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zdravotnické potieby creative in care

Organizace EDA cz, z. . vydala odbornou publikaci
ROSTEME HROU i oosienin

Kniha je urtena roditim déti, poradcim rané péte,
specialnim pedagogam, asistentdm, studentim
pedagogiky a viem, ktefi si radi hraji
a zajimaji se o specifika hry déti

se zrakovym postizenim.

ROSTEME HROU
Yolanda Moleman

Ellen van den Broek \Wvoj a podpora hry déti
Ans van Eijden se zrakovym postiZenim

Na knihu navazuji dal$i materialy:
Skala vyjvaoje hry, kterd nam pomize
presné zaradit soutasny stav vyvoje
hry ditéte, a Pracovni sesit, ktery je
nastrojem k tvorbé planu podpory vyvaje hry.

Knihu i daldi materialy Ize objednat na e-mailu: infogjeda.cz
nebo tel.: 724 400 820. Cena knihy je 295 K¢,
Skaly vyvoje hry 235 Kt a Pracovniho sesitu 255 K&.




Vazeni
a mili ¢tenari,

asi neustdle dostavate mnoho in-
formaci, co byste vSechno mohli
délat, co jesté vyuzit, koho jesté po-
znat, kam jesté dojet, co si poridit.
Vali se toho na vas spousta ze vSech
stran.

Vybirate, co pro vas a vase di-
té bude to nejvhodnéjsi, planujete,
jak to sladit, abyste vyhovéli vSéem
¢lentim rodiny a na nikoho nezapo-
mnéli. Hledate skulinky, jak si udé-
lat také cas pro sebe, pro svoje vzta-
hy a nacerpani ¢i obnovu svych sil.

Mozna ale mate také pocit, ze
je toho na vas moc, Ze jste v tom
sami, Ze je na vas navalena velka
zodpovédnost a kupa prace. Zjis-
tujete, Ze si povidate uz jen s lid-
mi v podobné situaci, protoze si
myslite, Ze vam nikdo jiny nemutize
rozumét. Urcité jsou pro vas vel-
mi dutleziti a mohou byt zdrojem
praktickych népadd, projevuji vel-
kou miru pochopeni danou po-
dobnou zivotni zkusenosti, mtize-
te ji s nimi sdilet.

Jak se vSak vase prirozené bliz-
ké okoli dozvida o tom, jak vam je
a ¢im Zzijete? Mozna vas vidi unave-
né, v jednom kole, rozbéhané a ne-
oslovitelné.

Zkuste udélat malou zménu
a podélte se s nimi o své pocity,
feknéte jim, co a jak délate, co vés
tés1, nebo ¢eho se naopak bojite, co
vas $tve i co se vam dafi - a také co
byste si prali. Vase otevfenost na-
pomuze otevrenosti vaseho okoli,
treba se pak 1épe najdou zdroje po-
moci, a tim i ¢as pro vas. Je to vse
propojené, zacit je vsak mozné je-
diné u sebe.

At se vam podafi prvni drob-
ny krok - dalsi budou urcité na-
sledovat.

Inspirativni ¢tenf vam preje

Alice Pexiederovd, poradkyné rané
péce a Séfredaktorka casopisu
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Podporu nabizet i prijimat

Na nasledujicich radcich bych chtéla predstavit Lenku Vankovou. Lenka je mamin-
kou dnes jiz osmiletého Stépana s kombinovanym postizenim, tfinactiletého Jakuba
a ¢trnactileté Terezky a je velmi inspirativni Zenou. Je stale plna energie, otevrena
novym napadum a mysli na lidi okolo sebe. Lenka dokazala a stale dokaze byt zdro-
jem, dulezitou osobou nejen pro své blizké. Ve svém Zivoté si vSak vyzkousela i dru-
hou roli, tedy situace, kdy sama pomoc svych blizkych potrebovala.

Kdyz jsme s kolegynémi z redakéni
rady pripravovaly téma a podklady pro
podzimni ¢islo ¢asopisu (K)Oukej zamé-
fené na téma dtilezité osoby pro rodinu,
podpora z okoli atd., ve stejné chvili jsme
si s kolegyni Janou Vachulovou vzpomné-
ly na Lenku. Kazda z nés z trochu jiného
dtivodu, nejspi$ proto, ze jsme ji kazda
poznala v jiné zivotni etapé. Ackoli jsme
obé dvé pusobily jako poradkyné rané pé-
¢evijejiroding, zname ji kazda jinak, a do-
konce jsme za ni jezdily kazda jinam.

Pfi naSem dne$nim povidani bych
chtéla jeji pribéh poodkryt ¢tenaftim.
Jak ji znam, je totiz ¢lovékem, které-
ho jen tak néco nerozhdzi, a i kdyz se
kolem ni vSechno mele, bofi, neztraci
humor, zatne zuby a pfi tom vSem jesté
stiha pomdhat a rozdévat nadéji s dob-
rou naladou okolo sebe. Je pro mnoho
lidi ze svého okoli, toho soucasného
i minulého (ke stéhovaci ¢ésti se jesté
dostaneme), velmi inspirujicim ¢lové-
kem, a proto by myslim bylo vhodné

se podélit o to, kde bere energii a co je
jejim zdrojem.

Poznalijsmesevsrpnuroku 2011 pfi
prvni spole¢né konzultaci v Kadani,
mame tedy Sestileté vyroci od nase-
ho seznameni. U vas doma jsi cekala
ty se Stépankem, ktery byl v té do-
bé dvoulety a kvlli kterému ses na
ranou pé¢i obratila. Kromé Stépika
byli doma také oba starsi sourozen-
ci, Terezka a Kubik. Vzpominas si na
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pocatecni kontakt s ranou péci a na
nase prvni setkani?

Vzpomindm si na prvni setkdni,
které jsem se snazila co nejvice oddalit.
Stépének v té dobé hodné $patné reago-
val na lidi. Netoleroval cizi lidi. Vim, Ze
jsi mé tehdy uhdnéla s terminem spo-
le¢né schtizky, kterou jsem neustéle od-
kladala, ale pak uz mi to bylo takové
hloupé, jak jsem se snazila vymlouvat;
bylo mi jasné, ze schiizka by méla pro-
béhnout asi do néjakého terminu, takze
jsem postupné s odhodlanim souhlasila,
at prijedes. Dodnes si pamatuji, kdyz jsi
k ndm prisla, Ze jsme od prvniho oka-
mziku citily, tedy j4, ze nase spolupra-
ce bude skvéla, Ze jsme podobné krevni
skupiny, podobnych zameérd, ty téch od-
bornych a ja téch ,ztresténych®. Stépa-
nek byl najednou klidny a uzival si tvé
péce. Naval informaci, moznosti, rozsi-
feni individudlniho planu - to bylo pro
nds néco super. Byla jsi pro nds stejné
jako pozdéji i Lucka s Janic¢kou a ostat-
ni tvé kolegyné jako strazni andélé, na
které jsme se mohli kdykoli obratit. Ale
sama vi$, jak nase setkdvani probihala,
ze mnohdy ¢in byl rychlejsi nez pouha
mys$lenka!

O rané péc¢i mi tehdy fekla nase pani
neurolozka a doplnila informaci, ze se
nemdm bat do rané péce zavolat. Zpo-
¢atku jsme méli poradkyni pani Hra-
dilkovou ze Spole¢nosti pro ranou péci.
V srpnu 2011 doslo ke zméné a ze SPRP
jsme dostali kontakt na vas. Do Trojické
jsem zavolala, u vas se mnou hned vlid-
né komunikovali. Poté ses nam ozva-
la ty a domlouvaly jsme si konzultaci,
a pak uz to jen jelo. No tedy jelo, jak uz
jsem uvadéla vyse, snazila jsem se to do
poslednich chvil oddalovat. Mé obavy
byly ovsem tplné zbytecné. Stépa si té
ihned zamiloval, jakoZ i ostatni ¢lenové
rodiny, a my jsme véd¢li, Ze tato spolu-
prace bude senza¢ni. Informaci nahle
byla spousta a my jsme byli moc tastni,
Ze v tom nejsme sami, Ze je tu nékdo,
kdo ndm chce podat pomocnou ruku.
Takovy andél, ktery vam ukazuje, kte-
rou cestou se vydat, aby to mélo efekt
hlavné pro dité, ale nejen pro néj, i pro
celou rodinu.

At se to tyka pujcovani hracek na
stimulaci zraku, na rozvoj motoriky,
rtiznych rad a ndpadi, po vSech stran-
kach je to prosté baje¢né. Vzdy, kdyz se
nam blizil termin konzultace, tak jsme
se vSichni moc tésili na spoustu napa-
da, které nam poradkyné doporuci, na
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to, jak ukdzeme, co Stépadnek dokazal, ¢i
ne, a prosté véechno v klidu probereme,
pripadné zménime.

Ur¢ité velkym pfinosem pro nas by-
lo také nase setkani rodicti v rané pédi,
kam jsme vzali nase nové pratele z Ka-
dané. A vSem se nam tam moc libilo.
Neslo jen o nové informace, ale také
o poznani novych lidi s podobnym osu-
dem, o chvilku odreagovéni a ¢as ,,mit
chvilku pro sebe® Ti, co védi, mi daji ur-
¢ité za pravdu, Ze toho ¢asu moc neni.

Nase konzultace byvaly pestré, nékdy
dlouhé, stridaly jsme konzultace pou-
ze se étépénkem a jindy i s Terkou
a Kubou, protoze to byli — a zda se, ze
dodnes jsou - akéni starsi sourozenci.
At jsem privezla jakoukoli pomucku,
obvykle jste ji do pristé méli vyro-
benou vlastnimi silami a déti casto
stihaly vyrabét jesté pomucky pronas,
poradkyné, nebo tvofit prispévky do
détské rubriky naseho casopisu. Ty
jsi v té dobé také nezahalela. Stihala
jsi pééi o Stépanka, o rodinu a k tomu
jsi v Kadani zakladala s kamaradka-
mi, dalsimi maminkami, obcanské
sdruzeni Limity, které velmi brzy po
zah3ajeni cinnosti zacalo nabizet ji-
nym rodi¢im s détmi s postizenim
pomérné bohaty program. Mimo
zajisténi chodu Limitd jsi shanéla
prostor i finance k provozu a byla jsi
kontaktni osobou pro rodice, kteri se
rozhodli k nakupu pomtcek a hracek
pro své déti a chtéli pozadat nadace
o finanéni prispévky. Mas predstavu,
kolik Zadosti jsi doplnila, zkontrolo-
vala ¢i kolik déti jsi podpofila svou
snahou, radou? A jak k tomu vSéemu
vlastné doslo? Kdy jsi zjistila, ze se
budes orientovat v téchto tématech?

Rada bych zminila, ze kdyz jsem
jela poprvé do lazni, potkala jsem tam
maminku Petru, kterda ndim nezasvéce-
nym vypravéla, jak na to, kdyZz potte-
buje$ o néco pozadat nadaci. Ja jsem
tehdy jen tiSe poslouchala a sbirala bo-
haté informace, i kdyz jsem si pro sebe
fikala, ze bych se nikdy nemohla ,,poni-
zit“ k tomu, abych nékoho Zadala o pe-
nize. Vzapéti, po navratu z lazni doma,
jsem si na maminku Petru vzpomnéla,
protoze jsme se Stépankem museli fesit
Vojttv rehabilita¢ni sttil, ktery byl jen
¢aste¢né hrazen pojistovnou, a ja po-
ttebovala sehnat 24 000 K¢, coz by nas
rodinny rozpocet s péti ¢leny tenkrat
hodné zasahlo. Tim vlastné odstartova-
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la m4 éra s nadacemi, zjistovani, na co
kterd nadace prispivd apod. Maminka
Petra z lazni byla mou velkou inspiraci.
Po zalozZeni o. s. Limity Kadan, kde jsem
od pocitku byla na postu mistopredse-
dy, se na mé obraceli rodice z lazni, pra-
telé pratel apod. s Zddosti o pomoc, jak
sepsat odvolani nebo zddost na nadaci,
at na kompenzaéni, nebo rehabilitaéni
pomticku. Jak se fikd, tamtamy fungu-
ji rychle. A ja jsem za to byla nesmirné
rdada. Hodné mé to naplnovalo. Kdyz se
nad tim zamyslim, tohle téma nebylo
v ramci Limitd jako oficidlni nabidka.
Pfes Limity mé lidé znali, ale tato for-
ma podpory uz byla spiSe moje osobni
aktivita. Nabidka pomoci tomu, kdo ji
v tu chvili pottebuje. Zddosti probéhlo
opravdu hodné. Vzdycky jsem se smala,
ze v nadacich museli poznat, kdy jsme
se Stépanem v ldznich, protoze po na-
$em ndvratu se obvykle strhla celd lavi-
na zadosti.

Ty jsi v laznich kromé cviceni a pro-
cedur se Stépou jesté po veéerech
mimo vyrabéni pomucek sepisovala
s rodici zadosti?

Tak néjak to bylo. Nejvice zadosti
bylo na iPady a kocarky, tehdy od firmy
R 82, které nebyly viibec hrazené pojis-
tovnami.

Myslela jsi taky na sebe a na Sté-
panka? Vim, ze jsi byla spokojena
s kocarkem Kimba od firmy Otto
Bock CR, ale étépén preci jen rostl,
vsichni okolo si chvalili nové kocary.
Coty nato?

Kdyz jsem psala rodi¢im zadosti
na kocarky Stingray, setkdvala jsem se
s odezvami typu: Kdyz jsi vytvotila tolik
74dosti, nechce$ ten kocarek i pro Sté-
pénka? Jelikoz se zdalo, ze Stépa byl kou-
sek od chtize, vahala jsem, zda to neni
zbyte¢né. Nakonec jsem se ale rozhodla,
ze do toho pijdeme také. Predpokladali
jsme, ze jeden kocarek ziistane ve $kolce
a jeden budeme mit doma; a az ho nebu-
deme pottebovat, darujeme ho.

V té dobé museli byt ve firmé R 82
celkem nadseni z takového odbytu
kocarkl, probéhlo vase osobni se-
tkani?

P1i predavani koc¢arku pro nas jsem
se tehdy setkala s pracovnici R 82, ktera
byla moc rada, Ze mé poznava, protoze
o mné vsude slysi. A padla otazka, zda
nechci pracovat pro firmu R 82.

eda.cz *
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Aty jsi to nevzala...?

Ne. Vysvétlila jsem ji, Ze si to pone-
cham dobrovolné tak, jak to je. Kdyz
muzu, tak pomtizu, nic nuceného. Do-
chazelo tedy i k vtipnym udalostem.
Nicméné potvrdila, Ze byl opravdu znét
zminény nartist zajmu o kocarky. Dnes
by to asi uz tak znatelné nebylo, protoze
jsou jiz ¢aste¢né hrazené.

A o jakych poctech Zadosti se tady
bavime?

Kdyz to shrnu, tak Zadosti o kocar-
ky probéhlo asi tak okolo osmdesiti (od
Chebu az po Ostravu) a zadosti o pri-
spévek na iPady bylo asi kolem tficeti.
Resili jsme také potize, kdy pojistovny
nechtély hradit rehabilitaci pro dité, ta-
kové zadosti jsme také psali; nebo jsme
se snazili o navazani spoluprace s léka-
fi a pojistovnami vibec. Takovou zku-
$enost jsme méli i my, kdyz jsme se
stéhovali ke Slanému. Zjistovali jsme
moznosti rehabilitace pro Stépanka. Bo-
huzel, pani doktorka, ktera cvi¢i s détmi
s postizenim jako jedina ve Slaném, ne-
dokazala za posledni tfi roky presvéd¢it
pojistovnu (zrovna tu nasi) o moznosti
spoluprace a uhradé vykonu.

To nezustalo jen tak, vid?
Samoziejmé jsem se s pani doktor-
kou setkala a rekla ji, Ze je vzdy dobré,
aby pojistovnu oslovil pfimo ¢lovék,
kterého se situace tyka. Nebudu za-
chézet do detaild, ale dopadlo to pro
vSechny strany dobte. Pojistovna uzna-
la, Ze syn nemtize byt rok a pil bez re-
habilitace, coz byla pravé doba, po které
bychom mohli ptejit k jiné pojistovneé.
A pani doktorka dostala smlouvu jak
pro nemocné, respektive déti s postize-
nim, tak i pro zdravé déti do 18 let.

Pro mé jsi byla a stale jsi clovék, kte-
ry ma vzdy vlidné slovo a néjakou
povzbudivou hlasku pro kohokoli ze
svého okoli, kdo zrovna smutni, ma
pocit, Ze nic nevychazi atd. Dokazes si
vzpomenout, jak to bylo tenkrat moz-
né? Kde jsi brala tolik sily vtom svém
akénim obdobi? Co té ,nakopavalo”?
Spatné se to vysvétluje... V té dobé
jsem resila partnersky vztah, ktery ne-
byl tplné idedlni, do toho své onemoc-
néni, které gradovalo kazdym rokem,
a ja se musela béhem chvile smifit i se
svym handicapem (to jsem jesté neveé-
déla, ze bude dozivotni). Nechtéla jsem
svymi starostmi zatézovat své rodice,

ktefi se také potykali se zdravotnimi
problémy. Védéla jsem, Ze tuto etapu
musim a chci néjak piekonat, hlavné
kvl Stépdnkovi, ktery mé v tu dobu
nejvice potfeboval. Potiebovala jsem
citit, Ze mé nékdo potfebuje, Ze mohu
byt ndpomocnad, uzite¢nd. Samoziejmé
potfebnd a uzite¢nd jsem a budu vzdy
pro své déti, ale potiebovala jsem se, jak
se fikd, nékde najit, délat néco smyslu-

plného; vsak ty urcité vi§, o ¢em mlu-
vim. A tohle bylo ono. Ten prvni pocit,
kdyz to vyslo, vSe odstartoval - a pak uz
to bylo takové spontanni, $lo to uz apl-
né samo. Dodéavalo mi to silu vée okolo
prekonat a zvladnout.

Dostavala jsi zpétnou vazbu od ostat-
nich rodicu, byla pro tebe dulezita?
Ano, zpétnd vazba byla téméf vzdy.
Rodi¢e mé informovali, co vyslo a co
ne. Nevysly snad jen dvé zadosti na
kocarek, jinak témér vse. A pro mé byl
tenkrdt nejemotivnéjsi zazitek se sed-
miletym Filipkem, kterého jsme poznali
v laznich. Filipek je klu¢ina s deformo-
vanymi dolnimi koncetinami, nosil or-
tézy do bot a skakal na berlickach. Delsi
vzdalenosti bohuzel neusel. V ldznich

X

jsme mu tenkrat vystrojovali détskou
svatbu se v§im vSudy (kolacky, kytice,
svatebni dary). S maminkou jsme tam
otevreli téma, zda nezvazovala pro Fili-
pa poridit invalidni vozik. Jako samozi-
vitelka se obdvala vysoké ceny, doplat-
ku, ale pak kyvla na mou nabidku, ze
pozvu do lazni pracovniky firmy Otto
Bock CR, aby Filipkovi vozik zaméfi-
li. V$e probéhlo, s doplatkem se poda-

la Z&ddost na nadaci a po dvou mésicich
jsme udélali ,,sraz lazenaka“ v Podkrus-
nohorském zooparku. Tam za mnou
Filipek ptisel a fekl mi: ,Leni, moc ti
dékuju, Ze jsi mi pomohla sehnat vozik
a ja mizu s vami do zoo a se §kolou na
vylety...,“ a kdyz tohle fekne sedmile-
té dité, neubrani§ se slzam dojeti. A to
je prosté to ,ono‘, co mé nakopavalo
a nakopava a z ¢eho ja si beru silu pro
véechno ostatni. Nebo kdyz jsi poznala
jinou maminku, kterd se svym ditétem
nikam nechodila, kromé rehabilitace
a lékatt, a najednou se zacala pravidel-
né objevovat v Limitech. Co mé také
hodné inspirovalo, bylo setkani rodi¢t
v EDOVI, kam jsme vyrazili jako nade
rodina a kde jsme se potkali s rodinou
Péti. Tehdy jsme se vzajemné s rodici
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rtizné seznamovali, fikali si sva jména;
vétsina lidi sdélovala, ze jsou z Prahy -
a nahle nékdo fekl: ,My jsme z Kada-
né!“ A to byl pro mé $ok, nebyli jsme
u vas jedini ,Kadanaci“! A to vlastné
byl ten pocatek naseho ndpadu, Ze nds
takova setkani bavi a chtéli bychom je
i tady na severu. Jedno jste ndm v Ka-
dani usporadali vy z EDY, ale my jsme
chtéli castéji, tak jsme se museli snazit

sami. Moje zdroje jsou tak vlastné véude
okolo mé. Nékdy jsou to zdanlivé mali¢-
kosti a ¢loveék neceka, Ze ho dana situace
povzbudi. Vzpominas, jak jsi ptijela na
jednu z konzultaci a vypravéla jsi ndm,
ze jsi byla v poradu Pomahejme si a jak
probihalo jeho nataceni ve studiu?

Ano, na horkeé chvilky ve studiu s ne-
vypocitatelnym Petrem Vackem se
jen tak zapomenout neda. A trosku
jsem vam to tehdy zavarila, kdyz se
mé moderator ptal, jestli mam ve
svém okoli rodinu, ve které je dé-
tatko s postizenim, které ma starsi
sourozence, a jak to takovi souro-
zenci vnimaji.

Ano, ja t¢ se zdjmem posloucha-
la, ale viibec jsem necekala, Ze padne

otazka: ,,A nevadilo by vam, pani Van-
kova, kdybych vas kontakt predala pa-
ni Jezkové z Ceské televize? Ozvala by
se vam a probrala s vami podrobnos-
ti.“ Samoziejmé se rada stavim rtiznym
vyzvam a tady to nemohlo byt jinak.
Po tvodnim telefonatu mi ale zmizel
usmeév z tvare, kdyz jsem si predstavila,
jak jedu sama se tfemi détmi do Prahy
na Kav¢i hory. Ale nakonec i tehdy vse

dobie dopadlo. Ceska televize ptijela
s celym tymem za nami a zazitek jsme
méli nejen my, ale i nasi sousedé, kdyz
se v Kadani CT objevila.

Asi po dvou letech od naseho sezna-
meni jsme vzajemny kontakt na chvili
prerusily. Pokracovaly jste ve spolu-
praci s novou poradkyni a spolec¢né
jsme se opét setkaly asi po roce, kdy
prisel na fadu Stépankav nastup do
materské skoly. Vim, Ze jsi v té do-
bé hodné resila svlj zdravotni stav.
Nebylo to urcité lehké obdobi. Navic
bylo plné zmén, stéhovani, narocna
operace, zména zivotniho rytmu i ro-
dinné sestavy. Ty jsi i tohle nesnadné
obdobi zvladala. Zménily se néjak tvé
zdroje? Co té podrzelo tentokrat?
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Tak i v ndro¢nych situacich muze
byt veselo. Dodnes se preci spolu smé-
jeme tomu, kdyz jsem po tobé chtéla
v nemocnici na JIP zapojit nabijecku od
mobilniho telefonu do zasuvky, protoze
jsem si pres vSechny hadicky a napichlé
jehly nemohla dosdhnout za hlavu. Ri-
kala jsem ti, Ze je uplné jedno, kam ji za-
pojis — a ty jsi hrtizou ztuhla, kdyz z asi
dvanacti zasuvek byla volna jedna jedi-
na. A tam jsme si zac¢inaly tykat.

No jasné, to bylo na oslavu tvého
znovuzrozeni!

Nade prvni stéhovani bylo za no-
vym partnerem, u kterého jsme zili
asi rok a ptl. Bylo to hodné zajimavé
obdobi hlavné pro Stépanka, ktery mél
vlastné novy muzsky vzor. Najednou
byl v rodiné chlap, ktery s nim hodné
cvi¢il, masiroval ho, délal mu orofa-
cialni stimulaci, a Stépan ho naprosto
respektoval, poslouchal na slovo. Sté-
pan se hodné motoricky posunul, mél
kolem sebe stimulujici prostfedi, mo-
hl vybéhnout ven na zahradu apod.
Samotny Stépdniiv pokrok pro mé byl
velkou motivaci a pomahal mi v dobé¢,
kdy jsem musela vice fesit sebe a své
zdravi. V té dobé zacal Stépanek i cho-
dit. A tim, Ze mél moznost travit cas
venku, experimentoval sam se sebou,
vlastné se rehabilitoval na travé a tak.
Potom prisla etapa rozchodu a mého
rozhodovdni, zda se mam vratit zpat-
ky na sever, nebo ztstat tady v okoli.
A protoze Stépéan byl uz ptijat do $ko-
ly na Kladné, rozhodla jsem se ziistat
a nevracet se. A to, Ze budeme zit pravé
tady ve Slaném, ovlivnila jen doprav-
ni dostupnost do Kadané, abychom se
mohli nav$tévovat s Terezkou (Terezka
zistala bydlet s tatinkem v Kadani, Ja-
kub Zije se mnou a se Stépankem). V té
dobé jsem je$té nevlastnila ridicak,
takze jsem byla odkdzana opravdu jen
na autobusové a vlakové spojeni. Ale
jsem moc rada, Ze i vztahy s expfite-
lem dodnes funguji. Se Stépankem se
miluji a jd nikdy nechci jejich poutu
branit. Navzdy budu vdééna za to, co
byvaly partner do Stépana dokazal dat.
Na tuhle etapu Zivota budu rada vzpo-
minat, stejné jako na vSechny ostatni.
Kazda zivotni etapa totiz ¢lovéku né-
co da. A pred nasim dal$im stéhova-
nim se vSechno zase necekané samo
posklddalo. Par tydnu pred sbalenim
véci u expartnera jsem se zastavila na
nameésti ve Slaném u stanku s kosme-
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tikou Oriflame, kterou jsem z minulos-
ti jiz znala, a seznamila jsem se tam se
Stanou (Stana se nyni pripojuje k nase-
mu rozhovoru). To byl velmi zasadni
okamzik. Byly jsme potom v kontaktu
kvtili néjakym objednavkam a postup-
né jsme se o sobé dozvédély mnoho
informaci, mimo jiné, Ze mame po-
dobnou nemoc a jsme skoro stejné in-
validni a mdme v$eobecné hodné spo-
le¢ného. Tak vzniklo nase kamaradstvi,
které zahy prerostlo v pevné pratelstvi.
Hledala jsem bydleni a zakratko se
»nahodou“ uvolnil byt v tomto domé,
coz mi samoziejmé dala Stana ihned
védét — a byly jsme si zase o kus blize.
Takze i pfi stéhovani byla Stana jed-
nim z lidi, ktefi mi velmi pomohli, a uz
s tim neprestala.

Ja se trosku obavam tady pred tebou
rici, Ze nastalo néjaké ,stabiliza¢ni”
obdobi, protoze tady muze byt do tyd-
ne véechno uplné jinak (pfi minulé
konzultaci jste bydleli v prvnim pat-
re a dnes jste prestéhovani ve tretim,
zase Stané bliz). Koho mas kromé
Stani okolo sebe ted? Sméruju vypra-
véni mimo jiné i k tomu, jak se stane,
ze jdes na punkovy koncert?

To se stane tehdy, kdyz si ¢lovék mys-
li, Ze by nikdy na punkovy koncert nesel.
Bydleli jsme tady asi necely pulrok a za-
¢ali jsme sbirat vicka pro Stépankdav re-
habilita¢ni pobyt. Vytvorili jsme letacky,
které jsme mimo jiné rozmistili i v do-
mé, a tim vlastné sousedé zacali mit vi-
ce informaci o Stépanovi. A jednou jsme
se setkali se sousedkou Kacenkou a je-
jim manzelem Erikem z druhého patra.
Kacka se zdjmem pozorovala od vchodu,
jak nutim Stépdna chodit po schodech
za ruku, takové to ,,drz se“ a ,,zvedej no-
hu“ a tak. Postupné jsme se dali do feci
a Katka s manzelem Erikem si vSimli, Ze
Stépan déla pokroky, Ze se snazi. Po par
tydnech udélali prvni krok, kdyz prisli za
nami (tikali, Ze museli chvili prekonavat
ostych, Ze jim bylo trapné a hloupé, my
jsme jim dneska opravdu vdécni, Ze pri-
8li, vibec by mé nenapadlo, co predtim
resili, protoze ted mame baje¢né vztahy)
s puvodnim napadem natoleni videa
o Stépankovi a moznosti ziskdni néja-
kych financi apod. A protoze my jsme
ochotni k lec¢emu, souhlasili jsme. Na-
konec z toho véeho vznikl ndpad, kdy
Katka oslovila nékolik kapel, které by za-
hraly na punkovém festivalu, ktery Kat-
ka s Erikem organizuji. Ve od zacatku

délali s umyslem vybrat penize na Sté-
povu rehabilitaci. Podatilo se usporadat
festival, na kterém zahralo sedm kapel.
A prestoze punk do té doby nebyl mdj
$alek kavy, koncert jsme si v8ichni maxi-
malné uzili. Stépanek se odmitl hnout od
pddia a ochotné pozoval pii fotografova-
ni. Véechno bylo dokonale zatizené, fun-
govalo. A protoze festival United Fest for
Helps mél tspéch vseobecné, s velkou
pravdépodobnosti se z néj stane tradi-
ce. Nasi kamaradi maji sami dvé déti, ale
podpora Stépanovi je pro né tolik zasad-
ni a dalezita, ze uz premysejli o dalsich
akcich, které by mohli usporadat. Vybra-
lo se 15 000 K¢, a my jsme tak mohli le-
tos v 1été, diky jejich izasnému ndpadu
a podpore, podstoupit rehabilitaci v kos-
mickém oblecku. Tohle jsou ti nasi dile-
ziti lidé v okoli. Stépan si prosté dokaze
néjakym zptisobem ziskat lidi okolo se-
be, ani nevim jak. A my jsme pomérné
otevteni, radi pozndvame nové lidi.

%)

Stano, co vas navedlo k tomu se s Len-
kou a jeji rodinou dat dohromady?

Prosté se to stalo. Asi jsme si bliz-
ké néjakym svym nastavenim. Ja bych
fekla dobréci, ktefi chtéji porad poma-
hat, a i kdyZ néco nedopadne, stejné se
budou snazit pri§té znova. Zjistili jsme,
ze se opravdu v lec¢ems dopliiujeme
a mizeme se na sebe spolehnout. U nas
je to vzagjemné. Kdyz pottebuju s né¢im
pomoci ja, nebo pottebuju podpotit,
Lenca je tu pro mé - a naopak. A samo-
zfejmé velmi brzy vzniklo silné citové
pouto ke Stépankovi.

Lenko, dékuji, Zze ses podélila o svij
pribéh, spole¢né vzpominani a vy-
pravéni bylo velmi pFijemné.

Martina Krdlovd, poradkyné rané
péce a vedouci SPC EDA, a Lenka
Varikovd, byvald klientka rané péce
a soucasnd klientka SPC EDA

www.eda.cz (*)
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Nezustanme v izolaci

Nase dité neni zdravé, ma postiZeni, zavazny zdravotni problém nebo se jen z néjakého du-
vodu nevyviji uplné ,normalné”. Toto jsou rizné formy tolikrat opakované skutecnosti, ze je
.néco jinak". Prijeti této definitivni skute¢nosti byva jednim z nejtézsich rodicovskych ukold,
probiha mnoho let a nikdy neni vlastné tak aplné definitivni. Po prvotnim Soku a dalSich ob-
vyklych fazich (popreni, hledani vinika,...) ale za¢iname jako rodice zase fungovat. V prvnim
obdobi se zamérujeme primarné na ziskani co nejvétsiho mnozstvi informaci. Hledame na
internetu, schazime se dalSimi rodici, vyptavame se lékaru a dalsich odborniku, stadvame se
casto odborniky na diagndzu svého ditéte. Ziskané informace napreme do mnohdy az nad-
lidského usili ditéti pomoci, minimalizovat dusledky jeho zakladni diagnozy a jeho postizeni
co nejlépe kompenzovat. Cvicime, zkousime diety, jezdime do lazni, chodime na logopedii,
trénujeme zrak i sluch, motoriku jemnou, hrubou i orofacialni, pouzivame znaky a piktogra-
my, kreslime zazitkové denicky a vytvarime strukturovany denni program.

Skoro vse, co s ditétem v prubéhu
dne délame, je néjak ,specidlni“ a od-
borné. Mnohdy nejsme schopni od
tohoto ukolu, ktery jsme si sami uloZi-
li, ani na chvilku odstoupit a prozivat
bézné rodinné situace béznym zptiso-
bem. Nemdme cas jako partnefi jeden
na druhého, jako nedtilezité odsouvame
potieby nasich dalsich déti, nedovolime
si Zadny volny ¢as sami pro sebe a ,jen
tak®. Pokud nase snaha nese ovoce a di-
té se vyviji podle optimistického scéna-
fe, jen nas to upevni v presvédceni, ze
to je diky nasemu usili. Pokud je vyvoj
naopak pomalejsi nebo jen minimalni,
snazime se svou energii je$té znasobit,
nékdy az grotesknim zptsobem.

Maminka bystré, zcela neslysici hol-
cicky, u které nebylo mozné sluch zad-
nym zptisobem kompenzovat, dosta-
la na ukdzku od poradkyné rané péce
Stydenni kalenddr; ktery by holciéce
usnadnil orientaci v pribéhu dennich
a tydennich aktivit a cinnosti. Mamin-
ka se pfi pfisti konzultaci své poradky-
ni pochlubila, Ze uz kalenddf zavedla.
Nebyly tam ovSem nakresleny cinnosti
zajimavé pro dité, ale terapie, které ona
sama s dcerkou v pritbéhu dne méla
zvlddnout, na néktery den jich méla nd-
planovanych az osm! Zcdsti nevéricny
a zcdsti zoufaly pohled poradkyné ma-
minka nechdpala.

Popsany scénar neni tak iplné neob-
vykly a vede k extrémni socidlni izolaci
rodin, které neodkazou odstoupit od té-

matu postizeni ditéte a pro které byva
jedinou pfijatelnou socidlni skupinou
spole¢nost jinych rodin s détmi s posti-
zenim, pokud mozno stejného typu, ja-
ké ma to jejich. S rodici zdravych déti se
prestanou stykat, nemaji si s nimi o ¢em
povidat, ¢asto se boji srovnani vyvoje
jejich a svého ditéte. Ptipravi se o pod-
poru pribuznych i o pfirozenou pomoc
kamaradt a znamych.

Skute¢nosti, ze se jako rodice v prv-
ni fazi zamétujeme témét vyhradné na
podporu ditéte a na feseni jeho zdravot-
nich problémd, a Ze proto zapominiame
na podporu sebe jako rodiny, na hledani
zdrojii pomoci a na budovani svého so-
cidlniho okruhu, si je velmi dobre védo-
ma pravé rand péce. I proto je cilem vSech
poskytovatelil rané péce, jak se docteme
napriklad na strankach Asociace pracov-
nikd v rané péci, z. s., www.aprp.cz, pod-
pora rodiny a podpora vyvoje ditéte.

V nisledujicich dvou bodech se krat-
ce zamyslime nad tim, jak budovat a udr-
zet svoji rodinnou podpiirnou socidlni
sit. Jakymi konkrétnimi kroky mtzeme
jako rodice ditéte s handicapem ovlivnit
postoje naseho okoli, a nepfipravit se tak
o mnoho pfirozenych zdrojii podpory
pro nds i pro nase dité. Ve skute¢nos-
ti ale popsana doporuceni v prvni radé
pomohou ndm rodi¢tim ptijmout dité
takové, jaké je. Pravé toto prijeti nam
pak umozni chovat se vici $irsimu okoli
oteviené, vstticné a bez obav z ostraki-
zace a odmitnuti. Pokud jsme my sami

s handicapem ditéte v zdsadé vyrovnani,
nebudeme se bat pohledi okoli, budeme
na tazavé pohledy umét vstiicné a vécné
reagovat, aniz bychom si je vykladali ja-
ko utok na nds nebo na dité. Nase pfi-
jeti handicapu v dlouhodobé perspektivé
umozni sebeprijeti ditéti samému.

Neskryvejme problém sami pred
sebou ani pred svym okolim

Nejvétsi (protoze nejiracionalnéjsi)
hriizu v lidskych bytostech vyvolavaji
nezndmé situace a nepojmenovand ne-
bezpeci. V neznamé situaci se neorien-
tujeme, a nemame proto nejmensi pred-
stavu, co mame délat, jak reagovat a co
nas Ceka.

Rodi¢e casto popisuji, ze pro né
obdobi pred pojmenovanim diagnézy
jejich ditéte bylo emociondlné nejna-
a pojmenovan nahlas, mohli zacit hle-
dat informace, doptavat se a zaméfit se
na pomoc ditéti a podporu jeho vyvoje.
Dokud byla diagnéza nejasnd, nemoh-
li délat nic; to v nich vyvolavalo obrov-
skou tzkost.

Maminka holcicky s progresivni va-
dou sluchu a zraku a moZnym mentdl-
nim postizenim tikd: ,Jd se nakonec vy-
rovndm s ¢imkoli. Natdlka je nase a bude
nase s jakoukoli diagnézou. Ale potiebu-
ju védét, co nds cekd. Rozumim tomu,
Ze se to v tuto chvili nedd presné fict,
ale mné by stacilo, kdyby mi pan doktor
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z genetického oddélent fekl néjaky ramec.
Nejlepsi moznd varianta bude vypadat
takto a nejhorsi moZnd varianta byvd
tato. Budu pak pfipravena na vsechny
moznosti a zvlddnu je. Tahle nejistota je
ale hroznd.”

Pokud takto vnimame neznamou si-
tuaci my jako rodice, uplné stejné ji pak
vnimd nase okoli. I oni se citi nejisti,
handicap naseho ditéte je emocionalné
znejistuje, tfeba i proto, ze jim ptipo-
min4, 7e nikdo nema4 ,,pravo na zdravé
dité“ a Ze v podobné situaci se mohou
ocitnout i oni. Nedokdzou odhadnout,
zda je mozné s nami o problému mluvit,
zda pro nds postizeni ditéte neni tabu.
Chodi proto kolem nas po $pickach ne-
bo se nam radéji uplné vyhnou.

Zasadni proto je, jakmile my sami
prekondme prvni $ok po sdéleni dia-
gnozy, sdélovat dulezité informace ve
vhodnych situacich nasemu okoli, ze-
jména nasim blizkym pribuznym a ka-
maradam. DuleZité jsou ale nase signaly
i pro sousedy a lidi, které potkdvame na
ulici. Nd4$ pohled a postoj totiz zcela z4-
sadné ovlivni jejich pohled na nas i na
dité a jejich postoj k nam.

Maminka chlapecka s viditelné defor-
movanou hlavickou i oblicejem nedokd-
zala nékolik mésicii vyjit na ulici, pokud
nebyl Krystiifek zakryty a schovany v ko-
Cdrku. Vysvétlovala to tim, Ze i takhle na
ni jeji okoli divné koukd a Ze neni zvéda-
vd na hloupé komentdre.

Zkusme si ovéem predstavit situaci,
kdy rodina z nasi vesnice nebo ulice ma
miminko, které nékolik mésict disledné
zakryva pred nasimi pohledy. V té situaci
nemuizeme v roli ,okoli“ reagovat ptiro-
zené, v podstaté cokoli udélame (prechod
na druhou stranu ulice, pohled stranou,
rychlé mrknuti, zda miminko dnes neza-
hlédneme, dotaz na sousedku, co se v ro-
diné déje, banalni rozhovor o pocasi), si
maminka vylozi $patné a jako namifrené
proti ni. Kdo z nds bude mit v podobné
situaci odvahu maminku pozdravit, ote-
viené se zeptat, jak se md jeji dité, a na
miminko v koc¢drku se usmat? A jak by
ona sama tuto pfimou otazku vnimala?
Pravdépodobné jako dalsi uitok okoli.

Vliv postoje rodicii na okoli je vybor-
né vidét treba u déti s Treacher-Collins
syndromem. Nékteré formy tohoto syn-
dromu sebou nesou vyrazné deformovany
oblicej, protoze déti nemaji utvoreny licni
kosti, mivaji deformované boltce a nosi
kostni sluchadlo. Jejich problém nelze pe-
hlédnout. Pokud ale jejich rodice reaguji
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oteviené a nesnazi se své dité pred zraky
ostatnich skryvat, reakce okoli se béhem
nékolika mdlo setkdni proméni od po-
kradmych pohledii na dité po tiplné nor-
mdlni komunikaci s nim i s jeho rodici.
Lidé po chvilce uvidi za jinym tvarem ob-
liceje konkrétni dité, které je Sikovné, roz-
tomilé, prdtelské a komunikativni - a za-
¢nou se k nému jako k takovému chovat.

Uvazujme a mluvme o ditéti

i 0 své rodiné také v jinych sou-
vislostech nez pouze v kontextu
jeho postizeni

Role rodice ditéte s postizenim neni
snadnd a je pro nas na zacatku obtizné
se v ni najit. Pfedchozi bod popisoval
rodice, ktefi o postizeni svého ditéte ne-
mluvi viibec nebo minimalné.

Nékdy se ale preklopime do druhé-
ho extrému a se svym okolim (nékdy
i s partnerem) nemluvime prakticky o ni-
¢em jiném, casto vnimame i dité¢ vyhrad-
né prizmatem jeho handicapu. Zase tim
ovliviiujeme pohled okoli na nds i na dité.
My sami ptisobime, Ze jsme se ditéti na-
prosto obétovali — a také, Ze nas nic jiného
nez jeho postiZeni vlastné nezajim4, pro-
toZe na nic jiného nemdme c¢as ani ener-
gii. Budime dojem, Ze samo dit¢ nema
osobnost samu o sobé, ale ze je de facto
»svoji diagnozou®. Nase okoli pak ale lo-
gicky bude mit dojem, Ze s ditétem nedo-
kaze komunikovat, Ze je nelze ptibrat do
zadnych spole¢nych aktivit s kamarady, Ze
nam nemohou nabidnout jeho pohlidani,
protoze je ,,prilis specidlni®

Rodice zcela neslysici sedmileté Elisky,
kterd méla v prvnich letech Zivota dalsi
zdravotni problémy (srdecni vadu, dycha-
ci obtize, problémy s rovnovihou a opoz-
déni motorického a socidlniho vyvoje), ale
byla to ptitom velmi mild a nadpriimér-
né inteligentni hol¢icka, neméli mnoho let
nikoho, kdo by byl ochoten Elisku pohli-
dat. Vyjimecné se jim podafilo ddt ji na
odpoledne k prarodiciim. Neméli moznost
jit spolu vecer do divadla nebo si udélat
volny vikend. KdyZ jsme situaci probira-
li a ja jsem se ptala na moznost domluvit
si s blizkymi prdteli obcasnou vzdjemnou
hlidaci vypomoc, tatinek pronesl: ,Kdo by
chtél hlidat takovy soubor diagnéz?“ Bylo
v tu chvili zbytecné jej upozornit na to, Ze
se srdcem, dychdnim, rovnovihou a mo-
torikou jiz jeho dcerka v podstaté nemd
problém. Jeho pohled na dité ale ovliviio-
val pohled okoli - a hlidat soubor diagnéz
si skutecné nikdo netroufl.

X

Rodice desetiletého Davidka s velmi
tézkym kombinovanym postizenim, leZi-
ciho, s epilepsii a s velmi omezenou ko-
munikacni schopnosti, nikdy nepferusili
tradici spolecnych dovolenych s priteli.
Kazdy rok navstivi jednu evropskou me-
tropoli, chodi po pamdtkdch a vystavdch,
navstévuji détskd hfisté i kavdrny. Ostat-
ni dospéli i déti Davidka mnoho let znaji
a pro rodice neni problém chlapecka na
pul dne ,udat” kamarddiim a udélat si
vylet jen ve dvou. Kamarddi zvlddnou
plenky i krment, vsichni jsou pouceni, co
délat, kdyby Davidek dostal epilepticky
zdchvat. Po dobu dovolené rodice ,,Sidi“
cviceni Vojtovou metodou s rozumnym
vysvétlenim, ze téch pdr dni za to stoji
a Ze prazdniny potrebuji oni i Davidek.

Dulezité je mit na pameéti, ze prijeti
skute¢nosti, Ze nase dité neni stejné ja-
ko ostatni, je dlouhodobym procesem,
ktery nelze tak uplné uspéchat. Soucas-

vvvvvv

ktery pred nas postizeni naseho ditéte
postavilo, téz8i, nez veskeré specializo-
vané terapie a ndcviky. Nezlstdvejme
s nim sami, sdilejme jej a pracujme na
ném spolu se svymi blizkymi a prateli.
Prospéje to nam, jim i nagemu ditéti.

Iva Jungwirthovd,
poradkyné rané péce a psycholozka

I

Iva Jungwirthova
poradkyné rané péce a psycholozka

Pracuje v Centru pro détsky sluch Tam-
tam, o. p. s., mimo rané péce se vénuje
psychologické diagnostice a poradenstvi
pro rodiny déti zdravych i se sluchovym
postizenim. Je autorkou knih, které vy-
chdzeji v nakladatelstvi Portdl: Pohodo-
vi rodice - pohodové déti (2009), Mezi
Skolkou a pubertou (2013) a Dité se slu-
chovym postizenim v MS a Z§ (2015).
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Kdyz se soudrznost
znasobi

Jake to je zit v rodiné, kde si lidé pomahaji, navzajem se poslouchaji, reaguji na své aktualni
potreby? Co to znamena, kdyz mlzete kdykoli vytocit telefonni Cislo a mluvit s ¢lovékem, ktery
si poslechne vase trapeni, smutky, nebo s vami sdili radost a nadseni z uspéchu? Padate-li do-
l0 s pocitem, Ze uz vice nezvladnete, ale nedopadnete, protoze cestou vas podrzi silné ruce
téch, ktefi jsou vam blizci. Chtéla bych vam vypravét pribéh. Mozna vam to bude pripadat prilis
pohadkové, ale vérte mi, tento pribéh je opravdovy.

" eda.cz *
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Neer

tovi, rodic¢e Aleny a mladsi Petry. Rodice
obé dcery vedli ke vzdjemné podpore,
sdileni svych radosti i starosti a sami $li
a jdou dodnes prikladem. O par kilome-
tri dal Ziji Josef a Hana Bélinovi, také
rodice, pro zménu dvou synti, Martina
a star$iho Petra. I oni vedou své chlapce
k tomu, aby tahli za jeden provaz, vidéli
nejen sebe, ale i druhé a dokazali nabid-
nout pomoc tam, kde je potfeba. Jak uz
to v piibézich byva, jednoho dne se Ale-
na setkala s Martinem. Nedavno oslavili
desetileté vyroci od svého prvniho setka-
ni. Obé rodiny se seznamily, ¢as od casu
navstivily, a kdyz bylo potteba, vzijemné
si pomohly. Po ¢ase se narodila Alenka,
dnes jiz pétileta sleCna a velka starsi sest-
ra. Babicky a dédeckové, tety a strejdové
maji z Alenky radost a vsichni spole¢né

.....

bude mit sourozence - a dokonce dva...

Maminka vzpomina:

»Alenka méla tifi roky. Na ,,mimi-
naky“ jsme se moc tésili. Chodila jsem
kazdé dva tydny na kontroly. Mezi
30. a 31. tydnem téhotenstvi jsem prisla
na dal$i kontrolu a hned mi bylo jasné, ze
se néco déje. Clovék to poznd, kdyz pan
doktor stale jezdi na jednom misté a tak.
Pak mi po chvili oznamil, Ze to neni dob-
ré, ze jedno miminko ma ucpany pri-
duch, zistavd mu v hlavi¢ce mozkomis-
ni mok a je v ohrozeni. Dozvédéla jsem
se, e mém jet na vysetieni do Usti, kde
celou situaci zhodnoti specialista. Na-
$tésti se mnou byla ma sestra, ktera mé
podrzela. I kdyz zpétné vim, zZe jsem na
ni v tu chvili nebyla moc hodna. Odvezla
mé za Martinem, partnerem, a spole¢né
jsme obvolavali terminy na specialni vy-
$etfeni apod. Na vySetfeni jsme jeli hned
druhy den. Na velkém ultrazvuku se bo-
huzel vse potvrdilo. Byli jsme z toho po-
chopitelné $patni. Hodné naro¢né bylo,
ze vsichni okolo chtéli védét, jak jsme na
tom, co se déje, a to bylo Silené. Napsala
jsem tehdy SMS, ve které jsem vysvétlila,
ze jedno miminko je na tom moc $patné
a Ze az budeme védét vic a budu mit si-
lu o tom vSem komunikovat, ddm védét.
A tu jsem rozeslala. Reakce byly ruzné.
Nékdo moje rozhodnuti respektoval, né-
kdo ne a stéle volal, a kdyz se nevyptavali
mé, §li s tim za mou sestrou, pro kterou to
také nebylo snadné, a ona to presto zvla-
dala, nedédvala nic znat. Celkové jsme ko-
lem sebe ale méli mnoho podpory, ¢ehoz
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si moc vazim. Pro nds a nejblizsi rodinu
to bylo hodné psychicky naro¢né obdo-
bi. V té dobé bylo fajn, Ze Alenka chodi-
la do skolky a hodné péce zastali babicka
s dédou Bélinovych, kteti byli v dichodu;
chodili pro Al¢u do skolky a nasi zase
fungovali o vikendu. A neslo jen o hli-
dani; mamka uvatila, kdyz bylo potieba
néco zafidit, vyzvednout, pomohli. Pred
Alenkou jsem se snazila drzet, ale jasné,
ze mé vidéla s vlhkyma o¢ima. To jsem
samoziejmé neplakala, ale méla aler-
gii nebo jsem se zrovna pichla do oka.
Do toho véeho jsme jesté rekonstruovali
byt. Hodné si cenim i toho, Ze moji nej-
blizsi respektovali mé a moji naladu. Mij
tatinek se zachoval vyborné, kdyz se mé
po jedné kontrole ptal, co a jak, a j& jsem
nebyla schopnd odpovédét. Nenaléhal,
neutésoval, jen fekl, , Tak béz, dodélej si
tu mistnost vzadu... nemusi§ o tom ted

mluvit...“ V ni¢em se nepitval. To jsou
takové detaily, které ¢lovek vidi a oceni az
pozdéji. M4 sestra byla neuvéfitelné sta-
te¢nd, protoze kratce po mné také otéhot-
néla, a vlastné presto, ze sama si zaslou-
zila pozornost, se mnou prozivala mou
nejistotu. Kdykoli jsem potfebovala, byla
tu pro mne a ta podpora byla obrovska.
S maminkou jsem si volala i nékolikrat
denné a na néktera vysetteni jezdila s na-
mi. Bylo to pro ni moc tézké, ale zvladli
jsme to vsichni spole¢né. Podporu jsem
méla i v kamaradkach.

Dilemata

Po zjisténi celkové situace jsme mu-
seli fe$it naro¢né otazky o Zivoté a smr-
ti nasich dvojc¢atek. Museli jsme se roz-
hodnout, zda téhotenstvi ihned ukoncit,
ohrozit vyvoj a zdravi Zuzanky a pomo-

eda.cz *



Téma / Kdo stoji vedle mé

ci Vitkovi, anebo kvtli Zuzance porod
co nejvice oddalit..., aby alespon je-
den z nich byl zdravy. Jak ubihal cas,
na kontrolach ultrazvukem zacala pani
doktorka pti méfeni hlavicek déti vyslo-
vovat souslovi ,,mimo tabulky“. Vzhle-
dem k tomu jsme se rozhodli pro zdra-
vi Zuzanky. Ptirozeny porod po tomto
rozhodnuti nebyl mozny.

Ukazovalo se, jak moc je to s Vitkem
$patné. Nikdo nechtél délat konkrétni
zavéry, ale zacali jsme se smifovat s moz-
nosti, ze po porodu Vitek nebude, nebo
pokud prezije porod, je tu moznost, Ze
bude pouze schrankou bez emoci.

V této chvili mi hodné pomohla
kamaradka Danca, kdyz jako jedind
nahlas vyslovila myslenku, jestli nds
napadlo se zamyslet nad darovdnim
organil. Ja jsem to téma v hlavé mé-
la, ale pojmenovat nahlas jsem to do-
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kazala az poté, co s tim prisla Danca.
I Martin o tom premyslel nejprve sam.
A zajimavé bylo, ze ve chvili vysloveni
zacalo toto téma prichdzet i z okoli. Né-
kdo se bal nam to fici, nékdo premyslel,
jak to Fici. Presto, Ze to bylo a je citlivé
téma, tak mé to tehdy hodné psychic-
ky pomohlo. Pro nas bylo absolutné
pochopitelné, ze kdyz mame Alenku
a narodi se Zuzanka, tak kdyz to s Vit-
kem bude $patné, pomtizeme nékomu
dal$imu. Co mé prekvapilo, a vlastné to
vnimam jako pomérné velky nedosta-
tek ve zdravotnictvi, ze kdyZ jsem ce-
kala v ordinacich, nikde nebyla zadnd
broZura nebo letd¢ek o darovani orga-
nu. Prala bych si, aby s nami o tom pro-
mluvil néjaky odbornik. Pro¢ nenavést
lidi na to, Ze jsou tu i tyto moznosti.
Do ruky se mi dostavaly prospekty, za
jakou castku si miZzu schovat pupec-
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nikovou krev apod., ale to, co pro mé
v tu chvili bylo zésadni, a myslim si,
ze je to velké téma, o tom nic. A roz-
hodovaci situace pokracovaly. Museli
jsme odpovidat na otazky, zda Vitkovi
poskytnout standardni, zékladni péci
nebo nadstandardni, zaroven se v tu
chvili fesilo darcovstvi organd. Jeden
lékat z nas byl v $oku, Ze nic podobné-
ho nezazil, nicméné kolega, na kterého
nam dal kontakt a ktery se nds ujal, byl
opravdu profesional, jednal s nami moc
hezky. VSechno jsme si vysvétlili. Krat-
ce, asi dva dny nato, doslo k situaci, kte-
ra s nami vlastné tehdy zacloumala, ale
dneska ji uz opét bereme s nadhledem.
Zavolali nam, Ze by potiebovali jatra.
To zni $ilené, co? Je to pravda, bylo to
»husty, ale ono to tak prosté je. Akorat
né. Clovék védél, Ze to tak chce, ale pak
kdyz to prislo doopravdy, byly to emo-
ce. V takovou chvili technika a central-
ni registry funguji velmi rychle. A to
je samoziejmé dobre. Funguje to tak,
7e pokud se rozhodnete k pfipadnému
darcovstvi organt pred porodem, pro-
chazi se registr pouze ve staté, kde Zije-
te. Az kdyz by se opravdu narodilo mi-
minko, které by zahy zemfelo, potom se
teprve obvolavaji i ostatni staty. Myslim
si, ze osvéta na téma darovani organt,
vcetné moznosti zarazeni do programu,
by méla byt vétsi a téma by nemélo byt
tabu. I kdyz je ¢lovék v priSerné krizi,
psychické zatézi, to miize opravdu hod-
né povzbudit. Vitka jsme samozfejmé
moc chtéli. Hladili jsme s tatkou bticho
a povzbuzovali ho, at bojuje. A ten sta-
te¢ny bojovnik nas slysel!

Porod

Podarilo se ndm pockat do 36. tyd-
ne. Byla jsem sledovéna v Usti, proto
jsem potfebovala rodit tam. Stresovala
jsem se i tim, Ze kdyZ to na mé prijde
néjak nevhodné, musim se dostat co
nejblize k Usti, protoze spadové jsem
pattila do Mostu. Tomu se dneska ta-
ké sméjeme. Nastésti k zadné prekotné
jizdé nedoslo. O porodu se rozhodlo pri
jedné z poslednich kontrol, kdy se cetly
miry ,miminakd“ a najednou po roz-
mérech 40 cm, 42 cm ptislo opét sou-
slovi ,mimo tabulky*

Rodit jsem tedy musela cisarskym fe-
zem a byt pti smyslech, aby lékati méli co
nejvice ¢asu, coz bylo hodné tézké. Radeé-
ji bych byla vSechno zaspala.

www.eda.cz (*)
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Vitek

Kdyz se Vitek narodil, slySela jsem
jej plakat, ale nevidéla jsem ho. Lékari
ndm to nedoporucili, fikali, Ze to nebu-
de hezky pohled. A ja jsem potiebovala
silu pro Zuzanku. Ale ten okamzik, kdyz
mi ho odnesli, jsem vnimala hodné sil-
né a museli mne né¢im uklidnit. Vitek
$el po tydnu na operaci, kterd dopad-
la velmi dobte. Operace byla resena ja-
ko endoskopicka III. ventrikulostomie,
a nemuseli tedy zavadét ani shunt. Den
po operaci jsme ho s Martinem poprvé
vidéli. Martin byl hodné state¢ny. Dal mi
Cas. Ja jsem se odvazila na Vitka zeptat
az treti den po porodu. A kdyz mi fekl,
ze jsou z Vitka vichni paf, protoze nic
specialniho nepottebuje, sim dycha, pije
apod., sahla jsem poprvé po tabletce. By-
lo toho na mé prosté moc. Drzely mé na-
$e holky. Doma Alca a v porodnici Ziiza,
takze jsem prasky odmitala — na co byt
utlumena, kdyZ pro né potfebuji fungo-
vat. Ale tohle byl okamzik silnéjsi nez ja.

Podpora

V nemocnici mé chtéli podpofit pri-
tomnosti psycholozky. K tomu bych ale
potfebovala maly manudl. Netusila jsem,
ze kdyz ptijde psycholog za pacientem
(to jsem se dozvédéla asi rok poté), vy-
¢kava, az za¢ne pacient mluvit jako prv-
ni. Ja jsem byla trpéliva a cekala, co mi
prisla fici. Mohla jsem si tak uetfit as-
pon pilhodinu trapného ticha, kdy jsem
si v duchu fikala, kdy kone¢né zac¢ne,
at uz zacne, pro¢ prisla, kdyz mi nema
co fici, apod. No, vidéli jsme se jednou.
Alespon se ted zasméju pri vzpomince,
jak jsme tam na sebe koukaly. Martin,
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ma sestra, babicky, dédové a cela rodina
byli nejlep$imi terapeuty. J& jsem nepo-
tfebovala slySet, Ze jsem statecna, Ze to
davam atd., stacil pohled a obejmuti.

Kdyz jsem Vitka poprvé drzela, byl
cely mokry. MUj slzavy vodopad totiz
zastavit nesel. U postylky jsme vyplaca-
li celou dezinfekci. On byl odmala tak
krasny! Potom, co jsem se vratila zpatky
na sviij pokoj, uz na mé sestficka cekala
s tabletkou. A to bylo podruhé a napo-
sledy, kdy jsem néco spolkla. Byl to jiny
zazitek, ale taky silny.

Doma

Kdyz nas z porodnice propustili, jeli
jsme domu se smiSenymi pocity: radost
ze Zuzanky, kterd s nami jela, a smutek,
ze Vitek nejede. Zuzka to odnesla tim, Ze
byla mélo kojena, nervy pracovaly. Do-
ma jsme méli ¢as a prostor vlastné hezky
zabydlet Zuzanku a zaclit zvykat Alen-
ku. Holky si na pfivitanou daly darecky
a u nasi Al¢i pres poniky $lo vSechno,
i ubytovat mladsi sestficku. Postupné
k ndm chodila rodina, kamaradi apod.
Vlastné jsme prichod déti zvladli s ko-
laudaci bytu. V8echny jsme poprosili,
aby se vénovali nejprve Alence a teprve
potom Zuzce. Takze Alenka véemu vele-
la a byla spokojena.

Co dal?

Nastal ¢as rozhodovani, co dil s Vit-
kem. Pofad u nas panoval strach a oba-
va, jak to s Vitou bude dal. Lékari byli
skepticti, sdélovali diagnozy, strasili epi-
leptickymi zachvaty, febrilnimi kiecemi
apod. A ten strach, Ze by se néco doma

X

prihodilo, byla by u toho Alenka, ten byl
moc silny. Proto jsme se rozhodli pro
kojenecky ustav v Mosté. A tim, Ze jsme
tam Vitka umistili dobrovolné, jsme za
nim mobhli kdykoli jet a kdykoli se roz-
hodnout, ze si ho vezmeme domu. Za
Vitulkou jsme jezdili obden a jezdili jsme
tam vichni. Babi, dédové, sestry rodina,
$vagr, kamaradi, vzali jsme tam i Alenku.
Jeji reakce byla naprosto tzasna. Kdyz
Vitka vidéla, pronesla: ,,To je mdj bras-
ka? Ten ma ale velkou hlavu,” pohladila
ho, dala mu pusu a $la si hrat. V necelém
ptl roce jsme si Vitka vzali domi dva-
krat na sobotu, abychom si vyzkouseli,
zda v8echno zvlddneme. A zjistili jsme,
ze viechno zvladame. Vitek prijal nas re-
Zim a rytmus a prosté jsme se rozhodli,
ze uz bude zit s ndmi. Viibec jsme ne-
tusili, ze to bude moci probéhnout tak
rychle. Vitek byl s nami v podstaté ze dne
na den. A zajimavé je, Ze od té doby, co
Vitek prisel domd, se i Zuzanka vyrazné
uklidnila.

Pozornost pro kazdého

Alenka méla takové kratké obdo-
bi, kdy si zacala vynucovat pozornost,
objevovaly se teploty, bolesti briska, a¢
vSechna vySetfeni byla v poradku. Bylo
tedy jasné, ze jde o projevy psychického
razu. Tak jsme odstartovali nase ,pro-
gramy“ - kazdy s nékym a nékdy sam.
To znamena, Ze ja s Alenkou pravidelné
travime cas jen spolu. Jdeme do kina,
na “zmrzku” nebo jinam a jsme jenom
spolu. Potom travi ¢as s babickami a dé-
decky, rtizné - s obéma, s kazdym zvlast
atd. Ale pozornosti ma, myslim, dosta-
tek. Babi s dédou vyzvedavaji Alenku
i ze $kolky. Zuzanka uz také dokaze byt
s babi a dédou sama nebo je jen se mnou.
To zase tehdy, kdyz dédecek Bélina jede
s Vitkem cvicit. Vlastné se u nas i péce
o Vitka rozdélila a ja vim, Ze kdyby bylo
potieba, ma kdo zasuplovat. Déda zvla-
da nage kontroly u lékat, cvi¢ent, trénu-
je ho a vyrabi pro Vitka pomtcky. Druhy
dédecek je zase rozmazlovaci. Vitka hlida
a hraje si s nim. Babicky jsou samoziej-
mé také baje¢né. Déda to vnima i tak, Ze
kdyz ma prijet EDA, je dobré se nékdy
vénovat jen Vitkovi, a tak se nabidne, Ze
pujde se Zuzankou ven. Jindy zase chci,
aby tady byli oba, Vitek i Zuzka.

Kdyz byl Vitkovi a Zuzance jeden
rok, dostali jsme se uplnou nahodou
k nové, pro nas nejlepsi fyzioterapeutce
na svété, Petfe Lohniské. Petra byla prv-
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ni, kdo nas viibec nékam potfddné na-
sméroval a nefikal nam, ze vic uz délat
nejde. Zaridila nam zménu neurologa
a zacali jsme chodit k — opét pro nas nej-
lepsi - pani neuroloZce na svété, MUDr.
Ladislavé Rennerové, ktera nas odeslala
k dal$im odbornikiim, jako jsou: fyzio-
terapeuti s vyhovujicim cvi¢enim, ergo-
terapeutka, détska psycholozka, ortoped.
Poslala nds na specialni o¢ni vySetfeni
do Prahy a doporucila nam EDU.

Jde vSechno

A ted s odstupem dalsiho roku je to
tak, Ze jde vSechno! Vitkovi a Zuzance
jsou dva roky. Péce o né se ucastni celd
rodina. Vitek i navzdory prognézam je
moc Sikovny a déla velké pokroky, nad
kterymi vsichni Zzasnou. A kdyz vyjede-

me celd rodina v 1été na dovolenou nebo
se sejdeme na Stédry den u stolu, je nas
opravdu v$ude plno.

Beru to tak, ze dneska si nesmime nic
vycitat. Vime, pro¢ jsme vée udélali tak,
jak jsme to udélali. V tu chvili to pro nds
bylo spravné.

Velké podékovani celé rodiné a pra-
telim, MUDr. Janu Wohlgemuthovi,
Dis. Katefiné Rauscherové, Neurochi-
rurgické klinice Univerzity J. E. Purkyné,
Krajské zdravotni, a. s. - Masarykové ne-
mocnici v Usti nad Labem, o. z., Koje-
neckému ustavu Most, Petfe Lohniské,
MUDr. Ladislavé Rennerové, EDA cz,
z. 0. — Mgr. Martiné Kralové.

Martina Krdlovd, poradkyné
rané péce a vedouci SPC EDA
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Ptibéh rodin Helebrantovych a Bé-
linovych jsem pozndvala po (dstech,
pti spole¢nych konzultacich. S kazdym
novym rodinnym zdZitkem jsem se vi-
ce a vice podivovala nad soudrznosti
a jednotou viech clenti rodiny. V dnesni
dobé je tolik podpory pohromadé velkou
vzdcnosti.

A protoZe obé dvojcdtka po obédé
pravidelné spi tfi hodiny, dopfdla ndam
skutecné dost casu ke vzpomindni. Vy-
pravéni pani Aleny bylo poutavé. Spolec-
né jsme se zasmdly, ale také (nendpadné)
utiraly oci.

At i na vds dychne ldska, sila a spo-
luprdce, kterych je v této rodiné opravdu
mnoho.

Stat se rodlcem

V predchozi vété se skryva mnozstvi radosti, ale i starosti,
kazdodenni sluzba - tzv. 24/7 - tedy 24 hodin, 7 dni v tydnu tu
jsme pro nase détatko. Zpocatku je to maraton, pozdéji uz je to
spis trat's prekazkami (prvni samostatné pociny ve Skolce a $ko-
le) a nakonec je to orientacni béh, kdy se snazime porozumét

nasemu pubertakovi.

Ja jsem ted ve fazi maratonské, protoze

mam doma pulro¢ni miminko. Miluju ho, kazdy pokrok je divod
k nadSeni, a ity méné prijemné Ukony patri k laskyplné péci.
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Jenomze!

Zivot se obrétil naruby a je snadné
zapomenout na sebe, protoze ten mr-
nousek velmi dobfe vi, jak upoutat nasi
pozornost. Nejlepsi obranou proti tomu
je samozrejmé cas, ktery mizeme sami
stravit se sebou a miiZeme vypnout tu
automaticky nastavenou pohotovost.
Ja mam to $tésti, Ze moji rodice sami
od sebe prichdazeji s nabidkou hlidani
a malou si radi ptjcuji. Manzel si uz
tatinkovské ptisobeni osahal, osmélil se
a hlidéni zvlada s prehledem. Jeho ro-
dice byli zpocatku opatrni, ale na svou
hlidaci premiéru, ktera se blizi, se vel-
mi té$i. Moje abnormalné vitalni babic-
ka jiz hlidala nékolikrat a vyslouzila si
za to opravdu spoustu miminkovskych
usmeéva.

Kdyz o tom nékomu vypravim, sly-
cham dasto: ,Ty se mas!“ Nebo: , Iy se
neboji§ malou piij¢it?“ Ano, mam se, Ze
je dost téch, kterym mohu fict o pomoc.
Ne, nebojim se. Tihle lidé vychovali mé
(nebo mého muze) a odvedli zdafily kus
prace, pro¢ bych se méla bat pujcit jim
svého drobecka? Duvéfuju jim a jsem
presvédcend, ze budou jednat podle
svého nejlepsiho védomi a svédomi.
Muze dojit i k legra¢nim okamzikim -
opacné nalepené plinka, tatinek vycer-
panéjsi nez miminko... A kdyby prece
jen hrozil néjaky prti$vih, v dnesni elek-
tronické dobé neni takovy problém se
kdykoli spojit.
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Myslim, Ze je to pfinosné obou-
stranné, spole¢né stravenym casem se
prece buduji vztahy! Ze bude s babi¢-
kou a dédou néco jinak? Jasné, ze ma-
tefsky ochranitelsky instinkt funguje
a mné bézi hlavou vielijaké scénare.
Pak si ale vzpomenu na svoje détstvi,
u babicky a dédy to fungovalo jinak nez
unas doma a to k tém navstévam prosté
patfilo — a ackoli jsem u nich byla nej-
$tastnéjsi vnucka, stejné jsem se vzdyc-
ky nejvic tésila na mamu a tatu. To uz
tak priroda prosté zatidila.

Na zavér se vam svéfim jesté s jed-
nou myslenkou - kdyz dovolite druhym
podélit se o tu radost z malého ¢lovic-
ka, odménou vam bude navrat do doby
»pred’, kdy byl veskery ¢as svéta jen vas.
Nezapominejte sami na sebe, protoze
i tim muzete byt vzorem pro své dité.
Uvidi totiz, Ze zvladate mit hezky fun-
gujici vztahy k druhym, ale také i sami
k sobé, a to se béhem zivota ¢asto hodi,
nemyslite?

Helena Sklendfovd

Strach a vdécnost u jednoho stolu...
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Pribéh rodiny, pribéh sily,
pokory, vdéku a strachu.
Pribéh rodiny, ktera po-
chazi z mé rodné hroudy,
pribéh rodiny, ktera se uci
rvat s nepritelem, ktery
ma silnéjsi zbrané a ne-
hraje fair play.

.Chodili spolu z Cisté lasky

a 17 jim bylo let — a do té las-
ky bez nadsazky se vesel cely
Siry svét.”

Slova znamé pisné nam uvadéji pri-
béh, ktery byl v zacatku velkou laskou,
ktera porad pokracuje, jen uz se ne-
vznasi na razovém oblacku, ale brodi se
blatem, prochdzi roklemi a nékdy boju-
je s vétrnymi mlyny.
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Ale vratme se na zacatek: Roman
s Marcelou se seznamili pred patndc-
ti lety a vydali se na dlouhou cestu. Jak
to z velké lasky byva, narodil se syn
Ondrasek. Svét byl najednou veselejsi
a lepsi. Prestéhovali se do domu po pra-
rodic¢ich v Pozlovicich a uzivali si Zivota
jako rodina. Pfestoze byl dim postaven
v prvni poloviné 19. stoleti, napliioval je
pocit spokojenosti — domecek, u ného
dvorecek - a ten klid. Prosté nesrovna-
telné s paneldkem; vznikly tak idedlni
podminky ,pofidit“ Ondrovi souro-
zence. Kdyz se dozvédéli, ze ¢ekaji mi-
minko a bude to s nejvétsi pravdépo-
dobnosti hol¢icka, pripadalo jim zase
véechno mnohem krasnéj$i a radost
byla nepopsatelnd. Zdalo se, Ze 1épe uz
snad byt nemuze.

Ale karty se najednou otocily

Marcele vazné onemocnéla mamin-
ka a nemoci bohuzel podlehla. Plynouci
¢as rany kapanek zahojil a o0 mésic poz-
déji prisla na svét Karolinka. Tady popr-
vé splyvaly protichidné pocity: obrov-
ska bolest a §tésti.

Karolinka rostla do krasy - blondaté
vlasky a neustaly ismév. Nic nenasvéd-
¢ovalo tomu, Ze by méla mit pozdéji né-
jaké potize. V priibéhu vyvoje a pti kon-
trolach u pediatra si rodice prvné v8imli,
ze je Kajka pomalejsi, ale nechali tomu
volny pribéh. Nikoho nenapadlo, ze by
se mohlo dit néco vazného. Rodina ¢eka-
la dalsi dité. V téhotenstvi se objevilo vel-
ké riziko trizomie 21, 13 a 18. Rodi¢tim
bylo sdéleno, Ze se miminko mize na-
rodit s néjakym postizenim. Prochazeli
fadou vysetfeni, ale testy zddnou gene-
tickou vadu nepotvrdily. Poté se narodila
dalsi zdravd dcera Michaelka.

Asi tfi mésice po Michael¢iné na-
rozeni rodina navstivila kvali Karolin-
ce neurolozku. Ta jim sdélila, ze budou
reSit zavazny problém. Poprvé bylo
vysloveno slovo mukopolysacharido-
za. To dlouhé slovo rodi¢im zpodat-
ku znélo jako néjaky druh cukrovky.
Na ten okamzik, kdy se dozvédéli, co
to slovo opravdu znamens, co je to za
druh nemoci, jaky je jeji prubéh, je-
ji nasledky, na ten nelze zapomenout.
Nejhorsi predstavy se staly skute¢nosti
a no¢ni murou tehdy, kdyz bylo stejné
onemocnéni prokazano i u Michaelky.
V ten den se kompletné rozplynuly ilu-
ze a sny o budoucim Zivoté dcer. One-
mocnéni, které bylo hol¢ickam dia-
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gnostikovano, neni lécitelné, pribeéh je
velmi naro¢ny. Onemocnéni vim meéni
a bere déti opakované - zac¢ina oby-
¢ejnym zakopavanim, zapomindnim
naudenych véci, pokracuje nespavosti
(tadové az nékolik let), velkou hyper-
aktivitou, devastovanim okolnich vé-
ci, mnohdy zvySenou agresivitou. Déti
kon¢i na plenach, s tracheostomii a na
PEGu. Vsechno se ,semele“ za vel-
mi kratkou dobu. Nemoc nemate pod
kontrolou, neda se vylécit.

Pres slzy nevidite
a vidét nechcete

Ve chvilich, kdy ztracite vSe, na ¢em

zalezi, je$té nelze vnimat okoli a pod-
poru. Vasim vérnym pritelem je strach,
ktery ptiSel bez pozvani. Vztek a zlost
s vami clouma a nelze se jim ubrdnit.
Prosite. Smlouvite.
Po urité chvili, kdy se prestanete trosku
zlobit sami na sebe a i na sebe navzajem
a také na vSechny dalsi, se muizete na-
dechnout a rozhlédnout se. V prvnich
chvilich méli rodice pocit, ze kolem ne-
ni nikdo. Nikdo, kdo by jim rozumél.
Nikdo, kdo by jim umél pomoci. Okolni
rodina - babic¢ka, dédeckové, sourozen-
ci - pottebovala také sviij ¢as na vstre-
bani informace. Ale zustali. Snazili se tu
pro rodinu byt, jak nejlépe uméli. Po-
mohli s tklidem, pohlidali star§iho On-
dru. Proridli i pratelé, ale objevili se ti
opravdovi, ti, ktefi dokazali poslouchat,
utésit a podat pomocnou ruku.

Nové impulzy

Po roce ode dne sdéleni diagnozy
se rodina odvazila vyhledat jiné rodiny,
které pecuji o déti se stejnou diagno-
zou. Otevtel se jim novy svét. Rodina
se setkala s nékym, kdo chape, rozumi,
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nesoudi a nehodnoti. Spole¢nost pro
mukopolysacharidézu, ktera podpo-
ruje pravé tyto rodiny, se stala soucésti
jejich Zivota. Najednou se zacala obje-
vovat nadéje. Nadéje a vdék, ze v tom
nebudou sami. PfiSla nova pratelstvi
anovi lidé. Véci se zacaly obracet k lep-
$imu - zku$enéjsi rodice ukazovali ces-
tu, radili. Co pomdha a s ¢im naopak
neztricet energii. Rodina se stala ale-
spon na chvili normélni, béZnou. Ne-
byli konfrontovani s pozadavky, které
nejsou schopni naplnit. Nemuseli vy-
svétlovat, pro¢ nedokdzou uklidnit svo-
je déti, pro¢ déti neustale béhaji, pro¢
ve svém véku maji jesté dudlik a vezou
se v ko¢arku. Mohli volné dychat. Ta-
to zkusenost dodala rodiné ztracenou
viru a sebevédomi. Uvédoméni, Ze to
s podporou dokazou. Postupné zacali
resit bydleni a pfizptsobeni zivota téz-
ce nemocnym détem.

Bylo potfeba upravit stary dome-
¢ek k bezbariérovému uzivani, kde by
mél svij vlastni prostor i Ondra, zdravy
sourozenec. Plany se daly do pohybu.
Manzelé Michalikovi, kteti zalozili Spo-
le¢nost, oslovovali darce, nadace (Zivot
détem, Pomozte détem, Wine for help),
firmy (Lukrom, Gelur) i obycejné lidi
véetné ,lidi z dédiny® V misté bydlis-
té uskute¢nila Rimskokatolickd farnost
Luhacdovice verejnou sbirku. Spojenim
sil vSech okolo se podatilo vybrat ne-
¢ekané vysokou castku a ze starého
domu se postupné stava dtm, ktery je
bezpe¢ny a umoziuje rodiné zvladat
kazdodenni péci. Rodice tak maji $an-
ci pecovat o své dcery tak dlouho, jak
bude treba.

Ohlédnuti na trati

Kdyz jsem se rodiny ptala, co bylo
dulezité v zacatku, tak mi fekli, ze nej-
vétsi podporou a motivaci jsou rodice
déti, kteti jdou podobnou cestou. Kte-
I je prijali a ptijali i jejich déti. Védo-
mi, Ze i jini rodice pecuji, bojuji, Ziji.
Vritila se jim sebedtivéra a mohou se
lidem podivat do o¢i. Ne hrdé, ale hr-
dinné urdité.

Ptibéh zacal prvni slokou, a jak i zi-
vot piSe pribéhy sam, tak i posledni slo-
ka: ,Tak jeden mladik s jednou sle¢nou
se spolu octli na trati. Kéz dojedou azZ na
konec¢nou, kéz na trati se neztrati”

Mgr. Petra Tomalovd, Ph.D.,
Centrum provdzeni
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o,
J tky, babick

cery, matky, babiCky
.At se rozhodnes$ jakkoli, ve mné bude$ mit oporu.” Starat se o déti s jakymkoli handica-
- ; pem nebo zdvaznou nemoci rozhodné
,,Spolecne to zvladneme.” neni prochdzka rizovym sadem. Ta-
’ v _ o ” to zivotni zkouska ¢asto provéii a zati-
~Mam teé rada. zi fadu vztahd, nevyjimaje ten s vlastni

matkou. (Nejen) maminky postizenych

. . . . . . . . - déti potrebuji k tomu, aby péci o posti-
To jsou véty, které by chtéla slySet od sve vlastni maminky asikaz- ;.5 gststko fyzicky a psychicky zvlad-

da mama, ktera ¢eka détatko s postizenim nebo se ji uz narodilo. ly, podporu. I kdyz jsme dospélé a umi-
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me si poradit v fadé Zivotnich situaci,
na vSechno pfipravené byt nemuzeme.
V nitru kazdé Zeny je ukryta mala hol-
¢icka, ktera v tézkych situacich pottebuje
obejmout, ujistit, Ze je milovand a Ze md
dtivéru svého okoli. Vztah matky a dce-
ry je jeden z nejslozitéjsich vztahd viibec.
Uz od doby puberty mame tendenci vni-
mat na svych matkach hlavné nedostat-
ky a ztistavat v zajeti riiznych domnélych
i skute¢nych prikoti, kterd jsme s ni bé-
hem Zivota zazily. Pochopit vlastni ma-
mu a pfijmout ji takovou, jaka je, je diile-
zitym krokem k pfijeti sama sebe. Casto
se k tomu priblizime az ve chvili, kdy se
samy staneme mamami a se svymi détmi
prozivdme to, co nade mamy s ndmi. AZ
tehdy muzeme opravdu docenit, co pro
nas délaly a délaji. Alespon c¢aste¢né po-
chopit jejich chovani a uvazovani. Jaké
to ale vlastné je stat se babickou kloucka
nebo hol¢icky s postizenim? Jak se Zije
zenam, jejichZ dcera je vystavena takové
tézké zkousce? Jaké to v nich vzbuzuje
pocity a co pottebuji? A jak to ovliviiuje
vztah s jejich dcerami?

Mnoho Zen se na roli babicky tési,
ale nemusi tomu tak byt vzdy. Pfijmout
novou zivotni roli, roli babicky, muize
byt nékdy i docela tézké. To, jak se to
zené podati, zavisi na mnoha okolnos-
tech. Hodné dulezité je, zda se citi spo-
kojena se sebou jako Zenou a se svym
dosavadnim Zzivotem. Pokud tomu tak
neni, mize se stit, Ze se v dobé narozeni
vnoucat snazi dohnat, co do té doby ne-
stihla, a realizovat svoje dlouho odkla-
dana prani a touhy v uplné jinych oblas-
tech Zivota, nez je ,babickovstvi®

I pro Zzeny, které se na roli babicky
tési, miize byt zprava o tom, Ze jeji dcera
¢eka miminko, zdrojem neocekavanych
emoci, kladnych i zdpornych. Vedle ra-
dosti mohou nastdvajici babicky citit
i strach, jak vSe jejich dcera (pro né ¢as-
to stale jejich mald hol¢icka) zvladne,
jestli budou dobrymi babi¢kami, jestli
to budou umét. Tyto emoce nabudou
tisicindsobné na intenzité, kdyZ se na-
stavajici babicka dozvi, Ze jeji vnouce
moznd nebude dplné zdravé, Ze bude
mit treba i velké omezeni ve svém vyvo-
ji. Asi maloktera zprava je pro ni bolest-
néj8i nez tato.

Prijmout postizeni -
jak to zvladnout

Prijmout fakt postizeni vlastniho
vnoucete je ndrocny proces, ktery ma
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své faze — od prvotniho $oku, ptes zapo-
jeni fady obran - hlavné popirani, vzte-
ku a hledani vinika, ptes jakési vnitini
smlouvani az po postupné smifeni se
a prijeti postizeni jako Zivotni reality.
Méma a jeji dcera prochazeji timto pro-
cesem ruznym tempem. Ackoli matef-
stvi ma v sobé velky potencial matku
a jeji dospélou dceru sbliZit, stres a odlis-
nosti v procesu vyrovnavani se s postize-
nim mohou mezi nimi vyustit v konflik-
ty, nedorozuméni a neschopnost vnimat
situaci o¢ima té druhé. Je prirozené, ze
ve stresovych a naro¢nych situacich se
chovame jinak nez obvykle. Prozivime
fadu intenzivnich emoci, anebo mozna
naopak zadné emoce necitime. Zéklad-
nimi instinktivnimi reakcemi v$ech lidi

na velky stres jsou zmrznuti, utok nebo
uték. Tuto reakci si vét§inou nemuzeme
svobodné zvolit. Je zakédovana v nasich
instinktech. A tak se muze stat, Ze mat-
ka své dcefi nedokdze néjakou chvili byt
oporou, ze bude sama potfebovat (as,
aby prvotni Sok zvladla. Ve chvilich, kdy
se vyrovnavame s nécim takto bolest-
nym, pomdha, kdyz miZeme zaujmout
aktivni pristup, mit pfistup k informa-
cim a sdilet svoje trapeni s nékym, kdo
nam je ochoten naslouchat a vse s na-
mi sdilet. DiileZité je se se svymi pocity
a myslenkami neuzavirat pred svétem
a mluvit o nich. Muze to byt tézké, ale je
to rozhodné dobra cesta.

Jak babicky mohou pomoci

Nejedna babicka détatka, které ma
postizeni, travihodné ¢asu pfemyslenim
nad tim, co by jeji dceti a vnoucatku po-
mohlo. Babicky se casto trapi a shanéji
informace o moznostech 1é¢by détatka
a tlevy pro dcetinu rodinu. Pfi svém
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hledani se mohou obritit napfiklad i na
Linku EDA. Ta je k dispozici kazdy pra-
covni den v roce a umi poskytnout kva-
lifikovanou a zéroven lidskou podporu
a pomoc (nejen) babickam déti s posti-
zenim. Zde mohou, ¢asto vitbec poprvé,
otevrené mluvit o svych pocitech, po-
jmenovat v$e, co je trapi, a spolu s kon-
zultanty Linky hledat, co dal. Mnohé
babicky volaji i opakované, aby si mohly
promluvit a aktudlni situaci, o tom, jaké
to pro né je. Hledaji kontakty na rtzné
zdravotni, socidlni a $kolské institu-
ce, které jim mohou pomoci. A casto
jsou to pravé babicky, které Linku EDA
zprostiedkuji i svym dceram, a zajisti
jim tim dalsi zdroj jejich podpory.
Velkou otdzkou pro vétSinu Zen
v roli babicky détitka s postizenim je,
zda a jak moc se zapojovat do péce o né.
Zde velmi zélezi na rodicich ditéte, ba-
bi¢ce a dalsich podpirnych osobach,
jak se vzajemné domluvi. Jak rodice,
zejména matka, tak babicka by se méli
zamyslet a pribézné revidovat, co do-
kazou a chtéji zvladnout. Zodpovédnost
za péci a vychovu je vzdy na rodicich.
Pomoc ostatnich je velmi dilezita a ba-
bi¢cky mohou byt pro rodiny déti s po-
stizenim opravdu velkou oporou. Kazda
zena v roli babic¢ky by si ale méla sama
ur¢it, jakou ma vzhledem ke svému pra-
covnimu a osobnimu vytiZzeni a zdra-
votnimu stavu kapacitu dcefi pomahat.
Forem podpory je mnoho a zamysleni
se nad tim, kterd ji je nejbliZsi a co je pro
ni tézce predstavitelné, je zcela zdsadni.

Co dcery oceni

Neocenitelnou podporou je kromé
primé péce o vnoudatko i uptimny a za-
roven nehodnotici zdjem o dceru a jeji
starosti, vyslechnuti, vyjadfeni nadéje,
nabidnuti pomoci a vyckavani, zda ji
dcera bude chtit vyuzit, sdélovani vlast-
niho nazoru s respektem k nazoru dce-
ry a vytvoreni si dobrého prijimajiciho
vztahu s détatkem. Podporou je i sa-
motny fakt, Ze babicka tu prosté je a vy-
tvari zazemi mlad$im ¢lentim rodiny.
Babicka je pojitkem mezi mladou ge-
neraci a generacemi predka. Jeji zkuSe-
nosti a znalost rodinné historie mohou
dceti a jeji rodiné dat pocit dobrého za-
kotenéni ve vlastnich Zivotech a potteb-
ny nadhled. Pokud je babic¢ka spokoje-
na sama se sebou a dafi se ji zit pro ni
uspokojujici zivot, mtize byt pro dceru
vyraznou psychickou oporou, inspiraci

eda.cz *



Téma / Kdo stoji vedle mé

a nadéji, Ze i ona muize byt ve svém Zi-
voté pres vSechny nepfiznivé okolnosti
spokojena.

Na co si dat pozor

Péce o détatko s postizenim je naroc-
ny béh na dlouhou trat, pfi kterém by
mély vechny zacastnéné osoby myslet
na zdroje své podpory. Nejinak je tomu
i u babic¢ek. Nezfidka sly$im o babic-
kach, které se rozhodly dcefi pomahat
témér az do svého vycerpani. Vzacnosti
neni ani to, ze se rodina rozhodne péci
o dité kompletné na babicku presunout.
Pro babicku je nékdy velkou vyzvou
uvédomit si a uhdjit své hranice a plné
se neobétovat. Babicka by méla mit na
zteteli pééi o svou psychickou a fyzic-
kou kondici, své konicky, pratele a vse,
co ji napliuje a déla ji radost. Méla by
pro sebe hledat zdroje podpory, myslet
nejen na druhé, ale i na sebe.

Kdyz babicka chybi

Muize se vSak stat, ze babicka pro
svou dceru po narozeni vnoucete s po-
stizenim nemiiZe nebo nechce byt k dis-
pozici. To je pro dceru vidy velmi bo-
lestna zku$enost. Pokud vztah nefunguje
a dcera nemuze (a pravdépodobné asi
ani ve svém détstvi a dospivani nemoh-
la) dostavat od své matky podporu, péci
a lasku, tak védomé ¢i nevédomé stra-
da. Mnohem huife pak muize svoji lasku
a péci predavat svym détem. S pomoci
partnera, prarodici z jeho strany, pratel,
terapeuta a dal$ich se mize snazit ales-
pon castecné dosytit své potreby prijeti
a opory. To pomaha i pochopit divody
chovani matky. Dost Casto se totiz mezi
generacemi predava vzorec nenasyceni
vztahovych potfeb mezi matkou a dce-
rou, takZe nase matka nedokéze podporu
davat, protoze ji sama nedostala. Osobné
véfim v to, Ze v transgeneraCnim pfeno-
su takovychto vzorct chovani a vztaho-
vani se ma kazda generace velky potenci-
al ke zméné a ristu.

Prilezitost

Kazdy vztah, tedy i vztah matky
a jeji dospélé dcery, ktera je sama mat-
kou, se vyviji a zdroven se v ném opa-
kuji stale stejné scénare. Matka s dcerou
jsou si v riiznych zivotnich etapach riz-
né blizké nebo vzdalené. Matefstvi ve-
de dospélou dceru ke vzpominkdm na
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jiz davno zapomenuté situace a pocity
z détstvi. Zenu v roli babi¢ky vede ma-
terstvi jeji dcery k rekapitulaci jejtho Zi-
vota a jeji role matky, jak ji zvladla nebo
nezvladla se svymi détmi. Je to pro ni
$ance, jak pracovat na vztahu s dcerou,
a $ance dat vnouceti to, co v roli mat-
ky své dcefi v détstvi dat nemohla nebo
nedokazala. Za vzajemny vztah jsou od-
povédné jak matka, tak dcera. Narozeni
détatka zdravého nebo s postizenim je
pro né obé vyzvou a zaroven nadéji k je-
jich osobnimu a vztahovému zrani.

Pro matky:

= Mluvte spolu o ditéti, jeho zdravot-
nim stavu, potfebach, moznostech
terapie, vyvoji do budoucna.

= Sdilejte spolu pocity, obavy, ptejte se
na nazor, ale zachovejte si svou své-
bytnost a kompetence.

= Nabidnéte babi¢ce moznost ucasti
na péci o vnouce, pokud o to bude
stat, ale nenutte ji k tomu.

= Ujasnéte si spolecné svoje a jeji kom-
petence a zodpovédnost.

= Naucte se fikat si o pomoc, kdyz ji
potiebujete, a citlivé, ale rozhodné ji
odmitat, kdyZ o ni nestojite.

= Mluvte citlivé, ale oteviené o tom,
co vam v mat¢iné chovani pomaha
a co vam vadi.

= Pripadné nevyzddané rady si zkuste
nebrat osobné, ale jako projev zajmu
nebo starosti; je jen na vés, zda se ji-
mi rozhodnete tidit.

= Ocerite svou matku za to, co pro vasi
rodinu dél4, dejte ji najevo, Ze je du-
lezitym ¢lenem rodiny.

= Zkuste se podivat na situaci i jejim
pohledem, pomiize vam to pochopit
jeji chovani, které ve vas muiiZe vyvo-
lavat rtizné negativni pocity.
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Pro babicky:

= Naslouchejte, nehodnotte a oceriuijte.

= Respektujte rozhodnuti a vychovny
styl své dcery a jejiho muze.

= Nechtéjte po své dcefi, aby byla ve
véem stejna jako vy.

= Nabizejte pomoc, ale nenutte ji.

= Dévejte rady, jen kdyz vas o to dcera
pozada.

= Nesnazte se v jeji rodiné prejimat
zodpovédnost ani moc.

= Snaite si vytvorit laskyplny vztah
s vnoucaty a dcefinym partnerem.

= Vénujte se i sama sobé a svym zali-
bam a vztahtim, které vdm jsou opo-
ru a davaji vam chut do Zzivota.

Literatura:

= Poncet-Bonissol, Y. O matkdch
a dcerdch. Portdl, Praha 2015

= Matéjéek, Z.: Rodiciim déti s vaznym
mentdlnim postiZenim. Stdtni zdra-
votni ustav: Nakladatelstvi Ceské geo-
grafické spolecnosti, Praha 2000

»  Jarolimkovd, M.: Mami, bude$ babic-
ka. www.psychologie.cz/mami-budes-
babicka/, 2014

Mgr. Ing. Markéta Benesovd,
détska psycholozka a terapeutka

Mgr. Ing. Markéta BeneSova,
détska psycholozka a terapeutka

Pracuje ve specidlné pedagogickém cen-
tru pro déti s poruchami feci a v soukro-
mé materské skole, ma vlastni terapeu-
tickou praxi zaméfenou na pomoc
détem, dospivajicim a jejich rodiciim
a je soucdsti tymu EDA cz. Ve své prdci
s détskymi i dospélymi klienty vychdzi
z konceptu humanisticky zamétenych
terapii, zejména Gestalt terapie, vyuZi-
vda prvky muzikoterapie, arteterapie,
herni terapie a sandplay.
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Lécba prababickou

V devadesatych letech jsem jezdi-
la v rdmci sluzby rané péce do rodiny,
kde se maminka sama starala o chla-
pecka s velmi tézkym kombinovanym
postizenim. Davidek byl lezici, krme-
ny sondou. Nebylo snadné poznat,
kdy je mu opravdu dobfe, ptipadné co
jej trapi. Navic kvili stavu jeho mozku
nebylo jisté, zda pripadné tisici pro-
sttedky mohou skute¢né pusobit tak,
jak bézné maji.

Péce o Davidka byla opravdu naro¢-
na a atmosféra v domacnosti byla jejim
odrazem.

A pak jsem jednou ptijela a véech-
no bylo jinak. Byt byl jakoby proslu-
nény; v rohu obyvaciho pokoje, kde
Davidek travil vét$inu dne, sedéla na
$tokrdlatku velmi stard pani v $atku
s rizencem v rukou. Maminka mi ji
predstavila jako svoji devadesatiletou
babi¢ku, Davidkovu prababicku. Ta se
po nasledujici dva roky stala dal$im
¢lenem této malé domdcnosti. A vérte
nebo ne, pfinesla do ni klid a pohodu.
Jak mi maminka popsala, prababic¢i-
no kouzlo spoc¢ivalo v neuvéfitelném
nadhledu nad celou situaci. Prababicka
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nemeéla na Davidka zadné naroky, pou-
ze vi¢i nému projevovala velkou lasku,
nezatizenou litosti. Sama toho béhem
svého zivota zazila hodné a nyni uz vé-
déla, ze kazdy ma sviij osud, ktery pro-
2iva den za dnem. Brala Davidka - ja-
ko jedind z $iroké rodiny - takového,
jaky byl. Prestoze objektivné s David-
kem nijak nepomahala a naopak sama
uz néjakou pomoc pottebovala, byla
mamince az do své smrti ohromnou
psychickou oporou.

Pfeji vam vSem, abyste ve svém oko-
li také objevili takové kouzelné babicky
nebo dédecky - i kdyby zrovna nebyd-
leli s vami, i kazdé setkani s nimi bude
osvézenim.

Jana Vachulovd,
poradkyné rané péce

Moji andele

Nikdy nevite, kdy je potkate, a ani to,
ze jsou kolem vas... nemaji kridla.

ROUKEJ ~2/2017

Nevite o nich, ale oni jsou vam
presto nablizku. Zjistite to
aocenite ve chvilich, kdy se vam
zhrouti cely svét, mate pocit, ze
to prosté ,nedate”, v minuté
premyslite, co bude dal, co vas
a vasi rodinu vlastné ceka...

Ta chvile potkala i mé a moji rodi-
nu. Jsem maminkou dnes dvouapulleté
hol¢icky Laurinky, ktera mé diagnosti-
kované vzacné onemocnéni - Charge
syndrom. Jde o zavazné kombinované
smyslové postizeni a dcera vyzaduje
mimofadnou soustavnou celodenni
péci. Laurinka ma mnohocetné vro-
zené vyvojové vady - srdce, zraku,
sluchu, poruchy ptijmu potravy — ma
voperovany PEG-] a tracheostomii. Jeji
psychomotoricky vyvoj je velmi opoz-
dén. Ve chvilich, kdy mi lékati sdélili
diagnoézu s podezienim na tento syn-
drom, se mi zhroutil a rdzem zastavil
svét. Netusite, co bude dal. Internet
mi v prvnich dnech spise ,,dopomohl®
k tomu, aby se moje obavy, strach, z-
kost a nasledné deprese prohloubily.
Potvrdilo se vSe, co souviselo s kompli-
kacemi vyvoje nasi ocekdvané holcic-
ky. Byla to nepopsatelna bezmoc a dost
Casto jsem se psychicky hroutila. Vé-
déla jsem, Ze v tom nejsem sama, tati-
nek Laurinky prozival kazdopadné ta-
ké hrozné chvilky, nemohl dat najevo,
ze ho to trapi, ale védéla jsem to. Byla
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jsem na dné a v hlavé jsem méla neu-
stale jednu jedinou otazku, na kterou
jsem nenachdzela odpovéd, ani vysvét-
leni... PROC?

Strazny andél - mamka

Ve své rodiné jsem nasla tu nejveétsi
chvilich, ubrecend a témét neschopnd
souvisle mluvit, jsem volala pravé ji.
Bylo pondéli 5 hodin réno a ja uz pro-
sté nemohla dal. Byla tu pro mne. Mj
strazny andél, ktery umi naslouchat,
vyslechnout, podpotit, poradit, podat
pomocnou ruku. M4 nade mnou vzdy
ochrannou moc. A je pfi mné prosté
pordd, neopousti mé a nenechavd mé
v tom nikdy samotnou.

Vesmirny andél - Martina

Muyj druhy andél, ktery se v mém zi-
voté od narozeni dcerky objevil a prisel
mi podat nejen pomocnou ruku, dodat
silu, ukdzat jiny thel pohledu na véc,
pfipadné nastinit nové moznosti, se
mi predstavil v podobé nasi poradky-
né z rané péc¢e EDA. Martina Kralova
je pro mne slunicko s témi nejmocnéj-
$imi paprsky. Jeji pile, snaha a ochota
pomoci jakymkoliv zpiisobem pte-
konévat nelehké prekazky, které nam
zivot nadélil, je az obdivuhodna. Jiz
nékolikrat nejen mné, ale i celé nasi
rodiné moc, moc pomohla. Nejen na
pocatku nasi necekané tézké Zivotni
situace, kterou bylo zji$téni vzacného
onemocnéni nasi dcery, ale i nasledné
poté, kdy mne nékolik mésict trapi-
ly deprese, obavy, strach a ztrita sily
a postupné jsem se ocitala na pomysl-
né hranici, ze ,takovy® Zivot prosté zit
nechci, a chtéla jsem to s nasi dcerkou
skoro uz vzdat. Dal$i pomoci od nasi
poradkyné se nam dostalo naptiklad
pti sepisovani odvolani u urc¢eni stup-
né zavislosti na pomoci jiné osoby;
nebo tfeba kdyz nam doslova v Sibe-
ni¢nim terminu dokdzala vytelefono-
vat a zaridit pro nasi dceru zdravotni
pomiicku, ktera v té dobé jesté neby-
la u nas v CR vibec v nabidce, natoz
k prodeji, ale my jsme béhem nékolika
dni potfebovali odeslat fakturu nada-
ci, kterd ndm pfislibila tuto pomucku
uhradit. O jeji pomoci a podpore, kte-
ré se nam od ni dostalo, bych tu moh-
la psat jesté dlouho. Martina Kralova je
neuvéfitelné pozitivni clovék, ktery mi
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jako jeden z mala lidi dokaze ,dobit
baterky,“ dodat potfebnou silu jit dal
a véfit, ze bude zase lip. A véfte, nebo
ne, ono to tak vzdycky je! Tésim se na
kazdé dalsi setkani s ni, protoze vim, Ze
¢as straveny s ni bude vzdy plny dobré
nalady, pohody a smichu. A ten preci
léci! Martina je takovy muj vesmirny
andél.

A jak se rika: do tretice
v§eho dobrého...

Ke svému tfetimu jedine¢nému an-
délovi jsem si nasla cestu tak trosku
sama. A to, kdyZ jsem asi tyden pred
planovanym odjezdem s dcerkou na
dvanictidenni rehabilita¢ni pobyt na
Slovensku nabidla své dobré kamarad-
ce Evé, zda by pobyt a rehabilitace na
Slovensku nechtéla absolvovat s ndmi.
Eva méla pred rokem vaznou autone-
hodu, stravila dva a ptl mésice v ne-
mocnici, a jak sama fekla, podruhé se
narodila a ,,tam nahote® ji k sobé jesté
vzit nechtéli. Jeji andélé ji poslali zpét
mezi nas, hlavné z toho dtivodu, aby
pomahala druhym. Prozatim po zdra-
votni strance je$té neni schopna néstu-
pu do prace, tudiz byla na cestu a po-
byt s ndmi na Slovensku nejvhodnéjsi
adeptkou i partackou. Mou nabidku
s radosti prijala. Rehabilitace a pobyt
s Ev¢ou byl pro mne dobijejici a zaro-
ven i odpocinkovy. Evéa se béhem par
dni nejen vice sblizila s Laurinkou, ale
naucila se o ni i starat, co se zdravotni
stranky tyce. TudiZ veskera péce o Lau-
rinku najednou nebyla uz jen na mné;
kolikrat jsem si mohla i vazné oddech-
nout a védéla jsem, ze o Lauri bude na
100 % postarano. A té srandy, co jsme
si na pobytu spole¢né vSechny tfi uzily,
to se neda ani popsat!

A to byl jen zacatek. Na konci kvét-
na leto$niho roku se opét konal v Luc¢-
kovicich pobytovy kurz pro rodiny
s détmi z EDY, na ktery jsem se neuvé-
Fitelné tésila. Tentokrat jsem planovala
vzit s sebou i star§iho syna Adrianka
(pét a pul roku). Jenze den pred od-
jezdem jsem musela jet s Laurinkou
na pohotovost do Fakultni nemocni-
ce Motol, jelikoZ neustale z ni¢eho nic
zvracela. Laurinku si v nemocnici bo-
huzel nechali. A ja s Adriankem, ktery
se pobytu uz mnoho dni nemohl do-
¢kat, méla nasledujici den odjizdét do
Luckovic. Smutnad a s obavami, zda vii-
bec budeme moci na pobyt ptijet, kdyz
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mame Laurinku v nemocnici, jsem
s napétim ocekavala konec¢ny verdikt
pani feditelky rané péce EDA. Mame
ptijet! Jupi! Hurd! Skalopevné jsem vé-
fila tomu, Ze tak maximalné do tfi dnu
si pro Laurinku budeme moci do ne-
mocnice prijet a Ze alespon polovinu
pobytu tam stravi a prozije s nami. Bo-
huzel tomu tak ale nebylo. Laurincin
zdravotni stav se horsil a ja se najed-
nou musela mezi svymi dvéma détmi
rozhodnout... Psychicky mé neustdle
tizilo védomi, Ze je v nemocnici nase
Lauri Gplné sama a ze ji musi byt stras-
né smutno. JenZze stacilo vidét Adridn-
kovy $téstim rozzarené oci a spokojeny
usmeév, jak si to na pobytu s novymi ka-
marady nejvice uziva. Pfesné pravé to-
hle uz tak moc dlouho potfeboval zazit!
Laurin¢ino onemocnéni bohuzel i pro
Adrianka nese spousty omezeni. A na-
jednou jsme se necekané a neplanova-
né stali na kurzu prvni rodinou, kterd
je vlastné na pobytu bez klientského
ditéte. Ja osobné jsem se citila den ode
dne huf, neustale jsem musela na Lau-
rinku myslet, a i kdyZ jsem dochézela
na dopoledni i odpoledni pfipravené
programy, tak néjak to prosté bez Lau-
ru$ nebylo ono. A najednou piisla ta
chvile a dny, diky kterym se Ev¢a stala
mym tfetim andélem. Nabidla mi, Ze
nastoupi do nemocnice k Laurince ja-
ko doprovod, aby tam nebyla sama do
té doby, nez ji propusti. Nevéfila jsem
vlastnim u$im a chvili mi trvalo, nez
jsem to dokazala vstfebat. To, co pro
nds udélala, neudélal dobrovolné pro
Laurinku ani nikdo z nasi nejblizéi ro-
diny; o to vic jsem si toho vazila! Timto
¢inem se mi Evik zapsal do Zivota jako
m{j tfeti jedine¢ny andél.

.Pratelé jsou jako andélé, ktefi
nas zvedaji zpatky na nohy, kdyz
si nase kridla nemohou vzpome-
nout, jak se léta."

Adéla Ficnarovd, maminka
Laurinky, klientka rané péce
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Jak dosytit svuj zdroj

Kdyz délate praci, ktera vas bavi, mate z ni radost. Energie, kterou vydavate tam, kde je potreba,
se k vam opét vraci. Nékdy jako usméy, jindy slovem, spole¢nou hrou nebo UspésSnym vysledkem
projektu. Presto, i kdyz jste celkové spokojeni, nékdy zkratka dojde k nerovnovaze. A casto velmi
snadno. Napriklad stravite-li, zcela neplanované a nedobrovolné, dvé a pul hodiny na dalnici v koloné,
spadnete do ¢asové tisné. A blizi-li se konec mésice, mate smulu. Chybéjici ¢as se totiz projevi hned
vzapéti, protoze nemate kdy vypsat dochazku, doplnit vSechny mozné tabulky, vytvofit statistiky
a dalsi zalezitosti. V téchto chvilich se energie propada do ,niceho” a odtud se bohuzel zpét nevraci.

V takové chvili je nutné povolat za-
lozni zdroj. Energii nachytat jinde, ve
vét$i mife a pokud mozno na dlouho.
Mné se letos v zati podarilo energii dopl-
nit (a troufam si fici, Ze na hodné dlou-
ho) béhem zézitkového vikendu porada-
ného neziskovkou Cesta za snem.

Subterra zazitkovy vikend 2017 pro-
béhl predposledni zétijovy vikend v Po-
slové mlyné. Jedna se o paty ro¢nik vi-
kendu. Vzhledem k velkému zijmu
o spole¢né zazitky (letos se sjelo pres
430 ucastnikd) se akce jiz druhym rokem
konala v arealu Poslova mlyna u Doks.

Vikend plny outdoorovych aktivit,
které si vyzkousi uplné vsichni. Lidé
s handicapem i bez. Od patku do nedé-
le se spole¢né potkavaji ti, ktefi se svym
pro které je handicap v Zivoté né¢im tpl-
né novym. Lidé bez handicapu mohou
nahlédnout do Zivota lidi s postizenim,
aby mohli lépe chapat specifika takového
Zivota a vidét prekazky, mnohdy zbytec-
né, které lidé s handicapem musi denné
prekondvat. Mate $anci se presvédcit, Ze
vozik, protéza ani slepeckd hul nejsou
velkou prekazkou k mnoha aktivitdm.
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Vikend je otevfen tplné vSem, v ja-
kémkoli véku. Béhem celého pobytu
jsou tucastnici rozdéleni do nékolika
tymil, které se spole¢né utkavaji v jed-
notlivych disciplinach (rafty, lukosttel-
ba, strelba, cyklistika, discgolf, atletika,
baseball a dalsi). Kdo se nestihne una-
vit béhem celodennich aktivit, md Sanci
béhem vecerniho az no¢niho tance. Ne-
jen fyzické sily se méfi mezi jednotlivy-
mi tymy. Soutéz probihala i v karaoke
tymi za doprovodu zivé kapely.

Ja jsem se béhem casu straveného
s novymi prateli a kamarady dokonale
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odreagovala, zamyslela, unavila a hlav-
né - nasytila se energii na dlouhé tyd-
ny dopiedu. Utast doporucuji viem,
kdo chtéji néco zazit. Abyste pristi ,,za-
Zitkd¢ ¢i jinou akei poradanou Cestou
za snem nepropasli, mrknéte na:
www.cestazasnem.cz/kalendar-akci

Tésim se s vami pristé na vidénou
a organizatorim vzkazuji obrovské

DiKY!

Martina Krdlovd, poradkyné
rané péce a vedouci SPC EDA

www.eda.cz (*)
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Rozhovor
s Hanou Kubikovou

Jedenactilety Bartoloméj je aktivni a sympaticky kluk. Déla to, co jini stejné stari
chlapci - chodi na libereckou zakladku, jezdi na kole, plave, lyZzuje, ma rad letadla na
dalkové ovladani.V nécem je ale stejné jedinecny jako jeho serialovy jmenovec Bart
Simpson - trpi vzacnou genetickou poruchou, Williamsovym syndromem. Aktivni
a sympaticky je Bart pravdépodobné po mamince. Hana Kubikova vedle naro¢né pé-
Ce o syna zvlada psat Bartuv blog (www.bartolomej.mujblog.info), angazovat se ve
spolku Willik, sdruzujicim rodiny pacienti s Williamsovym syndromem a v alianci
Rodice za inkluzi predava dal zkuSenosti, které doposud nacerpala coby rodic ditéte

se vzacnym onemocnénim.

Vas syn se narodil s Williamsovym
syndromem - kdy jste zjistili, Ze va-
Se dité ma toto vzacné onemocnéni?
Da se néjak kratce popsat, jak se to-
to onemocnéni projevuje a jaky ma
dopad na Zivot ditéte a celé rodiny?
Bartovu diagnézu jsme zjistili re-
lativné brzo. Rodila jsem v prazském
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Podoli a uz v porodnici bylo jasné, ze
je moznd néco jinak, nez by mélo byt.
Ukézalo se, ze Bart ma srdecni vadu,
ale protoze i ja jsem v détstvi méla néco
podobného, nevénovali jsme tomu vel-
kou pozornost. Jenze po mésici se pri
rutinni kontrole ukazalo, ze ta vada je
zdvazna a ze se poji s jednou vzacnou

genetickou poruchou. Z kardiologie nas
rovnou poslali na genetiku, kde nam
dost necitlivé sdélili, na jakou diagno-
zu maji podezfeni. Po predlouhych
Sesti tydnech cekani se diagndza po-
tvrdila. Williamstv syndrom je vzacna
geneticka vada, ktera se projevuje fadou
zdravotnich problémi; jedna se hlavné
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o srde¢ni vady, ortopedické obtize, pro-
blémy s jidlem, nadmérné citlivy sluch
a mnoho dal$ich potizi. Hlavni dopad
na Zivot ditéte a rodiny ma mentdlni
postizeni.

Jaka byla vase reakce na zjisténi, ze
vase dité je vazné nemocné?

Kdyz zjistite, Ze vade dité je nemoc-
né a bude s nejvétsi pravdépodobnosti
»jiné% je to Sok. Bolest, popteni, bez-
moc, agrese, smlouvani, adaptace, vSe-
mi klasickymi fdzemi vyrovnavani se
s postizenim jsem si prosla - jen jsem
tenkrat vibec netusila, ze néco tako-
vého je v literatufe popsano a Ze je to
»Kklasika®“. Pfed dvéma lety vydalo praz-
ské Centrum provazeni publikaci Jaké
to je? ... slySet o nemoci svého ditéte...
s podtitulem Socidlni a psychickd pod-
pora rodicu ditéte v domaci péci se za-
vaznou a nepfiznivou diagnézou. Kdyz
jsem ji Cetla, tak mi tekly slzy... Od té
doby se snazim tuhle pfirucku ,vnu-
tit“ kazdé nové rodiné v nasem spolku,
hlavné tém rodi¢um, kteti se diagnézu
pravé dozvédéli.

Jak na vasi novou situaci zareago-
valo okoli? Nasel se nékdo, kdo vam
podal pomocnou ruku, pomohl vam
zorientovat se?

Vychovavat dité s vzacnou diagno-
zou neni jednoduché. V zacatcich jsme
neméli viibec Zadné informace, nebyly
zadné texty v cestiné, po zadani Wil-
liamstv syndrom z Googlu vypadl jen
ve spojeni s mentédlni retardaci. Zad-
ny ze specialisttl, ke kterym jsme zédhy
zacali se synem dochdzet, o diagnoze
Williamstv syndrom nikdy neslysel.
V té chvili ale byly pro nas informace
klicové, chtéli jsme védét, co nas cekd,
na co se mizeme pripravit, jak s dité-
tem pracovat a fungovat. Cetli jsme za-
hrani¢ni weby, prekladali z anglictiny.
V dobé¢, kdy se narodil Bartolomé¢j, také
vznikalo sdruzenim rodicu a pratel dé-
ti s Williamsovym syndromem - Wi-
llik (dnesni spolek Willik), zaklddala
ho tehdy mlada neurolozka z prazské-
ho Motola, MUDr. Neuschlova, ktera
kolem sebe shromadzdila prvnich asi 6
rodin s détmi s Williamsovym syndro-
mem. Pfipojili jsme se k nim hned po
zjisténi diagnozy, tj. na konci roku 2006,
a hned se pustili do budovani webu,
tvorby prvniho letaku o Williamsové
syndromu, ptipravy prvnich setkani ro-
din. Bylo to takové to klasické: hledas-
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-li pomocnou ruku, najdes ji na konci
svého ramene... Prvni setkani s ostatni-
mi rodici, ktefi vychovavaji dité s touto
diagnézou, bylo naro¢né a stresujici, ale
postupné velmi tlevné. Clovék si usettil
spoustu vysvétlovani, tihle lidé napros-
to chapali, o ¢em mluvim, kdyz jsem si
styskala, Ze dité neprospiva, zvraci, ne-
chce spat nebo jist. Tohle vSechno uz
si prozili a porad to méli v zivé pamé-
ti. A téch témat k diskusi je nekonec¢né
mnozstvi - od vSéemoznych zdravotnich
problému, pres kontakty na specialisty,
vztahy se zdravymi sourozenci, komu-
nikace v rodiné... Vyména zkusenosti
a sdileni starosti je vlastné porad jed-
nou z nejvétsich deviz, kterou Willik ro-
di¢tim nabizi (plus k tomu samoziejmé
notnou davku informaci, informac¢nich
materiald, terapii pro déti atd).

Hodné mi pomohl kontakt s ranou
pédi, ke které jsme se dostali, kdyz byl
Bartoloméjovi rok. Ranou péci dodnes
povazuji za jednu z nejlépe fungujicich
socialnich sluzeb. Dostalo se mi rad,
jak rozvijet kognitivni i psychosocialni
dovednosti, poradkyné rané péce nam
pujc¢ovala hracky a odbornou literatu-
ru, na klubech rodic¢u a setkani rodin
jsme se potkali s podobné postizenymi
rodinami z okoli, hodné dulezité pro
meé byly i seminare a pfednasky odbor-
nikd. Dodnes jsem s nas$im centrem ra-
né péce v kontaktu a tési mé, kdyz se
obcas nékde potkame.

A co vasi nejblizsi, rodina, pratelé?

Rodina pro nds samozfejmé zname-
na podporu, byt i pro prarodice a dalsi
pribuzné bylo velmi tézké prijmout fakt,
ze Bartoloméj se narodil s genetickou
vadou a bude ,,jiny® S Zddnym druhem
postizeni, natoZ s mentdlnim, se nikdo
z nas predtim nesetkal. Zni to divné, ale
prvni clovék s postizenim, kterého jsem
bliz poznala, byl muj syn. Jsem ,,Husako-
vo dité", vyrustala jsem v 70. a 80. letech,
v dobé, kdy lidé s postizenim koncili
velmi ¢asto v ustavech; pokud zistévali
v rodinach, pak prezivali spi§ v tstrani.
V generaci mych rodi¢a to nebylo o nic
lepsi... Vsichni se s tim uc¢ime Zzit a je to
prace na cely Zivot.

Dost néro¢né to bylo s kazdodenni-
mi socidlnimi kontakty - pred naroze-
nim Bartoloméje jsem se prestéhovala
z Prahy do Liberce a chybély mi tako-
vé ty bézné socidlni sité typu spoluzac-
ky ze zakladky, ze stfedni ¢i z krouzka.
Seznamovat se na piskovi$ti moc nepfi-
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chézelo v uvahu, zacali jsme tedy cho-
dit do jednoho libereckého matetfského
centra. Bartoloméj tam pak navstévo-
val jedno dopoledne v tydnu i soukro-
mou $koli¢ku. Nasla jsem tam spoustu
skvélych lidi. Velkou podporou nam
pak byly asistentky ve skolce a ted nase
pani asistentka ve $kole. Bart ma obcas
specifické nalady a chovani a je potteba
védét, jak s nim jednat, bohuzel ne kaz-
dého respektuje a posloucha. Méli jsme
ale velké §tésti a povedlo se ndm najit
lidi, se kterymi to fungovalo a funguje
skvéle. Kdyz je Bart ve $kole, tak vim, ze
je v dobrych rukou.

Diky svym aktivitdim ve Willikovi,
ale i vlastnimu vzdélavani v otazkach
zdravotniho postizeni a inkluze, a také
diky obhajobé prav lidi s postizenim
jsem se na internetu, na seminafich,
konferencich i pti dal$ich prileZitostech
postupné seznamila s fadou lidi, se kte-
rymi bych se asi v bézném zivoté tézko
dostala do kontaktu. Jsem moc rada, Ze
spoustu z nich mohu pocitat mezi své
kamarady.

Rodic¢e pecujici o déti s postizenim
maji nékdy pocit, Ze museji vSechno
zvladnout vlastnimi silami, nechtéji
druhé obtéZovat, je pro né obtizné
rict si o pomoc - znate to i vy?

Rict si 0 pomoc je samoziejmé pro
kazdého dost slozité, i ja jsem se s tim
dost potykala a vlastné potykam porad.
Vidycky jsem se snazila byt nezavisla,
umét si poradit, nikdy mé nenapadlo,
ze budu i ja potfebovat pomoct. Nastés-
ti se vzdycky nasly kamaradky, které mé
vyslechly, kdyz jsem se potfebovala vy-
povidat. Jsem rdda, ze se povedlo nasta-
vit rezZim doma a ja muzu jezdit jeden
den v tydnu do Prahy do préce, zatimco
hlida tatinek, jsem vdéc¢na, kdyz si moji
rodic¢e vezmou Bartoloméje na vikend
a my muizeme vyrazit nékam pry¢ a zit
alespont den dva zivot jako predtim.
Snazim se i hledat pomoc jinde; chtéla
bych pro svého syna a pro nasi rodinu
vybudovat jakysi kruh podpory, proto-
Ze stat se muze cokoliv a neni mozné se
spoléhat jen sam na sebe a na nejblizsi.
Pted prazdninami jsem si tak naptiklad
dala inzerat na server hlidacky.cz a zda
se, Ze se mi podatilo najit dvé skvélé da-
my, které dokazou Barta obcas pohlidat
a zabavit.

Jste velmi aktivni €lovék — predseda-
te spolku pro Williamsav syndrom,

eda.cz *
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piSete blog o Zivoté se svym synem,
angazujete se v oblasti inkluze ve
Skolstvi — to vSechno jsou aktivity
naro¢né na cas a energii, co se vam
vraci nazpét?

Psat blog, to byla pro mé na zacat-
ku predev$im terapie a také zptisob, jak
sdélit lidem kolem nés, co prozivame,
v ¢em to mame tézké a co se ndm da-
. Zvlast v zadatcich, kdy bylo vSechno
citlivé a emotivni, to byl zptisob, jak si
zformulovat myslenky, jak zachytit kaz-
dodenni béh Zivota na fotkach i v deni-
kovych zapiscich. Dnes uz to tolik ne-
prozivam, v souc¢asné dobé je pro mé
blog jakousi ,,externi paméti, s ptibyva-
jicim vékem si totiz uz ,vibec nic” ne-
pamatuju. Zabrousit do vlastni historie,
byt je to vlastné jen par let zpatky, je na-
vic hrozné zajimavé. Zvlast, kdyz se za-
méfim na néco konkrétniho, tfeba kdyz
jsem pro nasi specialistku pro prijem
potravy hledala videa, na kterych Bart
(ne)ji. S odstupem casu viibec nechépu,
jak jsme nékteré etapy zivota mohli vi-
bec prezit... Potési mé, kdyz se mi ozy-
vaji rodice, ktefi si prosli nebo procha-
zeji podobnym pribéhem, a fikaji mi,
jak jim muj blog pomohl zorientovat se,
Ze tu nasli inspiraci pro praci s ditétem,
informace, které pro né byly uzitec-
né. Snazim se tu ukdzat, ze i s ditétem
s postizenim se da zit ,jakz takz nor-
malni Zivot®, Ze se ¢lovék muze radovat
z uspéchtl, ze i dité s postizenim miize
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prekvapit. Zatim jsem se nesetkala s na-
tolik negativni reakci, ze bych uvazovala
o tom, ze psani necham. Spi$ se mi ne-
dostava casu, a pak prispévky pribyvaji
nikoliv pravidelné, ale davkové.

Co se tyka dalsich aktivit, nej-
vic ¢asu mi zabirda Willik. Podafilo se
ndm s ostatnimi rodic¢i a dal$imi spra-
telenymi specialisty vybudovat docela
respektovanou pacientskou organiza-
ci. Z pavodnich Sesti rodin je nds uz
desetkrat tolik, snazime se s rodina-
mi komunikovat, mdme na FB stran-
ku i uzavienou skupinu, jednou ro¢né
vydavam casopis Willikiv obcasnik,
spravuji willikovsky web (i kdyZz to
v posledni dobé trochu flikdm), sna-
7zim se ziskdvat finance, pfipravovat
pro rodiny zajimavy program na pravi-
delnych setkanich, rozsifovat informa-
ce o Williamsové syndromu i o nasich
aktivitach mezi odbornou i laickou ve-
fejnost. Té$i mé, kdyz se vydati spolec-
ny vikend nebo prednaska, kdyz zre-
alizujeme néjakou vystavu, kdyz jsou
spokojeni ostatni rodice, kdyz mi ses-
tficka na kardiologii vypravi, jak si po
vecerech listuje v naSem Casopise a je
to pro ni zajimavé ¢teni. I kdyz je pocet
¢lentt Willika relativné maly - Willi-
amsuv syndrom je prece jen vzacné
onemocnéni a pocet novych pacientt
ro¢né se da spocitat na prstech jedné
ruky - povazuji tyhle své aktivity za
velmi dalezité a smysluplné.

X

Kromé Willika jsem aktivni v alian-
ci Rodice za inkluzi, coz je dobrovolné
spojeni rodic¢u, ktefi véri ve smyslupl-
nost, uzite¢nost a redlnost spole¢né-
ho vzdélavani déti. Jsem presvédéend
o tom, ze lidé s jakymkoli typem posti-
zeni jsou soucasti nasi spolecnosti a ne-
ni mozné je zddnym zpusobem vycle-
novat. Jen tim, Ze si spole¢nost zvykne
na to, Ze tu takovi lidé jsou, maji néjaké
potreby a sny, se miize néco systémové
zménit. Rodice za inkluzi se snazi pod-
porovat rodice, jejichz déti se specialni-
mi vzdélavacimi potfebami se vzdélavaji
ve $kolach bézného typu. Provozujeme
webové stranky, internetovou poradnu,
pordddme seminafe pro rodice, zveme
na né ale i pedagogy, pracovniky pora-
denskych zafizeni, asistenty, zastupce
ministerstva $kolstvi ¢i ztizovatele $kol.
Inkluze neni po lonské negativni kam-
pani sdélovacich prosttedkit zrovna
popularni téma, ale jd na prikladu na-
$eho Bartoloméje vidim, jak dobfe mui-
ze spole¢né vzdélavani fungovat i u di-
téte s mentalnim postizenim. Nékdy je
to dfina, ale jsem pfesvédcend, Ze je to
smysluplna cesta. Nékdy mam pocit, ze
jsem si ukousla velky krajic; nastésti se
zatim porad dafi to néjak vybalancovat,
i kdyz mam do budoucna predsevze-
ti, Ze se musim zacit vénovat vic sobé
a svému zdravi.

.Nasi” rodi¢e obcas sdileji zkuse-
nost, Ze jim nékdo mimo rodinu (kdo
treba nezna prubéh onemocnéni,
a tedy ani limity mozZnosti ditéte)
ukazal jejich vlastni dité ve zcela ji-
ném svétle, dokazal uvidét néjakou
kvalitu ditéte, kterou rodice neza-
znamenali — zazili jste i vy s Bartem
néco podobného?

Nevzpomindm si na néjaky zazitek
tohoto typu, ale uz jsem si ujasnila, Ze
nase déti neni potfeba podcenovat.
Takhle mi naptiklad oteviela o¢i jedna
moje kamaradka a sou¢asné maminka
z Willika, kterd uéi svou dceru lyzovat.
Kdyz jsme se za nimi jednou byli v Ji-
zerskych hordach podivat, nabidla mi,
jestli by to Bartoloméj nechtél taky zku-
sit. Nikdy by mé nenapadlo, Ze by néco
takového zvladl. No a vidite, s pomoci
ochotného a tolerantniho lyZarského
instruktora zacal Bart sjezdovat a hroz-
né ho to bavi.

Ptala se Jana Jezkovd,
koordindtorka osvéty
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zitky z velkeé
zahrady

Posledni kvétnova sobota letoSniho roku se stala v poradi jiz Sestou sobotou, ktera prinasi
radost, prekvapeni, nevsedni zazitek a mnoho podnétu k zamysleni.

V tento den se totiZ opét konalo Traktorové setkani v Rohozci u Kutné Hory poradané manzeli Ne-
sporovymi, rodi¢i Martinka a Dominicka — dvou kluku, kteri od narozeni vnimaji svét bez zraku.

v

Kdyz se zamyslim nad pluvodnim napadem celé akce, ktera je rok od roku znaméjsi, obli-

vewv s

vzhledem ke svému rtiznému handicapu nebo oslabenému zdravi moznost si je prohlédnout
a zjistit, jak funguje a vypada stroj, ktery potkavaji na ulici nebo ve svém okoli. Je neuvéritel-
né, ze puvodni plan a myslenka celé akce se nikam nevytratily, naopak, stale plni svlij zamér.

Traktorové setkani mam
moznost nahlédnout
z vice stran

Veliky smysl této akce vnimam jako
specialni pedagozka a poradkyné rané
péce pracujici s rodinami s détmi se zra-
kovym a kombinovanym postizenim.
Ti, ktefi na setkani jedou ponékolikaté,
se od ledna ptaji, kdy asi prijde pozvan-
ka a zda by se jiz méli hlasit, tési se pil
roku predem na nové zazitky a celko-
vou vlidnost a pohodu. Kdo na setkani
jesté nebyl, ma rtizna ocekavani, ktera
jsou, jak plyne z pozdéjsich rozhovo-
rl, obvykle splnéna mérou vrchovatou.

ver

Rodice odjizdéji z akce spokojeni, Ze
bylo postardno o celou rodinu, byvaji
prekvapeni, Ze i oni sami si mohli lec-
cos vyzkouset, polozit vSete¢né otdzky
apod. Neékteti ptirovnali setkdni v Ro-
hozci k pouti: ,To je nejhezéi pout, ja-
kou jsme kdy zazili, déti nemusi stat
fronty na atrakee, je to tady bezpe¢né
a ty kolace a buchty...“

Atmosféra, kterd na velké zahradé
v Rohozci panuje, je jedine¢nd. Z ohlasu
rodict je patrné, Ze velmi ocenuji i vlid-
né prostiedi, kde nikdo nikoho nehod-
noti, neposmiva se, nezjistuje proc, co
a jak? Déti se nepredbihaji, snad se jen
prekrikuji; to kdyz padaji slova nadseni

a udivu. V podstaté Ize sledovat, jak se
v takovém prosttedi mohou ,integro-
vat® rodice, ktefi se dosud setkavali ve
svém okoli s rozpacitym prijetim v ko-
lektivech nebo i neptijetim. Rohozecké
setkani maze byt predstupném toho, jak
vykrocit mezi nové, neznamé lidi, nava-
zat kontakty a doptat pozornost i sobé.
Velky vyznam ma nd$ spole¢né straveny
¢as i pro sourozence déti s postizenim.
Maji moznost na jednom misté potkat
dalsi déti, které maji podobné nebo na-
opak zcela jiné potize jako jejich souro-
zenec a zdroven se seznamuji s jinymi
brachy a ségrami, ktefi maji v rodiné
také roli zdravého sourozence. Déti
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svou bezprostfednosti a velkou davkou
kreativity dokazi béhem chvile vytvorit
spoustu zajimavych situaci. Kromé to-
ho, ze samy absolvuji ptipravené sou-
téze apod., mysli pravé i na ostatni déti
a vymysli moznosti, napt. jak brachu ¢i
ségru dostat na lano: ,Tak MiSa bude
drzet ruce, ja zvednu nohy a ty hlidej
vozik a bud pordd u nas, blizko a Ku-
bi¢ku, ty se pohoupas$ na tom lané...*
Ve stinu pod stromem si zodpovidaji
navzajem otazky, které jsou pro né di-
lezité, jako ,Pro¢ md to vase mimino
tu hadic¢ku?“ nebo ,Tvoje ségra nebude
chodit nikdy?“ A také si zcela oby¢ejné
sdéluji, jak jim chutnal obéd ¢i kolikrat
uz jeli na ¢tyrkolce.

Jako klient

Z role doprovodu ditéte (klienta) na
tuto akci ocenuji perfektni organizaci
jiz od ptijezdu. Mdme presnou instrukci
kudy vjet na parkovisté, kde se nas oka-
mzité ujme mild osoba a vybere vhodné
parkovaci stani s ohledem na velikost
vozu (ano, i kdyz ptijedeme dodavkou)
a ¢as predpokladaného odjezdu (i kdyz
nedokdzeme na otazku, kdy odjedeme,
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odpovédét). Déti mizeme na zahradé
bez obav vypustit v prostoru na traveé,
kde se samy mohou zabavit. V podstaté
z kterékoli ¢asti zahrady na né vidime,
a kdyZ se nam nahodou ztrati nebo se
vydaji na cestu tam, kam nemaji, neni
treba se prili§ obavat, vzdy se najde né-
kdo, kdo zabrani ztraté ¢i katastrofé. Na
zahradé maji totiz v8ichni dospélaci oci
otevfené a nete$i v danou chvili, kdo je
a kdo neni ,,jejich,“ ale spise jak prispét
k tomu, aby si to ten i druhy uzil na ma-
xXimum.

V neposledni radé déti nadchne
i okamzik odjezdu, a¢ se ho v8ichni sna-
zime oddalit, jak to jde. Na zavér déti
obdrzi darek na cestu a neni ledajaky.
Kazdy rok jde o napéchovanou tasku,
kdy déti s tsmévem tahaji jednu drob-
nost za druhou a neskute¢né se raduji.
A pozor, darek ziskate i tehdy, kdyz vam
na posledni chvili néco zabrani se trak-
torového setkdni zucastnit. Pak dérek
priveze vas postak.

Organizatori

strdnka celé akce. Protoze oba rodice

Nesporovi i jejich kluky Martu a Dom-
¢u uz néjakou dobu zndm, velmi si va-
zim toho, Ze i pfes mnoho svych starosti
dokdzi myslet na ostatni. I na lidi tam
nékde daleko.

V dne$ni uspéchané dobé je pri-
tomnost s nimi a u nich opravdu pti-
tomnym okamzikem. Zastavite se a na-
savate jejich silu, odhodlani a srdce,
které je skutecné a upfimné oteviené.
Jejich nadSeni a odhodlani, s kterym
pripravuji kazdé dalsi setkani uz dlou-
ho doptedu, je obdivuhodné. Zatimco
pro vétsinu z nas setkdni konci odjez-
dem z parkovisté, zahrada se dava do
poradku jesté par dni, moznd tydnt
poté. O tom, jaky ,zahul je vitat na
své zahradé kolem 250 lidi, snad nette-
ba psat. Fyzické vycerpdni, ale i stres
z toho, aby vse klaplo, na nic se neza-
pomnélo,... Petra s Martinem vsak za-
tnou zuby a jedou. Dokonce je podezi-
ram z toho, Ze v okamziku, kdy utfou
pot z Cela a konec¢né se vyspi, se i oni
za¢nou tésit na pristi rok.

U naseho spole¢ného letniho tabo-
rdku uz obvykle padaji napady, co se
pristi rok udéla jinak a jak.
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Také dobrovolnici
délaji atmosféru

Na spole¢ném setkani u Ne$port si
vazim i neopakovatelné atmosféry. Ac-
koli zde stravite cely ptilden, nepotka-
te nikoho, kdo by se mracil nebo nebyl
dobfte naladény. Vsichni, kdo vozi déti
na ¢tyrkolkach i ve strojich, jsou trpé-
livi, dobfe naladéni a také si uzivaji ne-
véedni den. A zvladaji to v jakémkoli
pocasi. Setkali jsme se za desté a zata-
zené oblohy, letos pro zménu za plného
slunce a teplot miticich nad ¢islo tficet.
O obsluze v jidelnim stanu plati totéz.
Snazi se splnit jakékoli prani, at s ohra-
tim vlastni donesené mixované stravy
pro dité, nebo specidlni velikosti hrnku
na kévu tak, jak ji mate radi. Dobrovol-
nici, ktefi pfipravuji soutéze a hry pro
déti, jsou pripraveni na kazdého, kdo
ptijde, a vénuji mu svou pozornost.

Co dodat zavérem?

Dékuji véem ¢lentim rodiny Ne$po-
rovy za to, ze ,to véechno vidy vydr-
1. Dékuji za nase klienty, dékuji i vSem
pratelim rodiny za to, Ze vSem davaji
ptilezitost byt méné zahledéni do sebe
a pustit k sobé vice druhych lidi, a dé-
kuji vSem za sebe samu, za to, Ze jsem
je poznala a citim se u nich,,jako doma®
A dékuji za to, Ze jsou takovi, jaci jsou.
Mysli na tolik lidi okolo sebe a $iti svou
ptvodni myslenku kazdym ro¢nikem
dal a dal. Podporuji déti s handicapem
v zapojeni do bézného svéta, k vytva-
feni jejich realnych predstav, které jsou
tolik dulezité, aby v tomto svété mohly
uspét. Zaroven umoznuji i détem zdra-
vym podivat se na svét trochu jinak,
tteba se zavfenyma oc¢ima. Podporuji
ohleduplnost a empatii v nas v$ech, kdo
se tu potkdvame, at je nam pét, nebo pa-
desat let. Nejkrasnéjsi na tom je, ze kaz-
dy z nas si néco odneseme a miizeme
to ve svém okoli pustit ddl. A tak se ta
myslenka setkani a dobra nalada vlast-
nemize ztratit. Ze se nékde tyto ener-
gie zase setkaji, jesté vice posili a opét se
rozutecou o kus ddl. Jsem rada, ze jsem
se stala soucasti toho celého...

Dékuji
za SPC EDA a EDA cz

Martina Krdlovd, poradkyné rané
péce a vedouci SPC EDA

eda.cz *



Tipy / Pomucky

b
LECKEY®

K

Pomucky od firmy Firefly by Leckey se v EDOVI intenzivné
vyuzivaji od letoSniho jara. BEhem naseho pobytu pro kli-
entské rodiny v Luckovicich byly v permanentnim provozu.
Dle zajmu o jejich pujcovani se stavaji velmi oblibenymi.
Firma Otto Bock CR, s. r. 0. nam v lété dalsi produkty z této
rady zapujcila, za coz velmi dékujeme. Nyni mame ,v obéhu”
nékolik pomucek; ¢ekaci doba na vypujceni se tak mohla vy-
razné zkratit a naopak prodlouzit doba k jejich vyzkouseni.

Postupné se s nami rodiny déli o zkuSenosti s pouzivanim
pomtucek. Ohlasy radi rozsifujeme mezi ostatni zajemce.

GoTo Seat

Lehka prenosnd sedacka, kterou lze
vyuzit témét kdekoli. GoTo Seat usnad-
nuje denni tkoly. Lze ji pfipevnit k na-
kupnimu kosiku, na détské houpacky
apod. Diky podstavci je dobte vyuzitelnd
i pfi hte apod. Sedacku je mozné vyuzit
takeé pri cesté letadlem. Lze k ni objednat
dva druhy opérky hlavy (standardni ne-
bo anatomicky tvarovanou).

Rodice Emicky:

»Sedatko GoTo Seat ve velikosti 2
jsme méli zaptjcené v cervnu 2017
pro nadi ¢tyfletou dcerku Emu, se kte-
rou jsme se rozhodli poprvé absolvovat
dovolenou v zahrani¢i. Sedatko béjec-
né vytesilo mou hlavni obavu - jak ji
udrzet sedét na sedadle v letadle pres
2,5 hodiny. Prestoze seditko neni cer-
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tifikované pro pouziti v letadle, palubni
personal to viibec netesil. Sedatko jsem
diky dlouhym popruhtim ptipevnila
k sedadlu, Emu do sedatka a pres to jes-
té klasicky bezpec¢nostni pas. Dale jsme
sedatko vyuzili kazdy den do hotelové
restaurace, kde nam diky nému odpadlo
tahani kodaru. Sedatko jsme pripevnili
k zidli a Ema mohla s nami byt u stolu.
Také na navstévé u kamarada jsme ne-
museli mit Emu stéle na kling, ale spo-
kojené sedéla na 7idli a méla prehled
o déni kolem. Seditko $lo pripevnit
i na golfky, takze diky nému v golfkach
Ema sedéla bezpec¢néji a pevnéji. Pres-
toze je Emicka hubenéjsi, hrudni pés
$el dobre stahnout. Ze sedatka jsme byli
opravdu nadseni, je lehké a snadno pre-
nosné, proto jsme se ho po diikladném
vyzkouseni a tak pozitivnich zazitcich
rozhodli Emicce poridit.”

Rodina Sisakova s Jakubem:

GoTo Seat je specidlni sedatko pro
upevnéni nesedicich déti, které zdaleka
predcilo nase ocekavani. Je velmi leh-
ké a da se ptipevnit pomoci popruhi
v podstaté kamkoliv. Diky pevnému vy-
ztuzeni se sedacka nikde neohybd a déti
maji pevnou oporu v zadech. Mohou tak
byt blize béznym c¢innostem, které by ji-
nak nezvladly. Napriklad sezeni na Zidli,
na houpacce, v ndkupnim voziku. Nam
se velice osvédcila v 1aznich, kde jsme si
pujcili klasickou tfikolku s dpravou na
uchyceni nozi¢ek. Kubovi se najednou
oteviel novy svét moznosti pohybu. Za-
¢al trénovat nohy pro néj zcela nezna-
mym zpiisobem a hlavné se mohl (s po-
moci) zaclenit mezi ostatni déti.”

Vyuziti je opravdu vsestranné. Na-
priklad v klasickém kocarku, v cyklose-
dacce nebo cyklovoziku, v krosné, v le-
tadle, v auté v nékterych zemich (napt.
v Asii, kde neni povinna autosedacka).
Dal$i ndpady a inspirace, jak GoTo
Seat a dal$i vyrobky pouzit, najdete na
www.fireflyfriends.com.

Playpak

Pfenosnd polohovaci souprava pro
nejmensi. V lehké tasce Playpaku je
obsazeno celé centrum aktivit. K dis-
pozici jsou suchozipové valce, podloz-
ky a peloty navrzené zdravotnickymi
odborniky, které lze mnoha ruznymi
zpusoby pospojovat. Umoznuji vam
s détmi procvicovat jiz v raném véku
polohy tvorici optimélni zédklad pro
rozvoj dalich schopnosti. Playpak je
nejen prakticky, ale i hezky vypada.
Nepiipomind klasické rehabilita¢ni
vybaveni a nebudete s nim budit neza-
douci pozornost.
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Maminka Lenka s Danikem:

»K zaptjéeni jsme méli i podlozku
Playpak. Je izasna na rtizné polohova-
ni. Jelikoz Danik je uz dost velky, doka-
zal se z pozice na boku vysoukat, ale po-
loha na kolinkdch ho ob¢as motivovala
zvednout hlavu, a posiloval tim kréni
a zadové svaly.“

Scooot

Rehabilita¢ni jezditko ,tfi v jed-
nom"“ (sedacka Scooot, plazitko Crawl
a jezditko Ride) nebo ,dva v jednom“
(sedacka a jezditko).

Plazitko Crawl - dité se zkousi samo
pohybovat, pti zdvihani hlavy posiluje
svaly krku a ramen.

Sedacka Scooot - umoziiuje détem
sedét vzpfimené a pohybovat se pomo-
ci nohou. Stabilita trupu a panve ditéte
je podporovana panevnim pasem a za-
dovou opérou. Ruce jsou tak volné pro
manipulaci s pfedméty a jejich zvedani,
pro hru a prozkoumavani okoli.

Jezditko Ride umoziuje détem jez-
dit po podlaze otacenim velkych kole-
¢ek. Pro dité je takovy pohyb zabavou,
a nenasilné tak posiluje trupové sval-
stvo. Muze poznavat okoli nebo se za-
pojovat do hry s ostatnimi détmi. Po-
uzivani jezditka zlepSuje prostorové
vnimani, kognitivni, smyslové a komu-
nikaéni schopnosti.

Tipy / Pomucky

Anatomicka zaddova opérka - slou-
71 k dodate¢né podpore, mozné ,obe-
jmuti® celého trupu. Kdyz z ni sejmete
bo¢ni vedeni, ziistane jednoducha, ale
mimofadné pohodlnd zddova opéra.
Praktickd a veseld pomucka pro pouziti
doma, ve $kolce i na rehabilitaci, k pro-
zkoumévani bezprostiedniho okoli.

Jolana Kopejskova - vedouci rané
péce — Kolpingova rodina Smecno:

Dékujeme rané péci EDA za pijce-
ni voziku Scooot. Rana péce Kolpingova
rodina Smecno je zaméfena na rodiny
s détmi s nervosvalovym onemocnénim.
Mald sila takto nemocnych déti nedovoli
hned tak néjaké kolecko roztodit. Proto
jsme hledali moznost pomtcku Scooot
vyzkouset, nez si ji poridime do svého
vozového parku. Organizace EDA ndm
vysla vstfic a ochotné pomiicku zapij-
¢ila. Jelikoz pusobime na celém uzemi
CR, vozik projel za tuto dobu republiku
ktizem krazem. Déti ¢ervenozlutou for-
muli nadsené zkousely, a i kdyz neni pro
vsechny vhodna, zazitek z jizdy vykouzlil
usmév na tvari détem i dospélakiim.

Splashy

Pienosné koupaci sedatko, které
usnadnuje pobyt ditéte nejen ve vané.
Sedatko lze vyuzit i béhem hry. Diky
moznostem nastaveni zadové opérky je
mozné najit opravdu vyhovujici polohu
pro dité (od vzpfimeného sedu 106° az
do sklonu dozadu na 140°). Pénové pe-
loty i pasky (tfibodovy nebo pétibodo-
vy) je mozno velmi snadno nastavit tak,
jak je tfeba. Splashy lze rozlozit ¢i slozit
do vodorovné polohy. Vyhodou je ne-
jen povrch, prijemny na dotek a snadno
udrzitelny v Cistoté, ale i vaha (4,1kg).

Maminka Lenka s Danikem:

»Od rané péce EDA jsme ziskali
moznost zapujcit si lehatko Splashy od
Firefly. Lehatko je vhodné jak do vany,
tak i pro sezeni na zahradé, pti hrani,
sledovani televize.
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Prevazné jsme ho vyuzili pti koupa-
ni, protoze syn Daniel ve vané vleze ¢as-
to dostava epileptické zachvaty a vsedé
nikoliv. Jen pro nas nebylo moc praktic-
ké myti pres pétibodové pasy, tak jsem
musela Danika kvili umyti intimnich
partii a zad odepnout. Ale presto je to
velmi $ikovny pomocnik, ktery zabere
minimum mista.”

Upsee

Pomiticka pro déti s poruchou mo-
toriky, ktera umozni zazit pohled na
svét ze stoje a postupné zatézovat dolni
koncetiny. V souhte s dospélym dité vy-
zkousi chiizi.

Sklada se z détského postroje, ky-
Celniho pasu pro dospélé a spole¢nych
sandalku.

Maminka Lenka s Danikem:

»Méli jsme moznost zapjcit si
»choditko“ Upsee. Zprvu jsem k nému
méla jakysi negativni postoj, ale dospéla
jsem k ndazoru, Ze zkusit se ma vse. Je-
likoZ syn Daniel ma tézké kombinova-
né postizeni a je lezici, tak ,aplikace”
byla docela slozitd, ale za pomoci dru-
hé osoby to $lo skvéle. A ten pocit, Ze
Danik ,stoji, chodi®, byl k nezaplaceni.
Najednou ozil, vyskal, machal rukama
a byl z néj tplné nékdo jiny. Upsee jsme
pojali jako formu zdbavy a hry. Na né-
jaké dlouhé chozeni a pilovani chtize to
pro nas neni, ale pro osoby, které jsou
na tom po zdravotni strance (nebo spise
fyzické a psychické) lépe, je to ,pecka’,
kterou mohu viele doporucit.“
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Sisakovi s Jakubem:

~Upsee je pomticka pro trénovani
~chtize® pro déti, které treba i jen lezi. Cela
konstrukce se pfipevni pomoci popruhit
na télo dospélého a dité oblecené ve spe-
cidlni vesté se k nému pfipne. V zavislosti
na moznosti chtize u ditéte se pak mohou
pouzit sanddly obuté dospélou osobou,
které maji prostor pro nohy ditéte; to pak
muze chtzi nosi¢e kopirovat.

Pro handicapované dité muze byt ten-
to pohyb velice ndro¢ny a ne kazdé to vy-
drzi. Kuba byl od zacatku velice nadseny
a vydrzel chodit dlouho. Po néjakém ca-
se uz to zacal brat jako cviceni a ne vzdy
se mu chtélo chodit. Pokud je ale v dob-
ré naladé a md dost sil, zvladne s ndmi
i chiizi po zahradé, do lesa, ma rad chuzi
po schodech. Vidi svét z jiné perspektivy,
nemusi jen sedét nebo lezet.

Nevyhodou tohoto postroje na cho-
zeni je to, ze je to dost fyzicky naro¢né
pro toho, kdo s ditétem chodi. A asi dal-
§f nevyhoda je, Ze se dité musi pomo-
ci popruhtl spravné nastavit; pokud se
v noseni stfidd vice osob, tak se to mu-
si délat pokazdé, coz nemusi byt détem
vzdy uplné ptijemné”

Rodina Kasalova s Justynkou:

¢

Obdivuhodné je vytrvat

Sedmileta Justynka je nejmladsi ¢len
nasi domacnosti, kterou dale tvori jeji tii
starsi sestricky a tata s mamou. Nase Jus-
tynka je jedine¢né dité, které nam mno-
ho dava, stejné jako vSechny nase dcery.
Jeji omezeni je ddno vrozenou vyvojovou
vadou mozku. Je nevidomd, leZici, potte-
buje neustdly dohled. Mezi jeji soucas-
né nejlepsi vykony patti samostatny sed
a radost z pohybu - jizda na koni, chiize
s dopomoci a pobyt ve vodé. Proto jsme
po dvou letech trénovani stoje s oporou
zacdali spole¢né se specidlni $kolkou Pink
Crocodile trénovat kricky v choditku
Medicco. Justynka ale nehodla upustit
od svého $patného stereotypu (rucicky
u pusy). Ten ji vyrazné brani pfi tréno-
vani chiize, v hipoterapii i pfi vypraco-
vavani domacich kol ze Skoly. Musime
se neustale snazit ji ruce uvolniovat (napt.
pouzitim nafukovacich dlah) a je to pro
nas nyni nejdiilezitéjsi ukol. To je divod,
pro¢ jsme choditko Medicco na chvili
opustili.

Uplné nahodou jsem na internetu
vidéla video s choditkem Upsee. Diky
Mgr. Martiné Kralové jsme si ho hned
mohli vypujcit a byli jsme nad$eni. Pres
dvojité boticky je Justynka tésné ptipo-
jena k chodicimu ¢lovéku: mohou se jit
jednoduse projit, bez koc¢arku, bez né-
jakého ,stroje.“ Jdeme vsichni spole¢né,
Justynku muiize v Upsee vzit nejen rodic,
ale i sestficka. (Dokonce to velikostné
vychazi lip.) Déti s Justynkou dokonce
$plhaji po prolézackach nebo se houpaji
na houpacdce. Vsichni si uzivime spo-
le¢nou radost. Je to dar, ktery za chvili
uz nebude mozny (Justynka vyroste),
a proto je tak vzacny.

Justynce se pfi chiizi v choditku Up-
see upevnilo zvedani nohou. Sama po-
chopila, Ze ma zvednout nohu a posu-
nout ji vpred. Pfi trénovani chize bez
choditka jsme museli byt dva. Jeden
drzi dit¢ a druhy pfemlouva nohu, aby
udélala krok. To vyzadovalo velkou tr-
pélivost i silu. Justynka muiZe byt v cho-
ditku Upsee maximalné 20-30 minut.
Nyni, po dohodé¢ s nasi pani fyziotera-
peutkou Vojtovy metody, jsme objed-
néni na kontrolu na ortopedii. Je nutné
dusledné sledovat kycle a skolidzu. M-
ze se bohuzel stat, Ze ze zdravotnich di-
vodtl nebudeme moci choditko Upsee
pouzivat.

Myslim, ze i tak to byla vyborna zku-
$enost! Pokud kontrola dopadne dobre,
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zaéneme zkouset choditko i s korzetem,
ktery Justynka nosi ke korekci skoliozy.

Toto choditko je urcité obohacuji-
cim prvkem v péci o dité s handicapem,
i kdyz muze pro nékoho predstavovat
zatéz na zéada. Je skladné a da se lehce
brat na vylety.

Nikola a Stépdn Kasalovi, ptipadné
otazky muiZzete psat na e-mail: nikola@
UCW.CZ.

Produkty firmy Firefly by Leckey je
nyni mozné zakoupit i v Ceské republice
u firmy Otto Bock CR, s. . 0. K dispozici

jsou s Ceskymi preklady, dvouletou zaru-
kou a poradenstvim.

Objednani je mozné na:
www.mujvozicek.cz/pomucky-hen-
dikepovane-deti/firefly-leckey/

Na stejnych webovych strankach
jsou k nalezeni podrobné informace
o jednotlivych produktech a jejich fo-
tografie.

Martina Krdlovd, poradkyné
rané péce a tyfloped SPC

Tipy / Pomucky * Téma / Kdo stoji vedle mé

Text vznikl ve spoluprdci s rodici.
Za doddni fotografii a popisu pomiicek
dékujeme firmé Otto Bock CR, s. 1. 0

Rozhovor s Markem Mertlem,

konzultantem a §ervisnim technikem
firmy Otto Bock CR, s.r. 0.

Marku, ve firmé zastavas roli kon-
zultanta i servisniho technika. MGzes
nam priblizit, co maji tyto pozice spo-
le¢ného a v éem se naopak Lisi? Jak
vlastné vase prace probiha a kdy do-
chazi ke vzajemné spolupraci obou
pozic?

vvvvv

vykle s pomiickou, kterou dité vyzkoust,
dochézi k prvotnimu zaméfeni. Konzul-
tant doporudi, jak by ta pomuticka moh-
la vypadat. Nékdy se konzultaci u¢astni
i fyzioterapeut, ktery ma svou vizi, co
by pro dité bylo nejlepsi, my zase vime,

co dovedou nase produkty. Spole¢né
tedy vymyslime nejvhodnéjsi variantu
celkového zaméreni. Po Gspésném za-
meéfeni se zpracuje a odesle cenova na-
bidka k rukdm klienta nebo zédkonného
zastupce. Po schvaleni poukazi jsou za-
meéfené produkty objednany. Potom na-
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sleduje druhd navstéva konzultanta, pti
které je produkt predan. Pti této navste-
vé se pomicka finalné nastavi, vysvét-
lime zdkladni informace k manipulaci,
udrzbé apod. Dosud role konzultanta.
A pokud dochézi k néjaké reklamaci
(coz je u pomuicek détského programu
ji potom resit servisni technik. Nejcas-
téji jako technici fe$ime klasické bézné
opravy opottebenych soucastek voziki
nebo situace, kdy pomticka prestava vy-
hovovat, napt. pii zméné zdravotniho
stavu ditéte. Jako technici jsme schopni
obvykle navrhnout néjaké reeni, vétsi-
nou ve spolupraci s konzultantem, ktery
délal upravy.

V soucasné dobé zkousime variantu,
ze konzultant bude natolik proskoleny
a zku$eny, Ze obsahne vSechno. Speci-
fikuje opravu pomucky a zdroven na-
vrhne tpravu, kterou také provede. Obé
pozice se postupné propoji.

Pojdme si Fici, jak probiha takova
konzultace k zaméreni pomtucky; asi
se shodneme na nejcastéjsi trojici,
ktera se v rodinach zaméruje - reha-
bilitaéni zidle, kocar a vertikalizacni
stojan.

Podle toho, o co md rodina zajem,
ptivezeme pomucky ukazat. Urcité se
pobavime o zdkladnich aspektech kaz-
dého jednotlivého produktu, co vSech-
no umi, jaka je cena, jeho pouziti, pro¢
se vibec pouziva vertikalizace atd. To-
hle vSechno jsme schopni vysvétlit. Pak
provedeme nastaveni produktu. Napti-
klad u vertikaliza¢niho stojanu byva
uzite¢né zapojit fyzioterapeuta. Je dtile-
zité, aby dité kvalitné stalo a mélo oporu
v roviné, aby se nekfivil hrudnik, aby se
predchdzelo vzniku dal$i vady - kyfozy
atd. Pfi prvni ndvstéveé se rodice dozvé-
di hodné informaci. Zaméteni zidlicky
s koc¢arem je v podstaté rychlé a rela-
tivné jednoduché. Vybirame vhodnou
fixaci. Do kodaru se ¢asto pouziva pé-
tibodovy pas, ktery je univerzalni. Pri
potizich se sedem je vhodné vyuzit
ttiselné kalhotky. U jidelni zidlicky
Squiggles je to vétsinou standard. Vybi-
rame velikost sandalkd, barvu polstro-
vani a typ hlavové opérky. Zalezi také
na stavu kycli. Pokud s nimi maji déti
potize, je vhodné rovnou pouzit tfisel-
ny pas, protoze diky nému se kyc¢le daji
dobfe fixovat. U malych déti jesté fesim
hrudni fixaci. Hypotonickym détem Ize
dat hrudni vesticku (tzv. hacko), a kdyz
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je dité aktivni, doporucujeme sternalni
pelotku. Ja se u klienttl vétsinou ptam,
co sami chtéji. Pro spravné nastaveni
a zaméfeni je dalezité védét, jaké maji
ocekavani apod.

V ¢em vidi$ vyhody zamérovani po-
miicek doma?

Pfi zaméfovani doma se nemusime
tolik doptavat na prostiedi, ve kterém se
bude dany produkt pohybovat. Diilezi-
ta je napriklad Sitka dvefi, vytahu, zda
jsou v domé schody.

Kdyz se potkavame v zafizeni (jako
jsou $koly, integra¢ni centra nebo sta-
ciondr), rodi¢e si nemusi umét pred-
stavit, co v8echno je dtlezité. Nékteri
prichdzeji se seznamem otazek, ptaji se
a odskrtavaji si. My odpovidame. Jini
si nechavaji poradit, v podstaté to celé
hodné nechévaji na nas. Pak se doptavat
musime my. Pokud bychom to neudé-
lali, mohlo by se stat, ze ptivezeme po-
mucku, kterd se nevejde do vytahu. A to
je pak problém.

V domacim prostfedi zaméfovani
probihd zaroven klidnéji, neni se tfeba
tolik stresovat. Probereme vse dtilezi-
té a béhem povidani s ditétem néjakou
dobu pomtcku zkousime. Rodi¢e sami
vidi, jak je dit¢ v pomtcce spokojené,
porozumi tomu, jak to funguje.

Ano, a potom je jim hodné lito, kdyz
pomucku sbalite a odjedete...
Pojdme si nyni vice povédét o ser-
visu. Jak casto by se mél servis
pomucek délat a u kterych pomucek
je, ¢i neni nutna néjaka prevence?

U zidlicek prevence vétSinou ne-
ni potfeba zadnd. Pouze je tfeba obcas

kontrolovat polohovaci soucésti, které
je mozné rlizné nastavovat. Diive se vse
délalo kli¢kami, v soucasnosti se uz po-
miticky vyrabéji s imbusovymi $rouby,
¢imz se predchazi tomu, Ze by se ztrace-
ly maticky, ze by néco padalo atd. Zid-
licky maji pti prodeji u sebe standard-
ni vybaveni, sadu naradi, takze prosté
klasickd udrzba - také je tfeba udrzovat
pomticku v distoté, specidlni promaza-
vani neni nutné. Obcas pomuize utazeni
$roubtl. Reklamaci a oprav u produktu
Leckey mame opravdu minimalné.

A prevence u vozik(?

Zalezi na typu voziku. Mechanic-
ky sklddaci vozi¢ek pottebuje zakladni
udrzbu. Zadind to nafukovdnim plas-
td (jak u nového, tak u starsiho typu).
Objevuje se bézny problém - namotd-
vani vlast na loZiska pfednich kolecek.
Pokud se necisti, vozik hufe jezdi, ma
horsi jizdni vlastnosti. Po ¢ase, jak se
préasi na rdm, pti skladéni a rozkladani,
prepravé z domova, do auta, do $koly,
ze $koly a podobné, dochazi k tomu,
Ze se miize objevit vrzani. Je to zapfici-
néno stretem dvou materiald, hliniku
a plastu. Abychom zamezili vydavani
neptijemnych zvukd, je nutné mista
prostiikat, ocistit, otirat a opét udrzo-
vat vozik v Cistoté.

Dnes je vyhoda, Ze voziky uz jsou
na takové rovni, ze Sroubky se nepo-
voluji, uz neni tfeba je po pil roce do-
tahovat jako dfive. U pevnoramového
voziku ani rdm nevrze, je pevné spoje-
ny, takZe se jedna jen o kola a kolecka.
Vozik se neskladd, takze se nemusi nic
mazat. Elektricky vozik vyzaduje také
dofukovani pl4sti. Sroubky je mozné
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preventivné kontrolovat, ale oprav-
du drzi, protoze pouzivame specialni
samosvorné maticky, které se ani pri
otfesech nepovoluji.

Kdyz se objevi ,jasnd” zavada na
voziku, se kterou si klient sam nepo-
radi, co ho ¢eka?

Nejprve se vyptdme, o co se pres-
né jedna. Kdyz jde o mechanicky vo-
zik, kde je néco prasklého atd., pomii-
ze nam, kdyZ je mozné poslat fotografii
poskozeného dilu. Je to pro nas mno-
hem jednodussi, protoze jsme schopni
vzit si s sebou poskozenou soucastku,
ke klientovi dojet a hned na misté ji
vyménit. U elektrickych vozikd, pokud
nedojde k néjaké nehodé (klient nékde
nabourd, néco ohne), se z nasi zkuse-
nosti na vozicich neobjevuji zasadni
zavady. Obvykle jsou to bézné uzivatel-
ské zavady a na ty jsme dobfe vybaveni.
Hlavni soudastky ,elektri¢aka“ vozime
s sebou, takze jsme schopni na poruchu
reagovat hned.

Mate néjaky pohotovostni termin, do
jaké doby vyjedete za klientem?

Fixni termin neni. Snazime se reago-
vat nejrychlej$im moznym zptisobem.
Vidycky samoztejmé zdlezi na situaci,
kterou vyhodnocujeme individualné:
jakd je povaha zavady, odkud klient je,
jestli ma klient k dispozici ndhradni vo-
zik, nebo nemd. Dneska ma mnoho lidi
druhévoziky, takze je to svym zptsobem
v pohodé. Pokud prosté neni mozné fe-
§it situaci jinak, tak se snazime vyrazet
v ramci jednoho, dvou dnt. Dulezité ale
je si uvédomit, Ze i zdvady na vozicku je
potieba fesit opravdu v¢as, tedy se nam
rychle ozvat. Kdyz se néco objevuje, ne-
nechavat to na posledni chvili, az kdyz
je pozdé. Nez totiz probéhne kalkulace
opravy, nasledné schvaleni atd., coz je
pomérné velky administrativni kolotoc,
je pomtcka opravena.

Pojdme se podivat na téma ,repas”.
Déti rostou, stane se, Zze pomucka
nahle nesedi. Pokud se podafi vyri-
dit novou pomtcku, co se déje s tou
pavodni?

Dojde-li ke zméné zdravotniho sta-
vu nebo klient vyroste a pomticka uz
nevyhovuje, je potfeba zménit prislu-
$enstvi nebo vymeénit celou pomuicku.
Klient konzultuje s lékafem, ktery mu-
si zménu doporucit. Vysvétlit, pro¢ jiz
pomticka nevyhovuje atd. Teprve pak
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se miize predepsat jind pomucka. Kdyz
produkt nevyhovuje, informace jde na
pojistovnu a ta oslovi nds, abychom

produkt stahli. Pokud nova pomicka
jde zase od nas, tak do rodiny ptijede
konzultant, rovnou novou pomicku
zaméfi, pii jejim vydeji odebird nevy-
hovujici pomtcku a vystavi protokol
o stazeni. Jednu kopii protokolu dosta-
va klient jako doklad o vraceni a dru-
hou kopii mé firma pro pojistovau na
dikaz, Ze byl produkt stazen.

Produkty, které jsou po uzitné dobg,
se trosku lisi. Klient, pokud si sam hli-
da uzitnou dobu, nas zkontaktuje sam,
nebo to udélame my. Poté udélame na-
vrh na vyrfazeni, a pokud pojistovna po-
miicku klientovi vyfadi, rovnou se mtize
zamérit produkt novy. Pak klasicky po-
$leme kalkulaci, klient jde k 1ékafi, ktery
vystavi poukaz, a my pti vydani nového
produktu stahujeme starou pomiicku,
ktera jde na likvidaci.

Rozhovor budou ¢ist i rodice starsich
déti, které vyuzivaji spise voziky. Co
je dulezité pri vybéru voziku?
Dilezité je se zamyslet na tim, kolik
jsou rodice ochotni investovat. Samo-
zfejmé mame v nabidce voziky, které
jsou plné hrazené pojistovnou, ale i ta-
kové, které jsou s doplatkem. Kazdy
z téch produktti ma své plusy a minu-
sy. Plné hrazeny vozi¢ek predstavuje
jen zaklad, neni kladen takovy duraz
na design, na jizdni vlastnosti ani vdhu.
Zrovna vaha je samoziejmeé dost dtilezi-
ta. Dulezité je i to, co rodice od voziku
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ocekavaji, jaky je zdravotni stav ditéte —
s tim pak souvisi vybaveni, jaké dité po-
trebuje.
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Kazdy produkt md své specifické
prislusenstvi. Toto jsou témata, kte-
rd s rodi¢i pfi konzultaci probereme.
Kdyz jedu na zaméteni voziku, dopte-
du nevim, co klient pfesné pottebuje
a co ocekava. Osvédcilo se mi, Ze pfi-
vezu ukazat zékladni vozik a zdroven
vozik, ktery je s doplatkem, aby vidéli
rozdil a dokdzali si to predstavit. Vét-
$§inou pookieji u toho drazsiho. I déti
samy obvykle voli draz$i vozik, proto-
ze vidi jizdni vlastnosti i manipulova-
telnost. Kdyz jedu do rodiny, kde jde
o vybér prvniho vozicku a uzivatelé sa-
mi nevédi, co chtéji, co maji ocekavat,
tak jim privezu ukazat dvé nebo klidné
i tfi varianty. Pokud chtéji, podélim se
o sviij nazor, doporucim, ale rozhod-
nuti je zcela na nich.

Pokud chce klient aktivni vozik,
mame dva druhy - sklddaci a pevno-
ramovy. Zase voziky ukazuji oba dva,
protoze je celkem obtiZné si predsta-
vit vyhody jen teoreticky. Jizdni vlast-
nosti u sklddaciho voziku jsou trosku
jiné nez u toho pevnoramu. Pevnora-
movy vozik je svafeny, pevny, je tuhy,
bytelnéjsi, pevnéjsi. Skladaci vozicek
nemd tak pevnou konstrukci, protoze
jeho kfizovy ram je po rozlozeni za-
cvaknuty do plastovych profilt tak, ze
pri jizdé pocitite, Ze ram pracuje. Pii
vlastnim zaméfeni se snazim piedat co
nejvice informaci, nespéchat, vSechno
probrat. Dobrd informovanost je podle
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mé velmi dulezitd. Kdyz véak mame vi-
ce moznosti na vybér, rozhodovani je
o to tézsi.

Ve firmé se tvé jméno poji s téma-
tem individualni stavby — co vSechno
si pod tim lze predstavit a jak k tomu
vlastné dojde, ze se tvori tak speci-
ficky a individualni produkt?

Objevili se klienti, kteti méli za-
jem o opravdu specificky vozik, nékdy
to zpodatku vypada na skoro ,kosmic-
ky“ produkt, zatim to u nds moc firem
délat nechce. Jde o to pokusit se spojit
vice véci dohromady. Naptiklad kdyz
byl pozadavek, aby se déti pohybovaly
samy, ale zdravotni stav to nedovoloval,
nevyhovoval jim bézny typ voziku. Ne-
bo kdyz potiebuji specialni sedacku atd.
Jako vyhradnimu distributorovi pro-
dukt Leckey se nam osvédcily sedacky
Mygo. Takze jsem zkusil spojit nase dva
produkty a udélat z nich jeden.

Ale spojit dva produkty nemulze byt
prece tak jednoduché. Predstavuiji si
spoustu elektroniky, ovladaci prvky,
dotykova tlacitka a dalsi detaily. Jak
se tohle vymysli?

Marek skromné oponuje, Zze nejde
0 nic, co by vymyslel...

Ja se jen snazim vyuzit cely na$ sor-
timent. Mame toho opravdu hodné.
Zaméfeni takového produktu je samo-
zfejmé na del$i dobu. Klidné tim lze
stravit pfi prvni navstévé az ¢tyfi ho-
diny. Je nutné vybrat zdklad produktu
¢ili elektricky vozik. V lonském roce
jsme vybirali z naseho nejprodavanéj-
$tho modelu, tedy podvozek B600. Jde
o nejspolehlivéjsi model s nejlepsimi
jizdnimi vlastnostmi. Tim se zacing,
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pak nasleduje vybér spravné sedacky.
Dalsi podstatnou ¢asti je uvazit, jak bu-
de klient vozik ovladat, zkratka najit ten
spravny vyhovujici zptisob. Mame k dis-
pozici sadu v8ech nasich ovladacu, kte-
ré zkousime pfimo na misté s ditétem,
abychom zjistili, ktery ovlada¢ bude pro
dit¢ nejvhodnéjsi. Tim ziskdme hru-
by navrh toho, jak bude vozik vypadat,
s jakou sedackou, zda budeme pridavat
i stolecek, jak a kde budou umisténa tla-
¢itka. V- momenté, kdy toto vymyslime,
musime si ptipravit veskeré poznamky,
namalovat si nakres. Pak je samozfejmé
nutné dat v§e dohromady. V této fazi uz
spolupracujeme i s na$im prekladate-
lem a snazime se vSe s presnym popi-
sem predat do oddéleni zvlastnich sta-
veb v Némecku. Coz ¢asto byva otisek.
Napt. pfi zaméfeni u ditéte si obkreslim
na karton, jak bude stolek velky, umisté-
ny a kde bude které tlacitko k ovladani
podle presné polohy rukou ditéte atd.
Takze to ve potom samoziejmé s ko-
mentati musime opét v néjakém nakre-
su predat dal.

Uprav a doplikt jde udélat oprav-
du mnoho. Zilezi na individudlni si-
tuaci. Napriklad jsme vyrabéli pomtc-
ku s moznosti umistit na vozicek plicni
ventilator, ktery je napdjeny pfimo ze
zdroje voziku a doplnén specidlnim
zdvihacim zafizenim a Zidlickou My-
go. Bylo také nutno pridat ovladani pro
doprovod a dalkové ovladani pro rodi-
e, aby mohli vozik s ditétem v piipa-
dé nouze okamzité zastavit atd. Kazdy
takovy vozik je vlastné né¢im specific-
ky. Pti horsi jemné motorice, kdy dité
neovlada joystick, vymyslime tlaitka,
aby se mohlo dotykat jednobodové tak,
jak je zvyklé a jak to zvladne. M4 Cty-
fi tlacitka na stolecku, kazdé nastave-
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né na jiny smér. Vymyslet se da leccos.
Neni to uplné snadné a je to béh na
dlouhou trat.

Velkou roli asi bude hrat i cena tako-
vého individualniho produktu?

Ur¢ité, pouze v jednom pripadé se
nam povedlo vyrobit takovy vozik za
ucasti pojistovny, ktera uhradila polovi-
nu produktu. A fddové se bavime o sta-
tisicovych ¢astkach. I proto je jasné, Ze
celkové zaméfeni a sestaveni musi byt
opravdu ,,top"“ a musi naprosto vyhovo-
vat. S tim souvisi i ¢as sestaveni. Uply-
nou klidné dva az tfi mésice, nez se vii-
bec udéld navrh kalkulace. Dalsi doba
je potfeba k tomu, aby si klient sehnal
finance. Celkova doba od zaméfeni do
vydani pomiicky byla u vSech staveb,
které jsme dodavali, asi ptl roku. Mame
svoji vizi, kterou ddme na papir, potom
je potteba za ucasti prekladatele vSech-
no dtkladné predat do Némecka, coz
je také naroc¢né, protoze je dilezité kaz-
dé slovicko. Nékresy, fotky posleme do
Némecka. Jejich technici s nami potom
komunikuji, doptavaji se na detaily, do-
ladujeme, coz trva fadu tydnu. Kdyz zis-
kame nacenéni, posleme ho nasemu kli-
entovi. Pak je na klientovi, jak se vyjadii,
jakym zptisobem se dari shanéni finan-
ci. Po zaslani zélohy se za¢ind realizovat
stavba pomicky - a i tady je potfeba
zavére¢né dikladné doladovani. Mame
v tom prvenstvi, zatim nevime o nikom
jiném, kdo by to v Cechach délal.

Casova narocnost je opravdu velika
a odbornd naroc¢nost je také pomérné
vysokd, je mozné to délat pouze s kva-
litnim technickym zdzemim, znat jed-
notlivé produkty a v tu chvili se tomu
plné vénovat.

Kdyz se potom takovy produkt pre-
dava a déti najednou samy ,,litaji, jsou
nadsené, rodice jsou spokojeni. Jejich
dité se muze pohybovat samo. Coz je
pro né uzasné. Stoji to za to.

V lonském roce se ndm podatilo za-
méfit a vytvorit ¢tyti individudlni pro-
dukty.

Ptala se Martina Krdlovd, poradkyné
rané péce a vedouci SPC EDA

ottobock.
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Novinky ve svété pomucek

— cO0 je nyni mozné a jak na to

Tipy / Pomucky
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V roce 1919 zalozil pan Otto Bock firmu, ktera jiz témér 100 let pomaha handicapovanym
ke kvalitnéjsimu Zivotu. Sidli ve dvacetitisicovém méstecku Duderstadt témér ve stredu
Némecka, dceriné spolec¢nosti ma ale v 50 zemich svéta a zaméstnava vice nez 7000 li-
di. 450 z nich pracuje v nékolika centrech po celém svété v oddéleni vyzkumu a vyvoje.
Tato dulezita divize spolupracuje nejen s vytecnymi inZzenyry, ale i s terapeuty, konec¢ny-
mi uzivateli nebo jejich rodici. Jen diky tomuto propojeni jsme schopni vyrabét kvalitni,
ale i oblibené pomucky - a to jak po funkcni, tak i vzhledové strance. Nasimi klienty jsou
predevsim lidé po amputaci dolnich ¢i hornich koncetin, lidé pouzivajici mechanicky nebo
elektricky vozik, ale i déti s postizenim. Z naseho sirokého portfolia vyrobkl vyuzivaji spe-
cialni kocarky a polohovaci zarizeni, jini individualné vyrabéné ortézy, protetické nahrady

koncetin ¢i jiZ zminované voziky.

Rana péce EDA a SPC EDA letos na
jare navazala uz$i spoluprdci se spolec-
nosti Otto Bock CR, s. 1. 0. a to zejména
v oblasti produktti Firefly by Leckey, kte-
ré nové spole¢nost Otto Bock CR, s. . 0.
zafadila do svého portfolia. Pomucky
Firefly by Leckey se v poslednich le-
tech staly velmi oblibenymi u poradkyn
inasich klientt (o jejich zku$enostech si
miuizete precist v ¢lanku na str. 30).

Diky prohloubeni nasi spoluprace
jsme méli ptilezitost nahlédnout ptimo
do sidla firmy a pohovotit se zamést-
nanci nejen o distribuci, priibéhu za-
méfovani a servisu pomticek pro osoby
s handicapem dodéavanych spole¢nosti
Otto Bock CR, s. 1. 0.

Jak na finance

Pro klienty poskytujete kompletni
sluzby. Kromé zaméfeni a dodani vy-
hovujicich pomticek se vénujete na-
slednému servisu (o tom v rozhovoru
s Markem Mertlem na str. 33) a pora-
denstvi o moznostech financovani do-
platku na pomicku, spolupraci s na-
dacemi apod. Timto pomérné Sirokym
tématem mne provedla pani Radka
Palmova, asistentka prodeje détskych
pomucek.

Radko, jak to celé probiha? V rodi-
nach zazivame, Ze situace je mnohdy
nejednotna. Jednou prichazi vyplné-

ny poukaz primo lékafri,jindy rodicim
apod. Mizes mne i ¢tenare v situaci
néjak zorientovat?

Je to opravdu velmi riizné. Nejprve
nd$ konzultant zaméfi pomticku, zpra-
cuje tzv. zamérovaci protokol, ktery ve
tfech vyhotovenich zasila rodiné. Tti-
krat proto, Ze jeden je uréen zadateli,
dalsi je pro odborného lékare a posled-
ni pro revizniho lékatre. Poté zadatel
odnese tento protokol odbornému lé-
kari, obvykle neurologovi nebo orto-
pedovi (pozor, ke schvaleni pfispévku
na pomucku nestaci vyjadfeni détské-
ho lékare - pediatra). Odborny lékar
musi vypsat poukazy a velmi podrobné
a konkrétné zdavodnit, pro¢ pro dité
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doporucuje pomiicku véetné kazdého
pfisludenstvi zaméfené pomucky. Da-
le tyto materialy putuji do pojistovny.
Schvali-li pojistovna ptispévek na po-
mucku, zasild informaci o kladném vy-
fizeni; a zde je to opét riizné. Nékteré
pojistovny zasilaji schvalené poukazy
ptimo klientovi, jiné rovnou na nasi
firmu (nebo na firmu dodavatele po-
miicky), jiné zpét lékatim. V pripadé
neschvaleni zpravidla putuje informa-
ce k rodi¢tim, tedy Zadatelim (zfidka
se stalo, Zze bylo zaslano odbornému
lékari), ktefi maji poté moznost se ve
¢trnactidenni lhaté odvolat nebo hle-
dat jiné zdroje financovani.

Jaké zkuSenosti mate s odvolanim?

Odvolani ma ur¢ité smysl. K zamit-
nuti mtze dojit z mnoha riznych du-
vodu. Pfi pripravé odvolani je vhodné
zejména vénovat pozornost dostatec-
nému zdivodnéni potieby pomiicky,
a to vcetné konkrétniho prislusenstvi
(napt. abduk¢ni klin apod.), kdy je tie-
ba popsat i to, k ¢emu ho dité potrebuje.
Lékar obvykle zpravu upfesni a situace
miize byt nahle zcela jind. Dokumenta-
ce se nasledné s odvolanim odesila zno-
vu reviznimu lékati ke schvéleni.

Jaké moznosti maji zadatelé pri fi-
nancovani doplatki na pomducky
nebo celych pomucek?

Zdravotni pomucky je mozné finan-
covat nejen prosttednictvim uhrady od
pojistovny, ale také ze statnich zdroja.
Odbor statni socidlni podpory uradu
prace muze prispivat na zadrzné systé-
my do automobilu (autosedacky v ¢ast-
ce 90 % z celkové ceny), upravy aut,
samotné auto pro handicapované atd.
Obritit se lze také na nadace, firmy ¢i
ptibuzné a pratele z okoli.

Pokud na zdravotni pomiicku pfi-
spéje firma (sponzor), mize si ¢astku,
kterou prispéla, na konci roku odeéist
z dani. Firmy casto rady podpori kon-
krétni rodinu. Miizou se zdclastnit pre-
dani pomucky a vétsinou jsou to velmi
mild setkdni, kterd udélaji radost viem
ztcastnénym. Pokud rodina najde spon-
zora, prizpusobime se jeho pozadavkim
tykajicich se fakturace. Bud pomicku
fakturujeme pfimo sponzorovi, nebo
pomtcku fakturujeme standardné za-
konnému zastupci, ktery finance dostal
od sponzora na ucet. Klient se sponzo-
rem vétsinou uzavira darovaci smlouvu,
jejiz vzor klientim poskytujeme.
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A jak je to s hrazenim pomtucky pfi-
spévkem od nadace?

Nadace je mozné oslovit nejen s za-
dosti o thradu pomtcky, kterou nehradi
pojistovna ani urad prace, ale i v pfipa-
dé, Ze je pomiicka hrazena jen ¢aste¢né,
a nadace vam tak muize pomoci s do-
platkem. Spole¢né s poukazy posilame
i vizitku na nasi socialni poradkyni, kte-
ra rodiné vysvétli postup s oslovenim
nadaci na doplatkovou ¢astku. Po obdr-
zeni schvalenych poukazt znovu volam
klientim a nabizim mozZnost osloveni
nadaci. Podle vy$e doplatku kolegyné
vybere vhodné nadace a popise postup
ptijejich osloveni. Tato informace je tak
rozsahla s velkym mnozstvim priloh, Ze
ji posila e-mailem nebo postou. V za-
dosti se uvadeji udaje o ditéti (jméno,
ptijmeni, adresa, rodné ¢islo), popis si-
tuace Zadatele, ktery zahrnuje Zivotni,
socidlni i finan¢ni situaci, véetné infor-
maci o zdravotnim stavu. Zde je vhodné
popsat i dalsi kroky, které podnikate ke
zlepSeni zdravotniho stavu svého dité-
te — rehabilitace, lazeniské pobyty, rizné
terapie apod. Dale je dulezité zduvod-
néni zadosti - specifika pomtcky, jeji
vyhody pro dité a vliv uzivani pomtic-
ky na jeho vyvoj, potfebnost zdravotni
pomticky. Rozpodet na pomtcku zahr-
nuje celkovou ¢astku, thradu zdravot-
ni pojistovny a doplatek, o ktery zadate.
Prilozite kopie odbornych lékatskych
zprav vztahujicich se ke konkrétni po-
miuicce, piipadné rozhodnuti o zamit-
nuti zadosti o jednorazovy ptispévek,
kopii prukazu ZTP, ZTP/P, kalkulaci
pomticky - zaméfovaci protokol. Né-
které nadace vyzaduji kopii obcanské-
ho priikazu, fotografii pomiicky, nékdy
fotografii ditéte. Po odeslani zadosti je
vhodné po néjaké dobé (cca mésic) do
nadace zatelefonovat a zjistit, zda Za-
dost dosla a je v poradku, piipadné se
zeptat na termin, kdy bude projednana.
Posouzeni zadosti probihd v nadacich
zpravidla jedenkrat v mésici. O schvile-
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ni Zadosti vas nadace obvykle vyrozumi
telefonicky nebo rovnou zaslanim da-
rovaci smlouvy. Dulezité je, abyste nam
tuto informaci vzdy poskytli, protoze
vétsinou nadace informuji pouze klien-
ty. Bez této informace a kopie darovaci
smlouvy nebo prislibu nemtizeme pte-
uctovat ¢astku z klienta na nadaci.

K ¢emu muaze dojit, kdyZz se rodice
ostychaji pozadat napf. nadaci o fi-
nancni prispévek a nepodafi se jim
shromazdit doplatek vcéas?

Nadace byly zalozeny pravé proto,
aby pomahaly lidem v tézké Zivotni si-
tuaci. Pracuji tam uzasni lidé s chuti po-
moci. Zadost o finanéni ptispévek vzdy
projednavaji zodpovédné, je to jejich
prace a nikdy na to nenahliZeji jako na
néco obtézujiciho. Nase firma se snazi
vyjit klientim vstric, pomiicku klien-
tovi vyddme a na uhrazeni doplatku
zpravidla néjakou dobu ¢ekame (vime,
ze proces osloveni nadaci je ¢asové na-
upominku a stale nabizime pomoc s na-
dacemi. Klient ale musi byt aktivni, na-
dace nemtizeme oslovit my, ale zakonny
zastupce. Neznam pripad, kdy rodice
oslovili nadace a na doplatek nesehnali
prostredky. Chapu, ze nasi klienti, rodi-
¢e déti se zdravotnimi problémy, maji
spousty starosti s pé¢i o né. Osloveni
nadaci vSak neni ¢asové naro¢né a hlav-
né jim usetii ptipadné komplikace, po-
kud by zjistili, ze pomtcku nemaji z ce-
ho uhradit.

Dékujeme za spoustu dulezitych
a podrobnych informaci, které na-
$im klientdm pomohou zorientovat
se v procesech porizovani pomucek
vyrazné zlepSujicich kvalitu jejich
Zivota.

Ptala se Martina Krdlovd, poradkyné
rané péce a vedouci SPC EDA

ottobock.

eda.cz *



Oliver Sacks

Na c¢em si stojim. ..

Oliver Sacks (1933-2015) byl brit-
sky neurolog a spisovatel. V lékarské
praxi se vénoval neuropsychologii, byl
prikopnikem 1é¢by fady onemocnéni.
Jeho klientelu tvorili nej¢astéji pacienti
s neurologickymi a psychiatrickymi po-
ruchami. Vénoval se mimo jiné zrako-
vému vnimani, komunikaci i autismu.
Jeho knihy v Cechéch vydava naklada-
telstvi Dybbuk. Do svych dél vzdy vkla-
dal mimo védecké poznatky a bohaté
souvislosti i své vlastni zazitky a zpraco-
vaval osobni pozorovani a sebereflexe.

Autor se po zranéni, které utrpél
v mladi na horach v Norsku, ocita v ro-
li pacienta. Na vlastni kizi poznava to,
o ¢em v minulosti pouze badal a pre-
myslel. Odcizeni ¢asti téla. Autor se

Tipy / Informace

Na ¢cem si stojim...

Prozitky odcizeni ¢asti vlastniho téla
a cesta zpét k puvodni celistvosti

v knize svéfuje se svymi existencialnimi
mys$lenkami. Premysli o celistvosti ,,ja"
kdyz je ,,ja“ bez casti téla.

Oliver Sacks o své knize fika: ,,... jako
lékat jsem se jesté nikdy predtim neocitl
v postaveni pacienta, a ted jsem byl sou-
Casné lékat i pacient. Predstavoval jsem
si, Ze mé zranéni je jednoduché a bézné,
a udivilo mé, jaké md ndsledky... Nemél
jsem ani tuseni, co si s témito ndsledky
pocit, a zachvacoval mé strach, Ze se uz
nikdy neuzdravim. Ta propast mi pri-
padala hroznd a uzdraveni jako zdzrak;
a od té doby pocituji hloubéji hriizu i zd-
zrak, které ¢ihaji za Zivotem a jako by
byly ukryty pod povrchem zdravi.“

Misty z autorovych myslenek az mra-
zi, jak jsou skute¢né a pfimo podané.

Ukézka ze str. 63: ,,Nebot vse, o cem
jsem snil, byla noha - ne-noha. Opa-
kované si mi zddlo, Ze sddrovy obvaz je
pevny, Ze mdm nohu z kiidy nebo sdd-
ry nebo mramoru, neorganickou. Sedél
jsem na Zzidli, naptiklad u veclete, nebo
na laviéce v parku a vyhtival se na slun-
ci — tyto Cdsti snu byly prosté a prozaic-
ké, ale at uz jsem délal cokoli, nikdy to
nebylo vestoje nebo pfi chiizi - a misto
nohy jsem meél ten bily kamenny vdlec,

pevny a nehybny jako socha. (...) Cas-
to jsem snil, Ze krunyt na noze je duty,
i kdyZ ani to neni to pravé slovo, ani ne
tak duty, jako absolutné prazdny, kiido-
vy obal, pouhd skotdpka kolem niceho,
kolem prdzdnoty. Nékdy to byla noha
z mlhy, kterd si nicméné udrzovala sviij
nehybny, pevny tvatr, a nékdy - to bylo
nejhorsi — to byla noha ze tmy nebo sti-
nu... nebo noha nemozné z niceho.“

Zajimavé je, ze podobné zranéni se
autorovi stalo jesté znovu o mnoho let
pozdéji s tim rozdilem, Ze to nebylo
v opusténych horach, odkud neprchal
posunovanim se po zemi dlouho sam
do civilizace, ale v ru$ném meéstském
prostiedi. Odtud ho sanitka rychle od-
vezla do nemocnice. Odcizeni konceti-
ny v tomto ptipadé nenastalo. V tomto
zazitku se opét promitd neurologické
fungovani naseho téla a ukazuje se, ze
kdyz lékatsky zakrok mtiZze nastat témét
okamzité, télo nemusi byt vystaveno tak
neptijemnym a dlouhodobym zdzitkiim
spojenym s necitlivosti a ztratou kon-
cepce vlastniho téla.

Martina Krdlovd, poradkyné
rané péce a vedouci SPC EDA

Informace

o predplatném

Casopis (K)Oukej je zejména uréen
¢tenaftm z fad klient rané péce, SPC,
$kolskych zatizeni, rodi¢tim déti s posti-
zenim v raném i $kolnim véku; dale od-
bornikiim zajimajicim se o problematiku
rané péce, podpory rodiny déti s postize-
nim, krizové intervence, specidlni peda-
gogiky, socidlni prace a vzdélavani (pe-
dagogtim MS, specidlnim pedagogim,
socidlnim  pracovnikim, pediatrim
a dal$im zdravotnickym pracovniktim).

KWOUKEJ ~-2/2017

Kazdé ¢islo je zamérené na urcité té-
ma. Na véci se divime pod riiznymi Gh-
ly jak z pohledu pracovniki rané péce,
SPC ¢i dal$ich odbornikd, tak z pohle-
du rodi¢ua déti s postizenim.

Casopis obsahuje i stdlou rubriku
vénovanou sourozenctim déti s postize-

nim a minirubriku o hfe.

Vychazi 2x ro¢né v tisténé podobé.

Predplatné:

Jednotlivé ¢islo stoji 70,- K¢ + postovné.

Predplatné na rok ¢ini 300,- K¢ - v ta-
kovém pripadé obdrzite kromé dvou
¢isel (K)Oukej navic i ¢tyfi elektro-
nické Zpravodaje EDA cz, z. 0., které
jsou plné napadt na ¢innosti s détmi
s postizenim, na pomucky a aktudlni
aktivity.

Casopis (K)Oukej si miizete objed-
nat domt nebo do své organizace na
e-mailu: info@eda.cz nebo na adrese
EDA cz, z. 6., Trojicka 2/387, 128 00,
Praha 2, +420 724 400 820

eda.cz *



Nejen pro sourozence *

Trocha galerie nikoho
nezabije... naopak pobavi!

Rubrika pro sourozence vam obvykle nabizi napad na néjaké zabavné tvoreni a vyrabéni.
| tentokrat muzete tvorit, ale ne podle instantniho navodu v nasem c¢asopisu, ale primo
v galerii. Praha a jeji galerie jsou totiz vice nez naklonény i navstévnikim predskolniho
véku. Ze mriiata a ko€arky do galerie nepatii? Pravé naopak!

Tvorivé dilny pro nejmensi
aneb inspirovat se
vystavenymi exponaty

s mamkou nebo tatkou zkusite vytvo-
it vlastni osobité umélecké dilo. Je to
zabava a legrace, jakou byste v galerii

necekali!

Vstupné pro vas a brachu nebo ség-
ru je za pétikorunu a rodice za vstup za-
plati symbolickych dvacet korun.

povoleno

Pokud jesté chodite do skolky,
mamka s sebou vSude taha kocarek
nebo nositko s mlad$im sourozencem
a muzete si udélat vylet v patek do-
poledne, vyrazte do Galerie hlavniho
mésta Prahy. Tato galerie totiz nabi-
zi prohlidky specidlné upravené pravé
pro ty nejmensi zdjemce o uméni. Staci
se domluvit s usmévavou lektorkou Jif-
kou, ona vas provede po vystavé, kte-
rou si vyberete, a nakonec si spole¢né

Kontakt na lektorku a vytvarnici,
ktera to s détmi opravdu umi, je:
Mgr. Jifina Bélohradska

tel. 777 942 275

e-mail: jirina.belohradska@me.com
vystavach se dozvite na strankach
www.ghmp.cz




Téma / Kdo stoji vedle mé

Herna primo v galerii -
a jesté k tomu Narodni!

Mate pocit, ze v galerii se Septa,
naslapuje potichu a dotykat se nesmi-
te ani cedulek s napisem ,Nesahat* ?
Ani omylem. Narodni galerie md totiz
svou vlastni hernu pro rodi¢e s détmi
od 1,5do 5 let.

Kdyz néjakého dospélaka presvéd-
Cite, aby vds sem vzal, pohrajete si

Hodné muziky za malo penéz,
respektive zadarmo

Ted muj osobni tip na proziti kras-
ného sychravého odpoledne pro zdjem-
ce bez rozdilu véku. Do 27. prosince
v Galerii Rudolfinum potrva vystava

s pfedem pripravenym vytvarnym ma-
teridlem a domu si muzZete odnést svou
malbu nebo kresbu.

Herna je oteviena kazdou stfedu
a ¢tvrtek odpoledne a za vstup do ni za-
platite 60 korun na osobu.

Mistem konani vytvarné hernicky
je Veletrzni palac v Praze 7, vice se do-
zvite na strankdch www.ngprague.cz/
herny.

Nervous Trees (Nervozni stromy). Vy-
stava je zcela zdarma, a jakmile na ni
jednou vkrodite, nebude se vam chtit
zpatky do svych nudnych domovtL. Je-
ji exponaty vam totiz otevrou dvere do
svéta fantazie, vtipné a hravé prevede-
ného na technické zazraky, o kterych

41

X

Nejen pro sourozence / Serial o hi'e

Hra

Na tomto misté se tradicné vé-
nujeme miniserialu o vyvoji hry
déti se zrakovym a kombinova-
nym postiZzenim, tedy tomu, jak
se hra rozviji a co v jejim vyvoji
nelze preskocit. Navazujeme na
text z minulych cisel ¢asopisu.
Typologie hry vychazi z prace
autorek Yolandy Moleman, Ellen
van den Broek a Ans van Eiden,
kterou jsme v ¢eském vydani na-
zvali Rosteme hrou, vyvoj a pod-
pora hry déti se zrakovym posti-
Zenim.

Tentokrat se zaméfime na funkéni
fazi vyvoje hry, ktera nasleduje po ma-
nipula¢ni a kombina¢ni fazi.

Tato fize muiiZe nastat, az kdyz déti
dobre védi, k ¢emu véci kolem nich slou-
71 a jak se pouzivaji. Pochopeni spravné
funkce predméti je zasadni podminkou
pro tuto hru. Souvisi s psychomotoric-
kym vyvojem ditéte a s jeho pozorovaci-
mi schopnostmi. Pti této he chybi jes-
té moment predstirani — hra na ,jako"
Dité jiz vi, co je tfeba ke stolovani, co
se déld, nez jde spat, a podobné. V tom-
to obdobi se projevuji rozdily v proje-
vech chlapct a divek; vyzkumy ukazu-
ji, Ze se to déje hlavné kvuli rozdilné
hormonalni produkci, i kdyz tento jev
miize byt velmi posilen kulturné i soci-
alné. Chlapci zpravidla dévaji pfednost
hrackdm s pevnymi tvary a pohyblivy-
mi ¢astmi, divky spise mékkym a oblym
predmétim, jako jsou panenky a ply-
$aci. Je ale zajimavé, ze chlapci hol¢ici
hracky ¢asto odmitaji, zatimco divky si
s kluci¢imi hraji rady.

Co miiZeme pro rozvoj této hry
udélat: (jako vidy) podporovat zabavu
pti hrani, pripojovat se k aktivitam dité-
te, ukazovat, spolu objevovat, jak se co
déla.

Nevidomé déti také rady napodo-
buji - naptiklad zvuky, které vydava
nadobi pri vareni. V této fazi maji uz
k dispozici slova, diky pojmenovani je
okoli ditéti pristupnéjsi. Nezapominej-
me vsak, ze co si dité nemiize prohléd-
nout vlastnima rukama, ochutnat, po-
slechnout, zkratka zaZit na vlastni kizi,
to mu unika nejen z fyzického dosahu.

@
www.eda.cz x*‘



Nejen pro sourozence / Serial o hie

Nékteré véci miizeme nevidomému di-
téti zprosttedkovat pomoci miniatur
a slovniho komentare. V tomto obdobi
se vytvareji pojmy a predstavy. Co dé-
14 kralika kralikem? Je to hebka kuze,
dlouhé usi, plySovy vsak nehybe cu-
mackem. A kde Zije? Jak se vari? Nejde
jen o zvedani pokli¢ek... Dospély po-
muze ditéti tim, ze aktivity nebude jen
vysvétlovat, ale predvede je, zopakuje
a bude spole¢né s ditétem prozkou-
mavat funkce jednotlivych predméti.
Uzite¢né muiize byt vytvareni hernich
krabic na ur¢itd témata: napiiklad ku-
chynské naradi, véci na myti, zvirata,
zahrada.

EALIRATANLNA

LT

Slabozraké déti budou také, stejné
jako nevidomé, potfebovat, aby se dile-
7ité aktivity staly bliz§imi a pFistupnéj-
$imi. Pokud maji pochopit, co se vSech-
no déje pti nakupu, museji zblizka zazit
cely proces nakupovéni od vytvareni se-
znamu pres hledani zbozi a uklddani do
kosiku, placeni ndkupu, az po rovnani
do tasek a vybalovani doma. Ve vytva-
feni predstav jim také pomohou vhod-
né obrazky, hracky i miniatury. Dobrym
pomocnikem, jak poznat fungovani
svéta, jsou také knihy. Ilustracemi mo-
hou byt i krabice s témi predméty, které
vyskytuji.

S dotazy na podporu vyvoje hry
svého ditéte se obracejte na poradky-
né rané péce. Rady pomohou s tim, jak
postupovat pravé u vaseho ditéte a jak
jeho soucasnou hru obohatit ¢i posu-
nout dile.

Kniha Rosteme hrou je v EDOVI
k zaptjceni (pro klienty) nebo i k za-
koupeni.

Alice Pexiederovd, poradkyné rané

péce, redaktorka Ceského prekladu
knihy Rosteme hrou
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budete doma jesté dlouho diskutovat.
Kdo nevidél, neuvéri, ale jen pro vasi
predstavu:

Prochézite obrovskou médénou
»mapou, vytvorenou ze samych zaklad-
nich desek starych pocitacu. Prekracuje-
te obnazené draty tlustych elektrickych
kabelt a najednou to v jednom koutu
mapy ozije. Jedna z desek se probudi
k zivotu, za¢ne komunikovat s vnitikem
vedlejsi vysilacky, ktera se zoufale sna-
zi najit signal naléhavym chropténim.
A vy i déti béhate tou spoustou elektro-
nickych stfev a hledate, odkud ten zvuk
jenom vychazi...?

Nebo vy$plhate na bilou horu vyreza-
nou z polystyrenu, k sviticimu jukeboxu,
na kterém miiZete vybrat ty nejlepsi ,,fla-
ky*, které ihned pohlti celou mistnost
i vSechny néavstévniky. Pres rameno vam
pti tom bude koukat obrovsky muflon

v pantoflich nebo u stropu zavésenad lis-
ka v lesklych teplacich Adidas.

No a pak ty pracky. Ty jsou fakt bozi!

Nejlepsi nakonec, fekl si asi Kristof
Kintera, autor celé expozice. Do po-
sledni mistnosti vas to vcucne a hned
tak nepusti. Nemyslela jsem si , ze do-
kazu hodinu hledét na horu vystavénou
ze samych starych pracek a fascinované
sledovat chod tocicich se bubnt. Nikdy
nevite, ktera se zrovna rozhodne spustit
a kterd necekané zacne zdimat cerveny
ru¢nik, prestoze ma dokofan oteviend
dvirka...

Na nic necekejte, sednéte na metro
nebo na vlak a vystupte az u Galerie Ru-
dolfinum. Slibuji, Ze nebudete litovat.

Anna Kubeschovd,
poradkyné rané péce




Co je nového?
OMALOVANKY, BLUDISTE, VYSTRIHOVANKY
A UKOLY SE SPOJOVANIM SHODNYCH OBRAZKU

Zviratka z nasich aplikaci nyni pomahaji détem rozvijet zrakové dovednosti
a jemnou motoriku také prostrednictvim pracovnich listu.

Jake ukoly pro vase déti
poradkyné rané péce pripravily?

i \ MUzete si vybrat rlzné verze omalovanek, pomahat zviratkdm najit
Ukoly cesticku v bludisti, stahnout si Ukoly s postavickami zvirat k vystrihovani
Pro dét' nebo ke spojovani shodnych obrazkd. Na webu najdete také napady, jak
]

doplnit obrazky z rodiny aplikaci EDA PLAY aktivnim komentarem tak,
abychom détem pomohli k poznavani okolniho svéta. Prejeme détem
hodné zadbavy pfi rozvijeni zrakovych pfedstav a jemné motoriky.

NA WWW.EDAPLAY.CZ/AKTIVITY
NAJDETE NOVE PRACOVNI LISTY:
1. Vyberte si ukol, ktery chcete

s détmi plnit.

2. Ukol stahnéte z webu

a vytisknéte si ho.

3. Bavte se a pFritom rozvijejte

zrak a jemnou motoriku!

| Byla u vaseho ditéte \

° zjisténa zavazna diagnoza? e a
Pecujete o dité po urazu linka a chat
nebo s postizenim? O

o

@
Chcete se
s nékym poradit?

linka@eda.cz

“ ” ': :” “ '\ 800405060
=] == www.eda.cz
9-15

») Krizova Linka EDA
je tu pro vas!

* eda Linku a chat EDA provozuje EDA cz, z. 0. s podporou Ministerstva prace a socialnich véci.

(=)



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:

porozumét projevum ditéte,

vybrat pro né nejvhodnéjsi stimulaéni hracky, pomucky a metody, Sluzba je
co nejlépe vyuzit rany vék ditéte k podpore jeho maximalniho rozvoje, poskytovéna
vyznat se v tom, jaké dusledky ma stav ditéte na kazdodenni zZivot ZDARMA
celé rodiny,

seznamit vas s moznosti podpory, na kterou mate jako rodic¢ 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.

128 00 Praha 2

Pracovisté je Clenem .
Asociace pracovnikii v rané pééi (APRP). EDA cz, z. u.
APRP  WWW.aprp.cz e a Trojicka 2/387

Neziskovka
« SPOLEHLIVA » roku +420 224 826 860

ed a.Cz 2015 info@eda.cz



