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PRŮVODCE určený RODIČŮM 
DĚTÍ S KOMPLEXNÍMI 

POTŘEBAMI A ODBORNÍKŮM, 
KTEŘÍ O TYTO RODINY PEČUJÍ

Děláte si starosti 
o své dítě? 





Milí rodiče a kolegové, 

dostali jsme ve Středisku rané péče EDUCO Zlín z.s. příležitost 
přeložit Průvodce určeného rodičům dětí s komplexními potřebami 
a odborníkům, kteří o rodiny pečují. Věřím, že Průvodce podpoří a 
povzbudí rodiče dětí s komplexními potřebami v jejich každodenní 
a nelehké péči o děti. Současně věřím, že publikace pomůže 
vzájemnému porozumění mezi odborníky a rodiči. Soulad v péči 
rodičů a odborníků považuji za zásadní, protože jedině tak je možné, 
aby dítě dostalo potřebnou a láskyplnou podporu nezbytnou pro svůj 
život.  

V průvodci autoři popisují metodu mezioborové spolupráce Team 
Around the Child (TAC). Název metody jsme přeložili jako Tým okolo 
dítěte. Středisko rané péče EDUCO Zlín z.s. metodu Tým okolo dítěte 
poskytuje rodinám s dětmi se zdravotním postižením. S každým 
setkáním rodičů a odborníků ze zdravotnictví, školství a sociálních 
služeb vnímáme důležitost souhry všech, kteří o dítě pečují a rozvíjí 
ho. 

Přeji příjemné čtení.
Ing. Dagmar Machová, 
ředitelka Střediska rané péče EDUCO Zlín z.s.
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Všechny děti bez rozdílu si zaslouží stejný respekt. Stejně tak 
všechny rodiny si zaslouží respekt, bez ohledu na obtíže, kterým 
čelí.

Děláte si starosti o své dítě a hlavu máte plnou otázek ohledně 
jeho potřeb? Tento průvodce si klade za cíl zlepšit kvalitu života 
Vám, Vašemu dítěti a celé Vaší rodině.

Pro Vás i Vaše dítě bude prospěšné, pokud se spolupráce 
odborníků bude soustředit na potřeby dítěte a jeho rodiny.

Cesta, po které se rodina vydává, nikdy nekončí. Většina rodin se 
ale i v těch nejtěžších dobách zdráhá požádat o pomoc.

My všichni potřebujeme zdravě vyvážit aktivity, které musíme 
dělat s těmi, kterých si ceníme a které nám přináší radost. To 
platí jak pro dospělé, tak pro děti či kojence. 
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cítíte někdy únavu a stres? Cítíte únavu a stres po většinu času? Možná Vám 
řekli, že Vaše dítě teď nějaký čas bude potřebovat pomoc odborníků. Možná 
Vám připadá, že pro všechny ty terapie a vyšetření nemá Vaše dítě nikdy čas 
být prostě jen dítětem. Každý den Vás i Vaše dítě čeká tolik povinností!

Být trvale unavený a ve stresu nevede k ničemu dobrému. Nejen že to 
vyčerpává psychicky a fyzicky Vás, není to dobré ani pro Vaše dítě. Není 
to dobré pro vztahy ve Vaší rodině, pro Vaše další rodičovské povinnosti, 
Vaši práci, Váš společenský život a volný čas. Vyčerpanost a stres mohou 
všechno pokazit. Život v tak úporných podmínkách omezuje Vaše možnosti 
zažívat pěkné chvíle s Vaším dítětem. Může to vést až k tomu, že s dítětem 
nebudete schopni stihnout udělat vše, co potřebujete. 

Únava a stres Vám mohou ubrat na kvalitě života a připravit Vás 
o optimismus při pohledu do budoucna. Problémy se pak mohou zdát větší, 
než opravdu jsou a Vám se může začít zdát, že situace se už nikdy nezlepší.

Tento průvodce má pomoci Vám a také odborníkům, kteří o Vás pečují, 
abyste lépe rozuměli situaci, v níž se nacházíte. Průvodce je určen všem 
rodinám, které mají dítě se zdravotními komplikacemi, postižením 
a s nejistou budoucností. Průvodce byl napsán skupinou odborníků (z nichž 
někteří jsou také rodiče) z Kanady, Austrálie, Nového Zélandu, Jižní Afriky 
a Velké Británie. 

Nebylo by fajn...

… kdyby tento svět uvítal Vaše dítě stejně jako jiné děti?
… kdyby Vás všichni považovali za odborníka na Vaše dítě?
… kdybyste cítili, že Vám někdo naslouchá a kdybyste znali někoho, 	
      s kým byste své obavy o Vaše děti mohli sdílet?
… kdybyste cítili podporu a péči lidí ve Vašem okolí?

ÚVOD

Milí rodiče,
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VEZMĚME VŠE OD ZÁKLADU

Možná čtete tohoto průvodce, protože si děláte starosti o Vaše 
dítě či miminko. Možná Vám řekli, že Vaše dítě bude potřebovat 
na nějaký čas odbornou pomoc. Možná znáte rodinu, která se 
v takové situaci právě nachází. Tento průvodce byl napsán lidmi, 
kteří pracují s rodinami po celém světě. Zdá se, že rodiny všude 
na světě prochází podobnými zkušenostmi. Přečtení této brožury 
může pomoci Vám, nebo rodině, na které Vám záleží. 

V mnoha rodinách jsou děti, které potřebují dlouhodobou 
speciální péči, aby byly zdravé, aby rostly a učily se. Tento fakt pak 
ovlivní všechny- dítě, rodiče ale i další členy rodiny.

Někteří rodiče se až příliš obávají toho, že taková situace naruší 
úplně všechno, co dělají. Někteří rodiče se s tím vyrovnají snáz, jiní 
hůře. Každý člověk je jiný. Některé děti podstupují tolik terapií 
a vyšetření, že vlastně nemají čas na to, aby byly prostě jen dětmi, 
které dělají to, co samy dělat chtějí nebo potřebují.

Tento průvodce by mohl Vám a Vaší rodině pomoci zvládnout 
všechno bez přílišného stresu a vyčerpání. Pomůže Vám tvořit 
každý den radostné chvíle pro Vás a Vaše dítě. Součástí této snahy 
je, abyste Vy a Vaše dítě měli čas na odpočinek a na to, abyste 
se lépe poznali.  

Možná budete chtít některé části tohoto průvodce sdílet 
s odborníky, kteří o Vaše dítě pečují a pobavit se s nimi o Vaší 
situaci zase z jiného pohledu. Odborníci mají mnoho poznatků, ale 

Milí rodiče,
„Je to těžké a 
připadá Vám, 

že prostě pořád 
musíte bojovat. 

Když máte - jak to 
slovo nenávidím- 

normální dítě, tak 
prostě nemusíte 

každý den bojovat 
o všechno to, o co 

musíte bojovat, 
když máte postižené 

dítě: o správnou 
péči, o správné 

pomůcky, o vhodný 
dům, v němž byste 

mohli žít.“ 

2 
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možná jim chybí některé znalosti a porozumění, které jim můžete 
poskytnout Vy, jako rodič. Nikdo nezná Vaše dítě tak dobře, jako 
Vy, a proto by Vám ostatní měli naslouchat. Průvodce můžete 
ukázat i dalším rodinám, které znáte.

tento Průvodce je zde pro Vás a rodiny s dětmi s postižením, 
o které pečujete. Průvodce může Vám a Vašemu týmu poskytnout 
podporu při pomoci rodinám tak, aby zvládly vše potřebné bez 
přílišného stresu a vyčerpání. Může také dopomoci dítěti k tomu, 
aby prožívalo nejlepší možné životní zkušenosti 
bez ohledu na četnost a délku vyšetření a terapií, které 
podstupuje. Fyzická a psychická pohoda dítěte a celé jeho rodiny 
by měly být sledovanými faktory po dobu všech vyšetření 
a zákroků. Věříme, že právě partnerská spolupráce odborníků 
s rodinami vede k těm nejlepším výsledkům. 

Cílem tohoto Průvodce je pomoci všem při zvažování nejlepších 
způsobů podpory rodin procházejících obtížným obdobím 
a pomoci jim udržet nejvyšší možnou kvalitu života. Odborníci 
v tomto procesu hrají důležitou roli - mají pomoci rodičům, 
případně lidem pečujícím o dítě vybudovat si s ním co nejlepší 
vztah. Právě tento typ podpory je klíčový pro fyzickou i psychickou 
pohodu rodiny. 

Možná budete chtít některé části tohoto Průvodce ukázat 
konkrétním rodinám, abyste s nimi mohli navázat dialog o pomoci 
a podpoře. Některé rodiny Vám možná Průvodce přinesou, aby 
Vám ukázaly téma, o němž by s Vámi chtěly hovořit. Postřehy 
z této knihy se Vám možná budou hodit také v diskuzi s Vašimi 
kolegy.

Milý odborníku, 

  3
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RESPEKT

Když se narodí dítě, každý to slaví a posílá přání všeho nejlepšího 
šťastné rodině. Pokud je dítě postižené, nebo trpí nějakou nemocí, 
je naprosto stejně důležité oslavovat příchod tohoto nového 
člověka a pozvat všechny, aby se připojili. Některé rodiny 
se s tím vyrovnají snáze a pozvou rodinu a přátele na oslavu. Jiným 
rodičům se ale zdá, že pokud by takovou oslavu udělali, jejich 
rodina, přátelé a známí, by se cítili divně a nevěděli by, co říkat 
a dělat. To však může způsobit, že rodina ztratí kontakt s lidmi 
a dostane pocit, že se jí lidé vyhýbají. 

Když se těšíte na narození dítěte, nejspíše si představujete, jaké 
asi bude a jak si společný život jako rodina budete užívat. Pokud 
ale máte dítě se zdravotními nebo vývojovými problémy, může 
to přinést výzvy, které běžný chod Vašeho rodinného života 
úplně změní. Všechny děti však potřebují totéž: lásku, láskyplnou 
předvídatelnou péči rodičů, bezpečí a zábavu. Někdy samozřejmě 
přijdou momenty smutku z toho, jaké životní možnosti Vám 
a Vašemu dítěti unikají. Je ale potřeba, abyste do své každodenní 
rutiny vedle jiných aktivit zabudovali také aktivity zábavné 
a veselé. 

Možná Vám nebude dělat problém hovořit o Vašem dítěti s jinými 
lidmi, možná si některé informace raději necháte pro sebe. Může 
být velice těžké odpovídat na otázky, na které neznáte odpověď 
ani Vy sami. Někteří rodiče se vyhýbají setkání s lidmi, protože 
nechtějí čelit takovým situacím. Velmi povzbudivý účinek může 
mít skupina rodičů a miminek, která Vás přijme a vyjádří Vám 
podporu a kde Vy a Vaše dítě naleznete klid. 

Milí rodiče,
„Jako-by se Vám 

nechtělo potkávat 
se s přáteli, kteří 
mají zdravé děti. 

Ne, že byste je 
vidět nechtěli, to 

ne, prostě je těžké 
se s nimi potkat, 

protože jste v 
úplně jiném světě, 

než jsou oni.“ 

Všechny děti bez výhrady si zaslouží být plně respektovány.
Stejně tak všichni rodiče si zaslouží hluboký respekt, bez 
ohledu na obtížnost situací, kterými právě prochází. 

4
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Některým rodičům zůstanou dobří přátelé, s nimiž tráví čas 
i po narození dítěte. Pro jiné rodiče může být bolestný pohled 
na jiné zdravé děti, které se vyvíjí dobře a nepotýkají se 
s podobnými problémy jako Vaše dítě. Rodiče se někdy cítí 
izolovaní, a to s sebou přináší další stres. Může Vám pomoci, 
pokud naleznete jiné rodiče, kteří jsou ve stejné nebo podobné 
situaci a s nimi budete trávit čas. Takoví lidé obvykle rozumí 
tomu, čím si procházíte a Vy tak nemusíte vysvětlovat detaily 
Vaší situace. 

Může Vám pomoci svěřit se s Vašimi starostmi odborníkům, kteří 
jsou zapojeni do práce s Vaším dítětem. Můžete je požádat 
o radu či další podporu. 

Rodiče dětí se zdravotními nebo vývojovými komplikacemi 
mohou zažívat různé formy stresu. Zaprvé je pro ně přirozené, že 
truchlí pro dítě, ve které doufali, a to i v situaci, kdy se 
ze svého dítěte umí radovat. Mohou se potýkat s traumatickými 
zdravotními problémy nebo čelit potenciální ztrátě svého dítěte, 
což je může uvrhnout do dlouhodobého stresu a útrap. Rodiče 
mohou být natolik zahlceni obavami a emocemi, že pro ně občas 
bývá složité vstřebat Vaše informace a rady. Je proto důležité, 
a to i pokud jste zaneprázdnění, zjistit od rodičů jejich aktuální 
priority a společně vytvořit plán pro chvíli, kdy budou moci řešit 
ostatní záležitosti. 

Skutečnost, že se do rodiny narodí dítě se zvláštními potřebami, 
může pro rodiče znamenat, že budou obtížně získávat podporu 
ze strany rodiny a přátel. Mnoho rodin v této situaci zakusí izolaci 
a často jim připadá, že nikdo nerozumí tomu, čím si prochází. 
Může být proto velkou pomocí, když se setkají s rodiči v podobné 
situaci, aby se necítili tolik osamělí. Cítíte, že byste s tímto 
mohli pomoci? Znáte nějakou podpůrnou skupinu, nebo byste 
jim mohli zařídit setkání s jinými rodiči? Pro rodinu to může být 
mocným nástrojem, jak získat pocit sounáležitosti a péče. 

V situacích, kdy se postižení zjistí před narozením dítěte, 
je důležité, aby se odborníci o nenarozeném dítěti vyjadřovali 
s respektem a důstojností hodnými lidské bytosti.

Milý odborníku, 

Nakonec mi bylo 
lépe v komunitě dětí 
s různými problémy 
a s jejich rodiči, 
než ve skupině lidí, 
kteří nemají žádné 
problémy. Viděla 
jsem na setkání ten 
velký rozdíl mezi 
mou dcerou Filipou 
a jinými dětmi, 
dokonce pouze 6 
týdnů starými. 
V takovém prostředí 
jsem nedokázala 
vydržet.“

5
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KVALITA ŽIVOTA

Rodiny s dětmi s postižením mohou rychle sklouznout 
k nekonečné zaneprázdněnosti kvůli neustálým prohlídkám, 
které navíc vyžadují cestování a přípravu. Každý týden se plánují 
vyšetření a terapie s odborníky, kteří se Vás ptají a nabízí Vám 
rady. U Vás doma Vás mohou navštívit pečovatelky, sestry, 
terapeuti a další odborníci. To vše Vám má sice pomoci v péči 
o Vaše dítě, ale může to dotlačit  Vás i Vaše dítě až do naprostého 
vyčerpání a Vy získáte pocit, že lidé mluví na Vás a nikoliv s Vámi.

Někteří rodiče takový nápor událostí nemusí zvládat. Je to 
stresující a obtížně se vše skloubí dohromady. Každý rodič je jiný 
a žádné dvě rodiny si neprošly identickou zkušeností. Pro některé 
rodiny může být začátek obtížný a stresující, ale později se vše 
uklidní. V jiných rodinách se vše zhorší pokaždé, kdy jejich dítě 
onemocní nebo musí být hospitalizováno. Jak je to zatím u Vás, 
ve Vaší rodině?

Miminka a kojenci jsou také každé jiné. Některá na první pohled 
vypadají vyrovnaná. Pro jiné děti jsou všechna ta vyšetření 
stresující a únavná. Takový náročný život může znamenat, že 
pravidelné aktivity jako je krmení, spánek nebo čas na hraní jsou 
narušovány a dítě skoro nemá čas na to být dítětem. Možná, že 
Vám a Vašemu dítěti nezbývá čas na to, abyste se spolu uklidnili, 
odpočinuli si, potěšili se a navzájem se lépe poznali. A pak… 

Milí rodiče,
„Mohla si užít půl 

hodiny vodní terapie 
v bazénku, což bylo 

moc fajn 
a obě jsme si to moc 
užily. Bylo to prostě 

prima, i když jsme 
neprováděly nic 

zábavného, protože 
jinak nemáme 
možnost dělat 

zábavné věci. Hodně 
času totiž trávíme 

krmením a taky, no 
víte, pořád jsme 

v nemocnici. Takže 
tohle bylo jiné a moc 

se nám to líbilo.“ 

Všichni potřebujeme zdravě vyvážit naše povinnosti a zábavu 
nebo to, co je pro nás důležité, a to bez ohledu na to, jestli 
jsme dospělí nebo děti. 

6  
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kdykoli si ten čas najdete, už jste Vy nebo Vaše dítě příliš unavení 
na jeho smysluplné využití. 

Některé rodiny zažijí neuvěřitelně těžké a bolestivé chvíle. Patří 
mezi ně například hrozba ztráty dítěte, zármutek ze ztráty 
počátečních nadějí, snů a očekávání.

Pro většinu rodičů dětí se speciálními potřebami je velmi obtížné 
zvládat své emoce a zároveň myslet na své další děti a jejich 
vztahy s nimi, dalšími členy rodiny a přáteli. Tyto okolnosti mohou 
vést rodiče do depresí a mohou narušit manželské soužití. Stres 
a starosti mohou zhoršit finanční náklady, se kterými se musí 
rodina vyrovnat.

Jak je to u Vás v rodině? Daří se všem dobře? Pokud Vám přijde, že 
situaci dobře nezvládáte, prosím, nemyslete si, že jste výjimkou. 
Stres a vyčerpání však nejsou dobré ani pro Vás, ani pro Vaše dítě 
ani pro Vaši rodinu. Je třeba vyvážit poskytování veškeré potřebné 
péče Vašemu dítěti s udržováním zdraví a štěstí Vás 
a Vaší rodiny. Možná se budete potřebovat zaměřit na některé 
z problémů Vašeho dítěte a nepřidávat si stresu tím, že se budete 
pokoušet dělat všechno. Je důležité využívat podporu, o níž jste 
přesvědčeni, že celé situaci pomáhá. 

Někdy rodiče odmítají požádat o pomoc a bojují osamocení. 
Udělat první krok a říci si o pomoc může být obtížné. Ale pomoc 
občas potřebuje každý z nás. Pokud umožníte lidem, aby Vám 
pomohli tak, jak potřebujete, posílí Vás to. Odborníci, rodinní 
příslušníci a přátelé Vám přeci pomohou rádi!

•	 Pokud jste se do této chvíle nikomu nesvěřili, víte o někom, 
       s kým byste vše mohli probrat? 

•	 Pokud žijete s partnerem či partnerkou, je Váš vztah 
       v pořádku? Máte čas vzájemně se podporovat? 

•	 Máte potíže s vyjádřením svých otázek na setkáních s odborníky? 
Co kdybyste s sebou vzali přítele a před vyšetřením s ním 
probrali, co od vyšetření budete očekávat. Může Vám pomoci, 
pokud si své otázky dopředu napíšete. Určitě můžete Vaše 
poradce požádat, abyste si směli jejich odpovědi nahrávat, 
abyste si je lépe zapamatovali. 

•	 Je možné zorganizovat vyšetření tak, aby šla lépe zvládnout? 
Odborníci možná netuší, kolik dalších vyšetření musíte 
absolvovat, nebo kolik času Vám zabere doprava. Sdělte jim 
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to a uvidíte, zda Vám mohou pomoci. Můžete si vybrat pouze 
ty konzultace a terapie, které Vám opravdu pomáhají a ostatní 
odmítnout.  

•	 Vyhovovalo by Vám, pokud by více odborníků chodilo k Vám 
domů, anebo aby jich naopak přicházelo méně? Řekněte jim to. 

•	 Pokud Vám připadá, že Vaše dítě je unavené a ve stresu 
       z velkého množství setkání s „cizími lidmi“, požádejte jednoho     
       z odborníků, kterému důvěřujete, zda by Vám mohl pomoci     
       nalézt řešení.

•	 Pokud nejste spokojení s péčí, kterou Vy a Vaše dítě dostáváte, 
máte možnost požádat o konzultace s jinými odborníky, kteří 
by Vaší situaci mohli rozumět lépe. Přemýšleli jste, že byste 
zahájili spolupráci s poskytovateli paliativní péče?

•	 Spí Vaše dítě špatně? Vidíte na sobě, že spíte den ode dne 
hůř? Řekněte o tom svým poradcům, protože pomoc je určitě 
dostupná také v takových situacích. 

•	 Můžete si občas dát pauzu? Jakou pomoc byste potřebovali 
od příbuzných, přátel a odborníků, abyste mohli tuto aktivitu 
dělat? I krátká přestávka Vám pomůže dobít baterky.

•	 Máte finanční problémy? Zeptejte se poradců, zda a jaké jsou 
dostupné možnosti finanční podpory. 

•	 Připadáte si vyloučení? Je možné, že je ve Vašem okolí 
rodičovská skupina, která Vás může podpořit, nebo dětský 
hospic, kde byste se mohli setkat s rodiči, kteří prochází 
podobnými situacemi. 

•	 Používáte diář nebo kalendář? Co kdybyste některé dny 
       v budoucnu označili jako „Den pro rodinu!“. V tyto dny byste    
       neplánovali žádné schůzky s odborníky (s výjimkou nutných    
       případů) a byly by jen pro Vás.

8
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Milý odborníku, 
Život rodiny, která chodí stále na nejrůznější vyšetření a terapie, 
a kterou tíží tolik nejistoty, může být velice namáhavý a stresující. 
Někteří rodiče mají traumata ze stavu svých dětí a velice špatně se 
s nastalou situací vyrovnávají. Únava a stres mohou zničit kohokoli 
z nás. 

Rodiče se mohou často zdráhat požádat o pomoc i ve chvíli, kdy 
pomoc opravdu potřebují. Může jim být nepříjemné žádat 
o něco pro sebe, když je veškerá pozornost upřena na jejich dítě. 
Pro rodiče může být také složité zeptat se poradců či dalších 
odborníků na to, co je trápí a čeho se obávají. Mnozí rodiče 
nehovoří o své únavě, o spánkových poruchách, jimiž trpí, 
o starostech a nejistotách, v nichž žijí. Může být velmi prospěšné, 
pokud s nimi rozhovor na tato témata začnete Vy. Vyslechnout 
rodiče je dobrým začátkem pro další spolupráci. Někteří rodiče 
mohou potřebovat odbornou pomoc, například poradce.   

Pokud je život dítěte přehlcen příliš mnoha zákroky a terapiemi, 
cizími lidmi, kteří mají nejrůznější požadavky, je vůbec možné 
přehodnotit celé toto schéma péče a upravit ho s ohledem na 
kvalitu života dítěte? Víte o někom, kdo by rodině mohl pomoci 
přeorganizovat terapie tak, aby jim neubíraly čas, peníze 
a nepřetěžovaly je? Víte o někom, kdo by mohl pomoci rodičům 
určit priority pro sebe a své dítě a kdo by jejich rozhodnutí dokázal 
probrat s odborníky, kteří o ně pečují?

Můžete pomoci rodičům, aby si občas mohli odpočinout od péče 
o dítě? Víte o organizaci, která poskytuje odlehčovací službu 
či stacionář pro děti? Možná má rodina prarodiče nebo přátele, 
kteří by mohli občas dítě pohlídat, pokud by jim někdo pomohl 
naučit se o dítě pečovat a získat jistotu. Může Váš tým zajistit 
zaškolení pro tyto osoby?

9
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VŠE DRŽET POSPOLU

Opravdu pomůže, když všichni, kteří pracují s Vaším dítětem, 
pracují se stejným cílem. Rodiče se často dostanou do situace, kdy 
je na nich, aby to všechno dali dohromady a pomohli všem 
s tím, aby měli o dítěti ucelený obrázek. Některé rodiny navštěvují 
spoustu terapií na různých místech s nejrůznějšími odborníky. 
Jinde jsou děti navštěvovány v jejich domovech. Může se Vám 
zdát, že Vy i Vaše dítě toho máte prostě moc. Na jednu stranu 
je dobré poskytnout Vašemu dítěti vše, co potřebuje, ale taková 
situace může vyústit do dvou problémů pro dítě i pro rodinu:

Zaprvé, Váš kalendář se může zaplnit nesourodým 
a nepravidelným množstvím terapií a setkání s odborníky. To může 
způsobit, že se dítěti nepodaří zajet do běžného pravidelného 
režimu krmení, spánku a hry a to nejdůležitější- trávení času 
s Vámi. Špatně naplánovaný kalendář zaplněný nepravidelnými 
schůzkami nejenže může v rodičích udržovat vyčerpání, jistě se 
projeví také ve zvýšených nákladech na cestování a velkou ztrátou 
času. Vše je ještě náročnější, pokud pečujete současně 
o předškoláka nebo starší sourozence.

Zadruhé, odborníci, kteří se podílejí na péči o Vaše dítě, spolu 
nemusí být v kontaktu. To může vést k roztříštěnému přístupu 
péče, kde nikdo nepohlíží na dítě jako celek. Může to také 

Milí rodiče,
„Jsem máma, 

nejsem vzdělaný 
fyzioterapeut. Právě 

jsem se dostala 
do světa mozkové 
obrny… Byli jsme 

z toho šoku. Jak 
to všechno mám 

najednou pochopit, 
jak mám ze všech 
těch papírů, které 

nám dali, zjistit, co 
se jak dělá? Je to 

strašně těžké. Řídíte 
se tím, co je v těch 

papírech, ale ve 
skutečnosti byste 

potřebovali, aby 
Vám někdo pomohl 
a vysvětlil, co máte 

dělat v praxi.“

Vám i Vašemu dítěti pomůže, pokud oborníci pracují společně 
tak, že nepřestávají vnímat celou rodinu a její situaci. 
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znamenat, že musíte každému odborníkovi opakovat vše, co 
dělají ostatní. Je to tak i u Vás a Vašeho dítěte? Přijde Vám, že 
stojíte před nesplnitelným úkolem - seskládat všechny kousky 
stavebnice (terapie) dohromady? Pokud ano, potřebujete pomoc. 
Následující dva přístupy pomohly mnoha rodinám:

Některé rodiny mají tzv. klíčového pracovníka, který zná rodinu 
a dítě velice dobře a spolupracuje s rodiči tak, aby vše bylo co 
nejvíce provázané. Jedná se o jednoho z odborníků, s nímž dobře 
vycházíte, kterého pravidelně vídáte a kterému důvěřujete 
a kterého můžete oslovit, kdykoliv se objeví nový problém. 
Některým rodičům se zdá, že úkony spojené s péčí o dítě, jako 
jsou krmení, přebalování nebo koupání, nejsou ani odpočinkové 
ani zábavné. Možná je pro Vás obtížné i pouhé navázání očního 
kontaktu, mazlení nebo jen obyčejná hra. Klíčový pracovník, 
který Vás dobře pozná, Vám může zajistit vhodnou pomoc. Stačí, 
aby se situace alespoň trochu zlepšila a Vy a Vaše dítě se lépe 
poznáte a vytvoříte si ta důležitá pouta, která mění život 
v uspokojivý a naplňující. Klíčový pracovník Vám může pomoci 
s plánováním Vašeho rodinného kalendáře. Bude při Vás ve chvíli, 
kdy se budete potřebovat vyplakat. Může Vám také pomoci 
v hledání odpovědí na Vaše otázky. Pokud dosud nemáte 
takového odborníka, zkuste se na toto téma pobavit s poradci 
a terapeuty, kteří se starají o Vaše dítě. Je možné, že Vám 
pomohou tento model nastavit. Pokud už máte ve svém okolí 
člověka, se kterým si dobře rozumíte, zkuste se zeptat, zda by 
právě on/ona mohli být Vaším klíčovým pracovníkem. 

Obvykle se dva až tři odborníci, kteří s rodinou spolupracují 
nejvíce, propojí a spolupracují jako tým – tzv. Tým okolo dítěte 
(TAC). Jeden z nich se stane klíčovým pracovníkem, ovšem 
nejvýznamnějším členem týmu je rodič. TAC se může setkávat 
doma u rodiny a jejich úkolem je probírat péči o dítě a jeho 
terapie z komplexního pohledu. Tento malý tým udržuje vše 
koordinované a rodina se cítí podporována. Pokud nemáte 
svůj tým a myslíte, že by Vám to mohlo pomoci, zeptejte 
se odborníků, kterých si nejvíce vážíte, zda by se mohli dát 
dohromady a spolupracovat na péči o Vaše dítě.

„Každý se na 
Vás obrací z jiné 
strany. Nejprve 
přijde logoped, pak 
fyzioterapeut, pak 
máte pediatra, pak 
někoho na terapii 
hrou, pak někoho 
dalšího a já už ani 
nevím, jak se jeho 
funkce nazývá… 
Zdá se Vám, že 
není chvilka, kdy by 
některý z nich nestál 
u Vašich dveří.“
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Všichni víme, jak se může takové rodině zkomplikovat život, když 
její dítě potřebuje trvalou péči celé řady odborníků. 
Ve většině rodin jsou rodiče jedinými osobami, které mají 
komplexní představu o tom, jak se s jejich dítětem celkově 
pracuje. Odborníci mohou plánovat terapie v dobrém úmyslu, 
ovšem proti záměrům jiných pracovníků. To může znamenat, že 
dítě a jeho rodiče jsou přehlceni terapiemi mimo domov i doma. 
Může to nakonec způsobit, že rodina zbytečně ztrácí čas, peníze 
a zažívá stres a obrovskou únavu. Může to také znamenat, že 
si dítě nemá kdy vytvořit své pravidelné rituály, jako je krmení, 
spánek a čas na hraní. Takové děti jsou pak častěji nervózní, 
neklidné a trvá jim déle, než se opravdu uklidní. 

Rodiče mohou potřebovat, abyste jejich otázky zodpověděli 
třeba několikrát po sobě, protože si obtížně pamatují, co všichni 
jejich terapeuti s dítětem dělají. Rodiče navíc mívají skutečně 
hodně otázek, na které hledají odpovědi a mnoho protichůdných 
myšlenek, které potřebují urovnat. Někdy mohou na tutéž otázku 
dostat odlišné odpovědi, které si vzájemně odporují. Rodiče 
mohou potřebovat praktickou i emoční podporu od někoho, kdo 
není členem rodiny. 

První krok k pomoci rodině je ujasnění celkové situace: množství 
odborníků, kteří o ni pečují a jak vypadají jejich dny a týdny. 
Už tento první rozhovor může ukázat, nakolik nabytý a složitý 
může jejich diář být. Dlouholetá praxe ukázala, jak velkým 
přínosem je pro rodinu osoba asistenta, který jí pomáhá 
zredukovat počet prohlídek a terapií a začlenit je do jejich 
rodinného života. Nejlepší je, když si sama rodina může zvolit 
svého klíčového pracovníka tak, aby to byl odborník, se kterým 
se setkává pravidelně, se kterým si rozumí a kterému důvěřuje.

U dětí, které po narození zůstávají hospitalizované po několik 
týdnů nebo měsíců se někdy klíčovým pracovníkem stane 
sociální pracovník nebo zdravotní sestra. Tento klíčový pracovník 
pomáhá rodičům získat potřebné dovednosti a jistotu v péči o své 
dítě, což pomáhá dítěti a rodičům vytvářet si vzájemné pouto. 
Úkolem klíčového pracovníka je stát po boku rodiče pozorujícího 
a postupně poznávajícího sociální a emoční komunikaci svého 
dítěte. Pomáhá tak při budování jejich vzájemného vztahu. Tím 

Milý odborníku, 
„Všechna ta 

vyšetření 
v nemocnici, 

všechny terapie, 
které nám neustále 

někdo předepisoval, 
byly z mého pohledu 
tím nejnáročnějším, 

čím si musela malá 
projít. Pokud máte 

pracovat 
a k tomu zvládat 

ještě všechno 
tohle, je to opravdu 

tak těžké, že si to 
ani mnozí neumí 

představit.“
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vším se buduje schopnost poskytovat láskyplnou 
a předvídatelnou rodičovskou péči.

Později může roli klíčového pracovníka zastávat někdo jiný z 
veřejných služeb. Tento člověk pomáhá rodině koordinovat 
terapie a výukové programy. Ty jsou poskytovány pouze jedním 
nebo dvěma odborníky z celého systému. Poskytuje také 
emoční podporu a pomáhá odpovídat na dotazy. Současně 
funguje jako psychická opora pro rodiče a snaží se nalézt 
odpovědi na jejich dotazy. To vše má totiž vliv na vývoj dítěte. 

Při navrhování programu na doma musí být odborníci ohleduplní 
– pro některé rodiny to může být užitečná pomoc, pro jiné to 
naopak může zvyšovat pocit napětí. Rodiče mají obvykle pocit, 
že nejsou pořádně připravení, aby programy s dětmi zvládli 
a odborníci jen obtížně hledají čas učit rodiče práci s dítětem 
jejich tempem. Odborníci však mohou pomoci rodinám bez 
toho, aniž by byly jejich životy narušovány. Je možné, že existuje 
nabídka vhodných programů ve specializovaných centrech, 
o nichž by mohli odborníci rodiče informovat. 

Tým okolo dítěte (TAC) může dopomoci k tomu, aby se terapie 
propojovaly a vzájemně integrovaly, aby byly poskytovány 
jen 2-3 odborníky a aby o dítě bylo pečováno celostně. Pokud 
dítě má svůj TAC, je klíčový pracovník jeho členem. Může Vaše 
organizace zajistit vytvoření TAC pro rodiny? Je nezbytné brát 
v potaz, že rodiče jsou nedílnou součástí takového týmu. 

„… připadala jsem si 
úplně osamocená. 
Jako bych musela 
bojovat se všemi 
odbornými 
pracovníky, kteří 
nám měli vlastně 
pomáhat.“
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VRÁTIT RODINU ZPÁTKY 

“NA CESTU”

Narození jakéhokoli dítěte vnese změnu do života jeho rodičů. 
Rodiny se musí v mnohém přizpůsobit. Dítě s komplexními 
potřebami vyžaduje vyšší míru přizpůsobení. Ve chvílích, kdy jste 
naplněni starostmi o Vaše dítě a rodinu, kdy se setkáváte 
s nepřeberným množstvím odborníků, neustále někam chodíte, 
a snažíte se naučit vše potřebné, je těžké vidět budoucnost 
pozitivně. Pro některé rodiče je každý den utrpením bez možnosti 
odpočinku a radosti. Pokud se Vám vůbec naskytne příležitost 
přemýšlet o budoucnosti, pravděpodobně nevypadá nijak vábně. 
Mnohé rodiny si těmito pocity prošly, s postupem času se ale celá 
situace mění. 
  
Postupné zvykání na roli rodiče svého dítěte Vás naučí nejlepší 
možné péči. Tento proces Vám pomůže pocítit větší sebejistotu 
a vrátí Vám život pevně do rukou. Budete schopni vybrat si, 
se kterými přáteli se budete nadále vídat a třeba se zapojíte 
do skupin, které Vás mohou podpořit. Vaše rodina se postupně 
bude cítit silnější a schopnější čelit výzvám. 

Přestanete věnovat celou pozornost jen jednomu dítěti, budete 
schopnější věnovat se celé své rodině. Naučíte se nacházet si čas 
na to, co máte rádi a plánovat společné akce pro celou rodinu. 
Existují jedinci i organizace, které Vám pomohou necítit 

Milí rodiče,
„Řekla bych, že teď 

jsem za spoustu věcí 
více vděčná. Dokážu 

ocenit i drobnosti. 
Spíš se teď snažím 

nedělat si vrásky 
z nepodstatných 

věcí. Najednou 
si uvědomíte, co 
je důležité, co si 

musíte hlídat, no 
a ten zbytek prostě 

necháte plavat.“ 

Cesta rodiny není nikdy u konce, většina rodin však potřebuje 
oporu, která jim pomůže vyrovnat se s nejtěžšími momenty. 
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se osamoceni, tolik unavení a pod tlakem. Budete si asi potřebovat 
nalézt přátele, kteří Vám budou rozumět a budou schopní Vás 
podporovat. 

Některé vztahy se mohou v takové situaci posílit, prohloubit. 
Neměli byste zapomínat, že jedním z nejlepších způsobů, jak 
pečovat o své dítě, je pečovat o sebe. 

S postupným přizpůsobováním a změnami přijde zjištění, že 
máte nový, odlišný život. Možná začnete trávit svůj čas úplně 
jinak a změní se Váš pohled na to, co je důležité. Vaše dítě Vám 
začne přinášet radost skrze to, jaké je.  

Na začátku života s dítětem s komplexními potřebami 
a vývojovými problémy si rodiče mohou připadat bezmocně 
a beznadějně. Když v takové chvíli naleznou někoho chápavého, 
kdo s nimi probere jejich obavy a pomůže jim postavit 
se budoucnosti s nadějí, může to být velkou pomocí. Rodiče 
potřebují vidět, že jejich dítě dostává tu nejlepší odbornou 
péči, která mu pomáhá vyvíjet se co nejlépe od kompetentních 
odborníků. Rodina jako celek musí být středem pozornosti 
odborníků, zatímco se rodiče snaží dostat rodinu zpět do normálu.

Důležitá role klíčového pracovníka nebo pomocníka rodiny je 
doprovázet rodiny v nejtěžších momentech života a na cestě 
za ‚normálním‘ rodinným životem. Na počátku rodiče přirozeně 
upírají nejvíc pozornosti na dítě s postižením, ale s postupem 
času toto dítě přestává být středem pozornosti, nenahlíží se 
na něj tolik jako na „zvláštního“ a stává se dalším členem rodiny. 
Rodiny potřebují čas a energii, aby si užily společné chvíle. Každá 
rodina se potřebuje rozvíjet svým vlastním tempem, bez tlaku 
a bez přizpůsobování se plánům jiných lidí. 

Na druhou stranu, Vaše služby či informace pro ně mohou být 
přínosné ve chvíli, kdy se rozhodnou je přijmout. Některé rodiny 
nemají problém vyjádřit své potřeby a je třeba jim naslouchat. 
Jiným je potřeba pomoci identifikovat jejich potřeby a přání. 
Cesta k vyváženějšímu rodinnému životu bude odlišná 

Milý odborníku, 
„Zvykla jsem si, 
že si vždy všechno 
vybojuji sama. Takže 
když mi najednou 
lidé začali pomáhat, 
je to pro mě něco 
nového a je to milé. 
Nevím, jestli Vám to 
už někdy někdo řekl, 
ale občas je prostě 
těžké přijmout 
pomoc, když jste 
zvyklý být nezávislý 
a silný. Taková 
situace Vás sice 
v mnohém posílí, 
emočně jste 
ale mnohem 
zranitelnější. 
Nakonec v takových 
situacích najdete 
sílu, o níž jste nikdy 
ani netušili, že ji 
v sobě můžete mít.“ 
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pro každou rodinu a nikdy nebude návratem k životu před 
narozením dítěte. Velkou pomocí může být ujištění rodiny, že její 
život může být i nadále šťastný a naplněný. 

V závěru je potřeba dodat, že profesionální instinkt jednat při péči 
o dítě pozitivně a optimisticky může občas rodiče zradit od toho, 
aby vyjádřili svoji úzkost a jiné negativní emoce. Mohou se cítit 
provinile, že nejsou schopní být natolik pozitivní jako Vy. Mohou 
nabýt pocitu, že jejich negativní myšlenky a strach jsou nevhodné 
a nepřijatelné a měli by je raději skrývat. 

Je možné, abyste byli pozitivní, ale stejně tak nechali prostor 
pro rodiče, aby se nebáli vyjádřit své negativní myšlenky a obavy?

16  
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MÁTE ZÁJEM DOZVĚDĚT SE VÍCE?

Užitečné informace na internetu:

ICPCN: Mezinárodní síť paliativní péče pro děti
Posláním této organizace je zajistit co možná nejlepší kvalitu života a péče pro děti a mládež 
s život-omezujícími problémy, podporu jejich rodin a pečovatelů po celém světě. ISPCN funguje jako 
platforma sdílející informace, komunikující, obhajující práva, podporující výzkum a vzdělávání.

Web: http://www.icpcn.org/ 

Raná péče bez pláče: Lepší podpora dětí s postižením a jejich rodin (pozn.: 
dostupné v anglickém jazyce)
Autor: Peter Limbrick; Vydavatelství Interconnections, 2017
Tato kniha pro rodiče a odborníky je podklad, dle kterého autoři tvořili také tohoto průvodce.

Dostupné ke stažení na webu:  http://www.tacinterconnections.com/ 

Výběr kvalitního poskytovatele rané péče a podpory pro Vaše dítě: Vše, co 
potřebujete vědět (pozn.: dostupné v AJ)
Tato brožura z Austrálie poskytuje informace pro rodiny o tom, jak volit správné poskytovatele rané 
péče pro děti s postižením a/nebo opožděným vývojem ve věku 0-8 let (pozn. v ČR pouze do 7 let).

Web: https://www.ecia.org.au/resources/family-booklet

Strong Foundations: Jak dobře zvládnout prvních 1000 dní
Prvních 1000 dní, to je období od početí do ca 2 let věku dítěte. Vzhledem k tomu, jak je toto období 
dle vědeckých závěrů významné, je potřeba upravit zákony, systémy a přístupy.  

Web: https://www.rch.org.au/ccch/research-projects/Strong_Foundations__Getting_it_Right_in_the_
First_1000_Days/

ISEI: Mezinárodní společnost pro Ranou Péči 
Odborná organizace, která poskytuje rámcovou platformu pro mezinárodní komunikaci o nových 
objevech a podporující mezinárodní spolupráci v oblasti rané péče. 

Web: http://depts.washington.edu/isei/
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Tento Průvodce byl přeložen díky podpoře Nadačního fondu AVAST


