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Vyhodnotenie kvalitativneho prieskumu:

Vcasna intervencia na Slovensku z pohladu rodicov ako prijimatelov

Ing. Monika Fricova
Asocidcia poskytovatelov a podporovatelov v€asnej intervencie
Zahradnicka 70, 821 08 Bratislava
29.6.2018

Kratky opis pouzitych dotaznikov:

V kvalitativnom prieskume sme pouzivali dotazniky v stlade so systemickym modelom podpory
vyvinu v systéme v&asnej intervencie (Guralnick 2005)!, ktoré sldZili na ako podklad pre mapovanie
situdcie vo v€asnej intervencii (od skriningu az po tranziciu dietata so ZP ajeho rodiny) vSR
z pohladu prijimatelov — rodin deti so zdravotnym znevyhodnenim. Otazok bolo 26 a boli rozdelené do
10 oblasti.

Postup prieskumu:

Vsetci respondenti boli osloveni s ponukou na spolupricu s pravom zachovat si plni anonymitu. Ako
dokaz podpisali Sthlas so zapojenim do prieskumu. Dotaznik sme vyplitiali na osobnych stretnutiach,
pricom sme respondentom najskor vysvetlili vyznam uzSieho a SirSieho vnimania VI v podmienkach SR.
Pocas rozhovoru sme robili zapis a ndsledne predkladame toto vyhodnotenie.

Ucastnici: Cielova skupina véasnej intervencie je dieta so zdravotnym znevyhodnenim a jeho rodina. Pri
kvalitativnom prieskume sme sa rozhodli pracovat so 4 rodinami, ktoré mali VI v r6znom rozsahu:

1. rodic dietata, ktory mal dostupnu len fyzioterapiu

2. rodié dietata, ktory mal dostupné terapie zo zdravotného a sikromného sektora

3. rodic¢ dietata, ktory mal k dispozicii terapie zo vietkych sektorov vratane socialnej sluzby véasnej

intervencie bez koordinacie

4. rodic dietata, ktory mal k dispozicii socidlnu sluzbu v€asnej intervencie, ktora koordinovala vsetky

ostatné sluzby, terapie a tranziciu dietata do novych podmienok.
Zakladné informacie o tom, ktoré rodiny mame v nasom okoli oslovit tak, aby mali r6znu formu véasnej

intervencie sme ziskali od Platformy rodin deti so zdravotnym znevyhodnenim.

Kratka informacia o respondentoch je v ¢asti vyhodnotenie.

1 https://depts.washington.edu/chdd/guralnick/pdfs/overview dev systems.pdf
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Kratka informdcia o respondentoch

Rodina 1

Rodina - mama a 10 mesacéné dievcatko, byvaju samé v okresnom meste. Dieta s viacnasobnym
znevyhodnenim pasivne leZi, ma silné epileptické zachvaty. Dieta nenadvazuje kontakt. Mama nema
Ziadne osobné vztahy so SirSou rodinou. Podporuje ju v okoli len 1 priatelka. Mama ma stredoskolské
vzdelanie, je narodi¢ovskej dovolenke.

Z v€asnej intervencie maju iba fyzioterapiu v lokalnej nemocnici ambulantne.

Rodina 2

Rodina (mama, syn, partner) byva v meste. Dieta ma 8 rokov, samostatne sa presutva po byte - lezenim,
vonku len v ko¢iku, navitevuje 3 x tyzdenne SZS. Nekomunikuje aktivne, rozumie, dokaze odpovedat
ano-nie. Partner nerozumie situdcii mamy, syna okupe, inak sa do starostlivosti nezapdja. Podporuje
ich v malej miere z rodiny iba stara mama. Mama ma stredoskolské vzdelanie, pobera opatrovatelsky
prispevok, nepracuje, drvivli vacsinu ¢asu travi starostlivostou o syna. Nestretava sa s okolim.

Z v€asnej intervencie maju terapie zo zdravotného a sukromného sektora.

Rodina 3

Rodina — otec, mama ziju so 6 rocnym synom vo velkej obci. Syn ma viacnasobné funkcné postihnutie,
dokaze s pomocou stat, nechodi, je nedoslychavy a neverbalizuje. Byvaju spolu so starymi rodi¢mi,
ktori pomahaju prilezitostne s dopravou na terapie. Manzel sa do starostlivosti zapdja aktivne, ale je
pracovne velmi vytazeny, absolvoval niektoré vzdeldvania. Obaja manzelia su vysokoskolsky vzdelani.
Mama nepracuje, nepobera opatrovatelsky prispevok, pretoze nema narok na zaklade prijmov rodiny.
Z vC€asnej intervencie maju od narodenia syna viaceré terapie a sluzby zo zdravotného, Skolského
a predovsetkym sukromného sektora a 3 roky terénnej socidlnej sluzby véasnej intervencie bez

koordinacie.

Rodina 4
Byva v zloZeni, otec, mama s 3 roénym synom v malej obci. Syn chodi, ma ¢rty PAS, nekomunikuje
verbalne, neudrZiava o¢ny kontakt. Zdravd nevlastnad sestra sa s rodinou stretdva. Mama a otec
pracuju. Obaja manZzelia su vysokoskolsky vzdelani. Obaja manzelia sa do stimulacie zapajaju v beznych
ritudloch.
Rodina dietata, ktora ma 2 roky k dispozicii socidlnu sluzbu vcasnej intervencie, ktora sa snazi

koordinovat vsetky ostatné terapie aj tranziciu dietata do novych podmienok.
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Rodina 1 - stratena v systéme

Rodina - mama a 10 mesacné dievéatko, byvaju samé v okresnom meste. Dieta s viachdasobnym
znevyhodnenim pasivne lezi, ma silné epileptické zachvaty. Dieta nenadvazuje kontakt. Mama nema
Ziadne osobné vztahy so SirSou rodinou. Podporuje ju v okoli len 1 priatelka. Mama ma stredoskolské
vzdelanie, je narodicovskej dovolenke.

Z v€asnej intervencie maju iba fyzioterapiu v lokdlnej nemocnici ambulantne.

Skusenost: Po prepusteni z nemocnice niekolko mesiacov po narodeni s vaznym poskodenim mozgu
lekdri odporucili dat dieta do zariadenia. Boli v starostlivosti lekarov Specialistov a v oblasti vyvinu mali
len rehabilitaéného lekara, lekara v amb. rizikovych novorodencov a logopéda.

Dieta malo len diagnostiku hrubej motoriky, mama nedostala Ziadnu komplexnd informaciu o pravach,
ani o tom, ze stimulovat u dietata je potrebné aj zrak, sluch, jemnd motoriku, kogniciu, komunikaciu,
sluch, socidlne zruénosti a pod. Na rodinu, zdroje, vztahy sa jej nikto nespytal 10 mesiacov, kym pocas
hospitalizacie dcéry v hlavnej detskej nemocnici nestretla psycholdga, ktory jej odporucal SVI v mieste
bydliska a dal kontakt na rodica deti so ZZ v mieste bydliska. Priatelia a sirodenci pretrhli po narodeni

dcéry kontakty, jedinou oporou je priatelka.

Financie: Zatial maju vydavky s cestovanim taxikom (nemaju auto a do MHD sa ned3 ist), striekacky,
a pod. asi v sume 200 Eur mesacne — situdcia je komplikovana napr. Setria na jedle — méaso si mama moze
kapit len raz mesac¢ne. Mama pobera mesacne len rodi¢ovsky prispevok 214,7 Eur. Prispevok na prepravu
bol zamietnuty s odévodnenim, Ze dieta nie je odkazané na individualnu prepravu, napriek tomu, Ze mava
hodinové epileptické zachvaty, pri ktorych je potrebné podavat timiace lieky, aby skondili. Otec dietata
prispieva, ale nepokryva to vydavky - pomahaju im nadacie. V domacnosti Ziju samé dve — podporu

ziskava od nadacii.

Ako sa v tom citi?

,Nerozumiem, preco si vietko musim zistit sama, preco mi nikto nepomdze. Mrzi ma, Ze po narodeni
dcéry som stratila kontakty so sirodencami a kamaratmi. Nikto si nendjde cas a nepride za nami.
Finanéna situdcia ma velmi trapi. Keby som mala dost penazi, Zilo by sa nam lepsie. Teraz mam vydavky

na dcérku tolko, ako dostanem rodicovsky prispevok —214 Eur.
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Je vela veci, ¢o musim riesit, ked' treba. Idem postupne, napriklad sa pytam lekarov alebo hladam, kto by
mi mohol pomoct a oslovujem, koho treba. Dakujem 1000x, 7e mam dcérku, nech s akékolvek problémy.
Zazivame spolu aj pekné chvile — napr. sme na taxiku isli na koncert hudobnej skupiny, ktord som pocuvala

celé tehotenstvo a mala to krasne zvladla.”

Zaver 1:

Edte stale na Slovensku jestvuju rodiny STRATENE V SYSTEME, ktorym sa nedostane relevantna podpora
odbornikov, ktorych dieta so ZZ aj jeho rodi¢ia potrebuju. Naopak, hned' na zaciatku cesty pri oznameni
diagndzy lekar odporuca odlozit dieta do DeD. Vo vy$Som veku dietata sa naucia zit s tym, ale je velmi
rodiny nezaradia do spolo¢nosti. Casto zostant zatrpknuti, IGtostivi alebo obvifujuci. Velmi ¢asto
nemaju prirodzené kontakty v komunite, niekedy aj v rodine. Casto sa uzavrd a nevychadzaju s detmi
von.

Napriek tazkej a komplikovanej situacii mama v tomto rozhovore ukézala vysoku schopnost zmobilizovat
svoje sily, pozerat sa na problémy pragmaticky, uvedomovat a vazit si pozitivne chvile prezité s dcérou. Po
prvom stretnuti a vymene informacii mama do 2 dni preverila stav odvolania na UPSVaR, kontaktovala
rodicov dietata so ZZ Zijucich v jej meste, kontaktovala poskytovatela SVI so Ziadostou, aby im zacal
poskytovat sluzbu vcasnej intervencie. Toto dokazuje, Ze v rodi¢och je rozsiahly potencial, ktory je
potrebné podporit a usmernit. Su rodiny, ktoré sa so situaciou dokazu vysporiadat s pomocou 3iriej
rodiny, komunity a priatelov.

Aktudlne odbornici pracujuci s detmi so ZZ a ich rodinami by mali stavat na potencialy samotnej rodiny
a komunity, v ktorej rodina Zije. Okrem Uspory financii by tento aspekt priniesol vacsiu nezavislost rodin

na podpore $tatu a prirodzenu formu zaclenenia vietkych ¢lenov rodiny do komunity.
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Rodina 2 — ponechana sama na seba

Rodina (mama, syn, partner) byva v meste. Dieta ma 8 rokov samostatne sa presuva po byte - lezenim,
vonku len v koéiku, navitevuje 3 x tyzdenne SZS. Nekomunikuje aktivne, rozumie, dokaze odpovedat dno-
nie. Partner nerozumie situacii mamy, syna okupe, inak sa do starostlivosti nezapaja. Podporuje ich
v malej miere zrodiny iba stara mama. Mama ma stredoskolské vzdelanie, poberd opatrovatelsky
prispevok, nepracuje, drvivd vac¢sinu €asu travi starostlivostou o syna. Nestretava sa s okolim. Z v€asnej

intervencie maju terapie zo zdravotného a sikromného sektora.

Skusenost:

Po navrate z p6rodnice s vaznym poskodenim mozgu lekari odporucali dat dieta do zariadenia. Chlapec
bol sledovany v ambulancii rizikovych novorodencov. Popri ambulantnej logopédii a rehabilitacii platenej
zo zdravotnej poistovne pocas prvych rokov Zivota absolvovali 4-6 x ro¢ne 2-3 tyzdriové rehabilitacné
pobyty v 3 r6znych zariadeniach. Mama ¢erpala informdcie hlavne od inych rodic¢ov deti so ZZ a postupne
vystriedala 14 druhov terapii, prevaznu vacsinu z nich si platila sama (aktualne okrem Skoly 4 terapie,
z toho 1 hradend poistovtiou). Diagnostiku dietata robil kaZdy terapeut samostatne, Ziaden odbornik
skladbu terapii nekoordinoval ani ¢o do obsahu ani do intenzity. Odbornici vzajomne nespolupracuju,
dokonca ani lieCeny pedagog, logopéd a fyzioterapeut, ktori boli v nemocnici.

Mama nedostala ziadnu komplexnu informaciu o pravach, ani o tom, Ze stimulovat u dietata je potrebné
aj zrak, sluch, jemnu motoriku, kogniciu, komunikaciu, socidlne zruénosti a pod. Partnersky vztah sa
rozpadol. Mama travi cely ¢as so synom. V 3 rokoch dostal chlapec odportcanie od CSPP, 7e méize ist do
materskej skoly, ale v meste nenasli $kdlku — dokonca ani $peciélnu nie, ktora by ich bola ochotna zobrat.
Mama nedostala zZiadnu podporu na zvladanie situdcie, v troch rokoch dietata bola ndtena brat
psychofarmaka, pretoze odbornik nevedel jej situaciu riesit. Postupne sa jej podarilo ich vysadit. Z rodiny
jej pomdha mama len vynimocne tym, Ze postrazi vnuka. Mama podla odporucani odbornikov zadovazuje
pomocky na stimulaciu. V 6. rokoch sa na zaklade dal$ej diagnostiky CSPP dostal do $pecidlnej $koly —
v triede je 5 deti variantu C. Je v Specidlnej Skole pri DSS a trdvi v nej 3 x 6 hodin tyZzdenne. Nikto
z odbornikov pri nastupe do skoly neposunul informécie uéitelovi — vie len to, ¢o stihol odpozorovat.
Mama sa nha zostavajuce 4 hodiny 3x tyZdenne nedokaze zamestnat.

Financie: Vydavky na terapie a pomécky su cca. 500 Eur mesacne, opatrovatelsky prispevok spolu

s kompenzaciou ZP je 370 Eur/mesacne. Nevedia ani o pomdckach, ktoré by im mohol predpisat lekar
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bez doplatku — napr. lehatko do vane si tento rok kupovali sami. Zdrojmi financii si opatrovatelsky

prispevok, parterov prispevok na stravu, dary nadacii a 2%.

Ako sa v tom citi?

»Momentalne sa citim zle, nejako to vSetko nezvladam. Syn je moje Uplne vSetko a tym, Ze nemam
zdravé deti, neviem si iny Zivot ani predstavit, beriem to vSetko ako bezny Zivot, aj ked silu hfadam stéle
v sebe. Niekedy mam pocit, Ze dalej neviadzem a Ze to uz nepdjde, no vzdy si poviem, Ze mdze byt aj
horSie. Hfadam si informacie od mamic€iek s podobnymi problémami, tie vedia pochopit’ a aj poradit.
Je to za€arovany kruh. Priatelia odi$li, nepochopia, prisli novi, ti s podobnymi problémami a tam hladam
Utechu a pochopenie. Rodina? Ked MUSI - poméze! Viem, Ze sa moj Zivot uz nikdy nezmeni, stale sa
bude tocit iba okolo syna, nikdy sa nebude vediet sam o seba postarat. Musim tu byt pre neho. Jeden
bez druhého nepreZijeme. Neviem vysvetlit ako to vSetko zvladam, no ide to. Mame strechu nad hlavou,
mame ¢o jest, mame vsetko, aj ked niekedy skromne. No radost’ z mali¢kosti - uz len oény kontakt,
pohladenie, tsmev, maly pokrok, pre to sa oplati bojovat’. To je radost’ zo Zivota. Spolo€nost’? Mam

svojho syna, inde mimo neho sa nedostanem.”

Zaver 2:

Na Slovensku je v sucasnosti scendr tejto rodiny ponechanej na seba najcastejSim v rodinach deti so ZZ.
Rodicia, v snahe urobit pre vyvin dietata ¢o najviac, absolvuju rézne druhy terapii. Diagnostiku dietata
robi kazdy terapeut samostatne len pre svoje potreby, ziaden odbornik skladbu terapii v zdujme dietata
nekoordinuje ani ¢o do obsahu ani do intenzity. Odbornici vzajomne nespolupracuju, dokonca ani
lieCebny pedagdg, logopéd a fyzioterapeut, ktori pracuju v 1 nemocnici.
Mamy zodpovedaju za rozsah terapii, ktory ¢asto zavisi od dostupnosti vich okoli a toho, ¢o najdu na
internete a ¢o im poradia iné mamy.
Tento model prinasa:
e niektoré oblasti vyvinu nie su zahrnuté (¢asto je to napr. komunikacia),
e mozZe dochadzat k prestimulovaniu dietata (¢im hrozi skomplikovanie zdravotného stavu
dietata),
e dieta sa vo veku, ked jeho najoblubenejsia ¢innost je hra a Cas straveny s rodiémi a kamaratmi
meni na cestovatela v aute za terapiami,
e rodic nie je schopny realizovat odporucania vsetkych odbornikov pocas ¢asu straveného doma,
e cestovanie zniZuje pocet prilezitosti na socializaciu sa rodiny a dieta v svojej prirodzenej

komunite — rodina straca vazby na SirSiu rodiny, priatefov a komunitu - stdva sa segregovanou,
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odbornici po¢as 1 objednanej hodiny bez ohladu na to v akej forme dieta prave je, realizuju

izolované terapie,

e rodina sa stava zavislou na financnej podpore naddacii a svojich znamych prostrednictvom 2% -
nie je zriedkavé, Ze si na terapie, alebo niekolkotisicové pobyty beru spotrebné uvery, z ktorych
sa nevedia dostat,

e mama nemoOze pracovat avrodine je len 1 prijem — nerieSenie situacie v€asnej intervencie
komplexne zo strany Statu tlaci rodiny do zavislosti na nadaciach, z ktorych donori si niekedy
Ziadaju medializacie v primetime relacidch (dosahuju najvysSie sledovanosti v SR), ktoré
vzbudzuju u vadsinovej populacie litost, podavaju skresleny obraz a postvaju rodiny deti so ZZ
do pozicie zavislych na charite.

o Stat si v pripade, ak neposkytuje dostato¢ny rozsah sluzieb, ktoré umoznia osobam so
zdravotnym postihnutim dosiahnut a udriat si maximalnu moZnd samostatnost, uplatnit v
plnej miere telesné, dusevné, socialne a profesijné schopnosti a dosiahnut plné zaélenenie a
zapojenie do vsetkych oblasti Zivota, neplni povinnosti podla ¢l. 26 Dohovoru o pravach oséb
so zdravotnym postihnutim.

e Napriek snahe podporit vyvin dietata prinasa tento model vyluéenie rodin deti so ZZ zo

spoloc¢nosti.
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Rodina 3 — podporena socialnou sluzbou vcasnej intervencie

bez koordinacie s ostatnymi

Rodina — otec, mama Ziju so 6 roénym synom vo velkej obci. Syn ma viacnasobné funkéné postihnutie,
dokaze s pomocou stat, nechodi, je nedoslychavy a neverbalizuje. Byvaju spolu so starymi rodi¢mi, ktori
pomahaju prilezitostne s dopravou na terapie. Manzel sa do starostlivosti zapdja aktivne, ale je pracovne
velmi vytazeny, absolvoval niektoré vzdeldvania. Obaja manzelia su vysokoskolsky vzdelani. Mama
nepracuje, nepoberd opatrovatelsky prispevok, pretoze nema narok na zdklade prijmov rodiny. Z v€asnej
intervencie maju od narodenia syna viaceré terapie a sluzby zo zdravotného, Skolského a predovsetkym

sukromného sektora a 3 roky terénnej socialnej sluzby vcéasnej intervencie bez koordinacie.

Skusenost:

Po 3 mesiacoch na neonatoldgii dostali odporucanie do ambulancie rizikovych novorodencov. Lekarka
vypocula a odporucala liecebnej pedagogicke, ktord diagnostikovala a povedala niekolko odporucani, ¢o
treba s dietatom robit. Neskor dostali odporuiéanie k logopedicke, ktora rozvijala komunikaciu AAK do 3
rokov, andsledne im odporudila vznikajuce CVI. Potrebovali pre vstup len potvrdenie pediatra.
Poskytovatel SVI prichadza aktudlne 1x za 6-8 tyzdniov. VZdy 2 pracovnici. Su velkou psychickou oporou
pre rodinu. Zarovefi prinasaju odporiéania na rozvoj dietata v domacom prostredi. Rodina
pomenovava, Ze by potrebovali ndvstevy poradcov SVI 6x CastejsSie.

Paralelne okrem SVI vyuZivaju 6 sluzieb a terapii: sluzby — surdopéda terénnou formou vratane presnej
diagnostiky sluchu a nastavovania komunikacie (tzv. Mobilny pedagdg — Pontis v spolupraci s Nadaciou
Telekom, roky 2014-2016), chodia na fyzioterapiu — 1 tyzdent mesacne intenzivny pobyt plus ambulantne
striedavo u 2 réznych fyioterapeutov v sikromnom sektore bez Uhrady poistovne, muzikoterapia — 1x
tyzdenne, sluzby sikromnej CSPP — logopéda na AAK 1-2x mesaéne. Okrem toho obaja rodicia, hlavne
mama absolvovala vzdeldvania a pracuji doma podla konceptov - AAK, Bazdlna stimuldcia, Doman
method, Snoozelen, HANDLE, ergoterapia, muzikoterapia, zrakova stimulacia atd. Rodicia vypracovali na
zéklade skoleni a odporucani dietatu tzv. Senzoricky program, kde si vyskrtavaju, o vSetko mali v ten den
pre vyvin dietata urobit. Takto pracuji so synom 2 roky a jeho stav sa velmi zlepsil. Chlapec navstevuje 3x
tyzdenne DSS, kde ma aj individualne terapie, rozvijaju AAK a snazia sa o ¢o najvacsiu samostatnost
dietata. Rodi¢ia navstevuju svojpomocnt rodiovski skupinu pod vedenim psycholdga z obcianskeho
zdruZenia pomahajuceho rodindm deti s viacndsobnym znevyhodnenim.

Mama nema priestor sa zamestnat.
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Sluzby nie su koordinované — kaidy pracovnik pracuje s dietatom samostatne, mama prestva
informacie od 1 k druhému. Jedind vyhoda je, Ze DSS, v ktorej dieta je spolupracuje so zamestnancom

CSPP, ktory pri ndviteve DSS mdze komunikovat informécie o chlapcovi s personalom.

Financie:

Rodina za terapie a pomdcky a doplatok DSS plati mesa¢ne cca. 1000 Eur. Stat rodine neposkytuje ziadne
kompenzacie TZP ani mama nepobera opatrovatelsky prispevok, pretoze prijem rodiny presahuje
zdkonom stanovenu hranicu. Znamena to, Zze napr. aj vytah radovo za 10 000 Eur si museli hradit sami.

Naklady dofinancovdvaju cez 2%.

Ako sa v tom citi?

,Z0 zaciatku po narodeni syna to bol obrovsky Sok, potom som sa trochu otriasla, ale trvalo ndm to len
do 3 rokov syna, ked' sa mu stav skomplikoval (prejavila sa epilepsia) a znova ma to zlomilo. Je to velmi
hekticky Zivot. Chcela by som si aj oddychnut, vychutnat nieco, ale neda sa to. Snazime sa robit aspon
nejaké veci, ¢o sme robili aj pred narodenim syna. No najdalej zdjdem po domace prace. Syn je uz 9
mesiacov niekolko dni do tyzdna v amb. DSS, lenzZe realita je taka, Ze z kazdého mesiaca je 2 tyZdne doma
kvoli roznym infektom (s ¢im predtym nebol vobec problém), Cize aj tak sa nestretdvame s nikym.
Pracovné alebo volnocasové aktivity nestiham, maximalne po vikendoch chodim po skoleniach, aby som
dokazala pomdct synovi najlepsie ako sa da. Dokonca mam chut uz sa rozpravat s inymi mamami aj o nas,
nasich Zivotoch predtym a nasich snoch, ale vac¢sinou rieSime len nase deti a ich zdravotné stavy.

V Taliansku na dovolenke nds zastavovali fudia a hovorili synovi ,,bello”. Rozmyslam, ¢im to je, Ci je iny
pristup verejnosti, alebo starostlivost $tatu lepsia... Urcite neZijem nezavisly Zivot. Ale nelutujem Ziaden
Cas, energiu ani financie, ktoré sme do syna dali, aby sme mu pomohli. Vidime vysledky a to je

podstatné.

Zaver 3:

Velkym prinosom zaradenia rodiny do socidlnej sluzby vcasnej intervencie oproti modelu rodiny
odkdzanej samej na seba bolo, Ze rodicia dostali vyznamnu psychologickd podporu od SVI.

Zaroven ale mama popisuje velmi velku zataZz organizovanim starostlivosti o dieta, Ziaden volny ¢as, a
Zivot v komunite, pocit pretazenia a kontinualneho riesenia parcidlnych zlyhani systému, ktory maju

nastaveny a zavisi na mnohych terapeutoch.
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Na zéklade tohto prikladu je mozné konstatovat, Ze paralelné sprevadzanie rodiny v SVI a poberanie
terapii od inych odbornikov méze SVI zGZit z pohl'adu rodiny na urover dal3ej institdcie v rade tych,
ktori sa o dieta staraju. Toto nastdva, ak Ziaden z odbornikov nie je koordindtorom starostlivosti.
Pracovnici SVI vramci svojej kompetencie ,komplexnd stimuldcia vyvinu dietata“ majui moznost
odporucdat skladbu stimulacii pre rodinu aj podporovat to, aby viac ¢lenov rodiny bolo zahrnutych do
stimulacie dietata v domacom prostredi (vaésinu stimulacii je mozné realizovat v prirodzenom prostredi
dietata cez rutiny bezného dfia — jedlo, komunikacia, hra...2), aby rodina a dieta boli odbremeneni od
cestovania a mali va¢siu Sancu nadvizovat vztahy v komunite. Tato kompetencia je velmi naro¢na, ak
rodina vstUpi do starostlivosti SVI vo vyssom veku dietata a uz vyuziva niekolko paralelnych terapii. Je
preto v systéme odosielania deti do starostlivosti SVI dolezita spolupraca:
e neonatoldgii, porodnic a pediatrov s poskytovatelmi SVI, aby sa rodina dostadvala do
starostlivosti SVI ¢im skor po zisteni diagndzy alebo oneskorenia vyvinu,
e spolupraca odbornikov v rezortoch Mz, MSVVa$S, MPSVaR a sikromnych alebo terapeutov
z obéianskych zdruZeni na koordindcii starostlivosti, presune informdcii o dietati a rodine,
e koordinacia starostlivosti o dieta arodinu 1 institiciou — odporiéame socidlnou sluzbou
v€asnej intervencie, nakolko sa ma tuto kompetenciu v zdkone o socidlnych sluzbach ¢ 448/2008

Z.z. 0d 1.1.2018)

2 http://www.eiexcellence.org/evidence-based-practices/natural-environments/
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Rodina 4 — podporena socialnou sluzbou vcasnej intervencie

vratane koordindcie s ostatnymi

Byva v zloZeni, otec, mama s 3 roénym synom v malej obci. Syn chodi, ma &rty PAS, nekomunikuje
verbalne, neudrziava o¢ny kontakt. Zdrava nevlastna sestra sa s rodinou stretdva. Mama a otec pracuju.
Obaja manzelia su vysokoskolsky vzdelani. Obaja manzelia sa do stimuldcie zapdjaju v beznych ritualoch.
Rodina dietata, ktord ma 2 roky k dispozicii socidlnu sluzbu v€asnej intervencie, ktora sa snazi koordinovat

vsetky ostatné terapie aj tranziciu dietata do novych podmienok.

Situdcia:

Prvych 5 mesiacov bol syn Uplne v poriadku, ale zrazu zacal byt spasticky a bol zrejmy celkovy regres.
Ziaden lekdr $pecialista nevedel stanovit diagndézu ani pri¢inu regresu. Dostali sa na fyzioterapiu do
okresného mesta — podla Vojtu — nebola funkénd. Novy sukromny rehabilitacny lekar odporucil rodinu
do SVI.

Zacali s hipoterapiou a dalSou terapiou, pri ktorej zacal chlapec robit pokroky. V 13 mesiacoch chodil za
ruku.

Mama popisuje spoluprdcu s SVI slovami: ,Vsetky informdcie, ktoré sme potrebovali sme dostali od
SVL.“ Pravidelné navstevy poradkyn SVI vo dvojici viedli k nastaveniu prace rodi¢ov so synom tak, aby sa
rozvijal, pravidelne spolu planovali dalSie kroky, vidy sa rozpravali aj o tom, ako situdciu preZivaju rodicia,
pri problémovych reakciach sestry — hladali a nasli spolu rieSenie. Poskytuju rodine seminare na rézne
témy, moznost stretnut rodiny v podobne;j situdcii.

Postupne sa rodiCom podarilo situaciu akceptovat, nastavit rezim stimulacii na domace prostredie
s vynimkou 2 externych terapii, ktoré boli konzultované s SVI. Hipoterapiu maju ako prilezitost ist si
zajazdit v rdmci ranca v ich obci. Podla skriningu na PAS — poradkyria odporudila chlapci diagnostiku
u organizacie, ktord sa v ich regione tym zaobera.

UZ rok pred moznym ndastupom do Skélky — rozoberali poradkyne SVI moZnosti, kam chlapec péjde.
Osobne poznali situaciu v $kdlke. Pri zapise mama odovzdala profil dietata ucitelkdam. Mama a skblka
nastavili postupnu adaptaciu rozloZzenu na 9 mesiacov tak, aby mama nastupovala do prace az, ked bude
syn na cely den v skolke.

Financie: Rodina ma vydavky cca. 370 Eur mesacne.

Zahradnicka 70 o_‘ + @ ot ®
821 08 Bratislava e .‘. SRR = e
& g L ) @
tel.: +421 911 747 188 0. ca® -‘,.- .. ..' 0, % .., e 5% e
e-mail: info@asociaciavi.sk e .. '. o e @ ..‘:-o T Y P ® i o @S O... .
www.asociaciavi.sk "!... .'__......-.. . ® '_.'..- .o...... o @ ° .
‘@ v @ ae b . c@-"eg" ; o ca® e
.o ..-“0.. @, e . ..... .'.....”. £ .
...‘..,"..‘.,.. ..-... o e , .. ....‘... ........
o . . . * . ... . °
0 0 . @ . g 0009 .- a0 @, O° T .e@T,



&
& Urt
ASOCIACIA POSKYTOVATELOV A PODPOROVATELOV VCASNEJ INTERVENCIE Ago I

Ako sa v tom citi?

,Veci nie st jednoduché, ¢asto st narocné a Unavné dni. Ale dé sa to zvladnut. Vdaka tomu, Ze syn mébze
byt v $kolke, ja mbéZzem pracovat, robit pracu, ktord ma bavi, prepndt na iné myslienky ako doma. Doma
musim byt stale na 100% sUstredend na syna. Narodenie mdjho syna ma naucilo prijimat veci ako Zivot
prinesie. Ked' sa nieCo vyskytne na ceste, rieSim to a snaZim sa za to, ¢o prichadza, dakovat. Uz neriesim
,C€o ja chcem”. Naucila som sa nemat ocakavania a snazit sa vkladat do dietata ¢o najviac, ale necakat
hned' reakciu, ani o¢ny kontakt, ktory mi da len zriedkavo. PrindSa mi to pokoj, také vnutorné nastavenie
sa aj na prijatie toho, ¢o pride, napr. 7e viaceré terapie nie su pre syna G&inné. Zijem kvalitny Zivot, te$im
sa a som $tastna, a aj ked su tazké situacie napr. tyZden s vysokymi teplotami u syna aj mrfia a manzel je
na sluZzobnej ceste — snazim sa zastavit na chvilu a rozmyslat, ¢o sa s tej naro¢nej situacie nauc¢im. Vsetky

potrebné informdacie sme ziskali od SVI.“

Zaver 4:

Ak je starostlivost o rodinu holistickd — otvorene diskutuje o skladbe a prepojeni stimulécii pre dieta,
o potrebach vietkych ¢lenov rodiny, o tom, ako ich naplfiat, o za¢leneni rodiny do spolo¢nosti (¢o je podla
zdkona 448/2008 Z.z. ciefom socidlnych sluzieb) — ma SVI pre rodinu podpornu rolu, prindsa informacie a
vSetky potrebné témy za dieta a aj iné s rodinou prechadza, a nechéava rodine priestor na vybavovanie si
veci, ked to sama dokaze.

Takto podporena rodina bude pripravend na Zivot v svojej komunite, napr. mama je uZ teraz ochotna
odpovedat susedom na otazky tipu: ako mbzZete byt Stastnd, ked mate dieta so ZP a pod.

Rozdiel v pristupe SVI pre rodiny 3 a 4 bol vtom, Ze poradcovia SVI prinasali témy o tom, ako systém
celostne pre dieta funguje, ¢o mu prospieva a davali ponuky na moznosti mimo svoj tim tak, aby sa
podpora pre dieta skompletizovala, neduplikovala v réznych rezortoch a mala rovnaké smerovanie —
zalenenie dietata do Zivota doma, v $kélke a celd rodinu do komunity.

Na dosiahnutie tohto stavu je potrebné, aby vSetci odbornici so vSetkych rezortov nachadzali priestor
na diskusiu, dohodu na spoloénom smerovani v starostlivosti a aby ich spolupraca bola koordinovana.
Priklad tejto rodiny ukazuje, Ze za vhodny koordinaény élanok sa mdze povazovat SVI.

Tato analyza prindsa dokazy, Ze rodiny deti so ZZ za terapie, sluzby, doplatky za pomécky a lieky mesacne
platia 200-1000 Eur. Tieto sumy suU nadmieru vysoké, zataZzuju rodinu, méZu rodinu zo sociadlno-
ekonomickych dévodov vyélenit zo spoloc¢nosti a predovsetkym su v rozpore s ¢l. 9 k Dohovoru o pravach

dietata (vid vSeobecny komentar) a ¢1.28 a Dohovoru o pravach osdb so zdravotnym postihnutim.
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