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Co rodina zaziva, kdyz..




. .Se narodi miminko, u kterého je
brzy po narozeni diagnhostikovano

zdravotni postizeni?

neCekana zalezitost, vzdy hluboky otres
(spoustéc¢ traumatické krize)

zadna predchozi zkusenost
strach z budoucnosti
hledani vztahu ke svému "jinému" diteti

(kdyZz ,,néco neni v poradku*)




co vSechno je najednou jinak, nez mélo
byt..?

predstavy/puvodnich koncepty vs.skutecnost
o ditéti (koncept ,,dité a jeho

budoucnost*)
o sobé v nové roli (,,ja jako rodic*)

o mém partnerovi v nové roli (,,muj
partner jako rodic‘)

o mych a partnerovych rodicich (,,koncept
prarodicu*)




jak reaguji rodice?
e akutni krize po sdeleni

e mize vést k naruseni interakce a
intuitivniho chovani/rodicovstvi

e vetsi pravdepodobnost volby ustavni péce

jak reaguje sirsi rodina?
 prubéh krize casto kopiruje reakci
rodicl, ale v pomalejsim tempu

* nema nastroje jak do situace aktivne
zasahnout




.. kdyz se dité narodilo s rizikem moznosti
nebézného vyvoje
nebo se jeho vyvoj se vzhledem k vrstevnikim
opozduije

jak reaguji rodice?

e strach a obavy o vyvoj, s nadeji az
presvedcenim, ze dite dosahne normy -
chut bojovat, orientace na terapeuticky
pristup (fyzioterapie, nacvikové
programy)
nekdy je intuitivni pristup k diteti
nahrazen expertnim

e volba varianty ustavni péce znacne
nepravdepodobna

jak reaguje Sirsi rodina?
e podpora, dodavani sil

» bagatelizace problému (,,to doZene..*,
»Honza také zacal mluvit az po 3. roce..”)




Co rodiny potrebuji? Co pomah

1. potreba psychické podpory
e ze strany prirozeného socialniho prostredi
e ze strany clovéka, ktery se v orientuje
v problematice, umi pracovat s clovekem v krizi

(dokaze reagovat na momentdalni potreby,poskytnout
emociondlni podporu)

. potreba ziskat relevantni informace

ohledné progndzy vyvoje a budouciho zivota diteéte
( realistické zhodnoceni stavu a progndézy ditéte
bez zdUraznovani negativnich stranek, primérené
mnozstvi, vyzadané informace)

. potreba praktické pomoci pri zajisténi bézného
zivota

praktické navody pro praci s ditétem s ohledem na
jeho specifika

Cil = navrat puvodniho Zivota pred traumatem




Jak na potreby rodin reaguje rana péce?

(i) provazeni rodiny

e podplirny rozhovor, podpora v krizi - po narozeni,
opakujici se krize

informovanost a poradenstvi - socidlné pravni,
rehabilitacni pomucky, Skolstvi, kontakty

podpora komunitniho souziti - terénnost sluzby,
dalsi sluzby v misté, podpora svépomoci

pomoc pri prosazovani prav a zajma - doprovod k
lékari, na urady, MS navrh moznosti zarazeni
ditéte do predskolniho zarizeni, kontaktovani
konkrétniho zarizeni, spoluprace pri adaptaci

(ii) podpora vyvoje ditéte
e navrhovani c¢innosti podporujici rozvoj ditete
 + plUjcovani hracek a pomlcek




(Co nepomaha?)

necitlivé sdéleni diagnozy

neopodstatnéné negativni progndzy (,,nikdy vds
nepoznad“, ,,bude agresivni®)

obraceni pozornosti k pribéhu téhotenstvi (,,Ze se
na to neprislo ...?%)

disledky mytu (,,nikdy nebude moct Zit samostatny
zivot®, ,,manzel od vds odejde”, ,, ostatni déti
budou trpéet®, ,,uz nikdy nebudete zZi1t normdlnt
Zivot®) mohou vést k doporuceni ,,dejte to do
ustavu*

neurcité prognoéozy od odbornikl (,,Cekejte to
nejhorsi®)

doporuceni odbornikl, ktera nezohlednuji skutecny
stav ditéte (,,kdyz ho budete posazovat, nebude
chodit..”)

bagatelizace problému




Co je rana péce?

o terénni preventivni socidlni sluzba (108/2006
sb.)

Randa péce je terénni sluzba, popripadé doplnéna
ambulantni formou sluzby, sluzba poskytovana ditéti a
rodiclm ditéte ve véku do 7 let, které je zdravotné
postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen v dlsledku
nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zamérena na
podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho
specifické potreby.

Sluzba podle odstavce 1 obsahuje tyto zakladni ¢innosti:
a) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni c¢innosti,

b) zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostredim,
c) socialné terapeutické cinnosti,

d) pomoc pri uplatnovani prav, opravnénych zajm0 a pri
obstaravani osobnich zalezitosti.




Jak ranou péci najit?

e Registr poskytovatell socialnich sluzeb
(http://iregistr.mpsv.cz/ )

» weby poskytovatelu



http://iregistr.mpsv.cz/

zadatel o sluzbu - rodina

zdravotni postizeni nebo ohrozeni vyvoje
ditéte (jednotliva pracovisté
specializovana podle typu postizeni
ditéte)

vek ditete 0 - 7 let

bydlisté rodiny (vymezeni regionu)




epro uzivatele zdarma

eMPSV

ekraje

eobce, kde ziji konkrétni uzivatelé




Kdo je Rana péce Diakonie?

Diakonie CCE, stredisko Praha, partnersky
sbor: Dejvice

rana péce od 1994, prace na definovani
naplne oboru

cilova skupina: rodiny s détmi s
mentalnim, pohybovym a kombinovanym
postizenim, ohrozenym vyvojem, PAS

tym: 11 poradkyn (spec. ped.,
psychologie), socialni

pracovnice, koordinatorka sluzby,rada
externich spolupracovniku

izemni pusobnost: Praha,Stredocesky,
Plzensky,Ustecky kraj (celkem 260 rodin)

pracovisté: Praha - SuSice - Décin
clen profesni organizace APRP




e dekuji za pozornost!

Diakonie &=

Ceskobratrské glk




