NARODNI CENTRUM

PODPORY TRANSFORMACE SOCIALNICH SLUZEB

Narodni centrum podpory transformace socialnich sluzeb, web: www.trass.cz

Pecujici osoby — jejich role
V procesu transformace
socialnich sluzeb

Vystupy pracovni skupiny PecCujici osoby

Datum 2013

Status  Vystup pracovni skupiny

Klient Ministerstvo prace a socialnich véci CR

Zakazka Narodni centrum podpory transformace socialnich sluzeb

Aktivita 2. 03. Organizac¢ni zajisténi a koordinace €innosti expertnich
pracovnich skupin

evropsky
socialni
fond v CR EVROPSKA UNIE

'MP) ”OPERACNI’ PROGRAM PODPORUJEME
\E"v‘ ﬂ LIDSKE ZDROJE ﬁﬂ VASI BUDOUCNOST

A ZAMESTNANOST SHTAKIVOTY.  www.esfcr.cz

5%



http://www.trass.cz/

Obsah

UKOIY Pracovni SKUPINY .............cocvoviiiiiieieieieteeeteteeee ettt ettt ettt es e s s s s s esasesesanna, 3
1 Podklady pro analyzu situace peéujicich osob v Ceské republice ...............c.ccccovvvvvrieereneennnn. 4
1.1 VYMeEZENi CIlOVE SKUPDINY ....ccce i 4
1.2 PodKlady Pro @nalyZU .......ccoooeeiiiii i —————— 4
2 Potieby peCUJiCiCh 0SOD.........coc.oiiii s 8
3 Doporuceni pro zapojovani a zapojeni pecujicich osob do diskuse a rozhodovani o podobé
a siti socialnich sluzeb v kontextu tranSformMace. .........ccooiiiiiiiiiiiii e 14
3.1 StAtU — MPSV, UFeANTKUM . .eiiiieie ettt ettt e e be e te e beesbeesaeesneeas 15
I Cx- 11111 R R PRSPPI 15
3.3 Jednotlivym sluzbam — poskytovatellim SIUZED...........coccuiiiiiiiiiiiiie e 15
3.4 Obcim s rozSiFeNOU PUSODNOST......ueiiieiieiiie ittt et e e 16

Pecujici osoby — jejich role v procesu transformace socialnich sluzeb 2/16



Ukoly pracovni skupiny

V procesu transformace socidlnich sluzeb a jejich deinstitucionalizace v CR je pozornost zaméfena
na velké ustavni instituce. Tam zmény od institucionalniho poskytovani péce smérem ke komunitnim
sluzbam v tuto chvili probihaji, jsou pfipravovany a jsou pochopitelné stfedem zajmu odborné i laické
vefejnosti.

Stfedem pozornosti v§ech transformacnich programt jsou jednak lidé, ktefi ziji v Ustavu vétsi ¢ast svého
zZivota a jejichz vztahy s rodinou a komunitou nebyly navazany nebo byly zpfetrhany, a rovnéz pracovnici
ustavu, ktefi zde stravili vétSinu nebo celou svou profesni kariéru.

Sougasné ale Zije v CR mnoho lidi s postizenim, ktefi Ziji v rodiné nebo v komunité a potfebuji podporu
komunity a profesionalni socialni sluzby.
Je ziejmé, ze pecujici osoby jsou skupinou lidi, ktefi:

* jsou motivovani pro vznik a rozvoj komunitnich sluzeb;

* jsou obhajci opravnénych zajma lidi, o které pecuiji;

» znaji potfeby lidi s postizenim;

» jsou sami nositeli potfeb, které socialnimi sluzbami mohou byt uspokojeny;

= jsou informovani o tom, které postupy a sluzby jsou ucinné.
Proto, stejné tak jako v zahranici, to byli Casto pravé rodiCe, ktefi ne€ekali na koncepcni, legislativni ani
oborové zmény a zalozili prvni profesionalni socialni sluzby v komunitach.

Presto jejich pocet, potieby a piinosy nejsou v CR mapovany, jejich zku$enosti nejsou dostate¢né
a koncepCné vyuzivany — nejsou partnery k jednanim o zménach socialnich sluzeb na regionalni ani
celostatni urovni.

Ze zkuSenosti ze zahraniCi vime, Ze pelujici osoby, zejména rodi¢e déti s postiZzenim, jsou opravnénymi
obhajci zajm déti a rovnéz Castymi iniciatory zmén a zavadéni téch nejucinnéjsich sluzeb.

Otazky peéujicich osob v procesu zmén v CR:

Jak se zapojit do probihajici transformace?

Jak pfedavat zkusenosti s dobrou praxi s komunitnimi sluzbami?

Jak komunikovat s dulezitymi osobami a institucemi?

Jak informovat vefejnost?

Jak predavat zkusenosti dalSim pecujicim osobam, zejména rodi¢iim déti?

Ukoly pracovni skupiny:

1. Sumarizovat podklady pro zadani analyzy stavu a potfeb peéujicich osob v CR v kontextu
transformace

2. Formulovat okruh potfeb pecujicich osob
3. Zpracovat doporuCeni pro zapojovani a zapojeni pecujicich osob do diskuse a rozhodovani
0 podobé a siti socialnich sluzeb v kontextu transformace
Slozeni pracovni skupiny:
Pavla Baxova, Andrea Dvofakova (za MPSV), Lenka Filovad (vedouci pracovni skupiny), Terezie

Hradilkova (za Narodni centrum), Renata Chybova, Jarmila Valouskova, Michaela Némcova, Milena
N&mcova, Markéta Langerova, Sarka Pale¢kova, Hana Vigkova, Petra Bednarova, Eliska Rothova
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1 Podklady pro analyzu situace peéujicich osob v Ceské republice

Vystup €. 1 pracovni skupiny Pecéujici osoby

Zadani: Sumarizovat podklady pro zadani analyzy stavu a potfeb peéujicich osob v CR v kontextu
transformace

1.1 Vymezeni cilové skupiny

Pecujici osoby pro ¢innost pracovni skupiny pfi Narodnim centru jsou cilovou skupinou, ktera bude
v zajmu pracovni skupiny. Skupina je pranikem mnoZin rodinni prislusnici a jiné osoby, a prave jen ti,
ktefi_vyhovuji vSem témto kritériim:

= pecuji 0 osobu se zdravotnim postizenim nezistné, tedy ne profesionalné za penize — vyjimku
tvofi profesionalni nahradni rodinna péce;

= pecuji se zajmem, pozitivnim vztahem, laskou;

= pfijali ¢i pfebiraji zodpovédnost za osobu se zdravotnim postizenim (k niz se sami rozhodli), jsou
tedy starsi 18 let;

* organizuji pomoc, podporu a sluzby pro osobu se zdravotnim postizenim;

» sami pomahaji, podporuji, pfimo pecuji (sdilena péce — i jen urcity ¢as).
1.2 Podklady pro analyzu

1.2.1 ,, Tvrda“ data — co lze zjistit objektivhé

Pecujici osoby (ve smyslu legislativniho pojmu)
= Kolik jich je:
o ztoho kolik Zena/muz/Zena i muz — ve spole¢né domacnosti
o ztoho kolik jsou pFijemci pfispévku na péci pecujici osoby a kolik sluzby?
Poznamka pracovni skupiny (dale PS): Pfi zjistovani podtu pecujicich osob podle poétu osob
pobirajicich pfispévek na péci (dale PNP) nastava problém, pokud rodina pecuje o mladého ¢lovéka nad
18 let — cely PNP jde na placeni sluzeb, a tudiz se rodina vibec jako prijemce PNP neprojevi.

Pecujici osoby (ve smyslu pojeti PS, viz vySe)
= Struktura této skupiny lidi:

o Vvék

o zen/muzl (pozn. PS: KdyZ jsou ve spolecné domacnosti rodice, partnefi, tak jsou pecujicimi
osobami oba.)

o bydlisté: okres, velikost obce, pfipadné samota

o zda pfi pé&i pracuji (zaméstnanec, DPP, OSVC; i na éerno — v anonymnim zji§tovani =
jakykoliv pFijem)

o zda je pedujici osoba opatrovnikem

= O koho pecuje/i:

o Zzena/muz
o Vek
o stupefi zavislosti (PNP)

= Mira potfebné podpory (vyjadieno asem, ktery je tfeba vénovat podpore a pédi, oblasti péce)
= Jde od poc¢atku o doméaci péci? Byla osoba se zdravotnim postizenim v ustavu?

= Poskytuje veSkerou péci pecujici osobaly, je pé€e sdilena?
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Zpulsob vzdélavani:

specialni Skola v misté bydlisté, s dojizdénim do spadového mésta
integrace v misté bydlisté

integrace s dojizdénim mimo bydlisté

inkluze

O O O O

1.2.2 Kvalitativni data — jak to vidime subjektivné

Co déla pecujici osoba oproti jinym rodi¢iim, ktefi pecuji o dité bez postizeni?

Oblast pristupu k informacim

Mate dost informaci o podpofe pecujicich? (moznost vyuzivani socialnich sluzeb, podpuarné
skupiny atd.)

Odkud informace ziskavate — od znamych, od sluzby, z internetu, z médii, od odbornika? (uvedte
jakého, uvedte dalsi...)

Pfisla pro vas potfebna informace véas?

Potfebujete vzdélavani? V ¢em? Jakou formou?

Pfiklady otazek:

Znate kritéria posuzovani?

Znate zakon o socialnich sluzbach?

Znate Umluvu o pravech osob lidi s postizenim?

Znate typy v8ech sluzeb, a co musi poskytovat?

Znate standardy kvality socialnich sluzeb?

Znate institut vefejného ochrance prav?

Oblast volného ¢asu

Mate moznost vénovat se sam/sama sobé? (volnoCasové aktivity, vlastni vzdélavani — kdyz ne,
tak proc to nejde)

Kolik mate volného ¢asu? (ne domaci prace, ne prace, ne péce a podpora — osobni volny €as)

Travite dovolenou s ope€ovavanou osobou, nebo ne?

Oblast hajeni prav (osoby, o kterou pecuje)

Jste opatrovnikem osoby, o kterou peéujete?

Zadal/ali jste o omezeni, zbaveni zpUsobilosti k pravnim Ukontm pro osobu, o kterou pedujete?
S jakym vysledkem?

Zadal/ali jste o navraceni, zménu ve smyslu rozsifeni zpusobilosti k pravnim ukoniim pro osobu,
o kterou peCujete? S jakym vysledkem?

Oblast pristup k zaméstnani a ekonomickym zdrojiim (pecujici osoby)

Pracujete? V jakém obdobi péce o dité/Clovéka s postizenim?
Na jaky uvazek?

Ovliviiuje péce Eas/obdobi, kdy nastoupit do zaméstnani? Jak?
Ovliviiuje pé&e vybér zaméstnani? Jak?

Ovliviiuje péc&e rodinny rozpocet? Jak?
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Oblast zavislosti na solidarité, soc. sluzbach (pro osobu, o kterou pecuje)

Vyuzivate neformalni podpory — pomaha pfi péci €i Cinnostech rodina, SirSi rodina, sousedé,
kamaradi, komunita?

Sdilite péci? Vyuzivate pro osobu, o kterou pecujete, socialni sluzby?

o Specifikujte jaké.

o Pokud sluzeb nevyuzivate, tak pro¢? (vzdalenost, finance, neexistence, nekvalita)

o Co pfi vybéru sluzby zvazujete? (aktualni potfeba, finance, lokalita, kvalita, informace o sluzbé,
doporuceni, ...)

o Jste spokojen/ali s kvalitou sluzby, kterou opeCovavana osoba vyuziva?

o Je nabidka dostacdujici?

o Jaka sluzba, pomoc, podpora vam osobné nejvice schazi — jakou byste uvital/a/i?

Stadi socialni davky pokryt pIné specifické potfeby ¢lovéka s postizenim?

Jaké sluzby vam chybi? (socialni, zdravotni, vzdélavani, vefejné — doprava, obchody,
bezbariérovost)

Jsou pro vas dostupné potfebné kompenzacéni pomUcky? (dosazitelnost z hlediska legislativy
a financni zatéze)

Oblast koordinace a spoluprace

Je nékdo, kdo pomoc, podporu a sluzby (pro ¢lovéka, o kterého pecujete) koordinuje? Kdo?

Jak v podpofe a v péci o opeCovavanou osobu s vami spolupracuji odbornici? (vibec, malo,
dostate¢né, vyborné)

Co v koordinaci podpory a péce o ¢lovéka se zdravotnim postizenim postradate?

Oblast zdravotni péce (o osobu se zdravotnim postizenim)

Musite se vzdélavat, abyste mohl/a/i zajistit opeCovavané osobé adekvatni zdravotni péci? Musite
se naucit specialni dovednosti nebo postupy?

Jste spokojeny/ali se zdravotni péci? Pokud ne, pro¢? Pomaha zdravotnicky systém, nebo je
»nutnym zlem“? (reakce na situaci: ,Jak ho asi mame oSetfit, kdyZ nespolupracuje?”)

Jsou zdravotnici €leny tymu v podpofe a péci o dité/osobu se zdravotnim postiZzenim?

Je zdravotni pé€e dostupna pro ¢lena domacnosti s postizenim? (reakce na situaci: ,Nechat syna
oSetfit je natolik stresujici, Ze pokud nejde o Zivot, k doktorovi nechodime.)

Oblast zdravi (pecujici osoby)

Ma péce o Clovéka s postizenim vliv na pecdi o vase zdravi? Jaky?
Ma péce o Clovéka s postizenim pfimo vliv na vase zdravi? Jaky?
Jakeé vlastni potfeby v oblasti zdravi odsouvate, opomijite, jdou stranou?

Co jste chtél/a/i dulezitého v oblasti svého zdravi, a uz vam na to nezbyl ¢as, sily nebo prostredky,
musel/a/i jste na to rezignovat po urcity ¢as nebo Uplné?

Oblast vztah( a partnerského zivota

Ovliviiuje péce vztah k sobé? Jak?
Ovliviiuje péc€e vztah k osobé, o kterou pecujete? Jak?
Ovliviiuje pé&e vas partnersky zivot? Jak?

Ovliviiuje péce o Clovéka s postizenim vaSe vztahy v rodiné — se sourozenci? S SirSi rodinou?
S kym jesté? Jak?
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Ovliviiuje péce vade socialni kontakty? S pfateli? Se sousedy?
Ovliviiuje péce navazovani novych vztah(i?
Jak ovliviiuje péce o dité/Clovéka se zdravotnim postizenim péci o zdravé déti v rodiné?

Byl/al/i jste nucen/ali volit mezi pécCi o zdravé dité/déti a jejich sourozence se zdravotnim
postizenim? Z jakych dOvod(? Z ddlvodu rozpadu rodiny, nizké podpory spolecnosti,
nedostupnosti socialnich sluzeb, jinych divodd, napf. svych zdravotnich?

Mate potiZze s udrzovanim rovnovahy mezi péci o dité a rodi¢ovstvim?

Oblast: obavy, strachy, stresy, potieba podpory

Z ¢eho mate obavy?

Méni se v pribéhu ¢asu mira, intenzita a oblast potfebné podpory?
Co vam déla starosti?

Co vam ve vasi roli peCujici osoby nejvice pomaha?

Jaké mate zdroje? Jak ,dobijite baterky“?

Co vam vasi roli, situaci nejvice ztézuje?
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2 Potreby pecujicich osob

Vystup €. 2 pracovni skupiny Pecéujici osoby

Zadani: Formulovat okruh potfeb pecujicich osob vzhledem k
1) poskytované péci (tj. potfebam osob, o které pecu;ji)
2) potfebam samotnych pecujicich osob

3) vlivu mista &i regionu, ve kterém Ziji

Postup zpracovani vystupu

1) Vymezit vékova obdobi ditéte s postizenim, podle kterych budou sledovany potifeby pecujicich
osob — obdobi: 0-3 rané, 3—6 predskolni, 7—18 Skolni dochazka (dulezité obdobi puberty cca 13—
16), 18—26 pfechod k samostatnému Zzivotu, 27-65 dospélost

2) Charakterizovat potfeby PO v danych obdobich, byt v popisovani ,co potfebu;ji“ konkrétni —
stanoveni tfi oblasti pro tfidéni vlastnich zkusenosti:
o A popis situace (co se déje)
o B cov té situaci potfebuji, co mi chybi
o C nakoho bych se chtél/a obratit, kdo by to mohl feSit (+ co s tim, navrh feSeni)

3) Porovnat s teoriemi potfeb a popf. doplnit

4) Provést srovnani s kontrolni skupinou — kontrolni skupinu tvofily osoby srovnatelné s ¢leny nasi
PS. Kazda ¢lenka nasi PS si nasla ,zrcadlovou® osobu, Zenu se stejnym pocétem déti, pfiblizné
stejného véku, v obdobné Zivotni situaci. Ta vyplnila stejnou tabulku (Pfehled potieb).
Zpusob prace: focus — group

1) zjistovani

2) zaznamenavani vlastnich zkusenosti z role pecujici osoby

3) dotazniky pro pecujici osoby (sestavené pracovni skupinou)

4) zjistovani u rodin kontroIni skupiny

5) vyhodnocovani

Priibézné vystupy
1) vzor tabulky Piehled potfeb pecujici osoby (odpovidajicich situacim v ur€itych vékovych obdobich
ditéte / mladého €lovéka, o kterého pecuje)
2) vyplnéné Prehledy ¢lenkami PS
3) vyplnéné PFehledy kontrolni skupinou
4) sumarizace Pfehledl potfeb pecujicich osob
5) sumarizace potfeb kontrolni skupiny

6) dotazniky — vzor, vyplnéné dotazniky
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Okruh potieb peéujicich osob
Je stanoven vzhledem k poskytované péci (ij. potfebam osob, o které pecuji), k potfebam samotnych
pecujicich osob a s ohledem na vliv mista Ci regionu, ve kterém Ziji.

Okruh potfeb pecujicich osob vznikal na zakladé popisu kliovych, dilezitych nebo meznich situaci
v kazdém vékovém obdobi ditéte s postizenim. V souvislosti s témito situacemi jsme (Clenky PS)
charakterizovaly, co bylo v dané situaci pro nas potfebné ke zvladnuti téchto situaci. Proto se v kategorii
potfeb objevuji jiz konkrétni kroky a pozadavky, které omezuji vyloueni ditéte s postizenim, v€etné
pecujici osoby, ze spole€nosti.

Terminologicka poznamka: Obecné potieby (viz teorie potreb) jsou pro kazdého ¢lovéka stejné. Neni
tedy rozdil v jejich nazyvani nebo kvalité, ale v cesté k nim, ve zpusobu a moznostech jejich naplfiovani.
Proto pod pojmem potieby vétsinou uvadime jiz konkrétni potfebné skutecénosti, diky kterym by pecujici
osoby mély Sanci naplfiovat své potfeby jako kdokoli jiny.

Nasleduje tabulka, ktera vznikla sumarizaci osobnich Prehled(l potfeb a jejich srovnanim s potfebami
kontrolni skupiny. Jednotlivé potfeby, respektive potfebné skutecnosti (viz terminologicka poznamka,
jsou oznaceny pismeny, ktera vyjadfuji srovnani s kontrolni skupinou, a jsou odpovédi na otazku: ,Ma
kontrolni skupina stejnou potfebu?*

Vyznam zkratek:

A — ano, kontrolni skupina ma stejnou potiebu

N — ne, nema

AD - ano, ma, ale z jiného ddvodu

AM — ano, ma, ale v jiné mife

ADM — ano, ma, ale z jiného dlvodu a v jiné mife

Potieby pecujicich osob v obdobi 0-3 let véku ditéte

Pravdivé informace o tom, jak probihal porod

Odpovidajici bytové podminky

Pomoc s organizaci péfe o domacnost

Sludné jednani, psychicka podpora, citlivy pFistup, vlidnost, povzbuzeni

Podpora od okoli, podpora od rodiny

D | Podpora od manzela

> > > (> x> >

DM | Vyména zku&enosti s jinymi rodi€i, ktefi maji podobné zkuSenosti z minulosti nebo jsou ve
stejné situaci v sou€asnosti

AM | Informace o bé&Zném vyvoji ditéte, zdravotnim stavu ditéte

ADM | Podpora od rodiny

ADM | Kvalitni, kompetentni specialista a pediatr (prakticky I€ékaF)

ADM | Naucit se nové specifické dovednosti

ADM | Auto (na dojizdéni na rehabilitaci, terapie, prohlidky, navstévy, ...)

N Kvalitni, kompetentni posudkovy lékaF

N Informace, co na stavu ditéte b&€hem porodu a po ném neni v pofadku

N V&asné informace o vyvoji ditéte: v dobé, kdy zdravotnici jiz védi, Ze neodpovida bé&Znému
VYVOji

N Informace o druhu postiZeni, rady Iékafe k |éEbé a terapii

N Informace o specialnich moznostech vychovy a u¢eni ditéte

N Perspektiva, prognéza vyvoje, realné moznosti — odkazy na podporu — kontakty na odborniky,
zafizeni a sluzby (rana péce, ...), neformalni podpora, kompenzaéni pomucky, alternativni
komunikace, terapie

N Respekt — véetné odbornikd — k rozhodnutim PO, pochopeni situace PO a jeji podpora ze
strany partnert pfi feSeni zivotnich situaci (ij. ze strany Skolskych zafizeni, socialnich sluzeb,
zdravotni péce, apod. a jejich pracovnik()
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N Ustat si své rozhodnuti, odolat tlaku ze strany odborniku
N Aby bylo mé dité pfijato jako kazdé jiné
N Pomoc pfi cviCeni v&etné toho, aby nékdo jiny cvi€il a dojizdél na rehabilitaci
N Srovnat si hodnoty: je lep&i 5x denné cvi€it a s nikym se nestykat, nebo mit kontakt s lidmi
N Kompenzacéni pomucky
Potreby pecujicich osob v obdobi 4—7 |let véku ditéte
A Respekt k nazoru rodice
A Penize
A Pochvala od blizkych, Ze to zvladam; ocenéni
A Cas na spoledensky Zivot, pratele
AD | Komunikace s partherem
AD | Potfeba promluvit si s nékym blizkym o svych obavach z budoucnosti
AD | Podpora pfi hledani vhodného predskolniho a $kolniho zafizeni

AD | Respekt spolecnosti

ADM | Dostatek informaci o Skolstvi

ADM | Normalizace, uklidnéni; podpora od rodiny; podpora partnera

ADM | VyreSit, co bude s moji praci

ADM | Rozdéleni prace a péce o dité
ADM | Rozdéleni pozornosti mezi sourozence

ADM | Spolehlivé auto, penize na benzin

ADM | Hlidani

N Potfeba, aby zdravy sourozenec nebyl stresovany tim, Ze ma postizeného sourozence

N Odpocinek od péce

N Podpora pfi jednani na ufadech

N Rady, jak takové dité vést, ucit sebeobsluze, uceleny pfehled moznosti a variant feSeni
spornych situaci tykajicich se ditéte

N Podpora pfi integraci; potfeba podpory se zaclenénim ditéte do Skolky, pozdeji do Skoly

N Zastani a jistota, Ze bude péce kontinudlni

N Potfeba zit a fungovat v pfirozeném prostredi (jako bézna rodina)

N Potfeba zajistit ditéti spolecnost vrstevnikd — stejné starych déti bez postizeni

N Asistent
Potieby pecujicich osob v obdobi 7-18 let véku ditéte

A Spole¢ny €as na vztah partner(, vzajemny respekt partner(l, prevence vyhofeni vztahu

A Osamostatnit se, zlepsit si svou pozici v ramci SirSi rodiny, zlepSit komunikacni dovednosti
VvV prosazeni si svych potfeb

A Seberozvoj, dat svému zivotu smysl a smysl zkuSenosti byt sama

A Prace

AM | Auto + Fidi¢sky prikaz

AM | Dostatek odbornych, srozumitelné podanych informaci potfebnych k rozhodnuti

AD | Hlidani déti

ADM | Cas na sourozence

ADM | Dostupna, vstficna, oteviena Skola + pedagogové

Prostfednik pfi komunikaci v zafizeni, informace, terénni pracovnik, konzultant

Respitni pobyty

2|22

Potfeba zpétné vazby od odbornika pro své rodi¢ovské postoje v péci o starSiho postizeného
syna a mladsi dceru
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N Respekt a uznani, informovana a vstficna spole¢nost — zaclenéni je normaini, pfijeti sebe
i ditéte spole€nosti

N Vyhlidka na nové moznosti, respekt k naSemu rozhodnuti

Z

Potfeba nékoho na cvi¢eni s ditétem

Doprovodné sluzby, svoz, odvoz, zajistit letni provoz, zajistit odpoledni provoz ve Sk. roce —
flexibilni sluzba dle potfeb rodiny

Integrovat dité do druziny

Dat dité do Skoly, informace, podpora, SPC

Bézné socialni prostfedi pro své dité a prostor pro pfirozené socialni u¢eni

212|122

Kontakty + informace ohledné vzdélavani déti s ment. postizenim, integrace, pomoc pfi
vyhledavani Skoly, dobry IVP

Asistent, dobrovolnik

Potfeba bezplatného vzdélavani ditéte s post. (rodi¢ ¢aste¢né plati asistenta ve Skole)

Pedagogové vzdélani v metodach zadlenovani, tj. i prevence; ucitel, ktery chce mé dité

Akceptace, pomoc a vstficnost vefejnosti

2|22 2|2

Specialni pomucky
Synchronizovat a koordinovat zdravotni péci a vzdélavani (operace a dlouhodoba
rekonvalescence pfi nastupu do Skoly)

N Respekt odborniku k ditéti i rodici, informovany zdravotnicky personal, spoluprace odbornych
Iékar, multidisplinarni tym

N Specialni kurz Makatonu, poradenstvi, aby nékdo jiny vytvarel pomacky, ¢as na vytvoreni
pomucek i na komunikaci s ditétem

N PFi posudkové komisi: slusné jednani, individualni pfistup, zakladni lidska ucta, respektovani
lidské dlstojnosti

N Sit komunitnich sluzeb (v€etné koordinace, case management)

Potieby pecujicich osob v obdobi 19-26 let véku ditéte

A Potfeba seberealizace, sebepotvrzeni, zaélenéni do spolenosti

A Potfeba vyfesit vztahovou krizi

ADM | Cas na sebe a na své vztahy

N Odpocinek, psychologicka odborna podpora a péce pro sebe

N Informace, kompetentni odbornik pro dospélého s postizenim, potfeba odbornik, ktefi se
vzdélavaji podle potfeb osob s post.

Potfeba kreativnich a otevienych odbornikll k moznostem Clovéka s post. (vSe je mozné)

Potfeba najit pro dité chranéné bydleni

Potfeba kamarada pro osobu s post.

Potfeba moznosti zaméstnani osoby s post.

Potfeba moznosti vzdélavani osoby s post.

Potfeba asistenta pro osobu s post.

Z2|1Z2|1Z2|12|12|Z2|2

Potfeba podpory pfi pfechodu ¢lovéka s post. pfi pfechodu ze Skolniho prostfedi do dalSiho
Zivota

Respekt odbornikl k roli rodice

Dostupné socialni sluzby pro ¢lovéka s post.

MozZnost vyuZiti lokalnich volno€asovych aktivit (zalenéni do komunity)

Z2\1Z2\2|Z2

Potfeba planovani zaméfeného na osobu s post. ve vSech spektrech dospélého individualniho
Zivota (bydleni, volny &as, péce o sebe, prace)

Z

Uznani prace PO jako naro¢né prace spolecnosti podporované a respektované

z

Dobrovolnici
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Potieby pecujicich osob v obdobi 27-65 let véku ditéte

ADM | Spole¢enské ocenéni

N Navazujici odborné sluzby pro své dospélé dité (bydleni rodinného typu, denni stacionare,
integrované zaméstnani, chranéné dilny, volny ¢as, zdravotni péce, respitni péce) — moznost
vybéru typu péce podle potieb postizeného

N LepSi finanéni zabezpeceni (vétSina matek nem(ize nastoupit do prace, maly diichod) —
nemaji moznost vyuZit rekondi€nich sluzeb (syndrom vyhoieni)

N Pomoc pfi uplathovani opravnénych narok

N Celodenni péce pro maminku a finance na to, abych zajistila samostatné bydleni pro dceru,
jedna se hlavné o finance

N Dostupna kvalitni pobytova sluzba pro syna a moznost zaméstnani pro néj

N VyhlaSka, ktera by oSetfovala vybirani plateb mnohem konkrétnéji, nez je tomu v zakoné

o0 socialnich sluzbach, a mnohem vétsi kontrolu nad tim, co délaji social. sluzby ve vztahu
k uzZivatelim a jejich zastupclim; taky vétSi konkurenci a nabidku v social. sluzbach

Shrnuti:

Okruh potieb pecujicich osob vzhledem k poskytované péci (tj. potfrebam osob, o které pecuji)
a potifeby samotnych pecujicich osob

Potfeby pecujicich osob vzhledem k poskytované péci (tj. potfebam osob, o které pecuji) jsou pro
pecujici osoby téméf neoddélitelné propojené s potfebami vlastnimi. Tim, Zze se snazi naplnit svou
potfebu postarat se dobfe o své dité, vynakladaji za sou¢asnych podminek obrovské usili, aby zajistily
potfeby svého ditéte s postizenim (jako potfebu sounalezitosti, nékam patfit, zit ve vztazich s rodinou,
vrstevniky, potfebu seberealizace, ...). Na adekvatni uspokojovani vlastnich potfeb jim nezbyva jiz ¢as,
sila ani prostor. Casto zaménuji potfeby (potfebné skute&nosti) za potfeby své vlastni, které si v piné
mife ani neuvédomuiji. V Case dlouhodobé péce to vede k chronickému pretizeni pecujici osoby. Je
dobré si uvédomovat, Zze véta pecujici osoby ,Potfebuji si odpocinout” nese podstatné jiny vyznam nez
stejna véta vyslovena osobou ve srovnatelném postaveni a situaci, ale nepecujici. Specifickou potfebou
v prabéhu dospivani ditéte vyvstava neustalé hledani rovnovahy mezi roli rodice a roli pecéujici osoby. Ze
srovnani potfeb PO a potfeb kontrolni skupiny vyplyva, Ze s rostoucim vékem ditéte ubyva potieb
srovnatelnych s kontrolni skupinou (ozna¢enych A, AD, AM, ADM) a roste mnoZstvi potfeb, které bé&zny
rodi€ nema.

Okruh potieb peéujicich osob s ohledem na vliv mista €i regionu, ve kterém ziji

Po diskusi jsme (Elenky PS) specifikovaly kritéria, ktera charakterizuji region z pohledu naplfiovani
potfeb pecujicich osob:

Dostupnost sluzeb (mistem, €asem, cenou, kapacitou, zamé&renim)

Kvalita vefejnych sluzeb

Dostupnost informaci

Vzdalenost sluzby

Finan€ni mozZnosti

Nezaméstnanost — pracovni pfilezitosti. Toto kritérium nese dva mozné disledky vzhledem

k naplfiovani potfeb pelujicich osob: a) zvySovani pracovnich pfileZitosti rozvojem potfebnych
sluzeb, b) vysSi nezaméstnanost vede k tomu, Ze pedujici zUstavaji doma pecovat o osobu

s postizenim, ktera také zlistava doma => potfebné sluzby se nerozvijeji, rodina vypadava ze
socialni sité, dochazi k izolaci €lovéka s postizenim v€etné jeho rodiny.

=

oukwN
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Ukazalo se, ze k moznosti naplinovani svych potieb ve stejné mire jako ostatni potrebuji
pecujici osoby podporu spoleé¢nosti predevSim ve formé adekvatnich, dostupnych,
kvalitnich sluzeb a rovnych moznosti pro své dité s postizenim (jako napr. vzdélavat své
dité ve spadové Skole zdarma).

Jako soucast sluzeb ve vSech vékovych obdobich zcela chybi koordinator péce.

Na strané druhé je tfeba, aby byla podpora cilena pfimo na peéujici osobu, a to ve sfére
fyzické, psychické i socialni.

Shromazdéna literatura k tématu:

Jarnikova, |. Eliska, pfibéh hluchoslepé holCicky. Spole€nost pro ranou péci, 2005.
Schmitt, P. Ofcové, spole¢na cesta. Spole€nost pro ranou péci, 2004.

Picoultova, J. Nejsem jako vy. Praha: Ikar, 2011.

Michalik, J. a kol. Kvalita Zivota osob pecujicich. Olomouc: UP, 2011.

Masopustova, Z.; Vanlura, J. Zprava z pfedvyzkumu potfeb uzivateli pro cilovou skupinu ,,0soby
s mentalnim postizenim, kombinovanym postizenim a autismem®. Brno: MU, 2007.

Sapakova, P. Péstounska péce o dité s vicenasobnym | tézkym zdravotnim postizenim pohledem
péstounek a péstound. DP, Brno: MU, 2012.

Souckova, |. Zdravé uz méme, tak pro¢ si brat dalsi. Clanek v Respektu 21, 2012.

Carpenter, B. 2005. Inside the Portrait of a Family: the importance of fatherhood. Dostupné z WWW:
http://www.fatherhoodinstitute.org/2005/disabled-children-the-fathers-role/.

Carpenter, B. 2007. The needs of fathers of children with disabilities. Dostupné zWWW:
http://www.fatherhoodinstitute.org/2007/the-needs-of-fathers-of-children-with-disabilities/.

Fatherhood Institute Research Summary: Fathers and Disabled Children. 2007 Introduction: An overview
of evidence on fathers and child development. Dostupné z WWW:
http://www.fatherhoodinstitute.org/2007/fatherhood-institute-research-summary-fathers-and-disabled-
children/.

Shabana Kausar; Ronna F. Jevne, and Dick Sobsey. Hope in Families of Children with Developmental
Disabilities. Journal on developmental disabilities, volume 10, number 1, 2003.

Male Caregiving: Creating a Research, Programmatic, and Policy Agenda for an Emerging Public Health
Issue. Dostupné z WWW: www.hscfoundation.org.

Svojanovsky, M. Maly prazkum mezi rodi¢i — zkuSenosti se zac¢leriovanim déti s postizenim do béznych
Skol. Centrum pro rodinu a socialni pédi o.s., Ostrava, 2011.

Vytah z Magisterské diplomové prace Bc. Anny Krahulcové: Vyznam odlehéovacich sluZzeb pro rodiny
pecujici o dité s téZkym postizenim, zaméreno na stfedisko Eliada. Pro PS zpracovala M. Langerova.

Vesela, J. Zdravotné znevyhodnéna rodina aneb klopytani Zivotem. Brno: MU, 2010.

Individualni projekt Pardubického kraje registracni Cislo projektu: CZ.1.04/3.1.00/05.00041 s nazvem
»,Podpora dostupnosti a kvality socialnich sluzeb v Pardubickém kraji“. Zavérecna zprava.
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3 Doporuceni pro zapojovani a zapojeni pecujicich osob do diskuse
a rozhodovani o podobé a siti socialnich sluzeb v kontextu transformace

Vystup €. 3 pracovni skupiny Pecujici osoby

Zadani: Zpracovat doporuceni pro zapojovani a zapojeni pecujicich osob do diskuse a rozhodovani
0 podobé a siti socialnich sluzeb v kontextu transformace

Uvod

Jsme rodi¢e déti s postizenim. A jsme zaroven pedujici osoby — to je specificky statut, ktery pro nas
znamena celozivotni smér, naplf, presvédceni; se vSemi tézkostmi i radostmi. Rozhodli jsme se nedat
své dité do ustavu a peCovat o néj v rodiné. Bylo to nase osobni rozhodnuti, nicméné se spolecnosti
a se sméfovanim statu v oblasti pé€e o své spoluobfany s postiZzenim velice Uzce souvisi a je s nim
provazané. Jsme presvéddeni, Ze pokud Zijeme ve statd, ktery se zavazal ratifikaci Umluvy o pravech
osob se zdravotnim postizenim, jsme dulezitym partnerem v diskusi a v rozhodovani. Pro efektivni
komunikaci musi byt pecujici osoby skute¢né jako rovnocenny partner uznany.

Pecujeme o své blizké s postizenim doma — fada z nas je presvédCena o tom, Ze vyrlstat ve svém
pfirozeném prostiedi je dobré a normalni pro vSechny lidi bez rozdilu, nicméné stale

ocekavame jasné deklarovany postoj ze strany statnich instituci smérem k Siroké spole¢nosti:

e ano, vyrUstat vrodiné je néco, co podporujeme — z pohledu celospole¢enského vyznamu,
z hlediska kvality péce, z hlediska finan¢niho;

e ano, vyjadifujeme respekt a uctu k takovému rozhodnuti.

Jsme pecujici osoby. Jsme rozdilni vékem, vzdélanim, stylem Zivota, druhem postizeni svych déti
a mnohym dalSim. Co ale nalézame neustale jako spolecny prvek je

opakujici se leitmotiv v Zivoté rodicli a dalSich pecujicich osob o déti a mladé dospélé se
zdravotnim postizenim:

e Unavu, deziluzi a neddvéru kinstitucim, zklamani z postojli predstavitelll statu, zklamani
z politickych strategii, ve kterych stale nejsme dileziti;

e pietiZzeni rodin plynouci z nepfetrzité péce, nedostupnost vhodnych a pruznych komunitnich
sluzeb, finanéni nedostatky;

e pocit bezmoci plynouci z opakujici se zkuSenosti, Zze se musim spoléhat pouze sam na sebe, ze
vesSkera aktivita je stale malo.

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

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

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

Po dlouhém rokovani jsme (Clenky PS) dospély_k nasledujicimu — rozdélily jsme nase doporuceni do
nékolika Urovni, viz nize.
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3.1 Doporuceni statu — MPSV, dal$im vladnim organim, zadavatelim sluzeb

Nezbytnym predpokladem uspésné komunikace je princip rovnocennosti diskutujicich partner.

Doporucujeme:

a) jednoznacné a jasné deklarovat, Ze podpora pecujicich osob (dale PO) je dobrou investici pro
spole¢nost, a to vefejné, a promitnout tento postoj do svych programovych material(;

b) jednoznacné uprednostfiovat péci v rodiné oproti Ustavni péci;

c) preferovat setrvani rodinného prislusnika v jeho pfirozeném prostfedi s podporou socialnich
sluzeb a socialniho pracovnika obce / koordinatora péce;

d) uznat, Ze podpora PO je vramci deinstitucionalizace nepostradatelna, a podle toho
postupovat. Podporou PO se podporuje DI (prevence zafazeni Clovéka s postizenim mimo
jeho pfirozené prostredi);

e) uznat a deklarovat, ze péce o blizkého s postizenim je profese. Narok na dovolenou,
zvySovani vySe dlchodu v zavislosti na dobé péce, narok na rentu po 20 letech péce o osobu
s postizenim, narok na lazné (napf¥. jako hasici a policisté);

f) uznat, Ze PO jsou potfebnym/nutnym partnerem v diskusi a v rozhodovani. Jsou cennym
zdrojem informaci a zpétné vazby Kk pfipravé a budovani sité skutec¢né potfebnych
komunitnich sluzeb. Bez této diskuse vznikaji nepotfebné sluzby, napf. takové, které
zvyhodnuji osoby s nizkou mirou podpory, a chybi sluzby pro osoby s t&€zZ3im postizenim,
poruchami chovani apod.;

g) zajistit kompetentni a aktivni pracovniky v socialnich sluzbach;

h) vyjadfit, vysvétlit zavazné statni politiku deinstitucionalizace a ve spolupraci s uzemnimi
samospravami (kraj, obec) pracovat na tvorbé siti dostupnych, kvalitnich a skutec¢né
potfebnych sluzeb;

i) zavést pozici koordinator pé¢e na Urovni obce s rozsifenou plsobnosti;

i) centralizovat mezioborové informace a zabezpedit, aby byly dostupné a k PO se dostaly
jednotné, aniz by je PO musely aktivné vyhledavat (vytvaret nastroje pro distribuci informaci,
napf. informacni portal);

k) ustavit meziresortni spolupraci mezi MPSV, MZd a MSMT, predéavat informace a tim napomoci
informovanosti 1ékafll a zdravotnikll o specifikach rodin pecujicich o ¢lovéka s postizenim,
s cilem zajistit koordinovanou a komplexni péci o rodinu se &lenem s postiZzenim (prace
multidisciplinarniho tymu na lokalni urovni by méla byt béZnou realitou), zlepsit a kultivovat
pfistup odbornik;

[) =zajistit, aby obsahem uciva na odbornych Skolach byly znalosti a dovednosti potfebné k praci
v multidisciplinarnim tymu;

m) nastavit podporu a motivaci pro zaméstnavatele pfi vytvarfeni flexibilnich avazkd pro PO

(zkracena, klouzava pracovni doba, moznost prace z domu).

3.2 Doporuceni krajim

a)

b)

c)

respektovat vystupy z komunitniho planovani pfi tvorb& stfednédobého planu rozvoje
socialnich sluzeb;

spolupracovat pfi zpracovani Planu vyrovnavani pfilezitosti pro osoby se zdravotnim
postizenim. Zapojovat jako ¢leny pracovnich skupin, které Plan zpracovavaji, také pedujici
osoby;

podporovat komunitni sluzby v ramci dotacni politiky.

3.3 Doporuceni poskytovateltim a zfizovatelim sluzeb

a)

transformujicim se zafizenim — povinné oslovit vSechny dostupné rodinné pfisludniky a pfizvat
je do aktivniho feSeni situace svych blizkych (vzhledem k tomu, Ze deinstitucionalizace ma byt
organizovana na individualni drovni), rodinni pfislusnici jsou u€astni tvorby pland prechodu
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3.4

b)

d)

e)

pro své blizké (s respektem k jejich navrham feSeni), jsou ¢leny tymu, ktery pfipravuje feSeni
pro konkrétniho Clovéka;

transformujicim se zafizenim — vyuzivat zkuSenosti z pilotni deinstitucionalizace pfi pokracujici
deinstitucionalizaci v pfistupu k PO;

vSéem — zapojovat v souladu se zakonem aktivné do hodnoceni sluzby samotné uzivatele
i jejich rodinné pfislusniky, ziskavat od nich aktivné zpétnou vazbu a vyuzivat ji pro zlepSeni
sluzby;

zapojovat rodinné pfislusniky jako ¢&leny tymu individualniho planovani zaméfeného na
konkrétniho Clovéka;

zverejnovat vysledky hodnoceni sluzeb (inspekce, audity).

Doporuceni obcim s rozsifrenou plisobnosti

a)

b)

c)

d)

f)

9)

h)

zajistit z fad PO aktivni ¢leny pracovnich skupin pro planovani sluzeb, udrzovat s nimi kontakt,
zvat k jednani, informovat prostfednictvim webu, obecnich novin, atd.;

jednat podle metodiky komunitniho planovani (www.mpsv.cz/cs/6478) — zapojit PO do
pracovnich skupin, vytvofit podminky pro zapojeni PO. Kompenzovat PO naklady spojené
s UCasti v procesu komunitniho planovani;

zabezpecit srozumitelnost projednavaného materialu pro PO (tzn. pouzivat bézny, kazdodenni
slovnik, vyhnout se nadbyte¢né odborné terminologii, to by mohlo odradit PO od sdélovani
svych potfeb a u€asti na dalSich jednanich);

podporovat vzdélavani PO;

pro PO zavést pravidelné ,informacni okénko* (nastroj pro pfenos aktualnich informaci o stavu
a zménach v dané oblasti), které by pfispélo ke zvySovani kompetenci PO a dodavalo PO
potfebné informace o situaci a vyvoji v socialni, zdravotni a Skolské oblasti, napf. formou
osobniho projednani, zvefejnéni na webu;

zavést a vyuzivat funkci koordinatora péce, ktery zprostfedkovava komunikaci mezi rodinami
a obci, k propojovani informaci o potfebach z terénu a zabezpec€ovat, aby se feSeni objevilo
v komunitnim planu spravniho obvodu ORP;

byt aktivni ve zfizovani napf. ,komunitnich Skol“, které by pfirozené& mohly slouZit jako centra
pro socialni zaclenovani (organizuji setkani a vzdélavani pro rizné cilové skupiny s cilem
podpory komunitniho Zivota, prostor pro diskusi, formulovani nazor();

podporovat zfizovani lokalnich klubud, svépomocnych skupin;

zpracovat (ve spolupraci s kontaktnim pracoviS$tém Gfadu prace) zpétnou vazbu potieb
a moznosti zaméstnanosti PO v dané lokalité.
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