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ABSTRAKT

Diplomova prace se zabyva otazkou kvality Zivota, konkrétn€ Zivotnich podminek osob
dlouhodob¢ pecujicich o dité s postizenim. Tyto pojmy, jako i specifika piijemce této péce,
jsou obsahem teoretické &asti. Cést prakticka je popisem kvalitativniho vyzkumu, jenz
prostfednictvim jedenacti polostrukturovanych rozhovori mé odpovédét na otdzku

subjektivniho vniméni zivotnich podminek zkoumané skupiny.

Klicova slova: osoba dlouhodobé pecujici, dité¢ s postizenim, kvalita zivota, zivotni

podminky, kvalitativni vyzkum.

ABSTRACT

This diploma work deal with the question of life duality, especially the living conditions of
the people taking long term care of disabled children. These concepts sas well as specifics
of the recipient of this care are the table of concepts in the theoretical part. Practical part is
a description of a qualitative research which by means of eleven semistructured dialogues
should give an answer for the question of subjective perception of living conditions

of investigated group.

Keywords: person taking long term care, child with disabilities, quality of life, living

conditions, gualitative research.
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UVOD

Téma osob dlouhodobé pecujicich o dit¢ s postizenim castecné navazuje na mou
bakalarskou praci, ve které jsem se =zabyvala volnym c¢asem déti zdravotné
znevyhodnénych. Informace jsem ziskdvala prostfednictvim rozhovort s rodici téchto déti,
tedy pecujicimi.

Cilova skupina osob dlouhodob¢ pecujicich stoji, az na vyjimky, mimo zajem vyzkumnych
studii. Po obdobi preference institucionalni péce o lidi jakkoli zdravotné postizené a po
ptijeti legislativnich zmén, které napomohly zvySeni podilu domaci péce, se zafina

objevovat i otazka kvality zivota samotnych pecujicich.

Osoby dlouhodobé pecujici, jakoZ 1 osoby zavislé na jejich pomoci patii do skupiny
znevyhodnéné, v nékterych aspektech ohroZené, a proto si myslim, Ze jsou otazkou pro

socialni pedagogiku.

Cilem predkladané prace je zjistit, jak vnimaji své zivotni podminky osoby dlouhodobé
pecujici o dité s postizenim, jaké je jejich subjektivni vnimani podminek socidlnich,
ekonomickych, socialniho statusu 1 fyzického zdravi.

Vyzkumné ¢asti predchazi ¢ast teoretickd, kterd je roz¢lenéna do tii kapitol. Prvni kapitola
je seznameni s pojmy, jako je kvalita Zivota, subjektivni a objektivni dimenze kvality
Zivota a s ni souvisejici Zivotni podminky. Ty jsou stéZejni, jak ukazuje nazev i cile
predkladané prace. Teoreticky vymezeny budou podminky socidlni, ekonomické, socidlni
status 1 fyzické zdravi. ZavéreCna cast prvni kapitoly predstavuje nckteré jiz provedené

vyzkumné studie v oblasti osob dlouhodobé¢ pecujicich.

Pecujici rodiny a jejich Zivotni situace, jako je fize vyrovnani se s postiZenim, zmény v
dynamice rodiny i model pecujiciho. Formy pomoci a teoretické vymezeni pfispévku na
péci, které jsou poskytovany osobam zavislym na pomoci jiné fyzické osoby, jsou
obsahem kapitoly druhé.

Posledni kapitola teoretické Césti definuje skupinu piijemct péce, coz jsou déeti se
zdravotnim postizenim. Podkapitoly jsou vénovany klasifikaci vad a poruch i jednotlivym

druhiim postiZeni a jejich specifik.

Poznatky teoretické povahy se staly vychodiskem pro ¢ast praktickou, kterd se za pomoci

kvalitativniho Setfeni snazi odpovédét na jiz vySe zminénou vyzkumnou otazku.
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l. TEORETICKA CAST



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 12

1 ZIVOTNIi PODMINKY

Zivotni podminky, tedy objektivni kvalita Zivota znamena splnéni pozadavka tykajicich se

socialnich a materialnich podminek Zivota, socialniho statusu a fyzického zdravi.

Dtivodem pro studium kvality zZivota a jeho hlavnim cilem je podpora a rozvoj takového
zivotniho prostiedi a zivotnich podminek, které by lidem umoznily Zit zpiisobem, ktery se
pro n¢ jevi jako nejlepsi, ve kterém nachazeji smysl a ktery si dovedou a mohou uzit

(Payne, 2005, s. 206 - 207).

Tato kapitola bude tedy vénovana kvalité Zivota obecné a dale zivotnim podminkdm jako
objektivnim indikatorim kvality Zzivota. Zaméfim se na definice pojmu: socidlni

a materidlni podminky, jakoz i socidlniho statusu a fyzického zdravi.

1.1 Kbvalita zivota

Kvalita Zivota je intuitivné pochopitelny, ale védecky obtizné uchopitelny pojem.
V odborné literatufe nalezneme desitky definic, které se snazi postihnout rtizné aspekty

kvality zivota (Mares, 2008, s. 69).

Neexistuje vSak ani jedna, ktera by za poslednich tficet let byla vSeobecné akceptovana.
Situace se komplikuje i z davodu pouzivanim pojmi jako je socialni pohoda (social well-
being), socidlni blahobyt (social welfare) a lidsky rozvoj (human development), jako

ekvivalentni nebo analogické terminy kvality Zivota (Payne, 2005, s. 207).

Nejcastéji je kvalita Zivota spojovana se zdravim, jeji rozmér je vSak biologicky,
neurofyziologicky, psychologicky, socialni, ekonomicky, kulturni i eticky. Kvalitu Zivota
nelze ale vysvétlovat ani bez axiologického pohledu. Clovék jako tvor spoleensky je
nutné zavisly také na hodnotach té dané spole¢nosti, ve které zZije (Blogova In Miihlpachr,

2005, s. 166).

1.1.1 Kovalita Zivota obecné

Kvalitu Zivota na nejobecnéjSi urovni miizeme vnimat jako dasledek interakce mnoha
faktort. Patfi sem podminky socialni, zdravotni, ekonomické a enviromentalni, které jsou

Casto v interakci, a tak ovliviiuji zivot jednotlivce i celé spolecnosti. Soucasnost znamena
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pro kvalitu zivota obdobi hledani a identifikaci faktort, které pfispivaji k dobrému

a smysluplnému Zivotu a k pocitu §tésti (Payne, 2005, s. 207).

Zasadni zménou oproti predchozim obdobim je upfednostnéni duchovnich aspektti pied
konzumni strankou zivota, tedy subjektivniho pohledu pted objektivné méfitelnymi

atributy, a to v souvislosti filozofie postmodernismu (Vad'urova, Miihlpacher, 2005).

Kvalita zivota (duality of life — QOL) je definovana v Psychologickém slovniku jako:
»vyjadreni pocitu Zivotniho Stesti (Hartl, Hartlova, 2009, s. 284).

Ustava Svétové zdravotnickd organizace definuje kvalitu Zivota jako jedincovu percepci
jeho pozice v Zivoté v kontextu své kultury a hodnotového systému a ve vztahu k jeho cilum,
ocekavanim, normam a obavam. Jednd se o velice siroky koncept, multifaktorialne
ovlivneny jedincovym fyzickym zdravim, psychickym stavem, osobnim vyzndnim, socidlnimi
vztahy a vzhledem ke klicovym oblastem jeho Zivotniho prostiedi* (Vad’urova, Miihlpacher,

2005, s. 11).

vvvvvv

definici z pohledu urc¢itého oboru. Postihuji socialni, kulturni i biologické determinanty
QOL 1 zmény kvality Zivota v €ase. Jednim z nich je kanadsky koncept ,,3B*, strukturujici
QOL do oblasti: being (fyzické, psychologické a spiritualni byti), belonging
(psychologicka a komunitni sounaleZitost) a becoming (praktické usilovani, usilovani o

osobni rozvoj a volny ¢as) (Mares, 2006).

QOL miZzeme definovat také ve ctyiech oblastech spokojenosti, jako je fyzicka, materidlni,
kognitivni a socialni pohoda. Kvalitu Zivota jakéhokoli jedince nelze ale popsat na ném
nezavisle, nestaci popis jeho zivotnich podminek, fungovani a zdravotni stav, ale je nutné
zahrnuti subjektivniho aspektu se vSemi komplikacemi. Z4jem o kvalitu zivota lze vysvétlit
také jako — zajem o ndzor jedince na to, co je pro néj v Zivoté dileZité. (Dragomirecka,

Skoda, 1997, s. 104 - 107).

1.1.2 Méreni kvality Zivota

Tak jako je nazorova rGznost v piistupech k definici 1 konceptech QOL, tak se rizni

1 nazory na méteni QOL.
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Kvalita zivota byva métena ze tii perspektiv:
e Jako objektivni méfeni socidlnich ukazatel (v terminech moZnosti, bariér a zdroji
okoli).

e Jako subjektivni odhad celkové zivotni spokojenosti se Zivotem.

e Jako subjektivni odhad spokojenosti s jednotlivymi zivotnimi oblastmi (Kirby
In Dragomirecka, Skoda, 1997, s. 425).

Metody méfeni mizeme délit dale do skupin podle toho, kdo je hodnotitelem QOL.

e Metoda méteni, kde hodnotitelem je druhd osoba, objektivni hodnoceni QOL,

pfevazné hodnoti celkovy stav pacienta.

e Metoda méfeni, kde hodnotitelem je sama dana osoba, subjektivni hodnoceni QOL,
SWLS (stupnice spokojenosti se zivotem), SEIQoL (systém individudlniho

hodnoceni kvality Zivota).

e Metody smiSené, které vznikly kombinaci vySe uvedenych typli, MANSA (kratky
zpusob hodnoceni kvality zivota vypracovany univerzitou V Manchesteru)

(Vad'urova, Miihlpacher, 2005).

Metody méfeni, naptiklad kvality zivota déti, ale i dospélych z hlediska jejich
podoby, uvadi Mares (2006):
- kvantitativni (dotazniky, posuzovaci Skaly), kvalitativni (kresba, rozhovor),
smiSené.
Z hlediska pouzitelnosti jsou rozdéleny:
- na generické (vSeobecné pouzitelné), specifické (zaméfené pro urcitou

skupinu, napt. onkologickych pacientll) a smiSené (specifické problémy

v souvislosti s urcitou skupinou, nemoci).

Ve vyzkumu kvality zivota jsme svédky nového proudu: individualni kvality Zivota
lidi - (Individua Duality of Life), zkracené IQOL. Obvykle se rozumi jedinciv svébytny

pohled na vlastni Zivot, tedy na individudlné specificky zptsob vniméani a prozivani
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vlastniho Zzivota, porozuméni vlastnimu zivotu a hodnoceni vlastniho Zzivota. Vybira
a posuzuje predevsim ty oblasti QOL, které povazuje za dilezité pro svij zivot: Vyhodou
individualizovanych nastroji jsou vychodiska pro cilenou intervenci (Mares, 2008, s. 70 -

99).

1.2 Subjektivni a objektivni dimenze kvality Zivota

Vjem je subjektivnim fenoménem, ktery odpovida realité v mife dané organismem

a osobnosti vnimatele. Proto se mohou liSit rizné osoby pfi vnimani stejného realného jevu

(Musil, 2007, s. 88).

Subjektivni kvalita Zivota (well being) je definovana jako spokojenost s vlastnim zivotem
na zdkladé¢ emocniho proZivani a kognitivniho hodnoceni. Subjektivni kvalita Zivota se
tedy tykd jedincova vnimani svého postaveni ve spoleCnosti v kontextu jeho kultury
a hodnotového systému. Vysledna spokojenost je zavisla na jeho osobnich cilech,
ofekavani a zajmech. Ke konceptu kvality Zivota lze pfistupovat také z hlediska

objektivniho.

Objektivni kvalita Zivota sleduje splnéni zédkladnich materidlnich a socialnich podminek,
fyzického zdravi a socidlniho statusu Lze ji tedy vymezit jako souhrn ekonomickych,
socialnich, zdravotnich a enviromentalnich podminek, které ovliviiuji Zivot ¢lovéka. Jak
dodava Vymétal, QOL Ize vidét také jako miru, v niz jedinec vyuzivd moznosti svého

zivota (Vad’'urova, Miihlpachr, 2005, s. 17).

Subjektivni a objektivni hodnoceni QOL poskytuji odlisSnd data, obé jsou vSak

nepostradatelnou soucésti celkového hodnoceni (Mares, 2007).

Za objektivni indikatory urcujici kvalitu Zivota jsou uvadény tyto aspekty:

e Zdravi a zdravotni péce (dobry zdravotni stav je nutny nejen pro pocit dusevniho
zdravi a celkové pohody, ale také podporuje schopnost jedince dosahnout svych

cili).
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e Zaméstnani, vzdélani a schopnosti (zaméstnani je jeden z rozhodujicich faktora
pro ekonomické zabezpeceni jedince Ci rodiny, ale také integrujicim prvkem do

spolecnosti).
e Profesni Zivot (optimalizuje uspokojovani potieb seberealizace).

e SloZeni domacnosti a rodinné vztahy (rodina je jeden z nejvyznamnéjsich ¢initeld
spoleCnosti a vyrazn¢ pfispiva, tedy =za predpokladu jeji funkcnosti,

k individualnimu pocitu spokojenosti, bezpecnosti, sounalezitosti i lasky).

e Bydleni a okolni prostiedi (je v piimé vazb¢ na ekonomickou situaci rodiny a také

je zdrojem pocitu bezpeci) (Mares, 2007).

Ve své praci se chci zabyvat Zivotnimi podminkami osob dlouhodobé pecujicich o dité
S postizenim v domécim prosttedi, a proto bych se rdda vénovala dale pojmim: socidlni

podminky, ekonomické podminky, socialni status a fyzické zdravi.

1.3 Zivotni podminky

Podminkami se rozumi vSe, co ovliviiuje a mize ovlivitovat lidskou aktivitu (Ktivohlavy,

2003, s. 39).

Zivotni podminky zahrnujici pfedev§im podminky socidlni, ekonomické, socialni status

a fyzické zdravi jsou pfedmétem nésledujici kapitoly.

1.3.1 Socialni podminky

»docialni“ ve smyslu, spolecensky, tykajici se lidské spole€nosti. Socialni podminky
determinuji zplsob Zivota lidi ve spole€nosti a nasledné ovliviiuji 1 jejich kvalitu Zivota.

Patii mezi n€ napftiklad socialni podpora (opora) a osobni vztahy.

Socialni podpora zahrnujici oblibu, lasku (emociondalni stranku), sluzby (materidlni
pomoc), informace pro sebehodnoceni (informace a ocenéni). Dulezité je i zaméteni
na zdroj, ktery danou sluzbu poskytuje a charakter vzdjemného vztahu, coz ukazuje

na interaktivni proces a také informaci vedouci jedince k vife, ze je milovan, ocenovan,
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je soucasti oboustrannych vazeb a nékdo se o n¢j stard (Vad’'urova, Miihlpachr, 2005, s. 79
- 80).

Obecné¢ se ma za to, Ze socidlni opora ma v zivoté jedince svlj vyznam, piedevsim
Vv procesu zvladani zivotnich tézkosti. V tadé ptipadl se v takovych situacich jevi socialni
opora jako urcity naraznik, vyjadiujici tltumeni negativné doléhajiciho pisobeni stresového
faktoru (stresoru). Tento tlumivy vliv se projevuje napiiklad ovlivnénim kognitivni sféry
Cloveéka (poskytnuti informaci, které umozni hlubsi porozuméni danym problémiim). Dale
posilenim sebetcty — seberespektu, zvySenim sebevédomi a sebehodnoceni, ale také
volbou strategie, ¢i techniky boje se stresorem a tim snizeni jeho negativniho ptisobeni na
fyziologické déni. Hovofime -li o socidlni opofe, madme na mysli tedy oporu:
Instrumentalni (konkrétni pomoc, finan¢ni, obstardvani véci, neodkladnych zalezitosti
a jiné situace bézného zivota). Informaéni (dodavavajici informace ndpomocné v feseni
problémové situace). Emocionalni (laska, souciténi, uklidnéni). Hodnotici (Gcta, respekt,
posileni sebevédomi, podpora snahy o autoregulaci, ale i sdileni téZkosti s clovékem v tisni
1 spole¢né neseni nékterych spole¢nych tkold. U socidlni opory je tieba vnimat 1 kvantitu
a kvalitu socialni opory. Rada vyzkumi zaméfenych do oblasti socialni opory ukazuje, Ze
uzitek z poskytnuté socialni opory maji ti jedinci, ktefi snadno navazuji mezilidské
kontakty, snadno pfijimaji pomoc od druhych a jsou také ochotni poskytnout pomoc
druhym. Tyto osobni charakteristiky koreluji s mirou socialni opory a s velikosti socidlni
sité€. Lze ji porozumét také ve vyznamu opa¢ném k pojmu socidlni izolace ¢i osamoceni

(Kfivohlavy, 2003, s. 96 - 109).

Emocni podporu mohou poskytovat predevS§im rodinni pfislusnici, ti nejbliz§i. Je pro

kazdého dilezité, cenna a Casto chybi.

Druhem vyznamné socialni opory pro osoby dlouhodobé pecujici jsou svépomocné
skupiny: dobrovolna sdruzeni osob trpici stejnym problémem a spoléhajicich na
zkuSenosti jako moznost ¢astecného feSeni nebo vyrovnani se s problémem (Gray In

Vadurova, 2007, s. 21).
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Sociédlni opora je tedy jakysi celek, systém socialnich vztahli, z néhoz mizeme Cerpat
pomoc, kterd ndm dopomaha plnit ndmi vytycené cile, zdolavat piekdzky a vyrovnavat se
S rozmanitosti zivota. Socialni opora se béhem zivota méni, nékteré Cleny vlivem situace
jedinec ztraci, jiné naopak piibird. V ndvaznosti na pojeti socidlni opory se nabizi

uspokojovani socialnich potieb.

Potieby

Zdrojem lidského chovani a také klicem k jeho pochopeni jsou ,,potfeby”, moderni
spoleCnost vétSinu potieb uspokojuje, biologické potieby tak ztraci na vyznamu. Do
popiedi zajmu se tak dostdvaji potieby, jako potieba fizeni a rozhodovani a na strané
opacné naptiklad potfeba integrace. Mezi zékladni socidlni potieby fadi Kiivohlavy (2003,

s. 103):
e potiebu afilace, socialniho kontaktu s druhymi lidmi
e potiebu pratelského vztahu mit n¢koho, komu mizeme divérovat
e potiebu socialniho pFripoutani znacici vztah matka - dité
e potiebu vzajemnosti, 1ze také vysvétlit slovy byt v péci a o n€koho pecovat
e potiebu socialni komunikace, s nékym mluvit, sdilet informace
e potiebu socialniho porovnani, dileZitost porovnavat sdim sebe s druhymi lidmi
e potiebu spoluprace, piekroceni omezenych moznosti
e potiebu socialniho bezpeci, proti agresivité z okoli
e potiebu kladného socialniho hodnoceni, vnimani vlastni hodnoty druhymi
e potiebu socialniho za¢lenéni, ptijeti druhymi, integrace do socilni skupiny
e potiebu socialni identity, mit vyznam pro druhé
e potiebu lasky, byt milovan, n€koho milovat.

Socialni opora 1 socidlni potfeby nutné souviseji se socialnimi vztahy (socialni siti).
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Socialni vztahy (socialni sit)

Socialni vztahy vyjadiené jako soubor lidi kolem dané osoby, s nimiz je ¢i byla tato osoba
V socidlnim kontaktu a od nichz je mozno ocekavat v piipadé potieby pomoc. Pavucina
identifikovanych socialnich vztahii, které jedince obklopuji. Socidlni kontakt a socialni
vazby jsou ndstroji, s jejichz pomoci jedinec ovliviiuje své okoli a zpétné je ovliviiovan.
Zasadni je rozsah sité, ale i kvalita vztahi, jez napliuji jedincovy predstavy, tedy soubor
osobnich kontaktti, skrz které je udrzovana socialni identita, emocionalni podpora,

materidlni pomoc, sluzby, informace i nové socialni kontakty (Ktivohlavy, 2003, s. 95 —
96).

Meéfeni socidlnich siti a socialni opory s sebou nese fadu komplikaci, zejména z divodi
neadekvatni konceptualizace a operacionalizace socidlni podpory. NejschiidnéjSim
ptistupem se jevi tvorba jednoduchého seznamu polozek, jako je naptiklad: pfitomnost,
nebo absence partnera/ partnerky, situace v domacnosti a mnozstvi socialnich aktivit
(Vad’urova, Miihlpachr, 2005, s. 80).

1.3.2 Ekonomické podminky a socialni status

Mezi dalsi determinanty Zivotnich podminek patfi podminky ekonomické, podminky
vymezujici uréity zpusob Zzivota, zivotni styl, ale i zivotni uroven. Jednd se o rozdilné

socialni jevy, proto vysvétleni. Zavér podkapitoly nalezi socidlnimu statusu.

Zivotni viroveii je uréena realnymi piijmy a vyjadiuje materialni a ekonomické podminky.
Zpusob zivota ji dava do souvislosti se Zivotnimi projevy a celkovym priib&hem Zivota,
prostiednictvim kterého lidé aktivné podfizuji podminky Zzivota své védomé kontrole

(Sicak In Vad'urova, Miihlpachr, s. 30).

Uroveti jednotlivce, rodiny se tyka predevsim tirovn& spotieby, materidlniho vybaveni
domacnosti a obecné véci, které Ize koupit a které ma ¢lovék k dispozici. Zivotni Girovet se
odvozuje jednak z vySe pfijmi osob a domacnosti, jednak od materidlni vybavenosti
domaécnosti a bytll. Ze sociologického hlediska se jednotlivci 1 rodiny odliSuji svou Zivotni
urovni z divodu piijmové diferenciace moderni spolecnosti. Predpoklada se také urcita

provazanost zivotni Urovné jednotlivell, rodin s zivotni urovni spolecnosti, ve které Ziji

(Kubatova, 2010, s. 21).
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Zpusob zZivota charakterizuje zpisob zivota jako celek a zachycuje jeho charakter, obsah
a strukturu, jako strukturovany projev materialniho a duchovniho Zivota, jehoz soucasti
je zivotni Groved a podili se na charakteru Zivotniho stylu. Zivotni styl je definovéan jako
specificky druh chovani jednotlivce, socidlni skupiny se specifickymi zpisoby chovani,
zvyky a sklony. Je formovan pod vlivem vychovy a chapat ho mizeme také jako odraz
dusevniho citéni, kultury, vzdélani a moralky. Zivotni styl zachycuje vlastnosti
zkoumaného objektu na raznych trovnich (kazdodenni Zivot — zakonité zmény v jednani,
empiricka — pojmenovani jednotlivych ¢innosti v lidském zivoté a teoreticka — seskupeni
védomosti a nazori zachycujici a wvysvétlujici urité zakonitosti v chovani lidské

spolecnosti (Si¢ak In Vad’'urova, Miihlpachr, 2005, s. 30 - 31).

Zivotni styl je tvofen aspektem materialnim (Zivotni urovni): vybaveni domécnosti
pfedméty dlouhodobé spotfeby a kulturnim aspektem zahrnujicim kulturni aktivity
(navstévu divadel, koncerttl, vystav, studium odborné literatury, chozeni do ptirody, sport,

turistika, Cetba krasné literatury, navstéva pratel, navstéva restauraci, kavaren, zabavy,

4

vvvvv

mu pfipisuje ur€ita prava a povinnosti i urCuje prestiz. Status tak mize byt vrozeny
(pohlavi), ziskany (spoleCenskéd aktivita a chovani), pfipsany (v€k). Se spolecenskym
statusem souvisi socidlni prestiz, kterd se rovna spolecenskému hodnoceni socialniho
statusu. Ten se pouZziva ve vyzkumech socidlni struktury spolecnosti. Jednou z dimenzi
socialniho statusu je jiz vySe vzpominany zivotni zptisob. Socidlni status je souhrnem
mocensko - materialniho statusu, ktery je operacionalizovany indikatory: postavenim
Viizeni i vysi pfijmu a kulturné - meritokratickym statusem, operacionalizovanym
indikétory: stupném vzdélani, slozitosti vykondvané prace a zivotniho stylu (Kubatova,

2010, s. 15).

Mocensko materidlni status je urcen postavenim v fizeni a vysi piijmi, tedy moZnosti
aktivni ucasti na trhu prace. Tady bych vyuzila vyzkumu, ktery poukazuje na ztratu
pracovnich kompetenci osob pecujicich uz po 5 - 10 letech po odchodu ze zaméstnani.

Navrat k ptivodni profesi pokladaji za nemozny, jsou ochotni pfijmout i podiadnéjsi praci
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nebo rekvalifikaci. To, Ze nepracuji, jim nevyhovuje. Jako piekazku pfi navratu na trh

uvadi praveé péci o osobu s postizenim (Valenta, Michalik, 2007).

Mozné feSeni se nabizi prostiednictvim casteCnych uvazku, které predstavuji typickou
formu pracovni flexibility, kterd ale miize mit rozporuplné dopady. Zatimco na jedné
stran¢ mohou ¢astecné tivazky predstavovat ucinné feSeni problému sladéni pracovniho
a rodinného zivota, na stran¢ druhé mohou byt nebezpecnou pasti, naptiklad nizkého
platového ohodnoceni, nejistoty a diskriminace. Dalsi mozZnosti je prace z domova, trend,
ktery se stale Castéji objevuje na trhu prace. Tento systém se jevi jako jedineény, svym
zptisobem kombinuje sféru prace a soukromi. Nedostatkem na stran¢ druhé je neexistence
pevné hranice pracovni doby, je mozné ji natahovat a prodluzovat do nekonecna.
Neznamena to tedy pracovat jen tehdy, kdy se to hodi pracujicimu, ale také tak dlouho, jak
se to hodi zaméstnavateli, klientim. Pfinosem je pfedevsim pro ty, kteti maji velky zajem
na tom, zlstat alespon ¢aste¢né spojeni s vyvojem ve svém oboru, neztratit pracovni

kontakty (Dudova, 2008).

Péce vtomto pojeti je spoleCensky povazovdna za tkol Zen, nahrava tomu tradicni
rozdéleni roli, ale 1 nedostatek takovych pracovnich mist, které by dovolovaly Zenam
soubézné poskytovat péci o osobu blizkou. Dulezitd je snaha vnimani péce jako aktivni
¢innosti a ne posuzovat pé€i o osobu blizkou jako néco druhotného a podiadného. I kdyzZ je
Vv tomto piipadé t€zké urcit, kdy a za jakych podminek je prokazan pozitivni vliv, pokud je

péce komodifikovana (Hampejsova, 2008).

1.3.3 Fyzické zdravi

Fyzické zdravi, co si pfedstavuji lidé pod pojmem ,,zdravi“? Tak naptiklad 1ékat rozumi
pojmem: ,,zdravi* nepfitomnost nemoci, choroby, ¢i trazu. Sociolog, fadi pod tento pojem
¢lovéka schopného dobie fungovat ve vSech jeho piislusnych socidlnich rolich. Humanista
slovy ,,zdravy ¢lovék® oznacuje toho, kdo je schopen pozitivné se vyrovnat s Zivotnimi
ukoly, které se pifed nim naskytnou. Idealista si piedstavuje dobie télesné, duSevné,

duchovné 1 socidlné rostlého ¢lovéka (Seedhouse In Kiivohlavy, 2003, s. 30).
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Prakticky slovnik mediciny (2008, s. 501) cituje definici zdravi dle WHO jako ,,stav uplné

fyzicke, psychicke a socidlni pohody, nikoli pouze nepritomnost nemoci nebo télesné chyby.
Hloubéji se touto otazkou zabyva Kiivohlavy, ktery rozeznava dvé dimenze zdravi:

e zdravi jako prostiedek k realizaci urcitého cile

e zdravi jako cil sdm o sobé.

Vyse jmenovany autor dale uvadi sedm rtiznych teorii, pohybujicich se v tomto vymezeni:
Patii sem zdravi jako, které je zdrojem fyzické a psychické sily, zdravi jako metafyzicka
sila (prosttedek k dosazeni cilli, ne cil sdm), salutogeneze (podminky zdravi), schopnost
adaptace, schopnost dobrého fungovani, ale i zdravi jako zbozi a ideal (Vadurova,

Miihlpacher, 2005)

Vyznamny podili na zdravi je pfisuzovan genetické vybavé. Znacn¢ zjednodusSené Ize fici,
ze se genetika na zdravi kazdého jednotlivce podili zhruba 10 -15 %. Zdravotnické péce,
ktera se dnes diky novym poznatkiim, metodam a technologiim, ale i diagnostikou, terapii
a prevenci vyznamné podili na utvaieni zdravi spole¢nosti. Neméné dulezité jsou faktory
prostiedi, nesmirné pestry komplex faktori a procestt fyzikalniho, chemického,
biologického ¢i socidlniho charakteru, které se v rizné dob¢, kombinaci a intenzité i mife
uplatiiuji v dynamice svych vztahti s organismem ¢lovéka. Zpusob Zivota kazdého z nas se
na zdravi podili az 50%. Zplsob Zivota, zivotni styl, jako klicovy determinant zdravi,
disponuje poznatky o vlivu jednotlivych komponent zahrnovanych pod tento pojem. Mezi
né patii: vyZiva, pohybové aktivity, sexualni chovani, ale 1 otazky zavislosti (Payne, 2005,

5. 234 - 240).

1.3.4 Vyzkum

Teoretickd vychodiska zivotnich podminek mohou doplnit vysledky jiz provedenych
vyzkumi v dané oblasti a tim je naptiklad: ,,Vyzkum pracovnich kompetenci osob
pecujicich o ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim na Uzemi hlavniho mésta Prahy.
Zadavatel projektu: Néarodni rada osob se zdravotnim postizenim CR- Projekt EQUAL,
resiteli projektu: Vyzkumné centrum pro integrace zdravotné postiZenych, jmenovité

Doc.Mgr.PaeDr. Jan Michalik Ph.D., Doc.PaeDr. Milan Valenta Ph.D. a kolektiv.
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Cilem bylo pfinést informace o cilové skupiné (osobam pecujicim o ¢lena rodiny se
zdravotnim  postizenim) v oblasti pracovnich kompetenci a jim relevantnich
psychosocialnich charakteristik, kter¢ vyznamné Kkoreluji s ptisobenim stresujicich
a resilientnich faktori na cilovou skupinu v korespondenci s jejich kvalitou Zivota.
Kvantitativni formou byla zkoumana oblast psychosocialni a ekonomicka. Vysledky
vyzkumu ukazuji na miru spirituality v prabéhu péce, kterd se nezménila, na stejné tirovni
zustala ¢i mirn€ narostla mira altruismu. Zvysila se 1 mira tolerance a pokora k vécem
prichazejicim. Zato doslo ke sniZzeni pocitu klidu, vyrovnanosti, Zivotniho optimismu.
Nezménéna zustala vira v lidskou solidaritu. Tato osoba obcas citi ztratu kontroly nad
vécmi, proziva nastup deprese a beznadéje, inavy a ztraci schopnost uzit si volné chvile,
schopnosti se radovat i ztratu Zivotnich perspektiv. Jeji spoleCenska izolace 1 zdravotni stav
se zhorsil. V ekonomické trovni rodiny a jejim spolecenském Zzivot také nastala zména
K hor§imu. Osoba pecujici je presvédCena o pievladajici neochoté spolecnosti jeji péci

podporovat a uznavat, nevéii, Zze dojde k pozitivni zméné a dési se toho, co pfinese

budoucnost. Jediné vztahy v rodiné zlstaly stejné, uvadi (Valenta, Michalik, 2007).

Na tento vyzkum uvedeny také ve druhém cisle odborného casopisu (In Specidlni
pedagogiky, 2008, roc. 18, ¢. 2, s. 149 — 169) reaguje Petr Kopfiiva se svou polemikou o
(ne) ptesvédcivé jednoznacnosti piisouzenych charakteristik. Pfedmétem polemiky autora
je metoda vyzkumu, generalizované zavéry autort, které zstavaji v roviné nepotvrzenych
predpokladii, z divodu siln€ ptfevazujiciho negativniho dopadu péfe na osoby pecujici
a jim pfisuzované negativni charakteristiky. Autor varuje pied vznikem nalepky, ktera, jak
autor uvadi, mize vést od posileni stereotypti ve vztahu k postizeni, pfes stigmatizaci
pecujicich osob az po jejich faktickou spolecenskou exkluzi, s dopadem na samotné osoby
S postizenim. Ve svém pfispévku se vénuje detailné¢ jednotlivym polozkdm vyzkumu
dopliujici svym komentatem. V zévéru spiSe doporucuje pouziti kvalitativni metodologie
vhodnéjsi pro uchopeni existencialni roviny tématu, jako je vliv postiZzeni na Zivot rodiny.
Dale dodava, Ze péce o Clena rodiny s téZkym zdravotnim postiZzenim zavislym na podpoie
druhych, je zékladnim pilifem kultury a pozitivni hodnotou. Osoby pecujici odolavajici
soucasnym méfitkiim povrchnich efektd, zisku, individudlniho prospéchu, penéz a trhu by
nemély byt pod dojmem prototypu uvadény jako osoby jiné, divné, pokiivené, pod tihou

svého udélu, zatrpklé a zahotklé. Tedy novou kategorii, kterd pro osoby aktivni bude
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znamenat oslabeni smyslu péce, a pod timto tlakem pak své ptibuzné radéji v souladu

s normou odlozi (Kopftiva, 2009, s. 65 - 81).

Prvni vysledky vyzkumu kvality zivota osob dlouhodobé pecujicich o ¢lena s tézkym
zdravotnim postizenim bezpochyby ukazuji na naroc¢nost péce a potvrzuji fakty ve
spoleCnosti pfijaté tak, jak je pfijima i autor polemiky, tedy naro¢nosti péce a naptiklad
odolavani soucasnym mgéfitkim. Jinou otazkou je, zda toto odolavani je zptsobeno
celkovym piehodnocenim hodnot nebo jen pfizplisobeni se situaci a uspoiadani priorit.
Dalsi vhled do problematiky muaze doplnit také dal§i ¢ast vyzkumu, ktera jesté neni
publikovana. Nemyslim si, Ze bylo zdmérem autorti tohoto vyzkumu ukazat osoby pecujici

jako vySe popsané, spiSe to vnimam jako transparentni pojmenovani nékterych skutecnosti.

To je ale mlj subjektivni nazor, nevypovidajici o statistické spravnosti a vyhodnoceni

vyzkumu, o nichz hovofti Petr Kopfiva ve své polemice.

Dalsim vyzkumem v této oblasti je studie, zabyvajici se problematikou zdravi a jeho
globalni podpory, se zaméfenim na dusevni zdravi aplikované na rodinné pecujici. Zde se
nejedna jen o osoby pecujici o ¢lena rodiny s postizenim, ale také pec€ujici o seniory, ktefi
jsou piijemci péce. Cilem vyzkumu bylo posouzeni psychické zatéze spolu s moznostmi,
které by ji pomohly sniZzit, a ptispét tak k jeji prevenci. Vysledky prokazaly, Ze psychicka
zatéZ rodinnych pecujicich je aktudlnim tématem, jak z hlediska samotnych pecujicich,
kteti jsou ve své roli ohrozeni nadmérnou psychickou zatézi, tak také z pohledu socidlni
politiky, zamétujici se na rozvoj primarni 1 komunitni péce (Jedlinské, Hlubika a Levoveé,

2009).
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2 OSOBA DLOUHODOBE PECUJICI

Za dlouhodobou péci se pokladaji sluzby, které jsou poskytovany bez c¢asového omezeni
osobam zavislym na pomoci v zakladnich ¢innostech bézného Zivota. Osobni pomoc je
Zasto v kombinaci se zékladni zdravotni pééi. V CR zajistuji tuto péci instituce, které
poskytuji zaroven socialni i zdravotni pé¢i. V domacim prostiedi se na této péci podili v
rizné mife také neformalni peCovatelé, rodinni piislusnici, pratelé a dobrovolnici (Zakon

¢.108/2006 Sb.).

Osoby zavislé na péci tvoii heterogenni skupinu, piijemci péce, pro ucely této studie, jsou
osoby (déti) se zdravotnim postizenim, a to v zavislosti tézké a tplné. (III. a IV. stupng).
Rozdilné naroky kladené na peCovatele jsou zavislé na druhu postizeni, v€ku ditéte,
moznostech rodiny, SirSiho okoli, ale i rozdilnosti v nabidce socidlnich a zdravotnich
sluzeb jim dostupnych. Ja bych se rada vénovala jen ¢asti z této skupiny a tou jsou osoby

pecuyjici (matky) o dit€ s postiZzenim, a to vice nez 10 let.

2.1 Pecujici rodiny a jejich Zivotni situace

Rodina, jako jedna z nejstarSich spolecenskych instituci, je i pfes vyrazné zmény stale
stabilnim prvkem. Dne$ni doba se vyznacuje riiznosti forem rodiny, vzestup rozvodovosti,
opakovanych manzelstvi, zmény muzskych 1 Zenskych roli. Stale vSak rodina zabezpecuje
funkce biologicke, vychovné, ekonomické, uspokojuje potieby socialniho styku a zajistuje

osobni a emo¢ni vztahy, které jsou obtizn€ nahraditelné (Mozny, 2006).

Primérni pomoc postiZenym a odpovédnost za né€ patii piislusné rodin€. Zakon o socialnich
sluzbach uvadi rodinu v souvislosti s vykladem pojmu ,pFirozené socidlni prostiedi

(Zakon ¢.108/2006 Sb.).

2.1.1 Féaze vyrovnani se postiZenim

Pokud hovotime o dlouhodobé péci, je nutné vzpomenout také moznosti vzniku takové
situace, ktera je sama o sob¢ zatéZova. Narozeni ditéte s postiZzenim nebo zjiSténi postiZeni,
ale 1 uraz ¢i nemoc ziskand béhem zivota. Kazdy se s danou situaci vyrovnava

individualné.
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Odborna literatura definuje faze vyrovnani se s realitou nasledovné:

e Faze Soku - dochazi k ni po prvnim sdéleni diagnozy, je doprovazena pocitem
zmatku, derealizace a Uzkosti. Reakce, ktera nastava, miize byt nepfiméfena, to

vSak jen zdanlivé, protoze je to normalni reakce v nenormalni situaci.

e Faze popfreni - jeden z obrannych mechanizmil, znamena utéci pred realitou nebo
Ji vysvétlit.

e Faze reaktivni - tedy faze na jiz pfijatou diagnézu a snaha na ni reagovat. Tato
faze nese s sebou celou fadu obrannych mechanismi: utok (tendence bojovat
S nepfiznivou situaci), tnik (naopak pasivni reakce, popfeni situace, ale 1 umisténi

ditéte do institucionalni péce), racionalizaci, ale i rezignaci.
e Faze adaptaé¢ni - nastupuje spolu s pochopenim nevratnosti situace.

o Faze reorientace - piijeti situace a akceptace ditéte takového, jaké je a snaha
0 jeho rozvoj osobnosti 1 schopnosti v maximélni mozné mife. Nedochdzi u vSech,

u nekterych dal pretrvava smutek a pocit viny.

Délka i pribéh jednotlivych fazi jsou zavisli na mnoha podminkach (osobnost rodice,

ptedchozi zkuSenosti, zdvaznost onemocnéni, ale 1 na progndze) (Vagnerova, 2001).

Chronicky stres, ktery rodicim pfinasi postizeni ditéte, mize v urcitych fazich nardstat
a v jinych klesat, respektive se stabilizovat. V prubéhu casu se predevsim matky na danou
situaci adaptuji, nauci se zvladat problémy, které péce o dité¢ nese, dostavuji se vSak jiné,
pfichazejici s rostoucim vékem ditéte. Takovym obdobim miZe byt dal napiiklad: nastup
do skoly, obdobi odborného sméfovani, dospivani, snaha o osamostatnéni (Wallander

a Venters, Rettick et al. In Vagnerova, 2009, s. 108).

Reakce rodiny a pfedevsim reakce matky na narozeni postizeného ditéte byva doprovazena
zna¢nym emo¢nim napétim, matka ¢asto nevédomky uznava rovnici mezi svymi kvalitami
a kvalitami svych déti. Rozpoznani je okamzité pii vaznych, piedevSim télesnych
postiZzenich, méné zavazné, predev§im smyslové poruchy se zacinaji projevovat az pozdéji.
Dité takto postizené je vychovavané v rodin€, na sebe soustied’'uje hodn€ pozornosti.

Ovlivnéni jsou 1 sourozenci, zdravi sourozenci mohou byt pietéZovani ocekavanim
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a vnimani jako opatrovnici. Rodinna pouta jsou takovou zatézi oslabena, rodina se stava
jakymsi ostrovem nestésti, ktery se uzavira pied okolnim svétem. Rodice, kteti jiz piijali
jeho odliSnost, mohou byt zaskoCeni novou vinou zarmutku nad piilezitostmi, které
ocekavali, ale které nenastaly a kterych se museji vzdat. Pocituji vztek, dochazi

k obvinlovani a zoufalstvi (Miihlpacher, 2008).

Ptijeti skuteCnosti pfinasi uklidnéni, méni se postoje a priority. Vice jsou povazovany
hodnoty zdravi a bézného Zzivota, ne vSe je samoziejmé. Radost z pfitomnosti, dilc¢ich
uspéchit 1 nutnost piijeti utrpeni, kterého se nelze vyvarovat (Karney a Griffin

In Vagnerova, 2009, s. 110).

Matg¢jcek uvadi potieby, které déti splituji obéma rodictm.
e potieba zajimavych podnéti ze svého okoli

e potieba bezpeCi a jistoty (déti nejen lasku pfijimaji, ale také ji vraceji, jsou

pojistkou proti osamélosti pro dobu pozdniho neproduktivniho Zivota rodicit)
e poticba spole¢enského uznani a uplatnéni (jako rodice ziskavaji respekt a sympatie)

e zopakovat si néco z vlastniho détstvi ve svych détech a pak i vnoucat, potieba

uzivat si zivota a zrat (Ri¢an, 2004, s. 260 - 261).

Potfeby rodici, ale i celé rodiny, tak jako jejich prozivani situace jsou rozdilné, jak v Case

tak intenzité, coZ mize vést ke konfliktiim uvnitt jednotlivé rodiny, tak s $ir§im okolim.

2.1.2 Zmény v dynamice rodiny

Dité s postiZzenim, ale i jind vyznamna Zivotni udalost, znamena z pohledu kvality Zivota
zménu perspektivy, ptehodnoceni a pohled z jiného uhlu. Néslednou ztratu hodnot starych
a hledani hodnot novych v souvislosti se zménou ptiivodniho sméfovani a hledani nového
smyslu Zivota. Casto dochazi k zbrzdéni rozvoje, stagnaci, kdy je energie soustfedéna na
zvladnuti situace a adaptaci a chybi motivace k dalsim Ukolim. To vSe za urcitych
okolnosti nese napiiklad riziko onemocnéni, tedy ohroZeni na zdravi (Frankl In Payne,

2005, s. 256).
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Pritomnost nadmérné psychické zatéze, zménu Zivotniho stylu i zdravotniho stavu laickych
pecovatelll dokazuje diagnostikovani syndromu vyhoteni, a to v 30 % procentech. Jako
nejsilnéjsi objektivni faktory ovliviiujici psychickou zatéz jsou uvadény: délka péce a tize
zdravotniho stavu osoby zavislé (druh handicapu). Subjektivnim stresorem je predevSim:
nadmérné napéti, nedostatek Casu, neznalost situace, fyzické i psychické pretizeni, financni

situace a zména mezilidskych vztaht (Jedlinska, Levova, Hlubik, 2009).

Adaptace na situaci je urCena i rodinnym stylem reagovani na stres, jak je rodina zvykla
resit konflikty, jak zachazi s emocemi, jak je schopna vyjadiovat postoje. Pokud jsou
¢lenové zvykli své negativni emoce cenzurovat, je pro ni mnohem obtiznéj$i se s nimi
vyrovnat, ale jeSté horSi situace miiZze nastat v ptipadé zesileni vyjadiovani negativnich
emoci. Hrozi propuknuti konfliktu jesté ve vétsi mife nez doposud a rozbiti rodiny.
Postizeni ditéte vede k zesileni interakce mezi ni a ditétem, toto je Casto podpoieno
doporucenim i od zdravotniki. Matka je piirozenym vychovnym a zdravotnickym
expertem rodiny. Postizeni ditéte tuto roli akceptuje a hrozi odsun na vedlejsi kolej otce 1
dalSich zdravych déti. Plati, Ze dlouhodobé rozdé€leni rodiny na zdravou a nemocnou ¢ast
neni vyhodné. Rodina se na nemoc, postizeni adaptuje jen v pfipad¢, kdy se do péce zapoji

oba rodi¢e (Miihlpachr, 2008).

Dulezité pro udrzeni funkci rodiny je vzajemna podpora a ucelnd komunikace vSech ¢lenti

(Ktivohlavy, 2002, s. 134).

Rodice déti s postizenim se musi vzdat narokd na splnéni Zivotnich plant, spokojenosti,
seberealizace a perfektnosti, musi prekro€it hranici bolesti, aby mohli bezvyhradné milovat
své pokitivené, uslintané, nemluvici dité, které navic obCas odmitd milovat je (Prekopova,

2004, s. 11).

Za nejvetsi ztratu je povazovana ztrata osobni svobody a spoleenskych kontaktt (Valenta,

Michalik, 2007).

Rizikem pro pecujici, i celé jejich rodiny, je tak v prvni fadé ona traumatizujici udalost
vzniku postiZeni, déale jsou to chronické negativni podminky a také tlak a proménlivost
narokli soucasné spolecnosti. K pozitivnim faktorim muze naopak pattit schopnost zvladat
a fesit krizové situace, oteviend komunikace uvnitt rodiny a shoda v nazorech a pojeti celé

situace. Za zminku bezesporu patii také mozny pozitivni zisk z dlouhodobé péce.
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2.1.3 Moznost pozitivniho zisku z dlouhodobé péce

Na moznosti pozitivniho zisku pfi vdzném onemocnéni se zaméfili Brown a Soderberg,
kdyz ve svych vyzkumech z poslednich let poukazuji na fakt, ze 1 vaznd nemoc miize mit
Z pohledu pacienta a v dlouhodob¢jSim horizontu 1 sva pozitiva. Odbornici se ptaji: jde o
sebeklam, anebo o redlné pozitivni zmény? Tykaji se pozitivni zmény jenom pacienta
samotného, anebo muze poskytovani péce obohatit i osoby, které o né&j pecuji? (Mares,

2008, s. 30)

Mezi moznosti odezvy na vaznou nemoc patii: zména vztahového ramce, tedy kontextu
posuzovani nemoci. Jedinec se zafina srovnavat s nemocnymi, nikoli zdravymi lidmi,
mluvi o $tésti, protoZe to mohlo dopadnout htf. Dochéazi k vytvareni novych standardii
chovani, které umoznuji se vyrovnat se zménou zivotni situace, pojima to jako zkousku.
Jinou zménou, se specifickym oznaenim: posun V jedincové odezvé na zmény
zdravotniho stavu, kdy se méni vnitini standardy, hierarchie hodnot a pojmut
charakterizujicich kvalitu zivota daného jedince. Miize dojit i ke zméné Zivotnich cilt (do
popiedi se dostavaji piedevSim cile kratkodobé), odvadéni pozornosti od negativnich
stranek nemoci (snazi se vénovat tomu, co muze a co ho t€si). Dalsi pozitivni odezvou se
jevi existencionalni rust. Charakteristické pro tuto odezvu je hledani a nalézani smyslu
Zivota, pftilezitost pro zménu zZivotni drahy, tedy posttraumatickém rozvoji osobnosti.
Posttraumaticky rozvoj je disledkem pokusu jedince o psychologické preziti, pii cemzZ se
jedinec dostava nad svou dosavadni Uroven adaptace, psychologické fungovani a chapani
zivota. Neznamend to zménu v pohledu na krizi, ztratu trauma samotného, ani neni
samotna udalost povaZzovdna za néco zadouciho - pouze jisté dobro, které¢ se nakonec
vynofi, mé tuto pozitivni podobu. Kli¢ovym prvkem urcujicim zda ke zméné doslo, je
rozpad, rozvrat dosavadniho svéta: jaky byl Zivot pfed tim a potom. DtleZita je také davka,
aby k posttraumatickému rozvoji doslo. Rizikem je davka pfili§ velka, ktera uz nenavozuje
rozvoj, ale mimo jiné naruSuje kognitivni mechanismy dileZité pro zpracovani zdvazné

udalosti (Tedeschi, Calhoun In Mares, 2008, s. 31 - 40).
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Otazku ptinosu autor podminuje piedpokladem nastartovani pozitivniho prehodnoceni
dosavadniho zivota a aktivit v disledku oné posttraumatickd situace. Vyznam pro
pecujiciho mé podrobné vyliceni traumatické udalosti druhému cloveéku, kdy muaze plisobit
interpersonaln¢, umozni socidlni kontakt, pomaha pii ujasnéni vlastnich nazorti na to,

co prozil a také projevit pfimou ¢i nepiimou prosbu o socialni oporu (Mares, 2008, s. 38).

Pro nékteré lidi mize byt takova zkuSenost devastujici, dochazi k oslabeni, pro jiné to
muZze znamenat prekonat sami sebe a stat se inspiraci pro nas ostatni. Neciti bezmoc, ale

dalsi impuls a miru své odpovédnosti za dalsi své jednani (Vagnerova, 2009).

Resilience u dospélych byva definovana jako univerzalni schopnost, ktera umoziuje osobg,
skupin€ ¢i spolecnosti predejit, minimalizovat ¢i pfekonat poSkozujici dopad/ dusledky
nepiizni ¢i protivenstvi. Nepfizen ¢i protivenstvi reprezentuje u dospélého cloveka
nejCasteji stresujici situace, akutni, chronické, jednorazové, ale i kumulované. Na strané
jedince mé zasadni vyznam proménnd, kterou rlzni autofi nazyvaji rizné - adaptacni

kapacita, zatézova kapacita, zdroje zvladani - zvladani stresu (Mares, 2008).

vvvvv

a to zejména k lidem v podobné situaci. Akceptuji vlastni zranitelnost a omezenost
moznosti ovladat sviij zivot. Jejich vyrovnanost tak neni rezignace, ale projev hlubsiho
poznani, zarovenn si uvédomuji, ze by dfive takto neuvazovali (Salomon, Tedeschi

a Calhoun In Vagnerova, 2009, s. 112).
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2.1.4 Model pecujiciho

Grafické znazornéni modelu pecujiciho ukazuje na provazanost zmén, které vyrazné
ovlivituji kvalitu zivota, a kde je patrnd vzajemna interakce jednotlivych oblasti zivota
pecovatele. V predkladaném modelu je obsazeno pét proménnych, jako jsou podminky
vedouci ke vzniku zatéze, individualni vnimani zatéze, kratkodobé reakce na vnimanou
zatez, vedouci k dlouhodobéjsimu vnimani zatéze a nakonec proménné prostiedi, které¢ ve
vysledku vyrazné¢ meéni vztah mezi vSemi faktory. Primarnim pecovatelem je osoba, ktera
Snemocnym travi nejvice Casu, zejména u déti je to matka. Model zvladani zatéze

pecovatelem podle Li et al. (In Vad’urova, 2006, s. 19).

Urcujici proménné

Sociodemografické faktory pecovatele

Kohabitace: vztahy

Dopad poskytovani péce na socialni

zivot vnimany pecovatelem

&
<

Reakce na zatéz
Psychicka
P Fyzicka v
Chovani
\ 4 A
Podminky vedouci Vnimana zatéz Vysledny stav
v
ke vzniknu zitéze .| Rozsah kazdodenni péce | Kvalita Zivota - HRQOL
Charakteristika nemocné- g ”
ho

Obrazek 1: model zvladani zatéze pecovatelem.
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2.2 Formy pomoci

Soucasné pojeti péce se soustied’uje v prvni fadé na odpovédnost a pomoc predevsim
rodiny, jak uz bylo uvedeno, a teprve tehdy, kdy moznosti piesahnou jejich kapacitu, je na
misté nastup institucionalni péci. Vetejny sektor miize podpofit funkce rodiny, na urcitou
dobu ji muze i zastoupit, neni vSak plnohodnotnou nédhradou. Chybou by vSak bylo
pohlizet na ony dv¢ formy jako na protiklady, ¢i konkurenci, spiSe bychom se méli zaméftit

na jejich moznou spolupraci a vyuziti vSech dostupnych moznosti.

Mezi formalni pomoc Fadime pomoc socidlni, kde jako zdkladni ndstroje uvadi Krebs

(2007, 5. 272 - 279).

Poradenstvi, které ma za ukol poskytovani informaci jako pomoci v feSeni obtiznych
socialnich situaci obc¢anti, dostupnost zakladniho socialniho poradenstvi bezplatné je
zaruCena 1 legislativné. Socidlné pravni ochranu, zvlasté nezletilym détem a dale
obCaniim ohrozenym. Mezery jsou znat hlavné v oblasti poskytovani této formy pomoci
jedincim zéavislym na péci, kteti se také mohou stat terem zneuziti ¢i rtiznych forem
nasili. Déle socialni prevenci, kterd podporuje socidlni integraci, zabezpecuje ochranu
pied nezadoucimi spoleCenskymi jevy. Zvlasté dochazi- li Kk socialni izolaci, k riznym
formam diskriminace, ale i skryté agresi uvniti rodiny. Cinnost, soubor &innosti zajistujici
pomoc a podporu pifi socidlnim zaclenéni 1 prevenci socidlniho vylouceni je nazyvana

socialni sluzbou, sem pat¥i:

e Sluzby rané péce, tato sluzba je orientovand na rodinu s ditétem ran¢ho véku,

jehoz vyvoj je ohroZen zdravotnim postiZenim nebo vlivy prostiedi.

e Socialni poradenstvi, sluzba je urcena lidem, ktefi nejsou sami schopni fesit

specifickou situaci ve svém zivoté, cilem sluzby je nabidnout pomoc a feseni.

e Odlehcovaci sluzby (respitni péce), jedna se o pomoc rodinam, které celorocné
pecuji o dit¢ nebo Clena rodiny s postizenim ve zvladani této péce. Cilem je
umoznit odpocinek, poskytnout cas k vyfizeni neodkladnych zalezitosti,
poskytovana ve formé kratkodobych pobytl ditéte mimo rodinu, doprovazeni

do skoly (Matousek, Kolackova, Kodymova, 2005, s 48 — 49).
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Kategorizace socialnich sluzeb, kterou piinesl novy zakon o socialnich sluzbach je

do ur¢ité miry prevzat z némecké pravni upravy. Rozdéleny jsou nasledovné:
e socialni poradenstvi (zdkladni a odborné)

e sluzby socialni péfe (napomahaji zajistit fyzickou, psychickou sobéstacnost,
napiiklad: osobni asistence, odlehcovaci sluzby, centra dennich sluzeb, denni
stacionafe, tydenni stacionare, chranéné bydleni, socialni sluzby poskytované

Vv ustavech socidlni péce)

e sluzby socidlni prevence (napomahaji zabranit socialnimu vylouceni, naptiklad:

rana péce, tltumocnické sluzby, krizova pomoc, socidlni rehabilitace).

Zakon obsahuje rovnéz déleni forem, v jakych se tyto sluzby mohou poskytovat a témi

jsou: pobytové, ambulantni, terénni (Matousek, 2007, s. 43 — 44).

Vsechny formy poskytované pomoci maji byt dostupné, jak z hlediska typu pomoci,
uzemni dostupnosti, informaéni dostupnosti, ale 1 dostupnosti finan¢ni. Dale
se predpoklada jejich efektivita, tedy formy uzpisobené pro potieby c¢lovéka nikoli
systétmu a hospodarnost ve smyslu nastaveni systému tak, aby vefejné i osobni vydaje
pouzivané na poskytnuti pomoci v maximalni mife pokryvaly objektivizovany rozsah
potieb. Nasleduje kvalita, ta ma byt zajisténa takovym zpisobem a v takovém rozsahu,
ktery odpovida soucasnému poznani a moznostem spolecnosti. Jako posledni faktor autor

fadi bezpecnost, kdy nesmi byt omezena prava a zajmy lidi (Michalik, 2008, s. 10).

Mimo formalni pé€i o osoby potiebné, v naSem piipad¢ handicapované, je poskytovana

péce neformalni.

Neformalni péce, péce poskytovand rodinnymi piislusniky, pfateli nebo dobrovolnymi
pracovniky. Prava neformalniho peCovatele jsou zajiSt€éna prostiednictvim obecnych
obCanskych prav, socidlniho zabezpecCeni a zakonem o zaméstnanosti. Velkou cast,
pravnich naroku pecujicich osob je v rdmci zdkona o socidlnich sluzbach. Zakon

¢. 108/2006 Sb., mimo jiné vymezuje podminky naroku na péci.
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Dalsi mozné vyhody pro osoby pecujici:

Postaveni pecovatele je zohlednéno pii zadosti o prispévek na zivobyti, Vv pfipadé osobni
péce v IL, III. a IV. stupni zavislosti, se pak u n¢j nezkouma moznost zvysit si pfijem
vlastni praci. Za ptedpokladu rozsahu pomoci v 80% pracovni doby 40 hodin tydné (Dle §
11 odst. 3 pism. e) zakon ¢.111/2006 Sb.).

Pecujici osoby jsou ucastny diichodového pojisténi prostfednictvim institutu nédhradnich
dob pojisténi, maji tedy narok na diichodové pojisténi v délce trvani péce (Dle § 5 odst. 3

pism. s) zakona €. 155/1995 Sb.).

A také naroky na pracovné pravni ochranu, kterd jim dle zakona stanovuje, napiiklad
Vv pripad¢ zadosti pecujici osoby, krat§i pracovni dobu, vysilani na pracovni cesty jen na
vlastni Zadost a ochranu pted diskriminaci (Dle § 7 odst. 1 pism. g) zdkona ¢. 435/2004
Sh.).

Dalsimi prvky zvyhodnéni jsou naroky pii nezaméstnanosti (doba péce je povazovana za
nahradni dobu pro pfiznani podpory v nezaméstnanosti, pficemz uchaze¢ o zaméstnani ma
shodné podminky jako v ptipad¢ ndhradnich dob za tcelem dichodového pojisténi) (Dle §

41 odst. 3 pism. f) zdkona 435/ 2004 Sb.).

Rovnéz jim vznika néarok na zdravotni pojisténi, a to stejné€ jako u dichodového pojisténi
a vSech vysSe popsanych prvkl zvyhodnéni ve stupni II., III. a IV. zavislosti a to jen jedné

prevazné pecujici osobé (Zakon ¢.48/1997 Sb.).

2.3 Prispévek na péci

Ptispévek na péci je ustanoveni, opatfeni ménici podobu socidlnich sluzeb, ale 1 uZivatele
socialnich sluzeb. Cilem tohoto pfispévku je posileni autonomie a zvySeni role uzivatele,
ale také rovnosti uzivatelll socialnich sluzeb. Podstatou a ucelem pfispévku na péci je
prispet osobam, které jsou pro svou nepfiznivou situaci zavislé na pomoci jiné osoby, na
zajisténi potfebné pomoci, zejména prostiednictvim socialnich sluzeb. Finan¢ni prostfedky
na vyplatu ptispévku poskytuje ptislusné obci s rozsifenou pisobnosti Ministerstvo prace a
socialnich véci a je transformovan z davek dichodu pro bezmocnost a piispévku pti péci o

osobu blizkou (Michalik 2008, s. 13).
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Narok na prispévek a jeho vyplatu

Nérok na prispévek vznikd dnem splnéni zdkonem stanovenych podminek a podanim
zadosti o pfiznani prispévku, vyplacen je mésicné€. Piijemce pfispévku je opravnéna osoba,
nebo misto ni zakonny zastupce, jina fyzicka osoba, které byla opravnéna nezletila osoba

svétena do péce.

Tabulka 1: vyse piispévku a stupeni zavislosti na péci.

Stupen zavislosti Vyse ptispévku pro osobu v K¢

(¢islo za lomitkem udava pocet ukont u | do 18 let Zletilou

osoby do 18 let véku)

I (lehkd zavislost) — osoba potiebuje
kazdodenni pomoc nebo dohled pfi vice nez 3000 2000
12/4 ukonech péfe o wvlastni osobu a

sobéstaénosti

IT (sttedné tézka zavislost) — o0soba
pottebuje kazdodenni pomoc nebo dohled 5 000 4 000
pii vice nez 18/10 tkonech péce o vlastni

0sobu a sobésta¢nosti.

IIT (tézka zavislost) — osoba potiebuje
kazdodenni pomoc nebo dohled pfi vice nez 9 000 8000
24/15 tukonech péce o vlastni osobu a

sobéstac¢nosti.

IV  (Gplna zavislost) osoba potiebuje
kazdodenni pomoc nebo dohled pfi vice nez 12 000 12 000
30/20 ukonech péce o vlastni osobu a

sobésta¢nosti.

(Michalik, 2008, s. 15 — 27, tabulka aktualizovana na zaklad¢ Zakona ¢. 206/ 2009 Sb.)
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Povinnosti zadatele je podrobit se 1ékaiskému vySetfeni, podrobit se socidlnimu Setfent,
plnit ohlaSovaci povinnost a vyuzivat ptispévek k zajisténi potfebné pomoci. Osoba se
povazuje za zavislou na pomoci jiné osoby, jestlize z davodu dlouhodobé nepiiznivého
zdravotniho stavu potiebuje kazdodenni pomoc nebo dohled pfi urcitém poctu tikoni péce
o vlastni osobu a sobéstacnosti. Stupenn zavislosti na pomoci jiné osoby se stanovuje ve
¢tyfech stupnich. Toto odstupiiovani ma umoznit dostate¢né podrobné, spolehlivé a pfitom
individualné zhodnotit potieby osob, jejichz dlouhodobé neptiznivy stav vyzaduje
poskytovani péce a nasledné¢ poskytovani potiebné socialni sluzby. Pfi hodnoceni ukont
pro ucely stanoveni stupné¢ zavislosti se hodnoti funkéni dopad dlouhodobé neptiznivého
zdravotniho stavu na schopnost zvladat jednotlivé tikony v obou oblastech jak v tikonech o
vlastni osobu, tak tkonech sobéstateénosti. Ukony by osoba méla zvladat dlouhodobg,
samostatng, spolehlivé a opakované rozpoznat potiebu ukonu, tkon fyzicky provadét

obvyklym zpuisobem a kontrolovat jeho spravnost (Michalik, 2008, s. 15 — 27).

Ptispévek dle zdkona nélezi osobé&, o kterou je peCovano. Davka musi byt pouzita pouze na
vydaje souvisejici se zabezpeCovanim pomoci a podpory osobé zavislé. Na uhradu socialni
sluZzby, nebo na zaplaceni vydaji vzniklych osobam pecujicim, pficemz je mozné tyto

zpusoby kombinovat (Zakon ¢.108/2006 Sb.).

Cilem vySe uvedené¢ho ptispévku bylo posileni domaci péce o lidi zavislé na pomoci,
vytvofit podminky, aby bylo mozné co nejdelsi setrvani ¢lovéka v pfirozeném prostredi
rodiny a komunity. I pfes to, Ze pfispévek nikdy nebyl uren na pokryti vSech potieb
vyplyvajicich z dlouhodobé neptiznivého stavu pobiratele, se zd4, Ze nastaveni jeho vyse
nepiedchazela analyza skute¢né narocnosti péce o Clovéka v daném stupni zavislosti, a to
hlavn¢ ve stupni IV. Problémy plsobi rovnéz posuzovani obcanti s duSevnim

onemocnénim a ob¢ani se sluchovym ¢i mentalnim postizenim (Michalik, 2008, s. 28).

Podpora a pomoc v nasem piipadé rodinam s postizenym ditétem je néjakym zptisobem
zajiSténa, jeji dalsi zlepSeni spociva v doladovani sluzeb, osobnéjSim piistupem
a vyraznéjSim partnerstvim s rodi¢i téchto déti a také respektu k jejich potfebam
(Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, s. 316).

Zjisténi postiZzeni a faze vyrovnani se jsou jist¢ téZkym obdobim, které rodice prozivaji,
tomu se také Vv literatufe vénuje pozornost. Tim ale zivot nikoho z nich, ve vétsing ptipadu,

nekonci. Nastavaji nové situace, které ptinasi dalsi otazky.
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3 DITE S POSTIZENIM

Dit¢ ve smyslu ptibuzenského poméru, vyjadiujici potomka, syna nebo dceru. Postizeni

jako odchylka zdravotniho stavu, jez ho omezuje v béznych ¢innostech zivota.

Dynamicky rozvoj medicin nese s sebou nejen nové moznosti 1é€by u celé fady chorob
a tim zlepSovani kvality naseho byti, ale i zachranu Zivotd, které nejsou v dasledku trvalé,
ale i organového nebo funk¢éniho postizeni postaveny do stejné pozice jako ostatni

(Ludvikova, 2005).

Pro ucely zékona o socidlnich sluzbach (Zakon ¢. 108/ 2006 Sb.) je zdravotni postizeni
definovano jako: ,.télesné, mentalni, dusevni, smyslové nebo kombinované postizeni, jehoz

dopady cini nebo mohou cinit osobu zavislou na pomoci jiné osoby*.

Diive bylo postizeni vnimano jako kategorie, kdy na zéklad¢ diagnostiky, zjisténi druhu a
stupné€ postizeni nasledovala potfebnd opatteni, soucasné pojeti vice odpovidd vnimani

postizeni jako dimenze- rozmér zivota (Jankovsky, 2006, s. 36).

Z pohledu pedagogiky se za postizené povazuji jedinci, tedy déti, mladi 1idé i dospéli, ktefti
jsou v uceni, komunikaci, fe¢i, socialnim chovani nebo psychomotoricky tak omezeni, ze
jejich spoluucast na zivoté ve spolecnosti je podstatné ztizena. Humanizace v oblasti
terminologie ma za nésledek pojem postizeny jedinec nahrazovat terminy, znevyhodnény

¢lovék nebo jedinec se specidlnimi potfebami (Pipekova, 2006, s. 98).

3.1 Kilasifikace vad a poruch

Pro piesngjs$i orientaci vad, postizeni a handicapii napomahd piehled Mezinarodni

klasifikace:

»Vada, porucha, defekt (impairment) je naruseni (abnormalita) psychické, anatomické ¢i

fyziologické struktury nebo funkce.*

»Znevyhodnéni (handicap) omezeni vyplyvajici pro jedince z vady nebo postiZeni, které
jim znemoziuje plnit roli, ktera je v jejich veku, pohlavi a socidlnim a kulturnim €initelim
normalni. “

»PostiZeni (disability) znamend omezeni nebo ztrdtu schopnosti vykonavat ¢innost v

rozsahu, ktery je pro ¢lovéka povazovan za normalni* (Slowik, 2007, s. 26 - 27).
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Vady a poruchy déli Slowik (2007, s. 26) podle typu na organové a funkcni, podle

intenzity je rozdé€luje na lehké, stfedni a tézké. Uvadi také déleni na zakladé pficin a tim

jsou poruchy vrozené nebo ziskané.

3.2 Druhy postiZeni

Druhy postiZeni 1ze rozd¢€lovat podle zmény, ktera nastala a kterd je nevratna:

3.2.1 Zrakové postiZeni

Za osobu se zrakovym postizenim je povazovan ten jedinec, ktery i po optimalni korekci

(medikament6zni, chirurgické, brylové apod.) ma v zivoté problémy se ziskavanim

a zpracovanim informaci zrakovou cestou, ¢teni ¢ernotisku, zrakova orientace v prostoru

atd. (Vitaskova In Slowik, 2007, s. 59)

Klasifikace zrakového postizeni WHO

Stfedni slabozrakost -zrakova ostrost s nejlepsi moznou korelaci: maximum mensi
nez 6/18 (0,30)- minimum rovné nebo lepsi nez 6/60 (0,10), 3/10- 1/10, kategorie

zrakového postizeni 1.

Silnd slabozrakost- zrakova ostrost s nejlepsi moZnou korelaci: maximum mensi
nez 6/60 (0,10)- minimum rovné nebo lepsi nez 3/60 (0,05), 1/10- 1/20, kategorii

zrakového postizeni 2.

TéZce slaby zrak - zrakova ostrost s nejlep$i moZnou korelaci: maximum mensi nez
3/60 (0,05) - minimum rovné nebo lepsi nez 1/60 (0,02), 1/20- 1/50, kategorie

zrakového postiZeni 3.

Praktickéd nevidomost - zrakova ostrost s nejlepsi moznou korelaci 1/60 (0,02), 1/50
az svétlocit nebo omezeni zorného pole do 5 stupni kolem centralni fixace, 1 kdyz

centralni ostrost neni postiZzena, kategorie zrakového postizeni 4.

Uplna nevidomost - ztrata zraku zahrnujici stavy od naprosté ztraty svétlocitu az po
zachovani svétlocitu s chybnou svételnou projekci, kategorie zrakového postizeni
5.

Uvedené kategorie nepostihuji celou Skalu zrakovych postizeni (Slowik, 2007, s. 62).
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3.2.2 Sluchové postizeni

Sluchové postizeni je nasledkem organické nebo funkéni vady (poruchy) v kterékoli ¢asti
sluchového analyzatoru, sluchové drahy a sluchovych korovych center, piipadné

funkcionalné percepcénich poruch.

Klasifikace sluchovych postiZeni podle ruznych kritérii:
e Podle typu:

- prevodni- jedinec $patn¢ slysi

- percepéni- jedinec Spatn¢ rozumi

- smiSené.

e Podle stupné intenzity sluchové ztraty:

- nedoslychavi (lehce- sluchova ztrata 26- 40 dB, stfedné- 41-55 dB, stfedné
t€zce56-70 dB, tézce71-91dB)

- neslySici
- ohluchli.

Také vady sluchu mtzeme dale d¢lit podle doby vzniku nebo etiologie (Slowik,
2007, s. 73- 75).

3.2.3 Porucha s narusenou komunika¢ni schopnosti

Porucha s narusenou komunikacni schopnosti se tyka nejcastéji vad a poruch feci, dale
zahrnuje také jeji grafickou formu, mimoverbalni prostfedky, a dokonce i netradi¢ni

komunikac¢ni kanaly (Slowik, 2007, s. 85).
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Pi'ehled vad a poruch reci:

Centralni vady a poruchy

Vyvojova dysfazie: Opozdény vyvoj fe¢i S naruSenou schopnosti sluchového rozliSovani,

vnimani a chapani feci, stavby vét a vyraznymi dramatismy.

Afazie: NaruSeni jiz vyvinuté schopnosti porozuméni a produkce fe¢i zpravidla

po organickém poskozeni levé hemisféry.
Breptavost: enormné¢ rychla, artikulacn€ nedbala, a proto Spatné€ srozumitelna fec.

Koktavost (balbuties): porucha plynulosti feci, patrna predev§im v dialogu, projevujici se
tonickymi (spinavymi), klonickymi (spinavymi) nebo smiSenymi kiecemi svalstva
a mluvnich orgénd, doprovazena koverbalnimi projevy chovani, napft. tiky, zaskuby,

soudiny.
Vady mluvidel

e Huhnavost (rhinolalia): patologicky snizena rezonance hlasité feci
e Palatolélie: porucha vyslovnosti pfi rozstépu patra

Poruchy artikulace

e Dyslalie: patologicka forma vyslovnosti nékterych hlasek
e Dysartrie: celkova porucha artikulace, doprovazi DMO, postiZzeny fecové funkce.

Déle se jednd o symptomatické vady a poruchy: vady a poruch zpisobené jinym
primarnim postizenim, nedoslychavosti nebo mentalnim postizenim (Pipekova, 2006, s.

107 - 114, Slowik, 2007, 88 - 89).

3.2.4 Télesné postiZeni a zdravotni oslabeni

Okruh z4jmu somatopedie zahrnuje osoby s postizenim hybnosti, dlouhodobé nemocné
a zdravotn¢ oslabené. Klasifikace télesn¢ postizenych a zdravotnich oblasti dle typu, doby

vzniku a etiologie predkladam v nasledujici podkapitole.
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Dle typu

PostiZzeni hybnosti
Dlouhodob4a onemocnéni

Zdravotni oslabeni

Podle doby vzniku

Vrozena (napiiklad vrozené vady lebky, rozstépy, rt, celisti, patra, nevyvinuti

koncetin nebo jejich ¢asti, DMO).

Ziskand (napiiklad deformity péatefe, urazy- zlomeniny, amputace, nasledky

onemocnéni- revmatismus, myopatie atd.).

Podle etiologie

DMO

Télesné odchylky a oslabeni (vady patete, luxace kloubt apod.).
Télesné vyvojové vady (vady lebky, rozstépy, vady koncetin).

Urazy (télesné poskozeni rtizné zavaznosti s doCasnymi nebo trvalymi nasledky -

paraplegie v disledku poranéni patefe, amputace koncetin).

Nasledky nemoci (encefalitidy, zloutenky, TBC, lymské borreliozy, naddorovych
onemocnéni) (Slowik, 2007, s. 99).

Détska mozkova obrna (DMO)

je symptomovy komplex zahrnujici mnoZinu neprogresivnich, 1 kdyz casto

proménlivych variant pohybového postizeni, doprovdzeno v mnoha piipadech mentalnim

postizenim i epilepsii (Vagnerova, Strnadova, Krejc¢ova, 2009, s. 54).

a) spasticka, svalstvo koncetin se kiecovité stahuje a oslabuje

Diparéza: postiZzeny jsou dolni koncetiny.

Hemiparéza: postiZzeny jsou ob¢ koncetiny na levé nebo pravé poloving téla.
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Kvadruparéza: postizeny jsou vSechny Ctyfi koncetiny nebo zcela ochrnuty (paraplegie,

hemiplegie, kvadruplegie).

b) nespasticka forma steroidni (dyskinetickd) charakteristickd mimovolnymi pomalymi
zpravidla kroutivymi pohyby a vzacnéj$i forma asketickd (celkové Spatnd pohybova

koordinace, nerovnovaha) (Pipekova, 2006, s. 171 — 172, Slowik, 2007, s. 100).

Uvedena klasifikace je pouze prehledova, v ramci syndromu DMO byva definovana cela
fada specifickych kategorii a typli, moznd je také smiSena kombinace. Détskd mozkova
obrna je Casto kombinovana s poruchami dusevniho vyvoje a snizenym intelektem,
S poruchami fe¢i, s poruchami chovani, epileptickymi zachvaty. Vyjimkou neni ani
smyslové postizeni, jako je vada zraku (tupozrakost, Silhavost, ale 1 slabozrakost rizného

stupn€) nebo vady sluchu (rizné druhy nedoslychavosti) (Pipekova, 2006, s. 172).

K dlouhodobym onemocnénim a oslabenim patii (chronickd) onemocnéni a zdravotni
oslabeni jako je alergie, astma, ekzematické onemocnéni, oslabeni imunity, onkologicka

onemocnéni, epilepsie a jiné (Slowik, 2007, s. 99).

3.2.5 Mentalni postiZeni

Mentalnim postizenim se rozumi vyvojovd porucha integrace psychickych funkei
postihujici jedince ve vSech slozkach osobnosti (dusevni, télesné i socialni). Tento stav je
trvaly, vrozeny, ale mizZe byt i1 ¢astecné ziskany. Dochazi k trvalé poruSe poznavaci
schopnosti, celkové poruse schopnosti myslet, ucit se a ptizpiisobovat se okoli (Pipekova,
2006).

Piehled klasifikace mentalni retardace:

e Lehka mentalni retardace, uplna nezavislost v osobni péfi a praktickych
dovednostech, vyvoj vSak pomalejsi. Obtize v uceni, horSi piizplsobeni se

normam. (IQ 69 — 50)
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o Stredné téZzka mentalni retardace, znacné opozdény vyvoj v chdpani i feci,
sobé&stacnost v sebeobsluze je ¢aste¢na. Emocionalné labilni, nepfimétené afektivni

reakce. (1Q 49 — 35)

e Tézka mentalni retardace, potieba soustavné pomoci a podpory, minimalni

rozvoj komunikace, neschopnost udrzeni télesné Cistoty. (IQ 34 — 20)

e Hlubokd mentilni retardace, Projevuje se vdznym omezenim v mobilité,

komunikaci, kontingenci a sebeobsluze. (IQ 19 a nize)

e Jina mentilni retardace, stanoveni stupné¢ mentalni retardace je problematické
z diivodu pfidruzeni senzomotorickych a somatickych potizi, ale i poruch chovani

a autismu.

e Nespecifikovana mentalni retardace, kdy neni dostatek informaci pro zatazeni.

Formou mentélni retardace je chromozomalni onemocnéni trimozomie 21. chromozomu
Downiiv syndrom. Typické pro tento syndrom jsou fyziognomické zvlastnosti, jako je
napiiklad charakteristicky vzhled, slaby svalovy tonus nebo omezena koordinace. Intelekt
se nachazi spfevahou v pasmech stfedné téZké mentdlni retardace, dale jsou casté

problémy se zrakem, sluchem a objevuji se i srde¢ni vady (Svarcova, 2006).

3.2.6 Kombinované postiZeni

V Ceské republice nazyvéano také - vicenasobné postiZzeni, kombinované postiZeni nebo

kombinované vady.

e Slepohluchonémi
e Slabomysini hluchonémi
e Slabomyslni slepi

e Slabomyslni télesné postizeni apod.
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Tedy sdruzeni nékolika postizeni u jednoho jedince, kterd se navzajem ovliviiuji a béhem
vyvoje se méni. Clenéni kombinovanych postizeni na zakladé dominantniho postizent,
napfiklad: slepohluchonémota a leh¢i smyslové postizeni, mentalni postizeni s télesnym
postizenim, mentalni postiZzeni se sluchovym postizenim, mentalni postizeni s chorobou
a jiné. Pfes pomérn¢ velkou detailnost ¢lenéni ani tato kategorizace neumoziuje zatazeni

vSech kategorii postizeni (Ludvikova, 2005, s. 9 - 10).

Soucasné pojeti péce vsak odpovidd vice vnimani postizeni jako dimenze — rozmeéru
zivota, naproti kategorii, ziskané na zakladé¢ diagnostiky, druhu a stupné postizeni

(Jankovsky, 2006, s.36).

Na zavér uvadim podty zdravotné postizenych ve véku od 0 — 29 let v Ceské republice,
ziskanych na zakladé Setfeni Ceského statistického ufadu, které prob&hlo v roce 2007
a vychézelo z obecného metodického manualu OSN, ktery byl vydan pro rozvoj statistiky

zdravotné postizenych v roce 2001 (Novak, Kalnicka, 2008, s. 545).

Tabulka 2: poéty zdravotné postizenych ve véku od 0 — 29 let v Ceské republice.

Celkem | Télesné | zrakové | sluchové | mentalné | duSevné | Vnitiné | Celkem
0-14 16687 | 7964 2090 11 604 4 846 22 343 | 66 346
15-29 25710 | 6318 3835 22 964 9152 20931 | 88910
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II. PRAKTICKA CAST
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4 METODOLOGIE VYZKUMU

Ptredchazejici kapitoly byly vénovany otazkdm dlouhodobé pecujicim v teoretické roving.
Tyto pojmy budou dale aplikovany v praktické casti, kterd se zabyva vyzkumem
subjektivniho vnimani zivotnich podminek osob dlouhodobé pecujicich o dité
s postizenim. Vzhledem K charakteru vyzkumného problému jsem zvolila vyzkum
kvalitativni, nebot’ umoznuje prostiednictvim osobnich kontaktl s respondenty pifimo

sledovat dany jev.

4.1 Vyzkumny problém a cile vyzkumu

Vyzkumny problém je zaméten na osoby dlouhodobé pecujici o dité€ s postizenim. Pfimo

vztazen na zivotni podminky této zkoumané skupiny.

e Cilem kvalitativniho vyzkumu je zmapovat subjektivni vnimani zivotnich

podminek osob dlouhodobé pecujicich o dite s postizenim.

K tomuto danému cili maji napomoci dil¢i vyzkumné otazky:

e Otazky tykajici se materidlnich podminek, celkové Zivotni Grovné pecovatele, jeho

rodiny, bydleni, finan¢niho zaji$téni a moZnosti zaméstnani.

e Otazky zaméfené na podminky socialni, konkrétné¢ vztahy v rodin€, moZnosti

pomoci, opory, spoleCenského a partnerského zivota, ale 1 volného asu.

e Otazky dotazujici se na socialni status pecujiciho, postaveni ve spolecnosti a mozné

zmény z jeho pohledu.

e Otazky na zdravi v souvislosti s péci, zpisoby péce o zdravi, moznosti predani

péce.
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4.2 Metoda vyzkumu

Za metodu sbéru dat byl zvolen polostrukturovany rozhovor, ktery byl uskute¢nén na
vzajemn¢ vyhovujicim misté a ¢ase (3x v domdacim prostiedi, 8x v neformalnim prostiedi).
Rozhovory trvaly od 30- 50 minut a byly uskute¢nény v priubéhu listopadu a prosince 2009
a dale v lednu 2010. Otazky se tykaly jiz zminénych Zivotnich podminek osob dlouhodobé
pecujicich, a i kdyz otazky byly pfedem piipraveny, bylo mozné v souladu se stanovenou
metodou sbéru dat pokladat je tak, jak se vyvijel rozhovor. Nékteré otazky byly béhem
rozhovori obménény, vynechany nebo naopak doplnény. Rozhovory byly piepsany
a jednotlivym respondentkdm byl predan vystup k vyjadieni, aby v ptipadé¢ doplnily dalsi

skute¢nosti, které si nasledné jesté uvédomily.

4.2.1 Otazky k rozhovoru

Otazky k rozhovoru, které byly predkladany respondentkam.

Materialni podminky
e Jak vnimate celkové svou Zivotni troven?

e Pokud bychom hodnotili Vase bydleni, vybaveni bytu, mate moznost pouZzivat

automobil?
e Co znamend pro Vas ¢astka, kterou pobirate prostfednictvim piispévku na péci?
e Mate moznost nyni pracovat?

e Pokuste se prosim zhodnotit Vase materidlni podminky pifed péci, v nedavné

minulosti a dnes?

Socialni podminky

e Jak byste charakterizovala Vase kontakty s rodinou, prateli?
e Setkavate se s nimi, mizete ocekévat pomoc?

e Kdo je Vasi nejvétsi oporou?

e Vyuzivate n¢jakou jinou?
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Vas spolecensky zivot hodnotite jako?
Co byste fekla o Vasem partnerském zivote?

A co Vas volny ¢as? Jak jej vyuzivate, co je pro Vas odmeénou?

Socialni status

Co je Vasi ptivodni profesi?

Jak hodnotite své postaveni ve spolecnosti?

Jak si myslite, Ze ostatni vnimaji Vasi pozici?

Chtéla byste n¢jak zménit Vase postaveni ve spolecnosti a jak?

Mate moZznost si néjak zvysit svou socidlni mobilitu, svilj socialni status?

Fyzické zdravi

Po psychické a fyzické strance se citite?

Pokud hodnotite své zdravi v souvislosti s dlouhodobou péci, doslo k n&jaké

vyrazné zméng?

Jste v n¢jakém ohledu ze zdravotnich diivodi né€jak zavisla na svém okoli?
Mate moZznost peCovat o své zdravi, fyzickou kondici, vzhled ?

Jak pecujete o své zdravi?

Jaké jsou VaSe moznosti v ptipad¢ vaSich zdravotnich komplikaci, mate moZnost

nékomu predat péci?

Pokud je néco, o Cem si myslite, ze je pro Vas v souvislosti S zivotnimi

podminkami dilezité, mohla byste se o tom zminit?
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4.3 Vyzkumny vzorek

V této kvalitativni sondé bylo osloveno celkem 12 osob (Zen), které spliovaly podminky
zamerného (ucelového vybéru), tedy dlouhodobé pecuji o dité s postizenim, a to vice nez

10 let ve III. a I'V. stupni zavislosti v domécim prostiedi.

Na zaklad€ stanovenych kritérii byli vybrani ti jedince, ktefi danému kritériu (souboru

kritérii) vyhovuji a soucasné projevili zajem se ucastnit vyzkumné studie (Miovsky, 2006).

Celkem se uskutecnilo 11 polostrukturovanych rozhovord, (jeden rozhovor byl odmitnut,
z diivodu Casové vytizenosti). Vek respondentek se pohyboval od 32 do 53 let. Doba péce,
kterou poskytuji svym détem je vrozmezi 12 - 24 let. VeEk, pohlavi i diagnozy déti
S postizenim se lisi.

Informovany souhlas od kazdé zrespondentek byl ziskan pifedem. Respondentky byly
kontaktovany telefonicky, elektronicky, ale i osobn€. Byl sdélen cil vyzkumu, smysl
rozhovoru i zpusob vedeni rozhovoru, byly také upozornény na moznost odmitnuti
rozhovoru, ukon¢eni béhem prabéhu rozhovoru, nebo moznosti neodpovidat na otazku bez
udani divodu. Pfed zacitkem rozhovoru byl ziskdn souhlas k nahrdvani rozhovoru na

diktafon, otdzky nebyly respondentkdm dany predem

4.3.1 Detailnéjsi popis vyzkumného vzorku
Velkou ¢ast respondentek znam jiz delsi dobu prostiednictvim volnocasovych aktivit jejich
déti, které jsem méla moZnost poznat pii praci na meé bakalaiské praci, ale 1 déle, jiz spiSe
neformalnim zplsobem. Informace z pozorovani neuvddim jako data k analyze, spisSe

dopomahaji k detailn€jsi znalosti prostiedi a ziskéni informaci k diskutovanému tématu.

Respondentka €. 1 (Anna)

Vek 39 let, vzdélani stiedoskolské, délka péce o dité s postizenim 14 let.

Diagnéza ditéte, o které pecuje: mentalni retardace na horni hranici stfedné tézké,

epilepsie, stupeni zavislosti IV.
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Respondentka ¢. 2 (Béla)

V¢Ek 38 let, vzdélani stiedoskolské, délka péce o dité s postizenim 15 let.
Diagndza ditéte, o které pecuje: DMO spastickd kvadruparéza, t€zka slabozrakost
stupen zavislosti: II1.

Respondentka €. 3 (Celes)

Vék 63 let, vzdélani stiedoskolské, délka péce o dité s postizenim 24 let.
Diagndza ditéte, o které pecuje: RDMO kvadruparetickd forma, stupen zavislosti I'V.

Respondentka ¢&. 4 (Dobra)

Vék 47 let, vzdélani vysokoskolské, délka péce o dité s postizenim 20 let.

Diagnoza ditéte, o které peCuje: Dawnlv syndrom, srde¢ni vada, o¢ni vada atd., stupen

zavislosti I11.

Respondentka ¢&. 5 (Ella)

Vék 53 let, SOU, délka péce o dité s postizenim 12 let.

Diagnéza ditéte, o které pecuje: vrozend chromozomalni aberace, IgA imunodeficit,

epilepsie, stupeii zavislosti IV.

Respondentka ¢. 6 (Flora)

V¢ek 42 let, vzdélani stiedoskolské, délka péce o dite s postizenim 21 let.

Diagnoéza ditéte, o které peCuje: RDMO, spasticka triparéza, mentélni retardace, epilepsie,

verbalni dyspraxie, dyslalie, dyslexie, dyskalkulie, astigmatismus, stupenl zavislosti IV.

Respondentka ¢&. 7 (Gaby)

Vek 39 let, vzdélani vysokoskolské, délka péce o dité s postizenim 14 let.

Diagnoéza ditéte, o které pecuje: autismus, ADHD a psychomotoricka retardace, stupen

zavislosti IV.

Respondentka ¢. 8 (Helga)

VeEk 45 let, vzdélani stiedoskolské, délka péce o dité s postizenim 12 let.

Diagnoza ditéte, o které pecuje: hranice lehké a stfedné t€Zké mentalni retardace, epilepsie,

stupen zavislosti I11.
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Respondentka €. 9 (Iveta)

Vék 43 let, vzdélani SOU, délka péce o dité s postizenim 18 let.

Diagndza ditéte, o které pecuje: Downiv syndrom, celkova ztrata sluchu, plicni obstruk¢ni

choroba, celilakie, stupen zavislosti IV.

Respondentka ¢. 10 (Jifina)

Vék 42 let, vzdélani stiedoskolské, délka péce o dité s postizenim 16 let.
Diagnoéza ditéte, o které pecuje: DMO spasticka triparéza, stupen zavislosti III.

Respondentka ¢. 11 (Karin)

Vék 53 let, vzdélani stiedoskolské, délka péce o dité s postizenim 17 let.

Diagnoéza ditéte, o které pecuje: t€Zka mozkova dysfunkce, epilepsie, mentalni retardace,

o¢ni vada, stupen zavislosti IV.

4.4 Zpisob zpracovani dat

Po ptevedeni rozhovori do psaného slova doslo nasledné k otevienému kodovani, kterym
se rozumi hledani a pojmenovani jednotek nesouci dulezité informace pro oblast
zkoumaného zajmu. Timto dochézi k utvareni kategorii, pod nimiz jsou fazeny vyznamove
podobné kody odpovidajici zaroven stejnému jevu. Pro analyzu textd je dilezity neustaly
navrat k jiz zaznamenanému a zmény v pojmenovani kategorii, ¢imz hleddme nové
kvalitativniho vyzkumu je za pomoci celé fady postupti a metod rozkryt a reprezentovat to,
jak lidé chapou, prozivaji a vytvateji socialni realitu (Svaficek, Sed'ova, 2007).

Oteviené kodovani je technika, kterd byly vyvinuta vramci analytického aparatu
zakotvené teorie. To znamend, ze je odhalena, vytvofena a prozatimné ovéfena
systematickym shromazdovanim udaji o zkoumaném jevu a analyzou téchto udaju.
Zaciname zkoumanou oblasti a nechame, at’ se vynofi to, CO je V oblasti vyznamné. Tato

teorie ma byt zakotvena v datech (Strauss, Corbinova, 1999).
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5 INTERPRETACE VYSLEDKU

Informace o vysledcich vyzkumu, vedouci kjeho =zavéru, budou prezentovany
Vv nasledujici kapitole. Interpretace vysledki probéhne na zakladé vytvorenych kategorii.
Zkratka vtextu napiiklad (Al) oznaCuje pocateéni pismeno smySleného jména
respondentky a ¢islo koédu. Piepis kompletnich rozhovori je znacné rozsahly, proto uvedu

v piiloze jeden z nich.

5.1 Vzniklé kategorie

Na zaklad¢ transkripce a naslednym propojenim vytvofenych kodu vznikly kategorie:

e odstup
e pomoc
e dilema
e spojenci
e ostatni

e zachytné body
e soucasnost

e budoucnost

5.2 Odstup

Kategorie s nazvem: ,,0dstup* byla vytvofena na zakladé kodia: (A3): Caste¢né zvladnuti,
(B2): n&jaka moznost je, (C1): stiedné bez vlivu, (D1): moznosti jsou dané, (F3): snaha o

normalnost, (G1): bez zazraku, (J2): rozdily existuji a (K27): zména.

Jde prevazné o odpovédi tykajici se zivotni trovné, zplisobu bydleni, ale i partnerskych
vztahl. Tato kategorie vyjadiujici vzdalenost, sebezachovny odstup, urcitou distanci od
okoli a pfijmuti dané skuteCnosti. Obcasna snaha o zménu stfidajici se S pocitem

nemoznosti nic meénit.
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Svou zivotni uroveil hodnoti osoby dlouhodobé pecujici s urcitym odstupem jako
zvladnutou nebo zvladnutelnou (A2): ,,...... nase zivotni podminky jsou ztizené.*. (A3):
. -nale néjak to zvladam.* Velka snaha je vidét 1 pii popisu bydleni, kdy sice misto
nehodnoti jako idedlni, ale vyhovujici (A10) a vice pozornosti vénuje spiSe soudrznosti
rodiny (A8): ,,...manzel je zrucny a s pomoci mych rodicii a bratra to néjak opravili.
Urcity odstup je znat i v otdzce partnerského zivota, kdy Anna odpovida (A45): ,,...tak

normalneé, ...neni cas hadat se kvitli malichernostem.

Béla, ktera se béhem celého rozhovoru a také v jinych situacich jevila nejpozitivnéji
naladéna, zhodnotila danou situaci (B2): ,,.....prosté neni to na velké vyskakovani, ale
obcas si povyskocit miizeme.” Jeji pozitivni pristup je také vyjadien v odpovédich (B1):
,, ... UZ jsme se naucili vyjit s tim, co mame a obcas i néco usetrit”. K otazce bydleni ma
také vyhrady, ale podava je s nadhledem (B3). ,,...bydlime, mame maly byt, ale mdame.
Nasledné vysvétluje, ze pranim vSech, je vétsi, ale nezda se jim to rozumné s jednim
piijmem (B4) a tak to musi stacit (B5): ,,...byt mdme vybaveny vsim, co potrebujeme, a co

nemame, asi nepotiebujeme.

Celes si mysli, Ze na zménu své zivotni trovné nemaji uz zadny vliv. (C1): ,,....ani tak, ani
tak, stredne diichodcovsky, uz na to nemame zZadny vliv. *“ Coz vysvétluje jeji veék 63 let. Ve
vSem dava prednost funkénosti (C2): ,,....byt upraveny, bezbariérovy, auto upravené pro

leziciho syna.

Dobra hovoii o odpovidajici situaci, moznostem a dovednostem, které mé a které je
ochotna obétovat. V jeji vypovédi je citit litost (D2)..,,...md prani a predstavy jsou vySsi a
nekdy je mi lito, Ze nedokadzi dosahnout vys.“(*) Predstavy a odfikani jako protiklad a
konstatovani o vlastni odpovédnosti (D3): ,,....co jsme si vybudovali, to mame.* Jeji
pfizplsobeni je vyjadieno slovy (D17): ,,....zvyknete si, snaZite se hledat diileZitosti
V jinych vécech, ale je fakt, Ze jist se musi, bydlet, dopravovat, déti rostou.* (D18): ,,...byli
Jjsme oba vysokoskolsky vzdélani, na tu dobu jsme méli dobry plat, mohli jsme cestovat,
zarizovat. (D19): ,,.....pak prislo nase prvni dité, moc jsme se tésili a pak Sok, smutek,
nevédeéli jsme co délat." A znovu povzdech (D21): ,,....,no, viastné uz delsi dob, je to na

hranici zivotniho minima. *

Jako ptiklad dal$iho mozného zhorSeni je situace, kdy manzel pfiSel o praci. Ella, ktera
svou zivotni uroven povazovala za docela vyhovujici (E1) do doby, kdy manzel ztratil

zaméstnani, hodnoti situaci (E2): ,,....jako nejhorsi co kdy pamatuje* (E3) : ,,...navic velmi
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Spatna atmosféra je doma, obé deéti jsou studujici, jsme zavisli na prispévku na péci a
socidlnich davkach.  (ES): ,,...nyni by syn potreboval sprchovy kou, z ditvodu bezpecnosti

pri koupani, nema stabilitu, ale nemiizeme se financnée vycerpat (*). “

Snahu o normalnost vysvétluje Flora (F3). ,, ....snaZili jsme se s manzelem, aby nase deti
mély vse co jejich vrstevnici. “ Coz neni v uplném souladu s jejim vyjadieni (F1). ,,....nikdy
jsem nasi Zivotni uroven neporovnavala S ostatnimi.” K bydleni i vybaveni vyjadiuje
souhlas (F4): ,,...vzhledem k tomu, Ze jsme byt renovovali svépomoci, tak se nam podarilo

byt prizpusobit podle nasich potreb.

U Gaby se jesté vic projevuje frustracni pisobeni, nemoznost usilovat o dosazeni cili jinak
béznych, i kdyz se to ve svém projevu velmi snazi zakryt (G1): ,,....nent to zadny zazrak,
ale mohlo by to byt horsi.* Dal uz ale jmenuje (G2): ,,....bydleni je malé, vybaveni bytu

nevyhovuje, vse dosluhuje .

Opakem je pak zajisténi ze strany manzela, které je hodnoceno uspokojiveé. Helga hodnoti
Z hlediska materidlniho vSe kladné: (H1): ,,....zajisténi mam ze strany manzela, takze

6

...hodnotim uspokojive.”“ Déle vSak projevuje ptani po uspokojeni potieb vysSich,
v souladu s rozliSenim potieb mezi dvéma extrémy — zajisténim existence a dosazenim
kvality zivota, které vytvoril A. W. Maslow. Kde po potiebé seberealizace nastupuje
potieba poznani, porozuméni a nejvyse estetické potieby. (H26): ,,....mdm vSe, rodinu,
zdzemi i po financni strance je ndas manzel schopen zabezpecit, chybi mi jen ta prdce, ktera
by mé uspokojovala, napriklad v mé piivodni profesi, abych se citila vice uZitecna. “ (H27):
. ..dochdzim do kurzu anglictiny®. (H16): ,,....chodime s manzZelem pravidelné do

tanecnich. “

Odstup je vyjadien ne€kolikrat ve smyslu srovnani s ostatnimi, kdy na tom miizou byt 1épe,
ale také jesté hufe. Iveta zaujima na prvni pohled jasné stanovisko. (I11): ,,...Beru ji, jak
je... ,ale hned dodava (12): ... ale nic moc, ...bydlime, je to malé, auto mame diky prispévku,

nevim, jak bych to bez néj zvladla, to nutné potrebuji.

Jifina, tak jako vétSina, odpovida slovy (J2): ,,....jsou na tom urcité lépe, ale i hiire”,
z ¢eho ma vsak dobry pocit, to je otazka bydleni (J3): ,,...tady si nemiizu vitbec stézovat* a
udava také divod, kterym jsou rodic¢e (J4): ,,...bydlim u rodici, kteri mi hodné financné
pomdahaji.

Zaveérem kontrast dvou vypovédi, kdy Karin hodnoti svou troven stru¢né (K1): ,,...slabsim

prumérem** a K bydleni se vyjadiuje také ptimocare (K2): ,,.... nevyhovujici, malé, v patie
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bez vytahu a vybaveni také neodpovida potrebam postizeného ditéte(--).“ Déle ale uvadi
(K27): ,,...uz jsem si zvykla na styl Zivota a omezené moznosti, ze vlastné jsem spokojena

S tim, co se mi obcas podari ustdt....,Ze kazda zména je zaZitkem, ... kazda posune.

Rozdilnost vnimani je propojena jiz zminénym urcitym odstupem, se svou situaci jsou
¢aste¢n¢ smiteni, jejich zivotni cile jsou ptehodnoceny. Ocekava se také mozné zhorseni, a
to ve zdravotnim stavu ditéte, osoby pecujici, ale i socialni jistoty v budoucnu.

To, ze jejich déti maji velké zdravotni problémy, které jsou spojeny s postizenim, ma tedy
Jje,aby dcera byla zdrava, bez viroz, zachvatii a ortopedickych potizi, aby byl stav stabilni. **
(J23): ,,...,ale dcerin zdravotni stav se zhorsuje, a tak nevim, co nds cekda do budoucna.
Mozné zhorSeni je ocekdvano 1 v oblasti socidlniho zabezpeeni (K20): ,,...myslim
napriklad diskriminaci mentdlniho postizeni hlavné v dospélosti. (K21): ,,....ani nevérim,

¢

Ze se lety zmeni podminky pro postizené i pecujici o né. Jen doufam, ze se nezhorsi.

Nejen zdravotni zhorSeni, ale i zhorSeni napiiklad v komunikaci, jakousi ztratu
komunikacnich schopnosti vysvétluje Flora (F42): ,,....po dvaceti letech doma neumim
komunikovat s lidmi, mam strach néco vyrizovat, nemiizu si vzpomenout na nekteré slova,

neumim argumentovat, coz mi pusobi problémy pr¥i jednani i na uradech.

Vliv finanénich prostfedkil je nejsilngjsi pii zajiSténi biologickych funkei, potifeby bezpeci
a jistoty. Potieba seberealizace se odviji od osobnich dispozic, penize jsou pouze
prostifedkem k rozvoji a prozitek krasna a dokonalosti je jiz nimi ovlivnén minimalné.
Obecné vsak plati, Ze lidé v ohrozeni upfednostiiuji potieby dosaZené penézi a naopak lidé
zabezpeceni uspokojuji potieby souvisejici s kvalitou Zivota, tedy vrcholem Maslowovy

pyramidy (Vad’urova, Miihlpacher, 2005, s. 32 — 33).

5.3 Pomoc

Aktivni Ucast, ¢innost s ptimo zacilenym ucinkem, pomoc pii dosahovani kyzenych cild,
realizovana riznou formou, a to nejen v dobé nebezpeci, bezradnosti ¢i obtizi.
Reé bude o osobach, které danou pomoc poskytuji: (A36): ti doma, (E20): instituce k tomu

urcené, ale také zptisobech pomoci (C3): kvalita, (D7): zasadni, (H3): ohodnoceni, (B7):

kvalitngj$i péce, (E6): nutnost.
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Jako pomoc je u osob dlouhodob¢ vnimana pfima moznost dohledu prostiednictvim hlavné
téch nejblizsich, instituci a omezen¢ u pratel i ze strany cizich lidi. (A36): ,,.....tak urcité

nejblizsi, manzel, a uz i starsi dcera.

(B13): ,,....mdm zlaté rodice, Cerstvé diichodce, ochotné holky kdykoli pohlidat, jezdime

K nim casto a radi. “

(J14): ,,.....na rodinu se muzu opravdu spolehnout, (J11): ,,....otec, bratr, stryc mi moc

pomdhaji, (J12): ,,....po rozvodu se ukdzalo, na koho se miizu spolehnout.

Opakem je nezdjem a strach, a to i nejblizsich: (E18): ,,....nebyli zvykli, nemaji potiebné

zkuSenosti, nebo se bali a ted’ po letech.

(F16): ,,....hlidani od babicky vyuzivame jen v nejnutnéjsich pripadech, (F17):. ,,....ani

babicky aktivné nevyhledavaji moznost dceru pohlidat.

Béla, kterd ma sice, jak tika: (B16) ,,....manZelovi sourozence v pohode “, jen bydli daleko
a naopak v dostupné vzdalenosti chybi pochopeni, (B14): ,,....moc jsme si nesedli, kazdy
ma jiny pohled na svet. A vysvétluje tuto zkuSenost (B15) ,,...ona s dcerou radeji

nemluvi, udajné nevi o cem (--) .

Vzé4jemna néklonnost ¢i nesympatie jsou bézné, tady je to bohuzel zpisobeno, myslim,
strachem, neznalosti ¢i nepfijemnym pocitem pobyvat v blizkosti lidi jakkoli jinych,

handicapovanych.

Otéazkou je 1 schopnost umét pozadat o pomoc, o které¢ vypovida Anna (A34): ... na hlidani
mdme jen babicku, ale nékdy ma strach a ja se pak bojim o pomoc poprosit. *

Bohuzel jsou i situace, kterou vyjadiuji odpovédi: (K14):..., snaZim se byt sama sobé

«

dobrym partnerem, jsem vdova. *

(J38):..., opravdu utekl, sleduji situaci kolem a vidim rozpadlé rodiny...." A jako divod
odchodu udava Jifina narocnost péce o dit¢ s postizenim. Podporu vSak ma ze strany
rodicd, jak uz bylo zminéno, hlavné¢ matky (J16):..., opora, pritelkyné, matka v jednom,

I3

...mam velké stésti v tomhle ohledu.

Vzacnégj$i uz je iniciace, ¢i vyuziti ptimé pomoci od ptatel (G9): ,,...... setkavame se celkem
pravidelné a vzdy, kdyz potrebuji pomoc, mam se na koho obratit, (G10): ,,....(--) obcas

3

ano, poprosim pratele.
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Nékdy je pfinosem i nepfima pomoc realizovana formou neformalni komunikace (B18):

¢

,» .. fajn sousedka, obcas splknem u susaku na pradlo, mame ho za bardakem.

Jednou zvariant, v naSich pomérech zna¢né ojedinélou, je pomoc ciziho ¢lovéka,
konkrétné studentky (C12): ,,.....v pripadé nutnosti nam pomoc poskytuji i cizi lidé a

(C13): ....moc jsme za to vdecni. “ Tak hodnoti situaci Celes.

Dutlezité misto v kategorii pomoc maji instituce, hlavné Skola, denni stacionafe, ale i
volnocasové aktivity a prazdninové pobyty. Ke zlepSeni dosSlo dle pecujicich v oblasti
Skolstvi a vyuziti volného Casu déti s postizenim, spokojenost je vyjadiena i s dennim
stacionafem. Zatim nezmapovanou, a proto zatim obavanou oblasti jsou aktivity mozné po
dokonceni povinné skolni dochazky, a to vzhledem k véku déti od 12 do 24 let a otazkou je
také absence odlehCovacich sluzeb. (A82): ,,...urcité lepsi podminky a moznosti Skolni

dochazky pro nase deti, ale vybér dalsiho zarazeni nebo chranéného bydleni? “
(124): ,, ....tak treba mné by pomohly odlehcovaci sluzby.

Napriklad Celes vyjadiuje své pfani, aby instituce, kterou vyuzivaji dvakrat tydné na pét
hodin, fungovala i nadale (C33): ,,.....muzeme si zaridit diilezité osobni véci, jinak je syn
silné zavisly na rodiné. “ Ptani ohledné fungovani specialni Skoly mé také Karin, které se
zminuje o zmén¢, kdy méla okruh znamych a moznosti azylu, tedy pomoci, ale jak fika,
¢as se posunul a vyuziva jen sluzeb sdruzeni, kde funguje klub déti (K11), (K12).,,....tak

«

néjaky krouzek a jejich pobytové akce, jarni a letni tabor. *

Pomoci se zd4 i ¢astka, kterd je vyplacena formou ,, ptispévku na péci® osobam zavislym
na pomoci fyzické osoby za ucelem zajiSténi potiebné pomoci. Ta je poskytovana v nasem
ptipad€ osobou blizkou, ve vSech uvedenych piipadech matkou. Jako prvni bych uvedla
odpovédi vyjadiujici onu pottebnost (C3): ,,....bez ni bychom nemohli zajistit péci (!),
prepravu k lékarim, na rehabilitace, rekondicni pobyty, syniv zivot by nebyl tak kvalitni. *

(B7): ,,.....no, rozhodné by se nam zilo hir, z jednoho platu bych holky nemohla vozit po

«

vSech krouzcich, doprat jim tabor. *
Anna srovnava s minulosti (E6): ,,...protozZe driv to bylo o hodné nizsi. “

Dobra tuto ¢astku hodnoti jako zasadni (D7) a hned uvadi zdivodnéni: (DS): ,,...pracuje
manzel a ma se co ohanét.*“ 1 pres zlepSeni situace si Dobra mysli, Ze je pomoc statu stale
nedostacujici a ze tim, ze pecuji o své dit¢ v domacim prostredi, ma zasadni, a to nejen

ekonomicky vliv na jejich celou rodinu. (D11):,,....nékde jsem cetla, kolik stat vynalozZi na
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misto v socidalnim ustavu.,* (D12): ,,...mozna vétsi ohodnoceni by pomohlo zkvalitnit Zivot

tak celé rodine. “ To ji pfipomene, ze ma nepiijemnou zkuSenost, kdy ji 1ékati nabizeli dat

dité do ustavu a dost diirazné se hlasi k rozhodnuti to neud¢lat. (D11): ,,....ne, Ze by mé to
napadlo. “

Prispévek na péci jako zasadni je tedy i velkou pomoci pro Ivetu (I3): ,,.....jsem sama a
nemdam moznost byt zaméstnana, urcité je zasadni, (114). ,,...déti mdam tri a dcera

S postizenim ma hodné zdravotnich probléemu, navic ostatni deti jsou mladsi.*
(I5): ,,....kdyz otec ditete utekl (--), tak doplatek do Zivotniho minima, dnes doplatek do

«

hmotné nouze. *

Flora citi zlepSeni v materialnich podminkach prostfednictvim piispévku na péci, presto
také vyjadiuje nazor, ze pokud by byla dcera umisténa v ustavu socialni péce, neni mozné,
aby dany piispévek pokryl naklady. Vzhledem k délce péce, ktera je 21 let a jiz akceptaci
danych podminek a moznosti, dodava (F14): ,,..vzdy to bylo tézké...,,ale vidy se to

zvladlo. “

Ella navySeni pfispévku vidi také jako zlepSeni (ER): ,,....Setrit jsme museli vidycky,
vezméte si, jak si lidé stezuji na materskou, a to maji malé déti, my s tim musime vyjit
porad, a to naklady rostou. Nechci si stézovat, to navyseni bylo opravdu prinosné (--). Co
ale bude dal, kdybychom z toho chtéli zaplatit sluzby, tak nevim, na jak dlouho by nam to
vydrzelo (!).“

Ptispévek neni hodnocen jen z pohledu finan¢niho, ale i mordlniho, znamena také urcitou
nezavislost, to se objevuje v odpovédich (F13): ,,...ale aspoin mi dava pocit, Ze nejsem

«

zcela zavisla na manzelovi a jeho platu.
(H3): ,,...zdsadni neni, ale je pro mé diilezitd jak z hlediska financniho, tak moralniho.

Zkvalitnéni péce o osobu s postizenim, ale i Zivot peCovatele napomaha dle dotazovanych

také piispévek na pofizeni motorového vozidla, jeho pravu i opravu.*
(EB): ,,...automobil vyuzivame kazdy den (!),...syn Spatné chodi a bydlime na kopci, péci
bez auta si nedovedu predstavit.

(All): ,,...nastésti mame automobil, ktery jsme si mohli poridit za pomoci prispévku, a tak

miuizeme pohodiné cestovat. “

(B6): ., ...automobil pouzivam denné, az mé to nékdy stve(!), ja bych radéji pesky, ale nejde

113

to.
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Jako formu pomoci vnimaji osoby pecujici také informace a zptsob jejich ziskani (A81):
....... nevim, moznd je to uz lepsi, ale mné treba na zacatku chybéla nejaka pomoc néjak se
zorientovat. “ (ABL): ,,...moznd vic pochopeni a kompetentnosti ze strany urednikii, porad
si pripadam jako nékdo, kdo vice méné obtézZuje a své problémy si vymysli, ....ale najdou se
i vstricni a kompetentni, ....porad to nefunguje tak, Ze vam poradi, ale spise si to musite

zjistit a potom prijit.

(126): ,,....hodné uz pomaha internet v pristupu k informacim, diiv jsme vSechny informace

tezce shanéli a nikdo moc nevédeél a neporadil. *

(D57): ,,....lepsi komunikace instituci, ... ... ani ja se s danou situaci uplné nevyrovnal, jesté

«

k tomu bojovat s necim resitelnym.

Vsechny formy zminéné pomoci, které jsou realizovany, tvoii celek a dopomahaji ke
zvySeni kvality Zivota vSech zucastnénych, tedy téch ve vziajemné interakci. Jak téch

pecujicich, piijemcii péce, tak i celé rodiny a okoli.

5.4 Dilema

Dilema, moznost dvou feSeni, volba jednoho z nich, a to 1 za ptedpokladu, ze ani jedno
neni Uplné piijatelné. Rozpolcenost pfi rozhodovani, ale 1 néstroj predesilajici vybér mezi
dvéma cestami vedoucimi k riznym dasledkiim. Tak citi osoby dlouhodobé pecujici sviij

postoj k moznému zaméstnani v souladu s dlouhodobou péci.

.....

(B10): zadna pravidelnost, (C5): den a noc, (K6): neexistence podminek, (E28): ujety vlak,
(E11): ztrdta odbornosti, (J25): chybi kontakty, (D43): neuzite¢nost, (G4): vazim si

moznosti.

Osoby dlouhodobé pecujici o dit€¢ s postizenim maji ambivalentni postoj k moznosti
pracovat. Je to CasteCné jejich prani, potfeba, na stran€¢ druhé jasné vnimaji problémy a
omezené moznosti skloubenim péce a mozného zaméstnani.

(Al16): ,,...zatim nemam, ale mam stiidavé pocity, nekdy bych chtéla, chybi mi kontakt

S lidmi, ....jindy mam pocit, Ze bych musela Sidit syna, neustale se musi k cinnostem

motivovat, ma casté stridani nalad, prosté na vse potiebuje spoustu casu. “
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(B8): Mivam chvilky, kdy doma vyhrozuju, Ze pijdu do prdce, jinak ze se zbldznim! (B9):
Na to ma miyj muz uzasnou odpoved, jen jdi, ale uvedom si, Ze to, co délas, budes muset
zvladnout po prichodu z prdace. (--) a to nemam Sanci. “(B10): ,,Teoreticky mam volno
dopoledne, to je dcera ve skole, jenze na to se neda spolehnout. Kdyz jdou do divadla, kina
apod., napise pani ucitelka, kdy dceru privést a kdy ji odvést.** (B11): Taky chodime kazdy
tyden na rehabilitaci, to nam zabere celé dopoledne, kdyz pridam fakt, Ze se dcera nikam
sama nedostane a je ve veku, kdy potiebuje kontakt vrstevnikui, tak se snazim ji to doprat a

dopravuji a dopravuji.

Pro nékteré pecujici je tato situace nepiedstavitelna, mysli si, Ze nelze skloubit mozné
zameéstnani a péci na dostatecné dobré trovni. Mezi nejvétsi prekazky tadi pecujici tedy
¢asovou naroc¢nost péce, mozné zdravotni komplikace a s tim spojené navstévy u lékare,
nutnost zlstat doma, ale také pravidelné rehabilitace pomahajici zlepsit ¢i udrzet napiiklad
pohybové moznosti déti nebo chybéjici odlehCovaci sluzby.

¢

(C5):,,...postizeni naseho syna vyzaduje péci po 24 hodin. Opravdu i v noci.

(D15): ,,Musim pecovat prakticky 24 hodin a ja uz nedokdzu najit kapacitu pro efektivni

pracovni pomer (--).

(F7): Dcera ma pohybové i mentdlni postizeni a je trvale odkdzana na pomoc. Kdyz byla
mald, musela pravidelné cvicit a casto navstévovat lékare, ma nékolik operaci. (F8):
....,ani dnes nevim, jak bych to stihala, ani ji nechci nikde nechavat, je rada v domacim
prostiedi, nékdy ji musim nutit nékam jit.“ (F9): ,,.... a to jen ani na pul uvazku, protoze
nemam moznost po Skole dceru nékam umistit nebo ji zajistit hlidani. (F31): ,,..prdce mé
bavila, jsem zdravotni sestra, uz bych to asi neuméla, i kdyz svym zpiisobem to délam
porad. (F32): ,,..myslim, Ze ma prdce je dulezitd, ze zazemi pro dceru je také dulezité, ale
také vnimam, Ze jsem zavisla na davkach, coz mi nedéla moc dobre. (F40): ,,...nechci resit,

¢

zda dat prednost praci, ¢i dceri.
(K6): ,,Casova ndrocnost péce o dite, nefungujici odlehcovaci sluzby.
(117): ,,...péce mne zabira opravdu hodné casu a zdravotni stav ditéte se nelepsi, spis

naopak.

(Al17): ,,...co kdyz onemocni? “ (A18):,, sice babicka sla letos do diichodu, ale pri kazdé
mé zmince pracovat bledne.* (A19).,,...ne, Ze by nebyla ochotna, ale boji se, Ze nékteré

situace nezviadne
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(J6): ,,....staci padr neschopnosti z ditvodu nemoci a prace je ukoncena ze strany

‘

zameéstnavatele.
(A21):,,...no, prosté nevim, jestli ten prinos by vyrovnal ty problémy. *

Ptekazku v nemozZnosti vhodného zaméstnani vidi osoby pecujici také ve ztraté kvalifikace

a témef neexistujici nabidce zkracenych tivazki.

(E28): ,,..trapi mé obavy, ze uz jsem tak dlouho doma, Ze o takové lidi neni zajem (*),

doslova ujety viak (?). “

(H5): ,,Ted " ve 13 letech by moznd sla néjaka prace resit, ale po 20 letech doma (3MD)
citim vyclenéni z pracovniho procesu a v dnesni dobé je absolutné nemozné si najit praci,

ktera by mné vyhovovala. “

(A23): ,,...neni moc moznosti pracovat, jen par hodin denné a jesté v dopolednich

hodinach. “
(J8): ,,...jinak bych vzala cokoli, po 14 letech doma si nemiizete vybirat. *

Diivodem mohou byt také pozistatky systému, kdy zkracené tvazky, moznd prace

z domova, ¢i flexibilni pracovni doba neexistovala.

Také ptispévek na péci byl podminén nesoucinnosti s praci. Vezmeme-li v uvahu, zZe

nekteré déti jiz presdhly vek dvaceti let a velka ¢ast se této hranici blizi.

(E11): ,,Kdyz byl mensi, tak to vitbec neslo a dnes, kdy jsem ztratila potrebnou odbornost a
jesté je nouze o prdci, nemam Sanci (*). “Vse se zmenilo, musela bych absolvovat néjakou

rekvalifikaci, ale nevim, jestli pro nas je néco? “

(D16): ,,...taky je to 20let, dnes uz je to mozna jinaci, ale pred dvaceti lety castecny tivazek
nefungoval, néjaké spojeni pres sité neexistovalo. Také systéem to neumoznil, kdo dostal

péci, materskou, nesmél si nic privydelat. *
(A28): ,,....to pred tim novym zakonem bylo tak, ze si nikdo nemohl privydélat. *

Pecujici vyjadiuji pocit neuziteénosti a chybi jim kontakty, coz je z jejich pohledu
zpusobeno, mimo jiné, nemoznosti byt zamé&stnan (J25): ,,Moznd aspon obcas néjakd ta

I3

prdce, chybi mi kontakt s lidmiano (--)......

(D43): ,,....citim se spolecensky neuplatnéna, jesté na davkach.....” (D14): ,,....nedavno
Jjsem byla na srazu vysoké skoly, dlouhou dobu jsem se tomu setkani vyhybala, ale nakonec

jsem Sla. VSichni spoluzaci jsou uplné jini lidé, na vysokych postech. Na otazku, kde
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pracuji, jsem nejisté vysvetlila, ze se jen, teda v uvozovkach, uz 19 let staram o své
postizené dité a dalsi dvé zdravé a domdcnost. No, nejprve hledeli, ale potom vyjadrili

3

nejistou podporu, ale myslim, Ze uprimnou. ‘

Dtivodem snahy o zaméstnani je i mozny privydélek, tedy potieba zlepseni ekonomické
situace. (E9): ,,...pracovat ve svém oboru moznost nemdam (*), snad néjaky uklid
V dopolednich hodindch, kdy je syn ve skole, ale to je jen par hodin, jinak ho musim zavest

a vyzvednout.
Neékdy 1 nutnost (J37): ,,Abych doplatila uver, ktery mam. “

Prevlada model rodiny, tradi¢ni rozdéleni roli, kdy manzel zabezpecuje rodinu financné a

matka pecuje o dité s postizenim. (D8): ,,.... pracuje jen manzel. *

(C4): ,,... manzel pracoval a ja byla samozirejmé doma, ale dnes, kdyz je sil min, to musime

zvladat spolecné jesté vic nez predtim. “ Oba manzelé jsou uz v dichodovém véku.

Tomuto uspotadani predchazi faze, kdy matka zlstdva na mateiské dovolené, zdravotni
stav ditéte se vyviji, prognézy 1ékait jsou nejisté (Al4): ,,....u nds byla dlouho nejista
diagnoza a taky jsme se branili tomu si priznat, Ze je postizeni opravdové a trvalé. Tak
Jjsem chvili pracovala, ale neslo to (A15): ,,...kdyz uz jsme védeéli, Ze se to opravdu neda

zlepsit, tak jsem si zazadala o péci. To uz bylo synovi deveét let (!).
Dalsi variantou uspotadani je, kdy ma pecujici moznost, v naSem ptipad€, nepravidelného
uvazku, coz je od pecujicich hodnoceno pozitivné a této moznosti si vazi.

(G4): ,,.....miizu pracovat treba dva dny v tydnu, nebo dvé hodiny denné, jak miizu kvili

‘

détem. Neni to prdace v mém oboru, ale to se neda nic delat, vazim si toho. *
(H4): ,,....bohuzel, ani na zkraceny uvazek, ale jen obcasny prodej.

U nékterych pecujicich byla moznost si to vyzkouset, pokusit se nastoupit do zaméstnani.
Dlvodem nefunkénosti byla jiz zminénd nemozZnost skloubeni prace a péce o dité
s postizenim. (K5): ,,...jednou jsem méla uz sjednanou prdci na zkrdaceny uvazek, ale

3

nakonec to nevyslo, ditvodem dle potencidlniho zaméstnavatele byla dcera.

(D13): ,,...vlastné jsem to zkouSela jen pdar mésicit a neslo to. Mohla jsem pracovat jen par
hodin denné a stejné to zpusobilo velké komplikace pro chod nasi rodiny.
Dal$i moznd varianta uspotfddani péce v zdvislosti na usporadani rodiny je pecujici

samozivitelka. PéCe o dité s postiZzenim je jiz sama o sob¢€ naro¢na Zivotni situace, ktera se
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nasobi pravé odchodem partnera, osamoceny rodi¢ tak fe$i problémy spojené s péci,

domacnosti, bydlenim a zajisténim vSech potieb sdm bez moznosti pfimé podpory.

(J38): ,,...nikdy jsem nevérila, ze budu resit takovou situaci, ....jen silni vydrzi (--), na dva

je to dost, ale na jednoho to uz je (--), uz radéji koncime (*). “

Jsem sama za sebe, tika Iveta (I8): ,,....partnera nemdam, s rodinou se také moc nestykam,

Jjsem samostatna (*).

Své postaveni se snazi osoby pecujici aktivné zlepSovat formou vzdé€lavani, které, jak ale

sami uvadi, neni vSespasné.
(H20):.,,...0 to se také snazim, dochdzim do kurzu anglictiny. *

(DAT): ,,Snazila jsem se zlepsit v jazyku a absolvovala jsem kurz etické vychovy, tak byla to
moznost dostat se mezi jiné lidi a nékteré véci brat s nadhledem. (D48): ,,jinak nevim, jak

vidite, ani to vzdeélani to nekdy nezmiize (--). “

(A65): ,,To asi jo, ale mit to pak moznost uplatnit, ta doba, ne necinnosti, ale jiného
zpiisobu Zivota a hlavné jinych priorit, to nedovoli, (A66): Myslim si, Ze to neni lenost,
kdyz radeji nekolik hodin néco délate, nebo Cekdte, kde je vase dité rado a ma kviili tomu
lepst Zivot.

Jak dokumentuje tato kategorie, pfistup k moznému zaméstnani je ambivalentni, spolecné
je hledani ideéalniho stavu pro osobu pecujici 1 dité, o néz pecuje, 1 celou rodinu, tedy ono

dilema.

5.5 Spojenci
Mezi spojence tadi osoby dlouhodobé pecujici své nejblizsi, partnery, déti, rodice, tedy ty,
které spojuje spole¢ny cil. Tuto kategorii nejvice dokumentuji kody (A46): spolecny cil,
(F26): jedem v tom spolu, (C8): beze zmény, (B34): opravdovi spojenci.
Partnerské vztahy hodnoti podle miry vzdjemné pomoci, opory a stability. Hlavnim
spolecnym cilem je péce o dité s postizenim, zminény jsou i stejné z4jmy, zejména sport.

(A46).,,...asi na sebe mame min casu a nebude to o moc lepsi, ale zase mame spolecny cil

a to je co nejdéle se postarat. (A47). ,,Kdyz se hadame, tak moznd jen kviili vychove,
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myslim, Ze si manzel dlouho nepripustil, jak na tom nas syn je, a tak chce nekdy veci, aby

«

to bylo jako za normalnich okolnosti, ale ono to nejde.

(D35): ,,Je to dar, jsem za to Stastna, zZe jsme to zatim tak zviddli. “ Dobra uvadi ptipady,
kdy doslo k rozdéleni partnert. (D36): ,,Jsou i takovi, co to rozdelilo.* (D37): ,,Manzel je
pro rodinu, ....v tomhle ohledu jsem spokojend, .....mozna je to tim, Ze resime jiné veci a

krize vétsinou provéeri pevnost (+)

(F26): ,,Myslim si, Ze jsme Si S manzZelem navzdjem oporou, vim, Ze se na ného ve vSem

miizu spolehnout. Jsme v tom spolu.

(C18): ,,Po pocatecni krizi se nase manzelstvi upevnilo. Vime, Ze bychom nasi nestabilitou
ohrozili syna, a tak statecné tahneme tu nelehkou Zivotni karu.** (C19): ,,Syn nam to oplaci

‘

laskou a Stestim.

(E24): ,,...partnersky Zivot je klidny, spojuje nds péce o syna, teda oba, ....ddle pak

spolecné konicky, predevsim sport. “

(B43): ,,..za sezonu spolu naslapeme néjakou tu stovku kilometrii, vyrdazime spolu nékdy i
dopoledne, kdyz je skola, ...manzZel pracuje v nepretrzitém provozu, tak toho vyuzijem a

jedem.

To, Ze se na sebe mohou partnefi spolehnout a péce o dit€ je spojuje, je jisté ta lepsi
varianta, jak uz je ale zminéno, existuji i jiné. (J18): ,,Jsem rozvedena a na néjaké nove

I3

vztahy nemam silu.

Vztahy v roding jsou hodnoceny jako normalni, beze zmén. Zména byla zaznamenana ve
vztazich s ptateli, néktefi se pfizplsobili, jini odesli a byly nalezeny také nové vtahy jako

dasledek zmény zivotniho stylu a omezeni spole¢enskych styki.

(C8): ,,Kontakty s rodinou zistaly na pivodni urovni.” (D22). ,,Myslim, Ze v celku
normalni, uzka rodina vyborné (1) Uplnd fungujici rodina. (H7): ,,S rodinou problém
neni, s prateli také ne, k Zadnym zmenam nedoslo.* (E15): ,,...nase kontakty s rodinou a

prateli jsou velmi dobré, absolutné nas toleruji, a to i nase fyzické moznosti. “

(H9): ,,..setkdvame se, ale pomoc jen ojedinéle, jinak dcera je fixovand na nas. “(H10):
,,...FeSime v ramci nasi rodiny, mam uz dvé starsi deti, a tak hlavné starsi dcera vypomiize

(4.
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Vztahy mohou byt také na formdalni arovni (K8): ,,V ramci moznosti (--), hlavné
telefonicke, meilové (--), dobré.” (K9): ,,Navstévujeme se, ale pomoc neocekavame, tim

padem nejsme zklamani, Ze neprichazi (*+).

(D 26): ,,Ale néjakou pomoc nemiizeme v zdasadé od nikoho ocekavat, vim, zZe kazdy mad
dost prace se sebou a navic se nékteri boji, nevi jak se viici nekomu takovému chovat. Maji

strach, nechtéeji si pridelavat tezkosti. *

Zménu v pratelskych vztazich uvadi Celes (C9): ,,Po narozeni postizeného syna jsme
ztratili spoustu pratel a nalezli hodné novych.” (Cl10): ,,Je to zpiisobeno drastickou
zménou zivotniho stylu, omezenim spolecenskych stykii a nutnosti opustit svoje zaliby a

konicky.

To potvrzuje také Anna (A32): ,,...ti nejlepsi se prizpusobili...., jini odesli. Mdame také

spoustu novych, téch co se pohybuji ve stejném prostiedi.

Urcitou vysadu pfisuzuji proto svépomocnym skupindm, seskupeni rodicu stejné ¢i rizné

postizenych déti.

(F19): ,,....taky mame klub maminek, tam se setkdvame, néco tvorime, preddvime si
informace a podporu*. (B34): ,,..klub pro rodice déti s postizenim, ...funguje tak

«

svépomocné, kazdy néco, vyborna parta. *

Dtivodem vyhybani se kontaktu s okolim uvadi Dobra, kdyz tika (D30): ,, Taky je nam, no
uz jsme si zvykli, ale kazdy nas pozoruje, musi jit fakt o dobré znamé. I treba na dovolenou

Jjezdime sami, pred sezonou, aby tam nebylo moc lidi. *

5.6 Ostatni

To, ze pftijaly roli pe€ujici osoby, se odrazi také na jejich postaveni ve spole€nosti,
socialnim statusu. Kategorii ,,ostatni nasycuji kody (A54): stigmatizace, (B29): nejistota,
(D45): reakce okoli, (A57): snaha o vnitini vyrovnani, (D46): mozna zmeéna, (A58):

rezignace a (B32): obrana.

To, ze osoby dlouhodobé pecujici vnimaji pocit jinakosti, osvétluji nasledujici odpoveédi
(A37): ., .....nekdy si postezovat muzu i pratelium, nekdy, a jsou to ti nejlepsi, si myslim, Ze
taky nevi, o cem je rec¢*. Dale pokracuje Anna (A38): ,,...na to jsou nejlepsi matky stejné

réc

postizenych deti“.
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(K17):,,...citim se, jako jedna velka nula, obcas nékolik nul.

Moznou stigmatizaci a pocity sni spojené naznacCuje vyjadieni (A54): ,,Jsem ta, co

nepracuje, ta co ma postizené dite ..., proste Zije jinak.

Nejistota je vyjadiena slovy (B29): ,,...kdyz nékde reknu, Ze jsem doma s détmi? (--) Radsi

to moc neprizndavam (*).
(A55):,,Jakmile dojde 7ec na pracovni zarazeni, tak nevim, co mam délat.

Jako ostatni vnimaji osoby dlouhodob¢ pecujici ti, ktefi nejsou ve stejné situaci, nemaji
vétSinou zadnou piimou zkuSenost s postizenim a davaji to néjakym zplisobem najevo.
Vnimani okoli dle osob pecujicich je v nékterych aspektech totozné, a to bez vlivu
predchoziho vzdélani, délky péce ¢i stupné zavislosti ditéte, o které pecuji. Patii sem litost,

obdiv, ale 1 zavist.

Obavy s pfijeti okoli popisuje Dobra, kdyz tika (D54): ,,Ruzné, jsou ndzory, které vas
odsuzuji za to, Ze pecujete, ze mate dat dité do ustavu a vénovat se kariére a nekazit si
Zivot. Jsou i opacné, kdy vas lidi obdivuji za vasi praci a snazi se povzbudit i pomoci. (*)

¢

Casto nemusi ani mluvit, staci jen gesta, pohledy, usmév.*

To, jak ji vidi ostatni, ale i viru v lepsi pohled, komentuje Flora (F34): ,,Je doma a nic

nedela, jeste za to bere prachy, (F35): ,....ale urcité si to nemysli vsichni, teda doufam.

Podobn¢ o tom smysli Karin, jen v obménéné varianté(K18): ,,7a se ma, nemusi do prdace

a bere penize, (K19): ,,...jen ti nejblizsi znali problematiky nezavidi a nemeénili by. *

Dalsi variace je formulovana Jitinou (J21): ,,Asi jak kdo, jak bych to formulovala, no
sousedé si mysli, ze jsem prizivnice a zavidi mi davky a ti, co opravdu vi, o cem je rec, tak

asi (--) obéetava. -

Helga kr¢i rameny a tika (H18):,,7To nevim, asi jak kdo, ale kdyz jsem v kontaktu s prateli,
néekteri Fikaji, ty se mas, nemusis pracovat. Mozna to tak nemysli, ale nékdy mé to mrzi, ja
prece nemiizu za situaci, ....menit by nikdo nechtél, ono je to nékdy dost narocné(!).

Ella to celé shrnuje ve své vypovédi (E29):,, Nekteri lidé nas lituji, jini obdivuji, nikdo by
urcité nemenil...,ale nasel se i clovek, ktery mi zavidél, Ze jsem doma, nechodim do prace,

‘

to jsem se dozvédela s velkym udivem.

wevr

tézké télesné postizeni v kombinaci s mentalnim postizenim, tam je vyjadien jednoznaéné
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obdiv a uznani. Coz vysvétluje jednak jeho viditelnost a mozné Sir$i mira informovanosti
okoli a bezesporu nejvyssi mira narocnosti péce dle objektivnich hledisek. (C23):

113

., ...setkavame se se soucitem, i obdivem.

Snahu o vnitini vyrovnani vnima Anna a vyjadiuje zplsobem (AS7): ,, VZdycky, kdyz si
reknu, Ze je to jedno, co Fikaji ostatni, a Ze je diilezité, jak to vnimam ja, tak si stejne
nejsem jista.* (A63): ,,...Cekat az spolecnost dospéje do stadia, kdy vas bude podporovat,
oni nekteri maji starosti, i kdyz k nim osud byl v tomto sméru laskavy, a taky si nevi rady

V jinych vecech.

Také Dobra by chtéla své postaveni ve spolecnosti zménit (D46): ,,Chtela, to ale vyzaduje
vyspélou a vychovanou spolecnost, kde mordlka, zdkon a prosocialni chovani je
samoziejmosti. Kde je kazdy ¢lovek clovekem, nedavno mé dité jeden pan nazval tim. Rekl

,,toto tady *, to nemyslite vazné, otresna zkusenost.

Z pohledu pecujicich je jejich péce okolim vnimana v porovnani se zaméstnanim jako néco
ménécenného, projevuje se tak urCity zplisob rezignace a obrany. Urcita rezignace, ale i
mozny zpusob obrany spojen s nalezenim vhodné podpiirné skupiny ¢i sdruzeni vystihuji
nasledujici kody. (A58): ,, Taky jsou okamziky, kdy se mi to mé postaveni nechce obhajovat,
nebo nemam silu a pak taky ne a odpovim v néjakém vtipu, ironii.” (A59): ,,Takovd
obrana, zlehcuji to, prijde mi to lepsi nez si stéZovat, nebo se litovat. Ve skutecnosti to nic
neresi, porad je to tak, Ze jednou jsem presvédcena o tom, co délam a pak zase mam
pochyby. “

(H18): ,,...taky nemadm tireba téma ke konverzaci, kazdy se bavi o praci a ja(?)*

Po tom, co Bé¢la nasla klub maminek a vi, Ze v tom neni sama, uz nema potfebu uznani od
okoli, pocit sounaleZitosti ma za nasledek vy$§i miru sebejistoty. (B32): ,,Ze bych
ocekavala nejaké uznani? (B33) Co jsem se ujistila, ze vtom nejsem sama, snad ani
nemam potrebu. (B31): driv mé vytacely otazky typu: A co teda doma délas? Ted uz

“«

S klidem odpovidam, Ze nic.

I kdyz dochazi i1 k pozitivnimu hodnoceni jejich péce, siln€ji vnimaji negativni postoje

svého okoli.
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5.7 Zachytné body

Tato kategorie se vztahuje k volnému ¢asu, jeho mozZnostem, vyuziti i spoleCenskému
zivotu. Volny Cas je spojovan s nééim piijemnym, na co se clovek tési, co je mu odménou

a co muze narusit kazdodenni rutinu a dodat potfebnou miru energie k dal§imu snaZeni.

Volny cas, doba, zplisob vyuziti i mira zapojeni do spoleCenského Zivota je nastinéna
prostiednictvim koda (B27): neni ho mnoho, (F28): sladéni, (D41): odména, (G11): néco
vyjimecného, (E25): pochvala, (J28): prevence a (D39): zakladni potieba.

Za svij volny Cas vydavaji osoby pecujici dobu v dopolednich hodinach, kdy je dité ve
Skole nebo jiné instituci, ale i v pfipad¢ stiidani, naptiklad s partnerem. (B27): ,,Volny
cas?? Jediné chvilku dopoledne. Uklidim, navarim. Dopoledne je viastné strasné kratke.

3

(F27): ,,Volny c¢as mam, kdyz je dcera ve skole a nemusim se zabyvat domdcimi pracemi. *

(A49): ,,Tak nékdy dopoledne si chvilku udélam nebo néco délam v domdacnosti a uzivam

si, Ze to délam v klidu. Mame diim, zahradu. “
(C20): ,,Mam cas pro sebe, kdyz je s tatinkem, jinak i v noci ho musim polohovat. **
(G13): ,,Pokud nejsem v praci, je to doba, kdy je syn ve skole. *

Ptizptisobeni se moznostem déti a pfijeti jejich konicki, ale i ovlivnéni opacnym smérem
je patrné v nasledujicich odpovédich. (F28): ,,Jinak si prizpiisobuji své konicky s moji
dcerou, takze je mame spolecné.* (F29). ,,Spolecné s dcerou jezdime na kole, néco spolu

tvorime, naviékani koralkn, malovani.

(A50): ,,Konicky nemam zdadné, viastné meé bavi takové kreativni ¢innosti, a to miizu chodit

se synem V krouzku, viastné si pohrat taky. “

To, jakym zplisobem je volny €as déti 1 peCujicich vyuzit, zavisi nejen na z&jmech, ale i

limitech pevné danych. Jak postiZzenim, tak finan¢ni strankou.

(E16): ,,Vzhledem Kk tomu, Ze mdame postizeného syna, vybirame aktivity, na které bude

stacit. A také financni stranka jim neni lhostejnad, berou na nas ohled. (+)

‘

(D53): ,,...sportuji s detmi.

(K24): ,,...miizu chodit s dcerou plavat, jezdit s ni na kole....
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(B41): ,,Kdyz byla dcera mala, tahali jsme ji v sedacce po hordch, ted se nas spolecny
sport omezil na plavani celorocné, sezoné kolo.* (B42): ,,Nastesti cyklostezky rostou jako

houby po desti, tak mame ¢im dal vic mozZnosti, jizda terénem na dceriné trojkole....

Co je odménou, v tom se nazory rizni. Odmeénou je Stastné dite, jeho uspéch ¢i pokrok, ale
I spokojenost celé rodiny. Jako odménu vnimaji osoby dlouhodobé pecujici moznost se
vzdélavat, vénovat se kreativnim cCinnostem, cteni, ale i moznosti posedét s prateli.

Odmeénou pro n€koho je i chvile klidu a dostatec¢ny spanek.

TS

(D41): ,,0Odmeénou je spokojend rodina nebo uspéch deti. “ (A52): ,,Odménou je, i kdyz se
to povede détem, kdyz syn zvladne néco, co dlouho neslo.” (F30): ,,Odménou je moje

‘

dcera, kdyz je Stastna a vesela, ...ja to tak citim.
(A43):,, Trosku jsem se snazila ucit anglictinu a studovat.

(C21): ,,Kazdy den se tésim na tech par hodin pred spankem, kdy si miizu Cist, vyridit postu

I3

na PC a nebo si opakovat némcinu. *
(G14). ,, ..... precist si knizku, to je pro mé relax.

Kreativni ¢innosti, ale i1 fyzické prace, kterd ma hmatatelny a trvalejsi raz a je realizovana

Vv klidu, to se jevi také jako moznost odreagovani

(B28): ,,Miluji, kdyz vecer vsichni usnou, sednu k televizi, vezmu kus dratu a néco pékného

se mi podari. (+)“

(D42): ,,Jeste jsem posledni dobou vypozorovala, ze mné ddva pocit uspokojeni néjakd
fyzicka prace, po které je néjaky hmatatelny vysledek....,v posledni dobé pékné srovnané

drevo. Snazim se ty hodnoty radit jinak, nevim, jestli chci, nebo to jinak nejde. (*)“

Osoby pecujici ho vnimaji jako vyjime¢ny (Gl1): ,,Do spolecnosti chodime spise
vyjimecné .“ Pomémé chudy (C16): ,,.... pravidelné navstévujeme pouze divadelni

“«“

predstaveni.
Pecujici jsou spisSe smifeni S jeho nexistenci (K13):,,Spolecensky zivot?? Co to je?

(D33): ,,Spis jsme se smirili, zZe neni.” (D34). ,,Kino nebo néco podobného uz ani
nepamatuji. Jo! V roce 2003 jsme po trindcti letech manzelstvi byli na jednu noc v Tatrach.
Takze spolecensky Zivot probiha v ramci Skol, krouzkii a jinych aktivit nasich deti. Mozna

dik za to, az vyrostou?.*

(110): ,, Jsou to svatecni chvile, kino, divadlo (+). .
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(B25): ,,Ja uz jsem si nejak zvykla, ze nikam nejdu, nejdeme sami, ja se pak citim nesva a

premyslim, co ten zbytek.(+) *
Ptipousti vSak, ze je mozné a pro n¢ osveézujici posedét s manzelem, prateli.

(B24): ,,Jestli je to, Ze se dvakrat rocné vydam sama s Zenskyma nékam posedet, jednou za
ctvrtleti s manzelem na tanecek do vinarnicky v nasi ulici, spolecensky Zivot, tak asi si

nestézuju. (+)“

Volny ¢as vyuzity ke sportu, jako prostiedku k dobrému pocitu a prevenci psychického i

fyzického zdravi, je prezentovan v nasledujicich odpovédich.

(E25): ,, Vyuzivam ho ke sportovani, jizda na kole, bruslich, bezky. Odménou je mi, kdyz se

fyzicky dobre citim a déti mé pochvali. *

(J28): V ramci dopoledniho casu a moznych financi se snazim, chodivam plavat a taky

hodné chodim pésky, chiize mi dodava energii. *

(H16): ,,Hlavné sport, lyze, kolo, turistika, volejbal, cviceni, s manzelem jsme zacali

spolecné chodit do tanecnich.

Vzhledem Kk naro¢nosti péce je mozné zanedbavani i n€kterych zakladnich lidskych potieb
a jeho uspokojeni je nasledné spojovéano s volnym Casem. (D39): ,,Spanek, ne opravdu, tak

I3

ja vyuzivam volny cas.

5.8 Soucasnost

Jak vnimaji osoby pecujici své zdravi fyzické i1 psychické a jak se k nému vyjadiuji, je
mozné vysledovat pravé v kategorii s nazvem ,,soucasnost™ prostiednictvim kodu (C25): ,,
tabu, (B35): nehodnoti se, (D51): lepsi na to nemyslet, (I19): nekone¢no, (H12): stres,
(K22): opotiebeni, (F43): vék a (G16): zdravy styl.

Soucasnost je vnimana pozitivné a to i ptes komplikace, které pecujici pocit'uji. To co je
dnes, je jistotou. Slovy to vyjadiuje Celes (C25): ,,..Zijeme tak néjak kazdy den a co bude

zitra? “
Zadné plany (A70): ,,Ono to vidycky néjak jde, ale najit tu silu, kazdy den bojovat je prosté
fuska, neustadly boj.*“ (A68): ,,Uz nebrecim a nedoufam v néjaké vyrazné zlepSeni, ale neni

to tak davno co jsem k tomu dosla.
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Se soucasnosti se poji otdzka aktualniho zdravotniho stavu pecujicich a jeho postoj
kK nému. Svému zdravotnimu stavu se nevénuji, snazi se na n¢j nemyslet. (B35): ,,Vcelku

113

V pohode, asi uz jsem zvykld, mij zdravotni stav se vétsinou nehodnoti.

(D51): ,,Hlavné po psychické strance se citim vycerpané, ale pak je néco pozitivniho a je

¢

zase lépe. Spis si to nepripoustim.
Ptiznéavaji vyCerpanost jak psychickou tak fyzickou a ptipousti, ze zazivaji stres a nervové
Vypeti.

(G15): ,,Stoji to hodné nervii, naucila jsem se trpélivosti.

(C27): ,,....je to neustdlé padani a vstavani.

Po psychické i fyzické strance se citi opotfebované a to ve spojitosti s druhem postizeni
ditéte, o které pecuji. (K22): ,,Celkem dost opotrebované, jak fyzicky, tak psychicky.

(K23): ,,...mdm pocit, ze jsem zakrnéla.

(118): ,,dost opotrebovanad (--), jednou na 10, jindy na 200 let. Opravdu dost unavené,
fyzicky i psychicky. * (119): ,,Takové nekonecno, porad dokola, vlastné dokola dobry,

vetsinou jsou zmeny k horsimu.

Psychické naro¢nost je zptsobena nejprve fazi pfijeti skutecnosti a dale neustalym feSenim
opakujicich se i novych problémi spojenych s postizenim. (E32): ,,P0 psychické strance,

kdy se clovek tezce smiroval s ortelem lékarii, se citim uz mnohem lépe (+).

(J26): ,,....zvladam, ale psychicky se nekdy citim zle, .....zdravotni stav mé dcery, narocnost
péce a ktomu rozvod, to je jesté cerstvé.” (J27): ,,...pro mé je to vsechno psychicky
narocné. Vidycky, kdyz uz néco zazijeme a zvldadame to, prijde dalsi probléem a zase

zaciname znovu.

(AB9): ,,..... boje, zmény nalad, uz i agresivita, negativismus a jiné psychické problémy
syna mé dost ubijeji.** (A67): ,,...fyzicky to jeste jde, to asi jen trosku starnu, ale psychicky
mé to nekdy zlomi.

(H12): ,,..... dcera ma mentalni postizeni, ....je to narocné spise po psychické strance, spis

«

neustaly stres.

Fyzickd narocnost a nasledné zdravotni problémy jsou spojeny spéci o dité

s kombinovanym postizenim, tedy v pfipad¢, ze k mentalnimu postizeni je pfidruzeno i
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postizeni télesné. Presto jako diivod zhorSeni zdravotniho stavu uvadi pievazné sviij vék a

péci o své zdravi nevénuji nikterak zvySenou pozornost.

(F43). ,,Krome bolesti zad asi nemiizu rict, Ze by doslo k néjaké zavratné zméné, ....nemiizu

urcit, jestli ta zada souviseji s dlouhodobou péci. Prosté starnu (++).

(E33): ,,Fyzicky, i kdyz se snazim udrzovat v kondici, tech 16 let rehabilitaci syna mé
hodné zatizilo (*).” (E34): ,,...bolesti kolen, zad, zapésti, ....rehabilitace trvala drive i tFi

hodiny denné. Dnes uz je to méneé, ale kdyz podepiram 70 kg, tak je to namaha (?).

(C28):,,Tezké opotrebeni pdtere i téla od neustalého prendseni syna. Zvlada to uz jen

manzel, otazka zni jak dlouho?

(B36): ,,Jak dcera roste a tezkne, jsem schopna zvednout tézsi a tezsi predmety!” (B37):
,,To,Z2e mé obcas pichne v zdadech, neresim tragicky, snazim se sportovat a udrzovat se

¢

v kondici s védomim, ze mé bude potreba fit a neopotiebovanou jesté dlouho.

(D50): ,,Jesté nebylo tak zle, aby nebylo hir. To je ruzné. Ja mam velké vykyvy a s
pribyvajicim vékem se to zhorsuje. * (D52): ,,K vyrazné ne, vse prikladam veku.
Pokud uZ neni zbyti, je na fad¢ nédvstéva lékate (C30): ,,...v pripadé nutnosti navstéva

lékare.

(A75): ,,Neumim o sebe moc pecovat, ...nékdy mam snahu, ale pak zase spécham.“ (A76):

»NO, K lékari uz musim, uz i pravidelne.

Svou dlouhodobou péci a odpovédnost za své dité vnimaji jako zadvazek. To, aby tomuto
rozhodnuti mohly dostat, dokladaji snahou o zdravy zpisob Zivota i udrZzeni fyzické

kondice, naptiklad sportem.

(ATT): ,,Fyzickou kondici honim néjakym tim sportem v kruhu rodiny, chiize, mozna kolo,
svatecne lyze.

(E27): ,,.....vénuji se sportu, abych se udrzela ve fyzické kondici a mohla skoro dospélému
synovi s postizenim néjak fyzicky pomoci a navic s nim i nadale cvi¢im, coz uz neni néjak

jednoduché. “

Fyzicka kondice a zdravi je pfedpokladem dal§iho fungovani a mozného poskytovani dalsi

péce. (G16): ,,Snazim se sportovat, hlidam si vahu, nekourim, nepiji. **

(123): ,,....preventivni prohlidky, jakasi Zivotosprava, trochu pohyb, ...kdyz mizu, chodim

jednou tydné cvicit.
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To, ze péci vnimaji jako trvalou, se odrazi také na pohledu do budoucnosti.

5.9 Budoucnost

Budoucnost, casovy horizont, ktery jest¢ nenastal, kategorie takto pojmenovana obsahuje

predevs§im vypovedi ohledné mozného predani péce, plany do budoucna, ptani i obavy.

Tuto kategorii charakterizuji kédy (D55): davéra v rodinu, (H25): bez informaci, (A79):
plany, (C25): tabu, (H22): dozivotni ukol, (E38): ptani.

Pokud by se osoba dlouhodobé¢ pecujici dostala do tizivé situace, naptiklad vlivem svého
zdravotniho stavu, a musela by péci predat, spoléha predevsim na své nejblizsi v kratSim
¢asovém horizontu, (D55): ,,Zatim to nenastalo, tak nevim, ale verim, Ze by se uzka rodina

postarala, manzel, no, manzel. *
(E37): ,, Tak urcité manzel, nebo moji rodice by urcité krdtce vypomohli, ale jinak nevim.

(H24): ,,manzel, nevim o jiné moznosti, zatim jsem to nemusela az na néjaké mensi
zdravotni problémy resit,....co bude da, nevim a mam celkem obavy, mame sice dalsi deti,

ale ty studuji, pak budou mit své rodiny.
(C32): ,,Pouze jeden druhému, dcera je zaméstndna.
V ptipadé delSiho ¢asového horizontu, pfichazi v uvahu i vyuziti instituci k tomu uréenych.

(H25): ,,Nemam predstavu, jak funguji néjaké instituce a ani si to nedokdzZu predstavit
(4.

(J29). ,,Ne, to nemam, rodice jesté pracuji a ja nevim, jak by to delsi dobu zvladli. Otec
nejevi zajem, par hodin v nedéli. Mozna by pomohla Skola, maji tam domov, tak pro

«“

prechodnou dobu, je tam zvykla a zna to tam, ale doufam, Ze k tomu nedojde.

‘

(C32): ,,...snad pouzit placenou sluzbu.

V souvislosti s moznosti pfedani péce a dlouhodobéjsim horizontem nedisponuji pecujici
konkrétnimi informacemi a ani nemaji zatim snahu je vyhledavat. Vyjadiuji vSak postoj

nezatézovat dlouhodobou a trvalou péci sourozence postizeného ditéte.

(A79): ,,Tak se casem moznd budeme divat po néjakém, treba chraneném bydleni, ale
Vredlu si to nedovedu predstavit. Ustav bych urcité nechtéla. A% moznd zestdrneme

3

S manzelem a az se dostatecné o syna a sebe nepostarame, tak spolecny domov duchodcii.
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(F49): ,,...zatim nehleddame Zadné alternativni Feseni, ustav, penzion a podobné., doufime,

Ze nas zdravotni stav nam dovoli co nejdéle pecovat o dceru v domdcim prostredi.
(F48): ,,Nechci tuto péci do budoucna resit pres jejiho sourozence.”

Otéazka budoucnosti je té¢zko piedvidatelnym 1 bolestivym tématem, osoby pecCujici nejsou
ochotny moc o ném hovotit. Nemaji zadné konkrétni plany, jen pevné doufaji, ze budou
moci svému ditéti poskytnout péci v prirozeném prostiedi a této moznosti si ceni. Coz

dokazuji nasledujici vyjadieni (C25): ,,0 budoucnosti se doma moc nebavime. *

(D56): ,,0 tom se nechci bavit, nesmi se nic stdt, musime fungovat co nejdéle... "

Naopak jasno maji pe€ujici ve snaze vytrvat co nejdéle v péci v domacim prostiedi, a to i
pres mozné obavy. (H22): ,,Ale bojim se, nase péce je asi doZivotni, tak to musim zvladnout
co nejdéle. Dcera bude potiebovat trvalou pomoc.

(C26): ,,Jd jen chci co nejdéle fungovat a moci poskytnout synovi zazemi.

(A80): ,,...chci se starat co nejdéle a doma je asi doma. *

Na zéavér prani Elly do budoucna, které jevi urcité znamky optimismu (E38): ,,....néjaka
financni jistota, podpora mého snazeni, fungovani rodiny a hlavné zdravi (*), doufdam, Ze

bude lépe. (+)
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6 SHRNUTI VYSLEDKU VYZKUMU.

Kvalitativni studii na zéklad¢ rozhovorti s vybranymi osobami, které spliiovaly podminku
dlouhodob¢é péce o dit€¢ s postizenim, jsem sledovala problematiku vnimani zivotnich
podminek téchto osob. Zejména se zaméfenim na podminky socialni, ekonomické, jejich

socialniho statusu a fyzického zdravi.

Je tfeba fici, ze zachycené informace jsou ty, které si jedinci uvédomuji a jsou ochotni je
sdelit. Jednotlivé zivotni podminky jsou rozdilné, tak jako délka péce i diagndza déti,
o které pecuji. To, jak je osoby dlouhodobé pecujici vnimaji, je vSak v mnoha smérech

totozné.

Vzhledem k velikosti vzorku nelze zobecnit vysledky na vSechny osoby, které dlouhodobé
pecuji o své dité s postizenim v domdacim prostiedi, mohou vSak ¢aste¢né naznacit nekteré
skutecnosti.

Vznikl¢ kategorie spojuji urcitd témata nalezena v danych odpovédich a nabizi pohled

na zkoumanou problematiku.

e Cilem vyzkumu bylo zmapovat subjektivni vniméani Zivotnich podminek osob

dlouhodobé pecujicich o dité s postizenim.

Dil¢i vyzkumné otazky mély dopomoci k dosaZeni tohoto vyzkumného cile.

Otéazky tykajici se materidlnich podminek, celkové Zivotni urovné pecovatele, jeho

rodiny, bydleni, finan¢niho zajisténi a moznosti zaméstnani.

e Otazky zaméfené na podminky socidlni, konkrétné¢ vztahy v rodin€é, moznosti

pomoci, opory, spolecenského a partnerského Zivota, ale i volného Casu.

e Otazky dotazujici se na socialni status pecujiciho, postaveni ve spole¢nosti a mozné

zmény z jeho pohledu.

e Otazky na zdravi v souvislosti s péci, zptusoby péce o zdravi a moznosti predani

péce.
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Svou zivotni uroven hodnoti osoby dlouhodobé pecujici, sur€itym odstupem, jako
zvladnutou nebo zvladnutelnou. Také si mysli, ze na ni nemaji uz zadny vliv, ze odpovida
dané situaci, moznostem a dovednostem, které maji. Znat je 1 frustracni pusobeni
a nemoznost usilovat o dosazeni béznych cili, pfivyknuti na dany styl Zivota a smifeni se
situact.

Odstup je vyjadien nékolikrat ve smyslu srovnani s ostatnimi, kdy na tom mazou byt 1épe
nebo jesté hiife, ale také z oCekavaného zhorSeni zdravotniho stavu ditéte, osoby pecujici

a socialni jistoty v budoucnu.

Jako pomoc je u osob dlouhodobé pecujicich vnimana nejen piima moznost dohledu,
prevzeti péce, prostfednictvim hlavné téch nejblizsich, ale i instituci k témto tcelim
urenych a omezené ptatel, cizich lidi. Jako pomoc samy pecujici hodnoti také castku
vyplacenou formou ptispévku na péci ¢i zakoupeni motorového vozidla. V neposledni fadé

je vyznamnou pomoci pro osoby dlouhodob¢ pecujici informovanost.

Osoby dlouhodobé pecujici o dit€¢ s postizenim maji ambivalentni postoj k moznosti
pracovat. Je to Castecné jejich pfani, potfeba, na stran¢ druhé jasn¢ vnimaji problémy
a omezené moznosti skloubeni péfe a mozného zaméstnani, tedy ono dilema. Mezi
nejvetsi prekazky fadi Casovou naro¢nost péfe, mozné zdravotni komplikace a s tim
spojené navstévy u lékare, nutnost zlstat doma, ale také pravidelné rehabilitace pomahajici
zlepsit ¢i udrzet naptiklad pohybové moZnosti déti. Jako problém vidi rovnéz chybéjici
odlehCovaci sluzby. Pfekazku v nemoznosti vhodného zaméstnani spatiuji osoby pecujici
také ve ztrat¢ kvalifikace a téméf neexistujici nabidce zkracenych uvazki. Divodem
mohou byt také pozustatky systému, kdy zkracené uvazky, moznost prace z domova
¢1 flexibilni pracovni doba neexistovaly. Také ptispévek na péci byl podminén
nesoucinnosti s praci. Vezmeme-li v Givahu, ze nékteré déti jiz presahly veék dvaceti let a

velka ¢ast se této hranici blizi.

Mezi spojence tadi osoby dlouhodobé pecujici své nejblizsi, partnery, déti, rodice, tedy ty,
které spojuje spole¢ny cil. Partnerské vztahy hodnoti podle miry vzéjemné pomoci, opory a
stability. Zminény jsou i stejné zajmy, zejména sport. A to v ptipad¢, ze nedoslo k rozpadu
manzelstvi ¢i partnerstvi. Vztahy v rodiné jsou hodnoceny pfevazné jako normalni, beze
zmén. Zména byla zaznamendna ve vztazich s ptateli, nekteti se ptizplsobili, jini odesli
a byly nalezeny také nové kontakty, jako disledek zmény zivotniho stylu a omezeni

spolecenskych stykti. Ur¢itou vysadu ptisuzuji pecujici svépomocnym skupinam.
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To, ze ptijaly roli pecujici osoby, se odrazi také na jejich postaveni ve spolecnosti. Citi
urcitou jinakost. Jako ostatni vnimaji osoby dlouhodobé¢ pecujici ty, ktefi nejsou ve stejné
situaci, nemaji vétSinou zadnou piimou zkuSenost s postizenim a davaji to n¢jakym
zpusobem najevo. Vnimani okoli dle osob pecujicich je v nékterych aspektech totozné, a to
bez vlivu pfedchoziho vzdélani, délky péce ¢i stupné zavislosti ditéte, o které pecuji. Patii
sem litost, obdiv, ale i zavist. I kdyz dochézi i k pozitivnimu hodnocenti jejich péce, silngji
vnimaji negativni postoje svého okoli. UrCitou rezignaci, ale i mozny zplsob obrany
spojuji s nalezenim vhodné podpiirné skupiny, jiz zminéné, sdruzujici déti nebo rodice deéti

S postizenim.

Mezi zachytné body patii dle vypovédi pecujicich napiiklad volny cas, partnersky
a spolecensky zivot. Jako volny c¢as vnimaji osoby dlouhodobé pecujici dobu
Vv dopolednich hodinach, kdy je dit¢ ve Skole nebo jiné instituci, ale i v piipad¢ stfidani,
napiiklad s partnerem. Zputsob jeho traveni se vSak ¢asto prolind se zajmy ditéte a naopak.
To, jakym zplisobem je volny ¢as déti i peCujicich vyuzit, zavisi nejen na zajmech, ale
1 limitech pevné danych. Jak postizenim, tak finan¢ni strankou. Odmeénou je §t'astné dité,
jeho tuspéch ¢i pokrok, ale 1 spokojenost cel¢ rodiny. Jako odménu vnimaji osoby
dlouhodobé¢ pecujici také moznost se vzdélavat, vénovat se kreativnim ¢innostem, ¢tend,
ale 1 moZnosti setkdvani se s ptateli. Volny Cas se snaZi napliovat také sportem, ktery
chapou jako prostfedek k dobrému pocitu a prevenci psychického a fyzického zdravi.
Spolecensky zivot vnimaji pecujici jako vyjimecny, pomerné chudy, jsou spiSe smifeni
s jeho neexistenci, ale pfipousti, Ze je moZzné a pro né osveéZujici zajit do divadla nebo

posedc¢t s prateli.

Ziji ptitomnosti, i kdyz citi vy&erpani psychické i fyzické. Soucasnost je danou jistotou.
Po psychické i fyzické strance se citi opotifebované, a to ve spojitosti s druhem postizeni
ditéte, o které pecuji. Psychickd naro€nost je zplsobena nejprve fazi piijeti skutecnosti
a dale neustalym feSenim opakujicich se i novych problému. Fyzické opotiebeni a nasledné
zdravotni problémy jsou spojeny s péci o dit€¢ s kombinovanym postizenim, tedy v ptipade¢,
ze k mentdlnimu postiZzeni je pridruzeno i postizeni télesné. Piesto jako diivod zhorSeni

zdravotniho stavu uvadi prevazné sviyj vék a péci o své zdravi nevénuji nikterak zvysenou

pozornost.

Svou dlouhodobou péci a odpovédnost za své dité¢ vnimaji jako zadvazek. To, aby tomuto
rozhodnuti mohly dostat, dokladaji snahou o zdravy zplisob Zivota i udrzeni fyzické

kondice.
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Pokud by se osoby dlouhodobé pecujici dostaly v budoucnosti do takové situace,
napiiklad vlivem svého zdravotniho stavu, Ze by musely péci pfedat, spoléhaji predevsim
na své nejblizsi v kratSim casovém useku. Pokud by byl tento cas delsi, zaCinaji brat
vuvahu i instituce a sluzby ktomu urCené. V souvislosti s moznosti piedani péce
a dlouhodobé¢jsim horizontem nedisponuji pecujici konkrétnimi informacemi a ani je zatim
detailngji nevyhledavaji. Vyjadiuji vSak postoj nezatézovat dlouhodobou a trvalou péci
sourozence postizen¢ho ditéte. O budoucnosti osoby pecujici nejsou ochotny mluvit,
vétSinou nemaji zadné plany, jen naznaky, a pevné doufaji, ze budou moci svému ditéti

poskytnout co nejdéle péci v ptirozeném prostiedi. Tedy doma a osobné.

Vzniklé kategorie jsou uréitymi body, jeZ mohou negativné, ale 1 pozitivné determinovat
subjektivni vnimani Zivotnich podminek osob dlouhodobé pecujicich. Nelze s piesnosti
urcit zpsob vnimani na kazdého jednoho pecujiciho. Z daného kvalitativniho Setfeni je

mozné urcit tyto dané body jako negativni determinanty vnimani zivotnich podminek:

e odstup
e dilema
e ostatni

e budoucnost.

Naopak je moZzné vysledovat body, které pozitivné determinuji vnimani Zivotnich

podminek:
e pomoc
e spojenci

e zachytné body

e soucasnost.
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6.1 Interpretace vysledki vyzkumu a doporuceni pro praxi

Osoby dlouhodobé pecujici o dité s postizenim svou zivotni uroven hodnoti s urcitym
odstupem a s o¢ekavanim dalsiho zhorSeni, pfedevsim v souvislosti se zdravotnim stavem

ditéte, svym, ale i socialnich jistot.

Pomoc spatiuji v moznosti kratkodobého predani péce jak v ramci rodiny, taktéz instituci
k tomuto uc¢elu ur¢enych. Pomoci jsou také finanéni prostiedky a informace napomahajici
zajistovat danou péci.

Dilematem je pro osoby dlouhodobé pecujici moznost zaméstnani, které je jejich pranim,
potfebou, ale jak uvadi, neni pfili§ redlné. Divodem je naptiklad Casovd naro¢nost péce
a také ztrata kvalifikace.

Pecujici v souvislosti s péci citi urcity tlak okoli, které péci o dité s postizenim, pievazné se
jedna, o postizeni mentalni, hodnoti v porovnani se zaméstnanim jako ménécennou.

Mozna pravé proto mezi své spojence fadi ty, kteti maji spole¢ny cil a jsou obeznameni
s danou problematikou. Ur¢itou vysadu pfisuzuji proto svépomocnym skupinam, seskupeni
déti 1 rodich déti s postizenim.

Naopak jako ostatni oznacuji ty, ktefi nejsou ve stejné situaci nebo s ni nemaji konkrétni
zkuSenost. Hledani vhodné podplirné skupiny, sdruzeni je vyjadienim také urcité

rezignace, ale i mozny zpiisob obrany pecujicich pted okolim.

Volny ¢as, partnersky a spoleCensky zivot, pokud je fungujici, o tom vSem hovoii osoby
pecujici ve smyslu zachytnych bodi. Je to néco, co jim piinasi radost a je odménou. Coz
nasvédcuje tomu, ze 1 v ptipad¢ ztizenych podminek a nelehké Zivotni situace si volné

chvile néjakym zpiisobem umi uzit nebo se o to snazi.

Ziji ptitomnosti i pfesto, Ze citi vy&erpani psychické i fyzické. Zhorseni zdravotniho stavu

pfipisuji svému véku a zdravi nevénuji nikterak zvySenou pozornost.

Mezi nejzajimavéjsi zjiSténi patfi otdzka budoucnosti. Ackoli se na ni otdzky piimo
nevztahovaly, ukazalo se, Ze je oblasti obavanou. Osoby pecujici o budoucnosti rady
nehovoii a konkrétné€ ji neplanuji. Svou dlouhodobou péci a odpovédnost za své dité
vnimaji jako zavazek. To, aby tomuto rozhodnuti mohly dostat, dokladaji snahou o zdravy

zpusob Zivota 1 udrZeni fyzické kondice.
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Doporudeni pro praxi, ktera vyplyvaji z daného kvalitativniho Setfeni.

e Potieba informovanosti smérem k pecujicim o moznych narocich vyplyvajicich
z jejich dlouhodobé péce, ale i zpusobech orientace v daném prostiedi s diirazem

na budoucnost.

e Potieba informovanosti celé vefejnosti o narocnosti dané péce a problémech s nimi

spojenych.

e Podpora zachovani pracovnich kompetenci osob pecujicich jiz na zacatku, kdy je

zjisténo postizeni ditéte. V ptipadé, Ze je to mozné a pro osobu pecujici vyznamné.

e Komplexnost a ve vSech smérech dostupnost sluzeb podporujici jak dité s

postizenim, tak celou rodinu. Pfedevs§im sluzby asistencni a péce respitni.

e Zména pohledu osoby pecujici k sobé samé, dulezité pro zvySeni vyrovnanosti a

resilience.
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ZAVER
V diplomové praci je veénovana pozornost osobam dlouhodobé pecCujicim o dité

S postizenim a jejich Zivotnim podminkam.

Diivodem zkouméni této problematiky je podpora osob pecujicich a nésledné pozitivni
ovlivnéni kvality Zivota také osob s postizenim, jakozto osob v tésné interakci. Navozeni
takovych podminek, které by umoznily setrvani osob s postizenim v piirozeném prostiedi

a 0sob¢ pecujici i celé rodin€ umoznily danou situaci zvladat co nejlépe.

Teoreticka ¢ast definuje jednotlivé pojmy, jako je kvalita Zivota, Zivotni podminky, osoba
pecujici, ptiblizuje také ptijemce péce a predklada jednotlivé druhy postizeni.

Cast praktickd predstavuje kvalitativni studii prezentovanou na zékladé vzniklych
kategorii, ziskanych otevienym kodovanim z jedendcti polostrukturovanych rozhovord.
Nasledné jsou urCeny pozitivni a negativni determinanty vnimani podminek, které ukazuji
na pfi€iny a oblasti mozného zlepseni.

Obavanou oblasti se ukazala otazka budoucnosti a s ni spojené planovani mozného predani
péce v piipadé nemoznosti ji dostatecné poskytnout osobou doposud pecujici. Coz by

mohlo byt namétem k dalSimu samostatnému zkoumani a také otazkou na zavér.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK
ADHD  Attention Deficit Hyperactivity Disorders
dB Decibel

DMO  Détskd mozkova obrna

[0) Inteligen¢ni kvocient

Napt-. Napiiklad

Odst. Odstavec

Pism. Pismeno

RDMO Dipareticka forma détské mozkové obrny
Sh. Sbirka

SOou Stfedni odborné uciliste

TBC Tuberkuloza

QOL Quality of life

WHO  World Health Organization
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SEZNAM PRILOH

Pfiloha &. 1: Rozhovor



PRILOHA P I: ROZHOVOR

datum: 14. 12. 2009

misto: domaci prostredi

jméno respondentky: Anna

vek: 39

délka péce: 14 let

diagnoza ditéte, o které pecuje: horni hranice stfedné t¢zké mentalni retardace, epilepsie

stupen zavislosti: IV.

pouzité znaky v textu:

R smutek
D e pokr¢eni ramen, nejistota
LSS duraz



1. MATERIALNI PODMINKY

Jak vnimate celkové svou Zivotni uroven?

Al No, nase zivotni urover je celkem dobra. NORMA

A2 nase Zivotni podminky jsou sice ztizené, ZTIZENE PODMINKY

A3 ale néjak to zviddame. CASTECNE ZVLADNUTI

A4 Manzel ma dve zaméstnani, tak néjak nestradame. ZAJISTENI

A5 Miizeme si doprat vylet nebo dovolenou. NEJAKE MOZNOSTI

A6 Asi jsou na tom i hivi. NENI TO NEJHORSI

A7 ale vzdycky si Fikam, Ze oni maji tu Sanci néco pro zlepSeni délat, kdezto u nas je to dost
omezené. Hlavné syn s postizenim diiv spatné zvladal prechody a rychlé zmeny, je nutny

cas a trpélivost. Takze hodné casu a trpélivosti. (¥) NEJDE TO ZMENIT

Pokud bychom hodnotili VaSe bydleni, vybaveni bytu, mate moZnost pouZivat
automobil?

A8 Bydlime ve viastnim domku, manzel je zrucny a pomoci mych rodicii a bratra ho néjak
castecne opravili. SNAHA

A9 Vybaveni je jaké je, snazime se, ale priority jsou jinde. NENI PRIORITOU

A10 Vyhodou je castecné vesnice a mozZnost zahrady, nevyhodou je neustdlé dojizdeni.
MISTO NENI IDEALNI, ALE VYHOVUJE

A1l Nastesti mame automobil, ktery jsme si mohli poridit za castecné pomoci prispevku, a

tak miizeme pohodiné cestovat. AUTO VELKA VYHODA

Co znamena pro Vas ¢astka, kterou pobirate prostiednictvim prispévku na péci ?
Al2 Tak je to dost diilezita castka, (--) Je to castka urcend na zajisteéni sluzeb, vim, Ze
existuje rozvoz a svoz deéti do Skoly, ale jaké dalsi sluzby, to uz by pak bylo zase jak
Vv ustavu a myslim, Ze doma je pro nase deéti diilezité. Jo, moc nam pomaha, POMOC

A13 protoze diiv to bylo o hodné nizsi POZITIVNI POSUN

Al4 U nas byla dlouho nejasna diagnoza a taky jsme se branili tomu si to priznat, Ze to
postizeni je opravdové a trvalé. Tak jsem chvili pracovala, ale neslo to. PRED
PRIJMUTIM SKUTECNOSTI

Al5 Az pozdeji, kdy uz jsme védeli, Ze se to opravdu neda zlepsit, tak jsem si zazadala o

péci. To uz bylo synovi devét let. (1) PRIJMUTI SKUTECNOSTI



Méte moZnost nyni pracovat?

Al6 Zatim nemdam, ale mam stiidavé pocity. Nekdy bych chtéla, chybi mi kontakt s lidmi,
nejaké to ocenéni a seberealizace. Jindy mam pocit, Ze bych musela Sidit syna, starsi
dcera, zdrava, uz je samostatna, ale ac je synovi 15, tak je porad na urovni mensi nez
polovina véku, ma casté stiidani ndlad, neustdle se musi k cinnostem motivovat, prosté na
vSe potiebuje spoustu casu. AMBIVALENTNI PRISTUP K ZAMESTNANI

Al7 Co kdyz onemocni, NEMOC

Al18 sice babicka sla do diichodu letos, ale pri kazdé zmince o moznosti pracovat bledne.
NENI HLIDANI

AI9Ne, ze by nebyla ochotna, ale boji se, zZe nékteré situace nezvlidne. OBAVA ZE
ZVLADNUTI

A20 Taky bych nechtéla dité odkladat k prarodicum, pordd je to cas, kdy miizeme jeste
néco pro vyvoj udélat. POKUS O ZLEPSENI

A21No, prosté nevim, jestli ten piinos by vyrovnal ty problémy. NEPRESVEDCENOST
A22 Mozna je to uz ale strach, vemte si vic nez deset let doma, to uz ¢lovéek nic neumi. Citi
se tak néjak nepouzitelny. POCHYBNOSTI

A23 Taky neni moc moznosti, pracovat jen par hodin denné a jeste v dopolednich

hodindch, to je nedostatkové zbozi. NEEXISTENCE MOZNOSTI

Pokuste se, prosim, zhodnotit VaSe materialni podminky pred péci, v nedavné
minulosti a dnes?

A24 Pred péci jsme pracovali oba, NORMALNI STAV

A25 pak se narodila starsi, zdrava dcera, tak materska a hned potom za dva roky mladsi
syn. Tak ta materska se zkratila, protoze to bylo za sebou a vypadalo to, Ze se budu moci
vrdtit do prdace, pak se ale zacaly objevovat nedostatky ve vyvoji, (--), jeste zkouska na
castecny nvazek s vypétim sil a spoustou komplikaci, ZKOUSKA

A26 a pak uz jen jeden prijem od manzela. NYNEJSI STAV

A27 Jo, dnes je prispévek na péci uplné jinde, i kdyz porad se asi vénuje vice na ustavni
péci? Nebo pokud by mel clovek normalne pracovat, tak také vydéla vic, ale bohuzel! Asi
se nedd nic délat. ZLEPSENI S OTAZKOU

A28 A to, to jesté pred tim novym zakonem bylo tak, Ze si nikdo nemohl privydeélat.
OMEZENI



A29 Dokonce jsem, a to je nedavno, slysela pani na urade, jak si s kolegyni Fikaji, Ze nevi,
co tam t, ma napsat, kdyz pecuje a pracuje na castecny uvazek? A podivovala se nad tim,
Ze prece nemiuize pracovat a pecovat. Tak se jim tam jeste asi nedostalo, Ze je to na ndakup
sluzeb. Moznd je to teda ditvod, pro¢ to nékomu nestoji za ty problémy. NEPOCHOPENI

A30 Ono mozna, ze ti, co se dostavaji do teto situace dnes, uz to budou mit snad aspon
V nekterych vecech lepsi. Moznd, Ze nebudou muset uplné prerusit pracovni kontakty a
bude vice moznosti, treba na zkracené uvazky.Moznad bude i vic odlehcovacich sluzeb nebo

poradenstvi a tak.(!) BUDOUCNOST

2. SOCIALNI PODMINKY

Jak byste charakterizoval/a VVase kontakty s rodinou, prateli?

A31 Kontakty v rodiné normdal, ono to bylo tak néjak postupné, tak si vsichni zvykli.
BEZNE

A32 Protoze pohybové je to celkem v normalu, tak mizZeme deélat témér vse jen pomaleji.
Nasi kamaradi, ti nejlepsi, se taky prizpiisobili a néjaci znami zistali, jini odesli. Mame

také spoustu novych, téch co se pohybuji v prostiedi stejném. CASTECNA ZMENA

Setkavate se s nimi, miiZete ocekavat pomoc?

A33 Tak s rodinou ano, setkani v pohode, navstévy a tak, JAKO OSTAT. NI

A34 ale na hlidani mame jen jednu babicku a taky ne ve vsech pripadech, ma nékdy strach,
ale to uz jsem rikala. O pomoc se pak bojim poprosit. Ale i tak si toho vazZime. Jinak
viastné nikoho, mozZna si o ni neumime Fici. Moznd je to tak troSku nase chyba,
NESCHOPNOST RICI ST O POMOC

A35 ale ono se to tak néjak ocekava, zZe kdyz nepracujete, tak mate na vsechno cas a vse

zvlddate PREDSUDKY

Kdo je vasi nejvétsi oporou?
A36 Tak urcité nejblizsi, manzel a uz i starsi dcera. (--) Vlastne vi a umi v tomto ohledu vic

nez kdokoli, tak vyrostli spolu. TI DOMA



Vyuzivate néjakou?

A37 Jako psychickou oporu asi ano, nékdy si postézovat, to miizu i prateliim. Nekdy, a to
Jjsou opravdu nejlepsi, si myslim, Ze taky nevi, o cem je rec. POCIT JINAKOSTI

A38 Na to jsou asi nejlepsi matky stejne postizenych déti, tam se neresi nic jiného nez déti.
MATKY

A39 Chodime do Skoly, teda syn a vyuzivame nékteré volnocasové, co nabizi zdejsi

organizace. Jinak nékdy muzZeme poprosit babicku, ale je to svatek. ORGANIZACE

Vas spolecensky Zivot hodnotite, jako?

A40 Ve spolecnosti jsem porad, ne? (+) Ja vlastné skoro nikdy nejsem sama a asi mé to ani
nepostihne. No, ja vim, jestli se mysli divadlo a tak? Vim, kde stoji, ale v kiné jsme byli
nahodou neddavno. POPRENI POTREBY

A41 Uz jsme vyzkouseli nechat hlidat starsi dceru. Bude ji sedmndct. ZAPOJENI

A42 Jinak nemam Zdadné konicky. Ctu jen casopisy a pred spanim pohdadky. ZTRATA CASU
A43 TroSku jsem se snazila ucit anglictinu a studovat. Tam byla taky spolecnost.

A44 Ale jo, muzeme jit nékdy i na ples, frekvence tak jednou za dva roky. Uz jsem se
naucila i celou dobu nemyslet na to, co délaji déti a nékolikrat netelefonovat. No, asi jsem

parkrat zavolala. (+) CASTECNE PRIJETI POTREBY

Co byste fekl/a o0 VaSem partnerském Zivoté?

A45 Tak normalneé, zatim v pohodé. Néjak neni cas se hadat kviili malichernostem, zatim se
miizeme na sebe, teda doufam, spolehnout. BAGATELIZACE

A46 Tak asi na sebe mame min casu a nebude to o moc lepsi, ale zase mame spolecny cil, a
to co nejdéle a nejlépe se postarat o déti, hlavné o to s handicapem. Neznamend to, Ze to
druhé mame radi méné, ale je tam Sance, Ze to zvlddne v Zivoté lip. (1) SPOLECNY CIL
A47 Kdyz se hadame, tak mozna jen kvuli vychove, myslim, Ze manzel dlouho nepripustil
Jjak na tom nds syn je, a tak chce nekdy veci, aby byly jako za normalnich okolnosti a ono
to nejde. DUVOD SPORU

A48 Taky tim, ze jsem doma, tak nechdava hodné veci na mné. Tak néjak to bere za

samozrejmost, on praci a ja rodinu, nékdy se citim dost sama. (*) SAMA



A co Vas volny ¢as? Jak jej vyuzivate, co je pro Vas odménou?

A49 Tak nekdy dopoledne si chvilku udeélam nebo néco délam v domdcnosti a uzivam si, Ze
to délam v klidu. Méme diim, zahradu. PRACE V KLIDU

A50 Konicky nemam zadné, viastne mé bavi takove kreativni c¢innosti a to muzu chodit se
synem do krouzku, viastné si pohrat taky. KONICKY DITETE

AS51 Neéjaky cas jsem vénovala studiu a to bylo viastné pro mé odménou. Hlavné néjaka
motivace, jiné myslenky a jeste vysledek, kdyz se to povede, to je odména. PERSPEKTIVA
A52 Odmeénou je i to, kdyz se povede néco detem, kdyz syn zvladne néco, co dlouho neslo.
Tam to jde, ale dost pomalu, a tak je to nékdy ne veselé. POSUN U DITETE

AS53 Potom celd rodina se snazime tak trosku sportovat, chodit ven se psem a tak.
SPOLECNE KONICKY

3. SOCIALNI STATUS

Co je Vasi pavodni profesi?

Ekonom obchodniho provozu, stredoskolskeé vzdeélani.

Jak hodnotite své postaveni ve spolecnosti?

Postaveni, jako ma role, jak mé vnimaji ostatni?

A54 Jsem ta, co nepracuje, ta, co ma postizené dité, ta, co (--), nevim. Prosté Zije néjak
jinak, pokud jsem v okruhu svych stejnych, tak se citim dobre, pokud jsem i jinde a neprijde
Fec na zaméstnani, tak taky pohoda. STIGMA

AS55 Jak mile ale dojde 7ec¢ na pracovni zarazeni, tak nevim, co mam délat. NEJISTOTA
A56 Driv bylo prirozené, zZe matky zdravych déti nepracovaly a moznd to tak nekde i je, ale
zrovna dnes je popularnéjsi varianta zaméstnané matky. Asi i mné by se to libilo, kariéra,
uznani, financni ohodnoceni. (!) Ono je tézké rici, no, ja jsem doma a mé dité nepujde na
prava, protoze neumi ani ¢ist a psat. OBAVA Z PRIJETI OKOLI

AS57 Vzdycky, kdyz si ale Feknu, Ze to prece je jedno, co Fikaji ostatni, a Ze je diileZite, jak to
vnimdm jd, tak si stejné nejsem jista. SNAHA O VNITRNI VYROVNANI

A58 Taky jsou okamziky, kdy se mi to mé postaveni chce obhajovat, nebo mam silu a pak

taky ne a odpovim v néjakém vtipu, ironii. REZIGNACE



A59 Takova obrana, zlehcuji to, prijde mi to lepsi nez si stezovat nebo se litovat. Ale ve
skutecnosti to nic neresi. Pordd je to tak, zZe jednou jsem presvédcena o tom, co delam, a

pak mam zase pochyby. OBRANA

Jak si myslite, Ze ostatni vnimaji Vasi pozici?

A60 Jak jsem rekla, nekteri lituji, nikdo by neménil, ale nékteri dokonce nechapou, vzdyt to
neni tak hrozné, kdyz chodi. Jesté neddavno to rikala i moje maminka, a to nemyslela nijak
zle. U? ale Fika, Ze ona to tak tézké neméla. OBDIV/ NEPOCHOPENI

A61 Me nejvic desi ta trvalost, ale zase uz jsme poznali, Ze stereotyp miuze byt dobry,
protoze muze byt i hiir. OBAVY

A62 Taky je désivé, jak ten cas utikd, clovek si myslel, Ze ve ctyFiceti uz bude néjak (--) a
nic. Ja se citim nekdy dost nicotné. (*) NNCOTNOST

Chtél/a byste, néjak zménit VaSe postaveni ve spolecnosti a jak?

A63 Chtéla bych, ale myslim, Ze to jde jen v pripade, Ze zménim ja své postaveni k sobé.
Pak to mozna piijde,

Cekat, az spolecnost dospéje do stadia, kdy vas bude podporovat, oni nékteri maji starosti,
[ kdyz knim osud byl vitomto sméru laskavy, a taky si nevi rady v jinych vécech.
SEBEPOMOC

A64 Nestaci ani vzdelani, kurzy, schopnosti, nékdy to prosté nejde. Ale je to tézké, ja, a
urcité nejsem sama, davam na to, co rikaji ostatni, a vim, Ze by to tak nemélo byt.

ZADNA OCEKAVANI

Mite mozZnost si néjak zvysit svou socialni mobilitu, sviij socidlni status?

Jako Ze se nécemu priucim?

A65 To asi jo, ale mit pak mozZnost to uplatnit je teézké, ta doba, ne necinnosti, ale jiného
zpiisobu Zivota a hlavné jinych priorit to tak snadno nedovoli. JINY ZPUSOB ZIVOTA

A66 Myslim, Ze to neni lenost, kdyz radeji nekolik hodin néco déldte, nebo nékde cekate,

kde je vase dité rado a ma kviili tomu lepsi Zivot. PRIZPUSOBENI SE



4. FYZICKE ZDRAVI

Po fyzické a psychické strance se citite?

A67 Cozpak fyzicky to jesté jde, to asi jen tak trosku starnu, ale psychicky mé to nékdy
zlomi. PSYCHIKA JE HORST

A68 Uz teda nebrecim a nedoufam v néjaké vyrazné zlepseni, ale neni to dlouho, kdy jsem
k tomu dosla. CASTECNY SMIR

A69 Spis kazdodenni boje, zmeény nalad, uz i agresivita, negativismus a jiné psychické
problémy syna mé dost ubiji. DUVODY ZHORSENI

A70 Ono to vidycky néjak jde, ale najit tu silu, kazdy den bojovat je prosté fuska.
NEUSTALY BOJ

Pokud hodnotite tedy své zdravi v souvislosti s dlouhodobou péci, doslo k néjaké
vyrazné zméné?

A71 Asi viditelné ne, mozna dokonce nekdy vic vydrzim, jsem trpélivéjsi, diiv jsem vSechno
chtéla hned, ale nékdy staci ta posledni kapka a paddam. JINY PRISTUP

A72 Nékdy se citim tak unavené, opravdu unavené. (!) Uz se mi podarilo usnout i pri

cekdni na syna, kdyz byl na rehabilitaci. (+) UNAVA

Jste v néjakém ohledu ze zdravotnich divodii néjak zavisla na svém okoli?

vvvvv

déle vydrzime, doufam. (!) VYDRZ
A74 Jednou jsem byla v nemocnici, tak jsem dlouho prechdzela néjaké nachlazeni, az jsem

si polezela, ale v té nemocnici. Slo to, manzel si musel vzit paragraf, jinak by to nestihal a

zvladli to.(--) Kazdy se da nahradit. JDE TO

Mate moZnost pecovat o své zdravi, fyzickou kondici, vzhled, oblec¢eni?

A75 Neumim o sebe moc pecovat, chodim se jen strihat, nékdy mam snahu se pékne obléci,
ale pak zase specham a radéji volim to, co je po ruce a pohodInéjsi. NEZVYK

AT76 No, k lékari nekdy musim, uz i pravidelné. JEN NUTNOSTI

A77 Fyzickou kondici honim néjakym tim sportem v kruhu rodiny. Tak asi chiize, mozZna

kolo, lyze svatecné.



Jak pecujete o své zdravi?
Jak jsem rekla, nic moc, ale uz se snazim vic, treba pravidelnéjsi stravou, vic odpocivat a

moznd i na to cviceni dojde ¢asem. CO JE DOSTUPNE

Jaké jsou VaSe moZnosti v pripadé vasich zdravetnich komplikaci, mate moZnost
nékomu predat péci?

A78 Predat péci asi jen manzelovi, chvilku mozna babicce, ale bez cesty do Skoly a
néjakych povinnosti. NEMOZNOST PREDAT PECI

A79 Tak mozna se casem budeme muset divat po néjakém, treba chranéném bydleni, ale
V redlu si to nedokdzi predstavit. Ustav bych urcité nechtéla. A% ale moznd zestdrneme
S manzelem a uz se dostatecné o syna i sebe nepostarame, tak spolecny domov diichodcii?
(*) PLANY

A80 Chci se starat co nejdéle a doma je asi doma. BEZE ZMEN

Pokud je néco, o ¢em si myslite, Ze je pro Vas v souvislosti Zivotnich podminek
diilezité, mohl/a byste se o tom zminit?

A81 Nevim, moznd je to uz lepsi, ale mné tireba chybéla néjaka pomoc na zacatku, néjak se
zorientovat. Jiny pristup, informace. NEINFORMOVANOST

A82 Dnes jsou sice lepsi castecné materialni podminky, moznost Skolni dochdzky pro nase
deti, ale vyber dalsiho zarazeni, nebo chranené bydleni? NE USTALENOST SYSTEMU

Uz zase mluvim o détech, zZe?

A83 Pro nas asi tedy mensi byrokracie, nemuset dokazovat, Ze nas stav je Spatny, kdyz je
jeste horsi. BYROKRACIE Zase jsme u ditete. (!)

A84 Mit moznost si vybrat, jestli pracovat a pecovat, nebo jen pecovat a mit ktomu

podminky a pochopeni okoli. MOZNOST VOLBY



