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,Lidé muiji své hvézdy, jenze ty
nejsou stejné. Tém, kdo cestuji,
jsou pravodci. Pro druhé nejsou
nicim jinym nez malymi svétylky.
Pro jiné, pro védce, zhnumendiji
problémy. Ty budes§ mit hvézdy,
juké nemd nikdo... Ty budes mit
hvézdy, které se uméeji smat!™

Antfoine de Sudint-Exupéry
Muly princ



© Mediun,s. 1. 0.,2010
© Nuduce Sirius, 2010






fedkladdme pokracovdnirozsahlého monitoringu problematiky déti, iniciovaného Nauduci Sirius,
s cilem popsut aktudini situaci v Ceské republice. Koncep&né i metodologicky havazujeme
na hasi publikaci s vysledky prvhiho monitoringu z roku 2008, kde jsme se zabyvali situaci déti
ohrozenych socidlnim prostfedim, v némz vyrUstaji, V této ¢dsti monitoringu jsme se zamé&rili

nu problémy déti se zdravotnim postizenim.

Maupovdani problemutiky déti se zdravotnim postizenim bylo zaméfeno nu ndsledujici oblusti:

nejpulcivejsi problémy péce o déti se zdravothim postizenim,

postoj rodicl déti se zdravotnim postizenim, ktefi se s problémy setkdvaji v kazdodennim zivotg,
pfistup odborné verejnosti k problemutice déti se zdravotnim postizenim,

pfistup statu a stathich orgdnu k problemutice déti se zdravotnim postizenim,

piistup nestatniho neziskového sektoru (NNO) k problematice déti se zdravothim postizenim,

vhimdni celé problematiky vetejnosti, 1j. béznou populuct.

Pro splnéni hlavniho cile projektu, jehoz redlizace probihala od ¢ervha 2009 do dubna 2010, jsme zvolili
kombinuci hékolika vyzkumnych metod:

sbér u unulyzu dostupnych podkludld o problemutice déti se zdravothim postizenim,
zmupovdni neziskového sektoru, jehoz cinnost se zuméfuje nu déti se zdravotnim postizenim,
hloubkové expertni rozhovory s odborniky pusobicimi v duné oblusti,

hloubkové kvdlitutivni rozhovory s rodici déti se zdravotnim postizenim,

kvantitativni dotuznikové Setfeni mezi rodici déti se zdravotnim postizenim,

kvantitativni dotaznikové setfeni mezi zGstupci hestathiho neziskového sektoru,

kvantitativni dotuznikové setfeni mezi zGstupci statniho sektoru,

kvantitativni dotuznikové setfeni mezi b&znou populuci Ceské republiky.



Zjednotlivych, vyse vyjmenovanych, Edstitohoto rozsahlého vyzkumu byly zpracovdany diléizpravy,
které jsou k dispozici v elektronické podobé nu prilozeném CD. U&elem této brozury je shrnout zakludni
vysledky nékolikumeésicniho vyzkumu zaméfeného nu hlavni problémy déti se zdravotnim postiZzenim
v Ceské republice.

Vysledky vyzkumu byly zvefejnény nu konferenci ,,OhroZzené dité 11, kterd se konala 12.5.2010,
d jsou zpracovany rovhnéz v podobé prezentuce, kterd je k dispozici ke stazeni na internetovych strankdch
Naduce Sirius (www.nadacesirius.cz).

Dé&kujeme viem odbornikim, jejichz jménu nuleznete ve zpravé z hloubkovych rozhovord
nu pfilozeném CD, ze ndm vénovuli svlj Cus u podélili se o znhulosti duné problemutiky. Nuse podékovdani
putfii viem respondentiim z hestathiho u stdtniho sektoru péce o déti se zdravothim postizenim d rodicim
déti se zdravotnim postizenim, ktefi nds informovali o problémech, s nimiz se denné potykduji.

ZvIasté bychom puk chtéli podékovat Elentim odborné rady Nadace Sirius: PhDr. Jaroslavu
Sturmovi, ktery se juko Ucusthik hloubkovych rozhovord u odborny konzultunt podilel ha husem
vyzkumu, Doc. PhDr. Murii Cerné, CSc., kterd se cennymi pripominkumi u radumi podilelu hu pfipravé této
publikuce, u Doc. Myr. PuedDr. Junu Michulikovi, PhD., ktery formou komentdre vysledkd vyzkumu
zpracoval zaver textu.




O Nuduci
Sirius

adace Sirius se zapojilu mezi orgunizace charitativhiho sektoru v €ervnu 2008. Jejim hlavnim
cilem je viestrunné prispivat ke zlepsovani u rozvoji kvality Zivota déti. Svym plsobenim usiluje
o rozvoj a uplathovanizakladnich lidskych prdy a humanitarnich zGsad a deklaruje svou snahu
prispét k lepsimu Zivotu déti, které nemély v Zivoté stésti.

Nuduce Sirius chece ve spoluprdcis odborniky, ktefi se zabyvuji fesenim problemutiky déti, dlouho-
dobg iniciovut systematické a G&elné fedeni problému déti nu zakludé profesiondiniho u trunspurentniho
piistupu. Podporuje tukové uktivity, které sméfuji k acinnym preventivnim opatfenim u k eliminaci problému.
Chce fedit ty problémy, které jsou v soucusnosti nejpulCivejsi. Systematicky a komplexni pfistup k feSeni
problému je pro Nadaci Sirius stézejni zasadou. Nu celou problematiku se diva z dlouhodobé perspektivy
a diky stubilni podpofe zukluduteld muize redlizovut u podporovut dlouhodobé projekty.

Cilem vyzkumu reulizovanych ve spoluprdci s ugenturou MEDIAN, s. 1. 0., bylo zmupovat uktudini
stav feseni v oblusti détské problematiky v Ceské republice. Vysledky prvniho monitoringu, zaméfeného
na oblast rizik vyplyvajicich ze socidlniho prostiedi ditéte, se staly zGkladem pro rozhodnuti, kam smérovat
pomoc Nuduce Sirius prostiednictvim dvou grantovych fizeni redlizovanych v roce 2008/2009. V rdmci prvni
vyzvy ,,Posileni sluzeb pro rodiny - sanace ohrozené rodiny v CR* bylo podpofeno pét projektt zumé&fenych
nu zajisténi komplexni podpory ohrozenym rodindm s détmi, s cilem posilit sektor pomoci détem o kvalitni
metodické muateridly u pfiklady dobré pruxe u podpofit multidisciplindrni spoluprdci, véetné vytvareni
novych metodik u spoluprdce na tvorbé koncepcnich dokumentd. V rdmci druhé vyzvy ,,Podpora rozvoje
néhradni rodinné pé&e v CR* byly podpoteny ffi projekty zaméfené nu prdci s ditétem d rodinou v systému
ndhradni rodinné péce, s cilem vytvoreni profesnino pracovi§té a metodik na zakladé zkugenosti v CR
i v zahranici, zavedeni novych forem profesiondini péstounské péce do systému, prostiednictvim asistova-
ného kontuktu podpofit plnohodnotny psychicky u socidini rozvoj ditéte u pfedchdzet selhavani vychovy
v ndhradni rodinné pédi.

Vérime, Ze vysledky druhého monitoringu, zamé&feného na problematiku déti se zdravotnim posti-
Zenim, ukdzaly relevantni vybér oblusti, na které se zaméri dalsi grantové vyzvy, a Ze redlizace podporenych
projektu prispé&je ke zvyseni kvulity Zivotu déti u jejich rodin u ke zkvalithéni systému péce o tyto déti.



ediun, s. 1. 0., je Ceskd nezlvisld soukromd spolecnost, zalozend v roce 1993, s vyznamnym

postavenim nu trhu v Ceské i Slovenské republice. Reulizuje viechny typy kvalitativnich

i kvantitativhich vyzkumu trhu a vyzkuma vefejného minéni. Poskytuje vyzkumné sluzby véetné

definice problému u vybéru vyzkumné metody, sbéru dut, unulyzy dut, interpretauce vysledkd
U plipravy zavérecné studie podle pozuduvkU Klientt. Vedle toho spolechost nubizi komplikované u sofistiko-
vané metody unalyzy informuci véetné identifikuce trendu, predikei vyvoje u murketingového porudenstvi.
MEDIAN vyvinul a ddle vyviji nékteré své viustni produkty, juko je napf. MIQ Index (produkt pro méteni retence
u spokojenosti zakuznik(), AVL Index (ndstroj pro testovdni), Brand Index (ndstroj na vyzkum znacky).

Mediun je redlizitorem rozshlych vyzkumu sledovanosti médii v Ceské republice, a to MediuProjekt
(sledovunost tisku) u RudioProjekt (sledovanost rozhlusovych stanic). Ddle od roku 1997 reulizuje rozsdhly
vyzkum spotfebniho u medidiniho chovdani u Zivothiho stylu MMLTGI Ceskd republika a MMLTGI Slovenskd
republika. Je oficidlnim parthnerem Kantar Group v Ceské republice a na Slovensku, lenem Intersearch,
ESOMAR 4 SIMAR. Md viustni softwarové oddélenti, které vyviji ndstroje pro analyzu dat z kvantitativnich vyzkumd,
marketingové a medidini pldnovdani, organizaci a hdkup Medidinich casd.

Nu projektu Monitoring problematiky détise zdravotnim postizenim v Ceské republice 2010se podileli zejménu:

o Pfemysl Cech, feditel ugentury - fizeni u vedeni projektu,

e Milo§ Stunék, feditel vyzkumu — koncepce u metodoloyie projektu, kvalitativni rozhovory, zpracovani
kvalitativni Easti i kvantitativnich dat a shrnujici prace na celkovych vysledcich,

o Murkéta Cechovd - fizeni projektu a dil¢ich projektd, zpracovani kvantitativnich vyzkumu,

o Zuzanu Horovd — unalyza dutabdzi a informaci, zpracovani kvantitativnich vyzkumd,

o Jurosluvu Sdlovd, Evu Kiirovd - koordinuce terénnich praci,

o Jurosluvu Dlouhd - zpracovdni kvantitativnich vyzkuma,

e Ondfej Sedivy — zpracovdni kvantitativniho vyzkumu mezi populaci Ceské republiky,

o Ludék Rumbousek, vedouci projektovy munauzer — koordinduce praci hu projektech,

e Duniel Prokop, Martin Kozel - kvdlitativhi rozhovory.

O Mediunu,
S. 1. O.
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Vybeérové Setfeni osob

se zdruvotnim postizenim
2007. CSU, Pruhu 2008, str. 5.

iz pfed pfipravou monitoringu v roce 2008 jsme vyclenili problemutiku déti se zdravothim postizenim
z pfedmétu prvni Casti vyzkumu, protoze jsme si uvédomovuali, Ze jeji zkoumdni bude vyzadovat
specificky pfistup. Pfed zahdjenim druhé ¢dsti monitoringu, zaméfené na problematiku déti se zdra-
vothim postizenim, jsme pak stdli pfed rozhodnutim, zdu se mdme vénovat viem détem se zdravotnim
postizenim, nebo zdu mdme tuto skupinu ddle diferencovat podle jednotlivych diagnéz &i skupin diagnoéz.

Nu zdkludé konzultuce s odborniky jsme se rozhodli, Ze se budeme v husem vyzkumu
vénovat spoleénym problémim déti se zdravotnim postiZzenim, protoze existuje fada velmi
zGvuznych problému spolecnych viem détem se zdravotnim postizenim bez ohledu nu diagnoézu.
Pro Ucely nuseho vyzkumu jsme pouzili definici zdravothino postizeni Ceského stutistického Gfadu,
kterd je uvedenu ve ,Vybé&rovém setfeni osob se zdruvotnim postizenim 2007°, reulizovaném nu zaklu-
dé rozhodnuti VIGdy Ceské republiky: zdravotné postiZenou je osoba, jejiz télesné, smyslové a/nebo
dusevni schopnosti &i dusevni zdravi jsou odlisné od typického stavu pro odpovidaijici vék a Ize opravnéné

predpokiadat, Ze tento stav potrva déle neZ jeden rok: odlishost od typického stuvu pro odpovidujici
vék musi byt tukového druhu ¢&i rozsuhu, Ze obvykle zpUsobuje omezeni hebo fuktické znemoznéni

spolecenského uplutnéni duné osoby.]

Z UdujU, které uvadi Cesky stutisticky Gfud ve vyse uvedené zpravé z vybérového setfent,
vyplyvd, Ze z celkového poctu pres 1015000 osob se zdruvothim postizenim v Ceské republice je 46 208 d&ti
ve véku do 14 let, které trpi urcitym typem zdravotniho postiZzeni, u Ze nu jedno dité pfipudd ccu 1,5
postizeni (kombinované postizeni). Podil vrozenych postizeni z celkové skupiny déti se zdravothim postizenim
&ini 57 %, ziskund postizeni pak 43 %.

Obu druhy puvodu zdruvotniho postizeni byly v hasem vyzkumu zohlednény pfi vybéru
respondenty tuk, ubychom zmupovdli problémy obou skupin.



odrobny popis metodoloyie je uveden v saumostatnych zpravdch k jednotlivym cdstem vyzkumu — s
nu pfilozeném CD. Zde jen strucné shrneme, které uktivity byly soucdsti monitoringu z hlediska dvou
hlavnich metodoloyickych vyzkumnych pfistupl, u to kvalitativnino a kvantitativnino vyzkumu.

s > 2

5.1 Kvalitativni East projekiu

Sbér a analyza dostupné literatury a publikaci .
Nu zdkladé analyzy dostupné literatury k problematice déti se zdravotnim postizenim byla zformulovana . : il
vychodiska haseho pfistupu k dané problematice, kterd jsou strucné popsdnu v pfedchozi kapitole.,

Metodoloyie

Tyto dutubdze, obsuhujici pfiblizné 1300 polozek, byly provéfeny u tvofily zaklud pro ndhodné vybéry
respondentd pro kvantitativni ¢dsti projektu.
o Statni prispévkové organizace pecujici o déti se zdruvothim postizenim, celkem 722 poloZzek, z toho:
- 598 zufizeni ur¢enych pro déti se zdravothim postizenim;
- 101 zufizeni, kterd nemaiji vékové limity, 1j. nepecuji pouze o déti, ule i dospélé se zdravothim postizenim;
- 23 zufizeni, kterd se speciulizuji nu péci o mlddez se zdruvothim postizenim ve véku 16 - 18 let.
¢ Nestatnineziskové organizace pUsobiciv oblusti pomoci détem se zdravotnim postizenim, u to ob&unskd
sdruzeni, obecné prospésné spolecnosti, nuduce, nuducni fondy u cirkevni pravnické osoby, celkem
569 polozek, z foho:
- 243 mda zufizeni uréend pro déti se zdravothnim postizenim;
- 173 ma zafizeni, jejichz sluzby hejsou omezeny vékem klientu;
— 84 zurizeni se speciulizuje hu vékovou skupinu 16 — 18 let se zdravotnim postizenim;
- 6 hospicovych zufizeni spinujicich podminku, Ze klientem muze byt dité se zdravotnim postizenim;
- 63 nepfimo pomdhdijicich organizaci.



. . Hloubkové rozhovory s odborniky v oblasti péée o déti se zdravotnim postizenim
e Hloubkové rozhovory obsuhovaly dva zakladni okruhy:
- Cinnost instituce / orgunizuce, kterou respondent predstavuje;
- vyjmenovdni problému u stunoveni priorithich problému v oblusti péce o déti se zdravotnim postizenim
u piipudné ndvrhy nu jejich fesent.

o Hloubkové rozhovory byly zustuveny v okumziku tzv. feoretické saturace, tj. v okumziku, kdy respondenti
ve svych odpovédich neindikovuli nové problémy, otdzky upod. Zjisténi z hloubkovych rozhovord se
prolinuji véemi vysledky u bylu pouzita i pfi tvorbé dotuznikd.

e Celkem hloubkové rozhovory zahrnovaly rozhovory s 31 odborniky, které probéhly od 16. Cervha do
11. prosince 2009:

- 6 rozhovord s pfedstaviteli statni sprdvy na Grovni ministerstev;
— 1 rozhovor s predstaviteli Vseobecné zdravotni pojistovny;
— 2 rozhovory s fediteli vefejnych Ustuvnich zurizeni;

Metodoloyie

— 6 rozhovord s odborniky z vysokych kol u odborniky z pruxe;

- 16 rozhovoru s piedstaviteli nestathich neziskovych organizaci (NNO) plsobicich v oblusti péce o défi
se zdravothim postizenim.

Za velmi dulezity jsme povazovuli 1éZ hloubkovy rozhovor se zGstupci posudkové sluzby, ktefi viuk Gcust

na vyzkumu odmitli.

Hloubkové rozhovory s rodic¢i déti se zdravotnim postiZzenim
¢ Hloubkové rozhovory obsuhovaly tyto zakladni okruhy:
— podrobny popis situace ditéte a rodiny;
- podrobny popis zkusenosti rodict déti se zdravotnim postizenim s pédci o dité;
— hlavni problémy, které v péci o své dité se zdravotnim postizenim rodice vidi.
o | tyto hloubkové rozhovory byly zastaveny v okumziku tzv. teoretické suturace. Zjistéeni z hloubkovych
rozhovorU se prolinuji véemi vysledky u bylu pouzita i pfi tvorbé dotuznikd.



e Celkem tuto ¢dst zuhrnovulu rozhovory s 8 rodi¢i dé&ti se zdruvotnim postizenim, které probéhly :
od 23. listopudu do 1. prosince 2009. Jednhulo se o rodice détis féleshym postizenim, smyslovym postizenim |
(postizenim zrakovym d sluchovym), mentdinim postizenim, dusevnim postizenim, vnitinim postizenim
u kombinovanym postizenim.
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5.2 Kvantitativni East projektu g

Z kvalitativni ¢dsti vyzkumu vyplynulo 77 konkrétnich problému, které byly zapracovdany
do dotuznikd pro Gcely kvuntitutivniho setfeni, reulizovaného mezi &tyfmi cilovymi skupinumi:
o . Metodoloyie
o Kvantitativni dotaznikové Setieni mezi pracovniky statnich prispévkovych organizaci, které se vénuiji
péci o déti se zdravotnim postizenim. Ze seznumu téchto subjektlt shromdzdénych v rdmci piipravné
faze vyzkumu jsme oslovili 150 Gfadd a viechny piispévkové organizace, které jsou v Ceské republice
zfizeny k péci o déti se zdravotnim postizenim. Z fohoto zGkladniho vybéru se dotuznikového Setieni
zUc¢ustnilo 200 respondentl v rozlozeni: 60 respondenty z krujskych a méstskych Gfadd, 35 respondentd
ze specidinich zafizeni pro déti se zdravotnim postizenim, 71 pracovnikl ze specidlnich kol u speciding
peduygoyickych center u 34 prucovnikl peduyoyicko-psycholoyickych poruden. Jednulo se vidy
bud o osobu z vedeni orgunizace, nebo socidlni pracovniky, nebo pracovniky majici na starost
pfimou odbornou prdci s détmi se zdravotnim postizenim. Sbér dut se uskutecnil metodou
osobnich rozhovorl proskolenych tuzateld s respondenty nu zakludé jednotného dotuzniku u pokynU
k dotazovdni se zdzhamem odpovédi do papirové podoby dotuzniku, Sbér dut probihal od 8. Gnora
do 7. bfeznu 2010. Dutu bylu pifevedenu do podcitucové podoby, kontrolovdna, oteviené otdzky byly
kdédovany u dutu bylu zpracovdna do podoby zpravy. Dotuznik byl tvoren tfemi dstmi:
- informace o respondentovi;
- zGvaznost problému péce o déti se zdravotnim postizenim a spokojenost s jejich soucusnym fesenim;
- Uduje o oryunizuci, jejich cinnostech u klientech.



. ¢ Kvantitativni dotaznikové Setfeni mezi nestatnimi neziskovymi organizacemi (NNO) pUsobicimi
v oblusti péce o déti se zdruvotnim postizenim. Z orgunizaci, jejichZz seznum jsme shromdzdili
v rdmci pfipravy vyzkumu, jsme 250 subjekt’ oslovili s zadosti o Ucust ve vyzkumu. Celkem se setfeni
zUcustnilo 188 nestdthich neziskovych orgunizaci. Jednulo se vzdy bud o osoby z vedeni
orgunizuce nebo munuzery projektl u socidlni pracovniky. Sbér dut byl reulizovin metodou
osobnich rozhovord proskolenych tuzateld s respondenty nu zdkludé jednothého dotuzniku
u pokynu k dotuzovdni se ziznumem odpovédi do pupirové podoby dotuzniku. Sbér dut probihal
od 4. dnora do 25. bifezna 2010. Duta bylu pfevedena do pocitacové podoby, kontrolovdnu, oteviené
otdzky byly kddovdny u data byla zpracovdnu do podoby zprdvy. Dotaznik byl tvofen stejnymi cdstmi
juko u dotuzniku pro odborniky pracujici ve stathim sektoru tuk, abychom mohli vysledky srovnavat,

Metodoloyie

o Kvantitativni dotaznikové setfeni mezi rodi¢i déti se zdravotnim postizenim. Pro vyzkum mezi rodici
déti se zdravotnim postizenim jsme neméli k dispozici Zzddnou dutabdzi, u proto vybér respondentd byl
proveden metodou tzv. kvothiho vybéru. Cilovou skupinou byli rodiCe déti se zdravothim postizenim,
ktefi o déti celorocné pecuiji, 1j. byli vyfazeni rodice déti dlouhodobé umisténych v Ustavech. Kvoty
jsme stanovili podle 6 zakludnich typu postizeni, které definuje Cesky statisticky Gfad, ddle podle
véku ditéte, stupné postizeni, regionu u velikosti mistu bydlisté. Vybér je tuk reprezentutivni pro cilovou
skupinu rodicu déti se zdravotnim postizenim. Celkem se Setfeni zGCustnilo 200 rodicd. Sbér dut probihul
metodou osobnich rozhovorl proskolenych tuzateld s respondenty nu zakludé jednotného dotuzniku
u pokynud k dotuzovdni se zaznumem odpovédi do pupirové podoby dotuzniku, Sbér dut probihal
od 15. Unoru do 12. biezna 2010. Dutu byla pfevedena do pocitacové podoby, kontrolovdnu, oteviené
otdzky byly kddovany a datu bylu zpracovanu do podoby zprdvy. Dotuznik obsuhoval ndsledujici Edsti:
-informuce o respondentovi, informuce o ditéti, vyuzivani sluzeb zufizeni pro déti se zdruvotnim
postizenim a nestatnich neziskovych organizaci (NNO), spokojenost s témito zafizenimi a sluzbumi;

- zGvaznost problému péce o déti se zdravotnim postizenim d spokojenost se souc¢usnym fedenim t&chto
problému (stejné jako pro odborniky ze statniho a nestatnino neziskového sektoru);

— demogyrufické Uddje o rodingé.
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¢ Kvantitativni dotaznikové $etfeni na reprezentativnim vzorku populace Ceské republiky. Vybér : :
respondentd byl proveden metodou kvétniho vybéru podle pohlavi, véku, vzdéldni, regionu a velikosti |
mista bydlisté. Celkem bylo dotdzdno 1200 respondentd. Sbér dat probihal od 15, Gnora do 12, bieznu
2010 u byl proveden opét technikou osobnich rozhovort tuzatele s respondentem a zéznamem odpoveédi
do pupirového dotuzniku. Dutu bylu pfevedenu do pocitucové podoby, kontrolovdanu, oteviené otdzky
byly kddovdny u dutu zpracovdna do podoby zprdvy. Dotaznik pro tuto cilovou skupinu byl mirné odlisny
od ostutnich tfech dotuznikl, protoze jsme zjistovali postoje respondenty, ktefi nemaiji s péci o déti se
zdravotnim postizenim osobni zkusenost, Dotuznik obsuhovaul ndsledujici Edsti:
- informuce o respondentovi, hodnoceni drovné Zivota déti v CR, zdjem o jednotliva témata ze zivota
detrunds o o o _ Metodoloyie
— postoje k problemuatice déti se zdravothim postizenim, zavaznost problému péce o déti se zdravothim
postizenim u spokojenost se soucusnym fesenim téchto problému (sezhnum problému byl pro béznou
populuci Ceské republiky ziednodusen u zkrGcen);
- demogyrufické Gduje.

Juk je z vyse uvedeného putrné, cast obsuhujici vyjmenovdni, stunoveni priorit a hodnoceni zGvaznosti
problémua déti se zdravothim postizenim u spokojenost se soucusnym stuvem feseni duného problému
bylu totoznd pro viechny cilové skupiny a tvofila hlavni &dst realizovanych vyzkuma,



Problémy
systému péce
O déti se
zdravotnim
postizenim

vysledkd celého $etfeni je putrny nedostutek systematicnhosti v oblusti péce o déti se zdravotnim

postizenim, pfedevsim nedostatek ndvaznosti poskytovanych sluzeb u nedostatecné nebo

neefektivni feseni problému. Zu velmi dulezité povuzujeme zjisténi, Zze v oblusti péce o déti se

zdravotnim postizenim vnimaiji zastupci statniho i nestatnino sektoru zaklaudni problémy velmi
podobné. Tuto hodhoceni jsou havic do velké miry v souludu i s hodnocenim uvadénym rodici déti se
zdravotnim postizenim.

Vysledky Setfeni obsahuji dvé vyznamné slozky, nu zGkladé nichz je strukturovana tato kapitola:
1) vyhodnoceni hlavnich spontdnné jmenovanych problému;
2) vyhodnoceni 77 konkrétnich problému péce o déti se zdruvotnim postizenim, jejichZz vycet byl
respondentim predlozen.

Zu Ucelem vyhodnoceni nejzédvaznéjsich spontdnné jmenovanych problému bylu respondentim
poloZenu oteviend otdzku, které tii hlavni problémy v oblusti péce o déti se zdravotnim postizenim vnimaii,
Za nejzavazngjsi problém povazuji rodice i zGstupci statnino a hestatniho sektoru hedostatek financi. Hned
nu druhou pozici fudirodic¢e u zastupci nestatniho sektoru neguativni postoj vefejnosti (hezdjem, predsudky
u posméch). Pro zGstupce stathiho sektoru jsou vyznumngjsi problémy nedostute&né, hevyjusnéné
leyislutivy (16 %) u hedostutku kvulithich pracovnikd ve Skolstvi a usistentt (15 %). Negutivni postoj vefejnosti
fadi uz hu osmou pozici.

Ze shrnuti postoju viech tii skupin respondentu, které zobrazuje ndsledujici graf, vyplynuly
nasledujic tfi nejzavaznéjsi problematické oblusti:
e finance,
o postoj verejnosti,
o zdjem statu a postoj Gfednika.



roblém

e

jmenovun

dannhé

Obrdzek 1: NejzGvuznéisi spont

()

0

3
> = =
£>590 £ c
9 £ 98
O o 0 5%
D.cVu,OZp
weigoid Aup

UODIONS A NUSISISH OlPW
"4On|0Ms &A IPI| UDIUHIPAY Ol

1P 8oniAalU
PUDSINISOPSN

dz 0 uonz
‘PAINISIBS| NUDBINISOPSN

uaziisod sudnys
1USD0UPOY WBISAS

1SOAOIRINTZET NYZIN

miIupain ‘ninis
NJOYo08U ‘WalhzeN

2U080O IISN|JO A
1OUNUIL Y8INISOPSeN

Jusdoyoodau ‘yosuysod
‘lIsoufesen welhzeN

Uddije jsou v %, soucet velmi dulezité + spise dulezité, resp. velmi spokojen(u) + spise spokojen(w)

17

m Stat m NNO

m Rodice



Problémy
systému péce
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zdravotnim
postizenim

2

Viz pfilozené CD, Vyzkum mezi
rodi¢i déti se zdrauvotnim
postizenim, brezen 2010, str. 25.

3

Viz pfilozené CD, Vyzkum mezi
rodi¢i déti se zdravotnim
postizenim, brezen 2010, str. 25-28.

4

Viz pfilozené CD, Vyzkum mezi
rodi¢i déti se zdravotnim
postizenim, bfezen 2010, str. 66.

5
Viz Prezentuce shrhuti vysledka
Monitoringu Il, kvéten 2010, str. 38.

Problém nedostatku financi se prolind viemi problémovymi okruhy, které uvadime nize (str. 25),
djednotlivymi skupinamirespondent byl rizné pojimdn, Zatimco pro rodi¢e déti se zdravotnim postizenim
predstavuje zejménu hedostatek financi pro rodiny s détmi se zdravothim postizenim, tj. finan&ni prostfedky
nu zdravotni pomucky, usistenty upod., z pohledu zastupcU stdtniho u hestatnino heziskového sektoru se
jednd o obechy hedostutek finunci v oblusti péce o détise zdravothim postizenim. Vysokou miru hespokoje-
nosti se souc¢usnym fesenim projevuji viichni respondenti u systému socidlnich ddvek u vyse Uhrud zdravot-
nich pomucek. Celkové se financovdni péce o détise zdravotnim postizenim v CR jevi velmi hepfehlednym
u postrddd dostute&nou systemuticnost. Chybi celkovd stutistiky, juké procento HDP CR smé&fuje do sektoru
zdravotné postizenych. Chybi expertni analyzy dopadd financovani ha kvalitu zZivota déti se zdravotnim
postizenim ujejich rodicU. Trunspurentnost Cerpdni finanénich prostiedkd by pomohla nejen rodicum, ktefi
by tuk mohli lépe vyuZit viech dostupnych moZnosti, ule pravdépodobné by pfispélu i ke zméné postoje
verejnosti ke zdravotné postizenym.

Pravé finanéni podporu povazuji rodice za hlavni Gkol stdtu, a to juk v oblasti [ékaiské péce
u zdravotnich pomdUcek, tuk i v oblusti pfimé finanéni podpory.2 Pouze 46 % respondentd vyhovuje
soucusny systém nusmérovani financni pomoci ha ndkup sluzeb do rodin u pouze 55 % respondentd uvadi,
e tyto prostredky vyuziva k ndkupu socidinich sluzeb. Rodide povazuji prispévky nu pédi zu nedostaduijict
k ndkupu sluzeb pro svoje dité.4

Problém nizkych plutl v oblusti socidlnich sluzeb povuzuje zu zavuzny 81 % dotdzunych
zGstupcu statniho sektoru, podobné problém hodnoti i zGstupci nestdtniho neziskového sektoru (78 %)
urodice (72 %).9

Jednim z hejzdvuznéijsich problémd byl vvhodnocen postoj verejnosti. ObzvIdst vyruzné vhimuiji tento
problém rodic¢e — 23 % z nich jej spontdnné uvedlo na druhém misté za nedostatkem financi. Protoze ndizor
rodicu, ktefi nejlépe zndiji situaci svych déti a v kazdodennim Zivoté se s problémy ve sledované oblusti setkavaji,
je pro nds velmi dulezity, uvadime nize grafické zndzornéni vyhodnoceni jejich otevienych vypovedi.
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Obrdzek 2: Ndzor rodicl — hejzdvuznjsi problémy v oblusti pé&e o déti se zdravotnim postizenim

Které tfi hlavni problémy vidite v péci o déti se zdravothim postizenim?

nedostutek finunci pro rodiny, pro zdrav.pomucky,
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nedostute&nd, nevhodnd, hevyjusnénd legislutiva, Zakon o ZP
integrace, nedostuteénd moznost integrace déti do spolecnosti
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Problémy
systému péce
O déti se
zdravotnim
postizenim

6

Viz pfilozené CD, Vyzkum

mezi rodi¢i déti se zdruvotnim
postizenim, bfezen 2010, str. 21.

7

Viz pfilozené CD, Postoje
verejnosti k problemutice déti
se zdruvotnim postizenim,
brezen 2010, str. 27, 29.

8

Viz pfilozené CD, Postoje
verejnosti k problemutice déti
se zdruvotnim postizenim,
bfezen 2010, str. 20, 21, 22, 28.

Témeér 70 % rodicu povuzuje za zavuzny problém postoj vefejnosti ke zdravotné postizenym
obecné.b Pro Gcely Setfent bylo vytvoieno nékolik otdzek zuméfenych nu zmupovdani tohoto postoje,
které byly zapracovdany do dotazniky pro zdstupce vefejnosti. Temér 70 % dotdzanych odpovédélo, ze jsou
o situuci déti se zdravotnim postizenim sputné informovdni. Necelou polovinu z hich ob&us zaujme
zajimavy pfibéh, dle vice se o tému nezujimuji. Nejcustéjsim zdrojem informuct je televize. Velmi nizké
procento respondentt uvadi, ze byli informovdani ve $kole.”

Potfebu Sifeni informuci o konkréthich témutech zivotu déti se zdravothim postizenim vyjudfovali

odbornici v kvalitativni ¢asti vyzkumu i Gcustnici konference. ZdUraziuji medidlni podporu , pfesvédceni
spolecnosti o tom, Ze tito lidé putfi do spolechosti®.

U &dsti populuce tkvi problém v piistupu k détem se zdravotnim postizenim z nejistoty, jak se zu-
chovut v konkrétnich situacich, jestli u juk hubidnout pomoc, juk se zdravotné postizenymi komunikovat.
Nuprostd vétsina respondentlt md tendenci v konkrétni situaci zdravotné postizenému pomoci, odpoveédi
se lisi pouze ve formé. ,Strach z nezndmého, z odlisnosti™ zpUsobuje komunikacni bariéru. Muzi ve vétsi
mife zastavuji ndzor, ze ke zdravotné postizenym bychom se méli chovat stejné juko k ostatnim lidem
u hevénovut jim nudbyte&nou péci, kvuli niz by se mohli citit vy&lenéni ze spolecnosti. Zeny muji Cust&ji
tendenci nubizet pomoc ihned. Nu otdzku , Juk byste popsal(w), co Vam probind hlavou, kdyz vidite dité
se zdravotnim postizenim?" odpovédélo 13 % respondentd ,mdm zvIdstni pocit néceho nezndmého,
nepfjemného".8
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nevsimam si jich, beru je juko jiné lidi, které potkavam +++ MUZI
sleduii je, kdyby potfebovaly s nécim pomoci +++ ZE NY
pocituji soucit, ule jakmile mé minou, prejde to -

mdm zvIdstni pocit néceho hezndmého, nepfijemného

vétsinou si je prohlédnu vice nez jiné lidi, ule puk se vénuiji svému zZivotu -

+++ ZENY

o v&tiinu doby, co jsem v jejich blizkosti, se ha n& divam, juk to zviddnou

. Problémy
vétiinou necekdm u hned nubidnu pomoc R A = \\' . P
systému péce
bez odpovedi ~ 1
O détise
zdravothim

Pocity pii setkani's ditétem se zdravotnim postizenim se znacné odlisuji pi porovndni tiz -
2Gstupct obou pohlavi. Zatimeo u muzd prevazuje posto] brdt je juko jiné lid postizenim

du nevénovat jim zvIGstni pozornost, Zeny obecné deklaruji vyssi miru soucitu
u hubidky pomoci.
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- Se stejnou mirou zavuznosti juko nezdjem vefejnosti hodnoti zGstupci nestdtniho neziskového
sektoru i problém nezdjmu statu, statnich orgdnu a neochoty Gfednikl. Jesté vyraznéji tento problém
vhimaiji rodice déti se zdravotnim postizenim. V piimém kontaktu s rodici zastupuji stat pfedevsim Grednici
nu komundini Grovni, u pravé neochotu Urednikd povazuje 37 % rodicd za hejvétsi prekdzku v pédi o svoje
dité, dulsich 41 % rodicu puk s touto skutecnosti ,spise souhlusi®. Nuprostd vétsina rodict se domnivd,
7e kromé finun&ni pomoci u zujisténi bezburiérovosti prostiedi je hlavhim Gkolem stdtu vytvoreni sité

odbornych pracovnikd, ktefi by s détmi u jejich rodinumi pracovali pfimo v terénu. Neuspokojivou situaci

soucusného fedeni podtirhuje i fakt, Ze pro vice nez polovinu rodicu neni zdrojem informaci Gifad &i socidlni
prucovnice.9

Problémy

B . Rodice v reulizovaném setfeni zdUruziuji hedostutek pomoci stdtnich nebo jinych subjektd pfi
SYStemMU PECe  jistovant pece o své dité u vyjudiuji velkou obavu o budoucnost svého ditéte po dosazent pinoletosti,
O détise  Pozitivni vnimdni efektivni pomoci statu prevuzuje v postoji rodidt u specidlizovuné péde (I6&ebny, zufizent
zdravothim socidlni péce, specidlniskoly). Naopuk nejvice hegativné je vhimdna pomoc stétu z hlediska zaméstnavani,
bydlent u poradenstvi rodiném.10

postizenim
9
Viz prilozené CD, Vyzkum mezi Z setfeni zaméfeného nu zjistovani potteb klientd subjekty zujistujicimi péci o déti se zdravothim
rodici défi se zdravotnim postize- . . L . . . . . 1 . .
nim, bfezen 2010, str. 27, 25, 14. postizenim vyplyhulo, ze 37 % stathich subjektu nikdy herealizovalo podobny prazkum.'! Potfeby svych

10 klientl nezjistuje 42 % pedugoyicko-psychologickych poraden, 41 % specidlnich kol u speciding pedu-
Viz pfilozené CD, Vyzkum mezi . o e o L o .
rodidi déti se zdravotnim postize- goyickych center, 33 % Ufudl u 28 % specidlnich zarizeni.
nim, bfezen 2010, str. 27, 26.

n

Viz pfilozens CD, Nedostateé&nou bezbariérovost uvedlio mezi hlavnhimi spontdnné jmenovanymi problémy

ZP""V“ZVVZZL{”“U'5;‘;%75?“;; 13 % rodicU. Zdjisténi bezburiérového prostiedi by mélo byt soucdsti podpory integrace déti se zdravotnim
rezen , ST, .
" postizenim do bé&zné spolechosti. Obé tyto oblusti vnimd vétsinu rodicd juko duldi dulezitou roli statu,
Viz pfilozené CD, Vyzkum mezi pricemz 48 % rodicu si preje integraci svého ditéte v co nejvyssi mife u dulsich 44 % rodicd s ni ,spise
rodici déti se zdravotnim postize- v 12
nim, biezen 2010, str. 25, 27. souhlasi™,
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Obrdzek 4: Postoje vefejnosti u buriér - . .
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Obrdzek 5: Juk by se mé&lu podilet vefejnost nu feseni problémua déti se zdravotnim postizenim

VeI tolerunci vici zdravotnimu postizeni celkové - stat l
V&SI folerunci vici zdravothimu postizeni celkové - NNO I
vstiicnajsim postojem k infeuraci - stat
vafienaisim postojen k nfegract - NNG
individudinimi dary neziskovym organizacim - stat
e Sy ez orurzeen NG
3 vyssi éasti na verejnych soirkach - st [ MR EzsE
Problemy VySSiuecsting verejnyeh soffkcch -NNO
SYSTem u pece individudini dary piimo rodindm s détmi se zdravotnim postizenim - stat
o individudini dary piimo rodindm s dé&tmi se zdravotnim postizenim - NNO _

O déti se A
zdravothim i st
Jnak- NG
posh zenim ; ; ; ; ; ; ; ; ; ; ‘
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Prostfednictvim hloubkovych rozhovort s odborniky bylo zaznamendno 77 konkrétnich problému APIE * .
v oblusti péce o déti se zdravotnim postizenim, které byly zapracovdny do dotuznikl pro kvantitativni
Setfeni. Jejich vycet byl piedlozen respondentdm ke zhodnoceni. Respondenti vyjadiovali, za juk zGvazné
tyto problémy povuzuji, a hakolik jsou spokojeni s jejich soucusnym fesenim. Pofudi hejzivazngjsich
problému po vyhodnoceni kvantitativni &dsti vyzkumu zndzorfiuje obrdzek 6.

Problémy, s nimiz se rodice u zdstupci stathiho a hestathiho neziskového sektoru nejvice potykyii,

shrnuji ndsledujici okruhy: . -
¢ finance,
¢ postoj vefejnosti a Grad, Problémy

o systém socidlnich ddvek, vyse Uhrad zdravotnich pomuicek a zdravotnické péée, systém hodnoceni

A systému péce
miry zdvislosti na péci,

e budoucnost déti - zaméstnavdani, moznosti studia a samostatného bydleni, o défise
 podpurné sluzby pro rodiny, zdravothim
¢ vzdé&lavani déti se zdravotnim postizenim, pos’rizenl’m

o legislativa.

Problémy nedostutku finunci u negutivnino postoje vefejnosti u Gradu byly popsdny vyse.
Problemutika duldich ze sedmi uvedenych okruhl je specifikovdnu v ndsledujicim textu. Je
tfebu zdUruznit, Zze VSECHNY uvedené problémové okruhy jsou pro respondenty dilezité u jsou hespokojeni
s jejich fesenim.
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Obrézek 7: Srovhdni hejvyznamnéjsich probléma '3
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Problémy
systému péce
O déti se
zdravothim
postizenim

13

Viz podrobné yrufy

v zavére&nych zpravach
nu prilozeném CD:
Vyzkum mezi rodi¢i détise
zdravotnim postizenim,
bfezen 2010, str. 19;
Zprava z vyzkumu, Statni
sektor, brezen 2010, str. 19;
Neziskové orgunizuce,
Zprava z vyzkumu, str. 16.



Problémy
systému péce
O déti se
zdravotnim
postizenim

Respondenti viech 1ii skupin uvedli témér 80% dulezZitost oblasti socidlnich davek, vyse Ghrad
zdravotnich pomuicek a systému hodnoceni miry zdvislosti na pé¢&i pro kvalitu zZivota rodin déti se
zdravotnim postizenim d projevili velkou hespokojenost s jejim soucusnym fesenim. Z hledisku hespokojenosti
byla vyhodhocenda ha prvni misto.

Zajimuvé je, Ze systém hodnoceni miry zGvislosti nu péci hodnoti rodic¢e pozitivnéji nez sumotni
predstavitelé statu. Nicméné pii predlozeni tohoto problému souhlasilo s potiebou revize systému hodnhoceni
38 % rodicu u,spise souhlusilo™ dulsich 43%. Potiebu revize systému hodnoceni bylu zdUruziovdnu
i v hloubkovych rozhovorech s odborniky v kvalitativni Easti vyzkumu.,

Vyse ddvek u prispévkld custo nerespektuje soucusnou socioekonomickou situuci v CR
u heodpovidd potfebdm. Rozlozenijejich vyse je Custo neefektivni—nékteré suzby jsou nadhodnocené, jiné
podhodnocené. Chybivyvazenost piispévkl nu pédi - jukd East by mélu byt smérovanu do rodiny u jukd
k poskytovateli sluzeb. Rovnéz vyvoj zdravothictvi vyzaduje dynumickou zménu klusifikace posuzovanych
zdravothich postizeni a souvisejicich oputfeni zameérenych na zaijisténi uritych sluzeb péce u podpory.
Nékterd postizeni nejsou vibec v seznumech onemoché&ni a rodiny tuk hemaji ndrok ha prizndni davek.
Soucusny zplsob hodnoceni znevyhodhuje napiiklad déti s mentdinim postizenim — v principu totiz dité
splni ndroky nu vykondni uréitého Ukolu (nupt. sdm se obléci), nicméné neni zohlednéno, Ze k tukovému
Ukonu stdle potiebuje pecovatele (neodhadne, co je vhodné si obléci, tj. nékdo mu obleceni musi pripravit).
Hodnocenije nustaveno hevhodné i v piipadé zavaznych onemocnéni, kdy v danou chvili mdze dité kritéria
snadno splnit, ale heni zohledné&no, Ze postupujici nemoc muze radikalingé zménit situaci ze dne nu den.

Ndsledujici obrdzek ukuzuje srovndni odpovédi v jednotlivych cilovych skupindch.
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Obrdzek 8: Problémy systému socidinich ddvek, vyse dhrad zdravotnich pomucek u zdravotnické péce

u systému hodnoceni miry zavislosti nu pPé&i, postoj IEkUFU
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Okruh problému spojenych s podminkumi pro vstup déti se zdravotnim postizenim do Zivotu
po ukonceni skolni dochdzky u po dovrieni dospélosti (viz str. 25), nazvany ,budoucnost déti*, zahrnuje
predevsim moznostizaméstnavani, moznost studia a saumostatného bydleni. Dosuzené vzdéldni povazujirodice
za jednu z priorit vedoucich k osobni spokojenosti ditéte u jeho zuijisténi v budouchosti (viz obrdzek 9 a 10).

Obrdzek 9: Vstup déti se zdravothim postizenim do zivota
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Uddje jsou v %, souet velmi dulezité + spise dulezité, resp. velmi spokojen(u) + spise spokojen(u)

Kvulitu moznosti zuméstnavani Mnozstvi mozhosti Moznosti sumostutného bydlent Moznosti déti se ZP pro dulsit
détise ZP po ukonceni skoly zuméstnavani déti se ZP foro déti se ZP po dovrseni studium po dovreni dospélosti
o dovrseni dospélosti dospélosti

H DleZitost rodi¢e M Spokojenost rodice M DUleZitost stat M Spokojenost stGt B DUleZitost NNO - B Spokojenost NNO
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Obrdzek 10: Rodic¢e - fuktorovd unulyzu — hodhoceni viivu fuktord nu droven Zivotu déti se zdravothim - -

postizenim

Pavodnich 38 polozZek bylo red a kladnich typl postoju responden
Jednotlivé typy jsou vyjmeno mnéjsich faktorl k tém nejméné

Osobni spokojeno

Ze je o néj/ni postardno

Dosazené vzdélani a zviaddnuté dovednosti a znalosti Problémy
Materidlni zabezpeéeni, viastni bydleni SYSTé mu péée
Byt s rodici O déti se
zdravothim
postizenim

Bezbariérovost, plnohodnotné zapojeni se do Zivota
3
Celkovy zdravotni stav
A\ 2220020202 4
Zit v Gplné rodiné
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. Vyznam okruhu problému shrnutych pod ndzvem ,podpurné sluzby pro rodiny" podtrhuje
skutecnost, ze 0 91 % z celkového poc&tu 46 208 déti se zdravotnim postizenim v CR ve véku 0-14 let (CSU
2007) primdarné pecuje rodina, Smérovani podpory do rodin je havic soucdsti ak&nich pldnd a koncepci
ministerstev s cilem zdijistit poskytovani komplexni péce o dité u jeho rodinu (hupf. Narodni akeni pldn
k trunsformaci u sjedhoceni systému péce o ohrozené déti nu obdobi 2009-2011, MPSV; Ndrodni pldn
vytvdieni rovhych prilezitosti pro osoby se zdravotnim postizenim na obdobi 2010-2014, MPSV)M. Duruz je
zde kluden i nu nezbytnost poskytovdni poradenské podpory rodicum.

Okruh podpurnych sluzeb pro pecujici rodiny zahrnuje ndsledujici oblasti:
e sluzby akutni pomoci,
¢ sluzby osobni asistence,
¢ socidlné-pravni poradenstvi pro rodi¢e déti se zdravotnim postizenim,

Problémy
systému péce

O détise ¢ psychologickd a specidlné-pedagogické podpora,
zdravothim ¢ kvalitni dlouhodobd terénni prace s rodinou po skonéeni rané péce,

e oblast rané péce,

¢ odlehcovaci sluzby,

e volnocasové aktivity déti se zdravotnim postizenim,

o aktivni pfistup jednotlivych subjektl zajistujicich pé&i o déti se zdravotnim postizenim,
¢ informovanost rodi¢t déti se zdravotnim postizenim,

o dostatek malych zafizeni rodinného typu.

postizenim

14
Uvedené struteyie
vychdzeji iz koncepci

kych, pfedevsim , N . . . L ;
Aké;\;\fﬁa\ﬁ hsrsoggzru Do tohoto okruhu jsme zufadili i problém nedostatku mulych zafizeni rodinného typu, ktery sem

prav u piného zupojent osob zapudd z hledisku hGvuznosti péce o déti se zdravotnim postizenim. Dostuphost t&chto zufizeni - jejich
se zdruvotnim postizenim

do spole&nosti: zlepseni dostutek a kvalita — by méla doprovdzet smérovani podpory do pecujicich rodin, aby mohlu byt tato
e zufizeni vyuZitu v pibudech nejzdvuznéjsiho zdruvotniho postizeni nebo v pibudech, kdy si ndhid zménu
v Evropé 2006-2010. situace rodiny vyzadd podobné feseni.

32



Ndsledujici obrdzek zndzorhuje hodnoceni Sesti vyse uvedenych oblusti, pficemz ,sociding-pravni
poradenstvipro rodice détise zdravotnim postizenim®™ o, psychologickou u speciding-pedaugoyickou podporu™
zastupuje souhrnnd polozka ,Nedostatek podpory rodiny v oblasti sociding-pravni a odborné (psycholoygické
4j.)". Hodhoceni dulsich oblusti fonoto okruhu problémd uvadime formou samostatnych grafd nize.

Obrdzek 11: Nedostutek podpurnych sluzeb pro rodiny déti se zdravothim postizenim u hedostutek mulych
zufizeni rodinného typu!®

90 -
Uduje jsou v %, soucet velmi dulezité + spise dllezité, resp. velmi spokojen(w) + spise spokojen(u)
80
70
60 -
50 -
40 -
30 -
20
10 +
0 -1
Nedostutek sluzeb Nedostutek sluzeb Nedostutek podpory Neexistence kvdlitni Nedostutek malych
pomoci rodic¢tm déti osobni usistence rodiny v oblusti sociding - dlouhodobé terénni Ustavl rodinného typu
se ZP pii feseni nu struné jejich fpravni u odborné prdce s rodinou po foro déti s nejvazngjsimi
akutnich problémua nubidky (psycholoyické uj.) skonc¢eni runé péce zdravotnimi postizenimi

B Dulezitost rodi¢e M Spokojenost rodice M Dulezitost stGt B Spokojenost stGt - B Dulezitost NNO B Spokojenost NNO
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Polozku ,Nedostutek
podpory rodiny v oblusti
socidlng-pravni u odborné
(psycholoyické uj)"

bylu vytvorenu slou¢enim
dvou z puvodnich 77 polozek
dotuzniku u vyjudfuje
skutecnost, Ze uvedené
procento respondentu
povuzuje zu dulezitou
ulespon nékterou ze sluzeb
této oblusti.



Oblast rané péce hodnotirespondenti na rozdil od okruht nejpalcivéjsich problému s uréitou mirou

spokojenosti s feSenim. Nejvétsi hespokojenost pak vyjadrfuji s hedostutechou dostupnostisluzby — poctem
stfedisek u informovanosti rodict o moznostech jejich vyuziti.

Obrdzek 12: Oblust rané péce
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Uddje jsou v %, soucet velmi dllezité + spise duleZité, resp. velmi spokojen(a) + spise spokojen(w)
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Problémy
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Kvulitu Einnosti sttedisek Kvdlifikuce pracovniki Podobu stundurdl prace Pocet stfedisek runé péce Informovunost rodica déti se
runé péce stiedisek runé péce stfedisek runé péce ZP o stfediscich runé péce
M Dulezitost rodice W Spokojenost rodice W DUleZitost stat m Spokojenost stat M Dulezitost NNO M Spokojenost NNO
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Oblast odleh&ovacich sluzeb, respitni péce, hodnofti respondenti s hejmensim hapétim mezi
duleZitosti u soucusnym fesenim problému — nejsou v prdmeéru ,uni spokojeni, uni hespokojeni®. Mnozstvi
poskytovanych odlehcovacich sluzeb pro rodice hedostucuje, u to jesté vyznumnéji, nez je tomu u rané
péce. Tuto skutecnost zduruznovali v ramei kvalitativni dsti vyzkumu juk odbornici z ukademické sféry, tuk
i rodice détis nejzGvuzngjsimi typy zdravotnino postizeni. Pravdépodobné se jednd o jednu ze sluzeb, kterd
by mélu byt rodic¢tm uktivhé habidnuty, d to hejlépe odbornikem, kterému davéruji a ktery mize vysvétlit
jeji potfebnost a riziku dlouhodobé péce rodice o dité se zdravothim postizenim bez moznosti odlehceni.

Obrdzek 13: Odleh&ovuci sluzby
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Uduje jsou v %, soucet velmi dulezité + spiSe duleZité, resp. velmi spokojen(u) + spise spokojen(u)
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35

Problémy
systému péce
O déti se
zdravothim
postizenim



Problémy
systému péce
O déti se
zdravotnim
postizenim

O néco vice jsou rodi¢e spokojeni se zujisténim moznosti pro volny ¢as déti se zdravotnim
postizenim, nicméné i zde vyjadiuji pfedevsim zdstupci stdtniho a nestdtnino sektoru hespokojenost
s dostatechym poctem stfedisek zuijistujicich tyto sluzby.

Obrdzek 14: Volny Eus déti se zdravotnim postizenim

90
Uddje jsou v %, soucet velmi dulezité + spise duleZité, resp. velmi spokojen(a) + spise spokojen(a)

80

Standardy prace stfedisek pro volny — Kvalitu innosti stfedisek pro volny Pocet stfedisek pro volny Kvulifikuce pracovniku stfedisek fro
Cus déti se ZP Cus détise ZP Cus déti se ZP volny Cus déti se ZP

B DUleZitost rodi¢e M Spokojenost rodice M DlleZitost stGt M Spokojenost stat B DUleZitost NNO B Spokojenost NNO
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Rovnéz nedostatek aktivity subjektl péce o détise zdravotnim postizenim ve vztahu k rodindm byl
temuatizovan v ramci kvalitativni Sdsti projektu. Akutnost fedeni této skupiny problému pocituji respondenti
témé&r nu stejné drovni juko problematiku v oblusti podminek pro vzdélavani déti se zdravotnim postizenim.
Spolecnym uspektem ndsledujicich polozek, které jsme do tohoto okruhu zahrnuli, je predevsim uktivni
osloveni rodin ze strany pomdhuijicich subjektt s nubidkou pomoci.

Obrdzek 15: Aktivni pfistup subjektl
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Uduje jsou v %, soudet velmi ddlezité + spise dllezité, resp. velmi spokojen(u) + spise spokojen(u)
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16

Viz pfilozené CD, Vyzkum
mezi rodici déti se
zdravotnim postizenim,
bfezen 2010, str. 14.

Oblust informovanosti rodi¢d nebylu hodhocenu s velmi vyznamnym rozporem mezi
zGvaznosti problému a spokojenosti s fesenim. Nicméné v prameéru pouze 24 % rodicu je spokojeno
nebo ,spise spokojeno” s dostatkem informaci u jejich hodnoceni se lisi od hodnoceni zdstupcu statu,
ktefi vyjudiuji spokojenost vyssi. Povazujeme zu ddlezité zdaruznit, Zze u vyznamné &dsti rodin déti se
zdravothim postizenim md hedostutek informaci piimy viiv ha svizelnou situaci, v niz se rodina hachdzi.
Zu hejcustjsi zdroj informuci o sluzbdch oznaucovali rodice [ékufe (37 %), pidtelé u zndmé (24 %) u internet
(18 %).16

Obrdzek 16: Informovanost rodicu
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Uduje jsou v %, soucet velmi duleZité + spise dulezité, resp. velmi spokojen(u) + spise spokojen(u)
80
70
60
50
40 +
30 -
20 +
10 -
0-
Informovunost rodict déti se ZP Informovunost rodica déti se ZP Informovunost rodicu déti se ZP Informovaunost rodicu déti se ZP
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V oblusti vzdélavani déti se zdravotnim postizenim se Setfeni zamérovalo ha dvé slozky: d) kvalita
u dostupnost specidlnich §kol u b) moznosti bé&znych kol vzdélavat déti se zdravotnim postizenim. Zatimco
pfi hodhoceni prvni z hich prevazovala spokojenost s kvalitou zajistovanych sluzeb, v hodnoceni druhé se
projevily nedostatecné zujisténé podminky pro vzdélavani déti se zdravothim postizenim, provdzené problémy,

které zuznumendvdme v celé §ifi vyzkumu — nedostutek finunci, postoj vefejnosti u Gfudl, nedostutecné
zdjisténd bezburiérovost prostiedi.

Hodnoceni sledovunych moznosti b&Znych kol vzdéldvat déti se zdravotnim postizenim potvrzuje
obuavy, které vyjudiovali odbornici - pfedevsim psychologové u specidini pedagogoveé - v kvalitativni Easti
vyzkumu. Upozorhovuli na riziku Uspésné inteyruce ditéte se zdravothim postizenim v bézné skole ve chvili,
kdy hejsou pfipraveni pedugoygové u skolu, ule uni déti, jejich spoluzdci u rodice u proces integrace tuk
muUzZe u hékterych déti vést spise k Ujmé nez uzitku. Jednim z nejzGvuznéjsich nedostutkd byl vyhodnocen
nedostatek usistentd pedagoyu pro zdka se zdravotnim postizenim. Ve vysledku se vétsina odbornik
urodicl v rimci hloubkovych rozhovord shodlu na tom, Ze integraci do béznych skol povazuiji zu prospésnou
u zGdouci, nicméné musi byt individuding vyhodnoceno, zda jsou v konkrétnim piipadé zgjistény viechny
potfebné podminky.

Problemutickd situace v oblusti podminek pro vzdélavani déti se zdravothim postizenim v béznych
§koldch pravdépodobné piispivd i k vaimani podctu specidlnich kol juko nedostacujiciho (pouze 14 %
rodicd je spokojeno s jejich dostupnosti), nebot v piipadé, Ze nelze integrovat dité do bé&zné skoly, zbyvd
jen moznost skoly specidlini, pficemz zduleka ne viechny typy zdravotnino postizeni si toto feseni vyzaduji

u rodice povuzuji vzdélavani svych déti v béznych skoldch za dulezité (56 %).
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zek 17: Postoje k integraci do béznych skol

Obrd

Uddije jsou v %, soucet velmi dllezité + spise dulezité, resp. velmi spokojen(w) + spise spokojen(u)
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Obrdzek 18: Postoje ke specidlnimu Skolstvi
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V oblusti legislativy zaznumendvdme velké disproporce. Oputieni zaméfend nu feseni
problemutiky péce o déti se zdravotnim postizenim jsou zaclen&nu do jednotlivych zdkond u vyhldsek
a pfi jejich haplfovdni v praxi ¢asto vznikdji slozité situace, kdy si oputieni navzdjem odporuji nebo jsou
t&zko slucitelnd. Jednd se napt. o rozpory Skolského zakona a Zakonu o socidinich sluzbdch, o razné
definice jednotlivych resortt (rund péce, veusnd péce upod.). Tento problém souvisi s neexistenci uceleného
systému péce o déti se zdrauvotnim postizenim, s problémem komunikace mezi jednotlivymi ministerstvy
u nedostutkem jejich systemuatické spoluprdce.

Obrdzek 19: Leyislativa
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Uddje jsou v %, soucet velmi dulezité + spise dulezité, resp. velmi spokojen(u) + spise spokojen(w)

Leyislutiva v oblusti obeche Nustaveni podminek péce v Zakoné Neexistence jednoho zustiesujiciho
o socidinich sluzbdch u jeho upluthovant zdkonhu o problemutice ZP
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Vedle t&chto zdkludnich leyislutivhich problém jsme respondentdm predlozili i nékteré dulsi = v
konkrétni problémy, nu které upozornili respondenti béhem kvalitativni Edsti vyzkumu u které by se duly .
shrnout pod souhrnny ndzev ,podminky péce o déti se zdravotnim postizenim®. Tyto podminky péce

ve své podstuté velmi Custo souviseji pravé s vyse uvedenymi leyislativnimi podminkami. Ndsledujici
obrdzek ukuzuje, o které problémy se jednd u juk je hodnotili nusi respondent.

Obrdzek 20: Podminky péce o déti se zdruvotnim postizenim bt
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publikacijsou uvedeny vybrané ¢dsti z rozsdhlého vyzkumu agentury Mediun, prindsejici vysed
z 3etfeni mezi rodici déti se zdravotnim postizenim, pracovniky vefejnoprdvnich u pfispévkovych
orgunizaci a pracovniky neziskovych orgunizaci, kterd Naduce Sirius zadula a jejichz vysledky
byly prezentovany nu konferenci ,Ohrozené dité Il — déti se zdravotnim postizenim™ 12.5.2010.

Zprava z vyzkumu obsuhuje nejen vyhodnoceni problému, které byly respondentlim piedlozeny,
ule zpracovutelé vyhodnotili i odpovédi u nejzivauznéjsich spontdnné jmenovanych oblusti. Témi se staly
nedostatek financi, nezdjem vefejnosti a pfedsudky u ddle nezdjem stétu, stétnich orgdnu a neochota
Gfedniku. V téchto piipadech setieni ukdzalo velmi vyznamné rozdily v odpovédich respondentl ze skupiny
Jrodice” u skupiny ,statni sektor™. Shodu viechny skupiny respondentd nalezly zejménu u postesknuti nud
nedostateénou bezbariérovosti u omezenymi moznostmiintfeyruce do spolecnosti.

Tyto zaGvuzné prekdzky se prolinuji do hodnoceni iroké oblusti 77 konkrétnich probléma, jehoz
vysledky byly shrnuty do sedmi zakladnich okruhU (viz str. 25).

Vysokou hespokojenost prokuzovuli respondenti viech tii skupin s fesenim oblusti socidlnich davek,
vyse Uhrad zdravotnich pomucek a systému hodnoceni miry z&vislosti na pééi. Vsichni spontanné uvadéji
témér 80% dulezitost této oblusti pro podminky Zivotu rodin déti se zdruvotnim postizenim, avsuk spokoje-
nost s jejich pojetim v Ceské republice je velmi nizkd. Jisté muze byt zajimuvé, ze nupf. systém hodnoceni
miry zGvislosti na péci viuk rodice hodnofti pozitivh&ji nez sumotni piedstavitelé statu a jeho piispévkovych

orgunizaci, Jeden z hejzévazngjsich problémovych okruhd zahrnuje polozky, které maiji souhrnny jmenovatel
- je jim budoucnost déti. Budoucnhost détije nepochybné sttedem zdjmu viech rodict —juk déti bez postizent,
tak i dé&ti s postizenim. Nukonec i obecnhé se ve spolecnosti uz piilis Susto pouzivd klisé o ,détech juko
budouchosti nGrodu®. V tomto smyslu je dulezité, ze se podufilo identifikovut opravdu zavazny problém,

kterym je prestup ditéte se zdravotnim postizenim ze systému vzdélavani do prvniho zaméstndani.
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Lze ziednoduiené& konstatovat, Zze u nds neni vytvoren model spoluprdce téchto dvou systéma.
Vzdéldvauci instituce nejsou pfilis zGvislé nu Uspésnosti ubsolventd nu trhu prdce u zaméstnavutelé
nerudi zamé&stndavuji ob&uny se zdravotnim postizenim. Obvykld &innost Ufudd prdce nepostuduje
(uvduném pojetijejich cinnosti uni dostacovat nemuze), ndhradni podpord ze strany vybranych neziskovych
orgunizuci (hupt. Asociuce podporovaného zaméstnavani) zase nemuze fesit problém juko celek. Prispiva
viuk k jeho zmirnéni tim, Zze pomuze zaméstnavat uréité skupiny miadych lidi se zdravotnim postizenim.
Potvrzenim obecné nespokojenosti jsou vysledky vyzkumu, kdy v prameéru juk rodice, tuk i pracovnici
vefejnoprdvnich instituci u neziskovych orgunizaci povauzuji otdzky pfechodu do zaméstndni, duldiho
vzdélavani apod. za velmi ddlezité (téméf 80 %), ovsem mira spokojenosti s fesenim t&chto problému je
ve viech skupindch muximding kolem 15 %!

V ndsledujici oblusti mupujici podprné sluzby pro rodiny déti se ZP nulezneme dulii shodu
vhdzorechviechskupinrespondent. V potfebé sluzeb rané péce (v CRvelminedostutkovy segment podpory!),
v ndsledné podpore ,dostutku zufizeni rodinného typu® u zejménu v podpofe kvalitnich sluzeb Glevné
péce vidime spolecny znuk. Zu dulezité tyto sluzby povuzuji usi dvé tretiny respondentd viech skupin,
spokojenost s jejich zujisténim ve vétsiné pripudu jen nemnoho prevysuje 10 %. Pritom je dulezité dodut,
7e dostuphost t&chto sluzeb heni ddnu jen teritoridinim rozmist&nim, ule v fudé piipadd tuké jejich finaneni
ndrocnosti. Platby z pfispévku na pédi zpravidla dostaduji (napt. u sluzeb Glevné péce — respithi pobyty
déti) na koupi této sluzby na tfi nebo sedm dni u pecujici osobu zbylych dvacet dni v mésici zGdnou dalsi
podporu heobdrzi.

Kontroverzi nulezli odbornici zpracovavdajici vysledky vyzkumu v ¢asti, kterd se zabyvalu
podminkami tzv. $kolské integrace déti se zdravotnim postizenim. Konstatovali veelku shodny ndzor
respondentl nu miru (ne)pfipravenosti obecného skolského systému tyto déti pfijimut u vzdéldvat, Obuvy
fady odbornikd z tzv. ,hurd® integrace, které jsou ve zpravé rovnéz uvadény, jsou rediné a existujici, oviem
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v fomto vyzkumu mohou byt vyznamné ovlivnény sloZzenim respondentud ve skupiné ,stdt, vefejné instituce™.
Vyzkum tuk v obecné roving prindsi shrinuti soucusnych informaci, pro detuilngjsi zkoumdni tohoto fenoménu
by viuk bylo potfeba zvolit odlishou metodoloyii Setfeni.

Za mirné problemutické (co do vypovédni hodnoty) Ize povuzovat hodnoceni €innosti jednotli-
vych orgdn( vefejné spravy v oblustech dotykujicich se rodin déti se zdravotnim postizenim (hapf. Ufad
vidady). Vétsina respondentd nepochybné nedisponuje dostatecnym piehledem o plsobnosti a zejména
o uktudini situuci v ¢innosti t&chto orgdnu. Juko piiklud mazeme uvést Gpravy vyse piispévku nu pédi
v modelovych propoctech Ministerstva prdce a socidlnich véci. Kolik respondentt, a zdaleka nejen rodicd,
je o podrobnostech t&chto krokd informovdno? To viuk sumoziejmé neshizuje legitimitu setfeni u pravo
kazdého z oslovenych vyjadfit se k pfedlozenym oblustem.

Pro neziskovy sektor, pro viechny predstavitele nestdtnich neziskovych organizaci sdruzujicich
rodice déti se zdruvothim postizenim je jisté prekvaupivé, Ze jejich existenci povuzuje zu dulezitou ,jen®
55 % rodic¢u u spokojeno s jejich pfinosem je pouze 30 % rodict. Opét je viuk tfebu vzit v Gvahu metodoloyii
Setfeni u z N&j vyplyvuijici pocet tukto oslovenych rodin. Davodem viuk maze byt i skutechost uvedend
v dulsich polozkdch, kdy jen 25 % oslovenych rodin se domnivd, Ze jsou dobfe informovdany o &innosti t&chto
orygunizaci.

Co se ty¢e informovanosti rodin o oblastech, juko jsou socidlni davky, socidlni sluzby, zdravotni
pojisténi apod., pokracuje i v tomto sméru schéma, které se prolind celym vyzkumem. Respondenti viech
skupin ccu ve 2/3 povazujiinformace pro rodinu za velmi dilezité, oviem jen jedna pétina z nich se domnivd,
7e tuto informovaunost je dostute&nd, Pritom vétsinu respondentl z fud rodicd ziejmé putfilu do vékové
kategorie ,do 50 let™. Jednd se tuk o predstavitele generdace, kterou jsme zvykli oznacovat juko interne-
tovou ¢&i v pfipudé mladsich ro¢nikd dokonce juko yeneruci ,on line®. Je proto prekvapuijici, Ze tito lidé
pocituji nedostutek informaci. Informuci je pro rodiny déti se zdravothim postizenim hesmirné mnozstvi.
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Ziejmé (ule tady se jiz dopoustime spekulaci) je dulezité i to, jukym zpUsobem je informace poddna,
kym a kdy, jak respektuje pripravenost rodiny informaci piijimat a jak je informace zaméfend na feseni
specifickych problému této konkréthi rodiny. Tady je nepochybné prostor pro dalsi hleddni skutecnych pficin
pocitovuného ,deficitu® informacit.

Obdobny zavér mizeme vypozorovut pii hodnoceni dulsich, viceméné legislativnich podminek
péée. Autofi vyzkumu zafudili mezi sledované polozky ,ledislativu obecné&®, ddle ,nustaveni podminek
v zakoné o socidlnich sluzbdch™ a ponékud piekvapivé i ,neexistenci jednoho zastiesujiciho zdkonu
o zdravotné postizenych®, Zcelua jisté Ize potvrdit, Ze zakon o socidlnich sluzbdch pro pecujici rodiny
nepfedstavuje 100% feeni jejich podpory. Nupt. tzv. Standardy kvality socidlnich sluzeb jsou velmi custo
pravé onim bulduchynem, ktery pod slupkou dobfe sepsunych zprdy u metodik skryvda velmi sputnou pruxi
u nuprosto hedostatecné podminky péce o dité se zdravothim postizenim. Zakon viuk existuje a zakladni
purametry ddvek u podpory stunovi.

Nuproti fomu oblast davek socidlni péce pro rodiny déti se zdravothim postizenim je v dnesni dobé
shud jesté vyznamnéjsi. A v zakoné ji nenajdeme vibec. Typickym piikladem jsou rodiny déti s mentdlnim
postizenim stursich 18 let veéku, které od roku 2010 ztrutily moznost ziskut pfispévek nu koupi motorového
vozidlu, A tukovych pfikludl by bylo mozno uvést celou fudu.

Pravé nu tomfo pfikludu je mozno ukdzut, Ze sebezujimuvejsi vysledky kvantitutivnich etfeni je
nutho doplnit dalsimi Gddji a zjisténimi. Problematika jednothého zakona o zdravotné postizenych byla
(Mmoznd) uktudini pfed dvacetilety. Poslednich nékolik let je vétsinovym ndzorem, podlozenym praktickymi
zkuSenostmi u znulosti pravidel zGkonhoddrného procesu, ze piijeti tukového zakonu neni nezbytné. Coz
je jen Mirn&jsi ozhauceni slovu zbytedné. Prijeti zakonu by mélo pouhy symbolicky vyznam. | to maze byt
v nékterych chvilich dalezité. Zakon by viuk nemohl pfinést fedeni situaci, které Gcustnici vyzkumu povazuiji
za dulezité.
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Vyzkum pfinesl i dva zaveéry, které jsou mimoradné zavazné. V rozsahlém Setieni postoju Eeské
verejnosti k problematice rodin déti se zdravotnim postiZenim uvedlu vice nez polovinu osob, ze dité se
zdravotnim postizenim nevidd vabec nebo jen velmi ziidka! A vice nez polovinu populuce piiznavd, ze se

o problémy rodin déti se zdravothim postizenim nezajimd. Mozndi i proto rodiny déti se zdravotnim postizenim
hodnofti postoj vefejnosti k nim saumotnhym velmi kriticky — plnych 80 % je s ., kvalitou® pfistupu nespokojeno.

Znovu, po tolika letech budovdni ,oteviené u integrované spolecnosti® je nutho zdaraznit,
Ze dokud déti se zdravotnim postizenim (a zdravothé postizeni obecné) hebudou pfirozenou d béznou sou-
Casti vétsinové spolechosti, do té doby se jejich Zivothi podminky budou ménit jen pozvolna a obtizné. Z tohoto
pohledu tauk napt. infegrace déti se zdravothim postizenim do $kol hemd smysl pro sumu integraci &i pro
dobry pocit kohokoliv ze zG&usth&nych, je viuk dUlezitd pro vytvdieni normdinich podminek, kdy vétsinova
spolecnost v sobé pfirozené zahrnuje predstavitele nejrizn&jsich mensin a skupin. Ndsledné je potom snazsi
piijimat jakékoliv oputieni ke zlepseni podminek dané mensiny jednoduie proto, ze je to povazovdano
zu pfirozené, nevyjimecné, de fucto sumoziejmé.

Cestu do budouchu ddle spociva v trpélivém a postupném hleddni problematickych oblusti,
jejich popisu u interpretuci u ndsledné shuze dosdhnout zmény &i Upravy obecnhych podminek. T&émi
vétiinou byvd leyislativni nastaveni vztahda v duné oblasti (0 nemusi se jednat jen o ddvku &i sluzbu).
V nékterych pfipadech viuk zlepseni situace déti se zdravotnim postizenim nepfinese anilegislativa, Ruda
problému md kofeny hluboko v povaze dlouhodobé péce u v charakteru obecnych podminek socidini-
ho u ekohomického vyvoje v Ceské republice. Stdle jesté se u nds setkavdme ve vztahu k rodindm déti
se zdravothim postizenim s problémy, které nu sever u zdpud od hadich hranic lidé nechdpou. Zuméfeni
yruntovych projektd Nuduce Sirius si klude zu cil popsuné nedostutky u problémy postupné mupovut
u viude tum, kde to pujde, je i odstrunovat,

Jun Michulik, odbornd rada Naduce Sirius
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