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Spolek Péce bez prekazek usiluje o dostupné a kvalitni

socialni sluzby pro rodiny déti s postizenim na uzemi Prahy. Cilem kazuistik je
ukazat prostiednictvim pribéht rodin, pro¢ povazujeme dostupnost, kvalitu a
pestrost socialnich sluzeb za tak dtlezité téma a troufame si tvrdit i potiebnou
soucast zivota pecujicich rodin.

PfinaSime vam posledni kazuistiku v tomto roce, kde popisujeme zivot rodiny
se tfremi détmi, z nichz ma jedno vzacnou genetickou vadu. Poctéte si, jaké
logistické a cestovatelské vyzvy je tfeba podstoupit, abyste mohli umistit své dité
do odlehCovaci sluzby a dat mu Sanci ziskat nové podnéty a zbytku rodiny prostor na
sebe navzajem a aspon néjaké odpocinuti. Dékujeme moc rodiné za sdileni jejich
pribéhu.

Charakteristika sleény

Divce z Prahy je 15 let a kolem sedmého roku ji byla diagnostikovana vzacna
genetickd vada. Do té doby odbornici predpokladali, Ze ma nejspiS détskou
mozkovou obrnu.

Geneticka vada se projevuje jako kombinované postizeni. Sle¢na je na voziku,
nechodi, dovede se plazit, posadi se, ale nepostavi. Rozumi jednoduchym pokynim
— odpovida kyvanim hlavy. Nemluvi a nevidi, orientuje se hmatem a sluchem.
Je pIné inkontinentni a pouziva pleny. Jak shrnuje jeji maminka: “Potfebuje pomoc
se vSim, je to veliké mimino.”

Divka chodi denné do specialni zakladni Skoly. O vikendech ¢&i o prazdninach
vyuziva rodina odlehCovaci sluzby — ambulantni i pobytové. Jmenovité sluzby
organizace Hornomlynska - tzv. Filipovku (ambulantni sluzba) a Kodymovku
(pobytova sluzba). Tzv. Grébovka provozovana DC Paprsek nabizi obé formy
odlehceni. Na letni prazdniny (na delSi, tfeba tfitydenni pobyty) vozi dceru z Prahy
do Stacionare Cesta Nachod.

Jak se rodina ke sluzbam dostala

Kdyz byly divce asi 3 roky, maminka se od poradkyné rané péce dozvédéla
o ambulantni odlehCovaci sluzbé v Hornomlynské. Nejdfiv ji vyuzivali v pracovni dny
pfes den, pak i o vikendech a ted vyuzivaji i pobyty v nové oteviené Kodymovce.
Maminka divky dale vzpomina: “O Grébovce jsem se dozvédéla asi od Péce
bez prfekazek — pred otevienim sluzby uspofadali informacni schlizku pro zajemce
v Paprsku v Hloubétiné. Sluzbu jsem hned od zacatku zacala vyuZzivat na sobotu



nebo nedéli. Ve chvili, kdy zacali nabizet pobytovou formu, byvala dcera ve sluzbé
pfiblizné jednou mésicné cely vikend. O Nachodé jsem se dozvédéla od znamé
v laznich a zkusila jsem, jestli mi dceru vezmou, kdyZ jsme z Prahy. Byla tam hodna
pani a vzali nas do evidence.”

Co vyuzivani odlehéovacich sluzeb rodiné pfinasi

Divka ma bratra-dvojCe a o rok mladSi sestru. Maminka dale pokracuje: “Vyuzivam
odleh&ovaci sluzby kvali odpo€inku a moznosti vénovat se zbyvajicim détem.
Program s dcerou Ci bez ni je dost odliSny.” Kdyz byla holCicka jeSté mala, daly
se spolecné vylety skloubit snaz, vyrazeli spoleCné na kola nebo na hory.
S “nactiletym” ditétem to jde mnohem sloZitéji - je t&€zS8i a ma své specifické potieby.

Cas bez dcery umozfiuje rodiné travit volno upIné jinak. Mohou jet nékam vsichni,
mohou jit v8ichni fandit brachovi, ktery hraje fotbal. Nikdo nemusi s divkou zUstat
doma nebo se ji individualné vénovat u fotbalového hfisté (to je problém zvlast
v zimé a ve Spatném pocasi).

“V posledni dobé si uvédomuiji, Ze i kdyz nikam nejedeme, prosté si jen odpoCineme,
nacerpame nove sily. Déti se mohou ucit, Cist si a doma je klid. Nehraji stale dokola
détskeé pisniCky a dcefiny oblibené hudebni zvukové hracky. Ja si pfipadam aspon
na chvili, ze Ziju normalni zivot,” uzavira maminka.

Co prinasi pobyt ve sluzbach divce?

Jak slecna travi Cas v odlehCovacich sluzbach, se maminka dozvi jen tehdy, pokud
dostane ze sluzby “vypis” z aktivit. Pak vi, Ze chodivaji na prochazky a na hfisté.
Divka posloucha pisni¢ky €i hazi hrackami, tj. hraje si za spoluprace pecovatell
nebo jinych déti.

“‘Netusim, co déla v Nachodé, ale véfim, ze se i tam détem vénuji, i kdyz ne tak
individualné jako v Grébovce nebo v Kodymovce. Bonusem Nachoda je, Ze zde
mohu dceru nechat déle nez tyden, coz v Praze nejde. S ¢im ma dcera problém je,
Ze v odlehCovacich sluzbach Spatné spi. Ale ona to pak zas dozene, “ dodava
maminka s pousmanim.

Divce pfinasi pobyty mimo domov nové podnéty, pestfeji straveny €as pfes den, nez
kdyby byla doma. Tam maminka uznava, Zze na ni nemaji tolik ¢asu, energie a
mnohdy ani nalady, aby ji hodiny podavali hracky a ona je mohla zahazovat, nebo
se s ni dostali na prochazky, které ma rada.” Jen to spani pak musi doma dohanét.
A mozna se ji i styska po domacich ritualech, na které je zvykla,” uznava maminka.

Jaka jsou uskali zivota se sluzbami?

Naroc¢na je koordinace terminl sluzeb, Casto se stava, ze termin bohuzel neni.
Snahou je pak néjak skloubit tfeba dvé odlehCovaci sluzby. Posledni moznosti,
na kterou také dochazi, je zrusSit naplanovany program. Maminka doplriuje: “VSechno
se toCi kolem dcery, je to strasné svazujici. Musim planovat dlouho dopfedu. Kdyz
se mi nahodou podafi umistit nékam dceru a nemam plan, tak prosté musime
nékam vyrazit, i kdyby trakafe padaly, protoze nemuzeme Cekat na jindy.”



Pro maminku je také svazujici, Ze musi na delSi pobyty vozit dceru daleko za Prahu.
Zejména letni prazdniny pfedstavuji vzdy velkou vyzvu, jak pokryt volny Cas vSech tfi
sourozencu, kdyZ maji odlidné potieby.

Jako u mnohych pecujicich rodi€l zazniva i z ust div€iny maminky obava
z budoucnosti: “A uz vubec nevim, co bude, az ji bude 18. To moje oblibené
odlehCovaci sluzby skoncCi. TakZze pevné doufam, Ze preci jen néco vznikne.
A doufam, Zze se mi ji vibec podafi nékam umistit, abych s ni nemusela zustat uplné
doma a byla nucena prestat chodit do zaméstnani.”

Zavérem maminka sleCny uvadi: “Pro vSechno planovani a popisovanou logistiku
sluzeb by se mohlo zdat, ze dceru nemame radi a porad se ji zbavujeme - opak je
pravdou! Dcera je nas milacek, rada se s nami sméje, je hrozné kontaktni, takovy
nas mazlicek. Jen si pravidelné potfebuji odpoc€inout, naCerpat novou energii na péci
o ni. A zbavit se Spatnych pocitu, Ze se nevénuji zbyvajicim détem.”

Autor: Mgr. Klara Fuskova, Péce bez prekazek, z. s.

Tato kazuistika vznikla v roce 2024 za podpory Ministerstva zdravotnictvi Ceské
republiky v ramci projektu “Za dostupné a kvalitni socialni sluzby pro lidi
s postizenim v Praze’.
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