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ABSTRAKT

Ve své bakalarské praci se zabyvam kvalitou Zivota pecujicich rodict o dit€¢ S mentalnim
postizenim. V teoretické Casti charakterizuji zdravotni postizeni, zaméiuji se hlavné na
mentalni a kombinované postizeni. Vénuji se také rodiné s ditétem s postizenim. A kvalité
Zivota, nejprve obecné a poté se zabyvam kvalitou zivota pecujicich rodi¢l. Ve své
praktické ¢asti provadim vyzkumné Setieni o tom, jaky vliv ma péce o dit¢ s mentalnim

postizenim na kvalitu Zivota pecujicich rodicu.

Kli¢ova slova: mentalni postizeni, kombinované postizeni, rodina, rodina a dit¢ se

zdravotnim postizenim, kvalita Zivota, kvalita Zivota pecujicich osob.

ABSTRACT

In my thesis | deal with the quality of life of parents caring for children with mental
disabilities. The theoretical part describes the disability, focus on the mental and multiple
disabilities. | also deal with the family with a child with disabilities. And then | deal with
quality of life, first generally and then | deal with the quality of life of caring parents. In
my practice part | am doing research about the impact of the care of a child with mental

disability on quality of life of caring parents.

Keywords: mental disability, multiple disabilities, family, family with a child with

disabilities, quality of life, quality of life of caring parents
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UvVOD

Smyslem existence Cloveéka se ¢im dal vice stava zivot sam. Je pfirozené, ze Clovek se
zamysli nad svym Zivotem, piemysli o jeho kvalité. VSichni se snazime o to, abychom zili
plnohodnotny a spokojeny zivot, aby nase potfeby byly napliiovany ve vSech oblastech. I
presto, ze se setkdvame s riznymi nelehkymi situacemi a ptekazkami, které vyrazné

ovliviuji kvalitu naSeho zivota.

Jako téma bakalaiské prace jsem si vybrala Kvalitu zivota rodict pecujicich o dité
s mentalnim postizenim. Mou snahou je zjistit, jak se jejich péfe odrazi na kvalité jejich

zivota.

Toto téma jsem si vybrala, protoZe pracuji jako osobni asistentka a setkdvam se pomérné
Casto jak s lidmi s postizenim, tak i sjejich rodi¢i a zajimalo mé, jak péce o dité se
zdravotnim postizenim ovlivituje kvalitu jejich zivota. Studii, které se zaméiuji na kvalitu
Zivota osob se zdravotnim postizenim, byla vypracovana cela fada, ale jinak tomu je u
studii, které by se zamétovaly na kvalitu zivota pecujicich osob. Tyto dvé skupiny jsou ve
vzajemné interakci, a pokud nejsou pecujici osoby ve fyzické a psychické pohodé,
promitne se to negativné do kvality jejich zivota a pak nemohou byt zajistény pozadavky

na kvalitni zivot ani osobam se zdravotnim postiZzenim, coz je dilezité si uvédomit.

Bakalarska prace, kterou predkladam, je rozdélena na dvé Casti. V teoretické casti se
zabyvam charakteristikou zdravotniho postizeni, kde se zaméfuji na mentdlni a
kombinované postizeni. Poté jsem se zaméfila na rodinu a na dit€ s mentalnim postizenim
v rodin€, kde se zmifiuji o tom, jaky vliv ma péce o dité s mentalnim postizenim na rodinu.
Posledni kapitola je vénovéana kvalité Zivota, kde se zamé&fuji na vymezeni pojmu, na
dimenze a modely kvality Zivota, na nastroje a méfeni kvality Zivota. AvSak nejvéetsi
pozornost vénuji kvalité Zivota pecujicich rodict. V praktické casti jsem realizovala
vyzkum, kdy jsem hledala odpovéd na otazku, jaky vliv ma péce o dit€¢ s mentdlnim
postizenim na kvalitu zivota pecujicich rodi¢l. K tomuto vyzkumu byl pouzit mnou

sestaveny dotaznik.
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. TEORETICKA CAST
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1 ZDRAVOTNI POSTIZENI

Zdravotni postizeni je mozno definovat jako ztratu nebo poSkozeni urcitého orgénového
systému, kde nasledkem toho dochazi k naruseni, omezeni ¢i iplnému chybéni nekteré ze

standardnich funkci (Vagnerova, 2004).

,»Z psychologického hlediska plati, ze jakékoli postizeni se neprojevi jen poruchou funkci
jednoho organového systému, ale ovliviiuje rozvoj celé osobnosti postizeného jedince a
podili se na vytvofeni specifické socidlni situace spoluurcujici jeho spole¢enské postaveni‘

(Vagnerova, 2004, s. 161).

V populaci se vyskytuje znacny pocet lidi s riznym postizenim. Jejich hojnost se postupem
¢asu méni, néktera postizeni jsou vrozena, jina se projevi az v pribéhu dalSiho vyvoje,
eventualn¢ vzniknou jako disledek tUrazli ¢i nemoci v kterémkoli obdobi Zivota

(Vagnerova, 2004).

1.1 Mentalni postiZeni

Specifickou skupinu mezi lidmi se zdravotnim postizenim a také jednu z nejpocetnéjsich
skupin, tvofi jedinci s mentalnim postizenim. Za osobu s mentalnim postizenim se poklada
takovy jedinec, u néhoz dochézi k zaostavani vyvoje rozumovych schopnosti, k odlisSnému

vyvoji nekterych psychickych vlastnosti a k porucham v adaptaénim chovani.

Mentalni postizeni neni nemoc, je to trvaly stav, zpisobeny neodstranitelnou
nedostatecnosti nebo poskozenim mozku, kde hloubka a mira postiZeni jednotlivych funkci

je individuédlng odlisna. Pti¢inou je organické poSkozeni mozku, které¢ vznikd v disledku

strukturalniho poSkozeni mozkovych bun¢k nebo abnormalniho vyvoje mozku.

Jedinci s mentalnim postizenim, z hlediska psychické struktury osobnosti, netvori
homogenni skupinu, kterou by bylo moZné souhrnné charakterizovat vycCerpavajicim
zpusobem. ProtoZze kazdy jedinec s mentdlnim postizenim je svébytny subjekt
s charakteristickymi osobnostnimi rysy. Pfesto se u zna¢né ¢asti z nich projevuji, at’ uz ve

vétsi €1 mensi mife, urcité spolecné znaky (Svarcova, 2006).

1.1.1 Klasifikace mentalniho postiZeni

Pii klasifikaci mentalni retardace se v souCasné dob& uzivd 10. revize Mezinarodni
klasifikace nemoci, kterd je zpracovand Svétovou zdravotnickou organizaci v Zenevé a

vstoupila v platnost roku 1992.
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Podle této klasifikace se mentalni retardace déli do Sesti zakladnich kategorii:
» lehka mentalni retardace (IQ 50 — 69) (F70),

stiedné t€zka mentalni retardace (IQ 35 — 49) (F71),

tézka mentalni retardace (IQ 20 — 34) (F72),

hluboka mentalni retardace (IQ je nizsi nez 20) (F73),

jind mentalni retardace (F78),

vV VvV VY VYV V¥V

nespecifikovana mentélni retardace (F79) (Svarcova,

2006).

1.1.2 Kombinované postiZeni

U jedince s mentalnim postizenim se mohou soub&ézné¢ vyskytnout néktera dalsi postiZeni,
jako je napiiklad somatické, smyslové ¢i naruSend komunikacni schopnost (Ludikova,

2005).

Podle Vaska (In Ludikovéa, 2005) je mentalni retardace nejCastéji se vyskytujicim
postizenim v rdmci kombinovanych vad. Je to dusledek toho, Zze nejvice kombinovanych
postiZeni je navazano na poSkozeni mozku.

1.1.2.1 Kategorizace kombinovaného postiZeni

Pfi vymezovani jednotlivych kategorii kombinovaného postizeni nastava problém, protoze

se obtizn¢€ urcuji spolecné faktory pro déleni do jednotlivych skupin.

Podle Vaska (In Ludikova, 2005) uvadim obecnou a $irSi kategorizaci, kterd seskupuje
0soby s kombinovanymi vadami. Je rozdélena do tii symptomatologickych pfibuznych

skupin:
» Mentalni postizeni s dal§im(i) postizenim(i)
» Slepohluchota
» Poruchy chovani v kombinaci s dal§im(i) postizenim(i) ¢i naruSenim(i)

Na zavér této kapitoly bych uvedla, ze piiblizné ¢tyfi z kazdého tisice osob v bézné
populaci jsou osoby s vicendsobnym postizenim, pfi¢emz primdrnim symptomem je

mentalni retardace.
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Vzhledem k heterogennosti a variabilité¢ ptiznakli a projevii neni mozné pocetné presné
uréit vyskyt osob s tim kterym vicendsobnym postizenim. Ale lze podotknout, ze jejich

pocet je nezanedbatelny a stale se zvysujici (Ludikova, 2005).
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2 RODINA A DITE SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

Rodina jakoZzto instituce provazi zivot Clovéka jiz od nepaméti. Je nejpiirozenéjSim a
které patii funkce reprodukcni, vychovna, ekonomicko-zabezpecovaci, emocionalni,
zajiStuje uspokojovani zakladnich potieb ditcte.

Narozeni ditéte patii v Zivoté kazdé rodiny k nejkrasnéjSim okamziklim zivota. Dité je
zpravidla touzebné ocekavéano, rodiCe se pomalu, ale jisté pfipravuji na jeho ptichod.
Vytvareji si o svém budoucim ditéti urcité piedstavy, vkladaji do né&j své nadéje a prani

(Vagnerova, 2004).

2.1 Rodina jako zakladni spolefenska jednotka

Jedna z pedagogickych definic uvadi, ze ,,rodina je nejstarsi spoleCenskou instituci, ktera
vytvaii ur€ité emociondlni klima, formuje interpersonalni vztahy, hodnoty, postoje,
zaklady etiky a Zivotniho stylu, je jednim z Ciniteld, ktefi se podileji na uspokojovani
zakladnich potteb, jednou z forem zaclenéni jedince do socialni struktury (Priicha, s. 212,
2003).

Z hlediska psychologie je rodina povazovana za spolecenskou instituci, ktera je zalozena
na sexualité a rodi¢ovskych tendencich a jeji forma se 1isi podle kultury (Sillamy, 2001).
Co se tyce nasi spolecnosti, cilem rodiny je uspokojit potieby a pozadavky kazdého jejiho

¢lena, které jsou na ni jim a zaroven spolecnosti kladeny.

Dalsi nahled je, Ze rodina je z hlediska fungovani chapana jako ,,strukturovany systém,
jehoZz smyslem, naplni a Gcelem je utvaret relativné bezpecny, stabilni prostor a prostiedi

pro sdileni, reprodukci a produkei Zivota lidi* (Planava, 2000).

V literatuie se setkdvame s mnoha pohledy na rodinu, avSak vSichni se vice mén¢ shoduji
na tom, ze rodina piedstavuje ojedinély typ socialni skupiny, poskytujici nenahraditelné
klima a prostfedi pro seberozvoj jedince. Vyznacuje se vysokou mirou intimity a vysokym
formalnim Gc¢inkem. Plati pro ni vSechny zakonitosti jako pro kaZzdou jinou malou socialni

skupinu (Rezag, 1998).

2.2 Rodina a narozeni ditéte se zdravotnim postiZenim

Vétsina zdravych lidi si ani nepfipousti moznost, Ze by se jim mohlo narodit nemocné nebo

handicapované dité. Pro vétSinu matek je zdravi ditéte jednou z nejvyznamnéjsich hodnot.
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Z toho diivodu je sd€leni zavazné diagndzy ditéte pro rodinu vzdy hlubokym otiesem a
hodné velkou zménou, jiz se musi rodina pfizpusobit a vzhledem k tomu celkové zménit
styl zivota, protoze musi byt pfizptisoben moznostem a potiebam ditéte s postizenim. S tim
souvisi 1 Castd zména zebiicku hodnot, kterd je spojend s vétsSim nadhledem na bézné
problémy, s uvédoménim lidské zranitelnosti a relativity zdravi, s diirazem na nematerialni

zdroje Stésti a leckdy i s vétSim dlrazem na pfitomnost a na zivot, ktery pravé ziji

(Vagnerova, 2009).

Dit¢ s postizenim se nijak vyrazné nelisi ve svych zakladnich potiebach od svych zdravych
vrstevnikd, ale obvykle vyzaduje individualni pfistup, aby mohlo dojit k naplnéni téchto

potieb (Renotiérova et al., 2006).

2.2.1 Reakce na narozeni ditéte se zdravotnim postiZenim

Narozeni ditéte s postizenim ptedstavuje pro rodice velkou zatéz, kterd je mlze frustrovat
v riznych oblastech. Neschopnost zplodit zdravé dit€ snizuje jejich sebehodnoceni a
sebevédomi. Tato velka Zivotni krize vyznamné narusi a nasledné i zméni jejich chépani
svéta a otfese rodicovskymi predstavami. Rodi¢e musi pfijmout novou roli, coz pro né€ neni
vibec jednoduché, protoze zatim nemaji piesnou predstavu o obsahu a ndro¢nosti
povinnosti, které z toho vyplyvaji. VE&di jen, Ze jde o posun k hor§imu, jsou stresovani
negativnimi zménami 1 pozadavky, které na n¢ klade tato situace a urcitou dobu jim potrva,

nez se s nimi smifti (Vagnerova, 2009).

Stres spojeny s pfijetim faktu, Ze se rodi¢lim narodilo dité s postizenim a z toho vyplyvajici
naroky péce, zasahuje do vSech oblasti Zivota. Neni pochyb o tom, Ze tato situace zméni
celkové klima v rodin€, néjakym zplisobem ovlivni i manzelsky ¢i partnersky vztah.
Nutnost zvladnout tak velkou zaté¢z, mize prispét k posileni vzijemnych vazeb a

poskytované opory, ale na strané druhé mize vést i k jejich rozpadu (Vagnerova, 2009).

Reakce rodicl na narozeni jejich ditéte s postizenim, zplsob, jakym zvladaji tuto situaci a
piijeti urcitého zplisobu jejiho feSeni zavisi na mnoha okolnostech. DuleZitou roli zde hraje

jejich ocekavani ve vztahu k rodi¢ovské roli.

Narozeni ditéte s postizenim piedstavuje pro rodice trauma, které vyplyva z pociti selhani
Vv rodicovské roli a viny, které se vztahuji k ditéti (Vagnerova, 2004).

Reakce rodicii na tuto situaci je také ovlivnéna ptrevazujicimi postoji spolecnosti, v niz Ziji.

Dulezité je, jak hodnoti své soucasné postaveni a jaké reakce ocCekavaji, a jak se s nimi
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dovedou vyrovnat. Rodi¢e se mohou setkat s negativnimi projevy svého okoli zvlaste
tehdy, pokud jde o vrozené a napadné postizeni, jehoz ptivod nelze jednoduse vysvétlit.
Podstatné je, ze za téchto okolnosti budou rodiCovské postoje a chovani k ditéti jiné nez
kdyby bylo zdravé. Za nepiiznivych okolnosti mohou tyto postoje zbytecné zpomalovat

rozvoj ditéte (Vagnerova, 2004).

Obdobi, kdy jsou rodice konfrontovéani se skuteCnosti, Ze je jejich dité postizené, lze
oznaclit jako fazi krize rodicovské identity, které muze predchazet faze nejistoty, kdy si
rodice uvédomuji, ze jejich dité je odlisné, jinak vypada, nebo se jinak projevuje, ale jesté

neni jeho postizeni jednoznacné potvrzeno (Vagnerova, 2004).

2.2.2 Proces vyrovnavani se s narozenim ditéte s postiZenim
Rodice prochazi péti typickymi fdzemi procesu akceptace ditéte s postizenim:
1. fdze Soku a popreni

Je to prvni reakce na subjektivné nepiijatelnou skutecnost, ze dit€¢ neni zdravé. Mlzeme ji
charakterizovat vyrokem: ,to neni mozné, to nemuze byt pravda.” V této dob¢ rodice
nechtéji slySet nic o tom, jaké jsou moznosti péfe a vychovného vedeni svého ditéte,
protoze se jesté nesmifili s existenci postizeni, které postihlo jejich dité. Casem dochazi
Kk postupnému piijeti této informace. Reakce rodic¢u ovliviiuje také skutecnost, kdy a jak se
o postizeni svého ditéte dozveédéli. Mnoha rodi¢im chybi sympatizujici pfistup
zdravotnického personalu v neSt’astné situaci, kterd je potkala. Objevuji se projevy obranné
reakce rodicti formou namitek proti zplsobu, jakym jim lékaf informaci podal. Rodice
rozumové védi, Ze jim lékar fika pravdu, ale nedovedou ji emo¢né piijmout. Proto je 1ékar

trestan kritikou jako posel Spatnych zprav a stava se pro tuto chvili nahradnim vinikem.
2. Faze bezmocnosti

Protoze se rodice s podobnou situaci v zivoté nesetkali, nevi si rady, co délat a nedovedou
ten problém feSit. Struskovd (In Vagnerova, s. 166, 2004) cituje maminku ditéte
S postizenim, kterd vzpomind na to, jak tuto situaci prozivala: ,,Citila jsem v sob¢ bolest,
jakou jsem jesté nikdy nezazila. Pocit zklamani stfidal pocit bezmocnosti. Vybavila se mi
vSechna téhotenska vysetfeni, odbéry krve, a stale jsem nemohla pfijit na to, kde se stala ta

osudova chyba.*

V tomto obdobi rodice prozivaji jak pocity viny vztahujici se k ditéti, tak pocity hanby,

které souvisi s ocekavanymi reakcemi jinych lidi. Jejich prozivani byva ambivalentni, na



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 19

jedné strané€ se boji, ze budou zavrzeni a odmitnuti spolecnosti a na stran¢ druhé ocekavaji
pomoc, ale nemaji jasnou piedstavu, jakd by méla byt a v em by méla spocivat

(Vagnerova, 2004).
3. Faze postupné adaptace a vyrovnavani s problémem

V tomto obdobi se projevuje na strané rodicl zvySeny zajem o dalsi informace. Rodice
chtéji védet, pro¢ postizeni vzniklo, jaka je jeho podstata, a jak by méli o své dité pecovat.
Zajimaji se také o to, jakou bude mit jejich dit¢ budoucnost. K tomu, aby dokazali
racionalné zpracovat tyto informace, jim brani emocni vyladéni, které mize informace

zkreslovat.

V tomto obdobi stale trvaji negativni emocni reakce, jako jsou prozitky smutku, deprese,
prozitky tzkosti a strachu z budoucnosti, také se objevuji pocity hnévu na osud. Objevuji
se obranné reakce, které mohou byt z rozumového hlediska nepochopitelné, ale 1 ony maji
svlj vyznam v tom, Ze pomadhaji rodi¢im udrzet psychickou rovnovahu a zachovat

ptijatelné sebehodnoceni v oblasti vlastni rodi¢ovské role.

Volba urcité¢ho zplsobu zvladani této situace nebyvd nahodna. Zpisob a adekvatnost
vyrovnavani se zatézi zavisi na mnoha faktorech, naptiklad na zkuSenostech rodict, jejich
osobnostnich vlastnostech, zdravotnim stavu, véku, kvalité partnerského vztahu, poctu déti,

Mrve

které spolu maji, na druhu a pfi¢in€ postiZzeni, a podobné (Vagnerova, 2004).
Strategie zvladani mohou mit dvoji povahu — aktivni a pasivni:

» Aktivni zpiisob zviladani se projevuje snahou bojovat s nepiijatelnou situaci. Mize
se jednat o hledani pomoci, napiiklad lékate nebo léCitele. A tim, jak rodice

projevuji zvysenou aktivitu, mize dochazet ke snizeni psychického napéti.

> Unikové varianty zvladani zatézové situace jsou typické n&jakou formou utéku ze
situace, kterou nemohou rodi¢e v daném okamziku uspokojivé zvladnout nebo se
Sni jeSté nedokdZou vyrovnat. Variantou Uniku muze byt napiiklad pietrvavajici
popirani situace, kdy se rodice chovaji, jako by jejich dité bylo zdravé, respektive
jeho potize byly bezvyznamné, docasné. Své dit€ mohou takto prezentovat pouze
pfed ostatnimi lidmi. Krajnim feSenim je umisténi ditéte do institucionalni péce

nebo odchod jednoho z partneri od rodiny.
Rodic¢e se mohou vyrovnavat s touto situaci i tim, ze se za¢nou vénovat néfemu jinému,

napiiklad profesi. Mohou rezignovat na moZnost zlepSeni stavu svého ditéte a akceptovat,
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ze se neda nic délat. Ale disledkem tohoto feSeni mize byt zastaveni vyvoje ditéte i v téch

oblastech, kde by k tomu nemuselo dojit.

V této fazi nejde jen o zpracovani problému, o postupné vyrovnavani se s jeho existenci,
ale 1 o hledani jeho feSeni. Rodice si jsou sice védomi toho, ze jejich dit€¢ nebude nikdy
zdravé, ale nedovedou si pfedstavit, jak se jejich dit€ muize vyvijet. Proto potiebuji
informace o moznostech péce o dité s postizenim, o specialné-pedagogickych postupech, o

1é¢be, a podobné (Vagnerova, 2004).
4. faze smlouvani

Je to prechodné obdobi, kdy rodice jiz piijali skutecnost, ze jejich dité je postizené, ale
maji tendenci ziskat alespont malé zlepSeni, kdyz uz neni mozné, aby se zcela uzdravilo.
Smyslem toho je vyjadfit urcité nadéje, jeZ nejsou zcela nerealistické. Méni se charakter
zatéze, v této dobé uz se nejednd o trauma, ale spiS§ o dlouhodoby stres, ktery je spojeny
S unavou a vyc¢erpanim z naro¢né péce o takové dit¢.

5. faze realistického postoje
V tomto obdobi rodi¢e postupné piijimaji skute¢nost, ze jejich dité je postizené a piijimaji
jej takové, jaké je. Zacinaji se chovat patficnym zpisobem, jejich plany jsou readlngjsi a
splniteln&jsi (Vagnerova, 2004).
Zastoupeni a pribeh téchto fazi jsou v kazdé roding jiné. Ke smifeni s postizenim ditéte
nedochazi ve vSech ptipadech. AvSak idedlni by bylo, kdyby rodice dosli do faze
vyrovnani se s realitou, protoZe tento stav by umoznil volbu optimalniho pfistupu k ditéti a

nasledné i adekvétni vychovu (Renotiérova et al., 2006).
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3 KVALITA ZIVOTA RODICU PECUJICICH O DITE
S MENTALNIM POSTIZENIM

Smyslem existence ¢lovéka se ¢im dal vice stava zivot sam. Je pfirozené, ze Clovek se
zamysli nad svym Zivotem, piemysli o jeho kvalité. VSichni se snazime o to, abychom Zzili
plnohodnotny a spokojeny Zivot, aby nasSe potieby byly napliiovany ve vSech oblastech. I
pfesto, ze se setkdvame s riznymi nelehkymi situacemi a prekazkami, které vyrazné

ovliviuji kvalitu naseho zivota.

3.1 Koyvalita zivota

Zajem o kvalitu zivota byl znatelny jiz v ddvné minulosti, objevuje se v fimské a tecké

mytologii (Vad’'urova, 20006).

Pojem ,kvalita zivota“ byl poprvé zminén ve 20. letech, a to v souvislosti s tvahami o
ekonomickém vyvoji a uloze statu v oblasti materidlni podpory nizSich spoleenskych
vrstev. V 70. letech se tento termin zacind objevovat v sociologii, kde slouzi k odliseni
podminek zivota od vlastniho Zivotniho pocitu lidi. Studium kvality Zivota prod¢lava svij
,boom* predevSim v poslednich deseti letech a v soucasné dobé znamend hledani a
identifikaci faktord, které ptispivaji k dobrému a smysluplnému Zivotu a pocitu lidského
Stésti.

O pojmu ,kvalita zZivota® se hovofi v riznych souvislostech a je pouzivan v rtiznych
védnich disciplinach, pfedev§sim v psychologii, sociologii, kulturni antropologii ¢i

mediciné (Payne, 2005).

Prave proto hovotfime o tomto pojmu jako o multidimenziondlnim a stale se vyvijejicim.

Jeho $iroka aplikovatelnost umoziuje vznik mnozstvi definic a ptistupti (Vad’urova, 2006).

Neexistuje vSak ani jedna definice, kterd by byla v priitbéhu poslednich tficeti let vSeobecné

akceptovana (Payne, 2005).

WHO definuje kvalitu zZivota jedince jako ,,vnimani jeho pozice Vv zivoté v kontextu své
kultury a hodnotového systému a ve vztahu k jeho cilim, o¢ekavanim, normam a obavam*

(WHO, dostupné na http://www.who.int>).
Z definice zdravi dle WHO vychazi Nagpal, ktery definuje kvalitu Zivota jako ,.komplexni
méieni fyzické, psychické a socidlni pohody, Stésti, spokojenosti a naplnéni tak, jak je

vnimana kazdym jedincem nebo skupinou‘ (Dragomirecka in Vad’'urova, 2006, s. 52).
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M. Zanotti, ktery je autorem v Ceské republice pouzivaného dotazniku SQUALA,
povazuje kvalitu zivota ,,za veSkeré vnimani spokojenosti ¢i nespokojenosti jedince
Vv celém jeho zivoté, piicemz spokojenost s riznymi aspekty ma také riznou dilezitost®
(Sefflova in Vad'urova, 2006, s. 52).

Zakladem Dickensovy definice kvality Zivota je Maslowova pyramida potieb, a kvalitu
zivota definuje jako ,méfeni velikosti nepoméru mezi nenaplnénymi a naplnénymi
potfebami a ptanimi* (Dragomireckd in Vad'urova, 2006, s. 52).

Uvedla jsem zde ctyfi definice pojmu ,kvalita zivota.” Existuje jich celd tada, ale 1

kdybych zde vypsala dalsi, nedopatrali bychom se jednotné a obecné platné definice.

3.2 Dimenze kvality Zivota

K pojeti kvality Zivota Ize pfistupovat ze dvou hledisek:
» objektivni kvalita zivota
» subjektivni kvalita Zivota

Objektivni kvalita Zivota znamena splnéni pozadavkl tykajicich se socidlnich a

materidlnich podminek Zivota, socialniho statusu a fyzického zdravi.

Subjektivni kvalita Zivota se tyka lidské emocionality a v§eobecné spokojenosti se Zivotem

(Payne, 2005).

Hovotime-li o kvalité Zivota ¢loveka jako jednotlivce, vybirame jen jeji dil¢i oblast, protoze
meéteni kvality Zivota se neomezuje pouze na jednotlivce. Engel a Bergsma (In Kfivohlavy,

2002) rozliSuji tf1 hierarchicky odlisné sféry:

» Makro-rovina — zde jde o otazky kvality zivota velkych spolecenskych celki. Jde o
absolutni smysl Zivota — nejhlubsi zamysleni nad problematikou kvality Zivota, ktera se

stava soucasti politickych tvah, naptiklad problematika boje s terorismem.

» Mezo-rovina - zde se jedna o méfeni kvality Zivota v malych socialnich skupinach.
Vedle respektu k moralni hodnoté Zivota ¢lovéka se zde jedna také o otazky socialniho
klimatu a vzijemnych vztahi mezi lidmi, sdileni hodnot, uspokojovani ¢i

neuspokojovani zakladnich potieb, a podobné.

» Personalni rovina (osobni) — ve stfedu zajmu stoji Zivot jednotlivce, kazdého z nés.

Jde o subjektivni hodnoceni zdravotniho stavu, bolesti, spokojenosti a nadé&ji.
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3.3 Modely kvality Zivota a zptisoby méreni kvality Zivota

WHO rozeznava c¢tyii zakladni oblasti, které vystihuji dimenze lidského Zivota bez ohledu

na veék, pohlavi, etnikum nebo postizeni. Tyto oblasti jsou:

» Fyzické zdravi a Groven samostatnosti — energie a unava, bolest, odpocinek,

kazdodenni zivot, mobilita

» Psychické zdravi a duchovni stranka — sebepojeti, negativni a pozitivni pocity,

sebehodnoceni, mysleni, vira, spiritualita
» Socialni vztahy — osobni vztahy, socialni podpora, sexudlni aktivita

» Prostiedi — finan¢ni zdroje, svoboda, bezpeci, dostupnost zdravotnické a socialni

péce, domaci prostiedi

Ze stejného teoretického vymezeni kvality zivota vychazi i Centrum pro podporu zdravi pfi
Univerzité¢ v Torontu. Vznikl zde vicerozmérny model, ktery zdiraziuje jedincovy
fyzické, psychické a dusevni schopnosti, jeho vazby na prostfedi a moznosti udrzovéani a

zlepSovani schopnosti a védomosti.

Tento model zahrnuje tii zadkladni domény a devét dil¢ich domén. Skute¢na kvalita Zivota
u konkrétniho jedince je urena osobnim vyznamem jednotlivych domén a rozsahem, v

jakém u n&j dochazi k jejich napliiovani v redlném Zivoté (Vad’'urova, 2006).
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Obriazek €. 1: Koncepéni model QOL podle QOL Research Unit

Existence (Being) | Kdo jsem — osobni charakteristiky ¢lovéka

Fyzicka stranka Fyzické zdravi cviceni
Osobni hygiena péce o vzhled
VyZiva vzhled
Psychicka stranka Psychické zdravi Sebepojeti
Pocity Sebehodnocenti,
Vniméni Sebekontrola
Duchovni stranka Osobni hodnoty

Osobni standard chovani
Duchovni hodnoty, vyznani

SounaleZitost Vazby na prostiedi

Misto na svété Domov Prace/skola
Sousedstvi Uz8i spole¢nost

Misto mezi lidmi Rodina Spolupracovnici
Blizci pratelé Sousedstvi
Pratelé Uz8i spole¢nost

Misto ve Adekvatni pfijem Zdravotnické a socialni sluzby

spole¢nosti Zamgstnani Volnocéasové aktivity
Spolecenské déni a udalosti

Adaptabilita Dosahovani osobnich cili, piani a aspiraci

Kazdodenni zivot Cinnosti v domécnosti Zaméstnani
Skola Dobrovolné ¢innosti

Vyuzivani zdravotnickych
a socialnich sluzeb

Volny ¢as Relaxacni ¢innosti
Cinnosti redukujici stres

Plany do budoucna Cinnosti pro udrzovani nebo zlepSovani védomosti a
dovednosti

Adaptace na zmény
Zdroj: Vad’'urova, H. Socidlni aspekty kvality Zivota v onkologii. Brno: MSD Brno, 2006, s. 58.

Dal$im modelem kvality Zivota, ktery ve své praci uvadim, vytvofil Damian Kova¢. Tento
komplexni model kvality Zivota vzniknul na zdklad¢ pocetnych kritérii kvality zivota.

Obsahuje tfi urovné:
» Dbazalni (vSelidskou),
» individualné specifickou (civiliza¢ni),

» elitni (kulturn¢ duchovni).
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Kazda tato troven se skladd ze Sesti komponentd rizné vahy a vyznamu. Model je
zastfeSen smyslem zivota jako prafezového systémového psychického regulatoru lidského

chovani.

Obrazek ¢. 2: Model kvality Zivota

Smysl zivota

Bezproblémové starnuti

Uroveri kultivace osobnosti

Spolecenské uznani

Podpora Zivota

Univerzalni altruismus

Axiologické styly §| Pevné zdravi Vasné (sexualni,

| Podpora zavislym

(dionysovsky, apolonsky), hra¢ska,cestovani),

Zivotni styly (celibat, konicky (sport,

workoholismus), ideové styly fll Uspokojivé socialni prostfedi tvofivost), zajmy (o

| Prozivani zivotni spokojenosti
véci, lidi, ideje)

(dogmatismus, liberalismus),

Uroven spole¢enského vyvoje
kognitivni styly

Pratelské prostiedi

Uroven znalosti a kompetenci

Dobry fyzicky stav

Normalni psychicky stav

Vyrudstani ve funkéni rodiné

Odpovidajici materialni socialni zabezpeceni

Zivot chranici Zivotni prostfedi

Ziskani schopnosti a navyku pro preziti

Zdroj: Kovag, D. : Kultivace integrované osobnosti. Psychologie Dnes, 2004: str. 12-14.

3.3.1 Nastroje a zpisoby méreni kvality Zivota

Ke zjisténi kvality zivota se vyuzivd mnoho dostupnych méficich nastrojii. Proto je
dalezité vybrat ten nastroj, ktery bude nejvhodnéjsi ke zjistovani dané problematiky. Je
dalezité si uvédomit, s jakou cilovou skupinou budeme pracovat, co chceme zjistovat, na

jakou oblast se zaméfit.

Nastroje méteni kvality Zivota délime na:
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» Obecné/generické nastroje méreni - jsou multidimenzionalni — pokryvaji mnoho
oblasti a mohou byt vyuzity i u osob s riznym zdravotnim stavem nebo druhem
onemocnéni. Vyuzivaji se hlavné u programu zdravotni péce, pruizkumt obecného
zdravotniho stavu a pfi porovnavani jednotlivych nemoci. Za nedostatek by se dala
povazovat nizkd citlivost v nékterych oblastech méfeni a pfi hodnoceni

specifickych zmén.

» Specifické nastroje meéreni — zaméfuji se hlavné na klicové momenty v dané oblasti,
ty mohou byt specifické pro danou nemoc, populaci, schopnost nebo podminky.

Jsou presnéjsi nez obecné nastroje.
» SmiSené nastroje (Mares, 20006).

Metody méfeni kvality Zivota se déli napiiklad podle toho, kdo kvalitu Zivota hodnoti. Jsou

mozné nésledujici tfi varianty:
» Metody objektivni - kvalitu Zivota hodnoti druhd osoba

APACHE Il (Hodnotici systém akutniho a chronicky zménéného zdravotniho stavu) — tento
pfistup se pokousi vystihnout celkovy stav pacienta ryze fyziologickymi a
patofyziologickymi kritérii a takovymto zplsobem "méfi" vaZnost nemoci. Vaznost
onemocnéni je mozno usuzovat podle toho, jak se kvantitativné odchyluje dany stav

pacienta od stavu normalniho.

Karnofsky index — 1ékaf timto indexem vyjadfuje sviij nazor na celkovy zdravotni stav,

vyuzivé procentudlni skéalu od 0-100.

VAS (Visual Analogous Scale) — viditelné odstupiiovani celkového stavu kvality Zivota
pacienta. Zde se vyuziva 10 cm dlouha ¢i ve 45 stupnich Sikmo stoupajici tUsecka s
oznacenymi dvéma extrémy - celkovy stav pacienta je velmi dobry, celkovy stav pacienta
je mimotadné Spatny.

Index kvality zivota pacienta - metoda, ktera nabizi slovné formulovana kritéria. Mezi
pfedem stanovena kritéria patii: sebeobsluznost pacienta, socidlni opora pacienta, zvladani

tézkosti spojenych s nemoci, bolest pacienta a celkovy emocionalni stav pacienta.

Spitzer Quality of Life Index - celosvétoveé nejpouzivanéjsi metoda, kde se fadi k zakladnim
kritériim kvality Zivota pacientii pracovni schopnost pacienta, fyzicka nezéavislost pacienta
na druhych lidech, finan¢ni situace pacienta, zpusob traveni volného Casu pacientem,

bolesti pacienta, nepohodli dan¢ho pacienta, ndlada pacienta, védomi pacienta o nasledcich
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jeho nemoci, komunikace pacienta s okolim, vztah pacienta s jeho primarni socidlni

skupinou (Ktivohlavy, 2001).
» Metody subjektivni - kvalita Zivota je hodnocena samotnou osobou

Metoda SEIQoL - nejrozsifenéjsi metoda diagnostikovani kvality Zivota. Zakladem této
metody je rozhovor, jehoz cilem je zjistit aspekty zivota kriticky zavazné pro daného
¢lovéka. Dany ¢lovek definuje pét zivotnich cill, které on sam povazuje v dané situaci za
vyjadiuje cil snazeni, tj. cilové zaméfeny podnét k aktivité (patii sem napt. zdravi, rodina,
prace, nabozenstvi, finance aj).

Dotaznik SQUALA — jeho autorem je Zannotti. Jedna se o sebeposuzovaci dotaznik s
jasnymi metodologickymi pravidly. Obsahuje 23 oblasti pokryvajicich vn&j$i i vnitini
realitu Zivota, pficemz spokojenost je hodnocena na pétibodové skale. Vyuziva se v oblasti
zdravotnické, psychologické, pedagogické i sociologické s cilem zkvalitnéni sluzeb a péce

(Vad'urova, Miihlpachr, 2005).
» Metody smisené, které kombinuji oba predesié zpiisoby

MANSA (Manchester Short Assesment of Quality of Life) - cilem je vystihnout celkovy
obraz kvality zivota daného cClovéka tak, jak se mu jevi v dané chvili. V pozadi je
nasledujici zamér: podle toho, jak vypada celkovy obraz kvality Zivota daného Clovéka, je

pak mozno ucelné zamétit jemu uréenou efektivni pomoc a péci o n¢j (Kiivohlavy, 2001).

3.4 Kbvalita Zivota rodica pecujicich o dité s mentalnim postiZenim

Postizeni jedince, v tomto ptipadé¢ ditéte, mize vést k dezorganizaci Zivota celé rodiny,
dale ke zméné zivotniho stylu a mize dojit také k naruseni vztahi a vzorcl v rodiné.
Dal8im vyznamnym faktorem je ekonomicky dopad na rodinu, ptfedev§im v tom piipadg,

kdy je pecovatel nucen opustit zaméstnani v disledku naroc¢nosti péce.
Kwvalita Zivota rodi¢u je ovlivnéna n€kolika faktory, které jsou spojené se zatézi vyvolanou
postizenim a péci o jejich postizené dité. Existuji tfi skupiny faktorti, které maji vliv na
sniZeni kvality Zivota rodicl ve tfech zakladnich oblastech:

» Klinické udaje - druh postizeni, prib¢h, délka trvani, naruseni v oblasti kognitivni a

behavioralni
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>

34.1

Nyni

Psychologické faktory - vztahy uvnitt rodiny, strategie pro zvladani zatéze, vnimani

dostupnosti péce

Socio-demografické faktory - vék jedince s postizenim a pecovatele, stupen

dosazen¢ho vzdélani, financni zajisténi, rodinné postaveni pecovatele (Vadurova,

2006).

Koncep¢ni pojeti kvality Zivota u pecovateld

zde wuvedu model podle White (In Vadurova, 2006), ktery ukazuje

multidimenzionalni charakter kvality Zivota peCovatele a naznaCuje vzijemné plisobeni

jednotlivych slozek socidlni role peCovatele na jeho kvalitu Zivota.

Obrazek ¢. 3: Model kvality Zivota peCovateli

Demografické udaje: Osobnost pecovatele: Dalsi Fivotni
Pohlavi, vék, vzdélani, Zdravi udalosti
vztah k opedovavanému Naruseni socialnich roli
Mira zvladnuti zatéze

Naro¢nost péce Kvalita Zivota

v

pecovatele

Délka trvani péce Prostiedi:

Socialni vztahy
Podpora rodiny
Socialni podpora
Dostupna zdravotni péce
Finanéni zdroje

Zdroj: Vad’urova H. Socidlni aspekty kvality Zivota v onkologii. Brno: MSD Brno, 2006.

Dopad narokt péce o dité s postizenim na kvalitu Zivota pecujicich rodict zavisi na velkém

mnozstvi faktori, které se daji rozdélit do tii zakladnich skupin:

>

>

>

naroc¢nost péce,
osobnost pecovatele,

proménné spojené s prostiedim.
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Narocnost péce

Naro¢nost péce se odviji od zdravotniho stavu piijemce péce, v tomto piipad¢ ditéte
s postizenim. Jednd se o funk¢ni stav jedince nebo o peCovateliv popis naroka péce.
Dalsim dulezitym faktorem je délka poskytovani péce. Dlouhodoba péce o dité
S postizenim negativné ovlivituje kvalitu Zivota pecujicich rodi¢a. Dalsi negativni dopady
péce, které byvaji spojovany s nizsi kvalitou zivota pecujicich jsou nartst povinnosti, které

plynou z narokt péce ¢i naruSeni volnocasovych aktivit a spole¢enského Zivota.

V néekterych aspektech miize mit role pecovatele i pozitivni vliv na kvalitu Zivota. Miize se
projevit lepsim sebevédomim, které plyne zrole pecovatele, pocitem smyslu zivota,
uzite¢nosti a naplnénim nebo kazdodennimi radostmi, které péce o jejich dité prinasi. Dale

se mlze projevit spokojenosti pecujicich rodicii s poskytnutou péci ¢i jejimi vysledky

(Vad'urova, 2006).

Osobnost pecovatele

Osobnost pecovatele a jeho kvalitu Zivota pozitivné ovliviiuji naptiklad kladna oc¢ekavani,
dobré sebehodnoceni a osobni vykon. Stejné tak zde Ize zatadit i jejich dobré zdravi, pocit
bezpeci, nad¢je a smysluplnost existence. Na druh¢ stran¢ jsou zde faktory jako obavy o
budoucnost, pocity nesndze, smutek, uzkost, deprese, beznad¢j, které kvalitu Zivota
pecujicich rodicti vyznamné snizuji.

Jsou zde zahrnuty 1 faktory jako je pohlavi, v€k, vzdelani, ale také osobnostni vlastnosti

pecovatele a jeho celkové emocni ladéni.

Iconomou et al. (In Vad’'urova, 2006) uvadi, ze ,,celkova kvalita zivota je niz§i u Zen nez u

muzu v roli peCovatele.

Je to ddno tim, Ze oba rodi¢e nejsou ve stejné mife zatizeni péci o jejich dité s postizenim.
Zodpovédnost za vychovu ditéte s postizenim ve vétSiné piipadit obvykle prebird matka,
kterd se stard o déti a o domdacnost, zatimco otec ma ekonomicky zabezpecit rodinu a
V lepSim ptipad¢ matce s péci o dit€¢ nebo s domaci praci obfas pomdhat. Ke sniZeni
kvality Zivota dochdzi tim, Ze matka, ktera se stala hlavnim pecujicim v rodin€, musi sviij
zivot tomuto faktu ptizpiisobit, vétSinou se musi vzdat svych zajmd, své profese. Miize byt
pfetizena mnoha povinnostmi, které péce o dit€¢ s postizenim piinasi, muze se citit

vycerpana fyzicky i psychicky, stava se finan¢né zavisla na partnerovi, $irsi rodin€ nebo na
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socialnich davkach. Muze byt socidlné izolovand, nestykat se s prateli a jinymi lidmi.
Muze také dojit ke zhorSeni partnerského zivota, mlze ji trapit slabd podpora partnera,
nejbliz§iho okoli. Na druhé¢ strané jsou otcové, kteii se na péci o dité s postizenim podileji
obvykle jen ¢astecné, protoze musi financné zajistit svou rodinu. Tim padem na n¢ nejsou
kladeny tak velké pozadavky, nemusi se potykat skazdodennimi problémy a

nepiijemnostmi (Vagnerova, 2009).

Podotykam, ze tomu tak nemusi byt ve vSech piipadech, kdy rodice pecuji o svého

potomka s postizenim.

Kazda rodina reaguje na zatéz, ktera je spojena s pééi o dité s postizenim individualné. Co
se tyka veéku, tak mladsi rodiny obvykle zazivaji vétsi problémy v disledku péce o jejich

dité s postizenim nez rodiny starsi, které jiz mély moznost ziskat a dopliiovat si zkuSenosti.

Proménné spojené s prostredim

Do této oblasti se fadi nejen vztah s ditétem a jeho promény, ale také podpora rodiny,
ptatel, odborné péce a finan¢ni zdroje. Dilezitd je samoziejmé jejich dostupnost, ale také

spokojenost pecujicich rodict s témito faktory.

Socialni podpora ma velky vliv na spokojenost pecovateld. Mize mit rizny charakter,
muze jit o emoc¢ni oporu, poskytnuti informaci, finan¢ni ¢i praktickou pomoc, mize jit o
posileni sebevédomi, a podobné. Hlavnim zdrojem opory jsou piibuzni a pfatelé, avsak
zaleZi také na prostfedi, v némz rodina Zije, jde i o socidlni a kulturni podminky, které
ovliviiuji zptsob, jakym se pecujici rodi€e vyrovnavaji se stresujicimi udélostmi,

se kterymi se setkavaji béhem Zivota (Vagnerova, 2009).

Rodi¢im déti s postizenim pomdhaji i rizné zdravotni, socialni a vzdé€lavaci instituce.
Tento formalni systém podpory pfispiva k feSeni nekterych problémi. Pracovnici téchto
instituci poskytuji rodiné rady, informace a specializované sluzby, které se tykaji péce o
jejich dité. Dilezitou pomoc piedstavuji i socidlni davky poskytované statem, které slouzi
jako finan¢ni podpora peCujicim rodi¢im. AvSak Casty problém, ktery se zde objevuje je

nedostatek informaci o0 mozném naroku na tyto davky (Véagnerova, 2009).

Dobré rodinné vztahy, spokojenost v manzelstvi, kontakt s prateli a jejich podpora, rodinna

soudrznost a socialni podpora piispivaji k dobré kvalité Zivota pecujicich rodict.
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Podle Glozmana (In Vad’urova, 2006) zde nyni vymezim faktory, které jsou spojené se
snizenou kvalitou zivota pecovatell. Patfi mezi né¢ ekonomické zajisténi - dochazi ke
snizeni pracovniho nasazeni, s tim je spojen usly zisk a navic jsou zde 1 naklady spojené
S péci o dit¢ s postizenim. DalSim faktorem je fyzické zdravi - naro¢na péce se projevuje
unavou, depresemi, stresem. Potom je to socidlni fungovani - vznikd zde konflikt mezi
praci a poskytovanim péce, kdy se pecujici rodi¢ vétSinou vzdava svého pracovniho mista
ve prospech péce o svého potomka. Také se zde tadi ztrdta socialnich kontaktii, ktera
souvisi s existenci ditéte s postizenim. Vztahy rodich déti s postizenim s ostatnimi lidmi se
obvykle ¢asem meéni. I pfes oboustrannou snahu zachovat diivéjsi kontakty, mnoha
pratelstvi vyhasinaji vétSinou z diivodl rozdilnosti moznosti, potfeb a s tim souvisejicich
z4jmu 1 stylu zivota. Nejde jen o projev nezdjmu ze strany rodicii zdravych déti, ale jde o
ztratu moznosti sdileni aktudlnich prozitki radosti i1 trapeni, které se zde lisi natolik, ze se
ztraci divod k udrZeni takovych vztahti. A v neposledni tadé je to psychickd pohoda.
Dochazi ke zmén¢ roli uvnitf rodiny, dochazi k citové deprivaci a k emo¢nimu vysileni,

také se mohou objevit rizné rodinné problémy.

3.4.2 Vliv péce o dité se zdravotnim postiZzenim na kvalitu Zivota pecujicich rodicu

PéCe o dit€ se zdravotnim postizenim ovliviluje nejen nazory, postoje a osobnostni

vlastnosti pecujicich rodict, ale jde 1 o redlnou zménu jejich zivota.

Narozeni ditéte S postizenim je spojeno se zménou Zivotniho stylu celé rodiny. Dochazi
k omezeni vlastnich moznosti a pfizpisobeni se novym podminkam, které péce o dité
S postizenim pfinasi do Zivota rodiny. Potieby ditéte jsou prioritou a tak nezbyva mnoho

¢asu, ani energie na seberealizaci pecujiciho rodice.

Existence ditéte s postizenim se projevi nékdy dost zasadni zménou hodnot. Méni se
priority i celkovy pohled na Zivot. Pecujici rodi¢e se nauci rozliSovat podstatné od
nepodstatného, prozité trapeni se projevuje posunem od diive osobn¢ dillezitych, ale
objektivné nevyznamnych potteb k podstatnéjSim hodnotam. Jsou schopni vétSiho
nadhledu nad aktudlnimi problémy, kterych se objevuje vic neZ pfed narozenim jejich

potomka.

Dochazi také ke zméné postoje k Zivotu. Pecujici rodice se postupem ¢asu nauci piijimat
zivot takovy, jaky je, pfijimat ho 1 s jeho problémy. Je zde snaha o to pfizplsobit se Zivotu
a najit v ném néjaky smysl. I to mize piispivat k tomu, aby se rodi¢e vyrovnali s faktem,

ze jejich dité je postizené.
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Zmeéna postoje k zivotu se neprojevuje pouze ve vztahu k pfitomnosti, ale i v budoucim
oc¢ekavani. Rodice si uvédomuji, Ze nikdy neni piedem jasné, co ¢lovéka mize potkat a ze
to Casto nelze ani ovlivnit. Proto je dilezité zit pfitomnosti, nemyslet na budoucnost a

nevracet se k minulosti.

Existence ditéte s postizenim vede také ke zméné€ vztahii s riznymi lidmi. VétSinou se zuzi
okruh dfiv¢jSich pratel a znamych, avSak na druhou stranu vznikaji nova pratelstvi, jsou to
lidé s podobnymi problémy, ktefi si navzdjem rozumi. Obvykle jsou to rodice déti

s postizenim nebo lidé, ktefi s nimi pracuji.

Zména se projevuje | vV samotné osobnosti pecujiciho rodi¢e. Dochazi ke zméné postojd,
ale i ke zmén¢ nékterych osobnostnich vlastnosti. Zkusenosti, které vyplyvaji z péce o dité
S postiZzenim, rodi¢e mnohému nauci, um¢ji 1épe zvladdat problémy, dokaZou si udrzet
optimistické ladéni a nepodléhat smutku. Jsou schopni se hodnotit z vét§iho nadhledu

(Vagnerova, 2009).
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II. PRAKTICKA CAST
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4 METODOLOGIE VYZKUMU

V praktické casti realizuji vyzkum na téma ,,Jaky viiv ma péce o dité s mentdlnim
postizenim na kvalitu Zivota pecujicich rodicii? “ Jedna se o vyzkumny problém popisny,

ktery popisuje realitu, situaci ¢i jevy.

Cilem mého vyzkumného Setfeni bylo zjistit, jak péCe o dit¢ s mentdlnim postizenim
ovliviiuje kvalitu zivota pecujicich rodici. Také se zabyvam tim, jaky vliv ma péce o dité
S postizenim na traveni volného Casu rodicu, jak jsou spokojeni s podporou své rodiny a
svych pratel v této zivotni situaci, a jak hodnoti sami svou kvalitu zivota. Cilem je najit

odpovédi na vyzkumné otazky, které¢ uvadim v nasledujici podkapitole.

Ve své bakalafské praci jsem si zvolila kvantitativni druh vyzkumu, ktery zkouma vétsi
pocet respondentll a sméruje k zevSeobecnéni. Kvantitativni vyzkum pracuje s ¢iselnymi
udaji. Na rozdil od kvalitativniho vyzkumu je mozné vysledky statisticky zpracovat,
utridit, vyjadrit je v procentech apod. Vyzkumnik v kvantitativnim vyzkumu se snazi
udrzet si odstup od zkoumanych jevi a tim zabezpec€uje nestrannost pohledu. Kvantitativni
vyzkum se pokou$i vybirat zkoumané osoby tak, aby co nejlépe reprezentovaly

zkoumanou populaci (Gavora, 2000).

4.1 Vyzkumné otazky

Hlavni vyzkumna otazka:

Jak ovliviiuje péce o dit¢ s mentalnim postizenim kvalitu Zivota pecujicich osob?

Dilci vyzkumné otazky:

1. Jak péce o dité s postizenim ovlivnila traveni volného ¢asu pec€ujicich rodic¢t?

2. Kolik ¢asu zbyva pecujicim rodi¢im vyhradné pro né (napf. na jejich zajmy a konicky)?
3. Jaké pocity prozivaji pecujici rodice ve svém zivote nejcastéji?

4. Jak jsou pecujici rodice spokojeni se svym zivotem?

5. Jak jsou pecujici rodice spokojeni s podporou své rodiny a svych pratel?

6. Jak pecujici rodice hodnoti kvalitu svého zivota?
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4.2 Zvolena metoda sbéru dat

Jako metodu vyzkumu sbéru dat jsem si zvolila vicetroviiovy dotaznik, ktery obsahuje 29
otazek. Dotaznik pifikladam v pfiloze €. 1. Pouzila jsem v ném jak otdzky uzaviené, kdy
respondent vybira z ptedem danych odpovédi, tak otdzky polouzaviené, kde ve variantach
odpovédi je 1 moznost ,,jind odpoveéd’,”“ a objevily se tam i dvé otazky oteviené, kdy

respondent formuluje odpovéd’ zcela sdm. Jednotlivé ¢asti dotazniku:
I.  cast dotazniku — socio-demografické udaje
Il.  C¢ast dotazniku — otazky tykajici se péce o dite
I1l. cast dotazniku — otazky tykajici se volného ¢asu

IV. cast dotazniku — otazky tykajici se kvality Zivota

4.3 Vyzkumny vzorek a zpiisob jeho vybéru

Vyzkumnym vzorkem v mé praci jsou rodice déti s mentalnim postizenim ve véku 3 — 18
let. Rodice jsem oslovovala pfes organizace, které¢ se zaméiuji na déti se zdravotnim
postizenim, piedevSim jsem se obracela na denni stacionafe, na organizace sdruzujici
rodi¢e déti se zdravotnim postizenim a na vzdélavaci zafizeni pro déti se zdravotnim
postizenim po celé Ceské republice. Méné poéetnou skupinu respondenti jsem sehnala
pomoci internetovych stranek www.postizenedeti.cz, kde jsem se zapojila do diskuze a
obratila se v ni na rodice déti se zdravotnim postiZenim, zda by byli ochotni mi vyplnit
dotaznik. Vybér respondenti byl zamérny, protoze byl omezeny vékem ditéte a druhem

postizeni.

4.4 Realizace vyzkumu

Nejprve jsem provedla pilotni vyzkum jako pfedvyzkum vlastniho vyzkumného Setfeni.
Dala jsem dotaznik 7 lidem, ktefi vyhovovali mému vyzkumnému vzorku. Na zakladé¢

poznamek dvou respondentli jsem dotaznik upravila, protoze jsem zjistila malé nedostatky.

Sbér dat potfebnych k realizaci tohoto vyzkumu jsem zacala provadét dne 4. ledna 2010.
Tento sbér dat trval do 31. biezna 2010.

Ptipravila jsem si peclivé otazky do dotazniku a tento potom rozesilala po organizacich,
pfedevSim do dennich staciondft, specidlnich Skol a sdruzeni, které spolupracuji s rodici

déti se zdravotnim postiZzenim.


http://www.postizenedeti.cz/
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Na zacéatku dotazniku byli rodi¢e seznameni s ucelem, pro ktery tento dotaznik vypliuji.
Déle zde bylo uvedeno, jak vyplnit jednotlivé oblasti dotazniku a samoziejmé zde bylo

uvedeno, ze dotaznik je anonymni a slouzi pouze k mym vyzkumnym uceltm.

Komunikace mezi zatfizenimi probihala ptes elektronickou posStu nebo osobné¢. Dotazniky
jsem rozesilala poStou do vzdalengjSich mést, nektefi rodiCe vyplnili dotaznik

elektronickou formou a nékteré dotazniky jsem donesla osobné do organizaci.

Rozeslano bylo 170 dotazniki, navratilo se mi jich 126, coz predstavuje 74% z celkového
poctu rozeslanych dotaznik. AvSak jsem byla nucena vyloucit 19 dotaznikl, protoze
nespliiovaly pozadovand kritéria. Takze celkova navratnost pouzitelnych dotaznikd do

mého vyzkumného Setieni byla 63%.
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5 VYSLEDKY VYZKUMU A INTERPRETACE DAT

Udaje ziskané z dotaznikového Setieni jsem pro prehlednost uspotadala do tabulek a
nasledné graficky vyhodnotila.

5.1 Vysledky dotaznikové Setieni

Charakteristika respondentii

Prvni ¢ast dotazniku byla orientovana na demografické tidaje. Proto zde nyni uvedu

vysledky dotaznikového Setfeni podle odpovédi, které respondenti zaznamenali.

Tabulka ¢. 1 Pohlavi respondentti

relativni
absolutni | Cetnost v
Cetnost %
Muzi 11 10, 3
Zeny 96 89, 7
Celkem 107 100%

Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-biezen 2010.

Graf ¢. 1 Pohlavi respondentil

pohlavi respondentt
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B Muzi
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Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-btezen 2010.

Pocet respondentt byl 107. Jak je vidét z grafického znadzornéni, vétSina respondentl jsou
zeny, piesné je to 90% zen a 10% muzl. Jeto dano tim, Ze vétSinou jsou to matky, které

pecuji o své dité s postizenim.
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Tabulka €. 2 Vekové kategorie respondentt

26-35 36-45 | 46-55 56 a
let let let vice let
Zeny 35 47 13 1
Muzi 3 4 4 0
Celkem 38 51 17 1
Celkem v
% 35.5% 47.7% 15.9% 0.9%
Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-biezen 2010.
Graf ¢. 2 Veékové kategorie respondentli
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Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-btrezen 2010.

Vékové kategorie respondentil jsem rozdélila do 4 vekovych skupin. A v grafickém

znazornéni jsem porovnala vékové kategorie muzi a zen. Nejpocetnéjsi vékovou kategorii

byla skupina 36 — 45 let, kterou vyplnilo 47,7% respondentt, druhou nejcastéjsi vékovou

kategorii byla skupina 36 — 35 let, kterou vyplnilo 35,5% respondentt, na tretim misté byla

vékova kategorie 46 — 55 let, ktera piedstavovala 15,9% respondentt a nejméné pocetnou

kategorii byla vékova skupina 56 a vice let, 0,9 % respondentd.
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Tabulka €. 3 Rodinny stav

Absolutni Eetnost Relativni etnost v %
Zenaty/vdana 76 71,03
rozvedenaly 22 20,56
svobodnaly 6 5,61
Ziji v nesezdaném souZiti 3 2,80
celkem 107 100

Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-biezen 2010.

Graf ¢. 3 Rodinny stav
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Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-biezen 2010.

Z tohoto grafického znazornéni vyplyva, Ze nejvice respondentli je vdanych ¢i Zenatych,

ptesnéji 76 respondentd, 22 respondentli je rozvedenych, 6 respondentil je svobodnych a 3

ey

respondenti Ziji v nesezdaném souZziti.
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Tabulka €. 4 Socioekonomické postaveni

Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost v %

zameéstnanaly 32 29,9
nezaméstnanaly 1 0,9
rodiovska

dovolena 10 9,4
pecuji o osobu

blizkou 60 56
starobni &i

invalidni

ddchodce 2 1,9
jiné 2 1,9
celkem 107 100

Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-brezen 2010.

Graf ¢. 4 Socioekonomické postaveni
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Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-btezen 2010.

Z vysledkl dotaznikového Setfeni vyplynulo, Ze nejvice respondentti, presné 56 % pecuje o

osobu blizkou. 29,9% respondentt je zaméstnano a 9, 4 % respondenti je na rodi¢ovské

dovolené. Zbylych necelych 5% se déli o pozice nezaméstnana/y, starobni ¢i invalidni

dichodce ¢i jinou pozici, vétSinou se jednalo o praci na zkraceny uvazek.
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Tabulka ¢. 5 Vzdélani respondent

Absolutni Cetnost relativni ¢etnost v %
zakladni 7 6,54
S8 vyuéni list 35 32,71
S8 maturita 31 28,97
VOS 5 4,67
VS 29 27,10
celkem 107 100

Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-biezen 2010.

Graf ¢. 5 Vzdélani respondentt
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Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-btrezen 2010.

Ze ziskanych dat vyplynulo, ze nejvice respondentli - 32% ma nejvyssi dosazené vzdélani
sttedoSkolské s vyuénim listem. Druhou nejpocetnéjsi skupinou jsou respondenti se
stfedoskolskym vzdélanim ukonéenym maturitou, piesné je to 29% respondentt. Na tietim

misté bylo vysokoskolské vzdélani — 27% respondentti. Dal§im nejcastéj$Sim bylo zakladni

vzdélani, které uvedlo pouze 7% a vyssi odborné vzdélani odpovédélo 5% respondenti.
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Nyni se zamétfim na vysledky otdzek, které se tykaly péce o dité s postizenim

Tabulka €. 6 Pecuji o: dcera x syn

Absolutni Relativni
cetnost | Cetnostv %

dcera 47 43,93
syn 60 56,07
celkem 107 100

Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-biezen 2010.

Graf €. 6 Pecuji o: dcera x syn
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Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-biezen 2010.

VétSina respondentli uvedla v dotazniku, Ze pecuje o syna — 56% ze vSech oslovenych a

44% respondentl pecuje o dceru.

Tabulka €. 7 Primérny vek ditéte

vékova kategorie | primérny vék
rodicu ditéte

26 - 35 let 8,7 let
36 - 45 let 10,9 let
46 - 55 let 14,4 let
56 a vice let 15 let
VSechny vékoveé

kategorie 12,3 let

Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-btezen 2010.

Primérny vek ditéte je 12,3 let.
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Tabulka ¢. 8 Stupen piispévku na péci

Absolutni ¢etnost | Relativni ¢etnost v %

I. Stupen 11 10,28
Il. Stupen 14 13,08
[ll. Stupen 22 20,56
IV. Stupen 49 45,79
zazadano 4 3,74
nepobiram 7 6,54
celkem 107 100

Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-btezen 2010.

Graf €. 7 Stupen piispévku na péci
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Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-biezen 2010.

Podle vysledki dotaznikového Setfeni se ukazalo, Ze 49 respondentii odpovédélo, ze

dostava prispévek na péci ve IV. stupni, coZ je 11. 000 korun. Z toho vyplyva, ze vétSina

respondentll pecuje o dité s t€Z§im ¢i kombinovanym postizenim. Druhym nejcastéjSim

vysledkem byl ptispévek ve III. stupni, ktery ¢ini 9. 000 korun. Tuto moznost odpovédi

zvolilo 22 respondenti. Pobirani II. stupné ptispévku na péci oznacilo 14 respondentt a I.

Stupenn pobird 11 respondenti ze vSech dotdzanych. Objevily se zde i odpovédi, ze

respondenti maji teprve zazadano o ptispévek na péci, tuto odpoveéd napsali 4 respondenti

a 7 respondentl ze vSech dotazanych nepobira ptispévek na péci viibec.
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Tabulka €. 9 Kolik hodin denné pecuji rodice o své dité

Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost v %
0 - 5 hodin 8 7,48
5 -7 hodin 19 17,76
7 - 10 hodin 22 20,56
10 - 12 hodin 15 14,02
vice nez 12 hodin 43 40,19
celkem 107 100
Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-btezen 2010.
Graf ¢. 8 Kolik hodin denné pecuji rodice o své dité
kolik hodin denné pecuiji:
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Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-btrezen 2010.

Ze ziskanych vysledkli prostfednictvim dotaznikového Setfeni jsem zjistila, Zze 40 %

respondentli pecuje o své dit€ s postizenim vice nez 12 hodin denné¢. 21% respondentli ze

vSech dotazanych pecuje o dit¢ 7 — 10 hodin denné. 18% respondentii odpovédé€lo, ze

pecuji o své dité¢ 5 — 7 hodin denné. 14% respondentt vyuzilo moznost odpovédi, Ze pecuje

o své dité s postizenim 10 — 12 hodin denné. Nejméné respondentli — 7% napsalo, Ze

pecuje o své dit€ v rozmezi 0 — 5 hodin denn¢.
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Tabulka €. 10 Jakych socidlnich, zdravotnich ¢i vzdé€lavacich sluzeb vyuzivaji rodice?

Absolutni ¢etnost | Relativni ¢etnost v %
Socialni poradenstvi 14 13,08
osobni asistence 22 20,56
peCovatelska sluzba 4 3,74
odleh&ovaci sluzby 14 13,08
denni stacionar 27 25,23
ZS, MS specialni 11 10,28
nevyuzivam sluzeb 2 1,87
neodpovédélo 13 12,15
celkem 107 100

Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-biezen 2010.

Graf ¢. 9 Jakych socialnich, zdravotnich ¢i vzdélavacich sluzeb vyuzivaji rodice?
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Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-brezen 2010.

Z grafického znazornéni jasné vyplyva, Ze nejvice vyuzivanou sluzbou je denni stacionaf,
tuto moznost dopovedi zvolilo 27 respondenti. Druhou nejvyuzivanéjsi sluzbou je osobni
asistence, kterd se objevila u 22 respondenti v odpovédi. Na tfetim misté se objevilo
socialni poradenstvi a odlehcovaci sluzby, které pe€ujici rodi¢e vyuzivaji. 11 respondentt
uvedlo, ze jejich dité s postizenim navstévuje specialni zékladni nebo matefskou Skolu. 13
respondentl neodpovédélo vitbec. Neyjméné odpovédi bylo zvoleno u pecovatelské sluzby,
tam odpovédeli pouze 4 respondenti. A 2 respondenti uvedli, Ze nevyuzivaji Zadnou

socialni, zdravotni ¢i vzd€lavaci sluzbu.
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Nyni zde vyhodnotim otazky, které se tykaly volného ¢asu respondentd.

Tabulka €. 11 Maji pecujici rodice pro sebe volny cas?

Absolutni Cetnost Relativni ¢etnost v %
ano 75 70,09
ne 32 29,91
celkem 107 100

Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-btezen 2010.

Graf ¢. 10 Maji pecujici rodice pro sebe volny ¢as?
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Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-biezen 2010.

Z vysledkl dotaznikového Setieni vyplyva, ze vice neZ polovina respondenttl, presné 70%,

uvedla, ze maji pro sebe volny Cas.
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Tabulka ¢. 12 Maji pecujici rodice ¢as na odpocinek?

Absolutni

Cetnost Relativni ¢etnost v %
ano 15 14,02
vétsinou
ano 42 39,25
spiSe ne 45 42,06
vlibec ne 5 4,67
celkem 107 100

Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-brezen 2010.

Graf ¢. 11 Maji pecujici rodice ¢as na odpocinek?
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Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-btrezen 2010.

Z grafického znazornéni vyplyva, Ze nejvétsi pocet respondenti — 42%, uvadi v odpovédi,
Ze spiSe nema c¢as na odpocinek. Na druhém misté — 39% respondentii uvedlo, Ze vétSinou
¢as na odpocinek maji. 14% respondentti v dotazniku uvedlo, Ze €as na odpocinek maji. A

zbylych 5% respondentti odpovédelo, ze Cas na odpocinek nemaji vitbec.
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Tabulka ¢. 13 Navstévuji pecujici rodice néjakou volnocasovou aktivitu?

Absolutni etnost | Relativni ¢etnost v %
ano, pravidelné 16 14,95
ne,
nepravidelné 25 23,36
ne,nenavstévuji 66 61,68
celkem 107 100

Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-biezen 2010.

Graf ¢. 12 Navstévuji pecujici rodi¢e néjakou volnocasovou aktivitu?
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Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-biezen 2010.

Z vysledkti dotaznikového Setfeni vyplynulo, Ze 62% respondentll nenavstévuje Zadnou

volnocasovou aktivitu. 23% respondentii odpovédélo, ze navstévuje néjakou volnocasovou

aktivitu, ale nepravideln¢ a zbyvajicich 15% respondentii navstévuje volnoc¢asovou aktivitu

pravidelné.
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Tabulka €. 14 Jak nejcastéji pecujici rodice travi svilj volny cas?
Rodic¢e odpovidali na otevienou otazku. Do tabulky zde uvedu, jak nejcastéji travi pecujici

rodice sviyj ¢as podle jejich odpovedi.

26 - 35 let 36 - 45 let 46 - 55 let 56 a vice let
1. Cetba 1. &teni 1. sport 1. prochazky
2. posezeni s prateli 2. domaci prace 2. domaci prace 2. kfizovky
3. TVIPC 3. TVIPC 3. relaxace 3. &teni
4. sport 4. sport 4. prochazky 4. zahrada
5. prochazky 5. prochazky 5. s rodinou 5. PC

Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-btezen 2010.

Kolik ¢asu zbyva pecujicim rodi¢iim vyhradné pro n€ (napft. na jejich zajmy a konicky)?

U této otazky jsem zvolila aritmeticky primér ziskanych dat, kdy rodi¢e odpovidali na
otazku, kolik hodin tydné maji pro sebe volného ¢asu. Vysledna hodnota je 16, 8 hodin

tydné.
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Nyni zde uvedu vysledky otazek, které se tykaly kvality Zivota.
Tabulka €. 15 Jak ¢asto prozivaji pecujici rodice pozitivni a negativni pocity v Zivote?
pozitivni pocity | negativni pocity
velmi zfidka 8 8
obcas 31 43
neumim posoudit 23 23
pomeérné Casto 41 32
stale 4 1
Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-biezen 2010.
Graf ¢. 13 Jak Casto prozivaji pecujici rodice pozitivni a negativni pocity v zivote?
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Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-brezen 2010.

Nejcastéjsi odpoveédi u prozivani pozitivnich pocitl byla odpoveéd’, ze respondenti proZzivaji
pomérné Casto pozitivni pocity v zivoté. Takto odpoveédélo 41 respondentit z celkového
poctu. Nejcastéjsi odpovedi u prozivani negativnich pociti byla odpovéd’, Ze respondenti
prozivaji obcas negativni pocity. Tuto odpovéd oznacilo 43 respondentii. Z uvedeného
grafického vyjadieni Ize vidét, ze lidé pecujici o dité s postizenim prozivaji v Zivoté ve

stejné mife pozitivni i negativni pocity, jako kazdy jiny.
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Tabulka €. 16 Jak jsou pecujici rodi¢e spokojeni se svym Zivotem?

Absolutni ¢etnost | Relativni ¢etnost v %

velmi nespokojendly 3 2,80
nespokojenaly 16 14,95
ani spokojenaly, ani

nespokojenaly 35 32,71
spokojena 47 43,93
velmi spokojena 6 5,61
celkem 107 100

Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-biezen 2010.

Graf ¢. 14 Jak jsou pecujici rodice spokojeni se svym zivotem?
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Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-btrezen 2010.

U této otazky se v odpoveédich nejCastéji objevilo, Ze respondenti jsou spokojeni se svym

zivotem, jaky ziji. Pfesn¢ takto odpovédélo 47 respondent z celkového poctu. Druhou

nejcastej$i odpoveédi bylo, ze respondenti nejsou spokojeni, ale ani nespokojeni. Tuto

odpovéd’ volilo 35 respondentti. 16 respondentll nejsou se svym zivotem spokojeni. Jako

24

¢tvrta nejcastéjsi - 6 respondentti, byla odpovéd, Ze jsou velmi spokojeni se svym Zivotem

a 3 respondenti velmi nespokojeni.
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Tabulka ¢. 17 Spokojenost pecujicich rodi¢t s podporou rodiny

Absolutni ¢etnost | Relativni ¢etnost v %

velmi nespokojenaly 5 4,67
nespokojenaly 11 10,28
ani spokojendly, ani

nespokojenaly 20 18,69
spokojena 43 40,19
velmi spokojena 28 26,17
celkem 107 100

Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-btezen 2010.

Graf ¢. 15 Spokojenost pecujicich rodi¢ti s podporou rodiny
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Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-btrezen 2010.

Z grafického znazornéni vysledkti vyplyva, Ze nejvice respondentii je spokojeno
S podporou, jakou jim poskytuje jejich rodina. Takto odpovédélo 43 respondentii
z celkového poctu. Druhou nejcastéjsi odpoveédi respondentii bylo, ze jsou velmi spokojeni
s podporou své rodiny. Tuto odpovéd’ zvolilo 28 respondentl. Tteti nejcastéjsi odpoved’
znéla ,ani spokojen, ani nespokojen,”“ na kterou odpovédélo 20 respondentd. 11
respondentll neni spokojenych s podporou své rodiny a 5 je velmi nespokojenych

s podporou, jakou jim poskytuje rodina.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

53

Tabulka ¢. 18 Spokojenost rodi¢i s podporou svych pratel

Absolutni etnost | Relativni ¢etnost v %

velmi nespokojenaly 1 0,93
nespokojenaly 9 8,41
ani spokojenaly, ani

nespokojenaly 40 37,38
spokojena 38 35,51
velmi spokojena 19 17,76
celkem 107 100

Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-brezen 2010.

Graf ¢. 16 Spokojenost rodi¢t s podporou svych pratel
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Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-brezen 2010.

Z téchto odpovédi vyplynulo, Ze nejcastéji respondenti nejsou spokojeni, ani spokojeni
s podporou svych pratel. Takto odpovédelo 40 respondentli. Druhou nejcastéjsi odpoveédi
bylo, Ze respondenti jsou spokojeni s podporou, kterou jim poskytuji jejich ptatel¢, tuto
moznost odpovédi zvolilo 38 respondentt. 19 respondentti je velmi spokojeno s podporou
svych pratel. Nespokojeno s podporou pratel je 9 respondentli a velmi nespokojen byl 1

respondent.
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Tabulka €. 19 Sebehodnoceni kvality Zivota

Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost v %

velmi nespokojiva 2 1,87
nespokojiva 17 15,89
ani Spatna, ani

dobra 30 28,04
dobra 47 43,93
velmi dobra 11 10,28
celkem 107 100

Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-btezen 2010.

Graf ¢. 17 Sebehodnoceni kvality Zivota
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Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-brezen 2010.

Z tohoto grafického znazornéni vyplyva, Ze nejvice respondenti — 47, ohodnotilo svou
kvalitu zivota jako dobrou. Druhou nejc¢astéj$i odpoveédi bylo hodnoceni ani dobra, ani
Spatné kvalita zivota, kterou zvolilo 30 respondentli. Jako neuspokojivou ohodnotilo svou
kvalitu Zivota 17 respondentli. Naproti tomu 11 respondentii hodnoti svou kvalitu Zivota

jako velmi dobrou. A 2 respondenti hodnoti svou kvalitu zivota jako velmi neuspokojivou.
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Tabulka ¢. 20 V ¢em péce o dité s postizenim obohatila Zivot respondentt

Uvedu zde 5 nejcastéjSich odpovédi na tuto otazku.

Pét nej¢astéjSich odpovédi

1. jiny pohled na Zivot

2. zména priorit

3. novy okruh pfatel

4. radost z Uspéchl

5. nefesit malichernosti
Zdroj: vlastni vyzkum realizovany leden-btezen 2010.

Toto je pét nejéastéjSich odpoveédi respondentti. Nejvice se zménil u respondentti pohled
na zivot a jejich priority. Tim, Ze pecuji o dit¢ s postizenim, setkavaji se a poznavaji
mnoho novych ptatel, ktefi také svym zplsobem zlepsuji kvalitu jejich Zivota. Rodice déti
s postizenim se raduji z kazdého, byt’ malého Uspéchu. Uvédomuyji si, co je pro né€ dillezite,

co je prioritni v jejich zivoté a tomu prikladaji cenu a netfesi malichernosti.

5.2 Shrnuti vysledki vyzkumu

Do mého vyzkumu byli respondenti vybrani zamérné, a proto zavéry z mé bakalarské
prace nelze zobecnit na celou populaci. Vysledky vyzkumu vypovidaji pouze o

respondentech, ktefi se zicastnili mého dotaznikového Setieni.

Jednim z mych cilti tohoto vyzkumu bylo zjistit, jak péfe o dité s postizenim ovlivnila
traveni volného Casu pecujicich rodi¢i. Podle vysledkl dotaznikového Setfeni jsem dospéla
k zavéru, Ze ve vEtsSiné ptipadll maji pecujici rodice volny ¢as pro sebe, ale jiz nemaji Cas
na odpocinek, ktery by cas od casu potiebovali, protoze péce o dit€¢ s mentalnim
postizenim je fyzicky 1 psychicky hodn€ néaro¢na. Vzhledem k tomu, ze vétSina
respondentll vyuziva nékterych socialnich, zdravotnich ¢i vzdélavacich sluzeb, maji po
dobu né¢kolika hodin denné€ ¢as sami na sebe, ktery vénuji vétSinou Cetbé, sportu, domacim
pracim, piatelim, a podobné. Cas na volno¢asové aktivity jim ve vétsing piipadd nezbyva,
takZe vétSinou se jim vénuji jen ziidka a nepravidelné, spiSe viibec. Toto zjisténi potvrzuje,
ze péce o dit¢ s mentalnim postizenim ovliviiuje kvalitu Zivota v tomto piipadé negativne,
protoze pecujici rodice jsou nuceni se vzdat moZnosti travit ve vétsi mife sviyj volny cas

tak, jak by chtéli.
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Dalsim mym dil¢im cilem bylo zjistit, kolik ¢asu zbyva pecujicim rodi¢im vyhradné pro
né, naptiklad na jejich z4jmy a konicky. Z vysledkl dotaznikového Setfeni vyplynulo, Ze
piiblizn¢ maji na svij volny Cas 17 hodin tydné. A to vétSinou proto, ze vyuzivaji
nekterych socialnich nebo vzdélavacich sluzeb, kde se o jejich dité stard nékdo jiny nebo
Vv pfipadé, Ze jim pomoc nabidne nékdo z pfibuznych ¢i blizkych ptatel. Péce o dité
S postizenim je velice naro¢nd. Dochézi k nartistu povinnosti, které plynou z naroka péce,

tim dochézi k naruSeni volnocasovych aktivit a spoleCenského zivota.

Dal$im mym cilem bylo odpovédét na vyzkumnou otazku, jaké pocity prozivaji pecujici
rodice ve svém zivoté nejcastéji. Lze fici, ze lidé pecujici o dité se zdravotnim postizenim
prozivaji v zivoté ve stejné mife pozitivni i negativni pocity, jako kazdy jiny.

Dal$im cilem mé praktické ¢asti bylo odpovédét na diléi vyzkumnou otdzku, kterd se ptala
na to, jak jsou pecujici rodi¢e spokojeni se svym Zivotem. Vé&tSina respondentl je
spokojena se svym zivotem, Jejich zivot napliiuji vztahy v roding, piibuzni, ptatelé, ale
hlavné jejich dité, které je jejich Zivotni prioritou. Druhou nejcastéjsi odpovédi bylo, ze
respondenti jsou i nejsou spokojeni se svym zivotem. Podle mého ndzoru je to dano tim, ze
nevi, jak se jejich situace bude dal vyvijet, maji obavy z budoucnosti, co bude s jejich
ditétem. Maji obavy, Ze to nezvladnou. Ale na druhé stran¢ jsou si védomi, Ze maji pro co
7it. Ze jejich zivot jde dal, i kdyz se jim narodilo dité s postizenim a snaZi se pro n&j udélat

co nejvic.

Dalsim cilem bylo odpovédét na dil¢i vyzkumnou otazku, kterd se ptala, zda jsou pecujici
rodi¢e spokojeni s podporou své rodiny a svych ptatel. Podle vysledki dotaznikového
Setfeni jsem dosla k zavéru, Ze ve vétsing piipadu jsou respondenti spokojeni s podporou,
kterou jim poskytuje jejich rodina. Dokonce druhou nejcastéjsi odpovédi bylo, ze jsou

velmi spokojeni s podporou rodiny, coz je pozitivnim aspektem pro kvalitu jejich Zivota.

S podporou svych piatel neni vétSina respondentli spokojena, ani neni nespokojena. Podle
mého ndzoru je to dano tim, Ze nechtéji klast velké naroky na své pratelé. Ocekavaji od
nich jistou podporou, ale nemohou po nich chtit, aby se chovali tak, jak oni by chtéli.
Zalezi hodn¢ na okruhu pratel, na tom, jaké maji postoje, co se tyce ¢lovéka s postizenim.
Druhou nejcastéjsi odpovédi bylo, Ze respondenti jsou spokojeni s podporou svych ptatel.
Myslim si, ze je to ddno hlavné tim, Ze rodice béhem vychovy svého ditéte s postizenim
ziskavaji nova piatelstvi. Jsou to lidé, které potkal stejny osud, lidé, kterym se narodilo

také dité se zdravotnim postiZzenim, ktefi maji k sob¢ navzajem bliz.
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Celkové socialni podpora, at’ uz od rodiny nebo od pratel, ma velky vliv na spokojenost

pecujicich rodi¢t. Do zna¢né miry ovliviiuje kvalitu jejich Zivota.

Posledni dil¢i vyzkumnou otadzkou, na kterou jsem odpovidala, byla otazka, ktera se ptala
na to, jak pecujici rodi¢e hodnoti svou kvalitu zivota. VétSina respondenti odpovédéla, ze
je spokojena s kvalitou svého zivota. Podle mého nazoru jsou to respondenti, ktefi se
smifili s tim, Ze se jim narodilo dité s postizenim a berou zivot takovy, jaky je. Snazi se
radovat z maliCkosti, pfizpasobili své Zivotni priority potfebam svého ditéte. Druhou
nejcastéjsi odpoveédi bylo, ze respondenti jsou i nejsou spokojeni s kvalitou svého zivota.
Na tietim misté se objevila odpovéd’, ze respondenti nejsou spokojeni s kvalitou svého
zivota. Muze to byt dano tim, ze jim schazi podpora pratel, podpora jejich rodiny, nebo
také tim, Ze je péce o jejich dité s postizenim hodné vyc€erpava, nemaji ¢as na odpocinek,

sami na sebe. A tim pocit'uji, Ze jejich kvalita Zivota je horsi.
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ZAVER

V mé bakaldiské praci jsem se zabyvala kvalitou zivota rodicd, kteti pecuji o dité
s mentdlnim postizenim. V teoretické c¢asti jsem se v prvni kapitole vénovala
charakteristice zdravotniho postiZzeni obecné¢ a dale jsem se zamé&fila na mentalni postizeni,
protoze cilovou skupinou respondentti byli rodi¢e déti s mentadlnim postizenim. Uvedla
jsem zde nejzakladnéjsi informace a klasifikaci mentalniho postizeni. V druhé kapitole
jsem se zabyvala rodinou a ditétem se zdravotnim postizenim, kde jsem definovala pojem
»rodina“ a popsala jsem zde, jaké jsou jednotlivé faze vyrovnavani se s faktem, ze se
rodi¢im narodi dit¢ se zdravotnim postizenim. Tteti kapitola je vénovana kvalit¢ zivota
rodi¢l pecujicich o dit€¢ s mentdlnim postizenim. Nejprve jsem zde definovala pojem
»kvalita Zivota.”“ Poté jsem se zaméfila na dimenze kvality Zivota, které se déli na
subjektivni a objektivni. Také jsem se zamétila na modely a zplisoby méteni kvality Zivota.
Po téchto obecnych charakteristikdch, které se tykaji kvality zivota, jsem se zabyvala
samotnou kvalitou Zivota rodici, kteti pecuji o dit€ s mentalnim postizenim. SnaZila jsem
se zde nastinit, jak je kvalita jejich Zivota ovliviiovana, at’ uz pozitivné nebo negativné.
Zabyvala jsem se zde tim, jak naro¢nost péce ovliviuje kvalitu Zivota, jaky dopad to ma na
osobnostni vlastnosti pecovatele, zminila jsem se o proménnych spojenych s prostiedim,
kde jsem zafadila kromé& vztahu rodice s ditétem, také podporu rodiny, podporu piatel,
finan¢ni zdroje a odbornou péci. Celkové jsem se snazila popsat, jaky vliv ma péce o dité
se zdravotnim postizenim na kvalitu zivota pecujicich rodi¢i, coz bylo i mym hlavnim
vyzkumnym problémem, ktery jsem si stanovila pro svou bakalédtskou praci v praktické
casti.

Cilem mého vyzkumného Setfeni bylo zjistit, jak péfe o dit¢ s mentdlnim postizenim
ovlivituje kvalitu Zivota pec€ujicich rodic¢i. Také jsem se zabyvala tim, jaky vliv ma péce o
dité s postizenim na traveni volného ¢asu rodict, jak jsou spokojeni s podporou své rodiny
a svych pratel v této Zivotni situaci, a jak hodnoti sami svou kvalitu zivota. Cilem bylo

najit odpovédi na tyto vyzkumné otazky, coz se mi podafilo.

Na zaklad¢ dotaznikového Setieni jsem doSla k zadvéru, ze kromé oblasti traveni volného
Casu se kvalita zivota pecujicich rodicl, ktefi se zucastnili mého vyzkumného Setfeni,
vyrazn¢ nelisi. Podle mého nazoru se vétsina pecujicich rodici smifila nebo se casem smifi
s tim, ze se jim narodilo dité s postiZenim a Ze berou Zivot takovy, jaky je. Snazi se radovat

z malickosti, nefeSit malichernosti a Zit Zivot na plno. U vétSiny pecujicich rodic¢t dochazi
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ke zméné zivotnich priorit, na prvnim misté jsou potieby jejich ditéte. Velkou roli zde
sehrava rodina a pratelé, kteti poskytuji podporu pecujicim rodi¢lim, coz je pozitivhim
aspektem kvality jejich Zivota.

Tato bakalarska prace poslouzi jako nahled na kvalitu zivota rodic¢t pecujicich o dité se

zdravotnim postizenim v riznych organizacich, které sdruzuji rodi¢e déti se zdravotnim

postizenim, které projevily zajem o tyto informace.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

1Q Inteligen¢ni kvocient.
QOL Kvalita zivota.

WHO  Svétova zdravotnicka organizace.
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SEZNAM PRILOH

Piiloha ¢. 1 Dotaznik



PRILOHA P I: DOTAZNIK

Vazeni rodice,

vzhledem Kk tomu, Ze se ve své bakalaiské praci zabyvam kvalitou Zivota rodi¢u pecuji-
cich o dité se zdravotnim postiZenim, rada bych se na Vas obritila s prosbou o vypInéni
dotazniku.

Dotaznik je anonymni a bude vyuZit pro vyzkumné ucely v mé bakalarské praci.

Piredem dékuji za Vas Cas, ktery budete vénovat vyplnéni dotazniku.

Lucie Morysova, studentka 3. ro¢niku socialni pedagogiky
Fakulty humanitnich studii Univerzity Tomase Bati ve Zliné

Pokyny pro vyplnéni dotazniku:

Dotaznik vyplni ten z rodicl, ktery v pfevazné mite pecuje o dité se zdravotnim postizenim.

1. ¢ast dotazniku - odpovédi zaktizkujte do vyznacenych ¢tvereckil. Je zde mozna jen 1 odpo-
ved'.

2. ¢ast dotazniku - u otazek €. 9, 12, 13 je moznost vice odpovédi.

3. ¢ast dotazniku - odpovédi zakiizkujte do vyznacenych ¢tverecki nebo tabulky. Je zde moz-
na jen 1 odpovéd:.

4. ¢ast dotazniku - zde odpovidate pomoci skaly 1 —2 — 3 —4 — 5| kde zakrouzkujete 1 odpo-
veéd.

DOTAZNIK
1. CAST - Demografické udaje

1. Pohlavi

O muz

O zena

2. Vék

26 - 35 let

36 - 45 let

46 - 55 let

56 - vice

3. Rodinny stav

O Zzenaty/vdana

O rozvedeny/rozvedena
O svobodny/svobodna
O

Ziji v nesezdaném souZiti S otcem/matkou ditcte



4. Jaka je velikost obce, ve které bydlite?
O do 500 obyvatel
O 501 - 2000 obyvatel
O 2001 - 5000 obyvatel
O 5001 -10 000 obyvatel

O 10001 - 20 000 obyvatel
O 20 001 - 100 000 obyvatel
O nad 100 000

5. Jaké je VaSe vzdélani?

zakladni

stiedoskolské s vyucnim listem

O
O
O stfedoskolské s maturitou
O vyssi odborné

O

vysokoskolské

6. Jaké je VaSe socioekonomické postaveni?

O zaméstnand/y O starobni ¢i invalidni diichodce
O pecuji o osobu blizkou O rodi¢ovska dovolena
O nezaméstnana/y O jiné, prosim uved'te jaké

2. CAST - Otazky tykajici se péte o Vasi dceru/ Vaseho syna se zdravotnim postiZzenim

7. Pecujete o

O dceru
0O syna
8. Jaky je vék VasSeho ditéte? .......

9. Zaskrtnéte, kdo vSechno Zije s ditétem ve spole¢né domacnosti?

O matka

O otec

O Dbabicka

O dédecek

O sourozenci pocet sourozenct .......

pocet sourozenctiido 18 let .......
pocet sourozenct nad 18 let ......

O jesté nekdo jiny, uved'te, kdo.........c.coeeiiiiniini.



10.

11.

12.

13.

Prispévek na péci pobiram v
O L stupni (3. 000 K<) O L stupni (9. 000 K<)
O ILstupni (5. 000K¢) O IV. stupni (11. 000 K¢&)

Kolik ¢asu denné stravite pfimo poskytovanim péce VaSemu ditéti?

O 0-5hodin O 10-12 hodin
O 5-7hodin O Vice nez 12 hodin
O 7-10hodin

Kdo se spole¢né s Vami jeSté podili na péci o Vase dité?

(Vypiste vSechny osoby — nejvice vSak 5 dalSich osob a sefad’te, podle miry pomoci

od 1 — kdo nejvic pomaha po 5)

Jakych zdravotnich, socialnich ¢i jinych sluZeb nyni vyuzivate?

(Zaktizkujte sluzby, kterych vyuzivate a vyznacte pocet hodin tydné, poptipadé dopiste dalsi sluzby)

pocet ho-
din/tydné

socialni poradenstvi

osobni asistence

pecovatelska sluzba

odleh¢ovaci sluzby

denni stacionar

tydenni stacionar

domovy pro osoby se zdravotnim

postizenim




Jiné, uved’te, prosim, jaké .......cccvveiiniiniiieiiiiiiiiniieiianes

14.  Vyuzivali jste pro Vase dité nékdy pobytovych socialnich sluZzeb? Pokud ano,

uved’te, zda Slo o tydenni nebo celoro¢ni pobyt?

O ano O tydenni

O ne O celoro¢ni

3. CAST - OtazKy tykajici se volného ¢asu

15. Miate pro sebe volny ¢as?

O ano
O ne
16. Pokud ano, kolik hodin tydné? ..........

17. Mate ¢as na odpocinek?

vibec ne spise ne vét§inou ano ano

18.  Navstévujete néjakou volnocasovou aktivitu?

O ano, pravidelné JAKOU? Lo
O ano, nepravidelné JAKOU? L
O ne

19.  PopiSte prosim, jak nejéastéji travite sviij volny ¢as?



4. CAST - OtazKy tykajici se kvality Zivota

(Zde odpovidate pomoci $kaly 1 — 2 — 3 —4 — 5, kde zakrouzkujete odpovéd)

Neumim po- Pomérné
Velmi ziidka Obcas soudit Casto Stale
20. Jak c¢asto mivate ve svém
Zivoté pozitivni pocity? 1 2 3 4 5
21. Jak c¢asto mivate ve svém
Zivoté negativni pocity? 1 2 3 4 5
Vétsinou
Vibec ne Spise ne Jak kdy ano Ano vzdy
22. Mivate dost energie pro
kazdodenni zivot? 1 2 3 4 5
Ani spokoje-
Velmi nespo- na/y, ani ne- Velmi
kojena/y Nespokojena/y | spokojend/y | Spokojena/y | spokojend/y
23. Jak jste spokojena/y se svym
zivotem? 1 2 3 4 5
24. Jak jste spokojend/y sama
/sam se sebou? 1 2 3 4 5
25. Jak jste spokojena/y s pod-
porou od rodiny? 1 2 3 4 5
26. Jak jste spokojena/y s pod-
porou od svych pratel? 1 2 3 4 5
Velmi nest’ast- Ani §tastna/y, Velmi
na/y Nestastna/y | ani nestastna/y | Stastna/y $tastna/y
27. Citite se $tastna/y ve vzta-
zich se ¢leny své rodiny? 1 2 3 4 5
Velmi neuspo- Ani §patnd, ani Velmi
kojiva Neuspokojiva dobra Dobra dobra
28. Jak byste ohodnotil/a kvalitu
svého zivota? 1 2 3 4 5




Na zavér dotazniku bych Vam chtéla polozit posledni otazku.
29. V ¢em Vam péce o Vase dité obohatila Zivot?



