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1. Uvod

Hlavnim cilem tohoto textu je popsat potifeby neformalné pecujicich v Uzemi tfi sousedicich
ORP — Dobfi$e, Berouna a Horovic.! Hlavnim zdrojem informaci pro tento popis jsou vyzkumné
rozhovory, které jsme s pecujicimi na DobfiSsku, Berounsku a Hofovicku vedli v prabéhu trvani
naseho projektu na podporu pecujicich, tedy v letech 2020 a7 2022. Cilem setkavani
s neformalné pecujicimi, ktera se vinou probihajici pandemie COVID-19 uskutecnila z velké ¢asti
na dalku (prostrednictvim telefonu nebo on-line platforem), nebylo pouze ziskat data pro
potfeby vyzkumu, ale také rozvijet a upevnit kontakty mezi pecujicimi a zastupci CPKP
a poskytovat informace o moznostech pomoci a podpory.? V Fadé pfipad( se nejednalo o prvni
kontakt mezi CPKP a respondenty, naopak velkd Cast respondentl jiz byla v ¢ase rozhovoru
klienty projektu a vyuzivala néjakou formu podpory (informace, odborné poradenstvi,
psychorehabilitatni pobyty atd.).?

Smyslem popisu potifeb neformalné pecujicich je predevsim zprostfedkovat jejich zkuSenosti
a problémy, snimiz se vkaZzdodennim Zivoté potykaji, tém, kdo maji mozinost né&jakym
zpUsobem prispét ke zlepseni sou¢asného stavu, at uz osobné nebo z titulu svého profesniho
zaméreni a funkce, kterou zastavaji. Neformaini pécée ma samozfejmé kromé samotnych
pecujicich celou radu dalsich aktérd, ktefi se na ni pfimo ¢i neprimo podileji ¢i mohou podilet.
Jsou to napfriklad organizace poskytujici socidlni sluzby a jejich pracovnici v terénu, Skolska
zafizeni a jejich zaméstnanci, |ékafi, zdravotnici, terapeuti a mnoho dalsich instituci a osob.
V neposledni fadé hraji vyznamnou roli zastupci mistnich samosprav a jejich urednici. Pravé oni
vytvareji podminky pro Zivot pecujicich rodin v misté bydlisté — zodpovidaji za vytvareni pland
a koncepci, fidi urady a vykonavaji jejich ¢innosti, zfizuji organizace a dohliZeji na jejich provoz,
poskytuji dotace atd.

VSichni aktéfi, s nimiz jsme méli moZznost v rdmci projektu na podporu neformalné pecujicich
hovofit — od expertl na tuto problematiku az po samotné pecujici — se shodovali vtom, Ze
podpora zajm0 neformalné pecujicich je ze strany mést, v nichz sidli ORP, mala. Beroun
a Hofovice maiji vlastni socialni fond, ze kterého podporuji poskytovatele socidlnich sluzeb.
V Dobfisi byla tato agenda prenesena na MAS Brdy-VItava. Nicméné respondenti se domnivaji,
Ze by zastupitelé méli byt v podpore pecujicich aktivnéjsi — vyjednavat o moznostech podpory

! Jako ,neformélné pecujici“ byvaji odbornou terminologii oznacovény osoby, které pecuji o nékoho ze svych
blizkych zcela nebo prevainé v ,,neformalnim” domacim prostredi. Neformalni péce tak stoji v protikladu k péci
,formalni“, ktera probiha zpravidla v k tomu urcené specializované instituci (v domové seniord, Ustavu socidlni
péce apod.), a proto se také nékdy nazyva péci institucionalni.

2 Zkratka CPKP oznacuje Centrum pro komunitni prace stiedni Cechy, které realizovalo cely projekt na podporu
pecujicich i kvalitativni vyzkum potfeb pecujicich.

3 vyzkum rovné? navazuje na dotaznikové detieni mezi neformalné pecujicimi v ORP Beroun a ORP HoFovice, které
jsme realizovali v roce 2018 (Klvadova 2018). Mezi respondenty / klienty CPKP jsou néktefi pecujici, ktefi se
zUcastnili jiz tohoto dfivéjsiho Setreni).
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s krajskym uradem, vymyslet zplsoby, jak pecujicim pomoci, jak usnadnit vznik novych sluzeb,
jako jsou stacionafe nebo chranéné bydleni. Odbornici se pfi hledani odpovédi na otazku, proc
tomu tak dosud neni, shoduji v tom, Ze nejpravdépodobnéjsim didvodem je persondini kapacita,
ktera je na tuto problematiku uréena. Ve méstech je socidlni problematikou povéren jeden ze
¢len( zastupitelstva a jeho agenda je pfilis Siroka na to, aby mél kapacitu vénovat se specifickym
problémdm neformalné pecujicich.

Vyjimkou z vySe uvedeného je mésto Horovice, konkrétné tamni Odbor socidlnich véci,
zdravotnictvi a Skolstvi Méstského Uradu, ktery je v podpore pecujicich dlouhodobé aktivni.
Odbor dlouhodobé spolupracuje s CPKP Stfedni Cechy na projektech zaméfenych na
neformalné pecujici a vénuje se hajeni zajm{ této cilové skupiny. Jednim z vysledkd této prace
je vznik denniho stacionare spole¢nosti Dobromysl v prostorach patficich méstu Horovice.

2. Metodologie
2.1. Rozhovory s pecujicimi

Hlavni analytickou perspektivou, s niz v tomto textu pracujeme, je pohled samotnych
pecujicich. Ten se opird o kvalitativni vyzkumna data, kterd jsme ziskali predevsim formou
hloubkovych polostandardizovanych rozhovor(. Rozhovory probihaly podle predem
pfipraveného scénare, ktery soucasné umoznoval prizpUsobit otdzky konkrétnim
respondentdim a jejich situaci.

Rozhovory se soustfedily na popis aktudlni i dlouhodobé situace pecujici rodiny a na popis
probléma, kterym jsou pecujici vystaveni a které v kazdodennim Zivoté rfesi. Vsechny rozhovory
mély pfirozené biograficky rozmér, nebot vétsinou zachycovaly Zivotni pribéh pecujiciho (celé

Vv

Rozhovory byly primarné koncipovany jako vyzkumné, zdroven vsak soucasti kazdého
rozhovoru byly praktické informace o projektu a o nabidce sluzeb, které mohou pecujici vyuzit,
a to jednak v Gvodu rozhovoru a podle potfeby i v jeho prabéhu.?

Individualni formu rozhovor( s pecujicimi jsme zvolili proto, abychom pro respondenty vytvorili
bezpecné a klidné prostiedi pro sdileni jejich zkuSenosti. Vzhledem k epidemiologické situaci
souvisejici s nakazou Covid-19 jsme museli zvolit i méné obvyklou cestu vedeni rozhovoru —
s nékterymi pecujicimi jsme vedli rozhovory po telefonu. Z rozhovort jsme porizovali podrobné
zaznamy primo béhem rozhovord, tyto zaznamy se staly predmétem analyzy.

4 Tento vyzkumny pFistup se nam osvédcil i v predchozim projektu Pecovat a Zit doma je normalni: Podpora
neformalnich pecovateld na DobfriSsku, Hofovicku a Sedl¢ansku. Hranici mezi vyzkumnym a podplrnym
rozhovorem nebylo ve vétsiné pripadld mozné snadno urcit.



Sami respondenti Casto pozitivné hodnotili to, Ze dostali pfilezitost sdilet své zkuSenosti.
Zejména tam, kde se jednd o dlouhodobou péci, si vybavovali uddlosti a situace, které se
odehraly prfed nékolika mésici nebo dokonce lety. Diky tomu bylo také moziné zachytit
i promenu okolnosti jejich péce, nebo naopak jejich neménnost.

2.2.  Rozhovory s poskytovateli socidlnich a navaznych sluzeb a dalsi zdroje dat

Uhel pohledu pecujicich je v textu doplnén perspektivou zastupcl organizaci, které poskytuji
neformalnim pecujicim pomoc ¢i podporu, at v ramci socialnich sluzeb, nebo jinou formou. Také
s témito aktéry jsme v prabéhu vyzkumu vedli kvalitativni polostandardizované rozhovory —
individualni, skupinové a focus groups.

Pro Ucely analyzy vyuzivdme také zjisténi z rozhovord, jejichz hlavnim cilem bylo poskytnout
pecujicim konzultaci ohledné jejich Zivotni situace. S ohledem na sloZitou situaci pecujicich
nebylo vidy vhodné poZddat jesté o samostatny vyzkumny rozhovor. V jinych pfipadech
konzultaéni rozhovory dopliiovaly a rozSifovaly nase porozuméni situaci jednotlivych pecujicich,
protoZe se pecujici v prabéhu projektu stal nasim klientem i respondentem vyzkumu.

DuleZitou charakteristikou respondent(, ktera se nékdy projevila az v pribéhu rozhovor(, bylo
to, Ze Casto dochazelo k prekryvani roli, v nichZ jejich Uc¢astnici vystupovali. Néktefi pracovnici
socidlnich sluzeb maji sami bezprostfedni zkuSenost coby pecujici o nékoho z blizkych,
a naopak, nékteri pecujici na zakladé osobni zkuSenosti zacali pracovat v socialnich sluzbach
nebo se na profesi socidlniho pracovnika v dobé rozhovoru pfipravovali studiem.

Kromé zdznam( a pozndmek z rozhovor( vyuzivdame v analyze i dalsi data. Jsou to jednak
poznatky z naseho kazdodenniho praktického plsobeni v regionech, tj. pfedevsim z konzultaci
s klienty, ktefi se na nds obraceli béhem projektu, a také z neformalnich rozhovord s lékafi,
psychology a dalsimi odborniky.

Veskerd vyzkumna data byla pro Ucely analyzy anonymizovdna. Anonymizovana byla nejen
jména respondentl a jejich blizkych, ale také nazvy organizaci nebo jména urednikl ¢i Iékard,
ktera byla v rozhovorech zmifovana. V nékterych pripadech neuvadime podrobnou diagnozu
ditéte Ci seniora, o které je peCovano, nebot se jedna o tak specificky pfipad v rdmci lokalniho
spolecenstvi, Ze by respondent a jeho rodina mohli byt snadno identifikovani. V pfipadé
vypoveédi zastupcl poskytovatell pouZivame v textu jejich odpovédi zpravidla souhrnné a bez
konkrétnich citaci tak, aby byla zarucena i jejich anonymita.

2.3.  Akcnivyzkum

Stejné jako v predchozim projektu, i tentokrat zahrnoval nds vyzkum prvky tzv. akéniho
vyzkumu, kdy podporujeme nebo uskutec¢hiujeme zmény v konkrétnim Gzemi a zaroven je
zkoumame. Tj. nabizime klientdm/pecujicim sluzby a aktivity, propojujeme rlzné aktéry
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neformalni péce (odborniky, zastupce mést a obci, poskytovatele SSL a dalsi) a navrhujeme dilci
zmény a soucasné sledujeme, jaky vliv nase aktivity maji. V nékterych pfipadech se to déje
cilené (pravidelné evaluacni dotazniky pro pecujici po skonéeni pobytu), v mnoha pfipadech
dostavame zpétnou vazbu od klientd/pecujicich i od jinych Gcastnikl projektu/vyzkumu jinym
zpUsobem — Ustné, e-mailem.

Nejde zdaleka jen o zpétnou vazbu od pecujicich nebo odbornikl, v ramci projektu se CPKP
napfiklad aktivné podilelo na vzniku denniho stacionare pro lidi se ZP v Hofovicich a zaroven
jsme méli moznost vznik této konkrétni socidlni sluzby zkoumat.

Podobné jsme v dlouhodobém kontaktu zejména s nékterymi poskytovateli ¢i uredniky verejné
spravy, takze informace ziskavame pribézné, nikoliv pouze jednorazové.

3. Popis situace v oblasti neformalni péce

Informace o pfesném poctu neformalné pecujicich v jednotlivych Gzemich a sidlech CR nejsou
oficialné k dispozici, protoZe neexistuje zadna uredni ani jina evidence pecujicich. PFibliznou
predstavu o jeji velikosti mGzeme ziskat na zakladé Udajl o poctu pfijemcl prispévku na péci
(PnP), o které pecuje jina fyzickad osoba, coz je zpravidla nékdo z jejich blizkych. To je Udaj, ktery
za jednotlivd Uzemi ORP, mésta a obce eviduje ve svych statistikdch Ministerstvo prace
a socidlnich véci (MPSV). Nejnovéjsi dostupna Cisla vypovidaji o situaci v prosinci 2020.

Lze pfedpoklddat, Ze evidovani pfijemci PnP nejsou zdaleka vsichni, kdo jsou v neformalni péci
blizkych ¢i pfibuznych. V rdmci vyzkumu se setkdvame také s neformalnimi pecujicimi, ktefi
prispévek na péci z rlznych divodl nevyuzivaji — nej¢astéji se o moznosti pozadat o prispévek
nedozvédi, v jinych pfipadech jej pobirat nepotfebuji ¢i nechtéji.

3.1. ORP Dobfis

V prosinci 2020 evidovalo MPSV v Uzemi ORP Dobfis celkem 406 pfijemct pfispévku na péci,
jimZ tuto péci poskytovala jina fyzicka osoba, nikoliv zafizeni socidlnich sluZeb. Tito pfijemci tak
tvorili pfiblizné Etyfi pétiny celkového poctu prijemc v ORP (521).°

Nejvétsi podil mély nejstarsi vékové kategorie pfijemcl ve véku 66 a vice let (73 %), avsak
i v nejmladsi skupiné 0 az 26 let byla zastoupena pfiblizné desetina celkového poctu.®

> Potty prijemctl pFispévku na pééiv jednotlivych Gzemich ORP zahrnuji také pocty piijemct ve méstech, které jsou
jejich sidlem. To znamend, Ze tato mésta tvori v ramci statistik MPSV podmnozinu Udajl za celé Gzemi ORP.

® Ve statistikach za ndmi zkoumana Gzemi nelze rozlisit, kolik z téch prijemcd, o které pecuje jina fyzicka osoba,
spada do které vékové kategorie Ci kategorie stupné zavislosti na péci. Jejich podily tak Ize pouze odhadovat
z podilu této skupiny na celku.



Tabulka 1: Pocet pfijemc( PnP v ORP Dobfis*

Mésic
12/2020
Celkem 521
Zeny 318
v pobyt. zarizenich soc. sluzeb** 107
s péci poskytovanou fyz. osobou 406
prijemci ve stupni zavislosti a véku [ Il [ \%
0-7let 12
ztoho |8-18let 13 6 5 5
19 - 26 let 2
27 - 65 let 22 28 23 10
66 - 75 let 29 30 24 4
76 - 85 let 69 56 34 12
86 a vice let 44 39 20 19

Zdroj: MPSV (www.mpsv.cz)

* statistiky pripraveny za osoby s trvalou adresou na tizemi ORP Dobris

** zahrnuje domovy pro seniory, domovy se zvlastnim reZimem, domovy pro osoby se ZP, tydenni staciondre, chranéné bydleni,
azylové domy, domy na pual cesty a socidlni sluzby poskytované v IZkovych zdravotnickych zarizenich

3.2. Mésto Dobris
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V samotném mésté Dobfisi evidovalo MPSV na konci roku 2020 celkem 206 pfijemct prispévku
na péci, z nichZ 56 (tj. vice nez ¢tvrtina) bylo v péci fyzické osoby. Nejstarsi vékova skupina od
66 let tvofila tfi tvrtiny, naopak nejmladsi skupina do 26 let reprezentovala jednu desetinu.

Tabulka 2: Pocet prijemct PnP v mésté Dobris*

Mésic
12/2020
Celkem 206
Zeny 132
v pobyt. zarizenich soc. sluzeb** 56
s péci poskytovanou fyz. osobou 143
prijemci ve stupni zavislosti a véku \Y i Vi VIl
0-7let 2 2 0 0
ztoho |8-18let 7 2 3
19 - 26 let 1 1 1 1
27 - 65 let 12 11 6 4
66 - 75 let 15 7 6 3
76 - 85 let 31 20 10 4
86 a vice let 21 18 6 11

Zdroj: MPSV (www.mpsv.cz)



* statistiky pfipraveny za osoby s trvalou adresou na tzemi mésta Dobfis

** zahrnuje domovy pro seniory, domovy se zvlastnim reZimem, domovy pro osoby se ZP, tydenni stacionadre, chranéené bydleni,
azylové domy, domy na pudl cesty a socidlni sluzby poskytované v liZkovych zdravotnickych zarizenich

3.3. ORP Beroun

V Uzemi ORP Beroun bylo ke konci roku 2020 evidovano 1 586 pfijemcl pfispévku na pédi,
kterym péci poskytovala jina fyzicka osoba, coZ je 83 procent z celkového poctu téchto
prijemcd. Nejvice prijemcl patfilo do vékové kategorie od 66 let (dvé tretiny), ale v nejmladsi
skupiné do 26 let bylo bezmala 14 procent vSech prijemca.

Tabulka 3: Pocet prijemci PnP v ORP Beroun*

Mésic
12/2020
Celkem 1909
Zeny 1165
v pobyt. zafizenich soc. sluzeb** 113

s péci poskytovanou fyz. osobou 1586
prijemci ve stupni zavislosti a véku l. Il. M. IV.
0-7let 17 28 17 6
ztoho |8-18]let 44 39 36 28
19 - 26 let 10 10 17 10
27 - 65 let 82 122 116 51
66 - 75 let 80 116 67 34
76 - 85 let 149 212 137 60
86 a vice let 70 137 137 77

Zdroj: MPSV (www.mpsv.cz)

* statistiky pfipraveny za osoby s trvalou adresou na tzemi ORP Beroun

** zahrnuje domovy pro seniory, domovy se zvldstnim reZimem, domovy pro osoby se ZP, tydenni staciondre, chrdnéné bydlent,
azylové domy, domy na pudl cesty a socidlni sluzby poskytované v liZkovych zdravotnickych zarizenich

3.4. Mésto Beroun

Ve mésté Beroun na konci roku 2020 Cinil pocet pFijemcd prispévku na péci, o které pecuje jina
fyzicka osoba, celkem 521 osob. Z celkového poctu pfijemcd PnP to byly bezmala Ctyfi pétiny.
Mezi pFijemci PnP byla nejvice zastoupena nejstarsi vékova kategorie od 66 let (70 %), naopak
nejmladsi skupina do 26 let tvofila vice neZ desetinu (12 %).

(°°



Tabulka 4: Pocet pfijemcd PnP v mésté Beroun*

Mésic
12/2020
Celkem 655
Zeny 424
v pobyt. zafizenich soc. sluZzeb** 113
s péci poskytovanou fyz. osobou 521
prijemci ve stupni zdvislosti a véku l. Il. . IV.
0-7let 5 13 1 0
ztoho |8-18let 16 12
19- 26 let 3 4
27 - 65 let 25 44 37 14
66 - 75 let 29 41 21 5
76 - 85 let 62 79 42 24
86 a vice let 35 53 46 22

Zdroj: MPSV (www.mpsv.cz)

* statistiky pripraveny za osoby s trvalou adresou na tizemi mésta Beroun

** zahrnuje domovy pro seniory, domovy se zvlastnim reZimem, domovy pro osoby se ZP, tydenni staciondre, chranéné bydleni,
azylové domy, domy na pudl cesty a socidlni sluzby poskytované v liZkovych zdravotnickych zarizenich

3.5. ORP Horovice

7o

Z celkového poctu 1 150 pfijemct PnP evidovanych v Uzemi ORP Hofovice tvofili ti, ktefi byl
v péci jiné fyzické osoby, pfi poctu 962 osob vyznamnych 84 procent. Nejstarsi vékova skupina
nad 66 byla mezi pfijemci PnP zastoupena ze dvou tfetin, nejmladsi skupina do 26 let méla podil
pfes 12 procent.

Tabulka 5: Pocet prijemct PnP v ORP Hofovice*

Mésic
12/2020
Celkem 1150
zeny 701
v pobyt. zafizenich soc. sluzeb** 166
s péci poskytovanou fyz. osobou 962
prijemci ve stupni zavislosti a véku l. I. 1. V.
0-7let 13 2 8 4
z toho 8-18let 34 18 15 17
19- 26 let 6 13 5 7
27 - 65 let 63 80 62 35
66 - 75 let 67 70 51 28
76 - 85 let 80 117 71 34
86 a vice let 25 73 94 58

Zdroj: MPSV (www.mpsv.cz)



* statistiky pripraveny za osoby s trvalou adresou v uzemnim obvodu ORP Horovice

** zahrnuje domovy pro seniory, domovy se zvlastnim reZimem, domovy pro osoby se ZP, tydenni staciondre, chrdanéné
bydleni, azylové domy, domy na pal cesty a socidlni sluzby poskytované v liZkovych zdravotnickych zarizenich

3.6. Mésto Horovice

Co se tyCe prijemcd prispévku na péciv mésté Horovice, téch, ktefi byli v pécijiné fyzické osoby,
bylo témér 84 procent (256 z 306). Nejvice zastoupenou vékovou skupinou byla skupina
prijemcd starsSich 66 let, kterad tvorila témeér dvé tretiny (65 %), na druhé strané, nejmladsi
skupina do 26 let méla podil pfes 11 procent.

Tabulka 6: Pocet pfijemca PnP v ORP Horovice*

Mésic
12/2020
Celkem 306
Zeny 189
v pobyt. zafizenich soc. sluzeb** 41
s péci poskytovanou fyz. osobou 256
prijemci ve stupni zavislosti a véku l. Il. M. IV.
0-7let 6 2
z toho 8-18let 8 6 3
19 - 26 let 1 0
27 - 65 let 20 27 13 11
66 - 75 let 11 18 9
76 - 85 let 20 37 17
86 a vice let 7 24 22 20

Zdroj: MPSV (www.mpsv.cz)

* statistiky pripraveny za osoby s trvalou adresou na tzemi meésta Horovice

** zahrnuje domovy pro seniory, domovy se zvldstnim reZimem, domovy pro osoby se ZP, tydenni staciondre, chrdnéné
bydleni, azylové domy, domy na pil cesty a socidlni sluzby poskytované v liZkovych zdravotnickych zarizenich

4. Popis potreb pecujicich

V této kapitole popisujeme s vyuzZitim citaci z rozhovor(, které jsme s neformalné pecujicimi
v uplynulych dvou letech uskutecnili, nebo z podrobnych terénnich poznamek ktémto
rozhovor(m, hlavni okruhy potreb, které sami pecujici ve svych vypovédich zminovali jako
vyznamné, dulezité.

V rdmci vyzkumnych rozhovord nehovofi respondenti z fad neformalnich pecujicich pouze
o svych vlastnich potfebach, ale pfirozené také o potfebach téch, o které dlouhodobé peduiji.
To plati zejména v pripadé téch, ktefi kdo pecuji o své déti se zdravotnim postizenim.



Nejcastéji se opakujici potfeby jsme rozdélili do kategorii podle toho, jaké oblasti Zivota rodin,
pecujicich nebo opelovavanych se tykaji. Jsou zde zastoupeny potfeby, které se tykaji
soucasného Zivota (napr. odlehéeni pecujicim, vzdélavani, volnocasové aktivity déti apod.), ale
také budoucnosti (napf. podporované zaméstnani ¢i bydleni pro mladé lidi s postizenim).

Pro potreby analyzy piSeme samostatné o ORP Dobfis, zbyvajici dvé ORP — Horovice a Beroun,
popisujeme ve spolecné kapitole. Tento postup jsme zvolili, protoZe Zivot pecujicich v téchto
dvou Uzemich je propojen se socidlnimi sluZzbami, vzdélavacimi institucemi a dalSimi

organizacemi z obou ORP. Rodiny, které 7iji na Berounsku, vozi své déti do ZS v Zebraku, rodiny
z Horovicka zase dojizdéji do Skol a socialnich sluzeb v Berouné.

4.1. Dobris

Nejista budoucnost

Tématem, které se objevovalo ve vSech rozhovorech s pelujicimi rodi¢i a které Casto tvofilo
jakousi ¢ervenou nit jejich pribéhd, je nejistd budoucnost jejich déti. VSichnirodice —bez ohledu
na vék ditéte, jeho diagndzu ¢i konkrétni rodinnou situaci — vyjadfovali obavy z toho, kdo se
0 jejich déti postard, az oni sami budou stafi nebo az pro né péce o dospélé dité bude narocna.
Konkrétni obavy se tykaly pfedev$im toho, kde a jak bude jejich dospélé dité zit, v jakém
prostredi a s jakymi lidmi. Rodi¢e shodné vypovidali o tom, Ze nechtéji starost pfenést na dalsi
sourozence v rodiné. Jejich predstavu o vhodném zpUsobu Zivota nenaplfiuje pobyt ve velkém
ustavnim zafizeni, vSichni si pro své dité preji, aby mohlo Zit v mensim zafizeni rodinného typu,
nejlépe pfimo v mistni komunité, kterou zna nebo v jejim dosahu.’

Ti, ktefi maji starsi (dospélé) déti a jiz zacali hledat informace o vhodnych socidlnich sluzbach,
davaji najevo nejistotu vyplyvajici z toho, Ze kapacity jim sympatickych a blizkych zafizeni jsou

vétsinou naplnéné. Nejistotu rodic¢a ilustruji ukazky z rozhovor( s Magdou, Tanou, Irenou
a dalSimi rodici.

Magda je mama dospélého syna s PAS, ktera se dobfe orientuje v nabidce socialnich sluzeb pro
lidi se ZP, i proto, Ze sama pracuje jako vedouci denniho stacionare:

Mista nejsou, zarizeni jsou plnd, budu se na to muset zamérit a zacit posilat Zadosti, ted" ho tam
nechci dat. Byla bych rada, kdyby Charita néco vytvorila pro starsi déti, i proto jsem do staciondre

7 Nage zjisténi potvrzuji zavéry drivéjsich analyz z roku 2017. | z nich jednoznacné vyplynulo, Ze rodice déti by dali
prednost tomu, aby jejich déti, az se o né nebudou moci starat sami, mohly Zit v malém zafizeni rodinného typu,
nikoli ve velké Ustavni instituci (Klvacova 2017).



sla. Idedini predstava je, aby takové zarizeni bylo v dojezdu, aby si mohl dojet domd, chce byt
samostatny, ale neumi to domyslet, netusi, co by mél vsechno zviddnout.®

Potrebuji mit jistotu, Ze zafizeni funguje dobre a bude mu tam prijemné, predstava, Ze by skoncil
nékde v ustavu, je strasnd, i kdyz se ta zarizeni dnes méni. Moje predstava je chrdnénd dilna,
chranéné bydleni. (Magda, dospély syn s PAS)

Stejné jako Magda ma i Tana jasnou predstavu o tom, jaké bydleni by se ji pro jejiho syna libilo:

Do budoucna by se mi pro syna libilo chrdnéné bydleni, ale je toho mdlo, idedIné tam, kde je
pozemek, aby si mohli néco vypéstovat, kdyZz bude schopny pracovat, rada bych, aby vylétnul
z hnizda, s jakou podporou, to ted nedokdzu odhadnout. (Tdna)

Irena vi, Ze najit vhodné prostfedi a socidlni sluzbu pro jeji dceru s postizenim nebude
jednoduché, a tak prakticky pfemysli o tom, Ze by jeji dcera mohla v budoucnu Zit v jejich
rodinném dome spolu s dalsimi lidmi s postizenim:

Mame velky bardk se zahradou, dcera je jedindcek, mohla by tu bydlet s dalsimi lidmi. Kamarddka
terapeutka rikd, Ze je problém to zorganizovat. Je tu krdsnd vesnice, bazén, je to zabydlené, mohli
by tu s ni bydlet lidé s podobnym postizenim. Nejsem nejmladsi, takhle jsem o tom uvaZovala,
uvidime, ale tohle mam v planu. (...) Adéla nebude schopnd samostatného Ziti, zaplatit elektriku, i
kdyZ si mysli, Ze ano, ale objednat si uhli apod. (Irena, dospéld dcera s PAS a sluchovym postiZzenim)

Zvlast slozité je hledani bydleni pro dospélé déti, jejichZ postiZzeni zaroven pfinasi narocné
situace, které je i v prostfedi profesionalnich socidlnich sluZeb obtizné fesit. Pro rodice
dospélého Jachyma s nizkofunkénim autismem je zatim obtiZné najit i pfileZitostné bydleni pro
svého syna:

Asi pfed rokem jsme si fekli o pobyt na psychiatrii, byl tam tfi tydny, bylo to pro mne tézké, ale
zjistila jsem, Ze to zvliddnul, moZnd si odpocinul ode mne. Tohle mi umoZnilo o tom pfemysilet,
zatim jsme nenasli nic, kam by ho mohli vzit, kvili problémovému chovdni. Nejlepsi by bylo, kdyby
mohl byt v tydennim staciondri od pondéli do pdtku. (Ida, dospély syn s nizkofunkcnim autismem)

Domov

Kdyz rodice vypravéji o tom, jak by mélo vypadat budouci bydleni pro jejich déti, nemaji zdaleka
na mysli jen to, jak by méla vypadat budova konkrétniho zafizeni, kam se jednou odstéhuiji.
Mnohem vic se jejich Uvahy soustfedi na to, aby se ocitly v prostfedi, které pro né bude
pfijemné, bezpecné a idedlné také znamé. Uvazuji a mluvi o tom, Ze hledaji pro své déti novy
domov, ktery by mohl doplnit a posléze nahradit ten stdvajici. Takovou predstavu by pro
neékteré rodice nejlépe naplnil domov v mistni komunité, kde maji dospélé déti jiz vytvorené
socidlni vazby. Vystihuje ji napfiklad ukazka z rozhovoru s Idou, mamou syna s PAS:

8 Jména viech respondentd, jejichZ slova v textu citujeme, byla anonymizovana.



Chtéla bych, aby mél jesté jeden domov, kromé nds. Aby si postupné zvykal na jiné prostredi. Mélo
by to byt blizko, idedlné tam, kde ho lidi znaji. Minuly tyden jsme sli s Jachymem pésky, potkdvdme
lidi, kteri ho znaji a oslovuji, to je moc fajn. (Ida, dospély syn s nizkofunkcénim autismem)

Moznost zit v mistni komunité a malém, rodinném zatizeni povazuji rodice za dllezZitou také
proto, Ze podle nich chce a potfebuje i ¢loveék s postizenim byt soucasti néjakého spolecenstvi,
nékam , patfit”. Magda to vysvétluje na prikladu Jachyma z prfedchozi ukazky, ktery je klientem
denniho stacionare.

To je vyhoda zafizeni, které je malé. Dité i dospély potrebuje mit prostor pro pfijeti, i pro Jachyma
jedllezZité, Ze sem jde trikrdt tydné, tési se na to, vsude maji problémy, ve skole, je to lidskd potreba
byt pfijat, ta prileZitost k tomu je vétsiv malém zarizeni. (Magda, pecujici mdma a vedouci denniho
staciondre)

Zaméstnavani lidi se zdravotnim postizenim

Nékam , patfit“ neznamena pro rodice jen misto, kde budou jejich déti bydlet. To souvisi s tim,
Ze velka ¢ast dospélych déti s postizenim zvladne vykonavat jednodussi praci a jejich rodice
proto uvazuji také o tom, za jakych podminek by mohly byt zaméstnany. Védi, Ze bez podpory
aktivitu nebo zaméstnani hledat. Tomas od Magdy pomaha s asistenci roznaset reklamni letaky,
dalsi dospivajici se ucli praktickym dovednostem v ramci svého vzdélavani nebo v dennim
stacionafi. PotizZ spatfuji rodice v tom, Ze vhodnych mist pro lidi se ZP neni dostatek, Ze je firmy
ani obce nevytvareji a Ze je potfeba myslet pravé na to, Ze ¢lovék s postizenim nezvladne stejny
vykon jako zdravy ¢lovek.

Je pro néej dilezZité, aby nekam chodil, aby nékam patril, to by byl spokojeny, i kdyZ je mentdiné
jinde neZ vrstevnici, stejné se v nékterych ohledech vyviji podobné, i kdyz nékterd jeho prdani jsou
nesplnitelnd. Tomds md predstavu, Ze bude jednou vybalovat zboZi v Penny Marketu, kdyby firmy
na to byly nastavené, Ze nejde o vykon, ale tak to neni, Tomds desetkrdt zméni cil, neZ tu prdci
udela.

U Tomadase je jasné, Ze nebude sobéstacny, mluvi o tom, Ze by se chtél oZenit, ale nepujde to, Zddala
jsem o zbaveni svéprdvnosti v 18 letech.

NevydrZi u prdce, libilo by se mi, kdyby Zil v chrdnéném zafizeni, ale za dohledu, zviddne
jednoduché prdce, posekat travu apod., nevydrZi u prace dlouho, odloZi naradi, zistane tam leZet.
Potrebovala bych pro Tomdse néco s praci, dohled ano, ale urcité by mohl pracovat s nékym, kdo
by na néj dohliZel.

Potrebovali bychom vic é¢kovych obortd, je tézké hledat pracovni uplatnéni, aby firmy mély nabidku
pro tyhle déti a dospélé, to vidim u lidi se zdravotnim handicapem i z pozice Filipa. Méla by byt Sirsi
nabidka lehCi prdce, vic pracovnich mist pro zdravotné postizené, vétsi moznost pracovat na
zkrdceny tvazek, kdyby se firmy rozhodly, Ze do toho pijdou, sdileny uvazek pro dva lidi najednou.
(Taria)



Béta se rozhodla nespoléhat se na pomoc zvenku a misto toho pfemysli, jak pro svého syna
FrantiSka (nejen) pracovni misto vytvofit. Jeji Usili je v tomto ohledu spiSe vyjimecné, ostatni
rodi¢e oCekavaji, Ze by pracovni pfilezitosti mél vytvaret nékdo jiny, mj. proto, aby se dospélé
déti se ZP mohly osamostatnit.

Budoucnost — staciondr je super, ale je to zdbava, neni to Zddnd prdce, motiv. Prdci pro néj
vymyslim sama. (...) Rddy bychom mély s kamarddkou kavdrnu, bude to normdini kavdrna, obé
jsme pecujici matky, dum patfi jejim rodicim, nebudeme tlaceny tim, Ze musime vydélat na ndjem.
Rdda bych, aby tam FrantiSek casem pracoval, pocitd s tim i on sadm, byla by to dobrd moZnost
kombinovat to se staciondrem. (Béta, syn s PAS)

Jsem smifend stim, Ze péce bude na mné, Ze mi stdt nepomdizZe, mam tri déti, starsi jsou
samostatni, jsem zvykld se postarat, co neudélam, to nebude, snazim se zajistit podminky, které
zvldadnu, mdam opérné body v pratelich. (Béta, syn s PAS)

Osamostatnéni

Jak vyplyva z predchoziho textu, naprosta vétsina pecujicich rodic z naseho vzorku premysli
0 tom, Ze jednou se budou muset jejich dospélé déti obejit bez rodi¢ovské pomoci. Zaroven se
v jejich vypovédich opakuji nejistota a obavy z toho, jestli osamostatnéni obé strany — dité
irodi¢ — zvlddnou. Mnozi z respondentl zminuji vlastni strach ztoho, jak dité zvladne
samostatnou cestu do Skoly, pfestup na jinou Skolu nebo pobyt v nékteré ze socidlnich sluzeb.
Rodi¢ovské obavy vystihuje ve svém vypravéni Tana. Vi, Ze chce synovi umoznit opoustét
rodinné hnizdo, zaroven z toho ma strach:

Budoucnost pro tyhle déti je nejistd, nechtéla bych, aby byl pofdd se mnou, modlim se, aby se to
povedlo a mohl pokracovat ddl. Je ndrocné dité vypustit do svéta, strach vds limituje, nepldnuji
moc dopredu, ve findle je to vzdycky jinak, neplanuji, co bude za tfi roky nebo za pét let. {...)

Syn udélal velky posun v tom, Ze zacal chodit do skoly sém, vzniklo to tak, Ze jsem potiebovala jit
do prdce, tfi mésice trvalo, nez jsem prekonala strach, teprve pak jsem si oddechla, zavolal mi, Ze
dorazil, chodi takhle sam dva roky. Nedokdzete ho naucit socidlni chovani tak, aby mohl fungovat
jako zdravé dité, vZidycky budou mit skluz. (Tdria)

Volny ¢as — kamaradi, asistenti, socidlni sluzby

Ve srovnani se svymi zdravymi vrstevniky potfebuji déti s postizenim podporu a pomoc
v nejriznéjsich situacich. Jednou z nich je volny cas, ktery zpravidla nejsou schopny travit
samostatné bez asistence nékoho jiného. Mladsi déti mohou — aspon v nékterych pfipadech —
travit odpoledne ve skolni druzZiné, pro starsi déti ¢i dospélé, ktefi jiz Skolu ukoncili, vyuZivaji
rodice sluzby denniho stacionafe. Diky asistenci tak mohou zaZivat kaZzdodenni situace
a aktivity, které jsou béZné pro zdravé déti ¢i dospélé. Kvétin dospély syn Voijta je kvadruplegik,
asistence v dennim stacionafi mu umoznuje zkouset véci, které by bez asistence sam nezvladl:



Syn je ve staciondri spokojeny, nechdvam to na ném, muze si domluvit, co tam bude délat,
nezasahuji mu do toho, ted’ zakladaji dilnu, asistent chce, aby néco vyrabéli, holCi¢i véci Vojtu
nebavi.

Jezdi s asistentem do mycky, na ndkupy, bere ho s sebou vsude, sel tam kvili nému, syna nadchl.
Sdam asistent rikal, Ze to necekal, Ze to bude takhle zviadat. (...) Vojta zviddne zatloukat hiebiky,
opravuji kliky, nosi si ndradi, asistent ho nechd vyzkouset cokoliv, vymalovat, prijede domu se
zacdkanym vozikem. S mladsim asistentem chodi plavat, do cukrdrny, na svaciny, je dobré, Ze to
je ve mésté. (Kvéta, dospély syn kvadruplegik, DMO)

MozZnost vyuZivat asistenci je dlleZitd nejen jako cesta ke smysluplnému traveni volného casu,
ale také jako prilezitost k navazani novych vztahQ &i pratelstvi. Mnozi rodice vypravéji
v rozhovorech o tom, Ze jejich déti si nem0zZou samy najit kamarady mezi svymi vrstevniky,
zaroven je ale potrebuji. Pravidelné traveni volného casu s asistentem miZe byt dobrou
nahradou vrstevnickych vztah, jak to popisuje Tana:

Diky jedné nadaci vyuzivam jednou tydné asistenci pro volny cas, je to prima. Asistent s nim jezdi
na kole, jdou do posilovny, do kina, neni s mémou, ma vékové blizkého partdka. Nase détinemutzZou
mit béZné kamarddy, syn je duvérivy, mohli by ho navést na néco, co je Spatné, vrstevnici toho
dokdZou vyuZit.

Kdyz se spoji dva asistenti se dvéma détmi, je to bezpecnéjsi, jsou pro né vzory, je to jiné, nez kdyz
ho pustite a trnete hrizou, co se stane, déti si to uZiji. Navic asistent muZe vysvétlit okoli jeho
chovadni, déti maji jiné projevy, okoli to nechdpe, asistent mizZe zabrdnit Sikané, vysvétlit to
dospélym, na synovi to neni poznat na prvni pohled, neni to viditelné, pak se okoli divi, jak se chova.
(Tana)

PfileZitosti osobni asistence se v ORP Dobfis za poslednich nékolik let zlepsily, coZ potvrzuji
i nase rozhovory. V letech 2015-2017, kdy probihal prvni projekt Pecovat a Zit doma je
normalni, rodi¢e vyrazné Castéji zminovali nedostupnost osobni asistence (i dalsich socidlnich
sluzeb). Tato zména souvisi predevsim se vznikem Denniho stacionare Charity Stary Knin pfimo
na Dobfisi a také s rozsifenim odlehcovacich sluzeb dalsiho poskytovatele socidlnich sluzeb,
Stébla Borotice také na Dobfis.

Skola a vzdélavani

Pro vétsinu déti s postizenim je prvnim prostfedim mimo rodinu $kola. V ni se déti setkdvaji se
svymi vrstevniky, ale také s jinymi dospélymi — uciteli nebo asistenty. Na rozdil od rodicl
zdravych déti je pro pecujici rodice mnohem obtiznéjsi vhodnou Skolu pro své dité vybrat, zvlast
pokud bydli na malém mésté nebo na vesnici. Obvykle dité pfihlasi do tzv. spadové Skoly a jsou
radi, Ze dité nepfijde o moznost se vzdélavat a oni ziskaji ¢as na svou praci, odpocinek nebo jiné
aktivity.

Déti z ORP Dobfis navstévuji vétSinou specidlni a praktické Skoly v Dobfisi, Mnisku pod Brdy
nebo ucebni obory v Pfibrami. Maloktery rodi¢ je ale se vzdélavanim v konkrétni specialni



a praktické skole spokojen, chybi jim individudlni pfistup k jednotlivym détem, ohled na jejich
specifické vzdélavaci potize, vadi jim nevhodné slozeni tfid a pfedevsim to, Ze Skola podle jejich
zkuSenosti nepfipravuje déti na kazdodenni Zivot, nerozviji je. Ti, jejichz déti navstévuji
odpoledne po vyucovani denni stacionar, srovnavaji pfistup v socialnich sluzbach a ve Skolstvi.
Vypravéji o tom, Ze ve staciondfi se détem vénuji individualné, déti délaji pokroky a v prostfedi
stacionare se citi bezpecné. SpiSe vyjimecné jsou rodi¢e ochotni postavit se na stranu uciteld
a vidét situaci ve tridé jejich pohledem. Nasledujici citace z rozhovord s Bétou a Irenou dokladaji
nespokojenost rodicl se vzdéldvacim systémem i konkrétnimi Skolami ¢i uciteli, podobna
vyjadreni najdeme témér ve viech rozhovorech:

Jsem rdda, Ze Skola konci, délali upiné nesmysly, pod kterymi si nic nepfedstavi, nejde z toho nijak
vyklouznout, moznd individudinim pldnem, posledni tfi roky byly tézké, nikdy védomosti ze skoly
nepouZzije, neni to dobre sestavené, na autismus nejsou zarizené. (Béta, syn s PAS)

Fyzika, chemie, to byla hrtiza, mofili jsme se s tim, méli hodného pana ucitele, dali jsme to, ale je
to nesmysliné pro né, chodila na praktickou Skolu, tim padem to musela mit. (...) PFisli jsme ve dvé
ze skoly, museli jsme do péti, do pul sesté délat ukoly, zdd se mi, Ze tam na nékteré véci nejsou
skoleni. KdyzZ jsem Zdadala reditele, aby ji nechal dalsi rok stejnou asistentku, fekl mi, Ze v Zivoté se
s ni také nebudou mazlit, to nechdpu. (Irena, dcera s PAS)

Jednou z méla vyjimek rodicl, ktefi maji pochopeni pro ucitele, je Dita, jejiz syn ma vzacné
onemocnéni a skolni prostfedi mu vibec nevyhovuje:

Ve Skole toho maji asistentky plné zuby, naprosto je chdpu, je to psychicky i fyzicky ndrocné, jsou
unavené a maji toho dost, jsou vystresované, on to vyciti, nekomunikuje, maji problém ho nakrmit,
je navic celiak, takZze mu ddvdm na kazdy den jidlo s sebou. (Dita, syn 10 let, vzdcné onemocnéni)

Pfispévek na péci

V analyze potfeb pecujicich z pfedchoziho projektu (Klvacovad 2017) jsme vénovali pomérné
velky prostor tomu, jak rodice déti se zdravotnim postizenim popisovali proces priznavani
prispévku na péci, ktery je pro né ve vétsiné pripadt zasadnim prijmem. Pecujici (rodice déti se
ZP, ale také pecujici o seniory) v rozhovorech shodné vypravéli o tom, jak povazuji rozhodovani
o pfispévku za zdlouhavé, nekompetentni, ponizujici a nespravedlivé. Pozastavovali se nad
pfistupem vétsiny ufednikd i posudkového lékafe, ktery je podle nich casto prehnané
restriktivni. Ziskani prispévku li¢ili pecujici jako konflikt nebo dokonce boj s Urfady, vitézstvi
v tomto boji pak zaZili ti, kdo po odvoldni ziskali vy3si Uroven pfispévku nebo jim byl vibec
pfispévek priznan.

Situace se podle pecujicich vtomto ohledu pfili§ nezménila, i v soucasnych rozhovorech se
opakovalo rozladéni nebo rozhoféeni z toho, jak cely proces probiha. Rozdil oproti vyzkumu
z let 2015-2017 byl spiSe vtom, Ze néktefi pecujici, s nimiz jsme mluvili po nékolika letech
znovu, se lépe zorientovali a védi, co se od nich olekdva. Déti nékterych respondentd také
dospély a je zfejmé, ze se jejich zdravotni stav jiz nezlepsi, diky tomu maji urcitou jistotu, Ze se
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jim pfispévek na péci nesnizi. Dalsi respondenti vSak popisovali témérf identické zkuSenosti
s témi, které jsme zaznamenali v rozhovorech z let 2015-2017. Za vSechny je ilustruje pfibéh
Ireny, pro kterou je dlouhodobé podavani zadosti o pfispévek psychicky narocné. Stejné jako
respondenti z minulého vyzkumu zminiuje konkrétniho posudkového Iékare, ktery je stdle stejny
a podle respondentl piSe své posudky bez blizsi znalosti zdravotniho stavu klienta:

Nejhorsi je, vidycky mé srazi to, Ze musim o vSechno Zddat. Poprvé jsme dostali PnP trojku letos,
aZ poté, co jsem se odvolala do Prahy, pfed tim v Pfibrami to odmitali. Dva roky méla PnP prvni
uroven, uz loni jsem se odvoldvala. V Praze pred komisi poznali jak to je, neumi odpovédét celou
vetou, ptali se ji, kde je, a nevédéla.

Mné to vidycky polozZilo, az jsem brala antidepresiva, potfebovala bych, aby s ndmi citili. Pan
doktor Prochdzka (posudkovy lékar) mé u nds ve vsi chalupu, v Zivoté dceru nevidél, a kdyz byla
akce s hasici, sedél a ziral na ni. (Irena)

Naroc¢né situace

Dlouhodoba kaZdodenni péce o dité nebo dospélého s postizenim znamena pro pecujici
extrémni fyzickou a psychickou zatéz a vyCerpani. | kdyZ rodiny vyuZivaji socidlni sluzby nebo
jejich dité navstévuje vzdélavaci zafizeni, pfesto mnohé z nich zazivaji opakované situace, které
jsou jen obtizné feSitelné. Tyka se to predevsim rodin, které se staraji o dité i dospélého
s néjakou formou tézkého postizeni. V naSem vyzkumu reprezentuje takové rodiny naptiklad
Ida, kterd se s manZelem stara o dospélého syna s nizkofunkénim autismem, kromé néj maji
jeSté dalsi déti. Syn musel pfedcasné ukoncit Skolni dochdzku, protoZze ucitelky a asistentky
nemohly zvladat jeho chovani, které ohroZovalo je i ostatni déti. Dnes travi ¢as stfidavé doma
a v dennim stacionafi, rodina pfileZitostné vyuZiva odlehcovaci pobytovou sluzbu. Nasledujici
ukdzka zachycuje jen jednu ze situaci, o nichZ Ida béhem rozhovoru vypravéla:

Nékdy je potreba ho zavrit do jeho pokoje. Co bylo v pokoji, rozmldtil, dvere rozkopal, bdli jsme se,
Ze se na nds dostane, chystdme se dvefe zpevnit. Ted' jeho stavy jsou lepsi neZ loni na podzim, je
to stfidavé. Nejhorsi varianta je, kdyZ jsem jd sama doma s nejmladsim synem, Jachym jde do
ného, jednou mu rozbil hlavu mobilem, jeli jsme do nemocnice. Hlidal ho starsi syn, jinak nevim,
co bych délala, nemohli bychom odjet. (Ida, dospély syn s nizkofunkénim autismem)

Chodi do Kvitku, ptvodné jsme ho prihldsili na dva dny, ale nezvlddali to. Ted tam chodi jeden den,
vZdycky v utery od pul devdté do jedné hodiny, jsou tam nové muZzi asistenti, vozi ho tam manzel
a nazpdtek mi ho privezou, to je skvélé. Cely podzim jsem se ho bdla, napadal mne pri rizeni. (Ida,
dospély syn s nizkofunkcnim autismem)

Jinou podobu narocné péce a tedy i obtizné fesitelné situace popisuje v rozhovoru maminka
Dita, jejiz syn ma vzacné onemocnéni. S ohledem na vék navstévuje specidlni zakladni skolu
nedaleko mista bydlisté, ta ale neni schopna z rliznych divodd ho individudlné rozvijet, takze
rodina premysli o tom, jak zaridit, aby misto Skolni dochdazky travil svij ¢as v dennim stacionari:



Stojime o to, aby mohl byt ve staciondri celodenné, synovi nevyhovuje skola, jsou tlaceni RVP, u néj
je absolutné nemozné to spinit, vwhodnéjsi by pro néj bylo mit ve skole individudlini pldn a chodit
tam treba jen jeden den. Ve staciondri s nim lépe pracuji, rozvijeji ho.

Do skoly chodi na Dobris, jedna trida sedmi déti, vétsinou autistickych, citi se tam nekomfortné,
nemd rad vybuchy agrese, vzteku, potifebuje batoleci péci, neni to vina skoly, nejde se mu vénovat
v téhle tridé. (Dita, syn 10 let, vzdcné onemocnéni)

Co se podafilo

V predchozich kapitoldch jsme popsali obavy rodic¢ o budoucnost svych déti, jejich predstavy
o tom, jaky Zivot by si pro své déti pfedstavovali, i nejistoty, které se tykaji Casto toho, kdo se
0 jejich déti postara. Zaroven vsak v rozhovorech mluvili také o pozitivnich zménach, které se
ve vztahu k pecujicim rodicdm na DobriSsku v poslednich letech ptiblizné 10 letech podafilo
uskutecnit.

Zminovali konkrétni socidlni a ndvazné sluzby, které pro rodiny a jejich blizké vznikly, nebo dalsi
aktivity na jejich podporu. Velkd ¢ast respondentl vysvétlovala vznik novych sluzeb v Uzemi
socialnimi kontakty a aktivni spolupraci mezi pecujicimi, zastupci socialnich a navaznych sluzeb
a dal$imi odborniky. Stru¢né shrnuti toho, co se v ORP Dobfis povedlo, zachycuje konverzace
z diskuse v ramci focus groups, ktera probéhla na konci projektu. Focus groups se Ucastnili jak
pecujici, tak zastupci socialnich sluzeb9:

Kdyz se ohlédneme zpét za 10 let, tak se toho neudélalo mdlo — zacalo se vic mapovat tuzemi
a potreby pecujicich, zacalo se vic pracovat s lidmi, ktefi do té doby nebyli aktivni. Na prvni projekt
Pecovat a Zit doma je normdlni se podarilo navdzat projektem s Charitou. Veskeré usili (riiznych
lidi) vyustilo v to, Ze byl v Dobfisi otevien denni stacionar. Na systém podpory lidi s handicapem
navazuje socidlni rehabilitace. Prvni generace rodicu sluzby pomohla vybudovat, dalsi generace uz
je v roli jejich klient( — je to tak pfirozené. (pecujici o dospélého syna se ZP)

Je to o tom chtit, kdyZ se objevuji vyzvy, tak je vyslyset. Tim, Ze Charita funguje dlouho, tak mdme
vice moZnosti nez organizace, které funguji rok. VZdycky se néjaké reseni najde, je to o lidech.
Staciondr se podarilo uskutecnit, diky setkani s Magdou, kterd ma velké Zivotni zkusenosti a je to
osobnost. TotéZ socidlni rehabilitace. Tereza mé tak dlouho presvédcovala, Ze je potreba ji oddélit
od socidlné aktivizacni sluzby. A jd jsem si rikala: Dalsi sluzba? A nakonec to je, akordt ony jsou ty
vykonné ruce a ja@ musim byt ten, kdo to zastresi. (...). Na to, Ze ndm sluzby na sebe navazuji, na
Kraji slysi. KdyZ se zeptaji, a co bude stémi détmi ddl, my fekneme, Ze pldnujeme socidlni
rehabilitaci. SocidIni rehabilitace je nejrychleji zaregistrovand sluzba. Asi je to i tim, Ze Strategicky
pldn Stfedoceského kraje na tento typ sluZeb pamatuje, takZe se to potkalo. (vedouci socidlnich
sluZzeb organizace poskytujici SSL)

9 Citace ze zaznamu z focus groups byly mirné redakéné upraveny a kraceny, tak aby zdstal zachovan jejich vyznam.



Co se tyce toho propojovdni, tak opravdu ocenuji to, Ze nasi klienti, ktefi bydli v chrdnéném bydleni
v Dobfisi a maji problém se zaméstndvdnim, tak se podarilo diky socidglni rehabilitaci, Ze chodi

k Tereze a délaji catering a tdrZbdrské prdce, a za to jsem moc rdda. (Feditelka organizace Kvitek)

Hezky se to zasitovalo a navazuje to na sebe. Ze zacdtku tu bylo jenom sdruZeni rodict a Kvitek,
coZ pro rodiny z Dobrise nebylo dostatecné. A ted se to krdsné doplnilo stacionarem, chrdnénou
dilnou. A socidini rehabilitace, to je vytrZeny trn z paty, protoZe pribyvd klient( s psychickym
onemocnénim a ne vSechny muZe obslouZit pecovatelska sluZzba. Nechtéji péci, potrebuji néco
jiného — integraci, aktivizaci, pracovat, néco dokdzat. (koordindtorka neformdini péce)

Chtéela bych ocenit, jak se za 10 let rozsifily moznosti o chranéné bydleni na Dobfisi, o odlehcovaci
sluzbu, véetné terénni sluzby pro déti. (...) Je skvélé, kdyz kazdd sluzba mizZe ddt klientovi to, co
potiebuje. Pro nase déti, které uz dospivaji, se tésime, Ze po socidlni rehabilitaci bude tfeba néjaké
zaméstndvadni, kde budou mit asistenta, néco se nauci a budou se ddl rozvijet. To je néco, co
potrebuji stejné jako zdravi lidé nebo jesté vic, a muZe to pomoci predchdzet psychickym
problémum. ProtoZe ve chvili, kdy zistanou doma ,u lednicky, u televize a u okna”, tak pdjdou
dold. (pecujici o dospélého syna se ZP)

4.2. Beroun a Horovice

Popis potfeb pecujicich v sousednich Uzemich ORP Beroun a ORP Horovice do znacné miry
odrazi dobu vzniku vyzkumnych rozhovord, tedy rozmezi let 2020 az 2021. V poslednim roce se
situace popisovana v rozhovorech dale vyvinula. Z iniciativy neformalné pecujicich z Berounska
a Hotovicka a za podpory CPKP, respektive spole¢nymi silami socialniho odboru MéU Hofovice
a neziskovych organizaci (véetné CPKP), doslo ke dvéma dileZitym pocindm, které mohou mit,
a v soucasnosti jiz maji, na situaci neformalné pecujicich vyznamny vliv. V prvnim pripadé je to
vznik spolku rodi¢d déti se zdravotnim postizenim — SpoluSvét v Berouné, ktery organizuje
aktivity a zprostfedkovava pomoc pro rodiny déti s postizenim s cilem vytvofit pro né
podpulrnou sit a nabidnout moZnosti pomoci a podpory, které na Berounsku zatim chybély.
V druhém pripadé se jedna o otevieni denniho stacionare pro lidi se zdravotnim postizenim,
ktery provozuje organizace Dobromys| v Hofovicich. Reflexi téchto dvou zlomovych bod(
vénujeme samostatné kapitoly, které popisuji, jak neformalné pecujici vnimaji jejich vznik
a pocatek fungovani a jak hodnoti vlastni zapojeni.

Nejprve se podivdme na konkrétni potfeby pecujicich rodin na Berounsku a Hofovicku, s nimiz
jsme se vramci vyzkumnych rozhovorl opakované setkavali. Vycet problémd a potreb do
znacné miry kopiruje vysledky dotaznikového Setfeni CPKP z roku 2018 (Klvacova 2018).

Odpocinek a odlehceni od péce
Vétsina neformalné pecujicich vice ¢i méné explicitné tematizovala problém, ktery je jednim
z hlavnich spolecnych jmenovatell neformalni péce. A sice velkou fyzickou a psychickou zatéz
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a nedostatek moznosti odpocinout si od kazdodennich narokd péce. Také to, ze neformaini
péce probiha z velké &asti na ukor Casu, kdy ti, kdo dlouhodobé o nékoho nepecuji, vykonavaji
béiné kazdodenni Cinnosti, jako je placené zaméstnani, obstardvani domacnosti, starost
o vSechny ¢leny rodiny, nejen ty, ktefi vyZzaduji nepfetrzitou péci, a v neposledni fadé starost
o vlastni zdravi a psychickou pohodu. Takto to popsala Klara ve vztahu ke své dcefi:

KdyZ je doma, mame pordd doma nepofddek. KdyZ jezdi do skoly, zvlddnu pracovat, zacvicit si,
uklidit. Kdyz je doma, neumim si najit klid, koncentrovat se. (Kldra, dcera s DMO)

At mluvim s kymkoliv z rodict, vSichni potfebuji volno, odlehcovaci sluzbu, je hezké ddt jim poukaz
na terapii, ale oni potfebuji ¢as. (Anezka, syn s Downovym syndromem)

To, co rodiclim v této situaci schazi, je systémova podpora, ktera by byla zamérena pfimo na né
samotné. Instituce predpokladaji, Ze rodic ditéte s postizenim musi svou roli néjakym zpUsobem
zvladnout, ustat, mobilizovat vlastni moznosti a schopnosti, svj socialni kapital. Pomoc statu,
ktera se nabizi, je prispévek na péci (PnP), ktery je ale urcen na Uhradu sluzeb pro ty, o koho je
pecovano — osoby se snizenou sobéstacnosti. Sluzby pro neformalné pecujici — napfriklad
psychoterapii, fyzioterapii apod. — z néj hradit nelze:

Smérem k rodicum Zddnd pomoc nejde, pomuzou clovéku s postizenim, ale ne tomu dospélému.
Tady michybi podpora stdtu, kdyZ vidim, kolik penéz a péce je vénovdno détem. My mdme nejvyssi
stupen, nemizu si stéZovat na penize, na sluzby pro déti, ale to, co se nenabizi, jsou sluzby pro ty,
kdo se staraji. (Klara, dcera s DMO)

Pfitom penize ani nemusi byt tim hlavnim problémem. DuleZité je vibec vytvofit neformalné
pecujicim podminky — prostor a ¢as — k tomu, aby se mohli kromé péce o blizkého vénovat také
jinym ¢innostem. K tomu mdze slouzit odlehcovaci sluzba, denni stacionar, kde mohou travit
Cast dne, pfipadné vikendy, déti nebo dospéli s postizenim, kterym jejich handicap neumozniuje
samostatné fungovat a navstévovat naptiklad Skolu, chranénou dilnu apod. Podminkou ale je,
aby odlehc¢ovaci sluzba fungovala v blizkosti bydlisté a méla dostate¢nou kapacitu tak, aby jeji
vyuzivani nebylo spojeno s dlouhym a slozitym dojizdénim. Takovy typ sluzeb pecujicim na
Berounsku a Horovicku v nasich rozhovorech schazi, coz jim brani ve vétsi seberealizaci, jak
o tom svédci nasledujici citace:

Potrebovali bychom vikendovou odlehcovaci sluzbu, nemizu s velkyma détma do divadla, na kolo,
musime si to délit s manZelem, nemuzeme délat nic spolecné. Kdyz uz néco s détmi podniknu,
manzel hlidd JondSe a hned jak se vrdtime, zase se stridame. (Anezka, syn s Downovym
syndromem)

Potrebuji seberealizaci, potrebuji mezi lidi, dlouhodobé to nefunguje, aspon na cdstecny uvazek.
(Veronika, syn s Downovym syndromem)

Pomohlo by nadm na tyden odjet, nechat vsechny déti, dvakrdt byly se Skolou na ctyri dny na skole
v prirodé, vyuZili jsme to, odjeli jsme na dva dny. (Tomds, tfi déti s PAS)



Pravé na tyto pozadavky rodi¢d reagovala iniciativa podporovana analytickou a organizacni
praci CPKP, v niz se spojila aktivita neziskové organizace Dobromysl a Odboru socialnich
a zdravotnich véci a gkolstvi M&U Hofovice. Jejim vysledkem je otevfeni denniho stacionare
v Hotovicich, kterému se vénujeme samostatné dale.

Asistence a homesharing

Alternativou k odlehcovaci sluzbé miZe byt néjakad forma asistence pro dité s postizenim. Ta
mulze mit rdznou podobu, od registrované sociadlni sluzby nabizené smluvné nékterym
z poskytovatelll (osobni asistence), pres neformalni asistenci formou placeného nebo
dobrovolného ,hlidani“ déti nebo pomoc vyskolenych asistentl z fad mladych lidi, tak jak
funguje napriklad v ramci nékterych projektd CPKP zamérenych na podporu neformalné
pecujicich.

Specifickou formou podpory neformalné pecujicich je také homesharing, tzv. sdilena péce, kdy
si rodina ¢i jednotlivec pravidelné bere dité s postizenim na pfedem domluveny ¢as do své
domadcnosti, spolecné si hraji, chodi na prochazky, jezdi na vylety. Smysl homesharingu
vysvétluji autofi webovych stranek vénovanych této formé sdilené péce v nasledujici vété: “Dité
s mentalnim & kombinovanym znevyhodnénim ziskava nové socialni kontakty a dovednosti,
jeho rodina zatim si mlze vydechnout a nabrat nové sily.”°

CPKP se od &ervence 2021 vénuje také rozvijeni homesharingu ve stfednich Cechach, kde
dlouhodobé plsobime.** Diky dlouhodobym kontaktlm s pecujicimi rodinami jsme je mohli
oslovit a homesharing jim jako jednu z budoucich moZnosti predstavit a oslovit. Néktefi
z respondentd, napriklad Veronika, znali homesharing jiz predtim, z aktivit sdruzeni Déti
uplnku.'? Ve svych odpovédich pak zminovali homesharing jako jednu z moznosti, kterou si umi
pro své dité predstavit.

Respondenti z naseho vyzkumu by radi vyuzivali rGzné moznosti podle toho, co jejich dité
potfebuje a zvladne, z jejich vypovédi ale vyplyva, Ze nabidka asistence, at uz formou placené
sluzby nebo dobrovolnické pomoci, nepokryva vesSkerou poptavku. Nejvice je to vidét
u dobrovolnické formy asistence, kterou by pecujici rodiny urité vyuzivaly ¢astéji, pokud by
takova moznost byla.

Asistenci budeme do budoucna potrebovat urcité. Libilo by se mi, kdyby sivzal nékdo Kdtu na jeden
den, nebo na vikend, libi se mi homesharing, ktery organizuji Tresridkovi. Syn jede na vikend

10 https://homesharing.cz/co-je-homesharing/

1 Finanéni podporu na zavadéni homesharingu do systému podpory a sluzeb v Ceské republice ziskalo v ¢ervnu
2021 na 30 mésicl, CPKP spolu s dalsimi 5 podporfenymi organizacemi od nadacniho fondu ABAKUS. Odborné
zazemi ma CPKP v organizacich Déti Upliku a Rodinné Integracni Centrum.

12 hitps://detiuplnku.cz/
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k babicce, ale Katu mame pordd doma. VWyjimecné si ji na vikend vzala, ale méla toho dost. (Kldra,
dcera s DMO)

Ale chybi ndm asistent, vyuZivame synovce, ktery studuje socidlni pedagogiku, nékdy manzelovu
sestru. (Iva, tri déti s PAS)

Pro Davida bychom asistenci vyuZili jednou tydné, dvakrdt v tydnu. Maminka fikd, Ze se na to musi
sama pfipravit, zvladnout to. (lva, tri déti s PAS)

Spole¢nym problémem rlznych podob asistence je to, jak zajistit jejich pravidelnost
a spolehlivost v c¢ase, to znamend, jak omezit casté stfidani asistentl, pripadné jejich
nedostupnost v konkrétnim terminu, coZ je obtizné zejména tehdy, pokud se jedna
o dobrovolniky. Pfitom, jak zminili néktefi respondenti, pro déti i dospélé s postizenim (napf.
s PAS) mlze byt praveé stfidani asistentd stresujicim faktorem, ktery omezuje vyuZitelnost této
pPOMOCi:

NevyuZivame zZadné socidlni sluzby, chtéli jsme vyuZit hliddni, ale potfebovali bychom, aby se ndm
tu nestridali lidé, potfebovali bychom jednoho, dva lidi. Syn potfebuje cas, aby si na nékoho zvykl.
Nemusi'to byt socidlni sluZzba, miZe si s nim hrat, dileZité je, aby mohl pohlidat obé déti, i mladsiho
syna sedmiletého. (Veronika, syn s Downovym syndromem)

Doprava

Jak jsme jiz zminili, jednim z hlavnich problém, ktery pecujici rodiny na Berounsku a Hofovicku
fesi, je doprava. Nejvice se to projevuje u aktivit, kam je tfeba cestovat denné, cozZ je v pfipadé
déti s postizenim nejcastéji néjaky druh Skolni dochazky. Tim, Ze sit Skolnich zafizeni pro tyto
déti neni tak husta, jako je tomu v pripadé zdravych déti, obecné k jejich Zivotu néjaka forma
dojizdéni patfi, coz je jeSté posileno tim, Ze v mnoha pripadech jejich handicap znacné
komplikuje nebo pfimo znemoznuje vyuzivani verejné hromadné dopravy, a to i tam, kde je
tato doprava dobfe dostupna.®?

Castedné tento problém Fesi tzv. svoz, to znamend doprava vice 7akd &i klientd $koly nebo
neziskové organizace automobilem, ktery objizdi kazdy den jejich bydliSté, vyzvedava je a po
skonceni skoly zase rozvazi. Tato forma dopravy je ale moznd predevsim tam, kde jsou bydlisté
déti soustfedéna relativné blizko kolem skoly, do niZ spole¢né dochazeji, takze se jednd do
urcité miry o ,,spadovou” skolu. Takovou roli ¢astecné pIni na Berounsku (a Hotfovicku) napftiklad
zakladni $kola v Zebréku.

Pokud ale dité z néjakého dlvodu, nejcastéji kvali svym specifickym potfebam, takovou
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napfiklad do Prahy, spoclivd vétSina narokl takové dopravy opét predevsim na bedrech

13V lednu aZ Unoru 2022 probéhla komunikace s hejtmankou Stfedoceského kraje, kde se Fesila podpora verejné
dopravy handicapovanych lidi v obcich kraje, napfiklad ve formé posileni nizkopodlaznich spojt. Zadné konkrétni
pozitivni vysledky ale zatim z tohoto jednani nevyplynuly.



samotnych pecujicich rodic. To je samoziejmé pro jednotlivé rodi¢e velmi naroéné casové,
fyzicky i finanéné. Redenim, které nadi respondenti vyuZivaji, je zpravidla néjaky druh
svépomoci, kdy si rodi¢e vozi déti navzajem, nebo pomoc treti osoby, napfiklad ucitele ¢i
asistenta, nebo néjakého dobrovolnika.

| tady ale plati, Ze chybi systémova podpora ze strany statu nebo mistni samospravy, ktera by
na tyto specifické pfipady myslela a poskytla jim v jejich obtiZzné situaci pomoc.

Pro mne bylo nepredstavitelné, Ze bych jezdila tam a nazpdtek, z financnich divodd. Ona se bude
vracet, pro mne je to super, budu ji to platit, trikrat tydné mi vezme Kdtu, na zpdtecni cestu zkusim
Dobromysl. (Kldra, dcera s DMO)

Kdyz byla Kata v sesté tfide, tak jsem se z toho kaZzdodenniho cestovdni zhroutila, zapojila
se celd Jedlickdrna, zeptali se vSech a nasla se jedna asistentka, kterd mi Kdtu vozila dva roky. Bylo
to skvélé, byla to asistentka s velkym srdcem, neméla s nicim problém, vzala ji na ndkup, vybirat
okna do nového domu. (Kldra, dcera s DMO)

KdyzZ jsem v lednu poddvala inzerdt, bdla jsem se, komu ji svéfit. Nakonec jsem si fekla, Ze se musim
téhle mozZnosti otevrit, ozval se kluk, ktery je hodny, solidni. Kdybych se toho bdla, musela bych ji
vozit sama. (Kldra, dcera s DMO)

Poradenstvi a svépomocné skupiny

Svépomoc je pro mnoho pecujicich vychodiskem z jejich naro¢né situace, pokud v ni
nenachdazeji podporu zvnéjsku, od instituci a profesionalnich organizaci v blizkosti jejich
bydlisté. Kromé toho, Ze svépomoc nahrazuje neexistujici ¢i nefungujici sluzby, vséak umoziuje
sdileni zkuSenosti mezi lidmi v podobné Zivotni situaci. Také pecujici rodice na Berounsku
a Horovicku se dlouhodobé snazi o vzajemnou vypomoc a sdileni informaci a zkusenosti. BEhem
trvani projektu PeCovat a Zit doma je normalni vznikl v Berouné spolek SpoluSvét.'# Spojilo se
v ném nékolik rodi¢d (matek) déti s postizenim, které se rozhodly, Ze mohou své rodicovské
i profesni zkusenosti vyuzit ke vzdjemné pomoci sobé i dalsim pecujicim. Organizuji spole¢na
setkani, predavaji si informace, vytvareji nabidku volnocasovych aktivit a podobné. Pozitivni
dojem z vytvareni komunity pecujicich vyjadfila v nasledujici citaci jedna z jejich zakladatelek:

Je tZasné, Ze kdyz se potkavame ve Skole, hodné rodici se znd, leckdy se za pecujici ani nepovazuji,
teprve zacindme utvaret komunitu, zjistujeme, kolik lidi to potfebuje. (Veronika, syn s Downovym
syndromem)

Svépomoc mize v nékterych pripadech nahrazovat chybéjici poradenstvi — rady od téch, ktefi
jiz obdobnou situaci zazili, Setfi cenny ¢as a energii. Obzvlast to plati tam, kde ani kvalifikovani

™ https://www.spolusvet.cz/
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odbornici nedokazi poradit nad rdmec své specializace. Tuto zkuSenost maji také pecujici
z Berounska a Horovicka, jak o tom svédc¢i nasledujici citace:

Potykali jsme se s tim sami, doktofi nds honili vsude, chodili jsme na rehabilitace, ale neméli jsme
podporu v socidlné-psychologické pomoci, cvicili jsme Vojtovu metodu, ale ostatni ndm chybélo.
(Veronika, syn s Downovym syndromem)

PrestoZze ma svépomoc pecujicich celou fadu vyhod a mlze, byt i docasné, nahradit chybéjici
roli instituci a obtiznou dostupnost specializovanych sluzeb, ne vsichni pecujici se shodnou
v tom, Ze je plnohodnotnou nahradou, a ne vsichni jsou ochotni nebo schopni do svépomoci
investovat svij vlastni ¢as a energii. Cim se pedujici nachdzi ve sloZit&jii Zivotni situaci, tim je
pro néj tézsi byt nejen tim, kdo pomoc a podporu pfijima3, ale také tim, kdo ji nezistné poskytuje
ostatnim.

Ja nejsem schopnd pecujici maminky podporovat. (...) Ztratila jsem ¢asem nékteré iluze, naucila
jsem se, Ze kdyZ nékdo nechce, nemizZes mu pomoci, na to té energie mdm mdlo. (Kldra, dcera s
DMO)

Je potfeba, aby tu skupina (svépomocnd) byla, ale jé nejsem ten tahoun. Cim vic pozornosti tomu
vénuji, Ze pecuji o postizené dité, tim vic to posiluji. (Kldra, dcera s DMO)

| kdyzZ je tedy pro respondenty svépomoc dllezita, hlavné diky vzajemné podpore a sdileni
zkusenosti, neméla by byt prevazujici nebo dokonce jedinou moznosti, jak ziskat podporu
a pomoc ve sloZité situaci. Svépomocna skupina muize byt ale smysluplnd i z jinych dlvodl ne?
pro sdileni spoleénych zkuSenosti — spolek rodicd mUZe lépe hajit a prosazovat zmény
v neformalni péci predevsim na lokalni drovni.

Dostupnost specializovanych lékar( a terapeutl

DalSim problémem, se kterym se pecujici rodiny na Berounsku a Hofovicku v kazdodennim
Zivoté setkavaji, je obtiznd dostupnost specializovanych sluzeb lékarl a terapeutd, ktefi se
zaméruji pravé na praci s détmi s postizenim. Opét se to odraZi v nutnosti dojizdét za témito
specialisty na vétsi vzdalenost, ve statnich zafizenich placenych z vefejného zdravotniho
pojisténi se k tomu navic pridavaji velmi dlouhé cekaci Ihlty.

Neéktefi respondenti si pritom vsimaji, Zze je stejné vysSetreni Ci terapii moziné s kratsi ¢ekaci
IhGtou ziskat za Uplatu v soukromé ordinaci, ¢asto u téhoz Iékare Ci terapeuta, ktery plsobi
i v zafizeni statnim. | to ale zpravidla znamena dlouhé dojizdéni do Prahy:

To je docela zajimavé. Spousta odbornikt funguje v ramci zdravotnickych center nebo nemocnic,
kde je Cekaci doba tri Ctvrté roku. Ale pak jsou v soukromé praxi, vezmou Vds témér kdykoliv, ale
stoji to nekolik set za hodinu a jesté dojizdét do Prahy. (Lenka, Beroun)

Stejné jako v pfipadé vzdélavacich potreb, i u Iékarskych a terapeutickych sluzeb je problémem
nezbytnost individudlniho pristupu ke specifickym potizim a z nich plynoucim potfebam



a moZznostem jednotlivych déti vzhledem k jejich specifickym diagndzam. Respondenti by
uvitali, kdyby takové specializované sluzby fungovaly v dostate¢ném poctu také v misté jejich
bydlisté:

Uvitala bych ndcvik komunikacnich dovednosti, soustfedéni apod. KdyZz jsem se ptala pani
doktorky, jak bych syna mohla posunout ddl, fekla mi, Ze podobné aktivity jsou jen v Praze, ale to
je s dlouhymi cekacimi Ihatami. (Lenka, Beroun)

Hodné by ndm pomohla psychoterapie v Berouné, tam kde to znd. Nem{zZu syna vozit do Prahy,
jednak dojizdéni verejnou dopravou je pro néj ndroc¢né, a také nemd rad zmény. Pujde tam, kde to
znd, vi, Ze na néj byli hodni. (Vanda, syn s PAS)

Za soucasné situace jsou ale smifenis tim, Ze za odborniky je tfeba dojizdét a pocitat s dlouhymi
objednacimi IhGtami a ¢ekanim. Jedna se o systémovy problém nedostatku kvalifikovanych
pracovnikl, ktery vsak na pecujici rodiny dopadd mnohem vice vzhledem k mnoZstvi
a kombinaci zdravotnich problém, které musi soubézné resit:

VSem prijde normdini, Ze tam ¢ekdme na odbornika, téch lidi je tak mdlo, Ze vsichni radi pockame.
(Lenka, Beroun)

Vzdélavani

Jako maji déti s postizenim specifické individualni potrfeby, co se tycle Iékarskych
a terapeutickych sluzeb, maji je samoziejmé i v oblasti vzdélavani. | tady stoji pecujici rodice
pfed volbou, zda se v konkrétnich podminkach Berounska a Horovicka pfizpUsobit nabidce
se ale jedna o volbu vynucenou, protoZze Skola, kterd by odpovidala pravé potfebam jejich
ditéte, v misté bydlisté k dispozici neni a snaha zaclenit dité do vzdélavani v misté se nemusi
podafit. Svéd&i o tom nasledujici citace:

Jonds chodil do Skolky v Berouné, ale nemaji piktogramy, neznakuji, neuméli s nim pracovat, drZeli
ho na kliné, chtéli jsme ho rozvijet. Pak chodil do Diakonie na Stoddlkdch, ale to také nebylo ono,
jsou tam klienti, které jinde nechtéji, takZze byl jednooky mezi slepymi krdlem. (AneZka, syn
s Downovym syndromem)

Nemald ¢ast respondentl, s nimiz jsme hovorili, ma za sebou zkuSenosti z vice vzdélavacich
zarizeni. Snaha najit pro dité Skolu, ktera by mu sedéla, ¢asto vede skrze zkouseni rliznych
alternativ.

MEéli jsme obavy, jak to bude, kdyZ? ho presadime, ale funguje to, mluvili jsme s nim o tom
opakované. Ve tfidé se to povedlo, je tam spokojeny, mad patndctiletého kamardda, se kterymi sedf
v lavici. Rano do Berouna pro néj prijede svoz, zase ho priveze zpdtky. (Anezka, syn s Downovym
syndromem)
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| tehdy, kdyZ se podafi najit vyhovujici Skolu, nemusi se jednat o feSeni definitivni pro celou
Skolni dochazku. Podminky ve Skolach se méni — pfichazeji a odchazeji uditelé, asistenti
i spoluzaci, méni se vedeni skol i jejich zdméry, nékdy do provozu Skoly zasdhne i jeji zfizovatel.
Vzhledem k tomu, Ze déti s postizenim, zejména s PAS, byvaji na takové zmény velmi citlivé,
musi byt rodi¢e neustdle ve strehu.

Pfestoze na Berounsku a Horovicku funguje nékolik specidlnich Skol, do nichz déti nasich
respondentl dochazeji, setkali jsme se i s pfipady, kdy Skola pro dité s urcitymi potirebami
v tomto Uzemi k dispozici neni, a je treba resit, zda dojizdét do vzdalenéjsich mist nebo zvolit,
pokud to situace rodiny dovoluje, domaci vzdélavani:

Vasik je intelektové vyjimecny, ale kam ho zaradit, budeme to resit pro 2. stuperi, zatim nevime,
kam ho ddt. (...) Na kraji Prahy bych Skolu nasla, ale nevim, jak bych to zorganizovala mit jedno
dité v Berouné a druhé v Praze, Berounsko zatim takovou skolu nenabizi. (Lenka, Beroun)

Mdm obavu, Ze ho v zdfi zase do Skoly nevezmou, Ze se tieba objevi néjaké dité z décdku, které
bude mit prednost. Syn je na 12. misté a kapacita tridy je presné 12 déti. Nechystaji se rozsifovat
kapacitu. (Vanda, syn s PAS)

Samostatnym tématem na analyzu je spokojenost rodicl s tim, jak Skoly ve sledovaném Uzemi
funguji, jak probiha spoluprdace mezi jejich vedenim, uciteli a asistenty, rodici a détmi. Vice
pfipominek méli respondenti k fungovani zakladni skoly v Berouné, kde si stéZovali napfiklad na
komplikovanou komunikaci s vedenim Skoly, na rozhodovani, které se déti s postizenim tyka,
bez konzultace sjejich rodi¢i apod. Naopak rodi¢e déti, které navstévuji zakladni Skolu
v Zebraku, davali &astéji najevo spokojenost s celkovym fungovdnim této koly smérem
k rodi¢m i détem.

ZkuSenosti rodict z ORP Beroun potvrzuji nékteri odbornici, ktefi ze své praxe popisuji napriklad
nedostate¢né materidlni vybaveni berounské skoly, nevhodné usporadany vnitini prostor (malo
prostoru pro déti se specidlnimi potifebami), chybéjici individudIni pfistup k détem, stridani
ucitell nebo nefunkéni komunikaci s vedenim skoly.

Volnocasové aktivity
Nabidka volnocasovych aktivit pro déti s postizenim je podle vypovédi respondentl slabym
mistem, coz vynikd zejména v porovnani s rozmanitosti nabidky téchto aktivit pro zdravé déti:

Celkové Beroun funguje tak, Ze mdme hodné aktivit pro zdravé déti, ale pro déti jako jsou nasi
kluci, nic neni. (Lenka, Beroun)

Pfitom pravé mozZnost traveni volného ¢asu déti mimo domov znamend pro pecujici rodiny
velkou pomoc a odlehceni. To ale neni jediny podstatny dlvod, pro¢ by pecujici rodic¢e vétsi
nabidku volnocasovych aktivit uvitali. Dalsim je to, Ze vnimaji dUleZitost téchto aktivit pro



vsestranny rozvoj jejich déti — a to nejen praktickych dovednosti, které byvaji naplni rdznych
krouzk( a sport(, ale i dovednosti komunikacnich a socialnich:

VyuzZili bychom krouzky a pfiméstské tdbory. Syn nemuzZe inkluzi zaZivat ve Skole, ale ve
volnocasovych aktivitach, aby mohl néco sdilet se zdravymi détmi, povazuji to za obrovsky pfinos.
(Veronika, syn s Downovym syndromem)

V ptipadé tohoto typu aktivit Ize jednoznacné Fict, Ze poptdvka po nich prevysuje nabidku. Pravé
to byl jeden z hlavnich motivd vzniku spolku SpoluSvét — nejen rozsifit nabidku vlastnich
volnocasovych aktivit, ale také navazat spoluprdci s organizacemi, které tyto aktivity nabizeji za
Ucelem zapojeni déti s postizenim do téch stavajicich, které jiz funguji pro zdravé déti.

Pecujici rodice z naseho vyzkumu rovnéz projevovali velky zdjem o vicedenni aktivity pro déti,
jako jsou napfriklad pfiméstské tabory. Aby svym détem takové aktivity doprali, jsou ochotni je
za timto ucelem vozit na velké vzdalenosti tam, kde funguji i pro déti s postizenim, napfiklad do
Dobtise. Zaroven usiluji o to, aby se podafilo je zorganizovat také na Berounsku nebo Hofovicku,
pfipadné aby se rozsitila jejich kapacita tak, aby se dostalo na vechny zajemce:

Chybi mi pobyt, tdbor pro déti s PAS. Dobromysl je porddd, ale jsou piné, jsou jen pro 5-6 klientd.
(...) UZili bychom i vic neZ jeden tdbor v lété. Do Dobromysli muizZe sice chodit i pfes léto, ale my
bychom si mohli vic odpocinout, kdyby odjel na cely tyden. (Vanda, syn s PAS)

Osamostatnéni se — zaméstnani, bydleni

Vsichni rodice, ktefi pecuji o dité s postizenim, se kromé reseni aktudlnich problém a potreb,
0 nichZ jsme se zminovali v pfedchazejicich odstavcich, zabyvaji také myslenkami na to, co
s jejich détmi bude, aZ dospéji, az dokon¢i Skolni dochdzku, aZz se o né nebudou moct sami
kazdodenné starat. Néktefi z nich hovori o osamostatnéni déti jako o dalSim logickém kroku
v jejich Zivoté a predem si neplanuji, ze by péci o své dité s postizenim obétovali cely svij
zbyvajici Zivot.

Tyto jejich Uvahy, i kdyz jsou Casto velmi praktické a do detailu promyslené, jak ukazuji
nasledujici citace, mnohdy nardzeji na nedostatek sluzeb urenych pravé pro tuto cilovou
skupinu, jako jsou rdzné druhy chranéného ¢i podporovaného zaméstnavani nebo bydleni.
Pecujici rodice by si pro své déti prali to, aby mohly vést co nejvic spokojeny a plnohodnotny
dospély Zivot, byt v kontaktu se zdravymi lidmi a nebyt odkazany pouze na péci v zafizeni, kde
budou travit vétsinu ¢asu s podobné handicapovanymi lidmi, jako jsou ony samy.

Prdla bych si tohle pro Kdtu, aby Zila s lidmi svého véku, svoje zdabavy. K tomu sméruji, ale pro Katu
zatim neni takovd sluzba. Vétsina jsou pro mentdiné postizené lidi, ale ona s takovymi lidmi nechce
travit ¢as, rdda cestuje, bavi ji hrady, zdmky, povidat si o Marii Terezii, o déjepise. Pro ni Zadnd
nabidka neni, vétsina télesné postiZzenych je schopnd Zit sama. Ale ona sama zatim nemuzZe,
emocni strdnka ji ohroZuje a vdlcuje jeji Zivot. Nechci ji ddt do domova s mentdiné postizenymi,



tahle nabidka tady zatim neni. Nenasla jsem domov, ktery by saturoval jeji inteligenci. (Kldra,
dcera s DMO)

Zatim si nepredstavuji, aZz skonci skolu, Ze bych ji méla doma porad. V Kvitku je to skvélé, Ze tam
je sama, neni v interakci s mentdlné postiZzenymi, ma pro sebe asistentky. (Kldra, dcera s DMO)

Respondenti vnimaji situaci tak, Ze v blizkosti jejich bydlisté, jmenovité na Berounsku,
v soucasnosti prakticky neexistuje moZnost zaméstnavani pro lidi s postizenim, ktera by
zohlednovala jejich schopnosti a potfeby, a i nabidka bydleni je pro né velmi omezenad. PFrali by
si vice individualizovanych sluZzeb, kde by se jejich déti citily dobfe a mohly Zit pokud mozno
plnohodnotny Zivot:

Prdla bych si, aby Zil plnohodnotny Zivot, aby Jonds jednou bydlel v chranéném bydleni. Libilo by
se mi, kdyby chodil nékam do dramatdku, délal néco zajimavého, za chrdnénou dilnu, chrdnéné
bydleni budu rdda. (Anezka, syn s Downovym syndromem)

Kdyby mohl tfeba sekat trdvu, délat néco pro obec, vdomé mdme samostatny byt, mdme
obrovskou zahradu, mohl by se o ni starat, otrhat si ovoce a prodat je na trhu, to by byl idedl.
Kdyby si nasel Zenu. (Anezka, syn s Downovym syndromem)

Détem jsme fekli, Ze nechceme, aby si JondSe jednou brali k sobé, Ze za nim nékam budou jezdit,
ale musi mit prileZitost vést samostatny Zivot, jejich partnefi nejsou pfipraveni takovy Zivot vést.
(...) Obé déti maji s Jondsem hezky vztah, kdyZ? mu pomdiZou, bude to dobré, ale nemuizou si ho
privdzat. Je to velkd otdzka, jak to bude. (AneZka, syn s Downovym syndromem)

Do budoucna prfemyslim o tom, co bude po Skole. Chybi chranénd mista, podpora zaméstndni, oni
nepotrebuji vydélavat, ale potfebuji mit moZnost se zapojit, pfdla bych si, aby néco takového
vzniklo v Berouné. (Veronika, syn s Downovym syndromem)

V Berouné neni Zddné zameéstndni, které by mohla délat, myslim, Ze néjakou prdci by byla schopnd
délat. (Lada, dcera s kombinovanym postiZzenim, hemiparéza)

Pecujici rodice se zaroven snazi k budoucnosti svych déti s postizenim pristupovat aktivneg,
nenechdvat jejich osud na bedrech nékoho jiného, ani svych zdravych potomk. Jsou ochotni
se ve vytvareni pfilezitosti pro jejich dospély Zivot angazovat, ale potfebovali by k tomu partnery
z druhé strany, které by tento problém zajimal a byli ochotni se na jeho feseni podilet, napfiklad
mistni samospravy.

Je dulezité méstu ukdzat, Ze tady ty rodiny jsou. Mdm vizi, Ze by déti mohly pracovat napfiklad
v restauraci, sklddat nddobi do mycky. Byly by uZite¢né. (Veronika, syn s Downovym syndromem)

Kdyby se naskytla mozZnost chrdnéného bydleni, byla bych rdda, u¢im se to, Ze to takhle jednou
bude, uvaZujeme i 0 moznosti pfenechat dum nadaci, aby tu mohly déti bydlet. (Tomds a Iva, tfi
déti s PAS)



5. Priklady uspésnych aktivit na podporu pecuijicich

Vedle rozhovort s pecujicimi, které jsme realizovali pribéZzné po celou dobu trvani naseho
projektu, je dalezZité si vSimat také konkrétnich aktivit, které béhem trvani projektu vznikly
a maji redlny potencial situaci pecujicich, o které je v pfedchazejicich kapitolach rec¢, zménit
k lepSimu. Jsou to jiz diive zminéné: spolek SpoluSvét v Berouné a denni stacionar v Horovicich.

5.1. Spolek SpoluSvét

Jednim z hlavnich zjisténi dotaznikového Setfeni mezi pecujicimi v Uzemich ORP Beroun a ORP
Horovice z roku 2018 (Klvacova 2018: 17) byl velky zdjem respondentl o zaloZeni svépomocné
skupiny pecujicich, ktera v té dobé ani vjednom z Uzemi neexistovala. Témér devét desetin
respondent( v dotazniku uvedlo, Ze by méli zdjem ziskdvat od svépomocné skupiny informace
o jejich aktivitach, vice neZ dvé tretiny uvedly, Ze by mély zdjem se do ¢innosti skupiny pfimo
zapojit.

Vznik spolku

Po necelych ctyrech letech funguje v Berouné neziskova organizace, spolek SpoluSvét, ktery
zalozily maminky pecujici o déti s postizenim. Tento spolek tak plni nejen roli svépomocné
skupiny pro pecujici rodice a jejich déti, ale také roli organizatora volnocasovych aktivit pro déti
s postizenim i zdravé sourozence, chystd se organizovat pfimeéstské tabory, spolupracuje se
sprfiznénymi institucemi v ramci mésta (naptiklad s Domem déti a mladeze a Méstskou
knihovnou). Studenti Stfedni pedagogické skoly v Berouné spolupracuji se spolkem jako
dobrovolnici, ktefi asistuji pfi volnoasovych aktivitdch détem se ZP. Spolku se za kratkou dobu
podafilo vytvofit si po¢etnou komunitu podporovatel( a dobrovolnik( atd.

Za dobu své existence si SpoluSvét vytvoril vefejné povedomi, takze na jeho aktivity odkazuji
potencidlni zdjemce dalsi organizace, které pomahaji pecujicim a lidem s postizenim. Svédci
o tom nasledujici citace z rozhovoru s jednou z pecujicich spoluzakladatelek spolku:

Mam Cerstvou zkusenost, byla jsem v Dobromysli a ptala jsem se na krouzky. A vedouci staciondre
mi fekla, jesté se miZete obrdtit na SpoluSvét. (vsichni se sméji) To, Ze mi v Berouné doporudili
krouzky ze SpoluSvéta, znamend, Ze SpoluSvét je zapsany do povédomi lidi a kdyZz jedna
organizace, kterd se stard o lidi s postiZzenim, je doporuci, mame vyhrdno. (...)

Za Uspésné se rozvijejicimi aktivitami SpoluSvéta stoji nékolik odhodlanych jednotlivc, ktefi se
rozhodli i pres svij vlastni narocny Zivot vroli pecujicich vénovat volny ¢as rozvijeni
svépomocného projektu. O jejich nasazeni vypovida nasledujici citace, kterd navazuje na tu
predchozi:

Ono to vypadd velmi hladce, ale je za tim spousta prdce. Nebylo tady vibec nic a nékdo musel
s energii pecujiciho do toho jit a Fict si, my tady néco udéldme. Je tam obrovsky kus prdce, nebyt



Vids a Vasi dobrovolné prdce, tak by to nevzniklo. Mdm respekt k Vasi prdci, Ze i kdyZ jste pecujici,
tak jste do toho sli a postavili to. (Anezka, syn s Downovym syndromem)

Cile a zdméry — uskutecnovat malé zmény, které pecujicim rodindm pomahaji
Samy zakladatelky SpoluSvéta popisuji zamer, se kterym do jeho zaloZeni vstoupily, Usty jedné
z nich takto:

Nemdme velké ambice, jdeme kricek po krucku. Zacali jsme tim, Ze chceme krouZky pro déti.
Dneska, po roce mdme krouzky pro déti. Chybélo ndm tvoreni, mdme ho. Nemdme vize, Ze tu do
dvou let budeme mit chranéné bydleni. Budeme mit pfiméstské tdbory, necekdme to hned, ale
doufdm, Ze za rok to vyjde. Viychdzime z toho, co chceme my a dalsi lidé v nasem okoli. Nase
myslenka nasla odezvu v nasem okoli. (Veronika, syn s Downovym syndromem)

SpoluSvét funguje na dobrovolnické bazi a snazi se spojovat dohromady rdzné lidi, kteri chtéji
podporovat déti s postizenim a rodiny, které o né pecuji. Samotné jadro SpoluSvéta, které
zabezpecuje jeho ¢innost, tvori rdznoroda skupinka nadsenych zen:

Déldme véci, které nam ddvaji smysl. Kdyz tomu ¢lovék véri, tak se lidé chtéji propojovat. Takhle
jsme se dali dohromady s pani feditelkou z knihovny, s Ladou, kterd je byvald ucitelka mého syna.
Kazdd mame zkusSenost z jiné oblasti. Lada je specidlni pedagog, bez ni bychom ty véci nepohnuly.
AneZka mad zkuSenost z CPKP, Lenka zase s marketingem, s médii a taky to umi's dobrovolniky. A ja
mam zdklady z ekonomie, umim tabulky apod. Tuhle kombinaci mizeme vyuZit, kdyz pfemyslime
tfeba nad granty. (Veronika, syn s Downovym syndromem)

Dobrovolnictvi, spoluprace, pomoc jednotlivct

Za kratkou dobu jeho existence se SpoluSvétu podafilo mobilizovat také pocetnou skupinu
dobrovolnikl, ktefi s realizaci jeho aktivit pomdhaji. Klicovym momentem v tomto sméru bylo
zvefejnéni vyzvy ke spoluprdaci na facebookové strance:

Zdroven jsme si vybudovali komunitu lidi, ktefi nadm pomdhaji jako dobrovolnici. Na FB jsem dala
vyzvu, jestli by ndm nékdo pomohl na mistnich trzich a prisla ohromnd reakce. Myslela jsem si, Ze
to Spatné pochopili, Ze chtéji brigadu. Ale ukdzalo se, Ze to pochopili spravné. Bylo to fajn. Jsou to
lidé, ktefi chdpou, co je dobrovolnictvi a tési je délat néco smysluplného. Nepotrebuji za to dostat
penize. Tési je, Ze udélali néco navic pro spolecnost. Jsou uzasni. Jsou to pratelé, byvali zakaznici,
dobrovolnici, prekryva se to. (Veronika, syn s Downovym syndromem)

Otevrenost vici okoli

DUlezitou charakteristikou, na které SpoluSvét svou ¢innost stavi, je otevienost vici okoli. Proto
spolek sdam sebe nedefinuje jako spolecenstvi pecujicich, ale jako spolecenstvi lidi, do kterého
maji pfistup nejen rodiny déti s postizenim, ale vsichni, kdo o to maji zajem. Takto to definuje
jedna z jeho zakladatelek:

My jsme hodné otevreni, ja se nechci omezit tim, Ze budu mit kolem sebe pecujici, chci mit kolem
sebe dobré lidi. Ndm se to déje, ted se ndm ozvala maminka, kterd je sama s ditétem, ale to dité



neni postizené. My to ale tak nebereme, ona taky potfebuje pomoc. Naopak ji radi privitdme.
(Veronika, syn s Downovym syndromem)

Podle dalsi z nich tak vlastné dochazi k praktickému naplfovani pojmu integrace:

Takhle viastné vypadd integrace. Nejde o to shromaZdovat déti s postizenim, ale propojit tu
spolecnost. (Anezka, syn s Downovym syndromem)

Tato otevienost mUZe vést také k tomu, Ze aktivita spolku nejen dokaze uspokojovat velmi
rozmanité potfeby zucastnénych, ale také vSestranné mobilizovat jejich schopnosti
a dovednosti:

Nase setkani nejsou jen o tom, Ze si povidame o détech. Dvé maminky zjistily, Ze maji stejny Sici
stroj, tak si volaji kvali tomu, jak se navlikd. Dalsi mad dvé zdravé déti, tak si vymeériuji zkusenosti,
které se tykaji jich. Svét neni jen o détech s handicapem.

Dostupnost potfebné péce, zndmé prostredi pro déti

Aktivity SpoluSvéta jiz nyni napomahaji k feseni nékterych dil¢ich problémd pecujicich rodin,
0 nichZ se objevovaly zminky v pfedchozi kapitole vénované popisu jejich potfeb. Prikladem
muze byt napfiklad dil¢i feSeni obtizné dostupnosti a dalekého dojizdéni za nékterymi sluzbami,
jako je napriklad ergoterapie, paklize se ji diky svépomoci podafilo zorganizovat pfimo
v Berouné:

Pamatuji si, Ze na ergoterapii jsem jezdila se synem do Horovic a byla jsem ustvand. A ted' je to
pohodicka, kdyZ ergoterapie probihd pravidelné tady (v Berouné). Reknete, si je to kousek, ale jd
jsem tehdy jesté méla problém s autem, musela jsem si ho vZdycky rano pujcit od kamarddky
a vecer jsem byla uplné vyrizend. Ted syna popovezu kousek od skoly, navic pfijde do prostredi,
které znd. (Lenka)

DalSim bonusem takového reseni je to, Ze se aktivita odehrava v blizkém prostredi, které déti
znaji. Jak vime rovnéz z predchozich kapitol, pravé zndmé prostredi a lidé je pro nékteré déti
s postiZzeni klicovym faktorem rozhodujicim o tom, zda aktivitu zvladnou ¢i nikoli.

Spoluprace s jinymi organizacemi a odborniky

To, ze rodice (nejen) déti s postizenim vytvorili spolecenstvi, ve kterém se vzajemné podporuji,
zesiluje rovnéz jejich vyjedndvaci pozice a Cini to z nich také silnéjsiho partnera pfi navazovani
spoluprace s dalsimi institucemi a organizacemi. Dobfe je to vidét na prikladu spoluprace
s DDM v Berouné pfi zapojovani déti s postizenim do volnocasovych aktivit. Zatimco
v pfedchozich rozhovorech, kde pecujici vystupovali jednotlivé, sami za sebe, se opakovaly
zkusenosti s obtiznym umistovanim déti do krouzkd, které jsou primarné uréené pro zdravé
déti, coby zastupclm neziskové organizace se jim spoluprace vyjednava snaz:

Pani reditelka je oteviend, rekla, Ze to neni problém, Ze to (zapojeni déti s postiZzenim) v podstaté
délaji. Ale nikdo to nevi. Jsme domluveni na pristi rok, Ze v ¢ervnu dostaneme prehled krouzku, kde



jsou lektori ochotni vzit dité s asistentem a vyhradi ndm tam misto. Dostaneme je predem,
abychom si mohli zafidit asistenci. Je to obrovsky prinos. A jsem domluvend, Ze si zaplatim asistenci
z Dobromysli, kdyZ budou mit volno. Pocitd, Ze tam bude méné déti, kdyZ tam bude dospély navic.
Mdm na to celé prdzdniny si to zafidit, kdyZ seznam dostaneme v Cervnu. (Veronika, syn
s Downovym syndromem)

5.2.  Denni stacionar Dobromysl v Horovicich

Na konci roku 2021 zahdjil provoz denni stacional neziskové organizace Dobromysl
v Horovicich. Splnil se tak jeden z dlouhodobych cild podpory neformalné pecujicich na
Hofovicku a Berounsku, ke kterému sméfovala spoluprace CPKP Stfedni Cechy s Odborem
socialnich véci, zdravotnictvi a kolstvi (0SVZaS) Mé&U Hotovice a s Dobromysli. Na potfebnost
denniho stacionare v tomto Uzemi ukazovaly jiz zavéry vyzkumU potreb pecujicich, které CPKP
realizovalo opakované v uplynulych letech. Zdjem o néj projevily napfiklad dvé tretiny
respondentl z fad pecujicich v dotaznikovém priazkumu provedeném v roce 2018, pricemz
nejvice z nich si pralo jej zacit vyuzivat jiz od roku 2019 (viz Klvacova 2018: 10). Jaké dulezité
kroky k otevfeni stacionare vedly, je moZné zrekonstruovat z obsahu skupinového vyzkumného
rozhovoru, kterého se zucastnili vSichni hlavni aktéfi tohoto projektu.

Rozhodovani o vzniku nové sluzby

Pfestoze existovaly zavéry analyzy CPKP, které ukazovaly, Ze o sluzby stacionare bude mezi
pecujicimi zajem, organizace Dobromysl, ktera se méla stat jejim zfizovatelem, s realizaci
dlouho vahala. Jeji vedeni se obavalo, Ze se potencialni uzivatelé sluzby zaleknou pomérné
velkych nakladd, které jim odkroji nemalou ¢ast z pfispévku na péci, ktery jejich rodina pobira
(pfiblizné 10-15 tisic K& mésicné pri kazdodennim vyuzivani stacionare). Socialni pracovnice
Dobromysli (ve spolupraci s pracovnicemi OSVZaS) oslovila znovu viechny rodiny, pro které
stacionar prichazel v Uvahu, a probrala s nimi, co jeho provoz obnasi, jejich ¢asové potieby
i miru podpory, kterou mohou ziskat.

Role jednotlivych aktér(

Zastupci organizace Dobromysl hodnoti roli OSVZaS jako velmi vyznamnou. Nejen, Ze
vyjedndval o finan¢nim zajisténi projektu, ale také za néj bojoval pfed zastupitelstvem mésta.
To je podle zkuSenosti Dobromysli vyjimecéné, pracovnici socidlniho odboru obvykle za vznik
konkrétnich socidlnich sluzeb a jejich podporu nelobuji. Vyznamnou roli sehrdlo i samotné
vedeni mésta, které odsouhlasilo podporu stacionafi, véetné poskytnuti prostoru kulturniho
domu pro jeho umisténi a financovani jeho rekonstrukce na naklady mésta. A konecné,
daleZitou roli sehralo i CPKP Stfedni Cechy, které dodalo cenné argumenty pro zfizeni
stacionare, zprostfedkovavalo dialog mezi zainteresovanymi stranami a pomahalo posouvat
projekt od zaméru k jeho realizaci.
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Od prvni myslenky otevfit v Hofovicich stacionar do jeho otevieni ubéhly vice nezZ tfi roky.
Klicovd a svym zplUsobem vyjimecna byla pravé spoluprace vsech dulezitych aktérd —
poskytovatele socidlni sluzby (Dobromysl), socidlnich pracovnikd (0SVZaS Mé&U Hotovice),
zastupcU vlastnika objektu (feditel MKS Horovice, vedouci stavebniho odboru, redakce
mistniho zpravodaje) a neziskové organizace (CPKP).

6. Pecujici o dospélé a seniory

Soucasti kvalitativniho vyzkumu pecujicich byly také rozhovory s pecujicimi, ktefi se staraji
o0 nemocného dospélého ¢lovéka nebo seniora. Rozhovory probihaly stejnym zpUsobem jako
v pfipadé pecujicich o déti se ZP, jednalo se o individudIni polostandardizované rozhovory.
Rozhovory jsme vedli jak s lidmi, ktefi pecuji o své blizké v domacim prostredi, tak s témi, jejichz
blizci pobyvaji v nékterém zafizeni socidlnich sluzeb (nebo docasné ve zdravotnickém zatizeni)
a sdileji svou péci s institucionalni.

Kromé toho jsme také mluvili s nékterymi odborniky, ktefi se vénuji péci o dospélé ¢i seniory
a s jejich pelujicimi pfichazeji také do kontaktu.

Nékteré situace a problémy, které tito pecujici fesi, jsou stejné nebo podobné tém, jimzZ jsou
vystaveni pecujici rodi¢e déti s postizenim. Jiné jsou naopak vyrazné odlisné, jak si ukdzeme
v nasledujicim textu.

6.1. Vycerpani a potreba odpocinku

To, co je neformalni péci o déti se ZP a dospélé Ci seniory spolecné, je predevsim psychicky
i fyzicky ndro¢nd péce a dlouhodobé vycerpani. Pecujici o seniory se ale staraji o své blizké
zpravidla kratsi dobu, jedna se o nékolik mésicl az nékolik let. Zaroven je pro né ¢asto obtizné
prijmout skutecnost, Ze se zdravotni a psychicky stav jejich rodic¢l nebo jinych blizkych rychle
nebo najednou zhorsil. Ve vSech rozhovorech se pfirozené objevuji zminky o tom, Ze matka,
otec byli dfive naprosto sobéstacni, nepotiebovali pomoc. Respondenti mluvi opakované
o tom, jak je takova situace zaskocila.

Sona se témér 10 let stard o maminku s demenci, celou tu dobu ji ma ve své domacnosti, kam
ji po zhorseni pfiznakl prestéhovali. VétSinu péce obstardvd sama, presto ma kolem sebe
pfibuzné, ktefi maminku v pfipadé potreby ,pohlidaji“ nebo na ni ,dohlédnou”.

Svdj Zivot vlastné neziju. Vddvala jsem se brzy, kdyZ déti vyletély z hnizda, pldnovala jsem, co budu
podnikat, ale hned jsem doma méla maminku. Mamince bylo 78, kdyZ jsme se o ni zacali starat.
Pred tim byla zvykld se o sebe starat, nebyt demence, zviddla by se o sebe postarat. Jeden syn bydli
blizko, nestaraji se intenzivné, ale kdyZ jsme chtéli jit do divadla, mizZu se spolehnout, Ze se na
maminku zajdou podivat. (Sona, pecujici o matku s demenci)
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ProtoZe je pro ni situace vysilujici, pfemysli, jak dal. Ma jiz dva roky pfipravenou Zadost do
domova pro seniory ,v Supliku®, zdroven vypravi o tom, Ze si neumi predstavit, Ze by to
mamince udélala.’®> Ze socidlnich sluZeb vyuzivd zatim jen obédy od pelovatelské sluzby,
pomohla by ji néjakd forma asistence nebo odlehCovaci sluzba. Rozhovor se Sofou vznikl

v dobé, kdy situaci konzultovala také v ramci poradny projektu:

Hledala jsem néjaké zafizeni, kam bych ji odvezla asporn jednou tydné, jsem cely den v prdci,
maminka sedi, poslouchd radio, lusti osmismérky. Petra (koordindtorka neformdlni péce) mi
doporucila hofovickou kavdrnu (Dementia)®, ale to by pro ni nebylo, musela bych ji rdno budit

v pll sesté a to ji nemazu udélat, je zvykld dlouho spdt.

Sona doufa, Ze se ve mésté, kde Zije, podafi brzy otevrit denni stacionar pro seniory pfi
pecovatelské sluzbé. Pokud by to zdravotni stav maminky umoznil, byla by to pro ni cesta, jak
si od kazdodenni péce odpocinout a zaroven se dal o maminku starat v domacim prostredi.
V tuhle chvili je vdé¢na za kratkodobou pomoc pfibuznych:

Chodi k ndm teta, mdm uZasnou tetu, tfikrdt Ctyrikrat do tydne chodi s maminkou na prochdzku.
Moje pfedstava byla, Ze jednou dvakrat za tyden bych maminku nékam odvezla pies den, nastésti
mdm podporu zaméstnavatele. (Soria, pecujici o matku s demenci)

Situace pecujicich o dospélé a seniory je vétSinou odlisna v tom, Ze nemocny ¢lovek opousti své
znamé prostredi a stéhuje se nebo docasné pobyva v novém prostrfedi. Naro¢né je to zejména
tehdy, kdy dospély nebo senior pobyva v nemocnici nebo v zafizeni nasledné péce. Jak ukazuje
zkuSenost Soni i dalSich pecujicich, je pro seniory obtiZzné opustit vlastni domov i tehdy, kdy?Z se
stéhuji do domacnosti ke svym détem.

Na zaldtku si u nds téZce zvykala, plakala, museli jsme ji ujistovat, Ze ndm neprekdZzi, trvalo to rok.
Ze zacdtku jsem se ji snaZila zapojovat do domdcich praci, ddvala jsem ji malé tkoly, povés, prosim
prddlo, zamet, sama si Sla sednout ven. Ted uz to nejde. (...) KaZdy rok se to zhorsovalo, md vsude
listecky, volam ji, nastésti manzZel pracuje z domova, ohlidd ji, jsem v prdci v klidu. Taky mdm
vedouci, kterd mad pro to pochopeni, sama si tim prosla. (Soria, pecujici o matku s demenci)

15 Podobné o tom vypravéji i dalsi pecujici, a¢koliv je pée v domacich podminkach naro¢na, neumf si pfedstavit,
Ze by své rodice nebo jiné pribuzné prestéhovali do pobytového zarizeni.

16 Jedna se o kavéarnu Vera, kterou v Hofovicich a také v Brandyse nad Labem provozuje neziskové organizace
Dementia .O.V. (www.dementia.cz). Kavarna je funguje jako misto, kde se mohou setkavat nejen pecujici o lidi

s demenci. Je zde umisténo podplrné centrum, kde sociadlni pracovnici nabizeji béhem dne aktivity pro lidi
s demenci, pecujici tak ziskaji ¢as pro sebe. Socidlni pracovnici poskytuji pecujicim také odborné poradenstvi.
Zaroven je kavdrna otevrena siroké verejnosti. Dementia 1.0.V. také nékolik let organizovala ve vétsich méstech
Stfedoceského kraje svépomocné skupiny pro pecujici o lidi s demenci.


http://www.dementia.cz/

6.2. ZkusSenosti s |ékari a nedostatek informaci

Vzhledem k tomu, Ze neformalni péce o seniory ¢i dospélé nastupuje v okamzZiku, kdy se jejich
zdravotni a psychicky stav postupné zhorSuje, neni prekvapivé, Ze podstatnou ¢ast vsech
rozhovor( zabiraji liceni situaci, které pecujici zaZili s oSetfujicimi Iékafi (praktiky i specialisty)
nebo s nemocni¢nim persondlem. Tyto situace se tykaji jednak reseni zdravotniho stavu
seniord, ale také celkového feseni Zivotni situace nemocného ¢lovéka. Pribéhy respondentl se
shoduji v tom, Ze naprosta vétSina lékard, s nimiz pfisli jako pecujici do kontaktu, fesi jen
konkrétni zdravotni problém (demenci, chronické onemocnéni, onkologické onemocnéni atd.),
nikoliv celkovy stav. Vétsina respondentl také zmifovala, Ze se |ékafi nezajimali o rodinnou
situaci a podminky, ve kterych jejich senior Zije.

Stejné jako pecujicim o déti s postizenim i jim chybi na zacatku péce a v jejim prabéhu dalezité
informace o tom, jak se mlze zdravotni stav jejich blizkého ¢lovéka vyvijet a na co se maji
prakticky pripravit. Casto nedostanou doporuéeni na socidlniho pracovnika (v nemocnici nebo
u lékare-specialisty), ani o této moznosti nevédi), ktery by jim poradil, jaké konkrétni formy
podpory mohou Cerpat. To potvrzuji také nase zkuSenosti z konzultaci s pecujicimi.

ZkuSenosti s |ékafi ilustruje napfiklad vypravéni Bary, ktera se podili na péci o manzelova otce.
S manzelem nakonec vyuzili konzultaci se socialni pracovnici OSVZaS$ v Hotovicich, s niZ se Béra
pracovné setkava:

ManZeldv otec se 16Ci s chronickou leukémii, od dubna 2020 dochdzi pravidelné na transfize. Md
urcité vybornou specializovanou péci v prazské nemocnici, ale zdravotni péce se tykd konkrétniho
onemocnéni. Neni to komplexni péce, lIékafi nefesi jeho celkovy stav, vyZivu apod. V nemocnici se
nikdo pfilis nezajimd o to, kdo se doma o pacienta stard. Moznd vidi, Ze ho na transfuze vozi syn,
a tim to konci.

Lékar vidi, Ze se jeho stav zhorSuje, ale ani on, ani manZel nedostali informace o tom, jaké jiné
sluzby by mohla rodina vyuZit (zdravotni, socidlni). Ani informaci o prispévku na péci, i kdyZ na néj
nejspis md od zacdtku ndrok. To vime diky konzultaci se socidlni pracovnici, kterou jsme sami
oslovili a se kterou jsem jd v pracovnim kontaktu. Kdybych se sama v problematice socidlnich

a zdravotnich sluZeb neorientovala, netusili bychom nic. (Bdra, pecujici o seniora)

Podobnou zkusenost ma Sona, ta se o moznosti ziskat prispévek na péci dozvédéla az po
neékolika letech, kdy se o maminku starala:

Na neurologii mi neporadili, tam mi jen rekli, at si co nejdriv zajistime domov seniord, to byla prvni
informace. Dozvédéli jsme se to aZ po péti letech, Ze muzZeme pobirat prispévek na péci, pobiréme
ho Ctvrtym rokem, vibec mne nenapadlo se po tom pidit. Poradil mi to maminky obvodni lékar.
(Soria, pecujici o matku s demenci)

W
Ui



Jesté narocnéjsi situaci zazival Tomas, ktery informaci o demenci své matky, do té doby
sobéstacné, dozvédél nahodou pfi jeji hospitalizaci kvUli jinym zdravotnim obtizim. Od zacatku
byl rozhodnut postarat se o maminku bud sam, nebo v malém zafizeni v misté jeho bydlisté.
Situaci ale komplikovala pfisna opatfeni kvdli ndkaze covid-19, kdy bylo obtizné za maminkou
do nemocnice pravidelné dojizdét. Témér nemoziné bylo také setkat se s nékym z Iékard nebo
socialnich pracovnikd, ktefi by mu pomohli celkovy stav matky posoudit a navrhnout vhodné
feSeni. VétSinu otdzek fesil s [ékafi a dalsimi odborniky po telefonu nebo narychlo pfi navstévée
vV hemocnici.

Mdma se dostala do nemocnice kvili tomu, Ze ji bylo Spatné, myslela si, Ze néco snédla. BEhem
pobytu v nemocnici se ukdzalo, Ze md demenci. Pred tim bydlela sama, byla naprosto samostatnd,
postarala se o domdcnost, uvarila si, jezdila k ndm na ndvstévu. V nemocnici byla v dobé, kdy byla
prisnd opatreni kvili covidu (leden-tunor 2021), bylo téZké se tam dostat, musel jsem pokaZdé jit
na testy, aby mné tam pustili. Nikdo mi nebyl schopen Fict, co pfesné ji je, co s ni budou délat a kdy
ji propusti. (Tomas, pecujici o matku s demenci)

Tomasovu matku propustili z nemocnice a doporucili mu konkrétni lé¢ebnu pro dlouhodobé
nemocné v Praze. Jinou variantu |ékafi nenavrhli, takze pfijal takové feseni jako docasné.!’

Propustili ji do ndsledné péce, ale tam mi fekli, Ze méla jesté zustat v nemocnici, Ze neni dolécend.
Ale uZ se to nedalo vzit zpdtky. Zviddla i covid, ale pobyt v nemocnici a pak v LDN jeji stav rychle
zhorsoval. Hledal jsem néjaké zarizeni, kde by se o ni postarali, ale bylo to sloZité, kvuli covidu
a kvali o¢kovadni. Nakonec se mi podarilo domluvit se v soukromém domové pro seniory s demenci,
madm to blizko. Mohli jsme tak za ni chodit kaZdy den. Ale jeji stav se pak uz jen horsil. (Tomds,
pecujici o matku s demenci)

Situace kolem nakazy covid-19 a hygienicka opatfeni, ktera platila ve zdravotnickych zafizenich
i socidlnich sluzbdach, doléhala na vSechny pecujici. V pfipadé pecujicich o seniory fesili v té
souvislosti dal$i praktické problémy, napfiklad jak zajistit péci terénnich socidlnich sluzeb
v dobé, kdy byl pecujici sdm nemocny nebo v karanténé. Zaznamy koordinatorek neformalni
péce popisuji smutné a vypjaté situace, do kterych se dostavaly pecujici rodiny ve chvili, kdy se
zdravotni stav jejich blizkého béhem hospitalizace rychle zhorsil a nebylo mozné ho pravidelné
navstévovat nebo se s nim dokonce rozloucit.

Podobné zkuSenosti se objevuji i v nasich rozhovorech. Inka pecovala o svého starSiho bratra
s nevylécitelnym onkologickym onemocnénim. Celou rodinu zaskoCila nejprve samotna
diagnodza, pozdéji, kdyZ byl bratr FrantiSek hospitalizovan ve velké prazské nemocnici, narazeli
opakované na nedostatek empatie a ochoty pomoci. Posledni dny stravil jeji bratr v nemocnici

17 Roli patrné sehréla i skute¢nost, Ze Tomasova matka nebyla v té dobé jesté pIné ockovana proti covid-19.
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a rodina vynakladala velké Usili na to, aby ho alespor na chvili mohli stfidavé navstévovat.
Doléhalo na né nejen nevstficné nemocnicni prostfedi, ale také chybéjici informace ze strany
lékart, které by jim umoznily rozhodnout se, jak se o svého blizkého chtéji a mohou postarat:

Bylo to hrozny, v nemocnici to vypadalo stejné jako pred padesdti lety, kdyZ jsem rodila svoje déti.
Nemohli jsme za Frantiskem oba najednou, chvili jsem tam byla jd a pak jsme se vystridali s Petrem
(manzZelem). Jd to nechdpu, rikam jim (zdravotnikim), my jsme vsichni ockovany. Nemohli jsme jit
s Frantiskem ani do navstévni mistnosti, museli jsme byt u néj na pokoji. Tam nemds Zddny
soukromi. Z jedné strany postel, z druhé taky. Nemds si ani kam sednout, abyste si mohli v klidu
povidat a drZet ho za ruku. (...) KdyZ jsem Sla za sestrou, Ze mu je spatné, fekla mi, Ze je sama na
celé oddéleni a Ze jsou tam horsi pripady. (Inka, pecujici o bratra s onkologickym onemocnénim)

Pecujici rodina nedostala v tomto pfipadé Zadnou zpravu o tom, Ze se stav jejich blizkého rychle
zhorsuje (z jejich pohledu i diky nedostatecné péci v nemocnici). Frantiskdv syn zacal jednat
o pfevozu do jiné nemocnice, kterd ma oddéleni paliativni péce, k tomu jiZ ale nedoslo, protoze

FrantisSek zemrel.

MEél jsem dnes schiizku se socidlkou a zaridil jsem prihldsku do nemocnice pod Petfinem, kam by
tatu meéli béhem nékolika dnt presunout a kde mu daji mnohem lepsi péci neZ tady. (...) Socidlka
mi volala, Ze maji pro néj pod Petfinem misto a Ze ho tam pfevezou v pondéli, pokud to jeho
zdravotni stav dovoli. Doufdm, Ze se po prevozu zlepsi. (Jakub, peclujici o otce s onkologickym

postizenim)

Situaci této pecujici rodiny popisuje do tfetice Bara, kterd o Frantiska také pecovala, protoze
byl dlouhodobé soucasti jeji rodiny. Nebyla s nim ale biologicky pfibuzna.

Nejhorsi bylo, Ze jsme za nim na konci nemohli ani do nemocnice, protoZe nejsme pfibuzni. Nechtéli
tam poustét ani jeho syny a sestru, museli vZdycky Zddat a pak se s nim mohli vidét jen na krdtkou
dobu na pokoji s dalsimi lidmi. My jsme se s nim nemohli ani rozloucit. To jsem si neuméla viibec
predstavit, Ze to takhle skonci. Navic se to sebéhlo tak rychle, Ze jsme nestihli ani nic podniknout,
vyjednat si, Ze se s dédou chceme videét a rozloucit. To nemocnicni prostredi bylo asocidlni, i vici
dédovym pribuznym. Nikdo s nimi nemluvil, Zddnd empatie, nic. Viybavilo se mi, Ze uplné stejnou
situaci jsme ve stejné nemocnici zaZili pfed 11 lety s moji mdmou. Vibec nic se tam nezménilo.
Nejsou pfipraveni na to s nemocnym clovékem miuvit, ani s jeho rodinou, vyhybaji se tomu. (Bdra,
pecujici o seniory)

Z rozhovor( s pecujicimi o seniory jednoznacné vyplyva, Ze jim chybi podrobné, srozumitelné
a vCas podané informace od lékarl a také propojeni zdravotnich a socidlnich sluzeb. Nékteré
nemocnice maji sice socialniho pracovnika, ale pokud na néj pecujici rodina nedostane vcas
kontakt, je pro ni téZké rozhodovat se 0 moZnostech, jakou péci zvolit.

Pribéhy pecujicich rodic¢l a pecujicich o seniory (dospélé) se podobaji v tom, Ze respondenti
mnohdy vnimaji nesoulad mezi tim, jak intenzivné se o pacienta stara zdravotnictvi a tim, Ze



péce o jejich blizkého neni navzajem propojena. Lékafi a zdravotnici se podle nich snaZi pacienta
uzdravit, zachranit, ale malo nebo vibec nespolupracuji s dalsimi odborniky a institucemi, které
se mohou na péci podilet. Soustfedi svou pozornost na pacienta, nikoliv na celou rodinu. Takova
zkuSenost spojuje vypraveéni Bary, pecujici o seniory, a Klary, matky pecujici o dceru s DMO:

Lékari udrZuji ¢lovéka v tom, Ze mu pomdhaji se uzdravit, zlepSovat jeho zdravotni stav, ale
nefeknou mu vcas, Ze se zkrdtka bude zhorsovat a Ze je potfeba promyslet, jak tu situaci zvlddnout.
Pro néj i pro celou rodinu. Je jasné, Ze lékar specialista na to nemd cas, ale pacient ani rodina
nedostane zadné doporuceni tfeba na socidlniho pracovnika v nemocnici. Kdyz ¢lovék ty informace
nemd, tak ho ani nenapadne si je zjistovat, dokud neni pozdé. (Bdra, pecujici o seniory)

Jsem vdécnd, Ze ndm dceru zachrdnili. Dité zachrani béhem krdtké doby, ale ddl to stdt nezajimd,
jsou za hrdiny. Je to tézké, kdyZz zemre dité, znamend to smutek, ale musis se s nim vyrovnat
a pokracujes ddl. Tohle je ale napordd. (...) Zachrani dité, ale nikdo nevidi celou rodinu, nikoho
nezajimd, jak ji to ovlivni, Ze rodice nemuZou chodit do prdce. KdyZ jsem v Anglii pracovala

s postizenymi détmi, program se opiral o celou rodinu, postarali se o né. (Kldra, dcera s DMO)
6.3. Podpora pecujicich a koordinator neformalni péce

Soucasné i drivéjsi rozhovory s pecujicimi o seniory a zaznamy koordinatorek neformalni péce
v ramci projektu ukazuji, Ze pro pecujici je klicové byt v kontaktu s nékym, kdo mu pomdize
nahlédnout situace ,zvenku”, poradi mu praktické kroky, jak péci organizovat a na koho ji
pripadné prenést, a také ho v jeho Usili povzbudi. MUze to byt socidlni pracovnik v nemocnici,
socialni pracovnik na odboru socidlnich véci a zdravotnictvi nebo pravé koordinator neformalni
péce.'8

Dllezité samoziejmé je, aby se o takovém c¢lovéku pecujici véas dozvédél a mél moznost se na
néj obratit. Praktické zkuSenosti z projektu Pecujici 2 dokladaji, Ze pecujici o seniory se astéji
obraceji na koordinatora neformalni péce, ktery pUsobi pod neziskovou organizaci nez na
socidlniho pracovnika OSVZ. DUvodU je vice. Jednim z nich mze byt dlouhodobé vnimani
socialniho odboru a socidlnich pracovnikd jako ,socidlky”, tedy instituce, ktera vstupuje do
Zivota tém, kdo se o sebe neumf postarat sami.*® Lisi se to také v jednotlivych Uzemich, zatimco
v Horovicich jsou lidé dlouhodobé zvykli se na socidlni odbor obracet v rdznych Zivotnich
situacich a tedy i v dobé, kdy neformalné pecuji, v Dobfisi a v Berouné pfichazeji pecujici na
méstsky Urad spiSe zfidka. V Hofovicich také béhem trvani projektu doslo ke konkrétni zméné
v naplni prace jedné socidlni pracovnice, kterd ma nové na starosti také podporu pecujicich.?°

18 Muze to byt i socidlni pracovnik v konkrétni socidlni sluzbé, na kterou se pecujici pfimo obrati, v nékterych
pfipadech plIni tuto roli docasné jiny pecujici s podobnou zkuenosti.

19 0znaéeni ,socialka” se objevuje v rozhovorech s respondenty & klienty opravdu ¢asto.

20K této zméné doilo diky dlouhodobé spolupraci mezi OSVZa$ v Hotovicich a Centrem pro komunitni praci stfedni
Cechy. Socialni pracovnice OSVZa$ pisobila soucasné jako koordinatorka neformalni péée v rdmci projektu.
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Z opakovanych rozhovort se socialnimi pracovnicemi vyplyva, Ze pecujici o seniory se na né
obraceji spiSe jednorazoveé, ve chvili, kdy potfebuji napfiklad poradit s vyplnénim Zadosti nebo
hledaji bydleni v domové s pecovatelskou sluzbou.

Neékolik pecujicich tu za posledni rok bylo, prijdou vZdycky v pocdtku, dostanou ode mne informace
kam se obrdtit. Jednd se o jednordzovy kontakt, preddm jim kontakty a pak si to zajisti sami

a nepotrebuji za mnou ddl uz chodit. (socidlni pracovnice OSVZ)

Chodi za mnou taky, kdyzZ jejich blizky nemizZe prebirat dichod, tak fesime zvidstniho prijemce
duchodu. Jsou to primdrné seniofi, pani si zlomi nohu v krcku, nékdy se obraci rovnou na nékterou
pecovatelskou sluZzbu a radi se s nimi. (...) Pak chodi v souvislosti s opatrovnictvim, protoZe resi, Zze
potrebuji umistit blizkého do domova se zvldstnim reZimem, vysvétluji jim ddvky, systém zbaveni
svéprdvnosti atd. (socidini pracovnice OSVZ)

Prace koordinatora neformalni péce, tak jak ji CPKP ve vSech tfech uzemich napliuje, je
zaloZena na spolupraci odbornikd z rlznych obor(.?! Vzajemna spoluprace |ékare, zdravotnich
sester, psychologa Ci socialniho pracovnika usnadnuje organizaci péce v domacich podminkach
a pecujicim nabizi oporu, které se vétsSiné z nich zejména v pocatcich péce nedostava. Tuto
propojenost a tedy moznost promyslet domaci péci z riznych pohledl a v tomto smyslu ji také
napliovat vsichni nasi respondenti, ktefi byli zaroven klienty projektu, ocernovali.

Pecujicim o seniory (i pecujicim rodi¢dm) pomahad kromé praktickych rad také vytvareni
bezpecného prostredi. To se tykd prace predevsSim samotného koordinatora NP a jeho
spoluprace s konkrétnimi odborniky, ktefi k pecujicim a jejich blizkym pfistupuji s respektem.
V ramci projektu CPKP jsme se soucasné snazili aktivné prispivat k otevienéjsSimu pfistupu
k tématu pecujicich v mistnich komunitdch — psanim clank do mistnich novin, organizaci
vzdélavacich i relaxaCnich aktivit, organizaci mezioborovych setkani. CPKP neni samoziejmé
jedinym takovym subjektem, ktery usiluje na lokalni Urovni o ,osvétu” v tématu neformalni
péce.

Ve vztahu k pecujicim o seniory napliuje tento zamér na Berounsku a Hofovicku Dementia
[.0.V. Nejnovéjsi aktivitou této organizace je vytvareni tzv. ,dementia friendly community”,
tedy prostfedi, které je vstficné k lidem s demenci a jejich rodindm.?? V praxi to znamena
predevsim zvySovani obecného povédomi o tomto onemocnéni a jeho projevech. Jako jeden
z dil¢ich krokd pripravila Dementia 1.0.V. dotaznik, ktery vyplni peclujici o ¢lovéka s demenci

21 podrobnéji vysvétlujeme naplii prace koordinatora NP v dokumentu Aktualizovand metodika zavddéni
koordinovaného pristupu (2022). Dostupny: https://www.cpkp-stc.cz/publikace-ke-stazeni/

22 Maslikova, V. (2022): Berounsko a Hofovicko ma novou strategii. Hofovicky méstan. (dostupné: https://
shorturl.at/aCRW4)
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pfed jeho pfipadnou hospitalizaci. Informace v dotazniku maji usnadnit pfistup k takovému
pacientovi a odpovidajici zdravotnickou péci.

6.4. Neni pecujici jako pecCujici

Pecujici o seniory, s nimiz jsme méli moznost — ¢asto opakované — mluvit, se stali nasimi klienty
a/nebo respondenty, protoze stali o to starat se o svého blizkého v domacich podminkach nebo
se 0 néj jiz starali a potfebovali néjakou pomoc zvenku. Béhem projektu i vyzkumnych
rozhovor( jsme se ale setkali také s jinou skupinou pecujicich, pro které Ize toto oznaceni pouzit
jen z&asti. Jednd se o pribuzné seniord, ktefi Ziji napfiklad v domé s pecovatelskou sluzbou nebo
vyuzivaji pecovatelské sluzby v domdacim prostiedi.?® Vétsina z nich svou péci sdili v rdzné
intenzité s instituci, ktera se o jejich blizké stard. Informaci o jejich potfebdch jsme zde ziskali
z druhé strany, tedy z rozhovord se sociadlnimi pracovnicemi OSVZ a z rozhovor( s vedenim

a pracovnicemi pecovatelské sluzby, zfizované méstem:

Nejvic se nam osvédcuje, kdyZ pecujici podpofime pfimo v rodiné. KdyZ tam jedeme, jsme na
socidlnim sSetfeni, tak se jim snaZime fict co nejvic, doporucit jim pomdicky, pomoct jim vyridit
prispévek na péci, pfipadné je nékam napojit, kdyZ si myslime, Ze by mohli néco vyuZit. Ale to je
tak maximum. (koordindtorka pecovatelské sluzby)

Pecovatelskd sluzba dlouhodobé nabizi pecujicim rodindm svych klientd také dalsi formy
podpory, zatim ale bez pozitivni odezvy. Ddvody, pro¢ by tomu tak mohlo byt, vysvétluje
v nasledujici ukazce feditelka a socialni pracovnice pecovatelské sluzby:

rodindm nabizeli masdze, méli jsme vytipované lidi, kde jsme si mysleli, Ze by jim to opravdu
pomohlo, Ze by to mohla byt chvilka, kdy si odpocinou. Ale ti lidé o to vibec nejevili zdjem. Jsou to
jini pecujici, mam pocit, Ze ndm svého seniora pfedaji a daji ruce pryc. Jsou rddi, Ze my jsme
nastoupili, Ze se o0 néj postardme, a uz sami pro sebe od nds nic moc nechtéji. Néjaké setkdvani,
svépomocnd skupina, to vubec. (feditelka pecovatelské sluzby)

23/ tomto pripadé se jedna konkrétné o pecujici rodiny, jejich? blizci jsou klienty pecovatelské sluzby, ktera je
prispévkovou organizaci mésta. To pravdépodobné ovliviiuje sloZzeni rodin a klientd PS, coZ vyplyva nejen
z rozhovor( s pracovnicemi PS, ale také z rozhovor( se socidlnimi pracovnicemi OSVZ. Podle jejich vypovédi jsou
to Casto rodiny, které ocekavaji, Ze mésto, resp. pecovatelska sluzba vyresi za né jejich Zivotni situaci, prikre receno
slovy jedné ze socialnich pracovnic: , postara se o jejich pribuzné”.



. Shrnuti

K pretrvavajicim problémd pecujicich patfi jejich dlouhodobé fyzické a psychické pretizeni
a vyCerpani. To vyplyva jednak z narocnosti kazdodenni péce, ale také z nedostatecné
systémové podpory pecujicich.

Pecujici dlouhodobé vnimaji situaci svych déti (dospélych) i situaci celé rodiny jako
vylouceni z ,normalniho Zivota“. V dfivéjsi analyze jsme tuto situaci pojmenovali jako
stigma, které si s sebou pecujici rodiny nesou.

Podporu statu a konkrétnich instituci vnimaji pecujici dlouhodobé jako nedostatecnou.
Konkrétni formu podpory — pfiznani prispévku na péci, zarazeni ditéte do odpovidajiciho
vzdélavaciho programu, moznost prihlasit dité na volnocasové aktivity nebo ziskat presné
informace o zdravotnim stavu opecovavaného clovéka — si Casto museji pracné vyjednat,
v nékterych pfipadech doslova ,vybojovat”.

Pecujici rodice maji velké obavy z nejisté budoucnosti svych dospivajicich ¢i dospélych déti
s postizenim, zejména s ohledem na nedostatek vhodnych socidlnich sluzeb, které poskytuji
rodinné a bezpecné prostredi.

Ve vSech sledovanych Uzemich chybi vhodné bydleni pro lidi se zdravotnim postizenim,
stejné tak nabidka pracovnich pfrilezitosti, které by mohli vykonavat.

Jako naprosto nedostacujici vnimaji rodi¢e také nabidku volnolasovych aktivit pro déti
s postizenim. VyuZzivaji sluzeb dennich stacionar(, zaroven by radi zapojili své déti do aktivit
s jejich zdravymi vrstevniky.

Pecujici rodice stoji o to, aby jejich déti (i celé rodiny) byly vice soucasti mistnich
spolecenstvi. Otevirenou a fungujici komunitu povazuji za prostredi, ve kterém mohou jejich
déti obstat a kde mohou i v dospélosti Zit relativné samostatné.

Pecujicim rodinam chybi dostupna osobni asistence a v nékterych mistech také odlehcovaci
sluzby, zejména ve veCernich hodinach a o vikendech.

Pro velkou ¢ast rodin je finanéné i Casové narocnd kazdodenni doprava déti do Skol nebo
k 1ékarim i dalSim odbornikim. Zejména tam, kde nebydli pfimo v ORP mésté, ale v mensich
obcich s horsi dostupnosti.

Pecujici i odbornici by si prali vétsi podporu ze strany mést a obci, nejen financni ve formé
dotaci, ale ocenili by systémovou podporu a zahrnuti témat pecujicich rodin do
strategickych plan mést.

Vsichni pecujici vnimali obdobi od bfezna 2020 do podzimu 2021 jako vyjimecné narocné
kvali ndkaze covid-19. Riziko nakazy a s tim spojena epidemiologickd opatfeni dlouhodobé
ovlivnily Zivoty pecujicich rodin a déti i dospélych, o které se tyto rodiny staraji.

Psychicky (i fyzicky) stav naprosté vétsiny déti i dospélych se ZP se béhem karanténnich
opatfeni zhorsil, tato zhorSeni méla zaroven negativni dopad na psychické zdravi jejich
rodicl i kazdodenni situaci celé rodiny.

Psychicky naroc¢né bylo obdobi covidu i pro pecujici o seniory, ti se vzhledem ke
karanténnim opatfenim casto nemohli se svymi blizkymi vidat. Zarovedn méli méné
prileZitosti sledovat, jak se stav jejich pfibuzného Ci blizkého vyviji, a bylo pro né proto
obtiznéjsi fesit zménu jejich zdravotniho stavu.



- Pecujici o déti se ZP i pecujici o seniory shodné upozorfiovali na nepropojenost odbornikd
a sluZzeb z rGznych oblasti. Ti, kdo méli zkusenost se sluzbami koordinatora neformalni péce,
naopak pozitivné hodnotili pfistup, ktery je zaloZen pravé na koordinované podpore
pecujicich a vzajemné spolupraci odbornik{.
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