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CONCEPT OF LIFE QUALITY OF FAMILIES WITH EARLY AGE CHILD
WITH ENDANGERED DEVELOPMENT DUE TO DISABILITY

Zdenka Sandorova

Abstract: In the Czech Republic, there is a trend nowadays in supporting families
caring for a child vulnerable due to disability. A network of services offering support
to these families is growing. Causes of this fact can be found at three different levels,
on the child and family side, but also at the support system.

Concept of a life quality, and it’s various dimensions for this target group, have been
neglected until recently. Present time, however, introduces significant changes
in an approach to this issue and the concept of life quality in general is getting to the
fore within the interagency scope and the social policy. In this particular case it
presents a complex construct comprising many subunits. We can look at them from
a variety of perspectives and operate with them in many different ways. This paper
solves a view at this concept unusually at the background of the specific activities
of Early Care Centre in Pardubice.

For the paper processing qualitative research strategies have been used — description

of organization’s material and quantitative survey (evaluation questionnaire for the
year 2012).

Particular aim of this paper is to describe activities of Early Care Centre in Pardubice
which affect the concept of life quality of families with child (early age) vulnerable due
to disability. Results analysis of the evaluation survey which is aimed to identify some
of quality indicators of service provided in 2012 also at the Centre for Early
Intervention in Pardubice and comparison with the material of the National Centre
of social services transformation support - A system of services for children and young
people with disabilities and their families (Bacdkova, 2013).

Results evaluate the life quality concept for families with children in early age with the
endangered development due to disability from the position of the family, support
and assistance provider and support and assistance evaluator.

The conclusion summarizes the problem formulation, problem analysis and discussion.

Keywords: Life quality, Early intervention, Family with a vulnerable child, Disability,
Early Intervention Centre in Pardubice.

Uvod
Nérodni centrum podpory transformacnich sluzeb (dale jen Narodni centrum)
v analytickém materialu ,,Systém sluzeb pro déti a mladé lidi s postizenim a jejich
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rodiny* vidi velmi vyrazny potencial ovliviiovat kvalitu Zivota jak jednotlivei, tak
1 spoleCnosti jako celku, obecné v socidlnich sluzbach. Jejich dostupnost a vysoka
kvalita pfimo ovliviluje zvySovani kvality zivota piijemct téchto sluzeb. Jejich
nedostatek, nedostupnost ¢i nizkd kvalita mohou naopak kvalitu Zivota piijemci
zieteln€ snizovat. Efektivni systém sluzeb je proto klicovym ndstrojem 1 pro podporu
déti s postizenim a jejich rodin. (Systém sluzeb pro déti a mladé lidi s postizenim
a jejich rodiny, 2013, s. 4)

Zékon €. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, v platném znéni, socidlni sluzby
definuje jako Cinnosti zajiStujici pomoc a podporu osobam za ucelem socidlniho
zaclenéni nebo prevence socialniho vylouceni (§ 3). RozliSuje sluzby dle druhu (§ 32)
na (a) socialni poradenstvi, (b) sluzby socialni péce, (c) sluzby socialni prevence. Ty
se poté mohou poskytovat ve tiech riznych formach (§ 33), a to terénni, ambulantni ¢i
pobytové. Pro déti raného véku s postizenim, jejich rodiny a peCovatele je relevantni
sluzba socidlni prevence rana péce (§ 54). Sluzby socialni prevence maji za cil
predchazet socidlnimu vylouceni ohroZzenych osob a pomdhat jim piekonat
nepfiznivou zivotni situaci.

1 Formulace problematiky

Ve shodé¢ s Kiivohlavym (2001), Dragomireckou s Bartoniovou (2006), MareSem
a kol. (2008) Ize konstatovat, Ze se téma kvality Zivota v Ceské republice stalo soucasti
odborného diskursu mezirezortnich tyma odbornikii (pedagogt, specialnich pedagog,
psychologti, 1¢kaiti, zdravotnich sester, socidlnich pracovnikll apod.). Nize uvedeny
pohled na kvalitu Zivota rodin déti s postizenim je zpracovan v konkrétnim kontextu
Narodni strategie ochrany prav déti ,,Pravo na détstvi*

1.1 Koncept kvality Zivota rodin s ohroZenym ditétem v disledku zdravotniho
postiZeni

Konceptu kvality Zivota a jeho jednotlivym dimenzim vénovali lidé pozornost jiz
od praddvna. MiiZeme souhlasit s materidlem Systém sluzeb pro déti a mladé lidi
s postizenim a jejich rodiny (2013, s. 4), Ze ,,u rodin s détmi s postizenim byla tato
otazka opomijena®. Do popiedi se dostala az koncem 80. let 20. stoleti, a to predevSim
diky jejimu vlivu na rozvoj socidlnich sluzeb. V poslednich n€kolika letech je tomuto
problému vénovana znacnd pozornost. Jmenujme napt. dokument Narodni strategie
ochrany prav déti ,,Pravo na détstvi® ¢i materidl Systém sluzeb pro déti a mladé lidi
s postizenim a jejich rodiny (2013) a dalsi.

Jmenovana Narodni strategie je strategii vladni a klade si za cil ,,vytvofit takovy
systém, ktery zajisti diislednou ochranu vsech prav kazdého ditéte a napliovani jeho
potieb, systém podporujici zvySovani kvality Zivota déti a rodin, eliminujici
diskriminaci a nerovny pfistup vici détem a podporujici vSestranny rozvoj ditéte
v jeho pfirozeném rodinném prosttedi, pfipadné v ndhradnim rodinném prostfedi, to
vSe za participace ditéte na rozhodovacich procesech, které se ho bezprosttedné
dotykaji. Pfi zajiStovani ,prava na détstvi vyzaduji urCité skupiny déti a rodin
specialni pistupy a pozornost®. (2013, s. 2)
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Dle Systému sluzeb pro déti a mladé¢ lidi s postizenim a jejich rodiny (2013, s. 4)
,,J€ koncept kvality zivota rodin s ohrozenym ditétem v dusledku zdravotniho postizeni
hodnocen ze tfi rGznych trovni. Rodiny si pfeji prozit kvalitni zivot, poskytovatelé
chtéji nabizet kvalitni sluzby, hodnotitelé posuzuji kvalitu vysledku®.

vvvvvv

pro osoby s postizenim 1 pifi hodnoceni jejich efektivity* (citovan Shalock, 2005
v materidlu Systém sluzeb pro déti a mladé lidi s postizenim a jejich rodiny,
2013, s. 4).

1.2 Historické souvislosti a souc¢asnost rané péce

V historickém kontextu rana péce jako obor i komplex sluzeb zaznamenala nékolik
vyvojovych fazi a v souvislosti s riznymi sociokulturnimi podminkami méla i rizné
podoby. Vzhledem k pojeti rané intervence jako podniknuti krok v prvnich letech
zivota ditéte, byla chapéana jako soubor moznych intervenci a opatieni smérem k ditéti
a jeho rodin€. Opatieni vychazela vstiic specialnim potfebam ditéte, které¢ vykazovalo
urcity stupeit opozdéni vyvoje nebo bylo ve vyvoji ohrozeno pre, peri a postnatalnimi
komplikacemi. (Sandorova, 2005)

Navrhy koncepci rané péée v Ceské republice oscilovaly mezi resorty
zdravotnictvi, Skolstvi a prace a socialnich véci. Ranou péci jako obor bylo tedy
mozno chépat z pozice integrujicich aktivit zdravotnickych, vychovné vzdélavacich
nebo psychosocidlnich. Vzhledem k holistickému pojeti bylo a je stale nutné vychazet
z integrovanc¢ho pojeti rané péce a zahrnout do ni tedy participaci vSech potiebnych
aktivit a sluzeb. (Sandorova, 2005). Pfijetim zakona ¢&. 108/2006 Sb. o socialnich
sluzbach v platném znéni rand péce jako sluzba socidlni prevence patii pod gesci
Ministerstva prace a socialnich véci Ceské republiky

1.2.1 Rana péce jako sluiba socidlni prevence — definice, zdkladni CcCinnosti
PFi poskytovani sluZby

Aktualng je rana péce definovéana v zakoné €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach
v platném znéni v § 54 odst. 1 jako "terénni sluzba, popiipadé doplnénd ambulantni
formou sluzby, sluzba poskytovana ditéti a rodi¢im ditéte ve v€ku do 7 let, které je
zdravotn€ postizené, nebo jehoz vyvoj je ohroZzen v dasledku neptiznivého
zdravotniho stavu. Sluzba je zaméfena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte
s ohledem na jeho specifické potieby*. Zakladni Cinnosti pii1 poskytovani rané péce se
zajistuji dle Vyhlasky €. 391/2011 Sb. v rozsahu ukonti uvedenych v tabulce 1.
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Tab. 1: Zakladni ¢innosti a ikony pri poskytovani rané péce

Vychovné, vzdélavaci a aktiviza¢ni ¢innosti

1. zhodnoceni schopnosti a dovednosti ditéte i rodich, zjiStovani potieb rodiny
a ditéte s postizenim nebo znevyhodnénim,;

2. specializované poradenstvi rodiciim a dal$im blizkym osobam;

3. podpora a posilovani rodi¢ovskych kompetenci,

4. upeviiovani a nacvik dovednosti rodicl nebo jinych pecujicich osob, které
napomahaji pfiméfenému vyvoji ditéte a soudrznosti rodiny;

5. vzdélavani rodicl, napiiklad formou individualniho a skupinového poskytovani
informaci a zdrojli informaci, seminait, plijcovani literatury;

6. nabidka programt a technik podporujicich vyvoj ditéte;

7. instrukce pii nacviku a upevilovani dovednosti ditéte s cilem maximalniho
mozného vyuZiti a rozvoje jeho schopnosti v oblasti kognitivni, senzorické, motorické
a socialni.

Zprostiedkovani kontaktu se spoleenskym prostredim

1. pomoc pii obnoveni nebo upevnéni kontaktu s rodinou a pomoc a podpora
pfi dalSich aktivitach podporujicich socidlni zaclefiovani osob;

2. podpora a pomoc pfi vyuzivani bézné dostupnych sluzeb a informacnich zdroji.

Socialné terapeutické ¢innosti

1. psychosocialni podpora formou naslouchani;

2. podpora vymény zkuSenosti;

3. potadani setkani a pobytovych kurzl pro rodiny.

Pomoc pri uplatiiovani prav, opravnénych zajmi a pii obstaravani osobnich
zalezitosti

1. pomoc pii komunikaci, nacvik dotazovani a komunika¢nich dovednosti, podpora
svépomocnych aktivit rodici;

2. doprovazeni rodi¢d pii vyfizovani zadosti, na jednani a vySetfeni s ditétem,
popiipadé jina
obdobnd jednani v zalezitostech tykajicich se vyvoje ditéte.

Zdroj: Vyhlaska ¢. 391/2011 Sb., kterou se provddéji nékterd ustanoveni zdkona o socidlnich
sluzbach)

1.2.2 Preventivni charakter rané péce

Rané péce je zatazena dle zdkona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach v platném
znéni do sluzeb socidlni prevence, ma tedy souhrnné preventivni charakter. Snizuje
disledky primarniho postizeni a zabraniuje vzniku postizeni sekundarnich, vytvari
podminky pro uspéSnou socidlni integraci, realizuje se zejména v piirozeném
prostiedi ditéte — v rodin¢. Je nabizena podle individudlnich potfeb rodiny, posiluje
rodinu a vyuziva jejiho potencidlu tak, aby zvladla krizovou Zivotni situaci a ndrocnou
péci o dite raného véku s ohrozenym vyvojem.
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Rana péce je vhodna z ekonomického hlediska, protoze sniZuje zavislost rodici
na institucich a sniZuje potiebu pobytu ditéte v zarizenich, ¢imZz dochazi
i k dsporam prostiedkii statu na verejné vydaje. Rand péfe ma perspektivné
dlouhodobé UCinky, protoze je ptrevazné terénni, je flexibilni a dostupna. Tyto
charakteristiky zdlraziuji 1 publikace Rana péce pro rodiny s détmi se zrakovym
postizenim a kombinovanym postizenim (1998), Rana intervence v Evropé. Trendy
v 17 evropskych zemich (2000).

1.2.3 Instituciondlni zajisténi rané péce a interdisciplindrni tym

Instituciondlné je rand péce zajiStovana celostatné registrovanymi pracovisti rané
péce pirevazné v nestiatnim neziskovém sektoru. Piedpokladem poskytovani kvalitni
sluzby je profesionalni interdisciplinirni tym s mezirezortni pusobnosti.
K profesionalizaci pracovist’ pfispiva jejich ¢lenstvi v profesni organizaci Asociace
pracovniki v rané péci (APRP). APRP prosazuje z4jmy oboru rané péce jako terénni
socialni sluzby. Sdruzuje zaméstnavatelské organizace, které prokazaly, Ze poskytuji
sluzby svym klienthm v souladu s uznavanou Urovni sluzeb rané péce popsanou
v druhotnych standardech rané péce. APRP ma vypracovany systém zjiStovani kvality
sluzby. PracoviStim, kterd napliuji kritéria druhovych standardd rané péce, udcluje
APRP osvédceni o kvalité - tzv. garanci. Kvalita sluzby je také dle zakona o socidlnich
sluzbach kontrolovana inspektory kvality socidlni sluzby a musi spliovat pifisné
tzv. Standardy kvality socialni sluzby.

1.2.4 Stiedisko rané péce v Pardubicich

Aktudln€ jednim zregistrovanych pracovist, které poskytuje sluzbu socidlni
prevence ranou péci, je Stiedisko rané péce v Pardubicich (dale jen Stiedisko).
Stredisko v tomto roce oslavilo 10 let své existence. Ziizovatelem Strediska je
Sdruzeni pro ranou péci v Pardubicich. Jedna se o ob¢anské sdruzeni rodict a pratel
déti se zdravotnim postizenim. ObCanské sdruzeni je registrované Ministerstvem vnitra
Ceské republiky od &ervna 2002. V soucasné dobé probihd proces transformace
obc¢anského sdruzeni na jiny pravni subjekt — obecné prospésnou spolecnost.

2 Cile, metody a rozbor problému

Pro objektivni hodnoceni kvality socialni sluzby v konkrétnim pracovisti
poskytujici sluzbu socialni prevence ranou péci — Stredisku rané péce v Pardubicich je
v prispévku stanoven hlavni cil: popsat kvalitu zivota rodin déti s postizenim
na zdklad¢ inspirace konceptu Narodniho centra podpory transformacnich sluzeb.
Koncept je popsan v analytickém materidlu ,,Systém sluzeb pro déti a mladé lidi
s postizenim a jejich rodiny“. Hodnoti kvalitu Zzivota zpozice klientské rodiny,
poskytovatele sluzby a hodnotitele.

Zopakujme z uvodu piispevku, ze koncept vidi velmi vyrazny potencial ovliviiovat
kvalitu Zivota jak jednotlivcl, tak i spolecnosti jako celku, obecné v socialnich
sluzbach. Jejich dostupnost a vysoka kvalita pfimo ovliviluje zvySovani kvality zivota
piijemcti téchto sluzeb. Efektivni systém sluzeb je proto klicovym ndastrojem
1 pro podporu déti s postizenim a jejich rodin.
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2.1 Kvalita Zivota z urovné rodiny a ditéte s postizenim ve Stiredisku rané péce
v Pardubicich

Kvalitu Zivota zurovné rodiny a ditéte s postizenim ve Stiedisku rané péce
v Pardubicich Ize odvodit mimo jiné 1) z nariistu poctu klienti, viz Obr. €. 1:

Obr. 1: Narist poctu klientii Stiediska v letech 2003 — 2012

@pocet kiienty

o3 88888

rok 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012

Zdroj: Vyrocni zprava Strediska rané péce v Pardubicich 2012

2) zhodnoceni evalua¢niho dotaznikového Setfeni kvality sluzby za rok 2012 viz
kapitola 2.1.1.

2.1.1 Metodologie Setieni kvality sluzby socidlni prevence rané péce ve Stiredisku
rané péce v Pardubicich v roce 2012 7 urovné klientskych rodin

Management Stiediska pribézné kontroluje a hodnoti, zda je zplsob poskytovani
sluzby v souladu s definovanym poslanim, cili, zdsadami, osobnimi cili jednotlivych
klientli, coZ je kritérium Standardu kvality poskytovani sluzby ¢. 15a. Standard kvality
¢. 15 je zaméfen na ,,ZvySovani kvality sluzby socialni prevence rana péce*.

Z tohoto diivodu pracovnici Stiediska pravidelné kazdoroéné od roku 2006
distribuuji klientskym rodindm stabilni evalua¢ni dotaznik.

Vroce 2012 bylo doruceno registrovanym klientskym rodinam 100dotaznikd,
z toho zpét bylo doruceno ke zpracovani 42 dotaznikd. Zpracovano bylo vsech
42 dotaznik, tj. uspéSnost byla 42 %. Dotaznik byl anonymni. Zakladni ¢asové udaje
k dotaznikovému Setfeni: termin distribuce prosinec 2012, termin pro zaslani zpét
20. 1. 2013, termin zpracovani 31. 3. 2013.

Z dotazniku bylo vybrdno 6 nasledujicich otdzek vztahujicich se ke kvalité
poskytovanych sluzeb:

Otéazka €. 1 Vyhovuje pocet navstév pottebam respondentt (klientskym rodinam)?
Otazka ¢. 2 Vyhovuji respondentiim (klientskym rodindm)poskytované sluzby?
Otéazka €. 3 Jake sluzby respondenti (klientské rodiny) preferu;ji?

Otazka ¢. 4 Naplnily se predstavy respondentl (klientskych rodin) o poskytovani
sluzby?

Otazka €. 5 V ¢em respondenti (klientské rodiny)vidi hlavni vyznam poskytovanych
sluzeb?
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Otéazka €. 6 Jaké maji respondenti (klientské rodiny)ndméty ke zlepSeni poskytovanych

sluzeb?

2.1.2 Zhodnoceni dotaznikového Setieni a interpretace vysledkii

Tab. 2: Otizka ¢ 1 Vyhovuje pocet ndvstév potiebam respondentii (klientskym

rodinam)?
Pocet navs§tév | zasadné |je priméreny| méné |nevyhovuje| neuvedeno
vyhovuje | potiebam | vyhovuje
Pocet rodin 17 23 0 1 1

Zdroj: Stiedisko rané péce v Pardubicich

Obr. 2: Pocet navstév

zazadne vyhowvoje jeprimereny mené vyhovuje
potrebam

nevyhovaje

neuvedeno

opocet rodin

Zdroj: Stiedisko rané péce v Pardubicich

Pocet navstév je zdsadné vyhovujici pro 17 respondentti (klientskych rodin)
a pfiméfeny potfebam ve 23 pfipadech. 1 respondentovi (klientské rodin€) pocet
navstév nevyhovuje a v 1 pfipadé nebylo hodnoceni uvedeno.

Tab. 3: Otdazka ¢. 2 Vyhovuji respondentim (klientskym rodindam) poskytované

sluzby?

Sluzby vyhovuji |vyhovuji spiSe zcela neuvedeno
poskytované plné uspokojivé |nevyhovuji | nevyhovuji

Stiediskem

Pocet rodin 38 3 0 0 |
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Obr. 3: Poskytované sluzby

38
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B potet rodin
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vyhovuji plné vyhovuji  spife nevvhovojizeela nevvhovuji  neuvedeno

uspokojive

Zdroj: Stredisko rané péce v Pardubicich

Ve 41 ptipadé¢ vyhovuji poskytované sluzby plné¢ nebo uspokojivé, v 1 piipadé
neuvedeno.

Pro interpretaci otazky ¢. 3 Jaké sluZby respondenti (klientské rodiny)
preferuji? Je uveden nejprve prehled poskytovanych sluzeb:

a) Navstévy v rodinéch,

b) podpora psychomotorického vyvoje ditéte,

¢) pujcovani didaktickych a stimulacnich pomtcek, hracek a literatury,
d) psychologické konzultace v roding,

e) skupinova psychoterapie,

f) podpora vyvoje feci,

g) podpora pii jednani s Gtrady, socialn¢ pravni poradenstvi,

h) zprostfedkovani kontaktu s odborniky,

1) pomoc pii vybéru piedskolniho a §kolniho zafizeni,

J) pomoc pii obstaravani rehabilita¢nich a kompenzacnich pomticek,
k) zprosttedkovani kontaktli s rodi¢i déti se zdravotnim postiZenim,
1) t€ast na odbornych seminétich a spolecenskych akcich,

m) vyuzivani stimula¢nich programi na PC,

n) ucast na psychorehabilitacnich pobytech.

Tab. 4 : Otazka ¢. 3 Jaké sluiby respondenti (klientské rodiny) preferuji?
Sluzby (a b (¢ |d |e |[f |g |h i j k |1 m |n

Pocet |35 |15 (39 |3 |0 1 17 19 (4 |5 1 |2 |2 |0

Zdroj: Stredisko rané péce v Pardubicich
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Obr. 4: Preference sluZeb

opocet

Zdroj: Stredisko rané péce v Pardubicich

Nejvice respondenti (klientské rodiny) preferuji sluzby v tomto potadi: pijCovani
didaktickych a stimula¢nich pomucek, hracek a literatury, navstévy v rodinéch,
podporu pii jednani s ufady, socidlné pravni poradenstvi, podporu psychomotorického
vyvoje ditéte, zprostiedkovani kontaktu s odborniky.

Tab. 5: Otazka ¢ 4 Naplnily se piedstavy respondentii (klientskych rodin)
o0 poskytovani sluzby?

Naplnéni skute¢nost ano castetné jiné predstavy
predstav o prevySuje

poskytovani predstavy

sluzeb

Pocet rodin 12 29 1 0

Zdroj: Stredisko rané péce v Pardubicich

Obr. 5: Naplnéni predstav respondentit
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Zdroj: Stredisko rané péce v Pardubicich

U 12 respondentt (klientskych rodin) skutecnost ptevysila predstavy o poskytovani
sluzby, u 29 respondentt (klientskych rodin) se pfedstavy naplnily. Pouze jediny
respondent (klientskd rodina) hodnotil splnéni piedstavy Castecné.
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Tab. 6: Otizka & 5 V Cem respondenti (klientské rodiny) vidi hlavni vyznam
poskytovanych sluzeb?

Komplexni feseni problematiky postizeni ditéte - rady, jak pomoci ditéti

Psychicka podpora i rodicim

Zprostiedkovani kontakt na odborné 1ékaie

Podpora vyvoje ditéte

Podpora pfi jednani s Gfady

Pomoc se socialnimi davkami

Informace

Rady s vychovou, povidani o béznych vécech

Kontakt na dalsi instituce

Kontakt na dal$i rodice se stejnymi problémy

Objektivni posouzeni vyvoje ditéte
Sdileni zkuSenosti

Pomoc odborna i lidska

Vlidné a seriozni chovani pracovnic
Zprostfedkovani kontaktl s okolim

Ve vSem co potiebuji
Individualni ptistup k ditéti, konkrétni rady s pozitivnimi vysledky
Informace

Vénuji se praci na 100%
Zapujceni didaktickych pomicek

Zdroj: Stredisko rané péce v Pardubicich

Tabulka zahrnuje vSechny volné vypovédi k vyznamu poskytovanych sluzeb, které
se v dotaznikovém Setieni vyskytly.

Tab. 7: Otdazka ¢ 6 Jaké maji respondenti (klientské rodiny) naméty ke zlepSeni
oskytovanych sluZeb?

Nemame ndméty

Moznost canisterapie

Cast¢jsi konzultace v rodinach

Prodlouzeni péce do 8 let

Zdroj: Stiedisko rané péce v Pardubicich
Tabulka zahrnuje vS§echny volné vypovédi tykajici se namétii pro zlepSeni poskyto-
vanych sluzeb, které se v dotaznikovém Setfeni vyskytly.
2.1.3 Kvalita Zivota 7 urovné poskytovatele — Stirediska rané péce v Pardubicich

Kvalitu zivota klientskych rodin zurovné kvality poskytované sluzby, tedy
z pozice poskytovatele, 1ze zhodnotit na zékladé analyzy zpracovanych materialt
napt. Standardi kvality sluzby socidlni prevence rané péce, metodickych materiald,
metodickych postupii, smérnic. Nezbytna je odbornd kvalifikace pracovnikii vcetné
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jejich celozivotniho vzdélavani a mezirezortni tymova spoluprace. Témto oblastem se
vSak v prispévku podrobné¢ vénovat nebudeme.

Pozornost vénujeme pribézné realizaci konkrétnich aktivit, jako jsou dny
otevienych dvefi, depistdz, osvéta, publika¢ni Cinnost, konzultace v rodinach,
pijCovani hracek a pomiicek, logopedickd péce, odborné seminaie, kurzy a Skoleni
realizace oSetfeni déti (synergicka reflexni terapie, orofacialni regulacni terapie),
setkavani rodi¢h déti s postizenim v radmci kulturnich, sportovnich a lécebné
rehabilitacnich  akcich (rehabilitaéni  plavani, hiporehabilitace, canisterapie,
arteterapie), psychorehabilitacni pobyty, zprostiedkovani nasledné péce, spoluprace
s dalsimi subjekty v ramci poskytovani podpory a pomoci dané cilové skuping.

Individualni aktivity, které ovliviiuji kvalitu Zivota klientskych rodin ve Stfedisku
rané péce v Pardubicich z pozice poskytovatele, jsou uvedeny v nésledujici tabulce.
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Tab. 8:Prehled vyznamnych aktivit v jednotlivych letech

Rok

Aktivity

2003

Vznik Stfediska rané péce v Pardubicich a zahajeni ¢innosti, -vznik brozury
,Nekolik rad pro rodice déti se zdravotnim postizenim v Pardubicich*

2004

Aktualizace brozury ,,Nékolik rad pro rodice déti se zdravotnim postizenim
v Pardubicich®,
Rekvalifikacni kurz Poradce rané péce s certifikatem

2005

Zmeéna sidla organizace,
Ztizeni dalSi organizacni jednotky Rodinného integracniho centra (RIC).
O rok pozdéji vzhledem ke specifickym aktivitdim se osamostatnilo.

Od 2006

Prezentace aktivit v ramci akademické pidy vysokych skol (prednasky
na konferencich),

Participace na regionalni socialni politice v kontextu komunitniho planovani
mésta Pardubic.

2007

Realizace aktivity Nadace CEZ Oranzové kolo — Terapeutické a vzdélavaci
programy pro rodiny déti se zdravotnim postizenim (vybaveni herny).

2007- 2008

Realizace Globalniho grantu (,,Finan¢ni fizeni RAPEPA (kvalitni finan¢ni
fizeni organizace, které pifinasi uzivatelim sluzeb kvalitni sluzby*
(financovano ESF a statnim rozpoétem Ceské republiky),

Realizace projektu z podpory programl zdravotni politiky Pardubického
kraje ,,Alternativnimi aktivitami ke zdravému Zzivotnimu stylu déti se
zdravotnim postiZzenim a jejich rodin®,

2008

Konference k 5. Vyroci vzniku Stiediska s vystupem sborniku ,,Zdravotni
a socialni aspekty v péci o dite se specialnimi potiebami rané¢ho véku"
Ztizeni a provoz klubu SRPACEK (volno¢asové aktivity rodin s détmi se
zdravotnim postizenim, podpora poskytovani Cinnosti a sluzeb plsobicich
proti socidlnimu vylouceni),

V ramci podpory programi zdravotni politiky Pardubického kraje byl
realizovan projekt ,,Osvéta systému integrované rané péce v Pardubickém
kraji“. Byl zaméfen na zdravotnickou prevenci a osvétu vcetné tvorby
propagacniho materialu a realizaci osvéty mezi zdravotnickymi pracovniky.

2008 —2009

Aktivity zaméfené na rozvoj alternativni a augmentativni komunikace déti se
zdravotnim postizenim (Nadace O2, projekt ,,Nemluvim, ale pfesto chci
komunikovat)

2009

Realizace projektu z Konta Bariéry Nadace Charty 77 ,Pocitace
proti bariéram*

Realizace projektu sbirky Pomozte détem ,,Tralala, hra je naSe zabava“
s podtextem ,terapii hrou k vSestrannému vyvoji ditéte raného véku se

zdravotnim postizenim*®.

2009 -2010

Realizace projektu ,,Screening zrakovych vad u déti predskolniho véku
ve mésté Pardubice™

2011 -2012

Partnerstvi s 0. s. PROZRAK v ramci realizace projektu ,,Mit o¢i k vidéni®.

0Od 2010

Ugast na kampani ,,Tyden rané péée” (mésic listopad)

Zdroj: Stiedisko rané péce v Pardubicich

2.1.4 Kvalita Zivota 7 urovné hodnotitele

Z hlediska hodnotitele ve vztahu ke kvalité poskytované sluzby socidlni prevence
rané péce lze uvést tyto informace:
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Od 3. 7. 2006 Asociace pracovnikl v rané péci vydala Garanci, ze Stiedisko rané
péce v Pardubicich poskytuje socidlni sluzby v souladu s platnymi Standardy rané
péce. Opétovné tato Garance byla udé€lena pracovisti 1. 7. 2008, 19. 11. 2012.

Rozhodnutim Krajského ufadu Pardubického kraje, odboru sociadlnich véci byla
rana péce poskytovana Stfediskem zaregistrovdna se vSemi kvalitativnimi nalezitostmi
jako sluzba socialni prevence dle zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach
v platném znéni.

Ve dnech 3. 2. — 5. 2. 2010 prob&hla tspésné (na 88, 19%) Krajskym tGfadem
Pardubického kraje inspekce kvality socialni sluzby. Byla splnéna vSechna hodnocena
zasadni kritéria.

Dne 25. 11. 2011 probéhla pracovniky Pardubického kraje kontrola plnéni
registraénich podminek.

Vzhledem k vicezdrojovému financovani ¢innosti probihaji pravidelné kontroly
finan¢nich dotaci z magistratu mésta Pardubic, Pardubického krajského tfadu,
Ministerstva prace asocialnich véci Ceské republiky, OSSZ, finanéniho tfadu
a dalSich donétori.

3 Diskuze

V ptedlozeném piispévku byla hodnocena kvalita zivota rodin s ditétem raného
véku sohrozenym vyvojem v disledku zdravotniho postizeni a to zpozice
konkrétniho uzivatele sluzby socidlni prevence rané péce (v kontextu klient Strediska
rané péce v Pardubicich), z pozice poskytovatele (Stiediska rané péce v Pardubicich)
a z pozice vnéjSich hodnotiteltl kvality sluzby.

Inspiraci pro hodnoceni kvality zivota klientskych rodin ve Stifedisku rané péce
v Pardubicich se stal koncept z analytického materidlu Narodniho centra podpory
transformace socidlnich sluzeb — Systém sluzeb pro déti a mladé lidi s postizenim
ajejich rodin (2013). Koncept ,,vidi“ velmi vyrazny potencial ovliviiovat kvalitu
zivota jak jednotlived, tak 1 spolecnosti jako celku, obecné v socidlnich sluzbach.
Jejich dostupnost a vysoké kvalita ptfimo ovlivituje zvySovani kvality zivota ptijemcii
téchto sluzeb. Efektivni systém sluZeb je proto klicovym nastrojem 1 pro podporu déti
s postizenim a jejich rodin.

K hodnoceni kvality zivota z pozice konkrétniho uzivatele sluzby byly vyuzity
vysledky dotaznikového evaluaéniho Setieni za rok 2012. Dotaznik je v neménném
znéni distribuovan pravidelné od roku 2006 registrovanym klientskym rodindm a je
realizovan na zdklad¢ Standardu kvality socialni sluzby ¢. 15 — ZvySovani kvality
socialni sluzby.

Z tohoto dotaznikového Setfeni vyplyva, ze respondentim — klientskym rodindm
poskytované¢ sluzby vyhovuji, pocet navstév je pifiméteny jejich potiebam,
z poskytovanych sluzeb nejvice vyhovuje ptjcovani didaktickych a stimula¢nich
pomtcek, hracek a literatury, poté navstévy v rodinach, podpora pfi jednéani s ufady
asocialné pravni poradenstvi, podpora psychomotorického vyvoje ditécte,
zprosttedkovani kontaktu s odborniky. Predstavy respondenti — klientskych rodin
o poskytovani sluzby se ptevazné naplnily. Hlavni vyznam poskytované sluzby vidi
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v komplexnim feSeni problematiky postizeného ditéte (objektivni posouzeni a podpora
vyvoje, individudlni pfistup k ditéti), v podpofe rodi¢h (poskytnuti informaci,
psychicka podpora, zprostiedkovani kontakt na odborné 1€katre, pomoc se sociadlnimi
davkami), v mozZnosti kontaktu na dal$i rodi¢e se stejnymi problémy a sdileni
zkuSenosti, v kontaktu na dalsi instituce. Respondenti — klientské rodiny dale hodnoti
vlidné a seri6zni chovani pracovnic.

Z namét respondentl — klientskych rodin ke zlepSeni poskytovanych sluzeb je
mozné jmenovat 1) mozZnost canisterapie, 2) castéjSi konzultace v rodindch
a 3) prodlouzeni péce do 8 let véku ditéte. Naméty jsou mimo jiné podnétem
pro zvySovani kvality poskytované sluzby. U prvnich dvou namétd pro zlepSeni
poskytovanych sluzeb je feSeni obtizné. Canisterapie je nadstandardni sluzba
a financni prostredky je nutné na tuto aktivitu ziskat zjinych zdrojii, zejména
od sponzor. Prodlouzeni péfe do 8 let veku ditéte je vrozporu se zdkonem
¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach v platném znéni, kde je stanoven vék ditéte
na 7 let.

Z pozice konkrétniho poskytovatele 1ze hodnotit podle prezentovanych aktivit, Ze
Stiedisko rané péce v Pardubicich participuje na konceptu kvality Zivota u klientskych
rodin vyznamné. Kromé realizace ukonti a ¢innosti dle Vyhlasky ¢. 391/2011 Sb.
poskytovatel realizuje dle vyro¢nich zprav ptfednasky, odborné ¢lanky, vyzkumy,
konference pro odbornou i laickou vetejnost, vytvari metodické brozury, ucastni se
kampané v rdmci ,,Tydne rané péce*. Vyznamna je také participace na tvorbé¢ socialni
politiky na mistni a krajské urovni (komunitni planovani mésta Pardubic, Stiednédoby
plan rozvoje socidlnich sluzeb Pardubického kraje na obdobi 2012 — 2015,
Transformace systému péce o ohrozené dit¢).

Vychazime-li zteze, ze vyrazny potencial ovliviiovat kvalitu Zivota pottebnych
cilovych skupin maji obecné socidlni sluzby a jejich efektivita je kliCovym nastrojem
této kvality, pak vzhledem ke konkrétni organizaci — Stiedisku rané péce
v Pardubicich je moZné konstatovat, Ze 1 z hlediska hodnotitele ,,poskytuje socialni
sluzbu vysoké kvality”. Z pohledu registrace Krajského ufadu Pardubického kraje
napliiuje proceduralni, personalni i provozni podminky, z pohledu profesni organizace
Asociace pracovnikli v rané péci je drzitelem Garance, coZ znamend, ze poskytuje
socidlni sluzby v souladu s platnymi Standardy rané péce. Organizace také uspéSné
absolvovala krajskou inspekci Standardii kvality socidlni sluzby s 88,19% uspéSnosti,
Inspekce zhodnotila, Ze sluzba napliiuje vSechna hodnocend zésadni kritéria.

Zavér

Z prezentovane formulace problematiky, rozboru problému a diskuze je patrne, ze
sluzba socidlni prevence rana péce ma moznost velmi intenzivn€ a v mnoha riznych
oblastech pfispivat ke zvySeni kvality Zivota cilové skupiny. Tato zobectujici véta
byla ovéfena na piikladu Stiediska rané péce v Pardubicich jako konkrétniho
poskytovatele sluzby. Na zakladé diikazii — evalua¢niho dotaznikového Setfeni, popisu

¢innosti a aktivit z vyro€nich zprav za 10 let plisobeni Stfediska na trhu socidlnich
sluzeb a hodnoticich materidlti ,hodnotitelli sluzby* lze tuto organizaci povazovat
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za vysoce profesiondlni, zajiStujici uzZivateli ,,bezpecné a podporujici prostiedi,
profesionalni podporu a sluzby.

Podle prezentovanych informaci ma rand péfe podil na ,,vytvofeni takového
systemu, ktery zajisti diislednou ochranu vSech prav kazdého ditéte a napliovani jeho
potieb, systému, ktery podporuje zvySovani kvality Zivota déti a rodin, eliminuje
diskriminaci a nerovny piistup vii¢i détem a podporuje vSestranny rozvoj ditéte v jeho
prirozeném rodinném prostiedi. (Bacakova, 2013, s. 2)

Konkrétni cil ptispévku ,,popsat kvalitu zivota rodin déti s postizenim na zakladé
inspirace  konceptu  Narodniho centra podpory transformacnich  sluzeb
(popsan v analytickém materialu ,,Systém sluzeb pro déti a mladé lidi s postizenim
a jejich rodiny*) byl zpohledu autorky naplnén. Strategie konceptu muize byt
vyuzitelna i v nasledujicich letech pro zvySovani kvality poskytovanych sluzeb, a tim
1 kvality Zivota klientskych rodin Stediska rané péce v Pardubicich.

Podékovani

Touto cestou bych chtéla pod¢kovat vSem pracovnikim Stfediska rané péce
v Pardubicich za 10leté profesionalni ptisobeni na ,.trhu socialnich sluzeb® ve mésté
Pardubice.
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