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Uvodnik

Mili ¢tenari
Zpravodaje SUKI!

Rok se s rokem sesel a jsou
tady Vanoce. Take si rikate —
jak je to viibec mozné?! Kde
je cely uplynuly rok? No...
uteklo to rychle.

V obdobi vanocnich svatki si
doprejte zaslouzeny odpodi-
nek. Myslete na sebe a na to,
co by vam udélalo dobre. Co
vam pomduze nacerpat silu,
doplnit energii. Uvarte si Caj
nebo svarené vino, pohodIné
se usadte... a prectéte si nas
Zpravoda,.

Najdete zde dva Uzasné
clanky od odbornikd, pani
doktorky Zdenky Akseno-
vové a klinického inzenyra
Lukase Bauera.

Kratké medailonky Vas sezna-
mi s cleny vykonného vyboru
SUKI, v dalSich ¢lancich se pak
ohlédneme za akcemi uply-
nulého roku.

Prijemné cteni. <<

Na co bychom neméli u deti nejen po

prvnim nastaveni, ale ani po néekolika

letech, zapominat?

Obdobi od uvédomeni si, ze dite
nereaguje na zvukové podnéty

a reC obdobné jako vrstevnici
nebo dokonce vibec, pres stano-
veni diagnozy, do vlastni kochle-
arni implantace je pro jeho rodice
nesmirné narocné. Vyrovnavaji se
s postizenim svého ditéte, usiluji
o to se s ditétem néjak domlu-
vit, prochazeji s nim celou fadou
odbornych vysetreni a béhem té
doby se dozvidaji mnoho infor-
maci, které jim do té doby byly
vétsinou neznamé.

Nejinak je tomu i béhem a po
aktivaci zvukového procesoru.
Kromé sezndmeni s provozem

a obsluhou procesoru kochlear-
niho implantatu se rodice dozvi-
daji i dalsi informace, které jsou
spojené s reakcemi ditéte na nové
ziskané sluchové vnimani, pokyny
k nacviku reakci pro optimalni
nastaveni a v neposledni radé

i pokyny k rehabilitaci sluchu.

Chapeme, ze neni snadné zvlad-
nout takové mnozstvi informaci
v dobé, kdy jsou rodice vétsinou
plni obay, jak to dopadne. Proto
jsme se pokusili nékteré z téchto
informaci shrnout, aby byly do-
stupné i s odstupem casu.

Operaci cesta ke slyseni teprve
zacina. Ani po prvnim nasta-
veni vsak neni mozné nékdy

s jistotou fici, zda dité slysi.
Nékteré déti sluchové vjemy
diky sluchadliim castecné znaji,
nejsou tedy pro né nové a proto
nereaguji. Pro déti, které ani se
sluchadly na zvuky nereagovaly,
byvaji naopak sluchové vjemy
natolik nové, Ze si s nimi nevi
rady. Jsme tedy velmi radi, kdyz
se nam pfi prvnim nastaveni
podafi vyvolat reakci na zvuk.
Cilem dalSich nastaveni je pak
dosahnout toho, aby dité slyselo
zvuky vsech frekvenci, dale aby
slySelo tiché zvuky a aby mu
zadné zvuky nebyly nepfijemné.

Proces uceni se slyset trva u kaz-
dého ditéte rlizné dlouhou dobu
a je tfreba si uvédomit, Ze dité se
musi nejprve naucit reagovat na
mluvenou rec, poté jednotliva
slova rozliSovat, aby je mohlo za-
Cit opakovat. Budte tedy trpélivy-
mi rodi¢i a snazte se ditéti na ces-
té ke slyseni co nejvice pomahat.
Pozorujte nejen reakce ditéte na
zvuky, ale i zmény v jeho chovani
a sdélujte nam je béhem nastave-
ni, pomuUzete nam tim nastaveni
zpresnit.



Cim muzete ditéti pomoci:

+  zajisténim dostatecné doby
uzivani zvukovych procesord,
nejlépe po celou dobu bdélo-
sti ditéte

« poznavanim riznych zvuko-
vych podnétl

+ dostatecnou feCovou stimu-
laci

« nacvikem reakci na nastaveni

Pfedevsim doba recové stimulace
je pro rozvoj porozuméni naprosto
zasadni. Jen s velkym optimismem
Ize ocekavat, Ze dité, které slysi
mluvenou fe¢ 1 hodinu dennég, se
bude rozvijet stejné rychle jako
dité, které ji posloucha 6 hodin
denné. To samé plati i pro dobu
noSeni zvukového procesoru.
Pamatujte vsak také na to, ze dité
se potiebuje rozvijet celkové, neni
zde jen ten sluch. | dité se slucho-
vym postizenim je stale ditétem.
Chce si hrat a prozivat s vami kaz-
dodenni radosti a objevovat svét.
Dejte mu tedy dostatek prostoru

i pro jiné vjemy. Nezapominejte,
Ze sluchovou rehabilitaci provadite
v komunikaci s ditétem po cely
den, k nacviku reakci na nastavo-
vani najdéte Cas, kdy je vase dité
schopné se soustredit, a dejte
pozor, aby si nacvik nezosklivilo.

Jednou z védi, které byste méli
pravidelné kontrolovat, je klze

v misté, kam se priklada civka
nebo procesor mimo ucho. Kize
by neméla byt zarudla. Nejcastéjsi
pri¢inou je prilis velka sila magne-
tu v civce/procesoru, ktera vyvola
nadmérny tlak na kdzi. Resenim je
silu zmensit, zplGsobU je nékolik.
Nejjednodussi je prilozit civku na
vlasy, tim se vzdalenost magnetu
zvétsi a tlak zmensi. Dal$i moznos-
ti je pootocit magnet, pokud je

to technicky mozné, nebo nalepit
podlozZku, kterou nabizeji nékteri
vyrobci, na civku nebo procesor.
Pripadné vymeénit magnet za
slabsi. Celou véc je vhodné pro-
konzultovat se svym technikem.
Technik ma zkusSenosti, jaka sila je
optimalni. Je treba mit na paméti,
Ze nadmérna sila magnetu muize

zpUsobit vazné problémy. Pokud
civka nebo procesor pfi pohybo-
vych aktivitach ditéti pada, maze
pomoci ¢elenka nebo pomicky

k pfichyceni procesoru dodavané
vyrobcem. Dejte pozor na situace,
kdy je tlak zvysen pfilbou, tésnou
Cepickou apod. Prvnim priznakem
nadmérného tlaku byva svédéni,
dité se Casto skrabe v misté im-
plantatu nebo jeho okoli.

Dulezitou informaci k zapama-
tovani je, Ze vnitrni ucho si na
elektrickou stimulaci z implantatu
postupné zvyka, ale také v pripa-
dé delsi doby neuzivani odvyka.
Pokud se stane, ze dité nemUze

z néjakého dlvodu nékolik dnii
procesor nosit, mGze byt poslech
po nasazeni nepfijemné hlasity az
bolestivy. Tato doba je vysoce indi-
vidualni, ale presahne-li 3 dny, mél
by se procesor nasadit s maximal-
ni opatrnosti — hlasitost snizit na
minimum a teprve potom zkusit jej
znovu nasadit. Pokud dité proce-
sor odmita, je nejlepsi objednat se

k technikovi, ktery upravi nastaveni.

Proto, pokud se néco stane s pro-
cesorem, je dllezité fesit problém
co nejrychleji. V pripadé ztraty Ci
poskozeni procesoru je mozné od
firem obvykle zapUjcit jiny proce-
sor, aby dité co nejdrive slyselo.

Nepfijemny poslech se mlze
vyskytnout i pfi zanétlivych
onemocneénich (virdzy, silné rymy
apod.), dité se mlze stat citlivéjsi.
Nechce-li dité pfi nemoci proce-
sor nosit, mUzete se pokusit lehce
snizit hlasitost a sledovat, zda
dité poslech lépe snasi. Rozhodné
nesnizujte hlasitost hned, jak dite
onemocni, ale teprve az zazna-
menate, Ze mu poslech vadi. Upl-
né sejmuti procesoru maze vést

k problému popsanému vyse,

i hodina uzivani procesoru denné
mUzZe vzniku potizi zabranit. Jak-
mile se dité uzdravi, je vhodné se
pokusit hlasitost opét postupné
zvysit na plvodni hodnotu.

Pokud vyrobce neurdi jinak, je
vhodné a zadouci procesor pra-

videlné vysouset. | kdyz vyrobce
uvadi, Ze je procesor vodéodolny,
dité se moc nepoti, pary potu si
stejné svou cestu najdou. Potem
netrpi jenom elektronika uvnitf
procesoru, ale i dalsi ¢asti, zejména
konektory. Vysouseni sice koro-
zivni procesy zcela nezastavi, ale
pomuze prodlouzit dobu bezpo-
ruchového provozu procesoru.

Castym problémem, ktery zhor-
Suje kvalitu poslechu, je Spatny
stav filtr( chranicich mikrofony
zvukového procesoru. Vétsina
soucasnych procesorll ma néjaky
kryt mikrofon(, ktery je chrani
pred vihkosti a prachem. Pokud
se vSak kryt zanese necistotami,
brani prenosu zvuku k mikro-
fonlm a dité pak Spatné slysi.
Nejprve se ztisi zvuky vysokych
frekvenci (sykavky apod.) a pak

i vSechny ostatni. Ddvodem byva
prach, pot, lupy, textilni vlakna

a u nejmensich deti casto sliny
nebo zbytky potravy. Filtr v krytu
se také muze v nékterych pfipa-
dech protrhnout nebo vypad-
nout. V takovém pripadé nejsou
mikrofony chranény proti vlihkosti
a prachu, coz mize vést k posko-
zeni procesoru. Kryt je tedy nutné
pravidelné ménit. U déti bychom
doporucili neprekracovat dobu 6
mésicl. (Vyrobce uvadi doporu-
¢enou dobu v navodu k pouziti.)
Doba muze byt ale i kratsi, pokud
dité napf. bere procesor do Ust.

Rizikem u malych déti je polk-
nuti Casti procesoru. Proto jsou
zavésné procesory opatreny
détskou pojistkou, ktera brani
détem v rozebrani procesoru

a odpojovani jednotlivych dilG.
Jednodilné procesory lze z téhoz
ddvodu vsadit do ochrannych
krytud. Pojistky a prislusenstvi jsou
uvedeny vzdy v navodu k pou-
Ziti prislusného procesoru nebo
se muzete informovat u svého
technika. Cilem je zamezit ditéti

v rozebirani procesoru, odpojova-
ni baterie, popfipadé pfi pouziti
jednorazovych baterii zabranit
jejich vyjmuti a spolknuti.



Povyroste-li dité a doba mezi na-
stavenimi se prodlouzi, je vhodné
provést s ditétem pred nastave-
nim kratké opakovani toho, co

jej Ceka. | déti skolou povinné
mohou za dobu mezi nastavenimi
cinnost zapomenout. Nastaveni
je dllezité pro spravné slyseni.

| kdyz vam dité reaguje na zvuky
a zacina mluvit, neznamena to, ze
je nastaveni optimalni a vyuziva
naplno moznosti slySeni vaseho
ditéte. U starSich déti zaciname
trénovat i urcovani hlasitosti
zvukU. Nékteri znate stupnici se 3
Urovnémi hlasitosti, které by mély
znamenat tichy zvuk, zvuk pfi-
jemné hlasity (na urovni mluvené
reci) a zvuk velmi hlasity (nezna-

mena vsak bolestivy). Pokud je
dité spravné nastaveno, ma byt
schopno vnimat i zvuky hlasité,
ale nesmi byt bolestivé.

Potykate-li se s néjakym problé-
mem, nevahejte jej svému techni-
kovi sdélit, aby se jej mohl po-
kusit vyresit. VSechny informace,
jak pozitivni, tak negativni, ndm
mohou pomoci zlepsit slyseni
vaseho ditéte. Je vhodné si vse
zapisovat, abyste pfi nastaveni na
nic nezapomnéli. S ditétem travite
nejvice Casu vy, a proto jsou vase
postrehy velmi cenné. Pokuste

se odlisit informace zasadni jako
je problém se slySenim, které je
vhodné sdélit pred nastavenim,

MOTOL SPEECH SCALE - hodnoceni reci
u pacientii po kochlearni implantaci

MUDr. Zdenka Aksenovova, Ph.D.

Na aktualni téma jsme se zeptali MUDr. Zdenky Aksenovové, Ph.D.,
vedouci lékarky Foniatrické ambulance a centra kochlearnich im-
plantati ve FN v Motole - détska cast.

Pani doktorko, mohla bys-

te nam frici néco o hodnoceni
Feci u pacientii po kochledrni
implantaci a o Motolské stup-

nici feci (Motol Speech Scale

- MSS)?

Motolska stupnice reci (Motol
Speech Scale, dale jen MSS) vznikla

a informace méné dulezité, které
mUzZete technikovi sdélit pozdéji.
Dité je schopné spoluprace jen po
kratkou dobu, a proto vam technik
dotazy zodpovi rad€ji po nastave-
ni, aby se doba, kdy je dité ochot-
ne spolupracovat, nepromeskala.

Rozsah tohoto ¢lanku neumoz-
nuje uvest vse. Bude-li zajem,
vratime se k dalSim v nékterém
z pristich vydani. Cela zivotni
cesta vaseho ditéte je pred vami.
| nasim pranim je, aby vam déti
prinasely radost. <<

Lukas Bauer
Miroslav Oklusky
Lenka Rihova

na nasem pracovisti pred nekolika
lety a je primarné urcena pro hod-
noceni reci u prelingvalné neslysi-
cich déti, tedy déti, které se narodily
s tézkym sluchovym postizenim
nebo ohluchly kratce po narozeni

a absolvovaly kochlearni implantaci.
Nasim cilem bylo vytvoreni urcitého
nastroje, pomoci kterého bychom
mohli sledovat, jak se fec uzivatel(
implantatu postupné rozviji.

Re¢ mé dvé zakladni slozky — po-
rozumeéni (tzv. receptivni slozku)
a samotnou produkci reci (tzv. ex-
presivni slozku). Pfi vysetreni reci
muUzeme sledovat aktivni a pa-
sivni slovni zasobu, gramatickou
strukturu (tvoreni vét, dodrzovani
slovosledu a gramatickych pra-
videl — predlozkové vazby, caso-
vani, sklofovani), dale vyslovnost
a tzv. suprasegmentalni slozky
reci (napfiklad tempo, rytmus,
plynulost, melodii).

Mtuzete nam bliZe popsat stup-
nici MSS?

Stupnice se sklada ze dvou casti.
Prvni ¢ast popisuje, jak dité rozu-
mi reci. Pokud nerozumi vibec,
hodnotime receptivni slozku



jako 0. Pfi stupni 1 rozumi nékte-
rym jednotlivym sloviim, vétsinou
jsou to podstatna jména nebo ci-
toslovce (MAMA, TATA, HAM, HAF,
PIPI), zakladnim komunikaénim
systémem jsou prirozena gesta,
obrazky nebo znakovy jazyk. Po-
kud dité rozumi kratkym nauce-
nym vétam, hodnotime to jako
stupen 2, pro plné porozuméni ale
potiebuje velkou pomoc v podo-
bé znakového jazyka. Pfi stupni

3 dité rozumi zakladni bézné
konverzaci ve zndmém prostredi
(napf. rodina, skolka, skola), oralni
komunikace jiz zac¢ina prevazovat,
ale obcas je nutné vysvétlit nebo
zjednodusit delsi vétu nebo pridat
par znaku. Jako stupen 4 popisuje-
me situaci, kdy dité rozumi témér
vsemu za specifickych podminek
(klidné prostredi, dobra artikulace
mluvciho a moznost odezirani),
znakovy jazyk jiz v bézném kon-
taktu nepouziva. Na nejvyssim
stupni rozumi prakticky srovnatel-
né jako slysici clovék.

Druhé slozka stupnice MSS se
tedy tyka produkce reci?

Ano, druha cast sleduje, jak dité
mluvi. Pokud nemluvi vibec,
hodnotime to stupném 0. Stu-
pen 1 znamena, ze dité pouziva
izolovana slova, na stupni 2 uz
zacina tvorit jednoduché véty,
spise volné fadi slova za sebou
ve formé agramatickych slov-
nich spojeni. Teprve na stupni 3
zacina pouzivat gramatiku a oralni
komunikace prevazuje nad znako-
vym jazykem. Stupné 4 a 5 zna-
menaji, Ze pacient uz komunikuje
plné oralné, podporu znakového
jazyka jiZz nepotrebuje. Na nejvys-
$im stupni dité mluvi jako slysici
clovék, pokud jsou v fedi pritom-
ny drobné odchylky v gramatice,
melodii nebo vyslovnosti, pouzi-
jeme pro hodnoceni stupen 4.

K cemu stupnici MSS vyuZivate?
Pomoci této stupnice mizeme
sledovat, jak se postupné rozviji
komunikace konkrétniho ditéte

v Case, mUZzeme pacienty srov-
navat mezi sebou. Vysledky také

MSS - 1. cast percepce (rozuméni) reci

Stupen | Stav reci (percepce) Vysvétleni

0 Nerozumi mluvené fedi. Komunikuje jinym zplGsobem.

1 Rozumi jednotlivym sloviim. | Re¢ neslouzi ke komunikaci.

2 Rozumi pouze kratkym Uroven fedi nestaci k oralni komuni-
naucenym frazim. kaci. Znakovy jazyk prevazuje.

3 Rozumi bézné konverzaci | Oralni komunikace je dostatecna
v jednoduchych vétach pfi | pouze ve zndmém prostiedi (domov,
zndmém tématu. skola, ...) a ve standardnich situacich.

Doplikem je znakovy jazyk.

4 Rozumi bézné konverzaci | Nutné specifické podminky — moz-
na libovolné téma za speci- | nost odezirani, dobra artikulace
fickych podminek. mluvciho, pomalejsi tempo feci,

tiché prostredi.

5 Rozumi bézné konverzaci | Porozuméni je prakticky na Urovni
bez omezeni. slySiciho ¢lovéka.

MSS - 2. cast exprese (produkce) reci

Stupen | Stav reci (exprese) Vysvétleni

0 Nemluvi. Komunikuje jinym zplsobem.

1 Pouziva jednotliva slova Vétsinou citoslovce nebo podstatna

jména, ktera zastupuji celou vétu.

2 Tvoii 2-3slovna agramatic- | Radi za sebou podstatna jména a ci-
ka spojeni toslovce, ktera vyjadfuji slovesa.

3 Pouziva kratké véty s Cet- | Mensi slovni zasoba, pouziva uz
nymi dysgramatismy a vi- | i slovesa, potize pfi predlozkovych
cecCetnou dyslalii, fe¢ byva | vazbach, casovani, skloriovani. Re¢
misty nesrozumitelna. byvéa srozumitelna pouze pro nejblizsi

okoli (rodina, skola, ...).

4 Pouziva rozvinuté véty Jsou patrné odchylky v artikulaci,

a souvéti, ojedinéle se vy- gramatice, pfizvuku nebo melodii
skytuji dysgramatismy a leh- | feci. Mluvni projev pfipomina cizince
ka dyslélie, fec byva dobre | s velmi dobrou cestinou.
srozumitelna pro okoli.

5 Mluvi jako bézny slysici Rec je prakticky na Grovni slysiciho
clovék. clovéka.

statisticky zpracovavame a pou-
zivame pfi hodnoceni Uspésnosti
kochlearnich implantaci.

Je mozné MSS stupnici pouzit
i pro pacienty, ktefi nemaji
kochlearni implantat?




Stupnice se da pouzit u déti

i dospélych s komunikacnimi
problémy, u uzivatell sluchadel,
déti s vyvojovymi poruchami reci
nebo pacientl s neurologickymi
problémy. Ciseln4 hodnota vyja-
drujici Uroven oralni komunikace
je pouzitelna pro srovnavani
vysledkl v odbornych studiich,

ale je srozumitelna i pro rodice
déti a pro osoby, které prichazeji
do kontaktu se sluchové postize-
nymi. Vysledna hodnota celko-
vych komunikacnich schopnosti
urcuje, zda je pacient schopen
plné komunikovat mluvenou feci
nebo potrebuje urcitou miru
podpUlrnych opatreni, pfipadné

Vykonny vybor SUKI se vam predstavuje

Byt soucasti tymu SUKI je jako byt soucasti jedné rodiny na jedné
lodi. Rodiny, kde maji vSichni jedno spolecné - kochlearni implan-
taty a problematiku sluchové vady. Je to nase srdecni zalezitost.
A my vam ho ted’ predstavime. Kdo je kdo, kde jsme se tu vzali, co
délame apod. Kazdému z tymu SUKI byly poloZeny nize uvedené

otazky:

1. Predstavis se nam?

2. Mas kochlearni implantat?

3. Co té pfivedlo do SUKI a vy-
konného vyboru?

4. 0Od kdy jsi v SUKI a co délas
pro SUKI?

5. Co pro tebe SUKI znamena?

6. Co tiv posledni dobé udélalo
radost?

Jaké jsou jejich odpovedi? To se
doctete na dalsich radcich.
Seznamte se s nasim tymem!

Leona Pejcharova | predsedkyné

1. Mame doma dvé déti
s kochlearnim implantatem.
Narozeni prvorozeného syna
pred lety prerusilo mou kari-

éru, kdy jsem se pfipravovala
na praci v oblasti mezina-
rodnich vztah( a diplomacie.
Vibec toho nelituji, déti daly
mému zivotu hlubsi smysl.
Jsem rada kreativni — vyra-
bim z keramické hliny, maluji,
v nedavné dobé jsem obje-
vila malbu tusi. Mam radost,
kdyz mi pod rukama vznikaji
pékné vyrobky. Chodim do
galerii a obdivuji dila ceskych
i svétovych umélcd. Také rada
chodim do pfirody, uzivdam

si vani lesa, kdyz je v ni citit
zZivot. Nejvétsim zazitkem pro
mé asi bylo pozorovani velryb
u pobrezi Aljasky.

2. Kochlearni implantat nemam.
Kdyz se nam narodily dvé ne-
slySici déti a byly implantova-
ny, tajné jsem si prala, abych
méla implantat také a nesla to
S nimi. Za mé je to obrovsky
zazrak a jsem za néj vdecna
kazdy den, kdyz vidim, jak si
déti uzivaji svét zvuka.

3. To si pamatuji Uplné pres-
né — byl to mdj prvni pobyt
se SUKI, v rok implantace
syna. Vstoupila jsem do lobby
hotelu Devét skal a uvidéla
skupinku Zen ve vzdalenéjsi
casti mistnosti. Divaly se na
mé a néco si rikaly. Ukazalo

pouziva alternativni zpUsoby
komunikace.

Pani doktorko, moc Vam dékuje-
me, Ze jste si nasla cas na rozho-
vor. At se Vam dari.

Také dékuji. <<

Radek Vavrik

se, ze jedna z nich byla Véra
Skopova, tehdejsi predsedky-
né. Jesté béhem toho pobytu
mé pozvala ke spolupraci.

4. Prihlasku jsem asi vyplnila
béhem onoho letniho poby-
tu. Prihlasili jsme se, protoze
jsme o kochlearni implantaci
vlastné nic nevédéli. Zajimalo
nas, jak na tom jsou starsi
déti s kochlearnim implan-
tatem. Spolupracovali jsme
s TamTamem a diky nim jsme
uz hodné védéli o tom, jak
rozvijet sluch a slovni zaso-
bu. Potfebovali jsme si ale
popovidat s ostatnimi rodici,
posdilet zkuSenosti a vidét, ze
na to nejsme na svété sami.
Hned od zacatku jsem SUKI
zacala podporovat tim, ze
jsem hledala zajimavé gran-
tove nabidky a psala projekty.
Diky tomu jsme ziskali penize
na vyjezdy do zahranici na
zasedani EURO-CIU. Tam jsem
pak potkala radu zajimavych
a inspirativnich lidi. Spolupra-
ce se zahranicim, advokacni
aktivity a osvéta jsou mé
hlavni oblasti pisobeni. Or-
ganizace pobytd mi naopak
moc nejdou a jsem moc rada,
Ze se mohu spolehnout na
kolegy z vykonného vyboru.
Mou achillovou patou jsou
jména, pardon! Nepamatuiji si
je, takZe se Casto pred pobyty
Sprtam. ©

5. SUKI je pro mé misto, kde se
mohu pobavit s lidmi o vSem,
co se tyka kochlearnich im-



plantatd a nebudou se na mé
divat prazdnym pohledem,
nebo jesté hlife s litosti. Je to
skupina lidi, ktera mé motivuje
k dalsi praci a pfinasi inspiraci.
Nasla jsem zde fadu pratel

a dobrych lidi. Diky za to!

Pokud mluvime o SUKI, tak
mi vzdy udéla radost, kdyz
se nékdo zapoji a néco udéla
pro spolecnou véc sém od
sebe. Treba Vérka Skopova,
kdyz mi jen tak napsala: “Jo

a mame zase knizky pro déti
od Albatrosu.” Nebo ted
Radek, kdyz pfipravuje News-
letter. A spoluprace odbor-
nik{, ktefi nam pisi clanky.

A mnoho dalSich. Byla bych
moc rada, kdyby se zapo-

jilo jesté vic lidi a pomohli.
ProtoZe i srdcova zalezitost
se m(ize ¢asem stat nécim, co
nas vycerpava.

Marina Stibranyi | mistopred-
sedkyné

1.

Jsem Marina a mam mnoho
zajmu, které mé tési, treba
vystavovat se kulture, travit
cas s lidmi a mluvit o sluchu.
Proto také ucim na Peda-
gogické fakulté Masaryko-
vy univerzity, kde mluvim
hlavné o sluchu a sluchovém
postizeni na Katedre speci-
alni a inkluzivni pedagogiky

2.

6.

a pripravuji budouci specialni
pedagogy do praxe. Také se
snazim dokoncit doktorske
studium.

Nemam, ale az ho budu po-
trebovat, nebudu vahat.

Ja myslim, ze to urcite byla
Leona Pejcharova, se kterou
jsem spolupracovala na pro-
jektu Zazitkem k porozumeéni.

V SUKI jsem se poprvé an-
gazovala na letnim rehabi-
litacnim pobytu na Kohutce

v roce 2014, takze uz to

bude skoro 10 let. Zacinala
jsem jako pomoc pfi hlidani
déti a programu pro déti na
rehabilitacnich pobytech. Od
roku 2017 se angazuji v or-
ganizaci akce SUKI jede na
tabor a od stejného roku jsem
zacala pracovat na projektu
Zazitkem k porozumeéni. SUKI
aktivné propojuji s Pedago-
gickou fakultou Masarykovy
Univerzity, treba na Neslycha-
né akci v Brné, pfi organizaci
konferenci ¢i vystavé O zvuku,
sluchu a svété neslysicich.

Za SUKI jsem take nékolikrat
vystoupila v Ceském rozhla-
se ¢i Ceské televizi. Od roku
2021 se také aktivné podilim
na akci SUKI na vlastni triko.
Jezdim do skol realizovat
interaktivni workshopy pro
ucitele a zaky o sluchovém
postizeni. Podporuji Leoniny
skvélé napady, treba akci SUKI
dékuje, kampané Babi, dédo
slySime se a Halo, slySime se?
Ci dalsi aktivity pomahajici
zviditelfiovani ¢i propagaci.

A taky jsem na pozici misto-
predsedkyné spolku.

Diky SUKI jsem se odbor-

né postavila na nohy, nasla
kamarady do Zivota a poznala
mnoho skvélych lidi, kteri mi
otevreli odi.

Ze se Gcastnici akce SUKI na
vlastni triko zacinaji zapojovat

do déni spolku a otviraji dve-
re mladé generaci a taky, Ze
Leoné a vykonnému vyboru
snad nikdy nedojde energie
na hajeni prav jedincl s K.

Jana Spevakova

1.

Ahoj, jmenuiji se Jana. Pracuji
jako fakturantka u jedné do-
pravni a stavebni spolecnosti.
Plvodné pochazim z Krkonos,
ale v soucasné dobé ziji jiz 15
let v Brné.

Ano, mam dva kochlearni
implantaty. Jeden mam od
roku 1996 a ten druhy od
roku 2021. A jsem za né ne-
smirné vdécna, protoze bez
nich bych rozhodné nemoh-
la délat spoustu véci, které
déldam. Hlavné bych bez nich
nemobhla délat praci, ktera mé
opravdu bavi.

Hledala jsem zpUsob, jak se
potkavat s dalsimi dospélymi
lidmi s kochlearnim implanta-
tem. Predavat jim informace
o aktualnim déni kolem K,
podélit se s nimi o zkusenosti.
V roce 2013 jsem se potkala

s Vérkou Skopovou, ktera v té
dobé byla predsedkyni SUKI
a ta mé seznamila s praci
SUKI.

V SUKI jsem od roku 2014,
kdy jsem zorganizovala spo-



le¢né s Vérkou a Katkou svj
prvni pobyt na Baldovci a od
té doby s prestavkou organi-
zuji pobyty spolecné s Katkou
dal.

Predevsim srdcovou zalezi-
tost. Bez ni se ta prace, kterou
vSichni v SUKI délame ani dé-
lat neda. Za ta Iéta jsem diky
SUKI poznala spoustu Uzas-
nych lidi a spoustu nadher-
nych pfibéhu, které byly pro
mé inspiraci, motivaci a sko-
lou pro muj dalsi zivot. Diky
SUKI jsem poznala par pratel,
se kterymi nas spojuje nejen
Kl, ale i pouto pratelstvi, které
je kazdym dnem krasnéjsi.

Mam radost ze spousty véci,
kazdy den mi dokaze pfinést
radost i malickosti. Pro mé
znamena radost i to, kdyz se
rano probudim a slySim treba
zpivat ptaky. Kdyz mi jde
dobre prace od ruky. Kdyz
mUzu udélat radost nékomu
jinému. Kdyz je moje dcera

a vnucka zdrava. Nebo kdyz
si mohu popovidat s prateli.

Katefina Nova

Ahoj vsem, jsem Katka

a i presto, ze jsem rodily
Prazak, tak v soucasné dobé
Ziji v Brné. © Pracovné se
vénuji prekladim a koordinaci
prekladd a kromé toho mé

bavi vse kolem kochlearnich
implantat(, cestovani, foceni
¢éi zvirata.

Ano, mam dva kochliky.

Ten prvni uz vice nez 24

let, druhy témér 6 let. Jsem
ohromné rada, ze tato skvéla
technologie existuje, protoze
si uz nedokazu predstavit
svlj Zivot bez svych bionic-
kych usi.

To uz je tak davno, Ze si to
vlastné ani poradné nepa-
matuju. Na pobytu SUKI
jsem byla poprvé se svymi
rodici jeSté predtim, nez jsem
dostala sv(j prvni implantat
(takze nékdy 1998-99), a pak
jsem byla na dalSim poby-

tu v roce 2007. O SUKI tedy
vim uz hodné dlouho, sku-
tecné zapojeni se ale prislo
az o mnoho pozdéji, nékdy
v roce 2013. Prvotnim impul-
sem ke vstupu do SUKI byl
predevsim zajem setkavat

se s dalSimi lidmi, ktefi jsou
v podobné situaci jako ja. Do
vykonného vyboru jsem se
pfidala uz rok poté, proto-
Ze v té dobé jsme se spolu

s Janou Spevakovou zacaly
vice angazovat a podilet se na
organizaci pobytu.

V SUKI jsem uz skoro 10 let
a v ramci vykonného vybo-
ru se vénuju takovym tém
internim technickym vécem
(tfeba aby nam fungovaly
maily), spolu s Janou mame
na starosti udrzovani prehle-
du clenské zakladny ¢i orga-
nizaci pobytU, a taky jsem to
vétsinou ja, kdo vam rozesila
e-maily s informacemi.

SUKI pro mé znamena ko-
munitu lidi, se kterymi mam
spolecné radosti i strasti
tykajici se kochlearniho im-
plantatu a Zivota s nim. Je to
skvéla organizace, ktera uz
ma za sebou kus prace a svou
cinnosti pomaha nejen svym

¢lendim, ale véem uzivatelim
kochlearniho implantatu v CR.
Diky SUKI jsem také nasla
partu skvélych pratel, se kte-
rymi jsem v castém kontaktu
a dokonce spolu i jezdime na
dovolené.

V posledni dobé mi udélal
radost hlavneé podzimni vylet
do Francie, dvé predvanocni
setkani s prateli a napadany
snih. © A co se tyce SUKI,

tak mi déla radost hlavné to,
kdyz se nam vydafri néjaky
pobyt, napfiklad ten posledni
v Hradci Kralové byl opravdu
skvély.

Radek Vavrik

1.

Ahoj, mé jméno je Radek.

Od narozeni mam sluchovou
vadu. Jsem zaméstnancem

v jedné prazské developerské
firmé, v oddéleni inzenyringu,
i kdyZ jsem vystudoval Uplné
jiny obor. Jsem tatinkem
tfech zlobivych synu ve véku
7 let, 4 a 2 roku a 2 roky.

S rodinou travime vikendy
Casto venku na zahradé.
Pokud mame delsi volno, radi
si udélame vylety do pfirody
nebo hodné cestujeme po
Evropé. V zimé jezdime s dét-
mi do hor na lyze. S nasimi
tfemi kluky se vliibec nenu-
dime.



2. Ano, mam jeden kochlearni

implantat, na tom horsim
uchu. Na lepsim uchu mam
sluchadlo, kde jesté s tim re-
lativné dobre funguji. Pokud
i toto ucho se zhorsi, jdu do
implantace. Jinak v rodiné
mame celkem 6 kochlear-
nich implantatd. Dva Kl maji
nejstarsi syn a manzelka,
jeden Kl a jedno sluchadlo ja
a prostredni syn. Nejmladsi
syn ma mala sluchadla, nebot’
ma z nas ze vsech nejmensi
sluchovou vadu.

Diky nasim klukim jsme po-
prvé uslyseli o SUKI. Bylo to

v dobé, kdy jsme resili kochle-
arni implantaty jesté u naseho
prvniho miminka. Zaujala nas
informace, ze SUKI porada
pobyty pro uzivatele Kl vcet-
né zajimavych prednasek o KI.
Zacali jsme jezdit na vSechny
pobyty a postupné jsme se
seznamovali s programem
SUKI a lidmi. A pravé jednou
na letnim pobytu v roce 2020
byly volby do vykonného
vyboru. Prihlasil jsem se tam
a od té doby jsem ve vyboru.

V SUKI jsem od roku 2020,
tedy v dobé divného roku. To
byl totiz Covid-19. Co délam
pro SUKI? Tak postupné jsem
délal, co bylo treba zajistit,
treba zajisténi prepisl na
prednaskach, s vypomo-

ci organizacnich zalezitosti
ohledné pobytl ¢i jinych akci.
Nejvice Casu vénuji prave
infozpravodaji SUKI. Aspon

si mohu vyzkouset roli $éfre-
daktora. ©

Velmi fandim SUKI jako orga-
nizaci, ktera se snazi udélat
maximum pro lidi s kochle-
arnim implantatem. U SUKI
ocenuji, ze se podarilo s od-
borniky zkratit dobu vyménu
recového procesoru na 7 let.
Vérim, ze v budoucnu se do-
ckame jeste kratsi doby. Zatim
to je ve hvézdach. Dale fandim

6.

rlznym akcim, které porada
SUKI, kde informuje a zaroven
zapojuje Sirokou verejnost do
problematiky sluchové vady
napfi¢ generacemi. Diky SUKI
jsme jako rodina poznali dalsi
rodiny s détmi, se kterymi

nas spojuje spolecné téma,

a to kochlearni implantat.

A je to velmi fajn, Ze ¢lovék
mUze bez ostychu sdilet tyto
starosti a radosti jesté s dal-
Sim Clovékem. Také nase déti,
které navstévuji béznou slysici
Skolu, tak v ramci SUKI akci

se mohou setkavat s dalSimi
détmi s KI.

Téch radosti je nékolik, ale

i starosti, hlavné u nasich ma-
lych déti. Tak tfreba posledni
radost byla, kdyZ jsme s détmi
dneska vyrobili krasnou per-
nikovou chaloupku. Myslim,
Ze se nam povedla. Uvidime,
zda bude i dobre chutnat. ©
A nase déti mély velkou ra-
dost zrovna z prvniho snéhu
letosni zimy.

Eva Sojkova

1.

Jmenuji se Eva a pracuji jako
ucitelka. Mam dvé nactileté
déti, prvorozeny syn je uzi-
vatelem KI. Jsem milovnici
dobré kavy, mam rada kulturu
vseho druhu, rada chodim

po nepfilis vysokych horach

a rada si zahraju volejbal
nebo badminton.

Ja nejsem uzivatelem K,
sedmnactilety syn ano. Prvni
implantat dostal ve dvou
letech, nyni nedavno po 15
letech druhy.

Do SUKI nas privedlo narozeni
syna. Nejprve jsme vyuzivali
pomoci Centra pro détsky
sluch Tamtam a brzy poté se
pripojili i k SUKI. Mné osobné
velice pomahalo védomi, ze

v tom nejsme sami, diskuse

s ostatnimi rodic¢i a odbor-
niky a predevsim to, Ze jsem
vidéla, jak se asi moje dité
bude vyvijet, protoze jsem
mohla pozorovat starsi déti.
Vzdy mé to naplnovalo nadéji
a pfinaselo klid. Ve vykonném
vyboru jsem od roku 2020,
bylo treba lidi. ©

V SUKI jsme jako clenové jiz
dlouho, ve VV jsem asi od
roku 2020. Nedélam nic vel-
kého, ob¢as pomuUzu v jed-
notlivostech, nejcastéji asi
délam korektury textd, malé
preklady a drobné organi-
zacni prace. Tento rok jsem
zmeénila praci, tak délam o to
mene. ©

Pro mé je SUKI sdruzeni lidi,
ve kterém jsme nasli spous-
tu dobrych a inspirativnich
pratel a vzdy nacerpali silu

a odhodlani rozvijet své dité.
Dale mi vzdy bylo zdrojem
mnoha uzitecnych informaci.
A v prvé radé je to organiza-
ce, diky které maji nase déti
a vSichni uzivatelé Kl stale
lepsi a lepsi podminky pro
kompenzaci svého postiZeni.
Nebylo by jich bez skvélého
vedeni.

Posledni dobou mné udélal
radost snih, predvanocni se-
tkani SUKI na Staroméstském
nameésti a vzdy mé potési
setkani s prateli.



Jifi Paca

Jmenuji se Jirka a jiz mnoho
a mnoho let pracuji v jedné
nadnarodni technologické
firmé, kde délam cenové
nabidky v profesi Méreni

a regulace. Mezi me konicky
patfi péstovani bonsaji a sta-
véni drevénych modelu lodi,
na které ted bohuzel nemam
moc casu. Behem roku cho-
dim na pési vylety, obcas se
projedu na kole a bavi mé
hrani her (pocitacovych i des-
kovych).

Kochlearni implantat nemam,
ale vidim ho kazdy den.

Da se fici, ze do SUKI mé
privedla moje dcera, kte-

ra ma kochlearni implantat
a sluchadlo. Jesté pred vlastni
implantaci jsme se jeli podi-
vat na podzimni vikendovy
pobyt. Konal se pro SUKI na
témer ,legendarnim” miste,
samoziejmé, Ze v Kletecné.
Myslim si, Ze je to misto, kde
se pobyt konal nejcastéji.
Prestoze jsem byl na pobytu
poprvé a SUKI jsem vlastné
vlibec neznal, byl jsem oslo-
ven tehdejsi predsedkyni
pani Solcovou a véem dobie
znamou pani Radovou, jestli

bych nechtél pfinést novy
mlady vitr do SUKI a pomahat
ve vykonném vyboru. Chvil-
ku jsme si povidali a ja jsem
souhlasil. Dodnes toho roz-
hodnuti nelituji. Je mi s Vami
v SUKI dobre.

Clenem SUKI jsem od pod-
zimu 2006, jestli si to dobre
pamatuji. Od stejného data
pomaham i ve vykonném
vyboru, ale oficialné jsem

byl zvolen o jeden nebo dva
roky pozdéji na radné vo-
lebni valné hromadé. Od té
doby jsem clenem vyboru.
Zazil jsem mnoho predsed-
kyn SUKI a kazda méla svij
typicky rukopis a soustredila
se na néco jiného, ale vSech-
ny posouvaly SUKI dal a dal.
Nejdrive jsem v SUKI pomahal
se vsim, co bylo potreba. Po
zvoleni do vyboru jsem zacal
postupné pomahat s organi-
zaci pobytd a hlavné délanim
tabulek, aby se védélo, kdo
ma kolik zaplatit, jestli uz
zaplatil a podobné. Byla to
véc, kterou jsem umél z prace,
a bavila mé. Nejtézsi obdobi
bylo, kdyZ jsme museli kvuli
dotacim na pobyt od mini-
sterstva upravovat tabulky
podle lidi, ktefi opravdu pfijeli
na pobyt a méli prikazku ZTP.
TakZe bylo prvni vecer na
pobytu o zabavu postarano.
Casem jsem prevzal pokladnu
a evidenci ¢lenskych prispév-
kd. Stal jsem se také spojkou
mezi SUKI a ucetni, které
pripravuji podklady.

SUKI pro mé znamena Uzasny
kus zivota, néco, bez ceho
bych nechtél byt. PIno dnes jiz
dospélych lidi znam jako malé
déti, které na pobytech po-
bihaly okolo nas. Vidél jsem,
jak se méni, rostou, zlepsuji
se a vyrUstaji v bajecné velké
lidi, ktefi se se Zivotem perou
velmi dobre. SUKI je také or-
ganizace, ktera udélala za ty
roky strasné moc, a to nejen

pro sveé cleny, ale pro vsech-
ny uzivatele kochlearnich
implantatd. Vsem, ktefi se
na tom podileli, patfi VELKE
PODEKOVANI!

Radost mi déla mlada ge-
nerace, ktera se postupné
aktivné zapojuje do déni

v SUKI. Ve vykonném vyboru
mame v poslednich letech
nové cleny, ktefi si nachazi
své oblasti, kde jsou pro SUKI
prospésni a pomahaji. Je

pak skvélé pracovat s lidmi,
kteri délaji, co umi a jesté je
to bavi. V osobnim Zivoté mi
udélal radost letosni adventni
kalendar, ktery jsem dostal od
mych dcer. Obsahuje 24 ma-
lych lahvicek s riznymi druhy
rumda. Je tam toho akorat, aby
clovék ochutnal rum z rdz-
nych kout( svéta.

Aneta Havelkova

Jmenuji se Aneta a vétsi-

nu svého casu travim praci

s détmi se sluchovym posti-
Zenim, a to konkrétné jako
logoped/surdoped v brnén-
skem AudioFon Centru. Prace
je pro mé svym zpUlsobem

i takovy konicek, proto také
jiz nékolik let spolupracuji

s organizaci SUKI. Mam za
sebou studium Specialni
pedagogiky na Masaryko-
vé univerzité a zaroven se
snazim stale zdokonalovat ve
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znakovém jazyce. Ve volném
Case rada Ctu, vénuji se své-
mu instagramovému projektu
(Ne)slysim a posledni pil rok
se uc¢im hackovat.

Kochlearni implantat osobné
nemam, ale vnimam jej jako
takovy maly velky zazrak.

Do SUKI mé pred par lety pfi-
vedla ndhoda jesté pfi studiu,
kdy se hledal dobrovolnik pro
letni pobytovou akci a pro
mé to byla skvéla pfileZitost,
jak si splnit praxe. A nakonec
nezustalo jenom u jednoho
pobytu a SUKI se pro mé
stalo pravidelnou, a hlavné
srdecni zalezitosti, diky cemuz
jsem se rozhodla v roce 2021
stat se také ¢lenem vykonné-
ho vyboru.

V SUKI jsem od roku 2019,
kdy jsem jako dobrovolnik
absolvovala svij prvni pobyt.
Od té doby se pravidelné
Ucastnim vikendovych i let-
nich pobytd. Hlavni naplni
mé prace je organizovani
pobytovych akci a sestavo-
vani programu. Diky tomu
mam moznost poznat spous-
tu zajimavych osob ze svéta
sluchového postizeni. Dale
se zapojuji do rozvoje insta-
gramového Uctu SUKI a sna-
Zim se Sifit osvétu mezi dalsi
a dalsi potencialni zajemce.

SUKI je pro mé mistem, kde
se mohu setkavat s rGznymi
lidmi, at’ uz s jednotlivymi
rodinami a détmi s Kl, ale také
s odborniky z nejriiznéjsich
odvétvi. Je pro mé mistem,
kde cerpam zkusenosti, infor-
mace a kde se citim dobre.

Snazim se na kazdém dnu
najit néco pozitivniho! A co
mi udélalo nejvétsi radost

v posledni dobe? Myslim, ze
jednoznacné setkani s prateli,
se kterymi jsem se dlouhou
dobu nevidéla.

Tereza Kawulokova

Ahoj, jmenuji se Tereza a pra-
cuji ve skole jako hospodarka
a asistentka pedagoga. Ve
volnem Case mé bavi ¢innos-
ti, u nichz ma kreativni duse
plesa — rada vytvarim grafiku
na PC nebo vyrabim bizute-
rii. Vénuji se i sportu, hlavne
lyzovani, cyklistice, turistice
nebo badmintonu. A chtéla
uz po nasi krasné zemi, nebo
v zahranici.

Ano, jsem jednostrannou
uzivatelkou KI od roku 2017.
Jsem moc vdécna za takovou
vymozenost, protoze mi dost
usnadnuje komunikaci s oko-
lim. Sluchadla jsem nosila
odmala, u mé ale jednoznac-
né vyhrava KI.

Odpovim, Ze nahoda, i kdyz
na nahody nevéfim. Na kon-
ferenci NRZP jsem poprvé
potkala byvalou predsedkyni
SUKI, Vérku Skopovou. Dopo-
rucila mi zajit si na vySetreni,
kde zjistili, ze jsem vhodna
kandidatka na kochlearni
implantaci. Po operaci mi
zacala nova zivotni cesta s K,
ktera mé pres pobyty or-
ganizované pro uzivatele Kl
zavedla k lidem kolem SUKI.
Postupem casu jsem pro né
zacala vytvaret grafické mate-

rialy, protoze mé bavi grafika
a SUKI zrovna nékoho takove-
ho potrebovalo.

Myslim, Ze ve vykonném vy-
boru SUKI jsem od roku 2023,
ale grafické podklady pro né
délam uz od roku 2020, napfi-
klad zpravodaj SUKI, plakaty,
kalendar. Prosté vSechno, co
je zrovna potreba.

Kdyz se rekne SUKI, vybavim
si hlavné své pratele s kochle-
arnim implantatem, které
jsem poznala na pobytech
SUKI. S prateli kazdy rok pod-
nikame bajecné a nezapome-
nutelné zahrani¢ni dovolené.
SUKI pro mé znamena také
organizaci, ktera se snazi
usnadnovat zivot uzivatelim
Kl jak z legislativniho pohledu,
tak pohledu psychologického
— podporuje lidi s Kl a rodiny
s implantovanymi détmi.

Umim se radovat z malickos-
ti. Zrovna vcera mi udélalo
radost to, Ze se mi poved-

lo hezky nazdobit vanocni
pernicky. Nebo mi déla radost
barevny podzim. Musim si ho
jeste uzit, nez prijde zima.

Celému tymu vykonného vyboru
SUKI dékuji za krasné odpovédi. <<

Mili ctendri, zaujali jsme
Vas? Chtéli byste se také

pridat do naseho skvélého

tymu? Mate srdce na pra-
vém misté a radi pomadhate?

Jste v nécem dobFi a chtéli

byste se uplatnit v SUKI?
Tak to jste tady spravné.
Pojdte k nam, radi vas
uvitame.

Staci se ozvat, napf. na

e-mail info@suki.cz.

Radek Vavrik
a vykonny vybor SUKI


info@suki.cz

> Evropsky priikaz zdravotné postizenych a Evropsky parkovaci

priikaz pro osoby se zdravotnim postiZzenim

Taky se vam stalo, ze v evropskych zemich u jakékoliv pokladny, at
jste chtéli jit do muzea, navstivit pamétihodnost nebo vyzkouset
néjakou mistni atrakci, vas Sokovaly vysoké ceny za vstupné? Rikate
si: ,Nezkusime predlozit ¢esky prikaz ZTP nebo ZTP/P se symbolem
ucha ¢i bez? Treba nam daji néjakou slevu!” Nékdy to uznali a nékdy
ne. Evropska komise navrhla evropsky prikaz zdravotniho postizeni
jako preshrani¢ni doklad o zdravotnim postizeni v celé EU.

Evropska komise dne 6. 9. 2023
navrhla zavedeni evropského
prikazu pro osoby se zdravot-
nim postizenim a také rozsireni
stavajiciho evropského parko-
vaciho prikazu pro osoby se
zdravotnim postizenim. Oba
prikazy budou uznavany v celé
EU a usnadni osobam se zdra-
votnim postizenim cestovani po
Evropské unii.

O jaké priikazy se jedna?

Evropsky prukaz osob se zdra-
votnim postizenim

Tento prikaz bude slouzit jako
doklad o statusu osoby se
zdravotnim postizenim ve vsech
zemich EU.

Na jeho drzitele se budou
vztahovat zvlastni podminky

a preferencni zachazeni kdekoli
v Unii.

Evropsky prikaz zdravotné posti-
zenych bude slouzit jako uznava-
ny doklad o zdravotnim posti-
Zeni v celé EU a umozni rovny
pristup ke zvlastnim podminkam

a preferencnimu zachazeni ve
verejnych a soukromych sluzbach,
napfiklad:

« volny vstup

e snizené jizdné

« prednostni pfistup

« osobni asistence

« pomlcky na podporu mobility

Evropsky prikaz bude dopliovat
narodni prikazy osob se zdravot-
nim postizenim, které budou vnit-
rostatnimi organy i nadale vydava-
ny na zakladé vlastnich kritérii.

Evropsky parkovaci prikaz pro
osoby se zdravotnim postizenim
Vylepsena verze tohoto prikazu
zaruci vyuzivani parkovacich mist
a zarizeni vyhrazenych pro oso-
by se zdravotnim postizenim ve
vSech zemich EU. Nahradi soucas-
né narodni parkovaci karty.

Rada EU a Evropsky parlament
budou nyni o tomto navrhu
jednat. Jakmile bude pfijat pravni
akt, vlady EU budou muset zavést
karty pro své statni prislusniky do
2,5 let. <<

Zdroj: https://ec.europa.eu/social/

main.jsp?catld=1139&langld=en&

https://ec.europa.eu/social/main.
isp?langld=en&catld=89&new-
sld=10652

Radek Vavrik


https://ec.europa.eu/social/main.jsp?catId=1139&langId=en&
https://ec.europa.eu/social/main.jsp?catId=1139&langId=en&
https://ec.europa.eu/social/main.jsp?langId=en&catId=89&newsId=10652
https://ec.europa.eu/social/main.jsp?langId=en&catId=89&newsId=10652
https://ec.europa.eu/social/main.jsp?langId=en&catId=89&newsId=10652

Jarni pobyt SUKI v Rajnochovicich
14.-16. 4. 2023

SUKI kazdym rokem tradicné

porada jarni pobyty. Tentokrat se

konal poprve ve Zlinském kraji.

Vikendovy pobyt se uskutecnil

v hotelu Pod Saumburkem v bliz-

kosti obce Rajnochovice, obklo-

pené Hostynskymi vrchy. V patek

velmi vydatné prselo, mnohé

rodiny prijely s velkym zpozdénim

z dlvodu mimoradné doprav-

ni situace. Nastésti hotel cekal

s vecefi. V sobotu dopoledne byl

kratky spolecny vylet. Navstivili

jsme zficeninu a prosli se lesem.

A pocasi bylo opravdu aprilové.

Dést’ se stridal se snéhem, chvili

bylo i vétrno, vykouklo slunko
a objevila se i duha... Na odpo-
ledne a vecer byly pfipraveny
zajimavé prednasky s Ing. Marti-
nem Truhlarem ohledné pojisténi
kochlearniho implantatu, PhDr.
Lenkou Dolezalovou, Ph.D. na
téma Déti se sluchovym postize-
nim v inkluzi a na zavér s PhDr.
Lenkou Hricovou, Ph.D. na téma
Jak motivovat déti k noSeni kom-
penzacnich pomUcek. Pro déti
bylo pripravené spolecné divadyl-
ko se studentkami z JAMU a po
veceri nasledovalo kino pro déti.
V nedéli si déti mohly vyzkouset
malovani na sklenice a poté do
sklenice zasit néjakou bylinku. <<

Radek Vavrik
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Letni rehabilitacni pobyt SUKI
v Ostruzné 1.-8. 7. 2023

Letosni letni rehabilita¢ni pobyt
SUKI, ktery se jako tradicné konal
prvni ¢ervencovy tyden, nas jiz
potreti zavedl do Jesenikd, a to
konkrétné do SKILANDU Ostruz-
na. Uast byla tento rok rekordni
a privitali jsme i spoustu novych
tvari. Po celou dobu pobytu byl
pro rodiny i déti pfipraven boha-
ty program a nebyla nouze ani

o vylety.

Cely pobyt byl zahajen v sobotu,
kdy se jednotlive rodiny zacaly
sjizdét na misto konani v odpo-
lednich hodinach. Vecer nas ce-
kalo pfivitani a predani dulezitych
informaci o celém pobytu. Letosni
novinkou byla ranni joga, ktera

se konala po cely pobyt, a poté
kurz komunikacnich strategii pod
vedenim Jitky Koutové, ktery byl
pro rodice pripraven kazdé vsedni
odpoledne.

Nasledujici den, a to nedéle,

jiz probihala podle klasického
scénare, a byla rozdélena do tfi
blok — dopoledni, odpoledni

a vecerni. Dopoledne se opét
sesly vSechny rodiny, probéhlo
seznameni a predavani osob-
nich zkusenosti. Odpoledne bylo
vyhrazeno pro individualni vylety
po okoli. Vecer jsme se vsichni
opét sesli na hotelu a tentokrat
jsme poprvé vyzkouseli kviz pro
dospélé, kteri soutezili ve skupi-
nach.

V pondéli uz byla pro déti pfi-
pravena moznost individualni
logopedie pod vedenim Jitky
Holmanové a v ten samy cas

i kreativni tvoreni pro déti i do-
spélé, které pro nés pripravila
Pavla Koralewska. Odpoledni

i veCerni blok byl vénovan pred-
naskam pro dospélé, a to zameé-
fenych na novinky ze spolecnosti
Cochlear a ukazky logopedické
péce pro déti se sluchovym po-
stizenim.

V Utery nas navstivila Eva Ko-
lackova, ktera za nami pfijela

s panem Barvickou a déti tak
mély moznost prozit odpoledne
s Terapii loutkou. Ani dospéli ne-
byli ochuzeni o nabity program,
tentokrat se slova ujala Jitka Kou-
tova, ktera priblizila problematiku

socialniho poradenstvi a vecer
patfil firmé Advanced Bionics.

Ve stfedu jsme se vydali na celo-
denni vylet, a dokonce jsme jeli

i vlakem! Vecer uz jsme byli vSich-
ni unaveni, a tak nas cekal jenom
odpocinek u SUKI Cinema.

Ctvrtek byl opét vénovan kreativ-
nimu tvoreni pro déti, a pro rodi-
Ce byly pfipraveny dvé zajimavé
prednasky, tentokrat v rezii Mirka
Okluského na téma problematiky
odmitani procesord, a ve druhé
prednasce se slova ujal Martin
Truhlar, ktery ndm pfiblizil moz-
nosti pojisténi kompenzacnich
pomcek.

V patek za nami prijela Petra Sei-
dlova z brnénského SPC, aby nam
priblizila problematiku inkluzivni-
ho vzdélavani, a odpoledne uz nas
Cekala tradi¢ni olympiada, kterou
si pro déti pripravili rodice. Odmé-
nou pro nas pro vsechny bylo ne-
jenom spoustu krasnych cen, ale
také odpoledni opékani Spekac-
kd. Na konci dne jsme se vsichni
vyradili na karnevalu, tentokrat na
téma animovanych pohadek.

V sobotu uz jsme se vsichni zacali
balit na cestu domu, néktefi odjiz-
deéli jiz rano, jini po obédé. Pobyt
se nam vsem moc libil a uz se té-
Sime na dalsi bajecné setkani! <<

Aneta Havelkova



Podzimni pobyt SUKI v Hradci Kralové ve
znameni prednasek a vymeny zkusenosti

Spolek uzivatelt kochlearnich
implantatt (SUKI) opét zorga-
nizoval vikendovy pobyt pro
dospélé, ktery se uskutecnil
od 6. do 8. Fijna 2023 v hotelu
Cernigov v Hradci Kralové.

V patek odpoledne se zacali sjiz-
dét zajemci ze viech koutl Ceské
republiky a po vecefi probéhlo
seznamovaci kolecko, kde se
kazdy mohl predstavit a sdilet

s ostatnimi svUj pfibéh. Poté se
vSichni presunuli do hotelového
baru, kde si skvéle pokecali se
starymi kamarady a seznamili se
S novymi.

V sobotu dopoledne se kongre-
sovy sal temér zaplnil Ucastniky.
Program byl nabity zajimavymi
prednaskami a diskusemi, které
posluchac¢lim poskytly uzitecné
informace. Mgr. Jitka Koutova,
DiS. prednasela o pfispévcich
na péci, invalidnich dlichodech
a prikazech ZTP a zodpovédéla
i rizné dotazy z publika.

V odpolednim prednaskovém
bloku méli hlavni slovo predstavi-
telé centra kochlearnich implan-
taci ve Fakultni nemocnici v Hrad-
ci Kralové — prof. MUDr. Viktor
Chrobok, CSc., Ph.D., MUDr. Jakub
Drsata, Ph.D., Mgr. Denisa Stran-
ska a Ing. Miroslav Oklusky. Dis-
kuse se tocily kolem zakladnich
principl chirurgické lé¢by poruch
sluchu, kochlearnich implantaci

a dalSich implantabilnich sys-
témd. Probiralo se nastavovani,
rehabilitace po implantaci a vse,
co mUze uzivatel od kochlearniho
implantatu ocekavat.

Nasledovala kratka prezentace
novinek u vyrobcud kochlearnich
implantatd — predstavili je za-
stupci Cochlearu (llona Kaspar-
kova) a Abionic (Mikulas Kucera).
Dale byla v programu vénova-
na pozornost tématu pojisténi



kompenzacnich pomUcek. Nabizi
je spole¢nost Generali Ceské
pojistovna, kterou na prednasce
zastupoval pojistovaci poradce
Ing. Martin Truhlar.

Mgr. Lenka Thérova pak predsta-
vila Tichy svét, predevsim jeho
sluzby, jako je Ticha linka, ktera
nabizi pfepis mluveného slova do
textu i tlumoceni do znakového
jazyka.

V sobotu vecer po ukonceni
prednasek si Ucastnici ve foto-
koutku, kde se opravdu dobre
bavili, nechali vyvolat pamatecni

fotky na podzimni pobyt SUKI.
Vecer pak opét stravili v hotelo-
vém baru, kde debatovali az do
pozdnich nocnich hodin. Vy-
ménovali si zde nové informace
a dojmy z prednasek a sdileli své
zkuSenosti nejen s kochlearnimi
implantaty.

Velké podékovani patfi Tichému
svétu, ktery zajistil prepis a tlu-
moceni do znakového jazyka
béhem celého programu. Diky
jejich praci si kazdy zajemce mohl
plné a bezbariérové vyslechnout
veskeré prednasky a diskuse.

Organizatofi SUKI dékuji véem,
ktefi se podileli na pripravé

a prabéhu akce, a tési se na dalsi
setkani na podzimnim pobytu
SUKI opét za rok. <<

Tereza Kawulokova
Katerina Nova



EURO-CIU 2023 ve Valencii

EURO-CIU poradalo 3.-4. 11. 2023 konferenci ve Spanélsku ve Valen-
cii. Jedna se o evropskou asociaci uzivateli kochlearnich implantati.

Spolek uzivatell kochlearnich
implantat(i v CR (SUKI) nas vy-
bral jako dva zastupce, abychom
reprezentovali Ceskou republiku
na tomto setkani ve Valencii a za-
roven predstavili tabor Summer
Camp, ktery se bude konat
20.-27.7. 2024 v Telci.

Prvni den 3. 11. byl workshopo-
vy, rozebirali jsme problematic-
ka témata, napf. jak se obratit
na komisi pro zdravi/zdravotni
postizeni v dané zemi a v Ev-
ropském parlamentu. Nejdfive
probihala prezentace tématu,
poté jsme o tématu diskutovali
ve skupinkach.

Soucasti programu byl také klub
,Spatnych matek”. Maminky déti
s Kl sdilely mezi sebou problémy,
se kterymi se béhem vychovy
svych déti potykaiji.

Mladi uzivatelé Kl méli také svou
cast programu, kde se debatova-
lo o novych vizich a projektech.
Mladi uzivatelé mluvili o tom, jak
své sluchové postizeni vnimaji,

a jak s tim nakladaji.

Clenové EURO-CIU predstavo-
vali své projekty. Ceské repub-
lika prezentovala pomoci videa
materialy pro ucitele, ktefi pracuji
s détmi s KI.

Vecer nasledovala spolecna
vecere v restauraci, kde jsme se
zastupci Belgie a Velké Britanie
hovorili o nasich zkusenostech
s uzivanim KI.

Dalsi den 4. 11. se v EURO-CIU vy-
biral novy slogan, plakat a video,
urcené k prezentaci Dne kochle-
arniho implantatu. Probihaly take
volby na prezidenta, viceprezi-
denta a Ucetni v EURO-CIU. Za-
roven se vybirala nova lokace na
dalsi konferenci v roce 2025. Po
volbach se predstavovaly projekty
na rok 2024. Jednim z predstavo-

vanych projektl byl i nas projekt
Summer Camp. U&astniky konfe-
rence jsme pozvali na nas mezi-
narodni tabor, seznamili jsme je

s méstem Tel¢, kde se tabor bude
konat i s mistem, kde Ucastnici
budou ubytovani. Predstavili jsme
nase cile, které jsme si pro tabor
vytycili a obecné jsme ukazali
organizacni strukturu tabora.

Zavérecny den jsme zakoncili
spolec¢nou vecefi a houslovym
koncertem.

Konference byla pro nas velmi
prinosna, nacerpali jsme nové zku-
Senosti a ziskali nové kontakty na
zajimavé lidi z rdznych zemi, kteri
se zabyvaji problematikou Kl. <<

Marie Stocklova



Vanoce se SUKI 2023

V sobotu odpoledne, den pred
druhou adventni nedéli, SUKI
usporadal druhy rocnik vanocni-
ho setkani pro rodiny détmi s KI

a jejich blizké. V prvni ¢asti akce
byla vyroba vanocnich stromeck
sloZzenych z papiru. Déti vytvorily
nékolik krasnych malych stromec-
kd, které si mohly odnést s sebou
domU. Nékteré déti stihly i vy-
rabéni lodicek ze skorapek vlas-
skych ofechd.

V druhé casti jsme mohli zhléd-
nout malé putovni rodinné lout-
kové divadlo CUDILO. Nejen déti,
ale i dospéli se radi podivali na

loutkohru ,Kasparek a drak Krucif-
rak”. Bylo to velmi napinavé, jak to
na konci pohadky dopadne. Déku-
jeme za krasné malé predstaveni.

Na misté bylo k dispozici i ob-
Cerstveni a mnozi z vas pfinesli
vanocni cukrovi na ochutnani.
Dokonce byla vyhlasena soutéz

o nejlepsi cukrovi. Nejlepsi cukro-
vi upekla nase predsedkyné Leo-
na, ktera nasbirala nejvice bodq,
predevsim od malych ochutnava-
0. Gratulujeme!

Na zavér naseho krasného vanoc-
niho vecdirku kazda rodina dostala

od SUKI krasny darek k Vanoctm.
V tasce byly rlizné darecky od
nasich sponzord Manufaktura

a Albatrosmedia.cz — knizky pro
déti, kosmetika apod. Moc déku-
jeme sponzortim za krasné darky
a véem Ucastnik(m za vydarenou
vanocni atmosféru.

Dale dékujeme Leoné, ktera nam
zajistila prostory ve Skautském
institutu na prazském Staromést-
ském namesti, odkud jsme méli
nadherny vyhled na vanocni trhy
na Staromaku.

A nasi graficce Terezce dékujeme
za vytvoreni pozvanky na tuto akci.

Radek Vavrik

> V pristim roce 2024 SUKI oslavi neuvéritelnych 30 let existence


https://albatrosmedia.cz/
www.facebook.com/SUKI.spolek

Podporte nasi ¢cinnost na Donio jednorazovym nebo

pravidelnym prispévkem

Na Doniu bylo k 1. 12. 2023
vybrano krasnych 29100 K¢.

Moc dékujeme za vSechny vase
prispévky!

Veskeré aktivity vykonavame
dobrovolné ve svém volném case.
Radi bychom i nadale prispivali ke
kvalitnéjSimu zivotu vSech uzi-
vatell kochlearniho implantatu.

K tomu ale potrebujeme vasi pod-
poru. Prispévek na nasi ¢innost
mUZete zaslat na odkazu zde:
www.donio.cz/pomocprosuki.

Dale velice dékujeme vSem nasim

podporovatelliim:

« studentkam na pobytech,

« spolupracujicim lékaram,

« jednotlivcdm,

« firmam za jejich financni nebo
lidskou podporu.

Vsechno se pocita.

Moc dékujeme! Vase SUKI

4 N

Jste uzivatelem

kochlearniho implantatu?

Clenskym pfispévkem nam pom(zete
snaze prosadit legislativni zmeény pro lepsi
podminky uzivateld KI:

 zruseni doplatku za vyménu zvukového
procesoru,

+  zkraceni zakonné lhity vymény
procesoru a dalsi...

Podpofrte nas, starite se ¢leny SUKI!

Pridejte se k nam!

Spolek uzivateli kochlearniho implantatu
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Vykonny vybor

Leona Pejcharova | predsedkyné

Marina Stibranyi | mistopfedsedkyné

Jana Spevakova, Katefina Nova, Radek Vavrik,
Eva Sojkova, Jifi Paca, Aneta Havelkova a Tereza
Kawulokova

Zpravodaj

L. Pejcharova (l.pejcharova@suki.cz)

K. Nova (k.nova@suki.cz)
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Tereza Kawulokova
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