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Platforma rodin deti so zdravotnym znevyhodnenim




NajcastejsSia kazuistika mladych rodin
s dietatom s mentalnym postihnutim:

» Ked'sa narodi dieta s postihnutim, je to Sok
* Rodicia citia hnev, ['Utost, obvinovanie sa

e ZacCiatok izolacie, apatia, trauma

e Kladu si otazku ,,Co dalej?”

* Nevedomost ako postupovat a pokracovat v starostlivosti o dieta so
znevyhodnenim v domacom prostredi (handling)
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NajcastejsSia kazuistika mladych rodin
s dietatom s mentalnym postihnutim:

* Neznalost ako dalej stimulovat KOMPLEXNY psychomotoricky vyvin

* Neinformovanost vo vztahu k naroku na kompenzacie

* Chybajuce moznosti socializacie dietata a za¢ina prehlbovanie izolacie
celej rodiny




NajcastejsSia kazuistika mladych rodin
s dietatom s mentalnym postihnutim:

* Neskor nepaplnené oCakavania od zariadenia — neposkytuju
KOMPLEXU stimulaciu (fyzioterapiu, vzdelavanie, soc.sluzby)

e Stres rodiny pri ,,zabezpecovani“ socializacie dietata do materskej
skoly, pri zabezpecCovani povinnej skolskej dochadzky

e Stres rodiny pri prechode z prediZenej rodi¢ovskej starostlivosti na
dlhodobu formu opatrovania dietata
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Specifika spoluprace s rodinami s malymi
detmi s mentalnym postihnutim

* Zistovanie potrieb ludi s mentalnym postihnutim a ich rodin v oblasti
socialnych sluzieb elektronickou formou — dotaznikom

* osobne stretnutia boli u mladych rodin malo vyuzivane, zucastnovali sa
skor rodiny starsich deti /os6b

* transfer s maly dietatom problematicky, zabezpecenie strazenie dietata
bolo narocné zabezpecdit

* bola to najpocetnejsia skupina pri vypiriani elektronického dotaznika

 motivaciou na vypinanie dotaznika je moZnost ovplyvnit tvorbu verejne;
politiky ,,pre dobro vlastného dietata” (ak sa udeje pozitivha zmena,
pomoOze to aj mojmu dietatu)



Formy oslovovania:

e Zdielanie linku s elektronickym dotaznikom prostrednictvom
socialnych sieti (mailing, facebook)

e Oslovenie partnerskych rodicovskych organizacii
* Oslovenie rodin
e Rodicia navzajom medzi sebou



Uskalia elektronického dotaznika pri zistovani
potrieb mladych rodin:

* nevyhodou elektronického zber dat bol chybajuci osobny kontakt, aj
napriek otvorenym odpovediam limitujuci faktor elektronickej
komunikacie (napr. vyber z vopred danych odpovedi)



Vysledky prieskumu —
vekova kategdria 0-6 rokov

 Dotaznik vypifali rodic¢ia deti s mentalnym
postihnutim, ktori sa staraju o dieta vo veku
0-6 rokov

36 respondentov



Druh postihnutia

* 44% uviedlo, Ze ich dieta ma
mentalne postihnutie

* 17 % mentalne s dalsim

* 14% mentalne v kombinacii

(telesné, zrakové, sluchové)

m Mentalne
m Mentalne v kombinaci sinym / dalsim

®m Mentalne v kombinaci sinym / dalsim, geneticke
ochorenie
Mentalne v kombinaci s inym [ daléim, Telesne

m Mentalne v kombinach sinym /[ dalgim, Zrakove,
Teleme

m Mentalne v kombinach sinym / dalsim, Zrakove,
Telemé Sluchove

m Mentalne, Autizmus

m Mentalne, Mentalne v kombinaciisinym / daliim,
Zrakove, Telesng, Sluchove
m Mentdne, Zrakove Telesng, Sluchove

m porucha autisckeho spektra

m Teleme



Vek deti

* Najvyssia Ucast na dotazniku rodicov
deti vo veku 5-6 rokov

fos

* Rodicia zacinaju aktivnejsie riesit
dalsSie fungovanie svojej rodiny
a hladaju moznosti, starostlivost o ich :
dieta s
e Je to prave vo veku, ked rodicom
kon&i predizend rodic¢ovska dovolenka

[
=]
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* jeden z rodicov je s dietatom doma
do 6. rokov na predizenej rodicovskej] Lo e vek
dovolenke pre nepriaznivy zdravotny
stav dietata



Kto, okrem Vasho dietata s postihnutim, s Vami zije
v spolo¢nej domacnosti?

* 75% Ziju v spolo¢nej domacnosti s manzelom/manzelkou pripadne

s partnerom/partnerkou (z toho 52% zZije aj s dalSimi nezaopatrenymi
detmi)

* 19% ziju iba s dalSimi nezaopatrenymi detmi

V tomto obdobi su to prevazne este funkéné rodiny, kompletné rodiny



Co tvori prijem vo Vasej spolo¢ne;j
domacnosti?

* 83% prgem z0 zamestnania v kombindcii s rodi¢ovskym prispevkom, SZCO,
z invalidného doéchodku

* 11% SZCO v kombinacii s rodi¢ovskym, opatrovatelskym prispevkom

* 5% vyzivné v kombinacii s rodicovskym prispevkom (toto je u rodicov, ktori
Ziju bez manzela ¢i partnera)

Ide 0, mladé rodiny, kde je jeden z rodicov s dietatom doma do 6. rokov na
predlzenej rodiCovskej dovolenke pre nepriaznivy zdravotny stav a druhy
z rodicov pracuje.

Uz tuto vsak Casto zacina financna tiesen rodiny, kde rodina prichadza
o jeden prijem minimalne 3 roky, v porovnani s rodinami, kde deti po
dovrseni 3 roku zacnu navstevovat matersku skolu



Pomoc pri zabezpecovani starostlivosti o dieta:

* 80% respondentov uviedlo, ze im pomahaju clenovia rodiny, ktori s
nimi neziju v spolocnej domacnosti v malej miere v kombinacii
s dobrovolnikmi, znamymi

O aky druh pomoci pri zabezpecovani starostlivosti o ich dieta ide:

* 86% respondentov uviedlo dohlad/opatrovanie v nepritomnosti
rodicov v kombinacii s volnocasovymi aktivity, sprievodom k lekarovi,
pomocou s domacimi pracami



Vzdelavanie:

* 44% deti sa zucCastnuje vzdelavania v Specialnej materskej skole
* 22% sa nezucastnuje vzdelavania

* 14% navstevuje DSS

* 14% matersku skolu

Cas v kolektive:

* 41% denne viac, ako 4 hodiny

* 27% menej ako 4 hodiny

* 17% nemd moznost denne travit cas v kolektive



Vc¢asna intervencia

e Klu€ova je v tomto veku v€asna intervencia

* 61% sa poskytuje sluzba vCasnej intervencie

e 25% je velmi spokojnych
* 25% je spokojnych
* 8% nie je spokojnych



Aka vCasna intervencia?

VCAS — zabezpetit ¢o najskorsiu identifikaciu potreby stimulacie dietata

V DOMACOM A PRIRODZENOM PROSTREDI dietata — podpora by sa mala realizovat tam, kde
dieta travi vacsinu casu kde sa do stimulacie mozu zapojit aj ¢lenovia rodiny

KVALITNE — podla aktualnych poznatkov o podpore vyvinu a podobne aj podla poslednych
poznatkov z oblasti psychologie pre podporu rodiny

INTENZIVNE — poskytovanie podpory vyvinu v intenzite, aku dieta so zdravotnym znevyhodnenim
potrebuje (najdolezitejSie su prvé 3 roky Zivota dietata)

KOORDINOVANE — Pocas dlhodobého sprevadzania dietata a rodiny by mali vSetky institucie
napriec rezortmi mat informacie o moznostiach podpory v inych rezortoch, prepajat s nimi rodinu,
navzajom spolupracovat a sluzby pre dieta a rodinu poskytovat koordinovane

KOMPLEXNE — zahrnajuc: Podporu rodiny — psychologicka podpora, podpora aj SirSej rodiny, pracu
s traumou a zmierovanim sa, poradenstvo o pomockach, kompenzaciach, financné poradenstvo
Podporu vyvinu dietata — stimuldacie, terapie

VEDUCU K ZARADENIU RODINY DO BEZNEHO ZIVOTA



Opatrovatelska sluzba poskytovana v
domacom prostredi

* 50% respondentov nevie o moznosti takejto sluzby
* 25% budem mat o sluzbu zaujem
* 8% by o sluzbu malo zaujem ihned

Rodicia ju vnimaju ako mozné odlahcenie, pomoc pri domacej
starostlivosti o dieta, prevencia pred umiestnenim dietata v institucii.

Potreba zvysit informovanost o tejto sluzbe.



Ambulantnu formu socialnych sluzieb
* 44% respondentov ju vyuziva

Domov socialnych sluzieb — tyzdenna forma
* 44% vedia, Ze o sluzbu nebudu mat zdujem
* 30% bude mat o sluzbu zadujem

Specializované zariadenie
* 27% nevie o moznosti takejto sluzby

Rehabilitacné stredisko
* 52% nevie o moznosti takejto sluzby

Temy do buducna ako Zaradenie podporovaného byvania, Podpora samostatného
byvania - 41% nevie o tejto moznosti



Akl formu socialnej sluzby by ste v buducnosti (od
veku dospelosti) preferovali pre Vase dieta ?

* 86% respondentov uviedlo, ze preferuje najviac Byvanie s rodinou
s vyuzitim odlahcovacich sluzieb a sluzieb poskytovanych
ambulantnou formou

* 33% preferuje najmenej DSS tyzdennou formou
* 52% preferuje najmenej DSS celoro¢nou/pobytovou formou

Trend starostlivosti o dieta v domacom prostredi, ale s pomocou
zvonku



* Rodicia prejavili zaujem o poradenstvo v oblasti vzdelavia
a celozivotného vzdelavania svojich deti, Poradenstvo v oblasti
rodinného zivota, ale aj pravne poradenstvo

* Poradenstvo - komplexné : socialne, pravne, Specialno-pedagogicke,
psychologické ¢i vychovné. Rodicov zaujima, co je s ich dietatom, kam
maju ist, ktorého odbornika (konkrétne) navstivit, ako sa o svoje dieta
starat, ako mu ¢o najlepsie pomoct



Aky typ sluzieb Vam chyba?

Otvorené odpovede rodicov

* Detské denné letne tabory pre ,specialne deti”
 Ambulantna forma soc.sluzby cez vikendy a sviatky

* Chyba mi kvalitna a funkcna odlahcovacia sluzba, ktora by vedela dostatocne a kvalitne
zastupit rodicov v case, ked'si potrebuju vybavit osobné zaleZitosti, ist na dovolenku,
vybavit si navstevu lekdrov, prip. v inych podobnych situdciach.

. [3q/§iu sluzbu, ktoru by som privitala, b/y bola mozZnost zabezpecenia dopravy na dennej
badze do vzdialenejSich zariadeni (socidlny taxik)

* Opatrovanie vdomacom prostredi na par hodin v mesiaci.

» Viac moznosti vzdelavania, skblok a skél pre inak obdarené deti. Integracia tychto deti.
» Asistent pre dieta v skole

* Rehabilitacné moznosti

* Logopedické sluzby

* Specializované zariadenia pre deti s autizmom, ktorych je nedostatok



Bola Vam niekedy poskytnuta odlahcovacia
sluzba?

* 100% respondentov uviedlo NIE

Dovody zaujmu?

* na Kratkodobé opatrovanie na zabezpecenie regeneracie
* v pripade krizovej situacie

* 66% respondentov by ju chcelo vdomacom prostredi

* rozsah cca 24 dni do roka

Klucova zaleZitost, predpoklad pre dlhodobu starostlivost o dieta vdomacom
prostredi. Idealne — ak by neslo len o dohlad, ale o plnohodnotnu odbornu
starostlivost.

Potreba zvysit informovanost a zabezpecit dostupnost tejto sluzby



Co Vam chyba k tomu, aby ste Zili o mozno
najbeznejsi Zivot?

Otvorené odpovede rodi¢ov

* Dva prijmy do rodiny

* Chyba mi cas na sebarealizaciu. Cely den travim zabezpecovanim
potrieb dietata, preprava do skolky, na vysetrenia, podporne terapie.

* Oddych, pochopenie okolia, v nemalej miere peniaze, moznost
stretavat sa s inymi ludmi - priatelia, rodina...

* Aby nemuseli rodicia chodit,zobrat,prosit, hadat sa a pisat odvolania
e Zdravie



Mladé rodiny s detmi s postihnutim

* chcu sa zapojit do bezného Zivota (rodinného, pracovného ) v maximalne;
moznej miere

* nechcu zit v izolacii
* nechcu aby ich deti vyrastali v izolacii

gladaju mozZnosti socializacie dietata s ohladom na kvalitu starostlivosti o
ieta

e Ocakavaju:

-stimuldciu dietata

-terapie

-vzdelavanie

-podporu samostatnosti dietata



Platforma rodin

* Nezavisla skupina obcCiansky aktivnych rodiCov deti so zdravotnym
znevyhodnenim s histériou od roku 2013

« Spaja nas spolocny ciel
* uznanie prirodzenej dostojnosti detom so zdravotnym znevyhodnenim

a presadzovania ich prav v zaujme plnohodnotného a harmonického
rozvoja.

e suCasne chceme poukazovat na problémy a potreby tychto deti a ich
rodin a nasou obcCianskou angazovanostou si trufame byt
rovhocennym partnerom pri presadzovani dostupnosti a definovania
kvality VI na Slovensku.



ObcCiansky a verejne aktivni sme zacali byt predstavenim nosného
dokumentu nasej rodiCovskej platformy:

. ,Potreby rodin s dietatom s TZP%, ktory vziSiel z prieskumu
rodin s detmi vo veku od 0-7 rokov v roku 2014. Poukazujuci na
problémy, ktorym ako rodiny tychto deti Celime v zdravotnej,
socialnej a Skolske] oblasti. Dokument obsahuje aj navrhy
rieSenia jednotlivych probléemov

 Dokument s navrhmi na rieSenie vo verejnej podpisovej kampani
na prelome rokov 2015/2016 signovalo a nasu Platformu rodicov
podporilo: viac ako 2400 signatarov a 30 organizacii tretieho
sektora



Perinatologicka
ambulancia
O Ambulancie

odbornych Oddelenia
lekarov nemocnic

Ambulancia

Mz SR Pediatra Poskytovatel

vcasnej intervencie

Fyzioterapeutické
pracovisko

Zdravotna Lietebny Rodina

Logopéd Socfalny
pracovnik

poistoviia pedagdg Psycholog

Ambulancie , Dieta
inych Fyzio- Socialny
zdravotnickych \RGElNe pedagég
pracovnikov — ;
ergoterapeut, Specialny Sluchovy
logopéd... pedagog terapeut
Zrakovy
terapeut




Dakujem za pozornost!



