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Abstrakt

FISEROVA, Barbora. Kvalita Zivota rodin s mentdlné postizenym ditétem. Hradec
Kralové: Ustav socidlni prace Univerzity Hradec Kralové, 2017. 48 s. Bakalaiska

prace.

Bakalatska prace zahrnuje definici pojmi mentéalni postizeni, rodina s mentalné
postizenym ditétem a kvalita zivota. Dale je zde vysvétlena kvalifikace mentalniho
postizeni, pojem rodina z hlediska jejiho fungovani, finan¢niho zabezpeceni ¢i
integraci do spole¢enského zivota. Je zde vysvétlena kvalita Zivota z hlediska vyvoje

tohoto pojmu, jejiho méfeni a modeli.

Zvolené metody a techniky: kvalitativni vyzkumna strategie, polostrukturovany

rozhovor.

Kli¢ova slova: mentalni postiZeni, rodina, kvalita Zivota



Abstract

FISEROVA, Barbora. The quality of Life in Families with mentally handicaped
children. Hradec Kralové: Institute od Social Work, University of Hradec Kralové,
2017. 48 pp. Bachelor Degree Thesis.

This Bachelor Thesis includes a definition of concepts such as mental disability, the
family with mentally-disabled child and the quality of life. Furthermore, explanation
of a qualification of mental disability. The concept of family and its functioning, a
financial security or an integration into social life. Explains the quality of life in

terms of development of this concept, its measurement and models.

Selected methods and techniques: Qualitative research strategy, semi-structured

interview.

Key words: Mentally handicaped, Family, Quality of Life
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UvVOD

V posledni dob¢ se Casto hovoii o pojmu kvalita Zivota. O tomto terminu se
Vv soucasnosti mluvi hlavné€ v souvislosti se seniory, chronicky nemocnymi, osobami
s postizenim a s osobami patologicky zavislymi. Zaroveil je tento pojem nedilnou
soucasti zivota nas vsech.

Téma mé bakalarské prace jsem zvolila zdmérné, jelikoz jsem vyrtstala v
blizkosti nékolika rodin, které pecovaly o mentaln¢ postizené dité. Proto je mi toto
téma blizké. M¢la jsem tak moznost na vlastni o¢i poznat, jak tézké je vychovavat
dité s mentalnim postizenim.

Kvalita zZivota rodin, které pecuji o dité s mentalnim postizenim, se odviji dle
mého presvédéeni i od nahlizeni Siroké spolecnosti. Ackoliv si to neuvédomujeme,
kvalitu jejich zivotd ovliviiuje kazdy z nds, at’ uz pfimo ¢i nepiimo. Kvalita zivota
rodic¢ll déti s mentalné postizenym ditétem se odviji ve velké mife od osobnosti,
proto se kvalita Zivota nestava neviditelnym polem zkoumani.

Pod pojmem kvalita Zivota si predstavuji plnohodnotny Zivot, bez néjakych
vyznamnych omezeni, o ¢emz se u rodin s ditétem s mentalnim postizenim hovorit
nedd. Musi se potykat s riznymi piekazkami a nastrahami Zivota, které si bézné
fungujici rodina se zdravym ditétem neumi pfedstavit.

Hlavnim cilem mé bakalaiské prace je zjistit, jak vnimaji rodiny déti
S mentalnim postizenim kvalitu svého zivota.

Pro zjisténi cile jsem vyuZila metodu kvalitativniho vyzkumu, a to konkrétné
polostrukturovany rozhovor.

Bakalatskd prace je rozdélena na c¢ast teoretickou a cast praktickou.
Teoreticka Cast je rozdélena do tii kapitol a praktickd ¢ast do kapitol dvou. V
teoretické Casti mé prace se budu nejprve zabyvat zakladnimi pojmy. Prvni pojem,
ktery popisi, je mentalni postizeni. Charakterizuji mentalni postiZeni, kvalifikuji
mentalni postiZzeni a také se budu vénovat tomu, jak se postizeni jedinci vzdélavaji.
Poté se budu zajimat o rodinu mentalné postizen¢ho ditéte jako takovou. Strucné
vysvétlim funkce rodiny a také to, jak se rodiny dokdzi adaptovat na situaci narozeni
ditéte s postizenim. Déle poukazuji na socidlni sluzby. Posledni kapitolou teoretické

casti je dllezita cast, ktera nese ndzev kvalita Zivota. Zde se zaméfuji na definici



tohoto pojmu, dimenze kvality Zivota. Ve zkratce se pokouSim nastinit i metody
méteni kvality Zivota z divodu objasnéni. Tyto metody ve své praci vSak vyuzivat
nebudu.

Prakticka ¢ast je vénovana zjisténi, co si pod pojmem kvalita Zivota rodiny s
mentalné postizenym ditétem piedstavuji rodi¢e déti s mentalnim postizenim, a zda
se jejich soucasnd situace t€émto predstavam pfiblizuje ¢i ne. Hlavnim cilem mé
bakalarské prace je zjistit, jak vnimaji rodiny déti s mentalnim postizenim kvalitu
svého Zivota.

Pro vyzkum jsem vyuzila kvalitativni vyzkum, a to konkrétné
polostrukturovany rozhovor.

Zaveérem bych chtéla podotknout, Ze tento vyzkum by mohl byt ndpomocny
rodinam, kterym bylo mentalni postizeni jejich €lena pravé diagnostikovano, jako

zdroj informaci a nastin jejich budoucnosti.



1 MENTALNI POSTIZENI

V této kapitole se budu vénovat charakteristice mentalniho postizeni, dale
kvalifikaci mentalniho postizeni a také tomu, jak se jedinci s mentalnim postizenim
vzdélavaji. Diky tomu, Ze mentalni postizeni je velmi obsahly a obecny pojem,
pokusim se ho v této kapitole nastinit. Nastinim problematiku mentélniho postizeni a
také jak je t€¢zké s timto postizenim Zzit pro samotného jedince 1 pro jeho rodinu.

Mentalni postizeni je trvalé snizeni inteligence v disledku organického
poskozeni mozku. Retardaci tedy nelze 1éCit, protoze nejde o nemoc, ale trvaly
fyziologicky stav. Jde o zaostaly vyvoj rozumovych schopnosti, odlisny vyvoj
nékterych psychickych vlastnosti, poruchy ve schopnosti se zaclenit a tak podobné.
Vychova a vzdelavani lidi s mentalni retardaci jsou celoZivotnim procesem, pro ktery
je charakteristickd nutnost stdlého opakovani, prohlubovani znalosti a dovednosti.
Vysledky se ovSem dostavuji velmi zvolna a pokrok je téméf nepozorovatelny,

zaklad vychovy tedy spociva v roding.

1.1 Charakteristika mentalniho postiZeni

M. Dolejsi definuje mentalni postizeni jako ,,vyvojovou poruchu integrace
psychickych funkci rizné hierarchie s variabilni ohranicenosti a celkovou
subnormalni inteligenci, zavislou na nékterych z téchto cinitelii: na nedostatcich
genetickych vioh; na poruseném stavu anatomicko-fyziologické struktury a funkce
mozku a jeho zrani; na nedostatecném nasycovani zakladnich psychickych potreb
ditéte vlivem deprivace senzorické, emocni a kulturni; dale na vyvoji motivace,
negativnich zkusenosti jedince po opakovanych stavech frustrace a stresu a na
typologickych zvlastnostech vyvoje osobnosti (M. Dolejsi 1973, s. 34). Terminologie
je Casto nejasna a mnohoznacna. Dfive se pojem mentalni postizeni neuzival, uzivalo
se nazvoslovi jako mentélni ¢i duSevni zaostani, retardace, slabomyslnost, mentalni
defektnost, defekt nebo handicap. Diky tomu, Ze se toto ndzvoslovi stalo postupem
¢asu pro spolecnost nepiijatelné, nahradily je nové pojmy. Dle vyvojového obdobi
jedince s mentdlnim postizenim rozliSujeme vrozené mentalni postizeni, které uvadi
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opozdéni vyvoje jedince v obdobi prenatdlnim, perinatdlnim nebo casné
postnatalnim. (Svarcova, I. 2011).

Jedinci s mentalnim postizenim jsou mezi postizenymi jednou z
nejpocetnéjSich skupin. Ke vzniku mentalniho postizeni vede mnoho riznych
faktori, ty se prolinaji, podminuji, ale také spoluptisobi. Kazda osoba s mentalnim
postizenim je individudlni osoba s riiznymi rysy a schopnostmi, dostavuji se zde
spolecné rysy mentalniho postiZzeni. Schopnostmi adaptivnimi jsou takové schopnosti
jedince, kdy jedinec dokadze reagovat na urovni urc¢itého véku a chovat se dle kulturni
normy. K mentalnimu postizeni dochazi pti nizké funkci nervové centralni
soustavy nebo vazné poskozeni mozku. To zplsobuje trvalé snizeni rozumovych
schopnosti této osoby. Svétova zdravotnické organizace (WHO) uvadi, Ze mentalni
retardace je stav ¢astecného nebo zastavené¢ho vyvoje, ten je popisovan jako naruSeni
dovednosti, které se projevuji béhem prenatidlniho obdobi (Bendova, P., Zikl, P.
2011). Pojem mentalni postiZeni je dost slozity, a tak jeho pfesna definice je spojena
s mnoha problémy. Dnes se i ve svétové literatufe mizeme setkat s mnoha
definicemi. Proto, abychom definici porovnali, bude nejvhodnégjsi citovat zndmé
ceské autory, ktefi piSi odbornou literaturu, a ta se zabyva mentalnim postizenim.
Mentalné postizené jedince popisuje 1. Svarcova jako osobu, u které asto dochazi k
n¢jakému zaostani, zejména rozumovych schopnosti nebo psychickych vlastnosti.
(Svarcova, 1. 2011).

Druhou autorkou, ktera se zabyva jedinci s mentalnim postizenim, je J.
Pipekova, ta mentalni postiZzeni popisuje jako poruchovou vadu psychickych funkci,
tyto funkce utlacuji jedince v celé jeho osobnosti. Slozky to jsou télesné, socialni a
dusevni (Pipekova, J. 20006).

Mentalni postizeni také lze popsat jako ,,vyvojovou dusevni poruchu se
snizenou inteligenci demonstrujici se predevsim snizenim kognitivnich, Fecovych,
pohybovych a socidlnich schopnosti s prenatalni, perinatalni i postnatalni etiologii
(Valenta, M., Miiller, O. 2007, s. 12).

Z vyse psanych definic jsme zjistili, Ze mentalni postizeni bychom méli brat
jako stav vrozeny a stav, ktery stale trva. Jsou zde omezeny jednak funkce rozumove,
ale také se jedinec t€Zko adaptuje na prostfedi. Ve vSech stadiich zivota takového
jedince musime uspokojovat potieby biologické, ale nesmime v zddném piipadé

opominat potieby psychické, socialni a fyzické. Dle typu postiZzeni, jeho stupné a
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druhu se specifické zvlaStnosti jedince méni. V mnoha definicich mentalniho
postizeni je uvadéno, jak se vyrazné snizuje intelektudl, a vyrazny ubytek je i v
socialni pfizptisobivosti. (Vagnerova, M. 1999).

Pfi¢iny mentéalniho postiZzeni byvaji fazeny podle riznych hledisek, jedna se o
pfiCiny vnitini (endogennich) ¢i vnéjsi (exogennich) (Valenta, M. 2014). Endogenni
pficiny jsou zakddovany v systému pohlavnich bunék, tyto pfi¢iny jsou genetické.
Dédicné postizeni vznikd pii poruse nekteré funkce genetického systému, tato
kategorie se fadi do genového nebo chromozomalniho postizeni. Exogenni pfic¢iny
zpusobuji mentalni postizeni od poceti, v pribéhu téhotenstvi, porodu, Sestinedéli, v
détstvi i v dospélosti. Dle J. Pipekové (2006) se tyto pri€iny postizeni Casto ¢leni dle
¢asu na obdobi prenatalni (pfed narozenim ditéte), perinatalni (v obdobi porodu a
bezprostfedné po ném), postnatalni (po porodu do 2 let véku ditéte). V prenatdlnim
obdobi zacinana plod puasobit fada vlivt, velice dalezitou roli hraji vlivy dédicné.
Muzeme sem zafadit choroby zdédéné. Skupinu prenatdlnich vlivi tvofi také
environmentalni faktory a onemocnéni, které matka prodéla v priabchu téhotenstvi.
Sem miizeme zatadit nemoci, jako naptiklad syfilis, zardénky, toxoplazmoza, Spatna
vyziva matky, uzivani navykovych latek. Mezi prenatalni vlivy fadime piedcasny
porod, tézkou novorozeneckou zloutenku, nedostatek kysliku pro plod, poSkozeni
mozku pii porodu, ptedCasny porod nebo zdlouhavy porod, nizkou porodni vahu
ditéte a téZkou novorozeneckou zloutenku (Pipekovd, J. 2006). V postnatdlnim
obdobi mize mentalni postizeni vyvolat infekce novorozenéte, zanéty, irazy, Spatna
vyziva, traumata ¢i krvaceni do mozku. Toto obdobi trva do dvou let véku ditéte.

(Valenta, M. 2014).

1.2 Kvalifikace mentalniho postiZeni

V Ceské republice se uziva pro klasifikaci mentalniho postizeni Mezinarodni
klasifikace nemoci a piidruzenych zdravotnich problémi, 10. revize (MKN — 10),
kterou vypsala Svétova zdravotnicka organizace (WHO), v roce 1992. Mentalni
postizeni rozd€lujeme do Sesti stupiili:

1. lehka mentalni retardace — 1Q 50-69,

2. stfedni mentalni retardace — 1Q 35-49,
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3. tézka mentalni retardace — 1Q 20-34,
4. hluboka mentalni retardace — IQ maximalné 19, (Cerna, M. 2008).

Lehké mentalni postizeni se objevuji na samém zacatku povinné Skolni
dochazky. Dité mezi svymi vrstevniky zaostava. (Nyvltova, V. 2010). Jemna a hruba
motorika je lehce opozdéna. Osoby s lehkym mentdlnim postizenim maji Casto
Spatnou koordinaci a poruchu logického uvazovani. Smysli stereotypné a jednoduse.
Jejich mechanickd pamét’ a vizualné motorické schopnosti mohou byt na dobré
urovni. Opozdény je 1 vyvoj feCi. Jedinec pouziva kratké véty, které nejsou obsahlé.
Trpi dyslalii a jejich mluva byva az nesrozumitelna. Emoce jsou citové nezralé,
chovani ¢asto impulzivni (Pipekova, J. 2006).

Dle I. Svarcové (2011) nemusi mit jedinci s lehkym mentalnim postiZzenim
zadné vétsi problémy, pokud je kladen maly diraz na teoretické znalosti. Pokud je
vSak tento jedinec emoc¢né a socidlné nevyzraly, mize mit problém integrovat se
normdm nebo tradicim.

Stfedni mentalni postizeni. U tohoto postiZeni je velice slabd jemna a hruba
motorika. Jedinci jsou neobratni, koordinace pohybt je Spatnd a pii vykonu jemnych
praci jsou nezru¢ni. Osoby jsou Casto samostatné u sebeobsluznych ¢innosti, nékteri
vSak pottebuji staly dohled. Az do dospélosti se potykaji s problémy v rozvoji
mySleni a fe¢i. Jejich fe¢ méa malou slovni zésobu, Spatné artikuluji a pouZzivaji
nespisovna slova ¢i slovni spojeni. (Pipekova, J. 2006)

Nektefi jedinci dokéazi jednoduse konverzovat, bohuzel tu jsou i jedinci, ktefi
nedokézi vyjadrit nebo sdélit své potieby. Nedokdzi se naucit mluvit za cely sviij
Zivot, 1 pfestoze rozumi, co po nich okoli vyzaduje. Potfeby sd¢luji gestikulaci ¢i
jinou formou neverbalni komunikace. (Svarcova, 1. 2011).

TéZké mentalni postiZzeni je jiZz siln€ naruSend centralni nervova soustava.
Casto je zde naruSena i psychicka stranka jedince. V fedi zaostavaji, neni dokonala,
Spatné vyslovuji, umi pouze par slovnich spojeni, ktera pak vyuzivaji. Nektefi jedinci
se nenau¢i mluvit viibec. Aby si osvojili alespont zakladni hygienické navyky,
potiebuji dlouhodoby trénink. Jedinci, ktefi jsou afektivni, naladovi a impulzivni, se
nedokazi o svou hygienu postarat ani v dospélosti. Po cely zivot musi mit asistenci,
ktera jim pomaha se o sebe starat, tito jedinci nemohou bydlet sami (Véagnerova, M.

2012).
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Hluboky stupent mentalniho postizeni je télesné nebo neurologické postizeni.
Osoby s timto stupném postizeni jsou Casto Uplné nehybni ¢i jsou jejich pohybové
schopnosti minimalni. Casto nedokazi porozumét pozadavkiim ostatnich lidi.
Nedokazi uchopit ani zdklady fe¢i a komunikuji spiSe neverbalné, pomahaji si
brekem a smichem. Hygienické navyky jsou nepatrné, spisSe nulové, a ¢asto jsou
inkontinentni. Zivot musi proZit za dohledu a pomoci druhé osoby (Pipekova, J.

2006).

1.3 Vzdélavani jedincii s mentalnim postiZenim

Vzdélavani jedincti s mentalnim postizenim ma velky vliv na kvalitu Zivota
téchto jedincii a jejich rodin. Kdyz takovy jedince navstévuje Skolni zafizeni zlepSuje
se adaptace jedince i samotné rodiny. Jedinec je denné osvobozen od stereotypniho
zivota v rodin¢ a jeji blizkosti. Rodiny maji ¢as na svij osobni zivot, pracovni
ptilezitosti ¢i osobni rozvoj.

Jedinci, kterym bylo diagnostikovano tézké mentalni postizeni nebo postizeni
s vice vadami, maji velmi Casto Spatnou motoriku, zdravotni omezeni ¢i Spatné
komunikac¢ni schopnosti. Tyto Zaky musime vzd¢lavat tak, aby byl jejich vzdélavaci
program upraven. Tento program vzdélava individudlné, ma odlisné metody, jiny
obsah a upravené podminky oproti klasickému vzdélavacimu programu na béznych
Skolach. Toto vzdélani je také doplnéno o relaxacni ¢innost ¢i télesnou vychovu.
Bohuzel diky nizké mife rozvinuti psychickych funkci, jako je pamét a pozornost,
nemuizeme predpokladat, Ze zak dosahne zakladniho vzdélani (Pipekova, J. 2010).

Vyhlaska 27/2016 Sb., ktera se zaobira vzdélavanim zaki se specialnimi
vzdélavacimi potiebami a Zakl popisuje vzdélavani, které se uskuteciiuje pomoci
vyrovnavacich a podpirnych feseni.

Vyrovnavaci opatfeni je takové opatieni, které vyuziva specialné
pedagogickych postupli a metod, které se shoduji s potfebami zakl. V péci pomahaji
1 poradenskd zafizeni, individualni podpora nebo pomoc asistenta pedagoga. Tyto
sluzby poskytuje Skola dle posouzeni pedagoga, ktery bere zfetel na dosavadni
prabeh studia. Podplrné opatieni obsahuje metody, formy, postupy ve vzdélavani,

také specialni ucebnice, kompenzacni pomucky, rehabilitaéni pomicky a
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pedagogicko-psychologické sluzby. Musi byt snizen pocet studenti ve tfidé nebo ve
skuping a diky tomu se miZeme vénovat specialnim potiebam studenta [MSMT,
online 2017].

V Ceské republice mame takové $kolstvi, které nabizi $kolni prostiedi pro
vSechny studenty a dava vSem jedincii obdobné Sance pro dosazeni vzdélani.
Komplexni specidln¢ — pedagogickd péce pro déti s postizenim je samoziejmosti

(BARTONOVA, M. 2007).

Predskolni vzd€lavani se realizuje v matefské Skole, v matefské Skole
specialni nebo ve specialni tfidé materské skoly. Matetska Skola je nedilnou soucasti
vzdélavacich aktivit jedince, které zajistuji dostatek podnétii k jeho rozvoji. Pii
nastupu ditéte do matetské Skoly je dité¢ hravé, po skonceni dochazky by mélo byt
pripraveno na Skolu. Ramcovy vzdélavaci program pro piedskolni vzdélavani
obsahuje pozadavky na vzdélavani na tomto stupni vzdélavani, cilem je, aby dité

ziskalo pfimétenou socidlni, fyzickou a psychickou samostatnost.

Zakladni vzdélani muze jedinec uskuteCnit na zékladni Skole specidlni,

zakladni Skole praktické ¢i na zakladni Skole s individudlnim planem.
V zakladni Skole je zdk vzdélavan dle individudlniho vzdé€lavaciho planu nebo
formou skupinové integrace. Skupinovou integraci je mozné vykonavat ve tfidg,
kterd je zafizena pro déti s postizenim. Po uspéSném absolvovani student ziska
vzdélani zakladni.

Zakladni skolu praktickou navstévuji déti s mentdlnim postizenim lehkym,
déti, které maji problém s poruchou koncentrace, chovani ¢i s hyperaktivitou.
Zékladni Skola prakticka je ¢lenéna na 2 stupné, 1. stupeii (1. - 5. ro¢nik) a 2. stupeini
(6. - 9. ro¢nik). Vzdélavani se tidi ramcovym vzdélavacim programem pro zakladni
vzdelavani, a to konkrétné piilohou upravujici vzdélavani déti s lehkym mentalnim
postizenim. Po absolvovani této zakladni Skoly ziska student zdkladni vzdélani.

Zakladni Skola specialni navstévuji déti, které maji stfedni az tézké mentalni
postizeni nebo vicendsobné postizeni. Zakladni Skola specidlni je clenéna na 2
stupng, 1. stupeii (1. - 6. roénik) a 2. stupeti (7. - 10. roénik). Skola se ¥idi ramcovym
vzdélavacim programem pro zakladni $kolu specialni. Usp&$nym zakonéenim

zakladni Skoly zak ziskdva zékladni vzdélani.
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Stredni Skolstvi. Po ziskani zdkladniho vzdélani se Zaci mohou vzdélavat dale na
odbornych ucilistich, praktickych Skolach jednoletych ¢i dvouletych.

V odborném ucilisti student ziskd dovednosti k profesnimu uplatnéni. Toto
studium trva dva az tfi roky, pfi GspéSném dvouletém studiu dostane student
vysvédcenti, pfi studiu tfiletém obdrzi student vyucni list. Na ucilistich se vzdélavaji
zaci, kteti obdrzeli zakladni vzdélani Ci zakladni vzdélani praktické.

V praktick¢ Skole dvoulet¢ zdk osvojuje dovednosti a védomosti pro
vykonéavani jednoduchych ¢innosti v profesnich oblastech. V téchto Skolach se
vzdélavaji zéci, ktefi maji lehké mentalni postizeni nebo zaci s vice vadami, ktefi
absolvovali zakladni Skolu praktickou ¢i zakladni Skolu specialni. Tito studenti zde
ziskavaji kladny vztah k praci, rozviji komunikace a samostatnost.

V praktické Skole jednoleté zaci ziskavaji ptipravu na jednoduché ¢innosti v
profesnich oblastech, kde se berou v potaz individualni schopnosti zakt. V téchto
praktickych Skolach jednoletych ziskavaji vzdélani Zaci s téZkym zdravotnim

postiZzenim, Z4ci, kteti maji vice vad a autistické rysy.
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2 RODINA DITETE S MENTALNIM POSTIZENIM

V této kapitole se budu zabyvat rodinou ditéte s mentalnim postizeni jako
takovou, pozd¢ji se zaméeiim na adaptaci této rodiny do spolecnosti. Déale objasnim
socialni sluzby. Tato kapitola je dualezitd vzhledem ke zjisténi hlavniho cile prace
pomoci dil¢ich cilti. Pfi narozeni ditéte s postizenim rodiCe zazivaji silné emoce se
kterymi se kazdy vyrovnava po svém. Tito rodiny vSak prochézeji nékolika fazemi,
aby se s touto skute¢nosti vyrovnali a dokazali Zit kvalitni Zivot.

Ve slovniku se uvadi, Ze rodina je ,,nejstarsi spolecenskou instituct, kterd
vytvari urcité emociondlni klima, formuje interpersonalni vztahy, hodnoty, postoje,
zdklady etiky a Zivotniho stylu. Z hlediska sociologického je formou zaclenéni jedince
do socialni struktury" (Pricha, J., Walterova, E., Mares, J. 1995, s. 189).

Po narozeni ditéte rodina zaziva obrovské zmény v povinnostech, pravech a
také v Casovém rozvrhu. Mizeme fict, ze rodiny, které vychovavaji dit¢ s mentalnim
postiZzenim jsou vice zatiZzené nez rodiny s ditétem bez postizeni. Je nutné, aby na
prvni typ rodin vznikl novy pohled. Nejprve musime zhodnotit Zivotni situaci jako
takovou. Musime zjistit, jak rodina proziva narozeni ditéte s postizenim, jaké musi
plnit ukoly, které souviseji s vyvojem takového ditéte. Mizeme zajistit odbornou
pomoc, ale aZ po zjisténi vSech aspektl tykajicich se rodiny. Pomoc se nabizi v ramci

rodiny ale 1 ve spolupréci se spolecnosti (Pipekova, J. 2010).

2.1 Funkce rodiny

Uz po narozeni na jedince ptlisobi vliv jeho rodinného prostiedi. Toto
prostfedi tvofi rodiCe, sourozenci, prarodice, a blizké okolni prostfedi (Matousek,
1997). Rodina, ktera funguje jako celek, plni tyto funkce:

Biologicko-eroticka (reproduk¢ni) funkce zajist'uje reprodukci lidského rodu,
regulaci pohlavniho zZivota a podminky pro zdravy biologicky rozvoj ¢lenti rodiny.
Déle se zaobira sexudlnim zivotem manzeld, posuzuje pocet planovanych déti, klade
diraz na zdravou vyzivu, té€lesnou aktivitu a zdravi osobnosti (Grecmanova H.,
Holouskova D., Urbanova, E. 1999).
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Ekonomicko-zabezpecovaci funkce zabezpecuje dostatek hmotnych statkid
pro rodinu a jednotlivce. Ukolem rodiét je zajistit pro své dité hmotné statky, miize
se ale stat, ze se rodina ocitne v situaci, kdy nemtze tuto funkci plnit. V tomto
piipad€ mohou Cerpat socidlni ptispévky, které poskytuje stat.

V emociondlni funkci hraji hlavni roli city mezi jednotlivymi ¢leny rodiny.
Tuto funkci naplnime pouze tehdy, jestlize v rodin¢ zavladne laskyplné prostiedi
naplnéné Zivotnim optimismem. Clenové rodiny by méli spolupracovat, diivéfovat si
a byt za druhého odpovédni. Rodina ma velky podil na tvorbé emocionalnich a
charakterovych vlastnosti déti.

K tomu, aby se osobnost ditéte formovala, je zapotiebi cilevédomé ptisobeni
rodiny, které souvisi s jeho zajmy a osobnimi potiebami. Toto formovani je zajisténo
v ramci vychovné funkce rodiny (Grecmanova, H., Holouskova, D., Urbanova, E.
1999).

Hlavnim faktorem rodinné vychovy je to, jak rodie pristupuji k ditéti.
Jestlize se do rodiny narodi dité s postiZenim, pfindsi tento stav napéti a velkou zatcz,
kterou si rodice uvédomuji, a jsou diky tomu citlivéjsi, uzkostnéjsi a také nékdy
nepiijemni ke svému okoli. VSe se odviji od stupné postizeni jejich ditéte a od
podminek, které ma rodina k dispozici. Jiz od narozeni se zacinaji rodiCe starat,
zacina pravidelné krmeni, pfebalovani a mnoho dalSich ¢innosti, diky nimz se vztah
k ditéti formuje. Mlzeme fict, ze jiz od prvniho dne narozeni zacind rodi¢ s
vychovou. Novorozenec jiz od narozeni potiebuje citlivou péci nejen svych rodici,
ale 1 dalSich ¢lent rodiny, ktery zahrnuje objeti, chovani i hlas, kterym na dité
mluvime. U déti s postizenim to je stejné bez vyjimky. D4 se fict, ze dité
S postizenim potiebuje citit lasku mozna jest€¢ vice nez dit€¢ bez postizeni, neni
zadouci promarnit ani jeden den. Pokroky u téchto déti jsou pomalej$i, coz souvisi s
jejich vyvojem. Kazdy pokrok ¢i nova véc, kterou se dité s postizenim nauci, je pro
jeho rodice ohromnou odménou. Téchto pokroki docili vhodnym piistupem, tedy

stylem vychovy, ktery uplatiiuji (Pipekova, J., 2010).
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2.2 Adaptace rodiny

,Narozeni ditéte s postizenim predstavuje pro rodice zatez, ve vetsine pripadii
neocekavanou. Jsou vsak i pripady, kdy rodice jiz pred narozemim Vi o
potenciondlnim postizeni svého ditéte (napr. deti s Downovym syndromem). Obecné
plati, Ze ¢im driv se rodice dozvi, Ze je jejich dité postizené, tim zasadnéjsim
zplisobem se zméni rodicovské postoje. Idealni adaptace rodiny znamenda usporadani
rodinného Zivota tak, aby splnoval nejen potreby ditéte s postizenim, ale i vSech
ostatnich clenii rodiny.* (Pipekova, J.2010, s. 45)

Pro zacinajici rodiCe je zjiSténi, ze je jejich dité mentalné postizené, velice
bolestna zprava. Na tuto zpravu nemuze byt zadny rodi¢ dostatecné pfipraven.
Pochopit tuto situaci je obtizné, nedokazi ptijmout, co se s jejich ditétem stalo,
nevédi, jak budou s ditétem zachazet, jak s nim jednat nebo jak ho vychovévat.
Hlavni neznamou je, co jejich dit& v zivoté ¢eka (Svarcovd, I. 2000). Nezalezi na
tom, zda se dité jiz s postizenim narodilo, nebo se disledkem nehody ¢i nemoci
postizené stalo v pozd¢jsim véku, v kazdém piipad¢ je to pro rodinu velka psychicka
zatéz. Po vyslechnuti diagndzy jsou prvni pocity samoziejmé Sok, smutek a uzkost.
K témto pocitim se pfiddvaji i obranné mechanismy. Pro rodice je tato realita
absolutné neéekana a prozivaji hluboké zklaméani. Casto si pokladaji p¥irozenou
otazku, a to, pro¢ zrovna nam se narodilo dit¢ s mentalnim postizenim. Pfirozenym
jevem, se kterym se u rodic¢i setkavame, byva pocit viny. Kazdy ¢len se s touto
skutecnosti vyrovnava po svém a neni tedy divu, Ze velkd vétSina rodict se s timto
faktem srovnava fadou emocnich reakci. Nejcastéjsi je pocit, ktery souvisi se ztratou
zdravého ditéte, které mélo pfinést do rodiny ocekavanou radost (Pipekova, J. 2010).
Nasleduje obdobi, ve kterém se rodice svym zpilisobem musi vyrovnat s touto
neocekavanou situaci. Prochazeji n€kolika fazemi vyrovnavani se se situaci.

Prvni faze je Sok a popfeni, jde o prvni reakci. Projevuje se tak, Ze
informovany strne a neni schopen reagovat. Pfi popirani situace jsou casté vyroky
,»1o nemuze byt pravda.” (Vagnerova, M. 2012). , Mnoha rodiciim chybi
sympatizujici pristup zdravotnického personalu v nestésti, které je potkalo*“
(Véagnerova, M. 2012, s. 166). Hanba, pocit zklaméni a vina, to jsou charakteristické
pocity pro fazi bezmoci. Rodi¢e ocekavaji pomoc, ale boji se zavrzeni a odmitnuti.

Rodice jsou nadmiru citlivi. Obdobi postupné adaptace a vyrovnani je obdobim, ve
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kterém chtéji rodice mnoho informaci. Chtéji védet, jak se o dité starat, chtéji znat
pfiCiny postizeni a jeho podstatu. Také stalé pretrvavaji negativni emoce jako jsou
smutek, uzkost, deprese hnév a strach (Vagnerova, M. 2012). ,, V této fazi nejde jen o
zpracovani problému, ale i o hledani jeho reseni“ (Vagnerova, M. 2012, s. 167).
Dalsi fazi je faze smlouvani, toto obdobi je pfechodné. ,, Rodice akceptuji
skutecnost, ze je jejich dité postizené, ale maji tendenci ziskat alespon malé zlepseni *
(Vagnerova, M. 2012, s. 167). Tieba u ditcéte, které ma i t€lesné postizeni, touzi po
tom, aby dit¢ dokazalo chodit alespoil s berlemi. Timto vyjadiuji nad¢ji. Tato faze
souvisi spise se stresem, vyCerpanim a unavou, tady nejde jiz o trauma. Pokud rodice
pfijimaji dit¢ takové, jaké je, nazyvame toto obdobi fazi realistického postoje.
(Vagnerova, M. 2012).
Dr. Elizabeth Kiibler-Rossové uvadi faze vyrovnani se s narozenim postizen¢ho
dité¢te do rodiny trochu jinak: Negace (Sok, popirdni) — pii sdéleni nepiijemné
skute¢nosti rodiciim, Ze se jim narodilo dité s postiZzenim, je Castou reakci Sok. Dalsi
fazi, kterou prochazi je agrese v podobé hnévu ¢i vzpoury — snazi se najit vinika,
osobu, kterd je zodpovédna za to, Ze se jim narodilo dité s postizenim. Tuto fazi
stiida faze, ve které rodi¢ smlouva, vyjednava — zkousi hledat zazracné 1€ky, 1é¢ebné
postupy ¢i zahrani¢ni 1éCitele. Rodi¢e jsou ochotni ob&tovat cokoliv, aby stav, ve
kterém se jejich dité nachézi, zvratili. Dalsi fazi je deprese, kterou doprovazi smutek
¢i strach — smutek vyplyva z toho, Ze se obavaji skutecnosti, Ze stav, ve kterém se
jejich dité nachazi, je nezvratny, ¢i ze se stav zhor$i nebo dit€¢ zemie. Obavy plynou i
z toho, zda budou schopni rodinu zajistit. Tyto stavy mize ovlivnit zralost osobnosti
rodi¢li, Zivotni zkuSenosti, citové zazemi, somaticky a psychicky stav. Konecnou
fazi je smifeni neboli souhlas — rodice piijali fakt, jaké jejich dité je a takové ho
prijimaji. V rdmci moZnosti ditéte se snazi o jeho vSestranny rozvoj. Nékdy objevi 1
noveé hodnoty jejich Zivota. Stava se, ze vice péCe potiebuje v pocatcich rodi¢ ditcte,
a ne samotné dité (Kiibler-Rossova, 1995). BohuZel vSak k fazi smifeni nemusi dojit
u vSech rodici. Stava se, Ze pocity viny a smutku rodice zcela ovlivni. Pak se stava,
ze rodi¢ sveé dité odmitne a ditéte se vzda. Ve fazi, kdy rodice popiraji své dite a to,
Ze tato situace nastala, je velké usili vénovano hledani 1éku. Proto je duleZité fici, Ze
pracovnici, ktefi pracuji na odbornych pracovistich, posuzuji stav ditéte v¢as a uvadi

uplné informace (Pipekova, J. 2010).
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2.3 Socidlni sluzby

Socidlni sluzby se poskytuji lidem spolecensky znevyhodnénym, cilem sluzeb
je zvysit kvalitu zivota téchto lidi nebo je pripadné zaclenit do spolecnosti v
maximalni mife, nebo ochranit spolecnost pred riziky, které tito lidé pfinasi. Socialni
sluzby zohlednuji osobu uzivatele téchto sluzeb, jeho rodinu, skupiny, ve kterych se
nachazi a také zajmy okolniho spolecenstvi (Matousek, O. 2007). Dle zékona o
socidlnich sluzbach 108/2006 Sb. ve znéni pozdé¢jSich predpisi mé pravo kazda
osoba uplatnit narok na bezplatné poskytnuti zékladniho socidlniho poradenstvi,
které feSi moznosti nepfiznivé socidlni situace nebo predchazeni této situaci. Pomoc
a podpora se v socialnich sluzbach poskytuje s ohledem na lidskou dustojnost. Pfi
pomoci se musi brat zietel na individudlni potfeby konkrétniho ¢lovéka, s ohledem
na jeho samostatnost, aktivizaci a motivaci. Je nutné, aby tyto sluzby byly
poskytovany v souladu s dodrzovanim zakladnich prav a svobod osob [MPSV, online
2017]. M. Valenta a O. Miiller (2013) uvadéji nékteré oblasti socidlnich sluzeb podle
zakona: Socialni poradenstvi — poradenstvi zakladni a poradenstvi odborné, odborné
poradenstvi se zaméfuje na specialni klienty nebo na specialni jev. Sluzby socialni
péce — patii sem staciondie, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, chranéné
bydleni, respitni sluzby, osobni asistence a dal$i. Sluzby socidlni prevence — sem
patii rand péce, krizova pomoc, socialné terapeutické dilny a jiné.

Socidlni sluzby déale délime dle mista, kde jsou poskytovany. Sluzby, které
jsou poskytovany v piirozeném prostiedi klienta, naptiklad v domécnosti, v misté
pracovisté ¢i v misté vzdélavani, nazyvame terénni sluzby. V tomto ptipad¢ se jedna
o peCovatelskou sluZzbu, osobni asistenty ¢i terénni programy pro ohroZzenou mladez.
Sluzby ambulantni jsou sluzby, do kterych musi klient dochazet, jsou to naptiklad
denni stacionafe, kontaktni centra a tak podobné. Pobytova sluzba je sluzba, ve které
klient Zije celorocné v ur¢itém obdobi svého Zivota. Patfi sem azylové domy pro
matky s détmi, azylové domy pro lidi bez domova, domovy pro lidi se zdravotnim

postizenim nebo domovy pro seniory [MPSV, online 2017].

Jedna z nejvyznamnéjsich socialnich sluzeb je sluzba osobni asistence. Tato

péce je komplexni, pro osoby s postizenim je idedlni a snazi se pfiblizit klienta ke
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standartnimu zptisobu Zivota. Klient, ktery ma postizeni, mize pracovat i studovat, a
to vede k jeho distojnému Ziti. Asistent pomaha klientovi s tkony, které by mohl
dé¢lat sam, kdyby nem¢él dané postizeni. Asistent tedy pomdha osobé¢, ktera vzhledem
ke svému postizeni nezvlada nékteré situace sama. Zakladni Zivotni potfeby, které s
asistentem klient zvlada, jsou biologické, kam patii jidlo, piti, polohovani, pohyb,
spanek, toaleta a dalsi. Do kulturnich potieb miizeme zatadit vzdélavani, trady,
prochazky, nakupy a kulturu, kam patii knihy, divadlo, kino a jiné [Osobni asistence,
online 2009-2014].

Sluzba denniho ¢i tydenniho staciondie je sluzba zajistujici aktivizacni a
vzdélavaci Cinnosti pro osoby se zdravotnim postizenim. Dle M. Valenty a O.
Miillera (2013) maji vySe uvedené instituce zprostiedkovavat kontakt se socidlnim
prostfedim a socidlné terapeutickou c¢innosti. Rodi¢e maji moznost svéfit svého
potomka do kvalifikovanych rukou pracovnikl téchto instituci. V této chvili se pak
mohou rodi¢e vénovat svému zaméstnani €i volnoCasovym aktivitim, na které
nemaji z divodu péce o dité Cas.

U nas je nejvice rozsifenou sluzbou, kterou poskytujeme lidem se zdravotnim
postizenim, sluzba pecovatelska (Matousek, O. 2007). Tato sluzba obsahuje pomoc
pfi osobni hygiené, poskytnuti stravy, pomoc pii péci o vlastni osobu, pomoc s
chodem domacnosti a zprostfedkovani kontaktu se spole¢enskym prostredim.

Sluzba, kterd umoZznuje ulehCit nebo sniZit zat€Z rodiny, nazyvame péce
respitni (Matousek, O. 2007).

Dal§i vyznamna socialni sluZba je sluzba rané péce. Sluzby rané péée v Ceské
republice se datuji jesté pred rok 1989. V roce 1984 zacaly probihat prvni aktivity,
které byly urceny pro rodiny s détmi s postizenim. Na zacatku vyvoje rané péce
poskytovali sluzby nejCastéji pracovnici specialnich Skol a studenti specidlni
pedagogiky. Hlavnim pramenem, ze kterého tehdy Cerpali, byla kniha Rany vyvoj a
vychova ditéte nevidomého od narozeni, kterou vydala Univerzita Karlova roku
1985, od PhDr. Oldficha Calka. Rodindm to poskytlo novy zdroj informaci a
podpory. V minulosti totiz veskeré informace ziskévali od 1€kafit a otdzky vyvoje
jejich ditéte se odkladaly [Ranapece, online 2011].

Samotny termin rand péce se zacal pouzivat od roku 1993 a vznikl
prelozenim pojmu (anglicky-early intervention, francouzsky — intervention precoce,

némecky — Frithférderung). Praxe si totiz Zadala ceské pojmenovani (Hradilkova,
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1998).

Klientem se nestdva pouze rodina, ale i dité, u kterého bylo zjisténo riziko
ovlivitujici jeho normalni vyvoj. Mizeme rozliSovat n¢kolik vyvojovych fazi
intervence a v riznych podminkach ma i rizné podoby. Muzeme definovat takto:

., Rand péce je soustava sluzeb a programii poskytovanych detem ohrozenym v
socialnim, biologickem a psychickém vyvoji, détem se zdravotnim postizenim a jejich
rodinam, s cilem predchazet postizeni, eliminovat nebo zmirnit jeho disledky a
poskytnout rodine, diteti i spolecnosti predpoklady socidlni integrace, které vychazi z
Narodniho planu vyrovnani prilezitosti pro obcany se zdravotnim postizenim z roku
1998. Tyto sluzby maji byt poskytovany od zjisténi rizika nebo postizeni do prijeti
ditéte vzdelavaci instituci tak, aby zvySovaly vyvojovou uroven ditéte v oblastech,
které jsou postizenim ohrozZeny“ (Hradilkova, T. 1998, s. 6).

Stredisko rané péce je sluzba socialni prevence a vyplyva z §54 zékona o
socidlnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb. Tento zakon rozdé€luje ranou péci na péci
terénni sluzbu a na ambulantni sluzbu. SluZzbu poskytuje rodic¢im a ditéti se
zdravotnim postizenim nebo takovému ditéti, které je ohroZzeno v dusledku
nepiiznivého zdravotniho stavu, do véku 7 let. Sluzba pomaha a podporuje dité a
jeho rodinu se zfetelem na jejich specifické potieby. Sluzba rané péce obsahuje
zakladni cinnosti. Tyto cinnosti jsou: Socialné terapeutické Cinnosti a
zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym okolim, aktiviza¢ni a edukaéni Cinnosti,
pomoc pii zafizovani osobnich ¢innosti, prava a zdkonné zajmy. Ve vyvoji ditéte
hraji prvni tfi roky zasadni roli. V tomto obdobi ma mozek ditéte velké moznosti.
Ditéti umoziiuje vyvoj nédhradnich mechanismi, a to 1 ditéti vyvojovym handicapem.
Pii zanedbani péce v tomto obdobi se vyvoj ditéte v jistych oblastech miize znicit a
upln¢ uzaviit. V obdobi rané¢ho détstvi se dité nejlépe prizptisobuje zménam, a i pres
to, Ze je mozek schopen vytvaret nova nervova spojeni cely zivot, tak v tomto obdobi
se vyviji nejlépe [Ranapece, online 2011].

Jedna se o preventivni sluzbu, ktera se snazi zabranit druhotnému postiZzeni a
sniZit rizika u postizeni prvotniho. Druhotné postizeni se mize projevit diky
nedostatecnému vyvinu funkce organu s postizenim, nebo miize byt na vin¢ poruSeni
vazeb ditéte s jeho okolim. Péce vyuziva hlavné pfirozené zdroje rodiny a snazi se ji
posilovat, diky témto zdrojim dité vyrista a prospiva. Rana péce vyuziva piirozené

prostfedi pro poskytnuti péce ditéte, tim je jeho rodina. Diky rané péci se snizuje
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nutnost Ustavni péce. RodiCe se stavaji nezavislymi na institucich, to je znacny
ekonomicky piinos. Posledni vyzkumy ukazuji, Zze diky laskyplné péci a
stimuluyjicimu vztahu mezi ditétem s postizenim a rodinou piinasi rozvoj
psychickych a fyziologickych funkci postizeného jedince. Rana péée funguje jako
terénni prace, poskytuje nezdvislé informace a vSechny tyto sluzby se odviji od

individualnich potieb rodiny [Ranapece, online 2011].

Neziskovy sektor pomoci zajistuji nestatni subjekty podporuji lidi s
postizenim v jejich Zivoté, pomahaji jim uspokojit jejich zdkladni potieby a v
neposledni fadé¢ pomahaji ulehcovat péci rodinam. Poskytuji socidlni sluzby, nékteré
subjekty organizuji vzdélavani, spoleCenské akce pro déti, rodice a pracovniky v
socialnich sluzbach. Dal§i naplni jejich poslani je realizace ozdravnych,
terapeutickych a rehabilitacnich pobytd pro rodiny s postizenymi détmi. Ostatni
subjekty se zabyvaji zajmovou Cinnosti pro tyto rodiny s détmi, jsou to naptiklad
tabory, zajmové krouzky a rtizné spolecenské akce. Témito ¢innostmi davaji osobam
Sanci se zaclenit do spolecnosti a zlepSuje se jejich socializace. Tato Cinnost také
napomaha k tomu, aby se lidé bez postizeni naucili zit s lidmi s handicapem a nebrali
je jako hrozbu pro okoli. Neziskové subjekty jsou pro rodinu s postizenym ditétem
velkou tlevou. Stat nabizi socidlni sluzby s pravidly, které se musi pfisn€ dodrzovat.
Neziskovy sektor neni vazéan tolika pravidly, coz umoziiuje vétsi individualizaci
sluzeb. Diky témto organizacim se v Ceské republice zlepsila péée o tyto osoby a
také povédomi verejnosti o potiebach, které tito lidé maji. ZlepSuji jejich status ve

spolecnosti a dohliZeji na to, aby se jejich kvalita Zivota zvySovala.
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3 KVALITA ZIVOTA

V této kapitole prace se budu zabyvat dilezitou definici tohoto pojmu. Popisi
dimenze kvality zivota a stru¢né nastinim metody méfeni kvality zivota. Vzhledem
Ktomu, Ze ve své praci pouzivam kvalitativni metodu, a to konkrétné
polostrukturovany rozhovor podkapitolou meéteni kvality prace se zabyvam jen
okrajove.

Kvalita zivota je multidimenzionalni, komplexni a interdisciplinarni pojem,
ktery se pouziva i v béZném jazyce. Tento pojem nepiedstavuje jen osobni standart
zivota, ale tizce souvisi 1 se socidlnim prostfedim, ve kterém osoba zije. Pojem
muzeme chapat jako piisobeni faktord, které jsou zdravotni, socialni, enviromentalni
a ekonomické. Zahrnuje také otazky, které se zabyvaji vlastnim bytim, pocitem
uzitecnosti a vlastnim hodnoceni Zivota. Dle toho, jaky védni obor kvalitu Zivota
zkoumd, se méni vymezeni tohoto pojmu. Zabyvaji se jim medicina, psychologie,

sociologie, ekonomie a pedagogika. (Dvotackova, D. 2012)

3.1 Definice pojmu kvalita Zivota

O kvalité Zivota se v souCasné dob& hovoii hlavné v souvislosti se seniory,
chronicky nemocnymi, osobami s postiZzenim a s osobami zavislymi. O tuto definici
se zajima mnoho védnich oborG jako jsou pedagogika, sociologie, filozofie,
ekonomie, ekologie 1 medicina. Tyto védni obory se vSak v mnoha pohledech na tuto
problematiku lisi.

Tento pojem nemd pouze jednu definici, v literatufe miizeme najit riznych
definic mnoho. Ani jedna z nich vSak nebyla vSemi stranami akceptovédna. Tuto
situaci znacn¢ komplikuje 1 to, ze existuje velké mnozstvi ekvivalentl ¢i
analogickych terminti, jako jsou socidlni blahobyt, lidsky rozvoj ¢i socidlni pohoda.

Kvalitu Zivota ovliviluje mnoho faktord, jsou to faktory zdravotni, socidlni,
ekonomické a enviromentalni. Tyto faktory ovliviiuji osoby i celé spolecnosti. Pojem
kvalita Zivota tedy miizeme chapat multidimenziondlné a pouzivat ji ve vétSing
védnich obort. Diky tomu, Ze je pojem Siroce aplikovatelny, mizeme vyuzit velkou
spoustu definic. Existuje nescetny mnozstvi zplisobt, kterymi byva kvalita Zivota
vymezovana. Vymezeni za¢ina u velmi obecnych definic, jako jsou seberealizace,
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schopnost vést normalni Zivot. U komplexnéjSich definic se zaméfujeme na jeden
urcity aspekt, ktery ovliviiuje kvalitu Zivota.

Definice WHO popisuje kvalitu Zivota jako vnimani osoby svého postaveni v
zivoté, ve kterém ma svij hodnotovy systém, kulturu, normy, cile a obavy. V
takovém pfipadé jde tedy o velice Siroké pojeti, které ovliviiuje psychicky stav,
socialni vztahy, zdravi fyzické a osobni vnimani (Vadurova, H., Miihlpacher, P.

2005).

3.2 Dimenze kvality Zivota

Svétova zdravotnickd organizace rozdélila oblasti kvality zivota diky definici,
ktera je uvedena vyse. Ctyfi oblasti, které popisuji obsahlost lidského Zivota bez
ohledu na v¢k, postizeni, pohlavi ¢i etnikum jsou: Fyzické zdravi a uroven
samostatnosti-bolest, energie, kazdodenni Zivot, mobilita, inava, zavislost na pomoci
1ékatské, schopnost pracovat, odpocinek a jiné. Psychické zdravi a duchovni stranka
— sebepojeti, pozitivni a negativni city, spiritualita, mysleni, uceni, vyznani,
koncentrace, vira a jiné. Socialni vztahy-osobni vztahy, sexudlni aktivita, podpora
socialni. Prostiedi-svoboda, dostupnost zdravotni a socidlni péce, domaci prostiedi,
finance, prostfedi fyzikalni, kam patii hluk, klima a jiné (Vad’'urova, H., Miihlpacher,
P. 2005).

Vsechny dosud uvefejnéné definice, které vymezuji kvalitu Zivota, maji za
Tyto faktory maji bud pfimy nebo nepfimy vliv na spolecensky Zivot jedince. Oblasti
jsou socialni, zdravotni, enviromentalni a ekonomické. Dal§imi faktory mohou byt
pohlavi, vék, situace v rodin€, timrtnost, vzdélani, hodnoty jedince, kultura a jiné.
Nejvice dulezity faktorem se zdd vSak byt zdravi. Zdravi vSak na sebe navazuje
spousty jinych faktort, se kterymi je v interakci, naptiklad prostfedi, emoce cloveka,
smysl Zivota, postoj ke smrti ¢i ke stafi a jiné. V dneSni dobé se kvalita Zivota
posuzuje s vétsim dlirazem na osobni spokojenost (Dvotackova, D. 2012).

Dimenze sociologické obsahuje tfi hlavni domény, psychicka pohoda, fyzické
prozivani, vztahy k druhym lidem. Radi se sem i mnoho dalsich promé&nnych, které

rozd€luji vztah jedince a malé skupiny a vztah jedince a velké skupiny. Fyzické
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prozivani se odviji od toho, zda je zdravotni stav jedince v pofadku nebo zda jedinec
zaziva zdravotni potize, které jsou doprovazeny lécbou nebo bolestmi. Nejvice
ovlivnény jsou osoby, které se staraji o déti, které jsou mentaln€ postizené a maji i
fyzické postizeni. Tam je narocnost péce o déti vysoka. U psychického proziva je to
ovlivnéno mnozstvim pozitivnich emoci a mnozstvim emoci negativnich. Pfi vy$§im
poctu emoci pozitivnich se ¢lovek citi svéze a nepropada depresim, bohuzel se vSak
u téchto rodin setkavame Casto s pocity strachu, pocity vyhoieni, rodice postradaji
pocit Stésti ¢i dualezitosti. Svlij zivot si spojuji se strachem o své dité, z obav o
budoucnost jejich ditéte a o to, co budou délat, az se o dité nebudou moci starat.
Pocity se prohlubuji spolecné s tim, jak jejich déti starnou. Pokud jsou rodic¢e uz v
dichodovém veku, tyto pocity se prohlubuji. V sociologickych vyzkumech se
objevuji takové proménné, jako jsou samotné rodiovstvi a ekonomickd situace.
Dalsi hledisko kvality zivota je urovei socidlniho zabezpeceni a socidlnich sluzeb.

Dalsi z dimenzi je subjektivni dimenze kvality Zivota. Pristup kvality Zivota
lze definovat dle toho, jak sam jedinec hodnoti spokojenost ve svém zivoté. Hodnoti
se prozivani vysledkil osobniho Zivota, zZivotni hodnoty uspokojovéani potfeb dané¢ho
jedince. Zakladnim prvkem v hodnoceni kvality Zivota je jedinec sam, jedinec je
nejlepsi odbornik na to, aby zhodnotil sviij zivot. Tuto uvedenou definici vyuzivam
ve formulaci hlavniho a dil¢ich cili. Pomoci dil¢ich cili zjistuji, jak subjektivné
rodi¢e posuzuji spokojenost se svym zivotem.

Podle psychologie kazdy jedinec zjisti, zda je ve svém zivoté spokojen, zda

Ve %

proziva osobni pohodu, a tak muize zhodnotit svou kvalitu zivota (Dvorackova,

2012).

3.3 Metody méreni kvality Zivota

Metody, kterymi se méfi kvalita Zivota, jsou bud’ metody objektivni-kvalitu
hodnoti druha osoba, nebo subjektivni—hodnoti-li kvalitu Zivota samotny jedinec.
SmiSené metody vznikaji kombinaci dvou vyse uvedenych metod.

Jako zastupce objektivnich metod mizeme zminit metodu APACHE II, ktera
se vyuziva ve Velké Britanii na jednotkdch intenzivni péce. Systém hodnoti
chronicky nemocné pomoci patofyziologickych a fyziologickych kritérii. Stavem,

ktery se 1i8i od normalu, 1ze zjistit vaznost onemocnéni. Tento vysledek se zapisuje
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jako ¢islo (Kiivohlavy, 2002).

Metodou objektivni je metoda Karnofkyho indexu. Lékat urcuje k urcitému
datu indexem svlij osobni ndzor na zdravotni stav. Je to dalsi pifipad, kdy se na
kvalitu zivota pohlizi jako na souhrn zdravotnich problému jedince. VAS je Zebticek
se dvéma hodnotami, které jsou bud extrémné dobré nebo extrémné Spatné. Tyto
hodnoty oznacuji stav pacienta (Kfivohlavy, J. 2002).

,,Jde o videni kvality pacientova Zivota spise jako jeho celkového stavu nezli
souboru jeho zdravotnich problemu.* (Ktivohlavy, J. 2002, s. 166). Kvalita zivota
neboli index kvality zivota ILF je slovni vyhodnoceni kvality Zzivota. Zasady
takového systému jsou urcéené a jednd se o socidlni oporu, emociondlni stav a jiné
(Ktivohlavy, J. 2002). ,, Tento system mél své klady v tom, Ze stanoveni kritérii kvality
Zivota nebylo jiz jen na hodnotiteli.“ (Ktivohlavy, J. 2002, s. 168) Spolupracovalo
vice jedinct, kteti byli z fad pacienti, psychologti, 1€kaiti a jinych odbornikti. Tento
systém se zacCal rozSifovat a pridavala se dalsi kritéria, dle kterych se hodnotila
kvalita Zivota. Nejcastéji se vSak kvalita Zivota zjiStuje pomoci systému W. O.
Spitzera (Kfivohlavy, J. 2002).

., Zpusob hodnoceni kvality Zivota druhymi lidmi — at obecné, ¢i podle
urcitych kritérii (arbitrarne) — vykazoval vzdor vsem dobrym snaham nékdy az dosti
znacné rozdily v tom, jak kvalitu svého Zivota hodnoti sam pacient.** (Ktivohlavy, J.
2002, s. 168)

Systém individualniho hodnocenti je jednou z nejvyuzivanéjSich subjektivnich
metod. Hlavnimi daty jsou vypovédi daného jedince (Ktivohlavy, J. 2002). ,, Pojeti
kvality Zivota dané osoby zavisi tedy na jejim viastnim systému hodnot, ktery je pri
meéreni kvality Zivota zjistovan (diagnostikovan) a plné respektovan. Aspekty Zivota,
které jsou v dané situaci a chvili povazovany danou osobou za podstatné, jsou zcela
svobodné voleny. Pocita se s tim, Ze aspekty, které dana osoba povazuje za podstatné,
se mohou v priitbéhu jejiho Zivota meénit.“ (Ktivohlavy, J. 2001, s. 243) Systém
individualniho hodnoceni neni platny pro vSechny jedince vSeobecné. , Je
individualni. To znamend, zZe k pojeti kvality Zivota se pristupuje tak, jak ji
subjektivne vidi (chape, definuje apod.) ten, kdo je dotazovan. “ (Kfivohlavy, J. 2001,
s. 243). Dotazovany dostava prostor, aby vypovédél to, co je pro ného dulezité. V

této metodologii se pouziva strukturovany rozhovor, kdy jedinec promluvi o svych

vvvvvv
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zakladnim pojmem této metodiky a jako Zivotni cil chdpeme aktivitu, smysl Zivota ¢i
smétovani. Prikladem témat zivotnich cilli, hodnot, zajm1 jsou: manzelstvi, rodina —
zde nachazime otazky o lasce, péci, starosti, spokojenosti ve vztahu ke svym détem
¢1 Sirsi roding; télesné zdravi — zde maji své misto otazky ohledné télesného zdravi.;
pohoda duSevni — otazky ohledné duSevniho zdravi, paméti, emocionalnich pociti a
jiné; zivot duchovni — cesta, ktera vede ke smyslu zivota, cesta k Bohu a rozliSovani
dilezitych hodnot a hodnot nedilezitych.; vztahy s lidmi — ochota pomahat druhym
lidem, piatelské vztahy, vztahy s ostatnimi lidmi; sebevzdélavani — kvalifikace,
dovednosti, vzdélani; kulturni zivot — divadla, knihy, vystavy; prace rukodélné —
domacnost, uklid, zahradka; sport — veskery pohyb jako je chlize, béh ¢i cviceni;
z4jmy — malovani, Cetba, kultura a jiné (Ktivohlavy, J. 2001).

Systém individudlniho hodnoceni-DW je méné slozitd forma predchozi
metody. Tato metoda spociva v tom, Ze si jedinec vybere konkrétni oblast Zivota,
MANSA je nejznaméjs$i metodou, ktera obsahuje objektivni 1 subjektivni metody.
,, Cilem autorit MANSA je vystihnout celkovy obraz kvality Zivota daného cloveka tak,
jak se mu jevi v dané chvili. “ (Ktivohlavy, J. 2002, s. 176). Hodnoceni, spokojenosti
jedince se zivotem, spokojenost s pfedem ur¢enymi dimenzemi zZivota (spokojenost
se zdravotnim stavem, socidlni vztahy, rodinné vztahy, sebepojeti, financni situace,
naboZenstvi, pravni stav). Dle toho ur¢ime obraz kvality Zivota dané¢ho jedince a

muzeme mu tak poskytnout efektivni péci a pomoc (Ktivohlavy, J. 2002).
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4 PRAKTICKA CAST

Prakticka cast mé bakalaiské prace se zabyva kvalitou zivota rodin s mentalné
postizenym ditétem. Prakticka Cast obsahuje hlavni a dil¢i cile vyzkumu, sbér a
zaznam informaci a také jsou tu popsany metody, které byly pii sbéru dat vyuzity.

Dale prakticka cast obsahuje interpretace zjisténych informaci.
4.1 Formulace hlavniho a dil¢ich cili

Hlavnim cilem mé bakalarské prace je zjistit, jak vnimaji rodiny déti
s mentalnim postizenim kvalitu svého Zivota. To se budu snazit zjistit za pomoci
dil¢ich cild, které budou transformovany do otazek tazatelskych viz. Tabulka 1. Dil¢i
cile budou sefazeny postupné, tak aby byla prakticka ¢ast co nejefektivnéjsi a také

ptehlednéjsi pro zpracovani. Hlavni cil bude ¢lenén do tii dil¢ich cila.

Dilci cil ¢. 1: Jak a co si rodice déti s mentalnim postizenim predstavuji pod pojmem
kvalitni Zivot?

Cilem bylo zjistit, jakym zpiisobem rodiny vnimaji pojem kvalita Zivota, co si pod
timto pojmem piedstavuji a zda se jejich situace shoduje s touto piedstavou.

Dilci cil ¢. 2: Jakym zpusobem a kdo jim pomaha zviddnout tuto narocnou situaci,
narozeni ditéte s mentdlnim postizenim?

Ukolem bylo zjistit, kdo a co jim pomaha tuto nelehkou situaci zvladat. Kdo je
podporuje nejvice, jak velkou roli hraji v pomoci ptibuzni, pratelé, stat.

Dilci cil ¢. 3: Jak se zménil Zivot rodin po narozeni ditéte s mentalnim postizenim?
Zde zjist'uji, jak se zivot rodin zménil po narozeni mentalné postizeného ditéte a jak

je tato situace ovlivnila.
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Tabulka 1 — Transformace dil¢ich do tazatelskych otazek

Dil¢i cil Tazatelské otazky

Jak a co si rodiCe déti s mentdlnimTO]1.1: Jaka je Vase predstava pojmu —

postizenim  piedstavuji pod pojmemkvalita zivota/kvalitni Zivot?

TN . . .
kvalitni Zivot? TO1.2: Jak wvnimate Vasi situaci,

ztotoznuje se s Vasi predstavou o kvalité
zivota?

Jakym zpisobem a co rodicim pomahdTO2.1: Jaké jsou Vase zdroje pomoci V
zvladnout tuto naroCnou situaci, narozenitéto situaci?

ditéte s mentalnim postizenim?
Jak se zménil zivot a volny cas rodict poTO3.1: Jak nyni travite volny Cas a jakym

narozeni ditéte s mentalnim postizenim?  zpusobem a odpocivate?

TO3.2: Jak se Vam podafilo vyrovnat se s

tim, Ze ma Vase dit¢ mentalni postizeni?

4.2 Vyzkumna metoda

M¢ snaZeni spocivd v tom, Ze se pokusim co nejvice porozumét proZivani
rodict déti s mentalnim postizenim. Proto jsem se rozhodla pro naplnéni svého cile
pouzit kvalitativni strategii. Dle mého ndzoru timto zpisobem dosédhnu nejlepsiho
naplnéni mnou zkoumané problematiky.

Dle J. Hendla (2005) je prace kvalitativniho vyzkumnika prace detektiva.
Jeho tikolem je analyzovat, vyhledadvat a interpretovat fakta, které pfispé&ji k odhaleni
urcitych vyzkumnych otdzek. Ve své charakteristice kvalitativniho vyzkumu uvadi,
ze patii ke standartnim metodam k ziskavani dat. Hlavnim nastrojem je osoba
vyzkumnika. Ten zjist'uje, jak lidé chiapou d¢j kolem sebe a z jakého divodu jednaji
tak jak jednaji. (Hendl, J. 2005)

Pro svou bakalafskou praci jsem si zvolila kvalitativni vyzkumnou strategii,
konkrétné polostrukturovany rozhovor. Zizlavsky (2003) ho popisuje jako soubor
otazek v daném potadi, které¢ jsou stejn¢ formulované. Dle J. Hendla (2005) by m¢ly

byt citlivé, oteviené a jasné. Vyhodou jsou i oteviené otazKy, kterou jsou v presném
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znéni pro vSechny informanty, to nam zajist'uje porovnatelnost odpovéedi. V pribéhu
muzeme pokladat dalsi otazky pro doplnéni informaci.

Myslim si, ze timto zpusobem vyzkumu ziskdm u respondentti divéru a
umozni mi to 1 vétsi sbliZzeni s respondenty. U této strategie ziskdm vice informaci od
méné respondentti pravé diky rozhovoru. Nejlepsi volbou je podle mého nazoru
polostrukturovany rozhovor. Vyhodu vidim hlavné v pfesném znéni otazek, které
jsou fazeny postupné tak, aby rozhovor daval smysl. Tyto otazky mohou byt jeste

prolozeny dal$imi otazkami, které doplni informace.

4.3 Vybér informantii

Informanti, které jsem oslovila, jsou rodice zaki, kteti navstévuji konkrétni
specialni Skolu na Kralovéhradecku. Tento vybér byl zdmérny. Vybirala jsem
informanty z riznych socialnich skupin a s riznymi Zivotnimi poméry. Cilem bylo,
aby informanti nebyli v téchto rysech totozni. Informanty jsem oslovila osobné pfi
vykonavani praxe v této specialni Skole a kontaktovala jsem je dle jejich ¢asovych
dispozic. Byla jsem velice piekvapena, jak byli tito osloveni lidé pozitivné naladéni a
na mou prosbu o spolupraci ve vétSiné ptipadi reagovali kladng. Diky tomu, Ze tito
lidé v mnoha ptipadech jesté pracuji nebo jsou i na matetské dovolené, nebylo lehké
se s nimi domluvit na schiizce. Presto se vSak setkani napldnovat podaftila a splnila

ma ocekavani.

4.4 Charakteristika informantu

Informant ¢islo 1 (dale jen 1.¢.1) je zena ve véku 43 let. Jeji osmilety syn ma
mentalni postizeni. Po tfech samovolnych potratech se ji narodil chlapecek s
Downovym syndromem. Matka je samoZivitelka, otec syna a manZelku opustil, kdyz
bylo chlapeckovi 5 let.

Informant ¢islo 2 (dale jen 1.¢.2) je Zena, je ji 32 let. Vychovava spolu s
manzelem dvouletou dceru (bez postiZeni) a Sestiletou dceru s mentalnim postizenim.

Starsi dcera trpi autismem.
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Informant cislo 3 (dale jen 1.¢.3) je taktéz zena. Je ji 51 let, je maminkou
tfinactileté holgicky, ktera trpi détskou mozkovou obrnou. Zije a vychovava dceru s
manzelem a jeho synem (18let) z pfedchoziho manzelstvi, ktery je bez postizeni.

Informant ¢islo 4 (déle jen 1.¢.4) je muz, kterému je 41 let. Jedna se o tatinka
devitileté holCicky, ktera trpi détskou mozkovou obrnou. Muz Zije s manzelkou, ktera
vSak neni matkou hol¢i¢ky. Spoleéné vychovavaji i ro¢ni hol¢i¢ku bez postizeni.
Matka postizené holCicky zije v zahranici a dcery se ziekla.

Informant ¢islo 5 (dale jen 1.€.5) je zena ve véku 34 let. Jedna se o maminku
sedmiletého syna, ktery trpi stifedné tézkou mentalni retardaci. Syn je jedinacek a
matka ho vychovava spolecné s manzelem, ktery je vSak stile na cestach, protoze
pracuje jako fidi¢ kamionu.

Informant c¢islo 6 (dale jen L.€.6) je Zena ve v€ku 38 let. Je matkou postizené
hol¢icky ve véku 6 let. Divka trpi autismem, Zena se o ni stard spolecné se svou
maminkou a manzelem.

Informant cCislo 7 (dale jen L.€.7) je muz, kterému je 47 let. Je tatinkem
pctiletého mentdlné postizeného chlapce, ktery trpi Angelmanovym syndromem.

Spole¢né s manzelkou vychovavaji jesté starSiho syna (14 let), ktery je bez postizeni.

4.5 Sbér dat

K rozhovoru jsem si pfipravila otazky, které se pro nikoho nemeénily, otazky
zustaly pro kazdého stejné. Proto, abych zachovala informanty v anonymité, jsem
pouzila pouze jejich pohlavi a veék. Dalsi otdzky jsou sméfovany na situaci
informanta pifi vychové a na to, abych zjistila, jakou maji rodiny mentalné
postizenych déti pfedstavu o tom, co znamend kvalita Zivota a zda se shoduje jejich
predstava s realitou. Otazky jsou tedy zejména zaméteny na to, co si predstavuji pod
pojmem kvalita Zivota ¢i kvalitni Zivot, kdo jim v této situaci pomaha a jak se szili s
faktem, Ze se jim narodilo dité¢ s postizenim. Sbér dat prob&éhl v obdobi biezen—
kvéten 2017.

Pted kazdym rozhovorem jsem informanty sezndmila s G€elem a tématem mé
bakalarské prace. Tyto rozhovory byly se souhlasem informantl nahravany a pak
pfevedeny do psané formy. S informanty jsem se nejdiive zacala bavit na dané téma,
na to, jak vnimaji svou situaci a teprve poté jsem piesla k pfedem piipravenym

otazkam. Délka kazdého rozhovoru byla 40-45 minut.
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4.6 Rizika vyzkumu a zvolené vyzkumné strategie

Pti vybéru tématu mé bakalaiské prace jsem se obavala, abych viibec v dnesni
dob¢, sehnala informanty, ktefi by mi odpovéd€li na mé otdzky. Cilem mého
vyzkumu sice bylo najit rodice ditéte s mentdlnim postizenim v mém okoli, ale
nebylo jisté, zda je naleznu pfimo v misté¢ vykondni mé soubézné praxe. NasStésti mé
obavy byly zazehnany. Rodice déti, které navstévovaly danou specidlni Skolu byli
ochotni a dovolili mi S nimi rozhovory provést.

Dalsim rizikem spojenym s kvalitativnim vyzkumem mohl byt nespravné
zvoleny vyzkumny soubor. (Hendl, J. 2005) Dle mého nazoru byl vzorek zvolen
adekvatné pro zvoleny cil vyzkumu.

Velkym rizikem mohlo také byt ovlivnéni informanti mou osobou. Toto
mohu vyvratit. S Zadnym ze zvolenych informantl jsem se nikdy pfed tim ve svém
zivote nesetkala.

Dalsi riziko se jevilo v kladeni otazek. Otazky byly oteviené, piedesla jsem
tim ocekavani, ze by na n¢ informanti odpovidali stejné.

Také jsem uspéSné vyvratila riziko, Ze by otdzky nebyly kladeny citlive,
protoze vSichni informanti nastésti na otdzky odpovidali oteviené

Posledni riziko mohlo spocivat v odhaleni anonymity. Informanti jsem se
dotazovala pouze na pohlavi, v&k, s kym ziji ve spolecné domécnosti a kolik maji
déti, takZe riziko odhaleni anonymity neni mozné. Nikde jsem si nezaznamenavala

jejich yména ani Zadné dalsi identifikujici znaky k odhaleni jejich osoby.
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5 ANALYZA A INTERPRETACE UDAJU

Abych se dostala k odpovédi na otazku, jak vnimaji rodiny déti s mentalnim
postizenim kvalitu svého Zivota, musela jsem vyuzit tii dil¢ich cilt, dale jen DC,
které obsahuji tazatelské otazky. Informantim jsem je kladla tak, jak jdou za sebou.
Kazdy z rozhovort byl zaznamenan na diktafon, pak doslo k doslovnému opsani.

Pouzila jsem proces kodovani. ,,Kodovani nam pomdaha data popsat. Kod je
prirazeny kuseku dat tak, Ze ho klasifikuje nebo kategorizuje. Kody maji mit
relevanci kK vyznamnym otdzkam, konceptiim a tématum. *“ (Hendl, J. 2005, s 228)

Informanty jsem sefadila postupné, dle toho, jak jsem je navstivila, to
znamena, I1 — 17. Po pfifazeni téchto koda k jednotlivym informantim jsem nésledné

ptikrocila k hlavnimu kroku, a to k interpretaci udaja.

DC1-Jak a co si rodice déti s mentalnim postizenim ptedstavuji pod pojmem kvalitni
zivot?

DC2-Jakym zplsobem a co rodicim pomaha zvlddnout tuto narocnou situaci,
narozeni ditéte s mentalnim postizenim?

DC3-Jak se zménil zivot rodin po narozeni ditéte s mentalnim postizenim?

5.1 Interpretace a shrnuti DC1

Jak a co si rodice déti s mentalnim postiZenim piedstavuji pod
pojmem kvalitni Zivot?
Cilem bylo zjistit, jakym zptsobem rodiny vnimaji pojem kvalita Zivota, co si

pod timto pojmem piedstavuji a zda se jejich situace shoduje s touto predstavou.

Jaka je VaSe predstava pojmu — kvalita zivota/kvalitni Zivot?

Ptevazna Cast informantli se shoduje na tom, Ze si nemysli, Ze by se diky
tomu, Ze se jim narodilo dit¢ s postizenim, n¢jakym markantnim zptisobem kvalita
zivota zhorSila. Povazuji za zadkladni mit $tastnou rodinu, aby mohli Zit kvalitné.
Mnoho informantl popisuje, Ze kvalitni Zivot ¢lovék ma, kdyZ ma kde bydlet, co jist,
s kym sdilet své chmury a radosti, a to oni maji. ,,Pokud bych méla zit kvalitne,

potiebuju naplnit svoje potreby jako je hlad, mit kde spat a s kym se radovat a ja
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tohle prozivam, takze si myslim, zZe kvalitni Zivot mam. ** (1.¢.3).

Informanti dle mého zhodnoceni dokazi wvnimat radosti z naprostych
malickosti, jako je usmév jejich déti a to, Ze se dité€ ni¢im netrapi.

Krasnou myslenku uvedl 1.¢.4. ,,Kdyz vidim, Ze se moje dité usmiva a je
Stastné, vim, Ze je ta namaha k nécemu. Muzu Fict, ze mé dité zije kvalitné a tim
padem ziji kvalitné i ja.“ Mohu tedy potvrdit, Ze se vétSina rodict shodla na tom, ze
pokud citi, ze jejich dit¢ diky jejich péci zije kvalitn€, to znamena, ze nestrada, ma co

Avsak jeden z informantl je jiného nazoru. ,,Pokud se Vam narodi dité s
mentalnim postizenim, jste na pokraji zhrouceni, nedokadzete se s touto situaci smirit,
tedy alespon ja jsem to tak citil. Nemohu a nikdy nebudu moci Fict, Ze Ziji kvalitni
Zivot nebo Ze kvalita mého Zivota je dobra. Uz do konce svého Zivota se budu muset
starat o svou dceru. Nemyslim to nijak zle, ale tomu se neda vikat kvalitni Zivot.
Nemuizete nic, jen tak nékdo Vam dceru nepohlida, protoze navic trpi jeste epilepsii a
ja si nemuzu dovolit ji dat k nékomu na hlidani. Nejsem jako ostatni rodice, nemdam
takové moznosti. PostiZeni je prosté omezujici pro spoustu véci. Bohuzel kvalitni Zivot
neziji. “ (1.€.6)

Osoba vychovavajici postizené dité si mezi ostatnimi rodi¢i mize pripadat
ménécennd. Bohuzel se mi téZko popisuje tato situace, protoze jsem v ni nikdy
nebyla, ale dle odpovédi ostatnich informantli mohu posoudit, Ze doty¢ny informant
se bohuZel s touto situaci asi stale nesmifil, a proto vidi vSechny tato vySe uvedena
negativa. Myslim si, Ze aby ¢lovék vychovavajici postizené dité vedl kvalitni zivot a
kvality svého Zivota vidél, musi mit okolo sebe milujici rodinu a ptatele, ktefi mu

pomohou s tim, aby se ze svého Zivota dokézal radovat.

Jak vnimate Vasi situaci, ztotoznuje se s Vasi predstavou o kvalité Zivota?

Velka vétsina informanti u této otazky jen pokrcila rameny, nevédéla, jak na
tuto otdzku odpovédét. Dlouho piremysleli. Nakonec rodice shodné uvedli, Ze Zivot
jejich rodiny s postizenym ditétem se zasadné zménil. Pfed narozenim ditéte s
postizenim byly rodiny c¢asto velmi sportovné aktivni, nékterd jezdila na kole a
koleckovych bruslich, lyZovala. Jina rodina zase potfadala rtizné vylety do blizkého i
vzdalengjsiho okoli. Po narozeni ditéte a zjiSténi, Ze ma postiZzeni jak mentélni, tak

mnohdy 1 pohybové, musely rodiny své aktivity znaéné omezit, ale nevzdaly se jich.
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Ptes toto vSechno se rodiny snazi své déti do riiznych aktivit zapojovat, aby nebyly
odkézany pouze na péci o své dité, ale i na zdbavu s nim. ,, Zkousime syna zapojovat
do ruznych sportovnich aktivit, které bavi i nas, abychom uplné sportovné nezakrnéli
a mohli si s nim uzivat spolecné radosti.” (1.¢.5). Informanti uvadéli, ze se jejich
pfedstavy s dosavadnim zivotem shoduji. Predstavy pied otéhotnénim byly
samoziejme jiné, ale u nékterych se tyto predstavy nezménily. ,, Predtim nez jsme se
dozvedeli diagnozu nasi dcery, jsme méli predstavy o Zivoté asi jako kazdy rodic.
Budeme vsichni zdravi, jezdit na vylety, poradat rodinné oslavy, pozorovat prvni
kricky nasi dcery a tak podobné. V podstaté se nase predstavy ani tolik nezménily, na
vylety jezdime, oslavy pordadame a z kriicku nasi dcery mame radost snad jeste vetsi.
Asi bychom jako rodina byli spokojenejsi bez toho postizeni, ale to nemiizeme
posoudit. Osud nam nadelil tuto zkousku a my se s ni, myslim, pereme bravurné. Nas
Zivot je kvalitni a s predstavou o tom, co je kvalita Zivota, se ztotoznuji. “ (1.€.2)

Informanti si vzpominali i na to, ze se vlastné v této situaci naucili spoustu
véci, které dosud neuméli. Tim nejlepSim je fakt, Ze se dokazi radovat z malickosti
béZného zivota. Obrovskou radost jim udé¢la, Ze jejich dcera se rano probudi s
usmévem na tvati (I1.¢.2) nebo ze se jejich dcera dosyta naji. (I1.¢.3).

U této otazky se vyrazn¢ lisil pouze informant ¢islo 6. Jiz u prvni tazatelské
otazky zena uvedla, Ze nezije kvalitni zivot, a proto bylo jasné, Ze ani u této otazky
nebude souhlasit s vétSinou dotazovanych. ,,Md situace je Spatnd, dceru sama
nezvladam, jsem vdécna mamince, Zze mi s ni pomahd, protoze manzel jezdi az pozdé
z prace. Jsem casto vycerpand, nemam silu a potiebuju mit i c¢as pro sebe. Takhle
Jjsem si kvalitni Zivot nepredstavovala, svou dceru miluji, ale prala bych si, aby byla

¢

zdrava. *

Shrnuti DC1: Jak a co si rodi¢e déti s mentilnim postiZenim
predstavuji pod pojmem kvalitni Zivot?

Rodice déti se ve vétsing shoduji, ze pokud budou mluvit o kvalitnim Zivotg,
musi tam zahrnout hlavné kvalitni péci o své postizené dité. Da se fict, Ze pokud
budou spokojeny jejich déti, jsou spokojeni i1 rodi¢e. Rodi¢e se dokazi radovat z
malickosti a jako kvalitni Zivot popisuji zivot bez vétSich problémda, plny smichu a
spokojenosti. Tvrdi také, ze ¢im vice maji prostfedkti k uZzivani si Zivota, at’ uz
finan¢nich ¢i jinych, je také kvalitnéjsi jejich ziti. Shoduji se na tom, Ze kvalitné Zit
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dokézi, kdyz si nebudou odpirat spolecensky Zivot a sportovni vyziti, at’ uz s détmi ¢i

bez déti. Rodina kvalitn€ zije hlavné tehdy, kdyz je zahrnuté laskou a porozuménim.

5.2 Interpretace a shrnuti DC2

Jakym zpiisobem a co rodi¢iim pomaha zvladnout tuto
narocnou situaci, narozeni ditéte s mentalnim postiZenim?

Ukolem bylo zjistit, kdo a co jim pomaha tuto nelehkou situaci zvladat. Kdo

je podporuje nejvice, jak velkou roli hraji v pomoci ptibuzni, pratelé, stat.

Jaké jsou Va$e zdroje pomoci v této situaci?

Tady se vSichni dotazovani shoduji na tom, Ze sami by tuto situaci asi tézko
zvladali. Zde je na misté pomoc rodiny, ptatel, ale i statu. Uvadéji, ze v tuto chvili je
nejdilezitéjsi, aby rodina stala pti sobé. I.¢.1 pomaha s péci jeji uz stars§i maminka,
ale jinak péci zvladd za pomoci zvlastni matetské Skoly sama. Manzel ji opustil.
situaci, ktera se stala i mné, kdyz se Vam narodi postizené dité. Tuto situaci jsem
sama zvladala po fyzické strance, ale po psychické ne. Potrebovala jsem vedet, ze tu
se mnou je cela moje rodina, a hlavné muj manzel *“ (1.€.2.) 1.€.3 tvrdi, ze v tom
nikdy neni sama. ,,Mdm skvelé partiky v podobé mého manzela a mého nevlastniho
syna, moc mi pomahaji. “ 1.¢.4 vychovava svou dceru s manzelkou, kterd vSak neni
biologickou matkou. Biologickd matka hol¢i¢ky se ji zfekla a momentalné bydli v
zahranici, dceru vidéla naposledy, kdyz ji byl 1 rok. Otazku péce ma slozitéjsi 1.¢.5.
O dité pecuje prevazné sama. Jeji manzel je stale na cestach, protoZe pracuje jako
fidi¢ kamionu. Rik4, Ze za pomoci zvlastni mateiské $kolky situaci zvlada. 1.8.6
situaci zvlada, Zije totiz ve spolecné domécnosti se svym manzelem a také se svou
matkou. Maminka je vzdy po ruce, kdyZ potiebuje, ma tak ¢as i sama na sebe. 1.¢.7
ptizndva, ze vétsSinu péce zastava manzelka, ale Ze 1 on pomaha pii ptijezdu z prace a
o vikendech. Starsi syn se o braSku dokéze postarat.

Jako dalsi jistotu, kterou lidé v této situaci potiebuji, oznacili dotazovani své
ptatele. Pratelé pro n¢ znamenaji ten doCasny zivot ,.bez problémi, kdy se s nimi

mohli jit bavit. Rodice Casto v nasich rozhovorech popisovali obavu z toho, Ze se s
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nimi pfestanou ptatelé bavit, ze je budou litovat a nebudou s nimi komunikovat. ,,Bad/
jsme se, ze budu za toho chudadka, ktery uz nebude moci s chlapy v hospodé rozebrat
hokej nebo fotbal, ale Ze budu uz navidy ten chuddik, co ma postizeného syna. Ze
zacatku samozrejmé zaznéla slova utéchy a litosti, ale na to jsem vzdy zavtipkoval.
Nechci v nasich synech délat rozdily jen proto, zZe jeden syn je postizeny. A uz viibec
se nechci na toto téma bavit s chlapy v hospode, kam chodim vypnout. Po case to
pochopili. “ (1.£.7)

V ¢em se vSak shoduje naprosta vétSina dotazovanych je, ze nesouhlasi a jsou
pobouieni tim, jak takovym rodi¢im pomdha stat. Jsou si jisti, Ze systém je
v soucasné chvili nastaven $patnd. Casto se pohorSovali nad tim, Ze o penize, na které
maji narok, musi pomalu prosit. Nelibi se jim posudkovi I€kari, ktefi o détech
rozhoduji, ackoliv se snimi Casto ani osobné nesetkaji. Tito l€kafi si nedokazi
predstavit, jak je péfe o nemocné dit€ narocnd a posuzuji dle sympatie. S timto
tvrzenim musim souhlasit. Mam za to, ze by mélo dojit ke zlepSeni situace, ohledné
adekvatni péce, podpory a informovanosti rodin s ditétem se zdravotnim postizenim.
Mc¢la by se zlepsit spoluprace mezi zdravotnim personalem a socialnimi pracovniky.
Idealni situaci bych popsala tak, ze pfi narozeni rizikového ditéte by informoval
zdravotni personal pracovniky v socidlnich sluzbach. Tito pracovnici by pak rodiné
poskytli pomoc, informace a podporu uz od samého zacatku. Tézkou situaci popisuje
1 informant Cislo 6. ,,Stat nepomdha nijak, pouze prispévkem na péci, ale to se musite
obalit pevnymi nervy. Neberou se v potaz zpravy od lékari, bud Vam prispévek

uznaji nebo ne. Je to hrozné!*

Shrnuti DC2: Jakym zpiisobem a kdo jim pomaha zvladnout tuto

naroc¢nou situaci, narozeni ditéte s mentalnim postizenim?

Naprosta vétsina dotazovanych odpovidala na tuto otazku jednohlasné-rodina.
Veédéli, Ze ted se nemohou spoléhat pouze sami na sebe, ale ze budou potiebovat
pomoc ostatnich. Ptibuzni, rodice, sourozenci, a pfedevS§im Zivotni partner. Partner
tuto zatéz nezvladl u dvou dotazovanych. Pomoc informanti vidi také ve spojeni s

prateli a staitem, a to v podob¢ naptiklad ptispévkl na péci.
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5.3 Interpretace a shrnuti DC3

Jak se zménil Zivot rodin po narozeni ditéte s mentalnim postizenim?
Zde zjist'uji, jak se zivot rodin zménil po narozeni mentalné postizeného
ditéte a jak je tato situace ovlivnila

Jak nyni travite volny ¢as a jakym zpusobem a odpodivate?

Kviili pracovnimu vytiZzeni a péci o postizené dit€ nemaji rodice jiz tolik casu
se vénovat koni¢klim. Naprostd vétSina informanti mi s ismévem odpovédéla, ze
odpocivaji spankem. Ten jim neni doptavan ve velkém, proto si ho radi dopfteji,
kdykoliv je to mozné. Néktefi travi volny cas u knihy, jini poslouchaji hudbu,
sportuji, béhaji ¢i rybafi. VSichni informanti také uvadi, ze se ve volném case radi
schazi se svymi prateli a rodinou. ,,Mnoho volného casu travim se svou nejlepsi
kamaradkou, at’ uz na ndkupech, kavé ci u sklenicky dobrého vina. Od minulého léta
také chodim béhat a obcas si zajdu do fitcentra. Ctu rdada knihy s tématikou 2.
svetoveé valky a romany. Stoprocentnim odpocinkem je pro mé vsSak spanek. “ (1.¢.2)

Nékteré rodi¢e vyuzivaji také osobni asistenci, kterou si zejména 1.¢.7
nemuize vynachvalit. ,, wuzivame sluzby osobniho asistenta a snazime se s manzelkou
Zit stejné jako v obdobi nejvétsi pohody. Pokud mate osobniho asistenta, ktery smysli
Jjako vy, tak se muzete bavit a nemdte potiebu asistenta neustale kontrolovat. Za tuto

Sluzbu jsme radi.

Jak se Vam podarilo vyrovnat se s tim, Ze ma Vase dité mentalni postiZzeni?

Z rozhovoru s rodi¢i jsem si odnesla to, Ze rodice vi, Ze tato situace je jiZ stala
a musi se s ni szit. Diagnostika postiZeni trvala v nékterych piipadech dlouhou dobu,
rodice tak mohli tyto informace postupné vstiebavat a vyrovnavat se s touto situaci.
U vétsiny rodic¢ti zaznél fakt, ze to byl velky kolobéh hospitalizaci, rehabilitaci,
vySetieni a rodic¢e se shoduji, Ze nebyl ¢as premyslet nad tim, pro¢ zrovna oni maji
postizené dité. Ani je nenapadlo nékoho obvilovat z jejich zivotni situace. Béhem
tohoto obdobi si na postizeni jiZz zvykli a vlastné ani nebylo co vic s tim délat.
,Vlastné je clovek tak rychle vsunut do procesu a prace, zZe pokud jsem se opravdu
nezastavila a nebilancovala nad tim, nebyl cas. Ale zalezi na charakteru clovéeka. Je
to tezké a je mozné, Ze to tézké nas jesteé cekd. Kazdopadné na to nejsem sama, a
proto mohu mluvit o stésti.“ (1.€.2) Pouze u 1.¢.4 vzpomind tatinek na to, Ze jeho

byvalé Zena si na tento fakt nezvykla nikdy. Nezvladla situaci a 1é¢ila se u psychiatra,
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pak se holCicky zfekla a ted’ Zije v zahranici, kde zacala novy Zivot.

Mohu fici, Ze zbytek rodin si stihlo projit tradicnimi fazemi pfijeti
postizeného ditéte, a proto své dité ptijali takové, jaké je. Podle jejich odpovédi na
otazky a vypravéni jsem méla Sanci tyto faze pozorovat, 1 kdyz nebyly tak presné
jako v literatufe. Tyto rodiny byly zaskocCeny, Ze je jejich dité postizené a Ze s tim
bohuzel jiz nic nezmUlzou, to byla prvni faze. Pak pfisla druha faze. V t¢ mi shodné
rodi¢e vypravéli o tom, jak shan€li informace a chtéli se o daném postizeni dovédét
co nejvice, co vSe to bude obnaset. Pak piisla dalsi faze, faze tieti, v této fazi rodice
doufali, ze se tento stav zlepsi, Ze oni to urcité zvladnout a jejich dité bude zdravé.
Nakonec ve vSech ptipadech rodice své dité piijali takové, jaké je a pecuji o ného
s laskou, a tak jak nejlépe dovedou.

Také musim podotknout, jak krasné reaguji na své postizené sourozence bud’

vlastni ¢i nevlastni sourozenci. Z vypravéni rodin je vidét empatie a zodpovédnost.

Shrnuti DC3: Jak se zménil Zivot rodin po narozeni ditéte s
mentalnim postiZenim?

Situace po zjisténi diagnézy pro jejich dit€ nebyla pro Zadného z téchto
informantl optimistickd. VSichni se vSak s touto situaci poprali a situaci zvladli.
Musim za sebe fict, ze kazdého z nich obdivuji a v duchu jsem kazdému z nich po
vyslechnuti jejich Zivotniho pfibéhu tleskala. Né&které ptib&hy byly lehci, nekteré
t&z81, ale kazdy z nich byl plny emoci a nelehkych momentt. Takovych situaci, které
nemuize pochopit nikdo, kdo si je neprozije také. Naprosta vétSina informantl se
vratila zpét do normalniho Zivota. Ve volném case sportuji, setkavaji se s prateli,
¢tou, b&haji ¢i relaxuji. V rdmeci moZnosti se vSichni s postizenim svych déti

ztotoznili, ale vZdy v nich bude to male-velké pfani, aby jejich dité bylo zdravé.
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ZAVER

V této bakalarské praci jsem se zabyvala situaci rodin s ditétem s mentalnim
postizenim a kvalitou Zivota jejich rodi¢i. Hlavnim cilem mé prace bylo zjisténi, jak
vnimaji rodiny déti s mentalnim postizenim kvalitu svého Zivota. Pomoci dil¢ich cilt
a otazek, které jsem pokladala informantim jsem zjistovala, zda je jejich hodnoceni
zivotni spokojenosti ovlivnéno tim, ze se jejich dité narodilo s postizenim. Sledovala
jsem jejich zZivotni spokojenost v oblastech jako je partnerstvi, pratelstvi, volny Cas,
piibuzenské vztahy a rodinny zivot. Pouzila jsem kvalitativni vyzkumnou metodu, a
to konkrétné polostrukturovany rozhovor. Rozhovory jsem provadéla se sedmi
informanty, ktefi jsou rodi¢e deti s mentdlnim postizenim. Tito déti navstévuji
stejnou specialni Skolu na Kralovéhradecku.

Nejprve jsem v teoretické Casti nastinila pojem mentalni postiZzeni. Zabyvala
jsem se popisem mentalniho postiZeni, jak je kvalifikovano, a také tim, jak se jedinci
s mentalnim postizenim vzdélavaji.

Teoreticka ¢ast osvétluje pojem mentalni postizeni a jeho specifika. Déle se
vénuje rodiné ditéte s mentalnim postizenim a jejimu fungovanim, kvalitou zivota a
jejimi konstrukty, dimenzemi a moznostmi méfeni. Praktickd cast se tyka vyzkumu,
ktery byl proveden kvalitativni formou, pfesnéji formou polostrukturovaného
rozhovoru s rodi¢i ditéte, které méa mentalni postizeni.

Dale jsem se zaméfila na specifika rodiny, ktera vychovdva mentéalné
handicapované dité. Pozornost jsem vénovala funkcim rodiny a také tomu, jak se
rodina sZiva se situaci narozeni postizené¢ho ditéte. Dale poukazuji na sluzby, které
maji moznost vyuzivat, a na systém socidlniho zabezpeceni.

Ve stézejni kapitole této prace jsem se zaméfila na kvalitu Zivota. Zminila
jsem definici tohoto pojmu, déale pak dimenze kvality zivota a ve zkratce jsem
nastinila 1 metody méfeni kvality Zivota.

Prakticka ¢ast této prace prokazala, Ze dit¢ s mentalnim postiZenim vyrazné
zméni Zivot rodiny. Rodice si Casto prochédzeji fazemi vyrovnani se s tim, Ze jejich
dité trpi mentalnim postizenim. Z vyzkumného Setfeni vyplynuto to, ze Groven péce
a podpory ze strany statu neni na takové urovni, jak by si rodie ptredstavovali a jak

Jje popsana na internetu a v literatufe.
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Rodice ditéte s mentalnim postizenim jsou v porovnanim s rodi¢i zdravého
ditéte vice zatiZzeni. Jejich volny cas travi nejradéji odpocinkem, Ctenim knih,
sportem nebo u posezenim s prateli. Péce o dité je velice narona a na volnoCasové
aktivity uz bohuzel nezbyva tolik Casu, piesto si rodice takové chvile najdou.
Vyuzivaji sluzeb osobniho asistenta nebo jim s pé¢i pomohou rodinni ptibuzni ¢i
ptatelé. Rodiny také shodné uvadéji, ze ziskaly mnoho zkuSenosti, které nemély.
Jako velky pfinos uvadéji to, ze se dokazi radovat z kazdé malickosti a pokroku
jejich ditéte, z kazdého jejich usmévu.

Za celkovy vystup bakalatské prace lze povazovat zjisténi, ze rodiny s
ditétem s mentalnim postizenim jsou se svym zivotem spokojeny. Celkova ptedstava
o kvalité zivota je dle jejich vétSinového nazoru napliiovdna. Avsak po zhlednuti
nckolika jinych vyzkumi a praci lze konstatovat, Ze i pfes snahu statu, partnert,
rodiny a pratel nejsou tito rodi¢e nikdy stoprocentné piipraveni na to, jak spokojené
Zit s postizenym ditétem.

Hlavnim pifinosem této bakalarské prace je informovat o mentalnim
postizenim a o tom, co je to kvalita Zivota a pfedevSim, jak tyto dva pojmy spolu
dokézi fungovat. Dale muze poslouzit rodinam, kterym bylo mentalni postizeni jejich
¢lena praveé diagnostikovano, jako zdroj informaci a nastin jejich budoucnosti. Prace
doufam také poslouzi tém, ktefi ptichdzeji do kontaktu s t€émito rodinami, aby se
vcitili do jejich pohledu na svét a danou situaci. Protoze clovek, ktery se v této
situaci nikdy neocitl, neni schopen zcela pochopit, co rodice prozivaji a s ¢im vS§im
se musi ve svém zivot¢ vyrovnat.

O kvalité zivota se v soucasné¢ dobé hovoii hlavné v souvislosti se seniory,
chronicky nemocnymi, osobami s postizenim a s osobami patologicky zavislymi.
Téchto osob se vSak tyka kvalita pouze jejich Zivota. AvSak osoby, které se staraji o
mentalné postiZzené dité, maji odpovédnost za kvalitu nejen svého zivota, ale zaroven
rozhoduji 1 o zivoté svého ditéte. Kvalitu jejich Zivota ovliviiuje jejich celkové

fungovani.
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PRILOHY
Piiloha A — Doslovny prepis rozhovoru s respondentkou ¢. 2

Informantovi jsem piedstavila svou bakaldiskou praci a cile mé prace a
pozadala jsem o souhlas k nahrdvéani tohoto rozhovoru.

Jaka je VaSe predstava pojmu — kvalita zivota/kvalitni Zivot?

Pod pojmem kvalitni Zivot si predstavuji spokojeny Zivot. Takovy Zivot, ve kterém
clovek nemusi mit velké starosti. Kvalita Zivota spociva podle mé v tom, ze mdte
poradného partaka pro Zivot.

Jak vnimate Vasi situaci, ztotoznuje se s Vasi pfedstavou o kvalité Zivota?

Pred tim, nez jsme se dozvédeli diagnozu nasi dcery, jsme méli predstavy o Zivoté asi
jako kazdy rodi¢. Budeme vsichni zdravi, jezdit na vylety, poradat rodinné oslavy,
pozorovat prvni kricky nasi dcery a tak podobné. V podstaté se nase predstavy ani
tolik nezmenily, na vylety jezdime, oslavy porddame a z kriickii nasi dcery mame
radost snad jesté vetsi. Asi bychom jako rodina byli spokojenéjsi bez toho postizeni,
ale to nemiizeme posoudit. Osud nam nadélil tuto zkousku a my se s ni myslim
pereme bravurné. Nds zivot je kvalitni a s predstavou o tom, co je kvalita Zivota se
ztotoZnuji.

Jaké jsou Va$e zdroje pomoci v této situaci?

vvvvvv

situaci, ktera se stala i mné, kdyz se Vam narodi postizené dité. Tuto situaci jsem
sama zvladala po fyzické strance, ale po psychické ne. Potrebovala jsem vedet, ze tu
Se mnou je cela moje rodina, a hlavné miyj manzel.

Jak nyni travite volny ¢as a jakym zpusobem a odpodivate?

Mnoho volného casu travim se svou nejlepsi kamaradkou, at’ uz na nakupech, kave ci
u sklenicky dobrého vina. Od minulého léta také chodim béhat a obcas si zajdu do
fitcentra. Ctu rada knihy s tématikou 2. svétové vilky a romdny. Stoprocentnim
odpocinkem je pro mé vSak spanek.

Jak se Vam podafrilo vyrovnat se s tim, Ze ma Vase dité mentalni postiZzeni?

Clovek je viastné tak rychle vsunut do procesu a prdce, Ze pokud jsem se opravdu
nezastavila a nebilancovala nad tim, nebyl cas. Ale zalezi na charakteru cloveka. Je
to tézké a je mozné, ze to tezsi nas jeste ceka. Kazdopadné na to nejsem sama.
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