Masové rozesflanym popla$nym
zprdvdm se fikd hoax, esky kach-
na. Tézi z toho, Ze v lidech vzbuzujt
pocit strachu & soundleZitosti, coz
pak podporuje chut varovat ostatni
nebo jim pomoci. KdyZ vam takovs
zpréva prijde na e-mail, na strance
hoax.cz se déd snadno ovetit, zda
nejde o nesmysl, ktery uz ddvno
nékdo vyvrdtl. Takovou zprs-
vu pak rozhodn& neposilejte dal.
A pokud vém ji poslal nékdo, koho
zndte, zdvofile ho upozornéte, at
se hoax dal nesifi. Prizkumy uka-
Zuji, Ze pokud se do spoleénosti
vypustl dezinformace a ndsledng
ndpravnd informace, zdsah je 44
ku 1 ve prospéch dezinformace.

Velkd €ast internetové komuni-
kace se dnes pFesouva

z e-maill na socialni sit&.

Jak se na nich pohybovat bez-
peéné?

Prvni rovina je komunikaéni,
1 v diskusi na siti by se mély do-
drZovat zdsady sluiného chovani.
Lidé si nékdy neuvédomt, ze jejich
chovéni na internetu je maze do-
hnat v redlném Zivots a naopak.
Druhd se tykd dobfe nastavené-
ho soukromi, tedy s kym sdilime
svoje prispévky a koho si pFidd-
vame do pidtel. Nemusi v nich
byt kaZdy, koho jste vidéli dvakrat
v Zivoté&. Kdo je pitel dnes, za par
let byt nemusi a miZe VyuZit to,
co sdilite, proti vam.

V €em délaji lidé na siti nejvét-
§i chyby?

Néstrahy internetu si stdle ne-
uvédomuje tfeba Fada rodicq,
kteff ddvaji na socidlnf sité fotky
svych miminek. Buduji jim tak
digitdln{ stopu od détskych let.
[ dité md pravo na své soukromf
a intimitu. Za pdr let se miZe stdt,
Ze mu to bude vadit, najdou to
spoluzdci a budou se mu posmi-
vat. NepomiiZe ani to, Ze si sebelfp
nastavite soukromi a sdilite néco
tteba jen s péti pateli. Vzdycky
si nékdo muZe udélat printscreen
a poslat to ddl. Nemusi to byt ani
se zIym umyslem, jenze pak ztrs-
cite nad p¥ispé&vkem kontrolu. o

REFLEKTOR /RANA PECE

Hlavneé p
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Rodina, do které se narodf dité&
se zdravotnim postizenim,

se ocita v situaci, s niz si mnohdy
nevi rady. V takové chvili je vngj&i

b

podpora doslova zachranou.
Navstivili jsme Stfedisko

rane péce v Pardubicich,

které mezi takové sluzby pati,

Text: RADEK MUSILEK
Foto: JAN SILPOCH

U zrodu zdejsi sluzby stdla dne&ni fe-
ditelka Blanka Brandova. A jak tomu
v pfipadé podobnych organizact ne-
zkidka byvd, za v&im st4l osobni pEi-
béh. Jeji dceru postihl ve 13. mésici
kolaps v dusledku nddorového one-
mocnéni na srdci a ndsledné kéma
zplsobilo dftéti trvalé zdravotni ns-
sledky. Ona i celd rodina si progla $o-
kem, ale i ndslednym hledédnim vhod-
né péce. Zjistila tak, Ze v jejim bydlisti
chybéji organizace, kterg by rodi¢tim
V podobné situaci pomohly.

Tak zaCala Blanka Brandovd pra-
covat na vzniku Strediska rané péce,
které v Pardubicich a okolf poskytuje
svoje sluzby uz od zac4tlcu roku 2003,
Nejprve to byly jen tFi poradkyné rané
péce, postupné se zacal rozristat po-
Cet Klientdl i zaméstanci stejn jako
oblast, kterou sluzba pokryvd. Dnes
se desitka poradkyii (z toho osm te-
rénnich) stard o 120 rodin v celém
Pardubickém kraji. Ze své jediné€, par-
dubické centrdly vz za svymi klienty
nékdy aZ stokilometrové cesty.

0D HRACKY PO FORMULAR
Do rodin poradkyné rané péce dojiz-
di priblizné jednou za mésic. Museji

mit odborné vysokogkolské vzdéln{
a prinaseji pomoc z Sirokého spektra
obort - od socidlntho a zdravotniho
poradenstvi pfes podporu na poli
pedagogiky a psychologie aZ po ryze
praktické a technické rady. Dokaz
zprostiedkovat kontakt s odborni-
ky a sluzbami, poradi s vyb&rem
vhodnych pomtcek ¢ hradek (jez
1 ptijcujf), informujf o tom, na co maji
déti i rodi¢e ndrok, pomohou v ko-
munikaci s tfady nebo prosté jen
vyslechnou, co koho trapf.

Vedle toho Stiedisko rané péce
v Pardubicich zprostfedkovivd di-
leZity kontakt s rodinami v podobné
situaci. ,Zpod&étku jsou v tom rodiny
opravdu samy,” vysvétluje feditelka
Blanka Brandovd a doddv4: Mo-
hou byt v Soku, hledaji cestu, tdpou,

Stiedisko rané péce
v Pardubicich o. p. s.

W Bélehradska 389, 530 09 Pardubice
B E-mail; stredisko@ranapece-pce.cz
W Tel.: 736 512 613-614

-] www.ranapece-pce.cz

L

Alena Novotna ma
radost z pokrokii,
které Eliska déla.



propadaji skepsi, nékdy situaci ne-
zvlddaji. Casto to souvisi s finanéni
situaci rodiny, kterd je velmi sloZitd.
Rodice nevéd{, na co maji ndrok, né-
kdy se ostychaji Zddat o finan¢nf i ji-
nou podporu, éeli otdzkdm a reakeim
svého okoli, ocitaji se v socidlnf izo-
laci. Proto pfichdzime my, abychom
Jje podpotili. DiileZité p¥itom je, aby to
bylo, pokud moZno, co nejdifve
Mnoho lidi v8ak na poédtku vi-
bec netusf, kam se o pomoc obritit,
Kdo socidlnf sluzbu nepotfebuje, ten
ji nehledd, dokonce m4d nékdy pocit,
Ze to je néco nevabného, spojeného

Zpocatku jsou v tom rodiny samy.
Mohou byt v Soku, hledajf, tdpou.
Proto pFichdzime my, abychom

je podporili.

se socidlné vyloucenymi. ,Rodiny se
0 nds dozvidajf rizn&, nékdy od pe-
diatrti a odbornych lékafu, jindy si to
maminky feknou mezi sebou napfi-
klad b&hem pobytu v ldznich* sdélila
feditelka Blanka Brandovd. Je vyho-
dou, kdyZ uZ pediatr, ortoped nebo
tfeba neurclog md pacienta VyuZi-
vajictho sluZbu rand péce. Ten pak

vi, co sluzba ve skute¢nosti nabizi
a poskytuje, a informuje o tom véas
a cilené dalsi rodiny.

Stfediska rané péce napfic re-
publikou se navic potykaji i s nedo-
statkem poskytovatelt sluzeb, ke
kterym své klienty pottebuji smé-
rovat. Vyrazné se nedostdvd nap¥i-
klad kapacit respimi pée. Rozdil
v dostupnosti sluZeb je pochopitelné
také zdvisly na velikosti obce, kde
rodina Zije. VEtS{ mésta nabizeji vic
moZnosti, na vesnicich zase funguiji
komunitni vztahy, bohuZel se tu také
déle drZi pfedsudky. Pro mnohé je
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tak zpocdtku t873f vyjit na prochdz-
ku s postizenym dftétem. ,Hodné z4-
leZi 1 na osobnosti rodi¢n, popisuje
Martina Petelikovd, zdstupkyna fedi-
telky. ,Roli hraje, jestli jsou komuni-
kativni nebo extro/introverti. To m4
vliv na proZivani celé situace”

DULEZITA DOVERA
Snad i na zdklad# zkuSenosti s oko-
lim se maminky na poc¢dtlku rané
péce Casto zajimaji o podrobnosti ze
Zivota poradkyns, kterd k nim bude
dochdzet. ,Vyhodou pro nagi prdci
muZe byt osobni zkugenost s pedf
0 vlastni déti nebo o nékoho blizkého
S postiZzenim, citlivy zpasob komu-
nikace miZe pomoci pii navézén{
davéry, litf Jana Novdkovd, terénn{
poradkyné. Zhruba polovina socidl-
nich pracovnic Stfediska rané péce
v Pardubicich md pak osobni zku-
Senost s postizenim z vlastni rodiny.
Dalsim davodem pocdtedni ne-
divéry je i pFistup mnoha zdravot-
niki, se kterymi se rodina malého
ditéte s postizenim setk4va primsrné
a nejcastéji. Je zardaZejici, s jakym
nepochopenim lékai a zdravotnikil

se jeSté v dnesni dobd setkdvdme.
Casto roditum radi, af dft¢ odlo-
Zi do ustavni péte a neniéf si Zivot"
podivuje se Jana Novdkovd. ,Cllem
rané péce je podpofit celou rodinu,
aby zvlddla nelehkou pééi o své dits
vlastnimi silami. Za Sestndct let po-
skytovéni sluzby jsme podpotili vice
nez 500 rodin s d&tmi s postiZzenim
a vime pouze o jednom pifpadu, kdy
rodina svéfila dité do ustavni péce.
I na takové rozhodnuti m4 viak ro-
dina pravo a nikomu nepiislugi ji za
to soudit,” vypocitdvd Martina Pete-
likovd. ,O sluzbu rand péce musf ro-
di¢e poZddat sami. IdedIn( je, kdyz ji
zafnou vyuZivat co nejdive” doddvd

Co je rana péce

Veronika Capkova
s Petrou a jiz
tretim pfirGstkem
do rodiny
Jindfiskem.

Jedna se o terénni sluzbu, popfipadé doplnénou

0 ambulantni formu, poskytovanou ditéti do sedmi let véku
a rodicdm ditéte, které ma zdravotni postizen( nebo jehoz
vyvoj je ohroZen v diisledku nepfiznivého zdravotniho stavu.
Sluzba je definovéna v § 54 zakona & 108/2006 Sh.,

0 socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjgich predpisd.

Je zaméfena na podporu rodiny a vyvoje ditéte s ohledem

na jeho specifické potieby.

Jana Novdkovd. To je i pfipad dvou
rodin, podporovanych Strediskem
rané péce v Pardubicich, kam jsme
zavitali.

VERONIKA CAPKOVA (33)

A PETRA (&)

Pani Veronika je plvodni profesi
zdravotnf sestra, Presto jejf vyprave-
ni doklddd zcela negativnf zkugenos-
ti se zdravotniky. Jeji dce¥i Pette pfi
porodu kleStémi zpusobili otok, kte-
ry utla¢il kréni michu v oblasti C2.
Trvalo nékolik dnf, neZ se na to pf¥i-
Slo, takZe zpusobil trvalé ndsledky.
Petra ochrnula na celé t&lo, dokonce
musela byt napojena na dychaci p¥i-
stroj, ktery md dodnes. ,V nemocni-
ci, kde jsem sama difv pracovala, mé
zcela nepokryté pfesvéddovali, af se
0 ni radéji ddl nestardm a pordd za
ni nechodim. Pry jsem mladd, jedno
dité uZ mam a urcité si jesté néjaké
dalf zdravé pofidim,” vypravi pani
Veronika.

DalSi dité si skute&né potidila, ale
Petru si v deviti mé&sicich p¥ivez-
la domu a zacala se o ni s mange-
lem starat. Dnes se kolem postele
v obyvdku rodinného domku na vsi
u Pardubic plazi osmimésiéni Jindii-
Sek a koukd na svoji sest¥icku, kterg
sice lezi s dychacfm piistrojem, ale
Je nedilnou soucdsti rodiny. A i kdyz
nemuZe mluvit, zajimd se o déni ko-
lem sebe, poslouchd audiopohidky
a postupné se jeji stav zlepguje. ,Za-
Cala hybat rukama, uz také citi celé
télo. Pravidelné cvidime a snaZime
se rozpoznat, co nefunguje proto,
Ze jde o dusledek pogkozenf michy,
a co nejde proto, Ze dlouho nedo-
kdzala nékteré svaly pouzivat® k4
maminka,

Petru piisti rok ¢ekd povinng do-
chdzka do posledniho roéniku $kol-
ky. I to rodina fesi s pani Novdkovou
Z rané péce. ,Kromé toho ndm také
pujcili knizky ¢ hracky, pomohli
s pfispévkem na mobilitu, Fekli ndm,
na co v8echno mdme nirok, a se-
psali s ndmi odvoldni proti zamitnuti
ndakupu o¢niho senzoru k ovladdni
pocitate, Taky ndm pomohli s no-
vym autem specidlné upravenym
i na prepravu dychaciho p¥istroje;”
vVyjmenovdva pani Veronika.



Zajfmavosti je, e do rodiny doch4-
zi kromé Jany Novédkové také dobro-
volnik ze sdruZeni Konej dobro. Mla-
dy muz, ktery p¥ijde pomoci, s &m je
potfeba.

ALENA NOVOTNA (41)

A ELISKA (5)

Ani pani Alena nemuZe hovofit
0 zrovna nejlep&ich zku$enostech
se zdravotnictvim. Jeji dcera Eliska
md vzdcné onemocnéni Rettovym
syndromem zpusobené poskoze-
nim genu CDKL5. Na to si ale mu-
sela maminka pfijit prakticky sama
za pomoci internetu. KdyZ jeji dit&
zaCalo mit ve dvou mésicich kfete
a siln€ epileptické zdchvaty, nikdo
nebyl schopen diagnostikovat puvod
celého stavu. AZ kdy# nasla skupinu
lidf s témito d&tmi na Slovensku, vie
prostudovala a natocila na mobil ty-
pické projevy, mohla kone¢né lékaie
piresvédeit, Ze m4 pravdu.

Celit pak musela velmi skeptic-
ké progndze. ,KdyZ se kone¢né ve
dvou a ptil letech diagnéza potvrdila,
vlastné se mi ulevilo. Kone¢na jsem
védéla s jistotou, jak mame s Eligkou
pracovat, co miiZeme ¢ekat. Hod-
né& mi poméhd kontakt s komunitou
na Slovensku. A prestoze md Eliska
mentdlni retardaci, nechodf a §patné
vidi, déld pokroky. Je vidét, jakou ra-
dost ji napitklad ud&lal pocitag, ktery

muZe ovlddat zrakem (systém Tobii).
Taky zdchvaty se vyrazné omezily.
Tézko Fict, co bude ddl. Ale vim, ¥e
jsou déti, které se i s Rettovym syn-
dromem naucily chodit,” ¥kd panf
Alena.

V Cervenci 2014 se stala jednou
z prvnich klientek Jany Novikoveé.
Na ranou pé¢i ji nasmérovali v praz-
ské Thomayerové nemocnici. ,Do té
doby jsem neméla ponéti, Ze n&co
takového je. Musela jsem si to hle-
dat na Googlu,* vzpoming pani Ale-
na, kterd je ve vyhledavani informaci
neobycejné schopnd. ,Kone¢nd bylo

Cilem rané péce je podpotit
celou rodinu, aby zvlddla nelehkou
PéECi 0 své dité vlastnimi silami.

s kym mluvit o kazdodennich pro-
blémech a podélit se o své nejistoty,
napfiklad jestli zménit léka¥e. A &lo-
V&K byl také zaskoteny, do té doby
jsme napfiklad nefesili pomucky.
Dostali jsme informace o ruznych
ddvkdch a prisp&veich, zadali jsme
vic pldnovat, co bude mozné zafidit.
UZite¢né bylo i nasmérovani na od-
borniky dochézejicf do centra v Par-
dubicich. Netusila jsem, Ze mi neu-
rologoped poradi s krmenim. Fajn
jsou takeé rodinné spoletenské akce
vypoditdvd pani Alena. o

Blanka Brandova
- zakladatelka

a feditelka
organizace

Stari lide,
média a stdt

Nds postoj k vefejnosti, predpisum
a informacim oulivituji nejen
nase znalosti ¢ profese, ale | nds
vék. Kazdy ¢loudk védomé ¢i
poduédomé sdm sebe piifazuje
bud 'k mladym revoltjicim ¢
hledajictm suoje misto, nebo

ke stiednf generaci, kterd must
obstdt. vydrzet a udrzet se

a reprodukouat to, co znd. A pak
Je tu vékoud skupina lidf starijch,
kteF{ tugl, Ze jejich zde uyméteny
¢as je omezen a dalSich velkijch
zmeén se nedoZijl. Znovu zac¢iat
JiZ neni moZné, proto se v jejich
Faddch jiz nerodi revolucioncri,
noui kritici , $turmujic” na
barikddy, ale ti, kteF{ mi¢i nebo
sleduji takoué ¢ldnky a informace,
které preudzné poturzuji to, co si
oni sami mysli. Ani nemajf rddi
prflisnou kritiku virdi soucasnému,
nebot chté nechtd jsou si vddomi,
Ze na spole¢nosti, ale i chybdch,
které ji formouvaly, se i oni sami
néjak podileli. PFimo ¢i nep¥imo,
tieba jen tim, Ze klidné Zili, Nent
to néjaky konzervativismus st
Jak se obuykle uuddi, ale spise
postoj téch, ktefi chigji s relatiune
klidngm suédomim to, co se

déje, neménit, ale jen dozit. Proto
v €ldncich a knihdch unimajt

a dalSim predduaji predeusim
informace, které poturzuji, Ze to,
Co Zijete, je dobré a treba i jeding
MozZné". Z textu vyzvedduaj to,
Co poturzuje skutec¢host, nehot'
postauit se proti tomu, co kolem
vidite a slystte, na to jiz nemaji
ani silu, ani ¢as. Kritikou by se
stavéli proti tomu, na éem se take
Dbodileli. Proto stait lidé predeusim
vyhleddvaji, pamatuji si a opakuji
Jiné informace, jiné zprduy nez
generace mladsi. Plati to po celém
SUéte, asi ve uSech typech kultur o

Autorka je socioloika, predsedkyné
Spravni rady Nadace Charty 77,



