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Uvodnik

Pravé jsme se vratili z pobyto-
vého kurzu pro rodiny v Luckovi-
cich, jako bychom nacasovani pres-
né naplanovali pravé k tomuto ¢islu
casopisu, ktery jsme nové pojmeno-
vali (K)Oukej.

Letos jsme zacali inovovat nejen
nazey, ale trochu jsme zménili celou
koncepci c¢asopisu. Obohatili jsme
rubriku Nejen pro sourozence,
v hlavnim tématu s nazvem Nikdy
v tom nejsme sami jsme shromazdi-
li ¢lanky a rozhovory z mnoha spo-
lupracujicich organizaci a oslovili
jsme rtizné podpiirné skupiny a dalsi
zdroje. Vznikla tak bohata sit a pest-
ra mozaika vSech moznych uskupe-
ni, ktera mohou podat pomocnou
ruku, nabidnout otevienou naruc,
naslouchat, nabidnout moznost sdi-
leni, podporit, zachytit, lobbovat. ..

Planujeme zminovat i témata,
ktera budou zajimat nejen ¢tenare
z fad klientskych rodic¢a rané péce,
ale i ty, ktefijiz ,vyrostliz rané péce
a vyuzivaji sluzeb SPC nebo je zaji-
ma Linka EDA. Vznikla nové také
minirubrika o hre, kam planujeme
pridavat dalsi dily s konkrétnimi
napady.

Inspirativni ¢teni preje
Alice Pexiederova

Séfredaktorka,
poradkyné rané péce
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Nékam patrit

Tenhle experiment jsem poprvé
zazilavroce 1993 na kurzu vede-
ném pani profesorkou Mary
Schuh z univerzity v New Hamp-
shire; kurz byl zaméren na zacle-
novani deéti s postizenim do
vzdélavani.

Prostfednictvim tohoto experi-
mentu nam pani profesorka
chtéla umoznit zazit alespon na
chvili pocity clovéka, ktery je
vyfazen z bézné strukturované
spolecnosti.

Vezméte si Cisty papir A4 a nama-
lujte na celou plochu ¢tyfi soustfedné
kruhy.

A ted si je zacnéte vyplnovat. Do
nejvnitinéj$iho malého kruhu napiste
sebe a své nejblizsi — déti, rodice, part-
nera, sourozence apod. — zkratka ty, se
kterymi tzce sdilite v soucasné Zivotni
etapé svilij nejvnitinéjsi Zivot.

Do dalstho mezikruzi vepiste lidi,
kterym miiZzete hodné svéfit, ktefi jsou
vam natolik blizci, Ze si sviij Zivot bez
nich umite tézko predstavit; takové,
s kterymi muizete sdilet naptiklad i to,
kdyz vam to v nejvnitinéj$im kruhu
blizkych neklape (nejlepsi pratelé, obli-
beni ptibuzni, divéryhodni znami ...).

Do tietiho mezikruzi napiste vSech-
ny, kteff tvori jakousi nepostradatelnou
a zivou kulisu vaseho kazdodenniho
Zivota (spolupracovniky, sousedy, $irsi
okruh znamych, skupinky pratel napt.
z chatové osady, sportovniho oddi-
lu, farnosti, svépomocného sdruZeni,
hospodské party, byvalé spoluzdky...).

Zkratka vSechny, ktefi ptirozené zalid-
nuji vas svét.

A nakonec do nejvétsiho, obvodové-
ho mezikruzi napiste lidi, kteti jsou pla-
ceni (statem, obci nebo ptimo vami) za
to, Ze vam poskytuji néjaké sluzby (1ékat,
knihovnice, kadernik, automechanik,
prodavacka, postak, ucitel v autoskole,
rehabilita¢ni pracovnik, uéitelé vasich
déti apod.).

Pokud Zijete v béznych okolnostech
a v prostredi, do kterého ptirozené pat-
Fite, ur¢ité mate vSechny kruhy vicemé-
né rovnomérné zaplnéné, zadny z nich
neni prazdny.

A ted se na svij vyplnény obrazec
podivejte jesté jednou a predstavte si,
ze byste méli ve svém Zivoté kolem sebe
pouze osoby napsané v nejvnitfnéjsim
kruhu a pak az ty v nejvétsim obvodo-
vém mezikruzi. Prostfedni dvé mezi-
kruzi by byla zcela prazdna... Skute¢né
se pokuste odmyslet si ze svého Zzivota
vSechny ty konkrétni lidi i skupiny lidi,
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které jste tam vyplnili. Jak by vam asi
bylo? Jak se citite, je-li vas zivot vyme-
zen pouze Uzkou rodinou a placenymi
profesiondly, byt by jejich pristup k vam
byl sebelidstéjsi?

Popsana situace se muze tykat nejen
¢lovéka s postizenim, ktery se pohybuje
stdle jen ve specidlnim prostredi. Stejné
tak mutze byt ,vyprazdnény“ od béz-
nych zazitki a bézného prostredi i Zivot
celé rodiny, kterd se za ucelem dokona-
1é péce o dité uzavie jen do kolobéhu
terapif, stimulaci, diet. V ném se pak
postupné mohou ztricet sourozenci,
manzelé, pratelé...

V tomto ¢isle naseho casopisu se
pokusime predesttit zkusenosti rodin,
které usiluji o plnost vSech svych zivot-
nich kruht, aniz by rezignovaly na dob-
rou péci o dité. Posudte sami, jak se jim
to dari a ktery zptisob se libi pravé vam.

Jana Vachulovd,
poradkyné rané péce, metodicka

Sami vzacni,
spolu silni

Rozhovor s Bc. Annou Arellane-
sovou, predsedkyni Ceské asoci-
ace pro vzacha onemocnéni

Anicko, mize$s nam predstavit vasi
organizaci?

Poslanim Ceské asociace pro vzac-
nd onemocnéni (zkricené CAVO) je

sdruzovat organizace pacientd se vzac-
nymi onemocnénimi i jednotlivé paci-
enty, zastupovat jejich zajmy a posilo-
vat povédomi o specifické problematice
vzacnych onemocnéni mezi odborniky
ve zdravotnictvi, predstaviteli statnich
i mezinarodnich instituci a vefejnos-
ti. Vétsina nasich clenskych organiza-
ci funguje jako dobrovolna sdruzeni,
ktera zalozili a fidi sami nemocni nebo
jejich blizci. Je to dano malym vyskytem
téchto onemocnéni v bézné populaci:
onemocnéni je definovano jako vzac-
né, pokud postihuje méné nez pét osob

z kazdych 10 000, (tj. méné nez 1 paci-
ent na 2 000 jedinctl). V soucasné dobé
zname vice nez 8 000 raiznych vzacnych
onemocnéni.

1 prosazovani z4jmi pacientl se vzac-
nymi onemocnénimi ve zdravotnictvi
a posilovani povédomi odborné i laické
verejnosti o této problematice. Snazi-
me se pacientdim se vzdcnym onemoc-
nénim zlepsit pfistup k informacim,
1é¢bé, diagnostice i dal$im zdravotnim
sluzbam, podporovat védecky i klinicky
vyzkum v oblasti vzdcnych onemocnéni
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a v neposledni prostfednictvim social-
nich sluzeb, vzdélavani a dalsich forem
podpory zlepsovat kvalitu jejich Zivota.

Jak a pro¢ CAVO vznikla?

Na jafe roku 2011 byla hrstka nas,
zastupct pacientskych organizaci (jako
je napriklad Debra, kterd pomahd paci-
entim s nemoci motylich kridel,
Obcanské sdruzeni META pacientd
se stfadavymi onemocnénimi, Klub
nemocnych cystickou fibrézou a Aso-
ciace muskuldrnich dystrofiki), svo-
lana do motolské nemocnice. Impuls
vzeSel od odborniky, kteti vidéli, ze
v zahranici vznikaji podobné zastresuji-
ci organizace a Ze je potfeba mit podob-
nou organizaci i u nas. Ze vzajemnych
rozhovori vyplynulo, Ze ackoliv mame
rtizné diagnozy, problémy mame vsich-
ni stejné a pouze spolecnymi silami
mame moznost dosahnout néjaké zmé-
ny. Mezi tyto problémy patii pozdni ¢i
chybna diagnostika onemocnéni, nedo-
stupnost odborné zdravotni péce a pri-
slusnych 1ékdi pro vzacna onemocnéni,
tzv. orphan drugs. Velkym problémem
pacientli se vzdcnym onemocnénim
je propadavani siti socidlnich davek
a vyhod kvuli neznalosti posudko-
vych lékarti a socidlnich pracovnika.
A v pripadé, Ze pro dané onemocnéni
neexistuje pacientska organizace, trapi
pacienty také omezend moznost sdi-
let zkuSenosti s podobné nemocnymi.
V bieznu 2012 jsme tedy zalozili CAVO
a vypracovali posldni organizace, zfor-
mulovali spole¢né zajmy a cile. Kratce
po jejim zaloZeni jsme se stali ¢lenem
Meziresortni a mezioborové skupiny
pro vzacnd onemocnéni pfi Minister-
stvu zdravotnictvi CR, kterd m4 za dkol
tvorit a koordinovat plnéni Narodniho
ak¢niho pldnu pro vzacnd onemocné-
ni. UZ v roce 2010 totiz vlada podepsala
Ndrodni strategii pro vzacnd onemoc-
néni na léta 2010-2020, ktera definuje,
jaké jsou problematické oblasti na poli
vzacnych onemocnéni a jak by mély byt
feSeny — naptiklad v¢asna diagnostika,
spravnd a dostupna 1é¢ba, socidlni pro-
blematika osob se vzacnym onemocné-
nim atd.

Jak jsi spokojend s priibéhem plnéni
Narodniho akéniho planu?

Kdyz to feknu oteviené, tak by-
chom si predstavovali mnohem rychlejsi
postup v jeho plnéni. Bohuzel z duvoda
Casté vymény zaméstnancli minister-
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stva na vSech urovnich realizace akéni-
ho planu pokulhava. My se samozfejmé
snazime, aby spoluprace s pacientskymi
organizacemi byla vyraznéjsi, aby tyto
organizace mély rozhodovaci pravomoci
zakotvené v Ceské legislativé. To se zatim
uplné nedari, ale vérim, ze svitd na lepsi
¢asy. Zatim se mohou pacientské orga-
nizace uUcastnit ptipominkového fizeni
pti schvalovani zékont, za coz jsme vel-
mi vdécni, nicméné stale si myslime, Ze
jejich pravomoc by méla byt vétsi.

Povedlo se vam za dobu existence
CAVO dosahnout néjakého viditel-
ného pokroku v chapani vzacnych
onemocnéni u odborné i laické verej-
nosti?

Domnivame se, Ze ano; podle po-
sledniho prizkumu vefejného minéni
se situace o trochu vylepsila v porovna-
ni s rokem 2014. Z vysledkt aktualni-
ho prizkumu agentury STEM/MARK
vyplyva, Ze velkd ¢ast populace je o exis-
tenci vzacnych onemocnéni informova-
na a chape, ze takové onemocnéni trapi
pacienty cely zivot. Ctyti pétiny vefej-
nosti se domnivaji, Ze vzacnym nemo-
cem by méla byt vénovdna stejna pozor-
nost jako jinym onemocnénim. Vét§ina
lidi si pfitom mysli, Ze pacientim se
vzacnym onemocnénim se nedostava
stejné péce, jakou dostavaji lidé s ostat-
nimi chorobami. My se samozfejmé
v souladu s Narodnim akénim pla-
nem neustdle snazime o zviditelfiovani
problematiky vzacnych onemocnéni
a mame k dispozici spoustu ndstroju,
které jsme vymysleli.

Myslela jsem, ze reknes ,mame
k dispozici spoustu penéz"...

To bohuzel zatim nemdme, ale tfeba
se situace ¢asem zlepsi. Jednim z téchto
ndstroju je projekt Véasna diagnostika
- obrovskym problémem pacientt se
vzdcnym onemocnénim totiZ je, Ze trva
velmi dlouho, nez dojde ke stanoveni
spravné diagndzy. V ramci projektu se
snazime stanoveni diagndzy urychlit.
Nabizime Help linku, tedy informacni
a konzulta¢ni emailovy kontakt s adre-
sou help@vzacna-onemocneni.cz, na
ktery se mohou obratit jak lékafi, tak
nemocni ¢i rodi¢e malych pacienti.
Do tfi dnii na otazky zareaguje néktery
z odbornikd na vzacna onemocnéni.

Ve spolupraci s nasimi odbornymi
garanty jsme vydali a distribuovali mezi
lékati plakatky s informacemi o vzac-
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nych onemocnénich a jejich nejcastéj-
$ich priznacich - mnoho z uvedenych
ptiznakl samoziejmé patii i k béznéj-
$im onemocnénim, ale rddi bychom,
kdyby lékati v prvni linii pfi stanovova-
ni diagndzy alespon pomysleli na to, Ze
by se mohlo jednat o vzacné onemocné-
ni. Plakdty madme dva - jeden s pfizna-
ky, které by mohly poukazovat na vzac-
né onemocnéni u déti, druhy s priznaky
u dospélych. Vzicna onemocnéni se
totiz v nezanedbatelné mife mohou pro-
jevit az v prubéhu Zivota. Jsme si védo-
mi toho, Ze zdravotnici jsou v soucasné
dobé zcela zahlceni informacemi, proto
nespoléhame jen na tiskoviny, ale cho-
dime ptimo za lékafi. Rodi¢e nemoc-
nych déti i sami pacienti se vzacnym
onemocnénim tak prednaseji v ramci
jejich postgradudlniho studia, spolu-
pracujeme i s 2. lékatskou fakultou UK
v ramci vyuky medikL.

Kdyz uz se bavime o nasich akti-
vitach, rada bych jesté jednou zmini-
la nase odborné garanty. Lékati z FN
Motol, pani doktorka Katetina Kubac-
kova, onkolozka se specializaci na vzac-
nd nddorovd onemocnéni, a pan profe-
sor Milan Macek ml., genetik, podporuji
nasi organizaci od samého zacatku. Jsou
to velice obétavi lidé, ktefi se nasi pro-
blematikou zabyvaji ve svém volném
Case. A nejsou to jen oni dva, v fadach
lékar existuje mnoho odbornikd zapa-
lenych pro véc, ktefi se snazi, aby se
péce o nemocné s vzacnym onemocné-
nim u nas zlepsila.

Vase organizace je ¢lenem Eurordi-
su, evropské spolecnosti, ktera
sdruzuje zastresujici organizace pro
vzacna onemocnéni. Jak si stoji nase
pacientské organizace ve srovnani
se svétem?

Ja myslim, Ze u nds je situace srovna-
telnd se zahrani¢im. Samoziejmé nékte-
ré zemé jako Francie, Itdlie, Némecko
nebo Spanélsko jsou v této oblasti velmi
vyspélé a mame se od nich ¢emu priucit
nejen co se tyka pacientskych organiza-
ci, ale treba fungovani socialni sité. Ale
celkové si nestojime $patné. Pacienti,
jejich rodi¢e nebo zastupci se postup-
né udi pacientské advokacii, udi se, jak
za sebe bojovat, jak dat o sobé védét.
Ono to neni vibec jednoduché, jde
o nesmirné riiznorodou ¢innost — musi-
te znat nejen svoji diagndzu, ale také se
umét orientovat v zakonech, v socidlni
problematice, védét, kam jit, na koho
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se obratit o pomoc. Mame ale pozitiv-
ni zkudenost, Ze kdyz si jdou pacienti
aktivné za svym, at uz s podporou paci-
entské organizace nebo v pripadé velmi
vzacné diagnézy sami, mohou skute¢né
néco zménit a vét§inou tim pomohou
nejen sobg, ale i ostatnim. My v asociaci
jim pak mtZzeme poradit, jak postupo-
vat, jak zalozit pacientskou organizaci,
velmi radi je uvitdme ve svych radach.

Ty ses k aktivitam CAVO nedostala
nahodou, sama mas velké zkusenos-
ti s péci o dité s diagndézou vzacného
onemocnéni...

Kdyz mému ditéti diagnostikovali
cystickou fibrézu, zacala jsem se oka-
mzité zajimat, co je to za nemoc, jestli
ji ma jes$té nékdo jiny, jestli neexistuje
organizace sdruzujici pacienty s timto
onemocnénim - a objevila jsem Klub
nemocnych cystickou fibrézou. Zapo-
jila jsem se do jeho ¢innosti, postupné
se dostala do vyboru klubu a pozdéji
do CAVO. V Klubu CF se samozfejmé
angazuji stale, jen tam feSime trochu
jiné véci nez v asociaci - takové, které se
zcela konkrétné tykaji cystické fibrozy:
jak zaridit, aby i u nas byly pojistovna-
mi hrazené 1éky, které uz ve svété jsou
k dispozici, jak jesté lépe informovat
o cystické fibréze vetejnost, snazime se
pomahat jednotlivym pacientim, pod-
porovat je.

Co tobé jako rodi¢i nemocného ditéte
kdysi nejvic pomohlo?

Pocit, Ze v tom nejsem sama, Ze se
mohu obratit na své spolubojovniky, Ze
mame skvélé 1ékare, ktefi se ndam vénu-
ji. Oporou mi byl Klub CF a pratelstvi
s rodi¢i stejné nemocnych déti — tam si
chodim vzdy pro radu a podporu. Vel-

kou roli ale samozfejmé v tomto boji
hraje dobré rodinné zazemi...

Rodic¢tm, u jejichz ditéte byla dia-
gnostikovana néjaka vazna, trebas
i vzacna choroba, straSné moc drzim
palce, protoze zacatky jsou vizdycky
tézké. Ja osobné povazuji za ,velkou kli-
ku® uz to, ze se dozvi spravnou diagno-
zu, coz v pripadé vzacnych chorob by-
va mnohdy béh na dlouhou trat. Kdyz
byla sdélena diagndéza nam, tak se mi
vlastné tak trochu ulevilo, jelikoz jsem
uz mohla néjak efektivné pomoci. Exis-
tence pacientské organizace pro jejich
diagnoézu je také obrovské plus. Poznate
rodiny, které bojuji stejné jako vy, ziska-
te cenné informace a nebudete hned na
zacatku délat zbytecné chyby. Bohuzel,
pii existenci vice nez 6 000 vzacnych
diagnoz je tato predstava dost nerealna.
I proto CAVO vzniklo, aby mohlo byt
takovou pacientskou organizaci pro ty,
kdo vlastni organizaci nemaji.

Na co jsi v posledni dobé pysna, co
se vasi organizaci podafrilo?

Skvéla véc je, Ze se nam podatilo
zakotvit termin ,vzdcnd onemocnéni®
a ,lécivy pripravek pro vzacna onemoc-
néni“ do ceské legislativy. Je to takova
prvni cihla, na které mtzeme dal sta-
vét a vymezovat nova pravidla. Hodné
se tfeba snazime o péci organizovanou
v centrech. Chceme, aby se tady usta-
vila centra pro vzdcnd onemocnéni
s vysoce specializovanou, multidiscipli-
narni pédi. Pacienti by méli k dispozici
nejen lékare, ale i psychologa, socidl-
ntho pracovnika, rehabilita¢niho pra-
covnika, dietni sestru apod. Podobnd
centra u nas funguji de facto, ale ne de
iure, pfitom jejich existence je soucdsti
Nérodniho ak¢niho planu. Doufdme, ze
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pristi zasedani Meziresortni a meziobo-
rové skupiny prinese néjaké zmény. Co
se naopak povedlo, to je spusténi webu
vzacni.cz. Tato stranka pfinasi pohle-
dy na vzacné diagndzy pomoci ptibéhu
samotnych pacientti. Dvakrat do mésice
prinasdime novy pribéh ¢lovéka se vzac-
nou diagndzou.

Ke véem dosazenym cilim blaho-
preji a dékuju za rozhovor!

Jana Jezkovd,
koordindtorka projektu

Bc. Anna Arellanesovd

predsedkyné

Ceské asociace pro vzdcnd onemocnéni
(CAVO) www.vzacna-onemocneni.cz

clenka vyboru
Klubu nemocnych cystickou fibrézou
www.cfklub.cz

Facebookové
skupiny

NaFacebookujsem ¢lenemdvousku-
pin, které mi opravdu pomadhaji: Rodice
postizenych déti a lidi s postizenim spo-
jme se a Zivot s epilepsif. Mezi Rodice
postizenych déti jsem se pripojila poté,
co ke zrakovému postizeni tehdy pul-
ro¢niho syna pribyly dalsi diagnozy -
zmény na mozku. Tehdy mi asi zacalo
dochazet, Ze nemdm normalni dité, ze

mame dité s postizenim. Bylo pro mé
téz81 a té78i vidat stejné staré zdravé
déti, jak se zacinaji plazit, jak se divaji
na své maminky a jak na né reaguji. Pfi-
jetim do skupiny Rodi¢ti postizenych
déti se mi oteviely o¢i; uz jsem nebyla
jedina, kterd m4 dité s postizenim, ani
jeding, jejiz nedonosené dité¢ bude mit
celozivotni nasledky. Na zac¢atku pro
mé byla skupina hlavné psychickou
podporou, ale ¢asem jsem ziskdvala
rizné tipy a triky v péci o naseho synka
a nyni i obc¢as radim jinym maminkam
v podobné situaci.

Kdyz se v fijnu u synka projevila
epilepsie, nemoc, které jsem se velmi
obavala, jako prvni jsem se chtéla spo-
jit s jinou maminkou tak malého ditéte
s epilepsii. Zaroven jsem ale méla strach,
ze se dozvim samé hriizy... Dostala jsem
tip na skupinu Zivot s epilepsii, ale dlou-
ho jsem se béla se ptihlasit. Epilepsie
pro mne totiz byla velkym stragdkem,
a tak jsem se bala, co se dozvim. Kdyz
jsem pozdéji nasla odvahu do skupiny
vstoupit, opét mi to velmi pomohlo -
i kdyz jsou nékteré informace a zkuse-
nosti bolestné.

eda.cz *
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Je zvlastni, ze vzdy, kdyzZ fesim néjaky
problém, tak v jedné nebo druhé skupiné
najdu aktualni novy dotaz jiné maminky
s uplné stejnym problémem. Napriklad
pred par tydny jsem se hroutila kvili
nechutenstvi, pravdépodobné zpusobe-
nému antiepileptiky, a v jeden den na-
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psaly dvé maminky ptispévek se stejnym
problémem. Nejen Ze opét zjistuji, ze
v tom nejsme sami, ale s maminkami si
predame tipy, co jesté zkusit.

Nyni se chystame poprvé do lazni,
pomérné narychlo, a tak se opét obra-
cim na ostatni rodice ve skupince. Hned
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vim, co si mame sbalit, jak to v laznich
chodi, a také to, ze tam zrovna zacalo
chumelit.

Kromé téchto dvou skupin ndm jes-
té velmi pomohla skupina Nosime déti.
Misto koc¢arku radéji pouzivame nosit-
ko nebo satek; vSude jezdime autem
a je jednodussi navazat dité do nositka
nez skladat tézky kocar, proto jsem uz
déle nez rok v ,nosici skupiné®. Letos
na podzim jsem zjistila, Ze mit $atkové
nositko s dlouhymi popruhy neni do
sychravého podzimu vibec praktické —
nositko jsem méla porad uvéalené. Obra-
tila jsem se tedy na skupinu Nosime déti
s prosbou o pomoc - zda by nam nékdo
nezapijéil prakti¢téjsi nositko. Clenky
skupiny se ndm misto toho slozily na
nové prezkové nositko, jedna pani nam
pres néj usila zateplenou kapsu, aby
bylo synkovi teploucko, dal$i mu usila
capacky, jind poslala hracku... Spousta
z nich ndm napsala krasné vzkazy a drzi
ndm palce.

Diky témto skupinam se uz necitime
tak sami.

Daniela Cesalovd

Facebookova
skupinka

s nazvem ,Vrozena
katarakta — sedy
zakal”

Tato skupinka byla zalozena v roce
2015 tfemi ¢lenkami: Adélou, Sérkou
a Pavlinou. Jednad se o skupinku mami-
nek a tatinkd, jejichz déti se narodily
s vrozenou kataraktou (Sedym zaka-
lem). Skupinka md v soucasné dobé 36
¢lent, ale postupné se rozristame. Kaz-
dy ¢len ma po ptijeti do skupiny jednu
povinnost, a to vlozit fotku svého ditéte
s popisem diagnozy.

O skupince se vétsina z nas dozveé-
déla diky letacku, ktery je vyvéseny
v Motole na lizkovém oddéleni oéni
ambulance, pripadné od ostatnich jiz
aktivnich c¢lentl. Letacek planujeme ny-
ni nové vyvésit i na o¢nim oddéleni ve
Fakultni nemocnici v Brné, Cerna Pole.
Nase facebookova stranka neni vefejna,
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takze vSechny fotky a prispévky mohou
vidét pouze ¢lenové skupinky.

Nové ptijati clenové maji moznost si
predist jiz vlozené prispévky. Na stran-
ce se doposud probiralo nékolik témat,
naptiklad: zrakova stimulace, vyroba
hracek, problémy s déavanim kontakt-
nich ¢ocek, cviceni s brylemi, priubéhy
operaci, podavani kapicek, zadosti na
Svétlusku, okluze, rana péce atd.

Pokud budumluvitza sebe, jsem moc
rada, Ze jsem tuto skupinku lidi nasla.
Diky nim jsem se dokazala s postizenim
dcery srovnat a hlavné nasla silu bojo-
vat. Jiz nékolikrat jsem Zddala na strance
o radu a ptipadné zkusenosti ostatnich,
vzdy jsem obdrzela nékolik ndpadu, rad
¢i inspiraci, jak se s danym problémem

vyporadat. Drzime se vzajemné takii-
kajic ,nad vodou® Navic jsme zavedli
zapis vySetfeni ¢i operaci nasich déti do
zalozky ,,udalosti®. Diky tomu vime, zda
se tfeba v nemocnici ve stejném termi-
nu zrovna s nékym nepotkame.

V leto$nim roce planujeme spo-
lecnou dovolenou nékde na chaté
v horach, abychom se mohli kone¢né
potkat osobné. Doufam, Ze to vyjde co
nejvice ¢lentim a budeme mit moznost
se vice poznat.

Pokud mate déti, které maji také vro-
zenou kataraktu, pridejte se k nam. Staci
si nds vyhledat a zaslat zadost o ptijeti,
budeme se tésit na dalsi nové cleny.

Lucie Veseld
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Doplnéni od dalsiho ¢lena skupiny:
Ja jsem ziskal informaci o face-
bookové skupiné Vrozena katarak-
ta z nasténky ve FN Motol. V prosinci
2015 jsem byl asi patndcty ¢len. Nyni
je 37 ¢lent a stale pribyvaji — vétsinou
maminky s malymi détmi. Je mozné si
tam popovidat o vS§em mozném, co tato

zrakova vada ,,déla“ a jak se s ni nejlépe
vyporadat.

Drii se zde palce, podpora je tzas-
na. Kazdy vi, o ¢em mluvi. Tématem
jsou takeé statni prispévky, slevy, které je
mozné vyuzit, levnéjsi pripravky...

Predavame si informace, které snad
nikdo nikde jinde nevyhleda a my jako
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rodic¢e bychom se nikdy bézné nespra-
telili. Nenasli bychom k sob¢ cestu.

Myslim, ze zaloZit toto seskupeni
byl vyborny napad, ktery je snad jesté
u zrodu. Planujeme setkani déti s rodi-
¢, vylety, pobyt na chaté.

Milos Koudelka

Ruzné podoby
setkavani rodicu

Vzhledem k tématu casopisu
jsem se rozhodla vyzpovidat
(svoji) klientskou maminku, ktera
navstévuje setkavani s ostatnimi
rodi¢i nejen v ramci sluzby rané
péce EDA, ale také v ramci dal-
Sich sdruzeni ¢i organizaci. PFi-
$lo mi velmi zajimavé, zZe si pani
Magda Palousova cestu za lidmi
se zkusSenosti se stejnou zdra-
votni diagnézou déti nalezla
sama. Je zajimavé a uzitecné
dozvédét se vice o jejim hledani
podpory v ramci setkavani s jiny-
mi rodic¢i v podobné situaci. Cim
konkrétné je takova podpora
dalezita?

Vim, Zze prvopocateénim zdrojem
informaci byl pro vas internet; pro¢,
chci se zeptat, jak to, Zze pravé on?

Prvni misto, kde hledim informace
o ¢emkol, je internet.

riziku
syro-

Na internetu ale celime
zkreslenych, neodbornych,
vych informaci...

Je dilezité hledat informace sprav-
né - na odbornych strankach, v ¢lan-
cich od specialistti, 1ékart a odborniki.
Na druhou stranu na riznych diskuz-
nich férech, kam svoje nazory, mys-
lenky ¢i rady pisou laici, ¢lovék muze
také nasbirat cenné informace trochu
jiného druhu. Ty mohou pomoci jak
psychologicky, tak mohou nasméro-
vat, kam se v uréitych situacich obratit.
Poptipadé vnuknout nové napady, jak
si ulehdit zivot s ditétem s postizenim,
at uz jde o né¢jaké pomucky, rady s ura-
dy ¢i zafizenimi, které je mozné nav-
Stévovat.

Po jakych informacich konkrétné
jste patrala?

Ohledné nasi Elisky hledim infor-
mace na internetu neustale. Zacalo to

v podstaté jesté predtim, nez jsme zis-
kali diagnoézu. Protoze se nam ,nepo-
zdavalo", jak se Eliska vyviji (i pfesto, ze
nds neurolog stéle ujistoval, ze je Elis-
ka v poradku, Ze ma jen svoje pomalej-
§i tempo vyvoje), ,,googlili“ jsme, co ji
mize byt; jesté pred vysledky z genetiky
jsme s manzelem trochu tusili, ze bude
mit pravé Angelmantv syndrom, a toto
tuseni se nam potvrdilo.

Proto jsme hledali vSechny moz-
né informace ohledné Angelmanova
syndromu. Na ¢eskych strankach jsme
toho moc nenasli, tak jsme se zaméfi-
li na americké stranky. Nejpfinosnéjsi
nakonec pro nas byla facebookova sku-
pina Angelman syndrome foundation,
kterd ma témér 18 000 ¢lend. Rodice ¢i
odbornici, ktefi se staraji o déti (a vlast-
né i dospélé) s timto syndromem, zde
sdileji svoje fotky, videa s pokroky
svych déti. Vidime, ¢eho vseho vlastné
muze nase Eliska dosahnout. Zaroven

si ¢lenové skupiny radi a psychicky se
navzajem podporuji.

Nedavno vznikly takovéto skupin-
ky na Slovensku a v Cesku; maji dohro-
mady priblizné 50 ¢lent. Navzajem se
nékteti osobné zndme, protoze jsme jes-
té pred vznikem facebookové skupiny
»Nase andélské déti“ zorganizovali slo-
venské i ceské setkani rodin s Angelma-
novym syndromem. Bylo to neskute¢-
né prinosné a velmi milé, protoze jsme
osobné potkali rodice a ,,andélské déti“
ruznych vékovych kategorii. Od téch-
to setkani jsme témét v kazdodennim
kontaktu a jsme jedna velkd ,, Angelma-
nova rodina‘“

Jesté je jedna zajimava skupina na
facebooku, kterd se jmenuje ,Rodice
postizenych déti a lidi s postizenim,
spojme se‘.

Dékujeme za tip. Jaké dalsi stranky
vas oslovily a proc¢?

Vlastné nase prvni cesta vedla na
stranku http://angelman.cz/, kde byl
kontakt na zakladatelku spolku angel-
man.cz, kterého jsme momentalné také
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&eny, a ktery natotil pro Ceskou televi-
zi reportaz o Angelmanové syndromu.
Zakladatelce jsme telefonovali, jakoZto
prvni osob¢, kterd ma dité s timto syn-
dromem, a pres ni jsme se dostali k dal-
$im dvéma prazskym rodindm s témito
détmi. Jsme s nimi v prételském vztahu,
jednou za ¢as se setkdvame a podnika-
me spole¢né aktivity.

Setkavani s lidmi v podobné situaci
poradame i v EDOVI, zkusila jste se
zucastnit? Co jste ziskala nebo zis-
kavate?

Setkani maminek v EDOVI se ucast-
nim velmi rada; stejné tak jako na setka-
ni rodin s Angelmanovym syndromem
i tam si navzdjem radime. MiZeme si
postézovat, popovidat si, zaroven je
o nase déti velmi dobte postarano. Diky
témto setkdnim jsem nasla i spfiznénou
dusi v podobé maminky s handicapova-
nym chlapeckem, v podstaté s podob-
nym osudem. Ve stejné dobé jsme oté-

hotnély a nase druhé déti jsou stejné
staré. Spole¢né navstévujeme ldzné,
chodime na krouzky s miminky, navste-
vujeme se, podnikdme spole¢né aktivity
amam ji velmi rada.

UvaZujete o pobytovém kurzu EDA?
Co ocekavate?

Chtély bychom se acastnit i poby-
tu, ktery EDA organizuje, protoZe si
myslim, Ze to bude velmi pfinosné jak
pro nis, tak pro nase déticky. Spolec-
né si oddychneme a nacerpame nové
sily, které pti péci o déti zcela nezbytné
potfebujeme.

Doporucila byste i ostatnim rodictiim
sdruzovat se? Jak? Osobné nebo
pres internet? Kazdy mame svou
miru otevienosti vici ostatnim...

Chapu, Ze ne pro kazdého je lehké se
otevrit a sdilet svoje trapeni. Takovymto
lidem vzdy doporucuji Linku EDA, kte-
rd je anonymni.
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Pro nas je kromé rodiny, ktera nam
je obrovskou podporou (v nasem ptipa-
dé jen psychickou, protoze bydli 400 km
daleko), dulezité obklopovat se lidmi,
kamarady a rodi¢i s podobnymi osudy,
protoze nejhorsi na svété by bylo byt na
véechno sam.

I maminky se zdravymi détmi ma-
ji potfebu se socializovat, a pro nas
s détmi s ur¢itym handicapem je to
o to dilezitéjsi, protoze nas je o mnoho
méné, a proto se musime hledat, aby-
chom si navzajem situaci uméli ulehdit,
podporit se a eventudlné spoluorgani-
zovat aktivity s détmi.

Dékujeme pani Palousové za chut
sdilet zkusenosti i ,zisky” ze setka-
vani s dalsimi rodinami. Vérime, ze
si kazdy najde svj zplGsob kontaktu
s ostatnimi rodinami, ktery pro né
bude pfinosny a prijemny.

Tereza Visnerovd, poradkyné rané péce

Nas zivot s Rett
syndromem

V bieznu 2015 byly nasi dceti Evince
délany genetické testy na Rett syndrom.
Od neurolozky MUDr. Aleny Zumro-
vé z Motola jsme dostali kontakt na
Rett Community (RC) - spolek rodi¢u
a pratel divek s RS (Rettovym syndro-
mem; www.rett-cz.com). Obratem jsme
kontaktovali predsedkyni spolku Mgr.
Lenku Kohoutkovou, kterd ndm s vel-
mi lidskym pristupem poskytla prvot-
ni podporu v nasi nové Zivotni situaci.
V kvétnu organizovala jarni setkani
rodin divek s RS v Integra¢nim centru
Zahrada na Praze 3, kde jsme se o této
nemoci mohli dozvédét vice a osobné
poznat i nékolik rodin. Upfimné musim
ptiznat, Ze to byl pro nas ok, vidét vice
hol¢i¢ek s RS a my, stdle v ocekavani
vysledku genetickych test, se mohli na
vlastni o¢i presvéd¢it o stejnych stere-
otypech (neustdlé mnuti rucicek) jako
ma na$e dcera. V IC Zahrada zacala
spoluprace s RC, hlavné s pani Lenkou
Kohoutkovou, kterd sama déla asistent-
ku divence s RS. Tyden po tomto setkani
nam potvrdili diagnozu Rett syndrom.
Telefonni ¢islo Lenky Kohoutkové bylo
v tomto obdobi u nas doma vedeno jako
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»horkd linka“. Dotazt kolem RS bylo vic
nez dost. Ochotné mi zodpovidala mé
nekondici otazky, poradila s veskerou
administrativou kolem vyfizeni vSech
davek a prikazky ZTP/P a v neposled-
ni fadé fekla spoustu povzbudivych slov
nam rodi¢tim, ktefi se museji smifit
s tim, Ze maji téZce postiZené vytouzené
jediné dité.

V ¢ervenci 2015 jsme jeli na respit-
ni (odlehéovaci) pobyt na Zamecek
Hodonin, kde se seslo celkem 15 rodin
divek s RS. Kdyz jsem jakztakz vstieba-

la informaci, Ze mame postizené dité,
myslela jsem, Ze mé jiz nic neprekvapi.
Ale uz prvni minuty v Hodoniné jsem
polykala slzy. Vidét tolik hol¢icek s RS
pohromadé mi podlomilo kolena.

Jen maminky postizenych déti tusi,
co se ve mné odehréavalo. Velkou opo-
rou byl manzel a hodné mi pomohlo
mluvit s ostatnimi rodi¢i, uzite¢nych
informaci neni nikdy dost. Mluvili jsme
hodné i s Lenkou Kohoutkovou, a pro-
toze Spolek rodic¢u a pratel divek s RS
je neziskova organizace, probirali jsme
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i veskeré moznosti, jak RC finan¢né
pomoci. Navrhla jsem, Ze se pokusim
usporadat charitativni bowling, jehoz
jsem velmi aktivni hrackou za tym
Prazské $unky 2. ABL prazské ligy. Prvni
turnaj ,,Charita bowling pro Rett Com-
munity“ se uskute¢nil dne 7. 2. 2016 na
herné Xbowling Zizkov, Praha 3, tento-
krat i za podpory Nadace Divoké husy.
Tato nadace nam zisk z turnaje zdvojna-
sobila, takze jsme vydélali uctyhodnych
120 000 K¢, které budou pouzity v 1été
na odleh¢ovaci pobyt v rekrea¢nim
zatizeni Vyhlidka Blansko. Toto je kras-
ny ptiklad vzdjemné spoluprace a pod-
pory, kterd mezi na$i rodinou a Rett
Community vznikla, a doufiam, ze bude
nadale pokracovat.

Vlasta Eidernovd

Klub Rané péce
Diakonie

Klub Rané péce Diakonie vznikl
celkem spontanné. Aktivity a pod-
pora rané péce mi byly dlouho
blizké uz proto, Ze sama mam
dcerku se specialnimi potfebami
a po dobu sedm let jsem byla
s poradkynémi v Uzkém kontaktu.
Velmi si cenim celkového pristupu
této sluzby a nesmirna psychicka
podpora a poradenstvi ve vsech
smérech mi s manzelem pomohly
prekonat prvni roky nelehké péce
o dcerku. V ramci této spoluprace
jsme dokonce byli vybrani pro
nataceni Ceskou televizi do pora-
du Tep 24 jako rodina vyuzivajici
sluzeb rané péce.
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Béhem této doby jsem méla moz-
nost pracovat na ¢aste¢ny uvazek pro
zahrani¢ni firmy, aZ jsem se dopracova-
la k docela zajimavé pozici. Bohuzel se
ma filozofie a pristup zacaly rozchazet
s nové nastavenymi procesy a postupy
vedeni. Navic jsem v poslednich dvou
letech zacala fesit vazny zdravotni stav
svych rodi¢t. Vlivem vSech okolnosti
a svého osobniho presvédceni jsem dala
v praci v prosinci vypovéd. Jiz pred-
tim jsem vSak kontaktovala Ranou péci
Diakonie a nabidla svou vypomoc jako
dobrovolnik.

Jiz na na$em Gvodnim setkani, kdy
jsme resili, jak bych mohla pomoci, jsem
se zminila, ze predavani zku$enosti ze
strany rodice dal$im rodi¢iim s podob-
nym osudem je mi nejblizsi. Chapu, jaké
to je, kdyz se narodi miminko, kde bude
potieba jina péce. Hlavné jako novope-
¢eny rodi¢, pro kterého uz je samotné
rodi¢ovstvi naprosto novou roli, se ndhle
ocitnete v situaci plné otazek a nejistot.

Za téch devét let s Monickou jsme pro-
$li riznymi terapiemi, metodami, pod-
purnymi ¢innostmi, pomiickami apod.
a nékteré z nich by mohly zaujmout dal-
$i rodice, kteti jsou na samém zacatku té
nelehké cesty.
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S poradkynémi jsme se dohodly,
ze zalozime klub pro rodice vyuzivaji-
cf sluzeb rané péce Diakonie. Oslovi-
la jsem tedy rtizné organizace, jejichz
aktivity ¢i ¢innosti souviseji s péci o déti
s postizenim. Parkrat do roka budeme
organizovat besidky s hosty z téchto
rtiznych oblasti, a tim nabidneme rodi-
¢im dalsi podnéty a metody, jak pri-
spét vyvoji déti. Clenstvi v tomto Klubu
Rané péce Diakonie je zcela dobrovolné
a besidek se mohou ucastnit i samotné
poradkyné, aby mohly predat informa-
ce rodi¢tim, kteti se nemohli zacastnit.
Rozhodla jsem se kontaktovat ty orga-
nizace, jejichz metody dcerce vyrazné
zvysily kvalitu Zivota. Mezi vybranymi

oblastmi jsou: koncept Bazdlni stimu-
lace, rehabilitace ve specidlnim oble¢ku
TheraSuit, canisterapie a psi pomocnik
v rodiné, osobni asistence pro dité, spe-
cidlni pomtcky a dalsi.

Zalatkem brezna jsme v prosto-
rach Rané péce Diakonie na Barran-
dové privitali prvniho hosta, pani Mgr.
Vilmu Chmelafovou, Dis., kterd nam
predstavila koncept Bazalni stimula-
ce i s odbornou ukdzkou metod, které
jsme si na sobé hned mohli vyzkouset.
Jednalo se o specidlni masaz a poloho-
vani ditéte do zklidnujici pozice.

V Rané péci Diakonie jsme se
dohodli, Ze vétsi ¢ast organizace Klubu
budu mit na starost ja; s poradkynémi
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jsem ale v ¢astém kontaktu. Schazime se
v prostorach na Barrandové, kde ladime
dal$i podrobnosti samotnych besidek
a kde se akce i konaji. Rodice si tak zaro-
vent mohou prohlédnout zazemi, odkud
k nim poradkyné pravidelné dojizdéji
na konzultace.

Tato nové ¢innost mne velmi napl-
fNuje, mam pocit, Ze mad smysl; zdroven
se mohu setkat s dal$imi rodi¢i a sdilet
zku$enosti. Vétim, ze Klub Rané péce
Diakonie bude velkym pfinosem pro
véechny ztcastnéné.

Petra Rohovskd

.Ja nejsem
infekéni, mam
jen ichtyozu.”

Mama. Bezplatny provoz. Nepre-
trzita pomoc. Takhle néjak funguje
nejstarsi a po staleti nejspolehli-
véjsi firma na svété. Ze to zni prilis
neosobné? Tak pridejme emoci.
Mama. Prvni nase nadechnuti.
Nepretrzité bezpeci. Nevyslovitel-
na laska. A néco pro matematiky.
Jeden a jedna jsou najednou tfi.
Vyreste rovnici o jedné neznamé -
upozornéni: Bude vam trvat pfi-
blizné devét mésicl, nez pochopite,
Ze veskeré rovnice a poucky jsou
platné vzdy jinak — protoze na své-
té neexistuji dva stejni lidé. Pani
Kadlecova je original. Jeji manzel
Marian je original. Jejich syn Mar-
tin je original.

Trvalo jim mnohem déle, nez vyfe-
§ili tu nejzaludnéjsi a pritom - ted uz
vedi - nejjednodussi rovnici jejich Zivo-
ta. Nez spojili jeden bod s dal$im, aby
vznikl most, po kterém k nim prejde di-
té, uplynulo mnoho dni a pfislo mno-
ho bolesti. Na pocatku byl biologicky
syn zeny, ktera ho s nélepkou ,,nechté-
ny novorozenec s ichtyézou® odlozila.
Genetické onemocnéni kiize. Ichtydza.
Nevylécitelné. Pti jejim nejhorsim typu
se dité nedozije dospélosti. V adopénim
tizeni Kadlecovi - jako kazdy neplod-
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ny par — chtéli zdravé dité do jednoho
roku. Takhle to méli nastavené v hlavé.
Dokud si je ale nevybral Martinek. Dva
body, které se spojily. Chcete to vystih-
nout jednou vétou? Z Hanky Kadleco-
vé Maminkou. Dvéma slovy? Pfeména.
Prerod. Vidéla ho - a stala se Mamin-
kou - v Tom okamziku, ktery nepfene-
sete, jako zkus$enost, kterou nevyslovi-
te, protoze na to slova nejsou - ne, ze
by neexistovala, ale nejsou dostacujici.
Vsechen ten byrokraticky proces usta-
li. Martinka si odvezli domt. Domov.

Kadlecovi. Rodina. Najednou slova
davaji vyznam, protoze je Zijete. Vstava-
te tfi, obédvite u rodinného stolu, diva-
te se na pohddky, ucite se vzajemnému
respektu, pochopeni, souznéni. Myslim,
ze tady bych ted se slovy skonc¢ila, kdy-
by si Kadlecovi adoptovali zdravé dité.
I oni spole¢né vstavaji, pak ale dvé az
tfi hodiny pokud mozno $etrné odstra-
nuji nadbyte¢nou kizi po celém télic-
ku pomoci ostrych ¢ocek, promazavaji
v podstaté nepretrzité cely den, aby pre-
desli bolestivym randm a nadmérnému
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olupovani, ¢isti o¢i, usi, vénuji péci neh-
ttim, vlasové pokozce, dbaji na to, aby se
Martinek nepfehfdl, protoze nema ter-
moregulaci... Na kazdou ¢ast celoden-
niho procesu jiny druh krému, kapicek,
sprejil. Ale ano, zvladaji to! Zvladli bys-
te to také, pokud by to bylo soudasti vasi
cesty, pokud byste vyplakali tolik slz za
kazdé nepovedené téhotenstvi — a pak by
k vam po nich ptiplul dvoulety chlape-
cek. Vybral si je. A vse, co délaji, délaji
tak prirozené a automaticky, protoze to
délaji s laskou a vdécnosti. Vim to, pro-
toze jsem také soucdsti jejich Ptibéhu.
Nebo, chcete-li, oni se stali soucasti toho
Mého. Po tom, co Kadlecovi nové nasta-
lou situaci po osvojeni zvladli — rozhodli
se postavit dal$i most. A nechali po ném
prejit dalsi nemocné déti. Zalozili Spolek
Ichty6za, do kterého v soucasné dobé
patfi 12 rodin. Spolek se sklada z néko-
lika dobrovolniki a spole¢né se snazime

zajistit materialni podporu a psychickou
pomoc détem s ichtyézou. Podotykam,
ze ichtyézu nemam, a Ze ani ostatni, kte-
fi se podili na pomoci, nejsou nemocni.
Jen ndm neni lhostejné, jak se Zije jinde,
jinym. Je to jednoduché - pochopit, pro¢
pomdhame. Neni jednoduché pomoc
zajistit. Nekolikrat za rok rozesilime
détem bali¢ky s mnozstvim krémd, které
jejich rozpocet na dva az tfi mésice vyraz-
né snizi. Mési¢ni péce o nemocného ich-
tyézou vyjde na 20 tisic. Za dva roky se
podatilo nasbirat pres 250 kg potieb-
nych produktti - tim uZ naplnite malou
dodéavku. V ramci Spolku Ichtyéza pora-
dame besedy na $koldch, spole¢na setka-
ni, détské dny, jsme v neustalém kontak-
tu s deseti rodinami v Ceské republice
a se dvéma na Slovensku, provozujeme
facebookové stranky oteviené vSem, kte-
t{ stoji o informace, radu ¢i pomoc. Néa§
web www.ichtyoza.cz funguje jako roz-
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cestnik - je mozné se aktivné podilet na
pomoci nebo pomoc a podporu najit. Do
budoucna bychom radi sehnali co nejvi-
déti, kterym muizeme pomoci cilené.

Vsechno, co se v Zivoté Kadleco-
vych udalo, mélo smysl. A my vsichni
ho vidime v pozornosti a péci, kterou
poskytujeme dale. Diky odlozenému
nemocnému novorozenci se stala Han-
ka Maminkou, $tastnou Zenou, ktera
chce pomoci tam, kde mizou smysl
najit ostatni rodiny.

Kdyz ¢tyiletého Martinka potkate,
poda vam ruku a fekne - ,,Jd nejsem
infekéni, mdm jen ichtyézu“. Se stejnou
vielosti a radosti podavame i my ruku
véem, ktefi o ni stoji. A uvitdme pomoc
kohokoliv, kdo by se na nasem zaméru
mohl sponzorsky podilet.

Hanka Kadlecovi

Klub rodic¢a — déti
s handicapem

... prosté a jednoduse: aby
bylo co davat, musi byt z ¢eho

Spoleénost Hornomlynska, o. p.s.,
poskytuje pomoc rodinam pecuji-
cim o déti s handicapem po-
skytovanim dvou registrovanych
socialnich sluzeb, a to ambulant-
ni odlehcovaci sluzby a terénni
osobni asistence. Nase sluzby se
zaméruji na déti z Prahy a Stredo-
ceského kraje ve véku 2 az 15 let.
Jiz dlouhodobé se snazime rodi-
nam pomoci nejen takto, ale pre-
devsim lidskym a pratelskym
pristupem, mnoho rodin k nam
chodi dlouhodobég, a ¢asto je tak
bereme jako pratele a rodinu.
Zname jejich potize, ale i radosti,
mrzi nas, kdyz se détem pfritizi,
a tési nas, kdyz se jim dari.

V tomto duchu potrdddme i velké
akce jako Zahradni slavnost ¢i Miku-
lasskou nebo Vano¢ni besidku, kdy se
muzeme vsichni setkat a poveselit se
a na chvili zapomenout na problémy
bézného dne. Pravé atmosféra téchto
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akci nas inspirovala k otevieni Komu-
nitniho, integra¢niho a volnocasového
centra Filipovka, kde bychom radi pro-
pojili celé Jizni Mésto I1.

Kdyz jsme planovali program cen-
tra, bylo ihned jasné, Ze bychom radi
poskytli aktivity i ,na$im rodi¢umS
protoze to nejsou jen déti, které potte-
buji pomoc a podporu. Neni snadné
pecovat o déti se specidlnimi potte-
bami a neni snadné vzdy najit energii,
které je v této situaci potfeba skute¢né
hodné. Proto jsme se v ramci Komu-
nitniho centra rozhodli zorganizovat
,Klub rodi¢a - déti s handicapem®
Oslovili jsme Veroniku Bafinovou,
maminku Tomaska. Veronika si nds
svym energickym a otevienym piistu-
pem skute¢né ziskala a jsme presvéd-
Ceni, Ze je to ta prava osoba, kterd na
skupinach pomitze pecujicim osobam,
rodi¢tim otevtit témata, kterd nema-
ji zpracovana, témata veseld i smutna,
a pomuZe jim najit v sobé dalsi energii.
Vétime, ze pro rodice bude také velkou
vyhodou, Ze po dobu kondni skupiny
je mozné prihlasit jejich déti do odleh-
¢ovaci sluzby.

»Klub rodi¢a - déti s handicapem”
probiha kazdou treti stiedu v mési-
ci. Vice na www.centrumfilipovka.cz/
klub-rodicu-deti-s-handicapem
Cena: 250 K¢ (cena bude dale rozdélena
dle dalsich aktivit)

= pro kazdého, kdo se chce v milém
a pratelském prostredi potkat s dal-
$imi rodi¢i a osobami, které pecuji
o dité s handicapem

= pro kazdého, kdo chce zaclit sdilet
vSe, co v bézném prostredi sdilet
nechce nebo nemuze

= pro pecujici osoby, které nechtéji byt
na vse samy

= pro kazdého, kdo i v tézké situaci
chce sdm na sobé pracovat, relaxo-
vat a umét si odpocinout

Prihlageni ditéte do Odleh¢ovaci sluz-
by pres socidlni pracovnici Mgr. Micha-
elu Posvarovou - telefon: 733 710 402,
e-mail: posvarova@hornomlynska.cz.

Vice informaci ohledné Komu-
nitniho centra Filipovka: Bc. Iveta
Klingenhoferova, telefon: 733 710 401,
filipovka@hornomlynska.cz.

Vice informaci ohledné skupi-
ny ,Klub rodi¢a - déti s handica-
pem*” a prihlaseni u Veroniky Barinové
veronika.barina@gmail.com.

Veronice, zakladatelce Klubu, jsme
polozili nékolik otazek:

Co vas vedlo k zalozZeni aktivity , Klub
rodich — déti s handicapem” pro mat-
ky, otce a ostatni vychovatele ?

Jako matce ditéte s postizenim mné
osobné asi nejvice chybéla po narozeni
syna Tomaska s Downovym syndro-
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mem ,zachranna sit“ ve formé chapaji-
cich lidi, se kterymi bychom se vzajem-
né podporovali v akceptaci sama sebe
jako plnohodnotné bytosti.

Jak to myslite?

Pochopitelné je, Ze veskera pozor-
nost rodice a instituci je zaméfena na
dité, zvlast kdyz ma handicap, a od
pecujici osoby (matky, otce, prarodi-
¢u) se vyzaduje tak néjak samoziejmé
naprostd sebekdzen a uvédomeéni.

Velmi vzdcné se uvazuje, ¢i spiSe
neuvazuje, o psychohygiené a preven-
ci syndromu vyhoteni, ktery pti tom-
to 150% nasazeni témér vidy prijde
a priubézné ¢iha na kazdém rohu... Co
je syndrom vyhofeni, to neni nutné
popisovat.

Musim vam do toho skocit, promin-
te, ale vas Tomasek byl jesté jako
¢tyfdenni miminko operovan, takze
je jasné, ze vite, o ¢em mluvite. Tak
prosim pokracujte...

...spiSe nez syndrom vyhoteni si
z této doby pamatuji na pocit bezmo-
ci. Znate ty chvile, kdy byste si se svym
nemocnym ditétem nejradéji roli vymeé-
nila? Ale nemuzete, musite jen trpélivé
vyckat a dat tomu cas.

Chcete tim asi Fici, ze si malokdo
uvédomuje, Ze tato bezmoc a tyto
pocity mohou postihnout i tzv. dobre
fungujici rodinu — prosté jen proto,
Ze na zvladnuti takovychto situaci je
treba spousta energie, ale nemame
nevycerpatelné zdroje...

Ano. To je to, co jsem méla na mysli.
A pravé proto bychom o né méli peco-

vat vzdgjemnou podporou, umét pouzi-
vat a nalézt pro kazdého z nas ty nej-
vhodnéjsi techniky a prostredky.

Proto se pokusime spole¢né, i za
pritomnosti odbornika na péci o lidské
duse, klast si otazky a nalézat odpové-
di na v$e, co nas trapi, tizi, ale i zajima
a inspiruje.

S jakymi tématy do skupinového
setkavani vstupujete vy osobné,
Veroniko?

Osobné se dlouhodobé zabyvam
tématem pozornosti, kterd je mnoh-
dy nadbyte¢na a nechdpajici; ze strany
pomahajicich je vénovana pochopitelné
ditéti, na matku, potazmo rodice se sys-
tematicky moc nemysli. Pfitom pravé
zde je nechténé a nevédomky zakom-
ponovan ,pocit viny“ a srovnavani,
hodnoceni a konfrontace s o¢ekavanim
svym, nejblizsich ¢i okoli... a nase vnitf-
ni nastaveni na tzv. ,normalni chova-
ni“ v ,normalni rodiné®, Je zde neustdle
ptitomny zesileny tlak pozornosti okoli,
kdy dité s postizenim je stfedem z4jmu
nejenom vizudlniho, ale i tvah... co se
stalo, pro¢, jak a za¢... Mnohdy je mat-
ka podvédomé, nékdy i védomé, odsu-
zovana jako vinik.

Vase zkusSenosti budou jisté prino-
sem pro vsechny... vyrovnavate se
s touto situaci témér pét let...

Lehce ¢lovék muze nabyt dojmu, Ze
to ma zpracované, ale to viibec nezna-
mena, ze to netrva. Moje zku$enost je
hlavné ta, Ze timhle pfistupem si pfi-
pravujeme silu na to, az se zase dosta-
vi pocit dna (a ten chodi, ne, Ze ne).
Mam pak k dispozici zazité techniky
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a v rezervoaru nasbiranou dostate¢nou
zasobu energie, jak se od toho dna zase
odrazit.

Cilem dvah, které smérovaly
k zalozeni klubu, je zabezpecit ditéti las-
kyplnou, pfijimajici a bezpe¢nou naru¢
vyrovnané (sama se sebou) maminky
a spokojeného, chapajiciho tatinka, pro-
sté rodicu, ktefi o sebe pecuji preventiv-
né (,az jednou“ mize byt pozde).

Bc. Iveta Klingenhoferovd,
manazerka KC Filipovka

Veronika Batinovd

Maminka ctyfletého Tomdska (Downiiv
syndrom), piisobi jako asistentka fyzio-
terapeuta a canisterapeut ve spolecnosti
Centrum hiporehabilitace Mirdkl, o. p. s.,
(www.chmirakl.cz). Vystudovala léceb-
nou pedagogiku a socidlni terapii. V sou-
Casné dobé studuje Socidlni prdci se
zamétenim na komunikaci a aplikova-
nou psychoterapii, zdroveri je v psycho-
terapeutickém vycviku (Daseinsana-
lyza). V rdmci psychoterapie se vénuje
individudlni, skupinové i rodinné terapii,
predevsim s vyuzitim koni, a dalsimu
vyzkumu v tomto oboru. Jejim nejvét-
Sim konickem je jiz vice nez dvacet let
transpersondlni astrologie.

www.centrumfilipovka.cz

UCHO Kdyné

Rodinu Tichackovu jsem poznala
bezmala pred sedmi lety; nase
pracovisté kontaktovali kratce po
narozeni Silvinky, kterd ma Dow-
nav syndrom. Maminka Lenka si
po néjakém case pribrala ke své
materskeé roli i roli spoluzaklada-
telky a predsedkyné spolku UCHO,
a ja se tak stala primym svédkem
rodici se organizace, ktera méla
jiz od zacatku v centru pozornos-
ti déti se specialnimi potfebami
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i jejich rodice. Je moc prijemny
pocit sledovat, jak se UCHO stale
rozviji a hleda dalsi a dalsi cesty,
po kterych by se mohlo vydat. Tési
mé to o to vic, Ze se to celé ode-
hrava na Domazlicku, kde je zatim

o podobné aktivity nouze.

Jak vlastné UCHO vzniklo a co bylo
impulzem k jeho zalozeni?

Ucho vzniklo na jare 2012 na zakla-
dé domluvy ¢tyf maminek na matetské
dovolené. V Tlumacové, na malé vsi,
nebylo moc co s détmi délat, tak jsme
si zalozily UCHO. To byl prvni divod.

Vlastné se to vSechno upeklo pfi jed-
nom vecernim sezeni u kavy. A jak to
tak byva, slovo dalo slovo - a protoze
nam bylo jasné, Ze nejvice casu asi
budu mit do budoucna ja, vzhledem
k tomu, ze do puvodniho zaméstnani
jsem se vratit nemohla a se Silvinkou
jsem si to tenkrat ani nepldnovala, tak
mé dévcata zvolila za predsedu, ten-
krat jesté obcanského sdruzeni. Zacaly
jsme poradat rizné kreativni dilnicky
pro malé i velké a byly nadSené z toho,
Ze se nam dafi je obsazovat. Sice jsme
nemély vlastni prostory, ale mohly js-
me si od obce zapuj¢it sal v Kulturnim
domeé, takze se to vidycky néjak udéla-
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lo. Druhym dtivodem bylo vlastné moje
»hicnedélani®. A abych si zachovala na
dlouhé matefské zdravy rozum, potre-
bovala jsem délat néco jiného, nez byt
jen doma s détmi.

Po roce ¢innosti UCHA jsme se roz-
hodly, Ze chceme néco vic, nez jen nase
svolnocasovky“. Zacaly jsme hledat
informace z oblasti socidlnich sluZeb,
prace s détmi s postizenim a podobné.
To, co nas ptivedlo k ¢innostem s dét-
mi s postizenim, nebyla jen ma dcera,
jak by se zdalo, ale spoluprace s ranou
péci. Jednou jsme poradaly v UCHU
sbirku hracek pro nové pracovisté rané
péce, a tak jsme si povidaly, jak kde co
funguje pro déti s postizenim, nebo spis

nefunguje — a uz to bylo. Napad byl tu
a my $ly za nim.

Kdyz jste vzpomnéla sbirku hracek
pro nase pracovisté, mé zase napad-
la vytvarna dilnicka, kterou jste pro
nas nékolikrat usporadali v ramci
pobytu klientskych rodin. | z toho je
jasné, ze aktivity, které UCHO nabi-
zi, jsou velmi Siroké; mohla byste je
predstavit trochu podrobné;ji?

UCHO nabizi volnocasové aktivi-
ty pro déti, dospélé i seniory v podo-
bé ruznych kreativnich dilen jako je
napiiklad ,marcipanovani®, dratovani,
tvoreni z hmoty fimo a mnoha dal$ich
materialt; déle pak pofdddme ruzné
vzdélavaci kurzy, seminare, prednasky.
Ted nam zrovna bézi pocitacovy kurz,
méli jsme prednasku o poruchach pri-
jmu potravy, chystame se nahlédnout
do alternativni a augmentativni komu-
nikace apod. Pofadame také pochod
pro rodice s détmi v rdmci oslav Dne
deéti, tradici se stala Vanocni prodej-
ni vystava v Tlumacové, ve spolupréci
s obci vitime nové obcanky... Vidycky
se snazime, aby nase aktivity byly ote-
viené pro vsechny.

Jiz rok provozujeme Centrum Ous-
ko ve Kdyni, kde se nejen konaji nék-
teré ze zminovanych dilnicek a kurzd,
ale kde také vzniklo stabilni zazemi jak
pro cely nas spolek, tak i pro spolupra-
cujici organizace. Probéhlo zde setkani
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klientskych rodin Rané péce Diakonie,
k podobnému ti¢elu bude Ousko vyuzi-
vat Rand péce Tamtam.

Novinkou je, ze od dubna 2016 js-
me opravnény poskytovat fadné regis-
trovanou socialni sluzbu. Konkrétné jde
o Socidlné aktiviza¢ni sluzbu pro seni-
ory a osoby se zdravotnim postizenim,
cilovou skupinou jsou déti od 1 roku
do 15 let s mentalnim nebo kombino-
vanym postizenim. Jde o sluzbu ambu-
lantni, v ramci této sluzby probiha i nase
tzv. ,predskolicka, kdy se u déti vice
zaméfujeme na prohloubeni a upevné-
ni dovednosti a znalosti potfebnych pri
nastupu do $koly. V souvislosti s ¢in-
nosti s détmi s postizenim nabizime
i moznost ptj¢ovani knih z nasi odbor-
né knihovny, poradenstvi, podporu
a pomoc v riznych niro¢nych situa-
cich, do kterych se mohou rodiny s dét-
mi s postizenim dostat.

Nas zabér je opravdu $iroky. Pokud
by se nékdo chtél detailné podivat, co
jsme jiz zvladly, celou nasi cestu od
pocatku nalezne na webovych stran-
kach spolku www.uchozs.cz.

V souvislosti s pfedchozi otazkou mé
samozrejmé napada i téma financo-
vani. Tak tedy, z ¢eho své aktivity
zajistujete?

S penézi je to slozité, stejné jako ve
vetsiné neziskovych organizaci. Je jich
prost¢ madlo. Prostfedky se snazime

www.eda.cz (*)
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ziskavat z rtznych grant a dota¢nich
tituld, dale prostfednictvim finanénich
dart jak od jednotlivcd, tak od nékte-
rych firem z okoli. Ale neni to vzdy jen
véc financi. Obcas se najde sponzor,
ktery misto penéz vénuje napt. zbytky
z domacich praci, latky, knihy... Je to
rtizné. A neni nic, co bychom nedoka-
zaly v Centru Ousko vyuzit - vyrabét se
da ze vseho.

Jesté bych se zeptala, ¢im vam déla
UCHO nejvétsi radost a co vas nao-
pak v souvislosti s nim trapi.
Nejvétsi radost mi asi délda UCHO
tim, ze chce Zit, Ze se nechce vzdat nice-
ho bez boje, i kdyz to v dnesnim byro-
kratickém svété neni nékdy uplné jed-
noduché. Jsem rada, ze se vyviji, dokaze
nabidnout stile néco nového. Radost
mi délaji dévcata, se kterymi spolu-

pracuji v UCHU. Jsou akéni, kreativni,
prosté fajn. Bez nich by to neslo. Co mé
trapi, Ze je nds na nasi ¢innost docela
malo. V soucasnosti ma UCHO sedm
registrovanych ¢lenti, plus samoziejmé
externi spolupracovniky, bez kterych by
nemohlo fungovat Centrum Ousko.

Jaké jsou vase plany do budoucna?
Nejvétsim planem do budoucna je
udrzet nasi Socidlné aktiviza¢ni sluz-
bu pro déti se zdravotnim postizenim,
udrzet ji samoziejmé v co nejvyssi kvali-
té, pripadné ji rozsitit i o formu terénni.
Dulezité je pro nas udrzet i ¢innos-
ti a aktivity spojené se spolkem UCHO
v ramci ,volnocasovek® a akci pro
vSechny vékové kategorie a propojovat
rodiny déti se specidlnimi potfebami
s ostatnimi. Rozhodné se budeme snazit
1épe a efektivnéji ziskavat i finan¢ni pro-
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stredky tak, aby mohla byt fadné ocené-
na i prace lidicek, ktefi se podileji nejen
na socialni sluzbé v Centru Ousko, ale
i na chodu a ¢innostech spolku UCHO.
Uvidime, co ptinese Cas.

Ptala se Pavla Skalovd,
poradkyné — Rand péce Diakonie

Kontakt
Centrum Ousko
Masarykova 11
345 06 Kdyné

www.uchozs.cz
uchozs@seznam.cz
tel.: 723 463 479, 724 503 952

Podej nam ruku

Spolek Podej nam ruku vznikl
ziniciativy rodict déti s postizenim
v Klatovech koncem roku 2012.
Tou dobou zde (kromé terénni
rané péce) chybély zdravotné
i spolecensky zamérené aktivity
smérem k rodindm s malymi dét-
mi s postizenim predskolniho
a raného skolniho véku.

Vzajemny kontakt rodicti vedl spo-
lek Podej ndm ruku k myslence vzniku
klubu, kde by se rodic¢e s détmi mohli
pravidelné schazet, sdilet své zku$enos-
ti, poskytnout si vzdjemnou psychickou
podporu. Aktivné rozvijet potencial
svych handicapovanych déti, navazo-
vat na terapie, které déti absolvuji pri
lazenskych a rehabilita¢nich pobytech.
Pfi aktivni Ucasti na komunitnim pla-
novani s predstaviteli mésta a stavajici-
mi poskytovateli socidlnich sluzeb nam
doslo, ze nikdo rozsitovat sluzby smé-
rem k nasim détem nebude. Klub jsme
otevreli v bfeznu 2014.

Jako prvni jsme do klubu zakoupili
détsky MOTOmed. Finan¢ni prostied-
ky jsme ziskali sportovné charitativni
akei ,,Kilometry podanych rukou, kdy
jsme se diky obrovskému poétu ucast-
nikd dostali do povédomi vefejnosti.

K)JOUKEJ - 1/2016

S détmi chceme dobte pracovat a v nasi
oblasti nejsou odbornici s dostate¢nou
zku$enosti i vzdélanim, proto zveme
terapeuty k nam a uéime se. Jiz tradici
se u nas staly vikendy s muzikoterapii,
odpoledne s logopedii a nyni ptibyla
ergoterapie. Pfi pravidelnych setkanich
pak s nasimi détmi pracujeme a pokra-
¢ujeme v rozvijeni jejich potencidlu.
Organizujeme  spolecné  vylety,
vyhledavime akce pofradané jinymi
organizacemi, které jsou cileny na zdra-
vou spolecnost, a ucastnime se jich.
Na vénoc¢nich a velikono¢nich trzich
v Klatovech a okoli prodavame vyrob-

ky, které mamky vytvori, ale vedle pro-
deje i seznamujeme Sirokou vefejnost
s nasi ¢innosti. Ukazujeme problémy,
ale i radostné stranky Zivota naplnéné-
ho péci o postizené dité.

Vzhledem k tomu, ze naSe déti
navstévuji povétsinou specidlni $ko-
lu nebo jsou vzdélavany doma, nema-
ji tak docela moznost vytvaret zdravé
vztahy se svymi vrstevniky. Protoze ze
strany spole¢nosti je snaha o navazo-
vani kontaktu s nasimi détmi minimal-
ni, rozhodli jsme se vzit ji do vlastnich
rukou. Navdzali jsme spolupraci se
$kolni druzinou, ktera k ndm do klubu
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dochazi. Nékteré déti se s nasimi znaji
ze $kolky. A aby nase setkani byla pii-
jemnd a déti na sebe jen tak nekoukaly,
ptipravime vzdy néjaké tvoreni. Zdravé
déti jsou zvidavé a ptaji se.

My peclivé zvazujeme, jak odpové-
dét, nelhat, vysvétlit. Vidime, Ze problé-
mem ve vzajemné komunikaci nejsou
déti, ale my, dospéli - je na nds, aby-
chom jim k ni dali prilezitost.

Na zakladé konzultaci s odborniky
portizujeme do klubu pomucky, které si
nasledné mohou rodiny zaptijc¢it dom.
Pro rodiny - i nespolkové - je vie zatim
zdarma. Finanéni prostredky ziskavame
hlavné z dotaci a od nadaci, z prodeje
nasich vyrobkt a v malé mife z dard.

Mame za sebou druhy ro¢nik ,,Let-
niho randevi aneb vSechny déti pojdte
si hrat® S Diakonii jsme se podileli na
organizaci akce ,Den pro rodinu® I my
jsme podali pomocnou ruku a uspora-
dali charitativni bazar pro nedono$ené
déti. Pti akcich se snazime propojovat
svét zdravych a handicapovanych. To
vée za co nejniz$ich nakladu.

Ocekavani, kterd jsme méli pfi
zakladani spolku, se bohuZzel nena-
pliwji tak, jak bychom si prali. Jedno
z nadich ocekavani bylo, aby se nase
déti i nase rodiny integrovaly do zdra-
vé spole¢nosti. Iniciativa ze strany spo-
le¢nosti je minimélni. Ani o¢ekédvani,
ze se rodiny déti s postizenim chytnou
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prilezitosti a zapoji se do aktivni ¢in-
nosti klubu, neni napliiovano.

A pro¢ to délame? Protoze Zzivot
¢inny je opravdovy zivot — a my chce-
me s nasimi postizenymi détmi plno-
hodnotné zit. Jsme pfipraveni podat
pomocnou ruku rodiné, kterd zaéina
svou Zivotni etapu v péci o takové dité.
V nasem spolku proti ni¢emu nebojuje-
me, ale hdjime prava svych déti a rodin.
Po nabytych zkusenostech uz od spolec-
nosti neoc¢ekdavame kroky nas$im smé-
rem. Jdeme ji vstfic sami.

Dana Vachtlovi

www.podejnamruku.cz

Porozuméni
Litvinov

a Materske
centrum Klubicko

Nase organizace byla zaloZena na
Mostecku v roce 2001 rodi¢i pecujici-
mi o déti znevyhodnéné zdravotnim
postizenim a jejich ptateli. Od letosniho
roku neseme novy nazev: Porozuméni
Litvinov, z. s.

Zaméfujeme se na zajistovani
doplikové péce pro své ¢leny v oblas-
tech volnocasové a rodinné rehabilita-
ce. Snazime se o to, aby i rodiny s han-
dicapovanymi ¢leny mély moznost na
Mostecku travit svij volny ¢as aktivné
a ¢inorodé. Mohly si mezi sebou vymeé-
novat zkuSenosti a navazovat mezi
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sebou nova pratelstvi. V soucasné dobé
takto sdruzujeme asi 50 rodin.

V roce 2004 se ndm v Litvinové
podaftilo svépomoci vybudovat vlastni
klubové prostory — Matetské centrum
Klubi¢ko. Tyto prostory jsou caste¢né
bezbariérové, a tak je mohou navstévo-

vat i rodiny s imobilnimi détmi. Pracu-
ji v ném zkuseni pedagogové a nabizi
aktivity i pro déti s tézkym kombinova-
nym postizenim.

MC Klubi¢ko rodinam s handicapo-
vanymi détmi nabizi prileZitostné hlida-
ni déti, dopoledni hratky pro nejmensi
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(batolata) v rdmci mateiského klubu,
odpoledni zdbavné programy, zajmo-
vé krouzky a kluby, praktické dilny,
canisterapii, prvky hipoterapie (jizdy
na konich), priméstské tabory, poby-
tové akce pro rodice s détmi, zdjezdy.
Rodice si u nds mohou pujcovat také
odbornou literaturu, hracky, kompen-
za¢éni pomucky. Mohou vyuzivat social-
né pravniho poradenstvi.

Déti maji moznost si v naem
MC usporadat i narozeninové oslavy
a pozvat si na né své kamarady.

Klubové prostory jsou navic ptistup-
né i vefejnosti, cimz se snazime umoznit
znevyhodnénym détem prirozenou ces-
tou setkdvat se i se zdravymi vrstevniky
a Castecné se integrovat. Ddvdme nasim
rodindm ptileZitost nezit v socidlni izo-
laci, podilet se na komunitnim zivoté
v regionu. Obé skupiny se pak u nas ué¢i
vzdjemné poznavat své potreby, tolero-
vat se, byt k sobé ohleduplné a pomahat
si. A to se nam opravdu i dafi napliiovat.
Nage MC Klubi¢ko mé ve mésté vybor-
nou povést. Aktivity rady navstévuji
rodiny se zdravymi i handicapovanymi
détmi. Rodiny jsou u nds spokojené.
Rada z nich mezi sebou navézala hlubo-
ka pratelstvi a podle svych mozZnosti si
pomahaji jak mezi sebou, tak i matef-
skému centru. Z toho mame upfimnou
radost a doporuc¢ujeme to i ostatnim
matefskym centriim vyzkouset.

Sidlime ve staré vile se zahradou
v Litvinové ve Studentské ulici 750. Vice
se o nas dozvite z nasich webovych stra-
nek na: www. os-porozumeni.cz. Najde-
te nds také na facebooku: Porozuméni
Litvinov, z. s.

Bc. Miroslava Ondovd, predsedkyné
spolku a vedouci MC Klubicko.

K)JOUKEJ - 1/2016

Pridavame pribéhy nékolika rodin,
které Klubicko navstévuiji.

Jsem maminka nyni sedmileté-
ho syna Michala s kombinovanym
postizenim: ma détskou mozkovou
obrnu, deformitu hrudniku, autismus
a spoustu dalsich diagnoéz.

O Matet'ském centru Klubicko jsem
se dozvédéla od kamaradky a od syno-
va roku (v té dobé se pouze plazil) js-
me spolu zacali centrum navstévovat
v ramci matetského klubu.

Od roku a putl s nim pani Ondova
(vedouci materského centra) zacala indi-
vidudlné pracovat. Pfipravovala ho pro
nastup do stacionare. U¢ila ho pracovat
u stolecku. Snazila se rozvijet jeho pra-
covni a hygienické navyky. To mu velmi
pomohlo. Pfi ndstupu do stacionéte pak
nemél 7adné adaptacni problémy.

Ocenuji jak individualni pristup
pani Ondové k synovi, tak i integraci
syna mezi zdravé vrstevniky.

Nyni  Klubicko  navstévujeme
v odpolednich hodinach, kdy zde pro-
bihaji pro starsi déti zdgjmové krouzky
a kluby. Dale velmi ocenuji moznost
puj¢ovani pomiicek, odborné literatury,
rehabilita¢niho stolu a podobné. Taktéz
i poradani pfiméstského tabora, hipote-
rapie a pobytu pro tyto nase déti.

S Klubickem i nadale budu aktivné
spolupracovat, jelikoz mi velmi poma-
hé ve viestranném rozvoji syna a moz-
nosti si vyménovat zkusenosti s ostat-
nimi rodi¢i postizenych déti. Navic
jsem zde i ziskala na zkrdceny uvazek
zaméstnani (od zafi 2012 zde pracuji
jako klubova pracovnice), pti kterém
zvladam i navstévy vSech lékaru, kteti
maji syna v péci. Toho si velmi vazim.
I ja sama mohu byt nékomu dalsimu
prospésna.

Za sebe a spoustu dal$ich mami-
nek jsem velmi rada, Ze naSe matet'ské
centrum existuje. Ze i déti s postizenim
mohou v naSem regionu navstévovat
volnocasové zafizeni, které je na né
ptipravené. Bere je takové, jaké jsou.
A nase déti jsou zde spokojené.

Jana Cernd, Most

Jsem maminkou sedmnidctiletého
chlapce Jenika a sedmiletych dvojcat
Barborky a Julinky. Jenik ma détskou
mozkovou obrnu s téZkym mentalnim
postizenim. Déle md problémy se srdi¢-
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kem a s ristem, nyni se 1é¢i formou
aplikace ristového hormonu.

S Jenikem jsem v jeho tfech letech
zacala navstévovat Specidlni pedago-
gické centrum v Litvinové. Zde pro-
bihaly $kolni ndpravy a pristup byl
individudlni. V této dobé jsem se zde
setkala s Bc. Miroslavou Ondovou,
kterd nabizela v rdmci svého sdruzeni
Porozuméni spole¢né aktivity s jinymi
rodi¢i s postizenymi détmi. Vzhledem
k nizkému véku syna a uplné neznalosti
dané diagndzy mi toto setkani pomoh-
lo jak z odborného hlediska, tak z lid-
ského. Béhem ¢asu jsem ptivitala, kdyz
Porozuméni otevielo své vlastni pro-
story se zahradkou. Otevfely se nové
krouzky pod dohledem zku$enych uci-
teltl a pribylo mnoho novych akci, kde
se my rodi¢e mizeme setkat a vymeé-
novat si dilezité informace. Nadale mé
potésilo odborné poradenstvi a vyba-
venost prostort, které jsou prizptsobe-
né nasim détem.

Pred sedmi lety se ndm narodila
zdrava dvoj¢atka - holc¢icky - a nase
prvni kroky k integraci batolat do spo-
le¢nosti byly pravé v matefském cent-
ru Klubicko. Kazdy tyden jsme chodily
na celé dopoledne, kde si holky hra-
ly, malovaly, zpivaly a seznamovaly se
s hudebnimi nastroji. Opét to povazuji
za velmi pfinosné pro vztah mezi mat-
kou a ditétem.

Nyni s dcerami a hlavné synem nav-
$tévujeme odpoledni krouzek vytvar-
né vychovy. Déti si prevezme pedagog
s asistentem a ja mam cas si popovidat
s ostatnimi rodi¢i. Dale se pravidelné
zucasthujeme akci poradanych mimo
pravidelné krouzky (hipoterapie, pti-
meéstsky tabor, ozdravné pobyty, mas-
karni, ¢ert a Mikulds...). Ocenuji kre-
ativitu Bc. Miroslavy Ondové a jeji
neustdlé sebevzdélavani v oboru.

S Porozuménim chci i nadale spolu-
pracovat a vzhledem k pomoci, kterd mi
byla poskytnuta, jsem se rozhodla vlast-
ni pomoci se podilet na béhu sdruzeni.
Momentalné jsem ¢lenkou rady a reviz-
ni komise. Konam tak dobrovolné a vel-
mi rdda, protoZe vim, ze ¢innost takové-
ho spolku ma velky smysl.

Stépdnka Mikesovd, Litvinov
Jsem maminkou dvou zdravych
deéti, ctyrleté Laury a tiiletého Krystofa.

Do MC Klubi¢ko chodim s détmi tepr-
ve tretim rokem. Pi§i zamérné teprve,
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protoze se mi zdd, ze vétSinu maminek
a déti znam uz stragné dlouho. Troufdm
si napsat, ze s vétsinou z nich bychom
na sebe na ulici nenarazily. A pokud
ano, nevzniklo by nikdy mezi nami pra-
telstvi. Nasla jsem totiz v Klubicku dvé
kamaradky, které mi ukazaly zase tros-
ku jiny svét, nez je ten myj, a jsem za né
stra$né rada.

Pamatuji si, jak jsem byla $tast-
nd, kdyz mi kamaradka oznamila, Ze
muzeme prijit poprvé do Klubicka.
V té dobé se na ptijeti ¢ekalo, protoze
0 MC byl neskute¢ny zdjem. MC Klu-
bicko totiz predchazela skvéla povést,
kterd se Sifila celym Litvinovem. Vel-
ké mnozstvi maminek védeélo, o ¢em je
te¢, kdyz se fekne Klubi¢ko. Upfimné
musim napsat, ze jsem byla dost pre-
kvapena, kdyz jsem tam ptisla poprvé.
Prekvapeni bylo milé, protoze v centru
vladla takova pohoda, klid a mir, ktery
clovek potrebuje, kdyz je na materské
a stale se za né¢im honi a nékam spé-
chd. Aspon tak to vnimam ja. Tam totiz
musite byt s détmi na 100 % - nikam
neodbihdte, nic nefesite, nespécha-
te a hrajete si s nimi. Déti se naudi, ze
jsou i jiné déti, které maji své potteby -
sméji se, ale i placou, hraji si s hracka-
mi, které pravé ony potrebuji, a tak se
o né musi umét podélit. Pak jsou tam
i jiné maminky a vy sledujete, jaké ony

fe$i problémy, protoze na rovinu - Zeny
jsou upovidané a matky na materské
obzvlast. Maji kone¢né moznost popo-
vidat si o tom svém drobeckovi, svérit se
s trapenim, které je tizi a které by tfeba
manzel nepochopil, protoze by bylo pro
néj malicherné. A tak vas tato setkani
nabijeji novou energii, vyvadéji vas ze
zacarovaného kruhu problému, ktery
ma feSeni, a vam je najednou dobre.
Nesmim opomenout, Ze tu piijem-
nou atmosféru také vytvari pani Mirka
Ondov4, ktera MC vede. Ji patti nejvétsi
dik, protoze bez ni by centrum nebylo
tak vyjimecné. Ona tam totiz neni jen
proto, aby nds do centra pustila, ale
stoprocentné se détem po celou dobu
vénuje. Jeden tyden pro né pripravu-
je malovani, pfi kterém déti vyrabéji
zajimavé vyrobky a vidy si je odnesou
domu. A druhy tyden zve pani Prochdz-
kovou, s kterou déti zpivaji za vlastniho
doprovodu hudebnich néstrojt a klavi-
ru. Také v herné, kde je bazének s micky
a klouzacka, hrajici domecek a trampo-
lina, se déti vyradi. Kdyz je pékné, cho-
dime na zahradu a déti opét skacou na
trampoliné nebo jezdi na odrdzedlech
a nejen ti nejmensi si hraji ve velikém
piskovisti. Pani Mirka je neskute¢né
kreativni. Vymysli pro déti plno odpo-
lednich aktivit - maskarni ples s cer-
tem a s Mikuld$em, paleni ¢arodéjnic,
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velikonoéni a vano¢ni dilnu, slavnost
k ukonceni $kolniho roku. Také zve
zajimavé lidi na besedy a pordda rizné
rukodélné dilny - tkani, malovani na
hedvabi, vyrobu keramiky aj.

Dopoledne maji do centra pristup
déti jak zdravé, tak déti s postizenim.
Pravé o né pani Ondova pecuje, aby si
jejich maminky mohly aspon na chvi-
licku odpocinout od tak naro¢né prace.
Pani Mirka s détmi formou hry rozviji
jejich schopnosti a my, ostatni maminky,
s obdivem sledujeme, co vSechno tyto
déti zvladnou. I timto je Klubicko vel-
kym piinosem — ¢lovék si uvédomi, jaké
malichernosti nékdy fesi, a ze si nevazi
toho nejcennéjsiho, ¢im je zdravi. Pro-
toze se s détmi handicapovanymi vida-
me i na odpolednich akcich, nejsou tyto
déti pro moje zdravé déti ni¢im neob-
vyklym a divaji se na né jako na vSechny
ostatni. Netesi jejich handicap, nedivaji
se na né se strachem, neposmivaji se jim.
Nemaji k tomu totiz divod. Tyto déti
jsou jim rovnocennymi partnery.

Zéavérem chci napsat, Ze do Klubicka
chodime moc radi a déti se do néj vzdy
tési. VSem maminkdm bych doporucila
néjaké matefské centrum navstivit, uz
jen proto, aby vidély, jak rtizni a zéro-
ven stejni lidé a déti jsou.

Eva Frybova, Litvinov

Podpurna
skupina rodicu
ve stacionari
Materidouska

V Chodové a v Sokolové v Karlo-
varském kraji ptsobi jiz od roku
1990 sluzba denniho stacionare.
Od roku 2007 je soucasti organi-
zace Denni centrum Materidous-
ka, 0. p. s., ktera poskytuje jesté
sluzbu socialné terapeutickych
dilen. Ve stacionari se jiz asi pat-
nact let schazi skupina rodicd,
ktefi vzajemné sdileji své sta-
rosti a problémy, vzajemné se
podporuji a predavaji si rady
a informace. A také se spolecné
snazi prosazovat, co je potreba,
aby zlepsili Zzivot svych déti i svaj

18

vlastni. V neposledni fadé zkou-
$eji nové véci a moznosti, jak
slozité situace resit. Vice nam
k tomu rekla pani Marie Prima-
sova, jedna z maminek, ,koordi-
natorka” skupiny.

Jsme skupina rodi¢a, ktefi se
seznamili ve stacionafi Matefidouska
v Chodové (www.opschodov.cz), kam
vozime nase déti.

Schazime se uz asi patndct let, moz-
na i vice. Na kazdé schuizce je to riz-
ny pocet rodicd, protoze tfeba vsich-
ni nemuzou ten dany den. Délame si
schiizky asi tak jednou mési¢né ve sta-
ciondfi, kde mame k dispozici od pani
feditelky varnou konvici, abychom si
mohli udélat kafe nebo ¢aj. Pravé na
téchto schuizkach si mezi sebou sdéli-
me rizné informace, které se vSak na
ufadech nedozvite, probereme rizné
problémy, které nase déti maji. Také si
sdélime pristup ufednikd pti rtznych
zadostech a navzajem si poradime.

Spole¢né se také snazime prosa-
zovat z4jmy nas a naich déti. Zrovna
nyni se naptiklad chystame na krajsky
urad do Karlovych Vart na konferen-
ci, kde bude pan Krasa z Narodni rady
osob se zdravotnim postizenim CR.
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Pred ¢asem jsme tu méli na navstévé
pani ministryni Marksovou. Schuz-
ku jsme méli kvuli chybéjicim finan-
cim na socidlni sluzby a také proto, ze
podle nas ministerstvo upfednostiuje
ustavni sluzby pred dennimi zafizeni-
mi. KdyZ pani ministryné vidéla staci-
onaf, slibila dofinancovani a svdj slib
splnila. Byly jsme rovnéz zapojeni do
projektu zaméfeného na podporu pla-
novani budoucnosti a zakldadani raz-

nych forem podpurnych skupin pro
lidi s postizenim.

Vsem rodi¢tm, ktefi navstévu-
ji néjaké zatizeni, bych doporucila se
takto schédzet. Jednak se dozvite rfizné
informace, jednak nejste sami na rese-
ni raznych problémt - a to je velice
dulezité. Vite, ze se na nékoho muzete
obratit o pomoc. Zalozit takovou sku-
pinu neni vibec tézké, prosté se rodi-
¢e domluvi, ze by si spolu mohli pro-
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mluvit, dat kavicku a popovidat si. My
také obcas jdeme na néjaky vylet, kdyz
mame déti ve stacionari, abychom se pti
téch starostech, které postizeni naich
deéti pfinasi, trochu odreagovali. Napo-
sledy jsme byli ve Vintifové na bowlin-
gu (odtud je i fotografie). Moc jsme si
to uzili.

Véclav Strunc,
poradce rané péce

Nase pobyty

Diky pobytlim rané péce EDA jsme
poznaly spoustu rodin a lidi se
.zacarovanymi” détmi (s handi-
capem). Na setkani rodi¢a v Pra-
ze jsme se z velké casti nedostavili,
protoze to mame z ruky. S velkou
radosti jsme navstivili dvé akce,
které jsme si moc uzili, diky pro-
gramu jsme potkali znamé i nové
tvare.

Na kazdém dalsim pobytu jsme
zacali poznavat nové rodiny. Nék-
teré z nich nam prirostly k srdci
a zacali jsme se s nimi stykat
i v soukromém zivoté. Zacali jsme
planovat, co podniknout, kam na
vylet, co by se libilo nasim détem
a tak.

Na prvnim pobytu vhotelu ,,Bara“js-
me poznali Mi$u Moravkovou se synem
Honzikem, kdyz tam byli s tatkou. Po
celou dobu pobytu jsme se jen mijeli.
Uplynula néjakd doba a na facebooko-
vé strance jsem uvidéla fotografii psa.
Hned jsem poznala, Ze patfi Morav-
kéim. Ptidala jsem si tedy MiSu do pratel
a ona mou zadost ptijala. Obcas jsme si
napsaly par radka.

A opét nastal ¢as pobytu s ranou
péci, nas$ druhy. Napsala jsem tedy
MiSe, zda na pobyt pojedou. Bohuzel
mi prisla negativni odpovéd. Tentokrat
se nechystali. Snazila jsem se ji, nako-
nec Uspésné, premluvit k absolvovani
pobytu. Kdyz se tak stalo, domluvily js-
me se, ze tatky nechame doma. Moc js-
me si cely pobyt uzily. Cely program byl
opravdu super a skvéle jsme se vSichni
bavili. S Misou jsme si kone¢né mohly
porddné popovidat z o¢i do o¢i.
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Poté jsme se domluvily, Ze bychom
mohli podniknout néco spole¢ného -
prvni nasi akci byl Den pro zdravotné
postizené na Matéjské pouti v Praze.
Jedna se o jeden den v roce, kdy déti
alidé s hendikepem a détskych domovu
maji vstup i atrakce zdarma. Byl i dopro-
vodny program, ktery si moc uzily nase
déti i my dvé.

Smutné na tom vsem je, Ze vzdyc-
ky, kdyz s Davidkem nékoho pozname,
zarucené pochazi z druhé strany repub-
liky. Proto néjaké casté srazy nejsou
mozné, a to hlavné kvili ndro¢né ces-
té, ktera by trvala i nékolik hodin. Pro-
to vitam, kdyz se nékteré akce poradaji
bliz k mému domovu. Napriklad vylet
do Zoo ve Dvore Kralové, ktery porada-
la rana péce EDA spolecné s GE Money
Bank. I pres to, ze Mise a jeji rodi-
né trvala cesta asi pét hodin, pti které
i zabloudili, Honzik s Davidkem si vylet
naramné uzili.

Déle jsem s Davidkem absolvova-
la lazensky pobyt v Hamzové odborné
lécebné Luze-Ko$umberk. Tam jsme
poznali dal$i rodinku, Ruzu Poborskou

se synem Frantiskem. Jednoho dne jsme
je potkali na chodbé, kdyz §li na jednu
z procedur. Zaujalo mé to, ze Frantisek
jel na trikolce a mél na sobé specidlni
vesticku. V té dobé se totiz Davidek jes-

té neudrzel v sedé¢, vesticka by mu moc
pomohla. Daly jsme se tedy do feci. Po
zbytek pobytu v 1aznich jsme se s Rizou
mijely. Je dost sloZité zapamatovat si
vSechny osudy lidi, jména, tvare a odkud
je znate, kdyZz se svym ditétem travite
spoustu ¢asu po nemocnicich apod.

Blizil se dal$i z pobytu, nas ctvrty
v Luckovicich. Méla jsem zabaleno a na
socidlni sit jsem povésila fotografii se
véemi kufry a vécmi, které jsme méli
s sebou sbalené. Ptipadala jsem si, jako
bychom se méli stéhovat. Hned k foto-
grafii pribylo nékolik komentari, a to od
Misi a Razi. Riza psala, ze si mé nasla
pres nékoho z mych pritel, které mam
na socialni siti. Shodou okolnosti nam
dali s Riizou pokoje hned vedle sebe.
Takze jsme si uzivali od rdna do vecera.
Fanda totiz u nich v koupelné huldkal
a Davidek mu na to stejnym huldkanim
odpovidal. Oba se navzdjem doplnovali.
Pobyt byl tzasny. Poprvé tam Davidek
dovolil, aby se k nému nékdo cizi prib-
lizil, a to jen diky iPadu. V jeho piipadé
je to opravdu vyjimka. S Honzikem od
Misi travil spousty casu, rad je i navsté-
voval. S ostatnimi maminkami jsme si
skvéle popovidaly a vyménily si spousty
uzite¢nych informaci. Moc nam poma-
hala psychicka opora, kterou jsme jedna
v druhé mély. Zivot s nadimi ,vyjimeé-
nymi“ détmi neni jednoduchy.

Od tohoto pobytu jsme parta neroz-
lu¢nych Sesti: Misa se synem Honzikem,
Riiza se synem Frantidkem a ja — Moni-
ka - se synem Davidkem,. V3ichni jsme
se spratelili nejen za pomoci socialnich
siti, ale i v realném Zzivoté. Snazime se
navzajem povzbuzovat v tézkych chvi-
lich a predavat si uzitetné rady. Stile
jsme v kontaktu a snazime se ty druhé
pobavit historkami, kterymi nds nase
ratolesti pobavily ¢i co zase vyvedly za
lumpérnu. Postou si posilame darecky
a hracky pro kluky .Neustéle planujeme,
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kam bychom mobhli zajet, kde se sejita co
by bylo super podniknout. V nasem pti-
padé neni lehké se sejit a hlavné vymys-
let, kde ¢i co mit v planu. Vée musime
uzpusobit nadim détem. Kazdy z nich
ma jiny hendikep a to, co se bude libit
Davidkovi, se nemusi libit Frantigkovi
¢i Honzikovi a naopak. Snazime se najit
néjaky kompromis a prozatim nam to
vychazelo.

Moc se nam v$em libil ,,Park Mira-
kulum,“ ktery se nachazi v Milovicich.
Je to venkovni park na obrovském pro-
stranstvi s mnozstvim vyziti pro jakéko-
liv dité. Dtilezitym faktorem je, ze kdyz
ma Davidek v8eho a vSech plné zuby,
vzdy mize nékam zalézt, kde si dd od
véeho oddech. Kluci naprosto miluji
nafukovaci trampolinu, na které se vzdy
poradné vydovadi. Nepohrdnou vsak
zadnou atrakci, i vzhledem k jejich hen-
dikeptim. Vzdy, kdyz je vidim, jak jsou
$tastni, jsem $tastna i za né. Jejich ismé-
vy mé hladi po dusi.

nu bylo, Ze u nich prespime. Méla jsem
velké obavy z toho, ze Davidek u nich
nebude chtit byt. Kvili autismu $pat-
né snasi zmény a nevydrzi nikde dlou-
ho. Obcas jsem nucena odejit domi
i z mist, kterd dobfe znd, naptiklad od
babicky. Predstava, Zze se zacne vzte-
kat a pohybovat po byté jako nefizend
stiela, v byté, kde je nevidomy ¢lovék
(manzel Misi), byla hroziva. Navsté-
va se povedla a z jedné noci byly hned
dvé. Honzik i Davidek si pres véechny
své odlisnosti nasli k sobé cestu.

= s
=]
ey

Jsem docela akéni ¢lovék a rada
podnikdam razné véci. Chci, aby si
Davidek i pies svou odli$nost vsechno
zkusil, stejné jako ostatni déti. Vim, zZe
nékterym vécem absolutné nerozumi,
ale vSechno s nim absolvuji a uzivam si
kazdou minutu. VSechny chvile, které

me uzit plnymi dousky. I pres vSech-
ny diagnozy, kterymi byl Davidek uz
mnohokrat titulovan, jsme stihli pro-
Zit nespocet zazitk a nezapomenutel-
nych okamzikd. I pres tézkou mental-
ni retardaci ¢i Davidkovy nélady, kdy
se béhem par minut jeho nalada oto-
¢i o 180°, se nebojime s nim prozivat
»obycejny zivot.”

Ob¢as kolem sebe vidam lidi, ktefi
na mé koukaji divné jen proto, Ze jsem
vzala hendikepované dité nékam, kam
se to podle nich nehodi (napt. zdimek).
Obcas to na mé dolehne a trdpi mé to,
ale pro¢ by mélo? Vzdyt tito ,,vyjimec-
ni“ lidé jsou mezi nami a jsou soucasti
nasi spole¢nost. Nedokazu pochopit, ze
i v dne$ni dobé dokazou lidé zesmés-
novat a urdzet druhé a pohrdat jimi jen
proto, ze jsou odlisni.

Nic nas nedokaze odradit od toho,
abychom si wuzivali spole¢né chvi-
le. Milujeme svého syna nade vsech-
no na svété a jen proto, ze je odlisny,

Riza s FrantiSkem ndm udélali

obrovskou radost, kdy?z se prijeli podivat
za mnou a Davidkem na jeden z pobytd.
Privezli ndm s sebou podomacku vyro-
bené dobroty a plody z jejich zahradky.

Koncem roku 2015 jsme si s David-
kem udélali mensi vylet. Navstivili jsme
Misu s Honzikem u nich doma. V pla-

20

spolu prozivime, od nav$tév pamdtek
(hrad Karlstejn, kostnice), ptes zabav-
ni centra (Tongo, Bejbisté), kulturni
akce (Muzikdl Tfi musketyti, vystavy,
festivaly, kina, koncerty — The Tap Tap)
az po pouté, lyzovani, jizdu na kole,
aquaparky, plavani, kempovani, brus-
leni a mnoho dalsich véci, si v§e snazi-

nepfestaneme. Jen diky nému jsem
potkala spoustu uzasnych lidi, kte-
fi mé dokazou nabit pozitivni energii
a povzbudit mne ve chvilich, kdy uz mi
sily dochazeji.

Monika Flégrovd

www.eda.cz (*)
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Musim se s nima
kamaradit?

Vzdy jsem se divila, proc se tfeba
zdravi motorkari. Jenom proto,
ze ten druhy ma taky motorku?
Nebo dokonce vozickari, nékteri
se vibec neznaji, ale volaji na se-
be ahoj. Proto mé nikdy ani nena-
padlo, Ze bych se méla s nékym
kamaradit jen proto, Ze ma také
dité s postizenim. Vrcholem by
bylo, kdyby na sebe navzajem
volali na piskovisti nazdaaar.
A ten trapas, kdyby ten druhy
nakonec nemél ditém se zrako-
vym postizenim, ale jenom kluka,
co si hraje na piraty.

Moje uvazovani bylo ale prili§ jed-
noduché. Sdileni mé opravdovou silu.
A je jasné, ze ¢lovék ma k nékomu, kdo
ma stejny osud, problém nebo tfeba jen
koni¢ek mnohem bliz. A u rodic¢a déti
s postizenim to ur¢ité plati mnohona-
sobné. Kamaradky, se kterymi jsem se
seznamila na své vice nez desetileté ces-
té s ditétem s postizenim, jsou mimo-
fadné. Jen jim dokdzu fict, Ze se pokaz-
dé bojim, kdyz Elisku hlida nékdo novy,
protoze ona mi nic nefekne, jen s nimi
se bavim o budoucnosti nasich déti

ajen jim feknu, Ze se dcera ¢asto vykaka
do vany a ja to pak vyhazuji babovkou
na pisek do zachodu.

Ted budu citovat svoji vzdélanou
kolegyni: ,,Vyzkum ukazuje, Ze rodi-
Ce, ktefi sami maji dité s postizenim, se
dale stavaji altruisti¢téj$imi. Prijimali
pomoc od ostatnich, a proto nasledné
také vice mysli na ty ostatni.“ A to je
urcité pravda. Ze by to byl divod, pro¢
pracuji v EDOVI pravé ja? Vlastné moje
kamaradky, co maji ty nase zakleté déti,
jsou darkynémi EDY, nebo pomahaji
jinym zpusobem. Nebylo tézké je pre-
svédcit, nabidly se. A to plati i o mnoha
nasich klientskych rodinach.
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Pamatuji se také na své prvni setka-
ni rodi¢d v rané péci, kde se mi ulevilo
uz jen proto, ze se nikdo nicemu nedi-
vil. Nedivili se, pro¢ nemluvi, nedivil se
nikdo, pro¢ nesedi, a dokonce ani pro¢
nekoukd. Z téchto setkani vznikaji také
krasna pratelstvi, coz vidim i na rodi-
nach, které na akce EDY chodi ted.

Dékuji Evé od Paulinky, Ole od Alisi
a Markété od Kristynky za to, Ze to spo-
lu mtizeme sdilet a pak je nam lip, pro-
toZe se to prosté nestalo jen nam.

Lenka Bdrtovd,
maminka Elisky
a fundraiserka EDY

Pomoc laickych
poradkyn

Rodice, kterym se miminko naro-
dilo nahle a pfrilis brzy, se citi
zmateni, zda se jim, ze trapeni
a nejistota nikdy neskonci. Boji
se doufat a vérit, Zze bude lépe.
Ptaji se: ,Pro¢ zrovna nam? Co
jsme udélali spatné? Jak jsme
tomu mohli zabranit? Jsme dob-
rymi rodici?”

Casto rodi¢im pomtuze, kdyz se
nékomu svéri se svym bolem,
kdyzZ se dozvi, jak si s témito poci-
ty poradili jini. Jak jiné maminky
zvladly toto narocné obdobi, jak
se ucily byt oporou svému mimin-
ku. Podobné pocity si prozilo
mnoho rodiél na zadatku cesty
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predcasné narozenych déti. Nék-
teré z maminek odrostlejsich
.predcasnatek” rady nabizeji
podporu a prostor pro spolec¢né
sdileni a povidani o mamince
a jejim détatku.

Laické poradkyné Nedoklubka
prochazeji skolenim, supervizi,
aby umély rodi¢iim spravné pora-
dit, aby pribéhy a bolest, které
vyslechnou, umély samy dobre
zpracovat a vyhodnotit, aby zvlad-
ly poradit ony samy anebo mamin-
ku navedly na odbornou pomoc.
Aby dokazaly ucinné pomahat
a svym pristupem rodi¢cim nevé-
domky neuskodily, prochazeji
laické poradkyné seminari (koje-
ni, psychomotoricky vyvoj, prvni
pomoc u déti, krizova intervence)
a psychologickou supervizi.

Laicka poradkyné ma na strankach
Nedoklubka svij pribéh, fotografii
détatka predtim a nyni. Ma zaloZenou
svoji e-mailovou adresu na seznamu
a stanovi si dvé hodiny v tydnu, po které
bude na mailu moci odpovidat novym
maminkdm. M4 podepsanou dobrovol-
nickou smlouvu na laické poradenstvi
a eticky kodex.

Tyto ,ordina¢ni hodiny“ jsou
vice méné na ochranu soukromi laic-
ké poradkyné, odpovidat samozfej-
mé miize laickd poradkyné, kdykoliv
bude moci. Jde spi$ o to, aby se nena-
el nékdo, kdo by laickou poradkyni
zahltil. Kazdy musi védét, Ze i mamin-
ka - laickd poradkyné ma néjakou svou
hranici.

Kazda laicka poradkyné prochazi
i supervizi s psycholozkou. V pripa-
dé, Ze si ,nevi rady®, muzZe se obritit
na Mi$u Liskovcovou, hlavni laickou
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poradkyni, pfipadné na dalsi ,,mamus-
ky“. Anebo muze maminku odkazat na
krizové linky ¢i psychologa v misté jeji-
ho bydlisté.

Laické poradkyné se setkavaji dva-
krat do roka, ¢astni se riznych semi-
nart, vyuzivaji psychologickou podpo-

l
QMY

pro mamy

ru, krizovou intervenci. (16. dubna 2016
»mamusky*“ proskolila vynikajici 1ékarka
neonatolozka z Plzné, pani MUDr. Dor-
tova, spolu s manzelem, skvélym léka-
fem neonatologem MUDr. Dortem,
a neméné skvélou zkusenou psycholoz-
kou Mgr. Denisou Vrbovou.)

pomdhdme srdcem

%)

Laické poradkyné ,,mamusky“ Nedo-
klubka najdete: www.mamypromamy.
blogspot.cz/p/poradenstvi.html.

Andrea Dohnalovad,
Nedoklubko, z. s.

Nedoklubko,
podpora

pro rodice
nedonosenych
déti

S laickou poradkyni Kamilou
Jurickovou a koordinatorkou
Martinou Tuhackovou jsme si
povidali nejen o Nedoklubku. Pro
koho tu tato organizace je, jak
pomah3a, aleiotom, coje osobné
privedlo k pomoci ostatnim rodi-
¢um nedonos$enych déti a jak je
v jejich praci pro Nedoklubko
ovliviiuje osobni zkuSenost.

KJ: Nedoklubko je pro mé srde¢-
ni zalezitost. Pfed ¢trndcti lety, kdy se
mtj syn narodil, neexistovala podob-
nd forma podpory a moznost sdilet své
zkuenosti, coz mi tehdy velice chybé-
lo. Pocitovala jsem takovou prazdnotu,
kdyZ jsem si nemohla s nikym povy-
kladat nebo nacerpat tolik potfebné
informace, jak se vyvijely jiné déti na-
rozené predéasné ve stejném tydnu a se
stejnymi obtizemi. Pfestoze jsme méli
uzasnou péci lékari a celého persona-
lu Méstské nemocnice Ostrava (MNO),
tato moznost sdileni a ¢erpani informa-
ci mi velice chybéla. Po mnoha letech

jsem v televizi shlédla rozhovor s pred-
sedkyni Nedoklubka a s koordinator-
kou projektu Mamy pro mamy Misou
Liskovcovou, bylo to u ptilezitosti Dne
pred¢asné narozenych déti pred ctyi-
mi roky. A to byla ta chvile, kdy jsem
méla moznost vyplnit to prazdné mis-
tecko a zapojit se do tZzasného projek-

tu pomoci rodindm pred¢asné naroze-
nych déti; byt ndpomocna v dobé, kdy
se rodi¢e vyrovnavaji s touto ne¢ekanou
situaci, na kterou neni nikdo ptipraven.

Myslim, Ze pravé osobni zkuSenost
a potieba sdileni je dominantni pro
mou praci. At jiz to je pfi rozhovoru
s rodi¢em, ktery podobnou situaci aktu-
alné prozivd, nebo pfi prezentaci prace
Nedoklubka s cilem ziskat finanéni pro-

stfedky pro dotisk knihy Vitej, kulisku.
V mé praci mi jiz pomaha také maj syn
Daniel, ktery mi pomahal pii realiza-
ci putovni vystavy ,Dité nedonosené
nerovna se postizené“ nebo prti vyzve-
dévéni a nasledném predavani dareckt
v nemocnicich v ramci projektu Mamy
pro mamy.

MT: Zaénu nasim pribéhem, ze kte-
rého je zfejmé, pro¢ jsem dnes aktivni
v Nedoklubku. Dnes by jiz nikdo nepo-
znal, Ze pred tfemi a pul lety se nase
hol¢icky narodily predcasné s vahou
pod 1 000 g. Nas§ pribéh zacal jako
u mnohych, a to komplikacemi s oté-
hotnénim. Po nékolika letech se na nas
kone¢né usmalo $tésti a namisto jed-
noho miminka jsme cekali rovnou dvé.
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Do 22. tydne téhotenstvi se vyvijelo vie
podle planu, poté u plodu A zacala uni-
kat plodové voda. Nakonec jsem rodila
v tydnu 27+3, hol¢icky se nastésti poda-
filo zachranit a u mé zjistili, ze u plodu
A zartstala placenta do délohy, coz zpti-
sobovalo odtok plodové vody a pocatec-
ni infekci. Bohuzel se déloha pti poro-
du musela odstranit. V jeden okamzik
jsem se musela vyrovnavat s pred¢asnym
porodem a stresem, jestli nam holcicky
preziji, a soucasné s tim, Ze jiz nebude-
me mit dal$i déti. Agatka méla porodni
vahu 970 g a porodni délku 38 cm, Beat-
ka méla porodni vdhu 990 g, porodni
délku 38 c¢cm. Z nervového zhrouceni
mé zachranilo to, Ze jsem se snazila za
kazdou cenu neztratit mléko. To bylo
to jediné, co jsme pro né mohli v dany
okamzik udélat. Kazdd kapka jim mohla
zachrénit zivot a zmirnit nasledky pred-
¢asného porodu. U holéicek se nastésti
brzy podatilo stabilizovat dychani, infek-
ce se vylécila antibiotiky a zacaly dosta-
vat mléko po par mililitrech sondou do
zaludku. V porodnici celkem stravily
dva a ptl mésice. Denné jsme je spolu
s manzelem jezdili klokdnkovat a vozi-
li jim mli¢ko. Nakonec byly propusténé
z porodnice ve 36. tydnu s védhou Agatka
2085 gaBeatka2435g.

A nasledky? Beatce se nezavie-
la tepenna ducej, jeji stav se po pul
roce zhorSoval, zacala ztracet na vaze
a byla ¢asto unavena. Nakonec muse-
la jit v roce na operaci. Agatka nemé-
la bohuzel takové $tésti, narodila se se
4. stupném krvaceni do mozkovych
komor. Jeji diagnoéza je pravostranna
hemiparéza, coz je spasticka forma dét-
ské mozkové obrny (ma ochrnutou pra-
vou polovinu téla). Dnes, kdyz si hraje
s ostatnimi détmi, tak nikdo nepozna,
Ze ma néjaké postiZeni, ale samoziej-
meé jesté mame co dohanét a nemuizeme
polevovat v rehabilitaci.

Po porodu jsem se dozvédéla, ze
existuje Nedoklubko, a precetla jsem si
par ¢lanka na webovych strankach, kte-
ré mi pomohly si uvédomit, ze v tom
nejsme sami. Takto se narodi kazdé
desaté dité, coz je opravdu velké ¢islo.
Obdivovala jsem cely tym Nedoklub-
ka, Ze po vSem, co sami prozili, maji silu
predavat dal svtij pribéh, a pomdhat tak
v tézkych chvilich ostatnim maminkam.
Kdyz bylo dvoj¢atim dva a ptl roku,
rozhodla jsem se také zapojit a pomdhat
dal$im maminkdm, které se ocitnou ve
stejné situaci. Vybrala jsem si porod-
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nici UPMD v Podoli, kde jsem rodila.
Na oddéleni RES se o nés skvéle starali

ardda se tam vracim.

Co vase prace pro Nedoklubko obna-
$i? Jak vypada? Jak zhruba dlouho
se ji vénujete?

MT: Pftes rok jsem koordinatorkou
v UPMD v Praze-Podoli, kam pravidelné
nosim darecky pro maminky, které maji
predc¢asné narozena miminka na oddéle-
ni RES/JIP. Darecky pro nas vyrabi riz-
né spolky nebo dal$i maminky ¢i babic-
ky. Predev$im se jednd o pletené nebo
hackované cepicky, boticky a svetiiky.
Sehnat tak malické cepicky je dost tézké,
proto maminky ocenuji, Ze jim je nékdo
uplete; také si je berou jako vzpominku
na pobyt v nemocnici. Dale Nedoklub-
ko vydava terapeutické knizky, které jsou
na oddéleni k dispozici, kalendare a dalsi
podptirné materialy.

KJ: Mimoto, Ze jsem laickou porad-
kyni, jsem v posledni dob¢ hledala dal-
§i zptsoby, jak byt pro Nedoklubko
uzite¢nd. Vedeni spolku pracuje s neu-
vétitelnym nasazenim. Mou snahou je
pomahat predev$im v oblasti ndsledné
péce, ve které se dobte profesné orientu-
ji. Podarilo se mi navazat velmi dobrou
spolupraci s pani primarkou neonatolo-
gie MNO MUDr. Renétou Polackovou,
ktera je velmi naklonéna pravé takové
formé pomoci, kterou Nedoklubko na-
bizi. Se vSemi vrchnimi sestrami neona-
tologie MNO jsem se setkala v prostredi
materské koly, ve které pracuji, jelikoz
je velmi zajimalo, jak se s ,kulisky®
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o které se intenzivné staraly, dale pra-
cuje. Jiz druhym rokem se mi podatilo
na pocest Mezindrodniho dne predcas-
né narozenych déti zorganizovat nasvi-
ceni Obchodniho centra Forum Nova
Karolina v Ostravé purpurovou barvou.

e -

Nedoklubko rada prezentuji verej-
nosti na riznych akcich, napt. na cha-
ritativni akci v Opavé, kterou zorgani-
zovali pratelé rodi¢t malého Matyaska;
méla jsem tam také moznost nabidnout
k prodeji knihy vydané Nedoklubkem.

INFORMACNI
STANEK
HENDKLUBKO {8

Co od vas rodice nedonosenych
déti mohou ocekavat? Kde na vas
dostanou kontakt (pokud si ho sami
nevyhledaji)? S éim se na vas mohou
obracet a jak? Co pro rodice mGzete
konkrétné udélat?

KJ: Byt laickou poradkyni znamena,
Ze jsem ochotna si s rodici, ktefi se na
meé obrati, povykladat, ale predevsim je
vyslechnout a dle svych moznosti jim
poradit.

Vycerpavajici nabidka webovych
a facebookovych stranek Nedoklubka
a také snaha naseho spolku o preda-
ni knihy Vitej, kulisku kazdé mamince
zdarma pfimo na neonatologii prispiva
k tomu, Ze si rodice vyhledaji potfebné
informace sami a telefonicky nas kon-
taktuji jen vyjimecné. V Ostravé maji
rodice také jedine¢nou moznost si osob-
né povykladat s mou kolegyni Hele-
nou Valo, kterd je zarovenn majitelkou
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obchodu Pro dvojc¢atka. Dostava se do
blizsiho kontaktu s fadou maminek jiz
pted porodem a je pro né v tézké dobé
velmi blizkym ¢lovékem a darcem. Také
si u ni mohou koupit pro déti oblece-
ni prislusnych velikosti, které v jinych
obchodech nenaleznou. Cést vytézku
z prodeje obchod Pro dvojc¢atka odvadi
jako dar pravé Nedoklubku.

MT: Kdokoliv se namé maze obratit,
pokud md zajem podporovat maminky
s pred¢asné narozenymi détmi tim, Ze
mi predd vlastnoru¢né vyrobené darky,
které poté zabalim a predam na oddéle-
ni. Kontakty na jednotlivé oblastni koor-
dindtorky jsou uvedeny na webovych
strankach projektu Mdmy pro mamy
www.mamypromamy.blogspot.cz.

Z ¢eho cerpate energii, co vam poma-
ha? Jakou roli v tom hraje podpora
rodich s podobnou Zivotni zkusenosti?

KJ: Hlavnim zdrojem energie pro
tuto dobrovolnou praci je predev$im

muj syn, protoze pravé na ném vidim,
ze vSe, co udélate v tom tézkém a cas-
to beznadéjné vypadajicim obdobi, se
v nasledné dobé mnohondasobné zuroc¢i.
Jeho ptibéh si muiZete precist na stran-
kach Nedoklubka, ptibéhy: 34+ Daniel
Juticek. Jen bych chtéla dodat, Ze z néj
roste skvély, velmi ctizadostivy a cilevé-
domy kluk, ktery miluje sport a je vném
velmi uspésny.

Rada bych ale predev§im vyzdvih-
la skvélou praci hlavnich koordinato-
rek Nedoklubka - Andrey Dohnalové,
Michaely Liskovcové, Edit Holé a prede-
vim predsedkyné Lucie Zdckové. Ja jsem
$tastna, ze tady pro vSechny jsou a ze jim
mohu alespon malinko pomoci.

MT: V Nedoklubku je skvély tym
maminek, které si celym procesem jiz
prosly, ale i zZeny, které zatim své déti
nemaji nebo je maji narozené v termi-
nu, ale chtéji pomahat tém, které toto
Stésti nemély. Pri kazdém spole¢ném
setkani zde panuje uZzasnd atmosféra
a mam radost, kdyz sly$im, kolik jsme
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rozdaly darka a potfebného materidlu
do nemocnic a jaké jsou zpétné reakce
od maminek, které se v dany moment
nachazeji v tézké zivotni situaci. Také
mne tési zajem lékati a sester v nemoc-
nicich, ktefi na$ projekt podporuji.
Véiim, Ze nase prace md smysl, o cemz
mé také presvédcéilo setkdni rodin
s pred¢asné narozenymi détmi na Zofi-
né, které se konalo v listopadu.

Dékujeme za rozhovor i za vasi pra-
ci pro ostatni rodice pfed¢asné naroze-
nych déti, at se vam déle daf!

Ptala se Alice Pexiederovd,
poradkyné rané péce

Jesté vice o aktivitich Nedoklubka
se dozvite na www.nedoklubko.cz.

Podpurna
skupina pro
jednoho clovéka

a planovani
budoucnosti

aneb Zkusenosti

Z Britské Kolumbie
v Cechach

V Kanadé, v provincii Britska
Kolumbie, maji velmi zajimavé
a dlouhodobé zkuSenosti s vytva-
fenim podpurnych skupin pro lidi
s postizenim ajejich rodiny. Cilem
je, aby kazdy ¢lovék a kazda rodi-
na méli kolem sebe pevnou sit
blizkych lidi, na které se mohou
spolehnout a ktefi si mezi sebe
rozdéli mnoho malych ukolu tak,
aby spolecné zvladliresitdulezité
véci. Velmi dulezité je, ze tito lidé
dlouho a dobre znaji doty¢ného
¢lovéka s postizenim, jeho prani,
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potreby, to, jak komunikuje, co
ma rad, co naopak nema rad
apod. a on zna dobre je. Skupina
existuje vzdy pro jednoho kon-
krétniho ¢lovéka a resi jeho situ-
aci. V Kanadé existuji organizace,
které se specializuji pouze na
podporu vzniku téchto skupin.
Maji na to metodiky, zaméstnava-
ji lidi, aby pomohli pfi tvorbé
téchto skupin, a mnoho lidi se do
téchto aktivit zapojuje také dob-
rovolné. Mnoho organizaci bylo
zalozeno rodici lidi s postizenim.
Pro vznik a fungovani podpurnych
skupin nejsou potreba zadné
zvlastni zakony a ¢asto ani financ-
ni prostiredky. Nékteré maji ofici-
alni statut (registruji se jako urcity
druh organizace) a spravuji napfi-
klad majetek clovéka, pomahaji
mu hospodarit s financemi nebo
ho podporuji pfi rozhodovani
o dulezitych vécech v jeho Zivoté,
pomahaji mu zajistit asistenci
apod. Nékteré skupiny funguji
neoficialné, neformalné. Samotni
¢lenové podpurnych skupin jsou
vzdy dobrovolnici, jsou to blizci
lidé, ucast v podpurné skupiné je
pro né casto prilezitosti k setkani

a prohloubeni pratelstvi nejen
s cClovékem s postizenim, ale
s dalSimi lidmi v jeho okoli. Samo-
zfejmé zde nadale plsobi razné
socialni sluzby, osobni asistence,
denni stacionare apod. Clenové
podplrnych skupin neposkytuji
¢lovéku s postizenim osobni asis-
tenci ani jinou sluzbu. Jsou to jeho
pratelé, ktefi s nim travi cas.

V Ceské republice je mozné tako-
vé skupiny také vytvaret. Mohou mit
rtizné pravomoci: spravovat majetek,
poméhat hospodafit s penézi, podpo-
rovat ¢lovéka pti rozhodovéni, zajisto-
vat a koordinovat potfebné socidlni
sluzby a podobné. My, skupina pra-
tel Adila, jednoho takového clovéka
s postizenim, jsme se rozhodli takovou
podobnou skupinu zalozit. Rozhodli js-
me se k tomu vyuzit nového pravniho
nastroje zasazeného v novém obcan-
ském zdkoniku. Jednd se o tzv. Opat-
rovnickou radu. Tato rada je primarné
zamys$lena jako kontrolni organ, ktery
dohlizi na vykon opatrovnictvi opat-
rovnikem. Muze tedy chranit ¢lovéka
omezeného ve svépravnosti, kterého
by chtél nékdo zneuzivat. My jsme se
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ale rozhodli ji zalozZit i z jiného dtvo-
du - pravé jako podpurnou skupinu.
Schézime se pravidelné, asi jednou za
tfi mésice, k oficidlnim poraddm a pro-
jednavame potfebné véci a otazky, které
trapi a zajimaji naseho kamardda Adila
i jeho maminku, opatrovnici. Sdilime
dulezitd témata a povidame si o nich.
Predev§im pak pldnujeme potencialni
budoucnost, ktera by nastala v pfipadé
nemoci nebo nedej boze umrti mamin-
ky a opatrovnice v jedné osobé. My, co
Adila zname, vime, Zze by pro néj byl
pobyt v ustavu, kam by zfejmé musel
jit, peklem. Proto se snazime vytvorit
takové prostredi, udélat takové kroky
a vytvorit takovou podptirnou sit, aby
k tomu nikdy nemuselo dojit. To v§ech-
no planujeme a radime se o tom spo-
le¢né ve skupiné pii setkdnich opatrov-
nické rady. Opatrovnicka rada funguje
zatim zhruba rok. Dale v textu vam pfi-
nasime rozhovor s opatrovnici a s ¢leny
opatrovnické rady, ve kterém popisuji
svoji zku$enost s fungovani rady jako
takové, i jako podptirné skupiny.

Jak vidite fungovani opatrovnické
rady? Myslite, Ze je to uzite¢na véc,
pripadné proc?

Désa (maminka a opatrovnice):
Nejvétsi trauma vSech rodicti, kte-
I se staraji o své postizené dité, je, co
bude, az tu oni nebudou. Proto jsem
ptivitala vytvoreni opatrovnické rady.
Tvori ji moji nejblizsi pratelé, ve které
mam davéru a ktef{ syna dobfe zna-
ji. Domlouvame se, mimo jiné, hlavné
o budoucim usporadani Adilova Zivota,
az tu nebudu. Hleddme, rozhlizime se,
zjistujeme moznosti, které by prichaze-
ly v tvahu, aby Adil zil podobny Zivot ,
na jaky je zvykly. V tom vSem mi rada
pomahd a ja doufam, ze v budoucnu
najdeme prijatelné feeni.

Alena (¢lenka opatrovnické rady):
Znam Dasu a Adila dlouho. V minulosti
mé parkrat napadlo, ze pokud by Dasa
nebyla, budu muset NECO udélat, aby
mél Adil Sanci prezit a zit dal sviyj Zivot.
Jen jsem neméla jasnou predstavu, CO
bych vlastné udélala ja a moje rodina
a jak bychom to koordinovali s ostat-
nimi kamarady Dasi a Adila. Opatrov-
nicka rada nas, kamarady Dasi a Adila,
formalné spojila. Pravidelné schiizky, na
kterych probirdme moznosti a mozné
problémy, ptispivaji k tomu, ze pripadnd
budouci pomoc dostava jasnéjsi, kon-
krétnéjsi a koordinovanéjsi podobu.
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Vasek (¢len opatrovnické rady):
Myslim, ze takovéto skupiny jsou velmi
dulezita véc, ktera mtize hodné pomoct
redit dalezitd témata a potencidlni
sloZité situace v Zivoté rodiny. Dulezita
¢ast je i planovani budoucnosti zejmé-
na v oblasti rozvijeni vztahd, coZ je
prinosné, i kdyz budoucnost tfeba ani
nenastane v téch nejobavanéjsich scé-
narich. Navic je to celé moc pfijemné
a je pritom i zabava. Osobné se mi nej-
vic libi ta myslenka, ze dobré a fungujici
vztahy v rodiné i s okolim jsou zakla-
dem pro dobry a - jak se fikd - ,kvalit-
ni“ zivot. Zda se, ze se takova ta primar-
ni pospolitost, bézny kontakt s lidmi
v okoli, trochu vytraci. A ja véfim tomu,
Ze to je nezbytna soucast Zivota, ktera se
nékdy trochu ztraci za hesly jako integ-
race, sluzby, podpora apod.

V ¢em vidite mozné nevyhody, pokud
je vidite?

Diasa: Nevidim zadné nevyhody.

Alena: Zadné nevyhody mé zatim
nenapadaji. Myslim, Ze rada by méla
mit aspon tfi ¢leny. Véfim, ze v pripa-
dé potteby dokaze nase tficlennd rada
vymyslet, co dal, a Ze nikomu z nds
neptjde o prosazeni vlastniho ndzoru,
ale o nalezeni optimalniho feseni dané-
ho problému. Podstatné je, aby si v8ich-
ni ¢lenové rady rozuméli a aby se doka-
zali domluvit.

Vasek: Nevyhody ne. Mozna spi$
rizika. Vidél jsem napiiklad skupinu,
ktera se schazela proto, aby jeji ¢lenové
prosadili sva pfani na tkor a v rozporu
s pranimi ¢lovéka s postizenim. Za tim-
to ucelem by skupiny nemély vznikat.
Dovedu si predstavit podptrné skupiny
pro rodice, rodinu, ale to je podle mé
néco jiného. Samoziejmé se muiize stat,
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ze se fesi nejlepsi zdjem clovéka, jak
ho vidime my, jeho okoli, a ktery mtize
byt snadno v rozporu s tim, co si pteje
samotny ¢lovék. Tady mize byt uzitec-
né si uvédomit, ze podstupovanim pii-
méfeného rizika se ¢lovék vyviji a uéi.
Kazdy si muaze vybavit sviij Zivot a uvé-
domit si, kolikrat okoli dobte védélo, co
je pro néj nejlepsi, a jestli se podle toho
fidil - a jak on zase nejlépe védél, co je
nejlepsi pro lidi v okoli.

Ceho si na setkanich nejvice
cenite?

Dasa: Zajmu vSech dclent rady
o hleddni moznosti feSeni situace do
budoucnosti. Cenim si zejména pratel-
stvi a snahy pomoci. A vzdy plati, Ze vic
hlav vic vi. A pfestoZe jsme sami, vznika
pocit, Ze pieci jen sami nejsme.

Alena: Désa to fekla presné tak, jak
to citim i ja&. Nemdm k tomu co dodat.

Vasek: Plné souhlasim. Mozna jes-
té doddm, ze si cenim dobré nalady
a humoru, i kdyz se fesi diilezita téma-
ta. Ale objevuji se samoziejmé i obavy,
pochybnosti, diskutovani a podobné,
a to je také dobre.

Doporudili byste takovou skupinu
vytvorit i jinym lidem a rodinam?

Daga: Urdité. Myslim, Ze mnoho
rodicu, ktefi jsou na tom stejné jako
ja, nemaji ponéti o moznosti zalozeni
opatrovnické rady. Ja méla $tésti, zZe
jsem potkala Vagka, ktery celou radu
rozbéhl a na zdkladé znalosti z pred-
chozi prace ndim pomaha a radi. Mys-
lim, Ze vSeobecné je malo informaci
v tomto sméru.

Alena: Ur¢ité bych to také dopo-
rucila. Jak jsem fekla uz na zacatku,
forma opatrovnické rady je dulezi-
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ta nejenom pro c¢lovéka, kterému md
v budoucnosti pomoci, ale i pro kama-
rady, ktefi mu chtéji pomoci, ale v roz-
hodujici chvili vlastné nevédi, co kon-
krétné udélat. A jak rekla Désa, vic hlav
vic vi. Dulezity je také fakt, Ze opatrov-
nickd rada je oficialni organ evidovany
u soudu, a nazor opatrovnické rady ma
tedy potfebnou véhu.

Vasek: Urcit¢é ano. Myslim, zZe
pokud se to podafi rozbéhnout a fun-
guje to dobfe, nemize to uskodit.
Myslim, Ze by mély existovat organi-
zace, které by pomahaly takové skupi-
ny zakladat a udrzovat v priibéhu let,
které by sdilely informace, propojovaly

skupiny a lidi mezi sebou, délaly osvé-
tu a podobné. Hodné informaci o prv-
nich pokusech v této oblasti, v¢etné
metodik a rozhovort s lidmi z Kanady,
je mozné najit ve vystupech projektu
citovaného nize v poznamce.

Véclav Strunc, poradce rané péce

Vice informaci o situaci v Kanadé i v jinych zemich
a tomto tématu je moZné nalézt ve vystupech projek-
tu ,,Modely podpory pro rozhodovdni lidi s mentdl-
nim postizenim’, reg. ¢. Z.1.04/5.1.01/77.00025, kte-
ry realizovala organizace Instand ve spoluprdci
s Ligou lidskych prav a zahraniéni organizaci
MDAC. Vystupy projektu jsou dostupné na strdn-
kdch téchto organizaci.

Nase ,sraziky"”
aneb neformalni
setkavani

Schazime se zhruba jednou za
dva meésice v néjaké kavarné
v centru, tak, aby to bylo co moz-
na nejlépe dostupné ze vsech
koutl Prahy. Déti nechame doma
napospas tatinkiim, babickam ¢i
jinym hlidacim osobam, abychom
se mohly nerusené bavit. Dame
si néco dobrého a hlavné se do
sytosti vypovidame.

A jak to vSechno zacalo?

Uplné na zac¢atku byl pobyt s ranou
péci EDA. Jak uz jsem dfive vicekrat
psala - rozhodnuti jet s nezndmymi
rodinami na tyden do Krkono$ nebylo
lehké, ale pozitivni dusledky tohoto roz-
hodnuti zazivam vlastné dodnes. Mimo
jiné jsme se tam seznamili s rodici, kte-
fi méli déti s postizenim v podobném
véku jako my, a fesili tudiz podobné
problémy - krmeni, slintani, rehabili-
ta¢ni pomucky, lazné atd. Takze kdyz
jsem pak po pobytu priSla na vecerni
setkani rodi¢d, uz jsem si tam nepti-
padala tak ztracena, jako predtim. Bylo
zkratka na co navazovat. A protoZe jsme
tenkrat na setkani nestihly vSechno pro-
brat, presunuly jsme se s nékolika dalsi-
mi maminkami do nedaleké restaurace.
Vzpomindm si, Ze jsme si svorné objed-
naly ¢esnecku a horkou ¢okolddu a zZe
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jsme toho vecera nasly jesté mnoho dal-
$ich podobnosti v nasich dosavadnich
zivotnich cestach.

Nase neformélni setkdvani nena-
hrazuje terapeutické skupiny, kouc¢ink
¢i odborné poradenstvi. Pfeddvame si
»jen* osobni zku$enosti a zazitky, povi-
dame si o nasich zalibach, o cestovani
(s détmi i bez déti), bavime se o vécech,
které pro nas predstavuji no¢ni miry -
mala dostupnost respitni péée; co bude
s na$imi détmi, aZ se o né nebudeme
moct starat, atd. Péstujeme ale také
svuj vlastni ¢erny humor; zkratka sdili-
me zivot, jaky je. A v tom je zfejmé ten
nejhlubsi smysl nasich ,,srazika“ - sdi-
leni radosti a starosti s lidmi, kterym
nemusim nic vysvétlovat, protoze stej-
né jako ja své déti nade vSechno miluji,
i kdyz péce o né je nékdy ndro¢nd az
k zblaznéni.

MozZna se i presto ptate, k ¢emu
muze byt takové klaboseni dobré?

Mate pravdu, témata se Casto opa-
kuji a vraceji, nékdo se nechd ostatnimi
inspirovat, jiny si jde svou cestou. Nék-
teré problémy zlistavaji nadale otevie-
ny, jako kdyby ani zZadné feSeni nebylo,
jiné se ¢asem néjak vyfesi a to, Ze jsme
je mohly s nékym sdilet, na to nemélo
zadny vliv. Z mého pohledu vsak lezi
vyznam nasich ,srazika“ nékde jinde.
Kromé toho, co jsem jiz psala vySe,
bych jesté par osobnich postfehi zmi-
nila. Vy¢et jisté nebude uplny — béhem
psani tohoto ¢lanku mé postupné
napadaly dalsi a dalsi davody, pro¢ mé
»sraziky® bavi a co mi vlastné pfinase-
ji — ale pro inspiraci a pochopeni to
jisté bude stacit.

Zpocatku byla pro nékteré z nas
vyzvou uzjen predstava vyrazit si nékam

eda.cz *
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bez ditéte. A vecer! V dobé vecefte, kou-
pani, slozitého ¢isténi zubt ¢i dvouho-
dinového uspavani! To, co bylo napo-
prvé témét nepredstavitelné, se ¢asem
stavd béznou soudasti naseho Zivota.
A uz to je ohromna véc. Odpoutava-
ni se od ditéte s postizenim muze byt
slozitéjsi proces nez od zdravého ditéte,
ale je stejné nutny. Dalsi pfinos vidim
v poznani, ze v té sloZité zivotni situa-

ci nejste sami. Zni to jako banalni fraze,
ale neni. Dokonce muzete dojit k pre-
svédceni, ze i kdy?z jste si nékdy pomys-
leli, Ze vas osud je ten nejhorsi, tak jsou
lidé, s nimiZ byste ani za nic neméni-
li. A v neposledni radé si pravidelnym
setkdvdnim a postupnym bliz§im sezna-
movanim bezdéky kolem sebe vytvari-
me socidlni sit vztahd, kterd nas mize
v nelehkych chvilich podrzet.

Téma / Nikdy v tom nejsme sami

Takze pokud si myslite, Ze by se vam
néco podobného také libilo, nevihej-
te a vypravte se na pobyt nebo alespon
na setkani rodi¢i! To, Ze si padnete do
oka s dal$imi rodi¢i, vam sice nikdo
dopredu slibit nemtize, ale alespon to
zkuste. Chce to jen trochu (u nékoho
mozna trochu vic) odvahy a trpélivosti.

Magdalena Tomdskovd

Asociace rodicu
a pratel déti
nevidomych

a slabozrakych
v CR

Vycet dtlezitych aktivit pro rodiny
by nebyl uplny, kdybychom nezmini-
li celostatni sdruzeni Asociace rodi¢t
a pratel déti nevidomych a slabozra-
kych v CR. Jeho historie saha az do
roku 1997, od svého vzniku sdruzovalo
predev$im rodiny déti, které pres tézké
postizeni zraku chodily do béznych skol
od matefskych po vysoké nebo se véno-
valy ndro¢néj$im volnocasovym akti-
vitdm. Zadatky sdruzeni jsou spjaty se

jmény dvou maminek a jednoho tatin-
ka - Dagmar Dvorské, Hviezdoslavy
Novotné a Jana Ruzi¢ky. V poslednich
letech vede Asociaci Terezie Kochova,
ktera ve své osobé spojuje zku$enosti
tety dvou nevidomych netefi s odbor-
nou erudici specidlni pedagozky.
Asociace porada kazdoro¢né Ctyi-
denni setkdvani pro rodiny a pedagogy
déti se zrakovym postizenim v integro-
vaném vzdélavani. Organizuje pro né
kvalitni kurzy vyuky prostorové orien-
tace, vydava elektronicky Zpravodaj se
spoustou uzite¢nych informaci z oblas-
ti $kolstvi, pomicek, vystav pristupnych
nevidomym apod. Dale Asociace pro-
vozuje Knihovnu hmatovych kniZek,
ktera zdarma postou piijcuje ¢tenafim
se zrakovym postizenim z celé CR dét-
ské knizky s hmatovymi ilustracemi.
Knihovni fond je kazdoro¢né obohaco-
van o nové tituly diky tomu, Ze Asociace

organizuje soutéZe tvircii hmatovych
knih v rdmci CR Tactus.cz a aktivné
spolupracuje i s mezindrodni soutézi
Tactus. Unikatem knihovny je velka
kolekce tzv. ,pfedmétovych pohddek,
které jsou vynikajicim predstupném
k povzbuzeni zdjmu nevidomych déti
o pozdéjsi samostatnou cetbu a také
uziteénou formou podpory rozvo-
je hmatu. Dalsi dalezitou pomoci pro
rodiny a $koly je pujéovani pomicek,
hmatovych her apod.

Velikym prinosem Asociace je vza-
jemné propojovani rodi¢d, déti, uci-
telti... Zajemci o aktivity Asociace se
mohou informovat na webu
www.asociacerodicu.estranky.cz
a www.tactus.wz.cz

Jana Vachulovd, poradkyné rané péce

(KJOUKEJ - 1/2016
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Luckovice 2016 ve
zpétném zrcatku

Na konci kazdého kurzu pro rodi-
ny se snazime pomoci dotazniku
vyzvédét od ucastnikl, jak hod-
noti pravé probéhly tyden a co by
nam doporucili do budoucna.
Letos se nam seslo dvanact vypl-
nénych dotazniki - vSem za né
velmi dékujeme. Zde je strucné
vyhodnoceni.

Rodi¢e mohli nejprve z nékolika
moznosti vybrat, co pro né bylo pti roz-
bylo tim cilem, kvili kterému do Luc¢-
kovic prijizdéli. Na prvnich trech mis-
tech rodiny jmenovaly:

1/ vzajemné setkdni, vymeéna zkusenos-
ti a ndpadti mezi rodinami,

2/ proziti radosti ze spole¢nych her
s ditétem,

PALLLAANY

TN
I

3/ informace a ndpady od poradct
a pozvanych odbornikd; setkani s ostat-
nimi détmi a moznost zazit své dité
v jejich kolektivu.

A muzete si porovnat, co zucastnéné
rodiny posléze vnimaji jako nejptinos-
néjsi uz po skonceni kurzu:

1/ moznost setkat se s jinymi rodinami,
jejich tézkostmi a radostmi,

2/ moznost zazit skvélé lidi z EDY,

3/ spoustu novych zazitka,

4/ moznost zazit bowling poslepu.
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(Jednotlivé se objevily i velmi osob-
né ladéné odpovédi jako ,spole¢ny
pobyt celé rodiny, ktery iniciovalo nase
dité¢ s postizenim“ nebo ,ze nase dité
zvladlo stridani heren®

Vsech dvanact rodin se vyjadrilo, Ze
si uzily spole¢né hry s ditétem. Jmeno-
vité nejvice zaujaly:

1/ senzopatické hry,
2/ hry na hfisti,
3/ bazén.

Dale rodi¢e jednotlivé jmenovali
zpivanky, dopoledni programy v her-
néach, prostorovou orientaci, hipotera-
pii, canisterapii a vecerni programy.

%)

Co se tyée konkrétnich situaci,
v kterych ziskaly nové zazitky a zku-
$enosti, rodiny jmenuji relaxa¢ni pro-
gram, tanec s ditétem v Satku, refle-
xi chovani ditéte od raznych rodicu
i poradkyn, kazdodenni stfidani heren,

www.eda.cz (*)
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rady k vyrobé pomticek, bliz§i pozna-
vani svéta nevidomych, diskusi tykajici
se lidi s postizenim, kterd vznikla mezi
sourozenci, intenzitu programu, ktery
»probudil® dité ...

Jednoduse zatizeny objekt vyhovo-
val v§em; na dotaz, zda by chtély vétsi
komfort, ptipadné i za cenu mirné bari-
érovosti, osm rodin odpovédélo zapor-
né, tfem je to jedno a jedna neodpové-
déla. Jako jediny zapor objektu uvedla
jedna rodina zimu v noci.

Deset rodin by na kurz chtélo jet
pristi rok znovu, jedna neodpovédéla
a jedna si neni jista, zda by to zvlad-
la vzhledem k planovanému néstupu
maminky do prace.

Ur¢ité se budeme vénovat doporu-
¢enim pro pristi rok, kterych se také par
seslo. Kazdy vyplnény dotaznik je oso-
bity, dékujeme za upfimné a velmi kon-
krétni vyjadreni. Jedno z nich, od starsi
sestry klientské holc¢icky, nas obzvlast
pobavilo a potésilo:

»Ahoj vedeni, nechtélo se mi sem,
ale je to tu super :-) Pristé bych jela rada
znova! Rizenka®

Zpracovala Jana Vachulovd

Prinasime dva pohledy
na tydenni pobytovy kurz:

Téma / Nikdy v tom nejsme sami
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Luckovice 2016

Nase tfi¢lennd rodina se letos popr-
vé zh¢astnila pobytu s ranou pé¢i EDA
v Luckovicich. Mame sedmnactimési¢-
ntho syna Jichyma s kombinovanym
postizenim a s ranou péci spolupracu-
jeme uz rok. Nase poradkyné¢, Dagmar
Kukackova, ndm pobyt velmi doporu-
¢ovala, protoze jsem se chtéla seznamit
s jinymi rodinami s détmi se zrakovym
postizenim.

Meésic pred timto pobytem jsme se
se synem vratili z lazni, na pobyt jsme
se tudiz tésili i proto, Ze jsme jeli tento-
krat vSichni tfi, v¢etné manzela. Chtéli
jsme nacerpat nové napady, jak naseho
synka rozvijet, jaké pomiicky mu vyro-
bit, poznat starsi déti a vidét, jak se ony
vyporadaly se zrakovym handicapem;
ale také si odpocinout. Mym tajnym
pranim bylo, aby se i manzel inspiroval
v tom, jak s Jachymem pracovat, tedy

(KJOUKEJ - 1/2016

aby ta kazdodenni zrakova stimulace
a rehabilitace nebyla jen na mné.

Nase ocekavani se splnila na tisic
procent! Program byl nabity, ale zaro-
ven pripraveny tak, ze jsme si opravdu
odpocinuli a nacerpali energii. Dopo-

ledne se pracovalo ve skupinich sesta-
venych podle véku a schopnosti déti,
program poradkyné vzdy perfektné pri-
zpusobily potfebam nasich déti. Béhem
dopolednich skupin jsme se seznamili
snad se vS§emi poradkynémi rané péce,
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coz bylo taktéz skvélé. Kazdd z nich
méla pro nas néjakou skvélou radu, jak
se synkem pracovat, doporucila ovére-
ny trik z praxe a predala ndm své zkuge-
nosti s détmi s podobnym postizenim.

Odpoledni programy byly vymysle-
né stejné bezvadné jako ty dopoledni.
Nejvice nas oslovila senzopaticka hra,
kdy jsme se se synkem zapatlali od hla-
vy k paté vlastnoru¢né vyrobenou jed-
lou modelinou, a ptiprava sushi.

Vecernich programt zaméfenych
na rodice, seznameni se mezi sebou, se
jako jediné dité zacastnil na$ syn. Ostat-
ni déti hlidaly zkusené studentky, nas
Jachym ale chodi spat az s nami. I tak
jsme si vecery uzili a ptipadali si jako na
paradni dovolené.

Béhem pobytu jsme navic vyuzili
moznosti konzultace s fyzioterapeutkou.
Stravili jsme s ni vice nez hodinu a bylo
to opét skvélé. Po navratu z ldzni se nam
nedari najit fyzioterapeuta, se kterym
bychom si opravdu sedli, takze setkani
s pani Donatovou bylo jako balzam na
dusi. Déle jsme pozadali zrakové tera-
peutky, aby po ptl roce u Jachymbka pro-
vedly vysetfeni zrakovych funkci, a my
se wjistili, Ze Jachymek déld pokroky.

Kromé pracovnic EDY musim ale
pochvélit i svého muze. Prestoze je
opravdu velky introvert, zapojil se do

programu, komunikoval s ostatnimi
ucastniky a zdroven se vénoval synko-
vi, a tim upevnil jejich vztah. To, Ze si
pobyt i on uzil, asi nejlépe vystihuje, jak
skvéla atmosféra byla. Pomyslnou tres-
ni¢kou na dortu bylo, ze se v Luckovi-
cich vyborné vari.

Moc dékujeme, Ze jsme se pobytu
mohli zucastnit, a doufame, Ze to neby-
lo naposled.

Daniela Cesalovd

Pobyt Luckovice
2016

Na pobyt jsem odjizdéla se smiSe-
nymi pocity. Méla jsem strach z nové-
ho i z toho, jak se moje dcerka, ktera
je mimochodem velmi temperament-
ni hol¢icka, aklimatizuje v nezndmém
prostiedi a mezi tolika cizimi lidmi.
Zaroven jsem si fikala, Ze by to mohla
byt skvéla prilezitost, jak se sezndmit
s rodici, kteti to taky nemaji zrovna jed-
noduché, a tieba i dostat odpovéd na
nékteré své nejasnosti a otazky.

Uz od prvniho dne po seznamo-
vacim veceru mi bylo jasné, Ze se nam
nebude chtit domt. Kazdy den byl pro
nas super zazitkem. Dopoledne jsme
byli ve skupinkach a kazdy den jsme
se vénovali jiné aktivité (relax, hmat,
muzika, pohyb). Pokazdé jsme si skvé-
le popovidali s rodi¢i a poradkynémi
k danému tématu nebo vyrobili néjakou
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stimulaéni pomticku. Moc se ndm libi-
ly i odpoledni programy, kde jsme byli
v8ichni pohromadé, naptiklad terapie
s pejsky. Uzasnd pro mne byla i moz-
nost vyuzit konzultaci s pani fyziotera-
peutkou a posouzeni zrakovych funkei.

Mé pocate¢ni obavy byly zbyte¢né;
strach uz prvni den opadl. Na vSech-
ny své otazky a nejasnosti jsem dostala
odpovéd. Poznala jsem skvélé a uZzasné
silné lidi. Karolinka se vyborné aklima-

tizovala a dokonce i doma sviij tempera-
ment zmirnila. A hlavné jsme si obé cely
tyden uzily, odpocinuly si a na chvilicku
vypadly z kazdodenniho koloto¢e. Mné
osobné to neskute¢né pomohlo.

Timto chci celému tymu EDA podé-
kovat, Ze nam bylo umoznéno na poby-
tu byt a prozit skvély tyden.

Nikola Sormovd
a Karolinka Vivrovai

www.eda.cz (*)
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Psychologicka

ewv O

podpora rodicum
tvari v tvar

aneb , Krizovka”
v EDOVI (i doma)

Tématem tohoto cisla casopisu
jsou (podpurné) skupiny — formal-
ni, neformalni. EDA cz je jednou
z téch formalnich. Od listopadu
roku 2014 nabizime kromé sluzby
rané péce i psychologickou pomoc
pro rodice. Sluzba, které nepres-
né rikame obcas ,krizovka”, je
ur¢ena véem uzivatelskym rodi-
nam, respektive rodicim, kteri
o ni pozadaji — svého poradce
nebo primo nas.

Po roce a pul se na stranky ¢aso-
pisu vracime s prvnimi komenta-
fi a zkuSenostmi. Divodu, proc
nas klienti oslovuji, je mnoho.
Zpravidla se neciti dobre, potre-
buji s nékym hovofit (a rodina ¢i
pratelé uz své moznosti vyCerpa-
li, nebo je klienti nechtéji obtézo-
vat). Tématem rozhovoru byvaji
casto déti, o které rodice pecuji.
Ale také sourozenci, partnerské
a rodinné vztahy, vlastni pocity
a potreby pecujicich ¢i proces
prijeti ditéte s postizenim.

Z nasich zkusenosti vyplyva, Ze jed-
e je rozhodnout se a pozadat o prvni
setkani. Velmi ocenujeme 37 rodicd,
ktefi tento krok ucinili. Celkem jsme
s klienty stravily 137 hodin. Z nasich
statistik vychazi, ze pramérna konzul-
tace trva hodinu a pul. Vzdy se snazi-
me Cas prizptsobit aktudlnim pottebam
rodiny, nicméné standardni doba kon-
zultace je 1 aZ 2 hodiny. Ze zkus$enosti
vime, Ze (aZ na vyjimecné situace) po
dvou hodinach uz jsou zpravidla ener-
getické, verbalni i fyzické moznosti
obou stran vycerpany a nabizime dalsi
setkani. Své sluzby poskytujeme jed-
norazové i opakované, sluzba je ¢asové
omezend. To znamend, Ze nemiZeme
aktudlné poskytovat dlouhodobou
pravidelnou terapii (tedy vice nez 13

(KJOUKEJ - 1/2016

setkani). Pokud jste nékdy v minulosti
vyuzili sluzby psychologické podpory
a pomoci a po néjaké dobé citite potte-
bu s nékym hovotit, je ale v poradku se
znovu ozvat.

Konzultace probihaji nejcastéji
v misté bydlisté rodi¢a, podle potfeby
také v nemocni¢nich zatizenich nebo
v sidle EDY. VSechny moznosti maji
své vyhody a nevyhody. Rozhodnuti,
kde se budeme setkévat, je na rodicich.
Abychom mohli svou praci délat dobre
a kvalitné a aby vtibec byla nase sluzba
vyuzivana tak, jak ma, je dilezité, aby
si rodice déti, které vyzaduji pozornost
(coz je celkem prirozené), zajistili hli-
dani (nebo abychom setkani domluvili
na dobu, kdy dité spi). Je zkratka tfeba,
abychom méli moznost s rodi¢i v klidu
hovotit. Dal$im diivodem je, Ze nékdy
je prosté obtizné nebo nevhodné hovo-
fit o sobé, svych prozitcich pred dité-
tem. Asi nejtypi¢téj$im prikladem je
potfeba mluvit o tom, Ze nékdy rodi-
Ce citi vztek, tfeba i na své dité, nebo
litost, smutek (coz se stava a je bézné
ve véech rodindch). A v tom ptipadé je
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vhodné, aby rodi¢e méli moznost své
pocity probrat upfimné, bez ndznakd,
bez ostychu a davani si pozor na to, co
tikaji a jak, aby to jejich dité neslyselo
a neporozumélo.

Co vlastné klientdim nabizime?

= psychologickou pomoc a podporu

= krizovou intervenci

= psychologické poradenstvi

= provazeni tézkym zivotnim
obdobim

= pripravu na naro¢nou udalost
(napt. jednani u soudu, opera¢ni
zakrok ditéte)

Pokud to nase casové moznosti
dovoli, snazime se jezdit s poradkyné-
mi i na prvni navstévy do rodin, které
zadaji o sluzbu rané péce. Své sluzby
budeme nabizet i na pobytu EDY.

Za tym krizovych interventek
Andrea Nondkovd, psychoterapeutka
a vedouci linky EDA
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Proc¢ zavolat
na Linku EDA?

Ctvrtého biezna Linka EDA osla-
vila prvni narozeniny. UZ vice nez
rok se snazime nabizet sluzby
rodinam a pecujicim o déti s po-
stizenim, zavaznou diagnozou ¢i
nemoci. Béhem toho prvniho roku
jsme diky davére nasich klientt
méli moznost slySet nebo Ccist
jejich pribéhy, odpovidat na dota-
zy, provazet nase klienty.

Ti, ktefi nas kontaktovali, ve
svém Zivoté ucinili jeden dulezity
krok — zacali pecovat o sebe.

Rodice déti s nemoci ¢i postizenim
jsou vyjime¢éni v mnoha ohledech:
vysokou mirou nasazeni, mnozstvim
energie a sil, se kterymi pecuji o své
deéti. A také nedostatkem ¢asu na sebe,
své potreby (psychické, fyzické ¢i soci-
alni) nebo samotou - to vse je Castym
duasledkem velké obétavosti a nasazeni.
Je celkem pochopitelné a pfirozené, ze
kdyz pecujici dlouhodobé Zije v naroc-
né situaci, nezbyva mu na jeho vlastni
potieby ¢as, energie ani chut. Je prekva-
pivé, co jsou rodice a pecujici schopni
zvladnout a vydrzet. Odolnost a schop-
nost zvladat se muze stat pasti ve chvi-

li, kdy se takova naro¢na situace stane
normou, tj. ve chvili, kdy uz zatéz trva
tak dlouho, ze je to vlastné normalni.
Pro zdravi pecujicich to véak normalni
neni. Dlouho lze brat na dluh, bohuzel
nékdy si télo ¢i psychika vybere uroky
v podobé psychické nepohody ¢i potizi
(nespavost, ztrata schopnosti prozi-
vat a zazivat pozitivni véci, deprese,
atd.) ¢i télesné (ruzné psychosomatické
obtize).

Mnoho pecujicich se (i diky své
schopnosti adaptovat se na naro¢nou
situaci a vydrzet) domniva, ze jim jesté
neni tak $patné, aby potfebovali pomoc
zvendi. Ptipadné citi ostych si o pomoc
fici, zavolat nebo napsat, protoze uz
pro né je bézné veskerou svou energii
vénovat svému ditéti ¢i détem. Tém
z vas, ktefi mate pocit, Ze je$té nejste
v tak tézké situaci, ale citite se obcas
unaveni, osamoceni, bezmocni a mate
pottebu své pocity sdilet, nabizime své
sluzby. Hovofit o svych pocitech, pred-
stavach a zklamanich je nékdy obtizné,
hovofit o svém prozivani s anonymnim
¢lovékem-profesionalem v$ak muize byt
také ulevné. Z nasi zkuSenosti vime, zZe
»jen mluveni“ mnoha lidem pomdha.
Casto nejdfive potiebujeme pojme-
novat, co se s nami déje, pochopit, jak
nam je, abychom mohli hledat zpiisob,
jak by nam mohlo byt lip. Na celostat-
ni Lince EDA vam nabizime podporu
a provazeni v aktudlni zivotni situaci,
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bezpec¢ny prostor pro sdileni prozitka,
o kterych se tézko mluvi, pomoc pti
hledani moznych vychodisek z akutni
krize, zdkladni socidlné pravni pora-
denstvi a kontakty na navazujici sluzby.
Nabizime i dal$i bezplatnou celorepub-
likovou sluzbu - zprostiedkovani tele-
fonické konzultace nebo e-mailového
poradenstvi s lékafem nebo odbornym
specialistou (to v$ak nelze zprostredko-
vat anonymné).

To, ze vam neni dobfe, Ze nema-
te s kym hovorit, Ze jste rozzlobeni,
smutni atd. je stejné dobrym déivodem
volat, jako to, Ze chcete Zadat o infor-
mace o novych sluzbach, zptisobech
lécby ¢i rehabilitace. Nebojte se zavo-
lat, vyzkouset, jaké to je. Snazsi je to ve
chvili, kdy o tolik nejde. Pokud cekite,
az je vam opravdu $patngé, jste pak zra-
nitelnéjsi; v tu chvili je jesté téz8i udélat
prvni krok - volat do nezndma.

Strucné slovy faktl o Lince EDA:

V prvnim roce nés klienti zkontak-
tovali v 340 ptipadech (telefon, chat
i email). Nasim nejcastéjsim volajicim
je zena, matka ditéte v predskolnim ¢i
mlad$im $kolnim véku. Posledni dobou
v8ak vice volaji i muzi a také pomdhaji-
ci profesionalové.

Za tym Linky EDA Andrea Nondkova,
vedouci a metodicka Linky EDA

! Byla u vaseho ditéte zjiSténa zavazna diagndza
* Pecujete o dité po urazu nebo s postizenim
e, Y e LINKA EDA je urcena vSem pecujicim
’!\ Cltlte se sami (rodi¢tm, blizkym, odborniktim),
kterych se tyka téma déti se zavaznou
vy o o diagnozou, po tézkém uUrazu nebo
? Chcete se s nékym poradit? izenim.
N ed a Linka EDA: 800 40 50 60
linka a chat Chat EDA: www.eda.cz
O O E-mail: linka@eda.cz
32 eda.cz *
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Prvni skolni
rok SPC EDA

Specialné pedagogické centrum
EDA zahdjilo svou c¢innost na
zacatku skolniho roku, v zari 2015.
Ma za sebou vétsi c¢ast prvniho
Skolniho roku jako Zaci prvnich
trid v zakladni skole. | pro nas -
pracovniky SPC EDA - je tento
rok velmi pestry. Pfindsi nové
zazitky, zkusenosti, radosti i sta-
rosti.

Zakladatelem SPCEDA je Rana péce
EDA (nyni EDA cz, z. 4.). Spojuje nas
nejen nazev EDA, ale v soucasné dobé
inékolik spole¢nych klientt. Za téch par
mésictt nasi spoluprace muzeme zalit
tuto situaci hodnotit jako velmi uzite¢-
nou a fungujici. Nase ¢innosti se dopl-
nuji, podporuji, kontakt s rodinami,
poradkynémi rané péce a specidlnimi
pedagozkami se zda vyhovujici pro vét-
$§inu zucastnénych. Prestoze SPC bylo
ztizeno Stfedoceskym krajem zejmé-
na proto, Ze v tomto kraji SPC pro déti
a zaky s vadami zraku dosud chybélo,
nase klientela se rozrista napri¢ nékoli-
ka kraji. V soucasné dobé poskytujeme
poradenské sluzby intenzivné v Praze,
Stfedoceském a Usteckém kraji, nékolik
zak podporujeme také v Jihoceském,
Kralovéhradeckém a Pardubickém kraji.
Spolupracujeme s détmi, zaky, studenty,
jejich rodinami a pedagogy v béznych
matefskych, zdkladnich a stfednich
$kolach, ale i ve $kolach, kde se vzdéla-
vaji zaci podle ramcového vzdélavaciho
programu pro zakladni $kolu specidlni
dle I i IT. dilu.

Velkou radost nam délaji uspéchy
zaku ve Skolach i daivéra, se kterou se na
nas obraceji rodice a odbornici, ktefi se
podileji na vzdélavani nasich zaka.

Zatimco podzimni obdobi pro nas
bylo obdobim velkych zac¢atktl a bylo
vzhledem k rychlému ndrastu zajemct
o sluzbu dosti hektické, s pribyvajici-
mi mésici jsme se kromé informovani
o sluzbach SPC a intervenci u nasich
klientt vénovali také psani projektd,
shanéni finan¢nich prostfedki na pro-
voz a mzdy SPC, ale také na vybaveni
odbornymi pomtickami. Radi se s vami
podélime o své uspéchy. Diky podpo-
te Nada¢niho fondu Ceského rozhla-
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su ze sbirky Svétluska a Nadace Leon-
tinka mazeme stale vyjizdét do terénu,
konzultovat pfimo ve $kolkach, $ko-
lach, vyptjcovat si sluzebni automobil
a poskytovat nasi sluzbu individudlné
klientdim podle jejich potfeb. Podpo-
ra od GE Money Bank ndm umoznila
zakoupit pomucky urcené slabozrakym
a nevidomym zikiim. Nase SPC jsme
vybavily nékolika $kolnimi pomucka-
mi, hmatovymi hrami, pomiickami pro
ambulantni préci s klienty a v soucasné
dobé objedndvame pomiicky pro zra-
kovou stimulaci. Véfime, Ze se poda-
Fi zucastnit se i dalSich projekta a nase
pracovisté vybavit jesté vice.

Velmi si cenime nejen spoluprace
s nas$imi kolegynémi z ranych péci, ale
také z ostatnich specidlné pedagogic-
kych center v regionech, kde ptsobime,
se zdravotnickymi zafizenimi, zrako-
vymi terapeuty a psychology, se ktery-
mi tvofime mnohdy dtlezity tandem
pti zafazovani zakt do vhodného typu
vzdélavaciho zafizeni.

Vétsina z vas vi, Ze jsou planovany
zmény v souvislosti s novym $kolskym
zakonem a vyhlaskou upravujici vzdé-
lavani déti, zdka a studentl se speci-
alnimi vzdélavacimi potfebami, které
nabyvaji i¢innosti k 1. 9. 2016. Proto se
snazime ziskat co nejvice konkrétnich
informaci o téchto zméndach, ucastnime
se odbornych besed a $koleni pravé na
téma nové legislativy a jejiho dopadu do

Téma / Nikdy v tom nejsme sami

reality a o novinkach vas budeme prii-
bézné informovat.

Ani ptichdzejici jaro pro nas neni
divodem k odpocinku, ba naopak,
soucasné obdobi je pracovnice SPC
»poutd zejména k pracovnimu stolu
a diagnostickym ndstrojim. Béhem
jara podavaji feditelé $kol zadosti
o ziizeni funkce asistenta pedagoga
pro své zaky, dokladaji pocty integro-
vanych zaka a tato situace se neobejde
bez doporuéeni poradenskych zatize-
ni. Priprava dokumentti pro jednoho
zaka znamena vystaveni hned nékolika
dokument.

Jednd se o Doporuceni k zafazeni
zéaka se specidlnimi vzdéldvacimi potte-
bami (tzv. doporuceni k integraci),
Doporucdeni ke zfizeni funkce asistenta
pedagoga, Odborny posudek a Zpra-
vu z vySetfeni doplnénou o Prilohy
k doporuc¢enym ¢innostem a doporuce-
nym pomuckam pro vzdélavani. S tro-
chou nadsazky lze fici, Ze jde o hektické
obdobi nejen pracovnic SPC, ale i jejich
klavesnic a tiskarny.

Béhem letnich prazdnin nebudeme
zahalet; kromé ambulantnich sluZeb,
které budeme poskytovat, bychom se
chtéli vénovat i vyrobé novych pomt-
cek a pracovnich listd, ale také odpocin-
ku a nabirani sil na novy $kolni rok.

Za tym SPC EDA
Martina Krdlovd, vedouci SPC

33




Nejen pro sourozence

Nejen pro
sourozence

Rozsirili jsme pro vas rubriku véno-
vanou nejen sourozencim. Nyni neob-
sahuje jen tip na hrani ¢i vyrabéni, ale
prinasime také rozhovor s Nikéou, kterd
je nejstarsi ze ti'f sourozencu.

V déanku Co potfebuji sourozenci
déti s postizenim se doctete o zaklad-
nich pottebach podle konceptu dvojice
terapeututll Pesso-Boyden, pfipomene-
me si, na co bychom neméli zapominat
v kontextu Zivota s ditétem, které potie-
buje casto vice péce nez jeho zdravy
sourozenec. Dozvite se, jak sourozen-
clim miiZeme pomoci napliovat jejich
zékladni potieby

Co potrebuji

sourozenci deti
s postizenim

At chceme ¢i nechceme, kazdého
z nas béhem zivota ovlivni mnoho
dulezitych faktorua. To, jaci jsme,
ovliviiuji kromé genetické infor-
mace ziskané od nasich predku
i zazitky, situace, ve kterych se
ocitneme, role, které na sebe
béhem Zivota bereme, a konstela-
ce, jejichz jsme soucasti. Jednou
z takovych konstelaci, ktera for-
muje nasi osobnost, prozivani
a zivotni smérovani, je konstelace
sourozenecka. Jinak proziva dét-
stvi a je do Zivota vybaven jedina-
cek, jinak nejmladsinebo nejstarsi
ze sourozenclt. O tomto zajima-
vém fenoménu se mGzeme docist
v mnoha publikacich (napf. Le-
man, K.: Sourozenecké konstela-
ce, Portal 2012). Relativné malo je
toho ale napsano o tom, jak ¢lové-
ka ovlivni to, Ze jeho sourozenec
ma zavazné télesné, mentalni
nebo kombinované postizeni nebo
je vdzné nemocny. Prevazna vét-
Sina odborné pozornosti je véno-
vana ditéti s postizenim, a tak
o tom, co prozivaji jeho zdravi sou-
rozenci, vime jen malo. MGZeme
se ptat, jaké to vlastné je — byt
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bratrem nebo sestrou ditéte
s postizenim? Co jim toto souro-
zenectviv zivoté bere a co dava?
Co je pro né narocné a co jim
pomaha? Jak jejich role ovlivni
jejich osobnost a jejich Zivotni
smérovani? A hlavné, co potrebuji
od nas dospélych (rodiéu, pribuz-
nych, ucitell, vychovatell, souse-
dua, lékard, psychologl...), aby
mohli prozit smysluplny Zzivot
s pocitem plnosti a vyrovnanosti?

Sourozenciim déti s postizenim se
obecné vénuje méné pozornosti. Ziji tak
velmi ¢asto ve stinu svych sourozenct
vyzadujicich usilovnou péci a podporu
rodi¢t. Kazdy z nas md ur¢itou kapaci-
tu fyzickych a psychickych sil, nejinak
je tomu u osob dlouhodobé pecujicich
o dité¢ postizenim. V této konstelaci je
pak naro¢né vnimat potieby ostatnich
¢lentt rodiny, najit prostor a ¢as pro se-
be, partnera a ostatni déti. Sourozenci
déti s postizenim vétsinou védomé ¢i
podvédomé chdpou a ptijimaji potre-
bu rodiny dat postizenému ditéti maxi-
mum toho, co je mozné. Aby ulevili
rodi¢tim, ¢asto na sebe berou roli bez-
problémového ditéte s cilem neztéZovat
uz tak naro¢nou rodinnou situaci. Za
svou bezproblémovost a ochotu rodi-
¢um pomadhat byvaji rodici ¢asto i oce-
novani, ¢imz se jejich postoj vice a vice
posiluje. Ne vsichni sourozenci v$ak
voli tuto strategii. Nedostatek pozor-

nosti naopak nékteré déti podvédomé
vede k ,,problémovému“ chovéni, kte-
rym se snazi pozornost rodic¢t obratit
k sobé. Za timto chovanim mohou byt
skryty také pocity osamoceni, studu
za sourozence, viny za jeho postiZeni,
pocity odpovédnosti za sourozence
a vnimani tlaku rodi¢t na to, aby jako
ti zdravi byli uspésni.

Sourozenectvi s postizenym brat-
rem nebo sestrou jinak vnima batole,
predskolak, mladsi a starsi $koldk, ado-
lescent a dospély sourozenec. Vyraz-
nou zatézovou etapou pro kazdé dité je
bezesporu okamzik narozeni mladsiho
sourozence s postizenim nebo okamzik,
kdy se postizeni projevi naptiklad po
urazu. Cela rodina prochdzi procesem
vyrovnavani se se zdvaznou diagnézou,
ktery je doprovazen mnoha emocemi.
Dité vidi utrdpené a smutné rodice, citi
jejich stres a trapi se tim, Ze jim nemuze
pomoci. Muize byt také zklamané ze
sourozence samotného.

V batolecim a predskolnim obdobi,
pro které je u déti typicky egocentris-
mus (neschopnost vnimat svét z pohle-
du druhého), mize sourozenec $patné
snaset konkurenci bratra nebo sestry
s postizenim (zejména pokud je zdravy
sourozenec mladsi). Neni schopen brat
ohled na jeho jinakost a mtize ho roz¢i-
lovat nemoznost si se sourozencem hriat
a spolu s nim objevovat svét.

Sourozenec v mlad$im Skolnim
véku bere postizeni sourozence realis-
ticky jako urcitou danost. Akceptuje
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sourozence takového, jaky je, tak, jako
ptijimd danost vSeho kolem sebe.

Ve stfednim $kolnim véku se std-
vrstevnikil. Dité posuzuje ostatni podle
sama sebe. Pro snazsi porozuméni ostat-
nim u néj vyvstava potfeba stejnosti.
Tu vsak jeho sourozenec s postizenim
miiZe jen tézko naplnit. Zdravého sou-
rozence tento fakt muze oddalit ve vzta-
hu s postizenym bratrem nebo sestrou
a v jeho postoji k nému se mohou obje-
vit ambivalentni pocity a my$lenky.

V dobé dospivani se méni postoje
a zptisob hodnoceni svéta. Dospivajici
se vymezuje vici rodiné i vidi svému
sourozenci s postizenim. Adolescent je
zranitelnéj$i a méné stabilni ve svych
postojich, coz se obvykle odrazi na jeho
vztahu a postoji k postizenému souro-
zenci. V tomto obdobi vice nez v jiném
se muzZe za sourozence stydét. Zdra-
vi sourozenci se mohou citit extrém-
né zahanbeni, pokud maji postizené-
ho sourozence doprovazet, nebo kdyz
se jich na néj nékdo pta. Maji obavy
z toho, co by fekli spoluzaci, z predsud-
kit a odmitnuti.

U dospélych sourozencti se obje-
vuje starost o budoucnost sourozence
s postizenim, az se o néj nebudou moct
postarat rodice. Pro vét$inu zdravych
sourozencu je neptijatelna predstava,
ze by jejich postizeny sourozenec travil
zivot v ustavni péci. Citi za sourozence
zodpovédnost, coz ovliviiuje naptiklad
i vybér jejich Zivotniho partnera (pod-
statnym kritériem se stava schopnost
a ochota partnera akceptovat jejich
sourozence), ale i povolani (sourozenci
si Castéji voli povolani v socidlné-psy-
chologické oblasti) miize ovliviiovat
i zalozeni vlastni rodiny (obava z naro-
zeni vlastniho ditéte s postizenim).

Prozvladani faktu, Ze maji postizené-
ho sourozence, je pro déti dulezity pri-
stup jejich rodiny k reSeni problematic-
kych situaci, to, jak je rodina proziva,
jak jeji ¢lenové vzijemné komunikuji
a jak se navzajem podporuji. Rodice se
v takovych rodinach svym piistupem
ke svym zdravym a nemocnym détem
pohybuji mezi dvéma polaritami. Jed-
nim krajnim extrémem je zaméieni
veskeré pozornosti na postizené dité
s tim, Ze zdravy sourozenec je upozadén
nebo dokonce vyznamné zahrnut do
péce o bratra nebo sestru s postizenim.
Druhym krajnim extrémem je zamé-
feni pozornosti na zdravého potom-
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ka. Rodi¢e mohou podvédomé touzit
po vynahrazeni straddni a potizi spja-
tych s postizenym ditétem. Mohou tak
zdravé dité zatéZovat vzhledem k jeho
véku a schopnostem nerealnymi naroky
a pozadavky. Podle tuzemskych i zahra-
ni¢nich vyzkumua prozivani zdravych
sourozencu negativné ovliviiuje tizkost-
na vychova, nespravedlivy pristup
k postizenému a zdravému ditéti, potla-
¢ené emoce, trapeni, bezmoc a stres
rodicd, prili§ ¢asta povinnost starat se
0 sourozence a mald informovanost
o postizeni sourozence. Pro dité jakého-
koli véku je naro¢né obdobi dospivani
jejich postizeného sourozence. Je pro
né naro¢né pochopit a prijmout zvyse-
nou drazdivost a zmény v sourozencové
chovani, které jeho dospivani pfirozené
doprovazeji. Jako velmi zatéZzové pro-
zivaji obdobi zhorSeni sourozencova
zdravotniho stavu, pobyt v nemocnici
a obavy o jeho zdravi a zivot.

K tomu, abychom mohli zdravému
ditéti pomoci dobfe se citit v rodiné
s postizenym sourozencem a dat mu
dobry zdklad pro jeho dalsi Zivot, vede
cesta pres pochopeni jeho potfeb. Na
lidské potteby se lze podivat z riznych
uhlu pohledu. Srozumitelny a zéroven
mné velmi sympaticky pristup k lid-
skym pottebam vypracoval americky
manzelsky par Albert Pesso a Diana
Boyden (oba byli pivodné tanecnici).
Jejich pristup se nazyva Pesso Boyden
System Psycho-motor (PBSP). Jde
o humanisticky zaméfeny psychote-
rapeuticky smér uréeny k sebepoznd-
vani, vyrovnavani se s osobni historif
a nachdzeni hlubsiho smyslu a radosti
v Zivoté. Podle A. Pessa a D. Boyden
ma kazdy ¢lovék pét zakladnich vyvo-
jovych potieb, a to potfebu mista,
péce, podpory, ochrany a hranic. Kaz-
da z téchto potieb je ve vyvoji ¢loveéka
napliiovana zvenci (od pecujicich osob)

nejprve na konkrétni roviné, posléze na
roviné symbolické. Pokud jsou vyvojo-
vé potieby dostatecné a ve spravném

Nejen pro sourozence

¢ase zvendi naplnény, miize si clovek
zazitek jejich naplnéni zvnitfnit. Mtze
tak byt v dal$im zivoté schopen sam si
tyto potfeby naplnit nebo zajistit zdro-
je jejich naplnovani. Vzhledem k tomu,
Ze Zijeme v realném a nikoli idedlnim
svété, neni mozné v détstvi tyto potre-
by naplnit beze zbytku. DulezZité je, aby
dité nezistalo zcela bez syceni téchto
potteb. Tyto potfeby mohou byt napl-
novany nejen rodici, ale i dal$imi oso-
bami, které jsou s ditétem v dobrém
vztahu. V dospélosti je mozné nenapl-
néné potreby dosytit prostfednictvim
psychoterapie.

Pojdme se nyni podivat na jednot-
livé potteby v kontextu zivota zdravé-
ho sourozence. Potfeba mista je napl-
novana jiz v déloze maminky ditéte,
posléze v ndrudi rodi¢ti a vytvorenim
ptijemného prostoru pro hrania odpo-
¢inek ditéte (dité ma svou postylku,
zidli¢ku...). Symbolicky je tato potte-
ba napliiovana tak, ze rodi¢e maji své
dité ve svém srdci, mysli na n¢j, vidi
ho takové, jaké je, a davaji mu zpravu,
ze je v poradku a milované. Pokud se
¢lovéku dostane naplnéni této potre-
by, mize se pak v zivoté citit tak, Ze
ma své misto ve svété i sdim v sobé. Co
udélat pro co nejlepsi napliiovani této
potieby u zdravého sourozence? Sytit
potfebu mista mizeme mimo jiné tim,
ze se budeme zdravé dité snazit skutec-
né vidét, vnimat a zrcadlit jeho poci-
ty, myslenky a vlastnosti, Ze nebudeme
vyzdvihovat pouze vlastnosti spojené
s pé¢i o postizeného sourozence nebo
s vykonem. Velmi mu pomuZzeme, kdyz
v ném uvidime dité, nikoli pecovatele,
kdyz si s nim budeme hrat, sdilet zazit-
ky. Neni v§ak diilezitd kvantita spolec-
nych zazitkd, ale jejich kvalita. Pro dité
je velmi dulezité, aby své misto nacha-
zelo i mezi vrstevniky. Potfebuje dosta-
tek kamaradskych vztaht a volnocaso-
vou aktivitu, kterd bude jen jeho a ve
které se bude citit dobre.

Dalsi je potieba péce, vyzivy
a syceni. Potfeba krmeni je na kon-
krétni roviné naplilovana jiz v délo-
ze, posléze kojenim a krmenim, ale
také doteky, houpdnim, hlazenim.
Na symbolické urovni jde o syce-
ni laskou, pozornosti, zajmem, oce-
nénim a informacemi. Clovék, ktery
zazil v détstvi dobrou pééi, muze se
v dospélosti citit naplnény a umi si
zajistit syceni svych fyzickych, emoc-
nich a kognitivnich potteb. Sourozen-
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ci déti s postizenim pottebuji kromé
vyse zminéné péce jasné a veéku pri-
méfené informace o postizeni souro-
zence. Potfebuji zdjem rodici o jejich
myslenky a pocity. Potfebuji zejména
ptijeti svych pociti. K tomu jim muze
dospély pomoci tim, ze o pocitech
s ditétem oteviené mluvi, vyjadii mu
pochopeni, miize mu fici, jak to ma
s témito emocemi on a ostatni lidé, co
mu pomaha atd. Pokud se u zdravého
sourozence del$i dobu objevuji sil-
né pocity viny za nemoc sourozence,
pocity studu a vzteku vici okoli nebo
vidi sobé, je mozné vyhledat pomoc
détského psychoterapeuta. Vyrovnat
se s takovymi pocity neni jednoduché
ani pro dospélého, ktery ma na rozdil
od ditéte vyvinuté rozumové schop-
nosti a fadu Zivotnich zku$enosti. Psy-
choterapeut muze ditéti kvalifikované
pomoci se s témito jeho pocity vyrov-
nat a obnovit viru v sebe sama.

Dalsi vyvojovou potiebou je potieba
ochrany. Kazdy ¢lovék je ve své podsta-
té kehky, déti jsou vSak zranitelné mno-
hem vice nez dospéli. Malé déti potre-
buji ochranit pred véemi nebezpe¢nymi
vlivy (nejprve v déloze, pak v narudi
rodicd, vytvorenim bezpe¢ného prosto-
ru). Rodice vytvareji ditéti ochranny §tit
a zaroven ho udi rozeznat, co je bezpec-
né a co nebezpecné, adekvatné reagovat
na nebezpecné situace a predchazet jim.
Pokud je potteba ochrany u ditéte dosta-
te¢né sycena, dokaze se pak v dospélém
Zivoté ochranit, rozpoznat nebezpe-
¢i a poradit si s nim. Sourozenec ditéte
s postizenim potfebuje nasytit potfebu
ochrany stejné jako jiné déti. Rodice
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mu mohou pomoci zejména tim, ze ho
nebudou pretézovat péci a zodpoveéd-
nosti za sourozence. Zdravi sourozen-

ci potfebuji pomoc i s vyrovnavanim se
s reakcemi okoli, které nemusi byt vzdy
ptijemné. V tomto velmi dobte pusobi
priklad rodi¢t a to, kdyz déti mohou
sledovat a nasledné napodobovat jejich
strategie zvladani tézkosti a vnimat
jejich postoj k nim.

Ctvrtou vyvojovou potiebou je
potieba podpory a opory. Podporou
v konkrétni podobé je piisobeni proti
zemské pritazlivosti. V déloze dité nad-
nasi plodova voda, po narozeni jsou
déti noseny, houpany, pozdéji v ramci
her nadhazovény a drzeny za ruku pri
prvnich kraiécich. Na symbolické roviné
potiebuje dité podporu a povzbuzeni ve
svém snazeni, pti hleddni svych nadani
a talenttl a pfiméfenou podporu ve své
samostatnosti. Lidé, ktefi méli v détstvi
dobte sycenou potrebu podpory, si ji
v dospélosti dokazou zajistit a umi pri-
jmout pomoc od ostatnich. Sourozen-
ci ditéte s postizenim miizeme pomoci
nasytit tuto potfebu tim, Ze ho nau¢ime
vyjadrovat jeho potteby a pocity, vytvo-
fenim podpirnych vztaht v rodi-
né i mimo ni (§ir$i rodina, kamaradi,
podptirné skupiny pro sourozence déti
s postizenim). Jako podpora funguje
vnimani rodi¢t jako vzoru ve zvladani
tézkych situaci, ale naptiklad i v péci
o sebe, otevfend komunikace, rodinna
jednota, dali zdravi sourozenci v rodi-
né, v dospivani a v dospélosti partnefi
zdravych sourozenct.

Posledni vyvojovou potfebou dle
PBSP je potieba limitu. Kazdé dité

pottebuje zazivat svoji silu a schop-
nost ovliviiovat sebe a vnéjsi svét.
Zaroven vsak pottebuje okusit i to, Ze
vSe md své hranice, Ze ono samo neni
vSemocné a Ze nic neni nekonecné.
V déloze dité zaziva limity prostoru,
ktery ma k dispozici, po narozeni je
jeho potfeba limitu nejlépe naplni-
telnad uspokojovanim jeho zdkladnich
potreb (muize tak prozit to, Ze uspo-
kojenim potieby skonc¢i nepiijem-
né pocity - napt. hladu). U star$ich
déti je tfeba dat hranice jejich pudo-
vym silam a usmérnit jejich energii
(zejména v obdobi vzdoru). Je tfeba
odlidit vytvorfeni limitu od trestani.
Dité potfebuje zazit, ze jeho rodice
ustoji jeho agresi a vztek bez odmit-
nuti a zavrzeni. Laskyplné limitované
dité vyroste v dospélého, ktery nema
strach ze svych vnitfnich sil a umi
je dobfe vyuzivat. Sourozenec ditéte
s postizenim potfebuje stejné jako jiné
dité zakouset své limity. MiZeme mu
k tomu pomoci tim, Ze s nim sdilime
a zpracovavame jeho agresi a negativ-
ni pocity vici sourozenci, sobé i své-
tu. Pomidze mu stanoveni jeho povin-
nosti v péci o sourozence a pomoci
v domadcnosti, ale zaroven i ohrani-
¢eni a dodrzovéani téchto povinnosti
a pravidel. Pro syceni této potreby, ale
i pro dobry vztah mezi sourozenci, je
dalezité délat vSe pro to, aby souro-
zenci vnimali ptistup rodi¢t k zdra-
vému i nemocnému ditéti jako spra-
vedlivy.

Mit bratra nebo sestru s postizenim

......

ti a ndro¢né situace. Je to také ptilezitost
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k ristu a osobnimu rozvoji. Kvalitativni
vyzkumy provadéné u nds i v zahrani¢i
ukazuji, Ze Zivot s postiZenym sourozen-
k nesobeckosti, toleranci, socialni citli-
vosti, respektu k hodnoté druhych lidi
a k uvédomeéni si vyznamu rodinnych
vazeb. Zku$enost byt sourozencem dité-
te s postizenim poskytuje netradi¢ni
prozitky, nadhled, schopnost ptijmout
rozdilnost, emoc¢ni obohaceni, moti-
vaci k zvlddani riznorodych Zzivotnich
situaci, zodpovédny pristup k povin-
nostem, zvy$eny pocit osobni odolnosti
a duchovni rist.

Markéta BeneSovd
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Nejen pro sourozence

Mgr. Ing. Markéta Benesovd

Détskd psycholozka a terapeutka. Pracu-
je ve specidlné pedagogickém centru pro
détis poruchamifecia v soukromé mater-
ské skole, ma viastni terapeutickou praxi
zaméfenou na pomoc détem, dospivaji-
cim a jejich rodi¢tum a je souldsti tymu
konzultantiy Linky EDA. Ve své prdci
s détskymi i dospélymi klienty vychdzi
z konceptu humanisticky zamétenych
terapif, zejména Gestalt terapie, vyuzivd
prvky muzikoterapie, arteterapie, herni
terapie a sandplay.

Rozhovor s Nikcou

Nikéo, predstavis se nam trochu?
Kolik ti je let? Kam chodis do skoly?

Ahoj, je mi 15 let, chodim do prvni-
ho ro¢niku na obchodni akademii.

Kdyz nejsi ve skole nebo doma, kde
bychom té mohli najit? Mas néjaka
oblibena mista a ¢innosti, kde travis
¢as, kdyz mas volno?

Nasli byste mé urcité nékde venku
s mymi kamarady. Rada chodim casto
do kavarny, kina a také ven na prochdz-
ky. Nebo také rada jezdim na vyjizdky
na mém pennyboardu, kde se odreaguji
a prodistim si hlavu.

Jakeé to je byt nejstarsi ze tfi sester?
Mas néjaka privilegia? Nebo nao-
pak povinnosti, které mladsi ségry
nemaji? Urcité je spousta vyhod, ale
i nevyhod.

Privilegia podle mé nemam, furt ty
mladsi déti maji méné povinnosti nez ja.
Tteba uZ jen zakladni povinnosti doma.

Mas treba néjakou pravidelnou
povinnost v péci o sestry? Vyzveda-
vani ze $kolky, vodéni na krouzek...?
Urcité nemam. Vétsinou je to tak,
ze se nabidnu sama, Ze jednu z holek
vyzvednu ze $kolky nebo je pohliddm.

(KJOUKEJ - 1/2016

Ted budu mozna trochu osobni:
pamatujes si jesté okamzik, kdy se
Mariannka narodila? Jak jsi vnima-
la atmosféru, ktera v té dobé ve vasi
rodiné byla? Jaké to bylo pro tebe?
Poté, co se Mariannka narodila, to
bylo dost ndro¢né. Nevédélo se, co ji
presné je, jaky bude jeji zdravotni stav
a tak. Ale my jsme vzdy Mariannce véfi-
li, védéli jsme, ze stejné bude ta nejsil-
néjsi holcicka a ze bude vse v poradku.

Mas néjakou nejlepsi kamaradku,
které mazes rict uplné vSechno?
Ano mam, zname se vlastné od paté
ttidy zakladni Skoly a hodné blizké si
jsme uz skoro tretim rokem. Rikame

si opravdu vSechno. PrestoZe se poha-
dame, tak vidy se usmifime a poté si
véechno fikdme.

Pro rodic¢e byva nékdy jednou z nej-
tézsich zkousek osobni sily, kdyz se
jich sousedé nebo kolegové ptaji na
nové narozené miminko... Malokdo
hned umi fict: ,Narodila se nam hol-
¢icka, ale neni uplné zdrava”. Resila
jsi néco podobného sama, treba ve
Skole? Strach, ze se té spoluzacky
zeptaji na nové narozenou sestru,
budou zvédavé a ty nebudes védét,
co odpovédét...

Regila, nastalo to tfeba v situaci,
kdy se moji spoluzaci ptali na to, jaka
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je, komu je podobna a i na to, jaké ma
o¢i. Nebo tteba v situaci, kdy se mé ptali,
pro¢ nikam na socidlni sité nedavam svo-
ji nejmladsi sestticku. Ale Ze bych méla
strach, to ne. Nikdy bych se za Mariann-
ku nestydéla. Ano, neni zrovna ptijemné
tikat, co Mariannce je, ale strach si povi-
dat o tom, jakd je, opravdu nemdm.

Vim, Ze Mariannku zboziujes a ze
jsi také jeji veliky ochranitel. Mas
néjakou naucenou vétu, kterou
pouzivas, kdyz se nékdo nakloni nad
kocarek, ktery vezes, a fekne: ,A co-
pak to ma ta chudinka s o¢ickama?”

Naucenou nemam, ale pokazdé rek-
nu néco ve smyslu, Ze nema uplné zdra-
va ocic¢ka. Néjak to s nimi neprobiram.
Mariannka neni chudinka, takze na ty
lidi, co ji tak nazvou, nereaguji. Nesto-
ji mi za to, abych jim fikala néjaké
podrobnosti.

Byt sourozencem ditéte s postizenim
je urcité vSeobecné narocnéjsi role
nez byt ,prosté jenom sourozencem”
(i kdyz i to da nékdy zabrat). Casto je
pro rodic¢e velmi naroéné rozdélit ¢as
a pozornost spravedlivé mezi vSech-
ny déti. Dokazala bys Fict, jestli to, ze
vyristas — dospivas vedle Mariann-
ky, ma pro tebe i néjaké vyhody?

Myslim, Ze ne. Na$i rodice nds
berou viechny stejné. Stejné jako tak,
ze my, jako nase rodina, Mariannku
nepovazujeme za dité s postizenim.
Takze se k ni chovame dplné stejné.
Vsichni dostavame stejnou pozornost
rodica.

Myslis, ze té to treba ovlivni i do
budoucna, az si budes vybirat
povolani?

Kdyz jsem si vybirala stfedni skolu,
tak jsem chtéla vyzkouset i $kolu fyzio-
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terapeuta nebo néco spojeného s détmi.
I ted bych chtéla mit néjakou spojitost
do budoucna s détmi.

Je néco, co bys nam rada rekla na
zavér?

Na zavér bych vam fekla, ze neza-
lezi, jak maéte postizenou tfeba ség-
ru nebo brachu. Porad je to vas sou-
rozenec, kterého budete neskute¢né
milovat i pfes to, ze bude mit jakékoli
postizent...

Ptala se Anna Kubeschovd,
poradkyné rané péce

Les

Ve starém Ccisle ¢asopisu Skaut
jsem narazila na dvé napadité
hry do lesa, které se vyborné hodi
pro sourozence, ale zabavi urcité
i jedinacka. Smyslem her je travit
s détmi co nejvice ¢asu venku,
v lese, chodit ven za kazdého
pocasi a pobyt na ¢erstvém vzdu-
chu si ozvlastnit pokazdé nécim
novym.

Zrcadlo:

Vezméte si s sebou na prochdzku zrca-
dlo. Cim vétsi, tim lepsi, jen pozor,
abyste ho unesli. Zrcadlo se stane
vasim tfetim okem, pozorujte svét skrz
néj. Dejte si ho tésné pod oci a sleduj-
te, co se déje na obloze. Pak si ho dejte
nad hlavu a najednou si v§imnete, co
se véechno déje pod vasima nohama.
Mtizete se také divat za sebe - je to jako
byt v poslednim vagénu Orient Expre-
su. Zkuste si navzajem ukazat, co vas
nejvice zaujalo.

Poklady:

Vainé se daji najit! Ale pottebujete
pokladolovku. Nejlépe zlatou. Vyrobite
ji tak, Ze natfete zlatou barvou létajici
talif. Pak ho s tajemnym vyrazem dej-
te détem a vysvétlete, Ze tahle kouzel-

nd véc umi najit neuvéritelné véci. Staci
hodit, podivat se, kde pfistane, a pak
pod ni hledat poklad. V 1été to muze
byt mald kvétinka, v zimé neobvykly
kamen, pod snéhem schovany list nebo
peticko... MuiZete si navzdjem fici, pro¢
je ta ¢i ona véc poklad.

Anna Kubeschovd,
poradkyné rané péce
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Vyuziti
osobniho
asistenta
v domacim
prostredi

Povidala jsem si se tfemi ¢leny
jedné své klientské rodiny — ma-
minkou, tatou a osobnim asisten-
tem jejich dcery Zuzky, Slavkem.
0 vyuziti osobni asistence ne jako
doprovodu do predskolniho nebo
Skolniho zafizeni, ale jako pomoc-
nika primo doma, v rodiné.

Jak clovék dospéje k rozhodnuti,
Ze pro jeho dité je lepsi travit cas
v klidu domova, s osobnim asis-
tentem, nez ve specialni skolce?
Jak se takovy asistent hleda a jak
sevybira? Adasepracovatzdomo-
va, kdyz ve vedlejsi mistnosti slysi-
te smich nebo plac své dcery?

Povidani s maminkou:

Predstavite nam vasi rodinu? Jak
a kde Zijete, co je pro vasi rodinu
charakteristické?

Bydlime ve vicegenera¢nim domé
na okraji Prahy spole¢né s mymi rodici,
babickou, sestrou s rodinou a pocetny-
mi domdcimi mazlicky. Takze je ¢lovék
malokdy sam, je tu pomérné zivo :)

Co byste rekla sama o sobé? Pokud
vim, mate velmi atraktivni zamést-
nani a vase jméno casto slycham
v zavérecénych titulcich filmu a seri-
alh... Co presné vase prace obnasi
a jaka je vibec ,prace u filmu?”

I kdyz je mé vzdélani zcela odlisné,
uz od zacitku kariéry jsem se zacala
pohybovat v produkci a dabingu, az
jsem to dopracovala na dramaturga
dabingu. Ve zkratce jsem takova ,,$tou-
ra“ ktera jesté pred vyrobou samotné-
ho dabingu kontroluje spravnost textu,
navaznost, vyslovnost, vtipy, prosté
zavrsi praci prekladatelii a upravcea tex-
ti. Pro mé je to prace jako kazda jina,
ne kazdého mize bavit.

Co vas bavi, kdyZ zrovna nepracujete
nebo se nevénujete dceri?

K)JOUKEJ - 1/2016

V sezoné jsem doslova posedla
vyrobou domacich marmeldd a sirupt
a v letos v zimé jsem snad po nékolika
letech zase otevtela knihu. Kromé toho
jsme Zuzance poridili na letni bydleni
bezbariérovou chalupu, takze mame
o zabavu postarano na hodné dlouho...

Jaka je vase dcera Zuzka? Pama-
tujete si na okamzik, kdy jste si
definitivhé uvédomila, Ze Zuzka bude
vzdycky jina nez ostatni? Takové to
priznani si, Ze ,to nedozene”...

Zuzanka je Zuzanka. Uz od narozeni
nebyla uplné podle tabulek a jakési prv-
ni uvédoméni ptislo nékdy kolem ptil
roku véku, kdy jsme jesté viibec netusi-
li, co vse je pfed nami.

Zuzce uz byly tfi roky, méla by
tedy vék na to, pomalu se zabydlet
v néjaké materské skolce; uvazova-
li jste nékdy o tom? Jaka byla pro
a proti pfi rozhodovani?

O skolce ¢i stacionafi jsme samo-
zfejmé uvazovali. Zuzanka ovSem
bohuzel $patné snasi pritomnost vétsi-
ho poctu lidi, takovd z4téZ u ni vyvolava
zachvatové stavy, takze néjaké zarizeni
zatim neptipada v Gvahu. I kdyz zatéz
statecné trénuje.

Vétsina maminek déti s postizenim se
boji, ze prijdou o své zaméstnani. Boji
se, ze nesezenou ve tfech letech dité-
te Skolku, kde by se o jejich potomka
dobre postarali, a Zze zaméstnava-
tel situace rad vyuzije, aby s matkou
ukoncil pracovni pomér. Prosla jste
si néc¢im podobnym? Méla jste nékdy
strach, Zze kvuli Zuzce uz nebudete
moci délat svou praci?

Moje prace je mym velkym koni¢-
kem a prakticky jsem neprestala pra-
covat celou matetskou, sta¢i mi vlast-
né jen pocita¢, internet a klid, ale
kdyz doslo na rozhodovani, co dal po
ttech letech, bylo to najednou tézké.
Me¢la jsem ale $tésti, ze mi zaméstna-
vatel vySel vsttic a muzu dal pracovat
na zakazku z domova, protoze jaky-
koli pevny tvazek je pro mne zatim
nepredstavitelny. I kdyz jsem méla pra-
ci viceméné jistou, papir s podepsanou
vypovédi z prace snll se mnou stejné
docela zaméval.

Vim, ze nakonec jste situaci vyresili
pomérné nestandardné, ale vlastné
velice chytre! Misto abyste shanéli
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asistenta, ktery pujde se Zuzkou do
Skolky, poridili jste si asistenta primo
k vam domG. A vy tak mate ¢as na
svou praci. Kdy vas poprvé napadlo
vyuzit osobniho asistenta, a prizvat
ho tak vlastné do své rodiny?

Zuzance byly necelé dva roky, kdyz
jsem zacala pocitovat, ze timto tempem
mi brzy dojdou sily. Chtéla jsem se také
zadit vic vénovat praci, vratit se trochu do
starych koleji. Zasadni bylo pripustit si,
Ze s tim pottebuju pomoc. Po zralé uva-
ze nam vysla jedind moznost - Zuzanka
potiebuje nékoho, kdo s ni bude travit
»zcela bézny den” a ja se budu moct vic
vénovat praci a tieba i sobé.

Jak se takovy asistent shani?
Kdyz shanite asistenta pro dité do
Skoly nebo skolky, vychazite z pred-
pokladu, ze si musi hlavné dobre
porozumét s ditétem, ale takhle
v podstaté hledate dalSiho ¢lena
rodiny, je to tak? Nékoho, kdo bude
dobre vychazet se véemi v rodiné.
Takového kamarada, strycka nebo
tetu... Je to vibec realné?

Hledali jsme po znamych i po inter-
netu a nez jsme potkali Slavka, ubéhlo
asi pul roku. Najit nékoho takového, aby
zapadl do rodiny, neni snadné, ale méli
jsme §tésti.

Vy jste tedy nékoho takového nasli,
vlastné jste se tak néjak nasli navza-
jem. Jak presné to momentalné
funguje? Mate néjaky pravidelny roz-
vrh hodin?

Miéme pravidelny rozvrh hodin. Sla-
vek chodi tfikrat az ¢tyfikrat tydné tak,
abych zvladla odpracovat necely pul
uvazek, nebo nds doprovazi na rizna
vySetteni, kde se hodi kazda ruka.

Mate asistenta — muze. Dokazi si
predstavit, Ze to muze byt velikou
vyhodou, tieba v situaci, kdy je potre-
ba dité ¢asto zvedat a nosit. Napada
vas jesté néjaka vyhoda, proc je pra-
vé pro vasi rodinu, potazmo Zuzku,
prinosem asistent - muz?

Musim fict, Ze nas nikdy nenapadlo
Zuzance hledat cilené asistenta — muze.
Kdyz se k ndm pak Slavek poprvé pri-
$el podivat, odpovéd byla hned jasna:
Zuzanka je na chlapy...

Predpokladam, Ze osobniho asisten-

ta hradite z prispévku na péci - jako
byste platili tfeba soukromou ma-
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terskou Skolu. Rodice by urcité
zajimalo, jak velkou ¢ast z prispévku
na asistenta mésiéné vénujete?

Zuzanka pobird 4. stupen piispév-
ku na péci a zhruba tfi ¢tvrtiny castky
vénujeme na asistenta.

Povidani s tatou:

Pro lepsi predstavu nasich ctenaru
(a étenarek!), a pri pohledu na vas
biceps, se nemohu nezeptat - co rad
délate ve volném case? Kde a jak ho
nejcastéji travite?

S rodinou, v ptirodé a v posilovné :)

Je svalovda hmota a sila vyhodou
i jindy nez v lété u bazénu nebo pri
stéhovani nabytku? Citite se tak
vice fit?

Rozhodné se citim vic fit, je to tak
néjak styl mého Zivota.

Napada mé, Ze byste mél idealni
predpoklady pro to, cvicit se Zuzkou
Vojtovu metodu, urcité by neméla
Sanci se z vaseho sevreni vysmyk-
nout. Cvicil jste s ni nékdy?

Zuzanka Vojtovu metodu cvicit nes-
mi, protoze ji vyvolava zachvaty. Jeji
rehabilitace je spis§ jemnd a Zuzanka cvi-
¢ s maminkou, asistentkou Béarou a na
specidlnim plavani. A se mnou aktivné
odpociva v prirodé pti prochazkach za
oblibenymi stromecky.

Vim, Ze hodné pracujete. Zménil se
néjak vas pracovni rezim od té doby,
co se vam narodila Zuzka? Musel
jste ho néjak prizplsobit? Treba
pracovat vic, abyste rodinu lépe
uzivil - nebo naopak méné, abyste
byl vice doma?

V podstaté ano. Pred rokem jsem
zménil praci, abych mohl travit vice ¢a-
su s rodinou. Mam to blizko domova
a nepracuji na smény, takze jsem se stal
kralem vecerniho koupdni.

Co jste fikal napadu, prizvat do rodi-
ny pro Zuzku osobniho asistenta?
Bylato véc, ktera prochazela néjakou
Jrodinnou radou”? Nebo takovéto
véci nechavate spise na rozhodnuti
manzelky?

Dobry népad, bylo to nakonec jedi-
né rozumné feseni, s manzelkou jsme
to hodné probirali. Findlni rozhodnuti
bylo ale nakonec na Zuzance a jeji reak-
ci na nékoho nového.
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Dokazete si prestavit, Ze by se role
nékdy obratily, vase zena by praco-
vala mimo domov a vy byste pracoval
z domova - se Zuzkou a Slavkem ve
vedlejsi mistnosti?

Ne, nedokdzu si predstavit, Ze by mé
bavilo se zivit kancelafskou praci. Jsem
zvykly se hybat.

Premysleli jste nékdy, Ze byste Slav-
ka vyuzili, nechali ho doma se Zuzkou
a §li s manzelkou treba na pivo?

Slavka jsme uz nékolikrat vyuzi-
li i na vecerni nebo vikendové hlidani.
A obcas pohlidd i babicka.

Posledni otazku si nemohu odpus-
tit. Mate krasnou ZzZenu, nezarlite
nékdy na to, Ze travi velkou ¢ast dne
s jinym muzem?

Ne, v zaméstnani by taky byla ve sty-
ku s jinymi muzi...

Povidani se Slavkem:

Slavku, vim, o vas, ze mate dlou-
holetou zkusSenost s praci s détmi
s postizenim. Je to i vase puvodni
profese?

Pavodné jsem se vyucil jako kuchat-
¢idnik, pak vystudoval management
provoz a absolvoval nékolik tisic hodin
psychoterapeutickych vycvika.

Jak se to stalo, ze jste se ,nasel”
v praci s détmi? Co byl ten okamzik,
kdy jste si uvédomil, Ze to je to, co
chcete délat?

Také jsem byl ditétem a fikal jsem si,
7e nebudu ,takovej dospélej. Ze bych
se nékde nasel a nebo nenasel, to se fici
neda. Nepremyslel jsem nad tim. Témér

nikdy jsem si nehledal praci - prosté za
mnou prisli a néjakou mi vzdy nabid-
li... nebo vnutili. Tak jsem ,pfisel” ke
svému prvnimu klientovi - neumél
jsem Fici ne. Délal jsem, co jsem délal,
v8ichni byli spokojeni a mam pocit,
ze jsem délal, co jsem délat mél. A ten
pocit mam dodnes. Zivot je mi vzécny
na to, abych ho promrhal praci. Nepra-
cuju, délam to, co mne bavi.

Mate kromé asistovani Zuzce jesté
néjakeé dalsi zaméstnani? Nebo dalsi
rodinu, s kterou spolupracujete?

Byvam jesté s jednim klientem
a jeho rodinou. Je to chlapec s autis-
mem. Dost se od déti nau¢im. Oni
toho také nejvic védi. Jesté nestihli
zblbnout svétem a lidmi..... no, a taky
jsem jednatelem v néjaké ,technické
televizni firmé®

Jak jste se o rodiné Zuzanky dozveé-
dél a ¢ito byl napad, zkusit se Zuzkou
pracovat primo v rodiné?

Zuzankovic jsou kamaradi s rodi-
nou, kde travim svij ¢as s klukem
s autismem. A mne neni tézké k néce-
mu ,uvrtat® Sta¢i pronést néco o tom,
Ze to je vyzva, odvaha nebo Ze je mozné,
ze to nezvladnu. A je to. Jsem takovej
jednoduchej. Kdyz mne nékam posilaj
a muizuy, toz jdu.

KdyzZ jsem vas na jedné mé konzul-
taci vidéla, jak si se Zuzkou hrajete,
jak ji rozumite a jak se navzajem vni-
mate, méla jsem pocit mimoradné
propojenosti. Podari se to vzdycky?
S kazdym ditétem?

Vétsinou jenom s détma. Dospéli
jsou velci herci a dost se boji.
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Jetotak, ze kdybyste na zacatku citil,
Ze si se Zuzkou ,nesednete”, spolu-
prace by se prosté nerozvinula?

Ta cesta je tam vzdy. A stejné si to
musite odslapat. Tady a ted... a nebo
ky podobné. Utikat se neda. Sednout
nebo nesednout... lidi jsou si jasné
dany... a z dobrych davoda.

Stalo se vam to nékdy? Ze byste se
snazil najit k ditéti vztah, ale prosté
by to neslo?

To se mi nikdy nestalo, ... si mys-
lim. To bych si snad pamatoval. Vzta-
hy k lidem nehleddm. Ony tam prosté
jsou. Nemusi se tvofit. Je to spise objev
nez tvorba.

Co vas nejvic na praci asistenta Zuzky
bavi? Co je vase silna stranka — a mate
i néjakou slabou?

Na praci mne nejvice bavi, ze to
neni prace. Moje silna stranka je, ze
jsem potad décko... no... slaba..., téch
je..., tfeba ta, Ze se Casto michdm mezi
dospélé.

Je v péci o Zuzku néco, na co si
netroufate a na co volate na pomoc
maminku?

Troufdm si na vSechno, ale na nék-
teré ¢innosti voldim maminku... ,ne
proto, Ze bych si netroufal, ale protoze

je to prosté jednodussi. Tfeba nachys-
tat Zuzance postel na spani. Vzdy je
prichystana a pravé minuly tyden jsme
ptisli a nebylo povleceno a nachystano
nic. Poradil bych si s tim, ale maminka
to bude mit béhem par minut. Ja bych
to hledal po skfinich a trvalo by mi to
déle. Takové praktické véci.

Uzivi vas asistovani?

Je to vSechno docela slozitd otdzka.
Odpovédeél bych vam vétsinou zcela
jinak, ale asi bych ztstal nepochopen.
TakZe odpovidam stroze a povrchné.
Mne to uzivi. Ale myslim, Ze nejsem
bézny vzorek populace.
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Co budete délat, az vam Zuzka odros-
te, nastoupi tfeba do Skoly a nebude
vas potrebovat?

Meé¢ je v pondéli fakt jedno, co bude
v tutery. To je mozna to, pro¢ se mame
s détmi radi. Ono je vidycky lepsi,
kdyz si mtizete hrat s nékym, kdo tam
je. Kdybych byl v pondéli myslenkama
v tatery, k ¢emu by to bylo?

Ptala se Anna Kubeschovd,
poradkyné rané péce

Sezente si
dobrovolnika -
alejaknato?

.Dobrovolnik je ¢lovék, ktery ve
svém volném case bez naroku
na financéni odménu dava své
znalosti, schopnosti a energii
ve prospéch lidi, ktefi to potre-
buji. Dobrovolnik mlize byt jaky-
koli ¢lovék starsi 15 let bez
ohledu na vzdélani ¢i zamést-
nani. Dobrovolnik ma pravo si
zvolit dobrovolnickou cinnost,
délku trvani i éetnost schizek...
Dobrovolnicka ¢innost neprina-
$i jen pomoc druhym lidem, ale
je i obohacenim pro samotné
dobrovolniky. Mohou touto ces-
tou ziskat nové pratele, kontak-

(KJOUKEJ - 1/2016

ty, zkuSenosti, prospésné stravit
svlij volny ¢as, objevit v sobé
novy tvuréi potencial.”

(ze stranek www.fokusvysocina.cz)

Nasledujici ptibéh se odehrava
v ¢asovém useku témét dvaceti let. Na
jejich pocatku jsme kon¢ili poskytovani
sluzby rané péce u rodiny nevidomého
Jakuba. Loucili jsme se ve chvili, kdy byl
Kuba ve své ¢tyfélenné rodiné sice ten
nejmladsi, ale vSechno se tocilo kolem
néj. Jeho chovani bylo obtizné srozumi-
telné, diagnoza ,autismus“ jesté v pod-
staté neexistovala... V prabéhu dalsich
let jsme pti letmych kontaktech sledo-
vali, jak se rodina postupné zmensova-
la - Kubova sestticka se vdala, tatinek
se postupné vzdaloval, ptrestoze soucas-
ti Kubova svéta ziistava. A k ptivodnim
Kubovym diagnézam se nakonec pridal

pravé ten autismus. Jediné, co se za celd
léta nezménilo, je absolutni nasazeni
Jakubovy maminky.

Proto nam udélala na sklonku roku
2015 radost zprava z Dobrovolnické-
ho centra Fokus Vysocina: ,V leto$nim
roce opét vyhlasilo Zastupitelstvo Kra-
je Vysocina anketu Skutek roku, jejimz
ucelem je zviditelnit dobrovolné aktivi-
ty. Také Dobrovolnické centrum FOKU-
Su Vysoc¢ina mélo mezi nominovanymi
svého zastupce. Byla jim pani Pavla
Teznerova z Chotébote. Pavla se vénuje
dobrovolnictvi jiz od srpna roku 2013;
zapojila se i do Programu Kamarad,
v ramci kterého i po cely rok 2014 nav-
$tévovala hendikepovaného pétadvace-
tiletého Jakuba v domdcim prostredi.
Jakub ma tézké kombinované postizeni,
slepotu obou o¢i, autismus, nemluvi,
sam nechodi, velmi nerad navazuje kon-
takty s lidmi. Potfebuje pomoc napro-
sto ve vSech béinych kazdodennich
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¢innostech, které jsou i fyzicky ndro¢-
né, zije pouze s matkou. Pavla dochazi
za Jakubem nékolikrit za mésic, hlavné
ve dnech, kdy si chlapcova matka potte-
buje vyfidit osobni zaleZitosti. Jakub
sice nemluvi, ale rozumi mluvenému
slovu, Pavla zase rozumi jeho vyjadro-
vani mimoslovnimi prostredky. Pozna
z mimiky jeho obli¢eje, pohybt rukou
a hlavy, zda rozumi, ze je spokojeny,
nebo naopak nespokojeny. Pavla na néj
dohlédne, dopomiize mu se sebeobslu-
hou, ale pomdha i s béznymi zaleZitost-
mi, jako jsou ndkupy ¢i pochizky po
meésté. Za FOKUS Vysocina Pavle velice
dékujeme za jeji dobrovolnickou ¢in-
nost a blahoprejeme k ziskanému oce-
néni! Iveta Kré¢alova, DiS., koordinator-
ka dobrovolniktt FOKUS Vysoc¢ina.“

Zacali jsme se zajimat o tuto dobro-
volnici - a pfes Kubovu maminku jsme
na ni dostali kontakt. V¢etné informace,
ze dobrovolnice pani Pavla vlastné patti
do ptibuzenstva... A tak jsme méli zase
o téma vice pro nase dotazy.

Pani Pavlo, je to vilbec mozné, byt dob-
rovolnikem v rodiné, do které vzdalené
patrite? Jaka to mlze prinaset uskali
a jaké naopak vyhody?

Po pravdé, zpocatku jsem sama
vsobéresila, zdaja, teta Jakuba, mizu byt
registrovanym dobrovolnikem, pracuji-
cim pod neziskovou organizaci. Poma-
hala bych Jakubovi a jeho mamce i bez
oznaceni ,,dobrovolnik® Ale po dobu
tfi let, co jsem Jakubovou dobrovolni-
ci, jsem se nesetkala s nazorem, Ze by to
tak byt nemohlo. Vyhody jsou hlavné
a predevsim ve vzdjemné duvére. Jaku-
bova matka zna ¢lovéka, kterému v pre-
dem domluvenych dnech a ¢ase svétuje
do péce svého syna a davéa k dispozici
svij byt, v dobé své neptitomnosti, kdy
si potfebuje vyridit osobni pochizky
a navstévy u lékare. Jakub je nevidomy,
ma autismus, rozumi mluvenému slovu,
ale nevyvinula se u néj expresivni slozka
fedi, a tak nedokaze slovy rici, jak se citi,
zda je pro néj neprijemné zistat doma
s nékym jinym nez s mamkou. Je na ni
maximélné zavisly, protoze v soucasné
dobé ziji spolu sami v malém rodinném
domku na Vysociné.

Méla jste s Kubou zkuSenosti jesté
predtim, nez jste se stala jeho dobro-
volnici?

Jakuba znam od jeho narozeni, ale
v dobé jeho raného détstvi jsme setka-
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vali jen ptileZitostné, v té dobé byd-
lel s rodi¢i v Dé¢iné. Po prestéhovani
rodiny na Vysocinu jsme se setkdvali
Castéji a intenzivnéji. Spolecné jsme
se radovali z kazdého i sebemensiho
pokroku a posunu v jeho vyvoji, kdyz
v zékladni $kole s Jakubem pracoval
pedagog, ktery umél splnit cile vyuky
bez stresovych situaci pro dité i rodice.
S Jakubem jsem se setkavala i v den-
nim stacionari, kde jsem $est let praco-
vala jako pedagog.

0d koho vysel impuls k tomu, Ze bude-
te v Kubové rodiné délat ,oficialniho”
dobrovolnika?

Navrh, abych se stala dobrovol-
nikem, jsem dostala od Bc. Michaely
Mitatské, DiS., tehdejsi koordinatorky
dobrovolnikéi Dobrovolnického cent-
ra Fokus Vysoc¢ina (znala mne z doby,
kdy jsem pracovala v détském domové
a byla jsem kontaktni osobou dobro-
volnikl dochdzejicich tam za détmi).
Koordinatorka dobrovolniku se osobné
znala s Jakubem a jeho mamkou, ktera
se synovi vénuje 24 hodin denné. Vidé-
la a citila potfebu umoznit matce obcas
vydechnout, v klidu si zafidit pottebné
pochtizky mimo domov a prfitom byt
v klidu, Ze je o syna dobte postarano.

Musela jste si s Jakubovou maminkou
svoji roli néjak vice nebo jinak vyjas-
novat nez na jinych mistech, kde jste
pusobila jako dobrovolnice?

Je to jiné, kdyz jste dobrovolnikem
v ramci své rodiny. Jsem jesté dobro-
volnici Zeny s DMO, se kterou ¢teme,
povidame si, zkousime riizné vytvarné
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techniky a navstévujeme spole¢né bese-
dy, vystavy a koncerty. U ni vstupuji do
jejiho osobniho prostoru na zékladé je-
ji potteby Zit plnohodnotny zivot. Kdyz
jsem v roli Jakubova dobrovolnika, je
to vice intimni a emo¢ni. Hranice, kdy
jsem dobrovolnik a kdy teta, je velice
tenka a Casto se stird Gplné. V dobé, kdy
mne Jakubova mamka nechavd s Jaku-
bem v jeho osobnim prostoru, ktery je
pro jeho autismus zasadni, zcela zavislé-
ho na mé¢, samotnou v jejich domku, mi
dava obrovskou duvéru, ktera se vytva-
fela mnoho let.

Byla vase prace s Jakubem pravi-
delna, nebo jste se s jeho maminkou
domlouvala prilezitostné?

Moje dobrovolnické setkavani s Ja-
kubem je ptilezitostné, domlouvam se
s jeho mamkou, kdy ona potfebuje moji
vypomoc. Jako teta jsem u nich na név-

Yo v v

Stéve Castéji.

Jaky mate nazor na to, kdyz rodice
(vét$inou maminky) zvazuji, Ze budou
délat asistenty svym détem v zacat-
cich skolni dochazky?

Na tplném zacatku $kolni dochaz-
ky dité vstupuje do nového, neznamého
prostfedi, do kontaktu s novymi lidmi.
Pritomnost rodi¢e bych vidéla pozitiv-
né pfi seznamovani s novym prostie-
dim, spoluzéky, vyucujicim a asistentem
pedagoga. Dité i rodi¢ by méli moznost
ziskat davéru a pocit bezpeci v novych
situacich. Dlouhodoba role rodice-asi-
stenta je podle mého nazoru pro rodice
vice zatézi nez pfinosem. Rodi¢ potte-
buje prostor pro regeneraci svych sil; tim
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by mohla byt pravé doba, kdy je dité ve
s$kole. Dité se potfebuje naucit spolu-
pracovat i s osobami mimo vlastni rodi-
nu, je to dilezita soucast jeho osobniho
rozvoje.

Pokud byste rodicim mohla radit,
doporucila byste jim shanét dobrovol-
nika pres rizné organizace (Charita,
FOKUS, Diakonie...), nebo staéi prosté
hledat mezi lidmi ve svém okoli?
Ur¢ité  bych doporucila vyuzit
nabidky organizaci zabyvajici se dobro-
volnictvim. Registrovani dobrovolnici
jsou pravidelné proskolovani, pojisté-
ni. Velkym ptinosem jsou i supervize,
které vede profesional; pomuze ziskat
nadhled nad problémem, na ktery jste
pti své praci narazili. Idealni by bylo

najit ¢lovéka z blizkého okoli rodiny,
ktery by se zaregistroval jako dobro-
volnik u organizace, ktera se dobrovol-
nictvi vénuje.

Co vam osobné dava zazemi Dobro-
volnického centra FOKUS Vysocina?
Dobrovolnické centrum mi dava
moznost dal$iho vzdélavani, napt. kurzt
prvni pomoci, pfednéasek a praktickych
ukazek, jak pecovat o osoby s riiznymi
handicapy a pracovat s nimi. V8ichni
dobrovolnici jsou pojisténi pro pripad,
ze by se pti vykonu dobrovolnické ¢in-
nosti néco stalo. Kazdy dobrovolnik ma
moznost osobni supervize a pravidelné
se ucastni skupinovych supervizi, pti
kterych dostdvime moznost dal$iho
zptisobu nahliZzeni na situace, se ktery-
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mi se setkdvdme pfi praci dobrovolnika.
Supervize je i pfemysleni o vécech sou-
visejicich s danou situaci.

Jak dlouho myslite, ze budete s Jaku-
bem pracovat? Dovedete si predstavit,
ze vase spoluprace skonci, a citite se
svobodna v tom, kdy takovy okamzik
zvolit?

Dobrovolnictvi neni povinnost, je
to vzdy o vzéjemné domluvé a moznos-
tech dobrovolnika.

Ja budu s Jakubem uréité pracovat
tak dlouho, pokud mi to zdravi a fyzic-
ka kondice dovoli, protoze i mne tato
setkavani obohacuji.

Jana Vachulovd,
poradkyné rané péce

Vanoéni besidka
v Pink Crocodile

Mame s manzelem ¢étyfi deery. Byd-
lime v prazském byté v paneldku, spo-
le¢né s dédou.

Dvé naSe star$i dcery navstévu-
ji druhy stupeni ZS, tieti je prvitackou
a nejmladsi Justynka navstévuje speci-
alni Skolku Pink Crocodile. Narodila
se s vrozenou vyvojovou vadou mozku.
S tim souvisi i sekundérni epilepsie a to,
Ze nevidi.

Justynce je jiz téméf 6 let. VSechna
dalezitd vySetfeni a potvrzeni diagnoz
mame za sebou. Umi jist i sedét, md
zidlicku i kocarek, skvélé auto pro nasi
pocetnou rodinu potizené z prispévku
od socialniho odboru.

Ale co dal? Chtéli bychom pro na-
$i dceru kamardady, chtéli bychom, aby
chodila na néjaké krouzky, aby se zapo-
jila do svéta zdravych.

Skvélym krokem k zaclenovani je
nade specidlni matefska $kola pro déti
s kombinovanym postizenim Pink Cro-
codile. Skolka je otevienym mistem pro
setkavani. Po dohodé s pani reditelkou
Mgr. Dagmar Herrmannovou jsme do
$kolky pozvali nékolik spoluzaku nasi
Marusky z 1.A v ZS Mohylova.

Matenka prostfedi $kolky velmi
dobfre zn4, dfive tam chodila - do tfi-
dy, ktera s Justynkou a dal$imi détmi se
specialnimi potfebami méla kazdy den
integracni program.

(KJOUKEJ - 1/2016

Marusc¢ina pani ucitelka md vstfic-
ny postoj k poznavani déti s hendike-
pem. Na tfidni schiizce mi dala prostor
seznamit rodi¢e se specidlni $kolkou
a s napadem navstivit jejich vano¢ni
besidku. Nase Maruska si vybrala pét
spoluzaku, oslovili jsme jejich rodice.
Vsichni souhlasili, a tak jsme se spo-
le¢né vydali z Luzin do Letian.

Ve skolce predvedla celd specidl-
ni tfida krasny muzikal Alenka v risi

diva, déti tancily s dopomoci nebo na
vozic¢ku. Celd vyprava prviackt diva-
dlo napjaté sledovala. Cestou domt js-
me se je$té zastavili na hiisti. Déti mély
z celého odpoledne velkou radost. Ani
nevadilo, ze musely jet ptes celou Pra-
hu. T&Si se, Ze zase nékdy pojedou na
navstévu ,,Rtzového krokodyla®

Nikola Kasalovd
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Nové aplikace
inspirované détmi

Mame dvé nové aplikace pro tré-
nink zraku a jemné motoriky. K EDA
PLAY z roku 2013, ktera obsahuje
ukoly pro zrakova a senzomoto-
rickd cviceni, pribyly EDA PLAY
TOBY a EDA PLAY PAULI. Od 28.
dubna 2016 jsou k dispozici na
webovych strankach iTunes App
Storu. Ukoly a cviceni v novych
aplikacich jsou inspirované kon-
krétnimi détmi. Byly navrzeny tak,
aby vyhovovaly détem se zrako-
vym, ale zejména kombinovanym
postizenim arozvijely jejich schop-
nosti.

Digitalni studio Sugar And Ketchup
vyvinulo EDA PLAY TOBY a EDA
PLAY PAULI ve spolupraci s EDA ¢z
a jeho odbornymi garantkami Lucif
Magerovou, Markétou Skalickou a Ali-
ci Pexiederovou, ktera ke zrodu aplika-
ce podotyka: ,,I v novych aplikacich do
rodiny EDA PLAY jsme uplatnili nase
zku$enosti s tim, jak rozvijet zrako-
vé dovednosti, vytvorit obsah hry tak,
aby hra déti zaujala a ty ji dokazaly hrat
i presto, ze zaméfeni pozornosti pro né
muize byt velmi namahavé a vysilujici.
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Podporujeme ptirozenou chut hrat si
a mit radost z divani se, a tim se uit
nové dovednosti.”

»Aplikace EDA PLAY se stala
dalezitym néstrojem pro samofinan-
covani sluzeb rané péce... Hry jsou
nejen funkéni pomtickou pro rozvoj
zraku a jemné motoriky, ale také jed-
nim z nasich fundraisingovych néstro-
ju. Jsou dostupné celosvétove, vzdy
obsahuji ¢eskou a anglickou mutaci.
EDA PLAY TOBY poskytujeme zdar-
ma. Kazdy, kdo si koupi EDA PLAY
nebo EDA PLAY PAULLI, nés podporu-
je. Vynos z prodeje plyne na poskyto-
vani rané péce nasim klientskym rodi-
nam. Vynos z aplikace EDA PLAY nam
pomaha financovat tfi roky péce o jed-
nu klientskou rodinu,“ dopliuje Petra
Mzourkova, feditelka EDA cz.

Inspirovano détmi

Nez jsme se pustili do vyvoje dalsich
her, zajimaly nds nazory rodi¢t a zkuse-
nosti déti s aplikaci EDA PLAY. Ukaza-
lo se, ze EDA PLAY je u déti oblibena,
vyuzivaji ji pravidelné jako pomiicku
pro nacvik motorickych dovednosti
a trénink zraku. I diky ohlasim jsme
zadali pfemyslet o moznosti vyvoje dal-
$ich her zejména pro déti s centralni
poruchou zrakového vnimdni a s kom-
binaci zrakového a dal$iho neurolo-
gického postizeni. Tyto déti potfebuji
jednozna¢né zadani ukold, které poma-
haji propojit kognitivni dovednosti
se zrakovymi predstavami. Motivovat
je k pozornosti nebo aktivité je velmi
naro¢né. Radi bychom, aby se nové
aplikace staly edukativnim nastrojem
$itym na miru pro tyto déti.

Aplikace EDA PLAY TOBY a EDA
PLAY PAULI jsou navrzeny tak, aby
jednoduchou interaktivni hrou moti-
vovaly dité ke sledovani déje na displeji
tabletu a k plnéni tkolt. Vizudlni i zvu-
kové zpracovani aplikace podporuje
koordinaci ruky, oka a pohybu. Apli-
kace nabizi takové moznosti obrazo-
vého nastaveni a obtiznosti tkold, aby
s ni bez problému mohly pracovat déti
se specidlnimi potfebami jiz od sed-
mi mésict véku. Splnéni ukolu pfinasi
détem radost ze hry a vede k uspésné-
mu opakovani tkolt, které jim pomaha
rozvijet jejich schopnost. V hrach jsou
jednoduché ukoly, které déti bavi, takze
dokazi presvédcit své velmi rychle una-
vitelné télo nebo mozek k aktivité.

eda.cz *
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Nové aplikace jsou i nspirované kon-
krétnimi détmi — Tobiaskemi a Paulin-
kou. Tobiaskovi a jeho rodiné se vénu-
je EDA cz od Sestého mésice Tobiaska.
Rodice trénuji pravidelné formou hry
rozvoj zrakovych dovednosti Tobika.
Spolu s poradkyni rané péce pravidelné
konzultuji mozné zpusoby a postupy,
jak zrak rozvijet. Tobik ma dobré zrako-
vé dovednosti i pres svou komplikova-
nou zrakovou vadu. Nyni se u¢i zvladat
pouzivani okluzoru.

»Tobiaskovi je teprve 15 meésictl.
Zrakova cvi¢eni musi odpovidat jeho
véku. Na jednu stranu ho spousta véci
zaujme, ale jen na kratkou dobu, na
druhou stranu jesté nezvladne sloZitéj-
§1 ukony,” svérili se Tobid$ovi rodice.
»Rad si prohlizi knizky s kontrastni-
mi obrazky zvitatek, velky uspéch maji
rtizné hracky se zvukovymi efekty. Aby
jeho zrakové cvi¢eni probihalo uspésné,
musi nosit bryle a alespon hodinu den-
né okluzor. Zpocatku oboji akceptoval,
av$ak posledni tfi mésice bryle i oklu-
zor odmita. Aplikace EDA PLAY TOBY
pro nas bude dal$im moznym pomoc-
nikem, jak Tobiagkiv zrak stimulovat
a zaroven odpoutat jeho pozornost od
nasazenych bryli ¢i okluzoru,” fikd jeho
maminka.

Paulinka a jeji rodina vyuzZivala ranou
péci od narozeni do sedmi let véku. Sva-
lovou spasticitu, kterd Paulince brani
v pohybu, neni mozné zcela odstranit,
ale hrou s iPadem a dal$imi rozvojovy-
mi pomuckami je mozné Pauli moti-
vovat k tomu, aby se o pohyby rukou
nebo prsty snazila, i kdyz ji takovd akti-
vita dd velkou préci. ,,Pauli je dnes uz
17 let, i presto hraje EDA PLAY rada.
Velmi ji vyhovuji dotykové ukoly, kte-

ré nevyzaduji naprosto presny dotyk na
obrazovku. Ten by nezvladla a byla by
zklamand. Tim, Ze novd hra neni pohy-
bové naro¢nd, ndim dava moznost hrat
néco, co Paulinka zvlddne a z ¢eho ma
radost,“ dodava maminka Paulinky.

Projekt vzniku aplikace EDA PLAY
TOBY je realizovan za pomoci Nada¢-
niho fondu Ceského rozhlasu ze sbirky
Svétluska.

:

_ Nadacnf fond
Ceského rozhlasu

Svetluvika

Aplikace EDA PLAY PAULI vznikla
za podpory GSK.

Technické informace

Vsechny aplikace jsou dostupné ke
stazeni na internetovych strankiach
iTunes App Store, a to EDA PLAY TOBY
zdarma a EDA PLAY PAULI za 2.99
USD. K dispozici nadéle ztstava i ptvod-
ni aplikace EDA PLAY za 4.99 USD. Vice
informaci najdete na www.edaplay.cz.
Veskery vytézek z prodeje aplikace EDA
PLAY je opét pouzit pro ¢innost nezis-
kové organizace EDA.

Irena Kolafa,
PR & Marketing Specialista
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Tipy, pomucky, odkazy

Rosteme hrou s podtitulem Vyvoj
a podpora hry déti se zrakovym po-
stizenim je nazev knihy holandskych
autorek Yolandy Moleman, Ellen van
den Broek a Ans van Eijden, ktera vysla
v roce 2014. O rok pozdéji k ni priby-
la Skdla vyvoje hry déti se zrakovym
postizenim a Pracovni sesit. To ve bylo
mozné diky organizaci Visio Interna-
tional, ktera finan¢né podporila vznik
Ceského vydani vSech publikaci. Diéle
umoznila vysldani dvou autorek kni-
hy, lektorek Ans a Yolandy, do Cech.

Béhem dvou nékolikadennich kurza

tu predavaly své zkusenosti a znalos-
ti. Poradkyné dale predavaji informa-
ce o moznostech podpory vyvoje hry
klientskym rodindm béhem terénnich
konzultaci doma, v matefskych skolach
a stacionarich, na pobytech a dalsich
akcich pracovist rané péce. O nékterych
zvld$tnostech  hry déti se zrakovym
a kombinovanym postizenim jste si jiz
mohli precist ve Zpravodajich EDA
cz i v ¢asopise Rana péce, zde budeme
tématu hry také pravidelné vénovat
pozornost.

Proc je dulezité si hrat

Détskou hru povazujeme za tak
samoziejmou, Ze si ani neuvédomu-
jeme, co nékteré déti postradaji, kdyz
si nemohou hrat. Déti se zrakovym
a kombinovanym postizenim pottebuji
vét§i pozornost a podporu, naptiklad
v oblasti motoriky, zrakového vnimani,
prostorové orientace nebo rozvoje hma-
tovych dovednosti. Procvi¢ovani téchto
dovednosti zabere mnoho ¢asu a casto
se stavd, ze opomijime fakt, Ze tyto déti
si prili§ malo hraji a Ze ucit déti si hrat
je cilem samo o sobé.

Hra je casto definovana jako ¢in-
nost, ktera nepotiebuje Zadny dalsi
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vnéjsi ucel a cil. Presto se jedna o vic
nez o zabavnou aktivitu. Hra vznika
z potreby rust, patfit ke svétu a svét
poznavat. Uméni hrat si souvisi s chu-
ti do Zivota a s vitalitou, s potfebou
poznavat svét. Hra se vyznacuje neu-
stalymi proménami a napétim mezi
o¢ekavanim a pfekvapenim, mezi
poznanym a nepoznanym.

Hra ma v prvni fadé existencni
vyznam, je to zpusob byti, ktery je véem
lidem vlastni.

Hra je dualezitd i pro kognitiv-
ni a funkéni vyvoj. Pomoci hry déti
poznavaji svét, vlastnosti svého téla
a vlastnosti pfedmétti kolem sebe. Diky
hfe se vzdjemné propojuji smyslové
a motorické funkce, dité se u¢i tuto sou-
vislost vnimat, a rozviji tak své moto-
rické dovednosti.

Hra je dtlezita pro emocni vyvoj:
déti jesté neuméji premyslet o svych
kazdodennich zézitcich a tak dobfe je
formulovat jako dospély ¢lovék, ale umi
si hrat. Dité, které prozije naptiklad
pobyt v nemocnici, mtze hrou napo-
dobovat, co zazZilo, a tim se i ¢aste¢né
zbavovat napéti. Opakuje dokola situ-
ace, které prozije, a muze si tak pomo-
ci hry své zazitky usporadat a pochopit
je. Hra umoznuje ditéti i vyménu roli.
Kdyz dité nejprve coby pacient musi
podstupovat nepfijemnd vySetfeni,
muze se poté ve hfe stat 1ékafem, oSet-
fovat panenky, prozit tuto nepfijemnou
situaci v roli 1ékare.

Malé déti si Casto hraji vedle sebe
a maji radost z vzajemné blizkosti. To
je predstupném ke spole¢nému hrani,
k respektovani a pochopeni druhého.
Hra je dtilezita pro socialni vyvoj. Hra-
nim roli si déti procvi¢uji riizné socidlni
role. Zaroven si tak nanecisto zkouseji
vztahy s druhymi a mozné reakce na
rtizné situace. Tak si osvojuji skupinové
normy a pravidla.

Hra je v neposledni fadé dulezita
i pro kreativni vyvoj ditéte: béhem hry
déti musi vymyslet riiznd reeni, ktera
se pak ani nemusi realizovat.

Prist¢ se budeme vénovat fazim
vyvoje hry, aneb: co nejde preskocit
a jak détem pomoci hru obohatit.

Alice Pexiederovd, poradkyné rané péce,
(korigovala pteklad z nizozemstiny

a redakcné zpracovala materidly
Rosteme hrou a Skdla vyvoje hry déti se
zrakovym postizenim)
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Grant

Ptate se, jak oby¢ejnd rodina Eider-
novych mohla ziskat grant ve vysi
60 000 K¢ od spole¢nosti Partners
Financial Services, a. s.? Jsem aktivni
hrackou bowlingu, hraju Amatérskou
Bowlingovou Ligu (ABL) a par dob-
rych zndmych a kamaradi vi, Ze mame
postizenou dceru Evinku, které v kvét-
nu 2015 diagnostikovali Rett syndrom.
Jeden letni vecer mi zvoni telefon, vola
mi Iréa Strakovd, se kterou se vidam
na bowlingovych turnajich, Ze md
kamardda Honzu, se kterym je pra-
vé na bowlingu. A Honza pracuje ve
spole¢nosti, ktera poskytuje finan¢ni
dary zdravotné znevyhodnénym oso-
bam; a jestli pry nékoho nezna, kdo by
mél tieba postizené dité. Pohotova Ir-
¢a si vzpomnéla na mé a Evi¢ku, Hon-
zu mi predala k telefonu a s nim jsem
si dohodla seznamovaci schizku, kde
mi podrobné vysvétlil, o co se presné
jedna a za jakych podminek muzeme
grant ziskat.

Par dni poté nas Ing. Jan Hejduk ze
spole¢nosti Partners Financial Servi-
ces, a. s. (www.partners.cz) navstivil,

X

spole¢né jsme vyplnili Zadost o finan¢-
ni dar a ja dostala za tikol sehnat vSech-
ny ptilohy potfebné k zadosti. Neni jich
malo, musite dolozit lékatské zpravy,
kontakty a fotky ze vSech terapii, kte-
ré navstévujete, kartu ZTP/P atd. Uza-
virka terminu pro podani zadosti byla
z4fi 2015. Par tydnt se ¢ekalo, zda nasi
zadosti vyhovi. Podminkou grantu je,
Ze se musi pouzit na lé¢ebné metody
¢i rehabilita¢ni pobyt. U nas konkrét-
né to byla hipoterapie (Jezdecky oddil
Zderadice) a ¢ast jsme pouzili na nové
pomiicky pro Evicku (iPad, postel).

Dodnes jsme s Honzou v kontaktu,
pomohl ndm dat do poradku i rodin-
né finance a nase kazdé setkani je ve
velmi pratelském duchu. Timto bych
jemu i Irené Strakové jesté jednou
chtéla podékovat. V dnesni dobé je to
takovy malicky zazrak, kdyz jsou na
sebe lidi tak hodni. Hlavni je, Ze mezi
nami stéle jsou, a ja jen mohu rodinam
s postizenym ditétem vrele doporudit
spolupraci s Partners Financial Servi-
ces, a. s.

Vlasta Eidernovd

Partners

eda.cz *



' Byla u vaseho ditéte
o zjisténa zavazna diagnoza?

* Peéujete o dité po Urazu
nebo s postizenim?

o _© 0y 0 .
' Citite se sami?

' o
7 Chcete se s nekym poradit?
®

LINKA EDA je urcena vSsem pecujicim (rodi¢um, blizkym, odbornikim),
kterych se tyka téma déti se zavaznou diagnoézou, po tézkém urazu
nebo s postizenim.

*\ Eda "' '::“ “‘\ 800 40 50 60
linka a chat — ) =—J) www.eda.cz
° - 9 . 1 5 linka@eda.cz

Kazdy pracovni den od 9-15 hodin se muzete obratit na zkusené
konzultanty, kteri vam poskytnou nejen pochopeni a podporu, ale také
radu praktickych informaci a uzite€énych kontaktu.

Mimo uvedenou dobu pracovniky Linky EDA

zastihnete prostrednictvim e-mailu: linka@eda.cz.

Konkrétni dotazy z oblasti pediatrie, neurologie,

oftalmologie, neonatologie, fyzioterapie, vyzivového poradenstvi
Ci ergoterapie smérujte primo na email: odbornik@eda.cz.

[ ]
Linku EDA provozuje m \,
e d a neziskova organizace &lv‘ NADACE
EDA cz, z. G. SIRIUS



Rana péce je odborna terénni sluzba pro rodiny déti do 7 let,
jejichz vyvoj je ohrozen v dusledku pfedc¢asného narozeni,
komplikovaného porodu, zavaznéjsi zdravotni diagnozy

a smyslového nebo fyzického postizeni.

Poradkyné rané péce bude v intervalech 2 - 12 tydnu
dochazet primo do vasi rodiny a pomuize vam:

e porozumét projevum ditéte,

e vybrat pro né nejvhodnéjsi stimulacni hracky, pomucky a metody, Sluzba je

e co nejlépe vyuzit rany vék ditéte k podpore jeho maximalniho rozvoje, poskytovéna

e vyznat se v tom, jaké dusledky ma stav ditéte na kazdodenni Zivot ZDARMA
celé rodiny,

e seznamit vas s moznosti podpory, na kterou mate jako rodi¢ narok.

Odbornici vam pomohou zprostiedkovat pravé takové informace, které mezi jednotlivymi
lékarskymi kontrolami potiebujete, abyste se mohli svému ditéti uzitecné vénovat.

Pracovisté rané péce patii mezi sluzby socialni prevence a existuji ve véech krajich CR. Mazete
oslovit kterékoli pracovisté a vSude se dozvite, jaka konkrétni sluzba muze pomoci pravé vam.

vV

iregistr.mpsv.cz www.aprp.cz.

Pracovisté je Clenem

Neziskovka 128 00 Praha 2
» roku +420 224 826 860
2015 info@eda.cz

XKX Asociace pracovnikii v rané pééi (APRP). EDA cz, z. q.
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