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1 Uvod

Ve své praci se zabyvam problematikou rané péce — komplexem sluzeb
poskytovanym rodindm, v nichZz vyrlsta dit€ se zdravotnim postizenim. Smyslem
této sluzby je minimalizace takovych diisledkt postiZeni, které by mohly ztizit ditéti
osvojeni si dovednosti pfimétenych jeho véku. Slovy odbornikli, rand péce ma
pomoci rodi¢im navazat vztah k ditéti s postizenim, akceptovat jej a zaroven zajistit
optimalni rozvoj ditéte (Meissnerova, 1994). Rana péce — jinymi slovy vcCasna
intervence — je dulezitou sluzbou jak na profesni tak na politické irovni. Souvisi
s pravem malych déti a jejich rodin na ziskani podpory, kterou mohou potiebovat.
Diky stimulaci ditéte v rodiné, podpote piirozen¢ho prostfedi a vétSi autonomie
rodict se dité zpravidla vyviji 1épe, nez by tomu bylo v pfipadé ustavni péce a dité
tak ma Sanci byt integrovano mezi zdravé vrstevniky.

Téma rané péce jsem zvolila z divodu dlouhodobému zajmu o problematiku
lidi se zdravotnim postizenim a svym zkuSenostem s osobni asistenci lidem
s postizenim. Dal§im divodem pro vybér tohoto tématu byla ma pracovni zkusenost
v neziskové organizaci poskytujici socialni sluzby, kde jsem se v roli administratora
podilela na realizaci kvalifika¢niho kurzu Poradce rané péce ur¢eném pracovnikiim
v této profesi. Méla jsem tak moZznost seznamit se s problematikou hloubéji.
Domnivam se, Ze prestoze je této problematice vénovana véEét§i pozornost nez
kdykoliv v minulosti, dosud neni systém péée v CR adekvatni vzhledem k potiebam
obcanil s postizenim. Proto povazuji za dalezité se tématu nadale vénovat z hlediska
riznych védnich disciplin.

Rané péce je poskytovana v néjaké formé témeét ve vSech zemich svéta, ale
v odlisné kvalit¢ a v zavislosti na kulturnich specifikich a ekonomickych
podminkéch té které zemé&. Povazuji proto za uzite¢né srovnat Cesky systém rané
péce se systémem jiného statu. Cilem prace je analyzovat soucasny systém rané péce
v CR a Nizozemi vzhledem k platnym zakoniim a administrativnim, organizaénim a
kulturnim rdmctim platnym v obou zemich, zhodnotit nedostatky systému a
navrhnout opatieni ke zlepSeni, k ¢emuz ma pomoci Gspésné€ fungujici systém ve
vyspélé demokratické zemi, jakou Nizozemi bezesporu je a také vystupy analyzy
Evropské agentury pro rozvoj specidlni pedagogiky. Nizozemi jsem zvolila kvili
demokratické tradici této zemé, odliSnému modelu fungovani socidlnich sluzeb,

potazmo rané péce a také kvili relativné dostupnému zdroji informaci.



V této praci neni mou ambici pfedstavovat a srovnavat nové ani stavajici
pristupy mediciny, psychologie ¢i pedagogiky v oblasti rané péce, ale srovnat
systémy péce v obou zemich — organizaci a strukturu sluzeb rané péce, legislativni
ramec, zpisob financovani a jiné prvky. Tato prace je strukturovana takto: Uvodni
cast prace obsahuje teoretickd vychodiska rané péce, metodologii a analyzu
problému. Dal§i ¢ast prace je veénovana problematice lidi s postizenim
z psychologického a sociologického hlediska (pohled na rodinu s postizenym
ditétem) a konceptualnimu ramci rané péce. Samostatné kapitoly jsou vénovany
systémim rané péce v obou sledovanych zemich doplnéné o ,ptipadové studie*
stiedisek rané péce s jejich cili a konkrétnimi programy. Komparaci systému rané
péée v CR a Nizozemi na zavér demonstruji na 3 ptikladech poskytovéani rané péde v
obou zemich. V samostatnych kapitoldch vénovanych kazdé z obou zemi uvadim
vystupy analyzy vypracované Evropskou agenturou pro rozvoj specidlni pedagogiky
v letech 2003/2004, kterd shromézdila zékladni udaje o systémech rané péce
v evropskych zemich. Tyto zdroje mi umoznily provést srovnani obou systémil,

jehoz vysledky spolu s doporucenimi jsou predmétem zaveérecné Casti této prace.



2 Terminologie

e Rand péce
Rané péce/intervence je komplex sluzeb orientovany na celou rodinu ditéte raného
veéku se zdravotnim postizenim/ohrozenim. Sluzby jsou zaméfeny na podporu rodiny
a podporu vyvoje ditéte. Spolecnost pro ranou péci vymezuje kritéria této sluzby
nasledujicim zptisobem.

Charakteristiky sluzby:

- vek ditéte
- rizikovy faktor ve vyvoji
- terénni charakter (sluzba je poskytovana minimalné v 75% v pfirozeném
prostiedi, tj. v roding)
Obsah sluzeb:
Je vymezen ve standardech rané péce jako socialni sluzby:
A: podpora a provazeni rodiny (stfediska rané péce s riiznymi cilovymi skupinami

poskytuji stejny obsah sluzby):

poradenstvi
- poskytovani informaci
- podpora svépomoci rodici
- podpora komunitniho souziti
- podpora v krizi
- pomoc pii prosazovani prav a zajmi rodiny
B: podpora vyvoje ditéte (stfediska rané péce srlznymi cilovymi skupinami
poskytuji riizny obsah sluzby):
- posouzeni vyvojoveé urovné ditéte
- navrhovani stimula¢niho programu
- pujcovani hrac¢ek a pomuicek
C: osvéta:
- osveétova Cinnost, cilova skupina je vefejnost — prevence vzniku postizeni,
mezioborova spolupréce, vzdélani smérem k toleranci a integraci.
Cilova skupina:
- rodiny s ditétem s télesnym a kombinovanym postizenim
- rodiny s ditétem se zrakovym a kombinovanym postizenim

- rodiny s ditétem se sluchovych a kombinovanym postizenim



- rodiny s ditétem s mentalnim a kombinovanym postizenim
- rodiny s ditétem s poruchou artistického spektra
- rodiny s ditétem, jehoZz vyvoj je ohrozen v disledku nepfiznivé socialni

situace (Spolecnost pro ranou péci)

e Definice postizeni vyskytujicich se u klientii rané péce

- Détska mozkova obrna (DMO) — podle Ceské spolecnosti détské neurologie
je DMO dlouhodobé neprogresivni postiZzeni hybnosti a postury zptisobené
posSkozenim vyvijejictho se mozku v prenatdlnim, perinatdlnim a Casném
postnatalnim obdobi. (Vidnerova, 2004)

- Downitv syndrom — je kongenitalni, tj. vrozena vada zptisobena pfitomnosti
jednoho nadbyte¢ného chromozému €. 21. Downtiv syndrom se celosvétove
prumérné objevuje u 1 ze 700/900 narozenych déti. Je s nim spojeno mnoho
zdravotnich potizi — postizeni sluchu a zraku, srde¢ni poruchy, infekce,
leukémie, v dospélosti demence a Alzheimerova choroba. Ma také negativni
vliv na motoricky vyvoj (opozdéné sezeni, chize) a kognitivni schopnosti
(feCové a jazykové schopnosti, kratkodobd pamér).

- Mentalni retardace — diive nazyvana oligofrenie nebo slabomyslnost, je
vazné postizeni vyvoje rozumovych schopnosti vzniklé v prenatilnim,
perinatdlnim nebo Casné postnatdlnim obdobi. Postizeni vede k omezeni
adaptivniho chovani postizeného jedince v jeho socialnim prostredi.
Projevuje se snizenym vykonem rozumovych schopnosti a nedostatecnou
adaptivitou v pfirozeném socialnim prostfedi. Mentalni retardace se Casto
kombinuje s dal§imi postizenimi, napt. DMO, poruchami sluchu, zraku,

epilepsie.(http://www.dobromysl.cz/scripts/detail.php?id=1234)

- Poruchy zraku - osoby se zrakovym postizenim jsou lidé s riznymi druhy a
stupni snizenych zrakovych schopnosti. UZeji se timto terminem rozumi ti,
u nichZ poskozeni zraku néjak ovliviiuje Cinnosti v bézném Zzivoté a u nichz
bézna opticka korekce nepostacuje. Osoby se zrakovym postizenim miizeme
délit na nevidomé a slabozraké.

- Poruchy sluchu — mohou byt doprovazeny vadou zraku, hluchoslepotou.
Dutlezitou podminkou UspéSné rehabilitace sluchové postizenych je vcasna

diagnostika.



- Poruchy choviani a psychosocialni adaptace — jsou to problémy v chovéni,
socidlnim kontaktu a zdarném vyvoji, které maji déti, jez byly vystaveny
behem svého détstvi a dospivani socidlnimu zatizeni.

- Problémy vyvoje — jde o funk¢ni postizeni

- Autismus — jde o kvalitativni poruchy v socidlni souhte, kvalitativni
odchylky v komunikaci, repetetivni a stereotypni vzorce v chovani

(Dokument o souc¢asném stavu a perspektivach zabezpecovani rané péce

e Integrace osob s postizenim
Integraci, resp. socialnim zaclefiovanim, se rozumi proces, ktery zajistuje, Ze osoby
socialné vyloucené nebo socidlnim vylou¢enim ohrozené dosdhnou prilezitosti a
moznosti, které jim napomadhaji plné se zapojit do ekonomického, sociilniho i
kulturniho Zivota spoleCnosti a zit zpiisobem, ktery je ve spolecnosti povazovan za
bézny. V pfipad¢ integrace deti a zaka se specidlnimi vzdélavacimi potfebami do
Skolskych zafizeni, maji znevyhodnéné déti ndrok na zohlednéni specifickych obtizi

souvisejicich s postizenim.

o Standardy kvality socidlnich sluZeb
Standardy kvality socidlnich sluzeb predstavuji soubor kritérii, jejichz
prostiednictvim je definovéana uroven kvality poskytovani socidlnich sluzeb v oblasti
proceduralniho, personélniho a provozniho zabezpeceni socidlnich sluzeb a v oblasti
vztahll mezi poskytovatelem a osobami/uZivateli socidlnich sluzeb. (Pfirucka pro

poskytovatele socialnich sluzeb)
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3 Teoreticka vychodiska

Problematika rané péce vychazi z nékolika vychodisek, které pro ucely této
prace ¢lenim na vychodisko biologicko-medicinské a sociologické/socialné-politické.
V minulosti se vychazelo zriznych paradigmat. Myslenkovy smér poslednich
dvaceti az triceti let vede k novému konceptu rané péce, ve kterém jsou piimo
zahrnuty poznatky z mediciny, pedagogiky a spoleCenskych véd (zejména
psychologie). Toto nové pojeti rané péce se zaméciuje na vyvoj ditéte a na vliv
socialni interakce na vyvoj clovéka jako takového a zejména na dité. Jde tedy o
posun od medicinského modelu k modelu socidlnimu. V soucasnosti je prevladajicim
paradigmatem v rané péci koncept systemicko-ekologicky. Vyplyva to z promény
hlavniho cile intervence, ktera je nyni vnimana jako proces, ktery nemiize byt svymi

vlivy omezen pouze na dité, nybrz musi zahrnovat i jeho bezprostredni okoli.

3.1 Vychodisko biologicko-medicinské

Toto vychodisko se zaklada na vysledcich vyzkumt o interakci matka-dité,
rodina-dité a o intuitivnim rodicovstvi. Tato teorie posilila pocit kompetence a
sebevédomi rodict (jako odborniki na své dit¢). Pocatky socializace navazuji
bezprostiedné¢ na dobu narozeni, i kdyz pocatecni interakce matky s ditétem je
spojena predevsim s reflexnimi reakcemi a uspokojovanim zakladnich biologickych
potteb. Dité je v interakci od pocatku aktivnim Cinitelem a ne pouze pasivnim
piijemcem podnétii z prostiedi.

Dalsim biologicko-medicinskym vychodiskem je plasticita centralniho
nervového systému a poznatky o pozitivnim vlivu stimulace v raném véku (jako o
zékladu kompenzacnich mechanismii u déti s postizenim) a poznatky o pficinach a
disledcich deprivace. Odbornici dosli k poznatkiim, Ze sledovani vyvoje tzv.
rizikovych déti od nejutlejSiho véku umozni zachytit eventudlni odchylky v ranych
stadiich vyvoje. Centralni nervovy systém, ktery je hlavné odpovédny za fizeni
pohybové a duSevni ¢innosti i celkového chovani kazdého jedince, je totiz v ranném
véku jeSté nezraly a znacné plasticky. VEasnd rehabilitace a stimulace byva tudiz
nejefektivnéjs$i, nebot’ mize tvarné pisobit na vyvijejici se nervovy systém ditéte.
,Proto je snahou odbornikl vénovat zvySenou péci témto détem od samého zacatku

jejich Zivota, a to nejen z hlediska pediatrického, neurologického, poptipadé dalsich
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1ékatskych obort, ale i1 z hlediska psychologického.* (Sobotkova, Dittrichova, 2003 :
12)

Z hlediska biologického nervova soustava prodélava po narozeni piekotny
rozvoj, v némz hraji zasadni roli prvni tfi roky zivota ditéte. V tomto obdobi jsou
kompenzacni moznosti mozku nejvétsi. Pokud se toto obdobi zanedbd, moznosti
vyvoje ditéte v urCitych oblastech se mohou uzavtit nebo extrémné snizit. Prestoze
mozek je schopen vytvaret nova nervova spojeni po cely zivot, ¢loveék se nejrychleji

rozviji a nejlépe ptizpiisobuje v raném détstvi. (Vidnerova, 2004)

3.2 Vychodisko sociologické/socidalné politické

Z pohledu sociologického vychazi rana péce z hnuti za prdava osob
s mentdalnim postiZenim. V 60. letech 20. stoleti doSlo k zasadnimu piehodnoceni
postupu v otazce postizenych lidi a byly poloZzeny zéklady pro jejich plnou tcast na
zivoté spolecnosti. V 70. letech do sebe iniciativy OSN zahrnuly usili rostouciho
mezindrodniho hnuti za lidska prava postizenych lidi a za zrovnopravnéni jejich
zivotnich prilezitosti. Hnuti za prava postizenych osob, zejména hnuti rodici v 70.
letech, usilovalo o pravo na rovné podminky, pravo na co nejméné omezujici
prostiedi, kde je specidlniho jen tolik, kolik je nezbytné tieba a o pravo zit ve vlastni
rodiné a komunité.

Sociologické hledisko dale vychazi z toho, ze rodina je zakladnim pfirozenym
prostiedim, které ma zasadni vliv na vyvoj ditéte. To plati zejména pro obdobi od
narozeni do 3 let, kdy je dité zcela zavislé na prostfedi v socidlnim i vyvojovém
kontextu. Narozeni ditéte s postizenim stavi rodinu do situace, kdy se podstatné¢ méni
hodnoty, potteby, role a zarovenl se zvysuji naroky na jeji dobré fungovani, protoze
dité s postizenim vyzaduje piistupy, na které rodina nebyla pfipravena a které nezna.
Muze tak dojit k snizeni sebedlvery rodict nést odpovédnost za vyvoj ditéte a byt
kompetentnimi pii rozhodovani o jeho vychové. Dité, které nesplituje ocekdvani
rodi¢li, muze byt pfi¢innou zmény emocionalnich vazeb, a tim i oslabeni funkce
rodiny. Pfitom pravé laskyplna a stimulujici interakce mezi rodicem a ditétem
s postizenim je podle poslednich vyzkumu podstatnym faktorem rozvoje nejen jeho

psychickych, ale i fyziologickych funkci. (tamtéz)
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4 Pouzité metody
V diplomové praci pouzivam tyto vyzkumné metody:
- analyzu pfislusné legislativy a materidlti tykajicich se obcanli s postizenim
(rodin s détmi s postizenim)
- nestandardizované rozhovory s poradci rané péce
- komparativni analyzu systémi rané péée v CR a Nizozemi podle zvolenych
kritérii, kterymi jsou organizace a struktura sluzeb rané péce, zpusob

financovani a legislativni ramec rané péce.

5 Analyza problému

Prestoze je rané péci a péci o lidi s postizenim obecné vénovana veEtsi pozornost
nez v minulosti, domnivadm se, Ze je tfeba se ji zabyvat intenzivné&ji, vytvaiet pro
rodiny co nejlepsi podminky k integraci a spolecnost informovat o tuskalich zivota
s postizenim a problematice postiZeni viibec. Mnoho rodin neni autonomnich a nezije
v uspokojivych Zivotnich podminkdch a také osvéta vetejnosti neni dostatecna.
Odbornici na ranou péci zastavaji nazor, ze ¢im diive se s pomoci za¢ne, tim vétsi je
péce ve sledovanych zemich, které spatfuji odbornici na tuto problematiku a rovnéz
rodi¢e postizenych déti, podrobné popisuji v kapitolach vénovanych systémim péce
o rodiny déti spostizenim v CR a Nizozemi. Problematickd byla zejména
neukotvenost rané péce v legislativeé, coz se vSak méni nove piijatym zakonem C¢.
108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, jehoz dopad vSak vzhledem k jeho kratké
ucinnosti nemohu kompetentné¢ posoudit. Stim souvisi také otazka zplsobu
financovani rané péce, kterd je u nds poskytovana zdarma, ale poskytovatelé¢ nemaji
automaticky narok na dotace ze statniho rozpoctu a je tak pfimo ohrozena jejich
existence. Problémem je rovnéz mala kapacita stiedisek, respektive maly pocet
poradctli rané péce, vzhledem k poctu klientli a Zadatelti o sluzbu. Poradci rané péce
také upozorfiuji na problematicky vztah zdravotnici — poskytovatelé socidlnich
sluzeb, ktefi nemaji byt konkurenty, ale naopak partnery. Proto je dil¢im cilem této
prace analyzovat holandsky model, ktery je podle mého nazoru lépe fungujici nez
cesky, a ackoliv vychézi zjiné tradice a jiného socialniho systému, mize cesky

systém v mnohém inspirovat.
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Problematiku a srovnani rané péce v zemich, jez jsou predmétem této analyzy, je
mozno uchopit riznym zplUsobem, respektive analyzovat ji z pohledu riznych
védnich disciplin. Také vybér kritérii této srovnavaci studie mize byt §irsi', avsak
pro ucely mé prace povazuji za dilezité predevSim nasledujici tii kritéria srovnani:

- organizace a struktura sluzeb rané péce

- zpusob financovani

- legislativni ramec rané péce

Vystupy komparativni analyzy obsahujici charakteristiku systémii rané v CR a v
Nizozemi, analyzu rané péce realizované Evropskou agenturou pro rozvoj specialni
pedagogiky a srovnani tii obecnych ptikladl poskytovani sluzeb rané péce v CR a

Nizozemi uvedu v zavérecné kapitole této studie.

" Domnénka, 7e Nizozemi méa vét§i kapacitu poskytovatell sluzeb rané péce a zaujima ke klientovi
individualni piistup, narozdil od CR, kde stile do znané miry pietrvava institucionalizace sluzeb
(velké ustavy s velkou kapacitou klientd/uzivateld sluzeb, ale malym prostorem pro individualni péci),
je rozhodné opodstatnéna, ale v ramci diplomové prace se ji nebudu blize zabyvat.
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6 Uvod do problematiky rodin déti s postiZenim
6.1 Psychologicky a sociologicky pohled na rodinu s ditétem s postiZenim
Domnivam se, ze pro pochopeni vyznamu rané péce poskytované rodindm
s postizenym ditétem je dulezité zminit se nejprve o tom, co vSe je spojeno s tim,
kdyz se rodiciim narodi dité s postizenim, jak se s touto skutecnosti vypotadaji a jaky
vztah ma k obantim/détem s postizenim vétSinova spolecnost. V této ¢asti nastinim,
jak se postupné menil piistup k lidem s postizenim az do faze, kdy demokratické
zem¢ implementu;ji integraci osob se zdravotnim postizenim do spole¢nosti do svych
zakonli a predpisi. Rovnéz se zminim o tom, jaky postoj zaujimaji k narozeni
postizené¢ho ditéte jeho rodice, jak se s postizenim ditéte vyrovnavaji a jaké jsou

zéasady piijeti toho faktu.

6.2 Obecné rysy rodin s détmi se zdravotnim postiZenim

Historicky pohled na jedince s postizenim se v pribéhu c¢asu proménoval
v zavislosti na vyvoji a vyspélosti spole¢nosti. ,,Spole¢nost na kazdé urovni svého
vyvoje vytvaii urcitd pravidla souziti, hodnoty a normy, které se stavaji soucasti
spolecenského védomi i individualnich psychickych vlastnosti jedince v prubéhu
socializace* (Vagnerova a kol., 2001: 7). SpoleCensky tlak na konformitu, na
prizptisobeni se normam spoleCnosti, se vztahuje 1 na vnimani a akceptovani
jednotlivych ¢lenti spolecnosti. Ptistup k jedinciim s postizenim se ménil také vlivem
vnéjSich okolnosti (coz byla kdysi zejména ekonomickd situace skupiny). Osoby s
postizenim jsou v populaci spise vyjimecné, odliSuji se od béznych norem populace,
od urcitého estetického idedlu kultury. Situace byla ztizena také tim, Ze vlivem
nabozenskych predstav bylo postizeni chdpano bud’ jako zkouska nebo trest. Novy
pohled piineslo kfest'anstvi, které¢ vnimalo ¢lovéka s postizenim jako objekt soucitu a
lasky, o né&jz je nutné pecovat. Zejména pak v poslednich dvou stoletich se objevuji
skutecné pokusy o realnou pomoc, ackoliv jeste¢ v minulém stoleti bylo tieba nejdiive
dokazovat, ze smyslové postizené¢ déti jsou vzdélavatelné. Pro vztah k lidem s
postizenim je podstatny vyvoj lidské spolecnosti jako celku a to smérem k toleranci a
schopnosti akceptovat odliSnost. Vztah knim je obecnéji vyrazem tolerance
k odlisnosti, respektovani individuality, je vyrazem vnitini kvality Clov€ka i celé

spole¢nosti. (tamtéz)
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Spolecnost zaujima k postizeni postoj emociondlni nebo kognitivni. Protoze byl
v minulosti problém znacné tabuizovan, ma mnoho lidi o postizeni nedostatek
informaci a v jejich postoji k lidem s postizenim pievladad emocionalni sloZzka (odpor
1 soucit). Spolecnost tyto osoby stigmatizuje, Cini rozdily mezi vrozenym a ziskanym
defektem. Jedinec s postizenim ma ztiZzenou roli v mnoha vztazich — v rodin¢ i ve
spolecnosti — pfitom jeho zakladni potfebou je pocit bezpeci a jistoty. Integrace
téchto jedincii do spolecnosti je ztizena mnoha faktory.

Zdravotni postizeni ¢i oslabeni ditéte muze vzniknout v prenatdlnim obdobi,
béhem porodu, v postnatalnim obdobi nebo kdykoliv béhem dal§iho vyvoje (napf.
urazem). Obecné si spole¢nost mysli, ze déti/lidé s postizenim jsou nejvice
akceptovani v rodiné. Je to pravé rodina, kdo nese osud a zodpovédnost za dalsi
vyvoj zdravotné postizeného nebo oslabeného ditéte. Pro rodice je v této situaci
podstatné, aby ziskali v¢as informace, rady a pomoc kompetentnich lidi, protoze jen
pfipraveny a informovany rodi¢ mlze byt pro odborniky rovnocennym partnerem.
Potieba informaci se méni v zavislosti na véku ditéte, druhu a stupni postizeni.
(tamtéz

Z. Matgjcek uvadi, ze poznani, ze dité je vazné postizeno, vyvola obvykle silnou
uzkost a pocit beznad¢je. U jednotlivych rodict trva rtzné dlouho. U rodici
nastupuji obrané mechanismy riizné podoby a razné intenzity. Obvykle hledaji
,vinu‘ u nejblizSich osob (u partnera, prarodicii, 1€kait apod.). Po zvladnuti této faze
se pozvolna vyrovnavaji se skutecnosti a podle Matéjcka ,,zivot s ditétem dostava
novy smysl“’ Jini autofi uvad&ji, Ze stouto skutecnosti se rodiée nevyrovnaji
prakticky nikdy, pouze ji akceptuji.

Matéjcek uvadi nekolik zasad pro rodice, diky nimZz mohou Iépe zvladnout

obtiZznou situaci. Zejména maji rodi¢e veédét, jaka je podstata postizeni jejich ditcte,

* Z. Matgjéek definuje obranné mechanismy, které zaujimaji rodice déti s postizenim. Prvnim z
obrannych mechanismi je tzv. popreni — rodice si nechtéji pfipustit neblahou skute¢nost. Chtéji se
vratit do doby, kdy jesté nic "nevédéli". Jinym obrannym mechanismem je hledani viny. Pro naSe
vlastni "ja" je urcitou pomoci, kdyZ je tu nékdo ¢i néco, vici komu nebo emu mizeme zamertit svou
agresivitu vzbuzovanou prozitky uzkosti. Agrese je Casto projevem uzkosti a naSemu napéti ulevuje.
Zkusenost fika, Ze v naprosté vétSiné piipadt vinen neni nikdo. Hledani vinika ¢asto narusuje rodinné
souziti a stava se zivnou pidou pro nedorozuméni, nesoulad a nakonec i pro rozvod, coz je prave to,
¢eho by se rodina s postizenym dité¢tem méla zvlasté chranit. Tretim mechanismem je vztaZent viny na
sebe sama. Rodicovské "ja" je znehodnoceno a ponizeno - a neni vychodisko, nebot vlastni vinu nelze
smyt. Dovedou-li rodice své pocity aspon takto vyslovit, je situace nadéjnéjsi, nez kdyz si vSechno
nechévaji pro sebe a jen se trapi svou "vinou". Dulezitym krokem je prekonat obranné tendence a
piijmout sebe jako rodice a vychovatele postizeného ditéte.
http://www.rodina.cz/scripts/detail.asp?id=942
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kterému pak mohou lépe rozumét a pomahat. V CR jiz existuje cela sit
poradenskych sluzeb vramci zdravotnictvi, které jsou dnes pomérné dostupné
(¢cemuz diive nebylo). Rodina s ditétem s postizenim by méla co nejvice vyuzivat
sluzeb, které jim nabizeji détska centra, sdruzeni, poradny ¢i stacionare, asociace
rodict a pratel déti s postizenim. DalSi zasadou je, aby rodice vnimali postiZzeni
svého ditéte jako kol a ne jako nestésti, aby byli k ditéti ob&tavi, ale neobétovali se,
tzn. udrzovali se v dobré télesné a duSevni kondici. K tomu mohou slouzit sluzby
ruznych instituci, napt. rekreacni pobyty pro rodiny s télesn¢ a mentaln¢ postizenymi
détmi.

Rodina by méla vnimat postizeni ditéte realisticky a obdrzet od lékatid a
psychologi redlny odhad dalsi vyvojové perspektivy ditéte. Dale je tieba si
uvédomit, ze ,,vyvoj ditéte ma svoji zakonitost”, neni zadouci nékteré kroky ve
vyvoji, cviceni, v rehabilitaci uspéchat ani opozdit. ,,I v pé€i o postizené déti plati
zésada hospodéarnosti, nebot’ c¢as, odhodlani a dobra viile rodi¢h a dalSich
vychovateli jsou velké hodnoty, kterych je nutno vyuzivat co nejucelnéji.”
(Mat¢jcek, 1992: 10) Rodice se maji o své zkuSenosti a pocity podélit s ostatnimi
takto postizenymi rodinami 1 s vefejnosti. Jsou jim k pomoci Iékafi, genetici,
psychologové, specialni pedagogové, socidlni pracovnici a jini lidé. Kromé toho,
,rodi¢e se svym postizenym ditétem by méli byt zapojeni do SirSiho spolecenstvi
rodiny, do vztaht v sousedstvi, na pracovisti, v okruhu pratel, ve spolecenskych a
zdjmovych organizacich jako vSichni ostatni.“ (tamtéz: 11) Jak rodice ditéte
s postizenim, tak vefejnost se musi naucit pfekonavat piekdzky, osvétova ¢innost ma
byt tkolem zejména pro sdélovaci prostiedky a rovnéz pro rodice, kteti maji vyvijet
iniciativu pfi navrzich osvétovych programu. Piikladem mulze byt osvétova a
publikac¢ni ¢innost Sarah Newmanové, matky ditéte s autismem a autorky knihy ,,Hry

a &innosti pro vyvoj ditéte s postizenim*.

?'S. Newmanova nazira Zivot rodiny s postizenym ditétem takto: "Vychova déti je naroéna a vychova
postizenych déti byva pofadna dfina. Rodice se museji ditéti neustale vénovat, leckdy museji provadét
i neékteré drobngjsi lékaiské zakroky. K tomu si jeSté pfictéte domacnost, praci a bézné starosti a
povinnosti. Postizené déti navic mivaji problémy s chovanim, kladouci na rodice dalSi naroky.
PrenasSeni a celkova fyzickd manipulace s ditétem, které nemtize chodit, jsou naro¢né, neopomenime
ani umyvani a béznou péci jako takovou. Den straveny na vysetfeni v nemocnici, 1é¢bou a navstévou
specidlnich pedagogti ubéhne jako voda. Pfipojme k tomu jesté stres z jednani s 1ékafi a dal$imi
odborniky a nejistotu ohledn¢ toho, co ptinese budoucnost...”. Podle ni spolecnost nedokdze docenit,
¢im rodice postizenych déti prochazeji. ,,Kdyz se zeptate svych znamych, kteti maji déti, jak se jim
vede, obvykle odpovidaji, Ze jsou zavaleni praci a povinnostmi, zZe na spoustu véci neni ¢as. Vzdycky
jsem si pfi takovych fecech pfipadala naprosto neschopnd, protoze mi pfipadalo, Ze ja nezvladam uz
viibec nic. Az pak jsem pfisla na to, Ze zivot s postizenym ditétem je uplné jiny a jinak tézky...” viz
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Fenoménem je také to, Ze mnoho rodic¢l déti s postizenim se rozvadi. Vlivem
1 vztah partneri. Podle Mat¢jcka je tfeba uvédomovat si toto nebezpeci a manzelstvi
rodic¢i/vztah partnerti chranit. V neposledni fad¢ je tieba, aby rodice postizené¢ho
ditéte mysleli na budoucnost.
Z. Matgjcek a kolektiv uvadi zakladni motivacni tendence clovéka, které
rovnez ovliviiuji postoje k lidem s postizenim (viz Vagnerova a kol., 2001):
- Potieba bezpeci (tendence vyhybat se postizenym lidem a tabuizovat tuto
problematiku)
- Potieba lasky a sebeucty
- Potieba ucty
- Potfeba seberealizace

- Potfeba poznavani a estetickych prozitkt

6.3 Vliv postiZeni na vyvoj osobnosti jedince

Osobnost ¢lovéka zahrnuje celek psychickych jevl, vytvaii se v pribchu
vyvoje pod vné&jSimi i1 vnitfnimi vlivy. Je podminéna biologicky, genetickou
vybavou. Psychické jevy jsou projevem ¢innosti nervové soustavy. Dal§im vlivem je
socialni faktor, tj. lidska osobnost se vyviji v kontaktu s ostatnimi lidmi, pfedevSim
¢leny rodiny, ktefi podstatné ovlivituji budouci osobnost. Zejména rodi¢e plisobi na
dit¢ nejen tim, co mu védomé predavaji, ale i svym vztahem k ditéti. Vyznam ma
kvalita a mnozstvi podnétl, které na dit€ v socidlnim prostifedi plsobi. Dilezitym
faktorem je vlastni aktivita ditéte. Pro jeho vyvoj je diilezitd minulost, pfitomnost i
budoucnost.

Vrozena vada naprosto méni podminky vyvoje, socidlni vztahy, omezuje
vyvojové moznosti ditéte. Pro cely vyvoj osobnosti Clovéka je dulezita bazalni
ziskanému se na né&j jedinec 1épe adaptuje. Dilezity je vztah osoby s postizenim
k okolnimu svétu a k sobé samému. Postizenim jsou ovlivnény poznavaci procesy,

dilezita je role jazyka a feci. Zvladani jazyka pfimo ovliviluje rozvoj poznavacich

http://www.helpnet.cz:7783/portal/page? pageid=33.,1,33 32135& dad=portal& schema=PORTAL
&1d=60&Col=2&Action=2
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procestt od urovné vnimdni, mySleni je na feci zavislé. Postizenim jsou také

ovlivnény schopnosti jedince. (tamtéz)

6.4 Reakce rodi¢it na postiZeni

Podobné jako Matéjcek, uvadeji autoti ,,Psychologie handicapu®, jaké jsou
reakce rodicl na postizeni ditéte. Rodice obvykle prochazeji krizi rodicovské
identity. Ta ma podobné faze jako reakce na zavazné onemocnéni. Nejprve nastupuje
faze Soku a popfeni, postupné akceptace reality a vyrovnani se s problémem (vice
nebo méné uspésn¢). Rodice vétSinou nakonec dosahuji vice ¢i méné realistického
postoje k dané situaci. Dalsi tendenci rodic¢t je bud’ odmitnuti, nebo zvySend az
extrémni péce. Je patrné, ze sami potiebuji podporu, s kterou je tfeba zacCit co
nejdiive po narozeni ditéte. Jejich reakce je ovlivnéna také tim, kdy a jakym
zpusobem se o skutecnosti dozvédeli. ,,Nejistota, kterou rodie v této situaci
prozivaji, ohrozeni vyznamné hodnoty, kterou zdravi ditéte pfedstavuje, piisobi jako
znactna zatéz.” (tamtéz: 85). Podle vyzkumu autori zminéné studie chybél mnoha
rodi¢im sympatizujici pfistup zdravotnického personalu, ucCast v neStésti, které
rodinu potkalo, ale i partnerstvi a symetrie v komunikaci. Je vSak tfeba vzit v potaz i

to, ze rodi¢e se brani negativni informaci, mohou popirat obsah sdéleni. Castou

obranou rodict je ptikladani viny sobé samym.

6.5 Vyznam rodiny pro vyvoj osobnosti ditéte

Rodina je jednim z faktorii postizeni, méa vSak zasadni vyznam pro vyvoj
osobnosti ditéte. Zakladnim socidlnim vztahem ditéte je jeho vztah k rodicum.
Vytvaii predpoklad vyvoje osobnosti ditéte, protoze prvni zkuSenosti, které dité
proziva, ovliviiuji budovani jeho vlastni identity. Rodice tak ovliviiuji rytmus, tempo
a ladéni celého dalSiho vyvoje. ,,Rodi¢e svym chovéanim, reakcemi a podnéty, které
smétuji k ditéti, pomahaji ditéti strukturovat okolni svét, poznévat ho a orientovat se
v ném, organizovat informace a zkuSenosti do vyznamovych vzorci, kterymi se dité
zmociuje okolniho svéta.” (tamtéz: 94) Jiz v prvnich kontaktech mezi matkou a
dité¢tem se vytvaii zakladni zivotni pocit jistoty ditéte. Z toho plyne zéavaznost
pusobeni vztahu rodi¢ — dité. Proto mohou byt rodi¢e i zdrojem nebo jednou z pficin
problémt ditéte (psychicka deprivace, nedostatecné stimulujici rodinné prostredi —
nedostatek podnétli, senzoricka deprivace, kognitivni deprivace, citova deprivace

atd.)
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6.6 Nebezpedi tyrdni, zneutivini a zanedbdvini (syndromu CANY)

Jak jiz bylo zminéno, rodiny mohou byt i zdrojem sekundarniho postizeni
ditéte, které trpi v disledku chovani rodicti k nému, mtze se jednat o zanedbavani,
zneuzivani a tyrani ditéte v rodin€¢ Nejsou vyjimkou rodiny, v nichz dité stoji na
okraji zajmu, ¢i se dokonce stava obéti v disledku tyrani, zanedbavani ¢i sexudlniho
zneuzivani. ,,Kulturni a socialni souvislosti tyrani a zanedbavani déti urcuji konkrétni
zpusoby chovani rodi¢i k ditéti.“ (tamtéz: 106) Postizené dité je vzdy pro rodinu
nesmirna zatéz, nejen faktickd, ale predevSim citova a ne vSichni rodie se
s postizenim ditéte dokazi vypotradat. Své zklamani mohou projevit odmitavym
piistupem k ditéti ¢i vySe zminénymi praktikami — fyzickym a psychickym tyranim

¢1 zanedbavanim.

6.7 Socializace postizeného ditéte

Rodina ma dilezity vyznam pro vyvoj jedince, protoze je zakladnim
Cinitelem socializace jedince. Pfedava ditéti urcitou soustavu hodnot a cild, které
z hodnot rodiny vychazeji. Miize pochopitelné plisobit 1 zcela neadekvatné v reakci
na postizeni ditéte a vyrovnani se s nim. V ramci procesu socializace je pro rodinu
obtizné vyporadat se s mentalni retardaci, chybénim feci jako dilezitym informac¢nim
systétmem a hluchotou. Rodic¢e a sourozenci maji ve vztahu k chovani 1 prozivani
ditéte regulacni funkci.

To, jak jedinec vnima svét a jak se chova, je ovlivnéno tim, kym je a co
dokéze — sebepojetim. Zdravé sebevédomi se utvafi jiz v ranném détstvi, zaklady
sebepojeti piiblizné do 3 let. Védomi vlastni ceny je ur¢ovano nepodminénou laskou
rodi¢ii, nepodminénym pozitivnim hodnocenim, kladnymi postoji k ditéti, vzajemnou
davéryhodnou interakci, vytvarenim urcitého tadu a jistot, saturaci zakladnich potteb
ditéte (Chloubova). To, Ze mivaji lidé s postizenim nizké sebevédomi, jsou zranitelni
a maji negativni hodnoceni vlastni osoby, obvykle prameni z chybné rané vychovy

(napt. podminovanou laskou rodict a jejich negativnim hodnocenim ditéte).

6.8 Postoj spolecnosti k détem s postizenim
Lid¢é se zdravotnim postizenim maji podle Listiny zdkladnich prav a svobod

(LZPS) stejna prava jako lidé zdravi. V €l. 1 je uvedeno: ,,Lidé¢ jsou svobodni a rovni

* Syndrom CAN, z anglického ozna&eni ,, Child Abused and Neglect .
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v distojnosti 1 v pravech. Zakladni prava a svobody jsou nezadatelné, nezcizitelné,
nepromlcitelné a nezrusitelné.” V ¢l. 3 se pise: ,,Zakladni prava a svobody se zarucuji
vSem bez rozdilu pohlavi, rasy, barvy pleti, jazyka, viry a ndboZenstvi, politického ¢i
jiného smysleni, ndrodniho nebo socialniho pavodu, pfislusnosti k ndrodni nebo
etnické mensing, majetku, rodu nebo jiného postaveni.“ (Ustava Ceské republiky)
Podle Michalika je legislativné nedostatecné oSetteno zakladni lidské pravo — ,,pravo
byt s ostatnimi, nebyt diskriminovan. Mira diskriminace je predmétem diskuzi
psychologt, sociologt, historikli a dalSich, nejvice se vSak ukazuje v kazdodennich
postojich nas samych. (Rukovét’ rodicim ditéte se zdravotnim postizenim, 1998)
Lidé vétsinou neveédi (diky tabuizaci tohoto tématu), jak pristupovat k détem
s postizenim, a tak vysledkem domnélé ,,ohleduplnosti druhych lidi k postizenému
ditéti je izolace rodiny, ktera ma dité s postizenim. Rodina se také sama izoluje a
nakonec si zvykne na to, Ze je stigmatizovana. Je vSak tfeba pfiznat, Ze ve vnimani
osob se znevyhodnénim dochdzi ve spoleCnosti k uréitému posunu smérem k
lepSimu. Podle Chloubové ,,soucasné svétové trendy v oblasti pomoci vedou ke
zkvalithovani zivota a ,,propaguji“ princip tzv. ,,normalizace” — pfesvédCeni, ze
kazdy postizeny jedinec ma pravo vést normalni osobni, rodinny i spolecensky zivot.
Jde o to, Ze byt postizeny, byt jiny je normdlni a normalni je také narok a pravo
kazdého postizeného jedince na bézné, rovné prilezitosti ke zdokonalovani zivota.*
(Chloubovd) V oblasti pomoci lidem s postizenim jsou patrné i dalsi trendy vedouci

ke zkvalitnéni pé&e o tyto osoby.’

® Dalsimi trendy jsou piedevsim tyto:

- personalizace (uspokojovani individualnich potfeb kazdého postizeného jedince),

- participace (snaha o aktivni u€ast postizenych osob, piipadné jejich rodi¢t na aktivitach, které se jich
tykaji),

- partnerstvi (spoluprace na dosazeni zivotniho cile, nejcastéji se hovoii o partnerstvi mezi rodici
postizenych déti a odborniky angazovanymi na jejich vychové a vzdélavani. Rodice mohou sehrat
dilezitou roli ve vychové svého ditéte, jen je-li jim to umoznéno. Odbornici by méli ocenit, co rodice
délaji k postupnému vytvoreni vlastni kompetentnosti ve vychove, nabidnout jim vhodné prilezitosti
k tomu, aby mohli zuroc€it své ni¢im nenahraditelné zkuSenosti s ditétem, umoznit jim pfistup do
vychovnych zafizeni a pfispét k rozvoji jejich vlastni profesionality),

- decentralizace (zfizovani a poskytovani lokalné dostupnych rozmanitych sluzeb k napliiovani
zékladnich i specifickych potieb kazdého obcana s postizenim, pravo jedince na zZivot v obci),

- deinstitucionalizace (vytvoieni podminek pro co nejmén¢ omezujici Zivotni prostfedi, v némz musi
Zit postizeny jedinec, pokud nemiize z nejruznéjSich divodd zit ve své rodin€, napf. prevence
zafazovani mentalné postizenych osob do Ustavnich zatizeni, vyhledavani alternativnich moznosti
zivota v ndhradnich rodinéch atd.),

- koordinace

- integrace

- inkluze

21



Demokraticka spole¢nost predpoklada existenci etickych hodnot, solidaritu se
zdravotné postizenymi, socialné slabsimi a jinak znevyhodnénymi osobami, ma vést
k integraci jakkoliv znevyhodnénych osob. Zaklada pravo rodin déti s postizenim na
kvalitni zivot, pravo déti na vzdélani, ma usilovat o vétsSi autonomii rodict déti s
postizenim. Jinymi slovy, ,,vztah k postizenym je obecnéji vyrazem tolerance
k odli$nosti, respektovani individuality, je vyrazem vnitini kvality ¢lovéka 1 celé

spolecnosti“. (Vagnerova a kol., 2001: 13)
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7 Vznik a vyvoj sluZeb rané péce v evropskych zemich

Spolecnost pro ranou péci realizovala projekt ,,Programy a legislativa rané
pé&e v zemich EU a CR¥, z n&hoz ziskala materialy tykajici se legislativy, programd,
metodik a standardl rané péce ve statech EU s cilem zménit legislativu a systém rané
pé¢e vCR tak, aby odpovidaly standardim zemi EU.° Sluzby a organizace
odpovédné za poskytovani rané péce v zemich EU jsou velmi rozmanité. VétSinou
spadaji do resortu ministerstev socialnich véci, zdravotnictvi, Skolstvi a mistnich
uradl. Jsou poskytovany statnimi i nestatnimi organizacemi s mistni, regiondlni i
celostatni plsobnosti. Ve vyvoji socidlnich sluzeb byl ptelomovy konec 80. let, kdy
postupné zacalo dochazet k pfechodu od institucionalni péce k poskytovani sluzeb
v ptirozeném prostiedi klientli, k pfechodu od sluzeb zaméfenych na jednotlivce ke
sluzbam zaméfenym na rodinu a odklonu od expertniho pfistupu k partnerskému
vztahu s klientem. Je zjevné, ze na pocatku procesu vzniku sluzeb rané péce hrala
svou nezastupitelnou roli osobni angazovanost rodi¢i a odbornikli a hnuti za
prosazovani prav a zajmu rodicl a organizaci, kterych se tato problematika tykala.
Pozdé¢ji doslo ke spolecenskému konsenzu a stat uznal a uvédomil si nezastupitelnou
ulohu téchto sluzeb jako efektivni prevence, kterd je nejen eticka, ale i ekonomicka.
Tak dosSlo v zemich EU k rozhodnuti zahrnout je do zdkonnych norem a stanovit
jejich stabilni systém financovani. (Spole¢nost pro ranou péci, 1999)

Pro instituce poskytujici sluzby rané péce je charakteristickym rysem
interdisciplinarni spoluprace pracovnich tymul a partnerstvi s rodinou ditéte. Cilem
péCe je emociondlni, socidlni, senzomotoricka a intelektudlni podpora ditéte s
postizenim, aby se mohly rozvinout jeho individualni vlohy a schopnosti a mohlo se
aktivné podilet na zivoté ve spolecnosti. V jednotlivych zemich jsou odli$né ptistupy,
avsak cil podpory je jednotny, tj. rodi¢e a odbornici maji v ditéti podporovat divéru
ve vlastni schopnosti, aby se mohlo prozivat jako autonomni bytost, stimuluji
aktivitu ditéte a vychazeji z jeho potieb. Musi byt brana v tivahu cela osobnost ditéte,
jeho silné i slabé stranky, jeho individualni svét. Rand péce mé byt komplexni

sluzba, vyjadiuje vtaZeni rodiny ditéte do procesu péce. Rodice poskytuji ditéti

% Ve spolupraci s mezinarodni organizaci EURLYAID (Spolecnost pro ranou péci pii EU) a ICEVI
(Mezinarodni rada pro vzdélavani a rehabilitaci zrakové postizenych) bylo cilem zjistit, pod jaky
resort spadd v dané zemi péce o dit¢ s postizenim od narozeni do 4/7 let, jaké organizace poskytuji
rodindm péci, jak jsou sluzby financovany a podle kterych zakonti 1ze narokovat tuto péci. K tomu
poslouzila zejména publikace od Evropské agentury pro rozvoj specialni pedagogiky ,, Early
Intervention in Europe: Organisation of Services and Support for Children and Their Families:
Trends in 17 European Countries .
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ochranu a pocit bezpe¢i. Maji byt odbornikiim v procesu rané péce partnery a
navzajem se obohacovat.

Kritériem je také interdisciplinarita tymu. Odbornici vychazeji z ptredpokladu,
ze vyvojové problémy maji kromé pfi¢in organickych také ptiCiny emociondlni,
kognitivni a socialni, proto je nezbytné nutné, aby mezi sebou spolupracovali
odbornici zabyvajici se pedagogikou, psychologii, socialnimi védami a lékarstvim.
Tymova prace umoziuje spoluptisobeni riznych skupin odborniki, ktefi se vzédjemné
dopliluji a vytvareji proces podpory a integrace. V lékaistvi dochazi k posileni
pedagogicko-psychologického pfistupu v diagnostice a intervenci. Obecné by se
mela zlepsit spoluprace mezi lékati, pedagogy a psychology. Dilezitd je tymova
spoluprace, kterd umoznuje efektivni vyménu informaci mezi pracovniky tymu.
Kritériem je také to, aby rané péce byla regionalni a mobilni. Kazda rodina s ditétem
s postizenim by méla mit moznost ziskat pomoc a podporu od poradny, ktera sidli
v jejim okoli. To ma zamezit dlouhému dojizdéni rodict do poraden a soucasné Iépe
zaClenit navstévy odbornikti do kazdodenni situace rodiny. (tamtéz)

Role rodict byla v procesu vzniku rané péce nezastupitelna. Rodic¢e nefunguyji
jen jako natlakova skupina obhajujici sva prava, hraji klicovou roli v prvnich letech
zivota svych déti. Participuji na rehabilitacnim procesu, znaji nejlépe své dité¢ a
realizuji nejveétsi Cast kazdodenni stimulace a doporuceni odbornikii. Jsou Cleny

Soucasné trendy v zemich EU v oblasti rané péce jsou tyto: Rodice i1
odbornici jsou ve vztahu k ditéti odborniky, nemélo by mezi nimi dochazet ke
konkurenci, stanovuji s odborniky spole¢né cile, konzultuji nabidku sluzeb aj. Jsou
partnery odbornikii a terapeuty svych déti. Nemé vznikat Zadnd hierarchie vztahu,
odbornici musi pocitat s predstavami rodicii, respektovat jejich autonomii a jejich
rodicovskou roli. Tento pfistup je zménou oproti minulosti, kdy rodi¢e podle
odborniki méli spi§ jen naslouchat nez se ucastnit diskuse. Dnes je roli rodin
vénovana vetsi pozornost. Rodice vyznamné ovlivnili zmény v pfistupu k rané péci,
zejména jako ,,uvédoméli prosazovatelé svych prav.“ (Spole¢nost pro ranou péci,
1999) Spoleénymi rysy evropskych sluzeb rané péce se zdaji byt pristupnost,

blizkost, financni dostupnost a rozmanitost sluzeb’. Kli¢ovymi aspekty, o nichZ se

7 Pristupnost: spole¢nym znakem sluzeb rané péce je snaha byt na dosah viem détem a rodinam, jez
potfebuji pomoc. Obzvlasté naléhavy je tento problém v mistech s malou hustotou obyvatel
v izolovanych zemédélskych oblastech.
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v soucasnosti nejvice diskutuje, jsou cilové skupiny, tymova prace, odborna Skoleni a

pracovni prostiedky. (Evropska agentura pro rozvoj specidlni pedagogiky, 2005)

7.1 Zakotveni rané péce v mezindrodnich umluvdach

Podle ¢lanku 6 Standardnich pravidel OSN (1993) ,;rodicovska sdruzeni a
organizace zdravotné postizenych by mély vstupovat do vSech stupitti vzdélavaciho
procesu.” Svétova konference UNESCO deklarovala ve svém ,,Akénim ramci®, ze
»vzdélavani pro zaky se specifickymi potfebami je spole¢nou praci pro ulitele a
rodice®. (Spolecnost pro ranou péci, 1999: 5) Rand péce a vzdélavaci programy pro
déti do 6 let by mély byt rozvijeny a/nebo orientovany tak, aby podporovaly fyzicky,
dusevni a socidlni vyvoj a pohotovost ke vzdélavani. Tyto programy maji velkou
ekonomickou hodnotu pro jednotlivce, rodinu a spoleCnost vtom smyslu, Ze
zabranuji zhorSovani stavu postizeni (UNESCO, 1994, §53). Ve zpravé OECD o
integraci z roku 1993 je také zdlraznéna rodicovska role v rané péci. V jednotlivych

zemich jsou vSak rozdily mezi principy, legislativou a praxi. (Soriano, 1998)

7.2 Organizace a struktura sluZeb rané péce v evropskych zemich

Podle autort studie ,, Rand péce v Evropé: Organizace sluzeb a podpory pro déti
a jejich rodiny: Trendy v 17 evropskych zemich“® zahrnuje rand pé&e dva provazané
prvky — vék ditéte a proces. Proces rané péCe miize byt zapocat jiz po narozeni ditéte
nebo pted jeho néstupem do vzdélavaciho zatfizeni. Také je tieba brat v tivahu, ze
1ékatska péce, terapeutickd péce a vzdelavani mohou byt v zivoté ditéte kdykoliv
potiebna. Rana péce chdpana jako proces od rané¢ho veéku ditéte zahrnuje celou fadu

intervenci poskytovanych rodindm s ditétem/détmi se specidlnimi potfebami, které

Blizkost:u toho aspektu jde predevsim o to, aby se RP dostala ke spravnému adresatovi. Podpora by
meéla byt rodinam k dispozici tak blizko, jak jen to je mozné, a to jak na lokalni Grovni, tak na tirovni
komunit.

Financni dostupnost: sluzby rodindm jsou ve vSech zemich poskytovany zdarma nebo za minimalni
naklady. Sluzby jsou financovany pomoci zdroji ministerstva zdravotnictvi, socialnich véci a Skolstvi,
popfipadé pojistoven a neziskovych organizaci. Tyto alternativy mohou koexistovat, popiipadé
mohou byt vytvoreny jesté jiné zdroje.

Interdisciplinarita: odbornici pfimo povéieni poskytovanim podpory malym détem a jejich rodinam
pusobi v ruznych profesich a v disledku toho maji, podle svého zaméfeni, odlisné zazemi.
Interdisciplinarni prace tak usnadiuje vyménu informaci mezi ¢leny tymu.

Rozmanitost sluzeb: tento bod tuzce souvisi se Skdlou obord, jez jsou do rané péce zapojeny.
Zapojovani sluzeb z oblasti zdravotnictvi, socidlnich sluzeb a Skolstvi je spole¢nym rysem pro mnoho
gemi, ale také zdrojem hlavnich rozdilt. (Evropska agentura pro rozvoj specialni pedagogiky, 2005)
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jsou ohrozeny opozdénim ve vyvoji. Zahrnuje jakoukoliv intervenci potfebnou

v prvnich letech zivota, jako jsou:

identifikace zdravotniho postiZzeni a souvisejicich problému jako je socialni
deprivace, problémy ve vyvoji (je tfeba zahdjit intervenci co nejdiive a
ptedejit negativnim nasledktim)

- prevence postizeni a naslednych problémt zejména v oblasti zdravi

- stimulace télesné¢ho a duSevniho vyvoje ditéte

- zlepSeni socialni situace pomoci lékaiskych a vzdélavacich metod, podpora
rodinam

- osvéta vefejnosti

Autofi zminované studie srovnavaji ranou péci v jednotlivych zemich z hlediska
organizace sluzeb, prace tymu, spolupradce srodinami a kvalifikace pracovniki.
Hlavni funkci organizaci rané péce je poskytnout pomoc a podporu rodiné a ditcti
v oblasti 1¢ékatské, pedagogické, psychologické a socialni. Z ekonomického i
casového hlediska je dilezité, aby byly sluzby poskytovany v misté bydlisté. Podle
principu decentralizace maji byt sluzby dostupné, ackoliv i nadale budou specifické
sluzby soustfedény na jednom misté. Systém bude funkéni, bude-li se sit’ sluzeb na
narodni Grovni skladat z fungujicich sluzeb na lokalni Grovni. Dilezita je rovnéz
kontinuita vzdélavani odbornikili, vzdjemné predavani informaci a profesionalni
tymova prace.

Proces rané péce ma byt zahdjen co nejdiive, aby se piedeSlo sekundarnimu
postizeni a efekt rehabilitace byl co nejlepsi. Odbornici maji nastinit vyvoj ditéte
v prvnich letech Zivota a seznamit rodiCe s problémy spojenymi s vyvojem ditéte. Po
diagnostikovani je navrZzen zpusob podpory a lécby v duchu holistického (4.
ucelen¢ho) pristupu ke klientovi. Lékarské hledisko je ve vyvoji ditéte zasadni
(zejména u urcitych druhd postizeni), ale nesmi se zanedbat ani hledisko
psychologické, pedagogické a socidlni. Proto jsou ustanovena kritéria kvality rané
péce.

Tym rané péce se skladd z odbornikli riznych profesi a jeho Cinnost musi byt
dobfe koordinovana. Koordinace je klicovym prvkem, nebot’ zarucuje kontinuitu
péce. Dité je také podporovano, aby navstévovalo predSkolni zatizeni, aby mélo co
nejlepsi vychozi podminky pro nastup do bézné Skoly. Tymy rané péce spolupracuji

s rodi¢i ditéte, ti jsou kliCovi aktéfi v rehabilitanim procesu, dilezitym zdrojem
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informaci a mohou ovlivnit vyvoj ditéte k lepSimu ¢i hor§imu. Rodice maji byt
informovani od poc¢atku vzniku a identifikace postizeni. Lékafi a jini odbornici maji
vnimat jejich mysleni, o¢ekdvani a potteby. Mnozi odbornici je vSak nadale povazuji
za laiky a konkurenci. Také sourozenci a prarodi¢e maji participovat na procesu rané
péce. (Soriano, 1998)

V ptipadech, kdy je nutnd intervence, je na zaklad¢ spolecné prace rodiny a
odborného tymu vytvoren individualni plan, v riznych zemich nazyvany rizné (napf.
Rodinny plan ¢i Individualni plan podpory rodiny). Individualni plan se zamétuje na
potieby, ptednosti, priority, cile a Cinnosti, které musi byt zrealizované nebo
vyhodnocené. Existence takového dokumentu usnadiiuje predavani informaci a
kontinuitu potiebné podpory v piipadé, ze je dité prelozeno do jiné sité sluzeb nebo
ze se rodina piestéhuje do jiné oblasti. (Evropskd agentura pro rozvoj specialni
pedagogiky, 2005)

Pracovnici tymu maji dbat na kvalitu poskytovanych sluzeb a maji se pribézné
vzdélavat. Multidisciplinarni tym, tvofeny odborniky z riznych oblasti, ma mit tyto
charakteristiky:

- vysoky stupeni organizace

- odbornou troven

- Clenové tymu maji byt flexibilni a pozorni k ¢leniim rodiny i odbornikiim

(uméni naslouchat)

7.3 Randa péce a vzdélani

Vzdélavaci systém se stale vice propojuje s ranou péci. Vcasné zahajeni péce,
odborny pfistup k ditéti s postizenim ovliviiuje stupen vzd€lani. Je proto dobré
navstévovat predskolni zafizeni a zajistit tak kontinuitu v péc¢i. Podle obtizné
ziskavanych statistickych udaji, ¢i spiSe odhadl, jsou 2 — 12% déti z celkové
populace EU se specialnimi vzd&lavacimi potiebami.” Déti s t&lesnym, smyslovym
nebo mentalnim postizenim tvoii cca 2% (Soriano, 1998: 18). Do vzdé¢lavacich
instituci se déti zafazuji v rGznych statech od rtzného véku. Pfed nastupem na
zékladni Skolu mohou navstévovat rtizné predskolni instituce, stfediska, centra denni

péce, détské krouzky' aj. Centra denni péte a pro volny &as nepatfi do rezortu

? Vyzkum zahrnuje pouze pivodnich 15 &lenskych zemi EU. Sirsi rozpéti je dano stanovenymi
kategoriemi, do nichz byly déti ve vyzkumu zahrnuty.
0y origindle ,,playgroups* — je to druh jesli, détskych krouzkt.
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ministerstva Skolstvi, jejich pracovnici nemusi mit pedagogické vzdélani. Rodice
maji ve vétSin€ zapadnich zemi pravo zvolit si pfedSkolni zafizeni, které nejlépe jim
nejlépe vyhovuje. Problémem muze byt fakt, Ze centra jsou soukroma nebo se
nenachézi v misté bydlisté rodiny.

Kromé téchto zafizeni existuji také neSkolské vzdélavaci instituce, které
piijimaji déti jiz od 6 mésich respektive od 3 let a staraji se o né do doby, nez piejdou
do vzd&lavacich zatizeni. Skolni dochazka zaGina v riiznych statech opét riznd.'
Pracovnici ve Skolstvi maji mit pedagogické vzd€lani. Pro plynuly ptechod déti
z predskolnich zafizeni do vzdélavacich instituci je dulezitd koordinace vzdélavaciho

systému a rané péce. (tamtéz: 21)

7.4 Sluzby rané péce

Sluzby rané péce, v té€ podobé, v jaké jsou poskytovany v evropskych zemich,
vychazi z legislativniho rdmce téchto oblasti: vzdé€lani, zdravotnictvi a socidlni
sluzby. Legislativa stanovuje organizaci a roli sluzeb rané péce i1 prava rodicu.
Organizace a struktura sluzeb rané péfe spada do plsobnosti socidlnich,
zdravotnickych a vzdélavacich instituci a mistnich zastupitelstev. Jednotlivé zem¢ se
li8i ve struktufe sluzeb. Rana péce je vétSinou poskytovana organizacemi vetejnych
sluzeb na lokdlni nebo regionalni trovni nebo soukromymi organizacemi. Ve
vefejném sektoru jsou poskytovany zejména zdravotnické sluzby. Sluzby rané péce
jsou zodpovédné za ekonomickou a profesionalni podporu ditéte a jeho rodiny, coz
vyplyva ze zdkonl a nafizeni. Pokud jde o financovéani, soukromé sluzby jsou
hrazeny z davek z vetejnych fondi, tudiz piispévek rodin je zanedbatelny nebo

7adny.

7.5 Tymy rané péce

Tymy poskytujici ranou péci jsou tvofeny odborniky riznych védnich
disciplin. V zapadoevropskych zemich jsou specialni tymy, které pracuji s détmi od
narozeni do 3 let i vice a s jejich rodinami. Odbornici zdlraziuji, ze je dulezité
poskytnout nezbytné sluzby co nejdfive. Slozeni tymu je v jednotlivych zemich
rozli€né, musi vychézet z potfeb rodin. Ve vétsiné zemi se tym sklada z odborniki

z oblasti Iékaistvi, akutni péCe (paramedické sluzby), psychologie, vzdélavani v

"V Nizozemi, které je pfedmétem této analyzy, nastupuji déti do koly od 5 let, aviak déti
s postizenim ¢asto navs§tévuji skolu jiz od 2,5 - 3 let. V CR zadina $kolni dochazka od 6 let.
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oblasti emociondlniho a kognitivniho vyvoje a socidlni oblasti zabyvajici se
prostiedim rodiny. Mezi odborniky monitorujici vyvoj ditéte a poskytujici péci patii
zdravotnické profese — 1€kafi, paramedici, fyzioterapeuti, logopedi, odbornici na
psychomotoricky vyvoj-, psychologové, pedagogové, specialni pedagogové, poradci
rané péce, socialni pracovnici aj.'? Sir§i spektrum obori v rané pééi prispiva k vyssi
kvalit¢ poskytované sluzby, ale zaroven mulze byt obtizné tym odborniki
koordinovat (i v tymu mohou panovat nazorové rozdily).

Pracovnici rané péce prochazi specialnim vycvikem a Skolenim. Odbornici z
nékterych oblasti maji pouze zékladni vycvik, avSak ptinosné je doplikové Skoleni
v oblasti prace s détmi a jejich rodinami. N¢kteti autofi (Golin a Ducanis, viz
Soriano, 1998) rozliSuji 3 typy tymu rané péce: multidisciplindrni, interdisciplinarni
a transdisciplinarni tym (u transdisciplinarnich tymu je interakce nejvétsi). Hlavni
funkci tyml rané péCe je podpora ditéte a jeho rodiny. Spociva predevsim
ve zprostfedkovani informaci roding€, vedeni, podpofte, stimulaci a cvic¢eni (viz dale).
Komplexni péce zahrnuje podporu ditéte v celkovém vyvoji, prevenci, podporu v
procesu uceni usnadiiujici ditéti vstup do vzdélavaciho systému. Dité je tak vedeno
k samostatnosti (pochopiteln¢ v zavislosti na druhu a stupni postizeni). Péce ma
vychézet zjeho schopnosti spiSe nez z nedostatki. Sluzby jsou poskytovany
v ptirozeném prostiedi klienta - tj. v domacnosti -, ve stiediscich denni péce, ve
sttediscich rané péce nebo v predskolnich zafizenich (mateiské Skoly, centra denni
péce, jesle aj.)" ,,Rana péde neni pivodnd poskytovana jako integradni sluzba, ale je

jednim z kli¢t k integraci v budoucnu.* (tamtéz: 36)

7.6 Role rodicu

V minulosti rodi¢e nebyli povazovani za rovnocenné partnery ve vychovném,
vzdélavacim a rehabilitacnim procesu svych déti, jejich role byla spiSe pasivni,
pfihlizeli procesu, odbornikiim pouze naslouchali a nediskutovali s nimi. Ukolem
rodi¢i bylo vykonavat ¢innosti, které jim odbornici stanovili. Diky novému pohledu
na problematiku se pied nékolika lety zacal uplatiiovat jiny piistup, ktery zdiraznuje
roli v8ech zcastnénych aktérii. Rodice jsou zdkladni aktéfi ve vychovném procesu

ditéte. Uloha, kterou rodi¢e maji, je podminéna vékem ditéte, urovni vzdélani (na niz

12V Nizozemi mohou v tymech rané pé&e pracovat sluchové postizeni.

13V Nizozemi je patrnd zména v p¥istupu k pé¢i o déti s postizenim. Dlouho byly déti s postizenim
registrovany ve specialnich centrech, souc¢asna strategie je ponechat déti co nejdéle doma a poskytovat
sluzby v domacnosti. (tamtéz, 35)

29



se dit¢ v dané chvili nachazi) a potfebami ditéte. Participace rodi¢ti na procesu rané
péce je intenzivnéjsi zejména v prvnich letech zivota ditéte.

Rodi¢e mohou odbornikiim poskytovat informace, podporu a politicky tlak. Jsou
jedineCnym zdrojem informaci vzhledem ke svému intimnimu vztahu s ditétem,
ktery jim umoziuje znat problémy a pocity ditéte nejlépe. Podporuji praci
profesionalit a podili se na terapiich a rehabilitaci svych déti (rGzné metody
stimulace, které se provadéji doma, napi. Vojtova metoda, Portage, Bobathiiv
koncept aj.), uCastni se planovani péce. Jsou zaroven ndatlakovou skupinou
v rodiGovskych asociacich.' Ne vzdy jsou viak rodiGe brani jako autonomni partnefi.
Existuje také urcité riziko, Ze budou chtit rodice nebo odbornici ptevzit a zastupovat
roli druhého partnera. Proto je tieba respektovat potieby, o¢ekdvani a zajmy vsech.
Ve zpravé OECD o integraci z roku 1993 je rozdéleno ptsobeni rodicti v oblasti rané
péce do Ctyf urovni:

- okrajova ucast — rodie jsou pouze informovani, je jim doporuceno, co

mohou (formy rehabilitace a stimulace)s ditétem provozovat.

- poradenskd ucast — informovanost je vzajemnd, rodiCe sami podavaji

informace o svych oc¢ekavanich, zkusenostech, zajmech déti atd.

- Ucastnicky model — jednd se o jesté intenzivnéjSi spolupraci, rodice

spolupracuji na ukolech, vstupuji do rodi¢ovskych sdruzeni a organizaci.

- manazerska ucast — tyka se izkého okruhu rodict, zastupct, ktefi se ucastni

manazerskych aktivit.

Rodice rovnéz v rdmci svépomoci slouzi jako podpora dalSim rodi¢im. Vytvare;ji
podptirné skupiny, vyménuji si zkuSenosti, informace, organizuji vzdélavaci kurzy a
spolecné akce. V mnoha zemich EU existuji pomocné nebo podptirné rodiny, jejichz
cilem je odlehcit rodic¢im od kazdodenni zatéze. Déti jsou pfijimany v hostitelskych
rodinach'®. (tamtéz: 44)

Rodice jsou odborniky rovnéz informovani, podporovéni a skoleni. Maji byt

informovani srozumitelné a Gplné. Maji byt rovnéz informovani o finan¢ni pomoci,

4V Nizozemi ,existuji Rady klientd, které se pravideln& schazeji a dohlizeji na vedeni a programy
organizaci. Dale sdruzeni rodi¢ti haji zajmy rodicl a déti, kteii jsou klienty dané organizace, a jeji
zastupci prodiskutovavaji potiebna témata s personalem a vedenim organizace.“ (Spolecnost pro
ranou péci, 1999: 6)

15 Rodice si vzajemn& vyméiuji informace a zkusenosti, roste vétsi informovanost a povédomi o
problému u Sirsi vefejnosti, organizace vyvijeji vétsi tlak na politické autority. V nékterych zemich
rodi¢ovské asociace podnécuji také vyzkum.
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na niZ maji narok. V riznych zemich maji rodiny narok na rtizné druhy finan¢ni
pomoci (davky) vyplacené socidlnimi nebo zdravotnickymi organizacemi. Obvykle
jsou ve formé zvysSenych rodinnych davek ¢i danovych odpoctia. Podpora rodiny ze
strany profesionall je poskytovana v oblasti dusevni, vzdélani a vychove, v socialni,
praktické a technické oblasti. DuSevni podpora pro vSechny ¢leny rodiny se tyka
pfedevs§im akceptace postizeni ditéte a s tim souvisejicich problémt. Prakticka a
technicka podpora znamenad, Ze rodice se ve spolupraci s poradcem (i tymem rané
péce) uci zvladat kazdodenni ¢innosti a uci se zachazet s kompenzacnimi pomutckami
pro dité (napt. naslouchatka).

Obecné feceno, rodice potiebovali od odborniki pomoc v obtizné situaci, ale
chtéli zabranit tomu, aby dit¢ nastoupilo do pobytového zafizeni. Odbornici si
uvédomili, ze péce o dit¢ musi zacit co nejdiive, aby mohlo dojit k maximalnimu
rozvoji moznosti ditéte, a Ze tato péfe musi mit jiny charakter nez pusobeni

Skolskych zafizeni. Postupné doslo k profilaci a profesionalizaci péce.

7.7 Poskytovatelé rané péce

Ve vétSin€ zemi poskytuji sluzby rané péce nestatni (soukromé, cirkevni nebo
mistni) organizace, které se snazi zajistit klientim dostupnost sluzeb z hlediska
fyzického (blizkost stfediska a mobilni charakter sluzby) i ekonomického (sluzby
poskytované zdarma ¢i za poplatek, na n¢&jz obdrzi klienti ptispévek od statu). Cilem
je kvalitni, profesionalni poskytovani sluzeb a flexibilni reagovani na potieby
klientl, podle nichz je sestavovan individudlni pldn péce a multidisciplinarni
pracovni tym. Role statu v poskytovani této sluzby je obvykle takova, ze stat svétuje
provadéni nezbytnych a uznavanych vykonl nestatnim organizacim a zabezpecuje
jim potiebné finan¢ni podminky v rdmci regulativnich dohod o spolupraci. Teprve
pii neexistenci ¢i nedostatecnosti stdvajicich sluzeb zajist'uje takové sluzby stat. Je
tedy odbornym a ekonomickym garantem téchto sluzeb. (Spole¢nost pro ranou péci,
2000)

,Uloha statu tedy spodivd vuznani prava obana na danou sluzbu a
legislativnim zakotveni tohoto prava. Déle ve vytvofeni a zabezpeceni vhodnych
podminek pro uspokojovani potieb klienta, tedy pro poskytovani sluzeb, tzn.
zajisténi systému financovani. DalSim jeho nezbytnym ukolem je kontrolovat

efektivitu vyuziti statnich prostiedkti a kvalitu poskytovanych sluzeb.* (tamtéz:1).
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7.8 Uloha poradce rané péce

Povazuji za uzitetné zminit se o roli toho, kdo vykonava ranou péci
bezprostfedné, tj. o roli poradce/konzultanta rané¢ péce. Tato sluzba je vysoce
feminizovana. Domov je pfirozenym a z hlediska prostiedi validnim zdzemim pro
praci s kojenci. Proto se sluzby rané péce orientuji prevazné na poskytovani sluzby
v terénu: navstévy poradct v rodindch. Konkrétni Gi€ely navstév v rodinach se vzdy
poji k filozofii a cilim piislusného poradensko-vzdélavaciho programu a odrazeji
odbornou kvalifikaci navstévnika (napt. zdravotni sestra aj.). VétSina poradenskych
pracovnikll poskytujicich terénni sluzby se zaméfuje na nasledujici: podpofit
vzajemny vztah mezi rodi¢i a ditétem; naslouchat potfebam a obavam rodici;
respektovat hodnoty rodiny; podporovat rodie v roli ochranct svého ditéte;
posuzovat vyvoj ditéte a poskytovat naméty k jeho rozvoji a poskytovat informace o
moznostech a sluzbach. Kromé charakteristik predpokladajicich kvalifikaci a
odborné znalosti by poradci méli byt schopni ,,navazat pratelsky vztah se vSemi
zuCastnénymi a d¢€lit se o informace srozumitelnym a pro rodinu pouzitelnym
zpusobem.“ (Calvellova a kol., 1994: 133)

Pokud jde o povahové rysy, poradci by méli byt ,,obdafeni® pruznosti,
respektem k odlisnému, méli by zaujimat citlivy ptistup ke vSem ¢leniim rodiny a mit
schopnost sebereflexe — znat své vlastni hodnoty a sily, pravidelné absolvovat
osobnostni testy. Také by méli mit smysl pro humor, ktery zmirfiuje napéti, a
schopnost zdlraziiovat pozitiva. Zaroven by si m¢li byt védomi problémi a uskali,
kterym budou pii navstévach v roding Celit. Podle Calvellové je navstéva davérna
zalezitost a zaroven tvrda prace. (tamtéz) Poradce je tieba vnimat jako prtivodce.
Poradce mé rodinu respektovat a vytvofit si kni pevny vztah. D. Tuttle uvadi

nasledujici schéma ve vztahu rodi¢ — poradce (in Meissnerova, 1994):

Rodié¢ Poradce

1. psychické trauma

podpora a porozuméni
2. Sok emocni podpora
3. truchleni naslouchani, vysvétlovani
4. deprese hledani zdroja vnitinich sil

5. ptehodnoceni/upevnéni akceptace, respekt, porozumeéni

6. mobilizace sil instrukce pro konkrétni dovednosti

R AR

7. sebeptijeti a sebevédomi vytvofeni silné¢ho vztahu
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V dalsi kapitole se zabyvadm systémem péce o rodiny s détmi s postizenim
v Ceské republice, nastinim vyvoj vtéto oblasti, pojeti rané péce v nagich
podminkach. Dale se zaméfim na organizaci a strukturu sluzeb podle standarda rané
péce, legislativni rdmec a financovani, pokusim se zhodnotit nedostatky systému.
Uvedu vystupy z analyzy rané péce realizované Evropskou agenturou pro rozvoj
specidlniho vzdélavani a na zavér ,,ptipadovou studii“ Spolecnosti pro ranou péci,

nejvétsiho poskytovatele rané péce v CR.
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8 Systém péce o déti s postizenim v CR

V Ceské republice se narodi pfiblizné 3 500 déti s vrozenou vadou roéné, 1,5
— 2,5 z 1 000 narozenych déti ma détskou mozkovou obrnu (DMO), kazdy tyden se
narodi 1-2 déti s Downovym syndromem. Podle slov MUDr. Petra Zobana, doslo
v CR za poslednich 15 let ke zietelnému snizeni novorozenecké Gimrtnosti, ktera
poklesla pod 2,5/1 000 zivé narozenych déti. Zarovent dochéazi ke zvySovani pocta
prezivajicich nedonoSenych déti, tedy déti ohrozenych postizenim. Mezi zévazné,
perinatalné ptisobici rizikové faktory patii akutni ¢i chronické hypoxie anebo infekce
plodu a novorozence, nitrodélozni retardace rastu plodu ¢i zdvazné vrozené vyvojové
vady. Novorozenci jsou tak ohrozeni vznikem DMO, centrélnich i perifernich poruch
zraku, sluchu atd. Vcasna diagnostika odchylek neuromotorického a
neurosenzorického vyvoje perinatadlné¢ ohrozenych déti béhem prvnich tii mésici
zivota a zahdjeni ptisluSnych interven¢nich programi jsou dulezitymi ptedpoklady
pro kompenzaci zavaznych nasledkd.'® (viz ,,Kdyz...«, 2002)

Do roku 1989 meély déti s postizenim ztizeny osud, vyrustaly zpravidla
v ustavnich  zafizenich (kojeneckych ustavech, détskych domovech aj.).
V kolektivnich zafizenich, jak zndmo, se déti nemohou pfili§ rozvijet po psychické a
fyzické strance, jsou vedeny k zavislosti na druhych, maji malo pfilezitosti
k projevim spontanni aktivity a k rozvoji vlastni iniciativy. To je zplisobeno
pfedevsim malou kapacitou personalu, ponévadz nelze kazdému vénovat individualni
pozornost, a absenci matky ¢i jiné pecujici osoby. Od 80. let jsou u nas socialni
sluzby vnimédny pozitivnéji, prechdzi se od institucionalniho piistupu
k individualnimu, pifesto vSak institucionalizace pretrvava. DéEti predevSim s t€zSim
postizenim jsou davany do ustavu a jejich vyvoj je poznamenan citovou C¢i
smyslovou deprivaci. Détem chybi podnéty, matka ¢i jind pecujici osoba jako
dalezity zprostiedkovatel kontaktu se svétem a poskytovatel jistoty a bezpeci.

(http://www.ranapece.cz)

Demokraticka spolecnost uznava a respektuje skutecnost, ze vSichni lidé maji
stejna prava, ne vzdy vSak mysli na obCany s postizenim. Mit stejna prdva znamena
priznat pravo také na odliSnost a chapat tyto specifi¢nosti a jedineCnosti, zvlastnosti

mezi lidmi jako obohaceni spole¢nosti. ,,Pfiznani prava na odliSnosti a pfiznéni

' Podle typu postizeni rozliujeme d&ti se smyslovym postizenim — zrakovym, sluchovym,
mentalnim, télesnym nebo kombinovanym postizenim, déti s poruchou artistického spektra - nebo
déti, jejichz vyvoj je ohrozen v dusledku nepfiznivé socialni situace (déti ze sociokulturné
znevyhodnéného prostiedi).

34



hodnoty kazdé lidské bytosti pfindsi spolecnosti mordlni silu.“ (Chloubovéd) Na
druhou stranu je tfeba ptiznat, ze proces demokratizace a humanizace Ceské
spolecnosti je znacné dynamicky. Jeho soucésti je také teSeni problematiky
zdravotné postizenych lidi, ktefi maji pravo prozit plnohodnotny zivot ve
spolecnosti, do niz se narodili, maji pravo na vzdélani, aby mohli najit adekvatni
pracovni a spolecenské uplatnéni a dosdhli tak napInéni v Zivoté.

Podpora péce déti s postizenim v piirozeném prostredi, tedy v rodiné, se
vyplati rovnéZ z ekonomického hlediska. Proto se v Ceské republice na pielomi 80.
a 90. let, podle vzoru zapadnich zemi, objevila prvni stfediska poskytujici sluzbu
rand péce — do té doby chyb¢jici sluzbu pro rodiny déti s postizenim —, kterad
umoziuje rozvijet vySe uvedené principy a pfirozeny kvalitni zivot rodin déti
s postizenim. V CR rovnéz postupné dochazi k zavadéni standardii do socialnich
sluzeb, coz je znatelny pokrok. Zasadami jsou pozadavky na kvalitu lidi pracujicich
s klienty — respekt k jedinecnosti a diistojnosti osobnosti kazdého ¢loveka, potieba
ucty a tolerance ke kterémukoli jednotlivei s postizenim, nutnost davéry ve

schopnosti kteréhokoliv ¢loveka s postizenim (Chloubova)

8.1 Vznik rané péce v CR

Zaiizeni pro déti se zdravotnim postizenim vznikala v CR jako jedna
z prvnich ve stfedni Evrop¢ jiz koncem 19. a pocatkem 20. stoleti. V 70. letech byla
vytvarena statni sit’ rehabilitacnich jesli pro déti mladsi tii let. V 90. letech zacalo
ministerstvo Skolstvi zfizovat specidlné pedagogicka centra (SPC), nebot’ bylo tifeba
dobudovat poradensky systém pro rodi¢e a déti se zdravotnim postizenim. Jeho
hlavnim poslanim bylo podpofit proces integrace téchto déti do beézného
vzdg&lavaciho systému.'” S koncem socialismu se oteviela moznost pro zfizovani
nestatnich organizaci poskytujicich ranou péci. (Dokument o soucasné stavu a
perspektivach zabezpecovani rané péce, 2002)

M. Jabtrkova popisuje vznik rané péée u nas takto. Rana péée v Ceské
republice vznikla ,,na popud komise rodi¢i a piatel zrakové postizenych pii Svazu
invalidi, kterou odborné zastitili asistentka PFUK Helena Flenerova a PhDr. Oldfich
Calek, jako odpovéd na potieby rodi¢t. Rodiée i odbornici v této komisi museli

piekonavat nepfizen statnich orgdnt. Dobrovolni poradci navstévovali rodiny ve

7' SPC poskytuji ranou pé&i détem ve véku od 3 let do doby nastupu do povinného vzdélavani, tj.
zpravidla do 6 let.
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svém volném Case a bez naroku na finanéni odménu. Navstévy nebylo mozno konat
Castéji nez jedenkrat za pulroku az rok.“ (Jablrkova, 1995: 13) Po roce 1989 se
situace zménila. Vzniklo Stfedisko rané péce, vnémz pracoval tym slozeny
z psychologa, socialni pracovnice, fyzioterapeuta, instruktora zrakové stimulace a
specialniho pedagoga. Tento tym poskytoval pomoc rodinam s détmi s postizenim od
narozeni do 4/6 let. V soucasnosti souvisi nabidka rané péce s programy pro déti od
narozeni do pocatku Skolni dochézky. Cilem je predchazet vzniku postizeni ditécte,
odstranit nebo zmirnit nésledky postizeni a vytvaret predpoklady pro socialni

integraci rodiny a ditéte do spole¢nosti.

8.2 Standardy rané péce

Co se rozumi ranou péci? Podle standardi rané péce je to ,.komplex sluzeb
orientovany na celou rodinu ditéte raného véku se zdravotnim postizenim ¢&i
ohrozenim vlivem biologickych faktori nebo vlivem prostiedi. Sluzby jsou
zamefeny na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte.” (Standardy rané
péce/intervence: 1) Podle Spolecnosti pro ranou péci, hlavniho poskytovatele rané
pé&e v CR, hraji zasadni roli ve vyvoji ditéte prvni tii roky Zivota. ,,Pravé v obdobi
do tfi let jsou kompenza¢ni moznosti mozku tak obrovské, Ze umoznuji nejlépe
rozvinout ndhradni mechanismy i u téch déti, které maji v nékteré¢ oblasti vyvoje
vazny handicap. Pokud se pravé toto obdobi zanedba, moznosti vyvoje ditéte
v urcitych oblastech se mohou zcela uzavfit nebo extrémné snizit. Pfestoze mozek je
schopen vytvaret nova nervova spojeni cely zivot, ¢lovék se nejrychleji rozviji a

nejlépe ptizplisobuje zménam v raném détstvi.* (http://www.ranapece.cz)

Podle standardli rané péce je cilem této sluzby:

- snizit negativni vliv postiZeni na vyvoj ditéte a rodinu ditéte,

- zvysSit vyvojovou uroven ditéte v oblastech, které jsou postizeny nebo
ohroZeny,

- posilit kompetence rodiny a snizit jeji zavislost na socialnich systémech,

- vytvortit pro dité, rodinu i spole¢nost podminky k socialni integraci

Rana péce maé preventivni charakter, snizuje vliv prvotniho postizeni a brani
vzniku postizeni druhotného (projev poruseni vazeb ditéte s jeho okolim aj.), posiluje
rodinu a umoziuje ditéti vyrtstat v pfirozeném prostfedi. Je vnimana jako eticka,

efektivni a ekonomicka sluzba. Rand péce je ekonomickym piinosem, protoze
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umoziuje rodicim déti s postizenim byt nezdvislymi na socialnich a zdravotnich
institucich, a snizuje nutnost ustavniho pobytu. Je predpokladem Uspé$né socialni
integrace a poskytuje rodicim nezavislé informace. Sluzby rané péce jsou
sestavovany na zéklad¢ analyzy individudlnich potfeb rodiny. Stimulujici interakce
mezi rodiCem a ditétem s postizenim je povazovana za podstatny faktor rozvoje
nejen psychickych, ale i fyziologickych funkci ditéte. Proto je pro ranou péci typicka
forma terénni prace (navstévy poradce v roding). Cilem této sluzby je integrace
rodin, které se citi byt ohrozené, do spolecnosti. Rana péce je chapana jako proces,
na jehoz konci je prechod ditéte do vzdélavaciho programu a néslednych sluzeb

(http://www.ranapece.cz).

Klientem sluzeb rané péce je dit¢ se zdravotnim postizenim nebo dité, jehoz
zdravy vyvoj je ohrozen v dusledku vlivu socidlniho prostiedi, a rodice ditéte. Sluzby
jsou poskytovany rodin€¢ od zjisténi rizika do doby, kdy pominou divody k
poskytovani rané péce, maximaln¢ vSak do nastupu ditéte do predskolniho ¢i
Skolniho zafizeni, tj. do dosazeni 4/7 let (v piipad€ vaznéjSiho postizeni).

Standardy rané péce dale stanovuji principy, které musi poskytovatel rané péce
naplnovat a respektovat. Jsou jimi:

- princip diistojnosti

- princip ochrany soukromi klienta

- princip zplnomocnéni

- princip nezavislosti

- princip prava volby

- princip tymového piistupu a komplexnosti sluzeb

- princip pfirozenosti prostredi

- princip kontinuity péce (tj. kontinudlni poskytovani péce ditéti v jeho

pfirozeném prostiedi — v rodin¢)

Standardy rané péce'® obsahuji proceduralni standardy, personélni standardy a
provozni standardy, které urcuji a zarucuji minimalni kvalitu, v jaké maji byt sluzby
poskytovany. Zde se zminim o zakladnich standardech urcujicich poskytovani sluzby
rané péce. Poskytovatelé rané péce se pfi pfijimani klientd do péce fidi timto

standardem: ,,Sluzba rané péce/intervence pouziva zavedeny zplisob piijimani klienta

'8 Jako vechny sluzby definované podle zakona &. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach.
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a ma stanovena pravidla pfijimani a kritéria klientely.” (Standardy rané
péce/intervence: 3) Je stanoveno vekové kritérium, ptipadné specializace pracoviste,
klient vSak nesmi byt diskriminovan pro své pohlavi, rasu, jazyk, nabozenstvi,
politické presvédceni, socialni postaveni a své ekonomické podminky. Klient je
informovan o nabidce sluzeb a jejich podminkéch. Je zaznamenana jeho objednéavka.
Posléze je provedeno komplexni tymové posouzeni jeho individualnich potieb a
zjisténa uroven psychomotorického vyvoje ditéte. Na zakladé posouzeni je sestaven
plan poskytovani péce, v némz ma rodina hrat dalezitou roli.

Dalsi standard zni: ,,Sluzba rané péce je predmétem jasné formulované dohody
mezi poskytovatelem a klientem, kterd je vyjadienim shody mezi nabidkou
poskytovatele a objednavkou klienta.” (tamtéz: 3)To znamend, ze klientim jsou
poskytnuty vSechny dostupné informace o sluzbach poskytovatele a moznostech
jejich vyuziti. Je uzaviena dohoda s jasnym obsahem, tj. klient vi, co mize od
poskytovatele ocekavat, a znd své povinnosti. Poskytovatelé rané péce dale vychéazeji
z kritérii standardu zohlednujiciho casové hledisko sluzby, tj. vSechny poskytované
sluzby maji byt pfedmétem pldnovani a jsou napliiovany v dohodnutém terminu.
Rovnéz obsah jednotlivych konzultaci je pfedem dohodnut a vychéazi z aktudlnich
potieb klienta. Tym pracovisté rané péce mé déale planovat a poskytovat tymové
komplexni posouzeni potieb klienta, poskytovat klientovi poradenstvi. K tomuto
ucelu ma tym vypracované metodiky a postupy specialniho poradenstvi. Podle
dalsiho kritéria mé poskytovatel rané péce nabizet vychovné, vzdelavaci a aktivaéni
sluzby'®. Tym rané péée dale pomaha klientim v prosazovani jejich prav a zajmi,
db4 na to, aby jeho programy podporovaly socialni integraci cilové skupiny a
zabranily jeji diskriminaci.

Tymy rané péce pouzivaji systém hodnoceni efektivity sluzby a vyuzivaji zpétné
vazby, kterou hodnoti klienti, pracovnici, ztizovatel sluzby a jiné poverené osoby. Je
vypracovan systém dokumentace, systém poddvani a vyfizovani stiznosti a
vypracované zpusoby ukonceni sluzby. Pti ukonceni sluzby z ditvodu véku ditéte je
tteba pted dovrSenim v€kové hranice vénovat pozornost ukonceni sluzby a ptrechodu

klienta do organizace poskytujici ndvaznou péci v regionu (Skolské zatizeni, SPC).

1% Tzn., ze poskytuje obecné i specialni informace, podporuje interakei s ditétem, pfi¢emz voli metody
respektujici individualitu, zvlaStnosti a potfeby konkrétni rodiny, snazi se podpofit komunikaci
v rodiné, stimuluje vyvoj ditéte, k cemuz ma k dispozici stimulacni programy a metodiky.
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StéZejnim pracovnikem pii poskytovani této sluzby je poradce rané péce. Podle
standardi rané péce maji byt v interdisciplindrnim tymu, v némz poradce pracuje,
zastoupeny tyto profese: specialni pedagog, socidlni pracovnik, psycholog,
fyzioterapeut, ergoterapeut, lékai/odborny lékaf. Clenové tymu maji pracovat na
spoleéném individudlnim planu rané¢ poradenskych sluzeb vytvofeném pro
konkrétniho uzivatele sluzeb a vyménovat si o ném informace. Poskytovatel sluzeb
rané péce pi1 vyberu pracovnikli do svého tymu zvazuje osobnostni rysy uchazece,
vyzaduje odbornou kvalifikaci a znalost téchto oblasti: rany vyvoj ditéte, moznosti a
metody stimulace a podpory vyvoje ditéte v raném véku, prace s rodinou, zdklady
krizové intervence, formy rané¢ péce. Naslednd Skoleni, prace s dobrovolniky,
moznosti supervize aj. jsou definovany ve standardech. Provozni standardy stanovuji
podminky a pravidla pro chod zafizeni, definuji prava klienti na ochranu soukromi,
zajistuji dostate¢nou troven sluzeb atd.”

Pon¢kud akademicky vycet toho, jak ma byt napliiovan proces sluzby, bych
doplnila tim, jak vnimaji roli poradce rané¢ péce sami poradci. M. Jabtirkova vnima
tuto roli tak, ze poradce nepiichazi do rodin jako ,,vSevédouci pracovnik®, ktery na
zéklad€ pozorovani urci, co rodice a dité potiebuji a jaka je pro n€ spravna cesta, ale
jako clovek, ktery nechava tuto cestu nalézt samotné rodi¢e a reaguje na jejich
potieby. (Jabiirkova, 1995) Podle poradkyin rané péce, které se zucCastnily kurzu

w2l

,Poradce rané péCe pro rodiny déti s postizenim*"’, tato sluzba sestdva z

nasledujiciho:

konzultace v rodinach

- doprovazeni k l1¢ékaii

- pujcovani pomucek

- komplexni posouzeni

- seminafe pro rodice

- vedeni klubu rodi¢t

- ambulantni program: logopedie, fyzioterapie, zrakova stimulace, konzultace
pohybového vyvoje, konzultace s psychologem, lektor znakového jazyka,
bukofacidlni stimulace, funk¢ni vysetfeni zraku

- pomoc pii jednani s institucemi

2 pro ugely této prace se dal§imi standardy blize nezabyvam.

2l Kurz byl soucasti projektu ,,VCAS* realizovaného v ramci Operagniho programu pro rozvoj
lidskych zdrojii. Potadala jej Spolecnost pro ranou péci s partnerskou organizaci Diakonie CCE v roce
2006. Byla jsem administratorem tohoto kurzu.
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- pomoc pii vyhleddvani nasledné sluzby

- kurzy (pobytové akce) pro rodiny

- socialné pravni poradenstvi

- zprostfedkovani kontakta s odborniky

- podpora komunity — kontakty s jinymi rodinami
- odborné seminafe — osvéta a vzdélavani

- interni asopis

- podpora v krizi

- metodické vedeni

- ajiné

V nasledujicim textu se zabyvam problematikou osob s postizenim z pohledu
1€katti a z hlediska zdravotni a rodinné politiky, nebot’ rand péce v zasad¢ propojuje

zdravotnické a socidlni slozky ucelené rehabilitace® nejmensich d&ti.

8.3 Problematika rané péce z hlediska politik
8.3.1 Lékarsky pohled na problematiku zdravotniho postizeni

Vztah rodicu k ditéti a jeho postizeni je vyznamné ovlivnén zpisobem, jakym
byla diagnéza ditéte rodicim sdélena. Dulezitd zasada je, ukdzat matce (potazmo
rodicim) dité¢ bezprostiedné po porodu a umoznit jim fyzicky kontakt, aby byl
navazan co nejpiirozengjsi vztah k ditéti a rozvinuto intuitivni rodi€ovské chovani.
Psycholozka 1. Jungwirthovd upozoriiuje na nevhodnost nabizet rodi¢im
bezprostiedné¢ po porodu ustavni péci. (,,Kdyz“..., 2002) Dilezit¢ je predevSim
seznamit rodi¢e s prostiedim jednotky intenzivni péce (JIP), povzbuzovat je

k optimélnimu kontaktu s ditétem, informovat o vhodné stimulaci ditéte s nezralou

* Ucelena, neboli komprehensivni rehabilitace, v sob& idedlné zahrnuje léebné, psychologické,
pedagogické, ekonomické, pravni a socialni slozky. Jednotlivé slozky kratce charakterizuji. Lécebna
rehabilitace — jde o propojeni mezi diagnostikou a terapii pro dosazeni a podpofeni optimalni funkce
organismu, zahrnuje diagnostiku a 1é¢bu provadénou lékafem specializovanym na oblast rehabilita¢ni
a fyzikalni mediciny, ale i oblast fyzioterapie, ergoterapie, psychologie, logopedie aj. Socidlni
rehabilitace — tu umoziuji piedev§sim neziskové organizace, zajmové organizace zdravotné
postizenych, zdravotnicka zatizeni, granty aj. Zfizuji centra, v nichz se t€Zce zdravotn€ postizeni uci
samostatnosti, sebeobsluze, orientaci a dal§im dilezitym cinnostem. Pedagogicka rehabilitace —
smyslem je poskytnout osobé se zdravotnim postizenim — pfi respektovani individualnich potieb,
moznosti a socidlni situace — optimalni formu i obsah vzdélani, pomoci k dosazeni co nejvyssiho
stupn€ vzdélani s cilem podpofit samostatnost a aktivni spoluti€ast osoby s postizenim ve vSech
béznych socialnich aktivitach. Téz posiluje harmonické souziti mezi obcany. (Dokument o sou¢asném
stavu a perspektivach zabezpecovani rané péce, 2002)
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CNS aj. Odbornici zdaraziuji potiebu zlepsit zplisob sdélovani neptiznivé diagndzy

rodi¢um.

Ukolem pro praktické 1ékate je doporudovat takové odborné 1ékate, ktefi maji

kladny vztah a aktivni pfistup k détem s postizenim. Péce by méla byt systematicka.

Lécbu a vySetfovani je mozné planovat tymové tak, aby byla co nejmenSim

zatizenim. Lékati by méli védét, zda rodina vyuziva sluzeb rané péce, zprostiedkovat

kontakt a spolupracovat s odborniky tymi rané péce. (tamtéz)

Tabulka 1 — Ukoly zdravotni péfe a sluZzeb rané péce (podle PaedDr. Jany

Vachulové)
Role lékare, zdravotnika | Role pracovnika rané péce
Spoleény - orientace na kvalitu zivota, vyuzivani poznatkll rodiny o vlastnim ditéti,
pristup respekt k rodi¢im pii rozhodovani o ditéti, dodrzovani hranice vlastni
profese
Diagnéza - v€asné uréeni zdravotni diagnézy | - v€asné urceni zachovanych funkeci
- diagnéza je zasadni udaj pro | ditéte
stanoveni dalSich postupti zdravotni | - pozorovani projevi ditéte a jeho
péce interakce s rodi¢i a sdéleni rodicim
- eticky a srozumitelny zpdsob | jsou zasadni pro  stanoveni
sd¢leni diagnozy programu podpory a vyvoje
- pomoc rodin¢ v pochopeni
duisledki a piijeti diagndzy
Klient - pacient — dit¢ - rodina
Diilezity - vychazet ze zdravotniho stavu | - vychazet z potieb rodiny

princip prace

ditéte

- prace ve zdravotnickém zatizeni

- pii vybéru lécby a terapii je
urcuyjici zdravotni stav ditéte

- prace v ptirozeném prostiedi
- pro vybér sluzeb je urcujici volba
rodict

Prevence - znalost zdravotnich rizik u | - v€asna stimulace ditéte, motivace
druhotného specifickych  postizeni, tymova | rodi¢d a spoluprace s I¢kari
postiZeni prace - vytvafeni nestigmatizujictho a
- informovanost o navaznych | integrujiciho prostiedi rodiny
nezdravotnickych sluzbach,
spoluprace s pracovniky rané péce
Cile - zlepseni ¢i stabilizace zdravotniho | - minimalizace dasledkd postizeni
stavu ditéte na zivot ditéte
- kompetentni, zodpovédné¢ a
radostné rodi¢ovstvi
Ovliviiovani - 1é¢ba ditéte - podpora vyvoje ditéte, stimulace,
vyvoje ditéte | - stanoveni terapii a zacvik terapie

raného véku

- pribézné sledovani stavu ditéte

- piedpis indikovanych
rehabilitatnich pomtcek, 1ékd a
1é¢ebnych procedur

- podpora rodiny ditéte, informace,
poradenstvi

- pomoc pii vyhledavani
relevantnich sluzeb a vybéru
predskolniho zafizeni

(Zdroj: ,,Kdyz...“)
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8.3.2 Rodiny deti s postizenim z hlediska zdravotni a rodinné politiky

V Narodni zprave o rodine se uvadi, ze podpora rodiny ve zdravotnictvi se
projevuje v celé fad¢ oblasti. ,,Pravé stav rodiny je z hlediska zdravotni politiky
vyznamnym elementem pro zdravi celé populace, a to jak v oblasti prevence
(zejména diky svému vlivu na zivotni styl jedince), tak i ve sféfe 1é¢by.” (Narodni
zprava o rodin¢: 23) Problematika zlepSovani Zivotniho stylu rodin je analyzovana
v mnoha dokumentech schvalenych vlddou vramci dlouhodobého programu
zlepSovani Zivotniho stylu ob&antit CR Zdravi pro 21. stoleti. Zprava uvadi, Ze
,»V oblasti zlepSovani zdravotniho stavu détské populace hraje rodina vyznamnou
roli. (tamtéz) Pfiznivy vyvoj ditéte je ovlivnén harmonickym zdzemim.

,.Zajisténi primarni zdravotni péde je v CR v rukou samostatné pracujicich
pediatri — praktickych 1ékatti pro déti a dorost. Pediatrie m& dnes dobfe zavedeny
systém jednotnych preventivnich prohlidek zamétenych na sledovani vSestranného
vyvoje déti. OhroZzené¢ a chronicky nemocné déti jsou pfitom zafazovany do
dispenzarnich skupin, ve kterych jsou zvySené¢ sledovany détskym Ilékafem a
prislusnymi specialisty.* (tamtéz)

Z hlediska podpory rodiny s postizenymi détmi maji vyznam systémy domaci
péce, lizkové péce o déti a zafizeni léCebné-preventivni péce. Podpora rozvoje
doméci péfe je nastrojem pro efektivni vyuziti financénich prostfedkti z fondi
vefejného zdravotniho pojisSténi. V souvislosti s restrukturalizaci lizkového fondu
v systému vetejné zdravotni péce se pocita s posilenim integrované komunitni péce a
s linearnim narGstem poctu poskytovateli doméci péce. Tento trend rovnéz
predstavuje podporu zivota v roding, ktery je prospéSny nejen pro dusSevni zdravi
nemocné osoby, ale i pro zdravy vyvoj celé rodiny a jeji ekonomickou sobéstacnost.

V lizkové péci o déti pfipravuje Ministerstvo zdravotnictvi optimalizaci
zdravotni péfe ve vSech typech détskych luzkovych zatizeni. Stile pietrvavaji
nedostatky ve vyuziti détského lizkového fondu, nejsou dostate¢né respektovany
potieby détskych pacientli, vazne komunikace mezi personalem, détskym pacientem
a jeho rodinou a také mnohda zafizeni nejsou schopna pfijmout détského pacienta
s doprovodem. Proces optimalizace lizek proto musi byt spojen s procesem
akreditace a zavadeéni standardd nejen 1écebné péce, ale i standardli vyplyvajicich
z ptipravované¢ho programu ,,Zdravd nemocnice* a ,,Zdravé zivotni prostfedi pro
deti. Mezi détskd zatizeni 1éCebné-preventivni péce nalezi kojenecké ustavy, détské

domovy a jesle. Vyznam jesli poklesl a v budoucnu se s nimi nepocitad. Pocita se
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s moznosti vzniku nezdravotnickych zafizeni na zéklad€ zivnosti ,,péce o dité do 3 let
veéku v dennim rezimu* podle zakona ¢. 455/1991 Sb., o zivnostenském podnikéni,
ve znéni pozdéjsich predpisti. Podpora péce o déti v ramci péce o zdravi obyvatelstva
je mozna jen vramci komplexniho multidisciplinarniho feSeni ve spolupraci
s jednotlivymi resorty, které se na ni mohou podilet (Ministerstvo zdravotnictvi,
Ministerstvo prace a socialnich véci, Ministerstvo Skolstvi, mladeze a t€lovychovy a
Ministerstvo vnitra). Absence jednotné pojatého pfistupu brani vicetroviové
podpofe rodiny nejen ve zdravotnictvi, ale i v ostatnich oblastech.

Problematika podpory rodin se zdravotné postizenym c¢lenem (respektive
osob se zdravotnim postizenim jako takovych) spo¢ivd v budovani bezbariérové
spolecnosti, v odstraiiovani nezaméstnanosti téchto lidi apod. Pomoc t€émto rodinam
se nabizi ve form¢ finan¢ni podpory, vécnych davek a podptirnych socialnich sluzeb.
Pro rodiny se zdravotné postizenymi détmi jsou zacileny socidlni sluzby jako rana
péce, respitni péce, centra dennich sluzeb aj. Ackoliv nyni doSlo k legislativnimu
zakotveni novych typl socidlnich sluzeb, problémem zlstava jejich nizka dostupnost
v n¢kterych regionech a kontrola kvality jejich poskytovani. Nedostatek je dale ve
sféte vzdelavani deti se zdravotnim postizenim a jejich integraci do $kol (podrobné;ji
viz podkapitola Nedostatky v systému). Jako pozitivni krok Ize hodnotit delsi
rodicovsky prispévek poskytovany do 7. roku véku ditéte, posléze ma rodi¢ narok na

Prispévek na péci (je-li ditéti ptfiznan prispévek podle stupné postizeni, viz Ptiloha).

8.3.3 Problematika rodin déti s postizenim z hlediska socialni politiky

Postoj statu, respektive jednotlivych ministerstev, k problematice lidi se
zdravotnim postizenim, a tim i k rané péci, vyplyva z Narodniho planu podpory a
integrace obcanii se zdravotnim postiZenim na obdobi 2006 — 20097 a Ndirodni
zpravy o rodiné. Podle Narodniho planu ma byt zajiSténa navaznost systému
spoCivajici v pfechodu z rané péce do Skolskych zafizeni s novou kvalitni metodou

vyuky podporujici integraci déti se znevyhodnénim*.

* Narodni plan podpory a integrace ob&anii se zdravotnim postizenim byl piijat usnesenim vlady CR
ze dne 17. 8. 2005 ¢. 1004. Narodni plan definuje zdravotni postiZzeni jako vyznamnou socidlni
udalost, ktera je bez dalSiho obtizné srovnatelnd se situacemi zavislymi ¢i odvozenymi od lidského
jednani. Ob¢ané CR se zdravotnim postizenim musi piekonavat fadu piekdzek a omezeni, které
¢astecn¢ vyplyvaji z existence daného postizeni, ¢astecn€ jsou dany handicapy - omezenimi, které jim
v prubéhu vyvoje postavila do cesty organizace lidské spole¢nosti. (Narodni plan podpory a integrace
obcant se zdravotnim postizenim na obdobi 2006 - 2009)

* Napt. pro déti stéZkou mentalni retardaci zfizovat ,aktivaéni centra“ ve $kolach samostatnd
ziizenych pro zaky s mentalnim postizenim. Dale zlepsit vybavenost SPC pro déti se zrakovym
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V otazce socidlniho zabezpeceni obCanl se zdravotnim postizenim je tieba
reformovat systém poskytovani davek a sluzeb podporujicich socidlni integraci
obc¢ant se znevyhodnénim. Cilem je vytvofit kvalitni, moderni, dostupny a efektivni
systém socialnich sluzeb a davek socidlni pomoci odrazejici zmény ve spolecnosti a
srovnatelny s ostatnimi systémy zemi EU. Koncepce socidlniho zabezpeceni smétuje
predevsim k $irS§i nabidce sluzeb podporujicich setrvani obcana se zdravotnim
postizenim ve vlastni domacnosti a umozinujici mu vést samostatny zZivot a zaroven
spolurozhodovat o rozsahu a formé poskytované péce.”

V systému rané péce je cilem socialni politiky statu zajistit vypracovani
analyzy soucasného zpiisobu provozovani rané péce a navrhnout legislativni opatfeni
pro ustaveni tohoto typu sluzby jako uceleného komplexu fady podptirnych sluzeb a
programi zaméfenych na celou rodinu ditéte se zdravotnim postiZzenim v raném
véku. Pfi vypracovani analyzy zhodnotit dopady zakona o socidlnich sluzbéch, ktery
fe§i Cast problematiky rané péce spadajici do plsobnosti Ministerstva prace a
socidlnich véci (MPSV). Dilezitym prvkem je také zavedeni systému nezavislé
kontroly kvality socialnich sluzeb zalozené na zédkonem stanovenych standardech

kvality socialnich sluzeb.

8.4 Poskytovatelé rané péce

Socialni sluzby jsou poskytovany statni spravou — MPSV, krajskymi ufady,
obecnimi Gfady obci s rozsifenou plisobnosti atd. Rana péce podle nové schvaleného
Zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach spada do sluzeb socialni prevence,
které maji zabranit vylouceni osob ohroZenych krizovou socialni situaci, Zivotnimi
navyky, jde o pomoc k pfekonani neptiznivé socialni situace (viz Piiloha). Pé¢i vSak
poskytuji pfedev§im nestatni organizace (ob¢anska sdruzeni, ucelova zatizeni cirkve
aj.).

Poskytovatelé rané péce jsou sdruzeni v celostatni profesni organizaci — Asociaci
pracovniku v rané péci (APRP). Jejim posldnim je prosazovani oboru rané péce jako
terénni socidlni sluzby poskytované rodindm déti rané¢ho véku se zdravotnim
postizenim €1 ohroZenim vlivem socialniho prostfedi. Cilem této asociace je:

- sledovani, podpora a zvySovani kvality sluzeb rané péce.

postizenim pfislusnou kompenzaéni technikou, zakdm s poruchou sluchu =zajistit vzdélavani
prosttednictvim znakové fteci, dale rozvijet dalsi vzdélavani hluchoslepych zakt a zlepSovat
vzdélavaci podminky déti s autismem. DalSim cilem je ustanovit ,,centra integrované podpory* pro
pomoc zakiim v oblasti specialniho vzdélavani s pedagogy skol hlavniho vzdélavaciho proudu.

* Tento piistup ma mnoho spoleéného s nastrojem socialni politiky v Nizozemi.
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- prezentace rané péce jako oboru a sluzby pro laickou i odbornou vefejnost a
potencionalni klienty.

- prosazovani oboru rané péce.

- ochrana a hajeni zajmu jednotlivych pracovnikl rané péce.

- zvySovani prestize profese poradce rané péce.

- zajiStovani vzdélavani pracovniki v rané péci.

V Ceské republice piisobi tato stiediska rané péce (RP):

- RP pro rodiny s détmi se zrakovym a kombinovanym postizenim (Spolecnost
pro ranou péci: Praha, Plzen, Liberec, Ceské Budé¢jovice, Brno, Olomouc,
Ostrava)

- RP pro rodiny sdétmi se sluchovym nebo kombinovanym postizenim
(Tamtam: Praha, Olomouc)

- RP pro rodiny v tizivych socidlnich situacich, prevence zanedbani péce
(Strep: Praha, Kladno, Rakovnik)

- RP pro rodiny déti svelmi nizkou porodni hmotnosti, s pohybovym,
mentalnim nebo kombinovanym postizenim (Diakonie CCE: Praha 5, Praha
10, Vrchlabi; Slezska Diakonie: Krnov; Pardubice; Nové M¢&sto na Moravé —
EZOP; Usti nad Labem — Demosthenes)

8.5 Legislativa, socidalné-prdavni pomoc rodinam déti s postizenim

Pravni oSetfeni ochrany lidi s postizenim ma zaklad v Ustavé. Osob
s postizenim se tykaji v zdsadé vSechny zakony, ,,poné¢vadz i obCané s postizenim
jsou predevsim obcany*. (Rukovét rodicim ditéte se zdravotnim postizenim, 1998:
16) Rodice ditéte s postizenim maji narok na socialné-pravni pomoc. V ramci této
pomoci se rozliSuji typy davek socidlniho zabezpeceni a je ustanoveno, za jakych
podminek, jak a kde se o tyto davky zada. Socidlné-pravni pomoc déale pomaha fesit i
urcité problémy tykajici se pracovniho prava v souvislosti s péci o dité se zdravotnim
postizenim, invalidniho diichodu rodict i1 déti, dichodového zabezpeceni rodica,
vykladu pravnich norem ohledné¢ vzdélavani déti se zdravotnim postizenim
(integrace, specidlni vzdélavani, osobni asistence aj.).

V dobé, kdy neexistoval legislativni ramec pro systematickou ranou péci a
pé&i o ob&any se zdravotnim postizenim, byla v r. 1999 na zakladé jednani MSMT,

MPSV a MZ vytvofena pracovni skupina, ktera vypracovala névrh koncepce
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,ucelené rehabilitace® (,,rehabilitaci je tfeba chépat Sife jako politicky postoj statu k
lidem se zdravotnim postizenim). ,Rehabilitace ma nabizet souvislou a
koordinovanou péci, kterd muze snizovat dopad postizeni nebo jeho piipadné
rozvinuti. Komplexnost v rehabilitaci znamena zejména ranou intervenci,
propojenost  jednotlivych  rehabilitacnich  prvkd  (léebnych,  socidlnich,
pedagogickych a pracovnich) a uplathovani rehabilitace po celou dobu jeji
potiebnosti s ohledem na vék osoby.* (Dokument o sou¢asném stavu a perspektivach
rané péce: 47)

Legislativa a systém dévek v nedavné dobé prosel zdsadnimi zménami, které
meéni jejich povahu. Legislativni rdmec pro ranou péci poskytuje nove piijaty Zdkon

¢. 108/2006, Sb. o socialnich sluzbach, o kterém pojednava nasledujici ¢ast.

8.6 Zdakon o socidalnich sluZbdch

1. ledna 2007 vstoupil v platnost dlouho ocekavany Zakon ¢. 108/2006 Sb., o
socialnich sluzbach. Vzhledem k jeho kratkému trvani nelze kompetentné posoudit
jeho ucCinnost, ale nékteré znaky jsou patrné jiz nyni. Ve své podstaté zékon vychazi
z principt solidarity ve spolecnosti a podporuje princip rovnych piilezitosti. Tento
zakon méni podstatu davek, kategorizace zdravotniho postizeni aj. Jednou z
nejzasadnéjSich zmén je zavedeni nové individualni socidlni davky - ptispévku na
pécCi, ktery nahrazuje dvé davky — ptispévek pii péci o osobu blizkou (PPOB) a
prispévek pro bezmocnost vyplaceny soucasné s dichodem (podle MPSV by o n¢j
melo zéadat piiblizné 180 000 obcanll). VySe prispévku zavisi za prvé na veéku
posuzovaného (do 18let/ nad 18 let) a za druhé na stupni zavislosti osoby na pomoci
druhého ¢lovéka.

Pozitivem tohoto zakona je poskytnuti legislativniho rdmce pro nové druhy
socidlnich sluzeb vcetné rané péce. Rana péce patii do kategorie sluzeb socidlni
prevence a fadi se mezi sluzby poskytované bezlplatné (viz Ptiloha). Podle § 54
tohoto zakona je rana péce ,,terénni, popiipad¢ ambulantni sluzba poskytovana ditéti
a rodicim ditéte ve véku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je
ohrozen v dusledku nepfiznivé socialni situace. Sluzba je zaméfena na podporu

rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby.*
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Podle § 19 Vyhlasky ¢. 505/2006 Sb. k Zakonu ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich
sluzbach se zékladni Cinnosti pii poskytovani rané péce zajistuji v rozsahu téchto
ukon:

a) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti:

1. zhodnoceni schopnosti a dovednosti ditéte i rodici, zjistovani potieb rodiny a
ditéte s postizenim nebo znevyhodnénim,

2. specializované poradenstvi rodi¢iim a dal§im blizkym osobam,

3. podpora a posilovani rodicovskych kompetenci,

4. upeviiovani a nacvik dovednosti rodi¢ti nebo jinych pecujicich osob, které
napomahaji pfiméfenému vyvoji ditéte a soudrznosti rodiny,

5. vzdélavani rodi¢i, naptiklad formou individualniho a skupinového
poskytovani informaci a zdrojt informaci, seminaia, pijcovani literatury,

6. nabidka programi a technik podporujicich vyvoj ditéte,

7. instrukce pii ndcviku a upeviiovani dovednosti ditéte s cilem maximdalniho
mozného vyuziti a rozvoje jeho schopnosti v oblasti kognitivni, senzorické,
motorické a socialni,

b) zprosttedkovani kontaktu se spole¢enskym prostifedim:

1. pomoc pii obnoveni nebo upevnéni kontaktu s rodinou a pomoc a podpora pfi
dalSich aktivitach podporujicich sociédlni zaclefiovani osob,

2. podpora a pomoc pii vyuzivani bézn¢ dostupnych sluzeb a informacnich
zdroju,

¢) socialné terapeutické ¢innosti:

1. psychosocidlni podpora formou naslouchani,

2. podpora vymény zkuSenosti,

3. poradani setkani a pobytovych kurzii pro rodiny,

d) pomoc pii uplathovani prdv, opravnénych zajmii a pii obstardvani osobnich
zélezitosti:

1. pomoc pii komunikaci, nacvik dotazovani a komunika¢nich dovednosti,
podpora svépomocnych aktivit rodict,

2. doprovazeni rodict pii vyfizovani zadosti, na jednani a vysetieni s ditétem,

popiipad¢ jind obdobna jednani v zalezitostech tykajicich se vyvoje ditéte.

Jiz par meésicli poté, co zakon nabyl ucinnosti, jsou z pohledu nestatnich

poskytovatell rané péce (a sluzeb socidlni prevence obecn€) patrné zéavazné
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nedostatky. Pro obc¢any, jejichz tizivou socidlni situaci by feSily intervencni socidlni
sluzby, zakon nenabizi moZznost svobodné volby. Ti, ktefi maji sluzbu ziskat zdarma,
nemaji zddnou moznost sluzbu ziskat ani ovlivnit jeji existenci, kdyz ji potiebuji
(nemohou si ji koupit). To zdaraznuje velkou zodpoveédnost dota¢niho fizeni, nebot’
ten, kdo si chce vybrat pro feSeni své neptiznivé socidlni situace sluzbu ,,socialni
prevence®, je zcela zavisly na poskytovateli, kterému vSak zédkon dotaci nezarucuje
(viz podkapitola Financovani rané péce).

Z vyjadreni poskytovateli sluzeb ,,socialni prevence k situaci po vyhlaseni
vysledkli dotaéniho fizeni na socialni sluzby vr. 2007 plyne toto: ,,Sluzby, které
Zakon o socialnich sluzbéach ¢. 108 oznacuje jako sluzby ,,socidlni prevence®, byly a
jsou v rozvinutych zemich praktickym néstrojem transformace socialnich sluzeb. Ani
v CR neni transformace mozna bez rozvinuté a stabilni sité »preventivnich®,
terénnich sluzeb, které by nahradily pobytové sluzby.“ Z vyjadfeni plyne, Ze
vysledky dotacniho fizeni ohroZuji existenci mnoha profesionédlnich poskytovateli
socidlnich sluzeb, nebot’ se dotuji Gstavni instituce a nejsou finance na levnéjsi
terénni sluzby poskytované v pfirozeném prostiedi. Tyto vysledky v oblasti
financovani  sluzeb socidlni prevence ukazaly nejednotnost kritérii a
netransparentnost pii vyhodnocovani zadosti o statni dotaci. Nasledkem je
nesystémové pierozdéleni financnich prostfedkii ze statniho rozpoctu a de facto
arbitrarni rozhodovani MPSV 1 kraja bez priihlednosti a predvidatelnosti.

Poskytovatel¢ v této véci navrhuji jednoznacné vyslovit teze transformace
socidlnich sluzeb v CR jako pfechodu od drahé, institucionalizované, rezidenéni
socialni péce k podpote sluzeb, které predchazi socidlni exkluzi a umoziuji integraci
obc¢ant. Dale pak zajistit finan¢ni nastroje, které by vedly ke stabilizaci stavajici sité
a dalSimu rozvoji preventivnich sluzeb. Rozdélovani musi byt transparentni a musi

byt eliminovan stfet zajmi a podporovana tvorba podminky trzniho prostiedi.

8.7 Financovani rané péce

Zakon o socidlnich sluzbach definuje ranou péc¢i jako sluzbu socialni
prevence poskytovanou beztplatné. Poskytovatelé rané péce tak museji ziskavat
finan¢ni prostfedky z riznych zdroji. Zasadnim zdrojem by mély byt dotace ze
statniho rozpoc¢tu. H. Valova z organizace Liga za prdava vozickaru na mtj dotaz
uvedla, ze ,na dotace neni pravni narok. Dotaci dostat mulzete, ale nemusite.

Poskytovatelé této sluzby mohou o dotaci zadat jako regulérni socidlni sluzba u
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vyhlaSovatelii dotacnich programi zamétenych na socidlni sluiby.26 Pokud neni
statni financovani pro ¢innost sluzby dostate¢né, obraceji se poskytovatelé¢ také na

evropské fondy, nadace, hledaji sponzory a jiné zdroje financovani.

8.8 Nedostatky v systému

Stézejni problém, tj. neexistence pravniho ramce pro ranou péci, je piijetim
zékona vytesen. Tento zdkon nebyl piijimén bez vyhrad, odbornici se vSak shoduji
na tom, Ze 1épe pfijmout byt 1 nedokonaly zakon nez nepiijmout zadny. Tim je také
castecné feSen dalsi z problémtl, kterym byla nedostate¢na nabidka socidlnich sluzeb.
Socialni sluzby jsou u nas stale nadmiru institucionalizovany a podpora rodiny jako
hlavniho pecovatele je ze strany statu neuspokojiva. (viz Tomaskova, Kozéakova,
Ptibylovad) Zakon teprve neddvno nabyl Gc¢innosti, ale jiz se objevuji prvni signaly
nespokojenosti poskytovatelii s timto zdkonem, zejména v otdzce financovani a
zabezpeceni sluzby potfebnym obcaniim. Ackoliv se do Ceské legislativy ve vztahu
ke zdravotné postizenym zacinaji promitat vSeobecné pifijimané trendy evropskych
demokracii (socialni integrace, rovnost piilezitosti aj.), nelze stale prostfedi oznacit
za piiznivé a vstiicné k lidem s postizenim (napf. problémy v komunikaci). Pfitom
integrace do spolecnosti je diilezitou podminkou rozvoje osobnosti.

Mnozi odbornici ptfedevSim z oblasti specidlni pedagogiky a socidlnich sluzeb
spatiuji problém v tom, ze rané péci neni ze strany zdravotnikd vénovana takova
pozornost, jakd by ji méla nalezet, respektive jakd je ji vénovana
v zapadoevropskych zemich. Naptiklad v Nizozemi se klade velky dlraz na kvalitni
zivotni podminky rodin déti s postizenim, na dulezitost nezavislosti a autonomie
rodin (napi. v rozhodovani o péci o dité s postizenim), je uplatnovan individuélni
piistup v socialnich sluzbach, kde jsou pfijemci sluzeb povaZzovani za klienty. Reseni
je tieba hledat v rozvoji socidlnich sluzeb.

M. Kondlerova, teditelka SPC pro zaky svadami feci, vidi problém
predev§im jako spoleCensky problém a problém vztahii lidi. Tézko se navazuji
vztahy napt. mezi rezorty zdravotnictvi a Skolstvi. Podle jejich zkuSenosti existuje u
klinickych pracovnikii bodovy systém. ,,Cinnosti jsou vykazovany, ale déti se
systematicky neptfedavaji.“ (,,Dan-Tjeck”, 2002: 36) Schéazi zde systematicka

ohlasovaci povinnost a napt. modelovy systém — ohlaSovaci povinnost pediatra nebo

*% Dalsi postup je dan tou kterou metodikou pro dotaéni Fizeni. Viz http:/www.mpsv.cz/cs/2910
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porodnice. Jednd se o konkrétniho pracovnika, k némuz se informace o narozeni
postizené¢ho ditéte dostane a ktery provazi rodinu po celé obdobi zivota. ,,Vytvaii
stav, kdy se rodina ma o koho opfit, nezlistane sama.” (tamtéz) L. PSenakova
povazuje za zanedbanou véc otazku ,,prvni informace®, vstup rodiny do problému a
nasledné feSeni. Jde o to, aby rodi¢e dostavali v€as kvalifikovanou informaci, aby
nedoslo k pretrhani rodinnych vazeb v samém pocatku a dité¢ pak nebylo zbytecné
cely zivot odkadzano na ustavni zafizeni. Problémem je nerovny pfistup mezi
odborniky ze zucastnénych rezortli, rovnéz stanoveni veékové hranice ve vztahu
k péci (tedy zasazuje se o zruSeni vékové hranice pro odpovédnost rezortu Skolstvi a
zdravotnictvi) a neexistence odpovédné osoby, ktera bude potiebné aktivity
koordinovat.

Podle M. Kondlerové se péCe u nds zamétuje spiSe jen na dité¢ a zdravotnické
hledisko nez na celou rodinu. Kondlerova dale uvadi nutnost informovanosti
politickych Cinitelli na mistni a regionalni trovni.”” U nas také neni dostatena osvéta
zam¢efend na vSechny oblasti znevyhodnéni. M. Kondlerova vSak zaroven vnima
zmény k lepSimu v této problematice a v celém systému, a to diky pfijeti zakona o
socidlnich sluzbéach a také diky projektim a vyméné zkuSenosti se zahrani¢nimi
zemémi. Problémem je nedostatecny pocet pracovist’ rané péce na pocet klientskych
rodin.*®

M. Samalik z Asociace rodicii a pratel zdravotné postizenych déti v Ceské
republice uvadi, ze nékterym matkam postizenych déti byly zatajovany informace o
postizeni ditéte. Problém spatiuje také v tom, ze chybi respitni (odlehcovaci) péce.

(tamtéz: 40)

Z posouzeni situace v oblasti rané péce v Ceské republice vyplyvaji tyto nedostatky:
e problematicky je zejména zptlisob financovani sluzeb, dotacniho fizeni, nebot’

poskytovatelé nemaji automaticky nérok na statni dotaci,

7 M. Kondlerova uvadi také dobry poznatek z Déanska, kde je povinna dlouhodoba soustavna praxe
studentt specidlni pedagogiky ve specidlnich mateiskych skolach a specialnich $kolach. ,,Student
ziska uceleny prehled, zkuSenosti, navaze napf. s ditétem i jeho rodinou trvalejsi vztah. Soucasné se
dari zabezpecovat kvalitni péci, aniz by zafizeni vzrostly financni ndklady na personal. (tamtéz: 25)

% Nedostatek poradcii rané péée a nedostatetna kapacita stiedisek je potvrzena ndkterymi stiedisky
rané péce. Viz napt. informace zvefejnéna poradkynémi na internetovych strankach SRP Diakonie
CCE —,, 8.11.2006 jsme byly nuceny vyhlasit v nasem stiedisku historicky prvni STOP-STAV. Jsme
totiz nyni v situaci, kdy kapacita stfediska je zcela naplnéna a nemtize tedy vyhovet dal§im zadatelim
o sluzbu. Zajemctim poskytneme prvni konzultaci a budeme je kontaktovat ihned, jakmile se kapacita
stiediska uvolni.” (www.rana-pece.cz)
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e rand péle je zabezpeCovana predevSim zdjmovymi (neziskovymi)
organizacemi,

e je nedostatetna komunikace mezi zdravotnickymi zafizenimi a organizacemi
socialnich sluzeb,

e pii poskytovani rané péCe chybi mezirezortni propojeni

Na druhou stranu je pozitivni, Ze je zaméfena pozornost na hledani zpusobt
zajisténi ucelené vCasné péCe deétem s postizenim ¢i socidlnim znevyhodnénim
s cilem minimalizovat negativni disledky zdravotniho stavu ¢i ohrozeni plynouciho

ze znevyhodnujiciho socidlniho prostfedi.

8.9 Rand péce v CR podle vyzkumu Evropské agentury pro rozvoj specidlni
pedagogiky 7 roku 2003 — 2004
Rana péte v CR :
- Poskytuje se détem v ohroZeni od 0 do 3/6 let v€ku
- Cilem rané péce je autonomie, zrovnopravneéni rodin a rozvoj ditéte
- Pozitivnim aspektem je napliiovani kriterii standardi kvality poskytovateli
této sluzby
Tabulka 2 — Systém rané péée v CR

Vék 0 — 9 mésici 6 mésici —2 roky | 2-6let 6-18 let
ZARIZEN{ Nemocnice a | Jesle: podpora | Centra denni | Mateiské | Skoly:
zdravotnicka zafizeni: | vyvoje déti, | péce: Skoly:
novorozenecka specialni vyuka
prohlidka, 1ékaiska vzdélani, rozvoj socialnich navyku,
péce podpora a specidlni vyuka

Kojenecké ustavy, détské domovy: institucionalni péce poskytujici komplexni sluzby,
socialni péci, zdravotni péci, vzdélani

Péce v rodiné: socialni, zdravotni sluzby a vzdélani

Odpovédné Skolskéa zafizeni maji ve své kompetenci podporu vzdélavani déti/rodiny od 2 let véku
organy : ditéte. Odbornici z SPC a Stredisek rané péce navstévuji dité a napliuji jeho specialni

vzdélavaci potteby bud’ v domacnosti nebo v predskolnich zafizenich (détské domovy,
Vzdélani jesle, matetské skoly, centra denni péce aj.) nebo dale na Skole (od 6 let). V SPC pracuji

MSMT, skoly, | tymové odbornici ze vzdélavaci, socialni a zdravotni sféry. Specialni pedagogové a/nebo
vefejna sprava | psychologové jsou odpovédné osoby. V MS jsou specialni tiidy, nebo existuji specialni
MS pro déti se specialnimi potiebami poskytujici jednotné vzdélani, zdravotni a socialni
sluzby pro déti a poradenstvi rodinam.
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Zdravotnictvi
MZ, regionalni
zdravotnicka
zarizeni

Zdravotnicka zatizeni jsou zodpovédna za politiku a poskytovani zdrav. sluzeb od narozeni
po cely zivot ditéte. Zdravotni sestry nav$tévuji rodinu od 1. tydne po narozeni a
poskytuji informace a poradenstvi o vyziveé, vyvoji a péc¢i o dité¢ a matku. Klicovou osobou
je lékat. Existuje plan navstév (ve zdravotnickém zafizeni nebo nemocnici) a plan
screeningu obsahujici vyvojové testy ditéte a zdravotni stav matky. Je vazba mezi
vSeobecnymi zdravotnimi sluzbami a specialnimi sluzbami, rovnéz existuje spoluprace
mezi vzdélavacimi a socidlnimi sluzbami podporujicimi rodinu se specidlnimi potiebami.
Détské domovy a kojenecké ustavy jsou v kompetenci statni/krajské spravy.

Socilni:

MPSV, mistni
samosprava/vet
ejna sprava

Socialni sprava na regionalni nebo narodni urovni je zodpovédna za socialni sluzby rodiné
od narozeni ditéte do doby potieby téchto sluZzeb. Sprava socidlniho zabezpeeni poskytuje
davky, poradenstvi témto rodinam, zafizeni soc. péfe a denni centra (stacionafe) jsou
v kompetenci socialni spravy.

Opati‘eni Umisténi/zatizeni | Pozitivni aspekty
Zdravotni Lékarska péce, sledovani | Jesle, nemocnice, | - vSechny déti maji
péce vyvoje, lékarska prohlidka, | zdravotnicka a | narok na zdravotni
poradenstvi, specialni lécba | rehabilitacni sluzby
stimulujici vyvoj schopnosti | zafizeni - dobra
ditéte. sit/provazanost
zdravotnich sluzeb
- sluzby poskytované
zdarma
- tymova prace
- sluzby zamétené na
rodinu
Socialni Velka  skala  socialnich | Socialni  zafizeni,
sluzby sluzeb a poradenstvi pro | centra dennich
rodinu. Socidlni sluzby jsou | sluzeb (stacionare),
poskytovany ve specialnich | specialni détské
zafizenich nebo v rodinach. | domovy
Vzdélavani Odpovédnost za poradenstvi, | Specialni - kvalifikovany tym —
podpora a stimulace vyvoje | pedagogicka interdisciplinarni
ditéte, vzdélani. Tyto | centra,  mateiské | vycvik.
instituce vedou individualni | skoly (specialni | - logopedie, rozvoj
vzdélavaci plan. MS, specialni tiidy, | fe¢ovych a
individualni vyuka) | komunika¢nich
schopnosti jsou
soucasti  specialniho
vzdelavani.
- zdravotnicky tym
(fyzioterapeut, o¢ni
1ékat, neurolog atd.
jsou Cleny  tymu
SPC).
Neziskové Programy neziskovych | Stfediska rané péce
organizace organizaci pro rodiny déti | nabizejici rizné
s postizenim. sluzby zaméfené na
podporu rodiny.

(Zdroj: http://www.european-agency.org/eci/word/eci_czechrep.doc)
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8.10 ,, P¥ipadovd studie* — p¥iklad poskytovatele rané péce v CR
Spole¢nost pro ranou péci

Spolecnost pro ranou péci provozuje stiediska v Praze, Brn¢, Liberci, Olomouci,
Ceskych Budgjovicich, Ostravé a Plzni. Spole¢nost vznikla vroce 1997 jako
obcanské sdruzeni proto, aby pievzala provoz Stiedisek rané péce, kterd zahajila
svou cinnost vroce 1990. Poskytuje péci rodindm déti s postizenim zraku
od narozeni do4 let a rodindm déti skombinovanym postizenim (zrakové
s mentalnim, pohybovym a dal§im) od narozeni do 7 let. V roce 2002 SPRP poskytla
pomoc a péci 453 klientskym rodindm. (viz Spole¢nost pro ranou péci, 2003).

Stiediska rané péce poskytuji bezuplatné tyto sluzby:

navstévy poradcl a konzultantti v rodindch (1x za 1-3 mésice)

seminare pro rodice

- tydenni rehabilitacni pobyty pro celé rodiny

- ambulantni zrakovou stimulaci

- setkavani rodich

- pujcovani hracek, pomiicek a literatury

- Ctvrtletni zpravodaj pro rodice Rolnicka

- moznost konzultace s rehabilita¢ni pracovnici, psychologem

- pomoc pii vybéru piedskolniho zatizeni

- instruktaze pracovnikli vzdélavacich a rehabilitacnich zafizeni, kam dochazi
déti v péci Strediska rané péce

- zékladni socialné-pravni poradenstvi

Spolecnost pro ranou péci uvadi: ,,NejpiirozenéjSim prostiedim pro malé dité je
jeho domov — zde se citi nejjistéjsi, a proto také zde nejsnaze piijima nové véci
1 osoby, lépe se u¢i novym dovednostem. Z tohoto divodu jsou sluzby rané péce
poskytovany prevazné v rodinach. Posledni neurobiologické vyzkumy potvrdily, ze
od narozeni prodélavaji mozkové bunky ptrekotny rozvoj, v némz hraji zdsadni roli
zejména prvni tii roky zivota ditéte. V tomto obdobi jsou kompenzacni schopnosti
mozku tak obrovské, Ze umoziluji nejlépe rozvinout ndhradni mechanismy i u téch
déti, které maji v n¢které oblasti vyvoje vazny handicap. Proto Stfediska rané péce
nabizeji své sluzby rodindm pravé vtomto nejcitlivéjSim  obdobi.*

(http://www.ranapece.cz)
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Pracovnici stfedisek pomaéhaji rozvijet schopnosti ditéte, s vybérem vhodnych
hrac¢ek a pomicek a s vytvarenim stimulujiciho prostiedi, které podporuje celkovy
vyvoj ditéte. Poskytuji psychologické, pedagogické a socidlni poradenstvi, pomahaji
s ptipravou ditéte provstup do piedSkolniho vzdélavaciho zafizeni. V
multidisciplindrnim tymu jsou zastoupeni vysokoSkolsky kvalifikovani specialni
pedagogové, socidlni pracovnici, psychologové, instruktofi zrakové stimulace,

rehabilitacni pracovnici a ergoterapeuti. Je rovnéz uzka spoluprace s 1ékafi.

Sluzby jsou realizovany v ramci téchto programui:
- podpora rodiny vychovavajici dité¢ s postizenim
- podpora psychomotorického vyvoje ditéte s postizenim

- osvéta a vzdélavani

Dalsi ¢innosti stiedisek je:
- shromazd’ovani informaci a literatury
- vypracovavani metodik stimulace zraku, rozvijeni kompenzacnich dovednosti
(napf. pouzivani sluchu a hmatu, orientace v prostoru)
- potadani Skoleni pro odborniky v pfibuznych oborech (l¢kare, ucitele,

psychology) (http://www.ranapece.cz)

Nasledujici kapitola je vénovana systému péfe o rodiny déti s postizenim
v Nizozemi. Kromé& obecné charakteristiky systému rané péce se pro ucely této
analyzy zaméfim na kritéria stanovenda v uvodu diplomové prace — organizaci a
strukturu sluzeb rané péce, legislativni ramec sluzby a vyvoj legislativy a

financovani rané péce.
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9 Systém péce o rodiny déti s postiZzenim v Nizozemi

V této kapitole se zaméiuji na ranou péci a v SirSim pojeti na systém péce o
obCany s postizenim v Nizozemi. Nejprve charakterizuji stavajici systém péce,
uvadim typické rysy holandského socialniho statu, vyvoj socidlni péce a rané péce
v Nizozemi. Principy rané péce, legislativni ramec a ekonomické a socidlni
podminky, v rdmci nichz je tato sluzba poskytovana, pak demonstruji na ,,ptfipadové
studii* — ptikladu dvou organizaci, které poskytuji ranou 1 navaznou péci osobam
s postizenim zraku. Touto analyzou zjist'uji pozitiva 1 mirné nedostatky holandského
systému, které pak poslouzi ke komparaci s ¢eskym systémem.

Donedéavna existovaly v Nizozemi dv¢ statni rady pro postizené a dlouhodobé
nemocné obcany, které slouzily zajmim pacientt — Federatie Nederlandse
Gehandicaptenraad a Werverband Organisaties Chronisch Zieken (WOCZ). Cilem
Gehandicaptenraad bylo, aby postizeni ob¢ané dosahli ,,plnohodnotného obcanstvi®.
Pro WOCZ byla prioritou emancipace pacienti. V roce 2001 se ob¢ organizace
sloucily v CG-Raad (Nizozemska rada pro chronicky nemocné a télesné postizené).
CG-Raad mé vice nez 90 &lenskych organizaci a 300 000 &lent.”’ Lidé s postizenim
a dlouhodobé nemocni ob¢ané v Nizozemi jsou tedy pomérné dobie organizovani a
maji mnoho aktivnich organizaci. Celostatni nezavisla organizace CG-Raad usiluje o
sjednoceni natlakovych a zdjmovych skupin a podporuje jejich existenci.

Holandsky systém socidlni péce je pomérné dobfe rozvinuty, ma vysokou
uroven socidlniho zabezpefeni a vysoké socidlni davky, rovnéz systém zdravotni
péce je jeden z nejlepSich na svété. ObCaniim s postizenim jsou poskytovany razné
nadstandardni sluzby. Jesté neddvno vSak byla situace jina, socialni péci zajistovaly
pfedev§im domadacnosti a vladni ndvrhy o integraci obCanl s postizenim celily
problémiim. Naptiklad sité socidlni pomoci nebyly dostate¢né rozvinuté, komunitni
péCe byla nezndmym pojmem. Podle van Houutena a Bellemakerse neni ve
spolecnosti o lidech s postizenim a chronicky nemocnych vytvéatren dobry obraz, jsou
povazovani za osoby s tragickym osudem, které¢ nevedou plnohodnotny zivot. (viz
van Houuten, Bellemakers, 2002)

V 70. letech vzniklo hnuti pacientli, které se zaméfilo predev§im na vztah
mezi doktorem a pacientem. Byly kritizovany pravomoci profesionalii majicich na

starost systém zdravotni péce, predevsim psychiatrickou zdravotni péci. Postupné se

¥ Piiblizné jako British Council of Organizations of Disabled Persons. Avsak potet obyvatel v
Nizozemi je 16 miliont, zatimco ve Velké Britanii asi 59 miliont.
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strategie zaméfila na plnopravné obcCanstvi a zejména na socidlni UCast a
diskriminaci. Lidé s postizenim chtéli byt uznani za plnopravné, emancipované,
rovnopravné obcCany a chtéli mit prdvo na svou odlisSnost. Organizace CG-Raad
formulovala ,,Rovnopravné obcanstvi“ jako svoji hlavni politickou linii kombinujici
principy rovnosti a riiznorodosti.”

Holandsky systém ma i své nedostatky. Podle van Houutena a Bellemakerse
se jednd naptiklad o ,,zaskatulkovani obcCanii s postizenim. Jak jsem jiz uvedla,
socidlni systém ma vysokou uroven. Nékteré druhy socidlnich davek jsou pomérné
vysoké, jsou regulovany legislativou a principem rovnosti. Aby vSak ob¢ané¢ mohli
pfijimat socialni davky, jsou ,,zaskatulkovani“ do urcité kategorie v systému socialni
politiky, ktera nebere ohled na objektivni okolnosti, priority a pfednosti a v tomto
smyslu systém zachazi s lidmi jako s pfedméty, je malo prilezitosti k socidlni ucasti.
Osoba s postizenim se stavé ,,druhofadym obanem®. Tento systém redukuje lidi na
socialn¢ zavislé kategorie. Lidé s postizenim, jako pifijemci vetejné socialni péce,
jsou zafazeni do kategorie zavislych osob a pro jejich vlastni zivot je ponechan pouze
maly prostor. Tzn., ze péCe a socidlni sluzby jsou hlavni slozkou a néplni jejich
osobniho zivota, musi se pfizpiisobit mnoha riiznym institucim a nafizenim, na nichz
se stavaji zavislymi.

Podle zminénych autort je rtiznoroda spole¢nost mnohem komplexnéjsi nez
konstruovana spolecnost, vychazi z biografie konkrétniho jednotlivce spiSe nez ze
zabezpeCeni a péce. Hlavnim kritériem je kvalita Zivota ¢lovéka. K tomu je tieba
aktivni obcanstvi, ,, welfare pluralismus“, tj. propojeni rodinné a komunitni péce,
statu a komer¢niho sektoru. Péci a podporu by méla poskytovat spolecnost tvoiena
organizacemi na lokalni, regionalni a narodni irovni a ¢astecné regulovana ze strany
Evropské unie. Jednim z hlavnich cili ,,Rovnopravného obcanstvi® je decentralizace.
Takto vnimaji soucasné trendy a sméfovani v socialnich sluzbach a v problematice

osob s postizenim nékteti autofi (viz van Houuten, Bellemakers, 2002).

* Jde o strategii ,,zdola nahoru®, zrovnopravnéni mensin, jejiz hlavni princip ,,rtiznorodost jako
standard* znamena, ze vSichni lidé jsou odlisni a zaroven si jsou rovni.
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9.1 Vyvoj socidlni péce o lidi s postiZenim a rané péce

Diakonie Ceskobratrské cirkve evangelické realizovala na konci devadesatych
let minulé¢ho stoleti 2 projekty pro pracovniky socidlnich zatizeni ve spolupraci
s partnery z n€kolika zemi Evropské unie. Na projektu ,,Ne/zavisly Zivot klienta“
participovalo ustfedi Diakonie CCE spolu se dvéma stiedisky poskytujicimi socialni
sluzby a holandsky partner s Heeren Loo. Cilem projektu bylo profesionalizovat
pristup ke klientiim s postizenim z hlediska jejich samostatnosti a nezavislosti, 1épe
poznat a pochopit potfeby a moznosti lidi s postizenim, pfipravit se aktivné vytvaret
prostor pro jejich napliiovéani a v neposledni fad¢ otevfit prostor pro nové pohledy na
konkrétni formy socialni prace. (Sbornik k projektu Diakonie CCE, 2004) Vystupem
z tohoto projektu byla také analyza systému péce o rodiny déti s postizenim vcetné
rané péce, z které vychdzim v nésledujici ¢asti.

Komplexni sluzby rané péce v zépadni Evropé, a tedy i v Nizozemi, se
objevuji od 70. let 20. stoleti. Tehdy se rozpoutala bouflivd diskuse ze strany
sdruzeni rodict déti se zrakovym a kombinovanym postizenim o integraci jejich déti
a vznikla poptavka po moznosti poskytovani pée v domacim prostiedi. To piimélo
organizace poskytujici pé€i osobdm se zrakovym postizenim zaloZit centra sluzeb
mimo internaty a zaméfit se na poskytovani mobilni domaéci péfe. Rada pro
zdravotni pojisténi upravila v roce 1987 stavajici normy a byl zaveden novy systém
rozdéleni péce na regiondlnich urovnich. V roce 1988 byla podepsdna dohoda o
regionalni plisobnosti sluzeb, z niz vyplyvalo, Ze 3 nestatni organizace (Theofaan,
Bartiméus a Visio) maji povinnost poskytovat péci kazdé osobé se zrakovym
postizenim, ktera zije v oblasti spadajici do jejich puasobnosti. Organizace poskytuji
pé&i nejen détem, ale provézi jednotlivee b&hem celého jeho Zivota.®' Stat si jejich
sluzby nakupuje a jsou financovany ze sdruzeného zdravotniho a socialniho
pojisténi.

Trendem v péc¢i o rodiny déti s postizenim jsou v Nizozemi riizné ptistupy
sméiujici k maximalni podpoie a rozvoji individuality klientti. Klient je bez ohledu
na postizeni posuzovan jako jedinecna osobnost s vlastnimi touhami, pfanimi a
priabéhem zivota, ktery mu neurcuji instituce, ale on sam nebo jeho blizci (u déti

s postizenim zpravidla jejich rodice). Soucasny systém vychdzi z politiky integrace,

31 .. 1o s ’ v ’ .
To je jeden z rozdilli mezi nizozemskym a ¢eskym systémem.
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tj. zaClenéni lidi s postizenim do obcCanské spolecnosti. Poskytovand péce je
vysledkem spolecenského a politického vyjednavani.

Diilezitou roli pfi planovani péce maji v Nizozemi rodice a jejich obCanska
sdruzeni. Persondl instituci poskytujicich péci je chape jako kompetentni partnery,
kteti zasedaji v radach jednotlivych zdravotnickych a socidlnich zatfizeni. Holandsky
model 1ze charakterizovat jako pomérné dobte fungujici systém sestaveny z instituci,
které maji v péci o lidi s postizenim dlouholetou zkuSenost a prosly n¢kolika etapami
pristupu k ¢lovéku s postizenim, z obCanskych sdruzeni rodict a hnuti samotnych lidi
s postizenim.

Vyvoj socialni péfe az do utvoreni soucasného modelu byl takovyto.
V minulosti se o potifebné staraly cirkve. Poté pievladal zdravotnicky model a
vystiidal jej edukacni model, ktery trval az do 70. let. Od té doby je kladen diiraz na
individualizaci jedince. Od 90. let se vyvoj ubira smérem jiz ne péce, ale podpory. Je
patrna snaha integrovat lidi s postizenim do spole¢nosti se vSemi klady i1 zapory,
které svobodny a nezavisly Zivot pfinasi. V soucasnosti se Nizozemi ve vyvoji
poskytovani péce a podpory lidem s postizenim nachazi uprostfed dvou posledné
zminénych modelt.

V ptipadé¢ rané péce lze konstatovat, Ze poCatky rané péci a podminky pro jeji
vznik nebyly ani v Nizozemi jednoduché. Erik de Graaf definuje ranou
pé&i/intervenci®” jako individualni, v&asnou, strukturovanou a dlouhodobou pomoc
poskytovanou rodindm s détmi s postizenim v domécnosti nebo ve stfedisku. Podle
de Graafa je védecky dokéazano, ze déti, které prosly procesem rané péce, se vyvijeji
1épe nez ty déti s postizenim, které timto procesem neprosly. Dulezité je, ze rodice se
zaclenuji do procesu vice, znaji-li po sdéleni diagnozy svého ditéte moznosti jeho
podpory, maji-li I¢katskou podporu a jsou-li dostatecné informovani. Bezprostiedné
po tom, co se rodic¢e sezndmi s diagndzou, potiebuji podporu rodinného doktora nebo

pediatra.*

32V socialnich védach intervence znamena aktivni G&ast na nezadouci situaci s cilem dosdhnout
zmeény situace zpusobem, ktery jedinec upiednostiiuje. Intervenci se rozumi odborny zasah (Nakken,
1992).

33V Nizozemi v piipadé narozeni ditéte s Downovym syndromem nemaji pediatii ani rodinni 1ékafi
tolik zkuSenosti, nebot’ podle statistik se dostane do péce 1ékare takovy pacient primérné jednou za 20
let. Proto nebyla péce dlouhou dobu optimalni, coz vedlo k vytvoteni navrhu specialni 1ékaiské péce.
(de Graaf)
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Namitky odbornikt, ktefi dnes obecné maji pozitivngjsi ptistup k rané péci, se
tykaly zejména stimulace vyvoje. Pro¢ se mé podstupovat tento naro¢ny proces, kdyz
dasledky postizeni se stejn¢ diive ¢i pozdéji projevi? Neni I€pe pockat, az déti samy
piirozené piejdou do dalsi faze vyvoje? Vyvoj ditéte muze byt diky rané péci
progresivnéjsi, presto vSak ma své limity. Pro ranou péci neexistuje védecky dikaz.
Programy péce se pfili§ koncentruji na stimulaci kognitivniho vyvoje a socio-
emociondlni vyvoj je druhotfady. Vytraci se pfirozenost vychovy. A rtzné dalsi
namitky. Mnohé z nich jsou dnes jiz piekonany. Podle de Graafa ma na pomérné
dobrém zakotveni rané péce v Nizozemi zasluhu také Spolecnost pro Downlv
syndrom.(de Graaf)

V Nizozemi se narodi ptiblizné 230 déti s Downovym syndromem rocné.
Tyto déti tvori asi Ctvrtinu potencidlnich klientd rané péce, coz znamend, ze rocné
pribyvé cca 1 000 klientt této sluzby. Vzhledem k tomu, Ze programy rané péce jsou

uréeny détem do véku 5 let, odhaduje se ro¢ni pocet klientl na 7 500.

9.2 Organizace a struktura sluZeb

Nizozemsky systém péce o déti s postizenim je pfiblizné takovy. Po narozeni
je kazdé dit¢ sledovano poradenskym centrem l¢kaiti, kteti kladou velky diraz na
spravny rozvoj ditéte v jednotlivych vyvojovych stadiich. V ptipadé¢ jakékoliv
odchylky je dit¢ ptfedano do péce specidlnim Iékarim. Jestlize ma dité tézké
postizeni, nesta¢i jen konzultacni navstévy u odbornikd. Proto byl zaloZen Institut
rané péce, kde odbornici spole¢né s rodi¢i vytvori ditéti individualni plan terapie.
Odbornici davaji pouze rady a o péci rozhoduji rodice. Rodic¢e si voli svého
,.piipadového manaZera“ (v CR je oznalovan jako poradce rané péce), ktery jim
pomaha v komunikaci s odborniky, nasloucha jim a tlumoc¢i odbornikim jejich ptéani.

V malych centrech probihd diagnostika déti. Pracovnici se schéazi s rodici a
diskutuji o Grovni poskytované péce, o tom, co je tfeba zménit apod. Rodice se
sdruzuji v Rad¢ klientt. V centrech, které déti navstévuji, se piSe zprava o priabéhu
dne ditéte, kterou posuzuje v urCitych intervalech Iékai a specializovany tym
doporuci, do jaké vzdelavaci instituce bude dit¢ po Ctvrtém roce zivota zarazeno.
(Sbornik k projektu Diakonie CCE, 2004)

V Nizozemi je sit specialnich pedagogickych center (SPD). Ukolem
pracovnikl center je pomdhat rodi¢im déti s postizenim a poskytovat informace o

vzdélavani déti s tézkymi poruchami uceni a o ndvazné péci (napt. pii prechodu
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z center denni péce). V praxi museji rodi¢e vyhledat sluzby SPD sami, coz je pro
mnohé obtizné. Specidlni centra denni péce (KDV's) navstévuji déti s postizenim od
3 let. V Nizozemi je vice nez 100 takovychto, vétSinou dobie vybavenych, center.
Rodi¢e mohou vzdélavat déti s postizenim 1 doma a vyuZzivat ,praktické pomoci
rodiné ve vzdéldvani“>*, coz neni sluzba rané péce. Pracovnici SPD viak obecné
upiednostiiuji specidlni centra denni péce a ranou péci. V Nizozemi je také silna
tradice organizaci rodicl, které se rozliSuji spiSe podle cirkevni ptislusnosti nez
podle druhu postizeni. Na celostatni Grovni jsou organizace zameétujici se na rizné
druhy postiZeni sjednoceny do stie$ni organizace - Federace organizaci rodicii’’. Ta
uzce spolupracuje s Ministerstvem prace a socialnich véci.

Nasledujici ¢ast pojednavajici o sluzbach pro osoby s postizenim zraku
ukazuje, jak funguje systém péCe o d€ti s postizenim. Principy péce,
multidisciplinarni tymy i1 posuzovani kvality sluzeb u jinych typl postizeni jsou

v zasadé¢ stejné.

9.2.1 Princip péce

Péce o rodiny déti s postizenim se v Nizozemi zaklada na téchto principech:

- pfirozenost — zrakové postizené dit¢ by mélo navstévovat bézné vzdélavaci
zafizeni ve svém okoli a specialni péce mu ma byt poskytovana jen pokud je
to nutné;

- navaznost péce — opatfeni jsou vytvorena na zaklad¢ poptavky klientd, proto
se typ pécCe, intenzita a délka sluzby mohou znacéné lisit;

- prostor pro vlastni Zivot — tzn. brat ohled na ndzory a pozadavky klienta;

- koordinace a zamétfeni na budoucnost — na zrakové postizeného je tteba

nahliZet jako na celistvou osobnost.

9.2.2 Multidisciplinarni tym rané péce
Sluzby pro osoby s postizenim se zakladaji na praci multidisciplinarniho tymu a
interdisciplinarniho zptisobu prace. Multidisciplinarni tym tvofi odbornici z oblasti:
1. zrakového fungovéani (o¢ni I€kafi, klini¢ti visuologové a videologove,

optometristé aj.)

34 7 anglického terminu ,,practical educational family support*.
3> 7 anglického terminu Federation of Parent Organisations.
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2. funkéniho psychosocidlniho fungovani (odbornici zabyvajici se chovanim,
socialni pracovnici, psychologové)

3. ergoterapie, fyzioterapie, vyvojového provazeni

9.2.3 Kvalita sluzeb

Kazdé zafizeni v soucasnosti uplatituje vlastni zplisob vedeni organizace a
vlastni zplisob poskytovani sluzeb. Avsak vlada, pojistovny, klienti 1 zdkon vyzaduji,
aby kazd¢ zatizeni poskytujici zdravotni sluzby, mélo sviyj pldn kvality, v némz bude
uveden zpusob kontroly a vyvoje kvality (napft. certifikat, ktery bude systém testovat
nebo model ,,absolutni kvality*) a obsah jednotlivych norem a kritérii.

V soucasnosti zije v Nizozemi asi 2 000 zrakoveé postizenych déti.
Ptedpoklada se, ze tento pocet se nebude v nejblizSich letech ménit. Bude spise
ptibyvat dospélych klientt. Jesté pred 15 lety si klient vybiral sluzby podle vlastniho
pfesvédeni, kvality ¢i proslulosti sluzeb. Od zavedeni regiondlniho rozloZeni
organizaci pro zrakové postizené voli klient tu nejblizsi svému bydlisti. V soucasné
dobé 7Zije asi 85% Kklientd (déti a mladistvych) doma. Zbylych 15% vyuziva
kombinaci pobytu v internatu a specialniho Skolstvi. V této druhé skupiné stale roste
pocet déti s kombinovanym postizenim, které potiebuji intenzivnéjsi a tudiz drazsi
péci. (Spolecnost pro ranou péci, 2000)

V dalsi Casti prace charakterizuji legislativni ramec a politické instituce

tykajici se rané péce a v $irsim smyslu péce o osoby s postizenim.

9.3 Legislativni ramec
Politika ob¢anti se zdravotnim postizenim se v Nizozemi zaklada na tom, ze tito
lidé maji stejnéd prava a povinnosti jako vSichni obcané. Politiku tykajici se osob

s postizenim lze roz¢lenit na regiondlni urover, kde se ji zabyvaji:

mistni spravni a samospravné urady
- ufady prace
- zdravotni pojistovny
- vzdélavaci instituce
- adalsi
a narodni urovern, kde patii do resortu:
- Ministerstva zdravotnictvi, rozvoje a sportu

- Ministerstva prace a socidlnich véci
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- Ministerstva Skolstvi, kultury a védy
- Ministerstva bydleni, planovani a prostiedi

- Ministerstva dopravy a vefejnych praci

Tato ministerstva spolupracuji v Meziresortnim vyboru pro sjednoceni a
koordinaci politiky tykajici se osob s postizenim a/nebo osob chronicky nemocnych
(ISG). ISG je rovnéz poradnim vyborem stitniho sekretife Ministerstva
zdravotnictvi, rozvoje a sportu, ktery je zodpovédny za koordinaci politiky pro
postizené. ISG koordinuje politiku ministerstev v oblasti bydleni, vzdélavani,
zaméstnavani, dopravy a péce s cilem odstranit a pfedchdzet omezenim, kterym jsou
lidé s postizenim a chronickym onemocnénim vystaveni béhem Zivota v komunité.
V roce 2002 byl ptijat Zakon o rovném pristupu k lidem s postizenim a chronicky
nemocnym®® potirajici diskriminaci v zamé&stnani, v dopravé a ve vyuce. Soutasna
politika jiz tedy neni o tom, umistit ¢i uzavfit osoby s postizenim do piislusSného
zafizeni, ale naopak jde o to, zajistit jim v komunité misto. ISG jiz dlouho pravidelné
a strukturované¢ konzultuje problematiku lidi s postizenim s témito narodnimi
stfeSnimi organizacemi osob s postizenim a chronicky nemocnych:

Federdlni holandskd rada pro osoby s postizenim® - zalozena v roce 1973,

sdruzuje cca 60 organizaci,

- Federace asociaci rodicii ** - zastieSuje organizace rodi¢t déti s mentalnim
postizenim,

- Asociace organizaci pro chronicky nemocné® - sdruzuje cca 45 organizaci,

- Holandskd nadace pro rehabilitaci™ -sdruzuje cca 50 organizaci zabyvajicich

se politikou pro postizené.

,»V Nizozemi neexistuji zadné stitem provozované sluzby, poskytovateli sluzeb
jsou pouze nestatni organizace, které odpovidaji za kvalitu svych sluzeb, maji
vypracovany systém stiznosti a odstraiovani problému. Stat vSak neni zbaven
zodpovédnosti, tkolem vlady je vytvorit vhodné podminky pro poskytovani sluzeb,

ministr zdravotnictvi miize v pfipad¢ nedodrzovani zékonl vydat nafizeni napravy,

36 Pielozeno z anglického The Equal Treatment on the Grounds of Disability or Chronic Illness Act.
77 anglického Federation Netherlands Council of the Disabled.

3% 7 anglického Federation of Parent Associations.

% Pieklad z anglického Association of Organisations for the Chronically ill.

%0 7 anglického Netherlands Foundation for Rehabilitation.
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odstranéni problémil.“ (Spolecnost pro ranou péci, 2000: 2) Stat tedy fesi pouze
nedostateCnou péci, zajistuje, aby doslo ke spolecnému konsenzu o vzijemné
solidarit¢ mezi danovymi poplatniky a klienty, a aby zakony zajistovaly socialni
bezpecnost.

Pro uspésné fungovani systému rané péce musi existovat adekvatni zakonné
opatfeni o zpiisobu a rozsahu péce, dostupné finan¢ni zdroje na vSech trovnich statu,
pojistoven a soukromych zdroji. Ukolem statu je vytvofit dobrou organizadni
strukturu, mit vypracovany koncept prace zahrnujici pedagogické, psychologické,
socialni a lé¢katské obory (tj. teoretickd vybavenost). Musi byt vypracovany principy
efektivniho a etického poskytovani rané péce a jejich implantace do
interdisciplinarniho tymu, moznosti vzdélavani odbornikl (i prabézného vzdélavani),
supervize, vzajemnd spoluprace poskytovatelid rané péce a Skolskych zatizeni. Také
je tieba rozhodnout o poskytovateli (zda ma sluzby poskytovat stat, soukromy sektor
¢i spolecné), je tfeba mit vytvoreny systém hodnoceni sluzeb a podporovat dalsi

rozvoj. (tamtéz)

9.3.1 Vyvoj legislativy

Od roku 1994, kdy byl piijat Zdkon o stejnych prilezitostech (AWGB)*,
vzrostla vefejna diskuse o diskriminaci osob s postizenim. Panoval nazor, Ze je tfeba
vytvotit doplitkovou politiku a legislativu opirajici se o &l. 1 Ustavy (o stejnych
ptilezitostech) a zadkona AWGB. Mistni samosprava byla vice zapojena do politiky
pro obcany s postizenim na zdkladé Zdakona o vybaveni pro osoby s postizenim
(WVG)* piijatého vroce 1994. Principem nového systému bylo, Ze osoby
s postizenim a seniofi maji zit nezédvisle tak dlouho, jak je to jen mozné. Mistni
samospravy maji povinnost postarat se zejména o dopravni infrastrukturu, vozicky
pro lidi s postizenim, ubytovani a fadu dalSich opatfeni specidlni péce pro lidi s
postizenim. Prizkum v roce 1998 prokazal, Ze vétSina osob, kterych se tyka zakon
WVG je spokojena nebo velmi spokojena s kvalitou vybaveni, ale zaroven, ze je tieba
provést novelu zékona a vytvorit lepsi kritéria pro ptrerozdéleni financnich prostredka
mezi mistni samospravu.

Béhem minulych desetileti v Nizozemi vznikl rozsahly systém instituci pro

osoby s mentalnim, télesnym a smyslovym postizenim, jejichz rozpocet byl z vetsi

* 7 angl. Equal Opportunities Act
* z angl. Act on Facilities for the Disabled
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¢asti hrazen z vSeobecného zdravotniho pojisténi na zaklad¢ Vseobecného zdkona o
mimorddnych zdravotnich vydajich (AWBZ)®. V posledni dob& prosla zna&nym
vyvojem mobilni péce o osoby se zrakovym postizenim na regionalni tirovni.

Krom¢ standardnich détskych ptidavkl existuje dodatkovy rozpocet ureny
pro rodiny s détmi s vdZnym postizenim, které ¢asto mivaji vyssi ndklady na doméci
péci. Od ledna 1997 plati Pravni uprava o prispévku na péci o kombinované
postizené a téZce télesné postizené dite, které je vdomdci péci (TOG). Dalsi
dokument v systému socialniho zabezpeteni, Zdkon ndrodni pomoci (ABW),*
pokryvd vydaje na zakladni podporu v piipadé, Ze jiny zdkon neni vhodngjsi.
Mimotadné ptispévky na mimoiadné vydaje mohou byt poskytnuty na minimalni
urovni normalnich vydaji spojenych napt. s nemoci nebo s postizenim. (Spolecnost

pro ranou péci, 2000)

9.4 Financovadni

V minulosti byly finance ze statniho rozpoctu pfidélovany piimo instituci.
Dnes je systém financovani ptizptisoben politice integrace. Potfeby kazdého klienta
jsou posouzeny komisi, kterd pak na zaklad€ jasnych kritérii ptidéli zadateli jeho
nfinancni balicek* - systém osobniho rozpoctu klienta — financovani v podobé
osobnich &t (PGB)*. Jak s nim klient naloZi, nerozhoduje instituce poskytujici
pécCi, ale zadatel sam nebo jeho zakonny zastupce. Klient ¢i rodi¢ tedy dostane
piispévek podle zavaznosti svého postizeni a miize si vybrat zplisob poskytovani
péce. Hlavnim kritériem je spokojenost klienta, ktery si v opacném piipadé zvoli jiné

zafizeni a jiny druh péce. (Sbornik k projektu Diakonie, 2004)

9.5 Koncepce rané péce a vidélini déti (ECEC)*®

Koncepce a politika rané vychovy a péce o déti (ECEC) v Nizozemi je
v kompetenci vlady, regionalnich a mistnich samosprav. Tyto instituce tvofi politiku,
legislativu, pravidla, navrhy standarda, cile, ndvrhy na zlepSeni, monitoring a
evaluaci kvality poskytovanych sluzeb. Péce o déti spada do resortu zejména téchto

tii ministerstev (rana péce viz vySe): Ministerstva prace a socidlnich véci,

Bz angl. General Act on Exceptional Medical Expenses
* 7 angl. National Assistance Act

* 7z angl. Person-linked budget

% 7 anglického Early Childhood Education and Care.
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Ministerstva zdravotnictvi a sportu (VWS) a Ministerstva Skolstvi, kultury a védy
ocw).

Péce o déti do veéku 4 let, kterd byla dfive financovand mistnimi
samospravami, je nyni hrazena syst¢tmem danovych odpocti a opird se o vladu,
podniky a rodice. Pro déti od 3 mésict do 4 let jsou zfizeny jesle, détska centra, jsou
moznosti pfedSkolniho vzdelavani pro déti od 4 do 6 let, mimoskolni péce (OSP) pro
déti ve véku 4 az 12 let, sluzby au-pair aj. (viz tabulka 3) Pé¢i o déti a mimoskolni
¢innosti zajistuji prevazné mistni nebo regionalni samospravy. V Nizozemi zac¢ina
povinna $kolni dochazka déti v 5 letech. Skolstvi (vefejné i soukromé) se Fidi
Skolskym zadkonem. Pfi rozhodovani ohledné vzdélavaci politiky a jeji implementaci
maji vyznamnou roli také zaméstnavatelé, svazy, rodice, odbornici a dalsi. Z poctu
postizenych déti s lehé¢im postizenim navstévuje bézné skoly 80% z nich, ostatni déti
navstévuji skoly specidlni.

V &ervnu 2004 vstoupil v platnost novy Zdakon o péci o dité *" olettujici péci
o déti a mladez do 18 let. Posiluje kompetence rodict a reformuje financovani.
Zavadi systém poskytovani financi na zakladé zadosti ob&antl. Skolsky zakon z roku
1998 sloucil zékladni a specialni Skoly a umoziuje poskytovat kazdému ditéti pro néj
nezbytnou péci. Pro déti s postizenim, které navstévuji specialni skoly, to pfedstavuje
vetsi Sanci k integraci. Rodice si mohou vybrat mezi vzdélavanim v bézné skole za
pomoci asistenta a specidlnim vzdélavanim. Mnoho specialnich §kol nabizi vycvik a
podporu také rodi¢im, aby mohli vzdélavat své déti doma. Existuji podplrné
programy pro rodi¢e déti s postizenim zraku, sluchu, feci, s poruchami uceni atd.
Trend je zahrnout déti do bézného vzdelavani a poskytnout jim osobni asistenci. V
Nizozemi si tvirci politiky*® uv&domuji vyznam investic do dlouhodobého
vzdélavani déti a péce o né. Proto je podporovana také rana péce, jejiz principy jsou

zahrnuty ve vyuce specidlnich pedagog.

47 Zikon o péci o dité (Child Care Act) ustavuje novou metodu financovani. Rodi¢e, zam&stnavatelé a
vlada se podileji na ndkladech péce spolecné. Cilem je, aby vroce 2008 obdrzelo ptispévek od
zaméstnavatele 90% zaméstnancti. V1ada udéli niz8i piispévek pouze tém rodictm, ktefi od svého
zaméstnavatele neziskaji zadny piispévek.

* V angliéting se pouziva oznaleni ,police makers®.
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9.6 Nedostatky systému

Holandsky systém rané péce a v SirSim smyslu systém o lidi s postizenim, je
pomémn¢e dobfe promysleny a funkéni. Mirné nedostatky spatiuji zejména
odbornici z Iékaiskych oboril, rehabilitace a vzd€lavani, kteti vyzaduji integrovany
pfistup v zajmu ditéte s postizenim. V minulych letech doslo k mnoha pozitivnim
zménam. Avsak kvalita poskytované intervence jak v rehabilita¢nich centrech, tak ve

Skolach by mohla byt jesté lepsi. (viz http://www.eurlyaidconferentie.nl) Lékaii by

méli mit v procesu konzultativni roli a méla by byt zavedena specialni skoleni pro
psychology, lékate a odborniky na ranou péci.

Z konference o rané péci pofadané v Utrechtu Holandskym institutem péce a
socidlnich véci (NIZW)* vyplynuly tyto problematické oblasti vrané pé&i —
identifikace (detekovani) ditéte s postizenim do véku 2 let a nalezeni rovnovahy mezi
profesiondlni péci a péci poskytovanou rodi¢i ¢i jinymi osobami zijicimi
v domacnosti s ditétem. Existuje urcité riziko, ze se rodice stanou terapeuty svych

déti a zapomenou na vyznam relaxovani a hrani si s nimi. .

9.7 Rana péce v Nizozemi podle vyzkumu Evropské agentury pro rozvoj
specidlniho vzdélavani z roku 2003 — 2004
-V Nizozemi se tato sluzba tyka déti od 0 do 4/6 let.
- Pozitivni aspekty rané péce v Nizozemi jsou tyto:
e probihd v domdcnosti klienta nebo ve stiedisku, v pfirozeném prostiedi
ditéte,
e multidisciplinarni charakter sluzby,
e snadny zpusob poradenstvi, komunikace,

e pro klienty dostupna sluzba.

¥ 7 anglického The Netherlands Institute for Care and Welfare.
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Tabulka 3 — Systém rané péce v Nizozemi

Zatizeni Zdravotnické centrum | Rada pro socialni véci | Integrované tymy rané
pro déti (Child Health | déti  (Child  Welfare | péce
Centre) Council)
Pocet zaFizeni 1465 5 43 oblasti
Cilova skupina Novorozenci Déti vrizikové socidlni | Déti
situaci s postiZzenim/opozdénym
vyvojem
Vékové uréeni 0 —4 roky 0— 18 let 0 — 4 roky
Podpora - Ockovaci program Ochrana déti, socialni | - Odhad vyvoje
- Screening vyvoje | pomoc - Kazuistika
(sluch/zrak/motorika/
mentalita)
Odbornici Lékati a  zdravotni | Pravnici, psychologové, | Psychologoveé,
sestry pracovnici v socialnich | fyzioterapeuti,  socialni
sluzbach pracovnici
Financovani Ze zakona (AWBZ) Odbor justice Ze zakona (AWBZ)
Zavizeni Socialn¢  vzdélavaci | Centrum détské rehabilitace | Centrum denni péce (pro
sluzby déti s postizenim)
Cilova skupina | Osoby se zdravotnim | Déti s poruchou motoriky Déti se  zdravotnim
postiZzenim v rodiné postizenim
Vékové urceni 0-.. 0—18let 0—6let
Podpora Kazuistika, vyvojova | Lékatska podpora ve vyvoji | Podpora ve vyvoji
stimulace
Odbornici Psychologové, socidlni | Fyzioterapeuti, socialni | Psychologové,  tymovi
pracovnici, domaci | pracovnici, terapeuti v | lektofi (domaci ucitelé)
ucitelé oblasti zaméstnani,
Financovani Ze zakona (AWBZ) Ze zakona (AWBZ) Ze zakona (AWBZ)
Zavizeni/ Vcasné odhaleni opozdéni ve | Détska psychiatrie
Opati‘eni vyvoji
Pocet zarizeni 55 =zafizeni s centry pro | cca 12 zafizeni na region
zdravi mladeze a socialné

vzdélavacimi sluzby

Cilova skupina

Déti s opozdénym vyvojem

Déti s poruchou autistického

spektra
Vékové urceni 0-7let 0—18 let
Podpora Odhad vyvoje a koordinace | Odhad vyvoje a terapie
Odbornici Psychologové, socialni | D&tsti  psychiatii, socialni
pracovnici, 1ékafi pracovnici, psychologové
Financovani Ze zakona (AWBZ) Ze zakona (AWBZ)
Zavizeni Institut pro neslysici Institut pro nevidomé

Pocet zarizeni

3

1

Cilova skupina

D¢éti s poruchami sluchu

D¢éti s poruchami zraku

Vékové urcéeni

0-18 let

0-18 let

Podpora ,,Piipadovy management" ,,Piipadovy management"

Odbornici Psychologove, socialni | Psychologové, socialni
pracovnici, ucitelé pracovnici, ucitelé

Financovani Ze zékona (AWBZ) Ze zakona (AWBZ)

(Zdroj: http://www.european-agency.org/eci/word/eci_netherlands.doc)
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9.8 ,, Piipadova studie* — piiklad poskytovatele rané péce v Nizozemi
V této ¢asti uvadim ,,piipadové studie” dvou stfedisek poskytujicich sluzby rané péce

v Nizozemi, z nichZ je patrna organizace a struktura této sluzby.

Bartiméus
Tato organizace vznikla jako soucast protestantského sdruzeni v roce 1915

s cilem zajiStovat vzdélani a vychovnou ¢innost nevidomym détem bez ohledu na
jejich piivod a viru. Zpocatku byl diiraz kladen na vzdé€lani, v internatu mohly bydlet
déti, které to mely do Skoly daleko. Internat ziskaval stale vice pedagogickou napli.
Od roku 1967 zacal byt financovan na zakladé¢ Vseobecného zdkona o zvidstnich
zdravotnich vydajich (AWBZ). Od 70. let byla poptavka po moznosti poskytovani
péce v domacim prostfedi, a tak organizace poskytujici péci nevidomym zacala
provozovat mobilni domaci péci. Vznik téchto center vedl Radu pro zdravotni
pojisteni (ZFR) k tpravé platnych norem a v roce 1987 byl zaveden novy systém
pé€e na regionalni Grovni. V roce 1988 podepsaly tii organizace poskytujici péci
lidem se zrakovym postizenim zemskou dohodu urcujici regionalni plisobisté kazdé
znich a stanovujici povinnost poskytnout péci kazdé osobé zijici v dané lokalité.
Dalsi organizace Loo Erf se orientuje na provozovani intenzivnich pobytovych
rehabilitacnich aktivit pro dospélé. Bartiméus provozuje sva stfediska na uzemi
sttedniho a vychodniho Nizozemi (Zeist, Utrecht, Deventer aj.)

Cilem sluzeb je poskytovat podporu lidem se zrakovym postizenim, aby se
mohli plné€ vyvijet a nalézt plnohodnotné misto ve spolecnosti. Dale poskytovat
pomoc takovou formou, kterd by z osoby se zrakovym postizenim nedé¢lala zavislou
osobu, poskytovat pomoc klientiim co nejdéle v jejich domacim prostiedi a vytvaiet
podminky pro integraci zrakové postizenych osob do vSech oblasti spolec¢nosti.
Zakladem sluzeb je orientace na klienta, kvalita a odbornost. Kromé piimého piinosu
klienta pfi osobnich kontaktech se spolupracovniky je zfizena rada klientd a jsou
piijata opatfeni pro vyfizovani stiznosti klientl. Také rodic¢e zakladaji svéa sdruzeni.

Bartiméus mé vytvofen plan kvality, ktery je dulezity pro tymovou
spolupraci. Celkovy plan obsahuje dil¢i plany tykajici se péce, personalu, zivotniho
prostiedi, informaci a pracovnich podminek. Rovnéz je vypracovan plan vzdélavani
pracovnikl s cilem ziskavat nové poznatky a prohlubovat znalosti pracovnikd.
V Bartiméu jsou vytvoreny tyto pracovni tymy: Socialné-zdravotni tym provadi

posouzeni podle Vseobecného zakona o mimoradnych zdravotnich vydajich (AWBZ),
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rozhoduje o pfijeti do péce, vytvaii konkrétni nabidku pro klienta a zodpovida za
proces péce. Poradensky tym podava zpravy o pribéhu péce a zodpovida za
vyhotoveni a realizaci individualniho planu klienta. Cleny tohoto tymu jsou lékaf
(zejména ocni I¢kar), paramedik (fyzioterapeut, ergoterapeut, piipadné logoped aj.),
doméci poradce (ten je nejvice ve styku srodinou), pedagog/psycholog (ten ma
diagnostickou ulohu) a socialni pracovnik. Ro¢né je poskytnuta péce cca 1 800
klientim (600 détem a mladezi a 1 200 dospélym).

Tyto multidisciplinarni tymy poskytuji na zdklad¢ individualnich plant klientiim
tyto sluzby:

- poskytovani informaci

- konzultace a poradenstvi

- vySetfeni (o¢ni, paramedicinské, psychologické)

- mobilni, ambulantni ¢i pobytova péce

V Bartiméu je rand péce poskytovana détem od narozeni az do 6 let a jejich
rodi¢im. Probiha zejména doma, avSak lze ji praktikovat také v détskych dennich
zafizenich (jesle, matetské Skoly, ustavy aj.). Jde predevs§im o pomoc pifi vychové,
rady a provazeni, které nejsou zaméfeny pouze na podporu vyvoje ditéte, ale i na
situaci rodi¢ti v rodin€. Pracovnici poskytuji rodi¢iim informace o problémech a
omezenich ditéte, uci je novym postuptim a uci je pfijmout svou roli, tj. byt rodici
postizeného ditéte. Organizace v Nizozemi poskytuji péci klientovi komplexné, tudiz
také Bartiméus poskytuje navazné sluzby — vzdélavani ve specidlni Skole, denni péci

pro zaky a jiné sluzby po cely zivot klienta. (Spole¢nost pro ranou péci, 2000)

Sensis
Sensis je organizace poskytujici péci, vzdélavani a sluzbu détem i dospélym

s postizenim zraku, nevidomym a s mentalnim postizenim. Nékolikac¢lenny tym
pracovnikl spolupracuje se skupinou odbornikli. Sensis se také zaméiuje na pomoc
zahrani¢nim organizacim pro zrakové postizené, kterou uskuteciiuje ve formé
predavani zkuSenosti organizacim, potfadani Skoleni, podpory a ziskdvani novych
poznatkii o vyvoji v oblasti zdravotniho postizeni.

Multidisciplinarni tym podporuje déti jiz od narozeni, poskytuje rady jak

stimulovat vyvoj ditéte, napt. pomoci specialnich hracek. Sensis podporuje déti
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v samostatnosti, u¢i je orientaci a socidlnim navykim. Pfi pfedavani védomosti
zahrani¢nim organizacim se zaméfuje zejména na:
- podporu multidisciplinarnich tymt (tj. spolupraci oftalmologa, détského
psychologa, poradce rané péce, socialniho pracovnika a ortopéda)
- navrh metod podpory rodin a skol

- nacvik samostatnosti déti

V oblasti vzdélavani Sensis provozuje specialni zékladni Skoly, specialni stiedni
Skolu a také Skolu pro déti se zrakovym a mentalnim postizenim. Zaméfuje se na
socio-emoc¢ni a senzomotoricky vyvoj ditéte. VéEtsina déti se zrakovym postizenim
chodi do béznych skol, kde maji k dispozici osobniho asistenta.

V ramci svych mezindrodnich aktivit usporadal Sensis kurz pro rodice déti
s postizenim také v CR. Pozornost byla vénovana zejména stimulaci vyvoje a zraku
ditéte a také byl kladen daraz na vétSi kompetence rodict déti s postizenim.
Studenttim Univerzity Karlovy umoznuje Sensis odborné staze ve svych stiediscich.

(http://sensis.insiders.nl/41.php?Ing=eng)
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10 Piiklady poskytovani rané péée v CR a Nizozemi

Pro ilustraci situace v CR a Nizozemi uvadim 3 piiklady poskytovani sluzeb
rané péce v obou zemich. Kritériem u kazdého ptikladu je typ postizeni klienta
(t€lesné, mentalni, kombinované), v€k ditéte, Zzivotni podminky rodiny a lokalita,
ve které rodina zije. AvSak jak dale osvétlim v prikladech, jiz samotnd kritéria
ukazuji na rozdily v zajisténi rané péée v obou zemich, nebot’ v CR néktera kritéria
nemaji na poskytovani rané péce zasadni vliv. V piikladech se zamétuji na nastroje,
které se vici roding s postizenym ditétem uplatiiuji, na organizaci sluZeb rané péce a
jiné typy podpory (zdravotnicka pé&e, finanéni pomoc nebo navaznost sluzeb).”’
V piipadé Nizozemi vychazim z analyzy uvedené ve studii ,, Rand péce v Evropé:
Organizace sluzeb a podpory pro deéti a jejich rodiny: Trendy v 17 evropskych
zemich*. Situaci v Ceské republice uvadim na zékladé rozhovorii s poradkynémi
rané péée ze Stiediska rané péce Diakonie CCE, Spolecnosti pro ranou péci a
Strediska rané péce v Pardubicich. Domnivam se, Ze piiklady z praxe poradcii
(ackoliv se nejedna o kazuistiky ale obecné piiklady) nejlépe zobrazuji skutecnou

situaci v této oblasti ve sledovanych zemich.

Piiklad 1 — Novorozenec s poSkozenim mozku, rodina Zije ve mésté v prumernych
socioekonomickych podminkdch.
Situace v Nizozemi

Problémy ditéte jsou obvykle identifikovany jiz pfi jeho narozeni v porodnici.
Je stanovena diagnoza, na jejimz zékladé mohou rodice zazadat o finan¢ni pomoc.
Také na ni navazuji patficné sluzby. Péce a pomoc ditéti a jeho rodin€ jsou zdarma.
Rodice jsou zpravidla informovani 1ékafi v nemocnici nebo jinymi zdravotnickymi
sluzbami. Dité piechdzi do nemocni¢ni péce a podrobuje se nezbytnym proceduram.
V péci zistava tak dlouho, dokud to jeho zdravotni stav vyzaduje. Rodice jsou
informovani o dalSich mozZnostech a navazujici péci po ukonceni pobytu
v nemocnici. Obvykle je v nemocnici zahdjena rana péce, ktera nasledn¢ pokracuje
doma.

Péce pokracuje, kdyz se dit¢ vrati doml. Tym rané péce pokracuje

vvvvvv

ditéte, na celkovou stimulaci ditéte a jeho vyvoj v zavislosti na typu a stupni

*0 Piklady viak nemusi odrazet situaci v celé zemi.

71



postizeni a pomaha rodin¢ adaptovat se na novou situaci. Pokud se jedna o preziti
ditéte, je tfeba rodice ,,pfipravit na tézkou neocekdvanou situaci. Je tfeba rodicim
poskytnout psychologickou a socidlni pomoc, aby mezi nimi nedochézelo k napéti.
Dilezité jsou také zivotni podminky rodiny. Ve mésté maji rodice snadnéjsi piistup
ke sluzbam. Tymy rané péce hraji kli¢ovou roli v koordinaci a ndvazné péci.

Dokud je dit¢ v nemocni¢ni péci, poradci pomdhaji rodi¢im akceptovat
situaci, nebot’ v rané péci jde zejména o podporu. Jakmile je dit¢ doma, je zahajena
1éCba (fyzioterapie, logopedie atd.) a socidlni pracovnici znemocnice nebo
rehabilitaéniho centra dochazeji do rodiny. Pokud rodina zvlada situaci bez pomoci

profesionalil, rodi¢e mohou vyuzivat podptirnych sluzeb.

Situace v CR

K situaci v Ceské republice nejprve musim uvést, ze poskytovatelé sluzeb
rané péce se nefidi kritériem zivotnich podminek rodiny (socioekonomickou situaci).
Rana péce je poskytovana bez rozdilu vSem rodinam s ditétem od narozeni do max. 7
let. Poskytovatelé se Cleni podle uzemni piislusnosti a typu postizeni. Nezélezi tedy
na lokalité a dostupnosti sluzeb pro klientskou rodinu. Navstévy v rodiné probihaji
ve frekvenci, kterd je pro klienta nezbytna, bez ohledu na to, zda rodina Zije na
venkové nebo ve mésté. Problémem je spiSe maly pocet poradcii, ktefi tak nemohou
svym klientskym rodindm vénovat vice ¢asu.

Stfediska rané péce obecné pracuji v téchto dvou programech (tyka se to
vSech typl postizeni) — podpora rodiny (napt. zprostiedkovani kontakti na
odborniky) a podpora vyvoje ditéte. DéEti s poSkozenim mozku, které jsou nejcastéji
ohrozeny DMO do 1 roku Zivota, spadaji do sluzeb stfedisek rané péce pro déti
s mentalnim a kombinovanym postizenim. Rodi¢e jsou o postizeni ditéte nejcastéji
informovani neonatology v porodnicich. Kromé& I1ékaiské péce a rtznych typt
rehabilitace ma rodina moznost vyuzit socialni sluzby. Ze socidlnich sluzeb mtize byt
rodiné nabidnuta rand péce, popiipadé pii viceCetném porodu miize vyuzit
peCovatelskych sluzeb. Rodiny si sluzbu museji vyhledat samy, ale jiz se lepsi
spoluprace mezi l€kaii a poskytovateli socialnich sluzeb, tj. i mnozi 1€kati rodiné
doporucuji ranou péci.

Rana péce jako sluzba socialni prevence je poskytovana zdarma. Rodina ma
pravo na davky podle zakona o socialnich sluzbach — napt. na piispévek na péci ve

stanovené vysi podle stupné postizeni ditéte a jiné davky (viz Ptiloha).
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Piiklad 2 — Dvouleté dite s Downovym syndromem vyrustajici v rodiné
s podpriumeérnymi socioekonomickymi podminkami Zijici na venkove.
Situace v Nizozemi

Rodic¢e prochazi stejnym procesem jako v prvnim piipad€. Kromé technické
pomoci je jim nabidnuta pomoc pfti zajisténi dopravy — podle véku ditéte a Zivotnich
podminek rodiny. Rodice jsou informovani o dalSich néstrojich a moznostech
kompenzujicich socioekonomické znevyhodnéni rodiny. Rodice ziskavaji finan¢ni
podporu, ktera pokryva potifebnou péci, a také nezbytnou pomoc uzptsobit bydleni k
pottebadm postizen¢ho ditéte.

Rodice 1épe zvladaji problémy, maji-li moznost vyuzit sluzeb rané péce
poskytovanych v pfirozeném prostiedi. To mtze v nékterych zemich piedstavovat
piekazky, napft. ztizeny piistup ke sluzbam zejména ve venkovskych oblastech. Proto
je tfeba zajistit dopravu. Nekterd stiediska mohou poskytovat informacni sluzbu a
pomoc i ve venkovskych oblastech. Problematickd miize byt také komunikace
s rodinou. Ve vétSiné pripada je dité sledovano jiz od narozeni, ale je mozné, ze
v izolovanych oblastech, v rodinach s nizkou sociokulturni a ekonomickou urovni
nebude dit¢ stimulovano ptfed nastupem do pfedSkolniho zafizeni.

V Nizozemi je dit€ v péci Socidlnich a vzdélavacich sluzeb (SPD), coz je
nezavisla organizace ustavend zdkonem AWBZ. Zodpovida za péci o osoby
s mentalnim postiznim a jejich rodiny. Roli SPD je informovat, podporovat a vést
rodiny s détmi s postizenim. V Nizozemi existuje asi 30 téchto zafizeni. Podle
potteby mohou byt rodin¢ a ditéti poskytovany i dalsi dopliiujici a navazné zdravotni
a socialni sluzby.

Ditéti a rodin€ jsou nabizeny rtzné podptrné strategie zahrnujici vSechny
typy péce, které osoby s mentdlnim postizenim vyzaduji - l€kafska vySetfeni,
stimulace a podpora nezavislosti téchto osob pii béznych cinnostech, rozvoj
schopnosti a vzdélavani. Rodiné je rovnéz poskytovana pomoc pii praktickych
¢innostech — pomoc v domécnosti, Uprava bydleni, osobni pomoc (napf. pomoc
rodi¢iim pochopit a akceptovat problém s jeho dasledky, podpora stimulace ditéte).

V SPD je dité s postizenim pod dohledem ptipadového manazera, coz je
obvykle vySkoleny socialni pracovnik, ktery pomahd rodi¢im umistit dit€¢ do
predSkolniho zafizeni, hled4d hostitelskou rodinu atd. Rodi¢e se uci stimulaci a
vychov¢ ditéte. Socidlni pracovnici (ne vSak poradci) srodi¢i podstoupi nékolik

sezeni/informacnich schizek podle ,,programu na podporu praktického vzdélavani
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rodiny“. Po 5 — 6 schlizkédch je sestaven program na 10 - 15 pracovnich schiizek
s rodinou. Rodi¢e se mohou seznadmit a vyuzivat programy jako ,,Portage” nebo

,»Macquarie®, setkavat se s rodici se stejnymi zajmy (klub rodict) atd.

Situace v CR

D¢éti s Downovym syndromem jsou obvykle identifikovany kratce po
narozeni do 1 roku zivota. Rodina je informovéna l€kati v porodnici, pediatry ale
naptiklad 1 gynekologem. Systém péce je podobny jako v prvém piipad¢, rodiné je
poskytovéna Iékatska a socialni péce. Rodiny s détmi s Downovym syndromem
spadaji do péce stfedisek rané péce pro détmi s mentalnim a kombinovanym

postizenim.

Piiklad 3 — Dité ve veku 4 let s tezkym postizenim sluchu, rodina patii do stredni
socioekonomicke tridy, Zije v primyslové oblasti.
Situace v Nizozemi

Opét rodice podstupuji stejné kroky jako v predeslych ptipadech, maji narok
na finan¢ni podporu odvozenou od potieb ditéte a socidlni vyhody. Rodi¢lim je
poskytovéna také dalsi finanéni pomoc na technické pomicky (napf. naslouchatka) a
nezbytnou lécbu, kterou neslysici dité potiebuje (kontroly na logopedické klinice a
ORL).

Kdyz je u ditéte identifikovan stupenn postizeni, je zapoCata spoluprace
s rodinou. Stiediska rané péce podporuji rodinu s ditétem se sluchovym postizenim.
Tym odbornikii sleduje vyvoj ditéte se sluchovym postizenim. Je zahajen program,
v némz se rodi¢e u¢i komunikaci s ditétem a prevenci problému vyvoje a vychovy.
Rodic¢e se uci ,,hovofit* s ditétem napiiklad pomoci znakového jazyka. Pracovnici
tymu rodice informuji o postizeni a jeho nasledcich a poméhaji rodi¢tim Iépe zvladat

situaci. Déti s postizenim sluchu ve 4 letech navstévuji specialni skolu pro neslysici.

Situace v CR

Rodiny déti se sluchovym postizenim jsou v péci sttedisek rané péce pro rodiny
déti s postizenim sluchu (zejména stiedisko Tamtam v Olomouci s celostatni
pusobnosti). Identifikace sluchového postizeni u déti trva déle, déti jsou
diagnostikovany obvykle po 2 — 2,5 letech Zivota. Rodice ditéte jsou informovani

foniatrem. Rodin¢ je nabizena stejnd podpora jako v predchozich piipadech —
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l1¢kaiskd péce, zejména logopedie, a rana péce. Rodice se také uci komunikovat
s ditétem pomoci znakového jazyka. Rodiné jsou v rdmci pomoci nabidnuty rizné
kompenzacni pomtcky a davky stanovené zakonem. Dité ve véku 4 let mize
navstévovat specialni matefskou Skolu, integrovanou mateiskou Skolu ¢i specialni
tiidu v rdmci bézné matetské Skoly. Rodina se mlize informovat o nasledné péci,
vzdélavacich moznostech a perspektivach ditéte ve specidlnim pedagogickém centru
¢1 pedagogicko-psychologické poradné.

V dalsi, zaroven posledni, Casti prace uvadim vystupy komparativni analyzy a
doporuceni navrhovana poskytovateli rané péce, odborniky, Evropskou agenturou
pro rozvoj specialni pedagogiky a v neposledni fad¢ rodi¢i — nejdulezitéjSimi aktéry

celého procesu rané péce.
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11 Zavér
Z analyzy systémut rané¢ péCe a tfi ptikladl poskytovani této sluzby jsem
vypozorovala né€kolik rozdilii v pfistupu k rodindm s détmi s postizenim. Rozdil je
v kvalité poskytované péce, Nizozemi uplatiiuje profesionalnéjsi ptistup ke klienttim.
Jednim z diivodu je to, Ze oproti ¢eskému systému se klient a rodina v Nizozemi
museji o péci rozhodovat, jsou mnohem autonomné;jsi. Proto 1 organizace poskytujici
pé¢i musi byt flexibilni a kladou vétsi diiraz na praci v tymu. Sluzby pro klienty jsou
uréeny jeho zajmem, potfebami a ne organizaci. V Nizozemi existuje velké mnozstvi
podptirnych organizaci, které pokryvaji rizné z4jmy klientd, a maji tak za své sluzby
vetsi odpoveédnost. Rozdily jsou déle ve funkEnosti obou systémil i jejich nastaveni.
V Nizozemi organizace neposkytuji péc¢i jen détem, ale provazi jednotlivce béhem
celé¢ho Zivota.
Podle kritérii stanovenych v ivodu prace vychéazi srovndni systémi rané péce
v CR a v Nizozemi takto:
» Zhlediska struktury a organizace sluzeb je mezi obéma zemémi nekolik
rozdilti. V Nizozemi mize byt klient v péc¢i jedné organizace po cely zivot.
V CR muize klientska rodina vyuzit sluzeb rané péée (bohuzel ze viech rodin
s postizenymi détmi je jen mald skupina klienty poskytovatelti rané péce, coz
je dano mimo jiné nedostateCnou informovanosti rodin a malym poctem
pracovnikl/poradct rané péce) a pak musi vyhledat poskytovatele navaznych
sluzeb. V tom rodin€ pomahaji napt. poradci rané péce, SPC nebo jiné
poradny. V Nizozemi mé klient moznost zvolit si a koupit sluzbu, ktera mu
vice vyhovuje, v socialnich sluzbach je uplatnén trzni princip konkurence.
Rodice jsou informovani o svych moznostech a zptisobech péce o dité jiz po
narozeni ditéte ¢i po identifikaci jeho postizeni. V Nizozemi je systém
propojeny a propracovany, existuje dobrd néavaznost sluzeb. Silné jsou
federace rodict zakladajici se obvykle na cirkevni pfislusnosti, které se
podileji na politickém rozhodovani. Rand péce je vétSinou zahdjena jiz
v nemocnici, poté pokracuje doma, pfipadné klientskd rodina navstévuje
zafizeni.
V Ceském systému je ditéti po identifikaci postizeni poskytovana
primarné lékaiska péce. Ranou péci musi rodina vyhledat sama, ackoliv dnes

se jiz zlepsila spoluprace 1ékatti s poskytovateli socialnich sluzeb a mnozi

76



I¢kati ranou péci rodinam doporucuji. Klienti jsou poté navstévovani poradci
rané péce ve stanovené frekvenci podle potfeby klienta a moznosti
poskytovatele. V CR jsou sluZzby rané péée &lenény uzemné. Neni kvalitativni
rozdil mezi sluzbami poskytovanymi na venkové a ve mésté. V Nizozemi je
rozdil patrngj$i, sluzby na venkové¢ jsou méné dostupné. Rozdilem je také to,
7e rand péde v CR nezohledituje socialndekonomické kritérium a viem
rodindm jsou poskytovany stejné sluzby. V Nizozemi jsou rodiny se
socidlnéekonomickym znevyhodnénim kompenzovany. Pravdépodobné
existuji dal$i mensi rozdily mezi obéma systémy, které jsem vSak v ramci této
préace nezjistovala.

Pokud jde o legislativni ramec rané péce, nebudu zde uvadét vycet zékonil,
znichz se donedavna vychazelo v oblasti péfe o rodiny déti s postizenim
v CR. Byly to zédkony vydané resorty MPSV, MSMT a MZ. Od ledna 2007 je
rand péce ukotvena Zakonem ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. Ptijeti
tohoto zékona je pozitivni krok, ale praxe se zatim jevi komplikovana.

V Nizozemi je rana péce zakotvena v nékolika zdkonech. Legislativni
ramec politiky pro osoby se zdravotnim postizenim tvofi Ministerstvo
zdravotnictvi, rozvoje a sportu, Ministerstvo prace a socidlnich véci,
Ministerstvo Skolstvi, kultury a védy, Ministerstvo bydleni, planovani a
prostiedi a Ministerstvo dopravy a vefejnych praci. Tato ministerstva
spolupracuji v Meziresortnim vyboru pro sjednoceni a koordinaci politiky
tykajici se osob s postizenim a/nebo osob chronicky nemocnych (ISG). Od r.
2002 je platny Zdakon o rovném pristupu k lidem s postizenim a chronicky
nemocnym. V r. 1994 byl ptijat Zakon o stejnych prilezitostech (AWGB)
chranici proti diskriminaci osob s postizenim. Mistni samosprava je zapojena
do politiky pro obCany s postizenim na zdkladé Zdakona o vybaveni pro osoby
s postizenim (WVG) zr. 1994. DalSim je Vseobecny zdkon o mimoradnych
zdravotnich vydajich (AWBZ), ktery upravoval financovani organizaci. Od
ledna 1997 plati Pravni uprava o prispevku na péci o kombinované postizené
a tezce telesné postizené dite, které je v domaci péci (TOG). Zakon narodni
pomoci (ABW), pokryva vydaje na zakladni podporu v ptipad¢, Ze jiny zdkon
neni vhodnéjsi.

K otazce financovani. V Nizozemi doSlo nedavno ke zméné zplsobu

financovani. Dfive byly finance pfidélovany pifimo instituci. Nyni byl
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zaveden systém osobniho rozpoctu klienta, ktery klienta opraviiuje zvolit si a
koupit typ sluzby, ktery mu Iépe vyhovuje, coz jej Cini autonomnim.
Poskytovatel¢ socialnich sluzeb (rané¢ péce) tak funguji v konkurencnim
prostiedi a jsou motivovani poskytovat kvalitni sluzby. V CR je sluzba rané
péce od svého vzniku a podle standardi rané péce poskytovana klientim
zdarma, coz je také evropsky trend. S pfijetim zdkona o socialnich sluzbéach
vSak doSlo ke zméné zpiisobu financovani poskytovateli sluzby, ktefi nyni
maji narok na statni dotaci. Dfive byla zafizeni financovana ptedevsSim
z grantll a sponzory. Problematicky se ale jevi zplisob dota¢niho fizeni, kdy
neexistuje zaruka, ze poskytovatel dotaci od kraje obdrzi. Poskytovatelé
sluzeb socialni prevence (kam patifi rand péce) vtéto veéci navrhuji
jednoznaéné vyslovit teze transformace socialnich sluzeb v CR jako piechodu
od drahé, institucionalizované, reziden¢ni socialni péce k podpote sluzeb,
které predchazi socialni exkluzi a umoziuji integraci obcanti. Dale navrhuji
zajistit financni nastroje, které by vedly k stabilizaci stavajici sit¢ a dalSimu
rozvoji preventivnich sluzeb. Rozdé¢lovani dotace musi byt transparentni,
musi byt eliminovan stiet zajml a podporovana tvorba podminky trzniho

prostiedi.

V systému rané péée v CR se lze inspirovat holandskym modelem a zlepsit
situaci alespoil v téchto bodech. Pracovat na eliminaci zdravotniho postizeni a
socialnitho znevyhodnéni déti, rozvijet dalSi vzdélavani odbornikli a spolupraci se
z4jmovymi a rodi¢ovskymi organizacemi, organizovat kurzy a Skoleni pro rodice.
Bylo by nespravné tvrdit, ze se v tomto sméru nic nedéje. Organizace (predevSim
sttediska rané péce) v ramci svych moznosti potfddaji razné osvétové programy,
Skoleni pro rodice ¢i kluby rodi¢i. Podpora lidi se zdravotnim postizenim ¢i rodin
s détmi s postizenim a osvéta v této problematice by vSak méla byt komplexni,
celospolecenska a méla by vychazet ze vSech Grovni - instituci statniho, obcanského
ale také trzniho sektoru jako projev spoleCenské solidarity stémi, ktefi jsou
znevyhodnéni. V CR je zapotiebi uéinit i dalsi kroky. Je tfeba polozit do jedné
roviny komplexni péci zdravotnickou, socidlni, rehabilitacni a vychovnou. Také je
tteba podnécovat rodiCe, kteti ditéti nejvice rozuméji, aby jasn¢ artikulovali své

pozadavky. Je tfeba zaujmout individudlni pfistup, tj. posuzovat situaci osoby se
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zdravotnim postizenim individudlng. Z pohledu rodici je dilezitym ndstrojem
pomoci vytvoreni moznosti respitni (odleh¢ovaci) péce.

Holandsky model muze cesky systém inspirovat také svou funkc¢nosti
socialnich sluzeb ¢i zplisobem financovani sluzeb — v Nizozemi uplatiiovany osobni
rozpocet klienta. Dalsi faktor, zplsob poskytovani péce - péfe o klienta jedinou
organizaci v prub¢hu celého Zivota, ktery tudiz nemusi vyhledavat navazné sluzby —
je veci diskuze. Tyto zplsoby maji sva pro a proti, je otdzka, jak funk¢ni by se
ukazaly v Ceském systému, jehoZz odlisné nastaveni nutné neznamena horsi kvalitu.

Podle A. Kunové, poradkyné rané péce ze Stiediska Diakonie CCE, neni
nové piijaty zakon o socidlnich sluzbach, ktery legislativné zakotvuje sluzbu rané
péte, i pies vSechny své nedostatky $patnym krokem. Spatna je ale praxe,
nejednoznacnost vykladu, nejistota poskytovatelli v otdzce financovani svych
zatizeni aj. Protoze je vSak otdzka o ucinnosti zdkona o socidlnich sluzbach aktualni
téma, jeho dopad na kvalitu socialnich sluzeb v CR nejspiie ukaze az deldi Cas.
Problematicka je také kapacita poradcii rané péce vzhledem k poctu klientt, coz je
op¢t otazka financnich moznosti poskytovateli.

Na zévér uvedu nekterd doporuceni, kterd maji vést ke kvalitngjSimu a
efektivnéjSimu poskytovani této sluzby ve vSech vyspélych zemich. Doporuceni
vychéazeji zanalyzy provedené Evropskou agenturou pro rozvoj specidlni
pedagogiky. Pro zajisténi co mozna nejrychlejsi v€asné rané péce je doporuceno
vytvotit systémové koncepce rané péce. To znamend, Ze na lokalni, regiondlni a
narodni Grovni musi byt zajisténa rana péce jakozto zakladni pravo rodin s détmi se
specidlnimi potfebami. Strategie rané péce by méla umoznit spolupraci odbornikti a
rodin s vyuzitim definovani kvality a hodnoticich kritérii sluzby. Politicka opatfeni
by méla podporovat a =zajiStovat koordinaci zainteresovanych vzdélavacich,
socialnich a zdravotnickych sluzeb. Dale by politickd opatfeni méla sméfovat k
podpoie rozvoje regiondlnich a narodnich center rané péce, ktera by méla tvorit
platformu pro politiky, odborniky a klienty rané péce.

Dals$im doporucenim je zajisténi dostupnosti informaci. Jasné a presné
informace o sluzbach rané péce maji byt k dispozici na lokdlni, regionalni a
celondrodni urovni a rovnéz na Urovni rodin i odbornikli z riznych obord. Také je
tteba jasn¢ definovat cilové skupiny. Politici rozhoduji o kritériich poskytovani rané
péce, ale odbornici se maji na tomto rozhodovani podilet. Centra rané péce a tymy

odbornikii by se mély zaméfovat na definované cilové skupiny a to ve vztahu k
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prioritam uplatiovanym na lokalni, regionélni a/nebo narodni Grovni. Je doporuc¢eno
zajistit blizkost (pfistupnost) sluzeb rané péci pomoci decentralizace sluzeb. Sluzby
by mély byt umistény co nejblize rodinam ve smyslu usnadnéni ziskani potfebnych
znalosti o podminkach rodiny a jejiho socidlniho prostiedi a zajiSténi stejné kvality
sluzeb nezévisle na rozdilech v geografické poloze. To v8ak v ¢eském systému neni
podle poskytovatelii rané péce problematicka oblast, rodiny jsou navstévovany
v potiebné frekvenci bez ohledu na lokalitu. Je dilezité mit respekt k potfebam rodin
a déti, tj. sluzby a opatieni rané péce by mély usilovat o to, aby se dostaly k rodindm
a détem a aby uspokojily jejich potieby.

Z analyzy Evropské agentury také vyplyva, Ze sluzby rané péce by se mély
dostat vSem potiebnym détem a rodinam bez ohledu na socidlné-ekonomické pozadi
a je proto nutné zajistit, aby sluzby byly rodinam k dispozici zdarma (financovani
z vefejnych zdrojli, pojisStoven, neziskovych organizaci atd.). V novém ceském
zakong o socialnich sluzbach je poskytovani sluzeb rané péce stanoveno. Pro kvalitni
zajisténi tymové prace je dale tfeba zapojeni odbornikli z riznych oborl s riznym
vzdélanim a zkuSenostmi, ktefi maji spolupracovat srodinami. Rodina je pro
odborniky hlavnim partnerem.

Vsechny sektory, které jsou do zajisStovani sluzeb rané péce zapojeny
(zdravotnictvi, Skolstvi a socialni sluzby), by mély nést urcity dil zodpovédnosti.
Proto je dulezita adekvatni koordinace mezi sektory. Rada sektorti podilejicich se na
rané pé¢i by méla zajistit napliovani cili na vSech tUrovnich prevence
prostiednictvim adekvéatnich a koordinovanych sluzeb. To znamena, Ze zdravotnické,
vzdélavaci a socialni sluzby by se meély podilet na vcasné diagnostice i na
doporucovani dalSich specialistii. Tim by se urychlilo zahajeni procesu rané péce u
klienta a zamezilo by se dlouhym seznamim c¢ekateld v ptipad¢, Ze je kapacita tymi
stiedisek naplnéna. Adekvatni koordinace sluzeb vede také k efektivnimu vyuziti
finan¢nich zdroji komunity, dobré névaznosti sluzeb a zapojeni rodiny a déti do
procesu.

V Ceské republice jsou jiz nékterd z uvedenych doporuéeni v systému rané
péce zakotvena. Sluzby jsou poskytovany zdarma. Poskytovatelé¢ sluzeb zarucuji
navstévy poradcli v rodindch bez ohledu na lokalitu, v niz rodina Zije. Naopak by se
méla zlepsit koordinace a provazanost jednotlivych slozek v oblasti zdravotnictvi,
socidlnich sluzeb a vzdélavani. Méla by byt rovnéz Iépe zajiSténa dostupnost

informaci, aby mohlo sluzeb rané péce vyuzivat vice pottebnych rodin.
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Smyslem této prace bylo predevSim sezndmit s problematikou rané péce a
ukazat, jak je pro rodiny s postizenymi détmi dilezitd systematickd podpora a
pomoc, jednak ekonomickd, lékaiska, socialni ale také moralni — jinymi slovy
komplexni péce. Ta mé dopad také na vnimani fenoménu postizeni ve spolecnosti.
Z riiznych pohledii (po strdnce ekonomické, etické a jiné) je dilezité integrovat
rodiny s détmi s postizenim do spolecenského zivota, pracovniho procesu a umoznit
jim sobéstacnost a autonomii. Z této srovnavaci analyzy muzeme vidét, ze Cesky
systém je stale nedokonaly, 1 kdyz byly ptijaty dilezité politické néastroje na zlepSeni
situace, predevsim zakon o socidlnich sluzbach. Otdzkou je jeho kvalita a zpiisob
implementace, ktery je zatim pon€kud komplikovany. Otazkou je také to, jak se
k situaci v socidlnich sluzbach postavi soucasnd vlada a vlady nasledujici, zda se
naplni obavy nebo naopak ocekavani od tohoto zdkona. To uz je vSak namét pro dalsi

analyzy.
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Shrnuti

Tato prace se zabyva srovnanim systémil poskytovani sluzeb rané péce — péce o
rodiny déti s postizenim — v Ceské republice a v Nizozemi. Charakterizuje systém
péte o rodiny déti s postizenim, vznik a vyvoj rané péde v CR, Nizozemi a
evropskych zemich obecné. Zejména analyzuje tato kritéria: organizaci a strukturu
sluzeb rané péce, legislativni rdmec a financovani. V téchto kritériich se ukazaly
rozdily mezi obéma systémy. Rana péce se zda byt efektivnim néstrojem k eliminaci
dasledkti zdravotniho postizeni ditéte a proto uziteCnou pomoci pro rodiny déti s

postizenim.

Abstract

This paper is a comparative study of early intervention/care in the Czech Republic
and The Netherlands. Early intervention applies to children of school age or younger
who are discovered to have or be at risk of developing and handicapping condition or
other special need that may affect their development. Early intervention consists in
the provision of services for such children and their families for the purpose of
lessening the effects of condition. This paper focuses on the system of this services
and it’s development in European countries. It analyses the following criteria: the
organization and structure of care, legal framework and funding system in both
countries. Early intervention appears to be an appropriate instrument of the
elimination of the impact of the child’s disability. It is a good instrument of the

family support.
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Priloha

Socialni zabezpeceni podle Zikona o socidlnich sluzbach 108/2006 Sb.
(prezentace Mgr. L. Cernikové):

Druhy socialnich sluzeb

a) socialni poradenstvi
b) sluzby socialni péce

¢) sluzby socialni prevence

a) Socidlni poradenstvi: zakladni socialni poradenstvi jsou podle zdkona povinni

zdarma poskytnout vSichni poskytovatelé socidlnich sluzeb, a to bez ohledu na to,

kdo je o radu pozada odborné socialni poradenstvi poskytuji specializované poradny

b) Sluzby socidlni péce: osobni asistence, pecovatelskd sluzba, tisniova péce,

pravodcovské a predcitatelské sluzby, podpora samostatného bydleni, odlehcovaci
sluzby, centra dennich sluzeb, denni stacionafe, tydenni stacionare, domovy pro
osoby se zdravotnim postizenim ( diive ustavni péce), domovy pro seniory, domovy
se zvlastnim rezimem, chranéné bydleni, soc. sluzby poskytované ve zdravotnickych

zafizenich

¢) Sluzby socidlni prevence: rana péce, telefonickd krizova pomoc, tlumocnické

sluzby, azylové domy, domy na pil cesty, kontaktni centra, krizovd pomoc,
nizkoprahova denni centra, nizkoprahova zafizeni pro déti a mladez, nocleharny,
sluzby nasledné péce, socialn¢ aktivizacni sluzby pro rodiny a détmi, socialné
aktivizacni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim, socidlné

terapeutické dilny, terapeutické komunity, terénni programy, socialni rehabilitace

Uhrada sociélnich sluZeb

Zakon stanovi, které socidlni sluzby mohou byt poskytovany za Caste¢nou nebo
plnou thradu. Ve vyhlaSce je udana maximalni mozna vySe thrad u konkrétnich
sluzeb. Tato hranice nesmi byt pfekro¢ena. VSe musi byt uvedeno ve smlouvé, kterou
uzavira poskytovatel s uzivatelem. K thrad¢ ndklada za poskytnuté sluzby ma slouzit
piedevsim piispévek na pééi. Uhrada za pobyt a stravu se ma hradit z jinych zdroji

(mzda, dichod aj.).
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Definice pojmu:

Prispévek na péci nélezi lidem, ktefi jsou pfedevSim z diavodu dlouhodobé
nepfiznivého zdravotniho stavu zavisli na pomoci jiné osoby, a to v oblasti bézné
denni péce o vlastni osobu a v sobéstacnosti. Tato zavislost ma ¢tyfi stupné, podle

kterych se urcuje i vyse ptispevku.

Dlouhodobé nepriznivy stav je ten, ktery podle poznatku I¢kaiské védy ma trvat déle

nez jeden rok. Pfispévek muze byt pfiznan ditéti starSimu jednoho roku. Piispévek

muze slouZzit nejen jako thrada za péci, kterou zajist'uje poskytovatel socialni sluzby,
ale 1 jako nahrada vydaju, které vzniknou pecujici osobg, tj. rodinnému ptislusniku ¢i

jiné osobg.

Pecujici osoba je osoba, kterd je pfijemcem pfispévku oznacena, ze bude
zabezpecovat péci, mize si pak od prislusného obecniho tradu vyzadat potvrzeni o
této skutecnosti.

Pecujici osoba miize byt zaméstndna a pracovat neomezeny pocet hodin, muze si
neomezeng vydelat (protoze piispévek je pro dité¢). Doba, kterou mize dité stravit ve
Skolce, neni pifi pobirdni pfispévku na péci omezena; v piipade, Ze rodi¢ pobira i

rodicovsky piispevek, zlistava omezena 4 hodinami.

- To plati v ptipadé, Ze osoba se neucastni jinym zpuisobem na socidlnim a
zdravotnim poji§téni (napf. je zaméstnana, evidovana na tfadu prace, OSVC nebo
pobira starobni ¢i invalidni dichod).

- Ptispévek na péc¢i neni povazovan za piijem, z jeho hodnoty se nebude vypocitavat
diichod, nezapocitava se ani do piijmu rodiny pro ucely vypoctu socialnich davek.

- Rodicovsky piispévek nendlezi rodici, jestlize ditéti, o které pecuje, byl pfiznan
prispévek na péci ve vysi podle I1., II1. nebo IV. stupné.

(Zakonna uprava pocita s tim, Ze se rodice budou moci béehem nemoci ditéte jednou

v péci o néj vystridat)
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Vvse prispévku na péci

- je rozdilna dle stupné miry zavislosti a véku

osoby do 18 let osoby nad 18 let
L. lehka zavislost 3000 K¢ 2000 K¢
I1.stfedn¢ tézka zavislost 5000 K¢ 4 000 K¢
II1. tézka zavislost 9000 K¢ 8 000 K¢
IV. uplna zavislost 11 000 K¢ 11 000 K¢

Ziskani prispévku na péci:

a) automatickym piechodem

b) podanim zadosti

a) Ziskani prispévku - automaticky prechod: v téchto pfipadech bude ptispévek na

péCi pfiznan bez nutnosti podat zadost a obdrzi jej jiz za leden 2007. ZvySeni

dtichodu pro bezmocnost a PPOB bude odejmut k 31.12.2006.

prijemci ¢astecné bezmocnosti bude nalezet ptispévek ve vysi L. st. zavislosti
pfijemci pfevazné bezmocnosti bude nalezet piispévek ve vysi II. st
zavislosti

prijemci plné bezmocnosti bude nalezet ptispévek ve vysi 1. st. zavislosti
piijemci Castecné bezmocnosti, ktery je starsi 80 let a je o n¢j pecovano
osobou, kterd pobira PPOB, bude nalezet piispevek ve vysi Il. st. zavislosti
piijemci pfevazné bezmocnosti a je o né& pecovano osobou, kterd pobirad
PPOB, bude nalezet ptispévek ve vysi II1. st. zavislosti

détem, které jsou uznany jako dlouhodobé téZzce zdravotné postizené
vyzadujici mimoiadnou péci, bude nalezet ptispévek ve vysi III. stupné

zavislosti

b) Ziskani prispévku - podanim Zadosti (tyka se lidi, ktefi nespadaji do predesié

skupiny anebo spadaji, ale cht&ji piefadit do jiného stupné zavislosti) Zadost se

podava na obecnim ttadu obce s rozsifenou plisobnosti (obec III. typu), v hl. mésté

Praha na mistnich Gfadech Prahy 1-22 - nejdiive 1.1.2007. V Zadosti se musi mj.

uvést jakym zpusobem bude pfispévek vyplacen a kdo bude potiebnou péci
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zajiStovat (pokud to neni jeSté znamo, je Zadatel tuto informaci povinen doplnit do
15 dnt po piiznani piispévku). Zadatel je povinen podrobit se socialnimu Setfeni v
misté¢, kde piebyva; dale nasleduje posouzeni zdravotniho stavu posudkovym
lékafem ufadu préace, poté obecni ufad obce s rozSifenou plsobnosti rozhodne o
pfiznani ptispévku. Maximalni délka fizeni je 90 dni, v pfipadé pfiznani pfispévku
bude vyplacen zpétn¢ k datu podani zddosti. Odvolani proti tomuto rozhodnuti

rozhoduje krajsky ufad.

Kdo si podle bodu (urovné nutné pomoci) spocita, ze pro néj neni vyhodné pobirat
castku, ktera nalezi I1l. stupni, mize se ,,vratit” k pobirani rodicovského prispevku a
Zadat o nové posouzeni (vwhodné ale je, kdyz po posouzeni dostane dite stupen prvni

+ rodicovsky prispévek, pri priznani I1. stupné nelze rodicovsky prispévek pobirat).

Stupeii zavislosti - pocet ikonti péce o vlastni osobu a sobéstacnosti

Osoba se povazuje z davodu dlouhodobé¢ neptiznivého zdravotniho stavu za zéavislou
na pomoci jin¢é fyzické osoby v

a) stupni I (lehka zavislost), jestlize potiebuje kazdodenni pomoc nebo dohled pfi
vice nez 12 ukonech nebo u osoby do 18 let véku pfi vice nez 5 tikonech

b) stupni Il (stredné tezka zavislost), jestlize pottebuje kazdodenni pomoc nebo
dohled pfti vice nez 18 ukonech nebo u osoby do 18 let véku pfi vice nez 10 tikonech
c) stupni Il (tezka zavislost), jestlize pottebuje kazdodenni pomoc nebo dohled pfi
vice nez 24 tkonech nebo u osoby do 18 let véku pfi vice nez 15 tkonech

d) stupni 1V (uplna zavislost), jestlize pottebuje kazdodenni pomoc nebo dohled pii

vice nez 30 ukonech nebo u osoby do 18 let véku pii vice nez 20 ukonech

DalSi zmény v souvislosti s novym socialnim zakonem

Vvse zivotniho minima

e zivotni minimum se bude stanovovat podle poctu spoleéné¢ posuzovanych
osob.

e u osamélého jednotlivece bude nyni Cinit 3 126 K& mési¢né

e (Castka zivotniho minima osoby, kterd je posuzovana jako prvni v pofadi, ¢ini

mésicné 2 880 K¢.
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e cCastka zivotniho minima osoby, kterd je posuzovana jako druha nebo dalsi v
potadi, ¢ini mési¢né
a) 2 600 K¢ u osoby od 15 let veéku, ktera neni nezaopatfenym ditétem,
b) 2 250 K¢ u nezaopattené¢ho ditéte od 15 do 26 let veku,
¢) 1 960 K¢ u nezaopatieného ditéte od 6 do 15 let véku,
d) 1 600 K¢ u nezaopatiené¢ho ditéte do 6 let veku.

celkové zivotni minimum se bude pocitat jako uhrn vSech uvedenych ¢astek

Existenéni minimum

e bude stanoveno ve vysi 2 020 K¢ mésicné
e bude se tykat zejména obc¢and, ktefi neplni podminky pro narok na davky
e zikon vylucuje, aby mohlo byt pouzito u nezaopatienych déti, pozivateli

starobniho diichodu, u pIn¢€ invalidnich osob a u osob starSich 65 let.

Rodicovsky piispévek

e pro rok 2007 je schvalen 7 582 K¢

e odpovida 40 % primérmé mési¢ni mzdy v nepodnikatelské sféfe dosazené
podle zveiejnénych tdaji Ceského statistického Gfadu za kalendaini rok,
ktery o 2 roky piedchézi kalenddinimu roku, v némz se rodicovsky piispévek
poskytuje

e kazdoro¢ni zmény ve vysi rodiCovského piispévku se upravuji bez nutnosti

podat zadost
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