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¢ Dékujeme vSem, ktefi nas podpof¥ili v roce 2020!
Dékujeme za vSe dobré, co rok 2020 pfinesl:
Dékujeme vSem rodindm a rodi¢lim, ktefi jsou s ndmi v kontaktu, at uz na mési¢nich

setkanich, skupinach, rodinnych vikendech, individualnich konzultacich, Skolenich atd.
Toto byl nas nejé¢inorodéjsi rok s nejvétsim poctem akci (véetné nového online formatu).

Dékujeme hlavné vSem Uzasnym détem, ze pfiSly do naSich rodin a ze nam sviti na Cestu (i
do nas).

A ohromny dik vSem nasim partner@im, sponzordm, dobrovolnikiim, asistentlim a prateldm,
ktefi nam fandite a podporujete nas financné i jinak!
Bez vas bychom nemohli délat to, co nam dava takovy smysl.

Dékujeme predevsim témto organizacim: Auttalk, Kolpingova rodina Smec¢no, Nadégje pro
rodinu Praha - Via Cordis, Atairu Authentic Leadership, Aqua Angels, PartyLite, | love
Hummus, Albarelo, Optika Andél, Bohemia Golf Society.

Dale dékujeme mnoha lidem dobré vile: Andy Newman, Sirshar Qureshi, David Urie,
Katefina Sokolova, Jan Sokol, Karolina Puttova, Barbora Kfiazkova, Renata Mrazova, Tania le
Moigne, Martina Bfezinova, Radka Dohnalova, Lucie Zaleska, Jitka Hola, Pavla Vedralova,
Ivana Sankot, Pavel Kramar atd.



Nesmirné si vazime vasi podpory!

Pokud byste nas chtél jeSté nékdo jakkoli finanéné podpofit (jednorazoveé nebo pravidelnou
mésicni ¢astkou), toto je ucet naseho spolku Autismus jako dar:

115-5445330267/0100.

Radi Vam vystavime potvrzeni o daru, abyste si ¢astku mohli odecist z dani.

Kdybyste nas chtéli podpofit jinak nez finané¢né, mlizZete ndm napsat na:
barbora@autismusjakodar.cz

Dékujeme mockrat!

Pfidavame néjaké fotky z tohoto roku, snad je z nich patrna radost ze setkavani a sdileni...
Pfali bychom si, aby se kazda rodina méla kam obratit a o koho se opfit - aby Zadna rodina
nebyla sama - protoze kdyz nés je vic a drzime se za ruce, jde vSechno lip a rodi¢e i déti jsou
spokojenéjsi a Stastnéjsi.

* Pfejeme klidny advent

U nas uz poletuje andél.

Milujeme advent, uz jsme se vrhli na vyzdobu a diky tomu Ze mame umély stromecek, tak i
na né&j. Cely ho zdobil Angel. Posledni roky je to vZdy takova nase slavnost. Svicky, prskavky,
ozdoby, vanocni formicky. A prvni varka perni¢kua.

Pfejeme vam vSem krasny a klidny adventni Cas.

(Ve stfedu 18-20 hod mame online setkani Jak provést nase déti adventem - kdybyste se
chtéli pfidat, tak se prosim registrujte na: barbora@autismusjakodar.cz



mailto:barbora@autismusjakodar.cz
mailto:barbora@autismusjakodar.cz




¢ Tipy na knihy k adventu z prosincového setkani

Moc dékujeme vSem a hlavné Ivé Becvarové za duchaplné adventni setkani - bylo to krasné
pohlazeni pro dusi.

Byli jsme tak nadSeni, ze jsme hned vyrobili jablickové svicinky a prosli se s nimi spiralou
pro SVETLO.

Vim, ze jste se néktefi nestihli pfipojit, tak jako minule posilame asporni tipy na
doporucované knizky (viz taky fotka na konci):

Jakob Streit: Svaty Mikulas
Vanocni zpév andélu

“Nasim ukolem je nabrat si pravé v tuto dobu co nejvic SVETLA - abychom ho méli dost na
cely rok - pro sebe i pro nase déti.”

“Je noc tmava a na ni prvni hvézda vstava,
Vv noci zafi na nebi, ve dne lidem svétlo dava.”

At mame tedy vichni spoustu SVETLA v nasich domovech i srdcich!

L O e ¥ 7
- \.‘\ ‘.'.‘ " :I

* Nas prvni on-line vikend pro auti rodiny ve spolupraci s Kolpingovou rodinou Smec¢no

Mame velkou radost, zZe se to povedlo... jesté pred rokem bychom si mysleli, ze on-line



vikend je Uuplny nesmysl... ale to jsme netusili, jak s nami zatoci korona. Takze zlaty on-line!
A mohly se k nam pfidat dalsi rodiny, které by do Smecna z rGiznych ddvod( stejné fyzicky
nemohly.

Dokonce jsme zazili on-line vyznani lasky jednoho naseho uzasnyho kluka a jeho zadost o
ruku jedné nasi krasné slecny.

Jesté od nékterych maminek:

“Jak mame vSichni stejné déti, tak vy vite, co my proZzivame, i s témi zachvaty to mate
podobné. Takhle to nemUZu s nikym rozebrat, jen tady s vami. Mné se tim ulevi, Ze vtom
nejsme sami.”

“V tomhle svété je malo opravdovych prfatel a mam ohromnou vdéc€nost za tuhle skupinku i
za to, Ze jsme to schopni dat takhle online.”

“Je to pokrok, ze vam chtél syn ukazat néjaké jeho oblibené véci nebo co nakreslil... tenhle
vikend byl pro mé kulturni obohaceni, obzvlast kdyz ted nikam nemUzeme chodit.”

“Ohromné jsem si tenhle vikend odpocinula. Véera vecer po programu jsem se pfistihla, jak
se usmivam, coz se mi posledni dobou moc nedafi. Jsem rada, ze jsme to téma stresu tak



rozvinuli, protoze je jasné, Ze nas to vSechny provazelo, provazi a provazet bude, a prosteé je
dobré na to pohlizet i pozitivhé.”

TéSime se na dalSi setkavani s podobné ladénymi rodinami.

Jesté pfimo z facebooku Kolpingovy rodiny:
10. adventnim okénkem nahlédneme do domacnosti rodin, které pecuji o déti s autismem.
Diky manzelllm Chuecos si tyto rodiny mohly spole¢né uzit online vikend.

»1ento rok je pro nas v§echny jiny, a protoZze nam bylo lito, Ze se nemUzeme schazet fyzicky,
vymysleli jsme online vikendové setkani. Pfipravy byly rozsahlé a obavy z realizace velké, ale
nakonec to bylo setkani s rozmanitym programem, abychom zaujali i déti s PAS a jejich
sourozence. Setkani obohacené o pohadky, prevleky, obrazky a tfeba i pravé upecené
pernicky.

Cely vikend byl vénovany tématu, ktery vétSinu rodin denné trapi: ,,Stres a jak se s nim
vyporadat.“ Od pani lektorky jsme ziskali cenné tipy na rlizné techniky, snad se ndm podafi
uvadét je do kazdodenni praxe. | virtualni atmosféra dokazala byt krasna. A navic jsme
mohli ve skuping pfivitat i maminky, které by na osobni setkdni do Domu rodin ve Smecné
jet nemohly, protoze jejich déti nedokazi pfespavat mimo domov v cizim prostredi.

VSem zucastnénym rodindm moc dékujeme za dlvéru a odvahu vrhnout se do nového
konceptu a uz se téSime na dalsSi setkavani a sdileni.



Jesté bych rada odcitovala jeden ze vzkaz(, které nam poslala jedna pecujici maminka:
LetoSni rok nam toho hodné vzal, ale to nejcennéjsi, co mi dal, je Smecno a vy vSichni.
Pratelé, bez kterych by ten letoSni rok byl o mnoho téZzsi. Vase pfitomnost meé vzdy nabiji
neskute¢nou energii.”
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¢ S jakou Skolou/skolkou mate dobrou zkuSenost?

V posledni dobé se na néds obratilo nékolik rodicu, jestli nezname néjaké dobré skoly/Skolky
v Praze i jinych méstech.

Pojdme se inspirovat navzajem.

Na facebooku najdete pfispévek z 15.10.2020, kde jsme prosili rodi€e, aby napsali, s jakymi
zafizenimi maji/méli dobrou osobni zkuSenost. Sesly se nam rlizné pozitivni zkusenosti.
MUzete se pridat nebo kouknout do komentéarl, pokud by vas zajimaly razné tipy.

Za nas s Angelem doporuéujeme mateiskou $kolu Duha v Praze Kositich, tam byl Angel dva
roky a mame odtud skvélou zkusenost.

A posledni roky jsme v domacim vzdélavani pod Skolou Bfezova a tam to mame stejné -
jsme maximalné spokojeni.

Jestli budete mit chut sdilet vase pozitivni zkuSenosti, bude to inspirace pro rodiCe, ktefi
zrovna hledaji Skolu, budou se tfeba stéhovat apod.
Dékujeme.






Skolka / Skola

e Po Spindlu v navlecich (Pravy domaci éasopis)

Dékujeme moc Pravému domacimu ¢asopisu, Ze je zajimaji naSe jedine¢né détia jak se s
nimi Zije.
S Angelem jsme byli na takové spole&né dovolené poprvé a do ted vzpominame na réizné

zazitky a jesté vic na nové kamarady.

Extra velky dik organizacim Auttalk a For Help — Autismus z.s., Ze takové akce délaji! Maji
cenu zlata!


https://autismusjakodar.cz/skolka.html

Po Spindly v navlecich

aneb Kouzlo sdilenych radosti... 1 starosti

Text Barbora
Chaocon

Ptijizdime se synem do Spindlu. Zastavime

u hotels a na mé se v tu rdnu vytitl rozziteny
¥luk v mimodovském tridiu. Objimd mé tak
silnd, 2e skoro paddm. Pak pHbihd krisnd
blondatd sleéna a ptd se mé, jaké mam ¢islo
telefonu a jesthi si mazeme hned psit. Co dité,
to zibavny origindl! Miluju je viechny! I tu
je)ich bezprostfednost a &irou radost... Obo)!
jsem s nimi mohla sdilet na tydennim pobytu
s autistickymi rodinami.

N3 Lhowow Akl Jume s pynem vyTardl letos popovd Na &
voté o nalisl vyyimedaymd Sfuml je Rrdane 10, 1e ve nedd

0¢ o naplinavat pledem & kaddy den e dobrodrudsivi
Obavidls kdy? jedete S0 nowveho prostleds, budete spit v oieim
ORI sethate ya b neanderyTed Ndou & bodete se Glastaue
nijakiehs spclednehe peopramu Prostéd vibed jrem netutils
oo oleiavat

Celhoon nis v Kehonodich bylo sedm rodin Podle mé je %o
optimalnl velthost unginy vidledem k torwe, Je kadds ditd je
ok et a hadle porlebuje hodnd posornostl Yeea Teto,
houhnd se na " jrem 2dem spoledmpeh €28 lytels v réa
rych obondolch shistednd nesleandizit

Piezit zatdtek!

Prvnl vylet nds viechay peovefdl Jelt pime Lanovioy ma Med
vedn 2 pak nasiedoval vitlap Tam jsem pochopila. 1e sedm
rodin je optavds maximilal polet! Ndy ul tam bodecem®

Cely ¢lanek k prohlédnuti

¢ Setkani a odkazy od Lindy Cecavové
Dékujeme Lindé a vSem, ktefi jste se vCera pfipojili, za vasi uCast i krasnou zpétnou vazbu:

“Uzasny. Spousta véci mi docvakla.”


https://autismusjakodar.cz/images/spindl_clanek.pdf

“Konecné nékdo, kdo chce détem porozumét, a ne je stavét do laté”.

“Uplné s Lindou rezonuiju, je to balzam na dusi.”

“Z Lindy jde GZasny klid a laska k autikim.”

“Urcité mam co zlepSovat, ale jdu asi po spravné cesti¢ce.”

“Moc dékuju za velmi pfinosné setkani.”

“Bylo to uzasné, mnoho novych informaci a potvrzeni si nékterych vlastnich zkuSenosti.”
“Moc dékuju. Byla to pro mé velka inspirace.”

A mnoho dalSich.
Mila Lindo, moc ti dékujeme za takovy pfiliv pozitivni energie!

Zaroven jste nam néktefi psali, ze vas mrzi, Zze jste se nemohli pfipojit.
Pro vas aspon info & odkazy, které Linda sdilela:

- Lindin facebook Rozvoj HROU-terapeuticka hra pro déti s autismem
—web: www.rozvojhrou.cz

—v angliCtiné stranky Son Rise Programu www.autismtreatmentcenter.org
- kniha Prlilom v autismu - Raun Kaufman

—kniha od Barry Neil Kaufman: SON-RISE Zazrak pokracuje

- knihy od Temple Grandin (také existuje film)

—kniha v angl. Arthur Fleischmann: Carly “s voice

Dalsi on-line setkani bude ve stfedu 2.12., brzy pfidame detaily.

Hodné radosti a Stésti vSem


https://rozvojhrou.cz/
https://autismtreatmentcenter.org/
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* NasSe dobrovolnice Eirini v médiich



Ptibéh nasi dobrovolnice Eirini zaujal i Hostivicky mési¢nik, a my jim tak moc dékujeme za
zverejnéni. Je krasné, kdyz citite, ze vam fandi ve mésteg, kde bydlite.

Pred ¢asem vysla v Hostivickém mési¢niku vyzva, at se pfihlasi potencidlni dobrovolnicii ti,
co by dobrovolniky uvitali. Odepsala jsem a pak se u nas objevila Eirini.

Nejen Ze chodi k nam domu, ale byla s nami i jako asistentka na vikendu pro vicero auti
rodin. Sice Fika, Ze se potkala s andélem, ale pro nas je tim andélem ona.

Diky, Eirini!!!

P.S. Na poslednim mési¢nim setkani jsme se bavili o tom, jak sehnat dobrovolniky - tak toto
je jedna z mozZnosti - néjaka tiskovina v misté/meésté/regionu, kde bydlite. V minulosti uz
nam Hostivicky meésicnik otiskl jeden ¢lanecek o tom, Zze hledame dobrovolniky. Sice se
nam na néj nikdo neozval, ale stejné si moc vazime jejich vstficnosti.

Eirini - Moje setkani s andélem

¢ Dalsi ocenéni pro dokument Autismus jako dar

Vime, Ze se opakujeme, a je to dost neuvefitelné, ale nas kamarad Pepa sklidil opét dalsi
ocenéni za dokument Autismus jako dar, tentokrat je to 1. misto ve studentském filmu na
Stfekovské kamefre 2020.

Moc gratulujeme!!!

https://www.youtube.com/watch?v=VX37JNByrsk

 Angel s dobrovolnici Baréou ted a pied 7 lety

Barca byla jednou z nasSich dvou prvnich dobrovolnic, s kterymi jsme rozjizdéli
dobrovolnicky program.

Chodila k ndm tfi roky, Angela méla kolikrat i u sebe doma na hlidani nebo na vyleté.
Pak ¢ekala miminko... a jeSté jedno, dodélala si specialni pedagogiku s logopedii, sem tam
jsme se vSichni vidéli a vera byla po &tyfech letech zase s Angelem v pokoji.

Pfinesla jefabiny a navlékali korale, aby se proménili na jefabinové panacky.

Angel spolupracoval a my jen zirali, jak spolu vypadali od prvni minuty $tastné.
Navazali na v8e, co bylo pfedtim po dobu t&ch tfi let do jejich vztahu vloZeno... Angel po
dvou hodinach vybéhl z pokoje a chlubil se nam, jaké ma korale a ze jsou s Barcou ti
panacci, dokonce se nechal ochotné vyfotit, coz se nedéje moc Casto.

A Baréa ndm dnes napsala: “Jeté jednou diky za véerej$ek. J4 si to tak uZila! A Angelek - ty
brdo! V mych ocich byl ve srovnani s tim, na co jsem byla zvykla dfiv, Uplné mega flexibilni! A
ty dialogy, co jsme vedli. Krasa. Je Gzasny.”


https://autismusjakodar.cz/images/eirini_clanek.jpg
https://www.youtube.com/watch?v=VX37JNByrsk

Diky, Bar¢o!

Jsme tak vd&&ni za nase dobrovolniky! Spoustu lidi z dFivéj§ka jsme po cesté s Angelem
néjak poztraceli, ale zrovna diky dobrovolnikim méame porad velkou rodinu a spoustu
radosti.

P.S. Na prvni fotce “jefabinovi panacci” v€era a na druhé (z 23.10. 2013) asi mésic poté, co
zacala Barc¢a dobrovolnicit.
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¢ Setkani ohledné HANDLE s Paulem Baptie

Dékujeme za tak ohromny zajem o Handle a tolik vaSich otazek a Paulovi za tak zajimavé
téma i tu legraci a praktické ukazky.

Mame velkou radost, Ze se pfipojovali nejen rodiCe, ale také pedagogové a asistenti ze
Skolek a Skol.

Jak jsme fikali - a piSu to i kvlli tém, co se z néjakého divodu nemohli pfipojit - mizZete se
obratit pfimo na Paul Baptie a pfihlasit pfip. na néjaky jeho kurs.

Moc se nam libi pfistup Handle - jemny, laskavy, laskyplny, dité netlacime, ale hledame
zpUsoby, jak hravou, zdbavnou formou délat jemné to, co je potieba - ve spravny moment,
kdy je tomu dité otevieno.

Pravé pfistupem nam pfipada Handle velmi podobny Son Rise Programu a hezky se nam to
kombinuje.

Méjte se krasné a citlivé k détem i sami k sobé!



P.S. Motivovana jsem ted pila vino vlnitym brékem (zasvéceni védi) a s Ernestem jsme si tu
rytmicky tleskali do dlani a do stehen... jak vdam $lo ¢isténi zub pooomaaaluuuu?

* Nase dobrovolnice lvana Sankot ziskala Kfesadlo

Jsme plni zazitk( z dnesniho slavnostniho vecera predavani ocenéni Kresadlo
dobrovolnildm a Ilvance dékujeme za jeji velké srdce a 5 let, kdy pomaha nejen nasemu
Angelovi.

Angela jsme chtéli nechat hlidat, ale nikoho jsme nesehnali, tak?e tam byl dnes s nami. Byli
jsme pfipraveni jit s nim nékam ven nebo odejit dfiv, ale mile nas prekvapil. VSechno
zvladnul, oCividné se bavil a lvance dal dokonce i gratulaéni pusu. NejvétSim jeho zazitkem
byl luxusni vytah, kterému fikal “kralovsky” a pak koukal, Ze tam bylo tolik fotograf(i a



bleskd.

Moc dékujeme organizaci HESTIA a vSem, ktefi tam pracuji, Ze uz 19 let takto ocenuji skvélé
lidi a zviditelfAuji dobrovolnictvi.

(Mimochodem dobrovolnictvi pry prodluzuje Zivot a funguje proti depresi...)

VSem dobrovolnikim MOC gratulujeme a dékujeme! Tém dnes ocenénym i vSem ostatnim.

A jak fika lvanka: “Dobrovolnictvi je dar pro vSechny zuCastnéné. PéCe o autistické dité mi
pfinesla drahocennou zpétnou vazbu o sobé samé, ktera mi zménila zivot.”

kn‘ TN
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¢ Rozhovor s Lenkou Linhartovou (nejen o knize Cisar ve svété) v No¢nim mikroféru

O knizce Cisaf ve svété jsme zde psali uz nékolikrat. Tady je odkaz na rozhovor v Ceském
rozhlase na Dvojce s autorkou knihy - Lenkou Linhartovou - nejen o knize, cestovani s
tfiletym KryStofem v Thajsku, ale o Lence tak néjak holisticky - i o jeji praci, cestovani,
Zivote.

Je tam tak MOC citit, jak Krystlifka s manZelem miluji v té jeho originalité.

Diky moc, Leni, za inspiraci!



Poslechnéte si rozhovor

¢ Rozhovor s panem Zimcikem - feditelem Skol Bfezova

S domacim vzdélavanim ve Skole Bfezova mame tu nejlepsSi zkuSenost a pana feditele i nasSi
pani ucitelku mame moc radi. V détstvi jsem prohlasovala, ze chci byt ucitelkou, takze si
vlastné plnim svdj sen (i kdyz jinak, nez jsem tenkrat myslela). Treba mate nékdo mensi déti
a zvazujete, jak je ucit, tak toto je jedna z moznych cest. Rozhovor s panem feditelem v
Pravém domacim Casopisu nechava nahlédnout do jeho filozofie a pfistupu k détem.

Cely rohovor zde
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® Pozvanka na béh na podporu autistickych rodin RUN AUT

3.9. se stejné jako loni bézi zavod na podporu autismu.

Loni to bylo super! Skvéla atmosféra!

My teda nejsme s Ernestem zrovna typci na béhani a skoro jsme u toho vypustili dusi, ale i
navzdory tomu se letos chystame znovu.

Co by ¢lovék neudélal pro podporu téch nasich déti, ze jo?

Ernesto pry bude povzbuzovat a hlidat Angela a ja se hodlam zas vydat na trat... neb&ham

ale vlibec, m0j “sport” je sem tam par minut na kolobéZce nebo trocha jogy... takze hledam
podobné bézecky naladéné duse, které by vyrazily v pomalé skupince.


https://www.mujrozhlas.cz/nocni-mikroforum/host-lenka-linhartova-graficka-designerka-cestovatelka-spisovatelka?fbclid=IwAR0ST8BCOEofh8GOVw30bqgxoi01AqhyvYtYEjI5vSJxIsRB8v7xpCMecRI
https://autismusjakodar.cz/images/casopis.pdf

Spis prosté takova spolecenska udalost, kde jen tak mimochodem ubéhneme & ujdeme 4
km v krasném parku.
Kdyz tak se ozvéte...

A jestli béhate, tak tim lip!
Mimochodem se da “zavodit” i tak, Ze “jen” zaplatite startovné, ale nebézite vibec.

Prosté to celé mUzete podpofit riznymi zplsoby - kazdy sobé na miru.

Dékujeme organizaci Auttalk a organizatorim za tak hezkou akci!!!

® Setkani 16.9. s Paulem Baptie a metodou Handle

Ve stfedu 16.9. (18-20 hod) vas zveme na dalSi setkani - tentokrat uz zase fyzické, ale bude
mozné se pripojiti online.
Hostem bude Paul Baptie (online), ktery pfedstavi metodu Handle a bude odpovidat na

vasSe otazky.

Handle kolem nas krouzi uz nékolik let a uz dlouho s nim sympatizujeme, ale ted kone¢né
jsme se do néj sami vic ponofili, takze mame i osobni zkuSenost. (Fotky jsou pravé z
navstévy Paula u nas.)

Paul je v této oblasti opravdu expert a ma zkuSenosti se spoustou déti.

A prospét mlze Handle nejen détem, ale i rodi¢tim.

“HANDLE (holisticky pfistup k neurovyvoji a efektivité uceni) je neurovyvojova terapie, ktera
se snazi organizovat nervovy systém, omezit stres a podpofit proces uceni prostfednictvim
organizovaného pohybu a stylu interakce. HANDLE muzZe pomoci lidem s autismem a jinymi
neurovyvojovymi odliSnostmi v jakémkoli véku.

Je také vhodny pro ty, ktefi chtéji lépe spat, lépe se soustredit, byt klidnéjsi, zlepSit svou

pamét ¢i koordinaci.”

Registrovat se mlzete do 14.9. na adrese barbora@autismusjakodar.cz. Uvedte prosim, zda
se pfipojite online nebo zda pfijdete fyzicky (setkani bude v Praze na Andélu).

TéSime se na vas!

e Videorozhovor s nami a Andélou Kinclovou (Mateiska mé ne-BAVi)

Dé&kujeme Andéle Kinclové & Matefska mé ne-BAVi za moc milé popovidani.


mailto:%20barbora@autismusjakodar.cz

Andéla ma kromé andélského jména 3 déti, z toho - jak sama fika - “jednoho Uzasného
autistika” a toho nejmensiho ma béhem rozhovoru ¢asto v naruci, coz se nam moc libilo.

Z toho, co nam Andéla napsala: “Diky vdm jsem narazila na metodu Son-Rise a vlibec na
pfistup, Ze autismus je Dar. Diky tomu se mUj nadhled na syna, autismus celkové i na sebe
samu Uplné zménil a prevratil a jsem za to tolik vdécéna. Autismus mi diky tomu viibec
nevadi, vidim jeho dary a obdivuhodnost lidi, ktefi ho maiji.”

Rozhovor je hezky strukturovany. Otazky jsou vidét na obrazovce, tak se mUzete kouknout
tfeba jen na ten kousek, co vas zajima.

Pfejeme nam vSem, at nas matefrska bavi (at uz jsou naSe déti jakkoli staré, protoze na
matefské budeme s témi nasimi détmi svym zplsobem mozna cely Zivot).

Videorozhovor zde: Matefska mé ne-BAVI

7/2020

e Letni rodinné vikendové setkani

Mame velkou radost. Ve spolupraci s Kolpingovou rodinou Smeéno a organizaci Auttalk
jsme si moc uzili vikendovy pobyt v Dome rodin.

Moooooc dékujeme vSem skvélym asistentkdm (pod vedenim nasi zkuSené Ivany Sankot),
které byly s détmi, kdyZ jsme méli program pro rodice.

Honza Sokol z organizace AutTalk nas pfijel nejen osobné pozdravit, ale jeSté se nam s
Helenkou postarali o krasny veCerni hudebni program se spontanni diskotékou pro malé i
velké.

TreSinkou na dortu byla oslava krasnych narozenin jedné nasi sleCny.


https://www.facebook.com/autismusjakodar/posts/2746368132258229

NejvétSim komplimentem jsou asi dotazy déti “Kdy pojedeme znovu?” a vyjadieni nékolika
maminek, Ze svoje dité uz dlouho nevidéli tak Stastné.

A jesté od jedné maminky: “Jsem nadSena. Hledala jsem dlouho a kone¢né jsem nasla. Je
mi krdsné a nechce se mi domu. Myslela jsem, Ze jsem svymi postoji a nazory “vadna” a
zjistila jsem, Ze jsem v poradku!!”

Tak néjak... Pro nas s Ernestem to byla velkolepa oslava odliSnosti vSech naSich déti i nas
dospélych.



WL
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Moooc jesté jednou dékujeme Kolpingové rodiné
Smecno a organizaci AutTalk - bez vas bychom takovou akci nemohli zazit - a také dékujeme
nasim partnerim lifefood.cza SONNENTOR.

A nejvic dékujeme vS§em tém nasim détem - Ze je mame a ze jsou tak bezva (a ze nas
seznamuji s dalSimi prima lidmi...)



Tady roste [/
radost.; {

* Nova odlehcovaci sluzba ve Smecné?

Kdo by nepotfeboval nékdy pomoct?

Mame radost, Ze pro autistické rodiny vznikla nova odleh&ovaci sluzba.

O Domeé rodin ve Smecné jsme tu uz nékolikrat psali.

Ted lze ovéem kromé pobytd a vikend( nové vyuzivat také odlehcovaci sluzbu - bud pfimo v
Domé rodin nebo i doma (do 40 km od Smecna).

My jsme pro Angela uZ vyuzili a byli jsme spokojeni my i Angel.

Info v pfilozeném letacku, kde najdete i kontakt.



RN\ ooeovac su
KOLPl NGOVA Po rozvolnéni viadnich opattenich tykajicich se

RC koronavirové pandemie spoustime napino novou socialni
DINA SMECNO sluzbu ODLEHCOVACI SLUZBA pro rodiny s détmi se

zdravotnim postizenim. Sluzba je ptednostné poskytovana
détem s poruchou autistického spektra a nervosvalovym
onemocnénim s dg. spinalni muskularni atrofie (SMA) a
Duchennova muskularni dystrofie (DMD),
ve véku od 3 do 15 let.

Odleh¢ovaci sluzby jsou uzivatelam poskytovany formou
ambulantni v Domeé rodin ve Smec¢né nebo formou terénni.
Terénni odleh¢ovaci sluzba je poskytnuta uzivateli v jeho
domacim prostiedi.

Provozni doba je od pondéli do patku
v ¢ase od 8 do 16 hodin.
Cena sluzby je v pracovnidny -120 ké/hod, ve dnech
pracovniho klidu -130/hod.
Sluzbu objednavejte na:
martina.stranska@dumrodin.cz

V Domé rodin ve Smecné miz2ete vyuzit i nabidku ubytovani
pro celou Vasi rodinu véetné stravy a uzit si vlastni relaxaci,
zatimco se postarame o Vase dité se zdravotnim postizenim.

Rodice déti s autismem mohou pozadat o finanéni ptispévek
5000 K¢ na pobyt véetné pecovani naseho partnera nadaci
AutTalk.

Vice na https://auttalk.cz/cs/hledam-pomoc/financni/
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¢ Angelovy hlasky - co je porcelan?

“Porcelan znamena, Ze se tam da néjaka porce.”
“Ja nesndsim vajicka, protoze jsem savec.”
“Maminko, ty jsi hubena zena!”

My se doma asi nikdy nebudeme nudit.

Navic kromé hlasek Angela zaZivdme stale néco veselého i tak, napt.



Manzel se vrati z nakupu:
“Koupil jsem vajicka.”
Vyndava véci v kuchyni.
“Méli organy.”
“Coze??2?21111”

(Organy jako organic... :-))

¢ Pfedstavujeme vam novou dobrovolnici Eirini

Dobrovolnici jsou takové nase prodlouzené ruce... nase rozsifena rodina.

Nase nejnovéjsi dobrovolnice Eirini je z Recka a je maminkou 3 déti. Bydli ve stejném
méstecku jako my.

V nasem mistnim mésic¢niku byl jednou ¢lanecek o dobrovolnictvi, a pry at se pfihlasi ti, kdo
chtéji dobrovolnicit, i ti, co by ocenili néjakou pomoc.

Napsala jsem jim o nas a Ze hledame dobrovolniky k Angelovi.



Zanedlouho se vynofila Eirini... usmévava, pozitivni, pfatelska... Ma krasnou ¢estinu, a kdyz
si nahodou s Angelem kvili jazyku nerozumi, tak to viibec nevadi, protoze mnohem
dilezitéjsi nez jazyk, je vnimavost, citlivost a radost. Toto uz mame ovéreno diky nékolika
dobrovolniklim, ktefi tfeba c¢esky vibec nemluvili.

Eirini nAm poslala email, z kterého jsem méla slzy v o¢ich. Nékdo (cizi) k vAm chodive svém
Case, investuje svoji energii, spoustu nadseni a lasky, nedostava za to od vas zadné penize a
jests Fika, Ze darek jsme dali my ji. A v karanténé se svoji dcerou usili pro Angela rousku s
Wall-E a Evou, coz je jeho oblibeny pohadkovy pfibéh.

Zde s jejim svolenim zvefejiuji (a pod jejim textem to pfip. najdete v ¢esting).

Mockrat dékujeme Eirini, Hostivickému meésicniku i mistni dobrovolnické iniciativé!

=




“My aquaintance with little Angel and his family happened by chance.

The answer to my question 'how can | help children in need in our community' came from a
lady in the volunteer group in Hostivice by another question: would you like to help an
autistic boy?

Autism is a word (and a world) that | knew only from books and chats with friends who have
kids in the autistic spectrum.

Neither have worked with one nor have heard of SonRise program before. Despite this fact, |
said yes, | would love to have the opportunity to help a child who seems helpless in our
conventional world.

Volunteering with Angel s like going on a hike trip to a mountain top. We take one step at a
time, sometimes we tripple over or we run up, we take a rest and sit down or we go off the
path.

| say 'we' because every session with little Angelis a blessing for me too. Every time | go into
the playroom, | find myself immersed in his world amazed by him, his thinking and actions. |
am learning to refrain myself from the need- as an adult- to teach and direct him. [ am
learning to listen, sit back and observe, let him take the lead. Be a child for a while. Let him
invite me into his play.



There are many 'oh-I-could-have-done-it-different' moments and there are many more
'‘Bravo! I-see-YOU-can-do-it!' moments.

No matter what, every time | leave our playroom | feel Angel and | made a small step
forward towards the top.

We taught each other something.

I am (and | know that Angel is too) looking forward to reaching the top, look around with
delight and amazement and be part of that wonderful world.

Thank you Barbora and Ernesto for giving me this special gift to be part of that amazing
journey.”

“Moje setkani s Angelkem a jeho rodinou bylo ndhodné.

Odpovéd na otazku ‘jak mazu pomoci détem v nasi komunité’ prisla od pani ve skupiné
dobrovolnik( v Hostivici, kterd se mé zeptala: “chtéla byste pomahat chlapci s autismem “?
Autismus je slovo - a svét, ktery jsem znala jen z knih a z hovor( s prateli, ktefi maji déti na
autistickém spektru.

Nikdo s Zzadnym takovym ditétem nepracoval, ani neslySel o Son Rise Programu. | tak jsem
fekla ano - rdda bych vyuzila pfilezitost pomoci ditéti, které se zda v nasem konvenénim
svéteé bezradné.

Dobrovolnigeni s Angelem je jako jet na vylet na kole na vrchol hory. Jedeme kousek po
kousku, nékdy se zasekneme nebo zrychlime, pak si odpo¢ineme a sedneme nebo se zas
vydame na cestu.

Rikam ‘my’, protoze kazdé setkani s Angelkem je poZzehnanim i pro mé. Pokazdé kdy? jdu do
herny, nofim se do jeho svéta a jsem v Uzasu z ného, z jeho mySleni i chovani.

UcCim se zdrzet se dospélacké potreby ucit ho a fidit ho.

Uc&im se naslouchat, sedét a pozorovat, nechat ho pfevzit vedeni. Byt na chvili ditétem.
Nechat ho, at mé pfizve do svoji hry.

Je mnoho momentd ‘6-mohla-jsem-to-udélat-jinak ~ a mnohem vic moment( ‘Bravo! Vim-
Ze-to-zvladnes .

At se dé&je cokoli, pokazdé kdy? z herny odchazim, citim, Ze jsme s Angelem udélali maly
kr&i&ek smérem na vrchol. Kazdy jsme jeden druhého néco naugili. Té8im se (a vim, Ze Angel
taky), az se dostaneme nahoru, a pak se rozhlédnu s radosti a nadSenim, a téSim se, Ze
budu soucasti toho bajecného svéta.

Dékuju, Barboro a Ernesto, Ze jste mi dali tento specialni darek, kdy mohu byt soucasti této
Uzasné cesty.”
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¢ ATYP magazin: Sebekoucinkové otazky pro kazdé obdobi (nejen koronaviroveé)

Jsem na sebe hodna?
Co pro sebe mizu dnes udélat?
Jak mGZu dostat do kazdého dne aktivné aspon trochu radosti?



Jak si dnes spolecné uzit legraci?
Za cojsem dnes vdeécna?

Dékujeme ATYP magazinu!
Cely ¢lanek na tomto odkazu.

Jsem na sebe hodna?

Co pro sebe mizu dnes udélat?

Jak mazu dostat do kazdého dne aktivné aspon trochu radosti?
Jak si dnes spolecné uzit legraci?

Za co jsem dnes vdécna?

Dékuju ATYP magazin!

Sebekoucink do kazdého obdobi

* Pravy domaci ¢asopis o nas pred 5 lety a ted’

Dékujeme Pravému domacimu Casopisu, ktery zvefejnil ¢lanek o Son Rise Programu a nasi
cesté s Angelem uz pred 5 lety.

V nejnovéjsim &isle Pravy domaci asopis je taky trochu o nds s Angelem, tak jsem pfi té
pfilezitosti vyhledala ten starsSi Casopis... ¢etli jsme si to tady a vzpominali... diky fotkam
vidime, jakou cestu uz Angel usel, jak plisobi mnohem pfitomnéjsi a jsme vdé&éni, e uz se
tfeba neschovava venku do kose.

Davame to sem, protoze tam byl hezky shrnut Son Rise Program - co to je, hlavni principy a
jak zagit.
Néktefi jste se nds na podobné otazky ptali, tak se to bude mozna nékomu hodit.

Dékujeme dobrovolnikiim na fotce i vSem dalSim, ktefi s nami ty roky jdou spole¢né! Kazdy
jste vloZil/vkladate vyznamnou puzzliku do Angelova Zivota i Zivota nasi rodiny.


https://atypmagazin.cz/barbora-chuecos-sebekoucink-do-kazdeho-obdobi-aneb-ptejte-se-co-vas-koronadoba-uci?fbclid=IwAR2WK4K00RJD71Mh_3NFuV7lmdVSXF8KfgZrU8xCoS7KBsnQZzxvumbctt4
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® Setkani s organizaci Freya (sexualita a vztahy)

Dékujeme organizaci Freya a jejich skvélé lektorce za Uzasné brfeznové setkani!



Uz po prvnich minutach nam spadla brada, kdyz jsme se dozvédéli, co vSechno v této
organizaci nabizeji.

Rodi¢e malych déti si pry fikali, jestli je téma sexuality a intimity viibec pro né aktuélni... a
pak jsme byli vSichni radi, Ze jsme se toho tolik dozvédéli, je to totiz velikdnské a Siroké
téma.

Zahrnuje tfeba témata jako hranice, dotyky, hygiena, kde kon&i moje télo atd. Pani lektorka
je profi a zaroven zabavna, empaticky reagovala na vSe, co jsme ve skupiné potfebovali a na
co jsme se ptali.

Ma ohromné zkuSenosti, protoZze mnoho let pracovala s lidmi s néjakym (i tézkym)
handicapem a pro nas je obzvlast cenna taky jeji bohata zkuSenost s lidmi na autistickém
spektru.

Nejen pro ty, co se z véerejsiho setkani omluvili kvili nemoci nebo hlidani, ale i pro vSechny
ostatni, ktefi by méli o toto téma zajem - Auttalk bude v budoucnu pofadat podobné setkani
a my urcité taky.

Stoji to za to, at mame dité tfileté nebo tficetileté.

Pfipadné se mlzZete na Freyu obratit individualné.
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¢ Ve stiedu 11. 3. setkani s organizaci Freya



téma: Sex a vztahy

Kdy: ve stfedu 11.3. 18.00-20.00 hod
Kde: v Praze na Andélu

Téma: Sex a vztahy

Mame velkou radost, zZe si budeme povidat o SEXUALITE, intimité a vztazich, ve pfimo
zameéreno na déti/lidi na autistickém spektru - s expertem na toto krasné TABU téma z
organizace Freya. Kapacita omezena! Po dohodé s Freyou chceme mit malou skupinu.
Registrujte se prosim na emailu barbora@autismusjakodar.cz

,Clovék s postizenim m4 stejné potieby jako zdravy &lovék. Prvni z nich je byt uznan a
milovan takovy, jaky je." (Sestra Michele Pascale Duriezova)

Info od Freya:

* Budeme mluvit o tématech sexuality a vztahd, ale je zde i prostor sdilet Vase témata z této
oblasti.

* Setkani je uzplisobeno potfebam skupiny pecujicich osob, tzn. budeme se bavit o tom, co
Vy potfebujete a co Vas zajima.

* PeCujici osoby maji moznost mluvit o tabuizovanych tématech, o kterych maji obavy jinak
mluvit, dostat odpovédi a navody na své otazky a situace.

Mozna témata:

* Sexualita lidi s autismem

* Jak a kdy komunikovat o sexualité a vztazich?

* Respektujici sexualita — fyzické a psychické dopady potlacované sexuality na Zivot ¢lovéka
s PAS

* Psychosexualni vyvoj lidi s mentalnim postizenim

* Projevy nenaplnéné sexuality a co s tim?

* RodicCe a jejich vztah k sexualité svych déti - 5 fazi, kterymi si prochazeji rodiCe, kdyz se jim
narodi dité s PAS

* Sexualni vychova — edukacéni pomucky.

* Zavislost X nezavislost. Kdy vypusti$ z hnizda a jak?

* Sexualni nasilia co s tim?

* Jak komunikovat o sexualité mezi sourozenci?

- Co vSechno spada do oblasti sexuality?

Je to napfiklad sexualni vychova (rozdily mezi muzi a Zenami, téma dospivani, menstruace,
vychovy déti aj), doteky, intimita, blizkost, vztahy, rodina, masaze, sexualni identita,
masturbace, pohlavni styk, sexualni projevy a chovani spolecensky tolerované i
odsuzované, namlouvani, sexualni touhy, partnerstvi, laska, rodi¢ovstvi, d(ivéra a dalsi.

- Poradenstvi pro ucastniky/ucastnice kurzu ZDARMA
Ugastnicim a Gdéastnikaim kurz( dale nabizime individualni poradenstvi k tématfim sexuality


mailto:%20barbora@autismusjakodar.cz

a vztaht ZDARMA.

Jsme moc vdécni, Zze se u nas nékdo tomuto tématu vénuje. Moc dékujeme organizaci
Freya!

Také moc dékujeme organizaci Auttalk, kde nas podporuji v organizovani téchto mési¢nich
setkani. A pravé diky nim jsme se navic o Freye dozvédéli.

¢ Ohlasy na dokument Autismus jako dar

Dostavame ohlasy na dokument Autismus jako dar, ktery vznikl uz asi pred 2 lety. Napt. tato
zprava nam udélala radost:

“Dobry den, velice mé zaujal vas pfistup k autismu a musim pfiznat i inspiroval.

Mam témér 6ti letého autistu a je to doslova cely vas Angelek.

Vidéla jsem dokument Autismus jako dar a pfiznam se, Ze jsem o tom takhle zacCala
pfemyslet az po shlédnuti.

Uplné jsem zménila pohled na syna, protoze vas Angelek je Gplné jako ten nas . Ty gesta, ty
pohyby iten pohled.

Zatim tedy nemluvi, jen opakuje, ale véfim, ze to pfijde....

Diky vam jsem pochopila, jak mam uzasné dité.

Prikladame trailer, pfip. u nas v odkazech nebo pfimo na youtube je snadno dohledatelny
cely dokument (pod nazvem Autismus jako dar, 26ti minutovy).

https://www.facebook.com/watch/?v=2046005258995025

¢ Inspirativni proslov TEDx Cariny Morillo: Pokud chceme pochopit autismus, nesmime
odvracet pohled

“Jak zvladnout pohledy ostatnich lidi?

Jak docilit toho, aby nevidéli jen jeho autismus, ale aby vidéli jeho?

Neni potfeba byt expertem, ani nemusime délat Zzadné hrdinskeé ¢iny, jen musime byt pobliz.
Méjme odvahu podivat se jeden druhému do oci, protoZze nasim pohledem muizeme
nékomu otevrit cely svét.”

TEDx ve Spanélstiné s anglickymi nebo slovenskymi titulky. Kdybyste nechtéli/nemohli
koukat na video, tak tady je pfepis celého textu ve slovens§tiné:

,Pozri sa namna.


https://www.facebook.com/watch/?v=2046005258995025

Tato veta zo mna urobila trénerku o€ného kontaktu. Som matkou lvana, ma 15 rokov. lvan je
autista, nerozprava a komunikuje sa prostrednictvom iPadu, v ktorom ma cely svoj vesmir
slov v podobe obrazkov.

Autizmus mu bol diagnostikovany, ked mal dva a pol roka. Stale si na ten den bolestne
spominam. M&j muz a ja sme sa citili naozaj stratene, nevedeli sme, kde zacat. Nebol
Ziaden internet ako dnes, nedalo sa ,,googlit“ informacie, takze sme prvé kroky robili Cisto
intuitivne.

Ivan neudrziaval o¢ny kontakt, prestal pouzivat slova, ktoré uz vedel, a nereagoval na meno
ani ziadne prosby, akoby slova boli len Sum. Jediny spdsob, ako zistit, ¢o sa s nim dialo, ¢o
citil, bolo pozriet sa mu do oci. Toto spojenie sa ale pretrhlo.

Ako som ho mohla naugcit zit? Ked som spravila nie¢o, ¢o sa mu pacilo, pozrel sa na mna a
boli sme prepojeni. Tak som si zaumienila opakovat po nom, aby sme mali stale viac a viac
oc¢ného kontaktu. Travili sme hodiny a hodiny hranim sa na nahanacku s jeho starSou
sestrou, Alexiou, a ked sme povedali: ,Mam ta!“ porozhliadal sa po nas a vtom momente
som citila, Ze je nazive.

Okrem toho drzime rekord v po&te hodin stravenych v bazéne. Voda bola vzdy lvanovou
velkou vasnou. Paméatam sa, ked mal dva a pol roka, v jeden velmi uprSany zimny deft som
ho vzala do krytého bazéna, pretoze aj po¢as dazdivych dni sme chodievali plavat. Boli sme
na dialnici a zle som odbocila. Zacal neutiSitelne plakat a neprestal, az kym som sa
neotocila. Az potom sa upokojil.

Ako je mozné, Ze dva a pol ro¢ny nereagoval na vlastné meno, a predsa uprostred dazda a
hmly, kde ja som ni¢ nevidela, poznal presne cestu? Vtedy som si uvedomila, Ze lvan ma
vynimodénu vizualnu pamaét a ze td bude moja cesta k nemu.

Tak som zacala vSetko fotit a u€ila ho, aky je Zivot, ukazovala som mu ho fotku za fotkou.
Dodnes lvan vyjadruje tymto sp6sobom, ¢o chce, ¢o potrebuje a tiez ¢o citi.

Ale nebol to len Ivanov o¢ny kontakt, na ktorom zalezalo. Aj o¢ny kontakt ostatnych bol
doblezity. Ako som mohla ludi priviest k tomu, aby nevideli len jeho autizmus, ale aby ho
videli ako ¢loveka so vSetkym, ¢o dokaze davat, vSetkym, ¢o dokaze urobit, vecami, ktoré
ma a nema rad, tak ako my ostatni? Ale pre to vS§etko som aj ja musela dat kisok zo seba.
Musela som najst silu nechat ho ist, Co bolo strasne tazké.

Ivan mal 11 rokov a chodieval sa liecCit do inej mestskej ¢asti, nedaleko domu. Jedno
poobedie, kym som na neho ¢akala, som vosla do zelovocu, typického miestneho zelovocu
s troSkou tovaru kazdého druhu. Kym som nakupovala, prihovorila som sa Josému,
majitelovi. Porozpravala som mu o Ivanovi, Ze je autista a Zze by som chcela, aby sa naudil ist
sam po ulici bez toho, aby ho niekto viedol za ruku.



Tak som sa rozhodla opytat Josého, i by kazdy Stvrtok okolo 14-tej nemohol lvan prist a
pomdct mu usporiadat flase s vodou na regaloch, pretoze zboznuje usporaduvat veci. Ako
odmenu si mohol kupit cokoladové suSienky, ktoré su jeho oblubené. Bez zavdhania mi
povedal ,ano“ A takto to Slo rok: lvan chodieval do Josého zelovocu, pomahal mu
usporaduvat flase v regaloch do radu s perfektne zarovhanymi etiketami, a vzdy spokojne
odisSiel s Cokoladovymi suSienkami.

José nie je odbornik na autizmus. Nie je potrebné byt odbornik na ni¢ alebo urobit hrdinsky
¢in, aby sme niekoho zapojili. Musime tam len byt.

Naozaj, Zziadny hrdinsky ¢in. Musime len byt nablizku. A ked sa nieCoho bojime alebo
nieComu nerozumieme, musime sa opytat.

Budme zvedavi, ale nikdy nie lahostajni. Majme odvahu pozriet sa jeden druhému do o¢i,
pretoze pohladom mézeme pre druhého otvorit cely svet.”

https://www.ted.com/talks/carina_morillo_to_understand_autism_don_t_look_away?subtit

le=en
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¢ Video “Pro¢ nemuzes byt normalni?”

Pfece jim nepfistfihneme kfidla a nezbavime jejich jedine€nosti jen proto, Ze jsou jini a ze na
nas ostatni tak ziraiji...

https://www.facebook.com/disabiliabili/videos/469661047297718/

¢ Video KRASNA CESTA od Bearse (zakladatele Son Rise Programu)

Zjednoduseny preklad:

“Svoje dité milujete. To je jasné.

Tato laska je palivem, které vam umozni s vasim ditétem zacit stoupat na velkou horu.

Bude to jednoduché? No, asi bude potfeba hodné vasi energie.

Bude to rychlé? Ty jo... Kdyby byla néjaka zazracna pilulka, udélal bych vSechno, aby to bylo
rychlé. Ale pravdépodobné to bude dlouha cesta. Ale bude to krasné.

Bude to inspirujici.

Vytvofi to takové vztahy a spojeni v ramci vasi rodiny a s vasim ditétem, Ze jste nic takového
nezazili za cely zivot.

Udélejte z toho cestu svého zivota - protoze tohle bude cesta vaseho zivota.”

https://www.facebook.com/barryneilkaufman/videos/554639818419558/
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