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Uvod

Od roku 2009 do roku 2011 byl na Pedagogické fakulté Univerzity Palackého fesen trilety gran-
tovy projekt Grantové agentury CR pod nazvem , Kvalita Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny
s tézkym zdravotnim postizenim (¢. 406/09/0177).

Vyzkumny tym v priibéhu daného obdobi provedl rozsahly soubor praci, aktivit a vystupt,
které byly zaméfeny na deskripci daného jevu, stanoveni mozné metodologie prislusnych métent,
jejich provedeni a vyhodnoceni, véetné navrhti dal$iho postupu a pripadnych korekei zavedenych
spolecenskych systémil, jez v dané oblasti ingeruji.

Provedeny vyzkum tak je mozno oznacit za svého druhu ,interven¢ni jehoz cilem bylo
prinést sumu dosud nezjisténych ¢i nepublikovanych poznatki o zivoté rodiny, kterd je, vedle
dalsiho, charakterizovana zejména tim, Ze peCuje o svého ¢lena s tézkym zdravotnim postizenim.

V uvodu véech aktivit bylo nutno definovat jednotlivé pojmy, s nimiz bylo v pribéhu ob-
dobi pracovano. Zakladnim problémem bylo definovani rodiny, presnéji ,tézkého zdravotniho
postizeni® jejiho ¢lena. Tento pojem (zdravotni postizeni) nema totiz jednotny defini¢ni ramec
ani ve védnich disciplinach, tim méné v normativnich textech vetejné spravy a logicky tak jesté
méné v publikacich vyzkumné provenience.

Autori vytézili dosavadni vyzkumnou praxi (zejména relativné rozsahly pilotni vyzkum
v roce 2007), dlouholetou poradenskou a krizové interven¢ni ¢innost v rodinach cilové skupiny
a definovali pojem ,,tézké zdravotni postizeni jako stav, kdy je osoba uznana organem verejné
spravy ,,zavislou na péci ve III. ¢i IV. stupni zavislosti“ (viz kap. 4).

Teprve tento krok umoznil zahdjit prace na realizaci rozsahlého a teritorialné velmi reprezen-
tativniho kvantitativniho vyzkumu ,.kvality Zivota“ této skupiny osob (a jejich rodin). Vyzkum
probéhl v roce 2010 a prinesl nové a dosud u nas nepublikované udaje dokumentujici popiso-
vanou kvalitu zivota pecujicich osob a rodin. Soubézné s timto vyzkumem byl zahajen dvoulety
pedagogicko-psychologicky projekt (in vivo experiment s formatem pre-post méteni), jehoz
bazélnim cilem bylo zjisténi efektivity expresivné-terapeutické a artefiletické intervence u cilové
skupiny (rodice déti s téz$im stupném zdravotniho postizeni) v relaci ke kvalité Zivota osob cilové
skupiny. Pfidanou hodnotou této aktivity byla respitni asistence cilové skupiné s predsevzetim
nejen odlehdit jejich slozitou zivotni situaci, ale také naucit participienty projektu terapeutic-
ko-relaxa¢nim technikam a vybudovat skupinovou dynamiku nové vzniklé svépomocné rodi-
¢ovské skupiny (kap. 7).

V zévéru roku 2010 byl proveden rovnéz svého druhu srovnéavaci vyzkum za pouziti apliko-
vaného nastroje ptivodniho $etfeni ve skupiné rodin pecujicich o svého ¢lena (dité) se vzacnym
onemocnénim. Soucasti téchto méteni bylo rovnéz sejmuti metodiky SEIQol, kterd je podrobnéji
reflektovana v kap. 6 této knihy. Kone¢né zavr§enim aktivit tymu byla realizace obdobné zamére-
ného Setfeni u kontrolni skupiny osob (podzim 2011), coz nasledné umoznilo provést komparaci
rozhodujicich znakt sledovanych v pfedmétnych Setfenich. Celkem tam byly podrobeny kon-
frontaci tdaje respondentt obou skupin (skupina pecujicich o ¢lena rodiny ve III. a IV. stupni
zavislosti a skupina pecujicich o dité — bez zdravotniho postizeni) ve 49 oblastech (polozkach)
v ¢astech zaméfenych na socio-psychickou stabilitu pecujicich osob, pripadné zmény v diisledku
pusobent stresujicich faktort souvisejicich s pééi, zmény v postaveni pecujici osoby (rodiny)
v ramci spolecenskych vztaht, pripadné vlivy péce na vztahy mezi ¢leny rodiny (manzelé, partne-
fi), jakoz i méreni potebnosti podpory ve vybranych oblastech. Soucasti Setfeni bylo i zjistovani
relativné objektivnich ,,datovych® informaci, které faktickym zptisobem dokladovaly hodnoceni,
soudy a pocity respondenti zjistované v predchozich ¢astech dotaznikd. V zavéru se zkoumané



osoby vyjadrovaly k souhrnnym kategoriim pocitu $tésti a vyhledd do budoucnosti. V ramci
komparace obou vyzkumil se potvrdil velmi vysoky a statisticky potvrzeny rozdil v drtivé vétsiné
mérfenych polozek mezi respondenty obou soubort.

V ramci této publikace jsou vedle kapitol ¢. 4-7 (svého druhu vyzkumna zprava) zarazeny
i obecné propedeutické ¢asti (1-3), které se vénuji deskripci spolecenskych vychodisek kvality
Zivota pecujicich osob a jejich rodin, charakteristickym znakiim pecujici rodiny, jakoz i zaklad-
nimu ramci (pfistuptim) ke zkoumani tzv. kvality Zivota v oblasti spolecenskych véd.

Publikace je urc¢ena primarné pro studujici a odborniky tzv. pomahajicich profesi (1ékare,
psychology, specidlni pedagogy a socidlni pracovniky) a ufedniky vefejné spravy.

kolektiv autorti
Vidzeny pane docente,

dékuji Vam za Vas zdjem o nds, kdo pecujeme o téZce postizené cleny svych rodin. I kdyz nemdm
dotazniky v oblibé, ten od Vis mé potésil. Az dosud se témér nikdo nezajimal, jak zvladdm péci
o svého syna. Nasemu Jirkovi je 19 let a ma postizeni IV. stupneé.

Za jeho zdravotni stav miiZeme ,,podékovat® zdravotnikiim z novorozeneckého oddéleni. Pres
moje opakovand upozornéni sestricek, Ze se dité dusi, se nic nedélo. Sestry byly presvédceny, Ze je
to ryma. Az druhy den rdno (zhruba po 24 hodindch co jsem ja, laik, pozorovala problém) odvezli
syna pod kyslikem do krajské nemocnice. Tam zjistili zanét plic, ktery sice vylécili, ale absenci
kysliku v mozku uz nahradit neslo.

Tak ma Jitik v diagnéze DMO a nase rodina Zivot prevrdceny naruby. Jitik je v devatendcti
letech na tirovni batolete. Nemluvi, neoblece se, nedokdze rozlisit, co smi a co nesmi délat atd.
Pozitivni je jen to, Ze chodi a Ze diky tomu, Ze si nedokdze své postizeni uvédomit, je i spokojeny.
Péce o ného je dost ndrocnd. Vyzaduje 24hodinovy dohled a pomoc i v nejzdkladnéjsich cinnostech,
jako je napt. jidlo, oblékdni, WC apod. Navic je dost vzdorovity a nékdy je tieba vyvinout velké
usili k jeho zvladnuti. Jirka navstévuje 4x tydné denni staciondf vzddleny asi 25km od naseho
méstecka. Zaméstnanci staciondre maji k dispozici auto urcené na svoz klientii /jezdi v pracovni
dny s vyjimkou stredy/. Jsem moc rdda, Zze mohu vyuzivat jejich sluzeb. Jsem presvédcend o tom,
Ze kdybych neméla moznost posilat syna do staciondre, psychicky bych to nezvldadala. I tak je to
rok od roku horsi. Kdyz jsme se neddvno bavily s kamarddkou, kterd md téz syna se IV. stupném
postizeni, shodly jsme se na tom, ze kromé toho, Ze je nase prdace mdlo ohodnocend, nemdme ndrok
na dovolenou, musime byt ditéti k dispozici, kdykoliv je to tieba /i v noci/. Za 22 let manZzelstvi
jsme se s manzelem dostali na opravdickou dovolenou poprvé vioni, kdy nam skoncilo stavebni
spoteni a Jirka jel ve stejném terminu na pobyt k mof#i s kamarddy ze staciondre. Bylo to skvélé, ale
za 22 let dost madlo. Pred tim jsme byli na dovolené dvakrat celd rodina, ale zpét jsme se vzdy vraceli
vic znideni nez odpocati. Byly to spis trestné vypravy nez dovolené. Do kina, divadla ¢i na koncert
se s manzelem nedostaneme viibec. V poslednich letech jsme byli, vZdy na pdr hodin, na oslavé
kulatych narozenin nasich pribuznych. Mohli jsme si to dovolit jen proto, Ze nam Jitika pohlidal
starsi syn, kterému je dnes 22 let. Jediné misto, kam miiZeme s Jirkou bez obav jet, je u babicky /
mé maminky/. Tam nds manZel velice rad zaveze aspon na pdr hodin a pochvaluje si, Ze mda doma
chvili klid.

Problémii, se kterymi se potykdme, je daleko vic. Viibec se nezmiriuji o tom, jak postizené dité
dokdze rozhodit vztahy v rodiné. To by bylo na hodné dlouhy dopis.

Pane docente, Vy urcité zndte pribéhy mnoha podobnych rodin. Chtéla jsem Viam alespori tro-
Sicku popsat, jak to chodi u nds, a sdélit alespori néco vic nez v dotazniku. Jesté jednou Vam dékuji
za Vas zdjem a preji Vam hodné zdravi, spokojenosti a uspéchil.



1 Spolecenska vychodiska kvality zivota obcant
se zdravotnim postizenim a pecujicich osob v CR

1.1 Obecna charakteristika postaveni zdravotné postiZzenych
v Ceské spolecnosti

Obcané se zdravotnim postizenim a jejich rodiny predstavuji skupinu obc¢and, kterd je ovlivnéna

zasadni udalosti - existenci zdravotniho postizeni a jeho diisledky. Zejména u tézsich forem zdra-

votniho postizeni dochazi k vyraznym zménam v moznostech plnohodnotné ti¢asti na vefejném
zivoté i v soukromych aktivitach. Uvedené konstatovani se v plném rozsahu tyka i skupiny osob,
ktera byla dosud (nejen ve vztahu ke zdravotnimu postiZeni a zdravotné postizenym) opomijena

- jsou jimi osoby ,,pecujici o ¢lena rodiny ¢i osobu blizkou se zdravotnim postizenim® Teprve

v poslednich letech se v urcité ¢asti verejnosti objevuje nazor, podle néjz zdravotni postiZeni

predstavuje jednu z nejtézsich zivotnich zkousek. Na rozdil od fady dalsich skute¢nosti, které

mize jejich nositel ovlivnit, se pfitom jedna o udalost, ktera je vétSinou nezavisla na vtli jedin-
ce.! Ve vétsiné vyspélych demokracii tak postupné dochazi ke stavu, v némz zdravotni postizeni

a jeho nositelé predstavuji opravnény objekt cilené spolecenské solidarity. Uvedené pravidlo se

poprvé stalo soucasti obecné platného programového textu na tizemi CR v roce 2004 v nésledujici

podobé: ,,Z fady diwvodii tak existence zdravotniho postizeni predstavuje socidlni uddlost svého
druhu, kterd neni bez dalsiho srovnatelnd s jinymi uddlostmi, které spolecnost konsensudlné ozna-

Cuje jako socidlni uddlosti hodné ingerence.”® Uvedené konstatovani v dokumentu upravujicim

sttednédobou koncepci statni politiky viici cilové skupiné osob mélo za cil zejména:

a) deklarovat viili majoritni spole¢nosti uznat specifika ,socialni udalosti“ spojené s existenci
zdravotniho postizeni;

b) ve spojeni s ostatnimi ustanovenimi tohoto dokumentu zajistit takové formy verejnopravni
ingerence, které v kone¢ném dutisledku povedou jednak k odstranéni diivéjsich krivd a de-
formaci a soucasné povedou ke zvy$en{ kvality Zivota této skupiny obcanti Ceské republiky.
Nelze zakryt, ze postaveni zdravotné postizenych, ¢i presnéji, zde uvazovand ,,spolec¢enska

vychodiska“ tohoto postaveni, nejsou v CR dostateéné popsana a ukotvena.

V Ceské republice neni ve vztahu k minulosti dostate¢né ptitomno ,,védomi dluhu; ktery
majoritni spole¢nost vii¢i této minorité ma. Uvedené konstatovani neni mozno prijimat jako
ndazor autora ¢i tvrzeni vyvérajici z dil¢ich a parcialnich ukazatelii. Jedna se o koncentrované
zhodnocenti historického vyvoje vztahti majority a skupiny vymezené existenci zdravotniho
postizeni. Ptitom je tfeba poukdzat na pravidlo (z néhoz se nevydéluje ani soucasna Ceska re-
publika), podle néjz plati teorie ,,lakmusového papirku® Je skutecnosti, Ze postaveni zdravotné
postizenych (a v souvislosti s nimi i osob pecujicich) v dané spole¢nosti 1épe nez rada jinych
faktort ukazuje skute¢né zaméreni a vnitfni zivot daného spolecenstvi.

Pripomenme obecné obvykle uvadéné faze vztahu spole¢nosti k postizenym. Jedna se o stadia:
= represivni,
= zotrocovaci,

! K tomu srov. dal$i skute¢nosti, které napt. socidlni védy radi mezi tzv. ,socialni udalosti®, jako jsou napt.
bezdomovectvi, propusténi z vykonu trestu, narozeni ditéte a pripadné situace matek samozivitelek, zavislost
na navykovych latkach apod.

> Sttednédoba koncepce pistupu statu k ob¢antim se zdravotnim postizenim, schvaleno usnesenim vlady CR
¢. 605 ze dne 16. ¢ervna 2004. s. 4.



= charitativni,
= socializa¢ni.’

Nebezpedi uvedeného prehledu, podavaného bez hlubsich historickych souvislosti a analyz,
je vyrazné. Prinasi totiz viceméné automatické vnimani dosavadniho vyvoje v urcité stupnici,
v linif nejhorsi-nejlepsi. Studenti vétsiny tzv. pomahajicich profesi tak vétsinou vnimaji uvedenou
linii v nésledujicim schématu: ,ve Sparté hdzeli postizené ze skdly“, v Rimé je odkladali ,,trans
Tiberi*, tedy za feku, kde hynuli hladem..., ,ve stfedovéku postizeni Zebrali u kldsterii a pozdéji
pro né ztizovali utulky a vyvatovny..."

Bézny ¢lovék — a dodejme, Ze tisice studentt tzv. pomahajicich profesi mezi né povétsinou
patii — tak ziskava, spolu se spravnym orientacnim hlediskem, i predstavu vedouci k zavéru, ze
kazdé daldi stadium vyvoje lidské spole¢nosti znamenalo viceméné automaticky zlepseni pod-
minek zivota postizenych. Domysleno do dusledku - staci se narodit v roce 2011 a zivot ¢lovéka
s postizenim musi byt nutné jiz zcela bez problémd.

Skute¢nou uroven vztahii uvniti spolecnosti, vztahi majority k mensiné, musime posuzo-
vat vzdy diisledné horizontalné. Jen tak mizeme uspokojivé posuzovat tak casto diskutované
podminky Zivota osob se zdravotnim postiZenim v té ¢i oné spolecnosti.

Vzidy je tfeba hodnotit Groven dané spole¢nosti, jeji ekonomickou vykonnost, stupen organi-
zace spole¢nosti, existenci a formy spravy, existenci a kvalitu systémi socialniho (a obdobného)
zabezpedeni, predstavy a soudy prevlddajici v dané spole¢nosti o postizenych a fadu dal$ich
ukazatelt. Teprve po znalosti uvedenych faktorti se miizeme vyslovit (moderné fe¢eno) ke kvalité
zZivota postizenych a osob pecujicich v dané spole¢nosti.

Prikladem velmi razantniho sniZeni vefejné podpory zdravotniho postizent je Cdst tispor vefej-
nych rozpoctis zndmad jako tzv. Janotiy balicek.* Vétsinou se jednalo o zkrdceni benefitu (davky,
platu) ve vysi 5 %, vyjimecné 10 %. Pouze jedna ddvka ze vsech - prispévek na provoz motorového
vozidla, byla u obcanii s pritkazem ZTP sniZena na 50 %. Neprekvapi, Ze dalsi tispornd série podzi-
mu roku 2010 v poddni dalsi viddy vzeslé z voleb roku 2010 toto sniZeni ponechala - a navic snizila
davku prispévku na péci v I. stupni o 60 % ze 2000 na 800 K¢. Opét neni ve vefejném diskursu zndm
pripad obdobného krdceni Zadného benefitu Zdadné skupiné obyvatel v takové vysi.

Zdravotné postizeni nepredstavuji v zadné spole¢nosti, ani u nas, skupinu, ktera by stéla
vné spolecenského déni. Mezi néj fadime i vyvoj eknomické trovné, mnozstvi disponibilnich
rozpoctovych prostredki ad. Je logické, Ze v obdobi hospodarského poklesu a snizeni rozpoc-
tovych ptijmit ma zodpovédna vlada prijimat feseni i na vydajové strané rozpoctu. Je vak otaz-
kou elementarni spravedlnosti, ¢i dokonce prevence diskriminace, aby k jednotlivym skupinam
obyvatel ptistupovala pfimérené a srovnatelné. Ziistava otazkou, zda soucasny pristup vladniho
establishmentu vici zdravotné postizenym a pravdépodobné jesté vice k osobam pecujicim je ve-
den stejnym tthlem pohledu jako pristup k ostatnim (profesnim, etnickym, vékovym) skupinam.

V Ceské republice po roce 1990 existuje pravdépodobné jedind ,ddvka, sluzba, platba, ihrada -
zkrdtka vécny statek vyjddreny ve financni hodnoté - ktery by nedoznal za témér dvacet let zmény.
Timto smutnym prikladem ,,strnulosti“ - zde majority ke skupiné osob se zdravotnim postiZenim
- je ,ptispévek na bezbariérovou vipravu bytu®, ktery obdrzi obcan stizeny vadou nosného a pohy-
bového apardtu podle ust. § 34 vyhl. MPSV ¢. 182/1991 Sb. Od roku 1990 az do soucasnosti ¢ini
tato ddvka 50 000 K¢. Za uvedenou dobu byla cit. vyhldska novelizovdna 21x. Ani jednou nedoslo
ke zvyseni této davky! V roce 2007 byl publikovin ndsledujici graf,® srovndvajici vysi prispévku

3 Napt. dle SOVAK, M. Nérys specialni pedagogiky, 6. vyd. SPN: Praha, 1986. s. 54.

* Mgr. Eduard Janota, ministr tzv. ufednické Fischerovy vlady v letech 2009-2010.

5 MICHALIK, J a kol. . Analyza situaci v nichz mize dochazet k ptimé & neptimé diskriminace ob&ant se
zdravotnim postizenim. Olomouc: VCIZP, 2008. s. 83.
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na tpravu bytu a indexu cen stavebnich praci v letech 1992-2000. Vyplyvd z néj, zZe zachovini
koupéschopnosti prispévku na virovni roku 1992 by v roce 2007 znamenalo, ze ptispévek by musel
byt vypldcen ve vysi cca 143 000 KC tj. ve vys$i 286 % prispévku z poldtecniho roku vypldcent.

Graf ¢. 1.1 Vyvoj vyse prispévku na bezbariérovou upravu a tzv. indexu cent stavebnich praci
v letech 1992-2007°

Prispévek na bezbariérovou tpravu bytu

a index cen stavebnich praci
350%
300%
250%
200%
150%
100%
50%
0%

1992 1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007
= ndex stavebnich cen  =——Index pfispévku

Na tomto prikladé je mozno ukézat zasadni vyznam nasledujiciho tvrzeni, které se snazi po-
lemizovat a modifikovat vyse uvadény ,historizujici® pristup k postaveni obc¢ant se zdravotnim
postizenim ve spole¢nosti.

Skute¢nou troven vztahtl uvnitf spole¢nosti, vztaht majority k mensiné, musime posuzovat

vzdy diisledné horizontalné!

¢ MICHALIK, J., a kol. Prehled statistickych udaji dokumentujicich miru vefejné podpory zdravotniho po-
stizenf a zdravotné postizenych, Olomouc, VCIZP, 2008.
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Vzidy je tfeba hodnotit Groven dané spole¢nosti, jeji ekonomickou vykonnost, stuper organi-
zace spole¢nosti, existenci a formy spravy, existenci a kvalitu systémi socialniho (a obdobného)
zabezpedeni, predstavy a soudy prevlddajici v dané spole¢nosti o postizenych a fadu dal$ich
ukazateltl. Teprve po znalosti uvedenych faktort, souhrnné zvanych ,,spole¢enskym bohatstvim®,
se muzeme vyslovit (moderné fe¢eno) ke kvalité Zivota postizenych v dané spole¢nosti. Z uve-
deného vyplyva, ze (dosud stédle vyuzivané) ¢lenéni historickych obdobi na vy$e uvedené etapy
je nutno modifikovat ¢i pfimo opustit.

Jedinym vyznamnym méfitkem kvality Zivota (nazirano v obecném makrospolec¢enském
uhlu pohledu - zde odhlédnuto od subjektivnich faktori prozivani) skupiny i jednotlivca
se zdravotnim postiZenim je schopnost a ochota vét§inové spole¢nosti redistribuovat ¢ast
vytvoieného spolecenského produktu pro saturaci objektivnich potieb této skupiny obcani!

1.2 Zdravotné postizeni a osoby pecujici a faktor diskriminace

Je povétsinou obecné prijimanym faktem, Ze ob¢ané se zdravotnim postiZenim nejsou v ceské
spole¢nosti zpravidla povazovani za minoritu se specifickymi pravy a potfebami. Viéi obéantim
se zdravotnim postiZenim jako k jedné z poslednich skupin ve spole¢nosti pretrvava védomi
»historické neodpovédnosti® za systémové diskrimina¢ni a segregacni pristupy, kterymi ceska
spolec¢nost a drivéjsi totalitni stat vydélovaly zdravotné postizené ze svého stfedu. Zakladnim
problémem bylo vyc¢lenéni témér ze vSech organizovanych aktivit vét§inové spole¢nosti.

Tato historicka prikori, majici mnohdy podobu systémové diskriminace, ¢i dokonce indivi-
dudlnich trestnych ¢int, nebyla v pocétcich rozvoje demokratického statu pojmenovana a pro
fadu dalsich tkolt ani feSena. Pravé vii¢i obcantiim se zdravotnim postizenim jako obétem dis-
kriminace nebyvalého rozsahu bylo na misté ucinit vstficné gesto, kterym by majoritni spole¢nost
uznala Ujmu, které byli tito ob¢ané vystaveni. Uvedené hodnoceni se netyka vylu¢né organt
statu, ale stejné tak je platné i pfi posuzovani vztahu spoleéenskych elit, predstavitelti obéanské
spole¢nosti, médii a dalsich k ob¢anim se zdravotnim postizenim.

Mgr. Eduard Zeman, tehdy ve funkci ministra $kolstvi, mladeZe a télovychovy Ceské repub-
liky, se dopustil nasledujiciho vyroku: Zndm argumenty, ze i lidé s IQ na velmi animdlni tirovni
by se méli vzdéldvat. Ze i kdyz nékoho naucime tieba jen zavdzat si tkanicky, stoji to za vynaloZené
penize. Je to také ndzor, ale jd si jim nijak nejsem jist.”

Priklad z u¢ebnice matematiky pro vys$si $koly vydané ve 30. letech minulého stoleti
v Némecku: ,, Postaveni malého bytu stoji 5 az 7 tis. fisskych marek. Stavba bldzince ptijde asi
na Sest miliont ¥is$skych marek. Kolik rodin by mohlo za tuto cenu dostat byt?®

Srovname-li obsah poznamek v uvedenych marginaliich vidime, Ze se li$i jedinym — prvni
z nich byl vysloven o sedmdesit let pozdéji nez druhy uvedeny. Uvadéni podobné vyhranénych
prikladii neni zbyte¢né! V soucasné spolecnosti, zvlasté s rozvojem genetického lékarstvi ¢i jeho
»neoficidlni“ odnoze nazyvané genetické manipulace, hrozi tendence, které by mohly dat znovu
do popredi zdanliveé zapomenuté konstrukce nacistickych teoretikil ,,rasové a narodni” ¢istoty...
Svédéi o tom neprimo i nasledujici priklad.

Autor tohoto textu adresoval ministru zdravotnictvi CR MUDr. Tomdsi Julinkovi tento dopis,
v némz jej pozddal o zdsah do situace, kdy v CR neni kategorizovdn Iék, ktery je jinak v EU bézné

7 Casopis Instinkt & 21, 5. za#{ 2002, str.19.
8 Hanns-Henning Scharsach: Léka#i a Nacismus, Themis, Praha,2001, s.66.
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k dispozici, a jednd se o Iék, ktery muiZe zastavit smrtelnou a dosud nevylécitelnou nemoc (vynatek):
Vizeny pane ministre, obracim se na Vis se Zddosti o fesent situace dotykajici se Zivotii nékolika déti
nemocnych dosud obvykle nevylétitelnou metabolickou nemoci. Tymy Iékatii a vyzkumnikii maji
nyni k dispozici prvni léky pro nékteré skupiny téchto stfadavych metabolickych onemocnéni..., tak
je jiz v soucasné dobé k dispozici i enzymovd terapie pro déti se syndromy Hunter a Maroteaux-
Lamy. Oba léky — ELAPRASE pro syndrom Hunter/MPS-II a NAGLAZYME pro lécbu MPS-VI1/
Maroteaux-Lamy - jsou u nds jiz registrovany a Zddosti o kategorizaci obou lékii byly poddny jiz
v beznu t.r. V Ceské republice jsou v nasi Spolecnosti sdruzeny rodiny nékolika desitek déti. Pro vét-
Sinu stdle plati, Ze nadéji nemaji a budou muset zemvit. Existuji vSak tfi déti, jako je mald R. s typem
VI &i dvoulety E. a devitilety J. s typem II, které by mohly byt léceny. Kazdy mésic znamend nevratné
zhorseni zdravotniho stavu, kazdy mésic vede k poskozeni dalSich a dalSich orgdnil... Zdlezi vSak
na tom, aby Ceskd republika ndsledovala ostatni stdty Evropské unie a byla zahdjena jejich lécba.’

Obecné vsak prijimame tezi, Ze v soucasnosti se u nds diskrimina¢ni tlaky projevuji v jinych
oblastech a prece jen ,,mirnéj$imi“ zptisoby. Nyni jde zejména o dlouhodobé nerespektovani
¢i neznalost zakladnich a zasadnich odli$nosti, které tuto minoritu ob¢ani definuji. Jednd
se o sloZitou a propletenou sit, sestavajici ze silnych a zakofenénych diskrimina¢nich tradic
v oblasti spolec¢enskych zvyki a vztaht, architektonickych, vzdélanostnich a pracovnich bariér,
jakoz i individualnich postojti a soudii o zdravotnim postizeni a jeho nositelich.

Prevlada pristup spocivajici v upravach a korekcich dfive nastavenych systémd, ¢asto chybi
jejich ditkladna analyza a vyhodnoceni dopadt. Leckdy chybi vile ¢i sila pristoupit k feSeni
nékterych otazek i za cenu zruseni tradi¢nich pristupi a jejich nahrazeni modernimi systémy
podpory. Diivodem jsou v$ak i objektivni pri¢iny, jez vyvolavaji potfebu zmén v fadé spolecen-
skych systémi vazicich se ke zdravotnimu postizeni. V oblasti konkrétnich politik dotykajicich
se lidi se zdravotnim postiZzenim je patrny zjevny nezdjem a chlad vladnouciho spolecensko-poli-
tického establishmentu. Problematika zdravotniho postiZeni je obecné povazovana za okrajovou.

V souvislosti s tendencemi silné restrukturalizace vydajt a nakladu systému zdravotni péce,
diichodového pojisténi a naklada prevence socialniho vyloudeni se jedna o nebezpecnou vychozi
situaci, ktera mtize mit (a zfejmé i bude) zavazné dopady na kvalitu Zivota ob¢anti se zdravotnim
postizenim, pfipadné osob pecujicich.®

V situaci, v niz je prostor pro jakoukoliv diskriminaci — pfimou i nepfimou, neni mozno
obecné uvazovat o vysoké kvalité zivota lidi skupiny, jez je objektem potencialnich ¢i existujicich
diskriminac¢nich tlakt. Uvedené skute¢nosti musi byt zohlednény pti ptipravé vlastniho feseni
jednak praktickych otazek upravujicich jednotlivé oblasti v souhrnu tuto kvalitu utvarejicich,
jednak i v otazkach metodologickych, jez vyty¢i jednotlivé sméry tohoto zkoumani.

1.3 Vztah vefejnosti ke zdravotné postiZenym

Zajimavym a ne vzdy docenénym faktem, ktery pfimo i nepfimo ovliviiuje fadu dil¢ich politik
ve prospéch obcanil se zdravotnim postizenim, tedy napf. i podminky kvality Zivota obc¢ant
se zdravotnim postizenim a pecujicich osob, je situace tzv. nazorové hladiny obyvatel Ceské

* Dopis predsedy Spole¢nosti pro MPS ministru zdravotnictvi CR. Archiv Spole¢nosti pro MPS.

10V tzv. ,,socidlni reformé“ platné od ledna 2012 dochazi k dal§imu propadu davek pro zdravotné postizené.
Napt. velmi vyuzivany ,,pfispévek na provoz motorového vozidla“ jenz ma ptimou souvislost s postavenim
pecujicich osob, byl znovu sniZen na cca 50 % stavu predchozich let.
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republiky,"! ktera je pravidelné méfena renomovanymi agenturami pro vyzkum verejného mi-
néni. Jedna z nich pravidelné organizuje vyzkumy nazorti a postoju obyvatel, které se tykaji ¢i
zahrnuji i faktor zdravotniho postizeni, byt v podobé danych priizkumt byl zvolen ponékud
nevhodny termin ,invalidé®

Pro nade ucely se zaméfime na dva dlouhodob¢ sledované okruhy, které mame moznost
sledovat v ¢asovych radach a které souviseji s nami sledovanymi procesy ve spole¢nosti. V prv-
nim z nich jde o nézory respondentt - obyvatel Ceské republiky - na hodnocenti situace u nis
ve vymezenych oblastech, mezi néz tazatelé zaradili i ,,zivotni podminky zdravotné postizenych®
Na otazku: ,,Jak byste hodnotil situaci v CR, pokud jde o:
a) moznost ziskdni bytu,
b) finanéni moznosti k zaloZeni rodiny, moZnosti mit déti,
c) zabezpeceni ve stdfi,
d) podminky Zivota zdravotné postiZenych,
e) moznost pracovat, byt zaméstndn,
f) pfistup ke zdravotni péci,
g) moznost pristupu ke vzdélani,“
odpovidali respondenti nésledovné:'?

Tab. ¢&. 1.1 Podil kladného a ziporného hodnoceni nékterych socialnich podminek v CR
vletech 1996-2011 (v %)*

Podminky/rok 1996 | 1998 | 2000 | 2002 | 2004 | 2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009 | 2010 | 2011
Pristup ke vzdélani 65/26 | 66/25 | 67/22 | 71/22 | 77/18 | 80/13 | 79/14 | 81/12 | 80/13 | 77/14 | 74/19 | 74/20
Pristup ke zdrav. péci 61/36 | 57/39 | 59/36 | 66/31 | 65/33 | 65/33 | 65/32 | 64/37 | 63/35 | 65/33 | 60/38 | 59/38

Pracovat, byt zaméstnan | 61/34 | 30/53 | 12/84 | 27/70 | 20/78 | 30/67 | 31/65 | 39/60 | 44/53 | 26/71 | 21/77 | 23/75

Zivotni podminky zdrav.

postizenyich 22/54 | 19/54 | 19/57 | 20/63 | 18/62 | 23/67 | 19/61 | 24/63 | 18/68 | 21/63 | 20/64 | 18/66

Zabezpeceni ve stari 29/62 | 20/72 | 16/73 | 22/68 | 17/74 | 23/67 | 17/71 | 20/73 | 14/78 | 17/75 | 11/83 | 10/85

Finan¢ni podminky k za-

. . e 1xes 10/86 | 6/91 | 7/88 | 10/87 | 12/85 | 20/76 | 23/72 | 25/72 | 24/72 | 22/74 | 17/79 | 19/76
lozeni rodiny, mit déti

Ziskani bytu 4/90 | 4/92 | 5/90 | 7/90 |12/83|23/74 |21/74|25/72 | 22/73 | 23/71 | 24/70 | 33/61

* kladné/zdaporné hodnocent, ostatni do 100 - neodpovédéli

Z odpovedi respondentt vyplyva, Ze situace zdravotné postiZenych je stale vnimana pievazné
nepriznivé. Ovéem zejména od roku 2008 Ize pozorovat vyznamné zmény.

Zjednodusené rec¢eno — pravé u osob se zdravotnim postizenim pozorujeme nejvétsi pro-
cento respondentd, ktefi se k této otdzce nedokazou/nechtéji vyjadrit. Stejné tak pozorujeme, ze
zéporné hodnoceni uZivaji obyvatelé CR vice v kontextu ,,finanéni podminky k zalozeni rodiny,
¢i dokonce ,,pracovat a byt zaméstnan® a ,,ziskani bytu®, a to ve vétsim rozsahu nez u hodnoty

I Centrum pro vyzkum vefejného minéni (CVVM), Sociologicky ustav AV CR, Jilska 1, Praha 1, www.soc.
cas.cz. Usporadani do tabulky a zvyraznéni - autor staté.

12 Pocet respondenti u téchto vyzkum ¢inil cca 1050 osob a zahrnoval reprezentativnim vybérem obyvatelstvo
CR ve véku od 15 let.
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»Zivotni podminky zdravotné postizenych®. I bez podrobnych statistickych rozbort Ize konsta-
tovat, Ze je velmi neobvyklé, pokud vétsinova populace hodnoti jako vétsi spolecensky problém
»mit déti, finan¢ni podminky k zalozeni rodiny“ nez ,,zivotni podminky zdravotné postizenych®.
Je zcela nepochybné, ze v oblasti vychovy a tolerance k handicapu a lidem se zdravotnim posti-
Zenim u nas existuje vyznamny dluh vzdélavaciho systému, ale i médii a tredniho i politického
establishmentu.

Jestlize jsme vySe poukazali na rizika spocivajici v sou¢asném hospodarském (ekonomickém,
finan¢nim) vyvoji globalizovaného svétového spolecenstvi a jejich dopadu na skute¢nou i pro-
zivanou Zzivotni troven obyvatel Ceské republiky, potom mfizeme konstatovat, Ze v predchozi
tabulce nalézame dostatek dtikazd, pro¢ vyse uvadéna opatreni exekutivy snizujici iroven verejné
podpory zdravotniho postizeni (osob s postizenim i pecujicich) a prochazeji bez pov§imnuti
laické, ale casto i odborné verejnosti.

A pozorujeme rovnéz vyznamné promeény i v dal$im z longitudinalnich vyzkumd, v némz se
Centrum pro vyzkum vefejného minéni dlouhodobé zaméfuje na miru tolerance ceské verejnosti
k jednotlivym skupindm obyvatel. Respondenti zde odpovidaji na otazku: ,,Jsou podle vds nasi
lidé tolerantni, sndsenlivi k témto skupindm obyvatel?“Jde o projek¢ni otazku, prostfednictvim
které se promitd postoj samotného dotazaného.

Tab. ¢. 1.2 Tolerance obyvatel CR vii¢i danym skupindm ob¢ant (v %)

Vztah populace k vybranym skupinam - mira pozitivhiho hodnoceni v %

f‘s’;:‘s‘::':; 1995 | 1997 | 1999 | 2000 | 2003 | 2005 | 2007 | 2008 | 2009 | 2010 | 2011 95+a_1 !
Invalidim 75 | 75 | 77 | 77 | 83 | 75 |78 | 75 | 72 | 72 | 72 -3
Psychicky nemocnym 42 41 43 41 43 -
Mladezi 70 74 73 73 82 78 87 87 85 82 83 +13
Jinym nabozen. presvédc. | 69 71 70 70 86 86 89 87 84 84 84 +15
Starym lidem 62 64 63 67 82 67 68 63 66 63 64 +1
Chudym lidem 62 | 60 | 59 | 58 | 74 | 64 | 67 | 65 | 65 | 61 | 62 0
Jinym polit. presvédc. s1 | 52 | 53 | 55 | - | 77|79 79 79| 77 | 80 | +29
Cizinctim u nas Zijicim 61 68 61 54 56 62 - - 57 57 62 +1
Politikim 61 58 55 52 72 64 - - - - - -
Lidem jiné barvy pleti 42 49 50 43 52 55 59 57 55 52 53 +11
Zavislym na drogach 23 36 39 38 38 36 37 -
Bohatym lidem a1 | 49 | 43 [ 40 [ 62 [ 59 [ 66 | 79 [ 69 | 69 | 71 | +30
Homosexualim 29 | a0 | a2 [ 39 [ a2 | 49 [ 57 [ 53 [ 56 | 56 | 61 | 432
Romitm** 13 | 27 | 28 | 24 | 21 | 36 | - - - - -

Pozn. Dopocet do 100 % u kazdého tidaje jsou odpovédi spise, rozhodné ne a nevi. Velikost ndhodné statistické chyby je
+- 3%, proto rozdily jsou uvedeny jen nad touto hranici.
*V tomto roce CVVM zménilo oznaceni téchto obéanii na ,lidé télesné postizeni; kdyz v predchozim roce 2006 Setfeni

e

nebylo provedeno, aby od roku 2008 pouZivalo termin ,lidé télesné handicapovani®.
**Od roku 2007 v tomto Setteni neni sledovdino.

Uvedend tabulka a udaje v ni uvedené poskytuji dostatek informaci pro interpretaci zjisténych
udajui. Pravé vyvoj nazoru Ceské vefejnosti, jak jej prinesly vyzkumy CVVM, je jednim z ditkazt
pro nami dale predkladané nazory a tvrzeni. Na jedné strané je pravdou, Ze mira tolerance verej-
nosti vici této skupiné je stale relativné velmi vysokd a mezi rokem 1995 a 2011 nepozorujeme
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témér zadné rozdily. Jisté znepokojeni v§ak musime vyslovit, pokud se podivame na vyvoj tole-

rance u ostatnich skupin. Jestlize u lidi ,,zdravotné postizenych“ pozorujeme tfiprocentni snizeni

tolerance, ve vSech ostatnich polozkach zaznamename nartst tolerance/sympatii verejnosti!

Zjisténé udaje lze interpretovat i tak, Ze témér ve vsech sledovanych oblastech doslo
za uplynulych deset let ke zlepseni pozitivhiho hodnoceni nazorii majority na danou sku-
pinu - jen u skupiny zdravotné postizenych se postoje verejnosti zhorsily!

Potvrzuje se, Ze pokud jde o obecnd hodnoceni ¢eské verejnosti, zastavd tato pozitivni stano-
viska k osobam s postizenim - viz 75 % pozitivnich hodnoceni. Jakmile v§ak postoupime o rad
niZe — napt. se zajimame, které oblasti Zivota ¢eskd vefejnost povazuje za problematické (rozuméj
kam hodla ¢i povazuje za potrebné investovat zajem a prostredky), ukaze se, ze priblizné dvojna-
sobné vice ob¢anti povazuje za $patné podminky Zivota mladych manzelstvi a trojnasobné vice
povazuje za slozitéj$i moznost ziskani bytu nez zivotni podminky lidi s postizenim...

Ukazuje se, Ze v ¢eské spolecnosti probihaji procesy, které by si jednak zaslouzily hlubsi
zkoumani a jednak mohou predstavovat zavazna rizika vzhledem k budoucimu socio-de-
mografickému vyvoji v zemi. A jiz nyni maji nezanedbatelny dopad na kvalitu Zivota rodiny
pecujici o svého ¢lena s (téZkym) zdravotnim postiZenim. Jedna se o postupnou zménu
vnimani osob s postiZzenim (doprovodné pecujicich osob) jako skupiny zasazené sui generis
socialni udalosti, ktera z povahy véci ,,zasluhuje“ podporu veiejnych zdroji.

Proces, ktery je jiz pribézné sledovan a popisovan (zatim v$ak nikoliv podrobné vyhod-
nocovan) ve vztahu k tématu této publikace, se dotyka demografického vyvoje v souvislosti se
Lstarnutim obyvatelstva“ v Ceské republice. Az dosud nebyl zaznamenan nézor, podle néjz by
tato zména meéla bezprostredni vliv na ob¢any se zdravotnim postizenim. Je proto nanejvys
nutno konstatovat, ze dojde-li k realizaci byt jen stfedni varianty vyvoje uvedeného v nasledujici
tabulce ¢. 1.3, potom bude mit nova demograficka a socialni situace tyto bezprostfedni dopady
na kvalitu Zivota osob se zdravotnim postizenim v Ceské republice:

a) Zvysujici se podil seniorti vy$siho véku bude rovnéz znamenat narust zdravotné postizenych
v této populacni skupiné (ne kazdé stafi znamend zavislost, vétsina obyvatel je vSak v posled-
nich letech Zivota odkdzana na tu ¢i onu miru podpory dalsi osoby - viz graf ¢. 1.2),

b) zvysi se tlak na redistribuci vefejnych zdroji zejména v segmentu zdravotnictvi a socialniho
zabezpeceni, ktery byva pro zjednoduseni nazyvan ,,rozevirajici se ntizky®. Zde napt. mezi
repara¢nimi a terapeutickymi schopnostmi mediciny na strané jedné a disponibilnimi zdroji
pro tyto zakroky na strané druhé,

c) celkové tak dojde k tomu, Ze princip mezigenera¢ni solidarity bude do budoucna vystaven
zvlasté obtiznym zatézkavajicim zkouskam,

d) ptricemz v souvislosti se ,,starnutim“ populace budou viceméné automaticky probihat soci-
alni a politické procesy, které budou ménit obvyklé transfery finan¢nich prostredkii. Z nich
mohou zdravotné postiZeni i ,,profitovat® — napt. v oblasti zdravotni péée, mohou vsak - viz
pism. b) — znamenat i snizeni prosttedkd dosud ,.tradi¢né® uréovanych této skupiné obyvatel.
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Tab. ¢. 1.3 Pocet a podil osob ve véku 65 a vice let, 2009-2066"

Absolutni pocet - varianta Podil v obyvatelstvu v % - varianta:
Rok
nizka stfedni vysoka nizka stiedni vysoka
2009 1556 152 1556 152 1556 152 14,9 14,9 14,9
2010 1597 496 1598 680 1599 402 15,2 15,2 15,2
2020 2137 631 2 166 389 2189 396 20,1 20,1 19,9
2030 2434 401 2516 957 2586318 23,2 23,1 22,7
2040 2 750 837 2913984 3064 322 27,0 26,8 26,2
2050 3119252 3375527 3634243 31,7 31,1 30,3
2060 3177 656 3554579 3959 407 33,8 33,0 32,2
2066 2967 203 3411569 3903 184 32,8 32,0 31,5
Graf ¢. 1.2
Prdmérna mira sobéstacnosti osob s postiZzenim
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13 Kol. autorti: Vyvoj obyvatelstva Ceské republiky v roce 2008, publikace CSU, dostupné na http://www.czso.
cz/csu/2009edicniplan.nsf/p/4007-09.

14 Kol. autorti, Vybérové setieni zdravotné postizenych VSPO 07, Cesky statisticky irad, 2008. Dostupné na http://
www.czso.cz/csu/2008edicniplan.nsf/p/3309-08.
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Plati, ze mira sobésta¢nosti osob se zdravotnim postizenim se od stredniho véku relativné
rychle snizuje s pfibyvajicimi lety. Zatimco ve véku 45-59 let bylo (v ramci soucasného $etfent)
zcela sobésta¢nych 62 % postizenych lidi, ve vékové skupiné 60-74 let to bylo 48 % a ve véku
nad 75 let uz jen 18 %. Prediktivni hodnota uvedeného zjisténi je zfejma — ve vztahu k tdajiom
v tabulce ¢. 1.3.

S ohledem na vy$e uvedené nastane zfejmé v budoucnu potieba diisledného a méné kom-
promisniho zajistovani prav lidi se zdravotnim postiZzenim samotnymi lidmi s postizenim
(resp. jejich organizacemi) a disledného prosazovani prav. Nebot spoléhani na ,,pfirozenou
lidskou sounalezitost ve smyslu politické podpory principu prerozdélovani jiz nadale ziejmé
nebude v budoucnu mozné v rozsahu, na jaky jsme dosud zvykli. K tomu v§ak bude nutno
rozvijet Sirokou $kalu védecko-vyzkumnych a monitorovacich aktivit, které budou vyuzi-
telné v jednani s organy vefejné spravy. Jen vybavenost potfebnymi udaji a méfitelnymi daty
z oblasti kvality zivota ob¢ant se zdravotnim postizenim miize vést k upravé narodnich politik
zptisobem, ktery bude tuto kvalitu zvySovat a zlepSovat - a nikoliv sniZovat, jak jsme tomu
v nékterych pripadech svédky.'

Jestlize v této ¢asti uvadime pocet ob¢ant se zdravotnim postizenim, resp. miru jejich so-
béstacnosti (alter. zavislosti na péci), potom vse uvedené ma kauzdlni souvislost s po¢tem osob
pecujicich i kvalitou jejich zivota.

1.4 Socialni stat jako mizejici jistota zdravotniho
postizeni a pecujicich osob

Obecné je socialni stat stale chapan jako stat se silnym vefejnym sektorem a s vyraznymi in-

tervencemi do socialni oblasti. Pricemz odpovédnost za zakladni Zivotni podminky neni jen

zalezitosti jednotlivct, ale i zaleZitosti verejnou. Koncepty socidlnich stati jsou v evropském

regionu znac¢né diferencované. Nicméné tézistém konceptu obecné a ve véech podobach soci-

alnich statti je proces prerozdélovani, které je umoznéno diky existenci fady principt, na nichz

jsou socialni stat a jeho existence postaveny. Evropsky model tzv. welfare state byva nejcastéji

charakterizovan jako stét, ktery:

= se vyrazné angazuje v feSeni socialnich problémt svych obc¢anti a ma v socialni oblasti vy-
znamné, ¢asto monopolni postaveni,

= prebird ve zna¢né mife socialni zajisténi obyvatel, cehoz diisledkem je mj. zvySujici se kontrola
oblasti socidlniho jednani lidi,

= disponuje rozsahlym a jednotnym systémem socialniho zabezpeceni a zna¢nym rozsahem
sluzeb poskytovanych zdanlivé zdarma nebo za ceny neodpovidajici ndkladtim,

= sevyznacuje vysokou mirou prerozdélovani verejnych zdroji, ktera v disledku znesnadnuje
realni vnimani probihajicich ,tokt solidarity ve spole¢nosti,

= jevyrazné naro¢ny na ekonomické zdroje, ¢asto vede k centralizaci, byrokratizaci a anonymité.
Je proto na misté podrobnéji se zastavit u pojmu solidarita, ktery byva velmi ¢asto vykladan

ve své emotivni ¢i pfipadné moralni roviné. Zapomina se vsak, Ze se v pribéhu vyvoje socialniho

15 Autor staté provedl v r. 2008 vyzkum, v némz prokazal, ze rozdil (zfetelné neodiivodnény) v davkach socialni

vy

plnych 40 tis. K¢ (pti maximalni vysi davky 100 tis. K¢&). Viz MICHALIK, J., a kol. Analyza ddvek socidiniho
zabezpecleni urcenych pro obcany se zdravotnim postizenim, VCIZP, Olomouc, 2008.
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statu stal imanentni soucasti vétsiny stavajicich spole¢enskych systémt, které by bez jeho exis-
tence nemohly v zadném pripadé fungovat.'* V soucasné dobé proto vétsina predstavitelit spole-
¢enskych véd (a dokonce i politickych reprezentaci bez ohledu na jejich zaméreni) neuvazuje ¢i
nehovoii o diisledné demontazi socialniho statu (rozuméj odstranéni principu solidarity), nybrz
se spiSe zamérfuje na korekci jeho parametr s cilem dosahnout delsi udrzitelnosti jednotlivych
systému podpory.”” Mozna se ale jedna i o odstranéni ,,pachuti®, kterou do spole¢nosti prinaseji
excesy v podobé tzv. zneuzivani principu solidarity. A znovu stojime a do budoucna budeme stale
Castéji stat pred otdzkou, kdy se skute¢né jednd o zneuzivani principu solidarity (typicky: ¢lovék
pobirajici podporu v nezaméstnanosti ,na ¢erno pracuje a ziskava nezdanéné prostredky) a kdy
se pod pojmem ,,zneuzivani — napt. socialnich davek“ skryva reminiscence historickych tradic
segregace a vylucovani, doprovazend v individualnich ptipadech obvyklym pocitem ,,zavisti“'®

Nelze si totiz nev§imnout, Ze v poslednich nékolika letech i méné bohati a bezmocni prestavaji
citit solidaritu s ,,klienty socialniho statu“" Lze se tazat, kde jsou pFi¢iny souc¢asné vzriustajici
desolidarizace a mizeni respektu k nezaméstnanym ¢i socialné handicapovanym. Lze se rov-
néz tazat, jestli soucasny vztah napt. k socialné exkludovanym slozkam spole¢nosti ¢i pfimo
k Romiim jako takovym nemuze byt predobrazem budouciho vztahu i ke zdravotné postizenym.
Jakkoliv vyzniva uvedend obava, zvlasté pak ve svétle vyse uvedenych hodnot pozitivnich nalad
Ceské verejnosti jako lichd, existuji ve vyvoji spolecnosti i scénare, které témto obavam davaji
za pravdu.

V soucasné dobé kazdy ¢lovék vétsi ¢i mensi mérou pocituje, Ze svét, ve kterém Zije, je plny
zmén, nejistoty a v nékterych pripadech i nebezpedi. Typickou skupinou, u niz pozorujeme
rovnéz (sekunddrni) zmény nahledu, jako jsme vyse uvedli u ,,socidlné slabych® osob, je sku-
pina ,nezaméstnanych®, kterd drive byla obecné prijimana jako dominantni skupina, s niz se
majoritni vét$ina solidarizovala. Vyvoj poslednich let (nejen) na trhu prace vede k nové situaci,
kdy tyto osoby se pro mnohé stavaji ,,obtiznou pritézi“ a také jiz velmi ¢asto skupinou potenci-
alné ¢i skute¢né zneuzivajici svého postaveni. Zatim tedy socialné handicapovani - ov§em pri
naznaceném vyvoji pozdéji mozna i zdravotné postiZeni - se tak ocitaji vedle téch, ktefi jsou
pocitovani jako ,,bfemeno spole¢nosti®

I kdyz oficialni politické programy v$ech dominujicich spole¢enskych formaci (napt. politic-
kych stran) a socialni programy vSech organizaci zaméfené na ,,boj se socialni exkluzi“ hovori
o né¢em jiném. Otazkou pro hlubsi zkoumani je, kdy jsou tato opatfeni motivovana vnitinim
presvédéenim tvirci o jejich ,,spolecenské spravedlnosti® a kdy nejde o nic jiného nez o poli-
tickou korektnost. Rici dnes nahlas a vefejné, ze by ,,se socidlni péce méla zaméfit predeviim
na to, abychom se zbavili nezaméstnanych, handicapovanych a ostatnich nemohoucich lidi, ktet
siz toho ¢i onoho diivodu nedokézou zajistit svou vlastni obzivu, a jsou proto zavisli na socialni

16 Typickou oblasti, na niz 1ze soucasné pojeti principu solidarity ukazat, je systém zdravotni péce. Podle udajt
Vseobecné zdravotni pojistovny stoji ro¢ni lé¢ba roztrousené mozkové sklerdzy interferony cca 350 tis. K¢
a tzv. biologicka 1é¢ba tézké revmatoidni artritidy asi 800 tis. K¢. Pramérné prispéje kazdy pojisténec do fondu
vetejného zdravotniho pojisténi ¢astkou 14 770 K¢ (idaj z roku 2003). Pacienttl s roztrousenou sklerézou
je ptiblizné 1800 a na lé¢eni pottebuji soliddrni prispéni od 54 000 spoluobéanii... In MUSILKOVA, J.
O potiebé solidni solidarity. Zpravodaj VZP - Pohoda, ro¢. 2005, ¢. 2.

17 K tomu srov. dale statistické idaje o nakladech na zdravotni péci v tab. ¢. 1.4.

'8 Nelze neuvést prohlaseni rady politikd, ale Zel i predstavitelt hnuti zdravotné postiZzenych o ,,zneuzivani
prispévku na péci“ - to vée v situaci, kdy tento postacuje ke kryti cca 10-30 % skute¢né potreby sluzeb - vzdy
ve vztahu k danému stupni zavislosti.

¥ K tomu srov. vy$e stagnaci ,,pozitivnich“ ndlad ceské vefejnosti vii¢i zdravotné postizenym.

19



podpore a péci se zatim stale jesté rovna politické sebevrazdé, pripadné uzavteni finanénich
zdrojt narodnich ¢i evropskych socialnich fonda.?

I kdyz byl socialni stat od pocatku zalozen na modernich hodnotach meziindividualni a me-
ziskupinové solidarity, spolu s jeho vyvojem dochazi pozvolna k zeslabovani v§ech forem
solidarity. Tento proces se projevuje v mnoha oblastech a vztazich. K projeviim poklesu so-
lidarity v ramci socidlniho statu dochazi prakticky ve vsech oblastech, jez jsou zasazeny jeho
vnitfnimi problémy. Ty souvisi naptiklad s flexibilizaci prace zahrnujici snadnou nahraditelnost
nekvalifikovanych nebo méné kvalifikovanych pracovnikil - tedy zmény v pojeti ,,pracovnich
jistot®. Druhou oblasti, o niZ se v tomto sméru hovofi, je krize rodiny, chapana v této souvislosti
primarné nikoliv jako zaleZitost poruchy vztahtl mezi jejimi ¢leny (doména psychologii), nybrz
jako nazirani na celospolecenské diisledky promény této stale jesté zakladni jednotky zapadni-
ho civiliza¢niho okruhu. Zdrojem napéti je v této oblasti predevsim stale zfetelné vyslovovany
rozpor mezi témi, kdo omezili pocet svych déti a ziskali tim jednostranné zvyhodnéni, oproti
tém, kdo déti maji.*!

Kone¢né v dusledku starnuti populace je také ohrozena solidarita mezigeneracni.
Demografické problémy (a jejich prevladajici medialni obraz) se staly oblibenym argumentem
pouzivanym proti ,,levicovym politickym nazorim® ¢i pfipadné piimo proti statem garantované
solidarité jako celku. Dnes$ni generace ekonomicky aktivnich plati v fadé vyspélych zemi na pen-
zijni pojisténi nejvice v celé jeho historii, generace dnesnich diichodcti pobira zase nejvyssi penze
v historii. Ti, kdo na dnes$ni diichodce v priibézném systému plati, budou mit v§ak penze jednou
vyrazné nizsi, coz je dano logikou starnuti populace a zménami na trhu prace.”

Je ztejmé, Ze princip mezigenera¢ni solidarity bude do budoucna vystaven zvlasté obtiznym
zatézkavajicim zkouskam. Pritom, hovotime-li o starnuti populace, je nutno uvést, Ze zmény
fungovani socialniho systému se nade v$i pochybnost budou tykat i ob¢ant se zdravotnim
postizenim a sekundarné (le¢ bezprostredné) i osob pecujicich.

V uvahu ptipada zejména dvoji okruh ocekavani:
= Zvysujici se podil seniorti vy$siho véku bude rovnéz znamenat nartist zdravotné postizenych

v této populacni skupiné (ne kazdé stafi znamenad zavislost, vétsina obyvatel je vsak v posled-

nich letech Zivota odkazana na tu ¢i onu miru podpory dalsi osoby),
= ve spolecnosti ,,starych® budou probihat socidlni a politické procesy, které budou ménit ob-

vyklé transfery finan¢nich prostredki. Z nich mohou zdravotné postizeni ,,profitovat® — napt.

v oblasti zdravotni péce, mohou vSak znamenat i snizeni prostredkii dosud ,,tradi¢né“ uréo-

vanych této skupiné obyvatel (viz obtize financovani modernich ustavi socidlni péce vers.

nutnost vystavby zatizeni pro seniory s potfebou vys$si miry podpory - napt. Alzheimerova
choroba).

Podobna logika, jaka jiz zfetelné vladne ve vztazich mezi starymi a mladymi, za¢ina ovliv-
novat také vztah mezi zdravymi a nemocnymi.” Mladsi generace ekonomicky aktivnich, ktera
ze svych prispévki financuje systém zdravotniho pojisténi, z néj cerpa mnohonasobné méné

% KOMENDA, A. Solidarita a respekt v individualizované spolecnosti. In Sbornik z 1. konference o stavu lidskych
a obéanskych prav osob se zdravotnim postizenim v CR, Praha: NRZP, 2005. ISBN 80-903640-0-4.

2 Existuji pokusy definovat finan¢ni ndro¢nost vychovy ditéte do ukonéeni ptipravy na povolani. Naklady
na jedno dité se pohybuji mezi 1,5-2 miliony korun.

22 KELLER, J. Soumrak socidlniho stdtu. Praha: SLON, 2005. ISBN 80-86429-41-5.

2 Jejim odrazem jsou ,,lakavé* reklamy nékterych zdravotnich pojistoven vabici nové klienty napt. na ptispévky
na antikoncepci. Je zfejmé, Ze takto ziskaji generaci zen v aktivnim véku, tedy skupinu, kterd jednak do fondu
zdravotniho pojisténi prispivd ze svych mezd (na rozdil od déti, studentii a diichodcti) a jednak necerpa
vysoké naklady na zdravotni péci. Princip solidarity jde v téchto kampanich stranou.
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prostiedkl nez star$i generace, ktera jiz do tohoto systému neptispiva (viz udaje v tab. 1.4).
A nejen to, v dusledku rozvoje moderni mediciny a ristu poétu osob se zdravotnim postizenim,
véetné chronicky nemocnych, nyni i v budoucnu poroste tlak na dodate¢né finan¢ni vstupy. Tyto
by umoznily poskytovat vysoce naroénou zdravotni péci, jez dfive neexistovala, a zajistily by
i nyni kvalitni zdravotni péci téZce nemocnym i stéle pocetnéjsi seniorské ¢asti populace. Stéle
vice se projevujici rozpor mezi moznostmi moderni mediciny a disponibilnimi prostiedky
na uhradu poskytované péce znamena realnou hrozbu, v dusledku které bude nutné revidovat
dosavadni nastaveni parametrd, jezZ jsou zakladem solidarniho systému financovani zdravotni
péce.

Tab. ¢. 1.4 Naklady na zdravotni péci dle véku osob*

Roc¢ni vydaje na zdravotni péci
- pojisténci VZP

vék Muzi Zeny
0-4 roky 17 242 15328
5-9 let 10016 8 455
10-14 let 9 687 9569
15-19 let 8950 10 996
20-24 let 7676 10 952
25-29 let 8425 14 661
30-34 let 9683 16 024
35-39 let 10 584 15 341
40-44 let 13 584 15952
45-49 let 15763 19 127
50-54 let 22 004 23 495
55-59 let 30 305 26 695
60-64 let 39201 31967
65-69 let 48 327 39622
70-74 let 56 804 45785
75-79 let 64 373 53 068
80-84 let 64 138 55503
85 a vice 63 875 57742

Zvlasté obtiznou zkouskou principu solidarity a zda se dokonce, Ze i zdkladnich prav a svo-
bod, budou repara¢ni moznosti v soucasnosti prudce se rozvijejictho védniho oboru - 1ékarské
genetiky. Dosud plati mezinarodné uznavany zékaz jakékoliv diskriminace osoby z divodu jejiho
genetického deédictvi.® Vyplyva z néj (i do budoucna?) napriklad zachovdni souc¢asného stavu
fe$eni prava budoucich rodi¢t na rozhodovani o vlastnim rodi¢ovstvi. Toto pravo nelze zadnym

# Udaje se tykaji pojisténcti Vseobecné zdravotni pojistovny, zdroj: VZP, graf autor.
2 Umluva o lidskych pravech v biomediciné vstoupila pro Ceskou republiku v platnost 1. fijna 2001.
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zpusobem omezit, byt 1ze i v nadi spole¢nosti vystopovat nazory a postupy, které by k takovému
omezeni v budoucnu mohly vést.

Lidé se zdravotnim postizenim jako celek, ktefi predstavovali, prestavuji a zfejmé i budou
predstavovat opravnény objekt cilené spolecenské solidarity, budou pravdépodobné drive ¢i
pozdéji v dusledku stale se snizujici miry této solidarity vystaveni silnym ekonomickym tlakim
pravé vlivem postupuyjici liberalizace a globalizace spole¢nosti. Lidé s postizenim jsou v$ak na-
dale, v intencich tradi¢niho chapani hodnot vyspélé spole¢nosti, legitimnimi pfijemci produktt
prerozdélovani.

S ohledem na vy$e uvedené zfejmé v budoucnu nastane potieba disledného a méné kom-
promisniho zaji$tovani prav lidi se zdravotnim postiZenim samotnymi lidmi s postizenim
(resp. jejich organizacemi) a diisledného prosazovani prav. Nebot spoléhani na ,,pfirozenou
lidskou sounalezitost“ ve smyslu politické podpory principu prerozdélovanti jiz asi nebude v bu-
doucnu mozné v rozsahu, na jaky jsme dosud zvykli.?

Shrnuti

Zakladni ramec pro budouci zkoumani aspektu tzv. kvality Zivota u obc¢and se zdravotnim po-
stizenim a v této souvislosti i osob pecujicich neni mozno budovat bez prihlédnuti ke zde uve-
denym faktim. Jejich ignorovani ¢i podcenovani by mohlo vést k zaméfeni na nepodstatné ¢i
marginalni otazky Zivota obc¢ant s postizenim (a pecujicich osob), coz by mohlo tuto skupinu
osob poskodit. Na zakladé analyzy vsech nastinénych krok a rizik vyplyvajicich ze soucasného
vyvoje lze jednozna¢né konstatovat: vyzkumna ¢innost v oblasti kvality Zivota obc¢ant se zdra-
votnim postizenim muiZe a musi pfinaset data (adaje, zjisténi, trendy, poznatky), kterd mohou
byt vyuzita pti ocekavané korekei systému vefejné podpory zptsobem, ktery nepovede k dalsimu
znevyhodnéni této skupiny obcant a jejich kvality zivota. Hovorime tedy o tzv. akénim vyzku-
mu, jehoZz parametry popsali napt. McNift (1988) nebo Whithead (1993). Dtilezitym tikolem
uvazovanych $etfeni je i zvoleny zptisob prezentace vysledki, ktera by mohla (méla) prispét
ke zlep$eni povédomi majoritni ¢asti vefejnosti o specifickém postaveni této skupiny obc¢ant.
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2 Rodina pecujici o svého clena
s tézkym zdravotnim postizenim

V zivoté ¢lovéka existuje jen malo tak naro¢nych situaci, jako je ta, v niz se dozvida
o tézké nemoci ¢i zdravotnim postizeni blizké osoby (ditéte, rodice, dal$iho pfibuzného).
A stejné jako se nejde pripravit na jiné nec¢ekané udalosti, nejde se pripravit ani na tuto. Pojem
tézké zdravotni postiZzeni zahrnuje nespocet situaci, stavti, nemoci, omezeni a rovnéz dusledka
pro kazdodenni Zivot osoby stizené timto postizenim, tak zprosttedkované i pro Zivot pecujici
osoby a jeji rodiny.

Postaveni rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim (obecné) se dnes vénuje vétsi pozor-
nost, nez tomu bylo pred nékolika malo lety. Rodice déti s postizenim se mohou seznamit jak
s odbornymi knihami, které popisuji aspekty jejich Zivota, tak i publikacemi, které psali samotni
rodice ¢i pecujici osoby. Tyto knihy se snazi zmapovat zivot a potfeby téchto rodin ,,zevnitt*.
Vétsinou vSak uvadéné udaje pochézeji z relativiné malé skupiny pecujicich rodin a osob. Zaroven
plati, Ze podminky jejich zivota, formy a zptisoby péce, jeji naro¢nost, dopady na stabilitu rodiny,
moznosti a omezeni jejich ¢lent se lisi doslova ,,0d rodiny k rodiné“. Méné jiz je reflektovana
situace v rodindch, jez pecuji o svého ¢lena (ne dité) s tézkym zdravotnim postizenim, typicky
sprarodice®

2.1 Specifika domaci péce o ¢lena rodiny
s tézkym zdravotnim postizenim

Jestlize obecné informace o ,,zvladani® faktu existence zavazného onemocnéni ¢i postizeni po-
chazeji povytce z prostredi psychologi a jejich pristupu,' existuji i dalsi skute¢nosti, které vy-
znamnym zpusobem ovliviiuji postaveni pecujici rodiny. Svého druhu se jedna o znaky Zivota
téchto rodin a stejné tak o faktory ovliviujici kvalitu zivota rodiny a jejich ¢lend. VSechny udaje,
nazory a zobecnéni popsana dale vsak jsou samotnym autorem relativizovana takto: ,Nic neni
absolutné platné a nic neni neménné - naopak, realita Zivota jednotlivych rodin se navza-
jem zasadnim zpusobem proménuje a odlisuje.“ Dale uvdadéné zkusenosti a pravidla proto
predstavuji nezbytnou miru zjednoduseni a schematismu, ktera ovéem vyvéra z dlouholetych
zku$enosti zivota takto zasazenych rodin.

2.1.1 Rodina se zdravotné postizenym ¢lenem
je neopakovatelnou socialni jednotkou

Je tfeba poukazat na obtize, které nastanou vzdy, chceme-li hovotit o ,,rodiné pecujici o svého
¢lena s tézkym zdravotnim postizenim®. Zamétime-li se na kvantitativni stranky zivota téchto
rodin, které dokazeme popsat ¢i interpretovat z obecnych ¢i nami zjisténych dat, drive ¢i pozdéji

! Typicka je znama $kala prozivani po sdéleni faktu zdravotniho postizeni u ditéte: ,,$ok, zavrzeni, hledani
vinika, Gnik, ptijeti...“
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narazime na obtize takto pojatych Setfeni a pohledii.? Je jim nizkd Groven reflexe kvalitativnich
stranek zivota rodiny a postizeni individudlnich a jedinecnych aspektii v jejich zivoté. Ty jsou
pro kazdou odliné. Lisi se v desitkach hodnot a charakteristik jak vnitfniho Zivota, tak vnéjsi-
ho ramce jejich existence. Zamérime-li se proto na hledani specifik umoznujicich prozkoumat
detailnéji podminky Zivota rodin pomoci kvalitativnich méticich nastroji, dojdeme zanedlouho
k témuz okraji, na néjz narazilo chvili predtim $etfeni kvantitativni. Nazor nékolika ptislusnika
skupiny, byt v ramci sebelépe zvladnutého kvalitativniho (a tfeba i dlouhodobého) méreni, ne-
muze nikdy zcela vycerpat obecny makrospolecensky ramec daného jevu.

Pro poznani skute¢né situace v té které rodiné je nutna kombinace pristupu kvantitativniho
(nutna znalost makrospolecenského ramce postaveni této skupiny rodin, véetné socialnich, eko-
nomickych a demografickych aspekti) a pfistupu striktné individualniho - kvalitativniho, ktery
umozni zohlednit obecné poznatky a v pripadé potreby je aplikovat na situaci konkrétni rodiny.

Pozorujeme zasadni rozdily v potiebach a moznostech, ale i nazorech, zkusenostech, pro-
zitcich a dovednostech rodiny, ktera pecuje o svého ¢lena s téZkym zdravotnim postizenim
za téchto podminek:

a) osobou, 0 néz je pecovano je dité, nebo je osobou dalsi ¢len rodiny (rodi¢, prarodi¢, dalsi
ptibuzny...),

b) dité je narozeno jako prvni a zdravi sourozenci jsou mladsi, nebo naopak ma nemocné dité
jednoho ¢i dva starsi sourozence,

¢) zdravotni postiZeni je tézké, omezujici, ma vliv na kvalitu Zivota, pfesto umoznuje prozit
relativné ,,bézny“ zivot,

d) zdravotni postizeni je tak zasadni, ze progndza vyvoje zdravotniho stavu je rizikova, ¢i do-
konce kriticka,

e) zdravotni postiZeni je doprovazeno stigmatizujicimi projevy, které socialni okoli obtizné
akceptuje (poruchy chovani, nakazlivost choroby, zavazné estetické defekty apod.).

Ale uvadét je mozno i dalsi faktory, netykajici se bezprostfedné zdravotniho postiZeni,

situaci (tzv. kvalitu Zivota) rodiny vsak ovliviuji:

f) vrodiné je materialni dostatek nebo naopak rodina se pohybuje pod hranici hmotné nouze,

g) rodina je Gplna a $irsi, s vice sourozenci ¢i vicegenera¢ni rodina, nebo naopak z ptivodni
rodiny ztstal jen pecovatel/ka a osoba o niz je pe¢ovano,

h) dlouhodobad péce byla podstatnym nebo zavaznym déivodem pro rozpad vztahii mezi ostat-
nimi ¢leny rodiny,

i) druh a mira zdravotniho postizeni (hloubka zavislosti na péci) nebrani rodiné v navazovani
obvyklych spole¢enskych vztahtl a neomezuje zdsadné traveni volného ¢asu,

j) rodina (jeji ¢lenové) pecuje kratkodobé (nékolik tydnu ¢i mésicit) nebo dlouhodobé (to je
¢asovy rad let ¢i dokonce desitek let),

k) rodina ma k dispozici podptirné sluzby oficidlnich poskytovatelt sluzeb a ma finanéni pro-
sttedky na jejich vyuziti, nebo naopak nejsou zadné sluzby k dispozici nebo rodina nema
dostatek prostredki na jejich potizeni.

2 Napt. na str. 28 uvadime primérnou ¢asovou dotaci denni péce o zavislou osobu v rodinach pecujicich
o ¢lena rodiny ve III. a IV. stupni zavislosti na péci. Jakkoliv bylo $etfeni dostate¢né reprezentativni — jedna
se pouze a jen o pramér, nevypovidajici nic o kvalitativni strance tohoto udaje v té ¢i oné rodiné. V tomto
pripadé se vsak alespon jednalo o reprezentativni vzorek, vétsina obdobnych Setfeni je zaméfena na nékolik
desitek osob.
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Uvedené modelové situace maji zasadni vliv na pottebu vnéjsi podpory, ale i vnitini motivaci
a soudrznost pecujici rodiny. Zejména plati: vSechny uvedené modely se vzdjemné kombinuji
a prolinaji. U jedné rodiny se tak v priibéhu péce setkame s tim, Ze se ocita postupné v nékolika
modelovych situacich popsanych vyse. Vyzkumnik, jenz situaci jakymkoliv zptisobem interpre-
tuje, by mél vzdy védét, v které fazi zivota (péce) se rodina nachazi!

2.1.2 Nizka uroven vefejné podpory pecujicim rodinam

Patfi sem zejména nedostatecné zajisténi podpurnych sluzeb ,,ulevné® péce, které by doplnily
pecujici osobu v jejim usili a umoznily ¢astéj$i oddech a rehabilitaci. Novy zakon o socidlnich
sluzbach zakotvil dfive neznamé typy socialnich sluzeb, které mohou byt v domaci péci rodiny
vyuzity. Problémem ziistév4 jejich teritoridlni zajisténi (jsou mista v CR, kde ptislugnou sluzbu
sehnat v dostupném okoli nelze). Stejné tak je problémem finanéni naro¢nost péce zajisténé
profesionalnimi poskytovateli. I kdyzZ se sazba za hodinu péce pohybuje nejéastéji kolem sta
korun, i tak je to pro mnohé rodiny a pecujici osoby neprekonatelna prekdazka. Hovorime-li
o nizké trovni podpory pro pecujici osoby, mame na mysli napriklad i neexistenci ,statem
garantované péce“ zdravotni, kdy po urcité dobé péce (napt. po péti ¢i deseti letech) by mély
mit pecujici osoby narok na lazenskou péci (ptipomenme, Ze napt. policisté tuto moznost maji).
O nizké podpore domaci péce svédci i problémy, do nichz se pecujici osoba neztidka dostava
po prechodu do diichodu, kdy doba péce (byt v tomto sméru probéhly v minulych letech uréité
upravy a zlep$eni) a ji odpovidajici ,vydélek® v praxi znamena, ze ptiznany diichod pecujici
0sobé je velmi nizky - jednim slovem nedostate¢ny. Nékteré véci (napt. zminéné duchody ¢i
lazenskou péci) muze stat zajistit, existuji i takové, jejichz feseni je dlouhodobé a spociva v cel-
kovém ekonomickém a socialnim rozvoji nasi republiky.

Domaci péce v rodinach v§ak znamend nezanedbatelnou vyhodu i pro stat a jeho verejné
rozpocty. Stale plati, Ze domaci péce je pro stat daleko levnéjsi nez péce poskytovana u registro-
vanych poskytovateld. Osoba ve III. stupni zavislosti na péci obdrzi prispévek ve vysi 8 tis. K¢
mési¢né, a z néj jsou hrazeny potreby péce - tudiz napt. i odména pecujici osobé. P¥i umisténi
do zatizeni s celoro¢nim pobytem stoupne pozadavek na verejné rozpocty nejméné dvojnasobné,
ale také ¢tyfndsobné. Domadci péce v rodinach je pro stat levnd. Pecujici osoba svou aktivitou,
presné feceno ,hodinami tvrdé prace, Setfi statu penize.

Déle v textu (graf ¢. 2.1 a komentar) uvadime ¢asovou naro¢nost péce a rovnéz modelovy
pocet hodin, za néz si osoba s prispévkem na péci mize poridit (koupit) sluzbu pro svou osobu.
Tento udaj je spolu s tzv. diichodovym zajisténim pecujicich osob nejvyraznéjsim dokladem
skute¢né tirovné podpory péce v rodinach.

2.1.3 Ekonomicka situace pecujici rodiny

V nasi republice je obvyklé, Ze ,bézné* rodiny jsou tzv. dvouptijmové, tj. oba dva partnefi pti-
spivaji do rodinného rozpo¢tu. Primérny plat v Ceské republice za rok 2010 ¢inil cca 23,5 tis.
korun a priblizné 60 % osob tohoto ptijmu nedosahuje. Pokud je rodina tplnd, pak je pro osoby
s primérnym piijmem obtizné, aby se jeden z nich stal pecujici osobou, tzn. rezignoval na sviij
pracovni potencial a plné se vénoval péci. Jesté slozitéjsi je to u rodin, v nichZ se partneti rozesli
a péce (at jiz o dité ¢i rodice) ztstala na partnerovi, ktery zije osameéle. Ve v§ech pripadech je,
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zvlasté v souvislosti s ekonomickym vyvojem od roku 2008, obtizné ziskat praci. Vzhledem
k nastaveni vy$e mezd (odpovidajici produktivité prace) je u nas také méné rozvinuta prace
na ¢astecny uvazek, pripadné s flexibilni pracovni dobou, ktera by umoznila sladit péci o ¢lena
rodiny a zachovat pracovni potencial pecujici osoby.

Vylouceni z prace je pro rodiny ztrata nejen ekonomickd, ale vyraznym zptisobem modifikuje
sebehodnoceni a sebediivéru pecujicich osob! V roce 2007 uvedly pecujici osoby v pilotnim
vyzkumu kvality zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim (na tzemi
hl. mésta Prahy)? k vyroku ,,protoZe nepracuji, citim se spolecensky izolovan“ hodnoceni 4,2
na sedmibodové Likertové $kale, kdy hodnoceni 7 predstavovalo maximalni souhlas. Pokud
péce v rodinach pokracuje jako dlouhodoba a jeden z partnerti (nejéastéji zena) trvale ztrati
kontakt s pracovnim trhem, modifikuje to zpravidla nejen vnimani vlastni osobnosti, ale i vztahy
obou partnertl. Nemusi se jednat jen o zhorseni vztahtl, je vSak obvyklé, Ze dochazi k rozdilnym
pohlediim na hodnotu domaci prace.

Zasadnim ,,problémem® je vyse a ,,koupéschopnost® prispévku na pé¢i - jako zakladni pod-
purné kategorie ur¢ené pecujicim rodinam. Ekonomicky nedostatek nemd jen dopady na tuto
cast ,,stability rodiny® ale velmi ¢asto i na moznosti zajisténi odpovidajicich pomticek a podpory
¢lena rodiny se zdravotnim postizenim.

2.1.4 Vysoka ¢asova narocnost domaci péce

V odborné i laické vetejnosti vecelku panuje shoda nad konstatovanim, ze ,domaci péce v rodi-
néch” je velmi ndro¢na. Podrobnéjsi zkoumani oné ,,naro¢nosti“ vsak nebyva zvykem. V roce
2008 byl proveden vyzkum u rodin pecujicich o svého ¢lena se zdravotnim postizenim (vI. az IV.
stupni zavislosti na péci).* V odborné i laické vefejnosti vcelku panuje shoda nad konstatovanim,
ze domaci péce v rodinach je velmi naro¢na. Podrobnéjsi zkoumani obsahu tohoto pojmu dosud
nebylo provedeno. Nasledujici udaje pochazeji z vyzkumu uskute¢néného v ramci vyzkumného
ukolu ,,Postoje uzivatelt socialnich sluzeb k jejich novému zpiisobu poskytovani® V grafu 2.1 je
uveden soucet doby primé péce a tzv. dohledu, ktery uvedlo vice nez 700 respondentti rozsahlého
a reprezentativniho vyzkumu osob pecujicich v rodinach o ¢lena rodiny s téz$im zdravotnim
postizenim z celé CR.

* Kol. autortl. Zavére¢na zprava vyzkumu pracovnich kompetenci osob pecujicich o ¢lena rodiny se zdravotnim
postizenim na tzemi hlavniho mésta Prahy, Olomouc: VCIZP, 2008.

¢ Zdroj: MICHALIK, J., a kol. Zdvére¢nd zprdva z vyzkumu ,Postoje uzivatelii socidlnich sluzeb k novému
zplisobu jejich poskytovdni‘. Olomouc: IRVS, 2008. Stejné tak i tabulka ¢. 2.2.
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Graf ¢. 2.1 Soucet doby piimé péce a dohledu podle stupni zavislosti (shrnuti doby péce
o zavislé osoby v rodinach)

18h 24 min
181 15h 54 min
-_E 16’
’% 14- B Souéet doby
2 121 10h 5min pfimé péce a
=]
S 401 dohledu dle
‘@ 6h 3Tmin stupniu
g 8 zavislosti
(7] 6’
g
c 4
3
N 27
0
I Il n v

Pokud provedeme prepocet zjisténych udajii a ¢asové naro¢nosti péce a pométime koupé-
schopnosti vyse prispévku v daném stupni, zjistime nasledujici udaje.

Tab. ¢. 2.1 Koupéschopnost prispévku na péci ve vztahu k dobé péce a dohledu

Pocet dni,
Stupen Péce a dohled | Pécea dohled v Odména po néz
o . Prispévek e .
zavislosti za den za mésic za hodinu Ize sluzbu
koupit***
I. 6 h 31 min 195,5h 2 000 K¢ 10,20 K¢ 3,07
II. 10 h 10 min 305h 4 000K¢ 13,10K¢ 4,00
I11. 15 h 54 min 477 h 8 000 K¢ 16,80 K¢ 5,06
IV. 18 h 24 min 552 h 12 000 K¢ 21,73K¢ 6,52

*0d 1. ledna 2011 je astka v prvnim stupni u dospélé osoby snizena na 800 K¢. Osoba si tak miiZe sluzbu koupit jen

necelé dva dny.

** Jednd se o modelovy vypocet ocenéni prdce pecujici osoby o osobu zdvislou ,,v domdcnosti*.

*** Jde o pocet dni, v nichZ lze z ptispévku sluzbu koupit pfi prismérném poctu dni v mésici 30 a hodinové cené sluzby
100 K¢ (hodinova sazba u vétsiny sluZeb od 1. ledna 2012 je jiz 120 Kc.).

I pri respektovani mozné statistické chyby se potvrdila minimalné dvé nasledujici zjisténi:

« Hodinova odména osoby pecujici o osobu zavislou na péci (predpokladame, Ze cely pri-
spévek bude vyuzit pouze na odménu pecujici osobé) ¢ini podle stupné zavislosti priblizné
10-20 K¢ za hodinu. A to v situaci, kdy tzv. minimalni hodinovéd mzda v CR je 48,10 K¢/h!

o Pocet dni, po néz by bylo mozno z pfispévku na péci hradit potfebnou sluzbu jinou oso-
bou nez ¢lenem rodiny (tj. zejména registrovanym poskytovatelem socialni sluzby), ¢ini pri
uhradé 100 K¢ za hodinu pfiblizné jen 3-7 dni v mésici!
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Z uvedenych zjisténi vyplyva, ze byt prispévek na péc¢i nikdy nebyl zamyslen jako davka,
kterd ma zajistit ,,koupéschopnost® celé sluzby v potfebném rozsahu, zjistény pocet dni, po néz
dostacuje, je velmi nizky.

2.1.5 Zavislost rodiny na skute¢ném stavu (projevech)
zdravotniho postiZeni

Pro posouzeni pecujici rodiny, pro hodnoceni riiznych stranek jejiho zivota je nutné kombinovat
nasledujici tfi kritéria hodnoceni, jejichz vzédjemnym porovnanim a kombinaci mtizeme usuzovat
na obecnou situaci v pecujici rodiné (kvalitu jejiho zivota). Jde o tyto faktory:

= skute¢nd a ocekavana délka péce,

= skutend a o¢ekdvand naro¢nost péce,

= podminky pro péci (objektivni i subjektivni).

Zivot pecujici rodiny, zejména té rodiny, ktera pecuje svého ¢lena se vzacnym onemocnénim,
pripadné se jedna o dlouhodobou pé¢i vice nez deset ¢i patndct let, 1ze jen téZce pomérovat

rcc

s vyuzitim kategorii ,,bézné®, tedy nepecujici rodiny.

Jeden tatinek, ktery pecoval o nemocnou dceru, se mi svéfil, jak uz v dobé pred jejim onemocné-
nim intenzivné promyslel ,co by se stalo kdyby... . To kdyby mélo u néj podobu viastniho nestésti,
jak sam formuloval: ,co kdyz ziistanu na ddlnici a uz se nevrdtim®... dlouho se nemohl téchto
myslenek zbavit, aZ posléze, bylo to v zacdtku 90. let minulého stoleti, ndhodou objevil banku,
kterd k zalozeni bézného uictu nabizela i platebni kartu. To nebylo samo o sobé nic neobvyklé-
ho, v té dobé bankovni domy rostly (a krachovaly) jako houby po desti, platebni karty se také
zacinaly objevovat. Nicméné — tato méla jednu zvldstnost, chcete-li vyhodu. DrZitel karty byl
pojistén (bez dalsiho poplatku, pouze z titulu jejiho drZeni) na Castku tusim pul milionu korun
- pokud by zahynul pfi cesté - napt. na dalnici. Tento tatinek okamzité moZnosti vyuzil - a jak
sam tikal ,,docela mé to zklidnilo. Najednou jsem védél, Ze kdyby se se mnou néco stalo, byla by
Zena alespon na urcitou dobu zajisténd — a mohla také zajistit péci o malou”. Pripomerime, Ze
tehdy (ale nakonec i dnes) nebylo piil milionu korun castkou k zahozeni...

Pro pochopent (¢i vysvétleni nepochopeni) uvedenych situaci je mozno pouzit teorii nazva-
nou ,jeden jazyk, dva svéty“. Pro vSechny situace, hodnoty, parametry, které odbornymi meto-
dami v rodinach zkoumame ¢i empiricky popisujeme, pouzivame jeden jazyk a jeho vyrazové
prostredky. Prislusnik pomahajici profese (napt. socialni pracovnik) tak zkouma podminky
v pecujici rodiné (tfeba pro ucely priznani davky ¢i prispévku) a dozvi se, Ze pecujici v rodiné ,,se
citi unaven® Sémanticky vyznam tohoto slova pozornému pracovnikovi neunikne, hrozi viak, ze
si (byt podvédomé) vybavi desitky dalsich situaci, rodin a osob, vcetné jeho samého, které se také
»citily unaveny...“ Ovsem, v podminkach pecujicich rodin a osob se s prihlédnutim k adajum
uvedenym v kap. 5 jednd o informaci kvalitativné naprosto odlisnou...
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2.1.6 Role Zen jako pecujicich osob

Jednd se 0 zndmy (a tak jiz i obecné prijimany) fakt potvrzujici skute¢nost, Ze péce o ¢lena rodiny
s (tézkym) zdravotnim postizenim je v rodinach velmi vyrazné zalezitosti zen. Pravé jsou to ony,
kdo ,,musi® rezignovat na vlastni osobni cile, méni svou roli na trhu prace na roli pe¢ujici osoby.
Pfi vy$e uvedené kvalité tzv. podpirnych sluzeb, pti vyse uvedené vysi materidlni a ekonomic-
ké podpory pecujicich osob lze konstatovat, ze v Ceské republice v souc¢asnosti nenalezneme
masivnéjsi priklad genderové nevyvazeného (a ve vztahu k zenam diskriminac¢niho) postaveni
prislusnikd jednoho pohlavi, nez je uvedena dlouhodoba domaci péée. Jestlize nas vyzkum (napt.
kap. 5 i 6) prinasi celou radu zjisténi, potom konstatujeme, Ze se namérené vysledky vyznamné
tykaji zejména zen, a ¢asto ,,jejich prosttednictvim® celé rodiny.

Role otct v pecujicich rodinach je rovnéz predmétem vybranych sledovani,’ ve vztahu k dé-
tem a vzacnym onemocnénim (a postizenim obecné) vsak je popsana daleko méné.

Znovu je tieba zopakovat, ze vidy kdyz hovorime o pecujici rodiné, vzdy kdyz uvadime
vysledky vyzkumu mapujicich postaveni pecujicich osob, tehdy pokazdé de facto hovorime
o Zenach. Jsou to ony, kdo nesou nejvétsi bremeno primé péce, jsou to ony, které v budoucnu,
po odchodu do diichodového véku znovu pociti skute¢nost, ze dlouha léta ,,neptispivaly do sys-
tému dichodového pojisténi®.

Zavér

Situaci v rodindch pecujicich o svého ¢lena s tézkym zdravotnim postizenim je nutno hodnotit
podle celé rady faktort. Mezi nejobvyklejsi dosud pattilo vnimani situace z hlediska ,,prijeti
faktu onemocnéni ¢i postizeni dané osoby®, jak jej vypracovala a dile rozpracovava rada autort
povytce psychologické provenience. V této ¢asti proto podavame obecné znaky pecujici rodiny,
jejich zakladni charakteristiku, ktera je v konkrétni situaci vzdy déle modifikovana.
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3 Kvalita Zivota a obc¢ané se zdravotnim postizenim
a osoby pecujici

Cilova skupina $etfeni (osoby se zdravotnim postizenim, osoby dlouhodobé pecujici o osobu
se zdravotnim postizenim) stala dosud mimo pozornost odbornych pracovist (kdy sporadické
a dil¢i vyzkumy se tykaly primarné samotnych osob oznacovanych jako ,nemocné®). Uvedena
problematika je soucasti $iroce pojatého ,,vyzkumného boomu® poslednich dekad (u nas i ve své-
té) zaméreného na vyzkum kvality Zivota — obecné. Vétsina téchto vyzkumu sméfuje do oblasti
intaktni populace a ¢aste¢né a zfidka do populace osob se zdravotnim postizenim (obecné je
kvalita Zivota spojovana se zdravim, viz badateli vSeobecné akceptovany termin HRQL - health-
-related quality of life.) Zadny z domédcich i zahrani¢nich vyzkumi dosud nesledoval kvalitu Zivo-
ta osob se zdravotnim postizenim ¢i osob pecujicich (care-giver), a to ve vztahu ke spolecenskym
vychodiskiim (ptredpokladiim), jeZ vyznamnym zptsobem tuto kvalitu modifikuji.

Prvni vyskyt tohoto terminu (pro oznaceni vybrané skupiny jevii) se datuje do 20. let 20. sto-
leti. Americti autofi' se domnivaji, Ze pojem kvalita Zivota byl odborné pouzit az v pracich
dvou americkych ekonomd. Jde zejména o Galbraithovu nevelkou praci s nazvem The Affluent
Society z roku 1958 (v ¢estiné z roku 1967),” kde kritizoval ideu stalého rozsifovani priamyslové
vyroby jako zdroje blahobytu. Napsal: ,,To, co je diilezité pro nase dobro, nespociva v kvantité; je
to kvalita Zivota.“

Do obecného povédomi vak tento pojem vstoupil az v 60. letech 20. stoleti jako vyraz me-
taforicky, ktery shrnoval socidlné-politické cile americké administrativy za vlady prezidenta
L. B. Johnsona. Ten v r. 1964 prohlasil: ,,Cile nemiizeme pomérovat vysi nasich bankovnich kont.
Mohou byt méteny pouze kvalitou Zivota, ktery nasi obcané prozivaji.“ Také v Evropé brzy zdomac-
nél, nebot, jak uvadi Hnilicova,® ho v 70. letech pouzil némecky kanclét W. Brandt v politickém
programu své vlady.

Souslovi kvalita Zivota je ovSem i béznym terminem obecného jazyka. Z pohledu obecného
zajmu, stejné tak jako z ahlu védeckého zajmu se s tématem kvality Zivota setkame v fadé obo-
ri: napriklad ve filozofii, sociologii, ekologii, ekonomii, socidlni praci, mediciné, pedagogice,
psychologii, antropologii, biologii, demografii a fadé dal$ich. Povétsinou jde o obory, které se
zabyvaji clovékem, jeho Zivotem anebo dopady obecnych problémi spole¢nosti na Zivot clovéka.

Proto je dnes tézké (nemozné) vSechnu literaturu, kterd pojednava o kvalité Zivota, i jen
obsahnout. Tak napt. Jifi Mare$* zadal do bibliografickych databazi klicové slovo quality of life,
pocita¢ nabidl desetitisice az statisice praci, v nichz je kvalita Zivota zminéna. Ke dni 2. listopadu
2006 provedl resersi s témito vysledky: databaze Proquest 163 029 citaci, Scirus 148 723 citaci,
Scopus 84 188 citaci, MEDLINE 82 430, Web of Knowledge 76 301 citaci, Current Contents
47 703 citaci, EBSCO 34 650 citaci.

Z uvedeného vidime obrovsky zajem odborné verejnosti o tento termin a pri sledovani vy-
sledkti uvedenych databazi vidime jeden podstatny a zdsadni znak, ktery ma vyznam i pro nas
pristup. Je jim presvédceni o definitivni neuchopitelnosti terminu kvality Zivota jednim védeckym
smérem, jednou (¢i nékolika) védeckymi disciplinami a jednou (¢i nékolika) metodologiemi.

! Napt. SNOEK, E J. 2000, s. 279-316.

2 GALBRAITH, J. K. Spole¢nost hojnosti. Nakladatelstvi Svoboda: Praha, 1967.
3 HNILICOVA, H. s. 205-216.

* MARES, J., a kol., 2006. s. 6.
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Nezbyva zfejmé nez se v socialnich védach smifit s konstatovanim multidimenzionality toho-
to pojmu, ktera v sobé zahrnuje autorsky narok kazdého, kdo usiluje o popis jeho dil¢ich casti,
faktort, které jej naplnuji. Ovsemze pti respektovani obecnych metodologickych vychodisek
prislusné védni discipliny. Bez ohledu na nami proponovanou multidimenzi tohoto pojmu je
mozno uvést tii zakladni pristupy — sméry, které se pti jeho vykladu (aplikaci) uplatiuji:

a) objektivni - chapeme jej jako souhrn objektivnich indikatort, napt. o kvalité zivotnich pod-
minek v dané zemi,

b) subjektivni - je chdpan jako souhrn subjektivnich indikatort, napt. o kvalité jedincovy ,.cesty
zZivotem',

c) kombinace - zde objektivnich a subjektivnich indikator.

Pres dale uvedené podrobnéjsi clenéni cest a smérit vyzkumu kvality Zivota ziistavaji tyto
tii pristupy zakladnim tfidicim schématem feSeni problému.

3.1 Soucasné tendence a sméry zkoumani kvality Zivota

Jiz vyse jsme uvedli, Ze v odborném svété jsou sice vyjasnény zakladni defini¢ni parametry tohoto
pojmu, nejsou vsak — a vzhledem k situaci ve spolec¢enskych védach obecné ani byt nemohou
— prijaty obecné platné zavéry a definice, které by svou autoritou presahly uzké zameéreni jejich
tvirct.

Mohli bychom tento prvni problém oznacit jako problém vyplyvajici z prili$né Sife obort,
které se timto pojmem zabyvaji. Pravdépodobné tudiZz nebude mozné nalézt jednotné a ,,za-
streSujici” pojeti, které by soucasné vyhovovalo potfebam jednotlivych disciplin a respektovalo
jejich zvlastnosti.

Druhym problémem je, Ze pojem sam plati obecné i v ramci kazdého zminéného oboru.
Svou jednoduchosti totiz navozuje predstavu praktického, lehce uchopitelného ukazatele, jimz
lze méfit to, co vyzkumnik mértit hodla. To je ovSem zaroven nedostatek pojmu — nebot méfrit
1ze opravdu cokoliv - a vysledky takovych méfeni budou nutné nekompatibilni.

Z problému popsaného na druhém misté tedy vzniklo presvédceni, Ze tento pojem je nutno
definovat sofistikovanéji a ,vnitfné rozclenit® pro vyuziti v jednotlivych disciplinach a jednot-
livych oblastech téchto disciplin. Vysledky tohoto ¢lenéni vedou k zavéru, Ze pri existenci
stovek a tisici pfistupt a metod nelze objektivné a ,,autoritativné® urcit, které z pristupt
maji slouzit jako metodologie postupu pro ostatni vyzkumniky.

Mares v této souvislosti uvadi vysledky napt. Cumminse (1996), ktery pfi analyze 32 odbor-
nych ¢lanku o kvalité zivota nalezl 351 nazvi oblasti (v¢etné opakovani). Pokusil se je uttidit
do obecnéjsich skupin a dospél k sedmi kategoriim.

Jsou to:

materidlni zabezpeceni (material well-being),
zdravi,

produktivita, vykonnost (productivity),

velmi dobré, pratelské mezilidské vztahy (intimacy),
pocit bezpeci,

komunita,

emoc¢ni pohoda (emotional well-being).

NGk w D=
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Ovsem i vy$e provedeny pokus o tfidéni kategorii je jen jednim z mnoha klasifika¢nich pri-
stupt, a ani tento nemuze zcela obsah ¢i defini¢ni rozsah citovaného pojmu uchopit. Je proto
spravné chapat pojem kvality Zivota jako multifaktorialni a multidimenzionalni pojem, ktery
se svym obsahem a podstatou vzpira definicnimu uchopeni (zejména) jedné védni discipliny.

V souladu s prevladajicim minénim jej fakticky chdpeme jako pojem zahrnujici obsah roz-
liénych situaci, které v souhrnu ovliviiuji kvalitu Zivota jedinct ¢i skupin osob.

Mare$ (2006) dale doporucuje ,,chapat jej jako vyzvu a méfitko pristupu - jako moznost
nové definovat vybrané parametry Zivota danych skupin obyvatelstva ¢i jednotlivct a s vétsim
¢i mens$im uspéchem je komparovat v misté, ¢ase a prostoru®.

Nabizi se nékolik moznych fe$eni. Z rady pristupti a modelt ,,defini¢nich kritérii“ pojmu
kvalita zivota uvadime pouze ptiklady moznych pristupt.

Obecné modely kvality Zivota a z nich vychazejici obvykle pouzivané definice (podrobné
viz Mares$, 2006).

Vztah objektivnich podminek a jejich subjektivniho prozivani (podle Zapf, 1984, s. 25,
Rapley 2003, s. 31).

Tab. ¢. 3.1 Model kvality zivota dle objektivnich podminek a jejich subjektivniho prozivani

Subjektivni pohoda
Objektivni Zivotni podminky
dobra $patna
Dobré pohoda disonance
Spatné adaptace deprivace

Vztah objektivnich podminek a jejich subjektivniho vniméni a prozivani neni jednoduchy
a kauzalni ve smyslu: dobré Zivotni podminky > dobra kvalita Zivota, §patné Zivotni podminky
- $patna kvalita Zivota.

Vztah vnéjsich a vnitinich kvalit Zivota

Holandska badatelka R. Veenhovenova (2000) navrhuje rozli$ovat mezi p¥ilezitostmi pro dobry,
kvalitni zivot a dobrym, kvalitnim Zivotem samotnym. Tedy rozliSovat mezi moznostmi, $an-
cemi na jedné strané a skute¢nosti, vysledkem na strané druhé. Dale navrhuje rozliSovat mezi
vnéjs$imi a vnitinimi kvalitami Zivota, mezi tim, co je charakteristické pro prostredi, v némz
jedinec Zije, a mezi tim, co je charakteristické pro jedince samotného.

Spojenim obou hledisek vznika ¢tyfpolni matice, ktera prindsi netradi¢ni pohled na rizné
kvality zivota (viz tab. 3.2).
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Tab. & 3.2 Ctyfi typy kvality Zivota (Veenhovenova, 2000, s. 4)

Vnéjsi kvality Zivota (prostiedi) | Vnitini kvality Zivota (jedinec)
Zivotni $ance, Zivotni Ptihodnost prostiedi Zivotaschopnost
prilezitosti pro Zivot jedince, viabilita
Vysledek zivota, N . Porozuméni
.. UZite¢nost Zivota L.
podoba Zivota vlastnimu Zivotu

Kazdy ze ¢tyt moznych pohled na kvalitu zivota ma své opravnéni, kazdy pohled viak ak-
centuje jiné momenty. Prvni fadek matice se zajimad o zivotni $ance ¢i Zivotni prilezitosti ¢lovéka.
Mezi vnéjsi kvality patfi pojem piihodnost prostredi pro zivot (livability), ktery akcentuje Zivotni
podminky. Druhy pojem, ktery se vztahuje se k Zivotnim $ancim, Zivotnim pfileZitostem, je
pojem zivotaschopnost jedince (life-ability). Oznacuje vnitfni kvality jedince, jeho vybavenost
do Zivota, schopnost vyrovnavat se s naroky Zivota.

Tri oblasti (kvality) Zivota

Kvalitu zivota je opét strukturovana do tfi souhrnnych oblasti - jisty ,model 3 B Tvofi jej
casti: 1. byt (being), 2. nékam patfit (belonging), 3. o néco usilovat, né¢im se stavat (becoming).
Podrobnosti uvadi tab. 3.3.

Tab. ¢. 3.3 T¥i oblasti Zivota (modifikované podle Raphael, Rukholm, Brown et al., 1996;
Quality of Life Model, 2000)

Zakladni typy,

Oznaceni oblasti podoblasti

Priklady

1. Byt (being) Fyzické o Somatické zdravi

(somatické) byti o Osobni hygiena

o Zptsob stravovani

o Cviceni pro zdravi

o DPécle o vzhled, zptisob oblékani
o Jedinctv celkovy vzhled

Psychologické o Mentélni zdravi a adaptovanost

byti « Kognitivni Groven

o Pocity a emoce

o Sebediivéra, sebepojeti, autoregulace

Spiritudlni byti o Osobni hodnoty

o Standardy chovani vici okoli
o Spiritudlni potieby

e Vira
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Zakladni typy,

Oznaceni oblasti podoblasti Priklady
2. Nékam patrit | Fyzicka o typ bydleni
(belonging) | pfinalezitost « $kola/prace
- vztah k riiz- o lokalita, v niz jedinec bydli (napf. ¢ast vesnice, ctvrt
nym typim ve mésté)
prostredi o typ obce, v niz jedinec Zije (vesnice, malé mésto,
velké mésto apod.)
Socialni o rodina
prinalezitost o nejblizsi lidé
« kamaradi/kamaradky
« spoluzaci/spolupracovnici
o sousedé
o spolecenstvi lidi, k némuz jedinec patii
Komunitni o zdravotni péce
prinalezitost  socialni sluzby
o financni zajisténi
+ dochazka do $koly
e zaméstnanost/nezaméstnanost
+ dostupné vzdélavaci programy
o dostupné programy pro volny ¢as
o akce poradané v misté bydlisté
3. O néco usilo- | Praktické o domadci prace, prace na zvelebeni bytu, domu, za-
vat, nééim se | usilovani hrady atd.
stavat (beco- o placend préce, placené zaméstnani
ming) - osob- o dobrovolnicka prace (pro $kolu, pro potiebné lidi)
ni cile, aspi- o péce o vlastni zdravi
race, snahy, o uspokojovani socialnich potreb
zdroje nadéje
Volnocasové « provadéni ¢innosti, které snizuji stres a dovoluji
usilovani relaxovat

Usilovani o osobni
rtist, osobni rozvoj

o provadéni ¢innosti, které udrzuji nebo zvysuji do-
sazenou uroven znalosti a praktickych dovednosti
o adaptovani se zménam

Definice hierarchickych modelta pojmii kvality Zivota

Predchozi skupina obecnych modeli rozliSovala mezi jednotlivymi prvky ,tabulek® potteb,
moznosti, prilezitosti a vysledki... Ov§em v takto obecné podobé chybéla moznost stanovit
»zavaznost ¢i dulezitost“ jednotlivych prvki pro individualni ptipad. De facto byly vSechny
prvky jednotlivych strukturalnich definic ,,zavazné® ve stejné mife.
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Proto se logicky definovala fada pristupii, které se pokouseji formulovat urcitou hierarchii
ve strukturnich prvcich vyse uvedenych modelt. Je rovnéz zfejma podobnost ¢i inspirace se
znamou Maslowovou hierarchii lidskych potteb. Jedna se o modely ,tfi Grovni kvality zivota®
podle Spilkera (1996).

Tento pristup v de facto domdci provenienci rozvedl slovensky psycholog Kovac (2001, 2004).
Navrhl model, ktery se pokousi hierarchicky usporadat jednotlivé oblasti, jez vytvareji kvalitu
lidského zivota. Podobu jeho slozitého a pritom stale jesté dostate¢né obecného modelu pribli-
zuje obr. 1.

Obr. 1 Obecny hierarchicky model kvality Zivota (Kovac, 2001, s. 40)

. SMYSL ZIVOTA.
a) neproblémové starnuti -
b) pozivani zaslouzeného uznani :
c) diapazon projevi dobra

d) prispiva k rozvoji zivota

e) prosocialni chovani

f) intenzita sebekultivace

1) pevné zdravi

2) priznivé socilni zaclenéni

3) uroven civiliza¢niho rozvoje
4) pratelské prostredi

5) ziskané znalosti - kompetence
6) zazitky spokojenosti — pohody

I) dobry somaticky stav

II) vyvoj ve funk¢ni rodiné

III) materialni-socidlni zabezpecdeni

IV) Zivotodarné okoli

V) navyky a zptisobilosti k preziti

VI) psychické fungovani v normeé 1.
KVALITA ZIVOTA

Kovac¢tiv model predklada tfi hierarchické urovné. Autor je charakterizuje nasledovné. Prvni,
nejspodnéjsi, je bazalni, existen¢ni, vSelidska uroven kvality zivota. Druha je stfedni Groven,
individualné-specificka, téz civiliza¢ni. Treti, nejvyssi, je kulturné-duchovni, elitni uroven, ktera
predstavuje meta-troven kvality Zivota. Nadev$im pak stoji proménna nazvana smysl zivota.

Z hierarchického usporadani arovni plyne, ze dil¢i indikatory, patfici k riznym drovnim, se
budou lisit svou vahou. Autor upozornuje, ze kvalita Zivota na jedné drovni nevyvolavé automa-
ticky zhorSenou kvalitu Zivota na jiné Grovni. Uvadi tento extrémni ptiklad: somaticky postizeny
jedinec (bazalni uroven), trpici progredujici chorobou (mezo-troven), miize pocitovat dusevni
pohodu pfi stavech meditace (meta-uroven).
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Strukturné-dynamické modely kvality Zivota

Jestlize predchozi modely reagovaly na nedostatek prvnich - staticnost a nemoznost uréeni
»vaznosti“ daného prvku — modely predstavené jako ,hierarchické® sice jiz podrobnéji struk-
turovaly pojem kvalita zivota, av$ak i toto schéma je prili$ statické. Obecnym faktem kvality
Zivota (pripomenme, Ze se vaze k ¢lovéku a jeho interakcim v prostiedi) je pfitom fakt, zZe
tato doznava vyvoje - a zmén!’

Reakei na tuto ,vytku® se staly pravé strukturné dynamické modely kvality Zivota, které se
nejcastéji objevuji ve zdravotnictvi — v oblasti sledujici pojmy nemoc, zdravi, 1é¢ba, rehabilitace
apod.

Ptiklad jednoho strukturné dynamického modelu uvadi obr. 2. Z obrazku je zfejma hlavni
linie ¢asové posloupnosti: nastup chronického onemocnéni - snaha nemoc 1é¢it - obtize, které
s sebou prindsi jak nemoc, tak jeji 1é¢ba - jedincovo usili se s obtizemi vyrovnat — promény
ve vnimané kvalité Zivota.

Obr. 2. Strukturné-dynamicky model kvality Zivota pfi chronickém onemocnéni (modifiko-
van podle Cowanova et al., 1990; Vallerandovd, Plynova, 2003, s. 57)

manifestujici
s¢ symptomy

zavaZnost
onemocndni
agresivnost kognitivni . .
1écby pro » | adaptace na yiimani
. e . x kvalita
pactenta zmeénénou <<
. § Zivota
situact

t
socivekonom.

uroved
acienta

poruchy
funkce

Jifi Mares tak — poprvé v ¢eském prostiedi - prinesl uceleny prehled nejzasadnéjsich
a nejbéznéjsich pristupi - stale jesté pouze a pravé pristupu k definovani jednotlivych sou-
casti kvality Zivota!

Uvedeny prehled ,,ucelenych pokusti o definici pojmu kvalita Zivota (¢i alespon definici
ptistuptl) doplnime prispévkem Krizové (Ktizova, 2005, s. 223), ktera uvadi vysledky nerozsahlé,
ale zajimavé obsahové analyzy volnych odpovédi 38 pacientl s koznim ndadorem, 19 seniort

a 19 mladych lidi. Jedna se o studii, ktera se pokousi pojmenovat ,,obecné“ oblasti kvality Zivota
nazirané ,lidmi samotnymi®

* To se explicitné tyka pravé rady pripadii zdravotniho postiZeni.
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Autorka uvadi tyto oblasti:
a) aktivita
b) harmonie
c) propojenost
d) prostredi
e) city
f) rust, vyvoj
g) moralni hodnoty
h) rad
i) kofeny
j) kontinuita
k) autenticita
1) smeérovani
m) fatalismus

A za kli¢ové pojmy (slova) jeji skupina povazuje vztahy, aktivitu, pfiméfené zdravi a uspo-
kojené potteby. Za primarni socialni jednotku je povazovana rodina, ale i $ir$i skupiny dal$ich
lidi. Tento ptiklad uvadime jen jako dal$i z moznych pristupti (zde povytce v kontrapunktu
s celostnimi snahami popsanymi a vylozenymi Maresem).

3.2 Obsahové (dimenzionalni) aspekty kvality Zivota osob
se zdravotnim postiZenim a osob pecujicich v podminkach
Ceské republiky

Je ziejmé, ze multidimenzionalni defini¢ni pfistup k pojmu ,kvalita zivota® muze slouzit
»pouze“ jako teoretické vychodisko pro formulaci otazek a pro né vhodnych nastrojii uvazova-
nych pro zkoumani kvality Zivota vybranych jedinct a skupin osob.

V prostredi zdravotné postizenych a zdravotniho postizeni je tfeba rovnéz specifikovat ob-
lasti, v nichZ se naznacené koncepty ¢i modely (méfeni) kvality Zivota odehravaji. Jinymi slovy,
které aspekty (oblasti) nesmi pripadné méreni kvality Zivota v tomto segmentu osob opomenout.
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Obr. 3 Model oblasti ovliviiujicich kvalitu Zivota osob se zdravotnim postiZenim a osob

pecujicich

Biologicko-psychologické
socialni aspekty
Politické, pravni

a ekonomické aspekty

Zdravotni
a medicinské
aspekty

KVALITA ZIVOTA
. ) Vzddlani. vzdslavani
Zamestngnost OBJEKTIVNI zdz ?IrZ"d (ZIZ?]?) Satvam
| fozvoj X
lidskych zdroju SUBJEKTIVNI

\
\ Kultura, sport,

rekreace, volny ¢as

Socialni
zabezpeceni

— davky, sluzby,
solidarita

Pristupnost
prostredi — stavby,
doprava

1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
]
1
1
1
]
]
]
1
1
]
]
]
1
1
]
]

Osoba pedujici o Clovéka
se zdravotnim postizenim

Clovék
se zdravotnim postizenim

Shrnuti
Obecné prijimanym faktem vazicim se k moderni (postmoderni) spolecnosti tzv. zapadniho

typu je zaméreni na fenomén kvality Zivota, ktery je pfijiman jednak ve své obecné (makrospo-
lecenské) podobé, ale i subjektivni varianté vazici se k mistu, subjektu, skupiné, osobé. Kvalita
Zivota, jeji méreni a hodnoceni se stava jednim z objektivnich hodnoticich kritérii umoznujicich
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komparaci dosud obtizné porovnatelnych veli¢in. Setkame se tak s vyzkumy zaméfenymi na hod-
noceni kvality zZivota v jednotlivych zemich, dokonce v jednotlivych spolecensko-ekonomickych
systémech. Stéle Castéji se pristupuje k aplikaci obecnych zjisténi na porovnavani kvality Zivota
ve vybranych regionech, mistech, v ramci jednotlivych skupin obyvatelstva apod.
Naplnéni pojmu kvality zivota byva definovano prostfednictvim souboru dat a informaci
zamérenych zpravidla na:
= zivotni prostiedi,
= dostupnost sluzeb a podpory,
* zajisténi bezpeci a ochrany,
= zaméstnanost,
= existenci zdravi a dostupnosti zdravotni péce,
= ckonomické zajisténi,
* volny cas a rekreaci,
= dalsi socio-demografické udaje,
= udaje o bio-psychické a spiritualni vybavenosti ¢lovéka.

Velmi vyznamnym faktorem, bez néhoz neni mozno uvedena data interpretovat, je otazka
subjektivniho hodnoceni uvedenych objektivnich ukazatelii subjektem prozivani. Lze fici, Ze
tento prvek predstavuje korela¢ni ¢initel, ktery je zptsobily objektivni zjisténi vyznamné doplnit
a potvrdit ¢i pripadné vyvratit.

I pti védomi roztfisténosti pristupt a vysledkii zkoumani kvality Zivota lze pfijmout na-
sledujici shrnujici teze - jako vychodiska vlastniho badani v oblasti kvality zivota vazici se
ke zdravotné postizenym a zdravotnimu postiZeni véetné osob pecujicich. Méfeni kvality
Zivota:
= je zalezitosti multioborovou,
= proslo dlouhodobym vyvojem sméfujicim k fragmentalizaci zdanlivé homogenniho pojmu,
* je nezpochybnitelnou soucasti vétsiny véd o cloveku,
= stale se potyka s nevyjasnénosti obsahu pojmu a je v nékterych souvislostech naduzivano pro

popis situaci a jevu, které souvisi s meritem véci jen okrajove,

= obsahuje vedle statické slozky (pravé ted) i dynamickou slozku (tehdy-nyni-pristé), kterd
klade dtiraz na dlouhodobéjsi longitudinalni méfent,

= ze zakladniho objektivniho (makroprostiedi) a subjektivniho (prozivani subjektem) ramce
bylo vytvoreno nékolik multistrukturalnich matic zahrnujicich rizné pristupy,

= prevladajicim pristupem zaméfeni na clovéka jsou modely vychazejici z ptivodni Maslowovy
hierarchické tabulky lidskych potteb,

" nejcastéji je pojem kvality Zivota zaméfen na zkoumani podminek (vztaht) mezi zdravim,
nemoci a jejich riznymi modifikacemi u jednotlivych skupin, pfitom v segmentu zdravot-
niho postizeni (i osob pecujicich) je nutno pojmy ,,zdravi — nemoc® jako stav z povahy véci
proménlivy a ,,zdravotni postizeni® jako stav z povahy véci setrvaly rozliSovat,

= vysledky méfeni kvality Zivota nejsou u nds v dostate¢né mire vyuzivany pti planovani a pro-
vadéni exekutivnich a spravnich opatfeni statu v jednotlivych oblastech, které mérenou kva-
litu Zivota ovlivnuji,

= vobecném ramci existuje $kala standardizovanych nastroju pro méteni kvality zivota — umoz-
nujici i mezinarodni srovnani.

V Ceském prostredi se sporadicky objevuji soubory praci zaméfené na problematiku zdra-
votniho postizeni a zdravotné postizenych. Témér naprosto absentuji prace zaméfené na kva-
litu Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny s (tézkym) zdravotnim postizenim. V souvislosti
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s pfedchozim nejsou pro tato méreni vyvinuty specialni postupy a méfici nastroje, které by
zohlednily fakt zdravotniho postiZeni!
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4 Metodologie vyzkumu

4.1 Uvedeni do problematiky, predmét a cile Setieni

Predmétem Setfent se staly oblasti tvorici v souhrnu model tzv. kvality Zivota u osob dlouhodobé
pecujicich o ¢lena rodiny s téZzkym zdravotnim postizenim. Resitelé si jako cil projektu vyty¢ili
prinést nové a dosud nezjisténé udaje o situaci téchto osob v indikované oblasti. Vychazeli pritom
z premisy, Ze dlouhodoba péce o osoby s riiznymi zdravotnimi postizenimi zpravidla znamena
vyrazné znevyhodnéni v fadé sledovanych charakteristik (hodnot, moznosti, ptilezitosti, sku-
te¢nosti), a to viici osobam, které zatézi dlouhodobé péce o ¢lena rodiny vystaveny nejsou. Tyto
osoby tvotily kontrolni skupinu, v niz byl vyzkum realizovan v roce 2011. Zakladnim cilem pro
provedeni obdobného méfeni na vzorku osob ,,nepecujicich® o ¢lena rodiny s tézkym zdravot-
nim postizenim byla potfeba komparovatelnosti namérenych dat a ndsledného vyhodnoceni
ptipadnych rozdiltt v méfenych oblastech mezi reprezentanty obou soubort. V oblasti méteni
metodikou SEIQoL jsou do vyzkumu zarazeny i vysledky namérené v roce 2010 ve skupiné osob
pecujicich o ¢lena rodiny s nékterym se vzacnych onemocnéni.

4.1.1 Vyzkum ve skupiné osob pecujicich

Cilova skupina $etfeni (zakladni soubor — osoby dlouhodobé pecujici o osobu s tézkym zdra-
votnim postizenim) stala dosud mimo pozornost odbornych pracovist — sporadické a dil¢i vy-
zkumy se tykaly primarné samotnych osob s postizenim ¢i nemocnych. Ov$em predméty Set-
feni téchto vyzkumi sméruji do oblasti intaktni populace a ¢aste¢né i populace se zdravotnim
postizenim (obecné je kvalita zivota spojovana se zdravim, viz badateli vSeobecné akceptovany
termin HRQL - health-related quality of life). Zadny z dom4cich i zahrani¢nich vyzkumt dosud
nesledoval kvalitu Zivota osob pecujicich (care-giver), a to ve vztahu k hodnoceni jejich nazo-
rového a postojového spektra k otazkam, které tvori imanentni soucast jejich kazdodenniho
Zivota spojeného s péci.

Jestlize je obecné uznavanym faktem piinos péce blizkych osob pro Zivotni situaci (zdravotni
stav, zvladani ukont péce o vlastni osobu, sobéstacnosti) nemocnych, potom v pripadé skupin
osob s velmi tézkymi zdravotnimi postiZzenimi je tento faktor zcela nezpochybnitelny. Jedna se
o skupinu velmi riznorodych stavd, vyplyvajicich z existence velmi tézkych forem zdravotnich
postiZeni.

Pro tcely daného vyzkumu bylo tézké zdravotni postizeni definovano jako postizeni, které
odpovida klasifikaci stupné ,,tézka zavislost a ,,uplnd zavislost“ na pé¢i dle klasifika¢niho sys-
tému vyplyvajiciho z ust. zdkona ¢. 108/2006. Jedna se o priznani statusu osoby zavislé na péci
(jiné osoby) ve stupni III. a IV. Jedna se o osoby, které z nasledujiciho soupisu ukont nezvladaji
urcity pocet ukont. Zarazeni do prislusného stupné zavislosti na péc¢i znamend rovnéz priznani
konkrétni vyse prispévku na péci.
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Tab. ¢. 4.1 Posuzované ukony pro stanoveni stupné zavislosti na péci

Ukony péce o vlastni osobu: Ukony sobéstac¢nosti:
1) ptiprava stravy, 1) komunikace slovni, pisemnd, neverbélni,
2) podavéni, porcovani stravy, 2) orientace vici jinym fyzickym osobam, v Case
3) ptijimani stravy, dodrzovani pitného a mimo prirozené prostredi,
rezimu, 3) nakladani s penézi nebo jinymi cennostmi,
4) myti téla, 4) obstardvani osobnich zéleZitosti,
5) koupani nebo sprchovéni, 5) usporadani ¢asu, planovani zivota,
6) péce o usta, vlasy, nehty, holeni, 6) zapojeni se do socidlnich aktivit odpovidajicich
7) vykon fyziologické potreby vcetné veku,
hygieny, 7) obstaravani si potravin a béznych predmétii
8) vstdvani z lizka, uléhani, zména (nakupovani),
poloh, 8) vareni, ohfivani jednoduchého jidla,
9) sezeni, schopnost vydrzet v poloze| 9) myti nadobi,
v sedé, 10) bézny uklid v domacnosti,
10) stani, schopnost vydrzet stat, 11) péce o pradlo,
11) premistovani pfedméti denni 12) ptepirani drobného pradla,
potieby, 13) péce o lazko,
12) chiize po roving, 14) obsluha béznych domacich spottebica,
13) chiize po schodech nahoruadoli, |15) manipulace s kohouty a vypinadi,
14) vybér oblecenti, rozpoznani jeho 16) manipulace se zamky, otevirani, zavirani oken
spravného vrstveni, a dvefi,
15) oblékani, svlékani, obouvani, zouvani, | 17) udrzovani poradku v domdcnosti, nakladani
16) orientace v pfirozeném prostiedi, s odpady,
17) provedeni si jednoduchého osetfeni, | 18) dalsi jednoduché tikony spojené s chodem a udr-
18) dodrzovanilé¢ebného rezimu. Zovanim domdcnosti.

Tab. ¢. 4.2 Pocet ukont pro zarazeni do prislusného stupné zavislosti a vyse prispévku
na péci pro osobu v daném stupni (vyplaceno mési¢né):

Stupen zavislosti Vyse prispévku
(¢islo za lomitkem uddva pocet tikonii pro osobu v K¢
u osoby do 18 let véku) Do 18 let Zletilou
I. (lehka zavislost) — osoba potfebuje kazdodenni
pomoc nebo dohled pfti vice nez 12/4 tkonech péce 3 000 800%

o vlastni osobu a sobésta¢nosti

IL. (stfedné tézka zavislost) — osoba potrebuje kazdo-
denni pomoc nebo dohled pri vice nez 18/10 tikonech 5000 4000
péce o vlastni osobu a sobéstacnosti

III. (tézka zavislost) - osoba potrebuje kazdodenni
pomoc nebo dohled pti vice nez 24/15 tikonech péce 9000 8 000
o vlastni osobu a sobésta¢nosti

IV. (aplna zavislost) — osoba pottebuje kazdodenni
pomoc nebo dohled pti vice nez 30/20 ukonech péce
o vlastni osobu a sobésta¢nosti

12 000 12 000

*V dobé realizace vyzkumu c¢inila ¢astka v tomto stupni 2000 K¢.
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Z uvedeného poctu tikontl je patrné, ze osoby ve IIL, resp. IV. stupni zavislosti na péci lze
skutecné oznacit za osoby s pfidomkem ,,tézké“ zdravotni postizeni. Vyplyva to z minimalni-
ho poctu tkont, jez jsou oficidlni autoritou prohldseny za nezvladnuté. V pripadé III. stupné
zavislosti se jedna o 25 ukont u dospélé osoby a 16 tkoni u ditéte do 18 let véku. V pripadé
IV. stupné zavislosti je pocet tikont, jeZ ,,musi“ byt osobou nezvladnuty 31, resp. 21 (tento pocet
vyplyva z dikce zakona, jenz hovoti o potfebé pomoci nebo dohledu ,,pti vice nez...“ v tabulce
uvedeném poctu tkont).

Postup upravuje zdkon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbdch, a procedura podléhd pravidliim
spravniho fddu. Rozhodujici stanovisko ¢ini posudkovy lékar okresni spravy socidlniho zabezpelent,
a to na zdkladé lékarskych zprav a vysledkis mistniho Setfeni posuzujiciho schopnost dané osoby
zvlddat v ptirozeném prostiedi uvedené tikony. Mistni Setieni provddi zaméstnanec titadu obce
s rozsitenou piisobnosti, zpravidla v domdcnosti Zadatele o prizndni prispévku na péci. Rozhodnuti
o pfizndni daného stupné zdvislosti na pééi a souvisejicim prizndni prispévku vyddvd obecni titad
obce s rozsitenou piisobnosti.

Charakteristickym rysem péce o ¢lena rodiny (zpravidla dité nebo senior) s takovym onemoc-
nénim je vysoka narocnost péce, kterd je jen stézi souméritelna s jinymi socialnimi udalostmi
tohoto typu. Na druhé strané existuji i mezi osobami zavislymi na péci velké rozdily v zavaznosti
dopadu na kvalitu Zivota dané osoby - a tim zpravidla i pecujici osoby.

Informace o poctu osob pobirajicich pfispévek na péci'

o Celkovy pocet uznanych ndarokii na davku se pohybuje mezi 240 az 250 tisici osob mésicné
(pobiratelé prispévku na péci).

o Celkové mésicni vydaje na vyplatu PnP vykazuji stabilni objem v intervalu 1,4 az 1,6 mld. K¢,
coz v predikci celkového roéniho Cerpdni znamend cca 16,5 az 19 mld. K¢.

o Nejvétsi pocet davek podle rozvrstveni do stupnii vykazuje 1. stuperl, tj. cca 103 000 davek, coz
predstavuje 42 % z celkového poctu ddvek. I1. stuperi 81 500 (33 %), I1I. stuperi 39 000 (16 %),
IV. stuperi 22 000 (9 %).

o Vlistopadu 2009 uvddélo MPSV ndsledujici pocet pobiratelit PnP dle stupiiii a pohlavi (tab.
¢. 4.3:

Stupefi PI,IP/ Muzi Zeny Celkem Podil muzt Podil Zen
Pohlavi
L. stupen 27 877 63 559 91436 30% 70%
I1. stupen 26 738 45 490 72228 37% 63%
II1. stupen 15205 22078 37283 41% 59%
IV. stupen 9238 15354 24 592 38% 62%
Celkem dévek 79 058 146 481 225539 35% 65%

! Zpracovano dle materidld MPSV pro RHSD z 4. tinora 2009 a materialu pro vybor Poslanecké snémovny
pro socidlni politiku ze dne 11. 11. 2009 (archiv autora).
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Tab. ¢. 4.4 Vyuziti prispévku na péci - druh pecujici osoby

Umisténi prispévku na péci - zajisténi péce osobou (daj v procentech)

Pecuiici osoba Podil Podil Podil Podil
) v L. stupni v II. stupni ve III. stupni | ve IV. stupni
Fyzickd osoba 77 77 72 59
Registrovany poskytovatel 17,5 19,5 23 35
Nereglstrovany poskytovatel 5.5 45 5 6
(udaj neuveden)
Podil Podil Podil Podil
Fyzicka osoba pecujici v L. stupni v IL. stupni ve III. stupni v IV. stupni
% Abs. % Abs. % Abs. % Abs.
Dité (potomek) 42 36540 | 36 23839 29 112026 26 5048
Manzel 13 11310 16 10595 14 5806 11 2288
Rodi¢ 7 6090 11 7284 22 9123 20 4160

Z hlediska zptsobu pouziti je zcela zjevné, Ze prispévek na péci je vyuzivan predevsim pri
zajisténi péce fyzickou osobou, tj. nejcastéji ¢lenem rodiny, pri¢emz se stupném zavislosti tento
podil mirné klesa a naopak se zvysuje podil péce ze strany registrovanych poskytovatelt social-
nich sluzeb. Pri zajisténi péce fyzickou osobou jsou nejc¢astéjsimi pecujicimi osobami - dité ¢lo-
véka vyzadujici péci (nikoliv nezletilé), manzel ¢i manzelka a rodi¢. Je tedy zfejmé, Ze nejcastéji
jsou osobami, 0 néz je v rodiné pecovano, seniori, ovéem pokud prijimame nasi metodiku, podle
niz za tézké zdravotni postizeni povazujeme existenci zavislosti na péci ve III. a IV. stupni, potom
procentualni rozdily u pecujicich osob nejsou tak vyrazné. O seniora s té¢zkym zdravotnim po-
stizenim pecuje cca 56 % pecujicich fyzickych osob a cca 42 % fyzickych pecujicich osob pecuje
o dité s uvedenym stupném zavislosti na péci.

Uvedené informace o poctu pecujicich osob v Ceské republice tak jsou pouze zprostied-
kované, kdy nejobjektivnéjsim klasifika¢nim kritériem je pravé popsany pocet fyzickych osob
pecujicich o ¢lena rodiny s pfiznanym stupném zavislosti na péci. Zakladni vzorek pecujicich
tak priblizné tvori cca 30 tis. osob pecujicich pfimo o ¢lena své rodiny s tézkym zdravotnim
postizenim.
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Cile vyzkumu:

Vyzkum kvality zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postizenim si kladl
za cil:
a) vypracovat metodiku (metodologii) pro posuzovani daného jevu
b) provést cileny vyzkum - Setfeni na reprezentativnim vzorku respondentti
¢) vyhodnotit zjisténé udaje s dil¢imi cili:
- nazory respondentt na hodnoceni vlastni situace - socio-psychické stability
- hodnoceni nastupu negativnich socio-psychickych stavi
- misto pecujici osoby ve spole¢nosti a vztahy s blizkym i $ir$§im okolim
- specifika rodinnych vztaht pecujicich osob
- existence a rozvoj pozitivnich postoji a soudtl vazanych na pédi a jeji specifika
- hodnoceni urovné verejné podpory ve sledovanych oblastech
- psychosocialni (in)stabilita respondent v zavislosti na délce péce
- ocekavani respondentt do budoucna
d) prinést soubor doporuceni pro
- dalsi vyzkumy oblasti kvality zivota této skupiny
- dotcené organy vefejné spravy, organizace zdravotné postizenych monitorujici sledované
oblasti

Metodologie $etfeni:

Resitelé zvolili kvantitativni metodologii $etfent (triangulovanou kvalitativnim designem, blize
viz kap. 7) postavenou na vybéru vysoce reprezentativniho vzorku probandii, na dotaznikovém
$etfeni a statistickém zpracovdni dat s tfidénim prvniho a druhého stupné a se stanovenim
statistické vyznamnosti nasbiranych dat.

Vyzkumny soubor byl vybran ze zakladniho souboru osob pecujicich o osobu s tézkym zdra-
votnim postizenim na tzemi celé CR. Zékladnim ¢ldnkem, ktery zajistil rovnomérnou distribuci
méficiho nastroje (pti dodrzeni zasad nahodného vybéru), byly obecni ttady obci s rozsifenou
pusobnosti.
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Yry o

Mapa ¢. 1 Uzemné-spravni ¢lenéni CR, kraje, okresy a obce s rozsifenou piisobnosti

UZEMNE-SPRAVNi ROZDELENiI CESKE REPUBLIKY K 1. 1. 2003

s hiranice kraji
———  hranice okres(
hranice spravnich obvodl obci s rozsifenou
plisobnosti (barevné rozlisenych)
pfisludnost spravniho obvodu k obci

s roz§ifenou plsobnosti
hranice obci (stav k 1. 1. 2002)

Hiinsko.

1- Bohumin
2-Orlova
3- Karvind
Mapovy poskla: € Cesky Ustav zememefichy a katastrainl 2002 4-Havifov
Tomaticky obsah @ Ostav Uzamniho rozvcye 2003 5- Cosky Tésin

Celkem je v CR 184 obecnich aradu obci s rozsitenou piisobnosti mimo tizemi hl. mésta
Prahy, kde piisobnost téchto Gfadfi vykonavaji vybrané mistni tifady. Celkem je tak v CR (véetné
Prahy) 205 obecnich utadt obci s roz$ifenou pisobnosti.

Dotaznik byl distribuovan vyhradné osobam, které pecuji o uvedenou osobu timto zptisobem:
= Byly osloveny osoby stojici v pozici vedouciho referatu socidlnich véci (vedouciho odd. pri-

spévku na péci) v kazdé obci s rozsifenou ptisobnosti se Zadosti o participaci na distribuci

meéficiho nastroje vyzkumu.
= Na vyzvu reagovali pracovnici celkem 86 obecnich uradu, kteti nasledné obdrzeli informaéni
a motiva¢ni dopis a dale 14 ks obdlek, na nich? je jiz uvedena zpétna adresa vyzkumu s doloz-
kou o thradé postovného. V obalce byl vloZen dotaznik a priloZen text osloveni respondentt.
= Pracovnici obecnich dradti samostatné vybrali ze seznamu osob pobirajicich prispévek
na péci sedm osob ve III. a ve IV. stupni zavislosti na péci, kdy jak pohlavi, tak doba péce,
vék pobiratele apod. byly ponechany zcela na volném vybéru pracovnika (pfipominame, ze
respondentem byla pecujici osoba). V obdlce pro respondenty byl vlozen dotaznik a moti-
vaéni dopis a predvyplnénd obalka pro zaslani vyplnéného dotazniku bezplatné na adresu
autorti vyzkumu.

= Takto bylo distribuovano 1 106 dotazniku (ze sedmi obecnich tfadt nam sdélili, Ze oproti
puvodnimu rozhodnuti nebudou na vyzkumu participovat).

= Ve stanoveném obdobi - do konce tnora 2010 - jsme obdrzeli 519 dotaznikt vyplnénych
zpusobem, jenz umoznil efektivni zpracovani. DalSich 23 dotazniki bylo vyfazeno z divodt
vyplnéni osobou, kterd nebyla cilovou skupinou vyzkumu, nebo byl dotaznik znehodnocen
tak, Ze nebylo mozno ur¢it hodnoceni respondenta v prislusnych polozkach.
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Ptestoze byl dotaznik striktné anonymni, byl potizen (v cca 85 %) ptipadt zdznam o PSC
odesilaci posty (nemusi byt nutné shodna s mistem péce). Podle tohoto ukazatele bylo nasledujici
teritorialni rozlozeni respondentt vyzkumu, z néhoz vyplyva, Ze se jednalo o vysoce stratifiko-

vany (¢astecné i pomérovy) vybér.

Mapa ¢&. 2 Respondenti vyzkumu - dle mista pobyt v CR

KVALITA ZIVOTA 0SOB PECUJICICH O €LENA
RODINY S TEZKYM ZDRAVOTNIM POSTIZENIM
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Navratnost dotazniku byla ovlivnéna nasledujicimi faktory:

» negativné zna¢nym rozsahem dotaznikt (na Sedesat polozek a aktivnich radka),

» pozitivné motivaénimi a technickymi faktory - vyuziti dosavadni ¢innosti vedouciho vy-
zkumného tymu v oblasti podpory domaci péce, prilozeni ofrankované obalky se zpate¢ni
adresou a nabidka zaslani prehledu - zpravy z vyzkumu.

Vlastni nastroj méteni byl tvoren viceuroviiovym anonymnim dotaznikem (viz ptiloha ¢. 1)
zahrnujicim jak vlastni obsahové polozky, tak i polozky kontaktni, funkcionalné psychologické,
kontrolni, zpracované vétsinou strukturovanou (uzavienou) a ¢aste¢né nestrukturovanou (ote-
vienou) formou, dale byly vyuZity ratingové skaly a standardizovand SEIQoL metodika (pozn.

vyhodnoceni SEIQol dotazniku je provedeno v samostatné ¢asti — kap. 6).
Dotaznik byl konstruovan do nékolika trovni:

» castl. - obecné demografické a statistické udaje o respondentech
» castIl. A - obecné sociopsychické rozpolozeni respondentt
» castIl.B - existence negativnich sociopsychickych stavii respondentit
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castII. C - nézory respondenttl v oblasti vnéjsich vztaht

¢astII. D - partnersky a rodinny Zivot respondentt

¢astII. E - nazory respondentil na potfebu miry podpory ve vybranych oblastech

castII. F - obecné tdaje o Zivoté respondent a pecujicich rodin

castII. G - souhrnné obecné nazorové postoje respondentt (nejvétsi zisk, ztrata, pocit Stésti
a postoje do budoucna) v souvislosti s péci

VVVVYYVY

Nasbirana data byla statisticky zpracovana ttidénim prvniho stupné (66 zakladnich kon-
tingen¢nich tabulek) s grafickou podporou. (Pozn.: v nasledujici ¢asti je uvedena diléi vyse¢
vyzkumu komparovana s odpovédmi respondentti kontrolniho souboru.)

Byly stanoveny nasledujici ,,hypotézy“ z oblasti sledovanych vyzkumem - pro respondenty
pecujici o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postizenim. Tyto hypotézy lze pokladat za pracovni
nebo pouze vécné vyroky véazici se k predmétu $etteni, nikoli za statistické hypotézy, k jejichz
verifikaci je tfeba pouzit statistické metody zhodnoceni vyznamnosti nasbiranych dat (tato ¢ast
je uvedena v kap. 5).

HYPOTEZA 1.
V oblasti A. - obecného socio-psychického rozpolozeni respondentt — doslo ke snizeni
hodnot klidu a vyrovnanosti, optimismu a pocitu ,,mit véci pod kontrolou“ za dané obdobi
v komparaci s kontrolni skupinou. Hodnoty spirituality, pokory k tomu, co Zivot ptinasi,
tolerance a altruismu zustaly za dobu péce stejné u vétsiny respondentti.

HYPOTEZA 11
V oblasti B - nastup negativnich psychickych stavii v souvislosti s pé¢i — budou respondenti
vSech skupin v priiméru nejvice uvadét nastup téchto negativnich psychickych stavti: deprese
a beznadéj, neschopnost uzit si volnou chvili a pocit velké unavy.

HYPOTEZA 111
V oblasti sledujici zmény vnéjsich vztahti a zhorSeni osobni (rodinné) situace ve vybranych
oblastech budou nejc¢astéjsimi negativnimi jevy uvddény izolace od spolec¢nosti, zhorseni
zdravotniho stavu a zhor$eni ekonomické situace za dobu péce v komparaci s kontrolni
skupinou.

HYPOTEZA IV.
Respondenti budou vét§inové povazovat dlouhodobou péci za obohacujici a ve vétsiné pri-
padu také budou pocitovat hrdost na to, co dokazali.

HYPOTEZA V.
V oblasti rodinnych vztahii uvedou respondenti, ze Zena je dominantné pecujici osobou
ve vétsiné pripad, vice jak ¢tvrtina respondentt uvede, Ze v disledku péce doslo ke zhorseni
¢i rozpadu daného partnerského/rodinného vztahu.

HYPOTEZA V1.
Pro vétsinu respondentti bude vztah k osobé, o niz pecuje, tim nejdilezitéjsim v zZivoté.

HYPOTEZA VII.
Respondenti uvedou, Ze z predlozenych oblasti verejné podpory pocituji nejvétsi absenci
podpory v oblasti finan¢ni (davkové).

HYPOTEZA VIIL
Vétsina respondenttl pe¢uje o nemocného ¢lena rodiny nepretrzité (tj. za posledni sledovany
pulrok uvedou méné nez 5 dnii volna).
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HYPOTEZA IX.
V oblasti hodnoceni vlastni situace se respondenti za dané obdobi a v komparaci s kontrolni
skupinou neciti byt $tastnymi a obavaji se budoucnosti

Setteni bylo realizovano v nasledujicim chronologickém planu:

Sbér a reserse dostupnych dat, kontakt obecnich uradu. Stanoveni cile vyzkumu, hypotéz, pti-

prava metodologie, schvaleni organiza¢niho a proceduralniho ramce priibéhu Setfeni.
Termin: kvéten—zari 2009

Realizacni faze
Prevod cilt vyzkumu do vyzkumnych otézek, pfiprava a pilotni testovani méficiho nastroje,
vyhodnoceni, tprava a plo$na distribuce za pomoci vybranych obecnich uradd, nasledné sbér
néstrojt, jejich prevod do datovych soubort, vyhodnoceni ¢etnosti a vyznamnosti jeva sta-
novenymi statistickymi metodami, vyhodnoceni a interpretace naméfenych dat, zpracovani
vyzkumné zpravy.

Termin: listopad 2009-leden 2010 (vlastni sbér dotazniki ), inor-duben 2010 - zpracovani
dat a jejich statistické vyhodnoceni, prosinec — tvorba dil¢ich zprav monitorujicich vysledky
a tvorba souhrnné vyzkumné zpravy.

4.1.1.1 Vyzkum ve skupiné osob pecujicich o dité se vzacnym onemocnénim

V ramci tohoto méreni byl proveden obdobny vyzkum jako u skupiny osob pecujicich o ¢lena
rodiny s tézkym zdravotnim postizenim, kdy zde se jednalo o rodiny pecujici o dité nemocné
nékterym ze skupiny tzv. vzacnych onemocnéni.

Jestlize je obecné uznavanym faktem prinos péce blizkych osob pro zdravotni stav nemoc-
nych, potom v ptipadé skupin nemoci souhrnné oznac¢ovanych jako tzv. vzacna onemocnénti je
tento faktor zcela nezpochybnitelny. Jedna se o skupinu velmi riznorodych onemocnéni, kterd
jsou charakteristickd relativné fidkym vyskytem v populaci. Pfesto v soucasnosti registrujeme
nékolik stovek téchto onemocnéni s riiznou prevalenci. Vzacna onemocnéni se nejcastéji vysky-
tuji brzy po narozeni, kdy postihuji 4-5 % novorozencti a kojencti (naptiklad nékteré vrozené
vyvojové vady, spinalni atrofie, dédi¢né poruchy metabolismu, cysticka fibrdza atd.), ale mohou
se projevit i pozdéji v priubéhu détstvi (naptiklad Rettiiv syndrom, osteogenesis imperfekta),
dospivani (napriklad neurofibromatdza) ¢i v dospélosti (napriklad Huntingtonova choroba nebo
nékteré formy rakoviny $titné zlazy). Asi 80 % vzacnych onemocnéni mé genetické priciny, nic-
méné u vétsiny pacient ziistava etiologie jejich onemocnéni neodhalena. V ptipadé chybnych
anebo pozdnich diagndz, zejména u pacientlt s onemocnénim, pro které jiz existuje moznost
1é¢by, dochazi k nevratnému poskozeni zdravi. To vede ke zna¢né psychické traumatizaci nejen
pacientt, ale i jejich rodin, v¢etné nedtivéry ke kvalité zdravotniho systému. Charakteristickym
rysem péce o ¢lena rodiny (zpravidla dité) s takovym onemocnénim je vysoka naro¢nost péce,
ktera je jen stézi soumétitelna s jinymi socialnimi udalostmi tohoto typu. Na druhé strané existuji
i mezi vzacnymi onemocnénimi velké rozdily v zavaznosti dopadu na kvalitu Zivota nemocného
- a tim zpravidla i pecujici osobu.

Vyzkumny soubor byl vybran (nad ramec ptivodné planovaného obsahu projektu) ze zdklad-
niho souboru osob pecujicich o osobu se vzécnym onemocnénim na tzemi celé CR.

Dotaznik byl distribuovan vyhradné osobam, které pecuji o uvedenou osobu. Bylo vyuzito
spoluprace s odbornymi 1ékari, prestaviteli pacientskych organizaci sdruzujicich takto pecujici
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osoby, coz umoznilo osloveni respondentt pti plném zachovani anonymity a potfebného stupné
ochrany osobnich (citlivych) adaji respondentt a pripadné osob, o néz pecuji.

Celkem bylo distribuovano 593 dotazniki, z nichz se vratilo na zpracovani dat 298 dotazniku
(t. 50,2 %). Navratnost dotaznikl byla ovlivnéna riznou velikosti zakladnich skupin respon-
dentt, kdy nejrozsahlejsi zakladni soubor je skupina osob pecujicich o ¢lena rodiny nemocného
cystickou fibrozou - stovky respondentti, naopak ve skupiné pecujicich o nemocného mukopo-
lysacharidézou a obdobnymi onemocnénimi bylo osloveno 42 osob. Celkem tak byly ziskany
nazory 113 osob pecujicich o dité nemocné cystickou fibrézou, 47 osob pecujicich o dité nemoc-
né achondroplazii, 59 osob pecujicich o dité nemocné nékterym z metabolickych onemocnéni
(ak tomu dalsich 33 osob pecujicich o dité¢ nemocné mukopolysacharidézou) a kone¢né 46 osob
pecujicich o dité se spinalni muskularni atrofii.

Toto $etfeni probéhlo na podzim roku 2010 a v ramci této zpravy jsou vysledky zahrnuty
do obsahu kap. 6 - vyhodnoceni méfeni kvality zivota pomoci metodiky SEIQol.

4.1.2 Vyzkum u osob kontrolni skupiny

Nameérené vysledky postoji (ndzort, hodnoceni, datovych informaci) ve zkoumaném souboru
osob pecujicich polozily zaklad pro provedeni srovnatelného komparaéniho $etfeni ve skupiné
osob nepecujicich o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postizenim. Jestlize u skupiny osob pecu-
jicich bylo dosazeno vysoké miry teritoridlni reprezentativnosti, tak metoda vybéru respondentt
kontrolni skupiny byla odlisna co do rozsahu zpiisobu zajisténi, a logicky tak zkoumany vzorek
daleké méné reprezentuje nazory zdkladniho souboru osob. I presto vétime, Ze vysledky ziskané
na kontrolnim souboru (viz dale) jsou dostate¢né pro provedeni smysluplné komparace.

Potom ve skupiné kontrolniho Setfeni bylo zfejmé, ze v ramci limitti danych rozpoc¢tovymi
a ¢asovymi aspekty vyzkumného tikolu GACR nebude mozno doséhnout reprezentativnosti
kontrolniho souboru vzhledem k jeho zakladni skupiné, kterou jsou de facto vSichni obyvatelé
CR dospélého véku, kteti v rodiné nepecuji o nikoho s tézkym zdravotnim postizenim.

Po zvazeni moznosti vyzkumného tymu (a s prihlédnutim) k naméfenym charakteristikam
respondentt ze skupiny pecujicich osob bylo rozhodnuto o nasledujicim vybéru ptislusnika
kontrolniho souboru:
= Kontrolni soubor bude vybran z fad studentti dalkové (kombinované) formy studia

na Pedagogické fakulté UP v Olomouci. Charakteristika zakladniho vzorku kontrolniho

souboru v obecnych rysech (viz dale) odpovidala z hlediska pohlavi respondentt skupiné
pecujicich (prevazovaly Zeny).
= Vyzkum probéhl formou distribuce méticiho nastroje v prestavkach vyuky v meésicich zari

a fijnu 2011.
= Zakladni pozadavek na ucastniky vyzkumu byl formulovan takto: osoba, ktera pecuje v do-

macnosti (rodiné) o dité, kterd vSak soucasné nepecuje o zadného ¢lena rodiny, ktery by

mél tézké zdravotni postizeni. Vybér tcastnikti probihal nahodné, osloveni byli studenti

a studentky v celkovém poctu cca 510, z nich se vSak neucastnily vypliiovani osoby bezdétné.

Celkem tak bylo vyhodnoceno 305 dotaznikt od respondentt kontrolniho souboru.
=  Konstatujeme tak, ze osoby kontrolni skupiny jsou rovnéz osobami ,,pecujicimi®, ovéem

o dité bez zdravotniho postiZeni, tj. nejedna se o osoby, které nemaji Zadnou zkusenost s péci

o jinou osobu.
= Realiza¢ni faze vyzkumu probihala v mésici zafi a {jnu 2011 a v mésici listopadu a prosinci

probéhl prevod vysledktl do datovych soubort, vyhodnoceni ¢etnosti a vyznamnosti jevi
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a zejména nasledna komparace s vysledky dosazenymi u souboru osob pecujicich o ¢lena
rodiny s tézkym zdravotnim postizenim.

Vlastni nastroj méteni byl tvofen aplikaci ptivodniho vicetroviiového dotazniku (viz ptilo-
ha I), ktera byla pouze ve vybranych polozkach upravena tak, aby umoznila reflexi situace osob
pecujicich o dité, nikoliv vSak o ¢lena rodiny s téZkym zdravotnim postizenim (viz priloha ¢. 2).

I v tomto dotazniku tedy byly zarazeny jak obsahové polozky, tak i polozky kontaktni, funkci-
onalné psychologické, kontrolni, zpracované vétsinou strukturovanou (uzavienou) a ¢astecné ne-
strukturovanou (otevienou) formou, dale byly vyuzity ratingové skaly a standardizovana SEIQoL
metodika (pozn. vyhodnoceni SEIQol dotazniku je provedeno v samostatné ¢asti — kap. 6).

Oproti verzi dotazniku pro skupinu pecujicich bylo nutno upravit polozky ¢asti E, mapujici
pottebu vétsi podpory ¢i podminek respondentii ve vybranych oblastech. I v této ¢asti vsak
ziistalo zachovano osm shodnych polozek umoznujicich komparaci obou skupin respondent.
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4.1.3 Zakladni prehled o prislusnicich obou soubori

PECUJICI OSOBY

KONTROLNI SKUPINA

POHLAVI RESPONDENTU
Ve skupiné osob pecujicich odpovédélo 440 Zen (84,8 %) a 77 muzi
(14,8 %).

VEK RESPONDENTU

Respondentt do 30 let je 11 (2,1 %), do 50 let je 242 respondentil
(46,6 %), do 70 let je 226 respondenttt (43,5 %), nad 70 let je 38 respon-
dentt (7,3 %) a neodpovédéli 2 respondenti (0,4 %).

VELIKOST OBCE

Velikost o obce, v niz respondent Zije je nasledujici: v obci do 5 tisic
obyvatel Zije 244 osob (47 %), do 20 tisic je 172 osob (33,1 %), do 50 ti-
sic je 53 osob (10,2 %), nad 50 tisic je 21 osob (5,6 %) a neodpovédélo
21 respondentti (4 %).

VZDELANI RESPONDENTU

Zakladni vzdélani ma 120 respondentti (23,1 %), stfedoskolské vzdélani
ma 293 osob (56,5 %), vyssi odborné ma 50 osob (9,6 %), vysokoskolské
vzdélani ma 47 osob (9,1 %) a 9 respondentt neodpovédélo (1,7 %).

PRACOVNI POMER RESPONDENTU

Plny pracovni uvazek ma 77 osob (14,8 %), ¢aste¢ny tivazek uvedlo
46 osob (8,9 %). Bez pracovniho poméru je velka ¢ast, a to 383 osob
(73,8 %). Na otazku v dotazniku neodpovédélo 13 respondentii (2,5 %).

RODINNY STAV RESPONDENTU
Svobodnych je 36 osob (6,9 %), zenatych ¢i vdanych je 399 osob (76,9 %)
a rozvedenych 65 osob (12,5 %). Neopovédélo 19 dotazovanych (3,66 %).

DELKA PECE O CLENA RODINY

Délka péce o ¢lena rodiny do 5 let je 151 osob (29,1 %), do 15 let je
213 osob (41 %), do 25 let je 102 osob (19,7 %) a nad 25 let je 46 osob
(8,9 %). Neodpovédélo 7 osob (1,3 %). Jednd se vSak o péci o ¢lena ro-
diny s tézkym zdravotnim postiZzenim! Ve tfetim stupni zévislosti bylo
40,8 % osob, 0 néz je pe¢ovano, a ve IV. stupni 54,7 % osob.

NEJVICE PECUJICI OSOBA V RODINE

Mezi osobami pecujicimi uvedlo dominantni (nejc¢astéj$i) péci Zen
65,51 % ucastniki, muZ je nejvice pecujici osobou v 8,29 % pripadi
a stfidani jako dominantni formu péce uvadi 16,08 % respondentit.
STARI CLENA RODINY, O NEJZ JE PECOVANO

Stafi ¢lena rodiny, o néjz je pecovino, do 6 let 5 osob (1 %), do 20 let
135 0sob (26 %), do 40 let 90 osob (17,3 %), do 65 let 78 osob (15 %)
nad 65 let 210 osob (40,5 %). Neodpovédéla 1 osoba (0,2 %). Velka vét-
$ina ucastnikil vyzkumu (ve shodé s obecnou situaci) pecuje o seniora
v rodiné - nejcastéji rodic.

DRUH ZARIZENTI, JEZ NAVSTEVUJE OSOBU,

O NIZ JE PECOVANO

Dennich navstévuje je 91 osob (17,5 %), tydenni je 14 osob (2,7 %).
Doma zGstava velka ¢ast, a to 407 osob (78,4 %) a na otazku v dotazniku
neodpovédélo 7 respondentt (1,3 %)

POHLAVI RESPONDENTU
V souboru kontrolni skupiny bylo 39 zen
(66,11 %) a 259 muzi (84,92 %).

VEK RESPONDENTU
Vék respondentt do 30 let je 55 osob (18,03 %),
do 50 let je 231 respondenttt (75,74 %), do 70 let
je 11 respondentu (3,61 %) a neodpovédélo
8 respondentti (2,62 %).

VELIKOST OBCE

V obci do 5 tisic obyvatel je 109 osob (35,74 %),
do 20 tisic je 63 osob (20,66 %), do 50 tisic je
62 osob (20,33 %), nad 50 tisic Zije 63 osob
(20,66 %) a neodpovédélo 8 respondentt
(2,62 %).

VZDELANI RESPONDENTU

Zakladni vzdélani maji 4 respondenti (1,31 %),
stiedoskolské vzdélani ma 152 osob (49,84 %),
vys$i odborné mé 30 osob (9,84 %), vysokoskol-
ské vzdélani ma 114 osob (37,38 %) a 5 respon-
dentti neodpovédélo (1,64 %).

PRACOVNI POMER RESPONDENTU
Plny pracovni Gvazek ma 276 osob (90,49 %),
caste¢ny tvazek uvedlo 8 osob (2,62 %). Bez
pracovniho poméru je 18 osob (5,90 %).
Na otézku v dotazniku neodpovédéli 3 respon-
denti (0,98 %).

RODINNY STAV RESPONDENTU
Svobodnych je 27 osob (8,85 %), zenatych ¢i
vdanych je 247 osob (80,98 %) a rozvedenych
23 osob (7,54 %). Neopovédélo 8 dotazovanych
(2,62 %).

DELKA PECE O CLENA RODINY
Respondenti kontrolniho souboru nejcastéji
pecuji o dité déle nez 10 let (50,17 %) a na dru-
hém misté jsou respondenti pecujici o dité dobu
kratsi nez 10 let (30,69 %). Ostatni (4,62 %) pe-
¢uji o déti ve véku do deseti let i vice nez deset
let. 14,52 % respondentt uvedlo, Ze nepecuji
v soucasnosti o dité.

NEJVICE PECUJICI OSOBA V RODINE

V kontrolnim souboru pouze 43 (8,29 %) re-
spondenttl uvedlo, Ze nejvice pecujici osobou
je muz, v 340 (65,51 %) pripadech oznacili
za nejvice pecujici osobu Zenu a variantu stii-
dani v péci uvedlo jako nejbéznéjsi 84 (44,04 %)
respondenttl.
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4.1.4 Metodika vyzkumu

Jiz v predchozi ¢asti prace jsme se vénovali ciliim a obecnym (vécnym) hypotézam naseho $etteni.
Pro potfebu naseho vyzkumu tyto cile dale upresnujeme. Jedna se o postizeni pripadné existence
statisticky vyznamnych rozdilt v ndzorech obou skupin respondentii na vybrané otdzky kvality
jejich zivota. Skupiny (vybérové soubory) oznacujeme jako Pecujici skupina a Kontrolni skupina.

Vyzkumné cile a jim odpovidajici hypotézy jsme zamé¥ili do nasledujicich oblasti:

II. Hodnoceni vlastnosti a pociti vazanych k psychospiritualnimu nastaveni respondenta

1) altruismu (pfipravenosti pomahat jinym)
2) tolerance k ostatnim lidem

3) klidu a vyrovnanosti

4) viry v lidskou solidaritu

5) Zivotniho optimismu

6) spirituality (prozivani viry a duchovna)
7) pokory k tomu, co Zivot prinasi

III. Potvrzeni existence stresujicich faktor a pfipadnych dopadii do sociopsychické stability

respondenta

1) ztrata pocitu, Ze mé véci pod kontrolou
2) masivni nastup deprese a beznadéje

3) pocit velké tnavy

4) ztrata schopnosti uzit si volné chvile

5) ztrata schopnosti radovat se

6) ztrata osobnich Zivotnich perspektiv

IV. Zmény vybranych rodinnych a osobnostnich indikatorti za obdobi poslednich deseti let

1) zvyseni izolace respondenta od ostatnich

2) zhor$eni zdravotniho stavu respondenta

3) zhor$eni ekonomické trovné rodiny

4) zhorseni vztaht mezi ¢leny rodiny

5) zhorseni spolecenského Zivota rodiny

6) pocit obohaceni nastalou a trvajici situaci

7) pocti hrdosti na to, co respondent v zivoté/v souvislosti s péci dokazal

V. Hodnoceni manzelské/partnerské situace, vztahy v rodiné
1) kdo v rodiné prevaziné o ¢lena rodiny/dité pecuje
2) negativni vliv dosavadni péce na vztah manzeltl/partnera
3) pozitivni vliv péée na dosavadni vztah manzelti/partnert
4) dostatek ¢asu partnerti na sebe navzdjem
5) vliv péce na pripadny rozpad vztahu
6) vztah respondenta ke clenu rodiny/ditéti jako nejdilezitéjsi vztah v jeho Zivoté

VI. Nazory respondenti na potiebu podpory/lepsi podminky ve vybranych oblastech

1) poradenstvi v dané Zivotni situaci
2) finan¢ni situace (davky, prispévky/mzda, plat)
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3) moznost odpocinku, oddechu a relaxace
4) podporu a zdjem od blizkych osob

5) podporu v praci od zaméstnavatele

6) bytova situace, podminky bydleni

VII. Statistické udaje respondentii dokumentujici aspekty Zivota rodiny
1) pocet navstév u lékare za posledniho ptl roku
2) pramérny mési¢ni ptijem na ¢lena rodiny (mzda, davky, podpora)
3) pocet celych dni v poslednim pilroce, kdy mél respondent volno, volny ¢as
4) pramérny pocet pohlavnich stykt s partnerem/partnerkou v poslednim ptilroce
5) pocet hodin neruseného spanku denné (v soucasnosti)

VIII. Pocit §tésti respondenta v soucasnosti
IX. Oc¢ekavani respondenta do budoucnosti (téseni se ¢i obavy)

Vyzkumu jsme podrobili vysledky nominalniho méfeni u vyse uvedenych polozek dotaznikii
pro jednotlivé skupiny respondentd.

Uvedené cile $etfeni jsme zpracovali do odpovidajicich hypotéz a kazdou z nich ovéfujeme
statistickou metodou chi-kvadrat (Pearsontiv koeficient) pfi hladiné vyznamnosti 0,05 a 0,01.

Priklad:

Hypotéza H1
Neexistuje statisticky vyznamny rozdil mezi nédzory respondentt vybérové a kontrolni skupiny
v nazoru na zménu jejich altruismu pomahat jinym lidem v poslednich péti letech.

Hypotéza Hp 1
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi nazory respondentii vybérové a kontrolni skupiny
v nazoru na zménu jejich altruismu pomahat jinym lidem v poslednich péti letech.

Pro zjednoduseni interpretace vysledki a vzhledem k charakteru a pojeti vyzkumu nebudeme
jiz v textu uvadét nulové hypotézy (tyto jsou déle implicitné dany), ale vzdy jen hypotézu alter-
nativni, kterou v zavislosti na metodach zjistovani statistické vyznamnosti pfipustime v pripadé,
ze dojde k odmitnuti nulové hypotézy (ad vyse). Pfitom kazdou hypotézu budeme ovérovat vzdy
pro jednotlivé polozky odpovédi otazek dotazniku. V tomto ptipadé se jedna o polozky uvedené
nize pod pism. 2.1.

Hpl:

Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v nazo-
ru na zménu jejich altruismu/pripravenosti pomahat jinym lidem za dobu poslednich péti let.

Sledovany znak (zavisle proménnd): zména miry altruismu

I1.1. Domnivam se, ze za dobu poslednich péti let se mira mé(ho) altruismu/pripravenosti
pomahat jinym lidem: zvysila — zistala stejna — snizila.
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. Vyznamny Vyznamny
2
Otazka X sV it 0,05 rozdil 0,05 Xsicoon rozdil 0,01
2.1 Zména 7,916526 2 5,991476 ANO 9,210351 NE
altruismu

Na zakladé statistické verifikace hypotézy jsme nuceni odmitnout nulovou hypotézu a pti-
pustit platnost alternativni hypotézy na hladiné vyznamnosti 0,05. Na hladiné vyznamnosti 0,01

pak prijimame hypotézu nulovou.
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5 Vysledky vyzkumu - srovnani skupiny pecujicich
a kontrolni skupiny

V této kapitole pfind$ime popis a interpretaci nameéfenych vysledki u celkem 49 komparovanych
polozek méteni totozné uskute¢néného u obou skupin respondentd.

V ¢asti 1. jsou popsany obecné udaje o respondentech, v ¢asti II. jsou sledovany pocity vazané
k psychospiritualnimu nastaveni respondenta. Ve III. ¢asti se respondenti vyjadfuji k nastupu ¢i
existenci negativnich stresujicich faktor a jejich vlivu na sociopsychickou stabilitu. Ve I'V. ¢asti
je pozornost vénovana zménam za poslednich pét ¢i deset let, k nimz mohlo dojit ve vybranych
oblastech spolecenského i osobniho Zivota respondenttt. Cast V. mapuje manZelskou a partner-
skou situaci respondentt a ¢ast VI. je zaméfena na nazory respondentti na ptipadnou potiebu
podpory a pomoci ve vybranych oblastech. V ¢asti VIL. jsou zjistovany vybrané statistické udaje
(informace), které dokresluji ¢i potvrzuji nazory respondentti v predchozich ¢astech formou ¢i-
selnych udajti — dat. V ¢asti VIIL respondenti potvrzuji ¢i vyvraceji aktualni ,,pocit $tésti“ a v IX.
casti prinaseji svtij pohled - o¢ekavani do budoucna formou vyjadreni se k vyroku pozitivnich
¢i negativnich ocekavani do budoucna.
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5.1 Obecné udaje o respondentech

Tab. ¢. 1.1 Pohlavi respondentt

Pohlavi respondenti
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. cetnost
muz 77 14,84 % 259 84,92 %
zena 440 84,78 % 39 12,79 %
neodpovédélo 2 0,39 % 7 2,30 %
Celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 1.1 Pohlavi respondenti

i o
Pohlavi respondentu
100,00%
80,00%
60,00%
40,00%
20,00%
0,00% —_— .
Muz Zena Neodpovédélo
B Skupina pecujicich 14,84% 84,78% 0,39%
Kontrolni skupina 12,79% 84,92% 2,30%

V obou zkoumanych skupinach vyrazné pievazovaly Zeny, a to shodné necelych 85 % respon-
dentt obou vyzkumi. Ve skupiné pecujicich necelych 15 % respondentt byli muzi a v kontrolni
skupiné necelych 13 % predstavovali muzi. Lze konstatovat, Ze z hlediska pohlavi ucastnika
vykazovaly oba soubory respondentt shodné znaky.
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Tab. ¢. 1.2 Rodinny stav respondenti

Rodinny stav respondentii
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. Cetnost Cetnost Rel. Cetnost
svobodny 36 6,94 % 27 8,85 %
v manzelstvi 399 76,88 % 247 80,98 %
rozvedeny/a 65 12,52 % 23 7,54 %
neodpovédélo 19 3,66 % 8 2,62 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 1.2 Rodinny stav respondenti

Rodinny stav respondenti
100,00% T 1 1 |
80,00% : : : :
60,00%
| | | |
40,00% : : : ;
20,00% ! ! ! !
| | | |
0,00% | : : I
Svohodny V manzelstvi Rozvedeny/a Neodpovédélo
Skupina pecujicich 6,94% 76,88% 12,52% 3,66%
m Kontrolni skupina 8,85% 80,98% 7,54% 2,62%

I u dal$tho znaku obecné charakteristiky prislusnikii obou zkoumanych souborti nenalézame
statisticky vyznamné rozdily. Pouze ve skupiné pecujicich je cca 12,5 % rozvedenych oproti 7,5 %
rozvedenych osob v kontrolni skupiné. Svobodnych je necelych 7 % u pecujicich a necelych
9 % v kontrolni skupiné. Nejvétsi ¢ast respondentt je v kategorii ,,v manzelstvi®, témeér 70 %
u pecujicich a 81 % u kontrolni skupiny. Konstatujeme, Ze v kontrolni skupiné byl vétsi pocet
respondentti v manzelstvi a mensi pocet rozvedenych.
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Tab. ¢. 1.3 Velikost obce, v niZ respondent Zije

Velikost obce, v nizZ respondent Zije
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
do 5 tis. 244 47,01 % 109 35,74 %
do 20 tis. 172 33,14 % 63 20,66 %
do 50 tis. 53 10,21 % 62 20,33 %
nad 50 tis. 29 5,59 % 63 20,66 %
neodpovédélo 21 4,05 % 8 2,62 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 1.3 Velikost obce, v nizZ respondent Zije

Velikost obce, v niZ respondent Zije
50,00% T T T T 1
40,00% : : : : :
30,00% ‘ ‘ ' ' '
0,00% : : : : —
do 5 tis. do 20 tis. do 50 tis. nad 50 tis. Neodpovédélo
Skupina peéujicich 47,01% 33,14% 10,21% 5,59% 4,05%
m Kontrolni skupina 35,74% 20,66% 20,33% 20,66% 2,62%

U této polozky sledujeme skutecnost, kdy vétsi ¢ast osob pecujicich bydli v mensich obcich
(coz bylo ddno vy$si reprezentativnosti distribuce dotazniké po celém uzemi CR), kdy v obci
do 20 tis. osob Zije plnych 80 % respondent a v obci nad 50 tis. obyvatel jen 6 % respondent.
Oproti tomu v kontrolni skupiné Zilo v obcich do 20 tis. obyvatel ,,jen* 56 % respondentt a v obci
nad 50 tis. obyvatel témér 21 % respondenti. Konstatujeme vsak, Ze tyto zjisténé rozdily by vy-
znamnym zptisobem nemély ovlivnit odpovédi na otazky v dalsich ¢astech vyzkumu. V pripadé
kontrolni skupiny jsou dany mensi teritorialni reprezentativnosti souboru.
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Tab. ¢. 1.4 Vék respondenta

Vék respondenta
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. Cetnost Cetnost Rel. Cetnost
do 30 let 11 2,12 % 55 18,03 %
do 50 let 242 46,63 % 231 75,74 %
do 70 let 226 43,55 % 11 3,61 %
nad 70 let 38 7,32 % 0 0,00 %
neodpovédélo 2 0,39 % 8 2,62 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %
Graf ¢. 1.4 Vék respondenta
Vék respondenta
80,00% T | T T |
60,00% : : : i |
s000% | | : |
| : | : :
0,00% L —_— | —_—
do30let do 50 let do 70 let nad 70 let neodpovédélo
Skupina pecujicich 2,12% 46,63% 43,55% 7.32% 0,39%
m Kontrolni skupina 18,03% 75,74% 3,61% 0,00% 2,62%

Ve skupiné pecujicich osob byly zjistény osoby spise stfedniho a stars$iho véku, ve skupiné
kontrolni prevazovaly vyrazné osoby stfedniho véku, méné se vyskytly osoby starsiho véku (nad
50 let). Konstatujeme, Ze v této polozce se kontrolni skupina statisticky vyznamné lisila od sku-
piny respondentt pecujicich. Tento rozdil mohl mit dopad na odpovédi respondenttl. Tam, kde
takové ovlivnéni predpokladame, je toto uvedeno v interpretaci jednotlivych komparovanych

polozek.
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Tab. ¢. 1.5 Nejvyssi dosazené vzdélani respondenta

Nejvyssi dosazené vzdélani
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
zékladni 120 23,12 % 4 1,31 %
stredoskolské 293 56,45 % 152 49,84 %
vys$si odborné 50 9,63 % 30 9,84 %
vysokosgkolské 47 9,06 % 114 37,38 %
neodpovédélo 9 1,73 % 5 1,64 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 1.5 Nejvyssi dosazené vzdélani respondent

Nejvyssi dosazené vzdélani
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zakladni stfedoskolské | vyisiodborné | vysokoskolské | neodpovédélo
Skupina pecujicich 23,12% 56,45% 9,63% 9,06% 1,73%
B Kontrolni skupina 1,31% 49,84% 9,84% 37,38% 1,64%

U polozky vzdélani jsme zaznamenali rozdily ve stupnich vzdélani ,,zakladni“ a ,,vysoko-
$kolské®. Respondenti ze skupiny pecujicich osob dosahli pouze zakladniho vzdélani castéji
(23 %) nez respondenti ze skupiny kontrolni (1,3 %). Sttedoskolské i vyssi odborné vzdélani
méla rozhodujici ¢ast respondentt obou skupin, dohromady cca 60 % z nich. Naproti tomu
vysokoskolského vzdélani dosahli respondenti kontrolni skupiny v plnych 37 % ptipadu, kdezto
respondenti pecujici jen v 9 %. U kontrolni skupiny se v$ak jednalo o dosazeni nizstho bakalar-
ského stupné vzdélani.
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Tab. ¢. 1.6 Pracovni pomér respondenti

Pracovni pomér respondentt
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. &etnost Cetnost Rel. ¢etnost
ano 77 14,84 % 276 90,49 %
¢aste¢ny tvazek 46 8,86 % 8 2,62 %
ne 383 73,80 % 18 5,90 %
neodpovédélo 13 2,50 % 3 0,98 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 1.6 Pracovni pomér respondentit

Je respondent v pracovnim poméru ?
100,00% | | ‘ |
80,00% I ‘ ‘ I
60,00% | | : |
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ano €astecny uvazek ne neodpovédélo
Skupina pecujicich 14,84% 8,86% 73,80% 2,50%
B Kontrolni skupina 90,49% 2,62% 5,90% 0,98%

V polozce sledujici miru aktivniho pracovniho uplatnéni respondentd v rdmci pracovniho
poméru jsme zaznamenali vyznamné, ¢i dokonce zcela antagonistické vysledky u obou skupin
respondenttl. U skupiny pecujicich osob bylo zaméstnana v okamziku vyplnéni dotazniku jen
15 % respondentt a u kontrolni skupiny plnych 90 % osob.

Tento fakt je zapri¢inén jednak vyssi vékovou strukturou pecujicich osob, kdy ¢ast z nich
(43 %) byla ve véku 50-70 let. Jestlize vyjdeme z faktu, Ze primeérny vék odchodu do dichodu
je nyni cca 61 let, potom muzeme odvodit, Ze z celkového poctu pecujicich bylo cca 20 % osob
v dichodovém véku. Ostatni ¢ast, cca 60-70 % respondenttl, nemohla byt zaméstnana v pra-
covnim poméru pravé z ditvodu ,,vykonu® péce o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postizenim.

Konstatujeme, Ze moznost aktivni Gcasti (ve spole¢enském i ekonomickém smyslu) v zameést-
naneckém vztahu vyznamnym zptsobem muize ovlivnit miru socio-psychické stability jedince,
a proto predpokladame, Ze tento rozdil mezi respondenty obou soubortt mohl byt vyznamnou
pri¢inou odli$ného hodnoceni dale uvadénych polozek vyzkumu.
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5.2 Hodnoceni vybranych prvka
psychospiritualniho nastaveni respondenti

V druhé ¢asti dotazniku byly zarazeny polozky sledujici nikoliv fakta a skute¢nosti, nybrz nazory,
postoje a hodnoceni respondentti k vybranym otazkam jejich Zivota, jez se vazi, maji svij pu-
vod ¢i dopad v dlouhodobé péci o ¢lena rodiny. V ¢asti A — prvni skupiné polozek - se jednalo
0 obecné a pozitivné vnimané hodnoty osobnosti, které na jedné strané jsou ze strany vétsinové
spole¢nosti pecujicim lidem ,,pfisuzovany, na strané druhé obsahem dlouhodobé péce mtize
skutecné dojit k modifikaci jejich vnimani ze strany pecujici osoby. Jedna se o nasledujici ob-
lasti, v nichZ respondenti odpovidali na otdzku: Domnivam se, Ze za dobu péce se mira mé(ho)
altruismu (a dalsi polozky) zvysila — zlstala stejnd - snizila.

1) altruismu (pfipravenosti pomahat jinym)

2) tolerance k ostatnim lidem

3) klidu a vyrovnanosti

4) viry v lidskou solidaritu

5) zivotniho optimismu

6) spirituality (prozivani viry a duchovna)

7) pokory k tomu, co Zivot prinasi

Tab. ¢. 2.1 Zména miry altruismu u respondenti

Zména miry altruismu
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
zvysila 270 52,02 % 184 60,33 %
ziistala stejna 213 41,04 % 99 32,46 %
snizila 21 4,05 % 19 6,23 %
neodpovédélo 15 2,89 % 3 0,98 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 2.1 Zména miry altruismu u respondentii

Zména miry altruismu
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zvysila zlistala stejna shizila neodpovédélo
Skupina peéujicich 52,02% 41,04% 4,05% 3,66%
m Kontrolni skupina 60,33% 32,46% 6,23% 0,98%

66



H, 1:

A
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v nazoru
na zménu jejich altruismu/pripravenosti pomdhat jinym lidem za dobu poslednich péti let.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): zména miry altruismu

II.1. Domnivam se, Ze za dobu poslednich péti let se mira mé(ho) altruismu/ptipravenosti po-
madhat jinym lidem: zvysila - ztstala stejna — snizila.

, Vyznamny Vyznamny
2

Otdzka X v Xicit 005 rozdil 0,05 Xiaitoon rozdil 0,01

2.a. Zména altruismu 7,916526 2 5,991476 ANO 9,210351 NE

Na zakladé statistické verifikace hypotézy jsme nuceni odmitnout nulovou hypotézu a pripustit
platnost alternativni hypotézy na hladiné vyznamnosti 0,05. Na hladiné vyznamnosti 0,01 pak
ptijimdme hypotézu nulovou.

Komentaf:

Pojmem altruismus rozumime postoje a jedndni, které sleduji prospéch druhého ¢lovéka, tj. dob-
roc¢innost, nesobeckost, nezistnost, lidska socialita ¢i schopnost spoluprace. Jedna se tedy o cha-
rakteristiku, kterd byva vétsinovou populaci vhimana jako imanentni soucast ¢i privodce situ-
acemi jako ,domaci péce, ,,péée o nemocné, , péée o postizené* apod.

U uvedené polozky jsme, pres jeji obvyklé slovni pouzivani, doplnili i jeji cesky vyznam (pti-
pravenost pomdhat ostatnim lidem). Existuje jednoduchy predpoklad, Ze dlouhodoba péce o ¢le-
na rodiny se zdravotnim postizenim s sebou nutné ponese zvyseni miry porozumeéni a schopnosti
vcitit se do problému jinych s naslednym imperativem pomoci a péée. A to pravé proto, ze tyto
rodiny, ¢asto ,,z povahy véci samé®, vyssi miru podpory z makrourovneé i z komunitniho prostfedi
vyuzivaji ¢i pottebuji. V tomto smyslu vsak vysledky vyzkumu ukazaly vyssi polet responden-
td kontrolni skupiny, ktefi zaznamenali zvySeni svého altruismu (60 %) na rozdil od skupiny
pecujicich (50 %). Vysledky lze interpretovat s odkazem na vyssi vék respondentd pecujicich,
kdy jejich fakticka schopnost (nezameénovat s pripravenosti) pomoci jinym lidem je jednak
v dtisledku véku a zejména v disledku jimi poskytované péce blizké osobé snizena. Naopak vy-
soké procento respondentii kontrolni skupiny, ktet{ hodnoti svoji pfipravenost pomahat jinym
lidem pozitivné, mtizeme rovnéz ptisoudit tomu, Ze tito respondenti se pripravovali profesné
na vykon tzv. pomahajici profese, a tudiz mohli do této odpovédi promitat i své profesni postoje
(¢i domnélou pripravenost).

Je nutno zdiiraznit, Ze se jedna o prvek sebehodnoceni respondenti! Lze také konstatovat,
ze uvedenou polozkou nebyla mérena ,realizace altruistického chovani“! Ta je u obou skupin
zfejma! Pecujici ,,dikaz® svého altruismu podavaji dennodenné, prislusnici kontrolni skupiny
»toliko“ soudji, Ze se jejich mira altruismu zvysila.

Nemiizeme tedy prijmout zavér, Ze péce o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postizenim ,,au-
tomaticky® znamena, Ze pecujici osoba sama bude pozorovat zmény ve sméru ,vyssiho altruismu
a zaméfeni na prospéch druhého ¢lovéka® Takto jednoduse rovnice nestoji. Naopak, v kombinaci
s nékterymi dale uvedenymi polozkami, z nichz vyplyva vysoka mira inavy a mozno fici jistého

¢ v,

»vyhoreni® pecujicich, jsou opatrnost ¢i zdrava skepse téchto osob zcela na misté.
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Tab. ¢. 2.2 Zména miry tolerance k ostatnim lidem u respondentii

Zména miry tolerance
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
zvysila 234 45,09 % 175 57,38 %
zustala stejna 245 4721 % 107 35,08 %
snizila 24 4,62 % 21 6,89 %
neodpovéedélo 16 3,08 % 2 0,66 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 2.2 Zména miry tolerance u respondentii

Zména miry tolerance
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zvysila zustala stejna shizila neodpovédélo
Skupina pecujicich 45,09% 47,21% 4,62% 3,08%
m Kontrolni skupina 57,38% 35,08% 6,89% 0,66%

H,2:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v nazoru
na zmeénu miry tolerance k ostatnim lidem za dobu poslednich péti let.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): zména miry tolerance

I1.2. Domnivam se, Ze za dobu poslednich péti let se mira mé tolerance k ostatnim lidem zvysila
- zUstala stejnd - snizila.

Vyznamny Vyznamny

r 2
Otazka X sv Xicit 0,05 rozdil 0,05 Xositoon rozdil 0,01

2b, | Zménatolerance | 0 2 5,991476 ANO 9,210351 ANO

k ostatnim lidem

Na zakladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.
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Komentar:

Dalsi z obecné prijimanych tzv. pozitivnich hodnot je schopnost tolerance. Danou polozkou byly
opét sledovany subjektivni pocity respondentil z toho, k jakym zméndm u nich v této oblasti
za 1éta péce doslo. Skupina pecujicich osob uvadi zvyseni této vlastnosti/schopnosti ve 45 %
pripadil a kontrolni skupina v celych 57,38 % pripadi. Snizeni u této polozky zaznamenal pti-
blizné stejny pocet respondentti obou skupin. Lze fici, Ze zakladni skupina uvadi vy$si moznost
»zustala stejnd’, tj. 47 % respondentti, nez skupina kontrolni — 35 % respondentu.

I u této charakteristiky lze uvést to, co bylo uvedeno u altruismu. Jestlize bychom tato data
interpretovali hloubéji, s vyuzitim osobnich zkusSenosti a poznatki, jakoz i odpovédi respon-
dentt uvedenych dale, m@izeme konstatovat: Do jisté miry znamena dlouhodoba péce o clovéka
s tézkym zdravotnim postizenim zvy$eni (chce-li nékdo i zlep$eni) obecné pozitivné vnimanych
charakteristik lidskych vlastnosti (altruismus, tolerance). Jakmile vSak naro¢nost péce ,,prekroci®
urdity stupen, dochazi k tomu, co bychom mohli oznacit jako ,deziluze® respondentti v daném
sméru, ktefi pak uvadéji zhorseni téchto charakteristik. Casto se u téchto otdzek v zivoté setkdva-
me se syndromem ,,jiného jazyka“. Osoby pecujici si pod pojmy ,,pomoc jinym" nebo i ,,tolerance
k jinym® dokazou realistictéji predstavit, co takova pomoc znamena a obnasi. A proto i svou
»pripravenost® ¢i ,naladéni v tomto sméru hodnoti realisticky. Osoby, které s pé¢i (pomoci
jinym) dosud nemaji praktickou zkusenost, snaze vykazuji ,,pozitivnéj$i“ hodnoty, které bychom
mohli interpretovat jako ,,naladéni“ k pomoci, které je v jejich pripadé hypoteticky pozitivni.
Zkouskou ,vykonu® by v$ak proslo az v ptipadé vzniku konkrétni situace, ktera by osvédcila
jejich ,altruismus® a skute¢nou ,,toleranci® k jinym lidem.
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Tab. ¢. 2.3 Zména miry klidu a vyrovnanosti u respondenti

Zména miry klidu a vyrovnanosti
Skupina pecujicich Kontrolni skupina

Cetnost Rel. Cetnost Cetnost Rel. Cetnost
zvysila 91 17,53 % 113 37,05 %
ziistala stejna 162 31,21 % 99 32,46 %
snizila 247 47,59 % 91 29,84 %
neodpovédélo 19 3,66 % 2 0,66 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 2.3 Zména miry klidu a vyrovnanosti u respondentii

Zména miry klidu a vyrovnanosti
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zvysila zlstala stejna snizila neodpovédélo
Skupina peéujicich 17,53% 31,21% 47,59% 3,66%
m Kontrolni skupina 37,05% 32,46% 29,84% 0,66%

H 3:

A
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v nazoru
na zménu miry klidu a vyrovnanosti za dobu poslednich péti let.

Sledovany znak (zdavisle proménnd): zména miry klidu a vyrovnanosti

I1.3. Domnivam se, ze za dobu poslednich péti let se mira mého klidu a vyrovnanosti: zvysila —
zUstala stejna — snizila.

, Vyznamny Vyznamny
2
Otazka X sV Xiit,05 rozdil 0,05 Xisicoon rozdil 0,01
2. | Zménaklidu 43,8911 2 5,991476 ANO 9,210351 ANO
a vyrovnanosti
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Na zakladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentaf:

Sledovanou polozkou byla zjistovana situace v oblasti zmén osobnostni charakteristiky nazva-
né klid a vyrovnanost. Jedna se o obecnou kategorii vyjadfujici miru spokojenosti, ktera byva
obecné povazovana za zadouci cil lidského usilovani bez ohledu na konkrétni Zivotni situaci
dané osoby. Pravé péce o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postizenim je faktem, ktery prinasi
situace, jez klidu a vyrovnanosti prili§ nenasvéd¢uji. Opak je pravdou. Klid a vyrovnanost tvari
v tvar naroku dlouhodobé péce je zalezitosti jen velmi obtizné dosazitelnou.

Pohled respondentti naseho vyzkumu ukazal, ze ve skupiné pecujicich jen 17,53 % respon-
dentt se domniva, Ze tato jejich schopnost ¢i stav se v priibéhu let péce zvysil. Asi tretina re-
spondenttl, necelych 31,21 %, se domniva, Ze ztstala stejnd, a plnych 47,59 % priznavd, ze mira
jejich klidu a vyrovnanosti a mira jejich schopnosti prozit pocit klidu a vyrovnanosti se s dobou
péce snizila.

Uvedené ¢islo je, vzhledem k pomérné velmi optimistickym odpovédim u predchozich polo-
zek dotazniku, vyrazné odlisné a dodejme, Ze nikoliv prekvapujici. Potvrzuje znamou skute¢nost,
ze naroky dlouhodobé domadci péce v oblasti ,,stability lidského organismu®, vyrovnanosti lidské
psychiky a jeji schopnosti ¢elit vyzvam, které tato péce s sebou prinasi s delsi dobou péce klesaji.

Z tabulky i grafu u polozky ¢. 2.3 je patrné, ze péce o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim
postizenim negativné méni pocit klidu a vyrovnanosti.

U kontrolni skupiny zaznamenavame i statisticky velmi vyznamné rozdily v odpovédich,
a to tak, Ze polozka potvrzujici, Ze tento pocit/stav zustal stejny, je priblizné stejna u respon-
dentt kontrolni skupiny (32,46 %) jako u respondentt pecujicich (31,21 %). OvSem tam, kde
u respondentt pecujicich doslo ke sniZeni tohoto pocitu/stavu, naopak respondenti kontrolni
skupiny uvadéji jeho zvyseni (37,05 %), coz je vice nez dvojnasobné zvyseni oproti respondentiim
pecujicim (jen 17,53 %).
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Tab. ¢. 2.4 Zména viry v lidskou solidaritu

Zména viry v lidskou solidaritu
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
zvysila 102 19,65 % 38 12,46 %
zistala stejna 229 44,12 % 150 49,18 %
snizila 163 31,41 % 114 37,38 %
neodpovédélo 25 4,82 % 3 0,98 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 2.4 Zména viry v lidskou solidaritu

Zména viry v lidskou solidaritu
60,00% | 1 I |
50,00% : : : :
40,00% ‘ ‘ i i
| | | |
30’00% i T i i
20,00% : : : :
0,00% I I 1 1
zvysila zlistala stejna shizila neodpovédélo
Skupina peéujicich 19,65% 44,12% 31,41% 4,82%
m Kontrolni skupina 12,46% 49,18% 37,38% 0,98%

H  4:

A
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v nazoru
na zménu jejich viry v lidskou solidaritu za dobu poslednich péti let.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): zména viry v lidskou solidaritu

I1.4. Domnivam se, Ze za dobu poslednich péti let se md vira v lidskou solidaritu: zvysila - zistala
stejnd — snizila.

. Vyznamny Vyznamny
2
Otézka X sV Kiaito.05 rozdil 0,05 Koo rozdil 0,01
Zména viry v lid-
2.d. 8,57964 2 5,991476 ANO 9,210351 NE

skou solidaritu
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Na zakladé statistické verifikace hypotézy jsme nuceni odmitnout nulovou hypotézu a pripustit
platnost alternativni hypotézy na hladiné vyznamnosti 0,05. Na hladiné vyznamnosti 0,01 pak
pfijimame hypotézu nulovou.

Komentar:

Zdravotni postizeni predstavuje socialni udalost svého druhu. Socialni udélost, kterd je bez
dalsiho jen obtizné srovnatelna s ostatnimi kategoriemi, které jsou ¢eskou spole¢nosti néjakym
zpusobem zohlednovany, saturovany a podporovany. Zdravotni postizeni je zalezitosti, ktera je
hodna podpory lidské spole¢nosti a s jistou mirou této spolecenské solidarity lidé s postizenim
ilidé o né pecujici nepochybné pocitaji.

V nasem vyzkumu jsme se zajimali, jaka je zkuSenost pecujicich osob s lidskou solidaritou,
kterou bychom také mohli charakterizovat jako vnimani ¢i konkrétni zkusenost s ,,mirou pomoci,
podpory a zajmu okoli“. Pritom se v odpovédich respondentt projevila osobni zkusenost, stejné
jako vnimdni obecnych tendenci spolecenského vyvoje, které pozoruji.

V tomto smyslu respondenti obou skupin zastavaji v nejvétsi mire nazor, Ze tento aspekt, tj.
jejich vira v lidskou solidaritu, ziistal stejny. Tj. 44 % respondentt ve skupiné pecujicich a 49 %
v kontrolni skupiné. Pfece jen vSak pozorujeme jisté zvyseni tohoto pocitu ¢i viry ve skupiné
pecujicich, kdy tuto zménu (zvys$eni) uvadi témér 20 % respondentd, v kontrolni skupiné ,,jen”
12,5 % respondenttl. Snizeni svého vnimani tohoto jevu mezilidskych spolec¢enskych vztahti
zaznamenalo vice respondentii kontrolni skupiny (37,4 %) vici 31,4 % respondentti skupiny
pecujicich.

Miizeme s jistou mirou opatrnosti konstatovat, Ze pecujici osoby u nds jsou si ,,v pfimérené“
mirfe védomy ¢i pozoruji konkrétni projevy lidské solidarity, ktera se jim v diisledku jejich udélu
dostava, a tento postoj projevily ve vyzkumu.
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Tab. ¢. 2.5 Zména zivotniho optimismu respondentii

Zména zivotniho optimismu
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
zvysila 61 11,75 % 84 27,54 %
ztistala stejna 213 41,04 % 144 47,21 %
snizila 225 43,35 % 74 24,26 %
neodpovédélo 20 3,85 % 3 0,98 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 2.5 Zména Zivotniho optimismu respondentii

Zména zivotniho optimismu
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zvysila zlistala stejna shizila neodpovédélo
Skupina pecujicich 11,75% 41,04% 43,35% 3,85%
m Kontrolni skupina 27,54% 47,21% 24,26% 0,98%

H,5:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v nazoru
na uroven jejich zivotniho optimismu za dobu poslednich péti let.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): zména zivotniho optimismu

I1.5. Domnivam se, Ze za dobu poslednich péti let se mira mého zivotniho optimismu: zvysila
- zUstala stejnd - snizila.

, Vyznamny Vyznamny
2
Otizka X v Xicit0,05 rozdil 0,05 Xiitoon rozdil 0,01
Zména zivotniho
2.e. 47,675 2 5,991476 ANO 9,210351 ANO

optimismu
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Na zakladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

Tvaii v tvaf nékterym skutecnostem, které tézké zdravotni postizeni i péce o osoby s tézkym
zdravotnim postizenim pred ¢lovéka prinasi a stavi, je velmi obtizné zachovat si zivotn{ optimis-
mus a tzv. pozitivni o¢ekavani. Otazka tedy smérovala do kategorie, ktera nebyva povazovana
za ,,obecny“ znak dlouhodobé domaci péce. Naproti tomu lze ocekavat, ze osoby ,,pecujici pou-
ze o vlastni (zdravé) déti“ budou v této polozce vykazovat vyrazné pozitivnéjsi hodnoty. Tato
hypotéza se plné potvrdila.

U pecujicich osob 11,75 % respondentti naseho vyzkumu uvadi, Ze se jejich mira Zivotni-
ho optimismu za dobu péce zvysila. 41% respondentt uvadi, Ze ztstala stejnd, ovsem plnych
43,35 %, tj. nejvétsi skupina respondent, uvadi, Ze jejich mira zivotniho optimismu v pribéhu
péce poklesla.

V kontrolni skupiné zvy$eni Zivotniho optimismu pozoruje 27,5 % respondentt (vice nez
dvojnasobek oproti pecujicim), témér polovina z nich hodnoti tento pocit jako stejny v priabéhu
poslednich péti let a snizeni ,,pocitu optimismu“ zaznamenala jen jedna pétina respondentt -
tedy témér polovina vici skupiné pecujicich.

Zjisténé udaje budou dale doplnény v zavéru odpovédmi respondenttl obou skupin na aktudl-
ni ,,pocit® §tésti a ,,projekéni® polozkou jejich ocekavani do budoucna.

Potvrdilo se, Ze domaci péce o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postizenim vyrazné koreluje
s pocity optimismu pecujicich osob. Je tomu tak proto, Ze ve skupiné osob s tézZkym zdravot-
nim postizenim se velice ¢asto setkavame se zhor$ovanim zdravotniho stavu, at jiz v disledku
kauzality pribéhu nemoci nebo v dtisledku ,,prostého® zhor$ovani zdravotniho stavu osoby,
0 niz je pe¢ovano v prubéhu jeho Zivota (stari). Pecujici osoby jsou vystaveny radé vliva, které
(v kontextu ostatnich polozek vyzkumu) hodnotime jako negativni, coz vSe neptispiva k pocitim
optimismu u této skupiny ob¢and.

U osob kontrolni skupiny, pfipominame, Ze pecuji v rodiné o dité bez zdravotniho postiZeni,
je cca jedna tretina z nich ,optimisticky® naladéna, tj. jejich optimismus se za dobu péce o dité
zvysil.
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Tab. ¢. 2.6 Zména miry spirituality respondenti

Zména miry spirituality
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. Eetnost Cetnost Rel. Cetnost
zvysila 114 21,97 % 104 34,10 %
zustala stejna 306 58,96 % 162 53,11 %
snizila 65 12,52 % 35 11,48 %
neodpovédélo 34 6,55 % 4 1,31 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 2.6 Zména miry spirituality respondenti

Zmeéna miry spirituality
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zvysila zlstala stejna snizila neodpovédélo
Skupina peéujicich 21,97% 58,96% 12,52% 6,55%
m Kontrolni skupina 34,10% 53,11% 11,48% 1,31%

H , 6:

A
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v nazoru
na zménu miry jejich spirituality za dobu poslednich péti let.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): zména miry spirituality

II.6. Domnivam se, ze za dobu poslednich péti let se mira mé spirituality: zvysila - zistala
stejnd — snizila.

, Vyznamny Vyznamny
2

OtaZka X SV Xkri( 0,05 rOZdil 0’05 x krit 0,01 rozdil 0’01

2.f. | Zména spirituality | 11,31256 2 5,991476 ANO 9,210351 ANO
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Na zakladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

Mirou spirituality bylo rozuméno (a tato polozka témeér jako jedina byla v dotazniku dale rozve-

dena a priblizena) zvyseni ¢i sniZzeni jejich schopnosti a pfipravenosti vnimat duchovni stranky

zivota - zde napft. i ve smyslu viry. Ukazalo se, Ze drtiva vétSina respondentii — témér 59 %
respondentt pecujicich a 53 % respondentt kontrolni skupiny - hodnoti svou situaci v této
oblasti slovy ,,zlistala stejna®

Jen 22 % pecujicich respondentt uvadi, ze se zvysila. Tuto skute¢nost ovSem uvadi vice nez
tretina (34 %) respondentt kontrolni skupiny. SniZeni tohoto faktoru vlastni osobnosti uvadi
priblizné jedna desetina respondentti obou skupin.

Pomérné vysoké - vzhledem k ostatnim polozkam - je u skupiny pecujicich osob mnozstvi
respondentd, ktefi na tuto otazku neodpovédéli. Vzhledem k jejimu charakteru je to vsak po-
chopitelné. Navic se ukazuje, ze zafazovani obdobnych polozek v pripadnych dalsich Setfenich
bude muset byt vice zhodnoceno z hlediska pozadavku pristupnosti a srozumitelnosti méticiho
néstroje.

Tato polozka je velmi zajimava. Sleduje zvySeni ,,spirituality® tj. duchovna, oblasti, které
souviseji s virou, jejim pripadnym nalézanim a prozivanim. Zddraznujeme, Ze pojem ,,viry a vé-
fictho® nebyl jako takovy predmétem $etfeni, a proto nelze vyvodit z této odpovédi informaci
»kolik osob v souboru bylo véticich®.

Jinymi slovy, nd$ vyzkum potvrdil dvé skutec¢nosti ¢i obvyklé nazory:

* V CR je vira (jeji nalézani, prozivani) zélezitosti obecné mensiho procenta obyvatel.

» K nazoru, Ze pravé setkanim s vaznou socialni udalosti - typicky zavaznym onemocnénim
- dochazi k jejimu zvyseni (byt by se jednalo o utilitdrné chapanou viru jako ,berlicku® ¢i
»pomocnika“ pro zvladani situace) se nepotvrdilo. Hovorfime ovSem o pecujicich osobach,
nikoliv o osobach, o néz je pecovano!

77



Tab. ¢. 2.7 Zména miry pokory respondentii k tomu, co Zivot prinasi

Zména miry pokory
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. Cetnost Cetnost Rel. Cetnost
zvysila 227 43,74 % 206 67,54 %
ziistala stejna 229 44,12 % 77 25,25 %
snizila 45 8,67 % 17 5,57 %
neodpovédélo 18 3,47 % 5 1,64 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 2.7 Zména miry pokory respondenti k tomu co Zivot piinasi

Zména miry pokory
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zvysila zlistala stejna shizila neodpovédélo
Skupina pecujicich 43,74% 44,12% 8,67% 3,47%
m Kontrolni skupina 67,54% 25,25% 5,57% 1,64%

H.7:

A

Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v ndzoru
na zménu miry jejich pokory za dobu poslednich péti let k tomu, co Zivot prinasi.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): zména miry pokory k tomu, co Zivot prindsi

I1.7. Domnivam se, ze za dobu poslednich péti let se mira mé pokory k tomu, co zivot prinasi:
zvysila — zilistala stejna — snizila.

, Vyznamny Vyznamny
2

OtaZka X SV xkril 0,05 rozdil 0)05 X krit 0,01 rozdil 0’0 1

2.g. Zména pokory 41,33129 2 5,991476 ANO 9,210351 ANO
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Na zakladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

Nékolikrat bylo jiz uvedeno, ze dlouhodoba domaci péce o tézce zdravotné postizeného ¢lena
rodiny prinasi fadu slozitych udalosti, které nemohou nemit vliv na hodnoty a osobnost pecujici
osoby. Jednou z vlastnosti, kterd je obecné vnimana jako pozitivni a obvykle provazejici Zivot
pecujicich osob, je jista mira pokory ke skute¢nostem, které zivot prinasi. Ke skute¢nostem, které
konec koncti nemtize pecujici osoba sama ovlivnit. 43,7 % pecujicich respondentii se domniva,
ze jejich mira pokory se v pribéhu dlouhodobé péce zvysila, 44 % respondentt uvadi, Ze zista-
la stejna a témér 9 % se naopak domniva, ze se snizila. U respondentt kontrolni skupiny vsak
zvy$eni miry vlastni pokory (k tomu, co Zivot pfinasi) zaznamenavd plnych 67,5 % osob. Stejnd
zlistala u jedné ¢tvrtiny respondenti a snizeni uvadi jen necelych 6 % z nich.

Rozbor vysledki prokazuje, Ze naroéna péce nemusi znamenat automaticky presun ¢lovéka
do kategorie ,,hodného, submisivniho = s nadsazkou pokorného” - viz vysledky skupiny pecu-
jicich. Naopak, ukazuje se, Ze péce o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postiZenim je vice nez
co jiného naméhava préce, ktera zfejmé prinasi i okamziky roztrpceni, nespokojenosti a rozla-
déni. At jiz z vlastniho zvladani dané situace, tak miry (efektivity, u¢innosti) verejné podpory.
Neptekvapi rovnéz, ze respondenti kontrolniho souboru, v kontextu odpovédi této ¢asti méticiho
nastroje, vidi sebe sama jako vice ,,pokorné“. A mohli bychom proto uvést stejné konstatovani
jako vy$e u polozek ¢. 2.1 nebo 2.2 a dalsich.
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Shrnuti

Na prvnim mist je tfeba u této ¢asti konstatovat, ze byly potvrzeny statisticky vyznamné rozdily
v odpovédich respondentt u vSech sledovanych polozek na hladiné vyznamnosti 0,05 a u péti
ze sedmi i na hladiné vyznamnosti 0,01 (u zmény altruismu a viry v lidskou solidaritu).

U tohoto bloku odpovédi mapujicich psychospiritualni nastaveni respondentt v souvislosti
(prubéhem) péce o ¢lena rodiny konstatujeme, Ze pecujici osoby vykazaly daleko vétsi miru
»strizlivosti® pfi posuzovani predlozenych polozek. Ve dvou pripadech (zmény klidu a vyrovna-
nosti a zivotniho optimismu) uvedly tyto osoby jako nej¢astéjsi odpovéd ,,snizila se“. U ostatnich
polozek (tolerance, vira v lidskou solidaritu, spiritualita, pokora k tomu co Zivot ptinasi) pecu-
jici osoby nejcastéji zastavaly nazor, Ze tyto pocity ¢i stavy u nich ztstaly stejné. Naopak osoby
v kontrolni skupiné velmi ¢asto (celkem ¢tytikrat) uvadély, ze za dobu jejich péce (o dité bez
postizni) pozoruji u sebe zvysSeni daného pocitu (stavu ¢i hodnoty). A to u altruismu, tolerance
k jinym lidem, ale i klidu a vyrovnanosti ¢i pokory k tomu, co Zivot prinasi.

Je tieba Fici, Ze v oblasti ,,psychospiritualniho® nastaveni vykazuji osoby kontrolni skupiny
daleko vétsi miru ,,otevienosti“a ,spokojeného ocekavani® vii¢i vliviim na né pisobicim a ve sta-
tisticky vyznamném mnozstvi pfipadt pozoruji zvySeni hodnot u zde sledovanych polozek.
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5.3 Nastup a existence stresujicich faktort ovliviiujicich
sociopsychickou stabilitu respondent

Ve treti ¢asti dotazniku byly zatazeny polozky, jez mély potvrdit nebo vyvritit, zda v disledku
vlivli provazejicich dlouhodobou péci o osobu s tézkym zdravotnim postizenim dochazi k ne-
gativiim zménam v sociopsychické stabilité pecujicich osob, resp. zda takové zmény jiz nena-
staly. Jednalo se o odpovédi na nasledujici otdzku ,,Uvedte, zda v poslednim obdobi pozorujete
u sebe nasledujici stavy ¢i pocity” s volbou odpovédi ,,velmi casto’, ,¢asto, ,,ztidka“ ¢i ,vibec
ne“. Polozky této ¢asti sledovaly odpovédi respondenttt obou skupin na nasledujici oblasti jejich
Zivota:
1) ztrata pocitu, ze ma véci pod kontrolou
2) masivni nastup deprese a beznadéje
3) pocit velké tnavy
4) ztrata schopnosti uzit si volné chvile
5) ztrata schopnosti radovat se
6) ztrata osobnich Zivotnich perspektiv

Ve vsech pripadech se jednalo o polozky dotazniku, jez byly soucasti $etfeni v obou skupi-
nach (sparované Setfeni). Tyto polozky byly zatazeny na zakladé analyzy jiz dfive provedeného
obdobného $etfeni v roce 2007 na uzemi hl. mésta Prahy.
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Tab. ¢. 3.1 Ztrata pocitu ,,mam véci pod kontrolou® u respondenti

Ztrata pocitu ,,mam véci pod kontrolou“
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
velmi Casto 46 8,86 % 9 2,95 %
Casto 140 26,97 % 82 26,89 %
ziidka 219 42,20 % 185 60,66 %
vibec ne 91 17,53 % 25 8,20 %
neodpovédélo 23 4,43 % 4 1,31 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 3.1 Ztrata pocitu ,,mam véci pod kontrolou“ u respondentit

Ztrata pocitu "Mam véci pod kontrolou”
70,00% | 1 1 | 1
60,00% : ! ! ! !
| | | | |
50,00% i i i i i
40,00% ‘ i i i i
| | | | |
30,00% i , , i 1
20,00% I | . ,
| | |
10'00% i i i
0.00% — - -
velmiasto casto ztidka vibecne neodp:vedel
Skupina pecujicich 8,86% 26,97% 42,20% 17,53% 4,43%
B Kontrolni skupina 2,95% 26,89% 60,66% 8,20% 1,31%

H p3.1:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v nazoru
na to, ze maji ,,véci pod kontrolou® v obdobi za posledni rok/dva roky.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): pocit ztrdty toho, Ze ,mdm véci pod kontrolou

II1.1. Uvedte, zda v poslednim obdobi (rok - dva) pozorujete u sebe nasledujici stavy ¢i pocity:
velmi ¢asto - Casto — zfidka — viibec ne.
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Vyznamny Vyznamny

r 2
Otazka X sV Xicit 0,05 rozdil 0,05 Xisitoon rozdil 0,01

Ztrata pocitu ,,mit

\ . « 34,83214 3 7,814725 ANO 11,34488 ANO
véci pod kontrolou

Na zdkladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

Jednalo se o prvni polozku mapujici presumované negativni dopady a negativni disledky domaci
péce o osobu s tézkym zdravotnim postizenim. Jedna se pfitom o polozku operujici s pojmem
»obecné znamym®, ktery je v populaci obecné pouzivan pro vyjadfeni problémd se ,,zvladanim
véci a situaci vlastniho Zivota®“

Otazka v sobé obsahovala dotaz na existenci vymezeného psychického stavu, ktery byl ozna-
¢en jako ztrata pocitu, ,,Ze doty¢na osoba ma véci pod kontrolou®.

Ve skupiné pecujicich osob uvedlo necelych 9 % pecujicich, Ze tento stav u nich nastava velmi
Casto (zatimco jen neceld 3 % respondentt kontrolni skupiny). Hodnoceni ,,¢asto” pouzili respon-
denti obou skupin relativné stejné ¢asto (v obou pripadech necelych 27 %). Pomérné zajimavé
vysledky ukazuji odpovédi, v nichz respondenti uvadéli, ze tento stav nastava ztidka ¢i viibec ne.

Skupina pecujicich uvadi ve 42 %, Ze nastava ztidka, ovSem kontrolni skupina tento stav
u sebe ,,zfidka“ pozoruje v 60,6 % pripadil. A odpovédi nepotvrzujici predloZzenou hypotézu
vétsiho vyskytu tohoto stavu u pecéujicich podporuje odpovéd ,viibec ne®, jiz zvolilo pro tuto
polozku 17,5 % z pecujicich osob a jen 8,2 % osob z kontrolni skupiny!

Jinymi slovy feceno, témér 1/3 respondentt obou skupin zaziva tento pocit Casto, ale témér
dvé tretiny prislusnikd kontrolni skupiny alespon ,,ziidka®

Ukazuje se opét situace, na niz jsme v ramci vyzkumu poukazali nékolikrat. Jsou ji obtize
kvantitativniho pristupu pfi méfeni individudlnich prozitkovych situaci mapujicich (obecnou)
sociopsychickou stabilitu jedince. Samozfejmeé lze interpretovat vysledky tak, jak obecnd kvan-
titativni data umoznuji. Tj. i prislusnici kontrolni skupiny, vystaveni sui generis zatézi vyplyvajici
z nutnosti sladit osobni a pracovni Zivot s naroky kombinovaného studia vysoké skoly, jsou
vystaveni silnym atakiim na svoji sociopsychickou stabilitu. Proto mtizeme hypoteticky predpo-
kladat, ze napt. v obdobi, v némz v ramci vysoké $koly probihd kontrola studia, mohou zazivat
pocit ,nemam véci pod kontrolou®

Ptitom ale nelze tento zpiisob méreni dané charakteristiky odmitnout! Je vsak tfeba jednotlivé
polozky (oblasti) nameérené dotaznikem posuzovat vidy v celkovém kontextu odpovédi dané
skupiny. Cilem vyzkumu nebylo prinést popis ,sociopsychické stability“ pecujiciho jedince - to
je bezesporu zalezitost kvalitativné orientovanych nastroji, povytce psychologické provenience.
Cilem bylo prinést charakteristiku skupiny pecujicich osob - z hlediska kvality jejich Zivota jako
celku. Tedy v souboru namérenych hodnot, stavii, pocitt a situaci.
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Tab. ¢. 3.2 Nastup deprese a beznadéje u respondentit

Nastup deprese a beznadéje u respondentii
Skupina pecujicich Kontrolni skupina

Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
velmi ¢asto 58 11,18 % 10 3,28 %
casto 125 24,08 % 37 12,13 %
ziidka 212 40,85 % 138 45,25 %
vibec ne 105 20,23 % 115 37,70 %
neodpovédélo 19 3,66 % 5 1,64 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 3.2 Nastup deprese a beznadéje u respondentii

Nastup deprese a beznadéje
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velmi asto Casto ziidka vibec ne neodpovédélo
Skupina pecujicich 11,18% 24,08% 40,85% 20,23% 3,66%
W Kontrolni skupina 3,28% 12,13% 45,25% 37,70% 1,64%

H p3.2:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v pocitech
masivniho nastupu deprese a beznadéje v obdobi za posledni rok/dva roky.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): masivni ndstup deprese a beznadéje

II1.2. Uvedte, zda v poslednim obdobi (rok - dva) pozorujete u sebe nasledujici stavy ¢i pocity:
velmi casto — ¢asto — zfidka - viibec ne.
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Vyznamny Vyznamny

r 2
Otazka X MY Xirit 0,05 rozdil 0,05 Xiaitoon rozdil 0,01

Masivni nastup de-

3b. prese a beznadéje

50,97075 3 7,814725 ANO 11,34488 ANO

Na zdkladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

Jestlize interpretujeme predchozi polozku jako ztratu pocitu ,,mit véci pod kontrolou®, potom
jsme pri jeho vyplnovani pocitali s tim, Ze jej respondenti posoudi jako méné zavazné stavy —
pocity, které zazivaji pti zvladani toho ¢i onoho aspektu svého Zivota. Naproti tomu bylo u této
polozky zamérné zvoleno adjektivum ,,masivni“ nastup deprese a beznadéje, aby bylo respon-
dentiim naznadeno, 7e otazka nesmérfuje k béznym problémutim, které ¢as od ¢asu napadaji (¢i
prepadaji) vSechny osoby.

Konstatujeme statisticky vyznamné rozdily v odpovédich obou skupin respondentt. Jestlize
osoby pecujici konstatuji existenci tohoto negativniho psychického stavu velmi casto v 11 %
a Casto ve 24 %, potom osoby kontrolni skupiny pozoruji tyto stavy ¢asto pouze ve 3 % pripadi
a Casto ve 12 % pripadi. Stejné tak moznost vylucujici existenci (nastup) téchto stavi zvolilo
témér 38 % respondentt kontrolni skupiny, ale jen 20 % pecujicich osob. Tvrzeni, ze masivni
nastup beznadéje pozoruji pouze ztidka, zvolilo 40 % prislusnikt pecujicich osob a 45 % osob
kontrolni skupiny. Tedy modusova hodnota je u obou skupin stejnd. V krajnich hodnocenich
pozorujeme (opét) protikladné odpovédi.

Pripomindme, Ze se jedna o zavaznou polozku, kterd méd vyznamny dopad do sociopsychické
stability — a tedy i kvality zivota pecujici osoby. Soucasna spole¢nost s pojmy ,,deprese” zachazi
vice nez lehkomyslné, objevuje se u fady dospélych zcela bezdtivodné ¢i neadekvatné jejich
situaci. A velmi ¢asto i neadekvatné pro popis vnimani této situace v mysli daného ¢lovék, jenz
o tzv. ,depresi“ u sebe hovori. Pokud v$ak tuto ,nalepku® ve vztahu k sobé potvrdi tak vysoké
procento — de facto cela tfetina — osob pecujicich o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postizenim,
miizeme tento vysledek chépat rovnéz jako zvolani téchto osob, které vysilaji signal o naro¢nosti
péce — a tedy i potiebé podpory.
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Tab. ¢. 3.3 Pocit velké inavy u respondenti

Pocit velké anavy
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
velmi ¢asto 142 27,36 % 39 12,79 %
Casto 225 43,35 % 123 40,33 %
ziidka 125 24,08 % 125 40,98 %
vibec ne 16 3,08 % 16 525 %
neodpovédélo 11 2,12% 2 0,66 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 3.3 Pocit velké unavy u respondenti

Pocit velké unavy
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Skupina pecujicich 27,36% 43,35% 24,08% 3,08% 2,12%
m Kontrolni skupina 12,79% 40,33% 40,98% 5,25% 0,66%

H 53.3:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v pocitu

nastupu velké inavy za posledni rok/dva roky.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): pocit velké tinavy

I11.2. Uvedete, zda v poslednim obdobi (rok - dva) pozorujete u sebe nasledujici stavy ¢i pocity:
velmi ¢asto - Casto — ziidka - viibec ne.

86



, Vyznamny Vyznamny
2

Otézka X sV Xt 0,05 rozdil 0,05 Xsitoon rozdil 0,01

3.c. Pocit velké unavy 39,19546 3 7,814725 ANO 11,34488 ANO

Na zakladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:
Zarazeni dané polozky vychazelo z obecného zjisténi obrovské naro¢nosti péce o ¢loveka se zdra-
votnim postizenim. Dopady do psychiky a struktury osobnosti jednotlivce jsou nejenom roviné
sociopsychického prozivani jevu, ale i v roviné somapsychické a biologické, kdy zjednodusené
hovorime o velké unavé, ktera je dlouhodobou péci vyvolana. Ze vSech dosavadnich polozek se
jedna o polozku, k jejiz existenci ¢i existenci stavu, ktery polozka predpokladd, se respondenti
skupiny pecujicich vyslovili ,,nejrazantnéji“. Pocit velké Gnavy zazivé ,velmi ¢asto” vice nez ¢tvr-
tina pecujicich (27 %). DalSich 43 % je unaveno casto. 24 % respondentti zaziva inavu jen ziidka
a 3% vubec ne. U kontrolni skupiny uvedla moznost ,,velmi ¢asto“ méné nez polovina poctu
pecujicich (13 %), moznost ¢asto priblizné stejny pocet respondentt jako ve skupiné pecujicich
(40 %). Naproti tomu ztidka v této skupiné osob pocituje velkou tinavu 41 % osob a viibec ne
5 % respondentt.

Vysledky mtizeme rovnéz porovnat tak, Ze Casto a velmi ¢asto zaziva pocit velké unavy plnych
71 % pecujicich osob, kdezto ,,jen“ 53 % osob kontrolniho souboru. I u této polozky je nutno
poukézat na jeji obecny ucel - prokazat existenci téchto stavii obecné - jak u prislusniki zkou-
maného vzorku pecujicich osob, tak kompara¢né u prislusniki kontrolni skupiny. Nelze timto
zpuisobem méfit ,,intenzitu® pocitu Gnavy u jednotlivych osob. I kdyz - s obecnymi znalostmi
naro¢nosti domdci péce o ¢loveka s tézkym zdravotnim postizenim muzeme odvodit, Ze onen
intenzivni pocit velké unavy vyvérd u pecujicich osob preci jen z odlisnych vychodisek a pti-
¢in (viz udaje o naro¢nosti domaci péce v kap. ¢. 2. Teprve ve svétle téchto informaci vystoupi
do popredi, ze respondenti obou skupin zvolili odpovéd, Ze u nich k pocitu velké tinavy dochazi
»Casto” témér shodné!
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Tab. ¢. 3.4 Ztrata schopnosti uzit si volnou chvili u respondent

Ztrata schopnosti uzit si volnou chvili u respondenti
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
velmi ¢asto 145 27,94 % 26 8,52 %
Casto 177 34,10 % 73 23,93 %
ziidka 118 22,74 % 125 40,98 %
vibec ne 62 11,95 % 76 24,92 %
neodpovédélo 17 3,28 % 5 1,64 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 3.4 Ztrata schopnosti uzit si volnou chvili u respondenti

Ztrata schopnosti uzit si volnou chvili
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Skupina pecujicich 27,94% 34,10% 22,74% 11,95% 3,28%
® Kontrolni skupina 8,52% 23,93% 40,98% 24,92% 1,64%

H 73.4:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v pocitu

ztraty schopnosti uzit si volnou chvili, a to v obdobi za posledni rok/dva roky.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): ztrdta schopnosti uZit si volnou chvili.

II1.2. Uvedte, zda v poslednim obdobi (rok - dva) pozorujete u sebe nasledujici stavy ¢i pocity:
velmi ¢asto — ¢asto — ziidka — viibec ne.

, Vyznamny Vyznamny
2
Otazka X sV Xicito,05 rozdil 0,05 Xisicoon rozdil 0,01
3.4, | Hrdtaschopnosti | o)) 00 3 7,814725 ANO 11,34488 ANO
uzit si volné chvile
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Na zakladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

Jedna se o polozku, jez byla do dotazniku zarazena na zakladé zkusenosti desitek a stovek pecu-
jicich osob, jak ji vyjadfovaly v dfive provedenych pilotnich méfenich kvantitativniho i kvalita-
tivniho charakteru. Jedna se o dopady zejména dlouhodobé péce, kdy naro¢nost této péce lze
definovat jednak jako naro¢nost ¢asovou (pripomindme v kap. 2 zminénou ¢asovou naro¢nost
péce o ¢lovéka s tézkym zdravotnim postizenim), jednak jako naro¢nost ,,fyzickou a psychickou®
Nebot osoby s tézkym zdravotnim postizenim velmi ¢asto vyzaduji péci zahrnujici i vykony
naro¢né na fyzické sily (oblékani, prebalovani, hygiena) ¢i psychické sily (stereotyp, problé-
my s chovanim osoby, mentalni Gnava z nepretrzité odpovédnosti apod.) Pravé po urcité dobé
uvadéji casto pecujici osoby, Ze i kratkodobé preruseni naro¢né péce u nich nevede k pocitu
~regenerace sil® ale jen zvySuje tenzi a pocit unavy. Hovorime vsak o pocitech pecujicich osob,
nikoliv o objektivnim ,,klinickém* nalezu konkrétni osoby.

U této polozky jsme rovnéz zaznamenali statisticky vyznamné rozdily v odpovéedich obou
skupin. Moznost ¢asto a velmi casto zvolilo celych 62 % respondentt z fad pecujicich osob a ,,jen”
32,5 % osob kontrolni skupiny, tedy polovina oproti pecujicim osobam! A zrcadlové tak tyto
osoby voli i polozky ztidka ¢i viibec ne (kontrolni skupina 66 %, ovsem pecujici v 35 % pripadi).

U této polozky je rovnéz nutno poukdzat na jeji srovnani s polozkou ¢. 7.3, ktera zkoumala
pocet volnych dni respondentti za posledniho ptil roku.

V ramci interpretace zde uvedenych polozek povazujeme (v jazykovém kontextu a jeho pre-
vlddajicim vyznamu) za odpovédi respondentt u této polozky za ,,zavaznéjsi“ znak dlouhodobé
unavy ¢i jisté ,vyhorelosti“ pecujicich osob, nez je tomu u polozky ,,pfimo“ danou oblast sle-
dujici - tedy polozky zaméfené na existenci pocitu ,beznadéje a deprese®. Jak jsme jiz uvedli,
s témito pojmy se v ¢eské verejnosti zachazi ponékud lehkomyslné. Existence pocitu , ztrata
schopnosti uzit si volnou chvili“ je svého druhu obrazem deprese a beznadéje a u této polozky
cca dvojnasobné vétsi pocet osob pecujicich vykazuje pritomnost tohoto stavu ¢i pocitu nez
u osob kontrolni skupiny.
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Tab. ¢. 3.5 Ztrata schopnosti radovat se u respondenti

Ztrata schopnosti radovat se
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
velmi ¢asto 61 11,75 % 7 2,30 %
Casto 152 29,29 % 49 16,07 %
ziidka 187 36,03 % 136 44,59 %
vibec ne 103 19,85 % 110 36,07 %
neodpovédélo 16 3,08 % 3 0,98 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 3.5 Ztrata schopnosti radovat se u respondenti

Ztrata schopnosti radovat se
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H 3.5:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v pocitu

ztraty schopnosti radovat se a to v obdobi za posledni rok/dva roky.

Sledovany znak (zdavisle proménnd): ztrdta schopnosti radovat se

I11.3.5. Uvedte, zda v poslednim obdobi (rok - dva) pozorujete u sebe nasledujici stavy ¢i pocity:
velmi ¢asto - Casto — ziidka - viibec ne.

, Vyznamny Vyznamny
2
Otdzka X sV Kicitos rozdil 0,05 Koo rozdil 0,01
je. | Ztrdtaschopnosti | o). 00 3 7,814725 ANO 11,34488 ANO
radovat se
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Na zakladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

Jednd se o dalsi z tzv. ztratovych polozek, které byly vyzkumem sledovany. Je nepochybné, ze
pocit unavy a beznadéje z dlouhodobé naro¢né péce musi mit za nasledek i dopady na schop-
nost prozivat to, ¢emu se fika oby¢ejnd lidska radost, schopnost radovat se. At uz z velkych ¢i
malych véci.

Je faktem, Ze u pecujicich osob se nékdy jedna i ,,jen“ o schopnost radovat se z vyvoje a pokro-
ku osoby, o niz je pe¢ovano apod. 11,8% respondentt uvedlo, Ze tento stav prozivaji velmi ¢asto
a témér 30 % casto. V souhrnu téchto polozek se jedna 41 % respondenttl! Kdezto respondenti
kontrolni skupiny moznosti téchto dvou odpovédi zvolili ,,pouze® v 18 % pripadi. Na opacném
polu spektra odpovédi je 36 % prislusnika kontrolni skupiny, ktefi tuto schopnost neztraceji
viibec, oproti necelym 20 % osob pecujicich.

Souhrnné v§ak muzeme konstatovat, Ze mirné nadpolovi¢ni vétsina respondenttl pecuji-
cich (56 %) tuto schopnost neztratila a u kontrolni skupiny se jedna o plnych 80 % osob, které
neztratily schopnost se radovat. Nelze tedy ani osoby pecujici pfedstavovat jako osoby ,,zcela
pesimistické® ¢i ,,$karohlidy®. Jen v dusledku ostatnich zde popisovanych faktort fada z nich,
zel, tento pocit ztraci.
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Tab. ¢. 3.6 Pocit ztraty osobnich perspektiv respondenti

Pocit ztraty osobnich perspektiv
Skupina pecujicich Kontrolni skupina

Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
velmi ¢asto 115 22,16 % 8 2,62 %
casto 163 31,41 % 45 14,75 %
ziidka 139 26,78 % 140 45,90 %
vibec ne 78 15,03 % 108 35,41 %
neodpovédélo 24 4,62 % 4 1,31 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 3.6 Pocit ztraty osobnich perspektiv respondentii

Pocit ztraty osobnich perspektiv
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H p3.6:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v pocitu
ztraty osobnich perspektiv a to v obdobi za posledni rok/dva roky.

Sledovany znak (zdvisle proménnd) pocit ztrdty osobnich perspektiv respondenti

I11.3.6. Uvedte, zda v poslednim obdobi (rok — dva) pozorujete u sebe nasledujici stavy ¢i pocity:
velmi casto — ¢asto — zfidka — viibec ne.

. Vyznamny Vyznamny
2
Otdzka X sV Xaioos | rozdil 0,05 | Xwwoor | rozdil 0,01
34 | HrdtaosobnichZi- |, 00 3 7,814725 ANO 11,34488 ANO
votnich perspektiv
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Na zakladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

Predchozi dvé polozky mapovaly existence negativnich ,,sociopsychickych stavii a vyladéni®
vyskytujicich se v soucasnosti - pti pfedpokladaném vlivu dosavadniho modelu Zivota respon-
dentti (péce o ¢lena rodiny s postizenim, péce o dité bez postiZeni).

Posledni ze série tzv. negativnich ztrat u pecujicich osob (obou skupin) je zaméfena na vni-
mani a prozivani soucasné ,zkusenosti“ pecujici osoby, projekéné prenesenou na ocekavani
smeértujici do budoucnosti. Coz souvisi s o¢ekdvanimi, zamérenim a moznou realizaci dané osoby
v nejriznéjsich aktivitach v budoucnu.

Ziskané udaje jsou velmi pesimistické — nazirano o¢ima respondentti ze skupiny pecujicich.
Celych 22,2 % respondentti uvedlo, Ze tento pocit ma velmi ¢asto, a dalsich 31,5 % tento po-
cit zaziva Casto. Pfipomenme pocit, Ze do ,,budoucna nema osobni perspektivu® Zridka tento
pocit zaziva 27 % respondentti a viibec ne 15 % z prislusniktl pecujicich osob. Osoby kontrolni
skupiny vykazuji zcela odli$né pocity. Jestlize souhrn odpovédi ,,¢asto a velmi ¢asto* u skupiny
pecujicich ¢ini nadpolovi¢ni vétsinu (53,5 %), potom u respondentt kontrolni skupiny soucet
téchto odpovédi zvolilo jen 17,5 % respondentt, tedy pouha tfetina poctu ptislusnikt zakladni
zkoumané skupiny pecujicich!

Je ziejmé, Ze prislusnici kontrolni skupiny (ptipomenme - usilujici o ziskani vysokoskolského
vzdélani) jsou osobami pracujicimi na svém osobnim rozvoji, ktery by méli v dohledné dobé mit
dokonce potvrzen oficialni autoritou. Naproti tomu pecujici osoby spattuji svoji budoucnost po-
vétsinou zase v péci o svéfenou osobu — tedy v oblasti, ktera jakkoliv pfindsi i pocity uspokojeni
a hrdosti (viz dale), prece jen se jednd o ¢innost monotematickou, stereotypni a (povétsinou)
bez pocitu zlepseni ¢i dosazeni nového - lepsiho stavu. A to jak u osoby, o niz je pe¢ovéano, tak
u osoby pecujici. Pfipomenme, Ze jde o polozku prediktivni — tzn. smérovanou do budoucna.
Bude ji tak ovliviiovat ve zna¢né mire progrese zdkladniho onemocnéni osoby, o niz je pe¢ova-
no, ale jisté i vék, zdravotni stav, moznost spole¢enského a pracovniho uplatnéni osoby pecujici
i osoby, 0 niz pecuje. Zaroven je treba tuto polozku hodnotit s odpovédmi respondentt na po-
lozku IX. (viz dale), ktera je na vyhled respondentti do budoucna zaméfena primo a souhrnné.
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Shrnuti

Shrneme-li vysledky odpovédi respondentii na cast III. dotaznikového Setieni, ktera sledovala
néazory respondenti na existenci ¢i priibéh tzv. negativnich pocitti a jevi tykajicich se dlouhodo-
bé péce, jako je unava, ztrata schopnosti uzit si volné chvile, ztrata schopnosti radovat se, nastup
deprese apod., pak zjistujeme nasledujici: U vSech polozek vykazali prislusnici skupiny pecujicich
osob statisticky velmi vyznamné ,negativnéjsi“ prozitky a potvrdili existenci negativnich pocitt
a nalad, véetné negativniho o¢ekévani budouciho vyvoje. Casto aZ v nadpoloviéni vétsiné ptipadii
uvadéji, ze k témto negativnim pocitiim a staviim u nich dochazi.

Naproti tomu prislusnici kontrolni skupiny odpovidali u vsech polozek takika ,zrcadlové
obracené” (s vyjimkou otdzky zaméfené na pocit unavy). Tzn. na otazky zaméfené na existenci
¢i nastup negativnich socio-psychickych stavii v nadpolovi¢ni vétsiné pripadu volili odpovédi
ztidka ¢i viibec ne.
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5.4 Hodnoceni zmén v Zivoté pecujici rodiny a pecujici osoby
souvisejicich s péci za obdobi poslednich péti/deseti let

V této ¢asti dotazniku byly zarazeny polozky, jez mély potvrdit nebo vyvratit, zda v disledku vlivi
provazejicich dlouhodobou pé¢i o osobu s tézkym zdravotnim postizenim dochazi k negativnim
zméndm nejen v sociopsychické stabilité pecujicich osob, tj. de facto v oblasti jejich prozivani
a ,vnitfniho Zivota®, ale jsou zasazeny i ,,vnéjsi faktory rodinného zivota® Tj. dochdzi u této ¢asti
k prolinani ,,vnéjsich vlivii“ ptisobicich na respondenty (spole¢nost, ekonomika, vztahy s okolim)
s jejich vnitfnim sociopsychickym nastavenim (uvedeno vyse) a samoziejmé — v$e ovlivnéno
redlnymi moznostmi pecujici rodiny — at jiz pecuje o ¢lena s tézkym zdravotnim postizenim ¢i
o dité bez postizeni.

Jednalo se o odpovédi postihujici existenci ptipadnych zmén v nasledujicich oblastech.
I v tomto pripadé respondenti obou skupin volili odpovéd ze $kaly zahrnujici nasledujici moz-
nosti na otazku ,,Jestlize zhodnotite posledni obdobi - s obdobim pred péti ¢i deseti lety — potom
byste uvedli, Ze ve srovnani s diivéjskem byste déle uvedené oblasti zhodnotili takto: ANO - spise
ano - nezménil se (u dvou polozek nevim) - spiSe ne - NE.

Polozky i v této casti sledovaly odpovédi respondenttt obou skupin na stejné nasledujici
oblasti jejich zivota:
1) zvyseni izolace respondenta od ostatnich
2) zhorseni zdravotniho stavu
3) zhor$eni ekonomické urovné rodiny
4) zhor$eni vztahti mezi ¢leny rodiny
5) zhor$eni spolecenského zivota rodiny
6) pocit obohaceni nastalou a trvajici situaci
7) pocit hrdosti na to, co respondent v zivoté/v souvislosti s péci dokazal

I v tomto pripadé predchazelo zatazeni polozek do dotazniku rozsahlé pilotni Setfeni a vyté-

zeni stovek poradenskych intervenci vedouciho fesitelského tymu projektu. Polozka ¢. 4.4 byla
svého druhu kontrolni k nasledujici ¢asti V. dotazniku.
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Tab. ¢. 4.1 ZvySeni izolace od ostatnich lidi

Zvy$eni izolace od ostatnich lidi spole¢nosti
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
ano 219 42,20 % 15 4,92 %
spiSe ano 143 27,55 % 67 21,97 %
nezmeénila se 62 11,95 % 52 17,05 %
spiSe ne 40 7,71 % 65 21,31 %
ne 44 8,48 % 103 33,77 %
neodpovédélo 11 2,12 % 3 0,98 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %
Graf ¢. 4.1 ZvySeni izolace od ostatnich lidi
Zvyseni izolace od spolecnosti
50,00% ! ! ! |
40,00% i ; i i i
30,00% i ‘ i i i j
o i ! i i i !
2 L 'm.a.m .1
0,00% - ‘ : : : ‘
- - - neodpovédél
ano Spise anoc nezménil se spise ne ne °
Skupinapetujicich|  42,20% 27,55% 11,95% 7,71% 8,48% 2,12%
m Kontrolni skupina 4,92% 21,97% 17,05% 21,31% 33,77% 0,98%

Hp4.1:

Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v pocitu
jejich zvysené izolace od ostatnich lidi v porovnani s obdobim pred péti/deseti lety.
Sledovany znak (zdvisle proménnd): zvyseni izolace od ostatnich lidi

IV.1. Jestlize zhodnotite posledni obdobi s obdobim pred péti/deseti lety, potom byste uvedli,

- nezmeénil se - spise ne - ne.
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Vyznamny Vyznamny

r 2
Otazka X MY Xirit 0,05 rozdil 0,05 Xiaitoon rozdil 0,01

Zvysila se ma izolace

, 196,158 4 9,487728 ANO 13,2767 ANO
od ostatnich

Na zdkladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

Jednalo se o prvni polozku sledujici nejen vnitini psychicky stav u pecujici osoby, ale zamérenou
i na postiZeni role a mista této pecujici osoby (alternativné v nékterych pripadech i jeji rodiny)
ve spolec¢enskych vztazich.

Témi jsou zejména socidlni interakce s nejbliz§im okolim i $irsim okolim pecujiciho ¢lovéka
ajeho rodiny. Opét vse provedeno tak, aby tuto polozku mohli vyhodnotit i ptislusnici kontrolni
skupiny.

V rdmci prvni polozky jsme se zajimali o nazor respondenta na miru izolace od ostatnich.
Neslo tedy o zkoumani izolace celé rodiny, ale ,,pravé a pouze® pecujici rodiny. Je nepochybnym
faktem, Ze pfi soucasném stupni rozvoje podpurnych socidlnich sluzeb typu respitni péée a riiz-
nych odleh¢ovacich sluzeb, stale lezi nejveétsi bfimé starosti o osobu se zdravotnim postizenim
na pecujici osobé. A vzhledem k charakteru zkoumaného vzorku lezi na bedrech zejména Zen,
at uz v roli matek postizenych déti, nebo Zen, které naopak pecuji o nékoho ze svych rodict.
Fakt spolecenské izolace a toho, ze v pribéhu péce doslo k jejimu zvy$eni, potvrzuje ve skupiné
pecujicich plnych 42,2 % respondenttl. Spise ano - tuto polozku zvolilo 27,55 % respondentt.
Naopak jen 12 % zastava neutralni postoj a jen 16 % zvolilo na pétibodové $kale hodnoceni
nesouhlasné - spi$e ne, nebo urcité nedoslo ke zvyseni izolace. Jednoduse feceno, respondenti
pecujici v celych 70 % pripadi uvadéji, ze dlouhodoba péce o clovéka s postizenim je vzdalila
od ostatnich lidi a znemoznila jim obvyklé a bézné kontakty, které prozivaji jejich vrstevnici.

A na tomto misté poprvé v této vyzkumné zpravé uvedme, ze uvedené zjisténi se v plném
rozsahu tyka Zen v roli pecujici osoby, nebot ony jsou - viz vysledky dale u polozky 6.1 — domi-
nantné pecujicimi osobami!

U kontrolni skupiny osob pecujicich v rodiné o dité bez zdravotniho postizeni uvedlo zvyseni
spolecenské izolace v diisledku péce jen 1/10 poctu respondentti skupiny pecujicich (jen 5 %
volilo polozku ano). Plnych 55 % respondentt za posledni obdobi s takto sledovanym tvrzenim
spi$e ¢i rozhodné nesouhlasi.
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Tab. ¢. 4.2 Zhor$eni zdravotniho stavu respondenti

Zhorseni zdravotniho stavu respondenti
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
ano 135 26,01 % 13 4,26 %
spide ano 150 28,90 % 79 25,90 %
nezménil se 124 23,89 % 80 26,23 %
spiSe ne 40 7,71 % 58 19,02 %
ne 59 11,37 % 72 23,61 %
neodpovédélo 11 2,12 % 3 0,98 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %
Graf ¢. 4.2 Zhorseni zdravotniho stavu respondenti
Zhorseni zdravotniho stavu
40,00% ! | !
30,00% ; i ‘ ;
%§E§§§j§ . l - : . l . . L . 1
ano spifeano | nezménilse |  spifene ne "“d":"édé'
Skupina peujicich|  26,01% 28,90% 23,89% 7,71% 11,37% 2,12%
m Kontrolnf skupina 4,26% 25,80% 26,23% 19,02% 23,61% 0,98%

H p4.2:

Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v pocitu

zhor$eni zdravotniho stavu v porovnani s obdobim pred péti/deseti lety.

Sledovany znak (zavisle proménnd): zhorseni zdravotniho stavu

IV.2. Jestlize zhodnotite posledni obdobi s obdobim pred péti/deseti lety, potom byste uvedli,

NIov

5%

- nezmeénil se - spise ne - ne.
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Vyznamny Vyznamny

r 2
Otazka X MY Xirit 0,05 rozdil 0,05 Xiaitoon rozdil 0,01

Muj zdravotni stav se

4b. zhorsil

90,10485 4 9,487728 ANO 13,2767 ANO

Na zdkladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

Na pétibodové skale odpovédi od ano az po ne zvolili respondenti skupiny pecujicich nasle-
dujici stanoviska: 26 % respondenttl uvadi, ze se zdravotni stav zhorsil, 28,9 % respondentd, ze
se spiSe zhorsil, 24 % respondentti se domniva, Ze zdravotni stav se nezménil. Spise ,,zlepSeni®
zdravotniho stavu konstatuje necela jedna pétina pecujicich. Opét tedy plati, Ze plnych 55 %
respondenti uvadi zhorseni zdravotniho stavu, 24 % jeho setrvani a jen necelych 20 % uvadi,
ze jejich zdravotni stav se nijak nezhorsil ¢i spise zlepsil.

Toto ¢islo je opravdu velmi vysoké a potvrzuje zndm4, ale stale ne dosti zduiraznovana fakta
o nesmirné naro¢nosti dlouhodobé péce a znacnych dopadech této péce na biopsychickou inte-
gritu pecujiciho jedince. Pripomenme, ze péce o fadu osob v zavislosti na pé¢i IIL. ¢i IV. stupné
vyzaduje i velmi namdhavé fyzické tikony (pfemistovani osoby, polohovani), kdy zejména zadové
partie pecujicich osob jsou velmi ohrozeny. V téchto pripadech je potfebna a nutna rehabilitace,
na niz vsak pecujici osoby, viz daje o ,,poctu volnych dni v dalsi ¢asti, zpravidla nemaji prostor.

U kontrolni skupiny, opét v souladu s o¢ekavanou hypotézou, uvadi zhorseni zdravotniho
stavu za posledni obdobi rozhodné ano jen 4,2 % respondentt a spise ano 26 %. Plnych 43 %
respondentt této skupiny konstatuje rozhodné, Ze se stav nezhorsil.

U této polozky v$ak musime, vice nez u jinych, vzit v ivahu vékové slozeni obou soubort, kdy
ptislusnici kontrolni skupiny se dominantné pohybovali v tzv. stfednim véku a u ¢lent skupiny
pecujicich se z 1/4 jednalo o osoby starsi 50 let véku, kde lze jiz o¢ekavat nastup zdravotnich obti-
z1. Nicméné statisticky rozdil v odpovédich respondentt potvrzuje dopady naro¢né péce v rodiné
nejen na oblast psychického a socialniho prozitku, nybrz i na zdravotni stav zkoumanych osob.
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Tab. ¢. 4.3 Zména - zhor$eni ekonomické situace rodiny respondentii

Zména ekonomické situace rodiny respondentit

Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
ano 87 16,76 % 24 7,87 %
spiSe ano 133 25,63 % 74 24,26 %
nezmeénila se 125 24,08 % 53 17,38 %
spiSe ne 85 16,38 % 69 22,62 %
ne 71 13,68 % 83 27,21 %
neodpovédélo 18 3,47 % 2 0,66 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %
Graf ¢. 4.3 Zména - zhor$eni ekonomické situace rodiny respondentit
Zména ekonomické situace rodiny respondenti

30,00% 1 | T I T 1

25,00% i i i i i i

15,00% i i i i i i

1, 00% ] [ | | |

0,00% L
- - - neodpovédél
ano spise ano nezménil se spise ne ne °

Skupinapefujicich|  16,76% 25,63% 24,08% 16,38% 13,68% 3,47%
m Kontrolni skupina 7.87% 24,26% 17,38% 22,62% 27,21% 0,66%

H 74.3:

Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v pocitu

zhorseni ekonomické situace rodiny v porovnani s obdobim pred péti/deseti lety.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): zhorseni ekonomické situace rodiny

IV.3. Jestlize zhodnotite posledni obdobi s obdobim pred péti/deseti lety, potom byste uvedli,

¥

Vv

- nezmeénil se - spise ne - ne.
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Vyznamny Vyznamny

r 2
Otazka X MY Xirit 0,05 rozdil 0,05 Xiaiton rozdil 0,01

4c, | Ekonomickddroven | . o)- 4 9,487728 ANO 13,2767 ANO
rodiny se zhorsila

Na zakladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:
Tato polozka mapovala nikoliv osobni situaci respondenta, ale jeho rodiny, tj. bud rodiny pecujici
o ¢lena s tézkym zdravotnim postizenim nebo o dité bez zdravotniho postizeni.

Pro rodiny pecujici (a potvrdilo se to i v tomto souboru) je charakteristické, ze se jedna o ro-
diny tzv. jednoptijmové, to znamena, ze pecujici osoba, pravé v dusledku péce, ztstava doma
ajeji prijem z ekonomické aktivity v rodiné chybi. I toto se projevilo v odpovédich respondentt.
Je vsak tfeba uvést, Ze respondenti skupiny pecujicich ,,rovnomérnéji“ vyuzili celé skaly odpo-
védi, tj. na rozdil od otdzek na zhorseni spole¢enské izolace ¢i zhor$eni zdravotniho stavu, kde
vétsina respondentt rozhodné uvddéla zhorseni situace, zhorseni ekonomické urovné potvrdilo
16,7 % respondent, spi$e ano — tento nazor zastava 25,6 % respondentd. Souhrnné nadpolovi¢ni
vétsina, tj. 64 % nepotvrzuje zhorseni ekonomické trovné rodiny v diisledku dlouhodobé péce,
tj. bud uvadi, ze se, nezménila, ¢i voli polozky ,,nezhorsila®, ve smyslu ,,mohlo dojit i ke zlep$eni®.

Obdobné¢ i respondenti kontrolni skupiny uvadéji zhorseni ,,rozhodné ano“ jen v necelych 8 %
pripadu (tedy o polovinu méné nez pecujici) a rozhodné ,,nezhorseni® voli dohromady rovnéz
67 % respondentt. Pfesto pozorujeme u vSech ,,pozitivnich® odpovédi, potvrzujicich nezhor$eni
¢i dokonce zlepsSeni ekonomické situace rodiny, lepsi skére u skupiny kontrolniho vzorku.

Plati tedy stale poznatek, jenz u nds, zel, domaci péci provazi po cela desetileti. V ptipadé,
ze by pecujici rodina umistila svého jedince do zafizeni s celoro¢nim pobytem, jeji ekonomicka
uroven by mohla byt zachovana, ¢i by se dokonce mohla zvysit. Pfipomerime, Ze ve sledovaném
souboru respondenttl 92 % pecujicich osob pecovalo o osobu, ktera byla bud zcela v domacnosti,
nebo vyuzivala pouze sluzeb denniho zafizeni. MliZeme konstatovat, ze ¢esky stat stale vdéci
témto pecujicim osobam za to, Ze jsou ochotny svou aktivitou a svou silou nahrazovat nedo-
state¢né finan¢ni pokryti naro¢nosti této péce. V pripadé, kdy rodina voli umisténi svého ¢lena
v Ustavnim zafizeni, prebira plné ekonomické zajisténi této osoby stat.
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Tab. ¢. 4.4 Zmény vztaht mezi cleny rodiny respondentii - zhorseni

Zmény vztaht mezi ¢leny rodiny - zhor$eni

Skupina pecujicich

Kontrolni skupina

Cetnost Rel. Eetnost Cetnost Rel. Cetnost
ano 51 9,83 % 11 3,61 %
spiSe ano 68 13,10 % 35 11,48 %
nezménily se 165 31,79 % 65 21,31 %
spiSe ne 59 11,37 % 61 20,00 %
ne 159 30,64 % 130 42,62 %
neodpovédélo 17 3,28 % 3 0,98 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 4.4 Zmény vztahti mezi ¢leny rodiny respondentii - zhor$eni

Zmény vztahi mezi ¢leny rodiny — zhorseni
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ano spise ano nezménil se spise ne ne neodpovédélo
Skupina petujicich 9,83% 13,10% 31,79% 11,37% 30,64% 3,28%
m Kontrolni skupina 3,61% 11,48% 21,31% 20,00% 42,62% 0,98%

H p4.4:

Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny ve zhorseni
vztahtl mezi ¢leny rodiny v porovnani s obdobim pred péti/deseti lety.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): zhorSeni vztahii mezi cleny rodiny

IV.4.4. Jestlize zhodnotite posledni obdobi s obdobim pred péti/deseti lety, potom byste uvedli,

v.7

vy

- nezmeénil se - spise ne - ne.
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Vyznamny Vyznamny

r 2
Otazka X sV Xirit 0,05 rozdil 0,05 Xiaitoon rozdil 0,01

Vztahy mezi ¢leny

4d rodiny se zhorsily

35,22965 4 9,487728 ANO 13,2767 ANO

Na zdkladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:
Je nesporné, ze dlouhodoba péce o clovéka s postizenim modifikuje vztahy uvnitt ¢lent rodiny,
a to i vztahy mezi jedinci, ktet{ pfimo péci nevykonavaji. Pfitomnost ¢lovéka s postizenim v ro-
diné klade naroky na schopnost prizptisobeni, korekce vlastnich zajmu a aktivit nejen pecujici
osoby, ale i dalsich, ktefi bydli ve spole¢né domacnosti s osobou s tézkym zdravotnim postizenim.

Zhorseni vztaht mezi cleny rodiny v disledku péce vak uvedlo necelych 10 % respon-
dentii skupiny pecujicich (a jen neceld 4 % respondentii kontrolni skupiny). Ur¢ité zhorseni
vztaht (za poslednich pét/deset let) pripousti shodné cca 13 % pecujicich a 11,5 % z kontrolni
skupiny. Rozdily v odpovédich obou skupin zaznamenavame na opac¢né strané spektra odpoveédi,
kdy rozhodné ne - ve smyslu nezhorseni/zlep$eni vztaht, uvadi témeér 43 % respondentt kont-
rolni skupiny, ale ,,jen” neceld tretina pecujicich. Mtizeme konstatovat, Ze se potvrdily statisticky
vyznamné rozdily v odpovédich obou skupin, kdy kontrolni skupina uvddi v praméru mensi
zhorseni ¢i spiSe zlep$eni vztahti mezi ¢leny rodiny a skupina pecujicich cca v jedné pétiné rodin
pripousti zhor$eni téchto vztaht, mj. v disledku péce.

Nicméné konstatujeme znac¢ny ,,optimismus® ¢i redlné vnimani situace (?), kdy pecujici osoby
jen v relativné malém procentu pripadil pripoustéji negativni vliv péce na vztahy mezi ¢leny
rodiny.
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Tab. ¢. 4.5 Zména spolecenského Zivota rodiny respondent

Zména spolecenského Zivota rodiny respondenta
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. Cetnost Cetnost Rel. ¢etnost
ano 199 38,34 % 13 4,26 %
spiSe ano 153 29,48 % 53 17,38 %
nezménil se 65 12,52 % 89 29,18 %
spiSe ne 26 5,01 % 60 19,67 %
ne 57 10,98 % 87 28,52 %
neodpovédélo 19 3,66 % 3 0,98 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %
Graf ¢. 4.5 Zména spolecenského Zivota rodiny respondent
Zmeéna spolecenského zivota rodiny respondentu
50,00% ! ! ! ! ! !
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ano spi%e ano nezménil se spise ne he neodpoovedel
skupina petujicich|  38,34% 29,48% 12,52% 5,01% 10,98% 3,66%
m Kontrolni skupina 4,26% 17,38% 29,18% 19,67% 28,52% 0,98%

H p4.5:

Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v pocitu
zmény spolecenského Zivota rodiny v porovnani s obdobim pred péti/deseti lety.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): zhorseni spolecenského Zivota rodiny

IV.4.5. Jestlize zhodnotite posledni obdobi s obdobim pred péti/deseti lety, potom byste uvedl,

- nezmeénil se - spise ne - ne.
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Vyznamny Vyznamny

r 2
Otazka X sV Xicit 0,05 rozdil 0,05 Xaitoon rozdil 0,01

Spolecensky Zivot

. " 198,3727 4 9,487728 ANO 13,2767 ANO
rodiny se zhorsil

Na zdkladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:
Jestlize prvni polozka této ¢asti (¢. 4.1) sledovala pocit izolace u pecujici osoby, polozka ¢. 4.5 je
zaméfena na moznosti a zmény spolecenského zivota rodiny se zdravotné postizenym ¢lenem
jako celku.

Vysoké procento, 38,3 %, respondentii pecujicich uvedlo polozku ,,vyhradné ano® a potvr-
dilo, Ze spolecensky Zivot rodiny se v disledku péce zhorsil. Nazor ,,spiSe ano” zastava témér
30 % respondentd. Souhrnné tedy 68 %, vysoce nadpolovi¢ni vétsina respondentd, potvrdilo
zhorseni spolec¢enskych moznosti zivota rodiny. To, Ze nedoslo ke zhorseni, uvedlo pouze 11 %,
respektive 5 % se stavi za nazor, Ze spi$e nedoslo ke zhorseni spolecenského Zivota rodiny pe-
Cujici o svého ¢lena.

Opét se jedna o polozku, kde respondenti kontrolni skupiny odpovidali ,,zrcadlove obracené®
Tj. zhors$eni spole¢enského zivota rodiny rozhodné ano uvedlo jen 4,2 % respondentti a souborné
ano a spise ano odpovidalo 21,5 % respondentt, tedy neceld tfetina oproti pe¢ujicim. Nejvétsi
¢ast respondenttl kontrolni skupiny nepozoruje v moznostech spolec¢enského zivota své rodiny
zadné zmeény - uvadi, Ze se nezménil (29,1 %).

Je evidentni, Ze mira rozdilt odpovédi prislusnikii obou skupin je v tomto pripadé vyraznd
a potvrzujici specifika a danosti domaci péce o ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim. Zda se,
ze tento vyzkum explicitné potvrzuje obecné sdilené minéni o ,nedostatku ¢asu®, omezovani
socialnich kontaktd, ¢i dokonce uzavirdni téchto rodin pred vnéjsim svétem. Opét se nemusi,
vzdy a za vSech okolnosti jednat o fatalni zélezitost, ¢i dokonce v nékterych pripadech nemusi
¢lenové rodiny zhorseni téchto spolec¢enskych vztahti pocitovat vyznamné tikorné. Smyslem této
polozky bylo ,,pouze® existenci této situace potvrdit ¢i vyvratit. Nakonec jiz nasledujici polozka
podava sui generis ditkaz toho, zda prokazany pocit ,,spolecenské® izolace je ¢i neni vniman
jako negativni.
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Tab. ¢. 4.6 Respondent se citi touto situaci obohacen

Respondent se citi touto situaci obohacen
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. Cetnost Cetnost Rel. Eetnost
ano 95 18,30 % 113 37,05 %
spiSe ano 90 17,34 % 101 33,11 %
nevim 123 23,70 % 37 12,13 %
spiSe ne 81 15,61 % 36 11,80 %
ne 115 22,16 % 14 4,59 %
neodpovédélo 15 2,89 % 4 1,31 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %
Graf ¢. 4.6 Respondent se citi touto situaci obohacen
Respondent se citi touto situaci obohacen
40,00% T 1 I 1 T 1
30,00% ‘ i i i i i
20,00% I : I | ? | ? ?
| | | | | |
0,00% | B | N | N S
- - - neodpovédél
ano Spise anc nezménil se spise ne ne o
Skupinapetujicich|  18,30% 17,34% 23,70% 15,61% 22,16% 2,89%
® Kontrolniskupina | 37,05% 33,11% 12,13% 11,80% 4,50% 1,31%

H p4.6:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v pocitu
obohaceni se s Zivotni situaci v poslednim obdobi, a to v porovnani s obdobim pred péti/deseti

lety.
Sledovany znak (zdvisle proménnd): pocit obohaceni nastalou situact

IV.4.6. Jestlize zhodnotite posledni obdobi s obdobim pred péti/deseti lety, potom byste uvedli,
ze ve srovnani s diivéjskem dale uvedené oblasti hodnotite takto: (dand oblast) ano - spiSe ano
- nevim - spise ne — ne.
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Vyznamny Vyznamny

r 2
Otazka X MY Xirit 0,05 rozdil 0,05 Xiaitoon rozdil 0,01

g | Cltimsetoutosituaci | 5o 50 4 9,487728 ANO 13,2767 ANO
obohacen

Na zdkladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:
Jednd se o polozku, ktera byva velmi ¢asto obsazena v komentarich rady praci psychologické,
specialnépedagogické a obdobné provenience. Autori téchto publikaci vychazeji z nazoru, Ze péce
o ¢lovéka s postizenim rozviji u pecujici osoby a osob blizkych i celou fadu pozitivnich a spo-
le¢ensky hodnotnych vlastnosti. Nékteré z nich byly predmétem zkoumani, jako je altruismus,
vira v lidskou solidaritu, schopnost poméhat apod. Lze Fici, ze tato tvrzeni byvaji ¢asto pronasena
bez znalosti skute¢nych ,,ndkladii a vynost, které tato péce prinasi. S nazorem, Ze dlouhodoba
péce obohatila pecujici osobu, souhlasi pouze 18,3 % respondenti, opatrny souhlas - spise
ano - voli 17,3 % respondentd, ale zhruba stejny pocet respondentt voli zaporné odpovédi,
tedy 15,6 % z nich se spiSe neciti obohaceno a 22,2 % zvolilo krajni polozku ,,ne“ - neciti se byt
obohaceno. Jisté se ze strany pecujicich nejedna o cynismus ¢i nedocenéni vlastni role, ¢i dokonce
negativni hodnoceni vztahu k osobé, o niz je pec¢ovano (k tomu vice v dalsich polozkach). Jedna
se pouze o realistické zhodnoceni ,,narokd a prinosi“ péce, realistické zhodnoceni zivotni situa-
ce, v niz se pecujici rodina ocitd. Mizeme konstatovat rovnéz nebyvalou miru ,,rovnomérnosti®
pri vyuziti celé $kaly odpovédi na tuto otazku. Je tedy vidét, ze tvari v tvar naro¢nosti domaci
péce zlstavaji obecné proklamace nékterych odborniki ponékud mimo hlavni proud toho, co
bychom mohli nazvat pecovatelskou realitou.

Naproti tomu skupina kontrolni, tedy osoby pecujici v rodiné o dité, potvrzuje vysoky ,,spo-
lecensky i osobnostni status®, ktery péce o dité znamena a pecujici osobé prinasi. Plnych 70 %
respondenttl uvadi, Ze se touto skute¢nosti citi byt obohaceni.
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Tab. ¢. 4.7 Respondent se citi hrdy na to, co dokazal

Respondent se citi hrdy na to, co dokazal
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. etnost Cetnost Rel. etnost
ano 218 42,00 % 109 35,74 %
spiSe ano 120 23,12 % 132 43,28 %
nevim 91 17,53 % 32 10,49 %
spiSe ne 46 8,86 % 21 6,89 %
ne 32 6,17 % 7 2,30 %
neodpovédélo 12 2,31 % 4 1,31 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %
Graf ¢. 4.7 Respondent se citi hrdy na to, co dokazal
Respondent se citi hrdy na to, co dokazal
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Skupina pecujicich 42,00% 23,12% 17,53% 8,86% 6,17% 2,31%
m Kontrolni skupina 35,74% 43,28% 10,49% 6,89% 2,30% 1,31%

H 4.7

Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v pocitu
hrdosti na to, co dokdzal, a to v porovnani s obdobim pred péti/deseti lety.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): pocit hrdosti na to co respondent dokdzal

IV.4.7. Jestlize zhodnotite posledni obdobi s obdobim pred péti/deseti lety, potom byste uvedli,

v

Ve

- nevim - spise ne - ne.
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, Vyznamny Vyznamny
2
Otézka X sV Xt 0,05 rozdil 0,05 Xisitoon rozdil 0,01
Citim hrdost
4.g. na to, co jsem péci 40,68424 4 9,487728 ANO 13,2767 ANO
dokazal/a

Na zakladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

Ponékud odlisnou polozkou jsme sledovali dalsi aspekt vztahu pecujici osoby a osoby, o niz
pecuje. Jestlize u pocitu obohaceni jsme predpokladali mensi procento pozitivnich odpovédi -
tedy realistické zvazeni toho, co pro rodinu a pecujici osobu (zejména) dlouhodobad péce ptinasi,
potom mj. v souvislosti s predchozimi a naslednymi polozkami, které mapuji souhrnné oblasti
tvorici kvalitu Zivota této rodiny, jsme stanovili hypotézu, ktera predpoklada vysoké skore po-
zitivnich hodnoceni u pecujicich osob, a jen obtizné jsme predpokladali odpovédi respondentt
kontrolni skupiny. Potvrdilo se, Ze hrdost na to, co péci dokazali, pocituje 42 % pecujicich zcela
a spise dalsich 23 % pecujicich. Tedy - vice nez dvé tfetiny pecujicich pocituji hrdost nad tim,
co dokazali.

Velmi zajimavé je, Ze naprosto stejny, ¢i dokonce vyssi pocit hrdosti zaznamenali pfislus-
nici kontrolni skupiny, pecujici o dité bez zdravotniho postizeni. V tomto pripadé se jednalo
dokonce o vétsi skupinu respondentt (témér 80 %), kteti v souhrnu pocituji hrdost nad tim, co
v zivoté dokazali. Je nutno zdtiraznit, Ze tato polozka u kontrolni skupiny byla zaméfena ponékud
$ifeji na to, ,co v Zivoté dokazali“ - nejen na to, co dokazali pé¢i o dité.
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Shrnuti

Konstatujeme, ze opét ve vétsiné sledovanych polozek (s vyjimkou pocitu hrdosti) uvadéji re-
spondenti skupiny pecujicich zapornéjsi odpoveédi na otazky, zda doslo ke zhor$eni vybraného
aspektu Zivota rodiny ¢i pe¢ujici osoby, oproti osobam, které pecuji o (zdravé) dité bez postiZeni.

Alarmujici je zhor$eni spolecenskych vztaht pecujici rodiny a zvy$eni izolace pecujici osoby,
které je u skupiny pecujicich velmi vyrazné, stejné tak i uvadéné zhorseni zdravotniho stavu. Tato
vysoka ¢isla potvrzuji znama fakta o nesmirné naroc¢nosti péce o osobu s tézkym zdravotnim
postizenim s dopady na biopsychickou celistvost pecujiciho jedince. Je neoddiskutovatelnym
faktem, Ze pri sou¢asném stupni podptirnych socialnich sluzeb a riznych odlehéovacich sluzeb
stéle lezi nejvétsi tiha starosti o osobu blizkou na pecujici osobé. Vyzkum potvrdil, Ze ve vétsiné
ptipadi se jedna zejména o Zeny v roli matek déti s postizenim a Zeny pecujici o své (¢i part-
nerovy) rodice.

Ponékud prekvapivé pecujici osoby neuvadély vyrazné zhorseni ekonomické situace, je véak
treba Fici, ze se jednalo o pomérovani jejich aktualni situace se situaci pred cca péti ¢i deseti lety,
tj. dobou, kdy jiz péce v rodiné povétsinou probihala. Varujicim aspektem je zjisténi ekonomické
urovné respondentt, kde témér 55 % pocituje zhorsenou ¢i zhorsujici se situaci v rodiné. Tyto
rodiny jsou velice ¢asto jednoprijmové, coz znamena, Ze pecujici osoba zpravidla ziistava doma,
a tim padem jeji pfijem v rodiné chybi. Bohuzel stale plati pravidlo z dfivéjsi doby, kdy pro ro-
dinu bylo ekonomicky vyhodnéjsi umistit ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim do zafizeni
s celoro¢nim pobytem, kde prebird plné ekonomické zajisténi stat. Stat by mél byt vdé¢ny osobam
pecujicim o svého ¢lena rodiny s handicapem, ktera je jak finan¢né, tak psychicky narocna, ale
pro postizeného je socialné, emotivné a psychicky neocenitelnou aktivitou.

K polozce mapujici ptipadné zhorseni rodinnych vztaht lze uvést, ze dlouhodoba péce a sou-
ziti s ¢lovékem s postiZenim je vysoce ndro¢nd i pro jedince, ktefi pé¢i pfimo nevykonavaji.
Ptritomnost takto postizeného ¢lovéka v rodiné vyZaduje urcité zmény — zménu uréitych navyki,
upravu vlastnich z4jmt, které si vynucuje takovéto souziti, naroky na schopnost pfizptisobeni...
Presto zhorseni vztahti mezi véemi ¢leny rodiny v disledku péce o takto zdravotné postizeného
uvedlo jen velmi malo respondentt. Znovu u tohoto druhu polozek uvadime, Ze se jedna o na-
zory a soudy respondentil ,,0° néjaké situaci ¢i vztahu — nikoliv o jeho kvalitativné naméfenou
skutec¢nost!

Nejzajimavéjsi polozka v této ¢asti je pocit hrdosti, ktery uvadéji témér dvé tretiny respon-
dentt z fad pecujicich osob a plnych 80 % respondentt kontrolni skupin. Tento udaj potvrzuje
nazory lidi, Ze péce o ¢lovéka s postizenim rozviji celou fadu pozitivnich vlastnosti. Jedna se
hlavné o schopnost vézit si zivota a jeho hodnot, pomdhat druhym a toleranci k ostatnim lidem.
Na tyto hodnoty, jakoZ i na prosty fakt ,,zvladani péc¢e” mohou byt pecujici osoby pravem hrdé.
Vysoké skore odpovédi u kontrolni skupiny zase ukazuje, ze se jedna o méfeni psychického
pocitu, ktery mtize byt v kvantitativni roviné zastoupen u obou skupin stejné, ¢i u nepecujicich
dokonce ve vy$si mife, nebot se jedna o odraz neopakovatelné a individudlni situace kazdého
respondenta.
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5.5 Hodnoceni manzelské/partnerské situace, vztahy v rodiné

Podstatnou mérou spoluutvari obsah kvality Zivota pecujici rodiny (a nejen ji) uroven vztahi
mezi jejimi ¢leny, mezi partnery navzajem. V paté oblasti (¢ast D) dotazniku byly sledovany
nazory respondentti obou skupin na vliv péce o ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim nebo
péce o dité na manzelsky a partnersky vztah respondent.

Jednalo se o odpovédi respondentii na nasledujici otazky:

1) kdo v rodiné prevazné o ¢lena rodiny/dité pecuje

2) negativni vliv dosavadni péce na vztah manzelt/partnert
3) pozitivni vliv péée na dosavadni vztah manzelii/partnert
4) dostatek ¢asu partnert na sebe navzdjem

5) vliv péce na pripadny rozpad vztahu

vvvvv
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Tab. ¢. 5.1 Nejvice pecujici osoba

Nejvice pecujici osoba u respondenti
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
muz 43 8,29 % 4 1,31 %
zena 340 65,51 % 137 44,92 %
sttidame se 84 16,18 % 111 36,39 %
nedopovédélo 52 10,02 % 53 17,38 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 5.1 Nejvice pecujici osoba

Nejvice pecujici osoba
80,00% | |
60,00% i ‘ i i
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muz Zena stfidame se neodpovédélo
Skupina pecujicich 8,29% 65,51% 16,18% 10,02%
m Kontrolni skupina 1,31% 44,92% 36,39% 17,38%

H p5.1:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v tom, kdo
je v rodiné nejvice pecujici osobou.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): nejvice pecujici osoba

V.1. O ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim/dité u nas nejvice pecuje: muz - Zena - striddme se.

, Vyznamny Vyznamny
2
Otazka X sV Xicito05 rozdil 0,05 Xisicoon rozdil 0,01
5., | Pokudmitedétipak | .o oo 3 7,814725 ANO 11,34488 ANO
u vas pecuje

Na zakladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.
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Komentar:

V ramci této polozky jsme nezjistovali dobu péce (ale vychdzime z vysledk nami dfive usku-
te¢nénych vyzkumt). V ramci této polozky bylo zjisténo, Ze dominantni roli v domaci péci, at
jiz o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postiZzenim ¢i o dité bez postizeni, maji Zeny.

Respondenti ze skupiny pecujicich osob pouze v 8,3 % pripadtl uvedli, Ze o zavislou osobu
pecuje dominantné muz. Usuzujeme, Ze se jednd predevsim o situace, v nichZ manzel pecuje
o manzelku s tézkym zdravotnim postizenim. 65,5 % respondentii oznacilo za hlavni pecujici
osobu Zenu a stfidani v péci, tedy jistou miru rovnocennosti, vyjadrilo pouze 16,2 % respon-
denttl. U kontrolni skupiny respondenti uvedli muze jako dominantniho v péci o déti jen v ,,za-
nedbatelném” 1,3 % pripadd, zasadni roli zeny uvedlo v$ak ,jen“ 44 % respondentt a stfidani
v péci potvrdilo 36,4 % respondenttl. V kontrolni skupiné spravné neodpovidali ti, jiz uz déti
v péci nemaji.

Sledovana polozka se zajimala o to, nakolik ziistavaji tyto pecujici Zeny ve svém usili osa-
moceny a nakolik jsou jim manzelé a partnefi napomocni. Tato zjisténi jsou velmi dtlezitd
pro uvédomeéni si nékterych dalsich souvislosti, které dlouhodobou péci provazeji. Zejména
napriklad velmi nizké diichodové ocenéni pecujici osoby, které se v sou¢asné dobé pohybuje
na 40-50, maximalné 70 % pramérného starobniho dichodu (v zavislosti na délce ptivodniho
zaméstnani a vysi prijmi), ktery je v nasi republice vyplacen.

Na jedné strané je nepochybné, Ze ztstava-li pecujici osoba doma a mimo ramec pracovné-
pravniho vztahu, potom je logické, Ze nejvétsi dil péce pada na jeji bedra. Na druhé strané, velmi
nizké procento sttidani v péc¢i 16 % respondentt je pomérné prekvapivé. Nelze zapominat, Ze
celodenni péce je prdce svého druhu, a to prace velmi naro¢na a vycerpavajici! Byt tak nebyva
oznacovana a okolim nékdy ani vnimana.
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Tab. ¢. 5.2 Negativni vliv péce na vztah respondenta

Negativni vliv péce na vztah respondenta

Skupina pecujicich Kontrolni skupina

Cetnost Rel. Eetnost Cetnost Rel. Eetnost
ano 65 12,52 % 7 2,30 %
spiSe ano 81 15,61 % 19 6,23 %
spiSe ne 145 27,94 % 86 28,20 %
ne 155 29,87 % 139 45,57 %
neodpovédélo 73 14,07 % 54 17,70 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 5.2 Negativni vliv péce na vztah respondenta

Negativni vliv péce na vztah
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Skupina pecujicich 12,52% 15,61% 27,94% 29,87% 14,07%
H Kontrolni skupina 2,30% 6,23% 28,20% 45,57% 17,70%

H p5.2:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v nazoru

na to, zda dosavadni péce méla na manzelsky/partnersky vztah negativni vliv.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): negativni vliv péce na vztah

V.2. Dosavadni péce o ¢lena rodiny/dité ma ¢i méla na nas vztah negativni vliv: ano - spise ano
- spise ne - ne.

, Vyznamny Vyznamny
2
Otizka X sV Kaitoos | rozdil 0,05 | Xiioo rozdil 0,01
Dosavadni péce o déti
5.b. | ma/méla na nas vztah 50,49968 3 7,814725 ANO 11,34488 ANO
negativni vliv
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Na zakladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

U komentare uvedené polozky si zjednodusené uvedeme dosud zjisténa fakta. Péce o ¢lena rodiny
s tézkym zdravotnim postizenim je v cca 2/3 rodin zasadnim tkolem Zeny, sttidani je obvyklé
v kazdé dvanacté rodiné. Hodinova naro¢nost doméci péce se u obou skupin osob, o néz je pe-
¢ovano (IIL. a IV. stupen zavislosti), pohybuje mezi cca 12-20 hodinami péce denné, podle druhu
a stupné omezeni vyplyvajiciho z daného zdravotniho stavu. A nejen to, respondenti skupiny
pecujicich uvadéli pocit izolace, zhorseni spolecenského Zivota rodiny, zhorseni zdravotniho
stavu, pocitu klidu a vyrovnanosti, vyslovovali obavy z budoucnosti.

Je samoziejmé, ze drive ¢i pozdéji je polozena otazka, zda vykon této péce nemtize ¢i nema
negativni vliv na partnersky/manzelsky vztah v pecujici rodiné.

Odpovédi respondentt skupiny pecujicich priznaly negativni vliv péce na vztah ,,rozhodné“
ve 12,5 % rodin a spise jej potvrdily u dal$ich 15,5 % rodin. Naopak negativni vliv péce na vztah
nepripousti celych témét 30 % respondentt a spiSe se domniva, ze tato péce nema negativni
vliv 28 % respondentt. Konstatujeme, Ze téméf 60 % respondentii se domniva, Ze péce nema
na jejich partnersky/manzelsky vztah negativni vliv.

U kontrolni skupiny (logicky) negativni vliv péce o déti na vztah priznava mensi procento
respondenttl (2,3 % ano a 6,2 % spise ano) a celych cca 73 % respondenti naprosto nepripousti,
ze by péce méla mit na jejich manzelsky a partnersky vztah negativni vliv.
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Tab. ¢. 5.3 Pozitivni vliv péce na vztah respondentii

Pozitivni vliv péce na vztah respondenti
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
ano 98 18,88 % 69 22,62 %
spiSe ano 155 29,87 % 118 38,69 %
spise ne 124 23,89 % 46 15,08 %
ne 73 14,07 % 20 6,56 %
neodpovéedélo 69 13,29 % 52 17,05 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 5.3 Pozitivni vliv péce na vztah respondenti

Pozitivni vliv péce na vztah
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ano spise ano spise ne ne neodpovédéle
Skupina petuijicich 18,88% 29,87% 23,89% 14,07% 13,29%
o Kontrolni skupina 22,62% 38,69% 15,08% 6,56% 17,05%

H 55.3:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v ndzoru
na to, zda dosavadni péce jejich manzelsky/partnersky vztah stmelila a posilila.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): pozitivni vliv péce na vztah

V.3. Dosavadni péce o ¢lena rodiny/dité nas stmelila a posilala nas vztah: ano - spise ano - spise
ne - ne.
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Vyznamny Vyznamny

I3 2
Otazka X MY Xicrit 0,05 rozdil 0,05 | Xwwoor | rozdil 0,01

Dosavadni péce
5.c. o déti nas stmelila 22,61411 3 7,814725 ANO 11,34488 ANO
a posilila nas vztah

Na zdkladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

U predchozi polozky ovéem nebylo mozno nesouhlasné odpovédi (tedy odpovédi nepotvrzu-
jici negativni dopad péce na kvalitu vztahu manzelstvi ¢i partnerstvi) povazovat za ,,pfiznani®
pozitivniho vlivu péce na tento vztah. Proto byla vypracovana dalsi polozka, ktera vyzadovala
odpovédi respondentl na nazor ,,dosavadni péce o... nds stmelila a posilila nd$ vztah®

U této polozky zaznamenavame ,rovnomérné“ rozlozeni odpovédi na celé $kale u respon-
dentii skupiny pecujicich osob. Rozhodné pozitivni vliv péce na kvalitu vztahu deklaruje 19 %
respondentti a opatrnéjsi souhlas vyslovuje dalsich 30 % respondentt. I tak se jedna o polovinu
odpoveédi. To, Ze péce na kvalitu vztahu nema dobry vliv, uvadi 24 % respondentti a relativné
vysoky pocet (vzhledem k ostatnim polozkam), tj. 14%, respondentti této skupiny na otazku
neumélo ¢i nechtélo odpovédét.

U kontrolni skupiny pozitivni vliv péce o déti na kvalitu jejich partnerského/manzelského
stavu potvrzuje rozhodné 22,5 % a spise 39 % respondenti. Jednd se tedy o statisticky vyznamné
vy$$i pocet oproti skupiné pecujicich. A stejné je to i u negativnich odpovédj, tj. i zde kontrolni
skupina vyrazné méné oproti pecujicim deklaruje zaporny dopad péce o déti na kvalitu jejich
vztahtl s partnerem.

117



Tab. ¢. 5.4 Dostatek ¢asu na partnera respondenta

Dostatek ¢asu na partnera
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. Cetnost Cetnost Rel. Cetnost
ano 72 13,87 % 50 16,39 %
spiSe ano 93 17,92 % 99 32,46 %
spie ne 196 37,76 % 100 32,79 %
ne 86 16,57 % 21 6,89 %
neodpovédélo 72 13,87 % 35 11,48 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %
Graf ¢. 5.4 Dostatek ¢asu na partnera respondenta
Dostatek ¢asu na partnera
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Skupina petujicich 13,87% 17,92% 37,76% 16,57% 13,87%
m Kontrolni skupina 16,39% 32,46% 32,79% 6,89% 11,48%

H p5.4:

Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v pocitu
toho, ze maji dostatek ¢asu na svého partnera.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): dostatek ¢asu na partnera

V.4. Mame/méli jsme dostatek ¢asu jeden na druhého: ano - spise ano - spise ne - ne.

Vyznamny Vyznamny
OtéZka xz SV Xkri( 0,05 rozdil 0’05 X krit 0,01 rOZdil
0,01
Mame/méli jsme
5.d. dostatek casu jeden 33,09831 3 7,814725 ANO 11,34488 ANO
na druhého
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Na zakladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:
Zkoumani partnerské/manzelské situace kvantitativnim nastrojem ma samozfejmé znacna ome-
zeni. Znovu vak chceme poukazat, Ze nasim cilem (vyzkumnym) je definovat obecné ¢i prevlada-
jici tendence, které jsou pro soubor pecujicich osob obecné charakteristické. V ramci tohoto cile
je legitimni poukazat i na objektivni rozpory, které ve vypovédich respondenti zaznamenavame.
Vyse jsme nepotvrdili hypotézu (i laickou vefejnosti prijimanou), Ze péce o ¢lena rodiny s tézkym
zdravotnim postizenim znamena nutné primé ohrozeni manzelského a partnerského vztahu.
Samoziejmé se nabizela otdzka po objektivité pohledu respondentti na kvalitu pravé jejich part-
nerského ¢i manzelského vztahu. Nelze v ramci vykladu namétenych hodnot zpochybnit nazor
respondentek na vliv péée na kvalitu vztahu. Otazkou zistava nazor druhé strany téhoz vztahu
na danou problematiku. Tu jsme v ramci méfenti zjistit nemohli. Pochybnosti o uplatnitelnosti
téchto vypovédi na cely vztah, tedy vztah dvou osob, Ize doplnit tidaji s vysledky zkoumani této
polozky. Podle ni jen cca 32 % respondentii skupiny pecujicich uvadi, Ze maji na sebe s part-
nerem dostatek ¢asu. To, Ze ¢as navzajem chybi, uvadi souhrnné vice nez polovina respondent.
U kontrolni skupiny prece jen vétsi pocet respondentii dostatek ¢asu navzajem priznava. Tzn.
témér polovina uvadi polozky ano a spiSe ano. A zrcadlové uvadi, ze dostatek ¢asu pro partnera/
manzela nema rozhodné ,,jen” 6,9 % a spise nema témér 33 % respondenti

Aniz bychom chtéli a mohli naméfené hodnoty absolutizovat, 1ze vyslovit hypotézu, Ze v di-
sledku objektivnich okolnosti je manzelsky/partnersky vztah osob pecujicich vice ohrozen nejen
primymi (v nékterych pripadech zapornymi vlivy péce, ale i ,,pouhym® nedostatkem ¢asu, jez
maji partnefti jeden pro druhého).

Nicméné prevladd presvédceni, alespon u respondentil tohoto vyzkumu, Ze tato negativa
nemaji vliv na trvalost ¢i pevnost vztahu.
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Tab. ¢. 5.5 Vliv péce na rozpad manzelstvi/vztahu u respondent

Vliv péce na rozpad vztahu u respondentit

Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
ano 20 3,85 % 2 0,66 %
spise ano 23 4,43 % 6 1,97 %
spise ne 13 2,50 % 10 3,28 %
ne 72 13,87 % 47 15,41 %
vztah se nerozpadl 322 62,04 % 188 61,64 %
neodpovedélo 69 13,29 % 52 17,05 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %
Graf ¢. 5.5 Vliv péce na rozpad manzelstvi/vztahu u respondentit
Vliv péce na rozpad vztahu
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Skupina peéujicich 3,85% 4,43% 2,50% 13,87% 62,04% 13,29%
m Kentrelni skupina 0,66% 1,97% 3,28% 15,41% 61,64% 17,05%

H 75.5:

Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v ndzo-

ru na to, zda péce o ¢lena rodiny/dité byla podstatnou p

S partnerem.

vy

ri¢inou rozpa

Sledovany znak (zdévisle proménnd): viiv péce na rozpad manzelstvi/vztahu

du manzelstvi/vztahu

V.5. Péce o ¢lena rodiny/dité byla podstatnou pri¢inou rozpadu mého manzelstvi/vztahu: ano -
spise ano - spise ne — ne - vztah se nerozpadl.
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Vyznamny Vyznamny
Otézka X sV it 0,05 rozdil X itoo1 rozdil
0,05 0,01
Péce o ... ¢lena rodiny/
dité byla podstatnou
5.e. pricinou rozpadu 11,2203 4 9,487728 ANO 13,2767 NE
naseho manzelstvi/
vztahu

Na zakladé statistické verifikace hypotézy jsme nuceni odmitnout nulovou hypotézu a ptipustit
platnost alternativni hypotézy na hladiné vyznamnosti 0,05. Na hladiné vyznamnosti 0,01 pak
ptijimame hypotézu nulovou.

Komentar:

Jiz vy$e jsme se k této problematice vyjadrili, nyni tedy jen potvrzeni a shrnuti. Drtiva vétsina
respondentii obou skupin uvadi, Ze se jejich vztah nerozpadl (62 % a 61 % ). A jen u skupiny
pecujicich zaznamenavame statisticky vyznamné odli$nou skupinu respondentt, ktera uvadi
a potvrzuje, Ze se jejich vztah v disledku péce rozpadl (4 % zcela a 4,4 % spiSe ano). Mizeme
konstatovat, Ze cca kazdé 12. manzelstvi pecujicich osob se rozpadne podle minéni respondentti
v dasledku péce.

Nas vyzkum tak nepotvrdil jiz obecné uvadénd tvrzeni o rozvodovosti u pecujicich rodin.
Naopak - alespon ze strany zenské ¢asti manzelského/partnerského vztahu deklaroval vysokou
miru pochopeni pro problémy z péce vyplyvajici a pfesvédceni, ze tyto jejich partnersky vztah
ovlivnit negativné nemohou, ¢i jen z¢asti.
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Tab. ¢. 5.6 Vztah k osobé, o nizZ je pecovano, je pro respondenta nejdulezitéjsi

Osoba, o niz je pecovano je pro respondenta nejdiilezitéjsi
Skupina pecujicich Kontrolni skupina

Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
ano 256 49,33 % 159 52,13 %
spiSe ano 133 25,63 % 82 26,89 %
spie ne 61 11,75 % 6 1,97 %
ne 20 3,85 % 3 0,98 %
neodpovédélo 49 9,44 % 55 18,03 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Ve

vevrs

60,00%
40,00%
20,00%

0,00%

Osoba, o niz je pecovano je pro respondenta
nejdilezitéjsi

ano spite ano spite ne ne neodpovédéle
Skupina petujicich 49,33% 25,63% 11,75% 3,85% 9,44%
B Kontrolni skupina 52,13% 26,89% 1,97% 0,98% 18,03%

H p5.6:

Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v ndzoru

- spise ne - ne.
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Vyznamny Vyznamny

4 2
Otazka X sV Xt 0,05 rozdil 0,05 Xositon rozdil 0,01
Vztah k mému ditéti/dé-
5.f. | tem, je pro mne v Zivoté | 27,7952 3 7,814725 ANO 11,34488 ANO

vvvvvv

Na zakladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

Zavérecna polozka ¢asti mapujici situaci v manzelském a partnerském vztahu rodin respondentt
sledovala zjisténi (zdanlivé banalni) o vztahu respondentti k osobé, o niz je v rodiné pe¢ovano
(k ditéti). Zdanlivy paradox — mensi pocet respondentt ze skupiny pecujicich povazuje svij
vztah k osobé, o niz pecuje, za ,nejdilezitéjsi v zivoté“. Uvedli jsme, ze ve skupiné pecujicich
respondenti pecovali o vlastni dité ve 45,5 % pripadi, o rodice v témér 30 % pripadii a o souro-
zence ve 3 % a o jiného pribuzného ve 21 % pripad.

Jestlize hodnotime zde namérené vysledky pravé na zakladé této informace, pak konstatu-
jeme, ze oznaceni vztahu k osobé, o niz pecuje jako ,nejdilezitéjsim v zivoté®, ve 49 % pripadi
koresponduje s tidaji o poctu déti, které jsou osobami, o néz je pecovano. I druhd polozka, co
do ¢etnosti, koreluje, spiSe ano pouzilo pro oznaceni zasadni dulezitosti vztahu k osobé, o niz je
pecovano, 25,6 % respondenti. A tak bychom mohli pokracovat.

V tomto svétle je tak v kontrolni skupiné uvadénych 52 % respondentt, pro néz je vztah
k vlastnimu ditéti tim nejdulezitéjsim vztahem v Zivoté, de facto totoznych s vysledkem pecu-
jicich osob. Zde spise zaslouzi zminku cca 27 % respondentd, pro néz vztah k vlastnimu ditéti

vvvvv
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Shrnuti

Cést V. (D) dotazniku se zabyvé manzelskou ¢&i partnerskou situaci pe¢ujicich - zjistujeme, zda
péci o postizeného c¢lena rodiny dochdzi ke zméndam v partnerském Zivoté a vztazich v rodiné
a zda dosavadni priibéh péce ma nebo mél na vztah negativni vliv ¢i naopak péce dokazala
rodinu stmelit a vztah posilit.

Z vyhodnocenych odpovédi je patrné, ze pééi o tézce zdravotné postizeného ¢lena rodiny
jsou zasazeny mnohé funkce (moznosti, prilezitosti) tzv. bézného rodinného zivota (viz polozky
castiI1., ITI. a IV, ovéem respondenti této skupiny sami povéts§inou nepriznavaji ¢i neshledavaji
negativni vliv téchto okolnosti na kvalitu jejich partnerského/manzelského vztahu.

V partnerském vztahu je velmi dtilezité mit také dostatek ¢asu jeden na druhého. Zde, v po-
lozce ,Dostatek ¢asu na partnera®, odpovédélo ve skupiné pecujicich jen 13,8 % ano a jen 12,7 %
spiSe ano. Vétsi ¢ast pecujicich tak priznava/nema dostatek ¢asu na svého partnera, coz muize
¢asem negativné ovlivnit partnersky vztah do budoucna.

Vliv péée na rozpad vztahu potvrzuje jen velmi malé procento respondentti zakladni skupiny
- souhrnné ano a spiSe ano odpovédélo cca 8 % dotazanych.

Otazkou dalsi interpretace ziistava, nakolik vy$e prezentované nazory na ,vliv péce na kvalitu
vztahu manzeld ¢i partnert® ovlivnil fakt, ze odpovidajicimi byly téméf vyhradné Zeny. V tomto
sméru je tedy nutno konstatovat, Ze i pti respektu k namétenym hodnotdm se jedna o nazory
»zenské ¢asti partnerského/manzelského” vztahu na jeho fungovani. Pokud zahrneme do této
problematiky i skute¢nost, Ze pro témét polovinu osob pecujicich o ¢lena rodiny s tézkym zdra-
predpokladat, Ze zejména v dlouhodobém horizontu jsou tyto skute¢nosti vyrazné prediktivni
k (o¢ekavanym?) partnersky manzelskym problémum. Pokud jiz, ale zde se jedna o ¢istou spe-
kulaci nemajici podklad v namétenych vysledcich, problémy neexistuji, ale respondent vyzkumu
(Zena) si je pro naléhavost jinych vlivii neumi ¢i nechce pripustit.
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5.6 Nazory respondentt na potiebu podpory/ lepsi podminky
ve vybranych oblastech

V Sesté casti dotazniku (F) byly sledovany polozky, které souviseji s ,ynéj$imi“ podminkami
péce, a tedy bezprosttedné ovliviiuji parametry zde sledované , kvality Zivota“ pecujicich osob.
Byly zaméfeny na vybrané oblasti, které, opét podle pilotnich vyzkumi, vytézenych zkusenosti
poradenské praxe a nameétt ohniskové skupiny longitudinalniho méfeni skupiny pecujicich
rodic¢u (viz. kap. ¢. 7), maji bezprostiedni vliv na podminky péce, a tim logicky ovliviiuji i popi-
sovanou kvalitu zivota respondentt.

U téchto polozek bylo nutno, vzhledem k jejich cilenému zaméfeni na podminky péce pti-
stoupit u kontrolni skupiny k redukci nékterych polozek. Konkrétné tak do dotazniku pro kon-
trolni skupinu nebyly zarazeny tyto polozky, jez byly sledovany v ptivodnim $etfeni pecujicich
osob:

a) zabezpeceni ve stari (dichod za péci)
b) zdravotni péce pro osobu, o niz pecuji
¢) socialni sluzby pro osobu, o niz pecuji

Pfedmétem porovnani se staly odpovédi respondentli na nasledujici oblasti jejich Zivota:
1) poradenstvi v dané Zivotni situaci

2) finan¢ni situace (davky, prispévky/mzda, plat)

3) moznost odpocinku, oddechu a relaxace

4) podporu a zdjem od blizkych osob

5) podporu v praci od zaméstnavatele

6) bytova situace, podminky bydleni
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Tab. ¢. 6.1 Respondent by uvital lepsi podminky v oblasti poradenstvi

Uvital by lepsi podminky v oblasti poradenstvi
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. Cetnost Cetnost Rel. Eetnost
ano 192 36,99 % 44 14,43 %
spiSe ano 147 28,32 % 88 28,85 %
spise ne 77 14,84 % 103 33,77 %
ne 79 15,22 % 64 20,98 %
neodpovédélo 24 4,62 % 6 1,97 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 6.1 Respondent by uvital lepsi podminky v oblasti poradenstvi

Respondent by uvital lepsi podminky v oblasti
poradenstvi
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’ ano spise anc spise ne ne neodpovédélo
Skupina pedujicich 36,90% 28,32% 14,84% 15,22% 4,62%
m Kontrolni skupina 14,43% 28,85% 33,77% 20,98% 1,97%

H p6.1:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v pocitu
potieby zlepseni podminek v oblasti poradenstvi.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): potteba lepsich podminek v oblasti poradenstvi

VI.1. Ve vasem zivoté byste uvital/a vétsi podporu/podminky v téchto oblastech: ano - spise
ano - spise ne - ne.
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Vyznamny Vyznamny

[ 2
Otazka X sV Xirit 0,05 rozdil 0,05 X iito,01 rozdil 0,01

6.c. | Poradenstvivmeé/ | oo 00 3 7,814725 ANO 11,34488 ANO
nasi zivotni situaci

Na zakladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

Jakkoliv obecné stojime na stanovisku, ze samotna existence zdravotniho postizeni a z néj vy-
plyvajici potfeby péce neznamena automaticky zavislost na pottebé podpory ¢i poradenstvi,
prece jen konstatujeme, Ze domaci péce o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postizenim prinasi
urcitou (v misté a ¢ase proménlivou) pottebu podpory, informace, souhrnné oznac¢ované jako
poradenstvi. Jedna se o objektivni potfebu vyplyvajici ze sloZitosti systémil vefejné podpory
na strané jedné (socialni zabezpeceni, davky, prispévky, sluzby) a na druhé strané charakteru
socialni i psychologické situace, kterou se péce o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postizenim
stava. Z tohoto dtivodu byla sledovana i uvedena polozka.

I v tomto pripadeé se prokazala statisticky vyznamna potfeba poradenské podpory u respon-
dentti obou skupin. Dle oéekavani vyjadfeného v hypotéze se potvrdila zvysena potieba tohoto
druhu podpory ve skupiné pecujicich. Spise pro a rozhodné pro vyssi potiebu podpory se vy-
slovilo cca 65 % respondenti, tedy dvé tfetiny. U kontrolni skupiny soucet téchto dvou polozek
¢inil 43,3 % respondenttl. I tento vysledek povazujeme za ,,prekvapivé” vysoky vzhledem k faktu,
ze se jednalo o respondenty ve stfednim véku, vychovavajici nejcastéji jedno nebo dvé déti bez
zdravotniho postizeni. Pfesto i takto vysoka skupina respondenti by uvitala ,,lepsi poradenstvi
v jejich zivotni situaci® Je zfejmé, Ze naméfeny udaj je vyznamnym zjisténim pro celou $kalu
profesi oznacovanych jako ,,pomahajici®
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Tab. ¢. 6.2 Respondent by uvital vétsi finan¢ni podporu péce (davky/prispévky)

Uvital by vétsi finan¢ni podporu péce (davky/prispévky)
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
ano 232 44,70 % 66 21,64 %
spiSe ano 169 32,56 % 73 23,93 %
spiSe ne 57 10,98 % 71 23,28 %
ne 34 6,55 % 86 28,20 %
neodpovédélo 27 5,20 % 9 2,95 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 6.2 Respondent by uvital vétsi finan¢ni podporu

Uvital by vétsi finanéni podporu péée (davky/prispévky)
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ano spise ano spise ne ne neodpovédélo

Skupina pecujicich 44,70% 32,56% 10,98% 6,55% 5,20%
B Kontrolni skupina 21,64% 23,93% 23,28% 28,20% 2,95%

H 76.2:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v pocitu
potreby vétsi finanéni podpory péce (davky, prispévky).

Sledovany znak (zdvisle proménnd): potreba vétsi finanéni podpory

VI.2. Ve vasem Zivoté byste uvital/a vétsi podporu/podminky v téchto oblastech: ano - spise
ano - spise ne - ne.
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, Vyznamny Vyznamny
2

Otézka X sV Xt 0,05 rozdil 0,05 Xisitoon rozdil 0,01

6.b. Finan¢ni podpora 112,8473 3 7,814725 ANO 11,34488 ANO

Na zakladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

V uvedené polozce byla potvrzena svého druhu odlisnost obou skupin v ,,zavislosti“ na podpote
vefejnych zdrojii (byt zde deklarované nepfimo) vyjadfené v hmotnych stimulech ddvkovych
benefitd, pomucek apod.

Jiz v avodu jsme skupinu pecujicich deklarovali jako ,,z podstaty véci samé“ vyznamné zavis-
lou na verejné podpore. Pficemz znovu zdlraznujeme, Ze se nemusi jednat o zavislost ,,totaln{*
»pasivni® ¢i ,,bezvyhradnou® Podstata tézkého zdravotniho postizeni v$ak vyzaduje pouzivani
celé fady podpirnych prostredki. Casto se jednd o velmi vysoké ¢astky, které je obtizné usettit
v podminkach jednoptijmovych rodin, v nichzZ se cela fada pecujicich ocita. Neprekvapi proto, Ze
se i u této polozky potvrdil statisticky vyznamny rozdil v odpovédich obou skupin respondentt.

Jedna se o velmi vyraznou odli$nost. Ve skupiné pecujicich zaznamenavame odpovéd ano
a spiSe ano v souhrnu u 77,30 % respondenti, kdezto v kontrolni skupiné u necelé poloviny
respondentt (45,50 %). Vyznamny rozdil je i u volby odpovédi ,,ne®, kterou zvolilo jen 6,4 %
respondentti skupiny pecujicich a plnych 28,2 % prislusnikti kontrolni skupiny.
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Tab. ¢. 6.3 Respondent by uvital vétsi moznost odpocinku

Uvital by vét$i moznost odpociku
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. Cetnost Cetnost Rel. Cetnost
ano 310 59,73 % 154 50,49 %
spiSe ano 135 26,01 % 107 35,08 %
spiSe ne 32 6,17 % 31 10,16 %
ne 24 4,62 % 11 3,61 %
neodpovédélo 18 3,47 % 2 0,66 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 6.3 Respondent by uvital vét§i moZnost odpocinku

Respondent by uvital vétsi moznost odpocinku

| R
o . neadpovédél
ano spise ano spise ne ne o
Skupina peéujicich 59,73% 26,01% 6,17% 4,62% 3,47%
H Kontrolni skupina 50,49% 35,08% 10,16% 3,61% 0,66%

H 76.3:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v aklamaci
vétsi moznosti odpocinku.

Sledovany znak (zdavisle proménnd): vétsi moznost odpocinku

VI1.3. Ve vasem zivoté byste uvital/a vétsi podporu/podminky v téchto oblastech: ano - spise
ano - spise ne - ne.

, Vyznamny Vyznamny
2

Otizka X sV Xuitoos | rozdil 0,05 | Xwioor | rozdil 0,01

6.d. Moznost odpocinku 12,53119 3 7,814725 ANO 11,34488 ANO
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Na zakladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

Jiz v polozce 3.2 jsme sledovali existenci (nastup) pocitu ,,velké unavy*. Tehdy se ukazalo, Ze pocit
velké unavy zaziva ,velmi casto” vice nez ctvrtina pecujicich (27 %). DalSich 43 % je unaveno
casto. 24 % respondenttl zaziva inavu jen zfidka a 3 % vibec ne. U kontrolni skupiny uvedla
moznost ,.velmi ¢asto” méné nez polovina poctu pecujicich (13 %), moznost Casto priblizné stejny
pocet respondentt jako ve skupiné pecujicich (40 %). Naproti tomu ztidka v této skupiné osob
pocituje velkou tinavu 41 % osob a viibec ne 5 % respondentt.

Vysledky u této polozky proto mizeme doplnit a potvrdit u ndzort respondentti na potiebu
vétsiho odpocinku. Ve skupiné pecujicich uvedlo témér 60 % odpovéd ano a dalsich 26 %
zvolilo mozZnost spise ano. Jen 4,5 % respondentt ze skupiny pecujicich nepottebuji vétsi moz-
nost odpocinku.

V kontrolni skupiné rovnéz vysoky pocet respondentt (50,5 %) by rozhodné uvital vétsi
moznost odpocinku a dalsi tretina (35,08 %) zvolil odpovéd spise ano. Rovnéz u polozky ne
pozorujeme priblizné stejny pocet respondentti jako u skupiny pecujicich, zde 3,6 % nepotiebuji
vétsi odpocinek.

Jiz u komentare k polozce sledujici pocit velké unavy jsme uvedli, Ze respondenti obou sku-
pin jisté maji ,,pravo” citit se unaveni, ovSem podotkli jsme, Ze se jednd o pocit vyvérajici prece
jen z odli$nych vychodisek a pri¢in (obecné naroky péce o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim
postizenim vers. naroky péce o dité bez zdravotniho postizeni).

Jestlize porovname odpovédi respondentti na polozky ,,pocit velké inavy“ a ,vétsi moznost
odpocinku®, potom odpovédi u skupiny pecujicich do zna¢né miry koreluji (70 % ku 85 %)
a u skupiny kontrolni je pomér 53 % ku 85,5 %. Tedy relativné vétsi ¢ast respondentt této skupiny
sice velkou tnavu nepocituje, ovéem moznost odpocinku by ptivitali. Nemusi se tedy jednat jen
o odpocinek ,,z péce o nezletilého', jedna se spise o obecny pocit, ktery je legitimnim vyjadfenim
situace, v niz vétsina respondentii kontrolni skupiny chodila do zaméstnani a pritom dalkové
studovala vysokou $kolu.

I kdyz statisticka verifikace hypotézy pripustila platnost alternativni hypotézy na obou testo-
vanych hladinach vyznamnosti, musime potvrdit, Ze se jedna o dalsi z polozek, kterd potvrzuje
»meze“ kvantitativniho sledovéni vybranych jevii a pojmu souvisejicich s dlouhodobou péci
o ¢lena rodiny s tézZkym zdravotnim postizenim.
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Tab. ¢. 6.4 Respondent by uvital vétsi podporu blizkych osob

Uvital by vétsi podporu blizkych osob
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost

ano 212 40,85 % 68 22,30 %
spiSe ano 150 28,90 % 147 48,20 %
spiSe ne 82 15,80 % 54 17,70 %
ne 49 9,44 % 34 11,15%
neodpovédélo 26 5,01 % 2 0,66 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 6.4 Respondent by uvital vétsi podporu blizkych osob

Respondent by uvital podporu blizkych osob
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Skupina peéujicich 40,85% 28,90% 15,80% 9,44% 5,01%
m Kontrolni skupina 22,30% 48,20% 17,70% 11,15% 0,66%

H 76.4:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v aklamaci
vétsi podpory blizkych osob.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): vétsi podpora blizkych osob

VI.4. Ve vasem Zivoté byste uvital/a véts$i podporu/podminky v téchto oblastech: ano - spise
ano - spise ne - ne.
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Vyznamny Vyznamny

r 2
Otazka X sV Xirit 0,05 rozdil 0,05 Xiaitoon rozdil 0,01

Podpora a zajem

od blizkych osob 39,45942 3 7,814725 ANO 11,34488 ANO

Na zdkladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

U této polozky lze komentovat velmi zfetelny rozdil mezi odpovédmi obou skupin responden-
ti na porovnani volby polozek ano a spiSe ano. Soucet odpovédi téchto moznosti u pecujicich
¢ini 69,7 % respondentt a u kontrolni skupiny ¢ini tyZz soucet odpovédi 70,5 % respondentt.
Analogicky i odpovédi, které pottebu vétsi podpory od blizkych osob nepozaduji (spise ne a ne),
jsou obdobné. V souctu 14,4 % ze skupiny pecujicich a 12 % z kontrolni skupiny.

Rozdil, jenz je dal$im z ,dtikazti“ odli$nosti v prozivani ,kvality zivota® prislu$niky obou
skupin, je patrny, srovndme-li pomér kladnych odpovédi ano a spise ano v obou skupinach.
Zjednodusené feceno, je zrcadlové obraceny. U pecujicich celych 41 % voli polozku rozhodné-
ho ,,ano" kdezto u kontrolni skupiny tutéz moznost voli ,,jen“ 22,3 %. Hned u druhé v potadi
odpovédi - ,,spiSe ano” - je pomér 28,9 % u pecujicich a témét polovina (48,2 %) u kontrolni
skupiny. Velmi ztetelné tak 1ze vnimat odli$nost v ,naléhavosti“ podpory blizkych osob, jiz po-
cituji respondenti skupiny pecujicich oproti kontrolni skupiné. Lze opravnéné odvozovat, Ze se
jedna o potfebu deklarovanou pravé v souvislosti s naro¢nosti péce.
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Tab. ¢. 6.5 Respondent by uvital véts$i podporu od zaméstnavatele

Respondent by uvital vét$i podporu od zaméstnavatele
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. Cetnost
ano 38 7,32 % 117 38,36 %
spiSe ano 36 6,94 % 104 34,10 %
spiSe ne 26 5,01 % 33 10,82 %
ne 22 4,24 % 21 6,89 %
neodpovédélo 397 76,49 % 30 9,84 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 6.5 Respondent by uvital vét$i podporu od zaméstnavatele

Respondent by uvital vétsi podporu od zaméstnavatele
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Skupina pecujicich 7,32% 6,94% 5,01% 4,24% 76,49%
B Kontrolni skupina 38,36% 34,10% 10,82% 6,89% 9,84%

H 6.5:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v aklamaci
vét$i podpory od zaméstnavatele.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): vétsi podpora od zaméstnavatele

VI.5. Ve vasem Zivoté byste uvital/a vétsi podporu/podminky v téchto oblastech: ano - spise
ano - spise ne - ne.
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, Vyznamny Vyznamny
Otizka X sV Kicito.05 rozdil 0,05 | X0 | rozdil 0,01
6.f. Podpora v prici 17,83039 3 7,814725 ANO 11,34488 ANO
od zaméstnavatele

Na zdkladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

I u této polozky jsme postavili hypotézu na prokazani statisticky vyznamnych odlisnosti ve vni-
mani potteby tohoto druhu podpory. Takto jsme hypotézy ovérili. Ovéem v komentafi je u této
polozky nutno predeslat vyznamné odlisny pocet pfislusnikii obou skupin, kteii jsou za-
méstnani. Ve skupiné pecujicich se jedna o 14,8 % respondentt, ktefi pracuji na plny pracovni
uvazek (a dalsich cca 9 % na tvazek ¢aste¢ny), zatimco v kontrolni skupiné se jedna o plnych
90,5 % respondentt. Logicky proto i ,,pozadavek podpory od zaméstnavatele zaznamenava
vyznamné rozdily v odpovédich respondentti obou skupin.

Ty nejvice potvrzuje plnych 76,5 % respondenti skupiny pecujicich, ktefi na tuto otazku
vibec neodpovédéli, tj. jedna se de facto o naprosto presny pocet respondentd, jiz uvedli, Ze
nejsou zaméstnani.

Proto je u interpretace této otdzky spiSe zajimava odpovéd respondentti kontrolni skupiny,
kteti v plnych 72,5 % ptipadu ,,pozaduji“ ¢i by uvitali vétsi podporu od zaméstnavatele. Byt
respondenti vypliovali dotaznik mj. ,ve vztahu k péci o dité*, musime jejich odpovédi ovSem
interpretovat i v souvislosti s jiz popsanym jejich dalkovym studiem vysoké skoly, které prav-
dépodobné rovnéz stoji za relativné vysokym mnozstvim téch, kteti by vétsi podporu svého
zaméstnavatele privitali.
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Tab. ¢. 6.6 Respondent by uvital lep$i bytové podminky

Uvital by lepsi bytové podminky
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. Eetnost Cetnost Rel. Eetnost
ano 177 34,10 % 94 30,82 %
spiSe ano 134 25,82 % 99 32,46 %
spiSe ne 84 16,18 % 44 14,43 %
ne 88 16,96 % 65 21,31 %
neodpovédélo 36 6,94 % 3 0,98 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 6.6 Respondent by uvital lepsi bytové podminky

Uvital by lepsi bytové podminky
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Skupina pecujicich 34,10% 25,82% 16,18% 16,96% 6,94%
m Kontrolni skupina 30,82% 32,46% 14,43% 21,31% 0,98%

H 56.6:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v aklamaci
lepsich bytovych podminek.

Sledovany znak (zdavisle proménnd): lepsi bytové podminky

VI1.6. Ve vasem Zivoté byste uvital/a vétsi podporu/podminky v téchto oblastech: ano - spise
ano - spise ne - ne.

. Vyznamny Vyznamny
2
Otizka X sV Kucito.05 rozdil 0,05 Xitoor | rozdil 0,01
6.8 V podminkich 5177173 | 3 | 7,814725 NE 11,34488 NE
bydleni
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Na zakladé statistické verifikace hypotézy jsme nuceni prijmout nulovou hypotézu na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

U této polozky poprvé v naem hodnoceni pfijimame nulovou hypotézu na obou hladinach
vyznamnosti. Konstatujeme, Ze v odpovédich respondentii obou skupin na potiebu lepsich
bytovych podminek (v souvislosti s pé¢i) nejsou zaznamenany vyznamné rozdily. Jednad se
o prvni z toliko dvou (sic!) polozek z celkovych 49, které jsou v tomto vyzkumu poméfovany,
u niz mizeme dany zavér konstatovat.

Jedna se pro vyzkumny tym o prekvapivy vysledek, ktery interpretujeme jako ,,obecné nizsi
standard bydleni®, které respondenti obou skupin pocitovali — zejména se tyka odpovédi re-
spondentt kontrolni skupiny, ktefi de facto nepotfebuji podminky pro ,,pécic ale ,,pouze® pro
bydleni, Zivot (v souhrnu 63,3 % respondenttt).

U skupiny pecujicich dovozujeme, Ze pozadavek lepsich bytovych podminek v souvislosti
s péci (vyslovilo jej v souhrnu ano a spiSe ano 60 % respondentt) vice odrazel specifika (potteby)
domaci péce o ¢lovéka s tézkym zdravotnim postizenim. Jednd se predevsim (v fadé pripadu)
o pozadavek urc¢ité miry bezbariérovosti ¢i alespon pristupnosti, ¢asto také o potfebu vyclenéni
jedné mistnosti ¢i alespon urcitého mista pro specialni postel apod.

S nevelkou mirou nadsazky muzeme konstatovat, Ze ve srovnani obou skupin projevila sku-
pina osob pecujicich zna¢nou miru ,,skromnosti“ pri deklaraci pozadavku lepsich bytovych
podminek pro péci.
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5.7 Udaje dokumentujici vybrané aspekty Zivota rodiny
a pecujici osoby

Dosavadni ¢asti dotazniku byly zaméreny na hodnoceni vybranych jevii (stavd, situaci, pocit,
néazort) jednotlivymi respondenty. Jejich cilem bylo méfit ,,odraz® Zivotni reality v hodnocenich
poskytnutych respondentem u té které polozky. Takto je ziskavan obraz o prevladajici (skupinové)
situaci osob pecujicich o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postiZzenim.

V nasledujici ¢asti dotazniku byly zarazeny polozky, které byt deklarované prislusnou volbou
respondenta, prece jen vice odrazeji ,,skutkovy ¢i fakticky® stav zivota pecujici rodiny - opét
samoziejmé ve vybranych segmentech. Cilem bylo ziskat statistické udaje (pocet, doba) vazané
na ty stranky zivota rodiny a pecujici osoby, které byly v predchozi ¢asti podrobeny zkoumani.
Tak napt. idaje o pocitu velké tnavy, o potfebé odpocinku apod., byt prokazaly statisticky vy-
znamné odli$nosti mezi ptislusniky obou skupin, stale vyjadtuji subjektivni minéni respondenta
o0 daném jevu. Udaje v nésledujici ¢4sti proto pfindseji relativné presnéjsi informaci, ktera miize
byt dal$im z métitek, jimz budeme situaci v tzv. kvalité Zivota komparovanych skupin respon-
dentt posuzovat.

Zaméfrili jsme se na zjisténi nasledujicich udaji:

1) pocet navstév respondenta u lékare za posledniho pul roku

2) pramérny mési¢ni prijem na ¢lena rodiny (mzda, davky, podpora)

3) pocet celych dni v poslednim pilroce, kdy mél respondent volno/volny ¢as

4) pramérny pocet pohlavnich styki s partnerem/partnerkou v poslednim ptilroce
5) pocet hodin neruseného spanku denné (v soucasnosti)

Tab. ¢. 7.1 Respondent vyhledal za posledniho piil roku lékafskou pomoc

Za posledniho pul roku vyhledal lékaiskou pomoc
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
nevyhledal 122 23,51 % 102 33,44 %
1-2x 185 35,65 % 141 46,23 %
3-4x 104 20,04 % 35 11,48 %
Castéji 83 15,99 % 23 7,54 %
neodpovédélo 25 4,82 % 4 1,31 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %
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Graf ¢. 7.1 Respondent vyhledal za posledniho piil roku lékafskou pomoc
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Skupina peiujicich 23,51% 35,65% 20,04% 15,99% 4,82%
m Kontrelni skupina 33,44% 46,23% 11,48% 7,54% 1,31%

Hp7.1:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v navstévach
lékare za obdobi poslednich Sesti mésicti.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): pocet ndvstév lékate v poslednich Sesti mésicich

VIL.1. Za poslednich $est mésicti jsem vyhledal/a pomoc lékate: nevyhledal/a — 1-2x - 3-4x -
Castéji — neodpovédélo.

Vyznamny Vyznamny

Otazka X sV Xaitoos | rozdil 0,05 | Xwitoor | rozdil 0,01

Za posledni Sest mésicti jsem

vyhledal/a pomoc lékate 30,9058 3 7,814725 ANO 11,34488 ANO

Na zdkladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

I v prvni ze série ,statistickych“ polozek se potvrdil statisticky vyznamny rozdil v odpovédich
respondentd, a to na obou hladindch vyznamnosti. Respondenti ze skupiny pecujicich osob
nenavstivili lékare v uvedeném obdobi pouze ve 23,5 % pripadt, jednou ¢i dvakrat jej vyhledalo
dalsich 35,7 % respondentt. Jiz u téchto tdajii pozorujeme vyrazné mensi pocet respondentit
kontrolni skupiny, ktefi lékare nevyhledali viibec (33,5 %) nebo jednou ¢i dvakrat (téméf po-
lovina, 46,2 %) respondenti. Castéji , tj. vice nez 3x za posledniho pil roku vyhledali 1ékare
rovnéz pecujici, a to priblizné dvojnasobné vétsi pocet respondentt nez v kontrolni skupiné
(20,8 % ku 9 %).

Sledovany tdaj sdm o sobé nevypovida o mife ¢i zavaznosti zdravotniho stavu obou skupin
respondentd, je vSak v mozaice dalsich udaju signalem, ktery ukazuje, Ze v citlivé oblasti ,,zdravi®
muze byt kvalita zivota pecujicich osob horsi, nez je tomu u respondentt nepecujicich o ¢lena
rodiny se zdravotnim postizenim. U této polozky vsak, vice nez jinde, musime pripustit vliv
vékového slozeni souboru respondenti, kdy ve skupiné pecujicich je vétsi podil osob starsich
50 let, nez je tomu u kontrolniho souboru.
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Tab. ¢. 7.2 Pramérny mési¢ni pfijem na ¢lena rodiny respondenta

Pramérny mési¢ni pfijem na clena rodiny
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
do 3 tis. K¢ 23 4,43 % 3 0,98 %
4-7 tis. K¢ 94 18,11 % 31 10,16 %
8-11 tis. K¢ 195 37,57 % 106 34,75 %
12-15 tis. K¢ 80 15,41 % 75 24,59 %
vice nez 15 tis. 40 7,71 % 59 19,34 %
neodpovedélo 87 16,76 % 31 10,16 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 7.2 Pramérny mési¢ni pfijem na ¢lena rodiny respondenta

Prumérny mésicni prijem na ¢lena rodiny respondenta
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Hp7.2:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v primeér-
ném mési¢nim pfijmu na ¢lena rodiny.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): prismérny mésicni prijem na clena rodiny

v,

VIL.2. Primérny mési¢ni prijem na ¢lena rodiny ¢int: ................... Ke.
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Na zakladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Vyznamny Vyznamny

. 2
Otazka X sV Xicrit 0,05 rozdil 0,05 Xrito01 rozdil 0,01

Primérny mési¢ni
pfijem na c¢lena rodiny
je u nas (mzda, davky,

podpora)

7.b 43,51005 4 9,487728 ANO 13,2767 ANO

Komentar:

Udaj o ptijmech (stejné jako napt. udaje o sexudlnim Zzivoté apod.) byvaji respondenty vnimany
jako tdaje citlivé, které uvadeji jen do zarucené anonymnich dotaznikd. V ramci vyzkumu jsme
zvolili i dotazy zaméfené na modelovy pfijem ,na ¢lena rodiny*, ktery ma vyssi vypovidaci hod-
notu nez absolutni pfijem v rodiné. A rovnéz byva vniman jako méné citlivy nez ptimy dotaz
na vy$i pfijmu respondenta.

I u této polozky se, ostatné jako u drtivé vétsiny ostatnich, prokazal statisticky vyznamny
rozdil v odpovédich obou skupin, a to na obou sledovanych hladinach vyznamnosti.

Rodiny, jez bychom mohli oznacit za ,,velmi nizkopti{jmové®, tj. s ptijmem do 3 tis. na osobu
mési¢né, jsou ve skupiné pecujicich zjistény ve 4,5 % pripadu a u respondentti kontrolni skupiny
»jen’ v 1 %. Stejné dalsi stanoveny ,,rozptyl® piijmu, hranice pfijmi na ¢lena rodiny mezi 3-7 tis.
korunami mési¢né zaznamenal vy$si procento respondenttl pecujicich (18,1 % ku 10,1 %). Rodin,
jez bychom mohli oznacit za dobte situované, tj. rodiny, jejichZ prijem na jednoho ¢lena ¢ini vice
nez 15 tis. korun mési¢né, jsme ve skupiné pecujicich ,,nalezli“ jen u 7,7 %, kdezto v kontrolni
skupiné témér u 20 %.

U této polozky se projevil (ve vztahu k ostatnim polozkam) relativné vys$si pocet respondentt,
kteti zvolili moznost ,,neodpovédél”. Dtivodem miize byt v uvodu zminéna citlivost tohoto tdaje,
stejné jako ¢aste¢né slozitéjsi propocet dané hranice.

Pfi interpretaci namétenych tidaji je v zadném pripadé neabsolutizujeme. Pro nékteré re-
spondenty mohlo byt obtizné dany ptijem na ¢lena rodiny stanovit. Proto jsme neponechavali
v odpovédi $kalu, ale respondenti sami uvedli konkrétni vysi. Prepocet do zde uvedenych pasem
byl proveden v rdmci zpracovani vysledki. Dal$im déivodem namétenych rozdilé bude rozdil
v ekonomické aktivité rodin, kterou jsme zde jiz nékolikrat uvedli.

Atjsou priciny jakékoliv, diisledkem je nepochybné nizsi ,,zivotni uroveii', vyjadiena v eko-
nomickeé sile ¢i koupéschopnosti pecujici rodiny oproti rodiné kontrolniho vzorku.
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Tab. ¢. 7.3 Celkovy pocet dnit (za piil roku), kdy mél respondent volny ¢as

Celkovy pocet dni (za pil roku) kdy mél volny cas
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. Cetnost
0 dni 315 60,69 % 15 4,92 %
1-5 dni 49 9,44 % 39 12,79 %
6-10 dni 44 8,48 % 41 13,44 %
11-20 dni 25 4,82 % 64 20,98 %
21-50 dni 25 4,82 % 89 29,18 %
51-100 dni 9 1,73 % 28 9,18 %
Neodpovédélo 52 10,02 % 29 9,51 %
Celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 7.3 Celkovy pocet dnii (za pil roku), kdy mél respondent volny ¢as

Celkovy pocet dnii (za pal roku) kdy mél respondent
volny cas
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0 dni 1-5dni | 6-10dni | 11-20dni 21-50dni 51;11',00 "W:T;Véd
Skupina peéujicich | 60,69% 9,44% 8,48% 4,82% 4,82% 1,73% 10,02%
B Kontralni skupina | 4,92% 12,79% 13,44% | 20,98%  29,18% 9,18% 9,51%

H 77.3:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v poctu
volnych dnti za obdobi pil roku.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): pocet volnych v poslednim piilroce

VIL.3. Uvedte pocet celych dni v poslednim piilroce, kdy jste mél/a volno - volny cas: ......
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Vyznamny Vyznamny
rozdil X keit0.01 rozdil
0,05 0,01

Otazka X N%

Xirit 0,05

Pocet celych dni v posled-
7.c nim pilroce, kdy jsem 346,1731 4 9,487728 ANO 13,2767 ANO
mél/a volno - volny ¢as

Na zdkladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

Jedna se rovnéz o udaj, ktery je schopen srozumitelné a s relativné velkou mirou vypovidacich
schopnosti podat ,,svédectvi® o narocnosti péce o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postizenim.
V ¢asti knihy (kap. 2) vénované specifikim ,,domaci péce o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim
postizenim® jsme fakt ,nepretrzitosti a vysoké casové narocnosti péce“ uvedli jako jeden z ima-
nentnich znak pecujici rodiny.

Rovnéz se jedna o udaj, jehoz namérené hodnoty zfetelnym i laické verejnosti srozumitelnym
zpusobem poskytnou predstavu o rozdilech v prvcich , kvality zivota® rodin pecujicich a nepe-
¢ujicich. Vyse zminéné informace o ,,sociopsychickém rozpolozeni“ respondentii mohou byt pti
jisté mife ,interpreta¢ni volnosti“ prece jen prisuzovany napf. momentalni situaci respondenta,
ovlivnéné napt. aktudlnim zdravotnim stavem apod. Udaj o poétu volnych dni rovnéz uvozujeme
prohldsenim o tom, Ze ,,se potvrdil statisticky vyznamny rozdil v odpovédich respondentii obou
skupin, a to na obou sledovanych hladinach vyznamnosti®

Toto konstatovani v$ak nedokaze vyjadrit obrovsky rozdil, zatim nejvétsi ze vsech namére-
nych, ktery byl v nasem vyzkumu pozorovan.

Plnych 60,7 % respondenti ze skupiny pecujicich, tedy témér dvé tretiny (!), uvedlo, Ze
za posledniho piil roku neméli ani jeden ,,zcela volny den®, tedy den, v némz by cely ¢as,
pracovné 24 hodin, mohli travit podle svych predstav.

V kontrolni skupiné tentyZ udaj uvadi jen necelych 5 % respondenti. Vzhledem k tak
vysokému rozdilu - de facto dvanactinasobek - jiz u prvni z variantni §kaly je jasné, Ze i vSechny
dal$i odpovédi byly timto vysledkem ,,poznamenany® tj. ve vSech dal$ich polozkach byl u kon-
trolni skupiny cca dvojndsobné az $estindsobné vyssi pocet osob, které se ,,tési volnym dntim*
v dané gkale. I v tomto pripadé se jednalo o otevienou polozku, tedy respondenti sami uvedeny
pocet dni doplnovali.

P1i kritické interpretaci nelze vyloucit, Ze respondenti z fad pecujicich osob mohli ,,emotivné®
volit polozku, ktera nejvice odpovida jejich subjektivnimu rozpolozeni ve vztahu k naro¢nosti/
délce péce. A ze ve skute¢nosti néktefi z nich néjaky volny den prece jen ve sledovaném tseku
méli. Ov§em i takto, se zapocitanim tohoto ,emotivniho“ faktoru, jsou naméfené vysledky alar-
mujici a Ize konstatovat, Ze nameéreny daj zcela presvédc¢ivé dokumentuje zcela odlisné moznosti
pro naplnéni vSech faktor, které pod pojem kvalita Zivota obvykle fadime.
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Tab. ¢. 7.4 Pramérny pocet pohlavnich styka respondenta za pil roku

Pramérny pocet pohlavnich styki za pil roku
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
méné nez 1x za mésic 166 31,98 % 112 36,72 %
1-3x za mésic 124 23,89 % 106 34,75 %
4-6x za mésic 62 11,95 % 31 10,16 %
Castéji 38 7,32 % 24 7,87 %
neodpovédélo 129 24,86 % 32 10,49 %
celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 7.4 Prumérny pocet pohlavnich styki respondenta za pil roku

Pramérny pocet pohlavnich styki respondenta za piil
roku
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MENENEZ1X | 4 _3 mésitné | 4-6 mésitné |  Zastéji | Neopovidélo
mesicne
Skupina pecujicich 31,98% 23,89% 11,85% 7,32% 24,86%
m Kontrolni skupina 36,72% 34,75% 10,16% 7,87% 10,49%

Hp7.4:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v poctu
pohlavnich styki za obdobi pil roku.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): pocet pohlavnich stykii respondenta v poslednim piilroce

VIL4. Uvedte pocet pohlavnich stykt s partnerem/partnerkou v poslednim pilroce: .........
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Vyznamny Vyznamny
OtéZka X2 SV xkril 0,05 rozdil 0’05 X krit 0,01 rOZdil
0,01
Prameérny pocet po-
74 | DMavnichstykispart-| o000, |3 | 7814725 NE 11,34488 NE
nerem/kou v posled-
nim ptilroce

Na zakladé statistické verifikace hypotézy jsme nuceni pfijmout nulovou hypotézu na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentaf:

Dalsi ze sledovanych polozek je zatazena samozifejmé vzhledem k diilezitosti (spokojeného)
pohlavniho Zzivota pro kvalitu zivota dospélych jedincti. I zde existoval predpoklad, podle néjz
sledovany tidaj mj. dokumentuje pfipadny negativni vliv na rodinny zivot pecujicich osob. Lze
predpokladat, Ze inavna a psychicky naro¢na péce snizi hlavné u zen sexualni aktivitu.

Ponékud prekvapivé viak u této polozky (jiz jsme uvedli, Ze ve spojeni s pozadavkem ,,lepsich
podminek bydleni®) jako jedné z madla jsme byli nuceni pfijmout nulovou hypotézu a konstato-
vat, Ze v poctu pohlavnich styki za posledniho piil roku neexistuje mezi respondenty obou
skupin statisticky vyznamny rozdil.

Hovotime-li o prekvapivosti daného zjisténi, pak se jednd o prekvapeni zejména ve vztahu
k ptislusnikéim kontrolni skupiny. VSechny dosud namérené charakteristiky pecujici rodiny (vék
respondentt], inava respondentd, dopady negativnich sociopsychickych stavil) mély zfejmé vést
k tomu, Ze i statisticky zachyceny ,,pocet pohlavnich stykd“ bude niz$i nez v kontrolni skupiné.
Nestalo se tak, a proto konstatujeme, Ze jestlize cca 70 % prislusnikd kontrolni skupiny uvedlo
mensi pocet pohlavnich stykil nez 3 za mésic, tak to je skute¢né prekvapivy udaj. Pfipomenme,
ze se jedna zejména o Zeny, modelové ve sttednim véku.

Bliz$i interpretaci vSak nemtZeme z namérenych daju provést. Ve skupiné pecujicich plna
¢tvrtina (!) respondentd odmitla na tento dotaz odpovédét. Predpokladame, Ze se jedna o kom-
binaci dvou faktori: u ¢asti respondenti o vy$si vék a s tim mozna spojené castéjsi chapani této
polozky jako osobni, citlivé ¢i pfimo choulostivé.
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Tab. ¢. 7.5 Praumérny pocet hodin neruseného spanku u respondenta

Pramérny pocet hodin neruseného spanku u respondenta

Skupina pecujicich Kontrolni skupina

Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
0-2 hodiny 31 5,97 % 16 5,25 %
3-5 hodin 191 36,80 % 43 14,10 %
6-8 hodin 258 49,71 % 190 62,30 %
9 a vice hodin 11 2,12 % 52 17,05 %
neodpovédélo 28 5,39 % 4 1,31 %
Celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 7.5 Prumérny pocet hodin neruseného spanku u respondenta

Prdmérny pocet hodin neruseného spanku u

respondenta
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0-3 hedin 4 -5 hodin 6—7 hodin 8avice hodin Meodpovédélo
Skupina petuijicich 5,97% 36,80% 49,71% 2,12% 5,39%
m Kontrolni skupina 5,25% 14,10% 62,30% 17,05% 1,31%

Hp7.5:

Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v primeér-
ném poctu hodin neruseného spanku.

Sledovany znak (zdévisle proménnd): polet volnych v poslednim piilroce

VIL5. Uvedte, kolik hodin v praiméru mate v soucasnosti denné neruseného spanku: ...... hodin
, Vyznamny Vyznamny
2
Otézka X v Kiaitos rozdil 0,05 | Xuioor | rozdil 0,01

7.e.

Uvedte, kolik mate v priimé-
ru v soucasnosti hodin neru-
$eného spanku denné

95,30201 3

7,814725

ANO

11,34488

ANO
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Na zakladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

Hypotéza i u této polozky predpoklédala, Ze v diisledku obecné situace v rodinach budou proka-
zany statisticky vyznamné rozdily v po¢tu hodin ,,neruseného® spanku mezi respondenty obou
skupin. Premisou je zde obecné prijimana zkusenost, kdy v ramci dlouhodobé péce o ¢lena
rodiny s tézkym zdravotnim postiZenim je v fadé ukont péce jen obtizné rozliSovat ,,¢as dne
a &as noci. Rada ukont pecovatelské ¢i osetiovatelské povahy se musi provadét pribézné a nelze
takto ,vyloucit® delsi ¢as v noci, v némz ztistane osoba bez péce. At se jiz jedna o polohovani
osoby s téZ§im télesnym postizenim, problémy v chovani (ataky) nékterych osob s mentalnim ¢i
dusevnim onemocnénim, problémy v oblasti spanku (fada osob s téz§imi postizenimi), potieba
udrzeni hygieny (inkontinentni ¢len rodiny), vzdy je pfedpoklad, Ze pecujici osoba bude muset
péci zajistovat i v no¢nich hodinach.

Tento hypoteticky predpoklad se potvrdil. V souboru pecujicich bylo zjisténo, Ze plnych 6 %
pecujicich se musi v noci ,,budit® kazdé dvé hodiny. Dalsich 37 % je v noci alespon 1x ¢i 2x az
3x vzhiru, tj. uvedli pocet hodin neruseného spanku v rozmezi 3-5 hodin denné.

Naproti tomu v kontrolni skupiné pozorujeme rovnéz cca 5 % respondentt, ktefi z néja-
kého diivodu spi nerusené jen v rozmezi 0-2 hodiny denné. Tento tdaj interpretujeme tak, ze
nejpravdépodobnéjsim divodem je péce o malé dité (kojenec) respondentkou vyzkumu. Jiz
ve véech nasledujicich ¢asovych skalach (byly vytvoreny prepo¢tem hodin respondentti - jednalo
se o otevienou polozku) se statisticky vyznamné zvySuje pocet respondentt kontrolni skupiny,
kteti v kazdém z definovanych pasem vykazuji danou hodnotu ,,neruseného spanku®.

Jakkoliv naméfeny tidaj povazuje za ,,hruby“ ¢i orientacni, tj. pfi podrobném sledovani indivi-
dualniho spankového rezimu respondentt bychom nalezli zcela presné ¢asové rozmezi, v kontex-
tu ostatnich nameérenych udajt lze potvrdit, Ze zejména dlouhodoba péce o ¢lena rodiny s tézkym
zdravotnim postizenim vede k omezeni moznosti spanku. Pro prislusniky kontrolni skupiny
(laickou verejnost) lze tento problém priblizit jako dobu, kdy pecovali o malé dité (kojence)
v rodiné. Rozdil je nejen v ,,mechanickém ¢asovém srovnani“ dané péce, tj. kojici matka — vers.
pecujici ¢len rodiny. Matka (¢i jeji partner), ktefi u zdravého ditéte v noci vstavaji a zajistuji
krmeni, prebalovani a péci o kojence, védi, Ze se jedna o prirozenou a zejména ,,doc¢asnou” etapu
jejich zivota, ktery bude zanedlouho ,,normalizovana® Pecujici osoby tuto ,,psychickou podporu®
nemaji. V jejich pripadé je naopak relativné bézné, ze se problémy s vékem zvysuji - tj. ubyva
moznosti neruseného spanku v souvislosti s naroky péce.
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5.8 Pocit $tésti respondenta v soucasnosti

Tab. ¢. 8.1 Soucasny stav respondenta — pocit $tésti

Soucasny stav - pocit Stésti

Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. ¢etnost Cetnost Rel. ¢etnost
Naprosto Stastny 26 5,01 % 68 22,30 %
Velmi $tastny 97 18,69 % 147 48,20 %
Trochu stastny 227 43,74 % 35 11,48 %
- 53 10,21 % 7 2,30 %
spise nestastny 84 16,18 % 9 2,95 %
jsem nestastny 26 5,01 % 4 1,31 %
naprosto nestastny 6 1,16 % 2 0,66 %
Neopovédélo 0 0,00 % 33 10,82 %
Celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

Graf ¢. 8.1 Soucasny stav respondenta — pocit $tésti
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Hp.8:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v pocitu
Stésti.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): pocit $tésti (v soucasnosti)

VIII. Celkové vzato se v soucasnosti citim $tastny (zakrouzkujte prosim vyrok, se kterym
souhlasite):

+3 e A et ) 0 - -1 - e -3
naprosto velmi trochu spiSe nestastny jsem nestastny naprosto
nestastny
. Vyznamny Vyznamny
2
Otizka X sV Xisito.05 rozdil 0,05 Xitoon rozdil 0,01

Celkové vzato, se v sou-

« s e . 229,9034 6 12,59158 ANO 16,81187 ANO
¢asnosti citim Stastny

Na zdkladé statistické verifikace hypotézy pripoustime platnost alternativni hypotézy na hladiné
vyznamnosti 0,05 i na hladiné vyznamnosti 0,01.

Komentar:

Jednd se o ,,shrnujici“ polozku, kterou nelze pti méteni obdobného druhu (zaméteni) pominout.
Je jim souhrnné hodnoceni respondenta, jimz vyjadfuje miru aktudlni psychické, ale i fyzické
a obecné Zivotni pohody - vyjadfené ve shrnujicim vyroku o ,,pocitu $tésti®

Jakkoliv se jedna o naprosto subjektivni kategorii, ktera nachazi sviij odraz v hodnocenich
respondentti zcela , kvalitativné nesrovnatelné®, opét se jednd o udaj, ktery v souhrnu je zptsobily
podat svého druhu obraz o situaci ,,nastaveni® ve skupiné pecujicich osob. Tedy jinymi slovy -
o subjektivnim vnimdni podstatné slozky , kvality zivota®, kterou existujici (¢i neexistujici) pocit
$tésti nepochybné je. Vse ovSem s vyuzitim korelace se zjisténimi u kontrolni skupiny.

Nameérené vysledky potvrdily statisticky vyznamné rozdily mezi respondenty obou skupin
v aktualnim prozivani pocitu $tésti za to na obou sledovanych hladinach vyznamnosti.

Ve skupiné pecujicich se za naprosto $tastné oznacilo jen 5 % respondent, stejnou hodnotu
na $kale zvolili plnych 22,3 % respondenti kontrolni skupiny. Velmi optimisticky postoj, presto ne
krajni na nabidnuté $kale, to je ndzor ,.citim se velmi $tastny*, potvrdilo jen 18,7 % respondentt
u pecujicich osob a témér polovina (48,2 %) respondentt kontrolni skupiny. A na opa¢né strané
navrzené skaly, tedy pocit ,citim se nestastny®, ve tfech uvedenych stupnich zvolilo moznost
v souhrnu 23 % respondentt ze skupiny pecujicich a jen 5 % prislusnikt kontrolni skupiny.

Znovu opakujeme, Ze namérené vysledky jsou ,,souhrnnym odrazem" situace, jak ji hodnoti
respondenti obou skupin. Do odpovédi se jisté promitly aktualni psychicka situace, spokojenost
v roding, v socidlnim prosttedi, u pecujicich aktualni naroky péce a vée, co v souhrnu psychickou
(zdravotni) pohodu ¢lovéka utvari. Z tohoto pohledu, ve svétle ostatnich namérenych vysledkii
konstatujeme, ze zjisténych 43,7 % respondentt pecujicich o ¢lena rodiny s téZkym zdravotnim
postizenim, ktefi se citi alespon ,,trochu $tastnymi®, 1ze interpretovat jako jeden z dtikazt jejich
zivotni sily a odolnosti.
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5.9 Ocekavani respondenta do budoucnosti (téSeni se ¢i obavy)

Tab. €. 9.1 Jak se respondent tési na budoucnost

Jak se tési respondent na budoucnost
Skupina pecujicich Kontrolni skupina
Cetnost Rel. Cetnost Cetnost Rel. ¢etnost
maximalné 16 3,08 % 26 8,52 %
sttedné 87 16,76 % 149 48,85 %
mélo 86 16,57 % 61 20,00 %
- 34 6,55 % 4 1,31 %
spiSe se netéSim 109 21,00 % 16 5,25 %
netésim 59 11,37 % 7 2,30 %
bojim se toho 127 24,47 % 10 3,28 %
Neopovédélo 1 0,19 % 32 10,49 %
Celkem 519 100,00 % 305 100,00 %

vy

Graf ¢. 9.1 Jak se respondent tési na budoucnost
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Kontrolniskupina 8,52% | 48,85% | 20,00% | 1,31% | 5,25% | 2,30% | 3,28% | 10,49%

Hp.9:
Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi respondenty vybérové a kontrolni skupiny v (radost-
ném) zaméreni na budoucnost.

Sledovany znak (zdvisle proménnd): olekdvani (téSeni) na budoucnost
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XI. Na to, co ptinese budoucnost, se té$im (zakrouzkujte prosim vyrok, se kterym souhlasite):

+3 e A et ) 0 - -1 - =2 e -3
maximdlné stfedné malo spise se neté$im netésim désim se toho
, Vyznamny Vyznamny
2
Otézka X sV Kiic 005 rozdil 0,05 Xisicoor rozdil 0,01
Na to co ptinese bu-
9. s 205,3472 6 12,59158 ANO 16,81187 ANO
doucnost, se tésim

Komentar:

Jestlize jsme predchozi polozku oznacili za sui generis shrnujici k aktualni situaci respondenta —
nazirano prizmatem sledované a hodnocené kvality jeho Zivota, potom ocekdvani respondentt
do budoucna zahrnuje ,,projekéni® slozku osobnostniho nastaveni respondenta. Jedna se o dalsi
soucast mozaiky utvarejici aktualni pocit ,kvality zivota“ Zde ovSem v jim oc¢ekavané predikci
budouciho vyvoje.

Obecné se v sociologii (ale napt. i v ekonomickych védach) na projekénich modelech ,,oce-
kavani® stavi i seriozni analyzy a predpovédi (napf. o¢ekavané spotiebitelské chovani ma vliv
budouci vyvoj HDP apod.).

Je nepochybné, Ze i v oblastech utvarejicich kvalitu zivota, maji zjisténa ,,naladéni® respon-
dentt dopady jak na aktudlni, tak i na budouci stav respondenta. Obecné samoztejmé plati, ze
tato oc¢ekavani ovliviiuje do zna¢né miry zejména osobnost respondenta, jeho charakter, tem-
perament, celkové zamérfeni osobnosti (pesimismus, optimismus) a vSechny ostatni, obvykle
uvadéné prvky utvarejici jeho osobnost a modely jeho interakce s okolim.

Vzhledem ke kvantitativnimu charakteru $etfeni v§ak nevyvozujeme zavéry individualné
platné pro jednotlivé respondenty, ale stejné jako u predchozich polozek, z naméfenych hodnot
zpétné usuzujeme na mozné rozdily v tomto parametru nami souhrnné popisované kvality Zivota.

I v tomto pripadé se, stejné jako u predchozi polozky ¢. IX. se prokazala statisticky vyznamna
odlisnost v nazorech respondentti obou skupin, a to na obou sledovanych hladinach vyznamnosti.

Ve skupiné pecujicich osob vyjadtilo ,,pozitivni oéekavani do budoucna®, tj. na budouc-
nost se tési, souhrnné 36,3 % respondentii. Respondenti kontrolni skupiny v§ak takto pozitivni
vyhled potvrdili v plném 77,3 % pripad! A analogicky pouze 10,8 % respondentt kontrolni
skupiny se na budoucnost souhrnné ,,netési, oproti vice nez poloviné (56 %) respondent, kteti
se na budoucnost netési.

Velmi alarmujici je, ze na sedmistupnové $kale plna jedna ¢tvrtina (24,5 %) respondentd
pecujicich o ¢lena rodiny s tézZkym zdravotnim postizenim uvedla krajni moznost ,,désim se
budoucnosti®

Je zfejmé, ze i tato souhrnna polozka svou vypovidaci silou zfetelné potvrdila odli$nosti
v nazorech, postojich, soudech, hodnocenich a oéekavéanich respondentt obou skupin. A opét
- vyrazné v neprospéch — skupiny osob pecujicich.
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Tabulka typickych hodnot

Jednim z vystupt analyzy naseho kvantitativné zaméfeného $etfeni bylo stanoveni modu, hod-
noty znaku, kterd se ve zkoumaném souboru vyskytuje s nejvétsi relativni etnosti. S jeho pomoci
byly pro oba zkoumané soubory - v naem pripadé pro skupinu osob pecujicich o ¢lena rodiny
s tézkym zdravotnim postizenim a pro kontrolni skupinu osob, jejichz charakteristiky byly jiz
predstaveny vyse — jsme se pokusili definovat ,,typického* predstavitele kazdé skupiny.

Na zakladé vysledku kvantitativné orientovaného Setfeni (prevazujici relativni ¢etnosti u jed-
notlivych sledovanych znaki) Ize stanovit nasledujici parametry — znaky - pro modelové osoby
pecujici o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postiZzenim a pro modelovou osobu - ptislusnika
kontrolni skupiny.

Pojem modelova osoba reprezentuje hodnoty, které v dané oblasti a skupiné respondentt
zvolila nejvétsi ¢ast, tedy jde o vyjadreni tzv. modu (hodnoty, kterd se v naméteném souboru
vyskytuje nejcastéji).

Védomi si skutecnosti, Ze se jedna o zna¢nou simplifikaci individudlni skute¢nosti, kterd neni
s to konkurovat osobni zkusenosti a jedinecnému osudu jednotlivych pecujicich osob, nabizime
kumulované typické charakteristiky dvou ndami sledovanych skupin. Porovnavat je mozné nikoli
pouze dva prezentované typy. Bez zajimavosti a pfinosnosti neni ani komparace individualnich
charakteristik zastupct jednotlivych skupin s nej¢astéji udavanymi hodnotami. Nutno vsak
poznamenat, ze nejvyssi relativni cetnost se u nékterych znaku od dalsich hodnot lisila jen velmi
malo, a proto je pfi interpretaci nutnd obezfetnost a prihlédnuti k dal$im kvantitativnim, ale
rovnéz kvalitativnim ukazateldm.

Pti respektovani vSech vyse uvedenych omezeni lze v§ak povazovat déle zpracovany prehled
za sui generis dalsi pohled ,,dovnitf“ zkoumané problematiky.

I pro pecujici osoby (stejné jako prislusniky kontrolni skupiny) tak mtize byt zajimavé po-
rovnani se sttedovymi hodnotami, které uvadeéli dalsi respondenti v jednotlivych skupinach.
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Popisné udaje typického respondenta: Pecujici Kontrolni

1.1 | Pohlavi Zena Zena

1.2 | Rodinny stav vdand vdana

1.3 | Velikost obce, v niZ respondent Zije do 5 tis. obyvatel | do 5 tis. obyvatel
1.4 | Vék 31-50 let 31-50 let
1.5 | Nejvyssi dosazené vzdélani stiedoskolské stiedoskolské
A | Zmény za poslednich pét let u psychospiritualnich ukazatelt — konkrétné v oblasti:
2.1 | altruismu (pfipravenosti poméhat jinym) zvysil se zvysil se
2.2 | tolerance k ostatnim lidem zistala stejnd zvysila se
2.3 | klidu a vyrovnanosti snizil se zvysil se
2.4 | viry v lidskou solidaritu zustala stejna zustala stejnd
2.5 | zivotniho optimismu snizil se zustal stejny
2.6 | spirituality (prozivani viry a duchovna) ziistala stejnd zistala stejna
2.7 | pokory k tomu, co Zivot pfinasi zlstala stejna zvysila se

B | Zmény za poslednich pét let u prozivanych emoci a télesnych pociti — konkrétné:
3.1 | ztrata pocitu, Ze mam véci pod kontrolou ztidka ztidka
3.2 | masivni nastup deprese a beznadéje ztidka ziidka
3.3 | pocit velké tinavy Casto ztidka
3.4 | ztrata schopnosti uzit si volné chvile Casto ziidka
3.5 | ztrata schopnosti radovat se zfidka ziidka
3.6 | ztrata osobnich Zivotnich perspektiv Casto ziidka
C | Zmény v rodinnych a osobnich indikatorech — konkrétné:
4.1 | zvysila se ma izolace od ostatnich lidi ano ne
4.2 | muj zdravotni stav zhorsil spiSe ano nezménil se
4.3 | ekonomicka uroven rodiny se zhorsila spiSe ano spise ano
4.4 | vztahy mezi ¢leny rodiny zhorsily zistaly stejné zlepsily se
4.5 | spolecensky zivot rodiny zhorsil se nezménil se
4.6 | citim se udalostmi poslednich let obohacen/a nevim ano
4.7 | citim hrdost na to, co jsem v zivoté dokdzal/a ano spiSe ano
D | Manzelské ¢i partnerské vztahy:
5.1 | o osobu/déti u vés nejvice pecuje Zena Zena
5.2 | dosavadni péce o ¢lena rodiny/déti ma/méla na nas vztah negativni vliv ne ne
5.3 | dosavadni péce o ¢lena rodiny/déti nés stmelila a posilila nd§ vztah spiSe ano spiSe ano
5.4 | mame/méli jsme dostatek ¢asu jeden na druhého spiSe ne spiSe ne
5.5 | péce o ... byla podstatnou pri¢inou rozpadu mého manzelstvi/vztahu ne ne
5.6 | vztah k osobé o niz pecuji/ditéti je pro mne v Zivoté tim nejdulezitéjsim ano ano
E | Vice podpory, kterou by uvitali:
6.1 | v oblasti poradenstvi ano spiSe ne
6.2 | v oblasti financi (davky, prispévky) ano ne
6.3 | v moznosti odpocinku, oddechu a relaxace ano ano
6.4 | od blizkych osob ano spiSe ano
6.5 | v praci od zaméstnavatele (vyplni jen zaméstnanci) neodpovédéla ano
6.6 | v podminkach bydleni ano spiSe ano
F | Ruzné aspekty zivota v kvantitativnich datech:
7.1 | pocet navtév respondenta u lékate za posledniho pul roku 1-2 1-2
7.2 | pramérny mési¢ni pfijem na ¢lena rodiny (mzda, déavky, podpora) 7001-10000 K& 7001-10000 K¢
7.3 | pocet celych dni v poslednim pilroce, kdy mél respondent volno 0 21-50
7.4 | pramérny pocet pohlavnich stykii s partnerem/partnerkou v poslednim méné nez 1x méné nez 1x
pulroce za mésic za mésic

7.5 | pocet hodin neruseného spanku denné (v soucasnosti) 6-8 hodin 6-8 hodin
G | Celkové vyhodnoceni - soucasnost a budoucnost
8.1 | celkové vzato se v soucasnosti citim $tastny trochu velmi
8.2 | ocekdvéani do budoucna bojim se toho stfedné se té$im
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Komentai:

Jestlize jsme vyse u drtivé vétSiny (47 ze 49) konstatovali statisticky vyznamné rozdily v odpo-
védich respondentti obou skupin na hladiné vyznamnosti 0,05 a stejné rozdily u 41 polozek
i na hladiné vyznamnosti 0,01, potom v této tabulce podavame charakteristiku (simplifikaci)
situace tzv. modelového respondenta obou skupin. Jedna se o zjednoduseni nejen pro vzajemné
srovnani, ale casto i zjednoduseni uvnitt daného souboru, kdy dosazena modusova hodnota se
od dalsi ligila jen zcela nepatrné. Pfesto se v souhrnu jedna o dalsi z moznych pohledii na situaci
respondentd pecujicich, ve srovnani s obecnou situaci de facto ,,bézné populace®, zde zastoupené
ptislusniky kontrolni skupiny (s limity danymi slozenim).

Konstatujeme, ze modelova pecujici osoba je u obou skupin Zena, a to Zijici v manzelském
svazku, bydlici v mensi obci do 5 tis. obyvatel. Je stfedniho véku (mezi 31 a 50 lety) a ma stre-
doskolské vzdélani.

V oblasti tzv. psychospiritudlnich ukazatelt se shodné u obou osob zvygila jeji mira altruismu
(pripravenosti pomahat) a stejné tak shodné ztstala stejnd jeji vira v lidskou solidaritu a mira
spirituality (prozivani viry a duchovna).

Ovsem modelova pecujici osoba konstatuje, Ze se nezmeénila (ziistala stejnd) jeji mira tole-
rance k ostatnim lidem, ovéem osoba kontrolni skupiny pozoruje u sebe nértist této tolerance.
Jestlize pecujici osoba pozoruje snizeni klidu a vyrovnanosti, potom osoba kontrolni skupiny
hovoti o zvyseni tohoto pocitu. A nakonec, u projevil pocitu ,,zivotniho optimismu“ konstatuje
pecujici osoba, Ze se snizil, kdezto u modelové osoby kontrolni skupiny ziistal tento pocit stejny.
Obdobné u ,,pokory k tomu, co zivot prinasi“ konstatuje modelova pecujici osoba, Ze nezazna-
menava zadnou zménu, kdezto osoba kontrolni skupiny se domniva, Ze tato jeji vlastnost se
s lety spiSe zvysila.

Pokud osoby popisovaly zmény, k nimz u nich v obdobi poslednich péti ¢i deseti let doslo,
potom rovnéz zaznamenavame zasadni rozdily, jiz ve zde do jisté miry zkratkovité uvadénych
stfedovych hodnotach. Zjednodusené feceno, oblastech sledovanych v ¢asti III. modelova osoba
kontrolni skupiny zaznamenava véechny tam uvedené stavy ,,zfidka“. Modelova pecujici osoba
naopak ,¢asto” zaziva pocit velké tnavy, ¢asto ztratila schopnost uzit si volné chvile a stejné tak
Casto ztraci osobni zivotni perspektivy.

Jestlize se zaméfime na zmény v rodinnych a osobnich indikatorech (vybrané oblasti ¢as-
ti IV.), potom konstatujeme, Ze modelova pecujici osoba ve vSech polozkach vykazuje u sttedové
hodnoty ,,0 jeden ¢i dva stupné® horsi vysledek nez modelova osoba kontrolni skupiny. Pecujici
osoba potvrzuje, ze v prabéhu péce se zvysila jeji izolace od ostatnich lidi, na rozdil od osoby
z kontrolni skupiny, ktera uvadi, Ze se viibec neciti byt izolovana. Pecujici osoba potvrzuje mirné
zhorseni zdravotniho stavu, osoba kontrolni skupiny jej povazuje za nezménény. Pecujici osoba
konstatuje, Ze vztahy mezi ¢leny rodiny (v pribéhu péce) ztstaly stejné, osoba kontrolni skupiny
se domniva, ze se zlepsily. Pecujici osobé (jeji rodiné) se zhorsil jeji spolecensky Zivot, osoba
kontrolni skupiny nejcastéji uvadi, Ze tento ukazatel kvality Zivota se u nich nezménil. Jestlize
ma modelova pecujici osoba uvést, zda se citi byt nastalou situaci (péce o ¢lena rodiny s tézkym
zdravotnim postizenim) obohacena, potom jsou v jeji odpovédi patrné rozpaky nad uchopenim
takového tvrzeni a voli odpovéd ,,nevim® Osoba kontrolni skupiny se citi byt udalostmi posled-
nich let (studium, péce o zdravé dité) obohacena. Osoba pecujici projevuje hrdost nad tim, co
péci dokazala, osoba skupiny kontrolni mirnou hrdost nad tim, co dokazala v poslednich letech.

V oblasti manzelskych a partnerskych vztaht je modelovou osobou v obou skupindch zena
jako nejvice pecujici osobou. Tato zena se domniva, ze dosavadni péce o ¢lena rodiny (at jiz
s postizenim ¢i dité v kontrolni skupiné) neméla negativni vliv na jeji vztah s partnerem, naopak
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jej »spise posilila® Pritom (zdanlivé nelogicky) obé tyto pecujici osoby shodné uvadéji, ze nemaji
s partnerem dostatek ¢asu jeden na druhého. A kone¢né obé osoby (modelova osoba v obou
skupindch) potvrzuji, ze vztah k osobé, o niz pecuji, je pro né tim nejdtlezitéj$im v zivoté.

Pokud se modelova osoba u pecujicich vyslovuje k pottebé vyssi miry podpory v rtiznych ob-
lastech, potom ve vSech sledovanych oblastech (s vyjimkou podpory od zaméstnavatele — protoze
nepracuje, viibec se k potfebé této podpory nevyslovuje) pocituje modelova osoba nedostatek
podpory. A to i v oblasti poradenstvi, finan¢ni podpory, moznosti odpocinku ¢i podpory bliz-
kych osob a lepsiho bydleni.

Modelova osoba u kontrolni skupiny podporu v oblasti poradenstvi spi$e nepotiebuje, urcité
nepottebuje vétsi finan¢ni podporu a jen ,,mirné“ pottebuje lepsi podminky v oblasti bydleni.
Shodné s pecujici osobou pozaduje vétsi miru odpocinku a relaxace a rozhodné pozaduje lepsi
podporu v praci od zaméstnavatele.

Rozdily pozorujeme i u modelové osoby pecujici a kontrolni skupiny ve viimani pocitu $tésti.
Pecujici osoba se citi v soucasnosti byt Stastna trochu, kdezto osoba kontrolni skupiny se citi byt
velmi $tastnd. A jesté vétsi rozdily nalézame v ocekavanich do budoucna, kde osoba kontrolni
skupiny se spise (¢i sttedné) tési do budoucna, kdezto typickd osoba pecujici se budoucnosti boji.

Uvedené srovnani stfedovych hodnot odpovédi respondentti na jednotlivé polozky rovnéz,
byt z jiného thlu pohledu, dokumentuje rozdily v prozivani zivotni situace (kvalité zivota) osob
v obou skupinach. Potvrzuje vy$si miru pfitomnosti ,,negativnich vlivii a sociopsychickych jevi
u znacné ¢asti pecujicich osob, oproti osobam kontrolni skupiny.
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6 Vyuziti metody SEIQoL v apendixu dotaznikového
Setfeni kvantitativniho designu projektu

6.1 Teoreticko-metodologicky kontext

Meéfeni kvality Zivota je pomérné komplexni problematikou, ktera vyzaduje zvlastni metodolo-
gické pristupy. V nami provadéném vyzkumu jsme se zaméfili na srovnani kvality zivota zjiste-
né pomoci metody SEIQoL (Schedule for the Individual Quality of Live) (O’Boyle et al., 1993).
Uvedena metoda ve svém ptvodnim uziti pfedstavuje nastroj klinické psychologie a slouzi pro
potreby hlubsiho porozuméni struktute osobnich Zivotnich cilti klientt. Metoda je zalozena
na rozliSeni, zvazeni a indikaci naplnéni vlastnich osobnich cilt. Zkoumani probiha formou
rozhovoru, v némz klient uvede pét (ne vice a ne méné) svych zivotnich cila.

Jde o Zivotni tkoly a cile v ramci celkového obrazu zivota. Mezi zakladni Zivotni hodnoty,
oblasti zajmu patti - rodina a manzelstvi (otazka $irsi rodiny, spokojenost a vzajemna pohoda),
zdravi (udrzovani a zlepsovani zdravi, ztstat sobéstacny, nebyt nikomu na obtiz atd.), dusevni
pohoda (rozumné mysleni, dobra mysl, neztratit chut do Zivota atd.), duchovni Zivot (mit smysl
Zivota a pro co zit, hledat, co je v Zivoté podstatné, chapat sebe sama a zachovat dobré svédomi),
vztahy mezi lidmi (dobré pratelské vztahy, tolerance, pomoc druhym - altruismus), prace na sobé
(sebevzdélavani), kultura (spolecensky Zivot — divadlo,vystavy atd.), sport (pohyb, aktivity, tu-
ristika atd.), ru¢ni prace, konicky (Ktivohlavy, 2002).

Neékteré uvedené oblasti se v pribéhu Zivota méni (rozdilné vnimani u mladsich a star$ich
lidi zejména v oblasti socidlnich ¢innosti, volnocasovych aktivit, zivotnich podminkéach apod.)
(Ktivohlavy, 2009).

Zména zivotni situace (napf. nemoc, uraz apod.) ma vliv na zménu kvality zivota. Lze predpo-
kladat a o¢ekavat, ze nemoc, zranéni a lé¢eni ovliviuji kvalitu Zivota spiSe negativné, a to ve viech
jejich rovinach. Stejné jako vék, zména socialni situace (odchod do diichodu, zména socialni
role atd.), zména pracovnich a Zivotnich podminek s sebou ptinasi zmény v kvalité Zivota. A to
nejen u ¢lovéka samotného, ale také u celé jeho rodiny a jejich ¢lentl.

Na zakladé vysledkt studii méfeni kvality Zivota pomoci metody SEIQoL Ize fici, ze touto
metodou je kvalita Zivota méfena nepfimo, protoze se na ni usuzuje z celkové miry spokojenosti
dané osoby. Pti tomto méfeni jde o dimenzi kvality Zivota, ktera je z pohledu zkoumané osoby
vyznamna a ma pro ni mimoradnou cenu (Ktivohlavy, 2009).

Vzdy se jedna o zcela individualni pojeti kvality zivota hodnocené dotazovanou osobou. Je
plné uznavan vlastni systém hodnot dané osoby. Dotazovana osoba hodnoti a zvazuje vSechny
podstatné aspekty Zivota majici vliv na soucasnou situaci (tyto aspekty se mohou v pribéhu
Zivota ménit). Metoda se snazi rozpoznat v rozhovoru s dotazovanou osobou kritické aspekty
zivota. Kazdy vyplnény formulaf je unikatni zalezitosti, nebot neexistuje zadné vnéjsi kritérium,
k némuz by bylo mozné ziskané vysledky vztdhnout jako ke ,,zlatému standardu® (Mares, 2006).

Vybranym a individudlnim zivotnim cilim ptifadi propand podle svého presvédceni relativni
dulezitost v procentech (celkovy soucet je 100 %) a rovnéz u kazdého z téchto cilti uvede miru
jeho naplnéni ve svém Zivoté (pro kazdy cil 0-100%). Vyhodnoceni individualni miry kvality
Zivota probiha tak, Ze se provede soucin vahy a naplnénosti kazdého z uvedenych cild, vypo-
¢itané hodnoty u jednotlivych cild a soucet vSech hodnot pro jednotlivé cile se podéli 100, coz
ve vysledku znamena, Ze mira kvality zivota je ur¢ena na $kale od 1 do 100 (Ktivohlavy, 2001).
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Kvalita Zivota je svou podstatou pojem dynamicky. Chceme-li zkoumat jeho individual-
ni podobu u konkrétnich lidi, zji$tujeme, Ze jimi uvddéné hodnoty se postupné méni v case.
Vétsina vyzkumd, které opakované studovaly zmény v kvalité Zivota u tychz jedinct, vychazela
ze zjednoduseného predpokladu: diagnostikované zmény v kvalité Zivota, tak jak je vnima dany
jedinec, souviseji predev$im se zménami v jeho zivoté, v jeho zdravotnim stavu, v jeho socialnim
okoli. Praktickym diisledkem bylo, Ze se tytéz proménné méfily v uréitych ¢asovych intervalech
stejnou metodou, aby se dalo zachytit zlepSeni ¢i zhorseni kvality.

Skutecnost, Ze vysledek je prepocten na standardni $kélu, zaklada moznost srovnani indivi-
dudlné vnimané kvality zivota mezi jednotlivymi klienty a je rovnéz vychodiskem pro uziti této
techniky v ramci naseho vyzkumu, kde se jednalo o v zasad¢ inovativni uziti metodologie SEIQoL
v ramci specialnépedagogického vyzkumu. Prvni podstatnou zménou oproti standardnimu uziti
bylo provedeni metody formou dotazniku namisto ptivodniho rozhovoru (zejména vzhledem
ke zna¢nému poctu respondentit). Protoze fada respondentt nedodrzela zasadu uvedeni péti cilt
a ackoliv nedoslo ke zcela korektnimu naplnéni zasad metody, rozhodli jsme se vyuzit vsech re-
levantnich dat ziskanych pomoci této metody. Aplikaci korekénich matematickych mechanismi
pro nekompletné ¢i neadekvatné vyplnéné vahy jednotlivych cilii jsme ziskali vyslednou hodnotu
indexu kvality Zivota na stejné skéle jako v pripadé korektni aplikace metody, av§ak vyvozenou
z niz$iho poctu cilti nebo vypoctenou z nizsiho ¢i vyssiho celkového souctu vah cilt. Rovnéz
byla provedena analyza uvadénych cilti a pro umoznéni statistického srovnani jsme pristoupili
ke kategorizaci cilt do 10 skupin.

Pri statistickém ovérovani nad vysledky metody SEIQoL jsme nejprve zjistovali miru shody
mezi testovanymi skupinami a kontrolni skupinou co do struktury kategorii ciléi. Pro srovnani
jsme uzili standardni test nezavislosti x* pro kontingen¢ni tabulku (Corder, Foreman, 2009).

Ponékud odlisny zpisob testovani vzajemnych vztahti jsme zvolili u druhé zjistované sku-
te¢nosti, totiz zda se shoduje mira Zivotni spokojenosti u testované a kontrolni skupiny. Protoze
ziskana data vzhledem k individualizujici charakteristice metody SEIQoL nevykazovala normalni
rozloZeni, rozhodli jsme se pro sestaveni poradi jednotlivych indext kvality Zivota ve zkou-
manych skupinach a uziti neparametrického Kruskall-Wallisova testu pro srovnani mediant
zkoumanych skupin (Corder, Foreman, 2009).

Pri ovérovani zavislosti mezi testovanou a kontrolni skupinou v dal$ich okruzich otazek
obsazenych v dotazniku jsme postupovali s vyuzitim standardniho testu nezavislosti x* pro
kontingen¢ni tabulku.

Parametry $etfeni - respondenti

Vybérovy soubor:

- L skupina - osoby pecujici o osoby se zdravotnim postizenim (IIL. a IV. stupen zavislosti
na péci ) - N 117 respond. (237 s chybou v poctu cilt), blizsi deskripce skupiny viz perso-
nalné-technicka data dotazniku

- II. skupina - osoby pecujici o osobu se vzacnym onemocnénim — N 86 (248 s chybou v poctu
cil) , blizsi deskripce viz text vyse

- I skupina - kontrolni (osoby pecujici o dité — bez zdravotniho postizeni) - N 108 (302 s chy-
bou v poctu cilit), blizsi deskripce skupiny viz personalné-technicka data dotazniku.
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Parametry Setfeni - kategorizace Zivotnich cila

Pro potteby kvantifikace nasbiranych dat bylo induktivnim pfistupem stanoveno nasledujicich
deset kategorii Zivotnich cilt participientt $etfeni ve ¢tyfech sbérnych oblastech:

Osobni

1) Zdravi v nejsir$im pojeti véetné vlastni psychické stability, zhubnout...
2) Vzdélani

3) Zaméstnani - udrzeni stavajiciho, postup, rekvalifikace...

4) Volny cas — odpocinek, konicky, dovolena...

Dité
5) Péce o nemocné dité, zajisténi jeho budoucnosti, vychovat z déti slusné lidi a zajistit jim
vzdélavani. ..

Rodina

6) Péce o rodinu jako celek, o ¢leny rodiny.

7) Vztahy v rodiné, hodnoty jako laska, partnerstvi, spole¢na budoucnost, svatba, zlepseni
vztahd...

8) Finan¢ni zajisténi rodiny — ekonomika provozu, kvalitni bydleni...

Vnéjsi vztahy
9) Socialni vztahy mimo rodinu, pratelé, komunikace s $ir§im socidlnim prostfedim (v¢. viry
a komunity véricich)...
10) Absence hodnot, nihilismus typu nic nemd cenu, nemam cile...

Parametry Setfeni - hypotézy a jejich verifikace

Pro potteby komparace nasbiranych dat ve skupinach respondentt byly stanoveny nasledujici
hypotézy a metody zjistovani statistické vyznamnosti nasbiranych dat (podrobné statistické
tabulky a vysledky viz ptiloha ¢. 3.

V pripadé verifikace prvni a druhé hypotézy se autofi Setfeni nespokojili se stanovenim toho,
zda mezi proménnymi existuje statisticky vyznamny vztah, ale zajimalo je také, kde (ve kterém
poli kontingen¢ni tabulky) a jak se vztah projevuje. Za timto ucelem bylo vyuzito znaménkového
schématu pro kontingen¢ni tabulku (vysledky jsou opét uvedeny v priloze ¢islo 3)

Vlastni materidl metody SEIQoL - viz piiloha ¢. 1a 2.

H1, Ve struktuie preferenci cilii u jednotlivych skupin neni vyznamny rozdil.
H1, Ve struktufe preferenci cili u jednotlivych skupin existuje statisticky vyznamny rozdil.
Testovano testem nezéavislosti chi2 pro kontingen¢ni tabulku.

H2, V mifte kvality Zivota méfené metodou SEIQoL nejsou rozdily mezi zkoumanymi
skupinami.

H2, V mife kvality Zivota méiené metodou SEIQoL existuji vyznamné rozdily mezi zkou-
manymi skupinami.
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Testovano primarné pomoci Kruskalova-Wallisova medianového testu. Kontrolné byla
provedena kategorizace pomoci priiméru a smér. odchylky (vznikly 4 skupiny osob) a po-
uzit chi test pro kontingenc¢ni tabulku. Vysledky byly potvrzeny.

H3, Délka péce o osoby s postizenim ¢i vzicnym onemocnénim neovliviiuje miru kvality
Zivota méfenou metodou SEIQoL.

H3, Mira kvality Zivota méfena metodou SEIQoL statisticky vyznamné souvisi s délkou
péce o osoby s postizenim ¢i vzacnym onemocnénim.
Testovano pomoci Kruskalova-Wallisova medidnového testu. Neviazena kontrolni skupina.

H4, Délka péce o osoby s postizenim ¢i vzicnym onemocnénim neovliviiuje miru naplnéni
Zivotnich cila.

H4, Mira naplnéni zivotnich cilu statisticky vyznamné souvisi s délkou péce o osoby s po-
stizenim ¢i vzacnym onemocnénim.
Testovano pomoci Kruskalova-Wallisova medidnového testu. Neviazena kontrolni skupina.

Vysledky $etfeni metody SEIQoL

Na zékladé¢ vyse uvedenych statistickych metod byli autori nuceni:

= v ptipadé prvni hypotézy odmitnout jeji nulovou podobu a ptipustit alternativni hypotézu,
= v pripadé druhé, tieti a ¢tvrté hypotézy prijmout nulovou podobu a odmitnout alternativni

znéni hypotézy.

V textové podobé tedy muzeme predpokladat, Ze osoby pecujici o osobu se zdravotnim postize-
nim (IIL., IV. st. prispévku na péci), osoby pecujici o osobu se vzicnym onemocnénim a osoby
nepecujici maji jinou strukturu preferenci Zivotnich cili a Ze v mife kvality Zivota téchto osob
(méfeno metodikou SEIQoL) neni rozdilu. V ptipadé komparace obou skupin osob pecujicich
lze predpokladat, ze délka péce o osoby s postizenim ¢i vzacnym onemocnénim neovliviiuje
kvalitu zivota (méfeno metodikou SEIQoL) a Ze tato délka péce také neovliviiuje miru naplnéni
zivotnich cilt.

Uvedené vysledky jsou pro autory Setfeni znacnym prekvapenim oproti ziskanym zkuse-
nostem. Interpretuji tento rozdil malou citlivosti pouzité metody na hrané ,intaktni“ a ,pecu-
jicich® skupin obyvatel, nastavenim hrubého rastru clusterovani a kategorizovani Zivotnich cili
do kvantifikovatelnych deseti kategorii s tim, Ze na takovémto malém prostoru diskriminace
u vétsiny (skupin) populace dochazi k preferenci obdobnych zivotnich cili (rodina, zdravi atd.).
Vyznamnou roli v tomto ohledu sehrala jisté i skute¢nost, Ze data byla sbirana jinou explorativni
metodou, nez stanovi metodika SEIQoL.
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7 Evaluace efektivity arteterapeuticko-artefiletickych

aktivit experimentalné zamérenych na zvyseni kvality
zZivota osob pecujicich

Soudasti grantového tkolu, jehoz vysledky reseni jsou predmétem této publikace, byl pedago-
gicko-psychologicky projekt (in vivo experiment s technikou jedné skupiny pre—post) zaméreny
na zjistovani efektivity arteterapeuticko-artefiletickych aktivit u rodic¢u s tézce zdravotné posti-
zenymi détmi. Uvedené aktivity doplnéné respitné-relaxacnimi technikami mély formu ro¢niho
kurzu s nasledujicimi dispozicemi:

Jednotliva sezeni byla realizovana v mésicich zari-¢erven 2010 ve specialni $kole Krédo
(0. s. Jitro) Olomouc.

Rozsah kurzu: 150 hodin (deset vikendovych sezeni po 15 hodinach jednou mési¢né).

Do experimentu vstoupilo 16 rodica (v zari 2009), 11 rodict absolvovalo cely kurz (v ¢ervnu
2010).

Soucasti kurzu bylo zajisténi osobni asistence u déti participienti - tj. u osob s tézkym zdra-
votnim postizenim.

Obsah sezeni tvorily arteterapeutické, artefiletické (arte-, drama-, muziko-) a relaxa¢ni
aktivity.

Lektorti i participienti kurzu si vedli reflektivni denik.

Reflektivni bilance rodi¢t byly doplnény v ramci kvantitativniho vyzkumného designu ohnis-
kovou skupinou.

S participienty kurzu (respondenty experimentu) bylo realizovano anonymni vstupni a vy-
stupni $etfeni zamérené na urcéené psychosocialni markery s pomoci psychometrickych tes-
tovych nastrojii. Experiment tak disponoval jak kvalitativnim, tak i kvantitativnim designem.
Respondenti experimentu vyplnili pfi poslednim sezeni evalua¢ni dotaznik.

Pro evaluaci expresivné terapeutickych a artefiletickych aktivit u respondentt projektu byla
vytézena trojice druhi dat:

I. Evalua¢ni dotaznik administrovany v zavéru kurzu.
II. Standardizované psychometrické nastroje administrované na pocatku a v zavéru kurzu
- kvantitativni design.

III. Reflektivni bilance particitientii z pribéhu jednotlivych sezeni kurzu a ohniskova sku-
pina — kvalitativni design. Vzhledem k charakteru takto pojatého kvalitativniho designu
Setfeni je zfejmé, ze témata reflektivnich bilanci a ohniska skupiny presahly predmét
»pouhé® evaluace arteterapeuticko-filetickych aktivit (na kterych rodice v pribéhu roku
participovali), ale zasahly (prosakly) i $irsi oblasti refen¢niho ramce kvality Zivota osob
pecujicich o osobu se zdravotnim postizenim.
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7.1 Evaluac¢ni dotaznik

Anonymni evalua¢ni dotaznik mél podobu Likertovych desetistupniovych skal — participienti
ke kazdému z $esti vyrokt priradili jedinou hodnotu $kaly podle klice: 1 = nejmensi pfinos...,
10 = nejvétsi piinos. Dotaznik uzavirala oteviena polozka zaméfena na volnou asociaci vztahu-
jici se ke kurzu. Evaluace se tykala hodnoceni kurzu jako celku a tcastnilo se ji 11 participientt
ro¢niho kurzu (viz pfiloha ¢. 4).

U kazdé polozky byl stanoven - jako mira tstiedni tendence - modus:
1. Kurz mél pozitivni vliv na moji psychickou pohodu:

» modus 10

2. Kurz mél rekrea¢ni a oddychovy efekt:
» modus 10

3. Kurz mi oteviel nové moznosti:
» modus 8

4. Kurz mé naucil né¢emu novému:
» modus 10

5. Kurz mé pozitivné naladil:
» modus 10

6. Kurz mi dodal nadéji:
» modus 10

Asociace k volné polozce dotazniku:

- (piktogram slunicka)

- jsem rdda, Ze jsem se ziilastnila, bylo mi mezi pfitomnymi moc dobfe, moc jsem se nasmdla

- vyborné, ze bylo zajisténo hlidani déti

- sezndmeni s lidmi sdilejicimi podobny osud (vychovu postizeného ditéte) je vZdy p¥inosné
ivtom, Ze ukazuje mozZnost, Ze Zivot Ize Zit vesele i vdzné zcela nezdvisle na tom, co nds spojuje

- ndmét se jesté ddle setkdvat. VyuZiti ,terapii“v praxi - jak relaxovat (piktogram - ,,smajlik*)

- vyuzit ochotu skupiny ddle se schdzet a pracovat. Vytvorit pevnou podpirnou skupinu aktivnich
rodicti, ktefi by mohli pomdhat nebo podporovat ty, ktefi jsou v zdtéZové situaci na zacdtku.
Vyzit svépomocnych aktivit a zkusenosti a dovednosti clenii skupiny

- navdzat dalsi schiizky se skupinou

- jsem rdda, Ze jsem se ziicastnila. Vsichni lektoti byli perfektni. Jsem rdda, zZe se nékdo zajima
o nase problémy a problémy nasich déti. Dékuji.

7.2 Kvantitativné-analyticky design

Kvantitativné-analyticky design pedagogicko-psychologického projektu byl sycen daty psy-
chometrickych testt administrovanych, evaluovanych a interpretovanych zkusenymi klinic-
kymi a poradenskymi psychology formatem ,,pfed” a ,,po“ (test-retest) vzdjemné parovanych
a komparovanych dat, a to s ohledem na statistickou vyznamnost méfenych jevi. Data byla
sbirana ve dvou etapach prostfednictvim nasledujicich psychometrickych nastrojt: dotaznik
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Strategie zvladani stresu (SVF-78), sebeposuzovaci $kdla na méreni uzkosti a tizkostlivosti STAI,
Existencialni $kala, Bortnerova $kala, Logo-test.

Psychodiagnostické metody autofi $etfeni vybirali s ohledem na aplikované postupy v rameci
projektu (techniky expresivnich terapii, relaxa¢nich cvic¢eni apod.), aby bylo mozné urcitym
zpusobem zhodnotit i jejich terapeutickou efektivitu. Snazili se zamérit zejména na zptsoby
zvladani stresu a prozivanou miru emo¢ni nepohody (zejména anxiety) v kratkodobém i dlou-
hodobém horizontu.

7.2.1 Prvni etapa kvantitativné-analytického designu

Jako prvni zvolili autofi dotaznikovou sebeposuzovaci metodu Strategie zvladani stresu
(SVF-78) autorti Janke a Erdmannové v prekladu Svancary (2003), kterd mapuje 13 strategil,
kterymi obvykle lidé celi stresové zatézi. V koncepci tohoto modelu se jedna o védomé zvladaci
(copingové) strategie, které jsou aktivovany v naro¢nych zivotnich situacich. Autoti dotazniku
taktéZ rozlisuji mezi pozitivnimi strategiemi (napt. kontrolou reakci, kontrolou situace, pozitivni
sebeinstrukei...), neutrdlnimi strategiemi (napt. vyhledavani socialni opory...) a negativnimi
(napt. sebeobvinovani, rezignace...). Dotaznik ¢ita celkem 78 polozek, doba vyplnovani pti dobré
spolupraci trva obvykle 10-15 minut. Tuto metodu jsme zvolili pro jeji pomérné komplexni
zabér, dobré zkusenosti z klinické praxe a také vyznamnou casovou efektivitu. Pfedpokladali
jsme také, ze program projektu miize mit pozitivni dopad na zptisob, jakym se participanti
vyrovnavaji se stresovou zatézi.

Na pocatku experimentu vyplnilo tento dotaznik 16 participanti, po ukonceni projektu
11 participantl. Ze ziskanych dat bylo mozné sestavit 9 korespondujicich parti — dva pary do-
taznikd musely byt vylouceny pro netplné vyplnéni a nedodrzeni standardni instrukce. Pét par-
ticipantt kratce po zahdjeni projektu vystoupilo pro zdravotni indispozici nebo ¢asovou kolizi.

Ziskana data ukazuji, ze sebehodnoceni participantti v oblasti strategii zvladani zatéze nijak
dramaticky nevybocuje z priméru bézné populace. Priimér T-skort pred zahdjenim experimentu
se pohyboval mezi 43-59 body, tedy zcela v mezich $ir$i normy, velmi podobné rozpéti se ob-
jevovalo i po ukonceni experimentu a druhém testovani, pouze s drobnymi odchylkami mimo
normu, av$ak patrné bez klinické vyznamnosti. V ramci prvotniho kvalitativniho hodnoceni
dat si autofi Setfeni povsimli pozitivnich zmén v oblasti strategii rezignace a sebeobvinovani
(jedna se o negativni strategie, kdy jedinec pti zatézi spise deklaruje vlastni vinu a ma sklony
unikat ze stresové situace).

Pro posouzeni statistické vyznamnosti zmény v ramci jednotlivych méfenich na stejnych
subjektech byl nejprve vyuzit parovy t-test. Tento test se pouziva pri testovani hypotézy, zda pri
méfeni néjaké veli¢iny na stejnych subjektech doslo ke zméné. Statisticky se posuzuji na sobé
zavisla parova méfeni a mira jejich diference. Nulova hypotéza predpoklada, ze primér rozdilu
nameérfenych hodnot ve dvou vybérech je nula (Reiterovd, 2000). Omezeni pro tento typ testu
v nasem pripadé predstavuje maly pocet pard, coz je nutné interpreta¢né zohlednit. Pro zpraco-
vani dat byl vyuzit specializovany statisticky software, posuzovalo se postupné vSech 13 oblasti
zvladani zatéze (subtestti SVF-78). Ve vSech 13 pripadech Ize potvrdit nulovou hypotézu a tvrdit,
ze mezi vysledky pred zapocetim a po ukonceni experimentu neni statisticky vyznamny rozdil.
Ke stejnému zavéru autoti Setfeni dospéli i v pripadé celkového skoru pro pozitivni a negativ-
ni strategie zvladani zatéze souhrnné. Diference vysledkii pfed zapocetim projektu a po jeho
ukoncéeni byly prili§ malé na to, aby se statisticky rozdil touto metodikou objevil, pti posuzovani
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rozdilt v namérenych hodnotéch tak nelze spolehlivé odlisit vliv experimentu od prosté nahody.
Kvalitativni analyza vysledkd dotazniku v$ak presto naznacuje, Ze v ziskanych datech mohou
existovat i statisticky vyznamné vztahy, které se pfi aplikaci ,,prisnéjsiho parametrického testu
neukdzaly. Autofi se proto rozhodli vyuzit neparametricky Wilcoxoniiv poradovy test pro parové
hodnoty, ktery miize byt v tomto piipadé vhodnéjsi vzhledem k malému rozsahu zkoumaného
vzorku. I tento test slouzi k ovéreni hypotézy, zda je signifikantni rozdil mezi opakovanymi mé-
fenimi na stejnych subjektech, pficemz stanovuje poradi jednotlivych diferenci a predpoklada,
ze soucet kladnych a zapornych poradi diferenci v absolutni hodnoté by mél byt pti nahodné
distribuci ekvivalentni. Pro zpracovavani dat timto testem autoti vyuzili funkce MS Excelu a sta-
tistické tabulky. Pri aplikaci tohoto testu dospéli k zavéram, které vice odpovidaji kvalitativnimu
hodnoceni dat. V celkovém skére negativnich i pozitivnich strategii a pro 12 dil¢ich subtestt
nezjistili statisticky vyznamny rozdil, nicméné fada vztaht byla tésné pod hranici statistické
vyznamnosti — byl zde tedy patrny urcity kladny trend (napf. ubyvani negativnich strategii
rezignace a sebeobvinovani, ktery v kvalitativnim hodnoceni povazujeme za dulezity). Jako
statisticky vyznamnd se ukdzala na hladiné vyznamnosti a = 0,05 zména v pozitivni strategii
»kontrola reakci®, ktera se po ukonceni experimentu vyskytovala ve statisticky vyznamné nizsi
mite. Tato strategie predstavuje snahu subjektu kontrolovat vlastni reakce, maskovat své emocni
projevy, nedat na sobé znat zatéz. I kdyz ji autori dotazniku hodnoti obecné jako pozitivni stra-
tegii zvladani zatéze, nehodnoti autofi Setfeni tento nalez jako negativni dopad projektu, nebot
toto zjisténi miize predstavovat naopak znamku posileni autenticity participantt, odlozeni jejich
spolecenské masky a vétsi otevienost. Celkovy dojem ze ziskanych vysledkii viak do zna¢né miry
potvrzuje teoretické predpoklady tvtircti dotazniku, kteti predpokladaji, Ze strategie zvladani
zatéze jsou spise dlouhodobou charakteristikou jednotlivce, kterd je pomérné rezistentni pred
vnéjs$imi zasahy.

Jako druhou metodu k posouzeni zmén v oblasti emocionalni pohody autofi Setfeni vy-
uzili sebeposuzovaci $kalu na méreni uzkosti a tizkostlivosti STAI podle Spielbergera a kol.
v prekladu Ruisela a kol. (1980). Tento dotaznik patii mezi klasické jednodimenzionalni testy
hojné uzivané ve vyzkumu i klinické praxi. Jeho prednosti je velmi kratka doba administrace,
kratké a srozumitelné polozky (celkem 40), fada vyzkumnych studii potvrzujicich jeho validitu
a klinickou uzitecnost. Soucasti skaly jsou dvé subskaly, které posuzuji uzkost jako aktudlni stav
a uzkostnost jako trvalejsi osobnostni dispozici (rys, uzkostné ladéni). Interpreta¢ni vyhodou
je pravé moznost od sebe odlisit aktualni stav pti vyplnovani dotazniku od hodnoceni dlouho-
dobéjsi charakteristiky vlastni osobnosti. Uzkost je zde chdpéna v $ir$im slova smyslu, spise jako
celkova emoc¢ni pohoda, ktera muize byt ohrozovana psychosomatickymi poruchami, negativni
néladou, svalovym napétim, nepfijemnym vnitfnim stavem, difuznimi obavami. Celkem bylo
ziskano 11 part dotazniki pred a po ukonceni projektu, které se vzajemné porovnavaly v obou
zakladnich subskalach. Ke statistickému hodnoceni autofi vyuzili opét parovy t-test. V ramci
prvni subskaly — tzkosti jako bezprostiedniho stavu (,jak se citite pravé ted) — mezi jednot-
livymi administracemi nenalezli zadny statisticky vyznamny rozdil, 1ze tedy predpokladat, ze
participanti vyplnovali dotaznik v priblizné stejné naladé a obdobném psychickém rozpoloZeni.
Situacni vlivy na posouzeni nalady tak mizeme do zna¢né miry vyloucit. Kvalitativni analyza
dat ukazuje na vét$i emocionalni pohodu pfi druhé administraci (mensi prozivanou uzkost),
kterou lze prikladat ptirozené vétsi diivére v administratory zapojené do projektu. Tento rozdil
v$ak neni statisticky signifikantni. V oblasti druhé subskaly - uzkosti jako dlouhodobé charak-
teristiky — vSak autofi nalezli statisticky signifikantni rozdil na hladiné vyznamnosti a = 0,05
mezi prvni a druhou administraci (t = 2,43 > ta = 2,22). Pti druhé administraci dotaznika pri
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ukonceni projektu se participanti hodnotili jako vice psychicky vyrovnani, stabilnéjsi, dlouhodo-
bé méné obtézovani stavem tzkosti, uvadéli ve vétsi mife prijemné emocionalni stavy a pocity.
Toto zjisténi Ize hodnotit jako jeden z moznych pozitivnich dopadii projektu. Psychologicky
srozumitelna je také jeho souvislost s predchozim zjisténim v oblasti strategii zvladani stresu.
Vys$i mira uzkostlivosti prispiva k propracovani specialnich obrannych mechanismd, jejichz
ulohou je mj. zvysit miru sebekontroly a zabezpecit tim miru integrity osobnosti. Pfi redukci
stavii uzkosti také pfirozené klesa mira sebemonitorovani a sebekontroly.

Inspirovani tivahami Rogerse (1998) autofi Setfeni predpokladaji, ze kladné posileni emo-
cionalni pohody, redukce nadmérné sebekontroly vzniklo v dsledku podpory autenticity, spon-
taneity a vielého prijeti v ramci programu projektu.

7.2.1.1 Zavéry prvni etapy analyzy dat

V prvni etapé kvantitativniho designu experimentu byla sbirana data (pre-post, tj. pred a po ab-

solvovani ro¢niho filetického programu) s pomoci dotazniku Strategie zvladani stresu (SVE-78)

a sebeposuzovaci $kaly na méfeni uzkosti a uzkostlivosti STAL Zavéry ze statistického vyhod-

noceni dat a jejich analyzy lze shrnout do nasledujicich zavéru:

= Ve vétsiné strategii zvladani zatéze nedoslo mezi participanty ke statisticky vyznamnému
rozdilu na zacatku a po ukonceni projektu.

= Byl zjistén statisticky vyznamny rozdil ve strategii zvladani zatéze ,,kontrola reakci®, ktera se
po ukondeni projektu vyskytovala v mensi mife. Tuto skute¢nost Ize hodnotit jako znamku
posileni autenticity a spontaneity participantd, vétsi otevienost a odlozenti jejich interperso-
nalni masky.

= Autori Setfeni zjistili zajimavé trendy v redukci strategie sebeobvinovani a rezignace, které
vsak nejsou statisticky signifikantni, zajimavé by bylo ovéfeni na vétsim vzorku pfi podobném
experimentu.

= Bylo zjisténo, ze po ukonceni projektu se participanti hodnoti jako vice emocionalné stabilni,
vyrovnangj$i, dlouhodobé méné tizkostnéjsi, ve vétsi mire uvadéji prijemné emocionalni stavy
a pocity. Tuto skute¢nost Ize interpretovat jako jeden z moznych pozitivnich dopadu projektu,
velky vyznam zde mtiZe mit odpocinek a relaxace, ktera byla soucasti programu. Handicapem
projektu je absence kontrolni skupiny, kterd by pomohla vyloudit $irsi celospolecenské vlivy.

7.2.2 Druha etapa kvantitativné-analytického designu

Ve druhém sledu Setfeni byly u respondentt v ramci projektu vyuzity Existencialni skala,
Bortnerova $kala a Logo-test.

Existencialni $kala autort A. Langleho, Ch. Orglerové a M. Kundiho (2001) poskytuje cenné
informace o predpokladech existencialniho zakotveni jedince. Jde o sebeposuzovaci skalu o 46-ti
polozkach, kterd zachycuje subjektivni miru osobni smysluplné existence (celkovy skor). Tato je
dana zptisobilosti jedince vychazet a zachazet se sebou samym a zaroven se svétem. Proto kromé
celkového skore se daji velmi dobfe vyuzit i podrobnéjsi iidaje o pristupnosti respondenta k sobé,
o schopnosti vyznat se ve svych pocitech, které v ramci $kalovych hodnot zachycuji polozky
tvorici kategorii personalita, a také hodnoty vztazené k oblasti otevienosti ¢clovéka svétu a zivotu
vibec, tyto zachycuje a vyjadfuje dimenze existencialita. Jednotlivé skélové polozky vykazuji
obsahovou variabilitu v souhlase se zakladnimi existencialy, jako jsou smysluplnost Zivota, jeho
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autentické utvareni, ale také uzkostny neklid, Zivotni vyprahlost, utrpeni apod. Uvedené kate-
gorie jsou odvozeny z polozek zamérenych na osobnostni predpoklady jedince souvisejici s jeho
schopnosti otevienosti a orientace vii¢i sobé i svétu. Personalita je pak dana mirou tzv. sebeod-
stupu a sebeptesahu. Sebeodstup zahrnuje schopnost ¢lovéka zaujimat odstup vici sobé samému
v tom smyslu, Ze je schopen zachovat si v Zivotnich situacich redlny, subjektivné nezkresleny
pohled na skutecnost. Sebepfesahem je pak autory chapana zdatnost jasné vnimat hodnoty, byt
otevien svym citim a také sdilet je s druhymi. Druhou méfenou kategorii byla existencialita,
ta je dana spojenim dvou osobnostnich charakteristik, a to prozivani svobody a odpovédnosti.
Dimenzi svobody napliuji $kalové polozky tykajici se schopnosti jedince vnimat zivotni hodnoty,
nechat se jimi oslovit, jasné se rozhodovat pro uskute¢nitelné moznosti podle jejich hodnoty, byt
pruzny a mit odvahu k ptipadné zméné. Odpovédnost pak zachycuje zavaznou angazovanost
ve vlastnim Zivoté, ochotu a odvahu k realizaci tkolt a hodnot, stejné jako prijimani odpovéd-
nosti za dusledky vlastnich rozhodnuti a jednani.

Druhou pouzitou $kélou byla Bortnerova skala, ktera orientacné zjistuje prevazujici projevy
a formy chovani jedince, zvlasté v zatézovych, ale i béznych situacich. Autorka zkracené ceské
verze L. Kozena (Kratky, 1988) vyuziva 22 polozek s devitibodovymi stupnicemi, opatfenymi
na obou koncich protikladnymi vyroky. Prostfednictvim této $kély lze odhadovat tzv. chovdni
typu A, popt. B.

Jedinci s chovanim typu A jsou v odborné literatute (napt. D. C. Glass, 1978; Suinn, 1982, aj.)
tradi¢né spojovani se znacnou aktivitou, touzi vyniknout nad druhé, mnohdy za kazdou cenu,
trpi frustrujicim nedostatkem ¢asu. Kromé vycerpavajiciho asili a extrémni soupetivosti je pro
né charakteristickd silnd podrazdénost a nekontrolované projevy hostility. Celkovy skor vyja-
dfuje miru chovani typu A/B. Kromé této zakladni vypovidajici hodnoty jsme pro podrobné;jsi
orientaci vyuzili také skory subskal iritabilita, neschopnost relaxace, hostilita, interpersondlni
sensitivita a frustrace.

Doplnujici metodou ve druhé etapé zkoumani bylo vyuziti Logo-testu autorky E. Lukasové
(Frankl, 1994; Balcar, 1995, 2004). Tento test se vyuziva ke zjistovani miry subjektivné prozivané
smysluplnosti Zivota nebo jeji absence, zachycuje kvalitu existencialniho zakotveni jedince, je
citlivy na pritomnost existencialni frustrace. Standardizovana forma testu existuje ve dvou od-
povidajicich verzich - pro muze a pro zeny. Test se sklada ze tfi ¢asti. V prvni cdsti jde o vycet
deviti oblasti, které postihuji obvyklé zdroje hodnotového zakotveni ¢lovéka v zivoté. Zkoumand
osoba vyznacuje stupen, v némz kazdou z deviti oblasti proziva jako zdroj naplnéni svych zivot-
nich cilt a snah. Vyjadfuje miru souhlasu ¢i nesouhlasu s jednotlivymi tvrzenimi, ktera tento
vyznam piislu$nym oblastem prisuzuji. Druhd ¢dst testu obsahuje sedm polozek, které vyjadruji
nejéastéj$i prozitkové priznaky stavu existencidlni frustrace. Sledovana osoba hodnoti vyskyt
a frekvenci téchto priznakd ve svém Zivoté. Treti ¢dst je ponékud specificka, a to tim, Ze ma
do jisté miry projektivni charakter. Zkoumané osoby nejprve posuzuji a vyhodnocuji predlo-
zené typy Zivotnich pribéht, poté maji stru¢né vylicit vlastni Zivotni cestu podle predepsanych
voditek. Polozky i tkoly testu vyjadfuji svym obsahem problematiku smyslu Zivota, existen-
cialni frustrace, neklidu, utrpeni, azkosti, absurdity apod. Celkové skdre vyjadfuje do zna¢né
miry postoj jedince ke svému Zivotu, vypovida o jeho existencialni zajisténosti, vyjadiuje miru
prozivané smysluplnosti nebo také existencidlni frustrace. Hrubé skore je podle véku prevadéno
na kvartily. Jedinci spadajici do prvniho pasma Q1 jsou existencidlné zajisténi, ¢erpaji silu ze
svého dosavadniho Zivota, postihne-li je néjaka ,,rana osudu®, nehrouti se, odhodlané a state¢né
bojuji, zvladnou vyrovnani se s tizivou situaci. Priimérné vysledky spadajici do kvartilt Q2 a Q3
vypovidaji o tom, ze lidé s timto skore jsou zajisténi jen tak tak, doposud Zivotni realitu zvladaji,
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jsou dostate¢né vyrovnani, avSak pri vyskytu neptiznivych okolnosti se u nich mtize objevit ne-
dostatek sil, sklon k maladaptivnimu chovani a ptiznaky existencidlni frustrace. Posledni ¢tvrty
kvartil Q4 upozornuje, ze prozivana smysluplnost vlastni existence je spornd, nebo dokonce
chybi, lidé spadajici do tohoto pasma jsou ve velkém ohrozeni naprostou ztratou smyslu, ocitaji
se na hranici inosnosti nebo se jiz nachazeji v existencialni krizi, hledaji marné zakotveni a po-
trebuji pomoc zvenci (Balcar, 1995, 2004). V tomto sméru ma uvedena metoda neocenitelnou
praktickou vyuzitelnost, nebot mtize zachytit ¢asto skryté ohrozené jedince, kteti sami situaci
nejsou schopni zvladnout.

Nasledné uvadime struc¢ny prehled naméfenych hodnot a pokousime se o jejich analyzu
a interpretaci. Jistym problémem je skute¢nost, ze vzorek rodi¢ti je malo pocetny, neméli jsme
k dispozici kontrolni vzorek, a navic nase ,,dvouetapovost® zptsobila ob¢asnou neptitomnost
klientd v prvni ¢i druhé ¢asti Setfeni. Tim se sledovany soubor jesté zazil. Na druhé strané je
potfeba zminit, Ze zobecniovani v daném kontextu neni zdaleka tak podstatné, jako jsou vysledné
skutecnosti zjisténé u konkrétnich osob.

7.2.2.1 Prehled vysledki, jejich analyza a interpretace

Sledovany soubor rodici pecujicich o postizené dité byl tvoren celkem 15 osobami, z toho bylo
14 matek a 1 otec. Priimérny vék se pohyboval kolem 43,5 roku. Ob¢ ¢asti zkoumdni vsak
absolvovalo jen 9 maminek. Vétsina rodi¢ti ma stredoskolské vzdélani s maturitou, dvé matky
jsou vysokoskolacky a dva rodi¢e maji ukonc¢en ucebni obor. Data poskytla fadu zajimavych
poznatki, avsak pro vyhodnoceni ptipadného vlivu grantového programu pro rodice a déti Ize
pouzit prevazné jen srovnani vysledka deviticlenné skupiny rodi¢t. Vzhledem k charakteru
sledovaného souboru respondentt autori Setfeni kombinovali formu kvantitativniho a ¢éstecné
i kvalitativniho vyhodnoceni ziskanych dat, pricemz jsou si védomi pouhé orienta¢ni hodnoty
vétsiny ziskanych poznatkd.

Data ziskana prostfednictvim Existencialni $kaly dokumentuyji, ze vsichni klienti vykazali
po absolvovani grantového programu urcity pozitivni posun ve svych predpokladech prozivat
svj zivot jako smysluplny. Relativni ndrtist vétsiny hodnot v ramci aplikované Existencialni
g$kaly je mozno do jisté miry chapat jako ukazatele prospésnosti ptisobeni specializovaného
programu pro rodice a déti a vSech jeho aktivit. V této souvislosti lze shrnout, Ze realizovany
program poskytl rodi¢tim pozitivni zkusenosti, socialni oporu, odreagovani od kazdodenni
zatéze a inspiraci v moznostech péce o sebe sama.

Podrobnéjsim rozborem subskalovych vysledkt Existencialni $kaly Ize zjistit pozitivni trend
v hodnotéach sebeodstupu (vétsina matek vykazala zvyseni této kompetence). Posun hodnot se-
beodstupu do vyssiho decilového rozpéti (ze 7. do 8.) souvisi u sledovanych osob s vyssi mirou
porozumeéni svému prozivani. Podobné, i kdyz o néco méné vyrazné, je tomu u hodnot vzta-
zenych k sebepresahu, a tim také k personalité. I kdyz tento trend by vyzadoval dalsi preciznéjsi
ovéfeni, jde o pozitivni skutecnost ve smyslu rozvoje porozuméni jedince sama sobé (podrobnéji
v charakteristice testu a jeho subskal, jak bylo jiz uvedeno vyse).

Kladny dopad byl patrny i u dimenze existenciality (posun do vy$siho decilového rozpéti pri
druhém méfteni). Diky naméfenym hodnotam prozivani osobni svobody a odpovédnosti, které
dimenze existenciality zahrnuje, Ize predpokladat, Ze rodice déti zvysili o néco svou kompetenci
také v otevienosti svétu. I kdyz sledované osobnostni charakteristiky jsou citlivé k rozmanitym
vliviim, véetné biologickych danosti, mtizeme pozitivni posun brat jako jakysi vklad do budouc-
nosti nagich klientt.

167



Decilové rozpéti hodnot jednotlivych subskal i celkového skore dokladaji, ze vzorek rodicii
alogu se sebou samym (personalita) nez v dialogu se svétem (existencialita). Nejvy$si hodnoty
pozitivniho posunu vykazovala pritom oblast sebeodstupu, jinymi slovy, jak bylo jiz dfive uve-
deno, jde o schopnost rodicii oteviit se svym citiim a zaroven si zachovat realny, subjektivnimi
pranimi nezkresleny pohled na Zivot. Tato osobnostni charakteristika je podstatnd pro zvladani
kazdodennich zivotnich situaci a pfimérenost ¢i ispésnost jednani v rozmanitych podminkach.
Naopak nejslabsim mistem existencialniho prozivani se u souboru jevila dimenze svobody. Zde se
naméfené hodnoty pohybovaly lehce pod primérem. Tuto skutecnost Ize do jisté miry vysvétlit
vysokymi naroky na psychiku rodi¢t ve smyslu schopnosti citit se svobodné, a to navzdory
mnoha omezenim, kterd jsou spojena s jejich Zivotni realitou, se kterou se rodi¢e zdravych déti
bézné nesetkévaji. Zivotni styl a kazdodenni naroénd péce o dité jsou do znaéné miry limitujici.

Celkové vysledky pouzité Existencialni $kaly lze povazovat za pozitivni, v souhrnu naznacuji
u vzorku mirné nadpriimérné predpoklady prozivat Zivot jako smysluplny. Také nezanedbatelny
zadouci posun po realizaci vy$e uvedenych specializované zamétenych aktivit 1ze povazovat
za velmi povzbudivou a inspirujici skute¢nost. Komparace vysledkii celkového skore na zacatku
a konci grantového programu prokazala vyznamny pozitivni posun.Tento normativni ukazatel
naznacuje, Ze skupinka rodi¢t se posunula z ptivodni priimérné Grovné prozivani smysluplnosti
vlastniho Zivota na poc¢atku kurzu do lehce nadpriimérné trovné na jeho konci (posun o 1 decil).
Nahlédnutim do vysledk jednotlivych osob Ize zjistit, ze nékteré matky se posunuly vyrazné,
jiné jen mirné. Tento vysledek je zcela v souladu a do jisté miry ovéfen hodnotami Logo-testu,
ktery vypovida o pevnosti existencialniho zakotveni ¢i o pfitomnosti existencialni frustrace
u sledovanych osob. Z vyslednych dat bylo patrné, Ze respondenti, ktet'i doséhli nejvyssich hodnot
celkového skore v Existencialni $kale, jinymi slovy, ktefi projevili nejlepsi predpoklady vnimat
svij zivot jako smysluplny, projevili zaroven nejpevnéjsi aktualni existencialni zakotveni zjisto-
vané Logo-testem (vykazali optimdlni rozpéti hodnot spadajicich do Q1 - viz charakteristika
Logo-testu uvedena vyse). Vétsina rodi¢t pak dosahla v Logo-testu primérnych vysledka (kvartil
Q2 a Q3), které se spojuji s velmi kfehkym prozitkem existencialni zajisténosti, takto skdrujici
jedinci sice momentalni zivotni situaci zvladaji, ale pfi jakémbkoli dal§im stresu jsou ohrozeni
ztratou smyslu a nastupem existencialni krize i s jejimi typickymi projevy (pocity ohrozeni,
bezmoci, pochyby a nejistota, pasivita, emocionalni vyprahlost, depresivni ladéni, rtizné druhy
zavislosti, agresivita, hostilita, zdravotni obtiZe apod.). Hodnoty spadajici do posledniho kvartilu
Q4 je nutno brat jako alarmujici, jsou signalem pocinajici ¢i jiz probihajici existencialni krize
¢lovéka, tuto vétsinou neni schopen zvladnout sim, potieboval by pomoc zvenci. Tyto hodnoty
se objevily u tfech rodi¢, na které by méla byt zacilena dalsi terapeutickd snaha.

Ziskana zku$enost, Ze vétsina rodicu pecujicich o zavazné zdravotné postizené dité proziva
svij zivot jako smysluplny, nékteti dokonce v tomto ohledu dosahuji nadpriimérnych hodnot,
koresponduje se zkusenosti fady autort existencialni psychologie a filozofie, kteti dokladaji, ze
jednou z nejsilnéjsich oblasti zdroje Zivotnich hodnot je pravé oblast utrpeni (Frankl, 1994, 1999,
Lukasova, 1997, Langle, 2002, aj.).

Vratime-li se v kontextu sledovanych charakteristik ke zminovanym nejpozitivnéji skoruji-
cim ¢tyfem respondentim (kvartil Q1), pak Ize shrnout, Ze je charakterizuje vysoky sebeodstup
i sebepresah,. Jde s vysokou pravdépodobnosti o jedince oteviené a autentické, citlivé k hodno-
tam, které jim Zivot nabizi, schopné smysluplné prozivat svou zivotni kazdodennost a umét se
rozhodovat pro redlné moznosti. Zda se, ze charakteristika typu chovani (A, B) ptitom nehraje
roli az na prozitek frustrace, v némz tyto matky skoruji spise ve sméru nizsi ptitomné frustrace.
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Naopak pro matky, které vykazaly nejvice negativni testové vysledky (kvartil Q4), je charak-
teristicky predev$im nizky sebepresah, ktery lze chapat jako jejich zna¢né obtize citit se né¢im
osloveny, neboli najit a vnimat v Zivoté realné moznosti, které by jim poskytly smysluplné pro-
zitky. Obdobné vysledky byly u nich zjistény také v dimenzi svobody (citi se nesvobodné), coz
jisté souvisi s jejich zminovanym nizkym sebepiesahem. Typ chovani A nebo B se ve svém celku
opét nijak neprojevil, avSak naznacena byla jista souvislost s projevenou vyssi podrazdénosti,
interpersondlni senzitivitou a také hostilitou a frustraci.

Vysledné udaje ziskané prostrednictvim Bortnerovy skaly vypovidaji o tom, jaké strategie
chovani nasi klienti nej¢astéji voli. Tzv. chovani typu A nebo typu B se zda byt ustalenéjsi charak-
teristikou ¢lovéka, vypovida o jeho pristupu a postoji k naro¢nym i béznym Zivotnim situacim.
Autorka tohoto pojmu (Kobasa, 1982; Kobasa, Maddi, 1977) vychazi z existencialniho zamysleni
nad nesnazemi autentického ziti a jejich reseni.

Chovdni typu A byva spojovano, i kdyz v odbornych zdrojich ne vzdy souhlasné, s osobnostni
charakteristikou ,,hardiness“ (Kobasa, 1982). Jedinci chovani typu A se projevuji vysokou aktivi-
tou, zacilenim na uspéch, maji snahu dosahnout prestize, jsou soutézivi, ale také agresivni a ¢asto
nepratel$ti k jinym, trpi trvale pocity nedostatku ¢asu. Nékdy byva rozliSovano podrobnéji cho-
vani Al a chovani A2 (Glass, 1978). Jedinci bez silného zaméfeni na tspéch v jakékoli ¢innosti,
bez projevi o¢ividné netrpélivosti a bez zjevné agresivity a hostility byvaji zafazovani pod typ
A2. Vlastnosti a projevy nejsou u tohoto typu tak vyhranéné ¢i extrémni, jak je tomu u typu Al,
u né¢hoz je napadna orientace na sebe sama, svou préci a na vyniknuti za kazdou cenu. Jedinec
typu chovani A obecné vSechno cilevédomé planuje, byva ¢asto frustrovan lidmi i okolnostmi,
miva sklon sam sebe vmanipulovat do stresovych situaci. Nesoutézivy, trpélivy, neambiciézni je
pak typ chovani B, jedinci, u nichz prevlada tento model chovani v zatézovych situacich, zvla-
daji své agresivni impulsy, radi spolupracuji a umi prijmout pomoc. Typ B miize mit i vSechny
vlastnosti typu A, avak nikdy ne véechny soucasné, ani v tak vyhranéné podobé. Napt. maji-li
lidé nélezejici k tomuto typu chovani v né¢em vysoké ambice, neprosazuji je agresivné.

Hodnoty Bortnerovy skaly u skupiny respondentti neposkytly dostate¢né tdaje pro potvrzeni
predpokladu o spoluptisobeni osobnostni charakteristiky typu chovani A/B na prozivani zivotni
naplnénosti. Na zakladé¢ vysledkil nelze vysuzovat jednoznaéné zarazeni rodi¢t k nékterému
z uvedenych typt chovani, lze jen s jistou mirou pravdépodobnosti konstatovat, Ze projevy
chovani sledovanych rodi¢t nelze jednoznaéné diferencovat, odpovédi zkoumanych osob se
z pohledu typového kritéria zna¢né prekryvaji. Primérné hodnoty odpovidajici sttedovym hod-
notam $kal u jednotlivych bipolarnich vyroki je véak mozné s jistou mirou pravdépodobnosti
brat jako — u vzorku patrné prevazujici - tendenci k chovani A2 ¢i B. Jinymi slovy, respondenti
nejsou soutézivi za kazdou cenu, neprecenuji se ani netrpi pfehnanymi pocity ménécennosti,
jsou spise tolerantni, vyrovnavaji se s kazdodennimi zatézemi, projevuji béznou miru agresivity
a hostility vici jinym.

V tomto kontextu je moznd uzite¢né pripomenout, Ze projevy agrese a hostility mohou mit
rtiznorody charakter. Mnohdy souviseji s konstruktivnim zptisobem reakce v tom smyslu, Ze
sméruji proti pri¢inam frustrace. Instrumentdlni agrese mtize byt nékdy spojena s rozmanitymi
formami seberealizace, jde paralelné také s hostilnimi intencemi, zvlasté kdyz prekazky predsta-
vuji subjektivni hrozbu a nedaji se snadno prekonat. Hostilni projevy mohou souviset pfi styku
s frustrujici situaci s pronikavéj$imi prozitky ohrozeni vlastni bezpe¢nosti. Lidé se pak silnéji
upinaji k vlastnimu jd. Je nesporné, ze kazdodenni realita rodict se zavazné postizenym ditétem
v pédi prinasi spoustu nevyhnutelné stresujicich a frustrujicich okolnosti. Obecné plati, zZe kazda
emocionalni tenze se stava jakymsi dezorganizujicim ¢initelem v rozumové sféfe. Intenzivni
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prozivani emoci pak obecné snizuje odolnost ke stresu (Kobasa, Maddi; 1977). Konflikt je pojat
jako endogenni frustrace, kterd je prozivana na pozadi dvou nebo vice potteb, které nelze rov-
nocenné uspokojit. Tyto konflikty mohou iniciovat zptsoby chovani typu A.

Lze shrnout, Ze zjisténé primérné hodnoty celkového i dil¢ich skdre Bortnerovy skaly spise
naznacuji zastoupeni obou kategorii chovani u nami zkoumanych jednotlivcd, a zda se, Ze zii-
stavaji béhem obou etap (pre-post) Setfeni viceméné neménné. Pri podrobnéjsi analyze vysled-
nych dat autofi zjistili, Ze respondenti vykazali jako skupina relativni stalost v celkovém skore
i v dalsich dil¢ich oblastech zjistovanych Bortnerovou skédlou, a to v dimenzich iritability, hosti-
lity, interpersonalni senzitivity, frustrace a neschopnosti relaxace. Individualni posuny v tomto
ohledu vsak bylo mozné zaznamenat.

Pti orienta¢ni analyze hodnot namétenych u rodicu, kteti se ucastnili jen jednoho méfeni,
kdy nebylo mozné provést srovnani s pocatecnim a kone¢nym stavem (tedy pred programem
pro rozvoj sebepoznani a schopnosti relaxace a po jeho ukonceni), hodnotili autoti alespon jejich
miru prozivani smysluplnosti Zivota bez spojitosti s kurzem. Tato skupinka, ktera by se mohla
v daném kontextu brat i jako jakasi minikontrolni skupina, vykazala pramérné existencidlni
zajisténi, jak tomu nasvédcovaly jeji hodnoty Existencialni $kaly a u nékterych osob i hodnoty
Logotestu.

7.2.2.2 Zavéry analyzy dat psychometrickych nastroja Existencialni skala,
Bortnerova $kala a Logo-test

Psychologické Setfeni zamérené na aspekt prozivani smyslu Zivota skupiny rodi¢d, kteti maji
ve své péci zavazné zdravotné postizené dité navstévujici z tohoto ditvodu denni stacionat, bylo
jednou z pomocnych cest, jak ziskat citlivé informace o kazdodennim prozivani jejich Zivotni
reality. I kdyz se autori pokusili vyslednd data kvantitativné shrnout, presto maji na paméti sku-
tecnost, ze obtiznost autentického Zivota resi kazdy ¢lovek zcela jedine¢nym zptisobem, v souladu
s individudlni mirou produktivni orientace a svymi veskerymi osobnimi kompetencemi.

Chovani clovéka je vazano predevsim na jeho potieby. Vyznamny teoretik lidskych potieb
Maslow (2000) zdtiraznil, Ze k vnitini ptirozenosti ¢lovéka patii dynamicka sila, ktera umoznuje
vychovu a seberozvoj. Podle tohoto autora i fady dalsich (Frankl, 1994, 1999; May, 2005; Yalom,
1980; Lukasova, 1997 aj.) je Zivot clovéka nepfetrzitou sérif aktd volby. Clovék uréuje sém sebe.
Pres mnohé danosti chce kazdy z nas sviij zivot spoluutvaret, chee citit jeho cenu. Podle napt.
A. Langleho (2002) zit, znamena pruzné se vyrovnavat s okolnostmi pravé pritomné zivotni
situace, uvédomovat si moznosti, které existuji, a svobodné se rozhodovat, co a jak udélam.
Ten, kdo zvoli tzv. existencidlni cestu, utvari sviyj Zivot na pozadi skute¢nosti, v niz se nachazi. Je
otevieny néco prozivat, néco menit k lepsimu, a kde je to nezbytné, i trpélivé snaset neptiznivé
okolnosti, av§ak bez pasivni odevzdanosti. Naopak, s prevazujicim odhodlanim s nimi zapasit.
Clovék nem4 absolutni svobodu, je svobodny v rdmci okolnosti svého Zivota. Na druhé strané
zivot je plny prilezitosti, které miizeme vyuzit ¢i promarnit. Svoboda je tak darem i bfemenem.
Nuti nés rozhodovat a rozhodovani s sebou nese odpovédnost.

Vzhledem k Zivotni realité rodict pecujicich o zdravotné postizené dité povazovali autori
Setfeni orienta¢ni zmapovani jejich existencialniho zakotveni za podstatné a cenné. Zakladnim
pozitivnim zjisténim v ramci sledovani skupinky rodici je skute¢nost, Ze tito, a¢ se potykaji se
zna¢né naroénym zivotnim tkolem a jejich Zivotni realita byla a je bezesporu tézka (mnoh-
dy pochybuji a nevi si rady vice, nez je bézné), nejsou na tom s ,osmyslnénim® své existence
hure nez bézna populace, naopak vnimaji sviij zivot prevazné jako naplnény. Toto zjisténi plné
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koresponduje se zkusenosti autort existencialni psychologie a filozofie, kterd dokldda teoreticky
i prakticky, Ze utrpeni v lidském Zivoté mutize byt na prvni pohled paradoxné zdrojem jeho smyslu,
viz ¢ast Logo-testu jedné z ucastnic $etfent:

» ...l Zivot sice neni prochdzka polabskou nizinou, ale potddnd vysokohorskd tira, avsak
pohledy do krajiny z dosaZenych met stoji za to. Problémy, které nds potkdvaji, se snazim vnimat
jako vyzvy a mozZnost néco se naucit. Nechci byt v roli obéti, ale podporovatele. A uéim se také
o podporu Fici a pFijmout ji...

7.3 Kvalitativni design experimentu

Kvalitativni slozka vyzkumu doplnuje a rozsifuje informace z kvantitativniho $etfeni. Vychazi ze
tfi zdrojti Gidaji: jednak jde o pisemné reflexe rodi¢t (respondentt vyzkumu) doplnéné reflexemi
lektorti a ziskavané v jednotlivych etapach projektu (26. zari 2009, 17. fijna 2009, 21. listopadu
2009, 28. listopadu 2009, 9. ledna 2010), jednak o ohniskovou skupinu rodict (24. dubna 2010),
tretim zdrojem je pak pfima interakce a komunikace s rodi¢i v pribéhu expresivné tvotivych
aktivit.

Kvalitativni Setfeni ma charakter fenomenologického vyzkumu. Usiluje o hlubsi porozumeéni
specifické rodi¢ovské zkusenosti s fenoménem ,,tézce zdravotné postizené dité“* (pfipominame,
ze se vétsinou jednd o zdravotni postizeni s dominantni pfitomnosti mentalni retardace, nékteré
déti jesté v kombinaci s DMO a nékteré s PAS, tj. poruchami autistického spektra). Mizeme také
rovnou mluvit o fenoménu ,dité s tézkym (kombinovanym) zdravotnim postizenim v rodiné*
s upfesnénim, ze tento pojem v nasem $etfeni zahrnuje predevsim rodi¢ovskou pozici vici
fenoménu v systému rodiny.

Vyzkumné otazky tedy sméfuji k porozuméni vyznamim, vyznamovym strukturam a esen-
cidlnim zakladim daného fenoménu na zakladé vyse uvedenych zdroji poznatki. Vyznamy
fenoménu jsou utvareny lidskou zkusenosti s nim - vznikaji a méni se v interakci a komunikaci
mezi lidmi.?

V souladu s fenomenologickou metodologii jsme usilovali o propojeni osobniho a socialniho
rozméru s kontextem primeérné kazdodennosti. Mira vciténi, nutného pro fenomenologickou
metodu, byla posilovana soucinnosti s ucastniky vyzkumu pti expresivné tvotivé ¢innosti. Byla
vSak z druhé strany omezena tim, Ze vétsina idaju byla ziskavana pisemné, nikoliv v hloubko-
vych rozhovorech. S ohledem na doplnujici funkci kvalitativniho zkoumani nepokladame toto
omezeni za podstatny metodicky problém.

2V dal$im textu téz jen ,postizené dité nebo dité s postizenim®

* Pri uvazovani o vztahu rodic¢ti a jejich ditéte se zdravotnim postizenim nepracujeme pouze se samotnym fe-
nomenologickym pojetim, protoze vénujeme pozornost nejenom individudlnimu prozivani, ale také utvareni
vyznamu daného tématu v socidlni interakci a komunikaci. V tomto ohledu se opirame hlavné o koncepci
symbolického interakcionismu (Blumer et al., 1986). Pro ptehled uvadime jeho teze a ustfedni myslenku.
Prvni teze symbolického interakcionismu: lidé jednaji na zdkladé vyznam, které pripisuji jeviim, jimiz se
zabyvaji (jevem muze byt véc, bytost, instituce, zptsob chovani apod.). Druha teze: vyznam je odvozovan
z jevii na podkladé socidlni interakce. Tteti teze: vyznamy jevll jsou konstruovany prostfednictvim interpre-
tace v pribéhu zachdzeni lidi s jevy a komunikace o jevech (Blumer 1986, s. 2). Vyznam jevu vyplyva z toho,
jak ¢lovék zachdzi s ur¢itym jevem ve vztahu k jinému ¢lovéku; vyznam tedy vyplyvé ze socidlni interakce
(Blumer 1986, s. 4, Nelson, 1998).
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Fenomén ,,dité se zdravotnim postizenim® je zkouman prostfednictvim instrumentalnich
pripadd, tzn. na zakladé zkusenosti sdélovanych jednotlivymi rodic¢i naseho vzorku. Z obecnych
metodologickych naroki na instrumentalni piipadové studie (Hendl, 2005, s. 104-117) vyplyva,
ze sméfujeme nikoliv k formulaci jedine¢nych zavérii pro jednotlivé pripady, ale k zavértim, které
presahuji ramec individudlni zkuSenosti. Zajima nas, s jakymi specifickymi zivotnimi vyzvami
se mohou setkavat rodice mentalné postizenych déti a jakymi zptisoby se s nimi vyrovnavaji.

Ve studii prevazuje deskripce spojena s objasiiovanim hlubsich vyznamovych struktur, které
lze interpretovat pfi vzajemném porovnavani vice udaji. Jak bylo zminéno vyse, navrh teore-
tickych konstruktii neni v zavére¢né fazi projektu pojiman jako samostatny, je koordinovan
s vysledky v kvantitativni strance Setfeni.

7.3.1 Cile kvalitativniho designu

Cile kvalitativni ¢asti vyzkumu vyplyvaji z jeho doplnujici role vii¢i kvantitativni strance Setfeni.

Cile kvalitativni ¢asti vyzkumu jsou nasledujici:

a) poskytnout ucastnikim prileZitost otevirat a nabizet k dal$imu rozpracovani témata, kterd ne-
podchytil kvantitativni vyzkum anebo je mohl postihnout pouze v nékterych rysech. Témata
souviseji mimo jiné i s kvalitou jejich Zivota a s reflexi efektivity arteterapeuticko-fileticky
a respitné orientovaného projektu, jehoz byli participienty,

b) prohloubit nebo obohatit poznatky z kvantitativniho vyzkumu,

¢) zachytit poznatky, které by nebylo mozné ziskat pfedem kategorizovanym (kvantifikovatel-
nym) postupem,

d) tvorit prileZitosti k zachdzeni se socidlni atmosférou ve skupiné respondentt (ohniskova sku-
pina, navaznost na tviir¢i skupinové aktivity), ptipadné k zachazeni s komunikaci s jednotlivci
(orientacni rozhovor), pro néz je v podminkach kvantitativniho vyzkumného modelu méné
moznosti.

Cile se tykaji kazdé faze vyzkumu; v jednotlivych fazich se ménily jen diirazy kladené na ur¢i-
ty cil. Nize v popisu metodiky u kazdé etapy uvadime i formulace cilii pfizptisobené zvlastnostem
dané etapy Setfeni.

7.3.2 Zpusob zadavani témat a ziskavani udaja

K zékladni komunikaci s respondenty a pro zadavani vstupnich tkolt bylo vyuzito setkani s ba-
dateli, ktera byla spole¢nd pro kvantitativni i pro kvalitativni model. Pfed zahajenim vyzkumu
jsme predpokladali, Ze kvalitativni slozka vyzkumu bude vyuzivat poznatki z dlouhodobych
zadani, které respondenti budou plnit doma. Tento predpoklad se ukazal jako nerealisticky.
Rodice, s nimiz jsme pracovali, jsou doma natolik zatiZzeni povinnostmi, Ze pro né nebylo pfti-
jatelné dostavat jesté zvlastni domaci préci z Gcasti na vyzkumu. Proto jsme psani reflektivnich
bilanci (viz nize) omezili na jednotlivé pobyty rodi¢t na setkanich s vyzkumniky a pfi acasti
na expresivné tvorivych ¢innostech.

Kromé analyzy pisemnych reflektivnich bilanci se pfi ziskavani tidajii uplatnila prace vyzkum-
nika se skupinou. Formy této soucinnosti byly dvé: a) jednak ve standardni podobé ohniskové
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skupiny, ktera probéhla na zavér Setfeni (viz dale), b) jednak v soubéhu s tvorivé expresivnimi
aktivitami.

Doplnujicimi podklady pro interpretace byly reflektivni bilance lektorti expresivné tvorivych
aktivit.

7.3.3 Metodicky postup

Jak bylo vy$e zminéno, ziskdvani udaji bylo omezeno na jednotliva planovana setkani vyzkum-
nikd s rodici, jejichz hlavni naplni byly expresivné tvorivé aktivity. Tyto etapy jsou nize stru¢né
popsany.

V kazdé etapé jsme brali v ivahu navaznost na tematické okruhy sledované v kvantitativni
fazi Setfeni. Tyto okruhy jsou uvedeny v ndzvu jednotlivych podkapitol metodického postupu.

7.3.3.1 Reflektivni bilance a jejich analyza

Reflektivni bilance (dale téz jen ,,bilance” anebo ve zkratce ,,RB“) jsou texty zamérené na urcité
téma zadané vyzkumnikem, které maji byt psany ve stylu volného vypravéni vzpominek dopl-
novanych osobnimi posttehy, tvahami, hodnocenim apod. Tykaji se ur¢itého useku zkugenosti,
resp. urcitého typu udalosti. Plivodné byla technika reflektivnich bilanci pouzivana pro zaznamy
zkuenosti uciteltl (Pracha, 2002, s. 138). V nasem pripadé jsme ji pouzili pro ziskavani poznatkd
z riznych oblasti zkuSenosti rodict se Zivotem s postizenymi détmi, kromé toho téz pro infor-
mace o tom, jak rodice prozivaji expresivné tvorivé dilny, které byly aktivni soucasti projektu.

Analyza reflektivnich bilanci je metodicky shodna s jinymi typy analyz psaného textu, které
nejsou predbézné kategorizované, tzn. podle J. C. Kronickové (1997) analyzy zaméfené herme-
neuticky anebo analyzy orientované na vytvareni zakotvené teorie. V reflektivnich bilancich
se vyskytuje cela rada dil¢ich obsahovych okruht, rozmanité dirazy a rozdilné typy utvareni
vyznamovych vztahi v zavislosti na jedine¢ném subjektivnim pojeti pisatel(l. Proto nase analyza
se pohybuje na pomezi hloubkového proniknuti do textu v hermeneutickém, ptip. fenomeno-
logickém pojeti a editovacich postupti spojenych s vytvarenim zakotvené teorie (srov. Hendl,
2005, s. 225, Kronickova, 1997, s. 58-61).

Reflektivni bilance byly v nasem vyzkumu ziskavany jednak od tcastniku (rodict postizenych
déti) jednak od lektort. Lektorské bilance pokladdme za doplnujici, mély prinaset poznatky
o Ucastnicich z pohledu ,tfeti osoby*

Pro segmentovani dat a jejich pracovni kategorizaci jsme vyuzili softwarovy systém Atlas.ti
v. 4.2. Interpretace v axialni fazi pfinesla 74 kodu, které pri dalsi selektivni analyze byly oporou
pro vyclenéni nejdilezitéjsich kategorii pro vyklad zkoumaného fenoménu.

7.3.3.2 Reflexe prvniho setkani

Cil: Navézat prvni pracovni kontakt, ziskat informace o predpokladech ke spolupraci s re-
spondenty, ziskat zpétnou vazbu o dojmech a postojich z casti na vyzkumu.
Instrukce: Napiste asi dvoustrankovy text o svych dojmech z prvniho setkani v nasem pro-
jektu. Pokuste se vystihnout, jak jste uvazovali, co jste prozivali, co vas v pribéhu setkani
napadalo, co vas oslovovalo, nechavalo lhostejnymi, anebo co vés rozcilovalo.
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7.3.3.3 Reflektivni bilance - vzpominky

Cil: Ziskat informace o dulezitych situacich (prozivanych jako naro¢né, uspésné, tézko zvla-
dané apod.), které jsou relevantni pro ziskani poznatkd v ramci projektu.

Persondlni a socidlni podminky /okruh v kvant. ¢asti: F, B, A, G/
Instrukce: Napiste text o situacich, které si dodnes vybavujete a obcas se vam vraceji ve vzpo-
minkach jako dtlezité a tykaji se stavu, vyvoje a promén vasich vztahi k lidem kolem vas
anebo vasich vztaht k sob¢ samé/samému v souvislosti s tématem naseho projektu. Téma je
plné oteviené a miiZe se tykat verejnych stejné jako intimnich situaci, vasich prozitkii a dojmi
z nich, dusledk, které pro vas situace mély, zmén, které ve vas vyvolaly, apod.

Organizacni, materidlni nebo technické problémy /okruh v kvant. ¢asti: E, C/
Instrukce: Napiste text o situacich, které si dodnes vybavujete a obcas se vam vraceji ve vzpo-
minkach jako dulezité a tykaji se vaseho zvladani organiza¢nich, materialnich nebo technic-
kych problémt, které vas provazely v souvislosti s tématem naseho projektu.

Vyvoj v case /okruh v kvant. ¢asti: J, C/
Instrukce: Napiste text vénovany vasi predstavé o budoucnosti v souvislosti s tématem na-
$eho projektu. V uvaze by bylo dobré vysvétlit diivody této vasi predstavy, napt. jako oporu
v minulych zku$enostech, jako diisledek podnétii od jinych lidi apod.

Prinos projektu
Instrukce: Napiste text zaméfeny na vase dojmy z absolvovani projektu a na to, co vam prinesl.

7.3.3.4 Ohniskova skupina

Ohniskova skupina je soucasti kvalitativni vyzkumné slozky projektu. Jejim cilem bylo ovérit
s ucastniky vyzkumu dosavadni postup kvalitativnich analyz tc¢astnickych reflektivnich bilanci
a ziskat pripadné nové poznatky.

Ohniskova skupina byla koncipovana jako zdroj novych poznatki i jako ¢lenské ovérovani
(member checking) dosavadnich kvalitativnich interpretaci. Byla zaméfena na zjistovani postojt
a presvédceni, na obohacovani vyznamy, které vyplyvaly z diskuse.

Ohniskova skupina slouzi jako doplnkovy zdroj tidajti a je soucasti celé multimetodické studie
projektu. Poskytuje koncentrovany pohled do zptisobu uvazovani ucastnika.

Ohnisko:

1) Upftesnéni poznatkil z analyzy reflexi.

2) Ziskani novych poznatki, které se dosud nevynotily.

3) Ohniskova skupina probéhla na vikendovém pobytu tcastniki v Jeseniku dne 24. dubna 2010
od 19:30 do 20:45 hod. Délka trvani skupiny byla ptizptisobena potiebé teoretického nasyceni

i moznostem tcastnikd - skupina byla ukoncena ve chvili, kdy se informace k relevantnim

tématiim zacaly opakovat, a kromé toho téZ pozornost tcastnikt k probiranym tématim

poklesla.
4) V tivodu byli Gcastnici seznameni s cili, resp. ohnisky skupiny (viz vy$e). Skupina s navrzeny-

mi cili souhlasila. V druhém kroku byly se skupinou probrany hlavni kategorie interpretované

z dosavadniho selektivniho kddovani reflektivnich bilanci. Skupina schvalila predlozené a vy-

svétlené kody a jeji ucastnici nenavrhli jejich alternativy nebo jiné nové kategorie. Souhlasili

s tim, aby poznatky probirané v ohniskové skupiné byly prezentovany jako podnéty pro

zlepsenti stavajici situace rodin s postizenymi détmi.
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7.3.4 Vysledky

Vysledky kvalitativniho $etfeni uvadime nejprve pro kazdou etapu zvlast, na zavér pak zarazu-
jeme shrnujici pohled na ziskané poznatky.

7.3.4.1 Reflexe prvni etapy (26. zafi 2009)

Zamérem reflexe prvniho setkani bylo ziskat prvni orientaci o u¢astnicich vyzkumu, a to sou-
bézné s poznatky, které o nich uvadéli lektori ve svych reflektivnich bilancich. Tato vstupni
orientace jiz také nepfimo vypovida o fenoménu postizeného ditéte v rodiné, protoze, jak dale
uvedeme, obsahuje charakteristiky o tom, jaké dopady na prozivani, uvazovani a jednani rodict
mad péce o postizené dité.

Potreba uvolnéni

Projevilo se to jiz u nejvyznacnéjsiho prvku v reflektivnich bilancich z prvniho dne: v dtrazu
kladeném rodici na odpocinek, relaxaci, uvolnéni anebo volnost. Z patndcti napsanych bilanci
se v ruznych podobach vyskytuje u tfinacti, tedy v cca 87 %. Zpravidla se projevuje v ocenéni
téch expresivné tvorivych aktivit, které uvolnéni prinasely, anebo navic i v pozadavku, aby uvol-
nujicich, pripadné zabavnych aktivit bylo co nejvic. Pro priklad uvadime nékolik vyroku tohoto
typu (v zavorce je uvedeno indika¢ni ¢islo reflektivni bilance):

»Nejvice jsem si uzZila pohybovou aktivitu — dramaterapii, kterd mi pomohla hodné zapome-
nout, pomohla mi hrdt si.“ (RB 4) ,,Rdda uvitdm hodné technik zamérenych na relaxaci.“ (RB 6)
,Odpocinula jsem si, uvolnila jsem se, na coZ doma nemdm Cas a uz to ani neumim. Méla jsem
pocit, Ze jsem se vrdtila do détskych let.“ (RB 8)

Vseobecna preference volnosti a odpocinku nejspis$ vypovida o potfebé kompenzovat na-
ro¢ny program péce o postizené dité spojeny s nemalou tizi zodpovédnosti. Konkrétné je to
pojmenovano v RB 14: ,, Psychicky jsem si tu velmi odpocinula, pfisla na jiné myslenky, coz si
myslim, Ze v soucasné mé slozité situaci je velmi diileZité.“ S tim miiZe byt spojena i potfeba zbavit
se do urcité miry a na uréity ¢as pozice stalé rodicovské zodpovédnosti a sam si uzivat détské
role, jak naznacila RB 8.

Jak bylo feceno, véeobecna preference uvolnujicich a hranych aktivit vedla k rozriznénému
hodnoceni expresivné tvotivych ¢innosti. Z nich byly nejvice preferovany ty, které rodice pro
sebe vyhodnotili jako zabavné a smétujici k odreagovani. Vypovida o tom napt. RB 9: ,, Nejvic se
mi libila muzikoterapie a relaxace, kde jsem si odpocinula.“S tim byla u nékterych bilanci spojena
i kritika anebo zdrzenlivy postoj k ¢innostem vyzadujicim vyssi intelektudlni zatéz anebo sebe-
poznavani. Ve zkratce tento pristup najdeme v RB 3:,,Pozndvdni sebe sama je pékné, ale myslim,
Ze kazdy z pritomnych rodicu beztak dost premysli o tom co a jak déld a zbytecné sam do sebe ryje.
Tak ze jé bych volila vice volné zdbavy ©. ,,Smajlik“ na konci citdtu vypovidé o snaze pisatelky
oslabit kriticky tén, to nicméné neméni zakladni vyznam sdéleni.

Na kriticky zamérfené postoje Ize pohlizet i tak, Ze rodice byli spokojenéjsi s aktivitami, které
od nich nevyzadovaly zvysené tsili anebo nutnost ucit se né¢emu, na co nebyli doposud zvykli
anebo co je vice zatézuje. Pfitom vs$ak u kazdého z rodict jsou naroky a potreby v detailech
odli$né - co jednomu vadji, jinému vyhovuje. Vypovida o tom RB 7: ,,Vim, Ze neumim relaxovat
odpocinkovym zpiisobem, a to jsem si tady potvrdila. Také mi chybi predstavivost, proto jsem se
ztrdcela ve vytvarné terapii, ale hodné se mi libila dramaterapie, sice jsme na ni méli jen chvilku,
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ale to je urcité zpiisob vyborného odreagovini a také zjisténi nebo potvrzeni nékterych véci sama
0 sobé.”

Vieobecny diiraz na uvolnéni a hru, o némz reflektivni bilance vypovidaly, byl ze strany
lektort ptijat jako dtilezita informace pro pojeti aktivit v dal$ich setkanich a vedl ke zvyseni
dirazu v uvedeném sméru hravosti a volnosti.

Rozriiznénost postoji

V naposled citované RB 7, v jeji posledni vété, 1ze pti porovnani s RB 3 najit dalsi dtlezity po-
znatek z reflektivnich bilanci prvntho dne - pomérné napadnou rozriiznénost postojii icastniki
vici nékterym aktivitdm, s nimiz se v pribéhu prvniho dne setkali.

Pti porovnani RB 7 a RB 3 se to tyka sebepoznavani, nicméné zvlast typicka je tato rozrtiz-
nénost pro postoje k uvodni arteterapeutické aktivité. Pro priklad uvddime nékolik kontrastnich
hodnocenti: , Také mi chybi predstavivost, proto jsem se ztrdcela ve vytvarné terapii (...)“ (RB 7)
»Meéla jsem strach, co mé cekd. U arteterapie ze mé vse spadlo a uiplné jsem se uvolnila.“ (RB 9)
»Nejméné mé bavila arteterapie (...)“ (RB 11) ,Prvni Cdst arteterapie byla velmi zajimavd a pre-
kvapilo mé, co vsechno se da vycist z kresby nebo pomackaného papiru.“ (RB 13) ,,V malovini jsem
tak moc nepochopila, ale asi nejsem sama.“ (RB 1) ,,Néco, o cem jsem si myslel, Ze by to nebylo
nic pro mne, mne najednou oslovilo svymi otdzkami smétujicimi ke mné — zvldsté arteterapie. Tu
jsem doposud viibec neznal a neuméje se vyjadiovat kresbou, ani jsem ji nevyhledaval.“ (RB 15)

Z pohledu ziskavani vyzkumnych poznatkil je v této souvislosti vyznamné, Ze z hlediska
lektora nebyla pti prvnim arteterapeutickém setkani tato rozriiznénost pii samotné ¢innosti
s rodi¢i napadnd. Vypovida o tom tryvek z jeho reflektivni bilance (RBArt01):

»Celkové jsem mél po celou dobu dojem, Ze jsme dost na spolecné viné, odchdzel jsem s dobrym
pocitem. Proto mé trochu prekvapilo, Ze v reflexich se objevilo nékolik relativné horsich (...) hodno-
ceni. Na druhé strané byla také hodnoceni zietelné pozitivni. To je v potddku, myslim, Ze je dobre,
kdyz technika takhle diferencuje v postojich. Spis mé prekvapuje, Ze jsem neodhadl ty signalizované
nepohody. Asi tfi frekventantky (...) stfidmé vyjadrily obavy, zda ,udélaly dobrou prdci: Ostatni jim
sice spontdnné vysvétlovali, Ze ,,nelze nic zkazit'; ale asi pravé tady byly ty signdly o horsim postoji
k aktivité. Na druhé strané, i v téchto pripadech jsem mél zretelné pohodovy dojem z interakce,
nikde ani ndznak kiecovitosti, starosti.

Pokud nejde o nedostate¢nou kvalitu lektorova odhadu, dalo by se usuzovat na to, ze ucastnici
neméli v této vstupni aktivité chut se verejné kriticky projevovat, zfejmé se také teprve postup-
né seznamovali s novou situaci, a to samo je vedlo ke zdrzenlivosti. P¥i porovnani s nékterymi
dal$imi bilancemi lze uvazovat i o tom, ze mnozi z tc¢astniki voli spiSe smiflivou strategii ,,vy-
rovnat se“ se situaci, i kdyz neni zcela piifjemna, pokud si nejsou opravdu jisti, Ze jejich negativni
vymezeni povede k o¢ekdavané zméné. Ve hre by mohl byt i faktor, ktery jsme pojmenovali jako
»plachost® (viz déle).

Rozriiznénost, typicka pro arteterapii, byla — méné ¢asto - signalizovana také u muzikotera-
pie: ,, Muzikoterapie nebyla pro mé tiplné nejlepsi, fekla bych, »nebyl to miij Sdlek kavy. «“ (RB 4)
»Nejvic se mi libila muzikoterapie a relaxace, kde jsem si odpocinula.“ (RB 9) Naopak dramaterapie
byla ve vSech pripadech, kdy byla o ni zminka, hodnocena velmi kladné, z komentart pak vy-
plyvalo, ze pravé kvuli hravosti a humoru: ,, Nejvice se mi libila zavérecnd dramaterapie. (RB 8)
,U dramaterapie jsem se pobavila.“ (RB 9) ,U dramaterapie jsme se hlavné zasmdli, a taky nds to
nutilo hodné premyslet o tom, jak Zijeme.“ (RB 11)

Rozdily v hodnoceni lze pticitat personalni pestrosti skupiny (rtizny vék, riizné vzdélani,
rtizné socialni postaveni), rozdiliim mezi lektory, kteti se skupinou pracuji (rtizné osobnosti,
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ruzny styl prace, rizny vék, riizné profesni zkusenosti), i rozdilim v jednotlivych typech expre-
sivné tvorivych aktivit. Nékteré z téch faktoru Ize v bilancich vysledovat, na jiné se da usuzovat
z kontextu.

Starost o déti

Nékolikrat v bilancich z prvniho setkani zaznéla starost rodi¢ti o zabezpeceni jejich déti v pribeé-
hu programu, protoze na tu doby byly déti od rodi¢ti odlouceny. Zretelné je tato obava vyjadrena
v RB 12: ,,Prvni $ok jsme preZily s dcerou hned u vchodu ,Déti nahoru, maminka dolii; myslela
jsem, Ze tivod bude spolecny, nicméné, zvladly jsme to.“

Jak je uvedeno ve vSeobecné ¢asti zpravy, v dobé, kdy rodice se ticastnili programu, se o jejich
déti starali studenti specialni pedagogiky. Rodice se vak podle individualnich pozadavki o své
déti také starali v téch momentech, kdy byla jejich péce nenahraditelna. Z toho vyplyvaly rtizné
organiza¢ni nesnaze zejména na pocatku projektu, kdy jesté chybéla zkusenost. Také prostorové
podminky nemohly byt vzdy idealni. Vypovida o tom povzdech v RB 3: ,Veelku bylo to pfijemné,
ale moznd by to chtélo vypustit déti ven, aby nebylo slyset, jak rdmusi nahote.*

Pres rtizné nesnaze rodice ocenovali, Ze mohou na par chvil ,,vypnout® svou starost o posti-
zené dité: , Je prima, Ze jsou zabezpecleny déti.“ (RB 6) ,, Dité byla cely den v dobrych rukou a libila
se mi moznost v pritbéhu prestivek zajit za ni.“ (RB 15) ,,Déti si myslim jsou spokojené, asistentky
je zvldadaji a budou asi z déti unavené.“ (RB 11)

Uvedené vypovédi jsou dobre pochopitelné v kontextu vyse uvedené potfeby uvolnit se

a na néjakou dobu se ,vypnout® ze zodpovédnosti a naroénych zavazkd viidi postizenym détem.

Celkové hodnoceni prvniho setkani v projektu

Pfi celkovém hodnoceni prvniho setkani v reflektivnich bilancich prevazovaly pozitivni po-
stoje zejména s ohledem na vys$e pfipominanou moznost uvolnit se, vénovat se opravdu jen
sobé, na coz doma nebyva dost ¢asu. Jednoduse to vyjadrila RB 4: ,,Ochutndvka, kterd ndm
byla nabidnuta, mé zaujala. (...) pomohla hodné zapomenout, pomohla mi hrdt si. Dojmy? Jsem
spokojend, jsem v ocekdavani dalsiho.“ V nékolika bilancich se v§ak objevily znamky obav nebo
strachu z doposud neznamé zkusenosti: ,,Z dnesniho dne jsem méla velké obavy. Prece jen jsem
jiz dlouho doma. Ale nakonec bylo vse v poho. Psychicky jsem si tu velmi odpocinula (...)"“ (RB 14)
»Z dnesku jsem méla obavy. Byla jsem pomérné nervozni. Kdyz hodnotim cely den tak jsem rdda,
Ze jsem se ziicastnila. Odpocinula jsem si, uvolnila jsem se, na coz doma nemdm cas a uz to ani
neumim.“ (RB 8)

Pfi zdivodnovani pozitiviniho hodnoceni se objevovaly a) socialni dtivody (prijit mezi lidi),
b) odpocinek a uvolnéni nebo humor, ¢) ziskani ¢asu na sebe: , Mé prvni dojmy ze spolecného
setkani jsou dobré. Jsem spokojend, ze jsem potkala nové lidi. Po prvnim ostychu viech jsme se i na-
smadli.“ (RB 13) ,,Pfedem bych chtéla podékovat za vasi prdci a Cas, ktery ndm vénujete. Pfizndm se,
Ze jsem na prvni setkani sla se smisenymi pocity. S kapkou nediivéry. (...) Je to dnes prvni setkdni,
proto si musim jesté pocity setfepat, ale urcité mi ten dnesek dal minimdlIné prostor pro sebe samu.
Jesté jednou diky.“ (RB 7) ,, Aktivity dnesniho dne byly ptijemné. Vihala jsem, zda prijit, ale jsem
rdda, Ze jsem se rozhodla pro a byla jsem tady. Byl to odpocinek.“ (RB 5)

Ve shrnujici a plisobivé zkratce o pozitivnich moznostech tcasti na projektu a o pozitivnim
ocekavani vii¢i nému vypovida RB 2, napsana tGcastnici, ktera mé dlouholeté zku$enosti s péci
o postizené dité: ,,Jsem moc rdda, Ze jsem se do tohohle kurzu prihldsila a prekonala tak sama
sebe v tom, Ze se bojim lidi a Ziji docela osaméle. Nejsem z dnesniho dne viibec unavend a tésim
se na pristé. (...) Je mi trochu lito, Ze néco takového neptislo na zacdtku moji cesty, kdy jsem se
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dozvédéla, Ze moje dité je jiné nez ostatni a netusila jsem, kolik sil budu potiebovat a mohla jsem
s nimi moznd lépe hospodaftit, abych co nejvice vydrzela. Doufdm, zZe kurz mi pfinese prevdzné
pozitivni véci, odvede na chvili myslenky nékam jinam, nez tam kde neustdle sméfuji k mému ditéti,
smyslu toho proc je nemocné a co bude, az ja tady nebudu.”

Plachost

V RB 2 je pojmenovan jeden osobni rys, ktery stoji za zvlastni zminku a mohl by byt oznacen
jako plachost. Mame na mysli vétu ,,bojim se lidi a ziji docela osaméle®. Pojmem ,,plachost® chce-
me vystihnout nejenom jistou obavu ze socialniho styku (,,bojim se lidi“), ale také kombinaci
urcité osameélosti, uzavienosti, zvy$ené tzkostnosti, to vée nékdy spojené s jakymsi nastrazenym
¢i obranafskym postojem.

»Plachost® jako komplikovany a subtilni rys se projevuje portiznu a mnoha rozmanitymi
zpusoby ve zhruba poloviné bilanci. Interpretujeme jej v osmi RB z patnacti, tj. v cca 53 %. Urcity
ostych nebo obava z nezndmych situaci neni jisté nic vyjimecného. Sami rodice jej véak davaji
do souvislosti se svym socidlné relativné izolovanéjsim stylem Zivota vyvolanym péci o postizené
dité, nadto se objevuje i v dal$ich etapach vyzkumu v bilancich na jina témata; jiZ proto by mu
méla byt vénovana pozornost.

Napt. v RB 3 byla ,,plachost” (tak, jak ji zde rozumime), resp. jeden z jejich dil¢ich momen-
tl - osamélost, vyjadfena pozadavkem na zlepSeni pojeti kurzu: ,, Konkrétné pro kurz samotny
by moznd bylo prinosem vic aktivit, které by pomohly vicastnikiim ziskat vice jistoty, Ze nejsou
na svété a sviyj problém sami.“V jiz citované RB 14 byla sdélena bezprosttedné: ,Z dnesniho dne
jsem méla velké obavy. Prece jen jsem jiz dlouho doma.“ Podobné v nékolika jinych bilancich:
»Z dnesku jsem méla obavy. Byla jsem pomérné nervozni.“ (RB 8) , Méla jsem strach, co mé ekd.
(RB9) ,,Nevédéla jsem, do ceho jdu, proto jsem ptisla s obavama.“ (RB 12) V RB 5 se objevuje
jakoby mezi radky: ,Vihala jsem, zda ptijit, ale jsem rdda, Ze jsem se rozhodla pro a byla jsem
tady. Ve velmi nenapadném naznaku (vlastné na pomyslné hrané interpretacni vérohodnosti)
je plachost obsazena v RB 1: ,,Bylo to pro mne néco nového, ale asi se tésim na pristi setkdni.*
Interpreta¢né dtlezitou cast véty — ,,(...) ale asi se tésim (...)“ - zde vykladame jako zdrzenlivé
ptijeti ¢ehosi nového, dfive neznamého, a to ,,presto, Ze je to nové®. V ur¢itém smyslu je pravé
touto malo zfetelnou napovédi analogicky vyjadrena esence plachosti.

7.3.4.2 Reflexe z druhé etapy (16. a 17. fijna 2009)

Tato reflektivni bilance byla zaméfena na vyznacné zivotni momenty, které se tykaji vztaht
k lidem. Jadro zadani bylo formulovano takto: ,,Napiste o situacich, které (...) se vam vraceji
ve vzpominkach jako dilezité a tykaji se stavu, vyvoje a promén vasich vztaht k lidem kolem
vas anebo vasich vztaht k sobé samé/samému v souvislosti s tématem naseho projektu.”

V této a nasledujicich bilancich usilujeme o ziskani poznatk z zivotnich pribéhii rodict,
kteti se ucastnili naseho vyzkumu. Diirazem na Zivotni pribéh metodicky navazujeme na psycho-
logické a psychoterapeutické ¢i psychoanalytické pristupy, které pripisuji zna¢ny vyznam stylu
a struktufe toho, jak jedinec vytvari obraz svého zivota formou specifického vypravéni, narativu
(Haden a kol., 1997, Pillemer, 2001, Richert, 2002 aj.). Podle této skupiny autorti narativ Zivotni
linie v pravém slova smyslu konstruuje subjektivitu, utvari self-koncept a ptisobi v interakci se
skute¢nym vyvojem udalosti: redlna zkusenost se promita do podoby, jak je vypravéni kon-
struovano, ale zaroven pusobi i opa¢ny vliv — vypravénim je utvarena vzpominka, a tak zpétné
utvarena realita zkusenosti v socialnim kontextu.
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Nasim zamérem pro tuto druhou reflektivni bilanci bylo v souladu s cili projektu ziskat
poznani o tom, do jaké miry a jakym zptisobem se ve vzpominkach objevuje vztah k mentélné
postizenému ditéti, s jakymi prozitky je spojovan anebo do jakych kontextil vstupuje. Zamérné
jsme vsak nekladli diraz pravé na dité a formulovali zadani obecnéji, aby rodi¢e méli moz-
nost sami svobodné volit, komu z dilezitych osob ve svém okoli nebo jakému typu situaci se
budou vénovat. Ocekavali jsme, ze valna vétsina rodica se ve svych bilancich o svych détech
prinejmensim v néjakém naznaku zmini, ale toto ocekavani se nepotvrdilo, jak dale popiseme.
Jinym problémem bylo to, Ze nékteti rodice nebyli naklonéni zabyvat se svymi osobnimi tématy.

»Na tohle téma nemam vibec chut psat...“

Reflektivni bilance zamérené na osobni vzpominky byly zna¢né citlivou soudasti nasi soucin-
nosti s rodic¢i a nebylo pravé snadné, jak pro né, tak pro nas, se s ni vyrovnavat. Je obtizné ptat
se a nevyzvidat.

Byli jsme si védomi, Ze pro ziskavani takto citlivych adajt by byl vhodnéjsi vyzkumnou
technikou rozhovor. Spoléhali jsme v3ak na to, Ze sdélovani potfebnych doprovodnych infor-
maci a fe$eni nepohod a nedorozuméni, které v dané souvislosti mohou vznikat, bude soucasti
skupinové komunikace s lektory a bude probirano s dopomoci expresivné tvorivych aktivit.
Tento predpoklad se naplnil, takze rtizné problémy byly ventilovany prostfednictvim rozhovort
s lektory pii rozmanitych aktivitdch, které byly soucasti tvorivé a komunikacni ¢asti projektu.

Vypovida o tom lektorska reflexe RBArt02 z 21. 11. 2009: ,,Dalsi véc, se kterou se rodice poty-
kajt, je psant reflexi. Casto nerozumi tomu zaddni - co viastné maji psdt a navic od nich zaznivd,
Ze jim bylo pfislibeno, Ze nebudou mluvit o sobé, ¢i o svych pocitech a Ze se to viastné déje pri téch
reflexich - kdy maji zpracovdvat, jak je ovlivnilo jejich dité s postizenim atp.”

Reflexe vypovida o tom, Ze rodice s lektory probirali své starosti anebo nedorozuméni vzni-
kajici v pribéhu kurzu. V této pocatecni etapé se projevovaly riizné nepresné interpretace, ,,in-
formacni Sumy“ a komunikac¢ni nesndze, které bylo nutné postupné resit. Vzhledem k pilotnimu
charakteru projektu se také prubézné ujasnovaly a diskutovaly nékteré stranky pojeti konkrétni
soucinnosti s rodici. Pfesné to vyjadfuje uryvek z lektorské bilance RBMuz02 z 9. ledna 2010:
»Kdyz se déld terapie, tak to obvykle neni moc zdabavné a je to diinalll A je diilezité do toho jit s tim,
Ze vim, co mé cekd, jsem motivovany na sobé pracovat a mam néjaky cil, kam se chci posunout. (...)
Mam pocit, Ze vétsina rodicii to bere jen jako chvilkové odreagovdni - to je moznd v pofddku, ale
je to tak skutecné zamyslené? (...) md to byt orientované na techniku nebo na klienta (...) z toho
jak to délaji ostatni [lektoti], bych soudil spise na techniku a vychdzi mi z toho celkové volnocasovd
aktivita.“ Lektorsky postieh potvrzuje vyse uvadéné poznatky z prvnich reflexi o kurzu - rodice
pozadovali predevs$im uvolnéni ve smyslu volnocasovych aktivit a o praci na sobé ve smyslu
rozvoje osobnosti tolik neuvazovali.

Odezvy rodic¢t vSak byly v uvedenych ohledech rozrtiznéné, nékteri spolupracovali pomérné
ochotné i pfi tématech zamérenych osobné a byli jiz v prvnich reflektivnich bilancich otevfeni,
jini byli zdrzenlivi nebo odmitavi. Napadné se to projevuje v textech bilanci (viz dale). Z nasi
strany jsme na zdkladé avodnich zku$enosti posilili komunikaci s rodic¢i o smyslu a postupech
nasich setkévani. Hledali jsme mozné kompromisy se snahou udrzet alespon néjakou $anci, aby
rodice v reflektivnich bilancich mohli vypravét aryvky ze svych zivotnich pribéhi.

Ztetelné odmitnuti zabyvat se navrzenym tématem je formulovano v RB 8: ,Na tohle téma
nemdm viibec chut psdt, v Zivoté jsou situace dobré i $patné, tesim je, jak se dd.“ Podobné v RB 9:
LV posledni dobé se toho u nds celkem dost stalo a nechce se mi o tom moc psdt. Cely zivot mne
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provdzi smila i $tésti a musim se s tim bud sama, nebo s rodinou vyrovnat. Setkdni s odborniky
i rodi¢i mi v tom zatim moc nepomiizou.

Nepiimé, ale jednoznaéné odmitnuti obsahuje RB 10: ,, Zddnd situace, kterd mé ovlivnila, mé
ted zrovna nenapadd.“ Odmitnuti spojené s neptimou kritikou, ale i s ¢astecnym splnénim za-
daného ukolu ptinesla RB 7: ,,Vypliiovini dotaznikii a takovéto neptectu ne psani nemdam v Zivoté
rdda. Dotazniky nemdm rdda i v bézném Zivoté. Bézné se jim vyhybdm. Jen vim, Ze clovék musi
byt obeztetny v sousedskych vztazich, to uz jsem se jednou spdlila. Vice se nehodldm rozepisovat.“

Celkem tedy ctyfi bilance z patndcti (cca 27 %) neprijaly zadané téma. Ostatni bilance se
s nim vyrovnavaly rizné podrobné, ale pomérné oteviené a bez negativnich komentar.

»Pro¢ zrovna ja?“

Z patnacti reflektivnich bilanci se o postizeném ditéti zminilo osm rodict, tj. cca 53 %. Nelze
dost dobre usuzovat o tom, je-li to hodné nebo malo, nicméné v textech lze v tomto sméru najit
jak velmi zfetelné poukazy, tak tiplné mlceni.

Priklady, v nichz je postizené dité zfetelné zminéno jako dstfedni nebo zlomovy Zivotni
fenomén, jsou nasledujici reflektivni bilance: , Situaci, které ovlivnily miij Zivot, bylo hodné.
Nejzdvaznéjsi bylo urcité narozeni postizeného ditéte — zménil se miij postoj k sobé samé i k ostat-
nim lidem.“ (RB 14) ,, Zlomové situace v mém Zivoté. Je jich hodné, ale hlavné narozeni mich déti
a posléze zjisténi Ze mé dité je postizené.“ (RB 5) Porod - dcera, syn - starost, strach, celoZivotni
péce o postizeného syna.“ (RB 4) ,, Miij osobni zaZitek v negativnim smyslu. KdyZ moje dité zacalo
navstévovat specidalni skolu a ja si myslela, Ze to nejhorsi mdam za sebou a cekala jsem automaticky
podporu a pomoc od asistentii a ucitelil. BohuzZel se tak nestalo.“ (RB 15)

V RB 2 oproti predchazejicim turyvkiim zminka o ditéti konkrétnéji miti k urcitym situacim
a vyzdvihuje ty klicové:

»Prvni a nejvétsi Sok pro mne bylo, kdyz mi v prvnim roku mé mladsi dcery sdélila doktorka,
Ze nikdy nebude chodit, a to takovym stylem, Ze to mdlem probéhlo mezi dvefmi ordinace a navic
jsem po rocnim ujistovani, Ze je dité v porddku, viibec nic necekala. Cely tyden jsem probrecela
a uz nikdy to nebylo jako predtim.*

Bilance pak pokracuje dalsi tizivou epizodou: ,Hodné mi také tkvi v paméti rozhovor s neu-
rologem, kdyZ mi asi ve tiech letech dcery tekl, Ze pokud ji mdm rdda a chci, aby aspon trochu Zila
sviij Zivot, tak ji musim odpoutat od sebe a ucinit aspoti trochu nezdvislou na meé.“

Obdobné je pojata RB 7, kterd v jedné typické situaci shrnuje fadu ji podobnych: ,,Vzpomindm
si na situaci, kterd se v riizné podobé vlastné opakovala denné. Mého syna opét vyvedlo z miry
néco, co jsem predem nedokdzala rozlustit a predejit. Kazdopddné byly doby, kdy si lehdval na zem
a strasné kficel. Pro mé diileZity moment byl, kdy jsme sli podchodem plnym kaluze a Spiny a maly
se natdhl primo uprostred a kolemjdouci samoziejmé neprosli netecné, nékteti bez komentdre.*

Z bilance Ize snadno vy¢ist tihu nesrozumitelnosti, komunikacni bariéry, se kterou se
matka vici svému ditéti musi potykat: ,néco, co jsem predem nedokdzala rozlustit a predejit”.
Neschopnost rozumét potfebam pranim nejblizsiho, a nadto tolik zavislého ¢lovéka, je beze-
sporu frustrujici. Tiha této frustrace je zfejmé umocnéna tim, ze nelze dohlédnout k pri¢cinam
situace, do které je ¢loveék ve fenomenologickém nebo existencidlnim smyslu osudové uvrzen:
»Stdle premyslim pro¢ zrovna jd, co jsem udélala spatné. Casem se clovék naudi Zit i s postizenym
ditétem, ale stdle bude premyslet — proc!“ (RB 5)
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Zanorené téma
V RB 13 je téma postizeného ditéte sice zfetelné obsazeno, ale je zminéno jako soucast jinych epi-
zod, které jsou v bilanci sjednoceny tématem ,,mezilidské vztahy“ s déirazem na zklamani v nich:

»Chtéli jsme nechat u notdre ,,zavét” pro clovéka, ktery se nam jevil jako spolehlivy, aby se nam
postaral o naseho handicap. syna, az nebudeme moci. Chtél pouze zneuZit nasi ndklonnost. Jeste,
Ze jsme to neudélali. Jsme opatrni ve vybéru osob, které se o syna maji starat.”

V této bilanci je mozna skryto osvétleni pro to, pro¢ témér u dvou tfetin reflexi téma posti-
zeného ditéte chybi. Stalo se zfejmé natolik integrovanou soucdsti zitého celku, ze rodice neciti
potfebu o ném zvlast mluvit. Chapou je jako nezbytnou slozku obecnéjsich problémdi, do nichz
sice jejich postizené dité vneslo sviij specificky, v mnohém bolestny vklad, ktery ale ztstava jaksi
ptirozené vnoren do celkového Zivotniho tdélu, s nimz se vsichni lidé musi néjak vyrovnavat.

Fenomén, ktery se vlastné svou samoziejmosti stava ,neviditelnym®, ackoliv ztstava ,vy-
zna¢nym zpusobem, jak se s né¢im setkavat® (Heidegger, 1996, s. 47), takze samoziejmé nemizi,
ale pouze se zanofuje mezi ostatni provozni aktivity priimérné kazdodennosti. Tim spis, zZe
o specifickou zkusenost, jakou je péée o mentalné postizeného nejblizsiho ¢lovéka, je zfejmé
obtizné se podélit s nékym, kdo ji sdim neproziva. Neni divu, Ze rodi¢e postizeného ditéte jsou
citlivi a opatrni ,,ve vybéru osob“; mozna nejenom téch, které se maji spolu s nimi starat o jejich
postizené dité, ale viibec vSech potencialnich partnert k bliz§imu socialnimu styku.

V tomto smyslu jsou mozna lépe srozumitelné i vyse uvedené negativni postoje k psani o pro-
blémovych zivotnich udélostech, jako tfeba v RB 8:,(...) v Zivoté jsou situace dobré i Spatné, fesim
je, jak se dd.“V prodlouzeni této linie uvah se jevi pochopitelné téz prani odpocinout si a uvolnit
se bez toho, aby bylo nutné vynakladat nové asili pti rozebirani svého zivotniho udélu. Zanorené
téma je mozna chronicky bolavé, ale za cenu vynalozeného psychického usili je v pritbéhu ¢asu
zapouzdrené do smifenosti, a proto neni valna chut probouzet je k feci.

Citliva mista

Pres to, co bylo v zavéru predchazejici kapitoly vysloveno o ,,zanorovani® citlivych mist v zivoté,
témér tfi ctvrtiny bilanci se o nich alespon kratce zminily. ,,Citliva mista“ jsou urcité obsahy
zkuSenosti se socidlnimi udalostmi a vztahy, které ziistavaji ve vzpominkach jako zdroj vyraz-
néjsich emoci a byvaji spojené s potfebou se k nim vracet, hledat jejich alternativni feSeni anebo
uvazovat o jejich pri¢inach ¢i aspon souvislostech. Pozornost vénovana v reflektivnich bilancich
témto citlivym mistim vyplyvd ze samotného zadani bilance, konkrétné z dirazu na situace,
které se ,vraceji ve vzpominkach jako dulezité®

Z psychoterapeutického hlediska jsou ,.citliva mista® analogii pro ty obsahy, které podle ter-
minologie Bostonské skupiny studia procesu zmény jsou predmétem tzv. zdsadnich interpretaci,
kli¢ovych pro rozhodujici zmény v terapii (srov. Vavrda, 2005, s. 184n.). My zde nechapeme
citliva mista v tak silném interaktivnim pojeti interpretace, nejde ostatné o psychoterapeutickou
interpretaci, proto také mluvime jen o analogii. Z naseho hlediska je rozhodujici samotné pretr-
vani prislu$ného obsahu ve vzpomince a jeho emocionélni naléhavost, nikoliv téz jeho disledky
pro pripadné psychoterapeuticky orientované zmény.

Kromé vyse citovanych poukazt na udalosti s détmi se jako ,.citlivd mista“ objevuji vzpomin-
ky na vztahy k rodi¢tim, k souc¢asné rodiné anebo k pratelim. Vzpominano je i ,,socidlni pozadi®
- anonymni vefejnost, ktera ze své anonymity vystupuje nékdy v kladném, jindy v zdporném
smyslu, jak jiz napovédél citat z RB 7.

Ze v$ech nize citovanych tryvki je dobfe znat, Ze v Zivotech ucastniktl naseho projektu se
stejné jako v kazdém jiném zivoté vyskytuji rtizné typy citlivych mist s rozmanitymi souvislostmi

181



a pri¢inami i s pestrymi disledky pro Zivotni postoje. Jenom nékteré z nich jsou pripisovany
primo vztahu k postizenému ditéti, leckdy vsak s nimi souviseji neptimo.

Citliva mista jako fakta k feSeni a jako podnét k poznavani

Nejstruénéjsi vycet ,citlivych mist pfinesla RB 4, také jiz vySe uvadéna: ,Détstvi — pedanticky
otec, strach o matku. Porod - dcera, syn — starost, strach, celoZivotni péce o postizeného syna.
Svatba, rozvod - 15 krdsnych let - velké zklamdni, strach z muzii, strach z budoucnosti. Kamarddky
- pratelstvi na Zivot a na smrt, ale i zklamani z podrazii. Prdce — vztahy s kolegy, neuptimnost,
ale radost z prdce a odreagovini od béznych Zivotnich starosti. Zklamdni ze vztahii mezi lidmi.“
Toto ,,konstatujici pojeti nabizi citlivd mista jako soubor zivotnich faktd, které je treba resit
a vyrovndvat se s nimi.

Ostatni bilance se vénuji spiSe jednotlivé situaci nebo jen nékolika situacim, a to zpravidla
takovym, které jsou doprovazeny starostmi. V zadani nebyla vylou¢ena moznost zabyvat se ra-
dostnymi udalostmi, pisatelé nasich bilanci to v$ak vyuzili jen malo. Dalo by se to pfipsat obecné
méné optimistickému psychickému vyladéni nasich respondentt, ale muze to byt zptisobeno
i nékterymi jinymi dil¢imi souvislostmi zadani ukolu. Ty se u jednotliveti mohou do zna¢né miry
odlisovat, je obtizné je odhadnout a nema valnou cenu o nich zde spekulovat.

V RB 3 se potkava téma postizeni s uvahou o vlastnim postoji k zivotnim hodnotam — stava se
podnétem k pozndni a k osobnimu rastu. Ackoliv postizené dité ve vlastni rodiné neni zminéno,
v kontextu zadani lze pfemyslet o tom, Ze s bilanci souvisi:

»Kdyz se mnou lamala puberta, méla jsem myslenky typu, Ze nic v tomto Zivoté nemd cenu
a obecné jsem nevédéla, kam sama se sebou. Jednou ale jsem potkala Zenu na vozicku. Ta méla
hlavu a télo primérené velikosti ale koncetiny skoro nevyvinuté, a to vsechny. Stydéla jsem se sama
za sebe, jelikoZ jd coby tiplné zdravd, plnd sil holka si stézuji na Zivot a clovék nemohouci by dal
cokoli za ¢ast toho, co je ddno mné. Tenkrat byl prvni zlom v mém pojeti Zivota a jeho vihy.“

Zklamani v lidech

Vicekrat se v bilancich objevuji stesky na vztahy k lidem z okoli - k prateliim, zndmym anebo
zastupcim vefejnosti, s nimiz se pisatelé dostali do styku a zklamali se v nich. Bylo to znat jiz
z vy$e citovanych RB 7 a RB 5. Pomérné trpké vyznani je vyjadfeno v RB 15 — ¢ast jsme z néj
jiz také uvedli:

»Kdyz moje dité zacalo navstévovat specidalni skolu a ja si myslela, Ze to nejhorsi mdm za sebou
a cekala jsem automaticky podporu a pomoc od asistentii a ucitelil. BohuZel se tak nestalo. Cokoliv
jsem udélala, bylo to vzdy spatné, dokonce mi bylo feceno, ze dité rozmazluju, uhybam a Ze si to
udélaji, jak budou chtit. BohuZel (nebo ted uz bohudik) to dopadlo tak, Ze jsem to jd ani dcera ne-
unesla a jd skoncila na psychiatrické lécebné. Je sice pravda, Ze ostatni okolnosti tomu prispély, ale
kdyz clovék cekd podporu tam, kde se to oéekdava a nedostane se mu ji, je to horsi nez cokoliv jiného.“

Zklamani se muze tykat i sousedskych vztaht, jak stru¢né konstatuje RB 7: ,,Jen vim, Ze clovék
musi byt obezfetny v sousedskych vztazich, to uz jsem se jednou spdlila.

Jiny druh zklamani, tentokrat s clovékem z neuzsiho pratelského okoli, uvadi RB 12:

,Casto si vzpomenu na jednu situaci, kterd mi ubliZila. Byvald kolegyné v zaméstndni mi dost
ublizila, podrazila. Byly jsme kamarddky, znaly jsme se dlouho, védély jsme hodné véci i ze svého
soukromého Zivota. Jednou se stalo, ze moznost jejiho profesniho riistu mé srazila tiplné dolii.
Musela jsem se hodné odrazit ode dna, abych se zase vzchopila.*
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Starosti s rodici
Neékolikrat je jako ,,citlivé misto“ zminovan vztah k rodi¢im. Prikladem je RB 1:

»Nevyfesend situace s mym tatinkem. Rok pred jeho smrti se zrusily rodinné vztahy, spatnd
komunikace, nechut je fesit, mijeni apod., ... stdle se setkdni a feseni odklddalo, az necekané ze-
miel. Mrzi mé, Ze jsem si nenasla cas konkrétni problémy vyfikat, trapi mé to, nestihla jsem fict, co
jsem citila a citim. Ted mi hodné schdzi a nemohu mu fict, jak mi schdzi... S maminkou se témto
situacim snazim jiz predchdzet. (...)“

Jiny uryvek ve stejném duchu pochdzi z RB 11: ,,Ddle neustdle myslim na to, jak mi ublizil
miij otec. Rodice jsou rozvedeni a jd jsem otce nékdy navstévovala. Pti jedné ndvstévé pomlouval
moji mamu, jd jsem fekla, Ze se mi to nelibi a on mi fekl, Ze se mnou konci a prestal se mnou ko-
munikovat. Beru to viici sobé jako kfivdu.“

V textu RB 2 se oproti pfedchozim dvéma tryvkim vénovanym otci mluvi o matce: ,, Hodné
mé také ovlivnila md matka, kterd mi neustdle tikala, jak jsou ostatni hez¢i, mili a Sikovni a z toho
jsem si odnesla do Zivota, Ze jsem k nicemu, nic neumim atp. Proto také dnes pochybuji, zda jsem to
s dcerou a viibec s celou svoji rodinou délala dobte. Snazim si fikat, Ze ano, ale nékdy to moc nejde.

Zivotni opory

Zatimco v minulé kapitole jsme mluvili o spiSe negativnich vzpominkach, v nasledujicich odstav-
cich se podivame na opacny pdl anebo aspon pozname, Ze i negativni zazitky mohou rodi¢tm
postizenych déti prinést néco dobrého. Tim se dostavame do dal$iho tematického okruhu: Zivotni
opory. Chapeme je nikoliv jen jako vnéjsi faktory, ale jako vSechny opérné body, které ¢lovék
vyuziva ke svému posilent, k feseni problém a k vyrovnavani se s riiznymi vyzvami. Mohou
to byt situace, které se na pocatku jevily jako stézi fesitelné, ale pokud byly zvladnuty, zpétné
zaptisobily jako opora pro reseni dal$ich podobnych zatézi ve smyslu réeni ,,co nezlomi, to posili®

Typickym ptikladem je RB 12 ,,Byvald kolegyné v zaméstndni mné dost ubliZila, podrazila. (...)
Musela jsem se hodné odrazit ode dna, abych se zase vzchopila. Tato situace se mi vraci, ale jsem
rdda, Ze konecné se k ni vracim stdle méné casto. A vétim, Ze jednou bude pro mé jiz zapomenutd.
nékdy prichdzim o lidskou pomoc, ale doufdm, Ze to neni navZdy. Jsem rdda, ze dnes mdm ve svém
okoli lidi, ktefi i pres mou pocldtecni nediivéru, se fadi mezi ty nejlepsi kamarddy.*

V zéasadé stejny model ,,zvladnuti — posileni® ptinasi RB 6: ,,Pro mé diilezity moment byl,
kdy jsme $li podchodem plnym kaluzi a Spiny a maly se natdhl primo uprostied a kolemjdouci
samoziejmé neprosli netecné, nékteri bez komentdre. Vim, Ze mi chtéji pomoct, ale jd jsem vZdy
podvédomé na strané syna. Do té doby jsem fesila sama v sobé, Ze se dokonce i stydim a vZdy jsem
mlcela, ale tentokrdt jsem to nevydrZela a pani jsem diirazné tekla, Ze se mad starat o sebe, bylo to
strasné osvobozujici.*

V citaci se objevuji ndméty k plodnym tvahdm o tom, co vlastné muze v podobnych situa-
cich rodi¢tim postizenych déti pomoci a jakym zptisobem nabidnout nebo alespon vyjadrovat
podporu.

V RB 3 se objevil poné¢kud jiny zptsob ziskani opory: ,,Jelikoz nejsem vzhledové modelka, méla
jsem obdobi nespokojenosti se svym zevnéjskem. Pak jsem precetla citdt z kdmasitry — Kazdy je
pro nékoho pritazlivy. © Od té doby se libim sama sobé.”

Tentokrat neslo o ptimé zvladnuti urcité situace, ale o nalezeni psychické podpory v textu
se specifickou autoritou viici partnerskym vztahtim. Smajlik pouzity v citaci zfetelné vypovida
o jistém humorném nadhledu, se kterym pisatelka ke svému vyjadieni pfistupuje a ktery se dd
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vycitit i ze stylu psani. Lehka ,,postmoderni® ironie oslabuje pfimocarost ,,happy endu“a dodava
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uryvku vérohodnost i vyrazovou silu. Zajimavé je i to, Ze poukaz na sexualitu a jeji uméni, dany
odkazem ke kamastutte, skutecné logicky oslabuje dopady estetické — tedy jen vnéjsi - nedoko-
nalosti. Neni pfece nutné byt modelkou, aby mezi partnery zafungoval sexudlni magnetismus.

Pozitivni vztah k rodi¢tim - a celkové jeden z nékolika vylozené pozitivné ladénych momen-
tl v tomto souboru reflektivnich bilanci - se objevil v RB 13: ,Nenahraditelnd podpora rodicii
(maminek), kterym nemusim vysvétlovat, ¢im si prochdzime.*

7.3.4.3 Reflexe ze treti etapy (21. a 28. listopadu 2009, 9. ledna 2010)

Tato reflektivni bilance programové oslabila personalni rozmér bilancovani a v zadani byla zamé-
fena na ,technické® provozni otazky priimeérné kazdodennosti. Jadro zadani bylo formulovano
takto: ,,Napiste o situacich, které si dodnes vybavujete, obcas se vam vraceji ve vzpominkach jako
dulezité a tykaji se vaseho zvladani organizac¢nich, materidlnich nebo technickych problémd,
které vas provazely v souvislosti s tématem naseho projektu.”

Ocekavali jsme, ze rodice ve svych vypovédich proberou vyzna¢né vécné momenty, se kte-
rymi se musi vyporadat bud ptimo pfi péci o své postizené dité, anebo v néjaké souvislosti s ni.
Rozptyl pristupt k naplnéni tohoto zadani byl vsak $irsi, nez jsme cekali, a zahrnoval i osobni
vztahy nebo prozitky. Nékteri rodice se zaméfili hlavné na jejich pisobeni v projektu, na jeho
organizaci a vztahy mezi lidmi v ném, jini se vénovali spiSe domacimu provozu, ale také $ir§im
souvislostem spoluprace s institucemi, s nimiz se pti péci o postizené dité setkavaji. Vcelku se
tato reflektivni bilance stala prilezitosti probrat pestrou $kalou problémt a tivah.

Pfi interpretaci a kddovani obsahovych jader analyzovanych textd se nakonec postupné
ukdzalo nékolik hlavnich okruht, jimiz jsou reflektivni bilance propojeny a které popisujeme
v nasledujicich kapitolach.

Vyrovnavat se s Casem a s organizaci

Casto a v riiznych souvislostech pfipominanym fenoménem, s nimz se musi rodice postizenych
déti vyrovnavat, leckdy nesnadno, je ¢as. O zachdzeni s ¢asem je v riiznych souvislostech zminka
ve tfindcti ze ¢trnacti reflektivnich bilanci, tedy témét v 93 %. Jako jedno z hlavnich témat je ¢as
uvadén v péti bilancich, tj. cca 37 %.

V $irokém zabéru otevieném jako vyhled do nejisté budoucnosti pojima fenomén ¢asu pri
péci o postizené dité RB 8. V tryvku vynika obava, zda viibec mohou stacit sily pro ukol, ktery
je zvlastnim zplisobem ¢asové neohraniceny a stéle nejisty. Zatimco rodice zdravych déti se
mohou tésit, Ze jejich usilovné pe¢ovani o potomka jednou skon¢i a nékdy v budoucnu ve stari
se dcera nebo syn naopak snad postaraji o né, u postizeného ditéte tato prirozend rodic¢ovska
nadéje neplati:

»Nejvice myslim na to, az budu stard a nemohouci, kdo se postard o mé postizené dité. Myslim
na to, jak dlouho vydrZim délat pofdd dokola jednotvdrné véci jako oblékdni, krmeni, myti zubi.“

V bilanci RB 5 je ¢as také probiran jako problém, ktery se tahne celou dobou péce o postizené
dité, nicméné jen jako konstatovani aktualniho a trvalého stavu, nikoliv ve vyhledu do budoucna:
»Pokud si mdm vybavit konkrétni problém se zvldddanim Zivota se synem, tak je to asi kazdodenni
vyporddani se s casem, ktery mu jsem schopnd vénovat.“ Podobné pojata je RB 12, v niZ je navic
zdliraznéna otazka ,volného” ¢asu jako doby jen velmi relativni ,volnosti®, protoze je nutné
zatizovat, co neni mozné stihnout v priibéhu péce o postizené dité:
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»Volny« éas mdm pouze po dobu pobytu syna v zatizeni. Pojem »volny« ovSem znamend
- vytidit vSechny uifedni zdleZitosti, lékaiskd potvrzent, léky pleny apod. Zajistit ndkupy a chod
domdcnosti.“ (RB 12)

Volny cas se objevuje i v RB 8, kde je zdliraznéna potteba nachazet ¢as pro sebe sama. Obtiz
s naplnovanim tohoto pochopitelného prani je kladena do souvislosti s nedostatkem financi
a spada tedy do dvou zde uvadénych tematickych okruht:

»Potiebovala bych aspori tyden sama pro sebe, abych odjela tieba do ldzni na masdze, na rela-
xacni aktivity. Ale nemdm na to ani financni prostiedky, ani kdo by se mi postaral o dité.“

Uryvek z RB 9 se také zaobird nesnédzemi s ¢asem, které zasazuje do kontextu dalsich obec-
néjsich problému organiza¢nich, materialnich a technickych. V$ima si také toho, Ze c¢ast na pro-
jektu ubira cast casu, kterou je nutné nahradit zvySenym usilim:

»Zvlddnuti organizacnich, materidlnich i technickych problémii je s handicapovanym ditétem
totiz nékdy opravdu ndrocné. V souvislosti s projektem je i nékdy ndrocnost na zvlddnuti ptipravy
v sobotu, kterou travim tady, a tudiz jsou potieba prdce za tento cas stihnout predem nebo posléze.

Totozny problém jako v RB 9 je uveden i v RB 11: ,,Zatim je pro mé asi nejvétsi problém prijit
na cely den - bez déti a ktery mi bude chybét v domdcnosti i s manzelem.

Oba naposled uvedené uryvky vytvareji prirozeny prechod k dalsi kapitole vénované vzta-
hu k tcasti rodi¢t v projektu. Na tomto misté jen pfipomeneme, Ze stesky nad ubiranim ¢asu
projektem byly doprovazeny kladnym hodnocenim piinost z kurzu, jak bude uvedeno nize.

Vztah ke kurzu (tj. k ,,arteprojektu®) - informace, prakticka zkusenost, kontakty s lidmi
Ackoliv samotné zadani tématu nebylo ptivodné zamysleno jako podnét k vyjadreni postojt
respondentti k ucasti v projektu, u deviti bilanci (cca 64 %) se vztah k projektu nakonec tak ¢i
onak promitl. V celkovém pohledu je patrna vys$si mira porozuméni po smysl projektu a s ni
spjaty vétsi podil kladného ocenéni nez v pocate¢ni etapé projektu. Velmi konkrétné s poukazem
na jednu z expresivné tvorivych aktivit to objasniuje RB 2:

»Arteterapie a jeji principy jsou pro mne diilezité pti prdci s dcerou. Pomdhaji ji jednak ke ko-
munikaci s okolim a také ke zlepseni v jemné motorice. Nacist a nastudovat Ize cokoliv, ale prak-
tickd ukdzka a praktickd cviceni jsou pro mne, jako laika, velice ptinosné. Mohu je pak snadnéji
aplikovat do vyuky dcery. Jeji grafomotorika je témér na nulové vrovni a aplikacni postupy terapie
mi pomdhaji v ptiblizovdni grafickych projevii dcery.”

RB 10 se také vyjadfuje k arteterapii a z vykladu je dobfe znat, jak se v priibéhu ucasti
na projektu méni postoj respondentky, véetné divéry v dalsi pozitivni vyvoj. Da se odhadnout,
ze k pocitu duvéry prispéla i spokojenost dcery: ,,Sobotni sezeni mne celkem bavi, i kdyz jsem
po ném dost unavend, dcera tady nechtéla chodit, ale uz je spokojend. Z arteterapie jsem zpocdtku
méla strach, nekreslila jsem uz skoro 15 let. UZ je to lepsi, spise mi déla problém vefejné ve skupiné
mluvit. To se ale casem poddd. Je to tim, Ze maminky nezndm. TéSim se, co mi pFinese sezeni, bude
muzikoterapie.“ (RB 10)

V dalsich tfech reflektivnich bilancich je kladné ocenéni vazano na moznost kontakt s lidmi,
ktefi fesi stejné problémy a prinaseji pocit opory, ze clovék neni ve svych starostech sam:

»Jsem rdda, Ze navstévuji tento kurz, jelikoz jsem tu potkala spoustu maminek, které fesi po-
dobné véci a problémy jako ja.“ (RB 7) ,,Pfestoze jsem prosla uz nékolika terapiemi, tady je to jiné.
Jsou tu zndmi lidé, které denné pozndvdam a o kterych jsem si myslela, Ze podle mé vse zvlddaji
podle mé perfektné. Uz vim, Ze nejsem sama a je to fajn.“ (RB 13) ,Casto vidim, Ze véci, o kterych
casto premyslim a fesim, jsou problémem vétsiny zucastnénych v pribéhu casu.” (RB 9)
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U péti (cca 35 %) reflektivnich bilanci se vyjadfeni spokojenosti s projektem misi s povzde-
chem nad nedostatkem ¢asu a nutnosti nasadit vice sil - bylo to vy$e znat jiz v RB 10:

»Sobotni setkdni mé bavi a libi se mi. ALE stoji mé to hodné sil. Chybi tento den s rodinou
a partnerem.“ (RB 12)

WVZdy, kdyz se blizi datum schiizky, se mi vybavi spis negativni pocity a nechut se vicastnit.
Uvédomim si, Ze budu muset i v sobotu brzy vstdvat, nachystat sebe i dité. V pdtek uz musim uvarit
celé rodiné na sobotu. TakZe je to trochu hektické a nepohodiné pro mé. Ale nakonec jsem vZdy
rdada, Ze jsem prekonala svou nechut a lenost a uicastnila se projektu.“ (RB 8)

,V souvislosti s projektem je i nékdy ndroc¢nost na zvlddnuti ptipravy v sobotu, kterou travim
tady, a tudiz jsou potreba prdce za tento cas stihnout predem nebo posléze.“ (RB 9)

Zatim je pro mé asi nejvétsi problém pfijit na cely den - bez déti a ktery mi bude chybét v do-
mdcnosti i s manzelem. Ale kdyz uz jsem tady, snazim se, abych si to zde opravdu uZila, a vnimam
prijemné, ze se mi nékdo vénuje a miizu se uvolnit zatim pti vytvarnych pracich. Ty jsou po ma-
teridlni strance dobfe zajisténé. (RB 11)

Ve dvou bilancich se téma stalo prilezitosti ventilovat nespokojenosti s nékterymi organizac-
nimi nebo materialnimi aspekty provozu v projektu, a to véetné sebekritiky v RB 11:

»K organizaci bych nyni méla jednu pripominku. Nelibi se mi dochdzka (ranni) nékterych
maminek, myslim si, Zze by mohly dodrZet cas a my se tim nezdrZovaly a necekaly na né. (RB 10)

»Jako nejvétsi problém vidim prichod ,véasny“ do mistnosti, kde projekt probihd. Je to i miij
pripad - musim na tom zapracovat © pfi samotné prdci je vidét i slyset, Ze vsichni mdme co Fict
a asi pottebujeme hodné mluvit — ne na povel, ale spontdnné. (...) Obcerstveni - chybi mi tady
voda - néco na piti. O dité bylo postardno dobfe.“ (RB 11)

Fyzicka narocnost... a ¢as

V bilancich, které ocenuji ptinos projektu, se misi povzdech nad naro¢nosti zvladat povinnosti
s uspokojenim ze setkavani s lidmi podobného udélu. Jednou z jeho obtizi jsou i naroky na fy-
zicky vykon pri péci o postizené dité, kterd mimo jiné vyzaduje vécnou manipulaci s télem. Jak
¢as bézi a dité roste, naro¢nost tohoto tikolu se zvysuje. Pritom, jak zdtiraznuje RB 4, rodic se
pti ném tézko muze spoléhat na néjakou stalou pomoc zvencéi:

»(...) nejlepsi je v nékterych vécech spoléhat sama na sebe a co zvladnu udélat sama, tak udélat
sama. Napt. pfesunout dceru z voziku do auta a zpét, vykoupat atp. coz je fyzicky dost ndrocné
a musim aspon trochu cvicit a udrZovat si fyzickou kondici, i kdyz roky pribyvaji.“

Matka mladsiho ditéte v RB 1 piSe o shodném problému s obavou ve vyhledu do budoucna
a totéz konstatuje RB 12:

»Kdyz byl maly, nebylo postizeni az tak vidét na pohled a nebylo to tak ndroéné jako dnes. Je
mu 12 let. Casto mé napadd, jak to bude, az bude starsi a tézsi.“ (RB 1) ,,S pfibyvajicim vékem
syna je ovsem péce o néj podstatné ndrocnéjsi — fyzicky, psychicky i casové.“ (RB 12)

Fyzicka naro¢nost je pfizna¢na pro vsechny profese pecujici o vice ¢i méné bezmocné télo.
Jejich predstavitelé maji alespon tu vyhodu, Ze si své povolani védomé vybrali a da se ocekavat,
ze jsou k nému i fyzicky disponovani. Rodice postizenych déti se od nich lisi v tom, ze do téhoz
tyzického tkolu byli nezavinéné uvrzeni béhem svého zivota. Neni tedy divu, Ze se v jejich bilan-
cich nékolikrat objevila otazka: ,,Pro¢ zrovna ja“? Jiz jednou jsme ji zde probirali u predchazejici
etapy projektu, na tomto misté se k ni opét vracime.
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Proc¢ zrovna ja?

Stretavani clovéka s osudem je velkym tématem umeéni a v mytologii je vyhrazeno hrdintim. Péce
o postizené dité patfi k neokazalym, jaksi véednodennim, podobam lidského hrdinstvi, které
vyplynulo ze souhry zpravidla neznamych a neovlivnitelnych pricin. Nestésti, anebo nedostatek
$tésti...? Jak vysvétlit nebo ospravedlnit rozdily $tastného a nestastného zivotniho adélu mize
byt tkolem pro filozofii nebo nabozenstvi. V nasich bilancich se objevuje jako prosty ¢lovéci
povzdech:

»Dalsi véc, kterd mné napadd, je vyrovnani se viibec s faktem, Ze moje dité nemd to stésti a neni
zdravé. Jesté to nemdm potdad ani za ty roky srovnané.“ (RB 5)

Nadto v nich pfi tro$e pozornosti Ize nachazet stejné projevy onoho vyse zminéného ,,civil-
niho hrdinstvi® Pfikladem je sttizlivy a realisticky postoj v RB 7, kde ze setkani §tésti a nestésti
vznikla jakési rovnovaha diky lidem kolem:

»Nastanou situace, kdy si sednu a premyslim proc¢ zrovna jd, ale na druhou stranu si feknu proc
ne jd. Mdam to stésti, Ze si najdu cas i sama na sebe a rodina to respektuje.*

Pocit viny
Jak bylo mnohokrét zfejmé z doposud probiranych texti, péce o postizené dité klade na rodice
zna¢né naroky. Pokud v nich nechtéji selhavat a silné citi svou zodpovédnost, mohou jejich am-
bice presahovat jejich realné moznosti a rodi se pocit viny. V reflektivnich bilancich jsme zminky
o ném naédli jen jednou, ale jednd se zjevné o dulezitou slozku vztahu rodice k postizenému ditéti,
proto neni moZné jej opomenout:

»Vzhledem k tomu, Ze potrebuje maximdlni individudlni pristup, hodné bojuju s pocitem, Ze se
mu nevénuji dostatecné.“ (RB 5)

Informace a jejich zdroje - ,,nebylo na koho se obratit*

Pfi rtiznych rozhovorech s rodici postizenych déti a pozdéji také v diskusi v ohniskové skupiné
zaznivalo nemalo stiznosti na nedostatek informaci a celkové komunikaéni podpory pro rodice
postizenych déti ze strany instituci. V této fazi projektu se k nim vyjadtuji tfi bilance, které
podle naseho minéni nepotfebuji komentat, protoze samy o sobé jsou dost vymluvné a jasné
pojmenovavaji nékteré dtlezité problémy:

»Po sdéleni dg syna nebyl Zadny zdroj informaci pro rodile, Zddnd podptirnd skupina. Byli jsme
na to sami. Nevédéla jsem, ze existuje specidlni skola na Blanické. Kdyby se na nasi situaci (po 7
letech) nezeptala nevidomd kamarddka, nevédéla bych o moznosti ziskat ZTP.“ (RB 3)

»Stdle se mi vybavuji situace, kdy jsem si nevédéla rady a nebylo se na koho obritit. Ten prvnim
moment, kdy jsem se dozvédéla, Ze dcera ma mozkovou obrnu, byl nejhorsi, protoZe mi bylo feceno,
Ze vylécit nelze, Ze to neni nemoc, ale postiZeni. Pokud se budeme snazit, miiZzeme ndsledky zmirnit.
Pustila jsme se do toho s vervou, ale ubiralo to hodné sil, nehledé na to, Zze mdm jesté jedno dité
a manzela s téZkou cukrovkou. Pak se ta tinava zhorsovala.“ (RB 13)

»Kdyz zacalo dité chodit do skoly, zacalo ndm tiplné peklo. Podpora ze strany skoly nebyla
a doktori porad tlacili (ponévadz navstévujeme nejméné 6 poraden), tam operace, tady vysetient,
ldzné.“ (RB 13)

Dopad péce o postizené dité na rodinu

Zivot v rodiné s mentalné postizenym ditétem je do znaéné miry ovliviiovan velkymi naroky
na péci o takto postizeného jedince. To je fakt, ktery ptisobi na vSechny prvky rodinného systému
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a na jejich vzajemné vztahy. Moment, kdy je postizeni (definitivné) zjisténo, ma povahu ortelu,
ktery méni cely Zivot rodiny, jak konstatuje pisatelka RB 7:

»Pokud se to dd Fict jako situace, tak zjisténi postizeni naseho syna. Cely Zivot se zménil, jak
organizace celého Zivota, tak technicky chod domdcnosti.*

Podrobnéji tento problém vysvétluje uryvek textu z RB 12:

»0d doby vzniku tirazu se prevratil cely chod rodiny. Ve se pfizpiisobuje aktudlnim potrebdm
syna. Jak bézny pracovni tyden, tak traveni vikendil, volna ¢i dovolenych... Ja jsem ziistala v do-
mdcnosti, peCuji o syna, ktery vyZaduje 24hodinovou péci druhé osoby. Vzdala jsme se veskerych
ostatnich ambici, profesiondlniho riistu, spolecenského a kulturniho zivota.“

Otfes, ktery takto zméni dosavadni model nebo styl rodinného zivota, mize vyplavit dopo-
sud skryta slaba mista nebo problémy, které do té doby rodina dokazala prekonavat, ale v nové,
obtizné situaci se s nimi jiz dost dobfe nevyrovnava. Naznacuje to RB 5:

»Spise bych tekla, Ze diagnoza syna vyosttila problém uvnitt rodiny, které by eventuelné nemély
vyjit na povrch, ale to je urcité jiné téma.“

Jednou z mnoha tizivych rodi¢ovskych starosti, které mohou byt spjaty s péc¢i o postizené
dité je i dopad na jeho zdravé sourozence:

»Irvd starost, aby zdravi sourozenci si neodnesli do Zivota pocit, Ze se mohli mit lépe, kdybychom
se nestarali o ZP dité.“ (RB 3)

Nezdolnost

Vyrovnavat se s vy$e uvedenymi a mnoha dal$imi zatéZzemi mutize zvladnout jen ,,baje¢na rodi-
na‘, o jaké vypovida nasledujici citat z RB 7. Tusime, zZe jeho vyznani nemluvi o nedosazitelném
idedlu, ale je projevem urcitého typu rodinné atmosféry, ktera podporuje a posiluje vSechny své
ucastniky a dovoluje pravé takovou vypoved:

»Nevim, co mdm psat, a moc se omlouvdm. Mdm bdjecnou rodinu, kterd pomdhd, a plno ldsky,
kterd da clovéku moc sily do celého Zivota.“

Pristup a postoj, o némz lze v této souvislosti mluvit, fadime do kategorie ,,nezdolnosti*
(v analogii s psychologickou ,hardeness®), kterou zde chapeme nejenom jako osobni, ale jako
systémovy socialni fenomén. Nezdolnost se rodi v takovych socialnich a personalnich podmin-
kach, které podporuji uspokojiva reSeni a dovoluji tésit se s dosazenych cild, jak vypovida tento
vynatek z RB 3:

»Posledni zdzitek: hrdost na rodinu a Zivot, ktery nds potkal a jak jej vedeme. Jako manzelé
jsme byli poprvé po 25 letech sami na tydenni dovolené.“

Radost z uspéchi, tfeba i malych, a vy$e pfipominana hrdost na to, ¢eho se podarilo dosah-
nout, je patrnd i z dal$iho prispévku zarazeného do kategorie nezdolnosti:

»Mnohokrdt za roky s dcerou a jejim postizenim jsem tzv. musela sklopit usi a nechat si vse libit,
ale v urcité fazi jsem toho méla dost a dnes uz si obcas dokdzu ¥ict, neustoupit, i kdyz to neni moc
casto. Co se tyce technické stranky napt. pobytu na voziku atp., tak jsem pomérné zrucnd a spoustu
véci si vyrobim, usiji sama, opravim...“ (RB 4)

Finance
K finan¢nim otazkam se v prilezitostnych rozhovorech s rodici objevovaly rtizné posttehy nebo
stiznosti; do této etapy reflektivnich bilanci rodic¢e uvedli dvé. Jedna si v§ima moralni stranky —
jak spravné vyuzit statni prispévek na postizené dité:

»Po strance penéz jsme vZdy davali na 1. misto to, Ze penize od stdtu jsou dcefiny, a tudiz se
je snazime co nejvice a nejlépe vyuzit v jeji prospéch a napted zaplatime skolu, pozdéji staciondr,
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rehabilitaci, asistenty atp. a potom teprve miiZeme koupit néco jiného. Je to financné ndroéné ale
da se to zvladnout.“ (RB 4)

Druha z citovanych bilanci se vénuje funk¢ni uvaze v podobé dilematu: chodit do prace
a zlepsit finan¢ni situaci rodiny — véetné postizené dcery — anebo neriskovat snizeni osobni péce
za cenu zhor$eni zivotni Grovné? PrestoZe text bilance je vécny a neuvadi Zadné hodnoceni ani
doprovodny prozitek, da se tusit, Ze rozhodovani v takové situaci neni ani snadné, ani prijemné:

»Jsem doma, nechodim do prdce, takze financni situace rodiny je dost obtiznd. Kdybych chodila
do prdce, coz by mi pomohlo, nevim, jak bych zvldadala viechny véci kolem domdcnosti a péce kolem
postizené dcery.“ (RB 8)

7.3.4.4 Reflexe ze ¢tvrtého setkani

Posledni z témat zadanych v projektu v ramci psani reflektivnich bilanci bylo vénovano vyhledu
do budoucna. Zadani bylo formulovano takto: ,Napiste text vénovany vasi predstavé o budouc-
nosti. Do jak vzdalené budoucnosti se chcete podivat, zalezi na vas.“

Na rozdil od pocate¢nich bilanci se mezi rodici nevyskytly ve vztahu k ukolu Zadné pro-
blematické otazky ¢i pripominky. V bilancich se sice objevuji skeptické uvahy viici premysleni
o budoucnosti, které je pokladano za prilis nejisté, za malo uzitecné ,,vésténi® ¢i je vinimano
jako bolestivé vzhledem k nejistoté nebo $patnym zkuenostem z minulosti. Nikde v8ak nejsou
tyto uvahy spojeny s nepochopenim nebo nedivérou vici pozadavkim projektu, jak tomu bylo
na jeho pocatku.

Skupina rodicu se v této rozvinuté fazi projektu na rozdil od pocate¢niho vahani a obav
vyznacovala mnohem vyrovnanéjsi i vstficnéjsi pracovni atmosférou. V ilustrativni zkratce to
ve své bilanci RBTan03 uvédi lektorka tane¢ni terapie:

»Celkové byl cely den doprovizen velmi pfijemnou atmosférou. Se skupinou jsem pracovala
ve fdzi, kdy se jiz vsichni znaji a jsou motivovini spolupracovat.”

Uvedené dobré hodnocenti je znat jak z reflektivnich bilanci, tak z celkového charakteru ko-
munikace mezi rodi¢i a vyzkumniky v této etapé projektu, a projevilo se i v zavére¢né ohniskové
skupiné (viz dale).

Budoucnost, nebo pritomnost?
Pfi otazce smeétujici do budoucnosti vznika typicky vécny a filozoficky problém nejistoty —
budoucnost Ize pouze predpovidat, odhadovat, nikoliv znat tak, jako zname minulost anebo
poznavame pritomnost. Z této nejistoty se snadno odviji vahani, zda viitbec ma cenu se budouc-
nosti zabyvat. Kolisani mezi nezdgjmem o budoucnost a chuti se ji vénovat je pro soubor bilanci
z této etapy natolik priznacné, Ze jsme pokladali za vhodné vénovat mu samostatnou kategorii.
Nazvali jsme ji ,budoucnost, nebo pritomnost® Bylo by mozné priradit do ni jesté¢ minulost
jako pomocné métitko — neni sama o sobé predmétem prijeti ¢i odmitani, ale slouzi jako jeden
z moznych diivodu, pro¢ tvahy o budoucnosti zavrhovat i pfijimat.

Typicky a vyse jiz ptipomenuty diivod, pro¢ jsou tivahy o budoucnosti odmitany, spociva
v nejistoté kazdé predpovédi, jak zdiiraziuje napt. RB 4:

»Moc o své budoucnosti nepremyslim, Ziji realitou (...) clovék nevi, co bude zitra, né tak za 5 let.“
(RB 4)

Jinym podnétem k odmitani tvah o budoucnosti je fakt, ze prilisné zahledéni do budoucna
mize ¢lovéku zasttit vyhled na to, co se déje pravé tady a ted:
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»Do budoucnosti se moc divat nechci. Chci a raduji se z kazdého dne, kdy jsme vSichni zdravi
a jsme spolu, dokud jsou déti jesté malé.“ (RB 2)

Jiny problém mize byt v jakési magické obavé, Ze dobré naplanovani mtze budoucnost
»zaktiknout® - proto je lep$i ani o ni nepremyslet a nepokouset osud:

»Nerada planuji, protoze kdyz néco naplanuji, tak nic nevyjde a potom jsem zklamand. A viibec
do budoucnosti bych se nechtéla podivat, nesla bych ke kartdrce nebo k nékomu kdo by mi rekl, co
bude tieba jen zitra.“

Jesté jina nesndz se muze skryvat v tom, ze ¢lovék pri pohledu do budoucnosti vidi cosi, co
v ném vzbuzuje smutek nebo uzkost. Zd4 se, ze do budoucnosti jako na bilé platno promita tisen
ze své minulosti. Priléhavé jako ,neprijemnou vzpominku na budoucnost® o tom mluvi RB 8:
»Do budoucnosti se divat nechci. A kdyz si jen na budoucnost vzpomenu, tak to ve mné vzbuzuje
neptijemné pocity (...)“

Tento pristup se ozyva také z nasledujiciho uryvku bilance RB 3:

»Nechtéla bych se viibec dostat do jakéhokoli obdobi své budoucnosti. Ale o své budoucnosti
mdm docela predstavu. Starat se o rodinu, abychom byli spokojeni a zvlddat vie s nadhledem.
ProtoZe nasi rodinu posledni rok stihalo jedno nestésti za druhym.“ (RB 3)

Vliv tizivé minulosti na budouci vyhledy muze tedy byt zastfen minulou - $patnou - zku-
$enosti. Toto omezeni v§ak prece jenom nemusi byt absolutni, jestlize hledime jen do nedaleké
a pomérné bezpe¢né budoucnosti, jak se o to pokousi pisatelka RB 7: ,Do budoucnosti se uz
nedivam. Zkusenosti mi v tom brdni. Prece jen se blizi Vinoce. Takze urcitou predstavu mdm
a jestli se vyplni &i ne, je uz jind véc.“

Poukaz na kratky ¢asovy horizont vyhledu do budoucna je obsazen i v bilanci RB 10, v niz
autorka prosté konstatuje, Ze budoucnost si dost dobfe neumi predstavit ani planovat:

»Pristi tyden nastupuji zpét do zaméstndni, takzZe moje predstava o budoucnosti md tuto podo-
bu. Touto uddlosti se zméni rytmus i ndplsi Zivota moji i mych déti. Pevné doufdm, Ze to zvlddneme
bez tijmy a budu se moct kazdy den détem aspori trosku vénovat. Tésim se na kolegy a na zménu,
kterou mi kontakt s nimi p¥inese. Osobné neumim pldanovat nebo predstavovat si budoucnost, proto
si vybavuji jen tuto uddlost.“

Zajimavym kontrastem vii¢i témto bilancim zaméfenym na nejbliz$i budoucnost nebo na pri-
tomnost jsou dvé nasledujici bilance, z nichz jedna uvazuje o horizontu ,,za dvacet let“ a druha
dokonce presahuje az do oblasti védecké fantazie:

»Moje predstava o budoucnosti je takovd, ze kdybych do ni nahlédla dejme tomu za 20 let,
chtéla bych vidét samé kladné véci (...)“ (RB 2)

»(...) budoucnost napt. ve védé a pozndvdni vesmiru by mé moc zajimala. Kam az védci do-
jdou a zda viibec nékdy dojdou k vyléceni napf z rakoviny, v oboru genetiky, klonovani atp. Uplné
nejvic bych ale chtéla védét, zda nékdy v budoucnosti bude objeven Zivot na jiné planeté nebo jiné
civilizace nez ta nase.“ (RB 6)

Naposled citovany tryvek jako by zamaval kridly a odpoutal se od starosti priimérné kaz-
dodennosti. Nemuzeme tvrdit, Ze se jedna o projev utéku z reality. Presto se z dal$ich ¢asti této
bilance da tusit, Ze daleké vyhledy a vize o budoucich tspésich védy mohou prinaset aspon trochu
ulevy v tizivych obavach z toho, co redlné muze nastat:

»Starnu, sily mi ubyvaji a bojim se, Ze nebudu zvlddat péci o dceru, kterd s nami zije v domdc-
nosti. Pfdla bych si do budoucnosti aspori trochu zdravi, sily a dobré pohody v prdci.“
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Optimismus, nebo skepse?
Jiz v minulé kapitole se z citovanych tryvka reflektivnich bilanci dalo usuzovat na rozdilné po-
stoje autort k budoucnosti. Jednoduse bychom je mohli rozdélit na $kéle optimismus vs. skepse.

Skeptické vyhledy jsou podminéné strachem, co bude dal. Je docela pochopitelny, protoze
se opira o $patné zkusenosti a z nich odvozené odhady dalsiho vyvoje:

»Madm strach, co bude, az bude mald velika a starsi a jd uz nebudu mit silu se o ni postarat
a budu muset tesit, co ddl. Ze bohuzel nebude samostatnd a bude 100% zdvisld na ostatnich (...)“
(RB2)

Prakticky stejné obavy se objevujiiv RB 6:

»Budoucnosti se spise bojim, nez tésim. Starnu, sily mi ubyvaji a bojim se, Ze nebudu zvlddat
Ppéci o dceru, kterd s ndmi Zije v domdcnosti.

Podobné, ale s dal$imi konkrétnimi problémy se potyka s vyhledem do budoucna tryvek
z RB 8, ktera navazuje na tvahy o rodinnych souvislostech péce o postizené dité z predchazejicich
kapitol. Tato bilance zaroven podrobnéji osvétluje, pro¢ je pristup nékterych rodicii k budouc-
nosti zdrzenlivy nebo skepticky:

»~Mdme s muzem néjaké problémy a viibec nevim, jestli spolu budeme, co bude s nasi dcerou,
co bude se mnou, protoZe uz deset let nepracuji, stardm se jen o domdcnost. Nevydéldvdm a nevim,
kde bych v dnesni dobé hledala prdci. Budoucnost nevidim viibec riizové a vim, Ze se budu muset
prizpiisobit situaci. Budoucnost mé trapi, financni, zdravotni a jiné.“ (RB 8)

Kontrastem ke skepticky ladénym textiim jsou pristupy optimistické. Mohou byt formulovany
jen jako prani, ale daji se interpretovat i tak, Ze v jejich psychickém pozadi stoji prislusna davka
kladného ptistupu k zivotu:

»Moje predstava o budoucnosti je takovd, Ze kdybych do ni nahlédla dejme tomu za 20 let, chtéla
bych vidét samé kladné véci, hlavné spokojené déti. Syn chodit sam asi nebude, ale chtéla bych,
aby na tom nebyl hiif, spis lip nebo stejné. Ja a manzel abychom byli zdrdvi a mohli se o ného jesté
dlouho postarat. A dcera aby vystudovala néjakou dobrou skolu a byla stastnd.” (RB 2)

V podobném pozitivnim duchu je napsan tryvek z RB 4:

» (...) moc se tésim, az po novém roce md starsi dcera odmaturuje a snad se dostane na vysokou.
Pokud ne, nic se nestane, Zivot stejné pobézi ddl. Taky se moc tésim, aZ jednou (to doufam) se vdd
a ja budu ta hrdé mdama, a ona ta krdsnd nevésta. Tak, to se moc tésim. Jinak do budoucna planuji
navrat do prdce a to se tésim. Jsem sice ted na matet'ské a dost vytiZzend, ale tésim se. Mdm rdda
ve vsech vécech fdd a to se vse timto tak uceli a zaskatulkuje.“ (RB 4)

Formou jakéhosi ,dobrého vy¢tu“ se s vyhledem do budoucna vyrovnava citat RB 5 a fadi
se tim také mezi optimistické texty:

»Spokojené déti. Zabezpecleny Zivot s partnery, kteri budou vstiicni. Syn s handicapem ve vlast-
nim byté s potfebnou asistenci. My s manzelem Zijeme pospolu, uzivame si prirody, hudby.“

Mezi ,,sttizlivé optimistickd“ prani s raciondlnim ptijetim faktd lze zattidit i tento text:

»Ve druhé poloviné tohoto roku mne provizela celkem smiila. Chtéla bych, aby v dalsich (aspori
bych si to velmi ptila) letech byla vétsi pohoda a hlavné hodné zdravi pro celou rodinu. PFisti rok
mne Cekd operace, tak aby vsechno dobfe dopadlo a aby bylo o dceru postardno. A ddle bych si
prala, abych byla a i miij manzel v budoucnu schopni se o dceru postarat, protoZe je na nds velmi
zavisld. Pouzivd inv. vozik a sama se nikam neptesune. Do budoucna si prejeme vsichni pevné
zdravi. Kdyz je zdravi, zvlddne se vSechno.“ (RB 9)

Relativné nejaktivnéjsim pristupem nas zaujala RB 11. Je zajimava tim, Ze si optimisticky
a sebevédomé klade za cil vyburcovat okoli k pomoci, a zaroven stiizlivé skepticky vyhodnocuje
své Sance, pokud se toto usili nesetka s patticnym uspéchem:
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»Aktivnim pristupem zlepsit podminky k Zivotu celé nasi rodiny. Pokusit se fici o pomoc lidem
a institucim kolem nds. Apelovat a spoluvytvdret prostiedi pro edukaci a také volnocasové zabezpe-
Ceni déti s poruchou chovini. Pokud se vsak nepodati alespori cdstecné zajistit vyse uvedené, bude
budoucnost ndrocnd, protoZe bude zdlezet jen na sildch a vydrzi mé a manzela.“ (RB 11)

Instituce v budoucnosti — péce o postizené déti

Pti uvahach se v reflektivnich bilancich ¢tyfikrat (tj. cca 29 %) objevila prani zlepSené instituci-
onalni podpory v péci o rtizné postizené nebo problémové déti. Toto téma bylo pozdéji jednim
z ustfednich pti diskusi v ramci ohniskové skupiny (viz dale). V ni bylo probirano pomérné
podrobné; v reflektivnich bilancich bylo jen zminéno.

Citat z RB 1 vypovida o potiebé rozmanitéjsi nabidky $kol pro postizené déti s dirazem
na moznost vybéru. Rodice si pti neformalnich rozhovorech anebo v ohniskové skupiné stézo-
vali na to, Ze moznosti v tomto sméru jsou v dosahu jejich bydlisté omezené: , Také by mohlo byt
v budoucnu vice skol pro postizené déti, aby si rodice mohli vybirat.“

Konkrétnéji a v souvislosti s vlastnimi obavami z budouciho vyvoje poukazuje na stejny
problém pisatelka, jejiz postizend dcera je zatim jesté v predskolnim véku: ,, Mdm strach, co bude,
az bude mald velikd a starsi a ja uz nebudu mit silu se o ni postarat a budu muset 7esit, co ddl.
Ze bohuzel nebude samostatnd a bude 100% zdvisld na ostatnich, ale tfeba do té doby tady bude
takové zatizeni, kde bych byla rdda, Ze tam miiZe byt.“ (RB 2)

Naopak v obecnéjsim pohledu je obdobny problém zminovan v RB 5: ,V rdmci poradenstvi
a aktivit obéanského sdruzeni podpora a pomoc potiebnym rodindm. Ziji v Olomouci, misto, kde se
dobre Zije a diky univerzité je mladé a tviirci. Sluzby pro potrebné nebudou jen pecujici, ale budou
brat ohled na individualitu klienta, na jeho osobnost, zdjmy a zdliby.

Podobné obecné, ale zamérené na déti s poruchami chovani je pojeti tohoto aryvku: ,, Apelovat
a spoluvytvdret prostiedi pro edukaci a také volnocasové zabezpeceni déti s poruchou chovini.“
(RB 11) Autorka citatu je ucitelka a o problémech s détmi s poruchami chovani se ¢asto v roz-
hovorech zminovala.

Uvolnéni
Jako zvlastni tematicky okruh jsme v bilancich z této etapy projektu vy¢lenili také ,,uvolnéni®,
ackoliv ve vyrazné porobé se uplatnil jen v jedné z bilanci. Byl vSak - jak se d4 vy¢ist z predcha-
zejicich citaci — ¢astéji v riznych souvislostech naznacovan vice ¢i mné mezi fadky u fady jinych,
nehledé na to, Ze patfi ke stabilnim pranim obsazenym i ve vypovédich z predchazejicich etap.
V této citované bilanci ma typickou podobu - ulevit si od zodpovédnosti a mit trochu ¢asu pro
své zalezitosti a zaliby:

»A jesté mam jednu predstavu takto klidné proZitych dni, nebudu muset fesit nic zdsadniho,
nebudu muset se pro néco zdsadniho rozhodnout, ale budu si ¢ist, piijdu do divadla, piijdu na nd-
vstévu k lidem, které mdm rdda, atd.“ (RB 7)

7.3.4.5 Ohniskova skupina (24. dubna 2010)

Ohniskova skupina se uskute¢nila na vikendovém pobytu tcastniki v Jeseniku dne 24. dubna
2010 od 19:30 do 20:45 hod. Délka trvani skupiny byla pfizptisobena potrebé teoretického nasy-
ceni i moznostem ucastniki - skupina byla ukoncena ve chvili, kdy se informace k relevantnim
témattim zacaly opakovat a kromé toho pozornost t¢astniki k probiranym témattim poklesla.
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V tvodu byli Gcastnici sezndmeni s cili, resp. ohnisky skupiny (viz vyse kapitola o metodi-
ce). Skupina s navrzenymi cili souhlasila. V druhém kroku byly se skupinou probrany hlavni
kategorie interpretované z dosavadniho selektivniho kddovani reflektivnich bilanci. Skupina
schvalila predlozené a vysvétlené kddy a jeji ticastnici nenavrhli jejich alternativy nebo jiné nové
kategorie. Souhlasili s tim, aby poznatky probirané v ohniskové skupiné byly prezentovany jako
podnéty pro zlepSeni stavajici situace rodin s postizenymi détmi.

Diskuse k ohniskiim:

1. Problém dospélych postizenych

Problém dospivani a dospélosti postizenych déti byl vicekrat zminovan v reflektivnich bilancich
v souvislosti s obavami s budoucnosti a s ubyvanim sil rodi¢a (viz vyse prislusné pasaze textu).
Zatimco rodice zdravych déti mohou doufat, Ze jejich potomci se s pribyvajicim vékem osamo-
statni a ve stari poskytnou svym rodi¢tim oporu, naroky na podporu ze strany postizenych déti
se prili§ neméni, naopak se v leckterych ohledech zhorsuji, zatimco jejich rodi¢tim sily zakoni-
té ubyvaji. Tento paradoxni problém se jesté prohlubuje nedostatky v institucionalni podpote
i nedomyslenostmi v legislativé.

Ucastnici pouzili v této souvislosti ptiléhavy novotvar ,,dospélé déti. Od 26 let postizeny ¢len
rodiny neni jiz na drovni instituci zataditelny do détskych volnoc¢asovych nebo jinych podob-
nych ,odleh¢ovacich® programu. Neni v§ak schopen ti¢astnit se programu pro béznou populaci.
Casto je proto umistovdn do domovii diichodct, kde viak nema spole¢nost svych vrstevniki
a ani programy pro staré lidi mu nevyhovuji.

Problém ma podle minéni acastnikt skupiny sviij zdroj jiz na ekonomické turovni: progra-
my pro ucastniky od 26 let vyS$e nelze hradit z béznych projektti pro déti a pro dospélé nejsou
poskytnuty dotace.

Utastnici s dlouholetou zkugenosti s postizenym ditétem ve své rodiné konstatovali, Ze uve-
deny problém se nezménil za poslednich 19 let. Nejsou zafizeni, ktera by pozadované sluzby
poskytovala. Pfetrvava snaha udrzovat dosud fungujici instituce (domovy dtichodctl) a neménit
dany stav. Pfitom dosavadni instituce jsou - slovy uc¢astnikd — ,,staré struktury®, které nemaji
¢asto zajem na zméndch poskytovanych sluzeb.

Zaznély informace o zahrani¢nich aktivitach, které vyuzivaji pracovnich pobytt napt. ve far-
mach specialné zamérenych na praci postizenych lidi. Vyhodou je pfiméfené pracovni tempo
a moznost sledovat vysledky své prace, ze kterych postizeny ¢lovék miize ziskavat pocit dobrého
uplatnéni.

2. Problém statutu pecujicich osob

V souvislosti s aktualnimi Gspornymi opatfenimi v oblasti socidlni péce ucastnici konstatovali,
ze statut pecujicich osob je nizky. Opatfeni sméfuji k omezeni financ¢nich prostiedki natolik,
ze znemoznuji udrzovat na uspokojivé vysi i nékteré zakladni ukony spjaté s péci o postizeného
rodinného prislusnika. Tim se ztézuje jiz tak naro¢na situace rodicu, kteti se rozhodli pecovat
0 své postizené dité doma.

3. Problém dostatecné kvality spolupracujicich instituci

Utastnici kritizovali neznalost ze strany lidi, ktet{ poskytuji profesni pomoc pfi sou¢innosti s ro-
di¢i postizenych déti. Jednak se jednalo o zlehcovani nékterych problémt z neznalosti realnych
potreb postizenych lidi. Konkrétné napt. u l1ékait nebo sttedniho zdravotnického personalu, kteti
nejsou citlivi pro osobni tempo, zvySenou drazdivost nebo komunika¢ni bariéry postizenych.

193



Konstatovali v§ak, Ze do znaéné miry zalezi na jednotlivych osobach anebo na jakémsi klimatu
urcitého pracovisté (napt. byla kritizovana mistni neurologie, kde by se dala ocekavat vétsi zku-
$enost s mentdlné postizenymi, naopak oceniovan pristup lékart a sester na o¢nim oddélent).

Kritika se ozyvala na adresu spoluprace se skolou, konkrétné i se specialnimi pedagogy
ve $kole, kteti podle nékterych tcastnikil nejsou dostate¢né obeznameni s naroky postizenych
déti a nékteré naro¢néjsi situace nedovedou resit.

Utastnici viak v diskusi uznévali, Ze je nutné se s kooperujicimi profesiondly co nejvic do-
mlouvat a snazit se hledat feseni spole¢né.

Bylo s uspokojenim konstatovano, ze nové programy ESF jsou zaméreny na specialni vycviky
pro skupinu profesionalt zabyvajicich se postizenymi lidmi.

4. Problém integrace, inkluze

Bohata a rozporna diskuse se rozvinula kolem tematiky integrace postizenych déti do tfid v béz-
nych ve $kolach. Byly uvadény nemalé rozdily v osobnich zkusenostech. Mnohé bézné skoly se
brani pfijimani postizenych déti do tfid. Neni dost penéz na asistenty. Problematicka je podpora
ze strany verejnosti. Neni dostatek specialnich pedagogu.

Nékteti ucastnici (veetné ulitelky z praxe zakladni skoly) poukazali na problém ,,rozmazlo-
vani“ postizeného ditéte, je-li svymi zdravymi spoluzaky dobte pfijato; protoze nema konkurenci
sobé rovnych, zvykne si na tlevy.

Nékteri ti¢astnici odmitali integraci ,,za kazdou cenu® a poukazovali na dobré zkusenosti ze
specializovanych tfid. Jini na to naopak odpovidali s velkou snahou podporit myslenku integrace
jako velmi potfebnou - je k ni zapotrebi odvaha a nelze upadnout do rezignace.

Skupina jako celek se vesmés shodovala na tom, Ze integraci je nutné posuzovat a uskute¢no-
vat s ohledem na konkrétni situaci daného ditéte, je nezbytné predem vcas odpovidat na otazky,
co integrace muize prinést a s jakymi potizemi se miiZe setkavat. Velmi dtilezita je neustala bohatd
komunikace mezi v§emi zainteresovanymi.

5. Problém vzajemné pomoci rodic¢i postizenych déti
Zaznély skeptické hlasy vii¢i moznosti, aby zkuseni rodi¢e pomohli tém, ktefi se teprve vyrov-
navaji se situaci postizeného ditéte v rodiné. Argumentem bylo to, ze rodice pottebuji nejdrive
svou situaci prijmout jaka skute¢né je, pak teprve pro né maji rady a dopomoc smysl.

Uzite¢né jsou blogy zaméfené na urcity typ postiZeni, kde si rodice mohou vyménit zkuse-
nosti, postézovat si navzajem, sezndmit se vzajemneé s tspéchy i pisobit osvétové na verejnost.

7.3.5 Zavéry

Kombinace nékolika typti zdrojt kvalitativnich udaji (reflektivni bilance rodic¢i a lektord, tvo-
Fivé expresivni aktivity, rozhovory, ohniskova skupina) pfinesla vhled do fenoménu mentalné
postizeného ditéte v rodiné z pohledu jeho rodici. V tomto néahledu se misi aspekty osobni
a prozitkové s vécnymi, provoznimi, ekonomickymi ¢i institucionalnimi.

V pojeti zavért bereme v uvahu, Ze kvalitativni vyzkum v tomto projektu ma byt jen doplné-
nim kvantitativniho Setfeni. Jak bylo fe¢eno v uvodni kapitole, ma se zabyvat utvarenim vyznamu
a hodnot fenoménu ,,mentalné postizené dité" ze strany jeho rodicu.

Fenomén zdravotniho postiZeni je sam o sobé v nasi kultufe nasycen silnymi hodnotovymi,
socialnimi a etickymi obsahy. Proto v zavéru chceme zdtraznit symbolickou anebo prozitkovou
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a hodnotovou stranku interpretovanych udaji. Smétujeme k formulaci nékolika zavrsujicich me-
tafor ¢i spiSe podobenstvi, ktera charakterizuji a ve zkratce prehledné shrnuji hlavni poznatky ze
zjisténi popsanych v predchazejicich kapitolach. Jako kazdé obrazné vyjadreni i tato podobenstvi
maji byt predev$im podnétem pro osobné angazovany pristup ¢tenare k nabizenym poznatkiim,
nikoliv jejich dogmatickym ani vycerpéavajicim vykladem. Presto jsou podle nageho presvédcéeni
solidné zakotvena v rodic¢ovské empirii, jak se pokusime dolozit.

Pri formulaci nasich podobenstvi vychazime v prvé radé z toho, ze empirické udaje vypo-
vidaji o fenoménu postizeného ditéte z pohledu jeho rodi¢t jako o specifickém typu zivotniho
udélu, se kterym neni snadné se vyrovnavat. Narozeni mentalné postizeného syna nebo dcery
nelze v mnoha ptipadech predvidat, neni oéekdavano a zpravidla neni ani mozné oznadit pti¢inu
postizeni — jeho ,vinika“ Jedna se tedy v pravém slova smyslu o postizeni osudem. Neni divu,
ze v tivahach rodict se nékolikrat ozvalo ,,pro¢ zrovna ja?“.

V této otazce je skryté obsazen bolestny motiv (nezavinéné) viny nebo (nezaslouzeného)
trestu doprovazeny marnou otazkou po diivodu ¢i pric¢iné. Jedna z nasich bilanci (viz vyse) na ni
odpovédéla: ,Nastanou situace, kdy si sednu a premyslim, pro¢ zrovna jd, ale na druhou stranu si
feknu proc¢ ne ja. (...)“ S ohledem na faktické zivotni vychodisko této véty lze postoj v ni vyjadreny
oznacit jako neokédzalé hrdinstvi. Jeho stfizlivost a jeho zasazeni do béznych lidskych méfitek jsou
jesté potvrzeny dovétkem: ,Mdm to Stésti, Ze si najdu cas i sama na sebe a rodina to respektuje.

Tragicky a zaroven hrdinsky rozmér stietavani clovéka s osudem je prislove¢nym tématem
mytologie anebo uméni jiz od starovéku. Presto, anebo pravé proto, ze v bézném zivotnim shonu
primérné kazdodennosti se tragicnost i hrdinstvi rodi¢ti mentalné postizenych déti ukryvaji
v pomijivostech v§edniho ¢asu, pfi pozorném pohledu se daji v nasich vyzkumnych datech od-
halit. Nasim zamérem je jejich vyzdvizeni: chceme je nasvitit a vystavit pozornosti jako na jevisti.
Aby v tomto smyslu 1épe vynikly, zvolili jsme pro né symboliku odvozenou z antické mytologie,
dodnes castokrat uzivané k obrazné ilustraci soucasného zivota. S nékterymi jejimi typickymi
a v evropské kultufe davno vzitymi tématy tdél rodi¢a postizenych déti rezonuje.

V nasledujicim textu predstavujeme tfi podobenstvi z antické mytologie, ktera v nékterych
dilezitych rysech ilustruji ndmi zkoumany fenomén: Prométheovo, Tantalovo a Sysifovo. U kaz-
dého z nich kromé stru¢né charakteristiky pfipomindme nékolik citaci, které zde jiz dfive byly
uvedeny s prislusnymi interpretacemi a které pokladame pro dané podobenstvi za priznacéné.
(Identifikatory citaci uvadime tentokrat s lomitkem, v némz ¢islo ve jmenovateli /1 az 4/ odpo-
vida etapé, v niz byla reflektivni bilance napsana; shoduje se s oznac¢enim této etapy v nadpisech
predchazejiciho textu.)

7.3.5.1 Podobenstvi Prométhea

V podobenstvi titdna Prométhea chceme v prvé radé vyzdvihnout odvahu rodict postizenych
déti prekonavat strasti a zvladat svij obtizny udél ve jménu uslechtilého cile. S tim souvisi sna-
ha aktivné se vyrovnavat se svym tdélem a usilovat o jeho zlepseni. Pfizna¢nym citatem, ktery
z empirie ilustruje tuto symboliku, je RB 11/4:

»Aktivnim pristupem zlepsit podminky k Zivotu celé nasi rodiny. Pokusit se fici o pomoc lidem
a institucim kolem nds. Apelovat a spoluvytvdret prostredi pro edukaci a také volnocasové zabez-
peceni déti s poruchou chovdni.“

Podobné se vyjadtuje aryvek z nasledujicich dvou bilanci, v nichz je zdiiraznéna lidska sila
vydrzet a opfit se proti osudu:
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»~Mnohokrat za roky s dcerou a jejim postizenim jsem tzv. musela sklopit usi a nechat si vse
libit, ale v urcité fdzi jsem toho méla dost a dnes uz si obcas dokdzu fict, neustoupit (...). Co se tyce
technické strdanky napt. pobytu na voziku atp., tak jsem pomérné zruc¢nd a spoustu véci si vyrobim,
usiji sama, opravim...“ (RB 4/3)

»Nastanou situace, kdy si sednu a premyslim, proc¢ zrovna jé, ale na druhou stranu si feknu proc¢
ne jd. Mdam to Stésti, Ze si najdu cas i sama na sebe a rodina to respektuje.“ (RB 7/3)

Do Prométheova obrazu patfi i hrdost a nezdolnost, kterou jsme z nasich empirickych tdaji
mohli interpretovat. Priléhavé je to vyjadfeno v RB 3/3:

»Posledni zdZitek: hrdost na rodinu a Zivot, ktery nds potkal a jak jej vedeme. Jako manzelé
jsme byli poprvé po 25 letech sami na tydenni dovolené.*

Do Prométheova podobenstvi nakonec fadime i ¢astokrat vyjadfovanou touhu rodi¢i
po osvobozeni z neustalé povinnosti, po uvolnéni. To je sice v urc¢itém kontrastu s vy$e uvede-
nymi vlastnostmi, které souviseji se zvladanim svého udélu, ale k Prométheovu mytu docela
ptirozené patii; uvedeny kontrast mezi puzenim k volnosti a ,,prikovanim® je pro néj dokonce
ptiznacny.

V bilancich rodic¢ii byla touha po volnosti vyjadfovana mnoha zpusoby, které jsme uvadéli
v predchozich kapitolach, pro dokresleni zde opakujeme jen tfi Gryvky:

»Potiebovala bych aspon tyden sama pro sebe, abych odjela treba do ldzni na masdze, na rela-
xacni aktivity. Ale nemdm na to ani financni prostredky, ani kdo by se mi postaral o dité.“ (RB 8/3)

,Odpocinula jsem si, uvolnila jsem se, na coz doma nemdm cas a uz to ani neumim.“ (RB 8/1)

»Ochutnavka, kterd nam byla nabidnuta, mé zaujala. (...) pomohla hodné zapomenout, po-
mohla mi hrdt si.“ (RB 4/1)

Pfiznaky podobenstvi Prométhea:

- odvaha prekonavat strasti a zvladat sviij udél
- hrdost a nezdolnost

- touha po volnosti

Typické kody podporujici podobenstvi Prométhea:
Cas na sebe
¢as/nachazeni
¢as/nedostatek
¢as/planovani

hrdost

konfrontace s postizenim
laska

nezdolnost

odpocinek

odvaha

partnerstvi

prace/vztah k praci
prace/vztahy

pratelstvi

pfekonani se

ptijeti reality
relaxace/odlehceni

0O 0O 0 O 0O 0O 0O 0O 0O 0O 0O 0O 0O 0O 0O 0 O0
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rodina

samostatnost
sebevédomi/sebeticta/sebejistota
socialni vztahy

socialni vztahy/spole¢né problémy
sourozenci

sport

technicka stranka
uleva/osvobozeni

usili o feseni

zlep$ovani

O O O O O O O O o0 o0 O

7.3.5.2 Podobenstvi Tantala

V podobenstvi nestastného krale Tantala chceme v prvé fadé zachytit chronickou frustraci, které
byvaji ¢asto vystaveni rodice postizenych déti. Podobné jako Tantalovi i jim dobro znovu a znovu
unika pod rukama, protoze fenomén zdravotniho postizeni nelze vylécit, jen zmirnovat jeho
nasledky. Cely chod domacnosti a zna¢nou ¢ést svych potreb je nutné podridit péci o postizené
dité, ktera se tak stava zdrojem frustrace a fakticky i druhem jakéhosi ,trestani® za vinu, jejiz
vinik neni ani nemdze byt znam:

,0d doby vzniku tirazu se prevritil cely chod rodiny. Vse se pfizpiisobuje aktudlnim potiebdm
syna. Jak bézny pracovni tyden, tak traveni vikendii, volna ¢i dovolenych... Ja jsem ziistala v do-
mdcnosti, pecuji o syna, ktery vyZaduje 24hodinovou péci druhé osoby. Vzdala jsme se veskerych
ostatnich ambici, profesiondlniho riistu, spolecenského a kulturniho Zivota.“ (RB 12/3)

Tiha frustrace je zfejmé umocnéna pravé tim, co jsme prve zminili: nelze dohlédnout k pti-
¢indm situace, do které je ¢lovék ve fenomenologickém nebo existencialnim smyslu osudové
uvrzen. Neni divu, ze rodice postizeného ditéte se nékdy neubrani pocitiim nespravedlnosti
a otdzce ,,pro¢ zrovna ja‘:

,Stdle premyslim pro¢ zrovna jd, co jsem udélala spatné. Casem se clovék nauci it i s postizenym
ditétem, ale stdle bude premyslet — pro¢! (RB 5/2)

»Dalsi véc, kterd mné napadd, je vyrovnani se viibec s faktem, Ze moje dité nemd to stésti a neni
zdravé. Jesté to nemdm pordd ani za ty roky srovnané.” (RB 5/3)

Stale unikajici dobro, tzn. postizenim vynucend neschopnost rodicti svému ditéti Gplné po-
moci zbavit se jeho handicapu, mtize vést k pocittim viny — opét viny za néco, co ve své prvotni
pri¢iné nebylo jimi samymi zavinéno:

»Vzhledem k tomu, Ze potrebuje maximdlni individudlni pristup, hodné bojuju s pocitem, ze se
mu nevénuji dostatecné.“ (RB 5/3)

S podobenstvim Tantala souvisi i dalsi tiZivy rys - nemoznost nasytit se. Co je platné odhod-
lani, kdyz sil postupné ubyva a nelze se sytit ani nadéji na budouci tplné vylécent:

Ten prvnim moment, kdy jsem se dozvédéla, ze dcera md mozkovou obrnu, byl nejhorsi, protoze
mi bylo feceno, Ze vylé(it nelze, Ze to neni nemoc, ale postizeni. Pokud se budeme snazit, miizeme
ndsledky zmirnit. Pustila jsme se do toho s vervou, ale ubiralo to hodné sil (...). Pak se ta tinava
zhorSovala.“ (RB 13/3)

Do Tantalova podobenstvi tedy patfi téz vsechny stesky na postupnou ztratu energie, obavy,
zda v budoucnu budou rodice stacit na zvysujici se naroky péce o dospivajici postizené dité:
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»Stdarnu, sily mi ubyvaji a bojim se, Ze nebudu zvlddat péci o dceru, kterd s nami Zije v domdc-
nosti. Pfdla bych si do budoucnosti aspori trochu zdravi, sily a dobré pohody v prdci.“ (RB 6/4)

»Mdm strach, co bude, az bude mald velikd a starsi a ja uz nebudu mit silu se o ni postarat
a budu muset esit, co ddl. Ze bohuzel nebude samostatnd a bude 100% zavislé na ostatnich (...)“
(RB 2/4)

»Kdyz byl maly, nebylo postiZeni az tak vidét na pohled a nebylo to tak ndrocné jako dnes. Je
mu 12 let. Casto mé napadd, jak to bude, az bude starsi a té25(.“ (RB 1/3)

»S pribyvajicim vékem syna je oviem péce o néj podstatné narocnéjsi - fyzicky, psychicky i éa-
sove.“ (RB 12/3)

Vsechny citované aryvky vypovidaji o jesté o jednom jedine¢ném problému péce o postizené
dité, ktery souvisi s podobenstvim Tantala, a 0 némz jsme se jiz dfive zminovali. Je jim ,,obra-
cend perspektiva rodi¢ovstvi®. Mame tim na mysli fakt, Ze rodice postizeného ditéte nemohou
pocitat s uvoliiovanim od zavislosti na péci, jak bude dité dospivat — spiSe naopak. Misto toho,
aby dospélé dité jim v budoucnu, az jim budou ubyvat sily, ptispélo pomoci, naopak samo bude
vyzadovat mozna jesté vétsi péci nez drive.

Presto se v této souvislosti objevuje nezbytnost snazit se postizené dité co nejvice osamo-
statnit. I ta v§ak v sobé obsahuje ,,Tantaltiv paradox, protoze zatimco na jedné strané rodic¢ citi,
jak moc jeho dité od néj potrebuje péci, a mél by mu tedy byt co nejblize, vi zaroven, ze pravé
v zajmu této péce se od néj ma dokazat odloucit. V praxi je nadto tato snaha s postupujicim
vékem ditéte ¢im déle tim méné priichodna, jak vypovidaji tyto véty z RB2/2:

»Hodné mi také tkvi v paméti rozhovor s neurologem, kdyz mi asi ve tiech letech dcery fekl, Ze
pokud ji mdm rdda a chci, aby aspori trochu Zila sviij Zivot, tak ji musim odpoutat od sebe a ucinit
aspori trochu nezavislou na mé. Od té doby jsem dceru posilala sama do ldzni, vylety, tébory atp.
a i kdyz rodina byla proti, vydrzela jsem to a vim, Ze jsem udélala dobte (...) BohuZel jak jde cas
a dcera je starsi, je to ¢im ddl tim horsi a nedostupnéjsi doptdt ji samostatny Zivot. Chybi instituce,
které by respitni pobyty zatizovaly, nedostdva se asistentii a hlavné a asi na prvnim misté penéz.“

V zavéru predchoziho citatu je naznacen jesté jeden rys spjaty s Tantalovym podobenstvim —
osamélost podminéna postizenim. Situace zdravotniho postizeni je natolik specificka, Ze s sebou
nese — prinejmensim doposud u nas, jak si rodice stéZovali - potencialni nebezpeci izolovanosti.
Vypovidaji o tom nasledujici citaty:

»Po sdéleni dg syna nebyl Zddny zdroj informaci pro rodice, Zadnd ,,podpiirnd® skupina. Byli
jsme na to sami.“ (RB 3/3)

»Stdle se mi vybavuji situace, kdy jsem si nevédéla rady a nebylo se na koho obritit.“ (RB 13/3)

»Miij osobni zazitek v negativnim smyslu. Kdyz moje dité zacalo navstévovat specidlni skolu a jd
si myslela, Ze to nejhorsi mdm za sebou a cekala jsem automaticky podporu a pomoc od asistentil
a ucitelil. Bohuzel se tak nestalo.“ (RB 15/2)

Pfiznaky podobenstvi Tantala:

- nemoznost dosahnout uspokojeni — chronicka frustrace, unikani dobra

- pocit vlastni viny zapri¢inény nemoznosti dosahnout uspokojeni ve smyslu tplné napravy
postizeni ditéte

- ubyvani sil spojené s problémem obracené perspektivy rodicovstvi

- komunikaéni nebo socidlni osamocenost

Typické kody podporujici podobenstvi Tantala:
o co jsem ud¢lala $patné
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¢as/zhorsovani stavu
emoce
informace/nedostatek
instituce/problémy

ja sdm/sama
komunikace/poruchy
kondice/fyzicka
konfrontace s postizenim
ktivda
nedivéra/opatrnost
odpor

osamocenost
otfes/dopad poznani reality
postizeni/progndza

proc zrovna ja

prekonani se
sily/vycerpavani

skepse

vék postizeného ditéte
vycitky/sebeobvinovani
zatéz

ztraty/disledkem postizeni

O O O 0O O 0O O O0OO0OO0OO0OO0OO0OO0OO0OO0OO0OO0OO0OO0OO0OO0

7.3.5.3 Podobenstvi Sysifa

Sysifovo podobenstvi je podminéno nutnosti stalé péce o postizené dité, péce, ktera se v prak-
ticky neménné podobé opakuje az do imoru. Vzhledem k tomu, Ze postizeni nelze definitivné
napravit, péce zacina vzdy znovu jakoby od zacatku:

»Myslim na to, jak dlouho vydrZim délat pofdd dokola jednotvirné véci jako oblékdni, krment,
myti zubu.“ (RB 8/3)

S tim souvisi i dalsi rys Sysifova podobenstvi — nemoznost opustit povinnost pe¢ovani:

... Starost, strach, celoZivotni péce o postizeného syna.“ (RB 4/2)

Z nemoznosti prestat s pe¢ovanim souvisi ¢asto vzpominany nedostatek volného ¢asu:

»Volny« éas mam pouze po dobu pobytu syna v zatizeni. Pojem »volny« ovsem znamend
- vytidit vSechny ttedni zdleZitosti, lékatska potvrzent, léky, pleny apod. Zajistit ndkupy a chod
domdcnosti.“ (RB 12/3)

A konecné, soubéh vsech vyse uvedenych faktorti muze vyustit do nechuti vyhlizet do bu-
doucna, protoze budoucnost nenabizi zménu k lepsimu:

RB 8/4: ,,Do budoucnosti se divat nechci. A kdyz si jen na budoucnost vzpomenu, tak to ve mné
vzbuzuje neprijemné pocity (...)“

Priznaky podobenstvi Sysifa:

- nekonecné, umorné opakovani pecujicich tkont

- nemoznost opustit povinnost pecovani

- nemoznost uvolnit se z péce, nedostatek volného ¢asu

- zadny vyhled na zasadni zménu k lepsimu v budoucnu, nechut zabyvat se budoucnosti
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Typické kody podporujici podobenstvi Sysifa:
¢as na sebe

¢as/nedostatek

¢as/obavy z budoucnosti
Cas/stald péce

ja sdm/sama
kondice/fyzicka
konfrontace s postizenim
obavy z budoucnosti
odpor

pochybnosti
postizeni/progndéza
sily/vycerpavani

skepse

smifeni se

strach

zaté7

ztraty/dasledkem postizeni

O 0O O 0O OO0 O O0OO0OO0OO0OOoOO0oOOoOOoOOoOOo

7.3.6 Ohniskova skupina ,,rok poté*

S ¢asovou prodlevou jednoho roku se s respondenty $etfeni experimentalné orientovaného
projektu realizovala druha ohniskova skupina moderovana stejnymi badateli jako predesla
ohniskova skupina (a také autory reflektivnich bilanci a celého kvalitativntho designu projektu)
s nasledujicimi charakteristikami:

o Ohniskovd skupina byla koncipovana jako zdroj novych poznatki i jako ¢lenské ovérovani
(member checking) dosavadnich kvalitativnich interpretaci a zkusenosti z priibéhu projektu.

o Ohniskova skupina je doplnkovym zdrojem tdaji a soucasti celé multimetodické studie
projektu.

o Ohniskova skupina poskytuje koncentrovany pohled do zptisobu uvazovani ucastnikd.

o Ohniskova skupina byla zaméfena na zjistovani postoji a presvédceni, na obohacovani vy-
znamy, které vyplynuly z diskuse.

o Ohniskova skupina je soucasti kvalitativni vyzkumné slozky projektu. Jejim cilem bylo ziskat
nové poznatky (1) o minéni ucastnika o prabéhu projektu a jeho kvalitach, (2) o zménach
anebo doplnéni informaci z minulé ohniskové skupiny v Jeseniku dne 24. dubna 2010.

o Ohniskovd skupina probéhla na tydennim pobytu Gc¢astnik v Koutech nad Desnou dne
6. cervence 2011 od 19:30 do 20:45 hod.

o Délka trvani skupiny byla stejné jako pti minulé skupiné prizptisobena potrebé teoretického
nasyceni i moznostem ucastnikt. Skupina byla ukoncena ve chvili, kdy se informace k rele-
vantnim tématim zacaly opakovat a kromé toho ucastnici sami ohlasili, Ze témata povazuji
za dostatecné probrand. V tomto ohledu se projevil pfinosny posun oproti skupiné v minulém
roce. Tehdy v zavéru prace ve skupiné pozornost poklesla, ,vyhasinala® V letosni skupiné
naopak pozornost nebyla oslabena, ale ti¢astnici sami soudili, Ze témata jsou probrana dosta-
te¢né. Usuzujeme z toho na ur¢ity posun ke zvy$enému zdjmu o préci skupiny i k pracovni
vyzralosti ucastnika skupiny.
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V tvodu ohniskové skupiny byli i¢astnici seznameni s cili, resp. ohnisky skupiny (viz vyse).
Skupina s navrzenymi cili souhlasila. V druhém kroku byla se skupinou probirana hlavni témata
(ohniska) z minulé skupiny 24. 4. 2010. V navaznosti na to byla rozvinuta diskuse k vy$e uve-
denym dvéma cilovym bodim. Ucastnici souhlasili s tim, aby poznatky probirané v ohniskové
skupiné byly prezentovany jako podnéty pro zlep$eni stavajici situace rodin s postizenymi détmi.

Ohnisko:

I.  Ohlédnuti za zkusenosti z projektu

II. Vyjadreni k pfipadnym zménam v okruhu témat z minulé ohniskové skupiny
III. Ziskani novych poznatkd, které se dosud nevynotily

7.3.6.1 Ohlédnuti za zkusenosti z projektu (k ohnisku 1)

Podékovani za praci fesitelského tymu. Ucastnici v pribéhu diskuse spontanné vyjadrili
diky za praci tymu, ktery projekt pfipravil a vede. Zdtraznili, Ze pfes vSechny kritické pfipomin-
ky, které v pribéhu projektu vznaseli, si vSichni vazi prace projektového tymu, ocenuji prilezitost
se projektu tcastnit, pokladaji jej za pfinosny a uvédomuji si jeho diilezitost pro zlepSovani
podminek rodi¢ti postizenych déti. Tento postoj se projevil i ve spontdannim zajmu ucastnika
o texty vystuptl z projektu.

Rodi¢ovsky tym v projektu. Ucastnici sponténné vyjadiovali spokojenost se vztahy uvniti
skupiny rodi¢t zac¢astnénych v projektu. Vytvorily se dobré neformalni vztahy a rozvinula se
uzite¢na spoluprace.

Osobnostni rozvoj. V priibéhu prace v jednotlivych expresivné terapeutickych skupinach
si rodice ujasnovali, co jim absolvované techniky prinaseji a jak je mohou pro sebe vyuzivat.
Nakonec vykrystalizovala spoluprace nad ramec projektu v dramaterapii. Tato prace po dohodé
s lektorem pokracuje dal a u¢astnici skupiny s ni vyjadrovali velkou spokojenost, pokladaji ji
za prospésnou. Bylo zdtiraznéno, ze nejde jenom o samotnou expresivné terapeutickou techniku,
ale neméné, ba jesté vice, o kvality jejiho lektora.

Kritické pfipominky k pribéhu projektu. Uc¢astnici méli nékolik kritickych ptipominek
ke konkrétnim podminkam tydenniho pobytu v Koutech nad Desnou. Z téchto pfipominek se
nakonec v diskusi vyvinula témata s $ir§imi poznavacimi dtsledky.

Utastnici kritizovali zhor3ent sluzeb asistentti déti oproti minulému pobytu v Jeseniku. Nejde
jen hlidat, je nutné se starat, zabavit déti. Tento problém se jesté prohlubuje u dospélejsich
postizenych. M. Valenta vysvétlil, Ze asistenti nemohou byt v projektu placeni, takze je nutné
pracovat se studenty specialni pedagogiky. Ti z nich, ktefi dobfe pracovali v dobé minulého
pobytu, se letos nemohli ti¢astnit a bylo nutné sehnat za né nahradniky, kteti, jak se ukazuje,
nedosahuji stejné kvality.

Zavér: Pro pristi podobné projekty se ukazuje dulezité soustredit prostredky na zajisténi
kvalitnich asistenttl, na jejich vybér a podporu. Byla nastolena otézka, zda by nebylo mozné,
aby si mohli rodice vybrat asistenty sami tfeba z okruhu rodinnych prislusnikii. Bylo by nutné
vyfesit legislativni témata s tim spojena.

Utastnici se také kriticky vyjadfovali k chovéni nékterych ¢lend personélu hotelu i dalich
lidi v okoli skupiny rodict a jejich postizenych déti. K tomuto tématu se rozvinula diskuse
o komunikaci mezi bézZnou populaci a rodinami s postizenymi détmi. Na jedné strané ostra
kritika ,,prehliZivosti“ a nepozorného chovani (neochota pozdravit) viic¢i postizenym rodindm.
Na strané druhé se ozyvaly poznamky, Ze kontakt s rodinou s postizenym ditétem mtiZe byt pro
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okoli rusivy, prinasi problémy. Skupina v diskusi dospivala k vyvaZzenému poznani, ze pro lepsi
komunikaci obou stran byva nutné prekonavat psychické bariéry. Ze strany bézné populace
neochotu a neznalost jak se zachovat v kontaktu s postizenymi détmi a jejich rodici. Ze strany
rodicti postizenych déti zvysenou citlivost na chovani okoli a zvySenou pohotovost se uzavirat
vici komunikaci.

Zavér: Bylo by uzite¢né nachazet zpisoby, jak $ifit informace o moznostech interakce a ko-
munikace mez béznou populaci a rodinami postizenych déti. V konkrétnich pripadech je dilezité
otevrit komunikaci a vyjasnit vzajemné vztahy. V pripadé personalu hotelu apod. je dtlezita
zpétna vazba - kritika nedostatki i pochvala za to, co bylo dobré.

Utastnici dale kritizovali podminky ubytovani. Prestoze hotel je do ur¢ité miry vybaven pro
pobyt postizenych, v praxi realného provozu rodice objevili fadu nedostatkii. Napt. problémy
s rozmisténim madel pro oporu, problémy s ota¢enim voziki (polomér zataceni), nevyhovujici
$itky vchodt apod. Uéastnici nicméné konstatovali, ze problémy se tykaji spiSe starsich ¢asti stav-
by, novéjsi architektonické prvky jsou lepsi. Z tohoto vychodiska se rozvinula diskuse k obecnym
problémtim normativl pro architekturu uréenou postizenym lidem.

Zavér: Pro pripravu pobytt v projektech podobného typu ziskat presnéjsi informace o pod-
minkach ubytovani. V $irsich souvislostech by bylo vhodné, aby zastupci rodi¢t postizenych
déti spolu s odpovidajicimi institucemi hledali cestu, jak informovat architekty a tviirce odpo-
vidajicich norem o pottebach postizenych déti.

Problém systémového nastroje pfenosu informaci z cilové skupiny do Fidicich a normo-
tvornych urovni. Pii celkovém zvazovani riiznych pripominek z predchézejicich bodii ucast-
nici navrhovali, aby jiz pfi navrhu projektu fesitelé vice konzultovali se zastupci cilové skupiny
projektu. Jednd se o obecnéj$i problém prenosu informaci z cilové skupiny.

7.3.6.2 Osobni vs. profesionalni a vybér kvality pro péci (k ohniskim 2 a 3)

Selhavani profesionalu, uspéchy talentovanych laiki a problém osobnosti (vztahuje se

k ohnisku 3 - problém dostatecné kvality spolupracujicich instituci - z minulé skupiny

24.4.2010). V navaznosti na diskuse v minulé skupiné z 24. 4. 2010 se znovu objevila fada avah,

které se tykaji napéti mezi profesni a osobni (osobnostni) strankou profesionalni péce. Rodice

uvadgji priklady nedobrého chovani profesiondlu k jejich détem, resp. poukazuji na nemalé roz-

dily mezi kvalitou péce. Poukazuji na problém vybéru kvalitniho asistenta — kvalita neni zavisla

pouze na kvalifikaci, ale do valné miry na osobnosti. Nékdy i nedostatecné vyskoleny asistent

muze byt kvalitni, protoze nedostatek znalosti vyvazuje empatii vii¢i potfebam svého svérence

a tvotivosti pfi navrzich aktivit pro néj.

= Vybér asistentil. Rodice si obecné stézuji na problematicky vybér dobrych asistentd. Lituji,
ze skondila civilni sluzba, protoze mezi ,civilkari“ se nasli dobti asistenti, ktefi byli motivo-
vani k tomu vydrzet u prace. MoZnosti pro ptipravu a uplatnéni asistentd jsou limitovany
socialnim zakonem. Z toho vyplyvaji omezeni moznosti vybéru vhodnych lidi, moznosti
jejich seznament se s redlnym prostfedim rodin apod.

= Starnouci rodice (vztahuje se k ohnisku 1 - problém dospélych postiZenych - z minulé
skupiny 24. 4. 2010). Problém pomoci ze strany asistenttl a obecné pomoci pro rodice po-
stizenych déti se zvy$uje se stoupajicim vékem. Starsi rodice jsou jiz vyc¢erpani, maji starost
o vlastni rodice a k tomu jim neubyva - spise pribyvava — starost o potomka.

= Priprava studentu specialni pedagogiky. V souvislosti s profesionalitou a osobnosti asis-
tentll u postizenych déti byla oteviena problematika pripravy studenti specialni pedagogiky
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a zajisténi kvality jejich prace. Studenti maji omezené moznosti seznamit se s realnou situaci
rodin s postizenymi détmi. Proto byly probirany zptisoby zajisténi lepsi informovanosti stu-
denttl a zlepSeni jejich motivace.

Zavér: Zabezpecit rodice postizenych déti pro praci informatoru studenti specialni pedagogi-
ky. Z téchto studentt by bylo mozné vychovat dobré asistenty postizenych déti. Ur¢it témata této
spoluprace, zpresnit podminky. Je otevena otazka statutu: ma jit o dobrovolny kurz, predmét,
nebo predmét v ramci bézné vyuky? Kolik rodi¢t by mélo pracovat se studenty? Skupina navrho-
vala vice, pak se shodla, ze by studenti mohli byt zaskoc¢eni rozmanitosti informaci. Diskutovalo
se o nejlepsi varianté: dva rodice pro jednu skupinu studenttl. Mohla by byt vyuzita jiz stavajici
skupina rodicti v tomto projektu. Je to nosné téma i pro néjaky nasledny projekt.

7.3.7 Zavér k evaluaci experimentalné orientovaného projektu

Subjektivné byly celoro¢ni arteterapeutické, artefiletické a relaxacni aktivity participanty kurzu
a probandy Setfeni vnimany jako velmi pfinosné, coz se projevilo jednak v hodnoceni dotazni-
kem s Likertovymi $kalami, kde vétsina polozek byla ohodnocena velmi vysoko, jednak tento
zavér vyplyva z odpovédi hodnoticich otazek reflektivnich bilanci probandu i lektort projektu
a z kategorii ohniskové skupiny. Vysledky kvantitativniho Setfeni (typ evidence-based research)
postavené na méteni selektovanych psychosocialnich markrt formou test-retest s vyuzitim
standardizovanych manudlt lze generalizované hodnotit jako ,,mirné optimistické®. U sledo-
vanych proménnych nastal pozitivni posun, ktery ovsem nebyl vétSinoveé statisticky vyznamny,
pricemz velikost vybérového souboru a absence kontrolniho vzorku snizily reprezentativnost
$etfeni v jeho kvantitativni ¢asti.
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Zaver
V publikaci jsou zvefejnény vybrané &ésti vysledk grantového projektu GACR ,Kvalita Zivota
osob pecujicich o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postizenim® (¢islo grantu 406/09/0177).
V ramci praci na grantovém tkolu byla provedena série méfeni u osob pecujicich o ¢lena
rodiny s tézkym zdravotnim postizenim (ve III. a IV. stupni zavislosti na péci), dale u osob pe-
¢ujicich o dité se vzacnym onemocnénim a dale v tzv. kontrolni skupiné tvorené osobami, které
pecuji o dité bez zdravotniho postizeni. Soubézné probihal longitudinalni experiment, v némz
skupina rodi¢t pecujicich o dité s tézkym zdravotnim postizenim absolvovala vice jak ro¢ni
pedagogicko-psychologicky projekt, jehoz cilem bylo zjisténi efektivity expresivné terapeutické
a artefiletické intervenci u této cilové skupiny v relaci ke kvalité jejiho Zivota.
Subjektivné byly tyto arteterapeutické, artefiletické a relaxacni aktivity participanty kurzu
a probandy $etfeni vnimany jako velmi pfinosné (dokladovano ratingovym hodnocenim, daty
ohniskovych skupin a analyzou reflektivnich bilanci kvalitativniho designu $etfeni). Zavéry
kvantitativni ¢asti hodnoceni efektivnosti kurzové ¢asti projektu (format test-retest s vyuzitim
psychometrickych manudltl) vsak neprinesly statisticky vyznamny posun ve sledovanych pro-
ménnych, coz patrné bylo ovlivnéno také malou cetnosti vybérového souboru.
Publikace prinasi sérii vysledki, které ztetelnym zptisobem dokumentuji vybrané oblasti
kvality zivota téchto osob.
Pozornost je v knize vénovana témto oblastem:
obecné psycho-spiritudlni rozpoloZzeni respondentt
existence negativnich sociopsychickych stavii respondentt
nazory respondentt v oblasti vnéj$ich vztaht (rodina, $irsi okoli)
partnersky a rodinny Zivot respondent
nazory respondentti na pottebu miry podpory ve vybranych oblastech
obecné (statistické) udaje o zivoté respondentt a pecujicich rodin
souhrnné obecné nazorové postoje respondentti (pocit $tésti a postoje do budoucna)

VVVVVYVYVY

V téchto oblastech jsou podany vysledky naméfené u dvou rozhodujicich skupin projektu
(skupina pecujicich o ¢lena rodiny s téZkym zdravotnim postizenim a skupina kontrolni), které
prokézaly v mimoradném rozsahu (47 z 49 méfenych oblasti — polozek) statisticky vyznam-
né rozdily v odpovédich respondentti obou skupin na polozky utvarejici kvalitu jejich zivota.
V &asti VI této prace je podan samostatny prehled diléi ¢asti vyzkumu — méfeni kvality zivota
metodou SEIQol. V této oblasti se ukdzalo, ze dana metodika, pokud ma byt zachovana samo-
statnost respondentt pfi volbé Zivotnich cilii (hodnot), neumoznuje postihnout rozdily v tzv.
kvalité Zivota (viz zavéry kap. ¢. VI). Ukazuje se, Ze tato metodika bude vhodnéjsi pro postizeni
pripadnych rozdilt v odli$nych kulturnich prosttedich, a nikoliv v ramci relativné homogenni
Ceské spole¢nosti. Pokud doslo k vytézeni cilovych hodnot respondentii (dodejme, Ze se jedna
o jednoslovné ¢i dvou-, maximalné t¥islovné pojmy), ve vSech sledovanych skupinach respon-
dentt prevazovaly obecné terminy ,,zdravi, ,,rodina® ,péce o dité“ apod. Ukazuje se, Ze tento
nastroj neni dostate¢né citlivy pro postizeni ptipadnych rozdiléi tvoricich obsah téchto pojmt
v zivotni zku$enosti respondentt skupin vyskytujicich se ve vyrazné odlisnych zivotnich podmin-
kach (dlouhodoba péce o tézce zdravotné postizeného, alter. o dité se vzacnym onemocnénim
a osoby pecujici o dité bez postizeni).

Provedend méteni poskytla uceleny obraz o rozdilech ve vnimani prvka utvarejicich kvalitu
zivota pecujicich osob a potazmo jejich rodin. Ve svétle odpovédi prislusniki kontrolni skupiny

205



vynikly vyznamné rozdily v prozivani jednotlivych vlivi, situaci a stavii, kterym jsou pecujici
osoby vystaveny.

Ani na zaklad¢ zjisténych informaci nelze jednoduse konstatovat, Ze kvalita Zivota pecujicich
osob je ,,hor$i“ nez ostatni populace. Pro takové tvrzeni neni dostatek validnich dtikazu. Existuje
vsak dostatek diitkazi pro tvrzeni, Ze prvky, které v souhrnu utvareji pojem kvality Zivota v jeho
nejbéznéj$im pojeti (sociopsychicka stabilita, vztahy v rodiné, v blizsim socialnim okoli, podpora
verejnych zdrojt), jsou ve skupiné pecujicich osob vnimany jako ,,deficitni, ¢i dokonce nepti-
tomné®. Znamena to, ze pecujici osoba a jeji rodina pecujici o svého ¢lena se zdravotnim celi
jinym vyzvam a je vystavena odli$nym situacim nez rodina pecujici (jen) o dité bez zdravotniho
postizeni. Jakkoliv je uvedené tvrzeni povazovano za pravdivé i tzv. vétsinovym ¢i obvyklym
néhledem ceské populace, potom teprve vysledky predkladanych méfeni odhalily, v kterych
oblastech a jak vyrazné rozdily mezi zastupci obou skupin panuji.
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Priloha ¢. 1 Dotaznik pecujici osoby

I. CAST - INFORMACNI DATA - DOTAZNIK JE ZCELA ANONYMNI!

ZakrouZKkujte prosim odpovidajici udaje tykajici se Vasi osoby:

« jsem: MUz ZENA

* jsem: SVOBODNAY ZENATAYY ROZVEDENAYY

+ bydlim v obci s poctem obyv. do 5 tis. do 20 tis. do 50 tis. nad 50 tis.
* mdj vék: do 30 LET do 50 LET do 70 LET nad 70 LET
+ mam vzdélani: ZAKLADNI STREDOSKOLSKE VYSSi ODBORNE VYSOKOSKOLSKE
+ aktivné jsem byl/a zaméstnan/a: dosud ne 1- 5 let 6- 15 let 16-25 let 26 a vice let
+ dosud jsem zaméstnan/a ANO CASTECNY UVAZEK NE

« stupen postizeni ¢lena rodiny,

o &2 peduii - pfispévek na péd: I.STUPEN I1.STUPEN 1Il.STUPEN IV.STUPEN
« stafi ¢lena rodiny, o kterého pecuii: do 6 LET do 20 LET do 40 LET do 65LET VICE LET
+ jak dlouho pecuiji o ¢lena rodiny: do SLET do 15 LET do 25 LET VICE LET
+ 0soba, 0 niz peduji, je: DITE RODIC ~ SOUROZENEC  Jiny PRIBUZNY/A  Neni PRIBUZNY/A
+ 0soba, 0 niZ pecuji, navstévuje pobytové zafizeni DENNi TYDENNI CELOROCNI JE DOMA

Il. CAST Zakrouzkujte prosim vyrok, se kterym souhlasite

A. Domnivam se, ze za dobu péce se mira mé(ho):

a. altruismu (pfipravenosti pomahat jinym) ZVYSILA ZUSTALA STEJNA SNIZILA
b. tolerance k ostatnim lidem ZVYSILA ZUSTALA STEJNA SNIZILA
¢. klidu a vyrovnanosti ZVYSILA ZUSTALA STEJNA SNIZILA
d. viry v lidskou solidaritu ZVYSILA ZUSTALA STEJNA SNIZILA
e. Zivotniho optimismu ZVYSILA ZUSTALA STEJNA SNIZILA
f. spirituality (prozivani virya duchovna) ZVYSILA ZUSTALA STEJNA SNIZILA
g. pokory k tomu, co Zivot pfinasi ZVYSILA ZUSTALA STEJNA SNIZILA

B. Uvedte, zda v poslednim obdobi (napf. rok — dva) pozorujete u sebe nasledujici stavy €i pocity:

a. ztrata pocitu, ze mam véci pod kontrolou VELMICASTO |  CASTO ZRIDKA | VUBEC NE
b. masivni nastup deprese a beznadéje VELMICASTO |  CASTO ZRIDKA | VUBECNE
c. pocit velké tnavy VELMICASTO |  CASTO ZRIDKA | VUBECNE
d. ztrata schopnosti uZit si volné chvile VELMICASTO |  CASTO ZRIDKA | VUBECNE
e. zirata schopnosti radovat se VELMICASTO |  CASTO ZRIDKA | VUBECNE
f. ztrata osobnich Zivotnich perspektiv VELMICASTO |  CASTO ZRIDKA | VUBECNE

C. Jestlize zhodnotite celou dobu péce, potom ve srovnani s dobou pred tim, nez jste za€ali pecovat,
se nyni domnivate: (zakrouZkujte co plati)

a. zvysila se ma izolace od ostatnich lidi ANO | SPISEANO | NEZMENILSE | SPISENE | NE
b. mij zdravotni stav se zhorsil ANO | SPISEANO | NEZMENILSE | SPISENE | NE
c. ekonomicka troveri rodiny se zhorsila ANO | SPISEANO | NEZMENILSE | SPISENE | NE
d. vztahy mezi &leny rodiny se zhorsily ANO | SPISEANO | NEZMENILSE | SPISENE | NE
e. spoledensky Zivot rodiny se zhorsil ANO | SPISEANO | NEZMENILSE | SPISENE | NE
f. citim se touto situaci obohacen/a ANO | SPISE ANO NEVIM SPISENE | NE
g.citim hrdost na to, co jsem pégi dokézal/a ANO | SPISE ANO NEVIM SPISENE | NE
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D. ManzZelska ¢i partnerska situace:

a. nejvice u nas peduje MUZ ZENA STRIDAME SE
b. dlouhodoba péte ma/méla na nas vztah negativni viiv ANO | SPISEANO | SPISENE | NE
¢. dlouhodoba péce nas stmelila a posilala n&s vztah ANO | SPISEANO | SPISENE | NE
d. mame/méli jsme dostatek ¢asu jeden na druhého ANO | SPISEANO | SPISENE | NE
e. dlouhodobd péce byla podstatnou pfic¢inou ‘& & VZTAH SE
rozpadu naéehopmaniéstvri)/ vztahu P ANO SPISEANO | SPISE NE NE NEROZPADL
f. vztah k osobé o niz pecuii, je pro mne v Zivoté tim nejdlleZitéjSim | ANO | SPISE ANO \ SPISE NE \ NE
E. Pro zvladani péce byste uvitali lepSi podminky nebo vétsi podporu v oblastech:
a. poradenstvi v mé/nasi situaci ANO SPISE ANO SPISE NE NE
b. finanéni podpora péce (davky, prispévky) ANO SPISE ANO SPISE NE NE
¢. moznost odpoginku, oddechu a relaxace ANO SPISEANO | SPISENE NE
d. lepsi pFistup k pom(ickam pro osobu, o niZ peduji ANO SPISEANO | SPISENE NE
d. podpora a zajem blizkych osob ANO SPISEANO | SPISENE NE
e. v praci od zaméstnavatele (vyplni jen zaméstnanci) ANO SPISEANO | SPISE NE NE
f. zabezpeteni ve stafi (dlchod za péci) ANO SPISEANO | SPISE NE NE
g. zdravotni péce pro osobu, o niz pedu;i ANO SPISEANO | SPISE NE NE
h. socialni sluzby pro osobu, o niZ peduji ANO SPISEANO | SPISENE NE
i. bytova situace - podminky pro domaci péci ANO SPISEANO | SPISE NE NE
j. ostatni — uvedte:
F. Uvedte prosim v nasledujici tabulce pozadovany tidaj — pocet:
a. za poslednich Sest mésict jsem vyhledal pomoc Iékafe (pro svou osobu) | 0x | 1-2x 3-4x | Vice
b. prumérny mésiéni pfijem na €lena rodiny je u nas (mzda, davky, podpora) | L KE.
c. pocet celych dni v poslednim pilroce, kdy jsem o nikoho nepecoval (méljsemvolno) | .. dni
c.oprﬁmérny pocet pohlavnich stykl s partnerem/kou v poslednim mémf: Qgiv 1 - 3 ) 4 - Sastéii
ptilroce 1x mésiéné | mésicné | mésiéné
d. uvedte, kolik mate v priméru v sou¢asnosti hodin nerueného spanku denné | ... hodin
e. kolikrat jste za posledni pilrok byli v king, divadle, na koncerté | ... krat
f. kolikrat jste za posledni pllrok navstivili zndmé v jiné domécnostit | L krat
g. kolikrat jste za posledni pllrok pfijali navstévu zndmychuvas | L. krat
h. kolik hodin tydné vénujete pohybovym aktivitam (sport, turistika, cviceni, apod.) | ... hodin
i. uvedte svou nejvétsi zalibu (konicka,hobby) kolik hodin tydné mu vénujete
NEMAM MAM: i i | e hodin

G. Napiste nejvétsi ,zisk“ souvisejici se skutecnosti, ze dlouhodobé pecujete o blizkou osobu :

I. Celkové vzato se v soucasnosti citim Stastny (zakrouZkujte prosim vyrok, se kterym souhlasite):

+3 +2

+1 0

-1

-3

naprosto velmi trochu

spiSe nestastny

jsem nestastny naprosto nestastny

J. Nato, co piinese budoucnost, se téSim (zakrouzkujte prosim vyrok, se kterym souhlasite):

+3 +2 +

0

-1

-3

maximalné  stfedné malo

spiSe se netéSim
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I11. CAST - Dotaznik SEIQoL

Prosime o vyplnéni tabulky, ktera se sklada ze tii Casti — levé, stfedni a pravé casti. Do levé
a pravé Casti budete vypisovat Cisla procent, do stiedni ¢asti text. Nejprve prosim vypliite
nasledujici — stiedni ¢ast:

vvvvvv

zivotni cile mizeme také pojmenovat jako to, o co se ve vasem zivoté nejvice snazite, co je vasSim
»hnacim motorem®, co je vasim smyslem zivota, o¢ vam v zivoté jde pfedevsim a nejvice, pro co
zijete nebo ceho chcete dosahnout.

LEVA CAST: zde prosim vyznadte &iselné v procentech (napt. 10% 30% 20% ... ) do kazdého
fadku k napsanému zivotnimu cili jeho dileZitost pro vas. Dohromady muzete pouZit nejvice
100%.

PRAVA CAST: napiste prosim ke kazdému vasemu Zivotnimu cili (op&t v procentech) miru
spokojenosti s tim, jak se vam dafi tento Zivotni cil naplnit. Pouzijte skalu od 0% do 100%, kde
0% znamena nejnizsi miru spokojenosti a 100% maximalni spokojenost s tim, jak se vam daii tento
konkrétni zivotni cil napliovat. V této ¢asti nemusi soucet ve vsech fadcich ¢init 100%.

Takze — do stfedni ¢asti vypisete pét svych zivotnich cilli, v levé ¢asti vyznacite v procentech jejich
dilezitost pro Vas a v pravé casti uvedete jak se Vam tyto cile dafi napliovat — opét v procentech.

LEVA CAST STREDNI CAST PRAVA CAST
Diilezitost Zivotniho cile Zivotni cil - o& vam v Zivoté | Mira spokojenosti
(v kazdém radku v % - soucet |jde pfedevsim, co je smyslem |s naplnénim Zivotniho cile
peti fadka musi byt 100%) vaseho zivota... (v kazdém tadku od 0% do

100% - soucet nemusi byt 100%

Dékuji vam za vyplnéni dotazniku a jeho vraceni v priloZené obalce.
Adresa: Pedagogicka fakulta UP, Jan Michalik, Zizkovo nam. 5, 771 40 Olomouc.

Vérim, Ze vysledky tohoto Setfeni mohou prispét k postupnému zlepSovani situace
pecujicich osob u nas.
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Priloha ¢. 2 Dotaznik kontrolni skupiny

I. CAST - INFORMACNI DATA - DOTAZNIK JE ZCELA ANONYMN]!

ZakrouZkujte prosim odpovidajici idaje tykajici se Vasi osoby:

« jsem: | ZENA MUz

* bydlim v obci s poctem obyvatel ‘ do 5 tis. ‘ do 20 tis. do 50 tis. nad 50 tis.

* m0j vék: do 30 LET do 50 LET do 70 LET nad 70 LET

* mam vzdélani: ZAKLADNI ‘ STREDOSKOLSKE ‘ vYSSi ODBORNE ‘ VYSOKOSKOLSKE

*jsem zaméstnan/a ANO ‘ CASTECNY UVAZEK NE

* peCujete v rodiné o osobu se zdrav. postizenim/zavislého na péci NE - nepecuji Jen obcas ANO - peduiji

 Zijete | sama/sam | Vmanzelstvi | Vpartnersti | Rozveden/a

* mam/ nemam dité/déti a pecoval jsemoné | Ano-do 10 let | Ano-vice nez 10let | Pocet déti.......... Nemam déti
Il. CAST Zakrouzkujte prosim vyrok, se kterym souhlasite

A. Domnivam se, Ze za dobu poslednich péti let se mira mé(ho): ] ] ”

a. altruismu (pfipravenosti pomahat jinym) ZVYSILA ZUSTALA STEJNA SNIZILA

b. tolerance k ostatnim lidem ZVYSILA ZUSTALA STEINA SNIZILA

¢. klidu a vyrovnanosti ZVYSILA ZUSTALA STEJNA SNIZILA

d. viry v lidskou solidaritu ZVYSILA ZUSTALA STEINA SNIZILA

e. zivotniho optimismu ZVYSILA ZUSTALA STEJNA SNIZILA

f. spirituality (prozivani viry a duchovna) ZVYSILA ZUSTALA STEJNA SNIZILA

g. pokory k tomu co Zivot pfinasi ZVYSILA ZUSTALA STEJNA SNIZILA

B. Uvedte zda v poslednim obdobi pozorujete u sebe nasledujici stavy i pocity:

a. ztrata pocitu, Ze mam véci pod kontrolou VELMI CASTO CASTO ZRIDKA VUBEC NE

b. masivni nastup deprese a beznadgje VELMICASTO |  CASTO ZRIDKA | VUBECNE

c. pocit velké tnavy VELMIGASTO | EASTO ZRIDKA | VUBECNE

d. ztrata schopnosti uZit si volné chvile VELMICASTO |  CASTO ZRIDKA | VUBEC NE

e. ztrata schopnosti radovat se VELMICASTO |  CASTO ZRIDKA | VUBEC NE

f. ztrata osobnich Zivotnich perspektiv VELMI CASTO |  CASTO ZRIDKA | VUBEC NE

C. Jestlize zhodnotite posledni obdobi - s obdobim pred péti - deseti lety, potom byste uvedli, ze ve

srovnani s dfivéjSkem byste dale uvedené oblasti zhodnotili takto:

a. zvysila se ma izolace od ostatnich lidi ANO | SPISEANO | NEZMENILSE | SPISENE | NE
b. mdj zdravotni stav zhorsil ANO | SPISEANO | NEZMENILSE | SPISENE | NE
¢. ekonomicka Urover rodiny se zhorsila ANO | SPISEANO | NEZMENILSE | SPISENE | NE
d. vztahy mezi &leny rodiny zhorgily ANO | SPISEANO | NEZMENILSE | SPISENE | NE
e. spoledensky Zivot rodiny zhoril ANO | SPISEANO | NEZMENILSE | SPISENE | NE
. citim se udalostmi poslednich let obohacen/a | ANO | SPISE ANO NEVIM SPISENE | NE
g.citim hrdost na to co jsem v Zivoté dokézalla | ANO | SPISE ANO NEVIM SPISENE | NE

D. Manzelska ¢i partnerska situace (vyplni jen ti, kdo Zili dfive ¢i Ziji nyni v manzelstvi a v partnerstvi)

a. pokud mate déti, pak u vas nejvice peduje MUZ ZENA STRIDAME SE

b. dosavadni péce o déti ma/méla na nas vztah negativni viiv ANO | SPISEANO | SPISENE | NE

¢. dosavadni péde o déti nas stmelila a posilala na$ vztah ANO | SPISEANO | SPISENE | NE

d. mame/méli jsme dostatek ¢asu jeden na druhého ANO | SPISEANO | SPISENE | NE

e. péCe o déti byla podstatnou pficinou & ‘& VZTAH SE

rozzadu mého mgniglstvi/ vztahE ANO SPISEANO | SPISE NE NE NEROZPADL
f. vztah k mému ditéti/détem, je pro mne v Zivoté tim nejddlezitéj§im | ANO | SPISEANO | SPISENE | NE
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E. Ve Vasem zivoté byste uvitali vétSi podporu/podminky v téchto oblastech:

a. V&tsi finanéni pijlem (mzda, plat) ANO SPISEANO | SPISENE NE
b. v&ti finanéni podporu (davky, prispévky) ANO SPISEANO | SPISENE NE
b. poradenstvi v mé Zivotni situaci (rtizné problémy, oblasti) ANO SPISEANO | SPISENE NE
¢. moznost odpoginku, oddechu a relaxace ANO SPISEANO | SPISE NE NE
d. podpora a zajem od blizkych osob ANO SPISEANO | SPISE NE NE
e. v praci od zaméstnavatele (vypni jen zaméstnanci) ANO SPISEANO | SPISENE NE
f. v podminkach bydleni ANO SPISE ANO SPISE NE NE
j- ostatni — uvedte:
F. Uvedte prosim v nasledujici tabulce pozadovany udaj — pocet:
a. za poslednich $est mésicl jsem vyhledal pomoc I€kare | 0x 1-2x 3-4x | vice
b. primérny mésicni pfijem na ¢lena rodiny je u nds (mzda, davky, podpora) | L Ke.
c. pocet celych dni v poslednim pllroce kdy jsem mél volno —volny ¢as | L. dni
c. primérny pocet pohlavnich styk( s partnerem/kou v poslednim plilroce rqint%fg ty1d-§é tyzd-r?é Castéji
d. uvedte kolik hodin v priméru mate v sou¢asnosti denné neruseného spanku | ... hodin
e. kolikrat jste za posledni palrok byli v king, divadle na koncerté | ... krat
f. kolikrat jste za posledni pulrok navstivili znamé v jiné domacnosti | ... krat
g. kolikrét jste za posledni pulrok pfijali navstévu zndmychuvas | L krat
h. kolik hodin tydne vénujete pohybovym aktivitam (sport, turistika, cviceni, apod.) | ... hodin
i. uvedte svou nejvétsi zalibu (konicka,hobby) kolik hodin ¢asu tydné mu vénujete
.............................................................. hodin

Vyplni ti, kdo méli, ¢i maji déti:

G. Napiste nejvétsi ,zisk“ souvisejici se skutecnosti, Ze mate v rodiné/pecujete o dité :

I. Celkové vzato se v soucasnosti citim Stastny (zakrouZkujte prosim vyrok, se kterym souhlasite):

+3 +2 +1 0 -1 -2 -3
naprosto velmi trochu spiSe neStastny  jsem neStastny naprosto nestastny

J. Na to, co pfinese budoucnost, se téSim (zakrouZkujte prosim vyrok, se kterym souhlasite):

+3 +2 +1 0 - -2 -3
maximalné  stfedné malo spiSe se netéSim  netéSim  désim se toho
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II1. CAST - Dotaznik SEIQoL

Prosime o vyplnéni tabulky, kterd se sklada ze tfi ¢asti — levé, stfedni a pravé casti. Do levé
a pravé casti budete vypisovat Cisla procent, do stiedni ¢asti text. Nejprve prosim vypliite
nasledujici — stiedni ¢ast:

zivotni cile mizeme také pojmenovat jako to, o co se ve vasem zivoté nejvice snazite, co je vasim

,hnacim motorem®, co je vasim smyslem zivota, o¢ vam v zivoté jde pfedevsim a nejvice, pro co
zijete nebo ¢eho cheete dosahnout.

LEVA CAST: zde prosim vyznaéte &iseln& v procentech (napt. 10% 30% 20% ... ) do kazdého
fadku k napsanému zivotnimu cili diileZitost tohoto Zivotniho cile pro vas. Dohromady muzete
pouzit nejvice 100%.

PRAVA CAST: napiste prosim ke kazdému vaemu Zivotnimu cili (op&t v procentech) miru
spokojenosti s tim, jak se vam dafi tento Zivotni cil naplnit. Pouzijte skalu od 0% do 100%, kde

konkrétni zivotni cil napliiovat. V této ¢asti nemusi soucet ve vsech fadcich ¢init 100%.

Takze — do stfedni ¢asti vypiSete pét svych zivotnich cili, v levé ¢asti vyznacite v procentech jejich
dilezitost pro Vas a v pravé Casti uvedete, jak se Vam tyto cile dafi napliovat — opét v procentech.

LEVA CAST STREDNi CAST PRAVA CAST
DuleZitost Zivotniho cile Zivotni cil - o vam v zivoté | Mira spokojenosti
(v kazdém tadku v % - soucet |jde pfedevsim, co je smyslem |s naplnénim Zivotniho cile
péti fadkd musi byt 100%) vaseho Zivota. .. (v kazdém radku od 0% do

100% - soucet nemusi byt 100%

Dékuji Vam za vyplnéni dotazniku a jeho vraceni zpét! Jedna se o soucast rozsahlého
vyzkumu mé¥iciho podminky kvality Zivota rodin, které pecuji o své dité s téZkym
onemocnénim ¢i zdravotnim postiZenim.

V tomto souboru osob, které nepecuji vdomacnosti o své dité s postiZenim, jde o to ziskat
dostatek idaji pro komparaci obou skupin. Pokud Vias budou vysledky zajimat — naleznete je

v lednu — inoru 2012 na strankach http:\\uss.upol.cz.

Jesté jednou Vam dékuji - vérim, Ze i vysledky tohoto Setfeni pomohou postupné zlepSovat
situaci pecujicich osob, ktera u nas neni nejlepsi.

Jakékoliv pripominky muZete adresovat pfimo vedoucimu vyzkumného tymu
doc. Janu Michalikovi na jan.michalik@upol.cz.
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Priloha ¢. 3 Statistické tabulky
Hypotézy a jejich testovani

H1, Ve struktufe preferenci cili u jednotlivych skupin neni vyznamny rozdil.

H1, Ve struktute preferenci cili u jednotlivych skupin existuje statisticky vyznamny rozdil.
Testovano testem nezéavislosti x > pro kontingencni tabulku.

Varianta s bezchybné vyplnénymi dotazniky
n =311

Vypoctené x*= 203,04

St. volnosti = 18

Krit. hodnota (a = 0,05) = 28,87

Krit. hodnota (a = 0,01) = 34,81

Odmitame H1  a pfipoustime H1,.

Znaménkové schéma - Varianta s bezchybné vyplnénymi dotazniky

Skupina Cl1 C2 C3 C4 C5 Cé6 Cc7 C8 C9 | C10
IIT + IV stupen 0 + - 0 0 -—- - 0 + | +++
Vzacna onemocnéni 0 -—— 0 0 0 ++ 0 0 0 -——
Kontrolni skupina 0 0 + 0 0 ++ 0 0 0 -

Varianta s dotazniky, které nemaji pocet cilii 5

n= 787
Vypoctené x* = 504,62
St. volnosti = 18

Krit. hodnota (a=0,05) = 28,87
Krit. hodnota (a=0,01) = 34,81
Odmitame H1  a pfipoustime H1,.

Znaménkové schéma - Varianta s dotazniky, které nemaji pocet cili 5

Skupina C1 C2 C3 C4 C5 C6 C7 C8 C9 | C10
IIT + IV stupen 0 +++ 0 0 -——— |- -- 0 ++ | +++
Vzacna onemocnéni 0 -—- - 0 +++ | A+ | A | 0 -—-
Kontrolni skupina 0 +++ |+t 0 0 +++ - - 0 |---

H2, V mife kvality Zivota méfené metodou SEIQoL nejsou rozdily mezi zkoumanymi skupinami.
H2, V mife kvality Zivota méfené metodou SEIQoL existuji vyznamné rozdily mezi zkouma-
nymi skupinami.
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Testovano primarné pomoci Kruskalova - Wallisova medidnového testu. Kontrolné byla pro-
vedena kategorizace pomoci priiméru a smér. odchylky (vznikly 4 skupiny osob) a pouzit x test
pro kontingen¢ni tabulku. Vysledky byly potvrzeny.

Varianta s bezchybné vyplnénymi dotazniky

n =311

Vypoctené H = 2,32

St. volnosti = 2

Krit. hodnota (a = 0,05) = 5,99
Krit. hodnota (a = 0,01) = 9,21
Ptijimame H2 a odmitime H2,.

Varianta s dotazniky, které nemaji pocet cili 5

n =787

Vypoctené H = 4,08

St. volnosti = 2

Krit. hodnota (a = 0,05) = 5,99
Krit. hodnota (a = 0,01) = 9,21
Piijimame H2 a odmitime H2,.

H3 Délka péce o osoby s postizenim ¢i vzicnym onemocnénim neovliviiuje miru kvality Zivota
meéfenou metodou SEIQoL.

H3, Mira kvality Zivota méfend metodou SEIQoL statisticky vyznamné souvisi s délkou péce o
osoby s postizenim ¢i vzacnym onemocnénim.

Testovano pomoci Kruskalova - Wallisova medianového testu.
Pozn.: do vysledku nebyla zahrnuta kontrolni skupina, protoze pro danou problematiku neni
relevantni.

Varianta s bezchybné vyplnénymi dotazniky
n=203

Vypoctené H = 0,04

St. volnosti = 2

Krit. hodnota (a = 0,05) = 5,99

Krit. hodnota (a = 0,01) = 9,21

Ptijimame H3 a odmitime H3,.

Varianta s bezchybné vyplnénymi dotazniky
n =477

Vypoctené H= 1,72

St. volnosti = 2

Krit. hodnota (a = 0,05) = 5,99

Krit. hodnota (a = 0,01) = 9,21

Ptijimame H3 a odmitime H3,.
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H4, Délka péce o osoby s postizenim ¢i vzicnym onemocnénim neovliviiuje miru naplnéni
zivotnich cil.

H4, Mira naplnéni Zivotnich cil statisticky vyznamné souvisi s délkou péce o osoby s posti-
zenim ¢i vzacnym onemocnénim.

Testovano pomoci Kruskalova — Wallisova medianového testu.
Pozn.: do vysledki nebyla zahrnuta kontrolni skupina, protoze pro danou problematiku neni
relevantni.

Varianta s bezchybné vyplnénymi dotazniky
n =203

Vypoctené H= 0,25

St. volnosti = 2

Krit. hodnota (a = 0,05) = 5,99

Krit. hodnota (a = 0,01) = 9,21

Piijimame H4, a odmitime H4,.

Varianta s bezchybné vyplnénymi dotazniky
n =477

Vypoctené H= 1,76

St. volnosti = 2

Krit. hodnota (a = 0,05) = 5,99

Krit. hodnota (a = 0,01) = 9,21

Piijimame H4, a odmitime H4,.
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Priloha ¢. 4 Anonymni evalua¢ni dotaznik

Bodové ohodnoceni: 1= nejmensi pfinos......10 = nejvétsi prinos
Kurz:

- mél pozitivni vliv na moji psychickou pohodu 12345678910

- mél rekreacni a oddychovy efekt 12345678910
- mi oteviel nové moznosti 12345678910
- mé naucil né¢emu novému 12345678910
- mé pozitivné naladil 12345678910
- mi dodal nadéji 12345678910

Napiste jakékoliv asociace spojené s absolvovanym kurzem:



Resume

The book publishes selected parts of the grant project GACR results “The quality of life of people
who care for a family member with a severe health disability” (Grant number (n. 406/09/0177)
dealt with in the years 2009-2011 at Pedagogical faculty UP in Olomouc.

Within the work on the grant task a series of measurements was done on people who care
for a family member with a severe health disability (in the III. and IV. level of dependence on
care), people who care for a child with a rare disease and in the so called control group consist-
ing of people who care for a child without health disability. Parallelly a longitudinal experiment
took place. It describes how a group of parents caring for a child with a severe health disability
completed more than a one year long pedagogical-psychological project whose objective was to
find out the effectivity of the expressive-therapeutical and artefiletic intervention in this target
group in relation to the quality of its life.

Subjectively these art therapeutic, artefiletic and relaxing activities were perceived by partici-
pants of the course and research probands as very benefitial (proved by a rating evaluation, data
of focal groups and analysis of reflective evaluations of qualitative research design). Conclusions
of the quantitative part of the evaluation of the course part of the project (test-retest format with
the use of psychometric manuals) did not bring statistically significant shift in the monitored
variables, which was probably also influenced by little numerosity selected population.

The publication brings a series of results that clearly document selected areas of the quality
of life of these people.

The book pays attention to these areas:

o general psycho-spiritual temper of respondents

» existence of negative socio-psychological conditions of respondents

» opinions of respondents in the area of outer relations (family, wider surroundings)

o partner and family life of respondents

+ opinions of respondents on the need support requirements in selected areas

o general (statistic) data about respondents” lives and caring families

« overall general opinion attitudes of respondents (feeling of happiness and attitudes to the
future)

In these areas results measured in two crucial groups of the project (group caring for a family
member with a severe health disability and control group) are presented. These groups proved in
an extraordinary range (47 out of 49 measured areas-items) statisticaly significant differences in
answers of respondents of both groups on the items forming the quality of their lives. In part VI.
of this text a separate survey of a partial part of the research — measuring of the quality of life with
SEIQol method is presented. This area showed that the given methodology if independency of
respondents when choosing life objectives (values) is to be preserved does not enable to capture
differences in the so called quality of life. It is becoming obvious that this methodology will be
more appropriate for capturing possible differences in different cultural environments but not
within a relatively homogenous Czech society. If the target values of respondents were acquired
(let’s add that it is a matter of one-word or two, max. three-word terms), in all monitored groups
of respondents prevailed general terms such as “health’, “family”, “child care” and the like. It is
becoming apparent that this tool is not sensitive enough to capture possible differences form-
ing the content of these terms in life experience of respondents — groups living in significantly



different living conditions (longterm care for a severely health disabled person or a child with
a rare disease and persons caring for a child without disability).

The performed measurements gave us a compact picture of differences in perceiving elements
that form the quality of life of caring people and their families. Answers of the control groups
members showed significant differences in experiencing individual influences, situations and
conditions that caring people face.
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