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Informovanost o rané péci

Vybrané vjstupy z Analjzy situace rané péce v CR'

H | avnl' zjigténl' Rana péte je prevazné terénni socialni sluzba. poskytovana ditéti a

1

roditiim ditéte ve véku do 7 let, které je zdravotné postiZené, nebo
Socialni sluzbu ranou péci vyuzije pouze tretina jehoi vyvoj je ohroien v disledku nepfiznivého zdravotniho stavu.

zrodin, kterym by tato sluzba mohla poskytnout Sluzba je zaméFena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte - na

jeho specifické potreby. Sluzba je poskytovdna bezplatné. Sluzbu
vymezuje Zdkon 108/2006 Sh., o socidlnich sluzbdch, jeji
poskytovani se fidi standardy kvality, podiéhd inspekcim.

podporu v péci o dité se zdravotnim postizenim ¢i
znevyhodnénim. Jednou zhlavnich pri¢in je

nedostate¢na informovanost.

Vyuziti socialni sluzby rana péce do zna¢né miry zavisi na informacich a doporuceni, které dostanou
rodic¢e ve zdravotnickém zarizeni. Pro uc¢innost rané péce je treba, aby se o ni rodice dozvedéli a vyuzili ji
ihned po diagnostikovani zdravotniho postizeni nebo vyvojového opozdéni ditéte. Radu zdravotniki,
zejména pediatrt, vsak o existenci rané péce a o tom, jakou podporu muze poskytnout rodinim s détmi s
postizenim nikdo neinformoval. Proto rodiny déti se zdravotnim postizenim ¢i vyvojovym opozdénim na
ranou péci ne vzdy odkazuji, jak to umoznuje Zakon o zdravotnich sluzbach.?

Informovanost o rané péci je relativné nejlepsi mezi rodinami, které maji dité se zrakovym postizenim.>
Organizace poskytujici podporu rodindm s détmi se zrakovym postizenim maji v CR nejdelsi tradici,
dlouhodobé spolupracuji se zdravotnimi sluzbami na tom, aby rodice o rané péci informovaly, oftalmologové
jsou o rané péci casto informovani.

O rané péci byvaji zpravidla ze strany zdravotnikia (neurologu) informovany rodiny s détmi s nervosvalovym
onemocnénim.

ey

Informovanost o rané péci jiz neni tak dobra u rodin s détmi se sluchovym postizenim. Zde hraje roli i to,
ze sluchové postizeni je (napr. oproti postizeni zraku) hure diagnostikovatelné a k odhaleni sluchového
postizeni u ditéte dochazi pozdéji. Screening sluchového postizeni neni povinny, a zdravotni sluzby v pripadé
sluchovych vad o rané péci ne vzdy informuji.

[ diky nove zavedenému screeningu autismu realizovaného pediatry se ocekava zlepseni pro rodiny s détmi
s poruchami autistického spektra. Screening napomaha tomu, aby rodiny zacaly drive spolupracovat s
ranou péci. Zatim predevsim tam, kde jiz doslo k navazani spoluprace s pediatry diky iniciativé rané péce,

Relativné nejhorsi je situace v pripadé skupiny rodin s détmi s opozdénym psychomotorickym vyvojem ¢i
mentalnim a télesnym postizenim, a to jak z hlediska vcasného zachytu postizeni, tak informovani rodici o
rané péci. Stejné jako u poruch autistického spektra, hraji v pripadé této skupiny déti vyznamnou roli
pediatri. Na budovani spoluprace se vsemi pediatry chybi poskytovatelim rané péce kapacity (vzhledem k
vysokému poctu pediatru v oblasti své pusobnosti) a na systémovou spolupraci zase nemaji dostatecny vliv.

' Analyza realizovana pro Nadacni fond Avast, 2017. Zpracovatelé: Terezie Hradilkova a Marie a Jan Klusackovi. Kontakt:
terezie.hradilkova@podporatransformace.cz.

2 Zakon 372/2011 Sh., ze dne 6. listopadu 2011 0 zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani ¢ast ¢tvrta, postaveni pacienta a jinych
0sob v souvislosti s poskytovanim zdravotnich sluzeb, hlava I, prava a povinnosti pacienta a jinych osob, Informace o zdravotnim stavu
pacienta a o navrzenych zdravotnich sluzbach, § 31, (6)

3 Informovanost jiz neni tak dobra v pripadech rodin s détmi s kombinovanym postizenim a centralnim poskozenim zraku.
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Doporuceni pro Ministerstvo prace a socialnich véci
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Doporuceni pro Ministerstvo zdravotnictvi D | st ZDRAVOTNICTVI

.
Legislativné ukotvit povinnosti realizovat =28 CESKE REPUBLIKY

screening sluchovych vad.

Pracovat na posileni role pediatru v informovovani o rané péci. Prvnim krokem by meéla byt analyza
bariér informovani rodicu o rané péci.

Informovat (napr. formou véstniku MZ) relevantni zdravotni sluzby (pediatry, neurology,
perinatologicka centra ad.) o tom, co je to profesionalni rana péce, kdy a jak by o ni zdravotni sluzby
meély informovat rodiny, a jaké sluzby rané péce poskytuji podporu, jakym rodinam.

Zahrnout informace o rané péci do vzdélavacich programu relevantnich 1ékarskych a nelékarskych
oborii.

Zvysit ohodnoceni vykonu poradenstvi pro pediatry.

Ve spolupraci s odbornymi spoleénostmi (napr. Ceskou neonatologickou spolec¢nosti, Ceskou
pediatrickou spolec¢nosti ad.) iniciovat vydani doporuéenych postupu (ve vztahu k informovani rodin o
socialnich sluzbach).

Finanéné podporovat aktivity sluzeb rané péce, které se zameéruji na zvySeni
informovanosti o rané péci. Prostredky alokovat s ohledem na dostupna data o
poctech déti s postizenim a vyvojovym opozdénim (pocty déti pobirajicich prispévek

na péci, skolské statistiky o prevalenci postizeni a dalsi).
Realizovat informacéni kampan o rané péci pro rodice déti s postizenim a vyvojovym opozdénim. Viz
zkusenosti s kampani Pravo na détstvi, kterou MPSV realizovalo.*

Ve spolupraci s Generalnim reditelstvi aradu prace zahajit aktivity smérujici ke zlepSeni informovani
rodicu o rané péci ze strany uradu prace, které jim pridéluji prispévek na péci.

Doporuceni pro kraje

1

Finan¢éné podporovat i aktivity sluzeb rané péce, které se zaméruji na zvySeni informovanosti o rané
péci. Prostredky poskytovatelim rané péce alokovat s ohledem na dostupna data o poctech déti
s postizenim a vyvojovym opozdénim (pocty déti pobirajicich prispévek na péci, skolské statistiky o
prevalenci postizeni a dalsi).

Pruzné navySovat finanéni prostredky na kapacity sluzeb rané péce v pripadé zvySeni poptavky po této
sluzbé (k cemuz muze dojit diky lepsi informovanosti o rané péci).

Doporuceni pro poskytovatele rané péce

1

Vést evidenci toho, kde se zadatelé o sluzbu o rané péci dozvedeéli. Idealné vyjednat spolecné kategorie
pro sledovani mezi vSemi poskytovateli.’

Zamerit se v ramci osvetovych aktivit na pediatry. To plati zejména pro sluzby poskytujici podporu
rodinam s détmi s poruchami autistického spektra, mentalnim postizenim, télesnym postizenim a
vyvojovym opozdénim. V informacnich a osvétovych aktivitich se zamérit na podporu toho, jak a kdy
bude zdravotnicka sluzba informovat rodice o rané péci.

4+ MPSV zahajuje kampan Pravo na détstvi. [online] [ovéreno k 20.10.2017]. Dostupné z:
https://www.mpsv.cz/files/clanky/20085/TZ_300415a.pdf
5 Doporucujeme pracovat s minimalné nasledujicimi kategoriemi zdroje informaci: neonatologie, nemocnice (jiné oddéleni), specializovana

zdravotni sluzba (ambulantni), pediatr, Skolské zarizeni, psycholog, jina rana péce, jina socialni sluzba, OSPOD, jiny clovek (klient, nékdo z

rodiny, pritel, znamy), sam zadatel (nasel sluzbu internetu, v médiich). To umozni dlouhodobé sledovat vysledky osveéty.
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Vyznamna zjiSténi z analyzy

1 Ranou péci vyuZiva pouze kazda treti rodina, ktera ma dité se zdravotnim postizenim...

2 Podle Analyzy situace rané péce v Ceské republice za rok 2015° poskytovaly sluzby rané péée podporu
celkem priblizné 3 500 rodinam.

2 Prispévek na péci, coz je socialni davka, na kterou maji narok osoby zavislé na pomoci druhych, nicméné
dostavalo témér 11 ooo déti ve véku do 7 let.

2 Sranou péci tedy spolupracuje pouze priblizné tretina z rodin, kterym by tato sluzba mohla poskytovat
podporu.

2 Nedostatecna informovanost o rané péci je jednim z hlavnich diivodii nevyuZivani rané péce...

2 Duvody toho, pro¢ pomeérné velka c¢ast z rodin s détmi se specialnimi potrebami nevyuziva podpory rané
péce, je velmi obtizné zjistit primo od rodin, protoze je nelze snadno vyhledat a kontaktovat. 7

O

Nékteré z nich s ranou péci mozna nespolupracuji, protoze maji pocit, Ze podporu nepotiebuji nebo
nechtéji byt klienty socialni sluzby. To se muze zejména tykat Ctyr a pul tisice rodin s ditétem do 7 let,
které pobiraji prispévek na péci v prvnim stupni.

(3

Urcitou roli muze hrat i nedostateéna kapacita sluzeb rané péce. Nékteri poskytovatelé rané péce uvadi,
ze maji naplnénou kapacitu a ze proto intenzivni informovani a osvétu v regionu neprovadi, protoze by
rodinam nemohli sluzbu nabidnout. Rané péce se vsak zpravidla snazi prijmout rodiny, i kdyZ poptavka
po sluzbé prevysuje jeji kapacity?®,

O

Vyznamna c¢ast rodin s détmi se specialnimi potiebami pravdépodobné nespolupracuje s ranou péci,
protoze o ni nebyla informovana. Zna¢né mezery v informovanosti o rané péci identifikoval jiz v roce 2010
reprezentativni pruzkum mezi rodici déti se zdravotnim postizenim. Pouze 24 % rodic¢u bylo spokojeno
nebo spise spokojeno s dostatkem informaci o socialnich sluzbach, mezi které patri rana péce.® Také se
stava, Ze se rodiny dozvidaji o rané pééi pozdé a prijdou tak o nékolik let podpory, kterou by jim mohla
rana péce poskytovat, jak ukazalo Setfeni mezi rodici spolupracujicimi s ranou péci.*

3 Nejvétsi mezery v informovanosti jsou u rodin s détmi s opoZdénym psychomotorickym vyvojem,

mentalnim postiZzenim a autismem...

2 Na zakladeé dostupnych dat je mozné rici, Ze s ranou péci pravdépodobné spolupracuje vétsina rodin,
které maji dit¢ se zrakovym postizenim a vyznamna ¢ast z rodin s détmi se sluchovym postizenim."

2 Sluzby rané péce naopak vyuzivd pouze relativné mala ¢ast zrodin, které maji dité s opozdénym
psychomotorickym vyvojem, mentalnim postizenim, s télesnym postizenim, a poruchami autistického
spektra.”

¢ Nadacni fond Avast. Analyza rané péce situace rané péce za rok zois. |online] [ovéFeno Kk 10.10.2017] Dostupné z:
http://files.avast.com/files/marketing/foundation/analyzaranepece 2015_tisk.pdf
7 Rodiny déti s postizenim jsou sice v kontaktu s Urady prace, které jim vyplaceji prispévek na péci, avsak o jaké rodiny se jedna nemohou
urady prace s nikym dal$im sdilet z davody ochrany osobnich tdaju.
8 To se stalo napriklad v pripadé Stiediska SPRP Ceské Budéjovice, které na zakladé tispésného programu zvySovani informovanosti o rané
péci ve spolupraci s neonatologickym pracovistém, ziskalo vyrazné vice zajemcu o sluzbu, finance na kapacity nebyly krajem navyseny.
9 Sirius, Median. 2010. Monitoring problematiky déti se zdravotnim postizenim v Ceské republice zo10. [online] [ovéfeno 9.10.2017] Dostupné
z: http://www.sancedetem.cz/file/edee/u/knihovna/38/brozura_sirius_web.pdf
10 7iisténi z probihajici analyzy rané péce pro Nadacni fond Avast.
" Vypocet autoru na zakladé (1) odhadu poctu déti se zrakovym a sluchovym postizenim ve véku do 7 let, ktery byl odhadnut na zaklade
prevalence jednotlivych typu postizeni, jak ji zachycuje Statistickd rocenka skolstvi (dostupné z www.uiv.cz) a (2) poctu rodin, které
spolupracuji se sluzbami rané zameérujicimi se na zrakové a sluchové postizeni, jak je uvadi Analyza rané péce za rok 2o1s.
2 Vypocteno stejnym zpusobem jako v pripadé zrakového a sluchového postizeni.
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4 Nefunguje vcasny zachyt vsech typi postiZeni...

-
-

(V)

(Y

Pokud jde o v¢asny zachyt zdravotniho postizeni a jinych specidlnich potreb, situace se stale zlepsuje.
V roce 2016 byl zaveden screening poruch autistického spektra, ktery realizuji pediatri.

V roce 2012 byl zaveden screening sluchovych vad, neni ale pro porodnice, které jej vétsinou realizuji,
povinny. Pediatri maji sice povinnost pri prvni prohlidce ditéte ovérit, zda kontrola probéhla a v pripadé
jeji absence stanovit dalsi postup, to nicméné provedeni screeningu nezarucuje.

Nejvetsi slabiny jsou ve véasném zachytu opozdéného psychomotorického vyvoje a mentalniho
postiZeni (vyjma Downova syndromu a jinych snadno odhalitelnych vyvojovych vad) a doporuceni rodi¢tiim
na ranou péci. Bohuzel nejsou k dispozici kvantitativni data, z kterych by bylo mozné usuzovat na rozsah
tohoto problému, ale kvalitativni Setreni mezi rodici déti s postizenim ukazalo, ze existuji pripady. kdy
nedochazi k vcasnému zachytu. Je tak ztracen vzacny cas, kdy by mohl byt jejich vyvoj podporovan
profesionaly a rodice by mohli ziskat informace a dovednosti, jak mu pomoci.

5 Zdravotnici, zejména pediatfi, dostavaji o rané péci malo nebo Zadné informace, proto na ranou péci

rodice neodkazuiji vidy, kdy by to bylo vhodné...

-
-

(3

O

Informace o rané péci jako socialni sluzbé nejsou standardni souéasti pregradualniho, postgradualniho
ani celozivotniho vzdélavani Iékara. Informace o rané péci, kdy a jak na ni rodiny odkazovat, nebyly dosud
publikovany ani vramci metodické podpory zdravotnim sluzbam, kterou realizuje Ministerstvo

zdravotnictvi napr. formou veéstnik. gl
£ K™
Sluzby rané péce mohou tyto nedostatky castecné Q‘

kompenzovat tim, ze zdravotni sluzby samy aktivné
informuji o rané péci, coz také vSechny ¢ini. Mozné je to
predevsim v pripadé rodin sdétmi se zrakovym C¢i

smyslovym postizenim, protoze vétsina z nich navstévuje
specialisty a sluzbam rané péce tudiz staci spolupracovat | / <
se speciality, kterych neni tak velky pocet. 4

Horsi je situace u déti s opozdénym psychomotorickym vyvojem, mentalnim postizenim ¢i poruchami
autistického spektra. V pripadé téchto déti se sice sluzby rané péce mohou zamérit na spolupraci
s neurology, psychology a dal$imi relevantnimi specialisty, coz také ¢ini. AvSak ne vSichni rodice této
skupiny déti uvedené specialisty navstévuji. VEétsi roli v informovani rodi¢u o rané péci, nez u déti se
smyslovym postizenim hraji pediatfi. A v tom je kimen arazu, protoze sluzby rané péce zpravidla nemaji
kapacitu udrzovat spolupraci se vSemi pediatry v oblasti své pusobnosti a informovat je o rané péci.

Od pediatru by se pritom o rané péci mohla dozvidat vétsina rodin. Ve Zlinském kraji, kde je v silach rané
péce poskytované organizaci EDUCO udrzovat spolupraci se vSemi pediatry v oblasti své pusobnosti, doslo
diky zavedeni screeningu autismu béhem nékolika mésici k tak vysokému nartistu poctu zadateli o
sluzbu, ze muselo dojit k navyseni kapacity rané péce o cely uvazek. Vétsina sluzeb rané péce nicméné na
informovani vSech pediatru, vzhledem k nedostatku financnich prostredki, nema kapacity a je nezbytné
je posilit, pokud by mély byt aktivnéjsi v této oblasti.™

1 7 vysledku probihajiciho kvalitativniho Setfeni mezi rodinami, které spolupracuji s ranou péci, realizovaného pro Nadac¢ni fond Avast.

14 ibid.
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Lékari potrebuji informace z vlastniho resortu. Ani v souvislosti se zavadénim screeningu autismu

(Y

nedostali pediatri dostatek informaci o rané péci jako sluzbé, ktera muze podporit rodiny s ditétem, jehoz
vyvoj je ohrozen. VSeobecna zdravotni pojistovna sice prispéla k vzniku ¢eské jazykové mutace vyukového
programu pro rodice Simple Steps a prilohou tiskové zpravy k projektu je informace o rané péci jako
sluzbé a kontakty na pracovisté rané péce.> Pokud vSak nedojde k cilenému informovani o rané péci ze
strany ministerstva zdravotnictvi (napr. formou véstnika), ¢i odbornych spolecnosti, a to nejen
v souvislosti s autismem, hrozi, Ze budou nadale nastavat situace, kdy navazani spoluprace s ranou péci
zavisi na tom, jak a zda je rodina sama orientovana v systémech socialnich sluzeb a aktivni ve
vyhledavani informaci, nebo ma nékoho ve svém okoli, kdo ji o rané pééi informuje. prave ty

(V)

Graf ¢. 2 (str. 6) zachycuje vysledky analyzy toho, jak se v roce 2016 o rané péci dozvédélo 99o rodin®, které
spolupracuji s 17 ruznymi sluzbami rané péce. Je vidét, zZe zatimco v pripadé sluzeb rané péce, které
poskytuji podporu rodinam s détmi se zrakovym a sluchovym postizenim se z internetu, ¢i od jinych lidi
ve svém okoli dozvédélo o sluzbé pouze kolem 10 % klienti rané péce, z rodin s détmi s nervosvalovym
onemocnénim to bylo 20 %, v pripadé sluzeb pro rodiny s ditétem s mentalnim postizenim a autismem,
to bylo 28 %. Rané péce vétsinou nerealizuji informacni kampané zamérené na verejnost, ale zameéruji se
na informovani zdravotnickych pracovist.”® Tyto rodiny meély Stésti, Ze se o rané péci dozveédély, prestoze
nebyly informovany zdravotniky ani jinymi odborniky.

2 Zgrafu ¢. 1je zrejmé, ze, pokud jde o zdravotnictvi, klicovou roli v informovani rodic¢a o rané péci hraji
specialisté a nemocnice.

2 Nizsi Sance ziskat
informaci o rané péci
maji  rodiny,  které
specialisty nenavstivi
viibec nebo specialista
nema informace ¢i osobni
zkuSenost sranou péci.
Tento stav vrozporu s
principy rané péce jako
nizkoprahové sluzby, na
kterou se mohou rodiny

Graf ¢. 1: Pocet rodin podle toho, jaka zdravotni sluzba jim
poskytla informaci o rané péci

m Nemochice
(nespecifikovano)

m Neonatologie

obratit i  vpripadeé B Specialisté
podezieni na existenci
postizeni, ¢i vyvojového Pediatfi

opozdéni u ditéte, aniz by
toto bylo potvrzeno od
specialisty.

5 Pomoc rodicium déti s poruchou autistického spektra prindsi ceska verze Simple Steps. [online] [ovéFeno k 10.10.2017] Dostupné z:
https://www.vzp.cz/0-nas/aktuality/pomoc-rodicum-deti-s-poruchou-autistickeho-spektra-prinasi-ceska-verze-simple-steps

10V pripadé 2 sluzeb byla zahrnuta i data za rok 2015, u jedné sluzby data za rok 2017 (od ledna do srpna).

7V pripadé nervosvalového onemocnéni se o jediné sluzbé rané péce pro tuto cilovou skupinu poskytované Kolpingovou rodinou Sme¢no
dozvedélo 80 % rodin od zdravotniku (az na jeden pripad Slo vidy o neurology), zbyvajicich 20 % muselo najit informace o rané péci samo
(na internetu), nebo se dozvédéli od jinych lidi.

¥ Nadacni fond Avast. Analyza rané péce situace rané péce za rok zoirs. |online] |ovéreno Kk10.10.2017] Dostupné z:
http://files.avast.com/files/marketing/foundation/analyzaranepece 2015_tisk.pdf
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Graf ¢. 2: Kde se rodiny s détmi s postizenim dozvidaji o ran

4%

Celkemn Zrakové postizeni Sluchové postizeni Mentalni a télesné postizeni, autismus

m Zdravotnisluzby ®Socialnisféra m Skolstvi Internet, ¢lanky, média m Jinilidé (klienti, sousedi, piibuzni,znami,) ®Jiné/ nezjisténo
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