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Dve organizacie s rovnakou cielovou
skupinou, ktorou su rodiny s detmi s
viachasobnym postihnutim

Obcianske zdruzenie Nase motyliky a
poradensko-konzultacné centrum

K centrum
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* Ciele:

podpora rodin s dietatkom s viacndsobnym postihnutim
podpora vzdelavania, rehabilitacie a komplexného rozvoja
deti s viacnasobnym postihnutim,

zaobstaravanie pomécok pre komplexny rozvoj,

poskytovanie poradenstva a konzultacii rodinam,

sprostredkovanie vzdelavania, organizovanie odbornych
skoleni, kurzov, seminarov,

zabezpecCovanie vsSeobecnej osvety a informovanosti o
problematike rodin s detmi s viacndsobnym postihnutim,
Nase motyliky vznikli, aby deti so Specialnymi potrebami a ich
rodiny neboli vo svojom boji sami.
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(&CENTRUM

- partnerska organizacia OZ Nase motyliky

- 5-ro¢nd prax s aktivhou pracou s detmi s viacndsobnym
postihnutim a ich rodinami vo forme terapeutickych sedeni,
poradenstva a konzultacii

- timova multidisciplinarna spolupraca s odbornikmi z inych
organizacii — Centrd v€asnej intervencie, Rana starostlivost n.o.
ainé

- vytvdranie komplexnych programov ,S8itych na mieru”
potrebam a moznostiam deti s ohfadom na ich zdravotny stav
a aktualne nastavenie







Aktualna situacia na Slovensku ako vychodisko
potreby v€asnej intervencie a komplexnej prace

priblizne kazdé 50. dieta do 7 rokov md viacnasobné
postihnutie

kazdd 50. rodina sa uci vyrovnat sa s novou situdciou a
zvladnut fyzicky aj psychicky napor, ktory tdto nelahkd
situacia prinasa - potreba podporit a sprevadzat rodinu
3-4% detskej populacie trpi zriedkavymi poruchami,
ktorych dbésledkom je viacnasobné postihnutie a pocetné
zdravotné problémy

dolezitost v€asnej intervencie a cielenej prace s dietatom v
kritickom obdobi vyvinu mozgu (0-3 roky), ale aj
kontinualnej prace a podpory rodiny






Nasa cielova skupina

Deti s viacnasobnym postihnutim:

heterogénna skupina so Sirokym spektrom diagndéz: od
predCasne narodenych deti, cez deti s DMO a pervazivhymi
vyvinovymi poruchami, az po deti s r6éznymi zriedkavymi
genetickymi, metabolickymi, ¢i mitochondrialnymi poruchami,
ako aj deti bez stanovenej diagnodzy

viacnasobné postihnutie - rézna kombinacia a miera
motorického, mentalneho a senzorického postihnutia, ktoré
Vo vyznamnej miere limituju dieta vo vSestrannom rozvoji

krehké a zranitelné, ale tiez neskutocCne silné a vytrvalé
jedinecné, iné v pozitivnom zmysle

potrebuju vela pomoci a podpory, mnozstvo rozmanitych
terapii z ruk odbornikov

potrebuju vela lasky od rodicov






Nasa cielova skupina

Rodicia:

zvladaju so svojimi malymi velkymi bojovnikmi vsetky
dosledky ich motorického, zmyslového a mentalneho
postihnutia

potrebuju pomoc a podporu, pocit blizkosti a zdielania —
niekoho, na koho sa mozu obratit — empaticky a laskavy
pristup a zaroven odborné vedenie timu

stavaju sa 24 hodinovymi opatrovatelmi, osetrovatelmi,
neraz aj terapeutmi, potrebuju a musia mat priestor byt
aj rodicmi

priestor a cas pre seba — podporné skupiny, workshopy,
vzdelavanie






Co ukazuje prax

" Pracujeme priblizne so 40 rodinami s nelahkou zivotnou
situdciou, akou je narodenie dietatka s viacndsobnym
postihnutim

= Kazda rodina ma svoj vlastny, jedinecny pribeh

" Poradne su preplnené, terminy obsadené na niekolko
mesiacov vopred, zariadeni pre tuto cielovu skupinu
nedostatok, pritom krizova intervencia, nasledna vcasna
intervencia a kontinuadlna praca s detmi je klucova z
hladiska maximalneho vyuzitia plasticity mozgu v obdobi
raného detstva






Nasa praca

Empaticky poradensky rozhovor s rodi¢mi

Vyslovenie potrieb rodiny, pomenovanie klucovych
problémov (rodic, dieta, sirodenec)

Spolocné sformulovanie cielov vychadzajucich z ocakavani
rodicov

Predstavenie koncepcie prace s dietatom s dérazom na jeho
potreby a moznosti

Vytvorenie bezpecného a prijimajuceho prostredia pre
komplexny rozvoj dietata

Konzultacie s rodi¢mi ohladom prace s dietatom v domdacom
prostredi

Kontinualne vzdelavanie terapeutov a sebareflexné
workshopy






Nasa praca

hfadanie metod, pristupov a postupov vhodnych pre
konkrétne dieta v jeho bio-psycho-socidlno-spiritualnej
jednote

prepadjanie poznatkov a vedomosti z viacerych pristupov
zohladniujuc potreby a moznosti dietata a rodiny v procese
odborného vedenia

dalSie nasmerovanie rodiny - zosietovanie odbornikov
zaoberajucich sa touto cielovou skupinou

pomoc rodine prejst fdzami vyrovnavania sa s nelahkou
Zivotnou situdciou a poskytnut jej prijatie a priestor v
jednotlivych fazach

komplexna stimulacia dietata ako dolezity predpoklad rozvoja
mozgu






Nasa praca

* reSpektovanie dietata, nastavenie redlnych ocakavani v
redlnom casovom horizonte, nepretazovanie a
neprestimulovanie dietata, poskytovanie dostatku casu a
priestoru na spracovanie podnetov a vytvorenie odpovede

e vytvorenie prostredia pre spoloCné travenie Casu rodiCa s
dietatom v ramci stimulaénych aktivit, zdielanie a ucenie sa
nachadzat rovnovahu a klud v spolo¢nom Zivote

 zvysSovanie povedomia a informovanosti SirSej laicke]
verejnosti aj odbornikov o problematike starostlivosti o deti s
viacnasobnym postihnutim — snaha, aby sa ,inakost” stala
prirodzenou sucastou ,vSednosti“, definovanie realnych
potrieb tychto rodin a predstavenie realnej situacie v oblasti
intervencie so vSetkymi limitmi a uskaliami, ako aj spoznanie
moznosti obohatenia nasho vnimania a postojov o hodnoty
pokory a trpezlivosti, schopnost vidiet pozitiva, nielen
zameriavat sa na negativa






Potreba podpory

Ziskanie financnych prostriedkov na didaktické a
senzorické pomocky a nastroje na muzikoterapiu

Ziskanie financnych prostriedkov na kontinualne
vzdelavanie terapeutov v sulade so zahranicnymi
trendami

Ziskanie financnych prostriedkov na sprostredkovanie
aktivit pre rodicov — kurzy, seminare, workshopy

Ziskanie financnych prostriedkov na prefinancovanie
terapii deti s viacnasobnym postihnutim

Ziskanie financnych prostriedkov na prevadzkovanie
centra poskytujuceho komplexnu starostlivost o deti s

viachasobnym postihnutim






,Kde je vola, tam je cesta. Ja si
vsak dovolim tvrdit: Kde je
urcity ciel, tam je i véla. *
(V.Frankl)






DAKUJEME ZA PODPORU A
POMOC!




