditéte, ale i samotnych rodi¢a.”

Predevsim pokud musite sdélit dalsi diagndézu nebo jakékoli nepfijemné informace, je dobré
fikat ji zfetelné a srozumiteln€ 1pro laiky (ne kazdy rodi¢ je odbornikem-lékafem a rozumi
latinskym nazvim). VSe je tfeba dukladné vysvétlit a rodica se zeptat spiSe nepfimym dotazovani
(neptat se ,,Rozumeli jste mi?*, ale spise ,,Vite co budete d¢lat pti dalSim epileptickém zachvatu?*).
Pokud je nutna hospitalizace, je dobré podpofit rodice, pokud chtéji byt s potomkem v nemocnici.
Pokud rodice pfijdou s otazkou na 1écCitelnost dosud nelécitelného onemocnéni (sehnali si informace
o nové metod€, apod.) je dulezité je v tom podporovat a automaticky , nezahazovat™ jejich Sance
na uspéch. To plati iv pfipadé, Ze metodu sami neznate, je dllezité nani hledat reference
a odpovedi u odborniki na toto téma. Je dulezité si uvédomit, Ze nazor 1ékare se ne vzdy bude
shodovat s nazorem rodicu, ale i pfesto maji rodiCe pravo na slusné a citlivé jednani, kde je mozné

opacny nazor projevit, ale pokusit se vramci moznosti o priblizeni sejejich pozadavku, nebo
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se domluvit na pfipadném kompromisu.”

Rodic¢e jsou zasvé dité zodpoveédni, je tieba respektovat jejich kompetence. Konfrontace
se zdravotniky, ktefi rozhodnuti starat se o dit€¢ nechapou, nebo s nim dokonce nesouhlasi, rodice
zrafiuje a snizuje jejich diveéru nejen k lékaiim, ale ik dalsim odbornikim. Otazky vychovy,
stimulace, vzdélavani, socialni podpory apod. pomahaji rodicim zodpovedét i dalsi odbornici, 1ékar

by se tedy nemél nechat strhnout k vyjadieni negativni progndzy v téchto oblastech.”

2.4.6 Spoluprace odborniki z rdznych obort
[ dité¢ s postizenim (nejenom v raném obdobi vyvoje) potiebuje harmonické, laskyplné
a podnétné domaci prostiedi. Rodina by nem¢la travit vétSinu Casu s ditétem dojizdénim na lékarska

vySetieni, ¢ekanim v ordinacich, opakovanymi hospitalizacemi a shanénim informaci.”

Je dobré, aby mel Iékar predstavu o okruhu zdravotni péfe a dalSich sluzeb, které rodina
vyuziva. Dulezitost je kladena na to, aby zadna navstéva jakéhokoli odbornika nebyla zbyte¢na.
Vzdy je tfeba rodiCum vysvétlit, pro¢ jim doporuCujete navstévu dalsiho odbornika. Navic pfi
doporuCeni odbornika je v poradku, pokud ho sam Iékat zn4 avi, ze dany odbornik ma citlivy
a pozitivni pfistup k rodi¢im a détem s postizenim. Sdileni s rodiCi, 1ékafi a dal§imi odborniky
vysledkt vySetfeni a testl zabrani nadbyteCnym vySetfenim a opakovanému dotazovani rodica
na totéz. Je-li to tedy mozné, méli by se lékafi snazit o tymové provadéni vySetfeni, nebo alespori

konzultaci.”

Na konci této podkapitoly bych uvedla co muze lékai doporulit za dalsi sluzby pro dité
s postizenim a jeho rodinu. Je zde moznost doporuCeni rehabilitacnich pomucek, které hradi ¢i
na né prispivaji zdravotni pojistovny (ortézy, kocarky, sedacky, plenky, apod.). Nenahraditelnym
zpusobem odpocinku je také lazefiska péce, kterou by mél lékai s rodinou vybrat a predepsat.
Rehabilitacni péci také nelze opomenout (v raném veku je tieba ji pfednostné provadét v domacim
prostiedi), stejné¢ jako komplex sluzeb rané péfe poskytované v pfirozeném prostredi. Dale si
mohou rodi¢e sami vyhledat odlehcovaci sluzbu, ktera funguje vétSinou pfi riznych ustavech
ajinych zafizenich pro postizené¢ déti (v pozdé€jsim veku 1 pro dospélé) aumozni tak rodici
na smluvenou dobu , dovolenou” od vétSinou nepfetrzité péCe o potomka. Podobne vSak funguji
i sluzby osobni asistence. Neméné dulezité je pro rodiCe pocit, Ze jejich dit€ neni jediné postizené

aproto funguji rizné organizace rodi¢u a svépomocné skupiny spojujici rodi¢e s obdobnou
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problematikou. S t€émito sluzbami jiz rodiCe nemusi seznamovat Iékaf, ale muze tak ucinit

pracovnik Centra rané péce.”

2.5 Pohled pracovnika rané péce

2.5.1 Snaha CRP

Pro zaCatek této podkapitoly je tieba uvést, Ze k zabezpeCeni optimalniho vyvoje ditcte
s vrozenym postizenim, je potfebnd vcCasnd, bezodkladnd a diferencovana péCe zdravotni,
psychologickd a pedagogicka. Stranou podpory nesmi stat rodina, ktera vzhledem ke své situaci
potiebuje péci socialni a samoziejmosti by méla byt i psychologickd podpora. Tyto sluzby je CRP

schopno zajistit pomoci erudovanych odbornikd, s nimiz domluvi schizku.”’

Jak jsem jiz uvedla, rana péce je soustava sluzeb a programu poskytovanych ohrozenym détem
a détem se zdravotnim postizenim a jejich rodindm. Jejim cilem je tedy predchazet sekundarnimu
postizeni, eliminovat nebo zmirnit disledky primarniho postizeni a poskytnout roding, ditéti
i spolecnosti predpoklady socidlni integrace. Sluzby rané péce maji byt poskytovany od zjisténi
rizika nebo postizeni do pfijeti ditéte vzdélavaci instituci tak, aby zvySovaly vyvojovou uroverti

ditéte v oblastech, které jsou ohrozeny faktory biologickymi, socialnimi a psychologickymi.”

Dulezitym principem rané péce je poskytovani podpory v pfirozeném socialnim prostiedi ditéte,
aproto  zadkladem téchto sluzeb jsou néavstévy v klientskych rodinach, které probihaji

v pravidelnych intervalech 1 az 2 mésice.
Zakladni zpusoby prace v rodinach jsou poradensky rozhovor, socialni a vychovné poradenstvi,

ukazka domaci prace rodice s ditétem, tvorba komunikacnich strategii, zaplijcovani specialnich
pomucek ahraek, pomoc pii vybéru azacviku kompenzacnich pomicek, zprostiedkovani
odbornych vysetteni, pomoc pii vybéru predskolniho i Skolniho zafizeni atd. Dal$i mozna forma
realizace rané podpory jsou ambulantni sluzby. Tyto sluzby probihaji  ptfes poradenskou

telefonickou linku a osobnim kontaktem ve stiedisku.

Stiediska rané péCe spolupracuji také s dalSimi odborniky a snazi se s nimi vytvofit staly tym,
schopny zabezpecCit rizné potieby rodin s ditétem, které ma zdravotni postizeni. Pfi nékterych
sttediscich rané péce vznikaji také specidlné pedagogické poradny, logopedické ambulance,
fyzioterapeutické ambulance, psychologické poradny a nékdy také stfediska organizuji pravidelné

setkavani rodicu a déti se spoleCnym programem a prednaskou.
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Strediska rané péce také Casto organizuji pobytové tydenni akce. Hlavnim cilem té€chto pobytu je
intenzivni prace s rodi¢i a détmi ve forme individualnich a skupinovych terapii, nabidka prednasek
riznych odbornikli a moznost kontaktu rodicd, ktefi si spolu mohou vyméfiovat zkuSenosti

s vychovou ditéte s postizenim.

Rodi¢e se na pobytovych akcich casto setkdvaji poprvé sjinymi détmi s postizenim a jejich
blizkymi, mohou vidét pozitivni dopad spoleCenské interakce pii riznych Cinnostech s dit€tem. Pro
nekteré rodiny to navic byva krok s tzv. socialni izolace, do které se viceméné dobrovolné uzaviely,

at’ uz z ostychu, strachu z reakci okoli, nebo zménou chodu rodiny.
Hlavnimi zasadami rané péce jsou (Hradilkova 1998):
* klientem rané poradenského systému je rodina, rodi¢e jsou partnery tymu
* rana podpora se uskuteciiuje prevazneé v domacim prostiedi ditéte
* respekt k individualité ditéte a kulturni, socialni a vychovné jedinecnosti kazdé rodiny
* pomahat rodi¢im a détem nachazet jejich vlastni zdroje k vyrovnani se s postizenim

» podpora socialni integrace osob s postizenim™

Sluzby CRP maji preventivni charakter, protoze snizuje vliv prvotniho postizeni a brani vzniku
postizeni druhotného. To je projevem poruSeni vazeb ditéte sjeho okolim nebo nedostate¢nym
rozvinutim funkci postizeného organu. Dale setaké snazi o posileni rodiny, vyuziva jejich
piirozenych zdroja tak, Zzeidité s postizenim muUze vyrdstat aprospivat vjejim prostiedi.
Samoziejmosti je také ekonomicky pifinos rané péce, postupné ¢ini rodiCe nezavislymi
na institucich, sniZzuje nutnost tstavniho pobytu a Setii tim statni vydaje.*

oW

ajeho pripravé na vzdélavani. Rodi¢im je poskytovana poradenska pomoc v oblasti socialnich
sluzeb a davek, zdravotnich sluzeb, kompenzacnich ajinych pomicek i v oblasti psychického
rozvoje ditéte. Rodice se mohou naucit cvikim a stimulacnim metodam tak, aby systematicky,

v kooperaci s odborniky, pusobili na zlepSovani stavu ditéte.®
Sluzby CRP jsou také predpokladem uspesné socidlni integrace. Jsou poskytovany pirevazné
v pfirozeném prostiedi ditéte, kde vychazime z ptredpokladu, ze zdkladnim pfirozenym prostiedim

je rodina. Toto plati zejména pro obdobi od 0 do 3 let. Prave laskyplna a stimulujici interakce mezi
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rodiCem a ditétem s postizenim je podle poslednich vyzkumi podstatnym faktorem rozvoje nejen
jeho psychickych, ale i fyziologickych funkci. Proto je pro ranou péci typicka forma terénni prace®
(navstév poradenského pracovnika v domacim prostiedi). Poskytuje rodicim nezavislé informace.
Sluzby rané péce jsou sestavovany na zaklad€ analyzy potieb individualni rodiny, nejsou tedy pro

vSechny uzivatele sluzby stejné.*

Pro¢ by tedy mél rodi€ sluzeb rané péce vyuzit? Zéasadni roli ve vyvoji dit€te hraji prvni tii roky
zivota. Pravé v obdobi dotfi let jsou kompenzacni moznosti mozku tak obrovské, ze umoziiuji
nejlépe rozvinout nahradni mechanismy i utéch déti, které maji v nekteré oblasti vyvoje vazny
handicap. Pokud se pravé toto obdobi zanedba, moznosti vyvoje ditéte v uritych oblastech
se mohou zcela uzavfit nebo extrémné snizit. Pfestoze mozek je schopen vytvéfet nova nervova

spojeni po cely Zivot, Elovék se nejrychleji rozviji a nejlépe piizpusobuje zménam v raném détstvi.™

2.5.2 Pribéh sluzby rané péce

V této podkapitole se pokusim kratce probrat, jak probiha poskytovani sluzby od zacatku
do konce. Informace o poskytovatelich rané péce a nabidce sluzeb pro konkrétni cilové skupiny
v daném regionu predava rodi¢im ditéte lékar (neonatolog, pediatr nebo specialista), socialni
pracovnik nebo pfipadné dalsi odbornik, napt. Psycholog. Rodina, kterd ma zajem o sluzby rané
péce, kontaktuje konkrétniho poskytovatele rané péce. Dojde k predani informaci o podminkach
a prubéhu sluzby. Po zjisténi potieb ditéte ajeho rodiny dochazi k planovani sluzby a podpisu
dohody. Frekvence konzultanich navstév v rodiné je déana jeji aktualni potfebou. Zpravidla
se pohybuje v intervalu jeden mésic az (maximaln¢) tfi mesice, v pripadé potreby jsou konzultace
Cast&§i. Soucasti prub&hu sluzby je pravidelné vyhodnocovani dosahovani cili rodiny a planu rané
péCe. Rodina muaze sluzbu ukoncit kdykoli, poskytovatel pouze na zakladé divodu uvedenych
v dohodé. Pred ukon¢enim sluzby pracovnik rané péce spolu s rodinou vyhledava navaznou sluzbu

a zpracovava pro rodice zavéreCnou zpravu o celkovém prubéhu rané péce.
Zakladni ¢innosti pii poskytovani rané péce obsahuji

1. Podporu vyvoje ditéte, ktera obsahuje stimula¢ni programy a techniky, terapie pro dité, dale
poradenstvi pii vybéru vhodnych metod prace s dit€tem. Velmi oblibené je také zapajCovani

pomucek a hrafek, poradenstvi pfi jejich vybeéru.

2. Podpora rodiny, coz zahrnuje depistaz (v€asné vyhledani klienta), krizovou intervenci

a podporu v tézké Zivotni situaci. Dale také vychovné, psychologické, odborné a socialni

82 SRP - Spolecnost pro ranou péci [online]. Dostupné z: http://www.ranapece.cz/index.php/cs/rana-pee. html
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poradenstvi, to znamend 1 posilovani rodiovskych kompetenci a upeviiovani s nacvikem
dovednosti rodi¢l, které napomahaji pfiméfenému vyvoji ditéte a soudrznosti rodiny.
Neopomenutelnou Casti je také vzdelavani rodica, pujCovani literatury, podpora vymény
zkuSenosti, jako je napiiklad poradani setkani rodict ataké pomoc pii prosazovani prav
a zajmu.

3. Pusobeni na spoleCnost znamena mezioborovou spolupraci, ktera je nutna ivzhledem

k rodi¢im (psycholog,...), vzdélavani laické i odborné vefejnosti a komunitni prace.®

2.5.3 Vzdélani pracovnik(i CRP
V této kapitole bych pro prehlednost uvedla nakolik musi byt pracovnik CRP erudovany.
Z ¢ehoz nasledn€ budu vychézet 1 v dalSich podkapitolach. Vzdélani a schopnosti poradce CRP je,

dle mého nézoru, zaroven obrazem kvality poskytovanych sluzeb CRP.

Pro nové zaméstnance funguje systém tfimesi¢niho zaskolovani. Kazdy zaméstnanec ma
kazdorocné aktualizovany individualni plan dal§iho vzdélavani. Kazdoro¢né se kona Seminat pro
vSechny zaméstnance, Metodické centrum nabizi zaméstnancim i externistim zprostfedkovani

udasti na mezinarodnich vzdélavacich akcich a konferencich.

Dale pro zaméstnance probiha nabidka kurzi pres Asociaci pracovnikl v rané péci. Zde uvadim
nekteré priklady: Kurz krizové intervence, Kurz systemické prace srodinou, Kurz prace
s videokamerou a spada sem i Konference pracovnikli vrané péci. Pak také probiha Seminar
zamestnancu, coz je kazdorocni tfidenni vzdélavaci akce pro vSechny zameéstnance, ktera probiha

v oddélenych blocich podle odbornosti a pracovniho zafazeni pracovnikd.®’

Vzdelavani pracovnikt se déli na dva druhy:

2.5.3.1 Odborné vzdélavani (vzdélani souvisejici s oborem)

a) Povinna kvalifikace

- probiha dle zakona 108/2006 Sb. (pracovnici v ptimé péci jsou socialnimi pracovniky - museji
splnovat odbornou zpusobilost) a zaskoleni v SPRP (plany zaskoleni jsou obsazeny ramcoveé

v ptislusnych smérnicich SPRP).

b) DalSi vzdélavani

85 MORAVSKOSLEZSKY KRAJ - Krajsky tFad. Dostupné z: www.kr-moravskoslezsky. cz/publikace/rana_pece.pdf

86 SRP — Spolecnost pro ranou péci [online]. Dostupné z: http://www.ranapece.cz/index.php/cs/vzdlavani-
zamstnanc. html

87 SRP - Spolecnost pro ranou péci [online]. Dostupné z: http://www.ranapece.cz/index.php/cs/vzdlavani-
zamstnanc. html

43



- timto si zaméstnanec SPRP obnovuje, prohlubuje a dopliiuje kvalifikaci (pt.: plnou kvalifikaci
poradce rané péCe ziska po absolvovani externich predepsanych kurzi a Skoleni a kurzu ,,Poradce

rané péce”).*®
* Povinné vzdélavani v SPRP pro pracovniky v ptimé péci v SPRP:

Kurz Poradce rané péce, Kurz v oblasti krizova intervence, Kurz v oblasti podpory rodiny — prace
s rodinou, podpora intuitivniho rodiCovstvi, systemicky pfistup v praci s rodinou, Vedeni rozhovoru,

Vzdélavani v oblasti kvality, Referen¢ni Skoleni fidice, Tyflopedické minimum, ...
* Dalsi odborné vzdélavani

= vzdelavani souvisejici s oborem nad ramec zaskoleni a povinného vzdelavani. Kurzy s odbornou
tématikou povinného vzdé€lavani v SPRP, které jsou nad ramec rozsahu ureného jako povinny,
vzdélavani v oblasti podpory vyvoje ditéte s postizenim, komunikace s rodi¢i, podpory rodiny,
specialniho poradenstvi, VTI, seminafe a konzultace spolupracujicich odbornik ze souvisejicich

obort, odborné staze a konference...®

¢) Specializa¢ni vzdélavani (= pro specialni vykon Cinnosti ¢i pro specidlni funkci na pracovisti ¢i

Vv organizaci).

Pro poradce rané péce, ktefi sebudou specializovat na konkrétni funkci ¢i pozici napft.:
Akreditovany kurz Instruktor stimulace zraku, Specializované kurzy technik podpory vyvoje ditéte
s postizenim, atd. Pro vedouci pracovniky, ktefi budou pracovat jako manazefi a metodici, napft.:
management (fizeni, persondlni vedeni, finan¢ni fizeni, atp.), sledovani a fizeni kvality, supervize

a lektorovani. Pro koordinatory napf.: administrace, projektové fizeni...”

2.5.3.2 Rozsitujici

- toto je vzdelavani vyplyvajici z potieb praxe, nemusi souviset pfimo s oborem ¢i pfimou praci
s klientem, ale je pro vykon funkci a Cinnosti dilezité a ma vliv na kvalitu sluzby (napt.: Kurzy
uzivatele PC, Skoleni fidi¢h referentl - je povinné ze zakona 1x za dva roky aje soucasti”
povinného vzdélavani pro terénni pracovniky - fidice v SPRP; jazykové kurzy, psychohygiena

a prevence syndromu vyhoteni, time management...)
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Interni vzdélavani zaméstnancl probiha ve formach stazi, supervizi aintervizi, odbornych
regionalnich porady, seminait SPRP (ty slouzi jako nadregionalni vzdélavaci a informaéni setkani
vSech zaméstnanci SPRP, kond sejednou zarok, vétSinou v délce trvani tii pracovnich dni),
setkani koordinatoru, instruktort stimulace zraku, nebo ve formé seminafud k aktudlnim tématim

v organizaci.”

2.5.4 Principy sluzeb rané péce

Rana péce patii mezi socidlni sluzby, jejichz ukolem a poslanim je poskytovat pomoc a podporu
lidem v nepfiznivé socialni situaci. To znamena, zeijakykoliv provozovatel rané péfe musi
dodrzovat principy socialnich sluzeb, kterymi jsou: zachovavani lidské dustojnosti uzivateld,
vychazeni zindividualn€ urCenych potieb, aktivni pusobeni na uzivatele, podporovani rozvoje
samostatnosti, motivovani proti dlouhodobému setrvavani nebo prohlubovéani nepiiznivé socialni
situace, posilovani socialniho zallefiovani, poskytovani v zajmu uzivateld a v nalezité kvalité
a nakonec zajistovani a dodrzovani lidskych prav a svobod. Nepfiznivou socialni situaci se rozumi
oslabeni nebo ztrata schopnosti z divodu véku, nepfiznivého zdravotniho stavu, pro krizovou
socialni situaci, zivotni navyky azpusob zivota vedouci ke konfliktu se spoleCnosti, socialné
znevyhodnjici prostredi, ohrozeni prav a zajmu trestnou Cinnosti jiné fyzické osoby nebo z jinych
zavaznych divodu. Je nutné feSit vzniklou situaci tak, aby toto feSeni podporovalo socialni

za€lenéni a ochranu pfed socialnim vylou¢enim.”

Tyto principy zde uvadim pro upfesnéni prace poradct rané péce. Pracovisté rané intervence

musi pii poskytovani sluzeb rané intervence naplfiovat tyto principy a nemélo by se od nich oddalit.

1. Princip dastojnosti — zde je dulezité respektovat individualitu ditéte a kulturni, socialni
a vychovné zvlastnosti kazdé rodiny. Dalsi samoziejmosti je jednat sklientem v kazdé
situaci dle zasad partnerstvi, tedy ze klient je naprosto rovnocennym ¢lovékem. Prostor pro
ambulantni programy je zafizen a vyzdoben tak, aby klienty neurazel a nesnizoval jeho

dustojnost. VSechna dokumentace je vedena s ohledem na dustojnost klienta.

2. Princip ochrany soukromi klienta - znamena, Zze béhem konzultace v domacim prostiedi®
klienta vstupuje pracovnik sluzeb rané intervence pouze nata mista,kam je zvan. Dale,

ze veskeré informace o klientovi jsou poskytovany pouze s jeho souhlasem a s dokumentaci

92 SRP - Spolecnost pro ranou péci [online]. Koncepce vzdélavani pracovnikii spolecnosti pro ranou péci —
1.konference o rané péci r. 2009, Olomouc, zpracovala Anna Hladikova, Dostupné z:
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o klientovi se naklada jako s divérnym materidlem.”

3. Princip zplnomocnéni, kde je dulezité, ze pracovnik respektuje pravo klienta
na kvalifikované a objektivni informace v mnozstvi, jaké si vyzada a pravo a zodpoveédnost
klienta rozhodovat o sobé&. Pfi planovani a hodnoceni programu sluzeb rané intervence jsou
rodice Cleny interdisciplinarniho tymu. Sluzby rané intervence podporuji pravni védomi

rodin a sounalezitost klientskych skupin.

4. Princip nezavislosti Sluzby rané intervence podporuji u rodica a ditéte nachazet a vyuzivat
vlastni zdroje a schopnosti ke zvladnuti situace, v niz se nachéazeji. Sluzby jsou klientovi
poskytovany takovym zpusobem, aby necCinily rodinu zavislou na zadné vychovne-
vzdélavaci instituci ani pobytové (uUstavni) instituci, od nichz musi byt sluzby rané

intervence obsahové, finan¢né i personalne oddéleny.

5. Princip prava volby Klient se mize rozhodnout pro pfijeti ¢i nepfijeti nabizenych sluzeb.
Sluzby rané intervence jsou koncipovany na zaklade€ spolurozhodovani o vybéru sluzeb

a tvorb€ individualniho planu.

6. Princip tymového pfistupu a komplexnosti sluzeb - Spoluprace externich i internich ¢lent
v interdisciplinarnim tymu a jejich vzajemna informovanost piinasi ve svych disledcich
kvalitativni, Casové aekonomické vyhody pro klienta aspoleCnost. Klient je zvéan

k rozhodujicim jednanim

7. Princip pfirozenosti prostiedi - Prevazna cast sluzeb je klientim (podle specializace
pracoviste) poskytovana v piirozeném prostiedi dit€te, tj. v rodin€. Sluzby rané intervence
voli takové metody, které podporuji pfirozené prostiedi v rodin€ 1 komunité ditéte, kde je
specialniho pouze tolik, kolik je nezbytné tfeba. Pracovnik si domlouva doméci konzultace

tak, aby respektoval bézny chod a rytmus rodiny.

8. Princip kontinuity péfe - V ramci ukoncovani péce je klient informovan o navaznych
sluzbach aje mu nabidnuto jejich zprostfedkovani v regionu. Sluzby rané intervence

podporuji socialni integraci ditéte a jeho rodiny v ramci komunity a regionu.*

2.5.5 Deinstitucionalizace
V této podkapitole uvadim své nazory napostoj CRP ktomuto tématu, nebot téma

deinstitucionalizace je v dnesni dob€ hodné prediikavané a davané za vzor. Vychazim zde ze svych

95 APRP - Asociace pracovnikii v rané péci |online]. Dostupné z: http://www.asociace-
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zkuSenosti s praci v Jedlickové ustavu a praxe absolvované v Détském centru Sluni¢ko v Liberci
(diive kojenecky ustav). Pfiznivci deinstitucionalizace tvrdi, Ze postizené dit€ se ma nejlépe ve své
roding, u matky, otce, nebo nejlépe obou (pokud mozno). Dalsi ¢asti deinstitucionalizace je

zmenSovani velkych tstavnich zatizeni.

Matousek ve svém Slovniku socidlni prace definuje ustav, tedy Ustavni zafizeni jako: , Instituce
poskytujici klientitm nepretrZitou péci spojenou s ubytovanim a stravovanim. “ Déle také Mat€jcek
piSe, Ze podstatnym parametrem ustavu je, mimo jiné, také jeho velikost a lokalizace. Ve vyspélych
zemich smeéfuji trendy ke zmenSovani ustavii napiiklad aZz na velikost domki situovanych
do jednoho arealu, nebo bytt, dale sméfuji k maximalnimu otevirani ustavi vaci komunité, jiz

slouzi. V CR zatim tento trend neni rozs§ifen.”’

V dnesni dobé je velice moderni nazor, ze velkd ustavni instituce typu Jedlickova ustavu
schranujici v sob€ vice lidi s postizenim na jednom misté neni dobrd. Ani pro spolecnost, ani pro
samotné uzivatele sluzeb. I centra rané péce se ,,chlubi svym ekonomickym pfinosem. Postupné
Cini rodiGe nezavislymi na institucich, sniZuje nutnost stavniho pobytu a Setii tim statni vydaje.*®
Touto kapitolou nechci fici, ze nemaji pravdu. Samoziejme ano. Jen si myslim, ze je tfeba, nedivat

se na tuto problematiku Cernobile.

Predpokladam ze ke kladnému nazoru na deinstitucionalizaci vede daného ¢loveka predstava
malého ditéte (piikladné tfiletého) s postizenim, tfeba i kombinovanym, v uplné rodin€ s praimérné
kvalitnim zazemim pro dité vhodnym. Ja bych se zde ale pokusila nastinit pon¢€kud jinou predstavu.
Pokuste se vzit dorole Ze jste Zena, kterd sejiz 20 let stara kazdodenné o dit€¢ s kombinovanym
postizenim (tedy pravdépodobné clovéka sdg. DMO, ktery se pohybuje pomoci manualné
ovladaného voziku, trpiciho inkontinenci, ktery vazi ptiblizné 50kg). Mate doma spoustu pomucek
(vozik, polohovaci postel ajiné polohovaci pomiicky), takze vahu ditéte nezvedate cely den sama,
ale ipfesto je tfeba dit€ dopolohovat samostatn€, nato pomucky nesta¢i. Nemate manzela,
manzelstvi se vam rozpadlo jiz v zaCatcich po narozeni ditéte a hlidani ditéte od svych rodica
muzete vyuzit jen obCasné€. Nemate dovolené ani chvilky na kavu s kamaradkou a vlastné uz ani
kamarady pfiliS nemate, nebot’ na n¢ dlouho nebyl ¢as a nakonec ani chut. S ditétem zacinate mit
pocit ,,ponorkové nemoci®, jste spolu pfili§ dlouho a pfilis Casto. Jak dlouho dokazete snaset tuto
situaci? Pokud se jesté nedostavil, brzy ptijde syndrom vyhoteni a ve své podstaté vasi naladovost
a vSe, co k nému patii, odnese samotné dit€. Navic dit¢ jiz vlastn€ ani neni ditétem, ale je dospelé

a plné si to uvédomuje, ma na spoustu veci vlastni nazor, mozna chce byt vice samostatné, to vam
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ale nedovoluji ,,zajeté koleje™ vasi péce.

Tento priklad by mél naznacit, ze Gstavni péCe nemusi byt §patnad a nutné zavrhovana. Je nutné
myslet i na budoucnost a pokud rodice zvladaji péci ve tech letech ditéte, tak za 10 let to mize byt
upln€ jinak. Pracovnici v Gstavni péci se na sménach stiidaji, tedy k syndromu vyhoteni pak maji
stale dal, nez matka pecujici cely den inoc, 1 kdyz vice s matefskou laskou. K ditéti pftistupuji
profesionalné, védomi si vSech aspekti jeho postizeni. Navic je vétSinou v Gstavu stale pfitomna
zdravotni sestra nebo lékar, ktefi jsou schopni okamzité zasdhnout z medicinského hlediska. Dité
ma moznost najit si v Ustavu vice pratel a poznat také vice lidi, coz jednoznacné podporuje jeho
socialni vazby. V ustavu (tyka se JU Liberec) je moZnost raznych zajmovych krouzkd (pf. boccia)
a dokonce idilen (textilni, koSikafska,...), kde sedéti pln€ vyziji ve schopnostech vytvaret
v podstaté cokoli. Rodi¢ sam nema (ani to po ném nikdo nemuize pozadovat) Cas ani moznost
napadu na nové anové aktivity. Mezi dal§i vyhody Gstavl patfi spolecné aktivity, jako naptiklad

zéjezdy nejen po Cechach, ale i do ciziny.

Pripoustim vSak, Ze ustavni péfe ma itadu svych nevyhod. Mezi jednu znich patfi Casté
stfidani pracovnich sil. Pracovnici maji jinou ptfedstavu o praci a fyzické narocnosti, nebo je prace
dostihne po psychické strance. Stiidani pracovnich sil zasahuje vSechny uzivatele i ostatni ucastniky
kolektivu. Pokud se pracovnik nemuze tzv. ,,opiit“ o zbytek pracujiciho kolektivu, nevytvari to
un¢j daveéru v praci a nemuze si byt jist, Ze svou praci vykonava dobfe. V tomto zaméstnani je
velice dulezité mit vic nez pouze jeden nazor. Je tfeba nejen sebereflexe, ale i nazoru ostatnich
na jeden problém, protoze n€kdo jiny ma 1 jiny pohled na v&c a vidi ji z jiného uhlu. Proto je zde
tteba 1 spoluprace rodiClu, ktefi, pokud s dit€tem né&jakou dobu byli doma, maji nejvice
respektovanou predstavu o péci o své dité. Mezi dalsi nevyhody patii mensi nahled na individualitu
jedince. Pracovnik samoziejmé plné respektuje prani ditéte a jeho potieby, ale pordd ma na starosti

treba dalsi Ctyfi uzivatele kterym ma projevovat stejnou plochu svého zaymu.

Ptiznivci tématu deinstitucionalizace také udéavaji nazor, ze ustavy jsou prilis velké a neosobni
k samotnym uZivatelam. Pravdou je, e JU je velka instituce, i kdyZ jeho budovy jsou formované
vétSinou na jednom misté ve vétsich celcich. V budovach blize u sebe se uzivatelé 1épe dostanou
za piateli, se kterymi maji podobné potize a znaji se vétSinou od détstvi. Men$i prostory rozsazené
vice po mésté a ne na jednom misté by méli jasny vliv na socializaci uzivatela jiz od atlého véku
ato samoziejme 1 téch nejvice postizenych. OvSem zde nardzime na otazku finan¢ni. Musel by
se nalézt opravdu movity sponzor, ktery by plan rozdé€leni ustavu na mensi budovy pomohl
uskutecnit. Navic konkrétné mésto Liberec neni pfili§ naklonéno lidem s fyzickym postizenim,

nebot’ bezbariérovych cest je zde opravdu pomalu.
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Bohuzel si myslim, Ze ani samotny pracovnik CRP neni schopen jasné ur€it, zda by ditéti
(vjehoz zaymu se snazi pracovnik jednat) v samotné rodiné bylo Iépe, nez alespon pii CasteCné
ustavni péci, nebo péci sluzeb osobni asistence. Pracovnik by, dle mého ndzoru, nemél vytvofit
atmosféru takovou, aby serodi¢ styd€l za dotaz na ustavni péci. Pracovnici CRP v podstaté
s ustavni péci nikdy nemuseli pfijit do styku . Tento postfeh se mi zda ponc¢kud matouci. Jsem si
jista, ze poradci CRP odvadéji svou praci dle svého nejlepsiho védomi a svédomi a snazi se rodinam
pomahat, jak jen je to mozné, ale nemyslim si, ze takto kategoricky nazor je pro instituce rané péce
vhodny, nebot’ jsou zde praveé ti pracovnici, ktefi by meéli byt nestrannymi pomocniky rodiny

v otazkach ditéte s postizenim.

Timto zamyS$lenim bych ukoncila prvni ¢ast bakalarské prace a zaCala bych ¢ast druhou, tedy

praktickou, ze jejichz zavéra budu nasledné vytvaret vychodiska a doporuceni.

3 Prakticka cast

3.1 Cil praktické casti

Cilem praktické ¢asti bylo zjistit a popsat vliv prvnich navstév sluzeb rané péfe rodinou
s narozenym postizenym ditétem celkoveé na vSechny jeji Cleny rodiny, vCetné naplnéni cile sluzeb.
Zda-li rodiny, které vyuzily sluzeb Centra rané péCe, jsou rozhodnuty nedat dit€ do ustavni péce.
Déle bylo cilem zjistit, zda jsou sluzby centra rané péce pro rodiny dostacujici. Coz platilo 1 pro

pracovniky Centra rané péce — zda i z jejich pohledu jsou sluzby CRP pro rodiny dostacujici.

3.1.1 Stanoveni predpokladii
* Lze predpokladat, ze krizova intervence pracovniku sluzeb rané péCe je nezbytna — s timto
predpokladem souvisi v€asna navstéva CRP, emocni stabilita rodiny (s tim dale souvisejici

rozvod, rozchod rodicll), vnimani podpory okoli rodinou

* Lze predpokladat, ze sit’ a poCet zameéstnanct sluzeb rané péce je nedostacujici poptavce —
s timto predpokladem souvisi Cerpani informaci o rané péci od poradcii CRP a zjinych

zdroju a dostatecnost podpory ze strany CRP pro rodinu

3.2 Pouzité metody

K popisu struktury zkoumaného vzorku byla pouzita metoda dotazniku, ktery vypliovali klienti
Center rané péte z Ceskych Budg&jovic (pro JihoSesky kraj) a z Prahy. Pomoci této metody byly
zjisfovany diagnozy déti s postizenim, nakolik klientim vyhovovala sluzba Centra rané péce

(z hlediska dostupnosti ijednani), pocity rodict po narozeni postizeného dit€te do rodiny, zda
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rodice ditéte uvazovali o vyuziti Ustavni péCe v jakékoliv formé azda byla vyuzita krizova
intervence v roding, tedy jak dlouho po narozeni postizeného ditéte pracovnici CRP absolvovali

prvni navstévu v roding.

Dalsi otazky byly zjistovany pomoci polofizeného rozhovoru se zaméstnanci Center rané péce z
Ceskych Bud&jovic (Spole&nost pro ranou pééi) a z Prahy (Stiedisko pro ranou pééi, o.p.s.). Pomoci
tohoto dotazniku bylo zjistovano predevSim nazor pracovniki, zda sluzby i sit CRP dostacuji

poptavce a zda je i poCet pracovniki odpovidajici poCtu klientu.

3.3 Popis zkoumaného vzorku

V prvni ¢asti byly do pruizkumu vybrani dospéli lidé s alespori jednim ditétem s postizenim
ve véku od 0 do 7 let, ktefi v dobé prizkumu vyuzivajici sluzeb Centra rané péce a to bez ohledu
na vek rodicl. Vek ditéte je totiz dan vyuzivanim sluzby CRP, které neposkytuji sluzby pro jiny
vek. Celkovy pocet respondentt byl 50 rodin, z toho 18 z JihoCeského kraje a 32 z Hlavniho mésta

Prahy (mé&stem je myS$leno umisténi CRP, ne bydliste rodiny).

Ve druhé ¢asti bylo uzito pro rozhovor celkem 4 pracovniki CRP, z toho 2 z JihoCeského kraje a 2

z Hlavniho mésta Prahy.

V nasledujicich tabulkach jsou uvedeny dalsi charakteristiky zkoumaného vzorku, a to dosazené
vzdélani respondenttl, diagndzy postizenych déti respondentd, celkovy pocet vSech déti v rodiné

a kolikaté v potadi se narodilo dit€ s postizenim.

lab. ¢. 1: Nejvyssi dosazené vzdeéldani rodicii

Dosazené vzdélani respondentu
zakladni 1
sttedni odborné 19
sttedni s maturitou 23
vysokoskolské 7
Celkem 50

Z celkového poCtu padesati respondenti bylo podle tabulky ¢.2 nejvice lidi s nejvySsim
dosazenym vzdelanim stfedoskolskym 42, ztoho 19 se stiednim odbornym a 23 se stfednim
s maturitou. Dale jeden ¢lovék mél vzdélani zakladni a 7 respondentt uspésné absolvovalo vysokou

skolu.
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Tab. ¢. 2: Podil jednotlivych diagnoz v celkovém poctu déti respondentii

DMO 22
myopatie 5
albinismus 1
zrakové postiZeni 9
syndromy zpusobené numerickou chromozomalni aberaci 15
Hypoxické encefalopatie 1

Tab. ¢. 3:Podil jednotlivych diagnoz ze syndromiu zpiisobenych numerickou chromozomdini aberact

Turnertv syndrom 4
Downtv syndrom 10
Edwardstv syndrom 1

Z celkového poctu byla nejvice podle tabulky ¢€.2 zastoupena diagnoza détska mozkova obrna
(DMO) ato u 22 déti respondenti. Détska mozkova obrna je zastfeSujici pojem pro oznaceni
skupiny chronickych onemocnéni charakterizovanych poruchou centralni kontroly hybnosti, ktera
se objevuje v nékolika prvnich letech zivota a ktera se zpravidla v dal§im prub&hu nezhorSuje.
Oznaleni détskd vyjadiuje obdobi, kdy nemoc vznik4, pojem mozkova vyjadiuje skuteCnost,
Ze pii¢ina poruchy je v mozku, pojem obrna vyjadiuje, ze jde onemoc zpusobujici poruchu
hybnosti téla. Pod pojem DMO nepatii poruchy hybnosti zpisobené onemocnénim svall ani
perifernich nervi. Pfiinou $patné kontroly hybnosti a vadné postary (drzeni) trupu a koncetin je
u DMO porucha vyvoje nebo poskozeni motorickych (hybnych) oblasti mozku. Pfiznaky DMO
zahrnuji §iroké spektrum tize postizeni. Nemocny s DMO muze mit problémy sjemnymi
pohybovymi vzorci, jako je psani nebo stiithani nizkami, mize mit obtize s udrZzenim rovnovahy
a s chiizi, mtze stradat mimovolnimi pohyby, jako jsou napfiklad kroutivé pohyby rukou nebo vuli
neovladatelné pohyby ust. Priznaky seli§i jedinec odjedince autéhoz nemocného se mohou
v prubéhu ¢asu razné meénit. Nékteti lidé s DMO jsou navic postizeni dal§imi zdravotnimi problémy

véetné epileptickych zachvatd a poruch mentalnich funkei.”

Déle myopatie zde byly zastoupeny v poctu 5 déti. Myopatie je onemocnéni postihujici

99 NEUROCENTRUM - Informace o neurologii a neurochirurgii. Dostupné z:
http://neurocentrum.cz/DMO _info.htm#DMO
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strukturu kosternich svalii. Je to vlastn€ skupina nesourodych onemocnéni liSicich se pfiznaky,
prubéhem i pfi¢inou vzniku. Myopatie se déli na svalové dystrofie (genetické onemocnéni
zpusobené mutaci genu kodujiciho protein dystrofin a typické postupnym ochabovanim kosterniho
svalstva), myositidy (zanét svalu zapii¢inény zranénim, infekci nebo autoimunitnim onemocnenim),
dale myopatie podminéné vadnou funkci §titné zlazy (projevuje se svalovou slabosti, ubytkem
svalové hmoty asily, objevuji setaké problémy schuzi doschodi a posledni etapy jsou
charakteristické t€zkostmi s polykanim a dychanim) a nakonec na myotonické myopatie (projevuje

se zvy$enym napétim svald a poruchou relaxace predchozi svalové kontrakce).'

Albinismus byl vtabulce ¢.2 zastoupen, stejn¢ jako hypoxicka encefalopatie (nedostatek
prutoku krve mozkem), u jednoho ditéte. Albinismus je pomérné vzacna geneticky zdédéna skupina
gend, ktera ma za nasledek snizeni nebo uplny nedostatek pigmentu (barvy) na kazi, vlasech
a o¢ich. To miZze mit za nasledek bledou pokozku, ktera se snadno na slunci spali, témért bilé vlasy,

silnou slabozrakost a svétloplachost (zavazna piecitlivélost na svétlo).'!

Zrakové postizeni zde bylo zastoupeno v 9 piipadech déti. Déle celkem 15 déti mélo diagndzu
syndromu zpusobeného numerickou chromozomalni aberaci. Nasledné pak v tabulce
¢.3 muzeme vidét, podil diagnoz jako je Turnerav, Downtv nebo Edwardsav syndrom. U vétSiny
déti respondentd se vSak vyskytovala =zakladni diagnéza jeS$té v kombinaci s nékterym
z nasledujicich zdravotnich postizeni: epilepsie, hypertenze, kardiovaskuldrni onemocnéni,
opozdény psychomotoricky vyvoj, lehkd mentalni retardace, organicka psychomotoricka porucha
a poruchy sluchu. U vSech déti respondentt se jednalo o postizeni vrozené. PoCet déti respondentt

je vyssi (52), nez samotny pocet respondentt (50), nebot’ 2 rodiny maji déti s postizenim 2.

1ab. ¢. 4: Celkovy pocet vsech déti v rodiné

Pocet déti v rodiné
1 16
2 31
3 avice 3
Celkem 50

Z uvedené tabulky ¢.4 vyplyva, Ze nejvice rodin (32) ma 2 déti, dale 16 rodin ma jedno dité a 3
rodiny maji 3 avice deéti. Dale ztabulky ¢.5 je mozné vidét, Ze nejvice déti s postizenim (29)
se narodilo do rodiny jako prvni dit€, 13 déti jako dité v poradi druhé, jako treti do rodiny pfislo 6

déti a dale nez tieti 4 déti.

100VITALION — Informace o zdravi. [online]. Dostupné z: http://nemoci.vitalion.cz/myopatic/
101ALBINISMUS — Informace o albinismu u lidi. Dostupné z: http://www.albinismus.cz/index. php?clanek=2
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Tab. ¢. 5: Poradi narozeného ditéte s postizenim v rodiné

Poradi ditéte

Prvni 29
Druhé 13
Tteti

Daéle nez treti 4
Celkem 50

3.4 Prubéh prizkumu

Prizkum pomoci techniky dotazniku byl provadén prubézné v Centrech rané péce v JihoCeském
kraji a Praze koncem roku 2010 a pocatkem roku 2011. Respondentim byl predlozen dotaznik
s otevienymi i uzavienymi otazkami, kterych bylo celkem 11. Vysledky dotaznikii byly nasledné
zaznamenany. Uast respondentd byla dobrovolna, o moznost provadét prizkum byli pozadani jak
telefonicky, tak 1pisemné feditelé jednotlivych Center rané péCe. Ti byli zaroven seznameni

s podminkami prizkumu.

Otazky, které byly respondentim piedlozeny v dotazniku, se tykaly prvnich navstév sluzeb
rané¢ péce rodinou s narozenym dit€tem s postizenim. Vysledky zpracovani dat vyplyvajici
z dotazniku nelze povazovat za zcela objektivni, nebot vzorek byl pfili§ maly. Tento prazkum Ize

tedy brat jen jako orienta¢ni pro diskuzi a ndhled na danou problematiku.

Rozbor nabidky socialnich sluzeb rané péce vhodnych pro zkoumany vzorek respondenti byl
provadén pomoci analyzy Registru poskytovatelti socialnich sluzeb pro kraje JihoCesky a Hlavni

mesto Prahu. Ve v jejich internetové podobe.

3.5 Vysledky a jejich interpretace

3.5.1 Prizkum krizové intervence pracovnik( sluzeb rané péce

Otazka ¢.1: Kolikaté manzelstvi (partnerstvi) je vaSe soucasné po narozeni ditéte

s postizenim?

Otazka souvisi s pfedpokladem, Ze krizova intervence pracovniki sluzeb rané péce je nezbytna.
Nebot’ pokud se poradce CRP dostane v€asne do rodiny, tak dokaze Iépe fesit nastalou krizi. Pokud
bude krize feSena vcas, da se pfedpokladat, ze neohrozi rodinnou soudrznost (pokud tedy rodina

jeste pred zjiSténim postizeni ditéte byla stabilni). Otazka byla oteviena a znazornéni odpovédi
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uvadim v tabulce ¢.6.

Tab. ¢. 6: Pocet manzelstvi (partnerstvi) rodicit déti s postizenim

Pocet uskutecnénych manzelstvi respondentu
Od té doby ziji sam/sama 7
Prvni 33
Druhé 8
Treti a vice 2
Celkem 50

Vice jak polovina respondentli (33) Zije v prvnim manzelstvi. 7 respondenti odpovédélo,
ze v manzelstvi ani partnerstvi nezije, tedy ziji samostatné. V druhém svazku senachdzi 8

respondentd a pouze 2 respondenti jsou ve tfetim nebo nasledujicim manzelstvi nebo partnerstvi.

Zde mne ponékud zarazilo, kolik rodi¢u zije samo s dit€tem s postizenim. Vychovavat zdravé
dit¢ je opravdu narocné, pokud je nato Clovék sdm amam-li sevzit do situace, Ze sama
vychovavam dit€ s postizenim, je to pro mé nepredstavitelné. Nejen tedy po strance psychické,
emocni, ale ani fyzické. Bylo by zde potieba opravdu dobré zazemi v podobé kohokoli, kdo je
ochoten dit€ s postizenim pohlidat, ale pokud ty nefunguyji, tak je t€zké nechat si nékde pohlidat dité
s postizenim, pokud potfebujete naptiklad jenom do mésta. Existuji stacionafe, nebo odlehCovaci
sluzby pfi raznych ustavnich zafizenich, tam se ale je nutné, stejné jako pii osobni asistenci,
domluvit déle dopfedu. A pokud bych si chtéla jen tak vyrazit s pfitelkyni na kavu, odpocinout si

od bézného dne? To, bohuzel dnes neni mozné.

Otazka ¢.2: Jak dlouho po zjisténi postizeni a v jakém véku ditéte jste navstivili Centrum rané

péce? Pohledem zpét, muzete zhodnotit, zda by vim pomohla véasnéjsi navstéva?

Tato otazka byla oteviend a vazala se opét k prvnimu predpokladu. Zda-li pfisli do jednoho roku
od zjisténi udalosti, nebo se ke kontaktu odhodlali pozd¢€ji. Zaroven zde méli rodi¢e moznost
zhodnotit, zda by jim prospélo, kdyby CRP navstivili diive, nez to ud¢lali. Bylo zde zdmérem
zjistit, zda méli poradci CRP vibec moznost provést krizovou intervenci v rodin€é. Doba, ktera
uplynula od zji§téni postizeni ditéte k prvni navstévé CRP (at’ jiz pracovnikil v domacim prostiedi,
nebo rodiny v CRP) je zaroveri ukazatelem na informovanost rodi¢t o CRP.

Jak je mozno vidét na tabulce €.7, tak nejvice rodin vyuzilo sluzeb CRP do 1 roku véku ditéte,
bylo to plnych 54 %, tedy 27 respondentd. lhned, nebo brzy po narozeni vyuzilo sluzby 13

respondentt, tedy 26%. 6 respondenti (12%) vyuzilo CRP do 3 let véku ditéte s postizenim a 4
respondenti, tedy 8% vyuzilo sluzby CRP az po 3 letech veku ditéte.
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Tab. ¢. 7: Vék déti pri prvni navstévé CRP (nebo poradce CRP v domdcim prostredi)

Thned po narozeni 13
Do jednoho roku véku 27
1 -3 roky

3-7let 4

1ab. ¢. 8: Doba, ktera uplynula od zjistént postizeni u ditéte az k prvni navstévé CRP

Do 3 mésicu 27
Do 1 roku 15

Déle nez jeden rok

o0

Z tabulky ¢. 8 mizeme poznat, ze nejvice respondenti (27) navstivilo CRP do 3 mésicu
po zjisténi postizeni. 15 respondentd do jednoho roku a 8 za déle nez jeden rok. Tento vysledek
se mi jevi, jako velice pozitivni, nebot’ to znaci dobrou informovanost rodicl o ¢innosti CRP a také
se rodi¢e nebali kontaktovat CRP. Samoziejmé, jednodussi by bylo, kdyby pracovnici dochazeli
rovnou do rodin na zakladé kontaktu Iékafe, ovSem toto jednani by bylo velice neetické vaci
samotnym rodic¢um, ktefi si sluzbu nevyzadali. Navic by toto jednani zrazovalo davéru v lékare,
ktery CRP informoval. Stale tedy jedinou moznosti, jak rodi¢e upozornit na ¢innost CRP (pokud
sami pomoc aktivn€ nevyhledédvaji) je komunikaci I€katfe. Na I€ékati tedy zavisi aktivita a schopnost

empatické komunikace.

Navic plnych 84 % (42) respondenti se shodlo, Zze by bylo lepsi, navstivit CRP diive, néktefi
i napsali, ze by si tim uSetfili spoustu starosti (napf. zbytecné navstévy nékolika riznych odbornikt
kvuli jednomu problému, nebo shanéni pomucek pro vyvoj ditéte,...). Zbyli respondenti (7) napsali,
ze pro né nebyla navstéva diive mozna, nebo o dané sluzbé nevédeli a to jim nijak nevadilo a jeden
respondent odpovedél, Ze si neni jist. Z tohoto prizkumu vyplyva, Ze krizova intervence v CRP je
nezbytna, nebot’ v€asna navstéva CRP rodinou (nebo naopak) ji muze pomoci v lepsim piekonani
dané krize. NefeSena krize by se mohla rozvinout v daleko hors§i problém, ktery by mohl mit

az tragicky dopad nejen na psychiku rodicu, ale i samotného ditéte.
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1ab. ¢. 9: Byla ndvstéva CRP dost véasnd z pohledu rodicii?

CRP by bylo Iépe navstivit diive 42
Pozd¢jsi navstéva nijak nevadila 7
neutralni 1

Otazka ¢.3: Bylo pro vas Centrum rané péce dostupné (mysleno 1. nav§téva), pripadné

dostavili se na prvni nav§tévu poradci, nebo byl nutny vas prijezd do centra?

Zameérem této otazky bylo ovéfit si dostupnost sluzby rané péce ataké ochota (a moznost)
poradci CRP dojet na prvni navstévu k rodin€. V CRP jsem si také ovéfila, ze ne vzdy je prvni
navstéva pracovnika v rodin€ mozna a chténa. Nekteti rodiCe se citi prosté 1€pe pii setkani na (pro
n¢) neutralnim misté. Navstéva CRP je také nékdy nutna diky vstupnimu vySetfeni zraku u kterého
je ptitomen odbornik na danou problematiku. Pokud uvazujeme, ze pracovnik CRP nabidne pfijet
zarodinou sam, sluzba setim stdva mnohem vice dostupnou aje tedy pro rodinu lehli, aby
se ke konzultaci v CRP pfihlasila mnohem dfive. Timto mohou pracovnici CRP zvyS$it pocet rodin
(nebo Castost navstév u rodin), které budou vcas kontaktovat CRP abude tedy mozna vCasna

krizova intervence, kde mohou rodin€ pomoci krizi mnohem Iépe prochézet.

Otazka byla oteviend a na prvni ¢ast otazky, zda CRP pro né bylo dostupné odpovédélo vSech
50 respondentt kladné. Na druhou ¢ast otazky, zda pfijeli poprvé pracovnici CRP za rodinou doma,

nebo zda byli respondenti nuceni dojet do CRP sami.

1ab. ¢. 10: Misto, kde probéhla prvni navstéva CRP a rodiny

Rodice pfijeli sami kvuli vstupnimu vysetfeni 4
Rodice piijeli sami z vlastni iniciativy 7
Pracovnici CRP piijeli za rodinou domu 30
Pracovnici CRP navstivili rodinu jiz v porodnici 9

Z tabulky ¢.10 vyplyva, ze k nejvét§imu poctu respondentd mohli pfijet pracovnici CRP sami
a to k celkem 30 respondentim z nichz 5 respondentl uvedlo, Ze tato forma jim pfisla jednodussi
i diky bezpoctu Iékarskych vySetifeni ditéte s postizenim, kterda museli absolvovat dojizdénim

na lékai'ské instituce. 7 rodici napsalo, ze pfijeli sami, z vlastni iniciativy ve2 piipadech
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do dotazniku uvedli i fakt, ze jim tato forma zpoc€atku vice vyhovovala a piijezd pracovnika CRP
odmitali, protoze jim to pfislo, jako velky zasah do soukromi. 4 rodiCe uvedli, ze do CRP pfijeli

sami, diky nutnému vstupnimu vySetfeni a 3 z nich uvedli, Ze je to neobtézovalo.

Otazka ¢.4: Jak jste byli spokojeni s pristupem poradca Centra rané péce a poskytovanymi
sluzbami CRP?
Tato otazka se tykala zjisténi kvality poskytovanych sluzeb Centrem rané péce. Otazka zahrnuje

v podstaté komplexni prvky jako napfiiklad jednani pracovnikl, dostupnost a srozumitelnost sluzby.

Hlavnim dikazem o poskytovani kvalitnich a profesionalnich sluzeb je spokojenost klientd.

lab. ¢. 11: Mira spokojenosti se sluzbami a pracovniky CRP

Spokojenost s poskytovanymi sluzbami CRP a poradci
Spokojenti 42
Neutralni odpoveéd 7
Nespokojeni 1

Celkem 50

Nejvetsi podil v dotazniku tvorili respondenti spokojeni, jednalo se 0 42 respondenti. Otazka
byla oteviend, proto mohli respondenti uvadét odpovedi, ze naptiklad pracovnici byli vstficni, mili
a ochotni. Mezi neutralni odpovédi sefadilo celkem 7 respondenti. Zde respondenti uvadéli
napiiklad odpoveéd, ze zpoCatku si do CRP §li pro radu a CRP je nijak neoslovilo, ale nakonec
sluzbu zacali vyuzivat a byli za ni vdé¢ni. Mezi nespokojené se fadil 1 respondent, ktery uvedl,
ze nebyl spokojen s jednanim zaméstnance CRP. Z vysledku je vidét, ze jasné prevazuji spokojeni
uzivatelé sluzeb a nespokojenost je pouze ojedinéla, je to opét dukaz kvalitniho poskytovani sluzeb

poradci CRP.

Otazka ¢.5: Jak dalece ovlivnilo narozeni ditéte s postizenim rodinu v jejim emocnim poli?

U této otazky jsem ocekavala, ze bude pro rodiny pfilis choulostiva, nez aby ji vSichni vyplnili,
ale oproti tomu se respondenti hodné rozepsali. Otazka byla oteviena a tak byli odpovédi rozd€leny

na kladné, neutralni a negativni.
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Tab. ¢. 12:0vlivnéni rodiny postiZenim ditéte

Kladné ovlivnéni 31
Neutralni o. 17
Negativni 0. 2

Mezi kladné odpovédi se fadila naptiklad odpoveéd’, Ze jiz prfed narozenim ditéte s postizenim
byla rodina hodn€ semknuta a spiSe je tato skuteCnost posilila. V té€chto kladnych odpovédich jsem
nasla 31 respondentt, coz tvoii plnych 62%, které me upiimné piekvapily. Neutralnich odpovedi
se seslo celkem od 17 respondenttl, mezi n€ by patfila naptiklad odpovéd’, ze zpocatku méla rodina
hodné té€zkosti, nektefi dospeli k rozvodu, ale v soucasnosti jsou se situaci vyrovnani a dite€ jim dava
silu byt jen usmévem a vraci se jim radost (i kdyz n€kdy neni rodina pohromadé¢). 2 respondenti

odpoveédéli, Ze se jim rodina rozpadla a emo¢né stale nejsou vyrovnani.

Otazka ¢.6: Uvazovali jste o ustavni péci o dité s postizenim? A pokud ano, tak o jaké formé

(denni, tydenni, celoro¢ni, odlehéovaci).

Jak je mozno z otazky poznat, jednalo se o otazku uzavienou. Respondentim byly nabidnuty
odpovédi, zda se jednalo o denni, tydenni, celoro¢ni, nebo odlehcovaci (respitni) pobyt v ustavni
péci. Z tabulky ¢. 13 mizeme zhodnotit, Ze pfemySleni nad Gstavni péci bylo témér vyrovnané.
Nejvice respondenti (22) nad nahradni péci vubec neuvazovalo. 12 respondenti nad péci

uvazovalo, ale nevyuzilo a 16 respondentt péci vyuzilo, nebo v budoucnu vyuzit hodla.

Z tabulky nasledujici, ktera vychazi z tabulky ¢. 13, je mozno vidét, Ze z 12 respondentd, ktefi nad
ustavni péc¢i uvazovali a sluzby nevyuzili, zvazovali 2 respondenti formu denniho stacionare, jeden
respondent formu celoro¢ni a nejvice (9) formu odlehcovaci neboli respitni. Dale z 16 respondentd,
kteti sluzby wvyuzili, nebo vyuzit chtéji, spadalo na formu denni atydenni vzdy 1 respondent

a na formu odleh¢ovaci plnych 14 respondentu.

Tab. ¢. 13: VyuZiti tistavni péce

Uvazovali a péci vyuzili, nebo vyuzit chtéji 16
Uvazovali, ale péci nevyuzili 12
Neuvazovali 22




Tab. ¢. 14: Rozmysleni nad vyuZitim tistavni péce

vyuzili, nebo vyuzit chtéji |nevyuzili
Forma denni 1 2
Forma tydenni 1 0
Forma celoro¢ni 0 1
Forma odleh¢ovaci 14 9

Otazka ¢.7: Kde jste Cerpali, nebo doposud ¢erpate informace ohledné zdravotni a socidlné-

pravni tématiky v souvislosti s ditétem s postizenim?

Tato otazka byla uzaviena. Respondentim zde byly nabidnuty tyto odpovédi: internet, poradci
Centra rané péce, urady, jiné zdroje. Pokud si respondenti vybrali odpovéd’ jiné zdroje, meli vypsat
jaké zdroje to byly. Respondenti méli moznost vybrat si vice odpovédi, proto jsou vysledky
znazornény v grafu v procentech poméru odpoveédi. Tato otazka také souvisi s mym predpokladem,
ze mén¢ nez 50% respondentli Cerpa informace ohledné zdravotni a socialné-pravni tématiky

v souvislosti s ditétem s postizenim také u poradct Centra rané péce.

Z grafu €.3 je patrné, Ze nejvice informaci respondenti ziskéavali z Centra rané péce od poradcu,
tuto odpoveéd’ zaskrtlo 48 respondentt, tedy 96%. Dalsi nejcastéjsi odpovédi byl zdrojem internet,
kdy tuto odpoveéd zaskrtlo celkem 44 respondentt, coz odpovida 88%. Jiz patrné méné respondentd
ziskavalo informace na ufadech. K této odpovédi bylo celkem 12 respondentt, tedy 24% a nejméné
jich zaskrtlo odpoveéd jiné zdroje — 8%, tedy 4 respondenti. Mgj predpoklad se tedy potvrdil, nebot
odpovéd’ o ziskavani informaci od poradci CRP zagkrtlo, oproti pavodnimu predpokladu 50%,

plnych 96% respondentu.

W nternet

M poradci CRP
Jiné zdroje

W Urady

Graf 1: Cerpdani informaci



Otazka ¢&.8: Jak vnimate komplexni podporu okoli ve vztahu k ditéti s postizenim?

Tato otazka byla, stejné jako otazka ptredchozi, uzaviena. Respondenti si m¢li vybrat jednu
z nabizenych moznosti: vyborna, dobra, uchazejici a nebo nedostateCna. Zamérem otazky bylo
zjistit nakolik je spoleCnost vnimava k ditéti s postizenim. Zaroven tato otazka souvisela s prvnim
predpokladem. Nebot’ to, jak rodi¢e vnimaji podporu okoli ovliviuje i fakt, jak rodi¢e vnimaji sami
sebe s ditétem, jak oni sami na sebe nahlizeji. Mohou se ptfed okolim stydét, mohou se citit
nedocenéni anebo mohou mit spoustu dal§ich riznorodych pociti. Napfiklad pokud rodi¢ bude sam
na sebe v souvislosti s dité€tem s postizenim nahlizet pozitivn€, bude mu 1 ptistup okoli pripadat
dostateCny a opacné€. Samoziejmé tento predpoklad pak zavisi na dobrych ¢i Spatnych zkuSenostech

rodi¢e s okolim.

Tab. ¢. 15: Vnimavost okoli k ditéti s postizenim

Podpora okoli

Vyborna 2
Dobra 14
Uchazejici 31
Nedostatecna 3
Celkem 50

Jako vybornou oznacili podporu a pomoc okoli 2 respondenti, zatimco jako dobrou ji oznacilo
celkem 14 respondentl. Nejvice rodin s ditétem s postizenim vnima pomoc okoli jako uchazejici,
jednd se o031 rodin. Pouze 3 respondenti oznalili za odpovéd nedostateCnou pomoc a podporu

okoli.

Vychodiska a vice vlastnich nazort z dotazniku ur¢eného rodic¢iim a zaroven uzivatelim sluzeb

CRP uvedu v kapitole ,, Shrnuti vysledka praktické Casti a diskuze*.

3.5.2 Rozhovor

Rozhovor je jednou z nejCastéji pouzivanych technik sbéru dat v empirickych sociologickych
vyzkumech. Je zaroven velmi osobni, nebot seuskuteCiuje v pfimém kontaktu tazatele
arespondenta. Prostfednictvim zamérn€ cilenych otazek tak od respondenta mizeme zjistit
maximum potiebnych informaci v minimalnim poctu dotazii. Pro tento rozhovor bylo uzito 4
pracovnika CRP, jejichz Gcast byla samoziejmé dobrovolna. Vsechny otazky, pfi rozhovoru pouzité,
byly otevieného charakteru, tedy respondentim nebyla nabidnuta zadna odpovéd. Z ¢ehoz vyplyva,

ze zde byla moznost, aby respondent odpoveéd rozvinul a neodpovidal pouze ,,Ano“ nebo ,,Ne®.
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Otazek bylo celkem 6 avSechny byly viceméné cilené na poptavku po sluzbach CRP, nazory

pracovnika na poskytované sluzby a zpétnou vazbu od rodicu.

Otazka ¢.1: Jste ochotni dojit za matkou, které se narodilo dité s postizenim, i do porodnice?

Respektive, zaznamenali jste o takovou ¢ast sluzby zajem?

Tato otazka sejasn¢ zabyvala krizovou intervenci, kterou by mohl pracovnik poskytnout
opravdu v¢as. Zde mné zajimalo, zda takovou sluzbu opravdu CRP nabizeji a zda by vibec zajimala

rodi¢e, pokud by jim sluzba byla nabidnuta.

Tab. ¢. 16: Poskytovani sluzby pro porodnické oddeélent

Jihocesky kraj | HI. mésto Praha

Poskytuji sluzbu Ano Ne

Rodice projevili zajem Ano Ano

Z rozhovort vyplynulo, Ze v CRP v Ceskych Bud&jovicich (jak je patmé z tabulky &.12) je
poskytovani takové sluzby povazovano za nutnost. Navic oba respondenti se zminili, Ze to rodinam
pomohlo. CRP doporucila zpravidla oSetiujici Iékarka na JIP neonatologického odd¢leni
v nemocnici a pracovnice jiz kontaktovali sami rodice. V Praze jiz tak ziejmé odpoveédi nebyly.
Sluzba tam neni poskytovana, pry z nedostatku zajmu o sluzbu. AvSak o sluzbu za poslednich 5 let
projevila zajem 1 rodina, bohuzel nez si s pracovnikem sjednali schiizku, byli znemocnice
propusténi. Nastinuje se zde tedy moznost nedostatecné informovanosti rodicu jiz v porodnicich.
Zaroven vSak pracovnici zmifiuji, Ze ve velké vétsiné€ je postizeni odhaleno az v pozdéjsim véku

ditéte (zpravidla do 3 let véku) a rodice se do CRP tim padem dostavaji pozdéji.

V Praze si nezajem o sluzbu na porodnici vysvétluji jako nedostatek informovanosti 1ékait
o sluzbé, nebo nepfili§ dobré vysvétleni rodicim, co sluzba CRP vlastn€ znamena a opét zde

narazim na nedostatky v psychologii 1ékait.
Otazka ¢.2: Je kapacita CRP, ve kterém pracujete, dostacujici poptavce?

Tato otazka se tykala predpokladu, Ze sit’ a poCet zameéstnancu sluzeb rané péce je nedostacujici
poptavce. A také podpiedpokladu, ze 10% rodin s ditétem s postizenim nemuze byt plnohodnotné

podpoteno ze strany Centra rané péce jejich komplexnimi sluzbami z nedostatku pracovniku.
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Tab. ¢. 17: Poskytovani sluzby a poptdavka

Ano 2 0
Ne 0

Ne, ale s dalSim piijetim 0 1
pracovnika se pocita

Jak vyplyva z tabulky &. 13, tak v Ceskych Budg&ovicich je poptavka a nabidka sluzby, z hlediska
dostatecného poctu pracovnikd, vyrovnana. Vse ale bohuzel zavisi na finan¢nim pfisunu, jak je
patrné z dal$i otazky. Zatimco v Praze jeden pracovnik sd¢lil, ze nemaji dostatek pracovniku, aby
byla zajisténa plna funkce sluzby pro vSechny rodiny, dalsi pracovnik jej vSak doplnil, ze se pocita
do budoucna s dal§im piijetim pracovnika. Situace s financemi je zde, stejné jako v Ceskych
Budéjovicich, pfimo odvisla na poCtu pracovniki CRP. Zaroven ale jeden pracovnik v Praze

podotkl, ze zddnou rodinu neodmitli, pouze se tim posunul ¢as, kdy mohou za rodinou dojet.

Otiazka ¢.3: Je Kkapacita CRP omezena prisunem financi (dotace, penize z EU urcené
na projekty) ?

V soucasné dobé je opravdu potieba podporovat CRP riznym pfisunem statnich i nestatnich financi
z ostatnich zdroji. Na tuto otazku odpovédéli vsichni pracovnici jednoznatné ,Ano“. V Ceskych
Budgjovicich navic jedna z pracovnic uvedla, ze pokud nedokaze CRP zajistit naplnéni rozpoctu,
bude nutné kapacitu pracovisté snizit a nebudou moci byt pfijaty vSechny rodiny tak, jak potrebuji

(budou ¢ekat na odchod stavajicich klientl z péce, tudiz dojde k prodleve v poskytnuti pomoci).
Otazka ¢.4: Jaky je Vas navrh na zlepseni sluzby CRP?

V tomto dotazu se pracovnici hodné ,rozpovidali“. Pfi zadavani otazky jsem kladla duraz
na fantazii daného Clovéka. Dualezitym kritériem pro mé bylo, Ze jsem se chtéla dozvédét co nejvice

moznosti odpoveédi.

lab. ¢. 18: Navrhy na zlepSeni sluzby

1 1

Vy§§i moznost financi 1

Informovanost 1ékaiu

o

—

ZvySenim poctu pracovnik 0



Avsak i pies mou snahu odpovédéli 2 pracovnici stejné. Jeden z Ceskych Bud&jovic a jeden z Prahy
odpovédéli, ze by se radi snazili zlepsit nedostate¢nou informovanost a osvetu oSetiujicich 1€kara.
Pracovnik z Prahy navic dodal, Ze je dulezité aby vSechny rodiny, které by chtély vyuzit sluzeb
CRP, mély potiebné informace. Depistaze u lékait provadeji pracovnici opakované, ale stale pry

prichézi rodiny napt. az ve tfech letech v€ku ditete, které informace o rané péci diive nedostaly.

Jeden pracovnik z Ceskych Budé&jovic uvedl, Ze je nejlepsi, aby CRP méli vyssi pfisun financi,
na kterych je pfimo odvisla i kvalita poskytované sluzby (ve smyslu po¢tu pracovnikil). Stavajici
systém rané péce je na vysoké urovni, zvySovani jeho kvality brani tedy pouze nedostatek financi.
Preventivnim sluzbam by pomohla statni dotace ve vysi alespoii 80%, ale CRP obdrzelo pouze

39%.

Dalsi pracovnik z Prahy vidi zlepSeni v pfijeti novych pracovnikti. CRP se snazi dosahnout mensiho
poctu rodin, o které se stard jeden poradce. V souasnosti je realizovana péce o 26 rodin na cely
uvazek poradce. V souCasné pracovni zatézi a nutnosti vénovat se mnoha dalSim aktivitam v ramci
pracovni naplné poradce by v kvalité sluzby vyrazné pomohl nizsi pocet rodin, se kterymi poradce

spolupracuje. K tomu jsou vSak nutné finance, jde o navyseni po¢tu pracovnikd.
Otazka ¢.5: Jaké zalezitosti ve sluzbach CRP povazujete za stézejni?

Respondenti zde uvadeli viceméné jasné vyhody sluzeb CRP. Z mého pohledu jsou tedy stézejni

naprosto vSechny uvedené sluzby, coz v zavéru rozhovoru zminil i jeden pracovnik z Prahy.

Polovina dotazanych (2 respondenti) odpovédéli, ze za nejvice potiebné na sluzbeé povazuji
moznost terénnich konzultaci. Tedy to, ze rodina nemusi dojizdét piimo do mésta, pokud bydli
napiiklad na vesnici, nebo Spatné¢ dostupné okrajové Casti mésta, coz znamend dostupnéjsi sluzbu

pro vSechny rodiny.

lab. ¢. 19: stézejni casti sluzby CRP

Jihocesky kraj HI. mésto Praha
Terénni konzultace 1 1
Setkavani rodicua (vylety ap.) 0 1
Informace o pomuckach 1 0
ke zlepSeni kvality zivota ditéte
Celkem 2 2

CRP také organizuji alesponi jednou za rok vétsi setkani rodic¢u. To zpravidla probiha na néjaké
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bezbariérove piizpusobené chat€. Béhem celého roku jsou pofadané vzdélavaci akce pro rodice, ale
i jen setkavaci akce, bez podstatné naplné. Rodice si zde trochu odpocinou a nacerpaji nové sily, ale
i zkuSenosti a poznatky od ostatnich rodi¢. Za hlavni ¢ast sluzby toto povazuje jeden respondent

z Prahy.

Jeden pracovnik uvedl, ze je pro n¢j stézejni podpora rodinam, které se dostaly do situace, ktera
je jina, nez si prestavovaly. Pfedavani napadi na vhodné pomucky a hracky pro rozvoj ditéte, které
je moznost také si zapujCit. Za velmi dulezité povazuje také informace o vhodnych kompenzacnich
pomuckach a socialni poradenstvi.

Otazka ¢.6: Nakolik funguje zpétna vazba od rodic¢a?

V této otdzce byl zadmér naprosto jasny. Zjistit kvalitu poskytované sluzby pomoci zpétné vazby

rodicq, kteti sluzbu CRP vyuzili.

Tab. ¢. 20: Zpétnda vazba rodici

Velmi dobie 1 0
dobfie 1 1
Spatné 0 1

Velmi dobie — tak odpovédél jeden pracovnik v Ceskych Bud&jovicich. Rodi&a se dotazuji po kazdé
konzultaci. A také jednou za urCitou dobu mohou rodi¢e vyplnit dotaznik (je dobrovolny, ale

rozesila se vSem klientskym rodindm) o hodnoceni kvality sluzby.

Za dobrou povazuji zpétnou vazbu od rodi¢t celkem 2 pracovnici. Jeden z Ceskych Budgovic
a jeden z Prahy. Pokud rodiCe pozadaji o osobni rozhovor, ve kterém hodnoti sluzbu, jsou vstiicni
poskytnout zpétnou vazbu. V pfipadé pisemného hodnoceni je vSak navratnost hodnoticiho

dotazniku maximalné 80%.

Za Spatnou i povazuje jeden pracovnik z Prahy. Ale pfitom se shoduje s pfedchozim tvrzenim,
ze nejlépe funguje aktualni zpétna vazba pii kazdé konzultaci s poradcem — pisemné v zapisu
z konzultace.

Vychodiska zrozhovoru s poradci Centra rané péce uvedu v kapitole , Shrnuti vysledkt

praktické Casti a diskuze.
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3.5.3 Rozbor nabidky a dostupnosti socialnich sluzeb rané pécée pro rodiny
s narozenym postizenym ditétem v Jiho¢eském kraji a v Hlavnim mésté Praze

3.5.3.1 Jihoéesky kraj

1) Arpida, centrum pro rehabilitaci osob se zdravotnim postiZenim, o.s. - s adresou U Hvizdala
1402/9, Ceské Bud&ovice 2 maji formy poskytovani socialnich sluzeb ambulantni a terénni.
Cilovou skupinou klientl jsou osoby s kombinovanym nebo pouze télesnym postizenim a rodiny

s dit€tem nebo détmi. Veékova kategorie klientd jsou déti do 7 let.

2) Stredisko rané péce pro jihoCesky region — sidlici na adrese tf. Dr. Edvarda BeneSe 286/5,
Sobéslavll ma formy poskytovani socialnich sluzeb pouze terénni. Cilovou skupinu klientd tvofi
osoby s kombinovanym, mentalnim, télesnym a zdravotnim postizenim a rodiny s ditétem nebo
détmi, pricemz ve€kova kategorie klientd jsou déti predskolniho véku (1 - 6 let) a déti kojeneckého

veku (do 1 roku)

3) Kolpingova rodina Smeéno - Stiedisko Rané péce Slany — s adresou Tomanova 1671, Slany ma
formy poskytovani socialnich sluzeb ambulantni iterénni. Cilovou skupinou klientl této
organizace jsou osoby se zdravotnim postizenim a rodiny s ditétem nebo détmi, pfi¢emz vékova

kategorie klientt jsou déti predskolniho véku (1 - 6 let) a déti kojeneckého véku (do 1 roku)

4) Stiedisko rané péfe SPRP — sadresou Knézska 410/8, Ceské Budg&ovice 1ma formy
poskytovani socialnich sluzeb ambulantni aterénni. Cilovou skupinou klientd jsou osoby
s kombinovanym postizenim nebo zrakovym postizenim a rodiny s ditétem nebo détmi. Vé&kova

kategorie klientt jsou déti predskolniho véku (1 - 6 let) a déti kojeneckého véku (do 1 roku).

3.5.3.2 Hlavni mésto Praha

1) Asociace pomahajici lidem s autismem - APLA Praha, Stiedni Cechy, o.s. - sidlici na adrese:
Brunnerova 1011/3, Praha 17-Repy. Poskytuje formy socialnich sluzeb ambulantni a terénni.
Cilovou skupinou klientd jsou osoby se zdravotnim postizenim a rodiny s dit€tem nebo détmi,
piicemz vékova kategorie klientt jsou jen déti predskolniho véku (1 - 6 let) a déti kojeneckého véku

(do 1 roku).
2) Diakonie CCE

2.1) stiredisko Ratolest, ktera sidli na adrese Saratovska ¢. 159, Praha 10 — Strasnice, ma
formy poskytovani socialnich sluzeb pouze terénni a cilovou skupinou klientti jsou rodiny s ditétem

nebo détmi. Veékova kategorie klientl jsou déti predskolniho veéku (1 - 6 let) a déti kojeneckého
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veku (do 1 roku)

2.2) stiedisko v Praze 5, které sidli na adrese Vlachova 1502/20, Praha 13-Stodilky ma
formy poskytovani socialnich sluzeb také pouze terénni a cilovou skupinu klientt rodiny s ditétem

nebo détmi. Veékova kategorie klientt jsou déti O - 7 let

3) Stiredisko rané péce Tamtam — sidlici na adrese Habova 1571/22, Praha 13-Stodilky ma formy
poskytovani socialnich sluzeb ambulantni a terénni. Jejich cilovou skupinou klientli jsou osoby
s kombinovanym, sluchovym a zdravotnim postizenim arodiny s dit€tem nebo détmi, pfi¢emz
vekové kategorie klientll jsou déti predskolniho veéku (1 - 6 let), mladi dospéli (19 — 26 let), dospéli
(27 — 64 let) a nakonec také déti kojeneckého veku (do 1 roku).

4) Rana péce OS LOGO - sidlici na adrese: Karlovo namésti 292/15, Praha 2-Nové Mésto, ma
formy poskytovani socialnich sluzeb ambulantni a terénni. Cilovou skupinou klienti jsou osoby
s jinym zdravotnim postizenim, dale osoby s kombinovanym, mentalnim, télesnym, sluchovym,
zdravotnim a zrakovym postizenim a rodiny s ditétem nebo détmi. Veékové kategorie klientl jsou

déti predskolniho veéku (1 - 6 let) a mladsi déti (7 —10 let)

5) Spole¢nost pro ranou péci o.s. - s adresou: Klimentska 1203/2, Praha 1-Nové Mésto, ma formy
poskytovani socialnich sluzeb pouze terénni a druhé umisténi spole€nosti je na adrese Trojicka
387/2, Praha 2-Nové Mésto, kde sluzbu poskytuji i ambulantné. Cilovou skupinou klienti dané
organizace jsou osoby s kombinovanym a zrakovym postizenim a rodiny s ditétem nebo détmi
a vékové kategorie klientll jsou déti predskolniho véku (1 - 6 let), mladi dospéli (19-26 let), dospéli
(27 — 64 let) a také déti kojeneckého veku (do 1 roku veku).

3.6 Shrnuti vysledku praktické ¢asti a diskuze
Vysledky praktické casti potvrdili predpoklady, které si autorka stanovila na poatku prace
a pomohly naplnit cil prace, tj. zjistit vliv prvnich navstév sluzeb rané péce rodinou s narozenym

postizenym ditétem celkové na vSechny jeji Cleny rodiny, vCetn€ naplnéni cile sluzeb.

Rozbor ziskanych dat potvrdil prvni predpoklad, ze krizova intervence pracovnikl sluzeb rané
péCe je nezbytna. Na zakladé vysledkd prizkumu pomoci dotazniki bylo mozno vyvodit,
7e nezbytna je. Rodinam v¢asna navstéva Centra rané péce vyrazné pomuze v feSeni situace, i kdyz
jim nikdo pfesny navod, jak danou situaci resit, dat nemtze. Z druhé strany ale mluvili pracovnici
CRP, ktefi zlepSeni sluzby CRP vidéli pfevazné ve vyssi informovanosti lékaifi. Nebot
neinformovany lékat (at' sejednd o lékafe v nemocnici, porodnici, ¢i o soukromého pediatra)

nemuze rodi¢im nijak pomoci, pokud se neumi zabyvat problematikou ditéte s postizenim v roding.
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Prozatim to v praxi funguje tak, ze do ordinaci 1ékait pracovnici CRP donesou letaky, pfip. malé
publikace o této problematice. Z mého pohledu je tedy nutné pro lékare, tedy nejen pro n¢, ale
i ostatni zdravotnicky personal, potadat vzdelavaci programy (seminafe, konference,...), kde bude
tato problematika nastolena. Pfitom ale nelze fici, ze by si rodiCe nedokdzali obstarat informace
diky nizkému vzd¢lani, kdy pouze 1 respondent uvedl jako své nejvyssi dosazené vzdélani zakladni
Skolu. Do tohoto predpokladu také patfila otazka z dotazniku urCeného klientim CRP o emocnim
ovlivnéni rodiny. Pfijemné mne odpovédi respondentt piekvapily, nebot’ ve velké vétsiné se jednalo
o kladné odpovédi (rodinu situace posilila, ¢lenové rodiny se dokézali podpofit,...) byla vice nez
polovina respondentt. Tato situace zduraziuje vyznam rodiny ve spoleCnosti, kde by rodina méla
byt vidéna jako zakladni ,stavebni kamen* a obrana proti nepiedpokladanym zivotnim situacim.
Zduraziuji to oproti soucasnému trendu, kdy je vyzdvihovan zivot tzv. , single”, tedy samostatné,
piip. ve volném vztahu. Respondenti také v dotazniku uvadéli, ze diky podpote rodiny se s danou
velice nelehkou situaci byli schopni 1épe vyrovnat. Déle také pouze tfi respondenti v dotazniku
uvadeli, ze pomoc okoli vnimaji jako nedostateCnou. Coz mi piijde jako piijemné zjisténi, nebot
vnimani okoli samotnymi rodinami ovliviiuji 1 pracovnici CRP a rodiny s ditétem s postizenim fadi
mezi své okoli 1 samotné pracovniky CRP. K této otazce se také vztahuje fakt toho, jak rodiCe
vnimaji podporu okoli ovliviiyje i fakt, jak rodi¢e vnimaji sami sebe s dit€tem, jak oni sami na sebe
nahlizeji. Coz nésledné€ jednoznacn€ ovliviiuje 1 samotné dit€, nebot’ pokud nebude rodi¢ citit
psychickou pohodu (ale na vefejnosti bude naopak pocitovat uzkost z ostatnich lidi), tak ani jeho

dit€ nebude v uplné psychické pohode.

Vice jak polovina klientd CRP (27) navstivila CRP do tfech mésicti od zjisténi postizeni. OvSem
zaroven 42 respondenti vypovédélo, Ze by bylo 1épe navstivit CRP mnohem diive. Z Cehoz opét
vyplyva dulezitost krizové pomoci poradce v brzké dobé, nebot rodina by se diivéjsi navstévou
dozvédela nejen vice potfebnych informaci ohledn€ postizeni ditéte na jednom misté, ale zaroven
by jim bylo dano pochopeni a kvalitni konzultace a tim by uzivatelé ptedesli rozvijeni osobnich
problému. I kdyz se neda fici, ze by tento fakt ovlivnil néjak hodnotné pocet rozvodu respondentd,
nebot’ plnych 33 respondentd zUstalo ve svém prvnim manzelstvi po narozeni ditéte. Z toho je
mozné vyvodit, ze pracovnici CRP odvade¢ji timto smérem kvalitni praci vzhledem ke krizové
intervenci, byt by bylo tfeba zajistit v€asnéjsi navstévu CRP rodinami.

Druhym piedpokladem bylo, Ze sit' a poCet zaméstnancu sluzeb rané péce je nedostaCujici
poptavce. Tento predpoklad byl zjisfovan predev§im pomoci rozhovoru s pracovniky CRP. Tento

predpoklad vysel z rozhovorti jako spravny. V Ceskych Bud&jovicich je poptavka a nabidka sluZby,

z hlediska dostate¢ného poctu pracovnikl, vyrovnana. Vse ale bohuzel zavisi na pfisunu financi.
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Zatimco v Praze jeden pracovnik sdélil, ze nemaji dostatek pracovnikl, aby byla zajisténa plna
funkce sluzby pro vSechny rodiny, dal§i pracovnik jej vSak doplnil, ze se pocitd do budoucna
s dal§im piijetim pracovnika. Situace s financemi je zde, stejng jako v Ceskych Bud&jovicich, piimo
odvisla na poctu pracovnikit CRP. Zaroven ale jeden pracovnik v Praze podotkl, Ze zadnou rodinu
neodmitli, pouze se tim posunul ¢as, kdy mohou za rodinou dojet. Uz i toto ale, dle mého nazoru,
zna¢ne snizuje kvalitu poskytované sluzby atim sluzba nedostacuje poptavce. S timto nazorem
souhlasili v8ichni pracovnici. S druhym predpokladem také souvisela otdzka v dotazniku pro klienty
CRP o Cerpani informaci ohledné zdravotni a socialné-pravni tématiky v souvislosti s ditétem
s postizenim. Vysledek z dotazniku ukazal, Ze nejvice respondentt (plnych 96 %) ziskavalo
anadale ziskava vétSinu informaci od poradci CRP, coz dokazuje vybornou informovanost

pracovnikdl CRP a zaroven kvalitni napliovani cild CRP.

4 Zaveér

Cilem této bakalafské prace bylo zjistit vliv prvnich navstév sluzeb rané péce rodinou
s narozenym postizenym ditétem celkoveé na vSechny jeji Cleny rodiny, vCetné naplnéni cile sluzeb.
Vyzkumnou otazkou bylo, zda jsou rodiny s postizenym dité€tem po vyuziti sluzeb rané péce
rozhodnuti nedat dité do Gstavni péCe a jsou jim sluzby dostaCujici i z pohledu pracovnikd sluzeb
rané péce. Vliv prvnich navstév se pfimo tykal prvniho pfedpokladu ato, zZe krizova intervence
pracovnika sluzeb rané péce je nezbytna. Vliv prvnich navstév je tedy bezesporu kladny a to hlavné
v pfipad€, ze navstévy jsou provedeny co nejdiive po zjiSténi postizeni ditéte, aby se zamezilo
nepfimefenym reakcim na situaci, které by mohly mit neblahy vliv nejen na psychiku celé rodiny,
ale zejména 1 ditéte s postizenim. V takovém piipade€ je tedy krizova intervence, u poradce CRP,
nutna. Co setyka naplnéni cile sluzeb, tak to souvisi jiz s druhym piedpokladem, ze sit a pocet
zaméstnancu sluzeb rané péce je nedostacujici poptavce. Tento predpoklad byl spravny, jak jsem jiz
zhodnotila v predchozi kapitole, ovSem ne tak, jak jsem si myslela. Tuto problematiku nelze vidét
pouze Cernobile. Poptavce jsou sluzby dostacujici z toho pohledu, ze zadna rodina nemusela byt
odmitnuta, ale jsou nedostaCujici z pohledu, ze nedostatkem pracovnikll (potazmo i financi
na dotovani sluzeb poskytovanych zdarma) bylo nutné prodlouzit dobu mezi jednotlivymi
navstévami poradce CRP v roding. Dale tedy k vyzkumné otazce. Rodiny opravdu piili§ o umisténi
ditéte do Ustavni pée nejevi zdjem (snad nejvice pouze o formu odlehCovaci), ale zaroven vsak
nelze fici, ze by to bylo zpisobeno navs§tévami poradci CRP, nebot ja se pfiklanim k nazoru
jednoho respondenta, Ze na takové rozhodnuti pusobi vice faktord, nez pouze nazor pracovnika

CRP.
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4.1 Resumé

Bakalat'ska prace se zabyvala problematikou narozeni ditéte s postizenim do rodiny a pfichodem
rodiny do styku s Centrem rané péCe. Prace byla rozd€lena do dvou zédkladnich ¢asti. Prvni,
teoreticka, Cast obsahuje vysvétleni pojmi rana péce astim souvisejici zdravotni postizeni
a krizova intervence. Teoreticka Cast byla dale rozdélena na tfi podkapitoly, které se tykaly pohledu
na ranou péci z hlediska rodice, Iékate a pracovnika Centra rané péce. Zde se autorka zabyvala
predev§im pohledem rodiCe na narozeni ditéte s postizenim a piekondvanim krize, dale jednanim

1ékail a oznamovanim postizeni ditéte rodicam.

Druha ¢ast je praktickd a vénovala se zjisStovani informaci formou dotazniku, ktery vypliovali
klienti Centra rané péce, tedy rodiCe s narozenym postizenym ditétem/détmi ve véku od 0 do 7 let.
Dalsi ¢ast pruzkumu probihala formou kratkého rozhovoru s pracovniky Centra rané péce. Prizkum
nabidky socialnich sluzeb v oblasti rané péce probihal formou analyzy Registru poskytovateld
socidlnich sluzeb Ministerstva prace a socialnich véci. Uzitymi metodami tedy byly analyza

dokumentt, dotazovani a rozhovor.

Cilem bakalatské prace bylo zejména zjistit vliv prvnich névstév sluzeb rané péce rodinou
s narozenym postizenym ditétem celkové na vSechny jeji Cleny rodiny, vCetné naplnéni cile sluzeb
a potvrdit, nebo naopak vyvratit pfedpoklady. Prvnim piedpokladem bylo, ze Krizova intervence
pracovnika sluzeb rané péce je nezbytna a jako druhy pfedpoklad stanovila autorka, Ze sit a poCet
zaméstnancu sluzeb rané péce je nedostacujici poptavce. B€hem vytvareni bakalaiské prace se prvni

predpoklad ukazal jako spravny, ale druhy predpoklad byl pfi srovnani s realitou z poloviny Spatny.

5 Navrh opatreni

Celkovym zavérem z této prace by tedy mélo byt i mimo jiné to, ze vzdélavani 1ékara v jednani
s rodi¢i ditéte s postizenim by bylo velice ndkladné. Dle mého nazoru by bylo tedy lepsi zavedeni
nové pracovni pozice v nemocnicich (kde se vétSinou rodi¢e dovidaji koneCnou diagnédzu ditéte).
Jednalo by se o tzv. ,komunika¢niho pracovnika“, ktery by byl v takové problematice vzdélan
a zabyval by se pouze komunikaci s pacienty. Byl by to jakysi prostfednik v komunikaci 1ékat-
pacient (rodi€). Vzdélanim je vtomto piipadé zamySleno dostate¢né socialni vzdélani
a samoziejmosti by mél absolvovat 1 kurz krizové intervence.

Mezi dalsi opatfeni bych zaradila rozhodné vyssi ptisun financi do oblasti rané péce. Nebot
takové opatieni by znamenalo, ze Centra rané péce budou schopna navstévovat rodiny Castéji a tim 1

mohou plsobit preventivné proti vzniku krize v rodin€. Bohuzel oblast rané péce je statem ¢im dal

méne podporovana, jak jiz vyplynulo z rozhovoru s poradci CRP.
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Rozhovor

1) Jste ochotni dojit za matkou, které se narodilo dité€ s postizenim, 1 do porodnice, resp.
zaznamenali jste zajem o takovou Cast sluzby?

2) Je kapacita CRP, ve kterém pracujete dostacujici poptavce?

3)Je kapacita CRP omezena piisunem financi (dotace, penize z EU na projekty)?

4) Jaky je Vas navrh na zlepSeni sluzeb CRP?

5) Jakou zalezitost povazujete ve sluzbach CRP za stézejni?

6) Nakolik funguje zpétna vazba od rodica?



DOTAZNIK

Dobry den, jsem studentkou VS oboru socialni pracovnik a ma bakalaisk4 prace ma nazev Rana
pé&e. Prosim vas o vyplnéni tohoto dotazniku. Dotaznik je ANONYMNI a bude pouZit pouze pro
potieby této prace. Pfedem vam dékuji za jeho vyplnéni a zpétné odevzdani bud’ poradci CRP nebo
na e-mail: mircalll(@seznam.cz

Miroslava Sindelafova

1. Jak dlouho po zjisténi postizeni a v jakém véku ditéte jste navstivili Centrum rané péce?
Pohledem zpét, mizete zhodnotit, zda by vam pomohla v¢asné&jsi navstéva?

2. Bylo pro vas Centrum rané péce dostupné (mysleno 1. navstéva), piipadné dostavili se na
prvni nav§tévu poradci, nebo byl nutny vas ptijezd do centra?

3. Jaké je vaSe nejvyssi dosazené vzdélani?
a) zékladni b) stfedni odborné  c¢)stiedni s maturitou d)vysokoskolské
4. Jaky je poCet déti ve vasi roding?
a)l b)2 c)3avice
5. Kolikaté manzelstvi (partnerstvi) je vase soucasné?

6. Jaka je diagnoza vaseho ditéte s postizenim?

7. Jak jste byli spokojeni s piistupem poradct Centra rané péce?

8. Jak dalece ovlivnilo narozeni ditéte s postizenim rodinu v jejim emocnim poli?

9. Premysleli jste o Gstavni péci o dite s postizenim? A pokud ano, tak o jaké forme
(denni, tydenni, celoro¢ni, odlehCovaci)?

10. Kde jste Cerpali, nebo doposud Cerpate informace ohledné zdravotni a socialné-pravni
tématiky v souvislosti s ditétem s postizenim?

a) internet  b) poradci Centra rané péCe c) ufady d)jiné zdroje. Vypiste jaké.....

11. Jak vnimate komplexni podporu okoli ve vztahu k ditéti s postizenim?

a) vyborna  b)dobra c)uchazejici d)nedostatecna



Priloha ¢.3 — Rana péce v obrazech

Obr. ¢. 1: Poradci CRP porddaji setkdni rodici.

Obr. ¢.2: Centra rané péce porddaji semindre, kde predndsi nejen jejich poradci, ale napriklad i

odbornici na canisterapii, psychologii, nebo riiznd postiZeni.
2

Obr.c. 3, 4, 5: Samozrejmosti je v CRP zapiijcent edukacnich pomiicek pro déti s riiznym
postizenim.
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