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ADRESAR

STREDISKA
SPOLECNOSTI

PRO RANOU PECI

Spoleénost pro ranou pééi zfizuje stiediska poskytujici preventivni KDE N
socialni sluzbu rané péce, a to:

SPOLECNOST PRO RANOU PECI
Klimentska 2, 110 00 Praha
TEL.: 777 234 036, E-MAIL: centrum@ranapece.cz

KOMU JSOU NASE SLUZBY URCENY:
- rodinam s détmi se zrakovym postiZzenim od narozeni do 4 let a rodi-

nam s détmi s kombinovanym postiZzenim od narozeni do 7 let
KDE NASE SLUZBY POSKYTUJEME:
- na Gzemi hl. mésta Prahy a ve Stfedoéeském kraji

STREDISKO RANE PECE SPRP
SKE BUDEJOVICE

Vazeni a mill rodice,
péstouni, priznivci a donatori,

dostava se vam do rukou prvni ¢éislo ¢asopisu
,V kostce*, ktery bude vychazet v roénich inter-
valech a jehoz cilem je byt pfijemnym informa-
torem o déni v nasi organizaci, pfinaset novinky
tykajici se péce o déti s postizenim v raném véku
v Ceské republice i ve svété a informovat také
o novinkach v pfislusné legislativé. Bude vas
vtahovat do pfib&hd rodin, které maji osobni
zkuSenost s vychovou ditéte s postizenim.
Dovolte mi nejprve malou rekapitulaci nej-
republice a pér slov o historii Spoleénosti pro
ranou pééi. V Ceské republice vznikaly programy
rané péce jiz v devadesatych letech, rand péce
byla koncipovéna v souladu s trendy, které
presouvaly ranou péc¢i ze zdravotnictvi, Skolstvi
do sociélni oblasti. Tyto snahy byly zavr3eny zako-
nem ¢&. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ktery
upravil ranou pé¢i jako jednu ze sociélnich sluzeb
a sméfuje ji k rodiné. Novela z roku 2009 vyme-
zuje ranou pééi dislednéji i mistem poskytovani
jako sluzbu pfevazné terénniho charakteru.
Historie Spole¢nosti pro ranou pédéi je vice
nez dvacetiletd, ale jeji kontinualni tradice saha
pred rok 1989. Néktefi z jejich pracovnikii byli jiz
kolem roku 1984 aktéry prvnich dobrovolnickych
aktivit pro rodiny déti se zrakovym postizenim.
Spoleénost pro ranou pé¢i poskytovala ranou
pé&i nejprve v Praze a v Brné, v roce 1994 vznikla
pracovité v Ostravé, v Olomouci a Ceskych
Budéjovicich. Spoleénost pro ranou pééi, o. s.,
zastitila tato stfediska od roku 1997.
V roce 1991 byla navazéna spoluprace
s Perkins School for the Blind ve Watertownu
na pfedmésti Bostonu; v ramci této spolupra-
ce je rana péée v CR soustavné a dlouhodobé
podporovana nadaci Hilton Perkins International
(nejen finanéné, ale hlavné odbornymi materialy,
které byly poskytnuty k pfekladiim, a také dosud
trvajici opakovanou moznosti Géasti pracovniki
rané péce na odbornych stazich p¥imo v boston-
ské skole). Odbornici z éeské rané péée uz pro
tuto nadaci nejsou jen pouhymi pffjemci pomoci,
ale stali se i spolupracovniky v projektech nadace
pro dalsi rozvojové programy podporujici rozsi-
feni a kvalitu rané péce v zemich, jako je napt.
Bulharsko, Slovensko, Anglie, Turecko, Ukrajina.
Spoleénost pro ranou pééi je élenem
Mezinarodni rady pro vzdélavani a rehabilitaci
osob se zrakovym postizenim (ICEVI), aktivné
se zapojujeme v sekci Rana péce, Evropa.

Spolupracujeme také s Institutem pro ranou péci
v Grazu. Institut jako jedna ze 3 Skol v Rakousku
a jedina ve Styrsku vzdélava na univerzitni trov-
ni poradce rané péce a je garantem kvality rané
péce. Rozvijime spolupréci s dennim centrem
pro rehabilitaci déti a mladeze Mali dom, ktery
sidli v Zahtebu v Chorvatsku.

Ve spolupréci s Katedrou aplikovanych po-
hybovych aktivit FTK UP Olomouc organizujeme
pravidelné mezinarodni konference pracovniki
v rané pééi v Olomouci, obsahem je vyména in-
formaci a zkuenosti v oblasti rané péée v Ceské
republice a v Evropé.

Spoleénost spolupracuje s nejvyznam-
néjsimi neonatologickymi, oftalmologickymi
a neurologickymi pracovisti v CR a podilela se
na vytvafeni standardi rané péée a standardd
kvality socidlnich sluzeb. Tyto normy jsou od
roku 2000 pro vSechny zaméstnance zavazné.

Program ,,Provéazeni®, ktery v rané pééi
realizujeme, je ocefiovan verejnostiv CR —
opakované byl prezentovan v médiich (televizni
porady Kli¢, Sama doma, Cas pro rodinu, Zaplnit
bil4 mista), ziskal ocenéni Vyboru dobré ville
— Nadace Olgy Havlové za vynikajici realizaci
projektu a ocenéni televizniho pofadu Rad
Paprsku.

Rand péce — terénni socialni sluzba, kterou
poskytujeme, plisobi proti umistovani déti do
ustavd a instituci mimo bydlisté a rodinu. Pomoc
nabidnuta rodi¢iim v dobé, kdy je postiZzeni nebo
ohrozeni ditéte zjiSténo, pomaha prekonat jejich
pocit bezradnosti, izolace a tim pfispiva i k setr-
vani déti v rodiné, zvySuje vyvojovou trover déti
se zdravotnim postiZenim, a tak zarovefi zvy3uje
ijejich S8ance na integraci do béZnych zafizeni
(predskolnich a $kolnich) v misté bydlisté.
Umoziuje ditéti maximalné vyuZit jeho poten-
cialu a rozvijet vlastni schopnosti v pfirozeném
prostfedi rodiny, vrstevnikii a domova v 3ir§im
smyslu. Tim jsou napliiovéna prava ditéte
(podle Listiny zakladnich prav a svobod — pravo
ditéte vyriistat v rodiné a ve svém pfirozeném
prostiedy).

Sluzba poskytovana Spoleénosti pro ranou
péci koresponduje s obecnymi cili socialni
sluzby v Ceské republice i v Evropské unii.

Cile, kritéria a pribéh sluzby jsou v souladu
s Narodnim akénim planem socialni integrace,
s dokumenty Rady Evropy, které se tykaji péce
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a vzdélavani déti od narozeni do osmi let véku

a socialnich sluzeb pro fyzicky nebo mentalné
postizené déti. Pomaha napliiovat Umluvu

o pravech ditéte OSN, ke které se nase republika
hlasi od roku 1991.

Spolupraci s odborem pro rodinu MPSV,
prezentaci rané péce, listopadovou kampani
pro odbornou i laickou vefejnost s ndzvem
,Tyden rané péce“, prezentaci systému péce
o hendikepované déti v Ceské republice na piidé
Poslanecké snémovny, prezentaci rané péce na
ideové konferenci ODS zaméfené na podporu
rodiny a adresné davky se Spoleénost pro ranou
péci aktivné zasadila o zménu systému péce
o déti. Nase aktivity byly Gsp&sné a v roce 2012
byla pfijata novela zakona o socialné-pravni
ochrané déti — a to je dalsi krok k tomu, aby
systém péce o ohrozené déti v Ceské republice
nabral novy smér ve prospéch déti.

Na zavér rekapitulace nasich malych tspé-
chii mi dovolte velké podékovani.

Dékuji vSéem zaméstnanciim SPRP za jejich
velké pracovni nasazeni, redakénimu tymu za
vznik prvniho ¢&isla éasopisu ,,V kostce, viem
rodi¢tim za jejich pribéhy.

Dékuji vdem donatortim, p¥iznivedm a spo-
lupracovnikiim za podporu nasi organizace, za
podporu ndmi poskytovanych sluzeb.

Casopisu ,V kostce” pieji hodné étenéra,
nam viem pfeji hodné zdravi a sil do dal3ich dnii.

Pavla Matyasova

piedsedkyné Spoleénosti pro ranou pééi
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RAaNa

Nasledujici fadky jsou struénym
shrnutim zakladnich informaci o rané péci
a o zpusobu poskytovani této sluzby.

Rana péce je podle zakona 108/2006
Sb. sluzbou socialni prevence. Je uréena
détem s postizenim (nebo dlouhodobé
nep¥iznivym zdravotnim stavem) a jejich
rodinam. Pomaha k pfekondavani nepfizni-
vé socialni situace, ktera ze zdravotniho
postiZeni ditéte vyplyva. Uzivatelem
sluzby (klientem) je celd rodina.

Poskytovanim rané péce pomahame
nasim klientim zorientovat se v situaci,
ktera se dotyka kazdého ¢lena rodiny.
Rodice podporujeme v jejich snaze
o pochopeni specifickych potfeb ditéte.
Provéazime je obdobim vyrovnavani se
skuteénosti, Ze nova situace zasahuje
necekanym zplsobem do fungovani ce-
Llého rodinného systému i do potieb jeho
jednotlivych élent. Spoleéné s rodiéi
hledame cesty k podpofte vyvoje ditéte
v téch oblastech, které jsou jeho zdravot-
nim postiZzenim zasazeny.

Terénni charakter sluzby umoziuje
odbornikidim dojizdét za klienty do jejich
domov - dité tak neni vystaveno zbyte¢-
nému stresu z cestovani a pobytu v cizim
prostfedi, poradkyné ma moznost lépe
porozumét specifikiim dané rodiny a uéin-
néji pfizplsobovat svou praci prostiedi, ve
kterém dité vyrista.

ece se

Kdo mizZe byt klientem rané péce?

0 poskytovani této sluzby mohou pozadat
rodice, ktefi se staraji o dité raného véku,
jehoz vyvoj je ovlivnén nebo ohrozen dlou-
hodobé nepfiznivym zdravotnim stavem
nebo postizenim. Zadatelem mohou byt
oba rodice, jeden z rodi¢d nebo jind do-
spélé osoba, které bylo takové dité pravni
cestou svéfeno do péce.

Jak zajemce o sluzbu postupuje?

0 mozZnosti vyuZivat ranou péci by se méli
rodi¢e dozvédét soubézné s informaci, ze
se u ditéte objevil takovy zdravotni pro-
blém, ktery by mohl mit negativni vliv na
dalsi vyvoj ditéte. S nabidkou sluzby rané
péce rodice vétSinou seznami primo Lékaf,
ktery vyhodnotil zdravotni stav ditéte. Vy-
znamnou roli v informovani rodi¢d mohou
sehrat také pracovnici socialnich odbord
a Ufadud prace nebo rodiny, které si prosly
podobnou zkusenosti. Rada informaci je
k dohledani na internetu. Nasledné roz-
hodnuti, zda rodina o sluzbu pozada nebo
ne, je pak pouze na rodiéich.

Kazdy poskytovatel rané péce ma
vymezenu nejen ,cilovou skupinu“ (podle
toho, s jakym druhem postizeni ditéte
umi jeho odbornici pracovat), ale i tizemni
plsobnost (podle toho, jak daleko jsou
pracovnici za klienty schopni dojizdét).

S Zadosti o poskytovani rané péce se tedy
rodice v pfipadé zajmu obraceji pfimo na

S

konkrétniho poskytovatele sluzby - podle
svého bydlisté a podle toho, jaké zdravotni
postizeni bylo u jejich ditéte zjisténo.

Sluzba pak muze byt rodiné poskytova-
na po dobu, nez dité s postizenim ,vyroste®
z raného véku - tedy od jeho narozeni (pf¥i-
padné od zjisténi jeho zdravotniho postize-
ni) maximalné do dovrieni sedmi let véku.
Pro poskytovatele rané péce jsou v ramci
celého procesu poskytovani sluzby zavazné
standardy kvality socialnich sluzeb.

O priibéhu sluzby - tj. o obsahu
jednotlivych konzultaénich navstév,
konkrétnich formach podpory, stejné jako
o ¢etnosti kontaktd rodiny s kliGovym
pracovnikem (poradcem rané péée) - spo-
lurozhoduje klient. Vse se fidi potfebami
dané rodiny a individualnim planem po-
skytovani sluzby. Na sestaveni ramcového
individudlniho planu a na jeho pravidelné
aktualizaci spolupracuji s poradcem rané
péée rodide ditéte (pfipadné jina peéujici
osoba) - stanovuji si cile, kterych by chté-
li za pomoci sluzby dosahnout.

Za poskytovani zakladnich forem rané
péce klienti nic neplati. Finanéni pro-
stfedky na zajistovani této vysoce odborné
socialni sluzby se snazi poskytovatelé
ziskavat z fady rtznych zdroju.

Dalsi informace najdete na
Wwww.ranapece.cz.
Ivana Kudelova, SPRP Brno

Ivo Smoldas

JakoZzto vékovity jiz jedinec, aspirujici tudiz spise na
péci pozdni, dozvédél jsem se o péci rané az pricinénim
néhody. Re¢ené nahoda méla ladnou podobu koordina-
torky ¢eskobudéjovického sttediska Lidy Matasovské,
rodacky ze vsi, v niz posledni dobou reziduju. Seznav
od ni, v ¢em rané péce spociva a jak ic¢inné pomaha
odstrariovat klacky, které zlomyslny osud potouchle
hézi pod nohy zdravotné, zejména zrakové postizenym
détem a jejich rodinam, usoudil jsem, Ze takto pfinosné
¢inéni si véru zaslouZi co mozna nejvice podpofit. Oba-
vam se ovsem, Ze ma, povytce slovni, ba Zvaniva pod-
pora byla a je ku prospéchu vice mné samotnému. Na
nékolika setkdnich s pracovnicemi rané péce i s détmi
a rodinami, kterym poméahaji, jsem totiz nasal nemélo
Zivotniho optimismu, zejména od skvélych klukd a ho-
lek, absolventl rané péce, kteri tam skvostné muziciro-
vali a ktefi vzdor svému hendikepu vladli obdivuhodnym
humorem i odvahou do Zivota natolik zavidénihodnou,
Ze svym zrakovym i jinym nedostatec¢nostem paradné

vytreli zrak.

Ivo Smoldas, patron éeskobudéjovického strediska

Jak to vidi

Jirl Sedlacek

Byvalé i souéasné aktivity ostravského herce Jifiho Sedlacka
jsou pomérné rozsahlé; riiznymi formami se vénuje predevsim
divadlu, znaji jej také televizni divaci, nejen jako herce, ale

i v iiloze priivodce nékolika popularnimi magaziny rizného
zaméfeni. Vyrazné se vénuje praci s hlasem, od Gié¢inkovani v lite-
rarnich veéerech a prezentace poezie pies dabing aZ k rozhlasové
éinnosti. UZ méné znamé je to, Ze také sklada pisnicky, hraje

na kytaru a zpiva a jiZ nékolikrat nevahal tohoto svého talentu
vyuzit, jak Fika, pro dobrou véc.

Kdo té nékdy vidél hrat v divadle nebo sledoval popularni cykly
Zahrada je hra nebo Pod pokli¢kou, musi potvrdit, Ze kolem sebe
dokazes si¥it pozitivni atmosféru a navic bavit lidi. Jak to vidis,
jaké misto ma v Zivoté humor?

Humor je dar. Velky dar, ktery ndm byl dan. Je to lék, ktery
zabira jak po kapkéch, tak po celych barelech. ZaleZi na situaci.
Pro mé je v Zivoté dost klicovy. Od pozitivniho pohledu na svét
pfes ismév a spontanni smich po dilezity ,nadhled” nad sebou
samym, coz umoznuje nebrat se pfilis vazné. Kdyz se totiz nedo-
kaze ¢lovék zasméat sdm sobé, je na nejlepsi cesté k tomu, aby se
stal ,smésnym®.

- v

OSOBNOSTI A RANA PECE

Nejsi jen herec, ale pokud vim, i textaF a muzikant. Jak se to
stalo, Ze jsi zacal spolupracovat se Spoleénosti pro ranou pééi
a uz nékolikrat ji podpof¥il svymi hudebnimi vystoupenimi na
benefiénim koncerté v Ostravé?

Ja uz to jednou ekl - Ze i lidé se zrakovym postizenim maji své
pfedstavy a sny. A Ze na nas je, abychom jim pomahali jejich sny
uskutecriovat. Pokud se o to alespori nepokusime, pak nas bude
pronasledovat pocit vlastni slepoty z nete¢né Lhostejnosti. Proto
rad vystupuji na benefi¢nich koncertech této organizace. Je to to
nejmensi, ¢im mohu za sebe na dobrou véc pfispét...

Co je z tvého pohledu pro rodiée, kterym se narodi dité s vaznymi
zdravotnimi obtiZemi, diileZité, co jim miiZze pomoci tuto situaci
zvladat?

V piipadé trvalého postizeni je dilezité asi laska a trpélivost.
Pevné nervy a sila. A kus hrdinstvi. Nenf totiZ ojedinélé, Ze spousta
lidi - zejména muzl - z takové tézké Zivotni situace zbabéle ute-
¢e. Tam, kde je néjaka nadéje, je dilezita vira. Vira a presvédcent,
Ze vse nakonec dobre dopadne. Dostali jsme v tomto ohledu taky
jednu lekci. Jeden ze syn( se narodil pfed¢asné, nemél dostatec-
né vyvinuté plice a musel byt vinkubatoru. Ale nakonec vsechno
dobfe dopadlo. A proto si o to vice vazim viech rodiéd, ktefi takové
$tésti neméli, a pfesto dokazou svou tézkou Zivotni zkousku
zvl&dat, a jak jsem se na vlastni kiizi presvédcil - dokonce se

i usmivat. Klobouk dold!

Pokud vim, mas velkou rodinu a jsi pracovné vytiZzeny. Jaky je
vlastné tviij Zivotni styl?

SnaZim se nachazet v tom shonu a pracovnim vypéti harmonii.
Déavat véci do vzadjemného souladu. Zni to jako absurdita, ale je to
jedina Sance, jak nezkolabovat a zUstavat stéle ,,Cerstvy“. Protoze
chci v préci odvadét co nejlepsi vykon, vénovat se dalsim aktivitdm
a roding, tak si uvédomuju, jak je stejné dalezité i umét odpocivat.
Mymi dobrymi pomocniky jsou relaxace, meditace, klid, spanek,
radost, pohoda, hudba... Nékdo voli ,aktivni“ odpocdinek, mé zase
osvézi i kratkodoby ,gaucéing®.

Dékuji ti za rozhovor.
Vladimira Salvetova, SPRP Ostrava

Goldflamovi __
nas podporuji

Moje Zena Petra a j& jsme trochu nedCvéfivi.
Nékdy je tézké rozpoznat mezi tolika aktivitami
ty diilezité, podstatné, uzite¢né a prospésné.
Tady jsme ale opravdu vahat nemuseli. Stfedisko
rané péce a jeho ¢innost je néco, co ma hluboky
smysl a kde ¢lovék s podporou vahat nemuze.
Nevéhejte taky, budte tak laskavi, prospéjete

opravdu dobré véci!
Arnost a Petra Goldflamovi



Prinasime vam nékolik pfibéht rodin, které vychovavaji dité s postizenim. Pfibéhy sepsali sami nasi klienti a oteviené v nich po-

psali nejriiznéjsi boje, strasti a tézké chvile, kterymi jejich rodiny prochézely a prochézeji. Doéteme se o tom, jak se rodiny vyrovna-

valy s tézkou diagndzou ditéte, ale také kdo jim byl v tézkych chvilich oporou a kde nalezli pomoc a radu. Usilujeme o to, aby pravé

Spoleénost pro ranou péci byla tim, kdo véas poda pomocnou ruku a poskytne podporu, odbornou pomoc i dilezité informace

rodinam, které pecuji o dité s postizenim.

Velmi si vazime odvahy a otevienosti, se kterou rodiny promlouvaji o svych tézkych osudech. Véfime, Ze pribéhy téchto nékolika

déti a jejich rodin pro vas budou v mnoha ohledech inspiraci a povzbuzenim.

HoNZIR

Dobry den, dovolte mi, abych se vam
predstavila. Jmenuji se lva a chtéla bych
se s vami podélit o svij pfibéh a o pfibéh
mého syna Honzika. Téhotenstvi i porod
byly bez komplikaci. Honzik se narodil
v terminu 8. 2. 2007. Vazil 3700 g a méril
51 cm.

Jeho vyvoj byl v pofadku. Chodil ve
13 mésicich a byl Zivéjsi dité. Takovy maly
,neposeda“. Do 3 letjsem sini¢eho jiného
ve fyzickém a psychickém vyvoji nevsimla.
Pomalejsi byl v fedi, ale kazdy mi ¥ikal,
je to kluk, ti byvaji pomalejsi. Jinak byl
zdravy klucina.

V tnoru 2010, kdy Honzikovi byly 3
roky, zacal chodit do Skolky. Jesté nez
jsme nastoupili, ptala jsem se détské
doktorky, jestli neni néco Spatné s feci.
Doktorka mi fekla, Ze se ve Skolce rozmlu-
vi. Matefskou skolku pfrijal velice dobfe,
ale byl éasto nemocny.

V bfeznu 2010 po jednom onemoc-
nénf dostal doma svij prvni epilepticky
zachvat. Bylo to néco strasného. Myslela
jsem si, Ze mi umfe. Zdstal mi nehybné

leZet na zemi. Po zvednuti byl cely napjaty.

Jak jsem ho drzela v naruci, mél krec
v pravé ruce, o¢i v sloup a nereagoval.

Zavolala jsem manzela, ktery si ho vzal,
ajévolala zachranku. Vtom Honzik zacal

i modrat. ManZzel ho zkusil bouchnout

do zad a z Honzika vypadl kousek jidla

od snidané a probral se. Zachranka nas
odvezla do nemocnice, kde nas pfijali

pro podezfeni na epilepsii. Poté se kazdy
doktor chodil ptat, co se stalo, a dokonce
fekli, Ze se jen dusil, Ze to epilepsie neni,
ale nechali si n&s na pozorovani. Honzik
odpoledne v nemocniéni herné dostal
druhy zachvat a uz kolem nas béhali. Hned
nas vezli na CT a oéni pozadi. Druhy den
natodili EEG, kde byly generalizované

epi aktivity. Potom nas propustili domu.
Dostali jsme Léky, které zabiraly. Méla
jsem strach, Ze Honzik nebude s epilepsii
moci dél chodit do $kolky, ale nechali si ho
tam a byli pouceni na zakladé informaci

z nemocnice.

V kvétnu 2010 jsem se rozvedla a na
podzim 2010 jsme se odstéhovali od man-
Zela do pronajatého bytu a na vse zlstali
sami. Honzik dostal za tfi ¢tvrté roku od
prvniho epi zachvatu opakovany epilep-
ticky zachvat. Dokonce jeden i ve Skolce,
ale v3e jsme zvladli a Honzik dal dochazel
do Skolky.

V zimé 2010 zacal nétlak ze strany
Skolky, ze Honzik neumi véci, co jiné déti
zvladaji, a Ze je hyperaktivni. Zachvaty
byly dva do mésice, coz bylo docela v po-
hodé. Byva to i horsi... Honzikovi zménili
lé¢bu. Byl po niale plactivéjsia emocné
labilni. | pfesto zachvat pf¥isel do 14 dnd
a zase nam dali nové léky. Honzikovi tyto
léky zabiraly. Na ¢as byl v poradku az na
néjaké nachlazeni.

V lednu 2011 jsme zacali chodit kvili
znacné opozdénému recovému vyvoji na
logopedii.

V Gnoru 2011 jsme na upozornéni
Skolky byli na vySetfeniv pedagogicko
-psychologické poradné pro napadnost ve
vyvoji a oblasti chovéni.

V kvétnu 2011 jsme pro ¢astéjsi
Honzikovy zachvaty museli na dovysetteni
na magnetickou rezonanci a na navstévu
psycholozky. Byli jsme proto hospitalizo-
véani v nemocnici. Z téchto vSech vysetfeni,
kterd jsme od Ginora museli absolvovat,
jsem se dozvédéla, Ze je Honzik opozdény
ve vyvoji. Ve 4 letech byl v oblasti mental-
niho vyvoje 20-22 mésicl, jemna a hruba
motorika 23-25 mésicll a v fe¢i 15 mésicd.
Dominuji projevy autistického spektra
arysy ADHD.

Po hospitalizaci v nemocnici dostal
Honzik do tydne 2 epi zachvaty. S neu-
rolozkou jsem se domluvila, Ze chci znat
nézor jiného lékafe. Proto nas nase neu-
rolozka odeslala do nemocnice v Praze.

V ¢ervnu 2011 jsme tedy s Honzikem odjeli
do Prahy do Thomayerovy nemocnice

v Kréi. Nic nového nam netekli. Jen navy-
Sili léky. Béhem této hospitalizace zacal
Honzik z niceho nic padat. Doktofi nevé-
déli, pro¢ najednou Honzik pada, Ze snad
jsou to epi zachvaty. Udélali Honzikovi
genetické vysetieni syndromu fragilniho
X-chromozomu. Podle vysledki bylo vse

v potadku a byli jsme propusténi domda.

Zacala jsem hledat specialni skolku,
protoze do normalni MS, kterou navité-
voval, jiz chodit nemohl. Nejprve jsme
navstivili Skolku logopedickou, ale tam
s mentalnim opozdénim Honzika vzit
nemohli. UZ jsem nevédéla co dal, ale pani
z této Skolky mi moc pomohla a dostali
jsme se do specialni $kolky, do které Hon-
zik chodi od podzimu 2011 a kde je moc
spokojeny.

Na podzim 2011 dostavam vypovéd
v praci. Rikam si, jak to s Honzikem vie
zvladneme? Honzik zacal chodit do spe-

cialni Skolky, o které jsem se uz zminila. Ze
zacatku jsou problémy, nechce se mu do
Skolky a place. Musi si ale zvyknout a vim,
Ze se ve skolce hezky a velmi dobfe staraji.
Potfebuje péci logopedickych pedagogt,
které se mu tam dostava. Timto dékuji
nasim panim uéitelkdm a zdravotnim
pracovnicim.

V3e se velmi zhorSuje. Vracime se na
noc k plenam. Ptes den si zatim Honzik
jesté fekne. Zacina se hrozné vztekat,
kdyz mu néco nejde tak, jak by chtél.
Mozné si uvédomuje své nedostatky. To,
co umél, je najednou pryé. Sdm se uz ani
neoblece, nenaji. Zacal hrozné slinit. To
ani jako miminko nedélal.

Méla jsem velkou radost, kdyZ se diky
navstévam logopedie zlepsil v feci. | pani
logopedka to vidéla a chvélila nés. Slovni
zasoba se mu od kvétna 2011 rozrostla
na 100 slov a za¢inal pouzivat dvouslovné
véty. Bohuzel, jak se Honzik zacal zhor$o-
vat, tak i slova pomalu ubyvala. Nyni sotva
fekne ,mami“. Dorozumiva se jak malé
dité skieky anebo zvatlanim. Nékdy ani
nepochopim, co se mi snazi fict.

V listopadu 2011 jsme byli na pra-
videlné kontrole u neurologa. Nase pani
doktorka méla podezfeni na neurodegene-
rativni onemocnéni a odeslala nas proto
na vysetfeni do nemocnice v Praze-Mo-
tole.

V prosinci 2011 se Honzik stéle ve
vyvoji zhorSuje. Jednou, byla to nedéle, se
mi za cely den neudrzel na nozkach, cely
den prolezel v posteli, kde jsme si hrali
a Cetli a prohlizeli knizky. To ma velmi rad.
Taky se rad diva na poh&dky o masinkach.
Nejvic se mu libi o masince Toméasovi.

K veceru uz natom byl lépe. Nevédéla
jsem ale, co se mohlo stat.

Druhy den uz byl v poradku tplné a Sel
do Skolky. J& se stavila za nasi pani dok-
torkou na neurologii, abych se ji zeptala,
co se stalo. Pani doktorka mi dala zprévu,
kterou posilala do nemocnice v Motole.
Také zpravu, Ze nds nemocnice bude kon-
taktovat pisemné k hospitalizaci, a kontakt
na nemocnici, at se s nimi domluvim.

S nadéji jsem jela s Honzikem do mo-
tolské nemocnice v Praze, kde mu znovu
udélali magnetickou rezonanci a potvrdili
neurodegenerativni onemocnéni. Do té
doby jsem doufala, Ze to nebude tak hroz-
né, ale pak jsem se psychicky zhroutila.
Nevédéla jsem, jak se s tim mam smi¥it.
Co budu délat? Osetfujici doktorka vam
zacne vysvétlovat, ze kdyZ mu za¢ne odu-
mirat bila kiira mozkova, e miize i UMRIT.
Je to strasné, kdyz vam zdravé dité najed-
nou onemocni. Potad si fikdm, pro¢ zrovna
ja? Neprozila jsem si uz dost?

Po tomto zjisténi mi lékatka Yekla, Ze
Honzikovi musi udélat dalsi vySetfeni. To
vySetteni, co mi moje mamka rozmlouvala
— lumbalni punkci. Rekla jsem si, Ze musim
zjistit, pro¢ se Honzik porad zhorsuje
a ¢im to je. Nedala jsem se odradit, i kdyz
jsem se s mamkou kvili tomu pohédala.
Nevédéla jsem, jestli Honzik vydrzi 24
hodin po zakroku jen lezet, ale zvladl to.
Zatim to byl jen zacatek vSech vysetreni.

PRIBEHY Z RODIN

Nevédéla jsem, co nés jesté ¢eka. Lum-
balka dopadla dobre. Ve je metabolicky
v poradku. Udélali ndm vSechna mozna
vysetteni, ale vSe v normé. Jesté jsme byli
na genetice, kde délali rlizné odbéry, ale
na nic neprisli.

Po navratu z nemocnice v zimé 2012
prestal Honzik sém chodit. Chodijen s po-
moci, a to velmi Spatné. Pti chizi se opira
pouze o $pi¢ky prstd. Kdybych ho pustila,
tak okamzité spadne. Doma leze jen po
étyrech, i kdyz s pady. Je velmi neohra-
bany, proto jsme museli pofidit helmi¢ku
proti padtim. Ta mu schova skoro celou
hlavi¢ku. Pojistovna nam ji schvalila.
Ptestal sém jist. Musim ho krmit jak malé
miminko. S fe¢f je to také $patné. Pofad
hrozné slini. Stéle se pokousime o to, aby
chodil na zéchod, ale hrozné se vzteka.
Proto mé plenky uz na cely den.

V lednu 2012 jdu s vysledky na neu-
rologii a také proto, Ze Honzik pfestava
chodit. Podala jsem navrh na pojistovnu
kvili ko¢arku. Pani doktorka mi ukdzala
nékolik typl kocarkd, ale na kazdy se
néco doplacelo. Vybrala jsem kocarek
Major Buggy, protoze byl bez doplatku
a s kompletnim p¥islusenstvim. Kocarek
nam schvalili. Byla jsem 3tastnda. Honzik
se prece jen pronese, vazi 18 kg. Tésila
jsem se, az bude teplo, jak budeme chodit
na prochézky a vylety.

V dubnu 2012 jsme jeli na kontrolu
do Prahy-Motola. Stéle nikdo nevi, pro¢
se vyvoj zhorSuje. Trva ale podezieni na
neurodegenerativni onemocnéni z okruhu
dédi¢nych metabolickych poruch. Proto
ném oSetfujici lékatka v motolské nemoc-
nici objednava vysetfeni na metabolické
poruchy ve VFN v Praze, které podstupuje-
me v kvétnu 2012. Honzikovi zde udélali
koZni biopsii a metabolické vyseteni.
Dalsi dlouhé ¢ekani na vysledky. Také dé-
lali vySetteni o¢niho pozadi, kde je nélez

mirné atrofie terét a makulopatie. To se
ale je$té musi dovysetfit v Olomouci. Dale
nés posilaji na rentgen ruky. Svéd¢i pro
opozdény kostni vék. Zavér neurologické-
ho vysettenije: vyraznd PMR s regresem
ve vyvoji, paleocerebelarni syndrom,
hypersalivace, centralni kvadruparéza,
epilepsie, rozvoj spasticity az rigidity.

V cervenci 2012 si jedeme pro vysled-
ky. M&m strach, ale kone¢né snad budu
védeét, jak na tom Honzik je a co nas ¢eka.
Pan doktor mi fekl, Ze jsme s byvalym
manzelem méli $patny gen, ktery Honzik
ma, a proto je na tom tak Spatné. Vsak
sama vidim, jak se chova a jak na tom je.
Hrozné je, kdyz se podivam nazpét, kdy
chodil, byl zdravy. Mam slzy na kraji¢ku.
Co mé ted ¢eka? Jak se vyrovnat s tim, Ze
je jiny? Nikdo vdm neporadi. Smitit se s tim
nedd, jen naudit se s tim zit. Z vysledkd
koZzni biopsie se doviddm, Ze méme vzac-
nou a zatim nelééitelnou nemoc. Ma hroz-
ny nazev - neuronélni cerodlipofuscinéza
II. typu, ale je jesté tfeba dalsich odbérd,
aby upfesnili priibéh nemoci. Ma vice pod-
druhd, takze dal$f ¢ekani na vysledky.

Uéim se Zit s nemocnym ditétem. Po-
tkalo nas to nejhorsi, co mohlo, a vybralo
si to pravé Honzika. Kazdy mi rika, jak
jsem silnd, Ze by to nezvladli. Kdyzjsem
ale sama, tak bre¢im a fikam si, Ze to ne-
zvladnu. Ale musim, jsem tu pfece pro néj.
Nejvic mé potési, kdyz se na mé podiva
a usméje se. Je to moje slunic¢ko a dodavéa
mi energii a silu bojovat.

RiZovou budoucnost neméme, ale
potad bojuji a snazim se pro Honzika udé-
lat v8echno, co je mozné a v mych silach.
Vim, Ze Zije ve svém svété, ale dokud néjak
vnimd, komunikuje a méd z né¢eho radost,
tak jsem $tastna.

Prosim, jestli nékdo mate takovou
nemoc, ozvéte se. Budu rada a dékuji.

lva a Honzik




Po Sesti letech kon¢i nase spolupréce
se Strediskem rané péce. Jsme réadi, Ze jsme
mobhli jejich sluzeb vyuzivat tak dlouho,

a kdyby to bylo mozné, vyuZivali bychom tyto
sluzby radii déle.

N&s syn se jmenuje Romanek. Dnes je mu
sedm let, ale kdyz si vzpomenu na jeho naro-
zenf a zaCétky toho vieho, co nés pak potkalo,
je to, jako by to bylo véera. Vsichni rodice
postizenych déti to jisté sami dob¥e znaji. Jaky
byl tedy nas p¥ibéh...

Mé prvni a zatim posledni téhotenstvi
probihalo bez problémd. V sedmém mésici pfi
bézné kontrole pani doktorka konstatovala,
Ze miminku nejdou pupecni $idirou Ziviny.
Odeslala mne do nemocnice. Tam lékafi
rozhodli o okamZitém cisafském fezu a jesté
ten den byl Romének na svété. V tu chvili jsme
netusili, co nés ceka. Vse bylo nové, rychlé
a zvlastni.

Nasledoval dvoumésicni pobyt na
neonatologii, béhem kterého si Romanek
prozil své. Asi pét dni po narozeni mél velké
problémy. Bylo mi feceno, Ze pfistich 48 hodin
bude kritickych a Ze preziti je nejisté. Béhem
té doby jsem k nému nesméla, nevédéla jsem,
co se déje, a byly to nepopsatelné, tryznivé
a nekoneéné hodiny mého Zivota. Romének je
ale velky bojovnik a od zac¢étku bojoval o to, byt
tu's ndmi. Tekutinu, kterd se mu z nezndmych
dlvodt vytvérela kolem srdce, ledvin a plic, se

U

Do tii let jsme
cviCili 3-4x denné

nakonec lékaftim povedlo odsat a Romanek
prezil. Pak se v3e zlepsilo. Béhem pobytu absol-
voval dvakrét transfuzi. Pfed odchodem dom(i
jesté podstoupil operaci oboustranné triselné
kyly, kterou si v nemocnici vybrecel. Na JIP byly
sestry UZasné a peclivé se o ty drobecky staraly.
Pak ale, kdyZ déti uz nepottebuiji intenzivni péci
a nemohou jesté ani k maminkdm na pokoj,
prevéazeji je na jiné oddéleni. Tam byly sestry
jiné. Na jejich péci opravdu nevzpomindm
v dobrém. Pak ale kone¢né mohl byt na pokoji
se mnou a bylo lépe. Domt jsme odchazeli
s tim, Ze syn bude o dva mésice opozdény, ale
o postizeni nebyla fe€. V nemocnici ndm viem
fikali, ze nedonosené déti mohou byt vivojové
opozdénéjsi oproti zdravym détem. Mohou mit
i problém s hyperaktivitou, zrakem apod. Rikali
nam, Ze asi 4 % z nedonosenych déti mohou
byt postizené. Nejvic jsou pry ohrozené déti,
u kterych doslo ke krvaceni do mozku. Ale to
nebyl n&s pripad. Obavy z dalsiho vyvoje jsme
méli, ale nic takového nas nenapadlo.

Co se tyka diagnézy, tak po celou dobu
na oddélenf ultrazvukova vy3ettent hlavicky
ukazovala ztratu bilé mozkové hmoty. V Sedé
mozkové hmoté jsou pry ulozena nervova cen-
traa v bilé mozkové hmoté jsou ulozeny dréhy,
které vedou impulzy. Pan doktor fikal, ze se Ro-
mankovi ztraci bila hmota. PFirovnal to k ¢erné
dife ve vesmiru. Prazdné misto po bilé hmoté
pry zaplni mozkomisni mok. PFi propousténi
nase diagndzy byly IRDS - syndrom respiracni
tisné novorozence (po porodu byl na umélé
plicni ventilaci) - a cysticka periventrikularni

RomaneRr

leukomalécie (po3kozent bilé mozkové hmoty).
0d zacatku pobytu v nemocnici dochaze-
la na pokoje rehabilitaéni sestra a zacala nas
ucit, jak cvicit Vojtovu metodu. Pravé od toho-
to cviceni jsme ocekavali, Ze pomUZe obnovit
nebo vytvorit drahy v bilé mozkové hmoté.
S Roméankem jsme na neonatologii chodili
jesté asi rok na kontroly. Pak nas odkazali uz
jen na nasi neurolozku.

Asi osm mésicli po narozeni jsme uz
védéli, Ze néco nenf v poradku. Vyvoj zaostaval
postupné o vic nez o dva mésice. Ale neuro-
lozka odmitala cokoli up¥esnit. Pry az v roce
Zivota se diagnostikuje DMO. Takze jsme to
sice védéli, ale nevédéli. V roce se tedy objevi-
la tato diagnéza.

Kontakt na Stfedisko rané péce jsme
dostali v deseti mésicich pravé od neurolozky
s tim, Ze pomé&haji rodi¢tim pfedc¢asné naroze-
nych déti. Tak jsme se dostali do jejich péce.
Po funkénim vysetteni zraku byla zjisténa
centralni porucha zraku.

Do dvou let trpél Romanek na neobjasné-
né horecky. Détska lékatka nés vzdy odeslala
do nemocnice, tam zjistili zvySené zanétlivé
parametry, nasadili antibiotika a tak to $lo
kazdych ¢trnéact dni az mésic opakované.
Pri¢ina téchto potizi nebyla zjisténa. Od dvou
let madme od tohoto klid. Horecky prestaly. Od
té doby ale pro zménu dojizdime na kontroly
do Prahy na oddéleni dédi¢nych metabolic-
kych poruch. Od Romankowych dvou let - po
absolvovani svalové biopsie a lumbalni punk-
ce - tam badaji a snazi se objevit dédi¢nou
metabolickou poruchu, kterou podle nich syn
trpi. Pry se u mnoha déti diagnostikovanych
jako DMO nejedna o DMO, ale o rizné dédi¢né
poruchy. O tom je pan doktor presvédéeny
i u Romanka. Z toho ddivodu ndm zatim nedo-
porucovali dalsi déti. Pry by na 25 % mohlo
byt nemocné i dalsi dité. Pokud by diagnézu
potvrdili, jednalo by se o pravdépodobnost az
75 %. Bohuzel dodnes neobjevili, co hledaji.

Poté, co ndm bylo sdéleno, Ze nase dité
vlastné nikdy nebude jako ostatni déti, to
bylo moc tézké. Pokud mam mluvit za sebe,
myslim, Ze zvyknout si na to se neda nikdy,

i kdyZ se ¢lovék snazi. Do Romankovych tff let
jsem nemohla vidét jiné déti. Stacilo byt chvili
v ¢ekarné u lékare nebo jit parkem. Porad
jsem brecela. Rikala jsem si, pro¢ zrovna my.
Pro¢ musf byt Romanek tak nemocny. Nikdy se
o0 sebe nepostara. Pfala jsem si, aby byl zdravy.
Ne kvili sobg, ale kvali nému.

Do tfi let jsme cvicili 3-4x denné, do toho
po tfech hodinach krmeni. Do toho kazdou
chvili v nemocnici. Zivot byl samy stres a sta-
rosti. Byly chvile, kdy jsem si Fikala, pro¢ to
Romanek viibec prezil, pro¢ musel byt takovy
bojovnik. Kdyby tenkrat neprezil, nemuseli
bychom se tu ted ani my, ani on trapit. Rikala
jsem si, Ze ze Zivota bude mit jen trdpeni. On
toho do tfi let moc nedélal. Byl zcela zavisly
na nas. Nenechal se pochovat ani od babicek
nebo dédeckd, natoz od cizich lidi. | to bylo
vlastné hodné stresujici. Nemohla jsem se od
néj ani hnout. Také jakmile byl sém, brecel.
Vibec hodné brecel. Vyzadoval neustale nééi
pfitomnost. Asi to souviselo i s jeho vadou
zraku, diky které dodnes nevidi do délky. Jen
jakousi bublinu kolem sebe. Tak se sém asi ne-
citil bezpecné. Ve tfech letech se to zménilo.
se po mentalni strance postupné neustale
rozvijet. V té dobé jsem prestala poctivé cvicit
Vojtovku. Jeho Zivot prestalo byt jen cvicenti,

krmeni a spani. Najednou asi mohl za¢it
vnimat svét kolem sebe. Nevim. Kazdopadné
od té doby mame Zivot veselejsi, Romének nas
dodnes neustale prekvapuje malymi drobnymi
pokroky.

Romének je drobny chlapec vazici v sedmi
letech 10,5 kg. Diagndza zni DMO - spasticka
kvadruparéza (a predpokladana dédi¢na me-
tabolické porucha). Nesedy, nechodi, nemluvi.
Pohybuje se plazenim. Leva strana téla je
postizena vice. Jak bylo zjisténo pfi funkénim
vySetteni zraku, ma také centrdlni poruchu
zraku. Nevime, jak vlastné vidi. Do dalky moc
nevidj, ale jinak rozpoznava obrazky a véci
kolem sebe. A pravé s poznavanim jeho schop-
nosti a dovednosti ném velmi pomohla spo-
lupréce se Strediskem rané péce. Od zacatku
jsme vyuzivali plijéovani pomucek. Diky tomu
se ukézalo, co je a co neni schopen Romének
provést, co chdpe a co ne. Uz samotné funkéni
vysetieni zraku bylo dilezité. Bylo ddlezité
védét, Ze napt. ukazovat mu ptéky na nebi nema
smysl, Ze véci bliz k sobé vidi. Nejen to. Prace
s nim se pak dala pfizpUsobit jeho potfebam
aivbézném Zivoté se pak mohl lépe rozvijet.
Diky ¢innostem, které jsme méli moZnost diky
stfedisku postupné zkouset, jsme zjistili, jak
na tom Romanek je, a ucili se s nim pracovat.
Romének dnes rozumi, co se po ném chce. Moc
se snazi splnit Gikoly a ma radost z kazdé prace.
Samoziejmé je motoricky omezeny, tkoly mize
zvladat jen v rdmci svych moznosti.

Nebyt Stfediska rané péce, zadny léka¥
ani nikdo jiny by takto celkové Romanka
neznal a nepomohl ndm v jeho vedenf a uceni.
Za to vSechno moc dékujeme. A nejen za
to. Moc ndm pomahaly informace o pom(ic-
kach a 0 zménach zakon. Vlastné jen diky
spolupréci se stfediskem méme specialni
kocérek, sedacku, lehdtko a vozik za kolo. Tyto
informace jsme ziskali pouze odtud. Nikdy
nam napriklad neurolozka nenavrhla zédnou
pomicku. Jen kdyZ jsem pfisla s tim, na co
potfebuji poukaz, napsala to. A to jsem jesté
musela védét kédy. Zrovna tak bryle. Tfi roky
jsme chodili k détské ocni doktorce. Pak nas
poradkyné informovala o specialnim o¢nim
pracovisti v Praze a moznosti se tam objednat.
Udélali jsme to a hned po prvni navstéve jsme
méli bryle. Tady roky nic. | diky tomuto praco-
visti vime zase néco vice o tom, jak Romanek
kouka, pro¢ Silha apod. Diky rané péci jsme
uz ve dvou letech pozadali o pripévek na péci.
Pokud byl kdykoli problém s tim, Ze se néco
zménilo, nebo jsem nevédéla, jak postupovat,
obrétila jsem se na poradkyni a vyuzila jejf
zkuSenosti z praxe a z jinych rodin. Zkrétka pro
nas jako rodice je rand péce jakousi oporou
a pomocnou rukou ve chvili, kdy si nevime
rady. A to ndm ted bude opravdu velmi chybét.

Ja nejsem ¢lovék, ktery moc vyhledava
spole¢nost. Setkavani rodin jsme ze zac¢atku
vilbec nevyuzivali. Chodili jsme pouze na
vanoéni setkéni. Ale to pro nas bylo vzdy
prijemné. Az asi posledni rok jsme vyuzili
moznosti spoleénych vyletd s jingmi rodici
a zlcastnili se také setkani o Bobath koncep-
tu. Moc se ndm to libilo a fikala jsem si, pro¢
jsme nejezdili uz dfiv. Ale ¢lovék asi potfebuje
k ur¢itym vécem dojit sdm. Podle toho, jak se
citi. D¥iv jsem na to asi neméla, necitila bych
se tak dobre, ale pak zfejmé prisel ¢as, kdy to
&lo samo. Skoda pro nés, 7e a? tak pozdg, kdy?
uz musime spolupraci ukoncit.

Mélem bych zapomnéla na to, Ze nebyt
rané péce, neméli bychom pro Roménka iPad.

Zastitili nasi zadost pro nadaci a tim ndm
umoznili iPad ziskat. Za to jim rovnéz patfi nas
velky dik, protoze tak mame dals$i moZnosti
posunout se s Romankem zase dopredu.

Mné osobné nase poradkyné ukazala
cestu k synergetické reflexni terapii a tim moc
pomohla v mém hledanf jiné cesty, nez je dril
Vojtovy metody. Dnes, po zméné rehabilitacni
pracovnice, se snazime Vojtovu metodu cvicit
Setrnéji, dopliiujeme tapingem, masazemi,
vzduchovymi dlahami apod. Ja doufam, Ze
to mné i Romankovi pfinese klidnéjsi zplisob
rehabilitace a celkové vétsiklid v rodiné.

V neposledni fadé byla poradkyné
jakousi ,vrbou“. Casto si vyslechla nase osobnf
arodinné problémy a starosti. Kazda rodina
s postizenym ditétem prozivé spoustu tézkych
okam?Zikd, fesi spoustu problémdi, prekonava

mnoho prekazek. Nékdy se dafi véci fesit

lépe, nékdy hire. Ne vzdy je to lehké, ale vzdy
pomize, kdyz se ¢lovék mlze s problémem
nékomu svérit, pripadné se poradit. Pokud o to
¢lovék stoji, je mozné pres poradce ziskat kon-
takt na odbornou pomoc. Nevim, jak bychom
to vSechno bez pomoci rané péce zvladali.

Na z&vér nasi spoluprace jsme jesté ab-
solvovali funkéni vySetfeni zraku. To mi opét
otevielo o€i. Zjistila jsem, Ze Romének sice
nevidi moc do délky - to se nezménilo, ale
zblizka ,,ukoukal® tak malé obrazky, az jsem
tomu nemohla véfit. To je pro mne ddlezité
v dalsi praci s Roménkem. Ten zacal chodit
do 3koly a ted's pani uéitelkou hledame
spolec¢nou cestu, jak s nim pracovat.

Timto bych za nasi rodinu chtéla opravdu
moc podékovat viem zaméstnanclim Stie-

MareceR

Mili étenafi éasopisu,

oslovila mé poradkyné rané péce
s prosbou o napsani naseho osudu s dru-
horozenym synem. Starsi syn ma 9 let, celé
prvni téhotenstvi bylo v poradku a narodil
se zdravy syn. Oviem s druhym téhoten-
stvim to bylo jiné. Nyni jsou synovi dva roky
a dodnes mi déla potize o tom hovofit. Vim,
Ze se fika, ze sdélena radost je dvojndsobna
a sdélené trapeni poloviéni. Nékdy jsem
méla pocit, Ze snad napisu celou knihu
o svych pocitech. Nyni mém napsat élanek
o nasem osudu a stale se tomu vyhybam.

Réda si ¢tu éasopis rané péce a ¢as-
tokrat zaméacknu slzu v oku nad osudy
druhych rodin. Nechci nikoho z vés étenarli
rozlitostnit, ale dodat energii a odvahu
bojovat s ptidélenym osudem, nevzdavat se
a hlavné vérit a doufat v lepsi nastavajici
obdobi.

Ty malé déticky maji v sobé velikou
silu a pottebuji dostavat spoustu materské
lasky, kterd jim pomaha nejvic. Clovék na-
jednou zjisti, jak moc sily v sobé musf najit,
a nékolikrat si sahne na opravdové dno
a musf se vzpamatovat a postupné dostat
ze sebe maximum, aby byl pfinosem pro své
vlastni dité.

Ve 29. tydnu téhotenstvi jsme se dozvé-
déli, Ze nenf v3e v poradku. Po genetickém
vysetfeni mi zjistili ziskanou toxoplazmézu
v téhotenstvi. Lékafi mi naordinovali lé¢bu
a ve 33. tydnu téhotenstvi se ndm necekané
narodil na3 Marecek (1890 g a 42 cm).

Bylo to pro nés velmi néro¢né obdobi.
Nechtéla jsem nikoho vidét jen proto, aby
se mé nékdo neptal na zdravotni stav syna,
jelikoz nad tim byl dlouho velky otaznik, jak
se vSe bude vyvijet. Navic slova ,neboj, to
bude dobry“ byla pro mé prazdna a nic ne-
rikajici. | opac¢na velmi soucitna reakce mé
uvnitf burcovala a fikala jsem ¢asto, Ze si to
musime ,vybojovat® sami a nikdo mi kromé
odbornikil stejné nepomtze. V tomto pro
mé velmi plactivém obdobi mé nejvic drzel
nad vodou starsi syn, pred kterym jsem se
musela ovladat a snazit se usmivat a hlavné
byt velkym optimistou. Negativnim zpravam
i lidem jsem se vyhybala obloukem. Méla

jsem pocit, Ze kdyZ o tom mluvim, byt jen

s rodinou, tak se mi jako matce psychicky
pritizi. Velmi mi pomohla kniha od Louise L.
Hay Miluj sv(ij Zivot.

Nerada vzpominam na ta tézka obdobi,
kdy ¢lovék jen doufa, musi véfit a nesmf
ztracet nadéji, Ze se vée v lepi obrati. Casto
si fikam, jak jsem rada, Ze jsem si mohla
s prvnim synem uzit materskou dovolenou
opravdu jen s témi béznymi starostmi, co
maji vsechny matky zdravych déti, a mohla
se radovat z kazdého dne. Mare¢ek ndm
prinesl do Zivota absolutné jiny pohled
na svét. Prehodnotili jsme nase nazory
zdravi, které ¢lovék vnimd, az kdyz se zdravi
nedostava...

Trapi nés poskozeni zraku v dusledku
vrozené toxoplazmdzy. V 5 mésicich véku
syna nam sdélila lékarka, ze zrak je posko-
zen a zmény jsou nevratné a ze Marecek
bude mit celoZivotni hendikep zraku. Dala
nam do ruky letacek a fekla, at se obratime
na Stredisko rané péce. Tento moment jsem
velmi obrecela a méla jsem pocit, jako by
mi vrazili kudlu do zad. Kazdy chce pro dité
to nejlepsi, tak jsem nemeskala a hned
kontaktovala ranou pé¢i. Domluvili jsme si
navstévu a byli jsme $tastni, Ze se néco déje
a mame novy prisun informaci. Nase porad-
kyné je andél. Velmi ti dékujeme, nase teto
Lucie! Je to sluni€ko, které rozdava spoustu
energie a dilezitych rad. Dnes jsem $tastna
a moc dékuji celému Stredisku rané péce,
Ze vlibec existuje a tolik poméaha rodi¢tim
a détem, které to pottebuiji.

Najednou jsem zjistila, Ze neméme
doma vhodné hracky ani knizky pro déti
s postizenim zraku. | v obchodech byl pro-
blém néco $ikovného poridit. Rikala jsem
si: v této dobé, kdy jsou plné regaly riznych
zbyteénosti, tak je problém sehnat tfeba
samolepici papir nebo tapetu vyraznych
barev. Nékteré Sikovné hracky jsou také
cenové hive dostupné a navic je to otdzka
pouze kratkodobého pouziti. Ano, troufam
si fict, pojem hracky plati pro zdravé déti.
Pro déti s postizenim zraku jsou to velmi
dulezité pomdcky, které je vhodné ¢asto

PRIBEHY Z RODIN

diska rané péce v Ceskych Budéjovicich.
Jmenovité Martiné Papouskové za to, ze
to se mnou vydrzela a Ze si s Roménkem
tak rozuméla. On ji uz pfi prvni navstévé
pfivital pusinkou. To mluvi za vse. Dale
moc dékuji Petfe Samcové a jeji kolegyni,
které s nami spolupracovaly pfi zmifo-
vaném funkénim vySetfeni zraku. Bylo to
podnétné dopoledne. Ale dékuji i pani
MatasSovské a vS§em ostatnim, ktefi se
podileji na ptipravé vSech aktivit a chodu
stfediska. Prala bych vam dostatek finan-
¢nich prostredkd pro vasi zasluznou préci,
aby i v této nelehké dobé byla vase péce
dostupna pro vsechny, kdo ji pottebuji.
Moc dékujeme!
EliSka Matéjkova,
Roman Jahelka a Romanek

obménovat a jejich pestrosti tak prispét
k rozvoji ditéte.

Castokrét mi bylo hodné lito napt.

v Cekdrné u lékate, kdyz jsem vidéla ostatni
miminka, jak se v ndru¢i maminek sméji

na dalku na ostatni, na svét kolem sebe...
Marecek vidél dlouho jen tak na 30 cm.
Moc nam pomohl pdjéeny prosvétlovaci box
z rané péce. Vyrobili jsme se starsim synem
spoustu obrazkd, nakoupila jsem i prihled-
né barevné félie a stimulovali jsme zrak
nékolikrat denné. Usila jsem stimulovaci
obrazky se suchymi zipy, polepovali jsme
rtizné krabicky, tuby od alobalu s nasypa-
nymi rdznymi zrnky aj. Vyroba pomucek

je ¢asové velmi ndroéna, pfesto jsem si
stale tikala, Ze chci udélat maximum. Také
jsem pofidila rdizné koralky a lesklé papiry,
stahovaci stuzky, co se pouzivaji na darky
aj. Soucasné jsme cvicili jako vétsina déti
Vojtovu metodu. Zrejmé z téch lesklych
podnétl a cviceni se projevily epi zachvaty.
Tak jsme vSe vyrobené lesklé a t¥pytivé
zrusili a zacali cvicit Bobatha.

Postupné jsme prekonavali rlizna
obdobf, kdy jsme byli vdééni za sebemensi
pokrok ve vyvoji motorickém i zrakovém.
Casto mé tréapilo a trépf, jak to bude dal.
Najednou ¢lovék zjisti, Ze si pfi téchto mys-
lenkach nestihne naplno uzit pritomnost.

Nyni Marecek sbira ze zemé malinka
smeticka a uz vidi z okna ven, Ze jde nékdo po
ulici nebo Ze jede auto. Zvlada par jednodu-
chych slovicek, snazi se sdm oblékat i stravo-
vat. Je veselé, Stastné dité. Jak presné vidi, se
dozvime, az ndm to bude moci fici sém. Jak
fika pan priméar z o¢niho, je lepsi s néjakou
vadou vyrlstat nez ji v Zivoté ziskat.

Mili rodice, preji vam vsem mnoho sil
a energie prat se s pridélenym osudem. Od-
ménou pro vas bude ismév vaseho ditéte
a postupny pokrok.

Dékuji nejen Stredisku rané péce, ale
také viem lékatlim a specialistdim, kteff se
détem vénuji s laskou, pochopenim a sou-
¢asné dodaji rodi¢tm energii. Bez nich
bychom to nezvladli!

Dékujeme Besednjakovi



CesRo-rakRoushka

Rany vék je dalezitym obdobim ve
vyvoji ditéte a védecké poznatky z mnoha
rozli¢nych obord to potvrzuji. Rana péce je
oborem stale mladym, prestoze jeji historie
¢ita jiz 30 let, a je oborem dynamickym
a rozvijejicim se. Stéle jesté mdzeme hovoftit
o profesionalizaci rané péce, hledani spo-
le¢ného evropského paradigmatu a porov-
navéni koncept v riznych zemich. Spolu
s profesionalizaci jde ruku v ruce i mezina-
rodni vyména informaci, pofadanf interna-
cionélnich kongrest a sympozif a vyvijeni
novych metod a forem podpory rodiny ditéte
s postizenim v raném véku. Rana péce je
v Ceské republice legislativné ukotvena jako
socialni sluzba, ale v praxi se jedna o obor
interdisciplinarni. Jeho pilite jsou (specialni)
pedagogika, socialni prace a medicina.

Drzet krok s védeckym poznanim tfi
samostatnych védnich oblasti je ndro¢ny
Ukol. Poznatky z téchto pilitovych odvétvi
tvori zaklad samostatného, svébytného
a pracovné specifického oboru rané péce.
Mezinarodni spoluprace je nezbytna pro
vyménu zkusenosti a rozsifovani obzord.
Prikladem dlouhodobé spoluprace na

& - o
Tyden rané péce®
je kampan pofadana Spolec¢nosti pro ranou péci. Uz pétkrat se ve-
fejnost mohla setkat s jejim logem - autem pfijizdéjicim k domecku
- a mottem ,,Domov je doma“. KaZzdoro¢né se do kampané zapojuji
i dal&f poskytovatelé rané péce po celé Ceské republice. Jsme radi,
Ze podzimni dny mdzeme zpffjemnit nejen vefejnosti a klientdm,
ale také sobé. Do Tydne rané péce vkladaji pracovnici stfedisek
mnoho napadd, organizaénich schopnosti a sil. Diky nim jsme kazdy
rok vidét o néco vic. Posudte sami v minigalerii a také na strankach
www.ranapece.cz/index.php/cs/tyden-rane-pece.html.

poli rané péce je kooperace rakouského
Styrska a Spole&nosti pro ranou péci
v Cechach. Predevéim Stedisko rané péce
v Ceskych Budé&jovicich a stfedisko rané
péce Mosaik z Grazu udrzuji pravidelny
kontakt. Doslo na spole¢na vyménna
setkani, jak v Grazu, tak v C‘eskych Budé-
jovicich. Kolegyné z Rakouska se Gcastnila
v minulych letech i Tydne pro ranou péci,
ktery se v Ceské republice porada pravidel-
né. Spoluprace dale pokracuje i s Institu-
tem pro ranou podporu, ktery je instituci
vzdélavajici na univerzitni drovni budouct
poradce rané péce ve Styrsku. Spoluprace
a vyména zkusenosti se pak odréziiv kva-
lité poskytované péce v obou zemich.
Poradce - pracovnik v rané péci - vsak
musi disponovat nejen hlubokymi znalostmi
vyvoje ditéte a jeho odchylek, ale predevsim
musfi byt vyzralou osobnosti se stabilnim
charakterem. Rodiny, s nimiz se v rané péci
setkavame, jsou vzdy jedine¢né svym néhle-
dem, svou Zivotni zkuSenosti, svwymi postoji.
Presto je urcité véci spojuji - boj o vlastni
dité, jeho zdravi, Zivotni kvalitu a predevsim
spokojenost. Pfima prace v rodiné vyzaduje

divéryhodné, odpovédné a profesionalni vy-
stupovani. Takzvané ,,soft skills“, neboli mék-
ké dovednosti, jsou protipélem odbornych
znalosti, které |ze ziskat vyukou ve Skole nebo
studiem odborné literatury. Pracovnik rané
péce musi byt odolny viéi stresu a psychické
zatézi, musi byt komunikativni, naslouchajici,
socialné empaticky. Tyto a dalsi vlastnosti
potebuje k tomu, aby mohl doprovazet a pod-
porovat rodinu v tézké Zivotni situaci.

Na pracovnika v poméhajicich
profesich jsou kladeny vysoké néaroky ve
vSech aspektech jeho prace. Mezindrodni
spoluprace v interdisciplinarnim oboru,
jako je ranéd intervence, podporuje kvalitu
poskytovanych sluzeb, rozsifuje jejich
repertodr, kreativnost a orientovanost
na rodinu. Cesko-rakouské pratelstvi
pokracuje dale. Kolegyné i ostatni zdjemci
z Cech jsou srdeéné zvéani do Grazu v ¥fjnu
2013 na mezinarodni kongres rané péce
s nazvem Silny rodi¢ - silné dité, ktery
se bude zabyvat podporou rodi¢ovskych
kompetenci.

Za Institut rané podpory v Grazu (www.shfi.at)
Mgr. Jitka Barlova

ODBORNE TEMA

Anestezie?

Mnoho déti, které jsou v nasi pééi, musi
b&hem Zivota podstoupit (velmi ¢asto

i opakovang) vy3etfeni, pop¥. operaéni
vykony, s nimiz je spojena nutnost pouziti
anestezie.

Oslovili jsme proto MUDr. Hynka Fialu z FN
Olomouc, Kliniky anestezie a resuscitace,
abychom mu poloZili nejcastéji se opakujici
otazky vas - rodi¢l. Pokud budete mit
zajem, mlzete se s dal$imi dotazy obracet
na adresu: hyfa@seznam.cz.

Co je to anestezie, jaké jsou typy anes-
tezie?

LAnestezie je otrava organismu...“ Ale
vazné: Anestezie je znecitnéni. Tedy takovy
postup, ktery vede k zabrdnéni vnimani bo-
lestivych a nepfijemnych pocitl a prozitkd.
UmoZiuje provadéni bolestivych vysetfeni
a operaci. Podle zpdsobu provedeni je moz-
no znecitnénf rozdélit na celkové (narkéza)
a mistni (lokalni). V pfipadé celkové anes-
tezie se opravdu jedna o otravu. Kontrolo-
vanou, fizenou a bezpe¢nou otravu latkami
plsobicimi na védomi a proces prenosu

a vnimani bolesti. Lokdlni anestezie vyuziva
latek, které jsou schopny zablokovat vedeni
vzruchu nervem (tedy bolesti, vnimanf
tepla a chladu, jemnych taktilnich viemd),
a tim zabranit jejich vnimani. Zarover mlze
zablokovat i odsttedivé motorické impulzy
(omezeni nebo znemoznéni pohybu aneste-
zované oblasti, napF. konéetiny).
Podé&vanim anestezie se jiz nékolik desitek
let zabyva specializovany obor - anestezio-
logie a specializovanf lékafi - anesteziolo-
gové, ktefi maji k ruce vysoce specializova-
né sestry.

Celkova anestezie

K uvedeni nemocného do celkové anestezie
se uziva fada latek s rizngym mechanis-
mem Géinku. Jsou nitroZilni - podévaiji se
do Z#ily (celkova anestetika, léky tlumicf
bolest - analgetika, léky ovliviiujici védomi
avnimanf - sedativa), nebo inhalaénf -
podavaijf se inhalaci (plyny a pary tékavych
tekutin). K umoznéni provedeni nékterych
operacnich vykont je nutno podat svalova
relaxans, latky blokujici nervosvalovy pre-
nos, a tedy schopnost pohybu.

Po podani kombinace téchto latek dochazi
C¢asto k ovlivnéni zakladnich Zivotnich
funkcf (pfedevsim dychani). Proto je nutno
je nahradit - nap¥. dych&ni umélou plicni
ventilaci. Anesteziolog vlastné nahrazuje
integraéni a fidici funkci mozku, obrazné
feceno za svého nemocného dychéa, vnimé
a citi. NemUze v3e dllezité postihnout
svymi smysly, a proto je nedilnou soucasti
anestezie monitorace Zivotnich funkei:
obé&hu (krevni tlak, pulz, EKG, ...), dychanf{
(mnoZzstvi kysliku a oxidu uhligitého v krvi,
spirometrie, ...) a dal3ich.

Kombinace zkuSenosti anesteziologa, mo-
dernich lékd, vyspélé techniky a monitorace
je zarukou bezpecné anestezie. Diky nim
jsme schopni ,,uspat“ kohokoliv, samozfej-
mé s mirou rizika odpovidajici ptidruzenym
komplikujicim onemocnénim.

Lokalni anestezie

K mistnimu znecitlivéni se pouziva rfada
latek - lokalnich anestetik, které, jak je
uvedeno vyse, blokuji cestu vzruchu ner-
vem. Podle mista, kde je vedeni pferuseno
(mista aplikace anestetika), rozlisujeme
infiltra¢ni a svodnou anestezii. Infiltradni
anestezii zazil témér kazdy. Je to ono
znamé ,umrtveni® umozriujici nap¥iklad
zasitl a oSetfeni drobné rany. P¥i svodné
anestezii podavdme anestetikum k nervu
nebo nervovému kotenu a ,,umrtvime* cely
region, ktery je nervem zasobovén (ruku,
nohu, dolnf polovinu téla). U déti je zpra-
vidla kombinovana s celkovou anestezif
nebo urgitou mirou sedace (zklidnénf).

Jak velkou zatéZi pro organismus ditéte je?
Anestezie, predevsim celkova, je samo-
zfejmé urcitou zatézi. Organismus si

musi poradit s odbourdnim anestetik. Ale
musime si uvédomit, Ze nark6za nenf sama
pro sebe - umoziuje provedeni operace.

A operace je vlastné tézkym poranénim,
které zatéZzuje organismus daleko vice.

Souvisi druh pouZité anestezie a doba
trvani s naslednou rekonvalescenci ditéte
po operaénim vykonu?

V zasadé ne. Ve chvili, kdy je nemocny
probuzen z narkézy, je velkd ¢ast anestetik
zjeho télajiz vyloucena. Zbytek je vyloucen
v pomérné kratké dobé. Jsou vsak situace,
kdy nékteré z anesteziologickych technik
lokalni anestezie mohou odstranit bolest
(analgezie) a tim nejen zvy3it komfort ne-
mocného, ale i umoznit ¢asnou rehabilitaci
po operacnim vykonu, a tedy i rychlejsi
rekonvalescenci.

Jaké negativni nasledky miiZze mit
anestezie na dité, lze jim pFedejit nebo je
zmirnit?

Kazdy invazivni vykon, kazdé podani

lé¢iva mlze byt komplikovano, mize mit
nezadoucf Géinky. Anestezie samoziejmé
neni vyjimkou. Nekomplikované narkéza
v8ak nema negativni nasledky. Nejsou
popisovany ani po opakovanych narkézach.
Jednou z nejcastéjsich komplikaci, kterou
mnoho z nas zazilo na vlastni kizi, je
pooperaéni nevolnost a zvraceni. Do urcité
miry se mu dé predejit vhodnou volbou
zplsobu anestezie a volbou anestetik. Lze
rovnéz preventivné podat léky proti zvrace-
ni. | dalsi komplikace jsou pomérné Casté:
bolesti v krku, svalové bolesti, ..., jiné jsou

vzéacné, nékteré raritni. Pfedchazeni kom-
plikacim je jednim z nasich cill, nékterym
viak p¥i nejlepsi vili predejit nejde a pak

je na erudici a Sikovnosti anesteziologa je
promptné vyresit.

Jak miiZe rodié piispét k co nejlepsi pii-
pravé ditéte pred anestezii?

Predevsim dodrzovat pokyny o3etfujicich

lékard, ev. anesteziologa. Pokusit se ditéti
vhodnou formou vysvétlit, co jej ¢eka,

a zmirnit tim jeho strach z nezndmého.

Muze byt pFitomen rodié p¥i zahajeni
anestezie a buzeni ditéte?

ZaleZi na zvyklosti pracovisté. Ve FN
Olomouc se pfitomnosti rodice nebranime,
pokud to neni na Skodu - nékteré déti vie
nesou state¢néji, pokud jsou samy. Jiz

na oddéleni pred anestezii je détem (ale

i dospélym) podano lécivo, které je zklidni
a vétsinou zajisti i ztratu paméti na vse
kolem ,,uspani®. Tomuto postupu se ¥ika
premedikace.




A pokud se tyké buzeni: prestoze je anes-
tezie ukoncena jiz na operacnim sale a ne-
mocny je ,vzbuzen®, vliv anestetik pretrvava
jesté po predani na oddéleni nebo dospévaci
pokoj. S velkou ¢asti déti operovanych ve FN
Olomouc jsou rodice a jsou tedy pritomni
ijejich dplnému probuzeni.

Je nutné odloZit planovany vykon z diivodu
nizké hmotnosti ditéte?

Pokud je dité operovéno na specializovaném
pracovisti détské chirurgie, je ARO oddéleni
vybaveno pro anestezii malych déti. U nas
béZné provadime anestezie u novorozenct,
ve spoluprdci s neonatology jsme schopni
podat anestezii i novorozencim s hmotnostf
pod 3000 g. Pracovisté specializovana na
tyto novorozence rutinné podavaji anestezii

i jim (prikladem je détska ¢ast Kliniky anes-
teziologie a resuscitace FN Praha Motol).
Kazdy operaéni vykon vSak mé optimalni
dobu provedeni, nékteré vyzaduiji i optimalni
hmotnost ditéte a to mize byt divodem

k odlozeni planovaného vykonu na dobu, kdy
je této hmotnosti dosazeno.

Co je to détska mozkova obrna?

Definice znf nejcastéji takto: ,Détska
mozkové obrna je dlouhodobé neprogresiv-
ni postiZeni hybnosti a postury zplsobené
poskozenim vyvijejiciho se mozku v prena-
talnim, perinatalnim a ¢asném postnatal-
nim obdobi.“

Jak nepfimo vyplyva z uvedené defini-
ce, nejde o presné definované jednoduché
onemocnénti, ale spise o zastresujici termin,
ktery se pouziva k oznaceni mnoha rtiznych
stavl s odlisSnymi projevy, pribéhem a fak-
tickymi omezenimi pro pacienta, které maji
rdznou tiZi a pficiny.

Podrobnéjsi charakteristika vyplyva
z rozboru terminu DMO:

OBRNA:

Pacienti trpici DMO maji trvaly problém
se zajisténim pohybu a polohy téla. Mohou
mit problém s chdizi, béhem, sportovnimi
aktivitami, ale také s udrzenim se v sedu,
ve stoji, potize s uchopovanim, psanim,
mluvenim, polykanim - tedy prakticky v kazdé
oblasti, kde je potfeba pouZit aktivni pohyb
¢i udrZet rovnovahu. Obtize mohou mit
rlizné vyjadfeni a zavaznost. (DMO se
u nékterych pacientl projevuje ,.jen” jako
zhorsena kvalita chilize nebo dokonce béhu
néktefi pacienti pro neschopnost provedeni
jakéhokoliv cileného pohybu a udrZzeni
polohy odkazani zcela na pomoc druhych
a pouziti specialnich pomticek.)

MOZKOVA:

Problémy s pohybem a zajisténim dr-
Zenf téla jsou zplsobeny poskozenim moz-
kovych center, ktera tyto funkce ovladaji.
Toto poskozeni je v pfipadé DMO neménné.

Je vhodné pouziti spinalni nebo epiduralni
anestezie u déti a v jakém piipadé?
Spinalnf a epiduralni anestezie (a pa-
ravertebralni blokada) jsou techniky
svodné anestezie, kdy je lokalni aneste-
tikum (pop¥. v kombinaci s analgetikem)
podano do prostorl v pateti, kde ovlivni
nebo Uplné zablokuje vedeni bolestivych
podnétti v nervovych kotenech (to jsou
vstupy nervii do michy). Jsou to bezpe¢né
techniky bézné pouzivané i u déti. Vhodna
je jejich kombinace s celkovou anestezii,
kdy zajisti optimalni tlumeni bolesti nejen
béhem operace, ale i po ni. Jako poope-
racni analgezie je ¢asto pouzivanai tech-
nika se zavedenim katétru (velmi tenké
hadi¢ky) umozhujici kontrolu bolesti po
dlouhou dobu.

Je mozZno si v souéasné dobé pfiplatit na
pouZiti ,,kvalitnéj$i“ anestezie a sniZit

tak riziko vyskytu nep¥ijemnych stavii po
anestezii (zvraceni, ...)?

Odpovéd je struéna: Ne, pokud se jedna
o vykon hrazeny ze zdravotniho pojisténi.
Na nasi klinice se vSak snazime kazdému

(Nepatfi sem tedy potiZe, jejichz pfi¢inou
je porucha funkce patefni michy, perifer-
nich nervl nebo svall. Také sem nefadime
onemocnéni spojend s postupnym progre-
sivnim poskozovanim mozku - napftiklad
néktera dédi¢na metabolicka onemocnéni
nebo mozkové degenerace.)

DETSKA:

K poskozeni mozkovych center dochazi
v dobé, kdy je mozek nezraly a teprve se
rozviji, tedy jesté v dobé pred narozenim,
kolem porodu nebo v ur¢ité dobé po ném.
Priciny poskozend, stejné jako jeho rozsah
se u kazdého pacienta lisi.

Détska mozkova obrna nenf infekéni
ani prenosné. | kdyz se jeji projevy s vyvo-
jem mozku, nervd, svalll a kosti zejména
v utlém véku méni, nejde o progresivni
ani prechodné onemocnéni. Ac¢koliv byva
zachycena v raném véku, jde o stav, ktery
trvé cely zivot.

(DMO se ¢asto zaménuje za jiné one-
mocnéni - infekéni obrnu - poliomyelitidu
- ktera se u nas po zavedeni celoplo3ného
oCkovéni prakticky nevyskytuje. Zvlasté
laickou vetejnosti ¢asto pouzivané spojeni
,po obrné® neni tedy pfilis smysluplné ve
spojeni s DMO, protoze - jak jiz bylo uvede-
no - jde o stav, ktery trva cely Zivot.)

DMO je bohuzel pomérné ¢asto do-
provédzena i poruchou jinych funkef mozku,
které se ptimo netykaji jen motorické
oblasti: rozsahu a kvality pohybu a polohy
téla. Mlze jit o poruchu psychickych funkei
(mentélni opozdéni, poruchy chovani,
pozornosti, poruchy uéenti), poruchy zraku
nebo sluchu, zvlasté nékteré formy jsou
castéji doprovazeny epileptickymi zachvaty.

Jinak feceno, détska mozkova obrna

podat optimalni anestezii, tj. anestezii
odpovidajici charakteru operaéniho
vykonu a celkovému zdravotnimu stavu
nemocného. A k optimalni anestezii
patfi i predchazeni a lé¢ba komplikaci,
mezi néz patfii zvraceni po anestezii,
jak jsem uvedl vyse.

Jaky éasovy odstup je nutny mezi jed-
notlivymi operaénimi vykony vzhledem

k pouzité anestezii?

Optimalni je nepodavat celkovou anestezii
v dobé, kdy jesté nejsou vyloucena léciva
podana b&hem predchozi narkdzy, nebot
muze dojit ke kumulaci (nahromadénf)
anestetik. Celkova anestezie v této dobé je
dodavana jen v nezbytné nutném piipadé
napt. chirurgickych komplikaci. Lokalni
anestezie nenf takto omezena, lze ji podéavat
opakované, oviem s ohledem na maximalni
dévky lokalnich anestetik. Celkovou anes-
tezii s odstupem vice hodin lze samoziejmé
také podavat opakované, vyjimkou nejsou
pfipady denné anestezovanych nemocnych
(napt. popélenych).

DetskRa MozROVa

neni nemoci v pravém slova smyslu, ale

jde o nasledek néjakého onemocnéni nebo
priciny, které zplsobily poskozeni nezralého
mozku. Pfi¢ina tak mlze byt rizna, nedo-
statek kysliku v déloze nebo pfi porodu,
infekce, toxické latky, léky...

Druhou dileZitou zndmkou DMO je to, Ze
poskozeni mozku je sice trvalé a nenapravi-
telné, ale nezhorsuje se. To DMO odlisuje od
nékterych jinych onemocnéni, u nichz dochazi
napriklad diky chybné genetické informaci
k postupnému zhorSovéni schopnosti ditéte,

k vyvojovému regresu.

| kdyZ samo poskozeni mozku nepo-
kraCuje a je trvalé, stav ditéte se méni
podstatné, coz souvisi s jeho vyvojem. Ji-
nymi slovy, i Caste¢né poskozeny mozek se
vyviji a dozréva, obdobné jako mozek zcela
zdravy. Tento vyvoj je v3ak jiny, odlisny.

Dulezitou vlastnosti syndromu DMO je
jeho variabilita. Ta se projevuje jak v rdzné
tiZi, tak v rliznosti jeho projevd. Nasledky
onemocnéni jsou extrémné rdizné. Nékteré
déti jsou schopny se normélné zatadit do
béZného Zivota a nejsou nijak napadné,
jiné jsou po cely Zivot odkédzany na pomoc
druhych.

Velmi ¢asto se plete DMO s détskou
obrnou, poliomyelitidou, coZ je obavana
virova infekce postihujici mi$ni nervové buriky
a zplsobuijici ¢asto trvalé hybné nasledky.
Proti této détské obrné se u nas Uspésné
ockuje (vakcina je perordlni - na lZicku) a diky
této prevenci se u nas uz léta nevyskytla!

VYSKYT:

Asi nejlépe je sledovan vyskyt tohoto
onemocnéni ve Svédsku, kde trpi détskou
mozkovou obrnou asi jedno dité ze 400.

U nas tento vyskyt presné neznédme, ale neni
diivod se domnivat, Ze bude pFilis odlisny.

PRICINA:

Jak uz je uvedeno v Gvodu, dle definice
mohou byt pricinou DMO rtizné patologic-
ké stavy, které poskozuji nezraly mozek
a pUsobi tedy pfed porodem, v dobé kolem
porodu nebo brzy po ném.

PROJEVY:

Jak opét vyplyva z definice, DMO je vzdy
projevem NEMENNEHO pogkozeni mozku.
Jde vzdy 0 mozek NEZRALY, ktery se vyvijf,
proto jsou projevy onemocnéni ménlivé
v ase. Vyvoj jednotlivych forem je tedy také
postupny a vyhrariuje se teprve béhem ur-
Citého ¢asového obdobf. (Nap¥iklad - témé¥
polovina budoucich ,spastiki®, tedy déti
s extrémné zvySenym svalovym tonem, ktery
je vyznamnym zplsobem omezuje v pohybu,
ma v prvnich mésicich Zivota svalovy tonus
naopak nizky. Klasické projevy této elastici-
ty se v tomto obdobf nevyskytuji.)

ROZDELENI:

Projevy DMO jsou velmi pestré, a proto
byla vzdy snaha je tfidit a rozdélovat do
jednotlivych forem. Tyto klasifikace jsou
cetné a nejednotné. Uvadime proto jedno
z nejcastéji uzivanych:

1. Spastické formy
(Spasticita se vyznacuje vyraznym
zvySenim svalového tonu, ktery ma typicky
Lpruzny“ charakter, a vyskytem nékterych
zvlastnich reflexc.)
a) hemipareticka
b) dipareticka
¢) kvadrupareticka

11. Dystonicko-dyskineticka forma
11l. Mozeékova forma
IV. Smi$ena forma

JEDNOTLIVE FORMY:

1. Spastické formy

a) Spasticka infantilni hemiparéza
(dnes tvofi asi 15 % z DMO)

Vyznacuje se postizenim koncetin na
jedné strané téla. Pomérné Casto lze u této
formy DMO nalézt p¥i zobrazeni mozku néja-
ké asymetrické loZisko postiZzent (cévni nebo
jiné anomalie, zanétlivé zmény atd.). Pomér-
né Casto je tato forma provazena epilepsif,
asi polovina déti nema mentélni postizeni.

b) Spasticka infantilni diparéza (dnes
nejéastéjsi forma DMO, asi 40 %)

Jde o oboustranné spastické postizeni
dolnich koncetin, pravidelnym nélezem je
ale i méné vyrazné postizeni koncetin hor-
nich. Castou pFi¢inou je postiZzeni mozku
u predéasné narozenych déti krvacenim
nebo jako nésledek poruch jeho prokrveni.
Stupeni postizeni velmi kolisd, nékteré déti
maji normélni intelekt, dosahuji relativné
dobré chiize a zjisti se u nich jen lehké
odchylky p¥i neurologickém vysetteni, né-
které jsou naopak velmi zavazné postiZzeny
mentalné i pohybové.

c) Spasticka infantilni kvadruparéza
(20 %)

Nejtézsi forma DMO, pohybové schop-

nosti zlstavaji na Grovni novorozence,
horni koncetiny byvaji vzdy hlfe postizeny
neZ dolni. Pravidlem byva také zavazné
mentaln{ postizeni. MlzZe byt nasledkem
tézké porodni asfyxie.

Il. Dystonicko-dyskineticka forma
(20 %)

Je spojena s neschopnosti sprav-
né organizace a koordinace hybnosti
a udrzovani polohy. Velmi ¢asto je spojena
s cetnymi, vili neovlivnitelnymi pohyby
koncetin, které rusi nebo tplné znemoziuji
cileny pohyb. Tyto pohyby mohou mit rizny
charakter.

Castou ptiginou jsou komplikace pred-
¢asného porodu, perinatalni asfyxie, dnes
u nas vzacnou pric¢inou je postizeni urcitych
¢asti mozku pfi novorozenecké Zloutence.
Asi 25 % ma epilepsii, u ¢asti déti mize byt
normalni intelekt, ale pohybové schopnosti
jsou témér vzdy vazné naruseny.

11l. Mozeékova forma (asi 10 %)

Tato forma je typickéa poruchou koordi-
nace pohybd, je typicka neobratnosti a sni-
Zenim svalového napéti. P¥iciny jsou riizné,
¢asto se sdruzuje s mentalnim opozdénim.

IV. SmiSena forma

Cast déti stizenych DMO nelze zatadit
do vyse uvedenych obrazd, zejména pro
kombinaci ptiznakd jednotlivych forem
(spasticita + mimovolni pohyby atd.). Casto
se jednéd o pacienty velmi zdvazné postize-
né. Zda se, ze téchto déti relativné pribyva
na ukor jinych forem onemocnéni.

DIAGNOSTIKA:

Diagnézu DMO stanovujeme na zakladé
anamnestickych tdajd a klinického vysette-
ni (dlouhodobé, ale nezhor3ujici se porucha
hybnosti). Ostatni vy3etfovaci metody slouzf
k objasnéni pfic¢iny onemocnéni a k vylou-
¢enf jinych, zejména pomalu se rozvijejicich
onemocnént, jejichz klinicky obraz mize byt
na prvni pohled velmi podobny.

Zobrazovaci metody: ultrazvuk u ma-
lych déti - pfes otevienou velkou fontanelu,
magneticka rezonance, CT - poc¢itacova
tomografie, laboratorni a takzvané elektro-
fyziologicka vySet¥ent (tedy hlavné EEG vy-
Settenf ke zjisténi pritomnosti epileptickych
vln), genetické, o¢ni, udni vy3etienf atp.

LECBA:

Nutné se dotyka lékatskych a nelékar-
skych obord, je dlouhodoba a naro¢na.

1. Rehabilitaéni péée - fyzioterapie:
Dlouhodobd, celozivotni, dle formy a pro-
gndzy. | pti rehabilitacni terapii plati, ze by
méla byt Sita na miru kazdého ditéte. U nas
velmi populdrni a zndmé je reflexni terapie
dle Vojty. Je to terapie velmi G¢inna, nevyza-
duje spolupraci ditéte. Prof. Vojta, prosluly
détsky neurolog, v ni vypracoval velmi t¢in-
ny nastroj pro lé¢bu hybnych poruch. Velkou
vyhodou metody je jeji propracovanost,
presnost a ndvaznost na jeho diagnosticky
systém. Jeji relativni nevyhodou je vSak po-
mérnd naroénost - hlavné pro rodice a okoli.
Domnivém se vsak, Ze je zejména u nékte-
rych forem DMO a v Gtlém véku metodou

ODBORNE TEMA

nenahraditelnou. Samoziejmé existuji i jiné
rehabilitacni systémy, znama je napiiklad
metoda Bobathova. K rehabilita¢ni péci

v 8irsim slova smyslu pat¥i také jeji rGzné
formy a doplniky, jako je balneoterapie,
vodolécba, hipoterapie a tak dale.

2. Léky: Spise jako doplnék, v indi-
kovanych ptipadech je lé¢ena spasticita
mistné podavanymi injekcemi botulo-
toxinu, které ptechodné zpisobi obrnu,

a mlze se tak zlepsit hybnost koncetiny.
Zkousi se i podavani léku Baclofen, ktery
uvoliuje svalové napéti - celkové, nebo

i lokdlné - pomoci pumpy ptimo do patef-
niho kanélu.

3. Ortopedické vykony: Jsou pomér-
né casto provadény v uréitych fazich one-
mocnéni, je nutno zachovavat multidisci-
plinarni pohled a indikovat je se zfetelem
k progndze a stavu pacienta. Opét se
da obecné fici, Zze pokud se ortopedicky
vykon - zejména jde opét o pacienty se
spasticitou - indikuje vcas, je mozno jej
provést ,jen“ na mékkych tkénich - jedna
se o prodlouzeni $lach ¢i ¢aste¢né protéti
svalll (zpravidla se jedna o oblast kycel-
niho kloubu). Je tak ¢asto moZno predejit
kloubech. Proto je zejména pro pacienty
s nékterou ze spastickych forem DMO
nutna peéliva dispenzarizace (pravidelné
sledovani) zkusenym ortopedem.

4. Neurochirurgické vykony: U indiko-
vanych pacientll je mozZno zvazit provedeni
tzv. selektivn{ zadnf rhizotomie (SDR), ktera
miZze redukovat elasticitu dolnich koncetin
a snad i zlepsit hybnost na koncetinach
hornich. Nejedna se o metodu novou, ale
v souc¢asné dobé proziva uréitou renesan-
ci. U nas se provad{ na dvou prazskych
pracovistich, s rliznymi vysledky. Je nutno
zdlraznit, Ze se jedna opét jen o metodu
doplrikovou.

5. Nutnd je i dal$i specializovana
péce - o¢ni - zrakové stimulace a reha-
bilitace, ORL, ergoterapie, logopedie,
augmentativni komunikace, socialni
rehabilitace, lazenska péce aj. Struc¢nost
tohoto vy¢tu naprosto neznamena po-
druznost vyznamu zejména nelékatskych
obord v péci o déti s DMO. Jejich podil je
nepominutelny a zasadni.

Zaveér:

Détska mozkova obrna zlstéva i pres
velky rozvoj novych diagnostickych a tera-
peutickych moZznosti zavaznym problémem.
Nedé se ocekavat, Ze by se jeji vyskyt
v nejblizsich letech snizil. Je vSak nutno
poskytnout détem i jejich rodindm veskerou
moznou a dostupnou péci. Stejné jako
v pfipadé jinych onemocnéni, tak zvlasté
v tomto p¥ipadé je rozhodujfci SPOLUPRA-
CE medicinskych a nemedicinskych obord
na jedné strané a péce ,,Sitd na miru®, tedy
INDIVIDUALNT pfistup, na strané druhé. Jen
tak mGzeme ditéti a jeho okoli nabidnout
komplexni pédi, kterd umozni minimalizaci
pripadnych zdravotnich a socialnich omeze-
ni a jeho zaclenéni do bézného Zzivota.

MUDr. Jan Halek, FN Olomouc
Dotazy: halekj@fnol.cz




StripRy Bobath Ronceptu

zkracena verze, cely élanek na strankach www.bobath-poradna.cz a www.ranapece.cz

Rodiée déti se specialnimi potfebami jsou vystaveni obrovskému tlaku. Nikdo z nds
by si asi dobrovolné nevybral byt rodiéem ditéte, které ma jiz od raného détstvi potiZze
se zakladnimi funkcemi, jako je krmeni, hra, pohybové dovednosti. Nicméné pokud jste
se jiz v této roli ocitli, jisté hledate vSechny dostupné informace, jak vasemu ditéti co
nejvice pomoci, v uz tak napnutém &asovém rozvrhu se snaZite plnit rady lékat, tera-
peutti a dalsich odbornikii. Asi se sami sebe obéas ptate, jestli jste terapeut, nebo rodié

a kde na to mate brat éas a energii?

V tomto élanku se zaméfim na déti
s diagnézou détska mozkova obrna, jelikoz
se jedna o nejcastéjsi hendikep se spoustou
pridruzenych problémd, se kterymi rodice
pottebuji poradit.

Jsem ergoterapeutkou a jedingm
certifikovanym lektorem Bobath konceptu
v oblasti ergoterapie v Ceské republice.
Za svou 12letou praxi jsem se setkala se
spoustou lééebnych metod. S ohledem na
své zkuSenosti a také podle miry popularity
této metody ve svété si dovoluji Fict, ze
nejkomplexnéjsi je Bobath koncept manzell
Bobathovych.

Bobath koncept se nezabyvé ,,pouze®
pohybovou strankou ditéte, ale také tim, jak
své dité mate zvednout a chovat (handling),
komunikovat s nim, zapolohovat ho, krmit,
jakou polohu a zplsob hry vybrat, aby co
nejlépe vyuzilo svij potencial, jak upravit
prostredi, aby dité bylo schopno co nejlépe
fungovat, a v neposledni fadé jak s nim
L,CVitit“. Cviceni je zdmérné v uvozovkach,
protoze v rdmci Bobath konceptu se cvi¢eni
odehrava formou hry nebo ve funkénich ak-
tivitach, které ditéti davaji smysl a rodic¢dim
také. VySe zminéné uz tedy cvicenim je, ale
pouze pokud to provadite spravné a elimi-
nujete patologické (nespravné) pohybové

vzory a patologické strategie vaseho ditéte,
které midze pouzivat, naptiklad kdyz si chce
sahnout pro hracku, podivat se na vas, na-
jist se. To vSe se déje pod taktovkou ,senzo-
rického (smyslového) vnimani (integrace)®,
které nas odlisuje jeden od druhého a tim
padem nas ¢ini jedine¢nymi.

Nemame pouze zakladnich pét smysl,
jako je zrak, ¢ich, hmat, sluch a chut, ale také
Sesty smysl pro vniméni rovnovahy - vesti-
bularni systém, ktery nas informuje o tom,
jak rychle a kterym smérem se pohybujeme
v prostoru. Poslednim je sedmy smysl -
propriocepce. Propriocepce, neboli hluboké
Citi, jsou senzory umisténé v nasich Slachach
a kloubech. Informuji nés o poloze, v jaké se
nase télo nachazi, aniz bychom se museli
podivat, jestli mame napiiklad nohu nataze-
nou, nebo skréenou, a v neposledni fadé nas
informuji o tom, jestli se nase télo hybe, ¢i ne.

VSechny tyto smysly nd$ mozek neusta-
le ,bombarduji“ informacemi a na zékladé
téchto informaci, které nas mozek zpracuie,
jsme schopni adekvatné reagovat na danou
situaci. Pokud informace z nasich smyslt
mozek nezpracuje spravné, nazyva se tato
porucha poruchou senzorické integrace
a reakce na dany podnét - dotyk, tlak, po-

obr. 1 @ m obr. 2
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hyb, zvuk, specificka textura jidla, zrakovy
podnét a viiné - nebude adekvétni. Problé-
my se senzorickou integraci jsou velmi ¢asté
u déti s détskou mozkovou obrnou, autismem,
u rtiznych syndrom@ a mnoha dalsich diagnéz.

Hra
Skrze hru se u¢i manipulovat s predméty,
rozvijeji svoji predstavivost, navazuji kontak-
ty s vrstevniky.

U déti s DMO, ale nejen u nich, je
dilezita poloha, ve které si hraji, a také
s ¢im a jakym zplsobem si hraji. Vybér
vhodné polohy a hracek je jednou z domén
ergoterapie. Neni totiz viibec jedno,
z jakého materialu je hracka vyrobena, jak
je tézka, jak barevna a jaky vydava zvuk.
Nyni naradzim na informace o smyslovém
vnimani - senzorické integraci - zminéné
na zacatku tohoto ¢lanku.

Déti, které maji potiZe zaregistrovat tlak,
potrebuji hracky tézsi. Déti s precitlivélosti
na dotyk pottebuji hracky z materialu, ktery
je jim co nejméné nepiijemny, a zaroven je
dilezité pripadné nepfijemné pocity vybalan-
covat tlakem - propriocepci. Takto docilime
postupné adaptace na nepfijemné viemy.

Dulezité je také, jak je hracka barevna
aco je za ni. Mnohem lépe jsme schopni
vidét véci, které maiji jasnou barvu a jsou
v kontrastu s pozadim.
kreativita pti hfe. Nemusite mit pocit, Ze
doma neméte vhodné hracky. Mdzete po-
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obr.5

gumova gumovy
hadice micek

uzit véci, které dité zajimaji - staré ovla-
dace od televize, hrnce a podobné. Hracky
mUzeme také rdizné adaptovat. Pokud ma
dité problém hracku uchopit, miizeme mu
pomoci tak, Ze na hracku nalepime suchy
zip a jeho druhou ¢ast pfilepime na pod-
lozku. Hrac¢ka tak nikam neutece a dité
tak m& mnohem vice pokust, aniz byste
vy museli hrac¢ku vracet na plvodni misto.
MUzZete si vyrobit tricko se suchymi zipy

a hracky si prilepit na sebe. Nebo mlzete
hracky zavésit na provazek nebo gumicku.
Trefovat se do zavésené hracky je pro déti
skvéla zabava. Malé dité midze hracku jen
sledovat, vétsi se mlize pokusit do ni trefit
anebo mizZete délat zavod, kdo se trefi
vickrét. Vzhledem k tomu, Ze mate jen

dvé ruce, je ddlezité si pomoci, jak jen to
jde, a hru adaptovat vzhledem k mentélni
Urovni ditéte.

Déti s DMO maji motoricky hendikep,
mentalné ale na tom mohou byt velmi
dobre, ¢asto i lépe nez déti zdravé a neméli
bychom je degradovat na nizsi troven, nez
ve skutecnosti jsou. Vzdy je mozné najit
zpUsob, jak preklenout propast mezi slabou
motorikou a inteligenci.

Nékteré déti potiebuji vice ¢asu na
reakci pfi hie. Nase tempo, kterym délame
véci, by v tomto ptipadé mélo jit stranou.
Reakce ditéte mize trvat i nékolik vtefin.
Nékteré déti potiebuji ¢as zpracovat to, co
vidi, naplédnovat si pohyb, ktery pro né neni
automaticky, a zareagovat. Nedostatek
¢asu na reakci byvé ¢astou chybou, kterou
vidim nejen u rodicd, ale i u terapeutt.
Pokud dité nezareaguje hned, mze nam to
dat mylny pocit, Ze danému tkolu nerozumi
nebo o néj nejevi zdjem, ¢imz mu vezmeme
moZnost se projevit.

omotévka
na kolo

Na obréazcich €. 1 a 2 vidite moZnosti,
jak jednoduse upravit pozici pro hru bez
nakladnych pomticek. Stara pneumatika
vypodloZzena mékkou pénou, vyfiznuty dre-
vény Spalek nebo sedatka z desek mohou
byt alternativou, jak ziskat variabilitu sedu
pro vase dité. Moznosti vyuziti starych
pneumatik je spousta, tfeba na houpacku.
(obr.3a4)

Hra je pfipravou pro budouci Zivot
vaseho ditéte. Schopnost manipulovat
s vécmi, schopnost rozhodovat se, s ¢im
si bude hrat a jakym zplsobem, to vie
ma vliv na procvicovani jeho motorickych
schopnosti, na rozvoj inteligence a v nepo-
sledni fadé na jeho sebevédomi. Vsechny
tyto nabyté zkusenosti zlro¢i v pozdéjsim
véku tfeba pro ovladani pocitace, ve skole,
pfi kontaktu s vrstevniky, popfipadé pro
ovladéni mechanického ¢i elektrického
voziku. Pocit byt nezavisly na druhych se
neda ni¢im vykompenzovat.

Krmeni - Giprava lZice, kelimku na piti

Pozice, v jaké dité krmime, mé pfimy
vliv na zplisob, jak dité potravu pfijima
a zpracovava. Nejdllezitéjsi je pozice
panve a trupu. Pokud pénev ditéte neni
ve stfedni pozici, veskeré segmety nad
ni, tedy trup a hlava, budou naméahavé
kompenzovat Spatnou pozici panve. Hlava
tak casto midze byt v zaklonu, coz zvysuje
riziko vdechnuti potravy a také snizuje
schopnost stahnout potravu ze Zice.

Dilezity je vybér samotné lZice. Méla
by byt mélka a neméla by byt v predni ¢asti
Spic¢ata. Neméla by byt $irsi, nez je Sitka
jazyka ditéte.

Pokud dité zkousi jist samo, je mozno
mu lZici upravit jednoduse tfeba pomoci
omotavky na kolo, kterou rozsifime tchop,

ODBORNE TEMA

nebo propichnout squashovy micek. Ten je
vyborny v tom, Ze jeho guma je dostatecné
silna a lZice v ni neklouZe - viz obr. 5

Nebo lze pouzit drat obaleny pénovym ma-
terialem, ktery se da zakoupit v prodejnach
pro kutily. Ten se da tvarovat, takze s nim
miZeme obmotat |Zici a zaroveri ruku ditéte.
Docilime toho, Ze lZice mu nebude z ruky
vypadavat.

Na obr. 6 pak vidite vyrobu kelimku
s vykrojem pro nos, ktery usnadriuje piti bez
zaklonu hlavy.

Celkova péce o dité se specialnimi
potfebami je ¢asové narocné a na samotné
cvicenf ¢asto nezbyva ¢as ani energie. Ale
pokud péci a aktivity provadite sprévné,
mdZe byt celych 24 hodin denné pro vase
dité svym zplisobem ,cvicenim®, které ma
obrovsky vyznam predevsim v tom, Ze vse se
odehrava ve smysluplnych aktivitach, a pro
dité je tak mnohem jednodussi se z téchto
aktivit néco naucit. Bobath koncept posky-
tuje 24hodinovou péci.

Informace, které se vam dostaly do ru-
kou, by nemély byt ndvodem, protoze kazdé
dité je jiné a vyZaduje individualni p¥istup.
Pokud si nevite rady, nejste si jisti zplso-
bem provedeni a citite potfebu zkonzultovat
jiz naucené nebo se dozvédét néco nového,
mdZete se s diivérou obrétit na poradnu
NDT-Bobath v Brné. Kontakt najdete na
strdnkach www.bobath-poradna.cz.

Petra Mikeskova
Bobath lektor, ergoterapeut

Pouzity obrazovy material je z knihy
Davida Wernera Disabled Village Children.
A Guide for Community Health Workers,
Rehabilitation Workers, and Families.




Prof. MUDY. Jaroslav Slany, CSc., pracuje
jako primar détského oddéleni Méstské
nemocnice Ostrava. Od roku 1982, kdy
absolvoval Lékaiskou fakultu MU v Brné,
se vénuje détskym pacientiim a zasazuje
se o to, aby péée o déti byla komplexni

a kvalitni. Neustale se vzdélava a nabyté
znalosti a zkuSenosti rad predava dal pro-
stiednictvim aktivni iéasti na kongresech
a konferencich, publikovanim v odbornych
¢asopisech a élenstvim ve védeckych ra-
dach fady univerzit. Vyznamna je také jeho
pedagogicka éinnost - podili se na profesni
pripravé budoucich lékait a dalsich odbor-
nikii (socialnich pracovnikii, zdravotnich
sester). V lofiském roce se pan profesor stal
patronem Sttediska rané péée SPRP Ostra-
va, éimZ se nastartovala dalsi spoluprace.
Nyni jsme pana profesora pozadali, aby se
s nami podélil o své nazory a nové trendy

v pediatrii a pééi o déti s postizenim.

S jakymi potiZzemi a komplikacemi se

na vas nejéastéji obraceji rodice déti

s postiZzenim?

Vétsinou je to problematika koordinace mezi
jednotlivymi slozkami, které o dané dité pecu-
ji - oblasti zdravotnickou, socialni a Skolskou.

Je podle vas v souéasné dobé screening
zrakovych vad u déti v predSkolnim véku
dostateény? Co by se mélo zménit?

Snad by se nic ménit nemuselo, jen kdyby se
vykonavalo vie tak, jak ma...

Jakym smérem se ubira soucasna pediat-
rie? Na co byste vefejnost rad upozornil?

LZvladne

Stredisko rané péce SPRP Olomouc,
Regiondlni centrum pro podporu a pro-
véazeni rodin déti s télesnym, mentalnim
a kombinovanym postizenim, ziskalo
ve 3. vyzvé Blokového grantu Nada-
ce Partnerstvi uréeného neziskovym
organizacim 2 280 510 K¢ na projekt
,Zvladneme to!“.

Schwe rerische Fidgenossenschaft
0 Confédération suisse

Confederazione Svizzera

Coanfederaziun svizra

SPRP Praha deRuje

Pediatrie se za posledni tfi desetileti stala
vyraznéji ,ambulantnim® oborem - doslo,

a to je v poradku, k zdsadnimu poklesu
hospitalizaci déti, a kdyZ, tak s moznosti
pobytu jejich doprovodu béhem hospita-
lizace, a také k vyraznému zkraceni doby
pobytu ditéte v nemocnici - to je dobry
trend, protoze dité ma stonat tam, kde

je mu nejlépe, tedy doma. Ne vzdy v3ak
prvni linie péce o dité sleduje tento trend -
protoZe odeslat dité do nemocnice je vzdy
snazsi nezli ho sledovat a lé¢it ambulant-
né... Z hlediska edukace absolventd v oboru
trva, bohuZzel, nedobré situace rozdélent
oboru na ,praktickou” pediatrii a ,klinic-
kou®, nemocnic¢ni... To je anomélie, kterd
vznikla zac¢atkem 90. let, a ukazuje se, Ze by
pro dalsi existenci oboru mohla byt velmi
rizikovou...

Co vas v souéasné pediatrické praxi
nejvice tési?

Jednak onen trend lécby ditéte doma, a ni-
koliv v nemocnici, dale pak farmakologické
moznosti, které prinasi védecky pokrok

a vyvoj v mediciné (srovnejme napk. lé&bu
astmatu dfive a dnes...).

Co byste pial svym malym pacientim? Co
podle vas pottebuji?

Dité potrebuje predevsim hodné lasky, ale
ne té ,,opi¢i” ¢i té rozmazlujici, ale skute¢ny
DOMOV se vsim v3udy... Ale bohuzel dnes
rodice zahrnuji déti drahymi, zna¢kovymi
vécmi, nevedou je spravnymi cestami v rdm-
ci jejich vychovy, nedavaji jim sami dobry
pfiklad, nemaji na né dostatek ¢asu...

me to!*

V ramci projektu dojde v r. 2013 ke
zvy3eni kapacity poskytované sluzby rané
péce rodindm s détmi s télesnym, mental-
nim a kombinovanym postizenim o dalSich
30 rodin prostfednictvim dvou odbornych
poradct, ¢imZ dojde k uspokojeni poptévky
klientskych rodin az na pocet 60 rodin v rdm-
ci celého Olomouckého kraje.

=3 nadace

5% partnerstvi

| LiDE & PRIRODA

Jaka je hranice, kde konéi lékarska péce
amohla by navazat socialni sluzba rané péce?
Obé tyto sluzby by mély vzdy postupovat

v soucinnosti, jako pediatr jsem nikdy
presné neoddéloval oblast medicinskou od
psychosocialniho kontextu...

Co bylo motivem k tomu, Ze jste se stal
patronem Stiediska rané péée SPRP
Ostrava?

Protoze ¢innost, kterou pracovnici Strediska
vyvijeji, je vysoce potfebnéa a prospésna.
Kde pii svém naroéném povolani cerpate
energii, jak relaxujete?

Je toho vice - hudba, divadlo, ptiroda,
literatura, vytvarné uméni...

Dékuji za rozhovor a pfeji hodné dspécht
v dalsi préci i v soukromém Zivoté.

Irena Assis dos Santos, SPRP Ostrava

Projekt déle prispéje ke zkvalitnéni fizeni
a prace organizace prostfednictvim pfijeti
fundraisera/PR manaZera na polovi¢ni tvazek.
Tento pracovnik zpracuje chybéjici PR strategii,
jednotny vizualni manual, systém individual-
niho darcovstvi a bude se podilet na dalSich
tkolech vyplyvajicich ze strategického planu
organizace na obdobi 2012-2014, ¢imz by mélo
dojit k zajisténi financni stability organizace
prosttednictvim drobnych finanénich darcd.

Podpofeno v Programu $vycarsko-ces-
ké spoluprace.

Pavla Matyasova, SPRP Olomouc

Spoleénost pro ranou pééi, pracoviété Praha, dékuje Nadaénimu fondu Ceského rozhlasu za darovéni krdsného moderniho nabytku do nové za-
fizené mistnosti pro stimulaci zraku. Stejné tak dékujeme za poskytnutou dotaci na program stimulace zraku ve vy3i 100 tis. korun pro rok 2013.
Pracovisté SPRP Praha dékuje za podporu také Nadaci Leontinka. Na rozjezd pracovisté jsme obdrZeli jiz v lofiském roce dotaci ve vy3i 100 tis.
korun, pro rok 2013 90 tis. korun. Dékujeme také za vyjednani zaptjceni dvou kusti iPadd pro vyuZiti v rodinach déti se zrakovym postizenim.

CyRloRocareRr
Patfite-li mezi aktivni rodice, ktefi radi jezdi na cyklovylety se
svymi détmi, mame pro vas tip na cyklokocarek. Cyklokocarky
Dandy vyrabi ¢eska spoleénost, jejimz hlavnim cilem je pohoda,
bezpecia komunikace s ditétem. Kocarek se ke kolu ptipevriuje
misto predniho kola, a tak se z kola stane stabilni trojkolka. Po
odpojeni z kola lze ko¢arek pouzit jako bézny sportovni kocar.
Hlavni vyhodou cyklokocarku je, Ze si v ném dité vezete pfed
sebou - jste s nim v kontaktu, mate ho pod dohledem a miiZzete
s nim komunikovat. Dité je v ko¢arku zajisténo pétibodovym
bezpecnostnim pasem, mé dokonaly vyhled a v3e z prvni ruky.
Malou nevyhodou je, Ze se kolo po pfipojeni ko¢arku chova tros-
ku jinak, proto budou prvni kilometry trochu nezvyklé. Kocarek
je mozné si vyzkousSet nebo i zaplj¢it na dovolenou nebo vylet.
Vice na www.cyklokocarky.com.

Hana Janurova, SPRP Brno

Dalsi napady na
zrakovou stimulaci:

1. Rozvojové kartiéky pro miminko WeeGallery, éernobila
kolekece
http://www.capavrana.cz/rozvojove-karticky-pro-miminko-
weegallery-cernobila-kolekce

2. Samolepky na zed'
http://www.lepeeto.cz/cs/goods/28-pro-miminka

3. Aplikace do mobilu
Najdete je v obchodu Google Play a vSechny jsou zdarma.
Focus Book, Baby View Lite, Happy Baby, Art of Glow,
My Baby Firework, Baby Rattle
Petra Samcova, SPRP Ceské Budéjovice

UKAZKY NAPADU A NOVINEK

Svetlohrani - magicka sada
Ned&vno, kdyZ jsem hledala tipy na hracky pro jednu ze svych
rodin, jsem narazila na tuto zajimavou véc. Jedna se o sadu
samolepicich platen, ¢tvereckd, Sablon a magické svételné tuzky.
To vie dohromady déla svételné obrazce, které za¥i ve tmé. Mize
to byt vyrazny zrakovy zazitek nebo to miize napomoci lépe vnimat
a rozpoznavat néjaké konkrétni namalované tvary ¢i obrazky. Sada
obsahuje i samostatné svitici obrazky, které lze ve tmé vyhledavat
v prostoru.

Hmatove obrazRky

Dobry tip pro déti s tézkym poskozenim zraku nabizi firma Hra¢-

ky Miga. Autorka téchto hratek pani Michaela Sdmalové vyrabi

za dobré ceny karti¢ky s hmatovymi obrazky. Karticky a jiné po-

mUcky pro vnimani hmatem naleznete na www.hrackymisa.cz.
Lucie Rainerova, SPRP Brno

Kde muzete nalézt
zajimavé informace
nebo si jen popovidat:
1. Portal spokojené déti

www.spokojenedeti.cz/

2. Na Facebooku - PostiZzené déti a jejich rodice
www.facebook.com/pages/Postizené-déti-a-jejich-rodice
Petra Samcova, SPRP Ceské Budéjovice




Napady

Néplni préce kazdého poradce rané péce je samoziejmé podpora rodin
s détmi s postizenim a dojizdéni k nim. Kazdé konzultaci v rodiné ale
predchézi priprava - uvazujeme, jaké pomdcky s sebou vzit, k ¢emu
viemu je u konkrétniho ditéte vyuZzijeme, zda hracka dité zaujme
aco s jeji pomoci budeme rozvijet a trénovat. Obcas se ale stane, Ze
si nevime rady, nic z hracek a pomticek, které mame ve stredisku, se
nehodi. VSechno mozné uz jsme vyzkouseli a chtélo by to néco nové-
ho - néjaky napad. To potom hleddme inspiraci na internetu, sbira-
me tipy od kolegyn a snazime se byt kreativni. Pravé tato potieba nas
vede k tomu, Ze si ve stfedisku mnohé pomdicky vyrabime. Mozna vas
napadne, Ze dnes uz se da snad vSechno koupit. Vybér hracek a také
specialnich pomdcek pro déti je v poslednich letech opravdu velky
a kvalitni, nékteré hracky-pomdcky se ale dosud koupit nedaji nebo
je jejich cena vyrazné vyssi, nez kolik by stala vyroba ,po domécku®.
S vyrobou pomticek ném ve Stredisku rané péce v Ostravé poméhaiji
Sikovni studenti, ktefi prichazeji na praxi, a také zruéni brigadnici. Zde
si mlzete udélat obrazek o tom, jak tyto vytvory vypadaji, a mozna zjis-
tite, Ze jejich vyroba neni viibec slozita.

Zajimavé pomUlcky mdZete najit napf. na webovych strankach
www.oskola.cz, www.autismus-a-my.cz, kde je mozné nakou-
pit nebo se jen nechat inspirovat. Rady pak nacerpéate také na
www.dobromysl.cz/pomucky. Mate-li doma ptredskoléka, podivejte
se na www.doskoly.cz nebo www.predskolaci.cz.

TIPG. 1

Kousek kartonu polepite tapetou, pridate samolepici suché zipy -
podloZka je pfipravena. Dfivka (napt. z nanuku) natfete réiznymi bar-
vami a na jednu stranu opét nalepite suchy zip. Pom(cka je vhodna
k nécviku prifazovani barev, orientace v fadcich, presné koordinace
pohybu ruky, podporuje systematickou praci.

E

TIPC. 2

Karton polepite tapetou, z réiznobarevnych samolepicich tapet (nebo
barevnych papir(i) vystfihnete tvary - vzdy 2 od kazdého, jeden nalepite
na podlozku, druhy na tvar vystfihnuty z dalsiho kartonu. Na kazdy tvar
nalepte suchy zip. PoslouZi k nécviku tvar( a barey, orientace na plose.

TIPC. 3

Na ¢tvrtku nalepite tapetu arozdélite ji na ptl pruhem vyrazné
barevné lepici pasky. Na levou polovinu nalepite ¢ernobily obli-
Cej, casti obliceje obkreslite a polepite ¢ernou tapetou. Upevnite
na pravou stranu na pruh suchého zipu. Podobné muzete vytvofit
napt. celou postavu.

TIPC. 4

Postup bude stejny jako u obrazku ¢islo 1, misto dfivek vSak pouzijete
obdélniky z kartonu polepené dvéma barvami tapet. P¥i hfe ponechte
na podloZce vzor, prvni dva obdélniky, a vysvétlete, jak pokracovat dal.

TIPC. 5

Krabicku rozdélite na nékolik ¢asti a kazdou vylepite jinak barevnou
tapetou. Do kazdé ¢asti umistite kelimek. Dité mlze t¥idit tvary, po-
malované kaminky, kulicky apod.

.
TIPE. 6

Barevny papir zalaminujete nebo vloZite do tvrdé félie, preloZite na
pll a fixem nakreslite okénka na pravé poloviné. Oblibené obrazky
zalaminujete a rozstfihnete, opatfite suchymi zipy a umistite na obé
poloviny. Zbyva jen spravné obrézek slozit.

s
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Irena Assis dos Santos, SPRP Ostrava

Nase cesta

Spoleénost pro ranou péci vydava v ramci do jejich soukromi jim pat¥i obdiv a dik.
Seznamuji nas s pfibéhy svych déti, s tim, s postizenim ovliviiuje rodinu, jeji kazdo-
co rodice déti s postizenim prozivaji, co
potfebuji a jak jim v tom pomaha rand

metody prace s rodinou v rané péci®, ktera péce. P¥ibéhy jsou doplnény komentari
poradkyn rané péce, které v ramci své

profese rodiny doprovazely a zajidtova-

programu ,,Osvéta a vzdélavani® litera-
turu pro rodice i odborniky. Nejnovéjsim
pfirtistkem je publikace ,Nase cesta -

byla vydana Strediskem rané péce SPRP
Ceské Budé&jovice s finanéni podporou

UKAZKY NAPADU A NOVINEK

¢tendre s tim, jak starost o rozvoj ditéte

denni Zivot a jeji postaveni v misté, kde
Zijf, a ve spole€nosti. Véfime, Ze Ctenafiim
publikace pt¥inese nejen mnohéa vysvétle-
ni, ale Ze v ni najdou i nové moznosti, jak
byt rodindm déti s postizenim chépajicimi

Nadace Sirius v listopadu 2012. Stézejni ly pro né potfebnou podporu a pomoc. sousedy, kamarady a kolegy a jak vyuzit
obsah knihy tvofi vypovédi maminek, které ~ Okrajové jsou zde zminény i zplsoby, jak setkani s nimi pro obohaceni vlastniho
oteviené vypravéji o tom, jak prozivaly podpofit vyvoj déti s postizenim - tedy Zivota.

narozeni svych déti, jejich prvni roky Zivo- metody stimulace a terapie. Hlavnim Zajemci si knihu mohou koupit na praco-

ta, své pocity, radosti i starosti. Za jejich Ukolem této publikace v3ak neni predlozit vistich SPRP za 120,- K¢.
Jana Tuslova, SPRP Ceské Budéjovice

otevienost a ochotu nechat nahlédnout

Pedeténi zubu

Réda bych vas sezndmila s moznosti pe¢eténf prvnich zoubkd. Pro mnohé
z vas to nebude nic nového a ostatni tuto moznost mozna vyuziji.

Po zkuSenostech se zuby u svych dvou syn(i a obrovskymi potizemi pfi
profezavani u nejmlad3iho (ma nizky prah bolesti) jsem se rozhodla pro
preventivni zapecéeténi stolicek.

Nejmladsi syn Petfik mé& kombinované postizeni, nyni jsou mu dva roky, ale
vyvojové jsme na Ctyfech mésicich. Nedovedla jsem si predstavit oSetteni
eventuélnich kazt nebo véackd. Proto po domluvé se zubni lékatkou jsme
pockali, az se profezou stolicky, a nechali je zapecetit. Toto oSetfeni je nein-
vazivni (bez vrtani), kdy se do ryhovani stoli¢ek nanasf samotvrdnouci smés
a zarovna se tim ploska zubu. Nanasi se v tenké vrstvé, takze nevadi pfi
skusu. Timto by se mélo zabranit kazivosti. Pfi preventivnich prohlidkach se
pecetidlo mize ,domaznout”. Samoziejmé se zoubky musi pravidelné éistit.
Jiny postup je u trvalych zubt, kde se pouzivaji materidly, které se vytvrzuiji
specialni lampou. Na toto oSetteni je nutna dokonald suchost v tstech

a urcita doba na vytvrdnuti plomby, takze u nés by to zfejmé muselo byt

s lehkym uspanim. Bez toho by oSetfeni nebylo mozné.

Réda bych timto podékovala MUDr. Michaele Kulkové za vstticnost, se
kterou naseho Pettika oSetfuje.

Petra Christianova, maminka Petfika

prehled odbornych postupd, ale seznamit

Postel na miru

Myslenka na stavbu nové postele pro naseho Matyska vznikla
poté, co ndm povyrostl a nevesel se do své détské postylky. Pi
projektovani postylky jsme museli fesit nékolik nestandardnich
problém0. U Mati je, kromé jeho postiZzeni, nejvétsim problé-
mem luxace vsech velkych kloubd. Je leZicim ditétem, prakticky
neohne nozicky v kolenou a kycle ma do pravého thlu k télicku.
Proto jsme vymysleli postylku, kterd by spliiovala hlavné Matys-
kovy poZadavky na pohodli a byla i prakticka. Potfebujeme totiz
mit 24 hodin denné k dispozici odsévacku. Zkrétka jsme chtéli,
aby mél Matysek svij Gtulny koutek, kdyZ nemUize mit pokojicek.
Diky vynikajici spolupréci se Stfediskem rané péce a diky jeho
poradkyni pani Sldmové jsme nacértli, jak bychom si postylku
predstavovali, a promysleli, jaké prvky by méla mit. Vyrobu
jsme zadali jednomu Sikovnému panu truhléfi, ktery diky svym
zkusenostem doladil detaily a poradil s vybérem materiall na
postylku i materialu matrace pro celodenné lezici ditko.
Postylka mé oboustranné polohovatelny rost a cely vrchni dil
postele je vyroben z masivu, aby Matysek nedychal pojivové
smési z drevotrisky. Pod posteli jsou tfi prostorna Suplata,
kde mame jiz zmiriovanou odsavacku, hracky a rehabilitacni
pomucky. Matrace je vyrobena z materialu, ktery spliiuje
normu pro celodenné leZici pacienty.
Diky zkuSenostem a ochoté milych lidi ma Matysek nadher-
nou a prostornou postel, spliujici v3e, jak jsme si to prali.
A k tomu jesté Setfi i nase zada, protoze se k Matyskovi diky
vySce postele nemusime sklanét. Postel je dost prostorna,
takze nenf problém si za néj lehnout a pfitisknout ho k sobg,
kdyz to syn, tfeba pfi zachvatu, pottebuje.
Tato postel ndm umozriuje pohodlnéji pecovat o Matyska
a vénovat se mu podle jeho potteb.

Jifina Tlusto$ova, maminka Matyska




Stropni pojezady

Stropni pojezdy jsme zacali fesit v cervnu
roku 2012. Na doporuceni maminek podob-
né postiZzenych déti, jako je Lucinka, které
jiz mély s pojezdy zkusenosti, jsme zvolili
firmu ERILENS, s. r. 0. Na konci ¢ervna prijel
projektant pan Vofechovsky, ktery vse za-
mé¥il a do dvou mésicd poslal projekt. Poté
se vie tak trochu pozastavilo. Od 1. 1. 2012
byl zrusen p¥ispévek tfadu prace na tuto
pomticku a mél fungovat systém vypdjcky,
ktery vSak nefungoval. K nasi velké radosti
byl schvalen novy zakon s platnosti od 1. 12.
2012, a tak jsme se do toho pustili. Nejdfive
posouzeni zdravotniho stavu nasi Lucinky,
dolozeni dvou nabidek od konkurenénich
firem, souhlas vlastnika nemovitosti s insta-
laci a nasledné rozhodnuti, kterym nam byl
priznan prispévek 90 % z pofizovaci ceny.

Ve dnech 11.-13. 2. 2013 ndm firma po-
jezdy namontovala, a tak se bez problémd
a velké namahy dostaneme s Lucinkou do
koupelny, pres chodbu do obyvaci kuchyné
a do postylky v loznici. A to vSe bez jakého-
koliv bourani.

Na fotkach vidite, jak to u nés vypada, kdyz
prejizdime z mistnosti do mistnosti. Je to
velice jednoduché. Zvedaci kazeta Roomer
5200 ma dva aktivni popruhy. Na jednom

popruhu je zavésena kazeta, kdyz pfije-
deme k dal$i mistnosti, vytahneme druhy
popruh, zahdkneme ho do distan¢niho
popruhu, ktery je v kolejnici v druhé mist-
nosti. Na zvedaci kazeté prepneme packu
a ovladacem zapneme zvedéni nahoru.
Kazeta se zhoupne pod futry, vycvakneme
plivodni popruh a mizeme pokracovat

v jizdé druhou mistnosti.

UvaZujete o stropnich pojezdech?

V prvé fadé kontaktujte firmu ERILENS,

s. 1. 0., kde vam zdarma udélaji navrh feseni
a zajisti vie potfebné na jednani s Gfady.
Veskeré informace o stropnim zvedacim

a transportnim zafizeni Roomer i kontakty
najdete na jejich internetowych strankach
www.erilens.cz.

Rodinam, které nemaji dostatek vlastnich pro-
stfedkd, mohou ttady préce snizit doplatek
10 % az na pouhy 1 tis. KE. Roomer je tedy
dostupny i pro rodiny bez prosttedkd, které
nemaji moznost financovani 10% spoluticasti.

Vice zde: http://luckasukova.webnode.cz/
kompenzacni-pomucky/stropni-pojezdy/

Rodina Sukgva, klienti SPRP
Ceské Budéjovice

Vyrobené pomucRy - ukRazka

Vice zde: www.haninka.com/news/vyrobene-pomucky/

Prvni puzzle

Pejsek a kocicka

Miriam Stoppardova - Uéte své dité
Eva Kiedroiiova - Rozvijej se, détatko

K. E. Allen, L. R. Marotz - Piehled vjvoje
ditéte

Knihy vychézeji z vyvojové psychologie.
Jsou v nich obsazena doporucent, jak obje-
vovat a rozvijet schopnosti ditéte.

Donna Heiner - Uéime se divat

(pFiruéka pro rodiée déti s tézkym zrako-
vym postiZenim)

Zde najdete naméty na ¢innosti, postupy

a obstaravani pomdcek pro déti, které maji

(mohou) mit schopnost orientovat se zrakem.

Moc Sikovna pfirucka s praktickymi névody.

Lilli Nielsenova - Uéeni zrakové postize-
nych déti v raném véku

Prehledné kniha o vyvoji ditéte s tézkym
zrakovym nebo kombinovanym postizenim.
Poskytuje konkrétni naméty, ¢innosti a po-
stupy, které vedou k aktivaci a stimulaci
ditéte. Jedna se o postupy jednoduché, na-
zorné a takové, které nevyzaduji ndkladné
specialni pomcky.

Dana Krejéifova - Vyjvojova psychologie
Kniha poskytuje komplexni pohled na
problematiku psychického vyvoje jedince.

UKAZKY NAPADU A NOVINEK

Dotyka se viech dlleZitych vyvojovych
dovednosti v kazdé fazi vyvoje ¢lovéka.

Kazi Pata Perchta - Mé dité ma autismuslall
Pfibéh maminky, jeji rodiny a malého
Matyaska, ktery ma autismus. Maminka
zde popisuje kazdodenni situace, které

s Matyasem proziva. Popisuje, jak se poty-
ka s jeho vychovou a jaky postoj zaujima

k Matyasovi rodina a okolni spole¢nost.

Jana Makovcova - Maminko, nezpivej

Je to soucasny a skuteény pribéh. Jana
Makovcova popisuje rané détstvi svych
synl i to, jak vnima svét kolem sebe jeji
autisticky syn. Ctivou formou seznamuje
Ctenare s zivotem rodic¢l vychovava-
jicich ,zaCarované” déti. Je to pfibéh

o materské ,dovolené®, lasce a nadéji.
Kniha napsané s nadhledem a humorem
neni uréena jen rodi¢tm a pFibuznym
postizenych déti, nepochybné oslovi i ty,
kteff maji déti zdravé. Autorka obdrzela
ocenéni,Cena VVZPO za publicistické
prace zaméfené na problematiku zdravot-
niho postiZzeni“. Kniha S rukama na usich
je inspirovéna texty, které Jana Makovco-
vé publikovala na svém blogu, a déjové
navazuje na autoréinu prvotinu Maminko,
nezpivej. Prvni kniha byla pfedevsim

o postizenych détech, druha kniha je také
o jejich rodi¢ich.

Walter Strassmeier - 260 cviéeni pro déti
raného véku

Soubor ndmétt a ¢innosti pro aktivni podpo-
ru vyvoje ditéte ve véku od narozeni do 5 let.
Hry a cviéenf umozniuji také zjistovat vyvojo-

Zubni aparat INFANT Trainer

Réda bych vés seznamila s pomtickou, kterou ndm doporuéila nase logoped-

ka Mgr. Dvotékova, kterd plisobi v centru Arpida Ceské Bud&jovice.

Jsou to ,silikonova rovnatka®, ktera umoznii détem s postizenim, aby se jejich
chrup a skus wyvijel co nejlépe. Konkrétné nas pétilety syn si neustéle cuca
palec, dycha Usty, ¢asto slinf, jazyk ma prilis vepfedu a také ma otevieny skus.
Stravu pfijima pouze mixovanou. Kvili dumlani palce ziskévajf zuby $patné
postaventi v tstech a horni ret se zkracuje, radi bychom se tohoto vyvarovali

vou Uroven ditéte v nejriiznéjsich oblastech,
jako je jemné a hruba motorika, vnimani, vec,
myslent, socialni vyvoj. Podle cvidenf zjistite,
ve které fazi vyvoje ted dité je, nasledujici
cvi¢eni vas navedou, kam lze dité dal posou-
vat a co s nim dale zkouset. Béjecné je, ze
ackoli byla kniha dlouho vyprodéna, udélali
ted dotisk a je opét k dispozici.

Atento tip je od maminky z konzultace:
Jana Bezdékova - Uéime nase dité mluvit
aneb Reéova vychova ditéte od narozeni
do sedmi let

Autorka Mgr. Jana Bezdékova je zkusena
klinicka logopedka s bohatou praxi. Jeji
kniha je nejen o vyslovnosti, ale o vSem, co
s nf souvisf a co ji podmiriuje. Komplexné
popisuje télesny, dusevni a citovy vyvoj
ditéte od narozenfi az po néstup do Skoly,
co mu prospiva a co skodi a jaka je pfitom
role rodi¢l. Radyi, co délat, kdyZ neni co-
koliv v pofadku, a vede rodice k tomu, aby
dokazali svému potomkovi co nejucinnéji
pomoci. Re¢ovou vjchovu pojima nejen
jako prosty nacvik spravného mluveni ¢i
trénink mluvidel, ale pfedevsim jako vycho-
vu ditéte v osobnost schopnou se prosadit
v Zivoté. Kromé rad vychazi autorka vstfic
rodi¢tim i bohatou pfilohou nejriiznéjsich
cviénych textl - pisnicek, fikanek, poha-
dek a grafickych her.

Ve viech stfediscich rané péce je k dispozici
rozséhla knihovna jak s odbornou litera-
turou, tak i s knihami pro déti (ffkankové,
pisni¢kové, obrazkové). Knihy je mozné po
domluvé s poradkyni zapdjéit. Poradkyné
rady pomohou i s pfipadnym vybérem.

u stalého chrupu. Priznejme si, ze vzhled je - predevsim u nasich postizenych
déti - velmi dlleZity a spolecnosti jsou ,normalné® vypadajici déti lépe akcep-
tovany.

Naruseny vyvoj Celisti a tvafe u déti mdze mit za nasledek stésnani zubd a nea-
traktivni tvar. Mékka strava, dudlik, dumléni palce, pouZzivani détskych kelimk,
lahvf a dychani Gsty - to ve mlze vést k naruseni vyvoje tvate a zubd. V davnych
dobach ¢lovék prijimal tuhou stravu, nepouzival dudliky a nemél détské pohar-
ky. Diisledkem byly spravné vyvinuté Celisti, rovné zuby, Siroké a pfitazlivé tvare.

Jednoduché, hmatové rozdilné velké obrazky, symetricky stejné. Pohadka o pejskovi a kocicce. Jednoduché hmatové obrazky.
Mizete se obratit pfimo na maminku, kterd mliZze vyrobit obrazky
i pro vase dité (pokud i to &as dovolf) - www.haninka.com.

Rodina Matlaskova, klienti SPRP Ceské Budéjovice

Latkova knizka

Prvni mnou zhotovena knizka, z rliznych druh( latek. Z jedné
strany je obrazek a z druhé urcity symbol.

INFANT Trainer ma tyto hlavni funkce:
e aktivni a jemné stimulace obli¢ejovych a Zvykacich svald
® aktivné u ditéte cvici spravné postaveni jazyka, polykani a dychani
e podporuje spravny vyvoj a postaveni zubl

Uvedeny INFANT trainer je vhodné pouZzivat nejlépe formou hry, optimalni

doba pouziti je 2krat denné 10-20 minut, pozdéji i pres noc, pokud je to

mozné.

Vyrobce: Myofunctional Research

Uvedenou pomUcku miZete najit na strankach firmy www.beldental.cz,

existuje ve dvou velikostech, cena je cca 1 000,- K¢&. Pokud byste méli o uve-

denou pomticku zajem, doporucovala bych vam kontaktovat jiz zminénou

logopedku, kterd vdm mUze pomoci jak s vybérem ¢i objednanim pomdicky,

tak i praktickymi radami ohledné orofacialni stimulace a tréninku jidla a piti.
Lucie Sanovéa, www.honziksana.estranky.cz

Tip z rodiny
Na konzultaci u Vanesky mne zaujaly
pékné Cernocervenobilé nalepky zvitat,
které méla na krabicich a deskéch.
Maminka mne odkazala na stranky
www.lepeeto.cz, kde zakoupila nejen
tyto nalepky, ale i cernobilé karty s rliz-
nymi motivy zvitat pro nejmensi.
Hanka Janurova, SPRP Brno




Vase nadace je nejvétsi nadaci v Mo-
ravskoslezském kraji a zaroveii jednou

z nejvyznamnéjsich nadaci v CR. Co jesté
vas charakterizuje?

Nase nadace je hodné socialné zamére-
nd. To znamena, Ze se vénujeme sektoru
medialné nepfilis populdrnimu a podporu-
jeme neziskové organizace, které pomahaji
potfebnym a zlepsuji troven socialnich
sluzeb. Snazime se byt proregionélni nadaci
a podporujeme projekty zejména v té-
Zebnich oblastech a pfilehlych regionech

s ohledem na danou cilovou skupinu, coz
je pfipad pravé Stfediska rané péce, které
plsobi v Moravskoslezském kraji.

Co je v hledacku vasi nadace, na jakou ob-
last se zaméfujete — mistné i tematicky?
Jsem presvédcen o tom, Ze nadace nasi veli-
kosti by méla stat rozkro¢ena nad neziskovym
sektorem a poskytovat pomérné Siroké vyzvy.
Nase ¢tyfi hlavni vyzvy jsou tedy Siroce defino-
vané, od kultury pres socialni péci po podporu
evropskych projektti a ekologickych aktivit.
Podporujeme také vice zacilené projekty, napf.
program Sidlisté Zije, ktery je zaméfen na
zlepseni Zivota lidf na sidlistich, nebo program
Srdcovka, v némz poméhéme organizacim,

ve kterych aktivné plsobf zaméstnanci OKD

i zaméstnanci ostatnich darcovskych firem
nasi nadace. Pravé v téchto ,minigrantech”

a aktivnim zapojeni zaméstnanct vidim velky
potencial do budoucna - za necely inves-
tovany milion podpofime 40-45 projektd

a udéldme tak spoustu radosti. Dal$im rozvo-
jovym projektem, ktery bych chtél zminit, jsou
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editel Nadace OKD

Mezi vyznamné donatory Strediska rané péée v Ostravé patii Nadace OKD, ktera pod-

pofila uz fadu nasich projekt, a vzdjemna spoluprice trva uz pét let. Z¥izovatelem

a hlavnim darcem nadace je firma OKD, jediny producent uhli v Ceské republice. Vice

o nadaci, ktera od svého vzniku v roce 2008 podpofila na 1400 vefejné prospésnych

projekti predevsim v Moravskoslezském kraji a rozdélila mezi Zadatele 240 miliontl

korun, prozradi v rozhovoru feditel nadace Jifi Suchanek.

Z&zitky bez bariér, ktery volné navazuje na
nasi dlouhodobou podporu chrénénych dilen
a podporu integrace hendikepovanych lidi

do pracovniho procesu. V tomto projektu jde
o zlep3eni pristupu zdravotné postizenych lidi
ke kultufe a sportu, napf. aby aredly, ve kte-
rych se kulturni a sportovni akce konaii, byly
bezbariérové (prikladem je festival Colours of
Ostrava nebo festival Stérkovna Open Music
v Hluging, Janosikiiv dukat...). Dal3f doprovod-
nou aktivitou, kterou si tak trochu hyékam,

je nas bezBAR - tedy bezbariérovy bar, kde
obsluhuji barmani a barmanky na vozi¢ku.
bezBAR je putovn, jezdi tedy po riiznych
akceich, prevazné v lété, ale napt. i v prosinci
jsme s bezBARem podnikli cestu na brusleni
do Orlové. V soucasnosti pracujeme také na
projektu vzdélavani pracovnikl neziskovych
organizaci v oblasti komunikace, fundraisin-
gu, marketingu apod., v oblastech, ve kterych
se zéstupci neziskovek mohou ¢asto citit

nejisti. Jak je vidét, mame velmi Siroky zabér.

Projekt Stiediska rané péée SPRP Ostrava
,,Dité patii domi“ byl v minulém roce

C én Cenou Nadace OKD, coz nas velmi
potésilo a povzbudilo do dalsi prace. Jak
uspésny byl rok 2012 pro vas a vasi nada-
ci? Ocenil také nékdo vas?

Musim podotknout, Ze cena, kterou
ostravské Stredisko rané péce ziskalo, je
udélovana na zakladé hlasovani vefejnosti,
a myslim, Ze lidé ocenili nejen samotny
projekt, ale hlavné dlouhodobou préci
Stfediska ve zdej$im regionu - a my z toho
mame upfimnou radost. Také nase nadace

ziskala v lofiském roce néktera ocenéni,
obdrzeli jsme napf. prestizni ocenéni VIA
BONA od Nadace VIA za dlouhodobou
podporu chranénych dilen. Dafilo se nam

i s novym programem Sidlisté Zije, ktery
ziskal ocenéni TOP Filantrop od platformy
Byznys pro spolecnost. Stejny projekt byl
ocenén i stfibrnou EFFIE, cozZ je cena udélo-
vana za efektivitu reklamnich kampani. Tési
nas i drobné&jsi ocenéni nasich vyroénich
zprav. Takze lofisky rok byl v tomto sméru
urcité dspésny a plodny.

Jaky je pro nadaci rok 2013?

Prostfedky, kterymi nase nadace disponuje,
jsou samozrejmeé odvislé od toho, jakych
ekonomickych vysledkd dosahujf nasi
dércové, zejména OKD. Vzhledem k tomu je
nas letosni rozpocet oproti loriskému roku
polovi¢ni a rok 2013 se tak ponese hlavné
ve znameni efektivity. Nase nadace se

v tomto roce zaméfi predevsim na podporu
Karvinska, Ostravska a Frydecko-Mistecka,
ve kterych ma firma OKD a nasi dalsi darci
své aktivni provozy. V minulych letech

$lo 80 procent veskerych rozdélovanych
prostfedki do celého Moravskoslezského
kraje, letos pdjde téchto 80 procent pouze
do tif zminénych okresd. Cilem tohoto opat-
feni je, aby geograficky nejblizsi organizace
nepocitily vyrazny, ¢i znicujici Gbytek
finanénich prosttedkd. Castka, kterou
nase nadace rozdéluje, je v3ak stéle velmi
slusnd, vérime tedy, Ze neziskovy sektor
nasi pomoc oceni, prestoze v nékterych

pripadech bude mozna mensi.

Rikal jste, Ze jste v roce 2012 ziskali hned
nékolik ocenéni. Co myslite, Ze je zakla-
dem vaseho tspéchu?

Myslim, Ze jednim z hlavnich ddvodi
nasich Uspéchtl je transparentnost. Jsem
presvédéen o tom, ze Nadace OKD je
publice - vzhledem k tomu, jaké informace
uvadime v nasich reportech a jak vysoce
transparentni je zplsob udélovani grantt.
Stéle se u¢ime, oviem zapaleni a kvalita
lidi v nadaci i kolem nf je velmi ddlezité a na
vysledku je to znat.

Ze své zkuSenosti vim, Ze je o vasi nadaci
slySet a je takeé vidét, v souvislosti s tim
mé zajima, jak se k vam dostal panacek

a tuzka, ktefi se objevuji na vasich webo-
vych strankach, na letacich apod.

Mate urcité na mysli Pantusku... Tedy nase
nadacni logo - panacka se zelenou tuzkou.
Plvodnim logem nasi nadace byla pouze
zelena tuzka, ktera ndm vsak ptipadala
ponékud neosobni. Proto panové z agentury
Bison & Rose, kterd stéla u vzniku grafické
identity nadace, vymysleli panécka, ktery je
namalovan ¢ernym uhlem a nese zelenou
tuzku. Tuzka symbolizuje psanf projektt

a nasledna splnénéa pt¥éani. Jméno Pantus-
kovi vymyslely samy déti na détském dnu

v Karviné a nyni je s ndmi Pantuska uz
patym rokem.

Vas tym pusobi velmi zaujaté pro svou
praci, vyzafuje z vas nadSeni. Co vam
osobné pomaha uchovavat si toto zaujeti?
Nase préce probiha ve vlnach: nejdrive napor
grantd, pak realizace projekt(. Vyhodou nasi
préce je spoluprace s mnoha zajimavymi ne-
ziskovkami, které délaji bajecné véci. Pro mé
osobné je velmi osvézujici a radostné, kdyz se
mohu Gcastnit nejriiznéjsich doprovodnych
nadacnich akci, které mi nejen zpestfuji denni
rutinu, ale které mé i dobfjeji. Pravé nasi Zada-
telé nam Casto svou praci dodavaji potiebné
nad3enf a energii. Ted se napfiklad vichni
tésime na La Putyku do Gongu. Mnoho sil mi
dodava také moje rodina a v neposledni fadé
se dobijim také sportem - pfi tenisu.

Mate né&jaky sviij vzor, model, kterému
byste se chtél pFibliZit?

Snazim se divat se okolo sebe a vnimat né-
zory lidi, se kterymi v nadaci spolupracuji.
Mnozi z mych spolupracovniki jsou pro mé

inspiraci, napt. Miroslav Kundrata z Nadace
Partnerstvi v Brné, nyni uz byvalé predsed-
kyné spravni rady nadace Petra Masinova
nebo napt. Pavlina Kalousova z platformy
Byznys pro spolec¢nost, ale radéji bych
zUstal i nadéle sam sebou.

Ja osobné mam takova obdobi, kdy mé
intenzivné provazi néjaka nova myslen-
ka - v posledni dobé si napfiklad silné
uvédomuji, jak cenné je prozivat kazdy
pFitomny okamzik a nebyt v ném jakoby
uz o krok napied nékde v budoucnosti.
Mate aktualné také néjaky sviij osobni
,»objev®, néco, co vis obohatilo?

Bavi mé pozorovat, jakym smérem se vyviji
ma Zivotni cesta, a dévat si jakési milniky.
Do svych tficeti let jsem hodné cestoval, od
Ciny pres Spanélsko po USA, at uz pracovné,
nebo pro potéseni. Loni jsem se oZenil a tim
hlavnim milnikem je ted pro mé rodina

a nase 15mésicni dcerka. Vyménil jsem
cestovatelsky Zivotni styl za klidnéjsi rodinny
Zivot. Co v8ak vniméam jako velké Stésti, je to,
7e méme krasné zdravé dité, zejména kdyz
se pfi své praci setkdvdm s mnoha lidmi,
ktefi podobné Stésti se svymi ratolestmi
nemohou prozivat naplno.

Jesté se vratim k prozaickym vécem. Jak
se vam dafii ziskavat nové darce?

No, jde to ztuha. JelikoZ jsme firemni nada-
ce, daff se nam ziskavat prostredky od firem
sptiznénych s firmou OKD - jde nap¥. o RPG
Real Estate, OKK KOKSOVNY, Green Gas
DBP, AWT a dalsi. V posledni dobé se nam
podatilo za&it spolupréci také s Ceskou spo-
fitelnou, kterd vak nepfispiva do nada¢niho
rozpottu, ale kofinancuje s ndmi projekt
fizeni a marketingu neziskovych organizaci,
ktery se praveé rozjizdi, a lidé ve vedenich
neziskovek, ktefi se chtéji zlepSovat, se do
né&j budou moci zapojit. Nadace OKD i Ceské
spofitelna prispéji sty tisici korun. Takova
spolupréce je jednou z mala cest, jak délat
fundraising pro firemni nadaci.

A mate i soukromé darce - fyzické osoby?
Soukromi darci prispivaji na konto nadace,
kdyz poradame néjakou vefejnou sbirku,
napt. formou benefiéniho koncertu. V po-
slednich dvou letech jsme pofadali dva kon-
certy a vybrali jsme od 120 tisic do 300 tisic
korun na podporu konkrétnich organizaci,
coz je pomérné hezky vysledek. Dale mame
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asi tfi, étyri soukromé darce, ktefi stoji
blizko nadaci (byli d¥iv nap¥. Eleny spravni
rady apod.) a necht&ji byt jmenovani.

Co byste chtél vzkazat &tenaiiim naseho
éasopisu?

Vizkazal bych lidem, ktefi maji doma zdravé
dité, at si toho vazi a at netesi véci, které jsou
Casto zbytné. Chtél bych také vyjadfit radost
nad tim, Ze existuji organizace, jako je napf.

i Stfedisko rané péce, které jsou napomocny
lidem, ktefi takové stésti neméli a jejichz dité
musf Celit néjakému druhu postizeni. V&¥im,
Ze Stredisko rané péce se bude moci i nadale
co nejvice vénovat své hlavni ¢innosti - péci
o rodiny déti se zrakovym a kombinovanym
postizenym - a méné se starat o shané-

ni finanénich prostedkd, délanf vlastni
propagace, vypliiovani stohli papird a dalsi
¢innosti, které zdrzuji od poradné prace.

To si pfejeme i my, dékuji za rozhovor.
Ptala se Vladimira Salvetova.
Vice informaci o Nadaci OKD:
www.nadaceokd.cz
www.facebook.com/NadaceOKD




Proé si Nadace Leontinka vybrala pravé
osoby se zrakovym postiZenim?

Nadace Leontinka je firemni nadace, byla
zalozena Jindfichem Lukavskym, Gspésnym
podnikatelem, ktery ma dnes jiz patnactile-
tou dceru Leontinku, jez se narodila s vadou
zraku a nikdy neuvidi na jedno oko. Pan Lu-
kavsky tedy prosel tim vSim, ¢im prochézeji
ostatnf rodi¢e détf se zrakovou vadou - stre-
sem, nejistotami, navstévami lékard, setka-
vanim s jingmi rodinami. Rozhodl se, Ze chce
pomahat, ale Ze také chce vidét, kam jdou
penize, které vénuje, jakym zplsobem se
mdZe tato pomoc organizovat, a chtél s touto
praci seznamovat také své spolupracovniky.
Byla tam tedy dileZita osobni zkusenost.

Co mohou rodice déti se zrakovym posti-
Zenim od nadace Zadat a jak?

Nadace Leontinka poméahé v ramci kazdoroc-
niho vybérového fizeni, jez byva na jafe. Na
nasich webowvych strdnkéch jsou formulére
iinformace, co je tfeba dolozit k té které
Zadosti. O pfispévek mohou zadat jednotlivci,
rodice nezletilych i organizace, které vyko-
navaji sociélni sluzbu a poméhaji zrakové
postizenym détem a studenttim do véku 25
let. Organizace mohou zadat o prispévek

na potadani rekondiénich pobytd, tabord,
zajisténi kurzl ¢i samotné poskytovani
socialni sluzby. Z&dajf i nemocnice o p¥ispé-
vek na nakup pfistrojl. Co se tyka rodin, ty

si mohou zadat o p¥ispévek napt. na hmatové
knizky, na osobni asistenci, technické
vybaveni nebo jeho dofinancovani. Rodiny,
které jsou v socialné tizivé situaci, si mohou
zazédat o ptispévek na pomucky ke stimulaci
zraku. V tomto ptipadé je vhodné vyuzit také
doporucenf poradcti rané péce. My sami pak
také s poradci konzultujeme potteby téchto
rodin a snazime se pomoci tam, kde je to

nejvice potieba. Je dilezité zminit, Ze rodice
mohou zadat i mimo grantové fizeni. Jednou
mésicné se schazi spravni rada a ve chvili,
kdy se jedna o urgentni potfebu, fesi se pfi-
pad operativné (napf. u osobnf asistence).

Vy jako feditelka puisobite v Nadaci Leon-
tinka od roku 2007. Co povaZujete za sviij
husarsky kousek?

Za svij husarsky kousek povazuji, Ze jsem
vilbec pfisla do nadace. Predtim jsem viibec
nevédéla, co viechno ta prace obnasi. Ted,

po 6 letech, mam pocit, Ze se stale mam

co ucit a stdle mam té praci co dat. Jeden

z mych husarskych kouski je z roku 2009, kdy
vyvreholila spolupréace se spole&nosti SkoFIN
a po dlouhodobé spolupréaci se poda¥ilo ziskat
divéru a s ni také 8 vozidel pro ranou pédéi.

TakZe my jsme souéasti vaseho nejvétsiho
uspéchu?

Ano, myslim si, Ze ano... Stejné jako
SkoFIN dlivétuje nam, tak my davéfujeme
vam, je to takové propojena nadoba. Fakt,
Ze zminéna spolupréce trvéd jiz tolik let, je
pro mé osobné velmi zavazujici.

Kdo je tim nejdiileZitéj$im partnerem?

Je jich samoziejmé vice. Je to SkoFIN se
zapUjcenim vozidel. A také nas zakladatel,
spolec¢nost EXX. Ackoli nas nepodporuje
pfimo finan¢né, poméha nam svymi kontakty
a svou spolupraci. Nesmim zapomenout

na banku HSBC, ktera je také dlouholetym
partnerem, a na Nadaci Ceské pojistovny.

Ta nas podporuje v projektu Psi oéi, kdy
spolufinancujeme vycvik asistenénich pst,

a to nejen pro déti se zrakovym postizenim.
S propagaci, inzerci a kreativitou nam dale
pomaha agentura Ogilvy. Diky nf se mizeme
kazdoro¢né zidastnit se sptiznénymi zrakové
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postizenymi sportovci takovych akei, jako
jsou Primétorky, Jizerska 50 a dalsi.

Jaké mate dalsi plany, kampané?

Byla bych v této nejisté dobé rada, aby se
nam podarilo udrzet stévajici projekty. Prala
bych si, abychom pomohli détem projit dét-
stvim od rané péce pres Skolu az po vstup
do zaméstnani. Kdyby se to podafilo asponi
u jednoho, budeme spokojeni.

Jak vypada den feditelky nadace?

Nékdy je tplné izasny. Zasednete ke
stolu, proctete maily, oslovite mnoho lidf,
mate pracovni schiizku, jdete do néjakého
média, na Primatorky, nosite lodé, pfedate
medaile, d&te zpravu na Facebook, webové
stranky, ziskate nového partnera nebo vam
stary partner fekne, ano, je krize, ale my
vam mlzeme pomoci... To jsou skvélé dny.
A pak je takovy den, kdy se nedafi. Nékdo vam
néco slibil, vy s tim pocitate a on to uz nespl-
ni. To se pak snazite prichdzet za nim dvermi,
oknem, kominem a vétSinou nedspésné.

Jak dlouho trva, nez se dostanete k tomu
spravnému élovéku?

Uménf fundraisingu je o kontaktech. Je to
dlouhé cesta. Nékdy zalezi na vytrvalosti,
nékdy na Stésti.

Hrajete golf, kdyZ jsme u téch kontaktui?
J& sama ne, mam ke golfu platonicky vztah.
Nevim, jestli je to spravné misto na shanéni
kontaktd, zeptejte se ostatnich fediteltl nadaci.
J& sama jsem si slibila, Ze pQjdu hrat golf vtom
roce, kdy se mi do zacatku golfové sezony
podaii sehnat pro nadaci 2 mil. K¢. To se zatim
nepodafilo, tak musi golf na mé pockat.
Dékuji za rozhovor.
Martina Dundérova, SPRP Praha

DONATORI

Spolecnost pro ranou péci déRuje

za projevenou pfizeii a podporu, a to nejen finanéni, nasledujicim darciim - krajskym tfadiim, méstiim a obcim,

nadacim, fondiim, firmam i jednotliveiim:

MPSV - Stredocesky kraj, Evropsky social-
ni fond a statni rozpoget Ceské republiky
za dotaci v ramci Opera¢niho programu
Lidské zdroje a zaméstnanost, Nadace
Ceského rozhlasu, sbirka Svétlugka,
Nadace Leontinka, firma SkoFIN, Nadace
Charty 77, Konto Bariéry, Nadace Perkins,
Nadacni fond Advokati détem, Studio Ypsi-
lon, LMC, s. 1. 0., Rotary Club Praha

Individualni darci: Tomkova Jana, Byd-
Zovské Dana, Filipiovéa Daniela, Karel Jan,
Lang3adlova Helena, Cizek Stépan, Ma-
tyasova Jitka, Sittek Daniel, Potéra Petr,
Stelzerova Zuzana, Zatloukalova Zuzana,
Zacha Adam, Gres Petr, Vecera Zbynék

Stredisko rané péce

SPRP Ceské Budéjovice

MPSV Odbor soc. sluzeb a socialni prace,
MPSV Odbor rodiny a ochrany prav déti, Kraj
Vyso&ina, mésta a obce: Ceské Budéjovi-
ce, Cernovice, Ceské Velenice, Jindfichtiv
Hradec, LiSov, Slavonice, Veseli nad LuZnici,
Volyné, Chlum u Treboné, Lukavec, Nova
Ves u Mladé VoZice, Velka Turna

Nadaéni fond Ceského rozhlasu - projekt
Zn&m a umim je realizovan s pomoci
nadaéniho pfispévku ,Nadac¢niho fondu
Ceského rozhlasu ze sbirky Svétlugka“ -
¢astka 250 000 K¢.

Nadace Leontinka - dékujeme Nadaci Le-
ontinka za nadaénf ptispévek na realizaci

projektu Provazeni ve vysi 100 000 K¢ a za
zapUijéeni vozu Skoda Fabia Combi.

Individualni darci: Horaznych, Kaléikovi,
Kovar Jifi, Sdna Michal

Stredisko rané péce

SPRP Brno

Ministerstvo prace a socialnich véci
prostfednictvim Jihomoravského kraje, Zlin-
ského kraje a Kraje Vysocina, Jihomoravsky
kraj, Kraj Vysocina, mésta a obce: Brno, Jih-
lava, Znojmo, Beclav, Blansko, Pohotelice,
Tidnov, Tel¢, Lomnice, Svatobofice-Mist¥in,
U]ezd, Lovcicky, Radostin, VeleSovice, Pysel,
Dolni Rozinka, Strazek, firmy a organizace:
Nadac¢ni fond Tesco, Rotary Club Brno

Nadaéni fond Ceského rozhlasu - projekt
je realizovan s pomoci nadacniho pfispév-
ku ,Nada¢niho fondu Ceského rozhlasu ze
sbirky Svétluska® - ¢astka 250 000 Ke.

Nadace Leontinka - nadaéni p¥ispé-

vek formou dlouholetého zapUjceni
osobniho automobilu Skoda Fabia Combi
a finan¢ni dar.

Stredisko rané péce

SPRP Olomouc

Regionalni pracovisté pro rodiny s détmi
se zrakovym a kombinovanym postiZzenim
Ministerstvo prace a socialnich véci
prostfednictvim Olomouckého, Zlinského
a Pardubického kraje, mésta a obce: Olo-
mouc, Zlin, Prostéjov, Pferov, RoZnov pod
Radhostém, Mohelnice, Valasska Polanka,
Méstecko Trnavka, Sobotin, Vérovany,
Skali¢ka u Hranic, Dolni Studénky, Rakov,
firmy a organizace: Nadace prof. Vejdov-
ského, PMS Energo, s. r. 0., Otrokovice,
Dobré misto pro Zivot, o. s., Spole¢nost
Atlant-taxi Olomouc, Tempo Team Prague,
s. 1. 0. - organizator Olomouckého 1/2Ma-
ratonu, Spole¢nost Tempish, s. 1. 0.

Individudlni projekt - ,Zajidténi do-
stupnosti vybranych socialnich sluzeb

v Olomouckém kraji“. Financovano dotaci
z Evropského socidlniho fondu a statniho
rozpoétu Ceské republiky poskytnutou

v ramci Operac¢niho programu Lidské
zdroje a zaméstnanost.

Nadaéni fond Ceského rozhlasu - projekt
je realizovan s pomoci nadaéniho prispév-
ku ,Nadaéniho fondu Ceského rozhlasu ze
sbirky Svétluska® - ¢astka 250 000 Ke.

Nadace Leontinka - v roce 2011 poskytla
nadacni prispévek formou dlouhodobého
zap(ijéenf osobniho automobilu Skoda
Fabia Combi.

Stredisko rané péce SPRP
Oolomouc

Regionalni centrum pro podporu a pro-
vazeni rodin déti s mentalnim, télesnym
a kombinovanym postizenim

MPSV - Odbor sociélnich sluzeb a odbor-
né socialni péce, MPSV - Odbor rodiny

a ochrany prav déti, Olomoucky kraj,
mésta a obce: statutarni mésto Olomouc,
Unicov, Zabteh na Moravé, Lipnik nad
Becvou, Petrov nad Desnou, Suchonice,
Prostéjov, Velka Bysttice, Béla pod Pradé-
dem, Pferov, Mohelnice, firmy: VNP, s. 1. 0.,
zastoupena Ivo Zajitkem, Kaufland, Ceska
republika, v. 0. s., Vinafstvi Ilias Pavlov,
Hnuti Zebiik, o. s.

Nadace CEZ - Projekt ,Domov je doma*“
zaméreny na posileni kapacit praco-
visté rané péce pro déti s télesnym,
mentalnim a tézkym kombinovanym
postizenim v raném véku (tj. od naro-
zeni do 7 let) a jejich rodiny na Gzemi
Olomouckého kraje v roce 2013.

Nadace OKD - Projekt ,,Spole¢né to zvlad-
neme!” je zamé¥en na zajisténi sluzby
rané péce pro déti s télesnym, mentalnim
a tézkym kombinovanym postizenim v ra-
ném véku (tj. od narozenf do 7 let) a jejich
rodiny na tzemi Olomouckého kraje.
Realizovan v letech 2012-2013.

Nadaéni fond J & T - Diky projektu jsme
zakoupili vozik za kolo pro pfepravu déti
a nabizime rodindm jeho zapdjceni.

DOBRE MISTO PRO ZIVOT - za pravidel-
nou podporu v regionu.

Individudlni darei: Novotna Véra, Paucho-
va Hana, Ripplova Dana, Véalkové Marie

Stiredisko rané péce

SPRP Ostrava

Ministerstvo prace a socialnich véci, Na-
dace OKD, Nadaéni p¥ispévek Nadaéniho
fondu Ceského rozhlasu ze sbirky Svét-
luska, sbirkovy projekt Pomozte détem
organizovany Ceskou televizi a Nadacf
rozvoje obéanské spolec¢nosti, Nadace
Leontinka, mésta a obce: Ostrava, Opava,
Méstsky obvod Moravska Ostrava a Pri-
voz, Novy Ji¢in, Méstsky obvod Ostrava-
-Jih, Karvina, Frydek-Mistek, Darkovice,
Senov u Nového Ji¢ina, Hradek, Bilovec,
Orlova, Hat, Tichd, Mé&stsky obvod Ost-
rava-Poruba, Jablunkov, Méstsky obvod
Ostrava-Ho3talkovice, Vendryné, Klimko-
vice, Tfinec, Havifov, Vratimov, Markvar-
tovice, Stafi¢, Frydlant nad Ostravici,
Stary Ji¢in, Odry, Vrbno pod Pradédem,
Ludgefovice, Kozmice, Lichnov, Dolni
Benesov, firmy: Siemens, s. 1. 0.

Individualni darci: zaméstnanci spoled-
nosti Ingeteam a. s., Radim Baca, Lucie
Doti¢akova, Sandra Heinzova, Petr Hlus-
tik, Pavel Orawczak, Martina Sebestova,
Radek Sibinsky, Véra Sramkové, Maria
Vankova, Igor Vasut, Pavlina Winklerova,
Kamila Witoszova




Kdy byl Nadaéni fond Ceského rozhlasu

zaloZen a jaké byly jeho zaéatky?

Na podzim minulého roku uplynulo 12 let
od zaloZeni Nada&niho fondu Ceského roz-
hlasu a 10 let od vzniku sbirky Svétluska.
Pripada mi, jako by to bylo vcera, pfitom
ubéhla témér tfetina mého Zivota Zacinali
jsme tehdy prakticky od nuly. Cesky rozhlas
chtél pomahat, dal ndm kancelar a néco
malo do za¢étku, avSak penize na rozdéleni
potfebnym jsme museli ziskat jinde, od
dérct. Bylo tfeba ziskat si pfedevsim davé-
ru lidi - partnerd, ktefi budou ochotni do
toho s nédmi jit, pak také Siroké verejnosti.
Myslim, Ze jsem si ani nemohla umét pred-
stavit vSechny mozné prekéazky. Obrovskou
motivaci v3ak bylo vidét rozzarené tvare
téch, kterym jsme mohli byt jen mali¢ko
pomoci zménit zivot k lepSimu. Postupné se
mi podarilo Svétlusku obklopit lidmi, ktefi
za nami stoji, véfi nam a poméhaji, jak umi.

Pro¢ si Nadaéni fond vybral za cilovou
skupinu pravé osoby se zrakovym posti-
Zenim?

Uréité ne ndhodou, Cesky rozhlas je
zvukové médium a pfi jeho poslechu
nejsou lidé s tézkym zrakovym postizenim
v nevyhodé. Jsou to jedni z nejcitlivéjsich
a nejvérnéjsich posluchadd, rozhlas pro
né pfipravuje fadu pofadd. To, Ze Nadaéni
fond Ceského rozhlasu se Svétlugkou po-
maha nevidomym, je vydsténim vseho, co
jiz rozhlas pro nevidomé délal. Kromé toho

v té dobé neexistovala Zddna nadace, ktera
by se specializovala vyhradné na pomoc
nevidomym.

Kdo je nejdileZitéj$im partnerem Nadaé-
niho fondu?

To nenfi lehkéa otdzka, nabizi se odpovéd,
Ze preci ten, kdo prispiva nejvice penézi

- napfiklad ¢eska spole¢nost Herbadent,
finan&ni skupina Axa, Cesky rozhlas. Nebo
patronka Aneta Langerova. Pravda je, ze
Svétluska ma okolo sebe mnoho dobrych
lidi a vaZime si véech. Zadna pomoc pro
ndas neni samozrejmosti, pro nékoho je
totiz stejné vyznamné vénovat stokorunu
jako pro jiného milion. Pomé&hat miZeme
diky statisictim lidf z celé Ceské repub-
liky, ktefi pravidelné prispivaji do sbirky
Svétlugka, chodi do Kavarny POTME, divajf
se na nas benefi¢ni koncert Svétlo pro
Svétlusku, prispivaji do lucernicek Sesti
tisfcm dobrovolnikd béhem zafijové celo-
republikové sbirky Den, kdy sviti Svétlusky,
posilaji DMS nebo si s ndmi jdou zabéhat
potmé do Stromovky. DileZiti jsou pro nas
vsichni, kterym neni lhostejny osud jinych
lidi.

Co mohou rodiée déti se zrakovym posti-
Zenim od Nadaéniho fondu Zadat a jak?
Svétluska se lidem s tézkym zrakovym
postiZzenim snazi pomahat na cesté k ma-
ximalni mozné samostatnosti. Spole¢nym
cilem Svétlusky a Spole¢nosti pro ranou

Martina
Kaderkova

Rozhovor s reditelRou
l}ladaémho fondu
CeskRénho rozhlasu

pécije provazet je uz od narozeni, kdy se
ve tmé teprve ,rozkoukavaji®, a podpofit
rodiny s détmi tak, aby nevidomé déti ne-
musely byt umistovény do Gstavil. Formou
nadacnich pfispévki ze sbirky Svétluska
pomdahame s potizenim kompenzaénich

a zrakové stimulaénich pomticek nebo vo-
dicich, asisten¢nich a canisterapeutickych
pejskd. PYi vstupu do matetské a pozdéji
zakladni i stfedni Skoly pomahédme hradit
osobni a pedagogickou asistenci a Upravu
studijnich materiald. Pomoc sméfujeme
také mezi nadané malé i velké sportovce

a umélce. O tom, jak pozadat o nadaéni pfi-
spévek, najdete vice na www.svetluska.net.

Kde vlastné vznikla prvotni myslenka
vénovat svou kariéru pomoci détem a do-
spélym se zrakovym postiZzenim?

Vzdy jsem si uvédomovala, Ze Zijeme ve
spolecnosti, kde se ne vSichni maji dobte,

a myslenka, Zze budu nékdy souéasti nééeho,
co se snazi tento stav alespon trochu zlepsit
a konkrétnim lidem pomahat, mi nikdy
nebyla cizi. Mezi nevidomymi mam pratele
a kdy? se pak s Ceskym rozhlasem nase ces-
ty setkaly a vzniklo rozhodnuti, ze Nadaéni
fond Ceského rozhlasu bude poméhat lidem
s tézkym zrakovym postizenim, naplnilo mé
to radosti a nadSenim, zaroven jsem to ale
vnimala jako pfirozeny vyvoj. Nevidomi pro
mé vzdy byli a jsou velkou inspiraci a stale
mé presvédéuji o tom, Ze kdyz jim poddme
pomocnou ruku, dokazi velké véci.

Jak vypada den feditelky Nadaéniho fondu?
Zadny nenf stejny...

Jak se vase prace odraZi ve vasem osobnim
Zivoté?

Plsobeni ve Svétlusce nejde brét jen jako
préci - je to posléni a své poslani si beru viude
s sebou. Dnes a denné mam pred sebou pfi-
béhy a problémy lidi, ktefi se na nés obraceji

s zadosti o pomoc, a ty nejde odloZit v kance-
l&Fi a jit dom0. Neustéle premyslite, jak jim byt
oporou tak, aby to nebyla jen zaplata, ale aby-
chom umoznili konkrétnimu ¢lovéku dostat

se zase 0 krok déle. Svétluska mé tak stale

uci vazit si kazdodennich malickosti, pokofe...
Diky Svétlusce a svym nevidomym ptateldm
jsem také lépe porozuméla sloviim Malého
prince: ,To nejdilezitéjsi je o¢im ukryto.”

Co povaZujete za vas nejvétsi pracovni
uspéch?

Zivot se sklada z malikosti a kazdy osud,
ktery jsme mohli zménit k lepsimu, je

Pljde to!

Spolecnost pro ranou péci je pro obdobi 1.

1.2013 - 30. 6. 2015 realizatorem projektu
»Pljde to! Pfiprava rodi¢d pecuijicich o dité

s postizenim ke vstupu na trh prace®, regis-
traéni éfslo: CZ.1.04/3.1.02/86.00136.

Projekt sleduje dva hlavni cile:

1. Zvy3eni Grovné sociélnich a profesnich
dovednosti potfebnych ke vstupu na trh
préce u cilové skupiny rodi¢t déti s tézkym

velkym Gspéchem. Na pomoc nevidomym
jsme rozdélili neuvéritelnych 100 miliond
korun, j& vSak za tou ¢astkou vidim kon-

krétni ptibéhy lidi, jejich tvafe a uvédomuji

si, jak jim mnohdy i mala pomoc dokéazala
zménit Zivot.

Jaké mate dalsi plany, kampané?
Rok 2013 je opravdu nabity. Mame za
sebou No¢ni béh pro Svétlusku, kdy 2000

vidicich i nevidicich béZci nasadilo ¢elovky

a rozsvitilo prazskou Stromovku. Pohled na

rozsviceny roj usmévavych lidi byl skute¢né

kouzelny. Zatatkem kvétna zahajujeme
sezonu autobusové Kavarny POTME, kde se
vafi ta nejéernéjsi kdva a o navstévniky se
stard tym nevidomych ¢i$nikd. Z Prahy Ka-
do Liberce, Brna, Zlina, Ostravy a dalsich
kouttl CR - jizdnf fad miiZete sledovat na
nasem Facebooku. V za¥i budou v ¢eskych
méstech opét zafit Svétlusky, do jejichz

lucerni¢ek mohou lidé pFispét. UZ nyni také

zdravotnim postizenim v 8 krajich CR.

2. Zvy3eni moznosti vyuZivat Sdilenou pécijako
pristup k feseni sloZité Zivotni situace.

Cile jsou naplriovany prostiednictvim 5
klicowych aktivit, jako jsou terénni podpora

ROZHOVOR

pripravujeme benefi¢ni koncert Svétlo pro
Svétlusku, kde spolu s Anetou Langerovou
vystoupi vidici i nevidomi umélci a ktery
budete moci 2. listopadu sledovat Zivé na
CT1 a CRo1 Radiozurnal. Mimo to se také
letos Svétluska podéli o radost z kulaté-
ho desetiletého vyroci. Dokumentaristka
Olga Spatova pro tuto prileZitost natadi film,
jehoz hrdinové jsou lidé s tézkym zrakovym
postizenim, kterym Svétluska posvitila na
cestu. Prostfednictvim kampané k 10 rokim
se Svétluskou chceme podékovat nasim
dérclim za to, Ze pomahaji s ndmi, a oslovit
ty, co nas jesté neznaji, aby se pfidali.
Pteji Nadaénimu fondu Ceského rozhla-
su hodné pfiznivel, donatorii, dékuji za
desetiletou finanéni podporu a rozvoj
stimulace zraku u déti v Geské republice
a dékuji za rozhovor.

Pavla Matyasova

Vice informaci o Nadaénim fondu Ceského
rozhlasu na www.svetluska.centrum.cz

osob pecujicich o dité se zdravotnim postize-
nim, seberozvojové a svépomocné skupiny,
odborny kurz Trivium, vzdélavéni poradcti

a vznik informaénich podpdrnych nastrojd
(webowych stranek a brozury).

OPERACNI PROGRAM  PODPORUJEME

Somoplic} LIDSKE ZDROJE VASI BUDOUCNOST
- ford v CF EVROPSHA UMIE A ZAMESTNANOST www.esfor.cz
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