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Uvod

Fenomén tzv. kvality Zivota je predmétem zdjmu mnoha vyzkumnych tym(. Odpovidajici
pozornost je v daném referen¢nim poli v posledni dobé vénovéna i mapovani vybranych
prvku utvarejicich kvalitu Zivota osob se zdravotnim postizenim. A ¢im dal castéji zazname-
navame i prace zamérené na problematiku kvality Zivota osob, které pecuji o osobu blizkou
se zdravotnim postizenim nebo znevyhodnénim.

Olomoucké vysokoskolské pracovisté specialni pedagogiky se na oblast kvality Zivota ve vzta-
hu k fenoménu zdravotniho postizeni zaméfilo jiz pred nékolika lety. Od té doby jsou ka-
zdoroc¢né pfislusna témata vypisovana studentiim jako zadani zejména magisterskych (Ci
doktorskych disertacnich) pracich. A od roku 2014 pak studentské tymy predkladaji navrhy
svych vyzkum do soutéze v ramci interni grantové agentury Univerzity Palackého.

Tato kniha obsahuje dil¢i vystupy z nékolika vyzkumnych Setfeni realizovanych v roce 2018
v rdmci projektu IGA 2018 pod souhrnnym nézvem ,Kvalita Zivota osob se zdravotnim po-
stizenim a osob pecujicich” (IGA_PdF_2018_03).

Souborny vyzkumny ukol fesil vybrané aspekty utvarejici kvalitu Zivota osob cilové skupiny

v téchto dil¢ich Setfenich:

1) Faktory ovliviujici a utvafejici kvalitu Zivota osob se zdravotnim postizenim v rdmci uzsi
i $iri rodiny (postaveni sourozencd, prarodi¢(i osob se zdravotnim postizenim)
a) Faktory ovliviaujici kvalitu partnerského vztahu osob pecujicich o dité s postizenim
b) Mezigeneracni vztahy v rodinach s ditétem s postizenim

2) Vliv podpurnych sluzeb na kvalitu Zivota déti, zaku a studentl se sluchovym postizenim
a) Kvalita Zivota osob pecujicich o dité se sluchovym postizenim

3) Hodnoceni prvk kvality Zivota studentd se zrakovym postizenim na vysoké skole vzhle-
dem k poskytované podpore a pomoci.

Déle uvedeny text prehledné pfindsi ¢asti vyzkumnych zprav z jednotlivych 3etfeni. Celé
vyzkumné zpravy jsou k dispozici v archivu Ustavu specidlnépedagogickych studii a u ve-

doucich jednotlivych vyzkumnych tym.

V Olomouci, listopad 2018 Jan Michalik






Faktory ovlivaujici a utvarejici
kvalitu zivota osob se zdravotnim
postizenim v ramci uzsi

i Sirsi rodiny

Nazev projektu: Kvalita Zivota osob se zdravotnim postizenim a osob pecujicich,
IGA_PdF_2018_003

Hlavni fesitel projektu: prof. Mgr. PaedDr. Jan Michalik, Ph.D.

Zaméreni prezentované oblasti: Faktory ovliviujici kvalitu partnerského vztahu v rodiné
ditéte s postizenim

Resitelé sekce A. Faktory ovliviiujici a utvarejici kvalitu Zivota osob se zdravotnim
postizenim v ramci uzsi i SirSi rodiny (postaveni sourozenct, prarodici osob se zdra-
votnim postizenim): Mgr. et Mgr. Andrea Silberova, Bc. Zuzana Haiclova

PGvodni vyzkumny zamér
Vychodiska

Hlavnim cilem prace bylo zjistit, co posiluje a naopak oslabuje funk¢nost vztahu pecuijicich
partner(, a to pomoci analyzy ziskanych dat a jejich vyhodnoceni v kontextu faktor(, které
ovliviuji dlouhodobé fungujici vztah mezi pecujicimi rodici nebo partnery. Dil¢im cilem bylo
zaznamenat rovnéz intimni oblast vztahu a vytvorit paradigmaticky model faktort vedou-
cich k dlouhodobé funkénimu partnerskému souziti pfi péci o dité s postizenim na zakladé
komparace rozhovor( s rodici ditéte s postizenim, u kterych jiz doslo k rozpadu rodiny.

V dalsi ¢asti bylo pak zémérem vyzkumu provést deskripci a vyhodnoceni mezigenerac-
nich vztah( mezi rodici a prarodici v rodinach s ditétem s postizenim.

Metodicky ramec vyzkumu

Po analyze metod sbéru dat a vyhodnoceni jejich vysledki z predvyzkumného Setieni byly
pro vlastni vyzkum zvoleny metody narativniho interview s naslednymi dopliujicimi otazkami
s pfedem danou strukturou, kterd byla doplhiovana dil¢imi podotazkami dle individualnich
odpovédijednotlivych partnerd. Prepisy rozhovor( byly nasledné zpracovany pomoci zakot-
vené teorie, jejiz vysledky byly komparovany, a to u pecujicich partnert ve funkénim vztahu,
podilejicich se na vychové a péci o dité s postizenim ve spole¢né domacnosti, s pecujicimi
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partnery, ktefi jiz neziji ve spole¢né domacnosti a doslo u nich k definitivnimu rozpadu
partnerského vztahu.

Vystupy

Tvorba paradigmatického modelu faktor(i vedoucich k dlouhodobé funkénimu partnerskému
souziti pfi péci o dité s postizenim. Deskripce mezigeneracnich vztahl v rodinach s ditétem
s postizenim, ale i definovéni problému v partnerskych vztazich a potfebach rodict ditéte
s postizenim.



1.1 FAKTORY OVLIVNUJICi A UTVAREJICI KVALITU
ZIVOTA OSOB SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM
V RAMCI UZSI 1 SIRSI RODINY

(Faktory ovlivaujici kvalitu partnerského vztahu osob
pecujicich o dité s postizenim)

ANDREA SILBEROVA

,Dité je nesmrtelnosti dvou lidi, cdst jich samych, kterd md pretrvat,
kdyZ oni uZ tady nebudou... zdd se to byt tak samoziejmé, ale...”

Anna Bogna Jedrzejewska

Uvod

V praxi specidlniho pedagoga specidlnépedagogického centra Ize vypozorovat dopady
postizeni ditéte na celou rodinu. Modelem v ramci praxe konkrétniho pracovisté je péce
jednoho zrodic, péce osamélého rodice i péce obou rodi¢l nebo partner. Téch poslednich
je viak méné. Naroky na béznou rodinu jsou znaéné. Rozvodovost v Ceské republice je stale
vysoka. | kdyz klesla podle predbéznych tdaji mezirocné o tisice, nabylo do konce zaii 2018
pravni moci celkem 17,5 tisice rozvodu. V 60 % se rozvody dotkly i nezletilych déti. Cesky
statisticky ufad neuvadi, kolik z téchto rodin pecuje o dité s néjakym typem postizeni (CSU,
2018).V roce 2012 bylo v Ceské republice vice nez 67 tisic nezletilych déti s n&jakym typem
postizeni. 92 % téchto déti Zilo s rodici v rodiné (MPSV, 2016). V Ceské republice je téméf 22
tisic déti ve véku do 18 let, kterym byl pfiznan pfispévek na péci. Zletilosti viak mnohdy péce
o dité s postizenim nekonci. Nelze tvrdit, Ze automaticky je u nas 22 tisic rodin pecujicich
o dité s postizenim, kdyz nékteré z nich pecuji o vice nez jedno dité s postizenim. Nejcastéjsi
model je pecujici matka, otec je zabezpecovatel rodiny po ekonomické strance. To pfinasi
rizika v podobé izolace pecujici matky a nebezpeci odcizeni otce. Tento efekt nenastava
ihned, jedna se o delsi proces, ktery mize byt plizivy, pozvolny (Michalik, 2012). Rozpad
rodiny pecujici o dité s postizenim neni nic neobvyklého, jsou na ni kladeny mnohem vy3si
naroky. Rozpadem rodiny se méni socioekonomicky status jednotlivych ¢lend, nejinak je tomu
u rodiny pecuijici, kde pokles socioekonomického statusu nemusi byt spojen s rozpadem, ale
s pouhym faktem, ze péce o postizeného ¢lena rodiny, nejen o dité, je casové, emocionalné,
fyzicky i finan¢né néro¢na.
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Otéazkou je, jak je tomu u rodin, kde je zaznamendn dlouhodobé funguijici vztah ve vsech
oblastech. Vyzkumnym problémem je kvalita partnerského souziti v rodiné ditéte s po-
stizenim. Hlavnim cilem prace je zjistit, co posiluje a naopak oslabuje funkénost vztahu
pecujicich partneri. A to za pomoci analyzy ziskanych dat a jejich vyhodnoceni v kontextu
faktor(, které ovliviuji dlouhodobé fungujici vztah mezi pecujicimi rodici nebo partnery.
Dil¢im cilem je zaznamenat rovnéz intimni oblast vztahu a vytvorit paradigmaticky
model faktorti vedoucich k dlouhodobé funkénimu partnerskému souziti pfi péci o dité
s postizenim na zakladé komparace rozhovorii s rodici ditéte s postizenim, u kterych
jiz doslo k rozpadu rodiny.

Teoreticky piinos tedy spociva ve vytvoreni paradigmatického modelu vyznamnosti po-
zitivnich a negativnich faktord, jev(, pfi¢cinnych podminek, strategii jednani a intervenujicich
podminek, véetné jejich nasledkd. V nasem pfipadé zejména vztahové resilience a koheze
pecujicich partnerd. Pfinosem pro praxi by v budoucnu na zékladé vytvofeného paradigma-
tického modelu mél byt ndvrh modelu péce, pomoci a podpory pecujicich rodin. Ten by mél
smérovat ke vztahové resilienci a kohezi, ktera je pfinosem nejen pro partnery, samotné dité
s postizenim, ale i jeho intaktni sourozence. Pozornost je vénovana také interpersondalnim
a intrapersonalnim potfebam, zvladani stresor(, které péci provazi, véetné intimniho souziti.
To vée na pozadi péce o dité s postizenim. Empiricka ¢ast je koncipovana jako kvalitativni
metoda s pouzitim narativnich rozhovor( s vyuZitim zakotvené teorie, véetné komparace
paradigmatického modelu funkénich parQ s pary po rozpadu partnerského souziti.

Teoreticky ramec predvyzkumu

Pecujici v krizi

Viyvojové krize jsou béZnou soudasti Zivota ¢lovéka a souvisi i s Zivotnimi zménami. V sou-
vislosti s partnerskym vztahem mohou témito zménami byt pocatek spole¢ného souziti
partner(, snatek, narozeni ditéte, zména zaméstnani. Narozeni ditéte je tedy velkou Zivotni
zménou, kterd mGze byt zkouskou vztahu, vyznamnym stresorem v partnerském souzi-
ti. Tento stresor, umocnény narozenim ditéte s postiZzenim ¢i pozdéjsim zjisténim zavazné
diagnozy ditéte, je natolik vyznamnou zkouskou vztahu, Ze ji nemusi rodi¢e/partnefi ustat.
Situacni krizi v tomto kontextu je postiZeni ditéte a jeho nepfedvidatelnost. Mensi stresory
souvisejici s narozenim ditéte se scitaji, zesiluji s rostoucimi naroky péce o dité, které jsou
u ditéte s postizenim jedinecné pripad od pfipadu. Situacni krizi provazi faze $oku, nasled-
né emocni reakce, jeji zpracovani a nové orientace, pficemz sami partnefi mohou byt sobé
autostresory, jak uvadi Spatenkova (2004). Nutno v této souvislosti pfipomenout i thanato-
logicky koncept Kiibler-Ross (2015), kterd stanovila pét fazi smutku a umirani, které pozdéji
aplikovala na jakoukoliv tragickou ztratu, coZ v nasem kontextu ztrata zdravi, respektive vidina
dudsledkl zavazné nemoci nebo postizeni ditéte bezesporu také je. Tyto faze jsou: popiréani,
hnév, smlouvani, deprese a smifeni, fize maji velmi blizko k jejim péti pfirozenym emocim.
O téch se zminuje ve spojitosti se spiritualitou. Jsou jimi strach, vina, hnév, Zarlivost, laska. Jak
rosteme, stavaji se tyto emoce mnohdy nepfirozenymi, a to nas vycerpava. Zejména strach
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povazuje za pfirozeny. Smutek ve své pfirozenosti je potfeba brat jako dar, zplsob vyrovnani se
se ztratou. Dovolme si plakat, zaZivejme si tisice bezvyznamnych malych smrti a nebudeme
v budoucnu tolik plni sebelitosti, uvadi Kiibler-Ross (2012) a navazuje na to hnévem, vztekem,
ktery povazuje za predikant nemoci, stejné jako lasku, kterd nds mize vést ke sebezniceni,
pokud neni pojimana svou pfirozenosti, tedy zejména ve vztahu k umirajicimu. Je spravné,
pokud dokazeme Fici ne, nechdme napf. umirajici dité v poklidu odejit bez dalSich, pfedem
k netspéchu odkazanych tryznivych zakrok(. Démuthova (2010) upozorfuje na to, Ze je
potieba u ditéte kontrolovat vlastni emoce, abychom nedali znat vaznost celé situace. Skryt
emoce pied ditétem, zejména pokud na nés plsobi kumulovany, potazmo dlouhodoby
stres, je velmi narocné.

Nejvétsim stresorem pro rodice je umirajici dité, tehdy propukaji emoce na plno. Nelze
vSak opomenout uz samotné sdéleni diagnézy nebo konecné prognézy. Jestlize Kupka (2014)
velice prakticky popisuje zpUsoby, jak sdélit informaci o smrti blizké osoby, zabyva se nejen
formou, ale i prostiedim sdéleni téchto informaci. Dale posilenim kompetenci pomahajicich
profesi v oblasti sdélovéani diagnézy rodi¢lim, vzdélavat nejen zdravotnicky persondl, ale
i dalsi pracovniky pomahajicich profesi. Také na tuto tzv. sdélovaci fazi, kterd mdze byt jednim

v vo

ze spoustéc krize ve vztahu, je potifeba zaméfit pozornost.

Pecujici sami sobé stresorem

Za jeden z autostresor(l Ize povazovat obdobi kratce po narozeni ditéte, kdy se zena stava
matkou a sziva se s novou roli. Sama v sobé vytvafi strach z nové zodpovédnosti, vytvafi si
bariéru vici otci ditéte. Tato faze je popisovéna jako partnerské druhé housle, vytlaceni
od prsou i loze. Narozeni ditéte pfinasi bezpocet nocnich smén, které ¢asem skonci, mnohdy
tomu tak ale neni u ditéte s postizenim. Tyto nocni smény mohou pretrvévat déle.V nékterych
pripadech trvaji bez vyhlidky na zlepseni. To mlize byt posilujicim faktorem tzv. obdobi ztraty
rozkosi. Toto obdobi mUze pfinést pozdéjsi krizi v intimnim Zivoté a zélezi na partnerech,
zda tuto vyvojovou fazi, kterd je soucasné i vyvojovou krizi, prekonaji, tvrdi Dahlke (2017).
Narozeni ditéte s postiZzenim je velkou zivotni krizi, disledkem vynucené Zivotni zmény,
tedy vyvojovou krizi, ktera vyusti zahy v krizi situacni, dle Spatenkové (2004) a Vagnerové et
al. (2009). Stres mUze byt disledkem i pficinou krize zéroven. Mira stresu se odviji od miry
postizeni ditéte a jeho typu. Zejména mentalni postizeni je stale chapano jako vétsi zatéz,
trvalé stigma a pfinasi vyssi naroky na zvladani stresu kv(li i zdanlivé banalnim problémdm
v chovani, jakymi jsou pfilisna drazdivost, sklony k afektivnim a agresivnim reakcim, které
mohou pfi kumulaci obtizi se spankem a pfijmem potravy znacné zvy3ovat zatéz a vycerpani
pecujici osoby (Vagnerova et al., 2009). Interakce mezi partnery je ovlivnéna kazdodennimi
problémy, do kterych se promita komplexni zatéz, ktera je z dlouhodobého hlediska znacné
frustrujici a stresujici, pficemz dlouhodoba frustrace mize vést az k deprivaci.

Zvladani zatéze

Partnersky vztah je ¢asto vniman pecujicimi osobami jako vedlejsi, jak popisuje Opatowicz
(2016), coz je skoda, pokud se pozornost soustfedi na péci o dité a kazdodenni rutinu a sta-
rosti. Partnerska soudrznost a spokojenost ve vztahu mize pfinaset alespor néjakou jistotu
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a otevienou budoucnost. Paulik (2017) poukazuje na to, Ze pfedpokladem zvladani stresord,
které se v nasem pfipadé v rodiné ditéte s postizenim mohou kumulovat a vyustit v krizi, je
orientace na stéZejni pojem souvisejici pravé se zvladanim zatéze a tim je resilience. Tedy
celkovy komplex predpokladl psychofyziologické adaptacni kapacity. Jimi jedinec dispo-
nuje v rzné mire a uplatnuje je formou adaptabilniho zvladani pozadavkd, které na néj
klade okoli. Pokud bychom ji chtéli charakterizovat jednim slovem, podobné jako kohezi,
kterd je soudrznosti, jednalo by se o odolnost, neni viak specifikovano vii¢i komu, cemu
(Paulik, 2017). U rodin pecujicich o dité s postizenim se ¢asto vyskytuje vigilantni coping,
ktery popisuje Martz a Livneh (2007) v souvislosti s chronicky nemocnymi, ktefi se upinaji
v prvni fazi na vyhledavani maxima informaci s ndslednym hledanim lé¢by, reseni problému.
Je nutno korigovat u anxioznich jedinci. Pouze dohledavaji informace a ocekavaji negativni
udalosti, jak dodavaji Zeidner a Endler (1996). KdeZto rodice ditéte s postizenim jsou ¢asto
povazovani za Uzkostné, pfedevsim matky. Pokud nepfechazi do druhé faze, tedy zaméreni
se na fedeni problému, pak nastava riziko, Ze se zpomali proces vyrovnavani se se zatézi
a objevi se po ¢ase anxiozita. Zaméfenim se na problém kopiruji rodice jednu ze strategii
copingu dle Lazaruse a Folkmana (1984). Druhou strategii, zaméfenou na emoce a jejich
zvladéni, viak nelze opomijet. Ty hraji v partnerském souziti jednu z nejvyznamnéjsich roli.
Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova (2009) copingové strategie rodi¢t povazuji za nejvyznamné;jsi
faktor vyrovnavani se s narozenim postizeného ditéte, véetné rozdilné odolnosti i reperto-
aru copingovych strategii rodi¢Q. Pradvé zamérenim i na tzv. paliativni coping, jehoZ cilem je
zlep3eni psychického stavu sebe, jako pecujiciho rodice, Ize mirnit dopady na celou rodinu,
protoze vsichni ¢lenové rodiny Ziji v symbiotickém vztahu a vzajemné se ovliviuji. Rodi¢,
ktery se zaméfuje na Gcelné copingové strategie, ziskava alespon zdanlivy pocit kontroly
nad Zivotni situaci a opét je zde vyzdvihovana nutnost udrzet pozitivni emocni ladéni, které
mUzZe mirnit dal$i kumulované zatézové situace.

Stres v manzelstvi jako trvaly jev

Podle Novéka (2010) je stres v manzelstvi trvalym jevem a zalezi jen na partnerech, zda vyciti,
ve které fazi se nachézeji, a mohou zvratit dany stav vlastnim zasahem. Tyto stavy stresu
ve spojitosti s manzelstvim déli na fazi varovnou, fazi odolavani a posledni fazi debaklu.
Manzelskou hadku v porovnani s trvalym stresem povazuje za banalni. Casto z pohledu
muze, kdezto z pohledu zeny tomu tak nemusi byt a nemusi byt tak rychle zapomenuta jako
u partnera. Novak upozornuje, Ze chronicky stres miva za disledek fadu zdravotnich potizi.
Ve fazi varovani doporucuje zaméfit se na problémy zavazné, nikoliv kazdodenni banality,
které mohou vyvoldvat nekonstruktivni hadky. Ve fazi odolavani dochézi k disledkiim nedo-
cenéni prvotnich problém0 a nedspésnym zvladanim se problémy kumuluji, vedou k frustraci.
Kumulované mensi problémy se nakonec stavaji velmi obtizné fesitelnymi a pokusy o jejich
zmirnéni nebo odstranéni se stavaji nemoznymi. Zde ¢asto dochazi k nevhodné volenym
copingovym strategiim, ¢asto Unikovym reakcim a ve spojitosti s péci o dité s postizenim
mUze dochazet k tomu, Ze se partnefi odcizi, zaméfi se na své role pecovatele, zajistovatele
sluZeb a vytraci se kontinuita vztahu po emocni strance. Pokud chybi vzajemna citové opo-
ra, vyskytuje se dlouhodoby stres, pfinasi to Uzkosti, inavu, mize dochazet k deprivaci, ¢i
dokonce depresi. Ackoliv se v této fazi muze vyskytnout kratkodobé vzepéti sil partnerd,
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snaha situaci fesit, neni jiz dostatek sil na to, aby se konstruktivni feseni naslo a do popredi se
dostavé oboustranna podrazdénost, chytani za slovo, kumulované a dfive nevyicené vycitky.
Pak je tedy zcela individudlni, ke které ze tfi variant feSeni dlouhodobého stresu, ktery muize
vyustit az v debakl vztahu, ti dva pfistoupi:

— Skodni udalost - rezignace a nau¢ena bezmoc, neschopnost situaci fesit,

— hrozba - ¢ihajici nebezpeci - zde je riziko zavislosti na vnéjsich zdrojich pomoci, mnohdy
nerealnych,

- vyzva ke zméné tady a ted'- tlustd ¢éra za tim, co bylo, Usili o zlep3eni situace, soustfe-
déni se na to, co je ted, bez dlouhodobého vyhledu budoucnosti, pficemz mirny stres je
spise udrzovacim faktorem nastaveni optimalniho vykonu ve vztahu.

Idealni vztah pouhym konstruktem

Novak (2010) nepfipousti konstrukt idedlniho vztahu, uréitou miru stresu bere jako Zivnou
pudu pro rlst zakladl dlouhodobé fungujiciho svazku. Pokud by nedochézelo k vystavovani
drobnym stresordim, vztah by nebyl otuzovan a vétsi zatézi by nemusel byt schopen celit.
ZaleZi na vnitfnich dispozicich partnert i vnéjsich podminkach, které pecujici rodinu obklo-
puji. Vnitini dispozice jsou terénem pro volbu copingovych strategii a redukci proZivaného
stresu. At uz je volba strategie jakdkoliv, z pohledu konkrétniho jedince je jejim cilem udrzeni
pozitivniho emocniho ladéni. Volba copingové strategie se nabizi formou pasivniho nebo
aktivniho zvladani zatéze. Jejich efektivita mlze byt r(izna. Vnitinimi faktory jsou osobnostni
vlastnosti rodic, zejména jejich temperament, extraverze a emocni stabilita nebo naopak
labilita, otevienost k novym zkusenostem nebo celkové schopnost sebekontroly a sebehod-
noceni, jak uvadi Spatenkova et al. (2004) a Vagnerova et al. (2009). Vn&j$imi faktory jsou
zejména ty socidlni a ekonomické. Socialni sité, jejich dostupnost, a opora jsou pro pecujici
velmi dulezité. Dalsi variantou postoje k okoli je totalni izolace a tim posilovani vlastniho
osamoceni a smutku podle Mysliwczyka (2011). Dité s postizenim nenf jen stresorem rodice,
ale mnohdy i celé rodiny, proto je rodinny coping jako forma skupinového zvlddani zaté-
Ze dominujicim faktorem, ktery mGze podpofit, nebo naopak oslabit partnerskou kohezi
(Vagnerova et al.,, 2009 a Kunhartova et al,, 2017). Michalik et al. (2011) hovofi o rodiné ditéte
s postiZzenim jako o neopakovatelné socidlni jednotce, kterd se potyka s fadou potizi, ¢asto
se jedna o jednopfijmové rodiny, které velkou ¢ast svych pfijmud vynakladaji na péci o dité
s postizenim. Z hlediska partnerského souziti dochazi velmi ¢asto k tomu, Ze zejména matky
se ocitaji v jiném svété, na jiné planeté a Ziji najednou ve svété svého nemocného ditéte, ne
ve svém vlastnim, hovofime tedy o matkéch z jiné planety (Straczek, 2016).

Metodicky ramec predvyzkumu

Cilem pfedvyzkumného 3etieni bylo vyzkouset zvolené metody a analyzovat, které z nega-
tivnich faktor( ovliviuji vztah partnert pecovatell. Tim byly definovany stresové situace,
které se vyskytuji v rodiné pecujici o dité s postizenim. Pozornost byla zaméfena zejména
na ty situace, které se vyskytuji nej¢astéji. Dale bylo cilem zjistit, které z téchto situaci mohou
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zasadnim zplsobem ovliviovat vztahy v rodiné, at délkou, nebo intenzitou trvani. Toto
Setieni si kladlo za cil ovéfit, zda je planovany vyzkumny projekt Zivotaschopny, zda Ize pro
potfeby vyzkumu zajistit potfebny vzorek respondentl a zda jsou realizovatelné zvolené
metody sbéru dat.

Konkrétni pouzité metody v ramci predvyzkumu

Sbér dat byl realizovan nejprve Setfenim v terénu v rdmci specidlnépedagogickych intervenci
na vyzkumném vzorku rodicl ditéte s postizenim. Jednalo se o pét rodicovskych pard, které
vyuzivaji poradenskych sluzeb specidlnépedagogického centra pro télesna postizeni, které je
soucasti sité kolskych poradenskych zafizeni v Ceské republice. Vybrané rodiny jsou v pé¢i
konkrétniho specialniho pedagoga, od jednoho do tfi let. Jednalo se o rodiny, které pfislibi-
ly ucast v planovaném vyzkumu. Déti z téchto rodin pochdzely z manzelského svazku. Pro
Ucely predvyzkumu byly zvoleny polostrukturované rozhovory a obsahové analyza zaznamd
0 péci, v€etné lékafskych zprav.

Vybérové kritérium respondent pro vlastni vyzkum

Respondenti byli vybirani dle nasledujicich kritérii pro vlastni vyzkum v prvni fazi vyzkum-
ného Setreni:

Kritérium ze strany pecujiciho:

a) souziti pecujicich ve spole¢né domacnosti v partnerském nebo manzelském svazku,

b) délka souziti od stanoveni diagnézy ditéte minimalné rok, a to za pfedpokladu souziti
pfed stanovenim diagndzy tfi roky.

Kritérium ze strany naroki na péci:

a) nutna celodenni pfitomnost dospélé osoby,
b) minimalni vyse pfispévku na péci ve druhém stupni.

Respondenti byli vybirani dle nasledujicich kritérii pro vlastni vyzkum v druhé fazi vyzkum-
ného 3etfeni takto:

Kritérium ze strany pecujiciho:

¢) ukonceno souziti pecujicich ve spole¢né domacnosti v partnerském nebo manzelském
svazku,

d) ochota poskytnout rozhovor u obou partner(.

Kritérium ze strany naroki na péci:

¢) nutna celodenni pfitomnost dospélé osoby,
d) minimalni vyse pfispévku na péci ve druhém stupni.
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Pouzité metody v ramci vlastniho vyzkumu

Po analyze metod sbéru dat a vyhodnoceni jejich vysledkil z pfedvyzkumného Setieni byly
pro vlastni vyzkum zvoleny metody narativniho interview s naslednymi doplnujicimi otaz-
kami s pfedem danou strukturou. V obdobi od zafi 2017 do prosince 2017 byly realizovany
rozhovory, jejich realizace nebyla ¢asové podchycena, jednalo se o souc¢ast ndplné préce
specidlniho pedagoga v rdmci terénnich specidlnépedagogickych intervenci a vysetreni.
V priméru je vhodné pro jednu realizaci rozhovoru poditat s minimalné Sedesati minutami pfi
individualnim rozhovoru, rozptyl trvani rozhovor( byl od Sedesati do sto osmdesati minut, coz
bylo nékdy zpUsobeno nutnosti motivovat jednoho z partner( ke sdilnosti nebo prerusenim
rozhovoru, kdy jeden z partner( zajistoval neodkladnou péci o dité s postizenim. V rozmezi
od ledna 2018 do fijna 2018 byly realizovany narativni rozhovory s findlnimi respondenty
s naslednym dotazovanim. Rozhovory byly provedeny prevéazné v domacim prostredi re-
spondent(, piipadné v prostorach, které si sami zvolili, a tyto zaru¢ovaly pIné soukromi pfi
sdélovéani informaci. Néktefi z respondent(i odmitli realizovat rozhovory oddélené od svych
partner(. Pfevazna vétsina respondentd zvolila tuto formu, jen pét parG zvolilo oddélenou
formu ve fazi vlastniho dotazovani a prvni fazi narativniho rozhovoru realizovali spole¢né.
Jeden z partnerd (muz) odmitl dale rozvijet rozhovor. Bylo respektovano jeho pféni a byla
vyuZita pouze data z narativniho rozhovoru. V jednom pfipadé bylo piitomno i dospélé, piné
svépravné dité pecujicich partner(, které svym pisemnym souhlasem umoznilo za urcitych
podminek zverejnit ziskana data. Primérna doba potiebna na realizaci jednoho partnerského
rozhovoru byla sto dvacet minut. K uchovani dat byl vyuzit diktafon se souhlasem respon-
dent(. Nasledné prepisy rozhovor( pro dalsi analyzu byly ¢asové velmi naroc¢né, velmi casto
se objevoval komunikacni Sum v zéznamu, zvuky chodu domécnosti, zvuky ze zahrady domu
nebo domacich zvifat ¢i rusivé chovéni ditéte s postizenim. Tyto rusivé prvky ztézovaly prepisy
zdznamu, bylo potteba je opakované vracet. Pro Gcely tohoto specifického tématu, v ram-
ci empirické ¢asti, byl zvolen kvalitativni pFistup. Ackoliv néktefi metodologové mohou
povazovat kvalitativni vyzkum za doplnék kvantitativni metody, v rdmci problematiky této
prace ajejiho Uzkého zaméreni je podle nas kvalitativni pfistup vhodnéjsi. Neexistuje jediny,
vieobecné uznavany zpusob, jak kvalitativni metody pojmout, shoda vsak panuje na této
definici: ,Kvalitativni vyzkum je proces hleddni porozuméni zaloZeny na riznych metodologickych
strategiich zkoumdni daného socidlniho nebo lidského problému” (Hendl, 2008, s. 48).

Metoda narativniho rozhovoru

Metoda narativniho rozhovoru byla koncipovéana ve dvou fézich:

- faze hlavniho vypravéni (v nasem pfipadé vyzva respondenta k vypravéni s naslednou
biografickou prezentaci jeho Zivotniho pfibéhu);

- faze dotazovani (dodatecné kladeni otazek respondentovi ke sdélenému obsahu vypra-
véni a k dot¢enym tématlim, na ktera je sméfovana pozornost vyzkumu) (Hendl, 2008).
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Analyza narativnich rozhovor(

Pfepisy narativnich rozhovorud' byly vzhledem k ¢etnym komunika¢nim sumdm narocné.
Konkrétné byly jednotlivé kostry pfibéh(i analyzovany. Dil¢im ¢astem, at uz sloviim, vétam,
nebo celym pasazim, byly pridéleny pojmy souvisejici s uréitou udalosti, pfipadem nebo
jevem. Skupiny shodnych nebo podobnych pojmu byly zafazeny pod dil¢i kategorie, které
tvorily tfidy pojm0. Charakteristické znaky jednotlivych kategorii byly nazvany jednotkami
a jejich rozsah, tzn. celd skala zahrnujici cetnost a intenzitu jejich vyskytu, byl zarazen pod
dimenze. Pod kolonkou vlastnosti jsou zachyceny totozné nebo shodné jednotky, které
nalezi k jedné kategorii. Pod kolonku dimenze jsou zafazeny rliznorodé rozsahy vlastnosti
s veskerou jejich zachycenou vnitini variabilitou. Cely tento proces se nazyva oteviené ké-
dovani (Svafi¢ek, Sedova, 2007; Hendl, 2008; Strauss, Corbinova, 1999).

Otevrené kodovani: kategorie/vlastnosti/dimenze

Nasledujici pfehled kategorii zahrnuje oteviené kédovani rozhovor( s partnery / rodici ditéte
s postiZzenim, jejichZ vztah trv4, oba se podili na péci o dité a Ziji ve spole¢né domacnosti,
svazek neni povazovan pouze za formalni. Jeden z deseti parQ tvofi partnefi, kde muz neni
biologickym otcem ditéte a Zije s matkou ditéte s postizenim tfi roky, coz je minimalni hranice
stanovena pfi vybéru respondentd. DalSich pét, tzv. rozpadlych, rodin je ve druhé fazi rozho-
vor(i zvoleno pro komparaci. Jedna rodina pecuje soucasné o dvé vlastni déti s postizenim.
Rodiny jsou az na jednu matku nevéfici, stéZzejnim tématem tedy neni spiritualita ve vztahu

evvs

dosazené vzdélani je stfedoskolské s maturitou, nejvyssi dosazené je vysokoskolské.

Tabulka ¢. 1.1: Specifikace postizeni ditéte

Typ postizeni Blizsi specifikace postizeni
2 DMO kvadruparetickd forma s lehkou mentaini retardaci
1x DMO dyskineticka forma bez mentalni retardace
1% PAS s tézkou mentélni retardaci s Morbus von Willebrand I1. typu
4 PAS se stfedné tézkou mentalni retardaci
1% kongenitalni myopatie s jinou mentélni retardaci
kombinované 1% vzacné onemocnéni NCL Il s nespecifikovanou Grovni mentéini retardace
1 vzdcné onemocnéni NCL Il bez mentélni retardace
1% mikrocefalie, paleoneurocerebrdlni syndrom bez mentaIni retardace
1% susp. PAS, ADHD, hypotonie, celiakie, zrakové postiZeni
1% Downdv syndrom se stfedné tézkou mentdlni retardaci
1% vzacné onemocnéni bez mentalni retardace PMS IV. typu
télesné Specifikace vyse uvedenych diagnéz stfedniho az tézkého télesného postizeni

1% chronické onemocnéni s histaminovou intoleranci bez specifikace TP
vyZadujici celodenni péci

jiné

! Prepisy rozhovord nejsou soucasti textu kvili zachovani anonymity respondentd.
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Viycet kategorii a jejich vlastnosti, véetné dimenzi, poslouzil pro vytvoreni paradigmatického
modelu a jednotici linie pfibéhu viech respondentd. Kategorie byly tvofeny takto:

. obdobi nejistoty (od prenatalniho obdobi po soucasnost)

. reakce po zjisténi diagndzy (ze strany obou partnert a rodiny)

. Sirdi socidlni opora (naslouchani a sdileni nejblizsich, socialni sit&, neformalni skupiny)

. vztahova koheze a resilience (partnerska, rodinna, Sirsi skupiny)

. komunikace v rodiné (partnerska, sourozenecka, ditéte s postizenim, rodiny a pratel)

. posuzovani narocnosti péce (ze strany partnera, partnerky, nejblizich, instituci)

. vyskytujici se stresory a krize (v oblasti vztahové, finan¢ni, profesni, zdravotni, vzdélavaci)

0O N O L1 A W N =

. copingové strategie (partnera, matky, rodiny a pratel)

9. vychovny styl (partnera, matky, prarodicu)

10. role partnerd ve vztahu (ze strany partnera, partnerky)

11. potieby partnerd (ze strany partnera, partnerky)

12.intimita (ze strany partnera, partnerky)

13. seberealizace a volny Cas (ze strany partnera, partnerky)

14. finan¢ni zézemi (podil partnera, partnerky, Sirsi rodiny)

15. podpora ze strany organizaci a jednotlivcli (Centrum provazeni, Spole¢nost pro MPS, SPC,
rehabilitaCni pracovisté, specialni pedagog, cirkevni organizace aj.)

16. rodinné ritudly (rodinné oslavy, pravidelné akce $irsi rodiny a pfatel, drobné kazdodenni
ritudly)

17. budoucnost (partnerska, ditéte s postizenim, smrt)

Prepisy rozhovord, které tvofily zdklad pro pfedchozi oteviené kddovani, byly pomoci bazal-
nich kédi kategorizovany. Jednotlivé kategorie byly analyzovany z hlediska jejich vlastnosti
a rozsahu ¢i dimenzi. Na tuto fazi analyzy navazuji prostfednictvim axialniho kédovani dva
paradigmatické modely, jejichz komparaci vznikl zavére¢ny paradigmaticky rémec urcujici
model faktor(, které posiluji, nebo naopak oslabuji partnersky vztah v rodiné pecujici o dité
s postizenim.

Axialni kédovani: paradigmaticky model

Partnerské pary pecujici o dité s postizenim:

- pfric¢inné podminky (podminky sméfujici ke vzniku nebo vyskytu daného jevu, vtomto
ptipadé posileni a udrzeni kvalitniho partnerského vztahu pfi péci o dité s postizenim),

- jev (soubor jednani nebo interakci ve vztahu k souboru jednotlivych kategorii uvedenych
v prvni fazi analyzy dat - otevieného kédovani, zejména zvladani sdilené zatéze, faze
smifeni's diagnézou a role partner(i v procesu zvladani zatéze, spolecné zazitky a traveni
volného ¢asu, ritualy),
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kontext (soubor podminek uplatnénych ve strategii jednani ¢i interakci, které vedou
ke zvladani nebo reakci na urcity jev, v tomto pfipadé zejména rodinné, finan¢ni zézemi,
emocni vyrovnanost partnerd — vztahova resilience a koheze v Sirsi roding, spole¢né pla-
novani, rovhocenny podil na vychové od narozeni ditéte, budovéni a posileni otcovské
role od prvopocatku),

intervenujici podminky (vycet podminek ovliviujicich strategii jednéni a interakci, zde
zejména moznost seberealizace partner(i, schopnost naslouchat potiebam partnera,
uspokojovani potieb, souhra v intimni oblasti),

strategie jednani a interakce (procesudlni ramec zvladani majici vliv na jeho usnadnéni,
nebo naopak znesnadnéni, tady je dUleZitou strategii rovnomérna délba povinnosti, jasné
vymezené kompetence, oboustranné tolerovand, casové omezena svoboda nazyvana
individualni sobeckosti),

nasledky (vysledek jednani nebo interakci reagujicich na urcity jev, tedy perspektiva
dlouhodobé fungujiciho partnerského vztahu a spokojenost v partnerském vztahu pfi
péci o dité s postizenim) (Svaficek, Sedova, 2007; Strauss, Corbinova, 1999).

Rodice ditéte s postizenim po rozpadu partnerského souziti:

pFic¢inné podminky (podminky sméfujici ke vzniku nebo vyskytu daného jevu, v tomto
pfipadé oslabeni spokojenosti v partnerském vztahu pfi péci o dité s postizenim),

jev (soubor jednani nebo interakci ve vztahu k souboru jednotlivych kategorii uvedenych
v prvni fazi analyzy dat — otevieného kddovani, zejména problematické zvladani sdilené
zatéze, faze smireni s disgnézou a role partner(i v procesu zvladani zatéze, minimalni
prostor pro spole¢né zazitky a traveni volného ¢asu mimo péci o dité s postizenim, mi-
nimalni rodinné ritudly),

kontext (soubor podminek uplatnénych ve strategii jednani ¢i interakce, ktera vede
ke zvlddani nebo reakci na urcity jev, vtomto pfipadé zejména pocit ztraty zazemi, emocni
nevyrovnanost partnerd, oslabend vztahova resilience a koheze v $irdi roding, absence
spole¢ného planovéni, nevyrovnany podil na vychové od narozeni ditéte, oslabeni ot-
covské role od prvopocatku, majetnicky vztah k ditéti, Unikové reakce),

intervenujici podminky (vycet podminek ovliviujicich strategii jednani a interakci, zde
zejména potieba seberealizace partnerd, subjektivni neschopnost naslouchat potrebam
partnera, neuspokojovani bazélnich potreb, odcizeni v intimni oblasti),

strategie jednani a interakce (procesualni rdmec zvladani majici vliv na jeho usnadnéni
nebo naopak znesnadnéni, nerovnomérna délba povinnosti, jasné nevymezené kompe-
tence, potieba svobody, sniZzeni tenze, zaméreni se na pracovni povinnosti, znemoznéni
tzv. individualni sobeckosti jednim z partnert),

nasledky (vysledek jednani nebo interakci reagujici na urcity jev, tedy rozpad partner-
ského vztahu rodic¢d pii péci o dité s postizenim, potazmo celé rodiny) (Svari¢ek, Sedova,
2007; Strauss, Corbinova, 1999).
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Selektivni kodovani: zavérecna faze zakotvené teorie

Aby byla kompletni podstata obsazena v zdkladu zakotvené teorie, je nutno povazovat ote-
viené a axialni kddovani za zakladni pilif pro stavbu opétovné kostry pribéhu.

Analyticka kostra pribéhu funkcnich rodin s jednotici linii
na zakladé dilc¢ich kategorii

Prvni symptomy pozorovaly pravé matky, které travi s ditétem vétsi ¢ast dne nez otcové.
Nejistota, poc¢ateni neznalost a dfive také omezeny pfistup k informacim byly pro rodi-
e v pozitivnim smyslu postupnym davkova¢em informaci o progndzach ditéte, na strané
druhé méli omezenou moznost dostat se k uzite¢nym informacim, kontakttim, které by jim
v pocatcich poskytly nepfenosnou zkudenost jinych pecujicich osob.

Zadné z téhotenstvi neneslo znamky, Ze by se mohlo narodit dité s postizenim, jedna
matka byla sledovana pro predchozi perinatélni a rané postnatalni komplikace, které vyustily
postizenim prvorozeného ditéte. Druhé téhotenstvi bylo sledované, véetné porodu, nic
nenasvédcovalo tomu, Ze druhé dité na tom bude hiF nez to prvni.

Casto se zejména matky setkavaly s pfistupem Iékafského personalu, ktery byl pro né
traumatizujici a akcentoval v jejich vzpominkach miru negativnich prozitkd, které sii po letech
vybavuiji, a zUstavaji v nich hluboce zakorenéna dil¢i sdéleni, podporena navic v té dobé
i vlastnimi pocity rodi¢ovského selhani a viny, véetné obvifnovani ze strany druhych.

Matky, které prochazely procesem diagnostiky pozdéji, si Casto obdobim nejistoty pro-
chdazely na vicero pracovistich, kde dochézelo k diferencidlni diagnostice, kteréd vedla k za-
vérecnému stanoveni diagndzy. V té dobé povazovaly matky obdobi ¢ekéni za vyznamny
stresor, ktery mnohdy podpofilo pravé jednani s odbornymi lékafi, jako tomu bylo také u déti,
které byly diagnostikovany zahy po porodu.

Pouze jeden manzelsky par prosel Centrem provazeni, které poskytuje podporu rodinam
jiz v pocatcich sdélovani diagndzy. V zadném pfipadé to nezmirni bolest rodicl, samotnymi
rodici je vSak oceriovan zpusob, prostiedi a nacasovani podpory, véetné navaznosti dalsi
podpory v budoucnu a hledani moznosti, jak nastavit paliativni péci.

U otcd, stejné jako u matek, se stfidaji obdobi nejistoty pred stanovenim diagnézy s ob-
dobim jistoty, které nese hotkosladkou ulevu, Ze kone¢né védi, s ¢im se jejich dité potyka,
na druhé strané opétovné obdobi nejistoty, co bude nasledovat, proto ¢asto sami nebo
prostiednictvim jinych vyhledavali oporu u jinych rodin nebo spolkd.

Proces smifovani s diagndzou ditéte byl zdlouhavy, nékterymi rodi¢i popisovan jako
staly, trvaly. Tento proces byl ztizen také tim, Ze oba pecujici partnefi se potykali s narocnosti
péce po té fyzické i psychické strance a dost ¢asto neméli moznost uspokojit vlastni bazal-
ni potieby, zejména spanku nebo potieby v oblasti intimity mezi partnery. Zejména téch
fyziologickych, u témér viech pecujicich matek to vedlo k ndhlym staviim vycerpani nebo
celkovému kolapsu. V nékterych pfipadech byla poslednim spoustécem ztrata oteviené
budoucnosti rodice, napt. v podobé ztraty prfedchoziho zaméstnani.

Kumulované stresory mély tendenci zadélavat na krize, které tyto pary musely ustat a také
ustaly. Mnohdy opakované. Nékdy se to neobeslo bez pomoci lékare nebo jiného odbornika.
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Pary viak maji spolecny jeden znak. Matky mély oporu ve svych partnerech nebo irsi rodiné.
Casto dochazelo ke kumulaci stresor(i v po¢ate¢nim obdobi smifovani se s diagndzou ditéte.
Nelze stanovit pfesnou ¢asovou hranici smifeni s diagndézou ditéte, protoze sami rodice si
nejsou jisti, zda je u nich tento proces ukoncen, a u nékterych déti se symptomy méni, stidaji
se lepsi a hor$i obdobi, coz zdanlivé obdobi klidu a subjektivniho pocitu smifeni narusuje.
Stresory se opakované kumuluji, frustrace rodi¢{i z vlastniho selhani nabyvé na intenzité
a ve vypjatych obdobich se osvédc¢uji zejména u dlouhodobé Zijicich pard copingové stra-
tegie z dfivéjska. VSechny pary ve funkénim svazku shodné uvédi, Zze maji jeden v druhém
oporu, zejména v téch naroc¢néjsich obdobich, tedy subjektivné vnimanou kohezi a resilienci
povazuji za silnou.

Vsechny pary, které vykazuji funkénost vztahu i po letech spole¢ného souZziti na pozadi
péce o dité s postizenim, maji jedno spolec¢né. Tim je délba roli, stejné tak i postaveni otce
ve vychové ditéte. Otcové jsou od prvopocatku rovnocennym partnerem, pecovatelem,
rodi¢em. Absentuje zde striktni a vylu¢né postaveni matky pecovatelky, ackoliv se otcové
Ucastni zejména rehabilitacnich a sebeobsluZznych ¢innosti ve znaéné mensi mife nez matky.
Kompenzuji tuto oblast pfevzetim celé fady dalSich povinnosti.

Tou nejzodpovédnéjsi je financni zajisténi rodiny, logistika v rodiné apod. V rdmci vykonu
povolani jsou mnohem vice vystaveni stresorim na pracovisti, kumuluje se u nich tenze
a zna¢nd Unava, pokud nejsou uspokojovany jejich bazalni potieby. Samy partnerky jsou si
védomy, jak dlileZit je pro né pfitomnost partnera, a dokdzi se vcitit do jeho potreb a ocenuiji
jeho podporu. Casto oba partnefi shodné uvadi, Ze spokojenost ve vztahu souvisi i s umoz-
nénim individudIni sobeckosti, jak ji sami nazyvaji, a ta neni ni¢im jinym, nez umoznénim
seberealizace, at uz v praci, nebo ve volném Case.

Ackoliv nékteré partnerky nesly nelibé potrebu seberealizace partnera, citily se okradané
o Cas, ktery by mohli jejich partnefi travit s nimi nebo jim pomoci v domacnosti apod., dosly
nakonec k zavéru, a to shodné, Ze pokud je jejich partner spokojeny, ma moznost vlastni
seberealizace, i partnerka z toho mlize profitovat a mnohdy se zamé¥i i na seberealizaci
vlastni, ze které opétovné profituje i partner, a uzavira se tak kruh oboustranné spokojenosti.

Vypovidaji o svych zplsobech smifovani, pocitech nadmérné zodpovédnosti, selhani v roli
ochranitele rodiny a ¢asto tyto své pocity, proZitky nejsou schopni ventilovat, sdilet se svymi
partnerkami, zaméfuji se na vécnost, stavi se casto do role silného pohlavi, které unese vse.

Mimo rozhovor uvadéji, Ze maji potiebu si poplakat sami, beze svédk. Dva otcové pfi-
znali, ze se neobejdou bez medikace. Jeden otec pfiznava, ze jsou dny, nebo spis vecery,
kdy si s manzelkou spolu poplacou v posteli, tim se jim ulevi a jsou to mnohem intimné;si
chvile nez kdy jindy.

U vSech part je s odstupem casu, kdy ziejmé prosly do jisté miry procesem smifeni s dia-
gndzou, patrné, Ze jsou schopni vice sdilet své pocity, dokazou si vzdjemné poskytovat
prostor pro odpocinek, véetné seberealizace, otcové se nebrani tomu, aby jejich partnerky
dochdzely do zaméstnani, ackoliv pfiznavaji, Ze je to pro né naro¢néjsi a museli si zvyknout
na to, Zze pokud partnerka bude dochazet do zaméstnani, zméni to chod celé domacnosti.
Matky si casto uvédomovaly naro¢nost skloubeni prace s pomoci doma.

VSechny pary prosly obdobim, kdy u nich doslo k psychickym ¢i jinym zdravotnim ob-
tizim. U jednoho paru doslo k zdvaznému onemocnéni matky jesté pfed narozenim ditéte.
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Co viak mély vechny pary spolecné bylo, Ze tato obdobi vykazovala zna¢nou miru koheze
a resilience, a podle nich to stmelilo jejich vzajemné vztahy.

Nelze striktné oddélit komunikaci a interakci ve vztahu, ta se ¢asto odviji v nejuzsi roding,
protoZe rodiny preferuji traveni volného ¢asu pravé v nejuzsim kruhu. Pokud v3ak existuje
i podpora prarodi¢l, potazmo dalSich ¢len(i rodiny, dlouhodobé to funguje pouze tehdy,
pokud funguji dalsi ¢lenové jako prostiednici respitni péce, nikoliv jako dalsi stresor v rdmci
komunikace a vzadjemné interakce. BohuZel u nékterych rodin je patrny i tzv. fenomén send-
vi¢ové generace, ktery je pravé u rodi¢li pecujicich o dité s postizenim ¢astéjsi. To podtrhuje
fakt, Ze dité s postizenim je ¢asto odkézano na celoZivotni pécii v dospélosti, kdy prarodice
sami vyzaduji podporu, ne-li pfimou péci v dobé nemoci ¢i stafi.

Posledni sdéleni podporuje i vyznam sebemensich ritudlt v rodinach, kde pouhd jistota
néceho opakovaného posiluje vztahovou kohezi, velmi ¢asto jsou tyto ritualy spojeny s od-
pocinkem, spole¢nym jidlem na konci pracovniho nebo zacatku vikendového dne ¢i opa-
kovanou volnocasovou aktivitou. Volnocasové aktivity byvaji ndro¢né na finanéni zajisténi.
Zejména v rodinach, kde pracuje pouze otec ditéte, matka je delsi dobu doma, pobira pouze
prispévek na péci. Ten ¢asto mizi na péci o dité s postizenim, at uz v podobé kompenzacnich,
rehabilitacnich, polohovacich pomlicek, asistence, dopravy, rehabilitace, ¢i rznych formach
podpUrnych terapii. Penize a ¢as obecné chybi v dnesni hektické dobé viem, v rodinach
pecujicich o dité s postizenim je mnohdy ¢as to nejcennéjsi, ¢as na spanek, odpocinek,
seberealizaci, na sebe sama, na partnera.

Pokud se rodina potyké s finan¢nimi problémy, nejistotou v zaméstnani, zvysenymi
naklady na bé&zny provoz domécnosti, ¢asto je to bludny kruh. Unava partnera po zaméstnani,
z pfes¢ast, mnohdy nemoznost v bézném chodu domdcnosti doplnit spankovy deficit, aby
rodina byla finanéné zajisténa, je podminéna okradanim sebe i rodiny o ¢as ur¢eny k odpo-
¢inku, spole¢nému traveni ¢asu, seberealizaci, upevnéni vztahu. S dostate¢nym finanénim
zajisténim jde ruku v ruce moznost zajistit si osobni asistenci aj. formu respitni péce nebo
napf. novou formu terapie, za kterou respondenti vynakladaji znac¢né ¢astky, v fadech tisict
mésicné.

Vyznamnym stresorem jsou ¢asto vychovné problémy, které by rodice potiebovali s né-
kym konzultovat, stejné tak dal3i moznosti rozvoje. Casto postradaji provazanost péce mezi
obory socialni péce, zdravotnictvim a Skolstvim, véetné Skolského poradenského zafizeni.
Pary, které poskytly rozhovory, mély zkuSenost v pocatcich procesu diagnostiky nebo velmi
brzy po zjisténi diagndzy s néjakou formou specialnépedagogické intervence. Ta byla umoc-
néna zejména v predskolnim véku, dale pfi viazovani ditéte do skoly. Ve dvou pfipadech byla
specialnépedagogicka péce poskytnuta v rdmci pratelskych vazeb v okruhu zndmych nebo
rodiny. Rodice ji povazovali za pfinosnou, jen ve dvou pfipadech byl pro né presah speci-
alnépedagogickych intervenci spise zatézujicim faktorem, stresorem, ktery vyustil v mensi
krizi.V jednom pfipadé byl prechod ditéte s Downovym syndromem naopak pfinosem pro
rozvoj komunikacnich dovednosti, alespon v predskolnim véku. Rodina, kterd ma dva chlapce
s postiZzenim, si opakované prochdazela kumulovanymi stresory, jeden s pfesahem specidl-
népedagogickych intervenci, které se promitly i do vztahl v roding, v€etné intimity mezi
partnery. Nevhodné zpUsoby zasahu specialnich pedagogti byly spousté¢em krize v rodiné.
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Dalsim stresorem je proces posuzovani ndro¢nosti péce, véetné podpory ze strany insti-
tuci i pomoci s vybérem kompenzaénich pomUcek. V rodinach, kde je dominantni u ditéte
porucha autistického spektra, je vysokym stresorem sama komunikace v rodiné, u déti, kde
je dominantni télesné postizeni, je velmi zatézujicim stresorem samotny fakt, Ze si rodice
sami musi spoustu informaci dohledavat, nepovazuji poskytované sluzby za dostacujici.

Opakované se v rodinach vyskytl postesk na skolni vzdélavaci programy, které jsou ve spo-
jitosti se Skolni dochazkou nadmérnou zatézi, od logistiky — dojezdu ¢asto pres celé mésto,
vyzvedavani, po problémy spocivajici z jejich pohledu ve zbyte¢nosti nékterych metod a ob-
sahu vyuky. Dali by pfednost vzhledem ke specifiku obtizi, se kterymi se potykaji, aby jim
Skoly byly od pocatku pfedskolni dochdzky ndpomocny zejména v té pragmatické strance.
Aby poskytovaly i terapie, aby propojeni vzdélavani, terapeutického pfistupu a pfipravy pro
Zivot, mnohdy na drovni jen ndznakd osvojeni bazalni sebeobsluhy nebo alternativni nebo
augmentativni komunikace, posililo i vychovné kompetence rodi¢d a vzdélavani jejich déti
pfinaselo vice uZitku nez stresor(, jak sami uvadi. Tyto stresory se vyskytly u dvou rodin, kde
byla mira zatéze natolik stresujici, Ze bylo nutno uprednostnit dité pfed rodi¢em, rozlozit
miru zatéze v ramci dalSich ¢lend rodiny za predpokladu udrzeni si citového odstupu jako
zpuUsobu vyrovnani se se zatézi. | vtomto pfipadé se nutnost rozsifit ¢ast paliativni péce
na dalsiho ¢lena rodiny promitla i do komunikace v roding, kterd se omezila na nejnutné;si
obsah souvisejici pravé se zajisténim péce. Velice provazané jsou kategorie komunikace,
socialni opora, vztahova koheze, resilience a copingové strategie. Zejména komunikace je
nosnym prvkem, ktery je spojuje. Ta se soustredi na zdravy, vécny, emocné protepleny zpU-
sob komunikace mezi partnery. Partnefi si dokazi sdélovat své potreby, dokézi si naslouchat,
ackoliv ze strany partnerek je naslouchéni subjektivné povazovano za nedostate¢né. Naopak
partnefi uvadi, Ze se soustfedi na fakta.

Otézka budoucnosti je pro oba partnery stresujici, nechtéji si pripoustét, ze doba, kdy je
jejich dité bude potfebovat, presdhne ¢as jim vyméreny. Stejné tak budoucnost ditéte s fatélni
prognézou je vnimana jako velmi bolestivy aspekt péce, proto byly nékteré reakce emotivni.
Je zcela individualné vnimano postizeni vlastniho ditéte, zejména srovnanim s ostatnimi dét-
mi, které se potykaji s podobnym postizenim nebo zcela odlisnym onemocnénim. Vyskytly
se i protipoly, kdy néktefi rodice vidi naro¢nost péce z hlediska typu postizeni jejich ditéte
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oni a timto faktem se naopak utésuiji.

Komparace analytické kostry pribéhu rodin po rozpadu
vztahu s jednotici linii dil¢ich kategorii

Nejistota, poc¢atecni neznalost a dfive také omezeny pfistup k informacim byly pro rodice,
u kterych doslo k rozpadu manzelstvi, vyvazené stejné. Potykali se s obdobnymi problémy.
Matky byly schopny po letech opakovat fraze, které jim utkvély, zamérily se na emoce, pro-
Zivani v pocatcich péce o dité. Proces diagnostiky byl pro né zdlouhavy, pfindsel vice otazek,
nez odpovédi a jejich zkudenosti se zplsobem sdélovéni diagndzy byly popisovany jako
tapani, formalni sdéleni nebo vyhybani se zavérim.
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cero pracovistich v rdmci diferencidlni diagnostiky. | tyto matky obdobi ¢ekani povazovaly
za vyznamny stresor, ktery vyvolaval problémy v partnerském vztahu, zejména pokud se
matky zaméfily na dohledavani informaci na internetu, vyhledavéni dalsich a dalsich odbor-
nik{. Zadny z pard nevyuzil podpory rané péce nebo jiné organizace, teprve pozdéji si jedna
matka zaloZila vlastni spolek, ktery po néjakou dobu vedla. Matky subjektivné vnimaly proces
diagnostiky a mnohdy i samotné stanoveni diagnézy jako néco, co jejich partnery zatéZuje, co
tvofilo komunikacni bariéru ve vztahu. Jakmile byla stanovena diagndza, matky ¢asto volily
odtazity postoj vii¢i partnerovi, jedna matka i vici ditéti, protoze toto obdobi bylo pro ni
nadmérnou z4tézi, kterou odnasela psychicky i fyzicky, a nebyla ji nabidnuta pomoc a neci-
tila podporu v takové mite, jakou by potfebovala od partnera nebo okoli ¢i nejblizsi rodiny.

Opakovanég, stejné jako u partner( Zijicich ve funkénim svazku, dochazelo k obdobim,
kdy nebyly po dlouhou dobu uspokojovény jejich bazalni potfeby a opét zejména potieba
spéanku, to se promitalo i do intimity. U vSech pecujicich matek to vedlo také k ndhlym staviim
vycerpani nebo celkovému kolapsu jiz v ranych fazich procesu diagnostiky. Kumulované
stresory se prohlubovaly v krize, které partnerské pary neustaly, s kazdou dalsi krizi, opa-
kovanym nebo novym stresorem dochdzelo k odcizeni mezi partnery a pfevazovaly Unikové
strategie pfi zvladani zatéze. Zejména u otcd, ktefi se soustfedili na pracovni vykon.

Stejné jako u pfedchozich funkénich rodin se to nékdy neobeslo bez pomoci Iékafe ne-
bo jiného odbornika. V tom maji rodiny spolecny znak a to, Ze matky mély oporu ve svych
partnerech nebo $irdi rodiné, bylo podporeno tvrzenim dvou z péti matek. U viech part je
jeden shodny znak - do té doby neprochazelo manzelstvi Zddnym vyznamnéjsim stresorem,
az najednu depresivni epizodu jedné z matek zahy po porodu prvniho ditéte. Pary nemély
zkuSenost s vyznamnéjsi zatézovou situaci v rodiné, nemély tudiz osvojeny ustalené
copingové strategie. | v tomto se jednd o podobny jev jako u pifedchozich par{. Vsechny pary
ve funkénim svazku shodné uvadi, Ze maji jeden v druhém oporu, zejména v téch narocné;-
$ich obdobich. Subjektivné vnimanou kohezi a resilienci povazuiji za silnou, ta véak byla bu-
dovana léta a je stale upeviovana. Uvédomuiji si vlastni rovnocenny podil na utvareni koheze
a resilience vztahu. Pary po rozpadu povazuji nesoudrznost vztahu spise za diisledek
rozpadu, nikoliv za staly proces, ktery rozpadu predchazel. Popisovana délba roli, stejné
tak postaveni otce ve vychové ditéte, je u matek subjektivné vnimana jako nedostacujici,
az na jednu matku, kterd si uvédomuje pfinos partnerovy pomoci. Matkami je zde viak bez
vyjimky vyzdvihovéano striktni a vyluéné postaveni matky jako pecovatelky. Ctyfi matky
jsou byvalymi partnery popisovéany jako vylu¢né stavéjici se do role trpitelky, vylu¢né peco-
vatelky a pouze matky, nikoliv manzelky. Stejné jako v pfedchozich rodinach bylo dulezité
finan¢ni zajisténi rodiny, logistika v rodiné apod., kdy samy partnerky si byly védomy toho,
jak dulezitd je pro né pfitomnost partnera coby finan¢nijistoty. Ve sdélenich partner( zcela
chybi zminka o spole¢nych ritualech, ¢asto se opakuji rozdilné potieby z hlediska sebe-
realizace nebo traveni volného ¢asu. Matky citily potfebu vétsi blizkosti, sdileni, potfebu
komunikace s partnerem, ocekavaly vétsi oporu, kterd z jejich pohledu nebyla uspokojena.

Partnefi vypovidaji o svych zplisobech smifovani, pocitech nadmérné zodpovédnosti,
selhani v roli ochranitele rodiny a ¢asto tyto své pocity, prozitky nejsou schopni ventilovat,
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sdilet se svymi partnerkami, zamérfuji se na vécnost, stavi se ¢asto do role silného pohlavi,
které unese vse. Mimo rozhovor uvadéji, ze maji potiebu si poplakat sami, beze svédkd.
Dva otcové pfiznali, Ze se neobejdou bez medikace. Jeden otec pfiznava, Ze jsou dny, nebo
spi$ vecery, kdy si s manzelkou spolu poplacou v posteli, tim se jim ulevi a jsou to mnohem
intimné;si chvile, nez kdy jindy. Subjektivni mira spole¢ného sdileni emoci byla u rozpadlych
vztah( minimalni, nevybavuiji si, Ze by spolu sdileli negativni nebo pozitivni zazitky. U viech
pard se s odstupem Casu opakovaly problémy sdilet své pocity nebo si vzajemné poskyto-
vat prostor pro odpocinek, véetné seberealizace. Jedna z matek zalozila spolek pro rodiny
s détmi se stejnym typem postizeni, coz sice uspokojilo jeji potfebu seberealizace, doslo
viak k vycerpdani a fadé problémd, které ji pfivedly k tomu, Ze svou pozici ve spolku opustila.

Komunikace a vzdjemnad interakce ve vztahu u viech péti par(i nesla prvky vycitek,
prevazovala tzv. ticha domacnost, které casto predchéazely vymény nazori tykajici se
zejména odliSné vnimanych potieb, odliSnych preferenci traveni volného ¢asu. | pres-
to, Ze fungovala podpora prarodicd, potazmo dalsich ¢lend rodiny a nevyskytoval se pro-
blém tzv. sendvicové generace jako u predchozich pari, dochazelo k odlisné vnimané
pomoci prarodici, kterd byla povazovana budto za nedostatecnou, nebo nadmérnou, az
obtézujici. Lisily se vychovné pristupy partnert, stejné tak prarodicl. Partnefi si nebyli
schopni vzpomenout na sebemensi ritudly v rodindch, kromé oslav narozenin, které mély
spise formalni charakter. Pouze jedna rodina uvadéla spole¢né vikendové obédy, jinak spo-
le¢né stravovani nebylo pravidlem, spise vyjimkou, pfevédzné z divodu nemoznosti najist se
v klidu pfi ndro¢ném zvladani péce o dité s postizenim. Dvé matky uvadély, Zze neobédvaly
s partnerem, mnohdy se najedly ve stoje rovnou pfi vafeni s od{ivodnénim, Ze nestihaly.
Ve funkénim vztahu se nevyskytoval jev vylu¢né péce o dité matkou, alespon tak nebyla
tato role partnery vnimana, a¢ pfimym prevazujicim pecovatelem byly matky. U rozpadlych
vztahu se vyskytovalo subjektivni vnimani ditéte jako bariéry mezi partnery. Matky si dle
sdéleni otc( dité pfivlastnily a opomijely vyznamnost otcovské role i jako role pecovatele.
VSechny byvalé pary uvadély, Ze finan¢ni problémy nebyly nijak vyznamné, ale vyskytovaly
se. Zejména pak byl problém s mési¢nim rozpoctem, kdy nebylo jasné, zda vyjdou z mésice
na mésic. Zadné dluhy ani vydaje za lé¢bu nebo terapie v té dobé neméli, nejvice vydavali
za stravu a ndklady na bydleni. Jedna matka popisuje pouze zvysené naklady na elimina¢ni
bezlepkovou dietu, kterou zkousela bez uspéchu.

Opakované se v rodinach vyskytl postesk na Skolni vzdélavaci program ve spojitosti se
$kolni dochazkou a souvisejici nadmérnou zatézi, od logistiky az po subjektivné vnimané
ve zbytec¢nosti nékterych metod a obsahu vyuky. Dali by pfednost tomu, vzhledem ke spe-
cifiku obtizi, se kterymi se potykaji, aby jim Skoly byly od pocéatku predskolni dochazky
napomocny zejména v té pragmatické strance. Aby poskytovaly i terapie, aby propojeni
vzdélavéni, terapeuticky pfistup a pfiprava pro Zivot mnohdy na drovni jen naznakl osvojeni
bazélni sebeobsluhy nebo alternativni nebo augmentativni komunikace posililo. | vychovné
kompetence rodi¢li a vzdélavani jejich déti pfinaselo vice stresor(i nez uZitku, jak sami uvadi.
Komunikacni vzorce mezi partnery rozpadlych part nebyly funkéni, nesly prvky vycitek,
argumentaci. Problematickd komunikace se ve vypjatych obdobich pfenasela u vétsiny pard
i do komunikace s prarodici. Partnefi si nedokazali vhodnym zptsobem sdélovat své potreby,
sdilet a naslouchat si, obzvlast ze strany partnerek je naslouchéni subjektivné povazovéno
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za nedostatecné. Naopak partnefi uvadéli shodné jako funkéni péry, Ze u partnerek domi-
novala emoc¢ni stranka, oni se soustredili na to podstatné, co se muselo Fesit.

Vysledky

né podminky. Tyto pary vykazovaly az zavislost jeden na druhém zejména po emocni strance.
Faze smifeni byla subjektivné vnimana jako neukoncena. Role partnerl jako vylu¢nych pe-
Covatelli nebyly tak markantni jako u pard, které jiz nebyly v partnerském vztahu. Spole¢né
zazitky a traveni volného ¢asu, predevsim kazdodenni ritudly, az rutina, pfindsely pocit jistoty
a posilily emoc¢ni vyrovnanost partner(i - vztahova resilience a koheze v $ir$i rodiné byla
u funk¢nich vztah( velmi silna a byla od prvopocatku podpofena spole¢nym planovanim
a akcentovéna rovnocennym podilem na vychové od narozeni ditéte po budovani a posi-
leni otcovské role. Intervenujici podminky podpofila poskytovanad moznost seberealizace
u obou partnerd, téZ aktivni trdveni volného ¢asu. Ackoliv shodné vsechny pary vykazovaly
omezenou moznost uspokojovat bazalni potfeby, zejména potrebu spanku, jistoty a bezpedi
nebo i samo uspokojovani potieb v intimni oblasti, funkcni pary tyto neuspokojené potieby
nehodnoti jako krizi, pouze jako vyznamné stresory, nikoliv trvalé piekazky sdileni emoci,
intimnosti. Na rozdil od pard, které spolu jiz neziji. Funkénim parlim se osvédcilo vyuziti
respitni péce, pomoc Sirsi rodiny, pratel nebo sami sobé poskytovali stfidavé odpocinek,
moznost vlastni seberealizace. Intimitu povazovaly tyto funkéni pary za naprosto piirozenou
soucast jejich Zivota i pfi péci o dité s postizenim. Naopak pary, kde jiz doslo k rozpadu vztahu,
hodnotily uspokojovéni potfeb opacného pohlavi jako dalsi predikant neshod a prekazku
v komunikaci. Matky v dlouhodobé funkénim svazku se na popud partnera naucily doprat
si prostor pro sebe sama, jimi nazyvany individuaIni sobeckosti, coz bylo pozitivné hodno-
ceno a povazovano za trvale pozitivni a stmelujici faktor ve vztahu. Individudini sobeckost
povazuji za podminku trvalé perspektivy dlouhodobé fungujiciho partnerského vztahu
a spokojenosti v partnerském vztahu pfi ndro¢né péci o dité s postizenim. Naopak rodice
po rozpadu vztahu povaZovali tento jev za jednu z pfekazek souziti. Absence spole¢ného
planovéni a zejména nevyrovnany podil na vychové s naslednym oslabenim otcovské role
na pozadi péce, az majetnicky vztah k ditéti s postizenim ze strany matky byly vyznamnymi
faktory, které vztah dvou pecujicich partner(i oslabily a mohly vést pravé k rozpadu rodiny.

Diskuze

Osobni zkusenost je vsak nepfenosnj, stejné tak jedine¢nost prozivani kazdého z nas, véetné
otcll a matek, ktefi se potykaji s velmi zatézujicim faktem, ze jejich nesmrtelnost v podobé
ditéte s postizenim je narusena. Velmi tryzniva je pro rodice zejména vidina smrtelnosti
vlastniho ditéte. Pokud vsak existuji i sebemensi osvédéené zplsoby, jak zvladat takové
prekazky, jak si udrzet vztah emocné protepleny a oboustranné uspokojivy, mize z toho
profitovat nejen kazdy jednotlivy ¢len takové rodiny, ale i spole¢nost, nejblizsi okoli. Mnohdy
takové rodiny poskytuji vzor, jak si osvojit urcité formy jednani, zvladani zatéze, a maji urcity
nadhled. Casto je ve spole¢nosti odsuzovan muz, pokud opousti rodinu, kde je dité s po-
stizenim, Casto je pravé muz povazovan za tzv. silné pohlavi, a tudiz by mél byt oporou své
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roding, partnerce, potomkim. Ale i muzi maji nejen své dny, jak se fika, ale i potfeby, a ¢asto
si to jejich partnerky neuvédomuiji. Stejné tak muzi, pokud se zamétuji pouze na finan¢ni
zajisténi rodiny a pfenechdvaji péci o dité s postizenim vyluéné partnerce, miiZze dochazet
k napéti. Oba partnefi jsou pod tlakem. A mnohdy Zeny pecovatelky se nechténé do této
pozice samy stavi, do pozice trpitelky — hrdinky. To vie za cenu vlastni sebedestrukce a po-
malé, nendpadné destrukce i partnerského vztahu. Castym tvrzenim pecujicich rodin je, Zze
postizeni jejich ditéte je posililo, dalo jim jiny rozmér Zivota. Kazdy z nich by v3ak jisté tento
presah, snad i urcitou miru spirituality, kterd se béZznym rodindm s intaktnimi - zdravymi
détmi nenabizi, vyménili za zdravi svého ditéte a Zili bézny Zivot. Ziskané informace od re-
stranach. Nejnaro¢néjsi bylo ziskat souhlas obou partnerd, zejména ve vztahu, ktery jiz neni
funk¢ni a kdy doslo k rozpadu rodiny. Zejména muzi méli zpocatku odtazity postoj, nechtéli
se vracet k tomu, co jiz bylo, navic pokud byla vyzkumnikem Zena. Viem respondentiim patfi
velké podékovani, Ze si nechali nahlédnout pod pokli¢ku jejich sou¢asného nebo byvalého
manzelstvi/partnerstvi a podélili se o nékteré recepty z partnerské kuchyné.

Zaveér

Hlavnim cilem bylo zjistit, co posiluje, a naopak oslabuje funkénost vztahu pecujicich part-
nert. Pomoci zakotvené teorie byly analyzovany prepisy rozhovor( a nasledné komparovany
mezi funkénimi péry, které pecuji o dité s postizenim, a péry, kde jiz doslo k rozpadu vztahu.
Vztahovou resilienci a kohezi podporuji zejména tyto faktory: individualni charakteristiky
partnerd, jisty zivotni nadhled, schopnost naslouchat si vzajemné, uspokojovat své potieby.
Od bazalnich az po potfebu seberealizace, ze které profituji oba partnefi. Dalsim z pozitiv-
nich faktord, ktery poméhd upeviiovat vztahovou resilienci a kohezi, jsou ritudly v podobé
spole¢ného stolovani, drobnych opakujicich se projevl v podobé fyzického kontaktu nebo
prupovidek nesoucich v sobé symboliku, Ze vie je v pofadku. Vyznamnym faktorem je jakysi
rodinny brainstorming, potfeba travit ¢as nejen spolecné, ale dopfat si i tzv. individudlni
sobeckost. Dale nékterd z forem respitni péce. Intimita ve vztahu je povazovana za vyznam-
ny a pozitivné plsobici prvek, nema vsak vzdy podobu koitalniho styku, ale naslouchani
si a blizkosti v dobé odpocinku, relaxace v dobé vysokého emocniho vycerpani. Jednim
zvyznamnych faktord, ktery ovliviiuje vztahovou kohezi, je rovnocenné postaveni otce jako
vychovatele, pecovatele. Vsechny pary ocenovaly pfinos specidlnépedagogickych intervenci
zejména v predskolnim véku ditéte jako vyznamny faktor posilovéani rodi¢ovskych kompe-
tenci, avsak jen do té miry, pokud nenarusovaly zazité stereotypy v rodiné.

Naopak negativné plsobi na kvalitu a funk¢nost vztahu tzv. ztrata rozkosi, o které se
zminuje Uvodni &ast, kdy je dité postaveno do stfedu déni a zejména matka prebira vylu¢nou
roli pecovatelky i za cenu nadmérného vypéti. Problémy sdilet své pocity nebo si vzajemné
poskytovat prostor pro odpocinek, véetné seberealizace. Komunikace a vzajemna interakce
ve vztahu byla ovlivnéna kumulaci stresor(i a zadny z partnert nemél osvojeny ustalené
vzorce jednani, zvladani zatéze. Unikové strategie byly dal$im negativnim faktorem, véetné
uspokojovani individualnich potieb, které byly vnimany jako dalsi stresor, spoustéc¢ hadek,
nikoliv prostiedek nacerpani novych sil pro zvladani zatéze, kterd je na rodice pecovatele
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kladena. Minimalni mira ritudld v rodiné, absence spole¢nych aktivit nebo spole¢ného
stolovani napf. kvili rusivym projeviim ditéte byly jednim z vyznamnych faktord, které vztah
oslabovaly. Ve viech rodinach, je nevhodné voleny zpUsob specidlnépedagogické intervence,
kterd jiz nepomaha, ale naopak narusuje chod rodiny. Poslednim vyznamnym stresorem
a ¢asto spoustécem vymény nazorl mezi partnery byly naroky kladené na dité, véetné jich
samotnych, pfi pInéni povinné skolni dochazky. Pomérna ¢ast rodin vnimala obsah vzdélavéani
jako nadmérné zatéZuijici, bez pfinosu pro budoucnost jejich déti.
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1.2 FAKTORY OVLIVNUJICi A UTVAREJICI KVALITU
ZIVOTA OSOB SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM
V RAMCI UZSI 1 SIRSI RODINY

(Postaveni sourozencd, prarodicli osob
se zdravotnim postiZzenim)

ZUZANA HAICLOVA

Uvod

Zamérem vyzkumu bylo provést deskripci a vyhodnoceni mezigeneracnich vztahli mezi
rodici a prarodici v rodinach s ditétem s postizenim.

Jednim z vychodisek se stala bakalarska prace autorky, ktera se vénovala otclim déti s po-
stizenim. Ve velké ¢asti rodin, o kterych otcové mluvili, byly popisovany problémy ve vztazich
s prarodici. Ackoliv se Zzddna z otézek strukturovaného rozhovoru, ktery byl pro ucel vyzkumu
bakaldiské prace pouzit, netykala pfimo vztah( s prarodici, otcové se o jejich vztazich zmi-
novali v prlibéhu jinych otazek.V mnoha pfipadech slo pouze o jednu vétev rodiny, kde se
problém vyskytoval (ze strany rodi¢t matky, nebo otce) (Haiclova, 2017). Zjisténi podnitila
vznik nového vyzkumu, jehoz hlavnim cilem bylo zjistit, jaké jsou vztahy v rodinach (mezi
rodici postizeného ditéte a prarodici ¢i mezi prarodici a postizenym ditétem), zda a jak sku-
tecnost, Ze rodiny pecuji o dité s postizenim, tyto vztahy ovliviuje.

Vyzkum se sklada ze dvou ¢asti - Setfeni. Prvni ¢ast vyzkumu (,Rodice déti s postize-
nim”) se zabyvé zejména situaci a potfrebami rodict postizeného ditéte. Druhd ¢ast vyzkumu
(,Prarodice, sourozenci a ostatni ¢lenové rodiny”) vénuje pozornost predevsim ostatnim
mezigenera¢nim ¢lendm rodiny a zkouma, zda a jak pfitomnost ditéte s postizenim tyto
vztahy ovliviuje.

Prvni ¢ast si klade za cil odpovédét na otazku, zda se v rodinach s ditétem se zdravotnim
postizenim vyskytuji spole¢né znaky, jez maji nasledny dopad na vztahy mezi rodici a praro-
dici. Prostfednictvim vysledk{ bude mozné vice porozumét procestim, které se v rodinach
s ditétem se zdravotnim postizenim odehravaji. Zejména pak pochopit situaci, prozivani
a potreby jednotlivych ¢len( Sirsi rodiny (prarodict ditéte). Déle pak si vyzkum klade za cil
prozkoumat, zda a jak skutecnost, ze rodice pecuji o dité s postizenim, vztahy rodicl a pra-
rodi¢l ovliviiuje. V béZnych rodindch, tedy v rodindch s intaktnimi détmi, je bézné, ze se
pravidelné nebo nepravidelné na péci o dité podili prarodice. Vnuk nebo vnucka prinasi
do Zivota prarodicli ¢asto smysluplnost, rozptyleni, radost i nadéji. Stejné tak se ale i v téch-
to tzv. béznych rodinach pfirozené objevuji problémy ve vztazich s prarodici. V rodindch
s ditétem s postizenim je ale situace jind - naro¢néjsi: dité vyzaduje péci po delsi casové
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obdobi (z hlediska hodin v priibéhu dne, dnli v tydnu i let) a ¢asto nedokdaze naplnit plvodni
ocekavani a prani prarodic.

Druhym cilem pfedloZeného vyzkumu ,Rodice déti s postizenim” jsou potfeby rodic
ditéte s postizenim v dobé zjisténi postiZeni ditéte i v dobé aktudlni a zaméfeni na pro-
blematiku partnerskych vztah(. Vysledky vyzkumu tak napomohou pojmenovat potieby
jednotlivych ¢lenl rodiny a prispivaji k vysvétleni a objasnéni specifik mezigeneraénich
vztah( s ditétem s postizenim. Jen tak Ize dospét k budouci tvorbé pfipadnych strategii
odborné podpory, vzajemné podpory v rodinach nebo ,sebepodpory” jednotlivych zu-
¢astnénych osob.

Zajem o rodinu jako celek ma své vyznamné opodstatnéni. Fungovéni rodiny jako celku
je totiz pfedpokladem pro spokojenost jednotlivych ¢lend.

Pro kazdého clovéka je dulezité, aby mél v Zivoté nékolik opérnych bod, na které miize
spoléhat. Témito opérnymi body jsou ¢asto vztahy. Vztahy mezi rodici a détmi ¢i prarodici
patii mezi idealni model vztah(. Nabizi se proto mnoho nezodpovézenych otézek: Jak funguje
interakce mezi rodici a prarodici postizeného ditéte? Jak funguje interakce mezi prarodici
a postizenym ditétem? Jaké jsou postoje prarodicd k tomu, Ze se jejich détem narodilo po-
stizené dité? Co tyto postoje ovliviiuje? Existuji néjaké prekazky pro mezigeneracniinterakdi,
komunikaci a vztah? A jaké prekazky to jsou? Mohou to byt nedostatecné zkusenosti starsi
generace se souZitim s postizenym ¢lovékem (béznd byla segregace)?

PredloZena druha ¢ast vyzkumu (,Prarodice, sourozenci a ostatni ¢lenové rodiny”) na né-
které z téchto otazek hleda odpovédi. Vypovédi rodi¢l proto doplnuji rozhovory s ostatnimi
¢leny rodiny, ktefi poodhaluji pohled na situaci ze své perspektivy. Vysledkem je pak po-
rovnani pohledll na situaci a potieby rodicl postizeného ditéte. Je mozné, Ze v nékterych
pfipadech ma vyzkum moznost pracovat s informacemi, které si icastnici vyzkumu nikdy
sami vzajemné nefekli. A je také mozné, Ze teprve budoucnost pfinese ucelenégjsi poznatky
a postupy, které nam ukazou, jak mezigeneracni ¢leny rodiny s postizenym ditétem podpofit,
aby si to dilezité sdélovali.

Metodologicky ramec a vychodiska vyzkumu

Pro tcely tohoto vyzkumu byly vzhledem ke zkoumané situaci z nékolika rdiznych pohled
zvoleny dvé rizné metody. V prvnim vyzkumu (,Rodice déti s postizenim”) byla pouzita me-
toda zakotvené teorie, v druhém (,Prarodice, sourozenci a ostatni ¢lenové rodiny”) vyzkumu
pak metoda prostého vyctu. V nasledujici kapitole je pfiblizena metodologie vyzkumu. Budou
zde popsany cile, zvolené metody a postupy spolecné pro obé ¢asti vyzkumu.

Cile a vyzkumné otazky vyzkumu

Cilem vyzkumu je zjistit, zda a jak dité s postizenim ovliviiuje mezigeneracni vztahy v rodinach
s ditétem s postizenim. Pozornost bude vénovana partnerskym vztahlim a sourozenctim
ditéte s postizenim. Déle bude mozné porovnat pohled na situaci ze strany rodicG a praro-
dicd, popfipadé jiného ¢lena rodiny ditéte s postizenim. Tyto informace budou moci vyuzit
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napfiklad osoby, které pracuji s rodinami s ditétem s postizenim. Vysledky tak mohou pomoct

pfi pochopeni problematiky mezigeneracnich vztah(. Stejné tak mohou byt vychodiskem
pro dalsi vyzkumy a vyzkumné otazky.

Vyzkumné otazky:
1) Jaky ma vliv pfitomnost ditéte s postizenim na vztahy mezi rodici a prarodici ditéte?
2) Je podpora od prarodict v rodinach s ditétem s postizenim dostate¢na?

)
3) Jaké jsou potteby rodicl déti s postizenim?
4) Jaké jsou potreby rodi¢d déti s postizenim z pohledu ostatnich ¢lend rodiny?
)

5) Co je nejvétsi problém v partnerskych vztazich v rodindch s ditétem s postizenim?

Vybér respondenti

Pred samotnym zahdjenim vyzkumu se vyzkumnik rozhodne, jakou formou budou jedinci
do vyzkumu vybrani. Metod, jak jedince vybrat, je hned nékolik.

Prosty zameérny (ucelovy) vybér
Miovsky (2006, s. 136) uvadi, Ze: ,Prosty zdmérny vybér pfedstavuje nejjednodussi variantu
metody zamérného vybéru. Spocivd v tom, Ze bez uplatnéni dalsich specifickych metod ¢i strategii
vybirdme mezi potencidlnimi ucéastniky vyzkumu toho, ktery je pro tcast ve vyzkumu vhodny
a soucasné s nim také souhlasi.”

Jednd se o proces vybéru, ve kterém jedince vybirdme do vyzkumu podle toho, zda se pro
vyzkum hodi a zéroven jsou samoziejmé ochotni se vyzkumu Ucastnit. Jedna se o metodu
vybéru, kterd je ekonomicky i ¢asové nejméné narocna.

Metoda snéhové koule

Miovsky (2006, s. 132) popisuje metodu takto: ,Vybér vzorku metodou snéhové koule patri
voblasti kvalitativnich metod k jedné z nejcastéji pouZivanych. V principu je tato metoda zalo-
Zena na kombinaci ucelového vybéru a prostého ndhodného vybéru. Zdkladnim vychodiskem
pro aplikaci této metody je ziskdni kontaktu s prvni vinou ¢i ,generaci” ucastniki vyzkumu.!”

Popis vyzkumného souboru

Sbér samotnych sociodemografickych Gdaji probihal pfed zahajenim rozhovoru. Uastnici
uvedli svou roli v rodiné (matka, otec, prarodi¢, sourozenec ditéte s postizenim atd.), dale
vék a od jednoho z rodi¢li byl zjistovan vék ditéte a typ postizeni ditéte. Vék respondenta
i ditéte byl uveden z ddvodu pochopeni kontextu situace rodiny, kdy byla ziskavana infor-
mace o postizeni ditéte.
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Tab. ¢. 1.2 Informace o respondentech

Cislo Vztah Vék . i
respond. | kditéti | respondenta Vek ditéte Typ postiZeni
Ta Matka 52 28 DMO, zrakové postizeni, SMR
2b Otec 45
9 DMO, TMR / LMR, autistické rysy
3b Matka 40
4¢ Otec 55 L
29 DMO, zrakové postizeni, SMR
5¢ Matka 50
6d Otec 47
1 DMO, SMR, hydrocefalus
7d Matka 46
8e Otec 36 5 Détsky autismus, ADHD, riistova retardace, opozdé-
9e Matka 36 ny psychomotoricky vyvoj, vyvojova dysfazie
10f Matka 4 9 DMO
g Otec 49 T,
8 SMR, ADHD, hysterie, détsky autismus
129 Matka 47
13a Bratr 28
Nevlastni
14a otec 35 28 DMO, zrakové postizeni, SMR
Nevlastni
152 babicka %
16b Prarodice 64267 9 DMO, TMR / LMR, autistickeé rysy
17c¢ Bratr 24 29 DMO, zrakové postizeni, SMR
18d Sestra 21 n DMO, SMR, hydrocefalus
19f Sestra 21
9 DMO
20f Babicka 66
21g Babicka 65 8 SMR, ADHD, hysterie, détsky autismus

Shrnujeme, Ze rozhovor podstoupilo celkem 22 osob (pod oznacenim 16b je uveden rozho-
vor s obéma prarodici). Respondenti byli ve véku mezi 21 az 90 lety. ,Détem s postizenim®,
ke kterym byl rozhovor smérovan, bylo mezi 5 az 29 lety. Zjisténi postizeni ditéte nebylo
v zadné z rodin novou informaci. Vyzkum tedy popisuje situaci a vztahy v rodinach, které jiz

byly na svou situaci (péce o postizené dité) dostate¢nou dobu adaptovany.
1) Okruh vyzkumu ,Rodice déti s postizenim*

Cilem vyzkumu ,Rodice déti s postizenim” bylo prozkoumat, zda maji rodiny s postizenym
ditétem spolecné znaky, které maji za nasledek pravé dopad na vztahy mezi rodici a prarodici.
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Vyzkumné otazky:

1) Jaky ma vliv pfitomnost ditéte s postizenim na vztahy mezi rodici a prarodici ditéte?

2) Je podpora od prarodicli v rodinach s ditétem s postizenim dostate¢na?

3) Jaké jsou potieby rodicli déti s postizenim?

4) Jaké jsou potreby rodicu déti s postizenim z pohledu ostatnich ¢lend rodiny?

5) Co je nejvétsi problém v partnerskych vztazich v rodinach s ditétem s postizenim?

Rodi¢lim ditéte s postizenim byly kladeny nasledujici otazky:

1. Jak rodi¢ prozival sdéleni diagnézy

a) Jak jste se dozvédéli, ze ma Vase dité postizeni?

b) Jaka byla diagndza ditéte?

¢) Jak jste situaci prozival/a?

d) Jaké byly Vase potieby?

e) Jaké byly pocity, reakce, potieby Vasi manzelky/partnerky (manZela/partnera)?
f) Kdy jste situaci zacal/a pfijimat? Kdy nastal obrat k lepsimu?

2. Partnersky vztah

a) Jak jste se vzajemné podporovali?

b) Jak jste méli rozdélené kompetence?

¢) ProSel Vas vztah néjakou krizi?

d) CoVam pomohlo, co Vas podporovalo?

e) Muzete srovnat dobu pred péci o dité se ZP a nyni? Co myslite, Ze je jinak?
f) V¢em vidite minusy a v ¢em pfFipadné plusy?

3. Péce a vztah k ditéti

a) Mate dalsi déti?

b) Kolik hodin za den se ditéti vénujete?

c) Jak probiha typicky den?

d) Co reakce okoli? Byly/jsou néjaké problémy?

e) Jaky je pomér Vasi a manzelciny/partneréiny (manzelovy/partnerovy) péce?

4, Soucasnost — zivot rodiny

a) Jaké je to nyni, v jaké fazi Zivota se jako rodina nachazite?
b) Mate ¢as na,néco svého"?

¢) Mate spolecné aktivity?

d) Co je nejvétsi problém ve vasem rodinném Zivoté?

e) Pracujete oba? Kdo je doma? Jaky to méa dopad?

f) Mate ekonomické nebo zdravotni problémy?
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g) Ménil/a byste néco? Co by Vam udélalo radost?

h) Kdo Vam kdy ve Vasi situaci nejvice pomohl? (Clovék, instituce)
i) Co je Vase nejvétsi radost? Cim se zabavite?

j) Jaké jsou/byly vztahy s prarodici? Jak dité pfijali?

Metody zpracovani dat

Zaznam rozhovoru

Rozhovory byly nahravany pomoci mobilni aplikace Diktafon nebo pomoci programu v po-
¢itaci Audacity. DalSim pouzitym programem ve vyzkumu byl Word. Vyuzit byl pfi pfepisu
rozhovord, opravé rozhovord, zaznamenavani poznamek, ale i pfi sepisovani celého vyzku-
mu. Bylo pracovano zejména s Upravou textu kvli pfehlednosti, ukladani vypovédi atd.
Rozhovory byly pfepsény doslovné, pouze pokud se téma ubiralo jinym smérem (napf¥iklad
reakce na aktudlni déni v okoli konéni rozhovoru), nebyl na tuto pasaz textu bran zfetel.
S takto prepsanym textem se pracovalo v dalsich fazich vyzkumu.

Zakotvena teorie

Pristup nazyvany,zakotvenad teorie” vyvinuli Strauss a Glaser. Jejich teorie byla dale pretva-
fena a zdokonalovana. Zakotvenou teorii mizeme chépat jako fadu systematickych postupl
kvalitativniho vyzkumu zaméfeného na vytvareni teorie. Tato teorie se vztahuje k urcité po-
pulaci, prostiedi nebo dobé. Casto se orientuje na déni a priibéh urcité ¢innosti a udalosti,
které maji za nasledek dalsi dopady. Zakotvena teorie je utvarena a ovéfovana pomoci shro-
mazdovani dat. Na rozdil od vyzkumd, kde zkouméame a ovéfujeme urcitou teorii, v pfipadé
zakotvené teorie zkoumdme urcity fenomén a na zdkladé poznatkd, ke kterym jsme dodli,
formulujeme teorii novou. Zakotvena teorie se skldda z nékolika na sebe navazujicich postu-
pU, které se v praxi mohou casto prekryvat a dopliiovat (Hendl, 2005; Vévodova a lvanova;
Svari¢ek a Sedova).

Programem, ktery byl pfi zpracovani dat vyuzit, byl ATLAS.ti. Jde o program slouzici pro
analyzu v kvalitativnim vyzkumu. Jeho vyuziti velmi usnadni préaci zejména pfi otevieném
kédovani. Vyzaduje viak schopnost vyzkumnika s podobnymi programy pracovat a ovladat
anglicky jazyk. Bylo vyuzito i dalSich funkci tohoto programu, kromé moznosti pridélovéni
kédu zejména funkce ,Code family manager”, diky které bylo mozné podobné kody tridit
do skupin, vyfadit kédy, které nejsou pro vyzkum diileZité, a na druhou stranu vidét etnost
opakovanych kod (Svaficek, Sedova, 2014).

V prvni fazi bylo u kazdého rozhovoru pouzito zhruba sto riiznych kédd. Kédy se lisily jen
v nepatrnych znacich. U¢elem bylo zaznamenat co nejptesnéji popisy jednotlivych useka.
Déle byly kédy fazeny do nékolika skupin. Skupiny byly tvoreny dle témat, kterd se v priibé-
hu rozhovoru nejcastéji vyskytovala. Nékteré kédy zlistaly nezafazeny do skupin a ddle se
s nimi tedy nepracovalo. Bylo to zejména z divodu ojedinélého vyskytovani daného kédu
nebo v zavislosti na jevech, které se tykaly jen urcitého piipadu (rodiny, osoby). Vznikly tak
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nasledujici skupiny koda: Dité s postizenim, nedostatek ¢asu, naro¢nost péce, nedostatek
podpory od prarodict, samostatna péce o dité, specifické vztahy s prarodici.

Ve fazi axidlniho kédovani byly kategorie sestavovany do vzajemnych souvislosti a byla
porovnavana jejich vzajemna zavislost na ostatnich kategoriich. Vznikl tak nespocet gra-
f0, pozndmek a nacrtd, které popisovaly vztahy mezi jednotlivymi kategoriemi. Tato faze
byla nejndro¢néjsi na uvédomovani si vzajemnych souvislosti. Trvalo nékolik dn(, nez
byly vztahy definitivné zaznamendny. Vztahy musi byt platné pro véechny respondenty,
ackoliv vzajemné pusobeni a vlivy maji rizné velky vliv na ostatni kategorie. Jinak fe¢eno,
u jednotlivych respondentd se lisi sila ptsobeni kategorii mezi sebou. Do dal$iho stadia
vyzkumu se nedostaly dalsi kategorie, nebot nebyly uvedeny do vzéjemnych souvislosti
s ostatnimi kategoriemi.

V této fazi vyzkumnik dosazuje jednotlivé kategorie a snazi se nalézt spole¢né znaky
a skupiny pro viechny respondenty. Toto je model, ktery zachycuje vztahy mezi jednotlivymi
kategoriemi:

(A) PRICINNE PODMINKY — (B) JEV — (C) KONTEXT — (D) INTERVENUJICI PODMINKY —
(E) STRATEGIE JEDNANI A INTERAKCE — (F) NASLEDKY

Ustfedni kategorii byla zvolena kategorie ,Potfeba vétsi podpory od prarodi¢d’, nasledné
budou popsany vztahy, které mizeme sledovat. Potfeba vétsi podpory od prarodicd byla
zvolena Ustiedni kategorii, nebot ma ve vztahu k ostatnim kategoriim nejvice vztah( a vazeb.
Zastava zde pozici tzv. (D) intervenujicich podminek.

Nedostatek podpory od prarodict (D) ma pficinu vétsiho ocekavani pomoci od rodicd
kvuli faktu, ze péce o dité s postizenim je zna¢né narocnéjsi nez péce o dité bez postizeni.
Narozeni ditéte s postizenim (A) tak ovliviiuje narocnost péce (C) a zaroven cas, ktery je
nutné ditéti vénovat (B). Naro¢nost péce (C) vyzaduje potfebu vétsi podpory od praro-
dicl (D). Potteba vétsi podpory (nenaplnéné ocekavani vétsi podpory) od prarodicd ma
za nasledek samostatnou péci o dité (E). Potieba vétsi podpory od rodict dale ovliviuje
(F) specifika vztahu s prarodici. (E) Samostatna péce o dité ma za nasledek (F) specifické
vztahy s prarodidi.

Vysledky a komentare ziskanych dat

V predchozi kapitole byly popsany jednotlivé faze pfi realizaci vyzkumu i podrobny popis
dil¢ich krok(. Nyni budou jednotlivé kategorie, které vznikly pfi kddovani, podrobnéji po-
psény a budou interpretovény jejich vzajemné vztahy a provazanost.

(A) Pri¢inné podminky: Dité s postizenim

Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze pfi¢inné podminky celého modelu, ktery se tyka spe-
cifickych vztaht s prarodici, zastupuje pfitomnost ditéte s postizenim. Skute¢nost pfitom-
nosti ditéte s postizenim je vychozim zékladem pro vyskyt viech ostatnich kategorii. Kody

35



KVALITA ZIVOTA 050B PECUJICICH A OSOB SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

zastoupené v této kategorii byly velmi rozdilné, nebot se vyzkumu tcastnily rodiny s détmi
s riznymi typy (kombinacemi) postizeni. Kategorie tedy zahrnuje veskeré kédy tykajici se zdra-
votniho stavu ditéte, jeho pokroku ve vyvoji, zdravotnich komplikaci i problémd, které z péce o dité
s postizenim primdrné vyplyvaji. Kédy nalezici do této kategorie se vyskytuji ve vypovédich
véech rodicl v prabéhu celého textu. Nejvice viak hned v zadatcich textu, kde jsou otazky
situovény do obdobi, kdy bylo postizeni ditéte diagnostikovano.

(B) Jev: Nedostatek casu

Jako jev, ktery je vysledkem pUsobeni pficinné podminky (A), je nedostatek ¢asu (B). V této
kategorii byly zahrnuty veskeré kody rodich ditéte s postizenim, které se tykaly nedostat-
ku casu. Byly to zejména kddy jako: nedostatek ¢asu pro sebe, nedostatek ¢asu na partnera,
nedostatek ¢asu na prdci, nedostatek ¢asu na aktivity, intimita mezi partnery. Z 3etieni vyply-
nulo, Ze zatimco matky maji obvykle ¢as pro sebe v dobé, kdy je dité ve skole, mohou tedy
nepfitomnost ditéte vyuZit i pro naplnéni svych potieb, otcové jsou v zaméstnani, a proto
Casté&ji zminovali nedostatek ¢asu pro sebe. Matky i otcové se ale s jistotou shodli na tom,
Ze maji nedostatek ¢asu na partnera. KvUli pfitomnosti ditéte s postizenim nemaji moznost
travit ¢as pouze spolu bez ditéte. Maji moznost spolu travit odpoledne/vecery/vikendy, ale
je zde problém v neustalé pfitomnosti ditéte. Partnefi maji jen nékolikrat za rok moznost
travit Cas pouze spolu (nékdy ani to ne). Tato skute¢nost mdze znamenat oslabeni prostoru
pro naplnovani potieby intimity ve vztahu. At uz jde tedy o nedostatek Casu na své aktivity
nebo nedostatek ¢asu na partnera, nedostatek ¢asu se stava spoustéem dalsich komplikaci
pfi napliovani osobnich potfeb rodice postizeného ditéte.

(C) Kontext: Narocnost péce

Pod kategorii ndro¢nost péce jsou zahrnuty veskeré kddy tykajici se popisu ndro¢nosti péce
o dité a nasledky této obtizné Zivotni situace, které se tykaji fyzického i psychického vlivu
na jedince. Zahrnuje tedy kody, jakymi jsou napfiklad bolesti zad, inava, nedohlednost konce,
nemoznost situaci zmenit, ale i absence druhého platu v domdcnosti, smutek, samota, potreba
sdileni atd. Tato kategorie zahrnuje ziejmé nejrozsahlejsi spektrum kédud. Objevuje se u viech
Ucastnikd vyzkumu, ale frekventovanéji u zen. Déle se rodice zminuji o zavislosti ditéte na péci
a z toho vyplyvajici zavislosti na rodicich. Vyvolava v rodicich pocit izkosti, bezvychodnosti
situace a nemoznosti polevit. S timto souviseji i myslenky rodi¢( na budoucnost jejich déti
s postizenim. Zejména piedstava toho, co s ditétem bude po smrti rodicd, vyvolava v rodicich
obrovské obavy.

(D) Intervenujici podminky: Potreba vétsi podpory od prarodicu

Tato kategorie se vyskytla opét u viech respondent(. Rodice citi, Ze podpora ze strany pra-
rodicd neni tak velka, jak by potfebovali. Tato nenaplnéna potieba se tyka vétsinou jen
jedné strany prarodicl (rodice otce nebo rodice matky). Pouze v nékterych piipadech se
tato nenaplnénd potreba tykala obou stran prarodici. Kategorie zahrnuji kédy potreby vétsi
podpory od prarodicu z hlediska psychické podpory, podpory finanéni, samotné pfijeti ditéte,
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které je podminkou pro fungovdni mezi rodici a prarodici a zejména podpory v podobé samotné
péce o dité s postizenim.\V nékterych pfipadech je divodem nedostate¢né podpory stéfi pra-
rodi¢l (popfipadé jsou-li po smrti, rodice se vyjadrovali k potfebam v dobé narozeni ditéte),
nepfijeti ditéte s postizenim, strach z péce o dité (napfiklad podavani léCiv atd.), neochota
ditéti vénovat ¢as nebo napfiklad nepfijeti partnera/partnerky otce/matky.

(E) Strategie jednani a interakce: Samostatna péce o dité

V této kategorii jsou zahrnuty kody, které popisuji zviadani rodi¢l a nedostate¢nou podporu
od prarodicl. Nasledkem je tedy fakt, Ze se rodice o dité s postizenim staraji bez pomoci ostat-
nich osob. Nevyuzivaji, nebo nemohou vyuzivat pomoci prarodicd, popfipadé dalsich rodinnych
pfislusnikd. Rodice se ocitli v situaci, kterou oznacujeme jako krize: stara feseni nefunguiji, ale
nova feseni nejsou k dispozici. Resenim, které maji rodic¢e postizeného ditéte k dispozici, je
prevzit odpovédnost, spolehnout se na sebe, pomoci si sami, coz také vsichni respondenti
Cinili. Lze ale predpokladat, ze zaméfenim své pozornosti na dité a ¢asto vycerpdavajicim
plnénim rodicovskych povinnosti se oslabuje jejich kontakt s vlastnimi rodici. Mizeme tedy
hovofit o jistém ,uviznuti”: na jedné strané rodice postizeného ditéte podporu svych rodicl
potrebuji, ale na druhé strané jejich strategie k zajisténi pravé takové podpory nesmértuje.
Zcela specificka byla situace u matek, které jiz spole¢né neziji s otcem déti/ditéte. Ani v jed-
nom pfipadé prarodice ze strany otce zéjem o dité nejevili. Néktefi z rodicd tuto skutec¢nost
prijali a smifili se s realitou, dalsi neustéle ocekdvaji zménu, dalsi z rodicli v kontaktu s pra-
rodici nejsou viibec. Situace je ovlivnéna i vztahy, které byly mezi rodici a prarodici pred
narozenim ditéte s postizenim.

(F) Nasledky: Specifické vztahy s prarodici

Kody této kategorie obsahovaly veskeré zminky o vztazich, které mezi generacemi jsou.
V nékterych ptipadech je mozné sledovat, Ze se vypovédi jednotlivych partner( lisi a kazdy
z partner( ,chrani” svou ¢ast rodiny. V jinych ptipadech jsou vypovédi rodi¢l shodné.
Specifi¢nost téchto vztah(l vyplyva z nenaplnéné potieby dostate¢né podpory (psychické,
fyzické pomoci v pédi o dité), nepfijeti ditéte s postizenim, nepfijeti partnera nebo celkového
chovani prarodic(, které neprokazuje rodinné a vztahové hodnoty (napf. cholerickd povaha,
alkoholismus atd. V tomto pfipadé se problémy vyskytovaly jiz pfed narozenim samotného
ditéte. Potfeba vétsi podpory ze strany prarodice byla zaznamendéna stejné, nehledé
na nerealnost naplnéni ocekéavani.). Narozeni ditéte s postizenim, nasledné ocekavani
vétsi podpory od rodict z dlvodu naroc¢néjsi péce a nenaplnéni tohoto oc¢ekavani ma tedy
za nasledek zmény vztaht rodi¢l postizeného ditéte ke svym rodi¢dim. Ackoliv respondenti
Casto uvadeéli prarodice zéroven jako zdroj podpory, jednalo se spise o tu stranu prarodicd,
kterd dokdzala ocekdavani podpory rodic¢t postizeného ditéte naplnit. Rodice se ¢asto
zminovali o tom, Ze ackoliv prarodice dité pohlidaji nékolik hodin, finan¢né rodiné pomohou
atd., nejsou ochotni dité hlidat a pecovat o néj delsi dobu (napfiklad pres noc, vikend).
Nasledkem je tedy méné casty kontakt, ochladnuti vztah(i mezi jednotlivymi ¢leny rodiny,
nenaplnéné ocekavani, zklamani z chovéni a neochoty ostatnich ¢lend rodiny. Nepfijeti ditéte
jednim z prarodici ¢i popirani skute¢nosti, ze dité je postizené, mlize ovliviovat i vztah mezi
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partnery, pokud se prarodic snazi jednoho z rodi¢d presvédcit o své pravdé. Z vysledkd Setfeni
nebylo mozné zobecnit, ktera strana prarodi¢( s rodinou lépe vychazi.

Shrnuti

Vrodinach s ditétem s postizenim se mnoho véci odehrava jinak nez v rodinach s intaktnim
ditétem. Tato situace ovliviiuje nejen partnerské vztahy rodicl ditéte s postizenim, ale také
veskeré vztahy v rodiné. V nékterych rodinach jsou tyto vztahy ovlivnény vice, v nékterych
méné. Zaméfime-li se na centrélni kategorii - nedostatek podpory od rodicti - mizeme
sledovat, Ze ma ze vSech popisovanych kategorii nejvice vazeb. Kategorie zahrnuje potieby
vétsi psychické podpory, které Casto souviseji i s prijetim ditéte s postizenim nebo s pfijetim
otce ditéte. Déle podporu v podobé péce o dité. Prarodice se na samotné péci o dité v né-
kterych pripadech podileji/podileli, ale byli to prarodice pouze z jedné strany rodict (rodice
matky / rodice otce), nebo se na péci o dité podileji, ale nechtéji, nebo se boji dité hlidat
delSi dobu (napfiklad pfes noc/vikend/tyden). Rodi¢e maji potfebu vétsi angaZovanosti ze
strany prarodicu i v oblasti zajmu o dité. Tato oblast zahrnuje napfiklad pocit, Ze se prarodice
nezajimali o stav/diagno6zu ditéte v obdobi po narozeni ditéte. Prarodice také ¢asto pomoc
nenabidnou sami od sebe a je potieba 0 pomoc pozadat a pfipadné hlidani a péci o dité
dlouhou dobu planovat.

Je zajimavé, Ze rodice nepozaduji a neocekavaji vétsi podporu od sourozenctl déti. Jejich
pomoc povazuji za pfinosnou, ale pfijimaji ji jako ,néco navic’, néco, co jim situaci usnadni,
ale nespoléhaji na to.V jedné z rodin je sourozenec zapojen do fungovani velmi aktivné. Jeho
pfitomnost a ochota pomoci poskytuje matce ditéte a jejimu manzelovi moznost vycesto-
vat, travit spolu ¢as, vycistit si hlavu atd. V této rodiné si ¢lenové rodiny praci vzajemné déli.
Samotny sourozenec ditéte s postizenim popisuje sviij podil na péci i fungovani v domac-
nosti. S péci o sourozence (v tomto pripadé dokonce dvojce) do budoucna pocita. V dal3ich
rodinach sourozenci pfilezitostné pomahaji s péci o dité s postizenim i napfiklad v pracich
v domacnosti atd. Rodice se tedy snazi sourozence nijak neomezovat v jejich ¢innostech
a rozhodovéni. Této tematice by bylo vhodné vénovat dal3i fadu vyzkumd, které by odhalily
podrobnosti a zkoumaly vétsi pocet rodin.

Pricinou vétsi potieby podpory od prarodi¢li je zejména narocnost péce, kterou dité
s postizenim potrebuje. Jedna se o fyzické Ukony péce, kterd zahrnuje koupéni, pfenaseni,
polohovéni, ale i napfiklad fakt, Ze je polohovéni potteba zajistit i béhem noci. Déle je fyzicky
naroCna péce o déti, které maji zvysenou aktivitu, je tfeba s nimi ¢asto stfidat ¢innosti a ne-
ustale dohlizet na to, co délaji. Pé¢e o dité s postizenim ma za nasledek i ndro¢nost v oblasti
psychiky. Mimo samotné vyrovnavani se s faktem, Ze se rodiné narodilo dité s postizenim,
se rodice potykaji i s negativnimi reakcemi od okoli (nebylo vyjimkou, Ze i od vlastni rodiny).
Prozivaji pocity smutku, samoty a bezvychodnosti situace. Nejnarocnéjsi je obdobi zjisténi
diagnézy. V nékterych rodinach jsou to prvni mésice po porodu, v nékterych rodinach az
v pozdé;jsim véku. Dalsi skute¢nosti, kterou je nutné zminit, je fakt, ze péce o dité s posti-
Zenim je v naprosté vétsiné pfipadd dlouhodobéjsi nez péce o dité bez postizeni. Nékdy
rodie o dité pecuji o nékolik let déle, je viak bézné, Ze rodice ditéti vénuiji cely zivot a staraji
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se, dokud jim to jejich fyzické moznosti dovoli. Myslenky na to, co bude s ditétem po jejich
smrti, Casto zminovali jako jejich nejvétsi obavu.

Narocnost péce zplisobuje nedostatek ¢asu. Nedostatek casu je nasledek pfitomnosti
ditéte s postizenim. Je to jev, ktery se objevil ve vypovédich naprosto viech rodi¢l déti
s postizenim. Détem s postizenim je tfeba vénovat vice ¢asu jak z hlediska jednotlivych dnd,
tak iz hlediska celého Zivota. Napfiklad dité s téZkym kombinovanym postizenim se nestane
nezavislé na ostatnich Uderem osmnéczych narozenin.V kazdodennim zivoté je tieba se
ditéti vénovat v oblasti hygieny, stravovani, pfipravy do skoly, nejriznéjsich ¢innosti spoje-
nych s konkrétnim postizenim (cvic¢eni, podavani lé¢iv v pravidelnych intervalech, dojizdéni
za odborniky do jinych mést). Nedostatek ¢asu se také podepisuje na partnerském vztahu.
Partnefi nemaji moznost spolu travit ¢as o samotg, protoze déti s postizenim nejsou schopny
deldi dobu vydrzet bez nélezité péce. Pokud jsou poskytovateli této péce pouze rodice, je
tak situaci nemozné fesit. Spousta rodin také nemd tuseni o existenci odleh¢ovacich sluzeb,
popfipadé v né nemaji ddvéru a boji se o dité. Zvlasté matky déti s postizenim tak travi spo-
le¢ny ¢as s partnerem myslenkami na to, jak se ditéti dafi, a obavami, zda je ve v pofadku.
S touto zkuSenosti se nékteré matky setkavaji i v pfipadé, ze o dité pecuji prarodice.

Dité s postizenim je jakousi podminkou fetézce dalSich kategorii a jejich vztah(. Z jeho
pfitomnosti vychézeji viechny ostatni kategorie. Je pficinou (ackoliv ne pfimou) pfitomnosti
véech ostatnich kategorii. Samostatny fakt pfitomnosti ditéte s postizenim je psychickou
zatézi. Rodice jsou tak nuceni pfehodnotit své priority a do popfedi jejich pozornosti se
na dlouhou dobu dostava dité s postizenim.

Nyni se zaméfime na kategorii samostatné péce o dité. Jde o strategii, kterou rodice resi
nedostate¢nou podporu ze strany prarodic. Vlivem nedostate¢né podpory od prarodicl
jsou rodiny nuceny se o dité starat samy bez pomoci ostatnich ¢lend rodiny. Tato skute¢nost
jesté vice umocnuje nedostatek Casu, se kterym se partnefi potykaji, a je vlivem nekonciciho
kolobéhu nédro¢né péce o dité.

Posledni kategorii, aneb vysledkem celého procesu, jsou specifické vztahy s prarodici.
Vznikaji nasledkem plisobeni a pritomnosti vSech ostatnich kategorii. Narozeni ditéte
s postizenim a narocnost péce o dité ma za nasledek potiebu a o¢ekavani vétsi podpory
ze strany prarodicU, nez kterou prarodice rodiné poskytuji. Tento proces ma za nasledek
specifika ve vztazich. Je to ve vétsiné pripadl zhorseni vztah( v roding, nenaplnéné oceka-
vani a touha po tom, Ze se situace zméni. Také porovnavani pomoci jednotlivych prarodic
mezi sebou.

Pro lepsi predstavu a pochopeni byl vytvoren tento graf, ktery zndzorfuje vztahy mezi ka-
tegoriemi.
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(C) Naroénost péce (D) Poteba vétsi
podpory od prarodicii

avd

(A) Dité s postizenim |~ |(B) Nedostatek éasu | <> EC) Samostatna péce o dité | <<~ | (F) Samostatna péce o dlte]

Okruh vyzkumu ,,Prarodice, sourozenci a ostatni
Clenové rodiny“

Metodicky ramec vyzkumu

Cile vyzkumu

Cilem vyzkumu ,Prarodice, sourozenci a ostatni ¢lenové rodiny” bylo prozkoumat, jak pro-
béhlo pfijeti ditéte ze strany sourozenc(l a prarodi¢( ditéte s postizenim a jak sourozenci
a prarodice vnimaji situaci rodiny a potfeby rodi¢{i postizeného ditéte.

Tato ¢ast vyzkumu bude vénovana ostatnim ¢lendm rodiny. Mimo rodice déti tvofi di-
lezity aspekt i ostatni ¢lenové rodiny, ktefi mohou byt zdrojem podpory, tlevy pro rodice
ditéte s postizenim a vytvareji predpoklady pro spravny vyvoj socializace. Rodina je prvotnim
socializa¢nim ¢initelem a je jakymsi zékladem pro utvareni hodnot, postojli a ndzor( jedince.
Vzajemné dobré vztahy v rodiné vytvéreji idedIni prostiedi pro dité s postizenim a maji vliv
i na fungovani partnerského vztahu a celkového pocitu pohody. V pfipadé fungujici rodiny
si tak jednotlivi ¢lenové poskytuji pocit bezpedi, podpory, moznost se na nékoho obratit,
sdilet informace. Samotné pfijeti ditéte s postizenim je bezesporu ddlezitym meznikem pro
dalsi fungovani rodiny.

Vyzkumné otazky:

1) Jaky ma vliv pfitomnost ditéte s postizenim na vztahy mezi rodici a prarodici ditéte?

2) Je podpory od prarodict v rodinach s ditétem s postizenim dostate¢na?

)
)

3) Jaké jsou potieby rodici déti s postizenim?

4) Jaké jsou potreby rodi¢d déti s postizenim z pohledu ostatnich ¢lend rodiny?
)

5) Co je nejvétsi problém v partnerskych vztazich v rodindch s ditétem s postizenim?
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Vybeér vzorku

Viybér vzorku: popisuje kapitola,Vybér respondentd”.

Jednd se predevsim o prarodice, sourozence a jednoho nevlastniho rodice. Ten byl zde za-
fazen z dlivodu, Ze nebylo mozné, aby poskytl napfiklad odpovéd na otazky z obdobi, kdy
bylo dité narozeno, popiipadé diagnostikovano.

Metody ziskani dat

Metody ziskani dat popisuje kapitola,Metody ziskani dat".

Proces rozhovoru probihal za stejnych podminek jako rozhovory s rodici. Tedy osobné i te-
lefonicky. Byly realizovany vétsinou u rodicl ditéte s postizenim. Bylo zajisténo, aby proces
rozhovoru nikdo nenarusoval. Jednou vyjimkou byl rozhovor s prarodici, ktefi trvali na tom,
Ze budou pfi procesu pfitomni oba dva. Jedinym rozdilem bylo, Ze jsem se s ostatnimi ¢leny
v den rozhovoru setkavala poprvé, zatimco u rodict téméf vzdy predchazel néjaky kontakt
(osobné, telefonicky). Rozdil byl hlavné v ¢asové narocnosti. Zatimco rozhovory s rodici trvaly
30-90 minut, u ostatnich ¢lent byl rozhovor proveden v rozsahu 7-25 minut. Vliv na to mél
jisté rozsah rozhovoru, ktery byl v pfipadé rodict ditéte s postizenim rozsahlejsi. Na mnohych
z ostatnich ¢lend rodiny ale bylo poznat, Ze chtéji mit rozhovor rychle za sebou. Ostatni ¢le-
nové rodiny ditéte s postizenim obdrzeli privodni dopis stejné jako rodice. Samoziejmosti
byl i podpis informovaného souhlasu.

Metody zpracovani dat
Zaznam rozhovoru

Rozhovory byly opét nahravany na mobilni telefon pomoci aplikace Diktafon, nebo do poci-
tace pomoci programu Audacity. Nasledné byl rozhovor doslovné prepisovan do programu
Microsoft Word. Nékteré otazky musely byt u jednotlivych ¢lend rodiny vynechény, nebot
se tykaly napfiklad vlastni zkuSenosti s vychovou déti. Tyto otdzky tedy nebyly pokladany
sourozenclm déti s postizenim, ktefi vlastni dité nemaji.

Metoda prostého vyctu

Miovsky (2006, s. 222) uvadi, ze: ,Metoda prostého vyctu je metodou na hranici mezi kvalitativ-
nim a kvantitativnim pristupem. Jejim prostfednictvim vyjadfujeme vlastnost urcitého jevu, ktery
se tykd napr. toho, jak asto se dany jev vyskytl Ci v jakém poméru vyskytu byl k jinému jevu.” Je
ovsem nutné si uvédomit, Ze i frekvence ur¢itého jevu nam mize poskytovat dllezité infor-
mace, které budou doplnovat informace cisté kvalitativniho razu, popfipadé i samotna data
ziskana metodou prostého vyctu ndm mohou sdélit informace tykajici se kvality. Vysledkem
pfi pouziti této metody je tedy zobrazeni ¢etnosti (n) vyskytu urcité odpovédi.
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Vysledky a interpretace ziskanych dat

Ke viem otdzkam se nevyjadfili vSichni respondenti. Divodem je rozdilnd role v rodiné atd.

Respondenti se vyjadrovali nasledovné:

a) V jakém vztahu k ditéti jste?

Prarodic¢ 15a, 16b, 20f, 21g (n=4)
Sourozenec 13a, 17¢, 18d, 19f (n=4)
Nevlastni otec 14a n=1)

b) Jak casto se s ditétem vidite?

Kazdodenni kontakt 13a, 14a, 15a, 18d (n=4)

Nékolikrat tydné 16b, 20f (n=2)

Méné nez drive 17¢, 19f (n=2)

4x ro¢né 21g (n=1)

c) Scim rodiné/ditéti pomahate?

Péce o dité s postizenim 13a, 14a, 16b, 17¢, 18d, 21g (n=6)

Péce o prarodice 13a, 14a (n=2)

Pomoc v domacnosti 13a,17¢, 18d (n=3)
Vicedenni péce 13a (n=1)
Materidlni zajisténi 16b, 19f, 20f (n=3)

d) Jaky mate vztah s rodinou/ditétem?

Kladny 133, 14a, 154, 163, 17¢, 18d, 19f, 20f, 21g (n=9)

e) Jaké pro Vas bylo zjisténi, ze ma dité zdravotni postizeni?

Nérocné 6b, 20f (n=2)
Prijeti situace 19f, 21g (n=2)

Zjisténi/pochopeni situace v pozdéjsim obdobi 133, 14a, 153, 17¢,18d  (n=5)

f) Jaké to bylo pro matku?

Velmi naro¢na situace 13a, 16b, 17¢, 18d, 19f, 20f (n=6)
Prijeti situace 21g (n=1)
g) Jaké to bylo pro otce?

Velmi ndro¢na situace 13a, 18d (n=2)

Snadnéjsi nez pro matku 16b (n=1)

Naroc¢néjsi nez pro matku 17¢ (n=1)

Prijeti situace 21g (n=1)
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h) Jak si myslite, ze narozeni ditéte ovlivnilo rodinu?

Chod rodiny 13a (n=1)
Neovlivnilo 16D, 20f (n=2)
Jiné hodnoty 17¢ (n=1)
Traveni volného casu 18d (n=1)
Finan¢ni naro¢nost 19f n=1)
Méné &asu 19f (n=1)
Stmeleni rodiny 21g (n=1)
Nemoznost pecujici osoby chodit do zaméstnani  15a (n=1)
ch) Jak narozeni ditéte ovlivnilo Vas vztah s rodinou?

Smérovani do budoucnosti 13a (n=1)
Neovlivnilo 15a, 16b, 18d, 19f, 20f, 21g (n=6)
Postaveni sourozencd 17c¢ (n=1)

i) Jak si myslite, Ze narozeni ditéte ovlivnilo partnersky vztah rodici?

Posileni partnerského vztahu 13a (n=1)
Nedostatek ¢asu 16b, 17¢ (n=2)
Neovlivnilo 15a, 18d, 19f, 21g (n=4)
j) Pro koho si myslite, Ze je péce naro¢néjsi? / Kdo doma zastane vice prace?
Pro matku 13a, 14a, 153, 16b, 17¢, 18d, 19f, 20f, 21g (n=9)
k) Co si myslite, Ze by rodi¢iim ditéte pomohlo?

Odlehéovaci sluzba 133, 16b (n=2)

Vlastni bydleni 16b n=1)

Cas na sebe 17¢ (n=1)

Cas na partnera 17¢,18d (n=2)
Finanéni pomoc 19f, 20f (n=2)

Partner 20f (n=1)
Nepotiebuji nic 21g (n=1)

1) Jaky postoj k sourozenci mate vy?

Pozitivni 14a, 153,16b, 20f, 21g  (n=5)

m) Jaky postoj k ditéti ma sourozenec?

Pozitivni 14a, 153, 19f, 20f, 21g  (n=5)
Negativni 16b (n=1)

n) Pokud mate déti, vcem se podle Vas lisi péce o dité s postizenim od ditéte bez po-
stizeni?

—
=]
Il
—_
=

Psychicka naro¢nost 14a
Ve vsem 16b, 20f (n
Nelisi 21g (

=]
(I
= N

43



KVALITA ZIVOTA 050B PECUJICICH A OSOB SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

o) Jak rodina dité prijala?

Dobre 13a, 14a, 153, 17¢, 18d, 20f, 21g  (n=7)
Nepfijeti od prarodicli 16b (n=1)
Neprijeti od otce 19f (n=1)

p) Jak dité prijalo okoli?

Dobre 1343, 14a, 153, 16b, 17¢, 18d, 19f, 20f (n=8)
Neprijeti od sestry matky 21g (n=1)

Diskuze

Uskalim vztah( mezi prarodici a rodi¢i je komunikace. P¥i zajisténi lep3i komunikace by bylo
mozné sdélovat potfeby jednotlivych ¢lend rodiny a fungovat tak jako celek. Bylo by tedy
vhodné se prarodi¢im alespor pokusit sdélit své pocity a potfeby, pfizvat je k vy3etfeni di-
téte, ndvstévé rané péce atd. Na druhé strané i prarodice by mohli sdélit své obavy, potieby
a podminky, za kterych by vztahy mohly oboustranné Iépe fungovat. Nepochybné by bylo za-
jimavé hloubéji prostudovat, s ¢im v$im se prarodice postizeného ditéte vlastné vyrovnavaiji.

Oblast mezigeneracnich vztaht s sebou pfindsi mnoho Uskali a nezodpovézenych otazek.
Zajimavymi tématy pro dalsi vyzkum by jisté bylo napfiklad samotné pfijeti ditéte ze strany
prarodicd, jaké jsou nejcastéjsi dlivody problému v pfijeti ditéte atd. Jisté by nebylo snadné
presvédcit prarodice na Ucasti na vyzkumu, poznatky by ale jisté vysvétlily mnoho situaci,
které v rodinach s ditétem s postizenim nastavaji. Bylo by jisté pfinosné vytvofit publikaci,
ktera by byla ur¢ena pro prarodice ditéte s postizenim. Mohla by tak nastinit situaci v rodiné
a popsat podrobnosti, které nemuseji byt prarodi¢dim znamy. Prarodice by tak byli pro rodinu
vétsi oporou, znali by potteby jednotlivych ¢lent rodiny a pochopili by, jak je jejich pomoc
a podpora v této situaci dlilezita. Zaroven by bylo vhodné pofadat nejriznéjsi seminare
a akce, kde by se pravé prarodice déti mohli setkavat, vyménovat si zkusenosti a zjistovat
potiebné informace. Sluzby rané pé¢e mohou poskytovat poradenstvi prarodi¢iim napfiklad
v pfipadé, kdy si o to rodina pozada. Prarodic je pak pfitomen u navstév v rodiné. Zajisténi
akce pouze pro prarodice by ale oteviralo moznost vénovat se pouze jim a poskytnout jim
napfiklad literaturu atd. Pfitomnost prarodi¢d u konzultaci, popfipadé prohlidek u [ékafe by
mohlo vyfesit jejich strach z podavani [éCiv. Nebdli by se tak ditéti aplikovat potfebné Iéky
a dité by tak nebylo zavislé pouze na pfitomnosti jednoho z rodicu.

Nedostatek ¢asu rodi¢l by vedle vétsiho zapojeni prarodi¢i do péce mohly fesit odleh-
¢ovaci nebo jiné podpurné sluzby. Kvili nedivére rodi¢d ovéem tuto moznost ¢asto neberou
v Uvahu, popfipadé o této nabidce nemaiji informace. Lze si predstavit, Ze odlehcovaci (napt.
terénni) sluzbu by mohl jako svou podporu vyuzit prarodi¢, pokud by na kratkou dobu prevzal

Dal$im problémem je nedostate¢na informovanost rodicd a nevhodny pfistup Iékafd.
V poslednich letech naptiklad vznikala Centra provazeni, kterd maji tuto problematiku fe-
Sit. Do jisté miry slouzi jako prostfednik mezi rodicem a Iékafem. Na rozdil od Iékare ale
poskytuji tolik potfebnou psychickou podporu, empaticky pFistup a pochopeni. Bylo by
vhodné, aby se postupné sit Center provazeni co nejvice rozrostla. Situaci by pomohla i vétsi
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informovanost praktickych lékaid o moznostech vyuZzit i jiné podpory. Napfiklad sluzeb rané
péce atd. IdedInim fesenim by bylo napfiklad poskytovani informacnich letackd nebo snadna
vyhledatelnost elektronickych informaci atd. Takovéto informacni brozury a informace by
jisté mély vyuziti i na oddélenich nemocnic, jakym je napfiklad neonatologie atd.

Rodice déti s postizenim by bylo vhodné informovat o moznostech odleh¢ovaci sluzby
a ¢innosti a nabidky této socialni sluzby rodindm |épe priblizit. Partnefi by tak méli moznost
travit spolu ¢as o samoté a ziskat novou energii, dité s postizenim by se mohlo prostfednic-
tvim této sluzby seznamit s novymi lidmi a naucit se dGvérovat i jinym osobam.

Zaver
Okruh vyzkumu ,,Rodice déti s postizenim*

Prinesl teorii retézce

Nedostatek podpory od prarodi¢l (D) ma pricinu ve vétsim ocekavani pomoci od rodicl
diky faktu, ze péce o dité s postizenim je znacné narocné;jsi nez péce o dité bez postizeni.
Narozeni ditéte s postizenim (A) tak ovliviiuje naro¢nost péce (C) a zaroven kvili mnoZstvi
Casu, které je nutné ditéti vénovat (B). Naro¢nost péce (C) vyzaduje potiebu vétsi podpory
od prarodicti (D). Potieba vétsi podpory (nenaplnéné ocekavani vétsi podpory) od prarodicu
ma za nasledek samostatnou péci o dité (E). Potieba vétsi podpory od rodicd dale ovliviuje
(F) specifika vztahu s prarodici. (E) Samostatna péce o dité ma za nasledek (F) specifické
vztahy s prarodici.

Vztahy s prarodici

Ve viech rodindch jsme se tedy mohli setkat se specifickymi vztahy s prarodici ditéte s po-
stizenim. Tyto problémy vychézely pfedevsim z potfeby vétsi podpory, nez kterou prarodice
poskytovali. A to jak v dobé po narozeni ditéte, tak i v dalSich obdobich. Pod pojmem pod-
pora je zahrnuta podpora psychicka, fyzickd a v nékterém z pfipad( i finan¢ni. Uz samotné
prijeti ditéte od prarodic{i usnadnuje situaci a poskytuje tak lep3i podminky pro rozvoj ditéte.
Specifické vztahy se ale nevyskytovaly u viech prarodicd. Rodice je uvadéli i mezi castym
zdrojem podpory. Byla to zejména jen jedna vétev rodiny (rodi¢e matky nebo rodice otce).
Rodiny se pak naucily situaci zvlddat i bez pomoci ostatnich. Vzajemnou podporu si naopak
¢asto poskytuji partnefi navzajem. Ve velké ¢asti rodin byli otcové aktivné zapojeni v péci
o dité hned od narozeni. Poskytovali tak potfebnou podporu napfiklad pfi podstupovani
vysetieni atd.

Potreby

Potieba vétsi podpory vyplyvé z faktu narocnosti péce o dité, tzn. Ze ¢innosti tykajici se péce
o dité budou muset rodice vykondvat po delsi casové obdobi, nez je tomu u ditéte intaktniho.
Matky déti s postizenim popisuji, Ze nasledkem nérocné péce jsou zdravotni problémy,
problémy v oblasti psychiky, sociélni izolace a ndsledné i nemoznost matek navstévovat
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zaméstnani. Déle rodice zmirovali potfebu vice informaci. V prvnich mésicich (letech) Zivota
ditéte nedostéavali od |ékafd dostatek informaci, které potfebovali. Chybély jim zejména
odpovédi na otazky tykajici se samotné diagnézy ditéte, progndzy, prace s ditétem atd.
Kromé tohoto problému se rodice ¢asto setkdvali s nevhodnym zpisobem sdéleni informace/
zachézenim s ditétem.

Prijeti ditéte

Ve vétsiné rodin se partnefi shodli na tom, Ze byla situace naro¢né;jsi pro matku. V jedné
rodiné se ovsem vyskytla situace, kdy oba partnefi oznadili toho druhého za osobu, ktera
situaci pfijala hr. V mnohych pripadech pfijeti ditéte a smifeni se se situaci napomohlo
sdéleni diagndzy. Rodice tak méli konecny verdikt, mohli s ditétem dale pracovat a znali
realitu. V $irsi rodiné pfijeti probihalo rGznymi zpUsoby. Nékde trvalo jednotlivym ¢lenlim
rodiny pfijeti ditéte delsi dobu, v nékterych jej nepfijali dodnes. Byla zminéna pouze jedna
situace, kdy se vyskytly problémy mezi sourozenci (ti byli ve stejném véku a kazdy z nich
mél jinou formu postizeni).

Vzajemna podpora

Partnefi se nej¢astéji podporovali vzadjemnou pfitomnosti, psychickou oporou a spole¢nym
fesenim problém (napfiklad navstévy u lékard atd.). Tyto skutecnosti vichni hodnoti jako
velmi uzite¢né a potiebné. Néktefi hovofi o krizich, kterymi jejich vztah prosel. V této oblasti
se jednotlivé rodiny lisi. Pro nékteré bylo narozeni ditéte s postizenim pficinou krize, pro jiné
zase dlivod pro to, aby rodina lépe fungovala. Mimo partnerské vztahy zminovali pfinos
podpory od rodiny, rodic(, rané péce, lékafl, pratel. Néktefi jako zdroj pomoci a podpory
zminili samotnou pfitomnost ditéte.

Zmény po narozeni ditéte s postizenim

Po narozeni ditéte s postizenim zminovali rodice mnoho zmén, které se k této skute¢nosti
vazou. Jednou z véci je nedostatek ¢asu, nemoznost pracovat, omezené moznosti aktivit
traveni volného ¢asu, nemoznost byt s partnerem o samoté. Objevovaly se i odpovédi jako
napfiklad zména priorit a Zebficku hodnot. Narozeni ditéte s postizenim v mnohych pfipa-
dech stmelilo rodinu a vytvofilo kolem rodiny okruh lidi, na které se mohou spolehnout.

Péce o dité

Ve viech rodinach se na péci o dité podili vice matka nez otec ditéte.V zadné z rodin matka
neni zaméstnana na hlavni pracovni pomér. Matky déti s postizenim maji pouze brigady atd.
Matky vétSinou uvadeély, ze je nutné o dité pecovat cely den, potfebuji neustalou pfitomnost
jednoho z rodica.
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Problémy v rodinach

Jako problém v rodinach se nejcastéji ukazoval nedostatek ¢asu, nedostatek financi, vyse
zminovany nedostatek podpory a z néj pramenici specifika ve vztazich. V partnerském vzta-
hu se ukazal nejvétsi problém v nemoznosti traveni ¢asu o samoté. Respondenti popisuji,
Ze je pro né moznost travit ¢as spole¢né o samoté vyjimkou. | pres tuto skute¢nost nékolik
respondentl uvedlo, Ze je narozeni ditéte s postizenim stmelilo a posililo. Ohledné podilu
na péci nebyly spokojeny matky, které jiz s otci déti neziji. V jednom piipadé to byla i matka,
ktera od svého manzela citi nedostatek podpory a zajmu o dité.

Okruh vyzkumu ,,Prarodice, sourozenci a ostatni
Clenové rodiny*

Prarodice, sourozenci a ostatni ¢lenové rodiny

Potfeby rodicu ditéte s postizenim nejsou zdsadné rozdilné od toho, jak tyto potieby vnimaji
ostatni ¢lenové rodiny. Problém nastava v uspokojovani téchto potreb, resp. pfi realizaci
samotné podpory ¢ pomoci. Priciny mohou byt jak na strané prarodicd, tak i rodi¢h. Rodice
déti s postizenim nemusi totiz davat dostate¢né najevo sva skute¢na ocekavani ohledné
potfebné pomoci. Chyba miize spocivat v nedostate¢né komunikaci. Nedostate¢na pod-
pora (nenaplnéni ocekavani) ze strany prarodicl se ale miize objevit, prestoze je prarodic¢
o potiebach a oc¢ekavanich informovaén, avsak na tyto podnéty nereaguje.

Respondenti se jednoznacné shodli v tom, Ze oznacili matku za osobu, pro kterou je péce
rodi¢li v procentech. Nejvétsi rozdily byly v pohledu na potreby rodic(. Néktefi z respon-
dentl uvadéli, ze by rodi¢im pomohlo, kdyby méli vic ¢asu na sebe nebo na partnera. Je
tedy zfejmé, Ze si naro¢nost péce a rodici zminénou potrebu uvédomuji. V piipadé matky
samozivitelky byla uvedena potieba partnera a finan¢ni pomoc. Babicka, ktera se s rodinou
vida ctyrikrat do roka, uvedla, Ze rodina nepotfebuje nic. Jeji vypovédi popisovaly, ze se
rodina s narozenim ditéte s postizenim vyrovnala okamzité. Uvadi také, Ze je péce o dité
s postizenim srovnatelna s péci o dité intaktni. VSichni také uvedli, Ze maji pozitivni vztah se
sourozencem ditéte s postizenim (pfedmétem zkoumani nebyla pouze jedna rodina, ktera
méla jedno dité). V oblasti nepfijeti se ¢lenové vyjadfili tfikrat v negativnim sméru. Jednou
nebylo dité pfijato otcem, v druhém pfipadé prarodici a ve tieti rodiné sestrou matky ditéte.
Ve dvou rodindch funguji sourozenci jako zdroj velké podpory. Jeden ze sourozenct pocita
s péci o sestru i do budoucna.

Odpovédi na vyzkumné otazky
1) Jaky ma vliv pfitomnost ditéte s postizenim na vztahy mezi rodici a prarodici ditéte?

Dité s postizenim vyzaduje ndrocné;jsi péci a vice ¢asu, z tohoto divodu je potieba podpory
od prarodi¢l vétsi. Pokud prarodice neplni o¢ekavani rodica ditéte s postizenim, dochazi
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k problémidim ve vztazich mezi generacemi. Vztahy mezi rodici jsou ovlivnény zejména ne-
dostatkem ¢asu na sebe navzajem.

2) Je podpora od prarodicti v rodinach s ditétem s postiZenim z hlediska rodicti do-
state¢na?

V rodinach, které se vyzkumu ucastnily, neni podpora z pohledu rodict alespon od jedné
Casti prarodicli dostatecnd. Rodice si v nékterych pripadech uvédomuji potieby rodic, ale
pomoc presto nefunguje. V nékterych rodindch uvédoméni si potfeby pomoci se strany
prarodicd nebylo.

3) Jaké jsou potieby rodicli déti s postizenim?
Rodice potfebuji zejména ¢as na sebe/partnera, podporu od rodiny a moznosti seberealizace.

4) Jaké jsou potieby rodicii déti s postizenim z pohledu ostatnich ¢lenti rodiny?

Ostatni ¢lenové rodiny maji rozdilné pohledy na potteby rodic{. Vétsina si mysli, ze by ro-
di¢m pomohlo vice ¢asu na sebe/partnera nebo pomoc od odlehéovaci sluzby. V jinych
rodinach se ¢lenové domnivaji, ze by pomohla finanéni podpora, vlastni bydleni nebo pfi-
tomnost néjakého partnera. Objevil se i nézor, ze rodi¢e nepotiebuji nic. Pohled ostatnich
¢lend rodiny na potieby rodicl je tedy natolik specificky, Ze neexistuje jednotna odpovéd.

5) Co je nejvétsi problém v partnerskych vztazich v rodinach s ditétem s postizenim?
V prvnich mésicich po zjisténi problém0 ve vyvoji ditéte byl vétsinou problém v rozdilném
pfistupu rodich. Zatimco matky mély potiebu pocity a udalosti fesit, otcové byli v této oblasti
méné sdilni. Kromé nedostatecné podpory od otcll je v pozdéjsim obdobi nejvice proble-
maticky nedostatek ¢asu, ktery na sebe partnefi maji.
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Plvodni vyzkumny zamér

Cilem bylo ziskat udaje souvisejici s kvalitou Zivota osob pecujicich o dité se sluchovym
postizenim.

Vychodiska

Tato studie se zaméfuje na oblast kvality Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny s postizenim,
konkrétné o dité se sluchovym postizenim.

Metodologie

Cela vyzkumna studie je postavena na deduktivnim kvantitativnim metodologickém pfistupu.
Konkrétné se jedna o explorativné-deskriptivni typ vyzkumu. Jako metoda sbéru dat byl vyu-
Zit vicetrovhovy dotaznik, ktery byl nasledné vyhodnocen. V souvislosti s psychometrickymi
vlastnostmi tohoto dotazniku byla provedena faktorova analyza, jez ovéfuje platnost jeho
jednotlivych vybranych oblasti. Vypocty byly zpracovany pomoci programu STATISTICA 13
a MS Excel. Ke statistickému ovéfovani hypotéz bylo vzdy nutné vybrat vhodny test, jenz byl
zvolen dle rozdéleni dat v histogramu.

Vystupy

NaplInéni cilG prace a ovéreni predem danych hypotéz v souvislosti s kvalitou Zivota osob
pecujicich o ¢lena rodiny se sluchovym postizenim.
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SE SLUCHOVYM POSTIZENIM

IVANA POSPIiSILOVA, EVA MAJKUSOVA

Uvod

S vyvojem samotné spole¢nosti v Case se rozviji také péce o lidi s postizenim.VZdy zavisi na za-
kladnim zaméfeni daného spolecenstvi, jeho hodnotovém systému, prioritach a ekonomické
vykonnosti. Timto v3im byl, je a bude udavan vztah spole¢nosti ke zdravotné postizenym
a také to, jak budou pfijimani okolim.

Odjakziva se rodily déti riizné zdravé a silné, a to jak fyzicky, tak psychicky. Narozeni di-
téte je zpravidla pro vétsinu nastavajicich rodicd velmi vyznamna udalost. Avsak toto velké
ocekavani nemusi vzdy probihat podle daného planu a predstav. Pfichod ditéte s postize-
nim znamena pro rodinu velmi naro¢nou situaci. Rodina zaziva velkou z4téz, ze dne na den
dochazi ke zméné jejiho Zivotniho stylu. Nejen dité s postizenim, ale také pecujici rodina
potfebuje komplexni péci, aby Iépe zvladla tuto novou a mnohdy nelehkou situaci. Véem
jejim ¢lentim by méla byt poskytnuta podpora ze strany nejblizsich, ale také ze strany rliz-
nych instituci. Rodi¢e by méli mit moznost konzultace s odborniky ohledné problémd, které
vyplynuly z nové vzniklé situace. Vyuzivani riznych podpUrnych instituci totiz napoméha
ke zvySovani kvality zivota jak ditéte s postizenim, tak osob o néj pecuijici.

Obecné zacina byt kvalita zivota v postmoderni spole¢nosti velmi skloiovanym fenomé-
nem, a to nejen ve speciadlni pedagogice, ale i zdravotnictvi ¢i psychologii. V dnedni dobé
totiz neni zkouman pouze zdravotni stav jedince. Zminéné obory se zabyvaji také moznostmi
maximalniho rozvoje ¢i jiz zminovanou kvalitou Zivota daného jedince. Ta mUze byt objek-
tivniho ¢i subjektivniho charakteru. Objektivni charakter se tyka napfiklad spolec¢enského
a zivotniho prostiedi, politické ideologie a Urovné dané doby. Kvalita Zivota subjektivniho
charakteru je brana z hlediska toho, jakym zptsobem osoba vnima sv{ij zivot, zda se citi
byt zdrava, dostate¢né financné zabezpeclena nebo jak je prijiméana okolim, ve kterém Zije.

V kontextu specidlni pedagogiky se donedéavna kvalita Zivota zaméfovala konkrétné
jen na osobu se zdravotnim postizenim. Jeji zkoumani se vak v poslednich letech rozsifuje
i na osoby pecujici. Pledmétem zkoumani kvality Zivota osob pecujicich jsou zmény, které
vznikaji v kontextu péce o dité s postizenim. Konkrétné se mize jednat o zmény v oblasti:
financi, sociélnich kontakt(, hodnotovém nastaveni jedince a subjektivniho prozivani pfi-
tomnosti postizeni u osoby, o niz je peCovano. Zkoumani kvality Zivota osob pecujicich je
dulezité k pochopenijejich potieb, které souvisi s péci o dité s postizenim. Timto zptsobem
je mozno zjistit, jak zkvalithovat riizné podp(irné sluzby, jez se na tuto klientelu zamétuiji. PFi
zajistovani komplexni péce o dité s postizenim provadéji pecujici osoby kazdy den mnoho
drobnych ukon, které jsou viak pro dité velmi dulezité. VSechny tyto,malé” kazdodenni

50



2/ Kvalita Zivota osob se sluchovym postizenim

Ukony ve vysledku vedou k dosahnuti a uspokojeni zakladnich Zivotnich potieb ditéte, jeho
maximalnimu rozvoji a postupnému zac¢lenovani do spolecnosti. Proto je potfeba nabidnout
pomoc a podporu pfesné na miru jednotlivého klienta a jeho pecovatele.

Tato studie se zaméfuje na oblast kvality Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny s postize-
nim, konkrétné o dité se sluchovym postizenim. Nejen u nds, ale také v zahranici absentuji
vyzkumné studie na téma tzv. care-giver. | kdyZ se na prvni pohled mdze zdat, Ze tato oblast
kvality Zivota stagnuje, opak je pravdou. V poslednich letech dochazi k jejimu znatelnému
vyvoji. Pfikladem muze byt dlouhodoby vyzkum, ktery probihal na Pedagogické fakulté
Univerzity Palackého v Olomouci s ndzvem Kvalita Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny s téz-
kym zdravotnim postiZzenim (Michalik, 2011).

Metodicky ramec vyzkumu

Pfed samotnou analyzou vysledk( dat je potfeba popsat metodologicky ramec studie.
Tomuto popisu se vénuji nasledujici fadky. Nejprve je osvétlen vyzkumny problém a vysvétlen
postup dedukce pii formulaci jednotlivych hypotéz. Nasleduje deskripce designu vyzkumu,
metod sbéru a zplsobu analyzy dat. Kapitola je ukonéena popisem vyzkumného souboru.

Vyzkumny problém, cile prace a hypotézy

Hlavnim cilem této préace bylo ziskat Udaje souvisejici s kvalitou Zivota osob vybrané skupiny,

tj. osob pecujicich o dité se sluchovym postizenim. Cil prace byl poté roz¢lenén na dilci ¢asti,

které mély prozkoumat:

- jakym zplsobem se odrazi délka péce o dité se sluchovym postizenim na psychickém
stavu pecujicich osob

- hodnoceni Urovné vefejné podpory s ohledem na druh postizeni ditéte

-k jakym zménam dochazi v oblasti manzelské ¢i partnerské situace u pecujicich osob
s ohledem na délku péce a dominantni pecovatele

- zdatzv. sdileni zkusenosti s osobami s obdobnym problémem muze mit vliv na prozivani
pecujicich osob

- hodnoceni vngjsich vztah(i s ohledem na zaméstnanost pecujiciho

Na podkladé teoretickych poznatkd, osobnich predpokladi a vyse uvedenych cild vyzkumu

byly stanoveny tyto hypotézy:

H1: Respondentipecujici o dité s kombinovanou vadou uddvaji'v priiméru vyssi potfebu podpory
neZ respondenti pecujici o dité s postiZenim sluchu.

H2: Respondenti pecujici o dité v obdobi do 3 let véku hodnoti svou partnerskou situaci lépe nez
pecujici o dité v obdobi od 4 let vyse.

H3: Respondenti uddvajici stfiddni v péci hodnoti svou partnerskou situaci Iépe nez respondenti
uddvajici jako dominantné pecujici osobu pouze Zenu.
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H4: Respondenti pecujici o dité s kombinovanou vadou uddvaji vyssi vyskyt negativnich
socio-psychickych stavi v komparaci s pecujicimi o dité se sluchovou vadou.

H5: Respondenti zaméstnani alespori na Cdstecny tvazek hodnoti oblast vnéjsich vztahu lépe
neZ respondenti bez zaméstndni.

vvvvvv

vyskyt negativnich socio-psychickych stavi nez respondenti bez této mozZnosti.

V nésledujicim textu je priblizen postup dedukce, ktera probihala pfi formulaci vyse uve-
denych hypotéz. Ve spojitosti s prvni hypotézou H1 je vychodiskem teze, Ze péce o dité
s kombinovanym postizenim' je pro pecujici naro¢néjsi nez péce o dité (jen) s postizenim
sluchu. Proto tito rodice udavaji vy$si potiebu podpory v oblasti napf. zdravotni péce o dité
a poradenstvi. Objevuje se také vyssi potieba financi, riznych prispévkd a davek, jez jsou
nezbytné nutné k pofizeni specialnich pomicek.

V kontextu s dalsi hypotézou H2 je zminéna délka péce. Zde se vychazi z pfedpokladu,
Ze pokud je o dité pecovano do 3 let, jedna se stale o béZnou matefskou dovolenou jedno-
ho z pecujicich rodi¢l. Po uplynuti tfiletého obdobi se ovsem predpoklada néavrat rodice
do prace a nastup ditéte do materské skoly. Pokud se vsak jedna o dité s postizenim, muze
se takovy pribéh jevit jako mélo pravdépodobny. V potaz musi byt bran také fakt, ze ne
vzdy je v tomto vyzkumu urceno tfileté obdobi jako matefska dovolena. Postizeni ditéte se
totiZ nemusi projevit ihned po narozeni, ale také v pozdéjsim véku. Predpoklada se vsak, ze
situace se ve vysledku piilis neméni. Jeden z rodicli zpravidla zlistava s ditétem doma, ¢imz
ztraci svou uplatnitelnost na trhu prace pfi vzajemného snizeni celkové ekonomické trovné
rodiny. Nelze opomenout také zvyseni napf. socialni izolace. PéCi o dité je potfeba vénovat
mnoho ¢asu a mnohdy i na ukor vzéjemnému porozuméni a dostatku ¢asu na partnera.
Z dlouhodobého hlediska, v pfipadé této studie uréené obdobi od 4 let, jsou viechny uve-
dené skutecnosti velmi prediktivni k partnerskym problém(m.

V pfipadé hypotézy H3 se vychazi z pfedpokladu, Ze osoby stfidajici se v péci o dité
hodnoti svou partnerskou situaci Iépe, nez pokud péce zUstava na starost pouze jedno-
mu z partner(. Pri stfidani v péci oba partnefi poznavaji, jaka uskali takova péce obnasi.
V této situaci si dvojice pomaha a spole¢na péce muize byt pro partnersky vztah pfinosem
ve spolecné budoucnosti.

Vychodiskem pro formulaci hypotézy H4 byla stejna teze jako u hypotézy H1. Predpoklada
se, Zze péce o dité s kombinovanym postizenim je pro pecujici mnohdy narocnéjsi nez péce
o dité, které ma (pouze) postizeni sluchu. Naro¢nost péce se zrcadli také v pocitech pecu;ji-
cich. Proto se ocekava vyssi vyskyt negativné socio-psychickych stavii u téchto respondent.
Konkrétné se jednd o pocity a stavy velké Unavy, beznadéje, ndstupu deprese, ztraty zivotnich
perspektiv a ztraty schopnosti radovat se a uzit si volné chvile.

V souvislosti s hypotézou H5 byli komparovani pecujici zaméstnani alespori na ¢astecny
Uvazek. Druha zkoumand skupina byla tvofena nezaméstnanymi respondenty. Do ni byly

' Pro potteby tohoto textu je brdno kombinované postizeni jako kombinace sluchového a jiného zdravotniho

postizeni.
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zafazeny také osoby, jez uvedly skutecnost, Ze se nyni nachazeji na materské dovolené.V té-
to skupiné se ocitly z dlivodu, Ze osoby na matefské dovolené v tomto obdobi nedochazi
do zaméstnani, a proto se zhorseni vnéjsich vztahtd mize ve stejné mire tykat také jich.
Predpoklada se, Ze u jedincli uvadéjicich zaméstnani alespor na ¢astecny Uvazek bude ob-
last vnéjsich vztahl hodnocena Iépe. Kvili jejich zaméstnani se zlep3uje ekonomicky status
rodiny. Dochazi u nich ke zlep3eni spolecenskych kontaktl tim, Ze maji moznost alespor
na chvili opustit kazdodenni rutinu.

U hypotézy H6 dedukce vychazi z predpokladu, ze pokud maji pecujici moznost sdileni
svych zkudenosti a problém, vyskyt negativnich socio-psychickych stavi se u nich snizuje.
Maji totiz moznost o svych tézkostech a trdpenich mluvit. Diky sdileni vznikaji ¢asto nova
pratelstvi, snizuje se pocit izolace, osaméni a beznadéje. Mohou také ziskat novy pohled
na celou situaci.

Design vyzkumu

Celd vyzkumna studie byla postavena na deduktivnim kvantitativnim metodologickém pfi-
stupu. Konkrétné se jednalo o explorativn-deskriptivni typ vyzkumu. Ten by mél, na rozdil
od jinych technik nabizejicich se tomuto tématu, umoznit kvantifikovat predpokladané
rozdilnosti uréenych skupin.

Metody sbéru dat

Dotazniky byly online formou, konkrétné pomoci Google formulare, distribuovany prostred-
nictvim Centra pro détsky sluch Tamtam, o. p. s, véem stavajicim, ale i byvalym klientskym
rodindm. Konkrétné se jednalo o Ranou péci Cechy, se sidlem v Praze, Ranou péci Morava,
se sidlem v Olomouci. Dale pak socialné aktiviza¢ni sluzby se sidlem v Ostravé a Pardubicich.

Viyzkumné Setfeni bylo realizovdno pomoci anonymniho nestandardizovaného dotaz-
niku. Tento dotaznik byl vytvofen v ramci tfiletého grantového projektu, ktery probihal
na Univerzité Palackého v Olomouci v letech 2009-2011 pod nazvem Kvalita Zivota osob
pecujicich o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postizenim a jehoZ hlavnim fesitelem byl
prof. Jan Michalik (Michalik, 2011).

Nazev dotazniku byl stanoven na zakladé predmétu této studie, tzn. Dotaznik kvality Zivota
osob pecujicich o dité s postiZzenim. Po konzultaci s prof. Michalikem byly v dotazniku provedeny
Upravy a byl doplnén o &ast tykajici se specifik pecujicich o dité se sluchovym postizenim.

Soucasti byl také privodni dopis. V ném byl popsén cil vyzkumného 3etieni, tedy indivi-
dudlni pojeti kvality Zivota hodnocené dotazovanou osobou, a vysvétlen postup vyplfovani.

Analyza dat

Jelikoz bylo vyzkumné Setteni realizovano rozeslanim dotaznik(i pomoci Google formulare,
nebylo nutné ziskana data prepisovat do datové tabulky. V této podobé je mozno stahnout
data pfimo z internetu. Po ukonceni sbéru viech potiebnych dat nasledovalo tzv. ocisténi,
tedy vyrazeni respondentd, u nichz byla vynechana vétsina otazek.
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V souvislosti s psychometrickymi vlastnostmi dotazniku byla pfed samotnym vyhodno-
cenim dat provedena faktorova analyza, jez ovétuje platnost jeho jednotlivych oblasti. Dale
také potvrzuje, Ze jednotlivé dotaznikové polozky syti danou oblast zkoumani.

Po provedeni viech potfebnych Gprav nasledovalo vyhodnoceni dat. Vypocty byly zpra-
covany pomoci programu STATISTICA 13 a MS Excel. Ke statistickému ovéfovéani hypotéz
bylo vzdy nutné zvolit vhodny test. Vybér statistického testu zalezel na typu rozdéleni dat
dle histogramu. Pokud histogram nevykazoval jasné normalni rozdéleni, byl pro ovéfeni
normalniho rozdéleni proveden vypocet pomoci Shapirova-Wilkova testu normality. Pro
vechny pouZzité statistické testy byla stanovena hranice alfa = 0,05. Jestlize vypocitana
p-hodnota klesla pod tuto hranici, jednd se o statisticky vyznamny vysledek, jenz je doplnén
také o ukazatele miry Gcinku.

Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor byl vybran pomoci nepravdépodobnostni metody, konkrétné zamérnym
(UCelovym) vybérem skrze instituci. Vyzkumny soubor byl tvofen klienty Centra pro détsky
sluch Tamtam, o. p. s. Centrum poskytuje komplexni sluzby rodindm s détmi se sluchovym
postizenim z celé Ceské republiky.

Popis vyzkumného vzorku

Jako prvni byla vyhodnocena ¢ast dotazniku tykajici se sociodemografickych tdajud o re-
spondentech a zakladnich informaci o péci. Tato data pomohou s identifikaci respondent(
a jejich zafazenim do vyzkumu dle stanovenych pozadavkd. Dllezitost této ¢asti je mozno
spatfit pfi pozdéjsim ovéfovani hypotéz.

Sociodemografické udaje o respondentech

Jak je uvedeno v tab. ¢. 2.1, vyzkumného Setfeni se zlcastnilo celkem 85 respondentd.
Vyzkumny soubor cital 89 % Zen a 11 % muzd. Je vidét velky nepomér tykajici se pohlavi
respondent(l, coz muze do jisté miry ovlivnit vysledky celého vyzkumu.

Tab. €. 2.1 SloZeni respondent(i dle pohlavi

POHLAVI RESPONDENT( POCET RELATIVNI CETNOST v %
ZENY 76 89,41
MUZI 9 10,59
CELKEM 85 100

Dalsim zjistovanym sociodemografickym tdajem byl vék. Odpovédi na tuto polozku jsou
uvedeny v tab. €. 2.2. Ve stfedni dospélosti, tedy ve véku 31-50 let, se nachézelo 82 % respon-
dentd, coz je vétsina celého vyzkumného souboru. Ve stiedni dospélosti je velmi dllezitym
projevem stabilnéjsi profesni zafazeni a jeho uplatnéni, uzavieni manzelstvi a zalozeni rodiny.
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Na konci tohoto obdobi se objevuje potieba profesni pozice (Vagnerova, 2007). Pokud se
viak objevi nutnost péce o dité s postizenim, mohou se zasadni Zivotni mezniky a potfeby
ménit. Spolu s nimi dochazi také ke zméné ocekavanych Zivotnich roli, coz mize mit vliv
na kvalitu Zivota osob pecujicich osob.

Tab. ¢. 2.2 Slozeni respondentti dle véku

VEK POCET RELATIVNI CETNOST v %
DO 30 LET 14 89,41
DO 50 LET 70 82,35
DO 70 LET 1 1,18
NAD 70 LET - 0
CELKEM 85 100

Pfi ovéfovani jedné z hypotéz bylo potfeba rozdélit respondenty dle zaméstnanosti.
Souhrnné odpovédi respondentl jsou uvedeny v tab. ¢. 2.3. Prvni skupina byla tvorena
osobami nezaméstnanymi (56 %), kam byli zafazeni také respondenti na rodi¢ovské dovo-
lené, dlivod tohoto rozdéleni je uveden vyse. Druha skupina byla tvofena alespon ¢aste¢né
zaméstnanymi respondenty (44 %).

Tab. ¢. 2.3 Pracovni pomér

PRACOVNi POMER POCET RELATIVNI CETNOST v %
PLNY UVAZEK 2 25,88
CASTECNY UVAZEK 15 17,65
BEZ ZAMESTNANI l 12,94
RODICOVSKA DOVOLENA 37 43,53
CELKEM 85 100

Dotaznik obsahoval také otazku tykajici se sluchového postizeni rodic{i. Z celkového poctu
85 respondenttl uvedlo 8 urcity typ sluchového postizeni. Hluchotu i nedoslychavost uvedli
v kazdé skupiné 4 respondenti.
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Sluchové postizeni rodicii (n = 85)

9,41%

= BEZ SLUCHOVEHO POSTIZEN{
SE SLUCHOVYM POSTIZENIM

Graf ¢. 2.1 Pfitomnost sluchového postizeni u rodic

V grafu ¢. 2.1 je znazornéno procentualni zastoupeni sluchového postizeni u respondentd.
Pfitomnost sluchového postizeni uvadi pouze 9 % z celkového poctu viech ziéastnénych.
Tento graf potvrzuje tezi, Ze zhruba 90 % déti se sluchovym postizenim se rodi slySicim
rodi¢dm (Freeman, 1992).

Informace tykajici se péce o dité se sluchovym postiZenim

V této &asti dotaznikového Setfeni byly uvedeny otazky tykajici se typu postizeni ditéte, délky

péce o ¢lena rodiny, dominanté pecujici osoby v rodiné a zafizeni, které dité navstévuje.
Zjistovanym udajem byl také stupen zavislosti a s nim souvisejici prispévek na péci. Jak Ize

vidét v tab. ¢. 2.4, nejvice respondentl uvadélo Il. stupen zavislosti, a to ve 36 %. Otazku ty-

kajici se prispévku na péci nezodpovédélo 8 respondentd.

Tab. ¢. 2.4 Prispévek na péci

';ft'::eﬁ‘l’ Eﬂs‘}o";f; POCET RELATIVNI CETNOST v %
| STUPEN 2 30,59
I, STUPE 31 36,47
III. STUPEN 10 11,76
IV. STUPEN 10 11,76
NEUVEDLO 8 9,41
CELKEM 85 100

Dle zakona ¢. 108/2006 Sb., § 7, odstavce 1 je pfispévek na péci poskytovan ,osobdm zdvislym
na pomoci jiné fyzické osoby.” Déle tento zékon udava, Ze narok na pfispévek ma osoba, ktera
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doséhla véku 1 roku a v dlsledku svého dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu neni
schopna zvladat minimalné tfi zakladni Zivotni potteby. Pfi posuzovéni stupné zavislosti se
hodnoti schopnost zvladnuti téchto potieb: mobilita, orientace, komunikace, stravovani,
oblékani a obouvéni, télesna hygiena, vykon fyziologické potieby, péce o zdravi, osobni
aktivity a péc¢e o domacnost. Pfehled o vysi pfispévku v souvislosti se stupném zavislosti
je uveden v tab. ¢. 2.5.

Tab. ¢. 2.5 Stupné zavislosti

. DITEDO 18 LET
STUPEN ZAVISLOSTI Pocet nezvlépdor;lfjggch Zivotnich Ve piispévku
I. LEHKA 3 3300K¢
II. STREDNE TEZKA 4az5 6600 K¢
1. TEZKA 6azi7 9900 K¢
IV. UPLNA 8az9 13 200K¢

(Zdroj: vlastni zpracovani dle zdkona ¢. 108/2006 Sh.)

Jako ddvod neuvedeni stupné zavislosti je ve tfech pfipadech vék, ktery byl u téchto déti
do 1 roku. Jak jiz bylo uvedeno vyse, narok na pfispévek ma ze zékona osoba, ktera doséhla
véku 1 roku, a proto tito respondenti na pfispévek narok nemaiji. Ostatni, ktefi na tuto polozku
neodpovédéli, pfispévek na péci nepobiraji. Nespliuji totiz druhou podminku, kterou zékon
udava, tj. dité je schopno zvladat alespon tfi zakladni Zivotni potieby. Jedna se o osoby,
které pecuji o nedoslychavé dité. Dle slov jednoho z respondentt nejsou u téchto déti ¢asto
pFispévky pFiznany, jelikoz dle posudkové komise neni piispévek potreba. Rodice jsou tak
znacné zatizeni shanénim financnich prostredkd na potfebné vydaje.

Pro ovérovani hypotéz bylo nutné respondenty rozdélit dle spolecnych rys. Jedno roz-
clenéni se tykalo délky péce, odpovédi respondentt jsou uvedeny v tab. ¢. 2.6. Prvni skupina
byla tvofena pecujicimi v obdobi do 3 let. Byly zde zahrnuty osoby, jez pecuji o dité do 1
roku a do 3 let. Dohromady tedy 35 % respondent(l. Druhd skupina byla tvofena ostatnimi
respondenty, tzn. pecujicimi od 4 let.

Tab. €. 2.6 Délka péce o dité

DELKA PECE POCET RELATIVNI CETNOST v %
DO 1ROKU 6 7,06
DO 3 LET 2 28,24
DO7 LET 41 48,24
DO 18 LET 6 7,06
DLOUHODOBE 8 9,41
CELKEM 85 100
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Dalsi tridéni pro potieby ovéfeni hypotéz se tykalo druhu postizeni ditéte. Prvni skupinu
tvofili respondenti pecujici o dité s viceCetnym postizenim (31 %), viz tab. ¢. 2.7. Druha sku-
pina byla vytvorfena spojenim respondentd, jez pecuji o dité s Cisté sluchovou vadou, tzn.
pecujici o déti nedoslychavé (29 %) a pecujici o dité s hluchotou (34 %).

Tab. . 2.7 Druh postiZeni ditéte

DRUH POSTIZENI DITETE POCET RELATIVNi CETNOST v %
VICECETNE POSTIZENI 26 30,59
NEDOSLYCHAVOST 25 2941
HLUCHOTA 34 34,00
CELKEM 85 100

Posledni rozélenéni pro potreby vyhodnoceni statistickych hypotéz se tykalo dominantné
pecujici osoby o dité.V tab. ¢. 2.8 je uvedeno, Ze v 79 % pfipadd je dominantni pecujici oso-
bou Zena. Skutec¢nost stfidani v péci uvedlo 21 % respondentll a prekvapivé ani v jednom
z pfipadll nebyl dominantné pecujici osobou muz.

Tab. ¢. 2.8 Dominantné peCujici osoba v rodiné

PECUJICi 0S0BA POCET RELATIVNI CETNOST v %
ZENA 67 78,82
MUZ 0 0,00
STRIDAME SE 18 21,18
CELKEM 85 100,00
Vysledky analyzy dat

Kapitola zabyvajici se vysledky analyzy dat je rozdélena na dvé Casti. Prvni se zaméfuje
na ovéreni platnosti dfive stanovenych hypotéz. Druha ¢ast se zabyva deskripci téch oblasti
dotazniku, jez nebyly ke statistickému ovérovani pouzity, a dopliiuje svymi zjisténimi nahled
na celkovou problematiku této studie.

Oveéreni platnosti hypotéz

Ke statistickému ovéfeni hypotéz byly pouzity programy STATISTICA 13 a MS Excel. Vhodny
statisticky test byl vybran vzdy s pfihlédnutim k typu rozdéleni dle histogramu. V pfipadé
normalniho rozdésleni byl vyuzit néktery z parametrickych testd. V opacné situaci byl pouzit
test neparametricky.
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TESTOVANiI HYPOTEZY CiSLO 1

H1: Respondentipecujici o dité s kombinovanou vadou uddvaji'v prdméru vyssi potrebu podpory
neZ respondenti pecujici o dité s postizenim sluchu.

Jelikoz u této hypotézy nebylo dle histogramu patrné normalni rozdéleni, k ovéfeni platnosti

hypotézy H1 byl pouzit neparametricky Mann-Whitney(v U-test s korekci na spojitost. Jak

Ize vidét v tab. €. 2.9, namérend jednostranna p-hodnota nabyvala vy3sich hodnot nez 0,5.

Proto nemuze byt zamitnuta nulova hypotéza o stejném hodnoceni potfeb podpory u viech
respondentl. Alternativni hypotézu H1 tedy nelze pfijmout.

Alternativni hypotéza H1 nebyla pfijata.

Tab. €. 2.9 Srovnani potfeb podpory mezi pecujicimi z hlediska vady ditéte

Velikost vzorku Priimérny skor Sm. odch. M-W U-test
NO N1 Mo M1 SDO SD1 U A p
59 26 5,25 4,50 3,53 3,48 697 -0,66 0,5074

TESTOVANi HYPOTEZY CiSLO 2

H2: Respondenti pecujici o dité v obdobi do 3 let véku hodnoti svou partnerskou situaci lépe nez
pecujici o dité v obdobi od 4 let vyse.

Pro ovéfeni platnosti hypotézy H2 byl zvolen parametricky test, jelikoz histogram vykazoval
normalni rozdéleni dat. Konkrétné se jednalo o t-test pro dva nezavislé vybéry. Jako grupovaci
proménna byla stanovena délka péce. Zavislou proménnou v tomto pfipadé byla partnerska
situace. V tab. ¢. 2.10 je uvedena p-hodnota vyssi nez 0,05. Nelze proto zamitnout nulovou
hypotézu ani pfijmout hypotézu alternativni H2.

Alternativni hypotéza H2 nebyla pfijata.

Tab. ¢. 2.10 Srovnani hodnoceni partnerské situace mezi skupinami z hlediska délky péce

Velikost vzorku | Priimérny skor Sm. odch. F-test T-test
NO N1 MO M1 Do SD1 F p t Sv p
30 55 5 4,6 2,23 2,01 1,22 10,5133 | -0,84 83 10,2009

TESTOVANi HYPOTEZY CiSLO 3

H3: Respondenti uddvajici stfiddni v pé¢i hodnoti svou partnerskou situaci lépe nezZ respondenti
uddvajici jako dominanté pelujici osobu pouze Zenu.

Stejné jako u pfedchozi hypotézy byla pro ovéfeni pouzita parametrickd metoda, jelikoz
z histogramu vyplyvalo normalni rozdéleni dat. Pfi splnéni pfedpokladu shodnych rozptyll
byl zvolen t-test pro dva nezavislé vybéry. Grupovaci proménnou v tomto pfipadé zastupoval
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dominantni pecovatel o dité s postizenim. Jako zavisle proménna byla zvolena partner-
ska situace.

Pomoci t-testu byla vypocitdna jednostrannd p-hodnota. Z tab. ¢. 2.11 Ize vydist, Ze na-
byvala hodnot 0,0084. Naméfend p-hodnota tudiz byla mensi nez 0,05 (**), tedy vysoce
signifikantni. Nulovou hypotézu proto bylo mozné zamitnout a pfijata byla alternativni hy-
potéza H3.

Stanoven byl také ukazatel miry Gcinku, tedy Cohenovo d. Ten byl vypo¢itan jako rozdil
mezi priiméry obou skupin a standardizoval se pomoci spole¢né smérodatné odchylky.
V tomto pfipadé nabyval hodnoty 0,63 a znacil stfedni efekt.

Alternativni hypotéza H3 byla prijata.

Tab. €. 2.11 Srovnéni hodnoceni partnerske situace mezi skupinami z hlediska pecovatele

Velikost vzorku | Prdmérny skor Sm. odch. F-test T-test
NO N1 MO M1 SDO D1 F p t Sv p
18 67 578 4,46 2,58 1,86 1,92 0,06 -2,44 83 0,0084

TESTOVANi HYPOTEZY CiSLO 4

H4: Respondenti pecujici o dité s kombinovanou vadou uddvaji vyssi vyskyt negativnich socio-
-psychickych stavii v komparaci s pecujicimi o dité se sluchovou vadou.

K ovéreni platnosti hypotézy H4 byl vybran Mann-Whitneylv U-test s korekci na spojitost.
Tab. ¢. 2.12 udavg, ze jednostranna naméiena p-hodnota byla niz3i nez 0,05 (**), nabyvala
hodnot 0,0069. Z toho divodu bylo mozno zamitnout nulovou hypotézu a alternativni hy-
potéza H4 byla pfijata.

Jelikoz byla hypotéza ovéfovana pomoci neparametrické metody, bylo v tomto pfipa-
dé nutné pouzit ukazatel miry uc¢inku AUC (area under curve), jenz nabyval hodnot 0,33.
Rice & Harris (2005) udavaji, ze pokud je naméfena hodnota mensi nez 0,55, mira ucinku
je zanedbatelnd. To znamend, ze pokud do zjistované situace vstoupi dalsi vlivy, mlze dojit
ke zméné skutecnosti.

Alternativni hypotéza H4 byla prijata.

Tab. ¢. 2.12 Srovnani vyskytu socio-psychickych stavii mezi skupinami z hlediska vady ditéte

Velikost vzorku Priimérny skor Sm. odch. M-W U-test
NO N1 MO M1 sbo SD1 u Z p
59 26 16,93 14,89 5,00 4,93 508,50 -2,46 0,0069
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TESTOVANiI HYPOTEZY CiSLO 5

H5: Respondenti zaméstnani alespori na dstecny tuvazek hodnoti oblast vnéjsich vztahu lépe
neZ respondenti bez zaméstndni.

Pro tuto hypotézu byl pouzit t-test pro dva nezavislé vybéry. Byl také splnén pfedpoklad
stejné velkych rozptyl( u obou skupin. Grupovaci proménna byla zaméstnanost respondent,
zavisle proménna byla hodnoceni oblasti vnéjsich vztah.

Tab. ¢. 2.13 uvadi, Ze timto testem byla ziskdna jednostranna p-hodnota nizsi nez 0,05 (*).
Tudiz mohla byt zamitnuta nulova hypotéza a pfijata hypotéza alternativni H5, Ze respondenti
zaméstnani alespon na ¢aste¢ny Uvazek hodnoti oblast vnéjsich vztah( Iépe nez respondenti
bez zaméstnani.

Vlypocitan byl také ukazatel miry u€inku, v tomto pfipadé Cohenovo d., jenz nabyval hod-
not 0,39, coz urcuje spise mensi efekt. Zdporna hodnota v tomto piipadé znamenala, Ze sle-
dovana veli¢ina nabyvala v 1. skupiné (nezaméstnani) niz3i hodnoty.

Alternativni hypotéza H5 byla p¥ijata.

Tab. ¢. 2.13 Srovnani hodnoceni vnéjsich vztah{ mezi skupinami z hlediska zaméstnanosti

Velikost vzorku | Priimérny skor Sm. odch. F-test T-test
NO N1 MO M1 Do SD1 F p t Sv p
48 37 11,94 | 14,00 | 4,88 5,51 1,28 0,43 1,83 83 0,0357

TESTOVANi HYPOTEZY CiSLO 6

H6: Respondenti s moZnosti sdilet své zkuSenosti s osobami v obdobné situaci uddvaji nizsi
vyskyt negativnich socio-psychickych stavi nez respondenti bez této moznosti.

Pfi ovéfovani hypotézy H6 bylo z histogramu na prvni pohled patrné naruseni normalniho
rozdéleni. Proto byl ke statistickému ovéfovéni pouzit neparametricky Mann-WhitneyQv
U-test s korekci na spojitost. Tab. €. 2.14 jasné uvadi p-hodnotuy, jez nabyvala vy3sich hodnot
nez 0,05. Nulové hypotéza H6 tudiz nemohla byt zamitnuta.

Alternativni hypotéza H6 nebyla pfijata.

Tab. ¢. 2.14 Srovnani vyskytu negativnich socio-psychickych stavi mezi skupinami z hlediska moZznosti sdileni
zkusenosti

Velikost vzorku Priimérny skor Sm. odch. M-W U-test
NO N1 ] M1 SDO SD1 U A p
31 54 15,77 16,59 4,85 497 700,50 -1,24 0,1072
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Analyza a interpretace ziskanych dat

Do této podkapitoly byly zafazeny ty ¢asti dotazniku, které nebyly ovéfovany pomoci sta-
tistickych test(, aviak pro dokresleni celkové problematiky kvality Zivota osob pecujicich
0sob jsou velmi dllezité.

Obecné udaje o zivoté pecujicich rodin
PoloZky z této ¢asti dotaznikového Setfeni zrcadli ve vybranych oblastech fakticky stav pecu-
jiciho. Jsou vazany na predchozi ¢asti dotazniku, souvisi napfiklad s polozkami tykajicimi se
zdravotniho stavu respondenta, pocitu tnavy a moznosti odpocinku. Snazi se také pfiblizit
manzelskou ¢i partnerskou situaci respondentd.

U otézek tykajicich se doby pfimé péce a nutné doby dohledu nad ditétem byla od-
povéd oteviend. Pecujici osoby mély ¢islem doplnit dobu pfimé péce o dité, tzn. kolik hodin
denné pecuji, druhd otazka se tykala nutné doby dohledu, ktery dité denné potiebuje.

PFima péce a nutna doba dohledu (n = 85)
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Graf ¢. 2.2 Pfimd péce a nutnd doba dohledu

Vysledky reflektuje graf ¢. 2.2, je zde uveden aritmeticky prdmér, median? a modus, doby pfi-
mé péce a také nutné doby dohledu nad ditétem. Modus neboli hodnota, jez se vyskytuje
ve statistickém souboru nejcastéji, je v obou pfipadech 24 hodin. To miize byt ovlivnéno slo-
Zenim vyzkumného souboru, vékem ditéte, o které respondenti pecuji, ¢i zadvaznosti postizeni.
Men3i déti vyzaduji ¢asto vétsi miru pozornosti, jsou nachylnéjsi k irazdm a je potfeba na né
téméF nepretrzité dohlizet. Také jsou nesamostatné, co se tyce stravovéni, osobni hygieny ¢i
oblékéni a obouvani, proto se zvysuje také doba pfimé péce. Pokud se k tomuto prida jesté
pfitomnost postizeni, cela situace se umocnuje.

Aritmeticky primér znamena soucet viech hodnot, jenz je délen jejich poctem. Je moz-
no fict, ze v jistém smyslu vyjadfuje typickou hodnotu, kterd popisuje soubor mnoha hodnot.
V tomto pfipadé je primérné denni doba pfimé péce 13,5 hodiny a nutnd doba dohledu 16,5
hodiny. Nutna doba dohledu je v tomto pfipadé vyssi nez doba pfimé péce, a to o 3 hodiny.

2 Median déli fadu sefazenych vysledk(i vzestupné na dvé stejné poloviny.
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Otazka tykajici se poctu volnych dni za posledni pulrok, kdy osoba o nikoho nepecovala,
ma velkou vypovédni hodnotu pro uvédoméni si naro¢nosti péce a také souvisi s pfimou
péci, nutnou dobou dohledu a dominantnim pecovatelem. Zjistény Gdaj velmi prikazné
popisuje dostupné moznosti naplnéni jednotlivych faktor( kvality Zivota.

Pocet volnych dnii za piil roku (n = 85)
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Graf. €. 2.3 Celkovy pocet volnych dni, kdy respondent o nikoho nepecuje

V grafu €. 2.3 je uvedeno, ze 58 % pecujicich nemélo v poslednim pulroce jediny volny den.
Alarmuijici je zjisténi, Ze vice nez polovina pecujicich neméla volny den, ktery by mohla travit
dle svych vlastnich pfani a predstav.

Obecné nazorové postoje respondentl v souvislosti s péci

Otézky v této kategorii byly oteviené, byl ponechan prostor pro vlastni vyjadreni. Respondenti
méli uvést cokoliv, v éem vnimaji ¢i vidi nejvétsi, zisk a ztratu’, ktera souvisi se skutecnosti, ze
pecuji o dité s postizenim. Vzhledem k velké variabilité odpovédi byly stanoveny kategorie,
do kterych byly pfibuzné odpovédi zafazovany. Dale méli respondenti uvést takeé tfi sva
nejvétsi Zivotni prani.

Ztrata

Za nejvétsi ztratu, jez souvisi s péci o dité s postizenim, oznacuji respondenti v 36 % ztratu
volného ¢asu. Do této kategorie byly zafazeny pojmy jako nedostatek ¢asu na sebe, na od-
pocinek, na vlastni konicky a ztrata rliznorodosti aktivit. Ve velké mife byla uvadéna také
socidlni izolace (15 %), konkrétné $lo o ztratu pratel a jejich podpory, nepochopeni dané
situace okolim.To znamen4, Ze pecujici jedinec je stale do jisté miry izolovany od spole¢nosti,
ktera neni schopna v dostate¢né mite pfijmout osoby s postizenim.

Obava z budoucnosti a zafazeni ditéte do spolecnosti se objevuje u 12 % respondentd.
Velkd ¢ast pecujicich stale postrada jistotu zabezpeceni ditéte s postizenim v budoucnosti.
Casto na povrch vyplyvaji otazky typu: ,Kdo se postara o dité, az tady nebudu?”
Zadnou ztréatu, jeZ souvisi s pé¢i o dité s postizenim, nepocituje 11 % respondentd. Néktefi
respondenti déle uvedli: méné ¢asu na ostatni ¢leny domdcnosti, jako je partner ¢i dalsi dité,
moznost Zit bézny Zivot a bézné komunikovat, ztrdta sebevédomi a psychické vyrovnanosti
a také ztrdta pracovnich kompetenci a kariéry.
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Zisk

Odpovédi respondentd na tuto otazku byly rozdéleny do ¢tyr hlavnich kategorii. Jako nejvétsi
zisk respondenti ve 34 % odpovédi uvadéji dité samotné, s ¢imz souvisi podkategorie: laska
ditéte a pevnéjsi vazba ve vzéjemném vztahu, spolecné straveny cas s ditétem. Mnoho re-
spondentl také uvedlo pokroky ditéte a s tim souvisejici pomoc ditéti a nadéje na jeho
osamostatnéni. Déle se jednalo o jiné vnimdni hodnot, coz uvedlo 18 % respondent(i. Do této
kategorie byly zafazeny pojmy: zména v prioritach, oprosténi se od materialniho svéta, jiny
rozmér prozivani zazitkd, radost z mali¢kosti a také vazeni si pomoci ostatnich.

Dalsim ziskem byl pro respondenty vhled do ,nového” svéta (11 %). Tato kategorie byla
charakterizovana pojmy: ziskdni novych kontakt( a prdtel, setkdvdni s osobami s obdobnym
problémem a pochopeni svéta sluchové postizenych.

Uveden byl také zisk v podobé pozndni viastni sily a psychické odolnosti, stmeleni rodinny
vztahu a také Sirsi rodiny, pokora k Zivotu, trpélivost, vétsi mira tolerance a nové zkusenosti
a dovednosti, napt. znalost znakového jazyka. Néktefi respondenti uvedli v souvislosti s péci
o dité s postizenim zadny zisk (2 %).

V obou oblastech se vyskytla spole¢na kategorie, jednd se o zadny zisk a zadnou ztratu.
V souvislosti s péci nepocituje Zadnou ztratu 11 % respondentdl. Proti tomu stoji pouze 2 % re-
spondentd, jez v souvislosti s péci neobjevili Zadny zisk. Zajimavé by bylo sledovat pomyslné
misky vah pfi dlouhodobéjsi péci ¢i zméné nékterych proménnych.

Tri Zivotni prani

Nize uvedena tfi zivotni prani se objevila shodné u 53 % respondent(: zdravé a Stastné dite,
dobré vztahy v rodiné a Uspésné osamostatnéni a zaclenéni ditéte do spolecnosti.V mensim
procentualnim zastoupeni se objevila také dalsi prani. Prikladem muze byt: zlepseni financ-
ni situace, minimum negativnich reakci od okoli, neprogredujici postiZeni, moznost vétsiho od-
pocinku, dovolend a ¢as na vlastni konicky a moZnost dochdzet do prdce.

Pocit stésti v soucasnosti

Tato polozka méfila subjektivni vnimani pocitu Stésti, ktery je podstatnou slozkou kvality Zivo-
ta. Do odpovédi na tuto otdzku mudze byt promitnuta celkova psychickd pohoda ¢lovéka, at uz
se jednd o zdravotni stav, socidlni prostfedi, rodinnou situaci, nebo velikost narokd na péci.

Pocit stésti v soucasnosti (n = 85)
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Graf €. 2.4 Soucasny stav respondenta — pocit Stésti
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Z grafu €. 2.4 je patrné, Ze vétsina pecujicich uvedla, Ze se nyni citi ,velmi $tastné” (39 %).
Celkem pouze 13 % respondentt uvedlo jednu z odpovédi na opacné strané skaly.

Ocekavani budoucnosti
Otazka tykajici se o¢ekavani do budoucnosti mize byt oznacena jako projekéni.
Odpovédi na tuto otdzku mohou byt ovlivnény osobnosti respondenta.

V grafu ¢. 2.5 je zndzornéno, ze souhrnem 64 % respondent(l se na budoucnost alespon
trochu tési. Oviem na druhé strané celych 11 % respondentt uvedlo krajni moznost celkové
$kaly a budoucnosti se dési.

Jak se tési respondent na budoucnost (n = 85)
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Graf €. 2.5 Jak se respondent téSi na budoucnost

Specifika osob pecujicich o dité se sluchovym postizenim

Posledni ¢ast dotaznikového Setfeni se zaméfila na otazky spojené prevazné se sluchovym
postizenim. Napfiklad zde byla polozka, ktera zjistovala, zda se respondenti fadi ke komu-
nité Neslysicich. Pfislusnici komunity Neslysicich, s velkym N na zac¢atku slova, odmitaji
byt zafazovéani mezi sluchové postizené. Nepovazuji se za trpici a postizené, ale povazuji
se za jedine¢nou bytost. Citi se byt prislusniky jazykové a kulturni mensiny, ktera uziva svij
vlastni znakovy jazyk. Své komunity Neslysici vytvareji na zakladé rysa: hluchoty, komunikace
(znakovy jazyk) a vzajemné podpory (sdileni pocit(, negativnich zkusenosti atd.) (Hordkova,
2011). Tab. ¢. 2.15 udava, ze pouze 7 % respondentd tohoto dotaznikového Setieni se hlasi
ke komunité Neslysicich.

Tab. €. 2.15 Respondent je soucdsti komunity Neslysicich

KOMUNITA NESLYSICICH POCET RELATIVNi CETNOST v %
ANO 6 7%
NE 79 93 %
CELKEM 85 100,00 %

Moznost sdileni a setkavani

Mnozi rodice se ¢asto domnivaji, Ze to, co proZivaji, okoli nechépe, jelikoz tuto situaci nezaZilo.
Pokud vSak maji moznost setkat se s osobami, které se nachazeji nebo nachazely v obdobné
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situaci, dochézi ke zméné tohoto postoje. Sdileni ddvd moznost predavat si napfiklad indi-
vidualni zkuSenosti a osvédcené zplsoby prace.

Moznost sdileni a setkavani (n = 85)

36,47%
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Graf €. 2.6 Moznost sdileni a setkdvani se s osobami s obdobnym problémem

Moznost sdileni zkusenosti a setkavani s osobami s obdobnym problémem uvéadi 64 % pe-
Cujicich respondentd, viz graf ¢. 2.6. Sdileni mdze byt pro mnohé pecujici velmi obohacujici.
MUze jim byt timto zplsobem poskytnuta potfebna emocni podpora pfi prekonavani kri-
ze, usmérnéni pocitli bezmocnosti a bezvychodnosti, nalézani vhodnych a novych vhledd
do budoucnosti a celkové mize byt posilnéna celd celistvost rodiny.

Podpora organizaci

Tato otazka zjistovala, zda respondent citi podporu organizaci zamérenych na sluchové po-
stizeni. Dalo by se fici, Ze tento postoj zaujimaji respondenti hlavné u Centra pro détsky sluch
Tamtam, o.p.s., jelikoZ cely vyzkumny soubor byl tvofen pravé jejich sou¢asnou a byvalou
klientelou. Néktefi respondenti tuto organizaci v dotaznikovém 3etfeni konkrétné jmeno-
vali a v polozZce jind sdéleni uvedli: ,Diky Tamtamu je situace mnohem jednodussi a citim se
bezpecnéjiv tom, co déldm pro zlepseni Zivotni Grovné svého ditéte." Jak je patrno z tab. €. 2.16,
podporu organizaci pro sluchové postizené citi celkem 96 % respondentt. Z ¢ehoz Ize usou-
dit, Ze respondenti jsou s praci organizace spokojeni.

Tab. €. 2.16 Respondent citi podporu organizaci zaméFenych na sluchové postizeni

PODPORA ORGANIZACI POCET RELATIVNI CETNOST v %
ANO 82 96,47 %
NE 3 3,53%
CELKEM 85 100,00 %
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Etické aspekty a konflikt zajmu

Pri realizaci dotaznikového Setfeni by vzdy méla byt zachovana urcita eticka pravidla.
Pfitomnost postizeni u ditéte je pro nékteré pecujici rodice velmi citlivé téma, jelikoz stéle
nemuselo dojit k akceptaci této skutecnosti. | proto je nutné dodrzet alespon minimalni
etické zésady vyzkumu. Dle Gavory (2010) se jedna napfiklad o informovéni o vyzkumu,
dobrovolnou Ucast respondent(i, anonymizaci dat a jejich korektni zpracovéni. Uvedené
zasady byly zajistény primarné pomoci privodniho dopisu, ktery byl oslovenym respon-
dentlim distribuovan spolu s dotaznikem, ale také celkovou koncepci samotného dotazniku.

Diskuze

Diskuze je rozdélena do nékolika ¢asti. Prvni ¢ast se zabyva hlavnimi oblastmi vzniklymi
na zékladé zjisténych vysledk(. Pokud je to mozné, jsou vysledky srovnany se studiemi, kte-
ré byly v oblasti kvality Zivota osob pecujicich realizovany v Ceské republice ¢i v zahraniéi.
Druhad &ast se zabyva doporucenim pro praxi a doporucenim pro dalsi vyzkum.

Vysledky dotaznikového Setreni

V kontextu dotaznikového 3etfeni se diskuze zamétuje na zhodnoceni vysledk(, jez vznikly
statistickym ovéfenim dfive stanovenych hypotéz, ty jsou v nékterych pfipadech doplnény
o dalsi fakta ze zbylych oblasti dotazniku.

Pfi testovani hypotézy H1 byl predpoklad, Ze osoby pecuijici o dité s kombinovanou vadou
uvadéji vyssi potfebu podpory nez pecujici o dité (pouze) se sluchovou vadou. Toto minéni
viak bylo mylné a alternativni hypotéza nemohla byt pfijata. Zjisténou skutecnost Ize vy-
svétlit napfiklad nizkym rozsahem vyzkumného souboru, ktery mohl dané vysledky zkreslit.

Hypotéza H2 rovnéz nemohla byt pfijata. Predikce o lepsim hodnoceni partnerské situace
v souvislosti s délkou péce o dité byla také chybna. Je zde potieba brat v potaz, ze predmétem
dotazniku nebylo, jak dlouho jsou osoby v partnerském vztahu. Chybi zde také informace
o stupni postizeni ditéte, jeho véku a celkové naroc¢nosti péce. Je potieba si uvédomit fakt,
Ze dotaznikového 3etieni se Ucastnily prevézné zeny, coz mohlo vést ke zkresleni celkovych
vysledkd. Zeny mohou partnerskou situaci hodnotit naprosto jinak nez muzi.

Dalsi testovanou hypotézou byla alternativni hypotéza H3, ta byla na zakladé vysledné
p-hodnoty pfijata. Ukazatel miry ucinku nabyval hodnoty, kterd znaci stfedni efekt, proto
Ize predpokladat, Ze hodnoceni dané situace by i po zasahu dalSich vliva zlstalo stejné.
Doslo tedy k potvrzeni predpokladu, ze respondenti, ktefi udavaji stfidani v péci, hodnoti
svou partnerskou situaci lépe, nez pokud je dominantné pecujici osobou pouze Zena. Péce
o dité s postizenim je ¢asto velmi naro¢nd. Pokud zlstane na starost pouze jedné osobé, je to
pro ni mnohdy velmi vycerpdvajici, dochdzi k socidlni izolaci a ¢asto se mohou pfidruzit zdra-
votni problémy souvisejici s nedostatkem odpocinku. Pokud se vSak partnefi v péci stfidaji,
dokazi se navzajem lépe pochopit. Uvédomuiji si ndrocnost a Uskali péce. Stfidani v péci mlize
vést k vétsSimu semknuti jejich vztahu. Tuto skute¢nost potvrdila také testovana hypotéza.

Za zminku stoji také fakt, ktery ve své knize uvadi Vagnerové (2007), hovofi zde sice
0 péci tykajici se malého ditéte, oviem v pfipadé tohoto vyzkumného Setfeni mlze dokladat
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uréitou souvislost s pfijatou hypotézou. Autorka fikd, Ze sdileni péce o dité je velmi dllezi-
tym faktorem budouciho partnerského vztahu, jelikoz diky ni dochézi k jeho postupnému
prohloubeni. Pokud viak matka pozoruje v souvislosti s péc¢i u otce mensi zicastnénost,
mzZe tento pfistup snadno interpretovat jako projev nezéjmu a lhostejnosti. Coz pozdéji
pravdépodobné vyusti v partnersky problém.

Predpoklad, ze pecujici o dité s kombinovanou vadou udavaji vyssi vyskyt negativnich
socio-psychickych stavl v komparaci s pecujicimi o dité (pouze) se sluchovou vadou, byl
spravny. Hypotéza H4 tedy byla pfijata, avSak je nutné brat v potaz, Ze ukazatel miry i¢inku
nabyval nizkych hodnot. Mira u¢inku byla uréena jako zanedbatelnd a po zédsahu vnéjsich
vlivd by mohlo dojit ke zméné této zjistované skutec¢nosti. V tomto pripadé tedy velmi za-
lezi nejen na zkuSenostech rodi¢l s poskytovanim péce, ale také na osobnostnich rysech
a celkovém stavu organismu.

Testovana alternativni hypotéza H5 byla na zakladé p-hodnoty pfijata. Prestoze Ize fici,
Ze respondenti zaméstnani alespon na ¢astecny Uvazek hodnoti oblast vnéjsich vztah( Iépe
nez respondenti bez zaméstnani, je potfeba si uvédomit, ze zde mira uginku nebyla pfili
vysoka. Z této hodnoty Ize predpokladat, Ze na hodnoceni vnéjsich vztah(i mohou plsobit
i dal3i vlivy nez pouze skute¢nost zaméstnani.

Po nahlédnuti do hlubsi souvislosti Ize u této hypotézy spattfit jistou spojitost s domi-
nantné pecujici osobou. S pfihlédnutim k nejcastéji uvadénému vékovému rozmezi respon-
dentU. Je patrné, Ze vétsina zen se v tomto véku zpravidla navraci do zaméstnani a do urcité
miry u nich ustupuje preference rodiny (Vagnerova, 2007). Jedna-li se viak o Zenu pecujici
0 potomka s postizenim, navrat do prace se ¢asto odklada. To zpUsobuje ztratu pracovnich
kompetenci a také klesa uplatnitelnost na trhu prace. Dale autorka (2007) fika, ze profese
je pro fadu Ceskych Zen soucasti jejich identity a je dlileZita pro rozsifeni socidlnich kontakt(
a dosazZeni urcité socidlni prestize. Mimo jiné nezaméstnanost pecujiciho souvisi se snizenim
ekonomické urovné celé rodiny. Veskeré vyse uvedené skute¢nosti mohou snizovat celkovou
kvalitu Zivota osob pecujici osoby.

Autorka tohoto dotaznikového Setfeni dohledala souvisejici vyzkumy, jeZ probihaly
v Ceském a zahrani¢nim prostfedi. Prvni studie se tyka Kvality Zivota osob pecujicich o cle-
na rodiny s téZzkym zdravotnim postizenim (Michalik, 2011). Vyzkum uvadi v 66 % Zenu jako
dominantni pecujici osobu. Druhd studie byla realizovana v Ciné s nazvem: Quality of life
in caregivers of a family member with serious mental illness (Leng, 2018). Jejim cilem bylo
zhodnotit kvalitu Zivota a socialni podporu pecovatell o rodinného pfislusnika s dusevnim
onemocnénim a také identifikovat faktory spojené s kvalitou jejich Zivota. V tomto pripadé
je také uvedena jako dominantné pecujici osoba zena a dochézi ke shodé v procentudlnim
zastoupeni respondenttl (66 %) u obou srovnavanych vyzkumu. Z vyse uvedeného vyplyva,
Ze v tomto zjistovaném Udaji jsou komparované studie totozné.V pfipadé tohoto vyzkumu
je procentualni zastoupeni dominantné pecujicich Zen o néco vyssi, coz mize byt zplsobeno
specifictéjsSim zamérenim studie. Oproti tomu ve vyse uvedenych vyzkumech je Sife cilové
skupiny znatelnéji ur¢ena.

Posledni hypotéza H6, jejiz platnost byla ovéfovéna, nebyla pfijata. Pfedpoklad, ze osoby
majici moznost sdileni zkuSenosti s osobami s obdobnym problémem udavaji nizsi vyskyt
negativnich socio-psychickych stav(, byl mylny. Tato skutecnost miize byt jako v predchozich
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pFipadech ovlivnéna nizkym rozsahem vyzkumného souboru. Ve vy3e zmiriované studii z Ciny
(Leng, 2018), které se Gcastnilo 181 respondent(, bylo zjisténo, Ze sdileni s ostatnimi mlize
snizit stres pecovatell. Pokud pecujici maji pocit podpory, objevuje se u nich nizsi vyskyt
pesimismu a sniZuje se také jejich psychicka zatéz. Autor zahrani¢niho vyzkumu dale dopo-
rucuje, aby se pecujici nebdli pozadat o pomoc rodinné pfislusniky a pratele.

Tento rozdil ve vysledcich je pravdépodobné zplisoben rozdilnosti obou kultur. Je zndmo,
Ze Cinské rodiny jsou velmi soudrzné jednotky. Jejich jednotlivi ¢lenové jsou velmi zavisli
na rodinné podpofe v kazdodennim zivoté.V nasem prostredi by se mohla jevit jako vhodna
forma sdileni psychoterapie formou rodic¢ovskych skupin. Ta ma za cil poskytnout emo¢ni
podporu, usmériovat negativni socio-psychické stavy, pomoct pfi hledani vychodisek do bu-
doucnosti a posilovat celistvost celé rodiny (Vymlatilova, in Ri¢an, 2006).

Autorka dohledala studii Michalika a Valenty (2008), ktera se zabyvala vyzkumem pra-
covnich kompetenci osob pecujicich o ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim na tGzemi
hlavniho mésta Prahy. Cilovou skupinou v tomto 3etfeni byly osoby dlouhodobé pecujici
0 0sobu se zdravotnim postizenim. Cést tohoto vyzkumu se vénovala stejné oblasti jako
toto Setfeni, tedy obecné ndzorovym postojlim v souvislosti s péci. Konkrétné slo o urceni
nejvétsiho zisku a ztraty v souvislosti s péci o osobu s postizenim. Bylo zjisténo, ze se re-
spondenti obou vyzkum v nékterych vzniklych kategoriich shoduji. V oblasti zisku, ktery
souvisi s péci, se osoby obou vyzkum0 shodovaly v téchto kategoriich: stmeleni rodinnych
vztahU a jiné vnimani hodnot. Shodné také respondenti uvadéli v souvislosti s péci kategorii
zadny zisk.V oblasti ztraty doslo ke shodé v kategorii: spolecenské kontakty, prace, svoboda
a volny cas. Stejné jako u zisku se opét objevila kategorie Zadna ztrata.

Pfi zaméfeni na polozky Zadny zisk a Zadna ztrata autofi (Michalik, Valenta, 2008) uvadi,
Ze zadny zisk plynouci z péce nepocituje 12 % respondentll a Zadnou ztratu neuvadi 8 % osob.
V pfipadé tohoto vyzkumu byly pomysiné misky vah vychyleny naopak, tedy 11 % responden-
td neuvedlo Zadnou ztratu a pouze 2 % respondent(l neuvedlo zadny zisk plynouci z péce.
Tento rozdil v obou vyzkumech muze byt dan jinym zaméfenim cilové skupiny, velikosti
vyzkumného vzorku a také rozdilnou délkou péce u respondent(i v komparovanych vyzku-
mech.V délce a naro¢nosti péce totiz plati pfima uméra, ¢im delsi a ndrocnéjsi péce o osobu
s postiZzenim je, tim vic se zhorSuje subjektivni hodnoceni kvality Zivota osob pecujici osoby,
se kterym souvisi i tyto oblasti.

Doporuceni pro praxi

V oblasti potfeby podpory méli respondenti moznost uvést, co by pro lepsi zvladani péce
uvitali. V. mnoha pfipadech se jednalo o lepsi osvétu problematiky neslysicich, a to hlavné
v prostredi béznych skol, kam jsou déti pecujicich rodicl ¢asto zafazovany a setkavaji se
s negativnimi reakcemi spoluzak(i. Pokud ma byt zamezeno vyskytu moznych negativnich
reakci okoli, je potfeba zvysit povédomi majoritni spolecnosti o této problematice.
Pecujici také pocituji velky nedostatek kvalitnich klinickych logopedd, ktefi se zabyvaiji
problematikou neslysicich, maji dobré znalosti psychologie a umi s neslysicimi détmi efektiv-
né pracovat. Déti zaujmou a neodradi jejich chut naucit se mluvit a slyset. V této souvislosti
pecujici rodice uvadi také nedostatek pracovist, jez by se problematikou sluchového postizeni
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zabyvaly komplexné a modernim zplisobem. Tedy pracovisté sdruzujici odborniky z oblasti
klinické logopedie, neurologie, psychologie a surdopedie.

Rodice ¢asto postradaji kvalitni a snadno dostupné informace tykajici se napfiklad zpu-
sobu vychovy, pfistupu k neslysicimu ditéti, vhodnych forem rehabilitace sluchu, rozvoje
komunikace, mysleni, kognitivnich, mentalnich schopnosti a v neposledni fadé také tipu
na fungujici pomacky. Vhodné by bylo vytvofit kvalitni webovy portal, kde by tyto, ale i dalsi
informace byly centralné sdileny pod odbornym dohledem. Rodi¢e by méli mit také moznost
klast dotazy, na které jim odbornici budou odpovidat.

Doporuceni pro dalsi vyzkum

Pro dalsi vyzkum v této oblasti mGze byt doporucenim ziskat pro dotaznikové Setieni vétsi
vzorek osob s rovnomérnéjsim zastoupenim zen a muzi. Nékteré polozky by bylo dobré [épe
formulovat a pridat uzaviené odpovédi s vétsi moznosti vybéru, aby respondenti nemuseli
odpovédi vypisovat. Po dokonceni vyzkumu vyvstavaji na povrch nové otazky, které by
mohly byt pfedmétem dalSich vyzkumnych praci. Zajimavé by mohlo byt zkoumani subjek-
tivné vnimané kvality Zivota neslysicich pecujicich rodict o dité se sluchovym postizenim
v komparaci se slysicimi pecujicimi rodici.

Zavér
Vlyzkumna studie si polozila za cil prozkoumat problematiku kvality Zivota osob pecujicich
o dité se sluchovym postizenim a na zékladé vyzkumného Setfeni popsat soucasnou situaci.
Kvantitativni studie byla realizovana pomoci dotaznik(, jez byly distribuovany sou¢asnym
a byvalym klientdim Centra pro détsky sluch Tamtam, o.p.s. Na zdkladé zjisténych vysledkd
byly popsany jednotlivé oblasti kvality Zivota, na které se tato studie zamérovala. Bylo také
sestaveno souhrnné doporuceni pro praxi, kde byly popsany oblasti, v nichZ respondenti
pocituji nejvétsi rezervy. Toto doporuceni by mohlo usnadnit celkovou péci o dité s postize-
nim sluchu a dGsledkem by mohlo byt zlepseni vnimani kvality Zivota samotnych pecuijicich.
Také bylo uvedeno doporuceni pro pfipad dalsiho vyzkumu tykajiciho se této oblasti.
Celkova analyza viech dostupnych dat ukézala, Ze se nelze na skute¢nost péce o dité
se sluchovym postizenim divat pouze z jednoho Uhlu pohledu. Vzdy se objevi dvé stranky
véci, které v souvislosti s postizenim a potfebou nasledujici péce vznikaji. Jako pozitivum
péce rodice uvadéji, ze v sobé dokazali nalézt obrovskou vnitini silu a psychickou odolnost,
o které neméli viibec ponéti.V mnoha pfipadech se zvysila soudrznost rodiny, vznikla nova
pratelstvi s osobami s obdobnym problémem a pecujici ziskali ndhled do nového a zaroven
nezndamého svéta neslysicich. Doslo ke zméné Zivotnich hodnot, priorit a do urcité miry
také k oprosténi od materidlniho svéta. Na druhé strané vsak stoji obrovska naro¢nost péce.
Objevuji se, nékdy necekané, finan¢ni naklady potrebné napfiklad na specialni pomacky ¢i
asistenty. Péce o dité s postizenim je naro¢na jak psychicky, tak fyzicky. Dle slov jednoho z re-
spondent( by se pecujici neméli bat fict, Ze je péce narocna, vycerpavajici a izolujici. Nemusi
se stydét, kdyz uz nemaji silu a potfebuji pomoct. Kli¢cové postaveni v podpore pecujicich
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zaujimaji organizace a samotny stat. Ten mé moznost ve formé rdznych pfispévki pecujicim
rodi¢im zlepsit kvalitu Zivota v oblasti financi.

Poznatky ziskané timto vyzkumem naznacuiji, ze kvalita Zivota je velmi subjektivni a tézko
méfitelnd. Vzdy zaleZi na jednotlivych proménnych, jez vstupuji do Zivota osob pecujici rodi-
ny. Po zobecnéni Ize v3ak fici, Ze potfebnym predpokladem pro celkové zlepseni kvality Zivota
osob pecujicich osob, je zlepseni informovanosti majoritni spole¢nosti o naro¢nosti této
péce. Dale je také nutné rozvijet efektivni a funkéni intervencni strategie, které svou ¢innosti
budou podporovat a nasledné zlepsovat kvalitu Zivota osob pecujicich osob.
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Spoluresitelé a fesitelé sekce D: Hodnoceni prvkii kvality Zivota studentii se zrakovym
postizenim na vysoké skole vzhledem k poskytované podpore a pomoci) - Bc. Hana Ka-
runova, Ph.D., Mgr. Veronika Vachalova

PGvodni vyzkumny zamér
Vychodiska

Kazdorocné se zvysuje pocet studentli s postizenim, ktefi studuji na vysoké skole. Vzhledem
k této skutecnosti se budeme zabyvat spokojenosti studentll se zrakovym postizenim
s podporou na vysoké skole jako jednim z predpokladd odpovidajici kvality Zivota jedince.
Poskytovana podpora muze byt hodnocena z mnoha hledisek. Budeme klast dtiraz na hod-
notici slozku samotného ¢lovéka se zrakovym postiZzenim, pficemz zohlednime jednotlivé
oblasti kvality Zivota cilové skupiny vzhledem k bio-psycho-socio-spiritudlni dimenzi.

Metodologie

Vyuzijeme polostrukturovany dotaznik. Respondenty budou studenti se zrakovym postize-
nim, ktefi studuji/studovali na Univerzité Palackého v Olomouci €i jiné vysoké Skole v ramci
Ceské republiky. Srovnavaci skupinu budou tvofit studenti bez zrakového postiZeni.
Vystupy

Ziskana data budou mit evaluacni raz a pfispéji k celkovému zhodnoceni kvality Zivota je-
dince se zrakovym postizenim na vysoké $kole vzhledem k poskytované podpofe a pomoci.
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3.1 HODNOCENI PRVKU KVALITY ZIVOTA
STUDENTU SE ZRAKOVYM POSTIZENIM
NA VYSOKE SKOLE VZHLEDEM
K POSKYTOVANE PODPORE A POMOCI

HANA KARUNOVA, VERONIKA VACHALOVA

Uvod

V rdmci nasledujiciho textu se budeme zabyvat spokojenosti studentd se zrakovym posti-
Zenim s podporou na vysoké skole jako jednim z predpoklad(i odpovidajici kvality Zivota
jedince. Poskytovana podpora mlize byt hodnocena z mnoha hledisek. Dlraz byl kladen
na hodnotici slozku samotného ¢lovéka se zrakovym postizenim, pficemz jsme zohlednili
jednotlivé oblasti kvality Zivota cilové skupiny vzhledem k bio-psycho-socio-spiritudlni di-
menzi. VyuZili jsme polostrukturovany dotaznik s podilem Skélovych otazek a otazek s ote-
vienou moznosti odpovédi. Respondenty byli studenti se zrakovym postizenim, ktefi studuji/
studovali na Univerzité Palackého v Olomouci ¢i jiné vysoké kole v rdmci Ceské republiky.
Kontrolni skupinu tvofili studenti bez zrakového postiZeni. Ziskana data maji evaluacni raz
a prispéji k celkovému zhodnoceni kvality zivota jedince se zrakovym postizenim na vysoké
$kole vzhledem k poskytované podpore a pomoci.

Soubor a metodika

V Gvodni ¢asti textu uvedeme charakteristiku vyzkumného souboru véetné vychodisek,
z nichz pfi zvazovéni dimenzi tématu vychézime. Vyjadfime se k metodologii vyzkumu, sbéru
dat a limitdm vyzkumu.

Vychodiska vyzkumu kvality Zivota versus percepce spokojenosti
a prozitku stésti

Poslednich nékolik desetileti se sklonuje ve svété pojem kvality Zivota ve véech moznych
padech, kontextech, vyznamech. Svétova zdravotnicka organizace definuje kvalitu Zivota
coby jedincovo vniméni jeho samého, jeho Zivota v kontextu kultury, hodnotovych systémd,
ve kterych Zije, ve vztahu k jeho cilim, o¢ekavanim, standarddim ¢i obavam. Jedna se o Si-
rokou koncepci, kterd v sobé zahrnuje komplexitu télesného zdravi, psychicky stav, osobni
presvédceni, viru jedince, jeho spolecenské vztahy a prostiedi (WHO, 2018). Navzdory rostouci
akceptaci, Ze zdravi je spojeno s kvalitou Zivota, je toto téma charakteristické rliznym stupném
rozmanitosti a mnohocetnosti. Multifaktoridlnost pojmu zahrnuje kategorii fyzického stavu
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a funkéni schopnosti, psychologického stavu a pohody, sociélni interakce, ekonomického
statusu (Joyce, a kol., 2013).

Zrakové postizeni mlize byt chapano jak v kontextu fyzického stavu zrakového analyza-
toru a jeho funkci, tak v rdmci psychologické, socialni, ekonomické ¢i hodnotové-duchovni
sféry. Pfesto tedy podle pfedchozich vymezeni spojitost zdravi ¢i jeho naruseni v ramci urcité
organové soustavy je spojeno také s kvalitou Zivota jako takovou. Pfesto kazdy jedinec, ktery
se narodil se zrakovym postizenim ¢&i v pribéhu Zivota pfisel o zrak, nebude hodnotit svou
kvalitu Zivota stejné. Dokonce ani individudIni prozitek zdravi ¢i obecné Zivotni pohody
nemusi nutné zaviset na hloubce &i typu postizeni. Ne kazdy jedinec, ktery vyuziva zbytky
zraku, musi nutné oproti zcela nevidomému hodnotit svij zivot jako kvalitnéjsi jen proto, Ze
vyuziva zbytky zraku. Takze ackoliv budeme nize zminovat vysledky kvantitativniho Setfeni
v &islech a procentech, budeme se ¢aste¢né vénovat také subjektivnéji zamérenym polozkdm
s otevienou moznosti odpovidat.

Pokud bychom hledali to, co je spole¢nym jmenovatelem vsech jednotlivych oblasti kvality
Zivota, nasli bychom vétsinou néco tak banalné a snad i nevédecky znéjiciho, jako je prozitek
Stésti ¢i spokojenosti. Dnes se na trhu bestseller(, populdrnich knih pro verejnost, setkdvame
s knihami s ndzvy Hygge ¢i Lykke s kontextem propagace danského Zivotniho stylu a vyznamu
prozitku zivotniho $tésti. Pfesto také nékteré védecké studie se kromé kvality Zivota vénuji
prozitku $tésti v Zivoté ¢lovéka. Mizeme jmenovat napriklad: Spojené narody (United Nations)
a jejich Svétovou zpravu o $tésti z roku 2012 (The World Happiness Report 2012) nebo Institut
pro Zemi (The Earth Institute Columbia University), fungujici jiz 23 let, v rdmci Kolumbijské
univerzity a jejich Svétovou zpravu o Stésti z roku 2016 (World Happiness Report 2016). Byt
spokojeny, stastny, vnimat sv(ij Zivot jako kvalitni souvisi podle Wikinga (2016) se schopnosti
vychutnavat kazdodenni mali¢kosti, pfitomny okamzik ¢i umét pfijimat a projevovat vdéénost.
Studie profesora psychologie z Kalifornské univerzity v Davisu, R. A. Emmonse (2003), s ndzvem
Objasnéni vyzkumného projektu zaméfeného na vdécnost (v originéle Highlights from the
Research Project on Gratitude and Thankfullnes), se zaméfuje na vdéénost jako soucast psy-
chické a fyzické pohody.V rdmci jeho studii bylo prokazano, ze postoj vdéénosti ma vyznamny
psychosomaticky i socidlni pfinos. Pfes tisic respondentd, ktefi se zdcastnili jeho studie, si vedlo
+denik vdé¢nosti’, diky némuz z dlouhodobého hlediska proZivali vice pozitivnich emoci, ob-
jevila se u nich vétsi chut do prace, méli kvalitnéjsi spanek ¢i vnimali zlepseni svého zdravi. Mit
tedy kazdy den na mysli to, co €ini zivot ¢lovéka smysluplnym, méa mimo jiné vyznamny podil
na schopnost vyrovnat se se stresem (Emmons, McCullough, 2003; Wiking, 2016).

Zrakové postizeni nemusi vzdy nutné znamenat pro jedince nizsi kvalitu Zivota nebo
mensi schopnost prozivat spokojenost, stésti ¢i vdé¢nost. Domnivame se vsak, Zze u nasi
cilové skupiny vysokoskolskych student(i se zrakovym postizenim hraje vyznamnou roli
v rdmci kvality Zivota podil sluzeb, poskytované podpory a pomoci. A pravé na tuto oblast
jsme se dale v rdmci vyzkumu zaméfili.

Polozili jsme si zakladni vyzkumnou otazku: Jak hodnoti studenti vysokych skol se zrakovym
postiZenim kvalitu svého Zivota, primdrné vzhledem k poskytované podpore a pomoci vysokou
Skolou? Pro sbér dat jsme vyuzili metodu dotazniku. Pro konstrukci polozek dotazniku ndm
byl inspiraci jiz existujici Dotaznik kvality Zivota Svétové zdravotnické organizace: WHOQQL-
BREF (2004). N&$ dotaznik obsahoval celkem 39 poloZek, z toho 33 Skalovych polozek,
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5 otevienych otdzek a posledni polozku s moznosti pfidat k dotazniku libovolny komentar.
Nase polozky jsme rozdélili do nasledujicich tematickych oblasti tykajicich se pfimo nasi
cilové skupiny: a) kvalita Zivota obecné, dvodni polozky; b) kazdodenni aktivity, spanek,
zdravi, bézny Zivot studenta vzhledem ke studiu na vysoké skole; c) zrakové postizeni versus
spokojenost se sebou samym, smysl Zivota, emocni Zivot, radost ze Zivota; d) socidlni vztahy,
intimni vztahy, podpora, sluzby vzhledem k vysoké Skole; e) Zivotni prostiedi, dostupnost,
informace, prostorova orientace, potreby, zajmy.

Po realizaci dotazovani u osob se zrakovym postizenim byli déle osloveni ¢astnici kont-
rolni skupiny, intaktni studenti. NiZe se podivdme na pocty studentd se zrakovym postizenim
na ¢eskych vysokych skolach. Zhodnotime jejich Ucast v rdmci naseho vyzkumného Setreni
a vyjadfime se k realizaci vyzkumu.

Pocet student(i se zrakovym postiZenim na vysokych skolach
a realizace vyzkumu

Ministerstvo Skolstvi, mladeZe a télovychovy (2018) uvadi statistické tdaje ke stavu matriky
studentu ze dne 20. 1. 2018. Obecné k tomuto datu na statnich i soukromych vysokych
$kolach v Ceské republice studovalo 299 054 student. Ministerstvo $kolstvi, mladeze a té-
lovychovy (dale jen MSMT) doplfiuje také dal3i udaje tykajici se napfiklad nové zapsanych
studentd, absolvent(, studentq, ktefi jsou cizinci atp., a to za obdobi 2010-2017. Pro srovnani
se mzeme podivat zpétné, Ze k roku 2010 studovalo podle Ceského statistického Gfadu
(2017) na vysokych Skolach celkem 358 642 student(. Z roku 2010 Ize dohledat také analyzu
soucasné situace studentu se specifickymi naroky na vysokych skolach, jejimz zadavatelem
bylo MSMT. Ze zminéné analyzy vyplyva, Zze na vysokych $kolach k datu 8. 11.2010 studovalo
celkem 194 studentl se zrakovym postizenim.

Udaje za posledni Iéta v ramci Centra podpory studentii se specifickymi potfebami
Univerzity Palackého v Olomouci (dale jen CPSSP UPOL) vypovidaji o nardstu studentl se
zrakovym postizenim. K roku 2010 bylo na UPOL vedeno podle vy3e zminéné analyzy MSMT
9 studentu se zrakovym postizenim, v roce 2015 jich bylo v rdmci CPSSP UPOL celkem 14
a kroku 2017 jich bylo 20 (vyro¢ni zprava o ¢innosti CPSSP UPOL, k nahlédnuti u autora). Dal3i
proménnou je mimo jiné otazka Uspésnosti studentt. Néktefi jedinci naroky studia i pres
podpdrna opatreni nezvladnou a studium ukond¢i v prvnim roce studia, pfipadné v pribéhu
dalSich let. Zminéné se viak netyka jen studentu se zrakovym postizenim, i kdyz z pohledu
naroc¢nosti studia vzhledem ke ztraté zraku jsou v tomto ohledu rizikovou skupinou.

Celorepublikové by ndm v3ak statistika za rok 2010 nestacila k adekvatnimu vyhodno-
covani dat naseho dotaznikového $etfeni. Na zakladé informaci MSMT (Regec, 2016) jsme
zjistili, Ze za rok 2016 byl presny pocet studentl se zrakovym postizenim 189 (presnéji 189,8,
ztoho 116,2 uzivatel(i zraku a 73,6 uZzivateld hmatu, hlasu). Mizeme vidét, ze pocet se od roku
2010 vyrazné nezménil. CSU (2017) navic doplfiuje, Ze za rok 2016 bylo na vysokych $kolach
celkem 284 709 studentd, coz je o0 73 933 studentl méné nez v roce 2010. Pocet studentd
se pak od roku 2016 oproti roku 2018 (299 054) navysil o 14 345. Vyrazné&jsi navyseni viak
u studentll se zrakovym postizenim obecné celorepublikové nezaznamenavame, ackoli
v ramci CPSSP UPOL se pocet zvysuje.
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V rdmci dotaznikového Setfeni jsme oslovili jednotliva podpUrna centra pfi vysokych sko-
lach v CR. Pro sbér dat jsme zvolili dotaznik. Skutil a kol. (2011) uvadi, ze zadavani dotazniku
Ize provést nékolika zplsoby, v idedlnim pripadé osobné v pfimém kontaktu s respondentem.
Dalsi variantou je e-mail ¢i posta. V tomto piipadé vsak mlizeme pocitat s navratnosti ma-
ximalné 10-15 %. Cesta zadani dotazniku jinou nez osobni cestou s sebou vzdy nese mensi
zainteresovanost zdcastnénych. Do tietice bychom mohli jesté doplnit zadani dotazniku
skrze telefon (Kozel, 2006). V nasem pfipadé jsme volili kombinaci zminéného, priméarné
jsme oslovili jednotliva centra elektronickou cestou a nasledné podpofili sbér dat telefonicky.

Sbér dat a limity vyzkumu

V pfipadé, Ze vychazime ze skutecnosti, Ze na vysokych kolach studuje v souc¢asnosti okolo
189 studentd se zrakovym postizenim, Uspésnost sbéru dat odpovida rozmezi uvedenych
procent (10-15 %) a v nasem pfipadé takeé realité, ktera byla vysledkem sbéru dat. V rdmci
naseho dotaznikového Setieni jsme ziskali vyplnéné dotazniky od 12,2 % vsech oslovenych
student( se zrakovym postizenim. Vzhledem k tomu, Ze respondenti byli z celé republiky
a dotaznik byl pfedén nikoliv osobné, ale ve vétsiné pfipadl pres treti osobu - pracovnika,
podpdrné centrum/stredisko pfi vysoké Skole, Ize nase Gcastniky vyzkumu povaZovat za méné
osobné zainteresované, nez by tomu bylo v okamziku, kdy by se jednalo vyhradné o nase
studenty i klienty, s nimiz se pravidelné potkdvame v ramci nasi praxe. Dal3i skute¢nosti,
kterou je potieba mit na paméti, je fakt, Ze ackoliv student se zrakovym postizenim dostal
text dotazniku v podobé digitalizovaného dokumentu pro uzivatele se zrakovym postizenim,
jeho motivace k vyplnéni mohla byt dale ovlivnéna také rGiznou, tieba i mensi schopnosti
samostatné pracovat s danym typem dokumentu, skute¢nosti, Ze jedinec stravi nad textem
dvojnasobek ¢asu nez vidici jedinec apod. Telefonickou cestu pro vyplnéni dotazniku, ackoliv
byla nabidnuta, Zadny z respondent( se zrakovym postiZzenim nezvolil. Respondenti, na néz
jsme ziskali telefonicky kontakt a ktefi byli takto osloveni, si pfesto préli vyplnit dotaznik
elektronicky. | tak se ndvratnost nékolikrat oslovenych respondentt (dvakrat e-mailem a na-
sledné jednou telefonicky) nepohybovala pfilis vysoko, z 15 timto zplsobem oslovenych
odpovédeéli jen 4. Rovnéz podplirna centra, ktera svym klientlim preposlala dotazniky, mohla
elektronickou cestou jen stézi vyrazné zvysit ndvratnost vyplnénych dotazniku.

Celkem jsme obdrzeli 46 dotaznik(i od studentti napfi¢ vysokymi skolami v Ceské republice.
Shirali jsme data v ramci skupiny studentt se zrakovym postizenim a poté srovnavaci skupiny
studentu bez zrakového postizeni. Celkem se tedy dotaznikového Setieni zicastnilo 46 studentd
Ceskych vysokych skol, z toho 23 studentd se zrakovym postizenim a 23 studentd intaktnich.

Vysledky vyzkumu

Jak hodnoti studenti se zrakovym postizenim svou kvalitu Zivota coby studenta vysoké skoly.
Vzhledem k vyzkumné otézce nas rovnéz zajimaji jednotlivé vyzkumné oblasti, v plném znéni
obsazeny ve vyzkumné zpravé. Nize se v rdmci analyzy dat zaméfime primarné na vybrané
oblasti dotazovéni, a to vzhledem ke zrakovému postizeni jedince, studiu, podpofe a pomoci
poskytované vysokou Skolou.
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Pojdme se tedy v nésledujici ¢asti textu podivat na to, jak dopadlo nase dotaznikové
Setfeni a jak byla zhodnocena na zavér mira variability dotaznikového Setfeni.V prvni fadé
se zaméfime na zrakové postizeni obecné. Z nasledujici tabulky se dozvidame, do jaké
miry zrakové postiZzeni brani respondentdm splnit jejich studijni povinnosti. Z celkového
poctu zrakové postizenych respondentd ma 47,8 % pocit, Ze jejich zrakové postizeni je
jen pfiméfené omezuje v plnéni studijnich povinnosti. PInou souvislost mezi zrakovym
postizenim a ztizenym pInénim studijnich povinnosti spatfuje celkem 17,4 % respondent(i
se zrakovym postizenim. U intaktnich zaznéla otdzka tykajici se obecné zdravotniho stavu
a plnéni povinnosti. Zde mlzeme vidét, Ze vétsina intaktnich osob se povazuje za zdra-
vé a schopné plnit své studijni povinnosti, a to v 47,8 %. Zrakové postizeni ma tedy vliv
na plnéni studijnich povinnosti, ale nikoliv v takové mite, aby to mohlo byt povazovano
za alarmujici. Pro doplnéni jen uvedme Udaje tykajici se spokojenosti student( se zdravim
obecné. Stejny pocet studentd, ktery vyjadfil pfimou souvislost vlivu zrakového postizeni
na studium (17,4 %) je malo spokojen se svym zdravotnim stavem, kdeZto u intaktnich toto
tvrzeni prohlasuje jen 4 % osob.

Tab. ¢. 3.1 Zrakové postiZeni a studijni aktivity

ZpP intaktni
1—viibecne 1 435% 11 47,83 %
2-mdlo 4 17,39 % 5 21,74%
3 — pfimérené N 47,83 % 3 13,04 %
4 — vétsinou ano 3 13,04 % 2 8,70 %
5 —naprosto ano 4 17,39 % 2 8,70 %

23 100,00 % 23 100,00 %

- e Tk

I T I I 1

1-vibec ne 2-malo 3-pfimérené 4-vétSinouano 5-naprosto ano

Graf ¢. 3.1 Zrakové postiZeni a studijni aktivity
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Pro doplnéni na tomto misté zminme, jak jsou studenti se zrakovym postizenim spokojeni
s tim, jak jsou schopni vykovavat studijni aktivity (viz tab. ¢. 3.2 a graf 3.2).

Tab. ¢. 3.2 Spokojenost se schopnosti vykondvat studijni aktivity

ZpP intaktni
1 —viibec ne 0 0,00 % 2 8,70%
2—malo 9 39,13 % 3 13,04 %
3 — piimérené 4 17,39 % 8 34,78 %
4 — vétsinou ano 6 26,09 % 10 43,48 %
5 — naprosto ano 4 17,39 % 0 0,00 %
23 100,00 % 23 100,00 %
@ZzP
20 intaktn
15
10
| I I
0 : : l ‘ ‘ l
1-vlbec ne 2-malo 3 -pfiméfené 4-vétSinouano 5-naprosto ano

Graf €. 3.2 Spokojenost se schopnosti vykonavat studijni aktivity

Co se tyce oblasti vykonavani studijnich aktivit, tak téméf 39,1 % respondent(i se zrakovym
postizenim je mélo spokojenych s tim, jak jsou schopni tyto aktivity vykonavat. Oproti tomu
skupina intaktnich je se svymi studijnimi aktivitami vétsinou z velké ¢asti spokojena, a to
az ve 43,5 %. MlZeme vidét, Ze mira plné ¢i téméf plné spokojenosti se objevuje v souctu
téchto dvou polozek také u studentd se zrakovym postizenim, a to cifrou 43,5 %. Nicméné
i pfesto je mira nespokojenosti pomérné vysoka a pravdépodobné souvisi s naro¢nosti studia
i specifickymi potfebami jedince.

Zajimavym doplnénim této oblasti mohou byt také data tykajici se negativnich pocitd
respondent(i ve smyslu toho, Ze maji pocit, ze studium nezvladaji. Negativni pocity spojené
s plnym nezvladanim studia se objevuji u obou skupin, jak u jedincd se zrakovym postizenim
(21,7 %), tak u intaktnich (26,1 %). Zminéné pocity viibec nema az 8,7 % respondentd se
zrakovym postizenim a 13,1 % intaktnich.
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Kromé negativnich emoci jsme déle zjistovali, zda jedinci uvazuji o zanechdni studia. O té-
to skute¢nosti uvazovalo v plné mife 21,7 % respondentu se zrakovym postizenim a 17,4 %
intaktnich. Vibec o této skutecnosti neuvazuje az 26,1 % studentu se zrakovym postizenim
a 30,4 % studentd intaktnich. Jak mdzeme vidét, velké rozdily v cifrdch nejsou, ackoliv re-
spondenti se zrakovym postiZzenim o zanechani studia uvazovali o néco vice nez intaktni
(tab. ¢. 3.3, graf 3.3a, graf 3.3b).

Tab. & 3.3 Uvahy o zanechéni studia

ZpP intaktni
1—viibecne 6 26,09 % 7 30,43 %
2-mélo 5 21,74 % 3 13,04 %
3 — piimérené 6 26,09 % 5 21,74 %
4 — vétSinou ano 1 435% 4 17,39 %
5 —naprosto ano 5 21,74 % 4 17,39 %

23 100,00 % 23 100,00 %
ZP

B 1-vibecne m2-malo = 3-pfimérené ' 4-vétSinou ano M 5-naprosto ano

21,74%

26,09%
4,35% _~

21,74%
26,09%

Graf ¢. 3.3a Uvahy o zanechani studia u studentd se zrakovym postizenim

INTAKTNI

M 1-vibecne m2-malo = 3-pfimérené © 4-vétSinou ano M 5-naprosto ano

17,39%

30,43%

17,39% _—
13,04%
21,74%

Graf ¢. 3.3b Uvahy o zanechani studia u intaktnich studenti
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S vyde uvedenym vztahem zrakového postizeni, zdravi a studia dale souvisi vlastni hodnoceni
kvality Zivota na vysoké skole jako takové.

V tab. ¢. 3.4 a grafu 3.4 jsou zobrazeny odpovédi studentd vysoké Skoly tykajici se jejich
vlastniho hodnoceni kvality Zivota. Ze skupiny student( se zrakovym postizenim odpovédélo
34,8 %, ze jsou primérené spokojeni. U intaktni skupiny studentd vice jak polovina respon-
dentd, tedy 56,52 %, odpovédéla vétsinou ano.

Absolutni nespokojenost s kvalitou Zivota sebe jako studenta vysoké Skoly potvrdilo
4,35 % osob, a to u obou skupin. Celkové Ize konstatovat, Ze jsou studenti intaktni spokoje-
néjsi s kvalitou Zivota na vysoké skole, avsak rozdil procent zde oproti studentlim se zrakovym
postizenim ¢ini 13,1 %.

Tab. ¢. 3.4 Hodnoceni kvality Zivota

P Intaktni
1—viibecne 1 4,35% 1 4,35%
2—mélo 2 8,70 % 2 8,70 %
3 — pfiméfené 8 34,78 % 5 21,74 %
4 — vétsinou ano 7 30,43% 13 56,52 %
5 — naprosto ano 5 21,74 % 2 8,70 %
23 100,00 % 23 100,00 %
mzpP
20 intaktni
15
10
5 I I
o L == ] ‘ ‘ ‘ l
1-vlbec ne 2-malo 3 -prfimérené 4-vétsinouano 5-naprosto ano

Graf ¢. 3.4 Hodnoceni kvality Zivota

S kvalitou Zivota studenta na vysoké Skole bezesporu souvisi podplrné sluzby a celkovy
servis, jaky dana univerzita poskytuje. Na stranu jednu jsme zjistovali spokojenost studentd
s pomoci pedagog, na stranu druhou s podplirnym centrem pro studenty s postizenim pu-
sobicim na dané vysoké skole/univerzité. Ptali jsme se déle rovnéz na spokojenost studentd
se servisem studijniho oddéleni.
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Tabulka 3.5 a graf 3.5 zobrazuji skute¢nost, Ze studenti se zrakovym postizenim jsou
vétsinou nebo pIné spokojeni se sluzbami podplrného centra, v souctu tyto dvé kategorie
odpovédi tvoii 69,6 %. Naproti tomu intaktni studenti se domnivaji, Ze jejich spoluzaci se
zrakovym postizenim jsou vétsinou ¢i plné spokojeni v souctu z 60,9 %. P¥ilis se tedy neod-
chylili od odpovédi studentt se zrakovym postizenim. Plnou ¢i téméf plnou nespokojenost
vyjadfili jen dva jedinci se zrakovym postizenim.

Tab. ¢. 3.5 Spokojenost se sluzbami podpirného centra/strediska pfi vysokeé Skole

P intaktni
1 - viibec ne 1 435% 0 0,00 %
2—malo 1 4,35% 3 13,04 %
3 — piimérené 5 21,74% 6 26,09 %
4 — vétdinou ano 9 39,13% 9 39,13%
5 — naprosto ano 7 30,43 % 5 21,74 %
23 100,00 % 23 100,00 %
@zP
20 M intaktni
15
10
5
0 _
1-vdbec ne 2-madlo 3—pFiméFené 4 -vétsSinou ano 5-naprosto ano

Graf ¢. 3.5 Spokojenost se sluzbami podplrného centra/strediska pii vysoké Skole

Budeme-lizminéné vysledky déle srovnéavat s hodnocenim podpory pedagoga, mozna Ctenafe
prekvapi, Ze studenti se zrakovym postizenim jsou z 39,1 % vétsinou nebo v 26,1 % naprosto
spokojeni s podporou poskytovanou pedagogem. Naproti tomu intaktni studenti zvolili nej-
Castéji moznost prostfedni hodnoty, a tedy pfiméfenou spokojenost s podporou pedagoga
a ve 30,4 % byli vétsinou s podporou spokojeni. Absolutni absenci podpory pedagoga nevyja-
drila ani jedna z oslovenych skupin, i kdyZ se objevily také odpovédi tykajici se téméf chybgjici
podpory, a to u respondentl se zrakovym postizenim v 13,1 % a u intaktnich v 17,4 % (data
jsou obsazena ve vyzkumné zpravé u autora).
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Pro doplnéni mdzeme jesté zminit nazor na podporu studijniho oddéleni - respondenti
se zrakovym postizenim jsou z 52,2 % plné spokojeni s podporou, kterou jim poskytuje
studijni oddéleni. Intaktni jedinci jiz uvadéji plnou spokojenost jen ve 21,7 % a nejéastéji
uvadéji stredni hodnotu (47,8 %). MGzeme se ptat: do jaké miry tedy studijni oddéleni vy-
chazi studentlim se zrakovym postiZzenim vice vstfic nez intaktnim student(im? Nebo jde jen
o subjektivni zhodnoceni respondentd’?

Vedle vlastniho hodnoceni kvality Zivota na vysoké Skole, zvladani narok studia a posky-
tované podpory je dalsi ddleZitou oblasti pfistupnost informaci, ale téz orientace studenta se
zrakovym postizenim v rdmci univerzitnich prostor.V prostiedi vysoké skoly se citi studenti se
zrakovym postizenim naprosto bezpecné ze 39,1 %, naproti tomu intaktni studenti v 52,2 %
(vice viz tab. ¢. 3.6 a graf 3.6). V souctu kladnych a pfevdzné kladnych odpovédi studenti se
zrakovym postizenim hodnotili prostfedi VS jako zcela ¢i pIné bezpe¢né celkem ze 73,9 %, ale
intaktni az v 95,7 %. Bezpe¢néji se v prostredi VS citi intaktni skupina, u studentd se zrakovym
postizenim bychom méli brat v Uvahu také otdzku prostorové orientace a samostatného po-
hybu.

Tab. ¢. 3.6 Hodnoceni pocitu bezpeci na vysoké skole

P intaktni
1 - vilbecne 1 4,35% 0 0,00 %
2—milo 2 8,70 % 0 0,00 %
3 — pfiméfené 3 13,04 % 1 435%
4 — vétsinou ano 8 34,78 % 10 43,48 %
5 — naprosto ano 9 39,13 % 12 52,17 %
23 100,00 % 23 100,00 %
mzP
20 intaktni
15
10
5
I P - I |
1-vibec ne 2-malo 3 -pfimérfené 4-vétSinouano 5-naprosto ano

Graf 3.6 Hodnoceni pocitu bezpedi na vysoké Skole
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Kromé vyse uvedeného hodnoceni bezpecnosti prostiedi jsme se chtéli pfesvédcit, jak je
to pfimo s orientaci ve studijnim prostiedi, pfi pfechodu studenta se zrakovym postizenim
mezi budovami vyuky, do menzy, na kolej apod. V celkovém souctu kladnych odpovédi, kdy
jsou studenti plné nebo vétsinou spokojeni s tim, jak se dostat z mista na misto, Ize vidét, Ze
intaktni jedinci hodnotili pfesuny jako méné problematické (82,6 %). Studenti se zrakovym
postizenim se vétsinou ¢i plné citi spokojeni s pfesuny v 60,9 %, coz je 0 21,7 % méné nez
u intaktnich student(l (viz vyzkumna zprava). O to zajimavéjsi nam pfisly vysledky tykajici
se hodnoceni mobility a orientace studentd mimo kolej ¢i studentské bydleni (tab. ¢. 3.7,
graf 3.7).

Studentdm se zrakovym postizenim dle jejich vypovédi déla pfimérené potiZe pohybovat
se mimo kolej/studentské bydlenti, a to v 65,2 %. Naproti tomu intaktnim studentlm v 65,2 %
nedéld naprosto problém pohybovat se mimo kolej. Respondent(i se zrakovym postizenim,
ktefi o sobé prohlasili, Ze jim nedéla absolutné potize pohybovat se mimo studentské bydlent,
bylo pro srovnani s intaktnimi jen 8,7 %. U student( se zrakovym postizenim pfichazi prakticky
vzdy v rdmci studia na fadu nutnost nacviku tras spojenych se studiem v rdamci samostatného
pohybu ¢ moznost vyuziti privodcovské sluzby pro efektivni prostorovou orientaci.

Tab. ¢. 3.7 Prostorova orientace v ramci studijniho prostiedi

P Intaktni
1—viibec ne 2 8,70 % 15 65,22 %
2—malo 4 17,39 % 1 435%
3 — piimérené 15 65,22 % 3 13,04 %
4 — vétSinou ano 1 435% 2 8,70 %
5 —naprosto ano 1 435% 2 8,70 %
23 100,00 % 23 100,00 %
mZzpP
20 intaktni
15
10
5
0 ,J : . : S — S
1-vibec ne 2-malo 3 -pfimérfené 4-vétSinouano 5-naprosto ano

Graf 3.7 Prostorova orientace v ramci studijniho prostiedi
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Zajimalo nas dale, jak hodnoti studenti se zrakovym postizenim dostupnost studijnich ma-
teridlu (tab. ¢. 3.8, graf 3.8). Jak se ukazalo, studenti se zrakovym postizenim jsou ze 47,8 %
vétsinou ¢&i pIné spokojeni s dostupnosti studijnich materiald. Casteéna nespokojenost se
viak objevuje az u 26,1 % studentl se zrakovym postizenim, coz neni zcela zanedbatelné
Cislo. Jeden jedinec se zrakovym postizenim pak neni spokojen vibec. Oproti tomu 73,9 %
intaktnich student( je vétsinou nebo pIné spokojeno s dostupnosti studijnich materidlt, coz
je 026,1 % vice nez u studentll se zrakovym postizenim. Intaktni skupina nema obtize s do-
stupnosti studijnich materiald, oproti tomu pro skupinu studentt se zrakovym postizenim
jsou studijni materidly dle jejich vypovédi méné dostupné. Je treba brat v Gvahu jak naroky
na praci s literaturou za pfitomnosti zrakového postizeni, tak dostupnost nékterych tituld.

Student se zrakovym postizenim na dané univerzité ma zpravidla nékolik moznosti, jak
se dostat ke knihdm, studijnim opordm a dal3im textdm. M{Ze vyuzit sluzby digitalizace
studijnich material(, je-li sluZzba univerzitou poskytovéna, nebo vyuzit nékteré z knihoven
pro zrakové postizené uzivatele. Centra, stfediska nebo knihovny, které maji dostupné knihy
pro uZivatele se zrakovym postizenim, jsou centralizovany v ramci Daleth - knihovni brany
pro zrakové postizené, tedy celostatni knihovny pfistupnych dokumentd (https://www.teire-
sias.muni.cz/daleth/). Pfistupny dokument by mél byt v digitalni podobé, ideaIné pieveden
do béZného textového editoru, upraven podle pozadavkd jedince se zrakovym postizenim,
at jiz jde o zvétseni pisma (idedlné bezpatkového pisma) nebo zapojeni specialnich znacek
v textu, diky nimz se m{ize uzivatel pomoci odecitace obrazovky |épe v textu orientovat.

Tab. ¢. 3.8 Hodnoceni dostupnosti studijnich materiali

P intaktni

1—vibec ne 1 435% 0 0,00 %

2—-malo 6 26,09 % 1 4,35%

3 — piiméfené 5 21,74 % 5 21,74 %

4 — vétSinou ano 6 26,09 % 1 47,83 %

5 — naprosto ano 5 21,74 % 6 26,09 %

23 100,00 % 23 100,00 %

15 @ zpP

M intaktni
10
5
0 ,
1-vlbec ne 2-malo 3 -pfimérené 4-vétsinouano 5-naprosto ano

Graf 3.8 Hodnoceni dostupnosti studijnich materialdi
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Nezjistovali jsme pouze nazory student(l skrze uzaviené polozky, ale zajimalo nas téz jejich
stanovisko k podpore poskytované vysokou skolou v rdmci otevienych vypovédi. Vybrané
¢asti uvedeme v nasleduijici ¢asti textu.

Vysledky otevrenych polozZek:
Hodnoceni poskytované podpory a nazory studentt

Oteviené polozky dotazniku jsme u studentl se zrakovym postizenim vztahovali pfimo
k tématu podpory a sluzeb podptrného centra/strediska vysoké skoly. U intaktnich student
nas zajimalo zhodnoceni podpory vysoké skoly vici studentdim obecné. Na tomto misté se
zminime pro doplnéni uzavienych polozek primarné o vypovédich cilové skupiny studentd
se zrakovym postizenim. KdyZ jsme se ptali, kde se respondenti se zrakovym postizenim
dozvédéli o podplrném centru pii vysoké skole, zjistili jsme, Ze nejvétsi procento studentd
(34,78 %), se dozvédélo o podpore vysoké skoly na webu. Podobny pocet, 30,43 % jedincli
ziskalo informace pfimo na dané fakulté (pfi pfijimacim fizeni ¢i na dni otevienych dvefi)
a 26,09 % zase od pracovnikl podptirného centra nebo vyucujiciho. Jen 8,7 % studentu se
dozvédélo o sluzbach skrze spoluzéky ¢i kamarady.

Déle nas zajimalo, jakych sluzeb vyuzZivaji studenti se zrakovym postizenim na vysoké skole
nejcastéji. Nejvice byla zastoupena sluzba studijni asistence (pfednasky, zkousky), atou 16
vypovédi, poté digitalizace studijnich material( véetné pfipravy zvétseného Cernotisku (14).
V mensim zastoupeni dale zaznély také predcitatelské sluzby, pfevedeni knih do Braillova pis-
ma, zapUjceni diktafonu, individualni konzultace a pomoc s vyfizovanim studijnich zéleZitosti.

V ndvaznosti na tuto otazku jsme se ptali, zda studenti se zrakovym postizenim postradaji
néjakeé sluzby v ramci podplrného centra a pokud ano, tak jaké. Ve vétsiné odpovédi zaznélo,
Ze studenti se zrakovym postizenim zadné sluzby nepostradaji (17).V mensi mife by néktefi
respondenti uvitali digitalizaci studijnich material(i. Jeden ze studentl navrhoval spolec¢na
setkavani studentl se zrakovym postizenim, soukromé doucovani nebo nékdo zminil také
zprostredkovani brigady.

Déle jsme se zajimali o to, zda maji studenti se zrakovym postizenim obtize oslovit vyucu-
jici, domluvit se s nimi na Upravé podminek vyuky vzhledem k potfebam spojenym s jejich
zrakovym postizenim.V rdmci tabulky 3.9 mGzeme rovnéz porovnat vypovédi cilové a kont-
rolni skupiny. U intaktnich student( jsme se ptali obecné, zda jim déla potize pozadat vyucu-
jiciho o to, aby jim vy3el vstfic v pfipadé reSeni necekané osobni/zdravotni situace. Miizeme
vidét, Ze intaktni studenti ve vétsiné piipadd nemaji problémy s oslovenim vyucujiciho, a to
az z 82,6 %. Naproti tomu studenti se zrakovym postizenim se bez problému s vyucujicim
domluvi na podminkéch vyuky v 65,2 %. Néktefi studenti se zrakovym postizenim pfiznavaji,
Ze maji obcas potize s zadosti o pomoc u pedagoga, a to az v 21,7 %. Celkem tfi studenti
uvedli, Ze jim ¢ini potize 0 pomoc pozadat, oproti tomu intaktni student, jenz uved| obtize
s oslovenim pedagoga, byl pouze jeden.
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Tab. ¢. 3.9 Vypovédi studentd k obtizim pozadat o pomoc a podporu

P intaktni
Ano 3 13,04 % 1 435%
Ne 15 65,22 % 19 82,61%
Nékdy 5 21,74 % 3 13,04 %
23 100,00 % 23 100,00 %

Zjistovali jsme dale, v jakych pfipadech nejcastéji déla studentdim problémy oslovit vyucu-
jici. U studentt se zrakovym postizenim jsme se setkali s vypovédmi, Ze se obavaji oslovit
vyucujici napfiklad ve véci domluvy podminek zkousek, posunuti terminu zkousky ¢i zpfi-
stupnéni studijnich materidlQ. Tfi studenti se zrakovym postizenim zarover zminili, Ze maji
obavy z toho, Ze jim vyucujici nevyjdou vstfic, a proto se obavaji je oslovit. Mimo jiné Ctyfi
studenti se zrakovym postizenim také uvedli, Ze pedagogy, které oslovuji opakované, maji
mnohdy strach oslovit znovu, opakované se pfipominat. U intaktnich studentd se jednalo
0 béZné situace jako napf. podminky zkousek, kolize v rozvrhu. Jen jeden intaktni student
uvedl, Ze se obéval pozadat vyucujiciho o pomoc a Upravu vyuky z dlivodu nepfiznivého
zdravotniho stavu.

Na zavér jsme zafadili otevienou polozku, kde studenti mohli doplnit cokoliv, co je dale
k poskytované podpoie a pomoci ze strany vysoké skoly napadalo, ¢i vyjadrit svou celkovou
spokojenost se studiem. Nakonec se ndm sesla celd fada rliznorodych odpovédi, z nichz
nékteré na tomto misté uvedeme. Jeden z respondentt uved!:,Z vlastni zkusenosti vim, Ze
vysokoskolské studium je pro ¢lovéka se zdravotnim postizenim z velké ¢asti naro¢né bo-
huzelifinan¢né.” K danému Ize pouze dodat, Ze finan¢ni naro¢nost studia se nevztahuje jen
k béZnym vydajlm studenta za ubytovani, stravu apod., ale v pfipadé studenta se zrakovym
postizenim také za pomucky (nejsou-li pIné hrazeny pfispévkem) nebo jiné sluzby rozsifujici
nabidku podpurnych center pfi vysokych skolach, Tyfloservisu, o. p. s., a jinych nestatnich
organizaci. V nékterych pfipadech pak mohou byt naklady také navyseny o lékafskou pédi,
predevsim v pfipadé kombinace zrakového postizeni's jinym typem postizeni i dlouhodo-
bym onemocnénim, tak jak dodéava tato respondentka: ,Jsem rada, Ze jsem se o sluzbach
béhem studia dozvédéla. Diky mnoha Iékim, které mam, a jejich vedlejsim ucinkdim se maj
zdravotni stav neustale méni, jsou lepsi dny i ty horsi. Pfesto diky partnerovi, rodiné a kama-
radlm si myslim, ze mam kvalitni Zivot."

Vedle finan¢ni stranky se objevily velmi odliSné odpovédi tykajici se studia, obsahu ¢i
Upravy vyuky. Jeden ze student( dokonce uved|, Ze ke studiu nastoupit nemél:,Mrzi mne,
Ze jsem na nasi katedru nastoupil, kdyby se tak nestalo, usetfil bych si spoustu zbyte¢nych
nervd a pocitl zoufalstvi.” MUZeme se jen domnivat, co doty¢ného k dané vypovédi vedlo,
zda chybné zvoleny obor, studijni netspéchy nebo zklamani spojené s katedrou, na niz na-
stoupil. Naopak zcela opa¢nou vypovéd uvadi nasledujici respondentka: ,Mohu dodat, ze
jsem za celou dobu studia méla s vyucujicimi velmi dobrou zkusenost, co se Upravy podmi-
nek vyuky tyce (vyucujici jsou v tomto velmi ohleduplni a vzdy mi vysli vsttic).” V podobném
duchu chvali pfistup vyucujicich také dalsi student:,Cenim si osobniho pfistupu vyucujicich,”
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ale zaroven podotyka, Ze Uprava studia a obsahu vyuky by mohla mit také jinou podobu,
nez s jakou se osobné setkal:,Nékteré véci se ke mné dostanou zbyteéné pozdé (moznost
prodlouzit si semestr, zkouskové obdobi).” Tentyz student déle upozornuje, Ze obsah uciva
nemusi byt nutné v ramci Uprav podminek redukovan: ,KdyzZ se déla poznavaci zkouska
z rostlin, Zivocicht ¢i nerost(, chtélo by to konkrétni ukézku, a nikoliv jen obrazky, nebo
tuto zkousku zrusit ¢i nahradit ji teoretickou ¢asti’ Dany student na zavér navrhuje moznost
prodlouzeni studia pro studenty se zrakovym postizenim z maximalnich péti na Sest let.

Jiny ze studentt kladné hodnoti podpUrné sluzby poskytované vysokou skolou:,Jsem
velmi vdécny, Ze mohu vyuzivat podpurnych sluzeb centra/stfediska, které se mné snazi
vychdzet vstfic, abych mél co nejlepsi studijni podminky.” Lze usuzovat, Ze zminény respon-
dent sluzby podplrného centra pfi vysoké skole vyuziva a je s nimi spokojen. Jsou viak
také studenti, ktefi podpory nevyuzivaji, a jak dale nize uvedeny respondent napsal, je to
samozfejmé véc volby kazdého studenta:,Ke studiu jsem se vzdy snazil pfistupovat s védo-
mim, Ze mém urcity handicap, ale také s tim, Ze pokud mohu, vie se budu snazit zafidit ¢i
zajistit si sam (za pomoci pratel, kolegd, domluvy s vyucujicim). Teprve v pfipadé, Ze by tyto
moznosti selhaly, budu postupovat cestou oficidlnéjsi, pfes podporu pfi studiu. Fakt, Ze jsem
si ke studiu vybral obor, ktery je obvykle povazovan za jeden z nejobtiznéjsich a jenz, mé-li
byt studovan kvalitné, klade nesmirné naroky na literaturu; fakt, ze jsem nikdy nebyl nucen
oficidlné zadat centrum podpUrnych sluzeb o Zddnou ulevu (individualni plan, intervenci
s vyucujicim atd.); fakt, Ze se chystdm nastoupit do doktorandského studia, snad nejlépe
ukazuji, ze zalezi na pfistupu kazdého z nas. Podpory pfi studiu, respektive jeji moznosti, si
osobné velice vazim, je to véc UZasna a nepostradatelnd - a Ze jsem se osobné vydal jinou
cestou, ktera mé naplnuje vice, je véc, ktera na tom vibec nic neméni.”

Reliabilita a mira variability dotaznikového Setreni

V rdmci validity zjistujeme platnost a pravdivost vysledkd, kdezto v pfipadé reliability spo-
lehlivost pouzitého pfistupu. Uréitou formou reliability je zjistovani stability méfeni. V sou-
vislosti s reliabilitou hovofime mimo jiné o pfesnosti méfeni (Pelikan, 2011).V pfipadé skal
Ize doporucit Cronbachovu alfu jako vhodny zpUsob pro vyhodnoceni reliability (Chytry,
Kroufek, 2017). Kdyz pouzivame polozky typu Likertovych skal, je nejcastéji vyuzivanym
koeficientem, jimz se zjiStuje jejich vnitini konzistence, pravé Cronbachova alfa (Cronbach,
1951). Koeficient zde m(ize nabyvat hodnot v intervalu 0,1, pficemz obecné akceptovatel-
né hodnoty jsou mezi 0,7 a 0,95 (Chytry, Kroufek, 2017). Podle autor(i Nun-Nally (1978, in
Chytry, Kroufek, 2017) je reliabilita adekvatni téz v mezich 0,50-0,60 v pfipadé, Ze byl nastroj
publikovan poprvé. V ramci dotaznikového 3etfeni jsme se rozhodli, ze vypocitdme miru
variability u obou skupin respondentd (tab. ¢. 3.10).

Tab. ¢ 3.11 znazoriuje zjisténé hodnoty reliability, které byly zjistény pomoci Cronbachovy
alfy. Cronbachova alfa nabyva hodnot od 0 do 1, pfi¢emz testy musi dosahovat hodnoty
alespon 0,5, aby se daly povazovat za realné. Nizsi hodnoty koeficientu alfa tedy znamenaji,
Ze vysledky maji nizkou shodu, oproti tomu hodnoty blizsi 1 vykazuji vysokou shodu (Dusek,
akol., 2011). Lze konstatovat, Ze dotaznik vykazuje uspokojivé hodnoty (a = 0,70 - uspokojivy
stupen konzistence) a jeho presnost je dostate¢na pro vyuziti v pedagogickém vyzkumu.
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Tab. ¢. 3.10 Mira variability

Mira variability P Intaktni
Variacni pomér 0,70 0,63
Nomindlni variace 0,75 0,75
Normovand nominalni variance 0,94 0,94

Tabulka 3.11 Cronbachova a

Cronbachova a
P Intaktni
0,74 0,70

Kromé vyse uvedené miry variability jsme dale zjistovali hodnoty Fleissovo kappa. Tabulka
3.12 ukazuje vyhodnoceni shody skupiny pomoci Fleissova kappa. Dosazené hodnoty
Fleissova kappa jsou nizké, ovsem i takto nizké hodnoty ukazuji, Ze se nejednd o ndhodnou
shodu. Také z prezentovanych vysledki je patrné, ze respondenti maji ve svych vysledcich
mirnou shodu. MGzeme viak podotknout, Ze vétsi shoda se objevuje u skupiny intaktnich
respondent(l.

Tab. ¢. 3.12 Fleissovo kappa

Fleissova kappa
P Intaktni
0,032 0,087

Diskuze

Na tomto misté si souhrnné uvedeme, jak hodnoti studenti vysokych skol se zrakovym po-
stizenim kvalitu svého Zivota, primarné vzhledem k poskytované podpore a pomoci vyso-
kou $kolou. Timto bude niZe zodpovézena ve zkracené podobé nase vyzkumna otazka. Pro
podrobnéjsi informace viz vyse v textu nebo ve vyzkumné zpravé u autora.

Témér polovina (48 %) respondent(l se zrakovym postizenim méla pocit, ze je postizeni
pfiméfené omezuje v pInéni studijnich povinnosti. Pfimy vztah mezi zrakovym postizenim
a ztizenym pInénim studijnich povinnosti spatfuje celkem 17 % student( se zrakovym po-
stizenim. Zrakové postizeni ma tedy vliv na pInéni studijnich povinnosti, ale nikoliv v takové
mite, aby to mohlo byt povazovano za alarmuijici. Také stejny pocet jedinc(, ktery vyjadfil
primou souvislost vlivu zrakového postizeni na studium (17 %), je malo spokojen se svym
zdravotnim stavem.

V souvislosti se studijnimi aktivitami 39 % respondentd se zrakovym postizenim je malo
spokojenych s tim, jak jsou schopni tyto aktivity vykonavat. Pfesto mira pIné ¢i téméf plné
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spokojenosti odpovida 44 %. Nicméné i presto je mira nespokojenosti pomérné vysoka,
takZe je potieba brat v ivahu naro¢nost studia i specifické potreby jedince v ramci studia.
Kromé zrakového postizeni a studijnich nérokd jsme zjistovali obecnou spokojenost vysoko-
$kolského studenta se zrakovym postizenim. Z vysledki vyslo najevo, Ze oproti studentlim
se zrakovym postizenim byla kontrolni skupina intaktnich spokojenéjsi s kvalitou Zivota
na vysoké skole, a to o celych 13 %.

Co se tykalo podpUrnych sluzeb a servisu poskytovaného studentlim se zrakovym posti-
Zenim vysokou $kolou, mohli jsme vidét, Ze studenti se zrakovym postizenim byli vétSinou
nebo plné spokojeni se sluzbami podplrného centra, a to téméf v 70 % (69,6 %). Ve vice nez
poloviné piipadu byli studenti se zrakovym postizenim plné ¢i prevazné spokojeni s podpo-
rou pedagoga (65 %). Podobné tomu bylo také s jejich spokojenosti se studijnim oddélenim
(52 %).

Vedle vlastniho hodnoceni kvality Zivota na vysoké skole, zvladani narokd studia a po-
skytované podpory bylo dilezité zhodnoceni pfistupnosti informaci a orientace studenta
se zrakovym postizenim na univerzité. Bezpecnéji se v prostiedi vysoké skoly citila kontrolni
skupina (74 %), oproti studentlim se zrakovym postizenim az 0 22 %. U studentl se zrakovym
postizenim bychom méli brat v Gvahu také otazku prostorové orientace a samostatného
pohybu, nutnost naucit se urcité trasy spojené se studiem, vyuzivani privodcovskych sluzeb
apod. Kromé hodnoceni bezpecnosti prostiedi jsme se presvédcili, jak je to pfimo s orientaci
ve studijnim prostiedi, pfi pfechodu studenta se zrakovym postizenim mezi budovami na
vyuku, do menzy, na kolej. Studenti se zrakovym postizenim se citili spokojeni s pfesuny
v 61 %, v porovnani s intaktnimi opét o 22 % méné bezpecné. O to zajimavéjsi ndm pfisly vy-
sledky tykajici se hodnoceni mobility a orientace studentt mimo kolej ¢i studentské bydleni.
Respondent( se zrakovym postizenim, kterym necini obtize pohybovat se mimo studentské
bydleni, bylo pro srovnani s intaktnimi jen 9 %. Vétsiné student( se zrakovym postizenim dle
jejich vypovédi déla pfimérené potize pohybovat se mimo kolej/studentské bydleni (65 %).

Co se tykalo dostupnosti informaci, pfedevsim pak studijni literatury, studenti se zrakovym
postizenim byli v 48 % vétsinou &i plné spokojeni s dostupnosti studijnich material(i. Caste¢na
nespokojenost se viak objevila az u 26 %, coz neni zcela zanedbatelné ¢islo. Jeden jedinec
se zrakovym postizenim nebyl spokojen vibec.

Na zavér jen doplnéni skutecnosti, jak se studenti dozvédéli o podplirnych sluzbach
poskytovanych vysokou $kolou. Zhruba 35 % respondentl se zrakovym postizenim se
dozvédélo o podpore vysoké skoly na webu, 30 % jedinci ziskalo informace pfimo pfi
prijimacim fizeni, na dni otevienych dvefi na dané fakulté, kde nyni studuji, a 26 % pfimo
od pracovnikd podplrného centra/stiediska, pfipadné od vyucujiciho. Jen 9 % studentd
se dozvédélo o sluzbach pies spoluzaky ¢i kamarady. Mezi nejvyuzivanéjsimi sluzbami
pak zvitézila sluzba digitalizace studijnich material a knih vcetné piipravy zvétseného
Cernotisku. Dale se objevily také predcitatelské sluzby, pfevod knih do Braillova pisma,
zapUjceni diktafonu, individualni konzultace a pomoc s vyfizovanim studijnich zalezitosti.
Co se tyka chybéni sluzeb, tak vétsina respondentl neprojevila vylozené nazor, ze néjaké
sluzby v rdmci podpory chybéji.
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Zaveér

Studenti se zrakovym postizenim na vysoké skole vyzaduji rozdilnou miru podpory v zavis-
losti na osobnostnich specifikach jedince, jejich vlastnim hodnoceni kvality Zivota, ale také
hloubce a stupni zrakového postizeni. Kromé vyse uvedenych udaji mizeme poznamenat,
Ze vétsina student( se zrakovym postizenim je spise Ci plné spokojena se servisem poskyto-
vanym vysokou $kolou, at jiz se o sluzbach dozvidé z rGznych zdrojl (pfi dnech otevienych
dvefi, na pfijimacim fizeni, od pedagogu, pracovnikd centra ¢i spoluzakd). Skute¢nost, Ze by
jen zrakové postizeni mélo vliv na hodnoceni kvality Zivota ¢i samotné studium na vysoké
skole, nebyla v pIné mife potvrzena. Témér polovina respondentli se zrakovym postizenim
uvedla, Ze je postizeni pfiméfené omezuje v pInéni studijnich povinnosti.

Pokud se jedna o mobilitu jedince, jeho samostatnost a nezavislost, vice nez pro po-
lovinu respondent(i neni jednoduché pohybovat se bez obtizi mimo studentské bydleni.
Rovnéz jedinci se zrakovym postizenim se citili v prostiedi vysoké skoly méné bezpecné
nez kontrolni skupina. Tato skute¢nost mdze mit pfimou souvislost s otdzkou samostat-
ného pohybu studenta v rdmci univerzity, mist spojenych se studiem, pfipadné méstem,
v némz studuji. Jak se ukdazalo, nezanedbatelnou soucésti podpory pfi studiu byl nejen
servis pracovnikl podptrnych center/stredisek, podpora pedagoga, studijniho oddéleni,
ale také sluzba digitalizace studijnich material(i a knih, kterd byla zminéna mezi nejvice
vyuzivanymi sluzbami.

Celkové Ize na zavér konstatovat, Ze ackoliv podpora poskytovana vysokou skolou ma
stale jisté rezervy, nebyla studenty se zrakovym postizenim hodnocena negativné, ale spise
v pIné sifi moznosti s ohledem na variabilitu rozlozZeni (viz reliabilita a mira variability rozlo-
Zeni). Jeden ze studentl v rdmci oteviené polozky dodava, jak velmi je pro néj dilezita jeho
vlastni nezavislost, sém sebe povazuje za aktivniho cinitele v rdmci studia. Kdyby tedy kazda
vysoka Skola nabizela skute¢né kvalitni sluzby a kazdy student se zrakovym postizenim se
aktivné podilel na svém Zivoté, tedy nebyl jen pasivnim pfijemcem podpory, pak by také
kvalita Zivota viech zUcastnénych byla na odpovidajici Grovni.
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Nazev projektu: Kvalita Zivota osob se zdravotnim postiZzenim a osob pecujicich, IGA_
PdF_2018_003

Hlavni fesitel projektu: prof. Mgr. PaedDr. Jan Michalik, Ph.D.

Zaméreni prezentované oblasti: Kvalita Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny se zdravot-
nim postizenim

Resitelé sekce Kvalita Zivota osob pecujicich o élena rodiny se zdravotnim postiZzenim -
prof. Mgr. PaedDr. Jan Michalik, Ph.D., Mgr. Bc. lvana Hrubesova, DiS.

Plvodni vyzkumny zamér

Od roku 2009 do roku 2011 byl na Pedagogické fakulté Univerzity Palackého fesen tfilety
grantovy projekt Grantové agentury CR pod nazvem,Kvalita Zivota osob pecujicich o ¢lena rodi-
ny s tézkym zdravotnim postizenim” (¢. 406/09/0177). Zakladni méfeni v rdmci tohoto projektu
bylo uskute¢néno v roce 2010.V pribéhu daného obdobi proved! vyzkumny tym rozsahly
soubor praci, aktivit a vystup(, které byly zaméfeny na deskripci daného jevu, stanoveni
mozné metodologie pfislusnych méfeni, jejich provedeni a vyhodnoceni. Nasledné vyzkumny
tym rozhodl o opakovani zakladniho rdmce vyzkumu v rdmci projektu IGA 2018.

Zakladni cil vyzkumu

Bylo jim pfinést origindlni, teritoridlné i demograficky reprezentativni informaci o pohledu
pfislusnik( cilové skupiny na rozhodujici oblasti socio-psychické stability, existenci
ptipadnych (negativnich) zmén souvisejicich s osobni péci o ¢lena rodiny se zdravotnim
postizenim, existenci a vnimani potiebnosti vybranych druhi vefejné podpory a kone¢né
vlastni (samostatné) hodnoceni prvki utvarejicich kvalitu Zivota pohledem respondentd.

Metodicky ramec vyzkumu

Autofi vyzkumu zvolili (stejné jako v pfechozim vyzkumném Setfeni) za rozhodujici kritérium
pojem ,zdravotni postizeni” a pojem ,pecujici osoba”. Prise¢ikem obou pojmu je kategorie
JPrispévku na péci” jako univerzalni davky statni podpory, kterd je smérovana k obéma cilo-
vym skupinam: osobam zavislym na péci (zdravotné postizenym) a osobam o né pecujicim
(fyzické osoby, nej¢astéji rodinni pfisludnici). Byla zvolena reprezentativni strategie osloveni
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prislusnikd vyzkumného souboru prostiednictvim vybranych pracovist Ufadu prace Ceské
republiky jako orgdnu rozhodujiciho o pfiznani prispévku na péci.

Vystupy
Viystupem tohoto vyzkumu je vyzkumnd zprava osahujici

a) Zakladni vysledek méfeni — deskripce sledovanych poloZek zaznamenanych u vsech
respondent(l (¢ast publikovana v této knize).

b) Komparace vysledkl u respondentl pecujicich o ¢lena rodiny v 1. a Il. stupni zavislosti
na péci s postoji respondentl pecujicich o ¢lena rodiny ve lll. a IV. stupni zavislosti na péci.

¢) Komparace vysledk(i u respondentt pecujicich o ¢lena rodiny kratkodobé (do 5 let) a dlou-
hodobé (15 a vice let).

d) Vysledky vyzkumu uvedené pod pism. b) a c) jsou zpracovany v ramci samostatné pub-
likace, ktera vyjde ve Vydavatelstvi Univerzity Palackého v Olomouci v roce 2019.
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4.1 KVALITA ZIVOTA 0SOB PECUJICiCH

O CLENA RODINY SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

JAN MICHALIK, IVANA HRUBESOVA

Cile vyzkumu

Vyzkum kvality Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim si kladl za cil:

a) zajistit prvotni tfidéni dat pro dalsi fazi vyzkumu - Setfeni na reprezentativnim vzorku

b)

respondent(,

provést deskripci ziskanych dat - v rdmci této faze vyzkumu je stéZejni vygenerovéni
vyznamnych polozek, které jsou vhodné pro nésledné definovani a verifikaci statistickych
hypotéz,

identifikovat vyznamné hodnoty, které by mohly byt pfedmétem dalsi faze Setfeni — druhy
stupen tridéni dat,

vyhodnoceni naméfenych udaja s dil¢imi cili:

nazory respondentd na hodnoceni vlastni situace - socio-psychické stability,
hodnoceni nastupu negativnich socio-psychickych stav(,

misto pecujici osoby ve spole¢nosti a vztahy s blizkym i SirSim okolim,
specifika rodinnych vztahl pecujicich osob,

existence a rozvoj pozitivnich postojli a soudd vazanych na péci a jeji specifika,
partnersky zivot osob pecujicich o ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim,
hodnoceni Urovné verejné podpory ve sledovanych oblastech,

psychosocialni (in) stabilita respondentt v zavislosti na délce péce,

ocekavani respondentt do budoucna,

e) pfinést soubor doporuceni pro:

daldi vyzkumy v oblasti kvality Zivota této skupiny,

inovace discipliny ,Rodina se zdravotné postizenym ¢lenem” - kurikulum programu
Specilni pedagogika na USS PdF UP,

korekci pfipadnych podplrnych systém ovliviujicich kvalitu zivota osob cilové sku-
piny.

Na tomto misté predkladané vysledky reflektuji vysledky prvniho tridéni, tedy zakladni de-
skripcni rdmec postojli, hodnoceni a potieb osob pecujicich. Vzhledem k velkému mnozstvi
namérenych dat bude vyzkumné 3etfeni zpracovano do navazné publikace ,Kvalita zZivota
osob pecujicich o ¢lena rodiny se zdravotnim postiZzenim - II*, kterd bude vydana v r. 2019
v nasledujici struktufre:
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1. Komparace vysledkl respondent(i pecujicich o ¢lena rodiny v 1. a Il. stupni zavislosti
na péci (skupina A) a ¢lena rodiny ve lll. a IV. stupni zavislosti na péci (skupina B).

2. Komparace vysledk( respondentt pecujicich kratkodobé (do 5 let - skupina A) a dlou-
hodobé (15 a vice let - skupina B).

Metodologie Setreni

Byla zvolena kvantitativni metodologie 3etfeni postavena na vybéru vysoce reprezentativ-
niho vzorku respondentd, na dotaznikovém Setieni a statistickém zpracovani dat s tfidénim
prvniho a druhého stupné a se stanovenim statistické vyznamnosti nasbiranych dat (posledni
Cast je predmétem dalsi publikace).

Viyzkumny soubor byl vybran ze zdkladniho souboru osob pecuijicich o osobu se zdravot-
nim postizenim na uzemi celé CR. Zakladnim ¢lankem, ktery zajistil rovnomérnou distribuci
méficiho nastroje (pfi dodrzeni zasad nahodného vybéru), byly pfislusné pobocky Uradu
prace Ceské republiky.

V rdmci plvodniho Setfeni (2010) byly dotazniky distribuovany prostifednictvim obec-
nich Gfadl obci s rozsifenou pdsobnosti mimo Gzemi hl. mésta Prahy. V té dobé byl prispé-
vek na péci priznavan (distribuovan) pravé prostfednictvim téchto organt vefejné spravy.
Reformou systému v nésledujicim obdobi se orgdnem rozhodujicim o pfiznani pfispévku
na pé¢i stal Urad prace Ceské republiky. Proto bylo nutno oslovit pfisluiné pracovniky ge-
neralniho Feditelstvi Uradu prace se Zadosti a dotazem, zda je mozno s jejich pomoci oslovit
respondenty tohoto nasledného Setieni.

Na zakladé kladného jednani vedouciho vyzkumného tymu byla po konzultaci s pracov-
nicemi generalniho reditelstvi zvolena varianta, v niz na vyzkumu participovali pracovnici
tzv.,vybranych kontaktnich pracovist” Ufadu prace, jak se nazyvaji pobocky Ufadu prace
v byvalych okresnich méstech CR. Okresni Gfady jako organ vefejné spravy byly zruseny se
vznikem krajd v roce 2013. Okresy jako Uzemni jednotky v3ak zlstaly zachovany (viz. Mapa
& 1 - okresy CR). Z hlediska teritoridlniho pokryti celé CR pfedstavovala tato volba nejlepsi
feSeni. Takto bylo osloveno 76 + 8 (8 pobocek predstavuje obvody Prahy) vybranych kon-
taktnich pracovist Ufadu préace.V ramci obvodu kazdého vybraného kontaktniho pracovisté
bylo vybrano vzdy po péti osobach pecujicich o osobu pobirajici pfispévek na péci v kazdém
ze Ctyrf jeho stupnd.

Témto osobdm byl zaslan dopis vedouciho vyzkumného tymu se zadosti o Ucast v Se-
treni a elektronicky odkaz na dotaznik, ktery byl umistén na portale Univerzity Palackého
v Olomouci (https://uss-dotaznik.upol.cz/). V tvodu dotazniku bylo znovu umisténo kratké
motivacni osloveni vedouciho vyzkumu.

Viyzkumny tym v rdmci anonymity etfeni nemohl ovlivnit postup pracovnik{ vybranych
kontaktnich pracoviit. V pfipadé, Ze vichni splnili zadani, bylo v celé CR rovnomérné dis-
tribuovano 1680 osloveni - zZadosti o Ucast ve vyzkumu. Tj. 420 osloveni osobdm pecujicim
0 osoby v kazdém ze ¢tyf stupnil zavislosti na péci.
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Setfeni probihalo v listopadu 2018 a dotaznik byl uzavien 5. prosince 2018. Celkem
odpovédélo 526 respondent(, coz pfedstavuje cca 31 % viech oslovenych ucastnikd
(za predpokladu, Ze skute¢né bylo rozeslano 1680 pozvanek k Ucasti ve vyzkumu).

Kraje a okresy CR

wiamedry

Mapa €. 1 Okresy Ceské republiky, zdroj: Katedra geoinformatiky PfF UP v Olomouci

Navratnost dotazniku byla ovlivhéna nasledujicimi faktory

+ negativné zna¢nym rozsahem dotaznik(i (na padesat polozek a aktivnich radkd),

+ pozitivné motivacnimi a technickymi faktory — vyuziti dosavadni ¢innosti vedouciho
vyzkumného tymu v oblasti podpory domaci péce a nabidka zaslani zpravy z vyzkumu.

Vlastni nastroj méfeni byl tvofen vicelroviiovym anonymnim dotaznikem zahrnujicim jak
vlastni obsahové polozky, tak i polozky kontaktni, funkciondlné psychologické, kontrolni,
zpracované vétsinou strukturovanou (uzavienou) a ¢aste¢né nestrukturovanou (otevienou)
formou, dale byly vyuzity ratingové $kaly.

Dotaznik byl konstruovan do nékolika urovni, jez reflektuji vybrané oblasti kvality Zivota:
a) obecné demografické a statistické Gidaje o respondentech,

b) udaje tykajici se ndrocnosti péce o osobu, o niz pecuji,

¢) subjektivni vnimani kvality Zivota osob pecujicich osob,

d) socio-ekonomické aspekty rodiny, ktera pecuje o ¢lena se zdravotnim postizenim,
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e) subjektivni vnimani ptinosu péce o ¢lena domacnosti se zdravotnim postizenim,

f) vztahova rovina pecujicich osob,

g) podpora pecujicich osob - ve vybranych oblastech,

h) statistické udaje o vybranych aspektech ovliviujicich kvalitu Zivota,

i) souhrnné obecné nazorové postoje respondentl (nejvétsi zisk, ztrata, pocit Stésti a postoje
do budoucna) v souvislosti s péci.

Z oblasti sledovanych vyzkumem byly stanoveny nésledujici hypotézy - tyto hypotézy Ize
pokladat za pracovni ¢i vécné vyroky, jez se vazou k predmétu Setieni. V tomto pfipadé
tedy nelze uvazovat o statistickych hypotézach, k jejichZ verifikaci je treba pouzit statistické
metody zhodnoceni vyznamnosti nasbiranych dat.

Hypotézy
HYPOTEZA I.

V oblasti Udajl tykajicich se ndrocnosti péce o osobu, o niz pecuji - v dané oblasti respon-
denti uvedovu, Ze nejpocetné;jsi skupinou budou osoby pecujici o ¢lena domacnosti ve lll. a IV.
stupni zavislosti na péci oproti respondenttm pecujicim o ¢lena rodiny v . a Il. stupni zavis-
losti na péci. Predpokladame, Ze s rostoucim stupném zavislosti na péci vzroste doba péce
i dohledu, Ze respondenti budou ¢astéji pecovat o rodice ¢i dalsiho ¢lena rodiny nez o dité.

HYPOTEZA II.

V oblasti subjektivniho vnimani kvality Zivota osob pecujicich osob - respondenti ¢asto po-
cituji, ze nemaji véci pod kontrolou, jsou unaveni a vyskytuje se u nich deprese a beznadéj,
snizena schopnost ,radovat se”.

HYPOTEZA IIl.

V oblasti socio-ekonomickych aspektl Zivota rodiny, kterd pecuje o ¢lena se zdravotnim
postizenim — respondenti ve vétsiné pfipadl uvedou, Ze se jejich ekonomicka situace i spo-
lecensky Zivot zhorsily.

HYPOTEZA IV.

V oblasti subjektivniho vnimani pfinosu péce o ¢lena domacnosti se zdravotnim postizenim
- respondenti budou vétsinové povazovat dlouhodobou péci za obohacuijici a ve vétsiné
pFipadl také budou pocitovat hrdost na to, co dokazali.

HYPOTEZA V.

V oblasti,vztahova rovina pecujicich osob” - v této oblasti budou respondenti uvadét, ze
v dlsledku péce nedoslo ke zhorseni ¢i rozpadu partnerského/rodinného vztahu.
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HYPOTEZA VI.

V oblasti,vztahova rovina pecujicich osob” - pro vétsinu respondentd bude vztah k osobé,
0 niz pecuji, tim nejdulezitéjsim v Zivoté.

HYPOTEZA ViII.

V oblasti,podpora pecujicich osob” - respondenti uvedou, Ze z pfedlozenych oblasti podpory
pocituji nejvétsi absenci podpory v oblasti finan¢ni (davkové).

HYPOTEZA VIII.

V oblasti,souhrnné obecné ndzorové postoje respondentll” — (nejvétsi zisk, ztrata, pocit Stésti
a postoje do budoucna) v dané oblasti respondenti vétsinové uvedou hodnoty a postoje,
které souvisi se stavem a situaci osoby, o niz pecuji, u pocitu stésti vétsinové uvedou neutralni
hodnoty a u pocitl do budoucna vyjadii obavy z dalsiho vyvoje.

Vysledky

. tridéni dat

Obecné demografické a statistické udaje o respondentech (tabulky 4.1-4.5)
Distribuce Cetnosti odpovédi v ramci pohlavi respondentt ukazuje, Ze vétsina, tj. 86 % z pe-
Cujicich, ktefi se vyzkumu zdcastnili, byly Zeny. Jen 14 % pecujicich osob jsou muzi. Z toho
71 % respondentl Zije v manzelském svazku, 17 % je rozvedenych a 12 % pecuje o ¢lena
rodiny s postizenim jako svobodna osoba.

V rdmci véku je nejcetnéjsi kategorie respondentd do 50 let, coz je zhruba 55 %. Do 70
let pak 38 % a nejméné it kategorie do 30 let, tj. 3 % a nad 70 let, tj. 4 %. Z uvedeného je
patrné, Ze nelze uvazovat jen o pecujicich osobach v produktivnim véku, nybrz musime brat
v potaz i pecujici o osoby seniorského véku, tedy o vlastni rodice. Otdzkou je, do jaké miry
se tyto dvé kategorie prekryvaiji a jde o tzv. sendvicovou generaci.

Cetnost kategorii vzdélani ukazuje, Zze respondentd se zakladnim vzdélanim, ktefi
se vyzkumu zucastnili, bylo 8 %, nejvétsi kategorii zastoupili respondenti se vzdélanim
stfedoskolskym, tj. 56 %. Dale zde spatfujeme respondenty s vy$sim odbornym vzdélanim
v ramci 8% zastoupeni a vysokoskolsky vzdélané s 27% zastoupenim. Vyraznym ukaza-
telem kvality Zivota osob pecujicich je jejich zaméstnanost. V tomto ohledu se ukazalo,
Ze je 45 % pecujicich osob nezaméstnanych, 37 % zaméstnanych a 18 % respondentd
pracuje na ¢astecny uvazek.

Tab. 4.1. Pohlavi respondenti

Jsem a.c r.c

MUz 74 14,07 %

ZENA 452 85,93 %
Celkovy soucet 526 100,00 %
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Tab. 4.2 Stav respondent

Jsem a.c r.c
SVOBODNA/Y 63 11,98 %
VDANA/ZENATY 371 70,53 %
ROZVEDENA/Y 92 17,49 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. ¢. 4.3 Vék respondent

Mdj vék a.c r.c
do 30 LET 14 2,66 %
do 50 LET 288 54,75 %
do 70 LET 202 38,40 %
nad 70 LET 22 4,18 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. ¢. 4.4 Vzdélani respondenti

Mam vzdélani a.cC. r.c.
ZAKLADNI 'y} 7,98 %
STREDOSKOLSKE 296 56,27 %
VYSSi ODBORNE 44 8,37 %
VYSOKOSKOLSKE 144 27,38%
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. ¢. 4.5 Zaméstnani respondentti

Jsem zaméstnan/a a.c. r.c
ANO 194 36,88 %
CAST. UVAZEK 923 17,68 %
NE 239 45,44.%
Celkovy soucet 526 100,00 %

Udaje tykajici se ndro¢nosti péce o osobu, o niz pecuji (tabulky €. 4.6-4.13)

Nedilnou slozkou, ktera pfedstavuje naro¢nost péce o osobou se zdravotnim postizenim,
je samotna kategorie ¢i druh zdravotniho postizeni. V ramci této polozky dotaznikového
Setfeni se ukazalo, Ze nejpocetnéjsi je kategorie kombinovaného postizeni, 38 %. Dale je
v souvislosti s danym vyzkumem pecovano o 30 % osob s télesnym postizenim, 0 11 %
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s mentalnim postizenim, 10 % zastupuji osoby s poruchou autistického spektra, 7 % osoby
s vnitfnim postizenim (rakovina, stav po CMP atp.), 2 % osoby seniorského véku, 1 % osoby
se zrakovym a 1 % osoby se sluchovym postizenim.

S ohledem na druh postizeni je v rdmci vyzkumu zvazovan i stupen zdravotniho posti-
Zeni osoby, o niz je pecovano. Nejvice zastoupenymi kategoriemi jsou skupiny osob ve IV.
a lll. stupni zavislosti na péci, a to ve 32 % (32,13 % - IV. a 31,75 % - lIL.). Ve Il. stupni se
nachazi 22 % osob, o néz se pecuje, a v I. stupni je to 14 %. Z vyse uvedeného Ize vy-
sledovat, Ze stupen zavislosti na péci je v ramci tohoto vyzkumu zastoupen vzestupnou
¢etnosti, tzn. v tomto pfipadé ¢im vys$si stupen zavislosti na péci, tim vice osob, o které je
tfeba pecovat. Tato skute¢nost mlze byt ovlivnéna samotnym vybérem vyzkumného
vzorku.

Neméné zajimavé je i zjisténi tykajici se véku osob, o néz je pecovano. Do 6 let je to 5 %
osob, do 20 let je to 35 % osob, do 40 let je to 12 % osob, do 65 let je to 13 % osob a vice jak
65 let Citd 34 % osob. Podil osob do 20 let a osob nad 65 let je v ramci potfeby péce nejvice
zastoupenou polozkou, coz naznacuje celosvétovou tendenci starnuti obyvatelstva a potfebu
tento fakt reflektovat do budoucna.

Délka péce o ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim ma téZ vyznamny podil na vnimani
kvality Zivota osob pecujicich osob. V tomto pfipadé dana oblast pocitd s dobou do 5 let, tj.
33 %, dale nejpocetnéjsido 15 let, tj. 45 %, do 25 let, tj. 13 %, a nakonec vice jak 25 let, tj. 8 %
respondentd, ktefi takovou dobu pecuji o ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim. O koho
respondenti, ktefi se zG¢astnili tohoto vyzkumu, pecuji, se ukézalo v dalsi otézce.V 52 % pfi-
padu jsou to déti, ve 27 % pfipadu je to rodi¢ respondenta, v 11 % je to manzelka ¢i manzel
dotazované osoby, v 7 % je to jiny pfibuzny a ve 3 % se nejedna o osobu v rodinné pfizni.

Ke kvalité Zivota osob pecujicich osob mize prispét i forma podpory v rdmci moznosti
vyuziti socialnich sluzeb ¢i dle moznosti a preference domaci péce.V tomto pfipadé se 77 %
respondent( vyjadrilo, Ze o ¢lena domacnosti pecuji pfimo doma. Denni zafizeni vyuziva
20 % respondent(, tydenni 2 % a celorocni 1 % respondentu. Je nutno podotknout, Ze vol-
ba formy péce pecujicich osob je zavisla na jejich moznostech, druhu a stupni zdravotniho
postizeni a v neposledni radé také preferencich.

V momenté, kdy uvazujeme o pfimé péci o ¢lena rodiny, respondenti v rdmci hodin za den
vypovidali nasledovné: 1 h (3 %),2 h (7 %),3h (8 %),4 h (5%),5h (8 %), 6 h (6 %), 7 h (2 %),
8h(5%),9h(3%),10h (5%),11h(0%),12h (5%),13h (1%),14h (3%),15h (2%), 16 h
(8%),17 h (1 %), 18 h (4 %), 19 h (2 %), 20 h (3 %), 21 h (0 %), 22 h (0 %), 24 h (17 %) péce
o ¢lena rodiny. V ramci dotazovani neodpovédélo 2 % dotazovanych.

Vyzkum sledoval i dobu dohledu nad osobou o kterou respondent pecuje. Distribuce
Cetnosti dat je nasledovna: 0 h (4 %), 1 h (4 %), 2h (8 %),3h (3%),4h (5%),5h (6 %),6h
(4%),7h(2%),8h (8%),9h(1%),10h(5%),11h(0%),12h (4 %), 13 h(1%), 14 h (1 %),
15h(1%),16 h (1 %), 17 h (1 %), 18 h (2 %), 19 h (0 %), 20 h (2 %), 21 h (0 %), 23 h (0 %), 24
h (27 %), pficemz tuto polozku nevyplnilo 10 % respondent.
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Tab. ¢. 4.6 Druh postizeni osoby, o niz je pecovano

Druh postizeni osoby, o niz pecuji a.c r.c
1-Télesné 158 30,10 %
2 — Mentalni 59 11,24 %
3 — Kombinované 198 37,71 %
4 — Autismus 52 9,90 %
5 — Vnitfni (rakovina, stav po CMP) 37 7,05 %
6 — Sluchové 3 0,57 %
7 — Irakové 5 0,95 %
8 — Senior 13 2,48 %
Celkovy soucet 525 100,00 %

Tab. €. 4.7 Stupen postizeni osoby, o niZ je pecovano

Stupen postiZeni osoby, o niz pecuji a.c r.c
I. STUPEN 75 14,26 %
II. STUPEN 15 21,86 %
III. STUPEN 167 31,75%
V. STUPEN 169 32,13%
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. €. 4.8 Stafi osoby, o niZ je pecovano

Stafi clena rodiny, o kterého pecuji a.c r.c
DO 6 LET 28 5,32 %
DO 20 LET 182 34,60 %
DO 40 LET VAl 13,50 %
DO 65 LET 67 12,74 %
VICELET 178 33,84%
Celkovy soucet 526 100,00 %
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Tab. ¢. 4.9 Délka péce

Jak dlouho o clena pecuji a.c. r.C.
DOS5LET 175 33,27 %
DO 15 LET 239 45,44 %
DO 25 LET 70 13,31%
VICE LET 4 7,98 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. ¢. 4.10 Osoba, 0 niZ je peCovano

0soba, o niz pecuji a.c. r.c
DITE 272 51,71%
RODIC 144 27,38%
MANZEL/KA 59 11,22%
Jiny PRIBUZNY/A 38 7,22%
Neni PRIBUZNY/A 13 2,47 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. ¢. 4.11 Vyuziti pobytovych sluzeb

0Osoba, o niz pecuji, navstévuje pobytové zaiizeni a.c r.c
DENNI 105 19,96 %
TYDENNI 9 1,71%
CELOROCNI 6 1,14 %
JEDOMA 406 77,19 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. ¢. 4.12 Doba pfimé pée o osobu, o niZ je peCovéno

Doba pﬁmé Pé_g"e deqné (i} qsobu, al LE
0 niZ pecuji / kolik hodin
1 16 3,04%
2 36 6,84 %
3 44 8,37 %
4 26 4,94 %
5 42 7,98 %
6 34 6,46 %
7 12 2,28%
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8 24 4,56 %

9 15 2,85%

10 25 4,75 %

N 2 0,38 %

12 24 4,56 %

13 5 0,95 %

14 13 2,47 %

15 8 1,52%

16 43 8,17 %

17 7 1,33%

18 22 4,18 %

19 n 2,09 %

20 16 3,04 %

21 1 0,19 %

22 2 0,38 %

24 87 16,54 %
NEVYPLNENO N 2,09 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Primér: 11,56893204; Median: 7

Tab. ¢. 4.13 Doba daliho dohledu nad osobou, o niz je pecovano

Doba dalsiho dohledu nad osobou, z ;
o kterou pecuji/kolik hodin a.C. G

0 19 3,61%

1 21 3,99 %

2 40 7,60 %

3 17 3,2 %

4 27 513 %

5 33 6,27 %

6 21 3,99 %

7 12 2,28%

8 40 7,60 %

9 5 0,95 %

10 27 513 %
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11 1 0,19%

12 23 4,37 %

13 4 0,76 %

14 4 0,76 %

15 3 0,57 %

16 5 0,95 %

17 3 0,57 %

18 12 2,28%

19 1 0,19%

20 9 1,71%

21 2 0,38 %

23 1 0,19 %

24 142 27,00 %
NEVYPLNENO 54 10,27 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Priimér: 12,13665254; Median: 10

Subjektivni vnimani kvality Zivota osob pecujicich osob
(tab. €. 4.14-4.22)

Velice dulezitou soucésti dotazniku byla i oblast, kterd reflektuje subjektivni vnimani kvality
Zivota osob pecujicich osob.

Ztrata pocitu, Ze ma respondent ,velmi ¢asto” véci pod kontrolou se v ramci distribuce
Cetnosti dat projevila v 10 %, jako ,¢asto” tuto skute¢nost vnimalo 32 % respondent, ,zfidka”
45 % respondentl a,vibec ne” 13 % pecujicich osob.

Depresi a beznadéj vnima ,velmi ¢asto” 9 % respondentd, ,asto” 29 % respondent,
,Zfidka” 38 % respondentt a,vibec ne” 23 % pecujicich osob.

Velmi ¢asta Unava” je v tomto piipadé zastoupena Cetnosti v rdmci 34 % osob, ,¢asto”
postihuje 45 % osob, ,zfidka” 17 % respondentt a,vibec ne” 14 % dotazovanych.

V rdmci subjektivniho pocitu kvality Zivota respondentu je velice dilezity i pocit volné
chvile, mit ¢as sém na sebe.V tomto ohledu pocitovalo,velmi ¢asto” ztratu 26 % respondentd,
,Casto” 37 % respondentd, ,zfidka” 27 % respondentt a ,vibec ne” 10 % pecujicich osob.

V pfipadé schopnosti,radovat se” se 10 % dotazovanych vyjadfilo tak, Ze to dokézi,
wvelmi ¢asto”,,Casto” se raduje 34 %,zfidka" 36 % a,vibec ne” 21 %. Pocit schopnosti radovat
se je tak u vétsiny respondentd na nizké Grovni.

Podobné negativné plsobi i ztrata osobnich Zivotnich perspektiv, kdy tuto ztratu sub-
jektivné pocituje ,velmi ¢asto” 23 % dotazovanych, ,¢asto” 33 %, ,zfidka" 28 % a,vlibec ne”
16 % respondentd.
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Pocit spokojenosti a stability byl v rdmci distribuce ¢etnosti odpovédi v kategorii,velmi
¢asto” zastoupen 9 % dotazovanych, ,¢asto” v rdmci 34 %, ,zfidka" uvedlo 47 % a,vibec ne”
10 % dotazovanych.

To, zda se u respondent zvysila izolace od ostatnich, uvedlo jako odpovéd',ano” 35 %
dotazovanych, ,spiSe ano” 36 %, to, Ze se jejich stav v tomto smyslu nezménil, uvedlo 11 %,
stejné tak tomu bylo u odpovédi,spiSe ne” a izolovano se neciti jen 8 % dotazovanych.

To, zda je pecujici osoba nadmérné pretézovana, se mnohdy mlze promitnout i do jejiho
zdravotniho stavu. Této oblasti se vénovala nasledujici otazka sledujici pfipadné zhorseni
zdravotniho stavu za dobu péce. Dotazovani odpovidali nasledovné —,ano” 20 %, ,,spise ano”
34 %, zdravotni stav,se nezménil” 21 %, ,spiSe ne” 12 % a,ne” 13 %.

Tab. . 4.14 Ztrdta pocitu, Ze mam véci pod kontrolou

Ztrata pocitu, Ze mam véci pod kontrolou a.c r.c
VELMI CASTO 53 10,08 %
CASTO 168 31,94 %
ZRIDKA 238 45,25 %
VUBECNE 67 12,74%
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. ¢. 4.15 Masivni ndstup deprese a beznadéje

Masivni nastup deprese a beznadéje a.c r.c
VELMI CASTO 48 9,13%
CASTO 155 29,47 %
ZRIDKA 201 38,21%
VUBECNE 122 23,19%
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. €. 4.16 Pocit velké unavy

Pocit velké tnavy a.c r.c
VELMI CASTO 181 34,41%
CASTO 235 44,68 %
ZRIDKA 88 16,73 %
VUBECNE 2 4,18%
Celkovy soucet 526 100,00 %
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Tab. ¢. 4.17 Ztrdta schopnosti uZit si volné chvile

Ztrata schopnosti uzit si volné chvile a.c r.c.
VELMI CASTO 139 26,43 %
CASTO 194 36,88 %
ZRIDKA 141 26,81%
VUBECNE 52 9,89 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. ¢. 4.18 Ztrata schopnosti radovat se

Ztrata schopnosti radovat se a.c. r.c.
VELMI CASTO 50 9,51%
CASTO 177 33,65%
ZRIDKA 190 36,12%
VUBECNE 109 20,72%
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. . 4.19 Ztrata osobnich Zivotnich perspektiv

Ztrata osobnich Zivotnich perspektiv a.c r.c
VELMI CASTO 123 23,38%
CASTO 175 3,27%
ZRIDKA 145 27,57 %
VOBEC NE 83 15,78 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. ¢. 4.20 Pocit spokojenosti a stability

Pocit spokojenosti a stability a.c r.c
VELMI CASTO 49 9,32%
CASTO 179 34,03 %
ZRIDKA 248 47,15 %
VUBECNE 50 9,51%
Celkovy soucet 526 100,00 %
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Tab. €. 4.21 Pocit izolace od ostatnich lidi

Zvysila se md izolace od ostatnich lidi a.C r.c
ANO 182 34,60 %
SPISE ANO 186 35,36 %
NEZMENILA SE 60 11,41%
SPISE NE 55 10,46 %
NE 43 8,17 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. ¢. 4.22 Zhorseni zdravotniho stavu

Mdj zdravotni stav se zhorsil a.c. r.c
ANO 106 20,15%
SPISE ANO 180 34,22 %
NEZMENIL SE 108 20,53 %
SPISE NE 65 12,36 %
NE 67 12,74 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Socio-ekonomické aspekty rodiny, ktera pecuje o ¢lena
se zdravotnim postizenim (tab. ¢. 4.23-4.25)

Dulezitym aspektem vnimani kvality Zivota je i ekonomické zabezpeceni jedince a rodi-
ny. Distribuce ¢etnosti odpovédi ukazuje, Ze respondenti subjektivné hodnoti tuto Uroven
v ramci zhor$eni nasledovné: ,ano” 25 %, ,spise ano” 29 %, ,nezménila se” 22 %, ,spise ne”
12 % a,ne” taktéz 12 % odpovédi.

Téma socidlnich aspektl pecujici rodiny se odviji jak od vnitfnich vzéjemnych vztah( v ro-
ding, tak od vztah, které rodina péstuje se svym okolim, tedy od jejiho spolec¢enského
Zivota. V oblasti zhorseni vzéjemnych vztaht mezi ¢leny rodiny se distribuce ¢etnosti od-
povédi projevuje nasledovné:,ano” 13 %, ,spie ano” 22 %, ,nezménily se” 25 %, ,spise ne”
16 % a ,ne” 23 %. Zhorseni spolecenského Zivota rodiny se pak do odpovédi promitéa
v tomto rozsahu: ,ano” 40 %, ,spise ano” 32 %, ,nezménil se” 13 %, ,spise ne” 8 % a,ne”
taktéz 8 %.
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Tab. ¢. 4.23 ZhorSeni ekonomické irovné rodiny

Ekonomicka uroveri rodiny se zhorsila a.c [t
ANO 132 25,10 %
SPISE ANO 150 28,52 %
NEZMENILA SE 118 22,43 %
SPISE NE 64 12,17 %
NE 62 11,79 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. ¢. 4.24 Zhor3eni vztah{ mezi cleny rodiny

Vztahy mezi cleny rodiny se zhor3ily a.c. r.c
ANO 70 1331%
SPISE ANO 118 243%
NEZMENILY SE 134 25,48 %
SPISE NE 83 15,78 %
NE 121 23,00 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. €. 4.25 Zhor3eni spolecenského Zivota rodiny

Spolecensky Zivot rodiny se zhorsil a.c r.cC
ANO 209 39,73 %
SPISE ANO 166 31,56 %
NEZMENIL SE 66 12,55 %
SPISE NE 44 8,37%
NE 4 7,79 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Subjektivni vnimani prinosu péce o ¢lena domacnosti
se zdravotnim postizenim (tab. ¢. 4.26-4.27)

Péce o ¢lovéka se zdravotnim postizenim nemusi byt vzdy vniména jako tragicka udélost.
Mnohdy u pecujicich dochdzi k posileni vlastni hodnoty a mohou nachazet uspokojeni v tom,
Ze se dokézi s narocnou zivotni situaci vyrovnavat a Ze jsou schopni véc zvladnout. Na otéz-
ku, zda se citi byt touto situaci pecujici obohacen, odpovédélo,ano” 16 %, ,spise ano” 25 %,
Lnevim” 10 %, ,spise ne” 26 % a,ne” 22 % respondentd.
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V rdmci pocitu hrdosti na to, co péci dokdzali, uvedli dotazovani ve 37 %, Ze tento pocit
maji, tedy ,ano”, ve 34 % ,spiSe ano”, v 8 % byla odpovéd ,nevim”, 13 % uvedlo, Ze tento
pocit,spise nemaji” a 7 % respondent( hrdost neciti viibec.

Tab. €. 4.26 Pocit obohaceni

Citim se touto situaci obohacen/a a.c r.c
ANO 86 16,35 %
SPISE ANO 134 25,48 %
NEVIM 52 9,89 %
SPISE NE 137 26,05 %
NE 17 22,24 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. ¢. 4.27 Pocit hrdosti

Citim hrdost na to, co jsem péci dokazal/a a.c. r.c
ANO 197 37,45%
SPISE ANO 180 34,22 %
NEVIM Y] 7,98 %
SPISE NE 69 13,12%
NE 38 7,22%
Celkovy soucet 526 100,00 %

Vztahova rovina pecujicich osob (tab. ¢. 4.28-4.34)

Néro¢nost péce se promita i do partnerskych vztah(i pecujicich osob. Distribuce ¢etnosti
odpovédi na otazku, kdo v rodiné nejvice pecuje, ukazuje, Ze nejcastéjsim pecujicim je zena
55 %, moznost stiidavé péce voli 20 % rodin, muz pecuje v 5 % pripadl a na otdazku neod-
povédélo 21 % respondentd.

V souvislosti s otdzkou na zavislost doby péce a jejiho negativniho dopadu na vztah,
odpovédélo ,ano” 11 % respondentd, ,spise ano” 18 %, ,spiSe ne” 29 %, ,ne” 20 % a neod-
povédélo 22 % respondentd.

Naopak o pozitivnim dopadu doby péce na vztah pecujicich osob (stmeleni, posileni
vztahu) vypovidé nasledujici: ,ano” 12 %, ,spise ano” 27 %, ,spise ne” 26 %, ,ne” 13 % a ne-
odpovédélo 22 % dotazovanych.

Respondenti vypovidali i o tom, zda na sebe maji dostatek ¢asu. Kladné, tedy ,ano” se
vyjadfilo 8 % dotazovanych, ,spiSe ano” 20 %, ,spise ne” 31 %, ,ne” 19 % a na otazku neod-
povédélo 23 % respondentd.
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Dliv dlouhodobé péce na rozpad vztahu se promital do nasledujicich odpovédi:,ano” 3 %,
,Spise ano” 3 %, ,spise ne” 3 %, ,ne” 10 %. Ze se vztah nerozpadl, uvedlo 59 % dotazovanych
a 23 % neodpovédélo vibec.

Na otazku, zda vztah k osobé, o niz pecujici pecuje, je pro néj ten nejdllezitéjsi, bylo
odpovidano nasledovné: ,ano” 36 %, ,spise ano” 27 %, ,spise ne” 10 %, ,ne” 4 % a neodpo-
védélo 22 % dotazovanych.

V pfipadé, ze by pecujici mél moznost ze vztahu odejit, odesdel by? Distribuce ¢etnosti
odpovédi je nasledujici: ,ano” 3 %, ,spiSe ano” 5 %, ,spise ne” 15 %, ,ne” 53 % a na otazku
neodpovédélo 24 % dotazovanych.

Tab. ¢. 4.28 Nejvice pecujici

Nejvice u nas pecuje a.c r.c
MUz 25 4,75%
ZENA 288 54,75 %
STRIDAME SE 103 19,58 %
NEVYPLNENO 110 20,91 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. ¢. 4.29 Negativni vliv péce na vztah

Doba dosavadni péce ma/méla . .

na nas vztah negativni vliv ac I C.
ANO 59 11,22%
SPISE ANO 95 18,06 %
SPISE NE 152 28,90 %
NE 103 19,58 %
NEVYPLNENO 17 22,24%
Celkovy soucet 526 100,00 %
Tab. ¢. 4.30 Pozitivni vliv péce na vztah
Doba dosavafi_nl' pé,Eve nas stmelila al e
a posilila nds vztah
ANO 61 11,60 %
SPISE ANO 143 27,19%
SPISE NE 137 26,05%
NE 67 12,74 %
NEVYPLNENO 18 22,43 %
Celkovy soucet 526 100,00 %
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Tab. ¢. 4.31 Dostatek casu jeden na druhého

Méame/méli jsme dostatek ¢asu jeden na druhého a.c r.c
ANO 4 7,79 %
SPISE ANO 103 19,58 %
SPISE NE 163 30,99 %
NE 98 18,63 %
NEVYPLNENO 1 23,00 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. ¢. 4.32 Dlouhodobd péce jako pficina rozpadu vztahu

Dlouhodoba péce byla podstatnou piicinou . ;

rozpadu naseho manzelstvi/vztahu a.C f.C.
ANO 18 342%
SPISE ANO 17 3,23%
SPISENE 13 2,47 %
NE 50 9,51%
VZTAH SE NEROZPADL 308 58,56 %
NEVYPLNENO 120 22,81%
Celkovy soucet 526 100,00 %
Tab. ¢. 4.33 Vztah k 0s0bé, o niz pecuji, je nejdiileZitéjsi
 Vatahkosobé, onizpety,
je pro mne v Zivoté tim nejdilezitéjsim
ANO 191 36,31%
SPISE ANO 143 27,19%
SPISE NE 54 10,27 %
NE 21 3,99 %
NEVYPLNENO 17 22,24%
Celkovy soucet 526 100,00 %
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Tab. ¢. 4.34 V pfipadé moznosti bych ze vztahu odesla/odesel

Kdybych mél/a moZnost, Al LE
ze vztahu bych odesla/odesel
ANO 17 3,23%
SPISE ANO 27 5,13 %
SPISE NE 78 14,83 %
NE 279 53,04 %
NEVYPLNENO 125 23,76 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Podpora pecujicich osob - ve vybranych oblastech
(tab. €. 4.35-4.44)

To, zda je pro pecujici osobu dostate¢nou podporou poradenstvi, se do distribuce cetnosti
odpovédi promitlo nasledovné:,,ano” 34 %, ,spise ano” 39 %, ,spise ne” 18 % a,ne” 10 %.

Finan¢ni,vyhody” (davky, pfispévky) vnima jako podporu 60 % respondent, ,spiSe ano”
29 %, ,spise ne” 8 % a odpovéd',ne” uvedla 2 % dotazovanych.

Moznost odpocinku, oddechu a relaxace muze cerpat 61 % dotazovanych, ,spise ano”
30 %, ,spise ne” 6 % a 2 % respondentd nema moznost si odpocinout.

Lepsi pfistup k pomUckam pro osobu, o niz se pecujici stard, pocituje 47 % respondentd,
,Spise ano” 31 %, ,spiSe ne” 16 % a tuto podporu nevnima jako redlnou 7 % dotazovanych.

Co se tyce podpory a zajmu stran blizkych osob, 41 % respondentt uvedlo, Ze ,ano”,
tuto podporu vyuzivaji, 37 % uvedlo, Ze ,spiSe ano’, 16 %, ze ,spiSe ne” a 7 % tuto podporu
a zajem nevnima.

Zaméstnavatel (pokud je pecujici zaméstnancem) podporuje respondenty ve 20 % pfi-
padl, odpovéd ,spise ano” uvedlo 17 %, ,spiSe ne” 11 % a 8 % respondentd se neciti byt
zaméstnavatelem nijak podporovano. 45 % dotazovanych pak v tomto pfipadé svou odpo-
véd neuvedlo.

V pfipadé zabezpeceni ve stafi — dlichodu za péi - se citi byt podporeno 75 % pecujicich
osob, ,spise ano” 19 %, ,spise ne” 3 % a tuto podporu nepocituji 3 % respondentdl.

Oblast podpory v rdmci zdravotni péce je respondenty posuzovéana kladné, tedy ,ano”,
v 59 % pripady, ,spise ano” ve 29 %, ,spise ne” v 11 % a ve 2 % dotazovani stran zdravotni
péce podporu nepocituji.

Dalsi moznosti podpory mohou byt i dostupné podpurné sluzby. V této oblasti pocituje
podporu 61 % osob, ,spise ano” 27 %, ,spise ne” 8 % a zadnou podporu nepocituji 4 % do-
tazovanych.

Z hlediska podminek pro domaci péci, konkrétné se jedna o bytovou situaci, uvedlo toto
jako podporu ¢i spokojenost 40 % respondentd, ,spise ano” 26 %, ,spise ne” 20 % a odpovéd
,ne” uvedlo 14 % dotazovanych.
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Tab. ¢. 4.35 Podpora v oblasti poradenstvi

Poradenstvi v mé/nasi situaci a.c. r.c
ANO 177 33,65 %
SPISE ANO 203 38,59 %
SPISE NE 93 17,68 %
NE 53 10,08 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. ¢. 4.36 Financni podpora

Finan¢ni podpora péce (davky, prispévky) a.c. r.c
ANO 317 60,27 %
SPISE ANO 155 29,47 %
SPISE NE 43 8,17 %
NE 11 2,09 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. €. 4.37 Moznost odpocinku

Moznost odpocinku, oddechu a relaxace a.C. r.c
ANO 320 60,84 %
SPISE ANO 159 30,23 %
SPISENE 34 6,46 %
NE 13 2,47 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. ¢. 4.38 Lepsi pristup k pom(ickam

Lepsi pifistup k pomiickam pro osobu, o niz pecuji a.c. r.c
ANO 246 46,77 %
SPISE ANO 162 30,80 %
SPISE NE 83 15,78 %
NE 35 6,65 %
Celkovy soucet 526 100,00 %
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Tab. ¢. 4.39 Podpora a zdjem blizkych osob

Podpora a zajem blizkych osob a.cC r.C
ANO 214 40,68 %
SPISE ANO 192 36,50 %
SPISE NE 85 16,16 %
NE 35 6,65 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. ¢. 4.40 Podpora od zaméstnavatele

V préci od zaméstnavatele (vyplni jen zaméstnanci) a.cC. r.C.
ANO 101 19,20 %
SPISE ANO 89 16,92 %
SPISE NE 59 11,22%
NE 41 7,79%
NEVYPLNENO 236 44,87 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. €. 4.41 Zabezpeceni ve stafi

Zabezpeceni ve stafi — diichod za péci a.c r.c
ANO 395 75,10 %
SPISE ANO 101 19,20 %
SPISE NE 15 2,85%
NE 15 2,85%
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. ¢. 4.42 Zdravotni péce pro osobu, o niz pecuji

Zdravotni péce pro osobu, o niz pecuji a.c r.cC
ANO 310 58,94 %
SPISE ANO 150 28,52 %
SPISE NE 57 10,84 %
NE 9 1,71%
Celkovy soucet 526 100,00 %
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Tab. ¢. 4.43 Dostupné podplirné sluzby pro osobu, o niz pecuji

Dostupné podpirné sluzby pro osobu, o niz pecuji a.c r.c
ANO 318 60,46 %
SPISE ANO 143 27,19%
SPISE NE 43 817%
NE 22 4,18 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. ¢. 4.44 Bytova situace — podminky pro domdci péci

Bytova situace — podminky pro domaci péci a.c. r.c
ANO 208 39,54 %
SPISE ANO 136 25,86 %
SPISE NE 107 20,34 %
NE 75 14,26 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Statistické udaje o vybranych aspektech ovlivhujicich
kvalitu Zivota (tab. ¢. 4.45-4.50)

Respondenti vypovidali, Ze za posledniho pll roku pro svou osobu nevyhledalo pomoc
[ékafe 26,62 % z nich. 1-2x tuto pomoc vyhledalo 37,07 % pecujicich, 3-4%x 19,39 % osob
a 4% 16,92 % dotazovanych.

Moznost odpocinku je pro pecujici neméné diilezitym aspektem v rdmci potfebné energie
pfi zvladani této zatéze. V poslednim pllroce neméli respondenti zadné volné dny (tedy dny,
kdy o nikoho nepecovali) ve 26,62 %. 1-2 volné dny mélo 9,12 % respondent(, 3-4 volné
dny 4,37 % dotazovanych, 5-6 volnych dni 6,46 %, 7-8 volnych dnti 4,56 %, 9-10 volnych
dnt 8,74 %, 11-12 volnych dntl 1,52 %, 13-14 volnych dn(i 2,66 %, 15-16 volnych dnd
2,09 %, 18-20 volnych dnt 4,56 % a vice nez 20 volnych dnli mélo 11,59 % dotazovanych.
Respondenti také uvedli, ze méli,malo” volnych dnti v 0,19 % piipadd,,,nevim” uvedlo 0,57 %
respondent(l a,pres tyden” uvedlo 0,19 % dotazovanych.

V rdmci dotaznikového 3etfeni byla hodnocena i moznost neruseného spanku denné.
Dotazovani odpovidali ndsledovné: 0 hodin 1,71 %, 1 hodina 0,57 %, 2 hodiny 1,14 %, 3 ho-
diny 7,22 %, 4 hodiny 10,83 %, 5 hodin 20,52 %, 6 hodin 27,55 %, 7 hodin 18,62 %, 8 hodin
10,64 %, 9 hodin 0,38 %, 10 hodin 0,19 % a tuto odpovéd neuvedlo 0,57 % dotazovanych.

V kinég, divadle ¢i na koncerté nebylo v poslednim pul roce 54,56 % respondentu. Ddle
dotazovani odpovidali nasledovné: 1x 18,44 %, 2x 15,21 %, 3x 4,37 %, 4x 1,14 %, 5x 3,04 %,
6% 1,14 %, vice nez 7x 1,90 % a v jednom pfipadé, tedy v 0,19 %, respondent uvedl, Ze dané
instituce navstivil ,nékolikrat”.
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Znamé v jiné domacnosti za posledni pudl rok nenavstivilo 22,24 % dotazovanych. Déale
respondenti uvadéli odpovédi nasledovné: 1x 12,17 %, 2x 20,91 %, 3% 8,17 %, 4% 4,37 %,
5% 10,27 %, 6-8% 4,75 %, 10-20x 14,25 %, vice nez 20x 1,52 % a odpovéd ,casto” uvedlo
1,33 % dotazovanych.

Sportovni vyziti béhem tydne uvedlo v 0 pfipadech 46,17 %, dale: 1 hodina tydné 11,40 %,
2 hodiny tydné 15,39 %, 3 hodiny tydné 6,65 %, 4 hodiny tydné 6,46 %, 5 hodin tydné
4,94 %, 6 hodin tydné 2,09 %, 7 hodin tydné 2,28 % a vice nez 8 hodin tydné uvedlo 4,56 %
dotazovanych.

Tab. €. 4.45 Za poslednich Sest mésici respondent vyhledal pomoc Iékafe (pro svou osobu)

Za poslednich' §e§t mésicti jsem vyhledal pomoc al LE
lékare (pro svou osobu)
0x 140 26,62 %
1-2x 195 37,07 %
3-4x 102 19,39%
4x 89 16,92 %
Celkovy soucet 526 100,00 %
Tab. €. 4.46 Pocet celyich dni, v poslednim plilroce, kdy respondent o nikoho nepecoval (mél cely den volno)
Poégt celych dni, v poslevdr]im pﬁlrgce, kdy jsem al LE
o nikoho nepecoval (mél jsem cely den volno)
0 228 43,35%
1-2 48 9,12%
3-4 23 4,37 %
5-6 34 6,46 %
7-8 24 4,56 %
9-10 46 8,74 %
11-12 8 1,52%
13-14 14 2,66 %
15-16 n 2,09%
18-20 24 4,56 %
VICENEZ 20 61 11,59 %
MALO 1 0,19%
NEViM 3 0,57 %
PRESTYDEN 1 0,19 %
Celkovy soucet 526 100,00 %
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Tab. ¢. 4.47 Kolik mé respondent v soucasnosti v prliméru neruseného spanku denné

Uvedte, kolik ma’tg v sou,Easnosti v Prﬁméru neruse- Al e
ného spanku denné

0 9 1,71%

1 3 0,57 %

2 6 1,14 %

3 38 7,22 %

4 57 10,83 %

5 108 20,52 %

6 145 27,55 %

7 98 18,62 %

8 56 10,64 %

9 2 0,38 %

10 1 0,19%
NEVYPLNILO 3 0,57 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Tab. ¢. 4.48 Kolikrdt byl respondent za posledni ptilrok v kiné, divadle, na koncerté

Uvedte koIikra’tjste za posledni pﬁvlrok byliv kiné, al LE
divadle, na koncerté

0 287 54,56 %

1 97 18,44 %

2 80 15,21%

3 23 4,37 %

4 6 1,14 %

5 16 3,04 %

6 6 1,14%

VICENEZ 7 10 1,90 %
NEKOLIKRAT 1 0,19%
Celkovy soucet 526 100,00 %
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Tab. ¢. 4.49 Kolikrét respondent za posledni ptilrok navstivil znamé v jiné domacnosti

Kolikrat jste za pgslgdni pljl||’0k r!avétivili znamé Al e
v jiné domdcnosti
0 17 22,24%
1 64 12,17 %
2 110 20,91 %
3 43 8,17 %
4 23 4,37 %
5 54 10,27 %
6-8 25 4,75 %
10-20 75 14,25 %
VICENEZ 20 8 1,52 %
CASTO 7 133%
Celkovy soucet 526 100,00 %
Tab. ¢. 4.50 Kolik hodin tydné respondent vénuje pohybovym aktivitdm (sport, turistika, cviceni apod.)
Kolik hodin tydné v{engjete pghyl,mV)’Im aktivitam 2 LE
(sport, turistika, cviceni apod.)
0 243 46,17 %
1 60 11,40 %
2 81 15,39 %
3 35 6,65 %
4 34 6,46 %
5 26 4,94 %
6 n 2,09 %
7 12 2,28%
VICENEZ8 24 4,56 %
Celkovy soucet 526 100,00 %

Souhrnné obecné nazorové postoje respondentl (nejvétsi zisk,
ztrata, pocit stésti a postoje do budoucna) v souvislosti s péci
(tab. ¢. 4.51-4.57)

Jako nejvétsi,zisk’, souvisejici se skute¢nosti, ze pecujici dlouhodobé pecuji o osobu se zdra-

votnim postizenim, uvedli respondenti tyto skute¢nosti:, zadny zisk” 11 %, ,0sobni obohaceni”
38 %, ,rozvoj mych dovednosti” 3 %, ,zisk je sama péce” 10 %, ,posileni rodiny, partnerd” 12 %,
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,kdyZ je osoba, o kterou pecuiji, v pofadku” 23 %, finan¢ni pfispévek” 1 %, ,0statni” 1 % a na
tento dotaz neodpovédélo 1 % dotazovanych.

Naopak jako nejvétsi,ztratu” respondenti uvadéli tyto udaje:,nic” 6 %, ,ztrata vieho, vie
se zménilo” 2 %, ,prace, osobni rozvoj” 12 %, ,socialni izolace, ztrata osobni svobody” 28 %,
,volny ¢as” 18 %, ,rozpad manzelstvi, rodiny” 9 %, ,psychické vypéti, obavy z budoucnosti”
11 %, ,,mé zdravi” 2 %, ,chybi finance” 6 %, ,ostatni” 6 % a na tuto otazku neodpovédélo
0,29 % respondentd.

Otazka tykajici se celkového pocitu stésti byla hodnocena v rozmezi -3 az 3 body. Kategorii
-3 prifadilo svou odpovéd 2 % respondentl, -2 (5 %), -1 (15 %), 0 (14 %), 1 (34 %), 2 (23 %)
a 3 (6 %). Stejné byla hodnocena otézka:,Na to, co pfinese budoucnost, se t&3im.” A to na-
sledovné: -3 (18 %), -2 (10 %), -1 (14 %), 0 (17 %), 1 (14 %), 2 (21 %) a 3 (6 %).

V rdmci Setfeni bylo respondentlm nabidnuto, aby projevili 3 prani, ktera jsou prezen-
tovana dle preferenci dotazovanych. V souvislosti s prvnim pfanim se dotazovani vyjadrili
nasledovné: ,zdravi toho, o koho pecu;ji” 42 %, ,rozvoj toho, o koho pecuji” 6 %, ,abych to
zvladl, mé zdravi” 34 %, ,odpocinek” 2 %, ,lepsi Zivot rodiny, vztah” 3 %, ,svétu mir a rozvoj,
laska” 1 %, ,zadné pfani nemam” 1 %, ,lepsi sluzby, podminky” 3 %, ,lepsi bydleni, dodélat
ddm” 1 %, ,vice penéz/bez finan¢nich potizi“ 1 %, ,ndvrat do prace” 0,39 %, ,ostatni” 5 %
a neodpovédélo 0,26 %.

V pofadi druhé prani se v ramci distribuce ¢etnosti projevilo nasledovné: ,zdravi toho,
o koho pecuji” 17 %, ,rozvoj toho, o koho pecuji” 9 %, ,abych to zvladl, mé zdravi” 11 %,
,odpocinek” 3 %, ,lepsi Zivot rodiny, vztah” 15 %, ,svétu mir a rozvoj, laska” 3 %,,zadné pfani
nemam” 1 %, ,lepsi sluzby, podminky” 4 %, ,lepsi bydleni, dodélat dim” 3 %, ,vice penéz/
bez financnich potizi” 5 %, ,navrat do prace” 2 %, ,ostatni” 14 % a na otazku neodpovédélo
15 % dotazovanych.

A nakonec preference v rdmci tfetiho pfani respondenti projevili nasledovné: ,zdravi
toho, o koho pecu;ji” 10 %, ,rozvoj toho, o koho pecuji” 5 %, ,abych to zvladl, mé zdravi” 6 %,
,odpocinek” 8 %, ,lepsi Zivot rodiny, vztah” 12 %, ,svétu mir a rozvoj, laska” 1 %,,Zadné pfani
nemam” 2 %, ,lepsi sluzby, podminky” 6 %, ,lepsi bydleni, dodélat dim” 3 %, ,vice penéz/bez
finan¢nich potizi“ 7 %, ,navrat do prace” 2 %, ,ostatni” 16 % a neodpovédélo 22 %.

Zésadni zjisténi analyzy tzv. prvniho pfani sdéluje, ze drtiva vétsina respondentd (celkem
76 %) volila jako moznost prvni a druhé volby hodnotu, polozku, kterd se bezprostredné
a osobné tyka osoby o niz je peCovano. Osoby pecujici své prvni prani umistily ,ve prospéch”
osoby o niz pecuji.

Zjisténi analyzy tzv. druhého prani sdéluje, ze i u této polozky ,zvitézily” odpovédi re-
spondentl zamérené na potreby osoby, o niz pecuji (celkem 28 %). Az na tretim misté se
objevilo pfani lepsiho Zivota rodiny (cca 15 %).

Zjisténi analyzy tzv. tfetiho pfani potvrzuje, ze az na ,tfeti” moznost se respondenti do-
kazali alespon ¢astecné, odpoutat” od potfeb osoby o niz pecuji. Uvadime slovem ¢astecné,
nebot i zde polozka,zdravi toho, o koho pecuji” dosdhla 10 % a umistila se na druhém misté
za pfanim lepsi zivot rodiny, vztahy v rodiné” (12 %). Koneéné se na jednom z prvnich tfi
mist v ¢etnosti vyjadfeni objevila potfeba vétsiho odpocinku pro pecujici osobu, oviem
v ¢etnosti pouze 8 %.
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Tab. ¢. 4.51 Nejvétsi,zisk” souvisejici s dlouhodobou péci

Nejvétsi, zisk” §ouvvisgj|'c|' se s!(uteénostl’, ze dlouho- al e
dobé pecujete o blizkou osobu
1 Zadny zisk 62 11,44 %
2 — Osobni obohaceni 205 37,82%
3 — Rozvoj mych dovednosti 16 2,95%
4 —7Zisk je sama péce 52 9,59 %
5 —Posileni rodiny, partnerd 67 12,36 %
6 — Kdyz je osoba, o kterou pecuji, v pofadku 122 22,51%
7 — Financni prispévek 6 1,11%
8 — Ostatni 6 1,11%
9 — NevypInéno 6 1,11%
POCET PRIRAZENI 542 100,00 %
Tab. ¢. 4.52 Nejvétsi ,ztrata” souvisejici s dlouhodobou péci
Nejvétsi,,ztrata” souvisejici se skutecnosti, 5 .
Ze dlouhodobé pecujete o blizkou osobu at I G
71— Nic 4 5,99 %
2 — Ztrata vseho, vse se zménilo 14 2,00 %
3 — Prace, osobni rozvoj 83 11,84 %
4 — Socidlni izolace, ztrdta osobni svobody 195 27,82%
5 —Volny ¢as 128 18,26 %
6 — Rozpad manzelstvi, rodiny 66 9,42%
7 — Psychické vypéti, obavy z budoucna 77 10,98 %
8 — Mé zdravi 16 2,28%
9 — Chybi finance 39 5,56 %
10 — Ostatni 39 5,56 %
11— NevyplInéno 2 0,29 %
POCET PRIRAZENI 701 100,00 %
Tab. €. 4.53 Pocit Stésti
Celkové vzato se v soucasnosti citim Stastny/a a.C r.c
-3 naprosto nestastny n 2,09 %
-2 jsem nestastny 27 513%
—1 spiSe nestastny 80 15,21 %
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4/ Kvalita Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim

0 76 14,45 %
1 trochu Stastny 177 33,65%
2 velmi 3tastny 121 23,00 %
3 naprosto $tastny 34 6,46 %
Celkovy soucet 526 100,00 %
Tab. . 4.54 Perspektiva do budoucnosti
Na to, co pinese budoucnost, se tésim a.c r.c
-3 désim se toho 95 18,06 %
—2 neté&sim 55 10,46 %
—1 spiSe se netésim 74 14,07 %
0 88 16,73 %
1malo 72 13,69 %
2 stfedné m 21,10 %
3 maximélné 31 5,89 %
Celkovy soucet 526 100,00 %
Tab. ¢. 4.55 Prvni pfani
1. prani a.c r.c
1 — Zdravi toho, 0 koho pecuji 325 42,37 %
2 — Rozvoj toho, 0 koho pecuji 47 6,13 %
3 — Abych to zvladl, mé zdravi 259 33,77 %
4 — Odpocinek 17 2,22%
5 — Lepsi Zivot rodiny, vztah 23 3,00 %
6 — Svétu mir a rozvoj, laska 8 1,04 %
7 — Zadné pani nemam 10 1,30 %
8 — Lepsi sluzby, podminky 20 2,61%
9 — Lepi bydleni, dodélat diim 4 0,52 %
10 — Vice penéz / Bez finan¢nich potizi 8 1,04 %
11 — Navrat do prace 3 0,39 %
12 - Ostatni 4 535%
13 — Nevyplnéno 2 0,26 %
POCET PRIRAZENI 767 100,00 %
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Vybrané odpovédi respondentti - Prvni prani

. Z&dné pfani nemize zménit to, co musim jesté v Zivoté prozit a nemizu to zménit.
« Aby syn mél v3e, co potiebuje, bydleni, zazemi, az ja tu nebudu.
+  Aby kazdy téZce nemocny ¢lovék mél moznost se uzdravit.

«  Preji si, abych se svym postizenym partnerem dokazala dlouho Zit aspon tak aktivni Zivot,
jako to zvladame ted. Aby se dokdzal pfenést pies svou momentalni nemohoucnost
a dokazal vie, co m4, vénovat aktivnimu Ziti s mou pomoci. Aby dokézal pfijmout pIné
pomoc, kterou nabizim, aby si ji dokdazal vazit a soucasné ji pfijal bez zdvazku. Abychom
mohli byt viechen cas, ktery mame k dispozici, spolu v pohodé a porozuméni.

«  Momentalné o svych pfanich moc nepfemyslim, snad jen, aby ndm rodina vydrzela po-
hromadé, protoze je dUlezité nezdstat sam...

+ Aby se dcera aspon trosku naucila se o sebe starat.

«  Zdravi celé rodiny.

« Mé naivni pfani: aby se nasel zplsob, jak,,vylécit” autismus.

+  Vim, Ze to bude vypadat zvlastné, ale ja vlastné nevim. Naucila jsem se radovat z mali¢-

kosti, takze uz vlastné ani Zivotni pfani nemam. Snad byt zdrava, abych mohla o dceru
pecovat co nejdéle.

« Abych byla co nejdéle zdrava a fit, abych tu pro syna mohla byt co nejdéle.

« Udrzet v provozu rodinny dim, ve kterém Zijeme.

+ Aby se dcerka naucila chodit a mluvit (chci jist, pit a na zéchod).

+ Nedésit se budoucnosti, myslim tim obecné. Tj. mezilidské vztahy a déni ve svété.

«  Dovést maminku k diistojné smrti.

« Aby déti byly alespon ¢aste¢né samostatné a nasly si respektujici partnery, ktefi by jim
rozuméli, a aby méli déti, pokud budou chtit.

+  Aby nepfibyla zddné dalsi onemocnéni a stav zGstal stabilizovany.

« Obnovit kontakty se svou rodinou.

«  Umistit syna do pobytové sluzby, ve které bude spokojeny a bude o néj do budoucnosti
postarano.

« Mé prani momentalné je, abych si mohla aspon chvilku odpocinout, ale nevidim to jako
redlné, odlehcujici sluzby neméme, a navic komplikovanost bariérové schody.

«+  Kdyby slo vrétit ¢as a Zena po operaci nedostala velmi tézkou mrtvici a pfisla dom0 v po-
radkull.

. Preji si byt zdrava, abych Marusce jesté dlouho vydrzela. No, a zajistit ji — aZ nebudu moci
poslouzit ja — ddstojny a plnohodnotny Zivot, jaky ma dosud.

« Jsem vdova. Tak bych chtéla jesté v Zivoté nékoho potkat.

. Zit tak dobte, abych spolu s manzelem obstéla pfed Bozim soudem.
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+ Potfebovala bych ziskat néjaké penize, abych se zbavila dluhd. Jsem v beznadéjné situ-
aci. Novou praci si najit nemohu. Babicka nem(iZe zlstat sama. TakZe nevidim zadnou
perspektivu. Do diichodu pujdu s velkymi dluhy, pokud se ho viibec doziju.

+ Jednou za pll roku odjet s manzelem na tydenni dovolenou bez ditéte.
«  Kvalitni a flexibilni socialni sluzby.
«  Klidna smrt.

+ Aby dcera se co nejvice stabilizovala, aby se ve Skole vhodné zafadila, naucila se co nejvice
mluvit (mluvi velmi omezené) a viibec, aby byla $tastnd, stejné jako jeji sestra dvojce.

+  Aby co nejdéle byla mozna péce o manzelku doma a nemusela do pecovatelského zafizeni
na uzaviené oddéleni.

+ Abych byla zdravéd a mohla rodi¢im dopfat klidné a spokojené stafi. Pocit, Ze nejsou
na obtiz a umfeli oba v klidu doma.

« Vyiesit ty finance, jak jsem vam psala vy3e, rozbilo se mi auto a désim se, kolik bude stat,
kdyZ stejné nemam penize. Ted Kaja ¢eka od Jeziska aktovku, Zze pljde do prvni tfidy
a i to bude ofisek. Proto potiebuji tu konsolidaci, aby tohle vse bylo zaplaceno a pak
nam bude zbyvat i na jidlo a tak. U holicky jsem nebyla nékolik let a bydlime na vesnici,
tak auto potfebujeme, mamka nikam nedojde, Zze md velké bércové viedy a poskozenou
sitnici v ocich a jesté ji picham inzulin 2x denné. A jsem prosté na vie sama, jelikoz bracha
po smrti taty s nami nemluvi... Moc vas prosim o pomoc...

« Jit do prace a tim zabezpedit rodinu.

+ Prestal jsem si jiz ddvno néco pfrét.

«  Nové lékarské postupy, které by vedly k uzdraveni dcery!

«  Staci Uplné to jediné - aby se mi narodil zdravy syn...

+  Rozvijet svoje podnikani a mit firmu, zaméstnavat mamy a taty malych nebo postizenych
déti.

« Pofizeni bezbariérového bydleni.

- Prezit.

Tab. ¢. 4.56 Druhé pfani

2. piani a.c r.c
1— Zdravi toho, 0 koho pecuji 95 16,93 %
2 — Rozvoj toho, 0 koho pecuji 50 891%
3 — Abych to zvladl, mé zdravi 63 11,23 %
4 — Odpocinek 15 2,67 %
5 — Lepsi Zivot rodiny, vztah 82 14,62 %
6 — Svétu mir a rozvoj, laska 14 2,50 %
7 — Zadné ptani nemam 4 0,71%
8 — Lepsi sluzby, podminky 25 4,46 %
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9 — Lepsi bydleni, dodélat diim 15 2,67 %
10 — Vice penéz/Bez financnich potizi 29 517 %
11— Ndvrat do prace 9 1,60 %

12 - Ostatni 78 13,90 %

13 — Nevyplnéno 82 14,62 %

POCET PRIRAZENI 561 100,00 %

Vybrané odpovédi respondentti - Druhé prani

Vse zvladnout tak, aby mé déti nemély pocit, ze jsem je zanedbavala.
Moc si preji, aby v okoli byly kluby pro tyto déti, zdzemi, chrdnéna dilna.
Zdravi a spokojenost pro celou moji rodinu.

Abych byl dlouho zdrav a byl schopen udrzet si Zivotni Uroven a zajistit dostatek financi
na uz tak tézkou Zivotni situaci.

Aby se postaveni pecujicich ve spole¢nosti zménilo. Aby byt pecujici nebyla potupa, ale
aby péce v domacim prostiedi méla svou prestiz, kterou si zaslouzi. Aby byla vnimana
jako prace a ne jako parazitizmus na spolec¢nosti (zije$ z davek, které dostava ten mrzak).
Aby byla moznost (sluzbami, které jsou k dispozici za ceny, které jsou pfijatelné) pracovat
aspon na polovi¢ni Uvazek a citit se ¢lenem spolecnosti a soucasné pecovany netrpél
podfadnou péci (pfezil v zafizeni).

Dostatek financi - penize nejsou vsechno, ale bez penéz je viechno nic.

Moznost osamostatnéni syna v dospélosti (alespon ¢astecna).

Abych se mohl vratit do zaméstnani.

Podnikani akci spole¢né i s manzelem.

Az jednou nebudu, aby se o syna nékdo dokazal slusné postarat.

Aby dostupné terapie a rehabilitace byly hrazené pojistovnami a idealné byly pod jed-
nou stfechou v jednom zafizeni/stacionafi, kde spolu jednotlivi specialisté spolupracuji
na zlep3eni kvality Zivota nasich déti.

Abych doplatila hypotéku, abychom se méli financné lépe.

Viyrovnat se s umrtim dcery a pfijmout tento fakt jako nedilnou soucast uz tak nelehkého
Zivota mého i synova.

Dockat se vnoucat.

Udélat si autoskolu a fidit auto.

Zit upIné oby¢ejné jako kazdy jiny nepecujici ¢lovék.

Abych mohla mojemu mladsimu synovi spinit jeho sen a letét s nim na zapas Barcelony.
Pochovat si syna.

Najit do budoucna vhodné umisténi pro dceru v Ustavé.

Abych ja byla zdravd, abych co nejdéle zvladla péci o dité.
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+ Aby na svété existovala spravedInost.
Dostupnost organizace denniho vyziti psychiatrickych pacient(i v misté bydlité.
Aby se ke mné moje dcera rozebéhla a fekla mi mami, méam té rada.
Aby byl vztah s manzelem jako dfiv.
+  Moci se dale vzdélavat.
« Udélat novy sprchovy kout, abych nemusela tahat manzela do patra.
+  Aby zacal mluvit.
Aby se nevylécitelné nemoci daly vylécit.
Fungujici manzelstvi.
Klid a mir na celém svété.
« Jemi80 letardd bych se dozil vysokého véku, abych mohl o manzelku pecovat.
+  Abych si mohla opravit diim, na ktery z finan¢nich prostfedkd nemém, a mohla jet k mofi.
Réno se probudit s ismévem na rtech.
Aby se mél dobre, az tady nebudu.
Byt co nejdéle prospésny pro pecovanou osobu.
« Aby moje déti v dospélosti platily dané - aby byly prospésné spolec¢nostil
« Vidét dceru chodit.

Tab. ¢. 4.57 Treti prani

3. prani a.c. r.c
1 — Zdravi toho, 0 koho pecuji 58 10,45 %
2 — Rozvoj toho, 0 koho pecuji 26 4,68 %
3 — Abych to zvladl, mé zdravi 36 6,49 %
4 — Odpocinek 44 7,93 %
5 — Lepsi Zivot rodiny, vztah 66 11,89 %
6 — Svétu mir a rozvoj, laska 7 1,26 %
7 — Zadné ptani nemam 10 1,80 %
8 — Lepsi sluzby, podminky 36 6,49 %
9 — Lepsi bydleni, dodélat ddim 14 2,52%
10 — Vice penéz / Bez finan¢nich potizi 39 7,03%
11— Navrat do prdce N 1,98 %
12 — Ostatni 88 15,86 %
13 — Nevyplnéno 120 21,62 %
POCET PRIRAZENI 555 100,00 %
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Vybrané odpovédi respondentti - Treti prani

Jet na dovolenou a nemuset myslet na nic okolo.
Zdravi, pomalejsi, ale staly posun mého syna.

Cestovat. Podivat se spole¢né po republice i mimo ni. Vyresit vse, co s tim souvisi — mit
z ¢eho usetfit penize na cestu, vylepsit auto, aby cestovani bylo komfortni pro oba, najit
vhodné ubytovani, najit mista, kterd mGzeme spole¢né navstivit OBA SPOLU. Nepotykat
se s tim, Ze ja nékam muUZzu a partner musi zUstat na chodniku nebo jinak ,venku”.

Aby moje rodina vzdy drZela pfi sobé.

Mit silu pecovat dlouho o0 mou dceru.

Zdravi, co jiného, to je nejdllezitéjsi.

Dokoncit chalupu, kterou jsem nestihla pred péci (¢as i penize).
Pteji si vétsi ohleduplnost okoli, snadnéjsi jednani na Ufadech apod.

Aby ma zdrava dcera byla alesponi trochu $tastna, nebot souziti s autismem bratra neni
7adna prochazka rdzovym sadem.

Aby se ¢lovék jako osoba pecuijici citil jako ¢lovék a ne jako odpad na okraji spole¢nosti.
Ziskat partnerku.

Po skonceni poslani se vrétit zpét do bézného zivota.

Nemuset slozité ziskavat kazdou kompenzacni pom(icku.

ABY V URCITEM VEKU, NAPRIKLAD OD 85 LET, BYLA automaticky ZVYSENA FINANCNI
PODPORA NA PECI, BEZ PONIZUJICH PROCEDUR A PROHLIDEK V RODINE A U LEKARE.
Aby si rodiny mohly najmout dohled nad opecovavanou osobou a mohly si odpocinout
na dovolené, aniz by je to zruinovalo na budouci p(l roku.

Aby dcera s Downovym syndromem byla co nejméné vztekla a palicata.

Mit ¢as sama na sebe. Trochu si uZit vlastni zivot. Dovolend, vylety, divadlo, vystavy, na-
vstévy kamarad, pratel apod.

Mit vlastni bydleni.

Bezbolestna smrt.

Aby vsichni zdravotnici byli dobrymi lidmi, méli socilni citéni a chtéli lidem opravdu
pomahat.

Snad aby, jestli to je mozné jesté, se ndm podafrilo obnovit vztah s Zenou.

Aby vse zUstalo tak, jak je dosud.

Abych ten napor v péci o maminku vydrzela a nezblaznila se z toho.

Viyhru v loterii, az tady nebudu, aby se nékdo postaral o syna (alespori za penize).

Urychleni ¢innosti socidlnich sluzeb, zejména posudkovych komisi. Nebo viibec zménu
systému posuzovani nutnosti péce.

Abychom zili bez dluh(.
UZ od détstvi touzim procestovat Australii a zaplavat si s delfiny.
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+  Abych si nadetfila na auto, kvali efektim v MHD.

+  Dokoncit studium na vysoké skole, které mne bavi, ale na dokonc¢eni nemam dostatek
¢asu a sily.

« Abychom nadale z(istali s manzelem stastni a byli si zivotni oporou.

« Mam 14letou ¢ivavu Holly a préala bych si, aby mi jesté dlouho délala radost. Je to muj
jediny spolecnik a motor, kdyz uz opravdu nem{izu. Je se mnou v podkrovi mého domu,
kde mi vytvafi pocit, Ze nejsem na cely mdj,domov dichodcl” sama!

+  Vyspat se celou noc.

+ Aby Zena byla co moznd nejdéle fit, déld pro syna vice nez ja.

+  Aby nepochopil, jak moc mi pfidélava starost.

+ Lepsiinformovanost, o co pfi svém postizeni m{ize nemocny zadat.

Co bych chtél/a doplnit, vzkazat (tab. ¢. 4. 58)

Jednalo se o zavére¢nou, otevienou polozku, ktera méla respondentliim umoznit souhrnné,
obecné vyjadreni at jiz smérem k dal$im pecujicim osobam, autordm vyzkumu apod. Je tfeba
uvést, Ze se jednalo o rozsahly dotaznik, a proto nepiekvapuje, ze fada respondent( jiz méla
pocit, Ze své postoje, pfani a nazory vyjadrila dostate¢né u predchozich polozek dotazniku.
Presto:

Dotazovani by chtéli doplnit ¢i vzkazat nésledujici:,smutek, nezvlddam to, bojim se” 1 %,
Jpotieba vice sluzeb a podpory” 17 %, ,vétsi financni pfispévky” 8 %, lepsi vztahy lidi kolem,
pristup pecujicich” 7 %, ,0sobni vyznani, pozitivni ladéni” 4 %, ,podékovéni za dotaznik,
zdjem" 2 %, pficemz moznost odpovédi na otazku nevyuzilo 60 % respondent(.

Tab €. 4.58 Co bych chtél/a doplnit, vzkdzat

Pokud byste chtél/a néco vzkazat, doplnit a.C r.c.
1— Smutek, nezvladam to, bojim se 8 1,38 %
2 — Potieba vice sluzeb a podpory 100 17,30 %
3 — Vétsi financni pfispévky 46 7,96 %
4 — Lepsi vztahy lidi kolem, pfistup peujicich 39 6,75 %
5 — Osobni vyzndni, pozitivné ladéna 25 433%
6 — Podékovani za dotaznik, zdjem 13 2,25%
7 — Nevyplnéno 347 60,03 %
POCET PRIRAZENi 578 100,00 %
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Otevrena otazka - vzkaz ostatnim pecujicim, vyzkumnému tymu

(Vdechny vzkazy jsou ponechany v plivodni podobé)

Prala bych si, aby vsichni lidé s jakymkoliv postizenim, méli narok na kvalitni a spokojeny
Zivot.

Jsem rada, Ze jsem mohla snad pomoci. Vite ono neni vzdy riizové a tyto dotazniky, kdyby
méli vypisovat lidé sami, tak jim kolonky stacit nebudou. Ve co citi, prozivaji a v nepo-
sledni fadé zazivaji tfeba s Iékafi, lidmi, dfedniky. neni to vzdy pfijemné. Ale i pfesto
je to o lidech a tfeba u nas V Chebu mame vynikajici Zeny, které vykonavaji svou péci
s porozuménim, ismévem a to hned vite, Ze kdyz je potteba byt jen slovem pomoci,tak
pomUzou. Kolikrat jsem méla hlavu v dlanich a fikala jsem si to nedam,ale vite,Ze musite.
Aby syn byl v pofadku,v pohodé a jak jsem psala mél Gsmév na tvéfi a byl $tastny. On
pfeci nemUze trpét kdyz uz prochézi naro¢nou nemoci,které ho povede cely Zivot. Dékuji
za moznost vyplnéni dotazniku,pfeji Vdm, aby to pfineslo ocekavané informace, at uz
pozitivni nebo negativni.Protoze se dé dale co zlepSovat a komunikace je v dnesni dobé
zaklad pro zlepseni,vieho co si pfejeme”.

Ze bych nikdy neménila, jsem vdééna za mého syna, dalo mi to obrovskou pokoru, ale
zaroven nejistota a malo financ¢nich prostredkd, které se synem mame a co zbyva po za-
placeni vieho, mé nici po psychické strance. Jsem nesmirné unavena, jelikoz jsem na syna
sama, kdy jeho otec neposild ani vyzivné a vse je jen na mé. Takova bezradnost, Spatné
zakony. Pro slusného ¢lovéka. O syna pecuji fadné a svédomité, lidsky uz vic nedokazi.
Pred volbami vétsina politikl slibovala zbudovani dom pro seniory, doma s pecovatel-
skou sluzbou, hospicl apod. Ale my - stafi, nemocni nebo postizeni lidé nechceme zavrit
do ustav( !!! Chceme byt DOMA. Tam, kde jsme cely Zivot Zili a mezi svymi blizkymi. Copak
nikdo nevidi feseni? Vzdyt je to tak prosté a neni to drahé. Rozsifit a zkvalitnit vSechny
druhy doméci péce. Tecka. Najde se nékdo, kdo jim to fekne.

Hodné mi pomaha spolecné traveni Casu s piateli s podobnymi osudy. Pofadame vylety
a rizné pobytové akce a to ndm hodné pomaha tu tézkou situaci aspor trosku zlepsit.
Mame se na co t&sit. Clovék by v takové situaci nemél byt sam.

Pecuji o tchyni, kterd mé nikdy nemela rada. Starala se jeji dcera kterou milovala z celého
srdce. AZ ji vSe napsala a tchyné zacala potrebovat vetsi peci (hygiena)tak se postupné
zacaly nendvidét. Musela jsem nastoupit na misto milované dcery. Ted sly$im- to co ty
pro mé délas neudéld zadné z mojich déti. Tchyné md pét déti. Po tficeti letech je ted
chvili klid to bude asi také ZISK. Moji maminku jsem pochovala a postarala se o dlstojny
odchod, chci, aby manzel byl spokojeny, ze pro svoji matku udélal co je povinnost déti
udélat pro svoje rodice.

Problém v budoucnu s vlastnim dichodem.

Podle dotazniku, jak jsem jej vyplnila, se mize jevit, ze jsem se vsim celkem spokojena.
K tomuto stavu jsem v3ak dosla az po néjaké dobé dlouhého vycerpani a brani antide-
presiv a prace se svou vlastni psychikou.
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«  Moc mé mrzi, Ze viechny centra a odbornici na autismus jsou pouze ve velkych méstech,
kterd jsou daleko a ndm, ktefi bydlime na malych méstech nikdo nepom(ize. Pokud se syn
nenauci ¢ist, coz je pravdépodobné, tak tady neni Zddnd chranéna dilna a zadna pomoc.

+ Maruska jezdila mnoho let o prazdninach na dva tydny na integracni tabory. | jako dospély
¢lovék by méla mit moznost na chvili "vypadnout”. Prosté mi chybi vic aktivit pro dospélé
postizené.

+ neni co vzkazat, je to prosté kazdodenni dfina a kazdy to musi zvladnout sam.

« Kazdy clovék by mél navstivit zafizeni kde jsou pacienti (hlavné déti) s riznymi tézkymi
zdravotnimi problémy. Vidét jak jsou statecni, jak jsou vdééni za kazdou malickost a za ka-
Zdou chvilku stravenou se svymi blizkymi - to by se pak kazdy zacal vazit vice jak svého
zdravi tak i druhych a prestal by fesit prkotiny a stale si stéZovat na zbyte¢nosti. Mozna,
Ze by se i k sobé zacali chovat lidé lépe. Budme radi, ze nam zdravi slouZi a netrpime
hladem.

« Nedostate¢na empatie uradd.

« Jevelky rozdil mezi tim, jak stara je pecujici osoba a vztah obou. My jsme si pfed 55 lety
slibili v dobrém i ve zIém, takZe to beru jako moralni povinnost. Jak uz jsem napsala,
v nasem véku uz stejné neprovozujeme zadny sport, bez spole¢enskych akci se mizeme
klidné obejit a ani sex uz pro nas nehraje roli, jako pro mladsi. ManzelGv stav pfisel az
ve stari, takZe cely Zivot jsme si uzili, da se Zit ze vzpominek, i kdyz je to nékdy tézké.
Vzhledem k tomu, Ze mi pouzivani automobilu zatim nedéld potize, beru jej vSude s se-
bou, at jdu nékam ja nebo on. On mi také cely zivot pomahal a chranil mne, kdyz jsem
to potrebovala.

« Jeto psychicky i fyzicky naro¢né, ale i kdyz musite zaroven chcete udélat osobu, o kterou
pecujete stastnou. A to je nejvétsi odména. Vidét spokojenou rodinu!

+  Osvéta je mizerng, kdyz se ¢lovék o néco pokousi, vzdycky se najde nékdo, kdo mu sebere
vdechnu energii snazit se. Je to smutné, kdyZ vam okoli dava pocit, Ze se vlastné vnucujete
s nécim, co nikoho nezajima.

«  Osobné jsem s péci, jeji dostupnosti a ochotou spoluprace ze strany Uradi spokojena
a Casto pfijemné prekvapena. Jsem si védoma, Zze ma synek spise leh¢i postizeni a péce
se odehrava spise ve sfére psychologické nebo pedagogické.

« Jelikoz jsem samozivitelka a vSechny penize jdou na potieby mé dcery tak mi nezbyva
na mé osobni potieby a na toz na zafizeni bytu. Véfim tomu, Ze v této situaci je vétsina
maminek samozivitelek pecujicich o postizené déti.

« Diky spolecenstvi nasich rodin pro stejnou diagndzu je svét okolo mé barevnéjsi. Moc
dékuji za Vase velka srdce.

- Désezititakto, je to velice tézké, clovék se musi vzdat spousty véci. Neni zadny volny Cas.
Vzdy se najde nékdo, kdo Vam pom(ize. V takovych situacich se ukéze pravy charakter
lidi, jaky kdo doopravdy je.

. Privitala bych néjaky dostupny ¢asopis o postizenych osobéch, novych metodach lécby,
diskuze, postfehy apod. Dékuji za takovéto priizkumy, urcité je to velmi smysluplné. Moc
dékujeme.
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+ Co fici na zavér? Asi tolik: Pokud Vam jen trochu Vase Zivotni situace dovoluje peco-
vat o svého odchézejiciho rodice, tak nevahejte. Ziskate néco, co se sice penézi vyjadfit
ned3, ale pfinese Vam to vnitini klid, jinou kvalitu Zivota a v neposledni fadé si ¢lovék
zacne vsimat véci, na které nemd v dnesni blaznivé a uspéchané dobé, ¢as. Neni to urcité
prochdzka rdzovym sadem, ale co je v Zivoté zadarmo a jednoduché? Asi timto bych to
shrnula a zbytek ponechdm na zvazeni kazdému individualné.dle jeho moznosti, rodin-
né a Zivotni situace. Myslim si, Ze by méla byt i legislativné podpofena varianta osobni
domdci péce ve vztahu rodi¢ dité, ale to by bylo na pfilis dlouhé psani. Také Vam dékuji
za zajem o muj ndzor a pfeji jen vie dobré ve Vasi praci.

« Preji véem hodné sil, ale také odvahy a pevnych nerv(. A hlavné dobré lidi kolem sebe.

Tabulka typickych hodnot

Jednim z vystupt naseho kvantitativné zaméfeného 3etfeni byla analyza, jejimz cilem bylo
stanoveni modu (hodnoty znaku), ktery se ve zkoumaném souboru - a u kazdé pfislusné
polozky - vyskytuje s nejvétsi relativni cetnosti. S jeho pomoci byla pro cely zkoumany soubor
stanovena typickd hodnota, ktera se u dané polozky objevila absolutné nejéastéji.

Pojem modelova osoba reprezentuje hodnoty, které v dané oblasti a skupiné respon-
dentu zvolila nejvétsi ¢ast, tedy jde o vyjadreni tzv. modu (hodnoty, ktera se v naméreném
souboru vyskytuje nej¢astéji).

Na zékladé vysledk( kvantitativné orientovaného Setfeni (pfevazujici relativni cetnosti
u jednotlivych sledovanych znakd) jsme mohli ddle stanovit uvedené znaky modelové oso-
by pecuijici o ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim. V avizované knize ,Kvalita Zivota osob
pecujicich o ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim - II" dale prineseme obdobné zpracovany
vysledek pro modelovou osobu pecujici o ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim (l. a Il.
stupen zavislosti na péci) a o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postizenim (lll. a IV. stupen
zavislosti na péci).

Jsme si plné védomi toho, ze se jednd o vyraznou simplifikaci individuaini skute¢nosti,
kterd neni s to konkurovat osobni zkusenosti a jedine¢nému osudu jednotlivych pecujicich
osob. Plati, Ze relativni ¢etnost se u nékterych znakl od dalsich hodnot lisila jen velmi malo,
a proto je pfi interpretaci nutna obezietnost a pfihlédnuti k dalSim kvantitativnim, ale rovnéz
kvalitativnim ukazatel(im. Bez zajimavosti a pfinosnosti viak tento zjednoduseny pfehled
neni ani pro moznost komparace individualnich charakteristik zastupcd jednotlivych skupin
s nejcastéji udadvanymi hodnotami.

Za zminku stoji i zafazeni vysledkd, tj. popisu tzv. modelové osoby z ptvodniho a vyse
zminovaného vyzkumu provedeného v roce 2010. Je vak tieba upozornit, Ze tehdy byly
ve zkoumaném vzorku pouze osoby pecujici o ¢lena rodiny ve lll. a IV. stupni zavislosti na pé-
¢i, kdezto nase modelové osoba prezentovéna v ramci tohoto vyzkumu a této publikace je
osobou pecujici o osoby ve vech ¢tyfech stupnich zavislosti na péci. V jiz avizované vyse
uvedené knize s dalsi ¢asti vyzkumu tak bude mozno srovnat skupiny pecujicich o osoby
ve stejném stupni zavislosti na péci (lll. a IV.) v roce 2010 a v roce 2018.
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0. Popisné tdaje typického respondenta 2018 2010
a. Pohlavi Zena Zena
b. Rodinny stav vdand vdand
C Dosazené vzdélani stredoskolské stredoskolské
d. Vék respondenta 30-50 let 30-50 let
e. Zaméstnani respondenta ne ne
f. Druh postiZeni osoby, o niZ pecuji kombinované
g. Stupen postiZeni osoby, o niZ pecuji V. stupen
h. Stéfi clena rodiny, o néhoZ peuji 6—20 let
i. Jak dlouho pecuji o clena rodiny 5-15let
e Osoba, o niz pecuji, je dité dité
k. Kromé vlastni péce vyuZivam i socidlni sluzbu nevyuzivam
l. Denné pimo pecuji 24 hodin
m. Denné kromé péce na osobu dohlizim 24 hodin

A. Uvedte, zda v poslednim obdobi (napt. rok dva) pozorujete u sebe nésledujici stavy i pocity

1 Ztrata pocitu, Ze mam véci pod kontrolou zfidka zfidka
2 Masivni néstup deprese a beznadéje zfidka zfidka
3 Pocit velké inavy (asto casto
4 Ztrata schopnosti uZit si volné chvile casto casto
5. Ztréta schopnosti radovat se zfidka zfidka
6. Ztréta osobnich Zivotnich perspektiv casto casto
7 Pocit spokojenosti a stability / klidu a vyrovnanosti zfidka snizil se

B. Jestlize zhodnotite dobu péce, potom ve srovnani s dobou, nez jste zacali peovat, se domnivate, Ze
8. Zvysila se md izolace od ostatnich lidi spiSe ano ano
9. Mj zdravotni stav se zhorsil spiSe ano spiSe ano
10. Ekonomicka droven rodiny se zhorsila spise ano spise ano
1. Vztahy mezi cleny rodiny se zhorsily nezménily se nezménily se
12. Spolecensky Zivot rodiny se zhorsil ano ano
13. (itim se touto situaci obohacen/a spise ne nevim
14. Citim hrdost na to, co jsem péci dokazal/a ano ano

(. ManZelska ci partnerska situace
15. Nejvice u nds pecuje Zena Zena
16. | Doba dosavadni péce ma/méla na nés vztah negativni vliv spise ne ne
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17. Doba dosavadni péce nds stmelila a posilila nds vztah spise ano spiSe ano
18. Mame/méli jsme dostatek casu jeden na druhého spise ne spise ne
Dlouhodobd péce byla podstatnou pficinou rozpadu
19 naseho manZelstvi/vztahu vztah se nerozpadl ne
Vztah k 0sobé, o niz pecuji, je pro mne v Zivoté tim nejdd-
2. leitjgim ano ano
21. Kdybych mél/a moznost, ze vztahu bych odesel/odesla ne

D. Pro zvladani péce by respondent uvital lepsi podminky nebo vétsi podporu v oblastech

22. Poradenstvi v mé/nai situaci spiSe ano ano
23. Financni podpora péce (davky, pfispévky) ano ano
24, MoZnost odpocinku, oddechu a relaxace ano ano
25. Lepsi piistup k pomiickam pro osobu, o niz pecuiji ano
26. Podpora a zdjem blizkych osob ano ano
27. V prdci od zaméstnavatele (vypliiuji jen zaméstnanci) ano nevyplnéno
28. Zabezpeceni ve stéfi (dlichod za péci) ano
29. Zdravotni péce pro osobu, o niz pecuji ano
30. Dostupné podp{mé sluzby pro osobu, o niz pecuji ano
31. Bytova situace — podminky pro domdci péci ano ano

E. Uvedte prosim v nasledujici tabulce pozadovany udaj — pocet:
3 Za poslednich Sest mésicli jsem vyhledal pomoc lékaie

(pro svou osobu) 1-2x -2
33 Pocet celych dniv poslednim pilroce, kdy jsem o nikoho 0 0
’ nepecoval (mél jsem cely den volno)
34 Kolik mate v priiméru v soucasnosti hodin neruseného 6 6-8
) spanku denné
Kolikrdt jste za posledni pllrok byl/a v kiné, divadle nebo
35. v ()% —
na koncerté
36 Kolikrat jste za posledni pdlrok navstivili zndmé v jiné 0x
) domdcnosti

F. Napiste nejvétsi zisk souvisejici se skutecnosti, Ze pecujete o blizkou osobu

37. ‘ osobni obohaceni ‘

G. Napiste nejvétsi ztratu souvisejici se skutecnosti, ze pecujete o blizkou osobu

38. ‘ socidlni izolace, ztrata osobni svobody ‘

H. Celkové vzato se v soucasnosti citim Stastny

39. ‘ trochu Stastny ‘ trochu Stastny

I. Na to, co piinese budoucnost, se tésim

40. ‘ stfedné se tésim ‘ bojim se toho
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J. Uvedte prosim tfi sva nejvétsi Zivotni prani

41, 1. piani: zdravi toho, 0 koho pecuji
42 2. pfani: zdravi toho, o koho pecuii
43. 3. piani: lepsi Zivot rodiny, lepsi vztah -

K. Pokud byste nam k situaci Vasi nebo dalSich pecujicich osob u nas chtéli cokoliv doplnit. ..

44, ‘ Potfebujeme vice sluzeb a podpory

Diskuze a zavér
HYPOTEZA I.

V oblasti udaju tykajicich se naro¢nosti péce o osobu, o niz pecuji — v dané oblasti respondenti
uvedou, Ze nejpocetnéjsi skupinou budou osoby pecujici o ¢lena domacnosti ve lll. a IV. stupni
zavislosti na péci oproti respondenttim pecujicim o ¢lena rodiny v I. a Il. stupni zavislosti na péci.
Predpokladame, Ze s rostoucim stupném zavislosti na péci vzroste doba péce i dohledu, ze
respondenti budou ¢astéji pecovat o rodice ¢i dalSiho ¢lena rodiny nez o dité.

Ocekavani vyzkumného tymu bylo potvrzeno, pokud jde o vyssi motivaci respondentd
pecujicich o ¢lena rodiny s vy3Sim stupném zavislosti na péci (Ill. a IV.) oproti pecujicim
0 osoby v I. a Il. stupni zavislosti na péci. V prvni skupiné bylo 64 % respondent(i a ve dru-
hé skupiné pecujicich o osoby s nizsimi stupni zavislosti na péci jen” 36 % respondentd.
Potvrdila se teze o (mirném) zvy3eni potiebné doby péce o osoby v jednotlivych stupnich
zavislosti na péci. A to takto:

Stupen zavislosti na péci I 1. 1. Iv.
Primérna doba denni péce 7,38 9,54 10,79 15,50
Median 5 8 8 16
Prlimérna doba dohledu denné 7,85 9,77 1,73 15,66
Median 5 8 8 18

Je tfeba uvést, Ze respondenti — zejména pecujici o osobu ve IV. stupni zavislosti na péci — volili
¢asto,maximalistické” Gdaje, jimiz chtéli potvrdit naro¢nost, obtiznost a de facto nepretrzi-
tost jimi poskytované péce. Na druhé strané jimi uvedené tdaje o souctu doby pfimé péce
a doby potiebného dalsiho dohledu tvofi v souctu (pouze u IV. stupné zavislosti) vice nez 24
hodin denné, coz de facto neni mozné. Pfijimame proto namérené vysledky v této skupiné
jako krajni a nepfesné, pfesto viak vypovidajici o rozsahu nutné péce o osobu v daném
stupni zavislosti na péci.

HYPOTEZA II.

V oblasti subjektivniho vnimani kvality Zivota osob pecujicich osob - respondenti ¢asto po-
cituji, ze nemaji véci pod kontrolou, jsou unaveni a vyskytuje se u nich deprese a beznadéj,
snizena schopnost ,radovat se”.
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Ocekavani v ramci souhrnné hypotézy . Il. se potvrdila ndsledovné. U prvni sledované po-
lozky, ,ztrata pocitu, Ze mam véci pod kontrolou’, se o¢ekavani nepotvrdila. Vétsinové (58 %)
volili respondenti moznost,zfidka” & ,vibec ne”. Stejny vysledek jsme zaznamenali u nastupu
deprese a beznadéje (zfidka ¢i viibec ne), tento stav nepocituje 61 % respondent(i. Naproti
tomu pocit velké unavy potvrzuje v souctu,velmi ¢asto” a,casto” plnych 79 % respondentd.

Pokud jde o ztratu schopnosti radovat se, ani zde se hypotéza nepotvrdila, nebot moznost
,velmi ¢asto” a,casto” v souctu volilo 43 % respondentd, tedy méné nez polovina z nich.

HYPOTEZA lIl.

V oblasti aspektli zivota rodiny, kterd pecuje o ¢lena se zdravotnim postiZzenim - respondenti
ve vétsiné pfipadl uvedou, Ze se jejich ekonomicka situace i spolecensky Zivot zhorsily.

Konstatujeme, Ze v této ze sledovanych oblasti respondenti v obou pfipadech potvrdili
ocekavani. Zhorseni ekonomické situace rodiny za dobu péce uvadi mirné nadpolovi¢ni
vétsina respondentl (53,6 %) a zhorseni spolec¢enského zZivota rodiny pfiznava dokonce
vice nez 71 % respondent.

HYPOTEZA IV.

V oblasti subjektivniho vnimani pfinosu péce o ¢lena domdcnosti se zdravotnim postizenim
- respondenti budou vétSinové povazovat dlouhodobou péci za obohacujici a ve vétsiné
pripadl také budou pocitovat hrdost na to, co dokazali.

Respondenti nepotvrdili vnimani (dlouhodobé) péce o ¢lena rodiny jako obohacujici
faktor. Naopak, plnych 48 % z nich s timto tvrzenim nesouhlasi, témér deset procent respon-
dentu se nemuze priklonit k zadnému z moznych hodnoceni a péci jako obohaceni vnima
cca 42 % respondent(l. Pokud jde o pocit hrdosti na to, co respondent péci dokazal, tato
hypotéza-ocekavani se potvrdila. Tento pocit uvadi vice nez 71 % respondent.

HYPOTEZA V.

V oblasti vztahova rovina pecujicich osob - budou respondenti uvadét, ze v dlisledku péce
nedoslo ke zhorseni ¢i rozpadu partnerského/rodinného vztahu.

Tato hypotéza se plné potvrdila. Respondenti vétSinové uvadi, Ze vztah se nerozpadl,
a vétsinoveé tvrdi, Ze dosavadni péce neméla na vztah negativni vliv (cca 48 %). Pfimo pozitivni
vliv péce na vztah potom uvadi 39 % respondentt. Je vsak tieba uvést, ze u téchto polozek
jsme zaznamenali cca pétinu respondentd, ktefi se rozhodli neodpovidat. K diskuzi zlstava
skutecnost, vyplyvajici z minulého i sou¢asného méfeni, podle niz vétsina respondentd (té-
mér 50 %) uvadi, Ze nemaji na svého partnera/manzela/manzelku dostatek ¢asu. A zaroven
je tfeba zminit, Ze respondenti - viz dalsi hypotéza - uvadéji, ze nejdulezitéjsi osobou pro
né neni partner/manzel/manzelka, ale osoba, o niz pecuiji.

HYPOTEZA VI.

V oblasti vztahova rovina pecujicich osob - pro vétsinu respondentd bude vztah k osobé,
0 niz pecuji, tim nejdulezitéjsim v Zivoté.
Tento predpoklad se pIné potvrdil, tuto skute¢nost oznacily dvé tretiny respondentd.
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HYPOTEZA ViII.

V oblasti podpora pecujicich osob - respondenti uvedou, Ze z pfedlozenych oblasti podpory
pocituji nejvétsi absenci podpory v oblasti finan¢ni (davkové).

Tato hypotéza se nepotvrdila, nebo jen ¢astec¢né. Respondenti pozadavek vétsi finanéni
(davkové) podpory uvedli v sou¢tu moznosti,ano” a,spise ano” v 90 % pfipad(. Oviem
stejnou ¢etnost a,naléhavost” pozadavku potvrdili u polozky ,vétsi moznost odpocinku, od-
dechu a relaxace”, kterou v souctu zvolilo rovnéz 91 % respondentd, a ,zabezpeceni ve stafi
- dlchod za péci” povazuje za naléhavy problém dokonce pInych 94 % respondentd.

HYPOTEZA VIII.

V oblasti souhrnné obecné nazorové postoje respondentl - (nejvétsi zisk, ztrata, pocit Stésti
a postoje do budoucna) v dané oblasti respondenti vétSinové uvedou hodnoty a postoje,
které souvisi se stavem a situaci osoby, o niZ pecuji, u pocitu stésti vétsinové uvedou neutralni
hodnoty a u pocitl do budoucna vyjadii obavy z dalsiho vyvoje.

Tato hypotéza se plné potvrdila. V3echny, ¢i drtiva vétSina zaznamenanych odpovédi
méla svidj odraz a plvod bud pfimo u osoby, o niz je pec¢ovano, nebo na druhém misté se
tykala situace, kterd s péci (a opét situaci osoby, o niz je pecovano) néjak souvisi. U dotazu
na nejvétsi ztratu respondenti vétsinové uvadéli pocit socialni izolace, ztratu osobni svobody
(28 %) a na druhém misté ztratu volného ¢asu (18 %).

Zcela vyjime¢né a az v rdmci dotazovaného lIl. prani respondenti uvedli obcas potieby,
pFani, které by bylo moZno oznacit za potreby jich samotnych - bez vztahu k péci. Jednalo
se viak o vyjimecna prohlaseni.

Pokud jde o pocit $tésti, v soucasné situaci respondenti vétsinové neuvadéli,negativni”
pocity, tj. pocit nestésti, ale nejc¢astéji volenou polozkou (34 %) bylo hodnoceni ,citim se
mirné Stastny”. V souctu viak 65 % respondentt volilo ,plusové” hodnoty na hodnotici Skéle.
Hypotéza se tedy nepotvrdila.

Naopak je tomu u otazky sledujici miru ,téseni se na budoucnost’, kdy 42,5 % respon-
dentd volilo negativni hodnoceni (obavy z budoucnosti) a 41 % respondentl uvadi, Ze se
na budoucnost (malo, sttedné nebo maximalné) tési.

Shrnujici komentaf k hodnocenim predlozenych hypotéz je nutno doplnit o nasledujici
konstatovani. Jednim z vysledkd celého vyzkumu je poznani, Ze pfestoze vsichni respondenti
byli,pecujicimi osobami’, jejich odpovédi se velmi ¢asto lisi podle dvou zakladnich tfidéni:
a) Zhlediska miry zavislosti na péci osoby, o niz je peCovano - kdy osoby pecujici 0 osobu

blizkou s vysSim stupném zavislosti na péci uvadéli negativni hodnoceni, pocity, stavy,

jimz Celi, prozivaji je nebo jsou jim vystaveni vyznamné ¢astéji nez osoby pecujici o osobu

s I. Ci ll. stupném zavislosti na péci.

b) Z hlediska délky doby, kterou jiz osoba pecujici pecuje. Zde pfedpokladame, Ze negativ-
néjsi hodnoceni uvedou osoby pecujici 15 a vice let nez osoby, které pecuji kratkodobé
(do 5 let péce).

K tomu vice v nasledné publikaci.
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V této vyseci ze souhrnné vyzkumné zpravy jsme publikovali prvni ¢ast z velmi rozsahlého
Setreni, Kvality Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim". Jiz v Gvodu jsme
zminili inspiraci a vychodisko, jimz se ndm stal vystup grantového projektu GACR ,Kvalita Zi-
vota osob pecujicich o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postizenim” (&islo grantu 406/09/0177)
zroku 2010.

Touto vyseci rozumime souhrnny pfehled namérenych vysledk( u viech respondentd,
bez ohledu na stupen postizeni osoby, o niz je pecovano. Tim se lisime od predeslého vyzku-
mu, kdy jsme se zamérovali jen na osoby pecujici o ¢lena rodiny (osobu blizkou) ve lll. a IV.
stupni zavislosti na péci. Divodem byla snaha o komplexnéjsi postizeni situace pecujicich
0s0b u nas.

V rdmci zvolené metodologie jsme se rozhodli povazovat osoby pecujici o ¢lena rodiny
v l. a ll. stupni zavislosti na péci za,,0soby pecujici o ¢lena rodiny ¢i osobu blizkou se zdra-
votnim postizenim®, a pokud jde o pecujici o osoby ve Ill. a IV. stupni zavislosti na péci, zde
hovofime 0,0sobach pecujicich o osobu s tézkym zdravotnim postizenim”.

Ve vyzkumu z roku 2010 jsme jako kontrolni skupinu zvolili osoby, které rovnéz pecuji
o ¢lena rodiny. Tim v3ak bylo dité bez zdravotniho postizeni. V osm let starém vyzkumu se
potvrdily naprosto zasadni a markantni rozdily v odpovédich respondentl pecujicich o ¢lena
rodiny s téZzkym zdravotnim postizenim a respondentl pecujicich o,zdravé” dité.

Nasim cilem v Setfeni roku 2018 bylo pfinést dalsi informace o specifikach a dalsi, vnitf-
ni” diferenciaci velmi sloZité a ndro¢né situace pecujicich osob u nas. Zde predlozena vysec
vyzkumné zpravy pfindsi jen zakladni vhled do zkoumané situace. A odkazujeme ¢tenafe
na nasi dalsi publikaci, kterou v textu nékolikrat zmifiujeme a ktera bude vydana v roce
2019 pod nazvem Kvalita Zivota osob pecujicicho ¢lena rodiny se zdravotnim postizrim II.

Provedend méfeni poskytla uceleny obraz o rozdilech ve vnimani prvkl utvarejicich
kvalitu Zivota osob pecujicich osob a potaZzmo jejich rodin. Ve svétle odpovédi respondent(i
jsme nuceni konstatovat velkou riznorodost a vyznamné rozdily v prozivani jednotlivych
vlivl, situaci a stavd, kterym jsou pecujici osoby vystaveny.

Ani na zékladé zjisténych informaci nelze jednoduse konstatovat, Ze kvalita Zivota osob
pecujicich osob je ,horsi” nez u ostatni populace. Pro takové tvrzeni neni dostatek validnich
dakaz(. Existuje vsak dostatek dlikaz pro tvrzeni, Ze prvky, které v souhrnu utvareji pojem
kvality Zivota v jeho nejbéZnéjsim pojeti (sociopsychicka stabilita, vztahy v rodiné, v blizsim
socialnim okoli, podpora verejnych zdrojl), jsou ve skupiné pecujicich osob vnimany jako
,deficitni, ¢i dokonce nepfitomné”.

Znamena to, Ze pecujici osoba a jeji rodina pecujici o svého ¢lena ¢i osobu blizkou se
zdravotnim postizenim Celi jinym vyzvédm a je vystavena odliSnym situacim nez rodina, jez
neni této socialni udalosti vystavena.
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Priloha ¢. 4.1

Dotaznik kvality Zivota osob pecujicich

cast - informacni data

- jsem: MUZ ZENA

« jsem: SVOBODNA/Y ZENATANY ROZVEDENA/Y

« mij vék: do 30 LET do 50 LET do 70 LET nad 70 LET
« mam vzdélani: ZAKLADNI | STREDOSKOLSKE | VYSST ODBORNE | VYSOKOSKOLSKE
- jsem zaméstnan/a ANO CASTECNY UVAZEK NE

« druh postiZeni osoby, o niz pecuiji (uvedte napf. télesné, mentalni, kombinované, nebo i ndzev onemocnéni. . .)

« stupe postizeni ¢lena rodiny, v v v v

o nSj2 pecuji — pfispévek na péci . STUPEN II.STUPEN [II.STUPEN | IV.STUPEN
- stafi ¢lena rodiny, o kterého pecuji: | do6LET | do20LET do 40 LET de?S VICE LET
« jak dlouho pecuji o ¢lena rodiny: do 5 LET do 15 LET do 25 LET VICE LET
« osoba, o ni petuj, je DITE | RODIC | MANZELKA | poca™ i Neni PRIBUZNY/A
- 0s0ba, 0 niZ pecuji, navstévuje 0 v 0 i

pobytové zafizent DENNI TYDENNI CELOROCNI JEDOMA
« kromé vlastni péce vyuzivam v rozsahu

i socidlni sluzbu (uvedte nazev) (hodin) tydné

Uvedte dobu PRIME péce denné
(kolik hodin pecujete — napf. 2, 3,
5,16).

Prosime, podle skutecnosti!

Uvedte nutnou dobu dalSiho DOHLEDU,

kterou osoba, 0 niz pecujete, denné
potiebuje X hodin. ..
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Il. éast - zakrouzkujte prosim vyrok, se kterym souhlasite

A. Uvedte, zda v poslednim obdobi (napf. rok dva) pozorujete u sebe nasledujici stavy
Ci pocity:

a.ztrata pocitu, Ze mém véci pod kontrolou | VELMI CASTO CASTO ZRIDKA VUBEC NE
b.masivni nastup deprese a beznadéje VELMI CASTO CASTO ZRIDKA VUBECNE
¢. pocit velké tinavy VELMI CASTO CASTO ZRIDKA VUBECNE
d.ztréta schopnosti uZit si volné chvile VELMI CASTO CASTO ZRIDKA VUBEC NE
e.ztréta schopnosti radovat se VELMI CASTO CASTO ZRIDKA VUBEC NE
f. ztréta osobnich Zivotnich perspektiv VELMI CASTO CASTO ZRIDKA VOBECNE
g. pocit spokojenosti a stability VELMI CASTO CASTO ZRIDKA VUBECNE

B. Jestlize zhodnotite celou dobu péce, potom ve srovnani s dobou pied tim, nez jste
zacali pecovat, se nyni domnivate: (zakrouzkujte, co plati)

a.zvysila se mé izolace od ostatnich lidi ANO | SPISEANO | NEZMENILSE | SPISENE | NE
b.mj zdravotni stav se zhor3il ANO | SPISEANO | NEZMENILSE | SPISENE | NE
¢. ekonomicka trover rodiny se zhorsila ANO SPISE ANO NEZMENIL SE SPISENE NE
d.vztahy mezi ¢leny rodiny se zhorsily ANO | SPISEANO | NEZMENILSE | SPISENE | NE
e.spolecensky Zivot rodiny se zhorsil ANO | SPISEANO | NEZMENILSE | SPISENE | NE
f. citim se touto situaci obohacen/a ANO | SPISEANO NEVIM SPISENE | NE
g.citim hrdost na to, co jsem péci dokdzal/a | ANO | SPISEANO NEVIM SPISENE | NE

C. Manzelska ¢i partnerska situace: (vyplni jen ti, jiz Ziji v manzelstvi ¢i partnerstvi)

a.nejvice u nds pecuje MUZ ZENA STRIDAME SE

b. SI?\?a dosavadni péce ma/méla na nas vztah negativni ANO SPICE ANO SPIE NE NE

¢. doba dosavadni péce nds stmelila a posililanasvztah | ANO | SPISE ANO SPISE NE NE

d.mame/méli jsme dostatek ¢asu jeden na druhého ANO | SPISEANO SPISE NE NE

e.dlouhodoba péce byla podstatnou pficinou - - VZTAH SE
rozpadu naseho manZelstvi/vztahu ANO [ SPISEANO | SPISENE | NE NEROZPADL

f. vz’gafl kgng«If, 0 niz pecuji, je pro mne v Zivoté tim ANO | SPISE ANO SPICE NE NE
nejdiilezitéjsim

g.kdybych mél/a moZnost, ze vztahu bych odesel/odesla | ANO | SPISE ANO SPISE NE NE
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D. 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 (dévky, pFispévky) ANO SPISE ANO SPISE NE NE

¢. moznost odpocinku, oddechu a relaxace ANO SPISE ANO SPISE NE NE
d.lepsi pfistup k pomiickdm pro osobu, o niZ pecuji ANO SPISE ANO SPISENE NE
e.podpora a zajem blizkych osob ANO SPISE ANO SPISENE NE

f. v praci od zaméstnavatele (vyplni jen zaméstnanci) | ANO SPISE ANO SPISENE NE

g. zabezpeceni ve stéi (dlichod za péci) ANO SPISE ANO SPISE NE NE
h.zdravotni péce pro osobu, o ni pecuji ANO SPISE ANO SPISE NE NE

i. dostupné podpiirné sluzby pro osobu, o niz pecuji ANO SPISE ANO SPISE NE NE

j. bytové situace — podminky pro doméci péci ANO SPISE ANO SPISE NE NE
k.ostatni — uvedte:

E. Uvedte prosim v nasledujici tabulce pozadovany tdaj - pocet:

a.za poslednich Sest mésicii jsem vyhledal pomoc Iékafe (pro svou osobu) ‘ 0x ‘ 1-2x | 3-4x | Vice
¢. pocet celych dni v poslednim pilroce, kdy jsem o nikoho nepecoval (mél jsem volno cely den) | weevveeeeees. dni
d.uvedte, kolik mate v prliméru v soucasnosti hodin neruseného spanku denné | e hodin
e.kolikrdt jste za posledni pdlrok byli v king, divadle, nakoncertt | e krat
f. kolikrdt jste za posledni pllrok navstivili zndmé v jiné domdcnosti | e krat
g.kolik hodin tydné vénujete pohybovym aktivitdm (sport, turistika, cviceniapod.) | e hodin

F. Napiste nejvétsi,zisk” souvisejici se skutecnosti, ze dlouhodobé pecujete o blizkou
osobu:

G. Napiste nejvétsi,ztratu” souvisejici se skutecnosti, ze dlouhodobé pecujete o bliz-
kou osobu:

H. Celkové vzato se v soucasnosti citim Stastny (zakrouzkujte prosim vyrok, se kterym
souhlasite):

+2 . TR [ [\ -1 S, T -3

naprosto velmi trochu spise jsem naprosto

nestastny nestastny nestastny
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vvs

I. Nato, co pfinese budoucnost, se téSim (zakrouzkujte prosim vyrok, se kterym sou-
hlasite):

43 cceccescnscane 42 ceeee +1 . B ) TTITTY =T eecceccccncces [y RTTITIITI wee — 3
maximalné stredné malo spise netésim désim
se netésim se toho

J. Uvedte prosim t¥i sva nejvétsi zivotni pfani:

K. Pokud byste nam k situaci Vasi nebo dalSich pecujicich osob u nas chtéli cokoliv
doplnit:
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V Gvodu jsme konstatovali, Ze zakladnim cilem této publikace je pfinést dil¢i pfispévek
ke zkoumani faktor( ovliviujicich ¢i utvarejicich tzv. kvalitu Zivota osob se zdravotnim po-
stizenim a osob pecujicich.

V souladu s pravidly vnitfni grantové soutéze Univerzity Palackého a jeji Pedagogické
fakulty bylo zamérem poskytnout prostor pro svobodné badani primarné studentkdm a stu-
dentdm magisterskych a doktorskych studijnich programd. | pfi zachovani vysoké auto-
nomie jednotlivych resitell bylo v ramci vyzkumného tymu dosazeno jisté vnitini koheze
sledovanych témat.

Zvlasté je tak mozno porovnat prispévky uvedené v Casti 1. této publikace, ¢i nasledné
Casti 2. a 4., kdy vyzkumny tym &asti 2. pouzil méfici nastroj vytvoreny pro st 4. a doplnil ji
o specifika tykajici se cilové skupiny tohoto vyzkumu.

Ctenai ma tak prostor porovnat pfistupy, vysledky a predkladana zjisténi viech dil¢ich
vyzkumnych zprdv.

Jak jiz bylo uvedeno v textu, souhrn ziskanych dat je nepomérné 3irsi, nez bylo mozno
umistit do této publikace. ZvIasté se to tyka ¢asti 4. této publikace, ktera pfimo uvadi, ze se
jednd o Uvodni vysledky rozsahlého Setieni a vlastni vyzkum pfipadnych statisticky vyznam-
nych rozdild uvnitf sledované skupiny (pecujici osoby celé CR) bude obsahem samostatné pu-
blikace, kterd vyjde v roce 2019, a to rovnéz ve Vydavatelstvi Univerzity Palackého v Olomouci.

Mezi zékladni pfistupy vyzkumnikd sdruzenych v projektu IGA_2018_003 na Pedagogické
fakulté Univerzity Palackého v Olomouci patfi i obligatorni informace u¢astnikiim vyzkumu.
Spolu s podékovéanim za jejich Ucast v nasich Setfenich bude autorsky tym vSude tam, kde
respondenti poskytli elektronicky kontakt, zasilat tuto publikaci.

Dékujeme viem respondentiim za ochotu sdélit své, ¢asto nelehké zkusenosti souvisejici
s osobni péci o ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim, dékujeme studentdim vysokych skol
se zrakovym postizenim za jejich ochotu podélit se o specifika a obtize studia se zrakovym
postizenim.

Dékujeme Univerzité Palackého v Olomouci a jeji Pedagogické fakulté za moznost re-
alizovat zajimava Setreni. Véfime, Ze néktera ze zjisténi, k nimz jsme v dil¢ich vyzkumech
dospéli, naleznou odezvu pfi rozhodovani pfislusnych organt vefejné spravy o formach
a mife podpory osobam pecujicim a Sifeji osobam se zdravotnim postizenim.
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Resumeé

Kniha obsahuje diléi vystupy z nékolika vyzkumnych $etfeni realizovanych na Ustavu spe-
ciadlné pedagogickych studii PdF Univerzity Palackého v Olomouci v roce 2018 v rdmci
projektu IGA 2018 pod souhrnnym nazvem ,Kvalita Zivota osob se zdravotnim postizenim
a osob pecujicich” (IGA_PdF_2018_03). Publikace je dil¢im pfispévkem ke zkoumani fak-
tor(i ovliviujicich ¢i utvérejicich tzv. kvalitu Zivota osob se zdravotnim postizenim a osob
pecujicich.

Souhrnny cil je sycen dil¢imi prispévky jednotlivych vyzkumnych ukold. Studenti doktor-
ského i magisterského studijniho programu za podpory pedagogti Ustavu specialné peda-
gogickych studii v nich pfindseji dilci prispévky k hledani faktord, které urcuji ¢i ovliviuji tzv.
kvalitu Zivota osob cilové skupiny. Jde o vztahové aspekty v rdmci uzsi i Siri rodiny, dale vliv
podplrnych sluzeb na kvalitu Zivota déti a zak{ se sluchovym postizenim, ¢i vliv edukacniho
prostiedi na kvalitu Zivota studentd se zrakovym postizenim na vysokych skolach v Ceské
republice. A zejména o sledovani vybranych socio-psychickych faktord ovliviujicich vnimani
kvality Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim.

Publikace je pokracovanim dlouhodobého vyzkumného zaméfeni Ustavu specialné pe-
dagogickych studii olomoucké Univerzity.
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Resume

The book contains partial outputs from several research surveys carried out at the Institute
of Special Educational Studies, Faculty of Education, Palacky University in Olomoucin 2018
within the IGA 2018 project under the title "Quality of Life of Persons with Disabilities and
Carers" (IGA_PdF_2018_03). The publication is a partial contribution to the investigation
of factors influencing or shaping the quality of life of persons with disabilities and carers.

The overall objective is filled with partial contributions from individual research tasks.
Students of doctoral and master's degree programs with the support of teachers from the
Institute of Special Education Studies bring partial contributions to the search for factors that
determine or influence the quality of life of the target group. These are relational aspects
within the narrower and extended family, as well as the influence of support services on the
quality of life of children and pupils with hearing impairment, or the impact of the educational
environment on the quality of life of students with visual impairments at universities in the
Czech Republic. And especially it is about the monitoring of selected socio-psychological
factors influencing the perception of the quality of life of persons caring for a family member
with disabilities.

The publication is a continuation of the long-term research focus of the Institute
of Special Education Studies at the University of Olomouc.
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