NARODNI CENTRUM

PODPORY TRANSFORMACE SOCIALNICH SLUZEB

,,Bez nich to nepujde*

vvznam peéuiicich osob pro zménv socialnich sluzeb v CR

Material ke kulatému stolu konanému v Praze dne 26. 2. 2013

,Clovék si nékdy pripada na véechno sam.“

Rodiny pecujici o své blizké se zdravotnim postiZzenim si zasluhuji pozornost a podporu spolecnosti.
Neni to tak davno, kdy stat ,odebiral® rodinam odpovédnost za péci o pfibuzné s postizenim (nebo
nemocné, seniory) a dochazelo k automatickému umistovani do ustavni péce. Jiné alternativy prakticky
neexistovaly. Ustavy umisténé v okrajovych a vzdalenych lokalitdich se svymi pravidly a fadem se pro
vétSinu lidi s postizenim nestavaly novym domovem. Pfesto tam prozili desitky let, odlouceni od
puvodniho domova, ptvodni rodiny a pratel.

V souéasnosti stojime na rozhrani dvou epoch. Cast lidi se zdravotnim postizenim stale zije v
ustavech, vétsina déti, dospivajicich a ¢ast dospélych zije v rodinach. Zavedeny systém ustavnich
sluzeb neumi reagovat na tuto skute¢nost, na realné potreby pecujicich rodin, ale ani samotnych lidi se
zdravotnim postizenim.

,» Po vysetreni na psychiatrii mi bylo po stanoveni dg na otazku, co bude v dospélosti, Fre¢eno, Ze

V prubéhu poslednich dvou desetileti postupné vznikaly alternativni ambulantni a terénni sluzby, specialni
Skoly a podplrna Skolska zafizeni, nebo také programy integrace ve Skolach, ty ale povétsSinou fesSi
potfeby rodiny v navaznosti na veék ditéte nebo mladého Clovéka s postizenim. Chybi zatim SirSi nabidka
dostupnych komunitnich sluzeb pro dospélé lidi s postizenim, napf. ve formé& podpory samostatného
bydleni, chranéného bydleni, nebo podpory zaméstnavani.

Rodice, jejichz dité proslo siti podpory Skol, osobni asistence apod., tak stoji na prahu dospélosti svého
ditéte znovu na zacatku a otevira se pred nimi nejista budoucnost

»Jako bych byla znovu na materské. Syna mi vezmou sotva na pdr hodin do dennich aktivit, ale
protoZe je na voziku, dostane se maximalné na zahradu. Pro ¢lovéka, ktery ma rad spolec¢nost a
zabavu, nejsem ani ja, natoZ takovato , aktivita“ plnohodnotnym naplnénim jeho zdajmu a potreb.“

fika maminka dospivajiciho mladého muze s kombinovanym postizenim a dodava:

,,Celé noci kviili tomu nespim, osobni asistence neni fe$enim, neni zrovna levnd. Clovék si pak
pripada na vSechno sam.“
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1. Deinstitucionalizace socialnich sluzeb:

Zasadni zmény pojeti a nabidky socialnich sluZzeb poskytovanych lidem se zdravotnim
postiZzenim pfinasi deinstitucionalizace socialnich sluzeb. Nastavuje takovou podobu socialnich
sluZeb a jejich sité, ktera umozni lidem s postiZzenim Zit Zivotem, ktery je podobny tomu, jak Ziji
jejich vrstevnici. To znamena, Ze uz by se lidé s postizenim neméli stéhovat za sluzbou — do
nepfirozenych internatnich podminek zamku nebo jinych velkych budov mimo vesnice a mésta,
ale naopak - sluzby by mély byt dostupné v jejich pfirozeném prostfedi v blizkosti domova,
rodiny a pfatel. Aktualné dochazi k radikalni promé&né sou€asnych pobytovych zafizeni, z nichz
nékteré jiz uplné opousti plvodni prostory a misto nich vznikaji malé domacnosti chranéného
bydleni a domovl pro osoby se zdravotnim postizenim, denni stacionafe nebo socialné
terapeutické dilny v obcich a méstech. Lidé s postiZenim v nich budou Zit s potfebnou podporou
personalu, podle vlastnich moznosti co nejvice samostatné a podle svych predstav.

Transformace je jen jednim z krokd, jak zménit zavedeny pfistup k lidem s postizenim, k jejich
pravim, moznostem a k jejich Zivotu. Sméfujeme k obdobi, kdy uzname, Ze kazdy ¢lovék ma
mit Sanci prozit plnohodnotny Zivot, o kterém muze rozhodovat on sam. Nasi odpovédnosti je
vytvaret takové podminky, aby toho byl schopen bez ohledu na to, jaka omezeni mu jeho
zdravotni stav zplsobuje, a zajimat se pfitom, co lidé se zdravotnim postizenim a jejich rodiny
opravdu pottebuiji.

V procesu transformace sociélnich sluZzeb a jejich deinstitucionalizace v CR byla pozornost
zamérena smérem k velkym ustavnim institucim. Tam zmény od institucionalniho poskytovani
péfe smérem ke komunitnim sluzbam v tuto chvili probihaji, jsou pfipravovany a jsou
pochopitelné stfedem zajmu odborné i laické verejnosti.

navazany nebo byly zpfetrhany, a pracovnici, ktefi za svoji profesni kariéru zazili jen ustavni
péci, jsou stfedem pozornosti véech transformacnich programda.

Soudasné ale Zije v CR mnoho lidi s postizenim, ktefi Ziji v rodiné nebo v komunité a potiebuiji
podporu komunity a profesionalni socialni sluzby.

Je zfejmé, ze pecujici osoby jsou skupinou lidi, ktefi jsou

= motivovani pro vznik a rozvoj komunitnich sluzeb
= obhajci opravnénych zajm lidi, o které pecu;ji
» znaji potfeby lidi s postizenim
* jsou sami nositeli potfeb, které socialni sluzby uspokojuji
» informovani o tom, které postupy a sluzby jsou ucinné
| proto, stejné tak jako v zahranici, to byli asto pravé rodice, ktefi necekali na koncepéni,
legislativni ani oborové zmény a zalozili prvni profesionalni socialni sluzby v komunitach.
Presto jejich pocet, potfeby a piinosy nejsou v CR mapovany, jejich zku$enosti nejsou
dostate€¢né a koncepcné vyuzivany, nejsou partnery k jednanim o zménach socialnich sluzeb
na regionalni ani celostatni urovni.
Ze zkuSenosti ze zahranii vime, Ze pecujici osoby, zejména rodi€e déti s postizenim, jsou
opravnéni obhdjci zajmd déti a Casto i iniciatory zmén i vzniku novych &i zavadéni téch
nejucinnéjsich sluzeb.
Proto Narodni centrum podpory transformace socialnich sluzeb vénovalo pozornost a zajem
pecujicich osob, jejich vyznamu a roli v deinstitucionalizaci.
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2. Aktivity Narodniho centra podpory transformace tykajici
se pecujicich osob:

Pracovni skupina ,Pecujici osoby — jejich role v procesu transformace
socialnich sluzeb®

Clenové: 12 Zen, z toho 8 pedujicich osob soucasné odbornice aktivni v oblasti socialnich
sluZzeb (psychoterapeutka 3x, rodi¢, ktery ma v nahradni péci dité s postiznim 1x, zakladatelka
a vedouci socialni sluzby 3x, pedagozka 1x); zbylé 4 — zastupkyné NC, MPSV, psycholozka a
socialni pracovnice z oblasti podpory rodiny.

Zpusob prace: pracovni setkani, focus group, UCast na kulatych stolech, sestaveni a Sifeni
dotazniku, pfenos do svépomocnych skupin a organizaci rodi¢u, poskytovani zpétné vazby,
spoluprace s dalSimi pracovnimi skupinami.

Ukoly - vystupy pracovni skupiny:

= Sestaveni zadani pro analyzu situace pecujicich osob

= Sumarizovat okruh potfeb pecujicich osob a jejich specifik

= Formulovat doporu€eni pro zapojovani a zapojeni pecujicich osob do diskuse a
rozhodovani o podobé a siti socialnich sluzeb v kontextu transformace

Mapovani situace a potfeb pecujicich osob:

Podklady pro analyzu situace pe€ujicich osob — vystup pracovni skupiny

Shromazdéni dostupnych podkladd, vyzkum a literatury

Specifika a rozsah potfeb pedujicich osob — vystup pracovni skupiny

Dotaznik k potfebam pecujicich osob — vytvofeny a Sifeny pracovni skupinou (k 31. 12.
2012 169 vyplnénych, vyhodnoceni NC ve spolupraci s Lumos)

= Zpracovani a pfipominkovani analyzy — zadani Narodni centrum, zpracovatel SPMP

Kulaté stoly v krajich k situaci a vyznamu pecujicich osob
Cile a ucel poradani krajskych kulatych stol(:

» Zapojeni rodi€u a pecujicich osob do planovani a zmén socialnich sluzeb v daném
regionu

» Podpofit komunikaci a vzajemnou vyménu zkusenosti a informaci

» Upozornit na vyznam pecujicich osob jako vyznamnych aktérd transformace a jako
zdroj zkuSenosti, informaci a motivace pro zménu smérem k poskytovani sluzeb
v komunité.

Narodni centrum podpory transformace socialnich sluzeb zrealizuje v priibéhu projektu MPSV
CR ,Podpora transformace socialnich sluzeb“ ve 13 krajich 15 regionalnich kulatych stolG
zaméfenych na cilovou skupinu peéujicich osob. 13 kulatych stol( jiz v ramci Ceské republiky
probéhlo, 2 jsou jesté planovany.

Kulatych stold se vedle pecujicich zucastnili také zastupci krajskych a obecnich urfadd,
poskytovatelé socialnich sluzeb a zastupci dalSich organizaci, které se zabyvaji problematikou
lidi s postizenim.

V pribéhu diskuzi byli pe€ujici seznameni s transformaci socialnich sluzeb nejen na narodni
urovni, ale pfedevSim s jejim pribéhem v daném kraji. Bylo oteviené hovoreno o potfebach
pecujicich i potfebach lidi se zdravotnim postiZzenim, které nejsou vzdy totoZné. Zaznamenané
podnéty byly pfedany zastupcum krajskych ufadu k dalSimu vyuziti.
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Dal$im cilem kulatych stold bylo zprostfedkovat pec€ujicim zkuSenosti s dobrou praxi fungujicich
alternativnich sluzeb, eliminovat jejich moZné obavy o budoucnost jejich blizkych s postiZzenim,
vyjasnit roli a odpovédnost opatrovnik(i a poukazat na nezbytnost zachovani vlastni psychické
pohody pfi narocné a vy€erpavajici péci o osobu se zdravotnim postizenim.

3. Doporuceni:

Doporuéeni pro zapojovani a zapojeni pecujicich osob do diskuse a
rozhodovani o podobé a siti socialnich sluzeb v kontextu transformace

Jsme rodice déti s postizenim. A jsme zaroven pecdujici osoby — to je specificky statut, ktery pro
nas znamena celozivotni smér, naplf, pfesvédCeni; se vSemi tézkostmi i radostmi. Rozhodli
jsme se nedat své dité do ustavu a peCovat o né&j v rodiné. Bylo to nase osobni rozhodnuti,
nicméné se spolecnosti a se sméfovanim statu v oblasti pé€e o své spoluobdany s postizenim
velice Uzce souvisi a je s nim provazané. Jsme presvédCeni, Ze pokud Zijeme ve staté, ktery se
zavézal ratifikaci Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim, jsme dileZitym partnerem
v diskuzi a v rozhodovani. Pro efektivnhi komunikaci musi byt pecujici osoby skutec¢né jako
rovnocenny partner uznany.

Pecujeme o své blizké s postizenim doma - fada z nas je presvédéena o tom, Ze vyrlstat ve
svém pfirozeném prostfedi je dobré a normalni pro vSechny lidi bez rozdilu — nicméné stale
oCekavame jasné deklarovany postoj ze strany statnich instituci smérem k Siroké spolecnosti:

= ano, vyrGstat vrodiné je néco, co podporujeme a chceme - 2z pohledu
celospole€enského vyznamu, z hlediska kvality péce, z hlediska finanéniho
* ano, vyjadfujeme respekt a Uctu k takovému rozhodnuti a podporujeme ho

Jsme pecujici osoby. Jsme rozdilni vékem, vzdélanim, stylem zivota, druhem postizeni nasich
déti a mnohym dalSim. Co ale nalézame neustale jako spolecny prvek, opakujici se leitmotiv?

* Unavu a deziluzi, nedivéru kinstitucim, zklamani z postoju predstavitelll statu,
zklamani z politickych strategii, ve kterych stale nejsme dulleziti

= pretizeni rodin plynouci z nepretrzité péce, nedostupnost vhodnych a pruznych
komunitnich sluzeb, finan¢ni nedostatky

» pocit bezmoci, plynouci z opakujici se zkuSenosti, Ze se musim spoléhat pouze sam na
sebe, Ze veskera aktivita je stale malo

Pfesto se chceme zapojit do diskuze a rozhodovani o podobé& komunitnich sluzeb a jejich
transformaci. PeCujici osoby si nepfichazeji stézovat, ale pfichazeji s realnymi navrhy na feSeni
situace. Chceme byt spolufesSitelem situace, ne jen zadatelem s natazenou dlani.

Proces deinstitucionalizace se nas velice blizce tyka — predstava, co bude s naSimi détmi
s postizenim v dospélosti, nas znejistuje. Deinstitucionalizace také pro nas pfinese rozsifovani
nabidky terénnich socialnich sluzeb, jejich kapacity, Sance na lepSi dostupnost téchto sluzeb a
tim také zohlednéni potfeb pecujicich osob.

A naopak: myslime si, pecujici osoby svou znalosti stavu sluzeb ve svych bydlistich a
komunitach jsou idealnim partnerem pro spolupraci pfi nastaveni efektivni funkénosti
komunitnich sluzeb. Svou jiz prokdazanou motivaci a nasazenim jsou pecujici osoby zadoucim
¢lenem tymu a rovnopravnym partnerem, ktery se na transformaci sluzeb bude v tomto staté
podilet...*

(z tretiho vystupu pracovni skupiny Pecujici osoby)
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Doporucéeni z Analyzy situace pecujicich osob, zpracovatel SPMP, 2013
(pracovni verze):

1 Legislativa

Vytvofit stfedn&doby plan implementace Umluvy o pravech osob se zdravotnim
postizenim, ktery obsahuje terminy, jasné odpovédnosti, €asovy harmonogram,
rozpocet a monitorovani opatfeni.

Implementovat Umluvu o pravech osob se zdravotnim postizenim v souladu s principy
Umluvy o pravech ditéte tak, aby v8echny politiky tykajici se této oblasti vedly k
vytvoreni takovych podminek, aby déti se zdravotnim postiZzenim mohly zit v rodinném
prostiedi.

Pravné zakotvit koncept diskriminace zaloZzené na vztahu nebo spojeni s Clovékem
s postizenim tak, aby byla zajisténa ochrana rodinnych pfislusnik( a pecujicich proti
diskriminaci.

Pravné zakotvit to, aby osoba/Clen rodiny, ktefi poskytuji celodenni péci blizké osobé
s postizenim, byl povazovan za plné zaméstnaného, aby mél socialni a zdravotni
pojisténi, véetné naroku na ddchod.

Zabezpecit fungovani mechanizm(, které zajisti, aby lidé s postizenim a jejich
rodiny/pecujici byli sou¢asti rozhodovacich procest a mohli tak ovlivnit vyvoj strategii,
které se jich tykaiji.

2 Politika bydleni

Vytvofit strategicky a finan€ni plan pro socialni byty, které by byly dostupné pro rodiny,
které pecuji o déti se zdravotnim postizenim. Zahrnout do plant i bezbariérové byty.
Umoznit aktivni pfistup k socialnim bytlim i lidem s postizenim, navazat spolupraci mezi
poskytovateli sluzeb a relevantnim resortem tak, aby terénni sluzby mohly byt
poskytovany v téchto socialnich bytech.

3 Finanéni podpora

Provést revizi zplsobl financovani socidlnich sluzeb ve v8ech relevantnich oblastech
tak, aby byly lidem s postizenim a jejich rodinam dlouhodobé dostupné.

Resit financovani celoZivotnich prispévki a prostfedk( podle novych kritérii: ty by mély
byt vypracovany v ramci nového systému hodnoceni na zakladé spravedlivého pfistupu
k péci.

Provést reformu ,pfispévku na péci“ tak, aby fungoval opravdu jako individualni
rozpocet a byl dostatecné flexibilni vici potfebam opravnéné osoby.

Postarat se o to, aby lidem se zdravotnim postizenim byly v ramci systému zdravotniho
pojisténi plné hrazeny naklady na léky a zvlastni terapie tak, aby doSlo k zajiSténi
rovnych pfilezitosti a aby se tak zabranilo dalSim zdravotnim komplikacim.

4 Ptistup k informacim a k verejnym sluzbam

Zlepsit informovanost a dostupnost informaci a socialni sluzby poradenstvi:

vytvofit jednotny narodni internetovy portal, ktery bude obsahovat nejnovéjsi informace,
které budou pravidelné aktualizované a zarovern ve srozumitelné podobé.

zjednodusSeni administrace, tak aby se odstranily duplicitni a nadbyte¢né administrativni

ukony, které jsou zatéz pro osoby s postiZzeni a pecujici.

5 Sluzby

Garantovat dostatek kvalitnich sluzeb respitni pe¢e ve v8ech krajich Ceské republiky,
a to dlouhodobé, jako zakladni pravo osob pecujicich. Zajistit, aby respitni péce byla
dostupna i pro lidi s téZkym a kombinovanym postizenim a se specifickymi projevy
chovani.
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Vytvorit alternativni modely/sluzby tak, aby doslo k zastaveni odsouvani lidi do Ustav:
hlavné podporu péstounské péci (dlouhodobé ale i kratkodobé, formou respitni péce)
ZlepSeni propojeni komunikace mezi profesionaly ve zdravotnictvi, socidlnich sluzbach.
Tim by doSlo ke snazSimu navazani a koordinaci péCe zdravotni, rehabilitadni
a profesionalll v oblasti socialni péce, ktefi podporuji déti a dospélé se zdravotnim
postizenim (napfiklad prostfednictvim zdravotnich pasu, kde by byly uvedeny dulezité
informace o ¢lovéku a jeho komunikacnich a podplrnych potfebach).

Vytvofit sluzbu koordinatora sluzeb pro rodiny lidi se zdravotnim postizenim zajistit pro
rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim kliCového pracovnika, ktery rodiédm
poskytne potfebnou podporu, v&etné poradenstvi a informace o odbornych sluzbach
VyuZiti metodologie planovani zaméfeného na clovéka pro rozvoj a vyhodnocovani
potfeb jedince se zdravotnim postizenim uz od détstvi, které témto lidem a rodinam
umozni volit sluzby, které budou v souladu s jejich individualnimi potfebami. Zaroven
tato metoda pomUze rodinam lidi se zdravotnim postizenim udrzet okruh podparca.
Monitorovat a feSit miru dostupnosti komunitnich socialnich sluzeb, v&etné dostupnosti
rané pece pro rodiny pecujici o ¢lovéka s mentalnim postizenim

Podporovat terénni odborné, socialni a pravni poradenské sluzby ve vSech oblastech
tak, aby se odstranil rozdil v dostupnosti téchto sluzeb a rozdil v pfistupu k informacim
mezi méstem a venkovem

Zvysit prilezitosti pro moznost zapojeni lidi se zdravotnim postiZzenim do Zivota mimo
Skolni dochazku — zejména v ramci volno€asovych aktivit spolecné s lidmi bez postizeni
Pochopit dilezitost osobni asistence v podpore lidi se zdravotnim postizenim a zvysit
jeji dostupnost jak finanéni, tak fyzickou. Chapat osobni asistenci jako sluzbu zakladni,
ktera umozni lidem se zdravotnim postizenim i pecujicicm uCastnit se vSech slozek
zivota spolec¢nosti.

Zavést standardy pro alternativni rodinnou péci (péstounskou péci a adopci) v komunité

6 Opatrovnictvi

Mezinarodnépravni Uprava sméfuje k zachovani pravni zpUsobilosti lidi s postizenim ve vSech
oblastech zivota. Toto je v8ak spojeno s povinnosti statu zajistit lidem pfistup k flexibilni,
individualizované a potfebné podpore, ktera je poskytnuta ze strany pfirozeného socialniho
okoli. Proto je tfeba:

Vyskolit osoby pecujici o zménach, které pfinasi novy ob¢ansky zakonik
Pripravit pecujici osoby na roli opatrovnikl v kruhu pfirozené podpory lidi, ktefi jsou
Clovéku s postizenim blizci, ktefi o néj maji skute€ny zajem a ke kterym on ma divéru.

7 Zameéstnavani pecujicich a osob se zdravotnim postizenim

Pfijmout flexibilni opatfeni v oblasti zaméstnavani: pruzna pracovni doba, variabilni
rodi¢ovska dovolena, prace z domova.

Zajistit socialni ochranu pro neplacené osoby pecujici, kdyz nemohou byt zaméstnany
a musely se vzdat moznosti dochazet do zaméstnani.

Nabizet rekvalifikacni kurzy nebo celozivotni vzdélavaci kurzy pro osoby pecujici, které
se chtéji vratit do prace.

Podpofit vyuzivani a rozpoznani vice forem neformalni podpory tak, aby pecujici osoby
mohly byt flexibilnéjSi ve svém zaméstnani.

Vytvofit atraktivni kompenzace nebo incentivy pro zaméstnavatele, aby zaméstnavali
lidi se zdravotnim postiZzenim a jejich pecuijici.

8 Statistika

Ve scitani lidu v roce 2021 uvést i pecujici osoby, aby byla jasné zahrnuta neformalni
péle ve statistikach a dale aby bylo moZné nabidnout lepSi obraz situace osob
pecujicich (jako ve Velké Britanii)
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= Iniciovat vyzkumy situace pecujicich osob v delsi Casové perspektivé (dlouhodobé
sledovani rodin a jejich zivotniho osudu) a neopirat se pfi tvorbé nejriiznéjsich statnich
politik jen o prizkumy momentalni situace rodin.

» |niciovat analyzy pfijemcl PFispévku na péci tak, aby byly provedeny samostatné
vyhodnoceni pfijemcl se zdravotnim postizenim a pfijemcl v seniorském véku
a vytvoreni hypotéz podle tohoto rozdéleni.

9 Meziresortni doporuéeni

= Zkoordinovat politiku pé¢e o déti a dospélé se zdravotnim postizenim a podporu jejich
rodin v rezortech vzdélavani, zdravotnictvi, socialnich véci a spravedinosti.

= dostupnych komunitnich sluzeb pro dospélé lidi s postiZzenim, napf. ve formé& podpory
samostatného bydleni, chrdnéného bydleni, nebo podpory zaméstnavani.

= Rodice, jejichz dité proslo siti podpory Skol, osobni asistence apod., tak stoji na prahu
dospélosti svého ditéte znovu na zaCatku a otevira se pfed nimi nejista budoucnost.

Narodni centrum podpory transformace socialnich sluzeb, 3P Consulting, s. r. 0. Rimska 12, 120 00 Praha 2
telefon: (+420) 739 548 444 | e-mail: milan.sverepa@trass.cz | web: www.trass.cz

Strana 7



