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Souhrnné vysledky setfeni dopad( covip-19 na lidi se zdravotnim postiZzenim, dlouhodobym onemocnénim a jejich pecujici

Hlavni zavéry — shrnuti vysledkd

Osoby se zdravotnim postizenim nebo chronickym onemocnénim se v obdobi karantény potykaly
s vypadky vSech typli péce, zejména zdravotni a socialni, s prodluZujici se dobou karantény se pfidruzily i

problémy pramenici z nedostupnosti Skolskych zafizeni a s tim souvisejicich sluzeb.

Dopad, ktery na né tato situace ma, neni srovnatelny s dopady na zdravou cast populace, tito lidé se bez
adekvatni péce neobejdou. Pokud je pro né nedostupna, dochazi k podstatnému zhorseni jejich
zdravotniho i dusevniho stavu. V Setfeni jsme se zaméfili pouze na srovnani se situaci bezprostredné
predchazejici zavedeni vladnich opatieni souvisejicich se snahou o zamezeni sifeni nemoci covid-19.
Dlouhodobé problémy spojené s nedostupnosti nékterych typl péce v nékterych regionech a pro osoby

s nékterymi typy postizeni, zejména s vy$simi naroky na péci, zde nejsou zohlednény, i kdyz se ve
vypovédich respondent( objevovaly.

V prvni viné Setfeni uvadélo 90 % respondentd zhorSenou dostupnost péce, kterou obvykle vyuzivali

v obdobi bezprostfedné pred zavedenim karanténnich opatfeni, v posledni fazi karantény to bylo stale
jesté 83 % respondentl. V pribéhu karantény vsak nedoslo k objektivnimu zlepseni situace lidi se
zdravotnim postizenim, pouze se naucili novou situaci pfijimat tak, jak je, pfipadné se spolehnout na

vlastni nouzova reseni slozitych situaci, jak doklddame podrobnéji déle.

Vychazime-li z poctu osob, které jsou zavislé na péci druhé osoby (365 tis. osob v CR), pficems téch, ktefi
jsou na péci zavisli témér nebo zcela (odpovida kategorii prispévku na pécive lll. a IV. stupni) je 130 tis., a
zohlednime-li fakt, Ze pfiblizné tfetina osob v zavéru karantény uvedla, Ze situaci zvlada jen obtizné nebo

nezvlada (v zacatku karantény jich byla témér polovina), musime konstatovat, Ze:

Z vysledku Setfeni vyplyva, Ze minimalné ctyfriceti tisicim lidi se zdravotnim
postizenim opatreni souvisejici s pandemii velice podstatné ztizila podminky
a/nebo zhorsila jejich stav. A minimalné stejnému poctu jejich rodinnych

pecujicich stejné podstatné zkomplikovala Zivoty.

Tj. v negativnim slova smyslu bylo ve zranitelné skupiné osob se zdravotnim
postizenim nebo dlouhodobym onemocnénim zasazeno opatrenimi ctyrikrat
vic lidi, neZ je evidovanych pfipad onemocnéni covid-19 na tizemi CR, véetné

nejlehcich pripadd.

Omezena byla jak neformalni domaci péce a péce zajistovana dobrovolniky, sousedy ¢i znamymi, tak péce

zajistovana registrovanymi poskytovateli socialni i zdravotni péce.
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K vypadklim dochazelo u vsech typi péce, s pribyvajicim ¢asem nardstala
nedostupnost péce a dopady na sledovanou skupinu kumulativné rostly.
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Graf 1: Nejvétsi omezeni v dostupnosti dle typli péce — srovnani v 1. a 2. viné Setfeni | Otazka: V jakych
z typl péce doslo k nejvétsimu omezeni?

3 17% 27% 2%

[ | 32% 21% 5%19
ne, péce je dostupna bez omezeni
ano, péce je castetné omezena, ale nepfedstavuje to (zatim) vazny problém
M ano, péée je omezend a plsobi to problémy, ale (zatim) je zvladam(e)
M ano, péce je omezena vyrazné, situaci zvladam(e) jen obtizné
M ano, péce je prakticky nedostupna, situaci v podstaté nezvliadame

W jiné

Graf 2: Omezeni v dostupnosti péce a zavaznost jejich dusledkd pro lidi se zdravotnim postizenim —
srovnani v 1. a 2. viné $etfeni | Otdzka: Resite né&jaka omezeni v dostupnosti péce, ke kterym doslo v
poslednich tficeti dnech? (UvaZujte o vSech typech péce, kterou vyuZivate vy osobné nebo c¢lovék, o
kterého pecujete.)
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Hlavni zavéry, doporuceni

1. U skupiny osob se zdravotnim postizenim, dlouhodobym onemocnénim a jejich pecujicich, ale
nejen u ni, je nutné neprodlené redefinovat oblast ochrany zdravi a Zivota ve zdravotnich a

socialnich sluzbach.

Za ohrozeni zdravi a Zivota nelze povaZovat pouze zjevna a bezprostiedni rizika (typu covid-19),
jez mohou vést k bezprostrednimu ohroZeni zdravi nebo ke smrti, ale také rizika, jez mohou —
pokud zUstéavaji nepodchycena — rovnéz vést k zdvaznym ohroZenim Zivota, jeho kvality, zdravi a
nebo také ke smrti. Typicky se jedna napft. o oblast dusevniho zdravi, deprese, domaci nasili,
uzivani navykovych latek, ale — jak doklada tento vyzkum — také o preruseni pravidelné
preventivni Ié¢by a podpory, terapii, apod. Spadaji sem i rizika plynouci z nadmérné zatéze, jez

mohou negativné dopadat i na osoby pecujici, a to jak v oblasti dusevniho, tak fyzického zdravi.

Nova rozsifena definice rizika zdravi a Zivota neumozni polarizaci potfeb na Zivotné dilezZité a
ostatni, nebot ty, jak se ukazuje, mohou byt pfi nepodchyceni stejné rizikové pro zdravi a Zivot
klienta.

2. Je nezbytné akceptovat socialni sluzby jako sluzby prvni linie, jez nabyvaji v nouzovém stavu
nebo pti rozvoji pandemie stejné dllezitosti jako zdravotni sluzby. Klicovym tkolem je zabezpecit
fungovani socialnich sluzeb jako zakladniho standardu p¥i mirnéni dopadi pandemie nebo pfi

jinych krizovych ¢i nouzovych stavech.

3. Vco nejkratSim ¢asovém horizontu, tedy nejpozdéji do nastupu predpokladané druhé viny
pandemie, je nezbytné vytvofit jednotné, komplexni metodické prostiedi pro zajisténi
zdravotnich a socialnich sluzeb pfi nouzovém stavu, napf. pandemii, a to v rGznych reZimech
rizik plynoucich z rozvoje pandemie (napf. podle reprodukéniho Cisla viru covid, apod.). Pficemz
je nutné mit na zfeteli, Ze v Zddném z rezimd nesmi byt Zadné sluzby vyfazeny z ¢innosti, naopak
musi mit zajiStény metodické postupy pro poskytovani sluzeb v nouzovém rezimu. Jednou
z moznych variant, jak zajistit v nouzovém rezimu dostate¢nou kapacitu sluzeb, je Uprava, ktera
dovoli registrovanym poskytovatellim docasné poskytovat sluzby i v neregistrovaném rezimu,

napt. formou terénnich sluzeb.



ALIANCE PRO INDIVIDUALIZOVANOU PODPORU

Souhrnné vysledky setreni dopadt covip-19 na lidi se zdravotnim postizenim, dlouhodobym onemocnénim a jejich pecujici

Hlavni zavéry - dusledky vypadkd zdravotni péce
Tézisté problém se posunulo od mnohem zavaznéji vnimané nedostupnosti akutni péce v zacatku
karantény smérem k problém(m s dostupnosti neakutni zdravotni péce jako jsou pravidelné kontroly ci
pldnovana vysetfeni a jiné vykony, v€etné napf. operaci, apod., cemuz odpovidala i skuteénost, Ze
oteviené vypovédi byly ve 2. viné vyrazné méné emotivni. V jistém smyslu tedy lze u zdravotni péce

hovofit v pribéhu karantény o postupném zlepseni v dostupnosti akutni péce.

S prodluZujici se dobou karantény ale dochazi ke kumulaci necerpanych zdravotnich sluzeb a zaroven
k obavam, zda bude mozné je docerpat v rozumném casovém horizontu tak, aby nedoslo ke zhorseni
zdravotniho stavu (pokud uz k nému nedoslo).

Viz také vypovédi z 1. viny Setfeni:

»Predcasné propusténa z hospitalizace, atp. stav pro ldzeriskou péci,
omezeni provozu ordinaci - ¢asto potrebuji injekce na bolesti = trpim jak
pes...”

»VSechny planované vykony jdou stranou a z mého chodiciho syna se
stdvd nechodici.”

»,Odstaveni rehabilitace a jesté znemozZnéni alespon kratkych vychazek s
chronickou bolesti je likvidujici nejen fyzicky, ale i psychicky.”

A z 2. viny Setfeni:

»NemiiZzeme vyuZivat terapie: logopedie, ergoterapie, cviceni,
l’. "

pozastavili jsme vSechna vysetren

»Pldnovanad kontrola na obezitologii byla preloZena, byl ddan novy
termin, planovand kontrola na rehabilitaci byla také odloZena s tim, Ze
nevi, kdy se vrati do normdlnich koleji.”

,»Chybi kontroly u specialisti I€kari chybi vysetreni, krevni nabéry,
aplikace injekci, chybi porady s novym postupem Iécby a mnohé jiné.“

»,Problém s preventivni kontrolou, berou jen akutni pripady u
praktického lékare, na poliklinikdach, v nemocnicich.“
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Nelze ale nezminit skutecnost, Ze i kdyZ se ve 2. viné Setfeni vyrazné snizila ¢etnost vypovédi o
nedostupnosti akutni péce, malé procento respondentll tuto zkusenost presto uvadi, coZ v kontextu
péce o zdravi osob se zdravotnim postiZzenim nelze povaZovat za pfijatelny stav.

Je to v mé lokalité hnané do extrému, zhorseni zdrav. stavu nikoho
nezajimd, je stav ohroZujici Zivot. JenZe ja se z toho zhorseni nemusim
nikdy zlepsit!!!1”

Zavazina situace z{stava v nedostupnosti zdravotnich rehabilitaci. Na tomto misté je tfeba uvést, Ze
osoby se zdravotnim postizenim vnimaji dostupnost vsech typ( zdravotni péce, tedy napf. i respondenty
Casto zminovanou zdravotni rehabilitaci, jako nepominutelnou a velmi dlleZitou soucast péce o jejich
zdravi, ktera pomaha odvratit (riziko) zhorseni zdravotniho stavu, lze ji tedy v tomto smyslu povaZovat za

péci akutni.

»NemiiZeme navstévovat rehabilitacni centra - stagnuje syniiv rozvoj -
coZ je pro néj v jeho raném véku velmi negativni.”

»Rehabilitace musi probihat denné a kontroly pravidelné, nyni vice nez
dva mésice bez fyzioterapeuta.”

»~Nedochdzime se synem na rehabilitace, musime cvicit sami doma, ale
po tak dlouhé izolaci uz to nezvladam, sama mam jiz zdravotni
problémy, které vyZaduji rehabilitace.”

Hlavni zavery - dusledky vypadkd socialni péce
U socidlni péce doslo k velmi mirnému poklesu uvddéné nedostupnosti pouze v oblasti sluzeb
zaclenéni/uplatnéni (tj. sluzeb typu chranéné dilny, socialni rehabilitace, aktivizace), jez lze vysvétlit zprvu
hlre vnimanou zménou bézného rezimu téch, ktefi i pres své zdravotni postiZzeni hledaji uplatnéni ve
spolecnosti a pozdéjsimu privyknuti této zméné. U vSech ostatnich typt sluzeb se naopak ukazalo, zZe ¢im
déle zlistavaji mimo provoz, tim vétsi problém to pro lidi se zdravotnim postiZzenim a jejich pecujici okoli
znamena. Navic soubéh vypadkd neformalni a formalni socialni péée, umocnény nedostupnosti
k tomu uvést, Ze jejich situace je v takovém pripadé zcela bez nadsazky ¢asto netesitelnd. Jednoznaéné se

ukazuje, Ze potifeba a vyznam profesionalnich socialnich sluzeb v dobé karantény rostou.
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»Syn mad PPRS (forma roztrousené sklerézy) a nutné potrebuje asistenci,
kterd v tomto obdobi viibec nefunguje, ¢imZ je nutné, abych péci
suplovala ja, jako matka, které je 71 let. Je to velmi ndrocné, stresujici a
oba jsme na pokraji svych sil!!!”

I kdyZ nemuZe mit asistenci, tak mné pomdha 15tileta dcera, kterd je
doma ze skoly. Ona zastupuje asistentku. BohuZel pokud by nebyla
doma, tak jsem ,,v hdji". PostiZeného syna bohuzel nemiiZu brdt s sebou
na nakupy ani na mé kontroly u lékare. Nezvlada to psychicky. Jiné

hlidani nemam.”

dospélou dceru. Aby ten dopad byl minimalizovdn, je nutné zcela
podridit obvykly reZzim rodiny aktudlnim omezenim a kompenzovat
nedostatek podpory zvenci vlastnimi silami. Doslo tak k upozadéni a
odsunuti planovanych c¢innosti v ramci rodiny v zdjmu zachovdni
maximdlné mozné pohody dcery. Jinak hrozi ztrata dfive nabytych
dovednosti a celkovy psychicky regres....”

»UzavFeni dennich staciondfii - o syna pecujeme doma nepretriité.
Nemoznost navstévovat dceru v Domové pro osoby se zdravotnim
postiZzenim a nemoZnost brat si ji domii na vikend zplsobila, Ze ji mame
od 13.brezna trvale doma a tato péce je pro nds neuvéritelné ndrocnd. A
samoziejmé budou problémy p¥i navratu do DOZP.“

»Zavreni sluzby znamend zdsah do denniho programu dcery na dlouhou
dobu, ktery je nutno plné nahradit vlastnimi silami.“

»Ma to bezprostredni dopad na TZP (=téZce zdravotné postiZzenou) ‘

S prodluZujici se dobou karantény do popredi v negativnim slova smyslu vystupovaly také vypadky
vzdélavacich aktivit, jez pecujici rodi¢e vnimali jako obtizné nahraditelné, zejména pro déti se specidlnimi
vzdélavacimi potfebami. Nutno podotknout, Ze problémy s vypadky vzdélavani respondenti uvadéli

spontanné v ramci otevienych otazek, v dotazniku nebyla Zzadna otazka na oblast vzdélavani zarazena.

»---(Nejvic chybi) vzdélani, rehabilitace, ergoterapie a logopedie. Neni to
viibec dobré. Dcera je nevzdélatelnd v domdcim prostredi. A ostatni
péce v domdcim prostriedi nejde, vzhledem k tomu, Ze je dcera velice

s

unavend.”
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s vy

U neformalni péce je vidét negativni vliv doby trvani karanténnich opatieni. Zatéz pro neformalni pecujici
je v obdobi karantény znacna. S pribyvajicim ¢asem dochazelo k vypadkiim péce poskytované rodinnymi
pecujicimi témé¥ u 1/3 lidi se zdravotnim postiZzenim (oproti 23 % v zacatku karantény). SniZovala se také
dostupnost sluzeb neformalnich pecujicich z fad dobrovolnik(, sousedll, znamych, apod. — na zacatku

karantény takovyto vypadek péce uvadélo 11 %, na konci jiz 18 % lidi se zdravotnim postizenim.

»Vycerpani rodice, skoro zhrouceni a zhorseni vztahu mezi nimi.
Nedostatek sil na potifebné cviceni se synem. Diky zavieni specidlni
skolky a nemoZnosti navstévovat terapie mimo skolku se syn zacal

vyvojové zhorsovat. Rikdme tomu, Ze ¢astéji odlétd na svou planetu a je

“

totalné mimo.

»Tim, Ze dité, které je mentdlné i zdravotné postiZené, je nepretriité se
mnou doma a nemdme moZnost skoly ani jiné odlehcovaci sluzby ci
alespon chvilkového hlidani, doslo nejen k psychickému zhorseni ditéte
(neustadly kfik), ale také to ma samoziejmé psychicky i fyzicky dopad na
mé jako pecujici. O dceru pecuji sama, k tomu mam jesté 7letého syna.
Je nesmirné tézké, aby 1 osoba zviddala tuto situaci.”

Vysledky setreni podrobnéji
Z vysledkd, zejména z rostouci miry podrobnosti a ¢etnosti variant problém( uvadénych v otevienych a
multiple otazkach vyplyva, Ze v pribéhu karantény narlstala pozornost, kterou lidé se zdravotnim
postiZzenim a jejich pecujici museli vénovat feseni obtiznych situaci. Sice se postupné zvySoval pocet
téch, ktefi si nasli cesty, jak zajistit zakladni potfeby vlastnimi silami, byt ¢asto za cenu znaénych Gstupki a
obéti, coZ je o¢ekdvatelné v situaci, kdy si prosté museli néjak poradit, ale u ostatnich, tedy téch, ktefi

feSeni nenasli, doslo k nartstu deklarované vétsi zavaznosti chybéjici péce.

Nedostupnost zdravotni péce v pribéhu karantény
V prvnich tydnech karantény byla nejakutnéji pocitovana nedostupnost viech typt zdravotni péce, tj.
nejednalo se jen o preventivni prohlidky nebo vykony, které by bylo mozné odlozit bez nasledk, ale téZ o
akutni zdravotni péci, véetné napfr. 1éCby bolesti nebo kontroly pooperacnich stavll, nedostupnost
nezbytnych léka ¢i zdravotnich pomlcek, které lidé se zdravotnim postiZzenim bézné potrebuiji (jako je
sterilni kryti, sondy...), apod. Nedostupna zdravotni péce pro lidi se zdravotnim postizenim nebo
chronickym onemocnénim pfitom ¢asto znamena vyrazné zhorseni zdravotniho stavu nebo stagnaci dfive
se zlepsujiciho stavu, cozZ je napfiklad v ptipadé zdravotni rehabilitace déti nebo lidi po operacich
alarmujicim ohroZenim jejich dalsiho vyvoje. Zhor$eni nebo zastaveni zlepSovani zdravotniho stavu

explicitné uvadi v otevienych odpovédich 15 % respondent(, dalsi odpovédi to implikuji.
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,,ODLOZENI LAZNi—ZHORSENI ZDR STAVU--NEFUNGUJi MASAZE--
BAZENY?!? ZRUSENI DOCHAZKY PECE O TELO-PECOVATELSKA SLUZBA
BRNO KOMIiN--SHANiM SOUKROMOU POMOC.“

»Syn se zhorsil.” I

. Q,
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zdravotnické potieby I 6%7%
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Graf 3: Jsou pro vas nyni nedostupné nebo obtizné dostupné nékteré léky, zdravotnické potreby,
pomticky, IékaFska péce? — srovnani v 1. a 2. viné Setfeni

Zhruba polovina téch, ktefi v 1. viné uvadéli vypadky zdravotnickych sluzeb, trpéla bolestmi, registrovala
zhorseni zdravotniho stavu nebo z toho méla obavy. Vypadky zdravotni péce vnimali respondenti v prvni

v vy

problému respondentl ve vztahu ke zdravotni péci se presunulo zejména do oblasti nedostupnosti
neakutni zdravotni péce, jako jsou pravidelné kontroly ¢i planovana vysetreni a jiné vykony, véetné napfr.
operaci, apod., cemuz odpovidala i skutecnost, Ze oteviené vypovédi byly ve 2. viné vyrazné méné
emotivni. Ale pfestoZe se ve 2. viné Setfeni vyrazné snizila ¢etnost vypovédi o nedostupnosti akutni péce,
malé procento respondentl tuto zkuSenost presto uvadi, coZ v kontextu péce o zdravi osob se zdravotnim

postizenim nelze povaZovat za pfijatelny stav.

Stéle silné je téma chybéjici zdravotni rehabilitace, kterou lidé se zdravotnim postizenim a jejich pecujici
povazuji za akutni péci ve smyslu jeji definice. Dle jejich vypovédi zdravotni rehabilitace predstavuje

vyznamnou soucast péce, bez ni dochazi ke zhorseni zdravotniho stavu nebo k zastaveni vyvoje k lepsimu.
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Respondenti uvadéli v této souvislosti i obavy z dlouhodobych nasledkd a z nich plynouci zhorseni
psychického stavu.

S prodluZujici se dobou karantény dochazi ke kumulaci ne¢erpanych zdravotnich sluzeb a zaroven

k obavdm, zda bude moZné je docerpat v rozumném ¢asovém horizontu tak, aby nedoslo ke zhorseni
zdravotniho stavu (pokud uz k nému nedoslo). Ke konci karantény se projevovaly ve zvySené mire obavy o
navrat k béZznému rezimu Cerpani zdravotni péce, predevsim ve smyslu hledani novych termin( pro
odloZené lékarské kontroly a vykony (operace apod.) v jiz tak kapacitné nedostacujicich sluzbach, a s nimi
souvisejici obavy z prodlouzené doby bez adekvatni péce.

Emotivni zUstdvaji vypovédi u té ¢asti lidi se zdravotnim postiZzenim, ktefi se povazuiji za rizikovou skupinu
z hlediska nakazy Covid-19 (tj. predpokladaji, Ze ndkaza timto onemocnénim by pro né méla kvili jejich
zdravotnimu stavu vyrazné horsi dasledky, nez je tomu u zdravé populace, to se tyka zejména lidi se
soubéhem vice onemocnéni, s plicnimi onemocnénimi, jakoZ téch, ktefi maji v dlisledku jiného

onemocnéni snizenou plicni kapacitu, atd.).

Jako hlavni dGivody nedostupnosti zdravotni péce v 1. viné respondenti uvadéli nej¢astéji:

- Ordinace/zdravotnicka zafizeni byla zcela mimo provoz nebo fungovala jen
s omezenou kapacitou.

- Zdravotné postizeni nebo chronicky nemocni nemohli dojizdét do zdravotnickych
zafizeni, at uz kvlli obavdm z ndkazy v hromadné dopravé, omezenim hromadné
dopravy, nemoznosti zajistit si individualni dopravu (obvykle kvali vyssim nakladdim
na ni), apod.

- Obava z ndkazy ve zdravotnickych zafizenich (zvlast u extrémné rizikovych skupin).

Cast respondent( uvadéla, Ze ndhrada osobni zdravotni péce péci ,na dalku” neni vyhovuijici,
zejména u nékterych typl rehabilitace, napt. kdyz kvili nedostatecné pohyblivosti nemohou sami
rehabilitovat, kdyZ jejich pecujici (napf. v dichodovém véku) nedokazou nahradit vyskolené a
fyzicky zdatné odborniky, pochybnosti vyvstavaly i u nékterych typt Iék( predepisovanych na
dalku bez pfislusnych vysetreni.

V jinych ptipadech naopak zaznivalo volani po podpore alespon na dalku, zejména od pecujicich

rodicd, pro néz je vypadek zdravotni péce pro jejich déti velmi frustrujici.

Jako hlavni diivody nedostupnosti zdravotni péce v 2. viné respondenti uvadéli nej¢astéji:

- Nedostupnost rehabilitaci a specialnich terapii: 13 % respondent.
- Nedostupnost Iékarské péce: 11 % respondent.
- Ke konci karantény jiz jen 5 % lidi se zdravotnim postiZzenim uvadélo potize
s Cerpanim zdravotni péce kvili nedostatecné dostupnosti testl na Covid-19,

nedostatku ochrannych pomtcek nebo obavam z ndkazy timto onemocnénim.
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14 % respondenti uvadi i ve druhé viné zhorseni zdravotniho stavu nebo

zastaveni vyvoje k lepSimu.

cukrovku, vysoky tlak, krevni onemocnéni, autoimunitni onemocnéni...
Pfipadnd ndkaza by mohla byt fatdlni. Potfebovala bych sluzby terénni
sestry, ale na SMS neodpovida (jsem neslysici a nemiiZu sama
telefonovat, tedy jen SMS, coZ je jednostranné).”

»Nechodi mi pichat injekci, jsem jen na praskdach. Odmitli mi dat sanitku,
at si to zajistim sama, Ze jim se ted’ nechce jezdit.”

»Jsem seniorka s chronickym onemocnénim plic (CHOPN), mam |
»Nedostatecnd dostupnost Iékarské péce; s osobami s tézkym I

pohybovym deficitem se nepocitd.”

»~Nefunguje ambulantni fyzioterapie pro chronicky nemocné.” I

»Nefungujici ordinace a Iékari, které bézné navstévujeme, nedostatek
ochrannych pomiicek pro nds, jsme ted’ ve skluzu s kontrolami a mame
potiZe pfi domadci vyuce vzhledem k synové postizeni.”

»NemozZnost navstivit Zubare, nemozZnost dochdzeni na revmatologii Ci
omezeni provozu praktického lékare.”

Nedostupnost socialni péce v pribéhu karantény
U socialni pé¢e mél vyvoj dopadl nedostupnosti sluzeb zcela jinou dynamiku. V prvnich tydnech
karantény lidé se zdravotnim postizenim nejh(ife vnimali kromé nedostupné denni a odlehcovaci péce
(téméF /5 respondentll) — kterd umoZiiuje pedujicim pracovat, starat se o sourozence, zafizovat béiné

véci jako provoz domacnosti, o nezbytném odpocinku nemluvé — také vypadek sluzeb socidlniho zaclenéni
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a uplatnéni (pfiblizné % respondentl). CozZ lze vysvétlit tim, Ze lidé se zdravotnim postiZzenim, ktefi chtéji
byt spolecnosti nadale prospésni tim, Ze dle svych moZnosti pracuji, naptiklad v chranénych dilnach a
podobnych provozech, nebo se snazi o jinou formu zac¢lenéni dle svych moZnosti, uzavieni téchto sluzeb
nesli jako vyrazné negativni zasah do bézného zplsobu Zivota, o ktery navic ¢asto velmi usilovali a pro
jehoz dosaZeni vynalozili vyrazné vice energie, nez je obvyklé u zdravé populace. Fakt, Ze ke konci
karantény se jejich pocet sice nepatrné, ale presto sniZil, nelze v tomto kontextu vykladat jako Uspéch,
pravé naopak. Spise to naznaduje, Ze zménou rezimu mirné poklesl podil lidi se zdravotnim postizenim,
ktefi vnimali vlastni uplatnéni a zaclenéni jako Zadouci a dalezité. Lapidarné receno, privykli nové situaci a
do jisté miry rezignovali na své zaclenéni a uplatnéni. Odpovéd na otazku, zda se jedna o zménu

docasnou, nebo trvalou, presahuje ramec tohoto Setfeni.

»Chrdnénd kavdrna, ve které pracuje syn, je zaviena, proto md sniZzeny
prijem.”

»Tatinek je v diichodu a maminka momentadlné také nemiiZe pracovat,
jd jsem pocital, Ze nastoupim po ukonceni kurzu pro nevidomé maséry
do prdace, mél jsem to domluvené od 20. brezna. Platil jsem si trenéra na
posilovani, ucitele na kytaru, dojiZzdim do terapeutickych dilen do Prahy,
kde jsem si platil ubytovdni a uZ jsem zcela vycerpal vsechny své
finanéni rezervy. Penize, se kterymi jsem pocital, mit nebudu.”

»e--(Problém je) znemoznéni bydleni v chranéném bydleni, pokud klient
chodi do prdace.”

,Cdste¢né jsem se zacala vracet do pracovniho procesu po 17 letech
péce o dceru IV. stuperi kombi postiZeni rezim 24/7,dne 12.3.jsem prisla
o prdci, posunuti rekvalifikacniho kurzu, dcera se vrdtila do domdci
péce, opét jiny Zivot.”

»Uzaviena chranéna dilna, chybi komunikace v kolektivu, nevidomy
nemada tolik prace...”

U vSech ostatnich typ( sluZeb se naopak ukazalo, Ze ¢im déle zUstdvaji mimo provoz, tim vétsi problém to
pro lidi se zdravotnim postizenim a jejich pecujici okoli znamena. V zavéru karantény doslo k vyznamnému
narUstu téch, ktefi uvadéli, Zze bez néjakého typu odlehéovaci péce, mezi néz z praktickych davodu radi
sluzby typu stacionar(, center dennich sluzeb, apod., se jiz neobejdou. V této souvislosti je nutné zminit i

soubézny narlst poctu téch, ktefi s postupujicim ¢asem prichazeli i o sluzby neformalnich pecujicich,
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rostouci pocet lidi, kterym se v disledku karanténnich opatfeni sniZila sobéstacnost i téch, na které tézce
dolehl vypadek vzdélavacich sluzeb, tedy zejména rodic¢d déti se specidlnimi vzdélavacimi potrebami.

e W . o

U vSech téchto podskupin Ize jednoznacné Fici, ze jejich potreby

4

socialnich sluzeb v karanténé prokazatelné rostou.

Nejvice pocitované byly vypadky v nasledujicich oblastech (srovnéniv 1. a ve 2.vIné):

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

15%

I 16

Osobni asistence, pecovatelské sluzby

27%

I, 1%

Denni a odlehéovaci péce

24%

I 0%

Zaclenéni, uplatnéni pro osoby se zdravotnim postizenim

14%

enspice N 15
Vina m Vina

Graf 4: Nedostupnost socialnich sluzeb — srovnani v 1. a 2. viné Setfeni | Otazka: Jsou pro Vas nyni

nedostupné socidlni sluzby, které obvykle vyuzivate? Pokud ano, které? Oznacte vSechny takové.

»Jsem se synem jiZ tfeti mésic sama doma, staciondfe zaviené, a tato
neustdla domdci péce uZ se podepisuje na mém zdravi (bolesti zad,

trvala unava a vycerpdni, ¢astéjsi migrény) a schopnosti zviadat béiné
domdci povinnosti (uklid, vareni aj.).”

,»10 socidlnich pracovnikii ma zruseno docasné registrované socidlni
sluzby: SAS pro rodiny s détmi, SAS pro osoby se ZP a seniory a tyto
nahrazuji dobrovolnici.. lidé z ulice. My je nesmime poskytovat,
dobrovolnici z ulice nds zastupuji. My ty sluzby stejné poskytujeme
elektronicky ci telefonicky bezkontaktné, protoZe by jiz bylo mnoho lidi
na ulici, bez prdce s psychickymi problémy.“
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Snizena sobéstacnost v dobe karantény
Lidé se zdravotnim postiZzenim nebo chronickym onemocnénim se potykali také se snizenou sobéstacnosti

zpUsobenou karanténnimi opatifenimi.

Mezi nej¢astéji uvadéné dlvody patfi:

- Kvuli rouskam to neudychaji, nerozuméji, nemohou odezirat, apod.

- Nikdo na ulici nebo v obchodé jim nepomZe ani neporadi kvili dodrZzovani odstupa.

- Nemohou si zajistovat ndkupy potravin, 1€kl a dalsi nezbytné zalezitosti kvali tomu,
Ze patfi do vysoce rizikové skupiny, pro kterou by ndkaza nemoci Covid-19 byla
fatalni (napf. pacienti s cystickou fibrézou, roztrousenou sklerézou, ale i mnoha
dalsimi diagndzami).

- Pro pecujici je obtizné nebo zcela nemozné skloubit péci v rezimu 24/7

s obstaravanim nakup( potravin, [éku, vyfizovani nezbytnych zaleZitosti.

V prliibéhu karantény dochazelo jen k velmi drobnym dil¢im zlepSenim, zejména v souvislosti s udélenymi
vyjimkami pro noseni rousek (jez byly ale udélené pouze ¢asti osob se zdravotnim postizenim, kterym
noseni rousek plsobi zavazné potize, na nékteré skupiny se zcela zapomnélo, coz u nich vyvolavalo
zmatek i pocity nespravedInosti a prehlizeni). Pfevazna vétsina dlivodl zpUsobujicich snizeni

sobéstacnosti pretrvavala po celou dobu karantény.

,,Ceskd posta prestala nosit i diichod, pak i doporucend psani "s pruhy”,
postovni dorucovatelka nemusi, kdyZ nechce, nic dorucit do ruky, neb by
se mohla nakazit, neb ji posta neni schopna vybavit respirdtory a
dalsimi ochrannymi pomiickami. Musim na postu, i kdyZ dychdm na 27
%, s rouskou velmi obtizné, nemam imunitu a de facto riskuji Zivot
kazdym vyletem na postu. Vyjimky na noseni rousky, Ci respirdatoru v
mém pripadé tézké respiracni poruchy neexistuji.”

»Dcera - Downliv syndrom - registrovany poskytovatel socidlnich sluZeb,
denni provoz pro lidi s mentdlnim a télesnym postiZzenim - je doc¢asné
trvale uzavren, dcera je neustdle doma, ven nechce vychdzet s rouskou,
je nervozni, chybi ji kamarddi. Taky pro mne jako matku je to tézké,
vznikd ponorkovd nemoc...”

Ekonomicka situace v pribéhu karantény
Co se tyce ekonomické situace osob se zdravotnim postizenim nebo chronickym onemocnénim a osob
pecujicich, v 1. viné cca 50 % uvadélo, Ze je pro né bezprostiedné ohroZena Uhrada zakladnich potreb,
jako jsou potraviny, léky, zdravotni pom(cky a Zivotné nezbytné sluzby, nebo to brzy ¢ekaji; cca 20 %
uvadélo, Ze se bez mimoradné ekonomické podpory nebo socidlni ddvky neobejde. Ve 2. viné bylo 37 %
lidi ohroZzeno neschopnosti hradit zakladni Zivotni potreby, 11 % uvadélo, Ze potiebuje financni podporu.
PrestoZe jde o zlepSeni, stale kazdy treti clovék se zdravotnim postizenim nemél zajisténou Uhradu

zakladnich potfeb, nebo mu to v blizké budoucnosti hrozilo.
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Za tizivou financni situaci lidi se zdravotnim postizenim, dlouhodobym onemocnénim a jejich pecujicich

staly zejména nasledujici priciny:

V 1. vIné:

Ve 2. viné:

Zvysend péce o osoby se zdravotnim postizenim nebo chronickym onemocnénim
kvali vypadkiim sluZeb (socialnich, zdravotnich, vzdélavacich) — nékdy to Fesilo OCR
(oSetfovné), nékdy ale ukoncovali zaméstnani nebo o néj pfichazeli. Nejkritictéjsi byla
situace u samotzivitell, zejména u samozivitell ze sendvi¢ové generace, ktefi museli
pecovat nejen o ¢lena rodiny s postizenim, ale ve zvySené mife i o rodice

v dichodovém véku (obstaravani nakupd, 1€kd, zvysena starost a ¢astéjsi vzdaleny
kontakt z dlivodu jejich izolace, apod.).

Nucené preruseni vykonu prace kvdli riziku zavleceni nakazy domi k ohroZzenym
pacientdm.

Zaviena chranéna pracovni mista.

Zavrené firmy, nucené preruseni vykonu prace kvali viadnim opatfenim.
Propousténi ,méné perspektivnich” zaméstnancu, kterymi pecujici nebo
hendikepovani bezesporu z pohledu zaméstnavatell jsou.

Vypadek brigad, privydélka.

Vypadavaji z podpory pro OSVC, protoze maji tfeba soubéh s invalidnim dichodem,
maji soubé&h vice DPP, DPC, aby zvladli ufinancovat chod domacnosti spole¢né

s ndro¢nou péci, apod.

Drazsi zakladni potteby — potraviny, apod., je nutno kupovat v blizkosti nebo platit za
dovoz, dopravu, plus zvysené naklady na ochranné pomcky, desinfekci, apod.

Ti, kdo byli schopni si vytvofit finanéni rezervu, o ni pfichazeji, cozZ je spojeno

s nejistotou do budoucna.

Snizeni pfijmu kvuli karanténnim opattfenim - snizeni vyplaty, omezeni podnikani,
nemoznost si vydélat, ztrata pFijmu podporujici osoby, vypadnuti z podpory pro OSVC
kvdli soubéhu vice DPP/DPC, pii¢ems? jind moznost pracovniho vztahu pro né
nepfichazi v ivahu kvdli jejich zdravotnimu stavu nebo péci o zdravotné postizeného
¢lena rodiny, apod.

Zvysené naklady nebo snizeni pfijm0 rodice v souvislosti s péci o zdravotné postizené
dité, napf. nutnost zajistit placené hlidani, aby mohli obstarat i jiné povinnosti, ztrata
prace kvili péci o zdravotné postizené dité, apod.

Zvyseni béZnych vydajd, jako je zdraZeni potravin nebo vyssi ndklady na jejich
pofizeni (odkdzanost na mistni prodejny nebo internetové obchody), nutné vydaje na
ochranné pomcky, na individualni dopravu, apod.

Zvysené naklady na soukromé asistencni a odleh¢ovaci sluzby

Rozpusténi nasetifenych rezerv a Uspor — ke konci karantény se jiz nékteré
domacnosti ocitly zcela bez nich

Pozdni vyplaty OCR
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- Platby za necerpané socialni sluzby, zejména tydenni stacionare — z(stavaji nadale
nevyresené a v rozpoctech domacnosti stale chybi.

49 % lidi v pocatcich karantény uvadélo, ze za stavajicich podminek nejsou
schopni hradit svoje zakladni Zivotni potieby, nebo se toho obavaji.
V zavéru karantény se tento problém stale tykal jesté 37 % lidi se zdravotnim
postizenim a jejich pecujicich.

Tretina se bez zasadni pomoci obejde nejvyse mésic.

9% 10% 30% 50% |
. 3% 14% 20% 49%
H ano, vyznamné W ano, castecné

M ne, ale ocekavam to v blizké budoucnosti B ne, a ani to neofekavam

nevim, neumim rozhodnout bez odpovédi

Graf 5: Podil osob, pro néz je ohroZena tihrada zakladnich potieb | Otazka: Je pro vas bezprostfedné
ohroZena uhrada zakladnich potieb? Napft. v bydleni, v Iékarské péci nebo jiné specifické péci, kterou

potiebujete pro sebe nebo hendikepované, nebo jinak znevyhodnéné ¢leny domacnosti?

W uZ ted takovou pomoc potiebuji B nékolik dn(, nejvyse tyden M nejvySe mésic
M dva aZ tfi mésice nejdéle H nejvyse pll roku W rok nebo i déle
nevim, nemam predstavu bez odpovédi

Graf 6: Doba, po kterou se obejdou bez finanéni pomoci | Otazka: Kdyz zkusite odhadnout dalsi vyvoj, jak
dlouhé obdobi s omezenimi (sluzeb, péce, financi, apod.), ktera jste uvedl(a), jste jeSté schopen/ schopna

vydriet bez zadsadni pomoci zvenci? Vyberte moZznost, kterd nejlépe odpovida Vasemu vnimani situace.
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»Mdm vdZnou formu CFS, kterd nezapadad do tabulek, takZe nemam
ndrok na prizndni prispévku na péci, o ktery jsem Zadala, tudiz nemam
dostatek penéz na pecovatelské sluzby.“

»Stat nezajistil financni podporu pecujicim, kteri vdomdci péci pecuji o
klienta z pobytového zarizeni. Toto zarizeni neni oficidlné uzavrené, ale
podle podminek, které naridila viada, v ném klient stejné nemiiZe byt.”

,Z2ivim se, jak to jde, a jak zndmo, nékteré véci ted’ nejdou, protoZe jsou
zakdzané, a jiné nejdou proto, Ze se musim vyhybat kontaktiim. A
jelikoz mam podhodnoceny invalidni diichod, niZsi, nezZ je moje

invalidita, tak si musim privydélavat. Je to ale tézsi. Vlivem absence
pomoci musim plytvat sily na véci, s im mi pomdhd asistence.”

Subjektivni vnimani vyvoje karanténnich opatreni z pohledu lidi se
zdravotnim postizenim a jejich pecujicich — dopady na psychicky stav

Co se tyce vnimani karanténnich opatteni a jejich dopadl na psychiku lidi se zdravotnim postizenim,
dlouhodobym onemocnénim a pecujicich, situace v pribéhu karantény se prakticky nezménila, i kdyz se

proménovaly faktory ovliviiujici jejich psychicky stav.

V pocatcich karantény vypadky sluzeb zpUsobily izolaci, velmi rychle nastoupilo vycerpani z péce,
respondenti vyjadfovali silné obavy o budoucnost. Z vétSiny odpovédi ¢iSela v 1. viné beznadéj, ale

k nejvice alarmujicim patfily ty, které jiZ po cca tfech tydnech karantény vyjadrovaly apatii a rezignaci.

»,Nemaji kapacity. Prestali chodit tpIné. Ze neni uklizeno a obéas co jist,
mi nevadi. Nemdm rodinu a penize mi ( zatim nechybi).”

Mezi nejéastéji popisované situace, které vedly jiz v prvni viné ke zna¢nému stresu vSech zu¢astnénych,

patfily zejména:

- Zmény v dennim reZimu u zavaznych postiZeni vedouci k agresi, zhorseni stavu,
zvysené zatézi pro osoby se zdravotnim postizenim i jejich okoli.

- Omezené moznosti méli lidé se ZP nebo dlouhodobym onemocnénim i za normalni
situace (obstarani jidla, 1€k, cestovani za zdravotni a socialni péci) — to vse se pro né
stalo jiz v pocétcich karantény jesté komplikovanéjsi nebo zhola nemozné. V takovém

pripadé se projevovaly frustrace z neresitelnych situaci.
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- Nejistota, strach, pocit, Ze zUstali nebo zlstanou sami.
- Strach pecujicich, Ze onemocni, nebudou schopni se postarat a nikdo je nenahradi.

- Strach vyuZivat sluzby z obavy pred nakazenim nebo zavle¢enim nakazy k ¢lovéku.

Ke konci karantény respondenti nej¢astéji uvadéli, Ze situace je stale stejna (vice nez 2/5), u vice nez 1/5
doslo ke zhorseni.

situace je lepsi ted neZ pfed mésicem M situace je stale stejna

M situace je horsi nez prfed mésicem B bez odpoveédi

41% 21% 2%

Graf 7: Subjektivni hodnoceni vyvoje karantény z hlediska dopadi na kvalitu Zivota respondentt |
Otdzka, zatazend pouze ve 2. viné Setteni: Kdybyste mél(a) porovnat situaci nyni a zhruba pred mésicem,
rekl(a) byste, ze:

Ti, ktefi uvedli, Ze se situace zlepsila, si bud’ nasli vlastni feseni (33 %), pfipadné kladné hodnotili jiz
fungujici péci — nejcastéji zdravotni, méné casto ndhradni socidlni v neregistrovaném rezimu (32 %) a citili

ulevu z opadnuti , hysterie” kolem pandemie a pfivyknuti situaci (31 %).

Oteviené vypovédi viak dosti pregnantné naznacuji, jak zanedbatelna zlep3eni vedla respondenty k volbé

moznosti ,situace se zlepsila‘. Rozhodné nemzeme mluvit o objektivnim zlepsSeni jejich situace.

»Tento tyden se nam podafrilo ziskat dobrovolnika - skvélého studenta,
ktery chodi 2x tydné se synem na dvé hodiny na prochdzku. Uzasnd
zkusenost.”

»Nemocnice a Iékafi zase ordinuji normalné.“ I

,,Castéjsi pobyt venku a na kolobézce bez rousky, znovu aspori 1x tydné
placené hlidani.”

»Staciondf, kam dochazi dcera, nabidl moznost jedenkrat tydné osobni
asistenci v misté bydlisté, na 4 hodiny.”“

»2Zvykli jsme si, nasli si vlastni Feseni. Ale to neznamend, Ze je to idedlni.
Spise to beru tak, Ze je to zvladnutelné na néjaky cas. Urcité ne
dlouhodobé.”



ALIANCE PRO INDIVIDUALIZOVANOU PODPORU

Souhrnné vysledky setreni dopadt covip-19 na lidi se zdravotnim postizenim, dlouhodobym onemocnénim a jejich pecujici

Respondenti, ktefi uvadeéli, Ze se pro né situace zhorsila, nejcastéji volili nasledujici moznosti:

trva to viechno uz dlouho, jsem (osoba, o kterou pecuiji, je)
- , I -
psychicky nalomen/a
trva to viechno uz dlouho, jsem (osoba, o kterou pecuiji, je)
i I -0
na tom zdravotné haf
trva to viechno uZ dlouho, kombinace omezeni je
— ceroani NN -
dlouhodobé netinosna, vede k vycerpani

0 jiny davod, bez odpovédi | I 23%

Graf 8: Duivody, které uvadéli respondenti, jejichZ situace se v prlibéhu karantény zhorsila | Otazka:

Pokud je podle Vas situace horsi, pro¢? Oznacte vsechny moZnosti, se kterymi souhlasite:

Ve svétle téchto vypovédi se plné odhaluji disledky neexistence krizového planu (a jeho komunikace) pro
osoby se zdravotnim postiZzenim, dlouhodobym onemocnénim a jejich pecujici. Zstali zcela mimo
pozornost a v informacnim vakuu, coZ jim zcela znemoznuje jakkoli planovat ¢i rozvrhnout zdroje.
Soubézny vypadek formalnich sluzeb, neformalni péce a finanénich zdrojd, pfi védomi jejich vzajemné
provazanosti, je uvrhuje do patové situace.

»ProtoZe se opét ukdzalo, Ze na rodice téZce postizenych déti stat kasle,
otevre skoro vse, jen vycerpané pecujici necha klidné v tichu padnout
psychicky i fyzicky na dno.”

»Zmény jsou tak rychlé, nekoncepcni a chaotické, Ze neni mozné na né
rozumné reagovat jinak nez odporem nebo rezignaci.”

»Naprostd socidlni izolace, Ziji sama, nemiiZu ven... Syn s rodinou
nechtéji zavléci ndkazu, tedy mame omezené kontakty. Nebyla jsem

“

venku uz 2 mésice.

»Jsem zklamana z pfistupu mésta, kraje a organizaci, které maji
postiZenym pomdhat. NapF. vyse zmiriované ochranné pomiicky jsou
nedostupné, mésto a kraj zajistuji pomiicky pouze pro organizace,
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jednotlivec se k nim nema sanci dostat. Rukavice, které stdaly 120,- K¢
stoji 750,- K¢.”

»Uvédomuiji si vice a lépe, Ze jsem vétsi nic nez drive.” I

Citace z vypovédi respondentu

V OTEVRENYCH OTAZKACH MELI RESPONDENTI MOZNOST
POPSAT SVOU SITUACI. NEKTERE Z VYPOVEDI[ PRIKLADAME
V PUVODNI PODOBE. POUZE JSME PRO LEPSI CITELNOST
UPRAVILI DIAKRITIKU A ZASADNEJSI PREKLEPY,

Vypoveédi z 1. viny Setfeni:
44 % respondentl uvadélo, Ze se v zacatcich karantény potykalo s vyznamnym nebo Gplnym vypadkem
sluzeb (zdravotnich a socialnich), které obvykle vyuzivali (tj. nutné je potfebuji a méli to stésti, Ze na né
dosahnou).

Péce kvuli vypadkim zdravotnich a socialnich sluzeb lezi ¢asto v pIné mitfe na rodiné, coZ u nékterych
znamena, Ze funguji zcela bez odpocinku. Kvali tomu a kvili obavam ze zavleceni ndkazy domd rodinni
pecujici, ale i pracuijici lidé se ZP ukoncovali nebo pozastavovali vykon prace, coz vedlo k rostouci
ekonomické nejistoté.

»Doslo k zastaveni péce terénni a odlehcovaci, z tohoto diivodu jsem
dohodou ukoncila pracovni pomér.”

»BohuZel babicka nemiiZe hlidat. CoZ pro mé znamend, Ze musim péci o
dceru s postizenim vykondvat bez odpocinku.”

»Zatim je (nase ekonomicka) situace stabilizovand, ale bojim se, Ze stat
vezme penize tém, kteri se nedokdzou branit.”
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»0dlehéovaci péce je v nasem kraji témér nedostupnd, v mych 62 letech
je to velky problém, zvlasté kdyZ onemocnim, po operaci nddoru mozku
jsem sla z nemocnice sedmy den!! a musela okamiité poskytovat synovi

“

péci, kdo nezaZil, neuvéri.

»Dcera neni schopnd se sama zabavit, vyZaduje neustdlou pozornost a
asistenci. Trpi i socidlni izolaci a doZaduje se pobytu venku. Vztek a
frustraci si vybiji na mné. (Puberta). Jsem prakticky trvale ve stfehu a
nemohu si odpocinout”.

»Syn navstévoval Obcanské sdruzeni, které mad ale nyni omezeny provoz.
Pracovnici se velmi snaZi, 1x tydné nds navstévuji, jsou s nami v
kontaktu, nicméné tato situace syna natolik zasdhla, Ze se mu velmi
zhorsil psychicky stav. To je pro celodenné pecujiciho ¢lovéka ndarocné.”

,Cdstecné jsem se zacala vracet do pracovniho procesu po 17 letech
péce o dceru IV. stuperi kombi postiZeni rezim 24/7, dne 12. 3. jsem
prisla o prdci, posunuti rekvalifikacniho kurzu, dcera se vrdtila do

“

domdci péce, opét jiny Zivot.

»Slepy syn s amputovanou nohou a MO nemdiiZe v této dobé
navstévovat ZS v Dobrusce. Vsechna tato zafizeni jsou do¢asné
uzavrena. Jako na samoZivitelku je na mné v této dobé veskera péce jak
o hendikepovaného syna, tak o rodice, diichodce.”

»Jsem bez prdce, protoZe jsem si pfivydélavala jako recepcni. Nemdm

“

financni prijem.

»Momentdlné jsem komunikovala s tydennim staciondrem, protozZe pres
synovu absenci platime plnou cenu. Syn mad prispévek na péci 4. stupen,
starame se nyni o néj doma a mam kazdy mésic odeslat stejnou cdstku,

tedy 18100 korun.
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,»BliZi se doba konce prispévkii na péci. Nevim, zda se stihne posudek
novy. Lékari posouvaji terminy, nemdam zpravy. Jako péstoun mohu z
pFijmi 30 tisic ke dni skonceni platnosti PNP spadnout na prijem 12 tisic
hrubého. Jak to zviadneme, nevim. Chlapec je dost ndroc¢ny a mda dietu.”

»ManZel nemiiZe pracovat = mame o prijem méné. Soucasné mame
vysoké ndklady na Iéky, které jen stézi pokryjeme.”

»Jsem v invalidnim dichodu Ill. stupné, Ziji sama s détmi a mam pajcku.
Nejsem si jistd, zda ji budu moci hradit i naddle. ProtoZe v této dobé
jsem musela hradit finance navic, napf. nechat si jidlo objednat s
dovdzkou domii, a za to se plati vice jak v béZném obchodé. Ddle jsou to
vynaloZené extra finance na ochranné pomiicky a drogerii atd.”

»Jako matka samoZivitelka nyni pecuji o téZce postiZzeného syna zcela
sama 24/7 bez vypomoci, bez oddechu, zvysend potfeba vareni, nakupd,
krmeni a intenzivni péce.”

S tim, jak Celili Zivot ohrozujicim vypadkdm sluzeb, nedostatku ochrannych prostredki, nezbytnych Iéki
apod., jim zpUsob informovani od statnich instituci formou neprehlednych sdéleni provazeny absenci
projevu Ucasti a ujisténi o spravnosti krok( plsobil velké trauma.

Strach ze zavleceni nakazy k nejohrozenéjsim lidem navic lidem komplikoval pomoc a hledani nahrady
sluzeb, bylo nutné hledat individuaini feseni.

»Vsechny planované vykony jdou stranou a z mého chodiciho syna se
stdva nechodici.”

»0dstaveni rehabilitace a jesté znemoznéni alespon kratkych vychazek
s chronickou bolesti je likvidujici nejen fyzicky, ale i psychicky.”

»Predcasné propusténa z hospitalizace, atp stav pro lazeriskou péci,
omezeni provozu ordinaci - casto potrebuji injekce na bolesti = trpim jak
pes...”
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»NemoZnost pokracovat v nutné rehabilitaci ma vliv na zhorseni
motoriky ditéte a jeho celkovy stav, neni moZnost konzultovat zhorseni
psychického stavu s lékarem a nasadit vhodnou medikaci. Dopad -
celkové zhorseni psychického i fyzického stavu ditéte. Mnohem vétsi
ndroky na pecujici osobu, momentdiné v podstaté neresitelné.”

»Jsme rodice, diichodci, postiZené dcery. Izolace, vycerpdvajici, obavy o
budoucnost dcery, potazmo nds.”

»Preruseni injekci B12 pro posileni imunity - dle lékarky neni zasadni
problém.”

»Vsude kolem doslo k omezeni péce, nemd mi kdo poradit na ulici,
dobrovolnici momentdlné nefunguji. Studenti ted’ také nevykondvaji
asistence a doprovody. V obchodé mi nikdo nepfijde poradit, nedokadzu
si v samoobsluze sam nakoupit. Nikdo mi neporadi v dopravnim
prostredku, ridi¢ neotevre prvni dvere, nemohu se zeptat na cestu.
Vzhledem k tomu, Ze jsem onemocnél pred 3 lety (do té doby jsem
normalné vidél), nezvladl jsem se jesté vse naucit, potfebuji asistence,
dopomoc pfi béZnych vécech. Momentdlné mi pomdhaji hlavné rodice,
kteri jsou uZ vycerpani a vse nezviladaji. Otec uZ je v diichodovém véku.
Zacindm mit ze vseho psychické problémy.“

»Tatinek je v diichodu a maminka momentdlné také nemiiZe pracovat,
ja jsem pocital, Ze nastoupim po ukonceni kurzu pro nevidomé maséry
do prdce, mél jsem to domluvené od 20. brezna. Platil jsem si trenéra na
posilovdni, ucitele na kytaru, dojiZzdim do terapeutickych dilen do Prahy,
kde jsem si platil ubytovdni a uZ jsem zcela vycerpal vsechny své
finanéni rezervy. Penize, se kterymi jsem pocital, mit nebudu.”

»Zdravotnictvi je katastrofa - Iékar IéCi po telefonu, aniz by ¢lovéka
vidél, ziskat rtg snimek nemocného clovéka je anabdze na celé
dopoledne, protoze nikdo nechce délat snimky lidi s respiracnim
onemocnénim jakéhokoliv druhu a prehazuji si ho riiznd pracovisté jako
horky brambor. Astmatik neudycha bavinénou rousku, stejné tak ¢lovék
s dychacimi potiZemi. Presto neni jind mozZnost, jak si rousku opatf¥it.“
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»(PFisli jsme o) rehabilitacni plavdni s terapeutkou, jednd se o maly
bazén, kde je 1:1, tudiZ nechdpu, koho by tento provoz mohl omezit...
syn to nese nelibé a ztrati to, co se jiZ podafrilo. Absence krouZkii - pro

syna stres, pro mne prakticky nemoznost si cokoliv zaridit véetné
ndkupu, posty apod... Ztrata financniho vydélku, ze dne na den jsme
zustali doma.”

»Sluch. handicap - nevim, kde sehnat prihlednou rousku pro odezirani“

»Dospély syn zavieny se mnou doma namisto dennich navstév
staciondre. Zadné vylety, Zadné kino, Zadny koncert, Zddnd prochdzka
méstem, absence vseho, co md rad. Navic nechdpe, co se déje a proc je
vse jinak. Nezvldada to psychicky, sebeposkozuje se, coZ normdiné
nedéld. Nechce ani jist. Konc¢i nam platnost nesvéprdvnosti u soudu,
posouzeni zdravotniho stavu z diivodu prodlouZeni ZTP, ale predevsim
na to navdzané riizné slevy. NemiiZzeme na fyzioterapii, fyzicky stav jde
rychle doli. Socialni kontakt nula, samostatnost nula.”

»Potfebujeme pomliicky na zdakladé ortopedického vysetreni, dité ma
nasazeny nové agresivni léky jen po telefonu, osobni Iékarské kontroly
nejsou mozné, kontrola Zadna.“

Izolaci provazely i obavy z toho, jak vypadky péce ovlivni budouci zdravotni stav, vyvoj, apod.

»VyuZivala jsem Fosu ndcvik samostatnosti, momentalné je zrusena.
Chtéla jsem i sama ukoncit z divodii velkého rizika, syn je kardiak. Syn
nevychdzi z domu. Rousku si sice nechd, ale pokud mluvi na verejnosti,
tak si ji sundd. Musim se synem odjet z Prahy, jinak se nedostane ven.“

Setieni se zucastnili i lidé pecujici o celé cilové skupiny osob a poskytovatelé sluzeb.

»Diky uzavreni centra dennich sluZeb prisli klienti zejména o pohyb. Pri
dodrieni odstupu, pouZiti rousek, myti a dezinfekci rukou je podle mne
neopodstatnéné drZet klienty celé dny doma. Schopnost chiize se
zhorsuje, nedostatek svétla zpisobuje deprese. Zvladdame zajistit
potiebné léky. Preventivni prohlidky a specializovand vysetreni jsou
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nedostupnd. Nasi klienti jsou lidé se zkusenosti s psychickym
onemocnénim, lidé s lehkym nebo stfednim mentalnim postizenim a s
pridruzenym télesnym postizenim.”

Vypovéedi z 2. viny Setfeni:

Lidé se zdravotnim postizenim a pecujici i v zavéru karantény pocitovali velkou nejistotu, stale nebyli

schopni se zorientovat v nastalé situaci a najit ptijatelné reseni:

»Pokud nékdo jasné nestanovi, Ze se budu muset dlouhodobé chrdnit a
neposle mne kviili tomu do plného diichodu, ev. nenabidne jinou
schiidnou pomoc, pak si pripadam jako odsouzenec k smrti, mam
dlouhodobé deprese, neni v mych sildch to vyresit. Je mi jasné, Ze v
brzku mé poslou do prdce (velka klimatizovand budova s mnoha
zaméstnanci) a tam se pri nejblizsi prileZitosti smrtelné nakazim.“

»O0mezeni osobniho kontaktu, nemozZnost sama si vyzvednout léky...
Potrebuji fyzioterapii, ale nemdam moZnost se k fyzioterapeutovi
dostat...”

Jejich psychickému stavu neprospivaly ani pocity, Ze se na né zapomnélo, Ze nikoho nezajima, jestli a jak

dokdzou v dobé karantény zvladnout narocné situace:

»OCekdvala bych, Ze alespori obcas by se obvodni IékaF nebo
zaméstnanci uzavienych staciondrti méli informovat rodici svych
klienti o tom, jak se jim doma vede, zda nepotrebuji néjakou pomoc pri
zajistovdni dennich potreb ¢i zdravotnich problémii svych postiZzenych
déti.”

»,Pokud neumirdte nebo nemdte covid, nezajem.” I

,Resit psychicky stav mailem je dost silené, Fesit neurologicky stav po
telefonu je Silené podobné. Vypadek fyzioterapie a dalSich terapii pro
syna obvyklych je velmi devastacni a v domdcich podminkdch pri péci
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24/7 se zvladnout nedd. OdloZili jsme vozik (musi syn vyzkouset
osobné), odlozili jsme vystavbu vytahu.”

Nedostupnost nékterych dileZitych sluzeb, pomlcek, apod. s koncem karantény nevymizi, kumulované
problémy a odsouvané zaleZitosti budou mit na zdravotné postiZzené a jejich pecujici dopad i po skonceni

karantény.

,»urcité nam chybi rehabilitace a plavdni. Syn se hir pohybuje.” I

»Chodim do prdce. Nyni nemiiZu. Jsem se synem doma a uZ zacina velka
krize. Syn je vice nervézni, vice zachvati, vse ho rozhodi. Jsem unavend
vyéerpand, nestastnd. Jsem se synem kaZdy den. ManZel odjizdi mimo
bydlisté za praci a vraci se zpét vecer. Po poslednim ataku na mne mam
strach uZ jen pFi minimdlnim napéti. Potrebuji jit do prdce a syn do skoly
nebo soc. sluzeb.”

»Lékarska péce neni nedostupnd, ale protoZe dcera je po onkologické
lécébé a hematologicko-onkologické oddéleni bude pro pacienty po lécbé
otevreno az v Cervnu, resili jsme to odbéry u naseho pediatra a zaslanim

vysledkii do Motola, kde jsme s IékafFi v telefonnim a emailovém
spojeni.”

prarodici nepripadala v tuvahu (obavy o jejich zdravi). TéZko jsme
hledali, kam se miZeme vydat na vylet, syn odmita nosit rousku.
Psychicky ndroéné obdobi, manzel musel na OCR, nebyla jsem schopna
se stdle starat, zhorsily se i mé zdravotni potize.”

»Kvalitni dostupné terénni socidlni sluzby nebyly dostupné jiz pred
nouzovym stavem. Nyni je znatelny dalsi propad, zvldst v dostupnosti.
Nejsou dostupné ochranné pomiicky (bavinéna rouska neni
dostatecnych ochrannym prostredkem, mimo jiné ani tyto obycejné
rousky a desinfekce nejsou dostupné viem)“

»Nenavstévujeme rehabilitace, neprobéhla zubni preventivni prohlidka,
nedochdzime na setkdvdni déti...”

»Byla nam zrusena placenad osobni asistence, skola zaviend, vypomoc |
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,O0dddleni lazeriské péce, chybi Iekarské posudky, odddleni rehabilitaci,
znemozZnéno Setreni socidlnim pracovnikem ohledné domdci péce, chybi
pravidelna skolni dochdzka dcefi a mnohé jiné. Tlak na psychiku ditéte
nemocného a jeho rodice.”

»U dcery je zndat propad jejich schopnosti v sebeobsluznosti a zakladnich
skolnich dovednostech a toto je zapficinéno uzavienim interndatni
specidlni skoly, kde ji pravidelny reZim a kolektiv podobné postiZzenych
déti daval presné to, co potrebuje.”

»Veskeré pomocné sluzby zruseny, denni staciondre zavieny,
dobrovolnici nejbliz 40 km, takZe jsme ani je nemohli vyuZit. Zistala
jsem na péci o téZce handicapovaného syna uplné sama 24/7. Syn
izolaci velmi Spatné nese, jeho psychicky stav se prudce zhorsil, zhorsil
se ale i stav fyzicky (nedostupnosti fyzioterapie).“

V pozdéjsich fazich karantény vystupovala do popredi i problematika uzavienych vzdélavacich zafizeni,
zejména pro déti se speciadlnimi vzdélavacimi potfebami. Respondenti ji v Setfeni zmifiovali spontanné

v otevienych odpovédich, Zddna otazka se oblasti vzdélavani nevénovala. Pro pfipadné Uvahy o budoucich
karanténnich opatrenich je u skupiny rodi¢d se skolou povinnymi détmi nutné vzit i tuto oblast vzit do
uvahy jako vyznamny faktor ovliviujici jejich mozZnosti postarat se o dité se zdravotnim postizenim a
pfizplsobit tomu ndvazné sluzby.

»Mdm doma autistu. Jsem zdravotni sestra , i kdyz maji otevienou skolu
pro zdravotniky, autistu mi nevezmou. Stfidam se tedy s manZelem,
abych mohla aspon nékdy jit do prdce, kde je akutni nedostatek sester.
Potrebovala bych nutné otevrit jeho specidlni skolu. A co budu délat o
prazdnindch? Na strankdch skoly je napsdno, Ze i kdyby se do prdzdnin

s

otevrely skoly, tak druzina bude o prdzd. zavrena.”

»Dcera velmi Spatné nese, Ze se neotevre skola. Pl roku prdzdnin je
uplné sileny zahul na rodice déti s autismem a mentadlni retardaci. Prisla
tim o zasadni socidlni kontakt mimo rodinu. Stagnuje ve vyvoji, doma
nechce spolupracovat. Je naprosto tristni, Ze se oteviraji skolky, velké
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obchody, MHD pojede opét naplino, ale trida, kde za pIlného stavu je 6
déti, fungovat nemiize?!”

»Spec. skola v Teplicich byla dva tydny pied vznikem koronaviru zaviend
pro technickou zdvadu. Kraj neposkytl Zadnou pomoc pracujicim
rodiciim. Po technické zavadé byly hned jarni prazdniny a potom prisel
virus COVID-19 a skola se opét zavrela. Ted’nam Spec. skola oznamila,
Ze do Cervence uz se neotevie. Potom budou letni prazdniny. Neni kam
syna dat. Bude muset hlidat 17leta dcera a stara babicka.”

A konecné, ne vsichni byli schopni se vyporadat se situaci po financni strance. Zdaleka ne véem se dostalo

pomoci, i kdyZ ji potfebovali a potrebuiji:

»Dochdzeji uspory. Nadace, které mi pomdhaly s uhradou domdci
fyzioterapie, maji omezené zdroje a nejspis letos ani prispivat
nebudou.”

»Pouze docasné sniZeny pFijem z diivodu OCR (u jednoho Zivitele) -
respektive spise skluz s vyplatou. Nyni je 12.5.2020 a dle dnesniho

(tj. 2 mésice jedu nakupy - a Ze se toho seZere - z uspor). Katastrofdalni
situace musi nastavat u samoZivitelek.”

zkrdcena pracovni doba na 6 hodin, jsem placend hodinové tj. opét cca o
4000 K¢ mésicné méné. Musime Setrit a kupovat jen to nejnutnéjsi. Trva
to uz dlouho 1-2 mésice vydrzime, ale uZ je to skoro 1/4 roku a dalsiho
1/4 roku bude. Budu rdda, kdyZ se nebude ve firmé propoustét. Platim
hypotéku. Odklad hypo. za podminek, co jsou, nechci.”

»Jsem brigadnik, pracuji na dohodu mésicné max. 9000,- K¢, od 11.3.
jsem musela ziistat se synem doma, skoly ziistaly zaviené. Obchod ve

»80% platu osetfovné - min o 4000 K¢ mésicné méné. V prdci nadm bude ‘
brigddnik nebyla potieba. Jediny miij prijem ziistal péce o syna 3. |

stupen.”
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»Karanténa je financné ndrocnéjsi, spoustu véci je mozné poridit jen na
internetu, takzZe pribyly ndklady na dopravu a postovné. Musim si platit
hlidani, abych mohla zajit k Iékari ¢i na ndkup, coz v béZném provozu
zajistuji v dobé, kdy je dité ve skole. Musim mnohem vice vyrabét a
kupovat vyukové pomiicky.“

»ManZelovi sniZili plat. Ja se stardm o syna a pracovat nemohu.” I

»Nasli jsme fungujici odlehcovaci sluzbu, kterou uz musime vyuZivat,
jinak by byla doma situace tristni. Musime ji ale platit od hodiny, takZe
je to napfr. za den 1000,- K¢. Pokud by opét oteviela skola, nemuseli
bychom v takové mire vyuZivat placenou sluzbu.”

»Pracoval jsem jako obchodni zastupce, v momenté nouzového stavu se
uzavrely obchody a ja prisel o prijem a ndasledné o zaméstndni.”
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O Setreni
Ve dnech 24.3.-8.4.a6.5.—21.5. 2020 Aliance pro individualizovanou podporu realizovala ve dvou
vinach dotaznikové Setfeni zamérené na zjisténi aktualni situace osob se zdravotnim postizenim nebo
chronickym onemocnénim a osob pecujicich. Cilem bylo zjistit dopady Sifeni nemoci Covid-19 a vladnich
opatieni smértujicich k zamezeni jejiho Sifeni na tuto zranitelnou skupinu, na zakladé téchto zjiSténi

Vv

obdobi, kdy bude nutno zavadét kvali ochrané zdravi obyvatel karanténni opatteni. Setfeni probihalo na

celém uzemi CR.

Setfeni se ztcastnilo celkem 639 respondentd, z toho odpovédi 514 respondenttl byly zpracovany pro
finalni vysledky obou vin, zbyvajicich 125 respondentl odpovidalo v ¢ase mezi obéma vinami Setfeni a

tyto vysledky slouZi pro zpfesnéni interpretace vyvoje situace béhem karantény.

RozloZeni respondentl bylo nasledujici:

M lidé se zdravotnim postiZzenim nebo dlouhodobym onemocnénim
pecujici o ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim nebo dlouhodobym onemocnénim

H pracovnik v socialnich sluzbach

dlouhodobym onemocnénim
M jiné (kombinace vyse uvedenych moZnosti)

1 -~ o

Graf 9: RozloZeni respondentd v obou vinach setfeni

SloZeni vzorku je tedy v obou vinach témér totozné, coZz umoznuje povazovat srovnani vysledkl za obé
viny za vypovidajici — pfinejmensim do té miry, Ze nejsou podstatné ovlivnény odliSnymi proporcemi

dotazovanych vzorkd.

O Alianci pro individualizovanou podporu

Aliance pro individualizovanou podporu sdruzuje na dobrovolné bazi prevdiné rodi¢ovské, pacientské a
zasttesujici organizace a spolky, které haji zajmy osob se zdravotnim postizenim nebo chronickym

onemocnénim a vyssimi naroky na podporu a péci. K principim Aliance se hlasi a na jeji ¢innosti se podili
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pres Ctyricet spolkd a organizaci. Alianci pro individualizovanou podporu reprezentuji jeji zakladatelé
spole¢né se ¢leny spravni rady: Petr Tre$fiak, Nad&je pro déti upliiku, z.s., Erik Cipera, Asistence o.p.s.,
Klara Laurencikovd, Ceskd odborna spoleénost pro inkluzivni vzdélavéni, z.s., Jitka Reineltova, PARENT
PROJECT, z.s., David Lukes, Centrum Paraple, o.p.s. a Lenka Heckova, DownSyndromCZ - Spolec¢nost rodicu
a pratel déti s Downovym syndromem, z. s., a dale Martin Simacek z pozice experta na socialni oblast a

Agata Jankovskad jako vykonnd feditelka Aliance pro individualizovanou podporu.

Kontakt: Agata Jankovska, agata@detiupinku.cz

Alianci pro individualizovanou podporu podpofila Nadace OSF v ramci programu Active Citizens Fund,
jehoZ cilem je podpora ob¢anské spolecnosti a posileni kapacit neziskovych organizaci. Cilem programu je
ddle inspirace k aktivnimu obcanstvi a pomoc znevyhodnénym skupindm. Program Active Citizens Fund
vstoupil do Ceské republiky v zGri roku 2019 s cilem podpofit neziskové organizace nehledé na jejich
velikost a zkusenosti. V Ceské republice jej spravuje konsorcium, které tvori Nadace OSF, Viybor dobré viile
— Nadace Olgy Havlové a Skautsky institut. Program je realizovdn v rdmci Fondd EHP a Norska 2014-2021.
Prostrednictvim Fond( EHP a Norska prispivaji staty Island, Lichtenstejnsko a Norsko ke sniZovani
ekonomickych a socidlnich rozdilt v Evropském hospoddrském prostoru (EHP) a k posilovani spoluprdce s
15 evropskymi stdty. DileZitym posldnim programu je také spoluprdce mezi Ceskou republikou a
ddrcovskymi stdty. Jde o spoluprdci mezi ceskymi neziskovymi organizacemi a organizacemi z Islandu,
Lichtenstejnska a Norska.

Alliance for Personalized Support is being supported by the Open Society Fund Prague from the Active
Citizens Fund. The programme promotes citizens’ active participation in the public life and decision making
and builds capacities of civil society organizations. It promotes respect of human dignity, freedom,
democracy, equality, the rule of law and the respect for human rights including the rights of persons
belonging to minorities. Active Citizens Fund came to the Czech Republic in September 2019 with the goal
to support CSOs regardless of their size and experience. It is operated by the Open Society Fund Prague,
Committee of Good Will - the Olga Havel Foundation and Scout Institute. The Active Citizens Fund is
financed from EEA and Norway Grants 2014-2021. With EEA Grants, Iceland, Liechtenstein and Norway
contribute towards a reduction in economic and social disparity and the strengthening of mutual
cooperation in Europe. One of the important objectives of the programme is strengthening bilateral
cooperation between donor and beneficiary states through financial contributions in specified priority
sectors. It supports bilateral relations between the donor states Norway, Iceland, and Liechtenstein and
the Czech Republic.

Ménime systém. o P

Liechtenstein ~ Active | Nadace OSF

S O d Vah Ou. Norway citizens fund

Alianci pro individualizovanou podporu podporuje spolecnost AdAstra.
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