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1. KONTEXT

Tento dokument predstavuje vysledky kvalitativniho Setfeni a sekunddarni analyzy zamérenych
na zjiStovani potreb neformalné pecujicich a mapovani jejich saturace pomoci dostupnych
socidlnich a nédvaznych sluzeb v rdmci projektu ,PECOVAT A ZIT DOMA JE NORMALN/ —
PODPORA NEFOMALNICH PECOVATELU na Uzemi ORP Lysa nad Labem a Brandys nad Labem —
Stard Boleslav”, ¢. CZ.03.2.60/0.0/0.0/18_088/0010746. Projekt realizuje Centrum pro
komunitni praci stiedni Cechy od ledna 2020 do ¢ervna 2022.

Neformaini péce je péce poskytovana osobé zdvislé jejimi blizkymi rodinnymi pfislusniky,
pfibuznymi nebo znadmymi v ,neformalnim“ domacim prostfedi. Tato péce je narocna po
psychické i fyzické strance a také ¢asové. Pfinasi zcela zdsadni zmény nejen v Zivoté osob, které
péci potfebuji, ale také v Zivoté osob v blizkém okoli. Na rozdil od profesionalnich pecujicich ma
rozhodnuti postarat se o svého blizkého a nasledna péce zasadni vliv na jejich osobni i pracovni
Zivot. Zatéz, ktera je na pecujici kladena, je velmi vyznamna, a pokud neni péce sdilena a nejsou
saturovany potreby pecujiciho, stavd se situace pro osobu, kterd pécli poskytuje, velmi
zatéZovou.

Z tohoto dlvodu je dlleZité zjistovat konkrétni potfeby neformalnich pecovatell a zdroven

mapovat mozZnosti jejich saturace v jednotlivych Uzemich pomoci dostupnych socialnich a
navaznych sluzeb. A to nejen jednorazové, ale i pribézné tak, aby bylo mozné na dané potreby
dle moznosti flexibilné reagovat.
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2. DETAILNI INFORMACE O REALIZOVANEM SETREN|

2.1. Cile setreni

Cilem 3etteni bylo zjistit, jaké problémy fesi neformalni pecujici v Gzemi Brandyska a Lysecka?,
jaké maiji specifické potfeby a do jaké miry jsou tyto potfeby v soucasné dobé saturovany
v kontextu dostupnosti jednotlivych socialnich a navaznych sluzeb.

Setfeni cililo v prvé fadé na potreby neformélnich pecujicich v oblasti socidlnich sluzeb a
v oblasti ndvaznych sluzeb (volnocasové aktivity, zdravotni péce, terapeuticka podpora apod.).
Dale jsme se zaméfili na mapovani dostupnosti sociadlnich sluzeb relevantnich pro ulehéeni
péce, kterou vykonavaji neformalni pecujici. Zajimala nas dostupnost téchto sluzeb ve
zkoumaném regionu, a to na Uzemi ORP Brandys nad Labem - Stard Boleslav a ORP Lysa nad
Labem. Nezaméfovali jsme se pouze na poskytovatele sluzeb, ktefi maji sidlo pfimo na Uzemi
sledovanych ORP, ale i na ty, ktefi sidli v okolnich ORP a na sledovana Uzemi zajizdé&ji pouze za
konkrétnimi klienty, nebo v pfipadé pobytovych ¢i ambulantnich sluZzeb naopak klienti dojizdéji
za témito sluzbami.

V souvislosti se zjistovanim potfeb neformalnich pecujicich byla formulovdna hlavni vyzkumna
otazka ,Jaké jsou specifické potfeby neformélnich pecujicich? na Brandysku a Lysecku?“, ktera
byla rozpracovana do nékolika dil¢ich vyzkumnych otazek:

1. Jaké maji peCovatelé nejvétsi problémy pfi poskytovani péce?
2. Jakou pomoc a podporu vyuzivaji?
3. Jak sami neformalni pecujici vidi dalsi moZnosti usnadnéni péce?

V oblasti mapovani dostupnosti jednotlivych socidlnich sluzeb nas zajimalo:

1. Jaké subjekty poskytujici socidlni sluzby, které mohou pecujici rodiny vyuzivat, v regionu
plsobi?

2. Jaké konkrétni sluzby nabizeji, jaké cilové skupiné?

3. Zda je nabidka sluzeb v daném Uzemi dostacujici, zda odpovida poptavce po téchto
sluzbach?

Setfeni mé rovnéz prakticky cil, a to sice prostiednictvim porozuméni situaci neformalné
pecujicich, pojmenovani jejich konkrétnich problém( a zmapovani dostupnosti/nedostupnosti
jednotlivych forem pomoci v daném uUzemi, usilovani o feSeni téchto problém0 a celkovou
pozitivni zménu situace neformalné pecujicich prostfednictvim doporuceni pro rozvoj kvality a

1V dokumentu je toto pojmenovani uZito pro Gzemi ORP Lysa nad Labem a ORP Brandys nad Labem — Stara
Boleslav.

2 Déle pouzivdme v této souvislosti pojem peéuijici.
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nabidky socidlnich a ndvaznych sluzeb v Uzemi ORP Lysa nad Labem a ORP Brandys nad Labem
— Stara Boleslav.

2.2. Metodologie

Prvotnimi zdroji informaci se staly Registr poskytovatell socidlnich sluzeb a webové stranky
poskytovatell socidlnich sluzeb. Analyza se ddle opird o sekundarni analyzu strategickych
dokumentld a dokumentl, které vznikaji v rdmci realizace procesu komunitniho pldnovani
socialnich sluzeb ve sledovaném Uzemi (zapisy z jednani apod.).

Dale jsme v Uzemi realizovali kvalitativni Setfeni®, v rdmci kterého byly uskuteénény individudlni
polostrukturované hloubkové rozhovory* a fokusni skupiny® s neformalnimi pecujicimi,
s poskytovateli socidlnich a ndvaznych sluzeb v Uzemi, s Ufedniky pfislusnych socialnich odbord
a koordinatory pomoci.

Individudlni polostrukturované rozhovory a fokusni skupiny byly vedeny podle pfedem
pfipraveného scénare, prezencné ¢i online formou, jejich délka byla v priméru 1,5 hodiny.
Osobni individudlni polostrukturované rozhovory probihaly v kontaktnich mistech projektu
,PeCovat a Zit doma je normalni“. Obsah rozhovoru vychdzel z cild vyzkumného Setfeni.
Individualni rozhovory a diskuze ve fokusni skupiné byly nahrdvany se souhlasem tcastnikd na
diktafon a nasledné vyhodnoceny.

V rdmci Setfeni byla dodrzena eticka pravidla vyzkumu:

- pouceny (informovany) pasivni souhlas,
- svoboda odmitnuti,

- anonymita (limitovana specifiky rekrutace cilové skupiny a mistem realizace Setfeni).

Individualni rozhovory a fokusni skupiny byly primarné koncipovany jako vyzkumné, zaroven
vSak soucasti kazdého rozhovoru bylo pfedani praktickych informaci o projektu a o nabidce

3V socialnich védach pojem kvalitativni vyzkum oznacuje vyzkum, ktery se zaméFuje na to, jak jednotlivci a skupiny
nahliZeji, chapou a interpretuji svét. V tomto konkrétnim pripadé tedy analyzujeme, jak poskytovatelé pUsobici
v regionu subjektivné vnimaji mistni situaci v oblasti socidlnich sluzeb. Charakteristikou kvalitativniho pfistupu je
zisk velkého mnoZstvi dat od relativné malého poctu Ucastnik(l Setfeni. PouZiva se predevsim v pfipadech, kdy je
treba zkoumané jevy detailné pochopit.

4 Déle jen individualni rozhovory.

5V pribéhu realizace projektu se tato metoda ukdzala jako méné vhodnd, a to nejen kvili epidemiologickym
opatrfenim vladdy v souvislosti s nemoci COVID-19, ale také z dlivodu obtizné koordinace ¢asovych moznosti
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sluZeb, které mohou pecujici v ramci projektu vyuZit, a to jednak v Uvodu rozhovoru a podle
potfeby iv jeho pribéhu.

2.3.  PrUbéh Setfeni, vyzkumny vzorek

K mapovani potifeb neformalnich pecujicich dochazelo v ramci realizace projektu priibézné.
Ucastnici etienf byli vybirani metodou zamérného vybéru.

V pribéhu cervence 2020 aZ ¢ervna 2021 jsme oslovili zastupce poskytovatell socidlnich sluzeb
a dalsi odborniky v Uzemi.

. Probéhlo 15 individualnich osobnich ¢i online rozhovorl se zastupci poskytovatell
socialnich sluzeb:

- Arcidiecézni charita Praha

- Domaci hospic Nablizku, z.4. (2 individuaIni rozhovory)

- Domov Mlada-poskytovatel socidlnich sluzeb, p.o.

- Domov Na Zadmku Lysa nad Labem, p.o.

- Domov RoZdalovice, poskytovatel socidlnich sluzeb

- Domov seniorl Jenstejn, p.s.s.

- Domov senior( Uvaly, p.s.s.

- Charita Neratovice

- Fokus Mlada Boleslav z.s.

- Hospic Tempus, z.s.

- Charita Kutnd Hora

- Pecovatelskd sluzba Celdkovice, prispévkova organizace

- Pecovatelska sluzba mésta Brandys nad Labem — Stara Boleslav

- Pecovatelskd sluzba Uvaly

. Byl realizovan 1 osobni rozhovor s poskytovatelem navaznych sluzeb, a to konkrétné se
zastupci organizace Ateliér 6tej smysl.

. Byly realizovany celkem 2 individudini rozhovory se zainteresovanymi zastupci socialnich
odborl (Odbor skolstvi, zdravotnictvi, socidlnich véci a kultury Lysa nad Labem, Odbor
socialnich véci a zdravotnictvi Brandys nad Labem — Stard Boleslav).

. Byl realizovan 1 osobni rozhovor se zastupcem Utadu prace CR, a to se zastupcem UP KoP
Milovice.
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V pribéhu Fijna 2021 jsme ziskali zpétnou vazbu od koordinator pomoci.

° Byla realizovadna 1 fokusni skupina s koordinatory pomoci v rdmci projektu , Pecovat a Zit
doma je normalni“ ve sledovanych Uzemich.

Od pocatku projektu, tedy od ledna 2020°, jsme do Setfeni zapojili neformalni pecujici.

. Individudlnich rozhovorU se zucastnilo 35 pecujicich.

Z toho Zije 23 pecujicich na Uzemi ORP Brandys nad Labem — Stard Boleslav a 12 na

Uzemi ORP Lysa nad Labem.

- Jednalo se celkem 0 33 Zen a 2 muze.

- Pecovali o déti (16), rodice (10), manzela/partnera (6), babicku (1), vnuka (1) ¢i Svagra
(1).

- Pelujici pecovali o déti s PAS’ (11), osoby se stafeckou demenci (6), osoby s mentalnim
postizenim (3), onkologické pacienty (2), dale pak o osobu po cévni mozkové prihodé,
s cévni cukrovkou, osobu se sluchovym postizenim, osobu imobilni, osobu po
transplantaci Zivotné ddleZitého organu ¢i osobu s celiakii. V nékterych pfipadech byla
péce spojenad se starnutim blizké osoby.

- 8respondentl nesdilelo s opecovavanou osobou spole¢nou domacnost.

- Ve vice jak poloviné pfipadd se jednalo o velmi vysokou miru zdvislosti na péci, ktera
byla témér 24 hodinova.

° Fokusni skupiny s pecujicimi se zUc¢astnilo 7 pecujicich o osoby se stafeckou demenci.

VétsSinu pecujicich v nasem vzorku tvofi Zeny, ty jsou zpravidla také hlavnimi pecujicimi.
V souboru respondentl Ize pak rozlisit rizné podskupiny z hlediska toho, o koho pecuji ¢i jaky
je charakter postizeni jejich blizkého. V naSem vzorku mame rodice, ktefi pecuji o déti s riznym
typem postizeni, dale osoby, které pecuji o rodice i jiné pfibuzné seniorského véku (napf. své
partnery). Ve vzorku mame také pecujici, ktefi pecuji nebo pecovali soubézné nebo béhem
nékolika let o dvé i vice osob rlizného véku a pribuzenského vztahu. Napfiklad maminka, ktera
pecuje o syna se zdravotnim postiZzenim a zarovert o matku po narocné operaci patefe. Nebo
pecujici, kterd se stara o své rodice s rlznou diagndzou. Ddle jsme se v ramci naseho Setfeni
také setkali s fenoménem tzv. sendvicové generace, kterym jsou oznacovany osoby, které se
staraji jak o své déti mladsi 18 let, tak o své staré rodice anebo rodi¢e svého partnera i

6Cilem bylo ziskat reprezentativni soubor pelujicich. Kontakty na peujici byly proto ziskdny z databéze projektu
,Pecovat a Zit doma je normalni“. Prostfednictvim e-mailu a telefonicky byly osloveny osoby, které kritériim
vyhovovaly, a byla jim nabidnuta Ucast na individualnich rozhovorech, pripadné fokusnich skupinach.

7 Poruch ického spektra.
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partnerky, a pfitom sami jeSté pracuji. Spole¢enské postaveni sledovanych rodin je velmi
rozmanité. Vétsinou se vsak toto postaveni odviji od profesni kariéry Zivitele rodiny, jimz je ve
vétsiné pripadl muz.

Samotny termin péce v sobé také zahrnuje mnoho podob. Néktefi Ucastnici Setfeni, jedna se
vsak spiSe o vyjimky, pravidelné vozi své blizké k Iékafi, vyfizuji jejich osobni véci na Uradech ci
vypomahaji v domacnosti. VétSina zucastnénych neformalnich pecujicich vsak o své blizké
pecuje celodenné, dopomaha v oblasti podavani stravy, oblékani, hygieny a podobné.

Vzorek je velmi pestry, tudiz umoZiuje zachytit velkou rozmanitost Zivotnich situaci, do nichz
se pecujici béhem svého Zivota mohou dostat.

V ramci Setfeni jsme realizovali 1 fokusni skupinu s neformalnimi pecujicimi a 1 fokusni
skupinu s odborniky, ktefi se v ramci své profese dennodenné s pecujicimi setkavaji.

Dale bylo realizovano 19 rozhovor( se zastupci socidlnich a ndvaznych sluzeb a 35
individualnich rozhovorl se zastupci neformalnich pecujicich.

Celkové v rdmci nasledujiciho textu pracujeme s informacemi od 63 respondent.

3. POCET NEFORMALNICH PECUJICICH NA LYSECKU A BRANDYSKU?®

Pfesnd data o poctu neformalnich pecovatell na Uzemi ORP Brandys nad Labem — Stard
Boleslav a ORP Lysa nad Labem nejsou evidovdana, ale lze vychdzet ze statistik tykajicich se
prijemcd prispévku na péci Zijicich mimo pobytova zafizeni socidlni a zdravotni péce.

8V této souvislosti je tfeba uvést, Ze vékova struktura obyvatel Uzemi ORP Lysd nad Labem a ORP Brandys nad
Labem — 3 Boleslav je velmi obdobna.
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Tab. &. 1 Poéet piijemctl prispévku na péci za 12/2020 (ORP Brandys nad Labem — Stara Boleslav)®

Pocet V tom péci poskytuje z toho
Yo . " bvtove
Vékova pruenji:'u . fyzicka osoba a pouze reg. PO Y,ov,e
. na péci pouze fyzicka reg. socialni
skupina poskytovatel v 10
celkem osoba poskytovatel . sluzby
v soc. sluzeb
soc. sluZzeb
0-7let 98 98 0 0 0
8-17let 239 231 5 2 2
18 - 26 let 83 74 5 4 4
27 - 64 let 369 291 15 63 46
65 a vice let 1388 898 158 331 209
CELKEM 2177 1592 183 400 261

Zdroj: MPSV https://www.mpsv.cz/

Tab. &. 2 Pocet pFijemci pfispévku na pééi za 12/2020 (ORP Lysa nad Labem)?!?

Pocet V tom péci poskytuje z toho
Yo . " bvtové
Vékova pruenji:'u . fyzickd osoba a pouze reg. PO Y,ov,e
. na péci pouze fyzicka reg. socialni
skupina poskytovatel v 12
celkem osoba poskytovatel . sluzby
v soc. sluzeb
soc. sluZzeb
0-7let 29 29 0 0 0
8-17let 103 101 2 0 1
18 - 26 let 24 20 0 4 4
27 - 64 let 192 129 16 47 42
65 a vice let 491 272 106 113 80
CELKEM 839 551 124 164 127

Zdroj: MPSV https://www.mpsv.cz/

V Uzemi ORP Brandys nad Labem — Stard Boleslav Zilo k 30. 6. 2021 dohromady 2177 ptijemcu
na péci. Ztoho o 1592 osob (tedy 73 %) pecovali pouze neformalni pecujici, tedy jejich rodiny,
a dalsich 183 prijemcl (tedy 8 %) na péci vyuzivali pomoc svych blizkych v kombinaci s pomoci
socialnich sluzeb.

V Uzemi ORP Lysa nad Labem Zilo k 31. 12. 2020 dohromady 839 prijemc( na péci. Z toho 0 551
0sob (tedy 66 %) pecovali pouze neformalni pecujici, tedy jejich rodiny, a dalSich 124 prijemcl
(tedy 15 %) na péci vyuzivalo pomoc svych blizkych v kombinaci s pomoci socialnich sluzeb.

9 Statistiky pfipraveny za osoby s trvalou adresou v izemnim obvodu ORP.

10 ydaje odvozené z predeilych dvou sloupct za vyhradné pobytové socidlni sluzby: domovy pro seniory, domovy
se zvlastnim reZzimem, domovy pro osoby se ZP, tydenni stacionare, chranéné bydleni, azylové domy, domy na p(l
cesty a socialni sluzby poskytované v lizkovych zdravotnickych zafizenich.

1 statistiky pFipraveny za osoby s trvalou adresou v Gzemnim obvodu ORP.
12 Udaje odvozené z predeslych dvou sloupcl za vyhradné pobytové socidlni sluzby, viz odkaz &. 9.

10
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Z nasleduijicich tabulek je patrny rozdil v neformalni péci v ramci sledovanych Uzemi. V obou
Uzemich je celkové osm z deseti pfijemcl na péci zavislych na péci svych blizkych. V ORP Lysa
nad Labem vsak pecujici kombinuji v porovnani s druhym sledovanym Uzemim castéji svou péci
s terénnimi ¢i ambulantnimi socialnimi sluzbami (rozdil mezi sledovanymi uzemimi cini 7
procentnich bod0). V rdmci moznosti naseho Setreni vSak neni redlné tuto situaci a jeji ddvody
blize popsat.

Tab. & 3 Pocet piijemct piispévku na péci za 12/2020 (ORP Brandys nad Labem — Stard Boleslav)!3

Pocet V tom péci poskytuje v % z toho
Vékgvé prjenjs}i oouze fyzicks fyzicka osoba a pouze reg. poby’fov,é
skupina na peci reg. poskytovatel | poskytovatel socidlni
celkem osoba soc. sluZeb soc. sluZeb sluzby v %
0-7let 98 100 0 0 0
8-17 let 239 97 2 1 1
18 - 26 let 83 89 6 5 5
27 - 64 let 369 79 4 17 12
65 a vice let 1388 65 11 24 15
CELKEM 2177 73 8 18 12

Zdroj: MPSV https://www.mpsv.cz/

Tab. &. 4 Polet pFijemct pFispévku na péci za 12/2020 (ORP Lysa nad Labem)®®

Pocet V tom péci poskytuje v % z toho
Yo . —— bvtove
Vékova pruenjsu . fyzicka osoba a pouze reg. PO Y,ov,e
skupina na péci pouze fyzicka reg. poskytovatel socialni
celkem osoba poskytovatel . sluzby® v %
v soc. sluzeb
soc. sluzeb
0-7let 29 100 0 0 0
8-17let 103 98 2 0 1
18 - 26 let 24 83 0 17 17
27 - 64 let 192 67 8 24 22
65 a vice let 491 55 22 23 16
CELKEM 839 66 15 20 15

Zdroj: MPSV https://www.mpsv.cz/

3 Statistiky pfipraveny za osoby s trvalou adresou v Uzemnim obvodu ORP.

14 Udaje odvozené z predeilych dvou sloupctl za vyhradné pobytové socialni sluzby: domovy pro seniory, domovy
se zvlastnim rezimem, domovy pro osoby se ZP, tydenni stacionare, chranéné bydleni, azylové domy, domy na pUl
cesty a socialni sluzby poskytované v lizkovych zdravotnickych zafizenich.

15 statistiky pFipraveny za osoby s trvalou adresou v Gzemnim obvodu ORP.

16 daje odvozené z piededlych dvou sloupci za vyhradné pobytoveé socidlni sluzby: domovy pro seniory, domovy
se zvlastnim reZzimem, domovy pro osoby se ZP, tydenni stacionare, chranéné bydleni, azylové domy, domy na p(l
cesty a socidlni sluzby poskytované v lGzkovych zdravotnickych zafizenich.
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Cisla v uvedenych tabulkdch poukazuji na vyznamnost, nezastupitelnost neformélni péce a
nutnost jeji systémové podpory.

Popis konkrétni Zivotni situace pecujicich, a tedy i konkrétné realizované péce, je zcela
individudlni, vyplyva z charakteristiky samotného zdravotniho postizeni (ne druhu, ale jeho
zdvaznosti), z jeho jednotlivych symptom( a omezeni, z napliovani funkci konkrétni rodiny a
jejich €lend a v neposledni fadé z dostupnosti dal$i pomoci a podpory v Uzemi a moznosti'’
pecujicich tuto pomoc a podporu vyuzivat. Z vyse uvedenych tabulek vyplyva, Ze pelujici rodiny
na Uzemi sledovanych ORP vyuZivaji pouze v minimalni mife pomoc terénnich a ambulantnich
sluzeb. Casto se tak stava, e z(istavaji na péci samy.

7 Nejen napft. dopravnich ¢ finanénich, vyuZzivani pomoci také omezuje celkové hordi nebo $patnd informovanost
pecovatell o nabidce socidlnich a zdravotnich sluzeb, o moZnostech kombinovani této pomoci a také o dalsich
oradenstvi, svépomocné skupiny, prispévky na péci, osetfovné apod.).
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4. DETAILNI{ ZJISTENI
4.1. Popis sdileni péce

Neformalni pecovatelé poskytuji pomoc pfi osobni hygiené, oblékani, prevlékani, asistenci pfi
stravovani, doprovod k |ékafi a na rliznd odborna vysetreni, détem zajiStuji odvoz do a ze skoly,
napli volného &asu apod. Casova narocnost péce je rlizna, ale ve vétsiné piipadd s sebou pfindsi
i pracovni omezeni neformalnich pecujicich a ovliviuje tak jejich ekonomickou a socidlni situaci.
Pecujici se dale potykaji s nedostatkem volného ¢asu, s nedostatkem odpocinku (jak fyzického,
tak psychického), s nedostatky socialnich kontakt( a psychickymi problémy, které souviseji
predevsim se stresem, psychickou Unavou, vycerpanim, obavami z budoucnosti a pocitl
marnosti. Mnohdy také pecuji na Ukor dalSich ¢lenl své rodiny. Jakdkoliv pomoc a podpora
v péci pfinasi psychickou i fyzickou ulevu pro hlavniho pecujiciho. Pecujici tak Iépe snasi
narocnost, kterou s sebou dlouhodoba péce o blizkého prinasi.

Podpora a pomoc ze strany SirSi rodiny

Cim vaZngjsi je zdravotni postizeni opeovavané osoby, tim nabyvd na vyznamu délba péce
v rodiné, moznost odpocinku hlavni pecujici osoby a prilezitost pro ventilaci svych pocitU.

Nase Setieni ukazalo, Ze podpora a pomoc ze strany nejblizSich méla na spokojenost oslovenych
pecujicich zadsadni vliv, pfedevsim proto, Ze mimo vlastni pomoc v oblasti péce, rodina a
nejblizsi poskytuji socidlni oporu a pfinasi pecujicimu pocit bezpedi. Proto je fungujici uzka
i Siroka rodina jednim z dllezitych faktord, které mohou neformalni péci usnadrnovat, a naopak
nefunkénost rodiny mlze byt bez podpory z vnéjsku pro neformalni péci fatalni.

,Mym prdanim je, aby mij syn zemrel driv neZ ja, protoZe aZ tady nebudu, nema se o néj kdo
postarat.” (Pecujici ¢.2, ORP Lysd nad Labem)

Pecujici rodinou jsou mysleni rodinni prislusnici, ktefi se podileji spolu s hlavnim pecujicim na
pédi. Ve vétsiné pripadl se jedna o partnera, prarodice ¢i sourozence. Jedna se o pomoc, ktera
je do urcité miry velmi flexibilni a finanéné nenarocna. Mnohymi pecujicimi je tento typ sdilené
péce vniman jako nejlepsi varianta, jak v soucasné dobé, tak i ve vztahu k budoucnosti.

,0 syna se postardme a aZ tu nebudeme, bude se starat jeho sestra, kterd stim pocitd.
Nepremyslime o jiné varianté.” (Pecujici ¢.1, ORP Lysd nad Labem)

Podle miry zapojeni jednotlivych ¢lenl rodiny do péce lze pecujici rodiny rozdélit do dvou
skupin. Prvni skupinu tvofi rodiny, kde péci zajistuje primarné pouze jedna osoba (ve vétsiné
pfipadl se jednd o Zenu), ostatni c¢lenové domacnosti pomahaji pouze prilezitostné.
V nékterych pripadech z(stava pecujici na péci sdm nedobrovolné, napr. matky samozivitelky,
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které jsou na péci o dité se zdravotnim postizenim samy. | v druhé skupiné rodin prevliada péce
jedné osoby, ale ostatni ¢lenové se zapojuji pravidelné, dle svych mozZnosti. V druhém pfipadé
ma tak hlavni pecujici ¢as pro sebe, vénovat se vlastnim zajmim, potfebam a relaxaci.

Podpora a pomoc ze strany socidlnich sluzeb

Do Setfeni zapojené pecujici rodiny jen minimalné vyuZzivaji socialni sluzby, které by jim mohly
usnadnit jejich kazdodenni péci. Jako hlavni dlvody uvadéji nedostupnost téchto sluzeb v Uzemi
(jak faktickou, tak kapacitni, pfipadné zplsobenou zamérenim sluzby na jiné cilové skupiny),
pfipadné jejich vzdalenost od mista jejich bydlisté, obtiznou dopravni dostupnost a finanéni
nakladnost (pfipadné vyuzivani socidlnich sluzeb je také samozifejmé zdvislé na ochoté za tyto
sluzby platit).

Neformalni pecujici z fad pecujicich o déti se zdravotnim postizenim méli zkusenost predevsim
s ranou péci, kterou mohlizdarma vyuzivat do 7 let véku ditéte. Poté déti nastoupily do Skolniho
vzdélavaciho systému a rodiny pomoc prostfednictvim socidlnich sluzeb jiz zmifiovaly pouze
ojedinéle.

,Bylo to pro nds velmi smysluplné, prestoZe tato pomoc nebyla Cisté odbornd a socidlni
pracovnice neznaly mistni moZnosti, bylo dulezité, Ze nékdo se mnou mluvil o vsech problémech,
pocitech. Pracovnice také pomohly s vybérem hracek.” (Pecujici ¢.3, ORP Lysd nad Labem)

Neformalni pecujici zfad pecujicich o seniory ¢i dospélé osoby v produktivhim véku se
zdravotnim postizenim pak v Uzemi v nékterych pripadech vyuzivali peCovatelské sluzby.

Podpora a pomoc ze strany ndvaznych sluzeb, spolkl a zdjmovych organizaci
V této oblasti hraji klicovou roli neziskové organizace, pfipadné dobrovolnici.

Pecujici vyuZivaji poradenské pracovisté, kde ziskaji uzitecné rady, informace a kontakty. Ddle
mohou dochazet na setkdni svépomocnych skupin i vyuZivat psychologickou podporu. Velmi
dlleZitd je podpora pecujicich v rdmci Centra pro pecujici rodiny, které funguje pod Centrem
socidlnich a zdravotnich sluzeb Podébrady o.p.s., ddle podpora v ramci projektu CPKP stredni
Cechy ,Petovat a 7it doma je normalni“ (v rdmci realizace tohoto projektu mimo jeho vlastni
aktivity vznikla také svépomocnd skupina rodi¢l déti s PAS pod RC Milovice KoniPAS) i

podpora, kterou organizuje organizace Dementia .0.V., z.0.%8.
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4.2. Popis problému, které s sebou neformalni péce prinasi

Pecujici se museji vyporadavat s fadou problémd, které jim Zivotni zména prinasi. Narocnym
ukolem je pro né uzZ jen to, smifit se s nemoci ¢i postizenim blizkého ¢lovéka a danou situaci
prijmout. Dale musi preorientovat svUlj Zivot, zménit hodnoty a priority, Zivotni styl a rodinny
zivot prizpUsobit péci. Pecujici tak ve vétsiné pripadl odchdzi ze zaméstnani, pripadné svij
profesni a kariérni Zivot vyrazné omezuji, nemaji jiz ¢as na své konicky a zaliby, omezuji své
socialni kontakty atd., omezuji péci o ostatni ¢leny rodiny, musi se naucit Zit ,ze dne na den”,
premyslet nad budoucnosti jinym zplsobem, musi byt schopni flexibility a improvizace apod.

Nasledujici kapitola popisuje problémové oblasti, které byly v prabéhu Setreni identifikovany a
které jsou uréeny k dalSimu doplnéni ¢i diskusi.

Stres, obavy a nejistota pecujicich osob

Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim, vazny Uraz ¢i vazna chronicka nemoc c¢lena rodiny
pro pecujici znamena moment, kdy musi prehodnotit v podstaté ,,ze dne na den” své dosavadni
Zivotni cile a priority. PeCujici a jeho rodina tak prochdzi mnoha zatézovymi situacemi, které
vytvareji obavy, nejistoty a pfedevsim velky stres. Mezi ty nejnarocnéjsi situace patfi obdobi
stanovovani diagndzy a s tim souvisejici planovani zajisténi péce, v ramci které je nutné ziskat
potiebné informace a osvojit si fadu dovednosti. Tyto ,,zacatky a tdpani“ popisovali pecujici jako
naprosto traumatické obdob!.

Pecujici rodiny se ve srovnani s béznymi rodinami také vyznacuji intenzivnéjsim premyslenim
o budoucnosti. Neformalni pecujici ve vétsiné pfipadl vnimaji svou nezastupitelnost v péci, coz
deklaruji zejména obavami, co se bude s jejich blizkymi dit, az oni sami nebudou moci
dostatecnou péci poskytovat. Jsou presvédceni, Ze jejich praci nezastane nikdo tak dobre.

Se vzrlstajicim vékem pecujicich se stava frekventovanéjsi téz pocit fyzickych limitl pecujici
osoby. Pecujici fesi budoucnost v souvislosti s vlastnim starnutim a ubyvanim sil potfebnych na
péci, obavaji se nejen postupného zhorSovani svého zdravotniho stavu, pfipadné dlouhodobé
nemoci, ale i kratkodobych zdravotnich indispozic. Stresuji se obavami, pocity nejistoty a Uzkosti
plynouci predevsim z myslenek na to, kdo a jak bude pecovat v pripadé, az oni samotni tuto
péci jiz nebudou moci zajistit.

Rodice pecujici o dité se zdravotnim postizenim trpi silnou Uzkosti, trapi se myslenkou: ,Co bude
s mym ditétem, aZ ja tady nebudu?“. Pro nékteré rodice je nepredstavitelné svéreni ditéte do
péce jiné nez blizké osoby, v nékterych pripadech jsou na své déti, o které pecuji, az nezdravé
fixované.
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,Mdm obavy, napriklad hygienu si dcera cdstecné zajisti, ale musim ji dopomoci, holim ji,
stfiham ji nehty. Kdo toto jednou bude délat? Jestli ano, s jakym pocitem a zamérem? Nikdo to
nebude uZ citit jako jd. Dohlidne nékdo na to, aby vonéla a byla Cista?” (Pecujici ¢.3, ORP Lysd
nad Labem)

Pecujici o seniory se pak obavaji toho, jak se onemocnéni jejich blizkého vyvine, jaké dalsi obtize
se pridaji, jak péci nasledné o seniora zvladnou, zda dokazi zajistit, aby senior mohl zlistat doma
az do konce svého Zivota, maji obavy z konce jeho Zivota.

“Obcas je to v pohodé, ale také jsme dédecka hledali celou noc. Ted nosi GPS ndramek a vi, Ze
ho nesmi sundat, jen kdyZ ho nabiji. Ale co bude, aZ se jeho nemoc zhorsi a on ho nedokdZe nabit
nebo ho zapomene nandat?” (Pecujici ¢.4, ORP Brandys nad Labem)

Syndrom vyhofteni

Jak jiz bylo zminéno, péce o blizkou osobu je velmi slozZita Zivotni situace, na kterou se nejde
pfedem pfipravit. Pfedchozi zmifiované obavy, strachy a Uzkosti v souvislosti s pfipadnym
nedostatkem sdilené péce, jednotvarnymi, opakujicimi se kazdodennimi ¢innosti, nedostatkem
odpocinku a spanku, pfipadnymi obavami o materidlni zabezpeceni zasadnim zplsobem
ovliviuji psychicky stav pecujicich osob. Pridava se k tomu pocit socialni izolace a pripoutanosti
k pecované osobé. Dlouhodoby zvyseny stres mlize vést k syndromu vyhoteni.

,Odbornici kladou poZadavky na rodice, ti pak trpi vycitkami nebo se hrouti. Jad mdam treba Silené
vycCitky, zda toho déldm dost, zda néco nezanedbdvdm apod. Je to prdce, ztrdci se v tom
materstvi.” (Pecujici ¢.3, ORP Lysd nad Labem)

,Pecuji o manZela sama, celodenné. Chtéla bych si odpocinout od péce, mit ¢as pro sebe. Dfive
jsem chodivala cvicit, rada bych se k tomu vrdtila. Vzdala jsem se zdlib, vseho. “ (Pecujici ¢.5, ORP
Brandys nad Labem — Stard Boleslav)

,Rdda bych se vice zamérila na sebe, své zdravi, chtéla bych zhubnout. Jsem ale z péce unavend
a Casové bych pravidelné cviceni nezvlddla. Jsem v zacarovaném kruhu. Vim, Ze kdybych se
o sebe vice starala, méla bych vice sily na péci.” (Pecujici ¢.6, ORP Brandys nad Labem — Stard
Boleslav)

Péce poskytovana jedinou osobou po delsi dobu bez mozZnosti vystfidani &i jiné podpory ze
strany rodiny Ci blizkych osob mé nezanedbatelny vliv na zhorsujici se kvalitu Zivota a pfedevsim
zdravi pecujici osoby. Bohuzel si ve vétsiné pripadd ani sami pecujici nepripousti moznost, ze
by péci nezvladli, Ze potfebuji odpocinek ¢i pomoc.

Pfevazna cast respondentl uvadéla, Ze poskytovani péce se projevilo ve zdravotnich
problémech, jakymi byla napfiklad Unava, vylerpanost, ale i podrazdénost a psychické obtize,
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v nékterych pfipadech jiz osloveni pecujici vyuzili psychologickych sluzeb ¢i psychiatrickych
ambulanci.

V ramci Setfeni jsme se u nékterych pecujicich setkali s ¢asteCnou ¢i Uplnou apatii a vyhorenim,
které se projevovaly v naprostém nezajmu o nabizené informace a formy pomoci.

, Tak do synovych 7 let jsem se snaZila najit pomoc, chtéla jsem mit Cas na druhé dité, vzit ho do
kina, na vylet. Hledala jsem odlehcovaci sluzby. Nyni jsem uz vyhoreld, pomoc nehledam, vzdala
jsem to.” (Pecujici ¢.7, ORP Lysd nad Labem, samoZivitelka/matka 2 déti)

,ManZel po cévni mozkové prihodé pobyval v mnoha rehabilitacnich zafizenich. Pak jsem se
snaZila vyuZit terénnich socidlnich sluZzeb, pecovatelské, asistencni sluzby. Viceméné byl vzdy
problém. Nikdy tato sluzba nevyhovovala a nakonec jsem ji zruSila. Ztratila jsem uz duvéru a
chut hledat nékoho. Nejradéji bych zaplatila nékoho, kdo by byl spolehlivy, abych méla alespori
1 — 2 plldnd tydné pro sebe. Ale to uz vzddavam, nemdm silu hledat si pomoc. Vse se jesté
s Covidem zhorsilo. Nyni jsem velmi izolovand.” (Pecujici ¢.5, ORP Brandys nad Labem)

Dalsi spole¢nou charakteristikou dlouhodobé pecujicich osob je skuteénost, Ze stresové jsou
pro né i situace, kdy urcitou dobu nepecuji. Volny Cas, ktery se takto nabizi, nedokazi pecujici
osoby plnohodnotné vyuzit, trpi pocitem provinéni, stesku a vycitkami.

,Mdm pristi a pfespfisti tyden delsi dobu zaplacenou dovolenou, které bych se nerada vzdala,
ale resim, co s maminkou v dobé moji nepritomnosti. Nejsem v pohodé, prestoZe jsem se
domluvila s pecovatelskou sluzbou na péci o matku. Pfesto bojuji, zda na pldnovanou dovolenou
odjet ¢i ne.” (Pecujici ¢.8, ORP Brandys nad Labem — Stard Boleslav)

Neformalni pecujici jsou tak velmi ¢asto vyCerpani a trpi syndromem vyhoreni. Zcela fatalni je
pak situace, kdy pecujici se kromé ,hlavniho opecovavaného” ¢asto staraji jeSté o dalsi ¢leny
rodiny, at uz zdravé nebo nemocné.

,Pecuji o syna s PAS. Je to velmi ndrocné, syn vyZaduje celodenni péci. Situace se ndm nyni
zkomplikovala mozkovou prihodou tchdna. Zatim je ve zdravotnickém zafizeni, ale i tak je to pro
nds velka zatéz, navstévujeme ho, konzultujeme situaci s lékari, hleddme dalSi moznosti.”
(Pecujici ¢.9, ORP Lysd nad Labem)

,Pecuji o sestru, kterd mad vice psychiatrickych diagndz. Ta hlavni je paranoidni schizofrenie.
Jsem jedind, kdo ji mohl pomoci, jinak by sestru zavrieli do tstavu. Prestéhovala jsem si ji k sobé.
Nemocnd sestra ma tfi déti, jsou téz psychiatricky nemocni. Obcas tedy rfesim i potize déti své
sestry. Do toho syn nepracuje, obcasné uZiva drogy, dcera pfilis nepomdhd, nerozumime si.
U manZela pravdépodobné zacind demence, pfestavd se orientovat. Situace je uZz nad mé sily.”
(Pecujici ¢.10 — ORP Brandys nad Labem — Stard Boleslav)
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Naruseni rodinnych vazeb

Pecujici péci mnohdy podfizuji veskery svlj zivot. Vénuji péci Cas i energii, kterou by jinak
vénovali svym partnerskym vztahim a détem, nemaji na své blizké ¢as a mnohdy ani silu
o vztahy s nimi pecovat. Stava se tak, Ze se manZelé navzdjem odcizi. Toto odcizeni mnohdy
konci, predevsim v pfipadech, kdy se do rodiny narodi dité se zdravotnim postizenim, rozpadem
manzelstvi. Pokud se stane, Ze se manZzelstvi rozpadne, vétSinou odchdzi muz. Mnohdy se vSak
citi odstréené i nezletilé déti pecujicich. Nase Setfeni ukazalo, Ze se jednd o velmi zranitelnou
skupinu, které neni vénovana zadna cilena a systematicka péce.

Obecné nase Setreni ukdzalo, Ze se v disledku péce rodinné vztahy bud' zoceluji, nebo naopak
rozpadaji.

Nedostatek informaci

Téma nedostatecné informovanosti pecujicich se v rozhovorech s pecujicimi objevovalo
opakované.

Osloveni pecujici shodné uvadéli, Ze v dobé onemocnéni, zhorSeni stavu blizkého ¢i stanovovani
diagndzy narozeného ditéte neméli k dispozici zadné informace o jakychkoliv moznostech
pomoci a podpory. Pro pecujici bylo velmi narocné se v situaci zorientovat, ziskat informace a
zacit vyhledavat sluzby a odbornou pomoc. Nedostatecna ¢i Spatna informovanost nékterym
oslovenym pecujicim branila ve vyuzivani riznych forem podpory v momenté, kdy se pecujici a
jeho rodina s novou situaci museli vyporadat. Pecujici vtéto dobé ziskavali pouze kusé
informace o moznostech pomoci a podpory.

“w

,Md informovanost byla naprosto nedostacujici, s podobnou situaci jsem se nikdy nesetkala.
(Pecujici ¢.11, ORP Lysd nad Labem)

Paradoxem je, Ze od pocatku sdéleni diagndzy rodice prichazeji do styku s radou profesionald
— s personalem zdravotnickych zafizeni (v porodnici, na détském oddéleni, u specialistl),
s pediatrem, praktickym Iékafem &i Iékafi specialisty, v nékterych pFipadech i s tfedniky Uradu
prace CR, popf. pracovniky socidlnich odbor(. A7 na malé vyjimky se ale nesetkali s tim, Ze by
tito profesiondlové aktivné zasvétili pecujici do nové situace, podrobné je informovali
o specificich sdélené diagndzy, vysvétlili jim moznosti pomoci a podpory prostfednictvim
socialnich sluzeb (napf. predali rodi¢dm pecujicim o dité se zdravotnim postizenim informace
0 mozZnostech socidlni sluzby rané péce i peclujicim o seniora informace o moZnostech
terénnich socialnich sluzeb), upozornili na moZznosti dalsi specialni péce (rehabilitace apod.) i

na financni prispévky, které maji pecujici narok cerpat.




Evropska unie
Evropsky socialni fond
Operacni program Zameéstnanost

centrum pro
komunitni préci

,0d desatého meésice veku se mi syn ,nezdal”, ztracel ocni kontakt, nesmdadl se, nekomunikoval,
nepozndval se v zrcadle, nemél potiebu spanku. Pediatr v tuto chvili nechtél situaci resit s tim,
Ze je brzy, Ze je ¢as. Méla jsem pocit, Ze nikoho muj problém nezajima.” (Pecujici ¢.7, ORP Lysa
nad Labem)

,S ranou péci jsme v kontaktu nebyli, doporuceni na tuto sluZbu jsme nedostali a sami se
,hepidili“. Prosté jsme se ptali po znadmych, napr. kamarddka, kterd byla ve specidlnim skolstvi,
ndm radila se vzdéldvdanim syna doma do doby, neZ nastoupil do skoly.” (Pecujici ¢.1, ORP Lysa
nad Labem)

,Vétsinu informaci o dietnim reZimu k celiakii a diabetu pro dceru jsem si vyhleddvala sama na
internetu, jsem clenkou riiznych diskusnich skupin. Vim, kolik ¢asu mi to zabralo, nabizim proto
sdileni receptti maminkdam se stejnymi problémy.” (Pecujici ¢.11, ORP Lysd nad Labem)

Na druhou stranu, ani zpétné sami pecujici neméli konkrétni predstavu o tom, jakou pomoc by
mohli ve své situaci od vyse zminénych profesional(l o¢ekavat. Nenapadlo je obratit se na
zameéstnance socialnich odbor( ¢i na jednotlivé poskytovatele socialnich sluzeb, netusili, Ze by
jim tam nékdo mohl poskytnout pomoc ¢i radu. Situaci, do které se dostali, vnimali v prvé fadé
jako soukromy problém, ktery musi néjakym zplsobem zvladnout oni a jejich rodina. Teprve
pod vlivem informaci a zkusenosti, pfipadné v momenté, kdy se dostavaji do problém
(financnich, vztahovych apod.), zjistuji, Ze mohou o néjakou pomoc zadat, nebo Ze na ni
dokonce maji narok (napf. na prispévek na péci).

,Clovék si zprvu neuvédomuje, Ze by mél byt klientem néceho/nékoho, jako jsou socidini sluzby
Ci jind pomoc. Pokud se rodicum narodi dité se zdravotnim postiZzenim, berou to jako rodinnou
zdleZitost, se kterou si maji poradit sami. NejdileZitéjsi informace pro pecujici jsou: na zacdtku
se dozvédét, Ze Clovék nabyvd status pecujiciho, ktery ho opravriuje k vyuZiti pomoci. Toto
uvedomeéni je na zacdtku péce velmi dilezZité, protoZe clovéka nenapadne ocekdavat od
spolecnosti podporu. (Pecujici ¢.3, ORP Lysa nad Labem)

,Na socidlni odbor jsem se o pomoc obrdtil aZ v dobé, kdy se ndm zacalo rozpadat manzelstvi,
v dobé, kdy uZ jsme nebyli s manzZelkou schopni se domluvit na péci o dceru se schizofrenii, kdy
jsme oba pracovali jen na pil tvazku a zbytek se starali o ni, kdy jsme nevédéli o prispévku na
péci. Pomohli nam, ale bohuzel uz bylo pozdeé, dcera za 3 mésice zemrela.” (Pecujici ¢.12, ORP
Brandys nad Labem)

Ve chvili, kdy se pecujicim v prvni instanci nedostava informaci od profesionalt, hledaji si je
sami. Respondenti uvadi, Ze v prvnich chvilich hledali predevsim faktické informace tykajici se
zdravotniho stavu pecované osoby na internetu, tedy informace o diagndzach, |éCebnych ¢i
rehabilitacnich metodach apod. V tuto chvili je nenapadlo hledat informace o moznostech dalsi

19



Evropska unie
Evropsky socialni fond
Operacni program Zameéstnanost oot oo

komunitni préci

podpory a pomoci, pripadné relevantni informace o tom, jak by méli v roli pecujiciho
postupovat, na koho se mohou obratit, o jakou pomoc mohou pozadat, na jaké socidlni davky
maji narok apod. V dalsim kroku pecujici z fad pecujicich rodic hledali kontakty na svépomocné
organizace, které se vénuji konkrétnimu typu zdravotniho postizeni (napr. poruchy autistického
spektra, Down(v syndrom apod.).

»Informace jsem ziskdvala od ,zkusenéjSich maminek”, nyni bych své zkusenosti rada preddvala
sama.” (Pecujici ¢.13, ORP Lysd nad Labem)

,Skutecné jsme odesli z ordinace lékare, znali jsme jen diagndzu, vSe jsme hledali sami, doma na
internetu, s védomim, Ze ze zdravého ditéte mdme doma ze dne na den postizené.” (Pecujici ¢.1,
ORP Lysd nad Labem)

Dulezité je zminit, Ze i dlouholeti pecovatelé maji ¢asto mnohdy i po letech péce informace
o dostupnych socidlnich a nadvaznych sluzbach zkreslené a neuplné. Lidé se o tyto informace
zajimaji az v pripadé, kdyz péci sami nezvladaji, to té doby tyto informace nereflektuji.

Nedostatecna seberealizace

Na Urovni potfeb seberealizace u pecujicich v produktivnim véku pfevlada pocit nemoznosti
pracovniho uplatnéni dle vliastnich predstav. Problematickou casti péce se u vSech Ucastnik{
Setreni projevila ¢asova vytiZzenost, ktera v sobé zahrnuje nedostatek osobniho ¢asu nejen na
odpocinek ¢i relaxaci, ale také na zajmy a konicky, kterym se pecujici vénovali a které jim
pfindsely uspokojeni. S vySe uvedenym také souvisi socidlni izolace a nemoznost jakéhokoliv
uplatnéni ve spole¢nosti ¢i v mistni komunité.

,Veskerd pomoc, sluzby funguji omezené, vétsinou kapacitné na hrané, vse zistavad na rodiné,
musim se tak dcefi vénovat ve vSem, byt s ni pfi volnocasovych, spolecenskych aktivitdch, chodit
na logoterapii, ergoterapii apod. Nevénuji se pak sobé, ani druhé dceri, ani manzelovi.” (Pecujici
¢.3, ORP Lysd nad Labem)

Nedostatek financi

Neformalni pecujici nepobiraji za vykonanou péci zadny plat. Pokud pecujici osoba nevykonava
své povolani ¢i neni na materské Ci rodicovské dovolené, pripadné vinvalidnim ¢i starobnim
dlchodu, jsou jedinymi moznymi zdroji prijmu prispévek na péci pfiznany opecovavané osobé,
socialni davky ¢i prijmy jinych ¢lend domacnosti. Ackoliv pecujici nejsou ve vétsiné pripadd
s pfiznanou vysi prispévku na pécli spokojeni, finanéni otdzka se vramci naSeho Setfeni
neukdzala pro vétsSinu z nich jako zdsadni. Zasadnim problémem je pouze pro ¢ast Ucastnikd
Setreni, a to predevsim pro matky samozivitelky, které se v disledku naro¢né péce nemohou
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uplatnit na pracovnim trhu a jsou tak zcela zavislé na prispévku na péci a dalSich socialnich
davkach. Ostatni pecujici shodné uvadeéli, ze se svymi pfijmy a socidlnimi davkami vystaci.

,Synovi byl pfizndn pfispévek na péci ve ll. stupni, pfestoze na mé byl zcela zavisly. Odvoldvala
jsem se, nebylo to lehké, navstéva posudkové komise byl velmi neprijemny zaZitek. Kdybych ty
penize nepotrebovala, vyhnula bych se tomu.” (Pecujici ¢.7, ORP Lysd nad Labem)

,Zddala jsem o prispévek na péci na syna s PAS. Ndvstéva pracovnice z ufadu prdce, kterd
neméla ponéti, jak s nim komunikovat, byla pro syna tak traumatizujici, Ze jsem dalsi kroky
vzdala. Synovi bude 18 let a Zadny prispévek nemdme.“ (Pecujici ¢.14, ORP Lysd nad Labem)

V rdmci Setfeni jsme se Casto setkdvali s rodinami, které diky neinformovanosti, studu, pfipadné
vysokym ndarokim kazdodenni péce, kterou vykonavaji, neresi zadné dlouhodobéjsi
administrativni Ukony, nechodi na Urady, nepoddvaji Zadosti, nevyfizuji pfispévek na péci a
nezadaji o jakoukoliv jinou finan¢ni podporu.

,Na méstsky urad, socialni odbor, jsme se nikdy neobraceli, ani by mé to nenapadlo, bylo by mi
to ,blbé”. Jsem rdda, Ze nds manZel zabezpeci. Ani Zadost o prispévek na péci jsme ptvodné
neresili, vyridili jsme ho pro syna aZz v momenté, kdy jsme museli platit synovi ve skolce
asistentku.” (Pecujici ¢.1, ORP Lysd nad Labem)

,Na urad prdce jsme se obrdtili s Zadosti o prispévek na péci az ve chvili, kdy babicka byla
z rozhodnuti Iékare hospitalizovdna v LDN a nemocnice prispévek poZadovala.” (Pecujici ¢.15,
ORP Lysd nad Labem)

Nedostupnost socidlnich sluzeb

Neformalni pecovatelé nejsou cilovou skupinou soucasnych socidlnich sluzeb. Pfesto je pro né
ddlezita jejich dostupnost.

Pecujici rodice se ve sledovanych Gzemich potykaji predevsim s nedostupnosti socialnich sluzeb
uréenych pro osoby se zdravotnim postizenim v raném a dospivajicim véku. Jednd se pifedevsim
o odleh¢ovaci sluzby®®, pfipadné sluzby denniho?® a tydenniho stacionare®! pro déti v raném
véku a dospivajici. Rodice téchto déti maji zajem také rozvijet své potomky, aby byly co nejvice

19V Uzemi chybi jakdkoliv odleh&ovaci sluzba pro déti do 18 let.

20 Tuto sluzbu nabizi v ORP Lysa nad Labem Domov Mladd — poskytovatel socidlnich sluzeb, p.o. pro osoby se
zdravotnim postizenim od 3 do 50 let a pro osoby se zdravotnim postizenim od 18 let v Lysé nad Labem a
v Milovicich Centrum socialnich a zdravotnich sluzeb Podébrady o.p.s. V ORP Brandys nad Labem — Stara Boleslav
mohou osoby starsi 14 let vyuzit tuto sluzbu poskytovanou organizaci Vyssi Hradek, poskytovatel socialnich sluzeb
v Brandyse nad Labem a osoby od 19 let a vySe mohou navstévovat denni stacionar Charity Neratovice v Odolene
Vodé, v Celakovicich a v Klecanech. Mésto Klecany ve spolupréci s Narodnim Ustavem dusevniho zdravi poskytuje
sluzbu denni stacionar pro seniory od 65 let.

Z1Tato sluzba neni ve sledovaném Uzemi dostupna.
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samostatni, radi by vyuzivali socidlné aktivizani sluzby pro rodiny s détmi??, pfipadné sluzby
socialné terapeutickych dilen?3.

LAsi, kdyZ bylo dcerce 10 let, napadlo mne, Ze by mohla vyuZit socidlni sluzbu, treba na
doprovody na cviceni, poptdvala se, ale bylo mireceno, Ze je to pouze pro seniory.” (Pecujici ¢.3,
ORP Lysd nad Labem)

Pokud chtéji rodice malych déti a dospivajicich vyuzit socidlni sluzby, musi dojizdét mimo
sledovana Uzemi. Tato zafizeni jsou vSak kapacitné plna a cekaci doba se pohybuje v fadu
mésicl. Do jesSté slozitéjsi situace se dostavaji rodice pecujici o déti svelmi zdvainym
zdravotnim postiZzenim, pfipadné s problémovym chovanim, které do zadného zafizeni,
i v pripadé volnych kapacit, nepfijmou.

,Oslovila jsem mistniho poskytovatele s poptdvkou odlehcovaci sluzby béhem vikendu, byla jsem
odmitnuta s tim, Ze o vikendu sluzbu neposkytuji a nemaji persondl, ktery by byl vyskolen na péci
o deti s téZzkym autismem s tendencemi k sebeposkozovdni. Nevyhovéli mi ani poskytovatelé
v Praze s tim, Ze je syn velmi hlasity a nemuze byt v kolektivu.” (Pecujici ¢.7, ORP Lysd nad Labem,
samoZzivitelka/matka 2 déti)

Pecujicim o seniory v Uzemi pomahaji v péci dostupné terénni a ambulantni sluzby socidlni
péce. Jejich moznosti jsou vsak stale omezené, ne vidy je mozné poskytnout potfebnou a ze
strany pecujicich poptavanou péci (napf. péci ve vecernich a noc¢nich hodinach ¢i o vikendech).
Této skupiné pecujicich chybi predevsim dostupnd, jak dopravné, tak kapacitné, pobytova
odlehéovaci sluzba?®.

,Pomohlo by mi, kdybych sehnala odlehcujici sluzbu a mohla sama zacit resit svij zdravotni
stav.” (Pecujici ¢.16, ORP Lysd nad Labem)

Pokud se stane, Ze péce neni jiz vdomacim prostifedi mozina, pecujici se velmi tézko smiruji
s umisténim blizkého ¢lovéka do Ustavni péce, radi by tak se svym blizkym i nadale udrzeli co
nejintenzivnéjsi vztah. Problémem pak mUze také byt najit takové zatizeni pro své blizké, které
je vblizkosti od bydlisté pecujici rodiny. Velmi problematické je umisténi do domovl se
zvladtnim reZimem, kterych je stale malo a jejich kapacity jsou tak velmi omezené. Cekaci doby
se pohybuji vradu mésicl, pripadné jsou tato zarizeni soukroma a pro rodiny financéné
nedostupna.

Specifické problémy také fesi rodice déti se zdravotnim postizenim. Zakladni Skoly specialni
mohou tyto déti navstévovat deset let, poté maji moZnost pokracovat ve studiu na praktické

22V Gzemi jsou tyto sluzby zaméfené piedevsim na FeSeni dlouhodobé nepfiznivé socidini situace z hlediska
$patnych bytovych podminek, nezaméstnanosti, dluh( apod.

23 Tato sluzba nenf ve sledovaném Uzemi dostupna.

24/ (izem| je poskytovana pouze Domovem seniorl Uvaly, poskytovatelem socidlnich sluzeb.
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Skole ¢i na odborném ucilisti (studuji tzv. E obory). Pokud vsak toto vzdélani nezvladaji, zGstavaji
doma a s nimi tedy zUstava doma i jeden z rodicd. V Uzemi neni dostatecna kapacita dennich
stacionara (pripadné jinych sluzeb, jako jsou napf. socidlné terapeutické dilny), které by pobyt
ditéte v zakladni Skole nahradily.

,Nyni normdlné chodim do prdce, mdm jen zkrdcenou pracovni dobu. Ale za nékolik let uz syn
nebude moct byt pres den ve skole, budu muset tedy zlstat doma.” (Pecujici ¢.17, ORP Brandys
nad Labem — Stard Boleslav)

Nedostupnost navaznych sluzeb

Pecujici velmi kladné hodnotili, jestlize se jim pomoci dostavd u pediatrd, praktickych a
odbornych |ékarl. Ve vétsiné pripadd vsak zmifiovali naprosto opacnou situaci. Pecujici musi
vénovat energii a €as, aby pro své blizké zajistili dostate¢nou odbornou péci. Jedna se
predevsim o péci psychiatrickou, logopedickou, fyzioterapeutickou a rehabilitacni. Mnohdy je
velmi komplikované také vyuzit ambulantnich forem téchto sluzeb. V terénni formé vsak tyto
sluzby dostupné nejsou.

Obdobi po dopecovani

| ndvrat do béZzného Zivota (po umrti blizkého ¢lovéka, prfipadné po jeho umisténi do Ustavni
péce) je pro vétsinu dlouhodobé pecujicich velmi narocnou a stresujici situaci. Vzhledem
k tomu, Ze péci dlouhodobé podfidili svj denni rezim, osobni a profesni Zivot i své socialni
kontakty, je pro né velmi tézké znovu si nastavit novy Zivot, nové ¢innosti, traveni volného ¢asu,
v pfipadé mnohych i najit zaméstnani. Neexistuje jakakoliv zakonna povinnost zaméstnavatele
neformalné pecujiciho pfijmout zpatky. Na druhou stranu se mnohdy pecujici ani nejsou
schopni ke své plvodni profesi vratit.

Po odchodu blizké osoby v nékterych pripadech pecujici citi i Ulevu od dlouhodobé péce. Tu si
samozirejmé vycitaji, spole¢né pak s odkrytim psychickych potizi, které mohly zGstavat po dobu

intenzivni péce skryté, maze dojit k rozvoji zavainé psychické nestability.
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4.3. Popis potreb, které s sebou neformalni péce prinasi
Kazda intenzivni neformalni péce o blizkého ¢lovéka, at jiz se jedna o dité, partnera Ci rodice, je
nesmirné fyzicky, psychicky i ¢asove narocna. Je tfeba se tomuto tématu vénovat a poskytovat
neformalnim peclujicim dlouhodobou a systematickou podporu, kterd vychazi zjejich
konkrétnich potreb.

Vétsina ze sdélenych potfeb souvisi s uvedenymi problémy v pfedeslé kapitole, se kterymi se
pecujici setkdvaji. Potfeby definované vramci naseho Setfeni tak vyplyvaji zrozdilu mezi
aktudlnim stavem a Zaddoucim stavem.

Potieba odborné pomoci

Jako nejvice pocitovanou potfebu jsme zaznamenali potfebu odborné pomoci, kterd se
dotykala mnoha oblasti. Podporu pecujici ocekavaji predevsim ze strany odbornikd z rad
zdravotnického personalu a pomahajicich profesi.

Pecujicim rodindm by pomohla sit dostupnych (nejen kapacitné, ale i dopravné, véetné zajisténi
bezbariérovosti a dostate¢ného mnoZstvi parkovacich mist) ambulantnich zafizeni, kterd by
sloucila socialni a zdravotni sluzby. Dale byla také zmifiovdna potreba terénnich sluzeb, napf.
fyzioterapie Ci rehabilitace, v domacim prostredi.

Potfeba odborné podpory byla na zakladé odpovédi respondentld vyhodnocena jako
nenaplnéna.

7

Potreba jistoty naplnéné péce

Vsichnirodice, s nimiz jsme vedli individudlni rozhovory, vnimaji naslednou péci jako naléhavou
perspektivu pro své déti do budoucna. Potfebuji mit jistotu, Ze o jejich déti bude dobre a
kvalifikované postarano, az oni sami zestarnou.

Tato potfeba byla naplnénd jen ¢astecné, a to predevsim pecujicimi, ktefi si pripoustéli svou
zastupitelnost v ramci rodiny.

Potfeba podpory a upevnéni rodinnych vazeb

Dlouhodobd péce o blizkého rodinného pfislusnika je naro¢na. Rodiny se dostavaji do situace,
kterou nejsou schopny resit zevnitf bez odborné pomoci zvenci. V tomto sméru jsme v ramci

rozhovor( vnimali potfebu psychoterapeutickych sluzeb ¢i rodinné terapie.
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Potreba informaci

Jako klicovy okamzik z hlediska informovanosti se jevi prvotni faze pecovani, kdy potencionalni
neformalni pecujici potfebuji rychly a snadny pfistup k informacim, aby se mohli rozhodnout,
jak nastalou situaci fesit. Za velmi dllezité a potfebné pecujici povazovali ziskani dostatec¢nych
informaci, které k péci potiebuji, a také jejich prehlednost. Deklarovali potfebu orientace
v moznostech finanéni podpory, v pravni oblasti a zajimala je také moZna podpora v oblasti
socidlni, zdravotni a speciadlni péle a podpora v oblasti kompetenci, které se pfimo péce
v domacim prostredi tykaji.

Pecujici by byli radi, kdyby prvotnim zdrojem informaci byli ékafi a dalsi zdravotni personal. Ti
jsou se svymi pacienty, a tedy i osobami, které o né pecuji, v dlouhodobém a pravidelném
kontaktu, znaji jejich problémy a maji prilezitost sledovat jejich vyvoj v Case.

Nejdostupnéjsim a nejrychlejSim zdrojem informaci pro vétSinu pecujicich je pak internet. Je
ale ddlezité, aby si pecujici uméli najit ddvéryhodné zdroje a aktudlni informace, pfipadné tyto
informace mohli pecujici s nékym zkonzultovat.

V neposledni radé vidi pecujici velky smysl vinformovani a sdileni zkuSenosti vramci
svépomocnych sdruzeni a neziskovych organizaci sdruzujicich pecujici.

Pecujici by ocenili jedno misto, kde by se dozvédéli vSechny informace potiebné k péci.
Profesionalni koordinace dostupné péce a poradenstvi by jim pomohlo mit informace
k dispozici v¢as, kdyz je skutecné potfebuji a mohou je prakticky vyuZzit.

,KdyZ byla dcera na prvnim stupni, zacala jsem si uvédomovat, Ze v celém systému chybi stycny
bod. Tedy ,nékdo”, na koho se to ,nahrne” a ten by pomohl hledat feseni. Idedini by byl
koordindtor, za kterym by se mohlo zajit se vsemi papiry, véetné doporuceni od Iékari a ze skoly.
Neékdo, kdo by pomohl, jak v tom mizu Zit, co délat, co délat nemusim, co chci, co nechci, najit
sivlastni hranice.” (Pecujici ¢.3, ORP Lysd nad Labem)

Potfeba odborné podpory byla na zakladé odpovedi respondentd vyhodnocena ve vétsiné
pfipadd jako nenaplnéna.

Potreba dostupnych terénnich a ambulantnich socidlnich sluzeb

Model rodinné péce v kombinaci s formalni péci vSak muize Uspésné fungovat jen tam, kde je
dostupna Siroka nabidka rznych forem pomoci poskytovanych jak socidlnimi, tak navaznymi
sluzbami, které mohou saturovat pecujicim potrebu odpocinku, potfebu ¢asu tzv. ,pro sebe”.
Dilezitd je také dostupna podpora ze strany socidlnich a zdravotnickych sluzeb, pokud se
neformalni pecujici rozhodne pecovat v domdcim prostfedi. Rozvoj pomoci pecujici vnimaji
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pfedevsim v moZnostech zajiSténi socidlnich sluZzeb jak v domdacim prostredi, tak sluzeb
ambulantnich a pobytovych v zafizenich socidlnich sluzeb.

Pecujici nejcastéji zminuji potfebu odlehcovacich sluzeb, sluzeb dennich a tydennich stacionar
tak, aby méli mozZnost odpocinku, vénovat se zaméstnani nebo jinym povinnostem. Docasnou
ulevu pecujicim nabizeji také pecovatelské sluzby, snizuji jejich vyéerpanost. Pecujici rodice dale
také deklarovali potfebu socialné terapeutické dilny a chranéného bydleni.

Do budoucna by si pecujici prali vznik vicegeneracnich socidlnich sluzeb (napf. ve formé
chranéného bydleni, reziden¢niho zafizeni).

V soucasné dobé sit socidlnich sluzeb v Uzemi a jejich kapacity potieby neformalnich pecujicich
nesaturuji.

Potfeba dostupnych pobytovych socialnich sluzeb

V ptipadé, kdy jiz neni z jakéhokoliv ddvodu mozna péce o blizkého v pfirozeném prostredi,
pecujici mohou vyuzit umisténi svych blizkych do pobytové socialni sluzby (domov pro seniory,
domov pro osoby se zdravotnim postizenim, domov se zvlastnim rezimem, chranéné bydleni ¢i
socialni sluzby poskytované ve zdravotnickych zafizenich lGzkové péce). Neformalni pecujici se
shoduji v tom, Ze i v pfipadé, kdy z néjakého dlvodu neformaini péce skonci a jejich blizky
odejde do néjakého zafizeni, chtéji i naddle zlstat ddleZitou soucasti jeho Zivota a na péci o néj
se aktivné podilet. Je ddleZité, aby jim byl umoZnén co nejintenzivnéjsi kontakt s jejich blizkym,
a to predevsim tak, Zze budou moci vyuZit pobytové sluzby nachazejici se v blizkosti bydlisté.
Pecujici davaji pfednost zafizeni rodinného typu.

V soucasné dobé se jedna predevsim o potfebu finanéné dostupnych domovl se zvlastnim
rezimem rodinného typu a chranéného bydleni. Tato potfeba neni v uzemi dostatecné
saturovana.

Potfeba vyrovnani se, podpory, sdileni

Dal$i zminovana potfeba byla potfeba smifeni, které zahrnuje vyrovnani se s mnohdy
problematickou situaci a pfijeti reality. Pomaha sdileni pocitli s rodinou a blizkymi osobami ¢i
s dalsimi lidmi v podobné Zivotni situaci. Osloveni respondenti velmi pozitivné vnimali moZnost
setkavani vramci svépomocnych skupin. DulezZité je zajisténi informovanosti o téchto

aktivitach. Je dUleZité zminit, Ze tyto potfeby jsme nezaznamenali pouze ze strany hlavnich
pecujicich, ale také ze strany jejich partnert a déti.
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Potieba pomoci po ukonceni péce

Pecujici potrebuji pomoc a podporu i po ukonceni pecovani, nejenom v jeho prabéhu. Ti, ktefi
dopecovali, deklarovali potfebu informovanosti o moZznostech podpory, kterou mohou vyuzit,

dale potrebu sdileni a potfebu psychologické podpory.
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4.4. Specifické potreby rodin pecujicich o dité s PAS

Vzhledem ke specifi¢nosti problematiky péce o dité s PAS a vzristajicimu poctu déti s timto
zdravotnim postiZzenim predstavujeme potfeby této skupiny pecujicich v samostatné kapitole.

Potieba odlehcovaci péce a sluzby osobni asistence

Vzhledem k nedostupnosti odlehcovaci péce Ci sluzeb osobni asistence v Uzemi (jak v terénni ¢i
ambulantni formé) nemaji rodiny pecujici o dité/mladého dospélého s PAS prostor pro
odpocinek, pfipadné nemaji prostor pro péci o zdravé sourozence.

Obecné Ize na zakladé nasich zjisténi konstatovat, Ze nabidka socidlnich sluZeb pro klienty s PAS
je v ramcisledovaného Uzemi naprosto nedostatecna. Rodice se setkavaji i s odmitnutim prijeti
déti do sluzby urcené osobam se zdravotnim postizenim vzhledem ke specifi¢nosti diagnozy
PAS, s odGvodnénim, Ze by jejich chovani narusovalo kolektivni souziti.

Soucasné v Uzemi chybi zajisténi péce v pripadé onemocnéni hlavni pecujici osoby (otec ne vidy
muaze matku zastoupit, v rodiné chybi, pfipadné je na jeho zaméstnani rodina ekonomicky
zavisla).

Pottreba spolecenskych kontaktd, problematické zaclenéni rodiny do bézného Zivota,
spolecenska izolace

Dité s PAS je velmi casto neschopno adaptovat se na sebemensi zmény prostfedi a toto
postiZzeni je soucasné doprovazeno vyznamnou poruchou chovani, coz v ddsledku omezuje
moznosti celé rodiny, at uZ jde o spoleCenské styky nebo rdzné aktivity mimo domov.
V disledku toho jsou rodice, event. i ostatni ¢lenové rodiny, spoleCensky izolovani. V této
souvislosti je zmifovano nedostatecné povédomi Siroké verejnosti o problematice poruch
autistického spektra a specificich chovani osob s timto postizenim.

Chybi preventivni a osvetové kroky, které zamezi témto situacim, tj. zakladni informovanost
odbornikd (lékafi, zdravotnicky a dalsi personal zdravotnickych zatizeni a zachranné sluzby,
Policie CR, socidlni pracovnici, zaméstnanci vefejnych instituci a vzdélavacich zatizenf atd.).

Potieba dostupnosti pobytovych sluzeb pro osoby s diagnézou PAS

Pecujici si uvédomuiji, Ze pfijde doba, kdy se nebudou moci o své déti postarat a spoléhat na
zdravé sourozence se nechtéji. Otazky typu ,co s ditétem bude?” jsou velmi psychicky naro¢né
a vyCerpavajici. Rodice se boji umisténi jejich dospélého ditéte v psychiatrické lIécebné.

VzrQstd naléhavost reSeni otdzky dostupnosti a kapacit socidlnich sluzeb, které by vedly

k zmirnéni permanentni zatéZe téchto rodin a nabidly pomoc formou osamostatnéni osob s PAS
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v oblasti bydleni. Jedna se o nasledujici socialni sluzby: podpora samostatného bydleni ¢i
chranéné bydleni pro osoby s vysokofunkénim autismem ¢&i s Aspergerovym syndromem, ale
také dostatec¢né kapacity vdomovech, kde by byla zajisténa péle o osoby stéZzkou
symptomatikou PAS.

Potreba zajisténi volnocasovych aktivit

Zatazeni déti s PAS do béznych volnocasovych aktivit neni mozné (chybi asistenti, neni to bézna
praxe, ve spole¢nosti chybi osvéta). Tyto déti viak potiebuji ve volném c¢ase ,,zaméstnat” tak
jako déti ,zdravé”, opét i tato situace vzndasi naroky predevsim na rodinné pfislusniky. Rodice
by ocenili, kdyby jejich déti mély mozZznost s nékym trdvit volny ¢as a délat to, co je bavi,
samozfejmé s ohledem na to, co jim jejich hendikepy umoznuji.

,Dcera miluje zvifata a pfirodu. O zvifatech uZ toho vi vic neZ my. Proto bychom uvitali néjaky
krouzek, kam by mohla dochdzet a kde by respektovali jeji nestandardni chovadni.” (Pecujici ¢. 19,
ORP Lysd nad Labem)

V pribéhu letnich prazdnin maji tyto déti pouze omezené moznosti, jak travit ¢as mimo rodinu.
Pro rodice je velmi obtizné v této dobé najit néjakou napln, aby nemuselo byt dité odkazano
pouze na rodi¢ovskou pédi. ,Tabory” pofddd napf. Narodni Ustav pro autismus?®, jsou viak
financné velmi naroc¢né (cena za tyden se pohybuje okolo 20.000 K¢).

,Ndrocnd je péce o nejstarsiho syna. Potfeboval by volnocasové aktivity, vybit se, chodit ven,
najit si kamardda. Uzavreni u néj stupriuje deprese a agresivni chovdni.” (Pecujici ¢.9, ORP Lysa
nad Labem)
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4.5. Detailni popis sité socialnich sluzeb v Uzemi z hlediska dostupnosti

V nasledujicim popisu jsou zahrnuty jen ty sociadlni sluzby, které jsou podle nasich zjisténi
relevantni z hlediska potieb neformalni péce a které jsou, jak vyplynulo z analyzy potfeb
neformalné pecujicich, kterou jsme provedli, jejimi protagonisty aktivné vyuzivany nebo
poptavany.

Jednotlivé kapitoly vychazi z déleni socidlnich sluzeb dle zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach, na sluzby socialniho poradenstvi, sluzby socialni péce a sluzby socialni prevence. Popis
jednotlivych socidlnich sluzeb jsou dostupny na https://www.mpsv.cz/socialni-sluzby-1 .

Sluzby socialni péce

Sluzby socidlni péle napomahaji osobam zajistit fyzickou a psychickou sobéstacnost. Snazi se
podporovat Zivot lidi v pfirozeném prostfedi a jejich zapojeni do béZzného Zivota. V pfipadech,
kdy to jiz vylucuje jejich stav, jim zajistuji dlstojné prostfedi a zachazeni.

Sluzby socialni péce jsou nasledujici:
- osobni asistence
- peclovatelska sluzba
- tisflova péce
- pravodcovské a predcitatelské sluzby
- podpora samostatného bydleni
- odleh¢ovaci sluzby
- centra dennich sluzeb
- denni stacionare
- tydenni stacionare
- domovy pro osoby se zdravotnim postizenim
- domovy pro seniory
- domovy se zvlastnim rezimem
- chranéné bydleni
- socidlni sluzby poskytované ve zdravotnickych zafizenich lGZkové péce
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Tab. €. 5: Sluzby socidlni péce dle dostupnosti na Uzemi ORP Brandys nad Labem — Starda Boleslav a ORP
Lysa nad Labem?®

Poskytovany na Poskytovany na
Uzemi ORP Lysé nad | uzemi ORP Brandys
Labem nad Labem — Stard
Boleslav

osobni asistence Ano Ano
pecovatelskd sluzba Ano Ano
tisnova péce Ano Ano
privodcovské a predcitatelské sluzby Ano Ano
podpora samostatného bydleni Ne Ne
odlehcovaci sluzby Ano Ano
centra dennich sluzeb Ne Ne
denni staciondfe Ano Ano
tydenni stacionare Ne Ne
domovy pro osoby se zdravotnim postizenim Ano Ano
domovy pro seniory Ano Ano
domovy se zvlastnim rezimem Ne Ano
chranéné bydleni Ne Ano
socialni sluzby poskytované ve zdr. zar. [izkové péce Ne Ano

Zdroj: http://iregistr.mpsv.cz/, vlastni Setfeni

Osobni asistence

Ve sledovaném Uzemi ORP Brandys nad Labem — Stara Boleslav tuto sluzbu poskytuje Nezavisly
zZivot, z.U., Arcidiecézni charita Praha a Charita Neratovice. Sluzba je uréena seniorlim a osobam
se zdravotnim postizenim od 18 (respektive od 1977 a 27 let?®) let. Sluzby osobni asistence tak

% Jedna se viak pouze o obecny piehled, vzhledem k tomu, Ze kazda socidlni sluzba je poskytovana pouze pro
urcitou cilovou skupinu.

27 Nezavisly Zivot, z.U. sluzbu poskytuje osobdm od 18 let, Arcidiecézni charita Praha osobam od 19 let.

28 Chari ice poskytuje sluzby klienttim od 27 let v Celakovicich, Odolene Vodé a Klecanech.
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v Uzemi nelze vyuZzit pro ¢asto poptavané doprovody déti do skoly, Skolky ¢i na krouzky ¢i pro
jakékoliv jiné usnadnéni péce o déti do 18 let.

V Uzemi ORP Lysd nad Labem sluzbu poskytuje Centrum sociadlnich a zdravotnich sluzeb
Podébrady o.p.s. Tato sluzba je poskytovana seniorlim a osobam se zdravotnim postizenim od
1 roku. Tato sluzba je pro klienty z Gzemi kapacitné postacujici.

V ramci sledovaného Uzemi pak sluzbu osobni asistence pro klienty od 1 roku nabizi prazska
organizace HEWER, z.s., ne vZdy ma vSak volné kapacity tak, aby mohla pokryt poptdvku v rdmci
celého sledovaného uzemi.

PeCovatelskd sluzba

PecCovatelskou sluzbu nabizeji v Uzemi ORP Brandys nad Labem —Stard Boleslav neziskové
organizace i pfispévkové organizace StfedocCeského kraje ¢i obci. Konkrétné se jedna o tyto
poskytovatele: Charita Neratovice (stfediska v Celdkovicich, Odolene Vodé a Klecanech), Mésto
Brandys nad Labem —Stara Boleslav, ANTONIA senior services s.r.o., PeCovatelskd sluzba
Celakovice, piispévkovd organizace, Domov seniord Jenstejn, poskytovatel socidlnich sluzeb,
Domov Z&tisi s.r.o., v Uvalech Mésto Uvaly. Pfestoze uvedené pecovatelské sluzby pokryvaji
vzdy pouze jen ¢ast Uzemi ORP, celkové Ize konstatovat, Ze sluzba je, az na vyjimky, dostupna
ve vétsiné mést a obci ORP Brandys nad Labem — Stara Boleslav (pfipadnd nedostupnost sluzby
v nékterych obcich je zplsobena neochotou vedeni obce podilet se na financovani této socialni
sluzby). VySe zminéné pecovatelské sluzby se pak od sebe lisi provozni dobou.

Na Uzemi celého ORP Lysa nad Labem pUsobi pouze jeden poskytovatel, a to Centrum socialnich
a zdravotnich sluzeb Podébrady o.p.s., ktery sluzby poskytuje v rdémci celého Uzemi. Tato sluzba
je pro klienty z Uzemf kapacitné postacujici.

Vyse uvedené pecovatelské sluzby se lisi vékem klientd, kterym své sluzby poskytuji, ne kazda
tak zajisti péci détem a mladym dospélym. V rdmci pecovatelskych sluzeb maji rodiny moznost
zapUjceni kompenzacnich pomucek, které jim ulehci péci o jejich blizkého v domacim prostredi.

Tisfova péce

V obou sledovanych Uzemich Ize vyuZit sluzeb organizaci Zivot 90, z.U., Andél Strazny z.u.,
Chytra Péce s.r.o., Institut zdravotné-socialnich sluzeb, z.U., Linnet eu, s.r.o. (Andél na draté,
z.0.), Zivot Plus, z.U., ZIVOT 90, z.4., ZIVOT 99 — Jihlava, z.U. Ve vétiiné ptipadd se jednd o sluzby
s krajskou, pfipadné celorepublikovou, plsobnosti, s dostate¢nymi kapacitami.

Privodcovské a predcitatelské sluzby
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V obou Uzemich je mozné vyuzit terénni sluzby organizace TyfloCentrum Praha, o.p.s., pfipadné
ambulantni sluzby organizace Tyfloservis, 0.p.s. v Praze.

Podpora samostatného bydleni

Jedna se o sluzbu ve sledovanych Uzemi nedostupnou. V nejblizsim okoli tuto sluzbu poskytuje
v Mélnice pro osoby s dusevnim onemocnénim organizace Fokus Praha, z.U. a pro osoby se
zdravotnim postizenim organizace Handicap centrum Srdce, o.p.s. v Podébradech.

Odlehcovaci sluzby

Na Uzemi zkoumanych ORP tuto sluzbu poskytuiji ti instituce, konkrétné Domov senior(i Uvaly,
poskytovatel socidlnich sluzeb, Hospic Tempus z.s. v ORP Brandys nad Labem — Stara Boleslav a
Centrum socialnich a zdravotnich sluzeb Podébrady o.p.s. v ORP Lysa nad Labem.

Domov senior( Uvaly, poskytovatel socidlnich sluzeb poskytuje tuto sluzbu pouze seniordim od
65 let, a to jak vterénni, tak i vambulantni a pobytové formé. Terénni forma sluzby je vsak
omezena na Uvaly a blizké okoli.

Hospic Tempus z.s. tuto sluzbu nabizi ve formé péce v domacim prostredi pro klienty bez
omezeni véku?® v Brandyse nad Labem — Staré Boleslavi a jeho blizkém okoli, Centrum
socidlnich a zdravotnich sluzeb Podébrady o.p.s. poskytuje tuto sluzbu v terénni formé pro
klienty od 18 let po celém Uzemi ORP Lysa nad Labem. Pobytovou formu sluzby poskytovanou
touto organizaci mohou pak klienti od 18 let vyuzit v ORP Podébrady, v obci Sany, kapacita
sluzby je vSak pouze 8 0Zek pro Uzemi ORP Podébrady, ORP Lysa nad Labem a ORP Nymburk.

Dle vySe uvedeného nejsou odlehCovaci sluzby v Uzemi pfilis dostupné. Z divodu malych
kapacit a relativné vysoké poptavky po téchto sluzbach je tfeba je rezervovat dlouhou dobu
dopredu. Tim padem je moiné je vyuZivat spiSe pro déle planované prileZitosti, jako je
dovolend, nezZ pro narazové udalosti, jako je napfiklad akutni onemocnéni pecujiciho.

V Uzemi chybi jakékoliv odlehcovaci sluzby pro déti do 18 let. Rodice tak musi vyuzivat sluzby
ve vzdalenéjsSim okoli (napf. sluzby organizace Centrum 83, poskytovatel sociadlnich sluzeb
v Mladé Boleslavi ¢i organizace Zvonecek Bylany, poskytovatel socidlnich sluzeb sidlici
v Bylanech u Ceského Brodu). Tyto sluzby viak maji velmi omezené kapacity a pro kratkodobé
odlehceni mohou byt pro nékteré rodiny, vzhledem k dojezdové vzdalenosti, nevyhovujici. Dale
se stava, Ze se v nékterych pripadech v odlehcovaci sluzbé pravidelné stfidaji stejni klienti, ¢imz
je jeji kapacita zcela naplnéna, a nikoho z vnéjsku jiz neni mozné prijmout (napr. Narodni Ustav

29 Fakticky viak détskym a mladistvym klientim sluzbu neposkytuiji.
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pro autismus, z.U., Centrum odlehcovacich sluzeb Sadska). Nékteré klienty s problematickym
chovanim organizace zarovert odmitaji, protoZe nejsou na péci o né pfipraveny.

Centra dennich sluzeb

Tato sluzba neni ve sledovanych uzemich ani v jejich blizkém okoli dostupna.

Denni stacionar

Tuto sluzbu nabizi v ORP Lysa nad Labem pro osoby se zdravotnim postizenim od 3 do 50 let
Domov Mlada - poskytovatel socidlnich sluzeb, p.o. a pro osoby se zdravotnim postizenim od
18 let v Lysé nad Labem a v Milovicich Centrum socidlnich a zdravotnich sluzeb Podébrady
0.p.s.

V ORP Brandys nad Labem —Stara Boleslav mohou osoby starsi 14 let vyuZit tuto sluzbu
poskytovanou organizaci Vyssi Hradek, poskytovatel socialnich sluzeb v Brandyse nad Labem —
Staré Boleslavi a od 19 let a vy3e sluzbu Charity Neratovice, a to jeji denni stacionar v Odolene
Vodé, v Celakovicich a v Klecanech, piipadné v Neratovicich, v Kostelci nad Labem a v Obfistvi,
kterd se vSak jiz nachdazi v ORP Neratovice a je tudiz tfeba denné dojizdét na delsi vzdalenost.
V Neratovicich pak je mozné vyuzit tuto sluZzbu také v Domé KnéZzny Emmy. Mésto Klecany ve
spolupraci s Narodnim dstavem dusevniho zdravi poskytuje tuto sluzbu pro seniory od 65 let.

Podle informaci respondentl zfad poskytovatell je nabidka mist v dennich stacionafich
v soucasné dobé v obou Uzemich dostatecna, z pohledu jejich umistnéni a realné dojezdnosti
vsak nepokryvaji potieby v ramci celého Uzemi.

Tydenni stacionar

Tato sluzba neni ve sledovanych tzemich dostupna.

Dle naSich zkusenosti pecujici ze sledovanych ORP vyuZivaji sluzby prazskych organizaci (napf.
pro klienty od 18 do 35 let organizace Diakonie CCE - stfedisko Praha), pfipadné sluzby
organizaci sidlicich v okolnich ORP, jako je napf. tydenni stacionar v ChotéSicich (ORP
Podébrady) Handicap centra Srdce, o.p.s. pro klienty od 16 do 64 let, tydenni stacionar
organizace Zvonecek Bylany, poskytovatel socidlnich sluzeb v Bylanech u Ceského Brodu pro
osoby od 3 do 45 let, pripadné tydenni stacionar Centra 83, poskytovatele socialnich sluzeb
v Mladé Boleslavi pro osoby od 16 do 45 let.

Kapacita vySe uvedenych zafizeni je vSak naplnénd a pro potfeby sledovanych ORP
nedostatecna.

Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim
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V pfipadé, kdy jiz neni z jakéhokoliv divodu mozné péci o blizkého v pfirozeném prostredi
zajistit, pecujici mohou vyuzit umisténi svych blizkych do pobytové socidlni sluzby (domov pro
seniory, domov pro osoby se zdravotnim postizenim, domov se zvlastnim rezimem, chranéné
bydleni ¢i socidlni sluzby poskytované ve zdravotnickych zafizenich [Gzkové péce). Je dllezité,
aby jim ivtéchto pripadech byl umoZnén co nejintenzivnéjsi kontakt s jejich blizkym, a to
predevsim tak, Ze budou moci vyuzit pobytové sluzby nachazejici se v blizkosti bydlisté.

Ve sledovanych ORP se nachazeji dvé zafizeni, kterd tuto sluzbu poskytuji, a sice dvé
prispévkové organizace Stfedoceského kraje, Vyssi Hradek, poskytovatel socidlnich sluzeb v
Brandyse nad Labem — Staré Boleslavi pro osoby s mentalnim postizenim ve véku 18 let a vySe
a v Milovicich Domov Mlada - poskytovatel socidlnich sluzeb, p.o. pro osoby se zdravotnim
postizenim od 3 let véku. Domov pro osoby se zdravotnim postizenim Vyssi Hradek, p.s.s. tuto
sluzbu poskytuje tzv. formou domova rodinného typu ve 4 objektech v Brandyse nad Labem —
Staré Boleslavi a ve 2 objektech v Celakovicich.

V blizkém okoli se pak nachdzi domov organizace Zvonecéek Bylany, poskytovatel socidlnich
sluzeb v Bylanech u Ceského Brodu pro osoby s mentalnim postizenim od 3 do 45 let.

Domov pro seniory

Ve sledované lokalité se nachazi nékolik domovd pro seniory.

V ORP Brandys nad Labem — Stard Boleslav je to Ceskd katolickd charita — Charitni domov ve
Staré Boleslavi, Domov sv. Vaclava, ktery je viak uréen prevazné pro klienty z fad knézich, dale
Domov senior(l Jenstejn, poskytovatel socidlnich sluzeb v Jenstejné pobliz Brandysa nad
Labem —Staré Boleslavi, Domov seniord Uvaly, poskytovatel socidlnich sluzeb v Uvalech,
Domov pro seniory Hortenzie v Boranovicich a domov pro seniory v Dfevcicich provozovany
Dfevcickd o.p.s.

V ORP Lysa nad Labem sluzby poskytuje Domov Na Zamku Lysa nad Labem, p.o.

Pfevazna Cast téchto zarizeni funguje na principu prispévkové organizace Stfedoceského kraje
nebo obci. | v jejich pfipadé, prestoze se az na vyjimky jedna o zafizeni spise , velkokapacitniho”
typu, je pocet mist prakticky vyCerpan a prihlasovani novych klientd probihd na principu
poradniku. Pfi rozhodovani o pfijeti &i nepfijeti klienta hraje roli to, zda ma pfiznan prispévek
na péci a jaka je jeho pfiznana vyse. V pripadé prispévkovych organizaci Stredoceského kraje se
ve vétsiné pripadl nezohlednuje blizkost bydlisté klienta.

Domov se zvlastnim reZzimem

V ORP Brandys nad Labem — Stara Boleslav tuto sluzbu poskytuje Dfevcickd o.p.s. ve svém
zafizeni v Direvéicich (pro klienty od 50 let) a spole¢nost Sanatorium Topas s.r.o. ve Skvorci (jiz
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pro klienty od 27 let). Z ¢asti Uzemi ORP Brandys nad Labem — Stara Boleslav je pak relativné
dostupné izafizeni Domov Vaika v Mélnice, které provozuje Centrum seniorl Mélnik,
prispévkova organizace a domov Senlife organizace Senlife Mélnik s.r.o.

Pro klienty zORP Lysd nad Labem je pak moZné vyuZit nejblize Domov RoZdalovice,
poskytovatel socidlnich sluzeb v RoZdalovicich v ORP Nymburk.

Vzhledem k narlstajicimu poctu senior( trpicich stafeckou demenci poptdvka po této sluzbé
vzrlstd. V uvedenych zafizenich jsou ale pIné kapacity a jiz nyni dlouhé c¢ekaci IhGty na ziskani
mista se neustale prodluzuiji.

Chranéné bydleni

V prvnim sledovaném ORP Brandys nad Labem —Stara Boleslav chranéné bydleni pro klienty
s mentalnim postizenim poskytuje Vyssi Hradek, poskytovatel socidlnich sluzeb, a to v Brandyse
nad Labem — Staré Boleslavi, v Celdkovicich, déle pak pro klienty s du$evnim postizenim Fokus
Praha, z.U. v Brandyse nad Labem — Staré Boleslavi, Celdkovicich a Odolene Vodé.

Na Uzemi ORP Lysa nad Labem neni tato sluzba dostupna. Mimo sluzeb jiz zminénych mohou
klienti s dusevnim onemocnénim vyuzit sluzby organizace Fokus Mlada Boleslav, z.s.
v Nymburce a klienti s mentdlnim onemocnénim mohou vyuZit sluzbu organizace Handicap
centrum Srdce, o0.p.s v Podébradech.

Kapacity téchto zafizenijsou v souc¢asné dobé naplnéné a ¢ekaci Ihlta na jejich uvolnéni je velmi
dlouha.
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Sluzby socialni prevence

Sluzby socialni prevence napomahaji zabranit, pfekonat a chranit spole¢nost pfed vznikem a
Sirenim nezadoucich spolecenskych jeva.

Sluzby socialni prevence jsou nasledujici:
- rand péce
- telefonicka krizovd pomoc
- tlumocnické sluzby
- azylové domy
- domy na pul cesty
- kontaktni centra
- intervencni centra
- krizovd pomoc
- nizkoprahova denni centra
- nizkoprahova zafizeni pro déti a mladez
- nocleharny
- sluzby nasledné péce
- socialné aktivizac¢ni sluzby pro rodiny s détmi
- socialné aktivizac¢ni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim
- socialné terapeutické dilny
- socialni rehabilitace
- terapeutické komunity
- terénni programy

Z hlediska zaméreni naseho Setfeni jsme se vénovali dostupnosti socialnich sluzeb, které maji
pfinos pro pecujici rodiny. Jedna se o socidlni sluzby: rana péce, tlumocnické sluzby, socidlné
aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi, socialné aktiviza¢ni sluzby pro seniory a OZP, socialné

terapeutické dilny a socidlni rehabilitace.
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Tab. €. 6: Sluzby socidlni prevence dle dostupnosti na izemi ORP Brandys nad Labem — Stara Boleslav a
ORP Lysa nad Labem3°

Poskytovany na Poskytovany na
Uzemi ORP Lysd nad | Uzemi ORP Brandys
Labem nad Labem — Star3
Boleslav

rana péce Ano Ano
tlumocnické sluzby Ano Ano
socialné aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi Ano Ano
socialné aktivizacni sluzby pro seniory a OZP Ne Ano
socialné terapeutické dilny Ne Ne
socialni rehabilitace Ano Ano

Zdroj: http://iregistr.mpsv.cz/
Ve 7 v 31
Rana péce

Ranou péci poskytuji ve sledovaném Gzemf Diakonie CCE (s plsobnosti Praha a Stfedogesky
kraj), EDA (Praha a Stfedocesky kraj), Centrum pro détsky sluch Tamtam (Praha, celostatni
plsobnost), Centrum socidlnich sluzeb Tloskov (Neveklov — Tloskov, Stredolesky kraj, ORP
Benesov) ¢i Narodni Ustav pro autismus, z.U. (Praha, celostatni plisobnost).

Kapacity téchto sluzeb jsou naplnéné. Podle zastupcl poskytovatell jsou schopni nabidnout
v kratké dobé rodindm jednordzovou konzultaci, napfiklad socidalné pravni poradenstvi. Na
pravidelné poskytovani sluzby si rodiny musi pockat, ¢ekaci doba se pohybuje v fadu nékolika
mésicl a délka mezi jednotlivymi ndvstévami se pohybuje také v fadu nékolika mésicl. Kapacity
jsou vnimané jako nedostatecné také proto, Ze mnoho pecujicich rodin nema dostatek

30 Jednd se vdak pouze o obecny prehled, vzhledem k tomu, Ze kazda socidlni sluzba je poskytovana pouze pro
urcitou cilovou skupinu. Do sluzeb socialni prevence patfi sluzby, viz vyse, které viak nepovazujeme za relevantni
déle zminovat vzhledem k cilové skupiné této analyzy. Jednd se o azylové domy, domy na pdl cesty, kontaktni
centra, intervencni centra, sluzby krizovd pomoc a telefonicka krizovd pomoc, nizkoprahovd denni centra,
nizkoprahova zafizeni pro déti a mladez, nocleharny, sluzby nasledné péce, terapeutické komunity a terénni
programy.

31 Ve vétsiné pFipadl se jedna o celokrajské, pfipadné celorepublikové, sluzby, které se specializuji na specifickou

cilovou skupinu (podle postizeni ditéte).
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informaci o moZnosti vyuzit tuto sluzbu ihned po zjisténi postiZzeni Ci v pfipadé vainého
ohroZeni ditéte.

Tlumocnické sluzby

Ve sledovaném Uzemi tyto sluzby poskytuji praiské organizace Svaz neslySicich a
nedoslychavych osob v CR, z.s. (Centrum zprostfedkovani tlumoceni neslysicim), Centrum pro
neslydici a nedoslychavé pro Prahu a Stfedocesky kraj, 0.p.s., Ceskd unie neslysicich, z.u.,
LORM — Spole¢nost pro hluchoslepé z.s. a Tichy svét, o.p.s.

Socialné aktiviza¢ni sluzby pro rodiny s détmi

V Uzemi jsou tyto sluzby zamérené predevsim na feSeni dlouhodobé nepfiznivé socialni situace
z hlediska Spatnych bytovych podminek, nezaméstnanosti, dluhl apod. Nejednd se tedy o
sluzby cilené zaméfené na pomoc rodindm pecujicim o dité se zdravotnim postizenim. Rodinam
vSak mohou presto pomoci napf. pfi uplatiovani prav, opravnénych zajmud a pfi obstardvani
osobnich zaleZitosti, poskytnutim zdkladniho socidlniho poradenstvi a v pripadé potfeby
zprostiedkovani odborného socidlniho poradenstvi, s vybérem kompenzacnich pomUcek apod.

V ORP Brandys nad Labem — Stara Boleslav tuto sluzbu poskytuje v terénni i ambulantni formé
Rodinné centrum ROUTA, z.s. v Celdkovicich a ve Staré Boleslavi.

V ORP Lysa nad Labem pak sluzbu poskytuji Centrum socidlnich sluzeb v Lysé nad Labem, z.4.
v Lysé nad Labem a Milovicich a Maminky détem, z.s. v Milovicich.

Socialné aktiviza¢ni sluzby pro seniory a OZP

V ORP Lysa nad Labem neni tato sluzba dostupna.

V ORP Brandys nad Labem —Stara Boleslav tuto sluzbu poskytuje Charita Neratovice, a to
terénni formou ve sttediscich Celdkovice, Klecany a Odolena Voda. Pro osoby se zrakovym
postizenim tuto sluzbu nabizi organizace SONS CR z.s.

Socialné terapeutické dilny

Tato sluzba neni ve sledovaném Uzemi dostupnad. Klienti s dusevnim onemocnénim mohou
denné dojizdét do Mélnika do organizace Fokus Praha, z.u. ¢i do Nymburka do organizace Fokus
Mladd Boleslav, z.U. Klienti s mentalnim postiZzenim pak jezdi do Podébrad do organizace

Handicap centrum Srdce, 0.p.s.
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Socialni rehabilitace

V ORP Brandys nad Labem —Stard Boleslav tuto sluzbu nabizi osobdam s duSevnim
onemocnénim v terénni i ambulantni formé organizace Fokus Praha z.U.

V ORP Lysa nad Labem tuto sluzbu nabizi osobdm s duSevnim onemocnénim v terénni formé
organizace Fokus Mlada Boleslav z.U., pfipadné mohou klienti dojet do Podébrad do organizace
Luxor Podébrady, poskytovatel socialnich sluzeb.

Sluzby socialniho poradenstvi

Odborné socidlni poradenstvi je poskytovana osobdam v nepfiznivé socialni situaci, s cilem feseni
osobnich, socidlnich nebo psychologickych problémd a obtizi.

V ORP Brandys nad Labem — Stara Boleslav je sluzba zajisténa organizacemi Dementia .0.V,,
z.U., Nezavisly Zivot, z.U., Hospic Tempus z.s., Freya, z.s. a Respondeo, z.s. Tyto organizace
nabizeji poradenstvi v Brandyse nad Labem — Staré Boleslavi, v pfipadé organizace Freya, z.s.
v Mé&Sicich a Respondeo, z.s. v Celdkovicich, piipadné za klienty v ramci sledovaného Gzem
dojedou domU. Dale je mozné v ¢asti Uzemi vyuZit sluzby organizace Domdci hospic Nablizku,
z.U.

Sluzby oborného socialniho poradenstvi jsou v ORP Lysa nad Labem zajistény 2 poskytovateli, a
to organizacemi Domaci hospic Nablizku, z.u. a organizaci Nezavisly Zivot, z.u. V pfipadé potfeby
je dale mozZné obratit se na nymburské Respondeo, z.s. a nymburské Centrum psychologicko-
socialniho poradenstvi Stfedoceského kraje.

s s

Dale je moZné vyuZit poskytovatele odborného socidlniho poradenstvi dle zaméreni sidlici

v Praze (napf. Remedium, Bily kruh bezpeci, Centrum socialnich sluzeb Praha aj.).
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4.6. Zakladni popis dostupnosti navaznych sluzeb
Hospicové péce3?
Ve sledovanych uzemich je poskytovana terénni hospicova péce.

V ORP Brandys nad Labem —Stard Boleslav hospicovou pécli poskytuje mélnicky Hospic
Tempus, z.s. a na ¢ast Uzemi zajizdi z Lysé nad Labem Domaci hospic Nablizku, z.4.

V ORP Lysa nad Labem pusobi Centrum socidlnich a zdravotnich sluzeb Podébrady o.p.s. a
Domaci hospic Nablizku, z.u.

Pokud chtéji pecujici rodiny vyuzit pobytové hospicové sluzby, obraci se na Hospic sv. Zdislavy
Liberec, Hospic Dobrého Pastyfe — TR, z.U. v Ceréanech.

s

Terénni zdravotni sluzby Domaci péce (nékdy nazyvané Home care)

V ORP Brandys nad Labem — Stard Boleslav domaci zdravotni péci poskytuje Advantis Medical
s.r.o., Charita Neratovice, ProCare Medical s.r.o., ProMedicus Home Care Services s.r.o. a
Meélnicka zdravotni, a.s., provozovatel nestatniho zdravotnického zafizeni Nemocnice Mélnik
a prazska organizace Domaci péce Vcelka Praha s.r.o.

V ORP Lysa nad Labem pusobi Centrum socialnich a zdravotnich sluzeb Podébrady o.p.s.
Ostatni

V ramci celého sledovaného uzemi mohou seniofi a osoby se zdravotnim postizenim vyuZzit ve
dvou méstech sluzeb senior taxi. Jedna se o mésta Brandys nad Labem — Stara Boleslav a Lysa
nad Labem. Sluzba je urcena pro obc¢any ve véku nad 65 let ¢i s prikazem TP, ZTP, ZTP/P.

Dale mohou pecujici rodiny vyuzit jako samoplatci sluzeb pfepravy imobilnich osob organizaci
MK Medicol plus s.r.o. a Sanita s.r.o.

V Brandyse nad Labem — Staré Boleslavi ddle mohou pecujici vyuZit poradenského pracovisté
Senior Point, kde ziskaji uzite¢né rady, informace a kontakty. Dale mohou dochazet na setkani
svépomocné skupiny pro pecujici o seniory, kterad organizuje organizace Dementia.cz v kavarné
VCera. Tato organizace dale nabizi pecujicim rodindm o seniory s demenci poradenstvi a
komunitni sdilenou péci v ramci svého podpdrného centra ve Staré Boleslavi. Psychologickou
pomoc a poradenstvi pecujicim pak nabizi Komunitni centrum u Podivena. V Brandyse nad
Labem —Staré Boleslavi pak pecujicim rodindm také pomaha organizace Atelier 6tej smysl, ktera

32 poskytovatelem socidlni sluzby je v tomto pFipadé podle znéni Zdkona €. 108/2006 o socidlnich sluzbach
specializ & zdravotni zafizeni hospicového typu®.
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funguje jako vytvarné keramicka dilna pro lidi s mentalnim nebo jinym postizenim, nabizi
terapeutické dilny, porada tvarci dilny vramci festivald a vystav zaméfenych na uchovani
tradicnich femesel, spolupracuje se Skolami a Skolkami, jeji klienti pravidelné vystupuji se svym
hudebnim ¢i divadelnim programem na kulturnich akcich.

V Lysé nad Labem mohou pecujici vyuzit podpory v Centru pro pecujici rodiny, které funguje
pod Centrem socialnich a zdravotnich sluzeb Podébrady o.p.s. V Milovicich v ramci projektu
Pecovat a zit doma je normalni, ktery realizuje organizace CPKP stfedni Cechy, vznikla
svépomocna skupina rodic pecujici o déti s PAS.

Kompenzacni pomuicky pak ve sledovaném Uzemi nabizi (vyjma poskytovatell pecovatelskych
sluZzeb zminénych vyse) Arcidiecézni charita Praha, Centrum pro zdravotné postiZzené a seniory
Stfedocgeského kraje, 0.p.s., Domov senior( Uvaly a Doméci hospic Nablizku, z.d. Pecujici rodiny

se dale mohou obracet na prazské organizace, jako napf. Ortoservis, s.r.o., Svaz télesné
postizenych v Ceské republice, DMA Praha s.r.o., Paleta sluzeb s.r.o. a dalsi.
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5. SHRNUTI

Pfestoze pecujici rodiny maji velmi podobné zakladni potreby a resi stejné obecné problémy,
jedna se o velmi heterogenni skupinu obyvatel ve vztahu k potfebam v oblasti zajisténi formalni
péce. Kazdd pecujici rodina ma své specidlni potfeby, které vyplyvaji z véku, ze zdravotniho
stavu pecované osoby a miry jeji zavislosti. Neformalni pecujici potfebuji dostatecnou podporu,
nejen aby péci poskytli co nejlépe, ale také, aby péce nezanechala v jejich Zivotech vaziné
nasledky a v pripadé ukonceni péce se mohli vratit do bézného Zivota.

Shrnuti potfeb a nasledna doporuceni vychazeji z naSeho Setfeni a jsou urcena k dalsi diskusi.

1. Neformalni péce vyclenuje pecujici z ,normalniho Zivota“. Ve srovnani s pecujicimi
détmi o rodice se to ve vétsi mire tykd pecujicich rodicl ¢i partnerd. Moment, kdy se ¢lovék
stane neformalnim pecujicim, je radikdlni Zivotni zménou, at uz prakticky trvalou v pfipadé
rodicd déti se zdravotnim postizenim, nebo docasnou v pripadé pecujicich o seniory.

Doporucujeme diskusi na tato témata:

- Vclenéni peclujicich do mistni komunity, publicita tohoto tématu.

- Podpora svépomocnych skupin.

- Podpora pracovniho uplatnéni pecujicich osob i osob se zdravotnim postizenim
(vytvareni odpovidajicich pracovnich mist, flexibilni pracovni doba, moznost prace
z domova, v ramci vypisovani verejnych zakazek aj.).

- Podpora obcanské angaZovanosti neformalnich pecujicich, zapojeni neformalnich
pecujicich do procesu komunitniho planovani socidlnich sluzeb, napf. prostfednictvim
koordinatora neformalni péce, ktery by zastupoval a aktivné hajil zajmy této cilové
skupiny v Uzemi.

2. Privodnim jevem neformalni péce je dlouhodobé psychické a fyzické pretizeni, které
mUze vést az k vyCerpani a zdravotnim problémdm. Pecujici by potfebovali psychologickou
pomoc Ci jiny druh odborné podpory, ale nevyuzivaji ji, jednak z divodu nedostatku ¢asu a
energie, ale také proto, Ze o této moznosti podpory nemaji dostatek informaci a neumi si
predstavit, jak by pro né mohla byt uZite¢nd. V naro¢né situaci se nenachazeji pouze pecujici,
ktefi aktualné pecuji, ale také ti, ktefi se museji vyrovnat se ztratou svého blizkého a navraceji
se do béZného Zivota.

Doporucujeme diskusi na tato témata:
- Zajisténi dostatecné nabidky psychologické a psychoterapeutické podpory.

- Zajisténi informovanosti o této podpore, kterd bude konkrétné cilena na neformalné
pecujici a jejich psychickou stabilitu.
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- Zajisténi moznosti sdileni, setkavani, podpora svépomocnych skupin.

3. Jednim ze zakladnich vlivd, které plsobi na podobu neformalni péce, je nedostatek

s s

relevantnich a srozumitelnych informaci o tom, jak by se mélo v roli pecujiciho postupovat, na
koho se obratit, o jakou pomoc pozadat, na jaké socialni davky maji pecujici narok a podobné.
Dle nasich zjisténi se jako optimalni jevi informovat pecujici pfedevsim prostfednictvim
|ékar(/specialistd ¢i pediatrd (uvédomujeme si vsak sloZitost tohoto postupu) — tedy téch,
se kterymi se pecujici setkavaji v prvnich chvilich zmény Zivotni situace. Pecujici by uvitali, kdyby
informace rizného druhu ze socialni a zdravotni oblasti tykajici se neformalni péce mohli ziskat
na jednom misté, idedlné od jedné osoby.

Doporucujeme diskusi na tato témata:

- Zajisténi informovanosti praktickych lékard/pediatrd — predavani informaci o financnich
prispévcich, kompenzacnich pomdckach apod. (byla by vhodnd broZura, ktera by byla
preddna pecujicimu primo v ordinaci, pfipadné by méla byt k dispozici v ¢ekarné).

- Zajisténi informovanosti v nemocnicich prostrednictvim socialnich pracovnic -
pfedavani informaci o financnich prispévcich, dostupnych socialnich sluzbach,
kompenzacnich pomtckach apod.

- Nastaveni a realizace informacni kampané (idealné prlibéziné), kterd by oslovila
neformalni pecovatele a obsahovala by komplexni informace o sluzbach a rdznych
formach pomoci, komplexni informace o socidlnich davkach a dalSich financnich
moznostech v péci, komplexni informace o pravech neformalnich pecujicich.

- Individudlni podpora pecujicich prostrednictvim nabidky odborného socidlniho
poradenstvi, kterd by byla dostupna ve vsech fazich pecovani.

- Podpora svépomocnych skupin neformalnich pecujicich.

- Role ufednik@l UP CR a ufednik(l socidlnich odbor( v radmci podpory neformalnich
pecujicich.

- Vystupem projektu ,Pecovat a zZit doma je normalni“, ktery skon&i v ¢ervnu 2022, budou
na zakladé zkusenosti a realizovanych analyz, mimo jiné, doporuceni pro zfizeni funkce
koordinatora neformalini péce na mistni Urovni. Ma se jednat o osobu, na niz se budou
neformalni pecujici obracet se svymi problémy a ona bude mit dostatek informaci a
kompetenci k tomu jim doporucovat rlzné varianty a postupy moznych reseni. Jiz nyni
je zfejmé, ze z hlediska pecujicich neni az tak dllezité, pod jakou instituci ¢i organizaci
bude koordindtor formalné spadat (zda pod mistni samospravu ¢i néktery typ
neziskového subjektu), ale to, aby byl koordinator pro pecujici viditelny, jeho role citelna
a aby vystupoval vi¢i pecujicim davéryhodné, s porozuménim a z hlediska
poskytovanych informaci kompetentné.
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4, Pecujici rodiny jsou patefi systému neustavni péce a ztohoto dlvodu je tfeba jim
nabidnout podporu ve formé pestré nabidky nejriznéjsich specializovanych i béznych sluzeb
v misté Ci v blizkosti bydlisté, které jim jejich nelehkou Zivotni situaci uleh¢i a umozni jim v co
nejvyssi mozné mife sladéni péce s jejich bé&Zznym Zivotem. Jedna se o socialni sluzby, sluzby
psychoterapeutické péce, zdravotni a hospicové péce, fyzioterapeutické péce apod. Zmapovani
potieb pecujicich osob by mélo vést k vytvoreni dostatecné sité socialnich sluzeb, kterd uspokoji
jak specifické potreby osob se zdravotnim postizenim a senior(, tak jejich pecujicich rodinnych
prislusnikd. Takto nastaveny systém socidlnich sluzeb by mél prispét k minimalizaci vyse
uvedenych rizik, kterd pUsobi na pecujici rodiny.

Je tfeba si uvédomit, Ze odlehCovani nema vyznam pouze v momenté, kdy pecujici nemuze
kratkodobé pecovat, ale je dllezité i v preventivnim slova smyslu, a to tak, aby umoznovalo
pecujicim dopravat si nutny odpocinek. V celém sledovaném Uzemi chybi sit odlehcovacich
sluzeb viech forem (terénnich, ambulantnich i pobytovych). Dilezité je nejen podporovat vznik
novych sluzeb, ale také zajistit, aby tyto sluzby byly oteviené Sirokému spektru klientd, tedy
klientlm rlizného véku a s rdznym typem zdravotniho postizeni.

Doporucujeme diskusi na tato témata:

- Mapovat potfeby pecujicich v Uzemi v oblasti sociadlnich a zdravotnich sluzeb podle faze
péce a cilové skupiny pecované osoby.

- Zajisténi koordinované pomoci. Zavadéni pozice koordinatora neformalni péce hodnoti
pecujici, poskytovatelé socidlnich sluzeb a dalsi zainteresované osoby pozitivné. Naplni
jeho prace by podle poskytovateld i Urednikd mélo byt vyhledavani a podpora pecujicich
a jejich nasledné doprovazeni v jejich Zivotni situaci, sbér potreb pecujicich a podil na
planovani socidlnich sluzeb v Uzemi a také vzajemné propojovani poskytovatel(
socidlnich sluzeb, ndvaznych sluzeb a celého zdravotnického a socialniho systému.

- Zajisténi dostupnosti pecovatelskych sluzeb vramci celého Uzemi (prestoze jsou
v soucasné dobé kapacitné i mistné tyto sluzby ve vétsiné pripadd dostupné, stéle
nepokryvaji vSechny obce v Uzemi). Dale zajisténi jejich ¢asové dostupnosti z hlediska
potreb klientl a pecujicich rodin v rdmci nastaveni jejich pracovni doby.

- Podpora a rozvoj sité odlehcovacich socidlnich sluzeb a sluzeb osobni asistence.
Odlehéovani nemda vyznam pouze v momenté, kdy pecujici nemUze kratkodobé
pecovat, ale je dllezité i v preventivnim slova smyslu, a to tak, aby systematicky,
pravidelné a dlouhodobé umozniovalo pelujicim dopfavat si nutny odpocinek. V celém
sledovaném Uzemi chybi sit odlehcovacich sluzeb vsech forem (terénnich, ambulantnich
i pobytovych). Dllezité je nejen podporovat vznik novych sluzeb, ale také zajistit, aby
tyto sluzby byly oteviené Sirokému spektru klientl, tedy klientdm r@zného véku a
s riznym typem zdravotniho postizeni. V pribéhu pracovniho tydne mohou pecujici
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o seniory pro péci o jejich blizké vyuZivat denni stacionafe, jejichZ kapacita je ve
sledovaném Uzemi pro tuto cilovou skupinu dostatecna.

- Podpora arozvoj dennich a tydennich stacionard.

- Potfeba a rozvoj socialné terapeutickych dilen.

- Potfeba provazanosti socidlni a zdravotni péce ve smyslu konceptu ucelené rehabilitace.

- Zajisténi individudIni a lokdlni koordinované pomoci, napf. prostfednictvim
koordinatord neformalni péce v Uzemi.

5. Rodiny, které jiz nemohou z rlznych dlvodU o své blizké pecovat v domacim prostredi
a z rlznych ddvod( uvazuji o jejich umisténi v néjakém typu zafizeni (starnuti pecujicich rodicd,
zhorsujici se zdravotni stav ditéte nebo dospélé osoby v neformalni péci, vyCerpani pecujicich
apod.), by daly prednost mensim zarizenim rodinného typu, které by bylo v blizké vzdalenosti
od mista jejich bydlisté. Casto predpokladaji, ze i nadale budou péci o dité ¢ dospélou osobu
,sdilet” s vybranou instituci, tj. potrfebuji, aby zafizeni bylo pro né snadno dostupné. Ve
sledovaném Uzemi tak chybi dostate¢nd dostupnost téchto pobytovych socidlnich sluZeb:
chranéné bydleni, tydenni stacionafe a domovy se zvlastnim rezimem.

Doporucujeme diskusi na tato témata:

- Zajisténi pobytové péce v zafizenich socidlnich sluzeb - chranéné bydleni, tydenni
stacionare a domovy se zvlastnim rezimem.

6. Vramci naseho Setfeni jsme detailnéji popsali vsoucasné dobé velmi aktualni
problematiku neformalni péce o déti s PAS.

Doporucujeme diskusi na tato témata:

- Zajisténi kapacitni a dopravni dostupnosti socialnich sluzeb, které by zajistily pecujicim
rodindm vhodné podminky pro skloubeni péce o nezaopatiené dité/mladého
dospélého s PAS s osobnim a rodinnym Zivotem (odlehcovaci sluzby, denni stacionare,
tydenni stacionare, socidlné aktivizacni sluzby).

- Zajisténi mozZnosti volnocasovych aktivit pro déti a mladistvé s PAS (tato moZnost by
neméla byt pouze pfi Skole, specifické aktivity, podpora zaclefiovani do béZnych
volnocasovych aktivit, zajisténi asistentd).

- Zajisténi dostupné péce klientim s PAS v dospélosti (zajisténi dostupnosti dennich a
tydennich stacionard, chranéného bydleni, pfipadné dalsich socidlnich sluzeb).

- Zabezpeceni moznosti aktivizace klientl v ramci socidlnich sluzeb (pro zlepseni kvality

Zivota osob s PAS, umoznéni jejich zacleriovani se do spolecnosti).
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- Podpora svépomocnych skupin, které hraji vyznamnou pozitivni roli v nelehké situaci pfi
péci o dité s autismem (rodice od svépomocnych skupin ocekdvaji sdileni informaci a
zkuSenosti, vzdélavani a predevsim vzajemnou podporu rodin).

- Zajisténi koordinace pomoci neformalné pecujicim.

Uplné& na zavér bychom radi zdlraznili, Ze neformalni peéujici a jejich rodiny nepfedstavuji
jednotny lehce popsatelny celek. Naopak, jednd se o celek velmi rGznorody, se spoustou
specifickych problém( a potieb, na které je tfeba reagovat nejen systematicky, ale i jednotlivé.
Jediné tak se zlepSi podminky pro domaci péci a podpora neformdlnich pecujicich bude
efektivni.
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6. SEZNAM ZKRATEK

a.s. akciova spole¢nost

CPKP sttedni Cechy Centrum pro komunitni{ praci stiedni Cechy
CSZS Podébrady o.p.s. Centrum socidlnich a zdravotnich sluzeb Podébrady o.p.s.
MeU méstsky Urad

MPSV Ministerstvo prace a socialnich véci CR

LDN |é¢ebna dlouhodobé nemocnych

0.p.s. obecné prospésna spolecnost

ORP obec s rozsirenou plsobnosti

0zP osoba/y se zdravotnim postiZzenim

PAS poruchy autistického spektra

p.o. pfispévkova organizace

p.s.s. poskytovatel socidlnich sluzeb

s.r.o. spole¢nost s ru¢enim omezenym

SO ORP spravni obvod obce s rozsifenou plsobnosti
TP tézké postizeni

UP CR Ufad prace Ceské republiky

UP KoP U¥ad prace, kontaktni pracovisté

z.s. zapsany spolek

z.0. zapsany Ustav

ZP zdravotni postizeni

ZTP zvIast tézké postizeni

ZTP/P zvIast tézké postizeni s privodcem
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Dostupnost socialnich sluzeb

Lidé/osoby se zdravotnim
postizenim

Obec s rozsitenou plsobnosti
(ORP, obce lll. typu)
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Pojem dostupnost je pfi planovani socidlnich sluZzeb bézné
pouZivan, oznacuje vsak mnoho rtznych vyznamd v jednom.
V kontextu této analyzy byl pojem dostupnost (pokud neni
uvedeno jinak) pouZivan ve vyznamu existence, pfitomnost
sluzby v néjakém misté, vtomto pfipadé v uzemich
sledovanych ORP.

Zpracovatelé jsou si védomi i dalSich podstatnych vyznamd
a rozmér( dostupnosti socidlnich sluzeb, které je nezbytné
resit pfi planovani sité socidlnich sluzeb a které hraji roli pfi
samotném poskytovani socialnich sluzeb.

Lidé/osoby se zdravotnim postizenim nejsou v ramci Ceské
legislativy jednotné a jasné uchopeni. Kazdy systém
zabezpecleni a péle o oblany se zdravotnim postizenim
pouZiva svou vlastni definici, kterd odpovida vidy pouze
danému specifickému ucelu a je zpracovana v souvisejici
pravni normé.

Pro oblast socialnich sluzeb (jejich planovani a poskytovani)
je klicové zamérit se na situace, kdy ¢lovéku zdravotni
postizeni znesnadnuje ¢i pfimo znemoZniuje zvladat
nejriznéjsi (v zZivoté béziné) aktivity. Situace, kdy zdravotni
postizeni zabranuje lidem (nebo vyrazné ztéZuje) fungovat
v osobnim Zivoté i ve standardnich socialnich interakcich
zpUsobem, ktery je béZné olekavan u lidi bez postizeni.

Obce s rozsifenou plsobnosti predstavuji typ obci
vykonavajicich statni spravu v pfenesené pusobnosti. Jsou
obcemi s nejSirSim rozsahem vykonu statni spravy
v pfenesené pulsobnosti. V jimi spravovaném Uzemi se

nachazeji i obce s povéfenym Uradem.




