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VYZVA K DOSTATOCNEJ A PREPOJENEJ PODPORE PRE DETI ZO
ZDRAVOTNYM ZNEVYHODNENIM V RANOM VEKU A ICH RODINY

Ing. Monika Fri¢ova
Platforma rodin deti so zdravotnym znevyhodnenim

Podla zisteni Revizie vydavkov na skupiny ohrozené chudobou alebo socidlnym vyldéenim? len 5,7%
deti so zdravotnym znevyhodnenim (1219 rodin z 21 308) malo k 31,12.2018 k dispozicii socialnu
sluzbu vcéasnej intervencie. Navstevy poradcov ¢asto nepokryvaju rozsah potrebny pre rozvoj dietata
a podporu rodiny (obsahovo a frekvenciou navstev), ¢o mdze byt spdsobné aj tym, Ze niektori
poskytovatelia nemaju dostatok odbornikov. V poradenskom systéme je len niekolko CSPP, ktoré
poskytuju rodine plny rozsah podpory. Vsetkym zanietenym odbornikom, ktori s vysokym osobnym
nasadenim v aktudlnych podmienkach financovania pracuju v prospech rodin deti so zdravotnym
znevyhodnenim (ZZ) sa chceme velmi podakovat a verime, Ze sa dana situacia zmeni a bude ich ovela
viac.

DOPADY PRE RODINY

Na tomto mieste by sme radi poukézali na to, ako nedostupnost a/alebo neprepojenie poskytnute;j
podpory pre dieta so zdravotnym znevyhodnenim (ZZ) a jeho rodinu ovplyvni dieta so ZZ a jeho rodinu.
Dopady nedostatocnej a nekoordinovanej podpory st urodin ré6zne. Miera arozsah dosledkov
zavisia od osobnostnych predpokladov rodi¢ov, nastavenia rodiny, intenzity odbornej podpory,
miery koordinacie podpory, podpory okolia apripadnej predchadzajicej skusenosti so
znevyhodnenim.

Dopady pre rodiny maju nasledovné spolo¢né crty:

e Sok, pocit neistoty, strachu a beznadeje po nevhodnom ozndmeni diagndézy, neposkytnuti krizovej
intervencie a informacii, ako dalej postupovat. Pri zisteni diagndzy alebo podozrenia na diagndzu
rodi¢ dostane vaé$inou strohu a alebo Ziadnu informéaciu o tom, ¢o bude nasledovat, ako s dietatom
pracovat, ako to povedat ostatnym v rodine, kde vyhladat CVI alebo CSPP. Velmi pozitivny vplyv na
zvladnutie prvych dni méa empaticky pozitivny pristup personalu v nemocnici a pritomnost
odbornika — napr. psycholdga, ktory v sucasnosti byva k dispozicii len ojedinele.

e Popieranie, obviovania seba, okolia, hnev, smuatok — rézne prejavy krizy, ktord spusti narodenie
dietata so ZZ alebo zistenie, Ze dieta ma oneskoreny vyvin. Jednou z faz krizy je aj popieranie ZZ, ¢o
je pre niektorych rodiov nastroj na odsunutie reality dietatom, ¢o moze viest k nedostato¢nému
rozsahu stimulacie dietata. Je to obranny mechanizmus, ktorého nevyhodnou vsak moéze byt
minimalizovanie prace s dietatom. Prejavmi hnevu mozu byt aj neadekvatne, expresivne reakcie
na lekarov, odbornikov, rodinu, ¢i celé okolie.

e Hladanie podpory, stimulacii pre svoje dieta so ZZ. Rodi¢, ktory nema k dispozicii odbornikom
koordinovanu podporu vyvinu dietata, ziskava Ciastkové informacie od inych rodicov, z internetu,
socialnych sieti, Ciastkovo od odbornikov, menej casto od lekarov. Rodi¢ia nasledne robia sami
rozhodnutia, niekedy siahnu po viacerych terapidch naraz, aby nieco nezameskali a niekedy naopak
nezachytia vietky pre dieta potrebné oblasti vyvinu. Od terapeutov sa dozvedaju, ¢o a kolkokrat
denne doma robit pre vyvin pohybu, oromotoriky, komunikacie a pod., ak je instrukcii privela, st
pre rodi¢ov ¢asovo nezvladnutelné. Presuny na terapie vyZaduju vela energie, ¢asu, diskomfortu
napr. cestovanie aj ked' dieta chce spat. Niekedy si rodi¢ od lekarov vypocuje nejasnu diagndzu,

1 UHP, IVP, ISP, Revizia vydavkov na skupiny ohrozené chudobou alebo socidlnym vylacenim, 2020 -
https:/ /www.minedu.sk/revizia-vydavkov-na-skupiny-ohrozene-chudobou-alebo-socialnym-vylucenim-2020
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negativnu progndzu alebo aj odporucéanie ,umiestnit dieta do domova socialnych sluzieb”. Tento
jav, podobne ako popieranie ma vplyv na to, ako rodicia preberaju zodpovednost za stimulaciu
dietata. Rodi¢ia velmi tazko zndasaju, ked stimulovanie dietata zavisi od ich finanénych moznosti
a nie od potrieb dietata.

e Financna neistota. VAcsinu terapii rodicia hradia a ¢asto potrebuju viac financii ako su ich prijmy.
Stdvaju sa odkdzanymi na dary okolia, nadacii, niekedy siahaju po spotrebnych uUveroch, ktoré
nedokazu splatit, obzvlast ak matka alebo otec zostanu s dietatom so ZZ ako samozivitelia. Absencia
sociadlneho poradenstva — napr. na ¢o ma dieta narok, ¢asto zapricifiuje, Ze rodi¢ hradi aj pomocky,
na ktorych preplatenie ma narok.

e Socialna izolacia, znefunkénenie vztahov, segregacia. ZvySené naklady, odslvanie zdravych
sirodencov, partnera, menej ¢asu na vztahy, priatelstvd a komunitu. Rodiéia si v zaplave
starostlivosti o dieta vaésinou neuvedomia, akd neformalnu podporu by mohli éerpat v rodine
alebo v ramci susedskych a priatelskych vztahov. Maju obavy a niekedy aj negativnu skisenost
s reakciami cudzich ludi na ich dieta.. Je doblezité, aby sa rodi¢ dokazal zmierit so zdravotnym
znevyhodnenim svojho dietata, pretoze inak svoje videnie prenasa na dieta, ktoré si nedéveruje,
v kolektive je casto vylu¢ované, konci v Specialnom Skolstve a zostava v dospelosti izolované.

e Ohrozenie rodicovskej identity. Rodic sa Casto meni na zdravotnika, Soféra, telefonistu, fundraisora
a mene;j stiha byt ,,len” milujdcim rodi¢om. Len vynimocne si rodi¢ uvedomi, Ze pre dieta je dolezity
aj ¢as s mamou, vybudovanie pocitu bezpedia a istoty. Méze to narusit budovanie pevnej vztahovej
vazby aj so samotnym dietatom.

e ZvySena odkazanost. Rodi¢ ¢asto nema psychologickd podporu pri zmierovani sa so situaciou,
nepocuje ocenenie za to, ¢o dokazal, opakovane zazZiva, ako odbornik lepSie zvlada pracu s dietatom
a pozna vsetky odpovede. Aj tieto aspekty sa podpisuju za stratu dovery v seba a schopnost
prekonavat prekazky. Rodi¢ sa stava zavislym na prispevkoch $tatu, okolia, terapeutoch a nehlada
cesty k vlastnej sebarealizacii...

e Nedostatok spanku, vycerpanie, vyhorenie, niekedy zrutenie rodi¢a. Narocna situacia, zmes
roznych informdcii, nie vidy Uspesna snaha o plnenie odporucani odbornikov a ¢asté odsuvanie
potrieb rodic¢a prindsaju rodi¢ovi vyéerpanie, ktoré sa prenasa aj na dieta.

DOPADY PRE STAT

Na tomto mieste by sme radi poukazali na to, ako nedostupnost alebo neprepojenie poskytnutej
podpory pre dieta so zdravotnym znevyhodnenim (ZZ) a jeho rodinu ovplyvni $tat:
e Finanéné straty. Je opakovane dokdzané v analytickych materidloch zo Slovenska® aj v meta-
analyze z USA?, 7e $tat tym, Ze neinvestuje do podpory deti so zdravotnym znevyhodnenim
v ranom veku musi za kazdy neinvestovany dolar vynakladat 1,26 aZz 17,07 nasobne vacsie
investicie napriklad do:
0 zdravotnych pomécok a kompenzacii, ktoré st nevyhnutné, lebo dieta nedostalo véas

svvs

podporu fyzioterapeuta a dosiahlo nizsi stupen samostatnosti

2 Bednarik, M., Krok, M., Salomonsova L., a Slobodnikov4, S. (2018). Po¢tivajme potreby vcasnej intervencie. Analyza ndkladov a
prinosov terénnej vcasnej intervencie pre deti so sluchovym postihnutim. Bratislava: IJ, ISP, IVP a UHP.
https:/ /www.nadacnyfondtelekom.sk/wpcontent/uploads/2018/10/ Analyza_nakladov_a_prinosov_terennej_vcasnej_interve

ncie.pdf
3 interny material Institdtu socidlnej politiky: NAKLADY A PRINOSY VCASNE] INTENZIVNE] INTERVENCIE PRI
PORUCHACH AUTISTICKEHO SPEKTRA, http:/ /effeta.sk/svk/projekty / projekt-

evs/SALOMONSOVA_Analyza_nakladov_prinosov_SVI_PAS.pdf

4 Van Huisen, T. a J. Plantenga (2018) Do Children Benefit from Universal Early Childhood Education and Care? Meta-Analysis
of Evidence from Natural Experiments, Economics of Education Review, vol. 66, 206-222
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hospitalizacii kvoli zhorSeniu stavu 0sob so ZZ — napr. ¢asté zapaly pluc, korektivne
ortopedické zadkroky kvéli zanedbanej prevencii...

0 socidlnych sluzieb vdospelosti — ak 3tat neposkytne dostatok komunitnej
rehabilitacie, dieta so ZZ a jeho rodina zostanu v izolacii, surodenci ani nikto v okoli
nepomdze rodi¢om v starostlivosti, s ndteni umiestnit dieta alebo dospelého ¢loveka
so ZZ do pobytovej formy DSS

0 ndklady na pobyt dietata v Centre pre dieta a rodinu, pretoZe po ozndmeni diagndzy
nedostali rodicia krizovu intervenciu a terénnu formu podpory pri starostlivosti o dieta
a v obave z nezvladnutia starostlivosti umiestnili dieta do Centra pre dieta a rodinu

0 naklady na pomocného vychovavatela, odborny personal, asistenta ucitela v skélke
a Skole, pretoze dieta nedostalo hned' po zisteni diagnézy dostato¢nt podporu vyvinu
od Specidlneho pedagdga, logopéda, ergoterapeuta...

0 duplicitné naklady, napriklad na vyvinovl diagnostiku vrezorte zdravotnictva aj
Skolstva

e Sankcie za neplnenie zavazkov vyplyvajucich z medzinarodnych dohovorov napr. z Dohovoru
o pravach os6b so zdravotnym postihnutim

e Nedostatok pracovnej sily — ak rodina nema psychologickii podporu po narodeni dietata,
nedokaze dieta prijat a prenasa to aj na samotné dieta, ktoré v dospelosti napriek potencialu
pracovat sa nikdy nezamestna

AKO VYZERA ZMENU K LEPSIEMU?

Predkladdme tymto kompetentnym ponuku na moziné rieSenie podpory pre deti so zdravotnym
znevyhodnenim a ich rodiny.
Je nim zavedenie afinancovanie takého komplexného nadrezortného systému podpory, ktory
prevedie dieta a jeho rodinu od zistenia rizika alebo diagndzy aZ po vstup do Skolského zariadenia.
Dlhodobd podpora v podobe programu véasnej intervencie by sa mala poskytovat v jednej institdcii,
ktora:

1. zahfna vsetkych potrebnych odbornikov — psycholdg, $pecidlny/lieCebny pedagdg, logopéd,
fyzioterapeut, socidlny pracovnik, ktori navzajom spolupracuju
poskytuje podporu v prirodzenom prostredi dietata podla aktudlnych trendov®
zameriava sa na dietata a na rodinu ako odporuéaju odborné studie®
podporu poskytuje v intenzite a rozsahu podla potrieb dietata a rodiny
je financovana zo vsSetkych rezortov, ktoré neskor usporia vdaka investicii do vcasnej
intervencie t.j. zdravotné poistovne, MSVVa$ SR, VUC pripadne MPSVaR.

ukwn

° McWILLIAM, R, A., Routines-Based Early Intervention. Supporting Young Children and Their Families, Paul H. Brookes Publishing Co, USA, 2010
5 Dunst, Trivette& Deal, 1994; Trivette& Dunst, 2000
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Obr.1 Schéma komplexného nadrezortného systému véasnej intervencie na podklade analyzy podla Guralnicka’
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Ako vhodny institut dlhodobej koordinovanej podpory pre deti so zdravotnym znevyhodnenim sa javi
socidlna sluzba véasnej intervencie® alebo rané poradensiu@icyreentre:ispesialnaRedagesickenck 2001)
poradenstva®, ktoré v3ak nezahffia socidlne poradenstvo, anifyzioterapiu aznenie aktudlnych
Standardov zahffia poskytovanie terapii v ambulantnom prostredi.

VYZVY PRE STAT

Poskytovanie sluzby v€asnej intervencie v dostatocnej intenzite predpoklada nemalo vyziev pre rodiny,
odbornikov aj §tat. V tomto texte sa zameriame na vyzvy pre Stat, ktorymi su:

1. Prebrat zodpovednost za deti so ZZ a deti so socialne znevyhodneného prostredia. Ak sa chce
Slovenska republika zaradit k rozvinutym statom, ktorych vyspelost sa odraza na schopnosti
pomdct zranitelnym skupinam, musi prebrat zodpovednost za nastavenie a financovanie
komplexného nadrezortného systému véasnej intervencie.

2. Zabezpetit dohodu a spolupracu rezortov. Stat by mal vynaloZit Usilie na dosiahnutie dohody
rezortov socialnych veci, zdravotnictva a skolstva ako vytvorit nadrezortny koordinovany
systém véasnej intervencie pre deti so zdravotnym aj socidlnym znevyhodnenim. Ide o spésob
kedy sa eliminuje duplicitné financovanie rovnakych sluzieb v réznych rezortoch.

3. Nastavit afinancovat nadrezortny koordinovany systém véasnej intervencie pre deti so
zdravotnym aj socialnym znevyhodnenim. PrileZitostou na zdroj financovania tejto
vyznamnej a dokazatelne ndvratnej investicie sU zdroje z Eurdpskej Unie. Investicia moze
zahrnat zriadenie inovovanej komplexnej siete poskytovatelov vcasnej intervencie,
vzdelavanie odbornikov a pilotna prevadzku v prvych rokoch. Zafinancovanie Eurépskou
Uniou usetri vstupné naklady 3tatu. Podla prepoctov efektivity vynalozenych nakladov* sa
investicie vratia stdtu 1,26 az 17 nasobne.

4. Naplnit élanok 26 Habilitacia a rehabilitacia a suvisiace élanky Dohovoru OSN o pravach osdb
so zdravotnym postihnutim a zaviest podporu podla svetovych trendov. Ide o podporu
v prirodzenom prostredi, pre celd rodinu, komplexne s cielom zaclenenia tychto deti a ich
rodin do spolocnosti.

7 Guralnick, M.J. (2001). A developmental systems model for early intervention. Infants and Young Children, 14, 1-18.
8 Z4kon o socialnych sluzbach €. 448/2008 Z.z., §33 a §19, §22, §23 pis.a, §23 pis.b, §82

9 zakon &.245/2008 Z. z. 0 vychove a vzdeldvani (kolsky zakon) a vyhlaska ¢. 325/2008 Z. z.
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5. Finanéne odbremenit rodiny poskytovanim komplexnej starostlivosti detom so 7z, ako aj
detom so socidlne znevyhodneného prostredia.

6. Zabezpedit savisiace sluzby a funkény tranzit — podporné timy na oddeleniach nemocnic,
pediatricky skrining, odborné timy a podporné sluzby v Skélkach a skolach.

November 2020
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