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Uvod

O lidech, kteff v domacim prostfedi pecuji o své blizké, obvykle mluvime jako o neformalné
pecujicich. V Ceské republice nejsou cilovou skupinou 7adné z registrovanych sluzeb dle
,»zakona €. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach®. Neformalni péce v domacim prostiedi je
slozita a psychosocialné i finanéné naroc¢na zivotni situace. V posledni dobé je 1 vzhledem ke
starnutf populace a nedostate¢né kapacité pobytovych socialnich sluzeb velmi diskutovanym
tématem. Jsem pfesvédcena, ze si tato problematika zaslouzi pozornosta podporu ze strany

vefejnosti i politika.

Prace s pecujicimi a jejich dlouhodobé provazeni mi pfipada smysluplné a napliuje moji
potfebu pomahat. Slozité zivotni situace pecujicich, ve kterych jsou casto bezradni a povazuji
je za zdanlivé nefesitelné, m¢é aktivujf v hledani a nabizeni riznych moznosti, propojovani
s dostupnymi sluzbami a pomoci. Cerpaim ze své sedmileté praxe pii zavadeéni
koordinovaného pfistupu v pifislusnych tzemich a ze své osobni zkuSenosti pfi poskytovani

neformalni péce ¢clentim vlastni rodiny nebo blizkych pratel.

Hlavnim cilem teoretické i1 praktické ¢asti této prace je zjistit a popsat zkuSenosti neformalné
pecujicich, co jim jejich kazdodenni situaci pfi dlouhodobém pecovani komplikuje a jaké oni

sami vidi moznosti jejtho usnadnéni.

Na uvod vysvétlim zakladni pojmy dané problematiky, popisi situaci v neformalni péci
v Ceské republice a faktory, které maji vliv na osobni a pracovni Zivot pecujicich. P¥edstavim
razné koncepty podpory pecujicich dostupné v CR a podrobnéji se budu vénovat zavedeni
koordinovaného pfistupu pomoci pecujicim v ramci vybranych tzemi obci s rozsifenou
pusobnosti Beroun, Dobf#i§ a Hofovice. Zminim moznosti dostupné pomoci, tj. socialnich,

zdravotnich a navaznych sluzeb a nové metody sdilené komunitni péce, tzv. homesharingu.

Ve vyzkumné casti se vénuji zjistovani dal$ich moznosti ke zlepSeni osobniho zivota
neformalné pecujicich o déti a mladé dospéelé ve vybranych regionech, konkrétné v tzemich
ORP Beroun a ORP Dobfis. Pro Setfeni je vyuzita kvalitativni vyzkumna strategie, fokusni
skupina doplnéna individualnimi rozhovory. Vyzkumna c¢ast ma rovnéz prakticky cil,
porozumet situacim neformalné pecujicich a pojmenovat jejich potfeby a problémy. Na
zakladé vyhodnoceni ziskanych dat navrhuji mozna feSeni s cilem pfispét k potfebné zméné

%

situace neformalné pecujicich v obou tzemich ORP Beroun a ORP Dobfis.
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1 Aktualni situace v neformalni pééi v Ceské republice

Neformalni péce je péce poskytovana blizkymi rodinnymi pfislusniky, pfibuznymi nebo
znamymi v ,neformalnim®“ domacim prostfedi seniorovi, clovéku s postizenim ¢i
dlouhodobé nemocnému tj. blizké osobé¢, ktera se podle ,,zakona ¢.108/2006 Sb.*
o socialnich sluzbach povazuje za osobu zavislou na pomoci jiné fyzické osoby. Tato péce je
¢asoveé narocna a pro pecujici pfedstavuje také znacnou psychickou a fyzickou zatéz.
Zasadnim zpusobem se méni zivot lidi, ktefi péci potiebuji, ale také vSech v blizkém okoli.
Na rozdil od profesionalnich pecujicich ma rozhodnuti neformalné pecujiciho postarat se
o svého blizkého a nasledné poskytovana péce zasadni vliv na jeho osobni i pracovni zivot.
Na pecujici je kladena velmi vyznamna zatéz, a pokud péce neni sdilena dalsimi aktéry a
nejsou napliovany zakladni potfeby pecujiciho, stava se situace pro clovéka, ktery péci
poskytuje, velmi zatézovou a vycerpavajici. Pecujici nejsou cilovou skupinou zadné
z registrovanych sluzeb dle ,,zikona ¢. 108/2006 Sb.” o socilnich sluzbéach a stavaji se tak

pro systém podpory neviditelnou skupinou. (Fry¢, Chmelova, Adamkova, 2021)

Jejich potteby splyvaji s potfebami osob, o které pecuji. Pfedevsim z tohoto duvodu je
dulezité zjistovat konkrétni potfeby neformalnich pecovatelt a zaroven mapovat moznosti
jejich naplnovani v jednotlivych uzemich pomoci dostupnych aktért sdilené péce, ktefi se na
nf pfimo ¢i nepfimo podileji ¢i mohou podilet. Jsou to napfiklad organizace poskytujici
terénni socialni sluzby, poskytovatelé domaci zdravotni péce, 1ékafi, zdravotnici, terapeuti,
skolska zafizeni a jejich zaméstnanci, a mnoho dalsich instituci a osob. ,,V neposledni fad¢
hraji vyznamnou roli zastupci mistnich samosprav a jejich ufednici. Pravé oni vytvareji
podminky pro zivot pecujicich rodin v misté bydlist¢ — zodpovidaji za vytvafeni plant a
koncepci, #{di ufady a vykonavaji jejich cinnosti, zfizuji organizace a dohliZeji na jejich

provoz, poskytuji dotace atd.” (Klvacova, 2022)

Neformalni pecujici (dale NP) je osoba, ktera pecuje dlouhodobé nebo min. 3 mésice
o n¢koho ze svych blizkych zcela nebo prevazneé v domacim prostiedi, po dobu 20 hodin
tydné, poskytujici min. 3 ukony péce denné. Pecovatelé nemaji cas ani zdroje odvratit
dusledky Zivotni situace vlastnimi silami. (Geissler, 2015). Neformalni péce je protikladem
institucionalni péce, ktera je klientim poskytovana ve specializovanych institucich jako jsou

domovy seniord, ustavy socialni péce apod.
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Pocet NP je v dlouhodobém sledovani CSU odvozen pouze od pocti pifjemctt Pispévku
na pédi (dale PnP). V ramci CR nenf Zadnou instituci evidovan konkrétni pocet osob, které
ziji v domacim prostfedi. Lze pracovat pouze s kvalifikovanym odhadem. Pecujici jsou
neohranicenou skupinou. ,,Podle vysledkt vyzkumu Fondu dalstho vzdélavani je do péce
o blizkou osobu zapojeno v jakémkoliv rozsahu 22 % dospéljch Cecht, coz absolutné
predstavuje 1 910 000 osob. V minulosti se pak na péci podilela téméf tfetina spolecnosti
(cca 2 770 000). Soucasnou nebo minulou zkugenost s péci tak ma 45 % Cechi, absolutné
3900 000 osob.” (Geissler, 2019 in Fry¢, Chmelova, Adamkova, 2021). Péce o blizkého,
ktery potfebuje podporu z divodu véku nebo zdravotniho postizeni, neni nijak vyjimec¢nym

jevem, ale naopak prostupuje velkou casti spolecnosti a zasahne vétsinu ceskych rodin.

» Vysledky vyzkumu ukazuji na dominantni zapojeni zen do péce o blizké, jez tvoii 62 %
pecujicich. Na péci se castéji podili starsi generace nez mladi lidé, pramérny vek ve skupiné
pecujicich je 52 let, pocitame-li z celé populace, je to 48 let. Neformalni péce je realizovana
rovnomérné ve vsech krajich, v razné¢ velkych sidlech, dopada stejnou mérou na obyvatele
s ruznym vzdélanim a pfijmy. (...) V praméru stravi pecujici osoba péci 19 hodin tydné a ma
za sebou vice nez pét let péce. Typicka je péce o jednu pe¢ovanou osobu (83 % pecujicich),
13 % pecuje o dve osoby a 4 % o tfi a vice osob. Do péce o jednu pecovanou osobu je
nezfidka zapojeno vice osob (Holenova, 2019). Pouze 19 % pecujicich uvadi, ze pecuji zcela
sami. (...) Celkové se za hlavni pecujici osobu, na niz lezi nejvetsi objem péce, oznacilo 34 %

respondentu.

Vétsina neformalni péce (83 %) smétuje k osobam starsim 60 let. Nejvice lidé pomahaji svym
rodicim (37 %), prarodicum (16 %), partneram (14 %) a rodictm partnera (11 %). O vlastni
dité s postizenim se stara 5 % pecujicich. Péce o seniora odkazaného na péci z divodu veku
je nejcastéjsim duvodem péce (64 %). O osobu s télesnym postizenim pecuje 36 % osob.
Dalsimi davody pro pecovani jsou vnitini onemocnéni (16 %), sluchové (13 %) a zrakové

(12 %) postizeni, demence (8 %), mentaln{ postizeni (6 %) a dusevni onemocnéni (5 %).

Vysledky vyzkumu také dokladaji, ze nemaly podil neformalni péce se odehrava mimo systém
socialni podpory. Pouze 43 % osob v péci svych blizkych ma pfiznan piispévek na péci.
Pecujici osoby se nejcastéji staraji o osoby, které maji pfiznany druhy stupen zavislosti (30 %
pecujicich). Pomoc osobé se tfetim stupném zavislosti tvofi 26 % segmentu neformalni péce,
v pfipadé¢ prvnfho stupné pak jde o 24 %. Nejméné pecujicich (7 %) pak pecuje o osobu ve

ctvrtém stupni zavislosti.
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Neformalni péce nejcastéji zahrnuje starost o domacnost, blizkému s ni pomaha 75 %
pecujicich, dale pak doprovazeni ¢i dopravu blizké osoby (61 %) a organizaci péce
a vyhledavani sluzeb (58 %). Pfimou péci vykonava pres polovinu (51 %) pecujicich. (...)
Neformalni péce nezfidka negativné ovliviiuje zivot pecujici osoby. Tfetina pecujicich osob
(33 %) pocit’uje obtize pfi sladéni pecovatelského zavazku a vlastniho zivota. S nékterym
z negativnich jevi plynoucich z vykonu péce pak bylo konfrontovano 39 % osob, nejcastéji
$lo o zhorSeni financni situace (14 % pecujicich), omezeni ekonomické aktivity ¢i uplného
vzdani se ekonomické aktivity (12 %), zhorseni fyzického (12 %) a dusevniho zdravi (11 %)

a omezeni vztahu s rodinou (9 %).

Vyuzivani podpory uréené piimo pecujicim je spiSe okrajové. (...) 14 % pecujicich se obratilo
na zdravotnika, aby fesilo své zdravotni obtize, které vznikly nebo se vyznamné zhorsily kvuli
poskytovan{ péce. S dalsimi druhy podpory ma zkusenost jen minimum pecujicich (podpora
pro pecujici neziskovych organizaci — 9 %, vzdélavani pro pecujici — 4 %, ucast ve
svépomocné skupiné — 3 %, pomoc psychologa — 5 %).* (Geissler, 2019 in Fry¢, Chmelova,

Adimkovi, 2021)

1.1  Postaveni pecujicich ve spole¢nosti a na trhu prace a mozZnosti

finan¢ni podpory

V prabéhu dlouhodobé péce dochazi k postupné nebo nahlé ztraté moznosti NP se uplatnit
na trhu prace. Vétsinou jsou hlavnimi pecujicimi Zeny, a proto se v této souvislosti oznacuje
dlouhodoba péce jako jedna z pficin feminizace chudoby.(Fry¢, Chmelova, Adamkova, 2021)
,Pecovatelem je casto zena, ktera (...) napliuje definici pojmu tzv. sendvicové generace,
ktera se musi postarat nejenom o své malé a starsi déti, ale 1 o své rodice.” (Steffenova, 2016

in Fry¢, Chmelova, Adamkova, 2021).

Zaméstnany pecujici ma narok na upravu nebo zkraceni tydenni pracovni doby, na ¢erpani
slevy na dani na zavislou osobu (manzel/manzelka ¢i registrovany partner/ka, dité, a pokud
ma prukaz ZTP/P, zvysuje se sleva na dvojnasobek). V piipadeé, Ze se bude péci vénovat na
,»plny uvazek®, stat mu uhradi zdravotni pojisténi. Davka nemocenského pojisténi, tzv.
oSetfovné umoznuje zaméstnancum 9 dnt zustat doma a pecovat o blizkého. U osob
star§ich 10 let je tfeba dolozit nezbytnost osetfovani. Osameély rodi¢ pecujici alespon o 1 dite

mladsi 16 let mtze osetfovné cerpat az 16 dnt. Podminkou je spole¢na domacnost.
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Dlouhodobé o8etfovné je ndhradou pifjmu pro zaméstnance a OSVC a vytizuje ji Ceska
sprava socidlniho zabezpeceni (CSSZ). Pecujici mize Cerpat a2 90 dné pracovniho volna,
kdy je mu vyplaceno 60 % dennfho vyméfovaciho zakladu. Zaméstnavatel ma povinnost
omluvit nepfitomnost po dobu péce. Vazné provozni divody k zamitnuti musi sdélit
pisemné a béhem péce nesmi dostat zaméstnanec vypoveéd. Po ukonceni pé¢e ma pravo na
navrat k pavodni praci. Pro vypocet dovolené se posuzuje oSetfovné jako vykon prace.
Podminkou k oSetfovani je min. 4 dni hospitalizace a stav vyzadujici péci min. 30 dnd.
Potfebu celodenni péce posoudi 1ékat v nemocnici a rozhodne do 3 pracovnich dnt ode dne
podani zadosti. Zadost lze podat do 8 dni po dni propusténi osetfované osoby
z hospitalizace. Osetfovany musi pisemn¢ souhlasit s pomoci. O ukonceni péce rozhoduje
osetfujici 1ékaf. Dlouhodobé osetfovat muze kdokoliv z piibuznych nebo osob zijicich

s osetfovanym ve spolecné domacnosti a tito se mohou po celych dnech pii péci sttidat.

Pecujici pro svého blizkého mize Zadat o finanéni pispévky na Utadu prace CR. Jejich
vyfizeni trva nékolik mésicu, v piipadé pfiznani jsou vyplaceny k datu podani zpétné. Jedna
se zejména o Pfispévek na péci (PnP) na thradu pomoci odmény pecujicimu, socialnich
sluzeb. Pii socialnim Setfeni v domacnosti je hodnoceno zvladani 10 Zivotnich potfeb
(mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesnd hygiena,
tyziologické potieby, péce o zdravi, osobni aktivity, péce o domacnost. Zpravu doplni
osetfujici prakticky lékaf. Pfi nesouhlasu s vysi PnP existuje moznost odvolani. Narok je
pozastaven pfi hospitalizaci 1 mésic, kterou je nutné nahlasit do 8 dna.

Tabulka 1: Vyse mési¢niho pfispévku zavisi na pfiznaném stupni zavislosti a véku
(stav ke dni 1. 5. 2022)

Stupen zavislosti Osoby do 18 let véku Osoby starsi 18 let
|. stupei (lehka zévislost) 3 300 K¢ 880 K¢
Il. stupen (stfedné tézka zavislost) 6 600 K¢ 4 400 K¢
Ill. stupen (tézka zavislost) 13 900 K¢ 12 800 K¢
IV. stupen (Uplna zavislost) 19 200 K¢ 19 200 K

Zdroj: MPSV, www.mpsv.cz

Piispévek na mobilitu je pouze pro drzitele prikaza ZTP nebo ZTP/P, jedna se o ptispévek
na dopravu. Vyplacen je zpétné za 1-3 mesice, aktudlné max. ve vysi 550 K¢ mesicné. Narok

je pozastaven pfi hospitalizaci delsi nez 1 mésic — nutno nahlasit UP.
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Déle existuje piispévek na zvlastni pomutcku (vybaveni v zakladnim provedeni)
a bezbariérové upravy domacnosti opecovavané osoby, napft. signalizacni systémy pro osoby

se ztratou sluchu, vodici psi pro nevidomé, pfispévek na motorové vozidlo.

V ptipadé nizkého pijmu je mozné pozadat na UP CR o ptidavky na déti, davky hmotné
nouze: pfispévek na bydleni a na zivobyti, doplatek na bydleni. Mimofadna okamzita pomoc
muze pokryt akutni vydaje, napf. nefunkéni zakladni vybaveni domacnosti, pomuze odvratit

hrozbu ohrozeni na zivoté.

Vybrané pomucky lze ziskat od zdravotni pojist’ovny na lékafsky predpis: zdravotnicky
material, inkontinenéni pomitcky, invalidni vozik. Informace poskytne osetfujici Iékat nebo

jsou k dohledani na webu zdravotni pojistovny.

Pritkaz osoby se zdravotnim postizenim (ZTP, ZTP/P), o ktery se také 7ada na UP v misté
bydlisté, poskytuje rizné vyhody: bezplatnou pfepravu MHD a slevu na vlaky a autobusy,
osvobozeni od dalni¢nich poplatki, danové ulevy, slevy na nékteré kulturni a sportovni akce.
Drzitelim vznika narok na parkovaci prikaz, ktery vydava ufad ORP, a pravo parkovat na
vyhrazenych mistech. Prikaz TP umoznuje jen vyhrazené misto k sezeni a pfednostni

odbaveni na uradech.

Hlavni pecujici osobé nahlasené na UP se péce zapocitava jako nahradni doba socidlnfho
pojisténi. Doba péce se zapocitava do duachodového pojisténi. Pokud pecujici pecoval méné
nez 15 let a soucasné pracoval, muze si vybrat, zda bude zapocitan jeho pifjem, anebo doba
péce. Pokud pecujici pecoval vice nez 15 let a soucasné pracoval, bude jako pfijem zapocitan
1 PnP. Pecujicim, ktefi pfi péci nepracovali, bude doba péce vyloucena. Po ukonceni péce je

mozné pozadat o podporu v nezaméstnanosti na afadu prace. (Stépova, 2022)

Po ukonceni péce o blizkého ¢asto muze vyvstat fada problémau: ,,(...) jedna se o chudobu,
socialn{ izolaci, deprese, podlomené fyzické zdravi ¢i potiZze s nastupem na pracovni trh

v dusledku ztraty ¢i zastarani kvalifikace atd.” (Fry¢, Chmelova, Adamkova, 2021)
1.1.1  Sourozenci déti s postiZenim

Informanty vyzkumného Setfeni této kvalifikacni prace jsou rodice déti a mladych dospélych
s kombinovanym postizenim. Narozeni ditéte s postizenim zasahne fungovani celé rodiny a
méni kazdodenni realitu. Piistup k ditéti ma vliv na soucasnost i budoucnost vsech clena

rodiny. Sourozenci détf s postizenim by méli byt rozhodné tématem socialni prace s rodinou
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a mit také své misto pfi poskytovani rané péce. V rodinach s détmi s postizenim probihaji
razné situace, které mohou mit jak pozitivni, tak rizikové negativni dopady na pozd¢jsi

dospély zivot zdravych sourozencu. Existujf rizika, ktera je dobré znat a pracovat s nimi.

,Parentifikace® — sourozenec s kompetencemi, které nenalezi jeho véku, zvlada plné
zastoupit rodice v péci, nebo pfevezme roli po odchodu jednoho z rodi¢t v rodiné a stava
se rovnocennym partnerem dospélému. ,,Zakazana rivalita® — pfekroceni vyzadované miry
empatie, ktera vede k zranovani integrity ditéte a jeho sebepojeti. ,,Tajna pochvala® — kterou
nikdo neslysi, neni pochvalou. ,,Pfed¢asna konfrontace s tézkymi tématy - od raného véku
jsou sourozenci détf s postizenim vystaveni bolesti, utrpeni, zvysenému zajmu na vefejnosti,
negativnim poznamkam, nékdy i konfrontaci s realitou ohrozeni zivota s moznosti smrti.
Toto vse muze byt piilezitost k osobnimu rustu, ale snadno se muze stat rizikovou zatézi

a pfertst v traumata pro budouci dospély Zivot intaktniho sourozence.

Pro profesionaly pracujici s rodinou plati tato doporuceni: do oteviené komunikace zahrnout
vsechny cleny rodiny, aktivné se doptavat na zdravé sourozence a klast otazky i jim
samotnym, nastudovat si mozna rizika a monitorovat jejich projevy, aktivn¢ nabizet podporu
pfimo sourozencum: sourozenecké skupiny, podptirné pobyty, psychologickou podporu atd.

(Barlovs, 2018)

1.2 Budouci vyvoj neformalni péce

Dle oc¢ekivaného demografického vivoije se v Ceské republice béhem pifstich dvaceti let
pocet seniora ve véku nad 75 let pfinejmensim zdvojnasobi. Dle odhadu bude pfiblizné
¢tvrtina az tfetina z nich vyzadovat néjakou formu dlouhodobé péce z duvodu $patného
zdravotniho stavu. Soubézné muze dojit ke snizeni poc¢tu moznych poskytovatelt neformalni
péce, a to z davodu poklesu podilu poctu lidi v produktivaim véku a prodluzovani véku jejich
odchodu do dichodu. Z hlediska dlouhodobého vivoje poskytovani neformalni péce v CR
lze ocekavat, ze jeji vyznam a podil na celkové péci se bude nadale zvySovat. Bez ohledu na
ptetrvavajici absenci institucionalni podpory ¢i pomoci ze strany statu ¢asto chapou rodinni
pecovatelé svoji roli v péci o své blizké jako praci z lasky nebo povinnosti v ramci

mezigeneracni solidarity. (Revue pro socialni politiku a vyzkum, 2017)

Dosavadni podpora neformalni péce a samotnych pecujicich je formalni povahy

a nedostatecn¢ fesi jejich postaveni a finanéni podporu v systému dlouhodobé péce ¢i po
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jejim ukonceni (navrat na trh prace, cerpani starobniho dichodu). Proto bude nezbytna
revize stavajicich opatfeni a pro systémovou zménu bude nutné legislativné aktualizovat
podminky socidlnfho zabezpeceni pecujicich v oblasti davek a jiné financni podpory,
v oblastech pracovniho prava, vzdélavani a podpuirnych nebo navaznych sluzeb. (Revue pro

socialni politiku a vyzkum, 2017)

Pro realnou zménu bude tfeba vytvofit a do praxe aplikovat nové nastroje, které pomohou
lidem dlouhodobé neformalné pecovat, napt. muze jit o individualni poradenstvi, specifické
vzdélavani, dostupnou asistenci a odlehcovaci sluzby, popf. o ucelenou formu pomoci,
kterou je zavedeni koordinovaného pfistupu v oblasti sdilené péce, jak nastini dalsi kapitoly

této prace.

1.3  Projekty na podporu neformalné pecujicich

Na raznjch mistech CR jiz byly realizoviny projekty s cilem fesit problémy
spojené s neformalni péci, jeji podporou a koordinaci. Projekt pomoci pecujicim s nazvem
,»4P — Pomoc, poradenstvi, provazeni a podpora® od roku 2013 realizoval v Brné spolek

Klara poméha, z.s.'

V regionu ORP Mohelnice a Zabieh realizovala Charita Zabfeh v letech 2017-2020 projekt
podpory pecujicich o své blizké, s nabidkou individualntho poradenstvi pfimo

v domacnostech pe(:ujicl'ch.2

Dlouhodobé se problematice neformalni péce vénuje Diakonie Ceskobratrské cirkve
evangelické. Jeji projekt ,,Pecuj doma s ndmi (2016-2019)” podporoval rodiny pecujicich,
které se staraji o seniory a OZP. Soucasti nabidky byly vzdélavaci seminafe, podpurné
skupiny a zazitkova setkani. Vznikl specializovany internetovy portal ,,Pecuj doma“, kde jsou
k dispozici piirucky a video navody pro pecujici, bezplatna on-line poradna pro pecujici na
rizna témata a nabidka bezplatnych kurza, jak pecovat, které se konaji po celé CR. , Diakonie
CCE je rovnéz zfizovatelem Institutu dastojného starnuti, kde vznikl navrh na tzv. systém
integrovanych a podpurnych sluzeb pro seniory a osoby se ZP (SIPS), jehoz klicovou

soucasti je praveé instituce tzv. koordinatora podpory. Ten by mél pusobit na urovni

! Vice info na: http://klarapomaha.cz/4p-pomoc-poradenstvi-provazeni-a-podpora/
2 Vice info na: http://zabreh.charita.cz/cs/pecujici.php
3 Vice info na: https://www.pecujdoma.cz/
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jednotlivych obci s rozsifenou pusobnosti a povéfenych obci a jejich odbort socialnich véci
a zdravotnictvi (OSVZ), kde by mé¢l fidit pomoc seniorim a dal$im osobam s omezenou
sobéstacnosti véetné neformalné pecujicich (Kalvach, 2014 in Klvacova, 2018). V roce 2017
probihal ve spolupraci s mésty Mélnik, Roudnice nad LLabem a Prachatice pilotni projekt
ovéteni toho, jak muze koordinator podpory v praxi fungovat. Tyto zkusenosti potvrzuji, ze

koordinator podpory muze piinést systémovou zménu v ramci ORP. (Klvacova, 2018)

Od roku 2000 poskytuje registrovany poskytovatel socialnich sluzeb Alfa Human Service,
sidlici v Praze, terapeutickou podporu a akreditované vzdélavani rodinam s détmi
a mladistvymi se ZP a v§em, kteff dlouhodobé¢ pecuji o blizkou osobu (o seniory ¢i chronicky
nemocné). Organizuji psychorehabilitacni pobyty a desatym rokem provozuji informacni

portal Alfabet, ktery je pomocnikem rodin s détmi se zdravotnim postizenim.*

Organizace Dementia, 1.O.V., z.4. *poméha lidem, jejichZ blizci onemocnéli Alzheimerovou
chorobou nebo jinym typem demence. Provozuje 2 podpurna centra pro pecujici s kavarnou,
poradny Vcera, kde realizuje svépomocna setkani pecujicich, a nabizi on-line a chatové
odborné socialni poradenstvi. Usiluje o ,,dementia friendly community” vytvafenim
prostiedi, které je vstficné k lidem s demenci a jejich rodinam a zvySovanim povédomi
o tomto onemocnéni a jeho projevech. Pracovnici organizace v praxi zavadéji dotaznik, ktery
vyplni pecujici o ¢lovéka s demenci pfed jeho piipadnou hospitalizaci ve zdravotnickém
zafizeni; tyto informace usnadni piistup a zlepsi péci. Odborna i laicka vefejnost muze diky
zazitkové hie Demetrix (v Hofovicich) zazit situace ze Zivota s Alzheimerovou nemoci

a zkusit ,,uniknout. (Kol. CPKP, 2022)

Na uvedenych piikladech je patrné, Ze si téma neformalni péce v poslednich letech postupné
ziskava vétsi pozornost odborné vefejnosti. Rozsifuje se diky tomu povédomi o raznych

moznostech péce a formach pomoci pecujicim véetné koordinovaného pfistupu pomoci NP.

4 Vice info na: https://alfahs.cz/ nebo http://www.alfabet.cz
5 Vice info na: https://dementia.cz/
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2 Koordinovany pfistup pomoci pec€ujicim

2.1  Projekty Centra pro komunitni praci na podporu pecujicich

Centrum pro komunitni praci stiedni Cechy (dile CPKP) je neziskova organizace, ktera se
od roku 1996 v razné formé vénuje rozvoji komunit, participaci, vzdélavani a poradenstvi.
Jejim poslanim je pfinaset inovativni pifstupy, hledat a ozivovat zdroje v mistnich
komunitach. Lidé z CPKP prosazuji pfistupy zalozené na zapojovani vefejnosti do
rozhodovani a principy partnerstvi pfi hledani lokalnich feseni ¢i systémovych zmén na
raznych drovnich. Pobocka stiedni Cechy se zaméfuje na podporu rizné znevyhodnénych
skupin lidf a jejich zapojeni do déni v komunité. Klicovou roli vidi v mistni komunité, ale
1 na drovni vedeni obce - samospravy ¢i pfenesené pusobnosti. Jejich tématy jsou: ,,podpora
neformalnich pecujicich a jejich rodin, rozvoj a zkvalitnovani socialni prace na obcich a
v socialnich sluzbach, zavadéni inovativnich nastroju pfi praci s klientem pfi realizaci
pomoci, zohlednéni riznych komunikaénich specifik pfi realizaci aktivit, (tzn. napf. 1 osob
uzivajicich cesky znakovy jazyk,) tvorba strategii, analyticka cinnost, vzdélavani a podpora

komunikace.” (CPKP, 2020)

. s

Od roku 2015 se zamétuji na neformalné pecujici ve Stfedoceském kraji, kterym poskytuji
poradenstvi, realizuji pro né¢ razné vzdélavaci aktivity, podporuji vznik a setkavani
svépomocnych skupin a individualni podporu vychazejici z jejich aktualni situace. CPKP je
organizace, kterd v systémech socialni ochrany z hlediska fizen{ a financovani nespada do
zadného z uvedenych systému. Organizaci realizované projekty na podporu neformalné
pecujicich  jsou financovany z Evropského strukturdlntho fondu prostfednictvim
Operac¢niho programu Zaméstnanost. Pecujici rodiny se na vyuzivanych aktivitich financéné
podilejf jen v pfipadé ucasti na psychorehabilitacnich pobytech, kdy si zajist'uji a hradi
dopravu, pfispivaji na stravu a pitny rezim. Cilovou skupinou jsou tedy pecujici o zavislé
blizké osoby na tzemich spravnich obvodd ORP Beroun, Dobii§ a Hofovice, ktefi
nevyuzivaji institucionalni péci. Podpora v ramci koordinovaného pfistupu NP je cilena jak
na "hlavni pecovatele" zajist’ujici kontinualni péci vlastnimi silami ¢i v kombinaci s terénnimi,

ptipadné ambulantnimi sluzbami, tak na dalsi rodinné piislusniky.

Ve Stfedoceském kraji, ktery je svoji rozlohou nejvétsim krajem (10 928,5 km?2), zabira téméf

14 % tzemi CR a zahrnuje 26 ORP, zilo k 1. 1. 2021 celkem 1 397 997 obyvatel. Na tzemi
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pusobnosti poraden CPKP pro pecujici zilo 119 666 obyvatel a 3 580 pifjemci PnP,
konkrétné v ORP Hofovice 1 150 pifjemcu, v ORP Beroun 1 909 piijemcti a v ORP Dobiis
521 pifjemct piispévku na péci.

wrw

Tabulka 2: Pocty obyvatel ORP Dobfis§, Hofovice a Beroun a pocty pfijemct PnP

ORP Dobfis ORP Horovice ORP Beroun
Pocet obyvatel k 1. 1. 2021 * 23263 30316 66 087
Pocet prijemcl PnP k 30. 12. 2020 ** 521 1150 1909

*) Zdroj: CSU — www.czso.cz. **) Zdroj: MPSV — www.mpsv.cz

Uspéchy organizace CPKP ve vazbé k zaméfeni projektu na podporu neformalné pecujicich:

e v letech 2020 az 2022 bylo provazeno a podpofeno 532 NP v 5 ORP,

e cca 20 zpracovanych strategii pro rizné tzemni celky a analyzy zaméfené na cilové
skupiny seniofi, déti a mladez, a lid{ ohrozenych soc. vyloucenim, analyzy potieb
neformalné pecujicich, °

e zavedeni metodiky ,,Popis postupu, ¢innosti a doporuceni pfi zavedeni pozice
koordinatora pomoci v uzemi® 3 ORP (projekt 2016 - 2018) a rozsiteni do dalsich
3 ORP (2 projekty 2020 — 2022),’

e vytvofené a siroké vefejnosti volné dostupné videonavody, publikace a informacni
materialy pro NP - rady pro zvladnuti péce, které zohlednuji rizna komunikacni

specifika, viz pifloha ¢. 2.

¢ Analjzy potieb jsou dostupné zde: https://www.cpkp.cz/index.php/publikace
7 Metodika je dostupna zde: https://www.cpkp.cz/index.php/publikace/cpkp-metodika-pecujici-2018-
pdf/detail
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Obrazek 2: Praktické rady pro zvladnuti péce, zadni strana

Zdroj: Archiv CPKP

Realizace projekti na podporu neformalné pecujicich je v pojeti CPKP stfedni Cechy
zavadénim koordinovaného pfistupu pomoci pecujicim v praxi, jak je podrobnéji popsano

v nasledujici podkapitole.

2.2 Zavedeni pozice koordinatora pomoci peCujicim

Tento struc¢ny popis muze byt inspiraci nebo navodem pro zajemce z fad obci a neziskovych
organizaci pfi podpofe NP pii zvladani péce o jejich blizké. NP je ¢lovék pecujici v domacim
prostredi o dité nebo dospélého se zdravotnim postizenim, o starnouctho nebo dlouhodobé
nemocného c¢lena rodiny. Pfi zavadéni koordinovaného pifstupu pomoci pecujicim
v daném uzemi je dulezity vybér vhodného clovéka pro obsazeni pozice koordinatora
pomoci — klicova je znalost mistniho prostfedi, duvéra a respekt v mistni komunité, aktivni

a komunikativni pfistup, zakladni orientace v systému socilnich sluzeb a neformalni péce.
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Jeho odbornosti a vyhodou je zkusenost v roli pecujiciho. Pozice koordinatora muze byt

v tymu sdilena, rozdélena dle odbornych znalosti a zkusenosti s péci o déti nebo seniory.

Pro lepsi dostupnost podpory NP a pro osobni setkavani je vhodné ve spadovém mésté ORP
vytvofit poradenské kontaktni misto vybavené knihovnickou s informacnimi materialy
a odbornou literaturou k tématu péce (idealné sdileny pronajem s jinou NNO, bezbariérové
misto, dostupné i dopravné. Nutné je minimalni vybaveni pro individualni i skupinovou

praci, technické zazemfi pfipojeni na Wi-Fi a multifunkéni zafizeni).

Koordinator poskytuje jednotlivetim i celym rodinam individualni pomoc formou konzultaci
(osobni, telefonické, e-mailové). V pfipadé potfeby navstévuje pecujici v terénu u nich doma.
Dulezitou roli koordinatora pomoci je, Ze aktivné vyhledava pecujici, poskytuje jim podporu
a dlouhodobé provazeni, zprostiedkovava odborné konzultace, propojuje s dostupnymi
sluzbami. Na lokaln{ urovni v ramci svych moznosti pomaha pfi prosazovani jejich zajmu a

potfeb.

Koordinatofi pomoci se svymi klienty navazuji dlouhodobéjsi vztahy, pracuji v intimni zéné,
v domacnosti klient. Provazen{ pecujicich konéi ¢asto umrtim jejich blizkého, proto je tieba
pracovat s emocemi, které v dusledku odchodu klientd koordinatorky pomoci pecujicim
prozivaji, aby nedoslo k vyhofen{ a ztrat¢ motivace. Koordinator ma moznost prabézné
sebereflexe v ramci individualn{ nebo skupinové supervize nebo pfi intervizi na pravidelnych

poradach odborného tymu.

V prabehu individualniho setkani koordinator mapuje potfeby NP. Struéné predstavi svoje
moznosti pomoci a nabidky aktivit. Vyslechne klienta a dopta se na podrobnosti. Reaguje na
jeho potteby, nabidne postup, kontakty na vhodné sluzby pro feseni konkrétni situace. Dojde
k pfedani letdki a brozur sinformacemi a praktickymi radami zaméfenymi na feSenou
problematiku, katalogu poskytovatelt socialnich, zdravotnich a navaznych sluzeb v Gzemi,
kde NP Zije a pecuje. Koordinator nabizi zprostfedkovani odborného poradenstvi (v akutni
fazi krizova intervence, psychoterapie, fyzioterapie, pravni poradenstvi) a pozve NP
a nabidne moznost ucasti na nejbliz§im setkani svépomocné skupiny, vzdélavani, atp. Po
vymeéne kontaktt dojde k domluve dalsiho postupu, shrnuti na ¢em jsme se spolecné dohodli

a stanoveni terminu pfisttho setkani v ramci dlouhodobého provazeni a podpory.

Koordinator muze pfispét ke vzniku a setkavani svépomocnych skupin pecujicich, pomaha

pfi jejich organizaci a publicité, zajistuje odborné zazemi, prostor, pomiicky a obcerstveni.

25



V oblasti vzdélavacich aktivit reaguje na poptavana témata oslovenim odpovidajicich lektort
a poradanim odbornych pfednasek a seminafu. Dle situace a platnych omezeni v dusledku
Covid-19 se osvédcila moznost ucasti on-line a dostupnost a ucast na vzdélavani se zvysila

diky hybridnimu pojeti organizace tj. prezencné i on-line soubézné.

Naplni prace koordinatora pomoci muze také byt organizace psychorehabilitacnich pobyti
pro pecujici rodiny sdétmi véetné zdravych sourozencu. Diky nabidce skupinového
1 individualniho programu (psychoterapeut, fyzioterapeut, arteterapeut) a zajisténi programu
a osobni asistence pro déti s kombinovanym postizenim si rodice mohou odpocinout
a nabrat potfebnych sil. Pro mnohé rodiny je to jedina moznost dovolené, kterou za posledni
roky zazily. ,,Doplnkovou aktivitou prace koordinatora muze byt vytvareni a organizace sité
asistentt nebo dobrovolnikt, kteff se o déti pfi takovych piilezitostech postaraji.” (Kol

CPKP, 2022)

Vyhodou zavedeni koordinovaného piistupu pomoci NP je koordinace dostupné pomoci
neformalnim pecovatelim v daném tuzemi. Veskera pomoc NP dostupna snadno
a srozumitelné na jednom misté. Poskytovani informaci, zprostfedkovani konzultaci
a vzdélavani, realizace svépomocnych, odbornych a mezioborovych setkani. Zajisténi

publicity problematiky pecujicich a zastupovani a hajen{ zajmua NP na vefejnosti.

Praktické zkuSenosti v ramci projektu ukazuji, Ze pro pecujici je klicové byt v kontaktu
s n¢kym, kdo je vyslechne, povzbudi, s odstupem nahlédne jeho ,nefesitelnou’ situaci
a poradi, jak péci organizovat a prakticky se o ni podélit. ,,Muze to byt socialni pracovnik
v nemocnici, socialni pracovnik na odboru socidlnich véci a zdravotnictvi nebo prave

koordinator neformalni péce. (Kol. CPKP, 2022)

,Dilezité samozfejmé je, aby se o takovém c¢lovéku pecujici véas dozvédél a mél moznost se
na néj obratit. Praktické zkusenosti z projektu Pecujici 2 dokladaji, Ze pecujici o seniory se
Castéji obraceji na koordinatora neformalni péce, ktery pusobi pod neziskovou organizaci,
nez na socialnfho pracovnika OSVZ. Dtvodu je vice. Jednim z nich muze byt dlouhodobé
vinimani socialnfho odboru a socialnich pracovnika jako ,socialky®, tedy instituce, ktera
vstupuje do zivota tém, kdo se o sebe neumi postarat sami. Lis{ se to také v jednotlivych

uzemich.” (Kol. CPKP, 2022:39)

Rozdil v pojeti koordinovaného piistupu pomoci NP zavadénym do praxe organizaci CPKP

oproti registrované SSL poskytujici odborné socialni poradenstvi klientim v nepfiznivé soc.
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situaci nebo case managementu lze specifikovat tim, ze NP nejsou CS zadné z registrovanych
sluzeb dle ,,zakona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbich® a CPKP neposkytuje pouze
poradenstvi, ale mnoho doprovodnych aktivit a programu, které nabizi s dirazem na
sebepéci a prevenci syndromu vyhofeni pecujicich. Nedilnou nabidkou je propojovani aktérti

sdilené péce v mistni komunité, jejiz popis nasleduje v dalsi podkapitole.

2.3  Systémové a advokacni aktivity na podporu neformalni péce

V pojeti CPKP jsou nezbytné podpurné cinnosti v ramci zavadéni koordinované pomoci.
Konkrétné se jedna o rozvoj mezioborové spoluprace v tzemich (multioborovy tym),
analytické ¢innosti k mapovani dostupnosti a kapacit sluzeb v tzemi, které legitimizuji
potfeby CS v uzemich, advoka¢ni cinnost ve vztahu k pecujicim, publicita tématu
a informacni aktivity. V ramci projektu CPKP se jedna o snahu aktivné pfispivat
k otevienéjsimu pifistupu k tématu pecujicich v mistnich komunitach — psanim clankd do
lokalnich médii, organizaci vzdélavacich i relaxacnich aktivit, organizaci mezioborovych

setkani. CPKP nenf samozfejme jedinym takovym subjektem, ktery usiluje na lokalni urovni

0 ,,osveétu“ v tématu neformalni péce. (Kol. CPKP, 2022)

Pro uceleny systém podpory je dulezité v samém zacatku navazani a spoluprace tymu
expertt, ktef{ budou poskytovat NP odborné individualni poradenstvi a terapie v zavislosti
na tom, jaké situace pecujici pravé fesi (socialni pracovnik, psycholog ¢i psychoterapeut,
psychiatr, prakticky lékaf, specidlni pedagog, pravnik, fyzioterapeut, ergoterapeut apod).
Vytvati se tak bezpecné prostfedi, kdy samotny koordinator i spolupracujici odbornici

piistupuji k pecujicim a jejich blizkym individualné a s respektem.

2.4  Vliv covidovych okolnosti

Kootdinatory byl zaznamenan narust slozit¢jsi socialni problematiky, omezené moznosti
péce ze strany rodinnych piislusnika v dobé covidovych omezeni, absence rodinnych vazeb,
nedostatek financi ¢i dokonce zadluzenost, vycerpani dlouhodobé pecujicich, to vse
vyvolavalo bezmoc z ¢asto nefesitelnych situaci. ,,Situace kolem nakazy covid-19
a hygienicka opatfeni, ktera platila ve zdravotnickych zafizenich i socialnich sluzbach,
doléhala na vsechny pecujici. V pfipadé pecujicich o seniory fesili v té souvislosti dalsi

praktické problémy, napiiklad jak zajistit péci terénnich socialnich sluzeb v dobé, kdy byl
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pecujici sam nemocny nebo v karanténé. Zaznamy koordinatorek neformalni péce popisuji
smutné a vypjaté situace, do kterych se dostavaly pecujici rodiny ve chvili, kdy se zdravotni
stav jejich blizkého béhem hospitalizace rychle zhorsil a nebylo mozné ho pravidelné

navstévovat nebo se s nim dokonce rozloucit.* (Kol. CPKP, 2022)

2.5 MozZnosti finan¢niho zajisténi koordinovaného pfistupu

Nasleduje vycet polozek, které je nutné financovat pii realizaci a zavadéni koordinovaného
pfistupu. Celkovy rozpocet a vyse jednotlivych nakladi se budou lisit dle obvyklych cen

v uzemi, bude dan individualnimi moznostmi a vychozimi podminkami realizator apod.
Vycet nutnych finan¢nich naklada v oblastech:

Mzdové naklady na odborny tym, min. 1 cely uvazek koordinatora pomoci, ktery je vyhodné
pojmout jako sdileny dvéma pracovniky, pfitomnost odborného garanta a metodika projektu
cca 0,25 uvazku, zpracovatele kvalitativniho vyzkumu a analyz na 0,3 uvazku, mzda
projektového a finan¢niho manazera na 0,5 dvazku. Formou dohody o provedeni prace (dale
DPP) zapojeni odborniki a expertd pro individualni odborné konzultace pecujicim, ¢lena
odborného a mezioborového tymu, prace asistentt hlidani pro déti a mladé dospé¢lé se
znevyhodnénim tam, kde neni dostupna respitni a odlehcovaci péce, aby se NP mohli
zucastnit nabizenych aktivit. Doporucené tvazky se vztahuji na uzemi obce s rozsifenou
pusobnosti (dale ORP). Naklady formou nakupu sluzeb: lektofi vzdélavani, zazitkovych
workshopt a seminaft, odborni poradci pro individualni konzultace pro pecujici, lektofi

setkani svépomocnych skupin s programem a supervizor odborného tymu.

Naklady za pronijem, rezijni ndklady a nutné vybaveni (stal a zidle, sedaci souprava,
multifunkéni zafizeni, knihovna, Wi-Fi) véetné oznaceni kontaktni mistnosti pro pecujici.
Uhrada pronajmia dalsich vhodnjch prostor pii realizaci aktivit vzdélavani a setkani
svépomocnych skupin véetné naklada na pomucky a material. Déle je tfeba uhradit rezijni
vydaje za pronijem a energie kancelafe realizatora, telefony, internet, sluzby mzdové
a personalni ucetni, skoleni BOZP, nabor a pfipravu asistentt hlidani, cestovné ¢lend tymu

atd.

Pii realizaci vzdélavacich pobyta pro pecujici rodiny s détmi se ZP je nutné zahrnout tyto

polozky: koordinace a organizace pobytu, odborné vedeni tymu asistentd a programu pro
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pecujici, spotfebovany material v ramci programu pro NP a déti, doprava, ubytovani, strava
a odmeéna lektord a asistentd hlidini, pronajem a rezie vhodného bezbariérového

ubytovaciho objektu.

Nezbytné jsou rovnéz naklady na publicitu a propagaci, konkrétné grafické zpracovani

a plnobarevny tisk letdku, plakatt a publikaci pro pecujici. (Kol. CPKP, 2022)
Mozné zdroje financniho zabezpeceni

Z vyjmenovanych polozek je patrné, ze zavadéni koordinovaného pfistupu je velmi
nakladné, jedna se o stovky tisic az miliony K¢ v zavislosti na situaci a vstupnich podminkach
subjektu, ktery se stane realizatorem. Proto se nabizi zasadni otazka, jak koordinovany
piistup systémove zafinancovat bez zdroju Evropského socialntho fondu. Jedna se
o podporu, ktera by méla byt financovana predevsim z vladniho rozpoctu prostrednictvim
krajt, spolufinancovana z rozpoctt obci nebo svazkt obci ¢i mikroregiont, pfipadné dalsich
zdroji nadaci a nada¢nich fondu. Pro ukotveni moznosti financovani z téchto zdroju je vsak
nutna systémova zména a ukotveni neformalné pecujicich v zikoné ¢. 108/2006 Sb.
o socialnich sluzbach. Neformalni péce v domacim prostredi je v posledni dob¢ i vzhledem
ke starnuti populace a nedostatecné kapacit¢ pobytovych socidlnich sluzeb velmi
diskutovanym tématem. Tato problematika si zaslouzi vétsi pozornost a podporu ze strany

vefejnosti i politika. (Kol. CPKP, 2022)
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3 Moznosti vyuziti pomoci socialnich sluzeb dle zakona
¢. 108/2006 Sb.

V nasledujicim popisu jsou zahrnuty jen ty druhy terénnich, ambulantnich i pobytovych SSL,
které jsou odpovidajici z hlediska potfeb neformalni péce a které jsou jejimi aktéry aktivné
vyuzivany nebo poptavany a mohou NP ulehéit jejich naroénou roli. Clenén vychézi z déleni
a popisu socialnich sluzeb dle ,,zikona ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbich® na sluzby
socialnfho poradenstvi, sluzby socidlni péce a sluzby socialni prevence. (MPSV, 2020)
Propojen{ neformaln{ a formalni péce umozni i opecovavanému s vysokou mirou zavislosti
na pomoci druhych setrvat v domacim prostredi. Tuto podporu muzeme oznacit za tzv.
sdilenou péci, na které se podileji razni aktéfi formalni péce véetné neformalné pecujicich.
Jedna se o stfidani v péci na rizné dlouhé ¢asové tseky nebo jen o pomoc s kazdodennimi
nezdravotnickymi tkony jako je pomoc s hygienou, jidlem nebo sebeobsluhou nemocného.

(Kol. Cesty domu, 2021)

»S vyuzitim néjaké socialni sluzby ¢i domaci zdravotni péce ma zkusenost 62 % pecujicich.
Nejcastéji je vyuzivana domaci zdravotni péci (48 %), socialni poradenstvi poskytovatele
socialni sluzby (19 %) a pecovatelska sluzba (16 %). Naopak s vyuzitim odlehcovaci sluzby
ma zkuSenost pouze 7 % pecujicich. Ttetina pecujicich (34 %) konzultovala poskytovani
domaci péce s lékafem nebo zdravotnickym pracovnikem a pétina (20 %) pak se socidlnim

pracovnikem obce ¢i ufadu prace.” (Geissler, 2019 in Fry¢, Chmelova, Adamkova, 2021).

3.1 Sluzby socialniho poradenstvi

Pecujici muze pifi feSeni svoji nepfiznivé socialni situace vyuzit zakladni socialni
poradenstvi, které je poskytovano vétsinou socialnich sluzeb. V ramci ob¢anskych a socialné
pravnich poraden pro osoby se zdravotnim postizenim a seniory muze pecujici diky
bezplatnému odbornému socialnimu poradenstvi ziskat potfebné informace o socialnich
sluzbach, o pravech svych i opecovavaného, o vzdélavani, pracovnim uplatnéni atd. (MPSV,

2020)

e DPoradenstvi poskytované v ramci pujéoven kompenzacnich, rehabilitacnich

a didaktickych pomucek patii dle Zakona o socialnich sluzbach k odbornému
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3.2

socialnimu poradenstvi. Tyto pomucky mohou péci vyznamné ulehdéit a zlepsuji
podminky rekonvalescence ¢i domaci 1écby. Cilem je podpofit samostatnost a kvalitu
zivota lidi se ZP nebo chronickym onemocnénim. Paj¢ovny nabizeji pomucku na
vyzkousen{ a fes$i okamzitou potfebu zaptjceni za poplatek. Pokud bude pomiicka
potteba dlouhodobé, je mozné nékteré mensi pomucky nechat pfedepsat osetfujicim
lékafem na pojist'ovnu nebo zvazit jejich zakoupeni. S vybérem a proskolenim, jak
pomiicku spravné pouzivat, pomohou zkusen{ socialni pracovnici. Pfi zhor$eni
pohyblivosti to mohou byt napt. hole, berle, choditko, toaletni zidle, nastavec na WC,
sedatko do vany ¢i sprchy. Pro lezici klienty polohovaci pomicky a el. postele ¢i

matrace.

SluZby socialni péce

Sluzby socialni péce se snazi podporovat setrvani a zivot lidi v pfirozeném prostredi a jejich

zapojeni se do bézného Zivota, napomahaji zajistit fyzickou a psychickou sobéstacnost

a v pfipadech, kdy to jiz vylucuje jejich zdravotni stav, jim zajist'uji dustojné prostiedi

a zachazeni. Sluzby socialni péce jsou nasledujici:

Osobni asistence pomaha seniorim a lidem se ZP v oblasti osobni péce, pfi vedeni
domacnosti a s doprovody. Je poskytovana za thradu, v domacnosti a v prostfedi,
kde lidé ziji, pohybuyji se, pracuji, vzdélavaji se atd. Cilem je asistovat lidem v tom, co
jiz s ohledem na jejich veék nebo zdravi sami nezvladnou, a umoznit jim co nejdéle
samostatny zivot, na ktery jsou zvykli. (Pardubicky kraj, 2020)

Pecovatelska sluzba (PS) je ambulantné¢ (v zafizeni socialnich sluzeb) nebo
v terénu (v domacnostech) poskytovana lidem se snizenou sobésta¢nosti z davodu
véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, a pokud situace rodin s
détmi vyzaduje pomoc. Jedna se o pomoc s béznymi tkony jako je sebepéce, osobni
hygiena, zajisténi a poskytnuti jidla, nakupy a zajisténi chodu domacnosti. Cilem je
uleh¢it lidem to, co jiz sami nezvladnou, aby mohli zuistat co nejdéle v domacim
prostfedi. Tyto sluzby se od sebe lisi provozni dobou a veékem klientt, kterym své
sluzby poskytuji, ne kazda tedy zajisti péci détem a mladym dospélym se zdravotnim
postizenim. ,,Pfipadna nedostupnost sluzby v nékterych obcich je zplsobena

neochotou vedeni obce podilet se na financovani této socialni sluzby.* (CPKP, 2021)
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V ramci pecovatelskych sluzeb maji rodiny moznost zapujceni kompenzacnich
pomucek, které jim ulehci péci o jejich blizkého v domacim prostfedi. Sluzba se
poskytuje za thradu nebo bezplatné rodinam, kde se narodily soucasné tfi nebo vice
déti, ucastnikim odboje a jejich pozistalym manzelim star§im 70 let.

Tisfiova péce zajisti lidem se snizenou sobéstac¢nosti pocit bezpeci, aby se v piipade
potfeby hned dovolali z domova uc¢inné pomoci. Jde o telefonickou pomoc
v krizovych situacich, jako je pad nebo nahlé zhorseni zdravotniho stavu. Tlaéitko
nebo senzor je trvale napojen na dispecink, kde odbornici reaguji na aktualni potteby
klient a vzniklé situace fesi pfivolanim pomoci dle individualniho planu. Sluzba je
poskytovana za thradu a je dostupna téméf v celé CR.

Pravodcovské a pfedcitatelské sluzby jsou terénni nebo ambulantni sluzby, které
pomahaji lidem se snizenou schopnosti orientace a komunikace (z davodu vécku,
zdravotniho nebo zrakového postizeni), vyfidit si potfebné osobni zalezitosti. Tyto
sluzby jsou poskytovany za uhradu.

Podpora samostatného bydleni je pomoc s kazdodennimi ¢innostmi, poskytovana
terénni formou lidem se zdravotnim nebo chronickym postizenim, véetné dusevniho
onemocnéni, v jejich domacnosti. Sluzba se poskytuje za uhradu dle skute¢ného
rozsahu pomoci.

Odlehcovaci sluZby se ambulantni i terénni formou postaraji o blizkého v domacim
prostfedi. Pobytovou odlehcovaci sluzbu Ize vyuzit pro opecovavaného
k pfechodnému pobytu pro dlevu pecujictho, a to opakované, béhem celého roku,
sluzba je nabizena za uhradu. Problematicka je jeji nizka dostupnost.

Centra dennich sluZeb a denni stacionafe jsou ambulantni zafizeni, ktera prebiraji
pfes den péci o lidi se snizenou sobéstacnosti z duvodu veku, chronického
onemocnéni nebo zdravotntho postizeni, pomahaji s hygienou, zajist'uji stravu,
vzdélavani, program a rizné terapie, pfipadné nabizeji dopravu, vie za uhradu.
Tydenni stacionafe poskytuji lidem se snizenou sobéstacnosti z divodu véku,
chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni ubytovani, stravu, vzdélavani,
terapeutické ¢innosti a péci, to vse za thradu. Na vikend se z pobytové sluzby vraceji
do domaciho prostiedi.

Domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim jsou dlouhodoba pobytova

zafizeni pro lidi se snizenou sobéstacnosti z divodu zdravotniho postizeni (mentalni,



3.3

telesné, smyslové nebo kombinované), poskytuji 24 hodinovou péci a pomoc. Sluzba
je za uhradu a zajist'uje kromé ubytovani i stravu, osobni hygienu, vzdélavani,
aktivizaci, terapeutické cinnosti.

Domovy pro seniory (DS) jsou dlouhodoba pobytova zafizeni pro lidi, jejichz
sobéstacnost je snizena predevs§im z davodu véku. Poskytuji 24 hodinovou péci
a pomoc. Sluzba je za thradu a zajist'uje kromé ubytovani a stravy i osobni hygienu,
vzdélavani, aktivizaci, terapeutické ¢innosti.

Domovy se zvlas§tnim reZimem (DZR) jsou dlouhodoba pobytova zafizeni pro
lidi se specifickymi potfebami, jejichz sobéstacnost je snizena pfedevsim z davodu
chronického dusevniho onemocnéni, zavislosti na navykovych latkach, osobam se
stafeckou, Alzheimerovou demenci a dalsimi typy demenci. Poskytuji 24 hodinovou
péci a pomoc. Sluzba je za dhradu a zajist'uje kromé ubytovani a stravy i osobni
hygienu, vzdélavani, aktivizaci, terapeutické ¢innosti.

Chranéné bydleni je pobytova sluzba. Jedna se o individualni nebo skupinové
bydleni pro lidi se zdravotnim nebo chronickym postizenim, véetné dusevniho
onemocnéni, s podporou zvladnuti bézného zivota od asistenta sluzby. Sluzba se
poskytuje za dhradu.

Socialni sluZby poskytované ve zdravotnickych zafizenich liZkové péce jsou
hrazenou pobytovou socialni sluzbou, ktera je nabizena v n¢kterych zdravotnickych
zatizenich na nezbytné nutnou dobu pro ty, ktefi jiz nevyzaduji hospitalizaci, ale
vzhledem ke svému zdravotnimu stavu potfebuji nadale péci druhé osoby a nemohou

se vratit domu nebo cekaji na pfijeti do jiné pobytové sluzby.

SluZby socialni prevence

Cilem sluzeb socialni prevence je pomahat lidem pfekonat jejich nepiiznivé socialn{ situace

a predchazet tak vzniku a sifeni nezadoucich spolecenskych jevi. V kontextu neformalni

péce je timto jevem socialni vylouceni. Do této kategorie spada mnoho sluzeb, ale do mé

prace jsou zahrnuty pouze ty, které mohou napomahat neformalné pecujicim.

e Rana péce je terénni nebo ambulantni socidlni sluzba poskytovana bezplatné
rodicim ditéte do 7 let véku se zdravotnim postizenim nebo pfi ohroZeni jeho

vyvoje pro nepfiznivy zdravotni stav. Na podporu pecujici rodiny a vyvoje ditéte a
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jeho specifickych potfeb zahrnuje vychovné, vzdélavaci a aktivizacni cinnosti,
terapie, atd.

Telefonicka krizova pomoc je okamzitou pomoci lidem v naro¢né zivotn{ situaci,
pfi ohrozeni zdravi nebo zivota. Sluzba je poskytovana bezplatné nejcastéji

prostrednictvim telefonniho hovoru s krizovym interventem, ale také pisemné pfes

Skype, Chat nebo SMS.

Tlumocnické sluzby jsou terénni, popfipadé ambulantni sluzby poskytované bez
uhrady lidem, ktefi maji potize pfi komunikaci z davodu smyslového postizeni.
SluZby nasledné péce jsou ambulantni nebo pobytové sluzby poskytované
kromé dalsich CS i lidem s chronickym dusevnim onemocnénim po absolvovani
lé¢ebného pobytu ¢i ambulantni 1é¢by a pomahaji jejich zaclenéni do bézného
zivota. Sluzby se poskytuji bez dhrady.

Socialné aktiviza¢ni sluZby pro rodiny s détmi jsou ambulantni ¢i terénni
sluzby poskytované rodinam s détmi, jejichz vyvoj je ohrozen dlouhodobou
krizovou socialni situact, kterou rodi¢e nedokazi sami bez pomoci pfekonat. Sluzba
zahrnuje vychovné, vzdélavaci, aktivizacni a terapeutické cinnosti, podporu ve
spole¢nosti, pomoc pii uplatiovani prav a opravnénych zajmua. Sluzbu muze
zprostiedkovat socialni pracovnik OSPOD a je poskytovana bez dhrady.
Socialné aktiviza¢ni sluZby pro seniory a osoby se zdravotnim postiZenim
jsou ambulantni ¢i terénni sluzby poskytované lidem ohrozenym socialnim
vyloucenim nebo izolaci z davodu svého nebo zdravotniho postizeni. Jedna se
o terapeutické ¢innosti a podporu pfi navazovani novych kontaktt ve spolecnosti.
Sluzby se poskytuji bez thrady.

Socialné terapeutické dilny jsou hrazené ambulantni sluzby pro lidi se snizenou
sobéstacnosti z duvodu zdravotniho postizeni, ktefi se nemohou uplatnit na
chranéném ani otevieném trhu prace. Prostfednictvim pravidelné pracovni terapie
si zdokonaluji pracovni navyky a dovednosti a tim zvysuji sviyj pracovni potencial.
Socialni rehabilitace je terénni, ambulantni a pobytova sluzba poskytovana za
uhradu, podporujici razné CS k dosazeni veétsi miry samostatnosti, nezavislosti
a sobéstacnosti v bézném zivoté. V piipadé NP muze pomoci jejich blizkym se
zdravotnim nebo dusevnim onemocnénim s nacviky béznych ¢innosti, posilit jejich

pozitivni navyky, rozvijet schopnosti a dovednosti.



4 Moznosti vyuziti pomoci v ramci zdravotnich a

navaznych sluzeb

4.1 Domaci zdravotni péce

V pfipadé potieby muze pecujici vyuzit 1 domaci zdravotni péci, kterou pfedepisuje
prakticky, osetfujici nebo propoustéjici 1ékaf a je hrazena v ramci zdravotniho pojisténi. Bez
pfedpisu je hrazena =z vlastnich finan¢nich prostfedkt. Zdravotni sestry poskytuji
profesionalni domaci zdravotni péci, tzv. home care. Nejcastéji se jednd o pfevazy ran,
aplikace injekci, osetfeni prolezenin, odbéry krve, kontroly tlaku, glykémif a dalsich Zivotnich

funkci, péée o vjvody stfev nebo mocovodu.®

4.2 Hospicova péce

Jedna se o kombinace zdravotni a oSetfovatelské péce v péci o umirajiciho, ktera se lisi
v postupech 1 podavani 1ékt a je doplnéna o psychologickou, duchovni a socialni podporu
a pomoc doprovazejici rodiné. Specializovanou oblasti zdravotni péce je paliativni péce
o tézce nemocné, poskytujici tlevu od bolesti a dusevniho stradani. Zachovava distojnost
pacienta a poskytuje vhodnou pomoc a podporu pii péci o blizkého v zavérecné fazi zivota.
Domici, tj. terénni hospicova péce, kdy Iékati, sestry a v ptipadé potieby socialni pracovnice,
psychoterapeuti, duchovni, odborni Iékafi a dobrovolnici, navstévuji pacienta doma a pecuje
rodina. Pobytové sluzby v lazkovych hospicich poskytuji nepfetrzitou paliativni péci
pacientim ve stadiu nevylécitelné nemoci. Nékteré nemocnice nebo LDN provozujf
paliativn{ lazka ¢i oddéleni a umoznuji pfibuznym a pratelam doprovazet pacienta ve dne
v noci. V CR za¢ina byt dostupna také détska paliativni péce. Hospicova péée je hrazena
z vefejného zdravotniho pojisténi, které ji ale nepokryva a je tfeba na ni doplatit. Informace
a kontakty o poskytovatelich zdravotnich sluzeb lze cerpat z Narodniho registru

poskytovatelt zdravotnich sluzeb.’

8 Vyhledavani dostupné na: https://ntpzs.uzis.cz/index.phprpg=vyhledavani-poskytovatele--pro-vetejnost
? Vyhledavani dostupné na: https://nrpzs.uzis.cz/index.phprpg=vyhledavani-poskytovatele--pro-vetrejnost
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4.3 Vzdélavaci a navazné sluzby

Pro pecujici rodiny o dité s postizenim jsou dostupna ruzna vzdélavaci a poradenska zafizeni.

Pedagogicko-psychologicka poradna (PPP), ktera zajist’uje diagnostiku a vySetfeni ditéte
a ve spolupraci se Skolou navrhne specificky pfistup a podpurna opatfeni ve vzdélavani
ditéte, tzv. individualni vzdélavaci plan. Doporucuje také asistenta ditéte ve skole jako

podporu ke studiu.

Specialné pedagogické centrum (SPC), které zajist’uje diagnostiku ditéte s postizenim
a poskytuje poradenstvi v rodiné¢ a ve $kole. Asistent pedagoga pro déti, zaky a studenty se
ZP, kterého doporucuje PPP nebo SPC a zada o n¢j rodi¢. Pomaha Zakam pfi vyuce,

sebeobsluze a komunikaci.

Stfedisko vychovné péce (SVP) nabizi terapeutickou individualni a skupinovou podporu

rodiny a ditéte, poradenstvi a diagnostiku, pedagogickou a psychologickou podporu.

Neziskové organizace, které oznacujeme jako tzv. navazné sluzby (NS), nabizeji aktivizacni
sluzby pro rodiny a jednotlivce, volnocasové aktivity pro déti s hendikepem, vzdélavani
a poradenstvi, psychorehabilitacni pobyty pro pecujici rodiny, psychologickou
a psychoterapeutickou pomoc. Pro pecujici organizuji setkavani pecujicich v ramci
svépomocnych skupin a vzdélavani v praktickém nacviku péce nebo haji prava pacientd.

(Stépova, 2022)

4.4  Dobrovolnické programy a sousedska vypomoc

Do kategorie neformalni péce lze zafadit 1 fadu dalSich osob, napf. sousedy, pratele ¢i
dobrovolniky. Jejich spolecnym znakem je, ze se jedna o péci poskytovanou laickym

pecovatelem. (Geissler, 2019 in Fry¢, Chmelova, Adamkova, 2021).

Dle vyzkumu CPKP (2022) pecujicim chybi dobrovolnicka podoba asistence formou
placeného nebo dobrovolného ,hlidan{* déti nebo pomoc vyskolenych asistenta z fad
mladych lidi, kterou by pecujici rodiny urcit¢ vyuzivaly castéji, pokud by takova moznost

byla. Nabidka odlehc¢ovacich sluzeb a asistence nepokryva jejich poptavku.
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,»Za zminku jist¢ stoji projekt Ceského institutu biosyntézy — Socialni klinika, z.4., kterd
poskytuje dostupnou terapeutickou sluzbu lidem v tézké zivotn{ situaci, ktef{ by na ni jinak
financné nedosahli. Psychoterapeuti zde pracuji jako dobrovolnici a pokryvaji svymi
sluzbami dostupnost témeéf ve vech krajich.* (Geissler, 2019 in Fry¢, Chmelova, Adamkova,
2021). Aktualné je klinikou nabizena kratkodoba terapie, az 3 online bezplatné konzultace
jsou uréené pro osoby pomahajici a pecujici. Konzultace jsou vedené zkusenym krizovym

interventem ¢&i psychoterapeutem.'

Dle Jarosové, 2006:138 in Fryc¢ et kol., 2021 deprofesionalizace sluzeb souvisi s podporou

rodiny, sousedské pomoci, seniorské svépomoci a dobrovolnictvi.

4.5 Homesharing — komunitni sdilena péce

Pomérné novou formou pomoci v CR je tzv. homesharing — moderni a pfirozeny systém
podpoty, v ramci kterého si rodina ¢i jednotlivec (tzv. hostitel/é) pravidelné bere/berou dité
nebo mladého dospélého do 21 let z pecujici rodiny na pfedem domluveny c¢as do své
domacnosti, spolecné si hraji, uvati si obéd, jdou na prochazku nebo na vylet. Vecer se pak
dité vraci zpatky domu. Dité s mentalnim ¢i kombinovanym postizenim ziskava nové socialni
kontakty, dovednosti a zkuSenosti, jeho rodina si muize vydechnout od kazdodenni narocné
péce a nabrat nové sily. Hostitel muze zazit kromé dobrého pocitu 1 nevsedni zazitky, které
davaji smysl. ,,Homesharing pfinasi radost, nova pratelstvi a odlehceni pecujicim rodinam.*

(Nadé¢je pro déti uplniku, z.s., 2021-2, on-line)

Homesharing je metoda pfivezena z Irska, kde aspésné funguje uz tficet let, stejné jako
v dal$ich zépadnich zemich. Partnerem rozvoje homesharingu v Ceské republice je Abakus
— nadac¢nf fond zakladateld Avastu, ktery jej od roku 2018 také finanéné podporuje. CPKP
a dalsich 7 organizaci v sedmi krajich a v hlavnim meésté Praha zajemcium zprostfedkovavaji
homesharing a spolupodili se na tvorbé zakladni metodiky, ucastn{ se vyzkumného sbéru dat,
aktivné usiluji o rozvoj advokacni a osvétové ¢innosti s cilem ukotvit homesharing v Cesku.
Pod vedenim mentora Nadéje pro deéti upliku, z.s. aktualn¢ CPKP pilotné zavadi

homesharing ve Stiednich Cechéch.!

10 Vice info na: https:/ /www.socialniklinika.cz/
11 Vice informaci lze najit na webovych strankiach www.cpkp.cz/homeshating nebo https://homesharing.cz/

37


http://www.cpkp.cz/homesharing
https://homesharing.cz/

v r

5 Shrnuti teoretické casti

Prvni kapitola teoretické ¢asti této prace popisuje aktualni situaci v neformaln{ péci v Ceské
republice. Zahrnuje popis zakladnich pojmu nutnych k porozuméni institucionalnimu
prostredi, ve kterém se neformalni péce odehrava, a charakterizaci faktord, které majf vliv na
osobni a pracovni zivot pecujicich, véetné moznosti finan¢nif a materialni podpory. Strucné
je nastinén budouci vyvoj neformalni péce a pfedstaveny jiz realizované projekty na podporu

neformalné pecujicich.

Druha kapitola se vénuje popisu zavedeni koordinovaného piistupu pomoci pecujicim
v uzemi ORP vcetné rozsahu finanéntho zajisténi a moznych zdroju financovani a zmifuje

rizika omezeni v dusledku epidemiologickych opatfeni v duasledku Covid-19.

Ve tfeti a ¢tvrté kapitole jsou predstaveny moznosti dostupné pomoci aktérti sdilené péce tj.
socialnich, zdravotnich a navaznych sluzeb véetné nové metody sdilené komunitni péce, tzv.

homesharingu.

Z popsaného vyplyva, ze pecujici jsou nedilnou a nepostradatelnou soucasti a oporou celého
socialnfho systému, pfestoze status neformalné pecujicich v CR stale neni legislativné

ukotven.
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6 Vyzkumna €ast prace

6.1 Hlavni vyzkumna otazka a dil¢i cile

Cilem kvalitativniho vyzkumného Setfeni je zjistit a popsat, jaké jsou zkusenosti neformalné
pecujicich, co jim jejich kazdodenni situaci pfi dlouhodobém pecovani komplikuje a jaké vidi
moznosti jejtho usnadnéni. Vyzkum ma rovnéz prakticky cil, a sice skrze porozuméni situaci
neformalné pecujicich a pojmenovani konkrétnich problému ziskat navrhy feseni a tim tak
pfispét k celkové pozitivni zméné situace neformalné pecujicich v obou sledovanych

tzemich ORP Beroun a ORP Dobfis.

Hlavni vyzkumnou otazkou je: Zjistit, jaké jsou specifické potreby neformalné pecujicich

na Berounsku/Dobiissku a jak jsou napliiovany.
Dil¢i vyzkumné cile jsou:
DC 1: Zjistit, jaké maji peCovatelé nejvétsi problémy pfi poskytovani péce.

e DC 1.1 Co je pro Vas pfi pecovani nejnarocnéjsi?

e DC 1.2 Jaké problémy aktualné fesite?

e DC 1.3 Jakou mate zkuSenost s dostupnosti zdravotni péce pro Vase dité
(s praktickym lékafem, specializovanymi lékafi, zdravotniky ve zdravotnickych
zafizenich)?

e DC 1.4 Vyskytly se néjaké problémy p#i umisténi ditéte do MS, ZS nebo SS?

e DC 1.5 Jak se Vam dafi zajistit dopravu do $kolského zafizeni?

e DC 1.6 Jsou pro Vase dit¢ dostupné moznosti traveni volného casu?

e DC 1.7 Daif se najit pracovni uplatnéni/chranéné zameéstnani pro Vase dité se ZP?

e DC 1.8 Je na Berounsku/Dobii$sku moznost samostatného nebo podporovaného

bydleni pro OZP a jak vaimate moznosti pro osamostatiiovani Vaseho ditéte?

e DC 1.9 Promitla se n¢jak do Vasi péce situace souvisejici s COVID-19? Pokud ano,

v jakém smyslu: pozitivnim 1 negativnim, v praktické roviné atd.?
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Diléi cil €. 2: Zjistit, jakou pomoc a podporu pecovatelé vyuZivaji.

DC 2.1 Na koho se na Berounsku/Dobfi§sku mtizete obritit z zadosti o pomoc a
podporu?

DC 2.2 Jaké druhy podpory pro sebe, rodinu nebo Vase dit¢ se znevyhodnénim
vyuzivate?

DC 2.3 Vyuzivate nabidky socialnich sluzeb (terénni a odlehcovaci sluzby, chrainéné
dilny, terapeutické dilny, chranéné bydleni apod.) a dalsich zdravotnich nebo
navaznych sluzeb? Mate pfedstavu o tom, jaké organizace je ve Vasem okolf nabizeji?
DC 2.4 Co brani tomu né¢které sluzby vyuzivat (finance, dostupnost, hlidani)?

DC 2.5 Jakou mate zkuSenost s podporou nebo zprostfedkovanim pomoci od
koordinatora neformalni péce v ramci projektu CPKP?

DC 2.6 Vnimate rozdil v moznostech podpory pfed zavedenim koordinatora pomoci
ve Vasem tzemi?

DC 2.7 Je moznost dlouhodobé podpory pecujicich rodin v misté, kde Zijete,

dostatec¢na?

Diléi cil €. 3: Zjistit, jaké dalsi moZnosti usnadnéni péce vidi sami neformalni

pecujici.

6.2

DC 3.1 Co jesté by Vam mohlo usnadnit péci?

DC 3.2 Co Vam chybi? Co dalsiho by podle Vas bylo uzitecné délat pro pecujici
v mist¢, kde zijete?

DC 3.3 Kdo by Vam mohl pomoci a s ¢im? Co byste ocekavali od rodiny, pfatel,
skoly, obce, kraje, statu pro usnadnéni Vasi role pecujictho? Co by Vam situaci

ulehcilo?

Transformace dil¢ich cila do tazatelskych otazek

Hlavni vyzkumna otazka: Jaké jsou specifické potieby neformalné¢ pecujicich na

Berounsku/Dobiissku a jak jsou napliovany?
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Tabulka 3: Transformacni tabulka

Diléi cile vyzkumu

Diléi cile vyzkumu druhého fadu

Tazatelské otazky

DC ¢. 1: Zjistit, jaké
maji pe¢ovatelé
nejvétsi problémy
pfi poskytovani
péce.

Pojmenovat nejvétsi problémy

v oblastech: zdravotni péée, Skolstvi,
dopravy, volného &asu,
podporovaného zaméstnani a
bydleni, osamostatfiovani a dlsledk(
omezeni v dobé nouzového stavu a
epidemie Covid-19.

e DC 1.1 Co je pro Vas pfi peGovani

e DC 1.2 Jaké problémy aktualné
feSite?

¢ DC 1.3 Jakou mate zkuSenost
s dostupnosti zdravotni péce pro
Va3e dité (s praktickym lékafem,
specializovanymi lékafi,
zdravotniky ve zdravotnickych
zafizenich)?

e DC 1.4 Vyskytly se néjaké
problémy pii umisténi ditéte do MS,
ZS nebo SS?

¢ DC 1.5 Jak se Vam dafi zajistit
dopravu do Skolského zafizeni?

¢ DC 1.6 Jsou pro Vase dité
dostupné moznosti traveni volného
¢asu?

¢ DC 1.7 Dafi se najit pracovni
uplatnéni/chranéné zaméstnani pro
Vase dité se ZP?

e DC 1.8 Je na Berounsku/DobfiSsku
moznost samostatného nebo
podporovaného bydleni pro OZP
a jak vnimate moznosti pro
osamostatriovani VaSeho ditéte?

e DC 1.9 Promitla se néjak do Vasi
péde situace souvisejici s COVID-
197 Pokud ano, tak v jakém
smyslu: pozitivnim i negativnim,

v praktické roviné atd.?

DC ¢. 2: Zjistit,
jakou pomoc a
podporu pecovatelé
vyuzivaji.

Popsat moznosti a vyuzivani
podpory: od koordinatora pomoci,
socidlnich, zdravotnich a navaznych
sluzeb.

e DC 2.1 Na koho se na
Berounsku/DobfiSsku mizete
obratit z Zadosti o pomoc a
podporu?

e DC 2.2 Jaké druhy podpory pro
sebe, rodinu nebo Vase dité se
znevyhodnénim vyuzivate?

e DC 2.3 Vyuzivate nabidky
socialnich sluzeb (terénni a
odleh&ovaci sluzby, chranéné dilny,
terapeutické dilny, chranéné
bydleni apod.) a dalSich
zdravotnich nebo névaznych
sluzeb? Mate pfedstavu o tom, jaké
organizace je ve VaSem okoli
nabizeji?

41




Dil¢i cile vyzkumu Dil¢i cile vyzkumu druhého fadu Tazatelské otazky

e DC 2.4 Co brani tomu nékteré
sluzby vyuzivat (finance,
dostupnost, hlidani)?

e DC 2.5 Jakou méte zkuSenost
s podporou nebo zprostiedkovanim
pomoci od koordinatora neformalni
péce v ramci projektu CPKP?

¢ DC 2.6 Vnimate rozdil
v moznostech podpory pfed
zavedenim koordinatora pomoci ve
Va$em Uzemi?

e DC 2.7 Je moznost dlouhodobé
podpory pecujicich rodin v misté,
kde zijete, dostate¢na?

DC €. 3: Zjistit, jaké | Upfesnit chybé&jici moznosti ¢ DC 3.1 Co jesté by Vam mohlo
dalSi moznosti usnadnéni péce a zjistit oéekavani od usnadnit péci?

usnadnéni péce vidi | rodiny, pfatel, Skoly, obce, kraje, e DC 3.2 Co Vam chybi? Co dal$iho
sami neformalni statu. by podle Vas bylo uzitecné délat
pecujici. pro pedujici v misté, kde Zijete?

e DC 3.3 Kdo by Vam mohl pomoci a
s ¢im? Co byste oCekavali od
rodiny, pratel, Skoly, obce, kraje,
statu pro usnadnéni Vasi role
pecujiciho? Co by Vam situaci
ulehgilo?

Zdroj: vlastn{ zpracovani

6.3 Odivodnéni vyzkumné strategie

Pro vyzkumné Setfeni jsem zvolila techniky kvalitativniho metodologického piistupu, jehoz
pfinosem je moznost ziskat velké mnozstvi dat od relativné malého poctu respondentt.
Vyzkum neni zavisly na teorii, kterou jiz nékdo vypracoval, ale pro sbér dat jsem zvolila
jednak metodu ohniskovych skupin (ang. focus groups, dile jen FG), ktera umozfiuje vyuzit
samovolné vznikajicich skupinovych interakci v prabéhu diskuse na pfedem urcena témata,
a tim ziskat ddaje a vhledy, které by bez interakce nemusely byt bezprostfedné sdéleny.
(Motgan 2001). Pokud bych vedla vSechny rozhovory individudlné s kazdym pecujicim
zvlast’, bylo by to casové velmi narocné. Mnoho témat pecujici budou snaze fesit pfi diskusi
ve skupiné. Piednosti této metody je také osobni kontakt s ucastniky Setfenf a moznost
zaméfit se na dané téma vice do hloubky s pfinosem adekvatnich informaci. V ramci ptipravy

bylo nutné zvolit vhodny obsah otazek a spravné poradi tak, aby se nepfebihalo mezi tématy.
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Jako dalsi vhodny kvalitativn{ pfistup k respondentiim byl zvolen polostrukturovany fizeny
rozhovor s otevienymi typy otazek (dotazovany muze odpovidat zcela dle vlastniho uvazeni),
ktery mi umoznil ,,uzky kontakt s dotazovanymi, moznost ihned reagovat na odpovedi®
(Trousil a Jasikova, 2015) a pfistupovat v prubéhu rozhovora k jednotlivym informantim
individualné a hloubéji zkoumat jejich pohled. Individualni formu rozhovort s pecujicimi

jsem zvolila také pro vytvofeni bezpecného a klidného prostfedi ke sdilenf jejich zkusenosti.

Doplnikovou metodou vyzkumu bylo vyhledavani a studium jiz realizovanych a vefejné
dostupnych analyz zaméfenych na problémy a potfeby neformalné pecujicich a jejich zjisténi

a zavéry, kdy jsem se zaméfila na tyto otazky:

e Jaké zkusenosti maji pecujici pfi feseni problému?
e Na koho se mohou pecujici obritit s zadosti o pomoc?
e Jak jsou naplnovany potieby pecujicich?

e Co pro zlepseni situace navrhuji sami pecujici?

V ramci mého soucasného kvalitativatho vyzkumu bylo otazkami navazano na difvéjsi
zjisténi z téchto zvefejnénych vyzkumut. Témata rozhovora i konkrétni otazky vychazeji
z téchto zavéra. V nich se opakované objevovaly zminky o aktivitich a sluzbach, které
v tzemich chybi: vhodné volnocasové aktivity pro déti se ZP, chybéjici 1ékafi specialisté,

naplnéna kapacita socialnich sluzeb, nedostupnost nékterych sluzeb s ohledem na

vzdalenosti ¢i finanéni situaci rodiny apod. (Klvacova, 2019)

6.4 Popis pribéhu sbéru dat

Sbér dat probihal v obdobi kvétna 2022. Osloveny byly neformalné pecujici matky o dité se
ZP ze dvou uzemi obci s rozsifenou pusobnosti, konkrétné Beroun a Dobfis. Informantky
byly seznameny s obsahem vyzkumného Setfeni, jeho ucelem, zajisténim anonymity a
zpusobem vyhodnoceni. Rozhovory byly vedeny dle pfipraveného scénafe a tazatelskych
otazek uvedenych v podkapitole 6.2. Soucasn¢ byly ziskany zakladni informace o bydlisti
informantek, o véku a druhu zdravotnfho znevyhodnéni ditéte. Pred zacatkem setkani byly
vsechny pfitomné pozadany o souhlas se zaznamem (nahravka na diktafon, rukou psané
poznamky). Na zavér rozhovoru jsem vzdy nabidla seznameni se s budoucimi vysledky

vyzkumu, podékovala a rozloucila se. Kazdé respondentce jsem predala maly darek (vyrobek
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chranéné dilny) jako podékovani za spolupraci na vyzkumu. Dle mé zkusSenosti 1 béhem této
¢asti mohou zaznit dalsi podstatné a chybéjici informace vhodné pro vyzkum. Pro realizaci
1 fokusni skupiny a posléze 5 individualnich polostrukturovanych rozhovort jsem volila
neutralni prostfedi pronajaté samostatné mistnosti vzdy v misté bydlisté informantt. Pro
ucastnfky to je bezpecnéjsi prostor a mohou se tak citit nerusené a uvolnéné. (Trousil a

Jasikova, 2015)

6.5 Vyzkumny vzorek

Do vyzkumného Setfeni jsem zamérnym vybérem zvolila a oslovila 8 neformalné pecujicich
o dit¢ se ZP ze dvou uzemi obci s rozsifenou pusobnosti, konkrétné Beroun a Dobifs.
Vybrany vzorek neformalnich pecovateld jsem zvolila na zakladé svého uvazeni a
subjektivnich zkusenost. (Trousil a Jasikova, 2015) Tuto formu vybéru informantt jsem
mohla vyuzit na zakladé svych dlouhodobych kontaktt s pecujicimi v ramci své pracovni role

koordinatora pomoci NP u svého zaméstnavatele CPKP.

V ORP Beroun byla realizovanad fokusni skupina se 3 pecujicimi, kterd byla doplnéna
5 individualnimi polostrukturovanymi rozhovory (3 pecujici z ORP Dobif$ a 2 pecujici
z ORP Beroun). Rozhovory probihaly podle pfedem pfipraveného scénate, ktery umoznoval
pfizpusobit otazky konkrétnim informantim a jejich aktudlni situaci. Do Setfeni bylo
zapojeno celkem 8 respondentek, matek pecujicich o dité¢ nebo mladého dospélého se ZP ve
véku od 10 do 20 let (jednalo se o 9 déti s raznym znevyhodnénim, ve vétsiné piipadu slo

kombinované postizeni).

LSila kvalitativnich dat (...) nespociva v mnozstvi sledovanych lidi, ale ve schopnosti
p y P

vyzkumnika dobfe poznat nékolik lidi v jejich kulturnim kontextu. Testem kvalitativniho

vyzkumu nen{ odhalit zdanlivé nekonec¢nou rozmanitost jedine¢nych lidskych bytosti, ale

osvetlit zivot nekolika dobfe vybranych lidi.* (Machovec in Trousil, 1998, s. 24)

Zvolila jsem tato kritéria pro vybér a osloveni respondentt: neformalné pecujici rodice o dité
se ZP, dité se zavaznym postizenim, vék ditéte Skolniho véku, trvaly pobyt v jednom z ORP,
uzivatel podpory a sluzeb mého zaméstnavatele (CPKP). Vsechny informantky tato kritéria

splnily. V tabulce ¢. 4 je vyzkumny vzorek respondenti pfehledné popsan.
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6.6 Teoreticka vychodiska

6.6.1 Pocty neformalné pecujicich v jednotlivych tzemich

Neformalné pecujicich, ktefi se o nékoho staraji, je v izemich pravdépodobné mnohem vice,
jak vime z dlouhodobych zkusenosti i tvrzeni (Geissler et al, 2015 nebo Holenova, 2019), ze
nezanedbatelna ¢ast lidi, ktefi jsou zavisli na péci blizkych, piispévek na péci vibec nepobira.
Dle vysledkt vyzkumu Fondu dalstho vzdélavani a agentury PPM Factum z roku 2018
(Geissler, 2019) tyto zkusenosti a dale dolozené statistické udaje spolecné poukazuji na velky
vyznam a nenahraditelnost neformalni péce a v dusledku i na nutnost jeji zakonné

ukotvenosti a systémové podpory.

Pocty neformalné pecujicich, kteff se v domacich podminkach staraji o své blizké, nejsou
v Ceské republice evidovany. Podle vysledki vizkumu FDV (Geissler, 2019) je do péce
v rizném rozsahu zapojeno 22 % dospéljch Cechi tj. 1910 000 osob. 45 % Cechu,

absolutné 3 900 000 osob ma zkusenost s péci v minulosti nebo soucasnosti.

Tyto pocty lze ¢aste¢né odvodit od poctu lidi, kteff jsou pifjemci piispévku na péci, viz
nasledujici tabulky. Jak uvadi Geissler, 2019:57: “Pouze 43 % osob v péci svych blizkych ma
pfiznan piispévek na péci.“ Mnoho pecujicich piispévek na péci vibec nepobira, protoze se
o ném nedozvedi nebo nepozadaji veas. Zdravotni stav blizkého se ¢asto a nahle zhorsi tak,
7e je nutné vyuzit pobytovou sluzbu. Cast pecujicich vyuziva pii pecovani daléi aktéry sdilené
péce tj. pomoc socialnich sluzeb ¢i domaci zdravotni péce (dle Geissler, 2019 ma tuto

zkusenost 62 % pecujicich).
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6.6.2 Popis uzemi ORP Beroun

SO ORP BEROUN
(stavk 1.1.2014)

Chyfava

Novy

i eic
PV Otrodindves

Hudics Lulca ' Vysok

Becoun Svaty Jan Upzd
P pogd Skatou X
Beourny Kublov Trubskd Bubovice

_ < Wysoky Ujezd ©

Trubin Beroun
Svatd ; Kedkiv Dvir Mofna

Totin

Kariisejn
Kordprasy . S Molieka

oo

Médarny

Vinafice

Svinale

Nosvally

Viemdice

D spravni obvod obce s rozdifenou pusobnosti
spravni obvod povéleného obecniho Gfadu
emi obce

Obrazek 3: Spravni obvod ORP Beroun

Zdroj: Mapy CSU (Www.CzS0.CZ)

»opravni obvod obce s rozsifenou paisobnosti Beroun je vymezen tzemim obci: Bavoryné,
Beroun, Broumy, Bubovice, Bykos, Hlasnd Ttebann, Hudlice, Hyskov, Chodoun,
Chrustenice, Chynava, Karlstejn, Konéprusy, Korno, Kralav Dvur, Kublov, Liten, Lodénice,
Luzce, Malkov, Ménany, Mezoun, Mofina, Mofinka, Nenacovice, Nesvacily, Nizbor, Novy
Jachymov, Otrocineves, Podbrdy, Skuhrov, Srbsko, Stasov, Suchomasty, Svata, Svaty Jan
pod Skalou, Svinafe, Tetin, Tman, Trubin, Trubska, Vinafice, Vraz, Vseradice, Vysoky Ujezd,
Zadni Tteban, Zdice, Zelezna.« (CSU, 2022)

Ve spravnim obvodu ORP Beroun k 31. 12. 2020 zilo 66 087 obyvatel. Ke konci roku 2020
zde bylo evidovano 1 586 ptijemct piispévku na péci, kterym péci poskytovala jina fyzicka
osoba, tzn. neformalni{ pecujici a jejich rodiny, coz je 83 % z celkového poctu téchto pifjemct
(1 909). Dve tietiny piijemcu patiilo do veékové kategorie do 66 let, ale necelych 14 % vsech

pifjemct spadalo do nejmladsi skupiny do 26 let. Ve statistikaich MPSV nelze rozlisit, jaky je
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podil pfijemct, o néz pecuje jina fyzicka osoba, ani do které vékové kategorie ¢i kategorie

stupné zavislosti na pééi spadajf. (Kol. CPKP, 2022)

Tabulka 5: Pocet pfijemct PnP a s trvalou adresou v ORP Beroun

Mésic
12/2020
Celkem 1909
Zeny 1165
v pobytovych zafizenich socialnich sluzeb 72 113
s péci poskytovanou fyzickou osobou 1586
pfijemci ve stupni zavislosti a véku l 1. M. Iv.
0-7let 17 28 17 6
z toho 8-18let 44 39 36 28
19 - 26 let 10 10 17 10
27 - 65 let 82 122 116 | 51
66 - 75 let 80 116 67 34
76 - 85 let 149 212 137 | 60
86 a vice let 70 137 137 | 77

Zdroj: MPSV (www.mpsv.cz)

6.6.3 Mésto Beroun

Na tzemi mésta Beroun na konci roku 2020 Zilo 521 pfijemcut piispévku na péci, o které
pecovala jina fyzickda osoba, tzn. neformalni pecujici a jejich rodiny. ,,Z celkového poctu
pfijemcta PnP to byly bezmala ctyfi pétiny. Mezi pifjemci PnP byla nejvice zastoupena
nejstarsi vékova kategorie od 66 let (70 %), naopak nejmladsi skupina do 26 let tvofila vice

nez desetinu (12 %). (Kol. CPKP, 2022)

Tabulka 6: Pocet pfijemcu PnP a s trvalou adresou na tizemi mésta Beroun

Mésic
12/2020
Celkem 655
zeny 424
v pobytovych zafizenich socialnich sluzeb 13 113
z toho s péci poskytovanou fyzickou osobou 521
pfijemci ve stupni zavislosti a véku L 1. . | Iv.
0-7let 5 13 1 0

12 Pobytova zafizeni soc. sluzeb zahrnuji: domovy pro seniory, domovy se zvlastnim rezimem, domovy pro
osoby se ZP, tydenni stacionare, chranéné bydleni, azylové domy, domy na pul cesty a socialni sluzby
poskytované v lazkovych zdravotnickych zaffzenich.
13 Pobytova zafizeni soc. sluzeb zahrnuji: domovy pro seniory, domovy se zvlastnim rezimem, domovy pro
osoby se ZP, tydenni stacionare, chranéné bydleni, azylové domy, domy na pul cesty a socialni sluzby
poskytované v lazkovych zdravotnickych zafizenich.
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8- 18 let 16 | 12 7 7
19 - 26 let 3 4 7 1
27 - 65 let 25 | 44 | 37 | 14
66 - 75 let 2 | 41| 21 5
76 - 85 let 62 | 79 | 42 | 24
86 a vice let 35 | 53 | 46 | 22

Zdroj: MPSV (wWww.mpsv.cz)

6.6.4 Popis uzemi ORP Dobfis

Obrazek 4: Spravni obvod ORP Dobfis

SO ORP DOBRIS
(stavk 1. 1.2014)

Voznice Novd Ves pod Pleis

Dobdis

Mals Heatnos Voka Ledice

Maokrovraty

' Stach H -
T Dobfris { Nokyné

Novy ¥nin

Svaté Pole
Qoolilth Rybaiky i

Drhovy

Daleke Dutniky, s

[ sprévni obvod obee s rozéitenou piscbnost!
[ sprévni obvod povéfeného obecniho Gfadu
azemi obce

Zdroj: Mapy CSU (Www.Cz80.C2)

»opravni obvod obce s rozsifenou pusobnosti Dobfi$ je vymezen uzemim obci:
Borotice, Cim, Daleké Dusniky, Dobifs, Drevniky, Drhovy, Hfimézdice, Chotilsko,
Korkyné, Mala Hrastice, Mokrovraty, Necin, Nova Ves pod Plesi, Nové Dvory, Novy Knin,
Obofiste, Oubénice, Rosovice, Rybniky, Stara Hut’, Svaté Pole, Velka Lecice, Voznice,

Zupanovice.“ (CSU, 2022)
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Ve spravnim obvodu ORP Dobfis k 31. 12. 2020 Zilo 23 263 obyvatel. Ke konci roku 2020
zde bylo evidovano 406 pifjemcu pfispévku na péci, kterym péci poskytovala jina fyzicka
osoba, tzn. neformalni pecujici a jejich rodiny, coz je bezmala 78 % z celkového poctu téchto
pfijemcu (521). Nejvice piijemct (73 %), patfilo do vékové kategorie do 66 let, ale necelych
10 % vsech ptijemct spadalo do nejmladsi skupiny 0 az 26 let. Ve statistikaich MPSV nelze
rozlidit, jaky je podil pfijemct, o néz pecuje jina fyzicka osoba, ani do které vékové kategorie

b3

¢i kategorie stupné zavislosti na péci spadaji. (Kol. CPKP, 2022)

Tabulka 7: Pocet pfijemca PnP a s trvalou adresou v ORP Dobiis

Mésic
12/2020
Celkem 521
zeny 318
v pobytovych zafizenich socialnich sluzeb' 107
s pééi poskytovanou fyzickou osobou 406
pfijemci ve stupni zavislosti a véku | Il ] v
0-7let 12
z toho 8- 18 let 13 6
19 - 26 let 2
27 - 65 let 22 | 28 | 23 | 10
66 - 75 let 29 | 30 | 24 4
76 - 85 let 69 | 56 | 34 | 12
86 a vice let 44 | 39 | 20 19

Zdroj: MPSV (www.mpsv.cz)

6.6.5 Mésto Dobiis

Na tzemi mésta Dobfise na konci roku 2020 zilo 206 pffjemct pfispévku na péci, o které
pecovala jina fyzicka osoba, tzn. neformalni pecujici a jejich rodiny. Z celkového poctu
piijemca PnP to bylo vice nez 25 % (56). Mezi pifjemci PnP byla nejvice zastoupena nejstarsi
vékova kategorie od 66 let (75 %), naopak nejmladsi skupina do 26 let tvofila pouze desetinu

(20 %).« (Kol. CPKP, 2022)

Tabulka 8: Pocet pfijemcti PnP a s trvalou adresou na iizemi mésta Dobfi§

Mésic

12/2020
Celkem 206
z toho zeny 132

14 Pobytova zafizeni soc. sluzeb zahrnuji: domovy pro seniory, domovy se zvlastnim rezimem, domovy pro
osoby se ZP, tydenni stacionafe, chranéné bydleni, azylové domy, domy na pul cesty a socialni sluzby
poskytované v lazkovych zdravotnickych zafizenich.
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v pobytovych zafizenich socialnich. Sluzeb 15 56

s péci poskytovanou fyzickou osobou 143

pfijemci ve stupni zavislosti a véku v Vi | vl |l
0-7let 2 2 0 0
8 - 18 let 7 1 2 3
19 - 26 let 1 1 1 1
27 - 65 let 12 | 11 6 4
66 - 75 let 15 | 7 6 3
76 - 85 let 31 | 20 | 10 4
86 a vice let 21 | 18 6 1

Zdroj: MPSV (www.mpsv.cz)

6.7 Prabéh analyzy dat

Vyzkumné setfen{ jsem zaméfila do dvou tzemi ORP Dobfis a ORP Beroun, ktera dobie
znam z mnohaletého pusobeni na pozici koordinatora pomoci NP. Vytvofenim
reprezentativatho vzorku (reprezentativa problému v kvalitativnim vyzkumu, kdy se syti
porozumeéni vyzkumného problému dle Disman, 2000) jsem si stanovila, kolik respondenta
tzn. neformalné pecujicich za kazdé tzemi zapojim do skupinového a individualnich
rozhovoru a jakym klicem je budu vybirat. Reprezentativa neni vyjadfena v % zapojenych
pecujicich, ktefi se zacastni focus group (dale jen FG), ale rozhodujici je pestrost v jejich
zastoupeni. Oslovila jsem neformalné pecujici tzv. na plny dvazek a pecujici rizné dlouhou
dobu, zaméstnané pecujici, pecujici o déti s kombinovanym postizenim, ale jiz skolntho veku,
s trvalym pobytem v jednom z ORP, zijici ve mésté nebo v mens{ obci a vyuzivajici podpory

a sluzeb CPKP.

Rozhovorty s pecujicimi byly realizovany bez pfitomnosti jejich déti. Domnivam se, Ze jediné
tak je vytvofen bezpecny prostor pro sdileni potieb a problému dotcenych respondentt, a
mnoho otazek bylo snazsi fesit pfi diskusi ve skupiné nez pozdéji individualné. Pokud bych
vedla vSechny rozhovory individualné, bylo by to dopravné i ¢asove velmi narocné. Svuj
vyzkumny zamér jsem tak prakticky kombinovala se svymi c¢asovymi a finan¢nimi

moznostmi, abych pokryla naklady na realizaci vyzkumu.

15 Pobytova zafizeni soc. sluzeb zahrnuji: domovy pro seniory, domovy se zvlastnim rezimem, domovy pro
osoby se ZP, tydenni stacionafe, chranéné bydleni, azylové domy, domy na pul cesty a socialni sluzby
poskytované v lazkovych zdravotnickych zafizenich.
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V ramci Setfeni byla dodrzena eticka pravidla vyzkumu. Jednalo se o pouceny (informovany)
pasivni souhlas, svobodu odmitnuti a zajisténi anonymity. (Hendl, 2008) Vsechny realizované
rozhovory byly se souhlasem nahravany a pecujici méli moznost nahravani odmitnout. Pro
tuto situaci byl zajistén pfimy pfepis. Soubézné byly v pribézich rozhovora pofizovany
poznamky pro nasledné potieby vyhodnoceni. V pfiloze ¢. 1 je uveden vzorek pfepsanych

dat z realizované FG a vybrané ¢asti z rozhovoru.

V prvni ¢asti jsem naplanovala realizaci fokusni skupiny se 3 pecujicimi z ORP Beroun. Na
FG jsem si vyhradila spolecné s respondenty 2 hodiny ¢asu a zajistila pronajem bezpec¢ného
neutralnfho prostfedi véetné malého obcerstveni. Prabé¢h FG jsem fidila jako moderator na
zakladé pfedem pfipravenych tematickych okruht a dil¢ich otazek. Vzhledem k ziskanému
souhlasu k nahravani jsem mohla v prabéhu rozhovoru zaznamenavat skupinovou
dynamiku, celkovou atmosféru diskuse a dal$i charakteristiky ucastnfkua a zaroven i vstupovat

do diskuse (Svaticek, Sed’ova a kol., 2007).

Vzhledem k cyklickému priabéhu kvalitativntho vyzkumu, kdy byly nasledujici rozhovory
zaméfeny na stejny okruh témat, jsem zrealizovala pro pilotni ovéfeni tuto prvni fokusni
skupinu, z niz jsem pofidila audiozaznam. Tento mluveny projev byl nasledné doslovné
pfeveden do pisemné podoby. Jednalo se o transkripci ocisténou od dialektu a chyb, c¢astecné
stylisticky upravenou, ale obsah pozménén nebyl. Informator vystupuje jako expert. (Hend],
2008) Text byl bezprostfedné analyzovan a interpretovan. Citace ucastnikti byly také

anonymizovany a v textu jsou uvadény kurzivou.

Toto vyhodnoceni pfedvyzkumu mi umoznilo zjistit, jestli kladu dobré otazky a ve spravném
poradi (napf. jsem zjistila, Ze pecujici trapi néco jiného, na co jsem se nezeptala, ale pfesto to
v rozhovorech zaznélo) a provedla jsem drobné doplnéni Gpravy v poradi otazek. Nasledné
jsem na zaklad¢ tohoto vyhodnoceni a zkusenosti realizovala individualni polostrukturované
rozhovory. Individualni formu rozhovora s pecujicimi jsem zvolila proto, abych pro né
vytvofila bezpeéné a klidné prostfedi ke sdileni jejich zkusenosti. S jednou pecujici jsem
vzhledem k naro¢né rodinné situaci realizovala rozhovor on-line v prosttedi Google Meet.
Kdyz se mi pfi 2. nebo 3. rozhovoru s pecujicimi daného tzemi ORP zacaly opakovat tytéz
samé odpovedi, usoudila jsem, ze neni nutné delat dalsi rozhovory. Tento postup jsem

cyklicky zopakovala v obou tzemich, dokud nebyly otazky teoreticky saturovany.
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Ze vsech rozhovort jsem pofizovala podrobné zvukové zaznamy na diktafon nebo na
telefon, které jsem nasledné prepsala. Zvukové nahravky byly smazany, pfepisy jsou
bezpecné archivovany. Veskera data jsem pro ucely analyzy anonymizovala. Jednotlivym
rozhovorim byla pfidélovana pofadova ¢isla a kodové oznaceni. Jména respondentt a jejich
blizkych byla anonymizovana, stejné tak nazvy zminovanych sluzeb, zdravotnich a skolskych
zafizeni, ufednikd a dal$ich jmenovanych osob nebo mést. Pro zaruceni anonymity, aby
nemohla byt pecujici rodina snadno identifikovana v mistni komunité, neuvadim pfesnou
diagnoézu ditéte, o které je pecovano. Prezentovana zjisténi jsou dolozena citacemi ucastnik,
které byly také anonymizovany, obsahové a stylisticky upraveny a v textu jsou uvadény
kurzivou. Na konci citace jsou informanti oznaceni pridélenym kédovym oznacenim (RB1,

RD2, RD3, RB4, RD5 a2 FGB1-3), které vysvétluji nize.

Plné pfepisy audiozaznamu rozhovort zamérné nejsou soucasti vyzkumné prace z duvodu
ochrany anonymity a utajen{ identity klientd a jsou k dispozici k nahlédnuti u autorky prace.
V pftiloze ¢. 1 jsou z tohoto duvodu uvedeny pouze uryvky z pfepisu vsech rozhovora vzdy
pod piislusnym oznacenim (RB1, RD2, RD3, RB4, RD5 a FGB1-3). Prvni pismeno ,,R*
oznacuje individualni rozhovory, oznaceni ,,FG* je pro focus group, ktera byla realizovana
pouze jedna, ale se 3 ucastniky, proto je uvedeno FGB1-3. Dalsi pismena B nebo D oznacuji
uzemi ORP Beroun nebo Dobfis, ze kterého respondenti pochazeji, a cislo urcuje pofadi
realizace rozhovoru. Tyto podrobné pfepisy rozhovoru se staly pfedmétem nasledné analyzy
a vyhodnocovani pomoci tvorby kategorii a kodovani. Zvolila jsem postup vyhodnoceni dle
metodologie kvantitativafho vyzkumu po jednotlivych cilech a pomoci tvorby kategorif, které
kopiruji jednotlivé dil¢i otazky. Po provedeni kédovani, kdy dle Trousila a Jasikové, (2015)
»je kod zkratkovité vyjadfeni néjakého vyznamu®, nasledovala analyza a tvorba interpretaci

a zaveru, které nasleduji v dalsich kapitolach.

6.8 Popis a interpretace dosaZenych vysledkt
Vystupem $etfeni je popis problémd, které s sebou neformalni péce pfinasi, a identifikované

potieby neformalnich pecujicich. Soucasti zavéra jsou navrhy moznosti feSeni pro zlepSeni

osobniho Zivota pecujicich navrzené na zakladé vyhodnoceni ziskanych dat.
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6.8.1 Popis problémi, které s sebou neformalni péce piinasi

Jedna se o zpracovani vysledku, které se vztahuji k dil¢imu cili €. 1. Ke zjisténi tohoto dil¢iho
cile byly pouzity otazky DC 1.1 az DC 1.9. Hlavni oblasti problému, které pecujici ve svych
vypovédich zminovali jako pro né vyznamné a dulezité, jsou rozdélené do kategorif
(nejnarocnéjsi okolnosti péce, zdravotnictvi, umisténi ditéte do MS, ZS nebo SS, doprava do
skolského zafizeni, traveni volného casu, pracovni uplatnéni a samostatné bydleni dospélych
déti se ZP, vliv omezeni v disledku Covid-19). Jsou zde problémy, které pecujici fesili se
svymi détmi v minulosti, ty, které se tykaji soucasného zivota, ale také jejich spole¢né

budoucnosti.
Nejnarocnéjsi okolnosti péce a zkusenosti pfi feSeni problému

Nejcastéji bylo zminované drzeni pozornosti, hlidani, aby se néco nestalo, nutnost byt
neustale ve stfehu, ¢asto ve dne i v noci, coz je vée velmi vycerpavajici. Potfeba trvalého
dohledu nad détmi, podpory pfi aktivizaci a vsech ¢innostech, do kterych nemohou vstoupit
samy bez pomoci. Pecujici rodice si trvale kladou otazku, jak skloubit raznorodost potteb
svych déti, pokud jich maji vice nez jedno a rozdéleni kapacit a organizaci c¢asu je nutné
pfedev$im na stran¢ matky, kterd je nezastupitelna. Chybi jim volny cas pro regeneraci

tyzickych i psychickych sil:

Viastné mi nepvic chybi volny ias, las pro mé, ...neni to o tom, Ze bych nemobla délat nic, ale viastné délam
véci, které bavi jeho, ja bych taky potiebovala délat néco, co bavi jenom mé, a proto neni prostor, ...néjaky

prostor tam je, ale mdlo. ..(RD5)

Rodice dospivajicich deéti tizi myslenky na budoucnost déti a pracuji na jejich
osamostatnovani. Jedna pecujici s psychiatrickou fesi synovy stavy zhorsené zménou
medikace, druha si chvali obdobi klidu, kdy se projevy jeho onemocnéni projevuji pouze
tehdy, kdyz je unaveny, pfetazeny nebo nemocny. Jedna maminka za dobu intenzivni péce,
kdy vzhledem ke komplikovanému znevyhodnéni ditéte jim s manzelem nikdo nechtél nebo
neumel pomoci, dosla na dno svych fyzickych i psychickych sil a trpi symptomy syndromu

vyhofeni.
Zdravotni péce

Rodice se shoduji v tom, ze méli stésti na dobré pediatry, ale dostat se s détmi na odborna

vysetfeni a diagnostiku k odbornym Iékaiim (pfedevsim se jedna o psychology a psychiatry,
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ergoterapeuty, fyzioterapeuty, hlasové a zrakové specialisty) je zasadni problém. Pecujici se
museli smifit s velkou dojezdovou vzdalenosti k odbornikiim a toto dojizdéni jim zabira
spoustu volného casu. Terapie jsou finanéné narocné, protoze détem nestaci stanoveny
objem lécebnych terapii proplacenych od zdravotni pojistovny. Nékdy se rodinam podafi
ziskat financ¢ni dar nebo podporu nadace na nadstandartni lécbu, ktera vyznamné zlepsi stav

ditéte:

Dceri nkoncili 8 tydnii rehabilitace v Aksonn a oni ji uvolnili jagyk, zaplatili jsme 180 000 Ké'za 8 tidni,
1ikd par slov asi 10, kterym rozumime, pred tim nerikala vibec nic, v 15 letech rekla svoje proni slovo:

wdma . Tata jesté nerekne. ..(RB1)

Privykli dlouhym cekacim lhutam (mésice ¢i dokonce roky) nebo dokonce pfijali absenci
nékterych specialistd. Je tézké najit stomatologa, ktery bere nové klienty, natoz déti nebo
dospélé s raznym znevyhodnénim, jejichz osetfeni ma svoje specifika, a tak jejich déti
zustavaji tfeba i n¢kolik let bez zubate. Dostupnost odborniku je lepsi ve vétsich méstech a

v Praze.

Neéktefi 1ékafi neznaji bézné diagndzy jako je Downiv syndrom a jeho projevy a potfeby
ditéte. Protoze dochazi k diagnostice postizeni s velkym zpozdénim, nckteré déti mine

moznost podpory skrze ranou péci:

... 1€ terapie a socidlni ndcviky, e json skoro nedostupny, kayz byl maly, mél minimdlni ranoun péc,
vylogené néjaké slugby cilené jako prace na konkrétnich dovednostech. . . viibec, nula, vsechno jsme si to délali
sami. To byla motivace, %e jsem acala délat pomiicky synovi, byl o to 3djem, tak nejdiive v malém, do
dneska to funguje (ug ne kamenny obchod, ale jen e-shop), je uz vice firem, co to délajs, ale stejné je pomiicek
porid nedostatek. (RD5)

...prestoge jsme od jeho narozent pravidelné dochazeli na foniatrii, skoro na konci 1. tiidy v jeho 7,5 letech

Jsme se dovédéli o sluchové vade, syn se sam nauiil odezirat,. .. (RD3)

Neéktefi zdravotnici nevéfili zkusenosti pecujicich rodica a nejednali podle ni a zbytecné tak
ohrozili zdravi ditéte. Jednalo se o situace, kdy dit¢ vzhledem ke svému postizen{ nemuze
komunikovat a je narocné rozpoznat, jestli ma bolesti a jaké jsou jeho aktualni potteby. Tato
zkusenost v jednom piipadé vedla ke ztraté duvéry k lékarskym institucim. Lékafi pfitom
maji velkou moc a mohou svym necitlivym pfistupem ovlivnit postoj rodica k ditéti

s postizenim a jejich zavazna rozhodnuti o ustavni péci:

55



Kdyz se deerkea narodila, bylo ji teprve pdr mésicii a lezela v postylee s témi miigemi a ve vseobecné fakultni
nemocnici 3a mnou piisel pan profesor, lékar a genetik a 1ikal mi: |, 'To je genetickd vada, s tim prosté jako
nic nedéldte, to takhle nechte klidné leget, s tim nemusite nic délat. “ S amozrejme vsichni ostatni vikali spoustu
véci, ale toble utkvi, to jsou momenty, které se ti pordad vynoruji, jenze nékdo tu radu vegme 3a svou a rekne
sty ale ono to tak mad byt, je strasné dilegity kobo v tom Zivoté potkds a kobo poslonchas, kdo t¢ ovlivni,

nejic drilezité je nenechat se strhnout a neprestat byt v kontaktn sama se sebou. ..(RD2)

Jini 1ékafi naopak rozuméli, pomohli, vysli vstfic a umoznili tak partnerska setkani. Jsou

rodiny, kterym pomaha v pfekonavani uskali zdravotni péce jejich vira:

... nds md panbiih rad, my to vime, my mu to svérime, v¢dy je moiné syna doproviget, persondl to vidy
uvital, nemuseli o néj pecovat, u planovanych dakrokii vidy byli pripraveni, to je obrovskd bogi pomoc. ..

(RD3)

K nepfijemnym interakcim a pfetizeni dochazi v rodinach i diky rtznym a nékdy
protichudnym pozadavkim odborniku na to, co vse by rodice meéli s dité¢tem délat a jaka

pravidla dodrzovat.
Umisténi ditéte do MS, ZS nebo SS a doprava do 8kolského zatizeni

Nékteii rodice popisovali komplikovany pifjem do MS u déti, kde byla jiz diky zjevnému
postizeni diagnéza stanovena a integrace se v CR teprve rozbihala. Zazivali tak odmitani,
jejich dit¢ zde nechteli, nékde pouze pro to, ze spadové skolky byly preplnéné. Pokud se to
povedlo, bylo to napt. v obci vzdalené v jednom pfipadé 15 km, ve druhém 20 km a ve tfetim

30 km:
....dcera byla jedno 3 pronich déti integrovanych do MS'...(RD2)

V jednom pfipadé se podatilo zafazeni syna do specidlni MS nédhodou, protoze se uvolnilo
misto a pfestoze jesté nemél stanovenou diagnoézu, ta mu byla stanovena az v 5,5 letech.
Nékde inkluze v bézné MS probihala zpocatku tak, Ze dité s asistentkou bylo vyloucené
z béznych aktivit ti{dy, nejezdilo na vylety, nemohlo se dcastnit besidky, stav se meénil
postupné, az na natlak rodi¢i. Nedostateéné kapacity MS pro tifleté a étytleté déti vedly jednu
pecujici maminku k zalozen{ détské skupiny, kterych dnes provozuje 5 v riznych obcich a
pro celkem 60 déti. Détské skupiny nemaji ze zakona narok na asistenta pedagoga. Nékteré
matefské 1 zakladni skoly neumély pro dité se znevyhodnénim zajistit asistenci. Pecujici

[93

popisuji

casté stfidani asistentd:

56



Dcera méla 3 asistentky v pribébu téch 5 let, takge to nebyl problém, protoge asistenti json vyhodnou
osobon/ zaméstnancem pro Skoly, protoge dopoledne json u ditéte a odpoledne json v drusiné, takse oni je tak

vyugivayi, co se dda a jesté mayi, mystim, nisi plat nez pedagogové.(RD2)

Ve dvou piipadech se vzhledem ke specifickjm potfebam nepodafilo umistit déti do ZS
v misté bydlisté ani ve spadovém mésté. Déti vzala a2 ZS pfi Jedlickové tstavu v Praze. Ten
je ve vzdalenosti 40 km, kde je velkou zatézi kazdodenni dojizdéni nebo nutnost byt pfes
tyden na internaté. Asistovany svoz z téchto mist do Prahy je sluzba dostupna za 1 000 K¢
za jednu cestu, coz pecujici rodiny nemaji z ¢eho uhradit. Kazdodenni dojizdéni je tak pro
celou rodinu velka finanénf zatéz a sebere mnoho energie a ¢asu, ktery by mohl byt vénovan

regeneraci nebo zdravym sourozencum, pifpadné zapojeni se na trhu prace:

... taxikatim. .. jsem logisticky mag. .. verejnd doprava 3 obce ORP nenavazuje. .. na vesnici se bez; anta
viibec ani nehnes, kady mame s mugem své anto, to jinak nejde, a kdyg se jedno rogbije, tak trpime, to je
cca 15 km do Skoly, predtim jsem 5 let jexdila 2x denné 30 km, hodina rino a vracela jsem se na 9. hod
domii a ve 12 hod jsem zase vyjigdéla pro deern, 3 hodiny jsem méla 3 toho dne pro malého syna, kdy jsem
$ nim byla doma, to bylo pékny. (RD2)

Dojizdét do skolskych zafizeni vefejnou dopravou tam, kde to je dostupné, neni vzhledem
k zavaznym diagnézam mozné: déti by nezvladly velké mnozstvi podnétt, nékteré trpi afekty
a zachvaty ¢i uzkostmi. Kde to vk nebo zdravotni a mentalni znevyhodnéni déti dovoluje,
pracuji rodi¢e na tom, aby dité chodilo nebo dojizdélo do skoly samo, nékdy je to s vyuzitim

socialnich sluzeb nebo dalsich pecujicich.

Obecné je problém zafazovat déti se ZP do tfid béznych ZS, protoze je celkové malo mista

a je také t¢zké dostat se do pofadniku a ziskat vysetfeni specializovaného SPC nebo PPP:

... je hrozné sloZitd cesta k diagnostice. .. feditel byl vstiieny, a Ze to garidi, byl pro integraci, oblibeny
vSPC a snafil se détem najit podminky, tak syn skondl ve tidé 25 déti a z toho 7 déti je
§ pedagogickopsychologickym doporuienin a ted ug maji i asistenci, ale i tak je ta trida mimordadné naroind,

JSou tam i hodné nadané déti, ... smiila je v rozlogent toho kolektiva. ..(RB4)

Umisténi v ZS specidlni nebo praktické se ve vice piipadech ukazalo jako nevhodné nebo se
v pribéhu dochazky stidala kvalita uciteld. V jedné ZS specialni jsou dle slov matek
pfeplnéné tfidy a nevhodné podminky, ve kterych se déti nemohou rozvijet, opakované se

snaz{ dovolat zmény, ale na odboru skolstvi méstského uradu je odkazuji na zfizovatele skoly
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coz je krajsky ufad, a zde nevédi, na koho se obratit. Dalsi ukazka z rozhovoru ilustruje
kvalitu specialnfho skolstvi a to, Ze v tzemi nebyla navaznost na 1. stupen logopedické tidy

a bylo nutné pokracovat 2. stupném v Praze:

.. vim, Fe pani ucitelka 7.5, kterd ji méla ve Hidé fekla, e ji nechee, Ze 5i na to v podstaté netronfd, to mi

Dprijde, e ty lidi uii ve specidlni Skole a budon si vybirat déti, které si vezmon, ale byla jsem rida, %e byla
u jiny pani ucitelky, ale jenom ten pristup ilustruje Skolsky systém, a pak, protoge byla v logopedické tride,
a je to specidalni Skola, ale mad jen 1. stupen, tak byl potom problém hledat a najit skolu pro 2. stuper,
nechtéla jsem ji davat mezi déti, které jsou na tom mentdlné biire, to by pro ni nebylo dobry, proto ta volba
Praby (Jedliikiv distav). (FGB2)

Dv¢ rodiny zminovaly spokojenost s jednoletou praktickou skolou s uc¢ebnim oborem
v okresnim mésté, kde si jejich dospivajici déti udrzuji jiz naucené znalosti, uci se nové
praktické ¢innosti a navyky jako povlikat pefiny, stlat postel, prani, vafen{ a nandavani jidla,
myj{ a ukliz{ nadobi, vzajemné si pomahaji a uci se spolupraci a samostatnosti. Je mozné zde
opakovat ro¢nik a tim si pobyt na SS/SOU prodlouzit. Pro absolventy 2letého oboru
pomocny kuchaf na SS v jiném okresnim mésté neni dle zkusenosti rodi¢i v praxi nasledné

uplatnéni.
Traveni volného ¢asu

Pokud détem jejich hendikep dovoluje zafadit se mezi ostatni déti na bézné krouzky,
potiebuji na n¢ doprovod nebo dopravu. Nekterym détem staci pro socializaci druzina, casto
jsou ale po skole tak unavené, ze krouzek zvladnou pouze o vikendu nebo vubec. Nékteti
zminuji, ze na krouzky nemaji jejich déti cas, protoze odpoledne objizdéji doktory a
terapeuty. Volnocasové aktivity pro déti se znevyhodnénim chybély v Dobiisi i v Berouné
a v obou uzemich je pro své déti zajistily samy matky. V Dobfisi vznikl pfed 10 lety spolek
,,1Dej mi $anci“ a pro mensi déti se ZP nabidl pohybové hry a tvofivé aktivity. Na né pozdéji
navazala svoji nabidkou krouzku Socidlné aktivizacni sluzba pro rodiny s détmi a posledni
roky také Denn{ stacionaf pro déti a dospélé se ZP (obé registrované socialni sluzby Charity
Stary Knin), kde mohou déti travit odpoledne kazdy vsedni den od 12 do 17 hodin. Krouzky
keramiky pro déti v Novém Kniné nabizi o.p.s. CAP. Na Dobi#iésku chybi sportovni krouzek
pro starsi déti se ZP, ktery by ucil déti vSestrannosti, nabizel razné aktivity jako je béh, jizdu
na kole, plavani, ale nem¢l by byt zaméfeny na vykon, protoze détem chybi vytrvalost a

u aktivit vydrzi kratkou dobu:
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... déti odrostly, lim jsou starsi, tim se vice ty nase déti lisi od zdravych vrstevnikd, tak je hodné téké je

nékam aradit...(RD3)

V Berouné nebylo pro déti dlouho dostupného nic, az pecujici rodice zalozili pied 2 lety
spolek ,,SpoluSvét a déti mohou nyni chodit na muzikohrani a ergoterapii (4 informantky
jsou spoluzakladatelky spolku). V pfipadé dcery, ktera je cely tyden v internatni Skole, matka

konstatovala spokojenost se zajisténim volného casu ze strany Jedlickova ustavu.

Vsechny rodiny zminovaly vybornou zkusenost s letnimi pfiméstskymi tabory pro déti
z 1. stupné ZS. Tibory jsou realizovany o.p.s. CAP jiz 5. rokem v mnoha turnusech od
pondéli do patku na Dobfissku a Hotovicku. Diky jejich inkluzivnimu modelu pro 24 déti,
z toho az 4 déti se zdravotnim nebo socialnim znevyhodnénim a ziskané dotaci je jejich cena

za tyden véetné nezbytné osobni asistence dostupna i pro rodiny déti s postizenim.'
Pracovni uplatnéni a samostatné bydleni

Pro cast rodict bylo na tuto otazku pfili§ brzy, jejich déti jsou malé a dle jejich budouciho
vyvoje je mozné, ze budou potfebovat jen minimalni podporu a budou do velké miry
samostatné. Aktualné je v Berouné pro lidi se ZP od 16 let o prazdninach dostupna nabidka
socialné terapeutickych dilen v socilni sluzbé Dobromysl, kde déti zaziji mensi miru
asistence, nez jsou zvyklé, vyzkousi si, co jim jde a co je bavi, ziskaji razné pracovni navyky,
které se nasledné vyhodnoti ohledné jejich dalstho profesniho zafazeni. Mladi lidé jsou ve

véku, kdy jsou schopni se ucit nové véci ochotnéji od jinych autorit nez od svych rodicu.

O praci pro své déti rodi¢e majf zajem a uvadéji, ze adekvatni pracovni zapojeni by pfineslo
pocit potfebnosti a uspokojeni 1 jejich dospélym détem. Syn jedné pecujici ma tifletou
zkusenost s roznasenim letaka do schranek, oficialné by pracovat sim nemohl, je zbaveny
svépravnosti, ale vzal si ho na starost a na pomoc starsi kamarad a trénuje ho tak, ze chod{
s nim. Na Dobi#{si bude moznost pracovat v ramci socialni rehabilitace (Charity Stary Knin),

ale z kapacitnich davodu to bude mozné jen 2 dny v tydnu:

Syn by mél urcité ajem, je hodné pracovity, opakované véci umi dobre, potrebuje zaulit a trvaly dobled, aby

to nedélal po svém, chtél by on i my, Zatim se nic nerysuge, .. .v Praze je vice moznosti s pracovnim asistentem

16 Vice: https:/ /www.dccap.cz/ primestsky-tabor/ tabory-s-capem-2022/
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by byl schopny v Lidlu nebo v Penny rovnat a tidit 3boi, doplitovat, systematicky, ne radéii sklo, je schopny
i prdce na zabrade. ..(RD3)

Rodice sdili obavy, aby se pro jejich déti na Dobfisi nebo v Berouné nasla prace, pfilezitosti
k uplatnéni je malo nebo dokonce nevédi o zadné moznosti. Déti jsou Sikovné, ale nemaji
vydrz a realné by vydrzely pracovat 1-2 hodiny denné a pod dohledem, ktery by je vracel
k praci, neustale motivoval, pfipominal a kontroloval. Nékteré déti majf realné navic, nez se
aktualné nabizi, a rodice si uvédomuyji, ze se budou muset pracovni nabidky podporovaného

zaméstnavani a bydleni v uzemf teprve vytvofit:

Uriité se to podari, ale kdyg to wdélim (zminuje podanou projektovou zadost na podporu
osamostatnovani déti do programu Akcelerator Nadacniho fondu Abakus), pokud se mi podari
uskutelnit to, co mdm naplanovaného v hlavé, tak tady bude moct deera pracovat a $it na jednom miste,
vérim, ge nékdo 3 myjch synii nebo 3 asistentii spoleiné se mnou se pak prida nebo okrub lidi, kteri se kolem

pobybuji, ug je veliky, nékdo se bude muset 3 toho vyfiltrovat, a starsi syn mad k témble vécem taky
blizko.(RD2)

Moje predstava je, aby to byla mali komunita v dojezdové vzddlenosts, aby si mobl prjjet, odjet, aby tam byla
trosku svoboda, ale ase on neni na tom tak dobre, aby zvlddl bydlet siplné sam, nepotiebuje dozor 24/ 7,
Spoustn véci déla sim, ale potrebuje nékobo na dobled: ,,Mél jsi léky? UZ je vecer, je potreba..." tuble
dopomoc, prestose je dospély, kdyby to nemél, tak se zase celkové Zhorst, bude chodit anedbany. ..(RD5)

Moznosti odleh¢ovaci pobytové sluzby 1 podporovaného bydlen{ pro mladé lidi s postizenim,
o kterych rodice vedi, jsou aktualné plné. Nedavno nabizené dva chranéné byty v Kamyku
od organizace Portus Praha pfisly véem pfili§ daleko nebo by si tu moznost bydleni pro své
deti pfedstavovali pozdéji, az dodélaji skolu, v horizontu 2 az 5 let. Bydleni by mélo byt
komunitniho typu, v dosahu komunity, kde déti Ziji, studuji, chodi do stacionate, na krouzky

a tabory, aby nedoslo k jejich vytrzeni:

Kdyby bylo néco komunitniho, kde json ty lidi pobromade, kde by byl néjak platny, vim, e ho to nebude
bavit v kuchyni, tieba Skrabdni brambor, ale takova hrubd prdce, néco narezat, je schopny posekat travnik,

nastipat drivi, néco mugského, aby to nebylo navlékani kordalksi, malovani, to nema rad. (RD5)

Ve dvou pfipadech, kde maji déti kombinované postizent, ale nejedna se o mentalni postizen,
je vybér a dostupnost podporovaného bydlen{ jest¢ mensi a bude nutné hledat v ramci celé

V.

CR.
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Dusledky omezeni v dobé nouzového stavu a epidemie Covid-19

Situace kolem nakazy covid-19 a hygienicka a nouzova opatfeni, ktera platila ve zdravotnictvi,
socialnich sluzbach 1 ve skolstvi, té¢Zce doléhala na vSechny pecujici. Pecujici Zili v obavach
o zdravi a zivot svych déti, které jsou oslabené kombinovanym postizenim, nemohli vyuzivat
pomoci prarodici, ti se také bali nakazy Covidem-19. Vsichni zazivali hodné nejistoty, museli
zistat doma v izolaci a véechno bylo néhle jinak. Resili v té souvislosti praktické problémy,
napiiklad jak skloubit praci a vyuku déti s postizenim, které nebyly schopny ucasti na on-line
vyuce, a dal$ich zdravych sourozenct. Nékteré skoly vyuku ztézovaly zasilanim nevhodnych
soubort s materialy, které bylo nutné pfed vlastnim tiskem zvétSovat a upravovat. Po jejich

vypracovan{ pozadovaly skenovani a zasilani vypracovaného zpét.

Syn mél v 1. viné zavienon Skolu a istal doma, bylo to silené, nastavili jsme systematicky regim, vstaval
Jako do skoly, abychom udrgeli rodinu v chodu, kdy% je nas 5, musime fungovat, tak systém a regimové
opatent pomiige, do piil 11 ulit dité s postigenim byla velka zdté%, bez matky by nebyl zapojitelny do vyuky.
RD2)

Pecujici lockdown shodné popisuji jako nejnarocnéjsi mésice jejich zZivota, kdy byli na vse
sami a bez pomoci, doslo kvuli izolaci ke zhor$eni psychického i fyzického stavu déti 1 jich
samotnych, méli obavy, Ze to nezvladnou, Ze se zblazni. Bylo tézké zvladat projevy zachvat
agrese, sebeposkozovani, psychické propady déti a celé 1éto pak predevsim matky, na kterych

tato zat¢z lezela nejvice, potfebovaly na regeneraci.

V nékterych rodinich pomohlo zavést pravidla a rezim dne. Pecujici zazivali 1 hezké chvile,
spojeni rodiny, spolecné akce a vylety venku, prohloubeni vztahu mezi sourozenci, zji§t ovali,
ze domaci vzdélavani neni cesta pro jejich rodinu a diky lockdownu na Berounsku vznikly

prvai plany na zalozeni a napln ¢innosti spolku pecujicich rodica ,,SpoluSvet.
Shrnuti dil¢iho cile 1

Jako nejpalcivéjsi problémy a okolnosti ztézujici péci rodi¢e popisovali neustalé nasazeni a
nutnost dohledu. Také poskytovani podpory ve vsech ¢innostech, které vedou k vycerpani
nebo po letech dokonce k syndromu vyhofeni. Vsechny tyto okolnosti brani déleni

pozornosti mezi zdravé sourozence nebo ji vénovat dokonce sami sobé.

Problematicka je oblast odbornych vysetfeni a diagnostiky déti se ZP, jejich ¢asova 1 mistni

nedostupnost, dlouhé ¢ekaci lhity, rizna kvalita odborné péce, a v neposledni fadé i financni
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narocnost. Roztff§ténost pomoci nékdy vede k protichidnym pozadavkim odbornik na
péci o dite, ale také k tomu, Zze v raném véku détf jejich rodice travi vétsinu volného casu
dojizdénim za touto odbornou pomoci, coz zatézuje je samotné icelou rodinu.
Nedostupnost potfebné diagnostiky a nasledné odpovidajici terapie a péce vede
k problematickému pijeti do MS a ZS. Rodic¢e maji kviili naplnénym kapacitim problém déti
se ZP umistit do spadovych skol a tyto skoly mély problém pro dité zajistit potfebnou
asistenci. Rozdilna a nékdy nevyhovujici byla kvalita inkluze na skolach. Ve dvou piipadech
se podafilo umistit déti a2 do ZS v Praze, co% znamenalo zaté kazdodenniho dojizdéni a
zvysené finanéni naklady, které pfispévek na péci nepokryje. Vzhledem k zavaznym
diagnézam téchto déti neni mozné dojizdét vefejnou dopravou a zadny asistovany a statem
dotovany svoz dostupny neni. Reseni dostupnosti a kapacit kol je zaleZitosti zfizovatele a
zastupci mésta rodice odkazuji na krajsky ufad, dle jeho ufedniku jsou kapacity dostate¢né a
pro politiky to neni zajimavé téma. Volnocasové aktivity véetné piiméstskych taborta pro déti
se znevyhodnénim chybély v Dobfisi i v Berouné, v obou tzemich je zajistily samy matky,

pfesto jejich skala nenf dostatecna.

Velmi obtizné je hledani pracovniho uplatnéni déti se znevyhodnénim poté, co dokonc¢i SOU
nebo S8, déd tak po skonceni skolni dochazky zustavaji doma bez moznosti dalstho
smysluplného uplatnéni. Rodice maji zajem pro své déti v dospélosti o adekvatni pracovni
uplatnéni, které jim pfinese pocit potfebnosti a naplnéni, vhodnych piileZitosti je ale malo
nebo dokonce o zadné nevedi. Dalsi obavou rodict je budoucnost jejich déti a moznost

samostatného, ale podporovaného bydleni, idealné rodinného typu a v mistn{ komunite.

Obdobi epidemie Covid-19 od bfezna 2020 do podzimu 2021 vnimali vsichni pecujici jako
vyjimecné narocné a zatézové. Riziko ndkazy a s tim spojena epidemiologicka opatfeni
dlouhodobé ovlivnily Zivoty pecujicich rodin a déti, o které se tyto rodiny staraji. Béhem
karanténnich opatfeni se zhorsil psychicky i fyzicky stav naprosté vétsiny déti se ZP a to mélo

negativni dopad na psychické zdravi jejich rodica i kazdodenni situaci celé rodiny.
6.8.2 MozZnosti vyuZivani podpory a pomoci pecujicimi

K zajisténi dil¢tho cile ¢. 2 byly pouzity otazky DC 2.1 az DC 2.7. Respondenti z fad
neformalnich pecujicich v ramci rozhovort nemluvili pouze o svych vlastnich pottebach, ale

pfirozené také o potfebach déti se zdravotnim postizenim, tedy téch, o které dlouhodobé
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pecuji. Nejcastéji se opakujici potieby, které se tykaji soucasného Zivota, jsem rozdélila do

nasledujicich kategorii.
Podpora od koordinatora pomoci

Vsichni pecujici shodné uvedli, ze povazuji za dulezité, ze se mohou obratit s zadosti o radu
¢i pomoc na koordinatora pomoci pecujicim (v ramci projektu CPKP), ze jsou jeho
prostfednictvim napliovany jejich potteby (napf. zprostfedkovanim odborného poradenstvi
¢i konzultaci s terapeutkou, zajisténim vzdélavani na zajimava témata, muzikoterapii,

organizaci psychorehabilitacnich pobyta apod.):

Nevédéla jsem, e ta moZnost existuje, ale ta mognost a pomoc, kterd se mi dostala, kdyZ jsem potiebovala,
byla skvéla. ... Bylo rigasny, e koordindtorka méla na mé las, aby mé vyslechla, méla jsem mognost se
vypovidat nékomu jinému, nes kdo viastné je v okrubn mych nejblizsich a aroven prislib, e mi jisti néjaké
informace, cog udélala a vse mi posiala, ji jsem si utiidila myslenky, treba od té doby vim, e v Bobhnicich
Sunguje 24 hod/7 sluha (ktizova pomoc — telefonicka linka a ambulance), nepotrebuju i,
nevybledala jsem ji, ale tim, e vim, Ze to tam je, kdyZ bude nejhire, tak prosté védycky je kam se obritit.
(RB4)

Ocenovali, Zze mohou tyto sluzby vyuzivat pravidelné a opakované, chvalili moznost on-line

podpurnych setkavani s terapeutkou nebo vzdélavani v dobé covidovych omezeni:

Libi se mi, jak tady vznikla moZnost jit k terapentovi, cenové dostupna, je to xdarma, pak si to radi pecujici
aplati, kdyg udélaji zkusenost, Ze to pomdhd. (RB1)

Piinosné je vzajemné sdileni a podpora pfi setkavani svépomocnych skupin pecujicich.

Pecujicich rodica bez podpory a pomoci je ale daleko vice:

Tam nds kamardadka Hanka umi povzbudit, kdyZ clovék nevi, ona to v3dycky nadlehis, ona to umi, (lovék

5t jenom musi pockat, Ze kagdd sitnace se prezene, i kdyg je to néjakon dobu hodné Spatny. (RD5)

Podpora pecujicich neni kontinualni, ale omezena obdobim realizace projektu, na ktery se

podafi ziskat finance, ovsem pecujici jsou ve své roli cely zivot a podporu potiebuji

kontinualné.
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Podpora socialnich, zdravotnich a navaznych sluZeb

Pecujici se shoduji v tom, ze situace neni idealni a nabidka a kapacita sluzeb stale neni

dostatecna, chybi jim informace a systémova zména:

.. .Jsem velice orientovany a informovany pecujici, vsichni na tom takto nejsou, daklad jsou informace, aby sly
do téch rodin, nebdt se rict si 0 pomoc, na tom se zadrbdva hodné rodin, jejich strachy tvor? dbrany, aby
nékam Sl a vyugili pomoc a podporn, brdi je ve vyugiti pomoci, proto je potiebné spolecenstvi ostatnich. ..

(RD3)

Vsichni dotazovani vyuzivaji davky piispévku na péci v ruzném stupni, ale vétsinu péce o dite
v jeho volném case zajist'uji svépomoci, s vyzitim pratel nebo sousedt. U vétsiny dobfe
funguje prakticky détsky lékaf, jenz je rodinam podporou a zdrojem nezbytnych informaci.
Nekteré terapie, diagnosticka zafizeni nebo podpurné skupiny jsou nedostupné nebo

v problematicky dosazitelné vzdalenosti od bydlisté rodin.

Na Dobfisi bylo pecujicimi vyuzivano poradenstvi od prazské organizace Alfa Human
Service, aktualné je vsemi dotazovanymi cerpana podpora denniho stacionate CHSK,
poradenstvi jeho socialni pracovnice a konzultace psycholozky. Z dalsich socialnich sluzeb
je to krouzek od SAS pro rodiny s détmi a socialni rehabilitace (oboje pod CHSK) a
v minulosti také krouzky od ,,Dej mi $anci” (navazna sluzba). Podle véku déti rodice
vyuzivali, vyuZivaji ¢i se chystaji vyuZit letnf piiméstské tabory s asistenci od o.p.s. CAP, na
kterych ocenuji, ze déti majf vitanou zabavu a zménu a rodicum to umozni chodit do prace.
Na Berounsku pecujici rodiny védi o moznosti nebo jiz vyuzivaji socialnich sluzeb organizace
Dobromysle (osobni asistence a doprava, odlehcovaci sluzba, psychoterapeutické dilny).
Samotnymi pecujicimi byl s podporou CPKP zalozen spolek ,,SpoluSvet™, kde mohou

vyuzivat dotované terapie a programy pro sebe a své deti:

...prineslo to velkou ménn, nala jsem pred tim jen jednotlivee, zndme se, Zajimdme se, komunita je
propojend, vime o sobé, 0Zivilo to berounsky prostor, i nesméli a plasi lidé se zapojili, které ndm jig od vidéni
dlonho, v 1¢ komunité lidi vidim zménu, i kdyZ se dirady nexajimaji a sluzby nejsou dostupné vsechny, je
misto, kam jit, je to viditelné, mdme ,SpoluSvét”.. zalogenim ,SpoluSvéta® tady ted mdime to, co

potiebujeme. .. (RBT)

Nov¢ se dotazovani pecujici zajimaji o homesharing, sdilenou péci pro své déti, ve které vidi

pro sebe moznost odpocinku a ziskani kapacit pro zdravé sourozence, pro své dité nové
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kontakty a pratelské vztahy, nové zazitky, prostor k rozvoji, poznani a samostatnosti,

socializaci, jiny nez rodici vytvafeny bezpecny prostor, moznost délat néco jiného nez doma:

.5y potrebuje agivat i jiné vtahy: rdd chodi na ndavstévy, je védavy na jiné lidi, na jiny 3piisob red,

Zivota, moc piileitosti viak nemad,. . .potrebuje lidi, aby je mohl mit rid. (FGB3)
Shrnuti dil¢iho cile 2

Visichni pecujici shodné uvedli, Zze prostfednictvim podpory od koordinatora pomoci
(v ramci projektu CPKP), jsou naplnovany potieby jejich vlastni i potfeby jejich déti se
specifickymi potfebami. Ocenovali zejména poskytovani ucelenych informaci a kontakta,
opakované zprostfedkovani odborného poradenstvi, pravidelné konzultace s terapeutkou,
piinos vzajemného sdileni a podpory pfi setkavani svépomocnych skupin pecujicich, zajisténi
vzdélavani na rozlicna relevantni a zajimava témata, cyklus muzikoterapie, organizaci
psychorehabilitacnich pobyta pro celé rodiny véetné asistence. V dobé covidovych omezeni
jim pomohla moznost on-line podpurnych setkavani s terapeutkou nebo vzdélavani. Zajimaji
se o novou formu pomoci Homesharing a vidi v ni piilezitost k odlehéeni a odpocinku.

Vsechny zminéné formy podpory by mely byt stejné jako jejich péce kontinualni.

Ne¢které terapie a odborni zdravotni specialisté, diagnosticka zafizeni nebo podpurné skupiny
jsou nedostupné nebo v problematicky dosazitelné vzdalenosti od bydlisté rodin. Na absenci
a nedostupnost nékterych sluzeb, terapif a volnocasovych aktivit pro déti se znevyhodnénim

reagovali pecujici rodice v obou uzemich zalozenim spolkd, které toto vse zajist'uji.
6.8.3 Navrhy dalSich moZnosti usnadnéni péce

K zajistén{ tohoto dil¢tho cile ¢. 3 byly pouzity otazky DC 3.1 az DC 3.3. Z mych zjisténi
vyplyva, Zze nejvice pecujici potfebuji ucelené informace, praktické rady, které by ziskali od
né¢koho souhrnné a na jednom misté. Takto pojata pomoc a podpora by mohla sniZit jejich

dlouhodobé fyzické a psychické pretizeni a vycerpant:

Chybi néco mezi skolou, lékarem, poradenskym zarizeni a lékari, aby pomoblo rodinu provést néjakym
obdobim Zivota, chybi pedagog/ psycholog jako trvaly priivodee,. . .privodee s praktickou kusenosti, neni to
tivednik nebo soc. pracovnik OSPODU ze socidlky, ale odbornik na vsechny oblasti, Skolstvi, socidlni

i zdravomni oblasti, NINO, pak to nemiige fungovat pro tu danon rodinu, je to o systémové méné (RD3)

Tento projekt v pomoci pro pelujici rodice (CPKP) bylo to nesmyslupinéjsi, co jsem zazila. (RB1)
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Kazda moznost usnadnéni péce a uvolnéni pozornosti je vitana (napf. homesharing) a otvira
kapacity pecujicich rodi¢t vénovat se zdravym sourozencum nebo sebepéci a regeneraci sil.
Jejich vydavana energie neni v rovnovaze s piijimanou podporou a pomoci a jsou tudiz velmi
ohrozen{ syndromem vyhofeni. Pecujici jsou si védomi, Ze je nutna systémova zména, aby
nedochazelo k podpofe pecujicich nahodile, kratkodobé, pouze v dobé¢ realizace projekta
riznych neziskovych organizaci, ale vzhledem k dlouhodobé celozivotni péci, ale aby

1 podpora pecujicich byla trvala:

Nevyhoda vsech téchto véci, 3 bodu ve kterém to je se to nabidkou projektn vysi nadstandardné a pak to
skonli a zase to klesne, ta podpora, navazovani na odborniRy a pomoc je potrebni a nutnd

dlonhodobé. .. (RD3)

Situace v CR je nuti jednat nezavisle a na vlastni pést pro svoje déti zajistit nckteré
nedostupné sluzby. V realizaci téchto plant na podporované komunitni bydleni a chranéné
zaméstnani pro smysluplné uplatnéni jejich déti jim chybi jen finance a podpora statu.

Pecujici se shodnou v tom, ze vzdali sva ocekavani, nic neocekavaji:
Co si nezaridime sami, to nemdme, presné, je to tak... (FGB2) Bezmoc mé zabiji, nejsem pasivni. (RD2)
Ocekavani od rodiny a pfatel, od Skoly, obce, kraje, statu

Pecujici maji obavy jit na socialni odbor na MeU, pochybuji, Ze jim tam socialni pracovnici
s nécim pomuzou, a to 1 kdyz osobné¢ zkuSenost nemaji, reaguji na obecné rozsifené
povédomi a zkuSenosti. Proto potfebuji misto, kam mohou dojit a s davérou se obratit na
piislusnou osobu se situaci, ktera nastane, misto, kde dostanou informace, jak se navazat na
systém podpory, ktery v mist¢ funguje. V uzemi ORP by takové misto mohlo vzniknout
spojenim vice obci a sloucenim jejich financi na zfizeni pozice koordinatora pomoci. Pozice
by idedln¢ meéla byt obsazena ¢lovékem znalym regionu, ktery by pracoval s pecujicimi
v terénu, daval podnéty dalsim slozkam sdilené péce, fesil na ufadech jednotlivé zadosti a

situace pecujicich, pfedaval informace za celé tzemi piislusnému krajskému uradu.

Od systému rodic¢e ocekavaji financovani volnocasovych aktivit pro déti se ZP, kde by
asistovali mlad{ lidé, vrstevnici déti s hendikepem a v ramci téchto aktivit by déti zazivaly

zprostfedkované to, co zazivaji zdravé deti.

Jeden cas pomoc s blidanin: od Charity, projekt proviazeni v roce 2018, asistenti brali déti se ZP na vylety,
vlakem do Prahy do bazénn, prespat do lesa pod Sirdk apod. ... to by se ndam libilo 0pakovat a ny bychom
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tam chtéli néjakon holiici particku, ona potrebuje ty vrstevniky i v priibéhu roku, protoge tam jsou sami
kluci, v Iét¢ se o to postardm, realizujeme dotované priméstské tabory, kde integrujeme déti se ZP (za tyden
a 650 K¢ tj. cena cca puldennich nakladuy, financovano z programu ESF prostfednictvim
OPZ), mdm signily, se to v novych vygvdch neprijde financovat, e se budou vénovat komplexnéisim
problémiim, mezioborové spoluprici, jesté jsem nezaclala resit, co pristi rok, s tabory se mi fakt skoncit nechee,
ddvd to velky smysl a pomoc pecujicim rodictim. Starsi syn jede o vikendu se skanty na vjpravu, kam deera
nikdy nepojede, kdyby tam byla néjakd particka, e by 1x za piil roku jeli na vylet a méli mognost stravit
ten las co nejvic jako normalni 3dravé déti, cog by pomoblo mné i ji, protoge bych védéla, e je tam v parté
asistenttl, kter? sebrdavayi roli asistentii i kamarddi, nejson to staré genské jako my, ale jsou to mladosi, kteri
maji k. tém détem blig, vidim v tom zapojent déti do asistence velky prinos a vidim djem 3 jejich strany ncit
se tomuble remeslu tieba na nasich taborech, celospolecensky obromny rozmeér pro nase déti zdravé i ty OZP,
rodice, asistenty, spolecnost, nebylo by to moc, jenom sehnat penize na ty asistenty, jsou to stredoskoldci,
s odvody a na DPP. Aby to nebylo jen o téch taborech, néco takového jako je skaut pro déti se Znevyhodnénin,
aby mobli zazit partu kamarddi, mit agitky, cof jim brozné chybi. (RD2)

Rodice si kladou ¢asto otazku: Kdo se o nase déti postara, az budeme stafi? Pfali by si pro
své dospivajici ¢i dospélé déti s postizenim dostupné bydleni komunitniho typu, poskytujici
rodinné a bezpecné prostfedi, v dojezdové vzdalenosti od puvodniho mista bydliste, idealné
s moznosti pracovniho uplatnéni. Nékolik maminek zminilo a ocenilo projekt Archa
(chranéné bydleni pro lidi s mentalnim postizenim dle mezinarodni Federace komunit Archa
Jeana Vaniera). Ke zmirnén{ obav rodicu z nejisté budoucnosti svych déti by pfispél dostatek
vhodnych socialnich a navaznych sluzeb a jejich dostupné kapacity (osobni asistence, vhodné
volnocasové aktivity, odlehcovaci pobyty), aby rodic¢e i jejich potomci mohli trénovat

osamostatnovani, déti pak potkavat jiné lidi, ucit se pfizpusobit se:

... je 1o o separact, hodné pomoblo a pak to vzajemmné sdileni mezi rodici, povzbuzent, tykd se to i dospélyjch
déti s hendikepem, i seniori, mit diivérn v pomoc, akladni kamen, pak ty slugby, jestli tady viibec json, neni
dobry Zddny extrém, odRlidat déti a lidi do distavii ani, e si nechavaji doma 40leté OZP a nikde v Zivoté
nebyly a maji hendikep od narozent .. .piinast to pecujicimn klid, Ze bude o dité postarino po jeho smrti,
miige odejit v klidu, jak stresujici bude, kdyZ je v dospélosti pecujici opusti, dospéld se ZP skonii v sistavn,
nebude jind monost, lepsi kdyby si vykal od iitlého mlddi. | RD3)
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Shrnuti diléiho cile 3

Pecujici volaji po systémové zméné, ktera jejich potfeby zlegitimizuje a v disledku usnadni
jejich kazdodenni péci. Kromé dlouhodobé podpory a provazeni koordinatorem pomoci
jsou to predevsim informace dostupné na jednom misté a dostatecné financovani socialnich,
zdravotnich a navaznych sluzeb pro déti ze ZP. Pfedevsim letni prazdniny jsou obdobi
narocnéjsi na pozornost a péci o déti, rodice by uvitali rozsifeni nabidky pfiméstskych tabort
s asistenci, dostupnosti sluzeb denniho stacionafre nebo kapacit odlehcovaci sluzby, osobni
asistence, socialni rehabilitace ¢i psychoterapeutickych dilen. Rodice si pro své déti po

. s

ukonceni s$kolni dochazky pfeji dostupné piilezitosti podporovaného bydleni
k osamostatnovani v ramci jejich moznosti, dale praci, ktera jim naplni potfebu
smysluplného uplatnéni, aby svij zivot mohly idealné¢ prozit spokojen¢ a v prostiedi své

komunity.

6.9  Shrnuti vyzkumné Casti

Z realizovaného vyzkumu vyplyva, Ze nejvétsimi problémy pii poskytovani péce je
dlouhodobé fyzické a psychické vytizeni, stres, obavy a nejistota pecujicich, které vedou
k vycerpani a k syndromu vyhofeni. Toto vse plyne z naro¢nosti kazdodenni péce, absence
moznosti seberealizovat se a skloubit péci se zapojenim se na trhu prace, ale také
z nedostatku informaci, nedostupnosti socialnich a navaznych sluzeb, nedostatecné

systémové podpory pecujicich.

Hlavni vysledky vyzkumu uvadim kvuli pfehlednosti clenéné v navaznosti k dil¢im cilim a

jednotlivym otazkam.
Zdravotnictvi

Popsana zjisténi a autentické vypoveédi pecujicich rodict potvrzuji jeden z mnoha
systémovych problémi CR — nedostate¢nou dostupnost a tim padem i navaznost odborné
(psychologické, psychiatrické, specializované zdravotni) pomoci a pé¢e mimo véts{ mésta.
Také upozornuji na pretrvavajici a pfilis ¢astou neznalost, neodbornost nebo neochotu na
stran¢ zdravotnického personalu v oblasti péce o lidi se zavaznym mentalnim nebo

kombinovanym postizenim.
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Skolstvi

Obdobné jako v oblasti odborné psychologické a zdravotnické péce i ve vzdélavacim
systému CR se opakuji zkusenosti rodin, které maji obtize s dostupnosti kvalitnich $kol a
pedagogu. Cast problému znovu tkvi v nedostateéné odborné piipravenosti a nedostatecné
financni a personalni podpofe skol, v dusledku ¢ehoz vazne mj. spoluprace s odborniky

z mimoskolnich instituci.
Volny cas

Jako naprosto nevyhovujici nebo nedostacujici vnimaji rodice také nabidku volnocasovych
aktivit pro déti s postizenim. Nyni vyuzivaji sluzeb dennich stacionai nebo SAS pro rodiny
s détmi. Radi by zapojili své déti do aktivit s jejich zdravymi vrstevniky, ale byli okolnostmi

donuceni zalozit spolky a tyto aktivity pro své déti zajistit sami.
Doprava

Pro rodiny je finan¢né i casové naroc¢na kazdodenni doprava déti do skol nebo k 1ékafum
1 dalsim odbornikim. Zejména pokud rodiny Ziji v mensich obcich s horsi dopravni

dostupnosti.
Podporované bydleni a zaméstnani, osamostatiiovani

Moznosti a dostupnost vhodného bydleni a pracovnich piilezitosti jsou dalsi v fad¢ pfekazek
k osamostatnovani lidi s hendikepem, odrazejici chybné nastaveni a neprovazanost c¢eského
systému péce a podpory lidi s mentalnim nebo kombinovanym znevyhodnénim od samého
zacatku jejich zivota. Vétsinu sluzeb poskytuji neziskové organizace, které v ramci ceského
pfistupu k financovani socialnich sluzeb nemajf jistotu dlouhodobého zdroje a stalé vyse

financnich prostiedkau.
Nouzovy stav a epidemie Covid-19

V dusledku omezeni a izolace v dobé nouzového stavu (Covid-19) se zhorsil psychicky
1 fyzicky stav naprosté vétsiny détf se ZP, coz mélo negativni dopad na psychické zdravi jejich

rodicu 1 na kazdodennf situaci celé rodiny.
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Koordinovany pfistup pomoci peCujicim

Prostfednictvim podpory od koordinatora pomoci (v ramci projektu CPKP), byly adekvatné
napliovany potfeby pecujicich i potfeby jejich déti se specifickymi potfebami. Ti, kdo méli
zkusenost se sluzbami koordinatora neformalni péce, pozitivn¢ hodnotili piistup, ktery je
zalozen pravé na koordinované podpofe pecujicich a vzajemné spolupraci odborniku. (Kol.
CPKP, 2022) Vsechny koordinatorem nabizené formy podpory by mély byt poskytované

kontinualnég, v souladu s dlouhodobou péci rodicu o déti se ZP.
Podpora socialnich, zdravotnich a navaznych sluzZeb

Pecujici o déti se ZP upozornovali na nepropojenost odbornikti a sluzeb z rtiznych oblasti.
V nové formé sdilené komunitni pomoci, tzv. homesharingu, vidi piilezitost k odlehceni a

odpocinku.
MozZnosti usnadnéni péce

V této c¢asti uvadim na zaklad¢ vyhodnoceni ziskanych dat navrhy moznosti pro zlepseni

osobniho Zivota pecujicich navrzenych samotnymi pecujicimi.

Pro zmirnéni vylouceni z ,,normalniho Zivota™ a zlepseni situace pecujici hovoii o nutnosti
systémovych zmén, které jejich potfeby zlegitimizuji a v dusledku tak usnadni jejich
kazdodenni péci. Kromé dlouhodobé podpory a provazeni koordinatorem pomoci jsou to
pfedevsim informace dostupné na jednom misté. Pecujici si pfeji vétsi podporu ze strany
mést a obci, nejen ve formé publicity tématu, ale také ve formé financnich dotaci a zahrnuti
potfeb pecuyjicich rodin do strategickych komunitnich plana socidlnich a navaznych sluzeb
meést a kraje. Méla by se zlepsit i forma podpory statu a konkrétnich instituci, aby rodice
nemuseli celit diskriminaci a v nékterych pfipadech doslova ,bojovat® za sva prava.
Konkrétné navrhuji zkratit a zjednodusit fizeni o pfiznani piispévku na péci, garantovat
zatazeni ditéte se specifickymi potfebami do odpovidajictho vzdélavactho programu ve
spadovém Skolském zafizeni, mit moznost pfihlasit dité na volnocasové aktivity nebo
piiméstské tabory s asistenci v misté bydliste, od statu dostatecné financovani a podporu
dostupnosti socialnich, zdravotnich a navaznych sluzeb a moznost vclenéni pecujicich i jejich
détf do mistnich komunit. Oteviené a fungujici mistn{ spolecenstvi povazuji za nejvhodnéjsi

prostredi, kde by jejich déti v dospélosti mély zustat a s pfiméfenou podporou zit a pracovat.
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Zaveéry a doporuceni

Na zavér své bakalarské prace struc¢né popisuji vystupy teoretické a praktické ¢asti. Zaroven
na zakladé vyhodnoceni ziskanych dat pfedstavuji navrhy feseni téchto problému a

vyplyvajici doporuceni pro usnadnéni péce a zlepseni osobniho Zivota pecujicich.

Teoreticka i prakticka c¢ast se zaméfuji na zkuSenosti a problémy pecujicich, zahrnuji také
popis zakladnich pojmut nutnych k porozuméni institucionalnimu prostfedi, ve kterém se
neformalni péce odehrava, a charakterizaci faktoru, které maji vliv na osobni a pracovni zivot
pecujicich. Zminim moznosti dostupné pomoci aktérd sdilené péce tj. socialnich,
zdravotnich a navaznych sluzeb a nové metody sdilené komunitni péce tzv. homesharingu.
Pecujici povazuji za nedilnou a nepostradatelnou soucast socialniho systému, pfestoze status
neformalné pecujicich stale nenf legislativné ukotven. Neformalné pecujici oficialné nejsou
cilovou skupinou registrovanych socialnich sluzeb, v dasledku c¢ehoz je problematické
nachazet moznosti podpory a pomoci pfi naplnovani jejich potfeb. (Fry¢, Chmelova,
Adamkova, 2021). Podle mého nazoru jsou vhodnym objektem zkoumani v ramci
studovaného programu socialn{ prace zvoleného oboru Socialni prace s osobami se snizenou

sobéstacnosti.

Mnou zvolené téma mélo silnou souvislost s tim, ¢emu se v praxi dlouhodobé vénuji a co je
s tématem neformalni péce provazané. Moje pracovni role koordinatora pomoci pecujicim
ve tfech tzemich ORP Beroun, ORP Dobfis§ a ORP Hofovice aktualné k poslednimu cervau
2022 kondi, protoze neexistuji navazujici vyzvy Evropského socidlnitho fondu a tedy ani
dostupné finanéni prostfedky na podporu této, pro stavajici systém pomoci neviditelné,
cllové skupiny. Jsem pfipravena nadale zastupovat zajmy této CS a zasazovat se
o systémovou zmeénu. Vefm, ze se zavrsi moje usili, a to, o ¢em pisi, bude vyuzitelné v praxi.
Kromé naplnéni védeckovyzkumného cile prace, byl naplnén i aplikac¢ni cil diky faktu, ze
jsem se autorsky podilela v ramci tymu CPKP na tvorbé Metodiky zavadén{ koordinovaného
piistupu — popis postupu, ¢innosti a doporuceni pii zavedeni pozice koordinatora pomoci
v uzemi ORP Dobfis, ORP Hofovice a ORP Beroun, a jsem zaroven autorkou brozury pro

pecujici s ndzvem Praktické rady pro zvladnuti péce v Gzemi Beroun, Dobfis, Hofovice.

17 Brozura je dostupna také v el. podobé na https://www.cpkp.cz/index.php/publikace/pecovat-a-zit-doma-
je-normalni-prakticke-informace/detail
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Pro zvyseni dostupnosti informaci a rad pro jednotlivce ¢i rodiny, ktefi doma pecuji o své
blizké, jsme s kolegy z CPKP vytvoiili videonavody pod souhrnnym nazvem ,,Pecovat a Zit
doma je normalni®. Vznikla 4 videa, ktera obsahujf rady, jak se s ndrocnou situaci vyrovnavat:

Co udélat nejdfive, Finanéni a materialni podpora, Kdo mi s pé¢i pomuze, a Co a jak dal.

Ob¢ publikace i videa, na kterych jsem se podilela, maji praktické dopady v Zivoté neformalné
pecujicich a pomahaji $ifit informace ve srozumitelné a snadno dostupné podobé mezi co
nejvetsi pocet pecujicich. Jsou dostupna zdarma pro vSechny zajemce, napf. poskytovatele
socialnich a zdravotnich sluzeb, mésta, obce a dalsi instituce viz pfiloha ¢. 2. Vse vyse
zminéné vzniklo v ramci realizace projektu ,,Pecovat a zit doma je normalni 2 podpofené¢ho

z BSF prostfednictvim Operacniho programu Zaméstnanost. (CPKP, 2022)

Pomoci stanovenych dil¢ich cild vyzkumu druhého fadu, jsem popsala a naplnila hlavni
teoreticky 1 prakticky cil této prace, kterym bylo zjistit, jaké jsou specifické potieby
neformalné pecujicich na Berounsku a na Dobii$sku a jak jsou naplnovany. Zvolena
kvalitativni metoda vyzkumu a pocet realizovanych individualnich polostrukturovanych
rozhovort doplnénych o fokusni skupinu se ukazaly jako dostate¢né a ob¢ metody se
osveédcily pro  zajisténi odpovidajictho mnozstvi informaci. Diky pfedchozimu
dlouhodobému provazeni a podpofe vybranych pecujicich rodin a navozeni davéry a pocitu
bezpe¢i bé¢hem rozhovort sinformanty se podafilo ziskat velmi podrobné a oteviené
vipovedi. Uskali spocivalo pouze v ¢asové a dojezdové narocnosti vzhledem k volbé dvou

uzemi ORP Beroun a ORP Dobfis.

Ve vztahu k prvnimu diléimu cili se mi podafilo popsat zkusenosti a pojmenovat nejvetsi
problémy v oblastech: zdravotni péce, skolstvi, dopravy, volného casu, podporovaného
zaméstnani a bydleni, osamostatiovani a duasledki omezeni v dobé nouzového stavu a

epidemie Covid-19.

V ramci vystupt druhého dil¢iho cile jsem identifikovala potfeby a popsala razné moznosti
vyuzivani podpory neformalné pecujicimi: od koordinatora pomoci, socialnich, zdravotnich

a navaznych sluzeb.

Z mych zjisténi v navaznosti na tfeti dilci cil a celkovych vystupt vyzkumnych rozhovora
s neformdlné pecujicimi rodi¢i déti/mladych dospélych s kombinovanym postizenim
vyplyvaji jejich ocekavani od rodiny, pratel, skoly, obce, kraje 1 statu a cenné navrhy a feseni

pro usnadnéni jejich dlouhodobé péce. Uvadim vysledny pfehled s navrhy a doporucenimi:
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e Podpora informovanosti a dlouhodobé podpory a provazeni neformalné pecujicich
prostfednictvim zavedeni koordinovaného pfistupu pomoci pecujicim (zahrnuti
podpory pecujicich rodin do pland rozvoje sluzeb a strategickych dokumenti obci a
kraji véetné navazného financovani).

e Zapojeni pecujicich a déti se ZP do komunity (ocenéni role a spole¢enského pfinosu
pecujicich, publicita tématu, zajisténi vhodného bydleni pro lidi se zdravotnim
postizenim, nabidka pracovnich pfilezitosti, které mohou vykonavat).

e Podpora dostupnosti socialnich, zdravotnich a navaznych sluzeb (odlehcovacich
sluzeb, dennich a tydennich stacionait, chranéného bydleni, psychologickych a
psychoterapeutickych — sluzeb, détskych  psychiatrd, volnocasovych —aktivit

a pfiméstskych taboru s asistenci, homesharingu).

Z mych zjisténi vyplyva, ze tyto zavéry a dil¢i informace z realizovaného vyzkumu mohou
byt vyuzity v praxi napfiklad jako argumentace pro zastupce vedeni mést, nebot’ v regionu
Berounska nebo Dobfisska, nejsou dostupné konkrétni socialni ¢i navazné sluzby, bude
nutné a potrebné je v nasledujicich letech vytvofit a financné zajistit. Je proto dulezité
prubézné zjistovat konkrétni potfeby neformalnich pecovateld a zaroven tim mapovat
moznosti jejich napliovani v jednotlivych dzemich. To je mozné realizovat pravé pomoci
mistné dostupnych socialnich a navaznych sluzeb a koordinatora komunitntho planovani
socialnich sluzeb (KPSS) tak, aby bylo mozné na dané potieby dle moznosti flexibilné
reagovat a tim tak pfispét k celkové pozitivni zméné situace neformalné pecujicich v obou

uzemich ORP Beroun a ORP Dobiis.

K zamyslen{ a diskusi pfedkladam aktéram problematiky neformalni péce hypotézu, ze tyto
zavéry kvalitativniho vyzkumu nasledné mohou slouzit pro navazujici kvantitativni badani,
kde se rozsahlejsim analytickym Setfenim mohou zajemci o danou problematiku pokusit
ovetit vysvetlujici obsah pfedlozenych hypotéz. Bylo by zajimavé dale zkoumat nové
souvislosti a jevy nebo porovnavat velikosti a specifika jednotlivych tzemi ve vztahu k dil¢im
cilum, ale tyto cile jsou jiz nad ramec tohoto vyzkumu. Mohla bych se tomuto rozsifenému
vyzkumu vénovat napf. v navazujici diplomové praci a jako aplikacni cil stanovit nejprve
ovétfeni potfebnosti a nasledné implementaci vybranych navrha a doporuceni do akénich
planu strategii rozvoje socialnich a navaznych sluzeb (obou uzemi ORP Beroun a ORP

Dobiis.
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PFilohy
Seznam pfiloh

Priloha 1: Pfepis ¢asti rozhovora a fokusni skupiny .........ccceevvvevnniniccccnnes

Piiloha 2: Rady, tipy a video navody pro zvladani péce v domacim prostredi



Piiloha 1: Pfepis ¢asti rozhovort a fokusni skupiny'®

Predstaveni vyzkumu informantim: Dobry den, rada bych s Vami zrealizovala
skupinovy rozhovor k mé bakalafské praci na téma MozZnosti ke zlepseni osobniho
Zivota neformalné pecujicich. Rozhovor bude trvat asi hodinu. Chci vas ujistit, Ze vse,
co mi feknete, bude slouZit pouze k mému vyzkumu a vaSe anonymita bude
zachovana. Souhlasite s nahravanim tohoto rozhovoru a s tim, Ze bude pouZit jako
pfiloha vyzkumné casti moji prace? Soucasné rozhovor nebude spojovan s Vasi

osobou a jména budou anonymizovana.
Ano, souhlasim. (nasledovalo ziskani souhlasu u vSech rozhovort i FG)

Identifikacni otazky pro zjiSténi zakladni charakteristiky jednotlivych informantu:

e 'V jaké obci Zijete a bydlite v byté nebo v dom¢?

¢ Kolik let je Vaemu synovi/dcefi a jaké ma znevyhodnéni?
DC ¢. 1: Jaké mate nejvétsi problémy pfi poskytovani péce?
Co je pro Vas pfi peCovani nejvic naro¢né?

RB1: Nejté3si je neustild pozornost, nemobu vypnout, nutnost byt pordad v pozorn, nevim, co se stane, deera

md oblas dchvaty agrese, to je velmi vycerpavajici, pordd hliddm, aby se néco neprihodilo.
Jaké problémy aktualné feSite?

RD3: My jsme akéni rodina, méli jsme to v mnohém snazsi, vime o mozgnostech, dilezité je vytvorit prostor
divéry. Syn ma nyni Skolu, kam chodi rad, miige do stacikn, vyngivame odlehlovaci slugbu v nedaleké obci,
ug tam byl 3x na vikend a na prazdniny mdme prislib na 7 dni, do budoucna by to bylo fajn 1x 3a 6 nedeél
nebo jednon 3a mésic potkavat jiné lidi, uiit se prigpiisobit se, pracujeme cilené na jeho osamostatriovini, pri

dopravé do a e skoly. ..

FGB1: Pro mie je to drgeni pozornosti.

18 Kompletni piepisy rozhovora jsou k nahlédnuti v archivu autorky této prace, kvili ochrané respondentu je
nebylo mozné zvefejnit v celém znéni ani po Gpravé a anonymizaci, z téchto davodia bylo vybrino pouze

nekolik upravenych aryvka pro ilustraci.
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FGB2: Clovék_furt na pozadi viastné hlida, aby se nedélo néco, co se dit nemd, 3e je vlastné furt ve stichn.

Tak to je mazec.

FGB1: Takge viastné nevypindm, Ze vypindm malokdy, jen v noci, ale i v noci chodi. Takse toblencto je

Jakoby nejvétsi mazec.

Jakou mate zkusSenost s dostupnosti zdravotni péce pro Vase dité (s praktickym

lékafem, specializovanymi lékafi, zdravotniky ve zdravotnickych zafizenich)?

RB4: Mdme stésti, Ze se ndam do L. dostala skvéla détska doktorka, kterd vi, kam poslat a snazi se,
abychom se dostali & odbornikiim, nepise doporuceni na détskon psychiatrii, ale kam konkrétné na détskon
psychiatrii, ke komu k psycholozce, vysvétli ndam, e musime byt trpélivi v lekdni na piijeti a Ze nemdme
convnout, ta podpora od ni je skvéld v tombletom. Pres ni je to cesta k dalsim specialistrim, flovék se asem
nauc, kdys mi v minulosti nékdo rekl do telefonn, e mi da termin za piil rokun, tak jsem si rekla, e sesenn
nékoho diive, ale pak jsem 3jistila, e ne, a ted, kdyg dostanu termin nejdiive a rok, tak klidné reknu, Se
mi to nevadi, e rok budu cekat, teba na rakového terapenta, to je v pohodé, ve findle se tieba to misto
naslo i diive, dlonhd cesta byla starsiho syna a diky tonn to mél ten mladsi nzg snazsi, co mdme pani doktorkn
pedopsychiatra, tak syn u ni ug byl, ta cesta se prosiapdvala tézce (2 roRy jsme se tam dostavali i proto, e
se nevédélo, kde je problém), ale jakmile tam uz u ni byl, tedy nejdiive Sel & psychologce na vysetient a strasny
problém byl, Ze jsme désné dloubo cekali na 3pravu, 3 mésice jsem ji ubanéla, byla jsem g ni na nervy, pak
JSem navrhla schiizkn, rekla, e by tam ten Asperger mobl byt, ale $e si neni jistd a nechee mn ddt tn
ndlepkn, takse mu diagnostikuje ADHD, aby nam pomobla a nlevila, tak $e ho zamedikuje na ADHD,
e 1o vyresi vsechny nase problémy a se ndm doporuci doktora v H., ktery funguje hodné na meilu, protoge
napiil Zje ve Svycarskn, pak jsem Zistila, Ze ten doktor neni Spatny, ale cely mi to jako nesedélo, u jen to
doporuteni od ni, tak jsem sla a rekla to vsechno nasi prakticky doktorce a ta rekla, e md vyibornon
doktorku, nenechte se odbyt, reknéte, Ze 1V ds posilan, ono tam funguje vice psychiatri, moznd se nedostanete
Primo k ni, ale oni navdjem spolupracuji, volala jsem tam a oni, Ze na diagnostiku nemayi terminy, rekla
JSem, e to ale nechei, takse jsme tam prijeli a v Cekdrné se syn choval naprosto Silené, sedél pod Zidli, kdyg
gazvonil vonek, mdlem vyskodil g kiige, psychiatricka se tam hodné nasmala, e je to dité, které ,,nemdi
Zddné antistické rysy* (PAS), do tobo prisia jeji supervizorka a diky tomu jsme se dostali i & t¢ diagnostice
tam, jakmile to probéhlo, ug jsme chodili primo k psychiatricce a ne k_jejim kolegiinm, ta cesta nebyla prim,
ale néjak jsme tam dosli a kdyZ potreboval psychiatra mladsi syn, eptala jsem se pani doktorky a ona mi
nasla termin a 2-3 mésice, podle toho jak jsem potiebovala, ale vim, Fe jsme méli stésti. Kdyg jsem se dostala

k nenrologovi a on se ptal, jak jsem se dostala k této pani Dr. a on: |, Tak to vam tedy gratuluju!“ Doktori
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JSou neuvéritelny problém. Neurologické vysetient je to nejmensi 3 tobo, co je potieba, ale jakmile se jednd

0 psychology a psychiatry, tak je to prosté velky problém.
Vyskytly se né&jaké problémy pfi umisténi ditéte do MS, ZS nebo SS?

RB1: Pigjem do MS' byl komplikovany, ve spadovém misté ji nechtéli, tam, kde ji nakonec prijali, pani
Peditelfea tam ridila 2 specidlni tidy pouze pro 15 déti a 3 toho 2 déti s hendikepen, skola neuméla zajistit
asistenci, ta bylo od mistni NINO, ale bylo to pro nds finaniné nesinosné, matky se osamostatnily a sehnaly
51 asistenty 3 Praly za dostupné penize, vznikla hezka pratelstvi ze skolkovych let. Skola byla katastrofa,
ve viech Skoldch nds odmitli, feditel 7.8 ve spadovim mésté se chiél ptit viech rodics, jestli soublasi s prijetim
nasi deery? Byla v 6 letech bez skoby, nechtéli ji nikde vzit, do Jedlickamy chodila od 4 let do MS kwiili
svému hendikepn a pak sem $la i do skoly. 5 let jsem ji vozila kazdy den do skoly tam i 3pét, to mé lomilo,
vlakem tam byla nejlevnéisi varianta, lekala jsem tam nejdiive 4 hodiny, pak 5 nebo 6 hodin na ni podle
rozvrhu, casové hrogny, nesehnala jsem prici v Prage na tak malon (st dne, nachodila jsem stovky km,
Cetla, byla hodné i po kavdrndch, sloZila jsem se, Jedlickarna pak dala asistenta a 3x tydné ndm ji privez/
asistent. Od jegji 6. tidy asistentka bydli na Berounsku a gacala ji nékdy vogit a pak pomobli jini rodice,
nmynt jedna mistni NINO vozd jen 3a naklady to je 300 K¢ za cestn, Praba vozi za 50 K¢ po Prage, 1000
K¢ za jednu cestu od organizaci 3 Praby, to je nedostupne. ..

Jak se Vam dafi zajistit dopravu do Skolského zafizeni?

RD3: I minulosti nejvétsi problém dostat ho do MS, dozrdl v dobé, kdy poticboval byt v kolektivn a uéit
se od ostatnich déti a antorst, integrace se teproe v CR rozbibala, do prepluénych 3 MS v misté bydlisté se
nedostal, 2 x denné 3 roky dojizdéli 15 km do venkovské MS.

Jsou pro Vase dité dostupné mozZnosti traveni volného casu?

RD3: Drive, kdyz byl mensi, to byly 2 krougky od nds 3 Dej mi sanci, jezdi pred teti hod 3 Pribrami
domii, déti jsou ug moc rizné, maji roxdilné potreby, json v tydnu moc unavené, 4x tdné chodi do stacifn

na 1 hodinu, miige tn byt déle, ale nemél by sviij volny cas pro sebe,. ..

RB1: 1V Jedlickdrné ano, kdyg byla mala, tak viibec nic, navic byla mali a po Skole ug unavend, keramika
ve Skole byla cca od 5. ti7dy, v ramci Berouna viibec nic, nyni cca 2 roky keramika u nds v obei individudlné
Jen pro ni a mladsiho brachu, migeme si to tento rok dovolit diky podpore 3 Nadacniho fondu Etela, na

Berounsku json krougky, co vim, azg co vinikl Spolusvét v Berouné. . .
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Dafi se najit pracovni uplatnéni/chranéné zaméstnani pro Vase dité se ZP?

FGB2. To je priveé otizka, mdm obavy, aby deera tu praci tady v Berouné nasla. Ona by rida a my takeé.

Prilezitosti je milo.

FGB1. Osobné si mystim, e by syn mobl délat, je Sikovny, rdd pee, je schopny pomdhat, ale bude se to tady

muset vytvorst. NMyslenek by bylo hodné, vize mdme, ale realné ma syn navic, neg se tady aktudlné nabizi.

Je na Berounsku/Dobfi$§sku moznost samostatného nebo podporovaného bydleni

pro OZP? Jak vnimate moZnosti pro osamostatfiovani vaseho ditéte?

RD3: Stéblo ma chranéné bydleni v Dobrisi a Boroticich, nezajimala jsem se o kapacity, byla nabidka
g Kamykn od Portus Slapy, kdyby byl starsi, kusila bych podporované bydleni v tydnu a na vikend donri,

bude to aktudlni cca kolem 25 let, my jsme starsi rodice, tesime, jak to bude s ndami i s nin.

FGB2. Néjaké moznost bydleni tady json, .. .ale nexndm to a spisje to pro lidi, kter? maji mentalni postigeni
a ge tam deera 1iplné nepatry, jda bych pro ni vidéla néco jiného, ona je hodné limitovand hlavné tou télesnon
a rakovou vadon, md nepohyblivon rukn a pak snigenou orientaci v prostorn, ale jinak se dokdse v kaidé

spolecnosti zaradit, ale potrebovala by jinon mognost podnétnéisi v roxuoji, ale to tady neni.
FGBT1. Portus Slapy nabizel dva byty, ale to je daleko, to je vytrieni 3 mistni komunity.

FGB2. Pro deern by to nebylo spatny, ona se dokdse rychle spratelit a adaptovat, ale pro nasi rodinu ta
dojezdnost, ge bych ji chtéla pravidelné vidat, aby to bylo blizko, ne 50 k.

RD5: Ja vim, $e budu synovi hledat jednon nékde bydleni a on to vi také, $e bude bydlet nékde jinde a

nevidim na tom viibec nic $patného.

Promitla se néjak do Vasi péce situace souvisejici s COVID-19? Pokud ano, tak

v jakém smyslu: pozitivnim i negativnim, v praktické roviné atd.?

FB1: Proni rok byl strasny, deera se sloFila psychicky, agresivni ritoky na nds rodice a brachu, nékolikrdt
tjdné pldc, krik, gnicend gahrada, nemobla byt ve skole, nemobla tam chodit, nebyla asistence, vse ugaviené,
1-25 tjdné k ndm domii Zacali na 3 hod jezdit asistenti, aby ji vytrbli g deprese, chtéla se ucit on-line, byla
na 7.8, ale tfidni uéitelka nebyla schopnd ji zapojit, nemlnvi a nemiise psdt, tak ji odiizia od vjuky, méla
minimum spolecnyeh hodin, cog se dozvédéla pres WhatsApp od spoluziki, podarila se viména ucitelky,

kterd ji zprisobila stavy agrese, druby rok ug byla na vsech aktivitich, apojila se, ale bylo to naroiny,. ..



RD5: ...potom pomoble, Ze jd jsem mobla do price a on mobl odpoledne do staciondre, pak oteviely i skoly:
2, On se sam nezabavi, kdy$ by byl doma a mél by den pred sebou, tak vibec nev, co by mél délat, on potiebuje
organizovany las, i toble je viastné pro mé jako pro pecujici jedno 3 nejtéZsich, jak mu to organizovat, aby

byl spokojeny. On ug vsechno nechee délat, je dospély, chee si vybirat.
DC &. 2: Jakou pomoc a podporu pecovatelé vyuZivaji?

Na koho se na Berounsku/Dobifi§sku muiZete obratit s Zadosti o pomoc a podporu

RB4: Na CPKP, na ,,SpoluSvét”, i prakticky lekar funguje. ..
RD3: Kdyby nebyl projekt CPKP, vyugila bych sdileni v ,,Dej mi sanci* nebo pomoci v Alfa Human Service
Jaké druhy podpory pro sebe, rodinu nebo Vase dité se znevyhodnénim vyuZivate?

FB1: Nejice jsem stdla o osobni asistenci, v 6-7 letech tady nebyl nikdo (epilepsie), i zdravotni siugby se

toho baly, casto ji slo v zdchvatu o Zivot, ted uZ je hlidatelnd.

VyuzZivate nabidky socialnich sluZeb (terénni a odlehCovaci sluzby, chranéné dilny,
terapeutické dilny, chranéné bydleni apod.) a dalSich zdravotnich nebo navaznych

sluZeb? Mate pfedstavu o tom, jaké organizace je ve VaSem okoli nabizeji?

RB1: Muzikoterapie, predndsky na zajimavd témata, |. Koutovd, odborné poradenstvi mélo prakticky
rozmér, p. Eisner a jebo predndska o sexualité a vtazich, prineslo to velkou ménu do nasi rodiny,

smysluplné, deera s jeho pomiickami dal pracuge,. . .

FGB1: Prispévek na péc, dotované terapie od ,SpoluSvéta®, chteli bychom asistenci, ale zatim ji
nevyuzivame, nemdme jesté domlnvené krougky, kam by ho asistenti doprovazeli, premystime o ni asi 2 roky,
Je to hodné energie a musela jsem iskat ditvérn v Dobromysl, ag nyni, kdyg tam kamarddka pracuje, je to
prisob, jak si nlevit, mdm déti dve, potrebuji, aby nékde byli kinci beze mne, finance jsou ag na poslednim
misté, priméstsky tabor s asistenci od Cdpa byl 1. vloni a letos znovm, to je super zdleitost, poticbovala by

Jesté 18Tt Casové i dostupné v miiste.

FGB2: PnP, tjdenni staciondr, od Dobromysli svoz/osobni asistence, socidlné terapeutickd dilna

0 prizdnindch pro deern.
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Co brani tomu, nékteré sluzby vyuzivat (finance, dostupnost, hlidani)?

RD2: Vim, %e tam ta nabidka je, ale my toho vic nevlidneme, ono to narigi na to, jak to sklounbit s tin,
kdy% dovék Fje na vesnici, o je to, co mi brini vynivat nabidek treba i v ZUSce, kdyF jsem se ptala na

néjaké taneky pro deern, ale ja bych to ug nedavala, to by byla dalsi logistika a dejigdént.

Jakou mate zkusSenost s podporou nebo zprostiedkovanim pomoci od koordinatora

neformalni péce v ramci projektu CPKP?

RD2: To je naprosto klicovy, vyugila jsem individudini odborné konzgultace, poradenstvi a opakované sicast
na pobytech, skvéla zkusenost. Vidim v tom velky piinos, kdy bylo jen ,,Dej mi Sanci*, tak tam se vytvorila
néjakd komunita, ale CPKP to vyzvedlo 3ase vys, jsou tam pobyty a dalsi navazny siugby, které vim, e
pecujici holky tieba Cerpagi, nebo s nimi spolupracuji, ale ja mam néjaké achyté body i mimo vds, ale pobyt

beru jako jeden ze zdchytnych bods, které mdm nastavené v kalenddrs.

Vnimate rozdil v moZnostech podpory pied zavedenim koordinatora pomoci ve

Vasem uzemi?
FGB3: Uriité, po skonieni ndam 3byde ug jen ,,SpoluSvét”.

RB1: Kdyby tady zsistal koordindtor, ktery by se zajimal a pecoval, ale mdme ,,SpoluSvét*, pred 5 lety se

komunitné planovalo a bylo mrtvo, nic nebylo, ted je velkd sila v komunité a je hmatatelna.
Je mozZnost dlouhodobé podpory pecujicich rodin v misté, kde Zijete, dostate¢na?

RD2: Podpora by méla byt kontinudini, protoge projekty json vidycky tak na 2 roky nebo na néjaké
omezené obdobi, ale my v 1€ situaci pelujicich jsme cely Zivot, my tu podporn potiebujeme porid, a uprimné,
kdyg vim, e ty pobyty s programem a asistenci json 2 do roka a vim, e mign vyjet s milymi lidpi, se
svymi détmi, kde o né bude postardino, kde mizu strivit krdsny cas a i tfeba i to, e prispivame jen na
dopravu a jidlo. I tak je to ga ripiné skoélé penize, protoge kdyg clovék cheoe nékam vyjet s détmi, a déti tam
JSou pordd na ném, tak to neni dovolend, stoji to spoustu penéz, takhle je to mnoben lepsi i s témi doplitujicimi
Slugbami a péci, kterd tam pro nds je, myslim, se bychom se méli na tom uriité podilet, pak si toho clovék
nevdzi, vin, co to stojl, jsem strasné rida, se nemusim platit plnou idstkn, kterd by na mé jako na blavn

byla vysokd.

RD5: U nds v nasi skupiné kolem ,,Dej mi sanci* je to tak, Se my nase déti po téch letech mame ,,opecované”,
ug vime, co a jak, kam a ty roky, mdme kusenosti a sdilime je, i obledné t¢ budoncnosti, urcité se

podporujeme, schazime se pravidelné i mimo sdrugent si tieba vecer jdeme sednout, ale 15, co maji malé déti,
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tak maji vsechno pred sebou, i 3a sebe vnimam, Ze Rdyby byl syn dravy, tak ji ho doma ug nevidim, jemn
Je 20 let, to ug je skoro hotovy clovék, ale tim, Ze je hendikepovany, tak potiebuje péci jako malé déti, ta
mira se vlastné nemént, postupem Casu ndm budou dochazet sily, ja vnimdm i to, Ze jak se schazime,
povzbuzujeme, je pro mé diilezité videt, e nékdo je v zarizeni a funguje to, a je spokojeny a pak si sam sobé

dovoli vice t¢ pomoci.

RB1: Podpora 3 mésta je nulovd, rirednické alezitosti ano, ne mordlni nebo financni podpora, Zddnd, nikdy

nebyla, jak by ji divali, maji toho moc, neumim si to predstavit, ale koordindtor ma lidsky rozmeér. ..
DC &. 3: Jaké dalSi moZnosti usnadnéni péce vidi sami neformalni pecujici
Co jesté by Vam mohlo usnadnit péci?

RB4: Chybi definitivné finance, penize, to je Rlicové ... nékde podpora je, ale je té5ké se k ni dostat a

dozvédét se, Se viibec existuge. . .

RD3: Chybi wisto, kam je mozné dojit a s divérou se obritit s jednak situaci, kterd nastane, jsou rignd
obdobi, je toho na pelujici moc, narodi se dité se ZP, pomoc s péci venkn, terénni slugby, které prijedon za
mnou domii, vibér MS' a 7., poradit se, informace, jak se navizat na systém, ktery tady funguje, rand péce,
SPC a jiné poradny, downsyndrom.c3, tady ndm moc pomohli, hlavni je Ziskat ucelené informace, misto, kde
st vyleju srdce, pomohou mi vyplnit a podat Fddoests, iskat silevy a davky, skolou to nekoncs, mam problém,
na kobo se mdm obratit, co po Skole, socidlni a navazné siugby, co po nkonlent vdélavini, SSL nenusi byt

na cely Fivot, mie po ase nastat bonorka mezi Rlienty i persondlem. . .
L) V0L, 1N B¢

Co Vam chybi? Co dalsiho by podle Vas bylo uZite¢né délat pro pecujici v misté, kde

Fijete?

RB1: Podpora pecujicich ne déts, to je samozregmost, treba prevence, v Anglii jsem pracovala a bylo
Samozrejmeé pracovat i s partnery, rodice jsoun vycerpant, vyrizent, mladsi syn je ug samostatny, ale deern v 17
letech porad myjeme, oblékdme, stithdame nebty, davdme jidlo, neni o co se opiit, pokud nemds silné
vybudovanou komunitu kolem sebe, dojdes k vyhoreni, 30-40-50 let se stards, ale jen cca 10-20 let to tvoje

telo a psychika vydrsi, podpora dlonbodobé pelujicim rodindm je nulovi nebo minimalni.

Kdo by Vam mohl pomoci a s ¢im? Co byste oCekavali od rodiny, pfatel, skoly, obce,

kraje, statu pro usnadnéni Vasi role pecujiciho? Co by Vam situaci uleh¢ilo?

RB4: ...5e by mi nékdo dal ten rogcestnik do ruky...napr. v bégné ikladce, Se se nebudn sama ajimat

a gjistovat, e tam prijali psychologa a my mdme ndrok k nému jit, jd jsem to gjistila ag v SPC... porad
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musim byt aktivni a vse sloFité dobledavat. ..a% kamarddka mé presvédiila a pomobla s vyplnénim vsech
papirii a se v$im, abych zaZddala o prispévek na péci, jinak bych lekala na néjaky dalsi impuls, ten nastésti
prisel od nasi doktorky, ale spousté lidi to nikdo nerekne a viibec je to nenapadne, ve skole u syna je spousta
kamarddi, kter? jsou na tom dost podobné jako on, eventudlné jesté hiire, ale nikdo jim tuto mognost nerekl
nebo jim kamarddi rekli, e je to strasné slogité a t63ké a oni vidélr, e jejich dité je na tom lip a rekli si, e

to ant nema smysl o to ddat.

De¢kuji Vam za Vas cas a poskytnuty rozhovor. V piipadé zajmu Vam zadlu vysledky

vyzkumného Setfent.
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Priloha 2: Rady, tipy a video navody pro zvladani péfe v domacim

prostiedi

Videa jsou vhodnym zdrojem informaci pro rodiny ¢i jednotlivee, ktefi doma pecuji o své

blizké.

e Pecuyjete dlouhodobé o blizkého ¢lovéka v domacim prostiedi?

e Byla Vasemu ditéti stanovena zavazna diagndza?

e DPotfebujete se v této situaci zorientovat a nevite, na koho se obratit?
e Nevite, jaké sluzby Vam mohou v péci pomoci?

e Potfebujete poradit, na jakou podporu mate narok?

Pokud si jako pecujici kladete nékterou z otazek uvedenych vyse, pak pravé pro Vas vznikla

videa ,,Pecovat a zit doma je normalni!*“ s radami, jak se s naro¢nou situaci vyrovnavat.

\
Obrazek 5: Ukazka z videonavodu ,,Co udélat nejdfive*

Zdroj: CPKP stiedni Cechy, (www.youtube.com)

Pecujici na péc¢i nemusi byt sami! Prvni video, ,,Co udélat nejdifve™, obsahuje rady a

doporuceni, co je potfeba zafidit, kdyz rodina zac¢ina o nékoho pecovat.

Druhé video, ,,Finanéni a materialni podpora®, je vénovano moznostem materialni a finanéni
podpory, kterou mohou pecujici cerpat. Tteti video, ,,Kdo mi s pééi pomuze®, poskytuje
zakladni rady k zorientovani, které socialni a jiné sluzby mohou pecujicim rodinam pomoci.

Posledni video, ,,Co a jak dil, je vénovano tomu, jak se vyrovnat s odchodem blizkého

> »

clovéka, a praktickym otazkam, které je potieba vyfesit.


https://www.youtube.com/playlist?list=PLJv2tJgzLpCPcFG1FEcM8pAXbrvWhx0r0

Forma videf reaguje na rizné komunikacni moznosti pecujicich, aby byla srozumitelna pro
kohokoliv. Animace umozni se vizualné zorientovat, diky mluvenému slovu ziskaji
informace i lidé se zrakovym postizenim, titulky zprostfedkuji obsah i tém, ktefi maji horsi

sluch, a znakovy jazyk zajisti pfedani informaci neslysicim.

Videa 1 jejich forma vznikly na zakladé kazdodennich zkusSenosti klientd a rozhovort
s odborniky v Centru pro komunitni praci stiedni Cechy. Jejich zamérem je §ifit informace
v této srozumitelné a snadno dostupné podobé mezi co nejvétsi pocet pecujicich. Videa
vznikla ve spolupraci s grafickym studiem Mowshe s.r.0., Deaf friendly a dal$imi odborniky.

(CPKP, 2021)

Obrazek 6: Odkaz na umisténi videonavodu pro zvladnuti dlouhodobé péce

Zdroj: CPKP stfedni Cechy

Centrum pro komunitni praci stfedni Cechy vydalo v elektronické i ti§téné podobé
aktualizovany letak pro pecujici, ,,Praktické rady pro zvladnuti péce®, na kterém jsou shrnuty
zakladni rady, jak postupovat, kdyz se n¢kdo ocitne v roli pec¢ovatele: co udélat nejdtive, kde
a co muze zadat, na co ma narok, kdo mu s péci pomuze, jaké jsou dostupné socialni a
zdravotni sluzby, vzdélavaci a podpurné sluzby pro rodiny déti s postizenim, anebo jak

postupovat pii ukonceni péce.
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Obrazek 7: Odkaz na broZuru s podrobnymi informacemi pro zvladnuti péce

Zdroj: CPKP stiedni Cechy

Na letaku jsou uvedené QR kody, které po nacteni odkazi na videonavody nebo brozuru
s podrobnymi informacemi. K letiku je dostupné také video s pfekladem do ceského

znakového jazyka.

Obrazek 8: Odkaz na letak — praktické rady pro zvladnuti péce

Zdroj: CPKP stiedni Cechy
E [ E
E | ]

Obrazek 9: Odkaz na video s pfekladem do Ceského znakového jazyka

Zdroj: CPKP stiedni Cechy
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