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nadacéni fond avast

Rana péce oCima rodicu




Radi bychom podékovali vSem rodicim, kteri byli ochotni spolupracovat na této analyze
i poskytovatelim rané péce, kteri nam na rodic¢e zprostredkovali kontakty. Dékujeme SPRP za

poskytnuti fotografie.

Pro Nadacni fond Avast zpracovala v roce 2017 v ramci projektu Banka argumentu Marie Klusackova,

s metodickou podporou Terezie Hradilkové.
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. Setfeni mezi rodinami, které spolupracuiji
S ranou péci

1 Uvod a cile vyzkumu

V Analyze rané péce z roku 2016 byly realizovany hloubkové fokusni skupiny s poskytovateli rané péce,
jejichz prostrednictvim jsme ziskali velké mnozstvi informaci o realité poskytovani sluzby rané péce.
Informace byly bohaté, av§ak chybélo jim to nejdulezitéjsi: pohled z druhé strany. To je v pripadé
poskytovani socialni prace, kterou rana péce je, klient, tedy rodiny s ditétem s néjakym druhem
postizeni ¢i ohrozenym vyvojem. Proto je hloubkové Setrfeni mezi rodinami klicovym zdrojem
informaci pro navazujici Analyzu rané péce.

Cilem vyzkumu bylo porozumét tomu, jaka je realita zivota rodin s ditétem s néjakym druhem
postizeni. Zvlastni diraz byl kladen na témata, ktera se ukazala jako stézejni v prvni ¢asti Analyzy.
Jedna se o to, jak rodiny ziskaly informace o sluzbé rana péce, a jaka byla jejich zkuSenost pred tim,
nez zacaly spolupracovat s ranou péci. Tyto jsou doplnény informacemi, co je pro rodiny ve spolupraci

s ranou péci nejprinosnéjsi a co naopak jesté postradaj.

2 Metodologie vyzkumu

Vzhledem Kk cilim analyzy bylo realizovaného kvalitativni Setfeni mezi rodinami spolupracujicimi
s ranou péci. Byli kontaktovani vsichni poskytovatelé rané péce v CR s zadosti o spolupraci na analyze
formou predani kontaktu na rodiny, které budou ochotné sdilet s vyzkumniky svou zivotni situaci. Byly
osloveny organizace, které poskytuji podporu rodinam s détmi se v§emi druhy zdravotniho postizeni.
Struktura rodin, které svolily ke spolupraci na analyze, neni reprezentativni vzhledem k populaci
vSech rodin spolupracujicich s ranou péci, ani s ohledem na druhy postizeni ditéte, a ani tzemné. To
vSak neni na Skodu, vzhledem k tomu, ze se jednalo o kvalitativni vyzkum, jehoz cilem bylo hlubsi
porozumeéni problematice a prozkoumani dosud neprobadanych aspektu zivota rodin s détmi se
zdravotnim postizenim a jejich spoluprace s ranou péci.'

Srodici byl telefonicky proveden polostrukturovany rozhovor podle osnovy (viz priloha cislo 1),

ve které jsme vsak ponechali prostor pro jedine¢nost pribéhu kazdé z rodin. Pribéhy rodin a déti jsou

Ve vzorku je také pravdépodobné vice rodin, které jsou ochotné o své situaci mluvit, a tedy jiz jsou s ni urcitym
zpusobem smifeni, jiz nejspise prekonaly to nejtézsi obdobi. Mnoho z téchto rodin se prehouplo do proaktivni
role a sami jiz zacaly néjakym zptusobem pomahat ostatnim. Tyto rodiny jsou ve vzorku doplnény dalsimi, které
podle vseho spoluprace s nami zajimala, ackoliv jsou nyni ve fazi hledani cest a smirovani se, a které prozivaji, ze
svou situaci nezvladaji. O to vice si vazime jejich otevienosti a velice ji ocenujeme.
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jedinecné a cilem této analyzy je zprostredkovat ¢tenari realitu rodin s détmi s néjakym zdravotnim
problémem - prostrednictvim shrnuti jejich zkuSenosti, které se do urcité miry opakuji, a téz primymi
citacemi jejich vyroku, jez podle nas ¢asto podstatu veéci vystihnou nejlépe.

Celkem bylo provedeno 68 kvalitativnich (polostrukturovanych) rozhovoru srodinami, které
spolupracuji s ranou péci. Mezi respondenty bylo 12 rodin s ditétem s poruchou autistického spektra,
10 rodin s ditétem se zrakovym postizenim, 3 rodiny s ditétem se sluchovy postizenim, 9 rodin
s ditétem s mentalnim postizenim (mezi které radime i 4 rodiny s ditétem s Downovym syndromem).
Dale pak 11 rodin s ditétem s né¢jakym druhem telesného postizeni (mezi kterymi byly 4 rodiny
s ditétem se svalovou disparézou), 7 rodin s ditétem s kombinaci postizeni a 16 rodin, jejichz dité ma

ohrozeny vyvoj v dusledku nepriznivého zdravotniho stavu.

3 Zjisténi

Zjisténi z provedeného Setreni je mozné rozclenit do ti hlavnich oblasti:
1) Informovanost: jaké informace rodiny dostaly, nez se dozvédeély o rané péci
2) Spokojenost: co rodiny na spolupraci s ranou péci nejvice ocenuji
3) Co chybi: co ve své situaci rodiny nejvice postradaji, aby ji mohly zvladat 1épe.

Mimo to prezentujeme zajimava zjisténi na téma ockovani a zapojeni rodicu do podpory dalSich rodin.
3.1 Informovanost: jaké informace rodiny dostaly, neZ se dozvédély o rané péci

7 Analyzy rané péce zroku 2016 vyplynulo, Ze proces informovani o rané péci je jednim
z nejstézejnéjsich momenta poskytovani sluzby jako takové. 7 fokusnich skupin s poskytovateli rané
péce jasné vyplynulo, Ze povazuji za problematické dostat informaci o rané péci k rodic¢tum, kteri by ji
potrebovali. Proto jsme se rozhodli v této navazujici fazi Analyzy se na téma informovanosti o rané
péce tazat primo rodice v rozhovorech.

Spolecnou zkusenosti vSech dotazanych (a podle vypoveédi poskytovateli to plati obecné) rodicu je, ze
momentem, kdy se projevilo néco nestandardniho ve vyvoji jejich ditéte, ¢i se o problému
ve zdravotném stavu jejich ditéte dozvedeéli, zapocalo extrémné narocné obdobi. Tehdy bud rovnou
celili diagnoze, kterou lékari prirkli jejich ditéti, anebo prochazeli dlouhym procesem opakovanych
vySetreni, hledani specialisti, a hledani, co zpusobuje problémy ve zdravotnim stavu jejich ditéte. Toto
obdobi popisuji jako velmi naroc¢né, a vétsina z nich v té dob¢ neméla na koho se obratit. Informace ze
strany lékaru popisuji jako velmi struc¢né az strohé, vétsinou spise pouze sdéleni diagnozy ditéte, nez
doplnénti o to, jak mohou s danou diagnézou nalozit, Ze jejich dité ma Sanci na zlepsSeni a Ze maji nadéji,
ze to celé jako rodina zvladnou. Toto obdobi trvalo u nékterych rodin v radia mésicu, u nékterych

ivadu let. V rozhovorech vSechny rodiny popisuji jako absolutni prilom setkani s ranou péci (vice
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v kapitole 2). Jak vSak zajistit, aby se informace o rané péci dostala vCas k rodinam, které by ji
potrebovaly?

Podle nékterych rodic¢u je obrovsky problém, Ze o rané péci nejsou dostupné informace pro Sirokou
verejnost, mnoho pediatru a jinych 1ékari o ni nevi, anebo nepodaji informaci rodi¢tim o jeji existenci.
Letacky se strucnou informaci o rané péci a kontakty na poradce by mély podle rodicu byt vyvéseny
idealné na mistech, kam bézné chodi rodice se zdravymi détmi, aby mél k témto informacim pristup
kazdy, kdo ma pocit, ze by jeho dit¢ mohlo mit n¢jaky problém ¢i nestandardni vyvoj - tedy v hernach,
u bazénu, tam, kde jsou krouzky a cviceni pro malé déti.

Mnoho rodicu se k informacim o rané péci dostane prostrednictvim dohledavani na internetu ¢i pres
nekteré z rodicovskych for (na Facebooku ¢i jinych webovych strankach). ,, Lékari by méli poskytovat
informace o rané péci! Lidi s postizenymi détmi casto ani neveri, ze sluzba existuje. Uvitala bych, kdyvhy
nam informace o rané péci dal néktery z Iékaru, v nasi situaci bylo extrémné narocné jesté dohled:vat,
Jestli existuje néjaka sluzba.“ (maminka nedonosené holcicky)

Nekteri rodice sdileji zkusenost, ze jejich pediatr podcenoval a bagatelizoval problém ditéte, a tak se
sami museli obratit na odborniky. ,, Vroce a piil se synovi zastavil vyvoj, pediatricka problém ignorovala
a chtéla ho resit az ve trech letech ditéte, tak jsem se sama obrdtila na neonatologii a ti mé odkazali na
ranou péct (maminka nedonoseného chlapecka)

Vétsina z téchto rodicu je presvédcena, ze kdyby jim informaci o rané péci podali 1ékari, napriklad

vvvvv

deti v raném veku je velmi rychly déti v a je potreba jej podporit co nejdrive.
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Box €.1: Informace, které rodice dostali od zdravotniku

LLékari nas neinformovali, neposkytli informace, nevysvétlili, co se piSe ve zpravach. O rané péci
jsem se dozvedéla pozdé, az v roce a ctvrt ditéte, do té doby jsem byla na vSechno sama. Proto jsem
také zalozila na Facebooku skupinu pro rodice déti s hypotonii a radim maminkam.“ (maminka
chlapecka s hypotonii)

LPred jejim narozenim jsme neveédéli nic, a poté, pri diagnoze jsme od lékaru dostali jen samé
negativni zpravy a Spatnou prognozu. Uvitala bych, kdybych dostala informace co nejdrive, hned
pri diagnoze, aby lékarka zduraznila velky prinos rané péce. Neurolozka nam podala jen informace
o tom, co je Spatné, ale nic o tom, co muzeme délat. Chybéla nam podpora v tom, Ze se T. bude
vyvijet, Ze na tom budeme pracovat.“ (maminka dcery s Downovym syndromem)

,TTi hodiny po porodu nebylo porad mé dité na pokoji, Iékar mi dal tenkou brozuru o Downove
syndromu v mistnosti pro navstévy. Cela rodina byla ztracena a nevedéli jsme, co to je, byla jsem
na vSech testech a screeningu. Trvalo chvilku, nez jsme se dali dohromady, mezitim byla dcera
2,5 mésice v kojeneckém tustavu. Od aktivni kamaradky jsem dostala informace o rané péci
a ve 3 mesicich deery jsme zacali spolupracovat.“ (maminka divky s Downovym syndromem)
LPred narozenim J. mé na genetice vydesili kvuli diagnoze, chtéli mé donutit jit na potrat. Bala jsem
se pak reakce na to, ze chci dité s postizenim. Po porodu byla péce ze strany 1ékaru fajn, ale nedali
mi informace, na koho se obratit. Pediatra nas neposlala na vySetreni sluchu a zraku, neohlidala
dulezité véci, nastésti jsem se od znamé dozvédéla o rané péci a dostali jsme veskerou péci od nich. “

(maminka J. s Downovym syndromem)

Z rodin s détmi se sluchovou vadou meéli vsichni dotazani rodice zkuSenost, Ze od pediatra ani
od specialisti pri sdéleni diagnozy nedostali informace, co mohou dale délat, jak pracovat s ditétem.
WJiZ v porodnici méli podezreni pri vysetreni sluchu, v 6 mésicich v Motole zjistili, Ze je dité témeér
hluché, ale pediatr nas nepodporil, vsechny informace jsme si museli dohledavat sami.“

WJd sama jsem zdravolnik, a vidéla jsem, zZe Iékari nic nevi, nemaji informace; ani v nemocnici na ORL
lekar nevédél nic, v nicem ndm neporadil, ani s kompenzacnimi pomickami. *

Prave vybér a aplikace kompenzacnich pomiucek pro déti se sluchovou vadou jsou pro rodiny velmi
narocné a samy si casto nevédi rady. Podle zkuSenosti dotdzanych rodin zde rana péce pomohla i tim,
ze rodiny propojila a ty zkuSenéjsi pomahaji tém na zacatku s aplikaci naslouchatek a dalSich
kompenzacnich pomucek.

Rodice déti s détskou mozkovou obrnou (DMO) v rozhovorech sdileli, Ze jim lékari nedovedli
poskytnout kontakty na dalsi specialisty, ackoliv v pripadé mozkové obrny jiz pri narozeni ditéte

museli védét, ze budou mit déti néjaké zdravotni komplikace, nepripravili na to rodice.
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. Nékolik tydmii jsme byli v nemocnici, pri dlouhé hospitalizaci lékari hledali diagnozu ditéte, délali na
dcerce pokusy, ale nepodali mi pritom zadné informace, nebo jakoukoliv podporu, kam se miuzu dile
obrdtit, co dile s ditétem délat, rekli pouze diagnozu v zaveru a spatné prognozy. Nase rodina navic
nefungovala, takze jsem neméla Zadnou podporu, az od poradkyné rané péce”. (maminka tézce

postizené holcicky)

3.2 Spokojenost: co rodiny na spolupraci s ranou péci nejvice ocenuji

Y7

Na prvnim miste je zde treba uvést, ze pokud rodice navazou spolupraci s ranou péci vcas, je to prave
rana péce, co jim pomuze se v nové situaci zorientovat, pomuze jim prekonat pocatecni i dalsi krize,
prijmout svou situaci, ukotvit se v ni a vidét nadéji do budoucnosti.

Rodice ocenuiji terénni charakter sluzby, ze poradkyné prijedou do domaciho prostredi, ¢imz jim
odpadne starost s cestovanim s ditétem, rodi¢ ,nemusi nic reSit“. Terénni charakter sluzby je
obrovskym benefitem pro mnoho rodicu déti s télesnym postizenim, pro které je cestovani narocné,
téz vsak pro rodice déti s poruchou autistického spektra, které maji problém fungovat v neznamém
prostredi.

Pro rodice je obrovskou podporou uz ,jen* to, Ze o nich nékdo vi, ze nékdo rozumi jejich situaci, ze
nékdo ma zajem za nimi prijet a pomoci jim. Velice si ceni pochopeni, porozuméni a podpory ze strany
poradkyn RP. ,Moc pro mé znamend jejich podpora, zdjem, prijeti, uicast bez vyhrad a hodnoceni.
Pomahaji nam, prindasi nové impulzy, zajimd je nase situace a drzi nam palce. (maminka J. s
Downovym syndromem).

Rodice ocenuji, ze o né nékdo ma zajem a chce jim pomoci v jejich nelehké situaci; Ze jim nékdo
poskytuje pocit, ze na to nejsou sami a da vizi, ze to zvladnou. To vSe prinasi povzbuzeni, rozehnani
obav a katastrofickych scénaru rodicu. ,,Setkani s ranou péci je pro mé velkou motivaci, davd mi
pozitivni pohled do budoucna, vysvétlenr zkusenosti ostatnich rodicu, povzbuzeni pri pochybnostech.”
(maminka E. s tézkou zrakovou vadou).

WRand péce ndm obrovsky pomohla, a to I celé sirsi rodiné, kterd neuméla syna prijmout — babicka a
dédecek, ukadzali nam, jak mohou se synem komunikovat. “(maminka H. se sluchovou vadou).

Vétsina rodicu ocenuje, ze poradci jsou profesionalové a komunikuji obratem, rodice kvituji, Ze se na
poradce mohou kdykoliv obratit, a Ze si na né poradci najdou dostatek casu.

~Nejprinosnéejsi pro mé byly rady a pomoc od poradkyné, psychickd podpora a také, ze mi posiala

kontakty na dalsi specialisty obratem do emailu.“ (maminka tézce postizeného chlapce)
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3.2.1 Rozvoj déti

Klicovym prinosem pro rodice deéti je samozrejmé obsah sluzby, tedy odborné intervence zameérené
na rozvoj ditéte. Pro vétSinu rodicu jde o péci, kterou by jejich détem nemohl nabidnout nikdo jiny.
LSyn byl nezaraditelny, mél tézky exém, potravinové alergie, opozdené mentalni funkce a autistické
rysy. Behem roku spoluprdce s ranou péci se hodné zmeénil, obrovsky prinos mélo, ze s nimm pracuje
Wclizi clovek®, ma spolecensky kontakt a velmi ho to bavi* (maminka S. s kombinaci zdravotnich
problémi).

W Brali nasi A. jako nékoho vyjimecného, snazili se z ni dostat maximum. Lékari nam rekli, Ze je decera
slepa, poradkyné rané péce nasla cesty, jak zbytky zraku A. rozvijet, poskytli nam pomucky a hracky.
A pro mé byla nejvétsi podpora to, ze nékdo chape moji situaci, Ze v tom nejsme sami*“ (maminka A.
s tézkou vadou zraku).

LNejprinosnéjsi pro nas je, ze mi poradce vzdy rozumi a d4 informace na miru nasi situaci, ukaze, jak
mohu komunikovat se synem, jak na néj reagovat, jak zviidat narocné situace, nabidne ndvrhy
komunikace 1 s ostatnimi cleny rodiny. Vzdy mi doporuci, jak se synem dil pracovat, na co se zamerit,

dd nam ndastroje, co d4l. “(maminka chlapce s autismem, poruchami chovani a hyperaktivitou).

3.2.2 Metodické vedeni ze strany RP

Rodice déti povazuji za velmi prospésné odborné vedeni poradci RP v tom, jak mohou sami pracovat
se svymi détmi a rozvijet je v kazdodennim zivoté¢ v domacim prostredi. Rodice ocenuji, ze pri
pravidelnych navstévach jim poradce RP dava zpétnou vazbu a informace o tom, jak je na tom jejich
dité napriklad vzhledem Kk ostatnim détem, kdyz sami jako rodice ¢asto nemaji moznost objektivné
posoudit vyvoj ditéte, a 1ékar nema moznost sledovat vyvoj ditéte tak detailne, pravidelné, a hlavne
nenabidne rodi¢um praktické instrukce, jak s ditétem v daném sméru pracovat a rozvijet ho.
LPoradkyné rané péce jezdi jednou mésicné, vidi pokrok a informuje mé o moznostech, jak miizu
pracoval se synem, I 0 zkusenostech ostatnich rodicu, prinese stimulacni pomiicky, vysvetli mi, jak
s nimi pracovat. “(maminka K. s kombinovanym postizenim).

LDcera méla silné afekty, nevédeéla jsem, jak ji zviadnout, jak si k ni najit cestu. Spolupréce s ranou
DpEci uplné zménila nas zivol, navedli mé na lipy a triky, jak na dceru, jak s ni komunikovat, jakym
smérem dceru navest. Polé dcera udélala neuveritelny pokrok/* (maminka holcicky s atypickym
autismem).

3.2.3 Vdomacim prostiedi
Vétsina rodi¢u povazuje za vyznamné, ze je rana péce poskytovana v domacim prostredi. Je to proto,
ze pro né konzultace nepredstavuje zadnou dal$i nimahu k naroénému prubéhu dne. Hlavnim
duvodem je vsak, ze déti s mnoha typy postizeni maji problém se presunout, a dojizdét nékam by pro

neé predstavovalo neimeérnou zatéz. Pro rodice tézce postizenych déti, ale také déti se sluchovou nebo
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zrakovou vadou byva vyzva naucit se fungovat v domacim prostredi. Nekteri neobdrzi ze strany 1ékart
zadna konkrétni doporucenti, nékteri od 1ékaru dostanou informace a instrukce, jak pracovat s ditétem
(jak pripevnit ditéti naslouchatko nebo kontaktni ¢ocky ¢i prelepky na oko, jak cvicit konkrétni
rehabilitacni cviky, apod.). Ale aplikovat to pak kazdodenné v domacim prostredi, na zakladé pouze
jedné ukazky, bylo pro vetsinu nasich respondentu podle jejich vypovedi narocné. Pravé opakovana
podpora a ukazka a vedeni ze strany poradkyn rané péce pomohly rodiciim ziskat cvik a zdatnost
v potebnych kazdodennich tikonech.

LKdyz byla dcera po operaci, docentka rekla jen, Ze operace dopadla dobre. Nikdo mi nedal
srozumitelnéjsi informace, a to jsem zdravotnik. Poradkyné rané péce se mnou prosila lekarskou
zpravu, a hlavné mi pomohla s resenim bryli pro dceru a nandavinim a sundavanim kontaktnich
cocek. Problém je, Ze pripady sedého zakalu neni mozné srovndvat, a lak jsem ani nemohla dohledzvat
informace na internetu. V tom pro nds byla klicovd pomoc rané péce v té individualni péci a vedent,
Jak stimulovat oko a pecovat o néj. (maminka holcicky s Sedym zakalem)

.Cetla jsem na internetu informace od ostatnich maminek a méla jsem strach udélat cokoliv, aby se
zakal nevratil. F. md za sebou 8 narkoz, dioptrie md z 11 na 3. Nyni uz si nechd nandat i cocku, puvodné
Jsem ji ji mohia nandat jen ve spanku, coz je u miminka velmi narocné, protoze se zpocdtku vzdy
vzbudila. Bylo to velmi psychicky narocné, pomohlo by mi, kdybych znala alesporn néjakou maminku,
kterda md vice zkusenosti s nandavanim cocek a ukazala mi to. Lékari mi rekli jen, Ze mam stimulovat
zrak hrackou, ale nerekli, jak. Lékari nam nerekli, co dité miize a nemiize délat, ani nepomohli
s aplikaci cocky, byl to veliky stres, nepomohli ndam ani v Centru zrakovych vad. Prave rand péce mi
pomohla naucit se aplikovat dceri cocku, naucit ji samotnou si kapat do ocicek.“ (maminka E. se
zrakovou vadou)

WDiky napadiim poradkyné jsem dovedla s dcerou pracovat, rozvijet jeji zrak, stimulovat pohyb I zrak,
konzultovat s pracovnici vyvoj deery. Také mi pomohla doma cvicil s dcerou Vojtovu metodu, coz se
mi predtim v domacim prostredi nedarilo. “(maminka télesné postizené S. se zrakovou vadou).

V pripadé déti s Downovym syndromem c¢i rysy autismu je prace v domacim prostredi naprosto
klicova, nebot tyto déti muzou mit problém s novym prostredim a lépe vstrebavaji nové podnéty
ve znamém, domacim prostredi, coz je pro ucinnou terapii dilezité.

WPoradkyné mi pomohia pracovat s K., prostrednictvim PORTAGE metody, rozvijet jeho dovednosti,
nabidla odborné vedeni v rozvoji motoriky syna. Je skvélé, Ze se synem pracuje doma, kde je uvolnény

a je snazsi najit cas vhodny pro jeho aktivitu. “(maminka sedmiletého O. s Downovym syndromem).
3.2.4 Moinost zapujceni pomiicek a hracek

Vétsina rodicu velmi ocenuje moznost zapujceni specialnich pomucek a hracek, které slouzi k rozvijeni
déti, choditek pro telesné postizené deéti, karticek s obrazky a dalsich. Zakoupeni takovych pomucek
je nakladné a rodi¢tiim pomtze, ze nemusi hracku kupovat. Casto pomiize i to, Ze si mohou nejprve
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vyzkouset, zda hracka ¢i pomucka dité vlastné zaujme a nekupuji ji pripadné zbyte¢né. Samozrejmeé
téz i inspirace, jaké pomucky poridit (¢i vyrobit - mnoho rodicu si hracky a pomucky vyrabi a nekteri
je i vyrabi pro ostatni rodice) a jak s nimi pracovat, je pro rodice velice podpurna.

W Vidéla jsem obrovské pokroky svého ditéte diky specialnim pomiickam a hrackam od rané péce.

(maminka E. s tézkou zrakovou vadou).

3.2.5 Pomoc s vyhérem specialnich pomiicek

Rodice telesné ¢i pohybove postizenych déti kvituji, ze jim rana péce vyznamné pomohla s vybérem
kocarku, sedacky, a dalSich pomucek ¢i vybaveni. Nékolik rodicu téz ocenovalo pomoc RP s vybérem
pediatra, kdyz jim ten puvodni odmital napriklad napsat zZiadanku na pleny a dal$i potreby pro
postizené dite.

3.2.6 Podpora pfi vyfizovani statni podpory, na kterou maji rodiny narok

Vétsina rodi¢u ocenovala pomoc ze strany rané péce s podavanim zadosti o prispévek na péci a dalsi
podporu ze strany statu a s podporou v procesu spravniho rizeni pri priznavani takového stupné
podpory, na ktery maji skutecné narok (kde je casto treba i nékolikrat opakované podat odvolani),
anebo se psanim zadosti o granty nebo sponzorské dary, na coz nemaji casto rodice sami kapacitu.
WDali mi informace o moznostech statni podpory a o zikonech — nemusim sam studovat vyhlasky a

vim, kam se obrilit pro riznd ,razitka®. Urednici nejsou vZdy vstricni. “(tatinek téZce postizeného A.)
3.2.7 Akce v sidle organizace - moZnost sekat se s ostatnimi rodici

Mnoho ze zkoumanych organizaci doplnuje terénni sluzby ruznymi akcemi ve svém sidle i jinde - ¢imz
umozni rodicim i détem setkat se s ostatnimi rodinami v podobné situaci. Pro rodice je velmi
posilujici, kdyZ maji moznost setkavat se a vzajemné se podporovat s ostatnimi rodici, kteri jsou
v podobné situaci; vidét, jak oni s détmi pracuji, jak s nimi ziji, sdilet zkuSenosti a vzajemné se
inspirovat. Nékteré organizace poradaji seminare a Skoleni napriklad na téma bazalni stimulace,
behavioralni trénink a podobné pro samotné rodice.

Také néckterym détem kontakt s ostatnimi velmi prospéje, a tim spiSe, pokud vzhledem Kk jejich
postizeni neni mozné zaradit je jinde do détského kolektivu.

. 0d dalsich rodin jsem dostala tipy, kam miizu jezdit s dcerou na vozicku naprikiad na vylet, co se dd

podniknout, jaké jsou moznosti, ktervmi dopravnimi prostredky miizeme cestovat.“ (maminka M.
na vozicku).

3.2.8 Pravidelné vyhodnocovani pokroku ditéte

Vyhodnocovani pokroku ditéte probiha pravidelné a ma mnoho forem. Probihd pri navstéve
poradkyné v domacim prostredi ditéte.

Pomohlo mi, kdyzjsem vidéla, jak mohu pracovat s T., poradkyné maji nadhled, porovnani's ostatnimi

détmi a jejich vyvojem. Dovedou povzbudit a vypichnout, co se dceri dari, poradkyné vidi, co vse déti
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mohou dokazat, zatimco lékari maji zkusenosti predevsim s détmi z kojeneckych ustavii a détskych
domovi, jez vyvojove bohuzel spise zaostavaji. “(maminka F. s Downovym syndromem).

LNevédeéla jsem, Ze moje dcera vidi Iépe nez ja, Ze j4a mam vaznéejsi ocni vadu nez deera. Rand péce mi
pomdha prijmout specifika vyvoje dcery a davd informace, co miizu a nemiizu ocekavat od deery. Vzdy
mi poradi, jak prave pracovat s ditétem, na co si dat pozor a podobné. Na rozdil od lékarti nam velmi
pomahaji s kazdodennim zivotem s ditétem. “(maminka N. se zrakovou vadou).

3.2.9 0dkazani na dalsi specialisty

Témer vsichni respondenti zduraznovali, jak jim pomohly kontakty na dalsi specialisty od rané péce.
Casto jiz pri hled4ni diagnézy ditéte rodice nevi, kam se obratit, mnoho z nich m4 zkuSenost, Ze ani
jejich pediatr nevi, kam je odkazat. , U rané péce jsme se naopak setkali s sirokym prehledem a
védomostmi poradkyné a kontakty na specialisty, které jsme potrebovaly.” (maminka E. se zrakovou
vadou).

WNase poradkyné nam dala rehabilitacni pomoc, ukdzala, jak rozcvicovat, nabidla kompletni servis
a odkazala nas na dalsi specialisty, které jsme hledali po tom, co na rehabilitaci se synem s ocni vadou
aobrnou na poloviné téla cvicili pouze 4 minuty Vojtovou metodou.“ (adoptivni maminka N. se
zrakovou vadou a obrnou).

~Pomohlo nam dostat od rané péce kontaktly na Iékare, kteri umi vysetrit dité s poruchou autistického
spektra, napriklad zubare, ale I neurologa, ktery by mél prave diagnozu autismu rozpoznat, ale nékolik
neurologii mélo naopak problém syna vysetrit. “(maminka S. s autismem).

3.2.10 Jiné nez terénni sluzby rané péce

Velmi oblibené jsou mezi rodi¢i pobyty s détmi spole¢né s dalsimi rodici - je zde moznost sdilet,
obvykle se intenzivné pracuje s détmi a také jsou zde zorganizovany odborné prednasky pro rodice
tykajici se prace s jejich détmi. Co se tyka délky, prevazuji tydenni pobyty, nicméné nékteri rodice
zminili, Ze by uprednostnili kratsi pobyty pro ty, kdo nemaji moznost vzit si tolik dovolené.

LPrali bychom si vice pobytii s ranou pécl. Syn tam udélal obrovsky pokrok, jia jsem se dozvédéla
mnoho cennych informaci i na prednaskich, a i diky setkani' s rodici s podobnymi détmi*.

LJsme velice vdecni za tydenni pobyt rodicu s détmi, byla jsem nadsend z teoretickych a praktickych
seminaru pro rodice, skupinovych terapii pro rodice; deéti jsou povzbuzené, ze potkaly nékoho
podobného, se stejnym problémem, je to velkd pomoc v jejich sebeprijeti. Velmi nam pomohla
pritomnost rodin se starsimi détmi, na kterych jsme vidéli, jak tyto deéti funguji ve skole, bylo to velké

povzbuzeni, “(maminka K. se sluchovou vadou).
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3.2.11 Pomoc vyh&rem MS a Z§, spoluprace s MS, asistenti pedagoga

Mnoha rodinam rana péce pomohla pri vybéru materské (specialni) skolky ¢i zakladni (specialni) Skoly
pro dité. Tam, kde to bylo treba, ¢asto jesté dale rana péce spolupracovala s uciteli ze Skolky ¢i skoly,
formulovala doporuceni pro jejich praci se specidlnimi potrebami déti. V nékolika pripadech
poradkyné RP usporadala mini skoleni ¢i prednasku pro ucitelky, aby védély, jak s ditétem pracovat.

W Terapeut dochdzi k nam domii i1 do materské skoly, tam vedl asistenty a ucitelky, protoze nemaji
specidlniho pedagoga, aby je seznamil s pommickami a hrackami odpovidajicimi vyvoji ditéte.”

(maminka R. s autismem).

3.3 Co chybi: co ve své situaci rodiny nejvice postradaji, aby ji mohly zvladat lépe

Vétsina rodin by potrebovala néjaky typ odlehcovaci sluzby, kdyz si rodic potrebuje néco zaridit. At jiz
pobytové, anebo alespon formou hlidani ditéte nékym, kdo by s nim umél pracovat (poradci rané péce
mohou rodinu nékam doprovodit, ale ne pohlidat dite).

. ChybI vétsi zapojeni statu — v oblasti odlehcovacich sluzeb a také asistence pro tézce postizené déti.
Tyvto sluzby jsou do jisté miry dostupné ve vésich méstech, mimo né vsak ne.“ (maminka tézce
postizené J.).

3.3.1 Informovanost o RP v priibéhu hledani diagnézy ditéte

Mezi nasimi respondenty byly rodiny, jejichz déti maji kombinaci problému ¢i postizeni, a vsichni
hovorili o obdobi, kdy stravili tydny a mésice ¢i v nékterych pripadech roky, nez lékari stanovili
diagnézu jejich ditéti. Zpravidla rodiny v prubéhu ¢ekani nedostavaji zadnou podporu ¢i péci, a to ani
samotné déti. Jsme presvédceni, ze pokud by tito rodi¢e mohli byt v kontaktu s poradci rané péce od
chvile, kdy se zacalo ukazovat, Ze s jejich ditétem je néco v neporadku, usSetrilo by jim to mnoho
psychickych i fyzickych sil. Zaroven by se jejich déti mohly rozvijet mnohem déle a bylo by s nimi
pracovano v casnéjsim stadiu jejich vyvoje. Podpora ze strany rané péce je v takovém nesmirné
narocném obdobi zdrojem pohody a zdravi pro celou rodinu ditéte, jehoz vyvoj je néjak ohrozen -
a o to vice pro rodice samozivitele, kteri maji tieba jeSte dalsi déti.

Rodice se setkali i s tim, Ze pediatr nevedél, na jakého specialistu je odkazat

LLékari nevédeli, co se s dcerou déje. Ale mohli nam dit vice informaci, mohli jsme zacil s dcerou

rehabilitovat drive, chodit na ergoterapii, na to jsme nepotrebovali presnou diagnozu. “

> U nasledujicich citaci respondentii neuvadime detaily o ditéti respondenta, nebot jsou tyto vypovédi
o détech, které maji slozitéjsi ¢i kombinovanou diagndzu a predmétem rozhovoru nebylo, aby rodice
presné popsali diagnoézu ditéte.
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LV té chvili by mi stacilo, kdyby si se mnou nékdo sedl, procetl Iékarské zpravy a rekl mi, ze mame
nadeji. “

JPotrebovali jsme, aby nam vysveétlili, co se pise v Iékarskych zpravich jako pro neodborniky. Clovék
nevi, na co se ptat a Iékari casto nereknou zZadné informace navic sami od sebe. Ale narazili jsme I na
vstricné lekare...“

W Postupné jsme se dozvidali, co je synovi. Lékari nic nevedéll, jestli bude syn schopen studovat anebo
bude jenom ,leziak*. “

WIHned po porodu dcera onemocnéla velni silnou rymou, navic méla kombinaci vad, prepazku mezi
srdcem a plicemi, ale Iékari mi nic nerekli, nevédéli diagnozu. Zazila jsem zastrasovani ze strany lekart
a zdarovenl neposkytnuti informaci, dcera podstoupila riiznd vysetreni, o nichz nam lékari nepodali
informace, a po téch vysetrenich se jeji stav jesté zhorsil. Ortoped dceri navic nasadil trmeny pro
srovnani kycli bez toho, aby nam rodicum o tom podal informaci, po mésici vsak dceri dali sadru, aby
zlomeny kycel srostl, nicméné kycel pak dceri zase vypadla a museli provést znovu repozici uzavreni
kycle, to vse za minimalniho informovani nas rodicu. “

JPrvoi dva mésice S. neopustil nemocnici...nikdo nds nepripravil na to, ze to nemusi byt zdravé dité.
Mame dvé starsi déti, nevédeéli jsme, jak to miizeme prakticky zviidat, nevédéli jsme, Ze se miizeme
nékam obritit. Kdvz jsme si mohli vzit S. domii, najali jsme si pani na iklid a pomoc, abychom to

wvilddali, ale to byla chyba, méli jsme spis najit pomoc se S., abychom mohli fungovat zase jako rodina.

Dotazani rodice déti s poruchou autistického spektra jsou vtomto sméru také zajedno - jiz pri
nestandardnich projevech ditéte a béhem hledani diagnozy autismu je mozné s témito détmi provadeét
behavioralni trénink, jiz od jednoho roku. Problém vsSak jsou dlouhé ¢ekaci doby na vySetreni ditéte
pro potvrzeni autismu (nékolik meésicu, nékdy ale i pres rok) a finan¢ni naro¢nost az nedostupnost
tohoto tréninku pro vétsinu rodin. ,Je potreba vice informaci o tom, Ze je mozné déti s poruchou
autistického spektra rozvijel co nejdrive. Mné psycholozka jen strucné rekla, co délat, ale vétsinu
informaci jsme si museli dohleddvat sami“ (maminka E. s Aspergerovym syndromem).

LBéhem doby, kdy jsme obchazeli vysetreni v specidlné pedagogickém centru ( SPC), na neurologii,
u psycholozky, nas spise strasili, a doted nam zadné informace nedali, jenom vysetruji. Chybély mi
informace, jakou metodou pracovat se synem, o behavioraini analyza, jak upravovat jeho nezadoucrt
chovani, “(maminka R. s autismem).

3.3.2 Finance

Rodice déti, které maji kombinaci postizeni — napriklad autistické rysy, opozdéné mentalni funkce,
epilepsie, tézky exém, potravinové alergie, sebeposkozovani v raznych kombinacich - ¢asto nemaji
finance na specifickou 1écbhu téchto déti - nékolik sdilelo zkuSenost, Ze terapie financovana verejnym
zdravotnictvim neni efektivni a efektivnéjsi 1écba by stala mnoho prostredku (napr. kosmicky oblecek
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pro tézce postizené déti, pro déti s poruchami autistického spektra, behavioralni trénink, nacvik
socialnich dovednosti, kurzy grafomotorickych dovednosti a podobné).

LBvla by potreba vétsi podpora ze strany stitu, nyni vse supluji nadace. Uhrady z pojisténi jsou
minimalni, a¢ ma deera IV, stupen postizeni, témér vse si platime sami, chybi odlehcovact sluzby a
dostupné stacionare. Sama jsem musela hledat asistenci, kdo bude cvicit s nasi N., oslovovala jsem
urady prace, studenty. Sami si musime financovat i lizné a cviceni N. v tzv. kosmickém oblecku* (novd,
velice efektivni terapie pro tézce postizené déti, na kterou vsak pojistovny zatim neprispivaji)®
(maminka M. s tézkym postizenim kvuli genetické vade).

Ve statnich laznich podle zkusenosti nékterych rodicu s ditétem tolik necvici, jako v soukromych,
na které neprispiva verejné pojisténi.

Rodiny, které maji dité s nékterou z poruch autistického spektra, resi tento problém téz. Aplikovana
behavioralni analyza (terapie) je metoda, kterd v CR (na rozdil napiiklad od USA) neni hrazena
z verejného pojisténi. Stejneé jako i jinych postizeni, zpravidla i u ditéte s autismem rodic casto nemuze
vykonavat svou profesi, ale je s ditétem doma. Tim spiSe u déti, které maji i dalsi postizeni — napriklad
poruchy autistického spektra (PAS) v kombinaci s nedoslychavosti a retardaci. Mnoho z téchto rodicu
se setkalo s podcenovanim jejich situace.

WSchazely ndam informace, ze kdyz mdme postizené dité, mdme ndrok na pleny, rehabilitaci,
rehabilitacni pomiicky. KdvZ jsme zacali spolupracovat s ranou péci, pomohla nam ziskat prispévek na
DEci, zaplatili behaviordini trénink pro syna. Ted podavam spravni Zalobu. “ (maminka nedonoseného

H. s télesnym postizenim a autismem).

Mnoho rodic¢u zustalo s ditétem samo a nema dostatek financi napriklad na zajisténi pomucek.
Ne vsechny RP maji moznost zapujcovat, anebo nemaji dostatek pomicek na pujceni.

LKdvZ je dité v ustavu, jde na néj zhruba 23.000 K¢ mésicné, ale kdyz je ve své rodiné, rodina nedostane
temer zadnou financni podporu. Penize nam chybi, musime platit cviceni pro syna, behavioralni

terapii, dopravu na kurzy. “(maminka S., kterému se po aplikaci zivé vakciny projevil tézky autismus).

Specifickou skupinou jsou déti se spinalni atrofii, jejichz 1écba je extrémné finan¢né narocna -
na specifické pomucky, odsavacky, voziky a dalsi pomucky pojiStovna propléci jen ¢ast nakladua. Zde
by rodiny bez podpory rané péce a dalsi pomoci ¢asto nemély moznost 1é¢bu svym détem financovat.

Mezi nasimi respondenty byla maminka dvojcat, jimz byla obéma diagnostikovana spinalni svalova
atrofie v 7 mésicich. . Po genetickych testech dcery nas posilali domii, bylo nam naznaceno, Ze deéti
zemrou. Jiné informace jsme nedostali, nerekli nam, cemu pri préci s détmi predchazet, jak s détmi
pracoval, vsechno jsem si musela dohledavat na internetu. Tak jsem se také dostala k rané péci.

Prostrednictvim rané péce nam byla nabidnuta lécha oficidlné schvilend v USA, zkoumand 3 roky,
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kterd by méla prodlouzit a zkvalitnit Zivot déti. “Prostrednictvim verejné shirky se podarilo vybrat na
1écbu 1,5 milionu K¢ (nebot ji ¢eska pojistovna odmitla proplatit), a poté 1écbu déti absolvovaly po dobu
1,5 mésice v Némecku. Zajimavé je, Ze ¢esky lékar dvojcat povazuje tuto 1écbu za ,Sarlatanstvi“ namisto

toho, aby se snazil s danym pristupem seznamit a pokusil se ho napiiklad prevésti do Ceské republiky.

3.3.3 SluZby navazujici na ranou péci

Naprosta vétsina respondenti zduraznovala potirebu sluzby, obdobné jako rana péce, ktera by jim byla
k dispozici po tom, co jejich dité dosahne sedmi let véku.

.Sy md vadu reci, dlouho vitbec nemluvil. Jako velmi maly mél silné febrilni krece, doted je nutné ho
vzdy na mésic hospitalizovat, poté je mu Iépe, pak se jeho zdravotni stav ale zase zhorsi. Navic je mu
Jiz 7 let a jiz konci nase spoluprace s ranou péect. Potrebovali bychom nad:ile pravidelny recovy trénink

pro syna a pomoc s jeho nemoci v domdicim prostredr, nevim, kam se dal obratit.*
3.3.4 Materské a zakladni Skoly, ve kterych je moiné realizovat inkluzi

Mnoho z dotazanych rodicti ma dobrou zkusenost s nastupem ditéte do materské ¢i zakladni Skoly
a podarilo se i s podporou ze strany rané péce pro dité ve skole vytvorit takové prostredi, ve kterém
muze fungovat. Nicméné takovou zkusSenost nemaji vSichni. ,, Asistentky jsou hodné a proskolené, ale
nedbaji rad pro prdci s détmi s autismem, nechapou praci s obrazky, neberou v potaz instrukce

Nautisu. “(maminka J. s Aspergerovym syndromem)

vvvvv

S

kde budou hledat podporu, kdyz ukon¢i spolupraci s ranou péci.

3.3.5 DalSi dostupné sluzby, vétsi intenzita prace s détmi

V mnoha lokalitaich nejsou dostupné kluby pro déti ¢i stacionare, a casto také postizeni ditéte
neumozni jeho prevoz, anebo samostatny pobyt v takovém zarizeni. Specifickou skupinou jsou zde
rodiny s détmi s poruchou autistického spektra. Respondenti s détmi s PAS se déli na dvé skupiny - ti,
kteri maji ve svém okoli dostupnou materskou skolu, ve které autistické déti s asistentem nebo
nastavenou strukturou skvéle funguji a ,nakopne* to jejich vyvoj, a ti, kteri takovou Skolku ¢i klub ve
svém okoli nemaji a vidi, jak by byla pro jejich dité vhodna.

WE. napodobuje déti, ale nerozumi tomu, co déld. Potrebuje byt s ,normalnimi“ détmi, potrebovala by
krouzek s ,normdlnimi“ détmi. Bez asistentky (pedagoga) vsak E. na krouzku byt nezviidne a
s asistentem Ji tam nepusti, nepusti tam ani mé jako rodice.“ (maminka E. s Aspergerovym
syndromem)

,0d rané péce mi do mailu chodi nabidky kurzii, besed a setkani pro rodinné prislusniky deéti i pro

pedagogicky persondl, nabidka kurzi pro déti, krouzku i tibora, lo je velké ulehceni pro rodice.
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Hledame ted ale hudebni krouzek pro autisty pro F., protoze md absolutni sluch.“ (maminka F.
s atypickym autismem).

WByla by potreba specializovand sluzba pro autisty v kraji, alespon jednou tydné na dvé hodiny jen
s ditétem, behavioralni metodou, to je asi jen v Lanskrouné a tam je pind kapacita“ (maminka J.
s détskym autismem).

W Potrebovali bychom vice prace s K., mit, kam s nim dochdzet, misto, kde by makal kazdy den, ziskaval
nove impulzy, vétsi intenzita vedeni rodiny, nové vyzvy, skupinové aktivity. “(maminka K. s autismem).
7de se nabizi doporuceni, aby rodice zajistili vhodné podminky pro své dité s PAS v MS ve svém okoli.
7 rozhovoru s rodici vSak vyplyva, Ze to stoji nemalé usili sehnat si pro dité asistenta, anebo vyskolit
pedagogy v praci s ditétem s PAS, pokud vibec najdou skolku, ktera bude ochotna vénovat diteti

takovou individualni péci.

Nekteri rodice by potirebovali, aby k nim poradci RP jezdili ¢astéji pracovat s détmi, ale sluzba na to

nema kapacitu (napriklad namisto jednou za 6 tydnii jednou za 4 tydny).

3.3.6 Vzajemna mezioborova komunikace

Spolecnou vlastnosti péce o déti s ohrozenym vyvojem je, ze je zavisla na interdisciplinarni spolupraci,
at jiz mezi roznymi lékari, anebo mezi lékari a dalSimi specialisty, specialnimi pedagogy atd.
7 vypovedi velké ¢asti respondenti vyplyva, ze se s takovou spolupraci ¢casto nesetkali a casto museli
naopak oni sami dohledavat chybéjici informace a dodavat je na vSechny strany. Pravé rana péce hraje
pro mnoho rodin roli zprostiredkovatele kontaktu na dalsi specialisty, kdyz napriklad jejich pediatr
zlehCuje problém jejich ditéte a nezna specialistu, na kterého by mohl rodice odkazat. Mnoho
dotazanych rodin vidi ranou péci jako toto potrebné propojeni mezi lékari. To by vsak nemél byt
kyzeny stav, je tieba, aby schopnost mezioborové komunikace byla soucasti profesionality 1ékar.

L Cely prvni rok jsme bojovali o preziti, vsechna vysetreni byla uzce specializovand na jednu oblast, ale
nedostali jsme zadnou béznou diagnozu, Iékari nevedell, jak vypada celek. Neméli jsme, na koho se
obratit, nedostali jsme Zidna doporuceni od lékari. Pri podezreni na sedy zdkal jsme cekali pil roku
na samotné vysetreni... mame dve dalsi starsi deti, musel jsem i opustit svou préci. “(tatinek chlapecka
se zrakovou vadou)

.Nikdo nas nedokadzal ani nasmérovat. Pediatra tvrdila, Ze ma syn jen pomaly vyvoj, ze chlapecci jsou
pomall. Neurolozka nam dala diagnozu mezi dvermi - Aspergeruv syndrom. Psycholozka rekla, ze F.
neni autista a ze mame prijit za pul roku. Ztratili jsme tri ctvrité roku kvili psycholozce a neurolozce,
které nam odmitly dat diagnozu autismu. “(maminka F. s atypickym autismem)

Prave poruchy autistického spektra jsou druhem postizeni, o kterém by mélo byt informovano co
nejvice zdravotnickych specialisti, nebot bez alespon zakladnich znalosti o problematice autismu je
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velice problematické déti ¢i osoby s PAS vySetrit a 1é¢it. ,, Jsem sice zdravotni sestra, ale co mam syna
s poruchou autistického spektra, vidim, ze vétsina lekari o tom nic nevi, nemaji informace ani
povédomi o tom, co je to autismus, ani zdchrandri nevi, co délat s autisty. Pri vysetreni syna ve
vseobecné klinice neberou v potaz, Ze je autista. Zdravotnici by méli védet, co je autismus a verit
rodicum, kdyz jim rikaji, co maji a nemaji délat a jak k jejich détem pristupovat“ (maminka N.

s autismem a télesnym postizenim, zachranarka).

3.4 Zapojeni rodicii do podpory dalSich rodin s détmi s postiZenim

Béhem rozhovort s rodici nas také zajimalo, zda by byli ochotni néjak podporit dalsi rodiny, které jsou
v podobné situaci, jako byli nebo jsou oni sami. Prrekvapilo nas, ze naprosta vétsina odpovédeéla, ze
pokud by rodi¢ mél prilezitost, urcit¢ by rad pomohl dalSim. Zbytek dotazanych spiSe s litosti
konstatoval, ze to je nyni mimo jejich moznosti. Zde je nékolik zajimavych priklada toho, co napriklad
delaji aktivni rodice:

e Rodice ditéte leziciho s DMO vyrabi pomucky i pro ostatni déti.

e Jedna maminka je kadernice, a tak mluvi s klienty o tématu, a také nabizi strihani postizenych
déti - mnoho kaderniku strihani postizenych déti pry odmita kvali naro¢né komunikaci s nimi.

e Nekteri rodice zadaji o prispévek na sluzbu pro né i svou obec a zverejni ve spojitosti s tim své
jméno.

e Maminka tézce postizené hol¢icky napsala jejich pribéh na web a nyni se na ni obraci dalsi
rodice a ona je muze podporit a odkazat je na dalsi podpurné sluzby.

e Maminka hol¢icky se sluchovou vadou se zasazovala o to, aby byl screening sluchu soucasti
zakladnich vySetieni novorozencu, dale napsala clanek do parlamentnich listu poté, co jedna
poslankyné ocernila ranou péci.

¢ Maminka chlapce s autismem ma pro ostatni rodice vlastni Youtube kanal s videi o autismu
a souvisejicich tématech.

V iniciativé rodi¢u vidime potencial, ktery muze vyuzit ve svij prospéch rana péce a aktivizovat své
klientské rodiny. Rana péce muze rodice zapojit napriklad do zvySovani informovanosti o rané péci

mezi Sirokou verejnosti nebo mezi 1ékari, které rodice navstévuji.
3.5 Ockovani

Zajimava se autorum zdala souvislost, kterou nékteri rodice vidéli mezi vyvojem jejich déti a otkovani.
To, ze tuto souvislost uvedlo 5 z dotdzanych rodici, aniz bychom se jich na to jakkoliv ptali, se nezda

jako zanedbatelné.
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Dvéma détem se po ockovani rozvinula epilepsie, a zastavily nékteré aspekty vyvoje. Bohuzel priznaky
problému a nezadouci ucinky ockovani jejich pediatr bagatelizoval, ¢cimz rodice ztratili ¢as pracovat
s ditétem. DalSimu ditéti se v roce a pul po ockovani dostavil regres vyvoje, zastaveni vyvoje Ieci,
propukl tézky exém. Pediatr je neupozornil na nezidouci Gc¢inky ockovani. Na neonatologii, kde
vyraznou zmeénu vyvoje ditéte resili, chtéli s Iécenim pockat az do trech let ditéte. , Nastésti jsem se
dovédeéla o rané péci, ktera mi zprostredkovala kurz aplikované behavioralni analyzy, a tak pracuji
s ditétem prostrednictvim této metody, ale I tak nam ujel viak, syn musi tvrdé pracovat“(maminka A.
s autismem).

WJiZ v nekolika mésicich se projevovala hypotonie dcery, ale pediatr ani neurolog to nebrali v potaz,
rekli, Ze dcera je leniva. Poté méla dcera velice spatné reakce na ockovani, i po zjisténi hypotonie
pediatra ockovala dceru dil, nicméné neurolog zakazal Zivou vakcinu. Dcera md pomalejsi ¢innost
mozku, jsem presvédcena, ze ockovani ji zhorsilo autismus, ktery se projevil v roce.“ (maminka S.

S projevy autismu).

4 Zavéry

Realizované Setreni ukazalo, ze rodiny, které spolupracuji s ranou péci na ni ocenuji Sirokou skalu
raznych veéci od podpory rozvoje déti a podpory rodi¢tu po zprostredkovani moznosti setkat se
s dal$imi rodici. Témer vSichni respondenti popisovali vyznam okamziku, kdy zacali spolupracovat
s ranou péci a jejich situace se dramaticky proménila k lepsimu. Klicova je pro vétsinu rodicu téz
pomoc s hledanim skolky ¢i Skoly pro dité a tam, kde je to treba, vyjednani asistence pro dité c¢i
specialniho pristupu ze strany vzdélavatela.

7 toho, co dotazané rodiny postradaji, se ukazala za nejpoliebnéjsi podpora v priubéhu
nejnarocnéjsiho obdobi v zivote s ditétem s postizenim ¢i zdravotnim problémem. Dobu, nez se rodice
nakontaktovali s ranou péci, vétsina z nich popisuje jako velmi narocnou, kdy skute¢né neméli, kam
se obratit. Tento stav je jesté umocnén realitou ¢eského zdravotnictvi, ve kterém témer vsichni nasi
respondenti narazili na témeér zadnou mezioborovou komunikaci mezi jednotlivymi specialisty
napriklad pri sekvenci vySetieni ditéte pri hledani jeho diagnozy.

Veétsina rodicu dale pocituje nedostatek financi vzhledem k tomu, Ze se vénuji ditéti a nezvladaji naplno
pracovat a pomucky a potreby pro dité jsou nakladné. Témér kazdy respondent pocituje jako veliky
problém, Ze neexistuje sluzba, ktera by navazala na ranou péci, kdyz dité presahne vék sedmi let.
TaktéZ jako problematické pocituji, ze mimo velka meésta nejsou dostupné jiné dalsi sluzby pro dité ¢i

materské a zakladni Skoly, které by byly pripraveny zaclenit jejich dité.

Naprosta vétsina z dotazanych rodici by byla ochotna néjak podporit dalsi rodiny v podobné situaci,

kdyby méli tu moznost. Nékteri z nich to jiz délaji - zalozili skupinu na Facebooku ¢i kanal na Youtube.
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Vnimame to jako vyznamnou informaci pro poskytovatele rané péce, ze mohou vyuzit tento potencial

rodicovské sily.
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l. Setfeni mezi rodinami, které sranou péci
nespolupracuji

-
1 Uvod a cile vyzkumu

Dulezitou soucasti Analyzy rané péce je ziskani informaci od rodin, které maji dité s postizenim ¢i
znevyhodnénim, nicméné s ranou péci nespolupracuji. Hlavnimi cilem Setfeni mezi rodinami, které
s ranou péci nespolupracuji, bylo prozkoumat, z jakych duvodu tyto rodiny nevyuzivaji podporu

ze strany rané péce.

2 Metodologie

Oslovovani intaktnich rodin probéhlo nasledovneé.

Byla kontaktovana vsechna zdravotnicka zarizeni typu stacionar s nabidkou informaci o rané péci pro
klientské rodiny a s zadosti bud o vyplnéni dotazniku ve webovém formulari, anebo s zadosti
o telefonicky kontakt pro provedeni telefonického interview. VSem poradcum, kteri byli ochotni
s nami spolupracovat, jsme zaslali odkaz na dotaznik, aby jej mohli poslat dale rodinam.

Dale jsme zaslali oficialni Zadost o spolupraci ministryni prace a socialnich véci Michaele Marksové,
ve které jsme zadali o navazani spoluprice s kontaktnimi pracovisti arada prace, ktera vyplaceji
rodinam prispévek na péci, a jejichz prostrednictvim bychom mohli ziskat odpovédi od rodin.
Dotaznik se podarilo zprostredkovat 40 rodinam, s nimiz prave jednaji pobocky na Pribramsku.

Dohromady jsme témito zpusoby ziskali 38 odpovedi.

3 Zjisténi

Ukazalo se, 7ze sranou péci ve skutecnosti polovina z 38 rodin, které se zucastnily Setreni, jiz
spolupracuje (duvodem mohlo byt napriklad to, ze zdravotnické stacionare pozadaly o vyplnéni
dotazniku vSechny své rodiny, nikoli pouze ty, které s ranou péci nespolupracuji).

Vétsina (84 %) z rodin pobirala prispévek na péci, jednalo se tedy o rodiny s détmi, o které je vyrazné
narocnéjsi pecovat nez o ,bézné déti“ ve stejném véku (jinak by rodiny nemély narok na prispévek
na péci). Vetsina (84 %) z téchto 38 rodin jiz o rané péci slySela, coz neni prekvapivé vzhledem k tomu,
ze polovina z nich s ranou péci spolupracuje.

Ukazalo se vsak, ze o rané péci slySely i dvé tretiny (13 z 19) z rodin, které s ni nespolupracuji. Zaroven
17 7.19 7 téchto rodin (9o %) pobira prispévek na péci. Jedna se tedy o rodiny s détmi se specialnimi

potrebami, kterym by rana péce mohla poskytnout dulezitou podporu, kdyby s ni spolupracovaly. Tim

vvvvv
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proc¢ tyto rodiny s ranou péci nespolupracuji? Odpovédi na tuto otazku nicméné neprezentujeme
formou statistik, protoZe na to byl vzorek prili§ maly a nebyl reprezentativni. Na zakladé provedeného
Seteni nelze Tici, jak casté jsou jednotlivé duvody nespoluprace s ranou péci, ale je mozné ziskat
predstavu o tom, jaké duvody toho, pro¢ nékteré rodiny s détmi se specialnimi potrebami s ranou péci

nespolupracuji, se u této cilové skupiny objevuji.
3.1 Rodiny se o rané péci viibec nedozvédély

Setfeni ukazalo, Ze existuji rodiny s détmi se zna¢nymi specidlni potrebami, které pobiraji piispévek

na péci, ale o rané péci nikdy neslysely. Poprvé se o ni dozvédéli az diky realizovanému Setreni.
3.2 Rodiny maji o rané péci jen velmi kusé informace (a s tim spojené mylné
predstavy o rané péci)

Neékteré rodiny odradi od moznosti obratit se na ranou péci predstava, ze sluzba neni urcena pro ne.
Napriklad jedna respondentka si myslela, Ze rana péce je urcena pouze pro vozickare a lezici déti.
Jini respondenti sluzbu nedohledali, protoze si mysleli, Ze v konkrétni lokalité neptisobi — neslySeli
o rané péci v Kladné, a proto si mysli, Ze sluzba tam nepiusobi. Nevi, ze sluzba je terénni.

V naSem vzorku se potvrzuje, Ze rodiny, které o rané péci dostaly strohou informaci, na kterou si
nekteri z nich ani nevzpominaji (jen védi, Ze se k nim tato informace dostala), odpovédéli, ze nemaji
zajem o sluzbu rana péce. Oproti tomu ti, kteri si pamatuji, co presné nebo zhruba jim bylo receno

o sluzbé rana péce, maji zajem o sluzbu, a nebo s ni jiz spolupracuji.
3.3 Neékteri respondenti Cekali, aZ jim ranou péci explicitné doporuci néjaky
specialista, a sami se na ni neobratili, ackoliv o ni védéli

Vice rodin melo zkuSenost, ze jim lékar sice néjakou informaci o rané péci dal, ale nepodal jim
konkrétni informaci o konkrétni organizaci ¢i nepodal informaci takovou formou, aby to rodinu
motivovalo si sluzbu i sami dohledat.

L Vzdy nam u lékare bylo receno (o rané péci): Uvidime, jak na tom bude pristé, popripadé vam dame
kontakt na ranou péci. Tak jsme vyckdvali. Nikdy ndm nebylo konkrétné doporuceno, ze bychom méli
(s ranou péci spolupracovat)*

Jinou rodinu o rané pécilékarka informovala, nicméné kdyz respondentka opacila, ze o rané péci zatim

nevi, 1ékarka ji odpovédéla, Ze jsou vyjimka, Ze ostatni o rané péci vi.
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3.4 Rodiny si mysli, Ze pokud dité jiz dochazi do stacionare ¢i spolupracuji se
specialné pedagogickym centrem, nepotiebuji ranou péci nebo na ni nemaji
narok

7 Setreni mezi rodici, i z telefonati se zastupci stacionaru vyplyva, Ze casto rodice spolupracujici se

stacionari jiz ranou péci nekontaktuji. Vyjimkou v tomto jevu jsou stacionare, které primo poskytuji

sluzbu rana péce, anebo s néjakou konkrétni spolupracuji.
3.5 Rodina s ranou péci nespolupracuje, protoZe spadova sluzba rana péce nema

na rodinu volnou kapacitu

Nekteré rodiny odpovédély, ze s ranou péci nespolupracuji, protoze prazské centrum, na které se
obratily, nemélo volnou kapacitu je prijmout do své péce.

To, Ze jsou, zejména v Praze, nedostate¢né kapacity rané péce diavodem, pro¢ s ni nespolupracuji
rodiny, které by mohla rana péce podporit, je zrejmé i ze Statistické rocenky z oblasti prace
a socialnich véci, kde bylo za rok evidovano 74 neuspokojenych zadosti o ranou péci.> Potvrdil to

i rozhovor s vedouci Rané péce Diakonie v Praze Stodulkach.+
3.6 Rodina ma pocit, Ze ranou péci nepotiebuje

Neékteré rodiny s ranou péci nespolupracuji, protoze z informaci, které o sluzbé dostali, maji dojem,
ze sluzba neni pro né. Vyskytl se také pripad rodiny, ktera se na ranou péci obratila a sluzba jim dle
jejich slov neposkytla nové informace.

Poslednim je pripad rodiny, ktera své postizené dité nechava v DOZP a nechce nic resit (,Mam sviij
vlastni zivot a dalsi déti*). Takovy pripad nechceme nijak hodnotit, nicméneé jisté vypovida o tom, jakou

podporu zirejme rodice ditéte dostali, kdyz se ukazalo, Ze neni v poradku.

3 MPSV. Statistickd rocenka z oblasti prace a socialnich véci. [online] [ovéFeno 8.12.2017] Dostupné z:
https://www.mpsv.cz/files/clanky/31493/Statisticka_rocenka_z_oblasti_prace_a_socialnich_veci_2016.pdf .

+ Rozhovor byl realizovan za ucelem pripravy infoMateriadlu na téma informovanost o rané péci (viz
http://www.ranapece.info/wp-content/uploads/2018/04/i1_informovanost_rp.pdf), ale v priabéhu rozhovoru se
ukazalo se, ze nedostatecné kapacity vzhledem k poptavce jsou vyznamnym problémem této sluzby.
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4 Zavéry

Vzhledem k rozsahu uasili dostat se k rodinam, které nespolupracuji s ranou péci, byla navratnost v této
oblasti prekvapivé nizka. 1 tak se podarilo ziskat velmi podnétné informace vyuzitelné pro
poskytovatele rané péce. Rodiny, které s ranou péci nespolupracuji, s ni nespolupracuji ne proto, ze
by ji nepotrebovaly, ale divodem je, ze maji chybné informace o sluzbé. Ackoliv je rana péce pro stovky
rodin s ditétem, které ma zdravotni problém nebo postizeni klicovou podporou, ve spolecnosti chybi

informace o této sluzb¢ a zejména o tom, jak Siroka je jeji cilova skupina.
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Pfilohy
Piloha ¢. 1: Osnova polostrukturovaného rozhovoru s rodinami vyuZivajicimi
sluzbu rana péce

1) Situace rodiny

2) Potreby rodin déti s postizenim a znevyhodnénim
A. Je néco, co byste jako rodina s ditétem s postizenim/znevyhodnénim uvitali jako podporu ve své
situaci?

ey

Co byste privitali, kdyby jesté rana péce pro vas nabizela?
D. ZjiStuje vas poskytovatel rané péce néjakym zptusobem Vase dalsi potreby? Jakym ?

3) Informovanost rodin o rané péci

Kde a od koho jste se dozvedéli o rané péci?

Jaké informace Vam poskytli u lékare na zdravotnickém pracovisti?
Byly pro Vas informace dostate¢né?

Nebo byste uvitali vice informaci? Jaké informace jste postradali?

= o 0F

Jak dlouho po tom, co jste byli informovani o rané péci, jste kontaktovali poskytovatele rané
péce?

=

Jak dlouho jste klienty rané péce?

4) Jak jste spokojeni s tim, jak vypada vam poskytovana sluzba rané péce?

5)  Sluzbu rané péce nemusite platit, vite, jak je financovana?

6) Ochota rodin byt aktivni, pokud jde o pomoc dalsim rodinam.
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Pfiloha €. 2:_Otazky pro rodiny nespolupracujici s ranou péci

1. Kolik let/mésicu je vasemu ditéti?

A) ANO - Pokud uz mate néjaké informace o rané péci:

1. Jak jste se o rané péci dozvédeli?
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B) NE - Pokud jste dosud neslyseli o rané péci, nedostali zatim o ni Zadné informace:

Rana péce je terénni sluzba, popripadé doplnéna ambulantni formou sluzby, poskytovana ditéti a
rodicm ditéte ve véku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen v dusledku
nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zamérena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte — na
jeho specifické potreby. Sluzba je poskytovana bezplatné. Poradkyné rané péce pracuji — navstévuji
rodinu - v jejich domacim prostredi (Zakon 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich
predpist).

1. Potom, co jste se dozveédél(a), mel(a) byste zajem o ranou péci?

2. Vas komentar, doplnéni:
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