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Anotace

Zamérem mé bakalarské prace — Vyznam rané péce pro rodinu ditéte
se zrakovym postiZenim — je seznamit ¢tenafe s problematikou této sluzby. Rana
péce je soubor sluzeb a programl poskytovanych détem ohrozenym v socidlnim,
biologickém a psychickém vyvoji, détem se zdravotnim postizenim a jejich rodinam.
Smyslem je pfedchazet postizeni, zmirnit nebo zcela odstranit jeho disledky

a pomoci roding, ditéti i spolec¢nosti k socidlni integraci.

Ze spektra odvetvi rané péce jsem si vybrala ranou péci orientovanou
na rodiny s détmi se zrakovym postizenim. Ve své praci se tak vénuji kromé teorie
rané péce i typam zrakového postizeni a vyvoji ditéte s postizenim zraku. Rané péce
je komplexné zamétena na celou rodinu, tedy i na rodice, nebot’ jejich prozivani dané
situace je pro vyvoj ditéte stézejni. Z toho ditvodu je ¢ast mé prace vénovana i jim.

V zavéru je predloZeno srovnani dvou rodin déti se zrakovym postizenim.

Jedna rodina ranou péci prosla a druha ne. Tyto dva rozhovory naznacuji dulezitost

a vyznam rané péce.

Kli¢ova slova
— typy zrakového postizeni v raném veku
— vyvoj ditéte s postizenim zraku
— rand péce

— rodice déti s postizenim



Summary

The purpose of writing my bachelor's work - The significance of The Early
Intervention for a family of a child with visual impairment - is to make the
readers acquainted with the problems of this service. The Early Intervention is a set
of services and programmes offered to children, endangered in their social, biological
and psychical development, to children with disability and their families. The aim of
it is to prevent disabilities, to mitigate their effects and help the family, the child and

the society to achieve social integration.

Out from the spectrum of The Early Intervention branches I chose the one
oriented at families of children with visual impairment. In consequence, beside the
theory of The Early Intervention, I also address the types of visual impairments and
the development of achild with visual impairment. The Early Intervention is a
complex approach, oriented at the whole family, i.e. including the parents, since their
ability to manage the situation is crucial for the child. That's why a portion of my

work pays attention to them.

At the end I am giving a comparison of two families, one of which partici-
pated in the programme of The Early Intervention, the other one not. The two dialogs

indicate the importance and value of The Early Intervention.

Keywords
— Types of visual impairment in the early age
— Development of a child with visual impairment
— The Early Intervention

— Parents of children with disability
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UvVOoD

Rana péce, pfestoze u nas uz néjaky cas funguje, je stale pro SirSi vetfejnost
nezndmym pojmem. Osobné jsem se sni také setkala teprve pfed nckolika lety
béhem studia na Evangelické teologické fakulté. Zacala jsem se o danou sluzbu
zajimat vice, protoze ve svém okoli mam né¢kolik rodin, které¢ se staraji o dité
s postizenim. Z jejich vzpominek je zfejmé, ze prave prvni roky byly pro né€ nejhorsi.
Proto jsem se rozhodla vypracovat na toto téma bakaldifskou praci, ktera by
pooteviela dvefe do problematiky rané péce, osvétlila na jakych zakladech je posta-
vena, jednotlivé jejich nastroje, jeji smysl.

Rana péce se lisi ve specifickych piistupech k riznym cilovych skupinam
klientim, zakladni teorie je pro vSechny stejna. Pfesto jsem se rozhodla vénovat
pouze zrakovému postizeni. Toto moje rozhodnuti nejvice ovlivnil fakt, Ze jsem
na prubéznou praxi chodila do Stfediska rané¢ péce Praha, které nabizi své sluzby
rodindm s détmi se zrakovym postizenim. Diky nim jsem se dostala k odborné
literatufe a méla jsem i moznost sezndmit se s tim, jak rand péce probihd v praxi.

Ve Stiedisku jsem byla v kontaktu jak s poradkynémi, tak i s klienskymi rodinami.
Vyty¢ila jsem si cile, které jsem svoji praci chtéla splnit. Jsou to:

= informovat o rané péci pro rodiny s détmi se zrakovym postizenim

» poukdzat na vyznam a prospé$nost rané péce

Ke splnéni cili jsem praci rozdélila do tfech Casti. Teoreticka Cast je
zaméfena zejména na prvné jmenovany cil, tedy informace. Konkrétné je vénovana
typtim zrakového postizeni v raném véku, vyvoji ditéte s postizenim zraku, rané péci
samotné (vCetné kapitoly o Stiedisku rané péce Praha) a rodicim déti s postizenim.
Pfi zpracovavani této Casti jsem vychazela z dostupné odborné literatury a inter-
netovych zdroji. Seznam zdroju je uveden v zavéru prace. Vyuzila jsem i znalosti,

které jsem ziskala béhem studia.

Druhé ¢ast je vénovana metodologickému pozadi mého vyzkumu. O ném je

pak pojednéno ve treti, praktické Casti.



Cil poukédzat na vyznam a prospéSnost rané péce je napliilovan pomoci
kvalitativniho vyzkumu — konkrétné pomoci polostrukturovanych rozhovort s rodi-
nami. Za vzorek jsem vybrala dvé rodiny z podobného prostiedi. Rozdil mezi nimi je
ve vyuzivani rané péce. Jedna rodina se s ranou péci setkala, druhd ne. Nésleduje

shrnuti vyzkumu, ve kterém jsou porovnany zjisténé informace.

V zavéru jsou sumarizovany vysledky této bakalaiské prace.
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I. TEORETICKA CAST

1. Typy zrakového postiZzeni v raném véku

Tato kapitola obsahuje v prvni ¢asti vymezeni Ctyi zakladnich poruch zraku
a v nasledujici podkapitole se zabyvdm nejcastéjSimi onemocnénimi zraku v raném
veku. ProtoZe k tomu aby pracovnici rané péce rozpoznali zrakové moznosti jakého-
koli ditéte a podle toho mohli navrhnout nasledujici postup, méli by porozumét

podstaté jeho zrakové poruchy.

MiZzeme vymezit Ctyfi zékladni skupiny poruch zraku: ztrata zrakové ostrosti, ztra-

ta zorného pole, okulomotorické problémy a obtize se zpracovanim zrakové informace.

,» Dité se ztratou zrakové ostrosti nevidi zteteln¢. Bude mit obtiZze s poznanim
malych detaildi, ale nemusi mit problémy s identifikaci velkych pfedméti. Stupeit
poskozeni je velmi rozdilny a nenajdou se dvé déti se stejnym zrakem. Zrakova
ostrost se méfi zrakovymi diagramy, nejcastéji Snellovymi optotypy. U déti s mno-
hocetnym poskozenim a u kojencu je takové méteni obtizné, pozorovanim a experi-

mentovanim ale mizeme do znacné miry zjistit, co je dit€¢ schopno videét.

Ztrata zorného pole znamena omezeni prostoru, které dit¢ vidi. Muze, ale
nemusi byt provazena ztratou zrakové ostrosti. Ztratu zrakového pole je obtizné
zmétit. Pokud ma dit€¢ vypadek v centru zrakového pole, bude mit problémy
pfi pohledu piimo pied sebe a bude se muset divat stranou, aby vid€lo zfetelnéji.
Takové dit¢ miZe mit také problémy s barevnym vidénim. Vypadek periferniho
vidéni se miiZze objevit v hornim, dolnim nebo postrannim poli. Dité potom bude
narazet na predméty na té stran¢, kde ma vypadek zrakového pole. Toto dité také

muze mit potize s vidénim v Seru nebo s adaptaci na zmény osvétleni.

Okulomotorické poruchy vedou k potizim pii koordinovanych pohybech oci.
Postizené dité¢ mize mit obtiZe pii pouzivani obou oc¢i pii pohledu na pohybujici se
predmét nebo piijeho sledovani, mize predmét sledovat nejdiive jednim, pak
druhym okem. Kdyz se diva na blizké predméty, mize se jedno oko stacet dovnitt,

druhé na stranu, nebo se ob¢ staceji dovniti nebo stranou. Dit¢ mlze mit problémy
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s pfesné mifenymi pohyby pii pokusech o uchopeni predmétu. Nystagmus', rytmic-
ké, trhavé mimovolni pohyby o¢i, ktery se u déti s vrozenym zrakovym postizenim

Casto objevuje, nepatii mezi poruchy koordinace pohybi o¢nich svali.

Problémy zpracovani zrakovych podnéti vznikaji u déti s poSkozenim zra-
kové kliry v mozku. Déti s kortikalnim postizenim zraku maji potize se zpracovanim
zrakové informace, i kdyz miize mit normalni o¢i a zrakové nervy. Dit¢ ma potize
s interpretaci zrakové informace (nebo ji viibec neni schopno) a s jejim spojenim
s ostatnimi smyslovymi vjemy pii vytvafeni zrakového obrazu. Je velmi obtizné

ce e e rx X 2
zjistit, jak dit€ vnima pozorovanou skute¢nost.*

1.1. Nejcastéisi zrakové poruchy a onemocnéni v détském véku

V této podkapitole jsem nemohla obsahnout vSechna znamé onemocnéni
a poruchy kviili jejich velkému poctu. Vybér tedy zavisel na tom, zda jsem se s nimi
jiz n¢kdy setkala — pfi rozhovorech s rodinami (viz Prakticka ¢ast kap.6.,7.), ptfimo
ve Stiedisku rané péce Praha nebo pfi pobytech pofddanych Sdruzenim pro pomoc

mentéalné postizenym.
Albinismus

Radime jej mezi vrozené vady, je to porucha tvorby melaninu (pigmentového
barviva) v téle 1 o¢ich. Kvilli nedostatku pigmentu v duhovce piichazi do oka pfili§
mnoho svétla a dité¢ tudiz byva siln¢ svétloplaché. U déti s albinismem je dulezité
respektovat jejich svétloplachost a diky upravam jejich zivotnich podminek
predchazet tomu, aby jim zrakové vnimani pusobilo nepfijemné pocity a ty jim pak
branily pouzivat zrak. Porucha neni progresivni, zrakova ostrost (vrozené nizkd) se

v Ve v r3
béhem zivota neméni.

! nystagmus = obvykle byva sekundarnim symptomem. Dité miva potiZe p¥i fixaci pohledu, zrakova
ostrost je snizena. Pribeh poruchy se béhem zivota nezhorsuje. Viz Brennan, Ryn, Loli. Typy, s. 15

? Viz Brennan, Rynn, Loli. Typy, s. 1

3 Viz Vagnerova. Oftalmopsychologie, s. 17 - 18; Viz Brennan, Rynn, Loli. Typy, s. 15
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Katarakta

Patfi mezi vrozené vady, jednd se o zdkal o¢ni Cocky. Zakal postupuje az
k tplné nepriihlednosti cocky. Aby dit€ mohlo vidét, musi byt zakalena cocka
odstranéna operativné, protoze zdkal plsobi jako clona. Je tézké u téchto déti urcit
stupen postizeni zrakovych funkci, protoze byva znacné variabilni, ale v priméru
déti vidi v pasmu tézké slabozrakosti. Casto se ke katarakté piipojuje glaukom, ktery
vidéni ditéte jeSté zhorSuje. DéEti s kataraktou jsou svétloplaché, mivaji zizené

zornice a skotomy — tmavé skvrny v zorném poli.*
Atrofie optického nervu

Atrofii oznacujeme bledost papily, tj. terCe zrakového nervu. Zména vzhledu
papily znac¢i zévaznost postiZzeni funkce, kterd se ukaze snizenim nebo naprostou
ztratou zrakové ostrosti. Mohou se objevit téZ skotomy. Atrofie byva dédicna, ale
zrakovy nerv se muze porusit i pozd&ji, zvlasté kvili onemocnéni nebo uraziti mozku.

Nékteré formy této poruchy se mohou b&hem Zivota zhorsovat.’
Glaukom

Je to dédi¢na porucha typicka zvySenim nitroo¢niho tlaku, ktery negativné
ovlivituje cévni vyzivu zrakového nervu, a tak vede ke zhorSeni zrakové ostrosti
a zuzeni zorného pole. Glaukom muze vést k zakalovani ¢ocky - katarakté, k otoku
a zjizveni rohovky a k atrofii zrakového nervu. Dité se zvySenym nitroo¢nim tlakem
se Spatné adaptuje na svétlo, mize byt Seroslepé a svétloplaché. Onemocnéni se da

v nékterych ptipadech da zlepsit léky.6
Aniridie
Vrozena vada, kterd zna¢i nedostateény vyvoj duhovky. Codka mize byt

vychylena, rohovka zakalena. Casto je oko postizeno nystagmem, katarakty nebo

* Viz Vagnerova. Oftalmopsychologie, s. 31 - 34; Viz Brennan, Ryn, Loli. Typy, s. 15
> Viz Vagnerova. Oftalmopsychologie, s. 19 — 21; Viz Brennan, Ryn, Loli. Typy, s. 16
% Viz Vagnerova. Oftalmopsychologie, s. 28 — 31; Viz Brennan, Ryn, Loli. Typy, s. 16

13



vznikne glaukom, ktery muze vést az k oslepnuti. Déti trpici aniridii se Spatné adap-

tuji na svétlo a jsou svétloplaché.”
Retinopatie nedonosencii

Retinopatie postihuje pfedevS§im nedonoSené¢ déti s porodni hmotnosti
pod 1 500 g, které byly z diivodu zachrany zivota umistény do inkubatoru s vysokym
privodem kysliku (kvili onemocnéni plic). V nevyvinuté sitnici a sklivei dochazi
ke krvéceni, sitnice se odchlipuje a srista se skliveem. Retinopatie se déli do péti
most. K postizeni se jest¢ mlze pridruzit glaukom, katarakty a strabismus (Silhani).

Nejedna se o poruchu dédi¢nou.®

7 Viz Vagnerova. Oftalmopsychologie, s. 15 — 17; Viz Brennan, Ryn, Loli. Typy, s. 15
¥ Viz Vagnerova. Oftalmopsychologie, s. 35 — 36; Viz Brennan, Ryn, Loli. Typy, s. 16
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2. Vyvoj ditéte s postizenim zraku

V této kapitole bych se rada zameétila na novorozenecké obdobi, kojenecké,
batoleci a ptedskolni vék. Protoze prave v této dobé mize probihat rand péce. Stie-
diska rané péce nabizeji své sluzby rodinam s détmi se zrakovym postizenim ve véku

0 — 4 roky a s kombinovanym postizenim ve véku 0 — 6 let.

2.1. Novorozenecké obdobi

V tomto vyvojovém obdobi dit¢ ziskdva mnoho podnétl diky svym smyslim.
Hmatové¢ informace — hlavné Gsty, ¢ichové a chutové. Neméné dilezité jsou i infor-
mace o poloze a rovnovaze poznané z vlastnich pohybii. V prubéhu prvnich tydnt
zivota je dulezitost zraku jest¢ pomérné mald, takze dité se zrakovou vadou dostava

skoro stejné mnozstvi smyslovych podnéti jako dité, které vidi dobte.

Pozdé&ji se vSak rozdily mezi zdravymi détmi a détmi se zrakovym postizenim
zacinaji vice prohlubovat. U novorozence je to patrné hlavné na udrzovani kontaktu
s rodi¢i. Dité, které normaln¢ vidi, se snazi divat za dospélym, ktery se pohybuje.
Dit¢ nevidomé nebo zrakové postizené se tento nedostatek snazi kompenzovat
pomoci hmatu a sluchu, coz ale neni dostacujici. Je proto velice dllezité, abychom
takového kojence, co nejvice chovali, aby si mohl uvédomit sdim sebe ve vztahu

s dosp&lymi a aby se ugil poznavat jejich pohyby.’

Nejpodstatnéj$i pro toto obdobi je vznik a utvéfeni vztahu mezi matkou
a ditétem s postizenim. Odezvy téchto déti byvaji odliSné nez reakce zdravych déti.
Muze se stat, ze tlumi ptirozené pudy a aktivity matky. Tento Gtlum se pak stava dru-
hotnym handicapem. Casto se stivd, ze mnohé vyvojové opozdéni nevznika jen
v disledku priméarniho defektu, ale je to reakce na zmény v chovani rodicu.

Témto zbytecnym sekundarnim zménam se da ptredejit, pokud se rodina

dostane co nejdiive do rukou odbornikli pracujicich v odd€leni rané péce. Ti mohou

pomoci v téchto oblastech:

? Viz Kolektiv autorii. Rand péce, s. 35
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1. podporovat ve chvilich tisné, vyjadfit rodiné ucast (,, nejsme v tom

sami“)

2. poskytnout dostatek informaci a pokynii k optimalni pé¢i, napomahat
kontaktu mezi rodi¢i a ditétem, naucit je pochopit jeho projevy a upev-
novat empatii (,, védet jak na to*)

3. predchazet nevhodnému postoji k ditéti, je dilezité zamezit nezddouci

. . . L L . 10
odevzdanosti a ne€innosti (,, piece jen se da néco délat )

2.2. Kojenecké obdobi

Zrak se pro zdravého kojence stava nastrojem ziskavani informaci o okolnim
vzdalenosti. Pokud je zrak postizen nebo chybi docela, musi si dit€ utvofit svlij svét
za pomoci ostatnich smysli. S poznavanim a pochopenim trojrozmérného prostoru
ma dit¢ se zrakovou vadou znacné obtize, toto poznavani mu usnadiiuje pouziti

rukou, téla a samoziejmé sluchu.

Diky sluchu dité sice ziskd informace s urcitou kvalitou, ale to nelze srov-
navat s hodnotou zrakové informace. Pomoc mizeme hledat ve vyuzivani rezonan-

¢nich desek a zesilovact zvuku rozestavénych okolo ditéte.

To, jak bude u nevidomého ditéte probihat psychomotoricky vyvoj, zavisi
na rozvoji koordinace ucho — ruka. Na zacatku déti se zrakovym postizenim hmataji
jen po vécech, které¢ se dotkly jejich téla. Pozdéji si ale osvoji i vyuzivani sluchu
a sahaji po predmétech, ke kterym jsou vedeni sluchem. Tento pokrok se objevuje az

mezi 9. — 12. mésicem veéku ditéte.

V tomto obdobi je zapotiebi dité podporovat ve schopnosti drzeni hlavy, je to
dialezity prvek motorického vyvoje, nezbytny k lezeni, rozhlizeni se. Je obtizné
vytvaret ditéti se zrakovym postizenim herni situace, které by podporovaly plazeni

a lezeni po Ctyfech. V této chvili ndm ale miize pomoci vidouci dité. Jedno dit€¢ umi

' Viz Véagnerova. Oftalmopsychologie, s. 54 - 59
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druhé naucit né¢emu, co je pro dospélé nadlidsky ukol. S chozenim je to u kazdého

ditéte individualni, ale primérny vék pro samostatnou chizi je 19 mésica.

Jemnou motoriku zvladaji déti s postizenim zraku v pribéhu druhého roku.
Obcas se nevidomé déti nechtéji dotykat n€kterych materiald a odmitaji uchopovat

nékteré predméty.

Re¢ se vyviji u kazdého jinak, zavisi na podnétech prostiedi a oralné¢ moto-

rickém rozvoji. Prvni sliivko se mlze objevit mezi 9. — 24. mésicem.

Postizeni zraku s sebou vzdy nese urCitou separaci od okoli a vyznamné
ovliviiuje vyvoj sebepojeti. Tyto déti se neobejdou bez pomoci v kazdodennich uko-

r W v I 4 11
nech mnohem déle nez déti zdravé.

Kojenecké obdobi je nazyvano dobou receptivity. Velky vyznam v ném hraje
stimulace, kterou dit¢ bere z okolniho svéta a kterd je jadrem jeho dalSich

zkuSenosti.

1. Stimulace aktivizuje organismus.
2. Podporuje individualitu ditéte.
3. Je velice dilezitd ve vztahu s prostiedim, se kterym se dit¢ postupem casu

. r1.r. s v .. 12
seznamuje a ziskava v ném jistotu.

2.3. Batoleci vék

Odlouceni od matky, osamostatnéni se od nejbliz§iho okoli a aktudlni casovy
usek je hlavnim ukolem v tomto obdobi. K tomu je ale potiebny jisty stupenn rozu-
mové a emocni zralosti.

Taktéz je dulezity i rozvoj samostatné lokomoce, coz je pro dité se zrakovym
socialni charakter. Dité, které chodi samo, je brano za vyspélejsi, je jakoby na vyssi

urovni nez dite, které se jesté¢ samostatné nepohybuje.

"' Viz Kolektiv autort. Rand péce, s. 35 - 36
12 Viz Vagnerova. Oftalmopsychologie, s. 60
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Déti tohoto véku mivaji potiebu vyznat se v okolnim svété, rozumét mu
a chapat jeho ad. Rad a pochopeni pravidel, kterymi se svét fidi, znamena pro dité
jistotu. Vyznani se ve svété je ovlivnéno 1 zménou piistupu k sobé samému, rozvo-
jem pojeti vlastni identity, kterd se u déti rozviji v rdmci odliSeni sebe od okoli,

porozuménim hranice ja a ne — ja.

Napodoba je dalsim dilezitym jevem v tomto véku. Opakovani néjaké pozo-
rované skutecnosti znaci uceni, coz je osvojovani jedné z moznosti pronikani
do svéta. Batole napodobuje to chovani, které se mu libi a které mize v rdmci svych

moznosti kopirovat.

Rozvoj socializace a poznavacich procest kladné ovliviiuje i vyvoj feci.
Zrakové vada neni piekdzkou v rozvoji fe€ovych schopnosti. Pro déti se zrakovym
postizenim nema feC¢ pouze komunikacni funkci, ale stavd se 1 kompenzacnim

r : 1
nastrojem.

V teci nevidomych déti si mizeme povsimnout nékterych napadnosti:
e vokalizace a feCova vyjadieni Casto prispivaji k ziskani pfedstavy o prostoru —
odraz zvuku od nabytku a stén
e diky fec¢i navazuji a udrzuji kontakty nebo upoutavaji pozornost
e d¢ti se zrakovou vadou si vice pohravaji s hlasem, melodii a rytmem
e nevidomé déti Casto opakuji, co zrovna vyslechly; rady pouzivaji obraty a slova
se zkreslenym vyznamem nebo bez pochopeni smyslu (verbalismus nevidomych)
e témto détem vétSinou trva déle, nez zacnou pouzivat spravnou gramatickou

stavbu.

I v tomto véku ma velky vyznam zrakova stimulace, kterd napomaha rozvoji
zbylych zrakovych funkci a vede déti k tomu, aby zbytky zraku plné vyuzivaly nejen

pii sledovani hmotnych pfedméti, ale i symbolickych vyobrazeni v knihach.'*

1 Viz Véagnerova. Oftalmopsychologie, s. 79 - 96
" Viz Kolektiv autort. Rand péce, s. 36 - 37
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2.4. Predskolni vék

Obdobi predskolniho véku je oznaCovano jako doba iniciativy. Nyni je dile-
Zitou pottebou ditéte aktivita a sebeprosazeni. I dit€ se zrakovym postizenim by mélo
v této dobé dosahnout urcitého stupné socializatniho vyvoje — dodrZovat obecné
uznavana pravidla. Velice zalezi na zptsobu, jakym jsou ditéti v rodiné pravidla
pfedstavovana a na darazu jejich dodrzovani. To vSechno plisobi na vyvoj jeho
sebehodnoceni. Nedostatky v uvédomovani si norem budou dité stale vice blokovat

v socialnich vztazich mimo rodinu.

V této dob¢ se u ditéte zacina také projevovat potieba socialniho kontaktu.
Tento pozadavek dit¢ miiZze prenést do kontaktl s vrstevniky. Mezi vrstevniky se uci
komunikovat, udrzovat kontakt, pfijimat jiné nazory nebo snimi polemizovat.
Ptijima roli spolupracovnika nebo soupete. V této vrstevnické skupiné si musi svoje
misto vydobyt, neni brdno automaticky jako v rodin€. Je to zkuSenost, kterd bude

témto détem za par let velice uzite¢na.

Uroveii poznavacich procesii piisobi na rozli¢na détska vyjadfeni, kterymi
dit¢ prezentuje sviij nazor na svét. Do této skupiny fadime i kresbu. Rozvoj kresleni
u déti se zrakovym postizenim prochézi stejnymi stadii jako u déti zdravych.
Opozdéni zavisi na mife snizeni zrakové ostrosti a rozsahu zorné¢ho pole. Kresba
muze byt méné piesnd, jednodussi, sniz§im mnozstvim detaill a nepfesnym

s v 1
napojenim ¢ar."

Dalsim prosttedkem vyjadieni svého vztahu ke svétu je hra. Dité v ni mize
prezentovat svd dosavadni poznani a imitace okolniho svéta. Diky rozvoji fe¢i miize
dit¢ vyjadfovat své touhy, pfani, prozitky formou vypravéni. VE&tSinou jesté neumi
uplné rozliSovat mezi svymi predstavami a skutenosti. Vypravéni a cetba pohadek

nebo détskych ptibéhll se v tomto obdobi velice osvédcuje.

Aby se dit¢ se zrakovou vadou naucilo co nejvice praktickych dovednosti

a mohlo si tak 1épe tvofit pfedstavy o okolnim svéte, je dobré ho seznamovat s vécmi

'* Viz Véagnerova. Oftalmopsychologie, s. 96 - 111
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kazdodenniho Zivota a nechavat ho dé¢lat nékteré mensi doméaci prace. Piinosné je,

kdyz ho nechame szivat se s prirodou a zapojujeme ho do sportovnich aktivit.

VétSina déti s postizenim zraku se vyviji pomaleji, takze 1 nastup do Skoly
byva zpozdén. Je ale dobré, kdyz dit¢ alesponi rok pied Skolou chodi do zatizeni
pro predskolni déti, zvlasté pokud by mélo byt integrovano do normalni zakladni

skoly.'®

' Viz Kolektiv autori. Rand péce, s. 37
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3. Rand péce

V této kapitole bych rada predstavila ranou péci v ucelené podobé¢. Od defi-
nice, teorii a vychodisek, pfes charakteristiku a programy rané péce, po uplatnéni
v praxi a legislativu. K tomu abychom mohli ocenit sluzbu rané péce, je dobré znat

jeji teoretické zazemi.

3.1. Pojmoslovi a definice RP

Nez se za¢neme zabyvat ranou péci podrobnéji, je zapotiebi vymezit si jeji
pojem. Tento termin vznikl v roce 1993 piekladem vyrazu pouZzivané¢ho v zahranici
(anglicky — early intervention, francouzsky — intervention precoce, némecky — Friih-
forderung, italsky — intervento precoce). Byl zvolen vyraz rana, ktery 1épe souvisel
s vyvojem a vékem déti od 0 do 4 let, nez jiny nabizejici se termin - v€asna. V teorii
rané péce je povazovano za klicové prvni obdobi vyvoje ditéte. Jak je vidét, pojem
vCasna tento diraz oslabuje, protoze oznaCuje spiSe okamzitost vyzadovaného

zasahu, bez ohledu na klientiv veék.

Pti vybéru druhé casti vysvétlovaného terminu se nabizel spiSe pojem inter-
vence. Ve zdejSich sociokulturnich podminkach se tento termin jevi klientim jako
odtazity a expertni, proto se nakonec dalo pfednost slovu péce, i kdyz tento termin
neni zcela vypovidajici. Slovo péce zde totiz oznaCuje soubor sluzeb, nikoli

zabezpecovani zékladnich zivotnich potieb konkrétni osoby. 17

Rana péce je oborem a souhrnem sluzeb, jenz zaznamenal nékolik vyvo-
jovych stadii v odlisnych sociokulturnich podminkach. To oboji vedlo k riiznym

podobam rané péce. Proto zde uvadim nékteré definice:

I. ,Rand péce je uceleny program komplexnich sluZzeb zaméteny na celou
rodinu, poskytovany na komunitni Grovni s cilem podpofit vyvoj déti ve veku
od narozeni do tii let, jejichz vyvoj je atypicky nebo je vazné nebezpeci, Ze se stane

atypickym vlivem biologickych faktorti nebo vlivem prostiedi.«'®

' Viz Kolektiv autort. Rand péce, s. 6
'8 Ministerstvo zdravotnictvi statu Massachusetts, 1996. Cit. podle Kolektiv autorii. Rand péce, s. 6
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II. ,,Rand péce je soustava sluzeb a programii poskytovanych détem ohro-
zenym v socialnim, biologickém a psychickém vyvoji, détem se zdravotnim posti-
Zzenim a jejich rodinam, s cilem ptedchazet postizeni, eliminovat nebo zmirnit jeho
dasledky a poskytnout roding, ditéti 1 spole€nosti ptfedpoklady socidlni integrace.
Tyto sluzby maji byt poskytovany od zjisténi rizika nebo postizeni do pfijeti ditéte
vzdélavaci instituci tak, aby zvySovaly vyvojovou uroven ditéte v oblastech, které

. o y 19
jsou postizenim ohrozeny.*

II. ,,V nejsirSim pojeti je rand péce soucasti komplexniho a otevien¢ho

%

systému sluzeb daného spoleCensko-politického systému a je ukazatelem jeho
urovné. Tyto sluzby, zahrnujici 1é¢ebnou péci, socidlni péci, rané poradenské sluzby,
vzdélavani a osvétu, jsou poskytovany na mistni urovni zpravidla né€kolika insti-
tucemi a pro jejich efektivitu a hospodarnost je dilezita koordinace a tymova spolu-

4 r o . 7 14 2
prace pracovniki z jmenovanych oblasti.*“*

3.2. Teorie a vychodiska

Komplexni sluzby rané péce se zaCaly objevovat v 60. letech 20. stoleti.
Jejich vznik ovlivnily tyto Ctyii sméry:

a) Teorie imprintingu (vpecetovani): Podle této teorie jsou prvni tii roky
zacali zabyvat pravé détmi v raném véku. Toto obdobi nazyvame neurofyzickym
zranim.

b) Vysledky vyzkumt o interakci matka — dité, rodina — dité a o intuitivnim
rodiCovstvi. Rodi¢e by méli byt ti, ktefi nejlépe rozumi projeviim svého ditéte,
chapou jeho potieby a dokazou si fici odbornikim o pomoc. Vysledky téchto
vyzkuml ukazaly, ze tomu tak skuteéné je, a tim posilily pocit zodpovédnosti

a sebevédomi rodic¢u.

YT, Hradilkova, M. Jabitirkova, J. Vachulova, 1998. Cit. podle Kolektiv autort. Rand péce, s. 6
% Kurz pro vedouci pracovniky v rané pééi, Perkins School for the Blind, MA, 1992. Cit. podle
Kolektiv autorti. Rana péce, s. 6
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c) Poznatky o pozitivnim vlivu stimulace v raném véku ditéte a poznatky

o pri¢inach a disledcich deprivace.

d) Hnuti za prava postizenych osob, hlavn¢ hnuti rodict v 70. letech v USA.
Jeho cilem bylo dosahnout jejich détem rovné podminky, zajistit jim co nejméné

sror v 1 N ey e v ’ ox 21
omezujici prostiedi a umoznit jim zit ve vlastni rodiné¢.

Ve vyse zminénych teoriich lze nalézt ¢etné odkazy na biologické i socialni

hledisko, které¢ dalo zaklad teorii rané péce.
Hledisko biologické:

Nejnovejsi neurobiologické vyzkumy potvrzuji, Zze prvni tfi roky ditéte hraji
zasadni roli, nebot’ pravé v této dob¢ prodélava jeho nervova soustava piekotny
rozvoj. V tomto obdobi jsou kompenza¢ni moznosti mozku tak obrovské, Ze dokazou
rozvinout ndhradni mechanizmy i1 u téch déti, které maji v nékteré oblasti vyvoje
vazny handicap. Zanedbani odborné péce v tomto obdobi snizuje moznosti vyvoje

ditéte v nekterych oblastech. I kdyz mozek vytvéaii nova nervova spojeni po cely

zivot, maximum schopnosti ucit se je v prvnich tfech letech Zivota.
Hledisko socialni:

Nepftirozenéjsim prostiedim, které ovliviiuje vyvoj ditéte, je rodina. Je to
patrné hlavné pro obdobi od 0 do 3 let. Po tuto dobu je dité plné odkazano na pro-
sttedi v socidlnim i vyvojovém kontextu. Narozeni ditéte s postizeni vyzaduje
pfistupy, na néz rodina nebyla pfipravena a které neznd. V roding€ se tak podstatné
meéni hodnoty, role, potieby. A zaroven se zvysSuji naroky na jeji dobré fungovéani.
Snadno dojde k snizeni sebedtvéry rodict, se kterou souvisi strach z odpoveédnosti
za vyvoj ditéte a z nedostate¢ného opravnéni pii rozhodovani o jeho vychové. Kdyz
dit¢ nespliiuje predstavy rodict, stane se Casto divodem zmény citovych vazeb, coz
vede k oslabeni funkce rodiny. Pfitom podle vyzkum jsou praveé laskyplné a stimu-
lujici vztahy mezi rodi¢em a ditétem s postizenim podstatnym faktorem pfi rozvoji

nejen jeho psychickych, ale i fyziologickych funkei.*®

! Viz Kolektiv autorti. Rand péce, s. 7
2 Viz Kolektiv autorti. Rand péce, s. 7
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Diky zminénym teoriim a Usili rodi¢t déti s postizenim byly zformulovany
potieby rané péce a vytvoreny konkrétni ran¢ poradenské programy. Tyto programy
vSak byly zalozeny hlavné na schopnostech uceni ditéte a nebraly v ivahu jedi-
necnost ran¢ho veku, citovou stranku rodicovstvi a poslani rodiny. Vznikaly tak
programy zabyvajici se spiSe nacvikem dovednosti, byly pfili§ strukturované.
Narodice tak byly kladeny ukoly expertniho razu. Rodina se témito programy

stavala spiSe instituci a matka ditéte spise ucitelkou.

Na konci 80. let je zaznamenan novy trend v rané péci, miizeme ho popsat
takto:
e odklon od instituciondlni pé€e a pocatek poskytovani sluzeb v domécim prostiedi
klientti
e prechod od péce zamétené na jednotlivce k péci zamétené na rodinu a komunitu

e odklon od odborného pristupu k partnerskému vztahu s klientem?

3.3. Charakteristiky programu rané péce

Sluzby rané péce jsou zajiStovany jak statnimi tak nestatnimi organizacemi,
profesiondly ¢i dobrovolniky a jsou poskytovany terénnim zplisobem (v pfirozeném
prostiedi rodiny) nebo ve spojeni s ambulantnimi sluzbami. Klientelu tvoti déti
s postizenim, ale i déti ohrozené vnéjSimi socialnimi vlivy. Sluzby rané péce vyza-

duji tymovou praci, protoze rana péce je multidisciplinarni obor.

3.3.1. Klienti rané péce

Nejdulezitejsi charakteristiky klientt jsou troji:
e rany vek ditéte (0 — 3 roky je dulezitym vyvojovym obdobim z hlediska zrani,
uceni, interakce, zavislosti...)
e ve vyvoji ditéte byl diagnostikovén rizikovy faktor (zdravotni ohrozeni, posti-
zeni, socidlni vlivy, ...)

e dité je nedilnou soucasti rodiny, prostredi, v kterém dité vyrasta

» Viz Kolektiv autorti. Rand péce, s. T
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Sluzby rané péce jsou poskytovany celé rodin€. Rodina, jejimz ¢lenem je dité
opozdéné nebo s postizenim, proziva situace, se kterymi nema zkusenosti, s nimiz je
tézké se vyrovnat. To ovliviiuje jeji jednotlivé ¢leny (dité, matka, otec, sourozenci,
prarodi¢e), rodinny rezim, ritualy a zvyky, budoucnost i komunitu, do né¢hoz rodina
patfi.

Mezi faktory ohrozujici vyvoj ditéte patfi zdravotni a mentalni postizeni
ditéte, metabolické ¢i jiné vazné chronické onemocnéni a socidlné — negativni jevy
v roding. Klientelu tedy mizeme rozdélit zejména podle druhu a miry zavaznosti
ohrozujiciho faktoru a dale délkou poskytovani sluzeb. Diky postupu prenatalni
diagnostiky se stale Castéji objevuje pozadavek raného poradenstvi jiz pro rodice
ocekavajici dité s rizikem ¢i jistotou prenatalniho postiZzeni.

V Ceské republice je mozné klienty stfedisek rané péce rozdélit takto:

e rodina s ditétem, které ma zdravotni postizeni, ve véku od 0 do 4 let, pfipadn¢
do nastupu ditéte do predskolniho zatizeni

e rodina s ditétem, které ma kombinované postizeni, ve véku od 0 do 6 let

e rodina s ditétem, jehoz vyvoj je ohrozen, od 0 do 2 let (nedonosSené déti, déti

s traumatickym pribéhem porodu...)**
3.3.2. SluZby rané péce

Sluzby rané péce jsou zavislé na konkrétni poptavce urcité rodiny. Rana péce
podporuje schopnost rodiny fesit situaci vlastnimi silami a tim zabranit dlouhodobé
zavislosti klientd na institucich poskytujicich pomoc. JelikoZ jsou biologické a soci-
alni faktory v raném vyvoji ditéte na sob& zavislé, je nezbytné, aby podpora rodiné
i ditéti probihala souCasné a ve vyvazeném poméru. Z toho divodu zakladnimi

kameny rané péce je podpora rodiny a podpora vyvoje ditéte.”

3.3.3. Tym rané péce

24

ditéte. Dale do tymu patii administrativni pracovnik, socidlni pracovnik, fyziotera-

#* Viz Kolektiv autort. Rand péce, s. 8 - 9
» Viz Kolektiv autorti. Rand péce, s. 9
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peut, specialni pedagog, psycholog, neonatolog, pediatr, neurolog, 1ékat—specialista.
Vsichni spolupracuji na ran¢€ poradenském planu, vytvofeném konkrétnimu klientovi
1 pfesto, ze vSichni nejsou zaméstnanci stejného pracovisté. Pro jejich spolecnou
praci je dulezité, aby byli v kontaktu s S$ir§i profesionalni obci a méli moZnost

supervize.*®
3.3.4. Vztah rané péce a vzdélavacich instituci

Ranou péci jako obor i jako soustavu sluzeb musime odlisit od Skolskych
vzdélavacich programd, které na ni navazuji. Hlavni roli v tomto procesu zastava
rodina. A ta md moznost volby, mtize si sluzby rané péce vyzadat, nebo je mize
odmitnout. Rana péce bere v uvahu hlavné psychologické zakonitosti raného veku,
prabeh socializace a prirozené prostiedi klienta. Vstupem do Skolnich a vzdélavacich
programi jsou rodi¢e povinni posilat dit€¢ do Skoly, a tim prenechat velkou Cést
vzdélavani a vychovy naucitelich narozdil od rané péce, kde jsou rodice jeji
soucasti.

Je tfeba pamatovat na tyto rozdily pfi tvofeni programil a to jak pii vybéru
metod a zptisobll podpory, tak i pii sestavovani tymu. Clen tymu musi mit kromé

kvalifikace i schopnosti pracovat s rodinou jako systémem.*’

3.4. Programy rané péce

Podpora vyvoje ditéte zahrnuje metody, které slouzi k predchazeni nebo
k odstranéni dusledkti postizeni nebo naruseni vazeb ditéte. Hlavni snahou je
minimalizovat vznikld vyvojova opozdéni a zvySovat uroven ditéte v rozvoji jeho
osobnosti. Teorie neurofyzického zrani a plasticity nervového systému ditéte
v prvnim obdobi zivota a teorie rané stimulace jsou hlavni vychodiska metod tohoto
programu. Ditéti se pomahd vytvafet si kompenzatni mechanismy a zlepSovat
funkce, které jsou ohrozeny nebo potlaceny. Harmonogram podpory vyvoje ditéte

v

respektuje rodinu a je G€innéjsi, je-li sestavovan na zdkladé zakézky rodicu.

*% iz Kolektiv autorti. Rand péce, s. 9
" Viz Kolektiv autort. Rand péce, s. 9
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Podpora rodiny je pomoci rodicim v odpovédnosti a samostatnosti
pii vychové déti se zvlastnimi potfebami. Dilezitost tohoto programu je v tom, Ze
poskytuje rodi¢im dulezité informace, které jim usnadni vidét do problému, tim se
stat partnery odbornikiim, a formulovat svoji potfebu. Prvnim krokem podpory je
v€asna nabidka pomoci rodin€, v niz se narodilo dit¢ s postizenim nebo v niz vyrista
ohrozené dité. Program vede rodinu zejména k piijeti ditéte a usnadiluje navazani
vztahii v komunité. Bere na védomi sociokulturni kontext rodiny. Nema za tkol
rodinu radikaln€ ménit, ale ukazuje, Ze je v jejich silach danou situaci zvladnout.
Védomi jistoty a zvladani situaci pozitivné ovliviiuje vztah mezi rodi¢i a ditétem
a vychazi z toho i utvareni si predstavy ditéte o sob¢ samém.

Piisobeni na spolecnost - spolecnost, jejiz nedilnou soucasti jsou rodice,
vytvari sociokulturni prostfedi, na kterém je ran¢ poradenskd péce zavisla. Proto je

socialni integrace ob¢ani s postizenim mozna jen tehdy, stane-li se cilovou skupinou

. I4 v /4 /4 o I4 b4 2
preventivnich vzd&lavacich programi cel4 spole¢nost.”®

U kazdého jednotlivého programu rané péce je tieba zvazit, jakou metodu

a formu prace vyuZzit.

Metody podpory vyvoje ditéte:

e stimulace
e kompenzace

e terapie

Metody podpory rodiny:

e depistaz (v€asné vyhledani klienta)
e krizova intervence

e poradenstvi

e svépomoc a komunitni prace

e terapie

Metody puisobeni na spolecnost:

e mezioborova spoluprace (konzultace, ticast na konferencich a seminatich)

2 Viz Kolektiv autorti. Rand péce,s. 10 - 11
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o vzdélavani pracovnikll rané péce, laické 1 odborné vefejnosti (publikovani
a vydavani publikaci, pfednasky, pedagogicka ¢innost, ...)

oy 129
e prevence postiZzeni

3.5. Uplatnéni rané péce u konkrétnich cilovych skupin

Sluzby rané péfe poskytuji pracovisté rané péce, ktera se lisi svym zame-
fenim na konkrétni cilovou skupinu uzivatell, kterd je vétSinou vymezena pieva-
Zujicim typem zdravotniho postizeni ditéte. Rana péce je ale také urcena napf. soci-
alné ohrozenym détem a jejich rodindm, proto zde uvadim i piiklad pracoviste

zaméfeného prave timto smérem.

3.5.1. Rana péce pro rodiny s détmi se sluchovym a kombinovanym
postiZenim
Sluzby stfediska Tamtam, jehoz zfizovatelem je Federace rodict a prtatel

sluchové postizenych, jsou ur€eny rodinam s détmi ve véku 0 - 7 let se sluchovym,

kombinovanym postizenim nebo zavaznym postizenim vyvoje feci.

Mezi sluzby poskytované strediskem patti hlavné konzultace ptimo v rodi-

nach (poradenska intervence).

Dale stiedisko rodindm zprostfedkovéava konzultace u logopeda, psychologa,
foniatra, fyzioterapeuta, socidlniho poradce, a také pomahd navazovat kontakty s ufa-

dy a Skolami a nabizi asistenci pii jednénich.

Dalsi nemén¢ diilezitou sluzbou jsou pravidelna setkani rodi¢i déti s posti-
zenim, doplnénd seminafi na zadand témata. Stfedisko nabizi i spole¢né pobytové
akce celym rodinam (tydenni, vikendové).

A v neposledni fad¢ do sluzeb Tamtamu patii pijcovani literatury a special-
nich pomucek a hracek, véetné¢ specialnich pocitacovych programi k rozvoji feci

a sluchu. Pfimo ve stfedisku probiha vyuka znakového jazyka.*

¥ Viz Kolektiv autorti. Rand péce, s. 11
% Viz internetové stranky Stiediska rané pé¢e Tamtam [online]. [cit. 2007 — 04 - 05]. Dostupné
z www.tamtam-praha.cz
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3.5.2. Rana péce pro rodiny s détmi s mentdlnim, pohybovym

a kombinovanym postiZenim

Stfedisko rané pé¢e Diakonie CCE nabizi podporu rodindm s détmi ve véku
0—7 let, u kterych bylo diagnostikovdno zdravotni postizeni, zejména mentalni,
pohybové nebo kombinované. Sluzby jsou vhodné naptiklad pro rodiny s détmi

s Downovym syndromem, s Rettovym syndromem, s DMO, s roz§tépem patete.

Zakladem jeho sluzeb je podpora rodiny v obdobi krize, posouzeni vyvojové

urovn¢ ditéte a navrh individualniho stimula¢niho planu.

Dale zprostiedkovava kontakty dalSich sluzeb, odborniki a mezi rodinami
navzajem. Pomaha pfi orientaci v socialné pravni oblasti, asistuje pti vybéru §kolniho
zafizeni vhodného pro dité.

Mezi nabizené sluzby samoziejmé patii také pijCovani literatury a hracek.
Poradci jsou ptitomni pii vybéru a ziskani vhodnych rehabilita¢nich pomticek.

A vneposledni tadé patii do sluzeb stfediska pomoc pfi zajistovani péce
o dit& v domécim prostiedi.’!

3.5.3. Rana péce pro rodiny s détmi s zrakovym a kombinovanym

postiZenim

Viz kapitola 4.

3.5.4. Rana péce pro socidalné ohroZené déti

Rodindm s détmi ze socidln¢ patologického prostiedi poskytuje ranou
péci sdruzeni Stiep — Ceské centrum pro sanaci rodiny. Stfep pomaha détem ve véku
0—15 let, které vyristaji v podminkach (existence rizik, zanedbavani rodicovské

péce), jez mohou ohrozit jejich vyvo;j.

3! Ustni sdé&leni poradkyné Stiediska rané péce Diakonie CCE.
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,Cilem je zabranit odebrani ditéte z rodiny, nebo umoznit jeho navrat zpét

o vr r o , r o 2 s o . v v 2
doml ze zafizeni vykonu ustavni vychovy & z jinych typa rezidenénich sluzeb.

Mezi nabizené sluzby patii hlavné rodi¢ovsky vycvik slouzici jako nacvik
a podpora rodi¢ovského chovani. Stiep se také podili na upravach rodinnych

a socidlnich podminek celé rodiny.

Dale poskytuje probacni programy cilové skupiné déti a rodin, spolupracuje
s Ustfednimi organy statni spravy, s organy kraji a dalSimi statnimi, méstskymi,
nestditnimi a soukromymi institucemi, jez se zabyvaji socidlné¢ pradvni ochranou

a vykonem ustavni vychovy déti.

V neposledni fad¢ uskutec¢iiuje vycvikové a vzdélavaci programy pro odbor-
nou a laickou vetejnost, realizuje vyzkumné programy, uvetejiiuje ¢lanky a vydava

publikace.*

3.6. Legislativa

Sluzby rané péce jsou v nasi legislativé zakotveny v Zakon¢ ¢. 108/2006 Sb.

o socialnich sluzbach § 54.

Zde cituji v plném znéni: Zakon ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach, § 54:
,»Rana péce
(1) Rand péce je terénni, popiipadé ambulantni sluzba poskytovana ditéti a rodi¢im
ditéte ve v€ku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoZ vyvoj je ohrozen
v disledku nepiiznivé socidlni situace. Sluzba je zaméfena na podporu rodiny
a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby.
(2) Sluzba podle odstavce 1 obsahuje tyto zdkladni Cinnosti:
a) vychovné, vzdélavaci a aktivizaéni ¢innosti,
b) zprosttedkovani kontaktu se spolecenskym prostredim,

¢) socialn¢ terapeutické ¢innosti,

32 Internetové stranky sdruZeni Stiep [online]. [cit. 2007 — 04 - 05]. Dostupné z www.strep.cz
3 Viz tamté
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d) pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych z4jmu a pii obstaravani osobnich

zélezitosti.« *

3.7. Standardy

Pracovisté rané péce se zavazala dodrZzovat Standardy rané péce a Standardy
kvality socialnich sluzeb. Certifikat kvality udéluje Asociace pracovnikll v rané péci.
Standardy rané péce vychdzeji ze Standard kvality socialnich sluZzeb — taktéz
maji 3 hlavni c¢asti: persondlni standardy, procedurdlni standardy a provozni

standardy.

Rana péce je fazena mezi socidlni sluzby preventivni. Musi se proto respek-
tovat to, co je nastaveno v ramci zédkona o preventivné socidlnich sluzbach. Od toho
se také odvijeji Standardy rané péce. V posledni dob& dochazi k revizi kvili zméné

Zakona o socialnich sluzbach.*

** Sbirka zakonti. Zikon o socidlnich sluzbach 108/2006 Sb., § 54
3% Ustni sdéleni jedné z poradkyh Strediska rané pé&e Praha.
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4. Stiedisko rané péce Praha

V této kapitole bych se rada vénovala popisu Stiediska rané péce Praha, které
se vénuje rodinam s détmi se zrakovym postizenim. M¢la jsem moznost chodit
do Strediska na praxi, kterd pro mé a i1 pro tuto praci byla velikym pifinosem. Diky
Stfedisku jsem se mohla sezndmit srodinou, se kterou jsem délala rozhovor

(viz Prakticka ¢ast, kap. 6.).
4.1. Historie

Stfediska rané péce v Praze a v Brné vznikla pod Ceskou unii nevidomych
a slabozrakych hned vroce 1990. Vyvinula se z dobrovolnickych skupin v téchto

dvou méstech.

V roce 1993 se spojily Tyflopedicka poradna v Brn¢ (zalozena Dr. Josefem
Smykalem) a Poradna pro rodice ptedSkolnich zrakové postizenych déti v Praze
(vznikla z popudu Dr. Oldficha Célka a asistentky Heleny Flenerové). A do ledna
1994 pak vznikla dal§i Stfediska rané péée v Olomouci, Liberci, Ceskych Budé-
jovicich a Ostravé. Prazské stfedisko, pod vedenim Mgr.Terezie Hradilkové, se stalo

metodickym pracoviStém sité téchto stredisek

Od roku 1998 je ziizovatelem téchto Sesti Stiedisek rané péce pro rodiny déti
se zrakovym a kombinovanym postizenim obcanské sdruzeni Spole¢nost pro ranou
péci.

Jako sedmé regionalni pracovisté Spolecnosti pro ranou péci vzniklo Stie-

disko rané pé&e v Plzni a to v roce 2002.%

4.2. Cilova skupina klientu

Sluzby Stiediska rané péce jsou urceny rodinam déti se zrakovym postiZzenim

a s kombinovanym postizenim.

36 Ustni sd&leni koordinatorky sluzeb Strediska rané péée Praha.
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U déti, které maji pouze zrakové postizeni, se sluzby poskytuji do 4 let véku
ditéte. U déti s kombinovanym postizenim (jedna se o kombinaci zrakového posti-

Zeni s mentalnim, pohybovym a dal$im) do 7 let veku.

4.3. Nabidka sluzeb

Terénni sluzby

Znacnou cCast nabizenych sluzeb ¢ini terénni sluzby. Mluvime zde o pravi-
delnych konzultacich v doméacim prostfedi klientskych rodin a soucasné také

o doprovodech k 1ékaiim, na urady, do odbornych pracovist.

U konzultaci bych se rada pozastavila (tato terénni sluzba je zékladem rané
péce) a priblizila jejich priibéh z pohledu jedné z poradkyn Stfediska rané péce
Praha.

Pied konzultaci:

Pied samotnou piipravou konzultace se vraci k zdznamovym archiim. Z nich
vycte, co prob¢hlo na minulé konzultaci, jaké napady vznikly. Protoze kazdé4 porad-
kyné ma vétsi pocet klienth (az 24), je logické, Ze si nelze vSechno zapamatovat.
Ptipravi si pomicky a hracky, je dobré si precist, co probéhlo, o ¢em maminka
mluvila, k jakému tématu se vratit, jak to vypada s bydlenim, je-li néjaka zména. To
jsou ty navazujici véci, které tvofi n&jakou tu kontinuitu. Diky t€émto vécem uz se
snaze zacina. Protoze pokroky u téchto déti nejsou velké, rodiCe maji radost
i z malych pokrokli. Pomtlize k navozeni pifijemné atmosféry se k nim vratit a upo-
zornit na n¢. Treba ze se rozsifila slovni zasoba.... Pfed konzultaci je proto nutné si
veskeré zapisky peclivé prostudovat, aby pak bylo mozno plynule navézat na to, co
se délalo pti predeslé konzultaci. Konzultaci predchazi taktéz telefonicky kontakt.
Na jeho zaklad¢ se zjisti, zda rodi¢e maji néjaké téma, které by chtéli fesit. To je
proto, aby se na to konzultantka mohla pfedem pfipravit, vyhledat pozadované

informace.
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Prubéh navstévy:

Rana péce, respektive samotny prubéh navstévy, se da rozdelit na dva bloky.
Prvni se to¢i kolem klientského ditéte, druhy je zase sméfovan na rodinu. K praci
s ditétem pfivazi poradkyné pomicky. Spolecné s rodi¢i zkousi, jak na n€ bude dité
reagovat. Dava tipy rodi¢iim, co vSechno se s danou pomickou da délat a proc, jaky
maji vyznam. Na prvni pohled klasickd hracka, opatfena komentaiem (k ¢emu to je,
co to je a jak se to da jeSté vyuzit), najednou dostava Uplné jiny vyznam. N&které
hracky jsou zaméteny k tomu, aby dit€¢ vnimalo detaily, dalsi jsou vhodné k tréninku
motoriky. Dilezité je také sledovat, jak dit€¢ na danou hracku reaguje a jaké d¢la
pokroky. Kromé pfisunti pomucek se poradkyné snazi zachytit zpétnou vazbu: co
a jak fungovalo, co zabralo, jakym zplsobem to proZzivali. Od pomiicek se dostava
pfimo k ditéti: zda nastala néjakd zmeéna, zda rodi¢e pozoruji né&jaké zmény
v chovani. VSechno se zatim toci pouze kolem ditéte. Na zavér této Casti se rodice

s poradkyni domluvi, co si ma pfipravit na pristi navstévu.

V dal§im bloku uZ se fe¢ staci pfimo na rodinu; zda fesi n&jaké otazky, co
sourozenci, co prarodice, jestli rodina n&jakym zplisobem zapadd do spolecnosti,
komunikuje a vyuziva nabidky komunity v misté bydlisté (naptiklad maskarni baly,
mikuldsské besidky, riizné koncerty, atd.). Je tfeba zjistit, co funguje. Ve vétsiné pii-
padii se maminky, ale obcas i otcové, rozmluvi, co prozili, co planuji, ... Presto je
dobré mit ptipraveny otdzky v zdloze. ObcCas se stane, ze komunikace vazne.
Zejména, kdyZ je to rodina, kterd jest¢ neni navdzand (tedy sranou péci zacind,
a jesté neni zcela oteviend). Je tedy potieba mit takovou skladbu otdzek, ktera by
podpoftila povidani a kterd by prostfedi komunikace zpfijemnila, prolomila ledy.
Vzdy je nutné pokladat otdzky oteviené, aby na to ¢lovék nemohl odpoveédét jenom

ano nebo ne.

Snahou je, aby tyto rozhovory byly vedené v pfijemném duchu, aby rodice
neméli pocit, ze jsou kontrolovani. Pfistup ke klientiim nesmi byt v zddném piipad¢
z nadfazené pozice. Rodice, 1 kdyz vyuzivaji sluzby poradce, mu jsou spiSe part-
nerem. Poradce pfijede na navstévu s balickem véci, které rodin€ mizeme nabidnout,

ale neni to striktni diktat. Rodice jsou totiz s ditétem 24 hodin denng, a proto své dité
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znaji nejlépe. Ranad péce je tu pouze v pozici poradni. Nesnazi se pfinutit rodice
k uritym c¢innostem, ale snazi se je spiSe podporovat vtom, co sami d¢laji.
Pro maminku je dilezité, kdyZ si miiZe fict: ,,J4 jsem néco zkusila, j& jsem néco vyro-
bila, ja jsem koupila.“ Tyto okamziky je tfeba vypichnout, zastavit se u nich a rodice
v téchto aktivitach podpofit. To je jeden ze smysld rané péce: docilit toho, aby se
rodie sami zajimali, vstupovali do feSeni problémua aktivné. Jak sama oslovena

¢

poradkyné poznamenava: ,, My jsme jenom pomoc provazejici Zivotni etapou. ‘

To je také nejveétsi rozdil mezi Stredisky rané péce a jinymi institucemi.
Lékarti jsou vétsSinou ti velci odbornici a maminka, kterd je s ditétem 24 hodin denné,
vlastné nevi, neznd. Rodice si pak casto st€zuji na pristup doktord, ze vySetfeni
neprobehlo podle jejich piedstav, bylo to dlouhé, rozhovor se stocil jinam, na coz
nebyli pfipraveni apod. Pravé kvili témto negativnim reakcim na Iékatské prohlidky

a vysetieni nabizi Stfedisko jako jednu ze sluzeb nabidku doprovodu k 1¢kati.

Podstatna ¢ast rozhovori v ramci onoho druhého baliku, tedy rozhovort
smétujicich k rodinué okoli rodiny, komunitué€, se to¢i kolem ptipadnych souro-
zencii. To je kategorie sama o sobé. PéCe o dit¢ s postizenim je vyCerpavajici,
vSeobsahujici, takze uz nezbyva pfilis sil na sourozence. Sourozenec byva dost Casto
odsunut na vedlejsi kolej. Tomu je tieba zabranit. Je dilezité, aby si rodi¢e dokazali
udélat plan, uspotadali si ¢as. Aby si dokézali najit Cas jen na sourozence, aby byli
jenom s nim. Sli tieba na prochazku, do kina, na pohdr, zkratka vénovali ¢as jenom
jemu. Kdyz se rodi¢e vénuji jenom ditéti s postizenim, vozi ho na rGizna vySetfeni
a sourozenec musi jit do Skolky, nebo k babiCce, postupem ¢asu na to zacne byt
alergicky. Bude se snazit na sebe upoutat pozornost, zatne byt tézko zvladatelny.
Z toho duvodu je dilezité rodi¢e podpofit a spolu s nimi najit moznost zastupitelnosti
matky - zapojit prarodiCe, blizké okoli, vystfidat se u ditéte, atd. Krom¢ casu
na sourozence je dobré si udé€lat ¢as i sami na sebe, odpocinout si, naerpat novych

sil.

Zavér konzultace je vyhrazen zopakovéni stézejnich véci, které se udaly.
To znamena: co je dobré délat s pfinesenymi pomulckami, vratit se ve zkratce k feSe-

nym problémum, piicemz je tieba nechat prostor k tomu, aby sami rodi¢e si rozmys-
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leli n¢jaké kroky. Pak se zopakuje, co si domluvili, co by poradkyné méla do pfristi

konzultace zkusit zjistit. Otazka na uplny zavér je: ,, Co pro vas mohu udelat? *
Po konzultaci:

Prace poradkyné nekonci ani po ukonceni navstévy. Je dobré a téméf nutné, si
vSechno po navstéve zapsat - o ¢em se mluvilo a tak - protoze se to lehce zapomina
(viz Ptiloha ¢.1). V zdznamovém archu z konzultace u rodiny, je posledni kolonka
vénovana napadiim na ptisti konzultaci. Stava se totiz, Ze se ve chvili, kdy se prib&h
konzultace zapisuje, ¢asto objevi napad, co by se dalo jeste na ptisti konzultaci délat.
Stejn¢ tak kdyz néco napadne rodi¢e, mohou svoji konzultantku kontaktovat
napiiklad telefonicky, mailem nebo SMS zpravou. Napady se nemusi vztahovat
piimo k dal$i konzultaci. Mohou to byt odborné informace, telefonni ¢isla, odkazy

na webové strankys, ...

Vsechny zpravy z konzultaci se ukladaji do desek. Rodice k nim maji samo-

ziejmé piistup, takze do nich mohou kdykoliv nahlédnout.

Cetnost konzultaci:

Interval mezi navstévami je zpravidla jeden az tfi mésice, pokud neni né&jaka
krizova intervence, vylozen¢ akutni potieba. Je to ddno predevSim mnozstvim
klientd, které patfi pod Stredisko, respektive pod jednotlivé poradkyné. Trva
priblizné meésic az 6 tydnt, nez se vSechny rodiny prostiidaji. Delsi intervaly navstév
jsou casto 1 vynucené ze strany klientli, zejména v letnich mésicich. Kdyz rodina
travi celé léto na chalupé nebo je v laznich, konzultace se samoziejmé& posune
az na zari. V zimnich mésicich je zase ¢astym omezenim pocasi — naledi, snéhové
kalamity apod.

Poradkyné vstupuje s urcitou nabidkou, kdy mé cas, kdy je v jejich silach se
na konzultaci svédomit€ pfipravit a posléze ji i zrealizovat. Na rodin¢ pak je, zda tuto

nabidku vyuzije.’’

37 Ustni sdéleni jedné z poradkyh Strediska rané pé&e Praha.
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Ambulantni sluzby

Ambulantni sluzby jsou uskute¢novany piimo ve Stredisku. Jedna se o tyto
sluzby:

e komplexni posouzeni — je prvnim setkdnim rodiny s tymem odbornikti (porad-
kyné rané péce, fyzioterapeutka, psychoterapeutka a zrakova terapeutka), tento
tym ma za kol zhodnotit vyvojovy stupenl ditéte a zjistit, jak na tom rodina
v soucasné dob¢ je a co by aktualné potiebovala; na zaklad¢ tohoto setkani je
vytvoren individualni plan péce o rodinu

e funk¢ni prohlidka zraku

e stimulace zraku

e psychoterapeutickd pomoc — setkavani s psychoterapeutem a videotrénink inter-
akcei

e poradenstvi v sociadlni oblasti

e poradenstvi ohledné pohybového vyvoje

e telefonické poradenstvi
Konzultace Kraniosakralni osteopatie

,Kraniosakralni a viscerdlni osteopatic je jemna manudlni technika
ovlivitujici cely organismus (cranium je lebka, sacrum kost kiizova, viscera jsou
vnitini organy). Terapeut dava impulsy pfes kosti, tkan¢€, organy k povzbuzeni
autoregulacni schopnosti organismu. Pro jemnost a bezpecnost této techniky je vhod-

né od novorozencii po staré lidi.«*®

Piijcovna specializovanych pomiicek, hracek a literatury

Déti se zrakovou vadou maji omezené vnimani okolniho svéta. Je tedy velice
dilezité podporovat u nich uzivani ostatnich smysli. Hra je nejefektivnéj$i metodou.
Je celd fada specidlnich hracek a pomticek, nicméné opatieni téchto specidlnich
pomticek je dosti finanén€ naroc¢né. Jejich potfizeni by si mohli dovolit pouze ti

v

movitéjsi klienti, a proto stfedisko nabizi moZnost zapijceni téchto raznych

3 Internetové stranky SdruZeni pro ranou pé¢i [online]. [cit. 2007 — 10 — 23 ]. Dostupné z
www.ranapece.cz/strediska/praha/sluzby.html#ko
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pomucek. Kromé téchto praktickych pomicek nabizi stfedisko zaptj¢eni odborné

1 popularni literatury s t¢ématem rodina a dit¢ s postizenim.
Tydenni rehabilitacni kurzy pro rodiny

Konaji se jedenkrat do roka a jsou urceny celym rodindm. Kurz umoziuje
kromé& mnohych zazitkovych aktivit navazani socialnich vazeb s rodinami s podob-
nym osudem. Tato setkdni pfindSeji nové zkuSenosti, inspiraci k ¢innosti s détmi,

pocit radosti a hlavné sounalezitosti.
Informativni éinnost

Kromé distribuce casopisu Rolnicka, na kterém se podili jednak pifedni
odbornici, ale i rodi¢e, potada Stiedisko i rozlicné kurzy a seminate. Ty jsou urceny

jak lidem pohybujicim se v tomto oboru, tak i §iroké vefejnosti.*

% Viz Internetové stranky SdruZeni pro ranou pé&i [online]. [cit. 2007 — 10 — 23 ]. Dostupné z
www.ranapece.cz/strediska/praha/index.html
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5. Rodice déti s postizenim

V této kapitole bych se rada zminila o rodicich, kterym se narodi détatko
s postizenim. Protoze do okruhu klientli rané péce nepatii pouze déti ale i jejich
rodice, ktefi jsou pro pfiznivy pribéh této sluzby nepostradatelni. V prvni ¢ésti se
zabyvam reakcemi rodic¢l na postiZzeni ditéte, kterymi si rozhodné prosli i rodice,

s nimiz jsem si povidala (viz Prakticka c¢ast, kap. 6., 7.). A v druhé pak zmiiuji

nevhodné vychovné postoje rodict ke svému ditéti.

5.1. Reakce rodicu na postizeni ditéte

Reakci rodicl na narozeni ditéte s postizenim muzeme rozd¢lit do téchto tii

1. Faze Soku a popieni

Sok byva prvni odezvou na traumatizujici fakt, Ze je dité¢ postizené. Tuto
tézkou skutecnost nelze akceptovat a tak vétSinou dochazi k popteni. Negace této
situace je ochranou pifed ztratou psychické stability. Tento vétSinou necekany
Béhem casu se proméiiuje v deprivaci z nenaplnéné seberealizace v rodi¢ovské roli

a z nejisté budoucnosti.
2. Postupné prijeti reality, vyrovndni se s problémem

Tato faze miZze nastat v piipad¢ ziskani vétSiho poctu informaci, porozuméni
povahy postizeni ditéte a moznosti jeho dalstho vyvoje. Spatny emocionélni stav
mnohdy vitézi nad racionalnim zpracovanim informaci. Hnév, zoufalstvi a deprese
rodi¢li — reakce na prozité trauma — byvaji prozivany s riznou intenzitou i délkou
trvani. Vyrovnani se s nimi zéalezi na vyspélosti osobnosti obou rodi¢li, na jejich
prozitych zkuSenostech, na jejich citovém zazemi a na bezprostfednim psychickém

a somatickém stavu.

Neékdy se stava, ze se rodice s danou situaci vyrovnaji jenom c¢aste¢né nebo
vibec ne. Ztoho divodu dochédzi k nejriznéjSim psychickym obranam, které

ovliviiuji prozivani a chovani clovéka. Obranné mechanismy maji sviij zvIlastni
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vyznam — udrzet psychickou rovnovahu. Ta ovSem funguje je v omezené mife
av omezeném Case a mize vést k dalsim problémiim a pochybenim. Unik a titok
jsou obranné systémy obvyklé za téchto podminek. Vybér jedné z téchto moznosti
neni nepfedvidany, ale ovliviiuji ho zkuSenosti a osobni piedpoklady c¢loveka.
Obranné mechanismy, které se jiz v predeslé dob¢ ukézaly jako vhodné, se Casto

fixuji a clovek je v krizich opakuje.

Utok znadi sklon n&jakym zpiisobem zapasit s ohrozujici a nepiijatelnou
skute¢nosti. Protoze s divodem postizeni nejde bojovat, tato snaha se ukazuje v rea-
lit¢ prenosem — hledanim néhradniho vinika (agresivita proti zdravotnikiim, pedago-
gim, ...). Opodstatnéni tohoto stanoviska byvéa vétSinou Uplné nesmyslné. Obrana
zvySenou Cinnosti (zmirfiujici psychické napéti) se miize upnout ke hledani 1¢kate
nebo 1éCitele, jenz by mél danou situaci vytesit. Nebo se rodiCe realizuji v pfehnané
péci o své dité (nadbytecné rehabilitace nebo jiné druhy stimulace).

r

Mén¢ aktivni moznost obrany zahrnuje vSechny systémy, které smétuji

k uniku ze situace, s niZ se rodi¢e nedokézi vyrovnat nebo ji dostate¢n¢ zvladnout.

o Extrémnim unikem byva ptredani postizen¢ho ditéte do péce nékoho jiného nebo
opusténi rodiny.

e Dalsi unikovou moznosti je stalé popirani situace — rodina Zije tak, jako by dit¢
bylo v potadku, jeho obtize byly pouze ptechodné a vyvoj ditéte bude nakonec
normalni.

® Racionalizace je metoda, ktera ma zakryt traumatizujici skutecnost tim, ze ji
vysvétluje snesitelnéjSim zptisobem, ovSem ne Upln€ piresné (pomalejsi rozvoj
ditéte je vlastné prospésny, protoze se rozklada do delsiho ¢asového tiseku nebo
odlozeni do ustavu je pro dité uzitecnéjsi, protoze se o néj postaraji kvalifikovani
odbornici).

e Casty je i unik do fantazie. Rodi&e si predstavuji své plany s ditétem, ale nehledi
pii tom na skutec¢nost.

e Dalsi variantou je substituce, kdy se vyméni jeden zdroj satisfakce za jiny,
vétSinou za dostupnéjs$i. Napiiklad ¢innost v néjakém sdruzeni pomahajicimu

postizenym détem.
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Rezignace znamena, ze ¢loveék z neptiznivé situace unika tim, Ze se vzdava svych
cili. Rodi¢e se jednoduSe vzdaji moznosti zlepSit stav ditéte a ztotozni se
s myslenkou, Ze se neda nic délat.

Unik na nizi, vice zavisly a méné odpovédny stupefi jednani je obrana regresi.
Znamena to ziskat néjakou autoritu, kterd by byla zodpovédna za dalsi vyvoj
situace. Muze to byt 1¢kat, ucitel, 1éCitel nebo néjaka cirkev.

Unik do izolace je opravdové uzavieni se pred okolnim svétem, ktery roding

ublizuje svym odmitanim, netoleranci, nepochopenim. Rodice se svym ditétem

Casto ani nevychazeji.

Faze postupného pfijeti reality je u kazdého jedince rizné dlouha.

Ptrechodnou etapou byva obdobi smlouvdni, které mizeme popsat jako snahu

doséhnout aspoii néceho, aspoit malé zmény k lepSimu, kdyZ se nemuze stat, ze dité

bude naprosto zdravé (dit€¢ bude umét alespoii chodit, bude mit alesponl zbytky zra-

ku

, ...). Je to doba projeveni nadéje, kterd neni uplné nemoznd, doba kompromisu,

jiz mizeme povazovat za posun k akceptaci diive odmitané reality.

Vyvoj ditéte s postizenim neprobiha zcela harmonicky a bez problémi.

Nastavaji chvile, které jsou narocnéjsi a vice vyCerpavajici. Muze se tedy stat, ze

dojde k opétovnému vzniku obrannych mechanismii, se kterymi se jiz rodice

vyrovnali. Doba pfed nastupem do Skoly muze byt jednou ze stresovych situaci,

nebot’ rodie se stretdvaji s realitou, kterd miZze zapfiCinit ztrdtu jiz dosazené

stability.

a s ochotou ho rozviji v rdmci jeho moznosti.

3. VétSina rodich dosahne této tieti faze, kdy ptijmou dit¢ takové, jakeé je,
. 40
i

% Viz Véagnerova, Hadj-Moussova, Stech. Psychologie handicapu, s. 78 - 81
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5.2.  Nevhodné vychovné postoje

Nechci, aby tato podkapitola byla vniména jako kritika urcené rodic¢im, ktefi
vychovavaji déti s postizenim. S takovymi postoji se miZeme setkat i u rodict
zdravych déti. AvSak zde na n¢ upozoriuji hlavné proto, ze v ptipadé déti s posti-
Zzenim jsou CastéjSimi a také vychovné nebezpecnéjSimi. Myslim, Ze poradci rané

péce by v takovychto ptipadech méli vynalozit Gsili na zménu k lepSimu.
Vychova piilis uzkostna

Takovou vychovu miizeme vidét u rodict, ktefi k ditéti nezdravé Inou, a to
proto, ze se boji, aby si neublizilo. Piehnan¢ dité ochraiuji a kontroluji, zakazuji mu
¢innosti, které jim pfipadaji nebezpecné, brani ditéti v jeho iniciativé a v jeho
socialnim dozravani. Tento pfistup je patrny pfevazné u rodici, jejichz dit€ ma
postizeni projevujici se vaznymi symptomy (epilepsie, astma, ztraty védomi, ...).
U ditéte takto vychovavaného se bud’ projevi vzpoura a protest vii¢i nadmérnému

omezovani a nebo podiizeni, nesamostatnost, utlumeni, netecnost a tibytek iniciativy.
Vychova rozmazlujici

Rodic¢e na svém ditéti emocné Ipé&ji, obdivuji vSechno, co déla, kazdy jeho
prirozeny projev a kazdy jeho vyvojovy posun. Nékdy svou prehnanou laskou usiluji
o to, aby vynahradili ditéti vSe, o ¢em si mysli, ze bylo v zZivoté¢ ochuzeno.
Ze strachu, aby se mu nic nestalo, si ho pfivlastiiuji jen pro sebe. Brzdi ho v socidlni
nezavislosti, svobod¢. Kvuli tomu, ze se podiizuji rozmarim a pozadavkim ditéte,
brzy u néj ztraceji respekt. Dusledkem toho je, Ze mu nejsou schopni predat dostatek

jistoty a sebedivéry, kterou by mohlo vyuzit ve snaze o zlepSeni svého postizeni.
Vychova perfekcionisticka

Jde tu o rodicovské usili, aby dit€¢ bylo ve vSem nejleps$i, aby bylo spésné,
neberou v tvahu jeho opravdové moznosti a schopnosti. Piehangji svoje naroky,
ocekavaji vysledky své namahy, nuti dit¢ do stadlého soutéZeni s ostatnimi. Toto
pfetézovani dit€ neurotizuje a nuti ho k obrannym postojim, které byvaji velkou

bariérou ve zdravém formovani jeho osobnosti.
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Vychova protekcni

Rodi¢tm jde o to, aby dité dosahlo toho, co povazuji za vyznamné a vyhodné
pro Zivot. Ale neohlizeji se pfi tom na to, jak by to mélo ziskat. Se vSim ditéti
pomahaji, pracuji za n¢j, vSechno mu zatizuji, vyslapavaji mu cesticky. Vyzaduji
pro své dit¢ neadekvatni ohledy a ulevy. Podle toho, jak se to hodi, jeho postizeni
bud’ prehanéji a nebo maskuji. Timto chovanim zabranuji svému ditéti povahové
vyspét, stit se nezavislym. Navic v jeho okoli budi vi¢i nému spiSe nedivéru

a nelibost.
Vychova zavrhujici

Objevuje se spiSe vriznych skrytych nez zjevnych podobach. Stava se
nejspi§ v rodinach, ve kterych dit€¢ svym postizenim stdle probouzi ptedstavu

tragédie a nespravedlnosti.*'

Je dulezité, aby rodi¢e déti s postizenim svou nelehkou situaci akceptovali
s vyrovnanosti a spravné ji chapali. Nemén¢ dulezité je ale i to, aby ji chépali i rodice
zdravych déti a celd spolecnost. Teprve potom muize prace na tomto poli vzkvétat.
Tato cinnost by neméla vychazet pouze z dobroCinnych postoji, ale musi byt
zakotvena na odbornych znalostech a na porozuméni zvlasStnimu postaveni deéti
s postizenim a jejich nejbliz§ich ve spolec¢nosti. Spole¢nym cilem by tedy mélo byt
co nejlepsi socidlni zatazeni lidi s postizenim. To znamena snazit se o to, aby se
podminky déti s postizenim co mozna nejvice piiblizovaly podminkdm zdravého

‘ox C oy , w1 N .42
ditéte v rodin¢ a zdravého ¢loveka ve spolecnosti.

' Viz Matgjéek. Psychologie nemocnych, s. 28 - 29
2 Viz Matgjéek. Rodice a déti, s. 288
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II. METODOLOGICKA CAST

V této Casti mé prace predlozim zdkladni poznamky o metodologickém

pozadi mého vyzkumu.

CiL VYZKUMU:

Poukazat na vyznam rané péce pro rodice, ktefi vychovavaji dit¢ se zrako-
vym postizenim.

VYZKUMNA METODA:

, v . . . . , . . , , 43
Mame moznost volit mezi kvalitativnim a kvantitativnim vyzkumem.

S odvolanim se na cil prace je ale vhodné&jsi vyuzit kvalitativni rozvrzeni. Je
vice zaméfeno na sbér vétstho mnozstvi informaci a na odkryvani vyznamut

pro jedince, kteii se nachazeji v té€ dané zivotni situaci.
JAK BUDOU DATA SEBRANA?

V ramci kvalitativniho vyzkumu lze vyuzit nékolika technik sbéru informaci:

;v v s o . ’ ’ ’ o 44
zucastnéné pozorovani, nestandardizovany rozhovor, analyza osobnich dokument.

Jako nejvhodnéjsi pro tento vyzkum se mi jevi pouziti metody rozhovord.
Bude vyuzito rozhovoru polostrukturovaného s pfedem piipravenymi otdzkami, které
vSak v tomto ptipad¢ slouzi spiSe jako kostra rozhovoru s moznosti je pozménovat.

Polozené otazky jsou uvedeny v ptiloze prace (Ptiloha ¢.2.).
VZOREK: kritéria zatazeni do vzorku

S ohledem na vyzkumny zamér je nutné definovat vzorek. Prvni kritérium je,
ze to musi byt dospély ¢lovek, dva, rodina. Kazdy si pod pojmem rodina piedstavuje

T T C . .y fox 4
néco jiného. Proto zde upfesiiuji - klasicka rodina = rodice a dité.*”

Dal$im pozadavkem je, aby méli alesponi jedno dité s postizenim ve veku

do 25 let, které proslo ranou péci, nebo neproslo.

* Disman. Jak se vyrdbi, s. 285
* Disman. Jak se vyrdbi, s. 298
* Mozny. Moderni rodina, s. 50
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III. PRAKTICKA CAST

V této Casti bude predstaven vyzkumny vzorek a pritb¢h sbéru dat stejné, jako

zjisténé informace ve formée kazuistik a jejich nasledné shrnuti.
CHARAKTERISTIKA VYZKUMNEHO VZORKU:

Vyzkumny vzorek byl tvofen dvéma rodinami, jedna ranou péci prosla, druha

nikoliv.

Nejdfive jsem znala rodinu, kterd se s ranou péci nesetkala. Bydli v jedné
z mé&stskych ¢asti Prahy a vychovava dité se zrakovym postizenim. Cilem bylo najit

rodinu se zkusenosti s ranou péci, ktera zije ve stejné lokalité.

V ramci hledani jsem narazila na Stiedisko rané péce, které nabizi své sluzby
praveé rodinam déti se zrakovym postizenim. Oslovila jsem je s prosbou o kontakt
na jednu jejich klientskou rodinu, ktera by splitovala moje naroky a mému poza-

davku bylo vyhovéno.
POPIS PRUBEHU SBERU DAT:

Rozhovory probihaly u rodin doma, tedy v pfirozeném prostredi, v pribchu
mésice zafi 2007. Se souhlasem maminek byly zaznamenany na diktafon a posléze

(také se souhlasem) ptepsany do kazuistik.
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6. Rodina pani Lenky

S pani Lenkou jsme si povidaly o tom, jaké to bylo starat se o nevidomého

syna a jak s odstupem ¢asu hodnoti sluzby rané péce.

David se v rodiné pani Lenky narodil 1. 3. 1990 jako druhé dité. Jeho bratr
Jirka je o tfi a ptl roku star$i a narozdil od Davida je bez télesného postiZzeni. Druhé
téhotenstvi pfislo v dob¢, kdy pani Lence bylo 27 let. A ani tentokrat nebyly zadné
zvlastni problémy. Nic nenasvédCovalo tomu, Ze se ukaze postizeni. Nebyla zddna
dédicnd zatéz, zadné postizeni v rodiné, t¢hotenstvi v potfadku, porod v fadném

terminu. Narodil se normalni velky, silny, zdravy kluk. AZ na to, Ze neoteviral oci.

Pfi¢ina se zacala hledat uz v porodnici a zjistilo se, Ze na vin¢ je toxo-
plazméza, kterou pani Lenka prodélala v dobé téhotenstvi. Toxoplazmoéza je para-
zitdrni onemocnéni, které se projevuje jako normalni virdza s tim, Ze to matku nijak
neposkozuje, ale poskodi plod a to i tak, Ze je kompletné zasazen mozek. Davidova
diagnézou byla nedovyvinutd ocni bulva a nedovyvinutd sitnice. Vyvoj oka se
zastavil asi na 10. tydnu téhotenstvi. Protoze se toxoplazméza projevuje jen jako
béznd virdza, neméla pani Lenka o ptipadnych dasledcich ani tuSeni a nevédéli to ani
1ékari.

UZ v porodnici proSel David vySetfenim u docenta-specialisty ocare, ktery
ptisel do porodnice jako odbornik a mél zhodnotit Davidiiv stav a udé€lat prognézu.
Byl velice nekompromisni. Rekl rodi¢tim, Ze David nikdy neuvidi, Ze to je ztraceny
ptfipad, at’ ho daji do Ustavu a potidi si jiné dité. ,, Byla jsem ve strasné situaci,
nevedela jsem, co se deje. Probéhlo to béhem nékolika dnii, bylo to necekané,
neplanované. Byl to Sok, a ja jsem si stim nevédéla rady. Nikdo mi poradné
nevysvetlil, jak je to s jeho diagnozou, co to bude znamenat, jak se chovat. Byla jsem
v té situaci uplné ztracena.“ Pani primarka dokazala pani Lenku podrzet. Snazila se
ji pfesvédcit, aby nepanikafila. Poslala ji dokonce z nemocnice domd, aby si to doma
mohli pofddné promyslet. David zatim ztistal v nemocnici, kde musel projit jesté

celou fadu testl. Po prvnim Soku tedy stilo pfed rodinou pani Lenky prvni tézké
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rozhodnuti. Nakonec se rozhodli, ze si Davida nechaji doma, Ze ho budou

vychovavat.

Pani Lenka ani jeji manzel nepochéazeji z Prahy, takZze nemé¢li hlidani babicek
po ruce, ale piesto citili podporu obou rodin. Celd situace byla vSak ztizena tim, ze

v danou chvili umirala maminka pani Lenky. Kdyz bylo Davidovi 7 mésicti, zemfela.

Davidovi rodi¢e se oba pohybovali v socialni oblasti a o existenci Stiediska
rané péce tedy méli povédomi. Piimy kontakt dostali od kolegy z prace. A rand péce
se rozbchla standardnim zplsobem — to byly Davidovi dva mésice. VyuZzivali nabi-
dek aktivit, které stiedisko nabizelo. Pravideln¢ za nimi dochéazela poradkyné, ktera
jim pomahala s feSenim situaci, nosila jim pomticky k rozvoji, shanéla informace.
Dala jim napfiklad ikontakt rehabilitace, kde David néjaky c¢as cvi€il Vojtovou
metodou. Nastésti nepotieboval cvicit moc dlouho. ,, Hodné mi rana péce pomohla,
zejména co se tyka psychické podpory. Kdyz se ocitnete v nové situaci, nevite si s ni
rady, ohromné vam pomuze, kdyz vam nékdo tu situaci vysvetli a ukdze i urcitd

‘

porzitiva, ukaze cestu.

I ptes pomoc rané péce neslo vSechno zcela hladce, jak by si pfedstavovali.
S Davidem bylo vSechno jiné. Hodn¢ véci neslo délat tak, jak s normalnim zdravym
dit¢tem. Zdravé déti mély jiny rezim, jiné¢ Cinnosti. Nemohli naptiklad chodit
s Davidem na piskovisté¢ s ostatnimi, on tam snimi byt nechtél. TéZko se proto
navazovali kontakty s rodi¢i zdravych déti. Do spolecenstvi se tak dostali az skrze
Stfedisko rané péce a jim organizovanym spoleénym pobytim klientskych rodin.
Diky nim se setkali s mnoha rodinami, s nimiz méli podobny osud a méli si co fict.

Vsichni méli podobné postizené déti, a tak méli i spolecné problémy.

Kdyz byly Davidovi dva roky, mél té¢zké obdobi. Hodné se vztekal, chtél
vstiebavat 1jiné podnéty nez od své matky. Diky plsobeni v socidlni oblasti
a kontaktim navazanym na spolecnych pobytech se pani Lenka dovédéla o skolce,
kde pravé vznikla specidlni tfida zrakové postizenych déti. Zkusili se do Skolky
ptihlésit, a 1 kdyz byl David jest¢ hodné maly, pfijali ho. M¢li §tésti na feditelku;
byla kreativni a nebéla se novych véci. Prestoze do t¢ doby méla zkuSenosti pouze

se slabozrakymi, chtéla to s Davidem zkusit. Méla k dispozici specialni pedagozky
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a1 diky nim tam David uzasné prospival. Bylo to pro n¢ hezké obdobi. Davidovi se
tam moc libilo, rozvijel se tam. Byl hodné Sikovny, diky specidlnim pedagozkam se

rychle naucil zakladim pro slepce, jako je Braillovo pismo nebo chiize s holi.

V tomto obdobi také bylo pani Lence nabidnuto misto v SPC, ¢imZ skloubila
pfijemné s uzitecnym, tedy osobni zdjem s profesnim. Velmi se proto o danou
problematiku zajimala a co se tykalo ziskavani informaci, byla velmi aktivni. Kdyz
nastoupila do SPC, pracovala tam jako socidlni pracovnice v poradné pro rodice,
takZze dokonce sama radila ostatnim. To byl jeden z diivodd, pro¢ byla stale v kon-
taktu se Stfediskem rané péce i mimo ranou péci, tentokrate uz na odborné urovni.
Vté¢ dobé se meénila spousta zakont,, nastavovaly se socialni davky, takze se
1 vzdjemné informovali o zménach. Byla to vice méné spoluprace. Dost informaci si
vyménovali 1 sami rodice. Zacaly se dovazet rizné pomicky z ciziny, zacaly se
vyrabét pocitace s hlasovym vystupem. Informace bylo mozné Cerpat i z obc¢asniku,
ktery Stredisko rané péce rozesilalo. Obcas se konaly i n¢jaké akce, co organizovali
(rizné ptredndsky: obsluha kompenzacnich pomiicek, o integraci, moznosti sportov-

niho vyziti pro zrakové postizené),.

Na zaklad¢ potieby sdileni diillezitych informaci v téchto dobach také vznikla
Asociace rodict a pratel déti nevidomych a slabozrakych. Tady se rodi¢e Davida
dozvédéli o moznostech integrace. Zacali se o to vice zajimat a pomalicku ziskavali
vetsi prehled. Co ajak funguje, jak se daji déti integrovat, co to znamend, co je
k tomu potieba, jak to kde funguje a tak. Tehdy byli na osvétové viné, takze
myslenka integrace je hodné oslovila. Dokonce i ze Skolky, kam David chodil, byli

k integraci povzbuzovani.

Piesto integrace neprobihala zcela bez problémii. Skola na to tehdy nebyla
ptili§ pfipravena. David proto chodil do skoly pouze na dopoledne. Nevodili ho
na obéd a ani nartizné mimoskolni aktivity, atak se musela osobné zapojit pani
Lenka; skola nebyla schopna zafidit Davidovi doprovod domii. Pani Lenka v tu dobu
nepracovala, a tak mohla byt kazdy den ve dvanact ve Skole a odvézt ho na obéd.
Také méla dostatek Casu i na shanéni ucebnic a piepisovani textii do Braillova pisma.

Snazila se Davidovi zajistit program i na odpoledne. Chtéla ho pftihlasit do krouzka
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ve specialni Skole na Hrad¢anech. To jim ale nebylo umoznéno. Jediné, kam se mohl
prihlasit, byl tyfloturisticky krouzek. M¢li schliizky kazdou stfedu ve 2 hodiny.

Poradali i rizné vylety a podobné akce a David se vétSiny z nich tc¢astnil.

David byl aktivni, pofadd néco chtél d¢lat, ale nebylo co. Jeden krouzek mu
nestacil. Bylo tézké mu vymyslet néjakou napli. Trochu jezdili na tandemu, ale
po Praze to moc neslo. Jediné na vesnici, tam ale nebylo mozné byt potrad. Také se
ucil hrat na flétnu a na kytaru. Uz od Skolky se ucil anglicky. Na tyto chvile vzpo-
mind pani Lenka takto: , Musela se vymyslet napli odpoledni cinnosti, zajistit
pomiicky, ucebnice, shanét penize na asistenta, zajistovat chiizi s bilou holi... byl to
takovy kolotoc, takze mé pak napadlo, Ze se sice strasné prosazuje integrace, ale

nejsou k tomu podminky. Nikdo nds nepodporil. *

David se v integraci pfili§ necitil. Déti kolem ného se s nim sice bavily,
snazily se, pfesto mél pocit, Ze tam nepatfi. M¢l trochu jiné z4jmy, a tahlo ho to
ke kamaradim, které znal z tdborti, kam jezdil. Ti kluci byli o rok dva starSi a on
s nimi chtél byt v kontaktu vice nez jen ptes pocitac. Ti vSichni chodili do specidlni
Skoly a on jediny byl v integraci, logicky tedy chtél byt s nimi. Piestupoval v plilce
patého ro¢niku. Nebyl to uplné idedlni odchod. Na stran¢ jeho piivodni Skoly bylo

trochu hotkosti, ale nakonec si v§echno vyfikali.

Po pfestupu si David v nové tiidé vydobyl zvlastni postaveni. Umél véci,
které jeho novi spoluzdci neznali. M¢l zkuSenosti s vidoucimi détmi, s riznymi
aktivitami, se kterymi se musel potykat v zivoté. M¢l détem co dat a zaroven od nich
cerpal, co mu chybélo. Zménou byla niz$i naro¢nost uciva. M¢l tedy vice Casu
navstévovat rizné krouzky — hrél na kytaru, chodil do krouzku angli¢tiny, zacal se
vice vénovat sportu (chodil plavat, hral golbal), zacal se vice hybat i se vice osamo-

statnil.

Po piestupu na stfedni Skolu (Gymnazium a obchodni Skola pro zrakové
postizené) musel prvni rok David dojizdét denné, coz bylo pro rodinu netnosné.
Vedlo to k tomu, Ze od druhého ro¢niku Sel na internat. David byl tedy az do 2. roc¢-
niku na stfedni Skole doma, takze s rodi¢i byl v uzkém kontaktu. Mnozi rodice se

zafixuji na své déti zejména, kdyz vidi, ze potiebuji jejich pomoc vice nez ostatni. To
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vsak neni pfipad této rodiny, kterd soucasné odlouceni bere jenom jako logicky
vyvoj. Uz je to ten ,,dospélacky* zivot, je to ten Cas, kdy on mize byt sdm a je toho
schopen. Je to zdravé i pro rodiCe, aby si uchovali zdravy vztah, aby nevznikla

zavislost. Je to 1 s ohledem na jeho budoucnost, protoze jednou bude Zit samostatné.

David se rovnéz chysta jit na vysokou Skolu. Sice jeSté neni stoprocentné
rozhodnut, ale - jak podotyka jeho matka - i kdyby mél studovat dvé, nic se nedéje.
Situace zdravotné postizenych déti je, co se tykd socidlniho zajisténi, paradoxné
v téch osmnacti jednodusi. Dostanou plny invalidni dichod, a tak se nemusi tolik

starat o penize, mohou studovat, jak dlouho chté&ji.

Pani Lenka méla §tésti, ze David byl vzdycky tvarny a chtivy riznych aktivit
a o spoustu véci se zajimal. Osobné ho nikdy do ni¢eho nenutila, jen se mu snazila
davat dostatek podnétd. Zjistovala, kde se co vSechno dé& d¢lat, takze vyzkousel
spoustu véci, a to nejen pies ranou péci a pres kontakty zrakoveé postizenych, ale
1 diky jeji aktivité. Dnes uz si David spoustu informaci a moznosti, co mtze dé¢lat

a jak se ¢eho ztcastnit, dokaze sehnat sam. Tady mu uz do Zivota rodi¢e nezasahuji.

V pribéhu rozhovoru pani Lenka piipustila, Ze obdobi rané péce je uz pro ni
ohromné¢ vzdalené obdobi. Bylo pro ni proto t¢zké na vSechno si vzpomenout
a udélat si koncepci, co vSechno o tom fict. Rana péce je nastartovala a ukéazala jim
smér, kam se s Davidem vydat. Vyznam rané péce je velky. Piinos to byl nejen
pro Davida, ale i pro jeho matku nebo pro cloveka, ktery se v této oblasti zac¢ne
pohybovat. Byla to pro ni dobfe pfipravenad startovaci draha, dodneska z téch zacatkt
Cerpa a s lidmi ze stfediska se rada vida. I diky nim ji vibec netizi, co ji potkalo.
Nikdy se nezabyvala myslenkami, jaké by to bylo, kdyby David vid€l. naopak:
,, Cela situace mé hodila uplné nékam jinam. Na spoustu véci nahlizim jinak. VSechny
ty obtize mé paradoxné posilily, nezabyvam se zbytecnostmi, vse dostalo jakysi smysl.

«

Zkratka vsechno je relativni.
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7.  Rodina pani Marie

V drivéjsich letech jsem jezdila jako asistentka na letni psychorehabilitaéni
pobyt, kde se setkavaji vétSinou celé rodiny se svymi postizenymi détmi a jejich
sourozenci. Pravé zde jsem se seznamila s rodinou pani Marie. Diky jeji ochoté jsem
se alespon ¢asteén¢ seznamila s tim, jaké to bylo starat se o dité s postizenim, které

ranou péci neproslo.

Pani Marie se ve dvaceti letech §tastn¢ vdala. Po dvou letech manzelstvi
ot€¢hotnéla. Téhotenstvi probihalo bez obtizi a oba mladi manzelé se na dit¢ velice
t&Sili. Vytouzena dcerka Anicka se narodila v terminu a v8e se zdalo byt v naprostém
potradku. Prvni odchylky od normélniho vyvoje se projevily az kolem jednoho roku.
Anicka méla ,,rozbihavé o¢i, cemuz rodice zpocatku nevénovali mnoho pozornosti.
Pozdéji vSak byla zjiSténa zdvaznd o¢ni vada - atrofie o¢nich nervl (viz podkap.
1.1.). Anna méla pouhych 30 % zraku. Byla vSak povidava a hodné si pamatovala,
coz zastinilo skute¢nost, ze po pohybové strance zaostdva. Ve Ctrnacti mésicich
détsky neurolog diagnostikoval DMO a hypotonicky syndrom a doporucil kazdo-

denni rehabilitaci.

Pro rodice Anicky to byla obrovska rana, na kterou nebyli pfipraveni. Pani
Marie iika: ,, Ani ve snu mé nenapadlo, Ze budeme mit postizené dité, protoze se
zdalo, Ze vise probiha tak, jak md. Navic jsem se citila velmi dobie i behem tého-
tenstvi. Prvnich 14 dni po stanoveni diagnozy jsme byli v soku. Mnoho jsme plakali,
ale také patrali v pameéti, zda jsme néco nezanedbali, co jsme méli udélat lépe apod.
Pak jsme posbirali viechny sily a zacali hledat pomiicky, které by nasi Anicce
pomohly. Citili jsme, zZe nds potiebuje, a tim vice jsme k ni prilnuli.” Marie byla

odhodléna za podpory manzela vSe zvladnout a svému ditéti se pln€ vénovat.

Rodina musela celit pomluvam o ,,pavodu® postizeni ditéte (bohuzel
1 ve vlastnim ptibuzenstvu), hledal se ,,vinik* atd. Ménici vztah s okolim rodice silné
poznamenal. Ztratili hodn¢ ptatel, lidé se od nich odvraceli. Rodina se stahla do sebe
a komunikovala pouze s izkym okruhem znamych. Ti vérni, co zistali, a novi, které

poznali, byli o to vétSimi pomocniky a oporou.
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Pfes vsechnu péci Anicka prospivala pomalu, malo ptibyvala na vaze,
snadnéji se unavila. Bylo tfeba vice ¢asu na krmeni a obsluhu. D¢lala vSak rodi¢im
radost, protoze byla mild, trpélivd a ucenliva. Byla komunikativni a méla velmi
dobrou pamét. Denné rehabilitovala a rodice ji zacinali ucit zdklady sebeobsluhy,
tatinek upravil tvary lzic, aby se ucila jist sama, maminka se snazila naudit ji
udrzovat Cistotu. Od tii let byla Ani¢ka bez plen. Ve Ctyfech letech byla diky

intenzivni rehabilitaci schopna ujit n€kolik krokti sama.

Na doporuceni détského neurologa nastoupila do l4zni v KoSumberku. Pobyt
matky s ditétem v laznich tehdy jesté nanestésti nebyl mozny. Anna bez rodiny stra-
dala a rodic¢e rad¢ji jeji lazensky pobyt pred¢asné ukoncili. Nasledky zminéného
pobytu byly nedozirné. Domil se vratila ustraSend, désila se kazdého silngjsiho zvuku
a pozbyla schopnost udrzet Cistotu. Vratila se ve vyvoji, a rodi¢e rok napravovali
Skody zpusobené lazeniskym pobytem. Tato traumatickd zkusenost je odradila dat

Annu do lazni znovu.

Kdyz byly Anné ¢tyfi roky, narodila se zdrava dcera Marta. Rodice zakouseli
velikou radost, 1 kdyz zvladat ob& déti bylo narocné. Anicka pftijala sestru krasnym
zpusobem, povidala si s ni a pomdhala mamince podle svych skromnych moznosti

napf. s pfipravou koupani.

I kdyz zazivali i krasné chvilky, nastalo obdobi, kdy byli s manzelem
na pokraji sil. Snazili se uspotradat si praci, vztahy v roding, zvladat déti a vSechno
ostatni. Na téchto kritickych chvilich se podepsala i neuspokojivd ekonomicka
situace rodiny. Splaceli pajcky na ptistavbu domu a vybaveni. Na specialni pomucky
pro Annu nebyly penize. Vice nez 10 let zila rodina pod hranici zivotniho minima

(stat doplacel vyrovnani). Casové nezvladali.

Unava z nepietrzité pée o déti si vybrala dan, dostavily se zdravotni
problémy matky i otce. ,, Chtéla jsem si sbalit veci a nekam odjet, vSechno si v hlavé

urovnat a pak se vratit. Neudélala jsem to jen diky chapavému manzelovi, ktery mi

Vevr

a rozhodné se nechystal sbalit si kufry a odejit.

52



Rehabilitace pokra¢ovala, Anna se pomalu pohybové zlepSovala a jeji zra-
kové postizeni se nehorSilo. Bylo ale nejasné, jak se bude vzd€lavat. Absolvovala
pedagogicko-psychologické vysSetfeni a Skolni dochézka byla odloZena. O rok poz-
déji byla od skolni dochazky ze zdravotnich divodl trvale osvobozena. Pani Marie
m¢éla pocit, Ze se jednalo spiSe o neochotu vénovat Anné vice pozornosti. Anna znala
Cisla, barvy, jednoduché pocitani, s oblibou vypravéla a vibec se nezdala byt

nevzdélavatelna.

V tomto obdobi se rodi¢e dostali do kontaktu s tehdejSim Svazem invalidi
a stali se s Anickou jejimi ¢leny. Poznali lidi podobnych osudd, s podobnymi pro-
blémy. Najednou se mohli pobavit s lidmi, ktefi prozili, nebo prozivali néco podob-
ného. Kromé& nesporné psychické podpory se také mohli dostat k informacim,
ke kterym by se sami dostavali tézko. Setkali se 1 se specialnimi pedagogy, kteti jim
doporugili, aby pozadali o ambulantni vyuovani na Skolském ufadu. Zadosti bylo

rychle a vstficn€ vyhovéno.

Vyucovani poskytované zékladni Skolou bylo pro zacatek stanoveno
v rozsahu dvou hodin tydné. Rodi¢e vSak nejprve museli slozitymi cestami vytidit
zruseni osvobozeni od Skolni dochazky. Do rodiny dochazel zkuSeny pedagog
a vyucovani se dafilo. Anna se na hodiny téSila, naucila se Cist psaci pismo, zéklady
matematiky a ¢eského jazyka. Maminka se s ni denn¢ ucila, vodila Martu do skolky

a starala se o domacnost. Vyuka takto probihala po dobu dvou let.

Rodice méli poté velky zdjem Anicku integrovat do mistni zdkladni Skoly.
Pedagogicky poradce ale integraci nedoporugil. Skoly pro zrakové postiZeni ji zase

nechtély pfijmout pro jeji Spatnou mobilitu.

Rodicim tedy nezbyvalo nic jiného, nez zvolit Anné Skolni zafizeni
s tydennim pobytem, protoze kazdodenni dojizdéni neptichazelo v ivahu. V tomto
zafizeni byla i zvlastni Skola, rehabilitace a zajmové krouzky. Bylo to jediné zatizeni
ochotné ptijmout dit¢ s DMO, zrakovou vadou a lehkou psychomotorickou retardaci.
Anna zde nastoupila do 3. tfidy zvlastni Skoly. Uceni zvladala velmi dobfe, navic se
ji ve skole libilo. V zédkladnich sebeobsluznych ukonech byla sice pomald, ale

sobéstacéna.
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I kdyzZ se rodi¢iim samoziejmé styskalo, piesto se jim ulevilo. M¢li najednou
vice Casu nejen na sebe, ale i na svoji druhou dceru Martu. V ptedeslych letech totiz
byla tak trochu stranou, coz se negativné podepsalo na vztazich mezi ni a matkou.
Béhem té doby, kdy se rodice zase Marté mohli vice vénovat, se sice vztahy ponékud

zlepsily, piesto stin pfedeslého odcizeni je patrny dodnes.

Anna bezproblémové prosla obdobim puberty. Pani Marie ma vSak dojem,
jakoby se toto obdobi posunulo az k véku kolem dvaceti let. Tehdy se u Anny proje-
vily vazné problémy v chovani, ve vztazich se spoluzéky i s rodinou. Byla palicata,
zatvrzela, kazdé napomenuti omlouvala a odivodiiovala nékdy nesmyslnymi argu-
menty. Z diive rozumné a inteligentni sleCny se stal ,.tyran“. RodiCe tato situace
ubijela. Byli z toho velmi smutni a zklamani. Cekali, Ze po letech naroéné vychovy,

uceni a v§tépovani zdkladnich spolecenskych pravidel, sklidi ovoce své prace.

Nyni je pani Marii 46 let, je 24 let v domacnosti a stard se o Annu, ktera je
v soucasnosti uz jenom doma. O to vétsi je to napor na psychiku. Navic se jeste stara
o nemocnou manzelovu matku a jeji domécnost. Pani Marie si velmi ceni pomoci
svého manzela a dcery Marty. Ti poméhaji podle svych moZnosti a s uplnou
samoziejmosti, za coz jim je nesmirn¢ vdéénd. Na zavér nasSeho rozhovoru pani

Marie celou situaci shrnula:

,,Svoje deti jsem neprestala mit rada. Aniny kolisavé ndlady mne velmi trapi,
ubiraji pohodu a nase citové vazby s Annou vychlddaji. Jsou dny, kdy se citim fajn
a mladeé, jsem pripravend zvladat deti i domdcnost. A jsou dny, kdy se citim na 90 let,
vyCerpana a unavend, bez viile a odhodlani se zase vzchopit. Obcas upaddam
do deprese, miij zivot mi pripada zbytecny, kdyz se staram o dité, které nema pro svet

vvvvv

vSak povazuji to, co znamenaji pro ndas. “
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8.  Shrnuti

V téchto dvou zivotnich osudech jsem se snazila najit momenty, kde se
vypravéni obou zen setkava. Zaméfila jsem se zejména na jejich pocity v raném véku
ditéte. Nezavisle na sob& se obé zeny shodly na vécech, které pokladaji za dilezité.
Rozdilny byl ale zplisob, z jak na danou véc nahliZely. Jedna zminovala véci, které ji
chybély, druha naopak jmenovala véci, se kterymi ji rand péce pomohla. Konkrétné
se jednalo o ziskdvani potiebnych informaci a pocit sounélezitosti. Kdyby uz jiny
vyznam rana péce neméla (naptiklad pozitivni vliv na vyvoj ditéte apod. viz podkap.

3.4.), tak 1 pfesto existence rané péce ma svoje opodstatnéni.
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ZAVER

V uvodu jsem si zvolila cile, kterych jsem svoji praci chtéla dosahnout. Prvni
z nich, tedy pfispét k informovanosti o rané péci, jsem naplnila v teoretické ¢asti, kde
aspekty rané péce. Uvedla jsem vSeobecné charakteristiky, ale vénovala jsem se
i specifiku rané péce o rodiny s détmi se zrakovym postizenim. Jednalo se o uvedenti,

neboli prvotni sezndmeni s touto problematikou, protoZe podrobné;jsi interpretace by

presahla ramec bakalarské prace.

Prakticka cast, respektive kvalitativni vyzkum mél splnit druhy cil mé prace
ato poukazat na vyznam rané péce. Zkoumani bylo postaveno na srovnani dvou
rodin - jedna ranou péci prosla, druhd nikoli. Za techniku vyzkumu jsem vybrala
polostrukturovany rozhovor, protoze ten poskytuje mnoho individudlnich informaci.
Kvili nedostatecnému a ne zcela idedlnimu vzorku se zavér vyzkumu nedé gene-
ralizovat na obecné platny, ale to nebylo ani mym zamérem. Ve své praci jsem ho
uvedla pro ilustraci a jako mozny ptredstupenn k dalSimu rozsdhlejSimu vyzkumu.
Pfesto z porovnani jednoznacné vyplyva, Ze rana péce je pro rodinu piinosem, tedy
alesponl v téchto dvou ptipadech. V rozhovorech se objevovaly skutecnosti, kterych
se rodin€¢ bez rané péce nedostavalo, které postradala. A presné tytéz byly druhé

rodin€ ranou péci poskytnuty.

Z rozhovord, a koneckoncil 1 z odborné literatury vyplyva, Ze velice dilezity
je ptistup k informacim a jejich mnozstvi. Ob¢ zeny se shoduji na tom, jak jsou
pro n¢ nezbytné. Je dobré, kdyz rodice védi, jak bude, co se s jejich ditkem déje, co
proziva, jak mu pomoci, kde pro néj sehnat pomtcky. Tyto informace jim pak dodaji
jistotu a silu se s danou situaci Iépe porvat. Malé déti jsou ke svému nejblizSimu
okoli nesmirné¢ vnimavé a to, jak se citi jejich rodi¢e je pro jejich vyvoj velmi

vyznamné.

Druhym podstatnym prvkem je pocit soundlezitosti, pocit, Zze rodina nékam

patii. Vznik spolecenstvi lidi s podobnym osudem.

56



Oba tyto fakty, tedy ptisun informaci a spoleCenstvi, jsou podle mého nazoru
podstatné pro to, aby rodina pocatecni nelehké chvilky mohla zvladnout. Z tohoto
vychazi sama podstata a smysl rané péce. Snad Zadny rodi¢ se predem nepftipravoval
na moznost, ze se mu narodi dit¢ s postizenim. Nevyhledaval si literaturu, nezjis-
toval kontakty odbornych 1ékait, rehabilitace apod. PovétSinou jsou danou situaci
zaskoceni a nevédi si rady. Pak uz zalezi na jednotlivé povaze ¢lovéka. Nékdo se
s tim vyrovna 1épe, nékdo se zhrouti. Nechtéla bych tvrdit, a ani to nemam v imyslu,
ze bez rané péce nelze vychovu postizeného ditéte zvladnout. Nicméné ta celou
situaci rodi¢iim znacné ulehCuje a poméaha jim nalézt cestu, jak se mohou dostat
z nejhorsiho. Pomoc rané péce nespociva v tom, ze poradci budou feSit problémy
za rodice, ale v tom, Ze je ty problémy nauci fesit. Je zkratka postavena na filosofii,

ze je lepsi hladovéjiciho naucit rybaftit, nez mu tu rybu dat.
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Ustni sdéleni jedné z poradkyn Stiediska rané péée Praha.
Ustni sdéleni koordinatorky sluZeb Stiediska rané péce Praha.

Ustni sdéleni poradkyné Stiediska rané péée Diakonie CCE.
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PRILOHY

Piiloha 1:

ZAZNAM KONZULTACE V RODINE

Rodina:

Dité: Vek ditste:
Potadi konzultace: Datum:
Poradce: Pfitomni:

PRUBEH KONZULTACE:

PRACE S DITETEM:

Préce rodi¢t podle pokynii a doporuden:

Doporuéeni rodi¢tim:

Poskytnuté materialy:

Slibeno do pfisti konzultace:

Dal3i névstéva planovéna na:

7RO,
S

S
£33

materidl Spolecnosti pro ranou péci dokumentace klienta
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DITE
(co mé rado, ¢im travi vétSinu Casu, obliben4 hracka, jak reaguje na nové véci, osoby, situace, jak reguje
na pochvalu a zdkaz, jak se dokdZe samo prosadit, v &em je komu podobné)

Pokrok( zména ) u ditéte od minulé konzultace:

Zrakové vniméni, svétlocit (v ptipadg, Ze je provadéna stimulace zraku, vloZit samostatny arch):

Sluch a jeho vyuziti:

Orientace v prostoru, na vlastnim i cizim t&le:

Stereotypni projevy (jejich funkce):

materidl Spolecnosti pro ranou péci dokumentace klienta 2
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Sebeobsluha (hygienické navyky, myti, jidlo, sviékani a oblékani):

Denni reZim:

Komunikace:

Hruba motorika:

Jemn4 motorika, manipulace s hrackami:

Zdravotn{ stav, navstévy zdrav. zaf{zeni, pokyny zdravotnikii dle sd&leni rodi&t, vztah k diagnézém:

Fre=
1000

materid] Spolecnosti pro ranou péci dokumentace klienta
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RODINA
(Sdéleni rodict, rodina a ptibuzni, jejich role, z4jmy, plany, socilni kontakty rodiny, sily a ptednosti
rodiny):

Vyslovené potfeby rodict, jaky druh podpory rodina odekdva (vzdy znovu polozit otdzku: Co pro vés
mohu udélat? Co nejvic potfebujete?):

Dlouhodoby cil prace v roding, diléi cile a struény postup, jak jich dosahnout:

Népady na pii§ti konzultaci:

0
oy :
S ©) =
5 QE’ i3

materidl Spolecnosti pro ranou péci dokumentace klienta

63




Priloha 2:
ZAKLADNI OTAZKY POKLADANE V PRUBEHU ROZHOVORU:

Jak probihalo vase t¢hotenstvi?

Kdy bylo zjisténo postizeni?

Jak jste prozivali dny po porodu?

Jak se k vam chovali lékari?

Jaka byla reakce okoli? Pfibuznych? Pratel?

Jak probihal vyvoj ditéte?

Kde a jak jste hledali pomoc?

Kdy zacala rana péce?

Navazovali jste vztahy s ostatnimi rodinami s détmi s postizenim? Jak?
Jak nahlizite na sviij Zivot, svilj osud s odstupem ¢asu?

Jak zijete v soucasné dob&? Co délate vy? Déti?
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