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Analyza potreb pecujicich o zdravotné postizené v izemi ORP Beroun a ORP Horovice




1 Uvod

Co potrebuji rodiny, které pecuji o dité (i dospélé) se zdravotnim postizenim, jaké sluzby ¢i jina forma
podpory jim chybi? Jaké konkrétni socialni, vzdélavaci ¢i zdravotni sluzby by pro své blizké uvitali, jaké
volnocasové aktivity ve svém okoli postradaji, jakych odbornikd (specializovanych lékard a dalSich
terapeutll) se jim v kazdodenni péci nedostava?

Cilem této analyzy je predstavit vysledky kvantitativné-kvalitativniho vyzkumu zaméfeného na zjistovani
potreb téch, kdo dlouhodobé pecuji o své blizké prevazné v domdcim prostredi, a to v izemi ORP Beroun
a ORP Horovice. Vyzkum se zaméfil predevsim na jejich potteby v oblasti socidlnich sluzeb (SSL), na to,
jaké socidlni sluzby pecujici rodiny aktudlné vyuzivaji, co jim brani v pfipadném vétsim vyuzivani téchto
sluzeb, zda a jaké jim chybi volnocCasové aktivity pro jejich déti, jaké specialisty (Iékare, terapeuty) v okoli
bydlisté postradaji, jaké maji predstavy a ocekdvani do budoucna co se tycée vyuzivani SSL, feseni
budouciho bydleni pro své déti atd.

2 Metodologie

Vyzkum probihal v obdobi od fijna 2018 do Gnora 2019 v Uzemi ORP Hotovice a ORP Beroun a skladal se
ze dvou ¢asti. Prvni ¢ast vyzkumu se uskutecnila v fijnu a v listopadu formou pracovnich skupin a tzv. focus
groups, kterych se zlcastnili jednak rodice, ktefi pecuji o dité se zdravotnim postizenim, a jednak
odbornici, ktefi s détmi a jejich rodinami prichazeji kazdodenné do styku v ramci své prace a sluzeb, které
nabizeji.t

Druha ¢ast vyzkumu byla provedena nasledné metodou dotazovani s vyuzitim strukturovanych rozhovord
a predem pfripravenych zaznamovych archd. Témata rozhovorl i konkrétni otazky vychazely z dil¢ich
zaveér(l pracovnich skupin a focus groups. V nich se opakované objevovaly zminky o aktivitach a sluzbach,
které na Hofovicku a Berounsku chybi — denni stacionar a odleh¢ovaci sluzby na Hofovicku, vhodné
volnocasové aktivity pro déti i dospélé se ZP, chybéjici |ékafi-specialisté, naplnénda kapacita socidlnich
sluzeb na Berounsku, nedostupnost nékterych sluzeb s ohledem na vzdalenosti ¢i financni situaci rodiny
apod. Soucasné s tim vétsina ucastnikd skupinovych setkani dodavala, Ze nékteré sluzby chybi v Uzemi jiz
ted a Ze by je rodiny zacaly vyuZzivat prakticky okamzité. Cilem kvantitativniho Setfeni bylo tedy oslovit co
nejvétsi skupinu rodin, abychom zjistili, jaké konkrétni sluzby a pro jaky pocet lidi bude potieba
v nasledujicich letech vytvofit a financné zajistit.

Vybér respondentl pro kvantitativni Setfeni byl zacilen na konkrétni skupinu v rdmci komunitniho
planovani socidlnich sluzeb. Jedna se o rodice skolnich déti ¢i dospélych lidi se zdravotnim postizenim. Tito
pecujici museji rozmyslet a planovat, jak zajistit Skolni dochazku déti, vhodné specializované sluzby,
zdravotni péci nebo volnocasové aktivity. S ohledem na vék svych déti promysleji jejich budoucnost a
zajimaji se o to, kdo se o déti postara, aZ oni, rodi¢e zestarnou.

1 Konkrétné se jednalo o zdstupce poskytovatelll socidlnich sluZeb v obou Uzemich, pracovniky obou odbord
socialnich véci a zdravotnictvi, ale také zastupce svépomocnych skupin nebo poskytovatell volnocasovych aktivit.



3 Charakteristiky respondentl

Vyzkumny soubor tvofilo celkem 50 respondent(, 29 respondentl z ORP Beroun a 21 respondent(i z ORP
Hofovice.? Jednalo se nejéastéji o rodice, vétsinou matky déti s postizenim, vyjimku tvofilo pouze nékolik
respondentd, ktefi zastupovali poskytovatele socidlnich sluZzeb pro osoby s postizenim, a jeden zastupce
obce, ktery je vici ¢lovéku se ZP v roli opatrovnika.

Vzhledem k velikosti cilové skupiny déti a dospélych s postizenim, ktefi v obou ORP Ziji, Ize vyzkumny
soubor povaZovat za reprezentativni. V obou Uzemich Zije dohromady 280 respondent(i ve vékové
kategorii 8-26 let, ktefi pobiraji pfispévek na péci.> Tato vékova skupina byla pro nads vyzkum klicova,
protoze se jednd o déti, které navstévuji néjaky typ Skoly nebo ji neddvno ukoncily. Jejich rodic¢e premysli
o jejich budoucnosti, o tom, jak budou trdvit volny ¢as, kde budou Zit a kdo se o né postara ve chvili, kdy
oni sami toho nebudou schopni. Celkem jsme vedl|i rozhovory se 46 rodinami, které pecuji o dité v této
vékové kategorii (8-26let), tj. mGzeme ¥ici, Ze vyzkum shrnuje odpovédi 16 % rodin s ditétem se ZP, které
Ziji na Berounsku a Horovicku.

Vétsina téch, o néz respondenti pecuji, ma kombinované zdravotni postizeni, to znamen3, Ze se u nich
potkava vice zavainych diagndz. Nejcastéjsi z nich jsou poruchy autistického spektra (PAS), casto
kombinované s ADHD nebo mentalni retardaci. Tézka ¢i stredné tézkd mentalni retardace je druhou
nejc¢astéjsi diagndzou, za niz nasleduje détska mozkova obrna (DMO). Tou trpi priblizné pétina z nich,
vétsinou v kombinaci s dalsimi problémy, napfiklad s epilepsii. Dalsi diagndzou je Down(v syndrom, ktery
se vyskytl u vice neZ desetiny déti, ve dvou pfipadech spole¢né s vaznym postiZzenim srdce. Mezi vzacnéjsi
diagndzy v nasem souboru patii Tourettlv, Smith Magensis a Prader Wittiho syndrom, neurofibromatéza
Ci tézka socialni fobie. Dalsimi pfidruzenymi problémy jsou smyslova postizeni (ztrata zraku ¢i sluchu). Ve
vech pfipadech se jedna o kombinace diagndz, které déti i dospélé témér nebo zcela vyrazuji z bézného
Zivota a pUsobi jim celou fadu komplikaci a obtizi, kvdli nimz jsou vyznamné nebo zcela zavisli na péci
druhych.

3.1 Vékové sloZeni osob v péci respondent(

Soubor rodin respondentl byl pomérné pestry z hlediska zastoupeni rlznych vékovych kategorii
opecovavanych. Rozdélime-li je do pétiletych vékovych skupin (viz Graf 1), tvofi nejvétsi skupinu déti ve
véku 10-14 let, kterych bylo celkem 18 (tj. 36 %). Druhou nejcetné;si skupinou jsou mladi lidé ve véku 15-
19 let (12; 24 %) a na tteti pticce jsou jen o malo starsi vrstevnici ve véku 20-24 let (9; 18 %). Lze tedy fici,
Ze pocetné nejsilnéjsi jadro téch, k nimZz se zkuSenosti pecujicich vztahuiji, tvofi lidé se ZP ve véku od 10 do
24 let, jichZ jsou v nasem vzorku vice nez tfi ¢tvrtiny (78 %).

2 Tento Udaj vypovida o tom, kde respondenti Ziji, jaké misto bydlisté v rozhovoru uvedli. V jednom p¥ipadé uved|
respondent jako misto bydlisté Jince, tj. ORP Pfibram, jeho dité navstévuje Skolu v ORP Horovice, jeho odpovéd’
jsme tedy zaradili mezi odpovédi respondent ORP Horovice.

3 Vychazeli jsme ze statistickych udaji MPSV k 31.12. 2018, podle nich v ORP Hofovice Zije 79 pFijemct PNP ve
vékové kategorii 8-18 let a 27 prijemct PNP ve véku 19-26 let. V ORP Beroun Zije 119 prijemct PNP ve vékové
kategorii 8-18 let a 55 ve vékové kategorii 19-26 let.



Toto sloZzeni respondentl z hlediska véku ukazuje, Ze se podafilo naplnit cil vybéru respondentd. A to, aby
respondenty tvofila pravé skupina pecujicich o déti ve skolnim véku, dospivajici a mladé dospélé.
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Graf 1: Podily zastoupeni vékovych skupin opecovdvanych ve vzorku respondenti vyzkumu.
4 Analyticka cast

V této Casti popiSeme odpovédi respondentd, které se tykaji jejich redlného vyuzivani socialnich sluzeb a
volnocasovych aktivit i jejich predstav a ocekavani v této oblasti do budoucna. I

4.1 Zajem o socidlni sluzby

Respondentlm jsme poloZili otazku, které z nasledujicich socidlnich sluzeb v souvislosti s péci o blizkou Ci
svéfenou osobu vyuZivaji:

- Terénni sluzby

- Odlehcovaci sluzby

- Denni stacionar

- Tydenni stacionar

- Socialné terapeutické dilny
- Centrum dennich sluzeb

- Jiné, uvedte

V dalsi ¢asti dotazniku jsme se jich ptali, o které z téchto sluzeb by méli zajem do budoucna. Podivejme
se na srovnani odpovédi na otdzku po aktudlné vyuzivanych sluzbach a otazku po sluzbach, které by si
respondenti prali vyuZivat:
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O kolik SSL by méli zajem
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Tabulka 1: Porovndni poctu v soucasnosti vyuZivanych socidlnich sluZeb a deklarovaného zdjmu o tyto sluZby ze strany
respondentd.

Z Tabulky 1 je patrné, Ze skutec¢ny zdjem o tyto sluzby vyrazné prekracuje jejich aktualni vyuzivanost. Z 33
respondentd, ktefi v soucasnosti nevyuzivaji Zadnou sluzbu, by jich 28 v budoucnu alespon jednu sluzbu
rado vyuzivalo. Nej¢astéji by chtéli vyuZzivat 2 aZ 3 sluzby (celkem 18 respondentt). Pouze 4 respondenti,
ktefi v soucasnosti néjakou sluzbu vyuZivaji, uvedli, Ze by chtéli pocet vyuZivanych sluzeb snizit. Naopak
12 respondentl by pocet sluzeb, které nyni vyuZivaji, chtélo rozsifit. Nejvic respondentl (14) by rado
v budoucnu vyuzivalo tfi z nabizenych sluzeb, dalSich 11 respondent( by rado vyuZilo dvé SSL.

Podivame-li se podrobnéji, které SSL respondenti aktualné vyuzivaji (Graf 2), nejvice jsou to terénni
sluzby (v 8 ptipadech), a to nejcastéji v rozsahu vice nez 50 hodin/mésic (3). Na druhém misté jsou
odleh&ovaci sluzby, které vyuzivé 6 respondentd, a to nejéast&ji v rozmezi 11 a7 30 hodin/mésic (3). Ctyfi
respondenti zvolili odpovéd jiné, kam zahrnuli ve tfech pfipadech socidlné aktivizacni sluzby a v jednom
pfipadé tréninkové pracovisté. Pokazdé se jednalo o klienty Klubi¢ka Beroun.

VYUZiVANi SOCIALNICH SLUZEB

mnevyuzivdi  ®1-10 hod./més. ™ 11-30 hod./més.  m 31-50 hod./més. M vice nez 50 hod./més. M bez udéni ¢asu

TERENNI SLUZBY 42 2 1 B 2
ODLEHCOVACI SLUZBY 44 2 3 1
JINE 46 2 2
DENNi STACIONAR 47 2 1

SOCIALNE TERAPEUTICKE DILNY 4
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TYDENNI STACIONAR 4

CENTRUM DENNICH SLUZEB 49 1

Graf 2: Jaké socidlni sluzby respondenti pro své blizké, o néZ pecuji, v soucasnosti vyuZivaji a v jakém rozsahu
(hodin/mési¢né).
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vevs

Zajimalo nas, jaké jsou nejéastéjsi dlvody, proé respondenti vyuZivaji socialnich sluzeb pomérné malo
(Graf 3). Respondenti méli moznost si vybrat vice z navrzenych moznosti, pfipadné doplnit néjaké vlastni.
Nejvice, tfinact jich uvedlo jako ddvod to, Ze sluzba ¢i sluzby, které by radi vyuZivali, jsou od jejich mista
bydlisté prilis vzdalené. Devét respondentl uvedlo jako dlivod finanéni nakladnost SSL, to znamena, Ze
v jejich rodinném rozpoctu neni dostatek prostfedkl na takovy objem sluzeb, jaky by radi vyuzivali.

Vg z e Vg

DUVODY NEVYUZiVANI VIiCE
SSL

vzdalenost od mista bydl|§té I 13

finanéni nakladnost IO 8

strach, uzkost ditéte 5
neni potfeba NN 4
obtiznd dopravni dostupnost I 4
Casové divody [ 3
Zadnd sluzba nenivhodna |mmmmmmmmmmmmmm 3
naplnéna kapacita sluzby i 2
dité nenischopno mmmm 1
obava ze strany rodi¢e [jmmmm 1

nedostatek informaci w1

0 2 4 6 8 10 12 14

Graf 3: Jaké jsou z pohledu respondentt divody, kvili kterym nevyuZivaji pro své blizké nabidku socidlnich sluZeb
vice, pripadné ve vétsim rozsahu. KaZdy respondent mohl z nabidky vybrat vice neZ jeden duvod, pripadné uvést
viastni.

Tretim nejéastéjsSim dlvodem byly odmitavé reakce ditéte, mezi nimiz respondenti uvadéli strach i
Uzkost. Ty zminilo celkem 6 respondentl. Pét respondentl uvedlo, Ze v jejich pfipadé neni Zadna SSL
potfeba. Jsou to ti, ktefi v predchozich otdazkdch dali najevo, Ze Zadné SSL nevyuZivaji a ani vyuZivat
nechtéji.

Obtizna dopravni dostupnost je problémem pro Ctyti respondenty, ktefi by ze svého mista bydlisté radi
nékterou z nabizenych SSL vyuZivali, ale brani jim v tom napfiklad nedostatek vhodnych spojl, obtizné
cestovani vefejnou dopravou apod. Stejny pocet respondentl uvedl| jako divod €¢asovou vytizenost, coz
znamen3, Ze stdvajici Casovy rozvrh rodiny (zaméstnani, skolni dochazka, dojizdéni atd.) neumozniuje

zapojit do péce SSL nebo jejich vétsi podil. A do tretice, rovnéz Ctyfi respondenti uvedli, Ze pro jejich dité
neni, vzhledem k jeho specifickym potfebam, Zadna z nabizenych sluzeb vhodna.

Méné zastoupené, pokazdé v jednom ¢i dvou ptipadech, byly takové dlvody, jako naplnéna kapacita
sluzby, rodinné divody, obava rodice ze svéreni ditéte do péce treti osoby, nebo nedostatek informaci
o0 moznostech SSL).

Jak jsme jiz uvedli v ivodu kapitoly, i respondenti, ktefi aktualné Zadnou socidlni sluZzbu nevyuzivaji, by do
budoucna tuto situaci zménili (viz Graf 4a). Nejvétsi zdjem by respondenti méli o sluzbu denniho
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stacionare. Dvé tretiny z nich (33) by tuto sluzbu rady zacaly vyuzivat, pficemz nejCastéji (v 9 pripadech)
uz od roku 2019, to znamena prakticky ihned, dalsi 3 respondenti od roku 2020, pét od roku 2021, Sest od
2022, jeden od 2023 a 7 jesté pozdéji. Tento ¢asové odstupriovany zajem o SSL odrdzi nejc¢astéji to, jak
détem postupné konci Skolni dochazka a pred rodici vyvstavd problém, ¢im détem vyplni volny cas.
Z téchto zjisténi lze odvodit, jak by bylo vhodné planovat kapacitu danych socialnich sluzeb tak, aby
odpovidala narustajici poptdvce.

JAKE SSL BY VYUZILI A OD KDY

H nevyuzilibychom  mvyuZivime a budeme m®od2019 mod2020 mod2021 mod2022 mod2023 mpozdéji M bezudani

DENN{ STACIONAR 17 2 9 3 5 6 1 7

SOCIALNE TERAPEUTICKE DILNY 19 16 . 3 5 1 5

ODLEHCOVACISLUZBA 31 6 10 11

TERENN{ SLUZBY 35 7 [3 11

TYDENNI STACIONAR 37 2 21 4 4
JINE 38 g ) 4
CENTRUM DENNICH SLUZEB 43 1M 21 2

Graf 4a: Pokud by respondenti méli mozZnost zacit vyuZivat rizné typy socidlnich sluzeb, méli by o to zdjem? Pokud
by se jednalo o néjakou sluzbu, kterou v soucasnosti nevyuZivaji, od kdy by méli zdjem ji zacit vyuZivat? KaZdy
respondent mohl zvolit libovolny pocet uvedenych socidlnich sluZeb, pripadné dopinit dalsi.

Velmi podobny zajem projevili respondenti rovnéz o socidlné terapeutické dilny (31, tj. 62 %). S tim
rozdilem, Ze pocet téch, ktefi by uvitali mozZnost zacit tuto sluzbu vyuZivat jiz v letoSnim roce, je jesté vétsi
(16, tj. témér tretina respondentl). Treti nejzadané;jsi sluzbou je odlehcovaci sluzba, kterou by uvitalo 19
respondentl (tj. 38 %), za niZ nasleduji terénni sluzby (15; 30 %). V obou dvou pfipadech by vétsina
respondentl méla zajem tyto sluzby zadit vyuZivat v roce 2019 nebo 2020.

Zajimavy je rovnéz pohled na to, v jakém rozsahu by respondenti sluzby radi, pokud by méli takovou
moznost, vyuzivali. U Ctyf z nabizenych sluzeb, denniho stacionare, socidlné terapeutickych dilen,
tydenniho stacionare a centra dennich sluzeb, to znamena u téch sluzeb, které nabizeji aktivni pobyt pro
zdravotné postizené v pribéhu dne ¢i tydne, uvedli respondenti nejcastéji takovy ¢asovy Udaj, ktery spada
do nejvyssi kategorie, to znamena vice nez 50 hodin mésicné.
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JAKE SSL BY VYUZILI A JAK MOC
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Graf 4b: Pokud by respondenti méli mozZnost zacit vyuZivat rizné typy socidlnich sluzeb, méli by o to zdjem? Pokud
by se jednalo o néjakou sluzbu, kterou v souc¢asnosti nevyuZivaji, v jakém rozsahu (hodin/mésic) by méli zdjem ji zacit
vyuZivat? Kazdy respondent mohl zvolit libovolny pocet uvedenych socidlnich sluZeb, pripadné doplnit dalsi.

Vv

Celd fada z nich vSak uvedla vyrazné vyssi hodnoty v fadu stovek hodin mésicné, coz v praxi znamena prani
vyuZivat tyto sluzby kazdy pracovni den v obvyklé pracovni dobé, nebo dokonce nepretrzité sedm dni
v tydnu. Z tohoto zjisténi Ize usuzovat, Ze tito respondenti maji zdjem predat podstatnou ¢ast své
kazdodenni péce nyni nebo v blizké budoucnosti do rukou pracovnik( socidlnich sluzeb.

4.2 Zajem o volnocasové aktivity

Dalsi otazky sméfovaly na oblast volnocasovych aktivit, zajimalo nas, které volnocasové aktivity podle
vypovédi pecujicich jejich déti vyuZivaji a co jim pfipadné brani v tom vyuZivat takovych aktivit vice.

Vv

Nejdulezitéjsim zjisténim je to, Ze nadpolovicni vétsina (27, tj. 54 % vzorku) déti a dospélych se ZP z naseho
souboru se v soucasné dobé netcastni Zadné volnocasové aktivity. V pripadé déti, které navstévuji Skolu,
bylo nékdy jako divod uvadéno to, Ze jim volnocasové aktivity nabizi pravé skola.

Analyza potreb pecujicich o zdravotné postizené v izemi ORP Beroun a ORP Horovice
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Graf 5: Jaké jsou z pohledu respondentd davody, kvili kterym nevyuZivaji pro své blizké, o néZ pecuji, vice
volnolasovych aktivit. KaZdy respondent mohl z nabidky vybrat libovolny pocet divodd, pripadné doplnit néjaky
viastni.

Hlavnim ddvodem, proc¢ rodiny pecujici o dité ¢i dospélého se ZP nevyuZivaji vice volnocasové aktivity, je
podle jejich odpovédi nevhodna nabidka aktivit, tj. takova, ktera neodpovida potifebam jejich ditéte. Tuto
odpovéd zvolilo celkem 33 respondentll z celkovych 46, ktefi na tuto otazku odpovidali, tj. 72 % téch.
Volbu odpovédi doprovazelo vysvétleni, proc krouzky nejsou pro dité vhodné — dité potiebuje individudlni
pristup, mensi kolektiv, péci asistenta, v pfipadé pohybovych krouzkd aktivitu méné zamérenou na vykon.

Dalsimi dlvody, které rodinam brani vyuzivat volnocasové aktivity, jsou podobné jako v pfipadé vyuziti
socidlnich sluzeb financni ndkladnost, vzdalenost od mista bydliSté a obtizna dopravni dostupnost.

4.3 Vyuzivani volnocasovych aktivit

Respondenti dale odpovidali na otevienou otazku, o jaky typ volnocasovych aktivit by méli pro své dité (i
dospélé) zajem. Odpovédi byly velmi rozmanité, s ohledem na typ postizeni ditéte ¢i dospélého a
s ohledem na jeho aktualni stav.

Z celkového poctu 50 respondentl odpovédélo kladné na tuto otazku, tj. Ze by stali o néjaky typ
volnocasové aktivity, 39. Zbyvajicich 11 respondentli nepovaZuje tuto otdzku pro sebe za relevantni,
obvykle v pfipadech, kdy jsou volnodasové aktivity zajistény jejich ditéti/klientovi v ramci nékteré socialni
sluzby, nebo tehdy, kdyz jejich dité z néjakého dlivodu Zadnou volnocasovou aktivitu nevyZzaduje nebo se
ji nem(Ze ucastnit.

Nejvétsi zdjem maji rodice/pecujici o sportovni €i pohybové aktivity, ty uvedlo ve svych odpovédich
celkem 72 % (28). Sportovni aktivity by mély dité rozvijet vSestranné, nemélo by se jednat o vykonové
zaméreny krouzek. Cést rodic¢t upfesnila své predstavy, za vhodné pohybové ¢innosti pro své déti povazuji
jogu, plavani ¢i tanec.

Analyza potreb pecujicich o zdravotné postizené v izemi ORP Beroun a ORP Horovice
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Dalsi ¢ast rodi¢l projevila zajem o vytvarné aktivity (38 %, 15) a/nebo keramicky krouzek (38 %, 15). Mezi
dalsimi navrhovanymi aktivitami se opakované objevovaly hudebni krouzek (také zaméreny na vSeobecny
rozvoj, muzikoterapie), prace na pocitaci nebo rukodélné préace, véetné vareni. Zbyvajici aktivity se
objevovaly spiSe jednotlivé — fotografovani, dramaticky krouzek, cteni, prace se zviraty, logohratky,

fyzioterapie v domdcim prostiedi, pfiméstské tabory nebo spole¢né navstévy kina a divadla.

V nékterych pfipadech respondenti/pecujici doplfiovali volbu volnoéasovych aktivit o informaci, Ze je
nezbytné jakékoliv Cinnosti pfizplsobit moZnostem a zajmu jejich déti. Konkrétné uvadéli nutnost
mensich skupin, individudlniho pristupu, asistence dalsich lidi, vétsi unavitelnost déti nebo jejich zdravotni
specifika.

4.4 Chybéjici odbornici v misté bydlisté

Nasledujici graf ukazuje, ktefi odbornici, zejména specializovani |ékafi a dalsi terapeuti pecujicim rodindm
v Uzemi chybi.* Jedna se pfedevsim o stomatology, jejichZ sluzby postradd 49 % respondentd, ktefi ve
svych odpovédich uvedli, Ze jim néktery z odbornikd v blizkosti jejich bydlisté chybi. Tito respondenti
dojizdéji za stomatologem nebo za konkrétnimi zakroky nej¢astéji do Prahy.

CHYBEJiCi ODBORNICI V MiSTE BYDLISTE

stomatolog I 19
psychiatr I 18
psycholog/psychoterapeut I 17
logoped I 16
fyzioterapeut IEEEIEEEENEE——— 8
ocnilékal IIEEEEE————— 6
neurolog IEN—— 6
ortoped IS 5
kardiolog m———— 3
pediatr EE——— 3
poradce po skonceni rané péce I 3
ergoterapeut N 3
alergolog

onkolog

|ékar celostni mediciny

o
L
prakticky lékar w1
e o1
Feuersteinova metoda Wl 1

Graf 6: Ktefi odbornici pro osoby s postiZenim podle zkusenosti respondenti nejvice chybi v misté jejich bydlisté.
KaZdy respondent mohl uvést libovolny vycet specializaci (Iékaru, terapeutu), které by uvitali bliZe jejich bydlisti.

4 Tato otézka byla jedna z téch, které se v rozhovoru objevily na zakladé podnétd ze skupinovych setkani a
rozhovord. V nich rodice (vyhradné matky) upozoriiovaly na to, Ze jednim z faktord, ktery vyznamné ovliviiuje
jejich Zivot, je pravé mala nebo nulova dostupnost specializovanych |ékara pro jejich déti. Tyka se to jednak
absolutni ne/dostupnosti nékterych odbornikd nebo tito odbornici ve zkoumanych tzemich jsou, ale nejsou
schopni osetfit dité/dospélého ¢lovéka se zdravotnim postizenim.
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Dalsi sluzbou, ktera respondentim v Uzemi chybi nebo je pro rodiny tézko dostupna, je ordinace
psychiatra (46 %). Podobné respondenti postradaji psychologické/psychoterapeutické sluzby (44 %).
Zejména v pripadé skolnich déti by respondenti uvitali snazsi dostupnost logopedU (41 %). Za viemi témito
sluzbami rodice nebo jini pecujici dojizdéji, nebo je nevyuzivaji v takové mite, jakou by dité ¢i dospély
potfebovali. Respondentim dale chybi fyzioterapeutické sluzby (21 %), o¢ni lékar ¢i neurolog (15 %) nebo
ortoped (13 %).

4.5 Dalsi chybéjici sluzby

V zavéru rozhovoru jsme se respondentd ptali, jaké dalsi sluzby jim v okoli mista, kde Ziji, pfi péci chybi.®
Cést respondent(i ve svych odpovédich znovu opakovala nékterd témata z predchozich odpovédi, zejména
pripominali nedostatek dostupnych sluzeb a volnocasovych aktivit. 7 respondentd uvedlo chybéjici
chranénda mista ¢i chranéné dilny, 5 respondent( povaZuje za dlleZité, a zaroven nedostupné, hlidani ¢i
osobni asistenci (po dobu 24 hodin, 7 dni v tydnu). Nékolik respondent(i zminilo chybéjici dostupné
odlehcovaci sluzby pro ptipad, Ze pecujici onemocni a je hospitalizovan. Néktefi respondenti pfipominali,
aby odlehcovaci sluzby byly finan¢né dostupné pro kohokoliv, tj. i pro rodiny, kde je pouze jeden pecujici
(obvykle matka samozivitelka).

V nékolika pripadech se objevilo téma podpory pecujicich rodin (psychoterapie, pobyty pro rodiny,
svépomocné skupiny, pfistup k informacim). Zejména téma snadno dostupnych informaci se pro
respondenty ukazuje jako klicové, vystizné to ve své odpovédi shrnuje jeden z rodica:

INFORMACE, INFORMACE, INFORMACE. Chybi pracovnik, kontaktni osoba, na kterou se mohu obrdtit, kterd
mi poskytne informace, na co mam ndrok, kde najdu odborniky, ktefi mi pomizou, jak s ditetem pracovat,
jakou podporu miZu dostat. V soucasné dobé informace ziskdvam ze skupin na socidlnich sitich, kde mohou
byt informace zkreslené a vychdzet ze subjektivnich ndzort rodici. Presto skupiny vyuZivam, protoZe je to pro
mé aktudlné jediny zdroj informaci a kontakt( na odborniky.

Téma nedostatecné informovanosti pecujicich se vrozhovorech snimi objevuje opakované, jak
v individudlnich rozhovorech, tak pfi skupinovych setkénich.®

Podobné se v odpovédich na oteviené otazky projevila potfeba vétsi podpory pecujicich rodin, at uz ve
formé spolecnych pobytl pro rodiny s détmi, svépomocné skupiny nebo nabidky psychoterapeutické
pomaoci pro celou pecujici rodinu.

5 Vzhledem k tomu, Ze tato otdzka byla jednou z poslednich, na které respondenti odpovidali, zdaleka ne vsichni
vyuZili mozZnosti jesté néco dodat. Z celkového poctu respondentli 36 doplnilo své predchozi odpovédi a 14 zvolilo
moznost neodpovédét.

6 P¥i skupinovych setkanich se téma nedostate¢né informovanosti (o priib&hu onemocnéni, moznostech vhodné
|éCby, o pravnich ndrocich pecujiciho, o narocich na socidlni davky a jiné formy podpory ze strany statu ¢i obce
atd.) opakované ukazovalo jako vyznamné. Pecujici se shodovali v tom, Ze nemaji na koho se obratit, Ze s vyjimkou
rané péce chybi systematickd podpora rodin v této oblasti. Néktefi dodavali, Ze oni sami informuji détské Iékare o
zméndach v legislativé apod. Tato zjisténi odpovidaji zavérim kvalitativniho vyzkumného Setreni, které jsme
uskutecnili v rdmci projektu Pecovat a Zit doma je normalni — podpora neformalné pecujicich (CpKp 2016-2018).

12



4.6 Budouci preferované bydleni

Pfi pracovnich setkanich a focus group rodi¢e déti i zastupci poskytovatelll zmiriovali jako jeden
z problém( obou Uzemi (tj. Hofovicka i Berounska) nedostupné vhodné bydleni pro dospélé lidi se ZP.”
Kapacity stdvajicich zafizeni jsou naplnéné, zaroven rodice pfi setkanich mluvili o tom, Ze by pro své déti
dali pfednost jinému typu bydleni neZ Ustavnimu.

Jaky druh bydleni ve spojeni se socialnimi sluzbami by si tedy respondenti pro své blizké se zdravotnim
postizenim predstavovali, jakmile dosahnou dospélosti, nebo v situaci, kdy uz se oni sami o né nebudou
moci starat v domacim prostredi?

PREFERENCE BYDLENI SE SSL

chranéné bydleni | ::
tydenni stacionst [ 2
podporované bydleni _ 18
domov pro 0zP [ 10
zadre [ 3

0 5 10 15 20 25 30 35

Graf 7: Jaky zplsob samostatného bydleni s podporou socidlni sluZby by respondent pro toho, o koho pecuje, vybral,
pokud by mél mozZnost takové volby. Respondenti mohli vybrat bud’ Zadnou, jednu, nebo vice z nabizenych mozZnosti
bydleni.

Na tuto otazku odpovédélo 48 respondentl z celkového poctu 50, je tedy ziejmé, Ze otazkou, kde bude
jejich dité v budoucnu Zit a kdo se o néj postara, se zabyvaji témér vsichni pecujici rodice. Konkrétni formu
bydleni volili rodice podle toho, jak odhaduji, Ze se bude stav jejich ditéte a jeho schopnost se o sebe
postarat (nebo naopak potfeba pomoci) vyvijet. Je vSak zfejmé, Ze naprosta vétsina rodicd dava prednost
takovému typu bydleni, kde Ize predpokladat individudlni pfistup a mensi pocet klient(. Vice nez 2/3
z téch, kdo odpovidali, tj. 69 % respondentd, by si pro své déti prali chranéné bydleni, 38 % podporované
bydleni (tyto dvé moZnosti volili mnozi jako alternativu bud anebo), 44 % by zvolilo tydenni stacionar.

7\/ ORP Hoftovice se v tuto chvili nachdazi pouze jedno pobytové zafizeni pro lidi se ZP, jeho? zfizovatelem je Hlavni
mésto Praha, jedna se pro Domov pro OZP v Lochovicich s celkovou kapacitou 56 osob (48 v Domové, 8 v tydennim
staciondfri, ktery je soucasti Domova). V ORP Beroun funguje Domov pro OZP Koniklec Suchomasty s kapacitou 50
osob plus 10 v chranéném bydleni. Kapacita obou zafizeni je dlouhodobé naplnéna, v zafizeni Koniklec Suchomasty
se vékovy primeér klientld (pfevazné muza) blizi véku 50 let. V ORP Beroun nabizi své sluzby také neziskova
organizace Klubic¢ko v rdmci tydenniho stacionare (kapacita 6 osob).
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4.7 Svépomocné skupiny

Posledni graf ukazuje, jaky zajem maji pecujici rodiny o ptipadné aktivity svépomocné skupiny. Ptali jsme
se jednak na to, zda by respondenti stali o informace o aktivitadch svépomocné skupiny. Na tuto otazku
odpovédélo kladné celych 88 % 1z celkového poctu respondentd, zbylych 12 % bud na otazku
neodpovédélo, nebo o takové informace nemaji zajem.

ZAJEM O INFORMACE OD ZAJEM O ZAPOJENI DO
SVEPOMOCNE SKUPINY SVEPOMOCNE SKUPINY
3; 6%
3; 6%

= Ano = Ne = Neodpovédél = Ano = Ne = Nevi, neodpovédél

Graf 8: Podily respondentd, ktefi by méli zdjem o informace a zapojeni do cinnosti svépomocné skupiny pecujicich.

V druhé otézce jsme zjistovali, zda by respondenti méli zajem se na aktivitach svépomocné skupiny aktivné
podilet, bez toho, aniz bychom upresriovali, jak konkrétné. | zde se projevil velky zdjem respondentd, 68
% z celkového poctu odpovédélo, Ze by se radi na aktivitdch svépomocné skupiny podileli. 18 %
respondentl by se takovych aktivit neucastnilo, néktefi jako divod uvedli nedostatek ¢asu nebo
skutecnost, Ze maji vlastni zaméstnani. 14 % respondentl bud' na otdzku neodpovédélo, nebo napsali, Ze
zatim nevi.

Tato zjisténi odpovidaji nasim praktickym zkusenostem i zavérim z vyzkumu v ramci drivéjsiho projektu
,Pedovat a Zit doma je normdlni — podpora neformalnich pecujicich“.®2 Pedujici, s nimiZ jsme se v rdmci
rGznych aktivit béhem dvou let potkavali, opakované uvadéli, Ze se jim nedostava odbornych informaci,
které by jim usnadnily jejich pecovatelskou roli a podpofily je v ni. Zaroven dodavali, Ze nejvyznamné;jsim
zdrojem, odkud takové informace Cerpaji, jsou pravé socialni sité rodic¢i s détmi se zdravotnim postizenim
vcetné svépomocnych skupin.

8 Projekt ,,Pecovat a Zit doma je normalni — podpora neformalnich petovateld”
¢. CZ.03.2.63/0.0/0.0/15_023/0001507 se uskutecnil diky finan¢ni podpore Evropského socialniho fondu ziskané
z Operacniho programu Zaméstnanost.
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5 Zavéry

e Pecujici rodiny na Berounsku a Hofovicku jen minimalné vyuZivaji socialni sluzby, které
by jim mohly usnadnit kazdodenni péci. Jako hlavni dlivody uvadéji vzdalenost sluzeb
od mista jejich bydlisté, obtiznou dopravni dostupnost a financni nakladnost téchto
sluzeb. Vzhledem k tomu, Ze v soucasné dobé jsou socidlni sluzby jako denni stacionar,
odlehcovaci sluzby, osobni asistence apod. koncentrovany v Berouné a blizkém okoli
(Dobromysl, Klubicko Vraz), je pro mnohé rodiny ze vzdalenéjsich mist narocné az
nemozné déti ¢i dospélé se ZP do téchto sluzeb dovazet. °

e V ORP Horovice chybi jakakoliv terénni socidlni sluzba pro déti a dospélé s ZP. Pobytové
zafizeni je v Uzemi jedno, Domov pro OZP Lochovice, jeho zfizovatelem je vSak Hlavni
mésto Praha. Kapacita Domova je zdroven dlouhodobé naplnéna.

e Na Uzemi ORP Beroun plsobi dva poskytovatelé socialnich sluzeb pro lidi se ZP
(Dobromysl a Klubicko), jejich sluzby jsou vsak také naplnéné, nebo neodpovidaji
aktualni situaci nebo zajmu pecujicich rodin. Konkrétné, rodiny by rady vice vyuZivaly
pobytovou odleh¢ovaci sluzbu, nemaji takovy zdjem o ambulantni odlehéovaci sluzbu.?

e Dalsimi dlivody, proc¢ rodiny nevyuZzivaji socialni sluzby, je pravé naplnéna kapacita
konkrétni socidlni sluzby nebo neodpovidajici vhodna sluzba pro konkrétni
dité/dospélého a jeho zdravotni/psychické/socialni potreby. S tim souvisi i Uzkost Ci
psychické obtize nékterych lidi se ZP, které brani jejich blizkym sdilet kazdodenni péci
s nékterou ze socialnich sluzeb.

e Financ¢ni ndkladnost sluzeb se netyka jen matek samozivitelek, které se staraji o dité
samy, ale vSech rodin, které by potfebovaly vyuZivat sluzby pravidelné, ve vétSim
rozsahu.

e Naprosta vétsina rodin (33 z téch, které zatim zadnou SSL nevyuZivaji) stoji o to vyuzivat
vhodné socidlni sluzby, nejvétsi zajem maji o denni stacionaf, socialné terapeutické dilny
a odlehéovaci sluzby.

e 9 rodin by vyuZilo sluzby denniho stacionare okamfZité, tj. od roku 2019. DalSich 14 rodin
by chtélo zacit Cerpat tyto sluzby v horizontu ndsledujicich tfi let (2020-2022). 16 rodin
by uvitalo mozZnost vyuZivat okamzité socidlné terapeutické dilny, 15 rodin by od roku
2019 vyuzilo odlehéovaci sluzby.

e Pokud jde o volnocasové aktivity, nadpolovi¢ni vétSina déti ¢i dospélych se ZP se
v soucasné dobé neucastni Zadné volnocasové aktivity. Hlavni divody jsou nasledujici:
nabidka aktivit neodpovida potfebam ditéte/dospélého (33 respondentd), financni
nakladnost (11), vzdalenost od mista bydlisté (9), obtizna dopravni dostupnost (8).

e Nejvétsi zajem projevili rodi¢e déti se ZP o sportovni i pohybové aktivity (72 %), ty by
mély dité rozvijet viestranné, nemély by byt zamérené na vykon. Dalsi ¢ast rodic¢li méla

® Pro rodiny, které Ziji v okrajovych &astech obou regionil, to miize znamenat az 100 najetych kilometri denné.
10\/ ORP Beroun piisobi také Domov pro OZP Koniklec Suchomasty, nabidka sluzeb tohoto zafizeni viak
neodpovida souc¢asnym potiebam cilové skupiny, kterou tvofili rodi¢e pfevazné skolnich déti.



zajem o vytvarné nebo hudebni aktivity. Jakékoliv aktivity by mély byt prizptsobeny
moznostem déti.

V Uzemi chybi pecujicim rodindm néktefi odbornici, predevsim stomatologové (49 %

z téch, kdo odpovédéli), psychiatfi (46 %) a psychologové (44 %). Rodiny dale pocituji
nedostatek logopedt (41 %), fyzioterapeutl (21 %) nebo neurologli (15 %).

Vsichni rodice, s nimiz jsme vedli individualni nebo skupinové rozhovory, vnimaiji jako
naléhavou perspektivu pro své déti do budoucna. Pottebuji mit jistotu, Ze o jejich déti
bude dobfe a kvalifikované postarano, az oni sami zestarnou.

Naprosta vétsina rodin by si pro své déti/dospélé se ZP prala moZnost bydlet

v chranéném bydleni (vice nez 2/3), tydenni stacionari (44 %) nebo podporovaném
bydleni (38 %) — v zdvislosti na charakteru postizeni.

Pokud by v Uzemi vznikla svépomocna skupina pecujicich rodin, 88 % pecujicich by stédlo
o to dostdvat pravidelné informace o jejich aktivitach, 68 % z téch, kdo odpovédéli, by se
radi na aktivitdch svépomocné skupiny podilelo.
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