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Konference rané péce EURLYAID:
Soucasni rodice déti s postizenim

chtéjio
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Konferenci rané péce EURLYAID slavnostné zahdjila Eva Pavlovd

Mladirodice déti s postizenim se nechtéji uchylovat ke krajnimu
FeSeni, jakym je umisténi ditéte do vistavni péce. Chtéji o dité pecovat
doma. K tomu, aby ndrocnou Zivotni situaci zvlddali, pot¥ebuji
komplexni podporu. Té se jim ale v Ceské republice nedostdvd. Podle
statistik se rodice dvou t¥etin déti s postizenim o rané péci bud viibec
nedozvi, nebo na ni éekaji dlouhé mésice.

B Text: Mgr. Kristina Meznikovd,
koordindtorka projekti,
Spolecnost pro ranou péci,
pobocka Ostrava

tyto informace
na diskuznim panelu meziné-
rodni Konference rané péce
EURLYAID, ktera se uskutec-

nila v Praze v terminu 15.-16. kvétna 2023.

zaznély

V oboru zcela mimo#adné setkani odbor-
nikd, socidlnich pracovniki, specidlnich
pedagogt, psychologi, kteti se ve své praxi
zabyvaji podporou rodin s détmi s postiZe-
nim, p¥ineslo fadu podnétl nejen pro té-
mét 500 tcastnikt z 21 zemi svéta, ale také
rozvitilo diskuzi o aktudlnim nastaveni
systému podpory rodin déti s postizenim
v Ceské republice.

1 Stavime mosty

Pofadatelem konference byla Spoleé-
nost pro ranou péci ve spolupraci s Ev-
ropskou asociaci rané pécée EURLYAID.
Motto akce ,Stavime mosty” odkazovalo
k dulezitosti mezioborové spoluprace pii
podpofe rodin s détmi s hendikepem. , Sta-

vét mosty znamend propojovat a nasim cilem
je spojovat rodiny déti s postizenim se sluzbou
rané péce, spojovat odborniky a zdravotniky,
kteri se podileji na péci o dité s hendikepem,
navzdjem, a posilovat tak mezioborovou spo-
luprdci a na rodinu orientovany p¥istup. Chce-
me, aby rodiny déti s postizenim dokdzaly
prekonat Sok po zjisténi vdzné diagnozy ditéte
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Michael Guralnick z univerzity ve Washingtonu

dité pecovat doma

a postupné se vritily do bézného rytmu zivota,
bez obav ze spolecenské izolace,” vysvétluje
vedouci prazského pracovisté Spole¢nosti
pro ranou pé¢i Petra Staffova.

»3 Slovo prvni damy na Gvod

Konferenci zah4jila Eva Pavlova, manzel-
ka prezidenta republiky, ktera také ptevza-
la nad celou akci zastitu. Jeji setkani s ¢es-
kymi i zahrani¢nimi odborniky i rodi¢i déti
s postizenim potvrdilo, Ze podpora rodin,
které se po narozeni ditéte s postizenim ¢&i
vaznym onemocnénim ocitaji v nesmirné
narolné Zivotni situaci, pat#i k tématam,
kterym se chce béhem svého pusobeni
v roli prvni ddmy vénovat. ,KaZdé dité si
zaslouzi vstoupit do Zivota s co nejlepsimi vy-
hlidkami na svou budoucnost. Zijeme v tak
vyspélé spolecnosti, Ze se zdd témér nemozné,
Ze rodiny déti, které se narodi s hendikepem
nebo vdznym onemocnénim, Cekaji na pomoc
celé mésice, nebo se o ni viibec nedozvi. Proto
jsem velmi rdda, ze v rdmci této konference je
i diskuzni forum, kterého se zucastni zdstupci
ministerstev, zdstupci Rady vlddy, odbornych
platforem, a zdstupci rodici,” prohlasila Eva
Pavlova.

»1 Dva dny prednasek a diskuzi

Program konference byl nabity. P¥ispév-
ky 3pi¢kovych kapacit ze specidlné-peda-
gogickych, psychologickych obort i oboru
socidlni price dopliiovaly workshopy pro
rodite. S velkym ohlasem se setkal napfti-
klad workshop fyzioterapeutky Denise
Luscombe, ktera se zabyva polohou ditéte
ve spanku.

Ke klicovym ptispévkim bezesporu pa-
ttily pfednasky pfedsedy Svétové asociace
rané péce a profesora psychologie a pediat-
rie na univerzité ve Washingtonu Michaela
Guralnicka zamé¥ené na predskolniinkluzi
a vrstevnické vztahy déti, dale Tima Moora
z The Royal Children’s Hospital Melbourne,
ktery promluvil o pottebé pozitivnich vzta-
hu pro stabilizaci a rozkvét rodiny. Profe-
sor specidlni pedagogiky raného détstvi
na univerzité v Alabamé Robert McWilliam
se vénoval tématu kvalitni interakce mezi
profesiondlem a rodinou zaloZené na part-
nerstvi a rovnosti. Marilyn Espe-Sherwindt,
kterd se béhem své profesni drdhy vénovala
détem v raném véku jako feditelka Family
Child Learning Center, vyzkumného a sko-



reportaz

lictho stfediska v nemocnici v Akronu, se
ve svém prispévku zaméfila na moZnou
osameélost rodin vychovavajicich dité s po-
stizenim, a jak je miiZe podpotit rana inter-
vence.

Soucasti konference byl také blok pred-
nasek zacileny na détskou paliativni pédi,
kterého se t¢astnilo 125 odbornikd. Po oba
konferen¢ni dny byla oteviena také poste-
rova sekce, kde odbornici predstavovali té-
mata, jimiZ se aktudlné ve své praxi zaby-
vaji. ,Byla to opravdu mimovddnd konference.
Skveéld byla energie lidi i organizace konferen-
ce. Obsah byl diilezZity a myslim si, Ze lidé ode-
jdou s uizasnymi ndpady, které mohou pouzit
na svych mistnich univerzitdch, v komunitdch,
ve svych centrech, a predevsim v prdci s rodina-
mi,“ shrnuje své dojmy Michael Guralnick.

»] Situace rané péce v Cesku

V ramci konference se konal také diskuz-
ni panel nazvany KaZdy den se pocitd, jehoz
ustfednimi tématy byla vcasnost a do-
stupnost podpory rodin déti s postiZenim
¢i ohrozenym vyvojem v Ceské republice.
Kromeé pracovnikl rané péce se ho téastni-
li zastupci Ministerstva prace a socidlnich
véci, Ministerstva zdravotnictvi, Rady vla-
dy pro neziskové organizace, zmocnénkyné
pro lidskd prava a naméstkyné ministra
pro evropské zalezitosti, zdstupci UNICEEF,
EURLYAID, velkym pf#inosem pak byla
pfedeviim ptfitomnost samotnych rodi¢u,
kteti vychovavaji dité s postizenim.

Aktualni stav v rané pé¢i neni ptiznivy:
dlouhé meésice ¢ekani na zahdjeni sluzby
a nedostatek informaci, které ¢asto pti-
chédzeji pozdé. Ackoliv u nejmensich déti
jde pti jejich vyvoji doslova o kazdy den,
rodi¢e v fadé regiontt musi na sluzbu rané
péce cekat az 434 dnl. Pofadniky na sluzbu
rané pécle aktudlné vede 61 procent z dota-
zovanych poskytovatelii rané péce v Ceské
republice.

Ze se stat o potteby rodi¢t zajima ne-
dostate¢né, vyplynulo i z diskuzniho pa-
nelu. ,Zdjem rodi¢t o setkdni s pFedstaviteli
stdtu a dal$imi odborniky doklddd naprostou
absenci moznosti vyjddrit své potfeby a pod-
néty k aktudlnimu, nedostate¢né funkénimu
systému podpory rodin déti s hendikepem.
Situace pecujicich osob nap¥i¢ celym vékovym
spektrem déti je velmi palcivd,” ¥ika feditel-
ka prazské pobo¢ky Spole¢nosti pro ranou
péci Jitka Barlova.

To, Ze v zajiténi v¢asné podpory rodin
stat selhava, ptipustili v diskuznim panelu
i zdstupci Ministerstva zdravotnictvi a Mi-
nisterstva prace a socidlnich véci. Nepftiz-
nivou situaci se ale dle ndméstka ministra
zdravotnictvi Vaclava Platenika jiz zabyvaji
pracovni skupiny, které pfipravuji zménu
legislativy.

Diskuze potvrdila, Ze dalsim velkym pro-
blémem je, Ze se informace o existenci rané
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Konference se aktivné ucastnilo i 60 rodict déti s postizenim

péce dostava k rodi¢um ptili§ pozdé. Podle
statistik se od pediatra o rané pé¢i dozvida
jen cca 11% rodi¢t. To potvrdili i rodice,
ktefi se osobné uéastnili diskuzniho pa-
nelu. Jako zdroj informaci namisto lékati
nebo odbornikd uvadéli kamarady, znamé
nebo internet.

,Nasi dlouhodobou snahou je ukotvit povin-
nost lékartu predat rodi¢iim informaci o rané
péciuz v dobé, kdy se ukazuje, Ze vyvoj ditéte je
vdzné ohrozen, nebo kdy se potvrzuje diagno-
za,” tika teditelka olomoucké pobo¢ky Spo-
le¢nosti pro ranou pé¢i Pavla Matyasova
a dodéava: ,Pevné doufdme, ze diskuzni panel
pFinese v tomto zdsadni posun.”

Véclav Platenik z Ministerstva zdravot-
nictvi zminil, Ze by se informa¢ni kampan
cilend na odborniky mohla stit souasti
komplexnéjsiho projektu pracovni skupiny,
ktera se problematikou pacienta nebo rodi-
Ce ditéte s postizenim zabyva.

1 Pozitivni ohlasy svétového

setkani

Zpétné vazby ulastnikd dokladaji, ze
konference otevtela mnoho dilezitych
témat z oblasti podpory rodin s détmi
s postizenim nebo vazZnym onemocné-
nim, ptinesla mnoho podnéti a inspirace
do kazdodenni praxe tcastnikd. Zaroven
poskytla dilezity prostor pro sdileni dobré
praxe a navazovani novych spojeni. ,Kon-
ference rané péce EURLYAID prokazala, ze
situace rodin déti s postizenim je aktudl-
ni téma. Dva dny pod jednou stfechou
s odborniky z 21 zemi nam ukéazaly, Ze nas
spojuji radosti i starosti a Ze spoletné do-
kazeme obor rané péle posouvat dopfedu,”
uzavird Jitka Barlovi.

Konferenci podpotila fada spole¢nosti
a partnerd, hlavnimi partnery byly Nada¢-
ni fond ABAKUS, UNICEF, Nadace rodiny
Vl¢kovych a Nadace Leontinka. I

Konference se zucastnilo na 500 ucastnikii ze 3 kontinentti z 21 zemi




