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Vychodisko - Dotaznikove setreni

s Respondenti

e Rodice malych déti v tizivé situaci

e Alespon jednou pozadali o pomoc nadace a charitativni organizace
e 2800 oslovenych, navratnost 1623

* Nejedna se o randomizovany vzorek z populace

s CO nam data ukazou

e Zivotni situace nejvice postizenych rodin

e CO Nam data neukazou

e Presné vycisleni kolika ¢eskych domacnosti a kolika déti se problém tyka




Zakladni prehled o demografii
1662 dotazniku

Velikost obce

RODINNE ZAZEMi

do 500 obyvatel [T e e . o
y m samostatné pecujici rodic m Uplna rodina s ditétem/détmi
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Prijem domacnosti

80.001,- a vice
70.001,- az 80.000,- K¢
60.001,- az 70.000,- K¢
50.001,- az 60.000,- K&
40.001,- az 50.000,- K¢
30.001,- az40.000,- K&

20.001,- az 30.000,- K&
10.001,- az 20.000,- K&
0 az 10.000,- K&
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Skolni dochazka - ilustruje zdravotni
zatez vzorku

Navstévujete Skolni Ci vzdélavaci zafizeni ?

specialni Skola (bez nebo s asistentem)

ne, ze zdravotnich divodud se u¢ime doma

ne, rozhodli jsme se pro domaci vyuku

ne, nemizeme najit vhodné zafizeni a u¢ime se doma

ne, kvlli véku (je pfili§ malé nebo jiz splnilo povinnou $kolni dochazku)

bézna MS/ZS/SS s asistentem

b&zna MS/ZS/SS bez asistenta
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Subjektivni vnimani situace

Jak vnimate ve své situaci dané problemy?

NEVYHOVUJICI BYDLENI 250
NARUSENE VZTAHY V RODINE 268 375 | |
SPATNA PSYCHIKA PACIENTA 283 452 | | { 412 |
MALO CASU NA SOUROZENCE 324 472 | | 497
SPATNA OBCANSKA VYBAVENOST 352 378 | | | __
SPATNA DOSTUPNOST PECE 379 405 | | I_EE—‘
IZOLACE RODINY 380 444 | ! | _m_‘
NEPOCHOPEN{ OKOLI 381 463 | ﬁ -l-i—‘
PSYCHICKE VYCERPANI PECUJICi OSOBY | 625 | ‘ | 688 ‘ -ﬂ‘l
NEDODSTATEK FINANCI | 645 | ‘ ‘_ﬂt_ _E‘i]
NEJISTY VYVOJ ZDRAVOTNI SITUACE | 47 | 483 | 220 | 72
ZAJISTENI PECE O DITE V BUDOUCNU | | 889 ‘ | _‘EI—} )7 | 135 |

mvelmi zavazné = stfedné zavazné meéné zavazné  mnetrapi nas




NARODNI INSTITUT

Pohled na casovou zatez rodin s vazne
nemocnhnymi detmi



Kolik hodin bdélého dne zajistuje péci rodic?

9 az 12 hodin

6 az 9 hodin

3 az 6 hodin

0 az 3 hodiny

Casova naroénost péce
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alesporn 3krat tydné

1200 1400

Jak Casto je specialni péCe vyzadovana i

béhem noci?
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Jakeé se dostava rodinam pomoci?

Kdo Vam pomaha s pécio d

UZSi RODINA (SOUROZENCI A
PRARODICE)

NIKDO NEPOMAHA

PRACOVNICI HRAZENE SLUZBY
(NAPR. OSOBNi A ZDRAVOTNI...

TERENNI PRACOVNICI

NEZISKOVYCH ORGANIZACI NEBO..

SOUSEDE, ZNAMI, PRATELE

SIRSi RODINA (TETY, BRATRANCI, ...)

DOBROVOLNiQI (NEHRAZENA
SLUZBA)

FARNOST A MISTNi KOMUNITY
(SPOLKY, MATERSKA CENTRA)

500

1000

Ctvrtiné rodin nikdo
nepomaha

Méné nez ¢tvrtiné
pomahaji instituce



Percentil
5 10 25 50 75 90 95
Doplatky za léky a doplfiky stravy] O 27 5000 10000 24000 40000 55850
Doprava 0 430 10000 24000 48000 70000 89700
Plenky 0 0 0 1500 9000 18000 24000
Poplatky za stacionare, Ci Skoly 0 0 0 0 10000 40000 60000
Rehabilitacni pobyty 0 0 0 8 40500 120000 228500
Rehabilitacni pomucky 0 0 0 5000 15000 40000 69700
Specialni vyziva 0 0 0 0 10000 30000 56460
\zdélavaci a pomucky 0 0 0 3000 10000 20000 24000
Zajisténi asistence 0 0 0 0 0 20000 50000
Zdravotnicky material 0 0 0 0 5000 12880 20000




Materialni kontext podpory

VYSE PRISPEVKU NA PECI

Stupen zavislosti

l. lehka

II. stfedné tézka

1. téZzka

IV. uplna

Vék osaby

do 18 let

Vyse prispévku

3300 K¢

6 600 K&

13 900 K¢

19 200 K&

Pocet
nezvladanych
Zivotnich potreb

- danove zvyhodnéni na vyzivovane dite, které
zije s poplatnikem ve spolecné domacnosti,
cini 1 117 KC mésicné; je-li dité drzitelem
prukazu ZTP/P, zvySuje se danové zvyhodnéni
na dvojnasobek

» Prispévek na mobilitu 900 KC mesicne
» Vraceni DPH pri nakupu osobnich vozidel



Zaostreno na deti vyzadujici 24
hodinovou peéci (rocni naklady)

Percentil
(N=599) 5 10 25 50 75 90 95
Doplatky za Ieky a 11,6 1500 5000 10000 24000 40000 51200
doplnky stravy
Doprava 1080 5000 12000 25000 50000 80000 90000
Plenky 0 0 0 500 7000 15000 22400
Poplatky za stacionare, 0 0 0 0 12000 36000 56000
Ci Skoly
Rehabilitaéni pobyty 0 0 0 10000 50000 180000 295200
Rehabilitacni pomucky 0 0 0 5000 15000 50000 150000
Specialni vyziva 0 0 0 0 10000 30000 50000
Vzdélavaci a 0 0 0 4000 10000 20000 20000
komunikacni pomucky
Zajisténi asistence 0 0 0 0 30000 72000
Zdravotnicky material 0 0 500 5000 10000 20000




Jednorazove naklady na deti
vyzadujici 24 hodinovou péci

5 10 25 50 75 90 95
Nakup
kompenzadcnich 0 0 0 6000 50000 120 000 215 000
pomucek
Pofizeni automobilu 0 0 0 120 000 300 000 600 000 800 000
Pristrojové vybaveni
v domacnost: 0 0 0 6000 25000 54200
Specialni |[éCebna
terapie 0 0 0 0 0 50000 112 000
Uprava bydleni v
souvislosti se 0 0 0 0 25000 200 000 400 000

zdravotnim stavem
ditéte




DalsSi rozmér financ¢nich dopadu

nemoci

O jakou Castku poklesly
pramérné MESICNI pFijmy
domacnosti vlivem 0 0
onemocnéni?

Uvedte prosim, jak velkou
Castku se Vam podafilo jinak
za celou dobu onemocnéni
sehnat?

Percentil
50 75 920
11000 20000 30000
100000 350000 800000

95

40000

1500000




Ochranny limit dle zakona o verejnem

HE Vv

zdravotnim pojisteni

- §16b
— Nastavuje ochranny limit 5000 KC za doplatky za |leCivé pripravky
— Ve tfi étvrtinach pfipadu byl prekro¢en
— V péti procentech pfipadu prekro¢en desetinasobné



NARODNI INSTITUT

Po jake pomoci rodiny volaji?




Co rodiny potrebovaly bezprostredne
po diaghoze

Vnimana potfeba pomoci bezprostifedné po sdéleni diagnozy

zdravotni rodi¢im a sourozenclim

pravni

personalni (pomoc v domacnosti)

socialni (vyfizeni narokl a formalit)

finanéni

psychologicka

o
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m viibec jsme nepotfebovali mala potfeba = stfedni potfeba  mvelka potfeba



Soucasna potreba - patrna zmena
oproti okamziku diagnozy

|ékarska pomoc rodi¢im a sourozenclim

pravni pomoc

personalni pomoc

socialni pomoc

finanéni pomoc

pschologicka pomoc

Soucasna potfeba — co vam dlouhodobé chybi?

o
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NARODNI INSTITUT

Subjektivheé vnimana potreba zdravotnich
sluzeb u paliativnich pacientu



Vyuziti odlehcovacich a asistencnich
sluzeb u paliativnich pacientu je nizké

VyuzZiti sluzeb hrazené asistence Vyuziti odlehcovacich sluzeb

Jinde Jiné

pfi cestach/v dopravé

Hlidani ditéte

Pobytova sluzba/stacionar
V domacim prostredi y

0 200 400 600 800 1000 1200 1400 1600 1800
0 200 400 600 800 1000 1200 1400 1600 1800

Emnevyuzivam mobcas mpravidelné Emnevyuzivam ®mobcCas MEpravidelné



Jakeé sluzby souvisejici s paliativni pécCi aktualné vyuzivate?

Duchovni a spiritualni podpora

OSetrovatelské sluzby

Konzultace s paliativhim tymem

Konzultace s psychologem

Fyzioterapie

Konzultace s lékarem
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Kontakt se zdravotnickymi profesemi

S jakymi zdravotnickymi odborniky je Vase rodina v kontaktu v souvislosti s paliativni péci o vase dité?
Zhodnotte prosim, jak Casto.

Socialni pracovnik _
Psycholog _
Zravotni sestry a dalSi zdravotnici _
LékaF v lzkovém -

Ambulatni specialista

Détsky prakticky lekaf

50 100 150 200 250 300 350

o

® Ani jednou 1-3krat rocné 4-6 kratroéné m7-12 kratroéné  m Castgji



Dostupnost péce v blizkosti domova

Zhodnotte prosim dostupnost sluzeb ve VasSe regionu.

Respitni pece

Paliativni péc¢e poskytovana doma

Paliativni péce poskytovana ve zdrav. Zafizeni

Psycholog

OSetrovatel fyzioterapeut v domacim prostfedi

Rehabilitani centrum/fyzioterapeut ve zdravotnickém zafizeni
Zubni lékaf

Détsky prakticky lékar
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Nedokazi posoudit, nepotfebujeme. = Snadno a jednoduse. = Pristup je obtizny. m Pfistup zcela chybi.

350



Domaci zdravotni pece

Vyuzivate domaci zdravotni peci

= Ano a této moznosti vyuzivame.
= Domaci zdravotni péci zvazujeme, ale v danou chvili nevyuzivame.
= Ne.

ProC ne ?

Zdravotni davody to neumoznuji

Neni potfeba

Davody v domacim prostiedi (napfiklad nas
domov neni vhodné zafizen k navstéve...

Problémy s kvalitou péce (napf. $patna
predchozi zkuSenost)

Casové davody (nabizi se jindy, nez ji
potfebujeme)

Rodice péci zvladaji sami
Zatim nenastala vhodna doba

Osobni davody (nemam k ni divéru, mam
ostych, nechci...)

Péce v mém okoli neni viibec dostupna
Finan¢éni divody

Nemam informace o této formé péce
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 cca 100 nestrukturovanych a
odpovedi.

* Pro nizky pocet odpovedi
nevhodné pro strukturovanou
analyzu.

* | presto Ize vnimat, ze
nestrukturovany text
odpovida zavérum z dat.



Diskusni zaver

U paliativnich pacientu je velka poptavka po

péci vdomacim prostredi

e Stavajici legislativni nastaveni se jevi byt spise bariérou

mmm  Kde hledat problém

e Zakon o zdravotnich sluzbach ?
e Zakon o verejném zdravotnim pojisténi?
e Zakon o socialnich sluzbach?




S PODPOROU

Financovano
Evropskou unii
NextGenerationEU

I\Kﬁr >’ . NARODNI
MlNlSTERST\/O SKOLSTVI PLAN OBNOVY
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