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Abstrakt

Tématem bakalaiské prace je socidlni prace s klientskymi rodinami sluzeb rané
péce se zaméfenim na sourozence. Prvni kapitola prace popisuje souasny stav a je
rozdélena na sedm podkapitol. Prvni podkapitola vymezuje pojem a ukoly rodiny, jez
plni bezesporu nenahraditelnou roli pifi péfi o déti, zvlasté pak o déti se
zdravotnim postizenim. Problematika zdravotniho postizeni je pak popsana
v nasledujici podkapitole. V ni je vysvétlen vznik postizeni, zptisoby déleni zdravotnich
postizeni a zejména jejich socidlni dopad na jedince. Zvlastni pozornost je vénovana
zrakovym a kombinovanym postiZzenim, nebot’ cilovou skupinou ceskobudéjovického
Strediska rané péce, které jsem si pro svou bakalatskou praci zvolila, jsou pravé rodiny
déti se zrakovym ¢i kombinovanym postizenim. Nasledujici podkapitola je vénovana
tématu rodiny postizeného ditéte a zvlasté sourozenectvi mezi détmi zdravymi a détmi s
postizenim. Dale se zamétfuji na specifika socidlni prace s rodinou a socidlni prace se
zdravotné postizenymi osobami. V této Casti prace je také popsan ve strucnosti koncept
ucelené rehabilitace. Zavéreéna podkapitola bakalaiské prace se pak vénuje rané péci
obecné — jejimu vymezeni, sluzbam, Cinnostem a cilim. Je zde popsan proces sluzby
rané péce, specifikovan tym jejich pracovnikli a uvedeny konkrétni formy pomoci
rodindm prostfednictvim této socidlni sluzby.

Prakticka cast prace piedstavuje kvalitativni vyzkum, jehoz hlavnim cilem je
zjistit, v ¢em spociva socidlni prace s rodinou ditéte s postizenim v ramci sluzeb rané
péce. Vyzkumné soubory byly pro potfeby mého vyzkumu dva. Prvni tvofily klientské
rodiny a druhy pfedstavovala kliCova poradkyné téchto rodin. V ramci kvalitativniho
vyzkumu byla pouzita metoda dotazovani a technika polostrukturovaného rozhovoru.
Byly vytvofeny osnovy pro dva polostrukturované rozhovory, jeden pro rodiny, druhy
pro poradkyni. Otazky se zaméfovaly na jednotlivé okruhy. Tyto okruhy sméfovaly k
zodpovézeni stanovenych vyzkumnych otdzek, byt se konkrétni dil¢i otazky
v rozhovoru s rodinami odlisovaly od dil¢ich otazek pokladanych kli¢ové poradkyni.
Z vyzkumu vyplyva, Ze rodiny maji rozliéné moznosti sluzeb, jez jim sluzba rané péce

nabizi, zalezi ovSem na nékolika faktorech, které sluzby bude rodina chtit a moci



vyuzivat. Velkou roli hraje celkovy zivotni styl rodiny, jeji moznosti, cile a ptani. Na
zaklad¢ vyzkumu muizeme také fici, ze je rodindAm nabizena cela fada sluzeb, jichz se
miuze aktivné Gcastnit také zdravy sourozenec. Opét zaleZi na nékolika proménnych, do
jaké miry bude tato moznost vyuzita. Vzhledem k vysledkiim vyzkumu je také mozno
fici, ze rodiny pecujici o dit€ s postizenim upravuji rozdiln¢ jednotlivé ulohy svych
¢lent pro zajisténi chodu domacnosti a péci o své potomky.

Rana péce je sluzbou, které respektuje tyto zminované individuality a zohlediiuje
je pro potieby prace poradkyn rané péce s rodinou. Jedna se o sluzbu urcenou rodiné,
proto je pro zvySovani kvality poskytovanych sluzeb potieba reflektovat jeji moznosti,

prani, cile, a sluzbu tzv. usit rodin€ na miru.

Klicova slova: Socialni prace. Sourozenci. Rana pé€e. Rodina. Zdravotni postiZeni.



Abstract

The topic of my thesis is a social work with customer families and services of
early care, aimed at siblings. The first chapter describes current situation and it is
divided into seven units. The first unit defines the topic and the tasks of family who has
essential role in children care, especially in care for disabled children. The topic of
disability is described in the next chapter. | have explained the formation of disability,
divisions of disability and then social impact on individual people. The special attention
is paid to visual and hearing impairment. The focus group of The Centre of Early Care
in Ceske Budejovice, which | was describing in my thesis, are the families of children
with visual or hearing impairment. The following unit is focused on the topic of a
family of disabled child, especially topic of healthy and disabled siblings. Further, I was
focused on the specifications of social work with a family and social work with disabled
people. There is a short description of therapy, too. The final unit of my thesis is
dedicated to early care — its definition, services, activities and aims. There is a
description of early care, there is a specification of a team of workers and there are
described concrete forms of help to families thanks to this service.

The practical part of the thesis is a qualitative research, its main aim was to find
out what is the main reason for social work with a family with a disabled child in terms
of services of social care. There were two research files needed for needs of my
research. The first one were customer families, the second one was a key advisor of
these families. | used the question method and the method of a half-structure dialogue
for my qualitative research. I created curriculum for two half-structured dialogues, one
was for the families, the second one was for an advisor. Questions were aimed at the
certain topics. These topics were leading to answering of given questions, although the
questions within a dialogue with families were different from questions for the key
advisor. The research shows that families have different options of services, which are
provided by the service of an early care, the whole topic depends on a few factors,
which service the family will want and need to use. The main role is played by the

overall family lifestyle, its possibilities, aims and wishes. Based on the research, we can



say, that there is a whole range of services that are offered to families, these services are
available for a healthy sibling, too. Everything again depends on a few factors, how
deeply these services will be used. Based on the results of the research, we can say that
families caring for a disabled child edit differently individual tasks for individual
members of a household and care for its children.

Early care is a service which respects individual aspects mentioned above and
takes into account these for needs of work of advisors of early family care. It is a
service aimed at a family, there it is needed to reflect its possibilities, wishes, aims and
try to make the service hand-tailored for the family to keep increasing level of its

services.

Key words: Disabeld people. Early care. Family. Siblings. Social work.
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UvOoD

Jako téma pro svou bakalafskou praci jsem si vybrala Socidlni praci
S klientskymi rodinami sluzeb rané péce se zaméfenim na sourozence. Rana péce je
jednou z komplexnich sluzeb, jez se orientuje na rodinu ditéte raného véku se
zdravotnim postizenim nebo ohrozenim v dusledku neptiznivého zdravotniho stavu.
Neni neobvyklé, Ze veskerd pozornost a péfe nejen rodict ditéte se zdravotnim
postizenim, ale i odbornikl, smétuje prave k ditéti s postizenim. Specifikem sluzeb rané
péce je vSak zaméfeni na potieby celé rodiny. MliZeme fici, Ze rand péce svou Cinnosti
propojuje socidlni praci se specidlni pedagogikou. Dalsim jejim velmi ojedinélym
specifikem je, ze se pii podpofe klientské rodiny zamétuje na to, co rodina a dité
S postizenim jiz umi a zvlada, a na téchto dovednostech stavi dal$i ¢innosti zaméfené na
podporu rodiny a na podporu vyvoje ditéte. Rana péce piedstavuje podle mého nazoru
pokrokovy model péce o dité€ s postizenim. Vychdzi totiz z aktudlnich potieb rodiny, je
ze zékona bezplatna, zahrnuje spolupraci s Sirokym spektrem dalSich odbornikt, a co je
dalezité - velka vétSina jejich sluzeb probihd v domacim prostiedi rodiny.

Vyse uvedené téma jsem si zvolila pro svlij vlastni profesni a osobni zajem.
Béhem svého bakalaiského studia jsem vykonavala praxi ve Stfedisku rané péce SPRP
(Spolegnost pro ranou pééi) v Ceskych Budgjovicich, kde jsem v prib&hu posledniho
roku studia zacala také pracovat na polovi¢ni tivazek.

Cilem mé prace je poukazat na to, v Cem spociva socidlni prace s rodinou ditéte
se zdravotnim postizenim v ramci sluzeb rané péce, jak je do téchto sluzeb zapojen
zdravy sourozenec, a to konkrétn¢ na piikladu dvou klientskych rodin
ceskobudéjovického stiediska. Dale bych chtéla poukézat na zmény, které se odehravaji

V chodu téchto domacnosti pecujicich o zdravotné postizené dit¢.
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1 SOUCASNY STAV

1.1 Rodina

Rodina je jiz dlouho povazovéna za stabilizujici prvek spolecnosti, za zéklad statu.
Ackoli se v prabéhu let vyrazné meénila, stale piedstavuje prostor pro reprodukci
ochranujici vSechny své Cleny. Soucasna rodina je oznacovana jako rodina postmoderni.
Vyvinula se z tradi¢nich modeli rodiny, pfes rodiny moderni, az do dne$ni podoby.
Funkce postmoderni rodiny by méla byt zejména citova. Autorita, za kterou byl
v tradi¢nich a modernich pojetich rodiny povazovan otec, ptipadné oba rodice, téméet
vymizela. Nynéjsi role autority je jiz velice slaba. Stejné tak mezigeneracni pfenos je v
postmoderni rodin¢ nepatrny. V soucasné rodin¢ prevlada variabilni a individualizovana
struktura, stejné tak role jednotlivych ¢lenti jsou individualizované. Jedna se o rodinu,
kterd je siln¢ ovliviilovana masmédii. Jejimi charakteristickymi rysy jsou nesoulad
v hodnotach mezi rodi¢i a détmi, vzestup rozvodovosti a nesezdaného souziti a
V neposledni fad¢ liberalizace zen (Mozny, 2006).

Matousek (2008) definuje rodinu jako skupinku lidi, kterou spojuje pokrevni
piibuzenstvi ¢i pravni svazek, napt. snatek, adopce. Charakteristickym znakem rodiny
je vzéjemna naklonnost. S pojmem rodina se poji domov, jenz je povazovan za misto
kontaktu mezi nejblizSimi lidmi. V dnesni dob¢ se stale Castéji mizeme setkat s tzv.
rekonstruovanou rodinou, kterda vznikd nejcastéji po rozvodu, eventudlné¢ po smrti
jednoho z rodic¢i. Jedna se o rodinu, kde je jeden z rodi¢u rodi¢em biologickym a druhy
jim neni. Neobvykla neni ani situace, kdy maji oba z rodi¢a déti z ptredchozich vztahu.
Takovouto rodinu miizeme oznacit rodinou nevlastni.

Ukolem rodiny v kazdé dob& by mélo byt bez ohledu na to, jak ji oznatujeme,
zajisténi biologickych potieb, bezpe¢i a emocniho zdzemi vSem jejim ¢lenlim. Jedna se
0 misto, kde se déti poprvé setkavaji se socializaci, kde se vytvéii jejich postoje, ndzory,
hodnoty a pfistup k okolnimu svétu. Existuje nékolik pouZivanych definic rodiny.
Naptiklad sociologie uzivd pro rodinu oznaceni mala socidlni skupina, psychologie
oznaéuje rodinu jako primarni skupinu. Ceské pravo pojem rodina pfesné nevymezuije,

byt’ s nim b&zné naklada (Mahrova, Venglarova a kol. 2008).
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Rodina bezesporu plni také dulezitou ulohu v ramci péce o dité s jakymkoli
postizenim. V takové situaci je vSak nutné rodinu podpofit a poskytnout ji odbornou

spolupraci, aby mohla své funkce napliovat (Hradilkova, 2012).

1.2 Zdravotni postiZeni

Zdravotni postizeni pfedstavuje ztratu ¢i poskozeni organového systému, ktery
nasledné¢ vykazuje absenci svych standardnich funkci, pficemz ovlivituje celkovy vyvoj
jednotlivee a urcuje jeho socidlni postaveni. Omezeni plynouci z daného typu postizeni
oznacujeme jako handicap (Vagnerova, 2008).

Zakon o zaméstnanosti definuje osoby se zdravotnim postizenim jako fyzické
osoby, jimz byla orgdnem socidlniho zabezpeceni uzndna invalidita prvniho, druhého ¢i
tfetiho stupné. Tuto skuteCnost pak dana osoba doklada posudkem nebo potvrzenim
organu socialniho zabezpeCeni (Zakon o zaméstnanosti ¢. 435/2004 Sh. v platném
znéni).

Dalsi vyklad nabizi Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim, ktera mezi
osoby se zdravotnim postizenim zahrnuje osoby s dlouhodobym fyzickym, mentalnim
¢i smyslovym postizenim, jez muze branit takto postizené osobé v jejim plném a
ucinném zapojeni do spole¢nosti (Sbirka mezinarodnich smluv ¢. 10/2010).

Déle napt. Zakon o socialnich sluzbach oznacuje zdravotni postizeni jako télesné,
mentalni, dusevni, smyslové nebo kombinované postizeni. Dopady téchto postizeni
mohou podle tohoto zakona takovouto osobu Cinit zavislou na pomoci druhé osoby
(Zakon o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb. v platném znéni).

Pti pohledu na postizeni mtize byt uplatnovan jak medicinsky, tak socialni piistup.
Medicinsky ptistup chape postizeni jako individudlni problém cloveka, ktery je
zpiisoben jmou na zdravi, jeZ mize byt zpisobena nemoci ¢i trazem. Socidlni ptistup
jej chape jako zalezitost tykajici se celého okoli, nikoli jen postizeného jednotlivce

(Novékova, 2011).

1.2.1  Vznik a déleni zdravotnich postizeni
Pti¢iny vzniku zdravotnich postiZzeni jsou rizné. Obecné lze rozliSovat postizeni

vrozend a ziskana plsobenim vlivii vné&j$iho prostfedi. Také mohou vznikat jako
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nasledky rtiznych onemocnéni ¢i urazii. Postizeni vrozena (do této skupiny jsou fazena
1 postizeni ziskana v raném veku) nepiedstavuji na rozdil od postizeni ziskanych takové
trauma. Postizeny Cloveék je na néj adaptovan, prestoze postizeni vice ovlivituje jeho
vyvoj. Jedinec se ziskanym zdravotnim postizenim si uvédomuje, co ztratil a ma
moznost svij stav porovndvat se stavem pied predchozim. Na druhou stranu ma
moznost vyuzivat diive nabytych zkuSenosti, které¢ mu mohou byt uzite¢né (Vagnerova,
2008).

V ptipad€ vrozenych postizeni se dit€ s danou poruchou jiZ narodi a jedna se tedy o
dédi¢né vady nebo vrozené vyvojové vady. Dédicné vady vznikaji na zdkladé vady
chromozomu nebo mutaci genu. Vrozené vyvojové vady vznikaji vétSinou postizenim
plodu béhem nejranéjsiho nitrodélozniho vyvoje. Mohou byt zptisobené napt. infekci
matky, vlivem 1¢ékti, drog, alkoholu, nikotinu, chemikalii apod. K n&kterym
z vyvojovych vad dochazi, bohuzel, i bez jasnych pii¢in. Naopak postizeni ziskana
vznikaji béhem porodu nebo po porodu. Pfi¢inami miiZe byt napt. nedostatek kysliku
v krvi, infekce, krvaceni, poranéni, vedoucich Kk organovym zménam ditéte, K
degeneraci nebo odumieni organu (Vitkova, 2004).

Zdravotni postizeni je mozné rozd¢€lit na postizeni télesna, smyslova, mentalni a
kombinovana. Postizeni télesné postihuje zejména pohybovy aparat, jedna se tedy o
kostni, svalové ¢i funkéni poruchy. Ke smyslovym postizenim dochazi, jestlize byl
porusen organ zraku, sluchu, feci, eventualné¢ dalSich smysli, ¢i mozkovych center
téchto smysli. Mentalni postizeni pfedstavuji poruchy mysleni, poznavacich funkci a
dusevni poruchy. Kombinovana postizeni jsou postizeni, kdy se u ditéte objevuje
postizeni v riiznych kombinacich, nejcastéji to byva télesné a zaroven také mentalni
postizeni. Tato postizeni se obecné u déti vyskytuji nejcastéji a zahrnuji péci zdravotni,
socialni a v neposledni fad¢ specialné pedagogickou (Kasparova, Kaspar, 2004).

Na zaklad¢ intenzity délime zdravotni postizeni na lehka, stfedné tézka, tézka a

velmi tézka (Krhutova, 2011).

1.2.2  Socialni vyznam zdravotniho postizeni
Témeét kazdé zdravotni postizeni je spojeno s urcitou socidlni napadnosti a

znevyhodnénim. Méni se také postoj zdravych lidi k ¢lovéku s postizenim. Postoje
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spole¢nosti pfitom mohou byt rizné — pozitivni i negativni. Je mozné oznacovat je az
jako stereotypni, nebot’ se velmi tézko méni. Trvalé zdravotni postizeni muize pro
postizeného cloveéka predstavovat socidlni stigma zejména v podobé jako jiz zminéné
nezadouci ndpadnosti. Tak jak se riizni postoje zdravych lidi k postizeni, tak jsou
odli$né i postoje postizenych lidi vici lidem zdravym. Nazory a postoje se obecné u
zdravych a postizenych odliSuji, jsou navzajem velmi ovlivnény predsudky a
nedostatkem informaci, ale také vlastnimi zkuSenostmi. Je samoziejme, Ze postiZzeni
predstavuji soucast kazdé spolecnosti, liSi se vSak stupném integrace - zaclenénim
zdravotné postizenych lidi mezi zdravé. Integrace samotna piedstavuje narocny a
pomérné dlouhodoby proces, jenz je vysledkem adaptace obou stran. Zakladem kazdé
integrace je sebe prijeti postizeného ¢loveka a piijeti postizeného jeho vlastni rodinou
(Vagnerova, 2008).

Se zminovanym pojetim integrace se poji, mimo jiné, i vychova zdravé populace
Kk uméni souziti se zdravotné postizenymi, a respektovat skute¢nost, ze zdravotné
postizeni maji stejna prava jako kdokoli jiny. V praktickém zivoté byva, bohuzel,
socialni dopady, napiiklad obtizn€j$i dostupnost vzdélani a ziskavani kvalifikace, jisté
omezeni prav a nepiijeti postizeného mezi vétSinovou spole¢nost jako 0sobu nam
rovnou (Novakova, 2011).

Na zaklad¢ vysSe uvedeného je patrné, ze zdravotni postizeni ma své socidlni
dasledky. Tyto dusledky jsou kompenzovany moznosti vyuzivat socialnich sluzeb a
Cerpat penézni davky, zejména invalidni dichod. Mezi nejvyznamnéjsi socialni sluzby
Vv tomto smyslu fadime: sluzby osobni asistence, sluzby poskytujici kompenzacni a jiné
technické pomicky, peCovatelské sluzby, odlehCovaci péci, chranéné dilny, sluzby
ustavni péce o zdravotné postizené, centra dennich sluzeb a v neposledni fad¢é také
sluzby rané péce. V téchto zatizenich ma socialni pracovnik rozmanitou ndpli prace a
vystupuje V nejriznéjSich rolich, napt. v roli diagnostika, poradce, mediatora,
spoluhodnotitele a stratéga zmény. Zminéna napli prace zahrnuje depistaz, terénni
socidlni praci, poradenstvi, vychovnou a psychologickou c¢innost, zprostfedkovani

kontaktli, metodické, analytické a dal$i ¢innosti. Socidlni prace by méla predstavovat
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ucinny nastroj zamezujici socidlnimu vylouceni, ktery funguje na principu partnerstvi a

uplatiiuje koncept zplnomocnovani (Kolackova, Kodymova, 2005).

1.3 Zrakova a kombinovana postiZeni

Pro ucely této bakalarské prace bych rada ve strucnosti popsala zrakové funkce,
jejich poruchy/postizeni. Déle bych chtéla charakterizovat postizeni kombinovana.
Smyslem této kapitoly neni podat medicinské ¢i specidlné-pedagogické pojednani, ale
spiSe pfiblizit problematiku téchto postiZzeni pro lepsi pochopeni jejich socialnich

dopadt a prace s takto postizenymi détmi v rdmci sluzeb rané péce.

1.3.1 Zrakova postizeni

Zrak povazujeme za na$ hlavni smysl, nebot’ 70% smyslovych receptort lidského
téla se nachazi v oCich. Mezi zakladni zrakové funkce fadime zrakovou ostrost, zorné
pole, motoriku oka, mozkové funkce, vnimani/percepci svétla a tmy. Samotné
pouzivani zraku zavisi na mnoha faktorech. Zrakové vady mohou byt zpiisobené
poruchou struktury zrakového systému nebo pusobenim vnéjSich Cinitel, napf.
osvétlenim, motivaci, inteligenci ditéte, apod. Porucha se mulze vyskytnout
v jakémkoliv misté oka. Neni vyjime¢na ani situace, kdy oko funguje dobie, ale
patficné Casti mozku jsou schopné zpracovat zrakovou informaci jen castecné nebo
viubec (Marieb, Mallat, 2005).

Zrakové vady muzeme rozdélit podle toho, jakd oblast zrakovych funkci je
porusena. Jedna se tedy o poruseni zrakové ostrosti, dile o postizeni zorného pole,
okulomotorické poruchy, problémy se zpracovanim zrakovych podnétu a poruchy
barvocitu (Steringova, 2008).

Nejbéznéjs§imi  ofnimi  chorobami  jsou zeleny zakal/glaukom, Sedy
zakal/katarakta, a refrakéni vady — kratkozrakost/myopie, dalekozrakost/hypermetropie.
U nedonosenych déti se objevuje tzv. retinopatie, diky které je nutné podavat takovymto
détem kyslik v inkubatoru. Pfisun kysliku zpiisobi, Ze nedonoSenym détem dorostou
krevni cévky v okoli o¢i. Zrakova ostrost pfedstavuje miru, v jaké je centralni cast

oka/zluta skvrna schopna zpracovavat zrakové informace. Vyjadiuje se v procentech ¢i
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ve zlomku. Poruchy zrakové ostrosti mohou vznikat onemocnénim rohovky, cocky,
zanétem uvnitf oka, poSkozenim nebo abnormalnim vyvojem sitnice ¢i zrakového
nervu. Zorné pole pfedstavuje to, co vidime, divame-li se na jeden konkrétni bod. Ostie
vidime tzv. centralni zorné pole, neostie periferni zorné pole. Mezi poruchy zorného
pole fadime vypadek centralniho zorného pole a vypadek periferniho zorného pole. Ob¢
tyto poruchy maji za nasledek omezeny ptehled takto postizeného Cloveka. Refrakéni
vady vznikaji odchylkami lomu svétla. Svételné paprsky nedopadaji presné na sitnici, a
proto se nevytvari ostry obraz. Jedna se o vySe uvadénou kratkozrakost a dalekozrakost.
Pokud ma oko nepravidelny tvar a svételné paprsky se neldmou ve vSech pomérech
stejn€, hovofime o refrakéni vadé oznaCované jako astigmatismus. Veskeré refrakéni
vady lze vétSinou korigovat brylemi ¢i ¢o¢kami. Dal§imi poruchami zraku jsou poruchy
barevného vidéni, poruchy adaptace na tmu — tzv. Seroslepost, poruchy adaptace na
svétlo — tzv. svétloplachost, poruchy kontrastni citlivosti, které ovliviiuji citlivost oka na
kontrast mezi dvéma navzdjem hranicnimi plochami, dale poruchy fixace, napft.
nystagmus — bezdé¢ny pohyb o¢ima v urcitém rytmu a s ur¢itou drahou. DalSim typem
zrakovych poruch jsou poruchy oc¢nich pohybt — Silhani/strabismus a
tupozrakost/amblyopie (Marieb, Mallat, 2005).

Péci o lidi se zrakovym postizenim je zajiSténa hned v nékolika rovinach
zaroven. Jedna se o medicinskou, psychologickou, specialn¢ pedagogickou a socialni
oblast. Tuto kombinaci péCe oznaCujeme jako horizontalni. Druhou moznosti je
vertikalni rovina péce o zrakoveé postizeného, jez zajiStuje prave sluzba rané péce. Po
ukonceni podpory vyvoje ditéte se zrakovym omezenim se otvira hned nékolik cest
péce o dité. To miize byt umisténo ve specidlni matetské Skole, v bézné mateiské skole
¢1 ve specidlni tfidé bézné matetské Skoly. Odbornou pomoc, hlavné pii integraci ditéte,
kontinudln€ s ranou péci zajiStuje specidlné¢ pedagogické centrum. Povinnd Skolni
dochazka je pak realizovana ve specidlni skole, ddle formou integrace do bézné skoly, ¢i
ve specidlni tfidé bézné zakladni skoly. Zde je jiz odbornym garantem péce o zrakové
postizené dit¢ pouze specidlné¢ pedagogické centrum. Od patnicti let je détem

poskytovana také odbornd pomoc prostiednictvim tyfloservisi (Pipekova, 1998).
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1.3.2 Kombinovana postizeni

Pokud je u ditéte naruSeno nekolik funkci, dochazi ke kombinaci postizeni.
Reseni takto komplikované situace je odvislé od konkrétni kombinace postizeni u
dané¢ho ditéte a dale zalezi na tom, které z nich jej nejvice znevyhodniuje. Na téchto
faktorech pak zavisi jak 1éCba, socialni prevence, ale také edukace ditéte (Jankovsky,
2006).

Existuje n€kolik klasifikaci €lenici kombinovand postizeni. Nejrozsitenéjsi je
déleni téchto postizeni na mentalni v kombinaci s jinym postizenim, dale dudlni
smyslové postizeni — nejéastéji hluchoslepota, a poruchy chovani v kombinaci s jinym
postizeni. Podle jiné uzndvané klasifikace je mozZné Clenit na mentalni postizeni
v kombinaci s jinym postizenim, dale na télesné se smyslovym a naruSenim
komunikace, a na poruchy autistického spektra. Kombinovana postizeni je také mozné
délit na nesyndromalni a syndromalni. Jako syndrom je oznaCovan soucasny vyskyt
n¢kolika onemocnéni. Mezi nejCastéji se vyskytujici syndromy fadime: Downtliv
syndrom, Apert syndrom, Détska mozkova obrna, Usher syndrom a dalsi (Kunhartova,
2013).

1.4 Rodina postizeného ditéte

Narozeni ditéte s postizenim a péce o n¢j predstavuje pro celou rodinu mimotadnou
zatéz, ktera se da oznaCit za jednu znejtézSich zivotnich krizi. Predstavuje
komplikovany proces vyrovnavani se s touto skutecnosti a nelehkym pfijimanim
postizeného ditéte do rodiny. Jedna se o proces, do n¢hoz se promitaji jak osobni
dispozice rodici, tak klima v rodin€ obecné (Jankovsky, 2008).

Kazd4 rodina pecujici o zdravotné postizené¢ dit€¢ vykazuje urcitd specifika ve
smyslu situaci uvnitt rodiny. Tyto situace jsou ryze individudlni a v kazdé rodin¢ zcela
jiné. Jedna se zejména 0 vztahy uvnitt rodiny, finanéni situaci apod. Kazda rodina je
jina, proto je tfeba, aby pomahajici pracovnik volil skutecné individudlni ptistup. Ve
vSech rodinach se objevuji jiné potieby, moZnosti, nazory, prozitky, dovednosti. Je tieba

je reflektovat a zaroven podporovat a posilovat vztahy rodici k ditéti, rodici mezi

17



sebou navzidjem a vztahy v §ir§i rodin€. Toto je mimo jiné ukolem sluzeb rané péce
(Michalik, 2014).

Narozeni ditéte s postizenim predstavuje nejvEétsi zivotni oties V zivoté rodict
(Vancura, 2007).

Samotné reakce na narozeni postizeného ditéte byvaji rizné a zavisi na mnoha
okolnostech. Narozeni takového ditéte predstavuje vétSinou neocekdvanou zatéz a je
pochopitelné, Ze rodiCe pocituji své vlastni selhani, pocity viny. Akceptace postizeného
ditéte rodi¢i predstavuje proces, pro n¢jz je typickych pét nasledujicich fazi — taze Soku
a popteni, faze bezmocnosti, faze postupné adaptace a vyrovnavani se s problémem,
faze smlouvani a faze realistického postoje. Zvladani této zatéze je zavislé na charakteru

obou rodici (Vagnerova, 2008).

1.4.1 Sourozenci zdravotné postizeného ditéte

Tak jako je narozeni ditéte s postizenim ndrocnou situaci pro jeho rodice,
piedstavuje tento stav ur¢itou zatéz i1 pro zdravého sourozence. Vztah mezi zdravym
sourozencem a sourozencem se zdravotnim omezenim je znaéné specificky. Jsou Si
navzajem soucasti svych zivotii, soupefi a spojenci zaroven, jak tomu byva mezi
zdravymi sourozenci. Vytvofeni symetrického vztahu mezi zdravym ditétem a ditétem
S omezenim vSak byva slozitéjsi (Vagnerova, 2008).

Zdravi sourozenci se chté necht¢ ucastni celé obtizné situace uvnitt rodiny, kde
vyrusta spolecné se zdravotné postizenym sourozencem. Obecné plati, ze dité
S postizenim ma urcitd privilegia a zdravi sourozenci jsou tak nuceni pifenechat mu vétsi
dil pozornosti rodi¢i. Na zaklad¢ celé fady vyzkumi dosli odbornici k ndzoru, ze déti
vyrUstajici se sourozencem s postizenim, mohou trpét tUzkostmi, depresemi,
vychovnymi problémy, poruchami chovani a dal$imi psychickymi problémy, které
mohou pietrvat az do dospé€losti (Hradilkova, 2012).

Tyto ptfipadné nevyhody jsou zdravym sourozencim bohaté vyvazené
vyhodami, které jim ptinasi pravé pfitomnost bratra nebo sestry s postizenim. Jedna se
napt. o lepsi socialni adaptabilitu, komunikativnost, samostatnost, schopnost spoluprace

Vv kolektivu. Rodic¢e by v8ak neméli od zdravych déti ocekavat, Ze se budou automaticky
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starat o déti s postizenim, je vSak vyborné, délaji-li to sami od sebe. Pii spolecné
vychové zdravych a postizenych déti je potfeba dodrzovat nékolik zakladnich zasad:
veskera stanovena pravidla by méla platit pro vSechny Cleny stejné — s ptihlédnutim
k véku a mife postizeni, zdravé déti by mély mit prostor pro rodinné aktivity — pf.
divadlo, pfi spoleéné komunikaci by mél byt rozhovor castecné prizplisoben
postizenému ditéti, mélo by byt zapojovano do komunikace (Jungwirthova, 2012).

Zdravi sourozenci Vv rodiné ditéte s postizenim pottebuji upiimné a pravdivé
vysvétleni toho, co se stalo, a to sohledem na jeho veék, pottebuji znat odpovédi na
jakékoli otazky, se kterymi ptijdou za rodiCi, pottebuji citit, Zze jej rodie ocenuji,
respektuji, naslouchaji jim. Méli by mit k dispozici dostatek €asu, kdy se jim rodice
vénuji individudIné a maji jejich vylu¢nou pozornost, potifebuji byt uchranéni pocitu, ze
zodpovidaji za svého postizeného sourozence a v neposledni fade 1 oni potiebuji
pozornost odbornikd, ktefi s rodinou pracuji, napt. v ramci rané péce (Hradilkova,
2012).

Zdravi sourozenci zpravidla velmi brzy pochopi rozdil mezi péci o néj a o bratra
¢i sestru se zdravotnim omezenim. Stejné tak chapou, Ze kdyz je nékdo nemocny,
nemiize zvladnout to, co zdravy Cloveék. Toto jsou okolnosti, které vétSinou rozviji u
zdravych sourozencii ochotu pomoci slabsimu jedinci a uc¢i je ohleduplnosti obecné
(Vagnerova, 2008).

Narodi-li se rodicim dité s postizenim jako prvorozené, dlouho vahaji, zda si
poridit dalsi dité. Zpravidla podstupuji genetické vysSetieni a peclivé hlidaji prenatalni
vyvoj svého potomka. Mladsi dité piijiméd postizeni starSiho sourozence samoziejme,
nevidi na situaci, do niz se narodilo, nic neobvyklého a vSe pfijima ptirozen¢. Problém
muze nastat, pokud rodi¢e vkladdaji do mladsiho ditéte nad¢je, které jim nejstarsi kvili
svému omezeni nemuze vyplnit. Pfesto je tato varianta oznacovana jako jednodussi.
Situace, kdy se dit¢ s postizenim narodi v roli mlad§iho sourozence, mize zesilit
piirozenou roli benjaminka U nejmladsiho ditéte diky jeho omezeni az pfiliS. StarS§imu
sourozenci by takova situace mohla signalizovat, Ze neni samo aZ tolik dileZité.
Uvédomuji si totiz, Ze je narozeni sourozence piipravilo o kus rodi¢ovské pozornosti. Je

proto potieba, aby védéli, ze 1 je maji rodice radi a Ze jsou pro né dileziti. Skutecnosti,
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jako je potadi déti, si rodiCe samoziejmé nevybiraji, a obé vySe uvedené varianty
disponuji jak vyhodami, tak nevyhodami. Obecné vsSak plati, ze bude-li rodina o
nevyhodach informovana, mize je védomé kompenzovat a vyhody naopak ocetnovat

(Jungwirthova, 2012).

1.5 Socialni prace s rodinou

Na tvod této kapitoly bych nejprve rada stru¢né definovala socialni praci jako
takovou a posléze piiblizila jeji specifika pii praci s rodinou.

Socialni praci je mozné definovat rtiznymi zptsoby. Rada odbornikii se ve
vymezeni pojmu socidlni prace lisi. Naptiklad Navratil (2001) definuje socidlni praci
jednoduse jako to, co ¢ini socidlni pracovnici. Tedy to, co ned¢ld nikdo jiny. Jedna se o
velmi flexibilni vyjadfeni socialni prace, s nimz nebylo mnoho odbornik spokojeno a
tak vznikaly postupné dalsi definice.

Podstatou socialni prace podle Gulové (2011) je zjednodusené feceno pomoc
potiebnym. MatouSek (2001) dopliuje, ze se jedna o oblast, kterd je uskuteciiovana
prostiednictvim socidlnich sluzeb profesionalné skolenymi socidlnimi pracovniky.

Socialni prace je poskytovana jak jednotliveiim, tak vySe zmiflovanym rodinam,
ale také skupindm a komunitam s cilem dosahnout nebo navratit zplsobilost
Kk socialnimu uplatnéni a vytvafeni piihodnych podminek k tomuto uplatiovani
(Matousek, 2008).

V ramci socidlni prace srodinou fesi socialni pracovnici zejména socialni
problémy v nefunk¢nich rodinach a prostfednictvim kompetentnich organti reaguji na
situace ohrozujici dit¢ nebo jeho vychovu. Dalsi oblasti socialni prace s rodinou je
poradenstvi poskytované rodi¢im déti s vychovnymi nebo vzdéldvacimi problémy.
V neposledni fadé¢ zahrnuje socialni prace s rodinou sanaci rodiny. Sanace rodiny je
podpora rodiny z fad odbornikt. Jejim cilem je pfedchazeni ¢i zmirnéni ohrozeni ditéte.
Hlavni snahou socidlni prace je v tomto smyslu zachovani rodiny, ptipadné kvalitativni

zména v rodin€ (Gulova, 2011).
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Specifickou formu socialni prace s rodinou predstavuje socidlni model rané péce.
Jedna se o socidlni sluzbu smétujici k roding, nebot’ poskytuje sluzby jak ditéti, tak
rodi¢im ditéte (Hradilkova, 2012).

Z vyse uvedené¢ho je tedy patrné, ze se socidlni pracovnici zabyvaji rozlicnymi

zivotnimi situacemi lidi (Musil, 2004).

1.6  Socialni prace se zdravotné postiZenymi osobami

Pfedmétem socidlni prace se zdravotné znevyhodnénymi/postizenymi je obecné
prevence, integrace, rehabilitace a vyrovnavani piileZitosti. Prevenci se v tomto smyslu
rozumi ¢innost zamezujici vzniku jakékoli zdravotni vady €1 zpisobeni jejich trvalych
nasledkt. Zahrnuje celou fadu ukont, napf. zdravotni péci, vychovu ke zdravé vyzive,
bezpecnosti pravidla apod. Integrace predstavuje zaclenéni do socidlnich vztahi a Gcast
v nich. Rehabilitaci jsou mySleny postupy umoziujici zdravotné postizenym osobam
dosahnout a zachovat si nejvy$si moznou uroven fyzickou, smyslovou, psychickou,
intelektovou a socialni. Vyrovnavani ptilezitosti pak znamena zptistupiiovani informaci,
¢innosti a sluzeb zdravotné postizenym (Kolackova, Kodymova, 2005).

Hradilkova (2012) pro tyto ucely zminuje nasledujici sluzby — rand péce, respitni
péce, socialni poradenstvi, aktiviza¢ni sluzby pro rodiny, denni a tydenni stacionafte,
osobni asistence, ustavy socialni péce. Mezi Skolskd zafizeni poskytujici sluzby témto
rodindm fadime — matefské Skoly, sluzbu pedagogické asistence, détské domovy a

diagnostické Ustavy. Mezi zdravotnicka zatizeni pak patii jesle a kojenecké tstavy.

1.6.1 Ucelena rehabilitace

Samotny pojem rehabilitace mize byt chapan rizn€. U nds byl dlouhou dobu
vniman spise medicinsky. V soucasné dobé na né&j nahlizime ponékud Sifeji (Zikl,
2011).

Jankovsky (2006) oznacuje ucelenou rehabilitaci jako interdisciplindrni obor
zahrnujici zdravotnickou, socidlné-pravni, pedagogickou, psychologickou a také

pracovni péci.
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Zakladem konceptu ucelené rehabilitace je tymova prace rtuznych odbornikd
sméfujici k adaptaci jedince s postizenim na ztizené zivotni podminky a snaha ziskat ¢i
znovuziskat a upevnit nejvyssi moznou miru samostatnosti jedince. Role socialniho
pracovnika vtomto tymu je zejména zprostfedkovani ¢i poskytovani vhodnych
socidlnich sluzeb, dale zprostfedkovani nebo vytvafeni pracovnich pfilezitosti,
zprostiedkovani bydleni, poskytovani socialniho poradenstvi, a v neposledni fadé
pomoc a podpora pii1 ochrané prav a opravnénych zajmi osob se zdravotnim postizenim
(Kuznikova, 2011).

Bez ohledu na zptsob jejiho definovani, se vzdy jedna o dlouhodoby proces, ktery
je realizovany v raznych institucich, napiiklad prostiednictvim sluzeb rané péce
(Kolackova, Kodymova, 2005).

Ucelend rehabilitace obsahuje tyto zakladni slozky: lécebnou rehabilitaci, socialni
rehabilitaci, dale rehabilitaci pedagogickou a pracovni. Je patrné, ze rehabilitaci
lécebnou zprostredkovani zdravotnickd zatizeni, avSak dotyka se i1 prace pedagogl a
pracovnikii v socidlnich sluzbach, jako ptiklad je moZzné uvést nutnost polohovani
nepohyblivych déti (Zikl, 2011).

Socialni rehabilitaci nejlépe definuje zakon 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach
v platném znéni, a to jako ,soubor specifickych Cinnosti sméfujicich k dosazeni
samostatnosti, nezavislosti a sobé&stacnosti osob, a to rozvojem jejich specifickych
schopnosti a dovednosti, posilovanim navyki a nacvikem vykonu béznych, pro
samostatny zivot nezbytnych Cinnosti alternativnim zplGsobem vyuzivajicim
zachovanych schopnosti, potencialti a kompetenci®.

Pedagogicka rehabilitace dle Jankovského (2006) usiluje o obnovu standardniho
vyvoje osobnosti. Jednd se zejména o ranou péci, Skolni edukaci, profesni vzdélavani
apod. Vyznamnou roli zde hraje vychova, kterd je doménou speciilni pedagogiky
vyuzivajici specialnich metod k optimélnimu rozvoji osobnosti zdravotné postizenych
osob.

Pracovni rehabilitace pak dle téhoz autora ptedstavuje proces, jehoz cilem je
uplatnéni zdravotné postizenych na trhu prace, napi. rekvalifikaci ¢i vytvofenim

pracovnich mist pro zdravotné postizené (Jankovsky, 2006).
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Cilem socialni prace se zdravotn¢ postizenymi osobami je optimalni integrace pfi
vyuziti vSech dostupnych prostiedkd. K naplnéni tohoto cile je vyuzivana pravé vyse

popsana koncepce ucelené rehabilitace (Kolackova, Kodymova, 2005).

1.7 Rana péce

Samotné oznaceni rand péce vzniklo jiz v roce 1993 prekladem termint uzivanych
V ostatnich zahrani¢nich statech, pficemz slovo rand ma poukazovat na brzky vék déti,
Jjimz je rand péce urcena. Jedna se o obdobi, kterému teorie rané péce piipisuji kli¢ovou
roli. Pojem péce pak nahrazuje oznaceni intervence €i zasah, které podstatu sluzeb rané
péce vystihuji sice piesnéji, ale v ¢eskych podminkach v obdobi vzniku tohoto oznaceni
pusobilo odtazitym dojmem, tak bylo pouzito oznaceni péce. V dne$ni dobé& jsou
programy sluzeb rané péce rozsitené do celého svéta a jsou zajistovany jak statnimi i
nestatnimi organizacemi (Hradilkova, 1998).

Rané péce je socialni sluzba definovana zakonem ¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach v platném znéni takto: ,Rand péce je terénni sluzba, popiipadé doplnéna
ambulantni formou sluzby, poskytovanou ditéti a rodi¢tim ditéte ve véku do 7 let, které
je zdravotn¢ postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen v disledku neptiznivého
zdravotniho stavu. Sluzba je zaméfena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditcte
s ohledem na jeho specifické potieby.*

Jak vyplyva z vySe uvedené citace ze Zakona o socialnich sluzbach, uzivatelem
sluzeb rané péce je tedy celd rodina, ve které zije dité, u néjz bylo zjisténo zdravotni
postizeni, ¢i existuje domnénka, ze by mohlo byt zdravotné postizené. Vek ditéte je
pritom omezen hranici sedmi let. Poskytovatelem je dle vySe uvedené¢ho organizace,
ktera ma dle citovaného zdkona registrovanou sluzbu rané péce.

Matousek (2008, s. 168) popisuje ranou péci velmi strucné, a to jako: ,,soubor
propojenych socidlnich, zdravotnickych a psychologickych sluzeb.*

Ranou péci poskytuji kvalifikované a proSkolené pracovnice zaméstnané
V jednotlivych Stfediscich rané péée rozmisténych po celé Ceské republice. Kazdé z

nich se specializuje na jiny druh postizeni ditéte (Hradilkova, 2012).
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Nosnymi piliii rané péce jsou specialni pedagogika, socidlni prace a medicina.

Poznatky z téchto oblasti jsou jejim zakladem (Barlova, 2013).

1.7.1 Spolecnost pro ranou péci

Jednotliva Stiediska rané péce ztizuje po celé republice Spolecnost pro ranou
péci. Jednd se o nestatni neziskovou organizaci poskytujici odborné sluzby, pomoc a
podporu rodinam déti se zrakovym ¢i kombinovanym postizenim. Jednim z poslani
Spole€nosti pro ranou péci je realizace programu Provazeni, jez je zaméfen na podporu
schopnosti a sil jednotlivych ¢lend rodiny a sméfuje k dosazeni jejich cilti. Spole¢nost
pro ranou péci se zamétuje na posileni kompetenci a nezavislosti rodic¢u pii vychoveé
svych déti v ptirozeném prostiedi. Cilem Spolec¢nosti je poskytnout rodinam déti
S postizenim potifebné informace, podporu a komplexni systém sluzeb rané péce
(Spole¢nost pro ranou péci, 2012).

Historie Spole¢nosti pro ranou péci saha pied rok 1989, pticemz nekteti z jejich
pracovniki byli tviirci prvnich dobrovolnickych programi pro rodiny déti se zrakovym
postizenim jiz kolem roku 1984. Nejprve byla zfizena pracovisté v Praze a v Brng¢,

Vv roce 1994 také v Ostravé, v Olomouci a v Ceskych Budgjovicich (Matyasova, 2013).

rrrrr

rrrrr

odborné a informac¢ni zazemi, dale ma na starost kontrolu a vedeni UcCetni a finan¢ni
agendy, realizuje vzdélavaci a Skolici aktivity, zabyvd se vydavanim jednotlivych
publikaci, je garantem kvality poskytovanych sluzeb vramci celé republiky,
piipominkuje zdkony a pfedpisy z oOblasti socidlnich sluzeb, prezentuje Spolecnost pro
ranou péci, a zaroven realizuje specializované sluzby (Spole¢nost pro ranou péci, 2012).

Spolecnost pro ranou péci spolupracuje s Institutem pro ranou péci v Grazu,
s Katedrou aplikovanych pohyblivych aktivit FTK UP Olomouc, s vyznamnymi
neonatologickymi, oftalmologickymi a neurologickymi pracovisti v Ceské republice, a
je €lenem Mezinarodni rady pro vzdélavani a rehabilitaci osob se zrakovym postizenim

(Matyasova, 2013).
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1.7.2  Sluzby a c¢innosti stredisek rané péce

Nabidka sluzeb rané péce vychazi z konkrétnich potieb a ocekavani rodin, kterym
maji byt tyto sluzby poskytovany. Obecné jsou orientované na podporu schopnosti
rodin zvladat danou situaci fesit samostatné a tim predchazet zavislosti klientskych
rodiny na pomahajicich institucich. Zakladnimi nosnymi body sluzeb rané péce jsou
podpora rodiny a podpora vyvoje ditéte (Hradilkova, 1998).

O samotném pribehu sluzby, zejména o pribéhu konzultacnich ndvstév prislusné
poradkyné v klientské roding, spolurozhoduje dané rodina. Dilezité jsou tedy, jak jiz
bylo uvedeno vySe, konkrétni potieby rodiny a sestaveny individualni plan, ktery je
pravidelné aktualizovan. Rodina si tak sama stanovy cil, kterého chce za pomoci rané
péce dosahnout (Kudelova, 2013).

Zakladnimi charakteristikami sluzeb rané péce je skuteCnost, ze jsou sluzbami
preventivnimi, nebot’ snizuji dasledky prvotniho postizeni a tim zabranuji vzniknuti
postizeni druhotného charakteru. Dalsi charakteristikou je ekonomicky piinos, nebot’
sluzby rané péce postupné Cini klientské rodiny nezavislé na institucich, snizuji nutnost
ustavniho pobytu, a tim jsou Setrné ke statnim vydajim. Sluzby rané péce jsou navic
poskytovany podle Zakona o socialnich sluzbach bezplatn€, s vyjimkou nékterych
fakultativnich sluzeb poskytovanych za uhradu, napf. pobyty pro rodiny, apod. (Rana
péce, 2009).

Cile, kritéria i prabeh sluzeb rané péce jsou v souladu s Narodnim ak¢nim planem
socidlni integrace, s pfisluSnymi dokumenty Rady Evropy a pomahaji napliovat
Umluvu o pravech ditéte (Matyasova, 2013).

Pti poskytovani jakychkoli sluzeb rané péce se museji jeji pracovnici fidit
ur¢itymi zasadami vyplyvajicimi ze Standardd kvality sluzeb rané péce. Pii poskytovani
sluzeb jsou dle téchto Standardli napliiovany nasledujici principy: princip dlstojnosti,
princip ochrany soukromi klienta, princip, princip nezdvislosti, princip prava volby,
dale princip tymového pfistupu a komplexnosti sluzeb, a poslednim principem je
princip piirozenosti prostfedi (Asociace pracovnikil v rané péce, 2013).

Sluzby rané péce jsou napliiovany jednotlivymi zakladnimi ¢innostmi podle

Zakona o socialnich sluzbach, ktery je oznaCuje jako: ,,vychovné, vzdélavaci a
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aktivizacni Cinnosti, zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim, socialné
terapeutické ¢innosti, pomoc pfi uplatiiovani prav, opravnénych z4jmu a pii obstaravani
osobnich zalezitosti* (Zakon o socialnich sluzbach ¢. 106/2008 Sb. v platném znéni).

Vzhledem k tomu, Ze rana péce je sluzbou terénni, jeji zakladni formou jsou
konzultace v roding, které umoznuji individualni pfistup na miru kazdé rodiny
(Hradilkova, 2012).

Terénni charakter sluzby zaroven ptfedchazi zbytecnému stresu ditéte s postizenim
Z cestovani a pobytu v cizim prosttedi. Zarovein ma ptisluSna poradkyné moZznost 1épe
porozumét specifikiim dané rodiny a ptizplsobit tak praci v pfirozeném prostiedi ditéte
(Kudelova, 2013).

Mezi ptipadné individudlni formy patii doprovazeni rodict k 1ékaiiim a do dalSich
instituci, napt. specidlnich pedagogickych center, matefskych Skol apod., a také
vypracovani zprav a vyjadieni pro dal$i odborniky ¢i jen pro potieby rodiny samotné.
Aby mohly rodiny sdilet nabité informace a prozité zkuSenosti, a bylo jim zaroven
umoznéno setkavat se s ostatnimi rodi¢i a odborniky, organizuji jednotliva Stfediska
také spolec¢né aktivity, které dopliuji individudlni konzultace. Jedna se napiiklad o
seminafe s odborniky, setkdvani a dilny pro rodice a také tydenni kurz pro rodiny. Ve
veétsing sttedisek je také mozné pujCit rodinam specidlni hracky, pomucky, literaturu ¢i
filmy pro rodice. Néktera z nich dale vydavaji vlastni informaéni Casopis a vSechna
sttediska provozuji webové stranky, které jsou z velké Casti vénované pravé rodicim

uzivatelim ¢i zdjemctim o sluzby rané péce (Hradilkova, 2012).

1.7.3 Tym rané péce

Zakladem tymu je vzdy terénni socidlni pracovnik — poradce rané péce a rodice
ditéte. Pfi¢emZ rodice zaujimaji specifické postaveni jako zékladni ¢len tymu a zaroven
jako Klient — uzivatel sluzeb rané péce. Dal§imi ¢leny tymu jsou odbornici, zejména
fyzioterapeuti, specidlni pedagogové, psychologové, socidlni pracovnici, pediatii,
neurologové, ostatni Iékafi - specialisté, administrativni pracovnici a dal$i. VSichni
¢lenové tymu naplituji individudlni plan vytvoreny pro konkrétni klientskou rodinu, aniz

by musela byt splnéna podminka, Ze jsou vSichni zaméstnanci stejného pracoviste.
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Pomér a slozeni tyma se odviji od celé fady proménnych. Zejména dle konkrétniho
postizeni ditéte, podle typu programu, ktery je napliovan apod. Je nezbytné, aby
¢lenové tymu meéli moznost odborné supervize, a rodi¢im byl umoznén kontakt se $irsi

profesiondlni, ale také laickou obci (Hradilkova, 1998).

1.7.4  Cile sluzeb rané péce

Cilem sluzeb rané péce je podle procedurdlnich Standarda kvality sluzeb rané
péce snizovani negativnich vlivi na rodinu a na domdci prostfedi, které se vyskytuji
v souvislosti s postizenim ¢i ohrozenim ditéte. Dale si sluzby rané péce kladou za cil
zvysit vyvojovou uroven ditéte v postizenych nebo ohroZenych oblastech do nejvyssi
mozné miry a také posilovat sobéstacnost rodiny pecujici o dit€ s postizenim, posilovat
jeji kompetence tak, aby byla schopna postarat se o dité s nejniz$i moznou potiebou
intervence odbornikii. Dal$Sim cilem podle Standarda kvality sluzeb rané péce je
vytvaieni vhodnych podminek pro socialni integraci ditéte a celé rodiny (Asociace
pracovniki v rané péci, 2013).

Rand péCe pomahd klientskym rodindm zorientovat se v nelehké situaci
souvisejici s narozenim ditéte se zdravotnim postizenim. Podporuje rodice ditéte
v pochopeni jeho specifickych potieb s ohledem k danému postizeni, provazi rodice
obdobim vyrovnavani se s postizenim jejich ditéte, a spolecné s rodi¢i hledaji
pracovnici sluzeb rané péce cesty k podpoie vyvoje ditéte v zasazenych oblastech

(Kudelova, 2013).

1.7.5 Rana péce jako proces

Proces sluzby rané péce mizeme zjednoduSené shrnout do téchto bodu:
vyhleddvani klienta (depistdz), piijeti klienta do péce, formulace zakazky — definovani
potieb rodiny a ditéte, poskytovani sluzeb, mezioborové konzultace, piechod ditéte do
vzdélavaciho zatizeni, ukonceni péce. Cely pribéh tohoto procesu je dokumentovan a
provazen zpé&tnou vazbou klientskych rodin a vSech spolupracovnikl. V pribéhu
poskytovani sluzeb rané péce jsou naplilovany programy Podpora vyvoje ditcte,

Podpora rodiny a Piisobeni na spolecnost, jeZ jsou souhrnné nazyvany jako model
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Provéazeni. Nézvy jednotlivych programi zaroven charakterizuji jejich cile, které jsou
napliovany jednotlivymi metodami podpory vyvoje ditéte — stimulace, kompenzace,
terapie, metodami podpory rodiny — depistaz, krizova intervence, poradenstvi, terapie,
svépomocnd a komunitni prace a také metodami ptisobeni na spole¢nost — mezioborova
spoluprace, vzdélavani laické i odborné veiejnosti, prevence postizeni (Hradilkova,
1998).

1.7.6  Konkrétni formy pomoci rodinam prostrednictvim rané péce

Mezi jednu z hlavnich forem pomoci patii poskytovani informaci, odborné
pomoci a poradenstvi rodi¢im pecujicich o dité s postizenim. Dale se jedna o pomoc pti
porozuméni postizeni svého ditéte tak, aby méli rodiCe dostatecné informace a
dovednosti, diky kterym by mohly dité€ti pomoci v jeho rozvoji. Mezi dalsi dilezitou
formu pomoci patii psychicka podpora, ocenéni a povzbuzeni rodict. V neposledni fadé
také spolecné hledani novych moznosti, cilli, pldnovani budoucnosti. Détem
S postizenim nabizi rand péce specidlni postupy, terapie a stimulaci, jez pomaha zvysit
moznosti konkrétniho ditéte, a prekonat omezeni plynouci z jeho postizeni. Poradkyné
rozviji schopnosti a dovednosti ditéte, nabizi mu nové podnéty, zejména formou hry, jez
je ptirozenou Cinnosti déti. Rand péce se tedy orientuje na podporu rodiny, podporu
vyvoje ditéte a na podporu komunity prostiednictvim osvéty a vzdélavani (Hradilkova,
2012).
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2 CILE PRACE A VYZKUMNE OTAZKY

2.1  Cile prace

Hlavnim cilem bakalatské prace je zjistit, v ¢em spociva socialni prace s rodinou
ditéte s postizenim v ramci sluzeb rané péce.

Dilcim cilem je zanalyzovat, jak se konkrétn¢ méni rodinna situace, zejména co
se ty¢e zmény ve vzajemnych vztazich jednotlivych ¢lent, zmény v chodu domacnosti,
rozdéleni Cinnosti pro zajisténi jejiho chodu rodict, a hlavné zdravych sourozencti déti s

postizenim.

2.2 Vyzkumné otazky

Pro splnéni vyse uvedenych cili jsem si stanovila nasledujici vyzkumné otazky:

= Jaké jsou moznosti socialni prace u téchto rodin v ramci sluzeb rané péce?

= Jakou roli hraje zdravy sourozenec pti zapojeni do socialni prace v ramci sluzeb
rané pece?

= Jak se v rodin€ prolinaji tlohy jednotlivych clen rodiny v zajisténi péce o

postizené¢ho sourozence?
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3 METODIKA

3.1 Pouzita metoda a technika sbéru dat

V ramci kvalitativniho vyzkumu byla pouzita metoda dotazovani a technika
polostrukturovaného rozhovoru. Vytvofila jsem dva typy zaznamovych archi. Jeden
obsahoval otazky pro respondenty VSI, druhy pro respondenta VS2 (viz.
Charakteristika vyzkumnych souborti). Otazky byly v obou piipadech oteviené, pouze
respondenti VS2 méli jednu otazku uzavienou.

Jednotlivé otazky sméfujici k naplnéni stanovenych cilii jsem rozdélila na ¢tyii
okruhy. Okruh O obsahuje zékladni informace ziskané v ptipadé rozhovoru s poradkyni
od poradkyné, v ptipadé rozhovoru s rodinou od rodiny. Tento okruh slouzi zejména
Kk lepsimu dokresleni rodinné situace a pro lep$i pochopeni kontextu vyzkumnych
otazek. Dalsi tfi okruhy jsou jiZ zaméfené na zodpovézeni stanovenych vyzkumnych
otazek. Okruh A ma zodpoveédet na zakladni vyzkumnou otazka 1 (ZVO1) - Jaké jsou
moznosti socidlni prace u téchto rodin v ramci sluzeb rané péce? Okruh B sméfuje
k odpovédi na zéakladni vyzkumnou otazka 2 (ZVO2) — Jako roli hraje zdravy
sourozenec pii zapojeni do socidlni prace v ramci sluzeb rané péce? A okruh C sméiuje
k zodpovézeni zakladni vyzkumné otazky 3 (ZVO3) — Jak se v rodiné prolinaji ulohy
jednotlivych Clenit rodiny v zajisténi péfe o postizeného sourozence? Dil¢i otazky
Vv téchto okruzich se 1i§i s ohledem na to, zda se jedna o otazky urcené kliCové
poradkyni rané péce nebo o otazky pro klientské rodiny.

Vyzkumné otazky uréené pro rodiny (VS1) obsahovaly celkem 17 otazek,
rozdélenych do ¢&tyit okruht (Ptiloha ¢. 2)

Vyzkumné otazky urcené pro poradkyni (VS2) obsahovaly celkem 11 otazek,
rozdélenych do ¢tyit okruht. (Piiloha €. 1)

Seznam otazek jsem konzultovala s pracovnicemi Stfediska rané péce SPRP Ceské

Budé¢jovice.
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3.2 Charakteristika vyzkumnych souborii

Vyzkumny soubor je tvofen dvéma klientskymi rodinami Stiediska rané péce
SPRP Ceské Budgjovice (VS1) a dale pracovnici pfifazené k témto rodinim jako
klicové poradkyni rané péce (VS2).

Zakladnim vyzkumnym souborem VS1 byly vSechny klientské rodiny Stfediska
rané péée SPRP Ceské Bud&jovice. Kvotou vybéru pro vybdrovy soubor v prvni fazi
byla ptfitomnost zdravého sourozence v roding€, v druhé fazi to byla ochota rodin
spolupracovat (z pohledu poradkyné rané péce) a moznost realizace vyzkumu z hlediska
Casové vhodnosti, a to na zdklad¢ jiz naplanované konzultatni navstévy v roding.
Cilovym vyzkumnym souborem jsou tedy dvé klientské rodiny Stiediska rané péce
SPRP Ceské Budgjovice, obé s vyzkumem souhlasily. Kiestni jména déti s postizenim
byla za G¢elem zachovani anonymity zménéna.

Jelikoz specifikem sluzeb rané péce je orientace na celou rodinu, zachovala jsem
ve své praci oznaCeni vyzkumného souboru rodina, prestoZze by bylo moZno jako
vyzkumny soubor oznacCit pouze rodice. Domnivam se, ze pro uplnost vyzkumu je
vhodné znat vedle stru¢né anamnézy déti s postizenim také alespon ramcoveé rodinné
situace, coz povazuji za dal§i divod k zachovani oznaceni mnou zvoleného
vyzkumného souboru jako rodina.

Zakladnim vyzkumnym souborem VS2 byly vSechny poradkyné Stfediska pro
ranou pé¢i SPRP Ceské Budéjovice. Kvotou vybéru byl fakt, ze vybrana poradkynd je
klicovym poradcem cilového vyzkumného souboru VS1. Protoze ob¢ klientské rodiny
maji stejnou poradkyni, VS2 tvoii jedna pracovnice Stiediska rané péte SPRP Ceské

Bud¢jovice.

3.3 Realizace vyzkumu

V ftijnu roku 2013 jsem se prostiednictvim e-mailu spojila s vedouci Stiediska
rané péée SPRP Ceské Budéjovice s dotazem ohledné umoznéni individualni vybérové
praxe ve Stiedisku a zaroven s prosbou ohledné spoluprace na mé bakalaiské praci.
Toto Stiedisko jsem si vybrala pro sviij osobni a profesni zajem, ktery vznikl jiz na

zaklad¢ absolvovani praxe v minulém akademickém roce, a také pro dostupnost
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Stiediska vzhledem k mistu mého bydlisté. S pani vedouci jsme se na zakladé této e-
mailové komunikace domluvily na moznosti realizace praxe a zdroven na spolupraci
s bakalaiskou praci. B&hem vykonu praxe ve Stiedisku rané péte SPRP Ceské
Budé¢jovice, ve dnech 17. 2. — 28. 2. 2014 jsem konzultovala svou vizi bakalarské prace
S jednotlivymi pracovnicemi a poté sestavila seznam otdzek k polostrukturovanym
rozhovortim. Sestavené otazky jsem si od vedouci Stfediska nechala projit a diskutovali
jsme nad nimi. Nasledné jsme s ostatnimi pracovnicemi vybiraly vhodné rodiny pro

realizaci mého vyzkumu (viz vybérovy soubor VSI1).

3.3.1 Realizace vyzkumu s poradkyni

Po vybéru rodin probihala ma spoluprace s klicovou poradkyni téchto rodin.
Spoluprace zahrnovala sezndmeni se srodinami diky slovnimu popisu a sdileni
zkuSenosti poradkyné vzniklych spolupraci s t€émito rodinami. Poté mi poskytla prostor
provést s ni rozhovor. Spoluprace s poradkyni se odehravala béhem vykonu mé praxe
ve Stfedisku a probihala v prostorach kancelaie této poradkyné. Odpovédi na mé otazky
byly nahravany se souhlasem poradkyné na diktafon. Rozhovor trval necelé tfi hodiny.
Po rozhovoru jsme dale rozebiraly situace téchto rodin nad ramec mych vyzkumnych
otazek. Jednalo se spiSe o detailn¢jsi dokresleni rodinné anamnézy a anamnézy déti

S postizenim.

3.3.2 Realizace vyzkumu v rodinach

Vyzkum v obou rodinach byl realizovan 25. 2., tedy v den, kdy méla ptislusna
poradkyné predem naplanované konzultacni navstévy. Vzhledem k vzdalenostem mist
bydlisté obou rodin se poradkyné bézné snazi naplanovat konzultacni navstévy v téchto
rodinach do jednoho dne, coz se povedlo i pro potieby realizace mého vyzkumu.
Poradkyné pted samotnou navstévou pozadala vybrané rodiny o spoluprici pfi mém
vyzkumu a vyzédala si jejich souhlas. Rodiny byly informovéany o pfedmétu vyzkumu,
byla zdlraznéna jejich anonymita a vyuZiti ziskanych dat pouze pro ucely mé
bakalaiské prace. Pfed samotnymi konzultaénimi navstévami jsem provedla rozhovor

s poradkyni (viz realizace vyzkumu s poradkyni). Diky rozhovoru jsem ziskala
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informace, které bylo vhodné znat pied samou realizaci vyzkumu v rodinach, a zaroven
tim doslo k samotné realizaci vyzkumu zaméfeného na ziskdni informaci od ptislusné
poradkyné vybranych klientskych rodin.

Vyzkum V rodin¢ A probihal jako druhy v pofadi v odpolednich hodinach. Pred
samotnou cestou jsem byla ptitomna u ptipravy poradkyné na konzultacni navstévu.
Spole¢né s poradkyni jsme se sluzebnim vozem dopravily do mista bydlisté rodiny,
nedaleko mista bydlisté rodiny B. Na tvod konzulta¢ni navstévy probéhlo vzajemné
predstaveni rodiny se mnou. Konzulta¢ni navstévy se ucastnila poradkyné, ja v roli
praktikantky a zaroven jako tazatelka, oba rodi¢e a obé déti. Maminka dorazila z prace
az v druhé poloviné navstévy. Po dohodé¢ s otcem jsme usoudily, Ze s realizaci vyzkumu
pockame na maminku, vyzkum tedy probihal az v zavéru konzulta¢ni navstévy.
Poradkyné tesila s otcem aktudlni situaci a problematiku rodiny, poté se vénovala piimé
praci s holCickou s postizenim. Po prichodu maminky jsme se vzajemné piedstavily a
nasledoval samotny vyzkum. Na otdzky odpovidala pfevazné¢ maminka, otec ji jen
vyjimeéné doplioval, a to zejména vtipnymi poznamkami a glosami. Odpovédi byly
nahrdvany se souhlasem rodiny na diktafon. Rozhovor trval necelych 90 minut. Poté
pievzala rozhovor s rodi¢i poradkyné. Po cesté zpét do Stiediska byl prostor pro sdileni
mych dojmt a pro diskuzi nad zjisténymi tdaji.

Vyzkum v rodin¢ B probihal jako prvni v potadi v dopolednich hodinach. Pred
samotnou cestou jsem byla také pfitomnd u piipravy poradkyné na konzultacni
navstévu. Spolecné s poradkyni jsme se sluzebnim vozem dopravily do mista bydlisté
rodiny. Na uvod jsme se vrodin¢ vzajemné predstavili. Konzultatni navstévy se
ucastnila poradkyné, ja v roli praktikantky a zaroven jako tazatelka, oba rodie a obé
déti. Poradkyné se nejprve srodinou domluvila na organizaénich zalezitostech
tykajicich se rozvrzeni konzulta¢ni navstévy, poté s rodinou probrala aktudlni situaci a
nasledovala jeji pfimé prace s ditétem s postizeni. V této dob€ jsem méla prostor pro
realizaci svého vyzkumu. Na otazky odpovidala v pfipadé této rodiny maminka, otec
spolupracoval spolecné se svou zdravou dcerou pii pfimé praci chlapecka s postiZzenim.
Odpovédi byly rovnéz zaznamenavany se souhlasem rodiny na diktafon. Maminka byla

V odpovédich pomérné stru¢nd a to vzhledem k soucasné situaci, kterou rodina
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prodélava (viz vysledky vyzkumu). Rozhovor trval necelou hodinu. Poté si vzala slovo
opét poradkyné. Po cesté na druhou konzultacni navstévu vznikl prostor pro sdileni

mych dojmt a pro diskuzi nad zjisténymi tdaji.

3.4 Zptisob zpracovani vysledki

Ziskavana data byla nahravana se souhlasem obou vyzkumnych souborti na
diktafon. Bylo dohodnuto, Ze nahrané zdznamy po zpracovani vysledkli smazi, coz se
také stalo. Data byla nasledné sepsdna do zdznamového archu, ponechino originalni
znéni, a to 1 v ptipadech, kdy vyjadiovani vyzkumnych souborii nebylo gramaticky
spravné, Ci bylo hovorovou fe¢i apod. Samotny zdznamovy arch byl rozdélen do Ctyt
okruhti. Prvni zokruhii piedstavoval obecné informace, nasledujici tiéi okruhy
smefovaly k zodpovézeni stanovenych vyzkumnych otazek. Ziskané informace byly
tfizené¢ dle vyzkumného souboru a nasledné analyzovéany, porovnavany. Vysledky
vyzkumu jsou shrnuty v ptipadovych studiich rodin. V téchto ptipadovych studiich se
odrazeji ziskané odpovédi od samotnych rodin a také od klicové poradkyné.
studie jsem oznacila jako rodina A a rodina B. K rodin¢ A je ptirazeno fiktivni jméno
ditéte Anicka, u rodiny B fiktivni jméno Bedtich. Pfesné prepisy rozhovori se nachazeji

v Ptilohach ¢. 3 a ¢. 4.
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4 VYSLEDKY
V této kapitole jsou popsany vysledky vyzkumu. Jak jiz bylo uvedeno vyse, jsou
uvedeny zvIast’ pro jednotlivé rodiny a oznacené pismeny A a B, zaroven také fiktivnim

jménem ditéte.

4.1 Pripadova studie - Rodina A — Anicka

Na zékladé€ rozhovoru s kliCovou poradkyni této rodiny jsem zjistila nasledujici
zékladni informace o rodin€ a o Ani¢ce. Jedna se o uplnou rodinu, kterou tvofi matka,
otce a dv¢ Sestileté dcery — dvojcata, pfi¢emz Anicka je kombinovan¢ postizena. V péci
Strediska rané péce je rodina od roku 2009 na doporuceni jiné byvalé klientské rodiny.
K tomuto rodina uvedla: ,,O rané péci jsme se dozvédeli od rodiny XY, kam také jezdi
poradkyné z rané péce. Bydli kousek od nds. Kontaktovali jsme e-mailem ranou péci
V Budéjovicich, ale v té dobé jsme si Zadné zrakové vady nevsimali, takze nam byla
doporucena rana péce v Sobéslavi, kterou jsme uz pak nekontaktovali. Podle pani
doktorky z Vojtova centra by ndam v Sobéslavi nemohli nijak pomoci, o rané péci

3

V Budéjovicich se vyjadrovala v lepsim slova smyslu.”“ Rodina bydli spole¢né
Vv patrovém rodinném domku v malé obci pobliz krajského mésta. K tomuto rodina
dodala, ze: ,,Dum celkove rekonstruujeme. Ted’ predeldavame koupelnu. Mdame udélany
witah. Bezbariérovost resime uz asi ¢tyri roky. Dole bydli déda, ale jen par dni v tydnu.
Vytah nakonec vyresil, Ze se nemusime stéehovat doli do patra. Jesté jsme si museli
zaridit najezdovou venkovni rampu. Firmu jsme museli uhanét. Ted vyrizujeme zavésny
system. ““ Rodice dvojcat nejsou manzelé, ale funguji jako klasicka rodina. Vztahy v Sirsi
rodiné jsou podle poradkyné dobré, zejména s prarodi€i ze strany matky. V soufasné
dobé& pracuji oba rodice, otec jen na Casteny uvazek. Obé dévcata navstévuji béZnou
matetfskou Skolu, Anicka je integrovdna do bézné tfidy se svou sestrou. Anicka ma
vyfizeni odklad nédstupu na zakladni Skolu, jeji sestra nastoupi v zafi. Prvnim cilem pfti
spolupraci s ranou péci byla dle slov rodiny ,,pomoc pri vybéru specialnich pomiicek
pro Anicku. PotFebovali jsme pro ni kocar, specialni Zidlicku, lehdtko do vany. Dalsim
cilem byla pomoc pri ziskavani financi na tyto pomiicky od riiznych nadaci. Dale jsme

potrebovali pomoci rozvijet koordinaci oka a ruky u Anicky, poradit, jak ji podporit
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V kousani potravy a jak rozvijet jeji rozpoznavaci funkce. A také ucast na setkavani
rodin.“ V soucasné dobé¢ je dle slov rodiny jejich cilem prace na predSkolni piipraveé
Anicky, dale ucast na pobytech rané péce a setkavani rodicu.

Anicka spole¢né se svou sestrou jsou prvnimi détmi rodict. Narodily se predcasné
ve 26. tydnu s nizkou porodni vahou. Ani¢ce v prib&éhu porodu praskla cévka v mozku
a tim wvznikl hydrocefalus. V disledku toho je Anicka téZzce postizend. Ma
diagnostikovanou détskou mozkovou obrnu a konvergentni konkomitantni strabismu
(Silhavost obéma ocima ve vSech smérech). Ob¢ dévcata byla od zacatku v péci l1€kait,
pravidelné cvicila Vojtovu reflexni lokomoci. V soucasné dob¢ cvici uz jen Anicka a
pravideIn¢ navstévuje oftalmologa, neurologa, pediatra, logopeda a dalsi rehabilita¢ni
pracovniky. Jezdivaji do 14zni a na riizné rehabilita¢ni pobyty. Prodélala n€kolik operaci
— minuly rok povoleni svali v oblasti kycelnich kloubt a ipravu stehennich kosti kviili
vymknuti ky¢li. Rodina k tomuto uvedla: ,,Kromé navstév doktori chodime s Anickou
na logopedii, jezdime na rehabilitacni pobyty, zkousime vSechno, co se da. Zkusili jsme i
homeopatku, jezdime do Arpidy, spolupracovali jsme se Svétluskou. Obcas chodime na
plavdni, zkousime rizné terapie, treba Bobatha. Po operaci kycli musela Anicka jezdit
na rehabilitace. “ Podle sdéleni rodicii rodina udrzuje kontakty se svym okolim a maji
hodné pratel v misté svého bydlisté a také mezi klientskymi rodinami sluzeb Strediska

rané péce.
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Tabulka ¢. 1A Nabizené a v soucasné dobé vyuzivané sluzby v ramci sluzeb rané péce

Nabizené sluzby V soucasné dobé vyuzivané sluzby

Konzultaéni navstévy v

Odborné poradenstvi 4

<

Informace tykajici se porozuméni postizeni
ditéte

Pujc¢ovani hracek a pomticek

Pujcovani literatury

Ucast na odbornych seminatich

Ugast na tydennim kurzu pro rodiny

Ucast na setkavanich rodicu

Vstupni a vystupni posouzeni rodiny

Ucast v programu stimulace zraku

AN BN RN RN R NN

Zapojeni do projektu Phjde to!

Spoluprace s odborniky (dfive vyuzZivano)

Piima prace s ditétem v souladu v
S individudlnim planem

Zdroj: Vlastni vyzkum.

Tabulka &. 1A znazoriuje, jaké sluzby mize Stfedisko rané péce v Ceskych
Bud¢jovicich nabidnout rodiné A, a jaké z nabizenych sluzeb rodina v soucasné dob¢
vyuziva. Na zéklad¢ rozhovoru s piisluSnou poradkyni bylo zjisténo, ze konzultacni
navstévy nyni probihaji v intervalu dvou az tfi mésicii. Navstéva je vzdy zaméfena na
piimou praci s Anickou a na konzultaci srodi¢i nad aktudlni situaci, piipadné
problémem, ktery rodina fesi. Konzultacni navstévy smétuji k dosazeni cilt, které ma
rodina naplanované prostfednictvim individualniho planu.

Poradkyné dale uvedla, ze ,,v oblasti poskytoviani odborného poradenstvi je
V soucasné dobé pomoc rané péce u této rodiny spise narazova. Vyuzivaji nasich sluzeb
od roku 2009 a jejich informovanost je jiz na velmi dobré urovni. Jedna se o rodinu,
ktera byla od zacatku velmi aktivni a schopna ve vyhledavani potrebnych informaci.
V této oblasti byli pomérné samostatni. Ziskané informace si vétsinou jen ovérovali. Na

zacatku spoluprdce potiebovali, jako kazda rodina pecujici o dité s postizenim, urcité
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informace, napr. o kompenzacnich pomiickdach, o prispévcich apod. Rodiné jsme
predavaly kontakty na jednotlivé nadace, zkusSenosti ostatnich rodicii a vyhledavany
informace podle jejich aktualnich potieb. *

Poradkyné¢ dale uvedla, Ze rodina Casto vyuzivd moznosti vypuj¢it si vhodné
hracky, pomicky a literaturu. Podle jeji odpovédi se rodina casto inspirovala
zakoupenim hracky ¢i pomutcky pro svou dcerku. Literaturu si dle poradkyné pijcuji
meéné Casto, informace ziskavaji na internetu nebo je konzultuji s ptisluSnymi odborniky
a také pti konzultacnich navstévach.

Kcasti na odbornych seminafich, kurzii pro rodiny a setkavani rodict
poradkyné sdélila, ze tato rodina se jich ucastni pravidelné a byvaji také spokojeni
S jejich tématy. Rodina oznacuje tato setkdvani jako jeden z cilii spoluprace s ranou
péci. Poradkyné uvedla, Ze se ¢asto zminuji o tom, ze — ,,jsou primo pro né. “ Podle slov
poradkyné je tydenni pobyt pro rodiny ,.jejich jedind dovolend. “ Na pobyty se podle ni
tési, uzivaji si je a také si na nich odpocinou. Poradkyné sd¢lila, ze téchto pobyti se
ucastni vzdy cela rodina a byvaji jejich tahouny pro svou spoleCenskou a pratelskou
povahu. Mezi rodinami maji podle poradkyné své ptatele nejen rodice, ale i obé dcerky.
,,Jsou dobre adaptovani v komunité ostatnich rodin. Rodina také potvrdila, Ze maji
mezi rodinami své pratele jak rodicCe, tak obé dcery. Vzpominali napiiklad na vanoc¢ni
setkani, setkani v ZOO, na stielnici, na vyrobu z Fima hmoty. Poradkyné dale sd¢lila, ze
rodina se setkava s ostatnimi rodinami také mimo program sluzeb rané péée a navzajem
si pomahaji. Jako ptiklad uvedla dovoz déti do matetské Skoly a sdileni ziskanych
informaci a zkuSenosti. Kurz pro rodiny sama rodina hodnotila velmi kladné. Podle
jejich slov jsou ,,pobyty s ranou péci jsou nejlepsi. Je to nejvétsi odpocinek za cely rok.
Také shodné s poradkyni uvedly, Ze se jsou s pobyty spokojeni a uzivaji si je, nebot’ je
to jejich jedina dovolend. Rodice dale uvedly, Ze ,,Posledni rok byl pro nds hodné
psychicky ndrocny kviili Anicciné operaci kycli a ndsledné rehabilitaci, prednaska na
pobytu o syndromu vyhoreni byla presné pro nds. “

Poradkyné dale sd¢lila, ze rodina je také zapojena do projektu Phjde to!

K tomuto projektu uvedla: ,,Jednd se o projekt Evropského socialniho fondu, ktery je

zaméren na poradenstvi v oblasti zarazeni ditéte do predskolniho zarizeni, ddle na
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poradenstvi tykajici se podpurnych sluzeb, napr. osobni asistence, volnocasové
organizace apod. Dalsi oblasti projektu je podpora pri planovani sdilené péce v rodine,
komunité a mezi prateli. Projekt je dadle zaméren na setkavani s dalSimi rodinami
V ramci svépomocnych ¢i seberozvojovych skupin, pordadani odbornych semindarit pro
zvySeni kompetenci pro vstup na trh prdace. V ramci tohoto projektu vyuziva rodina
moznosti ucasti ve svépomocnych a seberozvojovych skupinkach. “

Podle sdéleni poradkyné vyuzila rodina b&hem spoluprace sranou péci
nékolikrat spoluprace s odbornikem, kterd byla realizovana vzdy na Zadost rodiny.
Konkrétné se jednalo o spolupraci s psycholozkou — psychologické konzultace a
diagnostika ditéte, a spoluprace s terapeutem reflexni synergické terapie. Ke spolupraci
s odborniky se maminka vyjadrtila takto: ,,Byla u nas pani psycholozka poprvé asi pred
ctyrmi lety na konzultaci a kviili diagnostice Anicky. Byla jsem moc spokojena. “

K piimé praci s ditétem s postizenim poradkyné uvedla, Ze: ,,je V soucasné dobé
dle individudlniho planu rodiny zamérena na pripravu predskoldka. “

Poradkyné také doplnila informace tykajici se vstupniho a vystupniho posouzeni
rodiny ,, Vstupniho posouzeni se ucastni kazdad rodina spolupracujici se strediskem rané
péce. Vystupni posouzeni se provadi pri ukonceni spoluprace s ranou péci. Rodina bude
se spolupraci koncit dosazenim hranice sedmi let véku dcerky, tedy jiz tento rok. Z
vystupniho posouzeni se bude se souhlasem rodiny provadet videozaznam, ktery se
porovnava se zaznamem ze vstupniho posouzeni, a zhodnocuje se pokrok, kter¢ho diteé
béhem vyvoje a spoluprdce s ranou péci dosahlo. Také se hodnoti naplnéni stanovenych
cilit a splnéni ocekavani rodiny od sluzeb rané péce. “

Poradkyné také vysvétlila, ze ,,do programu stimulace zraku stimulace zraku je
rodina zarazena vidy, kdyz chce zrak u svého ditéte stimulovat. Cinnosti jsou u ni
zamérené zejména na podporu zrakového vhnimani a pozornosti, na zrakovou analyzu a

‘

syntézu.
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Tabulka ¢. 2A

Zapojeni zdravého sourozence do socialni prace v ramci sluzeb rané péce

Ugast na konzulta¢nich nav§tévach ANO

Ugast na kurzech pro rodiny ANO

Ugast na setkavani rodic¢t (rodin) ANO
Spoluprace s odbornikem NE

Zdroj: Vlastni vyzkum.

Tabulka €. 2A znazoriiuje zplsob zapojeni zdravého sourozence do socidlni
prace v ramci sluzeb rané péce. Poradkyné uvedla, ze v ptipad¢ této rodiny je zdravy
sourozenec do poskytovanych sluzeb zapojen velmi. Témét vzdy se podle ni ucastni
konzulta¢nich navstév v rodin€, pomaha pii nich Ani¢ce v prub¢hu piimé prace, umi ji
namotivovat K plnéni danych aktivit, je rada zapojena do jejiho chodu. Poradkyné
sdélila, ze se behem konzulta¢nich navstév doZaduje pozornosti, chce si povidat a
vyzkouset vSechny ¢innost urcené pro jeji sestru. Toto potvrdili také rodice.

Poradkyné uvedla, ze zdravy sourozenec se vzdy ucastni tydenniho kurzu pro
rodiny. Rodina jesté dodala moZnost ucastnit se v ramci kurzu pro rodiny skupinového
programu urceny pro zdravé sourozence, kterého se AniCfina sestra vzdy tucastni.
Poradkyné déle sd¢lila, ze se zdravy sourozenec ,, behem kurzu dokdze za nepritomnosti
rodicu postarat o svou sestru s postizenim. Je aktivni pri kontaktu s ostatnimi détmi, umi
se mezi nimi prosadit. V pripadé potieby vyhleda pritomnost rodicu. Je samostatnd.
Ugastni se podle slov poradkyné také ostatnich setkavani.

Poradkyné¢ dale sd¢lila, Ze rodina si béhem spoluprace nevyzadala jakoukoli

pomoc spolupracujiciho odbornika Stiediska rané pé¢e pro svou zdravou dceru.
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Tabulka ¢. 3A

Ulohy jednotlivych clenii rodiny v zajisténi péce o postizeného sourozence

OTEC MATKA PRARODICE
Materialni zajisténi rodiny | Materialni zajisténi rodiny | hlidani v ptipad¢ potieby
— CasteCny uvazek — plny Gvazek
Péce o dceru s postizenim | Péce o domacnost a rodinu
pies den

Zdroj: Vlastni vyzkum.

Tabulka ¢. 3A zaznamendva hlavni ulohy c¢leni rodiny ve vztahu k péci o
postizenou dcerku a materidlnimu zajisténi rodiny. Poradkyné popsala fungovani této
rodiny jako dobré a dale uvedla: ,,Do péti let véku Anicky o ni pecovala matka, otec
zabezpecoval rodinu materialné diky zaméstnani na plny uvazek. Od peti let dcer
nastoupila matka do zaméstnani, kde ji po tuto dobu drzeli misto, a otec prevzal péci o
Anicku. Pracuje jiz jen na polovicni uvazek. “ Toto sdéleni potvrdila shodné také rodina.
Podle slov poradkyné rodina upravila vhodné chod domécnosti podle jejich aktualnich
potieb. V péci o dcerku s postizenim se z jejiho pohledu sttidaji, veskeré navstévy
I€katii, pobyty v laznich apod. se snazi absolvovat spole¢né. Také rodice potvrdily, ze
pobytli v laznich se ucastni vétSinou vSichni. Poradkyné dale uvedla, ze v dob¢, kdy
byla matka na dovolené se svym otcem a zdravou dcerou v zahraniCi, zajistil péci o
Anicku jen otec. Rodice si podle ni umi rozdélit péci o obé dcerky. Doplnila, ze velkou
roli hraje také skutecnost, ze jsou dévcata dvojcaty. Podle poradkyné ma rodina
podporu ptatel ze strany prarodici a pratel v misté jejich bydlisté. ,,Prarodice hlidaji
obé devcata v pripadé potreby, dokonce babicka doprovazela Anicku jednou v laznich,
poskytuji rodiciim podporu, sdileni. “ Rodice také potvrdili moznost hlidani Anicky, ale
také jeji zdravé sestry, v ptipad¢ potieby. ,,0bé holky hlida babicka, kdyz potrebujeme,
byla s nimi i v ldznich, tam byly dva tydny s tatkou a pak ho vystiidala jeho matka,
holek babicka. Pred operaci kycli nechodila (Anic¢ka) do skolky, aby neonemocnéla, a
také ji hlidala babicka.” RodiCe uvedly, Ze rodina jim hodné¢ poméaha a je oporou.

Zminovali zejména prarodice
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4.2 Pripadova studie - Rodina B — BedFich

Na zaklad¢ rozhovoru s kli¢ovou poradkyni této rodiny jsem zjistila nasledujici
zakladni informace o rodin€ a o Bedfichovi. Bedfich zije v upIné rodiné se svymi rodici,
o dva roky starsi sestrou, babiCkou z otcovy strany, kterd stile jesté¢ pracuje. Bydli
V patrovém rodinném domku v malé obci nedaleko krajského mésta. K bytové situaci
rodina uvedla: ,,0d zacatku jsme resili bydleni. Uvazovali jsme o prestéhovani se do
jiného meésta, ale nechtéli jsme byt daleko od rodiny. Stehovat jsme se chteli hlavné

kvili specidlni MS pro syna, coz nakonec nebylo potieba, protoze byl integrovany do

vvvvvv

«

Planujeme se prohodit s babickou a prestéhovat se do spodniho patra.*

Bedfiskovi je nyni pét let. Je druhym potomkem svych rodicd. Ma
diagnostikovany Angelmantv syndrom, ktery je zpisoben vrozenym genetickym
poSkozenim. Tento syndrom nelze vylécit, jen zmirnit jeho projevy. Mezi né patii
opozdény psychomotoricky vyvoj, mentalni retardace, problémy s koordinaci pohybu a
rovnovahou, hyperaktivita, poruchy spanku a pozornosti, neschopnost mluvit a
epilepsie. Bedfich ma laxaci kycelnich kloubt a riznou délku koncetin. Ve tiech letech
véku mu byly postupné obé kycle operovany a podstoupil rehabilitaci v Janskych
laznich. Chlapec je v péci neurologa, pediatra, logopeda a rehabilitatnich pracovniki.
Podle sdéleni rodiny se také Schazime se vramci Obcanského sdruzeni Angelman,
Vv soucasné¢ dobé navazuji spolupraci s Bobath terapeutkou a dojizdi centra pro
rehabilitaci osob se zdravotnim postizenim Arpida. V péci Strediska rané péce je rodina
od roku 2010 na doporuceni oSettujiciho neurologa. Rodice k tomuto uvedli nasledujici:
,O rané péci jsme se dozvédeli od neurolozky, ktera nam uz od ctyr mésicu rikala, Ze
syn bude postizeny, potvrdilo se jeji podezieni na Angelmaniiv syndrom. “ Prvnim cilem
spoluprace rodiny s ranou péci bylo dle slov rodi¢ii ,, predevsim ziskat informace o tom,
na co mame ndrok, a o pomiickach pro syna. V té dobé zrovna vyrustal ze soucasného
kocarku a potrebovali jsme poradit, jaké kocarky by pro nej byli vhodné, s jakymi maji
poradkyné zkuSenosti. UvaZovali jsme také o porizeni psa, protoze syn na né dobre
reagoval, chtéli jsme ziskat informace o canisterapii. Cilem byl také rozvoj Bedriska,

ziskani informaci o vhodnych hrackach a moznost si je zapiijcit. “ Soucasnym cilem je
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podle sdéleni rodict dostat syna na piivodni uroven, ve které se nachdzel pred
prodelanymi epileptickymi zdchvaty, rodina by také chtéla vyzkouset nové terapie a
zucastnit se rodicovského setkani.“ Rodina nema dle svych slov pfili§ ¢asu udrzovat

kontakty se svym okolim.

Tabulka ¢. 1B Nabizené a v soucasné dobé vyuzivané sluzby v ramci sluzeb rané péce

Nabizené sluzby V soucasné dobé vyuzivané sluzby

Konzulta¢ni navstévy

Odborné poradenstvi

<

Informace tykajici se porozuméni postizeni
ditéte

Pijcovani hracek a pomiicek

Pijcovani literatury

Ucast na odbornych seminaiich

Ucast na tydennim kurzu pro rodiny

Ucast na setkavanich rodi¢t

Vstupni a vystupni posouzeni rodiny

Ugast v programu stimulace zraku

Zapojeni do projektu Phjde to!

Spoluprace s odborniky

<] & ] & XXX« <«

Piima prace s ditétem v souladu
S individudlnim planem

Zdroj: Vlastni vyzkum.

Tabulka & 1B znazoriwje, jaké sluzby mize Stiedisko rané péce v Ceskych
Budéjovicich nabidnout rodiné B, a jaké z nabizenych sluzeb rodina v soucasné dobé
vyuzivd. Na zdklad€ rozhovoru s piisluSnou poradkyni bylo zjiSténo, ze konzultaéni
navstévy se konaji v soucasné dobé v intervalu dvou az tii mésict. Dale poradkyné
doplnila, Ze ,jsou zamérené na primou prdci s chlapcem a na reseni aktudlnich potreb
rodiny. Na konzultaci je pritomnd vétsinou jen maminka s chlapcem, tatinek se

vyjimecné objevi na zaver ndavstévy. Na posledni konzultaci byl pritomen po celou dobu,
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pres zimu nema tolik prace. Pritomna byla i dcerka. Tatinek i sestra Bedricha se aktivné
zapojovali do pritbéhu. *

K otazce poskytovani odborného poradenstvi poradkyné uvedla, ze , bylo po
celou dobu spoluprdace pomérné intenzivni. Napr. v oblasti socidlniho poradenstvi,
kompenzacnich pomiicek, alternativni komunikace, informace o vhodnych materskych
Skolach apod. V soucasné dobé se rodice informuji o novych moznostech terapii pro
syna a projevuji zajem o ucast na rodicovskych setkanich. “

Pujcovani hracek, pomtcek a literatury oznacila poradkyné za hojné vyuzivané.
Sdélila také, ze rodina tuto moznost od zacatku spoluprdce vyuzivala, a také se
inspirovala k zakoupeni vhodnych pomticek.

Co se tyce ucasti na odbornych seminafich, tydennim kurzu pro rodiny ¢i
setkavani rodiclti poradkyné sdélila, Ze se rodina téchto aktivit neucastni. Zaroven vsak
uvedla, Ze v posledni dobé o i¢ast na setkavani rodicl projevili zajem.

Poradkyn¢ sdélila, Ze rodina vyuzila spolupraci psycholozky pro jejich zdravou
dceru. S jeji praci byli spokojeni a podle jejich slov uvazuji o jejim zopakovani. Dle
sdéleni poradkyné probéhla tato spoluprace ve véku Sesti let dcerky. K této otdzce
rodina uvedla: ,,Dcerka byla spokojend, v budoucnu bychom to mozna radi zopakovali.
V souCasné¢ dob€ maji naplanovanou konzultacni navstévu s vyuzitim spoluprace
S terapeutkou reflexni synergické terapie.

Poradkyné uvedla, Ze ,,primd prdce s ditétem s Bedriskem je V soucasné dobé
dle individudlniho planu rodiny zamérena na pozvolné stimulovani Bedricha ve snaze
dostat jej na uroveri pred prodélanymi zachvaty. Cinnosti jsou zaméfené zejména na
poznavani redlnych predmeétii, rozvoj pasivni slovni zdasoby, podporu zrakového vnimani
a rozvoj koordinace oko — ruka.“ Rodina Kk této otazce uvedla, ze jejich syn ,prodélal
radu epileptickych zachvatu, snazime se ho dostat na puvodni uroven, pozvolna ho opét

stimulujeme. “
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Tabulka ¢. 2B

Zapojeni zdravého sourozence do socidlni prace v ramci sluzeb rané péce

Ucast na konzultaénich navitévach OBCAS
Ucast na kurzech pro rodiny NE
Ucast na setkavani rodi¢a (rodin) NE
Spoluprace s odbornikem ANO

Zdroj: Vlastni vyzkum.

Tabulka ¢. 2B znazorfiuje zplsob zapojeni zdravého sourozence do socidlni
prace vramci sluzeb rané péce. Poradkyné uvedla, Ze zdravy sourozenec se obcas
ucastni konzultacnich navstév. ,,Bedrichova sestra se zacala ucastnit navstev az
V posledni dobé. Obvykle se totiz konaji v dopolednich hodinach, kdy byva ve skole,
drive ve Skolce.“ Ale dodala, Ze pokud ndvstévy pfitomna je, aktivné se ji tiCastni.
Rodice k tomuto uvedli: ,,Dcera byva vétsinou v dobé konzultace ve Skole, takze se ted’
neucastni. Drive u ni obcas byla. Pri posledni konzultaci, ktera byla vyjimecné
odpoledne, byla dcera doma a zapojovala se, pomdhala poradkyni pri prdce
S Bedriskem. “

Vzhledem Kk tomu, Ze se rodina netcastni tydennich pobytt pro rodiny, ani
jinych dal$ich setkavani, neni do nich logicky zapojovana ani Bediichova sestra.

Rodina vyuzila podle slov poradkyné 1 maminky moZznost spoluprace
s odbornikem v ramci sluzeb rané péce pro svou zdravou dceru. Jednalo se konkrétné o
psycholozku, jak jiz uvadim vyse. Tuto moznost spoluprace vnima rodina zaroven jako

moznost zapojeni zdravého sourozence do sluzeb rané péce.
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Tabulka ¢. 3B

Ulohy jednotlivych lenii rodiny V zajisténi péce o postizeného sourozence

OTEC MATKA PRARODICE
Materialni zajiSténi rodiny | Péce o syna s postizenim Vyjimecné hlidani
pres den
Péce o domacnost a rodinu

Zdroj: Viastni vyzkum.

Tabulka ¢. 3B zaznamenava hlavni ulohy ¢len rodiny ve vztahu k pécéi o
postizenou dcerku a materidlnimu zajisténi rodiny. Poradkyné popsala fungovani této
rodiny jako dobré a dale uvedla: ,,Rodice si podle mé rozdélili péci o déti tak, Ze
Maminka se stara spise o syna s postizenim a tatinek se vénuje zejména starsi dceri. Je
to jejich zajety model pro zajisteni fungovani domdcnosti a ve snaze nezanedbavat ani
jedno zdeti. Maminka zustiva v domdcnosti, tatinek je Zivnostnik a stara se o
materidlni zabezpeceni rodiny. V soucasné dobé Bedrich navitévuje MS, je integrovany
V bezné Skolce s asistentkou. Diky prodélanym epileptickym zdachvatim a zahdjené
kortikoidni lécbe, jejimz dusledkem je snizena imunita, nyni do Skolky prilis nechodi a
zustava doma. Rodina se snazi dostat syna na uroven, na které byl pred zdchvaty.
Rodice uvazuji o dvouletéem odkladu zdkladni Skolni dochazky. “ Rodice potvrdili, ze
materidlni zabezpeCeni ma na starosti otec, matka zistdva doma se synem. Poradkyné
dale uvedla, ze podle ni ,,sirsi rodina zde prilis nefiguruje. Také rodice sdélili, ze
vétSinou nemaji moznost hlidani — ,,jedna z babicek stile jeste pracuje a druha je
nemocnd, sama by potrebovala pomoci. Obcas hlida synovo asistentka, ale to je jen
vyjimecné. “ Rodina dale uvedla, ze do lazni jezdi se synem maminka, otec s dcerou
zlstavaji v té dobé doma spolecné s babickou. Na kontroly k 1¢kaitim se snazi jezdit dle

slov rodic¢a oba.
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Shrnuti vysledki

Ptesto, ze jsou na zéklad¢ vysledkli vyzkumu patrné jisté individualni odliSnosti
ve vyuzivani sluzeb rané péce jednotlivymi rodinami, mizeme fici, Ze ob& rodiny se
snazi vyuzit maximum moznosti ve snaze poskytnout svému ditéti a celé rodiné to
nejvhodnéjsi. Rodiny, jez tvotily vybérovy soubor pro potfeby mého vyzkumu, maji
rizné moznosti v zapojeni $ir§i rodiny do péce o svého potomka s postizenim. Dalsi
odli$nosti je rozdéleni péce mezi otce a matku, zejména podivame-li se na materialni
zajistovani rodiny. Jako dal$i z odliSnosti miizeme oznacit vyuziti moznosti spoluprace
S jinym odbornikem vramci rané péce pro svého zdravého potomka. Jako velkd
odliSnost mezi rodinami je zfejma ucast na tydennim kurzu pro rodiny. Z vyzkumu je
patrné, ze se jej pravideln¢ ucastni jen jedna z rodin, druha rodina této moznosti dosud

nevyuZila.
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5 DISKUZE

Tématem mé bakalaiské prace je Socidlni prace s klientskymi rodinami sluzeb
rané péCe se zaméfenim na sourozence. V praktické ¢asti prace jsem zjistovala, v ¢em
spociva socidlni prace s rodinou ditéte s postizenim v ramci sluzeb rané péce. Dil¢im
cilem pak bylo zanalyzovat, jak se konkrétné méni rodinna situace, zejména co se tyce
zmény ve vzajemnych vztazich jednotlivych c¢len, zmény v chodu domacnosti,
rozdéleni Cinnosti pro zajisténi jejiho chodu rodict, a hlavné zdravych sourozenct déti s
postizenim.

Jelikoz zakladem pro sluzbu rané péce jsou podle Bartlové (2013) poznatky ze
specialni pedagogiky, socidlni prace a mediciny, promitlo se specialn¢ pedagogické
pojeti také do mé bakalatské prace. Cinnosti v ramci sluZzeb rané péée neni podle mne
mozné pojimat jen pohledem socialnich pracovnikti. Hradilkova (2012) uvadi, ze se
rana péCe se orientuje na podporu rodiny, vyvoje ditéte a na podporu komunity
prostrednictvim osvety a vzdélavani. Samotna piima prace s ditétem s postizenim podle
mého nazoru piedstavuje spiSe pravé jakousi specialné-pedagogickou intervenci a
spoluprace s rodici je pravé zejména tou podporou, provazenim a v neposledni fad¢ také
vSudyptitomnym odbornym poradenstvim. V oblasti odborného poradenstvi narazime
vSak také na oblasti specidlné-pedagogické, napt. kompenzacni pomitcky pro dité
S postizenim, ale také oblasti socialniho zabezpeceni, naptf. davky pro osoby se
zdravotnim postizenim, a také na onu medicinskou oblast, napt. pii poskytovani
informaci vedoucich K pochopeni postizeni ditéte. Myslim si, ze rana péce je
ukazkovym ptikladem provazanosti pomahajicich profesi a dalSich obori. Tuto
provazanost sluzba rané péce respektuje a umoziuje svym klientskym rodindm
spolupréci s dal§imi odborniky, zejména lékafi, psychology, pedagogy apod. Ve své
praci jsem se s provazanosti oborti setkala nékolikrat, a to jak v teoretické, tak
Vv praktické ¢asti.

Pro uclely praktické ¢asti bakalarské prace jsem provadéla rozhovory se dvéma
klientskymi rodinami ceskobudé&jovického Stiediska rané péce a s jejich kli€ovou
poradkyni. Béhem realizace rozhovorii s rodinami jsem méla obcas pocit, Ze rodice

svym vyzkumem obirdm o cas, ktery by mohli vénovat svym détem, zdravym i
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s postizenim. Rodi¢e v§ak v obou piipadech ochotn¢ odpovidaly, i kdyz v kazdé rodiné
s rozdilnou podrobnosti. I piesto, ze jsem odchazela s pocitem spousty nevyic¢enych
otazek, jsem ziskala, myslim, cenné informace o ¢innostech v ramci sluzeb rané péce, o
zapojeni zdravého potomka do téchto sluzeb, a o rozdéleni roli v péci o své déti, a to jak
od kli¢ové poradkyné rodin, tak od nich samotnych.

Hradilkova (1998) uvadi, Ze nabidka sluzeb rané péce vychdzi z konkrétnich
potfeb a ocekavani rodiny, které maji byt tyto sluzby poskytovany. Tento fakt se mi
potvrdil 1 ve vlastnim vyzkumu. Z jeho vysledk je patrné, ze cilem spoluprace
klicového poradce s konkrétni rodinou je to, co si rodina pieje, potiebuje, ocekava.
Konkrétnich prikladt jsme si mohli pov§imnout v odpovédich na otazku tykajici se cilti
rodin pii navozovani spolupriace se Stfediskem rané péce, kterého chtéli v této dobé
dosahnout, a také v ptipad¢ soucasného cile rodin ve spolupraci se Stiediskem rané
péce, kterého chtéji aktualné dosahnout. Jak ukazuje vyzkum, byly a jsou tyto cile u
obou rodin odliSné a vychazely z aktudlnich potfeb a pfani rodiny. Ty se mohou
samoziejm¢ v prubéhu menit, proto je individuadlni plan, ktery je srodinou vzdy
sestaven na zacatku spoluprace, pravidelné aktualizovan. Jak uvadi Kudelova (2013) -
rodina si tak spolurozhoduje o samotném pribéhu sluzby.

Podivame-li se na ZVO1 - Jaké jsou moznosti socialni prace u téchto rodin v ramci
sluzeb rané péce? — miizeme si povSimnout, Ze pro obé zkoumané rodiny je uvedena
shodna nabidka sluzeb, avSak rodiny jich vyuzivaji rozdilné. V piipad¢ rodiny A je
vyuzivano vSech nabizenych forem seminditi, setkdvani a pobytl, v ptipad¢ rodiny B
tomu tak neni. Domnivam se, Ze velkou roli hraje v tomto piipadé mira spolecenskosti
rodiny, jeji celkové klima, samoziejmé také dostatek ¢asu a mnoho dalSich skutecnosti.
Michalik (2014) uvadi, Ze kazda rodina pecujici o zdravotné postizené dit¢ vykazuje
urCitad specifika ve smyslu situaci uvnitf rodiny. Tyto situace oznacuje jako ryze
individudlni a v kazdé rodiné zcela jiné. Jednd se zejména 0 vztahy uvniti rodiny,
finanéni situaci apod. Kazdé rodina je jina, proto je tfeba, aby pomahajici pracovnik
volil skutec¢né individudlni piistup. Ve vSech rodinach se objevuji jiné potieby,
moZznosti, nazory, prozitky, dovednosti. Je tieba je reflektovat a zaroven podporovat a

posilovat vztahy rodict k ditéti, rodicli mezi sebou navzajem a vztahy v $irsi roding.
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Domnivam se, ze tato individualni specifika jednotlivych rodin jsou vysledkem
ucasti €i netcasti zkoumanych rodin na nabizenych setkavanich, pobytech, seminafich.
Neni mozné fici, ze je Spatné, kdyZz se jich rodina vibec neucastni, nebo naopak,
nevynecha-li jediny pobyt, setkavani, seminaf. Vzdy zalezi na konkrétni roding, na tom,
co ji vyhovuje. Podle mého nazoru jsou vSak zminované pobyty a setkavani vhodnym
mistem pro sdileni zkusenosti, informaci a nazorti mezi rodinami, také prostorem pro to
byt s lidmi, kteti jsou ve stejné ¢i obdobné situaci, tudiZ maji pochopeni pro urcité
skuteCnosti, které mohou byt ze strany ostatnich rodin nedostate¢né nebo wviibec
pochopeny. Tento nazor mi potvrdila v mém vyzkumu rodina A. Z odpovédi je patrné,
7e pro n¢ maji pobyty a setkdvani smysl. Smysl vidim 1 v tom, Ze pobyty s ranou péci
ptirovnavaji k dovolené. Tim, Ze je setkavani rodict jednim z cild rodiny A, se mi
rovnéz potvrzuje smysl téchto setkavani. Odborné seminafe jsou zase podle mého
nazoru mistem ziskavani potiebnych informaci, a zaroven opét ptileZitosti pro setkani
S témi, se kterymi rodiny spojuje spolecna obtiz. Domnivam se, ze nedostatek informaci
je velkym problémem ve vétSin€ oblasti, zvlasté pak v péci o dit€¢ s jakymkoli
zdravotnim postizenim.

Zamétime-li se nyni na ZVO2 — Jako roli hraje zdravy sourozenec pii zapojeni do
socialni prace v ramci sluzeb rané péce? — mizeme fici, ze rodiny nemaji shodny nazor
na to, jakym zpiisobem je vlastné jejich potomek zapojovan do programu sluzeb rané
péce. Domnivam se, ze je to zapficinéno skutecnosti, Ze sluzba je zaméiena skutecné na
celou rodinu, rodiny jsou s timto od poc¢atku spoluprace obeznameny, a nemaji potiebu
rozliSovat, jaké sluzby jsou pro rodice, pro dité s postizenim, jaké pro zdravého
potomka.

Z vyzkumu je patrné, Ze pokud je zdravy sourozenec piitomen konzultacnich
navstév poradkyné v rodiné, aktivné se zapojuje do jejiho pribéhu, zejména do piimé
prace s ditétem s postizenim. Tuto skute¢nost povazuji za velice pfiznivou. Ma-li byt
jednim z cilii sluzeb rané péce dle Standardi kvality sluzeb rané péce (2013) posilovat
kompetence rodiny tak, aby byla schopna postarat se o dité S postizenim S nejnizsi
moZznou potitebou intervence odborniki, je vhodné, aby vSichni ¢lenové rodiny byli

schopni svému piibuznému s jakymkoli postizenim poskytnout to, co pravé potiebuje.
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Aby s nim jednoduse fe¢eno uméli pracovat a stimulovat jej k dal§imu vyvoji. Ugast
zdravého sourozence na konzultacnich navstévach poradkyné rané péce v rodiné
povazuji za vhodny zpiisob k tomu, aby se toto naucilo. Myslim si, Ze je to zaroven
jakymsi tmelicim prvkem, Uc¢astni-li se cela rodina konzultacnich navstév. Nehledé na
odborny charakter navstév, jez napliuji obecny cil sluzeb rané péce, a tim je dle
Hradilkové (1998) podpora schopnosti rodiny zvladat fesit danou situaci sami. Pokud se
do néavstév zdravy sourozenec sam aktivné zapojuje a ma potiebu si veSkeré ¢innosti
také vyzkousSet, jedna se podle mé¢ o idealni situaci. Z vyzkumu vyplyva, ze k této
situaci béhem navstév poradkyné¢ v rodiné za pritomnosti zdravého ditéte beézné
dochézi.

Podivame-li se na ZVO3 — Jak se vrodin¢ prolinaji tlohy jednotlivych ¢lent
rodiny v zajisténi pée o postizeného sourozence? — mizeme fici, ze ob¢ rodiny byly
nucené prizpisobit chod svych domacnosti aktudlni situaci a potfebam ditéte
S postizenim. V ptipadé rodiny A doslo k vysttidani se v pé¢i o dcerku s postizenim
diky tomu, Ze mamince bylo V praci drzeno misto, a po jejim navratu do pracovniho
procesu na plny uvazek, si tatinek musel upravit sviij pracovni uvazek na poloviéni.
Timto zpsobem se jim dafi zajistit péci o dcerku s postizenim a o domacnost 1 rodinu
celkove. V ptipadée rodiny B je zachovan jakysi klasicky model péce o dité, tedy matka
zlstava se synkem s postizenim doma, otec zajiStuje rodinu materialné. Ob¢ rodiny
vychazi z aktudlni situace a svych moznosti. Jejich soucasna situace je ulehcena tim, ze
ob¢ déti s postizenim navstévuji v soucasné dobé matetskou Skolu. Na zakladé mych
osobnich zkuSenosti s nazory lidi v mém okoli si myslim, ze model rodiny B, tedy
matka pecujici o dité s postizenim, otec Zivitel, je jakymsi o¢ekavanym modelem rodiny
pecujici jak o zdravé dite, tak o dit€ s postizenim. Ziejmé se také jednd o cCastéjsi
variantu. Z vyzkumu je patrné, ze v ptipadé obou rodin se snazi jezdit na kontroly
Kk 1ékaiim oba rodi¢e. Lazenské pobyty absolvuje v ptipadé rodiny A cela rodina,
Vv pfipadé¢ rodiny B jen maminka se synkem s postizenim. Myslim si, Ze je to opct
zpiisobené aktudlni situaci, zejména moznosti hlidani. V pifipadé rodiny B muize hrat
také roli skuteCnost, Ze zdravy sourozenec jiz navstévuje zékladni Skolu, a rodice dbaji

na jeho dochazku. Ucast na lazefiském pobytu by tak jejich zdravé dcefi podstatng
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zvysila absenci ve Skole. V pfipadé rodiny A je snaz$i omluvit absenci zdravé dcery
chodici do matefské skoly. Dal§im divodem, pro¢ rodina B neabsolvuje lazenské
pobyty spole¢né, miize byt také fakt, ze otec pracuje jako zivnostnik a je vazany pii své
praci na pocasi a aktualni sezoénu. Z vyzkumu také vyplyva, ze obé rodiny maji rozdilné
moznosti, co se tyce hlidani ditéte s postizenim, ¢i obou déti, v pfipad¢ potieby.
Zapojeni dalSich clenti rodiny je patrné v piipad€ rodiny A, u rodiny B tato moznost
neni tak dostupna.

Nyni se pokusim odpovédét na stanovené vyzkumné otazky na zakladé
teoretickych poznatkd a informaci zjisténych na zékladé vyzkumu. Zakladni vyzkumna
otazka 1 zni - Jaké jsou moznosti socialni prace u téchto rodin v ramci sluzeb rané
péce? Odpovéd’ je vtomto piipadé jednoduchd. Jednd se o konzultatni navstévy,
odborné poradenstvi, poskytovani informaci tykajicich se porozuméni postizeni ditéte,
dale ptijcovani hracek, pomuicek a literatury, Gcast na odbornych seminafich, tydennim
kurzu pro rodiny, ucast na setkdvani rodicii, vstupni a vystupni posouzeni rodiny, dale
ucast v programu stimulace zraku, moznost zapojeni do projektu Pajde to!, spoluprace
s ostatnimi odborniky a samoziejmé piima prace s ditétem s postizenim v souladu
S individudlnim planem.

Zakladni vyzkumnd otazka 2 zni — Jako roli hraje zdravy sourozenec pti zapojeni
do socialni prace v ramci sluzeb rané péce? Vzhledem ke skuteCnosti, ze je sluzba rané
péce urcena celé rodin€, dalo by se fici, Ze role zdravého sourozence je zasadni. Musime
vSak vzdy prihlédnout k celkové aktualni situaci rodiny, od které se odviji mira zapojeni
sourozence do jejich sluzeb. Mira zapojeni v rodindch zapojenych do vyzkumu byla
popsana vyse. Ve strucnosti se da fici, Ze rodina A zapojuje zdravého potomka ve velké
mife, nebot’ se UCastni veskerého nabizeného programu. Rodina B se sama o sobé
neucastni pobytil pro rodiny, odbornych seminaii, ani setkavani rodicu, tudiz do téchto
aktivit nemiZe byt zapojen ani zdravy potomek. U obou rodin je spole¢né, Ze pokud se
zdravy sourozenec Uc€astni konzulta¢nich navstév, aktivné se do jejich pribéhu zapojuje.

Zékladni vyzkumna otazka 3 zni — Jak se v rodiné prolinaji ulohy jednotlivych
¢lenti rodiny v zajisténi péce o postizeného sourozence? Zjednodusené mizeme fici, Ze

rozdéleni uloh jednotlivych ¢lent rodiny jsou rlizné. Opét zavisi na aktudlni situaci a
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moznostech rodiny. V ptipad¢ rodiny A je ziejmé, ze moznost zapojeni Sir§i rodiny,
konkrétné prarodicl, je vétsi nez piipade rodiny B. Rodice v ptipadé rodiny A se také
oba podileji na materidlnim zajisténi rodiny, v ptipadé rodiny B zajiStuje materidln¢ své

Cleny jen otec. Podrobnéjsi odpoveéd’ na tuto otazku je uvedena vyse.
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6 ZAVER

Tématem mé bakalaiské prace je Socialni prace s klientskymi rodinami sluzeb rané
péce se zaméfenim na sourozence. Mym cilem bylo poukazat prostfednictvim dvou
klientskych rodin Stfediska rané pé¢e SPRP v Ceskych Budgjovicich na to, v &em
spociva socidlni prace s rodinou ditéte se zdravotnim postizenim Vv rdmci sluzeb rané
péce, a jak je do téchto sluzeb zapojen zdravy sourozenec. Dale jsem chtéla upozornit
na zmény, které¢ se odehravaji v chodu téchto domacnosti pecujicich o zdravotné
postizené dit¢. Pro ucely svého vyzkumu jsem pouzila kromé vypoveédi samotnych
rodin také pohled jejich klicové poradkyné. Domnivam se, Ze stanovené cile byly
naplnény.

Z vysledkli vyzkumu je podle mého nazoru ziejmé, jak vyhodné je tzv. ,uSiti
sluzeb rané péce na miru.“ Kazda z rodin ma jiné moznosti, potfeby a predstavy. Na
zéklad¢ nich ma moznost vyuzit ¢i nevyuzit nabizenych sluzeb. Bylo by zajimavé
provést podobny vyzkum zaméfeny na vétSi pocet rodin a ziskanid data porovnavat.
Kazdopadné situace v rodinach jsou rizné, objevuji se zde jiné Sance a ptilezitosti, tudiz
je sluzba rané péce jednotlivymi rodinami pojimana rizné. Rodiny si tak mohou z této
sluzby ,,0dnést* to, co sami povazuji za dilezité. Myslim si, ze od cilové skupiny,
kterou jsem si pro sviij vyzkum vybrala, mdm na mysli ony klientské rodiny, je mozné
ziskat celou fadu zajimavych informaci. Nehledé na skuteCnost, ze sila, vytrvalost, a

samotné prib&hy téchto rodin jsou velmi obdivuhodné.
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8 PRILOHY

Priloha 1 - Otazky pro rozhovor s klientskymi rodinami (VS1)
Ptiloha 2 - Otazky pro rozhovor s poradkyni (VS2)
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Ptiloha 5 - Ptepis rozhovoru s poradkyni tykajici se rodiny A

Ptiloha 6 - Piepis rozhovoru s poradkyni tykajici se rodiny B
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Ptiloha 1 — Otazky pro rozhovor s klientskymi rodinami

Okruh O — Obecné informace

1.
2.

Jakym zpiisobem jste se o sluzbach rané péce dozvédéli?

Jaky byl vas cil pFi navozovani spoluprace se Stiediskem rané péce, kterého
jste chtéli dosahnout?

Jaky je vas soucasny cil ve spolupraci se Stfediskem rané péce, kterého
chcete dosahnout?

Jaké dalSi sluzby mimo sluzby poskytované Stiediskem rané péce
vyuzZivate?

Jaké zmény v byté/domé jste po narozeni ditéte s postiZenim museli provést
(prestéhovani do patra, vytah apod.)?

UdrZzujete kontakty s vasim okolim (pratelé, komunita, rodiny bez déti

S postiZenim)?

Okruh A — Zakladni vyzkumna otazka 1 (ZVO1) - Jaké jsou moznosti socialni prace u

téchto rodin v ramci sluzeb rané péce?

7.
8.

Vyuzivate moznosti spoluprace s odborniky v ramci sluzeb rané péce?

Jaky vyznam pro vas ma tydenni kurz pro klientské rodiny sluZzeb rané
péce (pokud se jej rodina castni)?

Jaky vyznam ma pro vas setkavani rodin v ramci sluZeb rané péce (pokud

se jich rodina acastni)?

Okruh B — Zakladni vyzkumna otazka 2 (ZVO2) — Jako roli hraje zdravy sourozenec pii

zapojeni do socidlni prace v ramci sluzeb rané péce?

10. Jakym zpusobem je podle vas zapojen zdravy sourozenec do programu

sluZeb rané péce?

11. Jakym zpiisobem se podle vas zapojuje zdravy sourozenec do pribéhu

konzulta¢nich navs§tév?
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Okruh C — Zakladni vyzkumna otazka 3 (ZVO3) — Jak se Vv rodin¢ prolinaji ulohy
jednotlivych ¢lenti rodiny v zajisténi péce o postizené¢ho sourozence?

12. Kdo z rodici zustava s ditétem s postiZenim doma pies den?

13. Kdo zrodi¢u zajistuje materialni zabezpeceni rodiny (chodi do

zaméstnani)?

14. Kdo z rodiéi jezdi s ditétem s postiZenim na kontroly k lékaiim?

15. Kdo z rodiéi jezdi s ditétem s postiZenim do lazni?

16. Mate moZnost hlidani ditéte s postiZenim v pripadé potieby?

17. Jakou roli hraji ostatni pribuzni v péci o dité s postiZenim (pomahaji,

hlidaji)?
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Ptiloha 2 — Otazky pro rozhovor s kli¢ovou poradkyni

Okruh O — Obecné informace

1.
2.

Jak byste stru¢né popsala tuto rodinu (bydlisté, rodinné vztahy)?

Jak byste stru¢né popsala dité s postiZenim (vék, druh postiZeni, atd.)?

Okruh A — Zakladni vyzkumna otazka 1 (ZVO1) - Jaké jsou moznosti socialni prace u

téchto rodin v ramci sluzeb rané péce?

3.
4.

Jaké sluzby Stredisko rané péce rodiné nabizi?

Jaké sluzby rodina v soucasné dobé vyuziva?

Okruh B — Zékladni vyzkumna otazka 2 (ZVO2) — Jako roli hraje zdravy sourozenec pfi

zapojeni do socidlni prace v ramci sluZeb rané péce?

5.

Jakym zpiisobem je zapojen zdravy sourozenec do poskytovanych sluzeb
rané péce v rodiné?

Ucastni se zdravy sourozenec konzultaénich navitév v rodiné?

Jakym zpusobem se zdravy sourozenec do téchto konzultaénich navstév
zapojuje?

Ukastni se zdravy sourozenec tydennich kurzéi pro klientské rodiny a
ostatnich pobyti v ramci rané péce?

Vyzadala si rodina béhem své spoluprace s ranou péci konzultaci s jinym

odbornikem pro svého zdravého potomka?

Okruh C — Zakladni vyzkumna otazka 3 (ZVO3) — Jak se vrodin¢ prolinaji ulohy

jednotlivych ¢lent rodiny V zajisténi péce o postizen¢ho sourozence?

10. Jak byste popsala fungovani rodiny v péci o své dité s postiZzenim?

11. Jaké ulohy plni podle vas jednotlivy ¢lenové rodiny?
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Ptiloha 3 - Ptepis rozhovoru s rodinou A (VS1 - B)

1. Jakym zplisobem jste se o sluzbach rané péce dozveédeli?
a) ptimo od lékare

b) z informacniho letacku v 1ékatském zatizeni

C) z internetovych stranek

d) od jiné klientské rodiny

e) od pratel

f) odrodiny

g) jinym zptisobem:

O rané péci jsme se dozvedeli od rodiny XY, kam také jezdi poradkyné z rané péce.
Bydli kousek od nas. Kontaktovali jsme e-mailem ranou péci v Budéjovicich, ale v té
dobé jsme si zadné zrakové vady nevsimali, takze nam byla doporucena rand péce
v Sobéslavi, kterou jsme uz pak nekontaktovali. Podle pani doktorky z \Jojtova centra by
nam v Sobéslavi nemohli nijak pomoci, o rané péci v Budéjovicich se vyjadrovala

V lepsim slova smyslu.

2. Jaky byl vas cil pfi navozovani spoluprace se Stiediskem rané péce, kterého jste

chtéli dosahnout?

Nas prvni cil byla pomoc pri vybéru specialnich pomiicek pro Anicku. Potrebovali jsme
pro ni kocar, specialni zidlicku, lehatko do vany. Dalsim cilem byla pomoc pri ziskavani
financi na tyto pomiicky od ruznych nadaci. Dale jsme potiebovali pomoci rozvijet
koordinaci oka a ruky u Anicky, poradit, jak ji podporit v kousdni potravy a jak rozvijet

Jjeji rozpoznadvaci funkce. A také ucast na setkavani rodin.

3. Jaky je va$ soucasny cil ve spolupraci se Stiediskem rané péce, kterého chcete

dosahnout?

Ted' je nasim cilem prace na predskolni pripravé Anicky a ucast na pobytech rané péce

a setkavani rodicu.

4. Jaké dalsi sluzby mimo sluzby poskytované Strediskem rané péce vyuzivate?
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Krome navsteév doktorii chodime s Anickou na logopedii, jezdime na rehabilitacni
pobyty, zkousime vsechno, co se da. Zkusili jsme i homeopatku, jezdime do Arpidy,
spolupracovali jsme se Svétluskou. Obcas chodime na plavani, zkousime riizné terapie,

treba Bobatha. Po operaci kycli musela Anicka jezdit na rehabilitace.

5. Jaké zmény Vv byté/domé jste po narozeni ditéte s postizenim museli provést

(ptestéhovani do patra, vytah apod.)?

Dum celkove rekonstruujeme. Ted predélavame koupelnu. Mame udélany vytah.
Bezbariérovost resime uz asi ctyri roky. Dole bydli déda, ale jen par dni v tydnu. Vytah
nakonec vyresil, ze se nemusime stehovat dolit do patra. Jesté jsme si museli zaridit

najezdovou venkovni rampu. Firmu jsme museli uhanét. Ted vyrizujeme zavésny systém.

6. Udrzujete kontakty s vasim okolim (pfatelé, komunita, rodiny bez déti

S postizenim)?

Kontakty udrzujeme. Mame mnoho pratel mezi rodinami z rané péce a v miste bydliste.

7. Vyuzivate moznosti spoluprace s odborniky v ramci sluzeb rané péce?

Byla u nds pani psycholozka poprvé asi pred ctyrmi lety na konzultaci a kvili

diagnostice Anicky. Byla jsem moc spokojend.

8. Jaky vyznam pro vas ma tydenni kurz pro klientské rodiny sluzeb rané péce

(pokud se jej rodina ucastni)?

Pobyty s ranou péci jsou nejlepsi. Je to nejvétsi odpocinek za cely rok. Vzdy jsme
spokojeni a uZijeme si to. Je to nase jedina dovolend. Posledni rok byl pro nas hodné
psychicky ndarocny kvili Aniccine operaci kycli a nasledné rehabilitaci, predndska na

pobytu o syndromu vyhoreni byla presné pro nds.

9. Jaky vyznam ma pro vas setkavani rodin v ramci sluzeb rané péce (pokud se jich

rodina ucastni)?
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Setkavani je jednim z nasich cilu ve spolupraci s ranou péci. Mame mezi rodinami
kamarady, i holky. Hodné se vidame s rodinou YXZ. Nase holky a jejich deti jsou na
sebe zvyklé. Byli jsme tFeba na vanocnim setkani, setkani v ZOO, na stielnici, na vyrobé

Z Fima. Vzdy se tésime.

10. Jakym zpiisobem je podle vas zapojen zdravy sourozenec do programu sluzeb

rané péce?
Jezdi s nami na pobyty, kde je skupinovy program primo pro sourozence.

11. Jakym zpisobem se podle vas zapojuje zdravy sourozenec do pribéhu

konzultaénich navstév?
Pomdaha Anicce, kdyz ji néco nejde. Vsechno si chce také vyzkouset.
12. Kdo z rodi¢u zustava s ditétem s postizenim doma pies den?

Do péti let holek jsem s Anickou ziistavala doma ja, pak jsem nastoupila do prdce a o

Anicku se stara tatinek. Pracuje jen na pil uvazku.
13. Kdo z rodi¢t zajist'uje materialni zabezpeceni rodiny (chodi do zaméstnani)?
Ted oba.
14. Kdo z rodic¢u jezdi s ditétem s postizenim na kontroly k 1ékaftim?
Vetsinou jezdime spolu. Na rehabilitace s Anickou jezdi tatinek.
15. Kdo z rodic¢t jezdi s ditétem s postizenim do lazni?
Do ldzni jezdime veétsinou vSichni.

16. Mate moznost hlidani ditéte s postizenim v ptipad¢ potieby?
a) ano
b) vétsSinou ano
c) ne

d) vétsinou ne
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Obé holky hlida babicka, kdyz potrebujeme, byla s nimi i V laznich, tam byly dva tydny
S tatkou a pak ho vystridala jeho matka, holek babicka. Pred operaci kycli nechodila do

Skolky, aby neonemocnéla, a také ji hlidala babicka.
17. Jakou roli hraji ostatni ptibuzni v péci o dité s postizenim (pomahaji, hlidaji)?

Rodina nam hodné pomaha, hlavné prarodice. Hlidaji obé holky, kdyz je potieba. Jsou

nam oporou.
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Ptiloha 4 - Pfepis rozhovoru s rodinou B (VS1 - B)

1. Jakym zplisobem jste se o sluzbach rané péce dozvedéli?

a) primo od lékare - neurolog

b) z informacniho letacku v 1ékatském zatizeni
C) zinternetovych stranek

d) od jiné klientské rodiny

e) od pratel

f) odrodiny

g) jinym zptsobem:

O rané péci jsme se dozvédeli od neurolozky, ktera nam uz od ctyr mésicii vikala, Ze syn

bude postizeny, potvrdilo se jeji podezieni na Angelmaniiv syndrom.

2. Jaky byl vas cil ptfi navozovani spoluprace se Stfediskem rané péce, kterého

jste chtéli dosdhnout?

Nas prvni cil bylo predevsim ziskat informace o tom, na co mame narok, a o pomiickdach
pro syna. V té dobé zrovna vyriistal ze soucasného kocdrku a potiebovali jsme poradit,
jaké kocarky by pro néj byli vhodné, s jakymi maji poradkyné zkusenosti. Uvazovali
Jjsme také o porizeni psa, protoZe syn na né dobre reagoval, chtéli jsme ziskat informace
o canisterapii. Cilem byl také rozvoj Bedriska, ziskani informaci o vhodnych hrackach a

moznost si je zapiijcit.

3. Jaky je vas soucasny cil ve spolupraci se Stiediskem rané péce, kterého

chcete dosahnout?

Bedrisek prodélal radu epileptickych zachvatu, snazime se ho dostat na piivodni uroven,
pozvolna ho opét stimulujeme. Chtéli bychom vyzkouset nové terapie a zucastnit se

rodicovského setkani.

4. Jaké dalsi sluZzby mimo sluZzby poskytované Strediskem rané péce vyuzivate?
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Schazime se v ramci Obcanského sdruzeni Angelman. Navazujeme spolupraci s Bobath

terapeutkou. Jezdime do Arpidy.

5. Jaké zmény v byté/domé jste po narozeni ditéte s postizenim museli provést

(ptestéhovani do patra, vytah apod.)?

Od zacatku jsme resili bydleni. Uvazovali jsme o prestéhovani se do jiného mésta, ale
nechtéli jsme byt daleko od rodiny. Stéhovat jsme se chtéli hlavné kviili specidlni MS
pro syna, coz nakonec nebylo potieba, protoze byl integrovany do klasické MS. Jak
Bedrisek roste, je stdle obtiznéjsi vynaset ho do schodii do patra. Planujeme se prohodit

S babickou a prestehovat se do spodniho patra.
6. Udrzujete kontakty s vasim okolim (pratelé, komunita, rodiny bez déti
S postizenim)?
Snazime se, ale neni moc casu.
7. Vyuzivate moznosti spoluprace s odborniky v ramci sluzeb rané péce?

Vyuzili jsme mozZnost rozhovoru psycholozky s nasi dcerou. Dcerka byla spokojenad,

V budoucnu bychom to mozna radi zopakovali.

8. Jaky vyznam pro vas ma tydenni kurz pro klientské rodiny sluzeb rané péce

(pokud se jej rodina ucastni)?

9. Jaky vyznam ma pro vas setkavani rodin v ramci sluzeb rané péce (pokud se

jich rodina ucastni)?

10. Jakym zplsobem je podle vas zapojen zdravy sourozenec do programu

sluzeb rané péce?

Muze vyuzivat pomoci odbornikii Z rané péce.
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11. Jakym zpisobem se podle vas zapojuje zdravy sourozenec do pribéhu

konzulta¢nich navstév?

Dcera byva vetsinou v dobé konzultace ve skole, takze se ted neucastni. Drive u ni
obcas byla. Pri posledni konzultaci, ktera byla vyjimecné odpoledne, byla dcera doma a

zapojovala se, pomahala poradkyni pri prace s Bedriskem.
12. Kdo z rodic¢u zustava s ditétem s postizenim doma pies den?
Doma ziistavam ja, manzel je Zivnostnik a ma mnoho prdce.
13. Kdo z rodi¢u zajist'uje materialni zabezpeceni rodiny (chodi do zaméstnani)?
Otec.
14. Kdo z rodic¢u jezdi s ditétem s postizenim na kontroly k 1ékaiftm?
Snazime se oba.
15. Kdo z rodict jezdi s ditétem s postizenim do lazni?
Do lazni jezdim se synem ja. Dcerka zustava doma s tatinkem a babickou.

16. Mate moznost hlidani ditéte S postizenim v piipadé potieby?
a) ano
b) vétsinou ano
C) ne

d) vétsinou ne

Jedna z babicek stdle jesté pracuje a druhd je nemocnd, sama by potiebovala pomoci.

Obcas hlida synovo asistentka, ale to je jen vyjimecne.

17. Jakou roli hraji ostatni pfibuzni v péci o dité s postizenim (pomahaji,

hlidaji)?

Obcas hlidaji, snazi se nas podporit.
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Ptiloha 5 - Pfepis rozhovoru s poradkyni tykajici se rodiny A
1. Jak byste stru¢né popsala tuto rodinu (bydlisté, rodinné vztahy)?

Jedna se o uplnou rodinu, tedy o matku, otce a dvojcata — holcicky. Bydli v patrovém
rodinném domku v malé obci pobliz krajského mésta. Rodice dvojcat nejsou manzelé,
ale funguji jako klasicka rodina. Vztahy v Sirsi rodiné jsou dobré, zejména s prarodici
ze strany matky. V soucasné dobé pracuji oba rodice, otec jen na cdastecny uvazek. Obé
devcata navstévuji béznou materskou Skolu, Anicka je integrovana do beézné tridy se
svou sestrou. Anicka ma vyrizeni odklad ndstupu na zakladni Skolu, jeji sestra nastoupi

V zari.
2. Jak byste stru¢né popsala dit¢ s postizenim (vék, druh postizeni, atd.)?

Anicce je nyni Sest let. Spolecné se svou sestrou jsou prvnimi détmi rodicu. Narodily se
predcasne ve 26. tydnu s nizkou porodni vahou. Anicce v pritbéhu porodu praskla cévka
V mozku a tim vznikl hydrocefalus. V dusledku toho je Anicka téZce postizena. Ma
diagnostikovanou détskou mozkovou obrnu a konvergentni konkomitantni strabismu
(silhavost obéma ocima ve vSech smeérech). Obé devcata byla od zacatku v péci lékarii,
pravidelne cvicila Vojtovu reflexni lokomoci. V soucasné dobé cvici uz jen Anicka a
pravidelne navstévuje oftalmologa, neurologa, pediatra, logopeda a dalsi rehabilitacni
pracovniky. Jezdivaji do lazni a na rizné rehabilitacni pobyty. Prodeélala nékolik
operaci — minuly rok povoleni svalu v oblasti kycelnich kloubii a upravu stehennich
kosti kvuli vymknuti kycli. V péci Strediska rané péce je od roku 2009 na doporuceni
jiné byvalé klientské rodiny.

3. Jaké sluzby Stfedisko rané péce rodin€ nabizi?

Rana péce nabizi konzultacni navstévy, poskytovani odborného poradenstvi a informace
tkajici se porozumeéni postizeni ditéte, pujcovani hracek, pomiicek a literatury, ucast na
odbornych seminarich, dale na tydennim kurzu pro rodiny a na ostatnich setkdvanich,
dale vstupni a vystupni posouzeni rodiny, ucast v programu stimulace zraku, zapojeni

do projektu Piijde to!, také spoluprdci s jinymi odborniky, napr. terapeuty, psychology
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atd., a samozrejmé primou prdci s ditétem s postizenim v souladu s individudalnim

planem rodiny.
4. Jaké sluzby rodina v soucasné dob¢ vyuziva?

Samozrejmé vyuziva moznosti konzultacnich navstev, pri nichz je zaroven realizovano
odborné poradenstvi a poskytovani informaci, dale rodina vyuzZiva moznosti zapujcent
hracek a pomiicek, nékdy také literatury. Pravidelné se ucastni setkavani rodici,
tydenniho kurzu pro rodiny a odbornych semindri. Jsou zarazeni do programu
stimulace zraku a také do projektu Pujde to! V soucasné dobé jiz nevyuzivaji spolupraci

S jinymi odborniky v ramci sluzeb rané péce.

Co se tyce konzultacnich navstev, ty v soucasné dobé probihaji v intervalu dvou az tvi
meésicu. Navstéva je vzdy zamérena na primou prdaci s Anickou a na konzultaci s rodici
nad aktualni situaci, pripadné problémem, ktery rodina resi. Konzultacni navstévy
smeruji k dosazeni cilii, které ma rodina naplanované prostiednictvim individudlniho
planu.

V oblasti poskytovani odborného poradenstvi je v soucasné dobé pomoc rané péce U
této rodiny spise ndrazovd. Vyuzivaji nasich sluzeb od roku 2009 a jejich informovanost
je jiz na velmi dobré urovni. Jednd se o rodinu, ktera byla od zacatku velmi aktivni a
schopna ve vyhledavani potrebnych informaci. V této oblasti byli pomérné samostatni.
Ziskané informace si vétsinou jen ovérovali. Na zacdtku spoluprdce potiebovali, jako
kazda rodina pecujici o dité s postizenim, urcité informace, napr. o kompenzacnich
pomiickach, o prispevcich apod. Rodiné jsme preddvaly kontakty na jednotlivé nadace,
zkuSenosti ostatnich rodicu a vyhledavany informace podle jejich aktualnich potreb.

Co se tyce pujcovani hracek, pomiicek a literatury, 10 je strany rodiny hojné vyuzivano.
Rodice této moznosti vyuzivali od zacdatku spoluprdice s ranou péci. Casto se inspirovali
kK zakoupeni stejné nebo obdobné hracky pro svou dcerku. Pomiicky a hracky si pijcuji
casteji nez literaturu. Informace, které je mozné ziskat z dostupné literatury, si casto
vyhleddvaji na internetu nebo je konzultuji pri konzultacnich navstévdach ¢i s

prislusnymi odborniky.
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Tato rodina se casto ucastni odbornych seminarii a predndsek, zejména pokud byly
soucdasti pobytit pro rodiny. Témata se jim obvykle libi, casto se zminuji o tom, Ze JSOU
primo pro né. Rodina se pravidelné ucastni tydennich pobytii pro rodiny. Je to jejich
Jjedind dovolend. Pobyty si uzivaji, odpocinou si na nich a vzdy se na né tési. Ucastni se
vzdy cela rodina. Byvaji tahouny pobyti, jsou velmi spolecensti a pratelsti. Mezi
rodinami maji své pratele nejen rodice, ale i obé dcerky. Jsou dobre adaptovani
V komunité ostatnich rodin.

Rodina se pravidelné ucastni také setkavani rodicii. S nékterymi se setkdavaji i mimo
program sluzeb rané péce. Pomdhaji si — napriklad odvoz déti do MS, sdéluji si
navzajem ziskané informace a zkusenosti.

Rodina je také zapojena do projektu Pujde to! Jednda se o projekt Evropského socidlniho
fondu, ktery je zaméren na poradenstvi v oblasti zarazeni ditéte do predskolniho
zarizeni, ddle na poradenstvi tykajici se podpiirnych sluzeb, napv. osobni asistence,
volnocasové organizace apod. Dalsi oblasti projektu je podpora pri planovani sdilené
péce v rodiné, komunité a mezi prateli. Projekt je dale zaméren na setkavani s dalsimi
rodinami Vv ramci svépomocnych ¢i seberozvojovych skupin, pordaddani odbornych
seminaru pro zvySeni kompetenci pro vstup na trh prace. V ramci tohoto projektu
vyuziva rodina moznosti ucasti ve svéepomocnych a seberozvojovych skupinkach.

Béhem spoluprdce s ranou péeci vyuzila rodina nékolikrat spoluprace s odbornikem.
Tato spoluprdace je realizovana vidy na Zddost rodiny. Konkrétné se jednalo o
spolupraci s psycholozkou — psychologické konzultace a diagnostika ditéte. Ddle se
jednalo o spolupraci s terapeutem reflexni synergické terapie.

Prima prace s ditétem s postizenim je v soucasné dobé dle individudlniho planu rodiny

zamerena na pripravu predskoldaka.

5. Jakym zplisobem je zapojen zdravy sourozenec do poskytovanych sluzeb rané

péce v této roding?

V této rodiné je sestra Anicky zapojena hodné. Skoro vidy se ucastni konzultacnich

navstev, jezdi na pobyty, setkani. Vzdy je v jakémkoli programu velmi aktivni.
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6. Ucastni se zdravy sourozenec konzultacnich navstév v rodiné?
Aniccina sestra se konzultacnich navstév ucastni témer vzdy.

7. Jakym zpisobem se zdravy sourozenec do téchto konzultatnich navstév

zapojuje?

Sestra Anicce casto pomaha pri primé praci. Behem konzultaci si vyzaduje pozornost,
ma zdjem povidat si se mnou, chce si také zkouset ¢innosti. Umi svou sestru s postizenim

namotivovat k dané aktivité, pripadné ji pri jejim plnéni pomoci.

8. Ucastni se zdravy sourozenec tydennich kurzii pro klientské rodiny a ostatnich

pobytl v rdmci rané péce?

Aniccina sestra se ucastni kazdého kurzu pro rodiny. Béhem kurzu se dokdze za
nepritomnosti rodicii postarat o svou Sestru s postizenim. Je aktivni pri kontaktu
S ostatnimi détmi, umi se mezi nimi prosadit. V pripade potreby vyhleda pritomnost

rodicn. Je samostatna.

9. Vyzadala si rodina béhem své spoluprace sranou péci konzultaci s jinym

odbornikem pro svého zdravého potomka?

Béhem spoluprace se sluzbou rané péce rodina si rodina nevyzadala spolupraci

S odbornikem pro svou zdravou dceru.
10. Jak byste popsala fungovani rodiny v péci o své dité s postizenim?

Rodina podle mé funguje v péci o dcerku s postizenim dobre. Do péti let veku Anicky 0
ni pecovala matka, otec zabezpecoval rodinu materidlné diky zaméstnani na plny
uvazek. Od péti let dcer nastoupila matka do zaméstnani, kde ji po tuto dobu drzeli
misto, a otec prevzal péci o Anicku. Pracuje jiz jen na polovicni uvazek. Bylo tedy nutné
upravit chod domdcnosti dle aktualnich potieb. Rodice se v péci o Anicku stridaji,
navstevy lékari, lazné apod. absolvuji vetsinou spolecne. Napriklad v dobé, kdy matka
odjela se zdravou dcerou a svym otcem na dovolenou do zahranici, ziistala Anicka

doma jen s tatinkem. Rodice umi rozdélit péci o obé dcerky. Velkou roli hraje zejména
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skutecnost, zZe se jedna o dvojcata. Maji podporu ze strany prarodici a pratel v misté
Jejich bydliste.

11. Jaké ulohy plni podle vas jednotlivy ¢lenové rodiny?
Matka pracuje na plny uvazek, zajistuje materialni zabezpeceni rodiny, pecuje o
domacnost, o dcerky, s Anickou denné cvici. Otec pracuje na polovicni uvazek, v dobé
nepritomnosti matky pecuje o obé dcery, umi ji dobre nahradit. Prarodice hlidaji obé

devcata v pripadé potreby, dokonce babicka doprovazela Anicku jednou v laznich,

poskytuji rodicum podporu, sdilent.
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Ptiloha 6 - Piepis rozhovoru s poradkyni tykajici se rodiny B
1. Jak byste stru¢né popsala tuto rodinu (bydlisté, rodinné vztahy)?

Bedrich zZije v uplné rodiné se svymi rodici, o dva roky starsi sestrou, babickou z otcovy
strany, ktera stdle jesté pracuje. Bydli v patrovém rodinném domku v malé obci
nedaleko krajského mésta. V nedaleké vesnici bydli babicka z matciny strany, kterd je
vSak nemocnd a sama by potrebovala pomoci. Rodina se schazi v ramci Sdruzeni deéti

S Angelmanovym syndromem s rodinami déti se stejnymi obtizemi.
2. Jak byste stru¢né popsala dit¢ s postizenim (vék, druh postizeni, atd.)?

Bedriskovi je nyni pét let. Je druhym potomkem svych rodicu. Ma diagnostikovany
Angelmanuv syndrom, ktery je zpusoben vrozenym genetickym poSkozenim. Tento
syndrom nelze vylécit, jen zmirnit jeho projevy. Mezi né patri opozZdeéeny
psychomotoricky vyvoj, mentalni retardace, problémy s koordinaci pohybii a
rovnovahou, hyperaktivita, poruchy spanku a pozornosti, neschopnost mluvit a
epilepsie. Bedrich ma laxaci kycelnich kloubii a riiznou délku koncetin. Ve trech letech
veku mu byly postupné obé kycle operovany a podstoupil rehabilitaci v Janskych
laznich. Chlapec je v péci neurologa, pediatra, logopeda a rehabilitacnich pracovnikii.
V péci Strediska rané péce je rodina od roku 2010 na doporuceni oSetiujictho

neurologa. V té dobé rodice uvadeli nedokonaly ocni kontakt u syna.
3. Jaké sluzby Stredisko rané péce rodin¢ nabizi?

Rana péce nabizi konzultacni navstévy, poskytovani odborného poradenstvi a informace
tkajici se porozumeéni postizeni ditéte, pujjcovani hracek, pomiicek a literatury, ucast na
odbornych seminarich, dale na tydennim kurzu pro rodiny a na ostatnich setkdvanich,
dale vstupni a vystupni posouzeni rodiny, ucast v programu stimulace zraku, zapojeni
do projektu Pujde to!, také spoluprdaci s jinymi odborniky, napr. terapeuty, psychology
atd., a samoziejmé primou praci s ditétem s postizenim v souladu s individudlnim

planem rodiny.
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4. Jaké sluzby rodina v soucasné dob¢ vyuziva?

Samozrejmé vyuzivaji konzultacnich navstév, pri nichz je zaroven realizovano odborné
poradenstvi a poskytovani informaci, dale rodina vyuziva moznosti zapiijceni hracek a
pomiicek, nekdy také literatury. V soucasné dobé jiz nevyuzivaji spoluprdci s jinymi
odborniky v ramci sluzeb rané péce.

Konzultacni navstévy se v rodiné konaji v soucasné dobé v intervalu dvou az tri mésicil.
Jsou zamérené na primou praci s chlapcem a na rveSeni aktualnich potreb rodiny. Na
konzultaci je pritomna vétsSinou jen maminka s chlapcem, tatinek se vyjimecné objevi na
zaver navstévy. Na posledni konzultaci byl pritomen po celou dobu, pres zimu nema
tolik prace. Pritomna byla i dcerka. Tatinek i sestra Bedricha se aktivné zapojovali do
pribehu.

Poskytovani odborného poradenstvi bylo po celou dobu spoluprace pomérné intenzivni.
Napr. voblasti  socidlniho poradenstvi, kompenzacnich pomiicek, alternativni
komunikace, informace o vhodnych materskych Skolich apod. V soucasné dobé se
rodice informuji o novych moznostech terapii pro syna a projevuji zajem o ucast na
rodicovskych setkanich.

Pijcovani hracek, pomiicek a literatury je ze strany rodiny hojné vyuzivano. Rodice této
moznosti vyuzivali od zacdtku spoluprdce s ranou péci. Casto se inspirovali k zakoupeni
stejné nebo obdobné hracky pro svého syna.

Rodina se zatim neucastnila odbornych seminarii v ramci sluzeb rané péce, ani
tydenniho pobytu pro rodiny, neucastni se ani setkavani rodicu. V soucasné dobé o né
vSak projevily zajem.

Rodina vyuzila spolupraci psycholozky. S jeji praci byli spokojeni a uvazuji o
zopakovani. 'V soucasné dobé maji naplanovano vyuZiti spoluprace s terapeutkou
reflexni synergické terapie.

Prima prace s ditétem s Bedriskem je v soucasné dobé dle individuadlniho planu rodiny
zamérena na pozvolné stimulovani Bedricha ve snaze dostat jej na uroven pred
prodélanymi  zdachvaty. Cinnosti jsou zaméiené zejména na poznavani redalnych
predmeétu, rozvoj pasivni slovni zdsoby, podporu zrakového vnimdni a rozvoj

koordinace oko — ruka.
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5. Jakym zplsobem je zapojen zdravy sourozenec do poskytovanych sluzeb

rané péce v této roding?
Obcas se ucastni konzultaci.
6. Ucastni se zdravy sourozenec konzultacnich navstév v rodiné?

Bedrichova sestra se zacala ucastnit navsteév az v posledni dobé. Obvykle se totiz konaji

V dopolednich hodinach, kdy byva ve skole, diive ve Skolce.

7. Jakym zpisobem se zdravy sourozenec do téchto konzulta¢nich navstév

zapojuje?
Pokud je pritomna, aktivné se zapojuje a pomaha.

8. Utastni se zdravy sourozenec tydennich kurz@i pro klientské rodiny a
ostatnich pobytli v rdmci rané péce?
X

9. Vyzadala si rodina béhem své spoluprace s ranou péci konzultaci s jinym

odbornikem pro svého zdravého potomka?

Béhem spoluprace se sluzbou rané péce si rodina vyzadala individualni konzultaci

psycholozky s jejich dcerou, ktera probehla ve véku sesti let dcerky.
10. Jak byste popsala fungovani rodiny v péci o své dité s postizenim?

Rodice si podle mé rozdelili péci o déti tak, Ze maminka se stard spiSe o syna
S postizenim a tatinek se vénuje zejména starsi dceri. Je to jejich zajety model pro
zajisténi fungovani domdcnosti a ve snaze nezanedbdavat ani jedno z deti. Maminka
zustava v domdcnosti, tatinek je Zivnostnik a stard se o materialni zabezpeceni rodiny.
V soucasné dobé Bediich navstévuje MS, je integrovany v bézné skolce s asistentkou.
Diky prodelanym epileptickym zachvatim a zahdjené kortikoidni lécbe, jejimz

ditsledkem je snizend imunita, nyni do Skolky pFilis nechodi a ziistava doma. Rodina se
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snazi dostat syna na uroven, na které byl pred zachvaty. Rodice uvazuji o dvouletém

odkladu zakladni skolni dochazky.
11. Jaké ulohy plni podle vas jednotlivy ¢lenové rodiny?

Matka ziistava doma se synem, pecuje o rodinu a domdcnost a otec zajistuje materialni

zabezpeceni rodiny. Sirsi rodina zde prilis nefiguruje.
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