Delate si starosti
O své dite?

PRUVODCE URCENY RODICUM
DETL S KOMPLEXNIMI
POTREBAMI A ODRORNIKUM,
KTERI O TYTO RODINY PECUJTT







Mili rodice a kolegové,

dostali jsme ve Stredisku rané péce EDUCO Zlin z.s. prileZitost
prelozit Prdvodce uréeného rodi¢dm déti s komplexnimi potfebami

a odbornikdm, ktefi o rodiny pecuji. Véfim, ze Privodce podpofi a
povzbudi rodice déti s komplexnimi potfebami v jejich kazdodenni

a nelehké péci o déti. Soucasné vérim, ze publikace pomUze
vzajemnému porozuméni mezi odborniky a rodici. Soulad v péci
rodi¢0 a odbornikd povazuji za zasadni, protoze jediné tak je mozné,
aby dité dostalo potfebnou a laskyplnou podporu nezbytnou pro svij
zivot.

V prdvodci autofi popisuji metodu mezioborové spoluprace Team
Around the Child (TAC). Nazev metody jsme prelozili jako Tym okolo
ditéte. Stredisko rané péce EDUCO Zlin z.s. metodu Tym okolo ditéte
poskytuje rodinam s détmi se zdravotnim postizenim. S kazdym
setkanim rodicd a odbornik( ze zdravotnictvi, skolstvi a socialnich
sluzeb vnimame dUlezitost souhry vsech, ktefi o dité pecuji a rozviji
ho.

Preji pfijemné Cteni.
Ing. Dagmar Machova,
reditelka Strediska rané péce EDUCO Zlin z.s.
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UVOD

Mili rodice,

citite nékdy unavu a stres? Citite Unavu a stres po vétsinu ¢asu? Mozna Vam
rekli, ze Vase dité ted néjaky ¢as bude potfebovat pomoc odbornikd. Mozna
Vam pripad3, ze pro vechny ty terapie a vySetreni nema Vase dité nikdy cas
byt prosté jen ditétem. Kazdy den Vas i Vase dité ¢eka tolik povinnosti!

Byt trvale unaveny a ve stresu nevede k nicemu dobrému. Nejen ze to
vyCerpava psychicky a fyzicky Vas, neni to dobré ani pro Vase dité. Neni

to dobré pro vztahy ve Vasi rodiné, pro Vase dalsi rodi¢ovské povinnosti,
Vasi praci, Vas spolecensky Zivot a volny Cas. Vycerpanost a stres mohou
vdechno pokazit. Zivot v tak Upornych podminkach omezuje Vase moznosti
zazivat pékné chvile s Vasim ditétem. M0ze to vést az k tomu, ze s ditétem
nebudete schopni stihnout udélat v3e, co potrebujete.

Unava a stres Vam mohou ubrat na kvalité Zivota a pfipravit Vas
o optimismus pfi pohledu do budoucna. Problémy se pak mohou zdat vétsi,
nez opravdu jsou a Vam se mize zacit zdat, Ze situace se uz nikdy nezlepsi.

Tento privodce ma pomociVam a také odbornikdm, ktefi o Vas pecuji,
abyste Iépe rozuméli situaci, v niz se nachazite. Prlvodce je uren véem
rodindm, které maji dité se zdravotnimi komplikacemi, postizenim

a s nejistou budoucnosti. Privodce byl napsan skupinou odbornikd (z nichz
néktefi jsou také rodice) z Kanady, Australie, Nového Zélandu, Jizni Afriky
a Velké Britanie.

Nebylo by fajn...

.. kdyby tento svét uvital Vase dité stejné jako jiné déti?
... kdyby Vas vsichni povazovali za odbornika na Vase dité?
.. kdybyste citili, Ze Vam nékdo nasloucha a kdybyste znali nékoho,
s kym byste své obavy o Vase déti mohli sdilet?
.. kdybyste citili podporu a péci lidi ve Vasem okoli?



Jetotézké a
pripadaVam,

Ze prosté porad
musite bojovat.
Kdyz mate - jak to
slovo nendvidim-
normalni dité, tak
prosté nemusite
kazdy den bojovat
o vsechno to, o co
musite bojovat,
kdyz mate postizené
dité: o spravnou
péci, o spravné
pomUcky, o vhodny
ddm, v némz byste
mohli zit."

VEZMEME VSE 0D ZAKLADU

Mili rodice,

Mozna Ctete tohoto privodce, protoze si délate starosti o Vase
dité ¢i miminko. Mozna Vam rekli, ze Vase dité bude potrebovat
na néjaky ¢as odbornou pomoc. Mozna znate rodinu, ktera se

v takové situaci pravé nachazi. Tento privodce byl napsan lidmi,
ktefi pracuji s rodinami po celém svété. Zda se, ze rodiny vSude
na svété prochazi podobnymi zkusenostmi. Precteni této brozury
mudze pomoci Vam, nebo roding, na které Vam zalezi.

V mnoha rodinach jsou déti, které potrebuji dlouhodobou
specialni péci, aby byly zdravé, aby rostly a ucily se. Tento fakt pak
ovlivni vSechny- dité, rodice ale i dalsi ¢leny rodiny.

Nékteri rodice se az pfiliS obavaji toho, ze takova situace narusi
Uplné viechno, co délaji. Néktefi rodice se s tim vyrovnaji snaz, jini
hire. Kazdy clovék je jiny. Nékteré déti podstupuiji tolik terapii

a vysetreni, ze vlastné nemaji ¢as na to, aby byly prosté jen détmi,
které délaji to, co samy délat chtéji nebo potrebuiji.

Tento privodce by mohlVam aVasi rodiné pomoci zvladnout
vsechno bez prilisSného stresu a vycerpani. Pomdze Vam tvorit
kazdy den radostné chvile pro Vas a Vase dité. Soucasti této snahy
je, abyste Vy a Vase dité méli cas na odpocinek a na to, abyste

se |épe poznali.

Mozna budete chtit nékteré ¢asti tohoto privodce sdilet
s odborniky, ktefi o Vase dité pecuji a pobavit se s nimi o Vasi
situaci zase z jiného pohledu. Odbornici maji mnoho poznatkd, ale




mozna jim chybi nékteré znalosti a porozuméni, které jim mUzete
poskytnout Vy, jako rodic. Nikdo nezna Vase dité tak dobre, jako
Vly, a proto by Vam ostatni méli naslouchat. Privodce mizete
ukazat i dalsim rodinam, které znate.

Mily odborniku,

tento PrOvodce je zde proVas a rodiny s détmi s postizenim,

o které pecujete. Privodce mize Vam aVasemu tymu poskytnout
podporu pfi pomoci rodinam tak, aby zvladly vSe potrebné bez
priliSného stresu a vycerpani. M{ze také dopomoci ditéti k tomu,
aby prozivalo nejlepsi mozné Zivotni zkusenosti

bez ohledu na Cetnost a délku vysetreni a terapii, které
podstupuje. Fyzicka a psychickd pohoda ditéte a celé jeho rodiny
by mély byt sledovanymi faktory po dobu vSech vysetreni

a zakrokd. Vérime, Ze praveé partnerska spoluprace odbornikd

s rodinami vede k tém nejlepsim vysledkim.

Cilem tohoto Privodce je pomoci vSsem pfi zvazovani nejlepsich
zpUsobd podpory rodin prochazejicich obtiznym obdobim

a pomoci jim udrzet nejvyssi moznou kvalitu zivota. Odbornici

v tomto procesu hraji d0lezitou roli - maji pomoci rodi¢im,
pripadné lidem pecujicim o dité vybudovat si s nim co nejlepsi
vztah. Pravé tento typ podpory je klicovy pro fyzickou i psychickou
pohodu rodiny.

Mozna budete chtit nékteré ¢asti tohoto Privodce ukazat
konkrétnim rodinam, abyste s nimi mohli navazat dialog o pomoci
a podpore. Nékteré rodiny Vam mozna Privodce prinesou, aby
Vam ukazaly téma, o némz by s Vami chtély hovorit. Postrehy

z této knihy se Vam mozna budou hodit takeé v diskuzi s Vasimi
kolegy.



»Jako-by se Vam
nechtélo potkavat
se s prateli, ktefi
maji zdravé déti.
Ne, ze byste je
vidét nechtéli, to
ne, prosté je tézke
se s nimi potkat,
protoze jste v
UpIné jiném svété,
nez jsou oni."

RESPEKT

Vsechny déti bez vyhrady si zaslouzi byt plné respektovany.
Stejné tak vsichni rodice si zaslouzi hluboky respekt, bez
ohledu na obtiznost situaci, kterymi praveé prochazi.

g

Mili rodice,

Kdyz se narodi dité, kazdy to slavi a posila prani vseho nejlepsiho
Stastné rodiné. Pokud je dité postizené, nebo trpi néjakou nemoci,
je naprosto stejné ddlezité oslavovat prichod tohoto nového
Clovéka a pozvat vsechny, aby se pfipojili. Nékteré rodiny

se s tim vyrovnaji snaze a pozvou rodinu a pratele na oslavu. Jinym
rodicdm se ale zda, ze pokud by takovou oslavu udélali, jejich
rodina, pratelé a znami, by se citili divné a nevédéli by, co fikat

a délat. To vsak mdze zpUsobit, Ze rodina ztrati kontakt s lidmi

a dostane pocit, Ze se ji lidé vyhybaji.

Kdyz se tésite na narozeni ditéte, nejspise si predstavujete, jaké
asi bude a jak si spolecny zivot jako rodina budete uzivat. Pokud
ale mate dité se zdravotnimi nebo vyvojovymi problémy, mdze
to prinést vyzvy, které bézny chod Vaseho rodinného zivota

Uplné zméni. Vsechny déti vsak potrebuji totéz: lasku, laskyplnou
predvidatelnou péci rodicd, bezpedi a zabavu. Nékdy samozrejmé
prijdou momenty smutku z toho, jaké Zivotni moznosti Vam
aVasemu ditéti unikaji. Je ale potreba, abyste do své kazdodenni
rutiny vedle jinych aktivit zabudovali také aktivity zabavné

a veselé.

MoZzna Vam nebude délat problém hovofit o Vasem ditéti s jinymi
lidmi, mozna si nékteré informace radéji nechate pro sebe. Mze
byt velice tézké odpovidat na otazky, na které neznate odpovéd
ani Vy sami. Néktefri rodice se vyhybaji setkani s lidmi, protoze
nechtéji Celit takovym situacim. Velmi povzbudivy U¢inek mize
mit skupina rodic¢d a miminek, kterd Vas pfijme a vyjadiiVam
podporu a kde Vy a Vase dité naleznete klid.



Nékterym rodi¢Om zdstanou dobfi pratelé, s nimiz travi cas

i po narozeni ditéte. Pro jiné rodice mdze byt bolestny pohled
na jiné zdravé déti, které se vyviji dobre a nepotykaji se

s podobnymi problémy jako Vase dité. Rodice se nékdy citi
izolovani, a to s sebou prinasi dalsi stres. MUze Vam pomoci,
pokud naleznete jiné rodice, ktefi jsou ve stejné nebo podobné
situaci a s nimi budete travit cas. Takovi lidé obvykle rozumi
tomu, Cim si prochazite a Vy tak nemusite vysvétlovat detaily
Vasi situace.

MUze Vam pomoci svérit se s Vasimi starostmi odbornikim, kteri

jsou zapojeni do prace s Vasim ditétem. MUzZete je pozadat
o radu ci dalSi podporu.

Mily odborniku,

Rodice déti se zdravotnimi nebo vyvojovymi komplikacemi Nakonec mi bylo
mohou zazivat rGzné formy stresu. Zaprvé je pro né pfirozené, ze |épe v komunité déti
truchli pro dité, ve které doufali, a to i v situaci, kdy se s rGznymi problémy

ze svého ditéte umi radovat. Mohou se potykat s traumatickymi  a s jejich rodici,
zdravotnimi problémy nebo Celit potencialni ztraté svého ditéte, nez ve skupiné lidi,

coz je mUze uvrhnout do dlouhodobého stresu a Utrap. Rodice ktefi nemaji zadné
mohou byt natolik zahlceni obavami a emocemi, Ze pro né obcas problémy. Vidéla
byva slozité vstrebat Vase informace a rady. Je proto dilezité, jsem na setkani ten
a to i pokud jste zaneprazdnéni, zjistit od rodic0 jejich aktudlni  velky rozdil mezi
priority a spolecné vytvofit plan pro chvili, kdy budou mocifesit  mou dcerou Filipou
ostatni zalezitosti. a jinymi détmi,

dokonce pouze 6
Skutecnost, Ze se do rodiny narodi dité se zvlastnimi potfebami, tydn0 starymi.
muUZze pro rodi¢e znamenat, Ze budou obtizné ziskavat podporu  V takovém prostredi
ze strany rodiny a pratel. Mnoho rodin v této situaci zakusi izolaci jsem nedokazala
a Casto jim pfipada, ze nikdo nerozumi tomu, ¢im si prochazi. vydrzet."
MUze byt proto velkou pomoci, kdyz se setkaji s rodici v podobné
situaci, aby se necitili tolik osaméli. Citite, ze byste s timto
mohli pomoci? Znate néjakou podpdrnou skupinu, nebo byste
jim mohli zafidit setkani s jinymi rodici? Pro rodinu to mdze byt
mocnym nastrojem, jak ziskat pocit sounalezitosti a péce.

V situacich, kdy se postizeni zjisti pfed narozenim ditéte,
je dilezité, aby se odbornici o nenarozeném ditéti vyjadrovali
s respektem a ddstojnosti hodnymi lidské bytosti.



»Mohla si uzit p0l
hodiny vodni terapie
v bazénku, coz bylo
moc fajn

a obé jsme si to moc
uzily. Bylo to prosté
prima, i kdyz jsme
neprovadély nic
zabavného, protoze
jinak nemame
moznost délat
zabavné véci. Hodné
Casu totiz travime
krmenim a taky, no
vite, porad jsme

v nemocnici. Takze
tohle bylo jiné a moc
se nam to libilo."

KVALITA ZIVOTA

Vsichni potrebujeme zdraveé vyvazit nase povinnosti a zabavu
nebo to, co je pro nas dulezité, a to bez ohledu na to, jestli
jsme dospéli nebo déti.

Mili rodice,

Rodiny s détmi s postizenim mohou rychle sklouznout

k nekonecné zaneprazdnénosti kvili neustalym prohlidkam,
které navic vyzaduji cestovani a pfipravu. Kazdy tyden se planuji
vySetreni a terapie s odborniky, ktefi se Vas ptaji a nabiziVam
rady. U Vas doma Vas mohou navstivit pecovatelky, sestry,
terapeuti a dalsi odbornici. To vse Vam ma sice pomoci v péci

o Vase dité, ale mdze to dotlacit VasiVase dité az do naprostého
vycerpani a Vy ziskate pocit, ze lidé mluvi naVas a nikoliv s Vami.

Nékteri rodice takovy napor udalosti nemusi zvladat. Je to
stresujici a obtizné se vSe skloubi dohromady. Kazdy rodic je jiny
a zadné dvé rodiny si neprosly identickou zkusenosti. Pro nékteré
rodiny mdze byt zacatek obtizny a stresujici, ale pozdéji se vse
uklidni.V jinych rodinach se vse zhorsi pokazdé, kdy jejich dité
onemocni nebo musi byt hospitalizovano. Jak je to zatim u Vas,
ve Vasirodiné?

Miminka a kojenci jsou také kazdé jiné. Néktera na prvni pohled
vypadaji vyrovnana. Pro jiné déti jsou vSechna ta vysetreni
stresujici a Unavna. Takovy narocny zivot mdze znamenat, ze
pravidelné aktivity jako je krmeni, spanek nebo ¢as na hrani jsou
narusovany a dité skoro nema Cas na to byt ditétem. Mozna, ze
Vam a Vasemu ditéti nezbyva ¢as na to, abyste se spolu uklidnili,
odpocinuli si, potésili se a navzajem se Iépe poznali. A pak...



kdykoli si ten ¢as najdete, uz jste Vy nebo Vase dité prilis unaveni
na jeho smysluplné vyuziti.

Nékteré rodiny zaziji neuvéritelné tézké a bolestivé chvile. Patfi
mezi né napriklad hrozba ztraty ditéte, zarmutek ze ztraty
pocatecnich nadéji, snd a ocekavani.

Pro vétSinu rodic déti se specialnimi potfebami je velmi obtizné
zvladat své emoce a zaroven myslet na své dalsi déti a jejich
vztahy s nimi, dalSimi ¢leny rodiny a prateli. Tyto okolnosti mohou
vést rodi¢e do depresi a mohou narusit manzelské souziti. Stres

a starosti mohou zhorsit financni naklady, se kterymi se musi
rodina vyrovnat.

Jak je to uVas v rodiné? Dafi se vsem dobre? Pokud Vam prijde, ze
situaci dobre nezvladate, prosim, nemyslete si, ze jste vyjimkou.
Stres a vyCerpani vsak nejsou dobré ani pro Vas, ani pro Vase dité
ani pro Vasi rodinu. Je tfeba vyvazit poskytovani veskeré potrebné
péce Vasemu ditéti s udrzovanim zdravi a Stésti Vas

a Vasi rodiny. Mozna se budete potfebovat zaméfit na nékteré

z problém{ Vaseho ditéte a nepridavat si stresu tim, ze se budete
pokouset délat vSechno. Je dllezité vyuzivat podporu, o niz jste
presvédceni, ze celé situaci pomaha.

Nékdy rodice odmitaji pozadat o pomoc a bojuji osamoceni.
Udélat prvni krok a fici si o pomoc mize byt obtizné. Ale pomoc
obcas potrebuje kazdy z nas. Pokud umoznite lidem, aby Vam
pomohli tak, jak potrebujete, posiliVas to. Odbornici, rodinni
prislusnici a pratelé Vam preci pomohou radi!

* Pokud jste se do této chvile nikomu nesvéfili, vite o nékom,
s kym byste vse mohli probrat?

* Pokud Zijete s partnerem Ci partnerkou, je Vas vztah
v poradku? Mate Cas vzajemné se podporovat?

* Mate potize s vyjadienim svych otazek na setkanich s odborniky?
Co kdybyste s sebou vzali pfitele a pred vysetfenim s nim
probrali, co od vysSetreni budete ocekavat. MUze Vam pomoci,
pokud si své otazky dopredu napisete. Urcité mizete Vase
poradce pozadat, abyste si sméli jejich odpovédi nahravat,
abyste si je |épe zapamatovali.

* Je mozné zorganizovat vysetreni tak, aby Sla Iépe zvladnout?
Odbornici mozna netusi, kolik dalSich vySetfeni musite
absolvovat, nebo kolik casu Vam zabere doprava. Sdélte jim



to a uvidite, zda Vam mohou pomoci. MUzete si vybrat pouze
ty konzultace a terapie, které Vam opravdu pomahaji a ostatni
odmitnout.

e Vyhovovalo by Vam, pokud by vice odbornikd chodilo k Vam
domU, anebo aby jich naopak pfichazelo méné? Reknéte jim to.

e PokudVam pripada, ze Vase dité je unavené a ve stresu
z velkého mnozstvi setkani's , cizimi lidmi", pozadejte jednoho
z odbornikQ, kterému divérujete, zda by Vam mohl pomoci
nalézt reseni.

e Pokud nejste spokojeni s péci, kterou Vy a Vase dité dostavate,
mate moznost pozadat o konzultace s jinymi odborniky, ktefi
by Vasi situaci mohli rozumét lépe. Premysleli jste, ze byste
zahajili spolupraci s poskytovateli paliativni péce?

e SpiVase dité Spatné? Vidite na sobé, Ze spite den ode dne
hor? Reknéte o tom svym poradcdm, protoze pomoc je urcité
dostupna takeé v takovych situacich.

e MoUzZete si obcas dat pauzu? Jakou pomoc byste pottrebovali
od pribuznych, pratel a odbornikd, abyste mohli tuto aktivitu
délat? | kratka prestavka Vam pomdze dobit baterky.

e Mate financni problémy? Zeptejte se poradcy, zda a jaké jsou
dostupné moznosti financni podpory.

* Pripadate si vylouceni? Je mozné, Ze je ve Vasem okoli
rodicovska skupina, ktera Vas m0ze podpofit, nebo détsky
hospic, kde byste se mohli setkat s rodici, ktefi prochazi
podobnymi situacemi.

* Pouzivate diaf nebo kalendar? Co kdybyste nékteré dny
v budoucnu oznacili jako ,Den pro rodinu!™. V tyto dny byste
neplanovali zadné schizky s odborniky (s vyjimkou nutnych
pripady) a byly by jen pro Vas.



Mily odbornikuy,

Zivot rodiny, ktera chodi stale na nejriznéjsi vysetfeni a terapie,

a kterou tizi tolik nejistoty, m0ze byt velice namahavy a stresujici.
Nékteri rodice maji traumata ze stavu svych déti a velice Spatné se
s nastalou situaci vyrovnavaji. Unava a stres mohou zni¢it kohokoli
z nas.

Rodice se mohou c¢asto zdrahat pozadat o pomoc i ve chvili, kdy
pomoc opravdu potfebuji. MUZe jim byt nepfijemné zadat

o néco pro sebe, kdyz je veskera pozornost uprena na jejich dité.
Pro rodice m0ze byt také slozité zeptat se poradcd ¢i dalSich
odbornikd na to, co je trapi a ceho se obavaji. Mnozi rodice
nehovori o své Unave, o spankovych poruchach, jimiz trpi,

o starostech a nejistotach, v nichz ziji. M0Ze byt velmi prospésné,
pokud s nimi rozhovor na tato témata zacnete Vy. Vyslechnout
rodice je dobrym zacatkem pro dalsi spolupraci. Néktefi rodice
mohou potrebovat odbornou pomoc, napriklad poradce.

Pokud je Zivot ditéte prehlcen pfilis mnoha zakroky a terapiemi,
cizimi lidmi, ktefi maji nejriznéjsi pozadavky, je vibec mozné
prehodnotit celé toto schéma péce a upravit ho s ohledem na
kvalitu zivota ditéte? Vite o nékom, kdo by rodiné mohl pomoci
preorganizovat terapie tak, aby jim neubiraly cas, penize

a nepretézovaly je? Vite o nékom, kdo by mohl pomoci rodi¢dm
urcit priority pro sebe a sve dité a kdo by jejich rozhodnuti dokazal
probrat s odborniky, ktefi o né pecuji?

MUZete pomoci rodicim, aby si obcas mohli odpocinout od péce
o dité? Vite o organizaci, ktera poskytuje odlehcovaci sluzbu

Ci stacionar pro déti? Mozna ma rodina prarodice nebo pratele,
ktefi by mohli obcas dité pohlidat, pokud by jim nékdo pomohl
naucit se o dité pecovat a ziskat jistotu. Mdze Vas tym zajistit
zaskoleni pro tyto osoby?



Strana 10

»,Jsem mama,
nejsem vzdélany
fyzioterapeut. Pravé
jsem se dostala

do svéta mozkové
obrny... Byli jsme

z toho Soku. Jak

to vSéechno mam
najednou pochopit,
jak mam ze vSech
téch papirg, které
nam dali, zjistit, co
se jak dela? Je to
strasné téZké. Ridite
se tim, co je vtéch
papirech, ale ve
skutecnosti byste
potrebovali, aby
Vam nékdo pomohl
a vysvétlil, co mate
délat v praxi."

VSE DRZET POSPOLU

Vam i Vasemu ditéti pomUze, pokud obornici pracuji spolecné
tak, ze neprestavaji vnimat celou rodinu a jeji situaci.

..

Mili rodice,

Opravdu pomUze, kdyz vSichni, ktefi pracuji s Vasim ditétem,
pracuji se stejnym cilem. Rodice se ¢asto dostanou do situace, kdy
je nanich, aby to vSechno dali dohromady a pomohli vSem

s tim, aby méli o ditéti uceleny obrazek. Nékteré rodiny navstévuji
spoustu terapii na rdznych mistech s nejrdznéjSimi odborniky.
Jinde jsou déti navstévovany v jejich domovech. Mdze se Vam
zdat, ze Vy i Vase dité toho mate prosté moc. Na jednu stranu

je dobré poskytnout Vasemu ditéti vSe, co potrebuje, ale takova
situace mdze vyustit do dvou problém0 pro dité i pro rodinu:

Zaprvé, Vas kalendar se mUze zaplnit nesourodym

a nepravidelnym mnozstvim terapii a setkani s odborniky. To m0ze
zpUsobit, ze se ditéti nepodafi zajet do bézného pravidelného
rezimu krmeni, spanku a hry a to nejddlezitéjsi- traveni casu

s Vami. Spatné naplanovany kalenda¥ zaplnény nepravidelnymi
schizkami nejenze mdze v rodi¢ich udrzovat vylerpani, jisté se
projevi také ve zvysenych nakladech na cestovani a velkou ztratou

vVaivs

o predskolaka nebo starsi sourozence.

Zadruhé, odbornici, ktefi se podileji na péci o Vase dité, spolu
nemusi byt v kontaktu. To m0ze vést k roztristénému pristupu
péce, kde nikdo nepohlizi na dité jako celek. MUZe to také



znamenat, ze musite kazdému odbornikovi opakovat vse, co
délaji ostatni. Je to tak i uVas a Vaseho ditéte? Pfijde Vam, ze
stojite pred nesplnitelnym Ukolem - seskladat vSechny kousky

stavebnice (terapie) dohromady? Pokud ano, potrebujete pomoc.

Nasledujici dva pfistupy pomohly mnoha rodinam:

Nékteré rodiny maji tzv. klicového pracovnika, ktery zna rodinu
a dité velice dobre a spolupracuje s rodidi tak, aby vse bylo co
nejvice provazané. Jedna se o jednoho z odbornikd, s nimz dobre
vychazite, kterého pravidelné vidate a kterému divérujete

a kterého mUzete oslovit, kdykoliv se objevi novy problém.
Nékterym rodi¢dm se zd3, Ze Ukony spojené s péci o dité, jako
jsou krmeni, prebalovani nebo koupani, nejsou ani odpocinkové
ani zabavné. Mozna je pro Vas obtizné i pouhé navazani ocniho
kontaktu, mazleni nebo jen obycejna hra. Klicovy pracovnik,
ktery Vas dobre pozna, Vam mdze zajistit vhodnou pomoc. Staci,
aby se situace alespon trochu zlepsila a Vy a Vase dité se lépe
poznate a vytvorite si ta dilezita pouta, kterd méni zivot

v uspokojivy a napliujici. Klicovy pracovnik Vam mize pomoci

s planovanim Vaseho rodinného kalendare. Bude pfiVas ve chvili,
kdy se budete potrebovat vyplakat. Mdze Vam také pomoci

v hledani odpovédi na Vase otazky. Pokud dosud nemate
takového odbornika, zkuste se na toto téma pobavit s poradci

a terapeuty, ktefi se staraji o Vase dité. Je mozné, ze Vam
pomohou tento model nastavit. Pokud uz mate ve svém okoli
clovéka, se kterym si dobre rozumite, zkuste se zeptat, zda by
pravé onfona mohli byt Vasim klicovym pracovnikem.

Obvykle se dva az tfi odbornici, ktefi s rodinou spolupracuji
nejvice, propoji a spolupracuji jako tym —tzv. Tym okolo ditéte
(TAC). Jeden z nich se stane klicovym pracovnikem, ovsem
nejvyznamnéjsim ¢lenem tymu je rodi¢. TAC se mUze setkavat
doma u rodiny a jejich Ukolem je probirat péci o dité a jeho
terapie z komplexniho pohledu. Tento maly tym udrzuje vse
koordinované a rodina se citi podporovana. Pokud nemate
sv0j tym a myslite, ze by Vam to mohlo pomoci, zeptejte

se odborniky, kterych si nejvice vazite, zda by se mohli dat
dohromady a spolupracovat na péci o Vase dité.
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.Kazdy se na

Vas obraci z jiné
strany. Nejprve
prijde logoped, pak
fyzioterapeut, pak
mate pediatra, pak
nékoho na terapii
hrou, pak nékoho
dalSiho a ja uz ani
nevim, jak se jeho
funkce nazyva...
ZdaseVam, ze
neni chvilka, kdy by
néktery z nich nestal
uVasich dvefi."



Strana 12

Vsechna ta
vysetreni

vV hemocnici,
vSechny terapie,
které nam neustale
nékdo predepisoval,
byly zmého pohledu
tim nejnarocnéjsim,
¢im si musela mala
projit. Pokud mate
pracovat

a k tomu zvladat
jesté vsechno
tohle, je to opravdu
tak tézke, ze sito
ani mnozi neumi
predstavit."

Mily odborniku,

VSichni vime, jak se mdze takové rodiné zkomplikovat Zivot, kdyz
jeji dité potrebuje trvalou péci celé fady odbornikd.

Ve vétsiné rodin jsou rodice jedinymi osobami, které maji
komplexni predstavu o tom, jak se s jejich ditétem celkové
pracuje. Odbornici mohou planovat terapie v dobrém Umysluy,
ovSem proti zamérdm jinych pracovnikd. To mize znamenat, Ze
dité a jeho rodice jsou prehlceni terapiemi mimo domov i doma.
MU0Ze to nakonec zpUsobit, ze rodina zbytecné ztraci cas, penize
a zaziva stres a obrovskou Unavu. M0ze to také znamenat, ze

si dité nema kdy vytvorit své pravidelné ritualy, jako je krmeni,
spanek a ¢as na hrani. Takové déti jsou pak Casté&ji nervdzni,
neklidné a trva jim déle, nez se opravdu uklidni.

Rodice mohou potrebovat, abyste jejich otazky zodpovédéli
tfeba nékolikrat po sobé, protoze si obtizné pamatuji, co vsichni
jejich terapeuti s ditétem délaji. Rodice navic mivaji skutecné
hodné otazek, na které hledaji odpovédi a mnoho protichddnych
myslenek, které potrebuji urovnat. Nékdy mohou na tutéz otazku
dostat odliSné odpovédi, které si vzajemné odporuji. Rodice
mohou potrebovat praktickou i emocni podporu od nékoho, kdo
neni clenem rodiny.

Prvni krok k pomoci rodiné je ujasnéni celkové situace: mnozstvi
odbornikd, ktefi o ni pecuji a jak vypadaji jejich dny a tydny.

Uz tento prvni rozhovor mUze ukdzat, nakolik nabyty a slozity
muUzZze jejich diar byt. Dlouholeta praxe ukazala, jak velkym
pfinosem je pro rodinu osoba asistenta, ktery ji pomaha
zredukovat pocet prohlidek a terapii a zaclenit je do jejich
rodinného zivota. Nejlepsi je, kdyz si sama rodina mze zvolit
svého klicového pracovnika tak, aby to byl odbornik, se kterym
se setkava pravidelné, se kterym si rozumi a kterému ddvéruje.

U déti, které po narozeni zdstavaji hospitalizované po nékolik
tydnd nebo mésicU se nékdy klicovym pracovnikem stane
socialni pracovnik nebo zdravotni sestra. Tento klicovy pracovnik
pomaha rodi¢dm ziskat potfebné dovednosti a jistotu v péci o své
dité, coz pomaha ditéti a rodicim vytvaret si vzajemné pouto.
Ukolem kli¢ového pracovnika je stat po boku rodi¢e pozorujiciho
a postupné poznavajiciho socialni a emocni komunikaci svého
ditéte. Pomaha tak pfi budovani jejich vzajemného vztahu. Tim



vsim se buduje schopnost poskytovat laskyplnou ... pripadala jsem si
a predvidatelnou rodicovskou péci. Uplné osamocena.
Jako bych musela
Pozdéji mUze roli klicového pracovnika zastavat nékdo jiny z bojovat se viemi
verejnych sluzeb. Tento ¢lovék pomaha rodiné koordinovat odbornymi
terapie a vyukové programy. Ty jsou poskytovany pouze jednim  pracovniky, ktefi
nebo dvéma odborniky z celého systému. Poskytuje také nam méli vlastné
emocni podporu a pomaha odpovidat na dotazy. Soucasné pomahat."

funguje jako psychicka opora pro rodice a snazi se nalézt
odpovédi na jejich dotazy. To vSe ma totiz vliv na vyvoj ditéte.

PFi navrhovani programu na doma musi byt odbornici ohleduplni
— pro nékteré rodiny to mdze byt uzite¢na pomoc, pro jiné to
naopak m0ze zvySovat pocit napéti. Rodice maji obvykle pocit,
Ze nejsou poradné pfipraveni, aby programy s détmi zvladli

a odbornici jen obtizné hledaji ¢as ucit rodice praci s ditétem
jejich tempem. Odbornici vSak mohou pomoci rodinam bez
toho, aniz by byly jejich zivoty narusovany. Je mozné, ze existuje
nabidka vhodnych program0 ve specializovanych centrech,

o nichz by mohli odbornici rodice informovat.

Tym okolo ditéte (TAC) mUze dopomoci k tomu, aby se terapie
propojovaly a vzajemné integrovaly, aby byly poskytovany

jen 2-3 odborniky a aby o dité bylo pecovano celostné. Pokud
dité ma sv0j TAC, je klicovy pracovnik jeho ¢lenem. MUze Vase
organizace zajistit vytvoreni TAC pro rodiny? Je nezbytné brat
v potaz, ze rodice jsou nedilnou soucasti takového tymu.



VRATIT RODINU ZPATKY
NA CESTU”

Cesta rodiny neni nikdy u konce, vétsina rodin vsak potrebuje

Mili rodice,
,Rekla bych, ze ted  Narozeni jakéhokoli ditéte vnese zménu do Zivota jeho rodic0.
jsem za spoustu véci  Rodiny se musi v mnohém prizpUsobit. Dité s komplexnimi
vice vdé&na. Dokazu  potfebami vyzaduje vyssi miru pfizpUsobeni. Ve chvilich, kdy jste
ocenitidrobnosti. naplnéni starostmi o Vase dité a rodinu, kdy se setkavate
Spis se ted’snazim S neprebernym mnozstvim odbornikd, neustale nékam chodite,
nedélat sivrasky @ snazite se naucit vSe potfebné, je tézkeé vidét budoucnost
z nepodstatnych  pozitivné. Pro nékteré rodice je kazdy den utrpenim bez moznosti
véci. Najednou  odpocinku a radosti. Pokud se Vam vibec naskytne pfilezitost
siuvédomite, co  pfemyslet o budoucnosti, pravdépodobné nevypada nijak vabné.
je dOlezité, cosi  Mnohé rodiny si témito pocity prosly, s postupem casu se ale cela
musite hlidat, no ~ situace méni.

a ten zbytek prosté
nechate plavat.®  Postupné zvykani na roli rodiCe svého ditéte Vas nauci nejlepsi

mozné péci. Tento proces Vam pomdze pocitit vétsi sebejistotu
a vrati Vam zivot pevné do rukou. Budete schopni vybrat si,
se kterymi prateli se budete nadale vidat a tfeba se zapojite
do skupin, které Vas mohou podpofit. Vase rodina se postupné

Vaivs

Prestanete vénovat celou pozornost jen jednomu ditéti, budete
schopnéjsi vénovat se celé své rodiné. Naucite se nachazet si Cas
na to, co mate radi a planovat spolecné akce pro celou rodinu.
Existuji jedinci i organizace, které Vam pomohou necitit



se osamoceni, tolik unaveni a pod tlakem. Budete si asi potfebovat
nalézt pratele, ktefiVam budou rozumét a budou schopniVas
podporovat.

Nékteré vztahy se mohou v takové situaci posilit, prohloubit.
Neméli byste zapominat, Ze jednim z nejlepSich zpUsob(, jak
pecovat o své dité, je peCovat o sebe.

S postupnym prizpUsobovanim a zménami pfijde zjisténi, ze
mate novy, odlisny zivot. Mozna zacnete travit svij ¢as Uplné
jinak a zméni se Vas pohled na to, co je dilezité. Vase dité Vam
zacne prinaset radost skrze to, jaké je.

Mily odbornikuy,

+Zvykla jsem si,

Na zacatku zivota s ditétem s komplexnimi potfebami ze si vzdy vsechno

a vyvojovymi problémy si rodice mohou pfipadat bezmocné vybojuji sama. Takze
a beznadéjné. Kdyz v takove chvili naleznou nékoho chapavého,  kdyz minajednou
kdo s nimi probere jejich obavy a pom0ze jim postavit lidé zacali pomahat,
se budoucnosti s nadéji, mUze to byt velkou pomoci. Rodice je to pro mé néco
potrebuji vidét, ze jejich dité dostava tu nejlepsi odbornou nového a je to milé.
pédi, ktera mu pomaha vyvijet se co nejlépe od kompetentnich Nevim, jestliVam to
odbornikd. Rodina jako celek musi byt stfedem pozornosti uz nékdy nékdo ek,

odbornikd, zatimco se rodice snazi dostat rodinu zpét do normalu. ale obcas je prosté
tézké prijmout

Dulezita role klicového pracovnika nebo pomocnika rodiny je pomoc, kdyz jste
doprovazet rodiny v nejtézsich momentech zivota a na cesté zvykly byt nezavisly
za ,normalnim' rodinnym zivotem. Na pocatku rodice pfirozené  asilny. Takova
upiraji nejvic pozornosti na dité s postizenim, ale s postupem situace Vas sice
Casu toto dité prestava byt stfedem pozornosti, nenahlizi se v mnohém posili,

na néj tolik jako na ,zvlastniho" a stava se dalsim clenem rodiny. emocné jste
Rodiny potrebuji ¢as a energii, aby si uzily spolecné chvile. Kazda ale mnohem

rodina se potrebuje rozvijet svym vlastnim tempem, bez tlaku zranitelnéjsi.

a bez prizpUsobovani se planim jinych lidi. Nakonec v takovych
situacich najdete

Na druhou stranu, Vase sluzby ci informace pro né mohou byt silu, o niz jste nikdy

prinosné ve chvili, kdy se rozhodnou je pfijmout. Nékteré rodiny  aninetusili, ze ji

nemaji problém vyjadrit své potreby a je tfeba jim naslouchat. v sobé mizete mit."

Jinym je potreba pomoci identifikovat jejich potreby a prani.
Cesta k vyvazenéjsimu rodinnému zivotu bude odlisna



pro kazdou rodinu a nikdy nebude navratem k zivotu pred
narozenim ditéte. Velkou pomoci mdze byt ujisténi rodiny, ze jeji
zivot m0ze byt i nadale stastny a naplnény.

V zavéru je potreba dodat, ze profesionalni instinkt jednat pfri péci
o dité pozitivné a optimisticky m0ze obcas rodice zradit od toho,
aby vyjadrili svoji Uzkost a jiné negativni emoce. Mohou se citit
provinile, ze nejsou schopni byt natolik pozitivni jako Vy. Mohou
nabyt pocitu, ze jejich negativni myslenky a strach jsou nevhodné
a neprijatelné a méli by je radéji skryvat.

Je mozné, abyste byli pozitivni, ale stejné tak nechali prostor
pro rodice, aby se nebali vyjadfit své negativni myslenky a obavy?



MATE ZAJEM DOZVEDET SE VICE?

Uzite¢né informace na internetu:

ICPCN: Mezindrodni sit” paliativni péce pro déti

Poslanim této organizace je zajistit co mozna nejlepsi kvalitu Zivota a péce pro déti a mladez

s zivot-omezujicimi problémy, podporu jejich rodin a pecovatell po celém svété. ISPCN funguje jako
platforma sdilejici informace, komunikujici, obhajujici prava, podporujici vyzkum a vzdélavani.

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

Rana péce bez place: Lepsi podpora déti s postizenim a jejich rodin (pozn.:
dostupné v anglickém jazyce)

Autor: Peter Limbrick; Vydavatelstvi Interconnections, 2017

Tato kniha pro rodice a odborniky je podklad, dle kterého autofi tvofili také tohoto prdvodce.

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

Vybeér kvalitniho poskytovatele rané péce a podpory pro Vase dite: Vse, co
potrebujete védét (pozn: dostupné v AT)

Tato brozura z Australie poskytuje informace pro rodiny o tom, jak volit spravné poskytovatele rané
péce pro déti s postizenim a/nebo opozdénym vyvojem ve véku o-8 let (pozn. v CR pouze do 7 let).

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

Strong Foundations: Jak dobte zviddnout prvnich 1000 dni
Prvnich 1000 dni, to je obdobi od poceti do ca 2 let véku ditéte. Vzhledem k tomu, jak je toto obdobi
dle védeckych zavérd vyznamné, je potfeba upravit zakony, systémy a pfistupy.

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

ISET: Mezindrodni spole¢nost pro Ranou Péci
Odborna organizace, ktera poskytuje ramcovou platformu pro mezinarodni komunikaci o novych
objevech a podporujici mezinarodni spolupraci v oblasti rané péce.

Web: http://depts.washington.edu/isei/
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Profesorka lingvistiky a estetiky, University Institute in Sciences of Linguistics Mediation
of Varese, Italy, Catholic University of Milan, Affiliation with the University of Studies of
Insubria of Varese, Paediatric Clinic

Lorna Montgomery

ManaZer Trillium Health Centre in Canada (nyni v penzi)

Annemarie Sims

Ergoterapeut, Evelina London Children’s Hospital, UK, Infant and Child Development
Services Peel, Canada

Rachel Tainsh

Koordindtor projektu Mellow Parenting, Spojené Krdlovstvi

Gillian Thomson
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