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Abstrakt

Véasnd pomoc (intervencia) je otvorenym a interdisciplindrnym systémom
pomoci vSetkych skupin profesiondlov - lekdrov, psychologov, Specidlnych peda-
gogov a inych odbornikov, ktori sa snazia pomdhat detom s postihnutim. Bez
spoluprdce s rodicmi a s rodinou vsak tento systém nemoze byt funkcny.

Rodina je neoddelitelnou siicastou v starostlivosti o dieta s postihnutim.
V tychto intencidch je prispevok zamerany na genézu chdpania ranej starostli-
vosti, ha zdoraznenie posunu tohto chdapania od medicinskeho modelu po model
Specidlnopedagogicky (psychologicky) a najmd na to, aku ulohu v celom tomto
systéme zohrdva rodina dietata, teda jeho uzsie socidlne prostredie.

KIicové slova
Rodina, rand starostlivost, podpora rodiny, interdisciplinarita.

Rodina ako zakladna spolocenska bunka v poslednych dvoch desatro-
¢iach zaznamenava vyrazné zmeny. Najma v demografickom vyvoji moéZeme
za ostatné obdobie identifikovat tri vyrazné etapy. V prvej polovici 90. rokov
20. storocia prebehli radikalne zmeny v reprodukénom a rodinnom sprava-
ni obyvatel'stva, ktoré boli bezprostrednou reakciou na zmenu politickych
a spolo¢enskych pomerov a ktoré vyrazne ovplyvnili demografické trendy.

Tieto zmeny pokracovali aj v druhej polovici 90. rokov, avSak uz s pod-
statne nizSou intenzitou. Stacilo 10 rokov a na zaciatku nového tisicroCia sa
na Slovensku presadil novy model reprodukéného a rodinného spravania,
celkom odlisSny od modelu z obdobia socializmu.

Obdobie po roku 2000 mozZno povazZovat za obdobie stabilizacie po vy-
raznych zmenach a zaciatok budovania novych trendov v novych spolocen-
skych podmienkach. Obyvatel'stvo prisposobilo svoje reprodukéné spravania
zmenenym podmienkam. Reprodukéné procesy uz zacinaju rozhodujicou
mierou ovplyviovat ti, ktori v tychto novych podmienkach vyrastali, a preto
je predpoklad, Ze ich reprodukéné stratégie budu stabilnejSie (Vano, 2007).
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Rodina je najstarSou I'udskou spolo¢enskou instituciou, ktora pre zachova-
nie ludskej spolo¢nosti plni veI'mi dolezité funkcie. Vznikla kedysi v pradav-
nych dobach z potreby ¢loveka svoje potomstvo ochranovat, ucit, vzdelavat,
pripravovat pre zivot. Tato Zivotna potreba spolu s potrebou vzajomnej po-
moci a opory jedného v druhom u tych, ktorym potomstvo nalezi su hiboko
zabudované a zakddované v nasej psychike.

Kazda rodina sa v priebehu vlastného Zivotného cyklu meni pod vplyvom
réznych udalosti. Tieto zmeny su - ako pise Cechova (2005) - pozorované
ako vyvinové stadia, vnutri ktorych je Zivotny Styl relativne stabilny a ¢lenovia
rodiny plnia ur¢ité ulohy vo vztahu k tomuto obdobiu. Prechody z jedného
stadia do druhého prinasaju stres, nepokoj i usilie o dosiahnutie rovnovahy
v ramci nového §tadia.

Ak sa v rodine narodi dieta s postihnutim, vyznamnym spdsobom to
ovplyvni celu rodinu. Rodina sa dostava do uplne novej situacie, ktoru ve-
l'akrat nevie rieSit. Ak sa rodic¢ia dostanu do Soku, ¢asto nedokazu realne
uvazovat a pruzne zabezpecCit svojmu dietatu potrebné aktivity a odbornu
starostlivost. Casto krat sa stava, Ze rodi¢ia vo svojich predstavach, Ze ich die-
ta sa narodi zdravé, nemaju informacie o odborne;j starostlivosti o postihnuté
deti, neraz tapu v bezmocnosti a nevedia, ¢o s takym dietatom maju robit.

Aby vSak vzniknutu situaciu dokazali zvladnut, musia sa na nu adaptovat.
Postihnutie dietata sa dotyka kazdého ¢lena rodiny. KazZda rodina je jedinec-
n4, jej fungovanie ovplyviiuje mnoZstvo faktorov: pocet a vlastnosti jej lenov,
vzdelanie a zamestnanie rodi¢ov, hodnoty, kulturne tradicie, naboZenské pre-
svedCenie a pod. Adaptacia mozZe mat rozny priebeh a zavisi najméa od toho,
v akom vekovom obdobi dietata dojde k jeho postihnutiu.

Seligman a Darlingova (1997) podrobnejSie rozpracovali tieto vyvinové
stadia vo vztahu k stresu, ktory preZivaju rodiny s postihnutymi detmi.

1. Prenatdlne obodobie

Rodicia pred narodenim dietata disponuju urcitymi vedomostami, po-
stojmi a oCakavaniami - maju limitované skusenosti s postihnutim ré6zneho
typu, su ¢asto ovplyvneni v§eobecne negativnymi postojmi k postihnutiu.

2. Narodenie dietata
Narodenie dietata s postihnutim vedie k silnej stresovej situacii.
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3. Obdobie po narodeni dietata

Prezivanie rodiCov je charakterizované pocitmi bezmocnosti a nezmysel-
nosti. Pomoc v tomto obdobi by mala byt orientovana na podporu zvladania
krizy po oznameni diagnézy i na porozumenie Specifickych potrieb dietata
podla typu jeho postihnutia. U deti so zrakovym postihnutim by mal rodi¢
pochopit rec tela dietata pri chybajicom o¢nom kontakte, potrebu zvySenej
stimulacie a podporovania orientacie diefata na vonkajsi svet.

4. Oneskorenie diagnozy

Po narodeni dietata su niektoré poruchy a poskodenia zjavné hned po
narodenti, iné sa diagnostikuju aZ postupne. Ak rodicia tusia, Ze nieco nie je
v poriadku, oneskorené stanovenie diagnozy méze priniest ulahéenie (Ce-
chova, 2005).

5. Obdobie po urceni diagnozy (rany a predskolsky vek)
Pre toto obdobie je charakteristické hl'adanie vhodnej pomoci, programov
pre dieta a pod.

6. Obdobie detstva a dospievania

Zaskolenim dietata je jeho postihnutie definitivne zverejnené. V tomto
obdobi vac¢sina rodiCov ndjde odpovede na svoje otazky (diagnoza, vzdelavaci
program, socialna podpora) a dosiahne normalny Zivotny $tyl (stav norma-
lizacie). Znamena to navrat do zamestnania, dostatocné finan¢né zdroje pre
beZny Zivot, obnovovanie socialnych kontaktov vnutri i mimo rodinu, viac
casu na rekreéciu.

7. PribliZenie k dospelosti

Ak je dospievajuci postihnuty, zvyraznia sa niektoré jeho problémy - zvysi
sa citlivost na vonkajsi vzhl'ad, akcentuje potreba zaclenit sa do rovesnic-
kej skupiny, je to obdobie vyrovnavania sa so samym sebou a zavislostou
na inych. Nasledky postihnutia sa preZivaju intenzivnejsie.

Interdisciplinarna timova spolupraca

Prioritou ponuknutia akejkol'vek pomoci alebo zacatia akéhokol'vek pro-
gramu pre dieta a jeho uZSie socialne prostredie je absolitne nevyhnutné
stanovit medziodborovy timovy pristup, v ramci ktorého budu jednotlivi od-
bornici danej rodine pomahat.
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Hned na zaciatku prace je nevyhnutné zrealizovat komplexnu anamné-
zu - osobnu, rodinnu, zdravotnu a pod. Ked'Ze prave rodicia su ti, ktori dis-
ponuju najviésim mnoZstvom informacii stavaju sa (mali by sa stat@) ¢lenmi
timu a najdolezitejSim zdrojom informacii.

Rodina je v kontakte a vo vztahu s dietatom od jeho narodenia. Jej ¢leno-
via maju hlboky vplyv na vyvin dietata. Preto by jednotlivi Clenovia rodiny mali
byt (a musia byt©®) integrujicou zlozkou medziodborového timu hlavne preto,
lebo mozu poskytnut pohlad na dieta, ktory nemaju ostatni ¢lenovia timu.

Aj ked ¢asom odbornici m6zu dieta relativne dobre poznat, poznaju ho
iba z tej stranky, ktoru dieta ukaze pocas stretnutia s nimi. Napr. terapeuti
alebo ini Specialisti, ktori sa staraju o to isté dieta, poznaju iba to spravanie,
ktoré dieta prezentuje pri ich praci. Lekari zas maju skusenosti s diefatom
v izolovanom klinickom prostredi. AvSak vsetci tito odbornici mézu poskladat
z kuskov skladacky celok a tak zabezpecCit cestu a ur¢it smer, ako by dieta
mohlo prosperovat komfortnejsie a efektivnejSie. Plany a programy prisposobe-
né dietatu, rovnako ako priority odbornikov a ich uplatiovanie maju byt spo-
loénym cielom a zodpovednostou kazdého ¢lena multidisciplinarneho timu.

Ale...

Nie je neobvyklé ani v sucasnosti, Ze namiesto v€asnej pomoci dietatu
a rodine postihnutého dietata sa vytvaraju bariéry. Najma v pociato¢nych
stadiach medzi lekarom a rodiCom. Stava sa - Zial' - Ze rodicia si nahovarani
na ustavnu starostlivost dietata, je im vy¢itana ich neschopnost, vina za po-
stihnutie a pod. Na druhej strane v§ak ani prehnana l'itost zdravotnickeho
personalu a zamlCovanie doéleZitych faktov nepomaha pri ziskavani rodiCov
pre ich buducu spolupracu. Preto by odhalenie postihnutia a pomoc rodinam
mali byt vo zvySenej miere planované a pripravované ako ,v€asna pomoc
rodinam®.

Vyskumu, ktory sme realizovali v oblasti ranej starostlivosti, sa zucastnilo
72 poradenskych zariadeni z celého Slovenska. Ako hlavny vyskumny nastroj
bol pouzity dotaznik. Spolu bolo rozoslanych 72 dotaznikov, z ktorych sa
vratilo 51 dotaznikov, ¢o znamenalo 70,83 percentnu navratnost.

Okrem iného sme zistovali, ¢i zariadenia SPP poskytuju sluzby ranej
starostlivosti klientom od narodenia do troch rokov. Na tuto otazku nam
28 poradenskych zariadeni odpovedalo, ze ANO a 22 zariadeni NIE. Jedno
zariadenie na otazku neodpovedalo. Vysledky su zaznamenané aj v nasledu-
jucej tabulke.
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Tabul'ka 1: Poskytovanie sluzieb ranej starostlivosti

Poskytovanie sluzieb ranej starostlivosti ZSPP
ANO 28
NIE 22
NEODPOVEDAL 1

Dalsia otazka bola zamerana na zistenie skuto¢nosti, ¢i dané zariadenia
disponuju odbornikom na ranu starostlivost. Kladne odpovedalo 10 poraden-
skych zariadeni a negativne - ¢iZe nema odbornika na ranu starostlivost -
odpovedalo 41 zariadeni. Udaje su prehladne znazornené v nasledujicej
tabul'ke 2.

Tabulka 2: Pritomnost odbornika na ranu starostlivost

Odbornik na ranu starostlivost ZSPP
ANO 10
NIE 41

V naSom vyskume sme tieZ zistovali, i su sluzby opytanych poradenskych
zariadeni cielené a systematické. Na zaklade vysledkov vyskumu moZeme
skonStatovat, Ze cielenost sluZieb ranej starostlivosti na vekovu kategoriu deti
od 0 do 3 rokov je veI'mi nizka aj vzhl'adom na celkovy pocet tychto klientov
v zariadeniach §pecidlno-pedagogického poradenstva. Vac§ina poradenskych
zariadeni sa orientuje na deti starSieho veku. Ak chceme hovorit o cielenosti
sluZieb ranej starostlivosti pre klientov od 0 do 3 rokov a ich uzsiemu soci-
alnemu prostrediu, je to privel'mi nizke percento zastupenia tychto klientov
v pomere ku vSetkym klientom.

Otazky v dotazniku zamerané na zistovanie systematickosti poskytovania
sluZieb ranej starostlivosti sa tykali najma timu odbornikov, existencie $pecia-
listov na ranu starostlivost, ale aj charakteru, spektra a pristupnosti sluZieb.
Vysledky poukazali na skutoCnost, Ze systém poskytovania ranej starostlivosti
na Slovensku aj napriek koncepnym zdmerom neexistuje.

Dalej sme sa pytali, ¢o povazuju respondenti za najdélezitejsie pri po-
skytovani ranej starostlivosti defom s postihnutim od 0 do 3 rokov. Otazka
bola polootvorena, s viacerymi moznostami oznacenia jednotlivych aktivit
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a s moznostou dopisania svojho vlastného nazoru. Vysledky su uvedené v na-
sledujucej tabulke.

Tabul'ka 3: NajdolezitejSie aktivity pri poskytovani ranej starostlivosti

Aktivita ZSPP %

Diagnostika 43 84,31
Intervencia 35 68,62
Tvorba IVVP 12 23,52
Terénna praca 8 15,68
Spracovavanie programov rozvoja deti 16 31,37
Spolupraca s odbornikmi 19 37,25
Timova spolupraca 23 45,09
Spolupraca s rodiémi 32 62,74
Stimulacia 28 54,90
Terapia 20 39,21
Rehabilitacia 14 27,45
iné 1 1,96

Z tabulky mozeme vidiet, ze ZSPP povazuju za najdolezitejsiu ¢innost
v ramci ranej starostlivosti diagnostiku (84,31 %), na druhom mieste je vcas-
ny zasah - intervencia (68,62 %) a na trefom mieste spolupraca s rodiémi
(62,74 %). Jedno ZSPP vyuzilo moznost INE a dopisalo ako dolezitu aktivitu
ranej starostlivosti ucenie posunkového jazyka celej rodiny a socialno-reha-
bilitacné kurzy celej rodiny.

V¢asna pomoc je otvorenym, holistickym a interdisciplinarnym systémom
pomoci v§etkych skupin profesionalov - lekarov, psycholdgov, Specialnych
pedagogov a inych terapeutov, ktorych spaja snaha o zlepSenie fyzického
a mentalneho stavu dietata. AvSak ako sme uz spomenuli bez partnerského
vztahu a spoluprace s rodi¢mi tento systém nemozZe byt funkény. Rodic je
neodmyslitelnou sucastou timovej prace odbornikov pri integracnom procese
dietata do Zivota.

Teda d'alSia oblast vyskumu bola zamerana uz konkrétnejSie a chceli sme
prostrednictvom dotaznika zistit, aka funkciu plnia rodi¢ia pri planovani,
zostavovani a hodnoteni programov sluzieb ranej starostlivosti. Respondenti
mohli vybrat aj viac moznosti. Vysledky uvadzame v nasledujucej tabulke.
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Tabulka 4: Uloha rodiéov pri zostavovani programov sluzieb RS

Uloha rodi¢ov pri zostavovani programov sluzieb RS ZSPP
Pozorovatelia 3
Poradcovia 10
Clenovia timu 37
Neparticipuju na programe 3
Iné 0
Neodpovedalo 5

Ako vidime z vysledkov uvedenych v tabul'ke 4, rodi¢ ma funkciu pozo-
rovatela v troch zariadeniach. Funkciu poradcu maju rodicia v desiatich po-
radenskych zariadeniach. NajCastejSie su vSak rodic¢ia v ulohe ¢lenov timu,
a to v 37 pripadoch. Zaujimavé je, zZe v troch zariadeniach rodi¢ia vobec
neparticipuju na tvorbe programu sluzieb pre svoje dietfa. Na tuto otazku
neodpovedalo 5 poradenskych zariadeni.

NezanedbateInou ulohou je aj samotna pomoc medzi rodinnymi ¢lenmi
vo svojom sukromi, ale aj v prejavoch navonok. Odbornici by mali napomahat
pri vytvarani malych skupin rodicov, ktorych spaja rovnaké postihnutie die-
tata. V takychto skupinach by mohli rodicia diskutovat s odbornikmi, alebo
medzi sebou o roznych Specifickych témach, a tym ziskavat viac informacii
o postihnuti, genetickych konziliach, liecbe, sluzbach, spésoboch vychovy ale
aj o perspektivach tykajucich sa legislativy, ochrany [udskych prav a hlavne
ako Zzit s postihnutim svojho dietata.

Preto sme sa vo vyskume zamerali aj na zistenie, Ci zariadenia v ramci
spoluprace s rodi¢mi vytvaraju tzv. rodiCovské skupinky a ak ano, ako Cas-
to. Odpovede boli vel'mi zaujimavé. Pravidelne vytvara rodiCovské skupiny
len jedno zariadenie SPP. Obéas vytvori rodicovsku skupinku 6 poraden-
skych zariadeni. Co je viak zarazajuce, skupinky rodiéov vobec nevytvara
az 44 zariadeni.

Tabul'ka 5: Vytvaranie tzv. rodi¢ovskych skupin

Vytvaranie rodi¢ovskych skupin ZSPP
Pravidelne 1
Nepravidelne (obcas) 6
Nevytvarame 44
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V systéme slovenského Specialno-pedagogického poradenstva existuju aj
fenomén nazvany pomahajtce rodiCovské skupiny. AvSak nie vSetky zariade-
nia o tychto skupinach vedia, a preto sa s nimi ani nekontaktuju.

V jednej z dotaznikovych otazok sme chceli vediet, ¢i zariadenia SPP
poznaju takéto pomahajuce rodicovské skupiny a ¢i maju na ne kontakty.
Osem zariadeni uviedlo do dotaznika, Ze poznajui a maju kontakty na poma-
hajuce rodicovské skupiny, no az 43 zariadeni tieto kontakty nema. Vysledky
su v tabul'ke 6.

Tabul'ka 6: Kontakty na pomahajuce rodicovské skupiny

Kontakty na pomahajuce rodicovské skupiny ZSPP
ANO 8
NIE 43

S tymto suvisi aj organizovanie viacdiiovych rehabilitacnych pobytov pre
deti spolu s ich rodi¢mi. Je zarazajuce, ze len 9 zariadeni takéto pobyty
organizuje. Zial existuje va&si pocet zariadeni SPP (42), ktoré tieto pobyty
neorganizuju vobec (pozri tabul'ka 7).

Tabul'ka 7: Organizovanie rehabilitacnych pobytov pre celé rodiny

Organizovanie rehabilitacnych pobytov ZSPP
ANO 9
NIE 42

Problémom sa javi aj multidisciplinarny pristup ku klientovi. Aj napriek
dostatku erudovanych odbornikov na Slovensku nie su zariadenia v mnohych
pripadoch schopné zostavit fungujtice timy vzhl'adom na ich dislokalne roz-
miestnenie. Namiesto sluZieb poskytovanych ,,namieste“ su klienti postuvani
do mnohych vzdialenych zariadeni, ¢o cely proces nielen predlZuje, ale najma
finanéne zataZuje rodinu klienta. A v neposlednom rade chyba aj synchrén-
nost a informovanost celého timu odbornikov.

Cely problém dokresl'uje aj nedostatok vyskolenych odbornikov pre oblast
ranej starostlivosti, ktori by sa venovali vyluéne poskytovaniu sluZieb v tejto
oblasti.
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Problém vsak treba chapat multidimenzionalne. Na Slovensku absentuje
v ponuke vysokych §kol §pecializované Studium pre oblast ranej starostlivosti
(zloZky ranej starostlivosti su zaradené do edukacného procesu v ramci jed-
notlivych predmetov tvoriacich vysokoskolsky §tudijny program Specialna
pedagogika). AvSak, aj keby sme takychto odbornikov vyskolili, nastava d'alsi
problém - problém ich uplatnitenosti vzhladom na ekonomické podmienky
zariadeni. Mnohé zo zariadeni SPP by chceli a potrebovali takéhoto odborni-
ka, avSak problémy nastavaju pri jeho odmenovani. A tak zariadenia hl'adaju
nahradné rieSenia, ktoré su pre ne ekonomicky pristupnejSie, a to najma to,
Ze §pecialny pedagog (pripadne iny odbornik) ma priamo vo svojom uvazku
poskytovanie spominanych sluzieb. RieSenim je tieZ neprijimanie klientov
od narodenia do 3 rokov do zariadenia, pripadne ich vyrazna selekcia. Dal-
$im z rieSeni je obmedzenie poskytovanych sluzieb na nevyhnutné vykony
a odporucanie klienta do inych zariadeni.

Teda ak to zhrnieme, Zial', musime konStatovat, Ze cielenost a systematic-
kost poskytovania sluzieb ranej starostlivosti na Slovensku vyrazne absentuje.
A to aj napriek tomu - opakujem - Ze mnohé zo $pecialno-pedagogickych
a inych odbornych aktivit su na pomerne vysokej kvalitativnej aj kvantita-
tivnej urovni.

Nas vyskum je len jeden z mala, ktory poukazuje na zavazné problémy
sucasného stavu ranej starostlivosti. Cielom vSak nie je kritika. Ide skor
o poukazanie na nedostatky s cielom zlepSit uvedeny stav v prospech deti
s postihnutim, v prospech ich rodi¢ov a v neposlednom rade aj v prospech
odbornikov.

V sucasnosti sa nesmieme uspokojit len s tym, Ze diefa s postihnutim
bude len pod drobnohladom lekara. Proces ,lieCenia“ by mal byt komplexny,
systematicky, cieleny a v neposlednom rade kreativny. MoZno potom zac¢ne
intenzivny prerod od medicinskeho poskytovania odbornej pomoci k poskyto-
vaniu starostlivosti, ktora bude v plnej miere saturovat vSetky potreby (najma
Specialno-pedagogické) deti s postihnutim. A ak by sme sa chceli posunut este
d'alej, a pevne verim, Ze sa to deje a sme na najlepsej ceste, nasa starostlivost
je a bude zamerana najma na uzSie socidlne prostredie dietata - na jeho
rodinu. V rodine su ukryté zdroje sebestacnosti, vlastnej pomoci, energie
a entuziazmu, ktory je nielen potrebny, ale hlavne nevyhnutny pri vychove,
vzdelavani a starostlivosti o dieta s postihnutim.
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