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Pouzité zkratky

APZ — agentura podporovaného zaméstnavani

COFACE - Konfederace organizaci zamérenych na rodinu pusobicich v Evropské unii (Confederation of
family organisations in European Union)

CSU - Cesky statisticky ufad

CR — Ceska republika

ID — invalidni dichod

MPSV — Ministerstvo prace a socialnich véci
MS — mateFska $kola

NC, NC podpory transformace socialnich sluzeb — Narodni centrum podpory transformace socialnich
sluzeb

OSN - Organizace spojenych narodu

ORP - obec s rozsifenou pusobnosti

PNP — pfispévek na péci

SPC - specialné pedagogické centrum

SPMP — Spoleénost pro podporu lidi s mentalnim postizenim v Ceské republice, ob&anské sdruzeni
ZS - zakladni $kola

ZUS — zakladni umélecka $kola
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Uvod

.--- rodina je prirozenou a zakladni jednotkou spoleénosti a ma pravo na ochranu ze strany spolec¢nosti
a statu, a osobam se zdravotnim postizenim a jejich rodinnym pfislusnikiim by méla byt poskytovana
nezbytna ochrana a pomoc, aby rodiny mély moznost pfispivat k plnému a rovnému uzivani prav
osobami se zdravotnim postizenim.“ (Preambule Umluvy o pravech lidi se zdravotnim postizenim)

V Ceské republice byl zahajen proces transformace Ustavni péée v pé&i komunitni. Pispiva k nému také
projekt MPSV Podpora transformace socialnich sluzeb, ktery mj. vytvafi systémové nastroje pro
zhodnoceni sou€asného stavu ustavni péce a pro jeji dalsi transformaci.

Jednou z kli¢ovych oblasti pfi transformaci Ustavni péce je vyhodnoceni situace lidi, ktefi se aktualné
v Ustavni péci nenachazeji, ale mohou ji byt ohroZeni — lidé s postizenim, ktefi ziji v bézném prostiedi za
vyuziti pomoci od svych blizkych nebo od komunitnich sluzeb. Pfi nedostateCném zajisténi svych potieb
v komunité se mohou dostat (a v sou¢asné dobé Casto dostavaji) do situace, kdy vstup do Ustavni péce
je jejich jedinou moznosti pro zajisténi potfebné podpory.

V tomto kontextu je tfeba sledovat potieby lidi s postizenim Zijicich v b&éZném prostfedi a zjiStovat jejich
nazory a postoje tykajici se nabidky a dostupnosti pomoci v komunité. Soucasti tohoto zjiStovani je také
sledovani situace a potfeb lidi, ktefi jim setrvani v bézném prostfedi umozriuji — neformalné pecujicich
osob.

Cilem této studie je popsat situaci lidi, ktefi pomahaji se zajisténim podpory lidem s postizenim zijicim
v bézném prostiedi (pecujicich osob) a v tomto kontextu odhadnout budouci potfebu socialnich sluzeb.

Postup zpracovani

Sougasna situace peéujicich osob v Ceské republice — rodinnych pfislugnikd, blizkych a pratel lidi se
zdravotnim postizenim — je v prvé fadé neznama. Chybi zakladni stfipky potfebné mozaiky: definice
pecujici osoby, relevantni statisticka data, prizkumy a analyzy tykajici se situace téchto osob. Tato
prace si klade za cil nékteré tyto chybéjici informace doplnit a zaroven ukazat smér, kterym je potfeba
postupovat v dalSich pracich tak, aby byla situace pecujicich osob Iépe poznana a pochopena.

Studie vychazi z kvalitativni vyzkumné strategie a vyuziva rlzné vyzkumné techniky pro zjisténi
odpovédi na vyzkumné otazky:

= dotaznikova 3etfeni, kterd byla provedena mezi pecujicimi osobami o osoby se zdravotnim
postizenim,

= kvalitativni rozhovory vedené s pecujicimi osobami,

= analyza dostupnych statistickych dat.

Tato prace dale obsahuje identifikaci problému, kterym pecujici osoby &eli v jednotlivych Zivotnich
obdobich, a zavérem i doporuceni pro nékteré resorty statni spravy a zakonodarce. Soucasti této prace
je demograficka prognéza poctu obyvatel pobirajicich pfispévek na péci.

Studie narazi na omezeni dana tim, Ze téma pedujicich osob je v kontextu Ceské republiky relativné
nové a malo popsané. Zejm. se jedna o potize s odliSovanim raznych ,typt“ pecujicich osob — tato studie
se vénuje pfevazné lidem, ktefi pe€uji o svého potomka s postizenim. Nepokryva tu ¢ast pecujicich,
ktera pomaha lidem v seniorském véku (svym rodi¢im, pFip. partneram). Zaroven vychazi z udajl, které
byly ziskany vySe popsanymi technikami: jakkoli je moZné z nich vyvozovat ur&ité obecnéji platné zavéry,
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rozhodné je nelze a ani neni ambici této studie je zobecnovat na vSechny pecujici osoby. To by mélo byt
pfedmétem dalSich praci a zkoumani. Zaroven je tfeba poukazat na omezené moznosti zobecnéni také
s ohledem na rozsah zkoumani — oslovuji relativné maly vzorek pecujicich, ktery zaroven mlze byt
zkreslen jejich vyS3i mirou zapojeni do aktivit, jako je sdruzovani pecujicich osob apod.

Mapovani situace pecujicich osob je v této studii realizovano z perspektivy celého Zzivotniho cyklu na
prosté zkoumani problému v momentalnim zivotnim obdobi rodin. Pfinasi poznani, zZe situace osob
pecujicich o osoby se zdravotnim postizenim je v mnoha ohledech jina nez situace osob pecujicich
o Cleny rodiny v seniorském véku nebo téZzce nemocné blizké.

DalSim dulezitym zjisténim je, Zze termin pecujici osoby nelze omezit jen na jednu hlavni pecujici osobu.
Clovék se zdravotnim postizenim kolem sebe potfebuje budovat celou sit kontaktt a vytvaret si tak
Siroky okruh lidi, ktefi mu poskytuji podporu. VSichni tito lidé potfebuji néjakou formu podpory a potfebuiji,
aby jejich prace byla celou spole¢nosti rozpoznana jako dullezitd a ocefiovana. A aby si spole¢nost
uvédomila, Ze rodiny, blizci a pratelé hraji v Zivotech lidi se zdravotnim postizenim ddlezitou roli. Tito lidé
a rodiny rovnéz hraji dalezitou roli v budovani mistnich komunit. Lidé se zdravotnim postizenim pomahaji
se zdravotnim postizenim a osoby se zdravotnim postizenim samotné, pro¢ je dllezité zajistit rodinam
a blizkym lidem lidi se zdravotnim postizenim takové podminky, které jim umozni dustojné
a plnohodnotné zit po boku lidi se zdravotnim postizenim.

Cim vice na$e spoleénost podpofi vznik a udrzeni funkéni rodiny osob se zdravotnim postizenim
a zaroven zajisti témto rodinam adekvatni podporu, tim mensi bude skute€na potfeba ustavnich sluzeb.
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1 Historie — pohled na zmény v pristupu k osobam
S mentalnim postizenim

Pecujici osoby o osoby se zdravotnim postizenim jsou specifickou skupinou osob, ktera vyzaduje
pozornost ze strany politik(, odbornik( i vefejnosti. Je to zaroven skupina velmi pestra a tézce
definovatelna. Pro dobré pochopeni situace této skupiny a pro dobré pochopeni situace rodin pecujicich
0 osobu se zdravotnim postiZzenim je potfeba vnimat nejen sou¢asnou situaci v oblasti pé€e o osoby se
zdravotnim postizenim, ale i nedavnou historii. Historii, zménou ve vnimani a také rychlosti zmény je
ovlivnéno vnimani, chovani a pfistup pecujicich osob k jejich osobni situaci a situaci v rodinach.

1.1 Institucionalizace, normalizace a deinstitucionalizace

Koncem 17. a zaCatkem 18. stoleti zacalo dochazet k segregaci lidi se zdravotnim postizenim do velkych
instituci. Zacinaly se stavét velké ustavy, do kterych byli lidé, ktefi néjakym zplisobem nevyhovovali
ostatni spolecnosti, umistovani.® Jednim z davodi, pro¢ byli lidé svymi rodinami umistovani do Ustavd,
byla kromé zdravotniho postizeni nebo psychického onemocnéni i chudoba. Zaméfeni Ustavll se
v pribéhu historie ménilo od C¢isté charitativniho k lé¢ebnému a pozdéji i vychovnému nebo
vzdélavacimu zaméreni.

| v dobach boomu velkych Ustavi (konec 19. stoleti a témér celé 20. stoleti) existovaly rodiny a komunity,
které se o své blizké lidi se zdravotnim postizenim pfikladné staraly a snazily se o zalefiovani svych
blizkych do spole¢nosti. Nékteré pfipady jsou velmi zajimavé popsany v literatufe. Napfiklad
v Steinbeckové knize O mysich a lidech nebo ve znamé knize Josepha Conrada Tajny agent. | v dobach
rozkvétu institucionalni péce byly hlavnimi pecujicimi rodiny a komunity. Institucionalni péce zatim
v zadné historické fazi nenahradila kompletné rodinu a komunitu.

Ke zméné ve vnimani osob se zdravotnim postizenim doslo po valce. V 60. letech minulého stoleti se
hlavnim principem v socialni péci a v péci o lidi se zdravotnim postizenim v Evropé stal pfistup a nahled
na lidi se zdravotnim postizenim, pro ktery je v odborné literatufe uzivan termin normalizace. Cilem
normalizace bylo poskytnout lidem s mentalnim postizenim stejné podminky k zivotu jako lidem bez
postizeni.

V 70. letech minulého stoleti se skupina Svédskych psychologl zacala zabyvat vyzkumem nasledkd,
jaké ma pro Clovéka dlouhodoby pobyt v Ustavni péci. Byl formulovan termin ,institucionalni poskozeni“
(institutional demage) Cili poSkozeni v disledku dlouhodobého pobytu v Ustavu. Zavér vyzkumu Ustavni
péce Svédskych védcul znél: ,Jestlize Clovék bez postizeni by Sanci pfezit dlouhodoby pobyt v Ustavu bez
Uuhony mozna mél, ¢lovék s postizenim nikoliv.?

Tato a dali studie daly popud k deinstitucionalizaci, to je k pfevadéni kompetenci v pédi o postizené
obcany z velkych statnich ustavl na obce. K poskytovani komunitni péce v misté bydlisté Clovéka
s postizenim. Z pacienta se stal klient, oban, uzivatel. V nékolika zemich zapadni Evropy vedla
deinstitucionalizace k téméF upInému zruseni velkych ustav(.® V Norsku, prvni evropské zemi, kde zaéal
proces deinstitucionalizace, byli iniciatory této zmény rodice a blizci lidi se zdravotnim postizenim.

! Matousek, O.: Ustavni péde. Praha: SLON, 1999, ISBN 80-85850-76-1.
2 Lindholm, M.: De-institutionalisation in Scandinavia and creating of community based service. Pfednaska na mezinarodni
konferenci Europe in Action , Dublin, 2004. Dostupna na http://www.inclusion-europe.org/

% Luhanova, I.: Chranéné bydleni pro osoby s mentalni retardaci. Diplomova prace, Pedagogicka fakulta UK, 2000.
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1.2 Péée o lidi se zdravotnim postizenim v CR do roku 1989

Zatimco v zemich zapadni a severni Evropy se péCe o osoby s mentalnim postizenim od 2. svétové
valky rychle vyvijela, v Ceské republice a v dal$ich zemich byvalého komunistického bloku se vyvoj
v pfistupu k lidem se zdravotnim postizenim zakonzervoval tak, jak vypadal pfed 2. svétovou valkou. To
znamena, ze dospéli lidé i déti se zdravotnim postizenim Zili ve statnich Ustavech socialni péce nebo
v rodiné. V roce 1973 napiiklad existovalo v ramci celé CR 63 ustav( pro ,dusevné postizenou mladez*,
kde bylo 6 346 mist, a 4 Ustavy pro t&lesné postizenou mladez s 955 misty (UV NSPMP, Josef Barto$,
1973)4. Josef Barto$ dale v ¢lanku s nazvem Vychovna péce v Ustavech socialni péCe pro télesné
a dusSevné postizenou mladez, vydaném ve zpravodaji Narodniho sdruzeni pro pomoc mentalné
postizenym, piSe: ,Kromé& déti umisténych v Ustavech socialni pée je znaCna &ast télesné a dusevné
postizenych déti v rodiné.“ A dale se zminuje o faktickém nedostatku mist v Ustavech socialni péce
a neuspokojené poptavce. Tento obraz nekoresponduje s dnesni pfedstavou, Ze rodicim byly déti se
zdravotnim postizenim témér odebirany a oni museli hajit své pravo na to, vychovavat dité v rodiné. Nic
to ale neméni na faktu, Ze ve spole¢nosti, ktera nebyla zvykla se s lidmi se zdravotnim postizenim
setkavat, existovala Fada pfedsudkl a Ze zadna alternativa k Ustavni péci neexistovala.

Inclusion Europe (evropska asociace sdruzujici narodni organizace lidi s mentalnim postizenim) vydalo
vroce 2002 zpravu o stavu lidskych prav lidi s mentalnim postizenim v Ceské republice. Podle této
zpravy doslo v socialni péci v Ceské republice v letech 1990-2002 k fadé zmén.” V Ceské republice
v roce vydani zpravy stéle jesté existovalo kolem 200 zafizeni spravovanych statem, ktera odpovidala
kritériim velkého Ustavu (large institution)G. VeétSina téchto zafizeni byla uréena pro lidi s mentalnim
postizenim. Podle jiz zminéné zpravy organizace Inclusion Europe bylo téméf 50 % pokoju v téchto
Ustavech vice nez dvoultzkovych a vyjimkou nebyly ani pokoje s 6—10 lazky. Klienti, zvlasté ti tézce
postizeni, travili v pokoji vétSinu dne. Klienti Ustavl ¢asto neméli zadné osobni véci a Uc€astnili se
rigidniho programu uUstavu bez vyhlidky na néjaky osobni rozvoj. Fatalisticky pohled na schopnosti
jednice pak mél za nasledek vznik daldiho dodateéného postizeni — zavislosti na ustavni pédi.

Dulezitym milnikem v historii obéanu se zdravotnim postizenim a jejich pecujicich bylo v roce 1952
zaloZeni Svazu invalidi. Svaz invalidd sdruzoval ob&any Ceskoslovenska se zrakovym, sluchovym,
télesnym a vnitfnim postizenim s cilem témto obfanim pomahat v piekonavani fyzickych, psychickych,
socialnich a jinych dusledkd svého postizeni. Od roku 1968 existovalo vedle Svazu invalidu jesté
Narodni sdruzeni pro pomoc mentalné postizenym (pozdéji Spole¢nost pro podporu lidem s mentalnim
postizenim — SPMP). Pozdéji se Svaz invalidu transformoval do 4 organizaci podle postizeni a spolu
se SPMP tyto organizace vytvofily Sdruzeni zdravotné postizenych, dnes Néarodni rada zdravotné
postiZzenych ob&anu’. Tyto organizace se v obdobi pfed rokem 1989 i v naSi novodobé historii po roce
1989 vyrazné zasazuji za prava lidi se zdravotnim postizenim a zarovefi za prava téch, ktefi o lidi se
zdravotnim postiZzenim pecuiji.

1.3 Nové zmény a vyzvy po roce 1989

Zasadni zmény v trendech péce o lidi se zdravotnim postizenim se zacaly dit az po roce 1989. V letech
1989-2012 dochazi k fadé pfelomovych zmén:

* Josef Bartos, Viychovna péce v Ustavech socialni péée pro télesné a dusevné postizenou mladez. Zpravodaj Usttedniho vyboru
Narodniho sdruzeni pro pomoc mentalné postizenym, Praha, 1973.

® Inclusion Europe: Lidska prava lidi s mentainim postizenim. Ceska republika. Brusel: Inclusion Europe, 2002, ISBN 80-902494-4-
2.

® Zafizeni s celoroénim pobytem nejméné 30 klientt, ktefi nemaiji jiné misto k Zivotu a travi v zafizeni vétinu svého &asu.

" www.cojeco.cz, posledni aktualizace 13. 2. 2008.
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= Zména pohledu na Clovéka se zdravotnim postizenim z medicinského pohledu na socialni

= Zména vnimani lidi se zdravotnim postizenim a jejich jednotlivych roli (klient, uzivatel sluzeb,
zameéstnanec)

» Novy zakon o socialnich sluzbach 108/2006 Sb.

= Vytvoreni standardd kvality socialnich sluzeb, inspekce poskytovani socialnich sluzeb
= Vznik novych druhu sluzeb, vznik sluzeb terénnich, ambulantnich, preventivnich

= Vznik pFispévku na péci

= Spusténi projektu transformace socialnich sluzeb na MPSV v roce 2007 a projekty jednotlivych
kraju podporujici proces prechodU lidi se zdravotnim postizenim do komunitnich druhl sluzeb

» Umluva o pravech lidi se zdravotnim postizenim, kterou Ceska republika podepsala v roce 2006
a ratifikovala v roce 2009

= Zmeéna v pojeti vzdélavani lidi se zdravotnim postizenim a legislativy smérem k inkluzivnimu
vzdélavani

= Zavedeni komunitniho planovani socialnich sluzeb, zapojeni uzivatelll se zdravotnim postizenim
do planovani

= ZalozZeni skupin sebeobhajcu

= PfFijeti nového ob¢anského zakoniku a zasadni zmény v pohledu na pravni zpUsobilost lidi se
zdravotnim postizenim

Tyto zmény se zacaly tvofit a formovat kratce po roce 1989, ale prakticky pfichazeji v poslednich 10-12
letech. Zmény, které ve vyspélém svété probihaly od 50. let az do dneska, v naSi zemi probihaji
v poslednich 10-20 letech. To je pomérné rychle a dynamicky, a tato rychlost velmi ovliviiuje to, jak se
pecujici, zejména ti starsi, orientuji a ,pfepinaji“ na tyto zmény.

Lze tedy konstatovat, Zze v poslednich 10 letech byli nuceni tyto zmény pfijmout nejen profesionalové,
politici a dalSi zainteresovani, ale i pecujici. PeCujici museli tyto zasadni zmény pfijmout osobné,
u profesionalld doslo v fadé pfipadl ne ke zméné nazor(l, ale k vyméné osob — na mista profesionall
uvazujicich starym zpGsobem pfisli lidé novi.

Tato rychld zména po pecujicich osobach Zada nejen pe€ovat o Clovéka se zdravotnim postizenim, ale
i byt odbornikem, sledovat neustale zmény, reagovat na né. Dal$i dulezita zména, ke které doSlo a ktera
tolik nesouvisi se zmé&nou politického systému v CR, ale spiSe se zvySovanim kvality Zivota obyvatel,
a tedy i lidi se zdravotnim postizenim, je prodlouzeni pfedpokladaného véku doziti u osob se zdravotnim
postizenim a rozsiteni fenoménu, kdy lidé se zdravotnim postizenim prezivaji své peéuijici rodice.?
a maji dobry pfistup ke zdravotnickym sluzbam. Je to ale velka zména pro pecujici rodi¢e, ktefi musi
zacit uvazovat o tom, co bude, az nebudou schopni se starat o své dité s postizenim.

& World Health Organization (2000). Ageing and Intellectual Disabilities — Improving Longevity and Promoting Healthy Ageing:
Summative Report. Geneva, Switzerland: World Health Organization.
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2 Rolerodiny s élenem se zdravotnim postizenim

Aby mohli lidé se zdravotnim postizenim zit ,nezavisle®, potfebuji formalni podporu ve formé socialnich
sluzeb a dalSich placenych sluzeb nebo neformalni podporu od svého nejbliz§iho okoli, pfipadné
kombinaci obojiho. Neformalni podporu nejcastéji poskytuji rodinni pfislusnici a blizci lidé lidi se
zdravotnim postizenim. Z toho vyplyva, Ze vytvareni a udrzeni rodinnych, pfratelskych a dalSich vazeb je
pro lidi se zdravotnim postizenim velmi dulezité a Ze tyto vazby a neformalni péce jim muze vyrazné
usnadnit vstup do samostatného zivota v komunité.

Posledni zprava Inclusion International, ktera byla vydana v fijnu 2012, potvrzuje, Zze vétSina lidi
s mentalnim postizenim na celém svété je zavisla na svych rodinach v celozivotni podpofe a peci.’
Divodem této skuteCnosti je absence sluzeb a pfirozené podpory a neschopnost komunit fungovat
inkluzivn&. V dusledku toho se &asto i v Ceské republice setkdvame s modelem, kdy spolu peéuijici
rodiCe a Clovék se zdravotnim postiZzenim Ziji ve spoleéné domacnosti az do pozdniho seniorského véku
a smrti pecujici osoby. Tento model v nékterych pfipadech pfechazi i na dalsi ¢leny rodiny, napfiklad na
sourozence. Tento zplsob souziti byva kritizovan profesionaly jako nezdravy a nepfirozeny. Je ale velmi
¢asto dusledkem situace, kdy v okoli takovéto rodiny neni dostatek dostupnych a kvalitnich sluzeb nebo
nejsou potfebné sluzby pfitomny vibec. A rovnéz diasledkem nedostate¢né legislativni ochrany
a nevhodného systému socialni podpory, které vhanéji rodiny do pasti zavislosti na socialnich davkach
jejich ¢lenu se zdravotnim postizenim.

S védomim toho, jak dulezitou roli hraji rodiny v Zivotech lidi se zdravotnim postiZzenim, bojovala
mezinarodni organizace lidi s mentalnim postizenim Inclusion International a evropska organizace lidi
s mentalnim postizenim Inclusion Europe v prib&hu sepisovani Umluvy OSN o pravech lidi se
zdravotnim postizenim (dale ,Umluva®) za to, aby rodi¢e ziskali rovnopravny hlas mezi ostatnimi zastupci
lidi s postizenim, spolu s lidmi se zdravotnim postizenim.™ Vysledkem tohoto boje je, 2¢ Umluva
o pravech osob se zdravotnim postizenim uznava roli rodiny a fika, Ze:

* Rodiny jsou dullezité

» Rodiny potfebuji podporu a ochranu

* Rodina je pro Clovéka s postizenim hlavnim spojenim se spolecnosti

» Rodiny détem a dospélym lidem s mentalnim postizenim poskytuji podporu
Nasledujici ¢lanky Umluvy vyslovné odkazuji na roli rodiny a pfipominaji povinnost v8ech smluvnich
stran poskytovat rodinam pomoc a podporu:

= Preambule: ,... rodina je pfirozenou a zakladni jednotkou spolecnosti a ma pravo na ochranu ze
strany spolecnosti a statu, a ze osobam se zdravotnim postizenim a jejich rodinnym pfisluSnikdm
by méla byt poskytovana nezbytna ochrana a pomoc, aby rodiny mély moznost pfispivat k plnému
a rovnému uzivani prav osobami se zdravotnim postizenim.*

= Clanek 8 ,ZvySovani povédomi“ o osobach se zdravotnim postizenim je tfeba v celé spolegnosti,
i na urovni rodiny (¢lanek 8 §1a).

= Clanek 16 Ochrana pred vykofistovanim, nasilim a zneuzivanim: ..... stat musi zajistit mimo jiné
vhodné formy genderové sensitivni a véku odpovidajici asistence a podpory pro osoby se
zdravotnim postizenim a jejich rodiny a peCovatele“ (Clanek 16 §2).

= Clanek 22 Respektovani soukromi, véetné ochrany pred nezakonnym zasahem do soukromi,
rodiny, domova nebo korespondence (Clanek 22 §1).

® Inclusion Internation, Inclusive Communities=Stronger Communities, Global report on Article 19: the Right to Live and Be
Included in the Community, October 2012.
% Diane Richler, prezentace na Disability summer institute, Ryerson University, 13. 7. 2009.
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= Clanek 23 Respektovani obydli a rodiny: Stat musi zajistit pravo déti na Zivot v rodinném
prostfedi, ale také pravo dospélych lidi se zdravotnim postizenim na to, aby zalozili rodinu (&lanek
23 §1b a § 3-5).
= Clanek 28 O pfiméfené Zivotni Urovni a socialni ochrané: ... stat musi zajistit pfistup osob se
zdravotnim postizenim a jejich rodin Zijicich v podminkach chudoby k pomoci od statu s naklady
souvisejicimi se zdravotnim postizenim, v€etné odpovidajiciho proSkoleni, poradenstvi, finanéni
pomoci a respitni péce.”
| kdyz vétSina lidi se zdravotnim postizenim i v minulosti Zila v rodinach, v mnoha zemich po celém svété
jsou (anebo byly) instituce pouzity jako primarni reakce na situaci, kdy jednotlivci nemohli bydlet
s rodinou. Nakonec se ale v mnoha zemich, zejména v severni Americe, Evropé, byvalych zemich
Sovétského svazu, stalo institucionalni umisténi odpovédi na narozeni ditéte se zdravotnim postizenim.
Pfibéhy rodin ukazuji, Ze rodi¢iim bylo, a nékdy stale jesté je, doporuc¢eno odborniky jejich dité se
zdravotnim postizenim umistit do ustavu, zapomenout na né a pokraCovat se svymi Zivoty. Dale, Ze
takovy postup je v nejlepSim zajmu vSech zucastnénych. Tyto skuteCnosti, spolu s obecnym
nedostatkem podpory rodin, které vychovavaji dit€ s postizenim, vedly a stale vedou k vysoké mife
institucionalizace.

PFispévek k situaci pec€ujicich osob

11/66



3 Vymezeni pojmu pro potreby studie

Osoba pecujici

VSeobecné akceptovana definice ,osoby pecujici neexistuje. Pro ucely nékolika zakonu jsou osoby
pecujici definovany, definice vS8ak vymezuji osobu pecujici pro ucely téchto konkrétnich zakonl
a nejedna se o definice, které by problematiku pojimaly v celé jeji Sifi.

Peclujici osoba pro ulely zakona o zaméstnanosti (€. 435/2004 Sb.), zakoniku prace (zakon
€. 262/2006 Sb.) a zakona o inspekci prace (€. 251/2005 Sb.) je definovana takto: je to osoba, ktera
vykonava nezbytnou osobni pédi o fyzickou osobu, ktera se podle zvlastniho pravniho pfedpisu, tj. § 8
zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjSich predpisli, povazuje za osobu
zavislou na pomoci jiné fyzické osoby ve stupni Il. (stfedné t&zka zavislost), ve stupni lll. (t&Zka zavislost)
nebo ve stupni IV. (Uplna zavislost), pokud tato osoba trvale Zije s uchaze€em o zaméstnani a spolec¢né
uhrazuji naklady na své potfeby (tyto podminky se nevyzaduji, jde-li o osobu, ktera se pro ucely
dichodového pojisténi povazuje za osobu bI|'zkou).11

Za blizkou osobu se povazuji manzel, pfibuzni v fadé pfimé, déti vlastni, osvojené i pfevzaté do péce
nahrazujici péci rodi¢ll, sourozenci, zet a snacha, a to kteréhokoli z manzell; osobou blizkou se rozumi
téZ rodi¢ druhého z manzel, jestlize tento manzel zemtel a nebyl uzavien novy siatek. ™

Od 1. 7. 2001 je nahradni dobou pojisténi téz péCe o jinou nez blizkou osobu, pokud je tato osoba
pfevazné nebo Uplné bezmocna, popf. astecné bezmocna starsi 80 let.”

Z téchto definic pro potfeby zmifovanych zakon(l by se tedy dalo vyvodit, Ze pecujici osoba o osobu
blizkou je osoba, ktera peCuje o manzela, pfibuzné v fadé pfimé, déti vlastni, osvojené i prevzaté do
péce nahrazujici péc¢i rodicu, sourozence, zeté a snachu, a to kteréhokoli z manzell, nebo o rodice
druhého z manzell, jestlize tento manzel zemfel a nebyl uzavien novy shatek, nebo osoba pecujici
o0 jinou osobu starSi 80 let. Dale je nutné splnit podminku, Ze tato osoba pecuje o osobu v 1., Ill. nebo IV.
stupni zavislosti.

Konfederace organizaci zamérenych na rodinu plsobicich v Evropské unii COFACE (Confederation of
family organisation in European Union) nabizi definici, ktera je naopak velmi Siroka a zahrnuje mezi
pecujici osoby: ,... vSechny muze i Zeny, ktefi nejsou profesionalni peCovatelé, ale na zakladé vlastniho
rozhodnuti, nebo protoze nemaji jinou volbu, pecuji o zavislou osobu ve svém bezprostfednim okoli.
Poskytuji ji zakladni péci pravidelné nebo nepravidelné v rlznych formach. Jedna se zejména o tyto
formy péce a podpory: oSetfovatelskou péci, pomoc pfi vzdélavani a socialnich aktivitach, pomoc pfi
vyfizovani Ufednich ZzéaleZitosti, koordinace péce, neustaly dohled, psychologicka podpora, pomoc
s komunikaci a domacimi pracemi.“14

Pracovni skupina pecujicich osob pfi Narodnim centru podpory transformace socialnich sluzeb vytvofila
pro své pracovni UCely dalSi definici, ktera 1épe odrazi slozZité vztahy v rodinach lidi se zdravotnim
postiZzenim a fakt, Ze peCujici osobu obvykle nelze omezit na jedinou osobu v rodiné. Peéujici osoby, jak
je definovala pracovni skupina pfi Narodnim centru, jsou prinikem mnozin téchto lidi:

! Internetové stranky Ministerstva prace a socialnich véci CR, http://www.mpsv.cz/cs/5918

12 7akon &. 155/1995 Sb., o diichodovém pojisténi, www.cssz.cz

'3 Ceska sprava socialniho zabezpeéeni, www.cssz.cz

* COFACE — Confederation od family organisation in European Union, European Charter of family carem, 2011, dostupné na
www.coface.org
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Rodinni pfislusnici a jiné osoby a prave jen ti, ktefi vyhovuji vSem témto kritériim:
v' pecuje o osobu se zdravotnim postizenim nezi§tné, tedy ne profesionalné za penize —
vyjimku tvofi profesionalni nahradni rodinna péce;

pecuje o osobu se zdravotnim postizenim se zajmem, pozitivhim vztahem, laskou;

prijal Ci pfebira zodpovédnost za osobu se zdravotnim postizenim (k té se sam rozhodl), je
tedy starSi 18 let;

v/ organizuje pomoc, podporu a sluzby pro osobu se zdravotnim postizenim;
v/ sam pomaha, podporuje, pfimo pecuje (i jen urcity ¢as — sdilena péce).

Britska asociace pecujicich osob hovofi o pecujicich mladSich 18 let a fadi je v SirSi definici mezi
nékoho pe(“:ovémo.15 | oni potfebuji podporu ve své roli, zejména proto, Ze budou patrné prvnimi z adeptt
na prevzeti péée poté, co rodie — nejbliz§i peCovatelé nebudou moci dale péci poskytovat.

Siroké pojeti a definice pedujici osoby zt&Zuje jeji kvantifikaci a moznosti sledovat tuto skupinu pomoci
statistickych dat. Presto povazujeme za dulezité, aby kromé stanoveni presnéj$i definice pro potreby
statistiky byla zaroven paralelné vnimana pecujici osoba v Siroké definici tak, jak ji navrhuje pracovni
skupina pfi Narodnim centru. Dale povazZujeme za dulezité, aby z této definice nebyly vyfazovany
nezletilé osoby, které Zziji v domacnosti spolu s lidmi se zdravotnim postizenim, zejména sourozenci.
Sourozenci hraji v Zivotech lidi se zdravotnim postiZzenim dilezZitou roli a v Zivotech sourozencu hraji
naopak velkou roli jejich postizeni sourozenci. Ve chvili, kdy se snazime pojmenovat podporu a pomoc,
jakou potfebuji pecujici osoby, nemuzeme z této skupiny vyfradit sourozence.

Neformalni sluzby pro osoby se zdravotnim postizenim a pecujici osoby a neformalni péce

Sluzby, které jsou poskytovany mimo vycet socialnich sluZeb, jak jsou definované zdkonem &. 108/2006
Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpist. Zde se zejména jedna o sluzby, které socialni
sluzby doplnuji a které jsou poskytovany ob&anskymi sdruzenimi, neziskovymi organizacemi a dalSimi
subjekty, ¢asto v ramci projektu financovanych z prostfedk( Evropské unie nebo z jinych zdrojd. Jde
zejména o vzdélavaci akce pro pecujici a lidi se zdravotnim postizenim, odlehCovaci sluzby formou
vikendu, pobytd, taborl nebo pilotné ovéfované nové typy sluzeb pro pecujici osoby nebo lidi se
zdravotnim postizenim (napfiklad planovani zamérené na jedince).

Neformalni péce

Péce a podpora lidem se zdravotnim postiZzenim poskytovana nezistné a neprofesionalné bez naroku na
mzdu blizkymi lidmi.

Formalni socialni sluzba

Socialni sluzba poskytovana na zakladé zakona o socialnich sluzbach, ktera je ¢aste¢né financovana
z dotaci na socialni sluzby z vefejného rozpoctu, u nékterych sluzeb ¢astecné hrazena uzivateli. Sluzba,
ktera ze zakona podléha Standardim kvality socialnich sluzeb a inspekci poskytovani socialnich sluzeb.

!5 Carers UK, 2012, Fact about carers 2012, dostupné na www.carersuk.org
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Sdilena péce
Kombinace formalni socialni sluzby, neformalnich sluzeb a neformalni péce. Je povazovana z hlediska

pecujicich, zdravotné postizenych i donatorl za nejefektivnéjsi, protoZze nevylucuje z péce rodinu
a blizké, ale pfitom jim dava moznost se pracovné uplatnit.

Ustavni pobytové sluzby

Narodni centrum podpory transformace socialnich sluzeb ve spolupraci s Ministerstvem prace

a socialnich véci pro ucely zpracovani analyzy ustavnich sluzeb definovalo Ustavni sluzbu takto:
Za ustavni je oznaena socialni sluzba (nebo jeji ¢ast), ktera ma registrovany jeden z nasledujicich
druhu sluzby:

= domovy pro osoby se zdravotnim postiZzenim,

= domovy se zvlastnim rezimem,

= tydenni stacionare,

= chranéné bydleni,

jestlize soucasné splfuje alespon jednu z nasledujicich podminek:

» v jedné budové/objektu (pfipadné arealu nebo v misté blizkém) je kapacita lGzek (uzivatel()
rovna nebo je vy3Si nez hodnota 19 (tj. v jednom misté poskytovani),

= kapacita je nizSi nez podle podminky prvni, ale sluzba je poskytovana v budové/objektu
(pfipadné arealu nebo v misté blizkém) s dalSi pobytovou nebo ambulantni socialni sluzbou
a spole¢na kapacita v budové/arealu (nebo v misté blizkém) pfesahuje 19 lGzek.

Misto blizké = bezprostfedni blizkost, napf¥. za branou arealu, v sousednim domg.*®

Neustavni pobytové sluzby

Ostatni pobytové sluZzby, které neodpovidaji definici téch ustavnich. Jedna se zejména o chranéné
bydleni, malé DOZP do 19 Iuzek, pokud neni ve stejné budové poskytovana dalSi socialni sluzba.

Ambulantni sluzby

Sluzby poskytované podle § 33 zakona ¢.108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjSich
pfedpisti, ambulantné, to znamena tak, ze uzivatel za sluzbou dochazi nebo je dopravovan do mista
poskytovani a travi tam nezbytné dlouhou dobu pro vykon této sluzby. Soué&asti sluzby neni ubytovani.

Terénni sluzby

Terénnimi sluzbami se podle § 33 zakona €.108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjSich
predpisl, rozumi sluzby, které jsou osobé poskytovany v jejim pfirozeném socialnim prostfedi. Patfi
mezi né také podpora samostatného bydleni.

'® Metodika k realizaci analyz na krajské trovni, MPSV, Praha 2012.
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4

Metodologie

Studie situace pecujicich osob je zpracovana metodou kvalitativniho a kvantitativniho vyzkumu.
Respondenty jsou osoby pecujici o ¢lena rodiny s mentalnim, kombinovanym, télesnym postizenim nebo
s poruchami autistického spektra. VSichni respondenti jsou starsi 18 let.

Pfed vyplnénim dotazniku anebo rozhovorem jsme respondenty ujistili, Ze cokoliv vyzkumnikovi sdéli,
bude povaZovano za duvérné. Jejich identita je rovnéz chranéna pouzitim pseudonymd. Nahravky
a shrnuti rozhovor( archivujeme na zabezpeceném misté tak, aby byly pfistupné pouze autorizovanym
¢lendm tymu. Respondenti byli seznameni s povahou a cili analyzy, s metodami a moznym vyuzitim
vysledkl vyzkumu.

Pro zpracovani této studie jsme pouzili tuto metodologii a prameny:

a)

b)

Dotaznikové Setfeni pracovni skupiny SPMP Budoucnost. Dotaznik tykajici se situace v rodinach
osob se zdravotnim postizenim v souvislosti s osamostatfiovanim lidi s postizenim od pecujicich
rodin. Celkem bylo vyhodnoceno 321 dotaznikii ze véech kraja CR. Dotazniky byly distribuovany
prostfednictvim sité SPMP do rodin pedujicich o osobu s postizenim v rodiné bez dal$i selekce.
Dotaznik obsahuje 16 otazek tykajicich se osamostatiiovani lidi s mentalnim postizenim
a kombinovanym postizenim od rodin a je pfipojen ke studii jako pfiloha &. 1. Dotaznikovy prizkum
nevznikl za ucelem zpracovani této studie, ale pro jiné ucely. V této studii byla proto pouzita jen Cast
dat ziskanych ztohoto Setfeni. Dotaznik neobsahoval otazku tykajici se druhu postizeni, nebyl
distribuovan pouze &leniim SPMP v CR. Vé&kové rozloZeni respondentt viz graf &. 1.

Kvalitativni rozhovory vedené s pecujicimi osobami o osoby se zdravotnim postizenim.
Polostrukturované rozhovory byly vedeny podle pfedem pfipraveného souboru otazek, trvaly v
rozmezi 45 minut — 1 hodina a pul. Celkem jsme provedli 13 rozhovoru, rozhovory byly nahrany na
diktafon a ke kazdému rozhovoru byl vypracovan protokol. Informace zrozhovorl jsme tfidili
a zpracovavali podle identifikovanych kliovych slov. Pecujici osoby jsme kontaktovali z databaze
vlastnich kontakt(l, dale s pomoci Stfediska rané péce Dorea Slezské Diakonie a sluzby osobni
asistence Eliada Slezské Diakonie. Respondenti byli z Hlavniho mésta Prahy (2), Stfedoceského
kraje (1), Kralovéhradeckého kraje (1), Jihomoravského kraje (8) a z Kraje Vysoc&ina (1). Jednalo se
o obyvatele velkych mést nad 100 tisic obyvatel (5 respondentd), mensich meést (4) i z venkova (4).
Mezi respondenty je 12 Zen a 2 muzi, vjednom pfipadé se ucCastnili rozhovoru oba rodice.
Respondenti pecuji ve 4 pfipadech o C¢&lovéka s poruchou autistického spektra (z toho 3
s nizkofunkéni formou v kombinaci s mentalnim postizenim a 1 s vysokofunkéni formou poruchy
autistického spektra), 4 pec€uji o Clovéka s mentélnim postizenim, 3 pecuji o ¢lovéka s kombinovanym
postizenim, 1 peluje o Clovéka se syndromem Prader-Willi a 1 o &lovéka s télesnym postiZzenim.
Vékové rozpéti osob se zdravotnim postizenim, o které pecujici osoby pecuji, je 3-32 let. Soubor
otazek, které jsme kladli u¢astnikim rozhovord, je pfipojen ke studii jako pFiloha €. 2.

SouCasné jsme provedli analyzu Setfeni, které uskuteCnila pracovni skupina pecujicich osob
pracujicich pfi Narodnim centru podpory transformace socialnich sluzeb prostfednictvim ankety.
Anketa nevznikla za Uuelem zpracovani této studie, a proto vysledky této ankety nebyly v této praci
maximalné vytézeny. V této anketé pecujici osoby odpovidaly na celkem 5 otazek tykajicich se jejich
soucCasné situace, potfeb a spokojenosti se socialnimi sluzbami. Anketni otazky byly v tist€éné podobé
distribuovany v prubéhu Kulatych stolt organizovanych Narodnim centrem podpory transformace
socidlnich sluzeb ve 14 méstech ve vSech krajich CR. Celkem se jedna o 196 vyplnénych anketnich
dotazniku. Anketa neobsahovala dotaz na druh postizeni osob, o které respondenti pecuji. Kulaté
stoly nebyly pofadany selektivné pro osoby pecujici o osoby s konkrétnim druhem postiZzeni. Vé&kova
struktura respondentu viz graf €. 2. Anketni otazky uvadime jako pfilohu €. 3.
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d) Soucasti nasi studie je i rozbor tuzemské a zahrani¢ni literatury k tématu pecujici osoby a dalSich
studii tykajicich se tohoto tématu. PouZita literatura je vZdy uvedena v odkazech pod ¢arou.

e) Pracovali jsme také s dostupnymi statistickymi daty Ceského statistického Ufadu a s pomoci téchto
dat jsme ve spolupraci s odbornikem na demografii vytvofili demograficky model vyvoje poctu
pFijemcl pfispévku na péci do roku 2035. Tento demograficky model je sou¢asti studie jako kapitola
Demograficky model.

Tato studie je zpracovana metodou ,Lifelong perspective. Jedna se o studii situace z perspektivy
jednotlivych Zivotnich tranzitnich obdobi. Tuto metodu jsme zvolili proto, Ze velmi dobfe a plasticky
ukazuje zivot rodin pecujicich o blizkou osobu se zdravotnim postiZzenim nejen v jedné konkrétni zivotni

Ve studii jsme zpracovavali data vztahujici se k pe&ujicim osobam o osoby s mentalnim, kombinovanym,
télesnym postiZzenim a s pecujicimi osobami o osoby s poruchami autistického spektra. Nepracovali jsme
s daty vztahujicimi se k pecujicim osobam o lidi se zdravotnim postizenim, ktefi zdravotni postizeni
ziskali v seniorském véku, ani s pec€ujicimi osobami o osoby se smyslovym postizenim nebo chronicky
nemocnymi.

Graf €. 1: Vékové slozeni osob se zdravotnim postizenim, jejichz pecujici osoby byly
respondenty v dotaznikovém Setfeni pracovni skupiny Budoucnost’

Veék lidi se ZP - Budoucnost

<15 let
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7 Vlastni zpracovani autori
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Graf ¢. 2: Vékové slozeni osob se zdravotnim postizenim, jejichz pecujici osoby byly
respondenty ankety Narodniho centra podpory transformace socialnich sluzeb™
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5 Teoreticky zaklad — popis tranzitnich obdobi

V této studii jsme se rozhodli popisovat skupinu lidi pecujicich o osoby se zdravotnim postizenim
z perspektivy jednotlivych tranzitnich obdobi, kterymi kazdy ¢lovék prochazi. S pomaoci téchto tranzitnich
obdobi identifikujeme potencialni specificka rizika diskriminace osob pecujicich o osoby se zdravotnim
postizenim, jejich potfeby, oCekavani a zkuSenosti. Tento pfistup jsme zvolili proto, Ze poskytuje

Tranzitnimi obdobimi prochazime vsSichni. Jsou to momenty zmén, které jsou pro vSechny velmi dllezité.
Jsou to obdobi, kdy se méni zivotni situace, je potfeba Celit situacim novym, hledat nové motivace
anova feSeni. CelospoleCensky by se dalo fict, Ze se pomalu posouvame od tradi¢nich ,feSeni”
tranzitnich obdobi (u mladych dospélych Casto dochazi k narozeni ditéte jedt& pfed svatbou, lidé
v dichodovém véku pokracuji v praci a vedou aktivni zZivot), nicméné jsou to postupy spoleCensky
akceptované. Jednotliva tranzitni obdobi nabizeji celou Skalu moznosti, pfesto je to omezeny pocet
moznosti. Tato omezeni vznikaji pravé tim, co je Siroce spoleCensky akceptovano jako vhodny
a oCekavany smér v daném tranzitnim obdobi.

Na prahu kazdého tranzitniho obdobi je potfeba identifikovat a osvojit si nové kompetence schopnosti
a dovednosti. Tranzitni obdobi jsou proto obdobi viastniho ristu, pfilezZitosti vyzkouSet si nové role, zazit
radost z Uspéchu, nebo pfipadné frustraci ze selhani.

Ve vyvojové psychologii je UspéSné zvladnuti tranzitnich procesu chapano jako ,motor rozvoje

dospélého &lovéka“.*®

Tranzitni obdobi — obdobi rozhodovani o dalSim zivotnim sméfovani — také Uzce souvisi s pocitem
vlastni kontroly, osudu ve svych rukou, nebo na opacné strané spektra se situaci, kdy je nase zivotni
sméfovani pfedem dano a my nad nim nemame plnou nebo pfipadné vlibec Zadnou kontrolu.

Zivot peéujicich se v perspektivé tranzitnich obdobi jevi jako Zivot, ktery narozenim ditéte nabere jeden
smér — z Clovéka se stane osoba pecujici. Tato role ale pecujicim zlstava prakticky po zbytek zivota
a pfirozené se nevyviji do dal$ich tranzitnich obdobi (osamostatnéni déti, odchod do duchodu, aktivni
stafi, Zivotni bilancovani, smrt).

Je jasné, ze Zivotni pfibéh si netvori ¢loveék individualné, ale Ze socialni vztahy a socialni kontext hraje v
tomto ddleZitou roli. Zivotni pfibéh je tvofen nejen konkrétnim &lovékem, ale celou spoleénosti, ve které
se zivot odviji. Na tom, jaky je zivot osob pecujicich o lidi se zdravotnim postizenim, se tak podili cela
spole€nost se svymi institucemi, pfistupy a perspektivou.

Jednotliva tranzitni obdobi, kterymi prochazime vSichni, jsou popsana v odborné literatufe takto:*
Narozeni

1. vstup do predskolnich a Skolnich zafizeni;

ukoné&eni vzdélani, pfechod do prace;

vznik partnerstvi a manzelstvi, osamostatfiovani od pavodni rodiny;
narozeni déti;

osamostatnéni déti;

ddchod, stafi, ubyvani sil.

ogA~wWN

9 Flipp, 1995 in Schadler pro Inclusion Europe: Discrimination of People with Complex Needs or Severe Disabilities.
% priestley, 2003 in Discrimination of People with Complex Needs or Severe Disabilities, Inclusion Europe, 2010.
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Smrt

Tato tranzitni obdobi vnimame jako modelové pro naSe sociokulturni prostiedi. V nasledujicich
kapitolach se snazime zkoumat jednotlivé souvislosti, interakce a vztahy mezi tranzitnimi obdobimi
pecujicich osob a lidi se zdravotnim postizenim a zaroven se snazime popsat problémy, kterym pecujici
osoby Celi, a zkuSenosti, které maji v jednotlivych tranzitnich obdobich.

Tato tranzitni obdobi jsme identifikovali v Zivoté rodin, do nichz se narodi dité se zdravotnim postizenim:

1.

arwDd

6.

narozeni ditéte se zdravotnim postizenim;

vstup ditéte do vzdélavacich instituci;

ukonceni vzdélavani — hledani prace nebo jinych dennich aktivit;
osamostatiiovani od rodiny;

starnuti pec€ujicich, ubyvani jejich sil;

smrt pecujicich.

Rodiny, které pecuji o Clovéka s lehéim stupném postizeni, mohou néktera ztakto definovanych
tranzitnich obdobi prozivat bezproblémové jako ostatni rodiny. V rodinach, které pecuji o ¢lovéka se
zdravotnim postizenim ziskanym v prabéhu Zivota, Ize tento vycet aplikovat az od chvile, kdy se rodina
stava pecujici o Clovéka se zdravotnim postizenim.
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6 Charakteristika pecujicich

Statistické udaje z hlediska nami stanovené definice pro Ucel této studie nemame. Existuji statistiky
osob, které pobiraji pfispévek na péci, zde jsou ovSem zahrnuty i osoby v seniorském véku nebo osoby
s chronickym nebo dlouhodobym onemocnénim. Navic se jedna o statistiky, které zpracovavaji data
tykajici se pfijemcl pFispévkd na péci, a ne lidi pecujicich o né. Z dostupnych statistickych dat jsme
zpracovali demografickou progndzu, ktera je soucasti této studie jako kapitola €. 9.

Charakteristika hlavni peéujici osoby

Jan Michalik a kolektiv v roce 2011 uvefejnili rozsahly vyzkum stresujicich a resilientnich faktor(
a tendenci osob pecujicich o ¢lena rodiny s téZzkym zdravotnim postizenim (stupen zavislosti lll. a IV.) na
uzemi celé CR. V rdmci tohoto vyzkumu vytvorili modelovou peéujici osobu. Tento vyzkum pracoval
a zkoumal hlavni pecujici osobu v jeji momentalni Zivotni fazi. Obraz, ktery poskytl, ukazal, ze pecujici
osoba 0 osobu s tézkym zdravotnim postizenim (stupen zavislosti lll. a IV.) se vyrazné liSi od osob, které
pecuji o déti bez postizeni z kontrolniho vzorku, jen v nékterych oblastech a v mnohém se tyto osoby
neliSi. Oblasti, ve kterych se pecujici osoba vyrazné liSi od osoby modelové, jsou uvedeny v tabulce &.
1.21

Tabulka €. 1 — Oblasti, ve kterych se pecéujici osoba vyrazné lisi od modelové osoby

Osoba pecujici o c¢loveka se zdravotnim | Modelova osoba pecujici o dité bez postizeni
postizenim Ill. nebo IV. stupné

Snizil se jeji Zivotni optimismus Zlstal stejny
Ma Casty pocit velké unavy Zfidka

Ma pocit ztraty osobni zivotni perspektivy Zfidka
Zvysila se jeholjeji izolace od ostatnich lidi Ne

ZhorSil se jeji/jieho zdravotni stav Nezménil se
ZhorSil se spoleensky Zivot jeji/jeho rodiny Nezménil se

Celkové vzato se v souCasnosti trochu citi Stastna/y | Velmi

Co se tyka oCekavani do budoucna — boji se Stfedné se tési

Zdroj Michalik, 2011

Vyzkum nepotvrdil ¢astou domnénku, ze rodi¢e, kterym se narodi dité se zdravotnim postizenim, maji
vy$8i riziko rozvodovosti. Dale nepotvrdil €asto vyslovované klidé, Ze Zivot s ditétem s postizenim pfinasi

# Jan Michalik a kol.: Kvalita Zivota osob pedujicich o &lena rodiny s téZkym zdravotnim postizenim, Univerzita Palackého
v Olomouci, Pedagogicka fakulta, 2011.
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pocit obohaceni. Na tuto otazku modelova osoba odpovida ,nevim®, osoba z kontrolniho vzorku, ktera
w 22

pecuje o dité bez postizeni, ,ano®.
Studie Inclusion Europe ukazuje, Zze ve zkoumanych rodinach je to v 54 % matka ¢lovéka s postizenim,
ktera prebira funkci hlavni pecujici osoby, na druhém misté jsou to profesionalni sluzby (24 %) a na
tfetim misté otcové (7 %).23

V kvalitativnich rozhovorech, které jsme vedli s pe€ujicimi osobami, hovofi pecujici o pecujicim tymu,
kde otec ma nezastupitelnou roli, i kdyZ vétSinou roli organizatora, konzultanta. Tam, kde nejsou rodiny
uplné, je pfevazna Cast prace na matce, zapojuji se ale prarodi¢e nebo jini pfibuzni. Mezi respondenty
byli i dva muzi, vzdy se ale jednalo o pedujici z uplnych rodin. Z praxe zname pfipady pecujicich
rozvedenych otcll nebo otcli vdovcl. Rodiny, kde péce kompletné zavisi na jedné osobé, z praxe také
zname. V kvalitativnich rozhovorech byly dotazovany 4 pecujici matky rozvedené, v téchto pfipadech
spocivala velka ¢ast péce na nich, v€etné organizaéni a koordinacni stranky. Jedna z téchto matek se
délila o péci se svou matkou a zbyvajici matky mély v okoli dalSi pecujici osoby, ty ale pfispivaly
podstatné mensim dilem.

Dalsi fakta o pecujicich osobach

Z kvalitativniho prazkumu, ktery byl vedeny pro ucely zpracovani této studie (viz kapitola ¢. 4), bylo
zjisténo, ze 6 pecujicich osob z 13, se kterymi jsme vedli rozhovory, hodnoti svou finanéni situaci jako
velmi Spatnou. 7 pecujicich osob hodnoti svou finan¢ni situaci jako unosnou, ale nemaji moznost Setfit.
Zadna z dotazovanych osob neuvedla, Ze vidi svou finanéni situaci jako optimistickou a maji moznost
Setfit pro sebe nebo své dité se zdravotnim postizenim. 2 pecujici osoby zalozily nadaci, z jejichz fondu
financuji potfebné pomilcky a péci pro své déti se zdravotnim postizenim. K pécéi o potomka se
zdravotnim postiZzenim jim tedy je&té pfibyla starost o nadaci.

VSech 13 pecujicich osob, které se uc€astnily rozhovortl, uvadeély, ze dulezitou oporou pro né jsou blizci a
pratelé a dale lidé se stejnym osudem. Sdileni starosti a problémua mezi rodinami navzajem, sdruzovani
a vzajemna pomoc jsou pro né velmi dulezité. Pedujici osoby starSi generace se schazeji na
spoledenskych akcich, mlad$i peéujici osoby spolu chatuji na Facebooku a zakladaji blogy. Ugastnici
rozhovorl zaroven uvadéli, ze toto spole€enstvi je pro né hlavnim zdrojem informaci. Tento fakt potvrzuji
i vysledky ankety, kterou provedlo mezi pecujicimi NC podpory transformace socialnich sluzeb. Podle
tohoto prizkumu pecujicim osobam nejvice pomaha rodina (26,1 %), kontakt s ostatnimi rodi¢i (19,1 %)
a pratelé (12,8 %). Na dalSich mistech v pofadi jsou socialni sluzby, psycholog, vira.

podrobnéji ukazal i posledni 2 tranzitni obdobi v Zivoté pecujicich osob — ubyvani sil, starnuti, pfedavani
pecovatelské role a smrt pecujicich. Toto jsou pravé ta obdobi, ze kterych maji pedujici strach (obavy
z budoucnosti) a ve kterych se zatim obtizné hledaji zplUsoby, jak pecujici podpofit. V anketé NC
podpory transformace socialnich sluzeb uvedlo 69,7 % pecujicich jako svou nejvétsi obavu ,budoucnost®
a jako druhou nejvétsi obavu pak obavu o své zdravi a s tim souvisejici mensi schopnost peCovat o
blizkou osobu se zdravotnim postizenim.

Jako dalsi obavy uvedli respondenti z ankety NC podpory transformace socialnich sluzeb ruseni sluzeb
nebo jejich nedostatek (24,1 %) a socialni izolaci (10,8 %).

2 Jan Michalik a kol.: Kvalita Zivota osob pedujicich o &lena rodiny s téZkym zdravotnim postizenim, Univerzita Palackého
v Olomouci, Pedagogicka fakulta, 2011.
2 Inclusion Europe, Include — Status Report on Informal care and Family Support, 2008.
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Jak lidé se zdravotnim postizenim ziji

Co se tyka toho, jak pfevazné lidé se zdravotnim postizenim Zziji, nemame opét data, ktera by se
vztahovala ke véem lidem se zdravotnim postizenim v Ceské republice. Z dostupnych dat mtZeme uvést
svych rodinach, 11 % lidi s postizenim Zije v komunité s n&jakou podporou a celych 24 % zije v Ustavech
(viz graf &. 3).%

Graf €. 3: Procentualni vyjadreni poméru osob se zdravotnim postizenim Zijicich v rodiné,
v komunitnich pobytovych sluzbach a v Gstavni péci v Evropé (Inclusion Europe, 2008)

Bydlenilidi se ZP - Evropa

M Lidé se ZP v ustavech M Bydlici v komunité Srodici

65%

Vyzkum pracovni skupiny SPMP CR Budoucnost ukazal, Zze 87 % lidi se zdravotnim postiZzenim (jednalo
se zejména o lidi s mentalnim a kombinovanym postizenim) Zije s obéma rodi€i, 7 % v jiné pobytové
sluzbé nez v chranéném bydleni a 6 % v chranéném bydleni — viz graf €. 4. Vyzkumu se U¢€astnily rodiny,
ve kterych lidé s postizenim Ziji, proto se v nich v menSi mife objevuje skupina osob, které Ziji
v domovech pro osoby se zdravotnim postiZenim.

 Inclusion Europe, Include — Status Report on Informal care and Family Support, 2008.
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v chranéném bydleni a v jiné pobytové sluzbé (DOZP, tydenni stacionare) v CR

Bydleni lidi se ZP - CR, SPMP

Mvrodiné MvCHB jina pobyt sl.

Zdroj: SPMP CR, vyzkum Budoucnost, 2012

DalSi popsané fenomény v souvislosti s pec¢ujicimi osobami

Britska asociace pecujicich popisuje fenomén tzv. ,sandwich carers®, coz jsou pecujici, ktefi pe€uji o dvé
osoby — obvykle o dité se zdravotnim postizenim a dalSiho blizkého v seniorském véku — a upozorfiuje
na zvySenou pozornost, kterou si takovi pecujici zaslouzi.®

V praxi se déle setkavame s pfipady, ve kterych o sebe lidé v rodiné pecuji navzdjem. Toto se déje
zejména v rodinach, kdy pecujici rodi€e starnou a ubyvé jim fyzickych sil. Jejich déti s mentalnim
postizenim pak pro né zajiStuji pomoc v domacnosti, tj. nakupy, dopomoc pfi cestovani MHD, i pomoc se
samoobsluznymi uUkony. Tento vztah je rovnéz velmi kfehky a rizikovy a vyzaduje zvlastni pozornost
svého okoli. Situace, kdy Clovék s postizenim jiz neni schopen zvladnout péci o starnouci rodice a ti
nejsou jiz schopni spravné posoudit situaci, mtze mit tragické vyusténi.

Dalsim zfenoménl, ktery se objevuje v souvislosti s pecujicimi osobami, je ,discrimination by
association® — diskriminace zaloZena na vztahu nebo spojeni s ¢lovékem s postiZzenim bez ohledu na to,
jestli osoba, o kterou se jedna, ma samotna postiZzeni nebo jiné omezeni. Tento druh diskriminace je
popsan zejména z hlediska zaméstnavani a jedna se o diskriminaci v zaméstnavani a zaméstnani
osoby, protoZe je zndmo, Ze tato osoba je osoba blizka nebo jinak spojovana s osobou s postizenim.
K této diskriminaci dochazi na zakladé nepodloZzenych domnének nebo zavéri ze strany
zameéstnavatele, Zze tato osoba nebude schopna podat odpovidajici pracovni vykon vinou toho, Zze ma
osobu blizkou nebo je spojovana s osobou s postizenim.”® Evropsky soudni dvir (European Court of
Justice) v roce 2008 na zakladé rozsudku, ktery se tykal matky syna se zdravotnim postizenim Sharon
Coleman a jeji diskriminace v zaméstnani, rozhodl, Zze Smérnice Rady 2000/78/ES ze dne 27. listopadu
2000, kterou se stanovi obecny ramec pro rovné zachazeni v zaméstnani a povolani, se vztahuje i na
diskriminaci z diivodu vztahu s ¢lovékem s postiZzenim (discrimination by association).27

% carers UK, 2012, Fact about carers 2012, dostupné na www.carersuk.org
% The Americans with Disability Act, Amandements Act of 2008.

T Inclusion Europe, Include — Status Report on Informal care and Family Support, 2008.
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7 Stav a odhad vyvoje potieby socialnich sluzeb

Pro odhad budouci potfeby socialnich sluzeb je zakladnim vychodiskem struktura pfijemcu pfispévku na
péci. Ta podava informaci o mnozstvi a charakteristikach osob, které jsou zavislé na pomoci druhé
osoby.

7.1 Struktura prijemcu prispévku na péci a jejich charakteristika

Z dostupnych dat z Ministerstva prace a socialnich véci CR uvefejnénych v Pilotnim vyzkumu zaji$téni
péce o pfijemce pfispévku na péci, a v Pfispévku na péci — analyza dostupnych datovych zdroji a
z dostupnych statistickych dat nelze délat vérohodné zaveéry, které by se tykaly celé skupiny osob se
zdravotnim postiienl’m.28

Z dostupnych zdrojli se nam nepodafilo ziskat data o pfijemcich pfispévku na péci, ve kterych by byla
rozliSena kategorie osoby se zdravotnim postizenim a seniofi. Podle analyzy pfispévku na péc":i29 je
pfispévek na péci povaZzovan zejména za seniorskou davku. Jestlize seéteme pocet pfijemcu pfispévku
na péci v prosinci 2007 ve vékovych kategoriich 0—65 let, kde pfedpokladame, ze se jedna zejména o
pfijemce se zdravotnim postizenim, a pfijemce pfispévku na péci ve vékové kategorii 66 a vice let, kde
predpokladame, Ze se jedna o pfijemce v seniorském véku, je zfejmé, Ze toto tvrzeni je pravdépodobné
spravné (viz tabulka €. 2). Zajimavym poznatkem je fakt, ze tento rozdil je zejména tvofen tim, Ze se
zeny dozivaji vy3Siho véku, a proto v seniorském véku mnohem Castéji pobiraji pfispévek na péci nez
muzi v seniorském véku. Pocet muzl ve vékové kategorii 0-65 je mirné vySs$i nez v kategorii seniortl 66
a vice. Je potfeba také podotknout, Zze takovéto rozdéleni neni zcela pfesné, protoze do kategorie 66 a
vice let spadaji i lidé se zdravotnim postizenim v seniorském véku.

Tabulka €. 2: Rozdéleni prijemct prispévku na péci podle vékovych kategorii30

Muzi Zeny Celkem
0-65 let 53 841 42 620 96 461
66< let 52 845 155 536 208 381

Co se tyka vyuzivani pfispévku na pécli na registrované sluzby, je jasné, ze velka Cast pfijemcl se
zdravotnim postizenim uziva pfispévku na péci k zaplaceni jinych forem sluzeb nez registrovanych
socialnich sluzeb. Studie Markent, s.r.o., a VUPSV,v.v.i. (2011)*", ktera se tomuto fenoménu vénuije,
zkoumala skupinu pfijemct PNP opét jako homogenni skupinu, kterou vSak ze 2/3 tvofi lidé

% Ministerstvo prace a socialnich véci CR: PFispévek na pééi — analyza dostupnych datovych zdrojt, Praha 2011 a Markent, s.r.o.,
a VUPSV, v.v.i.: Pilotni vyzkum zpGsobu zaji§téni péée o pFijemce pFispévku na pééi; zadavatel MPSV, Praha 2011.

 Ministerstvo prace a socialnich véci CR: Prispévek na pééi — analyza dostupnych datovych zdrojd, Praha 2011.

% 7droj dat: Ministerstvo prace a socialnich véci CR: Pfispévek na pééi — analyza dostupnych datovych zdrojti, Praha 2011, viastni
interpretace autora.

% Markent, s.r.0., a VUPSV, v.v.i.: Pilotni vyzkum zpUsobu zajisténi péée o pfijemce prispévku na pééi; zadavatel MPSV, Praha
2011.
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v seniorském véku, jsme tedy skepti¢ti v aplikaci téchto zjis§téni na skupinu osob se zdravotnim
postizenim, ktera ve vyzkumu tvofi mensinu, a vyvozovani dalSich zavérd pro tuto skupinu. Jako divody
nevyuzivani PNP na zaplaceni registrovanych sluzeb je v této studii napfiklad uvadéno: na 1. misté
cenova nedostupnost sluzeb, na 2. misté nedostatek informaci o sluzbach a na 3. misté Spatna dopravni
dostupnost, nedostupnost, nizka kvalita sluzeb.

Podle dostupnych statistickych dat nejvétSi ¢ast prispévku na péci zlstava v domacnostech lidi se
zdravotnim postizenim, kde o né pecuje blizka osoba (definice viz kapitola Vymezeni pojmU pro potfeby
studie) (viz tabulka €. 2). Presto je zarazejici, kolik pfijemcl pFispévku na péci pfispévek nevydava na
registrované sluzby. Tato skute¢nost by si zaslouZzila i rozbor z hlediska jednotlivych druhl a stuprid
postizeni. Z vysledkd dotaznikového Setfeni pracovni skupiny SPMP Budoucnost, kde byli zkoumani lidé
s mentalnim a kombinovanym postizenim, 5 % respondentu Zije jen v rodiné a dalSich 11 % zije v rodiné
a dochazi do zaméstnani, 31 % je ve vzdélavani. Ostatni respondenti vyuzivaji socialni sluzby. Toto
rozlozeni tedy neodpovida celostatnim datim vztahujicim se na vSechny pfijemce pfispévku na péci.
Otazkou je, zda lidé s jinym nez mentalnim postizenim vyuZzivaji sluzeb méné a pro¢. Nebo zda ve
vyzkumu pracovni skupiny SPMP Budoucnost byli mezi respondenty hlavné aktivni pecujici, ktefi sluzby
pro své dospélé déti se zdravotnim postizenim vyuzivaji vice. Jak uz bylo nékolikrat fe¢eno, jedna se
pouze o odhady, které by si zaslouzily podrobnéjsi prozkoumani a analyzu.

Tabulka &. 3: Rozlozeni vyplaceni PNP v kvétnu 2010*

Komu byl vyplacen PNP v kvétnu 2010 - CR

absolutni vyjadfeni vyjadreni v %
osoba blizka 156 866 52,7
jina osoba 16 792 5,6
vice osob 41 405 13,9
registrovany 53 240 17.9

poskytovatel

neregistrovany
poskytovatel, hospic 76 0,0
nebo zdravotnictvi

jiny neregistrovany

poskytovatel 10 0.0
vice poskytovatell 982 0,3
poskytovatel a 28 382 9,5
fyzicka osoba

Celkem 297 753 100,0

% 7droj dat MPSV, systém evidence prijemcti prispévku na pédi, vlastni interpretace autord.
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Pomér vyuziti pfispévku na péci v kategorii ,sluzby“ a ,bez registrované sluzby“ je mirné rozdilny
tj. 1-3 roky a 4-18 let, osoby se zdravotnim postizenim ve vice jak v 90 % nevyuzivaji PNP na zaplaceni
registrovanych sluzeb. To se netyka déti a mladych lidi se zdravotnim postizenim ve IV. stupni zavislosti,
kde je podstatné vySSi procento téch, ktefi vyuzivaji néjaké sluzby (vékova kategorie 0—-3 nedostava IV.
stuperi). Skokové se procentualni vyjadfeni poméru mezi témi, ktefi sluzby vyuzivaji, a témi, ktefi ne,
méni ve vékové kategorii 19-50 let. To Ize patrné vysvétlit tim, Ze mladi lidé se zdravotnim postiZzenim
na zacatku této vékové kategorie ukoncuji vzdélavani a vznika u nich vétsi potfeba socialnich sluzeb.
Vyjimkou je opét skupina osob se zdravotnim postizenim ve IV. stupni zavislosti, kde ke skokovému
narlistu nedochazi, ale procento osob, které vyuzivaji sluzby, narlistda rovhomérné se zvySujicim se
vékem (viz grafy ¢. 5-8).%

Graf €. 5: Prijemci prispévku na péci a pomér v procentech poétu vyuzivajicich registrované
sluzby a poétu nevyuzivajicich registrované sluzby podle vékovych kategorii — |. stupen
zavislosti®*
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Graf ¢. 6: Prijemci prispévku na péci a pomér v procentech poctu vyuzivajicich registrované
sluzby a po¢tu nevyuzivajicich registrované sluzby podle vékovych kategorii — Il. stupen
zavislosti*®
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% 7droj dat: Ministerstvo prace a socialnich véci CR: Prispévek na pédi — analyza dostupnych datovych zdrojt, Praha 2011, viastni
interpretace autord.
3 7zdroj dat: Ministerstvo prace a socialnich véci CR: PFispévek na pééi — analyza dostupnych datovych zdrojti, Praha 2011, viastni
interpretace autord.
% 7droj dat: Ministerstvo prace a socialnich véci CR: PFispévek na pééi — analyza dostupnych datovych zdrojti, Praha 2011, viastni
interpretace autord.
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Graf €. 7: Prijemci prispévku na péci a pomér v procentech poétu vyuzivajicich registrované
sluzby a poétu nevyuzivajicich registrované sluzby podle vékovych kategorii — lll. stupeni
zavislosti*®
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Graf €. 8: Prijemci prispévku na péci a pomér v procentech podétu vyuzivajicich registrované
sluzby a poétu nevyuzivajicich registrované sluzby podle vékovych kategorii — IV. stupen
zavislosti®’
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Z dostupnych dat je také mozné spocitat, kolik procent z celkového poctu pfFijemcl pfispévku na péci
vyuZiva pobytové sluzby, a jak se toto vyuZiti méni podle jednotlivych vékovych kategorii. Zde opét
dochazi ke skokovému narlstu poctu pfijemcl prispévku na péci ve vékové kategorii 19-50 let, coz je

% zdroj dat: Ministerstvo prace a socialnich véci CR: PFispévek na pééi — analyza dostupnych datovych zdrojti, Praha 2011, viastni
interpretace autord.
%7 7droj dat: Ministerstvo prace a socialnich véci CR: Prispévek na pédi — analyza dostupnych datovych zdrojti, Praha 2011, viastni
interpretace autord.
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pravdépodobné zpusobeno tim, Ze lidé se zdravotnim postizenim v tomto obdobi ukonéuji $kolni
dochazku. Dale dochazi k mirnému snizeni poctu pfijemcl pfispévku na péci v pobytovych sluzbach do
véku 75 let a nasledné opét ke zvySeni na plvodni Uroven. Co je divodem tohoto poklesu a nasledného
zvySeni na plvodni Uroven se Ize jen dohadovat (viz graf €. 9).

Graf ¢. 9: Procentualni vyjadfeni poctu pfijemct v pobytovych sluzbach a mimo né podle
jednotlivych vékovych kategorii — stav v prosinci 2010
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Vzhledem k nepfesnosti takto ziskanych zavért doporucujeme provést priizkum a analyzu pfijemct PNP
podle kategorii senior/OZP a vénovat pozornost i dalSimu rozliSeni v ramci jednotlivych postizeni. Je
nutné potvrdit, zda hypotézy platné pro celou skupinu pfijemcd PNP, kde vétSinu pravdépodobné tvofi
lidé v seniorském véku, jsou platné i pro skupinu pfijemct se zdravotnim postizenim. Je potfeba si
uvédomit, e se nejedna o homogenni skupinu, ktera celi stejnym problémim. Lidé se zdravotnim
postizenim maji omezenou sobéstacnost v pribéhu celého Zivota, omezeny pfistup na trh prace a ke
vzdélavani, maji omezenou moznost spofit. Kolem nékterych z nich se pak tvofi dalSi znevyhodnéna
skupina — jejich pecujici, ¢elici podobnym problémum jako lidé se zdravotnim postizenim (pfistup na trh
prace, omezena moznost spofit) a dalSim problémim, a to ¢asto obvykle v pribéhu celého svého
produktivniho a seniorského véku. Ziskat v tomto ohledu pfesnéjSi data je nutné zejména tehdy, pokud
se uvazuje o zpfisnéni nebo jiné upravé vyplaceni pfispévku na péci.

Urcitym problémem, ktery pecujici osoby vnimaji, je systém pfiznavani a posuzovani pfispévku na pédi.
Z praxe vime o tom, Ze pecujici osoby vnimaji rozporuplné to, e pokud se snazi o co nejvétsi
sobéstacnost svych blizkych se zdravotnim postizenim a dosahnou za cenu velkého Usili pokroku
(napfiklad v sebeobsluze nebo samostatném cestovani), je toto jejich Usili ,odménéno® snizenim
prispévku na péci osobé, o kterou pecuji. Pfesto v anketnim Setfeni NC podpory transformace socialnich
sluzeb dotazovani uvedli, Zze urCeny stupen zavislosti odpovida skuteCnosti (62,2 %), 14,8 %
respondentl uvedlo, Zze ne, a zbyvajicich 23 % na tento dotaz neodpovédélo.
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8 Demograficka prognoéza pro odhad budoucich potreb
socialnich sluzeb

Pfedlozena demograficka prognoza® (&i presnéji projekce) poétu vychazi ze stavajiciho poétu piijemc
prispévkl na péci (PNP) na zakladé dat z databaze MPSV, ktera byla zpracovateli poskytnuta. Prognéza
vychazi z pfedpokladu zachovani stavajiciho poméru poctu pfijemcu pfispévku viéi celkové populaci v
jednotlivych vékovych kategoriich, v nichz byla zadavatelem (MPSV) data poskytnuta. Jedna se o
vékové kategorie 0-14 let, 15-64 let a 65+ let, pfiemz v ramci kazdé vékové kategorie jsou dale
odliseny stupné zavislosti pfijemcl (I. az IV.). Prognéza tedy nepocita ani se zvy$enim, ani se snizenim
podilu PNP na celkové populaci, ani se zménami ve struktufe, resp. zménami pomeért mezi pocty osob
zafazenych do jednotlivych skupin dle stupné zavislosti. Vysledky prognézy tak odrazeji pouze postupné
zmény ve vékové struktufe populace CR a zménu celkového poétu obyvatel CR. V tomto ohledu byla za
smérodatny podklad pro vypoéet brana Populaéni prognéza CR do roku 2050 zpracovana CSU v roce
2004, konkrétné jeji stredni varianta.*

Z metodického hlediska je tfeba upozornit na znaéna omezeni pfi interpretaci zavér prognézy. V prvé
fadé data poskytnuta zadavatelem jsou agregovana do tfi velmi Sirokych vékovych skupin, pficemz
vyznamné dominuje pocet PNP ve vékové kategorii 65+ let. Z dat ovSem neni zifejmé, jaky podil na PNP
v této kategorii pfedstavuji osoby se zdravotnim postizenim a jaky podil pfedstavuji osoby, jimz narok na
prispévek vznikl z ddvodu nemohoucnosti souvisejici s vysokym vékem. Lze se pfitom opravnéné
domnivat, ze podil druhé kategorie bude velmi vyznamny, jelikoz u osob se zdravotnim postizenim je
obecné mozné predpokladat niz$i nadgji doziti nez u priméré populace CR. Rovnéz je zfejmé, ze
postaveni a potfeby pecujicich osob budou v obou skupinach pfijemct PNP (zdravotni postizeni vs.
nemohoucnost souvisejici s pokroc¢ilym vékem) velmi odliSné a budou vyzadovat odliSné pfistupy ze
strany tvlrcua socialni politiky.

Déle z dat neni zifejmé, od jakého konkrétniho véku dochazi v kategorii 65+ let k tak vyznamnému
narGstu poctu pfijemcd PNP, a nezbyva ze statistického hlediska pohlizet na tuto kategorii jako na
homogenni, tj. pfedpokladat, Ze podil pfijemct PNP je stejny ve vékové kategorii 65letych jako napfiklad
v kategorii 95letych. Jedna se nepochybné o zjednoduSeny pfedpoklad, ktery se vSak vyrazné projevuje
ve vysledném vypoctu prognozy, kdy k zasadnimu narlstu poctu pfijemct PNP dochazi v obdobich, kdy
silné populaéni ro¢niky vstupuji do kategorie 65+, pficemz s nejvétsi pravdépodobnosti realné zvyseni
poCtu pfijemcd PNP bude nastavat u této Casti populace az ve vySSim véku. S ohledem na
nedostateCnou podrobnost dat se vSak jedna pouze o domnénky, které by bylo vhodné verifikovat v
pfipadé, Ze bude mozZné z databdze MPSV vyextrahovat data v podrobnégjSim tfidéni podle vékové
struktury po jednotlivych letech.

V neposledni fadé je nutné upozornit na zmény poctu pfijemct PNP, které mohou vzniknout v disledku
definiéni zmény (v ramci parametrickych zmén) naroku na PNP. Tento parametr je z hlediska prognézy
mozného demografického vyvoje PNP zcela zasadni. V extrémnim pfipadé je mozné diky zméné
(zpfisnéni) pravidel pro pfiznani pfispévku zmensSit pocet pfijemcl prakticky na nulovou hodnotu, a
naopak jejich ziemnénim pocet pfijemct PNP vyznamné zvysit. K této zméné muize dojit v jakémkoliv
¢asovém okamziku, pfiCemz takova administrativni zména muize mit v demografické prognéze PNP i
nékolikanasobné vétsi dopady nez pfipadné zmény demografickych poméru.

% Jedna se v tomto pfipadé spi§ o demografickou &i populaéni projekei, jelikoZ pfi jejim zpracovani byla vyuZita prosta extrapolace
stavajiciho stavu sledovaného populaéniho jevu, bez Uprav a expertniho odhadu zmén parametrd, které maji vliv na pfipadné
zmény demografického chovani. Prognéza tedy nezahrnuje expertni odhady specifické zmény umrtnostnich pomérd populace
PNP, které mohou byt z fady ddvodu zna&né odliné od celkové populace CR.

% viz http://www.czso.cz/csu/2004edicniplan.nsf/p/4025-04
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S védomim vySe uvedenych omezeni a zjednoduSeni mizeme konstatovat, Ze z vysledkd progndzy
plyne ocekavani postupného a setrvalého riistu poctu pfijemctd PNP az do roku 2030. Bude k nému
dochéazet predevsim vlivem starnuti populace CR, v mensi mife (v obdobi 2010-2015) také diky narGstu

oCekavat mezi lety 2010-2015. Zde je vSak nutné upozornit na vySe uvedené (pravdépodobné) zkresleni
dané omezenou datovou zakladnou pro vypocet prognézy.
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Tabulka €. 4: Progné6za zmény poc¢tu PNP do roku 2030

2010

2015

2020

2025

2030

Stupné zavislosti

Stupné zavislosti

Stupné zavislosti

Stupné zavislosti

Stupné zavislosti

I I I} v I I M v I M v I I v I I I v
0-14 6 037 3505 | 3839 | 3175 6151 3571 | 3911 | 3235 6074 3527 3863 | 3195 5806 3371 3692 | 3053 5494 3190 3494 | 2890
15-64 | 22865 | 23632 | 16841 | 11 108 | 22003 | 22741 | 16206 | 10689 | 21298 | 22013 | 15687 | 10347 | 20930 | 21632 | 15416 | 10168 | 20461 | 21148 | 15071 | 9940
65+ 85658 | 62000 | 38051 | 22345 | 99999 | 72380 | 44421 | 26086 | 112025 | 81084 | 49764 | 29223 | 118085 | 85471 | 52456 | 30804 | 123812 | 89616 | 55000 | 32298
Celkem | 114560 | 89 137 | 58 731 | 36 628 | 128152 | 98692 | 64539 | 40010 | 139397 | 106624 | 69313 | 42765 | 144821 | 110474 | 71563 | 44025 | 149768 | 113954 | 73564 | 45128
Zdroj: Vlastni vypodty z dat MPSV, systém evidence pfijemcti pfispévku na péci a Ceského statistického ufadu (www.csu.cz )
Tabulka €. 5: Procentni narast poctu PNP v prubéhu jednotlivych pétiletych ¢asovych obdobi
2010-2015 2015-2020 2020-2025 2025-2030
Stupné zavislosti Stupné zavislosti Stupné zavislosti Stupné zavislosti
I I I} v I I M v I I v I I v
0-14 101,9% | 101,9% | 101,9% | 101,9% | 98,8% | 98,8% | 98,8% | 98,8% | 95,6% | 95,6% | 956% | 95,6% | 94,6% | 94,6% | 94,6% | 94,6%
15-64 | 96,2% | 96,2% | 96,2% | 96,2% | 96,8% | 96,8% | 96,8% | 96,8% | 98,3% | 98,3% | 98,3% | 98,3% | 97,8% | 97,8% | 97,8% | 97,8%
65+ | 116,7% | 116,7% | 116,7% | 116,7% | 112,0% | 112,0% | 112,0% | 112,0% | 105,4% | 105,4% | 105,4% | 105,4% | 104,8% | 104,8% | 104,8% | 104,8%
Celkem | 111,9% | 110,7% | 109,9% | 109,2% | 108,8% | 108,0% | 107,4% | 106,9% | 103,9% | 103,6% | 103,2% | 102,9% | 103,4% | 103,2% | 102,8% | 102,5%

Zdroj: Vlastni vypodty na zakladé dat MPSV, systém evidence pfijemcti pfispévku na péci a Ceského statistického urfadu (www.csu.cz)
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Podobné pfistupuji k odhadu vyvoje potfebnosti socialnich sluzeb také dalSi studie. Napf. Visek a Prusa
(2012, str. 28)*° uvadéji nasledujici:

Tabulka ¢ 6 Odhad vyvoje podilu pfijemcil prispévku na péci na celkovém poétu osob v zavislosti
na pohlavi, véku a mife zavislosti v letech 2010-2020

2000 | 2011 [ 2012 | 2013 | 2014 | 2005 | 2006 [ 2007 [ 2008 | 2019 | 2020
muZi I. stupen miry zavishosti
66-70 1,24 1,22 1,20 1,19 1,18 1,18 1,17 1,17 1,16 1,18 1,15
71-75 1,95 1,92 1,91 1,90 1,89 1,88 1,87 1,86 1,85 1,83 1,84
76-80 3,50 3,43 341 3,38 3,35 3,32 3,30 3,28 3,26 3,23 3,24
81-83 7.85 7.65 7,52 7.39 T.27 7.17 7.07 6,99 6,90 6,81 6,75
86-50 14,86 14,75 14,68 14,61 14,55 14,50 14,45 14,41 14,37 14,33 14,30
S0+ 16,83 16,15 15,50 15,00 14,53 14,20 13,80 13,50 13,20 12,50 12,65
1. stupen miry zavishosti
66-70 1,25 1,26 1,26 1,27 1,27 1,28 1,28 1,28 1,28 1,29 1,29
71-73 1,86 1,86 1,86 1,86 1,86 1,86 1,86 1,86 1,86 1,86 1,86
76-80 3,30 3,23 3.36 339 341 3,43 3,45 3,46 3,48 3,49 3,50
81-85 3,92 3,86 581 377 573 5,70 5.67 5,64 5,61 339 337
86-90 10,96 10,92 10,90 10,88 10,86 10,84 10,82 10,80 10,79 10,78 10,77
S0+ 17,27 16,70 16,20 15,73 15,35 15,02 14,74 14,45 14,20 14,00 13,80
II1. stupen miry zavislosti
66-70 0,78 0,24 0,30 0,93 098 1,01 1,03 1,08 1,10 1,12 1,14
71-75 1,20 1,29 1,38 1,43 1,48 1,32 1,36 1,60 1,64 1,63 1,71
76-80 2,05 2,20 2,33 245 2,53 2,61 2,70 2,78 2,83 2,88 2,94
81-83 4,13 4,47 4,79 5,00 521 5,40 5,98 5,76 5,86 6,00 6,10
86-50 7.03 7.63 8,10 8,33 B85 9,20 9,35 9,80 10,00 10,20 10,38
S0+ 15,50 17,00 18,10 19,20 20,00 20,80 21,80 22,20 22,80 23,30 | 23,80
IV, stupefi miry zavislosti
66-70 0,38 042 044 048 048 0,49 0,30 0,32 0,33 0,54 0,35
71-75 0,65 0,70 0,74 0,77 0,80 0,83 0,85 0,87 0,89 0,91 0,93
76-80 1,15 1,25 1,32 1,33 1.44 1.4% 1,54 1,37 1,60 1,64 1,68
81-85 1,97 2,10 2,22 231 2,40 2,48 2,35 2,60 2,63 2,70 2,75
86-90 3,57 3,82 0,02 4,20 4,35 4,50 4,62 4,72 4,82 4,91 5,00
S0+ 3.46 9,17 9,70 10,20 10,55 10,90 11,20 11,50 11,75 12,00 12,20
2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 | 2019 | 2020
feny 1. stupef miry zavislosti
66-70 1,74 1,74 1,75 1,73 1,73 1,76 1,76 1,76 1,76 1,77 1,77
71-75 3,60 3,38 3,36 3,35 3.54 3,53 3,52 3,51 3,50 3,39 3,48
76-80 8,09 8,13 816 818 8,20 8,22 8,24 8,26 8,28 8,29 8,30
81-85 16,11 15,98 15,88 15,80 15,73 15,68 15,80 15,35 15,50 13,43 15,41
85-90 21,78 21,42 21,18 20,92 20,72 20,35 20,39 20,24 20,10 15,93 19,88
S0+ 18,55 17,70 16,95 16,30 15,80 15,30 14,50 14,50 14,20 13,90 13,60
11. stupen miry zavishosti
66-70 1,12 1,13 1,14 1,14 1,15 1,15 1,16 1,16 1,16 1,17 1,17
71-75 2,15 2,15 2,16 2,18 2,18 2,17 2,17 2,17 2,18 2,13 2,18
76-80 4,74 4,73 4,73 4,78 4,78 4,77 4,77 4,77 4,78 4,73 4,78
81-83 9,97 9,92 9,89 9,85 9,82 9,80 9,78 9,76 9,74 9,72 9,71
85-90 16,30 16,10 15,95 15,83 15,72 15,62 15,54 15,46 15,38 1531 15,25
S0+ 20,73 15,60 18,80 18,10 17.30 16,590 16,40 15,50 15,45 13,00 14,75
11 stupefi miry zavislosti
66-70 0,60 0,64 0,67 0,70 0,72 0,74 0,76 0,78 0,80 0,82 0,54
71-73 1,20 1,30 1,39 148 1,52 1,57 1,62 1,67 1,72 1,73 1,78
76-80 2,78 3,00 3.20 337 3,30 3,63 3,73 3,86 3,594 4,03 4,10
81-85 3.95 6,30 &,90 7.23 7.30 7.73 8,00 8,25 8,30 8,70 8,90
85-90 11,00 12,00 12,75 13,40 13,590 14,35 14,75 15,15 15,50 13,80 15,05
S0+ 20,20 21,90 23,00 24,10 25,00 25,90 26,80 27,40 28,00 28,30 | 29,00
IV, stupefi miry zavislosti
685-70 0,32 0,34 0,33 0,36 0,37 0,38 0,39 0,40 0,41 0,42 0,43
71-75 0,63 0,70 0,74 077 0,80 0,83 0,85 0,87 0,89 0,91 0,93
76-80 1,48 1,60 1,69 1,78 1,84 1,90 1,95 2,00 2,05 2,09 2,12
81-83 3,58 3,86 4,08 4,29 4,42 4,59 4,71 4,82 4,592 5,02 5,12
86-50 7.70 3,40 893 a.40 9,70 10,05 10,40 10,70 10,95 11,20 11,40
S0+ 17,90 15,45 20,30 21,52 22,50 23,40 24,00 24,80 25,20 23,80 | 26,35

0 vigek, P., Prasa, L.: Optimalizace socialnich sluzeb. Vyzkumny Ustav prace a socialnich sluzeb, Praha 2012.
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Dal$i mozny pohled na odhad potfeby socialnich sluzeb pfinasi naPF. Analyza pfijemcu pfispévku na
péci a potencialnich klienttl diouhodobé péce (Dafikova a kol., 2011).**

,Z vysledkid vybé&rového Setfeni Ceského statistického Uradu o zdravotné postizenych osobéach, které
bylo realizovano v roce 2007, vyplyva odhad, e v Ceské republice Zije 1,015 milionti osob se
zdravotnim postizenim, z toho 52 % zen. Celkoveé tvofi jejich podil 9,87 % populace. Zhruba 40 % vSech
handicapovanych ma néjaké velmi tézké postizeni, celkem 8 % postizenych se o sebe nedokaze vibec
postarat, s vékem tento podil vyrazné roste. Celodenni pomoc vyzaduje 13 % zdravotné postizenych,
minimalné nékolik hodin pomoci denné vyzaduje 35 % osob s postizenim.

Podle etfeni EHIS, realizovaného v roce 2008 na vzorku 1 955 respondent(l, je v populaci CR starsi 15
let zhruba 10 % osob s omezenim v aktivitach pé€e o vlastni osobu (ADL), pfitom 3 % jsou omezena
vazné nebo néjakou z aktivit nezvladaji viilbec. S vékem se podil takovych osob zvySuje, u Zzen (13,4 %)
je podil osob s omezenim vy$§i nez u muzl (6,7 %). Zaroven je zhruba 9 % osob omezeno v
pomocnych aktivitach bézného Zivota, spojenych zejména s péci o domacnost (IADL), u zen (12 %) opét
zaznamenavame ve srovnani s muzi (6 %) vysSi podil. Zhruba 5 % ze vSech respondentl je v IADL
aktivitach omezeno vazné nebo je nezvlada vibec. Mezi obéma typy omezeni existuje uréita
provazanost, celkem je v populaci 13 % osob s alespon jednim typem omezeni (10 % muzl, 16 % Zen),
z toho 69 % ma omezeni obojiho typu.“ (Darkova a kol., 2011, str. 25)

Tabulka ¢. 7 Struktura osob se zdravotnim postizenim podle disledkii omezeni (v %)42
0-14 15-29 30-44 45-59 60-74 75+ celkem

mobilita 23,9 37,7 43,0 57,6 66,8 81,7 62,6
orientace 22,7 29,6 19,2 11,5 12,1 25,7 17,9
sebeobsluha 20,8 33,9 26,4 23,0 35,5 64,3 38,7
domacnost 9,7 33,4 32,5 30,4 38,4 60,4 40,3
informace 21,8 33,9 22,2 13,0 9,9 21,3 17,0
komunikace 26,4 40,8 26,9 17,3 12,4 18,9 19,2
stravovani 17,8 17,3 13,4 12,9 18,9 21,4 18,3
pravni zpUsobilost 8,6 25,4 13,8 6,2 4,3 5,6 7,5
jiné 47,3 30,4 26,3 20,3 17,8 9,2 19,0
pocet na oscbu 2,0 2,8 2,2 1,9 2,2 3,1 2,4

I Dafikova, S. a kol.: Analyza pfijemct pFispévku na pédi a potencialnich klientt dlouhodobé péde. 2011.

2 (Dafikova a kol., 2011, str. 30)
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9 Analyza potreb pecujicich osob a osob se zdravotnim
postizenim z perspektivy jednotlivych tranzitnich obdobi

9.1 Narozeni

Toto tranzitni obdobi je obdobim, kdy rodina zjituje, ze s ditétem neni néco v poradku, a objevu;ji se
prvni naznaky toho, Ze dit€ by mohlo mit zdravotni postizeni. Toto obdobi Casto diky intenzivni
prenatalni péci a kvalitni prenatalni diagnostice zacina jiz pfed narozenim ditéte. U nékterych déti zacdina
az samotnym narozenim a v nékterych pfipadech, zejména u déti s lehkym nebo stfednim stupném
mentalniho postiZzeni nebo autismem &i leh&im smyslovym postiZzenim, az v pozdé&jSim véku ditéte. U lidi,
ktefi zdravotni postizeni ziskaji v prabéhu Zivota diky chronickému onemocnéni, Urazu nebo z jinych
divodu je toto tranzitni obdobi posunuto az na chvili, kdy k této zméné dojde.

Zde jsme identifikovali tyto problémy:

1. V této fazi dostavaji pecujici informace zejména od zdravotnického personalu, jedna se tedy o
informace medicinského charakteru. Lékafi ve snaze poskytnout objektivni informace uvadéji
nejistou prognézu, nebo prognézu horsi. Pokud dojde k diagnostice postizeni jiz v prenatalnim
obdobi, jsou rodiny vystaveny tlaku t€hotenstvi ukoncit. Tento tlak reprezentuje zejména to, ze
nastavajici rodi¢e dostanou informace o zivoté lidi s postizenim a jejich rodin spiSe negativniho
charakteru.

2. Rodiny v prvni fazi nedostavaji psychickou podporu a odbornou pomoc jinou nez zdravotnickou
(antidepresiva).

3. Rodiny nedostavaji uplné komplexni informace o dalSich zdravotnickych sluzbach, které mohou
nebo by mély vyhledat.

4. Rodiny pouze v nékolika pfipadech dostaly informace o dalSich nezdravotnickych sluzbach,
napf. rané péci, nebo o svépomocnych skupinach.

ZkusSenosti

Prvni informace o zivoté rodin peCujicich o déti se zdravotnim postizenim dostavaji rodi¢e bud nahodné,
nebo si informace najdou sami, obvykle vyuziji internet, nebo je najdou blizci pfibuzni.

V nemocnici, kam jsem byla s ditétem pfevezena po porodu poté, co se ukazalo, Ze neni zcela
v pofadku, jsem potkala byvalou kamaradku z détstvi, ktera jiz dité s postizenim vychovavala a byla tam
hospitalizovana. To bylo velmi cenné setkani a pomohlo mi vidét Zivot s postizenym ditétem pozitivné
(Jaroslava, rozhovor €. 1).

VSichni pelujici, se kterymi jsme vedli kvalitativni rozhovory (13 pecujicich osob), oznaé&uji obdobi, kdy
dostali o postizeni prvni informace od Iékafd, za vysoce stresujici. VétSina rodi€u (8 respondent()
povazovala informace od Iékafu za neuplné a jejich pfistup za necitlivy. Jen ve dvou pfipadech podali
lekafi aspof néjaké informace o dalSich zdrojich informaci nebo o misté, kde se mohou rodice poradit.

Méli jsme Stésti, lékarka velmi brzy u na$i dcery rozpoznala diagnézu Prader-Willi syndromu.
Nedokazala nam k tomu ale fict nic bliz§iho. Nevédéli jsme, jestli to je néco jako ploché nohy, nebo zda
se jedna o néco vazného. To jsme zjistovali obtizné a postupné. (Jifi, rozhovor ¢. 6)

Nikomu z rodi€¢l nebyla poskytnuta psychologicka pomoc, nedostali moznost promluvit si s lékafem v

psychicky stav.
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Jedna z matek hovofila o svych zkuSenostech s pfistupem lékafl v obdobi po narozeni dcery
s Downovym syndromem v roce 2005 takto: Po porodu jsem poznala sama, Ze to je dité s Downovym
syndromem. Ale malou odnesli, potom pfinesli zabalenou, zkusili jsme kojeni, ale to nefungovalo,
neméla saci reflex. Potom mné ji dlouho nenesli. Asi tfi hodiny mé& nechali samotnou a dlouho mi nic
nerekli, aZz dalsi den rano. Byla vizita a prisel doktor na navstévu a ptal se mé na véci, jako chutnal vam
obéd... nakonec se mé suSe zeptal: Vite, Ze vase dité ma Downuiv syndrom? Zeptala jsem se, co nas
Ceka. Lékar odpovédeél, Ze moc nevi, ale Ze dité nebude chodit do bézné Skoly, Ze se nic nenauci LB

Rodice, ktefi méli moznost vyuzivat sluzbu rané péce, s ni byli spokojeni, a to jak s rozsahem sluzby, tak
s kvalitou (3 respondenti z 13). Jedna z maminek vyjadfovala litost nad tim, Ze sluzba rané péce je
minula diky tomu, Ze syn se narodil uz v roce 1996 (Karla, rozhovor ¢&. 8), a nad tim, Ze sluzba je sice
podle zakona o socialnich sluzbach zdarma, ale v minulém roce byla diky finanénim $krtim omezena,
tudiz se ve strediscich rané péce zvySuji Cekaci doby na poskytnuti sluzby, ktera je obvykle potiebna co
nejdfive po narozeni ditéte. Tato pedujici matka, ktera pracuje v obCanském sdruzeni pecujicich,
zaroven vyjadrila pfesvédCeni, Ze by si rodiny byly i ochotny sluzbu Caste€né hradit, pokud by to zvysilo
jeji dostupnost.

Potreby rodin v tomto tranzitnim obdobi:

1. Informace i nemedicinského charakteru — pedagogické, socialni sluzby, o Zzivoté pecujicich
rodin, dal$i informace.

2. Citlivy pfistup ze strany zdravotniku, ktefi diagnézu sdéluji, dostatek ¢asu, objektivni informace.
3. Co nejrychlejsi kontakt na ranou péci.

4. Psychologicka pomoc pro rodi¢e, ale i dalSi blizké (sourozenci, prarodi¢e) vedouci k posileni
soudrznosti rodiny a uvédoméni si funkce rodiny jako tymu.

Ustavni péée

Jedna z interviewovanych matek hovofila o tom, Ze nemocniéni personal pocital i s alternativou, Ze si
matka bude pfat umistit dit€ do Ustavu. Dité ji po porodu nechtéli dat a bylo v pécdi sester, nasledné ji
personal vysvétlil, ze to bylo proto, Ze kdyby se rozhodla dat dité do Ustavu, aby se u ni nevytvofila
citova vazba k ditéti (rozhovor €. 1). U déti narozenych dfive, to rodi¢um byvalo explicitné nabidnuto jako

moznost (rozhovor €. 8, 4, 3). U ditéte s velmi vaznym ziskanym postizenim byla ustavni péce nabidnuta
Iékafi jako moznost i v roce 2010:

Hana a Josef, respondenti ¢. 7: Poté, co se banalni operace naseho syna zkomplikovala a on po ni
zustal téZzce zdravotné postizeny, nam lékari doporucili dat ho do ustavu, a poridit si nové, zdravé dité.
Védéli jsme ale, Ze nas syn by v ustavu nepreZil ani tyden, a proto jsme to nemohli udélat.

Pecujici osoby, se kterymi jsme vedli rozhovor, o umisténi do Ustavni pé€e v tomto tranzitnim obdobi
nepfemysleli. Jako jedinou mozZnou situaci, kdy by k umisténi jejich ditéte do ustavu mohlo dojit, uvadeéli
pouze to, ze by jako pecujici nemohli z divodl vilastni t€zké nemoci pecovat o dité se zdravotnim
postizenim doma. Jako dal$i moznost uvadéli situaci, kdy by sami zemfeli.
Doporuceni:
1. ZvySovat dostupnost rané péce na zakladé potieb formulovanych v komunitnich planech
a garantovat financovani rané péce ze statniho rozpoctu.

2. Zlepsit spolupraci mezi porodnicemi, mateifskymi centry a stredisky rané péce.

3 Rozhovory vedené s rodiéi déti s mentalnim postizenim na podzim 2010 pro Camille Latimier, Jan Sidka: Prava déti pro véechny:
hodnoceni dodrzovani Umluvy OSN o pravech ditéte u déti s mentalnim postizenim. Narodni zprava Ceské republiky, 2011.
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Posilovat povinnosti mistnich organd/obci, aby mély strukturovanou strategii pro
prevenci socialniho vylouéeni a provozovaly a naplanovaly véasnou intervenci rané péce
pro rodiny s détmi s postizenim, v ramci svych kompetenci v oblasti socialnépravni
ochrany ditéte dle § 11 odst. 1, 12 zakona o socialnépravni ochrané déti.

Zajistit pro rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim klicového pracovnika, ktery
rodicim poskytne potiebnou podporu véetné poradenstvi a informaci o odbornych
sluzbach, a zaroven usnadnit pozici rodin v tomto tézkém obdobi (kontakt by se dal
optimalné ziskat uz v porodnici nebo u détskych lékaid). Obce v ramci svych kompetenci
v oblasti socialnépravni ochrany ditéte dle § 11 odst. 1, 12 zakona o socialnépravni
ochrané déti mohly plisobeni tohoto koordinatora zabezpedit.

9.2 Vstup do predskolnich a Skolnich zafFizeni

Toto tranzitni obdobi zacina jiz pfed samotnym vstupem déti se zdravotnim postizenim do vzdélavaciho
systému, a to vybérem vzdélavaci cesty. Rodiny se zejména rozhoduji o tom, zda dité integrovat do
bézného vzdélavaciho proudu, nebo ho umistit do systému specialniho vzdélavani, pfiemz obé tyto
cesty maji své specifické problémy a uskali. Rozhodovani probiha ve véku mezi 3. a 7. rokem Zzivota
ditéte, podle toho, zda dité nastupuje i k nepovinnému predskolnimu vzdélavani.

Problémy, které jsme identifikovali:

1.

Navrat pecujicich matek zpét do zaméstnani po rodiCovské dovolené a skloubeni profesniho
zivota s péci o dité se zdravotnim postizenim je obtizné. Hlavni pec€ujici osoby v rodin&, obvykle
matky, nejsou chranény na trhu prace, nemaji automaticky narok na zkraceny uvazek, flexibilni
pracovni dobu.

Rodiny zijici mimo vétSi mésta, jejichz déti navstévuji specialni matefskou Skolu, musi zajistit
dopravu ditéte do spadové Skoly a zpét. To je Casto dlvodem toho, Ze Zeny nenastoupi po
rodiCovské dovolené do zaméstnani. Zaclenéni hlavni pecujici osoby na trh prace je pfitom
postizenim. Pecujici osoba, ktera neni vydéle¢né €inna, mnohem vice riskuje vznik zavislosti na
pfijmu Elovéka se zdravotnim postiZzenim.

Rodiny, jejichZ déti se zdravotnim postiZzenim navstévuji b&Znou zakladni nebo matefskou Skolu
v misté bydlisté, zase €asto nemaji moznost vyuzivat druZinu nebo zajmové krouzky a rodice si
je musi pfevzit po skonéeni vyucovani.

V matefskych Skolach dochazi k tomu, Ze dité muze byt ve Skole, jen pokud je pfitomen asistent,
jehoz pobyt je Casové omezeny.

Snizena dostupnost zakladnich specialnich Skol pro lidi z venkova — cestovani je obtizné a
omezuje nastup/navrat do prace.

Omezeni moznosti pro rodi¢e déti s postizenim i v ramci inkluze: nedobfe zvladnuta inkluze —
déti nemohou dochazet do zajmovych krouzkl ve své Skole nebo do druziny. Déti s postizenim a
jejich rodiny jsou vylou¢ené na zakladé postiZeni ditéte.

Déti se specifickymi projevy ve vzdélavani — tento problém se tyka déti s mentalnim postiZzenim,
autismem a agresivnimi projevy. Pecujici osoby o tuto skupinu déti se zdravotnim postizenim
musi Celit specifickym problémdm. Jedna z matek (respondent ¢&.12) ma zkuSenosti
z pfedskolniho vzdélavani, kdy byla jeji dcera opakované vylu€ovana ze vzdélavani pro
neschopnost dodrzovat fad Skoly.
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8. Malo dostupné odlehCovaci sluzby.
ZkusSenosti

Rodi¢e maji dobré zkuSenosti se specialné pedagogickymi centry (dale ,SPC*) a se specialnimi Skolami.
V SPC dostavaji pecujici osoby dostatek informaci i ohledné moznosti integrace do bézné Skoly. Tfi
z respondent(l méli dité se zdravotnim postiZzenim integrované do bézné matefské Skoly a dvé déti dale
pokragovaly ve vzdélavani v bézném vzdélavacim proudu i na ZS. Jedna z matek usiluje o integraci
svého syna do b&zné MS s podporou SPC (rozhovor &. 2). Z toho jedna rodina moznost ,inkluzivniho®
vzdélavani velmi ocefnovala a povazuje ji v podstaté za jedinou moznost (rozhovor €. 4), jedna rodina
povazuje inkluzi ditéte s postizenim do bézného vzdélavaciho proudu za vice zatézovou pro pedujici
(dité nemulze vyuzivat zajmové krouzky, druzinu) (rozhovor €. 3). Jedna rodina zajistila pro svou dceru
dochéazku do ZUS v misté bydli§té, coZ pedujici matka velmi hodnoti jako zcela zasadni moment pro
integraci celé rodiny do Zivota obce (rozhovor €. 1). Ve stejné dobé se pecujici matky vraceji zpét do
zaméstnani po rodiCovské dovolené. Problémem je pro rodiny dostupnost specialnich Skol z venkova a
jedna z pecujicich popsala problémy se sluzbou osobni asistence, kde byl problém doprovodit dité¢ do
specialni zakladni Skoly mimo spadovou oblast sluzby.

KdyZ dcera zacala jezdit do zakladni Skoly v Brné, chtéla jsem, aby ji do Skoly doprovazel osobni
asistent. Ti ale byli ochotni doprovodit dceru jen na hranici své spadové oblasti, kde by ji musela prevzit
osobni asistence z Brna. Proto jsem se rozhodla radéji vyuZivat sousedku, ktera je studentka, a kterou
hradim z prispévku na péci. (Jaroslava, rozhovor €. 1)

Jedna matka popisuje diskriminaéni situaci mnoha rodin s ditétem s postizenim: Jak rozumim
diskriminaci? Syna mohu z matefské Skolky vyzvednout ve dvé nebo az ve tfi hodiny, ale dcera ve
stfedni praktické skole koné&i v pul jedné. Skola (prakticka) by mohla mit néjakou nabidku, néjaké druziny
nebo néco jiného odpoledne, co ma Skola pro ostatni déti.

DalSi matka doplfiuje: Vyucovani dcery zacina v osm a konci v pdl jedné. Jesté musim hodinu pres celé
Brno. Proto nemohu jit do Zadného zaméstnani. KdyZ skola konci, rodi¢e musi prijit, a nemohou proto
pracovat. To povazuji za diskriminacni.**

V této zivotni fazi uzivaji pecujici sluzby osobni asistence a tam, kde je dostupna, tak respitni péce.
Nejsou plné spokojeni s rozsahem sluzby osobni asistence. Néktefi poskytovatelé neposkytuji sluzbu
v noci a o vikendech ¢i svatcich. Velkym problémem je to, ze socialni pracovnici nemohou provadét
zdravotnické vykony, a to ani podavani lékd.

Potieby:
1. Flexibilni pracovni moZnosti (napf. ¢asteéné uvazky, prace z domova) pro hlavni pecujici osoby
LepSi, rovnopravné podminky pro integrované Zaky.
Vhodné podminky i pro vzdélavani déti se specifickymi projevy.
Pokracujici psychologicka pomoc pro vSechny pecujici osoby.

Snazsi zaclenéni déti se zdravotnim postizenim do béznych volno€asovych aktivit.

o g M w N

Lépe dostupna respitni péce.

“4 Rozhovory vedené s rodici déti s mentalnim postizenim na podzim 2010 pro Camille Latimier; Jan Sigka: Prava déti pro v8echny:
hodnoceni dodrzovani Umluvy OSN o pravech ditéte u déti s mentalnim postizenim. Narodni zprava Ceské republiky, 2011.
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Ustavni péée

V tomto tranzitnim obdobi rodice, se kterymi se setkavame v praxi, o umisténi svého ditéte s postizenim
do ustavni péce neuvazuji, protoZe vzdélavaci systém nabizi fadu moznosti i pro déti se zdravotnim
postizenim a vstupem déti se zdravotnim postizenim do Skoly se pecujicim matkam zpravidla trochu
uvolni ruce a nastane obdobi, kdy se mohou zacit znovu realizovat v zaméstnani nebo se vénovat péci o
domacnost ¢i odpocinku. Finanéni divody nejsou v této fazi tak silné, protoze vzdélavani se poskytuje
bezplatné, pokud ovSem déti s postizenim nedochazeji do vzdélavaciho zafizeni, které funguje spolecné
s dennim stacionafem. V této fazi ani nikdo z pecujicich osob, se kterymi byly vedeny rozhovory,
neuvazoval o umisténi svého ditéte se zdravotnim postizenim do Ustavni péce. Pfesto existuji rodiny,
které umisti dité se zdravotnim postizenim v této zivotni fazi do ustavu. V ramci této studie se nepodafilo
s témito rodici navazat kontakt a jejich dlivody k takovému rozhodnuti zjistit.

Jedna z pecujicich matek (rozhovor €. 11) umistila syna s autismem do domova se zvlastnim rezimem
(12 uzivateld) v prabéhu obdobi vzdélavani. Ddvodem bylo to, Ze syn ji opakované fyzicky napadal, coz
nakonec vyustilo v situaci, kdy vyskocil z okna a zlomil si obé stehenni kosti. Tato matka syna pravidelné
navstévuje a bere si ho dom(. Umisténi syna v domové vnima jako své selhani.

DalSi respondenti, ktefi maji déti se zdravotnim postizenim ve Skolnim véku a jejich déti se projevuji
agresivné, uvadéji, ze umisténi v ustavni péci nebo psychiatrické Ié€ebné je pro né nemyslitelné, protoze
maji obavy z restriktivnich opatfeni a podavani silnych medikamentl détem s agresivnimi projevy
(rozhovor €. 12). Neuvazuji tak i pfesto, Zze ucCast jejich déti na vzdélavani je velmi komplikovana.
Umisténi do ustavni péce je jim opakované doporu¢ovano odborniky.

Doporuceni:

1. Legislativné zakotvit povinnost zaméstnavatele pecujicich osob umoznit témto osobam praci
na zkraceny uvazek s flexibilni pracovni dobou.

2. Zajistit bezbariérovou dopravu pro déti s postizenim, aby mohly dochazet do Skoly a rodice
mohli chodit do prace.

3. Pokud se dité se zdravotnim postizenim vzdélava v bézné Skole, zajistit stabilni financovani
pedagogického asistenta.

4. Garantovat pristup do druzin a dalSich krouzkli. Obce maji povinnost vytvaret predpoklady
pro kulturni, sportovni, jinou zajmovou a vzdélavaci éinnost déti. Dle § 5(d) élanku 30 Umluvy
OSN o pravech osob se zdravotnim postizenim je stat povinny zajistit, aby déti se zdravotnim
postizenim mély rovny pfistup k G€asti na hrach, rekreaénich, volnoéasovych a sportovnich
aktivitach, véetné téch v ramci Skolniho systému.

5. Definovat politiku vzdélavani tak, aby se také zaméfila na zajmové vzdélavani ve Skolni
druziné a ve sSkolnim klubu jako soucast vzdélani a integrace ditéte s postizenim na
rovnopravnou uroven.

9.3 Ukoné€eni vzdélani, prechod do prace nebo k jinym dennim
aktivitam
Casové zafazeni tohoto obdobi je velmi individualni a li§i se podle stupné a druhu zdravotniho postizeni.

Nejdfive k nému dochazi po ukon&eni povinné 10leté Skolni dochazky, tedy zhruba v 17 letech véku
ditéte s postizenim, a nejpozdéji ve véku 26 let. Pelujici osoby maji tendenci relativné bezproblémové
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obdobi vzdélavani prodluzovat a odsouvat ukonceni vzdélavani svych déti se zdravotnim postizenim az
na tu nejzazsi mez.

Zivotni drahy mladych lidi s postizenim se z tohoto diivodu li§i jesté vic od jejich vrstevnikd.
Problémy, které jsme identifikovali:

1. Nedostatek chranénych pracovnich mist.

2. Nedostate€na pfiprava na budouci zaméstnavani ve specialnich Skolach.

3. Nedostate€na motivace ze strany zaméstnavatell zaméstnavat lidi s t€z8im postizenim,
kombinovanym postizenim, autismem.

4. Neduvéra rodicu k zaméstnavani na otevieném trhu prace, predsudky ohledné ztraty invalidnich
dlichod( a dal$ich pfispévku.

5. Nakladnost socialnich sluzeb.

6. NedostateCna nabidka socialnich sluzeb zejména pro lidi s tézkym, hlubokym a kombinovanym
postizenim, pro lidi s autismem v kombinaci s mentalnim postizenim a specifickymi projevy
chovani.

7. Neflexibilni oteviraci doba dennich stacionaru.

8. Nedostate€na nabidka sluzeb pro lidi s tézkym, hlubokym a kombinovanym postizenim. Absence
komunitnich sluzeb pro dospélé lidi s tézkym, hlubokym akombinovanym zdravotnim
postizenim, kde je kombinovana zdravotnicka péc€e a socialni sluzba.

9. Spatné dostupna respitni péce.

10. Spatna informovanost peéujicich ohledné zptisobilosti k pravnim Ukondm. Pedujici osoby &asto
preventivhé kompletné zbavuji své blizké se zdravotnim postizenim zpUsobilosti na zakladé
mytu, Ze toto je ochrani pfed jakymkoliv nebezpe&im, véetné Grazi a podobné. Casto také ze
strany pecujicich dochazi k nepochopeni toho, Ze se jedna pouze o ochranu v oblasti pravnich
ukonu, a povazuji zbaveni zpUsobilosti za nastroj celkové ochrany zneuziti lidi se zdravotnim
postizenim.*

11. Problémy s pfiznanim pfispévku na péci, dlouhé fizeni, dlouhé odvolavaci fizeni, nekompetentni
posuzovani.

ZkuSenosti

V dotaznikovém Setfeni pracovni skupiny SPMP Budoucnost na odpovéd, jakym zpusobem travi
pracovni den &lovék s mentalnim postiZzenim, odpovédélo 66 % lidi, Ze tento Clovék vyuziva socialni
sluzby, denni stacionaf nebo tydenni stacionaf, z toho 2 % dochazi do denniho stacionafe v kombinaci
s chréanénou dilnou. Jen 10 % pracuje na chranéném pracovnim misté a 3 % naSla zaméstnani na
otevieném pracovnim trhu. Lidé se zdravotnim postiZzenim patfi k nejohroZzené&jsi skupiné na trhu prace.
Alternativou k pracovnimu uplatnéni je vyuzZivani socialnich sluzeb. To jsou zejména denni stacionafe,
tydenni stacionare, pracovni rehabilitace. Dostupnost téchto sluzeb je kolisava podle jednotlivych oblasti.
V roce 2011 evidovaly sluzby v CR 231 neuspokojenych zadosti o umisténi v dennich stacionafich a 531
uspokojenych zadosti. Neuspokojenych zadosti zcelkového poctu je tedy cca 30 %. 140
neuspokojenych zadosti o sluzbu tydenni stacionafe proti 283 uspokojenym Zzadostem (33 %
neuspokojenych) a 44 neuspokojenych zadosti o umisténi do socialné terapeutickych dilen, proti tomu

“® Zjigténi z projektu Cerna a Bila (Black and White), jehoZ zpracovatelem je SPMP CR a QUIP — Spole&nost pro zménu, ktery je
financovan z Open Society Fund, vice informaci na http://www.spmpcr.cz/cs/cerna_bila/
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306 uspokojenych zadosti (32 %). Tyto socialni sluzby jsou placené, platby jsou odstupnovany podle
odebranych ukonl a podle zakona o socialnich sluzbach nemohou byt pau$alni, neni ani stanoveny
denni limit. Tento zplsob platby, ktery vyzaduje aktivni spolupraci uzivatele sluzby, se zda pecujicim
osobam problematicky. Lidi se zdravotnim postizenim povaZzuji za pfili§ zranitelné a manipulovatelné na
to, aby mohli sami ,ohlidat* jestli skutené dostavaji to, za co plati. Fakt, Ze mési¢ni ¢astka za uhradu
socialni sluzby denni stacionafe je velmi variabilni a zavisi na tom, kolik uzivatelé odeberou vykond,
povazuji pecujici osoby za dalSi stresujici faktor. Provozni doba dennich stacionafl neni flexibilni a
nepfizplsobuje se potfebam zaméstnanych rodic¢l. Nékteré stacionafe funguji podle akademického
kalendafe a maji o prazdninach omezeny provoz. V posledni dobé opakované slySime stesky pecujicich
rodi€l, ze prava uzivatell socialnich sluzeb jsou desinterpretovana, zejména jejich moznost volby
denniho programu a individualniho planu. Lidé se zdravotnim postizenim si Casto vybiraji spiSe
rekreacni ¢innosti (sledovani televize, posezeni u kavy), které je nikam dale neposouvaji, a tito uzivatelé
ztraceji i ty dovednosti, které nabyli v prabéhu vzdélavani.

Rodice v rozhovorech rovnéz poukazovali na obtiZe v obdobi ukoneni dochazky do zakladni Skoly: Nam
se integrace nakonec povedla, dcera dochodila devatou tridu v béZné Skole s pedagogickym asistentem.
Ale problém nastal po skole, protoZe existovala jen nabidka praktickych Skol, tedy zase do kolektivu déti
s postizenim, z kterého jsme odesli. Diky umorné praci se nam podarilo zbavit ji téch navyka, které se
tam naucila. PokraCovani dal ale nebylo mozné. Ted' ji mam doma, studentky za ni chodi, ty ji posunou
dal. A nam jde hlavné o dal$i sociaini vztahy...*®

Jind matka doplfiuje: je nedostatek informaci a nedostatek vzdélavacich nabidek pro moji dceru.
Jednoleta Skola prakticka byla pro nas jedinou moznosti, nebylo nic jiného. To je velmi malo. Moje dcera
neni vubec pfipravena se zapojit do pracovniho procesu. Potfebovala by to celé zopakovat a mit
mozZnost celoZivotné se vzdélavat. A co ted s ni? Zadné nabidka neni.*’

Toto tranzitni obdobi je zarover u nékterych pecujicich obdobi, kdy se zacinaji blizit dichodovému véku
a rizikovému véku z hlediska zaméstnavani. V tomto obdobi vznika velké riziko, ze pfispévek na péci
Clovéka se zdravotnim postizenim se stane jednim z hlavnich pfijmu rodiny, a tato skute¢nost povede
k tomu, Ze se rodina bude snazit vyhnout tomu, aby jeho podstatnou ¢ast dala na zaplaceni nakladnych
socialnich sluzeb.

V tomto obdobi se zvySuje naléhavost potifeby odpocinku a ¢astéji zazniva potieba respitni péce.

SlySela jsem, Ze v zahranicCi dostavaji pecujici osoby od obce poukazy na dovolenou a na zéakladé
poukazu si mohou ,vybrat® respitni péci pro své dité s postizenim zdarma v délce 14 dnd. To by se mi
velmi libilo a pomohlo by mi to.(Rozhovor €. 4)

Neschopnost rodicl zajistit nalezitou péci je €asto zplisobena absenci ¢i nedostupnosti socialnich sluzeb
véetné terénnich sluzeb &i poradenstvi. Zejména nedostate¢né jsou podpulrné sluzby osobni asistence a
ulevové péce, které by umoznily rodi€dm pravidelny oddech. Ackoliv zakon o socialnich sluzbach tento
typ sluzby obsahuje, rodi¢e v rozhovorech vypovidali, Ze sluzba v misté bydli§té nebo v okoli neexistuje,
neni pro rodinu dostupna ¢&i je poskytovana podle evidence uchazecu s dlouhou ¢asovou prodlevou.

Nejsou moznosti, nejsou mista a poradniky jsou strasné dlouhé. Rodic¢e si vzajemné doporuéuji, aby se
pfihlasili na pobyty vdude. Néco z toho vyjde.48

“ Rozhovory vedené s rodici déti s mentalnim postizenim na podzim 2010 pro Camille Latimier, Jan Sigka: Prava déti pro v8echny:
hodnoceni dodrzovani Umluvy OSN o pravech ditéte u déti s mentalnim postizenim. Narodni zprava Ceské republiky, 2011.

“7 Rozhovory vedené s rodici déti s mentalnim postizenim na podzim 2010 pro Camille Latimier, Jan Sigka: Prava déti pro v8echny:
hodnoceni dodrzovani Umluvy OSN o pravech ditéte u déti s mentalnim postizenim. Narodni zprava Ceské republiky, 2011.

“8 Rozhovory vedené s rodici déti s mentalnim postizenim na podzim 2010 pro Camille Latimier, Jan Sigka: Prava déti pro v8echny:
hodnoceni dodrzovani Umluvy OSN o pravech ditéte u déti s mentalnim postizenim. Narodni zprava Ceské republiky, 2011.
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Nedostupnost podpurnych socialnich sluzeb pro rodiny mize mit i finanéni ddvody. Rodina ¢asto nema
dostatek finan¢nich prostfedkd na pokryti nakladd na sluzbu. Prispévek na péci neni dostacujici. Platime
osobniho asistenta, kterého hradime z prispévku na péci, ale to jsou penize jen na pal mésice.*

Potieby:
1. Odpocinek — lépe dostupna respitni péce.

2. Vétsi Sance pro lidi se zdravotnim postizenim pracovné se uplatnit, at uz na otevieném, nebo
chranéném trhu prace.

3. .Zajistit, aby byl naplfiovan § 88 zakona €.108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, a socialni sluzby
nastavily své systémy plateb za poskytovani socialnich sluzeb tak, aby jim uzZivatelé socialnich
sluzeb rozuméli a mohli se v nich orientovat.

4. LepSi komunikace socialnich sluzeb se zastupci uzivatelll a s uzivateli.

5. Vice menSich komunitnich sluzeb schopnych reagovat i na individualni potfeby lidi s t&€ZSim
nebo kombinovanym postizenim.

6. Prijatelnéjsi podminky, co se tyka provozni doby dennich stacionafu a dalSich dennich center.

7. Celozivotni smysluplné vzdélavani pro dospélé lidi se zdravotnim postizenim.
Ustavni pécée
U pecujicich, se kterymi jsme délali rozhovory, vtomto obdobi nevznikla potfeba umistit ¢lovéka
s postizenim do Ustavni péce. Pokud se podafi umistit Clovéka s postizenim do denniho stacionafe nebo
mu zajistit jiné denni aktivity, dochazi ke zklidnéni rodinné situace a zacina se vytvaret symbiéza a denni
rutina, kterou néjakym zplsobem zvladaji vSichni ¢lenové domacnosti. Rodiny, které se do tohoto obdobi

teprve blizi, se obavaji toho, jestli se jim podafi zajistit denni aktivity pro své dité, ale o umisténi do
ustavni péce se nezminuji. (Dotaznikové Setfeni NC, Kulaty stul pro pecujici osoby v Jihlavé 3x).

Toto tranzitni obdobi ale zahrnuje finanéni ddvody, které by mohly vést méné motivované pecujici osoby
k rozhodnuti o umisténi blizké osoby se zdravotnim postizenim do ustavni péce. V tomto obdobi se lidé
se zdravotnim postizenim stavaji uzivateli socialnich sluzeb, které jsou pomérné nakladné, ale pfitom
nejsou natolik flexibilni, aby umozhovaly pecujici osobé vstup do zaméstnani nebo pokraovani v ném.
K tomu se v posledni dobé pfidavaji ,boje“ o pfiznani adekvatniho pfispévku na péci a skutecnost, ze
¢ast uzivatelu socialnich sluzeb plati nebo doplaci uzivani sluzby ze svého invalidniho ddchodu.

Doporuceni:

1. Vytvorit nové tranzitni programy, aby mladi lidé s postizenim mohli zit sv(j dospély zivot,
nastoupit bud’ do zaméstnani, nebo se zapojovat do smysluplnych dennich aktivit.

2. Rozsifit nabidku kvalitnéjSi a riznorodéjsi pripravy lidi se zdravotnim postizenim na
zaméstnani.

3. Vytvorit vice chranénych pracovnich mist pro osoby se stfednim stupném postizeni a
s kombinovanym postizenim.

4. Garantovat vétSi podporu a podpofit vice sluzeb, které podporuji lidi se zdravotnim
postizenim na otevieném trhu prace, aby se vytvorily lepsi podminky pro zaméstnavani
lidi s lehkym stupném postizeni na otevieném trhu prace.

* Rozhovory vedené s rodigi déti s mentainim postizenim na podzim 2010 pro Camille Latimier, Jan Sigka: Prava déti pro viechny:
hodnoceni dodrzovani Umluvy OSN o pravech ditéte u déti s mentalnim postizenim. Narodni zprava Ceské republiky, 2011.
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5. Vytvorit dotaéni titul pro nové a inovativni sluzby mimo zakon o socialnich sluzbach.
6. Lepsi propojeni socialnich sluzeb a zdravotnictvi pro lidi s kombinovanym postizenim.

7. Lepsi sitovani sluzeb, tak aby byly dostupné i pro lidi s tézkym a kombinovanym
postizenim, se specifickymi projevy atd.

9.4 Osamostatnovani od rodiny

Toto obdobi nelze snadno €asové zafadit. Obecné by se ale dalo fici, ze ¢im vice rodina toto obdobi
oddaluje, tim bude pro ni i pro ¢lovéka se zdravotnim postizenim t€z8i. S postupujicim ¢asem se
prohlubuje vzajemna zavislost pecujicich a lidi se zdravotnim postizenim. Je jednoznacné v zajmu vSech
zuCastnénych toto tranzitni obdobi zbyte¢né neoddalovat a snaZit se o osamostatnéni Clovéka se

zdravotnim postizenim co nejdfive.
Problémy:

1. Nedostatek komunitnich pobytovych sluzeb. V roce 2011 bylo zaznamenano 2 640 podanych
zadosti o poskytnuti socialni sluzby do chranéného bydleni, z toho bylo 2 053 odmitnuto, coz je
78 % zadosti. (Statisticka rocenka MPSV 2011)

2. Nedostatek pobytovych sluzeb pro osoby s tézkym, kombinovanym postizenim nebo se
specifickymi projevy. (Rozhovory €. 10 a €. 12)

3. Nakladnost komunitnich sluzeb, zejména ve chvili, kdy uzivatelé zacnou kombinovat denni a
pobytové sluzby (chranéné bydleni a denni stacionare).

ZkusSenosti

Tohoto obdobi se tykal dotaznikovy prizkum pracovni skupiny SPMP Budoucnost. V tomto
dotaznikovém Setfeni byly jako hlavni davody pro osamostatnéni lidi s mentalnim postizenim uvedeny
na prvnich tfech mistech tyto divody:

1. Ubyvani sil pecujicich osob.
2. Snaha o bézny vyvoj (zivotni cyklus stejny jako u lidi bez postizeni).

3. Zajisténi spoleCenského kontaktu (vice viz graf €. 10).
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Graf €. 10: Divody pro osamostatnéni lidi se zdravotnim postizenim od rodiny50
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Jako dlvody, které naopak brani osamostatfiovani osob se zdravotnim postizenim, byly respondenty
uvedeny:

1. Obava o to, aby samostatny zivot ¢lovék s postizenim zvladl.
2. Obava o citové stradani ¢lovéka s postizenim.

3. Nedostate€na nabidka sluzeb (vice viz graf €. 11).

Graf &. 11: Duvody, které rodinam brani v osamostatiiovani lidi s postizenim od rodin™
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* 7droj: Dotaznikové etfeni pracovni skupiny Budoucnost pfi SPMP CR.

®! 7droj: Dotaznikové etfeni pracovni skupiny Budoucnost pfi SPMP CR.

Prispévek k situaci pecujicich osob

43/66



Podpora, kterou pecujici osoby potfebuji k tomu, aby pro né bylo osamostathovani snadné;jsi, byla
pozadovana v tomto poradi:

1. Stabilita socialni politiky statu
2. Sirsi nabidka sluzeb

3. Spoluprace s odborniky (vice viz graf €. 12)

Graf &. 12: Podpora potiebna k osamostatiiovani lidi s postizenim od rodin®
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Toto tranzitni obdobi probiha v rGznych vékovych etapach. A kvuli problémum, které pfinasi, byva
pecujicimi rodi¢i odsouvano. Ve zmifovaném dotaznikovém prizkumu na otazku, kdy chtéji pecujici
osoby osamostatfiovani, odpovédélo jen 14 % respondentl, Ze v dohledné dobé, 60 % odsouva toto
obdobi na ,pozdéji“ a 19 % to nechce prozatim fesit vibec.

| rodiCe, ktefi podnikaji konkrétni kroky a snazi se svého blizkého &lovéka se zdravotnim postizenim
osamostatnit, Celi Fadé problému. Sit komunitnich sluzeb ¢asto neni Uplna, sluzby socialni, které jsou
specialni pro lidi se zdravotnim postizenim, nenavazuji na sluzby pro 3&irSi uZivatelskou skupinu
(peCovatelska sluzba) nebo na zdravotnické sluzby. Jedna zrespondentek ankety NC podpory
transformace socialnich sluzeb, ktera se U€astnila Kulatého stolu pro pecujici osoby v Plzni, uvedla:

Otazka bydleni — mize mit viastni byt — s pomocnou sluzbou by to zvladl. Otazkou je zajisténi stravy —
néco si nakoupi napf. ke snidani, ale jidlo do prace a na vecer je otazkou — nelze Zit stale o chlebu,
rohliku se saldmem nebo chodit jen do restaurace. Pokud jsem zjistovala moZnosti pomoci na vice
mistech zde v Plzni — dovoz jidla a jeho nasledné uloZeni do lednice je problém.

Jedna z respondentek ankety NC, ktera se ucCastnila Kulatého stolu pro pecujici, uvedla, ze ji chybi
osoba, ktera by jednotlivé komunitni sluzby koordinovala, ktera by délala privodce rodiné, zajistovala
dobrovolniky.

%2 7droj: Dotaznikové Setfeni pracovni skupiny Budoucnost pti SPMP CR.
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Zde se také znovu projevuje problém se zaméstnavanim lidi se zdravotnim postizenim. Lidé, ktefi by
teoreticky mohli dochazet do zaméstnani, praci nemohou najit, nebo pokud najdou, tak ji nemohou
udrzet, a aby méli aspon néjaké denni aktivity, dochazeji do denniho stacionare. Nedosahnou oviem na
prispévek na péci, proto denni stacionar hradi z ID. Takovyto ¢lovék ale nema dalsi finance na podporu
pfi samostatném bydleni nebo na chranéné bydleni.

Karel (48 let), dospely muz s mentalnim postizenim, Zije se svymi rodici Josefem (74 let) a BoZenou (70
let). Karel, i kdyZ cely Zivot pracoval, v minulém roce pfiSel o praci v chranéné dilné, ktera sniZovala
pocty zaméstnanct z duvodu kraceni dotaci. Kratce po ukonéeni pracovniho poméru vyhledal sluzbu
APZ. Jedina sluzby tohoto typu ve velkém mésté mu mohla z duvodi vytizené kapacity prozatim
nabidnout jen ucast v Job klubu. Karel mezitim zacal vyuZivat sluzeb denniho stacionare, jediného, ktery
meél misto. Job klubu se zucastnil, svou tcast ale nehodnoti prili§ pozitivné, protoZe probiranym tématum
nerozumél. APZ ho zaradila do programu vyhledavani zaméstnavani az po roce, co o sluzbu pozadal.

Karlovi rodi¢e starnou a ubyva jim sil. Karel jim pomaha nosit tézké nakupy. VSichni pfemysleji o tom, co
bude dal. Karel by rad bydlel v chranéném bydleni, to je ale dlouhodobé naplnéno. MozZnost
podporovaného bydleni by také byla freSenim. Obé sluzby jsou ale nakladné. Rodina nema uspory. Karel
nepobira pfispévek na péci (jeho Zadost o pfiznani byla zamitnuta) a jeho jedinym pfijmem je invalidni
dtchod 8 000 Ké. Z toho mésicné zaplati 1 800 K& za denni stacionar a stravu ve stacionari. Obecni byt,
k nému dalsi ¢lovék s potfebou podpory, o najem by se mohli podélit. Karel by tedy dal dalSich 3 250 K¢
na byt. Zbylo by mu cca 3 000 K¢ mésicné na asistencni sluzbu, které stoji cca 100 K&/hodinu. Kdyby si
tedy zaplatil asistenci na 30 hodin mésicné, coz je pro néj opravdu malo, nezbyla by mu ani koruna na
jidlo, léky, zdravotni péci, obleCeni. Karlovi rodie se obavaji, Ze po jejich smrti skonci jejich syn
v ustavu.

Potieby:

1. Kovalitni a finanéné dostupné pobytové sluzby v komunité.

2. Moznost pro pecujici osoby byt s blizkym Clovékem s postizenim dale v kontaktu.

3. Pobytové komunitni sluzby i pro lidi stézkym a kombinovanym postizenim. Pro lidi se
specifickymi projevy a autismem.

4. Moznost odpocinku — respitni péce.

5. Existence sluzby nebo pracovnika, ktery by jednotlivé komunitni sluZzby koordinoval, vénoval by
se planovani pfechodu do samostatného Zivota za pouziti technik planovani zaméfeného na
jedince.

Ustavni péée

Pecujici, ktefi maji toto obdobi teprve pfed sebou, hovofi o tom, Ze s osamostatnénim svého ditéte se
zdravotnim postizenim poéitaji, premysleji o ném a planuji ho. Zadny z respondent v této fazi nezminil
to, Zze by pocital s umisténim svého ditéte se zdravotnim postizenim do ustavni péce. U svych déti
planuji osamostatnéni na mladsi dospély vék a uvadéji, ze jsou si védomi toho, ze v pozdéjsi fazi uz
mohou byt dité s postizenim a pecujici osoba na sebe natolik zvykli, ze bude osamostatfiovani obtizné.
Pfesto, jak uz bylo uvedeno vySe, pelujici s osamostatiovanim vahaji, coz zvySuje pozdéjsi riziko
umisténi osoby se zdravotnim postizenim do Ustavni pé€e. Pelujici o osoby s téZkym kombinovanym
postiZzenim maji obavy z kvality péce v ustavnich zafizenich (rozhovor &. 9).
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Doporuceni:

1. Lépe naplanovat sluzby a péci pro obéany se zdravotnim postizenim: o potiebach pro lidi
s mentalnim postizenim se vi od narozeni nebo od skolniho obdobi. Z tohoto divodu je
mozné planovat dlouhodobé a s predstihem, protoze tato ¢ast populace bude podporu a
péci potrebovat do konce svého zZivota.

2. Rozlisit prispévek na péci pro starnouci obéany a pro postizené ob¢any; vytvorit jiny
prispévek (individudlni rozpocet) pro lidi s postizenim: neni mozno posuzovat potieby
¢lovéka, ktery ma cely zivot potfebu podpory, ktery nemize zit nezavisle a nebude nikdy
mit Sanci pracovat na plny Gvazek s ¢lovékem, ktery potiebuje podporu z diivodu starnuti.

3. Rozsifit nabidku komunitnich pobytovych sluzeb pro lidi se zdravotnim postizenim dle
vysledkl komunitniho planovani a fesit financovani dle téchto vysledku.

4. Nastavit jina pravidla financovani a placeni socialnich sluzeb.

5. Komunitni pobytové sluzby vytvorit i pro osoby s tézkym, kombinovanym postizenim a
pro osoby se specifickymi projevy.

9.5 Starnuti pecujicich rodi¢u, ubyvani jejich sil, predavani pecujici
role nékomu jinému

Toto tranzitni obdobi nastava spole¢né se starnutim pecujicich osob a jeho vymezeni je opét
individualni. Je to zaroven obdobi, kterého se boji vSichni respondenti z rozhovor(, které jsme vedli, a
vSichni respondenti z dotaznikového Setfeni NC. Podle vyzkumu Michalika a kol., ktery byl provadén
mezi pecujicimi osobami o blizkého &lovéka ve lll. a IV. stupni zavislosti, se modelova pecujici osoba,
pokud jde o oCekavani do budoucna, ,boji“ oproti modelové osobé z kontrolniho vzorku, ktera se
.Stfedné tési“ (Michalik a kol, 2011).53 Vyjadfené obavy z budoucnosti jsou také v anketé, kterou
provedlo NC v ramci Kulatych stolt pro pecujici osoby. 20 z celkovych 28 respondentl na otazku: Z
¢eho mate obavy? Co Vam déla jako pecujici osobé starosti? Odpovédélo, ze maji obavy ze své nemoci,
nemohoucnosti nebo smrti jako pecujicich osob a z toho, co s jejich détmi bude potom: napfiklad jeden
rodi¢ z Plzefiského kraje uvedl: Vzhledem k nasemu stafi mame starosti o jeho dalsi Zivot, a ta pomoc.
Sam si tézko zajisti svoji domacnost — ohreje si jidlo, drobnosti si pfipravi, nakoupi, uklidi a péci o sebe
zvladne, potfebuje ale dozor, povzbuzeni k praci, doma...

V tomto obdobi jsme kromé problému vztahujicich se k osamostathovani od rodiny identifikovali jesté
tyto problémy:

1. Sluzby si definuji uZivatelskou skupinu, ¢imz se vyhybaji tomu, aby se staraly o lidi
s opravdu téZkym a hlubokym postiZzenim (rozhovor &. 9), v tomto tranzitnim obdobi uz ale
pecujici rodiCe opravdu pomoc potrebui;i.

2. Vrodinach dochazi k fenoménu, kdy o sebe pecujici a ¢lovek, o kterého je pe€ovano, pecu;ji
navzajem. Prohlubuje se vzajemna zavislost téchto lidi.

3. Dochazi k prohloubeni spole¢enské izolace pecujicich z divodu snizené mobility a snizené
aktivity, a tim i k vétSi izolaci lidi se zdravotnim postizenim, o které pecuiji.

%% Jan Michalik a kol.: Kvalita Zivota osob pedujicich o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postizenim, Univerzita Palackého
v Olomouci, Pedagogicka fakulta, 2011.
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4. S odchodem pecujicich do dichodu se snizuje rodinny rozpocet, ale pecujicim pfibyva ¢as
na péci, ¢imz se snizuje potfeba uzivat socialni sluzby, tento trend jesté upevriuje
vzajemnou zavislost pecujicich osob a Clovéka se zdravotnim postiZzenim.

5. Pedujici v seniorském véku maji horSi pfistup kinformacim o sluzbach, zménach,
prispévcich.

6. Pecujici osoby se svymi détmi se zdravotnim postizenim nemluvi o tom, co bude dal, neptaji
se jich na jejich prani.

7. Peclujicim osobam se tézko hleda ,nastupce®. At uz se jedna o Clovéka, ktery by prevzal

péci jako takovou, nebo o Elovéka, ktery by na sebe vzal bfemeno opatrovnictvi u téch lidi se
zdravotnim postizenim, ktefi jsou zbaveni nebo omezeni ve zpUlsobilosti k pravnim ukontdm.

8. Vtomto tranzitnim obdobi pecujicich se do seniorského véku dostavaiji i lidé se zdravotnim
postizenim, o které je peCovano.

9. Clovék s postizenim nema vlastn& narok na pééi ze zakona, sluzby s nim mohou rozvazat
smlouvu, pokud se jeho stav komplikuje napfiklad tim, ze starne.

Zkusenosti

Rodiny v této zivotni fazi ztraceji energii ke zméné. Pokud v této rodiné Zije Clovék se zdravotnim
postizenim, vule rodi¢l — a tim i ¢asto jeho nebo jeji — k osamostatnéni se snizuje. Jestlize k této Zivotni
fazi dochazi u pecujicich rodi¢t kolem 70. roku véku, jedna se zaroven o obdobi, kdy prvni seniorské
zmény zacinaji i u jejich potomkud se zdravotnim postizenim. Zde se ale objevuje dalsi problém — vékova
hranice pfijeti do domova pro seniory, kterou si stanovi samotni poskytovatelé sluzby, byva &asto
stanovena mezi 60-65 lety. Lidé s mentalnim postizenim ale starnou rychleji, a pfestoze by mohli
v nékterych pfipadech vyuZivat sluzby domova pro seniory spolu s rodi€i, brani jim v tom dany vékovy
limit. Pecujici osoby, které jsou v této Zivotni fazi, jsou zastanci kombinované sluzby domovy pro osoby
se zdravotnim postizenim a domovy pro seniory. V dotaznikovém prazkumu pracovni skupiny SPMP
Budoucnost dostala tato sluzba u respondentl nad 65 let nejvyssi primérnou znamku — 1,5. Na druhém
misté skoncilo skupinové chranéné bydleni s trvalou asistenci — dostalo znamku 1,64. Znamku 2 dostala
péce v Sirsi rodiné a domovy pro seniory pro pecujici osoby a chranéné bydleni v dostupné vzdalenosti.
Zarazejici je také mala naléhavost najit néjaké feseni pro obdobi, kdy uz pecujici opravdu nebudou moci
peCovat o osobu s postizenim. Jen 22 % respondentl ve vékové kategorii nad 65 let uvadi, ze
osamostatnéni ¢lovéka s postizenim od rodiny potfebuje naléhavé fesit, 56 % odsouva fedeni na pozdéji
a 20 % to nechce fesit viibec. Zbyvajici 2 % respondentd na otdzku neodpovédéla. Pecujici si preji
zUstat se svym postizenym ditétem az do smrti. Zjednodusené by se dalo Fict, ze €¢im déle spolu rodi¢e a
jejich déti se zdravotnim postizenim Ziji, tim je pro né tézsi se rozdélit. Podle vyzkumu Inclusion Europe
o neformalni pédi Zije v Evropé 65 % lidi se zdravotnim postizenim starSich 18 let v rodinach.
Z dotaznikového prizkumu, ktery provedla pracovni skupina SPMP Budoucnost, je to 95 % blizkych
osob, které dotaznik vypliovaly. Je tedy otazkou, zda nezacit pfemysSlet o sluzbach, které by byly
zacileny pfimo do rodin, kde pecujici osoby starnou a osoba se zdravotnim postizenim potfebuje dale zit
vice Ci méné aktivni zivot. Je zfejmé, ze tuto funkci by mohla dobfe plnit kombinace nékterych jiz
existujicich terénnich sluzeb, napfiklad pecovatelské sluzby, osobni asistence, a ambulantnich sluzeb
(denni stacionafe). Problémem zde je ale podle naSich zkuSenosti velkéa zranitelnost a komplikovanost
tyto sluzby spravné objednat, kombinovat, dostat od nich to, co pfesné potfebuji. Tuto funkci by mohl
dobfe plnit koordinator socialnich a pfipadné i zdravotnich sluzeb.
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Potieby:

1. Zustat s ¢lovékem se zdravotnim postizenim, tj. potfeba sluzby, ktera by byla i pro pecujiciho i
pro ¢lovéka se zdravotnim postizenim.

2. Nékoho, kdo by komunitni sluzby koordinoval.
3. Existence profesionalniho opatrovnika, moznost jeho zadkoleni.

4. Dostatek profesionald zruznych resortd pfipravenych pomoci, kde je potfeba (zdravotnici,
Skolstvi, socialni sluzby).

5. Vice malych komunitnich sluzeb (rozhovor &. 9).
Ustavni péée
V dotaznikovém Setifeni pracovni skupiny SPMP Budoucnost uvedli pecujici rodi¢e ve véku nad 65 let
domov pro osoby se zdravotnim postizenim jako posledni preferovanou moznost (ohodnoatili ji primérnou

znamkou 2,77). Pfesto je toto obdobi z hlediska ustavni péce rizikové, zejména u téch pecujicich rodica,
ktefi vytésfuji nutnost néjak se pfipravit na obdobi, kdy jejich déti s postiZzenim zistanou samy.

Doporuceni:

1. Zvazit zavedeni specialnich sluzeb pro tuto skupinu pecujicich a lidi se zdravotnim
postizenim. Napfiklad koordinatora socialnich sluzeb, ktery by zaroven podpofil rodiny
v planovani budoucnosti, nebo spojené sluzby terénni iambulantni pro pecujici
v seniorském véku a osoby se zdravotnim postizenim.

2. Zvazit podminky pro prijeti lidi se zdravotnim postizenim do domova pro seniory,
stanoveni nizSi vékové hranice u lidi se zdravotnim postizenim k prijeti do domova pro
seniory, ale toto pouze v pripadech, ze u ¢lovéka s postizenim dochazi prokazatelné ke
zménam souvisejicim se starnutim.

3. Rozsirit nabidku komunitnich sluzeb, jejich propojeni a zajisténi dostate¢né husté sité, ve
které budou i pobytové sluzby pro osoby s tézkym a kombinovanym zdravotnim
postizenim a specifickymi projevy.

4. Rozsirit terénni sluzby, které by umoznily lidem s mentalnim postizenim zlstat doma po
odchodu rodi¢a (napf. umoznit sluzbu chranéné bydleni pro vice lidi v jednom byté).

9.6 Smrt pecujicich

Prezit vlastni dité je pro rodie tragédie, pro rodiCe, ktery pecCuje o dité se zdravotnim postizenim je
tragédie i to, kdyz umfre jako prvni.(Martina, rozhovor ¢. 9)

Moment, kterého se vSichni pecujici boji. Data tykajici se tohoto obdobi neni snadné ziskat. Relevantni
data o tom, co se dé&je s lidmi se zdravotnim postizenim poté, co rodiCe zemfou, a s jakymi pocity a
obavami pecujici osoby umiraji, nemame.

Problémy, které jsme v tomto obdobi identifikovali:
1. Pokud pedujici osoba odsouvala a vytésnovala feseni problémd az do této doby, v této chvili uz
je dal odsouvat nelze — feSi se ve stresu, spéchu a ad hoc. Jedna se zejména o problémy

spojené se zajisténim potfebnych sluzeb pro Clovéka se zdravotnim postiZzenim, které by
nahradily péci peCujici osoby.
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2. Opatrovnictvi — hlavni pecujici osoby byvaji velmi ¢asto i opatrovniky ¢lovéka se zdravotnim
postizenim. S jejim amrtim je potfeba najit nového opatrovnika.

3. Dédictvi — ve chvili, kdy hlavni pecujici osoba zemfe, chybi Casto Clovéku se zdravotnim
postizenim dal$i podpora v dédickém fizeni. U ostatnich pfibuznych vznika stfet zajma, pokud
jsou zaroven U€astniky dédického fizeni.

Zkusenosti

Z praxe zname Fadu situaci, které vzesly z amrti hlavni peéujici osoby. Rada téchto pfipadii skongila tak,
Ze ¢&lovék se zdravotnim postizenim mohl zistat doma, blizko mist, které zna, a lidi, které zna. Rada
pfipadl v8ak konéi tak, Ze vefejny opatrovnik umisti ¢lovéka s postizenim do ustavni péce. V kazdém
pfipadé se ale jedna o tranzitni obdobi, které je obtizné a vysoce stresujici pro vSechny, ktefi z(stali
v okoli Clovéka se zdravotnim postizenim, a pro Clovéka se zdravotnim postiZzenim nejvice. V tomto
obdobi ¢asto také hraji dulezitou roli spolky a organizace pecujicich. Fakt, Ze pecujici osoba kolem sebe
méla dalsi lidi, ktefi jsou se situaci v rodiné obeznameni, a ktefi sleduji, co se déje, je velmi dllezity.
V asi nejobtiznéjsi situaci se ocitaji lidé se zdravotnim postizenim, ktefi jsou izolovani a neodebiraji
zadné socialni ani jiné sluzby.

Potreby:

1. Zvladnout toto obdobi s co nejmensim stresem.

2. Pro ¢lovéka s postizenim zajistit podminky k tomu, aby mohl dal zit v prostfedi, které zna a kde
znaji jeho.

3. Identifikovat v okoli Elovéka se zdravotnim postizenim osoby, které by mu mohly v tomto téZkém
obdobi poskytovat podporu.

4. Osoba, nebo organizace, kterd by v tomto Zivotnim obdobi koordinovala v8echny aktivity, které
se déji kolem &lovéka s postiZzenim, a ktera by zaroven byla nezavisla.

Ustavni péée
Zde hrozi umisténi Clovéka do ustavni péCe zejména tam, kde neni pfipraven alternativni plan a ¢lovék

se zdravotnim postizenim nema v blizkosti ¢lovéka, ktery by pfevzal aspon Castecné pecujici roli nebo
roli koordinatora.

Opatieni:

1. Vytvorit takovy systém podpory sluzeb pro lidi se zdravotnim postizenim a rodin lidi se
zdravotnim postizenim, aby k situacim, kdy rodi¢e jsou hlavni a jedinou pecujici osobou
az do své smrti, dochazelo co nejméné.

2. Koordinator sluzeb, zastupce lidi se zdravotnim postizenim.

3. Vefejni opatrovnici dobie informovani o tom, jak tuto situaci resit.
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10 Dostupné moznosti — stavajici systém socialnich sluzeb

10.1Socialni sluzby pro osoby se zdravotnim postizenim

Socialni sluzby jsou v Ceské republice poskytovany na zakladé zakona &. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach, ve znéni pozdéjSich predpisl. V tomto zakoné jsou podrobné definovany jednotlivé socialni
sluzby. Soucasti zakona jsou Standardy kvality socialnich sluzeb, které kontroluje Inspekce poskytovani
socidlnich sluZzeb. Pro osoby se zdravotnim postizenim existuji tyto typy sluzeb:

1. Sluzby socialni prevence
e Socialni rehabilitace
e Rana péce
e Telefonicka krizova pomoc
o  Tlumocnickeé sluzby
e Socialné aktivizaéni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim
e Socialné terapeutické dilny
e Socialni rehabilitace
2. Sluzby socialni péce
e Osobni asistence
e Pecovatelska sluzba
e Privodcovské a predcitatelské sluzby
e Podpora samostatného bydleni
e Odleh¢ovaci sluzby
e Centra dennich sluzeb
e Denni stacionare
e Tydenni stacionafe
e Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim
e Chranéné bydleni
3. Sluzby socialniho poradenstvi
e Zakladni socialni poradenstvi je sougasti poskytovani vSech socialnich sluzeb
e QOdborné socialni poradenstvi — samostatna socialni sluzba

Neformalni sluzby jsou poskytovany organizacemi, ob&anskymi sdruzenimi a podobné& mimo systém
dotacnich fizeni nebo jedinci &i blizkymi lidmi.
Zakon o socialnich sluzbach tim, ze definuje celkem presné jednotlivé sluzby, nedava prostor pro vznik

novych, inovativnich sluzeb. Systém socialnich sluzeb se tak pfili§ nevyviji a nema schopnost reagovat
na momentalni potfeby a situace. Propojeni socialnich a zdravotnickych sluzeb a vzdélavani, které je
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zejména potfeba u lidi stéZkym a kombinovanym postizenim aulidi v seniorském véku, je
nedostatecné.

V dotaznikovém $etieni, které provedla pracovni skupina Budoucnost pracujici pfi SPMP v CR, uvadéji
peCujici osoby o osoby s mentalnim a kombinovanym postizenim ddvody, pro¢ vahaji
s osamostatiovanim svych déti s postizenim: nedostateCna nabidka sluzeb (32 % dotazovanych),
finanéni nedostupnost sluzeb (21 %) a nizka kvalita sluzeb (26 %). Tyto divody jsou ale uvadény az na
3.-5. misté, pfiéemz prvni dva davody jsou:

e obava, aby samostatny zivot Clovék s postizenim zvladl (50 % dotazovanych), a

e obava z citového stradani Clovéka s postizenim (42 % dotazovanych).

10.2 Socialni sluzby pro pecujici osoby

Sluzeb, které by pfimo podporovaly blizké osoby o osoby se zdravotnim postizenim a pecujici osoby
v nelehkém zivotnim Ukolu, neni mnoho. V dotaznikovém Setfeni, které mezi pecujicimi osobami
provedlo NC, na otazku, jaké sluzby vyuziva pecujici osoba, 79 % neodpovédélo nebo odpovédélo, ze o
zadnych sluzbach nevi. 8,9 % odpovédélo, Ze vyuziva socialni poradenstvi, a 5,7 % respondentd
vyuziva odlehCovaci sluzby. Dalsi sluzby, které respondenti uvadéli v mensi mife, jsou psycholog a
sluzby zjinych resortl: vzdélavani, rehabilitace. Ranou péci uvedlo 10,3 % respondentll, ale jako
odpovéd na dotaz, kterou socialni sluzbu vyuziva blizky ¢lovék se zdravotnim postizenim, o kterého
pecujici osoba peduje.

V zakoné ¢.108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjSich predpisu, jsou definovany tyto
konkrétni sluzby pro pecujici osoby:

1. OdlehCovaci sluzby — sluzba velmi zadana pecujicimi osobami. PoZzadavek dostupné, kvalitni,
pobytové i terénni respitni pé€e se objevil ve vSech rozhovorech vedenych pro ucel této studie.
Z terénu také vime, Ze nejvice tuto sluzbu potfebuji rodiny, které peluji o osoby s téZkym
mentalnim postizenim, kombinovanym postizenim a hlubokym mentalnim postizenim.
Z dotaznikového prazkumu, ktery provedlo mezi pec€ujicimi NC podpory transformace socialnich
sluzeb, vyplyva, Zze mezi dotazovanymi povazuje odlehCovaci sluzby za sluzbu, kterou nejvice
postrada, 27,4 % respondentu (v prizkumu jde tedy o nejCastéji postradanou sluzbu). Ne vzdy je
pro rodiny vhodna odlehCovaci péce terénni, protoze Castym dlvodem, pro¢ rodiny potfebuji
odleh&ovaci sluzby, je Uprava bytu, malovani atd. V roce 2010 bylo v CR k dispozici 1 520 lazek
v 264 odleh&ovacich sluzbach. Rozdéleni podle uZivatelské skupiny seniofi/osoby se
zdravotnim postizenim neni uvedeno. V roce 2008 vyuzilo odlehcovaci sluzby 7 089 klientl a
v roce 2010 bylo planovano 9 223 klientu.>*

2. Sluzba rana péce — ma praci pro rodinu jako takovou obsazenu pfimo v popisu sluzby v zakoné
o socialnich sluzbach, kde je sluzba popsana nasledujicim zpusobem: ,Rana péce je terénni
sluzba, popfipadé doplnéna ambulantni formou sluzby, sluzba poskytovana ditéti a rodi€dm
ditéte ve véku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen v disledku
nepfiznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zaméfena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte
s ohledem na jeho specifické potfeby.“(Zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni

% Ministerstvo prace a socialnich véci, Odbor socialnich sluZeb a socialniho zadlefiovani: Vybrané statistické tidaje o financovani
socialnich sluzeb a pfispévku na péci, pracovni verze 14. 5. 2010, 2010.
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pozdéjsich predpis(l) V roce 2011 bylo v CR 40 pracovist rané péée (v roce 2010 to bylo 45
pracoviét) s kapacitou 3 250 uZivatel(. >°

3. Odborné socialni poradenstvi — do této sluzby jsou zahrnuty sluzby psychologického
poradenstvi, rodinné poradenstvi a manZelské poradny. V roce 2011 bylo vCR 588
poradenskych pracovist, ve kterych bylo obslouzeno 307 839 uzivatelll. Tato Cisla se vztahuji ke
klientdm vSech poradenskych pracovist, bez rozliSeni, o jakou uZivatelskou skupinu se jedné\.56

4. Socialné aktivizaéni sluzby pro rodiny s détmi — jsou terénni, popfipadé ambulantni sluzby
poskytované rodiné s ditétem, u kterého je jeho vyvoj ohrozen v disledku dopad( dlouhodobé
krizové socialni situace, kterou rodi¢e nedokazou sami bez pomoci pfekonat, a u kterého existuji
dal$i rizika ohroZeni jeho vyvoje. V roce 2010 bylo v CR registrovano 202 aktivizaénich sluzeb
pro rodide s détmi.>” Cilova skupina téchto aktivizadnich center je riiznoroda, nejsou to jen
rodiny zdravotné postizenych déti.

Smluvni zalezitosti a prava v socialnich sluzbach jsou sméfovany pfimo na uzivatele socialnich sluzeb,
pokud tento uzivatel je zpUsobily k pravnim Ukonidm. Tento fakt je mnohymi poskytovateli sluzeb
interpretovan tak, Ze odmitaji komunikaci s pecujicimi osobami, zejména rodi¢i, a zdlrazriuji autonomii
lidi se zdravotnim postizenim a jejich pravo na volbu, riziko, samostatny zivot. Tuto skute€nost zejména
rodiCe lidi s mentalnim postizenim tézce pfijimaiji.

Dostupnost sluzeb je hor§i na venkové. U rodin, které peCuji o déti, se jedna zejména o dostupnost
vzdélavani, specialné pedagogickych center, osobni asistence, respitni péce. Tato dostupnost se
zhorSuje se zavaznosti handicapu, které dité ma. Pobytové sluzby pro osoby s nékterymi typy postizeni
jsou na jediném misté v Ceské republice (lidé s téZkou formou autismu, specifickymi projevy,
v kombinaci s mentalnim postiZzenim). Problematicka je také dostupnost sluzeb pro lidi s kombinovanym
postizenim, napfiklad pro lidi s postizenim a psychiatrickym onemocnénim, osoby s mentalnim
postizenim a pfidruzenym smyslovym postizenim atd. Fakt, Ze pobytové socialni sluzby jsou celkové
hdfe dostupné a Ze si poskytovatelé mohou sami definovat uzivatelskou skupinu pro svou sluzbu, vede
k tomu, Ze lidi s takto kombinovanymi diagn6zami nachazeji umisténi velmi obtizné.

Dostupnost ostatnich sluzeb — zde je zejména problém ve vyuzivani volnoCasovych aktivit pro déti,
mladez a dospélé se zdravotnim postizenim. Centra volného €asu a dalSi subjekty, které organizuji volny
Cas pro osoby bez postizeni, obvykle nemaji zkuSenosti a kapacitu akceptovat do svych aktivit lidi se
zdravotnim postizenim, nebo chtéji, aby takového &lovéka doprovazel asistent. V tomto pfipadé pak
rodiny musi hradit nejen osobni asistenci, ale i aktivitu samotnou, coZ je finanéné narocné a pro nékteré
rodiny neunosné. Vétsi otevienost téchto instituci by pfitom mohla &aste¢né suplovat respitni péci. To
zejména v pfipadé pfiméstskych taborl nebo klasickych taboru, ale i pravidelnych tydennich aktivit.

Kapacita velkych pobytovych ustavll stale nékolikanasobné prevySuje kapacitu komunitnich sluzeb.

Dalsi kapitolou je starnuti uzivateld socialnich sluzeb a pfipravenost pobytovych sluzeb na tuto
skute€nost. Lidé se zdravotnim postizenim starnou a k potizim zplsobenym jejich zakladnim postizenim
jim pfibyvaji dalSi problémy souvisejici se starnutim. Lidé se zdravotnim postizenim starnou rychleji,
podle doporuceni Svétové zdravotnické organizace a Inclusion International je potfeba pocitat s tim, Zze u

% Statisticka ro¢enka Ministerstva prace a socialnich véci CR pro rok 2011, dostupna na www.mpsv.cz

% Statisticka roéenka Ministerstva prace a socialnich véci CR pro rok 2011, dostupna na www.mpsv.cz

* Ministerstvo prace a socialnich véci, Odbor socialnich sluZeb a socialniho zadlefiovani: Vybrané statistické tdaje o financovani
socialnich sluzeb a pfispévku na péci, pracovni verze 14. 5. 2010, 2010.
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lidi s mentalnim a kombinovanym postizenim dochazi k nastupu zmén, které souvisi se seniorskym
vékem, o dekadu dfive nez u lidi bez postizeni, &ili v 5. dekadé Zivota.”®

%8 World Health Organization (2000). Ageing and Intellectual Disabilities — Improving Longevity and Promoting Healthy Ageing:
Summative Report. Geneva, Switzerland: World Health Organization.
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11 Ustavni péée — shrnuti

Je komplikovanou pravni otazkou, zda viibec pecujici osoba muze o umisténi blizkého Elovéka se
zdravotnim postizenim samostatné rozhodnout. Pravo pecujicich osob i opatrovnikl osob ¢aste¢né nebo
zcela zbavenych zpusobilosti k pravnim Ukondm je zpochybrovano pravniky specializujicimi se na lidska
prava, nebot takovéto umisténi povazuji za zbaveni osobni svobody a v pfipadé soudnich sporu
pozaduji pfitomnost zakonnych dlivodu pro takové rozhodnuti. Tento pFistup je podepfen i nékterymi
rozsudky, napf. Stanév versus Bulharsko, ktery v roce 2012 proved| Evropsky soud pro lidska prava ve
Strasburku a ve kterém soud rozhodl, Ze opatrovnik &lovéka zcela zbaveného zpusobilosti k pravnim
Ukondm nem(zZe rozhodnout za svého opatrovance o umisténi do pobytové sluzby ustavniho
charakteru.59 V kazdém pfipadé by takové rozhodnuti mélo byt vysledkem diskuze mezi pecujici osobou
a Clovékem se zdravotnim postizenim a nemélo by probéhnout, pokud Elovék s postizenim nevyjadri
s takovymto umisténim souhlas. Tam, kde mira a druh postizeni Clovéka brani a nedovoluji takovou
diskuzi, by mély byt zfejmé jiz zmifiované zakonné divody (specifické projevy, napf. agrese).

Jak uz bylo v této praci zminéno v podkapitolach jednotlivych tranzitnich obdobi, zadny z respondent
nadeho kvalitativniho Setfeni nehovofil o tom, Ze podporuje vstup osoby se zdravotnim postizenim do
ustavni pobytové sluzby, nebo ze by o této moznosti v budoucnu uvazoval.

V dotaznikovém Setfeni pracovni skupiny SPMP Budoucnost respondenti hodnotili jednotlivé pobytové
socialni sluzby podle preferenci znamkami 1-5. Jako nejvice preferovany typ bydleni respondenti uvedli
chranéné bydleni ve skupiné do 10 osob se samostatnymi pokoiji s trvalou asistenéni sluzbou (primeérna
znamka 1,88) a jako nejméné preferovanou sluzbu uvedli domovy pro osoby se zdravotnim postizenim
(3,21). Dalsi data viz tabulka €. 6.

Tabulka €. 8: Hodnoceni pobytovych sluzeb pecujicimi osobami v dotaznikovém Setieni pracovni
skupiny SPMP Budoucnost znamkou 1-5 — priimérné znémky60

Ozn. | Druh bydleni Primérna znamka Poradi

e Chranéné bydleni ve skupiné — samostatné 1,88 1.
pokoje, spole€né ostatni prostory, do 10 osob

h Specialni domov, kde by bydleli rodi€e seniofi | 2,16 2.
a jejich déti s postizenim

b Tydenni stacionar — o vikendu u rodi¢a, 2,34 3.
pfipadné u jinych pfibuznych

i Rodi¢e v domové pro seniory, déti 2,35 4.

v chranéném bydleni nebo domoveé v blizkosti
umozivujici Casté navstévy

d V chranéném bydleni s asistencni sluzbou dle | 2,35 4.
potfeby

a V Sirsi rodiné (napf. u sourozenct) po 2,36 5.
odchodu rodicu

c V chranéném bydleni sam nebo sama 2,74 6.
s asistenci dle potieby

f V chranéném bydleni do 30 osob s trvalou 2,75 7.
asistenéni sluzbou

g Vdomové pro osoby se zdravotnim | 3,21 8.
postizenim

* The international centre for the legal protection of human fights, www.interights.org
% Dotaznikové etfeni pracovni skupiny Budoucnost pfi SPMP CR. Vlastni interpretace autord.
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V dotaznikovém S$etieni, které provedla pracovni skupina Budoucnost pracujici pti SPMP v CR, dale
uvadéji pecujici osoby o osoby s mentalnim a kombinovanym postiZzenim jako ddvody pro to, pro¢ vahaji
s osamostatfiovanim svych déti s postizenim: nedostate¢nou nabidku sluzeb (32 % dotazovanych),
finanéni nedostupnost sluzeb (21 %) a obavy z nizké kvality sluzeb (26 %). Tyto dUvody jsou ale
uvadény az na 3.-5. misté, pficemz prvni dva divody jsou:

e obava, aby samostatny zivot €lovek s postizenim zvladl (50 % dotazovanych), a
e obava z citového stradani ¢lovéka s postizenim (42 % dotazovanych).

Z praxe vidime, Ze pecujici osoby oddaluji rozhodnuti o osamostatnéni svych blizkych se zdravotnim
postizenim, a to zejména pokud se jedna o rodiCe. V dotaznikovém Setfeni pracovni skupiny SPMP
Budoucnost odpovédélo, ze situaci s bydlenim blizké osoby se zdravotnim postizenim pottebuji fesit
v dohledné dobé (2-3 roky) 14 % respondentll, mozZnost pozdéji 67 % respondentt a 19 % respondentd
vybralo moznost ,nechci to viibec fesit*. Z toho vyvozujeme, Ze blizci lidé lidi se zdravotnim postizenim
si jako prvni kladou otazku, zda viibec hledat pobytovou sluzbu, a nasledné az jaky typ sluzby.

V nasi studii jsme nezkoumali divody a situace, které vedly blizké lidi lidi se zdravotnim postizenim
k tomu, Ze podpofili vstup jejich blizkého ¢lovéka do pobytové sluzby ustavniho charakteru. Tito blizci
lidé nespadaji podle zadné z uvedenych definic do kategorie pecujici osoby. Pfesto by prlizkum jejich
motivaci pfinesl velmi dllezité poznatky k pochopeni davodu, které by mohly vést pecujici osoby k tomu,
Ze by podpofily svého blizkého &lovéka se zdravotnim postizenim v odchodu do Ustavni pobytové
sluzby.
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12

Doporuceni

Jednotliva doporuceni jsme rozdélili do nékolika okruhl podle toho, na jakou oblast se vztahuji. Ackoli
zde vyuzivame pro zjednoduSeni obecny vyraz ,pecujici osoby”, stejné jako v celém textu (jak bylo
predeslano v uvodu), vztahuji se doporuceni k osobam pecujicim o své potomky s postizenim.

12.1 Legislativa

Vytvofit stfednédoby plan implementace Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim, ktery
obsahuje terminy, jasné odpovédnosti, Casovy harmonogram, rozpocet a monitorovani opatfeni.

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

Pravné zakotvit koncept diskriminace zaloZzené na vztahu nebo spojeni s ¢lovékem s postizenim
tak, aby byla zajiSténa ochrana rodinnych pfislusnik( a pecujicich pred diskriminaci.

Pravné zakotvit to, aby osoba/Clen rodiny, ktery poskytuje celodenni péci blizké osobé
s postizenim, byl povazovan za pIné zaméstnaného, aby mél socialni a zdravotni pojisténi, véetné
naroku na ddichod.®*

Zabezpecit fungovani mechanismu, které zajisti, aby lidé s postizenim a jejich rodiny/pecujici byli
soucasti rozhodovacich procesu a mohli tak ovlivnit vyvoj strategii, které se jich tykaji.

12.2 Politika bydleni

Vytvofit strategicky a finan&ni plan pro socialni byty, které by byly dostupné pro rodiny pecujici o
déti se zdravotnim postizenim. Zahrnout do plant i bezbariérové byty.

Umoznit aktivni pFistup k socidlnim bytdm i lidem s postizenim, navazat spolupraci mezi
poskytovateli sluzeb a relevantnim resortem tak, aby terénni sluzby mohly byt poskytovany
v téchto socialnich bytech.

12.3 Finanéni podpora

Provést revizi zpusobu financovani socialnich sluzeb ve vSech relevantnich oblastech tak, aby
byly lidem s postizenim a jejich rodinam dlouhodobé dostupné.

Resit financovani celoZivotnich pFispévki a prostfedkil 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
dostatec¢né flexibilni vi&i potfebam opravnéné osoby.62

¢ Jedna se o obecné formulované doporudeni, vychazejici z poznatkt o potfebach peéuijicich osob, které vyzaduje dalsi
rozpracovani, jez pfesahuje moznosti této studie. K otdzkam ekonomického postaveni pecujicich osob a lidi s postizenim
v kontextu komunitni a Ustavni péc€e viz téz Individualni a spoleCenské dopady vyuzivani Ustavnich a komunitnich sluzeb (MPSV,

2013).

%2 Viz studii Penize za klientem, MPSV, 2013.
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Postarat se o to, aby lidem se zdravotnim postizenim byly v ramci systému zdravotniho pojisténi
piné hrazeny naklady na léky a zvlastni terapie tak, aby doSlo k zajisténi rovnych pfilezitosti a aby
se tak zabranilo dal8im zdravotnim komplikacim.

12.4 Pristup k informacim a k verejnym sluzbam

Zlepsit informovanost a dostupnost informaci a socialni sluzby poradenstvi:

o vytvofit jednotny narodni internetovy portal, ktery bude obsahovat nejnovéjsi informace,
které budou pravidelné aktualizované a zaroven ve srozumitelné podobé;

o zjednoduSeni administrace tak, aby se odstranily duplicitni a nadbyte¢né administrativni
ukony, které jsou zatézi pro osoby s postizenim a pecujici.

12.5 Sluzby

PFispévek k situaci pec€ujicich osob

Garantovat dostatek kvalitnich odleh&ovacich sluzeb ve vSech krajich Ceské republiky, ato
dlouhodobég, jako zakladni pravo osob pecujicich. Zajistit, aby respitni péce byla dostupna i pro lidi
s tézkym a kombinovanym postizenim a se specifickymi projevy chovani.

Vytvofit alternativni modely/sluzby tak, aby do$lo k zastaveni odsouvani lidi do ustav(: hlavné
podporu péstounské péci (dlouhodobé, ale i kratkodobé, formou respitni péce).

Zlepseni propojeni komunikace mezi profesionaly ve zdravotnictvi a socialnich sluzbach. Tim by
doslo ke snaz8imu navazani a koordinaci péce zdravotni, rehabilitacni a profesionald v oblasti
socialni péce, ktefi podporuji déti a dospélé se zdravotnim postizenim (napfiklad prostfednictvim
zdravotnich pasu(, kde by byly uvedeny dilezité informace o €lovéku a jeho komunikacnich a
podpulrnych potfebach).

Zabyvat se poZadavkem vzniku sluzby nebo funkce koordinatora sluzeb pro lidi se zdravotnim
postiZzenim. Ve spolupraci s pe€ujicimi osobami a lidmi se zdravotnim postiZzenim prodiskutovat a
analyzovat naplfh a kompetence koordinatora péce a na zékladé této diskuze rozhodnout, zda se
bude jednat o dalSi socialni sluzbu, nebo o funkci vykonavanou v ramci obce nebo ORP.

Vyuziti metodologie planovani zaméfeného na ¢lovéka pro rozvoj a vyhodnocovani potreb 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 podparcu.

Monitorovat a feSit miru dostupnosti komunitnich socialnich sluzeb, v&etné dostupnosti rané pece
pro rodiny pecujici o €lovéka s mentalnim postiZzenim.

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.

ZvysSit prilezitosti pro moznost zapojeni lidi se zdravotnim postizenim do zivota mimo Skolni
dochazku, zejména v ramci volno€asovych aktivit, spolecné s lidmi bez postizeni.

Pochopit dllezitost osobni asistence v podpofe 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 pe€ujicim ucéastnit se vSech slozek zivota spole¢nosti.
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Zaveést standardy pro alternativni rodinnou péci (péstounskou péci a adopci) v komunité.

12.6 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 pelujici ve zménach, které pfinasi novy ob&ansky zakonik.

Pfipravit pecujici osoby a dalsi blizké osoby lidi se zdravotnim postizenim na roli opatrovniku tak,
aby tato role byla vykonavana v kruhu pfirozené podpory lidi, ktefi jsou ¢lovéku s postizenim
blizci, ktefi o néj maji skuteény zajem a ke kterym on ma ddvéru.

12.7 Zaméstnavani pecujicich a osob se zdravotnim postizenim

PFijmout flexibilni opatfeni v oblasti zaméstnavani: pruzna pracovni doba, variabilni rodiCovska
dovolend, prace z domova.

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

Nabizet rekvalifikaéni kurzy nebo celozZivotni vzdélavaci kurzy pro pecujici osoby, které se chtéji
vratit do prace.

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

Vytvofit atraktivni kompenzace nebo incentivy pro zaméstnavatele, aby zaméstnavali pecujici
osoby.

12.8 Statistika a vyzkum

PFispévek k situaci pec€ujicich osob

Ve scitani lidu v roce 2021 uvést i pecujici osoby, aby byla jasné zahrnuta neformaini péce
ve statistikach a aby bylo mozné nabidnout lepSi obraz situace osob pecujicich (jako ve Velké
Britanii).

Zkoumat dale skupinu pedujicich osob, vytvofit SirSi definici, ktera by zahrnovala cely okruh

blizkych lidi kolem osob se zdravotnim postizenim a ktera by pomohla dale definovat potfebnou
podporu pro tuto skupinu ob&an.

Iniciovat vyzkumy situace pecujicich osob v delSi ¢asové perspektivé (dlouhodobé sledovani rodin
a jejich zivotniho osudu) a neopirat se pfi tvorbé nejriznéjSich statnich politik jen o prlizkumy
momentalni situace rodin.

Iniciovat analyzy pfijemcu pFispévku na péci tak, aby byla provedena samostatna vyhodnoceni
pfijemcl se zdravotnim postizenim a pfijemcl v seniorském véku, a vytvofeni hypotéz podle
tohoto rozdéleni.
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12.9 Meziresortni doporuceni

= Zkoordinovat politiku péée o déti a dospélé se zdravotnim postizenim a podporu jejich rodin
v resortech vzdélavani, zdravotnictvi, socialnich véci a spravedinosti.
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Zaver

Naplnéni prava ditéte na rodiCovskou péci vyzaduje zejména systematickou podporu rodin
prostfednictvim terénnich socialnich sluzeb. Ackoliv doSlo v poslednich letech k nékterym pozitivnim
zménam, podpora poskytovana rodinam pecujicim o lidi se zdravotnim postizenim zUstava
neuspokojiva.

Mezi obvyklé dlvody umisténi ¢lovéka se zdravotnim postizenim do zafizeni Ustavni péce patfi pravé
dudevni &i télesné postizeni, kdy jiz pedujici rodiée sami nejsou schopni zajistit naleZitou pééi.*® Tato
neschopnost pecujicich je v8ak Casto zpusobena absenci ¢i nedostupnosti socialnich sluzeb vcéetné
terénnich sluzeb a poradenstvi. Zejména nedostate¢né jsou podpurné sluzby osobni asistence a Ulevové
péce, které by umoznily pedujicim pravidelny oddech.®*

Rodina tak pod tlakem téchto okolnosti mize zvolit umisténi ¢lovéka se zdravotnim postizenim do
.komplexni“ Ustavni péce, ktera bude pro stat paradoxné finanéné nakladnéjSi a pro spolecnost
nevyhodnéjsi. Svoji negativni roli sehrava i nerovné postaveni poskytovatel( socialnich sluzeb. Zejména
neziskové organizace poskytujici socialni sluzby rodinam lidi s postizenim se dlouhodobé potykaiji
s finanéni nejistotou, ktera ohrozuje jejich existenci. V ramci institucionalniho zajisténi péce o osoby se
zdravotnim postizenim proto bude nutné provést téz revizi zplsobl financovani nestatnich a/nebo
nesamospravnych subjekt(, poskytujicich sluzby v dané oblasti tak, aby kvalitni organizace nebyly
soustavné vystavovany uvedené financni nejistoté, ale naopak aby byly rodinam dlouhodobé dostupné.

Pecujicim osobam o déti i dospélé lidi se zdravotnim postizenim by mél stat garantovat pfistup
k odlehéovacim sluzbam, ktery by jim umoznil si odpoc€inout, a to jako zakladni pravo pecujicich osob.
Tato sluzba je nejzakladnéjSim aspektem prevence institucionalizace.

Politiku zaméstnanosti pro pecujici osoby a pro lidi se zdravotnim postizenim sméfovat tak, aby tito lidé,
pokud mohou, mohli pracovat a méli flexibilni pracovni podminky, coZ pfedstavuje nezbytnou soucast
politiky prevence institucionalizace.

V neposledni fadé maji pecujici osoby obavy z osamostatfiovani svych déti s postiZzenim nejen proto, Ze
neni dostatek sluzeb a Ze sluzby jsou finanéné nedostupné, ale také maji obavy, ze Clovék s postizenim
by to nezvladl a Ze by citové stradal. Rodiny nemaji dostateCnou podporu pfi v€asném planovani
budoucnosti. Sluzba, ktera by pomahala pecujicim nebo lidem se zdravotnim postizenim planovat
budoucnost, by byla velmi cenna. Zaroven je tfeba vytvofit pro osoby se zdravotnim postizenim v
dospélém i seniorském véku terénni sluzby, které by umoznily lidem se zdravotnim postizenim zUstat
doma po odchodu pedujicich osob.

¢ Nevlédni zprava o pinéni Umluvy o prévech ditéte v Ceské republice. V zajmu ditéte, o.s., &erven 2010.

% Camille Latimier, Jan Sidka: Prava déti pro véechny: hodnoceni dodrzovani Umluvy OSN o pravech ditéte u déti s mentalnim
postizenim. Narodni zprava Ceské republiky, 2011.
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Pfilohy

PFiloha &. 1: Dotaznik pracovni skupiny Budoucnost SPMP CR pro peduijici osoby
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Priloha €. 2: Soubor otazek pro kvalitativni rozhovory s pecujicimi osobami pro ucely zpracovani Analyzy
situace pedujicich osob v CR

Soubor otazek pro kvalitativni vyzkum situace pec':uiicjch osob o osoby se zdravotnim postizenim
zpracovavany pro Analyzu situace pecujicich osob v CR

Zakladni udaje:

Vék rodi¢e/opatrovnika

Pohlavi

Nejvyssi dosazené vzdélani
Zaméstnani

Veék ditéte s postizenim

Sourozenci

Stupen postizeni ditéte

Kdo v rodiné pomaha s pec¢ovanim?

Jaké maji opatrovnici potieby?

Jaky typ podpory jako rodi¢ potifebujete k tomu,

abyste se mohl nebo mohla starat o své dité s mentalnim postizenim v rodiné ted?

Jakou podporu dostavate jako opatrovnik ted?

Jakou podporu dostavate zvenku? (finanéni, sluzby, informace — dostate¢né x nedostatecné)

Jaka pomoc a podpora se odehrava uvnitf rodiny?

Jakou podporu vam davaji dalSi lidé v okoli? (mate pratele, jsou to rodiCe déti s postizenim, stykate se
s rodinami déti bez postizeni, mate pocit, Ze je k vam okoli vstficné x nepratelské...)

Jaké maji opatrovnici zkuSenosti?

Jaké jsou vaSe dosavadni zkuSenosti zejména v téchto tranzitnich obdobich s podporou?

Jakou podporu jste dostal/a vy jako opatrovnik, rodi€? (finanéni, sluZzby, informace — dostate¢né x
nedostateéné)

Jakou podporu dostalo vade dité s postizenim? (financni, sluzby, informace — dostate&né x
nedostateéné)

Jakou podporu dostali dal$i vasi blizci? (finanéni, sluzby, informace — dostatecné x nedostate¢né)
Jakou podporu potifebujete (ale momentalné tfeba nedostavate), co je pro vas jako pro opatrovnika
dilezite?

Jakou podporu potfebuje vase dité s postizenim, co je pro néj nejdulezit&jsi?

Jakou podporu potiebuji vasi blizci, Clenové rodiny? (manzel/manzelka, sourozenci, prarodice)
Vite, jaké sluzby existuji ve vaSem nejblizSim okoli?

Jakeé sluzby vyuZziva &lovék s postizenim, o kterého pecéujete?

Jakeé sluzby vyuZivate vy jako pecujici osoba?

Kde jste informace o sluZzbach dostali?

Kde ziskavate informace o sluzbach a dal$i podpofe?

Vyhovuji vam stavajici sluzby, co se tyka kvality, provozni doby atd.?

Mate na né finance?

Jak jste byli nebo jste spokojeni s kvalitou sluzeb, které jste vyuzili nebo vyuzivate?

Co byste potfebovali k tomu, aby vam sluzby vice vyhovovaly?

Pro¢ nevyuzijete sluzeb, které mate v bezprostfednim okoli?

Jaka maji opatrovnici oéekavani?

UvaZujete o budoucnosti své, svého ditéte s postizenim a celé své rodiny?

Jak dalece se vam dafi budoucnost planovat?

Co vam v planovani brani a co naopak pomaha?

Z &eho mate v blizké budoucnosti (horizont 10 let) nejvétsi obavy?

Z &eho mate nejvétsi obavy v daleké budoucnosti? (az zestarnete, t€Zce onemocnite, nebo zemfete)
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Jaké sluzby byste uvitali? (mGzete uvést i sluzby, které zatim neexistuji nebo nejsou v zakoné
0 socialnich sluzbach)

Finance

Jak je na tom vase rodina finanéné? (vyborné, dobfe, ,tak tak“, Spatné, dluhy)

Jakou roli v tom hraje fakt, Zze mate dité se zdravotnim postizenim?

Jakou situaci o¢ekavate v pfistich letech?

Co je pro vasi rodinu z hlediska finan¢niho nejvice zatézujici a tyka se skute¢nosti, ze mate dité
s postizenim?

Kdo je ve va$i rodiné zamé&stnany? (+ historie)

Jakou podporu by potfeboval nejbliz§i opatrovnik k tomu, aby mohl dochazet do zaméstnani?
Stacdi vam finance na pokryti zakladnich potfeb rodiny a socialnich sluzeb pro vase dité s postizenim?
Odkud finance jsou? (sloZeni rodinného budgetu — davky, pfispévek na péci, vydélky, dichody —
starobni i invalidni)

Jak pokryvate deficit v rozpoCtu, pokud néjaky mate?

Mohli byste nam dovolit nahlédnout do zjednoduSeného rozpod&tu rodiny?

Mate moznost Setfit, mate uspory? Setfite penize pro &lovéka, o kterého pedujete?

Ustavni péce

Stal/a jste nékdy pred otazkou, jestli dat své dité s postizenim do Ustavni péce?
Nabizel vam nékdy nékdo takovou moznost?

Premyslel/a jste o takové moznosti pro své dité?

Co by se muselo stat, abyste tuto moznost vyuzil/a?
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PFiloha €. 3: Dotaznik Narodniho centra podpory transformace socialnich sluzeb distribuovany v prabéhu
Kulatych stolt pro pecujici osoby
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