Dobrý den,

dovolte, abych se s Vámi podělila o zkušenosti naší rodiny se službou rané péče. O existenci rané péče jsem se dozvěděla od oční lékařky Dětské nemocnice v Brně v době, kdy se zvažovalo, zda a popř. jak kvalitně náš (tehdy 5 měsíční) chlapeček vidí. Vzpomínám si, jak jsem  tenkrát, v době samých negativních zpráv, nebyla schopná vstřebat to, že kromě velkého problému v podobě epilepsie a těžko kompenzovatelných záchvatů, je tu i možnost, že naše děťátko nevidí. Letáček o rané péči chvíli čekal na pracovním stole, než jsem  se znovu vzchopila, odhodlala a zavolala na místo, kde jsem vůbec netušila, jak by nám mohli pomoci – do Střediska rané péče v Brně, jehož cílovou skupinou jsou děti se zrakovým a kombinovaným postižením.

Hned při prvním setkání, které bylo spojeno s funkčním vyšetřením zraku, jsem byla překvapena vstřícností všech pracovníků služby, jejich odborností a hlavně nápady z praxe. Po půlročním trápení a dlouhodobých pobytech v nemocnicích, kde mnozí lékaři nemají čas a řada z nich bohužel ani talent komunikovat s rodiči o jejich situaci přerušovaných jen občasnými odjezdy domů, to pro mě také poprvé bylo setkání s lidmi, kteří mi dali naději, že to zvládneme, mluvili s námi-rodiči pozitivně, od začátku nás ohromně podporovali a inspirovali mě i manžela nejen k výrobě všelijakých pomůcek a hraček, ale i k pocitu, že nejsme na to sami. Vojtík si brzy oblíbil obě „tety“ (Janu Holešovskou a Marii Jurenkovou), které postupně o naši rodinu pečovaly. Pokaždé projevoval nadšení z hraček, které mu tety přinesly a vždy jsme byli stejně nerozhodní, kterou z těch úžasných věcí si zapůjčíme do příště. Já jsem se naučila nejen chápat principy zrakové a jiné smyslové stimulace, ale také mluvit, o tom co cítím, co mě trápí, co bych si přála. Velmi jsme oceňovali také sekávání s ostatními rodinami, která byla plná předávání zkušeností, pochopení, obdivování malých-velkých pokroků našich ratolestí. Také setkávání s odborníky a prezentace společností s tématy a výrobky, které by nás mohly zajímat, nás mnohdy nasměrovala k věcem a činnostem, které využíváme dodnes.

Po čase stimulací, pravidelného cvičení a mnoha terapií jsme začali od odborníků slýchat, že Vojtík je ve fyzickém rozvoji limitován mentálně a že ho máme maximálně podporovat právě v této oblasti. Náhodou jsem se právě v této době dozvěděla o Poradně rané péče Dorea (tehdy byla zastřešena ještě střediskem Eliada), jejíž cílovou skupinou jsou mj. právě děti s postižením mentálním a kombinovaným. Od prvního setkání jsem i zde cítila velké porozumění toho, jaký náš chlapeček je a co jako rodina prožíváme a potřebujeme. Právě podpora celé rodiny jako přirozeného prostředí prostředí pro dítě je podle mé vlastní zkušenosti to nejcennější, co mi tato služba přináší. Velmi oceňuji, že se při jakékoliv otázce, která souvisí s mým chlapečkem, mohu obrátit na tým úžasných lidí, u kterých se setkávám s úsměvem, pochopením a mnoha praktickými zkušenostmi. Přesně ty, které nenajdete v odborných publikacích, ani je neznají v této celistvosti lékaři či jiné profese. Každé setkání s „tetou“ Eliškou Typltovou je pro Vojtu především radost a pro mě více než sociální služba především setkání s milým člověkem, který mě podpoří, poradí, pochválí. Zároveň mi několikrát nastavila zrcadlo a citlivě a přesto objektivně zareagovala na situace, kdy si nejsem jistá, zda bych se dočkala objektivního postoje od svých blízkých.

Služby rané péče využívá naše rodina více než tři roky. Za tu dobu jsme se mj. díky ní hodně naučili, společně jsme řešili spoustu malých i velkých otazníků souvisejících s naším chlapečkem, poznali množství nových hraček a didaktických pomůcek, zažili několik milých setkání s ostatními rodinami a měli v obou poradnách dveře otevřené s našimi starostmi nejrůznějšího charakteru. Soukromě i profesně jsem se setkala s rodiči dnes již dospívajících nebo dospělých zdravotně znevýhodněných potomků, kteří velice litovali, že nezažili éru, kdy „by se někdo o ně takto zajímal a takto jim pomáhal“. Vím, že nám tuto službu závidí i v zahraničí. Když jsem před rokem mluvila s rodinou z Rakouska s o něco starším chlapcem než je náš syn, nevěřícně kroutili hlavou, jak „moderní sociální systém v bývalé východní Evropě máme“. S o to většími starostmi sleduji mediální diskuze o nutných reformách sociálního systému, které se mohou týkat i fungování rané péče pro děti se zdravotním znevýhodněním a postižením a jejich rodiny. I když chápu, že je nutné redukovat statní výdaje a bránit se dalšímu zadlužovaní, je mi líto, že o těchto věcech rozhodují lidé, kteří nemají přímou zkušenost se službou jako takovou. Myslím, že kdyby lidé, kteří o těchto věcech rozhodují, mohli být přítomni několika návštěvám a viděli radost v dětských očích, sílící jistotu dospělých, že pečovat o své děťátko v domácím prostředí je přirozené a oboustranně obohacující (a koneckonců pro celý systém i mnohem levnější než jakýkoliv jiný model), kdyby měli možnost poznat profesionalitu, lidskost a nadšení lidí z této oblasti, věřím, že by si uvědomili, že šetřit na těchto místech není krok správným směrem.

Závěrem bych chtěla poděkovat za celou naši rodinu všem pracovníkům rané péče, kteří se nám věnovali a věnují za jejich podporu v našem snažení a za radost, kterou obohatili naše životy: Je obdivuhodné, že v tomto světě, tak příliš orientovaným na komerci a zisk, se najdou lidé, kteří chtějí svou profesi spojit s pomoci druhým.  Pokud by tyto řádky vedly alespoň k zamyšlení u těch, kteří o výdajích do sociálních služeb kraje či státu rozhodují, pak rozhodně stály za čas a energii, které jsem do nich vložila.

Jana Schwarzová,

maminka Vojtíka

