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Uvodni slovo

Rok 2020 byl pro lidi s poruchou autistického
spektra a jejich rodiny stejné nezvykly,
intenzivni a dramaticky jako pro celou Ceskou
spole¢nost. | kdyz.. moznd v né€em trochu
méné a v néCem naopak trochu vic. Na dlouhodobé omezeni Zivotnich
prileZitosti jsou rodiny, které pec€uji o svého €lena s autismem a tézkym
funk&nim postizenim, Casto zvyklé. Vyrazit si jen tak nakupovat, do divadla
nebo na dovolenou pro né nebylo samozifejmé ani v ¢asech, kdy pojem
covid-19 jesté nikdo neznal. My vlastné zijeme v lockdownu poréad,”
zaznivalo opakované v uplynulém roce.

Navzdory jisté pfipravenosti na omezeni vSak na vétsinu rodin pandemie
silné dolehla. Epidemiologickd opatfeni pfipravila mnohé z nich o zbytky

podpory, kterd je béZzné drZi nad vodou — specidlni skoly, socidlni sluzby,

moZnost volného odjezdu do pfirody.

N&m, coby organizaci zastupuijici pravé takové rodiny, to pomohlo naplno
si uvédomit, o co se tfetim rokem snazime. Totiz hdijit prédvo na dustojny

a kvalitni Zivot téch, na néz se témér vzdy zapomind. Téch, ktefi k naplnéni
takového prava, vzhledem ke svému neurovyvojovému postizeni, potfebuiji
zvlastni podporu nebo zviastni ohledy. Téch, jejichZz potfebdm vétsinova
spole¢nost malokdy dobfe rozumi a mdalokdy je dobfe napliuje.

A prilezitosti k takové obhajobé prdv lidi s autismmem se v roce 2020 naslo
opravdu hodné. Prosadit vyjimku z povinnosti nosit rousky pro ty, ktefi ji
nosit nedokdzou. Bojovat za otevreni socidlnich sluzeb a specidlnich skol,
jejichz podpora je pro rodiny déti s autismem zcela zasadni. Prosazovat
kvalitni krajskou koordinaci péce, aby takové rodiny nepropaddavaly
systémem do vyCerpdni a izolace. Nabizet inovativni modely neformaini
hostitelské péce, jako je Homesharing, nebo zkvalitnéni odborného
pfistupu k lidem s autismem, jaké nabizi metoda Podpora pozitivniho
chovani. Propojit se s dalsimi organizacemi a spole¢né usilovat o hlubsi
systémovou zménu, aby kazdy ¢lovék s postizenim dostéaval praveée
takovou podporu, jakou potiebuje.

Ano, i pro nds v tymu Déti Uplinku byl uplynuly rok nezvykly, intenzivni

a dramaticky. Ale také to byl nakonec rok Gspésny. Mozna vic nez ty
predeslé totiz posilil nasi nadéji, ze véci se skute€né daji ménit k lepSimu,
i kdyzZ je pfed ndmi jesté spousta préce.

Dékujeme, Ze ndm s ni pomdahate.

Petr a Petra Tresndakovi
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Kdo jsme a co délame

Pomdahame zlepsovat podminky Zivota lidi
s autismem a jejich pecujicich

Spolek Nadéje pro Déti Uplriku vznikl v roce 2017 po odvysilani stejnojmenného
dokumentu o autismu v Ceské televizi.

Nasim poslénim je zménit systém fungovani socidlnich sluzeb v Cesku.

Chceme dostupné a kvalitni socialni sluzby, které budou pomdahat rodindm
s malymi i velkymi détmi s autismem a intelektudlnim znevyhodnénim.
Které rodindm dokdzou nabidnout takovou pomoc, jakou opravdu potfebuiji.
A budou za to adekvatné zaplacené.

Chceme tedy, aby se stavaijici zakony, vyhlasky a zazitd praxe financovani
socidlnich sluzeb zménily a odvijely od potfeb jednotlivcy, jimz maji pomdahat.
A nejsou to zdaleka jen lidé s autismem. Jakykoli ¢lovék s handicapem ma
pravo, aby na néj systém pohlizel jako na individualitu.

Sdruzujeme na 150 rodin, které jsou s ndmi v kontaktu, sleduji a podporuji nase
asili. Advokacni a osvétovou Cinnosti prfindsime rodindm s podobnym osudem
skute¢nou nadé&ji na zménu socidlnich sluzeb v Ceské republice. S dal§imi
rodinami jsme ve spojeni skrze socidlni sité.
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Nase aktivity v roce 2020

Dokumentujeme zivot lidi se zdravotnim
postiZzenim, otevirdme o¢€i verejnosti
i odbornikim

a4

| v roce 2020 natdéime dokumentarni seridl. S podobnymi problémy - tedy
s kritickym nedostatkem socidlnich sluzeb - jako rodiny déti s poruchou
autistického spektra a chovanim naro€nym na péci, se potykaiji také rodiny

s jinou diagnézou. Nékteré z dilt tedy nataéime s dal$imi organizacemi
a vénujeme je jinym zdravotnim postizenim.

Pro¢ natdcime dokuvidea? Nase zkuSenost ukazuje, ze film je nenahraditelné
médium pro popisovani socidlnich problému. Ukazuje pribéhy rodin v jejich
skute€ném zZivoté a jejich kazdodennich tézkostech i radostech. Dokumentarni
seridl ma na socidlnich sitich i v médiich stovky tisic zhlédnuti.

Pribéhy rodin 2020

Rodiny nevylécitelné nemocnych déti — Sehnat
asistenci je nemozné

.Chceme, aby déti distojné dozily... Ale je strasny problém to
zajistit,” fikd Jana Fabicovicovd, matka patndctiletého Viktora
s mukopolysacharidézou.

RodiCe se chtéji o své déti starat az
do jejich poslednich dni, velmi by ale
uvitali podporu asistencnich sluzeb,
aby si mohli trochu odpocinout.

Casto ale takové sluzby nejsou
dostupné, takze na vycerpdavajici
péci zUstavaji sami.

»
N8

www.detiuplnku.cz/cs/rodiny-nevylecitelne-nemocnych-deti-sehnat-asistenci-je-nemozne/
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Hajime prava rodin lidi s autismem

Rousky, skoly, sluzby

Rok 2020 byl pro nds rokem nepretrzité covidové advokacie. V bfeznu se ndm
podarilo prosadit vyjimku z pravidla povinného noseni rousek, které fadé
rodin lidi s autismem a intelektudlnim znevyhodnénim prakticky znemoznilo
vychdzet ven. V nasledujicich mésicich jsme ve spoluprdci s dalsimi
organizacemi docilili rychlejsiho otevieni socidlnich sluzeb a specidlnich skol.

Legislativa

Pozorné sledujeme tvorbu legislativy, kterd se tyka lidi s autismem
Pfipominkovali jsme chystanou novelu zdkona o socidlnich sluzbdch i novelu
zdkona o poskytovani davek osobdm se zdravotnim postizenim. Ani v jednom
pfipadé nejsme se znénim paragrafl spokojeni a neustdvame v Usili o jejich
ZlepSeni.

Pribéhy rodin 2020

Markéta Pilna: Stat na nas apiné zapomneél

,Stat na ndas uplné zapomnél,” fikd Markéta Pilng, matka Marka
s autismem a mentdlnim hendikepem. S ndstupem pandemie se
jejich zivot obréatil vzhdru nohama.

Doslova pres noc se ocitla bez
prdce, socidlnich davek i moznosti
ziskat pomoc od statu.

Spi tfi hodiny dennég, o Marka
pecCuje nepretrzité a nemuze ani
normalné nakoupit. Zije z spor,
které rychle dochazeji.

R . e WL o v Tl

www.detiuplnku.cz/cs/marketa-pilna-stat-na-nas-uplne-zapomnel
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Usilujeme o lepsi socidlni systém pro rodiny
s autismem

Mapa autismu

Cesky stat dlouho tvrdil, Ze nedokdze spoditat, kolik lidi s autismem a tézkym
funk&nim postizenim u nds Zije, a jakou miru podpory tedy potrebuiji. Zjistili
jsme to za néj. Pomoci zdkona o svobodném pfistupu k informacim se

ndm podafilo ziskat anonymizovand data, v nichz se prekryva diagndza
porucha autistického spektra a stupen pfispévku na péci. Vytvorili jsme
prehlednou online mapu autismu, kterd prispéje k lepSimu pladnovani podpory
v regionech. A ziskali jsme za ni ocenéni v soutézi Spolecné otvirme data.

Kontaktni misto

Jsme presvédceni, Ze Ceskému socidlnimu systému chybi vhodnd
koordinace péce, kterd by rodindm osob s vaznym zdravotnim postizenim
pomohla v orientaci a zajisténi potfebnych sluzeb. A pfesvédcili jsme o tom
i StfredoCesky kraj. Ve spolupraci s ndmi vytvoril kontaktni misto pro osoby
s chovanim ndro€nym na péci, kam se mohou rodiny obracet pro radu

a pomoc (nejen) v krizovych situacich.

Mapa autismu a pribéh Frantiska

Nastroj k lepSimu planovani podpory

a pfibéh Frantiska z jiznich Cech
Pro ilustraci toho, jak nedostate¢nd
je dnes podpora lidi s PAS, jsme
vyjeli do jiznich Cech zachytit pfibéh
pani Daniely Grillové a jejiho syna
Frantiska.

https://mapaautismu.cz/
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Inovace v napliovani prav a potieb

Pé&cCe o lidi s autismmem a intelektudinim znevyhodnénim je ndro€nd nejen
svoji intenzitou, ale i obtizemi v komunikaci a chovani. Toto zdravotni postizeni
casto vyzaduje permanentni podporu v rezimu 24/7, komplikovanou navic
snizenou moznosti dorozumeéni, vysokou stresovou zatézi a chovdnim
naro€nym na péci.

Praveé vyskyt takového chovani ndrocného na péci byva pro lidi s autismem
a intelektudinim znevyhodnénim casto bariérou v pfistupu k adekvatni
podpore. Tim jsou jim upirdna zakladni prava, jako je pravo na naplhovani
zdkladnich potfeb, pravo na vzdélani nebo pravo na nezdvisly Zivot

v pfirozené komunité. V dudsledku nedostatku podpory sou¢asné dochdzi

i k omezovani prav samotnych pecujicich.

PfinGsime do CR zahraniéni pfistupy, které dok&zou tento deficit snizit.
Homesharing a metodu Podpory pozitivniho chovdani. Oba inovativni projekty
pomdahaji naplnit prava a potreby lidem s intelektuainim znevyhodnénim

i jejich rodindm. Usilujeme o jejich zavedeni do Ceské praxe.

Pribéhy rodin 2020

“Umiram strachy, co bude, kdyZz umru.”
Zarad'te pétku!

Marta Borowiecova jiz 27 let pomahd svému synovi Martinovi
Zit s ndasledky nehody skolniho
autobusu. Jedinou alternativou by
pro Martina byl pobyt v dstavnim
zarizeni.

Proto spole¢né s Asistenci
vyzyva@me Poslaneckou snémovnu
CR, aby doplnila skalu pfispévku

na péci o paty, individualizovany
stupen. Prispévek v patém stupni
by pokryval potfebu podpory lidem,
kterym stavajici vysSe prispévku na
pé&cCi nestaci.

e g
I e — g -}
= WL
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Homesharing

Homesharing je forma sdilené péce o lidi s hlubsim intelektudinim
znevyhodnénim, kdy hostitelskd rodina €i jednotlivec si bere pravidelné dité do
své domdaci péce na pfedem domluvenou dobu. Nejde o vypomoc a hlidani
ditéte, ale pro dité to je predevsim prilezitost si vytvofit vztah mimo okruh své
rodiny, ziskat nové socidlni dovednosti a ziskat dobrou zkuSenost a prijeti
komunitou.

Hostitelé jsou vybirdni z fad vefejnosti a béhem pripravy sezndmeni se
specifiky téchto déti. V prlbéhu hostitelského procesu dostéavaiji podporu
homesharingové organizace.

Pravidelny pobyt ditéte u hostitele dodava rodindm potrebny cas pro
odleh¢eni a odpocinek, ktery je pro rodice nezbytny. To pomdaha preklenout
pocit izolace rodin déti s autismem a intelektudinim znevyhodnénim a buduje
u nich védomi prava a normalnosti si o podporu fikat.

BéZnd komunita tak ziskava zkusenost s péci o tyto déti a ndhled a pochopeni
k jejich jinakosti.

Tym Homesharingu v roce 2020 pokracoval v pilotnim projektu, v rdmci kterého
spdaroval dalSich 8 déti s 11 hostiteli.

V rdmci projektu jsme také zacali se zprostfedkovanim konzultaci rodindm
s odborniky na chovani naro€né na péci, nasimi patrony, ktefi zastresuiji
Homesharing v Irsku.

Tyto formy provazeni — jak skupiny rodic¢d, tak i hostiteld, povazujeme za velmi
dulezité pro zdarny vyvoj projektu.

Rok 2020 jsme uzavreli vypracovanou metodikou, kterd popisuje vSechny faze
procesu — ndbor, pfipravu rodin a pfipravy hostiteld na homesharing. Metodika
bude v nasleduijicich letech slouzit jako prdvodce dals§im organizacim, které
budou homesharing realizovat za podpory Nada¢niho fondu Abakus.

Pribéhy rodin 2020
pribéh Homesharingu

Mam radost a pfitom pomaham:
Jak se Homesharing Sifi Ceskem

.Kdybychom tuhle podporu méli,
kdyz byly Denisce tfi roky, mozna by
ndm to zachrdnilo manzelstvi,” fika
o Homesharingu Monika Tuldkova.
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Podpora pozitivhiho chovani

Metoda Podpory pozitivhiho chovani (Positive Behaviour Support - PBS) je
komplexni pristup postaveny na respektu a ochrané lidskych prdv a rozvijejici
pozitivni chovani osob s hlubsim intelektudInim znevyhodnénim a chovanim
naro€ném na péci. Jednd se o mezindrodné uzndvanou a védecky

ovéfenou metodu opirajici se o Umluvu OSN o prdvech osob se zdravotnim
postizenim. Je zaloZzena na objektivnich zjisténich, na porozuméni chovani

lidi s intelektudlnim znevyhodnénim, na analyze jeho pfi€in a posouzeni
socidlniho, fyzického a individudiniho kontextu, ve kterém se chovani vyskytuje.

Odborniku, ktefi by rozuméli chovani ndroénému na pédi, je v CR palgivy
nedostatek a je to jeden z hlavnich ddvodUd nedostupnosti socidlnich
sluZzeb pro lidi s intelektudlnim znevyhodnénim. Absence pfislusné expertizy
pFispiva k akceptaci nezddouci praxe a rutinnimu pouZivéni neadekvatnich
restriktivnich &i omezuijicich prostfedkl v péc¢i o tyto lidi. Proto jsme se

v roce 2020 rozhodli pfinést ve spoluprdci s irskym odbornikem Brianem

Mc Donaldem do Ceské republiky vzdélavani v metodé Podpora pozitivnino
chovani. Tato metoda umoziuje lidem s intelektudinim znevyhodnénim

Zit svobodnéjsi a kvolltnejéi Zivot, samostatnéji se rozhodovat a dustojnym
zpUsobem naplnovat své prava a potfeby. Odbornici v metodé PBS se
zavazuji k aktivni obhajobé lidi s intelektudinim znevyhodnénim pfi kontaktu
s nezadouci praxi, kterd je v rozporu s respektem k potfebdm a pravim

téchto lidi.

V roce 2020 jsme pfipravili dva dvoudenni workshopy, které z ddvodu
epidemie covid-19 byly pfesunuty do roku 2021 a nahrazeny jednodennim
webindfem pod vedenim lektora Briana Mc Donalda.

Pribéhy rodin 2020

Sousede rozhodnou

Ostravskda Mikasa chce postavit
pobytové zarizeni a umoznit svym
klientdim Zit vlastni zivot.

Hleddme spole¢né porozumeéni
— i lidé s postizenim maiji pravo
prozit dUstojny a kvalitni zZivot.
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Aliance pro individualizovanou podporu

Iniciovali jsme vznik Aliance pro individualizovanou podporu, stfesni
organizace, k niz se postupné pfipojily desitky dalSich spolkd €i pacientskych
organizaci zastupujicich osoby s vaznym zdravotnim postizenim.

Aliance pripravuje model reformy socidlniho systému, aktivné se zapoijila
do pravidelnych jedndni s Ministerstvem prdce a socidlnich véci.

A dafi se ji i osvéta — v kampani na podzim roku 2020 se poddafrilo skrze portdl
Hithit vybrat 807 780 K& na tvorbu nového dokuseridlu mapuijiciho Zivot lidi

s vaznym zdravotnim postizenim ¢i onemocnénim a jejich pecuijicich, tedy
107 % cilové Castky.

Aliance hdji zajmy osob se zdravotnim postizenim ¢i chronickym
onemocnénim s vy$Simi naroky na podporu a péci. Usiluje o spravedlivy
socidlni a vzdélavaci systém a takovou zdravotni pé&ci, které budou
respektovat jedinecné potreby kazdého jednotlivce a budou pomdahat
opravdu kazdému podle jeho skutecnych potreb, bez ohledu na diagnbzu
Ci typ zdravotniho postizeni.

Pribéhy rodin 2020

Tomd@s - lidé s duSevnim onemochénim potrebuiji
bezpeéné a dlstojné bydleni

Kazdy paty Cech ma zkusenost s dusevnim onemocnénim -
a nékteré potize jsou v dusledku

1" P‘V ' ‘ podobné napfiklad jako u lidi

s autismem.

4 | 4 Tomas je jednim z nich. Je pro

\ néj velmi tézké naijit uplatnéni,
zaijistit si zivobyti i bydleni. Pro
kazdého, kdo se potykd s dusevni
nemoci, je Zivotné dulezité mit své
stalé zdzemi, kam se muze vratit
napf. poté, kdy se jeho stav zhorsi

a je nutnd hospitalizace.

www.detiupinku.cz/cs/tomas-lide-s-dusevnim-onemocnenim-potrebuji-bezpecne-a-dustojne-bydleni/
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Nas tym

V nasem tymu najdete dobrovolniky i profesiondly, ale predevsim lidi, kteri
chtéji zmeénu socidlnich sluzeb ve vztahu k lidem s poruchu autistického

spektra. Nas tym k 31.12. 2020
Petr TfeSnak
predseda spolku

Petra Tfresndkova

mistopredsedkyné spolku, vedouci projektu Homesharing

Veronika Za&kova
vykonnda reditelka

Agata Jankovska

vedouci projektu Aliance pro individualizovanou podporu

Michal Rozehnal, Nora Nesvadbovd
fundraising a advokacie

Nora Nesvadbova
fundraising

Jenda Zagek, Lenka Frisova
komunikace a PR

Petra Mertinova
péce o darce

KlGra Sratkova, Jifi Kral
adaptacni pravodci v projektu Homesharing

Alena Pudlovskd
metodi¢ka projektu Homesharing

Barbora Smidové
psycholozka

Jana Rudysova
péce o hostitele, asistentka projektu Homesharing

Lucie Mrackova
asistentka projektu a kancelare

Dobrovolnici
Fabio Melloni, Michal Obruc¢nik a dalsi

_'I'I_
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Naklady a vynosy

Vycet polozek
podle vyhlasky ¢. 504/2002 Sb.

ve zKkraceném rozsahu

31.12.2020

(v celych tisicich K&)

VYKAZ ZISKU A ZTRATY

Nazev a sidlo ucetni jednotky

Nadéje pro déti Uplriku, z.s.

[o]
05643856
Cislo Stav k rozvahovému dni
fadku Hlavni ¢innost Hospodaiska cinnost Celkem
. Spotiebované nakupy a nakupované sluzby 2 3 596 0 3 596
. Osobni naklady 13 2927 0 2927
V. Dané a poplatky 19 10 0 10
V. Ostatni naklady 21 78 0 78
VIL. Poskytnuté prispévky 35 100 0 100
Naklady celkem 39 6711 0 6711
L Provozni dotace 41 1443 0 1443
1. Pfijaté pfispévky 43 5209 0 5209
. Trzby za vlastni vykony a zbozi 47 58 0 58
Iv. Ostatni vynosy 48 1 0 1
Vynosy celkem 61 6711 0 6711
podis htasky 6. 50412002 Sb. ROZVAHA

ve zkraceném rozsahu

Nazev a sidlo ucetni jednotky

Nadéje pro déti upliku, z.s.

ke dni 31122020 e R RREERERIERE
(v celych tisicich K&)
IC
05643856
Cislo Stav k prvnimu Stav k poslednimu
AKTIVA fadku | dni ugetniho obdobi | dni Gcetniho obdobi
B. Kratkodoby majetek celkem 4 4484 4904
1I. Pohledavky celkem 52 135 64
L. Kratkodoby finanéni majetek celkem 72 4 349 4 840
AKTIVA CELKEM 85 4484 4904
Cislo Stav k prvnimu Stav k poslednimu
PASIVA Fadku | dni ugetniho obdobi | dni G&etniho obdobi
A. Vlastni zdroje celkem 1 772 1383
1 Jméni celkem 2 772 1383
B. Cizi zdroje celkem 10 3712 3521
1. Kratkodobé zavazky celkem 21 337 394
V. Jina pasiva celkem 45 3375 3127
PASIVA CELKEM 49 4484 4904
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Struktura finanénich zdroju

Ministerstvo prace Stredocesky kraj:
a socidlnich véci: 500 000 K&
516 000 K&

Fondy EHP a Norska:

Hlavni mésto Praha: 1662 500 K¢

427 000 KE

Nadaéni fondy
a nadace:

2941704 KC

Firemni dérci:
1819127 K&

Individualni darci:
3127 931 K¢
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Podékovdani

Za cely spolek a vSechny déti Gpliku srde¢né dékujeme vSem nasim
déarcdm, partnerdm, spolupracovnikiim, dobrovolnikim a prateldm, ktefi
nas (nejen) v roce 2020 podporovali &i podporuiji. Vasi pomoci si velmi
vazimel!

KlleS JADASTRA 74 UniCredit Bank

PRA|HA 5 o
PRA|GUE StfedocCesky

PRA|GA krgj
PRA|G

e.conomia ( )

Ceska televize

Ménl’me SVStéml leokand [T'\[_:— B F ' | S |
S odvahou. oy mns e INedace0SF S,

Dékujeme také Pavlu Zavadilovi

Za spolupréci dékujeme
Aliance pro individualizovanou podporu
AutTalk
Asistence
Ceskd odbornd spole¢nost pro inkluzivni vzdélavani

Mikasa

Nd&rodni Ustav pro autismus

Parent Project
Rodinné Integracni Centrum
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Nadéje pro déti Gplrku, z. s.

Zitnd 525
250 64 MéSice
IC: 05643856

Vyrocni zprava 2020

Napiste nédm
info@detiuplnku.cz

Projdéte si nase webové stranky
www.detiuplnku.cz

Sledujte nds na Facebooku
www.facebook.com/detiupinku

Odebirejte nas Youtube kanal
www.youtube.com/detiupinkuzive

Jak nas muiZzete podporit

- Finan¢ni dar je forma pomoci, kterd nejvic pomdaha. Darujte libovol-
nou ¢astku. Vice na www.daryuplnku.cz.
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