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1. Zakladniinformace o vyzkumu

Zprava predstavuje vysledky vyzkumného Setieni, které bylo realizovano v rdmci projektu ,Potfeby osob
s détskou mozkovou obrnou a Informacni portal pro osoby s DMO*, ktery v roce 2020 realizoval spolek SDMO
— SdruZeni pro komplexni péci pri détské mozkové obrné. Dlouhodobé vnimame, Ze podpora osob s détskou
mozkovou obrnou (také DMO) neni na dobré urovni, onemocnéni neni systémové sledovano a lidem,
kterych se tyka, chybi informace: jak o onemocnéni samotném, tak rlizné praktické rady a tipy, jak se s nim
vyporadat v kazdodennim Zivoté. Proto jsme se rozhodli realizovat uvedeny projekt, jehoz smyslem bylo zjistit,
v jakych oblastech potrebuiji lidé s DMO vyssi podporu, Cili jaké informace jim nejvice chybi, a na zakladé toho
vytvorit komplexni informaéni web, ktery nedostatec¢nou systémovou podporu alespon z ¢asti nahradi.

Prvni fazi projektu byla realizace vlastniho dotaznikového Setfeni, na které navazalo vytvoreni nového
informacéniho portdlu. Oblast potfeb osob s DMO je velmi Siroka a nelze ji plné postihnout jednim
dotaznikovym Setfenim. Proto jsme se rozhodli zaméfit na oblast (potfebu) informovanosti. Toto zaméreni
nam pomohlo propojit obé faze projektu: informace z dotaznikového Setfeni se staly zakladem pro navrzeni
obsahu specializovaného webového portélu. Zaroven nas nazory respondentd nasmérovaly na tematické
oblasti, ve kterych vnimaji nedostatek informaci naléhavéji nez v jinych.

Dotaznikové Setfeni jsme pfipravovali na jafe a v Iété roku 2020, realizovano bylo v fijnu a listopadu téhoz roku
pod nazvem ,Informacni podpora osob s détskou mozkovou obrnou.” Cilovou skupinou byli jak lidé, kteti
DMO maji, tak pecujici, ktefi se o nékoho s DMO staraji. Setfeni probéhlo v ne zcela pfiznivém obdobi
narlstajici pandemie covid 19, kdy mnoho lidi fesilo zcela jiné starosti, pfesto se podaftilo dosahnout vice nez
minimalniho poZadovaného poctu respondentll a ochota lidi odpovidat na otazky byla pomérné vysoka.
Nicméné se domnivame, Ze nebyt pandemie, byla by navratnost vyplnénych dotaznikd jesté vyssi. Dotazovani
probihalo pouze formou online dotazniku. Vzhledem k platnym epidemiologickym opatienim neptipadalo
osobni dotazovani metodou face to face v Uvahu.

Vysledky dotaznikového Setfeni v mnohém prekonaly ocekavani realiza¢niho tymu. Respondenti, ktefi se do
Setfeni zapojili, ochotné vyuzivali moznosti sdélit sv{ij nazor na to, co jim chybi, nebo pozadavky, co by mél
zamysleny informacni portal nabizet. Ukazalo se, Ze neexistuje téma, o kterém by respondenti méli dostatek
informaci nebo se domnivali, Ze se informace daji snadno nalézt. Nékteré druhy informaci chybi Uplné. A tyka
se to bohuzel jak informaci o onemocnéni samotném a jeho |écbé, tak vSech praktickych tip( a rad, které by
jim Zivot s touto diagndzou usnadnily. Vyslo najevo, Ze uroven informovanosti (a s tim souvisejici podpory) je

v mnoha aspektech nizsi, nez jsme domnivali. A potvrdilo se, Ze vytvoreni specidlné zaméfeného webového
portalu bude pro tuto skupinu osob vyraznou pomoci.

Z dotaznikového Setfeni jsme ziskali mnoho podnétu, na jakd témata bychom pfi vytvareni portalu neméli
zapomenout nebo na jakd je potfeba se vice zamérit. Ziskali jsme také predstavu o moziném rozvoji
pfipravovanych webovych stranek do budoucna. Nasi motivaci web vytvofit a dale rozvijet zaroven zvySovaly
povzbudivé vzkazy respondentq, ktefi uvadéli, Ze se na néj tési a maji radost z toho, Ze na né nékdo mysli a
snazi se udélat néco pro zlepseni jejich situace. Vysledky dotaznikového Setfeni bychom proto radi
prezentovali nejen v této zpravé, ale i na rGznych férech a konferencich, abychom dale Sifili povédomi o Zivoté
s DMO a udélali maximum pro to, aby se nelehka situace osob, kterym obrna zasahla do Zivota, postupné
zlepsovala.



2.  Zakladniinformace o respondentech

Dotaznikového Setfeni se zucastnilo celkem 98 osob. Respondenty jsme ziskali oslovenim ¢len(i naseho spolku
a dale predstavitel(l rdznych spolk(l a organizaci, které pracuji s osobami se zdravotnim postizenim nebo
pecujicimi. Pozadali jsme je, aby odkaz na dotaznik predali vSem, ktefi maji diagnézu DMO nebo o nékoho
takového pecuji. Vyuzili jsme rovnéz tzv. snow ball sampling (metodu nabalovanim). Mezi lidmi s DMO maji
¢lenové realizacniho tymu pratele a zndmé, proto jsme je pozadali nejen o vyplnéni, ale i o to, aby prosbu o
vyplnéni dotazniku predali i dalSim osobam, kterych se diagnéza DMO tyka. Na celkovém poctu respondentt
se ale bohuzel negativné projevila pandemie Covid 19, ktera Ceskou republiku v roce 2020 zasahla, a to hlavné
na podzim, kdy se Setfeni realizovalo. Mnoho respondent( a hlavné oslovenych organizaci v tu dobu feSilo
vlastni vazné potiZe a nezbyla jim kapacita nam v nasem usili pomoci. Néktefi se omlouvali s ujisténim, Ze se
radi zapoji v budoucnosti, az nebudou pretiZeni vlastnimi starostmi.

Minimalni poZadavek projektu - 80 respondentt - byl ale naplnén. Setfeni se Gcastnili lidé z rliznych krajd CR
a zruzné velkych obci a mést. Pomér osob s DMO a pecujicich osob byl celkem vyrovnany: Setfeni se
zUcastnilo 54 osob s DMO (21 muzl a 33 Zen) a 44 pecujicich (20 muzl a 24 Zen). V obou skupinach nejcastéji
odpovidali lidé ve véku 35 — 50 let. Z toho dlvodu povaZujeme nase Setfeni za vybérové. Vice viz nasledujici
tabulka:

Tab. 1: Struktura respondentt

Vékova Respondenti Pecujici

kategorie > D!\.II o = - = el
Muzi Zeny Muzi Zeny

20-35 5 9 1 4 19

35-50 13 18 10 11 52

50-65 3 6 7 8 24

65-80 0 0 2 1 3

Celkem 21 33 20 24 98

Sledovana byla rovnéz struktura respondenti podle dosazeného vzdélani. U respondentd s DMO byla skala
stupnill vzdélani sSirsi, pohybovala se od zakladniho vzdélani pres rGzné formy vyuceni a stfedoskolského
vzdélani az po vysokoskolské. U pecujicich se objevili jen ¢tyti kategorie. Viz nasledujici grafy:

Graf 1: Vzdélani respondentd s DMO
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Graf 2: Vzdélani pecujicich osob
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Vysokoskolakli bylo mezi respondenty nejvic, a to v obou sledovanych skupinach. Divod neni moziné
z uvedeného vzorku odvodit. Soucasné se v dotaznikovém Setfeni ukazalo, Ze na to, jak ¢asto respondenti
vyhledavaji informace nebo zda jsou pfi hledani tispésni, nema stupen vzdélani zadny vliv — viz tabulka 2,
ktera ukazuje, Ze bez ohledu na dosazené vzdélani respondenti nejéastéji uvadéli, Ze informace o diagndze
DMO a tématech s ni spojenych vyhledavaji obcas, tzn. alespon nékolikrat do roka. Samotnym pfistupem
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k informacim a ¢etnosti jejich vyhledavani se budeme zabyvat v dalsi kapitole.

Tab. 2: Dosazené vzdélani a cetnost vyhledavani informaci

Dosazené vzdélani Vyuceni Stfedoskolské | VyssSi odborné | Vysokoskolské Jiné
Cetnost vyhledavani Respond. Respond. Respond. Respond. Respond.
informaci s DMO Pecujici s DMO | Pecujici| sDMO | Pecujici| s DMO Pecujici s DMO
Pomérné casto,

pfiblizné 1x tydné 1 1 1 4 0 0 2 2 0
nebo i ¢astéji.

Celkem pravidelné,

jednou nebo 0 2 1 3 2 2 2 6 0
nékolikrat mésicné.

Obcas, odhadem 6 8 3 0 5 1 7 6 1
nékolikrat do roka

Vyhledaval/a jsem

f:lrlve, ted uz zadné 1 1 ) 1 0 1 4 5 1
informace

nepotrebuiji.

Nevyhledavam. 0 1 1 0 0 0 5 0 1
Celkem 8 13 8 7 4 20 19 3




3.  Vyhledavani informaci o détské mozkové obrnée

Abychom ovéfili zajem o vznik nového informacéniho portalu, zeptali jsme se respondentl na to, zda a jak ¢asto
vyhledavaji informace, které souviseji s détskou mozkovou obrnou. DMO je celozZivotni diagndza a na
dotaznik odpovidali lidé, kteti uz s ni maji mnohaleté zkusenosti, proto nas zajimalo, zda se jim podafilo zjistit
vée, co potrebuji, nebo zda i po tak dlouhé dobé informace stale hledaji. Respondenti vybirali odpovéd
z predem definovanych mozZnosti, v grafech 3 a 4 jsou predstaveny ziskané vysledky:

Graf 3: Jak ¢asto vyhleddvaji informace osoby s DMO?
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Graf 4: Jak ¢asto vyhleddvaji informace pecujici osoby?
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Z Setfeni vyslo najevo, Ze potieba vyhledavat informace souvisejici s DMO a Zivotem s postiZzenim je u
respondentli pomérné vysoka, a to v obou sledovanych skupinach. Zaroven se ukazalo, Ze mezi skupinami je
vyrazny rozdil: zatimco 15 % respondentd s DMO uvedlo, Ze informace o diagndze uz viibec nevyhledava, u
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pecujicich to byla jen 2 %. Pecujicich, ktefi je vyhleddvaji pomérné casto, je 16 %, zatimco osob s DMO je v této
kategorii jen 9 %. A vyrazny rozdil je i v kategorii téch, ktefi informace vyhledavaji celkem pravidelné jednou
nebo nékolikrat mési¢né. To uvedlo 30 % pecujicich a jen 11 % osob s DMO.

Podstatnou informaci pro nas je, ze vétsina respondentti ma stale potiebu vyhledavat informace souvisejici
s DMO alespon ob¢as. Pouze 32 % osob s DMO (tedy pfiblizné jedna tfetina) uvedlo, Ze uz informace bud’ uz
nepotrebuje nebo nevyhledava, u pecujicich se jedna pouze o 20 % (tedy jednu pétinu). Rozdélime-li vsechny
respondenty do skupin na ty, ktefi informace alespon obcas vyhledavaji a na ty, ktefi je uz nevyhledavaji, pak
dostaneme ndésledujici prehled:

Graf 5: Pristup respondenti k vyhleddvani informaci
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Respondentd, ktefi informace vyhledavaji Casto, je v celkovém prepocdtu 32 %. Alespon obdas je vyhledava
41 %, a to, ze informace uz nevyhleddvaji, uvedlo celkem pouze 27 %. Znamena to, Zze 73 % osob stale
potiebuje podporu v podobé dostupnych informaci tykajicich se Zivota s détskou mozkovou obrnou, viz
nasledujici graf:

Graf 6: Pristup respondentii k vyhleddvadni informaci — zjednoduseny prehled
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Zajimaly nas samoziejmé i divody, proc¢ néktefi respondenti nemaji zajem informace vyhledavat. Jsou riizné:
néktefi informace nepotrebuji hledat proto, Ze vystudovali néjaky pfibuzny obor (napf. socialni politiku nebo
socidlni praci), jini (typicky pecujici) uvadéli, ze na hledani informaci pti poskytovani péce nemaji €as. Nékteri
také ziskavaji informace od odbornikd (napr. fyzioterapeut(). Divodem vsak mize byt pravé i zklamani z toho,
jak obtizné je informace najit, coz doklada napf. tento vyrok: ,,Pro dospélé chybi informace, nikdo ndm nerekne,
jak na tom budeme za pdr let atd. | Idzeriskd lécba neni dostatecnd jako v détstvi.” Tento citat kromé
hodnoceni informovanosti upozornuje zaroven na skutecnost, Ze v pripadé détské mozkové obrny je potreba
zlepsit informovanost a podporu hlavné v pfipadé dospélych osob, kterym bohuZel neni vénovana tak velka
pozornost, jako détem, ackoliv je DMO celoZivotni zaleZitosti.

4.  Nabidka a dostupnost informaci

Dalsi otazka se tykala hodnoceni kvality a dostupnosti informaci. Respondenti odpovéd vybirali z definovanych
mozZnosti a z jejich odpovédi vyplynula pomérné alarmujici zjisténi: 8 % osob uvedlo, Ze dostupnost a nabidka
informaci je nedostatecnd, dalSich 31 % osob zvolilo odpovéd, Ze informaci o nékterych oblastech a tématech
je pfilis malo nebo chybi Uplné. 44 % zvolilo moZnost, Ze potfebné informace se sice nalézt daji, ale hledani je
obtizné. Pouze 15 % dotdzanych povaZuje nabidku informaci za dostatec¢nou. D34 se tedy konstatovat, Zze 39 %
respondentl neni s nabidkou a dostupnosti informaci viibec spokojeno, dalSich 44 % jen ¢aste¢né. Tyto
Udaje potvrzuji, Ze informacni podpora osob s DMO a jejich pecujicich je stale velmi nedostatecna a je potieba
ji zlepsit. Pfehledné tyto vysledky shrnuje nasledujici graf:

Graf 7: Soucasnd nabidka informaci o DMO

Nabidka a dostupnost Nabidka informaci je
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V navaznosti na toto hodnoceni jsme respondenty pozadali, aby — pokud vnimaji v néjaké oblasti nedostatek
informaci — uvedli, o jaka témata se jednda. Respondenti tuto mozZnost hojné vyuzivali, z uvedenych tipl proto
uvadime jen priklady:

e Aktualni seznam odbornikl v regionech, ktefi se vénuji problematice DMO,

¢ Moiznosti rehabilitace a lazenské péce,

¢ Informace o léCebnych metodach, aktudinim vyzkumu, lécich a kompenzacénich pomUckach,
e Teoretické informace o DMO a progndzy do budoucnosti,
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e Finance ainvalidni diichody, pravni poradenstvi,

e Socidlni podpora, socidlni sluzby,

e Dospély Zivot a stafi lidi s DMO, véetné prognoz do budoucnosti,

e Téhotenstvi a rodicovstvi osob s DMO,

e Informace o tom, jak pracovat s osobami s DMO (i pro laiky),

¢ Informace o zapojeni se do spolecnosti —zaméstnani, volny cas (cestovani, kultura, sportovni aktivity)
a o dopravé a bezbariérovosti,

e Zdravy Zivotni styl,

e Vztahy a sexualita lidi s DMO,

e Jak zajistit péci v domacnosti o ¢lovéka s DMO po smrti rodicu.

Ne vSechna zmifiovand témata souviseji pfimo s DMO, néktera z nich reflektuji spiSe stav celkové podpory
osob s postizenim. Oblasti podpory, které respondenti uvadéli nejcastéji, vSak s DMO spojené byly.
Nejcastéji byly totiz jako nedostatkové uvadény informace o podpofe a problémech osob s DMO v dospélosti
(a ve stari), o moinostech rehabilitace a lazeriské 1écby, o odbornicich zamérenych na lé¢bu DMO, o
moznostech byt aktivni (pracovné i ve volném c¢ase) nebo o téhotenstvi a rodicovstvi osob s DMO. Objevily se
ale i ndzory, Ze chybi informace Uplné o vSem. Pro dokresleni predstavy uvedme nékolik citata:

,V dobé, kdy byl syn maly, jsem nedostala véas informaci, Ze mizZeme jezdit do ldzni. O dospélosti s postiZzenim
se prakticky nemluvi. Chybi legislativni podpora, podpora v samostatném Zivoté (doprava, ndkupy, kultura),
podpora zdravotni (rehabilitace a relevantni pomoc zdravotni a medicinskd) a v neposledni radé i pracovni.
Péce o zdravi, Zivotni styl, prdavo, sport, kultura, cestovdni a mnoho dalsich béznych témat...”

»Celkové se o DMO moc nepise. Zajimalo by mé napriklad, jestli existuje souvislost mezi DMO a napf. problémy
s emocni nevyrovnanosti a jinymi zachvatovymi stavy...”

,Chybi mi pravé néjaké ucelené informace, které by byly pristupné na jednom misté, coZ mizZe prdavé vds
vznikajici portdl zménit. MoZnosti rehabilitace, pobytu, novinky v Ié¢bé atd...”

Odpovédi respondentl davaly tusit, Ze vznik informacniho portalu zaméfeného na DMO by uvitali. Na takto
pfimo poloZenou otazku pak kladné odpovédélo 98 % z nich, tj. 96 osob. Pouze 2 respondenti uvedli, Ze vznik
portalu povaZuji za zbytecny, protoZe informace se daji najit jinde.

5.  Obsah informacniho portalu

Respondentll jsme se zeptali samozifejmé i na to, jaké informace o DMO a podpore osob se zdravotnim
postizenim je zajimaji. Vymezili jsme zakladni tematické oblasti (zdravotni péce a socidlni péce, financ¢ni
podpora, volnocasové aktivity atd.) a respondenti je méli hodnotit pomoci péti hodnoticich vyrok. Vysledky
tohoto hodnoceni predstavuje nasledujici tabulka:

Tab. 3: O jaké druhy informaci maji respondenti zajem?

Velice ’ Téma Téma
ot vz s | ~orui . |RAD/ASE| o, .
. P dalezité/ | Dulezité | miuze neni
Druh informaci / Vyznam pro respondenty | , ) néco , —
zasadni |téma , byt prilis
) dozvim ver vz | 4oy viez
téma uzitecné | dualezité
Obecné informace
DMO 40,7 % 29,6 % 18,5 % 9,3% 1,9%
Informace o diagnéze DMO Pecujici| 54,5 % 22,7 % 15,9 % 6,8 % 0,0%
Celkem | 46,9 % 26,5 % 17,3 % 82% 1,0%
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Celkem| 51,0% | 245% | 143 % 6,1% 4,1 %
Nabidky aktivit pro traveni volného |DMO 333% | 259% | 185% | 11,1% | 11,1%
Casu lidi s DMO (krouzky, pobyty, Pecujici| 47,7% | 31,8% | 20,5% 0,0% 0,0%
vylety apod.) Celkem| 398% | 286% | 194% | 6,1% 6,1 %
DMO 259% | 259% | 259% | 148% 7,4 %
Sportovni aktivity pro osoby s DMO | Pecujici| 40,9 % 40,9 % 15,9 % 2,3% 0,0%
Celkem| 32,7% | 32,7% | 21,4% 9,2% 4,1%
DMO 46,3% | 278% | 13,0% 3,7% 9,3%
Nabidky bezbariérového ubytovani |Pecujici| 38,6 % 31,8% 20,5 % 9,1% 0,0%
Celkem| 429% | 29,6% | 16,3 % 6,1% 5,1%
DMO 48,1% | 185% | 16,7% | 11,1% 5,6%
Pecujici| 45,5% | 29,5% | 18,2% 6,8 % 0,0%
Celkem| 469% | 235% | 17,3% 9,2% 3,1%

Informace o bezbariérovém
cestovani

Z ptehledu vidime, Ze z oblasti zdravotni péce maji respondenti nejvétsi zdjem o informace tykajici se
rehabilitace (62,2 %) a lazeriskych pobytl (57,1 %), o kontakty na odborniky zabyvajici se DMO (59,2 %),
informace o kompenzacnich pomlckach (50 %), o rliznych |é¢ebnych metodach (40,8 %) a rekondicnich
pobytech (40,8 %). V oblasti socialni a financni podpory je nejvétsi zajem o kontakty na poskytovatele
socialnich sluzeb (51 %), informace o socialnich davkach (52 %) a invalidnich dlichodech (46,9 %). PoZzadovany
jsou rovnéZz nabidky prace (51 %) a z oblasti volnocasovych aktivit informace o bezbariérovém cestovani
(46,9 %) a ubytovani (42,9 %). Velky zajem je také o informace o diagnéze DMO (46,9 %). Kromé informaci o
podpore osob s DMO v zahranici, které za velmi dlileZité téma povaZuji jen 16,3 % osob, je kazda z nabidnutych
oblasti velmi dilezitd nejméné pro 30 % osob. Z vysledkl Ize vsak vysledovat jesté jeden dilezity trend:
nejvétsi zajem je o informace, které podporuji udrzeni zdravotniho stavu (rehabilitace, kompenzacni
pomlcky) a aktivitu ve spolec¢enském Zivoté (nabidky prace, cestovani). Oboji spolu velmi Uzce souvisi. Zajem
o vybrané druhy informaci shrnuje ndsledujici graf:

Graf 8: Zdjem respondentii o vybrané druhy informaci
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Vedle hodnoceni pfedem definovanych tematickych oblasti jsme respondentim samozfejmé nabidli moznost
uvést vlastni tipy, jaké informace by na webu nemély chybét. Tuto moznost dotazovani opét ochotné
vyuzivali. Navrh( se seslo hodné, uvadime proto opét jen pfiklady:

e Informace o téhotenstvi a rodicovstvi lidi s DMO,

e Osobni ptibéhy lidi s DMO, ktefi mohou byt inspiraci pro ostatni,

e Rozhovory, ¢lanky a chat s odborniky (lékafi, psychologové, sexuologové, socialni pracovnici,
pravnici...)

e Osvéta zaméstnavatelll a vefejnosti o tématu DMO (napf. o zméndach fyzického stavu v pribéhu véku),

e Prostor pro sdileni a vyménu zkusSenosti napf. o tom, jak pfistupovat k sourozenciim ditéte s DMO,
ktefi postizeni nemaji nebo jak zajistit samostatny Zivot nezdvisle na rodiné a v komunité,

e Vyzkum DMO ve svété, novinky v |éCbé a péci,

e  Otazky sexuality a intimity osob s DMO,

e Mapa dostupnosti sluzeb a aktivit v regionech, zejména v oblastech s mensim osidlenim,

e Informace o podpUrnych sluzbach v domacnosti,

e Poskytovani odborného poradenstvi — moznost feseni konkrétnich dotaz(i, podpora pti komunikaci s
Urady

e Odkazy na rizné druhy sluzeb, napf. autoskola pro lidi s télesnym postizenim,

e Sportovni a kulturni akce, tipy na vylety — vCetné informaci o moznostech dopravy a parkovani,

e Nabidky pracovnich mist,

e Tipy na Upravy bytu, informace o bezbariérovém bydleni,

e Seznamka a inzerce.

Pro predstavu uvedme opét i nékolik citata:

,Myslim, Ze stejné jako moZnosti rehabilitace a fyzioterapie jsou duileZité informace o dalSich typech Iécby.
DMO vétsinou zasahuje komplexné do rdznych oblasti, myslim, Ze pravé takovych informaci maji rodice ci
pecujici osoby mdlo — oblast orofacidini terapie, podpora rozvoje mozkové cinnosti, logopedie, ovlivriovani
télesného schématu clovéka s télesnym postizenim atd. (...) Myslim, Ze hodné chybi rozsifené moznosti terapii
dalsich oblasti, se kterymi se lidé s DMO potykaji, a ddle chybi informace terapii a podpory pro dospélé...”

,V této oblasti mé zajimd prakticky vse, nicméné na web nebo do médii se dostanou zpravidla jen sladkobolné
pfibéhy nebo info o penézich. Chci védét, Ze lidé s DMO jsou i dospéli talentovani machfi v néjakém oboru nebo
i oby&ejni rodice... Zddni zranéni hrdinové a vyfehtani invalidi...”

,Besedy, spolecné setkani. Ukdzat lidem s handicapem cestu k osamostatnéni se a k aktivnimu zptsobu Zivota,
ktery jim umoZni zarazeni do spolecnosti...”

,Nejde o to, Ze by informace nebyly, ale kaZdy si néjak hrabe na vlastnim pisecku. Fajn by bylo skutecné
vysvétleni a popis toho, co znamend mit DMO v jednotlivych etapdch Zivota, vcetné zkusSenosti a doporuceni
lidi, co sami DMO maji. A idedlné také najit néjakého odbornika, ktery by za povédomi o DMO trochu
,lobboval.” Myslim, Ze portdl coby sbirka odkazii a prokliki na diichod a nabidky praci nicemu neprospéje,
nechci, aby to dokola bylo o tom — jsem invalida, na co mdm ndrok na jedné strané a pecuju o invalidu — co
z toho budu mit na strané druhé...”

Jak vidime, opakovala se néktera z témat, kterd uz dfive respondenti oznacili za ,nedostatkova.” Objevilo se
ale i mnoho novych tipG. Pfi blizSim pohledu na uvedené tipy je vyplynulo na povrch nékolik dulezitych
skutecnosti:

1. Potvrdil se zajem respondenti o informace souvisejici s diagnézou DMO,
2. Potvrdil se jejich zajem i o témata, o kterych se pfiliS nemluvi (téhotenstvi a rodiovstvi osob s DMO,
progndzy zdravotniho stavu, souvislosti rGznych zdravotnich komplikaci apod.),
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3. Znovuse ukazaloito, Ze je potfeba se zaméfit hlavné na dospélou populaci, ktera z nejasnych davodu
stoji mimo pozornost vsech aktérd,

4. Potvrdilo se rovnéz, ze lidé s DMO nestoji o soucit a podporu ve stylu akci uréenych pro osoby se
zdravotnim postiZzenim, ale o ukazani cesty k tomu, jak byt i s postizenim maximalné samostatny,
uspésny a jak se aktivné zapojovat do bézného spolecenského a komunitniho Zivota.

Respondenti ndm tak svymi odpovédmi pomohli definovat principy, ze kterych by mél novy portal vychazet.
Zaroven se tim znovu potvrdil jeho vyznam: ve chvili kdy se podafi portdl vybudovat a naplnit pfitom i zminéné
poZzadavky, pUjde pravdépodobné o podin, ktery v oblasti podpory osob s postizenim nema obdoby. Nékteré
z pozadovanych informaci jsou vsak tabuizované a nesleduji se (téhotenstvi a rodicovstvi) nebo obtizné
dostupné a dohledatelné (napt. kontakty na odborniky), proto bude trvat del$i dobu, nez se shromazdit a
zpracovat vSechna témata, o ktera maji respondenti zajem.

6.  Dostupnost a nabidka vybranych druhd podpory a sluzeb

Informacni portdl by mél nabizet informace i o vhodnych formach podpory a socialnich sluzbach. Proto jsme
se respondentl zeptali i na hodnoceni dostupnosti a nabidky nékterych druhl podpory a sluzeb z oblasti
zdravotni péce, socialni podpory, financ¢ni podpory a podpory uplatnéni a volnocasovych aktivit. Vybrali jsme
ty druhy podpory, které jsou vhodné pro osoby s DMO. Hodnotila se hlavné jejich dostupnost a nabidka,
protoze podrobné hodnoceni toho, zda tyto sluzby reaguji adekvatné na potieby osob s DMO, by vyZadovalo
daleko vétsi prostor. Nebylo proto predmétem naseho vyzkumu. Vysledky ale naznacuji, Ze i takové hodnoceni
by mohlo pfinést zajimavé vysledky, proto lze jeho realizaci do budoucna doporucit.

Z podobnych divodii nebylo Setfeni zaméfeno ani na podrobné nastaveni sledovanych financnich davek.
Nesledovali jsme ani stupen postiZeni respondentl, protoZe v nasem Setfeni nemélo vyznam ho sledovat.
Z vysledk( nelze tedy odvodit, zda spokojenost s dostupnosti sledovanych davek - napt. prispévku na péci -
souvisi ¢i nesouvisi s pridélenym stupném zdvislosti nebo mirou postiZzeni respondenta. Podobné rozliseni Ize
vSak opét doporucit pro budouci, podobné zamérené vyzkumy.

Aby hodnoceni nebylo slozZité, preddefinovali jsme ctyfi varianty odpovédi pokryvajici Skalu od plné
spokojenosti s dostupnosti uvedenych forem péce aZz po nazor, Ze moznosti je malo nebo zcela chybi.
Varianta ,NedokaZu odpovédét/Nemam zkusenost” nebyla zahrnuta vzhledem k predpokladu, Ze dotaznik
budou vyplnovat lidé, pro které je DMO kazdodenni a dlouhodobou zaleZitosti a ktefi tedy problematiku znaji
v Sirsim kontextu. Pfi podrobnéjsim zkoumani toho, zda sluzby dostatecné reaguji na potifeby osob s DMO
nebo pfi jiném sloZeni respondentl (napt. pfi zahrnuti odbornych pracovnikid) by bylo vhodné tuto variantu
odpovédi zaradit, protoZe vsichni respondenti nemaji potfebné hluboké zkuSenosti se vSemi existujicimi
sluzbami nebo formami podpory. Vysledky hodnoceni dostupnosti vybranych forem podpory sluzeb jsou
predstaveny v kapitolach 6.1 — 6.5.
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6.1 Podpora v oblasti zdravotni péce

Tab. 4: Hodnoceni dostupnosti podpory v oblasti zdravotni péce

Moznosti . . Nabvidka a | Nabidek
b Moznosti | moZnosti a
ale
o G 252 a , .
Vybrany druh zdravotni péce odpovidaji ,ale n.e’odpowd drulju je
U mohlo by | aji nebose| malo
i jichbyt | nezaméfuj| nebo
Clovéka s , )
DMO vice inalidis zcela
DMO chybi
L - ] DMO 18,5% 42,6 % 35,2 % 3,7%
Lazenské rehabilitacni pobyty hrazené .
;v Pecuijici 18,2 % 52,3% 25,0% 4,5 %
zdravotni pojistovnou
Celkem 18,4 % 46,9 % 13,3 % 21,4 %
DMO 11,1% 40,7 % 35,2 % 13,0%
Rekondi¢ni habilitacni pobyty h 5
ekon lcnl a re‘ oa ilitaéni pobyty hrazené Peuijici 22,7% 432 % 22,7% 11.4%
z vlastnich zdrojli
Celkem 16,3 % 41,8 % 173% 24,5 %
DMO 20,4 % 29,6 % 389 % 11,1%
Pravidelna rehabilitace s fyzioterapeutem Pecujici 18,2 % 36,4 % 273 % 18,2 %
Celkem 19,4 % 32,7% 18,4 % 29,6 %
DMO 24,1 % 27,8 % 35,2 % 13,0%
Vodolécba, masaze a jiné podplrné metody Pecujici 11,4 % 34,1 % 31,8% 22,7 %
Celkem 18,4 % 30,6 % 21,4 % 29,6 %
Pravidelné kontroly u odbornych Iékaf DMO 37,0% 29,6 % 27,8 % 56%
(rehabilitacni Iékar / neurolog / ortoped / Pedujici 273 % 34,1 % 31,8% 6,8 %
psycholog / psychiatr / jind odbornost) Celkem 32,7% 31,6 % 173%| 184%
DMO 259 % 46,3 % 22,2 % 5,6 %
Ziskavani kompenzacnich pomucek Pecujici 13,6 % 47,7 % 29,5% 9,1%
Celkem 20,4 % 46,9 % 16,3 % 16,3 %
Alternativni [éCebné postupy nehrazené DMO 22,2 % 16,7 % 40,7 % 20,4 %
zdravotni pojistovnou (napf. kraniosakralni Pecujici 159 % 43,2 % 20,5 % 20,5 %
terapie, synergicka reflexni terapie apod.) Celkem 19,4 % 28,6 % 20,4 % 31,6 %
| tivni 1étebné metody (napf. aplik DMO 16,7 % 20,4 % 352 % 27,8 %
nova |vn|. écebné metody (napf. aplikace Pecujici 250 % 318 % 295 % 13.6 %
botulotoxinu)
Celkem 20,4 % 25,5% 28,6 % 25,5%

Nejcastéji respondenti uvadéli, ze sledované moznosti jsou sice uspokojivé, ale mohlo by jich byt vice, plati
to zejména pro lazeriské pobyty (46,9 %), rekondicni a rehabilitacni pobyty (41,8 %) a dostupnost
kompenzacnich pomucek (46,9 %). U nékterych druhl péce vSak prevazuji odpovédi, které upozorriuji na to,
Ze mozZnosti neodpovidaji potfebam osob s DMO nebo je jich mélo. Pokud odpovédi respondent rozdélime
na ty, co jsou s dostupnosti zdravotnich sluzeb viceméné spokojeni a na ty, co spokojeni spiSe nejsou, ziskdme

prehled, ktery nabizi nasledujici graf:
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Graf 9: Spokojenost respondentii s dostupnosti vybranych druhi zdravotni a rehabilitaéni péce
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W MozZnosti jsou dostacujici/uspokojivé

Z celkového prehledu vyplyva, ze v oblasti zdravotni péée je podil spokojenych a nespokojenych respondenti
pfiblizné vyrovnany. Jsou vsak oblasti, kde mirné prevaZuje nespokojenost. Tykd se to alternativnich a
inovativnich lé¢ebnych metod, ale i vodolécby a masazi. Vyrazny nedostatek moznosti je konstatovan i u

pravidelnych rehabilitaci s fyzioterapeutem.

6.2 Podpora v oblasti socialnich sluzeb

Moznosti neodpovidaji/nejsou

Tab. 5: Hodnoceni dostupnosti podpory v oblasti vhodnych socidlnich sluZeb

Nabidka a Nabidka a
podpora je Nabidka a podpora Nabidek a
dostacujici a podpora je existuje, ale podpory
Vybrany druh socialni sluzby odpovida uspokojiva, neodpovida | tohoto druhu
potfebam ale mohla by nebo se je malo nebo
Clovéka s byt lepsi nezaméiuje zcela chybi
DMO na lidi s DMO
DMO 16,7 % 46,3 % 24,1 % 13,0 %
Osobni asistence Pecujici 11,4 % 50,0 % 18,2 % 20,5 %
Celkem 143 % 48,0 % 21,4 % 16,3 %
DMO 13,0 % 55,6 % 18,5 % 13,0%
Pecovatelska sluzba Pecujici 4,5 % 52,3% 25,0% 18,2 %
Celkem 9,2% 54,1 % 21,4 % 15,3 %
) L DMO 11,1% 46,3 % 29,6 % 13,0%
Denni stacionare a centra Petuiici ) ) ) )
dennich sluzeb ecujici 11,4 % 43,2 % 31,8 % 13,6 %
Celkem 11,2 % 44,9 % 30,6 % 13,3%
Socialni poradenstvi DMO 22,2% 27,8 % 352 % 14,8 %
(odborné poradny a telefonni | Pecujici 6,8% 61,4% 25,0% 6,8 %
linky) Celkem 15,3 % 42,9 % 30,6 % 11,2 %
DMO 24,1 % 44,4 % 20,4 % 11,1%
Rand péce Pecujici 27,3 % 38,6 % 20,5 % 13,6 %
Celkem 25,5% 41,8 % 20,4 % 12,2 %
DMO 9,3% 25,9 % 44,4 % 20,4 %
Obecnisocidlni byty a Pecujici 6,8 % 18,2 % 25,0 % 50,0 %
chranéné bydleni
Celkem 8,2% 22,4 % 35,7 % 33,7%
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Také v oblasti socialni podpory pfevazuje odpovéd, Ze jeji uroven ve sledovanych oblastech je uspokojiva,
ale mohla by byt lepsi. Hodnoty vtomto pfipadé dosahuji 41 — 54 %. Vyjimku tvofi hodnoceni nabidky
socialnich byt a chranéného bydleni, kde tuto odpovéd zvolilo pouze 22,4 % respondentl. Vétsina z nich
(celkem 69,4 %) uvedla, Ze nabidka neodpovida potfebam osob s DMO nebo zcela chybi. Celkové srovnani
nabizi opét graf:

Graf 10: Spokojenost respondentii s dostupnosti vybranych druhii socidlnich sluZzeb
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Kromé socidlnich bytd a chranéného bydleni pfevaZzuje u ostatnich moznosti pozitivni hodnoceni, u nékterych
i vyrazné. Z prizkumu tak vyplynulo, Ze v oblasti socialnich sluzeb je situace hodnocena jako uspokojivéjsi
nez v oblasti zdravotni péce. | kdyz je ale prevazna cast respondentl spiSe spokojena, podil nespokojenych
se stidle pohybuje mezi 30-40 %, u specidlnich forem bydleni dokonce nad 60 %. Respondenti zaroven
informace o dostupnosti socialni podpory a sluzeb uvadéli mezi pozadavky na obsah informacniho portalu.
Celkové proto situaci v oblasti dostupnosti socialnich sluzeb za uspokojivou povazovat nelze.

6.3 Podpora v oblasti financ¢nich davek

Tab. 6: Hodnoceni dostupnosti financni podpory

Nabidka a Nabidka a
podpora podpora | Nabidek a
je Nabidkaa | existuje, podpory
dostacujici | podpora je ale tohoto
Vybrany druh financni podpory a uspokojiva, | neodpovida | druhu je
odpovida | ale mohla nebo se | malo nebo
potiebam | by byt lepsi | nezaméruje zcela
Clovéka s nalidis chybi
DMO DMO
DMO 14,8 % 50,0 % 29,6 % 5,6 %
Prispévek na pédi Pelujici 11,4 % 773 % 11,4 % 0,0%
Celkem 13,3 % 62,2 % 21,4 % 3,1%
DMO 18,5 % 51,9 % 22,2 % 7,4 %
Ptispévek na mobilitu Pecujici 6,8 % 68,2 % 18,2 % 6,8 %
Celkem 13,3 % 59,2 % 20,4 % 7,1%
v . DMO 13,0 % 37,0 % 40,7 % 9,3%
Pfispévek na bydleni —
Pecujici 6,8 % 56,8 % 29,5% 6,8 %
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Celkem 10,2 % 45,9 % 35,7% 8,2%
_— o DMO 16,7 % 51,9 % 29,6 % 1,9%
fispevelena porizenia Petuijici 6,8 % 56,8 % 22,7%| 13,6%
Upravu motorového vozidla

Celkem 12,2 % 54,1 % 26,5% 7,1%
Prispévek na zvlastni DMO 14,8 % 44,4 % 333% 7,4%
pomucku (napf. na Pecujici 6,8 % 59,1 % 20,5 % 13,6 %
bezbariérové upravy bytu) Celkem 11,2 % 51,0 % 27,6 % 10,2 %

DMO 18,5 % 51,9% 27,8 % 1,9%
Invalidni dichody Pecujici 9,1% 68,2 % 15,9 % 6,8 %

Celkem 14,3 % 59,2 % 22,4 % 4,1%

Respondenti se i tentokrat nejcastéji pfiklonili k odpovédi, ze vyse sledovanych ddvek je uspokojivd, ale mohla
by byt lepsi. Nejhtife v hodnoceni dopadly pfFispévek na bydleni a pfispévek na zvlastni pomucku. Prispévek
na zvlastni pomUcku povaZuje za dostate¢ny nebo uspokojivy celkem pouze 62,2 % dotazanych, pfispévek na
bydleni dokonce jen 56 %. Zaroven je zajimavé vSimnout si podilu osob, které se domnivaji, Ze uvedené
prispévky dostatecné nereflektuji situaci osob s DMO: nejvice jich to uvedlo u zminéného prispévku na bydleni
(35,7 %), vice nez 20 % dotazanych to uvedlo i v pfipadé prispévku na zvlastni pomlicku, na pofizeni a Upravu
motorového vozidlal, invalidnich dichod( a pFispévku na péci. Mlize to svédiit o nedostateéné schopnosti
téchto ddvek reagovat na potize a potifeba osob s DMO. Zajimavé hodnoty nabizi opét slouceni spokojenych a
nespokojenych respondentd v nasledujicim grafu:

Graf 11: Spokojenost respondentti s dostupnosti vybranych druhii finanéni podpory

115111

Prispévek na Prispévek na Prispévek na Prispévek na Prispévek na Invalidni
péci mobilitu bydleni pofizeni a zvlastni dichody
Upravu pomlcku (napf.
motorového na
vozidla bezbariérové

Upravy bytu)

W MozZnosti jsou dostacujici/uspokojivé MozZnosti neodpovidaji/nejsou

S dostupnosti financéni podpory jsou tedy respondenti prevdiné spokojeni, u vétsSiny davek se podil
spokojenych pohybuje mezi 60 a 70 %. Spokojenost je vtomto pfipadé vyrazné vétsi neZ u ostatnich
sledovanych oblasti. Jak uz ale bylo uvedeno, Setfeni nesledovalo podrobné nastaveni jednotlivych davek ani
stupen postiZeni, $lo vném pouze o orientacni zjisténi vyraznych nedostatk(. Nelze proto urcit, nakolik
spokojenost s davkami souvisi se stupném zavislosti a mirou postiZzeni. Na zakladé naseho Setieni lze pouze
konstatovat, Ze vice neZ nedostatky v nastaveni financni podpory vadi lidem s DMO a jejich pecujicim
nedostatky v jinych oblastech, napf. v oblasti zdravotni péce a rehabilitace.

! pfispévek na pofizeni a Upravu motorového vozidla je ve skuteénosti jednou z forem ptispévku na zvlastni pomacku. Pro
ziskani presnéjsich informaci a lepsi srozumitelnost pro respondenty byl hodnocen oddélené. K prirazenitohoto prispévku
do kategorie prispévkl na zvlastni pomucku doslo teprve v roce 2012, mnoho respondent( proto davku stale posuzuje
samostatné.
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6.4 Moznosti uplatnéni a vyuZiti volného ¢asu

Tab. 7: Hodnoceni dostupnosti mozZnosti pro uplatnéni a vyuZiti volného casu

" . Nabidka a
Moznosti moznosti Nabidek a
jsou Moznosti . . . ;
dostatujici a isou existuji, ale moznosti
Vybrana moznost pro uplatnéni odoovidaii | uspokoiivé neodpovidaji tohoto
a vyuziti volného casu pv p ] POXOIIVE, nebo se druhu je
potfebam | ale mohlo by Yy . .
Hovékas | jich bytvice | MeZameruil | malonebo
DMO na lidi s zcela chybi
DMO
DMO 9,3% 38,9 % 29,6 % 22,2 %
Specializované prepravni sluzby | Pecujici 6,8 % 31,8% 29,5 % 31,8 %
Celkem 8,2% 35,7% 29,6 % 26,5 %
DMO 9,3% 42,6 % 37,0% 11,1 %
Nabidky ke studiu a . .
IoKy ke studiua - Pedujici 6,8 % 27,3 % 36,4 % 29,5 %
vzdélavani/vzdélavaci kurzy
Celkem 7,1% 34,7 % 38,8 % 19,4 %
DMO 3,7% 37,0% 35,2 % 24,1 %
P i nabidk b .
. f;:t\ll:;r:?n 0Ky pro asoby Peduijici 4,5 % 20,5 % 38,6 % 36,4 %
Celkem 4,1% 29,6 % 36,7 % 29,6 %
. A IV 5,6 % 352 % 31,5% 27,8%
u\r;‘;‘li”' nabldky na castecny oo xyjici 6,8% 18,2 % 47,7 % 273 %
Celkem 6,1% 27,6 % 38,8 % 27,6 %
, ] , DMO 9,3% 37,0% 37,0% 16,7 %
Nabidka sportli vhodnych pro .
osoby s DMO Pecujici 13,6 % 20,5 % 34,1% 31,8%
Celkem 11,2 % 29,6 % 35,7% 23,5%
DMO 18,5 % 25,9 % 40,7 % 14,8 %
Volnocasové aktivity poradané . . > ° ; ;
. .. . .. Pecuijici 9,1% 40,9 % 20,5 % 29,5%
zajmovymi sdruzenimi a spolky
Celkem 143 % 32,7% 31,6 % 21,4 %
7,4 % 38,9 % 352 % 18,5 %
Bezbariérové Upravy prostiedi 11,4 % 38,6 % 27,3 % 22,7 %
Celkem 9,2% 38,8 % 31,6 % 20,4 %

U kategorii z oblasti dostupnosti nabidek pro uplatnéni a volny cas je z odpovédi respondentl patrna spise
nespokojenost. Nejvyssi hodnoty se tentokrat objevuji u odpovédi, Ze nabidka a moznosti sice existuji, ale

nezaméiuji se na osoby s DMO. Jasnou predstavu ndm opét nabidne souhrnné grafické znazornéni:
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Graf 12: Spokojenost respondentii s dostupnosti vybranych moZnosti pro uplatnéni a vyuZiti volného casu
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U vsech sledovanych moznosti dosahl podil respondentl, ktefi uvedli, Ze nabidka a moZnosti bud
neodpovidaji potfebam osob s DMO nebo chybi, vice nez 50 %. Nejhlife vtomto sméru dopadly obé
kategorie tykajici se pracovnich nabidek: 66,4 % dotazanych oznacilo za neuspokojivou nabidku pracovnich
mist na c¢astecni Uvazek a 66,3 % nabidku mist vhodnych pro osoby s postizenim. 58,2 % nespokojenych si
vyslouzZily nabidky ke studiu a vzdélavani a nabidky vhodnych sportovnich aktivit. Nejlépe dopadly volnocasové
aktivity (53 %) a bezbariérové Upravy prostredi (52 %). Celkové vsak tyto vysledky poukazuji na to, Ze nabidka
mozZnosti pro uplatnéni a aktivni traveni volného casu je nedostatecna a je stale potieba ji zlepSovat a
rozvijet. Ze vsech sledovanych oblasti podpory dopadla tato oblast nejhirF. Koresponduje to vSak s predchozim
hodnocenim situace ze strany respondentd, ze kterého vyplynulo, Ze zajem maji pravé a hlavné o ty druhy
podpory, které jim umozni byt aktivni.

6.5 Jiné formy podpory a pomoci

Po hodnoceni dostupnosti predem definovanych forem podpory a sluzeb byla respondentlim opét nabidnuta
moznost uvést jiné formy podpory, které by si zaslouzily pozornost. Opakovala se néktera témata, ktera byla
uvedena v predchozich kapitolach v souvislosti s jinymi otazkami. Objevilo se ale i nékolik poznamek, které by
urcité nemély zapadnout, napfiklad:

e Chybi sluZzby pro rodice déti s postizenim, jmenovité hlavné sluzby odlehCovaci i prostor pro
setkavani rodin osob s DMO,

e Chybi sluzby pro rodice s DMO, sluzby chranéného bydleni a centra dennich sluZeb,

e Je potreba posilovat komunikaci déti (lidi) s DMO se zdravymi détmi (lidmi),

e Bylo by dobré poskytovat koucing a anonymni psychologické poradenstvi, protoze kazdy problém
nemuze vyresit lékaF nebo socialni pracovnik,

e Chybi rovnéz nabidky zdravotnich pojistoven $ité na miru lidem s DMO,

e e potreba zlepsit informovanost posudkovych Iékafli o DMO, aby nedochazelo k nepochopeni
potfeb a potiZi, které jsou s ni spojeny,

e Je potreba zlepsit moznosti rehabilitace, kterych je hrazeno jen mélo (10 — 12 za rok) i lazenské péce
(u dospélych 1x za dva roky)

Na zavér uvedme opét dva citaty:

,Fyzicky handicapovany neni jen vozickdr, to by se mélo ucit od skolky. Nezaskodilo by, kdyby se k tvorbé
vyhldsek a riznych narizeni mohli vyjadrit i lidé s riznymi handicapy. Moderni bezbariérové autobusy
bezbariérové nejsou, k tramvajim chybi ostravky, Fidici neumi na postiZzené reagovat atp. Zdrover je nesmirné
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podhodnoceno to, Ze ¢lovék s handicapem potrebuje odpocivat, rehabilitovat a nabirat sily doma, idediné bez
dalsi zavislosti na aute, sloZité dopravé a podobné. Zjednodusené receno — pokud vymyslim krok A (napriklad
bezbariérové bydleni), bez kroku B (dobré pristupnosti, upravenych chodniki, dondskové sluzby, lékare
v dosahu, prirodé s lavickou v dosahu) je v celku k nicemu...”

,Lidé by méli védét, Ze nemusi délat velké véci, zajimat se pouze o charitu nebo se hddat o schody v domé.
KaZdodenni Zivot s DMO znamend kaZdodenni ohleduplnost — klid v okoli (bez Fevu a bouchdni dveri), zametené
a upravené cesty a chodby, lehké dvere, sluzby azZ ke dverim do bytu (ne do bardku) a podobné. Zdroven by byl
fajn verejnost naucit, Ze stav neni dany jednou provZdy, takZe to, Ze mi kdysi patnik nevadil, neznamend, Ze mi
nebude vadit nikdy...”

7. Zavérecné shrnuti

Kdyz jsme pripravovali dotaznikové Setteni, jehoz vysledky predkldddame v této zpraveé, chtéli jsme zjistit, jaka
je uroven informovanosti a podpory osob s DMO a jaky druh podpory jim nejvice chybi. A to zejména té
informacni, protoze byl pocatecni fazi tvorby nového informacniho portdlu. O problematice zivota s DMO toho
sice vime pomérné hodné (néktefi clenové realizacniho tymu s touto diagndzou ziji), ale nevime toho dost na
to, abychom si mohli udélat pottebny prehled o celkové situaci a vytvofit portal jen na zakladé nasich vlastnich
zkusenosti.

PfestoZe jsme sami pomérné informovani, vysledky nas v ur¢itém smyslu ptrekvapily. V situaci, kdy je Siroce
dostupny internet a existuji i rizné poradny, je pfi nejmensim prekvapivé, ze 73 % osob, kterym détska
mozkova obrna vstoupila do Zivota, ma stale zajem a potfebu hledat rtizné informace. Mnoho z téch, ktefi
dotaznik vyplnili, ma totiZz podobné jako my s DMO uZ dlouholeté zkuSenosti a dalo by se proto cekat, Ze
potfebné informace uz budou mit. Ve vyzkumu se ukdzalo, Ze to tak neni. 39 % dotazanych navic uvedlo, Ze
neni vlibec spokojeno s dostupnosti potiebnych informaci, dalSich 44 % je spokojeno jen ¢astecné. Jde o
velmi vysoké podily.

Za nedostatkové jsou povaZovany zejména informace tykajici se samotné détské mozkové obrny a jejiho
vlivu na razné oblasti Zivota, informace o vyvoji onemocnéni v dospélosti a podpofe dospélych osob vibec
nebo informace o téhotenstvi a rodicovstvi osob s DMO, coz je oblast, o které se témér nepisSe a nemluvi.
VSechna tato témata se proto budeme snazit zpracovat a zafadit na nové vznikly informacni portal, jehoz vznik
pozitivné uvitalo a ocenilo 98 % osob, které dotaznik vyplnily. | to je pfekvapivé vysoké Cislo.

V dotazniku byla kromé zajmu o informace sledovdna rovnéZ spokojenost respondentd s dostupnosti
vybranych druhti podpory a péce. Jednalo se o oblast zdravotni péce, socidlnich sluzeb, financ¢nich davek a
moznosti uplatnéni a volnocasovych aktivit. Ztohoto hodnoceni vyslo najevo, Ze s finan¢nimi davkami a
socidlnimi sluZzbami jsou respondenti spokojenéjsi neZ s ostatnimi oblastmi. Nedostatky jsou vyraznéji
vnimany v nastaveni zdravotni péce a rehabilitace. Pozornost by méla byt vénovana rovnéz cinnostem, které
umozni vétsi aktivitu na trhu prace a zapojeni do Zivota spolecnosti. Zaroven lze na zdkladé ziskanych
vysledk( doporudit realizaci rozsahlejsiho vyzkumného Setfeni zaméreného na hlubsi hodnoceni toho, jak

uvedené druhy podpory a péce reaguji na potieby osob s DMO.

Dotaznikové Setfeni nam pomohlo nejen definovat témata, kterd bychom na novém informacnim portalu méli
rozvijet, ale stanovit rovnéz principy, na kterych bychom ho méli postavit a na kterych by méla byt zaloZena i
jakakoliv jina podpora poskytovana lidem s DMO: dotazovani totiz neustdle davali ve svych odpovédich najevo,
Ze nepottebuji dalsi rozvijeni pasivnich forem podpory, ale Ze nejvice uvitaji podporu, ktera jim pomze
udrZet dosaZenou kondici a umozZni jim byt aktivni pracovné, ve volném case i ve spolecnosti. V tom sice
mohlo hrat urcitou roli to, Ze dotaznik vyplriovali nejcastéji lidé ve vékové kategorii 35 -50 let. Zaroven to ale
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poukazuje na fakt, Ze prave této vékové skupiné se nedostava potiebné podpory k tomu, aby mohla naplfiovat
charakteristiku, ktera je s touto vékovou kategorii spojovana, tedy aby mohla byt produktivni.

Chtéli bychom na zavér podékovat vsem, ktefi se do Setieni zapojili a podélili se s nami o své zkusSenosti.
Ziskali jsme tak mnoho poznatk(, které vyuzijeme nejen pfi tvorbé informacniho portalu, ale nejspis i v dalsi
¢innosti spolku SDMO. Dékujeme také za mila slova a vzkazy, jako je napft. tento: ,V tuto chvili mé uz nic vic
nenapadd, snad jen prani, aby se portdl stal pro lidi s DMO uZitecnym spolecnikem a mél dlouhodobé trvani...”
To je i naSe prani a udélame pro to vse, co bude v nasich silach.
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8.  Prilohy

Pfiloha 1: Informacni e-mail pro respondenty

Vazeni pratelé,

radi bychom vas pozadali o vyplnéni dotazniku, ktery pfipravil spolek SDMO — Sdruzeni pro komplexni péci pfi
détské mozkové obrné. V soucasné dobé probiha obnova cinnosti spolku, jehoz poslanim je podpora osob
s DMO. Uvédomujeme si, Ze pozornost vénovana tomuto onemocnéni a podpora osob s obrnou je dlouhodobé
nedostateéna. V letodnim roce jsme ziskali grant od Ufadu vlady, ktery vyuZijeme na vytvoreni informaéniho
portalu pro osoby s DMO a vSechny, kdo o né pecuji. Chtéli bychom, aby pro vas byl portdl skutec¢né uzitecny

a nabizel informace, o které mate zajem. Proto jsme pfipravili dotaznik, ve kterém zjistujeme, co vsechno vas
v souvislosti s DMO zajima, a prosime o jeho vyplnéni.

Dotaznik mlzZete vyplnit na této strance: https://forms.gle/9CM669Xhun9DopRw8 Najdete zde i instrukce,

jak dotaznik vyplnit. Pokud tento dopis dostavate vytistény nebo se vam nedafi otevfit dotaznik pfimym
odkazem, mlzZete se do néj dostat ze stranek spolku SDMO (www.dmoinfo.cz) nebo nam napiste na
pruzkum@dmoinfo.cz a my vam odkaz posleme a poradime. Vyplnéni dotazniku a zpracovani vysledk( je
samoziejmé zcela anonymni.

Pokud vite o nékom, kdo pecuje o ¢lovéka s DMO nebo DMO sdm ma, budeme radi, kdyZz mu nasi zpravu
predate. Vase zkusenosti jsou pro nas velmi dllezité, a ¢im vic lidi se do vyzkumu zapoiji, tim budou jeho
vysledky hodnotnéjsi. Dotaznik je mozné vyplnit v terminu od 25. 9. do 31. 10. 2020.

Vysledky vyzkumu budou zvefejnény koncem roku 2020. Vysledkim maximalné pfizplsobime obsah
informacniho portalu a zdroven je budeme prezentovat na rliznych konferencich, abychom podpofili zlepseni
vefejného povédomi o détské mozkové obrné.

Za vasi pomoc a vyplnéni dotazniku velmi dékujeme a prejeme klidny podzim a pevné zdravi!
Za spolek SDMO

Alena Horova
Vladimira Tomaskova
Ondrej Hohl
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Pfiloha 2: Kompletni sada otdazek dotazniku

ZAKLADNI INFORMACE

Nejprve ndm, prosim, sdélte néco o sobé:

Jste:

Zena x Muz

Jaké mate zkusenosti s détskou mozkovou obrnou? Vyberte jednu z nasledujicich moznosti:

A. Ja sdm/sama mam détskou mozkovou obrnu.
B. Pecuji o dité/dospélého ¢lovéka s détskou mozkovou obrnou
C. Pracuji s lidmi s touto diagnézou — uvedte kategorii: déti /dospéli

A: Jakou formu DMO mate? Popiste strucné projevy a omezeni plynouci z postiZeni, pfipadné nazev formy
onemocnéni, pokud ho znate (napF. spasticka forma dipareticka, dyskineticka apod.)

B/C: Jakou formu DMO ma osoba, o kterou pecujete? Popiste stru¢né projevy a omezeni plynouci z
postiZeni, pripadné nazev formy onemocnéni, pokud ho znate (napf. spasticka forma dipareticka,
dyskineticka apod.)

A: Do jaké vékové kategorie patrite?

B/C: Do jaké vékové kategorie patfi osoba, o kterou peéujete?

0-15
15-20
20-35
35-50
50 - 65
65 - 80
80+

A:V jakém kraji bydlite?
B/C: V jakém kraji bydli osoba, o kterou pecujete?
- Vyjmenovat vsech 14 kraji + Prahu (zaskrtdvaci otdzka)
Jaka je velikost obce? (Otdzka se otevre, pouze pokud v predchozi nezvoli Prahu)

Méné nez 1 000 obyvatel
1 001 -5 000 obyvatel

5 001 - 10 000 obyvatel
10 001 - 25 000 obyvatel
25 001 — 50 000 obyvatel
50 001 — 100 000 obyvatel
Vice nez 100 000 obyvatel

0 O O O O O O

A/B/C: Jaké je vase dosazené vzdélani?
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Zakladni

Jsem vyuéeny/vyucéend
Vyuceni s maturitou
Stfedoskolské

Vys$si odborné
Vysokoskolské

Jiné — uvedte:
nepovinnd otdzka

O O O O O O O

A: Cim se zabyvate a éemu se vénujete (v jakém oboru pracujete, co studujete, jaké jsou vase zaliby
apod.)? Pokud chcete, miZete uvést zde:

nepovinnd otdzka

B/C: Cemu se vénuje osoba, o kterou pecujete (v jakém oboru, pracuje, co studuje, jaké jsou jeji zaliby
apod.)? Pokud chcete, miZete uvést zde:

nepovinnd otdzka

ZKUSENOSTI S VYHLEDAVANIM INFORMACI O PODPORE OSOB S POSTIZENIM A DMO

Jak €asto vyhledavate nebo jste v minulosti vyhledaval/a informace tykajici se détské mozkové obrny
nebo podpory osob se zdravotnim postizenim? (Mame na mysli vyhledavani v médiich, literature, na
internetu, v odbornych poradnach apod.)

v' Pomérné ¢asto, pfiblizné 1x tydné nebo i éastéji.

v" Celkem pravidelné, jednou nebo nékolikrat mésiéné.

v’ Obcas, odhadem nékolikrat do roka.

v" Vyhleddaval/a jsem dfive, ted uz 7ddné informace nepotiebuiji.
v" Nevyhleddvam.

Pokud bude zaskrtnuta moZnost ,,Nevyhleddvam®, otevre se otdzka:
Z jakych divodii informace nevyhleddvdte?
Jak byste ohodnotila nabidku a dostupnost informaci pro lidi s DMO? Vyberte odpovidajici moZnost:

Nabidka informaci je dostatecna, nékdy se dd mezi nimi i vybirat.
Potfebné informace se najit daji, ale hledani je obtizné.
Informaci o nékterych tématech a oblastech je pfili§ malo.
Nabidka a dostupnost informaci je naprosto nedostatecna.

o O O O

Uved'te prosim priklady témat a oblasti, u kterych vnimate nedostatek informaci:

Jaké informace o DMO a podpoie osob se zdravotnim postiZeni vas zajimaji? KaZdou z nasledujicich
kategorii ohodnotte jako ve $kole:

1 -Tyto informace povaZzuji za zdsadni (zajimaji mne nejvice)
2 — Tyto informace jsou urdité dalezité

3 — O tomto tématu se rad/a néco dozvim

4 - Tyto informace mohou byt nékdy uZite¢né

5 — Toto téma neni prilis dalezité (jsou dalezZitéjsi informace)
Obecné informace
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o Informace o diagnéze DMO
o Podpora osob s DMO v zahranici

Zdravotni a socidlni péce

Nabidky a mozZnosti ambulantni rehabilitacni péce, masazi, vodolécby apod.

Informace o moznostech |é¢by a lé¢ebnych metodach nehrazenych zdravotni pojistovnou

Kontakty na odborniky (lékafe, fyzioterapeuty), ktefi se zaméruji na [écbu DMO

MozZnosti a nabidky lazeriskych a rehabilitacnich pobyt(

Nabidky rekondi¢nich pobytl nad rdmec hrazené lazerské 1é¢by

Informace a kontakty na poskytovatele socidlnich sluzeb (osobni asistence, pecovatelska sluzba,

denni stacionare apod.)

o Informace o kompenzacnich pomuckach usnadnujicich kazdodenni Zivot (voziky, podavace predmétu
apod.)

o Kontakty na pacientské organizace zabyvajici se DMO

O O 0 O 0O O

Financni podpora

o Informace o financ¢nich davkach pro osoby se zdravotnim postizenim (pfispévek na péci, prispévek na
mobilitu, pFispévek na zakoupeni auta apod.)

o Informace o invalidnich diichodech

o Kontakty na nadace poskytujici finanéni pomoc lidem s postizenim

Uplatnéni a volny cas

Informace o moZnostech studia a vzdélavani

Nabidky prace pro osoby se zdravotnim postizenim

Nabidky aktivit pro traveni volného ¢asu lidi s DMO (krouzky, pobyty, vylety apod.)
Sportovni aktivity pro osoby s DMO

Nabidky bezbariérového ubytovani

Informace o bezbariérovém cestovani

Jiné — uvedte prosim jaké:

o O O O O O O

PODPORA A PODOBA PORTALU PRO OSOBY S DMO

Uvitali byste informacni portal zaméreny na informace pro lidi s détskou mozkovou obrnou?
ANO x NE
POKUD NE:

o  Uvedte prosim dlvody, pro¢ povaZujete vznik portalu za zbytecny.

Jaka témata a informace by podle vas mél portal nabizet, aby byl uzitecny? Zaskrtnéte oblasti, které
povaZujete za dileZité. V komentafi nize pak miZete uvést sva vlastni doporuceni a navrhy:

Bude to obycejné zaskrtdvdni anebo bude u kaZdé oblasti moznost ANO/NE.

o Obecné informace o diagn6ze DMO
o Informace z oblasti zdravotnictvi (rehabilitace, |é¢ba apod.)
o Informace o socialni podpore (socialni sluzby, potizeni pomUcek apod.)
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o Informace o financni podpofe pro osoby se zdravotnim postizenim a DMO (dlchody, davky,
pfispévky apod.)

Informace o moznostech vzdélavani osob se zdravotnim postizenim a DMO

Informace o zaméstnavani a nabidky prace pro osoby se zdravotnim postizenim a DMO
Informace o moznostech dopravy a cestovani osob se zdravotnim postizenim

Informace o sportovnich a zajmovych aktivitach osob se zdravotnim postizenim a DMO
Informace o spolcich a organizacich podporujicich osoby s DMO

O O O O O

Co dalSiho kromé uvedenych oblasti by mél informacni portal nabizet a jaké sekce by mél mit?
V komentafi uvedte vlastni navrhy:

Cilem informacniho portalu a SDMO je rovnéz podpofit rozvoj sluzeb a podpory, aby reagovaly na to, co
lidé s DMO potiebuiji. Jak byste ohodnotil/a dostupnost a nabidku podpory v nasledujicich oblastech? U
kazdé oblasti zvolte odpovidajici moZnost:

Moznosti pro oblasti: zdravotni péce + uplatnéni a volny ¢as

MozZnosti jsou dostacujici a odpovidaji potfebam clovéka s DMO.

MozZnosti jsou uspokojivé, ale mohlo by jich byt vice.

Nabidka moznosti existuji, ale neodpovidaji nebo se nezaméruji na lidi s DMO.
Nabidek a moZnosti tohoto druhu je malo nebo zcela chybi.

O O O O

Moznosti pro oblasti: Podpora v socidlni oblasti + financni podpora

o Nabidka a podpora je dostacujici a odpovida potifebdm ¢lovéka s DMO.
o Nabidka a podpora je uspokojiva, ale mohla by byt lepsi.
o Nabidka a podpora existuje, ale neodpovidd nebo se nezaméfuje na lidi s DMO.
o Nabidek a podpory-tohoto druhu je malo nebo zcela chybi.
Zdravotni péce

v/ Lazeriské rehabilitaéni pobyty hrazené zdravotni pojistovnou

+/ Rekondi¢ni a rehabilitaéni pobyty hrazené z vlastnich zdroja

«/ Pravidelna rehabilitace s fyzioterapeutem

/ Vodolééba, maséze a jiné podplrné metody

«/ Pravidelné kontroly u odbornych Iékafa (rehabilitaéni
Iékat/neurolog/ortoped/psycholog/psychiatr/jind odbornost)

' Ziskadvéani kompenzaénich pomucek

/ Alternativni Iééebné postupy nehrazené zdravotni pojistovnou (nap¥. kraniosakralni terapie,
synergicka reflexni terapie apod.)

+/ Inovativni |ééebné metody (napf. aplikace botulotoxinu)

Podpora v socidlni oblasti
+/ Osobni asistence
 Pelovatelskd sluzba
+/ Denni stacionafe a centra dennich sluzeb
/ Sociélni poradenstvi (odborné poradny a telefonni linky)
 Rannd péce
/ Obecni socidlni byty a chranéné bydleni
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Financni podpora

Prispévek na péci

Pfispévek na mobilitu

Pfispévek na bydleni

Prispévek na potizeni a Upravu motorového vozidla

Prispévek na zvlastni pomUcku (napf. na bezbariérové Upravy bytu)
Invalidni dlichody

AN N NN

Uplatnéni a volny ¢as

/ Specializované pfepravni sluzby

+ Nabidky ke studiu a vzdélavani/vzdélavaci kurzy

+/ Pracovni nabidky pro osoby s postizenim

/ Pracovni nabidky na ¢asteény uvazek

+/ Nabidka sportt vhodnych pro osoby s DMO

 Volnodasové aktivity pofadané zajmovymi sdruzenimi a spolky
/ Bezbariérové Upravy prostiedi

 Jiné — uvedte prosim jaké:

Proto pokud vas napada jesté néco, co byste nam v souvislosti s podporou osob s DMO nebo planovanym
informacnim portalem chtéli sdélit, napiste to sem:
Dékujeme za vas cas!
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Priloha 3: Ukazka dotazniku v online verzi
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naprosts nedostateena

Uvedte prosim priklady témat a oblasti, u kterych vniméte nedostatek informaci:

55 odpovédi

piehledny a aktualni seznam odbornikd, ktefi se vénuii problematice DMO v daném regionu =
Lazenska pace, moznosti rehabilitace

lazenska a rehabilitacni péce, myorelaxacni léky, aktualni vizkum

celkové v pohraniéi je mensi dostupnost vieho, pokud nemate Stésti, ze narazite omylem na informace,
nebo nekoho, kdo vam poradi, tak jste odkizani sami na sebe. Pri péci nemate silu stale néco vyhledavat.
Po zméné specialniho podagogickeho centra, jsme byl jak v Jifikové videni. Vas neposlali..? Vam
neposkytli.? Vy jste nebyli...? A socialni odbor nema zajem Vam radit ani détsky lékaf, kterého pry SPC
oslovilo 2 7adalo o predavani informaci ro

nemohu odpovédet, protoze o i

nevim

Teorie 0 DMO

vyiizovani dichodu, pnp atd., kompenzaénich pomacek, na né2 ma elovek nrok s

28



