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Anotace

Tato bakalarska prace se zamétuje na vznik neziskovych organizaci pro déti se zdravotnim
postizenim, které byly zalozeny rodinami s détmi se zdravotnim postizenim. Zabyva
se moznosti feSeni problému, jez vede k aktivnimu a plnohodnotnému zivotu rodicu
i sourozenci déti se zdravotnim postizenim. Zmifiuje socialni nutnost vzajemného souZziti
a celkové socializace 1 intervence v ramci spolecnosti a spoleCenské odpovédnosti. V praci
informujeme o nutné adaptaci rodi¢i na piichod ditéte se zdravotnim postizenim do rodiny
a o nasledném pocitu socidlni odpovédnosti rodin, ktery je vede k feSeni problematiky déti
se zdravotnim postizenim pomoci vzniku nestatnich neziskovych organizaci a riznych spolk.
Hlavnim vyzkumnym cilem empirické asti prace je, prostfednictvim uskute¢nénych rozhovort
se zakladateli neziskovych organizaci pro déti se zdravotnim postizenim a zarover rodi¢i déti
se zdravotnim postizenim, zjistit nejdtlezité&jsi Cinnosti jejich organizaci, kterymi pfispivaji ke
zkvalitnéni zivota déti se zdravotnim postizenim a jejich rodin.
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Annotation

This thesis focuses on establishment of non profit organizations for disabled children
which were founded by families with children with disabilities. It deals with the possibility
of solving the problems that lead to active and full life of parents and siblings of disabled
children. We also mention the social necessity of mutual coexistence, socialization in general
as well as intervention within society and social responsibility. Within the theme we inform
about the necessary adaption of parents to the arrival of a disabled child into the family
and about the following sense of social responsibility these families, which leads them solve
the issue of disabled children through the foundation of non-govenmental non-profit
organizations and other associations. The main goal of the empirical part of this thesis
is, throughout interviews with founders of non-profit organizations for disabled children
and parents with disabled children, to identify the most important activities of their

organizations which contribute to improving lifes of disabled children and their families.
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Uvod

V poslednich letech vzrostl zdjem spole¢nosti Ceské republiky o ob&any se zdravotnim
postizenim, o déti se zdravotnim postizenim i celé jejich rodiny. NaSe spolecnost se vyviji, méni
se postoj k détem s postizenim, méni se postoj k rodinam s ditétem s postizenim. Ze strany statu
je nabizena podpora a pomoc, ale bez pomoci samotné spolecnosti, participace danych rodin,
by tato oblast nemohla naplno fungovat a nadale se rozvijet. V soucasné dobé si kazdy ob¢an
muze plné uvédomit, ze nas vlastné tyto rodiny né€jakym zptasobem téz obohacuji, pomahaji
nam, podporuji nas. Mezi jednu z vyznamnych oblasti podpory, pomoci 1 obohaceni celé
spolecnosti patii praveé zalozeni n€kterych z vyznamnych neziskovych organizaci, zalozenych

témito rodinami.

Vyznamnou roli zde ma integrace, kterd pfinasi moznost osobam se zdravotnim
postizenim vSestranny rozvoj, moznost kvalitniho vzdélavani, aktivniho zapojovani se
do chodu spolec¢nosti aj. Pro spravnou integraci je dulezita informovanost a pfipravenost rodica
1 samotného ditéte se zdravotnim postizenim, ale také celé Siroké verejnosti. VétSinova
spoleCnost jiz vnima osoby se zdravotnim postizenim jako rovnocenné partnery, ktefi dokazi
byt spoleCnosti piinosem. Pfinosem pravé mohou byt i nestatni neziskové organizace pro osoby
se zdravotnim postizenim. V naSem pifipade€ neziskové organizace zalozené rodi¢i s détmi se
zdravotnim postizenim, pro déti se zdravotnim postizenim, které ptinaseji vzajemny respekt,
mnoho dulezitych informaci, aktivni spolecné volnocCasové Cinnosti i pobyty. Celkové pomoc

pfi feseni cilovych problému.

Téma pro praci bylo zvoleno pravé zvySe uvedenych divoda. V praci jsme
se rozhodli zjistit a popsat, jaky je pfinos neziskovych organizaci zalozenych rodici s détmi
se zdravotnim postizenim dal§im détem s handicapem a jejich rodinam. Zjistit, co vedlo
vybrané respondenty k uskute¢néni tohoto kroku, zalozit neziskovou organizaci. Jak jsou
neziskové organizace schopné témto détem a jejich rodinam pomahat, kde vidi zakladatelé

jejich nejvetsi prinos pro danou cilovou skupinu.

Teoreticka Cast prace, je rozdélena do Ctyt zakladnich kapitol a zaméfuje se na seznameni
s neziskovym sektorem v ramci historie i soucasnosti. Pfedstavujeme neziskovy sektor jako
organizace, které jsou zakladany na zakladé principu participace, zakladany jedinci, skupinami
se shodnym cilem a spoleCnymi z4jmy. Lidmi, které spojuje snaha néco zmenit. Tato snaha je

natolik silna, Ze lidé pasobici v tomto sektoru jsou ochotni vénovat sviij osobni volny cas,



energii a prostiedky k dosazeni cilt, které si dana organizace prostfednictvim piedsevzala, aniz
by z toho pro né€ plynul ekonomicky zisk. Zmiriuje dilezitost rozvoje i ¢innosti socialnich
sluzeb, zejména pak rané péce. Pfedstavujeme v obecné roviné rodiny s détmi se zdravotnim
postizenim a jejich nelehkou situaci a faze, kterymi si musi projit, aby se s novou situaci
dokazali vyrovnat. Zmifiujeme roli socialni politiky, etiky podnikani. Nutnost spolecCenské
odpoveédnosti 1 principy participace.

Empiricka Cast je zaméfena na svij hlavni vyzkumny cil, kterym je zjistit nejdulezité)si
¢innosti neziskovych organizaci pro déti se zdravotnim postizenim zalozenych rodici s détmi
se zdravotnim postizenim, kterou pfispivaji ke zkvalitnéni zivota déti se zdravotnim postizenim
a jejich rodin. Dil¢imi vyzkumnymi cili budeme zji§tovat hlavni motivatory k zalozeni
neziskovych organizaci pro déti se zdravotnim postizenim, dulezitost neziskové organizace
pro zivot ditéte se zdravotnim postizenim z pohledu zakladatelti a moznosti ziskani informaci
a 0 mozné pomoci v ramci jejich problému, zdravotniho postizeni vyskytujici se u jejich ditéte

se zdravotnim postizenim.

Pro vyzkumné Setfeni byla zvolena metoda kvalitativniho vyzkumu. Pro vyzkum
byli vybrani tii respondenty a vyzkum se uskutecnil formou narativnich rozhovort, kdy pomoci
otevieného kodovani budou ziskdna potfebna data pro naplnéni vyzkumného cile.
V zavéru prace bude poskytnut souhrn vyslednych dat, vyplyvajicich z vyzkumného §etfeni

a také neopomeneme na doporuceni pro praxi i dalsi vyzkum.
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Teoreticka ¢ast

1 Neziskové organizace

Podle Druckera (1994) je cilem a poslanim neziskovych organizaci snaha zménit
jednotlivce i spolecnost. Nejdiive si proto musime objasnit, jaka poslani jsou realna a jak viibec
poslani definovat. Definice poslani musi mit provozné technickd zaméteni, jinak je pouhym
heslem vyjadiujicim dobré imysly. Musi se zaméfit na to, co se organizace skute¢né snazi
vykonavat, aby kazdy jeji ptislusnik mél jasno v tom, jak jeho Cinnost konkrétné piispiva

k dosazeni cilti organizace.

,, O neziskovém (nebo také obcanském) sektoru, tak jak jej chapeme dnes, hovorime

az poroce 1989. § nastupem demokracie a v kontextu jednotné Evropy vznikla potieba vytvorit

ndstroje pro vznik a rozvoj obcanské spolecnosti. Prvnim pocinem v této oblasti byl v dubnu
1990 schvdleny zdkon ¢. 83 o sdruzovani obcanii, ktery umoznil v Ustavé a Listiné zdkladnich
prav a svobod deklarovanou svobodu sdruzovani, doslo tedy k obnoveni spolkové cinnosti,
kterd méla v Ceské republice historické koreny. Zdkladni princip obcanské spolecnosti byl zde

Jiz zakotven a zacal se napliiovat.” (Hanus, et al., 2014, s. 6).

Neziskové organizace jsou ve vSech demokratickych spolecnostech obvykle soucasti toho,
c¢emu se fika obcCanska spolecnost. To znamena té vrstvy, kterd existuje mezi jednotlivcem
statem. Patii sem kromé nadaci a obCanskych sdruzeni tieba 1 odbory, nabozenské organizace
aj. Neziskové organizace jsou dilezitou slozkou obCanské spolecnosti a kazdy modemni stat
se snazi neziskovy sektor podporovat. Moderni staty pochopily, ze ur¢itou decentralizaci,
pfenosem urcitych kompetenci na neziskovy sektor, mohou nékteré veéci vykonavat 1épe

a efektivnéji.

Podle Ruzickové (2000, s. 6) ,,je pojem neziskova organizace vyuzivan, ackoliv nebyl
definovan plnym pravnim predpisem v Ceské republice. Dlouho se uvazovalo o prdavnim
zdkonu, ktery by neziskovou organmizaci specifikoval, jeji predmét cinnosti, zpiisob vzniku,
hospodareni a odmérnovdni, avSak dnes se jiz od této mySlenky upousti. Neziskové organizace
Jjsou organizace, které nebyly zrizeny za ucelem podnikdni. Jsou zaloZeny za ucelem
provozovdni cinnosti ve prospéch toho, kdo mél zdajem na jejich zrizeni. Je zde kladen vétsi
diiraz na diileZitost vysledkii hlavniho posldni, pricemz vySe prijmu z néj stoji az na druhém

misté. Role neziskového sektoru je ve fungujici spolecnosti nezastupitelnd, nebot' neziskové
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organizace zaujimaji roli meziclanku, ktery verejné spravé napomdhd komunikovat s obcanem
usilujicim o faktické prosazeni svého ndzoru. V neviddnich neziskovych organizacich piisobi
lidé, kteri usiluji s minimalnim viastnim prospéchem prindset Fadé obcanii Ci skupiné obcanii
sluzby. Zde se nachdzeji velmi potrebné potencialy, které jsou ve spolecnosti hledany. Neziskovy

sektor je velmi vyznamny pri procesu hleddani komunikace mezi obcany, verejnou sprdavou

a politiky “.

., Neziskovy sektor, téz také treti sektor, zahrnuje veskeré organizace, které nejsou zalozené
za ucelem tvorby a rozdéleni zisku, lépe tedy not-for-profit, otrocky preloZeno, ne-pro-ziskové.
V tomto Sirsim pojeti by sem patvili i politické strany, odbory, akademickd piida, cechy, zdjmova
sdruzeni pravnickych osob, druzstva, komory, profesni svazy, rizné prispévkové organizace
atd. 'V uzsim pojeti tohoto sektoru ovSem Casto zmiriujeme nestatni neziskové organizace.
Definice nestdtnich neziskovych organizaci v Ceské republice je odvozena od pravni
subjektivity: obcanska sdruzeni obecné prospésné spolecnosti, nadace, nadacni fondy
a cirkevni pravnické osoby. Kvalifikovany odhad poctu téchto organizacich v Ceské republice
Jje pres 50 000 organizaci. Nestdini neziskové organizace poskytuji sluzby, které verejnd sprdava
neumi nebo nechce délat a pro podnikatelsky sektor nejsou dost ziskové — nejsou ,,dobrym

byznysem. “ (Skarabelova, 2005, s. 10).
1.1 Historie neziskového sektoru

,, Koreny rozvoje neziskovych organizaci Ize spatrovat ve dvou klicovych oblastech. Prvni
z nich je charita, respektive filantropicky motivovana cinnost lidi. Druhou je po tom jedna
ze zdkladnich prdv obcami, a to pravo sdruzovat se. Pojmy neziskovost a filantropie (charita)
neoznacuji totéz, ale jsou spolu svdzdany. Slovo charita pochazi z latinského caritatem,
coz je vyraz oznacujici krestanskou lasku a do dnesSnich jazykii vesel z Bible. Do doby prichodu
stdtu blahobytu (walfare state), byly charitativni organizace vétSinou vysledkem ¢i vyjddienim
Jakési ,,velkodusnosti“ ¢i dobrocinnosti jednotlivce, anebo stdtu. Se soucasnou neziskovou
organizaci se spiSe, nez charita poji pojem filantropie. Toto slovo oznacujici obecné Ildasku k
lidem pochazi z Tectiny (philanthropos). Organizace stojici na tomto zakladé se nazyvaji
nestdini neziskové — nejsou rizeny stdatem, nefunguji za ucelem dosazent zisku. Jsou vyjadienim
postoje urcité spolecnosti lidi k nékteré z verejnych otdzek a jsou zavislé na financovani z

prostredku dobrovolnych ddrcii. “ (Hyéanek, 2011, s. 17).
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., Historie svobody sdruzovani byla na tizemi Ceské republiky vidy bohatd. Tento fakt byl
ddn, nejen tradicné socialnim citénim obyvatel, ale i specifickou roli, kterou ruzné obcanské

spolky hraly v dobdach narodniho a politického utlaku. “ (Rektotik a kol., 2007, s. 32).

Vznikem samostatného Ceskoslovenska roku 1918 se oteviel prostor pro svobodnou
¢innost nejriznéjSich dobrovolnickych spolki. Tato sdruzeni navazala na spolkovou historii
minulého stoleti. Jiz druha polovina 19. stoleti pfinesla obrovsky rozmach sebestrukturalizace
spolecnosti, v 70. letech jiz existovalo vice nez 30 000 riznych spolki a jejich pocet s vyvojem
spole¢nosti a jejich potieb stale stoupal. Dobrovolnické organizace byly v Ceskoslovensku
ziizovany na zakladé spolkového prava a pusobily v riznych formach (Zemska a Okresni péce
o mladez, Ceskoslovensky &erveny kiiz, Masarykova liga proti TBC a jiné). Velka &ast spolku
v obdobi mezivaleCném se vénovala péci o chudé a o mladez. Jiz v roce 1931 existovalo na
tizemi Ceskoslovenské republiky v oblasti socialni pé&e registrovano 5 140 spolkd. Za okupace
a protektoratu vletech 1939 az 1945 se dobrovolnické organizace neustidle zdokonalovaly
a roz§ifovaly okruhy své pasobnosti a sméfovaly k vyssi institucionalizaci. Vyvoj neziskovych
organizaci byl pferusen na konci tficatych let, kdy probihala okupace. Tato situace piinesla
zniCeni vlastni statnosti a narodniho spoleCenstvi samotného. Jednim z prvnich kroki byla
i destrukce, omezeni ¢i pfisna kontrola ¢innosti vétSiny neziskovych sektorti. Po druhé svétové
vélce se v diisledku povaleéného rozdéleni svéta a vlivu Sovétského svazu CSR dostala na cestu
socialismu. Byly provedeny rozséahle strukturalni reformy ve vSech oblastech zivota, fada téchto
reforem byla i na prani naroda. Doslo k obnové demokratickych poméra v zemi. Opét rostlo
sdruzovani obyvatelstva, obCanska spoleCnost se zacCala CasteCné obnovovat. Nastupem
mocenské Komunistické strany pocatkem 50. let zaCalo dochazet k zaniku nadaci. V roce 1953
byla drtiva vétsina nadaci zruSena. ObCany byl projeven zajem o svolani mimotradného sjezdu
KSC, ktery by mél reagovat na $patnou situaci ve spoletnosti a také fesit problém neziskovych
organizaci. Vymezit jejich poslani a prosadit autonomni postaveni. Obnovila se nejpocetné;jsi
organizace Ceskoslovensky svaz mladeze. Spoletenska krize se v roce 1956 v Ceskoslovensku
projevila nékolika izolovanymi konflikty, na cas probudila obcanskou spolecnost, avSak
nepierostla v obrodné hnuti, které by spolecnost reformovalo. V 60. letech dochazelo k oziveni
nékterych zajmovych organizaci, organizace stale usilovaly o autonomni postaveni, avSak
dosahovaly raznych uspécha. V lednu 1968 nartstala spoleCenska angazovanost kulturnich
svazu a od brezna téhoz roku probihala obroda katolické cirkve. Tyto pozitivni procesy byly
potlateny okupaci Ceskoslovenska armadami Var$avské smlouvy 21. srpna 1968 a naslednym

obdobim , normalizace”, az do roku 1989. Obdobi normalizace vedlo k nasilnému potlaceni
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¢innosti zaymovych organizaci. Povoleny byly jen pfisné kontrolované tzv. , dobrovolnické
organizace”. Slova jako charita, nadace, obCanska spolecnost, ze slovniku spole¢nosti
v podstaté vymizela. 70. 1éta prala vzniku nékolika organizacnich seskupeni ve formé
obcanskych iniciativ, které se zamérovaly zejména na prosazovani obcanskych svobod. Az
listopad 1989 znamenal pro Ceskoslovenskou republiku konec éry komunismu
a Ceskoslovensko se pomalu zagalo ubirat demokratickou cestou. Pievratné politické udalosti
mimo jiné znamenaly i rozvoj neziskového sektoru. Rostl pocet vzniklych nevladnich
organizaci, obCanskych sdruzeni, nadaci, cirkvi a spolki. V roce 1989 se registrovalo pies
2 000 obcanskych sdruzeni, v roce 1992 je to jiz 20 000 a rok 1995 uz mluvi o 33 000
organizaci, ztoho pres 4 000 nadaci. Rozvoj neziskového sektoru nemél vsak potifebnou
podporu ze strany statu. Casto se projevoval odmitavy a nepochopitelny postoj predstavitel
statu k neziskovému sektoru, ktery mél vliv i na vztah vefejnosti k neziskovému sektoru. Tento
vztah byl pfedevsim zapiicinén neochotou vlady vytvorit podminky pro plnohodnotné ptasobeni
neziskovych organizaci ve spolecnosti. Neexistence legislativy (zakon o nadacich schvalen az
roku 1998), nedostateCna danova stimulace dart, nedofeSena transformace rozpoctovych
a prispévkovych organizaci a jiné divody, patiily mezi hlavni argumentace postoje statu
k neziskovym organizacim. Neziskové organizace si vSak pfes vSechna uskali nasla své misto

ve spoleCnosti (Neziskové organizace, online, citace 2021-04-07).

., Soucasnost svobody sdruzovani v Ceské republice je poznamendna predevsim adaptaci
celé spolecnosti na trzni podminky, ve kterych vse, co neni ziskové, je ztrdtové, a neziskové
organizace si proto v téchto podminkdach musi tvrdé prosazovat své misto, sviij prostor, svoje
opodstameéni. Pritom maji hned nékolik handicapii, jako napriklad omezené moznosti ziskani
profesiondlii, prodluzovani obdobi deetatizace delegace moci ze stdtnich subjektii na soukromé,
neziskové subjekty. I za téchto slozitych podminek, kdy se také upravuje dosavadni a vytvari

nova legislativa pro ¢innost neziskovych organizaci, se neziskovy sektor prosazuje a obcanské

[y

1.2 Legislativni ramec neziskového sektoru

Rozvoj neziskového prava ve stfedni a vychodni Evropé je ovlivnén tfemi pravnimi
systémy, které jsou velmi odlisné, ptesto vykazuji spole¢né znaky, coz zapficCinila jiz historicka
propojenost pravnich systémua diky vyvoji spolecnosti. Nejsilnéjsi je zde samoziejme vliv
kontinentalniho evropského prava, které prameni z prava fimského. Pravni systémy vychazejici

z této pravni tradice pozaduji, aby neziskové organizace byly umistény do dvou riznych
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organiza¢nich forem, a to do obCanskych sdruzeni a nadaci. Druhy pravni systém, ovliviujici
legislativu neziskovych organizaci ve stfedni a vychodni Evropé, je angloamericky pravni
systém, zalozeny na soudnim pravu, ktery se siln€ podili na myslence dafiového zvyhodnéni
neziskovych organizaci, a to ze danové zvyhodnéni neprameni z toho, jakou formu organizace
nabyvaji, ale z toho, zda prokazou, ze ucel jejich existence je ,,dobro¢inny“. A treti vliv ma
tradice prava sovétského, prestoze Sovétsky svaz jiz neexistuje, vliv tohoto prava u nas stale
pretrvava, jeji systém je vSak natolik slozity, ze se tato pravni tradice ukéazala pro vznik novych

organizaci jako zcela nevyhovujici (Hanus, et al., 2014).

Cinnost nestatnich neziskovych organizaci v Ceské republice upravuji nasledujici zakony,
podle nichz se fidi proces registrace, organizacni struktura, finan¢ni fizeni, hospodateni

organizace a jeji zanik.

Obcanska sdruzeni se fidil zakonem ¢.83/1990 Sb. o sdruzovani obcanu, ktery nabyl
ucinnost dne 1. kvétna 1990. Piijeti tohoto zakona vedlo k velkému narastu poctu obCanskych
sdruzeni — v roce 1990 bylo 3 879 registrovanych sdruzeni a v roce 1996 jiz téchto sdruzeni
bylo 26 814. Tento zakon platil do 31. prosince 2013, kdy provedené novelizace nijak podstatné
zakon nezménily. Az v lednu 2020 predlozila Poslanecké snémovné navrh zakona o spolcich
a o zmeéné nekterych dalSich zakon(, ten v§ak byl zamitnut Poslaneckou snémovnou ve 2. Cteni.
Obcanska sdruzeni prosla mnoha problémy pfi registraci, a to vedlo k pfipravé zakona o zméné
pravni formy obcanského sdruzeni na obecné prospésnou spole¢nost. Takovato transformace
mela fesit situaci sdruzeni, ktera poskytovala sluzby ne svym ¢lenim, ale vefejnosti. Zakon
¢. 68/2013 Sb., o zméné pravni formy obCanského sdruzeni na obecné prospésnou spolecnost,
0 zmé&n¢ zakona €. 248/1995 Sb., o obecné prospésnych spolecnostech a o doplnéni nékterych
zakond, ve znéni pozdé&jsich predpisti nabyl ucinnosti 1. dubna 2013. Jeho vyznam byl tedy
snizen tim, ze se fada obCanskych sdruzeni rozhodla s feSenim svého pravniho postaveni vyckat
na obcCansky zakonik (Studie pro koncepci politiky vlady viuci NNO, tykajici se vyvoje
legislativy, online, citace 2021-02-15).

Znéni zakona €. 83/1990 Sb. bylo nahrazeno Zakonem o sdruzovani obcanti ¢.89/2012.,
dnes je uzivano jeho aktudlni znéni, které vyslo v platnost 01. 01. 2014 (Zakon pro lidi, online,

citace 2021-03-27).

K zalozeni obCanského sdruzeni jsou potfeba minimalné tfi osoby, z nichz minimalné

jedna bude starsi 18 let. Muze se jednat o fyzické i pravnické osoby. Na zaCatku je potieba
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sepsat stanovy. V Ceské republice se Gasto setkavame se sdruzenimi v podobé& spolki. Sdruzeni

svolava ustanovujici ¢lenskou schizi, ktera zvoli statutarni organ ¢i predsedu.

Nadace a nada¢ni fondy se do pravniho systému znovu dostaly zdkonem ¢. 103/1990 Sb.,
s ucinnosti od 1. kvétna 1990. Tato pravni uprava umoznila vznik novych nadaci. Az zdkonem
€. 227/1997 Sb., o nadacich a nadacnich fondech pii preregistraci do nadacnich rejstiiku
vedenych rejstifikovymi soudy, doslo k vyraznym zménam v legislativé. Nadace, které vznikaly
podle zakona 103/1990 Sb., v obdobi od 1. kvétna 1990 az do 1. 1. 1992 byly v souladu s § 875
odst. 2. zakona 89/2012 Sb. Novy obcansky zakonik povazovany za nadace obcCanského
zakoniku (Zakon pro lidi, online, citace 2021-03-27).

Zakon ¢. 89/2012 Sb., obCansky zakonik byl vyhlasen ve Sbirce zakonu dne 22. biezna
2012 se stanovenou ucinnosti od 1. ledna 2014. Byla tedy poskytnuta 21 mésicni lhuta, ktera
meéla umoznit pripravit se na aplikaci nové pravni apravy. Tato lhata vSak byla vyuzita pro
pokus o zruSeni tohoto zakona nebo alespori odlozeni jeho ucinnosti (Studie pro koncepci

politiky vlady vii¢i NNO, tykajici se vyvoje legislativy, online, citace 2022-02-15).

Nadace mohou byt nové zalozeny k trvalé sluzbé spoleCensky nebo hospodarsky
uzitecnému ucelu. Zakon dale stanovuje, ze GCel muze byt kromé vefejné prospésného
1 dobrocinny. Rozdil je predevsim v tom, ze zatimco vefejné prospésny ucel spociva v podpore
obecného blaha (neurcitého poctu osob), dobro€inny ucel spociva v podpote urcitého okruhu
osob, které jsou urCeny pro jednotlivé (Stat a nestatni neziskové organizace, online, citace 2021-

02-15).

Nadace je zakladatelem zakladana k trvalé sluzbé spoleCensky nebo hospodarsky
uzitenému ucelu, nazev musi obsahovat slovo ,nadace”. Je-li pfedmét vkladu do nadace
nepenézity, musi spliovat pfedpoklad trvalého vynosu a nesmi slouzit jako jistina. Pred
vznikem nadace se vkladova povinnost splni alespoi tak, aby souhrnné vyse vkladu odpovidala
castce 500 000 K¢. Nadacni fond je charakteru docasného, ndzev musi obsahovat slova
,,nadacni fond* a predmét vkladi nemusi spliiovat predpoklad trvalého vynosu, ale t€Z nesmi
slouzit jako jistota. Neni ze zdkona vyzadovana zadna vkladova povinnost (Stat a nestatni

neziskové organizace, online, citace 2021-02-15).

Pti zpracovani zdkonu o nadacich se vychazelo z n€kolika zakladnich charakteristik, jako
napfiiklad Ze nadace je ucelové sdruzeni majetku. Nadace urcitou, zakonem stanovenou, Cast

svého majetku urci jako majetkovou jistinu, ktera bude nedotknutelna a jejimz smyslem bude
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zajistit dlouhodobé trvani nadace a také to, ze zakladatel nadace vlozi do nadace urcitou Cast
svého majetku jako svij vklad a k tomuto majetku navzdy ztrati jakékoliv dispozi¢ni pravo.
Tento vklad se zakladateli jiz nikdy ani v pfipadé zruseni nadace nevrati (Studie pro koncepci

politiky vlady vii¢i NNO, tykajici se vyvoje legislativy, online, citace 2021-02-15).

Obecné prospésna spolecnost je ustanovena zakonem ¢. 248/1995 Sb., o obecné
prospésnych spolecnostech a o zméné a doplnéni nékterych zakond. Poskytuje vefejnosti
obecné prospésné sluzby za predem stanovenych a pro vSechny uzivatele stejnych podminek.
Jeji vysledek hospodafeni nesmi byt pouzit ve prospéch zakladatelt, ¢lend jejich organti nebo
zaméstnancl a musi byt pouzit na poskytovani obecné prospé$nych sluzeb, pro které byla

obecné prospesna spolecnost zalozena (Zakon pro lidi, online, citace 2021-03-27).

Novy obcansky zakonik zru§il samostatné zakony upravujici pravni postaveni nestatnich
neziskovych organizaci do 31. prosince 2013, a to takto: Zakon ¢. 83/1990 Sb., o sdruzovani
obCanu. Zakon €. 245/1995 Sb., o obecné prospésnych spole¢nostech. Zakon ¢. 227/1997 Sb.,
o nadacich a nadacnich fondech, vCetné zakonu, které tyto specialni zakony novelizovaly.
Pravni postaveni stavajicich sdruzeni, nadaci a nada¢nich fondi a obecné prospésnych
spoleCnosti upravuji pfechodna opatieni Nového obcanského zakoniku (Studie pro koncepci

politiky vlady vii¢i NNO, tykajici se vyvoje legislativy, online, citace 2021-02-15).

Spolky jsou podle Nového obcanského zakoniku samospravné subjekty. Dle zakona
¢. 89/2012 Sb., § 226, spolek vznika zapisem do vetejného rejstiiku. Navrh na zéapis spolku
podavaji zakladatelé nebo osoba urCena ustavujici schizi (Novy Obcansky zakonik, online,

citace 2021-08-01).

Spolky jsou zakladany dle stanov a stanovy jsou zakladnim a nejdilezitéj§im dokumentem
pro vnitini zivot spolku. Stanovy maji svoje nalezitosti, kam patii nazev spolku, sidlo, ucel,
prava a povinnosti ¢lent vuci spolku a uréeni statutarniho organu (Dobrozemsky, Stejskal,
2016).

1.3 Principy financovani neziskovych organizaci

Zakladnim pfedpokladem dlouhodobé udrzitelnosti fungovani neziskové organizace, at
jde o subjekt verfejného, anebo soukromého sektoru, je zabezpeCeni jejiho financovani
v dostate¢né vysi a ve vhodné struktuie. Kazdy subjekt musi urCitym zpiisobem ziskavat zdroje

na kryti nakladt svého fungovani a na ¢innosti, které vyviji. U neziskovych organizaci principy
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financovani ve vSeobecnosti uruji postoje k témto organizacim. Mezi zékladni principy
financovani neziskovych organizaci 1 neziskového sektoru patfi vicezdrojovost,

samofinancovani a fundraising, neziskovost a osvobozeni od dani (Pafizkova et al., 2018).

Vicezdrojovost financovani neziskovych organizaci spociva v ziskavani a vyuzivani vice
zdroju s cilem zabezpecit neziskové organizaci nezavislost na jednom zdroji a vyhnout se tak
pfipadnym negativnim dusledktim pfi jeho neocekavaném selhani. Divodem vicezdrojovosti
je skuteCnost, ze vétSina externich darcii — donatorti — neni ochotna hradit celkové naklady
konkrétniho projektu ¢i provozu organizace. Vicezdrojovost se stava realitou financovani

neziskovych organizaci a je potieba hledat dal$i zdroje na pokryti financnich potreb organizace.

Samofinancovani a fundraising je druhy zékladni princip financovani neziskovych
organizaci a jedna se o ziskavani financnich i nefinancnich zdrojl pro jejich Cinnost. Ty mize
organizace bud’ vytvaret vlastnimi kapacitami, anebo je muze ziskavat z vnéjsiho prostiedi.
Pokud je organizace schopna generovat piijmy z vlastnich Cinnosti (prodej vyrobkd, sluzeb,
pfijmy zhmotného ¢i nehmotného majetku, financnich investic), je organizace tzv.

samofinancovana (Pafizkova, et al., 2018).

Vétsina organizaci je v ramci snahy o samofinancovani odkazana na ziskavani externich
zdroji. V tomto piipadé hovoifime o fundraisingu, kterym oznaCujeme aktivni Cinnost
neziskovych organizaci zaméfenou na ziskavani vné&jSich financnich a nefinanénich zdrojt

(Kuvikova, 2013).

Neziskovy princip rozdélovani piijma, je zakladnim principem fungovani neziskovych
organizaci a zakladnim principem jejich financovani. VSechny pfijmy se musi pouzit na thradu
nakladi Cinnosti souvisejicich s naplinovanim poslani organizace. Kvili dosazeni pozitivniho
vnimani neziskové organizace a ziskani davéry vefejnosti je potieba zachovavat

transparentnost neziskového nakladani se zdroji (Pafizkova, et al., 2018).

Osvobozeni od dani. Dan z piijmt je upravena zakonem ¢. 586/1992 Sb., o danich
z pfijmu, ve znéni pozdejsich predpisi. Soucasti tohoto zakona je i zdanéni pravnickych osob -
§ 17a nasl., které tesi také zalezitosti neziskovych organizaci. Zdanéni tzv. neziskovych
organizaci je jedna z nejobtiznéjsich kapitol zakona o danich z pfijmua viibec, nebot neziskové
organizace musi postupovat zcela jinym zptisobem nez bézny podnikatelsky subjekt. Neziskova

organizace nemusi podavat danové pfiznani vzdy. Ma pfijmy, které nejsou predmétem dané
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nebo jsou od dan¢ osvobozené, § 38m zakona o danich z pfijmu ji od povinnosti podat pfiznani

0w v

osvobozuje (Ruazickova, 2006).

Vyznamnou polozku pii podpofe neziskovych organizaci tvoii osvobozeni od
majetkovych dani (dan€ z nemovitosti, dain dédicka, darovaci). Neziskovd organizace je
daflovym poplatnikem, pficemz zadné finan¢ni toky nejsou osvobozeny od dané€, avSak
z vypocitané dafiové povinnosti ma moznost uplatnit snizeni danové povinnosti v rizné vysi.
Dariovy rezim tulevy na dani pfispévatelim, donatorim je chapan jako vefejna podpora
soukromych osob, které poskytuji prostfedky neziskovym organizacim. Pfispévatelé mayji
moznost uplatnit si vySi piispévku, daru, jako nezdanitelnou cast zakladu dané€ nebo

odcitatelnou polozku (Zakon ¢. 586/1992 Sb., o danich z pfijmu, v platném znéni).

Zvlastnim datovym rezimem je dafiova asignace, ktera umoziuje poplatnikovi dané

poukéazat Cast zaplacené dané z piijmu konkrétni neziskové organizaci (Parizkova, et al, 2018).

,, Verejné financovdni nemusi byt nutné vnimdno jako vyraz podpory, snahy stdtu podporit
urcity typ cinnosti. Toftisova (2001) uvadyi, Ze verejné financovani neziskovych organizaci neni
Jednostranny charitativni akt, jehoz cilem by byla podpora neziskového sektoru, nybrz platba

za poskytnuté sluzby. “ (Spalek, et al., 2017, s. 31).

1.4 Resumé

Prvni podkapitola byla zaméfena na objasnéni pojmu a vyznamu neziskovych organizaci
jak vyznamu rozvoje neziskového sektoru z hlediska historického vyvoje, tak byl nastinén
pohled na soucasnou situaci neziskového sektoru a jeho vyrazny rozvoj. Charakteristickymi
prvky neziskového sektoru je jeho riznorodost a cilem by vzdy mél zistat nejvyssi zajem pro
obcany, na které je neziskovy sektor zaméren. Dulezitost neziskového sektoru vyplyva z velké
snahy tento sektor i v dobé vlady komunismus stale udrzet, prestoze vSe sméfovalo k jeho
uplnému potlaceni. Z naSeho hlediska neziskovych organizaci zalozenych rodinami s détmi se
zdravotnim postizenim je nutné uznat, ze aktivni zapojeni do vzniku, rozvoje neziskovych
organizaci se lidé vzdy snazili aktivné zapojovat a najit vzdy nejschidnéjsi cestu pomoci
v kazdém rezimu. Z4jem obcana o obCana, navic potiebujiciho pomoc, byl v nasi zemi vzdy
velky a nedal se ni¢im vymytit. I v souasné dob€ neni situace v neziskovém sektoru vzdy
jednoducha. Presto si neziskovy sektor razi stale svou cestu ke svému zdarnému rozvoji, ve

prospéch cilovych skupin dané oblasti, kde se diky svobody sdruzovani v Ceské republice,
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demokratické moznosti vyjadifovani a snaze pomoci ze strany statu, pomoci tvorby nové,
jednodussi a srozumitelngjsi legislativy, uspésné rozviji. Nebot' si vSichni uvédomujeme jeho

nutnost a prospesnost.

Jednim z cilti prace bylo i objasnéni moznosti zaloZeni neziskové organizace, na to je
zamétena druha podkapitola, kterd objasiiuje zalozeni neziskové organizace z pohledu
legislativniho ramce neziskového sektoru, seznamujeme zde s riznymi druhy pravnich systémua
ovlivilyjicich legislativu neziskového sektoru, abychom piipadné zajemce seznamili, jakou
cestou se cely tento legislativni ramec ubiral a kde jsou jeho kofeny. Zminény jsou zakony,
které v Ceské republice upravuji &innost neziskovych organizaci, které zajemce/zadatele vedou
pfes proces registrace, organizacni struktury, jejiho financovani, hospodafeni neziskové
organizace 1 jeji zanik. Nestatni neziskové organizace jsou organizace ob¢anské a jejich cilem
je zajem o vSe, co je pro nas dulezité. Cilem této podkapitoly je jasn€ informovat a usnadnit tak
cestu pii vzniku dalsi potfebné neziskové organizace, a to ze strany rodin s détmi s postizenim.
Nestatni neziskové organizace se déli na podskupiny, jako obcanska sdruzeni, nadace a nadacni
fondy, obecné prospésné Cinnosti a spolky, kde prace pfinasi stru¢ny pohled na jejich vznik,
pusobeni, legislativu, zamér a cile. Pro dlouhodobé fungovani vSech organizaci, je nutné
zajisténi spravného financovani. U nestatnich neziskovych organizaci je o to vice nutné si
uvédomit, ze princip financovani zde vychazi z né€kolika zdroju, jako jsou vicezdrojovost,
samofinancovani, fundraising a neziskovy princip. Mnoho neziskovych organizaci je odkazano
ve vetsi mife na financovani formou darcovstvi a sponzorskych dar(i. Velmi vyznamnou
slozkou pfi  finanéni  podpofe ze strany statu je osvobozeni od  dani.
Na penézich zélezi 1 v neziskovém sektoru, pred myslenkou zalozeni neziskové organizace
je dilezité uvazovat o moznych finan¢nich zdrojich dané organizace. Jedna se o promyslené
planovani, jde zde jak o oblast individualniho darcovstvi, o firemni darcovstvi, nadacni dary,
tak 1 vefejné zdroje. Nestatni neziskové organizace vSak mohou byt financovany i ze statniho

rozpoctu formou dotaci.
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2 Socialni sluzby

., Pravni a faktickd uprava socidlnich sluzeb (tehdy socialni péce) do roku 2002 vychdzela
ze zakomu prijatych ke konci osmdesatych let minulého stoleti. V té dobé bylo na socidlni
politiku i v oblasti socidlnich sluzeb nahliZeno zcela odlisnym zpiisobem, a to predevsim
v oblasti svobody rozhodovani jedincii a demokratickych principii fungovani verejné spravy.
Od pocatku 90. let vSak zacalo dochazet pri praktickém poskytovani socidlnich sluZeb
k vyznamnym inovacim, avSak zdkladni model stale vychdzel z paternalistického a socialisticky
direktivniho zpiisobu uvazZovani. Soucasné prdvni upravy maji za cil vytvoreni podminek
pro uspokojovani opravnénych potreb lidi, kteri jsou oslabeni v jejich prosazovani. Zdkon
o socialnich sluzbdch predstavuje zakladni ramec k zajisténi potiebné podpory a pomoci
v urcitém druhu nepriznivé socidlni situace. Podporou a pomoci se rozumi takové spektrum
cinnosti, které jsou nezbytné pro socidlni zaclenéni osob a diistojné podminky Zivota

odpovidajici urovné rozvoje Zivota. “ (Michalik, 2008. s. 9, 10).

., Formy socidlni pomoci maji spliiovat jisté charakteristiky, mezi které patii dostupnost,
efektivita, kvalita, bezpecnost a hospodarnost. Je diilezZité si uvédomit, Ze méritkem kvality
socialnich sluzeb je zdsada ochrany lidskych prav uZivatele, zdsada individualizace sluzby,
zdsada odbornosti a zdsada provozniho zabezpeceni. Uvedené zdsady a poté jim odpovidajici
formy poskytovanych sluzeb vychazeji z umyslu zdkonoddrce a predstavuji interpretacni

a hodnotict kritérium, jejich skutecné soucasnych a budoucich podob. “ (Michalik, 2008, s. 10).

1. 1. 2007 vstoupil v platnost novy zakon o socidlnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb. Zakon
upravuje podminky poskytovani pomoci a podpory fyzickym osobam v nepfiznivé socialni
situaci prostrednictvim socialnich sluzeb a pfispévkil na péci, podminky vydani opravnéni
k poskytovani socialnich sluzeb, vykon vetejné spravy v oblasti socialnich sluzeb i predpoklady

pro vykon ¢innosti v socialnich sluzbach (Zakon pro lidi, online, citace 2021-03-27).

., Systém socidlnich sluzeb by mél zahrnovat co nejvétsi pestrost sluzeb, které jsou mireny
na skupiny potirebnych uzivateli. Tyto sluzby by mély navazovat jedna na druhou a odpovidat
Jak potrebam jejich uzivateli, tak i spolecnosti. Dochazi zde ke spoluprdci ruznych resortii —
zdravotnictvi, socidlnich véci, Skolstvi a zdaroven se prolind statni a nestdtni sektor. Cilem
Jje vytvorit takovy systém, ktery by pusobil ve vSech sférdach prevence, a ktery by prispival ke
kvalité Zivota. “ (Vrtiskova, 2009. s. 48).
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2.1 Druhy a formy sociilnich sluzeb

Zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach ve svych ustanovenich definuje zakladni
druhy — socialni poradenstvi, sluzby socidlni péce a sluzby socialni prevence a formy
socialnich sluzeb, které se poskytuji jako sluzby pobytové, ambulantni nebo terénni, véetné
vyctu zafizeni socialnich sluzeb, ktera tyto sluzby mohou poskytovat (Druhy a formy socialnich

sluzeb, online, citace 2021-10-01).

Socialni poradenstvi zahrnuje zakladni socialni poradenstvi a odborné socialni
poradenstvi. Zakladni socialni poradenstvi poskytuje osobam potiebné informace prispivajici
k feSeni jejich nepiiznivé socialni situace. Zakladni socialni poradenstvi je zakladni Cinnost pii
poskytovani vSech druhti socialnich sluzeb a poskytovatelé socialnich sluzeb jsou vzdy povinni
tuto Cinnost zajistit. Odborné socialni poradenstvi je poskytovano se zaméfenim na potieby
jednotlivych okruht socialnich skupin osob obcanskych poraden, manzelskych a rodinnych
poraden, poradnach pro seniory, poradnach pro osoby se zdravotnim postizenim, poradnéach pro
obéti trestnych Cinli a obéti domaciho nasili a ve specialnich lizkovych zdravotnickych
zatizenich hospicového typu. Zahrnuje téz socialni praci s osobami, jejichz zpuisob zivota mize
vést ke konfliktu se spole¢nosti. Odborné socialni poradenstvi obsahuje tyto zakladni Cinnosti
— zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim, socialné terapeutické ¢innosti, pomoc
pfi uplatiiovani prav, opravnénych zajmu a pii obstaravani osobnich zalezitosti (Druhy a formy

socialnich sluzeb, online, citace 2021-10-09).

Sluzby socidlni péce napomahaji osobam zajistit jejich fyzickou a psychickou
sobéstacnost, s cilem podpofit zivot vjejich socidlné piirozeném prostiedi a umoznit
jim v nejvys§i mnozné vife zapojeni do bézného zivota spolecnosti a v pfipadech, kdy toto
vylucuje jejich stav, zajistit jim distojné prostiedi a zachazeni. Kazdy ma pravo na poskytovani
sluzeb socialni péce v nejméné omezujicim prostredi. Mezi sluzby socialni péce patii osobni
asistence, peCovatelska sluzba, tisfiova péce, privodcovské a predcitatelské sluzby, podpora
samostatného bydleni, odlehCovaci sluzby, centra dennich sluzeb, denni a tydenni stacionare,
domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, domovy pro seniory, domovy se zvlastnim
rezimem, chranéné bydleni a socialni sluzby poskytované ve zdravotnich zafizenich lazkové

péce (Druhy a formy socialnich sluzeb, online, citace 2021-10-09).

Sluzby sociidlni prevence napomahaji zabranit socidlnimu vylouceni osob, které jsou

timto ohrozeny pro krizovou socialni situaci, zivotni navyky a zpasob zivota vedoucich ke
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konfliktu se spolecnosti, socialné znevyhodnénim prostredi a ohrozenych prav a opravnénych
zajmi trestnou Cinnosti jiné fyzické osoby. Cilem sluzeb socialni prevence
je napomahat osobam prekonat jejich nepfiznivé socidlni situace a chranit spolecnost pred
vznikem a Sifenim nezadoucich spolecenskych jevt. Sluzby socialni prevence jsou: rana péce,
telefonicka krizova pomoc, tlumocnické sluzby, azylové domy, domy na pul cesty, kontaktni
centra, krizova pomoc, interven¢ni centra, nizkoprahova denni centra, nizkoprahova zatizeni
pro déti a mladez, nocleharny, sluzby nasledné péce, socialné aktivizacni sluzby pro rodiny
s détmi, pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim, socialné terapeutické dilny, terapeutické
komunity, terénni programy a socialni rehabilitace (Druhy a formy socialnich sluzeb, online,

citace 2021-10-09).

Pobytovymi sluzbami se rozumi sluzby spojené s ubytovanim v zafizeni socidlnich sluzeb
(Druhy a formy socialnich sluzeb, online, citace 2021-10-09). Sem patii napf. tydenni
stacionare, které poskytuji pobytové sluzby osobam, které maji snizenou sobéstacnost naptiklad
z divodu zdravotniho postiZeni a jejich situace pozaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby.
Sluzba poskytuje ubytovani a stravu, pomoc pii zvladani béznych tkont a péce o vlastni osobu,
pomoc pii osobni hygien¢, poskytnuti stravy a vychovné, vzdélavaci aktivizacni Cinnosti,
zprosttedkovani kontaktu se spoleCenskym prostredim, socialné terapeutické Cinnosti, pomoc
pfi uplatiiovani prav a opravnénych zajmu. Sluzba se poskytuje za uhradu. Mezi dlouhodobé
pobytové sluzby patii domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, jejich sluzby jsou shodné
se sluzbami tydenniho stacionafe, avSak z dlouhodobého hlediska. Sluzby jsou taktéz

poskytovany za uhradu.

Ambulantnimi sluzbami se rozumi sluzby, za kterymi osoba dochazi nebo
je doprovazena nebo dopravovana do zafizeni socidlnich sluzeb a soucasti sluzby neni
ubytovani (Druhy a formy socialnich sluzeb, online, citace 2021-10-019). Patfi sem naptiklad
denni stacionare, jejichz sluzba je taktéz shodna se sluzbou tydenniho stacionare, poskytuje se
vSak pouze ambulantn¢ a je taktéz poskytnuta za uhradu. Dale sem patfi centra dennich sluzeb,
které poskytuji ambulantni sluzby osobam napiiklad z divodu zdravotniho postizeni, jejichz
situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Cilem sluzby je posilit samostatnost a sobéstacnost
0sob v nepiiznivé socialni situaci, ktera maze vést k socialnimu vylouceni. Sluzba je shodna jiz
s ostatnimi zminénymi sluzbami a taktéz je poskytnuta za thradu. V neposledni fadé¢ mezi
ambulantni sluzby osobam se snizenou sobé&stacnosti, napfiklad z divodu chronického
onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby,
patii centra dennich sluzeb. Mezi centra dennich sluzeb patfi socialné terapeutické dilny (dfive
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chranéné dilny), jedna se o sluzbu urcenou lidem, ktefi se nemohou uplatnit na bézném trhu
prace. Jejich ucelem je podpora pracovnich navyki a rozvoj pracovnich dovednosti. Sluzba

poskytuje pomoc 1 pii osobni hygien€ a stravovani.

Dale sem patfi socialné aktivizacni sluzby (podporované zameéstnani), kde sluzba spociva
v tom, ze asistent dochazi na pracovisté, které neni vybudovano specialné pro lidi s postizenim,
ale s pomoci asistenta ma klient moznost fesit klasické situace bézné spojené se zaméstnanim.
Jsou zde také svépomocné skupiny, které se zamétuji spisSe na psychickou pomoc pfi zpracovani
socialnich a dalSich dusledkt postizeni a tyto skupiny hraji vyznamnou roli v prosazovani

zajmu zdravotné postizenych jedinca (VrtisSkova, 2009).

Terénnimi sluzbami se rozumi sluzby, které jsou osobné poskytovany v klientoveé
ptirozeném prostiedi (Druhy a formy socidlnich sluzeb, online, citace 2021-10-09). Mezi
terénni socialni sluzby patii sluzba osobni asistence, ktera se poskytuje v pfirozeném socialnim
prostfedi osobam se zdravotnim postizenim, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné osoby, a to
v pfedem dohodnutém rozsahu a Case. Sluzba zajiStuje jiz zminéné socialni sluzby a je taktéz
poskytovana za uhradu. Mezi dalsi terénni sluzby (muze byt i ambulantni) patfi peCovatelska
sluzba poskytovana osobam, které maji snizenou sobéstacnost napiiklad z divodu chronického
onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, a rodinam s détmi, jejichz situace vyzaduje pomoc
jiné fyzické osoby. Sluzba se poskytuje ve vymezeném casu v domacnosti osob a v zafizenich
socialnich sluzeb. Sluzba obsahuje pomoc pfi zvladani béznych ukont péce o vlastni osobu,
pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy
nebo pomoc pii zajisténi stravy, pomoc pii zajisténi chodu doméacnosti. Sluzba se poskytuje za
uhradu, bez thrady se poskytuje rodinam, ve kterych se narodily soucasné tii nebo vice déti aj.
Pruvodcovské a predcitatelské sluzby jsou terénni (i ambulantni) sluzby poskytované osobam,
jejichz schopnosti jsou snizeny napiiklad z divodu zdravotniho postizeni v oblasti orientace
nebo komunikace a napomahd jim osobné si vyfidit vlastni zélezitosti. Sluzba obsahuje
zprosttedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim a pomoc pifi uplatiovani prav
a opravnénych zajma. Tyto sluzby jsou poskytovany za uhradu. OdlehCovaci sluzby jsou dalsi
terénni (i ambulantni) sluzbou. Cilem této sluzby je umoznit pecujici osob& nezbytny
odpocinek. Jedna se o tzv. respitni péci, z anglického respite care a tato ulevova péce je taktéz

poskytovana za thradu.

Poskytovateli socialnich sluzeb jsou pfi splnéni podminek stanovenych timto zdkonem

uzemni samospravné celky a jimi zfizované pravnické osoby, dalsi pravnické osoby fyzické

24



osoby a ministerstvo a jim zfizené organizacni slozky statu nebo statni piispévkové organizace,
které jsou pravnickymi osobami. Siti socialnich sluzeb se rozumi souhrn socidlnich sluzeb,
které v dostatecné kapacité, nalezité kvalité a s odpovidajici mistni dostupnosti napomahayji
feSit nepfiznivou socialni situaci osob na uzemi kraje a které jsou v souladu se zajisténymi
potiebami osob na uzemi kraje a dostupnymi finan¢nimi a jinymi zdroji (Druhy a formy

socialnich sluzeb, online, citace 2021-10-09).
2.2 Prispévek na péci

,, Podstatou a icelem prispévku na péci je prispét osobdm, které jsou pro svou nepriznivou
socialni situaci zavislé na pomoci jiné osoby, na zajisténi potiebné pomoci, zejména
prostrednictvim socidlnich sluZeb. Jednim z ditvodii vzniku prispévku na péci byla i snaha
postupné odstranit nerovnost uzivatelii socidlnich sluzeb v minulém systému jejich poskytovani.
Toto tvrzeni Ize dolozit na prikladu dvou déti se stejné téZkym zdravotnim postizenim. Zatimco
na péci o dité se zdravommim postizenim umisténym v ustavu socidlni péce prispival stdt rocné
castkou presahujici 200 000 K¢, na druhé dité se stejnym zdravotmim postizenim, ale v domdci
rodinné péci, prispival stdt cdstkou vice nez trojndsobné nizsi. DalSim prikladem miize byt
nerovny pristup stdtu k détem se zdravotnim postizenim, které nemély diive ndrok na Zadny
trvaly prijem na ,,nakup “ socidlnich sluzeb, a to na rozdil od dospélych obcanii se zdravotnim
postizenim, kteri méli jako prijemci nékterého z ditcchodu moznost pozddat o zvyseni diichodu
pro bezmocnost, coz byla pivodni ddvka urcend na tithradu ndkladii pecovatelské sluzby.
Z pohledu uzivatehi sluzeb se jednd o zdsadni institut zakona a nového systému jako celku.
Financni prostiedky na vyplatu prispévku na péci poskytuje prislusné obci s rozsirenou

pravomoci Ministerstvo prdce a socidlnich véci. “ (Michalik, 2008, s. 13).

Pfiznani pfispévku na péci je stanoveno prisnymi kritérii, ptispévek je poskytovan osobam
zavislym na pomoc jiné fyzické osoby za ucelem zajisténi potfebné pomoci, osobam
potiebujicim z divodu dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho stavu pomoc jiné fyzické osoby.

Narok na prispévek vSak nema osoba do jednoho roku ditéte.

V roce 2020 se politické hnuti STAN pokusilo dat navrh, aby stat pomahal rodindm
s ditétem se zdravotnim postizenim jiz od narozeni. Vlada se vSak k tomuto navrhu stavi
neutralné, ale je zde vSak Sance, Ze tito rodiCe na prispévek dosdhnou novelou, ktera zavadi
moznost v nutnych pfipadech zazadat o vyplaceni davek na péci o dité, které bylo predCasné

narozené €1 narozené s postizenim, jiz pfed dosazenim prvniho roku zivota ditéte. Soucasna
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uprava umoziuje poskytovani davek az od jednoho roku ditéte, ale mnoho rodin potiebuje
podporu jiz od narozeni ditéte (Stat by mél zacit pomahat rodindm se zdravotné postizenymi

détmi jiz od narozeni, online, citace 2021-10-17).

Nepodstatny je i zpusob financovani socialnich sluzeb, ktery pocita podle stavajiciho

modelu s naslednymi piijmy pro financovani konkrétni socialni sluzby (Michalik, 2008):

e Dotace MPSV na poskytovani sluzeb

e Prispévek od uzivatele sluzeb (pfispeévek na péci)

e Prispévek ziizovatele (dotace uzemnich rozpoctl)

e Uhrada ze zdravotnich pojistoven za sluzby zdravotni péte poskytované
v zafizenich socialnich sluzeb

e Ostatni piijmy (dary, vlastni ¢innost)

2.3 Rana péce

V Ceské republice je vznik rané péte vazan na historii poradenstvi pro rodiny déti
se zrakovym postizenim, protoze se zformovalo nejdiive a proslapavalo tak cestu ostatnim
pracovistim, aby s nimi posléze spolupracovalo a rozvijelo mlady obor v Ceské praxi. Vznik
a nejvetsi rozvoj rané péce je propojen s rozvojem neziskového sektoru v 90. letech minulého
stoleti. Zakladani rané péce se stalo soucasti rozsahlého hnuti, které po zméné€ rezimu rychle
zaplniovalo prazdny prostor cilené a individualizované podpory lidi se zdravotnim postizenim
a jinym znevyhodnénim, podpory rodin, svépomocnych aktivit a komunitnich sluzeb. Cesta
rané péce vedla od amatérismu k profesionalité, od ilegality k legalité, od obecného
ke specializaci a obracené, ale také od osobni zodpovédnosti k zodpovédnosti spoleCenské.
Cesky socialni model rané péce je uznavan v Evrop& i v USA, podporujeme vznik rané péce

v zahrani&i (Historie rané pée v Cechach, online, citace 2021-10-18).

Pocatky rané péce, které sahaji az do 80. let minulého stoleti, byly zalozené
na dobrovolnictvi. Béhem dobrovolnické poradenské prace s rodinami s détmi se zrakovym
postizenim, se s nékolika odborniky zafala umoziiovat postupnd profesionalizace diky
vzdélani. Vznikl tym motivovanych lidi, pfipraveny na odbornou pomoc, dochazelo

k systémovym zménam, advokacii déti se zdravotnim postizenim a jejich rodict.
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Rana péce je preventivni socialni sluzba poskytovana pouze registrovanymi poskytovateli
v resortu Ministerstva prace a socialnich véci pod § 54 zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach, socialni terénni sluzba, poptipadeé doplnéna ambulantni formou sluzby, poskytovana
ditéti a rodicim ditéte ve véku do sedmi let, které je zdravotné postizené nebo jehoz vyvoj
je ohrozen v dusledku nepfiznivého stavu. Sluzba je zaméfena na podporu rodiny a podporu
vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby. Tato sluzba je poskytovana rodinam vzdy
zdarma a pouze poskytovateli registrovanymi dle pravidel stanovenych Ministerstvem prace

a socialnich véci CR.

Sluzba podle odstavce 1 obsahuje tyto zakladni Ccinnosti: vychovné, vzdélavaci
a aktivizacni. Zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim, socidlné terapeutické
¢innosti a pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zajmu a pii obstaravani osobnich
zalezitosti (Zakon pro lidi, online, citace 2021-03-27). Rana péce je zakladni sluzba poméahajici
rodinam s détmi se zdravotnim postizenim a s ohrozenim vyvoje od narozeni do sedmi let véku.
Je poskytovana prevazné terénni formou pifimo v bydlisti rodiny. Poradkyné rané péce
podporuje rodiCe pfi pochopeni a zvladani potreb ditéte se zdravotnim postizenim nebo
s ohroZenim vyvoje a souvisejicich potfeb dalSich ¢lent rodiny. Pomaha rodicim dosahnout
maximalniho rozvoje ditéte v jeho pfirozeném prostiedi. Podporu vyvoje ditéte poskytuje
s ohledem na jeho specifické potieby, proto se jednotlivi poskytovatelé sluzeb lisi. V soucasné
dob& je socialni sluzba rané péte v Ceské republice poskytovana 47 registrovanymi
poskytovateli napfic cilovym skupinam rodin s postizenim. Poskytovatelé rané péce podléhaji
dle zadkona o socidlnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb. inspekci poskytovani socidlni sluzby
a kontrolnim mechanismim Ministerstva prace a socialnich véci. Rana péce respektuje
mezinarodni umluvy, zejména Zakladni listinu prav a svobod, Umluvu o pravech ditdte
a Umluvu o pravech osob se zdravotnim postizenim. Zarovei respektuje kompetence rodict
v rozhodovani o vlastnim ditéti, individualitu kazdého ditéte a jeho moznosti (O sluzbach rané

péde v Ceské republice, online, citace 2021-10-18).
2.4 Multidisciplinarni pristup

Multidisciplinarni pfistup oznacuje spolupraci vice védnich obort pfi realizace odborné

a védecko vyzkumné ¢innosti (Slovnik cizich slov — ABZ, online, citace 2022-03-03).

Pro uzivatele sluzeb je dulezita spoluprace odborniki z vice oblasti, ktefi spole¢né

komunikuji, podileji se na rozhodovacich procesech s cilem co nejkomplexnéjsi péce o dané¢ho
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jedince. Zde se jedna o spolupraci raznych profesionald spole¢né s neprofesionaly (Starek,

2021).

,Spoluprdace odbornikit by méla byt zapocata jiz pri pldnovani ukolu a cile a také
pri sestaveni postupu, ktery prispiva kchodu a lepSimu pldanovani organizace sluzeb.
Vyznamnou soucasti multidisciplindrni spoluprdce jsou prdvé pracovni tymy.“ (Ovretveit

(1997) in Starek, s. 26, 2021).

Multidisciplinarni tym mizeme chapat jako tym lidi, ktefi maji kazdy jinou profesi a jiné
cile, avSak jsou vzajemné propojeni v ramci jednotlivych disciplin. Diky této vzijemné
spolupraci se odbornici snazi pomoci a vzajemnou spolupraci o dosazeni nejvice vyhovujici
a kvalitni péci o daného jedince. Spolecna spoluprace pii feseni problému umoziiuje ziskavani
a nasledné predavani informaci o jedinci tak, aby mél jedinec pfijemny a komfortni pocit

(Starek, 2021).
2.5 Resumé

Pro rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim patfi mezi nezbytnou soucast kazdodenniho
zivota prave socialni sluzby. Treti podkapitola se zabyva praveé socialnimi sluzbami, nejen jejim
rozvojem, ale 1 moznosti jejiho vyuziti. Informovanost rodin s ditétem se zdravotnim
postizenim, moznosti pomoci formou socialnich sluzeb a zptsobu jejich vyuziti patii mezi
nejdalezitéjsi pomoc témto rodinam. Cesk4 republika nabizi tii formy pomoci, kazd4 je
zaméfena dle individualnich potieb klientd, jak zminuje podkapitola o socialnich sluzbach.
Dulezitou skuteCnosti pro rodiny s postizenym ditétem, je moznost setkavani se, moznost
socialniho kontaktu, ziskavani informaci o socialnich sluzbach zajistujicich potfebnou pomoc
1 pfi vyfizovani riiznych zalezitosti spojenych s danym postizenim. Ze ¢lend se tak mohou snaze
stat aktivni zakladatelé neziskovych organizaci, ale také byt aktivnimi ¢leny jiz vzniklych
organizaci, ale 1 Cleny nestatnich organizaci typu pecovatelska sluzby, osobni asistence,
socialné terapeutické dilny, svépomocné skupiny. Neziskovy sektor nabizi mnoho pftilezitosti
pro rodige déti se zdravotnim postizenim. Casto se zejména maminky rozhodnou zistat s d&tmi
doma a pecCovat o né a praveé neziskovy sektor nabizi mnoho moznosti seberealizace a moznosti
najit v né¢em co se zpocatku jevilo jen jako problém, smysl a cil vlastniho zivota. Nezbytna je
rovnéZ spoluprace odbornikli, neziskovych organizaci i rodic¢i. Jedna se o multidisciplinarni
spolupraci, kde tym povolanych odbornikti s neprofesionaly vyty¢i cil a stanovy zavér, ktery

co nejvice prispiva ke zkvalitnéni osobniho zivota jedince 1 ke zkvalitnéni péce o n¢j.
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3 Rodina s ditétem se zdravotnim postiZzenim

Dité se zdravotnim postizenim pfinasi do rodiny neobycejnou narocnou zkusenost, ktera
zpusobuje revoluci a Casto i dezorganizaci zivota vSech jejich ¢lenti. RodiCe ocekavaji narozeni
ditéte a nepocitaji s tim, ze by jejich dit€é mohlo byt nemocné — a kdyz se o tom dozvi, Casto
nevédi, co delat. V podobné situaci jsou i rodice, jejichz dite€ utrpélo uraz, jehoz nasledkem je
zdravotni postizeni. Velkou roli hraje 1 to, Zze nemoc ditéte Casto vyznamné meéni poméry
v domacim rozpoctu, obzvlasté pokud jeden z rodiCi musi piestat pracovat, aby se o dité

se zdravotnim postizenim mohl starat (Postizeni u déti, online, citace 2021-11-13).

Situace rodiny se Clenem se zdravotnim postizenim je velmi nestandardni ve vSech
ohledech a pro vSechny ¢leny. Uz narozeni ditéte se zavaznou vadou nebo poruchou je natolik
slozité, ze se dokonce ¢asto srovnava napiiklad i se situaci imrti ¢lena rodiny. Rodina prochazi
krizi, fe$§i mnoho dulezitych otazek, musi zménit fadu svych piedstav a rozhodnuti. Reakce
rodiny v takovéto situaci prochazi nékolika charakteristickymi fazemi pro proces zvladnuti,

ktery byvéa obdobné strukturovan (Vagnerova, 2004).
3.1 Faze, jimiz si prochazeji rodice déti se zdravotnim postizenim
Faze Soku a popreni

,Zhrouti se nadéje a ocekdvani, rodina nékdy odmita uvérit diagndze a jeji
nezvratitelnosti. Zde je mimordadné diilezité citlivé jednani a dostatek informaci a jiz v této fazi
by v idedlnim pripadé méla byt zprostiedkovana rana péce. “ (Slowik, 2016, s. 34). Objevuje
se strach, nepochopeni, pocit skli¢enosti, pocit beznad¢je, nékdy 1 agrese (Postizeni u déti,

online, citace 2021-11-13).
Faze deprese

Rodice citi bezradnost a bezmoc, ta ¢asto byva natolik nesnesitelna, ze rodic¢e pod tou tihou
propadaji do depresi. Ulevu jim pfinasi soustavna péce kolem ditéte, které je tolik potiebuje

(Postizeni u déti, online, citace 2021-11-13).
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Faze zdanlivé adaptace

Zde se jeste jedna o fazi zdanlivé adaptace, kdy rodiCe ¢asto zoufale hledaji vychodisko
ze situace. V této fazi se objevuji rizné napady vychazejici z obrannych mechanismt. Rodice
hledaji vinika, ktery muZze za zdravotni postizeni jejich ditéte, coz jim dovoluje Castecné se
zbavit pocitu viny. Hledaji pomoc v riznych alternativnich 1é¢ebnych metodach. Po vyCerpani
vSech moznosti to rodie nakonec vzdaji a mohou pokrocit k dal§i fazi procesu zvladani

(Postizeni u déti, online, citace 2021-11-13).
Faze akceptace a vyrovnani se s problémem

,,Rodina se uci prijimat skutecny stav véci a postupné se vyrovnavd s realitou. Pri hleddni
vinika hrozi prdavé v tomto obdobi nejcastéji rozpad rodiny. DuleZitd je proto pomoc a podpora,
kterou miize rodiné dodavat, jak blizké okoli, Sirsi rodina, pribuzenstvo, prdtelé, tak odbornici,

lékari, psychologové, specialni pedagogové i duchovenstvo.“ (Slowik, 2016, s. 34).
Faze smireni a realismu

Web Postizeni u déti (online, citace 2021-11-13) oznacuje posledni fazi jako fazi
konstruktivnich priprav. Je to faze pozitivni, kdy rodice s ditétem zacinaji pracovat a snazi
se zlepsit jeho zivot. V této fazi rodice dokazou prozivat radost z traveného Casu se svym
ditétem se zdravotnim postizenim, objevuji, ze je jejich dité bezpodminecné miluje a uzivaji si

to. Hledaji také feseni, diky nimz by jejich dit€ mohlo byt stastné.

Prechody mezi jednotlivymi fazemi jsou striktné vymezeny, jejich hranice jsou plynulé.
Ditéti se zdravotnim postizenim je tfeba i mnoho obétovat, Casto se vzdat svych potieb
a dosavadniho zivota. Mnoho zavisi na mife zdravotniho postizeni, 1 na tom, zda dité vyzaduje
stalou péci, do jaké miry je samostatné, zda se jedna o fyzické ¢i mentalni postizeni. Péce
o nemocné dité predstavuje vyzvu, které je potieba Celit kazdy den. Pfi péci o takové dit¢ je
tfeba mit vzdy na paméti, ze nemocné dité, je maly ¢lovek, ktery ma pravo byt milovan, takovy,
jaky je, a ma pravo rozvijet se dle svych schopnosti. Rodic, ktery toto pochopi a necha dité byt
samostatné, jak jen to je mozné, nauci dité pfijimat sebe sama a vStipi mu optimismus, odolnost,
ditéti preda velkou zivotni silu. Dilezité je nesoustredit se na handicap, ale na potencial ditéte.
I déti s velkym zdravotnim postizenim, s nimiz se systematicky pracuje, délaji pokroky. Tyto

drobné kroky ¢loveéka motivuji k dalsi praci (Postizeni u déti, online, citace 2021-11-13).
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V posledni fazi, kdy mluvime o fazi racionalizace, dochézi Casto u rodin k socidlnimu
uvédoméni a socialni odpovédnosti. V prvnich letech po narozeni ditéte se rodina obraci na stat
a taktéz do sedmého roku ditéte je moznost vyuzit pomoci Rané péce. Pak jiz je vice méné
rodina na svou nelehkou situaci sama. Zde je velmi dulezité, aby se rodina na péci o své
postizené dité prihlasila k socialni odpovédnosti a stala se nedilnym prvkem v péci o dité se

zdravotnim postizenim.

Zijeme v demokratické spole&nosti, ale nemél by zde pievladat duch paternalismu, kdy by
stat vystupoval jako porucnik vlastnich obcant. Obcanska spole¢nost ma usilovat o omezeni
statnich zasahi na minimum a mélo by zde jit o emancipaci soukromé iniciativy, spolkového
zivota apod. Na druhé stran€ jsou nékteré projevy statniho paternalismu znacnou ¢asti populace
vitany, a to tehdy, maji-li podobu pecovatelskych aktivit socialniho statu (Sociologicka

encyklopedie, online, citace 2021-12-04).

Mezi formy pomoci patii pravé i moznost setkavani se rodi¢u s détmi se zdravotnim
postizenim, kde si mohou sdé€lovat své zkuSenosti, zazitky, poznatky, ale i obavy ¢i problémy,
se kterymi se setkali pfi péci o své dité€ s handicapem, a vzajemné si tak pomoci. Pravé z téchto
setkavani rodin s détmi se zdravotnim postizenim, iniciativou rodi¢i mnohdy vznikaji
neziskové organizace, které vedou rodice, a jenz chtéji pomoci vicero lidem v obdobné situaci,
jako je ta jejich. Zde maji prave rodice velky prostor k zaplnéni chybé&jicich prvka v péci o déti

a rodiny se zdravotnim postizenim.
3.2 Domaci péce pro déti se zdravotnim postiZzenim

., Byvd pravidlem, Ze domdci péci si nikdo dopredu nepripravuje. Mdlokdo z nas, dokud
neni vystaven této situaci, travi svij cas rozjimdanim o tom ,,co bude, az...“ Je ziejmé,
Ze soucasti lidské povahy je, Ze si nechce dopredu pripustit existenci vaznych problémii.

Samoziejmé je to normdlni, a pro lidsky mozek vyhodné. “ (Michalik, 2012, s. 20).

Mezi participacni postoj v rodin€ s ditétem se zdravotnim postizenim patii i rozhodnuti
rodiny se o dité starat v domaci péci. Domaci péce je rozsahly systém, ktery zahrnuje mnozstvi
rozmanitych okolnosti, situaci a jevi. Spole¢né maji to, ze v ramci této pécCe je poskytovana
podpora o pomoc osobam na ni zavislych, v nasem pfipadé nezletilym détem se zdravotnim
postizenim, a to v jejich pfirozeném prostredi. Z pohledu clovéka, jenz pecuje o své dité se
zdravotnim postizenim, jde o kombinaci péCe doméci s péci socialni a zdravotni. Socidlni péce

poskytuje pomoc, podporu, asistenci €i peCovatelstvi, v kombinaci s péci zdravotni, kam spada
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oSetfovani, doléCovani nemoci, inhalace, tracheostomie, prevence a 1écba dekubiti v pfipadé
tézSich zdravotnich postizeni apod. To vSe musi byt propojeno s péci doméci, pifi nutnosti
naplnit zadkladni kol rodinné péce, kterym je piiprava ditéte pro budoucnost a pro co mozna
nejvice samostatny zivot. Rodina zde ma stejné ,,ikoly* jako ostatni rodiny, ale modifikované

zdravotnim postizenim ditéte (Michalik, 2012).

3.3 Resumé

Pro kazdého z nas je dilezité védét, Ze na své strasti, ale i radosti nejsme sami. Védomi,
ze s kazdou pfichozi situaci do naSich zivoti se musime snazit v§ichni vyrovnat, nékomu jdou
vyrovnavaci faze snaz, nékdo se s nimi potyka déle. Ale kazdy z nas si tim musi projit. Situace,
kdy se namisto zdravého, touzebné oCekéavaného ditéte, narodi do rodiny dité se zdravotnim
postiZzenim, je zajisté velmi zdvazna a pro nas, které jsme si touto situaci neprosli, zda se, ze
1 nepfedstavitelna. Je nutné nechat tyto rodiCe a jejich nejbliz§i okoli (prarodiCe, sourozence)
projit postupné a beze spéchu vSemi fazemi, jimiz si rodiCe po narozeni ditéte se zdravotnim
postizenim, musi projit. V§e ma svlij vyznam a Cas. Rodice si pak velmi Casto uvédomi, ze
nutna péce, kterou jejich dité vyzaduje od samého pocatku zivota, vnasi do jejich vzajemného
vztahu klid a matefskou lasku. Rodice si musi uvédomit, ze maji narok na prozivani emoci a ze
jejich emoce mohou byt 1 negativni, snazit se vSak emoce prozivat védomé, nepropadat
depresim a hledat cestu k néjakym realnym zavéram. Dité se zdravotnim postizenim je dité jako
kazdé jiné, a tak jako kazdé jiné potfebuje zejména lasku a péci. Rodi¢ nachazi u sebe velkou
vnitini silu vyporadat se s novou zivotni situaci, kterd od zakladu zméni jeho dosavadni Zivot,
avSak nesmi zapominat i pfes veSkerou potfebnou péci, které jeho dite se zdravotnim postizenim
potiebuje, ze i on sam, rodiC, potfebuje péci a Cas sam pro sebe. Silu musi s pomoci rodi¢t najit
i sourozenci ditéte s postizenim a tou je rodinna vzajemnost, komunikace a porozuméni. Rodina
s détmi bez zdravotniho postizeni ¢i se zdravotnim postizenim ma své povinnosti, zavazky vici
svym Clenim i spole¢nosti a cilem by mélo byt, co nejlépe se téchto skute¢nosti zhostit. Vnimat
pomoc statdl, riznych organizaci a seskupeni, vnimat moznost vyuziti riznych sluzeb, ale

zaroven citit v sob€ potfebu pomoci své roding, ale i tfeba jinym rodi¢im ve stejné situaci sam.
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4 Socialni politika a etika podnikani

Socialni politika v modernim svété je politikou, ktera se primarné orientuje k ¢loveéku,
k rozvoji a kultivaci jeho zivotnich podminek, dispozic, k rozvoji jeho osobnosti a kvality
zivota. Tento rozvoj je stale vétsi mérou zavisly na rozvoji, kultivaci a aktivizaci lidského
faktoru. Lidsky faktor (a tim i socialni politika) ma dilezité misto ve spolecnosti a socialni
politika mtze pusobit na hodnotové orientace lidi, spoluvytvaret jejich nazory, postoje Ci
chovani. Socialni politika funguje na zakladé Ctyf principu, princip spravedlnosti, princip

socialni solidarity, princip subsidiarity a princip participace (Krebs, 2005).
4.1 Princip participace

., Zakladni myslenkou participace je, Ze lidé, jejichz Zivot je ovliviiovan urCitymi opatienimi
a rozhodnutimi, musi mit také moznost ucastnit se procesu, ktery vede k jejich prijimani
a realizaci. V podstaté jde o to, aby lidé méli redalnou moznost podilet se na tom,

co bezprostiedné ovliviiuje jejich zZivot.“ (Krebs, 2005, s. 30).

Rodice s détmi se zdravotnim postizenim mohou na zaklad€ principu participace byt
nedilnou soucasti procesu, ktery vede jejich dité se zdravotnim postizenim i celou jejich rodinu
k moznosti zit plnohodnotny aktivni zivot. Nutnost socialni odpovédnosti je zde nesmirné
dulezita. RodiCe nejsou odkazani jen na pomoc statu, ale aktivné se mohou podilet na
zkvalitnéni Zivota svych nejblizsich. Mnoho rodict s ditétem se zdravotnim postizenim se prave
proto aktivné zapojuje do Cinnosti nestatnich neziskovych organizaci zameérené na potieby
svého ditéte i celé rodiny. Zde se velmi dilezitou mérou podili na informovanosti i ostatnich
rodicu a rodin, které se ocitly v podobné svizelné situaci jako oni, aktivné se zapojuji do pomoci
pro rodiny s détmi se zdravotnim postizenim a samy tak mohou pfispivat na rozvoj tohoto
neziskového sektoru. Pravé na zakladé principu participace jsou zalozeny rtizné neziskové
organizace. Je nutné spravné motivovat 1 déti se zdravotnim postizenim, s ohledem na jejich
kognitivni vyvoj, taktéz k participaci. Proto je nutné, aby veskeré ¢innosti, vedouci k aktivizaci
ditéte byly zajimavé a zabavné. Musi byt srozumitelné a lehce uchopitelné a podnécovat déti
k touze po vysSich cilech a touze jich samotnych participovat na danych aktivitach. Jednoduse

feceno, participace ditéte musi mit pro dité néjaky piinos a uzitek.
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4.1.1 Zasady pro aspésnou participaci

Participace je pro vétsinu lidi velkou neznamou, coz vede u jedinct k obavam, ze se jedna
o néco slozitého, riskantniho a nebezpecného. Opak je pravdou. V pfipadé, ze proces
participace zajiStuji profesionalové, je pro vSechny zucastnéné strany spravedlivy,
srozumitelny a také zcela bezpecny. Pokud vSak o participaci nejevi jedinec zajem, neni to jeho
chyba, ale problém hledejme ve Spatné informovanosti, kdy jedinci nemohou cely projekt
pochopit a nemohou se spravné angazovat v nekvalitné pfipraveném projektu. Proces
participace musi byt zahajen vcas, tak aby se 1idé mohli do vetejného zivota v€as zapojit, a ne
az na posledni chvili. Pfesto ne kazdého participace oslovi. Je nutné se zamyslet, pro¢ obcané
nemaji zdjem se do déni ve svém okoli zapojit. Ne kazda rodina s ditétem se zdravotnim
postizenim se do procesu participace ma zajem zapojit, avSak pokud spravné zacne tento proces
fungovat u jim blizké problematiky, pak se pod vlivem jiz probihajici participace mohou
postupné k této aktivité zapojovat. Zapojovani veifejnosti do rozhodovani se nesmi stat
nastrojem v ,,0sobni politické kampani* nebo se proménit v pfilezitost udélat si dobré PR. Zde
by pak doslo ke ztraté duveéry celého procesu participace a k nezajmu. Cilem participace neni
boj o popularitu, ale jedna se o tvorbu udrzitelnych hodnot a budovani harmonické spolecnosti.
Participace vyuziva velké mnozstvi nastroja, jak zapojit vefejnost do rozhodovani a jak spravné
komunikovat s danymi spoleCenskymi skupinami. Neni to o penézich, nebot’ participace je
prekvapivé levna, neni nutné hledat nové zdroje rozpoctu, ale mohou vyuzit stdvajici, mnohdy
prispé€ji obCané i navrhem mnohem efektivnéjSim a uspornéjsim. Participace zapojovanim
komunit do vefejného Zivota vyrazn€ piispiva i samotnym obcim, ob¢antim i mistnim firmam.
S participaci velmi Casto pomahaji pravé neziskové organizace. Aby byla participace
smysluplna, musi se jeji vystupy opravdu realizovat (Desatero zasad pro uspéSnou participaci,

online, citace 2021-12-12).

Podle Kozlové je socidlni integraci rodin s disabilitou nutné vnimat jak z hlediska
vytvareni rovnych Sanci za strany spoleCnosti, tak i z hlediska individuélniho pfistupu, tj. zda
rodina vyuziva stavajici zdroje spolecnosti a prostiedky obcCanské participace pro zlepSeni
jejiho socialniho fungovani. Napiiklad v této oblasti mimo jiné mohou rodice s détmi
se zdravotnim postizenim participovat na nakupu kompenzacnich pomicek, vSe je odvislé
na domluvé napfiklad mezi neziskovou organizaci, jejichz sluzby rodiny vyuzivaji,
a prisluSnymi rodinami (Obc¢anska participace jako vyznamny faktor socialni integrace rodin

s détmi se zdravotnim postizenim, online, citace 2021-12-10).
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Utast uzivateld mize prispét ke zvySovani kvality sluZeb a tyto se mohou stavat vice
inkluzivni. Posiluji se mezilidské vztahy, vazby a socialni dovednosti. Uzivatelé znaji nejlépe
mistni pomeéry, takze jsou nejlépe schopni odhadnout a vytvofit spravny plan pro proces
participace. Otevird se prostor pro participovani dalSich osob a lze ziskat zdroje pro proces
planovani (finan¢ni, personalni, materialni) a v neposledni fadé¢ si lidé osvoji demokratické
zpusoby rozhodovani a tim padem se identifikuji s vysledky rozhodnuti. Na druhé strané je
dilezité mit vzdy na zfeteli, ze participace uzivateli vzdy klade znatné pozadavky na
organizatory planovani, kdy je zejména tieba zohlednit skupiny uZzivatell, u nichz existuji
z nejraznéjSich divodua bariéry pro ucast na procesu rozhodovani, at’ jiz se jedna o osoby se
zdravotnim postizenim, etnické mensiny ¢i tieba lidé bez pfistiesi (Obcanska participace jako
vyznamny faktor socialni integrace rodin s détmi se zdravotnim postizenim, online, citace

2021-12-10).

., [éma participace a participativhich pristupii je do znacné miry spjata s konceptem moci
a konceptem zplnomocnéni. Podle Dominella (2000) je pojem zplnomocnéni v socidlni prdci
tolik  frekventovany, Ze je obtizné ho definovat. Adams (2008) ho povazuje
za mnohovyznamovou myslenku, ktera nabyva riznych vyzmamu v riznych kontextech.

(Gojova in Bjeloncikova, 2016, s. 8).
Na zplnomocnéni se muzeme divat z téchto perspektiv:
Profesionalni — jednotliveim je pomahano, aby ziskali vétsi kontrolu nad svymi zivoty.

Kulturni — diskriminace a stereotypy mohou byt naruSeny pokusem ovlivnit opresivni
kulturu, ve které jsou normy a zijmy dominantni skupiny prezentovany jako normalni
a pfirozené. Zplnomoctniovani na této irovni je spojeno se zvySovanim uvédoméni o ideologiich

zalozenych na nerovnosti.

Strukturalni — vztahy moci jsou zakofenény ve struktufe spoleCnosti a zplnomocnéni na

této urovni zahrnuje vymyceni strukturalnich nerovnosti (Gojova in Bjelonc¢ikova, 2016).

Participace je vnimana jako prostiedek ke zplnomocnovani a zaroven jako cil
zplnomociiyjiciho procesu (Adams, 2008, Schuringa, 2007, Henderson a Thomas 2007).
Participace vSak sama o sobé neni garanci zplnomociiujiciho procesu nebo dokonce muze
zplnomocnéni branit. Lidé se chtéji aktivné podilet na rozhodovani o zptisobech poskytovani

socialni prace a dalSich sluzeb, které ovliviiyji jejich zivot. Kromé toho, ze participace je
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obCanskym pravem, piispiva ke zvySovani zodpoveédnosti lidi za feSeni problému, které je pak

ucinnéj§i a méne naro¢né na naklady (Gojova in Bjelonc¢ikova, 2016).

., Podle Reasona a Bradburyho (2008), kdyz se spolupodilime na vytvareni naseho svéta,

Jsme jiz ztélesnéné a dychajici bytosti, které nutné konaji. “ (Bjeloncikova, 2016, s. 27).
4.2 Podnikova etika a socialni odpovédnost

Etika jako kriticka filozoficka analyza mordlky je priblizné tak starou teoretickou
disciplinou, jako filozofie sama. Etika je teoretickou reflexi mordalky, je tradicni filozofickou
teorii vykladu, zdivodnéni a kultivace mordlky. Mordlka jako neteoretickd soucast duchovni
kultury, je jednim z nejstarsich sociokulturnich regulativu. Jako univerzdlni regulativ lidského
chovani je tvorena hodnotami, normami a pravidly dobrého (mravného) Zivota. V etice vSak
nejde jen o vysvétleni, zditvodnéni a kultivaci mordlky, ale také o jeji vedeni urcitym smérem.
Mordlka, je stard jako lidstvo samo, jako kultura, je patrné nejstarsim sociokulturnim

regulativem lidského jednani.“ (Smajs, 2008, s. 6, 7).

,,Dobrda podnikova mordlka uvnitr firmy, ktera oceriuje lidskou svobodu, iniciativu, uicast
a pracovni seberealizaci lidi, prestoZe je relativné slabym, tj. prisné informacné
nepredepsanym ekonomickym regulativem, miiZe sniZovat vyrobni ndklady, upeviiovat
pratelské vztahy mezi zaméstnanci, ale také podporovat vzajemnou komunikace mezi riiznymi
podniky. Miize stimulovat spoluprdci podnikii s kulturnimi institucemi, s nizemnimi orgdny

a statem. “ (Smajs, 2008, s. 10).
4.2.1 Podnikova etika

Od 70. let vUSA a v Evropé v 80. let 20. stoleti se vyviji podnikatelskd etika jako
samostatna védni disciplina. V Ceské republice rozlisujeme dvé zakladni etapy podnikatelské
etiky z hlediska jejiho rozvoje. Prvni etapou je etapa , KNOW-WHY* a jde v ni o hledani
zakladnich vychodisek a predpokladi. Druha etapa, etapa ,, KNOW-HOW®, se vyvinula na
zacatku 21. stoleti a navazuje na pfedchozi etapu, kterou dopliiuje, konkretizuje a vytvafi
postupy v Siroké implementaci etickych programa v podnicich. Podnikatelska etika je forma
aplikované etiky se zaméfenim na uplatiiovani etickych principi v ekonomické praxi. Zde se
vyuzivaji etické kodexy, mezi jejichz hlavni pfinosy patii zvySeni vnitini kultury, poskytnuti
zékladniho ramce pro implementaci etického programu do podniku. ZvySeni otevienosti,

pravdivosti a Cestnosti komunikace uvnitf firmy. Pozitivni motivace zaméstnancu, zvySovani
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jejich hrdosti a loajality k zaméstnavateli. Etické kodexy také vymezuji zadouci jednani, cimz
pfispivaji k vhodnému chovani ve firmé€ a ke zlepseni moralky ve firmé. Podnik jejich
prostiednictvim dava vSem stakeholderim najevo hodnoty, v jejimz ramci se snazi fungovat

(Kunz, 2012).

Stokeholder (nejednotnost v psani — viz fadek vys) oznacoval docasného drzitele penéz
nebo majetku v oblasti prava a hazardu. V soucasné dob¢ je termin pouzivan v managmentu
a marketingu a zahrnuje vSechny zainteresované strany, které maji jakoukoli vazbu s podnikem
— dodavatelé, odbératelé, zaméstnanci, managment. Stokeholdery muzeme d€lit na vnitini
a vngjsi, kdy vnitfnimi jsou zaméstnanci, manazefi ¢i vlastnici a vnéj§imi jsou pak zakaznici,
dodavatelé, obchodni partnefi, véfitelé, ale 1 lidé zijici v okoli firmy. Stokeholdefi vzdy
ocekavaji od firmy férové jednani a dodrzovani zakont (Shareholders versus Stakeholders. Kdo

jsou a proc€ se o n¢ zajimat, online, citace 2022-03-20).
4.2.2 Socialni odpovédnost

., Rozdavat penize jen tak, je jednoduché a kazdy to dokdze. Ale rozhodnout se, komu ddt

penize, kolik, kdy a proc, to kazdy neumi a uz vitbec to neni jednoduché. “ (Aristoteles).

Z historického hlediska nachazime prvky spoleenské odpovédnosti firem v Ceské
republice jiz v mezivale¢ném obdobi v prvni poloviné 20. stoleti, kde je nejCastéji zmifiovana
osobnost Tomase Bati (1876—1932), ktery ve svém slavném obuvnickém podniku uplatiioval
principy spoleCenské odpovédnosti podnikani, a da se fict, ze patfily k charakteristickym
znaktim jeho firmy. Hlavnimi firemnimi hodnotami Tomase Bati byly ticta k zaméstnanciim,
respektovani obchodniho partnera, dodrzovani pravnich a etickych norem, ochrana zivotniho
prostredi, vaznost ufadiim a podnikani jako verejna sluzba. Principy CSR jsou zde jiz skutecné
patrné. Po roce 1948 s nastupem komunistické vlady doslo k centralizaci celého hospodatstvi
a stat prevzal socialni ochranu a socidlni zabezpeceni veSkerého obyvatelstva. Zrusil se nestatni
neziskovy sektor a veskeré filantropické aktivity byly potlaceny az na samé dno lidské vile.
Po roce 1989, vznikem nového politického zfizeni, zacalo dochazet k znovuobnovovani tradic
firemniho darcovstvi v Ceské republice a zna¢na &ast podnikatelského sektoru, pochopila
skuteCnost dllezitosti spoleCenské odpovédnosti podnikani a stale se zvySuje povédomi
o konceptu spoleCenské odpovédnosti firem v Ceské republice a vyuziva ji stale vice
podnikatelské vefejnosti. V Ceské republice se v poslednich letech rozsifila nabidka rtiznych

konferenci a seminafi se zaméfenim na problematiku CSR, a pfestoze v Ceské republice,
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na rozdil od fady zemi Evropské unie nebyla zatim schvalena narodni strategie pro podporu

spolecenské odpovédnosti podnikani, ma zde velkou budoucnost (Kasparova, Kunz, 2013).

Vyznamnou roli z hlediska dalsiho rozsifovani CSR v Ceské republice sehrdavaji nejen
organizace podporujici jeji rozSirovani (napr. BLF, Forum ddrcii atd.), ale i napriklad zdstupci
médii, ktery postupné projevuji rostouci zdjem o tuto problematiku ci vzdélavaci instituce
v Ceské republice, véetné vysokych skol — a to nejen s ekonomickym zamérenim. Z hlediska
dalsiho rozsirovani CSR v Ceské republice je stézejni i role viady CR. V zavéru roku 2012 bylo
gestorem Ndrodni strategie CSR ustanoveno Ministerstvo primyslu CR. To zacalo pracovat
na ndarodnim akénim planu CSR, jenz by mél prispét k dalsimu rozsireni CSR v Ceské
republice. Zamérem toho ministerstva je dokoncit akéni pldn do podzimu 2013 a ndsledné

ho predlozit viadeé. “ (Kasparova, Kunz, 2013, s. 44).

Ministerstvo prumyslu a obchodu prevzalo gescné problematiku , SpoleCenska
odpovédnost organizaci“ od Ministerstva prace a socialnich véci zacatkem roku 2013.
S prijetim gesce k CSR presel na Ministerstvo prumyslu a obchodu ukol, od Evropské komise,
vypracovat strategicky dokument , narodni akéni plan spoleCenské odpovédnosti organizaci
v Ceské republice. Navrh materialu byl pfipravovan odbornou sekci Spolegenska odpovédnost
organizaci v Ceské republice, ktera pasobi v ramci Rady kvality Ceské republiky, ve spolupraci
s dalimi dotéenymi subjekty. Dne 2. dubna 2014 vlada Ceské republiky schvalila strategicky
dokument , Narodni aké&ni plan spoleenské odpovédnosti organizaci v Ceské republice” svym
usnesenim ¢. 199. Narodni ak¢ni plan je rozdélen do deseti hlavnich oblasti a obsahuje celkem
49 tkold, které byly schvaleny vyse uvedenym usnesenim vlady Ceské republiky (Spoletenska

odpovédnost organizaci, online, citace 2022-02-15).

Prvni zminky o nutnosti spoleCenské odpovédnosti firem (Corporate Social
Reaspontibility, dale jen CSR) sahaji az k polovingé 20. stoleti, ale samotny koncept CSR
je stary jako podnikani samo. VSechny firmy od svého zacatku fesi problém, zda je dilezitéjsi
vénovat se pouze vlastnimu prospéchu, i zajmu ostatnich lidi a celé spole¢nosti. Vyvoj CSR
usel strastiplnou cestu, jeho koncept byl Casto kritizovan a diakritizovana a Casto byl stavén
az na pokraj spolecnosti, ¢i prehlizen. V soucasné dobé je spoleCenska odpovédnost firem

velkym fenoménem (Kuldovéa, 2010).

,,CSR je casto zamérnovdana za firemni filantropii. Filantropie je pouze casti CSR, tvori vSak

jeden z jeho klicovych ndstrojii. Firemni filantropii je treba chdpat v ramci podpory verejné
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prospésnych projektu, kdezto CSR jako koncept, politiku firmy, kterd se zaméruje v ramci
udrzitelného rozvoje na celkovy dopad chovdni a fungovani firmy. Firemni filantropie
je klasickou vin — vin situaci, kterd prinasi prospéch ne jenom firmé, ale i celé spolecnosti.

(Kuldové, 2010, s. 29).

Vin — vin situace je situace, kdy nelze prohrat. Je vynalozeno uUsili, metoda, strategie
¢i vyjednavani, aby nikdo neprohral, ale v§ichni néco ziskali (Slovnik cizich slov-ABZ, online,

citace 2022-02-17).

Mezi piinosy CSR patii spoleCensky odpoveédné aktivity, angazovanost vici komunite,
realizace vefejn€ prospéSnych projektd, coz vSe znai rostouci potencial CSR v Ceském
podnikatelském prostredi. Je dulezité si uveédomit, ze firma, fungujici na zakladech CSR
ma velmi aktivni chovani, je zde charakteristicka transparentnost, tvorba novych a pozitivnich
trendd a je pro své okoli mnohem davéryhodnéjsi nez firmy, které zasady CSR za své nepfijaly.
Firmy se zasadami CSR ve svém konceptu mnohem vice lakaji nové zaméstnance a Iépe se jim
udrzuje kvalitni pracovni sila. Mezi moralni argument pro CSR muizeme zaradit, ze ucelem
podnikani neni pouze tvorba zisku, ale jde zde o tvorbu zisku s pfidanou hodnotou, ¢imz
rozumime néco dobrého, coz by mohlo byt skutecnym divodem samotného podnikani.
Racionalni argument pro spolecenskou odpoveédnost podniku je, ze ve svobodné demokratické
spoleCnosti, v ramci spoleCenské odpoveédnosti firem, nedochéazi k zneuzivani spoleenskych
povinnosti, ba naopak muZze dojit k odebrani moci tém, ktefi své pravomoci ve firmach
zneuzivaji. Dlouhodobé udrzeni zivotaschopnosti firem v€asnou reakci na potieby a ocekéavani
vSech zajmovych skupin ¢i zainteresovanych stran, je dilezitym ekonomickym argumentem

pro CSR (Kuldova, 2010).

Evropska unie vymezuje CSR jako ,dobrovolné integrovani socidlni a ekologickych
hledisek do kaZdodennich firemnich operaci a interakci s firemnimi stakeholdery. “ [Evropskd

unie, 2001, s. 8]. (Kunz, 2012).

Mezi hlavni principy CSR patii dobrovolnost, kdy podniky realizuji CSR aktivity zcela
dobrovolné a nad ramec jejich povinnosti, vymezenych legislativou. Komplexnost
a fungovanim podniku s ohledem na tzv. , Triple bottom line business®, kdy se podniky zaméfi
na ekonomické, environmentalni 1 socidlni aspekty své ¢innosti. Systemati¢nost a dlouhodoby
Casovy horizont, socialné spolecenska odpovédnost firem je zahrnuta dlouhodobé do firemnich

hodnot, podnikatelské strategie a procest na vSech urovnich podniku. V neposledni fadé jde

39



o odpovédnosti vici spoleCnosti a zavazku firem piispivat k rozvoji kvality Zivota —
spoleCenskd odpovédnost predstavuje eticky imperativ pracovat ve prospéch spole¢nosti

(Kasparovéa, Kunz, 2013).
4.3 Resumé

Domnivame se, ze bez kvalitni a stale se rozvijejici socialni politiky s ohledem na rozvoj
a vyvoj socialni spolecnosti i politiky statu by nemohl existovat neziskovy sektor. Pfesto, ze je
pro mnohé stale v nasi zemi neziskovy sektor finan¢né dlouhodobé poddimenzovany, je nutné
vnimat i mnohé pozitivni kroky, které se od vzniku socialni politiky v Ceské republice po roce
1989 udaly. V prvnich letech po padu komunismu se systém socialni politiky zamétfoval na tfi
cile, pluralizace, privatizace a demokracii. Pluralizaci se méli obCané zacit starat o svoji
budoucnost samy a byt za ni zodpovédni. Jiz timto mizeme rozumét i prvni podpurné kroky ke
vzniku neziskovych organizaci, prejimani rodin, jedinct socialni odpovédnosti za svou rodinu.
Demokracie ndm méla zarucit autonomii a samospravu v otazkach pracovnich i socialnich.
Zdrava demokracie se tudiz nebala ani neziskového sektoru, a tak v obdobi po roce 1989
dochazelo k velkému nartistu vzniku neziskovych organizaci — obCanskych sdruzeni, spolkt
a nadaci. Moznost shromazd'ovani podpofena zakonem, umoznila, ze lidé zacali ve sdruzovani
vyhledavat rady, pomoc a vzajemnou podporu pro své osobni zalezitosti a problémy.
Sdruzovani umoziuje vztahy mezi ob¢any, jedinci, vladnimi predstaviteli aj. Tim vznikaji vétsi
moznosti k nalezeni zapojeni vefejnosti do zpusobu, jak se zapojit do vefejného ptsobeni
a moznosti byt 1 hlavnimi aktéry v daném procesu. Lidé mohou zakladat prospésné neziskové
organizace, podilet se nejen na jejich vzniku, ale i pusobeni, napliovani cilt, financovani
a vzajemné pomoci osobam se stejnymi problémy na které se dand neziskova organizace
zameétuje. V soucasné dobé jsou jiz lidé mnohem 1épe piipraveni aktivné se podilet na feSeni
socialnich problému, diky sdruzovani vyvijet rizné prospeésné aktivity a nebat se oponovat
verejné moci pii prosazovani svych pozadavki v ramci svych potieb. Nestatni neziskovy sektor
je ,,instituce™ vné celého statniho sektoru slouzici verejnym zajmim. Nabizeji zdarma nebo za
pfiméfenou uhradu sluzby, které zadny jiny sektor neni schopen obsahle a kvalitné zabezpecit,
nabizeji obCanim sluzby, které jinou cestou nejsou pro obCana napi. financné pfijatelné,
dochazi k realizaci riznych preventivnich programt a zejména se snazi zabranit, aby se jedinci
¢i urcité skupiny stali zcela zavisli na socialnich davkach. Neziskové organizace pfispivaji ke
stabilit¢ a kultivaci zakladnich demokratickych principi. Etika oznaCovana jako nauka

o moralce. Moralka je rozpoznani, zda délam néco spravné nebo Spatné. Od tohoto rozpoznani
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dobrého se odviji, ze lhat je rozhodnuti §patné a nevzbuzuje tudiz dovéru. Zit v pravdg, Eestné,
dle pravidel socialni spolecnosti, ve které zijeme, uznavat zakony, ctit svobodu lidského jedince
aj. vyvolava daveéru v nas i naSe myslenky. V Sesté Casti se prace zaméfuje pravé na tu
skuteCnost, ze pokud tato zakladni pravidla, ktera patfi k moralnimu etickému osobnimu zivotu,
uplatiiuyjeme 1 v podnikani ve vSech jeho sférach, pak nase firma je pro obc¢any, klienty vice
divéryhodna, mnohem lépe nachazime klienty i zaméstnance a v pfipadé pravé neziskového
sektoru pak mnohem snaze a dlouhodobéji nalézame donory. Tak jako my sami oCekavame od
nasi spolecnosti, nasich vladnich predstaviteli férové jednani, tak klienti od firem statnich,
soukromych ziskovych i neziskovych organizaci ocekavaji férové jednani. Je sice asi velmi
Casto verejné vidét i neférové jednani, ale tomu by neméli lidé podléhat a méli by mit stale na
zieteli, ze pro jejich dlouhodobé a uspésné pusobeni tieba prave v neziskovém sektoru je divéra
jednim z nejdualezité€jSich faktord. Socialni odpovédnost firem je zalezitost z historického
hlediska osvédCena a meéla by byt 1 vétsiné firem zazitd. Presto, ze se obdobi komunismu
podilelo na udusani vesker¢ filantropické aktivity, nikdy nezanikla a po roce 1989 dochéazelo
k veskeré jeji obnové a dualezitost spoleCenské odpovédnosti zacala byt postupné chapana,
jelikoz se da ftici, ze socialni odpovédnost je stara jako samo podnikani. Socialni odpoveédnosti

se podilime na rozvoji kvality zivota, ochran€ zivotniho prostiedi i rozvoji celé spolecnosti.
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Empiricka ¢ast — vyzkumné Setieni

Empiricka cast predkladané bakalarské prace se zaméfuje na neziskové organizace pro déti
se zdravotnim postizenim zalozené rodi¢i s détmi se zdravotnim postizenim. Vybér dvou
respondentek byl zamérny, nebot’ autorka prace se o Cinnost samotnych respondentek v jejich
organizacich dlouhodobéji osobné zajima. Tteti respondent je vybran s ohledem na pohlavi
respondenta a oblast v Ceské republice, kde organizace pasobi. Bylo obtizné nalézt pro praci
dalsi vhodné respondenty, a to z divodu, Ze jsme se snazili pro nas vyzkum vyhledat na pozici

zakladatel muze.
5 Cil vyzkumu a vyzkumné otazky

Cil vyzkumu je explicitni zamér vyzkumnika shromazdit data takovym zpasobem, aby
mohl odpovédét na vyzkumnou otazku. Cilem vyzkumu muze byt popis dané situace, kdy
zkoumame, co o objektu nevime. Dale zjist ovani souvislosti v dané oblasti a komparace danych

objektt. (Hendl, 2005).

Hlavnim vyzkumnym cilem empirické ¢asti této prace je, prostiednictvim
uskutecnénych rozhovori se zakladateli neziskovych organizaci pro déti se zdravotnim
postizenim a zaroven rodici déti se zdravotnim postizenim, zjistit nejdilezitéjsi Cinnosti jejich

organizaci, kterymi pfispivaji ke zkvalitnéni zivota déti se zdravotnim postizenim a jejich rodin.

Hlavni vyzkumna otazka:
Cim prispivaji tyto organizace ke zkvalitnéni Zivota déti se zdravotnim postizenim a jejich

rodin?

Vyzkumna otazka je tvrzeni, na které chceme znat odpovéd’ v souvislosti s problémem.
Jde o jasné definovany problém sméfujici k jasné stanovenému cili (Hendl, J., 2005).
., Vy¥zkumné otazky Ize dopliiovat a modifikovat béhem vyzkumu, ale zdkladni cil vyzkumu je
nutné urcit predem. Ddle volime metodologii a vyzkumny plan, sbirdme a analyzujeme data,
dochdzime k zdavérium a doporucenim.* (Hendl, 2008, s. 39). ,,V rdmci pldnu vyzkumu si
klademe ustredni otdzku a dalsi specifické otdzky. Co je zapotiebi zodpovédet, abychom dosdhli
cile? Pritom uvazujeme o omezeni nasich zdrojii. Cim jsou zdroje mensi, tim skromnéji by mély

znit nase otdzky. “ (Hendl, 2008. s. 143).
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Dil¢i cile zjiSt'ované za pomoci dil¢ich vyzkumnych otazek naseho vyzkumu:

Prostfednictvim uskuteénénych narativnich rozhovora byly zjistovany hlavni motivatory
k zalozeni neziskovych organizaci pro déti se zdravotnim postizenim, dilezitost neziskové
organizace pro zivot ditéte se zdravotnim postizenim z pohledu zakladatelti a moznosti ziskani
informaci a 0 mozné pomoci (nelogické navazani, nedava smysl vazba “0”) v ramci jejich

problému, zdravotniho postizeni vyskytujici se u jejich ditéte se zdravotnim postizenim.
Diléi vyzkumné otazky:

Co bylo hlavnim motivatorem pro zaloZeni neziskové organizace pro déti se zdravotnim
postizenim?

z pohledu zakladatelek a jejich pracovnich zkuSenosti témito détmi?

Jak je tézké pro rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim ziskat informace o moziné

pomoci?

Zodpovézeni vSech vyzkumnych otazek naseho vyzkumu ziskame na zakladé rozhovoru
s jednotlivymi respondenty. Nasledn€ byly metodou otevieného kdédovani odpovédi rozebrany

na jednotlivé informace a nasledné byly znovu poskladané pro interpretaci dat.
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6 Kvalitativni vyzkum

., Kvalitativni vyzkum je proces hleddni porozuméni zaloZeny na riuznych metodologickych
tradicich zkoumani daného socidlniho nebo lidského problému. Vyzkumnik vytvari komplexni,
holisticky obraz, analyzuje riizné typy textit, informuje o ndazorech ucastikii vyzkumu a provadi

zkoumanti v prirozenych podminkdch. “ (Hendl, 2008, s. 48).

Kvalitativni vyzkum v socialnich védach timto oznacuje vyzkum, ktery se zameétuje na to,
jak jednotlivci a skupiny nahlizeji, chapou a interpretuji svét. Podle jinych kritérii jde o vyzkum,
ktery neuziva statistickych metod a technik. Jednotna definice neexistuje, jelikoz

se jedna o velmi Siroky pojem, zahrnujici znacnou Skalu piistupt (Hendl, 2008).

S ohledem na stanoveny cil vyzkumného Setfeni jsme vyuzili metodou kvalitativniho
vyzkumu. Pomoci narativniho rozhovoru je nam umoznéno nahlédnout do osobniho
i profesniho Zivota vSech tifi respondentd. Vnimat pocity matek a jednoho otce s ditétem se
zdravotnim postiZzenim a zarovern byt autory tak velkych projektd jako tyto organizace jsou.

Jejich zkuSenosti a poznatky mohou mit velky vliv pro Ctenafe v obdobné situaci.
6.1 Zduvodnéni volby kvalitativniho Setfeni

Pro na§ vyzkum jsme zvolili pfipadovou studii s narativnim rozhovorem. Rozhovorem
rozumime vyzkumnou a diagnostickou techniku, ktera spoc¢iva v dotazovani. Ferjencik (2000,
s. 171) piSe, ze se jedna o. ,,zprostiedkovany, a vysoce interaktivni proces ziskavdani dat.
Interaktivnosti rozumime to, Ze vyzkumnik je v dané situaci aktivni a svou pritomnosti
a chovanim ovlivituje to, co mu respondent sdéli a kolik mu toho sdéli. Zprostiedkovanost
metody rozhovoru vyplyvd z toho, Ze dotazovany se snazi predat svou zkuSenost tazateli. Délka

rozhovoru zpravidla byva hodinu az hodinu a piil.

Zvolen byl rozhovor narativni, pro ziskani ucelené predstavy o zamérech, pocitech
a Cinnosti, které muze praveé diky volnému vypravéni respondentt k danému tématu piinést
mnoho zajimavych a vyuzitelnych informaci k naSemu vyzkumu, které z uceleného vypravéni
mohou vyplynout i zcela neplanovaneg. ,, Pri narativaim rozhovoru neni subjekt konfrontovan
standardizovanymi otdzkami, nybrz je povzbuzovdn ke zcela volnému vypravéni. Vychazi se
z predpokladu, Ze existuji subjektivni vyznamové struktury o urcitych uddlostech, které se vyjevi

privolném vypravéni, a naopak neprojevi pri cileném dotazovani. “ (Hendl, 2005, s. 176).
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RozliSujeme tri etapy rozhovoru:

Pripravnd etapa (10-20 minut). Jedna se o kli¢ovou etapu, spociva v tvorbé schématu

zéakladnich témat, ktera vychazi z nasi hlavni vyzkumné otazky — O ¢em? S kym? Jak?

Pro tuto praci a kvalitativni vyzkum jsme zvolili tfi respondenty. Za prvni dveé
respondentky si autorka prace zvolila zeny, se kterymi se jiz 1éta zna, udrzuje s nimi pratelské
vztahy. Snazi se vzajemné podporovat a spolecné vztahy autorce prace velmi pomohly pfi
vybéru tématu této prace. Autorka prace si uvédomuje plné skuteCnost, ze pravé vztah
s vybranymi respondentkami ji byl velmi ndpomocny pii komunikaci a pfi samotnych
rozhovorech, pfi kterych panovala i diky pratelstvi komorni atmosféra. Respondentky byly
velmi ochotné, vstiicné a velmi oteviené. Pres skutecnost, ze si autorka prace s respondentkami
nejsou cizi, nebyl opomenut spravny postup pred uskutecnénim rozhovord. O své praci
a zamé&ru pouzit obCanské sdruzeni ProCit 1 spolek Severka jako téma pro bakalatkou praci byly
respondentky informovéany s pfedstthem a pozadany o souhlas a o rozhovor s nimi. Obé¢
respondentky byly seznameny se zamérem prace a cilem vyzkumu. VSichni respondenti byli
osloveni 1 elektronickou cestou, pozadani o UcCast v naSem vyzkumném Setfeni, s objasnénim
vSech nalezitosti tykajicich se naseho vyzkumu a jeho tcasti v ném. Po jejich souhlasu, byla
domluvena schiizka, Cas a forma rozhovoru. Vzhledem k velké pracovni vytizenosti
respondentt, se rozhovory uskuteCnily pfes Skype. Respondenti nedali souhlas k nahravani

rozhovord, probihaly ptimé zapisy v pribéhu rozhovort.

Uvodni etapa ,, 0bndsi predstavent vyzkumu a vyzkumnika, ujisténi o anonymité, poZdddni
o informovany souhlas, taktéz o souhlas k nahravdani rozhovoru. , Navodit optimdlni

emociondlni klima, umoznit respondentovi co nejlépe poskytnou pozadované informace.

(Ferjencik, 2000, s. 180).

V Gvodni ¢asti naseho rozhovoru jsme si ujasnili cil a ucel rozhovoru. Domluvena byla
forma rozhovoru, kdy respondenti budou voln€ mluvit, pteruseni budou pouze v piipadé, ze
bude tfeba néco objasnit ¢i vypichnout zajimavé faze a jejich pfimé citace. Dvé respondentky
dovolily uvést sva skutecna jména a vek, nebot vzhledem k tématu prace “Nestatni neziskové
organizace zalozené rodiCem s détmi se zdravotnim postizenim”, kdy piimo popisujeme
a zmifujeme existujici organizace, by zména jmen nedavala smysl. Tteti respondent chtél své

jméno i jméno organizace ponechat v anonymité. Navozeni piijemné, pratelské a komorni
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atmosféry pak pocate¢ni komunikaci pfislo samo a ptetrvavalo po celou dobu rozhovoru.

Ze strany tazatele zcela bez vyjadiovani pocitti, emoci.

V hlavni ¢asti rozhovoru, ktera spoCivala ve volném vypravéni respondentl, které
postupné s nas§im motivacnim nasmérovanim, smeéfovaly k cilim naseho vyzkumu. Autorkou
prace polozené konkrétni otazky pak prichazely béhem jejich povidani, kdy jsme vyuzili vzdy

spravného okamziku, ktery smétoval k danému cili vyzkumu a dil¢im cilam.

Zaver rozhovoru. Zde muzeme shrnout hlavni body, o kterych jsme s respondenty mluvili,
coz je vhodné k ukonceni rozhovoru a zarover je kontrolou pro tazatele, jestli spravné
porozuméli a nic nezapomnéli. Pokud je rozhovor rozdélen na vice Casti, v této ¢asti se mizeme
domluvit na misto a Cas dalSiho setkani. Nesmime zapomenout také podékovat respondentiim

za spolupraci.

Zaveérem rozhovoru jsme respondentim polozili otazku ¢i je spiSe pozadali o osobni vzkaz
rodicim déti se zdravotnim postizenim i zZivotni motto. Stru¢n€ jsme jim zrekapitulovali nas
rozhovor, pro ujisténi, ze jsme vSe spravné pochopili a dobfe se orientujeme v jejich slovech.
Rozhovor i pfes velmi naro¢né téma pusobil velmi svéze a optimisticky. Na zavér jsme

respondentim podékovali, domluvili jsme se na navstéve jejich neziskovych organizaci.

Zavérecné vyhodnoceni je nasledné zpracovani surovych dat. Zakladnim predpokladem
pro praci s nasbiranymi daty je vhodny zptsob zaznamenavani dat — pisemné, kamera, diktafon

(Hendl, 2016).
6.1.1 Charakteristika respondentu a organizaci

Dvé respondentky byly stanoveny zameérné, na zakladé osobnich zkuSenosti autorky
bakalarské prace. Jeden byl zvolen ndhodné, pouze se zaméfenim na pohlavi respondenta

a oblast v CR.
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Tabulka ¢. 1- Charakteristika respondentu

R1: Jana R2: Irena R3: Jiri
Pohlavi Zena Zena Muz
Vék 48 47 39
Vzdélani SS VS VS
Rodinny stav Rozvedena Vdana Zenaty
Pocet déti 1 2 1
Praxe! 10 12 11
Misto pobytu Vernéfovice Plzen Hlubocky
Verejné pusobeni Ne Ano - zastupitelka | Ne

mésta Plzen

(Zdroj: autorka prace, 2022)

! Praxe s détmi se zdravotnim postizenim
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Tabulka ¢. 2 — Charakteristika organizaci

Posileni
hodnot

a role rodiny.

rodi¢ovské skupiny.

Spolek ProCit z.s. » XXX 0.8.
Severka z.s.
Zakladatel/ka R1: Jana R2: Irena R3: Jiri
Vznik 2012 2010 2011
Oblast pusobeni Déti se  zdravotnim | Déti s PAS D¢ti s PAS
postizenim (PAS,
DMO, ADHD...)
Misto pusobeni Ustecky kraj Plzerisky kraj Moravskoslezsky kraj
Kapacita 48 120
Pocet zaméstnanci 24 - Na HHP 4, 5 |7
uvazku a na DPP 20.
Registrované Socialni aktivizaéni | Odborn¢ socialni
socialni sluzby sluzby pro rodiny | poradenstvi, socialné
s détmi aktivizacni sluzby pro
s handicapem. rodice s détmi,
socialni rehabilitace
(ambulantni
1 terénni forma).
Volnocasové ANO ANO - vikendové i | ANO
aktivity tydenni  vzdélavaci
pobyty,  sportovné
relaxacni pobyty.
Dalsi - Rodicovske Nacvik  socialnich
oblast ptisobeni skupiny, dovednosti,
podpora déti specialné
s handicapem. | pedagogicka péce,
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- Mezigeneracni
spoluprace
a solidarita.

- Podpora
rodice a
pecujici se
rodiny pri
navratu a
udrzeni se na
trhu prace.

- Podpora
rovného
pristupu ke
vzdélavani.

- Podpora rovné
prilezitosti zen
a muzy.

- Podpora pro
rodinn¢
politiky.

- Podpora
preventivnich

opatreni.

(Zdroj: autorka prace, 2022)

6.2 Vyzkumna strategie z teoretického pohledu. Predchazejici

vyzkumy sledujici obdobny problém vyzkumu

Vzhledem k riznorodosti cilti neziskovych organizaci mohou byt tyto skupiny zakladany
z iniciativy skupin ¢i jednotlivet, které spojuje néjaka spoleCna vasen i snaha néco zmeénit
a tato touha je natolik silna, ze 1idé pasobici v tomto sektoru jsou ochotni vénovat sviij osobni

volny Cas, energii a prostiedky k dosazeni cilli, aniz by z toho pro né plynul ekonomicky zisk.
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To je prvnim znakem a také podminkou pro zakladani novych neziskovych organizaci.
V nésledujici ¢asti a nasledujicich grafech jsou zaznamenany nékteré vysledky z vyzkumnych

Setfeni s obdobnym problémem vyzkumu.

Ministerstvo $kolstvi, mladeze a télovychovy CR (MSMT) ve spolupraci s CSU v ramci
Ceské republiky odhalilo v roce 2018 celkem 117 tisic déti do 15 let véku se zdravotnim
postizenim, coz predstavovalo 7 % vSech déti. Podil chlapci se zdravotnim postizenim byl
oproti divkam dvojnasobny: 9,2 % vSech chlapct oproti 4,6 % vsech divek (Déti se zdravotnim

postizenim v CR, online, citace 2022-03-06).

V nasledujicich grafech jsou uvedeny udaje z vyzkumnych Setfeni Ministerstva Skolstvi,

mladeze a télovychovy k datu 30. 09. 2018.

Graf & 1: Odhad podilu déti do 15 let véku se zdravotnim postizenim v krajich CR v roce

2018 (%)

Podil ze viech déti v CR / daném kraji (%)

KVK  ULK  HKK  MSK  ZLK  OLK LBK JHM WS PLK STC  PAK  PHA  JHC

(Zdroj: MSMT, autor: CSU)
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Graf ¢. 2: Struktura zdravotnich postizeni u zaku do 15 let véku podle zavaznosti v roce

2018 (%)

divky 30,8 tis.

@ mimé @ stiedné zdvazné @ zavainé

chlapci 65,1 tis.

(Zdroj: MSMT., autor: CSU)
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Graf ¢&. 3: Podil zaku do 15 let se zdravotnim postizenim podle pohlavi k 30. 9. 2018 (%)

Autismus
Zavazné vyvojove
poruchy uceni
Zavazné vyvojové
poruchy chovani
Télesné postizeni
Zavazné vady reci
Zrakové postizeni

Sluchové postizeni

Mentalni postizeni

(Zdroj: MSMT, autor: CSU)

Graf ¢. 4: Podil zaku do 15 let se zdravotnim postizenim podle véku k 30. 9. 2018 (%)
Autismus 0.7
Zavazné vyvojové
poruchy uceni
Zavazné vyvojové
poruchy chovani

Télesné postizeni
Zavazné vady reci
Zrakové postizeni
Sluchové postizeni

Mentdlni postizeni

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
(Zdroj MSMT, autor: CSU)
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Ceska republika jako stat ve své zdravotni politice mysli na rodiny s détmi se zdravotnim
postizenim, ale je to jen mal4 ¢ast pomoci, kterou tato oblast potfebuje a musi ji byt vénovana.
u rodin s ditétem se zdravotnim postizenim je ob¢anska participace velmi dilezita. V ramci
obcanské svépomoci vznikaji nestatni neziskové organizace pro rodiny s détmi se zdravotnim

postiZzenim.

Velmi pozitivni informaci je, ze rodice déti se zdravotnim postizenim maji zijem
o sdruzovani se s rodinami s détmi s obdobnymi problémy, maji zajem o navazovani socialniho
kontaktu, vzajemné si pomahat, motivovat se, podporovat se a informovat se. V nasi praci jsme
se zaméfili na tfi takové nestatni neziskové organizace zalozené rodici s ditétem se zdravotnim
postizenim. Spolecnosti se diky tomu méni pohled na déti se zdravotnim postizenim a mnohem
vice se na jedince se zdravotnim postizenim divame jako na naprosto rovnocenné bytosti, které
pottebuji, abychom je ptijali takové, jaci jsou. Jak uvadi ve svém rozhovoru R1: , Problém
nemaji déti se zdravotnim postizenim, ale spolecnost. Jde o spravnou komunikaci okoli s détmi

se zdravotnim postizenim. *
6.3 Etika vyzkumu

,ZDuleZitou roli ve vyzkumnické praxi hraji etické otdzky. Vyzkumnik by se mél ridit svym
svedomim a vSeobecné uzndvanmymi etickymi pravidly a normami, ale také existujicimi
standardy, které vymezuji eticka pravidla aplikovatelna ve vyzkumu. Vznikaji tak riuzné etické
kodexy a etické komise pri univerzitach, které hlidaji dodrzovani téchto pravidel. Kodexy také
obsahuji specificka eticka pravidla pro prislusnou oblast vyzkumu. Eticka pravidla vyzkumu
se tak stavaji normou, kterou by méli dodriovat zaméstnanci a spolupracovnici

institutu/organizaci. “ (Starek, 2021, s. 101).

Etické otazky hraji ve vyzkumu dulezitou roli. Existuji rizné standardy a doporucent, které
vymezuji eticka pravidla aplikovatelnd ve vyzkumu. (napt. APA standardy APA, 1994) ,, Pokud
Jde o etiku ziskavani dat, je nutné zdiraznit, Ze je nutné pracovat pouze s daty, kterd jsou bud
nase, anebo mame k informacim legalni pristup nebo jen s daty, ke kterym mdme svoleni téch,
koho se tykaji. Pokud délame s nékym rozhovor, nesmime se zapomenout zeptat, zda jej miizeme
vyzkumné zpracovat a v jakém rozsahu ziskané informace miizeme zverejnit. Etika musi byt
transparentni a je nutné kazdému presné popsat co, proc¢ a jak budeme vyuzivat. Idedlni je

ziskat souhlas jeSté pred zapocetim vyzkumu. Plati zde i zdsada odmitnuti, kdy je nutné
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osloveného respondenta upozornit, Zze ma svobodné prdavo odmitout uicast na vyzkumu. Idedalni

Je zajistit respondentiim anonymitu. “ (Hendl, 2008, s. 153).

Informovany souhlas je standardni dokument v kazdém typu vyzkumu s lidskymi jedinci.
.,V pritbéhu vyzkumu casto dochdzi k situacim, které prindsi nové skutecnosti a pak je nutné
nové potvrzeni informovaného souhlasu. Informovany souhlas musi obsahovat zminku o tom,
Ze nelze vzdy predikovat vSechny uddlosti. Proto se musi pripravit upraveny formular, jehoz

obsah se dohaduje v riiznych okamZicich rozhovoru. Nejde o jednordzovou zdlezitost. “ (Hendl,

2008, s. 154).

Kvalitativni vyzkum znamena pro obé zucastnéné strany dlouhodobé&jsi osobni vztah.
Vyzkumnik ziska velké mnozstvi potfebnych udaji pro svij vyzkum. Je nutné k nim

pristupovat zodpoveédné a nepodlehnout nutkani reciprocité reagovat (Hendl, 2008).
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7  Interpretace ziskanych dat

Data z uskutecnénych rozhovori jsme ziskali metodou kodovani. Strauss (1999) uvadi, ze
kédovani je operace, jejiz pomoci udaje rozebirame, konceptualizujeme a opét skladame

novymi zpusoby.

Pomoci otevieného kodovani byly ziskané udaje rozebrany na nékolik samostatnych Casti,
které jsme pecliveé prostudovali. Dalsi nas krok vedl ke kddovani a kategorizaci rozhovort.
Pro volbu do kategorii kod jsme zvolili stejnou rovinu obecnosti. Seznam kodu je uveden

v nasledujici tabulce.

Tabulka ¢. 3 — Seznam kategorii a kodu

Kategorie Koédy
informace o respondentech 1. pohlavi
2. vék

3. dosazené vzdélani

4. ziskana kvalifikace

5. délka praxe

co je nejvétsi prinos v ¢innosti 6. sdruzovanim se

neziskovych organizaci

7. zacleniovanim se do spole¢nosti

intaktnich osob

8. kvalitnim vyuZitim volného ¢asu

9. ziskavani financi

hlavni motivace kzaloZeni neziskové 10. vlastni zkuSenost s cilovou
organizace skupinou organizace, narozeni ditéte se

zdravotnim postiZenim

11. potieby déti a jejich rodin
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12. potreba se realizovat

13. pomoc spole¢nosti v ramci své

cilové skupiny

14. snazsi ziskani informaci o daném

problému

15. finance

16. pocit nedostatecnosti reSeni
problémi tykajici se cilové skupiny ze

strany statt

diileZitost odbornosti Vasich kolegti

17. ano, odbornost mych kolegu je pro

mé dilezita

18. jen u koleg(i, kde to jejich profesni

zarazeni vyZaduje

19. nevim, dilezité je, aby vSe v tymu

fungovalo

20. ne, dilezity je pro mé zapal a

nadseni kolegti

dilema

21. vydrZi mou pracovni zatéZ moje

rodinné zazemi

22. pomlZeme ke zméné pohledu
spole¢nosti na své spoluobcana se

zdravotnim postiZenim

23. ukonceni organizace
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U vybranych otazek uvadime Casti odpovédi respondentti z nasich rozhovort, které nam

pomohli k interpretaci dat. Oznaceni T — tazatel/otazka. Oznaceni Rx — respondent/odpoveéd’.
Kod ¢&. 1: Pohlavi respondenti

V kategorii informace o respondentech jsme zjistovali pohlavi a jiz z prvniho pohledu
je jasné, ze nasimi respondentkami byly dvé Zeny a jeden muz. Ackoliv to asi nijak nevyplyva
z naSeho vyzkumu, osobni zkuSenost s vybiranim vhodnych respondenti pro nas vyzkum
je takova, ze muzi v pozici zakladatel jsou v mnohem mensim zastoupeni. Pravdépodobné tato
situace prameni z toho, Ze po narozeni obvykle az do tfi let ditéte ziistava doma s dit€tem matka

a na otci je hlavni role obzivy rodiny pro toto obdobi.
Kod ¢. 2: Vek respondenti

Z naSeho vyzkumného vzorku respondenti vyplyva, ze Zeny respondentky, vzhledem
k tomu, ze se jim dité se zdravotnim postizenim narodilo az po tficatém veku zivota, dosly
k rozhodnuti zalozit svou organizaci v pozd€jsim veéku nez na§ muz respondent. Da se tedy
predpokladat, ze vék zakladateli neziskovych organizaci pro déti se zdravotnim postizenim je,

dle vyvojovych obdobi vymezené vyvojovou psychologii, obdobi mladé dospélosti.

Role dospélého predstavuje vetsi prava, ale i narast povinnosti a zodpoveédnosti. Obdobi
mladé dospélosti zakladateli neziskovych organizaci pro déti se zdravotnim postizenim
muzeme vnimat i jako obdobim psychické nevyzralosti, je to obdobi, kdy si jedinec za¢ina plnit
své prvni cile a po jejich dosazeni nemusi byt vzdy tyto cile naplnény k spokojenosti jedince.
Mlady zakladatel takovéto organizace nemusi unést veskerou zodpovédnost, nemusi byt
naplnéna jeho emocni predstava. Zde vSak asi plati pravidlo, ze takto dulezité rozhodnuti je
ovlivnéno zivotni situaci jedince a je dlouhodobého charakteru, nebot’ se jedna o rozhodnuti

s velkym socialnim vyznamem.
Kod é. 3: Dosazené vzdeélani
T: Mohla bys nas seznamit s tebou a tvou rodinou?

R1: ,, Vystudovala jsem vysokou Skolu zemédélskou Praha a nasledné pak vysokou obor

pedagogika.

T: Mohla bys nam Fici néco o sobé a své rodiné?
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R2: , Mdm stredoskolské vzdeélani technického zaméreni.

T: ... Tento rozhovor se bude vénovat vam, jako zakladateli a také Cinnosti vaseho

spolku.

R3: |, Dnes je dceri trinact let, tak si to spocitejte, tenkrat mné bylo dvacet Sest let. Mél

¢

Jjsem Cerstvé ukoncenou vysokou ekonomického smeéru. ‘

Pro samotné zalozeni neziskové organizace pro déti se zdravotnim postizenim patii
vzdélani mezi ovliviiyjici faktory pfi rozhodovacim procesu zakladani i v ramci splnéni vSech
povinnosti, které takové zaloZeni organizace vyzaduje. Dva z naSich respondent maji vzdélani
univerzitniho typu, jedna respondentka vzdélani stfedoSkolské s maturitou, nijak tato
skuteCnost nema na fungovani organizaci vliv. Respondentka ¢. 1 si v prubé&hu svého zivota, jiz
tedy se svou zalozenou organizaci, doplnila své vzdélani o pedagogicky obor. Respondent €. 3
vyuzil pfi procesu zakladani své organizace svého ekonomického vzdélani a nasledné 1 pfi
zajisténi ekonomického chodu organizace. Respondentka ¢. 2 své stfedoskolské vzdélani
technického typu nevyuzila, pfesto zalozila jednu z nejuspésnéjsich neziskovych organizaci
svého typu. Vedlo ji ktomu naplnéni jejiho uslechtilého cile. V pribéhu existence této

organizace absolvovala mnoho vzdélavacich akreditovanych kurzii a spolupracuje aktivné
s odborniky.

Kod é. 4: Ziskana kvalifikace

Vsichni tfi respondenti uvadéji jako svoji jedinou ziskanou kvalifikaci pro zalozeni
neziskové organizace pro déti se zdravotnim postizenim svou osobni zkuSenost. Pro samotné
fungovani organizace vidi nutnost ziskavani kvalifikace dle zdméru, kterému se v organizaci
vénuji. Respondentka €. 2 si pro Cinnost své organizace svou kvalifikaci zvySovala formou
potiebnych akreditacnich kurzi na potiebné téma, vzdélavacich seminaii, odbornych
seminaft, rekvalifikacnich kurzii. Samovzdélava se, inspiraci hleda v zahraniCi, kde
spolupracuje s obdobnymi organizacemi. Respondentka ¢. 1 v prubéhu aktivni ¢innosti svého
spolku vystudovala univerzitu obor Pedagogika managment, taktéz se samovzdélavala v ramci

odbornych seminaii aj.
Kod é&. 5: Délka praxe s détmi se zdravotnim postiZenim

Vsichni respondenti uvadeji, ze délka praxe s détmi se zdravotnim postizenim je pro

né obdobim od narozeni vlastniho ditéte, respektive od zalozeni organizace. Jejich zivotni cile
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byly zcela jiného charakteru. Ob¢€ zeny maji vzdélani technického typu. Respondentka ¢. 1 méla
v tomto obdobi jiz uspéSné zapocatou kariéru (viz rozhovor). Respondentka ¢. 2 se pred
narozenim syna se zdravotnim postizenim vénovala tlumoceni, piekladatelstvi. Respondent
& 3 dostudoval VS ekonomickou a mél cil zalozit si svou firmu, ale zcela jiného typu

nez nakonec je jeho neziskova organizace.

Kategorie, co je nejvétsi prinos v ¢innosti neziskovych organizaci, kod 6-9,
i v kategoriich nasledujicich, bude zaznamenavana bez uvadéni pifimych dotaza tazatelky,
ato z divodu, samostatného a plynulého vypravéni respondentti. Tudiz k ziskani dat doslo zcela

pfirozenou cestou od respondenti, aniz by byli timto smérem tazatelkou vedeni.
Kod é. 6: SdruZovani se

R1: , Vrané péci jsme se schazeli jako skupina vzdjemné si prijemnych rodici.
Domluvilo se, Ze se svold schiizka, a Ze si zacneme se setkdvanim pro rodice s détmi
se zdravotnim postiZenim, to nam vse po setkdvani se v ramci rané péce asi nejvic z pocdtku

chybélo.
R2: |, Zpocdtku $lo o setkavdni rodin déti s PAS. Zajem byl veliky...
R3: |, Sdruzovat se je zdklad, ale tak, aby to mélo svij vyznam pro danou véc.
Kod é. 7: Zacleriovani se do spolec¢nosti

R1: ,, Nevycleriovat déti ze spolecnosti, ale ani celé rodiny, protozZe nékteré rodiny se citi
Spatné nebo hloupé, kdyz si je vSichni prohlizi. Ale to je preci problém téch lidi, ne rodin s détmi
s postizenim. Lidi se zdravotnim postizenim se musi naucit chodit do spolecnosti.
Déti se pak lépe nékam mohou posunout. Nebo se zacnou projevovat. Neni to urcité jen tim,

ale je to velmi diilezité pro jejich vyvoj.

R3: ,, ... pridala se mysilenka na budoucnost dcery, vzdélani a osobni Zivot. DiileZity pro mé
byl problém zaclenéni do spolecnosti, aby se dcera citila, jako vSechny déti kolem, zdravé

i s handicapem.
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Kod é. 8: Kvalitni vyuZiti volného casu

R2: ,,Je nam ddna moznost aktivhiho traveni volného casu, aktivni, sportovné relaxacni

vvvvvv

¢

zapojenti celych rodin i sourozencu. Tak jak to md nase rodina. ‘
Kod é. 9: Ziskavani financi

R3: ... prostrednictvim organizace je snazsi Zadat o ruzné prispévky, a navic poraddame
ruzné akce, které ndm prindSeji viastni financni prostredky. Nelibila se mi také ta
neinformovanost spolecnosti, nez se narodila dcera, byli jsme se Zenou vlastné také zcela

neinformovani a ani bychom netusili, kde takové financni prostredky ziskat.*
Kategorie hlavni motivace k zalozZeni neziskové organizace, kod 1016
Kod & 10: Viastni zkuSenost s cilovou skupinou, narozeni ditéte s postizenim

R1: ,, Zustaly jsme chvili v nemocnici, a pak jsme odeSly domii s tim, Ze je vse v porddku.
No a do tydne ¢i ctrndcti dnii jsme jely rychlou. Stdle jsme neméli Zddnou diagnozu, stdle nds
vraceli z nemocnice domu, vidy s néjakymi léky. Diagnoza prisla aZ pri dalSi ndvstévé
nemocnice, kdy Johanku uvedli do umélého spanku, davali ji steroidy. Co dvé hodiny ji ménili
léky. Johanka nijak nereagovala. Viibec nds k ni nepustili. Bylo to vazné hrozné. Johance
diagnostikovali epilepsii, téZkou mentdlni retardaci a takzvany cerebelarni syndrom. Dodnes
je tato kombinace postizeni velmi ojedinéld. Bylo nakonec prirozené, chtit pomahat celé

¢

spolecnosti, ta osobni zkuSenost je neocenitelnd. ‘

., Musim ale priznat, Ze kdyby nebyla Johanka, Ze mé nikdy nenapadlo délat néco takového.

¢

Nikdy by mé to bez Johanky nenapadlo pracovat s détmi v této mire.

R2:% Diagnoza byla stanovena Détsky autismus a tézZkd mentalni retardace. Diagnozu
stanovili, kdyz bylo MatyaSovi asi 3,5 let. Ke stanoveni této diagndzy doslo v APLA Praha
u PhDr. Kateriny Thorové, Ph.D. Od té doby jedenkrat za rok vySetieni ve Fakultni
Thomayerové nemocnici v Praze u PhDr. Dany Krejcirové. Co je Détsky autismus, no, pro nds
to je presné to, co jsem ti Fikala, Zddny socidlni kontakt, nemluvi, dlouho na plendch, Zdadny
ocni kontakt a chybél i socidalni usmév. Ziskavas zkuSenosti, které mohou pomoci celé

spolecnosti, osobni, ty nejdiilezitéjsi zkuSenosti, tak bylo prosté vhodné pokusit

se toho vyuzit a zacit pomdhat ndm i ostatnim.*

60



R3: ,,Malickd dcera vypadala jako zdrava holcicka, jen méla jiné projevy — najednou
,neslySela“, neozvala se na jméno, neusmivala se, prestala mluvit, vvhybala se pohledu do oci
a jako by celkové zacala byt apatickd. Pak zacaly obcasné epileptické zdachvaty, které se nastésti
Jiz par let neobjevuji. Kdyz jsme se dostali z prvotniho Soku, prioritou pro nas byla dcera, chtéli
Jjsme ji doprdt Zivot, jaky maji ostatni ,, zdravé “ déti a moznd uz tehdy mé napadlo, toto umoznit
i vSem ostatnim détem s podobnym handicapem. Tim zacal nds zdjem o riizné organizace a sami

Jsme se zapojili do iniciativy rodicii s détmi s PAS.
,, Vlastné ano, prvomi bylo narozeni dcery...
Kod é&. 11: Potreby déti a jejich rodin
R1: , ...je opravdu hrozné tézké posehnat informace...

A kdyz jsem viasmeé vidéla pristup téch rodicu ke svym détem se zdravotnim postizenim,
casto bezradny, co po té rané péci viasmé md byt ddl, tak jsem se rozhodla, Ze udélame prvni
krouzek.

,, ... bVl to viastné predchudce Severky.

,, ...ty rodice se snazis nékam vést. A samozrejmé ity déti. Je to velkd zodpovédnost a tiplné

citis, Ze chces néco predat.

,,Pro mé zalozit spolek, bylo stietnuti s velkou realitou. Nékdo chodil a jen prijimal sluzby,
nijak se nezapojoval a nejevil zdjem pak uz o nic, jen kritizoval a nevdzil si nabizené pomoci.
Proto je lepsi, mit jen na vse ,, takovou kostru“ a nechat vse plynout. Rodic¢ pak zacne byt sam
aktivni a zapojuje se. A to je naSe cesta. Aktivné zapojeni rodice v rdmci potrebné pomoci, pro

kvalitni Zivot celych jejich rodin. Vnimat potieby déti a rodin spolu s rodinami.

vvvvvv

¢

moznost pomoci, vidime déti Stastné i jejich rodice. ‘
Kod & 12: Potieba se realizovat
R1: , Méla jsem svou vizi. Zacala jsem jinak, ale uz jsem se musela stdt subjektem.

R2: , Dostala jsem se do situace, kdy jsem se zacala citit jako vyhoreld maminka
autistického ditéte. Vroce 2009 se ndam narodil dalsi syn Krystof, zdrav, ale néjak nas asi

napadlo, ze by tomu viemu mélo byt jinak. A najednou se ve mné zacal rodit ndpad, jak tuto
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situaci, kdy se citim zcela vycerpané, nékdy na své problémy sama (nepocitam-Ii rodinu), resit.
Zacala jsem prvotné tak néjak vie, co bylo mym zdmérem testovat, a zjistila, zZe to ma smysl.
Vté dobé uzrala ve mné myslenka zaloZit néjakou spolecnou aktivitu pro rodiny s détmi

s poruchami autistického spektra a vzniknul ProCit. ProCit, ktery vzniknul v roce 2010. “

R3: ,,Mésto nechtélo resit problémy tykajici se déti s PAS a jejich rodin. Tak jsem se
,rozhoupal. V té dobé jsem si nedovedl predstavit, co zaloZeni takové organizace obndsi.
Ale nevzdaval jsem to ani poté, co jsem se to dozvédél. Vse jsem si viastné nastudoval doma na
internetu, sepsal potrebné a vzniklo ,, XXX . V té dobé jsem uvital néjakou formu realizace pro

miij osobni Zivot.
Kod & 13: Pomoc spolecnosti v ramci své cilové skupiny

R1: ,My jsme spadali pod ranou péci, ktera nam viastné pomdahala. Ta opravdu délda
velkou pomoc rodicum ve spousté sméri a my jsme méli skvélou ,, Zenskou . Dité dovrsi sedmi
let a neni Zddna takovdto neziskovka, ktera by ti poradila. Po sedmi letech nemds ndrok na nic.
VSechny neziskové organizace funguji viasmé jinak, ale nejvétsi problém je, Ze viastné o sobé
vitbec nevédi. Kazda funguje solo a je opravdu hrozné tézké je posehnat. Ted se to troSku
zlepsilo a je fajn, kdyz se neziskovky propojuji. A o to se viastné snazim i béhem své cinnosti.
Ta propojenost je vhodnd i pro samotné organizace, protoze si mohou vzdjemné néco doporucit,

vyuzit néjaké pomoci, nabidky od jinych organizaci.

R3: | Mésto nechtélo resit problémy tykajici se déti s PAS a jejich rodin. Tak jsem

se ,,vrozhoupal “.
Kod & 14: Snazsi ziskdavani informaci o daném problému

R1: , Dité dovrsi sedmi let a neni Zdadnd takovdto neziskovka, ktera by ti poradila. Po sedmi
letech nemds ndrok na nic. VSechny neziskové organizace funguji viasté jinak, ale nejveétsi
problém je, Ze o sobé vitbec nevédi. Kazda funguje solo a je opravdu hrozné tézké posehnat
informace. Ted' se to troSku zlepsilo a je fajn, kdyz se neziskovky propojuji. A o to se viastné

snazim i béhem své cinnosti.

zkuSenosti, tak bylo prosté vhodné pokusit toho vyuzit a zacit pomahat nam i ostatnim, také pri

¢

ziskavani svych zkuSenosti a informact. ‘
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R3: , ...védeéli bychom na koho se obratit, bylo by snazsi ziskdvat informace a tak dale,

uz bych do toho nesel.
Kod é. 15: Finance

R3: |, Tenkrat nase financni situace nebyla vitbec priznivd, museli jsme platit péci,
oSetrovatelku, bez které se dcera neobesla, takze se také prizndvam, Ze k zaloZeni organizace
nds vedla i situace financni, prostiednictvim organizace je snazsi Zdadat o ruzné prispévky,
a navic poradame ruzné akce, které nam prinaseji viastni financni prostredky. Nelibila se mi
také ta neinformovanost spolecnosti, nez se narodila dcera, byli jsme se Zenou viastné také

zcela neinformovani a ani bychom netusili, kde takové prostredky ziskat.

. Navic Olomoucky kraj patiil vté dobé snad v celém Cesku ke kraji s nejhorsi
zaméstnanosti a nevypadalo to, Ze by bylo lépe. Narozenim dcery, u které byl diagnostikovdn
autismus, nds postavilo do situace rodiny s dlouhodobym jednim prijmem. Kolem nds Spatné
hledali zaméstnani lidé bez jakychkoli handicapii, nasim handicapem bylo, Ze mdme dité
s postizenim. Nebyla Zadna vidina, Ze by manzelka, kdy sehnala praci tak, aby to vvhovovalo
nasi situaci, a financné bylo pro rodinu prinosné. Nemél jsem moc v rozhodovani o zaloZeni

¢

neziskovky na vyber.

Kod ¢ 16: Pocit nedostateCného feseni problému tykajici se cilové skupiny ze strany

stdtu

R1: , V té dobé, nebyla Zadnd informovanost ze strany stdtu, asi ani stdt nemél tenkrat moc
zkuSenosti a informaci. Vse tou dobou spadalo pod néjakou organizaci a diagnozu, ale volné
dostupné nebylo nic, nic, co by se tykalo riiznych diagnoz nebo i vékovych kategorii, prosté
nebylo nic. A jesté k ndm jen tak vhodili déti se specialni diagnodzou, kde byly tenkrat 1 ci 2 deéti
v celé CR.

R2: ,Vté dobé, byla celkové velmi mald informovanost o autismu, bylo to tu ,,jakoby
nové “, stat také moc informaci neposkytoval. V té dobé se zdravotni politika stdtu snad néjak
vyvijela a stdle vyviji, ale téch informaci prosté moc nebylo. Viastné neni dodnes. Az kdyz jsme

¢

se registrovali, jako socialné aktivizacni sluzby, mdme dotace, od Plzeniského kraje.

. Jsem aktivni ve verejném zivoté mésta Plzen, Plzen je ,,pySna‘“ na to, ze md takové
centrum pravé ona. Dostava se ndm velké podpory od mésta i stdatu. Socidlni prorodinnd

politika i zdravomni politika ve vztahu k osobdm se zdravotnim postizenim usla také velky kus
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cesty. Ale bez nds nadsencii, bez neziskovych organizaci by to snad ani neslo, jsme pro tyto lidi
duleziti, pravé v moznosti sdruZovani se, nalezeni pomoci, rady, pratel... Jsme duleZitou

¢

slozkou pro zdravoni politiku stdatu.
T: Jak se v té dobé k autismu a problémech s timto postizenim stavél stat?

R3: ,,0 autismu se tenkrdt toho moc nevédélo, prislo mi, Ze stat néjak nemd chut’ se tomu
vénovat, a to uz tu déti s PAS byly, rodily se, uz se diagnostikovaly. Jen prosté bylo jasné,
ze pokud bude neziskovka, budou dotace, i moznost od nds poskytovani informaci o autismu
pro vSechny. Mné se nezda, zZe by se néjaké extra podpory od stdtu neziskovkam v nasem
rozsahu dostdavala ani ted. Nejlip jsou na to ty kolosy. Ale nestézujeme si, délame, co se dd,

néjaka podpora z kraje tu je “.
Kategorie dulezitost odbornosti Vasich kolegu, kod 17-20
Kod ¢ 17: Ano, odbornost mych kolegu je pro mé dileZita

R2: ,,Za pomoci odbornikii jiz zviddneme zajistit, Ze uz nikdo, kdo nds oslovil, nemusi
zazivat dlouhé cekaci lhiity, aby se jejich ditéti mohla stanovit diagndza a mohlo se s nim zacit

spravné pracovat.

., Vyuzivame spolupraci s odborniky, odborny je i cely nds profesionalni tym. Je to pro mé

¢

velmi diilezité, mit odborné kompetenini tym, pro ten rozsah sluzeb, co poskytujeme. ‘
Kod ¢. 18: Jen u kolegn, kde to jejich profesni zafazeni vyZaduje

R3: ,, Zakladame si na odbornosti, kde jsou nutné, ale jde predevsim o to mit zdjem s témito

detmi a jejich rodinami pracovat. “
Kod & 20: Ne, duleZity je pro mé zdpal a nadseni kolegi

R1: U nds je vSe na bazi dobrovolnictvi. Velmi se zapojuji rodice, kteri k nam dochdzeji

se svymi détmi. Vyrdbéji kompenzacni pomiicky, nabizeji prostory pro volnocasové aktivity,

financné nds podporuji...

studovaného, je mit clovéka s nadSenim. Miij tym je sloZen z rad rodicii, kteri k nam dochdzeji
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se svymi détmi. Zde je trpélivost, nadSeni, skutecny zdjem a pro ty nase maminky je to i moznost

se realizovat.
Kategorie dilema, kod 21-23
Kod & 21: Vydrii mou pracovni zatéZ moje rodina

R1: , Jsem rozvedenda, manzel nezvidadnul Zit s postizenim dcery a vSim tim spojenym okolo.
Jevil se jako Zarlivec, Zarlil na dceru a pozornost, kterd ji musi byt vénovdana, ale to je jiny

pribeh.
R2: ,, Moznost zapojeni celych rodin i sourozencii. Tak jak to md nase rodina.

¢

R3: ..., musim vici, Ze viceméné rodinného tymu.
“ ...podilime se na chodu organizace oba, dnes vice i jen ona...

Kod ¢ 22: Pomoc ke zméné pohledu spolecnosti na své spoluobcany se zdravotnim

postiZenim

R1: | Nevyclefiovat déti ze spolecnosti, ale ani celé rodiny, protoZe nékteré rodiny se citi
Spatné nebo hloupé, kdyz si je vSichni prohlizi. Ale to je prece problém téch lidi, ne rodin s détmi
s postizenim. Lidi se zdravotnim postiZenim se musi naucit chodit ven prirozené a prirozené byt
ve spolecnosti. Déti se pak lépe nékam mohou posunout. Nebo se zacnou projevovat.

Neni to urcité jenom tim, ale je to velmi duilezité pro jejich vyvoj.

R2: ,, Nechtéjte byt na to sami, vy a vasSe déti jste diileZitou soucdsti nasi spolecnosti.

Jen s vasi pomoci dokdzeme zménit pohled spolecnosti na to, zZe jsme jini. Jini, ne horsi! “
R3: ,, Nelibila se mi také ta neinformovanost spolecnosti.
Kod ¢ 23: Ukonceni organizace
R1: ,,Dilezité je, Ze mé to preZije, neni to o mné, a to je to diilezité.

R2: ,, Ale bez nds nadsencu, bez neziskovych organizaci by to snad ani neslo, jsme pro tyto
lidi duleziti, pravé v mozZnosti sdruzovani se, nalezeni pomoci, rady, prdtel... Jsme dileZitou

¢

slozkou pro zdravoni politiku stdatu.
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8 Vyhodnoceni cile vyzkumu a dilich otazek

Shrnuti hlavniho cile naseho vyzkumu, ziskané z odpovédi na hlavni vyzkumnou otazku:
Cim nejvice prispivd cinnost neziskové organizace ke zkvalitnéni Zivota déti se zdravotnim

postizenim a jejich rodin.

V ramci realizovanych rozhovord byly stanoveny vyzkumné otazky. Z odpovédi
respondentu je ziejmé, ze neziskové organizace pro zdravotné postizené déti velkou mérou
prispivaji k feSeni problematiky tykajici osob se zdravotnim postizenim a jejich rodin.
Neziskové organizace svou Cinnosti prispivaji velkou mérou ke zkvalitnéni jejich celkového
stylu zivota (kvalitni vyuzivani volného CcCasu, propojenost, vzijemna informovanost,

seberealizace rodicu, finan¢ni zabezpeCenost, zkvalitnéni péCe v oblasti socialni i zdravotni).

Viichni tfi respondenti uvedli, ze pocatky zakladani jejich neziskovych organizaci
se opiraly zejména o potreby sdruzovat se srodinami s détmi s obdobnym zdravotnim
postizenim. Pro samotnou potfebu setkavani se, pfedavani si informaci, a tak si vzajemné
pomoci. Zpocatku pro své nejblizsi okoli. Dnes se citi jiz dalezitou souéasti v ramci pomoci

pro celou spole¢nost.

Jsou dvé moznosti feseni, pokud se nam v nasem okoli néco nelibi ¢i chceme nebo
potiebujeme néco dulezitého prosadit. V prvnim piipadé se obratime na jiz existujici, zavedené,
na odbornou pomoc, statni pomoc ¢i pravnickou pomoc (Obcanské sdruzeni, online, citace
2022-03-04). Nas vyzkumny vzorek, skladajici se ze tfi respondentu, si pro pomoc ve své noveé
zivotni situaci zvolil moznost druhou. V ramci obCanské odpovédnosti 1 participace se nasi
respondenti rozhodli pro prosazovani vlastnich zajma, spojit se s dal§imi obCany se shodnymi
¢i podobnymi z&jmy a nazory. Vysledkem jejich rozhodnuti bylo zalozeni neziskové
organizace, kde mohou své nazory a zajmy realizovat, a prosadit potieby déti

se zdravotnim postizenim v Sirokém spektru v ramci celé spoleCnosti.

Potreba sdruzovani, shromazd’ovani je pfirozenou potiebou lidi jiz od pradavna. Svoboda
shromazd’'ovani je zakladnim lidskym pravem. Je zakotvena v Listin€ zakladnich prav a svobod,
¢l. 19., v Evropské iimluvé o lidskych pravech ¢l. 11 ¢i Vseobecné deklaraci lidskych prav ¢l.
20. Rodinam s détmi se zdravotnim postizenim ve své podstaté ve shromazd ovani, schazeni se
nikdo fyzicky nebrani. Casto jim viak v samotném aktu brani strach, obava, Ze nebudou

spoleCnosti piijmuti, ze budou terCem posmeéchu ¢i celkového neuznani ve spole¢nosti samé.
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K zalozeni neziskovych organizaci pouzitych pro nas vyzkum vedly i tyto obavy z vylouceni
ze spolecnosti a uzavirani se do sebe, coz nepftispiva ke zdravému vyvoji zadného lidského
jedince. VSichni na$i respondenti citili, Ze je vyhodné byt ve spojeni s lidmi se stejnymi
potfebami, starostmi a obavami, pro moznost vhodnéjsiho zaclenovani celych jejich rodin
a zejména jejich déti se zdravotnim postizenim. Mezi velky vyznam v ¢innosti jejich organizace
vidi tedy 1 snazsi zaclefiovani cilovych skupin do intaktni spolecnosti. Respondentka €. 2 pfimo
tuto skute¢nost nezminila v zadné ze svych odpovédi, ale z celého rozhovoru je jednoznacné,
ze zaclenovani se do spole¢nosti je v ramci Cinnosti jeji organizace pro klienty velmi dilezité.
Naopak jako jedina ve vyzkumném Setfeni pifimo oznacila, ze kvalitni vyuziti volného Casu,
i vramci vikendovych ¢i déle trvajicich akci, patii mezi jednu z nejdilezitéjSich Cinnosti
organizace ProCit, nebot’ dochazi k zapojeni sourozenct i celych rodin. Respondent ¢. 3
v rozhovoru vyrazné zduraznil dilezitost jeho sdruzeni pro ziskavani financi pro pomoc
rodi¢lim s ditétem se zdravotnim postizenim. Neziskové organizace maji Sanci ziskat granty
na podporu své ¢innosti, a to jak od soukromych darct, tak i od nadaci, ze statniho rozpoc¢tu
¢i mezinarodnich instituci. Respondentka €. 1 také ve svém rozhovoru zmifiuje, ze role

dobrovolniku je pro fungovani spolku Severka zcela nezbytna.

Vétsina spolecnosti, odborné i neodborné, s potfebami vyuziti neziskového sektoru ¢i bez
potieb vyuziti vnima neziskovy sektor jako vyznamnou a prospéSnou soucast naSich zivotu.
Prostor pro fungovani téchto organizaci je vymezen legislativou (viz teoreticka Ccast,

podkapitola 1.2).

Podivame-li se na Cinnost neziskového sektoru pohledem politologli, vnimaji ho jako
prostor pro zmiriovani socialniho i1 politického napéti, zejména tim, ze poskytuji pomoc
vyjadfit obCantim své pozadavky a prani. Ekonomové vnimaji neziskovy sektor prospé€sné
ve vztahu k statu, nebot v moci statu neni vyhovét vS§em pozadavkim obcant. Neziskové

cwrow

organizace piinaseji rychlejsi, Casto i levngjsi feSeni problému danych cilovych skupin.

Participativni role neziskového sektoru je velmi vyznamnou funkci. Neziskové organizace
davaji obaniim moznost vyjadiit se, moznost zapojeni se do feSeni danych problémut, moznost
byt aktivni ve spolecnosti. AvSak aby se spoleCnost stala aktivni, méla zajem podilet se na
problému déti se zdravotnim postizenim, zajem na feSeni problému, je nutna dobra
informovanost o neziskovém sektoru, o problémech ve spoleCnosti, o moznosti feSeni

i moznosti pomoci k feseni problémi.
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Dle nas i respondentt je informovanost ze strany statu nedostateCna a snazi se v ramci

své Cinnosti byti spole¢nosti prospesni velkou mérou 1 v této oblasti.

Shrnuti dil¢i otazky: Co bylo hlavnim motivatorem pro zalozZeni neziskové organizace pro

déti se zdravotnim postizenim?

Hlavnim motivatorem naSich respondenti je vlastni zkuSenost s cilovou skupinou
organizace, tj. narozeni vlastniho ditéte se zdravotnim postizenim. VSichni shodné uvedli, ze
pokud by se jim nenarodilo dité, kterému bylo diagnostikovano zdravotni postizeni, nikdy by
neuvazovali o zalozeni neziskové organizace se zaméfenim na déti se zdravotnim postizenim.
Rozc¢arovani, které jim piinesla diagnoza stanovena jejich ditéti, je uvedlo do zcela pro né
neznamé situace, kterou bylo nutné fesit. Velka neinformovanost o handicapu jejich potomka
je prinutila k hledani informaci a feSeni problému. Zjistili, ze na sviij problém nejsou sami

a nejvhodnéjsi bude pro danou situaci skutecnost, ze zalozi neziskovou organizaci.

O potiebé uspokojit potreby déti a jejich rodin, pomoci spole¢nosti v ramci své cilové
skupiny, snaz§i moznosti ziskavani informaci o daném problému i pocitu nedostateCnosti feSeni
problému tykajicich se cilové skupiny ze strany statu jsme se zminili jiz pfi shrnuti naSeho
hlavniho vyzkumného cile. Vidime tuto souvislost jako zcela pfirozenou, nebot pokud
se motivatory pro zalozeni neziskové organizace pro déti se zdravotnim postizenim shoduji
s ¢innostmi danych organizaci, které nejvice ovliviiuji zivot déti se zdravotnim postizenim
a jejich rodin, pak se zde myslenka plné naplnila v realném zivoté a praxi. Z rozhovort vSech
respondentl vyplyva, ze nedostatecna informovanost se stala také dilezitou motivaci pro
konecné rozhodnuti neziskovou organizaci zalozit. Potfebnost zalozeni neziskovych
organizaci, kterou respondenti pocitovali zejména v ramci vlastni pifimé zkuSenosti, byla
prvorada. Pro mnoho lidi je velice dulezité a povzbuzujici, pokud mohou predanim svych
zkuSenosti pomoci druhym. Lidem Casto pomuze jiz védomi, Ze jejich zivotni situace nékoho
zajima, ze se mohou o své starosti 1 radosti, ispéchy i neuspechy podelit a zaroven prebirat rady
a informace od druhych a vlastni uvédoméni si, ze kazdy z nas ma tomu druhému vzdy
co predat. Neziskové organizace nabizeji rizné diskuse pro klienty, riznou moznost aktivity
klientt, seberealizaci. Diky tomu se pravé rodiny s détmi se zdravotnim postizenim dostavaji

na zcela jinou uroveni v postojich ke svému problému.
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Financni faktor zduraznil respondent ¢ 3, finan¢ni nespokojenost jeho rodiny byla velmi
vyznamnym motivatorem pii rozhodovani o zalozeni organizace. Respondent 3 naSeho
vyzkumného Setfeni, pan Jifi, pochazi z Olomouckého kraje. V dobé€ zalozeni organizace
panem Jifim, v roce 2011, se Olomoucky kraj potykal sjednou z nejvetsi nezaméstnanosti
v Ceské republice. Mira nezamé&stnanosti k 31. 12. 2011 byla nejvyssi v Usteckém kraji
a nasledoval Olomoucky kraj (Analyza vyvoje zaméstnanosti a nezaméstnanosti v roce 2011,
s. 43, online, citace 2022-03-04). Pro rodinu pana Jifiho 1 tato skute¢nost pfispéla ke konecnému

rozhodnuti organizaci zalozit.

Jak zminuji vSichni nasi respondenti, jeden ze zdroji financovani neziskového sektoru
je zalozen na systému darcovstvi. ,, V Ceské republice nejsou k dispozici Zddné systematické
statistické udaje o darcovstvi. Abychom byli schopni poskytnout popisné statistiky
individudlniho darcovstvi, vyuzili jsme tri riiznych ukazatehi, které oviem neposkytuji iplny
obraz o individudlni filantropii. Nicméné tyto iidaje ndm mohou naznacit trendy poslednich let.
Jedna se o dary neziskovym organizacim od domdcnosti.“ (Spalek, Hyanek, Fonadova, et al.,

s. 22-23,2017).

Tabulka ¢. 4 — Objem individualnich daru 2005-2012

Objem darti v milionech korun
2005 478
2006 441
2007 598
2008 418
2009 406
2010 397
2011 396
2012 407

(zdroj: autor prace)
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Tabulka je vlozena zejména pro nasi predstavu darcovstvi ze strany domacnosti, v oblasti
darcovstvi nezaznamenavame v prubéhu udavanych rokti zadny narast, ba naopak.
Predpokladem pro tento stav muize byt v€tSi mnozstvi neziskovych organizaci ¢i mozna
nedavéra k neziskovym organizacim, ktera je vyvolana ve spoleCnosti ne vzdy kvalitnimi
sluzbami. Timto je zde znazornéna dulezitost kvalitniho napliiovani vSech nabizenych
a poskytovanych sluzeb. U organizaci naSich respondentd sv€d¢i narastajici zajem

o organizace, tj. kapacitni nartst samotnych organizaci (viz tabulka ¢. 2).

Shrnuti dil¢i otazky: Co je pro dité se zdravotmim postizenim v Zivoté s neziskovou

vvvvvv

R1: ,,Je to velka zodpovédnost a uiplné citis, Ze tam chces néco predat. Prosté nutné je
uvédomit si, Ze pro déti s handicapem plati vSechna pravidla jako pro zdravé déti. Je dilezité
vS§echno, co citis, jim Fikat a projevovat. Neustdle snimi mluvit. A hlavné byt disledna.
Nevycleriovat déti ze spolecnosti, ale ani celé rodiny, protoze nékteré rodiny se citi Spatné nebo
hloupé, kdyz si je vSichni prohlizi. Ale to je prece problém téch lidi, ne rodin s détmi
s postizenim. Lidi se zdravotnim postiZenim se musi naucit chodit ven prirozené a prirozené byt
ve spolecnosti. Déti se pak lépe nékam mohou posunout. Nebo se zacnou projevovat. Neni to

urcité jenom tim, ale je to velmi diilezité pro jejich vyvoj.

R2: ,, ...mdme mozZnost pomoci, vidime déti Stastné i jejich rodice. Je jim ddna moznost

aktivniho traveni volného Casu, aktivni, sportovné-relaxacni vikendy, pobytové tdbory...To je

vvvvvv I3

Respondent 3 se k této otazce nevyjadril zcela pfimo z rozhovoru, ale samotny rozhovor
nas k nazoru pana Jifiho navede. (Viz pfiloha C: Poskytuje individuélni podporu na miru jejich
potieb, aby mohli rozvinout sviij potencial a nasli uplatnéni ve spolecnosti. SpoleCnost také
pracuje s jejich rodici, sourozenci, peCujicimi osobami vcetné §irSiho socialniho okoli. Zapsany
spolek poskytuje registrované socialni sluzby — aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi, socialni

rehabilitace ...).

Okolnosti, které jasn€ naznaCuji nazory respondentd na tuto otazku, jsou bezesporu
podloZeny vlastnimi zkuSenosti samotnych respondenti. Maji potomky se zdravotnim

postizenim a jejich cilem je Stastné a kvalitné prozité détstvi 1 cely zivot jejich déti. Tento faktor
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pak motivuje samotné zakladatele téchto organizaci, aby jejich neziskové organizace, spolky
napliovaly vSechny potieby déti i jejich celych rodin, tak aby se skutecné dokéazaly celé rodiny
priblizit v co nejveétsi mife ke kvalitnimu zivotu rodin, které se u svych déti nemuseji potykat
se zdravotnim postizenim. Ackoliv si to samy déti neuvédomuji, respondentka 1 uvadi jako

jednim z nejdalezitéjSich faktort pro déti a jejich rodiny dislednost.

Dulezité je si uvédomit, ze jsme vSichni chybuyjici, podléhame riznym naladam a nase
naladovost je ovlivnéna nasim zivotem i zivotem kolem nas. Duslednost nejde vnimat jako
jasné stanovené pravidlo, které nejde za zadnych okolnosti zménit. V kazdé rodiné jsou
nastavena jina pravidla, jiny zebficek hodnot. To jsou hranice pro nase déti. Je dilezité mit toto
jasné definovano a zejména jde o dodrzovani a nepiekraCovani stanovenych hranic, vzdy

s ohledem na vék ditéte, jeho skutecné fyzické 1 psychické moznosti.

Shrnuti dil¢i otazky: Je tézké pro rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim ziskat

informace o mozné pomoci?

Mezi hlavni faktory pii rozhodovani zalozit neziskovou organizaci u naSeho vybraného
vyzkumného vzorku patfila nedostatecnd informovanost, respektive nemoznost ziskani
potiebnych informaci o postizeni, které se vyskytlo u déti respondenti, o mistech, kde by
respondenti mohli ziskat povédomi o daném handicapu, o moznosti nabizené pomoci s novou
obtiznou situaci a casem i1 0 moznosti aktivniho traveni volného Casu pro déti se zdravotnim
postizenim, s jejich sourozenci ¢i celymi rodinami. Nezodpovézenou otazkou zustava, zda
v soucasné dob€ se tento problém jiz vyftesil ¢i alesporni doslo ke zlepSeni danych problému.
Z odpovédi vsech respondentt vyplyva, Ze oproti letim kolem roku 2010, kdy vznikaly jejich
neziskové organizace, se situace ohledné informovanosti ve spolecnosti ze strany statu zlepsila,
¢emuz bezesporu napomohl rozvoj zdravotni, socidlni a prorodinné politiky statu. Dvé
neziskové organizace naSich respondentl jsou zaméfeny na déti a mladez s poruchami
autistického spektra. Spolek Severka, je zaméfen na osoby s kombinovanym postizenim (dcefi
této respondentky diagnostikovali epilepsii, tézkou mentalni retardaci a takzvany cerebelarni

syndrom) i osoby PAS.

o C(erebelarni syndrom (cerebelarni ataxie) oznaCuje soubor priznakl, spiSe nez
specifické diagnozy nebo onemocnéni. Ataxie se tyka nestalosti chiize nebo nedostatek

koordinace svald. Postihuje axialni a proximalni konCetinové svaly — poruchy stoje,
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chtize, rovnovahy, asynergie. Jedna se i v soucasné dobé o velmi vzacné onemocnéni.
V Ceské republice je nejCastéji diagnostikovana geneticky, doposud bylo

diagnostikovano asi 90 pacienti (zdroj: Zajicova, osobni sdéleni).

o PAS — poruchy autistického spektra

V Ceské republice se specialni pé&e o jedince s autismem zlepsila aZ po roce 1989 a stejné
jako ve svété byla nejdiive rozvijena péde o déti. Kazdy rok se v Ceské republice narodi okolo
1500-2000 déti s PAS, u chlapci vyskyt az Ctyfikrat vyssi nez u divek (zdroj: Vitovcova,

osobni sdélenti).

L Ackoliv vyzkum autismu probiha v riiznych odvétvich predevsim mediciny (napr.
neurologie a psychiatrie), v oblasti vyvojové, kognitivni a behaviordlni psychologie, genetiky
a specidlni pedagogiky, nejednd se pouze o téma téchto disciplin. Autismus je také tématem
spolecenskym. Primo se tyka znacného poctu lidi — téch, jimz byla ,, stanovena diagnoza, patiici
do PAS, ci téch, kteri diagnozu nemaji, ale jejich soucasna kritéria spliji, jejich rodin a pratel,
odbornikii z riiznych profesi ¢i napriklad Zdku ze t7id s autismem. Zivoty téchto lidi virazné
ovliviiuje to, jaké pojeti autismu ve spolecnosti, v niz Ziji, dominuje. To se pochopitelné v case
vwiji. Otvira prostor k zamysleni nad tim, jak jsou v nasi soucasné spolecnosti definovany
a chdpadny koncepty, jako je normalita, postizeni Ci napriklad rodicovstvi, jako je véda
a odborné instituce ovliviuji lidsky Zivot c¢i utvareni osobni identity (Autismus jako

spoleCenskovédni téma, online, citace 2022-03-06).

Pii systému otevieného kodovani jsme se zabyvali i kategorii dulezitost odbornosti
kolegu. ..

Pristupy respondentii k odbornosti kolegi se lisi. Respondentka 1 odbornost kolegt
nepoklada za dilezitou, dulezity je pro ni zapal a nadSeni. Respondentka 2 poklada naopak
odbornost kolegli za dulezité v ramci celého pracovniho i spolupracujiciho tymu. Respondent
3 vidi dulezitost odbornosti u kolegt, ktefi to potfebuji pro vykonavani své profese.
Respondentka 1 uvadi, ze sehnat odborniky pro dlouhodobou spolupraci je pro jeji spolek
nemozné. Pfedpokladame, Ze je to zejména zpusobeno tim, Ze spolek funguje pouze na zakladé
dobrovolnosti. Proto respondentka radéji vyuziva chuti maminek, klientek podilet se na chodu
spolku. Ackoliv z rozhovoru nevyplynulo zcela nic o dal§im ziskavani néjakého vzdélavani pro

tyto maminky, formou napi. akreditovanych kurzt, vzdé€lavacich seminaft, aj., da se
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predpokladat, ze vzhledem k tomu, ze respondentka téchto moznosti vzdélavani sama vyuziva,
ze 1 maminky zapojujici se aktivné do chodu spolku a péce o déti se zdravotnim postizenim,

tuto moznost také vyuzivaji.

Respondentka 2 dnes stoji v Cele jedné z nejvétSich neziskovych organizaci vénujicich
se problematice déti s poruchami autistického spektra. Rozsah ¢innosti organizace ProCit,
presahuje rozsah dvou jmenovanych organizaci. Ne sice v ramci poskytovanych sluzeb, ale
v mnozstvi klientt, které jsou schopny uspokojit v ramci jimi poskytovanych sluzeb. Jiz na
vysoké profesionalni urovni spolupracuji s odborniky z rliznych obort, tak aby plné pokryly
potieby jejich klienti. Respondent 3 o tymu ve své organizaci hovoii jako o tymu rodinném,
ktery si vybira a utvaii jeho zena. Zmirfiuje, Ze odbornost vidi dilezitou jen u nékterych profesi.
Z rozhovoru vyplyva, ze organizace poskytuje klientim rizné odborné socialni, terapeutické
i rehabilitacni. Zde vidi nas respondent nutnou odbornost svych kolegii. Vénuji se osvétové
a vzdélavaci Ginnosti. Uzce spolupracuji s vladnim vyborem pro osoby se zdravotnim

postizenim, kde je odbornost zaji§téna spolupraci s odborniky.

Obcas se kazdy z nas dostaneme do situace, kdy musi volit mezi dvéma zcela vylu€ujicimi
se moznostmi. Nasi respondenti mohou citit urcitou rozpolcenost, ale v zasadé€ své dilema fesit
nemusi. Velka pracovni zatéz muze ohrozit stavajici zivot vétsiny jedincd, pak je pred nimi
rozhodnuti, zda si zachovat partnera/partnerku, manzela/manzelku a polevit ve své pracovni
zatézi, tedy ucinit zmény, kompromisy. Respondentka 1 uvadi, ze rodina se ji rozpadla, manzel
neunesl jak pracovni zatéz, tak neustalou péci, kterou postizeni jejich dcery vyzadovalo a stale
vyzaduje. A jak sama respondentka uvadi, projevily se u manzela emoce, jako je zarlivost na
dceru, které respondentka skutecné, pro své rozhodnuti se o dceru plné starat, vénuje mnoho

casu.

Respondentka 2 se rozhodla v péci o syna s PAS vyuzivat internatni Skolu, coz ji zabranilo
stavu celkového vyhoteni. O vikendech se o syna staraji spolu s celou rodinou i v ramci
organizace. Toto rozhodnuti, celé rodin€ umoziuje naplno se vénovat svym zajmiim a profesim.

PIné se pak mohou vénovat synovi po navratu z internatni skoly.

R2: ,,Od 7 let zacal navstévovat Specidlni ZS V Merkliné. To je asi 45 km od Plzné. Kazdy
den odvoz a vyzvedavani. U Matyho stale plena na noc. Dojizdéni nam nevyhovovalo, Maty byl

unaveny, proto jsme po dvou letech tohoto ,, maratonu “ Matyho ubytovali na ctyri noci v tydnu
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v internaté v Merkliné a vozili ho v pondéli rdano do Skoly a v pdtek odpoledne vyzvedavali.

¢

Takto je tomu doposud. Maty ma v Merkliné druhy domov. Maty jiz byl bez plen.
T: ,,Jaké byly tvoje zacdtky s MatydSem v interndtni Skole a jak to vnimds ted’?

R2: ,,Bylo moc tézké smirit se s interndinim ubytovdnim, ale kamaradka s autistickym
synem, kterému je o 10 let vic nez Matymu, mi dala vzdcnou radu a podporu. Kdyz mi rekla,
Jak tézké to bylo pro ni a ta situace stejné nastala, akordt o nékolik let pozdéji a jeji syn si

mnohem hiii’ zvykal, nez kdyby ho tam dala jako mensiho. Tim bylo rozhodnuto a nelituji...

Dilema nad pomoci neziskovych organizaci pfi zméné€ pohledu spolenosti na své
spoluobcany se zdravotnim postizenim je Castecné jiz vyfeSeno, respektive feSeno. Neziskové
organizace zalozeny respondenty vybranymi v ramci naseho vyzkumného Setieni jiz pomahaji
spoleCnosti ke zméné pohledu na své spoluob¢any se zdravotnim postizenim, nebot’ poradaji
své volnocasové aktivity s moznosti zapojeni Siroké vefejnosti, jsou aktivni v propagaci potreb
jedinca se zdravotnim postizenim a vyuzivaji a nabizeji moznost aktivné se zapojit do chodu

organizacim vSem dle z4jmu, nadSeni a schopnosti.
...a kategorii dilema.

Dilema nad moznosti ukonceni organizaci je pro respondenty nefeSitelné, vSichni vSak
vnimaji své organizace jako silné 1 prospésné pro spolecnost, kdy vSichni respondenti uvadeéji,
ze bez neziskového sektoru by vlastné feSeni téchto problémt neslo. Uvadéji, ze jejich
organizace jsou klientim s détmi se zdravotnim postizenim vzdy oteviené. Klienti diky
fungovani jejich organizaci ziskdvaji sndze informace nejen o samotném postizeni, ale
1 moznostech pomoci ze strany statu 1 0 moznosti aktivné se zapojit do chodu organizaci. Jak

¢

ve svém rozhovoru uvedla R1: , DileZité je, Ze mé to prezije, neni to o mné, a to je to dulezité. ‘
Vize pro nestatni neziskovy sektor

Nestatni neziskové organizace jako stabilni a silny partner vefejné spravy pii napliiovani
potteb Ceské spoleCnosti je vizi predkladané Strategie. Vychazi ze zakladni premisy, ze stat
a jeho organy uznavaji pozitivni pifinos, ktery ma pro spolecnost Cinnost NNO, jejichz
prostfednictvim obCané z vlastni iniciativy ovliviiuji véci vefejné a pfispivaji k vefejnému
prospéchu, a ze stat je pfipraven neziskovy sektor podporovat s védomim, ze mnohé verejné
prospésné cCinnosti lze efektivné uskuteCriovat pravé prostfednictvim tohoto sektoru

(Utad vlady CR, online, citace 2022-03-06).
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., ... Neziskové organizace puisobici ve vzdéldvacich, socidlnich, environmentdlnich
i dalsich oblastech mohou prostiednictvim svych aktivit primo napliiovat nékteré z cilii Ceské
republiky 2030 a vyznamné prispivat k Sireni povédomi o udrZitelném rozvoji a formovani
verejného minéni v této oblasti.” (Implementaéni plan Strategického ramce Ceska republika

2030, s. 66. online, citace 2022-03-06).
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9 Doporuceni pro praxi

Kazdé vyzkumné Setfeni sleduje nekolik cild, které by mély byt pfinosné pro praxi. Mezi ukoly
autora vyzkumu by méla patfit i informace o moznosti pfinosu pro praxi, ktery dany vyzkum
pfinasi. Kazdy vyzkum pfinasi nové poznatky a nékolik thld pohledu na dany vyzkumny
problém. V této kapitole se zaméfime na mozny piinos nasich vyzkumnych zavéra pro dalsi

praxi.
e Zvladnuti problémi rodin — narozeni ditéte se zdravotnim postizenim.

Zdravotni postizeni mize vzniknout v prenatalnim obdobi, béhem porodu, v postnatalnim
obdobi ¢i kdykoliv béhem zivota jedince. Rodina pak nese zodpovédnost za dalsi osud jedince
i jeho dalsi vyvoj. Pro rodiCe je velmi dulezité, aby ziskali vCas ty spravné informace, rady

a pomoc kompetentnich lidi.

Nas vyzkum ukazuje, ze narozeni ditéte se zdravotnim postizenim znaci pro rodice mnohdy
1 Sir§i rodiny velmi naro¢nou a zcela novou zivotni situaci. Rodi¢e v ocekavani narozeni
zdravého ditéte jsou vystaveny traumatu, kdy se musi v prvni fadé vyporadat se ztratou svych
predstav o zdravém ditéti a zaroveri jsou nuceni se smifit se skute¢nosti nutné zmény zivotniho
stylu, ktera plyne z daného postizeni. Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim znamena pro
rodinu i skuteCnost, ze se musi vyporadat s dlouhodobéjsim stresem — krize, rodicovské identity,

obavy z budoucnosti své, celé rodiny 1 ditéte s handicapem.

Nas§ vyzkum na malém, pfesto z naseho pohledu, vyznamném vyzkumném vzorku, nabizi
moznost vyporadani se s danymi problémy v praxi. Po riznych fazich vyporadani se s noveé
nastalou situaci, mize Casto u rodi¢u s dité€tem se zdravotnim postizenim nastat faze stabilizace

rodiny, seberealizace rodi¢li i pocit hrdosti na své dité.
e Seberealizace rodice s ditétem se zdravotnim postizenim.

Jiz Maslow zformuloval hierarchii teorie potfeb, ktera patii mezi nejznaméjsi teorii
motivace. Abraham Maslow, americky psycholog, tuto svou teorii uvedl v roce 1943 a postupné
ji preformuloval do podoby, kterou zname dnes. Tato teorie tvrdi, ze lidé jsou motivovani
ur¢itymi potfebami tvoficimi hierarchickou strukturu. Pokud nejsou dané potieby ze skupiny
odstranovani nedostatkit napliiovany, jedinec pocituje uzkost a snazi se nedostatek odstranit,

tudiz chybégjici potiebu naplnit. Lidé tim jsou zbaveni negativniho pocitu, ale zadny jiny pocit
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se nedostavi. Ve skupiné dosahovani potieb, se dostavi z uspokojeni dané potieby dobry pocit
a jedinec je motivovan k uspokojeni dalSiho stupné svych potieb (Vybrané teorie motivace

k vedeni lidi, online, citace 2022-03-12).

Obrazek €. 1. Osmitroviiovy model hierarchie potfebami
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(zdroj: Maslow, 1954)

Mezi dalsi ptfinos naseho vyzkumu pro praxi bezpochyby patfi i cesta k seberealizaci
rodiCe ditéte s postizenim, tak aby vnimal svou vyznamnou roli pfi feSeni daného problému
nejen v ramci své rodiny, ale i celé spoleCnosti. Nase prace muze byt ,,malym navodem® pro
vyznamnou moznost participace na dané situaci, moznost zalozeni nestatni neziskové
organizace pro déti se zdravotnim postizenim ¢i moznost stat se aktivnim Clenem jiz existujici
organizace se stejnymi zajmy a cili. Rodic se tak miize stat manazerem. Nékdo vyuzije moznost
ptfimého aktivniho manazerského postaveni pro vytvoreni své organizace, svého tymu. Pro
nékoho bude piinosnéjsi pozice manazera v pozadi, kde jeho aktivita bude nevelka, a veskeré
jeho soustiedéni se zaméii na sestaveni odborného a kvalitniho tymu. Prostor pro svou realizaci
dostavaji prave ti druzi a vytvaii se skutecny ,,participativni tym*, kde jsou vytvatreny podminky
pro rozvoj a uplatnéni se druhych a manazer v pozadi vykonava roli tzv. kouce. Prostor je zde

davan nazorim druhym a spoleCnym rozhodnutim.
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e Odstranéni mytu a predsudka spolecnosti na jedince se zdravotnim

postizenim.

Oblasti lidské odlisnosti vyvolavaji mnoho negativnich mytd a predsudkt. Tato skutecnost
je zpusobena predevSim neznalosti dané oblasti, malou informovanosti, malou ¢i zadnou
zkuSenosti. Spolecnost ¢asto spojuje vznik zdravotniho postizeni s vlastnimi predstavami, napft.
spatfuji pii¢inu vzniku v chovani rodiél, zejména matky pied narozenim ditéte aj. Casto tak
osoby se zdravotnim postizenim jsou ohroZeny socialnim vylou¢enim. Dalo by se predpokladat,
ze vzhledem mnohym dostupnym informacim o zdravotnim postizeni, dojde k ubytku
predsudkd. Ty viak stale pretrvavaji, i kdyz v omezengjsi mite. Ubytek piedsudkd je ziejmé

4

zpusoben i vyS§im poctem osob se zdravotnim postizenim ve spolecnosti. Nas§ uskute¢nény

r~r

vyzkum mize dopomoci k jinému pohledu na zdravotni postizeni. Nebot' spravnou péci,
vhodnym ptisobenim, i spolupraci s odborniky je zdravotni postizeni stav ovlivnitelny a mize
dojit u jedince se zdravotnim postizenim k mnohym pokrokiim, které umozni jedinci Zzit

kvalitnéj$i zivot. ZvysSuje se 1 Sance na samostatnéjsi ¢i zcela samostatny zivot ve spolecnosti.

e Participace spolecnosti na reSeni situace rodin s détmi se zdravotnim

postizenim.

Hlavnim ukolem spolecnosti je vytvofit vhodné podminky pro osoby se zdravotnim
postizenim po vSech strankach. Je nutné podilet se na vyjadfeni podpory rodi¢im s détmi
s postizenim 1 détem samotnym. Jde o vyjadieni sympatii, o informovanosti o potfebach
a moznosti pomoci pro rodiny s ditétem s postizenim, v zadném piipad€ pak o projevovani
soustrasti. Problém osob s handicapem je problémem celé spolec¢nosti nikoliv jen osob, kterych
se tato skutecnost pfimo tyka. Velmi zalezi na okoli rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim,
na tom, jak toto pfijimaji pfibuzni, pratelé, znami, blizka i Siroka vefejnost, ale 1 na mnozstvi
socialni normy. Normy dnesni spoleCnosti jsou bezesporu Casto zaméfené na télesnou krasu
a zdatnost, na ideal duSevni vykonnosti. Tato fakta mohou vSak v rodinach s ditétem
s postizenim i u jedinci samotnych vyvolavat pocit ménécennosti. Cela nase spolecnost
je zavisla pravé na tom, jaké normy budeme zprostiedkovavat naSim détem. Jednim
z nejdulezitéjsich faktord, jak zménit pohled spoleCnosti na osoby s mentalnim postizenim,
je podle nas i nasich respondentt, dostupna a kvalitni informovanost. Nebot’ jen informovany
rodi¢ 1 informovana spole¢nost mohou byt dobie pfipraveni stdt se rovnocennymi partnery
profesionalti. Sama rodina se nesmi bat fici si 0 pomoc odbornikli a zaroven musi mit zajem

proniknout do dané problematiky, kam patii pravé problémy se zaclefiovanim osob
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s postizenim do spoleCnosti — socializace. Proces socializace je dlouhodobi a 1ze ho chapat jako
postupné upravovani vztahu jedince se zdravotnim postizenim a jeho rodiny k jeho prostiedi.
Integrace zminénych jedinct do spolecnosti je nutna, avSak tento proces nebyva pii konkrétni
realizaci snadny. Na§ vyzkum by mohl vyznamnou roli pfispét ke zméné pohledu spolecnosti

na osoby se zdravotnim postizenim pfimo v nasi spoleCnosti, v praxi.

9.1 Doporuceni pro dal§i mozny vyzkum

V souvislosti s vysledky nasi prace nas napadaji dalsi otazky pro mozna vyzkumna Setieni.
e Pohled rodicu na ¢innost neziskovych organizaci.

Vyzkumné Setfeni v této prace se zabyva pohledem nami vybranych respondentd
na problematiku déti se zdravotnim postizenim a jejich rodin a na vyznamnou ulohu jejich
neziskovych organizaci pravé pro tuto cilovou skupinu. Vnimame jako dilezité dat prostor
i pro pohled ze strany druhé. Pohled rodict vyuzivajicich sluzeb neziskového sektoru. Rodice
zde nachazeji spojence s obdobnymi zkuSenostmi. Neziskové organizace nabizeji prostor pro
setkavani, k vyméné nazord, spoleCnému prosazovani zajmui a prav. Stat poskytuje pro rodiny
s détmi se zdravotnim postizenim rdznou formu socialni podpory, socialni sluzby, davky.
Ale nam se jevi, ze bez neziskovych organizaci a tim 1 participaci rodin, by komplexni rodinna
pomoc nebyla viibec mozna. Znat na to i nazor osob, kterych se tato skutecnost nejvice dotyka

je vyznamnou motivaci pro uskutecnéni takového vyzkumného Setfeni.
e Duvéra v neziskovy nestatni sektor.

,, Neziskové organizace patii v porovndni s ostatnimi institucemi k tém, kterym lidé véri
nejmeéne. “ (Fakta: Daveéra v neziskové organizace je v Cesku nizka, online, citace, 2022-03-

12).

Zmenit pohled na neziskové organizace a osvétlit jejich Cinnost, chce nova spoleCna
kampan - Takovi jsme, kterou zastituje Festival svobody. Uskupeni nezavislych obcanskych
iniciativ a organizaci, které poradaji akce k vyroci 17. listopadu. Jejich cilem je vyvolat
konstruktivni diskusi o aktualnich problémech, dlouhodobém smeétovani zeme, piipominat

klicové historické momenty a povzbudit ob¢anskou angazovanost obyvatel.

Na téma divéry v neziskové organizace v Ceské republice jiz prob&hly mnohé vyzkumy,

presto se domnivame, ze vlivem kvalitnich sluzeb, které neziskovy sektor v soucasné dobé
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nabizi a za pomoci riznych osvétovych akci vénujicich se pravé této oblasti, by davéra
v neziskovy sektor mohla opét stoupat. Pak by bylo zcela namisté pokracovat v dalSich

vyzkumnych Setfeni, které by tento na§ predpoklad mohl potvrdit nebo naopak vyvratit.

V Praze 17. fijna 2019, u piilezitosti Mezinarodniho dne chudoby, promluvila
zmocnénkyné pro lidskd prava Helena Valkova na konferenci pro nestatni neziskové
organizace, kde , zdiraznila, Ze 60 veskerych socidlnich sluzeb registrovanych v Ceské
republice zajistuji pravé neziskové organizace. Jednd se o Siroké spektrum sluzeb .... Tisice
obcamii v roli dobrovolnikii odvedou rocné pres 46 miliomi hodin prdce. Presto dirvéra
v nestatni neziskové organizace v poslednich letech klesa.” (Role nestatnich neziskovych

organizaci v 21. stoleti aneb v Cem jsou nezastupitelné, online, citace 2022-03-18).

Obrizek & 2: Vyvoj divéry v neziskové organizace v CR

Vyvoj duvéry v neziskové organizace
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Zdroj: Centrum pro vyzkum vefejného minéni Seznam Zprévy

(zdroj: Seznam Zpravy)
e Vladni podpora nestatnich neziskovych organizaci

Vlada schvalila Strategii spoluprace vefejné spravy s nestatnimi neziskovymi

organizacemi na léta 2021-2030. Strategie spoluprace vefejné spravy s nestatnimi neziskovymi
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organizacemi chéape tyto organizace jako stabilni a silné partnery vefejné spravy pii napliiovani
potfeb Ceské spoleCnosti. Tato spoluprace bude probihat v nékolika oblastech s jasné
formulovanymi strategickymi cili. Hlavnim cilem je zlepSeni spoleCenského klimatu pro
¢innost organizaci, tak aby laickd 1 odborna vefejnost spravné pochopila roli a cCinnost
nestatnich neziskovych organizaci. Jde tudiz o oziveni a posileni spoleCenské davéry
v neziskové organizace. Dal$i cil mifi na oblast podpory ob¢anské participace a efektivni
partnerstvi vefejné spravy a neziskovym sektorem (Strategie spoluprace vefejné spravy

a nestatni neziskové organizace na léta 2021 az 2030, online, citace 2022-03-15).

Moznosti dal§iho vyzkumného Setfeni spatifujeme ve vyzkumu naplnéni této strategie

schvalené vladou.
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Z.avér

Tato bakalarska prace se zaméfila na vznik neziskovych organizaci pro déti se zdravotnim
postizenim, které byly zalozeny rodici s détmi se zdravotnim postizenim. Zabyvali jsme se
moznosti feseni problému vedouci k aktivnimu a plnohodnotnému zivotu rodica i sourozencti
déti se zdravotnim postizenim. Zminujeme socialni nutnost vzdjemného souziti a celkové
socializace 1 intervence v radmci spolecnosti a spolecenské odpovédnosti. Smyslem prace bylo
priblizit problematiku vzniku riznych forem neziskovych organizaci na zakladé zakona

89/2012 Sb., O zalozZeni, zptsobu spravy i zaniku neziskovych organizaci.

Vzhledem ke stanovenému cili vyzkumného Setfeni jsme vyuzili metodou kvalitativniho
vyzkumu. Pomoci narativniho rozhovoru nam bylo umoznéno nahlédnout do osobniho
i profesniho zivota vSech tfi respondentd. Mimo jiné jsme mohli vnimat pocity rodica s ditétem
se zdravotnim postizenim z pohledu rodici a zaroven zakladateli danych organizaci. Tyto
zkuSenosti a poznatky mohou mit velky vliv pro ctenafe — rodiCe v obdobné situaci,
ale i pro jedince z Siroké vefejnosti. Prostiednictvim uskuteénénych narativnich rozhovort
v ramci naseho kvalitativniho vyzkumu jsme zjistili hlavni motivatory k zalozeni neziskovych
organizaci pro déti se zdravotnim postizenim, dilezitost neziskové organizace pro zivot ditéte
se zdravotnim postizenim z pohledu zakladatell i moznosti ziskani informaci o0 mozné pomoci
v ramci jejich problému, zdravotniho postizeni vyskytujici se u jejich ditéte se zdravotnim
postizenim. Zodpovézenim vSech vyzkumnych otazek jsme ziskali data, ktera jsme nasledné
metodou otevieného kodovani rozebrali na jednotlivé informace a opét poskladali,
pro naslednou interpretaci dat. Prvnim zji§ténim byla skuteCnost, ze za nejdilezitéjsi Cinnost
svych organizaci vSichni respondenti pokladaji moznost sdruzovani jedinci se stejnymi
1 obdobnymi problémy, které jim umozni vzajemné sdileni informaci o daném zdravotnim
postizeni. Ziskana data nam pfinesla 1 zjisténi, ze vznik, aktivni Cinnost organizaci zna¢né
napomahaji k zaclefiovani rodin s détmi se zdravotnim postizenim do spole¢nosti, které vyrazné
prispiva ke spravnému vyvoji déti i spokojenému a plné kvalitnimu zivotu celych rodin.
Dulezita Cinnost, ktera z vyzkumu vyplynula, je také lepsi moznost ziskavani financni podpory
v podobé raznych grantd ze strany statu, ale bezpochyby dulezitost financni podpory firem
i dobrovolnikd. Vyhodnoceni dil¢ich vyzkumnych cilti nam jednoznacné prokazalo, ze mnohdy
jednim jedinym motivatorem pro zalozeni neziskové organizace pro déti se zdravotnim
postizenim muze byt prave narozeni ditéte se zdravotnim postizenim. Toto zjisténi nam piinesl

jeden z dil¢ich vyzkumnych cild, nebot’ tak tomu bylo u vSech nasich respondenti. Zcela
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pfirozené pak z vyzkumu vyplynul zavér, ze zalozeni neziskové organizace poskytuje moznost
napomoci nejen své rodiné s danou skuteCnosti, ale i celé nasi spoleCnosti. Zde byla prokazana
nutnost spoleCenské odpoveédnosti i participace rodin, spolecnosti na daném problému. Jelikoz
stat neni schopen veskeré oblasti pomoci spravné a plnohodnotné zastitit a poskytnout, vyzkum
prokazal, ze i finan¢ni situace rodin, kde se narodi dit€ se zdravotnim postizenim, je omezena,
zhorsena, a také toto hledisko patii k dalezitému motivatoru pii vzniku neziskové organizace.
Taktéz uspokojeni vSech moznych potifeb déti v ramci kvalitniho zivota, moznost lepsi
informovanosti, patii mezi dalezité motivatory pii rozhodovani neziskovou organizaci zalozit.

Systém darcovstvi se prokazal jako jeden z nejdilezitéjSich v ramci finan¢ni pomoci.

Prace se zaméfila 1 na mozny vyznam pro praxi 1 dalsi vyzkumna Setfeni. I pfesto, ze se
nas§ vyzkumny vzorek skladal pouze ze tii respondentt, jevi se nam pro nas vyzkum jako
dostacujici. Uvédomujeme si, ze neziskovych organizaci zalozenych jedinci z cilové skupiny,
na které jsou vzniklé organizaci zaméfeny, je velky pocet. Nas vyzkum spatiuje jako jeden
z vyznamu pro praktické vyuziti zvladnuti problému rodin — narozeni ditéte se zdravotnim
postizenim, nebot’ pfina§i mnohé rady 1 moznosti, jak se rodiny mohou s touto skutec¢nosti
vyrovnat a zit kvalitni a plnohodnotny zivot. Mezi dalsi pfinos naseho vyzkumu pro praxi
bezpochyby patii 1 cesta k seberealizaci rodice ditéte s postizenim, uvédomeéni si svou
vyznamnou roli pfi feSeni daného problému pro celou spolecnost. Nasi praci pokladame za
struény navod, jak se stat aktivnim rodiem v ramci své rodiny i celé spoleCnosti. Jak
pristupovat ke spoleCenské odpovédnosti, a to pravé moznosti zaloZeni nestatni neziskové
organizace pro déti se zdravotnim postizenim ¢i moznosti stat se aktivnim ¢lenem jiz existujici
organizace, se stejnymi zajmy a cili. Rodi¢ se tak mize stat manazerem vlastni organizace
a svého vlastniho zivota. Dal§im moznym praktickym vyuzitim je moznost potlacit dané
predsudky vuci osobam se zdravotnim postizenim, kdy naSe prace mize dopomoci k jinému
pohledu spoleCnosti na zdravotni postizeni. Spravna péce, vhodné pusobeni neziskovych
organizaci, i spoluprace s odborniky, zvySuje Sance na pfijmuti osob se zdravotnim postizenim
a na samostatné&jsi ¢i zcela samostatny zivot danych jedinct ve spolecCnosti. Poslednim nasim
doporucenim pro praxi je vytvoreni vhodnych podminek pro osoby se zdravotnim postizenim
po vSech strankach. Zde vnimame dulezitost v participaci spoleCnosti na feSeni situace rodin s
détmi se zdravotnim postizenim. Lze také predpokladat, ze by bylo zajimavé uskutecnéni
dalSich vyzkumua, které by pomohly vést spoleCnost ke spoleCenské odpoveédnosti. Jako
doporuceni pro dal$i vyzkumna Setfeni uvadime vyzkum zameéfeny na pohled rodici na

neziskové organizace. Jelikoz uvadime z podloZenych zdroji, Zze duvéra v neziskové
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organizace neni v Ceské republice nijak velk4, a tato fakta jsou ziskana v 9/2020, jist& by nebylo
bez zajimavosti ziskat nové informace o divéfe v neziskovy sektor, pro moznost porovnani
aktualni situace. Jelikoz uvadime vladou schvalenou Strategii spoluprdce verejné spravy s
nestatnimi neziskovymi organizacemi na léta 2021-2030. Kde se jedna o strategii spoluprace
vefejné spravy s nestatnimi neziskovymi organizacemi, ktera chape dané organizace jako
stabilni a silné partnery vefejné spravy pii napliiovani potfeb Ceské spoleCnosti. Spatfujeme

dal§i moznost vyzkumu naplnéni této strategie.

Autorka prace vnima samotny vyzkum této prace pro ni osobné jako velky ptinos. Prace
roz§ifila jeji dosavadni znalosti o neziskovych organizacich i o samotném problému byt
rodicem ditéte s postizenim a odhodlat se k velkému kroku, mit zajem pomoci celé spolecnosti
pii feSeni nové neznamé situace. Veri, ze cile prace se podafilo naplnit
a ze vysledky vyzkumného Setfeni budou pfinosem v dané problematice. Mnohem Iépe
si uvédomuje, ze zdravotni postizeni znamena pro dit€ samotné i celou jeho rodinu velké
omezeni v zivote. Podpora patii, dle nazoru autorky, mezi dulezité prvky k zabezpeceni chodu
rodiny. Tato bakalaiska prace a jeji cil pfinesla autorce poznatky o dilezitosti skloubeni péce
o dité s postizenim s ostatnimi rodinnymi povinnostmi, starostmi i radostmi. Vnima,
ze seberealizace je pro kazdého jedince velmi dilezita a Ze je mozné najit vhodné feseni pro
rodice s ditétem s postizenim. Zde se z velké Casti jedna o pristup celé spolecnosti k osobam
se zdravotnim postiZzenim, jeji participaci a spoleCenské odpovédnosti, ktera spociva v prvni
fadé v kvalitni informovanosti o daném problému. Podpora musi byt namifena v ramci
samotného pochopeni problému, socialni i financni oblasti. Neziskové organizace vnima jako
neodmyslitelnou soucast v ramci této podpory i pomoci, 1 z hlediska mozného odpocinku
rodicu, seberealizace, schopnosti se do volnocasovych aktivit zapojit spolecné se vSemi Cleny
rodiny. Tato prace, podle autorky, méla byt prinosem predevsim tém, ktefi se v podobné situaci
ocitli. Také vSak celé nasi spolecnosti, ktera by méla pomoci pochopit, v jaké situaci se rodice
po prichodu ditéte se zdravotnim postizenim do rodiny ocitaji, jaké jsou jejich prvni pocity,
s ¢im v§im se musi rodina vyporadat, a snazi se 1 pochopit jejich motivy, které je vedou pomahat
spolecnosti. Role neziskového sektoru je nepopirateln€ velmi dulezita, ale stejné tak je v tomto
procesu dualezita i role spoleCnosti, zajmu zapojit se a aktivné se podilet na feSeni. Poslani té€chto
organizaci autorka spatfuje v samotném duvodu existence zminénych organizaci, v jejich
kvalitni praci a lasce k celé nasi spoleCnosti a jeji ucelenosti. Nelze zacit vykonavat takovouto
cinnost bez spravné vize, vize své organizace. K ¢emu bude slouzit, co ma v§e zajistovat, kde

najit pomoc a podporu.
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Priloha A: Spolek Severka

Spolek Severka sdruzuje rodiny s postizenymi détmi v oblasti D&in, Usti nad Labem a
Teplice. Spolek usiluje o posileni hodnot a role rodiny, mezigeneracni spolupraci a solidaritu.
Podporuje rodiCe a pecujici osoby pii navratu a udrzeni se na trhu prace, snazi se podporovat
rovny piistup ke vzdélavani. Podporuje rovnopravnost zen a muzu ve spolecnosti, prorodinnou
politiku. Podporuje preventivni opatieni v souvislosti s existenci negativnich spole¢enskych
a civilizacnich jevl, socialni zaclefiovani a komunitné vedeni mistniho rozvoje, podporuje
osoby, zejména déti, se spoleCenskymi a zdravotnimi handicapy pfi integraci a inkluzi do
vétsinové spoleCnosti a poskytuje podporu pii feSeni mezigenera¢niho spojeni a osamoceni
starSich lidi, podporu smérem k udrzitelnému rozvoji spoleCnosti. Prvni aktivita pfed vznikem
spolku Severka bylo zalozeni krouzku ve mésté Décin v roce 2012, Nasledné byly zalozeny
krouzky v DDM v Usti nad Labem a v Centru pro rodinu v Teplicich. V roce 2016 prob&hla
registrace spolku Severka, pod ktery spadaji vSechny tii krouzky — Hendi Hvézdy Dé&Cin,
Souhvézdi Hendi Usti nad Labem a Kometa Hendi Teplice. Spolek porada rizné vernisaze,
kde vystavuji prace déti se zdravotnim postizenim v ramci svych volnocasovych aktivit.
Poradaji aktivni setkani v ramci canisterapeutickych pst. Maji tane¢ni aktivity, napft. latinsko-
americké tance, a jiné terapeutické aktivity. Ackoliv pracuji pouze na dobrovolnické fazi,
svymi mnohymi aktivitami se aktivné spolek podili na finan¢ni pomoci pro své klienty, pofadaji
beneficni, koncerty, divadelni predstaveni prodejni vernisaze a vystavy, vydavaji sviyj kalendar
¢i poradaji rizné ,,bazary“ drazby. Veskeré vytézky z téchto akci i z mnoha jinych jdou pak pro
pomoc danych klientd, nékteré akce jsou jiz piimo konany pro podporu jednoho konkrétniho
ditéte se zdravotnim postizenim a pro konkrétni pomoc. Nemén¢ dulezita pomoc jsou i dotace
ze statniho rozpoc¢tu i od dobrovolnikd. Spolek Severka nabizi také rodi¢im s détmi se
zdravotnim postizenim a celym jejich rodindm Relax a odpocinek v Ryjicich — Radost
v détskych ocich. Zde je Jana Zajicova piedsedkyni a spolupracuje tu s nékolika kolegynémi
a specialni pedagozkou. Jde o moznost projizd’ky na konich. ,, Nas spolek je velmi ojedinély.
Funguje na dobrovolnické pomoci, co si neseZeneme, to nemdme. Nepatii do Zddného
specidlniho zarizeni a je pro kazdé dité. Spolcujeme lidi, hidsici se na nase akce. V Déciné treba

v Rodinném centru Rdkosnicek, v Teplicich v Centru pro rodinu. “ (osobni sdéleni: Zajicova).



Priloha B: Obcanské sdruzeni ProCit, z.s.

Obcanské sdruzeni ProCit, z.s., bylo zaloZzeno v roce 2010 se zamérem poskytovat a zajist ovat
bezpecny prostor pro setkavani rodin s poruchou autistického spektra (PAS). Od té doby
sdruzeni uslo velky kus cesty. Vroce 2014 se sdruzeni stalo poskytovatelem socialné
aktivizac¢nich sluzeb pro rodiny sdétmi s handicapem, zvlast€¢ pak pro rodiny s détmi
s autismem ve vekovém rozmezi 1 az 26 let. Soucasna kapacita sluzby je 12 rodin. Mimo
socialni sluzby nabizi sdruzeni ProCit pestrou nabidku volnocasovych aktivit, nacviky
socialnich dovednosti i specialné pedagogickou péci, détské i rodiCovské skupiny. V programu
sdruzeni je 1 mnoho jednorazovych zazitkovych akci pro celou rodinu, nékolikrat do roka
poradaji tydenni pobytové akce pro celé rodiny. V ramci osvéty a vzdélavani sdruzeni porada
mnoho akreditovanych kurzi, besed, workshopt na téma autismu, pro odbornou i Sirokou
vefejnost. Spolek porada 1 charitativni akce, jejichz veskery vytézek jde na realizaci
vzdélavacich a sportovné-relaxacnich pobytta pro rodiny s détmi s autismem. Cely spolek ma
velmi kvalitni personalni zajisténi, zaméstnavaji tu specialniho pedagoga, pracovnici
v socialnich sluzbach, profesionalni asistence pro déti s PAS, asistenta, pedagoga, lektora
volnocasovych aktivit, lektora diagnostiky PAS, klinického psychologa, terapeuty a na chodu

a spolupraci sdruzeni se podili i mnoho dobrovolniki.

Socialné-aktivizacni sluzby:
« vychovné, vzdelavaci a aktivizacni ¢innosti
= nacviky socialnich dovednosti
» individualni konzultace se specialnim pedagogem
»  zprostfedkovani socialnich kontaktt
= odborna prace s ditétem a rodinou, socialné-terapeutické Cinnosti
» spoluprace s dalsimi odborniky, se Skolou
= rodicovské skupiny
» jednodenni prozitkové akce

» vzdélavaci a sportovné relaxacni pobyty

Volnocasové aktivity:
= kurzy plavéni
* nacvik socialnich dovednosti

* logopedicky krouzek



= fyziocviceni

= rand péCe — Rand péCe je nové zavedenou sluzbou, ktera podporuje rodiny
s ditétem ve v€ku 1-7 let s poruchou komunikace ¢i socialni interakce, zejména
s diagnostikovanym autismem ¢i s podezienim na tuto diagnézu. Probiha terénni
formou prostiednictvim navstév v rodinach. Nasim poslanim je pomoci rodinam
v jejich pfirozeném prostiedi, ve kterém se déti 1 rodiCe citi uvolnéné. V ramci
této sluzby ziskaji pecujici osoby inspiraci k feeni problému s vychovou ditéte
na spektru pfimo na misté, kde se narocné momenty odehravaji. Soucasti setkani
je také predani tipti na vhodnou formu hry, pfi které se bude rozvijet chut ditéte

komunikovat s nejbliz§imi osobami.

Akreditované kurzy vedené odbornymi lektory:
- Dité s PAS a pristup k ditéti ze strany rodiny, S§koly 1 okoli
- Relaxacni a dechové techniky u déti s PAS
« Plavani a pohybové aktivity ve vodé pro déti s poruchou autistického spektra

= Cesta k naS§im emocim — prozitkovy workshop

Legislativa, zakony a normy
Sdruzeni ProCit ptisobi v mnoha oblastech a vSechny tyto oblasti musi mit své legislativni

podlozeni.

(ProCit, Vitovcova)
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Priloha C: , XXX, o.s

Obcanské sdruzeni ,XXX*“ bylo zalozeno vroce 2011 v Olomouci. Vznikla z ptvodné
neformalni iniciativy rodici s détmi s poruchami autistického spektra. Vznikla z podnétu
jednoho z rodict, ktery chtél dat détem s timto postizenim mnohem vic, nez bylo v prvopocatku
nabizeno. Pracuje s lidmi na spektru autismu a jejich blizkych bez rozdilu véku. Poskytuje
individualni podporu na miru jejich potfeb, aby mohli rozvinout sviij potencial a nasli uplatnéni
ve spolecnosti. Spolecnost také pracuje s jejich rodici, sourozenci, peCujicimi osobami vcetné
Sirsiho socialniho okoli. Zapsany spolek poskytuje registrované socialni sluzby — aktivizacni
sluzby pro rodiny s détmi, socialni rehabilitace, zajiS§tuje volnoCasové aktivity v Olomouci a
dalsich dvou méstech. Vénuje se osvétové a vzdélavaci ¢innosti. Uzce spolupracuje s NRZP a

Vladnim vyborem pro osoby se zdravotnim postizenim.

Lidé s poruchou autistického spektra ¢asto odli§né vnimaji to, co vidi, slysi, citi a prozivaji, je
pro n¢ daleko obtiznéj§i orientovat se v bézném svété a podle jeho pravidel. Proto je tu

organizace ,, XXX".



Ptiloha D: Prepis rozhovoru s respondentkou €. 1, Janou

T: Jani, obracim se na tebe s zadosti o rozhovor k mé bakalarské praci, tebou zaloZzeném
spolku Severka. Tento rozhovor se bude vénovat tobé jako zakladatelce a také ¢innosti

tvého spolku.

R1: Leni, to mé velice tési. Pokusim se byt ti co nejvice napomocna pii vyzkumu tvé bakalarské

préaci.

T: Mohla bys nids seznamit s tebou a tvou rodinnou, tak abychom se vlastné s vami

seznamili. Abychom ziskali povédomi o tom, jaky jsi ¢clovék?

R1: Mné je 48 let a Johance jiz 16 let. Jsem rozvedena, manzel nezvladnul zit s postizenim
dcery a vSim tim spojenym okolo. Jevil se jako zarlivec, zarlil na dceru a pozornost, ktera ji
musi byt vénovana, ale to je jiny pfibéh. Pfijde mi, Ze jsem zcela normalni, jako kazd4 jina zena.
Obcas se mi déje, ale asi vic zmén v zivote. Myslim, ze jako kazdy jiny jsem si vysnila néjaky

svUj zivot, smér, kterym se muj zivot bude ubirat. A v§echno je samoziejme jinak.

T: Co ja vim, vam s Johankou se Zivot obratil o sto osmdesat stupni. Johance tedy ne, ta
s tebou zivot sdili od svého pocatku stile ve stejném duchu. Ale jak je to tedy u tebe? Vim,

ze tvoje puvodni profese byla zcela jinak zamérena nez na praci s détmi.

R1: J4jsem vystudovany hygienik, jsem asistent hygieny. Pak jsem §la na vysokou skolu, poté

jsem si dodélavala univerzitu. Pozdgji jsem pak jesté vystudovala VS pedagogickou.

T: Pusobis tak néjak jako Clovék, ktery umi prijimat od Zivota rany. A s ismévem se

prokousat v§im, a to velmi aktivné, co ti ten zivot prinasi.

R1: Pred témi dvaceti lety to ale tak uplné nebylo, pfesto jsem se nikdy nevzdavala. V nedavné
dobé, kdyz jsem odeSla od manzela, jsem se psychicky zhroutila a potfebovala jsem pomoc
odbornika. Pani psycholozka mi fekla, kdyz jsme se po ptlrocni terapii loucily, Ze mam vlastné

dusi andéla.

T: Vybavis si jeSté tvé (spravné by mélo byt “své”) prvni pocity, kdyz zacaly Johanciny

zdravotni potize?

R1: Nez jsem pfiSla do jiného stavu, tak jsem pracovala. Byla jsem zéastupce feditele,

ekonomicky feditel, ve statnim podniknu VTUL (Vyzkumny uGstav letectva a protivzdusné
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obrany). Takze, aniz bych si to tenkrat uvédomovala, se mi plnil mdj sen, ktery jsem méla.
S panem feditele jsme pracovali na mnohych zménéch. Jiz tenkrat jsme méli zajem zfidit
firemni skolku. Pak jsem Sla na matef'skou s tim, ze se za pul roku vratim a ono to tak nebylo.
Nakonec jsem jim ale musela fici, Ze jiz zpatky nenastoupim. Johanka se narodila v unoru 2006,
byla to zdrava modrooka blondynka se slabou novorozeneckou zloutenkou a nic
nenasvédcovalo tomu, ze by mela mit jakykoli vaznéjsi problém. Diagnoza pfisla az pii dalsi
navstévé nemocnice, kdy Johanku uvedli ji do umélého spanku, davali ji steroidy. Co dvé
hodiny ji ménili 1éky. Johanka nijak nereagovala. Vibec nas k ni nepustili. Bylo to vazné
hrozné. Johance diagnostikovali epilepsii, t€zkou mentalni retardaci a takzvany cerebelarni
syndrom. Dodnes je tato kombinace postizeni velmi ojedinéla. Bylo nakonec prirozené chtit

pomahat celé spolecnosti, ta osobni zkuSenost je neocenitelna.
T: Jak si tenkrat hodnotila tu 1ékarskou péci?

R1: Na péci se mé prosim té neptej. Nikdy jsem se ale neubirala smérem, ze bych se zabyvala
tim, ze bylo néco zanedbano. Tyto myslenky by mi k niCemu nebyly. Kazdopadné jsem
vnimala, ze velky rozdil byl v chovani i v pfistupu lékaii v okresni nemocnici a nemocnici
v Praze. Ten rozdil byl diferencialni. V prazskych velkych nemocnicich, kdyz vyzadujes urcity

typ péce, tak jej dostanes. V téch okresnich nemocnicich s tebou nejednaji zcela s respektem.

T: Tvuj zivot se zcela prichodem zdravotnich problému Johanky zménil. Uvazovala jsi

nékdy, ze bys to mohla udélat jinak, nez se pIné vénovat péci o Johanku?

R1: Znami 1 1ékarti mi radili, at dam Johanku do ustavu. Rozhodla jsem se, Ze se o ni postaram.
V té dobé Jozka (Johanka) jen lezela a hybala pouze o¢ima. Bylo velmi obtizné si s tim smifit.
Ale dnes vidim a véfim, ze diky mému rozhodnuti, se Jozka postupné naucila chodit i ¢astecné
porozumét tomu, co ji fikam. Dnes na Johance na prvni pohled neni skoro vidét, ze néjakou
diagn6zu ma. Nikdo ani nerozumi té diagndze, co Johanka ma. Jak je to vlastné t€zké a zavazné

onemocnéni.
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T: O to je to pro vas ve spolecnosti tézsi, kdyz Johanka pusobi na prvni pohled, jako

zdravé dité?

R1: Ja v té spoleCnosti moc ale nejsem. Takhle ja to viibec nevidim. Za¢nes fungovat jinak.
Mas spoustu moznosti a ta spole¢nost ve své podstaté té nauci zit. A ted’ je na tobé&, co si ty
zvoli§. Pfisla spousta zlomovych véci na zakladé, kterych jsem pfisla ke svému rozhodnuti

nechat si Johanku ve své plné péci.

T: Jak jsi to tedy pak méla? Citila jsi, Ze jste na své problémy sami? Ze se d4 na tom néco

zménit?

R1: Osobni véci t€ donuti délat zmény v zivoté. My jsme spadaly pod ranou péci, kterd nam
vlastné pomahala. Ta opravdu dé€la velkou pomoc rodi¢im ve spousté smérd a my jsme mély
skvélou ,,zenskou®. Dité dovrsi sedmi let a neni zadna takovato neziskovka, ktera by ti poradila.
Po sedmi letech nemas narok na nic. VSechny neziskové organizace funguji vlastné jinak, ale
nejvetsi problém je, Ze vlastné o sobé vibec nevédi. Kazda funguje solo a je opravdu hrozné
tézké je posehnat. Ted se to troSku zlepSilo a je fajn, kdyz se neziskovky propojuji.
A o to se vlastné snazim i béhem své Cinnosti. Ta propojenost je vhodna 1 pro samotné
organizace, protoze si mohou vzajemné néco doporucit, vyuzit n¢jaké pomoci, nabidky od
jinych organizaci. V rané péci jsme se schazeli jako skupina vzajemné si prijemnych rodica,
tak se domluvilo, Ze se svola schiizka, a Ze si zaéneme se setkavanim pro rodice s détmi se
zdravotnim postizenim, to nam vSe po setkavani se v ramci rané péce asi nejvic z pocatku
chybélo. A kdyz jsem vlastn€ vidéla pfistup téch rodi¢h ke svym détem se zdravotnim
postizenim, Casto bezradny, co po té rané péci vlastné ma byt dal, tak jsme se rozhodla, ze
udélame krouzek. Prvni krouzek byl zalozeny ve mésté Décin v roce 2012 a byl to krouzek pii
DDM Décin. Ze stran rodict bylo o setkavani velky zajem, tak nasledné byly zalozeny krouzky
v DDM v Usti nad Labem a v Centru pro rodinu v Teplicich, kde se aktivné ve vedeni zapojuji
i maminky, které projevuji zajem byt aktivni. Byl to dobry napad, a to byl vlastné predchiidce
Severky. Musim ale pfiznat, ze kdyby nebyla Johanka, ze mé nikdy nenapadlo délat néco
takového. Nikdy by mé to bez Johanky nenapadlo pracovat s détmi v této mire. Toto je ale jiné,
ty rodiCe se snazi§ vlastné nékam vést. A samoziejmé i ty déti. Je to velka zodpoveédnost a uplné
citis, ze tam chce§ néco predat. Prosté nutné je uvédomit si, ze pro déti s handicapem plati
vSechna pravidla, jako pro zdravé déti. Je dulezité, vSechno, co citi§ jim fikat a projevovat.
Neustale s nimi mluvit. A hlavné byt disledna. Nevycleniovat déti ze spoleCnosti, ale ani celé

rodiny, protoze nékteré rodiny se citi Spatné nebo hloupé, kdyz si je vSichni prohlizi. Ale to je
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prece problém téch lidi, ne rodin s détmi s postizenim. Lidi se zdravotnim postizenim se musi
naucit chodit ven pfirozené a prirozen¢ byt ve spoleCnosti. Déti se pak 1épe nékam mohou

posunout. Nebo se za¢nou projevovat. Neni to urCité jenom tim, ale je to velmi dulezité pro
jejich vyvoj.

T: Jak vnimas socialni prorodinnou politiku v Ceské republice, vzhledem k tomu, ¢im sis

prosla?

R1: Za téch patnact let se to urcit€¢ zmenilo. Je to né€jaky pokrok. Ale vSude vladnou penize.
Jako rodiGe s postizenymi détmi, Zijeme z toho, co je nam v Ceské republice nabizeno. Ale
nékdy se stava, ze vedeni nenasloucha svym klientim a sluzby nejsou kvalitni. Kdyz jezdime
na program, kde si doplacime, tak je ta péCe naprosto uzasna. Bohuzel je to velice drahé, a je to

prorodice s détmi velmi naro¢né. Vdécime dobrovolnikiim, Ze tyto moznosti miizeme vyuZzivat.

Ale v té dobé, nebyla zadna informovanost ze strany statu, asi ani stat nemél tenkrat moc
zkuSenosti a informaci. VSe tou dobou spadalo pod né€jakou organizaci a diagnozu, ale volné
dostupné nebylo nic, nic, co by se tykalo ruznych diagn6z nebo i vékovych kategorii, prosté
nebylo nic. A jest€¢ k ndm jen tak vhodili déti se specidlni diagnozou, kde byly tenkrat

1 & 2 déti v celé CR.
T: Vratme se ke Kruckum...

R1: Asi po ctyfech letech jsem z Kricku odesla, ale uz jsem védéla, ze chci jit jinou cestou.
Tyto sluzby zacali po mné poptavat i v jinych méstech. Méla jsem svou vizi. Zacala jsem jinak,
ale uz jsme se musela stat pravnim subjektem. Vlastné€ darci me donutili, nabidli pomoc, ale uz

jen pro oficialni spolek. Takze, na to konto jsme vznikli jako neziskovy subjekt spolek Severka.
T: VidiS své rozhodnuti jako spravnou cestu?

R1: Tohle v sobé viibec nefeSim. Ale je pravda, ze jakmile jsme dostali tu pravni subjektivitu,
vSe bylo o mnohem vétsi zodpovédnosti. A razitko je razitko. Zacalo nas oslovovat mnohem
vice lidi, rozsifili jsem se do Usti nad Labem a do Teplic. Prosté kdyz néco ma jit, tak to jde.
Musis své véci vetit, neni Cas hledat problémy. Mé naucili misto problému hledat vzdy feseni.
Zit tim, co by bylo, kdyby ...je ztrata Easu. Tady to $lo raz na raz. Nejlépe funguje mluvené
slovo, maminky si to vzdjemné fekly a nam se zacala rozsifovat klientela. Reklama byla nasi
spokojeni klienti. U nas je v§e na bazi dobrovolnictvi. Velmi se zapojuji rodice, ktefi k nam

dochazeji se svymi détmi. Vyrabéji kompenzacni pomucky, nabizeji prostory pro volno¢asové
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aktivity, finanén€ nas podporuji... Dnes jiz chodi celé rodiny. Muzi — tatinci maji velkou
potiebu se zapojit a najednou jiz to neni jen o détech se zdravotnim postizenim, ale je to o pocitu

byt spolu. Dnes mame asi 40 rodin a zacinali jsem na 10 rodinach.
T: Co tvuj tym?

R1: Je velmi narocné sehnat lidi z oboru, ktefi by vydrzeli. Dilezitéjsi nez mit Cloveka
studovaného, je mit ¢lovéka s nadSenim. Myj tym je slozen z fad rodi¢t, ktefi k nam dochazeji
se svymi détmi. Zde je trpelivost, nadSeni, skutecny zijem a pro ty nase maminky je to
i moznost se realizovat. Dilezité je, ze mé to pfeZije, neni to o mn¢, a to je to dilezité.

Respektuji nazory holek v tymu, jejich napady i to, ze dokazi se v§im nesouhlasit.
T: Bylo néco, co té prekvapilo ohledné spolku?

R1: Pro mé zalozit spolek, bylo stretnuti s velkou realitou. Nékdo chodil a jen pfijimal sluzby,
nijak se nezapojoval a nejevi zajem pak uz o nic, jen kritizoval a nevazil si nabizené pomoci.
Proto je lepsi, mit jen na vse ,,takovou kostru“ a nechat vSe plynout. Rodi¢ pak za¢ne byt sam
aktivni a zapojuje se. A to je naSe cesta. Aktivné zapojeni rodi¢e v ramci potfebné pomoci,

pro kvalitni zivot celych jejich rodin. Vnimat potieby déti a rodin spolu s rodinami.

T: Jani, jsme u konce naseho rozhovoru, je néco, co bys chtéla sdélit rodicim, rodinam

s détmi se zdravotnim postizenim?

R1: Hlavni je se nebat, vSechny déti jsou dar, a prace s nimi veliké poslani.



Priloha E: Prepis rozhovoru s respondentkou €. 2, Irenou

T: Ireno, obracim se na tebe s zadosti o rozhovor k mé bakalarské praci, tebou zalozené
organizaci ProCit. Tento rozhovor se bude vénovat tobé jako zakladatelce a také ¢innosti

tvého spolku.
R2: Tak to mé t&si, ze sis vybrala pravé mé.
T: Mohla by si nam Fici néco o sobé a své rodiné?

R2: Jmenuji se Irena Vitovcova a je mi 47 let. Mam stfedoskolské vzdélani technického
zaméfeni. Manzel je Miroslav Vitovec, 49 let. Ma vysokoskolské vzdélani technického
zaméfenim. Mame spolu dva syny, Matyase, tomu je 16 let a je u n¢j diagnostikovan détsky
autismus. Druhy syn Kristof, zdravy. Matyas se narodil pfirozenym porodem, zdrav, do dvou
let mluvil asi 20 slov. Okolo 2,5 roku nastal Autisticky regres, ztrata feci, socialni komunikace
a ocniho kontaktu. Nastalo koleCko zjistovani, pro¢ je jiny, nereaguje a chova se jako by
neslySel. Po roce absolvovani lékarskych vySetfeni u specialisti a odborniki mu byl
diagnostikovan Détsky autismus. S vychovou to tenkrat bylo na bazi ,,pokus omyl“, VOKS,
strukturované uceni, generalizace, vizualizace, zvukové pfistroje k porozumeéni zivota. Piistup
k MatyaSovi pomoci iPadu, kde byly obrazky, fotografie, zobrazeni situaci, videi. V soucasné
dobé probiha komunikace formou fotografii a feci, které z ¢asti rozumi, 1 kdyz stdle nemluvi.
Maty byl a stale je klidny, hodny, stale malo spi. Medikace od 4 let, antidepresiva a hormon
serotonin a dopamin. Do tenze se dostane jednou za tii dny, hodné je to zavislé na nalad¢,

uspokojeni potieb, inavé a tak dale.

0d 4 let Matya$ navtévoval MS dopoledni blok s osobni asistentkou. Byl na plenach. Od 5 let
Specialni MS pro déti s vadami fe&i. S osobni asistentkou. V té dob& uz byl na plenach jen pies
noc. Od 7 let zatal navtévovat Specialni ZS V Merkling. To je asi 45 km od Plzné. Kazdy den
odvoz a vyzvedavani. U Matyho stale plena na noc. Dojizdéni ndm nevyhovovalo, Maty byl
unaveny, proto jsme po dvou letech tohoto , maratonu* Matyho ubytovali na ¢tyfi noci v tydnu
v internaté v Merkliné a vozili ho v pondéli rano do skoly a v patek odpoledne vyzvedavali.

Takto je tomu doposud. Maty méa v Merkliné druhy domov. Maty jiz byl bez plen.
T: Jaké byly tvoje zacatky s MatyaSem v internatni Skole a jak to vnimas ted’?

R2: Bylo moc tézké smifit se s internatnim ubytovanim, ale kamaradka s autistickym synem,

kterému je o 10 let vic nez Matymu, mi dala vzacnou radu a podporu. Kdyz mi fekla, jak t€zké
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to bylo pro ni a ta situace stejné nastala, akorat o nékolik let pozdéji a jeji syn si mnohem hir

zvykal, nez kdyby ho tam dala jako mensiho. Tim bylo rozhodnuto a nelituji. ..

T: Rikas, ze Matyasovi byla stanovena diagnéza Détsky autismus. Povi§ nam, co presné

to je a kdy tato diagnoza byla Matymu stanovena?

R2: Diagnoza byla stanovena Détsky autismus A tézka mentalni retardace. Diagno6zu stanovili,
kdyz bylo MatyasSovi asi 3,5 let. Ke stanoveni této diagnézy doslo v APLA Praha u PhDr.
Katefiny Thorové, Ph. D. Od té doby jedenkrat za rok vySetfeni ve Fakultni Thomayerove
nemocnici v Praze u PhDr Dany Krejcifové. Co je Détsky autismus, no pro nas to je presné to,
co jsem ti fikala, zadny socialni kontakt, nemluvi, dlouho na plenach, zddny o€ni kontakt
chybél 1 socialni usmév. Ziskavas zkusSenosti, které mohou pomoci celé spolecnosti, osobni,
ty nejdulezitéjsi zkusenosti, tak bylo prosté vhodné pokusit toho vyuzit a zacit pomahat nam

1 ostatnim, také pfi ziskavani svych zkuSenosti a informaci.

T: Vybavis si jesté tvé (mélo by byt své) prvni pocity, kdyz zacaly Matyho zdravotni

potize?

R2: Pocity...bezmocnost. V té dobé jsme nechéapali, co se déje. Méli jsme doma krasné zdravé
miminko, vSe bylo naprosto v poradku a pak najednou pfisel velky zlom a nam se zivot zcela
obratil ,,naruby“. Ve se muselo zacit n¢jak fesit. Po stanoveni diagnézy, to uzjsme s Matyasem
privykli jeho zménénému chovani, se nam ale zacalo 1épe dychat. Uz jsme znali pfi¢inu jeho
chovani. Musim fici, ze v t€ dob& mi byla nejvétsi oporou praveé veskera 1ékarska péce, ktera
nam byla poskytnuta a odbornici na pravém mist&. Resili jsme co dal a uéili se s tou novou
situaci zit. Dostala jsem se do situace, kdy jsem se zacCala citit jako vyhofeld maminka
autistického ditéte. V roce 2009 se nam narodil dalsi syn Krystof (myslim, ze je tu
nejednostnost v psani - na zaatku rozhovoru je Kristof), zdrav, ale néjak nas ani nenapadlo, ze
by tomu vSemu mélo byt jinak. A najednou se ve mn¢ zacal rodit napad, jak tuto situaci, kdy se
citim zcela vyCerpané€, nékdy na své problémy sama (nepocitam-li rodinu), fesit. Zacala jsem
prvotné tak né&jak vse, co bylo mym zameérem testovat, a zjistila, Ze to ma smysl. V té dobé
uzrala ve mné myslenka zalozit néjakou spolecnou aktivitu pro rodiny s détmi s poruchami
autistického spektra a vzniknul, ProCit. ProCit, ktery vzniknul v roce 2010. Zpocatku S§lo

o setkavani rodin s détmi s PAS. Zajem byl veliky, dnes plisobime v celém Plzefiském kraji.

Vyuzivame spolupraci s odborniky, odborny i je cely nas profesionalni tym. Je to pro mé velmi

dilezité, mit odborneé kompetentni tym, pro ten rozsah sluzeb, co poskytujeme.
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T: Kdyz si za¢inala, o¢ekavala si takovy zajem, takové rozsireni vasich aktivit? Nebylo

nic, co by té od tvého ziméru mohlo odradit?

R2: V té dobé¢ byla celkové velmi mala informovanost o autismu, bylo to tu ,,jakoby nové*, stat
také moc, informaci neposkytoval. V té dobé se zdravotni politika statu snad n&jak vyvijela
a stale vyviji, ale téch informaci prosté¢ moc nebylo. Vlastné neni do dnes. Az kdyz jsme se

registrovali jako socialné aktivizacni sluzby, mame dotace, od Plzeiiského kraje.

Ale nebylo vazneé nic, co by mé mohlo odradit, vazné, nebala jsem se niceho, méla jsem podporu
v rodiné a kolem sebe mnoho maminek, rodin v obdobné situaci, jako jsme byli my. V tu chvili
jsem chtéla misto, kde se budeme setkavat, a bude nam fajn. Nad ni¢im jinym jsem
nepiemyslela. Ud¢lala jsem pro to maximum. Tim, jak jsme chtéli pro nase déti pofad néco

nového, dalsi aktivity, zaCali jsme rast... Nebylo [J.
T: Jsi obdivuhodna, tva energie, sila, zapal pro véc...

R2: Diky, Leni, daleZité je, Ze nas to bavi, ze to ma smysl. Smysl neni jen v nasich setkavanich,
ale usli jsme velky kus cesty, ProCit dnes dokaze pro rodiny s détmi s PAS, zajistit snad jiz vSe
potfebné — diagnostiku, socialné aktivizacni sluzby, volnoCasové aktivity, socialné-
pedagogickou pééi... Jsme druhé nejvétsi centrum tohoto typu v Ceské republice. Poradame
vzdélavaci akce, besedy 1 pro Sirokou verejnost. To ma také velké smysl, rodice jen velmi tézko
hledali informace o mozné pomoci v jejich t€zké, nové situaci. Diky nam, ale 1 jinym takovym
to organizacim se informovanost u verejnosti v mnohém zlepsila, u¢ime spolecnost, Ze byt jiny
je prosté normalni. Jsme aktivni natolik, ze si nés rodice, ktefi nas potiebuji lehce najdou.
Zapomoci odborniki jiz zvladneme zajistit, ze uz nikdo, kdo nas oslovil, nemusi zazivat dlouhé
Cekaci lhaty, aby se jejich ditéti mohla stanovit diagn6za a mohlo se s nim zacit spravné

pracovat.

Pro meé je nejdilezitéjsi, ze se skvélym tymem lidi, které mam kolem sebe mame moznost
pomoci, vidime déti Stastné 1 jejich rodice. Je jim dana moznost aktivniho traveni volného Casu,
aktivni, sportovné-relaxacni vikendy, pobytové tabory...To je podle mé nejdualezitéjsi pro tyto
déti a rodiny. Moznost zapojeni celych rodin i sourozenci. Tak jak to ma naSe rodina.
Jsem aktivni ve vefejném zivoté mésta Plzen, Plzen je ,,pySna“ na to, ze ma takové centrum
pravé ona. Dostava se nam velké podpory od meésta i statu. Socidlni prorodinna politika
1 zdravotni politika ve vztahu k osobam se zdravotnim postizenim usla také velky kus cesty.

Ale bez nas nadSenct, bez neziskovych organizaci by to snad ani neslo, jsme pro tyto lidi
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dulezité, pravé v moznosti sdruzovani se, nalezeni pomoci, rady, pratel... Jsme dilezitou

slozkou pro zdravotni politiky statu.

T: Ireno, jsme u konce naseho rozhovoru, je néco, co bys chtéla sdélit rodicum, rodinim

s détmi se zdravotnim postizenim?

R2: Nechtéjte byt na to sami, vy a vase déti jste dulezitou soucasti nasi spoleCnosti. Jen s vasi

pomoci dokazeme zménit pohled spolecnosti na to, ze jsme jini. Jini, ne horsi!
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Ptiloha F: Prepis rozhovoru s respondentem ¢. 3, Jifim

T: Pane Jifi, obracim se na tebe s Zadosti o rozhovor k mé bakalarské praci, vami zalozené
organizaci ,,Déti za zrcadlem*. Tento rozhovor se bude vénovat vam jako zakladateli

a také ¢innosti vaseho spolku

R3: Moc dékuji za vasi nabidku, ale neni to jen moje organizace, jen jsem byl v pocatcich ten
aktivnéjsi a vlastné jsme se tak dohodli s manzelkou, ze oficidlnim zakladatelem budu ja. Je mi
39, manzelce 35. Kdyz se nam narodila dcera, které byl diagnostikovan po tfetim roce tézka
forma poruchy autistického spektra a epilepticky syndrom a nasledné pak také ADHD, nemohli
jsem se s tim oba s manzelkou ze zacatku smifit. Dnes je dcefi 13, tak si to spocitejte, tenkrat
mné bylo 26 let, mél jsem Cerstvé ukoncenou vysokou a zen€ bylo 22, tenkrat jesté studovala
a chtéla ve studiu vysoké pokracovat, ale vSe bylo jinak. Malicka dcera vypadala jako zdrava
hol¢icka, jen méla jiné projevy — najednou ,,neslySela®, neozvala se na jméno, neusmivala se,
prestala mluvit, vyhybala se pohledu do o¢i a jako by celkové zacala byt apaticka. Pak zacaly
obcCasné epileptické zachvaty, které se nastésti jiz par let neobjevuji. Kdyz jsme se dostali
z prvotniho Soku, prioritou pro nas byla dcera, chtéli jsme ji dopfat zivot, jaky maji ostatni
,,zdravé™ déti, a mozna uz tehdy mé napadlo, toto umoznit 1 v§em ostatnim détem s podobnym
handicapem. Tim zacal nas zajem o rizné organizace a sami jsme se zapojili do iniciativy rodica
s détmi s PAS. Vize této iniciativy byla sdruzovani rodicti a déti a vzajemna pomoc. Jenze mné
se nakonec zacalo zdat, ze to nema smysl, Slo jen o setkani se a takové to stézovani si na osud.

Sdruzovat se je zaklad, ale tak, aby to mélo sviij vyznam pro danou véc.
T: To Vas tedy nakonec presvédcilo, zalozit Vasi organizaci.

R3: Vlastné ano, prvotni bylo narozeni dcery, pak nesoulad jiz s tim existujicim a také se
ptidala myslenka na budoucnost dcery, vzdélani, osobni Zivot. Dulezity pro mé byl problém
zaclenéni do spolecnosti, aby se dcera citila, jako vSechny déti kolem, zdravé i s handicapem.
Déti s autismem maji své specialni potfeby, specialni potieby pfi vzdélavani, jsou stale zavislé
na néjakém dohledu, alespori tak je to u nasi dcery. Mésto nechtélo reSit problémy tykajici se
déti s PAS a jejich rodin. Tak jsem se ,,rozhoupal“. V té dobé jsem si nedovedl predstavit, co
zalozeni takové organizace obnasi. Ale nevzdaval jsem to ani poté, co jsem se to dozvédél. [
Vse jsem si vlastné nastudoval doma na internetu, sepsal potfebné a vznikly ,, Déti za zrcadlem*.

V té dobé¢ jsem uvital né€jakou formu realizace pro maj osobni Zivot.
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T: Jak se v té dobé k autismu a problémech s timto postizenim stavél stat?

R3: O autismu se tenkrat toho moc nevédélo, pfiSlo mi, ze stat n¢jak nema chut se tomu
vénovat, a to uz tu déti s PAS byly, rodily se, uz se diagnostikovaly. Jen prosté bylo jasné, ze
pokud bude neziskovka, budou dotace, 1 moznost od nas poskytovani informace o autismu pro
vSechny. Mné se nezdd, ze by se néjaké extra podpora od statu neziskovkam v nasem rozsahu
dostavala ani ted’. Nejlip jsou na to ty kolosy. Ale nestézujeme si, délame, co se da, néjaka

podpora z kraje tu je.

Tenkrat nase finan¢ni situace nebyla viibec pfizniva, museli jsme platit péci, oSetfovatelku, bez
které se dcera neobesla, takze se také pfiznavam, ze k zalozeni organizace nas vedla 1 situace
financni, prostiednictvim organizace je snazsi zadat o rizné ptispévky, a navic poradame rizné
akce, které nam prinaseji vlastni finan¢ni prostfedky. Nelibila se mi také ta neinformovanost
spoleCnosti, nez se narodila dcera, byli jsme se zenou vlastné také zcela neinformovani a ani

bychom netusily, kde takové prostfedky ziskat.

Navic Olomoucky kraj patfil v té dob& snad v celém Cesku ke kraji s nejhorsi zamé&stnanosti
a nevypadalo to, ze by bylo 1épe. Narozenim dcery, u které byl diagnostikovan autismus, nas
postavilo do situace rodiny, s dlouhodobym jednim pfijmem. Kolem nas Spatné hledali
zaméstnani lidé bez jakychkoli handicapii, nasim handicapem bylo, ze mame dit€ s postizenim.
Nebyla zadna vidina, ze by manzelka, kdy sehnala praci tak, aby to vyhovovalo nasi situaci
a finan¢né bylo pro rodinu pfinosné. Nem¢l jsem moc v rozhodovani o zalozeni neziskovky

na vybér.
T: Vidite vase rozhodnuti zalozit organizaci s odstupem casu jako spravné?

R3: Asi ano, ale upfimné se vam pfiznam (je to anonymni (1), ze kdyby byla naSe situace tenkrat
jina, kdybychom neméli financni potize, védéli bychom, na koho se obratit, bylo by k moznosti
ziskavat snaze informace a tak dale, uz bych do toho nesel. Jsem rad, ze v§e funguje, zZe je zajem
ze strany rodict i déti, ale dnes se v organizaci vénuji spiSe tomu technického
a shanénim financi formou dotaci, od firem a dobrovolnikd. Tu pfimou ¢innost vykonavaji
Clenové tymu, musim fici, ze viceméné rodinného tymu. Tym si vybira moje zena, podilime se
na chodu organizace oba, dnes vice i jen ona, je povétSinou stabilni, ale obCas se d&ji n&jaké
zmeny. Zakladame si na odbornosti, kde jsou nutné, ale jde pfedevsim o to mit, zajem s t€mito

détmi a jejich rodinami pracovat. Ale spravné to urCité tenkrat bylo a smysl to ma 1 dnes.
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Jen jiz jsem rad, ze se mohu realizovat vic ve svém oboru, jsem vystudovany ekonom. Coz

neni u neziskovky na skodu.

T: Pane Jiri, jsme u konce naseho rozhovoru, je néco, co byste chtél sdélit rodicum,

rodinam s détmi se zdravotnim postizenim?

R3: Ted’ jste mé zaskocila, to to jsem to ze sebe chrlil, ani jste nestacila klast otazky [1. Mam
takové zivotni krédo od pana Jiftho Suchého: ,, ...Zivot je jen nahoda, jednou si dole, jednou

¢

nahore..."
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