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ABSTRAKT

Tato prace se zaméiuje na poptavku pecujicich rodict o déti s hendikepem po odleh¢ovacich
sluzbach. Cilem studie je porozumét potiebam a ocekavanim rodicl, kteii peCuji o deti
s hendikepem a zjistit, jaké formy odlehCovacich sluzeb by jim nejvice vyhovovaly. Vyzkum
bude provadén prostrednictvim dotaznikového Setfeni mezi rodi¢i v dané oblasti. Nasledna
analyza dat poskytne podrobny pohled na aktudlni situaci a potieby této specifické skupiny
pecujicich rodi¢t. Vysledky vyzkumu mohou poslouzit k lepSimu planovani a poskytovani

odpovidajicich odlehcovacich sluzeb pro pecujici rodice a jejich déti s hendikepem.

Kli¢ova slova: poptavka pecujicich rodicti po odlehcovacich sluzbach, potteby a o¢ekavani

rodictl, déti s hendikepem, odlehéovaci sluzby, détskd mozkova obrna

ABSTRACT

This work focuses on the demand of parents caring for children with disabilities for respite
services. The aim of the study is to understand the needs and expectations of parents caring
for children with disabilities and to find out what forms of respite services would suit them
best. The research will be conducted through a questionnaire survey of parents in the area.
Subsequent data analysis will provide a detailed insight into the current situation and needs
of this specific group of caring parents. The results of the research can be used to better
planning and provide appropriate respite services for caring parents and their children with

disabilities.

Keywords: demand of caring parents for respite services, needs and expectations of parents,

children with disabilities, respite services, cerebral palsy
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UvVOD

Pro rodice pecujici o déti s hendikepem je kazdodenni péce Casto narocna a vycCerpavajici.
Ptinasi s sebou nejen fyzické, ale 1 emocionalni a finan¢ni vyzvy. V tomto kontextu se stava
nezbytnym faktorem podpora a pomoc od profesiondlll a instituci, které nabizeji odlehcovaci
sluzby. Ty nejenom umoziuji rodi¢im ¢as na odpocinek a regeneraci, ale také pfinaseji pro
jejich déti s hendikepem obohaceni zivotniho prostiedi a moznost spolecenské interakce

mimo domov.

Jiz pti podani piihldsky na Fakultu humanitnich studii Batovy univerzity ve Zlin¢ jsem
védéla, ze téma mé budouci bakalatské prace rozebere aktualni situaci pecujicich rodict
o d¢ti s hendikepem a moznosti odlehcovacich sluzeb. Nejvétsim impulsem, pro¢ se zabyvat
touto problematikou, bylo nahodné setkdni maminky s hendikepovanym ditétem
u pediatri¢ky. Jelikoz jiz del§i dobu uvazuji o zfizeni odlehCovaci sluzby, zajimal mé styl
jejich Zivota a ma-li syn moznost navstévovat konkrétni socialni sluzby. Dovédéla jsem se,
ze vzhledem k typu hendikepu neni pro syna pfijatelné Zzadné zatizeni ve Zlinském kraji.
Ze situace vyplynulo, ze ackoliv zijeme v moderni dobg, 21. stoleti, nejsme schopni zajistit
a skloubit zdravotni a socialni pozadavky. Socidlni sluzby pro osoby se znevyhodnénim
dokaZou zajistit ve vétSin€ zdkladni standardni pozadavky na péci, ale specificko-

zdravotnické potieby silné zaostavaji.

V mé bakalatské praci budu pracovat s pojmy hendikepovany jedinec a ¢lovék s postiZzenim,
kdy se bude jednat o synonyma, stejné¢ jako uvadi Slowik ve své publikaci Specidlni
pedagogika 2., aktualizované vydani. Bakalafska prace bude rozdélena na dvé ¢asti, a to
teoretickou, ve které pronikneme do definici, stadii, disledkii a vzniku potieb osob,
pecujicich o zdravotné postizené déti. Druhd, praktickd cast, podloZzena kvantitativnim
dotaznikovym Setfenim, odhali nedostatky v odleh¢ovacich sluzbach, podporu a financovani
potiebnych véci k vyvoji a rozvoji déti s ndslednym zaclenénim do nasi spole¢nosti.

V zavéru praktické ¢asti budou shrnuty vysledky vyzkumného Setfeni.

Vyzkum je nejenom akademicky relevantni, ale ma i prakticky pfinos pro poskytovatele
socialnich sluzeb a politické rozhodovani v oblasti péce o hendikepované osoby. Je zaméten
na zlepSeni kvality zivota nejenom samotnych déti s hendikepem, ale i jejich pecujicich

rodin, které jsou nedocenitelnou souc¢asti socialniho systému.
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I. TEORETICKA CAST
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1 DITE S HENDIKEPEM

Pro vétSinu matek je nejvetsi hodnotou zdravi jejiho ditéte. Naopak jakékoli znehodnoceni
zdravi ditéte je nepfijatelnym traumatem pro rodice a nejblizsi okoli. Se vzniklou negativni
situaci se matky vyrovnavaji o néco lépe nez otcové. Od takového okamziku se méni Zivotni
realita a postoje vSech zucastnénych rodinnych pftislusnikd. (Vagnerové, Strnadova,

Krejcova, 2009)
Ptijeti hendikepovaného ditéte do rodiny ma nékolik fazi:
- faze Soku — popirani — neochota uvéftit, vyzaduje trpélivost a citlivy ptistup 1ékata

- faze reaktivni — bezmocnost — nastupuji psychické a télesné reakce (bolest,

sebeobvitlovani, ptip. agresivita)

- faze adaptacni — nastupuje rozum — raciondlni hodnoceni situace, rodina hleda,

jak mize v daném piipad¢ pomoci

- faze reorientace — srovnavani — vyrovnavani se s krizi, pfiprava na zménény zivot

v rodiné.

Smyslem je naplnit citové potieby, redln€ proZivanymi a smysluplnymi kontakty
s nejbliz§im okolim. Ke kazdému je ptihlizeno individudlné. (Vagnerova, Strnadova,

Krejéova, 2009)

1.1 Definice hendikepu, vady, poruchy, defektu, postiZeni

Hendikep (znevyhodnéni) se projevuje jako omezeni vyplyvajici pro jedince z jeho vady
nebo postizeni, které ztézuje nebo znemoZziuje naplnéni role, kterd je pro jedince (s
ptihlédnutim k jeho veku, pohlavi a socidlnim ¢i kulturnim ¢initeliim) normalni. (Slowik

2016, str. 62)

Vada, porucha, defekt je naruseni (abnormalita) psychické, anatomické i fyziologické
struktury nebo funkce téla. ZjiStuji se pomoci lékaiské diagnostiky, kterd identifikuje
organové nebo funk¢ni nedostatky a odchylky. Mnoho diagnostikovanych vad a poruch

nelze odstranit a zabranit tak vzniku postiZeni. (Slowik 2016)
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1.2 Télesné a kombinované postiZeni

T¢lesné postizeni je stav, jehoz zakladnim znakem je omezeni hybnosti jedince. Omezuje
schopnost pohybu, komunikace, vniméani nebo jin¢ho fyziologického procesu. T¢lesna
postizeni mohou byt vrozend, zptisobena genetickymi faktory, nebo ziskana v priabéhu zivota
v dasledku nemoci, trazu nebo jinych faktort. Tyto postizeni mohou mit rizné stupné
zavaznosti a vyzaduji individuélni formy podpory nebo 1écby. (Zikl 2011, str. 10)

Kazdé télesné postizeni mize piinaSet fadu dalSich komplikaci ve vnimani, mysleni, feci.
Omezuje jedince ve vykonavani béznych ¢innosti, v socidlnich vztazich a v nemalé mife ma

neblahy dopad na psychiku.

Nejcastéjsi pticinou télesného postizeni u déti je Détskd mozkova obrna — DMO.
Anamnéza déti s DMO je cCasto prikladany 0idaj o predCasné narozenych détech, tak i pii
komplikacich zptsobenych prutahy porodu ¢i priduSeni plodu. Détska mozkova obrna se
vyznacuje trvalou, neprogredujici poruchou hybnosti, provazanou abnormalnim svalovym
tonusem a abnormalni posturou. Pohybové vady obrny, délime dle stupné na parézy
(¢astecné) a plegie (ipIn¢€). Ukazatelem je i misto vzniku — periferni, centralni, v kombinaci.
V perifernim mozkovém pohybovém postizeni mame zahrnuty monoparézy. Jedna se o
ochrnuti jedné koncetiny, napt. pravé paze zpuisobené cévni mozkovou piihodou. Diparéza
— postiZeni dvou koncetin, z nichZ jedna je slabsi nez druhd, pfipadné ma pacient potiZe s
pohybem obou koncetin. Triparéza oznacuje postiZeni na tiech koncetinach. Kvadruparézou
rozumime postizeni pohybu na vSech ctyfech koncetinach. Hemiparéza udava castecné

ochrnuti jedné poloviny téla. (Kraus, 2004)

DMO se poji s dalSimi vadami, jako je mentalni postizeni (cca 30-50 % piipadi), epilepsie,

vady zraku, sluchu a feci. (Kraus, 2004)

Epilepsie — chronické onemocnéni, provazené nervovymi zachvaty, jez jsou zplsobeny
poruchami v ¢innosti mozku, v némz dochazi k ndhlym vybojim nervovych buné¢k. Jeji
vznik se v nazorech riizni (zanét tlumivych bunck, zmény v membranach bunck).
Projevuje se:
- Parcidlnimi zachvaty — vychdzi pouze z ohrani¢eného loziska v mozku, v disledku
¢ehoZ mohou nastavat pouze castecné zmény v projevech ¢loveka (zaskuby koncetin,
ztrata smyslové ostrosti, vypadky pozornosti, zmény nalady, prudka zména chovani).

Clovék neupadé do bezvédomi a ¢astecné si svou situaci uvédomuje.
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- Generalnimi zachvaty, kdy vznikne zichvat v celém mozku, pohyby
se zjednodusuji, stavaji se primitivnimi (kfece, napéti). Dochéazi k padu na zem.

Postizeny upada do bezvédomi, ma kieCe a pénu u ust. (Kraus, 2004, str. 131)

Westiiv syndrom — Jedna se o zavazny druh epileptického onemocnéni, charakteristické
infantilnimi spasmy, srde¢ni arytmii a mentalni retardaci. Prvotni pfiznaky se projevuji do

prvniho roku zivota. (Kraus, 2004)

1.3 Mentalni retardace

Vyvojova porucha integrace, psychickych funkei, postihujici jedince ve vSech slozkéach jeho
osobnosti — dusevni, télesné 1 socialni. NejvyraznéjSim rysem je trvale poruSena pozndvaci
schopnost s riznou mirou sniZzeni rozumovych schopnosti, projevujici se v procesu uceni,
chdpani a integraci do spolecenského zivota. Celkové snizeni intelektovych schopnosti
osobnosti jedince s postizenim vznika v pritbéhu vyvoje v disledku organického poskozeni
mozku. Do pfi¢in fadime endogenni rovinu (organickou a biologickou), a exogenni

(socialni). (Valenta a kol. 2018)

Mentalni retardace zahrnuje Sest stupit:

- F70 lehka MR 10 69-50 — drive debilita
Do tfi let v€ku ditéte pozorujeme lehké opozdéni ve vyvoji, ndpadnéjsi zmeény vyvstavaji
mezi 3. az 6. rokem. Mala slovni zasoba, opozdény vyvoj feci, stereotyp ve hie, nedostate¢na
zvidavost. Infantilismus — ustrnuti vyvoje na détském stupni 9-12 let.

- F71 stredne tezka MR 10 49-35 — drive imbecilita
Samostatnost v sebeobsluze je mnohdy pouze Caste¢na. Vyrazné omezeni rozumovych
schopnosti. Somatické postiZzeni — Gasta piitomnost epilepsie. Re¢ je jednoducha, slovnik
chudy, Casté agramatismy. V dospélosti jsou na tirovni 6-9letého ditéte.

- F72 tezka MR 1Q 34-20 — drive idioimbecilita
MozZnost osvojeni zdkladnich hygienickych navyki a prvki sebeobsluhy. Komunikace a fe¢
s neartikulovatelnymi vykiiky, nonverbalni komunikaci, poptipadé nekomunikuje vibec.
Tezké posSkozeni afektivni sféry, pottebuji staly dohled, ¢asté sebeposkozovani. Inteligence
odpovida mentalnimu véku 3 az 6letych.

- F73 hluboka MR 10 19-0 — drive idiotie
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Ve vétsing piipadii neschopnost sebeobsluhy, vyzaduji hendikepovani péci ve vSech
zakladnich zivotnich konech. Somatické postizeni jsou velmi Castd, kombinace télesnych
a smyslovych vad. Re¢ neni rozvinuta, bez smysl, 1ze dosahnout porozuméni jednoduchym
pozadavkim. V dospélém véku odpovidaji mentalnimu véku pod tfi roky. Idiocie je vétSinou

spojena s poruchami télesného vyvoje, tzv. kretenismem.

- F78 jina MR 1Q nelze urcit — pridruzené postizeni
- F79 nespecifikovana MR nelze zaradit do vyse uvedenych
kategorii

(Valenta, 2018)

1.4 Poruchy autistického spektra

Poruchy autistického spektra (PAS) jsou neurovyvojové poruchy, které ovliviiuji socidlni
interakce, komunikaci a chovani jednotlivce. Mezi hlavni pfiznaky patii problémy s verbalni
i neverbalni komunikaci, opakujici se chovani nebo zajmy, obtiZze s empatii a porozuménim
emocim ostatnich lidi. Mezi konkrétni poruchy autistického spektra patii naptiklad autismus,

Aspergertiv syndrom nebo porucha socidlni interakce bez specifikace.

Kazda z téchto poruch ma své vlastni specifické symptomy a projevy, ale vSechny zahrnuji
obtiZe v oblasti socialnich dovednosti a komunikace. Lidé s PAS mohou mit také specifické
zajmy, fixaci na urcitd témata, potiZze s emociondlni regulaci a citlivosti na senzorické
podnéty. Je dilezité si uvédomit, ze kazdy jedinec s PAS je jedine¢ny a ma své vlastni
individudlni potfeby a schopnosti. Porucha mozkovych funkci zptisobuje, ze dité nedokaze
spravnym zpiisobem vyhodnotit informace senzorické a jazykové. Lidé s autismem mivaji
vyrazné potize ve vyvoji fe€i, ve vztazich slidmi, obtizné zvladdaji bézné socidlni

dovednosti.

Diagnostikuje se na zaklad€ projevli chovani:

- neschopnost navazovani kontaktu s ostatnimi lidmi

- netecnost k projeviim ostatnich lidi, odmitani spoluprace

- neschopnost uvédomit si redlné nebezpeci, odmitd zmény v navyklé rutiné

- obtiZze ve verbalni a neverbalni komunikaci (opakuje slova — echolalie, pokud neni

vyvinutd fec, dit€ uchopi dospélého za ruku a ukaze, co chce)
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- odmitéani télesnych kontaktl, objiméni, mazleni

- smich, pfipadné zachvaty zufivosti bez vnéjsich pficin

- télesny neklid, spojeny s bizardnimi pohyby (toceni se, opakované pohyby, neticelné
atd.), neschopnost predstavivosti a improvizace pii hrach

- vyhybani se o¢nimu kontaktu, celkova uzavienost a samotaistvi

- zvlastni druh mysSleni, nabyvajici charakteru denniho snéni.

(Bazalova, 2023)

Autismus — celozivotni postizeni, pii némz ¢loveék ztraci schopnost najit a pochopit smysl
naSeho svéta. Prvni pfiznaky se vétSinou projevi do tii let zivota. Autismus je jednou
mozkovych funkei. Dlsledkem poruchy je, Ze dité dobfe nerozumi tomu, co vidi, slysi a
proziva. Dusevni vyvoj ditéte je pro tento hendikep narusen hlavné v oblasti komunikace,
socialni interakce a predstavivosti. Autismus doprovazi specifické vzorce chovani. Pfi¢iny
nejsou zcela objasnény, vznikaji na neurobiologickém podkladé, predpoklada se kombinace
virovych a infekénich nemoci, v ptipadé metabolickych poruch a genetickych vad. Autismus
neni primarné spojen se sniZzenou inteligenci, i kdyz chovani ditéte tak byva mylné
hodnoceno.

(Gillberg, 2008)

Aspergeriv syndrom —nachazime zde podobné znaky s autismem, ale socialni abnormality
nejsou tak vyrazné:
- pramérnd az nadprimérnd inteligence
- egocentrismus, nezajem o kontakt s vrstevniky, preference osamélych aktivit,
socialni naivita, diisledna pravdomluvnost, Sokujici poznamky
- vyjimeéné vykony, originalita mysleni, vnimani
- dostatecné& inteligentni v abstraktnim smyslu, ale ne ve smyslu praktickém

- motoricka neobratnost.

(Slowik, 2016)

Atypicky autismus — se od autismu 1i§i dobou vzniku a nesplnéni podminek diagnostickych
kritérii pro autismu. Casto t&zka MR, ztrata fedi, hry, socialnich a motorickych dovednosti.
Lécba a intervence pro osoby s PAS se mohou liSit v z&vislosti na konkrétnich pozadavcich

jednotlivce. MliZe zahrnovat terapii, specidlni edukaci, podporu rodiny a socidlni praci.
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Dulezité je poskytnout lidem s PAS prostfedi, kde se citi bezpe¢né a respektovani, podpofit

je v rozvoji svych schopnosti a dovednosti. (Gillberg, 2008)

1.5 Enteralni vyZiva

Komplikace spojené s ptijmem potravy tizi vyznamnou ¢ast pacientd s DMO a ptetrvavaji
do dospélosti. Vyvoj miize ziistat na Grovni sani — polykani a nemusi dosahnout stadia
kousani. Problémy byvaji i v oblasti zaludku. V indikovanych ptipadech u velmi tézce
postizenych déti se pouzivda PEG (perkutanni endoskopicka gastronomie). Po dobu, kdy
se pokraCuje v nacviCovani ordlni faze, umoziuje alternativni pfivod potravy zajiSténi
dostatecné vyzivy. Dlouhodobé&jsi pouziti PEGu miZe mit za nasledek vznik polykacich
obtizi.

(Kraus, 2004)

Enteralni vyZziva je metoda poskytovani Zivin a energie pacientlim, ktefi nemohou piijimat
potravu ustn€. Tato forma vyzivy je podavana prostfednictvim trubic vedenych pies travici
soustavu, jako je napiiklad sonda umisténd do zaludku, mimo jicen. Podminkou je zde
alespon z ¢asti funkéni stievo. Enteralni vyZiva mize byt poskytovana ve formé specialnich
napoji, které obsahuji veSkeré nutricni slozky potfebné k pokryti energetickych
a vyzivovych potifeb pacienta. Tyto napoje jsou specialné formulovany tak, aby zajistily
dostate¢né mnozstvi bilkovin, sacharidi, tukt, vitaminti a minerald. Enteralni vyziva mtize
byt podavana bud’ kontinudln€é pomoci pumpicky po cely den, nebo diskrétné ve formé porci
v pravidelnych intervalech. DillezZité je zajistit spravnou a dostatecnou vyZivu pacientt,
aby mohli udrzet své zdravi a dobrou fyzickou kondici.

(https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/24029791/)



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/24029791/

UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

ABOOMANAL
WAL
U G IEDS
— U
d =

PEG TUBE FEEDING

PERCUTANEOUS ENDOSCOPIC GASTROSTOMY

Obrazek 1 (Zdroj: https://dramishamaraj.co.za/peg-tube-placement-and-care/)



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 19

2 ODLEHCOVACI SLUZBY

Pokud je vyrazné vyboceni z pasma normality, pfistupujeme ke specidlnim druhiim péce.
Rodice pecujici o hendikepované déti jsou obvykle velmi angazovani a pozorni. Jsou ochotni
obétovat sviij ¢as, energii a finanéni prostiedky pro zaji§téni nejlepsi péce pro své déti. Casto
se musi vyporadat s mnoha vyzvami a obtizemi, které hendikepované dité pfinasi, a jsou

proto velmi odolni a vytrvali.

Disledkem nepiiznivé situace na trhu, tzn. chybé&jicich prostiedkti, financi, ale i1 tlaku
ze strany zaméstnavatelli, vznikd neobycejné velka poptavka po odlehCovacich sluzbach
pro postizené. Jedna se zejména o mladé rodiny nebo pary v produktivnim véku, pecujicich

Casto o dalsi dité. (Hradilkova a kol., 2018)

Hartl a Hartlova rozliSuji odlehCovaci sluzby jako terénni, ambulantni a pobytové. Jsou
poskytované osobam, jez maji sniZzenou sobéstacnost, at’ k ptihlédnuti k véku nebo
chronickym nemocem, ¢i zdravotnim postizenim. Cilem téchto sluzeb je moznost pecujicim
osobam zajistit 1 nezbytny odpocinek. Poskytovani odlehéovacich sluzeb je zpoplatnéno

a ukotveno v zakong¢. (2004)

Zakon 108/2006Sb. definuje podminky podpory fyzickym osobam za nepiiznivych
socialnich situaci, kdy pfi pomoci a poskytnuté podpote prosttednictvim socidlnich sluzeb
musi byt zachovana lidska distojnost. Distojnost osob vypliva z individuality potfebnych.
Mg¢la by byt podporovéana samostatnost, motivovanost a socidlni zaclenovani tak, aby situace

nevedla k dlouhodobému setrvani ¢i prohlubovani v neptiznivych socidlnich situacich.

2.1 Definice odlehéovacich sluzeb

,Jde o terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby poskytované osobam, které maji snizenou
sobéstacnost z duvodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postiZeni, o které je
Jjinak pecovano v jejich prirozeném socialnim prostiedi. Cilem sluzby je umoznit pecujici
osobé nezbytny odpocinek. Odlehcovaci sluzby (nékdy take respitni péce), jsou urceny pro
lidi pecujici o své blizké (postizené, seniory a dalsi osoby zavislé na pomoci druhych). Tato
zarizeni nabizeji pecujicim moznost, Ze bude o jejich blizké na prechodnou dobu postarano,
a to v jejich prirozeném prostredi nebo ve stredisku dané organizace. Tyto sluzby tak nabizeji
pecujicim prostor pro naplnéni vlastnich potreb, pripadné moznost vyridit si potiebné

zdlezitosti, na které pri péci nezbyva cas. Jedna se o riiznou kombinaci cinnosti péce, které
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maji za cil umoznit pecujicim osobam odpocinek od narocné péce, tj. sdili péci ¢i na urcitou
dobu prevezmou péci o cloveka, ktery ma snizenou sobéstacnost. Obvykle je tato sluzba

nabizena v ramci jinych druhu sluzeb.

Zakladni cinnosti pri poskytovani odlehcovacich sluzeb se zajistuji v rozsahu ukonil,

které se obvykle poskytuji v pobytovych zarizenich socialnich sluzeb, véetné plateb. *
(Arnoldova, 2016 str. 125)
Sluzby zahrnuji tyto zékladni ¢innosti:

- pomoc pii zvladani béznych tkontl péce o vlastni osobu,

- pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,

- poskytnuti stravy nebo pomoc pii zajisténi stravy,

- poskytnuti ubytovani v ptipadé pobytové sluzby,

- zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostredim,

- socialné terapeutické Cinnosti,

- pomoc pfi uplatiiovani prav, opravnénych zajmu a pii obstaravani osobnich zalezitosti,

- vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti.

2.2 Formy odlehcovacich sluzeb

Zakon 108/2006 Sb. vymezuje nasledujici formy odlehcovacich sluzeb:

- Terénni sluzby jsou osobé poskytovany v jejim pfirozeném socidlnim
prostiedi.

- Ambulantnimi sluzbami se rozumi sluzby, za kterymi osoba dochazi nebo
je doprovazena do =zafizeni socidlnich sluzeb a soucasti sluzby neni
ubytovani.

- Pobytovymi sluzbami se rozumi sluzby spojené s ubytovanim v zafizenich

socialnich sluzeb.

Terénni odlehéovaci sluzba je poskytovana klientliim v jejich doméacim prostiedi. Jedna se
0 osoby se snizenou sobéstanosti z divodu veéku, chronického onemocnéni nebo
zdravotniho postiZeni, kterym zajist'uje péci blizka, ¢i jina pecujici osoba. Nedochazi zde ke
kontaktu se spoleCenskym prostiedim. Tato sluzba je hrazena klientem dle aktuélniho ceniku

a vyhlasky ¢.505/2006 Sb.
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Do ambulantnich odlehéovacich sluzeb klient dochédzi nebo je doprovazen do zatizeni, kde
je o ng pecovano v ramci kolektivu. Dostava se tak do kontaktu se spoleCenskym

prostiedim, napt. denni stacionare, denni centra, specialni zakladni Skoly a matefské Skoly.

Pobytovymi odlehéovacimi sluzbami se rozumi takové sluzby, které poskytuji pravidelnou

pomoc jiné fyzické osoby a ubytovani na delsi ¢asovy usek, napt. tydenni stacionafe.

2.3 Prispévek na péci

Prispévek na péci je financni pomoc, kterou stat poskytuje jedincim s dlouhodobé
neptiznivym zdravotnim stavem, ktefi potfebuji asistenci pii zvlddani zakladnich dennich
¢innosti.

Jde o finan¢ni podporu urenou osobam, kterym z divodu dlouhodobé neptiznivého
zdravotniho stavu musi pomahat jiné fyzické osoby pii zvladani zékladnich zivotnich potieb.
Rozsah péce se stanovi dle stupné zavislosti, definovanym zakonem o socialnich sluzbéch.
Z ptispévku se poté hradi pomoc, kterou nemocnym a nemohoucim miize poskytovat osoba
blizkd, asistent socialni péce, socialni sluzby z registru poskytovatelii, détsky domov

nebo specidlni ltizkové zdravotnické zatizeni hospicového typu.

Castka je stanovena tak, aby pokryla ndklady na nezbytné socialni sluzby potiebné k udrzeni
zivotniho standardu piijemce nebo k podpote blizké osoby, kterd se stara o ngj. Prispévek
na péci je piimo vyplacen jednotlivcei, ktery potiebuje péci. Jeho vyse, podminky a stupen
potiebné péce jsou pecliveé stanoveny zakonem a prisluSnymi natizenimi. VySe ptispévku,
podminky jeho ziskani a miru nemohoucnosti upravuje zédkon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich

sluzbach, zékon €. 500/2004 Sb. a provadéci vyhlaska ¢. 505/2006 Sb. (mpsv.cz)

Tento ptispévek je urcen pro osoby starsi 18 let a déti od jednoho roku, které své oSetfovatele
potiebuji pravidelné¢ a dlouhodobé a nemohou si sami zajistovat zakladni potieby, jako je
oblékani, hygiena, stravovani apod. Pfispévek na péci je posuzovan a udélovan na zakladé
posouzeni potieb zadatele dle miry zavislosti a jeho zdravotniho stavu. Timto pfispévkem
se stat podili na zajiSténi pomoci, ktera mize byt poskytovana prostfednictvim socialnich
sluZzeb nebo jinych forem pomoci pii zvladani zakladnich Zivotnich potieb osob. Naklady

na prispeévek se hradi ze statniho rozpoctu.
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Pfi posuzovani stupné zavislosti osoby se hodnoti schopnost zvladat tyto zakladni Zivotni

potieby:

mobilita,
orientace,
komunikace,

stravovani,

oblékani a obouvani,

télesna hygiena,

vykon fyziologické potieby,

péce o zdravi,

osobni aktivity

a péce o domacnost (péce o domacnost se neposuzuje u osob do 18 let).

Blizsi vymezeni schopnosti zvladat zakladni Zivotni potfeby a zptsob jejich hodnoceni

stanovi vyhlaSka ¢. 505/2006 Sb. Vyse ptispévku se odviji od ¢tyfech stanovenych stupni

zavislosti, u osob do 18 let véku:

1. stupeni — lehké zavislost (nespliuje 3 zakladni zivotni potieby)

2. stupen — stfedn¢ tézka zavislost (nesplituje 4 nebo 5 zdkladnich Zivotnich

potieb)

3. stupen — t€zka zavislost (nesplituje 6 nebo 7 zakladnich zivotnich potieb)

4. stupen — uplna zavislost (nespliuje 8 nebo 9 zakladnich Zivotnich potieb)

Aktudlni vySe a nasledné zmény PnP jsou zachyceny v tabulce. V €ervenci 2024 dojde k jeho

navyseni.

Tabulka ¢. 1 — Prispévek na péci

VlySe pfispévku pro osoby do 18 let véku za kalendarni mésic

Stupen zavislosti VySe PnP VySe PnP po uprave
I 3300 3300
[l 6 600 8200
" 13900 16 700
vV 19200 23100

(Zdroj: MPSV, 2022)
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2.4 Rodina ditéte se zdravotnim postiZenim

Pokud se v rodin¢ narodi dité se zdravotnim postizenim, ¢lenové rodiny ¢asto musi ziskat
nové schopnosti a pievzit dalsi zodpovédnosti, jako je sledovani zdravotniho stavu,
poskytovani péce, podpora postizeného ditéte i ostatnich ¢lent rodiny, provadéni terapit,
konzultace s 1ékati a dalsimi odborniky. Rodina se musi pfizplisobit novym podminkdm

a zménénému zivotnimu stylu. (Kunhartova a kol., 2017)

Rodice, kteti se dozveédeli, ze je jejich dité zdravotné postizené, byvaji vétSinou bezradni,
dezorientovani, citi se v dané situaci bezmocni. Lékati mnohdy sd€luji negativni progndzy
o budoucim vyvoji ditéte. Ztraci se ve sdélenych faktech, netusi, co budou d¢lat, vse je nové,
nezndmé. Rodice poté hledaji pticinu, divod, pro¢ se néco tak straSného stalo. Matka
mentéalné postizeného ditéte vzpomina, jak tuto situaci prozivala: ,,Citila jsem v sobé bolest,
Jjakou jsem jesté nikdy nezazila. Pocit zklamani stiidal pocit bezmocnosti. Vybavila se mi
vSechna téhotenska vysetreni, odbéry krve, a stdle jsem nemohla prijit na to, kde se stala ta

osudova chyba.*

Existence postizené¢ho ditéte zméni hodnoty v rodin€. Zméni se priority i celkovy pohled
na zivot. Rodi¢e se nauci rozliSovat podstatné od nepodstatného, ziskavaji vétsi nadhled nad

problémy, kterych je vic nez dost, ale jelikoz doslo ke zméné postoje k t€émto potizim, umeji

je 1épe snaset.

Dle nazoru matek byva reakce prarodicli na dité s postiZenim ne vzdy optimalni. Stava se,
ze postizené dité nepiijmou, udrzuji si odstup, nevédi, jak s ditétem zachazet, respektive
se o to ani nesnazi. ObCas padne navrh na umisténi ditéte do Ustavniho zafizeni, jimZ
by se problému zbavili. Pfesto se najdou i ti, ktefi se snaZi rodinu svého ditéte podpofit,
pomahaji ji a dité pfijimaji takové, jaké je.

Mnoh¢é matky, 1 ty s hendikepovanymi détmi, se nejvice t&si, jak si odpocinou. Dle jejich
nazoru je ziejmé, ze péce o hendikepovaného potomka je hodn€ naro¢na a citi jako nutnou
potfebu tuto zatéz kompenzovat. Potiebovaly by si odpocinout, na chvili se od ditéte
odpoutat, uZzit si trochu klidu, prozit néco pfijemného. Leckdy jim v tom ale brani obavy,
ze se bez nich hendikepované dité neobejde. Rady by byly obcas o samoté, ale zaroven citi
vinu, ze o né¢em takovém vibec sni. Sdili ndzor, Ze by mély byt jen se svym ditétem St’astné.
Takto se projevuje velmi silna ndvaznost na dité a potfeba kompenzace dlouhodobé zatéze,

kterou péce predstavuje. (Vagnerova a kol., 2009)
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2.5 Uskali v rodinach s hendikepovanym ditétem s odlehovacimi

sluzbami

Kdyz se narodi zdravé dité, postupné se osamostatituje. Zacina se samo Zzivit, oblékat, hrat
si a pozd¢ji chodi do Skoly ¢i na rzné zajmové aktivity. V pribéhu Casu se stava stale
samostatnéj§im, az nakonec dospiva, studuje, hledd zaméstnani a buduje si vlastni Zivot
arodinu. Situace je vSak zcela odlisnd pro rodiny, kde se narodi dit¢ se zdravotnim

postiZzenim.

V téchto rodinach cCasto trvd nepietrzitd péce o dit¢ 24 hodin denné, 7 dni v tydnu,
az do dospélosti. Tyto déti Casto potiebuji neustdlou pomoc v béznych ¢innostech, jako
je hygiena, stravovani, oblékani a dalsi. Pro rodice to znamend, ze jeden z nich ¢asto musi
opustit zamestnani, ¢asto matka, a obétovat tak sviij volny ¢as, koni¢ky a moznost setkavani
se s prateli. Samotné zajiSténi béznych ukontl jako nakup, navstévy lékate ¢i tfadti mize byt
pro n¢ problém.

Vétsina rodici déti s autismem, Downovym syndromem nebo détskou mozkovou obrnou by
uvitala moznost vyuzivat specializované sluzby, které by jim pomahaly s péci o své déti.
Tyto sluzby, jako jsou odlehcovaci sluzby, osobni asistence nebo denni staciondie, umoziuji
rodicim c¢as na sebe, praci nebo jiné povinnosti, zatimco se o jejich déti staraji

profesionalové.

Je treba Fici, Ze pocet registrovanych odlehcovacich sluzeb nevypovida mnoho o skutecné
dostupnosti takové sluzby pro konkrétni dité s postizenim. Vétsina sluzeb je urcena pro deti
vymezenych vékovych kategorii anebo pouze pro klienty s vybranym typem postizeni. Ne
vSechny sluzby jsou tedy dostupné vsem. Dalsi prekazkou pri hledani vhodné sluzby pak
miize byt neochota zarizeni prijmou dité “narocné” na péci, jedna se zejména o deti
s vaznéjsimi poruchami chovani. Chyba pritom vitbec nemusi byt na strané zarizeni. Ta jsou
naopak nekdy ochotnd jit za hranice svych moznosti, aby pecujicim v kritickych situacich
umoznila ulevu od péce. Problém vnimdame v prvni Fadeé jako systéemovy. Pocet poskytovatelii
odlehcovacich sluzeb je alarmujici, chybi vyskoleny persondl, odmeny jsou nizké a prestiz

tohoto povolani také nemiize byt motivacnim faktorem. Soucasna situace rodicii - pecujicich

s ohledem na dostupnost odlehcovacich sluzeb je prinejmensim velice svizelna.

(pece-bez-prekazek.cz, 2019)
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II. PRAKTICKA CAST
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3 KVANTITATIVNI VYZKUM

Prakticka cast mé bakaléaiské prace navazuje na Cast teoretickou. Jedna se o poptavku
pecujicich rodict o dité s hendikepem po odlehcovacich sluzbach. Na hlavni cil navazuji cile
dil¢i. Dle stanovenych vyzkumnych cili byl zvolen kvantitativni vyzkum za pomoci

dotaznikového Setfeni. Dale je charakterizovan vyzkumny soubor.

3.1 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumnym souborem jsou rodice a pecujici o hendikepované déti od 0-17 let v domacim
prostiedi. Ti jsou Casto Cleny rliznych organizaci a skupin na socidlnich sitich, kde mohou
sdilet své zkuSenosti a ziskat podporu s ostatnimi v podobné situaci. Dil¢im vyzkumnym
souborem byli rodice, pecujici o postizené déti, v soukromé skupiné na socidlni siti. Na
dotaznik odpovédelo celkem 30 respondentd, z toho 3 byli vyfazeni z diivodu nesplnéni

kritérii pro vyplnéni.

3.2 Metoda sbéru dat

Pro sbér dat jsem vyuzila dotaznikové Setieni v online prostfedi. P. Gavora (2000) definuje
dotaznik jako zptsob pisemného kladeni otazek a ziskavani pisemnych odpovédi. Obsahuje
systém dikladné promyslenych a formulovanych otazek, které¢ jsou adekvatné sefazeny.

Nésledné dotazovand osoba (respondent) pisemné odpovida. (Chraska, 2016)

3.3 Vyzkumné otazky

Pted zahajenim vyzkumného Setfeni byly definovano 7 vyzkumnych otazek:

VOI: V jakych typech rodin Ziji nejcastéji hendikepované déti a kdo s péci o n€ pomaha?
VO2: Jaké jsou nejcastéjsi druhy hendikepu u déti, o které je peCovano?

VO3: Jaké jsou hlavni divody, pro¢ pecujici rodic¢e vyhledavaji odlehcovaci sluzby pro své

déti s hendikepem?
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VO4: Jaky je vztah mezi poptavkou po odlehcovacich sluzbach a dostupnosti téchto sluzeb
v daném regionu?

VOS5: Jaky je rozsah poptavky pecujicich rodict o déti s hendikepem po odlehcovacich
sluzbach v regionech?

VO6: Jakou miru spokojenosti vykazuji pecujici rodice s poskytovanymi odleh¢ovacimi
sluzbami pro své déti s hendikepem?

VO7: Jaké jsou doporuceni pro zlepSeni poskytovani odlehcovacich sluzeb pro pecujici

rodice déti s hendikepem na zéklad€ zjisténych potieb a poptavky?

3.4 Vyzkumny cil a diléi cile

Hlavnim cilem praktické casti je zjistit miru potieby pecujicich rodi¢i po odlehcovacich
sluzbach, ¢etnost vyuzivani, moznosti hrazeni. Dil¢i cile jsou:
- Identifikovat faktory ovliviiujici poptavku pecujicich rodi¢i po odlehcovacich

sluzbach pro své dité s hendikepem.
- Definovat specifické potieby a preference poskytované péce ditéti s hendikepem.

- Zhodnotit soucasné znalosti a povédomi pecujicich rodi¢i o dostupnych

odlehCovacich sluzbach.

- Navrhnout doporuceni a strategie pro zlepSeni dostupnosti a kvality odlehcovacich

sluzeb pro pecujici rodice déti s hendikepem.
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4 VYSLEDKY VYZKUMU

Vyzkum byl provadén od prosince roku 2023 az do biezna roku 2024 za pomoci dotazniku
v online prostiedi pomoci nastroje Google Forms. Byly osloveny 3 skupiny na socialnich

sitich, sdruzujicich rodice s hendikepovanymi détmi.

4.1 Analyza a interpretace dat
Vyzkumu se zacastnilo 30 respondentll, 3 nemohli byt zafazeni z divodu nevyhovujicich

kritérii pro vyplnéni dotazniku. Dotaznik jsem §ifila mezi rodi¢e hendikepovanych déti, o

kterych jsem védéla, Ze maji problémy s odlehcovacimi sluzbami.

4.1.1 VO1:V jakych typech rodin Ziji nejé¢astéji hendikepované déti a kdo s péci o
né pomaha?
Z dotaznikového Setfeni bylo zjisténo, Ze nejvice je rodin, pecujicich o
hendikepované déti. Nejvic bylo rodin uplnych — a to konkrétné 81 %, 15 % byly rodiny

neuplné a 4 % jiné (jeden z rodict neni biologickym).

Graf ¢. 1 - Typy rodin

4%

m Uplnd = Nelplnd = Jind
(Zdroj: vlastni, 2024)

Domnivala jsem se, Ze nejvice pocetnou skupinou pecujicich rodi¢ti budou matky bez

podpory rodiny a partnera. Kompletni rodina mé mnoho nespornych vyhod. Spole¢na péce
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uci rodinu trpélivosti a toleranci, ¢lenové ziskavaji nové perspektivy na Zivot a rodinné

hodnoty.

Na otdzku ¢. 6, kdo pecuje o dité s hendikepem, odpovédelo 59 % respondenttl, Ze partneti
pecuji spolecné, U 15 % dotazovanych pomahaji rodinni ptisluSnici a 26 % pecujicich jsou
na péci sami. Potvrdilo se tvrzeni Vagnerové a kol. (2009) v teoretické ¢asti ohledné piistupu

prarodict k hendikepovanému ditéti.

Graf ¢. 2 — Kdo pomaha s péci o dité s hendikepem

59%

m Pecujeme spolecné se svym manzelem/manzelkou, druhem/druzkou.

m Pedujeme spoleéné se svym manzelem/manzelkou, druhem/druzkou.,
Pomahaji rodice, poptipadé rodinni pfislusnici.
® Pecuji sdm/sama

(Zdroj: vlastni, 2024)

4.1.2 VO2: Jaké jsou nejcastéjSi druhy hendikepu u déti, o které je peCovano?

Vyzkum prokézal, Ze nejbéznéjSim druhem hendikepu jsou kombinované vady, zastoupené

u 78 % respondentl, nasledujici jsou vady télesné 19 % a mentélni jsou 4 %.

Slowik (2016, str. 511) uvadi — ,, V praxi miizeme casto setkat s kombinaci dvou a vice
riznych vad nebo poruch u jediného cloveka. Jde o natolik ruznodruhou skupinu
znevyhodneéni, Ze prakticky neni mozné vytvorit jednotny klasifikacni systém, a neni dokonce

ani neustdlena terminologie pouzivana pri deskripci pripadii takto handicapovanych osob. “
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Graf ¢. 3 — Druhy hendikepu

19%

78%

® Kombinované = Mentdlni = Télesné

(Zdroj: vlastni, 2024)

Nejpocetnéjsim hendikepem uvadi pecujici DMO s pifidruzenymi vadami, jak uvadi Kraus
(2004) a to konkrétné 44 %. Déle respondenti uvadéli v jednotkach rozliéné druhy diagnoz

— autismus, centralni hypotonicky syndrom, mentélni retardace atd.

Graf ¢. 4 — Specifikace diagnozy

2on 4% A% 4%
(o]

44%
22%
® Autismus 4% m Centralni hypotonicky syndrom
®m DMO + pfidruzené vady Autismus + pridruzené vady
= DMO m Abnormalita chromozomu
m Mentdlni retardace + ptidruzené vady  m Mentalni retardace
m Pitt-hopkins syndrom m Hypoplazie mozecku

(Zdroj: vlastni, 2024)
V souvislosti s touto otdzkou mé zajimal i zpasob piijimani potravy hendikepovanych déti.
Déti, které maji kombinované postiZzeni a o které je pe€ovano, Casto mivaji nejrizné;si

specifika. V kapitole Enterdlni vyziva je popsan systém podavanim stravy PEG
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dle §4 zdkona 55/2011 musi byt povéfena vSeobecnd sestra. V odlehcovacich sluzbéach
se béZn¢ vSeobecna sestra nenachdzi. Zakon ale roku 2022 pfisel s legislativou, zavadéjici
moznost poskytovani zdravotnich sluzeb ve Skolach a Skolskych zatizeni. Tuto moZnost
pfinesla novela zakona &. 372/2011 sb: Skoly a 3kolska zaiizeni se od 1. 1. 2022 stavaji
vlastnim socialnim prostiedim pacienta — ditéte, zaka (dale také jen ,,dit¢”), kde bude
umoznéno poskytovani zdravotnich sluzeb poskytovatelem zdravotnich sluzeb détem, které
sami nedokazi provést zdravotni vykon (podévani l€ku, aplikace inzulinu, event. odsati
tracheostomie, vymeéna stomickych pomiicek, podani enteralni vyZivy apod.). S t¢innosti od
1. 1. 2022 se umozni na zakladé indikace praktického lékatre pro déti a dorost poskytovat

poskytovateliim domaci péce zdravotni sluzby détem ve skolach.

Systém PEG byl uveden v 11 %, stejné jako samostatné krmeni. NejpocetnéjSim zplisobem
pfijimani potravy je poté s pomociv 78 %. V teorii jsem popisovala moznost krmeni pomoci
systému PEG, které mtize provadét pouze vSeobecnd sestra, kterd v odleh¢ovacich sluzbach
nebyva zastoupena. Diky zminiované novele zakona ale toto uskali ziskalo feSeni.

Graf ¢. 5 — Zpisob prijimani potravy

3;11% 2; 7%

1; 4%

21;78%
m Peg ®mPeg+spomoci =S pomoci Samostatné

(Zdroj: vlastni, 2024)
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4.1.3 VO3: Jaké jsou hlavni diivody, pro¢ pecujici rodice vyhledavaji odlehéovaci

sluZby pro své déti s hendikepem?

PeCujici rodice maji narocnou ulohu, kterd byva mnohdy fyzicky i emocionalné
vyCerpavajici. 55 % rodi¢h v dotazniku uvedlo jako hlavni divod odleh¢ovani
psychohygienu. 26 % by poté vyuzilo moznost prace / ptivydélku. I tato moznost je svym
zpusobem tolik pottebny psychicky odpocinek. V 11 % by se rodi¢e vénovali ostatnim
¢lenim rodiny. 4 % pecujicich se doznalo, Ze péci nezvladaji po fyzické strance. Kombinaci

vSech téchto faktorh ptiznalo 4 % dotazovanych respondent.
Graf & 6 — Ulel vyutZiti odleh&ovaci sluzby

4% 4%

26%
56%
11%
m Fyzicky nezvladam = Kombinace vieho
Moznost prace/privydélku Vénovat se ostatnim ¢lenm rodiny

m Psychohygiena

(Zdroj: vlastni, 2024)

4.1.4 VO4: Jaky je vztah mezi poptavkou po odlehéovacich sluzbach a dostupnosti

téchto sluzeb v daném regionu?

Z dotaznikov¢ Setfeni jasn€ vyplynulo, Ze existuje vztah mezi poptavkou po odleh¢ovacich
sluzbach a dostupnosti téchto sluzeb v regionech. 65 % dotazovanych uvedlo nevyuzivani
odleh¢ovaci sluzby, protoze trh odleh¢ovacich sluzeb nenabizi poZadovanou sluzbu v jejich

regionu.
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Graf ¢. 7 — Regiony, ve kterych schazi rodi¢i poZadované odleh¢ovaci sluzby

8%

8% 23%
o \

15%

15%
® Jihomoravsky m Moravskoslezsky ® Praha = Zlinsky
m Kralovéhradecky = Liberecky kraj m Olomoucky

(Zdroj: vlastni, 2024)

4.1.5 VOS5: Jaky je rozsah poptavky pecujicich rodic¢a o déti s hendikepem po

odleh¢ovacich sluzbach v regionech?

Rodice nejvice preferuji terénni sluzby. A to konkrétné 48 %. Na druhém misté respondenti
uvedli sluzbu ambulantni. Odpovédélo tak 30 % dotazovanych. Pro 22 % by byla dostacujici
sluzba pobytova.

Graf ¢. 8 — Preferovana forma odlehcovaci sluzby

30%

48%

22%

®m Ambulantni = Pobytova = Terréni

(Zdroj: vlastni, 2024)
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Napri¢ kraji v Ceské republice vidime, ze rodiCe maji nejvétsi zajem o terénni sluzby

v domécim prostredi ditéte. V odpovédich dotazniku, vyobrazenych v tabulce, nebyly

obsazeny vSechny kraje.

Tabula €. 2 — Rozsah poptavky pecujicich rodici dle regiont

Preferovana sluzbi ~
Kraje - Ambulantni Pobytova Terréni Celkovy soucet
JihoCesky kraj 1 1
Jihomoravsky kraj 1 1 1 3
Kralovéhradecky kraj 1 1
Liberecky kraj 1 1 2
Moravskoslezsky kraj 1 1 3 5
Olomoucky kraj 1 1 1 3
Plzensky kraj 2 1 3
Praha 1 2 3
StfedocCesky kraj 1 1
Ustecky kraj 1 1 2
Zlinsky kraj 1 2 3
Celkovy soucet 8 6 13 27

(Zdroj: vlastni, 2024)

4.1.6 VOG6: Jakou miru spokojenosti vykazuji pecujici rodi¢e s poskytovanymi

odlehcovacimi sluzbami pro své déti s hendikepem?

Z celkem 8 odpovédi na tuto vyzkumnou otazkou jednoznacné vyplyva, ze 50 %

respondentll je s existujicimi sluzbami spiSe spokojena. 38 % respondentii uvedlo, Ze jsou

velmi spokojeni a 13 % jich je velmi nespokojeno.

Graf ¢. 9 — Mira spokojenosti

1;13%

3;38%

4; 50%

Velmi nespokojen/a = Spise spokojen/a = Velmi spokojen/a

(Zdroj: vlastni, 2024)
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V dotazniku jsme se ptali respondentt i na to, jak by méla vypadat dle jejich oci, idealni

odleh¢ovaci sluzba. Z vyzkumu vyslo nasledujici:

vvvvvv

prostiedi,

e dale je pro déti dilezita podpora, pochopeni a individualni rozvoj dovednosti
a schopnosti,

e nutnosti je prostiedi, které nedrazdi smysly,

e idealni by bylo doplnit zdravotnicky persondl do ambulantnich a pobytovych sluzeb.

4.2 Vyhodnoceni hlavniho a dil¢ich cili

Hlavnim cilem praktické ¢asti bylo odpovédét na otazku, jaka je mira potfeby pecujicich
rodict po odlehCovacich sluzbach, Cetnost vyuzivani a moznost hrazeni. Vyzkumem byla
jednoznacné potvrzena absence vhodnych odlehcovacich sluzeb. Nej€astéjSim problémem u
poloviny dotazovanych byla skute¢nost, ze trh odlehcovacich sluzeb nenabizi pozadovanou
sluzbu. Dale ve vyuzivani sluzeb hrala roli vzdalenost sluzby a s tim souvisejici dojizdéni.
U pétiny dotazovanych, vzhledem k véku hendikepovaného ditéte, potieba odlehcovat
nevznikla. Jednalo se o hendikepované déti do 3 let, kdy péce o n€ neni tolik narocna,
co do manipulace s ditétem. 67 % rodi¢i uvedlo miru potfeby vyuZzivani odleh¢ovacich
sluzeb nepravidelng, dle potieby. Obzvlasté kladli diraz na moznost odlehceni v ptipadé
jejich vlastni nemoznosti o hendikepované dité v piipadé nenadalé udalosti pecovat. 33 %
by ocenilo pravidelnost navstév v urcité dny v tydnu, kdy ma hendikepované dit€ moznost
dostat se do kolektivu. U moznosti hrazeni 8 respondenttl neodpovédélo — divodem nejspise
bude vék do tfi let hendikepovanych déti, kdy nevznikl divod odleh¢ovat. VétSina
respondentli uvedla pfiznani 4. stupné piispévku na péci. Z osobni zkusenosti vim, Ze v této
vysi staci prispeévek na neoficidlni terénni pecovatelskou sluzbu pii navstéveé 2x za den.
Chapu tedy nevyuzivani odlehcovacich sluzeb znedostatku financi. 47 % pecujicich
se shodlo, ze podpora statu nestaci na pokryti téchto sluzeb. 37 % uvedlo, ze podpora

od statu dostacuje z¢asti a jen pro 16 % je dostacujici zcela.
3 jenp J i

Odpovéd’ na prvni dil¢i otazku, které faktory ovliviiuji poptavku pecujicich rodict
po odleh¢ovacich sluzbach pro své dité s hendikepem zni, Ze pfesné polovina dotazovanych
neshledava odlehcovaci sluzby dle jejich pozadavkl a ocekavani. 15 % sluzby nevyuziva

z divodu vzdalenosti od bydlisté, v 10 % se rodice shoduji na Spatné adaptaci ditéte na nové
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prosttedi. Dalsi skupina rodi¢t zvlada péci sama (nutno podotknout, ze déti jsou mladsiho
véku do 3 let) a zbylych 10 % se chystd k vyuzivani sluzeb. V5 % jsou zastoupeny

hendikepované déti, které neakceptuji cizi osoby.

Druhé dil¢i otazka fesi problematiku definice specifickych potieb a preference poskytované
péce. Z dotazniku byla nastinéna problematika, tykajici se specifickych diagnoz, které
nejdou sjednotit do skal. Nejvice zastoupenou diagndzou byla DMO s ptidruzenymi vadami
(44 %), na druhém misté€ byla uvedena samostatnd DMO. Ostatni diagndzy byly zastoupeny
v jednotkach procent (zejména mentalni retardace a pfidruzené vady, autismus).
K preferencim se vyjadfilo 18 respondentil, a to odpovédi na otazku ¢. 17 v dotazniku,
jak by m¢la konkrétni odlehcovaci sluzba vypadat. Zminili zejména specifické potieby
hendikepovanych déti, kde je nutny v ptipadé oSetfovani zdravotnicky personal. Vyuziti
terapii — muzikoterapie, ergoterapie, canisterapie, smyslové terapie, jizda na koni.
Rozsifovani obzori, podpora v Cinnostech, které klient zvladd. Moznost vyuziti

specializovanych bezpodmétnych mistnosti.

Tteti dil¢i otazka se zabyva zhodnocenim soucasnych znalosti a povédomi pecujicich rodict
o dostupnych odlehcovacich sluzbach. Na tuto otazku odpovedélo pouze 8 respondentt, kteii
v soucasné chvili vyuzivaji odlehcovaci sluzby. Polovina rodict uvadi spise spokojenost se
soucasnym vyuzivanim odlehc¢ovacich sluzeb. Velkou spokojenost uvadi 38 % rodict,
vyuzivajicich sluzeb. Velkou nespokojenost vyjadiuje 13 % dotazovanych. Dle otazky, co
podstatného ve vyuzivanych socidlnich sluzbach schazi, odpovidali rodic¢e rizné. Zminili
mimo jiné:

- finan¢ni dostupnost odleh&ovacich sluzeb

- uceleny systém socialni sluzby v rdmci okresu

- nedostacujici pocet odlehcovacich sluzeb

- moznost okamzitého vyuziti asistence / pobytové sluzby pro hendikepované

dité v piipadé necekané komplikace ze strany pecujici osoby
- adaptace vhodného prostiedi a Skolen¢ho personalu pro specifické diagnozy
- davéra v odlehcovaci pobytovou sluzbu, kde bude o hendikepované dité

postarano stejné dobte, jako v domacim prostiedi.

Ctvrta diléi otazka mé za tikol navrhnout doporudeni a strategie pro zlepseni dostupnosti
a kvality odlehcovacich sluzeb pro pecujici rodice déti s hendikepem. Pro jeji vyhodnoceni

jsem vychazela ze souhrnu odpovédi z dotazniku.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 37

1. ZvySeni financovani: Vldda by méla zajistit dostate¢né financovani pro odleh¢ovaci
sluzby, aby bylo mozné pokryt potteby rodin s hendikepovanymi détmi. To muze
zahrnovat zvySeni vefejnych investic do téchto sluzeb a poskytovani financni

podpory rodinam na péci o déti s hendikepem.

2. Rozsifeni nabidky sluZeb: V ramci komunitniho pldnovani socidlnich sluzeb
vytvorit komplexni sit’ zatizeni tak, aby v krajich existovaly v§echny formy — terénni,
ambulantni a pobytové. Poskytnout dostateCnou kapacitu téchto zafizeni
a u pobytovych moznost v pfipadé¢ nutnosti okamzit¢ pfijmout klienta na dobu

nezbytné nutnou v piipadech, kdy

3. Individualizace péce: Dostatecné zajisténi péce kvalifikovanym personalem nejen
ze socialni sféry, ale i1 zdravotnické tam, kde je tfeba. Moznost protahovani,
polohovani a cviceni suzivateli. Zohlediiovani jejich schopnosti a vyuzivat

potencial. Na mist¢ je empatie, trpélivost a pochopeni.

4. Zlepseni dostupnosti informaci: Poskytovatelé sluzeb by méli zajistit, aby rodiny
s hendikepem m¢ély snadny pfistup k informacim o dostupnych sluzbéch, jejich
kvalit¢ a kritériich pro pfistupnost. Vytvafeni online databazi, poradenstvi

a podpirné skupiny pro rodiny.

5. Zapojeni rodin do rozhodovaciho procesu: Je dilezité zapojit rodiny déti
s hendikepem do procesu planovani poskytovani odlehcovacich sluzeb,
do rozhodovani o typech a formach poskytované podpory. Aktivni naslouchani jejich

potiebam, preferencim a zpétné vazbé.
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ZAVER

Moje bakalarska prace fesi problematiku odlehcovacich sluzeb, kterd je v dnesni dobé velmi
aktualni. Prace je Clenéna na teoretickou a praktickou cast. Teoretickd Cast je rozd€lena
na dva hlavni celky. Prvni celek se vénuje podrobnéji tématu ditéte s hendikepem a druha
¢ast se zabyva odlehcovacimi sluzbami. Prakticka ¢éast se vénuje vyzkumu. A to predev§im
zodpovézeni hlavni vyzkumné otazky, kterd hledala odpovéd’ na zjisténi, jaka je mira potieb
pecujicich rodi¢ii po odlehCovacich sluzbach. Byly stanoveny i 4 dil¢i cile, kterym

se prakticka cast také vénuje. Na zodpovézeni této otazky jsme pouzili dotaznikové Setfeni.

Na mij vyzkum reagovalo 30 respondentd, z toho 3 museli byt vyfazeni z divodu ditéte
starSiho 18 let. Pfedpoklad byl, Ze se vrati mnohem vétsi pocet dotaznikl. Oc¢ekavala jsem
miniméalné¢ 170 dotaznikli vyplnénych. Na zacatku vyzkumu jsem piredpokladala,
ze respondenti postaci pouze ze Zlinského kraj, kde primarné spociva milj zajem o tuto

problematiku.

Hlavni cil praktické ¢asti bylo zodpovézeni na otdzku, jakd je mira potteby pecujicich rodict
po odlehcovacich sluzbach. Dotaznikovym Setfenim byla potvrzena absence vhodnych
odleh¢ovacich sluzeb. Nejcastéjsim problémem u poloviny dotazovanych byla skute¢nost,
ze trh odlehcovacich sluZzeb nenabizi poZadovanou sluzbu. 67 % rodict potvrdilo miru
potieby vyuZivani odlehCovacich sluzeb nepravidelné. U moZnosti hrazeni 8 respondentli
neodpovédelo — divodem nejspise bude vek do tii let hendikepovanych déti, kdy nevznikl
divod odlehéovat. 48 % lidi uvedlo, Ze preferu;ji terénni sluzby. Pro 30 % respondentti jsou
dostacujici ambulantni sluzby. A 22 % odpovidajicich by mélo zajem o pobytové sluzby.

Vé&fim, Ze moje bakalatska prace bude ptinosem predevsim pro rodic¢e hendikepovanych déti
do budoucna a ptinese komplexni moznosti péce o tyto déti. Nutny posun vidim zejména

v oblasti zdravotniho zazemi v socialnich sluzbach.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK
atd. atakdale

DMO détskd mozkova obrna

MR  mentdlni retardace

PAS poruchy autistického spektra

PEG perkutanni endoskopicka gastronomie

PNP piispévek na péci

Sb.  sbirka

VO  vyzkumné otazka



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 42

SEZNAM OBRAZKU A GRAFU

ODBIAZEK 1 PEG ..ottt ettt ettt ss e e e e e ne e seenee e 17
Graf €. 1 — TYPY TOAIN wooeiiiiiiiicciie et e e e e be e e sav e e e aaeeenaeeeneneas 27
Graf ¢. 2 — Kdo pomaha s péci o dit€ s nehdikepem ...........cccoecieriieiiiiniienieniecieeeieeiee 28
Graf €. 3 — Druhy hendiKePu ........c.ooouiiiiiiiiieciieiiccece et 28
Graf €. 4 - Specifikace dIAZNOZ .......cccveieeiieeiiiecee et e e 29
Graf €. 5 - ZpUsob prijimANT POLTAVY ...cccvieeiiieeiiie ettt eree e e e e e eeaee e 30
Graf &. 6 - Ugel vyuZiti odlehGovaci STUZDY ...........ovoveieeeeeieeeeeeeeeeeeee e 31
Graf ¢. 7 - Regiony, ve kterych schazi rodi¢i pozadované odlehcovaci sluzby .................. 31
Graf €. 8 - Preferovand forma odlehcovaci SIuZby ..........ocooiiiiiiiiiiiie 32

Graf €. 9 - Mira SPOKOJENOSTL ..c..eeuiiriiiiiieiiiieniietce ettt s 33



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

43

SEZNAM TABULEK

Tabulka €. 1 — Pfispevek na péCi .....ccovvevirenviieeiieeieeeieeeen

Tabulka €. 2 — Rozsah poptavky pecujicich rodict dle regionti



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

44

SEZNAM PRILOH
Ptiloha P I: Dotaznik

Ptiloha P II: Tabulky Cetnosti



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 45

PRILOHA P I: DOTAZNIK

Dobry den,

obracim se na Vas s zaddosti o vyplnéni mého dotazniku, ktery je zcela anonymni a slouzi k
zaveéreCné bakalafské praci na Univerzité Tomase Bati ve Zling, na téma "Poptavka
pecuyjicich rodict o déti s hendikepem po odlehcovacich sluzbach". U otazek ¢. 16 a 17

muzZete rozepsat sviij osobni nazor.
Predem dékuji za Vas cCas, ktery jste vénoval/a tomuto anonymnimu dotazniku.
S pozdravem
Silvie Manaskova
1. VasSe rodina je:

a) Uplna — matka, otec, dit&/déti

b) Neutplna — matka, dit¢/déti

¢) Neuplné — otec, dité/deti

d) Neuplna — prarodi¢, dité/deti

e) Jind—prosim specifikujte ........o.oveiiiiii i

2. Kolik let je ditéti/détem, vyZzadujici péci?

3. Jaky je druh hendikepu Vaseho ditéte/déti? Na vybér je vice moznosti.
a) Télesné
b) Mentalni
¢) Smyslové

d) Kombinované

4. Prosim specifikujte diagnozu Vaseho ditéte/dé&ti.
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5. Zpisob prijimani potravy (na vybér je vice moznosti):
a) Samostatné
b) S pomoci
¢) Krmeno PEGem
d) Tracheostomie

€) JIMA Lo

6. Kdo pecuje o dité/déti s hendikepem?
a) Pecuji sam/sama.
b) Pecujeme spolecné se svym manzelem/manzelkou, druhem/druzkou.

¢) Pomadhaji rodice, poptipadé rodinni ptislusnici

7. Za jakym ucelem byste odleh¢ovaci sluzbu vyuzili? Na vybér je vice moznosti.
a) Z divodu potieby psychohygieny — odpocinek, relaxace, mit cas pro sebe.
b) MozZnost prace/ptivydélku.
¢) Fyzicky nezvladam.

d) Vénovat se ostatnim ¢lentim rodiny.

8. Jakou formu odleh¢ovaci sluzby byste preferovali? Na vybér je vice moznosti.
a) Terénni (v domacim prostedi ditéte).
b) Ambulantni (pfes den, dochazi se do zatizeni).

c) Pobytova (s ubytovanim).
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9.

10.

11.

12.

V pripadé, Ze mate zajem o konkrétni druh sluzby, jak ¢asto byste ji vyuZzivali?
a) Nepravidelnég, dle potieby.
b) Urcité dny v tydnu, pravidelné se opakujici.

¢) Kazdy den.

Jaké dostupné odlehcovaci sluzby vyuzivate? Na vybér je vice moznosti.
a) Ambulantni — s dennim pobytem.

b) Terénni — v domacim prostiedi ditéte.

c) Pobytovou — s do¢asnym ubytovanim v jiném prostiedi.

d) Zadnou nevyuzivam — pokud odleh¢ovaci sluzby nevyuzivate, prosim sdélte sviij

davod v dalsi otazce.

V pripadé, Ze odleh¢ovaci sluzby nevyuzivate, vyberte prosim, z jakého divodu:
Na vybér je vice moznosti.

a) Trh odlehcovacich sluzeb nenabizi ndmi pozadovanou sluzbu.

b) Z divodu financi.

¢) Z divodu dojizdéni, sluzba je moc daleko.

d) Dit€ neakceptuje cizi osoby.

e) Spatna adaptace ditéte/déti v novém prostiedi.

D) TN,

Vyuzivate-li dostupné odlehcovaci sluzby, jak jste spokojen/a s poskytovanim

téchto sluzeb?

a) Velmi spokojen/a.
b) SpiSe spokojen/a.

¢) SpiSe nespokojena.

d) Velmi nespokojena.
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13.

14.

15.

16.

17.

Je Vam priznam prispévek na péci pro Vase dité/déti?
a) Ano

b) Ne

V pripadé, Ze ano, jaky stupen byl pfiznan?

Je podpora od stiatu schopna pokryt VaSe naklady na odlehéovaci sluzby
v pripadé, Ze je vyuzivate?

a) Ano, zcela naklady pokryje.

b) Néklady pokryje pouze z ¢asti

¢) Ne.

Schazi Vam néco podstatného v socialnich sluzbach, které vyuzivate?

Mate konkrétni predstavu, jak by méla odlehcovaci sluzba pro Vase dité/déti

s hendikepem vypadat?
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18. Z jakého jste kraje?
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PRILOHA P II: TABULKY CETNOSTI

Tabulka €. 1 — Typy rodin

Rodina | Absolutni Cetnost | Relativni Cetnost
Uplné 22 81%
Nelplna 4 15%

Jing 1 4%
celkem 27 100%

Tabulka €. 2 — Kdo pomaha s péci o dité s hendikepem

Pecujici osoba Absolutni ¢etnost | Relativni Cetnost
Pecujeme spole¢né se svym manzelem/manzelkou, 16 59%
druhem/druzkou.

Pecujeme spole¢né se svym manzelem/manzelkou, o
druhem/druzkou., Pomahaji rodiée, popFipadé 4 15%
rodinni pfislusnici.

Pecuji sam/sama 7 26%
Celkem 27 100%

Tabulka €. 3 — Druhy hendikepu

Druh hendikepu | Absolutni etnost | Relativni Cetnost
Kombinované 21 78%
Mentalni 1 4%
Télesné 5 19%
Celkem 27 100%

Tabulka ¢. 4 — Specifikace diagnoz

Diagndza Absolutni ¢etnost | Relativni Cetnost
Autismus 1 4%
Centralni hypotonicky syndrom 1 4%
DMO + pfidruzené vady 12 44%
Autismus + pfidruzené vady 1 4%
DMO 6 22%
Abnormalita chromozomi 1 4%
Mentalni retardace + pfidruzené vady 2 7%
Mentalni retardace 1 4%
Pitt-hopkins syndrom 1 4%
Hypoplazie mozecku 1 4%
Celkem 27 100%
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Tablka €. 5 — Zpusob prijimani potravy

Piijimani potravy | Absolutni Cetnost | Relativni Cetnost
Peg 2 7%

Peg + s pomoci 1 4%

S pomoci 21 78%
Samostatné 3 11%
Celkem 27 100%

Tabulka &. 6 — Ulel vyuZiti odleh&ovaci sluzby

Uéel vyuziti sluzby Absolutni ¢etnost | Relativni Cetnost
Fyzicky nezvladam 1 4%
Kombinace v§eho 1 4%
MoZnost prace/pfivydélku 7 26%
Vénovat se ostatnim ¢lenlim rodiny 3 11%
Psychohygiena 15 56%
Celkem 27 100%

Tabulka €. 7 — Regiony, ve kterych schazi rodi¢i poZadované odleh¢ovaci sluzby

Absolutni Relativni

Kraj cetnost cetnost
Jihomoravsky 3 23%
Moravskoslezsky 3 23%
Praha 2 15%
Zlinsky 2 15%
Kralovéhradecky 1 8%
Liberecky kraj 1 8%
Olomoucky 1 8%
Celkem 13 100%

Tabulka €. 8 — Preferovana forma odlehcovaci sluzby

Preferovany typ sluzby Absolutni ¢etnost | Relativni Cetnost
Ambulantni 8 30%
Pobytova 6 22%
Terréni 13 48%
Celkem 27 100%
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Tabulka €. 9 — Mira spokojenosti

Spokojenost s existujicimi sluzbami | Absolutni Cetnost | Relativni Cetnost
Velmi nespokojen/a 1 13%
SpiSe spokojen/a 4 50%
Velmi spokojen/a 3 38%
Celkem 8 100%







