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Uvodni slovo

Vazeni a mili podporovatelé Déti Uplriku,

rok 2023 zacal pro nds vSechny jinak, nez jsme
byli dosud zvykli. Na za¢datek ledna totiz pfipadlo
smutné vyroc¢i tragédie, kterou se nédm o par
mésicu dfive podafilo objevit, rekonstruovat

a sezndmit s ni Sirokou verejnost. Vyro€i nasilné
smrti klientky jindfichohradeckého domova pro
lidi s postizenim Doroty Sandorové. Byla zabita
uprostfed noci pracovnikem v pfimé péci

a samotnému zlo€inu prfedchdzelo dlouhé
obdobi tyrani.

Tohle zjisténi nds Sokovalo a zéroven utvrdilo v tom, Ze nase pradce ma velky smysil.
Neslo o ojedinélé individudini selhdni. Dorota Sandorovd zemiela proto, Ze Cesky
systém socidlni péce nedokdze spravné podporovat lidi s intelektovym postizenim,
autismem a ndro€nym chovanim, zanedbdva je a vystavuje riziku nevhodného
zachdzeni. Jeji smrt se stala mementem, které nesmi zdstat zapomenuto. Zavazuje
nds vSechny, abychom se spole¢né pokusili o zménu, kterd podobnym tragédiim
predejde.

Na setkdni v den vyroci jeji smrti 6. ledna 2023 jsme pred Ministerstvem préce

a socidlnich véci vyhlasili Rok dUstojnosti, rok spolec¢ného Usili o zlepSeni systému
podpory lidi jako byla Dorota Sandorova. K reforméam se zavazali i piitomni politici.
Pod patrondtem premiéra a vedenim vliaddni zmocnénkyné pro lidskd préva vznikla
pracovni skupina odbornikd, kterd po cely rok pfipravovala komplexni strategii
toho, co vSechno se musi v systému zménit, aby lidé s intelektovym postizenim
mohli Zit ddstojny Zivot.

Prace na strategickém dokumentu jsme se Gcastnili i my, a kromé toho se
vénovali zlepSeni podpory mnoha dalSimi aktivitami: rozvojem homesharingu,
vzdélavanim v oblasti podpory pozitivniho chovani, pofddanim podpurnych
skupin pro sourozence déti s autismem nebo kampani zamérenou na optimalizaci
psychiatrické péce.

Byl to velmi intenzivni rok, ale jsme presvéd&eni, Ze se ndm podafilo dostat slibim,
které zaznély onu chladnou lednovou noc na shromdazdéni pred ministerstvem.
Priblizit situaci lidi, kvuli nimz né&s spolek vznikl, o néco bliz ddstojnému Zivotu.

Dékujeme, Ze ndm v tom pomdahate,

Petr a Petra TfeSndakovi, zakladatelé Nadéje pro déti Gpliku
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Kdo jsme a co délame

UZ Sestym rokem se vénujeme zlepSovani kvality a dostupnosti podpory pro déti
a dospélé s intelektovym znevyhodné&nim a/nebo autismem a ndroénym
chovanim (PAS+), jejich rodiny i profesiondlni pecujici.

.

POSLANI

Usilujeme o dUstojny Zivot lidi s tézkym autismem, intelektovym

a funkénim postizenim, jejich rodin a pecujicich. Sdruzujeme rodiny
lidi s vy$Simi naroky na péci, prindsime inovace systému socialni
podpory a zvySujeme povédomi Siroké i odborné verejnosti

o tématech spojenych s chovanim ndro€nym na péci.

Zatimco v predchozich letech se nase portfolio aktivit spiSe rozsSifovalo, v roce 2023
jsme v nasich aktivitach §li vice do hloubky: v homesharingu jsme uskutecnili vice
pfipravy pro hostitele, sourozenecky program jsme rozsifili o klub pro dospivajici

a klub pro mladsi déti, v rGmci osvéty v PBS jsme kromé dokonc&eni akreditovaného
vycviku a daldich kurzd iniciovali vyddani knihy britského odbornika Tonyho
Osgooda. Na poli advokacie jsme se letos vénovali mimo jiné vyzkumu
nadmeérného predepisovani medikace lidem s intelektovym znevyhodnénim

a chovdanim ndro€nym na péci a moznostem, jak tuto nepfijatelnou praxi zlepsit.

| naddle sdruzujeme rodiny pecuijici o lidi s PAS+, vénujeme se osvétové ¢innosti,
kde pfinGdsSime navrhy na inovace systému socidlni podpory a zvySujeme
povédomi o problematice.

VIZE
Chceme, aby lidé s tézkym autismem, intelektovym a funkénim
postizenim spojenym s vys$§imi naroky na péci i jejich pecujici méli

dostatek podpory a kvalitnich sluzeb, které jim umozni v kazdém
véku Zit distojny a naplnény Zivot v pfirozené komunité.
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Codélame

Hajime prava lidi s PAS+ a jejich rodin, usilujeme
o lepsi nastaveni podpory socidlnich sluzeb.

Podporujeme rodiny pecuijici o svoje malé i velké
déti s PAS+.

Do Ceského systému podpory pfindsime dobrou
praxi ze zahranici.

Dokumentujeme, mapujeme, otevirdme oci.
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Homesharing

Lidé s autismem a intelektovym znevyhodnénim chtéji mit kamarady a vztahy
stejné jako my ostatni. | kdyz tyto déti a dospéli navazuji kontakt trochu odlisSng,
chtéji patfit mezi nds. A to homesharing nabizi. Hostitelé pfichdzeji odpocinuti

v v

a jsou dobrymi partaky, ktefi se na déti tési a maji je radi takové, jaké jsou.
Co je homesharing

Homesharing propojuje rodiny, které pecuiji o dité s mentalnim postizenim

a autismem s lidmi, ktefi mohou vénovat €ast svého volného Casu ditéti

s postizenim a kratkodobé o néj peCovat jako jeho tzv. hostitelé. Je to pfirozeny
zpUsob pomoci pecujicim rodindm.

Jak to funguje? Hostitel (rodina ¢i jednotlivec) si bere dité pravidelng, napiiklad
na odpoledne dvakrat za mésic do své péce. Spole¢né trdvi ¢as, jdou na
prochdzku, uvari si obéd, hraji si. Vecer se pak dité vraci zpatky doma.

Jak homesharing pomaha? Rodi¢e maiji €as nabrat nové sily. Déti ziskaji nové
vztahy, zkuSenosti a dovednosti. Hostiteldm homesharing pfindsi radost a dobry
pocit, prilezitost ucit se trpélivosti a empatii.

- Podivejte se na pribéhy

Mafika a Honzy, Julinky a Lucky nebo na reportdz v Uddlostech Ceské
televize s ndzvem Pohled na svét Jozefovyma o€ima je skvélej:
https://homesharing.cz/pribehy-v-mediich-2023
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Homesharing Déti Gplrku

Homesharing v Détech Uplnku rozvijime uz patym rokem. PeCujeme o své stavajici
rodiny a hostitele, v Praze a v okoli hleddme nové hostitele pro dalsi rodiny.

V 2023:

Celkem mdme

« ve 2 cyklech pfipravy pro zdjemce o hostitelstvi
jsme pripravili 12 novych hostitell v homesharingu
31déti a jejich rodin,

« 13 déti jsme spdrovali s 13 hostiteli, jejich novymi

) kterym pomdéahédme
kamardady

spole¢né

+ navézali jsme spoluprdci s 25 novymi rodinami, s 34 hostiteli.
které pecuiji o dité s postizenim a potfebuji
podporu a pomoc

~Predevéirem jsme méli setkani. Tolik
radosti, Iasky, soundlezitosti, ale

i obav a smutku, vycCerpani.. Pojdme,
prestarnme tyto rodiny od sebe
odhdanét. Ju Prijméme je do smecky
nebo vstupme ve smecku k nim.
Jedna z mozZnych pomoci je
homesharing,” pise

Eva Holubova,

patronka naseho homesharingu.

- Vice na IG ze dne 25. 5. 2023

J

-

Akce a setkavani

Rodiny, déti, hostitelé, Eva Holubova

Tradi¢ni setkdni s patronkou homesharingu Evou Holubovou na Kotlasce, kde jsme
si povidali o probihajicim homesharingu. Déti si pohrdly na zahradé a spole¢né
jsme si opekli burty.

Vylety pro hostitele a jejich ,homesharingové” déti

Pro hostitele a déti jsme béhem roku 2023 zorganizovali dva jednodenni vylety,
na KarlStejn a na Konopiste.

-6- www.detiuplnku.cz


https://www.detiuplnku.cz
https://www.instagram.com/p/Csqk3T0LdXG/?img_index=1

Posezeni s hostiteli a rodici

Pratelské posezeni s hostiteli a s rodici, jejichz déti jsou zapojené do homesharingu.
Aby se mohli zG€astnit vSichni, zajistili jsme na tu dobu hlidani déti.

Online setkavani pro rodice

Nové jsme pro rodice zapojené do homesharingu pfipravili online setkavani se
strukturou na sebe navazujicich ,péti potfeb” a sdileni zkuSenosti s garantkou
homesharingu a matkou ditéte s PAS a socidlni pracovnici. Do této aktivity se
zapojilo 8 rodin.

,Dneska jsme s Robim zapnuli alarm v Karlinském kostele :) Tematicky
vanocni. Ale nezlobili se na nas. V kostele se krasne rozléhaly zvuky a on byl
nadseny. Pak jsem se omluvila, dal jsme se v kostele radovali a $li dal :)”
Martina, hostitelka

Rozvoj a zlepSovani homesharingu
Mentoring s Brianem Mc Donaldem

Homesharingovy tym se dvakrat setkal s irskym mentorem HS Brianem

Mc Donaldem. Sdileli jsme své zkuSenosti, inspirovali se dlouhodobou irskou
zkuSenosti zejména v oblasti zajisténi bezpeci pfi homesharingu. Srovnévali jsme
fungovani irského a ¢eského modelu homesharingu.

Intervize a supervize

Ke zlepSovani procesl a lepsiho nastaveni homesharingu vedly také intervizni
schuzky a ndhled externi supervizorky Yvonny Lucké.

Podpora hostitell

Podstatnou souc¢dsti homesharingu je intervizni podpora stévajicich hostiteld, ktefi
se podileji na péci o déti s autismem a s intelektovym znevyhodnénim. Hostitelé
maji chrdnény prostor, kde si mohou navzdjem sdilet radosti i starosti a inspirovat
se tim, jak travi Cas se ,svym” ditétem, jaké aktivity mu nabizeji.

Podpora rodi¢t

Socidlni pracovnice je v kontaktu s rodiCi zapojenych déti, zjistuje jejich potreby,
monitorovala jejich ndhled na probihajici homesharing. Je-li tfeba, propojuje
rodiny s adekvatnimi odborniky ¢i sluzbami.
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~Homesharingu se vénuiji tretim rokem a stardm o Marika, mladého
sympataka a neverbalniho kluka s autismem. PotkGvame se kazdy druhy
tyden na odpoledne, kdy ho vyzveddvam ze Skoly a pak jedeme k nédm
domdu. Kdyz neprsi, jdeme spolecné s nasi némeckou dogou ven do prfirody.
Casto se zpdtky vracime pres mistni hospodu, kde si Marik pravidelné dava
Fantu a na zavér si vyprosi od hospodské Ani¢ky bonbdn. Vecer si pak pro
Marka prijizdi jeho tatinek.”

Honza, hostitel

— J

- Vice fotek z homesharingového setkdni na Kotlasce:
https.//detiupinku.cz/cs/blog/2023/06/03/radost-
laska-sounalezitost-homesharingove-setkani/

Vice o homesharingu Déti Upliku
na www.DarujteOdpoledne.cz
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Homesharing v Cesku

Diky podpore Nada¢niho fondu Abakus uz druhym S
rokem nabizi homesharing osm organizaci v osmi HOmE hal'|ng

krajich CR:

« Centrum Orion, z.s.
« Centrum pro komunitni prdci stfedni Cechy V CR mélo

« LiPASPOLU, zs. svého hostitele

. Mikasa, zs. na konci roku 2023

« Nadéje pro déti Uplrku, z.s. celkem 90 déti

« Rodinné Integracni Centrum z.s. ¢i mladych dospélych
« Slezskd diakonie, Gsek Brno s intelektovym

«  Zet-My, zs. znevyhodnénim.

Pokrac¢ovani a udrzitelnost
homesharingu v Cesku

Tento projekt probihal do konce 2023,
tedy jsme uz v prabéhu tohoto roku
pracovali na jeho pokrac¢ovani

a udrzitelnosti. Od prosince 2022 s dals§imi organizacemi spole¢né hleddme cesty,
jak ve spoluprdci pokracovat i po ukonceni projektu. Nadacni fond Abakus tuto
aktivitu podpofil navazujici Akademii homesharingu. Ta se rozbéhla v €ervnu 2023,
jednotlivé organizace hledaji advokacni strategie pro sva témata a zaroven
spole¢né fesi kroky pro vznik platformy zastfesujici homesharing v CR.

Vystupy a dopady:
- dvoudenni metodické setkani organizaci (vymeéna zkugenosti, diskuze

s Brianem Mc Donaldem, irskym specialistou na homesharing)

« tvofime ndrodni metodiku pro dalsi organizace, které chtéji zajistovat
homesharing v CR

« mentorskd podpora dalsim organizacim
+ osvétova a ndborovd kampan
« pfipravy hostiteld pro dalsi organizace

« od zafi do fijna také probihal pod vedenim Petry TfreShdkové a Lucie Salacové
akreditovany kurz pro lektory pfiprav hostiteld, ktery Gspésné absolvovalo
14 GCastnikd z osmi organizaci

+ jsme homesharingovym mentorem MAS PoSumavi, kterd na podzim spustila
svou prvni ndborovou kamparn

Vice o homesharingu v Cesku na www.homesharing.cz
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Program pro sourozence
déti s PAS+

Podporu potfebuje celd rodina. Déti s PAS+, jejich rodiCe a také jejich sourozenci.

PodpUrné programy, kde détem a dospivajicim nabizime prostor k setkavani
a sdileni. Privodci jsou zku§eni pedagogové, psycholog, odborni lektofi a terapeuti.

Pro¢ programy pro sourozence? Déti si uziji zabavu a dobrodruzstvi, mohou sdilet
svoje zkuSenosti ze Zivota se sourozencem s PAS+. Programy pomdhaiji snizit vnitfni
napéti a zmirnit stres, pfindseji pocit pfindlezitosti ke skupinég, otevreni
komunikacnich pfilezitosti, vznik novych vazeb. Déti maiji aktivity a z&zitky, které by
jinak nemély, protoze jejich rodice kvuli permanentni péci o sourozence maji velice
omezené moznosti se jim samym intenzivnéji vénovat.

Klub pro déti 12-17 let

Klub se schdzi jednou mésicné, nabizi bezpe€né misto pro setkavani a sdileni
zkuSenosti se sourozeneckym Zivotem, zaméfujeme se na podporu nejen

v osobnich zdlezitostech, ale i v rodinném kontextu. S dospivajicimi pracujeme na
porozumént jejich pohledu na svét, na rozpozndni vyzev spojenych se sourozencem
s PAS+ a na edukaci v této oblasti. Klicovym prvkem je mozZnost oteviené hovorit

o radostech a strastech svého Zivota a ziskat pochopeni od ostatnich. Kazdé
setkani ma pfipraveny program, ktery reflektuje potencidini témata spojend

s Zivotem se sourozencem s PAS. Zahrnujeme prvky hry a jedine¢nosti, aby
program zUstal zajimavy a aby se mezi G€astniky vytvofily pratelské vazby.

Vylety

Vylety jsou oteviené véem détem od 5 let.

Na vyletech si déti uziji hlavné zadbavu a odreagovani, zaziji nové zazitky, ke kterym
nemusi mit vzdy pfistup kvuli sloZité rodinné situaci. Napfiklad lezeni na skdly, sjezd
feky nebo celodenni turistika. Tyto vylety také poskytuji prileZitost k navazovani
novych pratelstvi a podporuji vztahy mezi stars§imi a mladsimi détmi. Zabava

a rekreacni aktivity jsou Casto doprovézeny sdilenim a poviddnim. Déti mohou
naplno proZivat svou jedineé¢nost a dllezitost ve spole¢nosti vrstevnik{

s podobnymi zkusenostmi.
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8 setkdni Sourozeneckého Klubu

2 jednodenni vylety (do Ceského stfedohofi s vyslapem na horu Lovos a vylet
k Machovu jezeru)

2 vikendové vylety (sjizdéni Sazavy na raftech, lezeni na skdle, sjizdéni feky na
Malé Skale)

dvé akce za doprovodu Lego Foundation (piknik v prazské Stromovce a vanocni
Lego setkani v prostordch Objevovny Narodniho zemédélského muzea, kam

Mo

dorazil i Jezisek :)
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Podpora pozitivhiho chovani

P

Do Ceska pfindsime pfistup zalozeny na lidskych prévech - Podpora pozitivniho
chovani (PBS - Positive Behaviour Support).

Co je to PBS

- pfistup Podpory pozitivhiho chovani je vyuzivany (nejen) v socidlnich
sluzbéach v zadpadnich zemich, vychazi z respektu k lidskym pravim a ugéi
porozumeét potfebdm i téch lidi, pro které je, vzhledem k mire jejich
postizeni, obtizné bézné komunikovat se svym okolim. Poskytuje uceleny

systém nastaveni podpory lidem s mentdlnim postizenim tak, aby byla
zajisténa co nejlepsi kvalita jejich Zivota a predeslo se projeviim chovani

ndaro¢ného na péci. v m
Of0)
L

Vice o PBS: www.detiupinku.cz/cs/pbs -ﬁ' *

PBS v Ceské republice

oy

Z4stitu nad sifenim metody PBS v Cesku pfevzala Anna Sabatovd, vefejnd
ochrankyné prav v letech 2014-2020. Metodu jsme pfivezli z Irska diky spoluprdci
s Brianem Mc Donaldem, nasim mentorem a irskym kolegou.

Vzdélavani:

druhy akreditovany vycvik odbornikd v PBS, ktefi maji kompetence se plné

a samostatné zapoijit do procesu zmén at jiz v organizaci, ve které pusobi, ¢i jako
samostatni poradci, ktefi konzultuji projevy chovani ndro€ného na péci pfimo

v daném zafrizeni.

V Cesku tedy pusobi uz témér 40 akreditovanych odbornikt
v podpore pozitivniho chovani.

« PBS pro specidlni pedagogy - online webindr s irskym lektorem, Brianem
Mc Donaldem. Brian poukdzal na jiny ndhled na toto chovani jako na moznou
formu komunikace, kterou je nutné rozklicovat, a tim dosdhnout mozné pozitivni
zmeény.
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Specialni skolstvi je dalsi z mnoha cest, kde je Podpora pozitivniho chovani vice
neZ potrebnd, nebot pokud se nastavi individualizovana péce jiz v raném véku,
ma to velky efekt do budoucna.

« Jak podpofit pozitivni chovani u lidi s mentalnim postizenim — online ,webindar
pro neformdalni pecujici”, ktery vedla jedna z Gspésnych absolventek vycviku.
Rodice a pecujici se sezndmili s tim, jak podpofit pozitivni chovani u lidi
s intelektovym postizenim, ktefi vykazuji nGro€né chovani, a to pomoci ndhledu
na jejich potreby s respektujicim pfistupem k nim samotnym.

« Uvod do PBS — dal$ich 40 G&astnikll se seznémilo s PBS a inovativnim pohledem
na klienta a jeho potfeby. Tento kurz ved| irsky lektor — Maurice Healy.

« 2Zvladani chovani a omezuijici praktiky - prakticky kurz, kde se ucastnici naucili
Setrné, moderni, respektujici a neinvazivni metody zviddani chovani ndroéného
na péci u lidi s intelektovym postizenim s lektory Brianem Mc Donaldem
a Mauricem Healym.

« Jak snizit stres ¢lovéka s mentalnim postizenim pfi pfechodu do jiného
socialniho zafizeni - webindf pfipraveny na zaddost mnoha pracovnik
socidlnich sluzeb a psychiatrickych zafizeni. Zamérfoval se na praktické nastroje
a strategie, které Ize vyuZit ke snizeni stresu klienta i pecujiciho persondlu
a zajisténi co nejhladsiho prechodu do nového domova. Timto predem
pfipravenym postupem dochazi k hlad§imu prabéhu pfechodu klienta jak pro
néj samotného, tak i pro pecujici persondl.

Tési nas nardstajici zajem o lidsky a respektujici pfistup k lidem s intelektovym
postizenim, o zménu ndhledu na klienta v€etné jeho potfeb a zdjem o ,detektivni
préci”, kterou skytd pfistup PBS, kterym je mozné rozkli¢ovat zdkulisi a divod
chovani nédro¢ného na péci.

Za posledni tfi roky proslo vzdélavanim v PBS

témér 660 acastnik.

PBS nds pfivedlo k dal§im tématdm, spojenym s dustojnosti a respektujicimu
pfistupu k lidem s intelektovym znevyhodnénim a ndro€nym chovanim, jako
napriklad téma respektujici krizové intervence pfi ndro€ném chovani, zalozeni
iniciativy #netlum a souvisejici vyzkum i iniciovani prekladu a vydani knihy
Tonyho Osgooda.

-13 - www.detiuplnku.cz


https://www.detiuplnku.cz

Knizka Podpora pozitivhiho chovani u osob s PAS a intelektovym postizenim

Ve spoluprdci s nakladelstvim Portdl a diky nasi iniciativé vysla kniha britského
specialisty v oboru, Tonyho Osgooda - Podpora pozitivhiho chovani. Kniha je
urCena jak odborné, tak laické verejnosti.

Nabizi praktické strategie pro feSeni ndroéného chovani u lidi s intelektovym
znevyhodnénim a/nebo autismem a ndroénym chovénim.

~Naro¢né chovani je forma komunikace. A kdyZ porozumime tomu, co ndm
sdéluje, budeme moci dité nebo dospélého podporovat mnohem lip. Kniha
vas nauci, jak chovani porozumét, jak prijit na to, co vam sdéluje, a jak dité
nebo dospélého Iépe podporovat,” rika o své knize Tony Osgood.
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Hajime prava lidi s intelektovym
znevyhodnénim a/nebo autismem
a naroénym chovanim a usilujeme
0 zménu systému

Chceme dustojny Zivot pro lidi s mentdlnim postizenim. ZaklGddme platformu
Rok dUstojnosti a iniciujeme #netlum.

Rok dustojnosti

lIniciativa, kterd sdruzuje témér Ctyrficet organizaci a jejimz cilem je zajistit

« Dustojny Zivot a kvalitni podporu v pfirozeném prostfedi pro v§echny lidi
s postizenim, tak jak jej garantuje mezinarodni Umluva o pravech osob se
zdravotnim postizenim, kterou se Ceska republika zavazala napliovat.

« Dustojny Zivot a kvalitni podporu pro v§echny jejich pecujici, neformaini
v rodindch i profesiondlni v socidlnich a zdravotnich sluzbach.

Q00

et c0 nvidon Co o it ROK (11
- Podivejte se na video Co je dustojnost.. .
https.//www.youtube.com/watch?v=jDOt8CPB2b0 DUSTOJ NOST'

- Vice o roku dUstojnosti na www.rokdustojnosti.cz

Aktivity, vystupy a dopady
Noc dustojnosti 6. 1. 2023

Dne 6. ledna 2023 se spojilo nékolik set lidi napri¢ celou republikou, aby na pietnim
setkdni, nazvaném Noc dustojnosti, uctili pamatku zabité Doroty Sandorové, kterd
se stala obéti Spatné nastaveného systému péce o lidi s mentdinim postizenim.

Upozornili jsme také na alarmuijici stav ¢eského socidlniho systému, ktery
nedokdze lidem s hlub§im mentainim postizenim zajistit dustojny Zivot.
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Noc dUstojnosti se uskutecnila v Praze, Brné, Hradci Krdlové, Chebu, Olomouci,
Ostravé, Krdsné Lipég, Otrokovicich, Zling, Velehradé a Jindfichové Hradci.

Akce se konala pod zastitou Vefejného ochrdnce prav.

Akci jsme poradali spole€né s Alianci pro individualizovanou podporu, Spole€nosti
pro podporu lidi s mentdlinim postizenim a Jednotou pro deinstitucionalizaci.

Zucastnil se také ministr Marian Jurecka, predseda sendtu Miroslav Vystréil, viadni
zmocnénkyné pro lidskd prava Klara Simackova Laurencikovd, predsedkyné
Vyboru pro socidlni politiku Senétu CR Miluse Horskd a dalsi hosté.

Zaznél také prislib vzniku strategického dokumentu, ktery ma za cil resit
neutéSenou situace lidi s intelektovym znevyhodnénim a ndro€nym chovanim
a jejich rodin.

Ohlasy Noci distojnosti 2023 v médiich:

Uddlosti Ceska televize (od 45. min)

Selhali jsme, kali se politici pri akci za zabitou postizenou Zenu — novinky.cz

Fotogalerie Noc dustojnosti — Respekt

- Podivejte se na dalsi fotky z Noci dUstojnosti 2023:
https.//detiupinku.cz/cs/blog/2023/01/11/noc-dustojnosti-v-praze

- Podivejte se na video o Noci dUstojnosti 2023:
https.//www.youtube.com/watch?v=LwwGsTQaPHc
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Ma to smysl, véci se zacinaji ménit
Konference v Sendatu o chovéani nGro€éném na péci

Spole¢né s Vyborem pro socidlni politiku jsme 2. 3. 2023 v Sendtu Parlamentu CR
usporadali konferenci O chovani ndroéném na péci — Jak zlepsit systém
podpory nejzranitelnéjsi skupiny lidi s mentalnim postizenim*.

Jejim cilem bylo nabidnout feseni, kterd by umoznila lidem s chovanim ndroénym
na péci Zit ddstojny a kvalitni Zivot. Jsme presvédceni, Ze pestré zastoupeni
vystupujicich hostt pomohlo tuto problematiku nasvitit z mnoha perspektiv

a umoznilo jasnéji vidét kroky, které je tfeba pro zlepSeni situace udélat.

- Vice o akci, fotky a rozhovor s britskym psychiatrem
a neurovédcem Rohitem Shankarem najdete na:
https://detiupinku.cz/cs/blog/2023/03/02/konference-v-senatu

Vznikla viadni skupina, kterd pracuje na strategického dokumentu, ktery ma za cil
resit neutéSenou situace lidi s intelektovym znevyhodnénim a ndro€nym
chovanim a jejich rodin.
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Hnetlum

Iniciativa za zlep§eni péce a zménu pristupu k medikaci pacientd s mentdlnim
postizenim

Iniciativa vznikla na zakladé zkusenosti mnoha rodin i profesiondinich pecujicich
o lidi s mentdalnim postizenim a/nebo autismem a chovanim naroénym na pédi,
kdy popisuji pfedepisovéni vysokych déavek psychotropnich 1€kt jako prvniho

a jediného feseni nadro¢ného chovani, aniz by byly vyzkouseny jiné zpUsoby
podpory.

Naro¢né chovani je ale zpisob komunikace potfeb a Ukolem pecuijicich je tyto
potreby identifikovat a naplnit. Nikoli je primarné utlumit nasazenim lékd uréenych
pro [éEbu dusSevnich onemocnéni.

Proto jsme uskutecnili vyzkum, jak jsou lidem s mentdinim postizenim v Cesku
predepisovana antipsychotika a dalsi psychiatrické 1€ky, v joaké mife uZivaiji tito lidé
psychotropni medikaci a zda je sou¢asnd praxe bezpecnd, etickd a efektivni.
Vyzkum jsme uskutecnili ve spoluprdci s pfednim svétovym odbornikem na
psychiatrii lidi s mentalnim postizenim prof. Shoumitro Debem z Imperial College
London a provedli jsme jej z dat z eskych ndrodnich zdravotnich registru.

Vysledky vyzkumu Jak jsou v Cesku pfedepisovdna antipsychotika
a dalsi psychiatrické 1éky lidem s mentalnim postizenim
a/nebo autismem

Vv Cesku Zije pres 62 000 dospélych s mentalnim postizenim. 37 % znich
uzZiva léky urcené k Iécbé schizofrenie a dalsich psychéz.
Vétsina z nich ale Zadnym takovym dusSevnim onemocnénim netrpi.

Cesky zdravotné-socidlni systém tak témito Iéky vétsinou pouze ,tlumi” projevy
chovani (napfiklad neklid, sebeposkozovani, nespoluprdce), aniz by se zabyval
jejich skute€nymi pric¢inami a FeSenim.

Pritom aplikace psychiatrické medikace bez odpovidajici diagndzy a pro tlumeni
chovani neni podloZena védeckymi dukazy a je rizikova z hlediska rozvoje
neZadoucich Gcinkd.

Naroéné chovani u lidi s mentalnim postiZzenim je vZdy formou komunikace, které
musime porozumét a najit skutecné priciny a reseni. Psychiatrickd medikace musi
byt aZ posledni mozZnost fe$eni poté, co uZ byly ostatni zptsoby fe$eni vycerpdany.
Ukdzalo se také, Ze psychiatrickd medikace je nékdy podminkou pro prijeti
¢lovéka s mentalnim postiZzenim a naroénym chovanim do vzdélavacich

a socialnich sluzeb.
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Nadmeérné predepisovani psychotropni medikace resi problém chybéjici podpory.
Jde o vazny zasah do lidskych prav a vyznamné ohrozZeni verejného zdravi.

Britskd klinické doporuceni povazuji nadmérnou medikaci lidi s mentdinim
postizenim za vazny zdravotni problém, ktery vyZzaduje systémové feseni. V CR ale
zddnd systémova snaha o optimalizaci miry medikace neexistuje.

1 tisic tablet psychiatrickych Iéka rocné — priklad z registru socialni sluzby:
57lety muz s téZzkou mentaini retardaci a narocnym chovanim uziva 30 tablet
psychiatrickych 1éka denné, po dobu minimalné 7 let. Soucet uZivanych léku
prekracuje doporu¢ené maximalni denni davky. Starsi dokumentace neni

k dispozici. Podle svédectvi pracovnikt sluzby ale v minulosti byla mira jeho

T

medikace jesté vys$si. Klient je v pobytoveé sluzbé od roku 1984.

- Téma overmedikace podrobné vysveétluje v €ldnku Petr TreSndk:
https://www.respekt.cz/kontext/tricet-tablet-staci

Oteviend vyzva ke zméné stavajici nevhodné praxe nadmérného predepisovani
psychotropni medikace lidem s mentainim postizenim a/nebo autismem
a zleps$eni jejich zdravotné-socidalni podpory a k setkdani u kulatého stolu

24.11. jsme odeslali otevienou vyzvu Vlastimilu Valkovi, ministru zdravotnictvi
a Simoné Papezové, predsedkyni Psychiatrické spolecnosti CLS JEP. Také ministru
prdce a socidlnich véci Marianu Jureckovi.

- Celé znéni vyzvy: https://detiupinku.cz/cs/blog/2023/11/29/otevrena-vyzva/
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Chemicka kastrace misto edukace

Vyzkum také ukdzal, Ze chlapcdm a muzdm s mentdlnim postizenim je v Cesku
nasazovdn Iék Androcur, ktery potlacuje muzsky pohlavni hormon testosteron. Lék
ma vyrazné nezddouci UCinky. Je vyuZivan jako tzv. chemickd kastrace, a to misto
terapie, edukace ¢i ndcviku vhodnych projevu v oblasti sexuality.

V fadé zdpadnich zemi je pfitom tento 1€k dnes povazovan za velmi kontroverzni,
vyuziva se jen u pachateld sexudlnich trestnych ¢inl za pfisnych etickych
podminek. Jeho vyuziti u muzu, a zejména u nezletilych chlapct s mentélinim
postiZzenim z dlvodu tlumeni jejich sexudlinich projevd, je povazovano za neetické
a neprijatelné.

V roce 2022 byl Androcur predepsdn celkem 648 muzdm a chlapcdm s diagndzou
mentdalni retardace. Jeden z nich md diagnézu rakoviny prostaty, na ktery je 1€k
také predepisovan. DalSich 18 z nich mé& soubéziné diagndzu F64, tedy poruchu
pohlavni identity, a u nich tedy mizeme predpokladat, ze Iék muze v jejich pfipadé
slouzit jako podpora pfi tranzici.

V letech 2010 az 2022 Iék Androcur vyké&zan 239 nezletilym chlapcdm s mentdlnim
postizenim.

ETi5E
- Kompletni vysledky vyzkumu najdete na https://rokdustojnosti.cz/netlum Iﬁ e
O]:#2°

- Téma v médiich Petr TreSnak v ¢lanku:
https://www.respekt.cz/tydenik/2023/50/kdyz-klukum-rostou-prsa

Ohlasy v médiich:

- Reportéz Reportéfi CT: https://www.ceskatelevize.cz/porady/1142743803-
reporteri-ct/223452801240033

« nebo podcast Vinohradska 12: https.//www.irozhlas.cz/zpravy-domov/
vinohradska-12-leky-naduzivani-leku-mentalne-postizeni-
podcast_2311210600_nel?

12

e wa b

30 LEKU DENNE A JSOU ZOMBIE.
MENTALME POSTIZEME TLUMI
PRASKY MA NEMOCI, CO
NEMAJL. STAT RESI NAPRAVU

| Hrakl i
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Ma to smysl, véci se zacinaji ménit

OtevirGme téma na psychiatrickém sjezdu

P

Na 20. Eesko-slovensky psychiatricky sjezd do Brna pfindsime ve spoluprdci
s Davidem Holubem a Shoumitro Debem téma Uskali nadmérné medikace u lidi
s mentdinim znevyhodnénim.

- Predndska z konference Shoumitro Deba je ke zhlédnuti zde:
https://detiupinku.cz/cs/blog/2023/11/15/prednaska-profesora-shoumitro-deba/

Kulaty stdl v Poslanecké snémovné

Na zdkladé oteviené vyzvy se 7.12. pod vedenim pfedsedy Vyboru pro socidini politiku
Poslanecké snémovny a poslance Vita Kankovského a Klary Simdackové Laurencikové,
zmocnénkyné vilady pro lidské préava, uskutecnil kulaty stdl k tématu nastaveni
pfiméfené psychiatrické medikace u lidi s mentdlnim postizenim a/nebo autismem

a chovadnim ndro€nym na péci a zlepseni poskytovani péce této skupiné lidi.

Psychiatrickd spole¢nost i Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky vnimaiji potfebu
zmén a nutnost zlepSeni v oblasti vzdélavani psychiatrd, vzniku klinickych
doporucenych postupd, &im se v psychiatrii fidit v pfistupu k lidem s mentalnim
postizenim a/nebo autismem a chovanim nérocnym na péci. Také posileni
nefarmakologickych postupl a metod.

Do ku mentujeme .Nezbyva neZ se angazovat, aby se néco

pohnulo, aby tady vibec néco bylo... protoze

Brdchové s autismem nakonec v tom zoufalstvi, kdyz to neudélaiji
rodice, tak to neudéld nikdo,” fikd Karolina
Jaklova v dalsim dile dokuseridlu, tentokrat
o tom, jak se Zije rodindm, které nepretrzité
pecuji o dvé déti.

- Jaklovi maji tfi syny, VojtiSka a Jondaska

s postizenim. Na nejstarsiho Jendu tak
nezbyva dost Casu, prostory, sil ani pozornosti.
Matka travi vétsinu dne péci o syny a jejich

- https.//detiupinku.cz/cs/blog/ dopravou na razné mista v okoli Usti. Rozvézt
2023/04/02/brachove-s- syny do §koly, §kolky nebo na rlizné druhy

autismem-vic-nez-jen-dve-deti/ terapii Casto zabere i nékolik hodin denné.

dokuserial

- Brdchové Maty a Ondra Travni¢kovi maji chromozomaini vadu
a kazdy z nich pak navic dalsi diagndzy: poruchu autistického
spektra, epilepsii nebo svalovou hypotonii. Oba kluci vyzaduji pé&ci
24 hodin dennég, sedm dni v tydnu.
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Mésice 33

Mdme vSechny potfebné podklady a v I1été jsme podali projekt do zadosti
o investi¢ni dotaci v Narodnim pldnu obnovy. Ta dopadla Uspésné.

O projektu bydleni MéSice 33

V Cesku je kriticky nedostatek bydleni a socidlnich sluzeb pro lidi s PAS+. Proto
spole¢né s organizaci Nautis stavime domov MéSice 33, ktery poskytne nékolika
dospélym klientdim stdalé bydleni s podporou, odleh&ovaci sluzbu a krizové Uzko.

Lidé s PAS+ potrebuji k Zivotu nepretrzitou
podporu, kterou jim Cesky systém Casto
nedokdze zaijistit. Narocnd péce tak
dlouhodobé zUstava na vycerpanych
rodindch. My jsme se rozhodli to zménit.

Bydleni a odlehcovaci sluzby v Mé&Sicich
33 bude provozovat NAUTIS, ktery ma
dlouholeté zkuSenosti s poskytovanim
socidlnich sluzeb pro lidi s PAS+.

Diky dobrym vztahlm s obci Mé&Sice se
ndm podarilo domluvit dlouhodoby
prondgjem domu s Cislem popisnym 33
v zdmeckém parku. Jde o pamatkové
chranény objekt z konce 19. stoleti, ktery
je v havarijnim stavu, ale svym
charakterem a dispozici se pro podporu
lidi s autismem idediné hodi.
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TYI I l v obdobil. 1. - 31.12. 2023

Petr TfeSndak - predseda spolku

Petra TfeSndkovéa - mistopredsedkyné spolku

Michal Rozehnal - ¢len rady spolku

Veronika Za&kové - vykonnd feditelka
Markéta Kalibova - office manazerka

Lucie Mraékova - koordinatorka PBS

Klara Sritkové - vedouci homesharingu

Nela Cerkové - koordinatorka homesharingu

Markéta Svejdova Jandové - pravodkyné rodin v homesharingu
Jana Tomsu - adaptaéni pravodkyné homesharingu (od 1. 2.)

Pavel Matys - adaptaéni pravodce homesharingu (od 1. 2.)

Lenka FriSsové - manazerka PR a komunikace
Petra Mertinovda - komunikace

W
Ludmila Hermanové - PR executive "ii b i

Nora Nesvadbova - finance, grantovy fundraising
;‘l: Kristina Slooten - péce o darce a community management (od 1.4.)
Jan Mikula - firemni darcovstvi (od 1. 4.)

Tereza Plaveckd - péce o darce (do 31. 3.)
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Externi spolupracovnici:

Kléra Perglerové - vedouci Klubu pro sourozence

Tereza Zajicova - Klub a aktivity pro sourozence

Jifi Kral - vedouci Aktivit pro sourozence

Vojtéch Rat - Aktivity pro sourozence
Vojtéch Kral - Aktivity pro sourozence

EliSka Perglerova - Aktivity pro sourozence

Alena Gé6tzova - Produkeni podpora
Anna Donatovéa - Administrativni podpora

Zuzana Belasové - Produkce

Brian Mc Donald - odbornik PBS, mentor Homesharingu

T\
Maurice Healy - odbornik PBS | ;{afﬂ
=

g

Tony Osgood - odbornik PBS

Shoumitro (Shoumi) Deb - neuropsychiatr, konzultant NETLUM
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Za podporu dékujeme

Srde¢né dékujeme véem nasim darclm a podporovateldm za finanéni dary, ¢as
nebo dovednosti. DEkujeme nasim pfizniveldm za podporu. Dékujeme v§em, ktefi
ndm pomdhaiji dostat téma PAS+ do sveéta.

Individudlni darcovstvi 2023
« jednordzové dary: 130 darcu

« pravidelné dary: 255 darcu

£4 o 00
aeba
JADASTRA
KileS )4
MADACHI FOND DeTEM | MEoundation
&
@ alza.cz Kooperativa ERELE .

VIENNA INSURANCE GROUP

lceland [F‘l\ﬂ: PRA|GUE

Liechtenstein
Morway grants

Stredocesky kraj

Za spolupraci dékujeme

Nakladatelstvi Portal - kniha

Big Board - podpora HS

Real Geek

Méstské knihovné

UZIS

Kanceldfi vefejného ochrdnce prav

Zmocnénkyni vlady pro lidska prava Klare Laurencikové
Hotel Marianeum

VSem organizacim, které s nadmi usiluji o lepsi Zivot lidi s intelektovym
znevyhodnénim a/nebo autismem a naroénym chovanim a jejich peéuijici.
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Naklady a vynosy

Vycet polozek
podle vyhlasky &. 504/2002 Sb.

ve zkraceném rozsahu

31.12.2023

(v celych tisicich K¢&)

VYKAZ ZISKU A ZTRATY

Nézev a sidlo G¢etni jednotky

Nadgje pro déti upliiku, z.s.

IC
05643856
Cislo Stav k rozvahovému dni
fadku Hlavni &innost Hospodarska innost Celkem
I Spotfebované nakupy a nakupované sluzby 2 6417 152 6 569
1. Osobni naklady 13 3160 0 3160
V. Dané a poplatky 19 3 0 3
V. Ostatni naklady 21 1207 0 1207
VL. Poskytnuté pfispévky 35 1 0 1
VIIl. | Dai z pHjméi 37 56 0 56
Néklady celkem 39 10 844 152 10 996
I. Provozni dotace 41 2027 0 2027
1. Prijaté prispévky 43 7492 0 7492
. Trzby za vlastni vykony a zboZzi 47 1564 152 1716
V. Ostatni vynosy 48 13 0 13
Vynosy celkem 61 11096 152 11 248
Vysledek hospodareni pfed zdanénim 62 308 0 308
Vysledek hospodareni po zdanéni 63 252 0 252

Vycet polozek
podle vyhlasky ¢. 504/2002 Sb.

ROZVAHA

ve zkraceném rozsahu

31.12.2023

(v celych tisicich K&)

IC

Nézev a sidlo tu€etni jednotky

.Zilné 525

MéSice

:25064

05643856

AKTIVA Fadk | i GSetnino abeobi | i Ggetnihd abdobi
A Dlouhodoby majetek celkem 1 0 1137
1. Dlouhodoby finangni majetek celkem 21 0 1137

B. Kratkodoby majetek celkem 41 11315 10 438
1. Zasoby celkem 42 0 32

I Pohledavky celkem 52 445 259

11l Kratkodoby finanéni majetek celkem 72 10 205 9451

V. Jina aktiva celkem 81 665 696
AKTIVA CELKEM 85 11315 11575
PASIVA Fadku | i GSetino abdobi | i Ugetnihg abdobi
A Vlastni zdroje celkem 1 3359 4029
I Jméni celkem 2 2081 3777

1. Vysledek hospodareni celkem 6 1278 252

B. Cizi zdroje celkem 10 7 956 7 546
11l Kratkodobé zavazky celkem 21 1406 369

[\ Jina pasiva celkem 45 6550 7177
PASIVA CELKEM 49 11315 11575
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Struktura finanénich zdroju
pfijatych v roce 2023

Individudalni dérci MHMP
18 % 8%

MPSV
12%

Stfedocesky kraj
1.6%

Firemni podpora
25%

Nadacni fondy

Fondy EHP a Norska 0%

5%
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Nadéje pro déti Gplriku, z. s.

?ETI., Zitn@ 525
UPLNKU 250 64 M&sice
IG: 05643856

Vyro¢ni zpréva 2023

Napiste nédm
info@detiuplnku.cz

K

Projdéte si web
www.detiuplnku.cz

®

Sledujte nds na Facebooku, Instagramu
a Linkedin

www.facebook.com/detiupinku

www.instagram.com/detiupinku

www.linkedin.com/company/deti-upinku

Odebirejte nas YouTube kandl

O 60Q

www.youtube.com/detiupinkuzive

Jak nds muizete podpofit

Finanéni dar je forma pomoci, kterd nejvic pomdahda. Darujte libovolnou
castku.

Vice na www.detiuplnku.cz/podporte-nas

PAS+ — porucha autistického spektra s tézkym funk&nim postizenim
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