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• Rodiče malých dětí v tíživé situaci
• Alespoň jednou požádali o pomoc nadace a charitativní organizace
• 2800 oslovených, návratnost 1623
• Nejedná se o randomizovaný vzorek z populace 

Respondenti

• Životní situace nejvíce postižených rodin

Co nám data ukážou 

• Přesné vyčíslení kolika českých domácností a kolika dětí se problém týká

Co nám data neukážou

Východisko - Dotazníkové šetření



Základní přehled o demografii 
1662 dotazníků

0 100 200 300 400 500 600

50 001 a více obyvatel

5001 - 50 000 obyvatel

501 - 5 000 obyvatel

do 500 obyvatel

Velikost obce

0 50 100 150 200 250 300 350 400 450

0 až 10.000,- Kč

10.001,-  až 20.000,- Kč

20.001,- až 30.000,- Kč

30.001,-  až 40.000,- Kč

40.001,- až 50.000,- Kč

50.001,- až 60.000,- Kč

60.001,- až 70.000,- Kč

70.001,- až 80.000,- Kč

80.001,- a více

Příjem domácnosti

27%

73%

RODINNÉ ZÁZEMÍ

samostatně pečující rodič úplná rodina s dítětem/dětmi
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Školní docházka – ilustruje zdravotní 
zátěž vzorku

0 100 200 300 400 500 600 700 800 900

běžná MŠ/ZŠ/SŠ bez asistenta

běžná MŠ/ZŠ/SŠ s asistentem

ne, kvůli věku (je příliš malé nebo již splnilo povinnou školní docházku)

ne, nemůžeme najít vhodné zařízení a učíme se doma

ne, rozhodli jsme se pro domácí výuku

ne, ze zdravotních důvodů se učíme doma

speciální škola (bez nebo s asistentem)

Navštěvujete školní či vzdělávací zařízení ?
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Subjektivní vnímání situace
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ZAJIŠTĚNÍ PÉČE O DÍTĚ V BUDOUCNU

NEJISTÝ VÝVOJ ZDRAVOTNÍ SITUACE

NEDODSTATEK FINANCÍ

PSYCHICKÉ VYČERPÁNÍ PEČUJÍCÍ OSOBY

NEPOCHOPENÍ OKOLÍ

IZOLACE RODINY

ŠPATNÁ DOSTUPNOST PÉČE

ŠPATNÁ OBČANSKÁ VYBAVENOST

MÁLO ČASU NA SOUROZENCE

ŠPATNÁ PSYCHIKA PACIENTA

NARUŠENÉ VZTAHY V RODINĚ

NEVYHOVUJÍCÍ BYDLENÍ

Jak vnímáte ve své situaci dané problémy?

velmi závažné středně závažné méně závažné netrápí nás
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Pohled na časovou zátěž rodin s vážně 
nemocnými dětmi
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Časová náročnost péče

0 200 400 600 800 1000 1200 1400

0 až 3 hodiny

3 až 6 hodin

6 až 9 hodin

9 až 12 hodin

Kolik hodin bdělého dne zajišťuje péči rodič?

0 100 200 300 400 500 600 700 800

alespoň 3krát týdně

každou noc

není potřeba

přibližně 1krát týdně

výjimečně

Jak často je speciální péče vyžadována i 
během noci?
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Jaké se dostává rodinám pomoci?

Čtvrtině rodin nikdo 

nepomáhá

Méně než čtvrtině 

pomáhají instituce
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FARNOST A MÍSTNÍ KOMUNITY 
(SPOLKY, MATEŘSKÁ CENTRA)

DOBROVOLNÍCI (NEHRAZENÁ 
SLUŽBA)

ŠIRŠÍ RODINA (TETY, BRATRANCI, ...)

SOUSEDÉ, ZNÁMÍ, PŘÁTELÉ

TERÉNNÍ PRACOVNÍCI 
NEZISKOVÝCH ORGANIZACÍ NEBO …

PRACOVNÍCI HRAZENÉ SLUŽBY 
(NAPŘ. OSOBNÍ A ZDRAVOTNÍ …

NIKDO NEPOMÁHÁ

UŽŠÍ RODINA (SOUROZENCI A 
PRARODIČE)

Kdo Vám pomáhá s péčí o dítě?
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Roční náklady péče o nemocné dítě 

Percentil

5 10 25 50 75 90 95

Doplatky za léky a doplňky stravy 0 27 5000 10000 24000 40000 55850

Doprava 0 430 10000 24000 48000 70000 89700

Plenky 0 0 0 1500 9000 18000 24000

Poplatky za stacionáře, či školy 0 0 0 0 10000 40000 60000

Rehabilitační pobyty 0 0 0 8 40500 120000 228500

Rehabilitační pomůcky 0 0 0 5000 15000 40000 69700

Speciální výživa 0 0 0 0 10000 30000 56460

Vzdělávací a pomůcky 0 0 0 3000 10000 20000 24000

Zajištění asistence 0 0 0 0 0 20000 50000

Zdravotnický materiál 0 0 0 0 5000 12880 20000
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• daňové zvýhodnění na vyživované dítě, které 
žije s poplatníkem ve společné domácnosti, 
činí 1 117 Kč měsíčně; je-li dítě držitelem 
průkazu ZTP/P, zvyšuje se daňové zvýhodnění 
na dvojnásobek

• Příspěvek na mobilitu 900 Kč měsíčně

• Vrácení DPH při nákupu osobních vozidel

Materiální kontext podpory
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Zaostřeno na děti vyžadující 24 
hodinovou péči (roční náklady)

(N=599)

Percentil 

5 10 25 50 75 90 95

Doplatky za léky a 

doplňky stravy
11,6 1500 5000 10000 24000 40000 51200

Doprava 1080 5000 12000 25000 50000 80000 90000

Plenky 0 0 0 500 7000 15000 22400

Poplatky za stacionáře, 

či školy
0 0 0 0 12000 36000 56000

Rehabilitační pobyty 0 0 0 10000 50000 180000 295200

Rehabilitační pomůcky 0 0 0 5000 15000 50000 150000

Speciální výživa 0 0 0 0 10000 30000 50000

Vzdělávací a 

komunikační pomůcky

0 0 0 4000 10000 20000 20000

Zajištění asistence 0 0 0 0 0 30000 72000

Zdravotnický materiál 0 0 0 500 5000 10000 20000
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Jednorázové náklady na děti 
vyžadující 24 hodinovou péči

5 10 25 50 75 90 95
Nákup 

kompenzačních 

pomůcek
0 0 0 6000 50000 120 000 215 000

Pořízení automobilu 0 0 0 120 000 300 000 600 000 800 000
Přístrojové vybavení 

v domácnosti
0 0 0 0 6000 25000 54200

Speciální léčebná 

terapie
0 0 0 0 0 50000 112 000

Úprava bydlení v 

souvislosti se 

zdravotním stavem 

dítěte

0 0 0 0 25000 200 000 400 000
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Další rozměr finančních dopadů 
nemoci

Percentil

5 10 25 50 75 90 95

O jakou částku poklesly 

průměrné MĚSÍČNÍ příjmy 

domácnosti vlivem 

onemocnění?

0 0 0 11000 20000 30000 40000

Uveďte prosím, jak velkou 

částku se Vám podařilo jinak 

za celou dobu onemocnění 

sehnat?

0 0 15000 100000 350000 800000 1500000
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• §16b 
– Nastavuje ochranný limit 5000 Kč za doplatky za léčivé přípravky

– Ve tří čtvrtinách případů byl překročen

– V pěti procentech případů překročen desetinásobně

Ochranný limit dle zákona o veřejném 
zdravotním pojištění
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Po jaké pomoci rodiny volají?
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Co rodiny potřebovaly bezprostředně 
po diagnóze

0 200 400 600 800 1000 1200 1400 1600 1800

psychologická

finanční

sociální  (vyřízení nároků a formalit)

personální (pomoc v domácnosti)

právní

zdravotní rodičům a sourozencům

Vnímaná potřeba pomoci bezprostředně po sdělení diagnózy

vůbec jsme nepotřebovali malá potřeba střední potřeba velká potřeba
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0 200 400 600 800 1000 1200 1400 1600 1800

pschologická pomoc

finanční pomoc

sociální pomoc

personální pomoc

právní pomoc

lékařská pomoc rodičům a sourozencům

Současná potřeba – co vám dlouhodobě chybí?

vůbec nepotřebujeme nízká potřeba střední potřeba vysoká potřeba

Současná potřeba – patrná změna 
oproti okamžiku diagnózy
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Subjektivně vnímaná potřeba zdravotních 
služeb u paliativních pacientů
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Využití odlehčovacích a asistenčních 
služeb u paliativních pacientů je nízké

0 200 400 600 800 1000 1200 1400 1600 1800

V domácím prostředí

při cestách/v dopravě

Jinde

Využití služeb hrazené asistence

nevyužívám občas pravidelně

0 200 400 600 800 1000 1200 1400 1600 1800

Pobytová služba/stacionář

Hlídání dítěte

Jiné

Využití odlehčovacích služeb

nevyužívám občas pravidelně
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0 20 40 60 80 100 120 140 160 180 200

Konzultace s lékařem

Fyzioterapie

Konzultace s psychologem

Konzultace s paliativním týmem

Ošetřovatelské služby

Duchovní a spirituální podpora

Jaké služby související s paliativní péčí aktuálně využíváte? 
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Kontakt se zdravotnickými profesemi 

0 50 100 150 200 250 300 350

Dětský praktický lékař

Ambulatní specialista

Lékař v lůžkovém

Zravotní sestry a další zdravotníci

Psycholog

Sociální pracovník

S jakými zdravotnickými odborníky je Vaše rodina v kontaktu v souvislosti s paliativní péčí o vaše dítě? 
Zhodnoťte prosím, jak často.

Ani jednou 1-3krát ročně 4-6 krát ročně 7-12 krát ročně Častěji
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Dostupnost péče v blízkosti domova
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0 50 100 150 200 250 300 350

Dětský praktický lékař

Zubní lékař

Rehabilitační centrum/fyzioterapeut ve zdravotnickém zařízení

Ošetřovatel fyzioterapeut v domácím prostředí

Psycholog

Paliativní péče poskytovaná ve zdrav. Zařízení

Paliativní péče poskytovaná doma

Respitní péče

Zhodnoťte prosím dostupnost služeb ve Vaše regionu. 

Nedokáži posoudit, nepotřebujeme. Snadno a jednoduše. Přístup je obtížný. Přístup zcela chybí.



Domácí zdravotní péče
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Využíváte domácí zdravotní péči

Ano a této možnosti využíváme.

Domácí zdravotní péči zvažujeme, ale v danou chvíli nevyužíváme.

Ne.
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Nemám informace o této formě péče

Finanční důvody

Péče v mém okolí není vůbec dostupná

Osobní důvody (nemám k ní důvěru, mám
ostych, nechci...)

Zatím nenastala vhodná doba

Rodiče péči zvládají sami

Časové důvody (nabízí se jindy, než ji
potřebujeme)

Problémy s kvalitou péče (např. špatná
předchozí zkušenost)

Důvody v domácím prostředí (například náš
domov není vhodně zařízen k návštěvě…

Není potřeba

Zdravotní důvody to neumožňují

Proč ne ? 



Otevřené otázky – co by potřebovali

• cca 100 nestrukturovaných a 
odpovědí.

• Pro nízký počet odpovědí 
nevhodné pro strukturovanou 
analýzu.

• I přesto lze vnímat, že 
nestrukturovaný text 
odpovídá závěrům z dat.
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Diskusní závěr

• Stávající legislativní nastavení se jeví být spíše bariérou

U paliativních pacientů je velká poptávka po 
péči v domácím prostředí

• Zákon o zdravotních službách ?
• Zákon o veřejném zdravotním pojištění?
• Zákon o sociálních službách?

Kde hledat problém



S PODPOROU
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