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Obcané jako partnefti ?

Jsme obcané, které spojuje jedna véc — zdravotni handicap nas nebo nasich déti. Situace,
kterym kvuli zdravotnimu postizeni musime celit, se snazime aktivné fesit. Necekdme
s natazenou rukou, chceme byt rovnocennymi partnery ve spolecnosti. To byl hlavni
divod nasi tcasti v kurzu obc¢anského sdruzeni Rytmus: ,,Obhdjce prav lidi s postizenim”,
ktery mél podtitul: ,Kdo, kdyz ne Vy? Kdy, kdyz ne ted?”

V pribéhu kurzu jsme méli mj. prostor sezndmit se se stéZejnimi osobnimi prozitky
jednotlivych ucastniki, a tak se 1épe vzajemné pochopit a tolerovat specifické potfeby toho
kterého postizeni. Ale také rozpoznat to, co je nam spolecné bez ohledu na typ postizeni a
vek ditéte. Kurzu se ucastnili a k autorim této prezentace patfi také prfimo osoby
nejpovolangjsi — lidé s postizenim.



Co je nam spolecné?

- Vsichni jsme postradali a postradame informace. Z oblasti socidlni, zdravotni,
pracovnépravni i vzdélavaci. Informace o moZnostech dostupné péce, o nabidkach
instituciondlni i jiné podpory. Informace relevantni, aktualni. Pfichazeli jsme
a prichazime k nim dosud za cenu velkych casovych ztrat, ze kterych plynou ztraty
finanéni.

S narozenim ditéte s postizenim se v nasi spolupraci stale ptilis nepocita. Lékafi neuméji
sdélovat nepriznivé zpravy, prakticni 1ékafi si s postizenim casto nejsou schopni pomoci,
odborni lékafi jsou daleko. Psychologické podpory se rodicim dostane jen zfidka,
zpravidla az v dobé, kdy se ze situace opravdu zhrouti. Rodice netusi, jaké podpory ze
strany statu se jim muzZe dostat, socidlni pracovnici se zase viibec nedozvédi, Ze existuje
rodina, kterd pomoc pottebuje. Socidlni pracovnici jsou také casto svazani mantinely, které
smysluplnou praci ani neumoZnuji a misto skutecné pomoci se museji vénovat
byrokratickym tkontim, vyzkumim & nesmyslnym analyzam. Rizeni, které vede
k posouzeni zdravotniho stavu ¢lovéka pro oblast socidlni je pro béZzného obcana velice
komplikované a ve vysledku nepfedvidatelné. Financ¢ni narocnost péce o handicapované
dité se nedd s vychovou zdravého ditéte srovnat (Castd lékafskd vySetfeni a dojizdéni za
nimi, ndkladné pomticky, 1éky, potravinové doplnky, pomiicky pro rozvoj, dojizdéni do
Skoly apod). Nasledkem nedostatecné podpory se fada rodin dostava do finanéni pasti a
hmotné nouze. Ndrocnost osobni péce (fyzicka i psychickd) o handicapovaného clena
rodiny, nedostatek socidlnich sluzeb nebo jejich nevyuzivani ze strany rodiny kvili tomu,
Ze o jejich existenci viibec netusi, to vSe vede k velkému tlaku na pecujici osoby a casto i
k rozpadu rodiny. Dalsi problémy souviseji se vzdélavanim a vybérem vhodného typu
Skoly, s dal$im spoleéenskym i pracovnim uplatnénim clovéka shandicapem i jeho
nejbliz§ich. Nékteré problémy mohou fesit neziskové organizace nebo socialni sluzby,
cilova skupina vSak o moZnostech, které nabizeji, ma casto zkreslené ¢i nulové informace.

Informace k ndm sice proudi z riznych stran, bohuzel ne vzdy sprdavné a relevantni, ¢i
sdélované ve srozumitelné a vyuzitelné podobé. Tam, kde by stacila podpora a dostatek
informaci k rozhodnuti, se ndm dostdva jinych a méné vhodnych zptisobli pomoci.
Stavajici systém z nds bohuzel nedéld rovnopravné partnery, vysledkem chaotického stavu
je spiSe zvySujici se zavislost na systému souvisejici s finanéni ndrocnosti feSeni
vznikajicich problémd.

Pro nas soucasna situace znamenala a stale znamena:
- cestu pokus omyl, s riiznou tspésnosti,
- ztratu casu, ktery by byl jinak vénovan praci s ditétem, jeho zdravymi sourozenci,
roding,
- ztrata kontinuity s prostfedim, vytrZeni z pfirozeného prostiedi
- mnohdy ztratu zaméstndni ¢i rozpad rodiny ...



Co nabizime?
Prichdzime s ndpadem, namétem, véfime, Ze feSenim pro nds, vas i stat a jeho napjaty
rozpocet. Resenim, které je koncepéni a pomiize véem potiebnym bez rozdilu. Napomiize
efektivnimu planovani a vyuZzivani téch prostfedki, které jsou k dispozici, omezi jejich
budouci potfebu, povede k distojnému Zivotu osob s handicapem v jejich prirozeném
prostiedi, k jejich ndvratu a setrvani ve spolecnosti k respektovani a naplnovani
zakladnich hodnot ¢lovéka.....

Reseni problému:
ustaveni funkce KOORDINATORA PODPORY.

Je to Gfednik na nejnizsim uzemnim spravnim celku (obci) a je tak ¢lovéku, ktery ma
handicap/stal se handicapovanym nebo jeho zdkonnému zastupci nejbliZe.

Je soucasti komunity, zdroveni vS8ak ma dostatecnou autoritu pro ziskdvani relevantnich
informaci a kompetence k feSeni problém1.

U tohoto koordinatora podpory se schéazeji informace o tom, Ze se v obci ,,objevil” clovék
s handicapem (narodil/pfistéhoval/stal se handicapovanym) a tento koordinator se stava
jeho ,,Zivotnim priivodcem”.

Koordinator:

informuje rodinu, ¢lovéka s handicapem o variantach podpory a feSeni situace

v oblastech socidlni, zdravotni, vzdélavaci, je mu ndpomocen a oporou v piipadé

potteby pfi vyfizovani pfislusnych agend,

- zprostfedkovava kontakty a spolupraci s neziskovymi organizacemi, poskytovateli
socialnich sluzeb, poradenskymi zafizenimi apod.,

- soustfedi a pfedava podklady statni spravé a samospravé — ttvartim socidlnim,

Skolskym a zdravotnickym. Dava podklady komunitnimu pldnovani, komisim,
postupuje zdkladni informace se zachovanim maximalni ochrany dat mistnim
Skolskym zafizenim, socidlnim sluzbam, ifadu prace.

- provazi rodinu ditéte s handicapem, pozdéji dospélého clovéka s handicapem, je
prevenci krizovych situaci, diky nému k nim totizZ nedochdzi, pokud pfece jen, zna
rodinu, clovéka, prostfedi a moznosti feseni problému.

- soustfedi informace potfebné pro relevantni dlouhodobé planovani potfebnych
opatfeni a sluzeb v komunité, clovék s handicapem zustava v, systému”, v ,siti”, je
na né€j pamatovano, nestane se s postupem véku ,neviditelnym” a po odchodu jeho
nejblizsich bezprizornim.

- nabizi tuzkou spolupraci mezi zainteresovanymi stranami: zdravotnictvim — socidlni
oblasti — vzdélavanim — rodinou /¢lovékem se zdravotnim postizenim.



Co pfinese zfizeni funkce Koordinatora podpory v praxi?
— Vc¢asnou a diistojnou pomoc tady a ted.
— Usporu ¢asu viech zainteresovanych.
— Ddstojnost a respekt lidem s handicapem.
— Dustojnost a respekt jejich rodindm.
— ,Zasitovani” (propojovani) osob s handicapem.
— Relevantni podklady pro planovani na jednotlivych trovnich v dotéenych
resortech.
— Jistotu.
— Dosazitelnost.
~ Zivot v komunité s individualni podporou $itou na miru.
— Toleranci.
— Prevenci exluze.
— Setrvani v pfirozeném prosttedi.
— Prevenci institucionalizace.
— Efektivni vyuZiti finan¢nich prostfedkt na vSech tirovnich.
— Uzké propojeni zainteresovanych oblasti a jejich spolupraci na vsech trovnich.
- Usporu c¢asu, prace, financi.
— Odstranéni duplicitnich aZ xplicitnich agend.
— Vzijemny respekt.

Oponentura:

Mozna si myslite, ze tyhle ukony uz obce ddvno délaji? Maji pfece fadu povinnosti danou
zakony, naptiklad zdkonem o socidlnich sluzbach, zakonem o obcich a dalsimi. Bohuzel —
my a celd dlouhd fada rodicti, ktera stoji za ndmi, jsme dikazem, Ze v praxi toto Feseni
zatim nefunguje, pfip. funguje jen nékde, ¢astecné a ¢i zcela nesystémove.

Nabizime zkuSenost s dennodenni realitou Zivota s postiZenim v jeho nejrtiznéjsich
oblastech. Nabizime nahled na praktické dopady pravnich pfedpisti, dobfe minénych
opatfeni, vyhlasek ¢i zakont.

Uvedené feseni si neklade narok na tplnost. Je ndmétem k tivaham, diskusim, jedndnim,

hledanim a nachazenim odpovédi. Pokud Vas jakkoliv oslovilo, podélte se s nami o Vas
nazor, jsme pripraveni k diskusi, spolupraci.

Chceme byt
obcané jako partnefi!
Dékujeme za pozornost
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