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Abstrakt

V procesu vychovy a vzdélavani déti s hluchoslepotou hraje oblast rané péce
klicovou ulohu. Instituce, jez ranou péci zajiStuji, poskytuji svym klientim -
tedy ditéti a rodi¢tim ditéte do véku sedmi let - komplexni sluzby zamérené
na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby.
V roce 2007 probéhlo v Ceské republice vyzkumné $etieni zacilené na zjisténi
specifickych potieb rodin déti s hluchoslepotou v ramci rané péce. Clanek
prinasi vybrané vysledky z tohoto Setfeni.
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The comprehensive services for families with deafblind children

Summary

In the process of upbringing and education of children with deafblindness
plays the key role of early intervention. Institutions that provide early interventi-
on, provide their customers - that is, the child and the parents of the child under
the age of seven years - a comprehensive service aimed at supporting families
and promoting child development with regard to its specific needs. In 2007 took
place in the Czech Republic research investigations aimed at finding the specific
needs of families of children with deafblindness in the early intervention. The
article presents selected results from this investigation.
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Narozeni ditéte je téméf v kazdé rodin€ povazovano za vyznamnou udalost.

Rodina je prvnim spolecenstvim, do kterého vétSina déti dlouhodobé vstupuje.
Dité pro rodinu pfedstavuje hodnotu v tom, Ze rodi¢lim pfinasi nové poznatky,
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zkuSenosti, dava jim smysl Zivota, citovou vazanost, spoleCensky status a také
vyhled do budoucna (Pfinosilova in Opatfilova, 2006). MizZeme konstatovat,
ze ¢im intenzivnéjsi jsou ocekavani rodicl v pripad€ narozeni ditéte, tim vetsi
Sok nastane v pripad¢€ zjiSténi né€jakého postizeni ditéte. Pro rodice se jedna
o té€Zce traumatizujici udalost, ktera v nich miiZe vyvolat pocity bezmoci, viny
i hanby. Rodice tak prozivaji narozeni postizeného ditéte jako své vlastni selhani,
neschopnost privést na svét zdravé dité. To se projevi ztratou sebedtveéry, pocity
ménécennosti a uzkosti v prozivani. Dtilezitou roli zde hraje i reakce okoli,
ktera mize tyto projevy nevhodnym postojem posilovat (Matéjcek, Dytrych
in Stérbova a kol., 2005). Situace, kdy do rodiny vstupuje téZce postizené dité,
se tedy vzdy markantn€ 1iSi od situace bézné. Je témeér nemozné predstavit si,
co asi prozivaji rodice, jejichz dité se narodilo nebo v raném véku ziskalo tak
zavazné postiZeni, jako je hluchoslepota.

»Hluchoslepota je jedinecné postizeni dané soubéznym poskozenim zraku
a sluchu rtizného stupné. Zptisobuje predevsim potize pfi komunikaci, prosto-
rové orientaci a samostatném pohybu, sebeobsluze a pfistupu k informacim.
Zabranuje hluchoslepému ¢lovéku plnohodnotné se zapojit do spole¢nosti
a vyzaduje zajiSténi odbornych sluzeb, kompenzacnich pomicek a upravy pro-
stiedi® (http://www.lorm.cz/cs/hluchoslepi/definice-hluchoslepoty.php). Vét-
Sina autord (Majewski In Kowalik, Banka, 2000; Murdoch, 2002; Souralova,
Horakova, 2008) se shoduje, ze vrozena hluchoslepota predstavuje postizeni
auditivnich a vizualnich vjemt dochazi u téchto jedinca k senzorické, emocio-
nalni i sociadlni deprivaci, vyznamny dopad ma rovnéz na sféru komunikace.
Proto pokud nastane tato neoCekavana a velmi obtizna Zivotni situace, jako je
narozeni hluchoslepého ditéte, zméni se Zivot celé rodiny jiz nastalo. A pravé
pro tyto rodiny a hlavné jejich dé€ti je nesmirn€ diilezita véasna pomoc okoli.
Bez hodnotné spoluprace rodi¢d a profesionalnich pracovniki nelze vyresit
problémy rané vychovy a také nelze v rodiné vytvaret optimalni podminky péce
o dité s hluchoslepotou. Rodina by proto méla mit moznost dozvédét se o pora-
denskych sluzbach okamzité po sdéleni diagnozy. Jednou z hlavnich moZnosti,
jak rodinam jejich nové nastalou Zivotni situaci usnadnit, je nabidnout jim na-
priklad sluzby Stfediska rané péce jako jedné z instituci poskytujici ranou péci
(nebo také synonymicky ranou podporu, ranou intervenci, véasnou intervenci).

V Ceské republice maji sluzby rané péée jiz jistou tradici a od roku 2006
je rana péce zanesena v zakon€ o socialnich sluzbach jako jedna ze sluzeb
socialni prevence. Zde je rana péce definovana jako ,terénni, popfipadé ambu-
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lantni sluZba poskytovana ditéti a rodi¢lim ditéte ve véku do sedmi let, které
je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen v disledku nepfiznivé
socialni situace. Sluzba je zaméfrena na podporu rodiny a podporu vyvoje di-
té€te s ohledem na jeho specifické potieby” (Zakon ¢. 108/2006 Sb.o social-
nich sluzbach). Navzdory tradici a opore v zakon€ je informovanost odborné
i laické vefejnosti o tomto fenoménu vétSinou nedostacujici - zakotveni rané
péce jako oboru a sluzby, jez nabizi odborné poradenstvi, pomoc a podporu
rodinam dé€ti raného véku se zdravotnim postiZenim nebo ohroZenim vlivem
prostiedi nebo biologickych faktort, je v naSich podminkach stale jeSté ve vy-
voji. V soucasné dobé€ u nas neexistuje Stredisko rané péce, které by se primo
zabyvalo problematikou hluchoslepoty. V praxi se proto v idealnim pfipadé
uplatiuje nasledujici model. Klientem konkrétniho stfediska (Stfediska rané
péce pro déti se zrakovym a kombinovanym postiZzenim nebo Stiediska rané
péce pro déti se sluchovym a kombinovanym postizenim) se stane rodina v za-
vislosti na prevazujicim zrakovém nebo sluchovém postiZzeni ditéte. Strediska si
poté navzajem predavaji informace o klientech a pravé dle specifickych potieb
kazdého klienta doplnuji navzajem své sluzby. Ackoli v Zadném z nich neni
v soucasné dob€ zajiStén pracovnik, ktery by byl plné kompetentni jak v oblasti
tyflopedie, tak také i surdopedie - tedy takovy, ktery by se pfimo specializoval
na soucasné postizeni zraku a sluchu - diky vzajemné kooperaci stiedisek je
tento problém minimalizovan. Alternativou Stfedisek rané péce pak mohou byt
také Specialné pedagogicka centra (dale SPC). Kromé¢ vyse uvedenych instituci
hraje pro rodiny s détmi s dualnim senzorickym postiZzenim vyznamnou roli
Zablesk - sdruzeni rodi¢li a pratel hluchoslepych déti. Jedna se o neziskovou
organizaci, jejimz hlavnim cilem je predevsim zkvalitnovat péci o déti s dualnim
senzorickym postizenim, dale prosazovani jejich prav a potieb a zabezpecovani
jejich zivotnich podminek v dosp€lém véku. Sdruzeni si rovnéz klade za cil maxi-
malni integraci déti s hluchoslepotou do spole¢nosti, organizuji rtizné vychovné
vzdélavaci akce, programy a aktivity pro tyto déti a jejich rodiny (http://www.
zablesk.olomouc.com).

V roce 2007 probéhlo vyzkumné Setfeni zamérené na deskripci komplexnich
sluzeb pro rodiny déti s hluchoslepotou. Cilem tohoto vyzkumného Setieni bylo
zjisténi specifickych potieb rodin déti s hluchoslepotou v ramci rané péce v CR.
Prvni skupinu respondent(i tvorily rodiny, kterym se na pocatku nedostalo inten-
zivni podpory v podobé rané péce. Jednalo se o rodiny, jejichZz déti byly prvnimi
7aky tiidy pro hluchoslepé pii MS a ZS pro sluchové postizené v Olomouci.
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V soucasné dobé jsou jiz adolescenti. U rodi¢t zminénych déti jsme na zakladé
techniky polostandardizovaného rozhovoru zjistovali stav komplexnich sluzeb
pro rodiny déti s hluchoslepotou pied vznikem instituci zajiS§tujicich ranou
intervenci (predevsim Stiedisek rané péce a SPC) s cilem nasledné analyzovat
jejich potieby v oblasti komplexnich sluzeb a provést komparaci s vypovéd'mi
rodin, které jiz sluzby rané intervence mély moznost vyuZit (skupina respon-
dentt €. 2). Nasledné jsme na zakladé€ ziskanych informaci provedli celkovou
analyzu soucCasné situace a nabidky v oblasti komplexnich sluzeb pro rodiny
déti s timto postiZzenim. S ohledem na charakter vyzkumného Setfeni byl zvolen
kvalitativni typ vyzkumu a v souladu s timto i vybrana metoda polostandardi-
zovaného rozhovoru. Do vyzkumného Setfeni bylo vybrano celkem Sest rodin,
z toho ¢tyfem z nich nebyla od poc¢atku systematicky poskytnuta rana podpora,
dalsi dvé rodiny pak sluzby rané podpory provazely témér od narozeni ditéte.
Setkani a rozhovory s oslovenymi rodinami, které probihaly ve Stredisku
rané péce Tamtam pro déti se sluchovym a kombinovanym postizenim v Olo-
mouci, nam pomohla jak po strance casové, tak organizacni zprostifedkovat
a zajistit vedouci pracovnice zminéného Tamtamu, Mgr. Anna Kucerova,
Ph.D. Za jeji pfitomnosti se rozhovory také realizovaly. Ve dvou pfipadech se
rozhovoru zucastnili oba rodice, v dalSich pouze matky déti, které o své déti
pecuji samy. Stanovili jsme si 12 zakladnich okruht témat, které se zamé&rovaly
na: sdéleni diagnézy (kdo ji sd€lil, jakym zptisobem a kdy), podporu ze strany
profesionalti (1ékafti, zdravotnich pracovnikd, socialnich pracovniki, psycho-
logtl, pedagogii apod. - tedy zda dostala rodina informace o hluchoslepoté¢,
prognoze...), ranou peci (zda byla poskytnuta, pokud ano, kdo ji poskytnul
a za jak dlouho po zjisténi diagndzy), rodinu a partnerstvi (reakce rodiny a bliz-
kého okoli na sdéleni diagnozy), vzdélavani (odkud rodina ziskala informace
o moznostech vzdélavani), socialni sluzby (vyuzivala rodina socialnich sluzeb,
jakych, jaky typ sluzby by rodina uvitala), socialni kontakty (setkava se rodina
s jinymi rodinami v podobné Zivotni situaci, pokud ano, kde, je rodina ¢lenem
néjakého obcanského sdruzeni), psychomotoricky vyvoj ditéte (jak probihal,
potize, se kterymi se rodina v této oblasti potykala, jaka je situace ohledné
sebeobsluhy, denniho rezimu, orientace v prostoru a samostatného pohybu),
komunikaci (dostala rodina néjaké informace o komunikaci, jaky komunikacni
systém dité€ pouziva, jak s dit€étem komunikuje rodina), kompenzacni pomiicky
(jaké kompenzacni pomiicky dité pouziva, v jakém véku byly prid€leny), budouc-
nost (aktualni i vyhledové problémy) a idealni situaci (popis idealniho stavu
komplexnich sluzeb pro rodiny déti s hluchoslepotou). Okruhy jsme nasledné
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konzultovali s Mgr. Annou Kucerovou, Ph.D. S ohledem na ochranu osobnich
udajti nebudeme zvefejnovat vypovédi ani jejich ¢asti, pouze uvedeme vybrané
zavery vyzkumu.

Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze informovanost odborné i laické verej-
nosti o rané péci je stale nedostacujici. Stale jeSt€ neni samoziejmosti, Ze se
o nabidce sluzeb rané péce prostiednictvim napf. Strediska rané péce ¢i SPC
rodice dozvédi od zdravotnich pracovnikli na porodnickém odd€leni nemocnic,
ale spiSe se tomu tak déje shodou okolnosti. Ob¢ skupiny respondentd vypo-
veéd€ly, Ze nedostaly kontakt na zZadnou instituci ¢i odbornika z oblasti rané
péce Ci hluchoslepoty. Pouze ve skupiné respondentii ¢. 2 dostala matka jeSté
pred propusténim z porodniho oddé€leni domt kontakt na Stiedisko rané péce
pro déti se zrakovym a kombinovanym postiZzenim v Praze. V tomto pfipadé
pomohli pracovnici Stfediska rodiné zajistit hned od poc¢atku potiebna vyset-
feni, zapujcit pomucky, informovali o0 moZnostech vzdélavani a v neposledni
fadé i poskytnuli psychickou podporu rodiné nejen na zacatku, ale i v celém
pribéhu spoluprace a dalsi.

Rovnéz informovanost odbornikt i vét§inové populace o problematice hlu-
choslepoty neni ani v soucasnosti prili§ vysoka. Z vypovédi dale vyplynulo, Ze
se i rodiny, kterym se dostalo rané podpory, potykaly s nedostatkem informaci
o hluchoslepoté. Z prvni skupiny respondentii ani v jednom pfipadé po zjis-
téni diagndzy nenasledovalo véasné pridéleni sluchadla. Oproti tomu u druhé
skupiny respondentli byla sluchadla pfidé€lena ve vyrazné kratsi dob€. To Ize
povazovat za vyznamny posun v péci o hluchoslepé déti. Véasna diagnostika
a nasledné véasné pridéleni sluchadla podstatné ovlivituje vyvoj ditéte a zmiriu-
je dasledky postizeni. Nicmén€ objektivni screeningové vySetfeni sluchu u déti
se na rozdil od Polska, Rakouska a nyni i Slovenska v Ceské republice neprovadi
celoplosné. S timto typem screeningu se miiZeme setkat jen sporadicky, pouze
v nékterych regionech (napfiklad Praha, Brno, Olomouc, Ceské Budé&jovice),
a to prevazné u rizikovych déti.

Za klicovou oblast v ramci rané podpory povazuji vSichni respondenti komu-
nikaci. Déti a jejich rodiCe z prvni skupiny respondenti se zacaly systematicky
udit znakovy jazyk az s pocatkem vzdélavani déti ve tfidé pii ZS a MS pro
sluchové postizené. Pedagogové vytvorili individualné pro kazdé dité slovnik
znakl upravenych dle potieb kazdého z nich. Do doby zacatku vzdélavani
ve vySe zminéné Skole rodiCe nedostali Zzadné informace o tom, jak s ditétem
komunikovat. Rodic¢e uvedli, Ze v okamziku, kdy byla t€émto détem nabidnuta
komunikace prostiednictvim znakového jazyka, vSechny déti tuto formu komuni-

83



kace prijaly a Casto poté ustoupily vychovné problémy plynouci z neporozuméni
a nepochopeni potieb ditéte. Také druha skupina respondentl vypovédéla, ze
pouziva komunikaci zaloZenou na znakovém jazyce. Vyuziti sluzeb Stiediska
rané péce mélo ovSem vysoce pozitivni dopad. Nejen, Ze ovlivnilo samotné bu-
dovani komunikace u ditéte, ale predev§im byli rodi¢e informovani o vyznamu
a nutnosti vystavby komunikace.

Jako spole¢ny problém se ukazala absence chranéného bydleni speciali-
zujiciho se na péci o osoby s hluchoslepotou. Tato problematika sice nespada
do oblasti komplexnich sluZeb a podpory rodin s détmi s hluchoslepotou, avS§ak
tato forma navazné péce pro hluchoslepé adolescenty a seniory v CR stale chybi.
O vyfreSeni tohoto problému v prubéhu poslednich nékolika let usiluje sdruzeni
Zablesk, jehoz dlouhodobym hlavnim cilem je vybudovani a provozovani malo-
kapacitniho chranéného bydleni pro osoby s dualnim postizenim sluchu a zraku.
V pribéhu rozhovori vSichni rodice vyslovili obavy z budoucnosti potomka,
protoZe v piipadé€ jejich umrti ¢i nemoci by jejich hluchoslepé dité ztratilo zaze-
mi v podobé zajisténi nepretrzité péce. Realizace chranéného bydleni pro osoby
s hluchoslepotou paradoxn€ narazi na fakt, Ze dospivajicich jedincti s timto
postiZenim je v nasi populaci pfili§ malo. Investice penéz a energie do skupiny
tak miniaturni se v§em Cinitelim s rozhodovaci pravomoci zda zbyteéna. Je
ov§em nezbytné mit na mysli skute¢nost, Ze béhem dalSich let dospéji dalsi
jedinci, ktefi tuto sluzbu budou v budoucnosti potiebovat a jejichz rodi¢e budou
tuto otazku také resit. V porovnani se zahrani¢im, kde jiz tato zafizeni funguji,
je proto vyfeSeni otazky chranéného bydleni pro osoby s hluchoslepotou sku-
te¢né aktualni a doplnuje nabidku podpory pro rodiny déti s hluchoslepotou
od narozeni ditéte az po jeho smrt - tedy po cely jeho Zivot.
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