Zastupcovia organizacii obhajujucich zaujmy os6b s tazkym zdravotnym postihnutim, ktori sa dia
24.10.2018 zucastnili na okrihlom stole na tému , Akd vcasnu intervenciu deti so zdravotnym
znevyhodnenim a ich rodiny v SR potrebuju“ spolocne predkladaju tieto

Ocakavania rodic¢ov na podporu rodiny a dietata v rannom veku s rizikovym vyvinom
resp. zdravotnym znevyhodnenim na Slovensku ako podklad pre ucastnikov
medzirezortnej skupiny za Gi¢asti MPSVaR SR, MZ SR, MSVVaS$ SR a SK8

OZNAMENIE DIAGNOZY ALEBO ZISTENIE RIZIKA A POBYT V NEMOCNICI

Vhodna komunikacia s rodicmi uz od oznamenia diagnézy (alebo podozrenia), kde je
potrebné:
e oznamenie v pritomnosti oboch rodicov (resp. zakonnych zastupcov), za spolulcasti
psycholéga
e vhodné miesto oznamenia (sukromie)
e zohladnit spdsob komunikacie a brat do ivahy dopad ozndmenia na dalsi Zivot rodiny (zrutenie
predstav o buducnosti, beznadej, neistota...)
e upokojenie a podpora rodi¢ov — dblezité je zddraznit, Ze rodicia ni¢ nezanedbali
e ponuknutie mozZnosti —informacie o tom akl podporu rodina dostane (je délezité mat na mysli
aj zdravych surodencov, partnersky vztah a pod.)

Podpora rodiny ma zacat uz v nemocnici vhodnym spdsobom oznamenia diagndzy a bezprostredne
po tom aj posilnenie rodiov v novej situacii:
e podporou pri spracovdvani traumy suvisiacej so zistenim diagndzy,
e umozZnenim a ulahéenim spoluprace s rodi¢émi a odbornikmi pri nastaveni starostlivosti o dieta
e reSpektovanim potrieb rodiny ako zakladnej bunky pre rozvoj potenciélu dietata
e budovania rovnocenného, partnerského vztahu, vzajomnej dovery a re$pektu.

Véasna, dostupna a kvalitna diagnostika a perspektiva vyvinu dietata - skratenie ¢akania na
diagnostiku, zrychlenie doby, pocas ktorej sa spracovavaju vysledky, objasnenie perspektivy vyvinu
a nastavenie stimulacii od momentu podozrenia na diagndzu, aby bol dosiahnuty progres vo vyvine na
zéklade potencialov dietata.

V sui€asnosti sa ¢aka velmi dlho, napr. pri PAS az 9 mesiacov, ¢im sa poslva véasna starostlivost o dieta
a rodinu. Napr. pri senzorickych poruchach zavazi kazdy tyzden a ak sa oneskori nasledna stimulacia
ma to dopad nielen na dieta, ale aj spolo¢nost (napr. redlny priklad zo SR: dieta so stimulaciou zraku
pri Sedom zékale od narodenia je samostatné v skblke a dieta so stimuldciou od 5 mesiacov potrebuje
v Skolke asistenta).

Podpora vyvinu

e VCAS - dieta by malo mat k dispozicii starostlivost, ktora zabezpeti ¢o najskorsiu identifikaciu
potreby stimulovat a vie ¢o a ako je v individudlnej situdcii dietata vhodné — uz aj v nemocnici
a ndsledne po prichode do domdcej starostlivosti

e KVALITNE — podla aktudlnych poznatkov o podpore vyvinu v roznych oblastiach, aby rodiny
nemuseli cestovat do zahranicia za pomocou

e INTENZIVNE - poskytovanie podpory vyvinu vintenzite, aku dieta so ZZ potrebuje pri
zohladneni individudlnych potrieb dietata a rodiny

e KOORDINOVANE - rodina dietata by mala mat 1 kontaktnd osobu, prostrednictvom ktorej by
sa dostdavala k podpore pre dieta a i pre rodinu (koordinovanie stimulacii s odbornikmi)



Podpora véasnej intervencie cez odbornikov:

Nevyhnutny dostatok informacii pre lekarov, ale aj zdravotnicky personal o moZnostiach vyberu
vySetreni a naslednej podpory. U7 na SS a VS pripravovat buducich lekdrov a zdravotnikov ako
komunikovat s pacientami. Umoznit personalu pristup k celoZivotnému vzdelavaniu — zakladny
prehlad o diagnézach, ich Specifikdch a najnovsich pristupoch v starostlivosti o deti so ZZ (vid' Dohovor
o pracach dietata, vSeobecny komentar k ¢lanku 7, pismeno D).

Dostupny podporny tim — zaviest v perinatologickych centrach a oddeleniach detskych nemocnic —
podporny tim: psycholdg, socidlny pracovnik, lieCebny/Specialny pedagdg. Zaroveri zabezpedit, aby
dieta arodina dostavali kvalitnu starostlivost v ktoromkolvek rezorte podla aktudlnych svetovych
trendov napr. aj zavedenim mechanizmov (finanénych a kapacitnych) na priebezné vzdeldvanie
arozvoj pracovnikov vsetkych rezortov, ktori pracuju s dietatom arodinou, ktoré budd hradené
z verejnych zdrojov.

Hladat moZnosti zamestnavania nezdravotnickych zamestnancov na oddeleniach podla prikladu
dobrej praxe napr. na Klinike detskej onkolégie NUDCh v Bratislave.

Vypracovat psycho-socialne $tandardy prace s pacientami, ale aj rodinnymi prislusnikmi. DéleZita pri
nastavovani Standardov je koordindcia a spolupraca medzi zdravotnickym a podpornym personalom.

PRECHOD Z NEMOCNICE DOMOV

Podpora rodiny a dietata — rodina ma mat dostatok informécii — aky ma diagnéza dopad v redlnom
Zivote, akd ma byt starostlivost o dieta vdomacom prostredi a koho po navrate kontaktovat pre
zachovanie kontinuity v podpore.

PODPORA DOMA
V sucasnosti v pripade potreby aktudlne rodindm deti so ZZ pomahaju aj mimovladne organizacie,
ktoré nemaju dostatok financii na zabezpecenie celoploSnej podpory.

Podpora rodiny a dietata:

o VCAS - dieta by malo mat k dispozicii starostlivost, ktora zabezpeti ¢o najskorsiu identifikaciu
potreby stimulovat a vie, ¢o a ako je v individualnej situdcii dietata. Podpora by mala nadviazat
na podporu v nemocnici, ak ju dieta arodina dostali. Ak sa riziko alebo diagnéza potvrdi
v ambulantnych podmienkach — podpora vyvinu a podpora rodiny by mala byt poskytnuta
bezodkladne.

e VDOMACOM A PRIRODZENOM PROSTREDI dietata — podpora by sa mala realizovat tam, kde
dieta travi vaésinu ¢asu za okolnosti, ktoré su prirodzené, kde sa do stimulacie mozu zapojit aj
¢lenovia rodiny, nie v ambulantnych podmienkach.

e SKLUCOVYM CLOVEKOM PRE RODINU - kazda rodina by mala mat kld¢ového pracovnika pre
podporu vyvinu u rodiny.

e KVALITNE - podla aktualnych poznatkov o podpore vyvinu v roznych oblastiach, aby rodiny
nemuseli cestovat do zahranicia za pomocou a podobne aj podla poslednych poznatkov
z oblasti psycholégie pre podporu rodiny.

e INTENZIVNE - poskytovanie podpory vyvinu vintenzite, aki dieta so zdravotnym
znevyhodnenim potrebuje pri zohladneni individudlnych potrieb dietata a dlhodobo podla
potrieb dietata (najddleZitejSie su prvé 3 roky Zivota dietata)

e KOORDINOVANE - rodina dietata by mala mat 1 kontaktnu osobu, prostrednictvom ktorej by
sa dostavala k podpore pre dieta aipre rodinu. Pocas dlhodobého sprevadzania dietata
arodiny by mali vSetky institlcie naprie¢ rezortmi mat informacie o moznostiach podpory



v inych rezortoch, prepdjat s nimi rodinu, navzajom spolupracovat a sluzby pre dieta a rodinu
poskytovat koordinovane (napriklad dlhodobé sprevadzanie terénnou formou a materska
skola).

e KOMPLEXNE - zahfnajuc:
Podporu rodiny — psychologicka podpora, podpora aj SirSej rodiny, pracu straumou
azmierovanim sa, poradenstvo o pomockach, kompenzacidch, financné poradenstvo
(,skladame sa na zariadenie, v ktorom je zatvoreny mdj syn, na psychiatra, ktorého potrebuje
moj manzel a lieky pre mna, kedZe som v Case, ked bol syn doma, nemohla spavat, a pomoc
pre moju dcéru, na stimulacie pre syna“)
Podporu vyvinu dietata — stimuldcie, terapie

e VEDUCU K ZARADENIU RODINY DO BEZNEHO ZIVOTA.

DALSIE POTREBNE SYSTEMOVE ZMENY

e ZvySovanie povedomia o ,inakosti“, o pravach os6b so ZZ a ich rodin

e Vzdeldvanie zamestnancov, ktori pracuju s detmi so ZZ v zdravotnickych zariadeniach,
socialnych sluzbach, skolkach a skolach

e Dostupnost a kvalita socialnych sluzieb

e Kompenzacné pomocky — ucelové vyuzivanie financnych prostriedkov

V diskusii zUc¢astneni rodicia vyslovili aj odporticania na formu prezentovania odkazu pre
medzirezortnu skupinu —formou konkrétnych situdcii znevyhodneného dietata, priklady dobrej praxe,
finan¢na efektivita

Pritomni ocenili ponuku obcianskeho zdruzenia Platformy rodin deti so ZZ ku kontinudlnej komunikacii
a posuvani informacii z prace medzirezortnej skupiny. Zaroven sa zhodli, Ze Platforma ma ich déveru a
mandat hovorit za rodiny deti so ZZ a reprezentovat zavery okruhleho stola na tému , Aku véasnu
intervenciu na Slovensku potrebujeme” na stretnuti medzirezortnej skupiny.

V Bratislave, 24.10.2018

Platforma rodin deti so zdravotnym znevyhodnenim

Narodna rada obcanov so zdravotnym postihnutim

Slovensky zvaz telesne postihnutych

Organizacia muskuldrnych distrofikov

Spolo¢nost na pomoc osobdam s autizmom

Zdruzenie na pomoc mentalne postihnutym v Slovenskej republike
Malicek

Nepocujuce dieta

Detom s rakovinou

SOCIA — nadacia na podporu socidlnych zmien



