Vazeni a mili ¢tenari,
prinasime vam prvni letosni Zpravoda;j.

Jako vzdy vznikal del$i dobu, ale ¢lanky ztstavaji ak-
tualni.

Nejprve se ohlédneme za spokojenosti se sluzbami
rané péce a podélime se o novinky a napady z nasi
sluzby. Informujeme o zménach v predepisovani
plen a o ePoukazech. Tentokrat se seslo nékolik oh-
lasti na zajimavé knihy, nékteré najdete i v nasi puj-
covné knih. Vramci své praxe se u nas zajimalo
o ranou péci vice studentek v jednu dobu, neZ byva
bézné; diky tomu vznikl zajimavy rozhovor se vse-
mi najednou. Navazujeme na serial o Specialné pe-

PIAVODAJ

1/2022

dagogickych centrech a nyni vam predstavime SPC
Machackova v Plzni. Vybrali jsme pro vas tip na po-
micku pro spolecné hrani. ZkuSenosti z rodin jsou
vZzdy velkym obohacenim, jsou konkrétni, obsahuji
tipy, které se osvédcily, nebo jsou to osobni sdélent,
které mohou pohnout k zamysleni nebo vas pozvat
k dal$im aktivitam.

Vyuzijte inspirace!
Hodné slunce a vzajemného pochopeni vSem!

Alice Pexiederovd, poradkyné rané péce
a redaktorka Zpravodaje

Zpravodaj Rané péce Diakonie - 1/2022
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VYHODNOCENI DOTAZNIKU SPOKOJENOSTI SE SLUZBAMI

RANE PECE DIAKONIE 2021

Koncem rijna minulého roku jsme rozesilali dotaznik
spokojenosti se sluzbami nasi sluzby klientskym rodi-
ndm. Dotaznik je pro nds kaZdorocni prileZitost
dozvédét se ndzory z rtiznych stran a vylepsit to, co je
v nasich silach a v mozZnostech zdkona o socidlnich
sluzbdch. Moc dékujeme za vsechny odpovédi. Sdilime
zajimavé informace, které z néj vyplynuly. Odpovédi
ndam prisly od jedné pétiny nasich klientskych ro-
din.

Na dotaznik odpovédélo 58 respondentli. Tretina
byla z Prahy, jako druhy byl nejvice zastoupen Stie-
docesky kraj, nasledovaly kraje Plzetisky a Ustecky.
Vékové rozpéti déti respondentd bylo rovnomérné
rozloZeno, nejcastéji se vyskytovala odpovéd’ 3 roky.

Osobni konzultace byla nejvice vyhovujici forma
pro 70 % respondentt. Necelych 30 % uvedlo jako
nejvice vyhovujici kombinaci vice metod (osobni
konzultace, telefonickd konzultace, videohovor,
e-mail a chat). Pouze jedna osoba oznacila jako nej-
vice vyhovujici e-mail nebo chat. V soucasné dobé
nejvice klienti vyuZivaji osobni konzultace v 70 %
pripadd, v 10 % e-mail nebo chat, v 7 % telefonickou
konzultaci a ve 12 % kombinaci téchto metod.

Frekvence kontaktii s poradkyni je zpravidla pro-
ménliva dle potreby (43 % dotazanych), jinak vétsi-
nou jednou za 3 mésice (22 % dotazanych). Jako op-
timalni pocet osobnich konzultaci uvadéli rodice
6 za rok (tedy jedna konzultace za dva mésice), Cas-
to byla také zminovana moznost 12 konzultaci za
rok (tedy jednou za mésic).

Poradenstvi socialni pracovnice vyuziva 46 % re-
spondentti. Jde spiSe o narazové poradenstvi pri fe-
Seni konkrétnich zaleZitosti, napft. prispévku na péci
¢i prikazli mimoradnych vyhod. VétSina rodin ho
tedy nevyuziva pravidelné.

Dotazané rodiny uvadéji, Ze rand péce jim nejvice
pomohla prostifednictvim psychické podpory, po-
skytnutim uzitecnych informaci (terapie, Skolka, na-
rok na prispévky), ve zdokonaleni komunikace
a ptjcovanim pomucek.

Postupy a pravidla pii spolupraci s ranou péci by
respondenti hledali nejcastéji na webu, ve smlouvé
o spolupraci nebo jim je poradkyné predstavila na
prvni schlizce. Témér vSichni odpovédéli, ze o di-
vérnost jejich informaci je postarano, pouze 4 dota-
zani uvedli, Ze neveédi.

Odbornost poradkyn, jejich spolehlivost a zpisob
jednani s respektem k hodnotam rodiny byly hodno-
ceny jako vyborné. SloZeni poradenského tymu hod-
notili vSichni dotazani kladné, nékteri zminovali, Ze
poradenstvi socialni pracovnice zatim nevyuZili.

Respondenti se o déni v rané péci nejcastéji dozvi-
daji z elektronického Zpravodaje (62 %), nasleduji
webové stranky (19 %) a Facebook (12 %). Zpravo-

daj pravidelné sleduje 47 % dotazanych rodicy,
41 % ho sleduje obcas a 12 % Zpravodaj nesleduje.

Anna Strenkovd, vyhodnotitelka dotazniku

Z jakého zdroje se dozvidam nejcastéji o déni v Rané pedi Diakonie?

58 odpovedi

@ =z webovych stranek

@ z Facebooku

O z slekironického Zpravodaje

@ o déni v Rang pédi Diakonie se
nezajimam
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RANA PECE DIAKONIE JE NA INSTAGRAMU

Posouvame se dal v komunikaci na socidlnich sitich.
Nyni nds muzZete najit i na Instagramu, ktery stale
nabyva na uZivatelské oblibé.

Najdete ndas jako: rana_pece_diakonie. Radi by-
chom s vami sdileli vice vlastniho obsahu. Nechali

vas nahlédnout do pracovniho Zivota poradkyn, in-
formovali vas o tom, co je u nas nového, jaké zajima-
vé hracky, pomiicky ¢i knihy miZete se svymi détmi
vyuzivat. Budeme radi za sledovani.

Petra Raskovd, odbornice na PR a komunikaci

www.instagram.com/rana pece diakonie/

Instagram IR ANC IOV |

oMS NA SisLo 8y 717
DMS DIAKOMIESVET 30
OMS DIAKOMIESVET 80
OMS DIAKOMIESVET %0

FOLLOW US ON

Zpravodaj Rané péce Diakonie -

rana_pece_diakonie [ zeaw || &
@ana
péce

Piispévky (15) Sledujici (95) Sledugi (23)

Sess

Rana pece Diakonie (CE
Padparujeme radiny déti s postizenim nebo opade

Jsme tu pro vas v Praze, PlzeAskem, Usteckem a Stredocesk

WWW.rana-pece.cz
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+SEZNAMKA*“

Posledni dobou z rodin zaznivaji prdni sezndmit se
s dalsimi rodinami, najit détem kamarddy, Cerpat ze
zkuSenosti zkusSenéjsich nebo sdilet néco konkrétniho,
napriklad kviili podobné diagnéze, véku déti, téma-

vv/

tiim a ti'eba i v uZsim regionu.

V ramci nasi sluzby se rodiny mohou nazivo setkat
jen na znakovacim kurzu, virtualné se mohou po-
tkat, kdyz si prectou ¢lanek dalSich rodic¢a nebo ko-
mentar pod prispévky na Facebooku.

Setkani rodin na pracovistich rané péce se uz neko-
naji z mnoha divodi.

Casto se takova piani snazime ,o3etfit" propojenim
rodin, kam jezdime samy nebo na které ziskame
kontakty se svolenim dalSich rodin od kolegyn. Dalsi
moznosti je predavani kontaktl na pacientské nebo
komunitni organizace, spolky nebo jinak zacilené
neziskovky.

M

zZpét na obsah

Nyni nas napada, Ze i zde ve Zpravodaji by mohlo
vzniknout misto pro takovéto propojovani.

Proto vam chceme nabidnout moZnost zverejnéni
»inzeratu na sebe samotné“, zkratka poptavku po
tom, koho hledate.

Pokud mate zdjem o propojeni, seznameni s dalsi
rodinou ¢i rodinami, domluvte se svou poradkyni
a predejte ji potirebné ,vstupni“ informace o vas.
Idealni bude, kdyZ sami vasimi slovy naformulujete,
koho hledate, z jakého by mél byt regionu a pripad-
né kam az miiZete dojet (jak jste mobilni). Kdybyste
chtéli pridat i fotku, urcité je to moZné.

Posilat miZete i rovnou na adresu:
pexiederova@rana-pece.cz

Alice Pexiederovd, poradkyné rané péce

Zpravodaj Rané péce Diakonie - 1/2022 5
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ZMENY V PREDEPISOVANI PLEN A EPOUKAZY

0d 1. ledna 2022 jiZ nejsou absorp¢ni kalhotky pro
osoby se IIl. stupném inkontinence plné hrazeny
zdravotni pojiStovnou. Noveé je zde 2% spolutcast
pacienta. Ve vysledku to znamenad, Ze maximalni mé-
si¢ni doplatek za pleny ve III. stupni inkontinence je
34, 68 K¢ za mésic.

Také je budou moci predepisovat kromé urcenych
1ékart (u déti détsky 1ékar, urolog, neurolog, nefro-
log, gynekolog) i jejich specializované sestry a sestry
v domaci péci.

0d 1. 3. 2022 se mélo zahajit vystavovani ePoukazu.
Zdravotnické prostredky (i pleny) by se mohly pre-
depisovat podobné jako se nyni predepisuji 1éky na
eRecept. Neni vSak schvalena potiebna vyhlaska, tak
se termin zahajeni odklada. Nyni se hovori o 1. kvét-
nu 2022. Tak uvidime.

Lucie Cernikovd, socidlni pracovnice

Zpravodaj Rané péce Diakonie - 1/2022 6



VYPADLA Z HNiZDA

Clotilde Noélova, nakladatelstvi Paulinky, 2021

Asi to také zndte - dostanete knihu a néjakou dobu
odkldddte, neZ ji prectete. Mné se to stalo
s knihou Clotildy Noélové Vypadla z hnizda. A kdyz
jsem se konecné dala do Cteni, nemohla jsem prestat.
Kniha li¢i vnéjsi i vnitini cestu rodiny k adopci ditéte
s postizenim. Formou denikovych zadznamt sleduje-
me dvouletou anabazi se Stastnym koncem a tusime,
Ze nova cesta vSem zucastnénym prave zacina...

V kazdé dobré knize najdeme poselstvi ,ndm urce-
né“. Za sebe jsem ho objevila tfeba v objevovani sily
a moci dzasu, nachazenych v drobnych vSsednoden-
nich zazitcich, v prijimani toho, co nas v Zivoté napl-
nuje i presahuje, obcas i smete, ale presto nachazime
silu se zvednout a jit dal. Kniha je prodchnuta posel-

zZpét na obsah

stvim lasky, ale bez patosu, blaznovstvim, které ur-
Cuje cestu, ale uvédomuje si rizika.

Na profesni tirovni mé zaujalo li¢eni procesu zadani
o adopci, o némz autorka mimo jiné pise, Ze vétSina
nedorozuméni a pratahid byla zplisobena odliSnym
zplisobem komunikace rodic¢i a odbornikt. A tak mé
kniha priméla zamyslet se, jak zfetelné a jasné umim
jednat s rodinami, jak lépe vyvaZovat ,odbornost”
s lidskym vztahem, jak G¢innéji pomahat.

Na stopadesatistrankovou knizku je to dost podnét,
otazek i vyzev. Nemyslite?

P. S.: Knihu si mizete ptijcit v nasi knihovné.

P. P. S.: Za knihu dékujeme rodiné Z., jejiz Maruska
jako by z o¢i vypadla Marusce z obalky.”

Veronika Strenkovd, poradkyné rané péce

Clotilde Noél
Vypadla
Z hnizaa

ol
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MOLEKULY EMOCI

Candace B. Pert, nakladatelstvi Anag, 2019

KaZdy z nds se, alespori nékdy, snaZi prijit na kloub
emocim - vlastnim nebo emocim svych blizkych,
v pripadé (nejen) pomdhajicich profesi emocim svych
klientt, pacientti Ci Zdkii...

Candace B. Pert, americkd neurovédkyné, predklddd
ve své knize Molekuly emoci pohled na emoce
z hlediska své specializace, tedy jako na propojenou
informacni sit’ mezi télem a mysli. Tim posouvd tra-
di¢ni pohled zdpadni védy od predstavy mozku a ner-
vové soustavy jako ridiciho systému vsech télesnych
dusevnich projevii a pochodii k celostnimu pohledu
na ¢lovéka, léceni a uzdravovdni.

Kniha, plna cizich, mnohym neznamych ¢i vyznamo-
vé nejasnych slov (napf. ligand, chemotaxe, neuro-
peptid), je pritom napsana tak, aby ji mohl porozu-
mét i laik v neurovédach. Je koncipovana na dvou
rovinach - jako vyklad, prednaska, ale také jako pfri-
béh.

Candace B. Pert, PhD

MOLEKULY

zZpét na obsah

Piibéh Zeny, védkyné, ktera od 60. let minulého sto-
leti pronikd do muzského svéta ,velké“ védy, v némz
se snazi obstat a udrzet si svou vnitfni integritu. Ze-
ny, kterou Zivotni okolnosti i védecké badani prived-
ly k hlubokym presahlim tizké specializace a otevie-
ly ji obzory noveé vznikajictho sméru - psychosoma-
tiky. Zeny, ktera poznala, Ze nadéje pro lidstvo ne-
spociva v soutéZeni, ale v interdisciplinarni spolu-
praci.

V knize se navic mizete inspirovat ,jednoduchymi“
navody, jak vylepsit své fyzické, mentalni i emocio-
nalni zdravi prostredky, které ndm nase télo samo
a nezi$tné nabizi. A pokud selZe sebeuzdravovaci
proces nebo jej chcete zamérné podporit, predklada
Candace B. Pert osmidilny program pro plny a védo-
my Zivotni styl zarucujici zdravi a duSevni pohodu.

Reknéte, nestoji tahle kniha za precteni?

Veronika Strenkovd, poradkyné rané péce

Doopak Chopra, ML

Zpravodaj Rané péce Diakonie - 1/2022 8



zZpét na obsah

CVICENI A TERAPIE PRO DETI S AUTISMEM - nejen pro déti s PAS

Eva Vingradlkovad, nakladatelstvi Fontdna, 2016

Knizka Cviceni a terapie pro déti s autismem na
prvni pohled mate télem. Tedy vlastné... ndzvem! Jak
fyzioterapeutka Eva Vingrdlkovd, autorka kniZky,
v jejim uvodu rikd, ve skutecnosti ji totiZ napsala pro
vSechny déti s obtizemi ve smyslovém zpracovdni
a prdvé této dost siroké cilové skupiné knihu plnou
inspirace moc doporucujeme.

V kniZce je nejprve hezky srozumitelné a strucné vy-
svétlen teoreticky zaklad toho, jak smyslové zpraco-
vani funguje.

Poté autorka navazuje popisem jednotlivych smyslo-
vych systémi, a to téch dobfe znadmych (zrak, sluch,
hmat, Cich, chut), ale i téch min ,provatrenych” - sly-
Seli jste nékdy treba o vestibularnim a propriocep-
tivnim vnimani? Jak se v kniZce dozvite, jde o pohyb,
rovnovahu a vnimani vlastniho téla.

Kazda oblast v knize zahrnuje nejen detailni popisy
toho, jak se v kazdodennim Zivoté dité citlivé na ur-
City podnét mize projevovat (napr. vyhledava ne-

~ CVICENI A TERAPIE

e o

PRO DETI S AUTISMEM,

Aspergerovym syndromem, ADD, ADHD,
- Poruchou smyslového zpracovani
a jinymi poruchami uceni

Eva Vingralkova

rovné plochy, vSemozna tocitka a skakadla a houpa-
dla anebo se naopak podobnym aktivitdim miize vy-
hybat), ale i hromadu tipi na aktivity, které danou
oblast rozvijeji. Aktivit je mnoho, ¢asto jsou doplné-
né péknymi obrazky, s jejichz pomoci miizete hned
Cinnost vyzkouset! A o jaké aktivity Ze jde? To si uz
budete muset v kniZce zjistit sami. Pokud si ji ne-
chcete hned kupovat, po jednom vytisku v kazdém
kraji ji pro Vas mame k zapitjceni. A Ze tolik prosite,
tak vam jednu aktivitu rovnou ukaZeme:

I obycejné véci miiZete doma vyuZit pro rozvoj vasich
déti. Z pouZitych otevienych krabic treba udéldme
drdhu, kterou postupné prochdzime. Détdtko tim roz-
viji pohyb, pldnovdni pohybu, pri zveddni nohou musi
obcas balancovat a udrZet rovhovdhu, zrakové kon-
troluje prostor, ve kterém je a kam slape a pokud kra-
bici vyplnime riiznorodym materidlem, miiZe jeho no-
Zicka dostdvat i zajimavé hmatové podnéty. Pokud
mdme krabice vétsi, ditéti se miiZe libit do nich lézt
a citit tak, kde se jejich télo se sténou krabice setkdvd
- kde télo konci a kde zacind. Prejeme prijemnou zd-
bavu.

Zuzana Havelkovd, poradkyné rané péce
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STUDENTSKA CTVERYLKA

V listopadu minulého roku jsme zkusili experiment -
na praxi se ndm prihldsila takrka zdroven ctverice
studentek. Z rtiznych vysokych $kol, v riiznych rocni-
cich a s riiznou mirou zkusenosti. Romana studuje
obor Socidlné pastoracni prdace na Evangelické teolo-
gické fakulté UK, Bétka magisterské studium specidlni
pedagogiky - intervence na Pedagogické fakulté Uni-
verzity Palackého v Olomouci, Tereza magisterské
studium socidlni prdce na Filozofické fakulté Univer-
zity Karlovy, Bety zacala studovat specidlni pedagogi-
ku na Pedagogické fakulté Univerzity Karlovy.

ProtoZe obecné studenty na praxe a stdZe rddi priji-
mdme, zkusili jsme praxi sdruZit s myslenkou, Ze to
bude podobné jako v Zivoté - zkuSenéjsi mohou néco
naucit ,zacdtecnice”, zdrover se ,holky” mohou vzd-
jemné inspirovat, spolecné se zamyslet nad praxi, nad
svym profesnim smérovdnim a zdZitky z praxe i ze stu-
dia.

Praxe byla tentokrdt spise ,letem poradenskym své-
tem”, ale i tak snad néco oteviela a nakousla. Nako-
nec, posud’te sami.

Organizaci praxe studentek i rozhovoriim s nimi se
vénovala Veronika Strenkovd, poradkyné rané péce.

Proc jste si vybraly na praxi pravé ranou péci?

Bétka: Rana péce mé zajimala hodné, protoze je to
jedna z moZnosti, kam bych po $kole chtéla jit. Mam
rada malé déti a také, kdyzZ mohu nékomu poradit
a pomoci.

Romana: Vybér nebyl v tomto pripadé viibec ndhod-
ny. Moc jsem stdla o to absolvovat praxi v rané péci,
protoZe je to organizace, se kterou spolupracuje SPC
Stibrova, ve kterém pracuji.

Bety: Bylo to jedno z odvétvi mého oboru, které
jsem moc neznala, a chtéla jsem se dozvédét, jak cel-
kové rana péce funguje. Zcasti jsem si Diakonii vy-
brala i kvili své mamce, kterd zde pracuje. Zajimalo
mé, co piresné jeji prace obnasi.

Tereza: Za své studium oboru socialni prace chci
pochopitelné vyuZit co nejvice moZnosti pro posbi-
rani cennych zkuSenosti a dobrych praxi u riznych
cilovych skupin. O odbornou praxi v rané péci jsem
se uchazela kviili tomu, Ze jsem zatim neabsolvovala
Zadnou praxi zamérenou na rodinu s ditétem s posti-
Zenim.

Zpravodaj Rané péce Diakonie - 1/2022
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Jak se vam pracovalo ve skupiné? Kazda studuje-
te na jiné skole, mate riizné zkusSenosti i jina za-
méreni studia...

Bétka: Sdilely jsme si navzdjem naSe zkuSenosti
a znalosti, kazda jsme to vidéla z jiného thlu, a to na
tom bylo super.

Romana: Mné osobné praxe organizovana ve skupi-
né vyhovovala. Jednak bylo mozné si vyménit rtizné
zkuSenosti a zazitky z predchozich praxi, vidét i jiné
nahledy a nazory na socialni a pedagogickou praci
a v neposledni radé byla nase skupina vyhodou pii
vyrobé a kompletaci didaktickych pomiicek, coz byla
jedna z véci, které jsme se v rané péci s ostatnimi
praktikantkami vénovaly.
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Bety: Myslim, Ze jsme si vSechny holky sedly dobre.
Bylo fajn porovnat si mezi sebou, jak studium fungu-
je i na jinych Skolach a oborech. Kromé toho holky
byly trosku starsi a zkuSenéjsi nez ja, takZe jsem se
néjaké véci ohledné specidlni pedagogiky a socialni
prace dozvédéla i od nich.

Tereza: Nebylo to pro mne poprvé, co jsem odbor-
nou praxi absolvovala s dalSimi studentkami, ale by-
lo to poprvé, co jsem praxi absolvovala se studentka-
mi z jinych oborud. Prace na praxi ve skupiné pro mé
nebyla nova situace a védéla jsem, Ze se diky tomu
dozvim i informace nad ramec praxe. S ostatnimi
praktikantkami jsem si sedly a zajisté na né budu
rada vzpominat.

Bylo néco, co vas béhem praxe prekvapilo? Co to
bylo?

Bétka: Pro mé byla novinka, to Ze mate pracovnici
Cisté jen na socialnépravni poradenstvi a myslim si,
Ze je to fajn reSeni, které uleh¢i tém, co jezdi do ro-
din. Dale mé hodné prekvapila prehlcenost a dlouhé
cekaci doby na sluZzbu - o tom jsem neméla ponéti.

Romana: Premyslim... Asi jsem se nesetkala s ni¢im,
co by mé vylozené prekvapilo. MozZna jen - a to mé
prekvapilo prijemné - Ze jsem méla jednoznacny po-
cit, Ze vSechny poradkyné (a skvéla socialni pracov-
nice, kterou musim taky zminit) svou praci délaji
,srdcem®.

Bety: Prekvapilo mé, kolik toho celd organizace ma
na starost. Ze to neni jen o chozeni do rodin, to jsem
tusila, ale spoustu véci okolo, které jsou potieba
(napriklad velka mistnost na hromadu pomticek, na-
fukovani pneumatik, vymysleni a vyroba didaktic-
kych pomicek, kontrola ptipadnych zmén v zakoné),
to si ¢lovék na prvni pohled neuvédomi.

Tereza: Diky tomu, Ze jsem o socialni sluzbé rana
péce védéla jiz ze Skoly, mé z ohledu naplné prace
nic neprekvapilo. Velmi mé ale zaujala vSestrannost
celého tymu rané péce, kterou zde velmi rada vy-
zdvihnu. VSechny c¢lenky tymu, s kterymi jsem méla
to Stésti se setkat, jednaly profesionalné a s lidskym
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pristupem. Na pracovistich byla vZdy prijemna pra-
telska atmosféra, kterou poradkyné posléze prinase-
ly i do jednotlivych rodin. Je vice neZ zfejmé, Ze Rana
péce Diakonie podporuje rodiny déti s postiZenim
s laskavosti a autenti¢nosti, a to ve vSech moZnych
oblastech.

Co jste si z praxe odnesly? Splnila praxe vaSe
ocekavani?

Bétka: Mam konecné i praktickou predstavu, jak ra-
na péce funguje. Nasla jsem ve vasi knihovné spous-
tu super zdrojti do budoucna a také jsem dostala no-
vé napady na pomucky. Jsem rada, Ze jsem se mohla
podivat na konzultaci primo v rodiné, abych se se-
znamila i s tim, co rodiny opravdu kazdy den resi.
S praxi jsem byla spokojena a dékuji, Ze jste mi
umoznili ji u vas absolvovat.

Romana: Na praxi jsem $la s tim, Ze bych rada po-
znala zblizka fungovani rané péce. ProtoZe i kdyz
vim, v ¢em spociva zaklad jeji prace, chtéla jsem mit
jasnéjsi predstavu o tom, co vSechno obnasi kazdo-
denni ¢innost poradkyn, kolik ¢asu jim zabere terén-
ni ¢innost, kolik administrativni, co vSechno musi
délat mimo setkani s rodinami atd.

Bety: Odnesla jsem si celkovy piehled o tom, jak to
v takové organizaci mize fungovat, a byla jsem pri-
jemné prekvapena tim, jak jsou v Rané péci Diakonie
vSichni moc milf a vstiicni.

Tereza: Jsem vdécnd, Ze jsem svou odbornou praxi
mohla absolvovat v Rané péci Diakonie. Pokud bych
praxi absolvovala znovu, tak bych se rada vice zapo-
jila do primé prace s rodinami, coZz pochopitelné
s ohledem na mou délku odborné praxe a zaroven
na aktudlni pandemickou situaci bylo nyni velmi
komplikované zajistit. Rdda bych podékovala Vero-
nice Strenkové, Ze dokazala flexibilné resit vzniklé
situace a snazila se, abych z odborné praxe vytézila
Cco nejvice.
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SPC MACHACKOVA V PLZNI

Nezastupitelné misto maji specidlné pedagogickd cen-
tra zejména v dobé, kdy déti nastupuji do Skolek.
I z toho diivodu se snazime SPC, se kterymi nejcastéji
spolupracujeme, postupné predstavovat. Dnes by-
chom vds rddi sezndmili s SPC v Machdckové ulici
v Plzni, které patii mezi klienty z Plzeriského kraje
k nejvyhleddvanéjsim.

Pani Treditelky SPC Mgr. Karly Addmkové se ptala
poradkyné Pavla Foster Skalovd.

Pani reditelko, vstup ditéte do $kolky znamena
pro kazdou rodinu velky krok, ktery zpravidla
zacina pravé kontaktovanim SPC. Mohla byste
mi prosim Fict, kdo se mtiiZe obratit na to vase?

V zasadé by se na nas méli obracet rodice déti od
3 do 26 let, které prochazeji néjakym procesem
vzdélavani. Nezridka se vSak stava, Ze se na nas ob-
raceji i rodiny s détmi mladsimi - takové, které hle-
daji, co s ditétem délat, shanéji dalsi informace atd.
Primarné jsme Skolské zatizeni, které funguje jako
prostrednik mezi rodinou a Skolou. Spolupracujeme
s rodinami s détmi s télesnym, mentalnim a kombi-
novanym postiZenim; velkou skupinu tvoii také déti
s poruchami autistického spektra.

Tady mé zajima, jestli je podminkou prijeti do
vasi péce uzaviena diagnostika - je cela rada dé-
ti, u kterych se i del$i dobu hleda, zda se jedna
o vyvojovou dysfazii nebo PAS - miiZou se na vas
obratit i rodiny téchto déti?

Ano, samoziejmé miizou. Spolupracujeme s SPC pro
déti s vadami feci, mame spolec¢né Kklienty, Casto
spolu konzultujeme. VétSinou v dobé, kdy se na nas
rodina obrati, byva uz dost zfejmé, kterym smérem
se bude podpora ubirat bez ohledu na diagnézu.
A v pripadé, Ze se posléze ukaze, Ze dité ma spis ko-
munikacni poruchu nez PAS, smérujeme rodinu na
odpovidajici pracovisté. Naopak SPC pro déti s vada-
mi feci ndm posila déti, které maji vyraznéjsi proje-
vy autistického chovani. Nékteré naSe pracovnice
jsou primo na praci s détmi s PAS zamérené, maji-li
Cas, mlizou rodinam nabidnout napiiklad VOKS.

zZpét na obsah

PiestoZe jste Skolské zarizeni, miizete asi udélat
velky kus prace i pri samotném hledani diagno-
zy, Zzejména co se tyka vyvojové dysfazie versus
PAS. Jaka je v tom vaSe role?

V této oblasti stale probihaji velké debaty o tom, kdo
miiZe podobnou diagnézu stanovit, zda psycholog,
nebo to musi byt psychiatr. Zaroven vime, jak jsou
psychiatfi i psychologové pretiZeni, jak dlouho dia-
gnostika trva. Takze i kdyZ nejsme diagnostické zari-
zeni, mizeme byt jakymsi ¢lankem na cesté za dia-
gnézou, miZeme rodinu nasmérovat, kam dal. Ale
u vétsSiny déti, které se k ndm dostanou, byva pro-
blém uZ pojmenovany, i kdyZ tfeba neni uzavrena
diagnéza.

Z jaké oblasti se na vas miizou rodiny obracet,
jen z Plzeniského kraje?

Ano, hlavné z Plzeniského kraje, ale mame presahy
i do Karlovarského kraje - tam pak vsak miize byt
problém s financovanim navstév ve skolach, spolu-
prace je tedy vic zavisla na dojizdéni rodin k nam do
centra. Presto i tak zvlddame navstivit skoly mimo
kraj aspon jednou roc¢né.

Zpravodaj Rané péce Diakonie - 1/2022 12


https://www.skolymach.cz/index.php?option=com_content&view=article&id=181&Itemid=241
https://www.skolymach.cz/index.php?option=com_content&view=article&id=181&Itemid=241

Castéji se nam ale stava, Ze dité navstévuje zakladni
Skolu v Plzenském kraji a na stifednim stupni pokra-
Cuje v kraji jiném. Mame takhle déti v Praze ve Skole
se zrakovym postiZenim nebo napriklad spolupracu-
jeme se Skolou v Tteboni (JihoCesky kraj). Ta prijala
dité s PAS, ucitelé byli velmi nejisti s jeho zaclené-
nim, takZe kolegyné se primo na misto rozjely udélat
osvétu pro ucitele, ktefi byli zatim povédomim o di-
agnoze ,nepolibeni®. A tato osvétova Cinnost je néco,
co délame - pravé v piipadé nastupu ditéte na stied-
ni Skolu - dost casto. Vysvétlime projevy ditéte,
moZné spoustéce nezadouciho chovani, a tim napo-
miZeme zmirnéni obav uciteld.

TakZe vy vlastné doprovazite rodinu po celou
dobu vzdélavani, a je skvélé, Ze to zvladate i mi-
mo Kraj! MiiZe se na vas obratit rodina z jiného
kraje uz na zacatku spoluprace?

Je to velmi individualni, v tuto chvili jesté dokaZeme
déti nabirat, ale jsme velmi pretiZeni. Je to tedy vzdy
na individualni domluvé.

Mluvim o tom i proto, Ze vim, Ze dalsi nejblizsi
SPC pro déti s télesnym postiZenim je aZ v Praze,
pri Jedlickové ustavu. Ve Stiredoceském Kkraji
takto zamérené SPC uplné chybi.

Ano, je to tak. Pokud by nas rodina oslovila, Ze to ma
tfeba k ndm bliZ nez do Prahy, urcité bychom hledali
cesty, jak jim péci poskytnout, urcité bychom je ne-
odmitli.

S ¢im se na vas rodiny obraceji nejcastéji? A jak
by to mélo vypadat idealné?

Rodice nas nejcastéji oslovuji s tim, Ze , pani ucitelka
rikala, Ze...“. Tedy na doporuceni Skolek a Skol, ve
chvili, kdy se za¢nou stupniovat naroky na dité nebo
se zméni situace - dité tfeba nastoupi do Skolky
a Spatné se adaptuje. Ucitelka vidi, Ze néco neni
v poradku, a tak rodice nasméruje. Také se rodice
Casto obraci na podnét rané péce uz pred nastupem
do Skolky. Myslim, Ze tohle funguje dobre.

Jak potom vypada spoluprace s SPC? Na co se
maji rodice pripravit, kdyZ jdou na prvni vySet-
reni?

Urcité chceme vSechny odborné zpravy, které maji k
dispozici. Také se hodné vyptavame, potiebujeme
védét, s kym dalSim jeSté spolupracuji, jaka zarizeni
navstévuji. VzZdycky je zapotrebi zmapovat, co se
s ditétem délo, jaké ma odborniky ze zdravotnictvi,
jaké ma odborniky z dalSich sluzeb, tfeba socialnich,

zZpét na obsah

jaké navStévuje terapie atd. Tohle se déje uz béhem
prvni konzultace, nékdy se i kolegyné domlouvaji,
aby na prvni schiizku prisli rodice bez ditéte tak, aby
byl prostor na dikladny rozhovor. Ale i tohle je vel-
mi individudlni, zalezi vZdy na moZnostech ditéte.
Tento prvni rozhovor Ize udélat i po telefonu.
Pozdéji je zaroven diileZitou soucasti i terénni kon-
zultace. VZdycky chceme vidét, kde dité Zije, kam
chodi do Skolky, s kym prichazi do styku a jak to tam
funguje.

Specialné pedagogické vySetreni se déje hlavné for-
mou hry a jeho cilem je zjistit iroven schopnosti di-
téte v rliznych oblastech - at jsou to védomosti, jem-
na motorika, komunikace ¢i projevy chovani atd. Di-
lezité je také zjistit, na co dité reaguje, co je pro néj
motivacni. Toto vySetieni se stava podkladem pro
podptlirna doporuceni do skolky nebo do skoly, jinak
se zprava nikam dal nepredava.

Vysledné doporuceni vZzdy konzultujeme jak s rodi-
¢i, tak i se skolou.

vivs

mlouvame s rodici i na sepsani jakéhosi manualu -
aby ucitelé védéli, co spousti afekt, ceho je treba
dobré se vyvarovat, co na dité zabira.

Vim, Ze mate v tymu i dvé psycholozky. Jakou ro-
li béhem toho hraje psychologické vysetieni?

Pro nas je psychologické vySetieni diilezité pro zara-
zovani do vzdélavacich programi, kdy potiebujeme
u ditéte zjistit aroven rozumovych schopnosti, aby-
chom védéli, zda ma mentalni postiZeni, pripadné
jakého rozsahu. Na zakladé toho upravujeme vystu-
py vzdélavani.

I u predskolacki je dobré mit psychologické vyset-
feni, abychom védéli, co mizeme od ditéte ocekavat,
a zbytecné ho nepretézovali.

Vyhodou je, pokud uZ dité vySetfeni ma od svého
klinického psychologa, kapacitné by nase pani psy-
cholozky vSechny déti vySetrit nezvladly.

Odborna skola, Zakladni skola a Mateiska skola
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Pomahate rodic¢tim skolu pro dité i vyhledat?

Toto je véc zdkonného zastupce. Samoziejmé ale
v praxi mizeme doporucit Skolu, se kterou mame
zkuSenosti jiZ z drivéjska, i nezridka jim skolu i hle-
dame - vime, jak sloZity proces to mize byt. Navic
mame uz docela dobry prehled o tom, jaké Skoly
v kraji integruji, ve kterych Skolach se da dobre do-
mluvit, ve kterych to naopak fungovat nebude.

Zajimavé je i téma asistentii pedagoga; jaké mate
zKkuSenosti?

Asistentim pedagoga se také snazime poskytovat
podporu, rikdme jim: ,Tohle délejte, tohle také, ale
tohle je uz tfeba moc...“, aby se nestalo, Ze asistent
zacne za dité délat uplné vSechno. To neni jeho role.
Zejména u malinkych déti je dilezité, aby asistent
ditéti dobre rozumeél, coz ovSem neznamena, Ze ho
nenecha délat nic samostatné.

Je vidét, Ze vy vlastné cely proces vzdélavani zas-
titujete - zejména v pripadé inkluze. Jak je to se
specialnimi skolami?

Ano, tam je situace jina. Ucitelé si vétSinou védi dob-
fe rady, nepiSeme tam podplrna opatreni. Nékdy
vSak naSe prace miiZe spocivat v podpoie rodiny -
aby rodice porozuméli tomu, kde jsou limity jejich
ditéte, a neméli tfeba tendenci ho pretéZovat.

Ale i kdyZ podpora neni tak intenzivni, mize se zvy-
$it v dobé, kdy dité ukonci povinnou Skolni dochaz-
ku a tesi se, co dal. Tam pak miZeme rodiné pomoci
tieba hledat vhodny ucebni obor.

Jak vypada spoluprace v ¢ase?

Jednou za rok chceme dité vidét — na vySetieni, sna-
Zime se ho navstivit i ve Skole. Rodice by si sami
méli hlidat termin kontrolniho vySetreni, ¢asto si je
vSak zveme.

zZpét na obsah

Nabizite i terapie nebo reedukace?

Diiv jsme to délali, zejména pro predskolaky, kdy
jsme se snazili rozvijet urcité predskolni dovednosti.
Vime, Ze je to néco, co umime, a délali bychom radi,
ale dnes uZz na to neni vzhledem k preplnéné kapaci-
té cas ani prostor. Presto, je-li zapotfebi rodinu na-
smérovat nékam dal, urcité to délame - snazime se
mit prehled o tom, co by mohlo byt pro nase klienty
uzitecné.

Mate bohaté zkusSenosti s praci v poradenském
zarizeni. Jak by podle Vas mél vypadat ideal in-
kluze v matei'ské Skole?

V materinkdch mam vétSinou velmi dobrou zkuse-
nost. ZaleZi samozirejmé na moznostech ditéte, které
je integrované - jestli muze v kolektivu fungovat,
nebo jestli by mu vic prospéla tfida s mensim po-
¢tem déti. Dité, které je schopné prizptlisobit se rezi-
mu, procesu ve Skolce, miiZe mit z inkluze velky uZi-
tek. Lze rict, Ze dobra inkluze mize dité dobie pfi-
pravit na Skolu. Je nicméné dilezité rict, Ze to, co
miiZze dobfe fungovat v prostiedi materské Skoly,
nemusi uz tak fungovat ve Skole zakladni.

Dékujeme pani reditelce a tésime se na dalsi spolu-
prdci.

Vice informaci o SPC najdete na webu

www.skolymach.cz v zaloZce SPC.
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POMUCKA ,PRO SPOLECNE HRANi“

Internet je velky zdroj vsech moZnych ndpadii a tipi
na vyrobu pomticek. Mnoho pomiticek, které se bézné
vyrabéji, je moc fajn, ale ¢asto pro nds nejsou dostup-
né. Radu pomiicek si viak miiZeme i vyrobit, a tak si
tolik nezoufdme.

Tentokrat vam prinasime tip na pomitcku, ktera je
bezva pro koordinaci pohybu, propojovani levé
a pravé casti téla, koordinaci zraku a pohybu, vnima-
ni téla v prostoru, ale hlavné paradni pro aktivizaci
vzajemné spoluprace a pro zabavu.

Je idedlni pro sourozence, spoluzaky, kamarady ne-
bo rodice a dité, prosté pro dvojice. Kazdy z dvojice
drzi latku s otvorem uprostred na dvou rozich. Cilem
spolecného snazeni je dostat mi¢ek do otvoru a ne-
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dani, nechte ho propadnout na konkrétni misto, tie-
ba do krabice nebo do jiné nddoby s mensim primeé-
rem.

Sladit pohyby dvou part rukou tak, aby micek nevy-
klouzl uplné stranou, aby se opravdu sesunul smé-
rem k otvoru, k tomu ho sledovat zrakem, neni vu-
bec jednoduché. Je potreba také vnimat, co déla ten
na druhém konci latky, a spolupracovat.

Vime, Ze je Casto velmi tézké najit ¢innosti, kterym
se mohou spole¢né sourozenci v klientskych rodi-
nach vénovat. Tato hra muze repertoar her lehce
rozsirit.

Alice Pexiederovd, poradkyné rané péce
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CERNI KONE

Jizdu na kole mdme vsichni moc rddi, proto v tomto
sportu chceme podporovat i Mirecka. Mirecek md
Downtiv syndrom, jsou mu ctyri roky.

Vzhledem k tomu, Ze zatim neudrzi rovnovahu na
klasickém dvoukolém odrazedle, Slapani mu také
jesté nejde a z trikolky jiZz vyrostl, hledali jsme jiné
moznosti. Ndhodou jsme narazili na organizaci Cer-
ni koné, z.s., ktera sidli v Jirnech. Trochu jsem vaha-
la, zda mam zavolat, ale jsem moc rada, Ze jsem se
odhodlala. Telefonat s panem Pouchem byl velice
prijemny. Vylicila jsem, co ma Mirecek za problém,
Ze ani nevim, zda je jejich kolo pro Miru vhodné...
Probrali jsme vSe potiebné a dohodli si osobni
schiizku, kde bylo jiz kolo predpripravené a béhem
nékolika hodin dodélali, co bylo potreba pifimo na
miru pro Miru a jeli jsme i s kolem domi.

zZpét na obsah

TéSim se, Ze aZ zaCne byt trochu tepleji, zaCneme tré-
novat Slapani, tricykl ma i tlacnou ty¢, tak ten zaca-
tek bude jednodussi. Timto bych chtéla moc podéko-
vat kolektivu Cern}'rch koni za vstricnost, ochotu
a milé setkani a také veliké diky panu Mikyskovi
z advokatni kancelare za sponzorovani tohoto
tricyklu. Jsme moc radi, Ze ma Mira Sanci osvojit si
dalsi dovednost, a tim i posilovat télo, které ma hy-
potonické.

Pevné vérime, Ze jizda na tricyklu mu pfinese nejen
fyzicky, ale i mentalni prospéch.

Hana Sklendrova
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ERGOTERAPIE V RC JABLICKOV

Nasa dcérka Sabinka mala trochu ndrocnejsi Start do
Zivota. Po narodeni jej zistili srdcovi vadu, ktoru
zoperovali ked’ mala 7 mesiacov, o rok a pol este ab-
solvovala operdciu oci. Saba md vsak huZevnatu po-
vahu a vsetko zvlddla tplne skvele a robi ndm radost.

Stale sa vSak potykame s oneskorenym psychosoma-
tickym vyvojom nasej dcéry. V mladSom veku nam
vel'mi pomohla Vojtova metdda a hipoterapie a mala
zacala chodit. Pani doktorka ndm potom odporucila
ergoterapiu, o ktorej sme dovtedy nemali vela vedo-
mosti. Po zhruba roku sa nam podarilo Sabinku zapi-
sat na kurzy ergoterapii v rodinnom centre
Jablickov k pani Zdenke Hyttichovej. Samotna ergo-
terapia je zaloZena na stimulacii pracou, v podstate
dieta sa hra a zaroven na sebe pracuje - ergotera-
peut po konzultacii vyberie vhodné hry. V nasom
pripade ide hlavne o stimuldciu hrubej motoriky,
ktorda zahfna napr chédzu po roznych povrchoch
alebo zavesenie na lanach ako lietadlo a Sabinku to

Jeéblickov

prostor pro celou rodinu
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vel'mi bavi. Prave vd'aka ergoterapii sme sa naucili,
Ze cvicenie zahfnajuce hrubu motoriku dost vplyva
na Sabinkinu schopnost’ sa ukludnit’ a sistredit. Ca-
som sme zahrnuli aj metdédy na stimulaciu jemne;j
motoriky. Okrem samotného cvicenia so Sabinkou
sa ergoterapeutka venuje aj konzultacii s rodi¢om, ¢i
uZ sa jedna o zvladanie niektorych situacif alebo ti-
pov, o moZeme vylepsit a ako pracovat s dietatom
aj v domacom prostredi. K naSej pohode velmi
prispeli napr. masaze tvare penovymi gulickami,od
zaciatku si ich Sabinka oblubila a my tiez, hlavne
vd'aka ich upokojujucemu efektu.

V naSom pripade vidime navstevy ergoterapii ako
vel'ky prinos, aj vd'aka nim som sa naucila viac po-
rozumiet’ vlastnému dietat'u. Napriek dlhej cakacej
dobe vnimam tdto formu podpory Sabinkinho vyvo-
ja ako velmi prospesnt a te$ime sa na d’al$i (uz tretf)
blok terapii.

Stanislava Resetdrovd
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,NECHCI MIT TAKOVEHO BRACHU" - aneb povidani o tom, jak jsem se zii¢astnila

seminare o sourozencich déti s postiZzenim

Predem upozortiuji, Ze nejsem Zddny fatalista, ale né-
kdy se v mém Zivoté déji nahody, kterym by clovek téz-
ko uvéril. Neni tomu tak ddvno, co jsem obdrZela hro-
madny informacni e-mail od poradkyné Rané péce
Diakonie ohledné kondni kurzu s ndzvem ,Sourozenci
déti s postiZzenim: specifika, potreby a mozZnosti jejich
podpory“. Vzpomnéla jsem si na svij posledni rozho-
vor s ni, béhem kterého jsme na toto téma narazily.
Bylo to prdvé proto, Ze se nasi rodiny vice nez tykd.
Mdme tri déti: sedmiletého Antonina, pétiletého Jd-
chyma a dvouletého Igndce. Jdchymovi byla diagnosti-
kovdna porucha autistického spektra. V rdmci souro-
zeneckych vztahil naSich déti jsme jiz zaZili ledacos,
ale i tak jsem se rozhodla, Ze si o nich rdda néco po-
slechnu i od odborniki, a na kurz jsem se prihldsila.

Prednasejicim byl Mgr. et Mgr. David Havelka,
PhD., ktery tématu vztaht mezi zdravymi a hendike-
povanymi sourozenci zasvétil svoji disertacni praci,
v jejimZ ramci, mimo jiné, vznikl i tzv. STEPS: Skupi-
novy terapeuticko-edukacni program pro sourozen-
ce déti s postiZzenim (mimochodem moc zajimavé
Cteni, respektive materialy pro praci s détmi).

Ackoli vétSina ucastnic kurzu byly osoby, které se
touto oblasti zabyvaji profesné (na kurzu byli pouze
dva rodiCe sourozencti déti s postizenim, z ¢ehoz
jednim z nich jsem byla ja), ukazalo se, Ze znacna
¢ast profesné zamérenych dcastnic ma zaroven hen-

dikepovaného sourozence (nutno podotknout, Ze dle
pana Mgr. Havelky neni tato skute¢nost ndhodna).
Diky tomuto sloZeni jsme tak méli moZnost nahliZet
na probirané téma z rozli¢nych perspektiv - psycho-
loga, socidlniho pracovnika, rodice a také samotného
sourozence ditéte s postiZzenim.

Prvni ¢ast seminare byla urcena predevsim pro-
fesionaliim z oblasti socidlni péce a mluvilo se v ni
o tom, jak pracovat s rodici a posilit jejich kom-
petence K vychové sourozenci déti s postiZenim.
Ackoli by Clovék rekl, Ze se mé tato ¢ast, coby rodice,
netykala, opak byl pravdou. Poté, co jsem si z dst pa-
na psychologa vyslechla typicky profil rodice ditéte
s PAS, ktery véru nebyl nijak povzbudivy (vysoka
rozvodovost, ztrata zameéstnani v duasledku nutné
péce o dité, finan¢ni naroc¢nost terapii, psychicka na-
rocnost péce o dité, socidlni izolovanost apod.), zaca-
la jsem si pripadat jako neviditelny hrdina. Zjisténi,
Ze pres vSechny tyto uvadéné obtize a prekazky, kte-
ré s sebou péce o dité s timto postiZzenim nese, jsme
s manZelem schopni obstojné zastat roli rodict ti{
malych déti a vést relativné normalni Zivot, mé napl-
nilo pocitem obdivu samé k sobé. A vZdy si tento po-
cit pripominam, kdyz si vycitam, Ze se mi néco nepo-
vedlo dle mych predstav nebo jsem néco nestihla
apod. UZ jen ta péce o dité s PAS z nas déla super ro-
dice, at’' jsme jaci jsme, at’ stthame ¢i nestihame.
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V dalsi ¢asti seminare jsme se predevsim zaméri-
li na podporu sourozencu déti s postiZzenim, na
jejich edukaci ohledné hendikepu, pomoc pfi zpraco-
vani jejich emoci a vyrovnavani se s naro¢nymi Zi-
votnimi situacemi, ktery s sebou tento sourozenecky
vztah prinasi. To byl ostatné hlavni diivod, proc jsem
se na tento seminar prihlasila.

KdyZ se mné a manzelovi konecné, vice ¢i méné, po-
darilo vyrovnat se se skutecnosti, Ze jedno z nasSich
déti ma zavazny hendikep, v jehoZ dlisledku nebude
pravdépodobné nikdy moci, mimo jiné, zastavat ta-
kovou sourozeneckou roli, jakou bychom ocekavali
od zdravého ditéte (nehraje si se svymi sourozenci,
jevi o né minimalni zajem, nezije s nimi, ale spis ve-
dle nich), dospél nas nejstarsi syn do véku, kdy se
s touto skuteCnosti rovnéZz potrebuje vnitiné
y2poprat”. Kdo jiny by mu v tom mél byt privodcem
a oporou, nez jeho rodice. Ale jak tuto citlivou véc
uchopit, aby c¢lovék nenadélal vic Skody, nez uzitku?
Seminar mi v tomto sméru poskytl navodné odpové-
di a jako bonus jesté mnoho namétd k premysleni.

kurzu.

Ani ne tfi tydny od mé ucasti na seminari jsem jed-
nou vecer lezZela s nejstarsim synem Tonikem v jeho
posteli. Bylo to tésné pred tim, nezZ mél jit na kuté.
Probirali jsme program nejblizSich dnti a fec se na-
hodou stocila i k jeho autistickému bratru Jachymo-
vi. Opét, jako jiZ v minulosti nékolikrat, se Tonik po-
zastavoval nad tim, Ze si Jachym nevi rady
s dovednostmi, které déti jeho véku jiz bézné zvlada-
jl = nemluvi, nenavazuje pratelské vztahy s jinymi
détmi, nehraje si ... rozhodla jsem se, Ze ziejmé
nazral ten pravy ¢as neomezovat se jiZ jen na po-
vrchni vysvétleni, kterym jsme na jeho poznam-
Ky tohoto typu do té doby reagovali, Ze z toho Ja-
chym vyroste a vSe doZene, ale poprvé piedstavit
pojem ,autismus“ a zlehka vysvétlit, o co jde
a jaké jsou jeho projevy. Slovo ,autismus” jiz Ton-
da v na$i domacnosti pochopitelné slySel mockrat,
nikdo o ném ale jeSté nikdy nemluvil pfimo s nim.

Uprostied naseho rozhovoru o autismu a jeho bra-
trovi najednou Tonikovi vstoupily slzy do oci. Pla¢
nakonec spolkl a jen se zabofil oblicejem do mé na-
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ruce. Potom se na mé podival a vyhrkl: ,Mami, ja ne-
chci mit Jachyma za brachu. Vibec si se mnou nehra-
je a nijak se 0 mé nezajima.“ A pak se do mé opét za-
boftil svym obli¢ejem. Kdyby mi toto rekl pied semi-
narem, zfejmé bych to vydatné oplakala a asi bych
mu i trochu vycetla, Ze o svém bratrovi rika takové
véci. Diky panu Mgr. Havelkovi jsem ale védéla, Ze
pravé doslo k velmi dilezitému okamziku. Tou
na prvni poslech nelichotivou poznamkou totizZ To-
nik dokazal odhodit vSechny spolecenské konvence,
které nam uklddaji nemluvit o druhych osklivé,
zvlasté pak ne o svych vlastnich sourozencich, kteri
jsou navic jeSté hendikepovani a kolem kterych se
Casto toci chod celé domacnosti, a nechal vyplout na
povrch negativni emoce, které se v ném pravdépo-
dobné jiz néjakou dobu stradaly, ale o kterych nemél
dosud odvahu s nékym mluvit. Tim, Ze se s nimi své-
ril pravé mné, se posilila naSe vzajemna davéra, ze
spolu mizeme mluvit o vSem, i kdyZ to zrovna neni
to, co po nas vyzaduji nepsana spolecenska pravidla.
A kromé toho jsem jeSté dostala skvélou prileZitost
nechat syna pfijit si na to, Ze to s tim brachou nebu-
de tak ¢erné, jak se mu zda.

,Opravdu si spolu viibec nehrajete?“ ptam se ho. ,No
leda kdyZ jsem s Jachymem v posteli a snazime se
tam preprat tatu, to mé bavi,“ odpovi Tonik po chvil-
ce premysleni. ,No vidis, tak to uZ mame jednu spo-
le¢nou hru. A co treba skakat s Jachymem na tram-
poliné? To té nebavi?“ ptam se dal. ,No jo, vidis, to je
vlastné taky bezva,“ pritakdva. Nasledné spolecné
prichazime na to, Ze jesté oba radi plavou, jezdi na
kole a ¢vachtaji v louzich. Jachym se navic zac¢ina ucit
hrat spolec¢enské hry - uz umi pexeso, brzy se zacne
u¢it ,Clovéce nezlob se a dost moZna, Ze se nakonec
nauci i Sachy a stane se Tonikovym protihracem.
Zdalo se, ze se Tondovi opravdu ulevilo a bylo
vidét, jak ho tési, co vse vlastné s Jacchymem déla-
ji spolecné, a¢ ma casto pocit, Ze tomu tak neni.
Za dalSich deset minut uz spokojené oddechoval
v perinach a ja v duchu dékovala panu Havelkovi za
rady a doporuceni, diky nimzZ jsem u této rodicovské
zkousky obstala se cti.

Kristyna Kosinovad
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HRAJEME SI S MYS-LIS

Webové stranky Hrajeme si s Mys-Lis vznikaji pro je-
dinecné déti, které maji Zivot o néco sloZitéjsi. Postup-
né na strdnky pridivame c¢ldnky od odbornikii
i od rodicu, videa, pisnicky, hry, pracovni listy a tipy
na aktivity, které mohou détem pomdhat ke zlepseni
senzomotorickych schopnosti, spoluprdce a komuni-
kace. Nasim cilem je, aby si déti trénink novych doved-
nosti uzivaly, aby si hrdly a zaZivaly tspéchy.

Strankami déti i dospélaky provazi predevsim duo
MYS-LIS. Aktivizujici, motivujici, trosku ztresténa
a legra¢ni mys$-Lenka a moudr4, laskava a pecovatel-
ska liska Lili. Tyhle dvé tizasné ostibky maji spoustu
kamaradli mezi zvifatky i lidmi, které budou na
strankach postupné predstavovat. A tahle parta, to
jsou pravé MYSLISACI, ktefi si radi hraji, radi se
sméji a radi prijimaji vyzvy.

A kde se viibec MYSLISACI vzali? Kdybychom to fek-
li Uplné jednoduse, tak se jednoho dne spojily 3 sny,
které se diky jednomu velkému malému uciteli pre-
nesly do jedné mys-lenky a spole¢ného cile.

Ty sny patii Lindé, Markété a Jindre, které se uz
dlouhou dobu vénuji praci s détmi a pro déti. Ale
MYS-LIS projekt by pravdépodobné nevznikl nebyt

zZpét na obsah

jednoho veselého, malého kluciny, ktery jim ukazo-
val cestu a svymi nadSenymi reakcemi na myslisacké
napady obrovsky podporoval jejich usili. Davidek je
Ctyrlety Sikula se Sirokym usmévem, kuradzi rytire
a obrovskou diivérou v pratelstvi. Narodil se
s Angelmanovym syndromem, vrozenou genetickou
vadou. A pravé on byl velkym motorem pro dalsi
rozhodnuti a kroky, a dovedl tak MYS-LIS a7
k Nadaci Laborator Vodafone, u které tento projekt
ziskal podporu, a MYSLISACI tak mohou za¢it plnit
svoje poslani.

S otevienou narudi vitdme nové kamarady, ktefi by
si radi pohrali, zazpivali, zaradili, néco hezkého si
vytvorili nebo si vyposlechli nové pribéhy. A kdybys-
te se chtéli zapojit i néjakym vasim ¢lankem, postie-
hem, obrazkem, napadem, budeme moc radi, kdyz
nam napiSete!

Hravé aktivity pro déti a inspiraci pro rodice vam
MYS-LIS prinasi na svych strankach
www.myslis.com, které vam timto s velkou radosti

piredstavujeme.

Jindra BartoSovd, muzikoterapeutka
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http://www.myslis.com

Vymaluj mysky, jak se ti barevné libi, nemusi
byt stejné jako predioha. Jestli chces, pfimaluj
pozadi, muzes mysky vloZit do pokoje nebo je
nechat prob&hnout po louce, dej jim do ruky,
co podle tebe potiebuji, chté&ji mit....

www.myslis.com
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