PECE BEZ PREKAZEK

V ramci této rubriky predstavujeme spolek Péce bez
prekazek, ktery jsme tak uplné nenavstivili, ale od
pocdtkii sledujeme jeho c¢innost a jsme ,v kontaktu”.
Pro nase klientské rodiny také s oblibou vyuZivame
rizné nabidky spolku (napr. webindre Ci poradenstvi
s fyzioterapeutkou). Doptali jsme na pocdtky jeho ¢in-
nosti, ale i na soucasnost.

V rozhovoru se opét objevuje zhmotnéni reality: Bez
rodicti déti se specidlnimi potiebami ,to“ nejde, jsou
hnacim motorem veskerého vyvoje v socidlnich sluz-
bdch (nejen podporou ve vyvoji viastnich déti), bez
nich (a specidlnich pedagogii) by kdysi tezko vznikla
samotnd rand péce. S prispenim rodicti se derou na
,Svetlo svéta” dalsi socidlni sluzby, napriklad diky Péci
bez prekdzek bohatsi nabidka odlehcovacich sluZeb,
ddle Homesharing Déti tplriku.

Obcas slychame otdazku: Co bude, aZ nebudeme mit
ranou péci, kdo se o nds ,postard”, kdo ndm poradi,
kdo nds bude podporovat, jakd je ndvaznost v systému
socidlnich sluZeb? Neni... a bez vyjddieni a jasné ob-
hajoby potrebnosti téchto sluZeb a vytrvalosti ziucast-
nénych by ani nevznikala. Bez aktivnich rodi¢i a za-
pdlenych lidi pro véc to opravdu nejde...

Organizace Péce bez prekazek vznikla z volného
uskupeni maminek, které se znaly pres ranou pé-
Ci, pozdéji se k nim pridali i dal$i rodice.

Nékolik let jsme se pravidelné schazely u kavy a sdi-
lely kazdodenni starosti i radosti tykajici se (nejen)
naSich déti se zdravotnim znevyhodnénim. Jak déti
rostly, stale Castéji se v nasSich hovorech objevovalo
téma chybéjicich odlehcovacich sluzeb. Z legrace
jsme debaty Casto koncily vétou: ,My si to snad bu-
deme muset zalozit samy.“ Byla to trochu nadsazka,
ale jak cas béZel a potrad nic se nedélo (Zadné sluzby
nevznikly a ani se nikde nemluvilo o tom, Ze by mély
vzniknout), tak ndm postupné zacalo dochazet, Ze
situace se sama od sebe asi nezméni a Ze pokud né-
jakou zménu chceme, budeme pro to muset zacit né-
co délat.

Jak jste se do toho pustili, jak jste ziskali prvni
granty?

(Tady ménime rod, protoZe vime, Ze za spolkem stoji
také mnoho muZz, kteri se aktivné vénuji podpore je-
ho cinnosti.)

zpét na obsah

Na konci l1éta 2017 vyhlasil Nadac¢ni fond AVAST (od
1. 1. 2021 ABAKUS nada¢ni fond) grantovou vyzvu
pro svépomocné rodi¢ovské skupiny, ktera byla jako
$ita ndm piimo na miru. Napsali jsme projekt zamé-
feny na vytvoreni informacniho webu pro rodice dé-
ti s postizenim a na zmapovani odlehcovacich slu-
zeb. Necekali jsme, Ze bychom mohli uspét, ale stalo
se a grant jsme dostali.

Jak jste si predstavovali, Ze budete fungovat jako
organizace, co bylo vasim cilem?

Pri psani grantu jsme viibec neresili, co bude nasle-
dovat a jak budeme fungovat jako organizace. Tro-
chu naivné jsme si mysleli, Ze zaloZenim spolku se
nic moc nezméni. Ze se dal budeme schazet ,u kafe“
jako dosud, jen moZna castéji a s konkrétni predsta-
vou, co se bude resit. Hlavné jsme se tésili, Ze konec-
né zacneme realizovat véci, o kterych jsme do té do-
by jen mluvili.

Chtéli jsme za prvé web, kde by pecujici rodice nasli
na jednom misté vSechny potiebné informace
a mohli sdilet své zkuSenosti ze Zivota s ditétem
s postiZenim a za druhé dostupné odlehcovaci sluz-
by, kam bychom mohli s divérou svérit nase déti.
Také jsme chtéli podporovat pecujici rodice, aby se
jim 1épe pecovalo. A to nejen o své dité se zdravot-
nim znevyhodnénim, ale také o sebe.
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Koncem roku 2017 jste tedy zaloZili rodi¢ovsky
spolek Péce bez prekadzek. Co se uddlo potom?

Realita byla samoziejmé slozitéjsi, neZ jsme cekali,
a Casto jsme byli prekvapeni, kolik ¢asu a energie
nas stalo reSeni zdanlivé jednoduchych zaleZitosti.
Prvni rok (2018) jsme pripravovali web, doslo k ¢as-
tecné obméné tymu, ucili jsme se, jak spolec¢né fun-
govat, kdyZ ma kazda rodina trochu jiny reZim
a osobné se vidime jen ziidka - to je proces, ktery
probiha vlastné dosud. V prvnim roce také nékolik
z nas navstévovalo kurz Sebeobhdjci lidi s postiZenim,
ktery byl zcela zasadni pro dal$i smérovani nasi ¢in-
nosti. Od zacatku jsme védéli, Ze chceme dostupné
odlehcovaci sluzby, ale az tento kurz dal nasemu
premitani jasnéjsi obrysy a strukturu.

Na jare 2019 jsme realizovali vyzkum o dostupnosti
odlehc¢ovacich sluzeb. Se ziskanymi daty jsme nejpr-
ve oslovili Ministerstvo prace a socialnich véci, ale
pak jsme dospéli k zavéru, Ze v naSem pripadé bude
efektivnéjsi soustredit se pfimo na prazsky magis-
trat. Navazali jsme proto spolupraci s tymem praz-
ské radni pro socialni oblast, Mgr. Mileny Johnové.
Tak zacala nase aktivni advokac¢ni ¢innost, v ramci
které lobbujeme za dostupné odlehcovaci sluzby.

Co nyni Péce bez prekdzek déla a jaké mdte plany
do budoucna?

Asi nejvétsi ¢ast nasi Cinnosti se toc¢i kolem advo-
kacnich aktivit - snaZime se aktivné ovliviiovat si-
vzniku novych odlehcovacich sluzeb

tuaci kolem

zpét na obsah

v Praze. Chodime na prohlidky vytipovanych prostor
pro odlehcovaci sluzby, komunikujeme s politiky
a uredniky a se stavajicimi i budoucimi poskytovate-
li odlehc¢ovacich sluzeb. Nékteré naSe clenky jsou
zapojené do pracovnich skupin na tirovni magistratu
i v méstskych castech, kde Ziji, a snaZzi se, aby potre-
by rodin déti s postizenim byly zohlednény ve stra-
tegickych dokumentech.

Kromé advokacni ¢innosti nabizime pecujicim rodi-
¢im kurzy a seminare, naptiklad kurz kinestetické
mobilizace, kde se rodice uci, jak manipulovat s ne-
pohyblivym ditétem (jak ho polohovat, premisto-
vat), aby neubliZili sobé ani jemu.

V neposledni radé organizujeme také plavani pro
déti s postizenim a od letosniho roku nabizime na
webu moznost individualniho online poradenstvi
s fyzioterapeutkou, kterda ma dlouholetou praxi
s détmi se zdravotnim znevyhodnénim a navic je sa-
ma matkou ditéte s DMO.

Plany spolku jsou hodné ovlivnéné naSimi omezeny-
mi Casovymi moznostmi, takZe se soustfedime na
FeSeni problémt, se kterymi mame osobni zkuSenost
a které nas nejvic pali. Vzhledem k véku nasSich déti
zatneme pomérné brzy teSit problematiku osamo-
statiovani déti se zdravotnim znevyhodnénim a na-
bidku socidlnich sluzeb pro mladé dospélé. Uz ted
mapujeme situaci v dennich stacionarich pro déti
s postiZenim po ukonceni povinné Skolni dochazky.
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Madte v ramci spolku néjak specificky rozdéleny
role?

Na zacatku jsme délali viceméné vSichni vSechno.
V pribéhu casu se to vSak vykrystalizovalo z casti
podle toho, co bylo potieba, a z ¢asti podle osobnich
preferenci kazdého z nas (advokacie, sprava webu
a socidlnich siti, fundraising, organizovani kurzd,
psani grantl atd.) Stale se vSak snaZime o to, aby
jednotlivé aktivity nebyly zavislé jen na jednom clo-
véku a byla mozZna zastupitelnost v pripadé, ze dité
onemocni nebo nastane jind neocCekavana situace
v rodiné. Uvédomujeme si, Ze spolené dokaZeme
mnohem vic, nez kdybychom lobbovali za vznik od-
leh¢ovacich sluzeb jako jednotlivci. Takto mame
s kym sdilet dil¢i ispéchy i prohry, mame se na koho
obratit, kdyZ potiebujeme poradit nebo pomoct, pti-
padné kdyZ je potieba si rozdélit praci - zkratka na
to nejsme sami.

Nyni vim, Ze se hodné vénujete tématu odlehcova-
cich sluzeb. Kdy se objevilo a v ¢em vidite jeho dii-
lezitost?

Jak uz bylo receno vySe, nedostatek odlehcovacich
sluZzeb byl impulsem pro zaloZeni naseho spolku.
Z vlastni zkuSenosti i z mnoha vyzkumi vime, Ze
dlouhodoba péce o dité s tézkym zdravotnim znevy-
hodnénim je naroc¢na a vycerpavajici. Bez pravidel-
ného odpocinku dochdazi u pecujicich osob rychleji
k psychickému i fyzickému vyhoteni. A jak se posta-
ram o své lezici dité, kdyZ sama budu mit zdravotni
problémy? Ja prece nechci, aby moje milované dité

zpét na obsah

skoncilo v néjakém velkokapacitnim dstavu! Proto je
dilezité myslet na to, Ze je potieba se v péci o dité
vystiidat. At uZ mi pomize nékdo z rodiny, oslovim
nékoho ze zndmych ¢i sousedii nebo mam Stésti
a najdu vyhovujici odleh¢ovaci sluzbu.

Na druhé strané existuje jeSté jeden padny diivod,
proc dité s postiZzenim od raného véku zvykat na to,
Ze o néj pecuje i nékdo jiny nez matka (nebo nejbliz-
$i pribuzni). Jde o socializaci ditéte. U zdravych déti
se to vétSinou déje zcela automaticky - diky Skolce,
Skole, volnocasovym aktivitim, letnim tabortim
apod. Ale pro déti s postiZenim je nabidka takovych
aktivit velmi omezeng, a tak v priibéhu ¢asu dochazi
spiS ke stdle silnéjsi fixaci ditéte na matku (pecujici
osobu) a obracené.

Pr'ed néjakou dobou jste vytipovali konkrétni pro-
stor Prahy 10, ktery se pretvari z nebytového na
bytovy, spolupracujete s magistrdatem na pripravé
odlehcovaci sluzby pro déti. Kde jste brali inspira-
ci? Co bude dal?

Trochu bych to upresnila. Nemame ambice a ani ne-
ni v naSich silach hledat vhodné prostory pro posky-
tovani odlehcovacich sluzeb. To je tloha magistratu
a jednotlivych méstskych casti, protoze oni maji nej-
lepSi prehled o vhodnych nemovitostech ve své
spravé. My ,jen“ prezentujeme potreby rodin déti
s postiZzenim a snazime se, aby byly zohlednovany
pii planovani rozvoje sité socidlnich sluzeb i pri
vzniku novych sluzeb.
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O zaméru otevrit odlehcovaci sluzbu na Praze 10
jsme se oficialné dozvédéli v 1été 2019 na schiizce
s prazskou radni Mgr. Milenou Johnovou. Podle pla-
nu meéla nova odlehcovaci zacit fungovat jiz v roce
2020. To se ale nestalo. Koncem roku 2020 jsme
proto opakované kontaktovali zastupce Prahy 10
i magistratu s dotazem, proc se otevieni odlehcovaci
sluzby tak oddaluje, a nakonec jsme zjistili, Ze pro-
blém je v rozdilnych nazorech na nutnost rekolauda-
ce prostor z nebytovych na bytové. K zasadnimu po-
sunu doSlo zacatkem roku 2021, kdy se naSemu
spolku podatrilo ziskat pravni stanovisko, které jed-
noznacné potvrzuje nutnost rekolaudace prostor na
bytové. Nasledné jsme iniciovali schlizku vSech za-
pojenych subjekti (MHMP, Praha 10 i DC Paprsek),
kde se resily jiz zcela konkrétni kroky, které mély
vést k co nejrychlejsimu otevieni sluzby.

V Cervenci 2021 probéhla tvodni schiizka pani fedi-
telky DC Paprsek se zdjemci o sluzbu z rad rodict
déti s postiZzenim. Od zari 2021 mély zacit probihat
individudlni schiizky se zajemci o sluzbu. Otevieni
pobytové odlehcovaci sluzby bylo v planu v terminu
fijen/listopad 2021. BohuZel jsme se koncem srpna
dozvédéli, Ze rekolaudace se z technickych divodi
opét odsouva...

Pani feditelka DC Paprsek se vsak domluvila s MC
Praha 10 na pronajmu prostor ve stavajicim stavu
a otevire v ném se svym tymem odlehcovaci sluzbu
v ambulantni formeé.

Co to presné znamend, Ze bude sluzba do¢asné po-
skytovdna jako ambulantni?

Odlehcovaci sluzba muze fungovat v riiznych for-
mach: ambulantni (o dité s postiZenim se postara
tym pracovniki v prostoru, ktery je k tomu uzpiiso-
beny, ale bez moZnosti prespani), pobytova (péce

zpét na obsah

o dité vCetné prespani) a terénni (pracovnik dochazi
piimo k vam dom1i a pecuje o dité tam).

To, Ze bude odlehcovaci sluzba v Praze 10 nejdiive
poskytovana jako ambulantni, znamenda, Ze bude
fungovat jen pres den, bez moZnosti prespani.

Neni to idedlni stav podle naSich predstav. Na dru-
hou stranu je k dispozici nékolikamési¢ni obdobi,
které mohou rodice vyuZit pro postupnou adaptaci
ditéte na nové prostiedi a na vzdjemné seznameni
ditéte a personalu odlehc¢ovaci sluzby.

Kdy se odlehc¢ovaci sluzba spusti a jak bude fungo-
vat?

V soucasné dobé to vypadd, Ze by mohla byt otevie-
na od listopadu 2021 a bude fungovat nejen ve vsed-
ni dny, ale i o vikendech. Rodice, ktefi by chtéli mit
o sluzbé aktudlni informace, mohou sledovat bud
web www.pece-bez-prekazek.cz a fb stranku naseho
spolku www.facebook.com/pece.bez.prekazek nebo
se mohou obracet pfimo na DC Paprsek.

Co byste jesté na zaver chtéli ostatnim rodic¢iim
déti s postizenim sdélit?

Pecujte o sebe, at zvladnete dlouhodobé pecovat
o své dité! Setkavejte se s ostatnimi pecujicimi
rodi¢i. A kdyZz to situace v rodiné jen trochu
umozni, zajimejte se o dostupnost a kvalitu soci-
alnich sluzeb, které potrebujete. Situace ve vasi
obci se pravdépodobné sama od sebe nezlepsi -
je treba byt aktivni.

Dékujeme za mily rozhovor!

Za tym spolku Péce bez prekdzek odpovidala
Magdaléna Tomdskovd,

ptala se Alice Pexiederovd, poradkyné rané péce
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