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Co jsme v inkubaci zjistili a co jsme se naucili

V pocatku projektu jsme si v realizaénim tymu dali za cil pojmenovat jeho zdmér. Provedli jsme
dotaznikové Setfeni a hloubkové rozhovory s lidmi s epilepsii a diky tomu si ovéfili nds predpoklad
vychazejici z dosavadni praxe poskytovani socialni sluzby, Ze samotni lidé s epilepsii touzi po blizkém
vztahu s nékym, kdo ma také epilepsii. Vystupem zhodnoceni inkubacni faze bylo rozhodnuti, Ze na
zakladé hlediska cilové skupiny budeme spolecné do sluzeb Spolecnosti E zavadét peer podporu pro
lidi s epilepsii. Co nebylo v inkubacni fazi dplné zfejmé, byla otdzka, na jakou vékovou skupinu se ma
projekt zaméfit a zda ma cilit také na blizké lidi s epilepsii.

Zatimco rozhodnuti o zaméreni peer podpory na dospélé, nikoliv na déti, padlo relativné rychle,
v ohledu na cilovou skupinu jsme jeji hranice definovali pozvolna. Pfi diskuzi nad prvnimi mantinely
inovace sluzby jsme zamitli Uzkoprofilovou sluzbu soustfedici se primarné na rodice a/nebo déti s
epilepsii.

Vydefinovali jsme proto okoli dospélych lidi s epilepsii, at jde o partnery, sourozence, kolegy, pomocné
profese, Sli jsme dal i smérem k SirSi neznalé verfejnosti. A nasledné jsme zacali cilovou skupinu
zpreshovat.

V tvlrcim procesu jsme si predstavovali napfiklad peer podporu pro dospélé lidi s epilepsii rozsifenou
o jejich rodiny, tzn. zminéné partnery a déti. Jednalo by se o podporu partnertm lidi s epilepsii, ktefi
musi zvladat tézké situace spojené s touto roli.

Postupnou analyzou a rozborem rlznych situaci a s uznanim pestrosti moznych typa vztahd jsme se
vratili k jadru, pro koho budeme inovaci sluzby stavét.
Ve stfedu nasi podpory je clovék s epilepsii, ktery ma specifickou Zivotni zkuSenost.

Reserse

V ramci reSerSe jsme se ponofili do soucasnych formatl peer podpory a pracovali jsme se dvéma
koncepty. Zaprvé Slo o instrumentalni podporu, ktera se tykd praktictéjsi a hmatatelnéjsi podpory
poskytované peery ohledné |écby a podpUlrnych sluzeb. Jeji vyhodou je posileni samostatnosti a
vyvraceni mylnych informaci.

Zadruhé se jednalo o emocionalni podporu, ktera nabizi povzbuzeni ziskané od jiné osoby se spolecnou
zkusenosti s nemoci, coz mlze pomoci zvysit sebedlivéru téch, ktefi s nemoci a v nemoci stoji na
zacatku ¢i v nové situaci a potykaji se s izolaci, se stigmatizaci ¢i jinak naro¢nou skutecnosti.

V nasem kontextu bylo rozhodnuti jednoduché. Soustfedime se na emocionalni podporu a sniZzovani
stigmatizace, at uz faktické nebo domnélé. Mimo jiné proto, Ze pro instrumentalni podporu nyni
existuje reseni, a to v podobé socialniho poradenstvi nebo konzultaci s Iékafi.

Navic jsme narazili na vyzkum, ktery popisuje oCekavani spojena s peer podporou. Z ného vybirame

napfiiklad, Ze ma byt vzajemné obohacujici, nikoliv jednostranna. Ze je zku$enostni a vyZaduje empatii
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na obou stranach. Ze je zaméFend na ¢lovéka a nema nutné jeden cilovy bod. V tu chvili jsme védéli, Ze
to je cesta, kterou chceme jit. Také proto, Ze o tento typ sluzby je zdjem i na strané peer.

Verzovani

Cilem nasi sluzby je nabidnout pomoc, podporu a naslouchdani lidem s epilepsii. Rozhodli jsme se proto
nastavit peer podporu tak, aby naslouchani umoznila. Béhem nékolika tydni jsme se opakované vraceli
k naSemu navrhu, at uz interné, s experty nebo s potencidlnimi peery, z nichz néktefi byli samotni lidé
s epilepsii.

Navrh sluzby jsme postavili na nasledujicich parametrech:

Hledame laiky se zkuSenosti, nikoliv experty

Preferujeme vice peerd, tzn. vice unikatnich zkusenosti

Smérujeme k formatu 1 na 1, nikoliv ke skupinové interakci

PfestozZe budou spolecna pravidla pro peery i klienty, prvotni nastaveni formatu a komunikace
nechame na nich, tzn. volnéjsi, intenzivnéjsi, online, fyzicky format... vie je mozné

PWNPE

Zapojeni expertu

Béhem léta jsme zapojili do tymu experty ze dvou organizaci. Na jedné strané Slo o kolegu z Renadi
0.p.s., organizace, kterd poskytuje lidem a jejich blizkym odbornou psychosocidlni pomoc a podporu
pro zménu Zivotni situace souvisejici s uzivanim legalné dostupnych navykovych latek ¢i ndvykového
chovani (alkohol, navykové léky, kratom, hazardni hrani, hrani pocitacovych her aj.) na druhé strané o
kolegu z Ligy otevienych muz(i a projekt Patron, ktery pomaha mladym lidem z détskych domovl
zaClenit se do spolecnosti a pfipravit se na samostatny Zivot a to diky unikatnimu vztahu jeden na
jednoho. Ziskali jsme tak lepsi prehled o odlisSnych pfistupech k peer podpore. Zjednodusené lze
Patrona zaradit do emocionalni podpory (mladistvi) a Renadi do spiSe instrumentalni podpory
(zavislost).

Zavedli jsme spolec¢nou rutinu a pravidelné predstavovali expertiim ¢asti naseho designu. Jejich udloha
byla vyznamna hned od pocatku, zejména nam pomohli rozsifit obzor obéma sméry. | v administrativni
roviné zastupovali odlisné pfistupy (dobrovolnici versus zaméstnanci, laici versus experti).

Oba shodné podporovali nase usili v tom mit na potencidlni peery jednoznacné vyssi naroky. Bez
ohledu na to, jakym zplsobem budou odménovani, jsme to my, kdo nastavuje standard kvality. Pro
projektovy tym bylo dualeZité slyset i nazory z praxe.

Experti méli nejvétsi vliv pfi tvorbé vystupu Metodika peer podpory ve Spolecnosti E, soucasti které
jsou - Eticky kodex, Desatero peera a Kritéria pro vybér peera. | diky nim se vSechny nase materialy
formulovaly tak, jako by byly verejné. To znamena, Ze jsou strucné, srozumitelné verejnosti a pak i
fakticky dostupné na webovych strankach. Podpofili nas v tom, abychom metodické ukotveni projektu
chapali transparentné. V budoucnu to bezpochyby pfispéje k vétsi dlivéryhodnosti peer podpory.
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Podminky peer podpory

Rozhodli jsme se presné definovat podminky peer podpory a nase doporuceni. Vychazeli jsme ptitom
jak z nasich dosavadnich zkuSenosti, tak z praxe Renadi ¢i LOM.

Védéli jsme, Ze chceme mit nejenom technické parametry spolecného fungovani, ale také sdileny
hodnotovy ramec se vsemi peery. Tym peerl proto budeme stavét z lidi, ktefi jsou

zodpovédni a umi spolupracovat. Ktefi nehodnoti, nesoudi, neradi, ale naopak umi naslouchat. A
protoze se jedna o mékké dovednosti anebo dokonce o konkrétni lidské postoje, vime, Zze tomu
musime prizpUsobit vybér a zaskoleni peerl. Proto napriklad nemame v nastaveni podpory definovany
pocet peerd. Nepotiebujeme zaplnit pozice, potfebujeme nastavit a udrZet vysoky standard.

Diky tomu jsme mimochodem objevili slaba mista nebo nevyjasnéné otdzky, ke kterym jsme poté
zaujali stanovisko v nasich materidlech pro faktické zaskoleni peerd. Napriklad otazku pratelstvi mezi
peerem a klientem; negativni vytyCeni hranic, co peer nesmi délat, respektive, na co se nema ptat;
anebo dobrovolnost Ucasti a pravidelnost supervize.

Prezentace v médiich

Béhem projektu vznikla samostatnd webova stranka www.epeerko.cz, kde mohou potenciondlni
zajemci o peer podporu ziskat uzite¢né informace o tom, jak podpora funguje, jaci v ni jsou lidé a jak
se do sluzby dostat.

Pro Sifeni povédomi o nové sluzbé jsme vyuZili nase socidlni sité, pravidelné rozesilali newsletter.
Rozeslali jsme také informacni e-mail a letacky do ordinaci epileptologti. Nahrdli jsme 6 podcast(, jeden
s koordinatorkou projektu a 5 s naSimi peery a o jejich Zivoté s epilepsii a jejich cesté k peerovani.
Podcasty jsou dostupné na youtube Spolecnosti E
https://www.youtube.com/@spolecnoste4693/videos a na podcastové platformé Spotify.

0Od 1. 11. 2023 do 31. 5.2024 bylo na FB a IG Spolec¢nosti E zvefejnéno 34 prispévka, které mély dosah
95 361 a pocet jejich zobrazeni byl 154 242. Také bylo zverejnéno 9 reels na IG o peer podpore a na
Tiktoku.

Bé&hem mésice Unora 2024, ve kterém je Mezinarodni den epilepsie, probihala tydenni kampan o peer
podpore a byla rozeslana tiskova zprdva do médii. Na jejim zakladé vysly tyto dva ¢lanky:
https://www.ceskenoviny.cz/zpravy/2497186
https://www.hatefree.cz/clanky/peerka-martina-svemu-mladsimu-ja-bych-poradila-at-s-epilepsii-
nebojuje-a-proste-ji-prijme

15. 5. 2024 byl usporadan osvétovy webinar na téma peer podpory ,, Pomahame si aneb peer podpora
pro lidi s epilepsii“, ve kterém mluvila koordinatorka projektu a dva peeti.
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Budoucnost a limity naseho navrhu

Rozhodli jsme se pro bezplatnou sluzbu. Ovéfili jsme si, Ze jsme schopni ji postavit na dobrovolnicich z
fad peerl a Ze primarnim nakladem jsou pro nas experti zapojeni do jejich zaskoleni, koordinace a
supervize.

Vedli jsme diskuzi, co je vice, zda dostupnost sluzby, nebo ovéreni jeji udrzitelnosti z hlediska pfimého
financovani cilovou skupinou. Rozhodli jsme se jit vtomto ohledu do rizika a hledat zdroje financovani

jinymi cestami. Mimodék tak vznikd na organizaci narok vygenerovat finan¢ni prostfedky dalSimi
aktivitami, aby bylo moZné zachovat dlouhodobé fungovani peer podpory.

Dalsi otdzkou je budouci rozvoj sluzby. Vydame-li se cestou preferovani prfimych interakci mezi peery
a klienty, vnimdme, Ze nas to nutné povede k rozsifovani zakladny peerl do regiond. V praxi tak vznikne
narok na jejich koordinaci. Lze predpoklddat, Ze tato varianta je relevantni pouze v pfipadé vstupu
nového sponzora do organizace.

Pravdépodobnéjsi je postupné obménovani a dopliovani tymu peert, které fakticky povede k
rozSifovani nabidky sluzby. Vychazime-li z ivahy, Ze uZivatelé sluzby maji tendenci vstupovat

do peer podpory prizmatem své osobni zkusenosti, pak Siroka paleta peer( a jejich zkusenosti povede
k postupnému rozsirovani dalsi klientely.

Neméné dalezitym rozhodnutim, které bude tfeba v blizké budoucnosti ucinit, je o zvoleni taktiky dalsi
prezentace peer podpory. Organizace mUze brzy vyCerpat svoje kanaly a svij dosah k cilové skupiné a
miZe tak dojit k ochlazeni zajmu o sluzbu z toho prostého dlvodu, Ze se nedostaneme k dalSim lidem
s epilepsii.
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