e Ceho peéujici dosahli a co je dale potfeba v dostupnosti sluzeb pro
pecujici rodiny v Praze - PéCe bez pfekazek, Magdalena Tomaskova

Predstaveni

1. Jmenuji se Magdalena Tomaskova a spolu s manzelem pecuji o 14-ti letého
syna s tézkym kombinovanym postizenim. Nas syn je vesely, spoleCensky
kluk, ale potfebuje pomoc ve vSech oblastech Zivota - sam se nenaji ani
neotoCi z boku na bok. Navstévuje Skolu a stacionar, kde je o néj dobfe
postarano ve vSech ohledech, napfiklad v€etné fyzioterapie, ergoterapie
apod.

2. My s manzelem jsme oba zaméstnani, ja se navic angazuji ve spolku Péce
bez pfekazek, ktery jsme s ostatnimi rodi€i pfed péti lety zalozili.

Zalozeni spolku Péce bez prekazek

0. Pro€ jsme vlastné spolek zalozili? Po 5 letech neformalniho setkavani jsme
dosli k pfesvédceni, ze nedostatek odlehéovacich sluzeb, o kterém jsme stéle
dokola mluvili, se sam od sebe nevyfesi, Ze 0 ném mozna nikdo ani nevi a Ze je
potfeba na tento problém upozornit.

To jsme jesté nevédéli o riznych studiich a vyzkumech, které ukazuiji,

jaké nasledky s sebou dlouhodoba péce o dité se zdravotnim
znevyhodnénim, nese. Kromé zhorSeni zdravotniho stavu pecujicich a velké
financni zatéze rodin je to pfedevsim hrozba socialni izolace a akutniho
syndromu vyhoreni. A v pfipadé, Zze nejsou dostupné sluzby, které by pecujici
aspon obcas, v lepSim pfipadé samozfejmé pravidelné, vystfidaly, tato rizika
nardstaji.

Aniz bychom byli schopni dohlédnout disledky naseho rozhodnuti, pfihlasili
jsme se do grantové vyzvy NF Avast, dnes Abakus. K naSemu nemalému
prekvapeni jsme uspéli a pustili jsme se do prace.

NejdFiv jsme si v ramci rozsahlého prizkumu ovéfili, Ze nedostatek
odleh&ovacich sluzeb netrapi jen nas, ale pocituji ho rodiCe napfi¢ celou
Ceskou republikou. Mnozi z nich pojem “odleh&ovaci sluzba” viibec neznali,
coz ukazuje na to, Ze se s takovou sluzbou nikdy nesetkali ani o ni neslyseli.
Nedostupna je také osobni asistence a dalSi podpurné sluzby.

Jak to pokracovalo dal?

Vznik nové odleh€ovaci sluzby

0. Nasledné nékolik rodicu poslalo na Magistrat hlavniho mésta Prahy zadost o
zajisténi odlehéovaci pobytové sluzby. V té dobé totiz nebyla v Praze Zadna
socialni sluzba, kam bychom mohli nasSe déti na par dnli dat a nacerpat silu pro dalSi
péci. Pokud jsme se chtéli napf. par dni nerusené vyspat nebo si od naro¢né péce
jednoduse odpocinout, museli jsme je vozit do Mladé Boleslavi, Chocerad nebo tfeba
az do Nachoda.

Diky pochopeni odpovédnych politik(i a Ufednik( se zacal hledat prostor a
poskytovatel pro sluzbu, ktera nam rodi¢lim tak chybéla. Samoziejmé, ze
ke vzniku nové odleh€ovaci sluzby vedla klikata cesta, ktera trvala témér 2



a pul roku. Nakonec se to diky spolupraci magistratu, méstské ¢asti,
poskytovalele i rodil, coby zastupcu uzivatell, pfece jen podafilo. Dnes tato
sluzba pomaha mnoha desitkam rodin déti s postizenim.

Ve spolupraci s magistratem vznikl také plan rozvoje odleh€ovacich

sluzeb pro déti s postizenim, protoze poptavka po téchto sluzbach zvlasté o
vikendech a v dobé Skolnich prazdnin je velka.

Problémem v3sak zlstava finan€ni naro€nost, ktera nékterym rodinam
neumoznuje tyto sluzby vyuzivat vibec nebo ne v takovém rozsahu, jak by to
potfebovaly. Narazim zde na problém zvySeni uhrad v socialnich sluzbach,
ktery bohuzel nejde ruku v ruce s valorizaci pfispévku na péci, takze si rodiny
mohou dovolit stale mensi a mensSi objem sluzeb. Je to problém, ktery se fesi
na celostatni urovni, ale ktery ma zaroven pfimy dopad na fungovani nasich
rodin.

Ale zpét k chybgjicim sluzbam.

Chybéjici mista v dennich stacionafrich

0. Nase déti rostou, my starneme a s tim se méni i to, jaké sluzby bychom v
Praze potfebovali. Pfemyslim, co bude s mym synem az skonci ve Skole? Jak
vyplyva z naseho dalSiho prizkumu z roku 2021, zadny ze 13 ti prazskych dennich
stacionarti pro osoby se zdravotnim znevyhodnénim nad 16 let nema volnou
kapacitu na celodenni dochazku 7 dni v tydnu. Kdyz budu mit $tésti, pfijmou syna
na jedno nebo dvé odpoledne v tydnu. To by vSak znamenalo, ze budu muset skoncit
v praci a znovu zacit pe€ovat o syna v takovém rozsahu, jako kdyz byl maly. Jenze v
té dobé uz bude velky, téZzky, dospély a ja vyCerpana. RodiCe, jejichz dité potfebuje
jesté vétsi miru podpory nez muj syn, to vhani do situace, kdy se proti svému
presvédCeni zacCinaji zajimat o umisténi svého ditéte do néjakého ustavu.

A'i zde je potifeba pfipomenout, Ze si mnohé rodiny nemuazou z finanénich
ddvodu celodenni pravidelny pobyt v dennim stacionafi dovolit.

Z naseho pruzkumu z roku 2021 vyplyva, Ze v Praze chybi priblizné 100
mist v dennich stacionarich pro osoby se zdravotnim znevyhodnénim od
16 let. Stavajici stacionare maiji na poradnicich desitky zajemcu.

A co teprve az nastane Cas, aby se mUj syn osamostatnil? Kde jsou malé
komunitni sluzby, kde by nase déti mohly bydlet a kde by jim bylo dobfe? Ja
ani nikdo z mé rodiny nechceme dat syna do velkokapacitniho ustavu nékam
do Plzeriského ¢&i Usteckého kraje, aby tam leZel v posteli a koukal do

stropu! Takhle si dlstojny zivot pro svého syna nepredstavuji. Chci s nim
udrzovat blizky vztah i v dobé, kdy uz nebudu fyzicky schopna o né&j pe€ovat.

0. Proto vyzyvam zde pritomné politiky a uredniky, aby zacali naplfiovat
Ceské zakony, narodni strategu i mezinarodni umluvy. V téchto mnoha dokumentech
se Ceska republika zavazuje “umoznit 0 osobam se zdravotnim postizenim pIné se
zapojit do vSech oblasti Zivota spole¢nosti”.

Konkrétné bych si pfala, aby v Praze do pfistiho roku vznikl denni stacionar
pro osoby se zdravotnim znevyhodnénim od 16 let. Nemél by to byt pro
takové mésto jako je Praha zadny velky problém. Navic, kdyz s tim
Stfednédoby plan rozvoje socialnich sluzeb pocita a vyhrazuje na tyto sluzby
pro tento a pfisti rok 10 avazkd.



Zname situaci v terénu i potfeby pecujicich rodin a jsme pfipraveni ke
konstruktivni spolupraci.



