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FOLLOW-UP: KULATY STUL AKTUALNI POTREBY RODIN PECUJICICH
O TEZCE NEMOCNE DETI

Tiskova zprava Nadace Sirius

Praha, Datum

Dne 23. kvétna 2024 se v Poslanecké snémovné pod zastitou pana poslance Jifiho Navratila konal
kulaty stiil s nazvem "Aktualni potfeby rodin pecujicich o téZce nemocné déti". Akci pofadala Nadace
Sirius ve spolupraci s organizacemi Spiralis a Alianci pro individualizovanou podporu. Cilem kulatého
stolu bylo upozornit na dosud neresené potreby téchto rodin a diskutovat o moznych fesenich.

Kulaty stil uvedla feditelka Nadace Sirius Dana Lipova analyzou vyzkum, které se v letech 2010-2024
vénovaly potfebdm rodin pecujicich o tézce nemocné déti. Vyplyva z nich, Ze:

oV Ceské republice chybi jasny systém pro evidenci déti se zdravotnim postizenim (ZP) a jejich
rodin, ¢imz se ztézuje planovani potrebnych kapacit. Odhady poctu téchto déti se pohybuji
mezi 30 a 100 tisici.

e SluZby pro déti se ZP jsou nedostatecné a rodi¢e nemaji dostatek moznosti, jak sdilet péci o
nemocné dité.

e Rodiny s détmi se ZP Celi fadé problémd, véetné financni tize, nedostatku informaci a podpory
a bariér v pfistupu ke vzdélavani a dalsim sluzbam.

e Rodi¢e déti se ZP postradaji podporu v oblasti financi, informacniho poradenstvi,
odlehcéovacich sluzeb a bezbariérového prostredi.

o Velka c¢ast rodicl (az 75 %) ma finanéni problémy a poZaduje zménu davkového systému.

e Mnoho rodi¢l (40-60 %) nevi o dostupnych sluzbach, a i kdyZz o nich vi, ¢asto je z riznych
dlvodl nemohou vyuzit.

o Velkd cast pecujicich rodicl (az 93 %) vykazuje znaky Uzkosti a vétsina vyhledala nebo chce
vyhledat odbornou pomoc.

,Dlouhodobé pred nami tak lezi vyzva, jak naplnit potfeby pecujicich rodi¢d a ochranit je pred
negativnimi privodnimi jevy, at se jednda o finan¢ni problémy, nebo otazky wellbeingu a dusevniho
zdravi. Re$eni potieb pecujicich rodi¢d je u nas stale nedostateéné.” shrnuje zjisténi Dana Lipova.

Potrebné nastroje uz mame

Zakonodarci se pfitom v hleddni potiebnych opatfeni mohou opfit o jiz existujici strategicky
dokument, ktery na zdani MPSV v rdmci projektu "Podpora neformélnich peéujicich I. a Il." v letech
2014-2019 vytvofrila interdisciplinarni skupina odbornikl. Dokument obsahuje vizi pro neformalni
péci, vyCet moznych opatieni i strategické cile, a v soucasnosti ma obecnou podporu odbornikl na
dané téma.

Klicové cile, na které bychom se méli zaméfit, jsou podle strategického dokumentu nasledujici:

o Ukotveni statutu pecujicich a jejich prav a povinnosti

e ZvySeni participace pecujicich na tvorbé politiky a posileni jejich zapojeni do rozhodovani o
péci

e Vytvoreni a rozvoj podpurného prostredi pro neformalni péci


https://drive.google.com/file/d/16Vg9KIeDne5A7LxfV7GTbF9WLk0ioDeT/view
https://drive.google.com/file/d/16Vg9KIeDne5A7LxfV7GTbF9WLk0ioDeT/view
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e Posileni pecujicich osob v uspokojovani vlastnich potfeb a jejich zapojeni do spole¢enského a
ekonomického Zivota
e Zvyseni spolecenského uznani pecujicich osob

Ministerstvo prace a socidlnich véci (MPSV) uvedlo, Ze strategické uchopeni podpory neformalnich
pecujicich planuji zahrnout do pfipravované strategie socialnich sluzeb. Je podle néj nezbytné, aby se
do feseni problematiky zapojili i dalsi aktéfi, jako jsou neziskové organizace, statni sprava a Siroka
verejnost. ,Podpora pecujicich rodin je komplexni problematikou, a podobné jako rodinna politika,
vyZaduje prarezovou koncepci. Ta musi zahrnovat nejen zmény v socidlnich sluzbach, ale také Gpravy
davkového a pojistného systému, sladéni péce a prace pecujicich, feseni bezbariérovosti prostoru,
vzdéldvani déti nebo Upravy v systému zdravotni péce. Jen komplexni uchopeni problematiky umozni
sladit dil¢i aktivity jednotlivych ministerstev a zajisti jejich vzadjemnou koordinaci a synergii.”,
komentovala zaméry MPSV analyti¢ka Aliance pro individualizovanou podporu, Hana Geisler.

Odkazy:

Zaznam konference a prezentace:

https://www.nadacesirius.cz/projekty/podpora-deti-se-zdravotnim-postizenim

Navrh strategického dokumentu na podporu pecujicich osob:
https://drive.google.com/file/d/16Vg9KleDne5A7LxfV7GTbFOWLkOioDeT/view

Zminované vyzkumy:

Monitoring problematiky déti se zdravotnim postizenim v CR, Median a Nadace Sirius, 2010
Analyza situace rané péce v Ceské republice, NF AVAST, 2015

Analyza potreb rodic¢u déti s postizenim nebo chronickym onemocnénim, Schola Empirica, 2021
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