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UvVOoD

Dlouhodobé pecovani rodict déti s nervosvalovym onemocnénim byva tézkou situaci
Vv zivoté jednoho z rodicu, ktery je ochoten vénovat sviij veskery ¢as potomkovi, ktery se se
zavaznym zdravotnim postizenim (dale ZP) narodil. Mnohdy se stava, jak uz je z nazvu
diplomové prace patrné, ze pecujici rodi¢ tuto péci vykonava cely zivot ditéte s danym

onemocnénim.

Diplomové prace se zabyva problematikou Syndromu vyhoreni u dlouhodobé pecujicich
rodicil deti s nervosvalovym onemocnénim. Prace se déli na dvé ¢asti, a to na teoretickou a
praktickou. Teoreticka ¢ast je zaméfena na pranik do problematiky pecujiciho rodiée a jeho
moznych psychickych promén v pribéhu dlouhodobého pecovani, a na moznosti zmirnéni ¢i
pomoci, jak ulehcit téZkou rodinou situaci a vzajemné vztahy v ni. Okrajové se prace vénuje i

jednotlivym onemocnénim, které jsou podstatné v celkovém pojeti diplomové prace.

Prvni kapitola se zabyva problematikou syndromu vyhoreni a pojmi obdobného charakteru
(napt. syndrom pecujiciho/syndrom pomocnika). Vznikem, pribéhem ¢i jednotlivymi fazemi

doplnéné prevenci a moznosti 1é¢by tohoto syndromu.

Druha kapitola pfedstavuje situaci rodiny pecujici o osobu se ZP. Jak jsou vzajemné vztahy
v rodiné ovlivnény (mezi manzely, sourozenci €i rodici a détmi). Nasledné se zaméfime na
finanéni situace rodiny s 0sobou s onemocnénim a jakou poskytuje Ceska republika podporu

(ptispévek na péci, ptispévek na mobilitu ¢i invalidni dichod).

Ve treti kapitole se poté objevuje struény popis nervosvalovych onemocnéni, které jsou
dalezitym faktorem dlouhodobé péce rodict. Konkrétné se docteme o druhém a tretim typu
Spindlnich muskuldrnich atrofii (ddle SMA = Spinal muscular atrophy), jednoho typu Svalové
dystrofie, a to konkrétné o Duchennove muskuldarni dystrofii (dale DMD) ¢i Osteogenesis
imperfecte (dale OI).

Posledni teoretickd kapitola se zabyva neziskovymi organizacemi, socidlnimi sluzbami
pomahajicimi v péci o osobu blizkou ¢i 1é¢ebné lazenské ¢i rehabilitaéni zdravotnickou péce.
Také zde nalezneme zminky o jednotlivych pacientskych organizacich, které pomahaji jak
osobé s nervosvalovym onemocnénim (primarné¢ SMA a DMD), tak i rodiné a jejich znamym

pochopit vzniklou nepfiznivou zivotni situaci.

V aktuélni dobé se velmi mélo vyzkumu zabyva problematikou neformélnich pecovateld,

konkrétné rodicl,, ktefi mohou pocitovat znamky vycerpani, depresi ¢i zakouSi pocit
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beznadéjné situace. Proto se prakticka Cast vénuje polostrukturovanym rozhovortim s rodici
(poskytovateli péce), ktefi subjektivné odpovidaji na polozené otdzky vyzkumnika pomoci

kvalitativniho pfistupu.

Diplomové prace snazvem Syndrom vyhoreni U dlouhodobé pecujicich rodicu deti
s nervosvalovym onemocnénim Si Klade za cil pfiblizit situaci pecujiciho rodice, ktery vykonava
neformalni péc¢i po celou dobu zivota ditéte/osoby se ZP. Primarnim cilem je zjistit, jak ¢asto
se neformalni peCovatelé potykaji se vznikem psychickych ¢i fyzickych obtizi, které mohou
by mohly pomoci k sniZzeni fyzické a psychické zatéze osoby pecujici o dité/osobu blizkou se
ZP. V neposledni fad€ se autorka chce zaméfit 1 na podporu $irsi rodiny, statu, neziskovych
organizaci ¢i socialnich sluzeb nebo moznostmi, jak poradit rodinam, které s neformalni péci

teprve zacinaji.



TEORETICKA CAST

1 SYNDROM VYHORENI

Pfedchiidcem nazvu, Syndrom vyhoreni byl stav celkového vycerpani, jehoz disledkem byl
a stale je dlouhodoby intenzivni stres. Casto se vyskytuje u populace, ktera je pravidelné ve

styku s ostatnimi lidmi. (Pesek et al., 2016)

Poprvé byl termin Burnout pouzit v psychoterapii a psychologii v 70. letech 20. stoleti
Herbertem Freudenbergerem. Popisoval syndrom vyhoreni jako stav kone¢ného vycerpani
energetického zdroje plivodné tvrdé pracujiciho ¢loveka (napft. Clovek, ktery se snazi druhym

pomaoci V jejich potizich a nasledné je piehlcen problémy, S nimiz ptisli). (K¥ivohlavy, 2012)

Herbert Freudenberger dale pouzival termin , /lidé, kteri se nécim hluboce emocné
zabyvaji“. Touto definici autor myslel ty, ktefi vykonavaji své povolani ve zdravotnictvi
primarné jako lékafi ¢i zdravotni sestry nebo socidlni pracovnici. Diky tomuto zjisténi se
zabyval i tim, kdo tuto sluzbu piijima a kdo ji poskytuje. Nejvice vSak bere v potaz burnout
syndrom jako prubéh, a ne jako stav zabyvajici se primarn¢ psychickym vyhofenim.

(Ktivohlavy, 1998)

Dale Herbert Freudenberger popisuje, Ze se jedna o nezkrotnou touhu po spolecenském
uznani, neredlnych pozadavcich na vztahy mezi lidmi ¢i pfesvédceni, Ze jde vSe jednoduseji.
Clovék trpici Syndromem vyhoreni mize lpét na vécech, které jsou méné podstatné, &i
zveliCovat své problémy. ZveliCovani problémi je dalSim aspektem, ktery také miize piispét

k propuknuti Vyhasnuti. (Honzak, 2018)

Vyhoreni je téz stav vyplnéni v§ech energetickych zdroji pivodné velmi aktivniho ¢lovéka.
Osoba ztraci své pocatecni nadseni a svou motivaci, je vice unavena, bezradna, ¢asto bez emoci

nebo miva depresivni a prazdny pohled. (Prasko et al., 2006)

Dalsi, ktefi se zabyvali dlouhodobé burnout syndromem byli napt. Cary Cherniss, ktery
popisoval tento syndrom jako totalni (Uplné) vycerpani sil. Burnout je jakysi pocit ¢loveéka,
ktery dosel ke konci a nemuze jit dal. Stav, zobrazujici osobu, ktera ztratila nadé&ji, Ze se muze
néco zménit. Déle se timto psychickym stavem zaobirala i Helena Sekova, ktera zminuje, ze o
syndrom vyhoreni Se jedna, pokud dojde k selhani procesti adaptace. Mluvime tak, o

chronickém stavu $patného fungovani. (K#ivohlavy, 2012)
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Od doby prvniho popsani pojmu burnout jej zacalo studovat vice psychologu. (Kfivohlavy,
2012)

V neposledni fadé muzeme Syndrom vyhoreni najit 1 ve slovniku socialni préace, ktery
preferuje spiSe nazev VypdleniNyhoreni/Syndrom vypaleni, coz je souhrn ¢i soubor pfiznakd,
které se vyskytuji u pracovnikli v pomdhajicich profesich odvozenych z dlouhotrvajici
nekompenzované zatéze. Ten piinaSi prace s jedinci. Stav je doprovazen psychickym i
celkovym vycCerpanim organismu, doplnény pocity beznad¢je, pochybnostmi nebo i zlosti vici

sob¢. (Matousek, 2003)

Dle Kebzy a Solcové se viak jednd i o vétsi riziko Vyhoreni U 0s0b s Gastym, intenzivnim a
dlouhodobym kontaktem s klienty, u lidi, ktefi jsou velmi obétavi, ale zaroven jsou méné

asertivni, soutézivi, nejsou schopni relaxovat, zijici pod casovym tlakem ¢i u lidi malo

sebevédomych. (Matousek, 2003)

Syndrom vyhorent je dle Mezinarodni klasifikace nemoci Svétové zdravotnické organizace
(dale WHO = World Health Organization) zafazen do dopliikové kategorie diagnoz, ale neni uz
klasifikovan jako nemoc. Diagndza podobajici se Syndromu vyhoreni je dle WHO neurastenie,
kterou muizeme popsat, jako stav vyznacujici se unavou a vycerpadnim, avSak symptomy

Vyhoreni se zde nalézaji pouze ¢astecné. (Stock, 2010)

Vyclenujeme také n¢kolik druht syndromu vyhoreni, a to na zéklad¢ €asového pribéhu. Ty
se mohou délit dle akutniho a chronického projevu. Akutni Syndrom vyhoreni vznika
dasledkem nadmérné pracovni zatéze, ktera se objevuje na zakladé kratkého ¢asového tseku.
Zatim co po dlouhodobém a opakovaném puisobeni stresorti nastava chronicky syndrom
vyhoreni. Ten probihd v péti fazich a jeho kone¢nym stavem je vlastni vyhasnuti v psychické,

telesné ¢i socialni roviné. (Svamberk Sauerova, 2018)

V oblasti psychologie nastava problémem, jak rozlisit od sebe Syndrom vyhoreni a depresi.
Pokud je naSim cilem diagnostikovat vyhasnuti je dilezité udélat detailni anamnézu pacienta a

zjistit vSechny zatézové faktory, které k vycerpdni vedly. (Stock, 2010)

Vyhoreni se muze od deprese také lisit pii¢inou vzniku, kdy se deprese objevuje v fadé
oblastech. Vyhoreni se vsak tvofi prostiednictvim chronického stresu, ktery je spojovan

s poskytovanim péce. (Leblanc, 2021)

Obecné miizeme konstatovat, ze dle Kebzy a Solcové (2003) se Syndrom vyhoreni a jeho

definice opakuji alespon v nékterych bodech, jako je napt., Ze se:

11



Jedné o psychicky stav, prozitek vyCerpani;

Vyskytuje zejména u profesi, které pracuji s lidmi;

Vytvaii na zdklad¢ tfady symptomi predevSim v oblasti psychické, fyzické a

socialni;

Klicovou slozkou vyhasnuti se stava emoc¢ni exhausce (vycerpani) a kognitivni

vycerpani, opotiebeni €i celkova inava;

Vsechny hlavni slozky tohoto syndromu vznikaji z chronického stresu. (Kebza et

al., 2003)

V ramci definic Syndromu vyhoreni nalézame vétsinou obdobné znaky, a to, ze:

Se jedna o negativni emocionalni pfiznaky, které se vyskytuji v oblasti emocionalni

unavy ¢i deprese;

Diuiraz je kladen spise na ptiznaky zplsobené chovanim lidi, vice nez na fyzické

ptiznaky burnout syndromu;

Syndrom je se vzdy objevuje u osob psychicky zdravych (nejedna se o dusevné
nemocné osoby);

e Je snizena vykonnost lidi z divodu jejich negativniho postoje. (Kfivohlavy, 2012)

Syndrom vyhoreni miZzeme popsat a rozd¢lit téz terminologicky, a to na ,, Copout* coz
muzeme chdapat, jako viditelné selhani a Gprk od odpovédnosti, a ,, Burnout”, ktery lze ze
zacatku chépat jako udrZitelnost vysokého vykonu, v pozadi se vSak za¢ina objevovat fyzickeé,

a1 dusevni selhani. (Kebza et al., 2003)

Je mozné zde také zatadit pojem Syndrom obnoseni, jenz miizeme charakterizovat pocitem
naprostého vyc€erpani u vleklého, jednotvarného stresu, soucasné ptsobicim ubytku obrannych
sil. Dosti podobnym terminem je i Syndrom podcenéni, kdy se ¢lovék dostava do situaci, které
ho nestimuluji, prace je pro né¢ho stereotypni a je pod trovni jeho kvalifikace. (Kebza et al.,

2003)

1.1 Syndrom pecujiciho/syndrom pomocnika

Tato podkapitola nam vysvétli pojmy, které tizce souviseji se Syndromem vyhoreni.
Syndrom pecujiciho
Dle Lisy Leblanc (2021, s. 116): “wyhoreni pecujiciho je stav duSevniho, emocniho a

fyzického vycerpani, které je dusledkem poskytovani péce po delsi dobu”.
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U pecujici osoby je moznym hnacim motorem altruismus, coz je nesobecké mysleni a
jednéni, vciténi se do druhych a pomahéni osobdm bez o¢ekavani odmény ¢i vdéku. Je to dobry

pocit, sebetcta vici sobé ¢i n¢jaké splnéni moralni povinnosti. (Geringova, 2011)
Syndrom pomocnika

Syndrom pomocnika se definuje jako neschopnost projevovat €i citit vlastni prozivané emoce
a potfeby. Pro osobu je obtizné oddélit altruistické chovani od egoistického (uptfednostiiovani
vlastnich zajmi). Pomahani je potieba, ktera neni uspokojovana v civilnim zivoté. Vznika tak
bezmocny pomahajici. Pokud se profese poméhajiciho pietvoii do nastroje pro péci o sebe

sama, je to Spatn¢. Méame tfi moznosti, jak uchopit pomahéni:

1. Pomoc bez naroki bliznimu (dnes spise blizkému ¢clovéku);
2. Pomoc jako atraktivni povolani (perspektivni povolani, zdjem o profesi);
3.  Mén¢ nebezpecné pomahani (U¢elem je syceni vlastnich potfeb — uznani, moc nad

jinym ¢loveék a moznost mit v§e pod kontrolou). (Venglafova et al., 2011)

Dalsi publikace definuje tento pojem jako ,,soubéh* rozdilnych znaku, které dohromady
utvareji obraz urcitého procesu, kdy pomahani je obrana. Syndrom pomocnika lze uchopit tak,
ze jeho pocatkem je neschopnost vyjadrit vlastni city a potieby. V dne$ni dobé se Syndrom

vyhoreni nejcastéji projevuje u osob pecujicich o nemocné a staré osoby. (Schmidbauer, 2015)

Syndrom pomocnika se mize také vyznaCovat fadou neurotickych vloh, které prochazejicich
osobnosti pomahajiciho. Pokud nejsou rozeznatelné a nepracuje se s nimi, mohou se projevovat
zavaznymi komplikacemi v profesnim 1 osobnim Zivoté. S tim se mliZe pojit 1 vznik unavy ze

soucitu (empatie). (Rohwetter, 2022)

Vysoce citlivi pomocnici se mohou citit provinile, protoze nejsou schopni poslechnout rady
ostatnich, aby si doporuceni nebrali tolik k srdci. Tito lidé neudrzuji pozornost vici vice
hlediskam najednou. Je podstatné se nesrovnavat s ostatnimi, ale byt si védom, ze kazda osoba
pracuje tak, jak je v jeho silach a moznostech. Vysoce citlivi lidé si musi davat pozor, aby
nepocitovali zodpovédnost nebo vinu za situace, které nemohli nebo nemohou ovlivnit. (Sand,
2018)

1.2 Vznik a priznaky syndromu vyhoreni

Syndrom  vyhoreni vznika v kombinaci s dlouhotrvajici a objektivni pfic¢inou.
K subjektivnim pfi¢inam Vyhasnuti ptispiva ptitomnost osobnostnich charakteristik (napf.

nizké sebehodnoceni, vysoké naroky na sebe sama, vysokéd schopnost empatie). Objektivni
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pfic¢iny jsou, zato faktory extérni a faktory pracovniho prostiedi, které zatézuji zameéstnance.
Socialni rovina je zamétena primarné na kvalitu mezilidskych vztahi, konflikty na pracovisti

&i absence tcty. (Svamberk Sauerova, 2018)

Tento syndrom je mozné odhalit skrze komplexni pfistup K osobé i s uchopenim jejiho
aktualniho postaveni na Skéle mezi zdravim a nemoci. Piistup obsahuje objektivni i subjektivni
podstatné znaky zdravi. Dle Beckerova konceptu dusevniho zdravi by vsak riziko onemocnéni
Syndromu vyhoreni mélo byt posouzeno stanoviskem mezi rizikovymi a protektivnimi faktory.
Rizikové faktory mohou byt zranitelnost ¢i stresory. Protektivni faktory jsou pak kompetence
a podpiirné vlivy vnéjsiho prostredi. Nasledné doplnuje kompletnost dusevniho zdravi osobni
pohoda. Osobnost jedince je ovsem chapana jako vnitini faktor, ktery ma vliv na odpor ¢lovéka
vuci negativnim U¢inkiim stresu. Za vnéjsi socidlni faktor je pak poklddana socidlni opora,
kterou mizeme definovat jako systém socidlnich vztahi a vazeb, které Clovék vytvari a

navazuje ve vztahu k okoli, které nasi oporu piijima. (Kebza et al., 2003)
Ptiznaky burnout syndromu lIze rozdélit dle K¥ivohlavého (1998, s. 51) na:

o | Subjektivni priznaky (unava, sniZeni sebehodnoceni, problémy se soustiredénim,
podrazdeni, negativismus, stresové stavy).

o Objektivni priznaky (dlouhotrvajici snizenou vykonnost).

Pokud vSak ¢lovek trpi psychiatrickym onemocnénim ¢i nedostate¢nou kvalifikaci pro
danou praci, nebo si promitd v zaméstnani své problémy ze soukromého zivota, nemizeme

jasné urcit Syndrom vyhoreni. (Kfivohlavy, 1998)

K burnout syndromu dochazi v disledku nerovnovahy mezi emo¢ni investici pracovnika a

,, Zisky*, které se mu nevraceji v podob€ ocenéni, uznani a pocitu aspésnosti. (Prasko et al.,

2006)

Pokud se setkdme s clovékem, u kterého propuké stav psychického Syndromu vyhoreni,
muZeme ocCekavat, fadu negativnich citovych stavli, obtiZzZnych a hlubokych myslenek.
V interakci s druhymi lidmi se projevuji u ¢loveéka se Syndromem vyhoreni stavy a myslenky,

které u ngj diive nebyly. Sam se pak citi napf-.:

e T¢lesné vyCerpany;
e Bezcenny ve svéte;
e Ze je nemocny;

e QOdstréené na vedlejsi kolej;
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e Ze je slaby, ma pocity tuzkosti, plno obav a strach, je na konci svych sil;

e Ze nema zadnou hodnotu. (Kfivohlavy, 1998)

Mezi druhymi lidmi se ¢lovék s propukajicim Syndrom vyhasindni citi emocionalng chladné

az lhostejné ¢i apaticky. Muizeme se proto setkat napf. s tim, ze:

e Druzi lidé ho moc nezajimaji, jejich problémy ho nechavaji chladnym;
e Ze se uného vytraci soucit;

e Se chova nezacastnéne;

¢ Ostatni osoby ho spiSe otravuji;

e Ho moc nezajima4, co si o ném druzi mysli. (Kfivohlavy, 1998)

Faktory, které ovliviiuji vznik syndromu vyhoreni jsou inteligence, stav, vék nebo vzdélani.
Naopak délka praxe nema vyznamny vliv na vznik, ale jde o rizikovy faktor. V 80. letech 20.
stoleti se odbornici shodovali na tom, ze syndrom vyhoreni je pravdépodobnéjsi u zen.
Dtivodem tohoto tvrzeni bylo, ze se zamétovali na profese, kde jsou spiSe zastoupeny Zeny

(napft. uditel ¢i zdravotni sestra). (Prasko et al., 20006)

Projevy Syndromu vyhoreni mohou lidé pozorovat i na sobé&, a to v podob¢ zvySené tinavy,
uzkosti, poruchy spanku, paméti, neschopnosti se uvolnit, zazivani, omezeni tvofivosti aj.
Pokud ptiznaky odezni, Elovék je presvédéen, Ze ma vyhrano, opak je ale pravdou. (Spackova,
2011)

Dalsim bodem, ktery pftispiva ke vzniku, mohou byt projevy stresu, kdy K Vyhasnuti
dochdzi v ramci chronického stresu. Stresové faktory jsou spoustécem, ktery hraje pifi vzniku
Syndromu vyhoreni zasadni roli. Mlizeme se také setkat s pojmem ,, adaptacni syndrom ** coz je
dosti podobny chronicky stres, ktery v nékterych smérech odpovida fyzickym piiznakiim
Syndromu vyhasnuti. Stres je pti¢inou a Vyhoreni je jeho dusledkem. Rovnovaha odpocinku a
aktivity je siln¢ naruSena. Chronicky stres vznika na popud vicero stresorti najednou, a to

primarné:

e Fyzického;
e Psychického;
¢ Socialniho. (Stock, 2010)

Stres lze také formulovat jako vztah mezi dvéma silami, jeZ na sebe ptisobi protikladné.

Ob¢ sily jsou definovany subjektivné. Stres ma tedy dva poély, kdy jeden je spiSe zaméten na
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zatézujici faktory (tzv. stresory) a druhy je zaméfen na nasi obranyschopnost zvladat tézkosti

(tzv. salttory). (Kfivohlavy, 1998)

Syndrom vyhoreni méa kumulativni funkce. Jeho zagatek je pozvolny a pomaly. Casto ma
zaménitelné priznaky. Déle tyto ptiznaky mohou prertstat v hluboké a dlouhotrvajici problémy,
které markantnim zptisobem zasahuji do mnoho sfér zivota osob, kterych se Syndrom vyhoreni
tyka. Syndrom vyhoreni obsahuje mnoho symptomil, které spolu zdanlivé nesouvisi. (Svamberk

Sauerova, 2018)

Symptomy je mozné poznat na zakladé¢ komplexniho pfistupu k ¢lovéku vcetné jeho
aktualniho postaveni na $kale mezi zdravim a nemoci. Tento pfistup zahrnuje jak objektivni,

tak 1 subjektivni atributy zdravi v duchu vyvoje definice WHO. (Kebza et al., 2003)

wrwe

ze jsou pravdépodobné ovlivnény sebedisciplinou (napf. nedostatkem spanku, nerovnovahou,
perfekcionismem). Pfi¢iny institucionalni se na rozdil od individualnich odstranuji velice
obtizné (rivalita zneptatelenych skupin, soupefeni mezi pracovniky, absence supervize aj.).
V pomahajicich povolanich kromé toho hraje dilezitou roli 1 to, Ze se t€Zko posuzuje vysledna

prace a méfitka pracovnikii jsou obvykle téZce definovatelna. (Spackova, 2011)
Teoretické zazemi syndromu vyhoieni
Lze jeji vysledovat v kontextu Vyhoreni mezi dvéma klicovymi oblastmi:

e Vlinii filozoficko-psychologické (zde se jedna o zdroj v oblasti existenéné

orientované filozofie a psychologie);

e V linii psychologicko-medicinské (ptispélo ke koncipovani poznatkii o Vyhoreni).

Soucasti prozivané krize je také vyrovnavani se s vlastnimi naladami a pocity, obsahujicimi
osamoceni, starosti, Uzkosti, bezmoc ¢i beznad€j dlouhodobého stadia stresu. Uzkost je
ustfednim pojmem existencialniho ptistupu, je hlavni hybnou silou prozivani reality, diky ni si
¢loveék uvédomuje fakt svého kone¢ného postaveni v kontextu okolniho svéta. (Kebza et al.,
2003)

Priznaky v psychické roviné

Celkové vycCerpani, dusevni a emocionalni vyc€erpani, ztrata motivace, pocity smutku a
beznadéje. Vznikd ztrata chuti do Zivota ¢i hostilni reakce. Nalada cloveéka je spise

subdepresivni, sniZuje se koncentrace pozornosti, klesa kreativita a zhorSuje se pamét’, vyrazné
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klesa motivace. Muze vzniknout anhedonie (neschopnost prozivat kladné emoce a city, t&sit se

Z ptitomnosti, radovat se). Psychickymi pfiznaky jsou: pozorovani strachu a tuzkosti,

bezmocnost, beznadgj, osamélost, smutek, hnév &i deprese. (Svamberk Sauerova, 2018)

Ptiznaky Vyhoreni se objevuji primarné u lidi:

Z pocatku nadsenych jejich praci, ale casem se u nich toto vnitini vzruSeni vytratilo;
Ktefi netispéch povazuji za porazku;

Zijicich v dlouho trvajicich mezilidskych konfliktech. (Kiivohlavy, 2012)

Ktefi malo pecuji o sebe (moc neodpocivaji, nerelaxuji ¢i neregenerujici svou
energii);

S nizkou mirou zdravé asertivity;

Ktefi spiSe davaji, nez by piijimali (v oblasti psychologie);

Ktefi bézné pracuji a zaroven se staraji o t€Zzce nemocného ¢i zdravotné postizeného
¢lena rodiny (¢lovek pracuje tzv. na dvou pracovistich)

Z ptehrsle obtiznych zivotnich situaci. (Ktivohlavy, 1998)

Hlavnimi pfiznaky Vvyhoreni jsou: vycerpani, odcizeni a pokles vykonnosti. Zde si

popiSeme jednotlivé ptiznaky vyhasnuti:

Vycerpani — ¢loveék je emocné 1 fyzicky vysileny, ma pocity prevazné spojené
s depresi. Znaky vycerpani se mohou rozdélovat na emocni a fyzické:
o Emo¢ni mohou byt napt.: skli¢enost, bezmocnost, beznad¢j, pocity strachu
prazdnoty, ztrata sebeovladani;
o Fyzické pak jsou napi.: nedostatek energie, slabost chronicka tnava,
svalové napéti, poruchy spanku ¢i paméti.
Odcizeni — lhostejnost vii€i své praci a svému okoli, mlze se projevovat napft.:
pohrddnim, sarkasmem nebo agresivnim chovanim. Typickym projevem jsou
negativni postoj k sobé samému a k Zivotu, Spatné vztahy k ostatnim 1 v praci a
ztrata sebeucty.
Pokles vykonnosti — osoba ztraci jistotu ve vlastni schopnosti a z profesniho
hlediska si mysli, Ze je neschopnd. Osoba zasazena Syndromem vyhoreni pottebuje
v tomto ohledu vice ¢asu a energie ¢i prodluzovani doby na vykonavani své profese
Kk regeneraci organismu (dovolena ¢i prodlouzeny vikend nesta¢i na to, aby si
¢lovék odpocinul a nabral nové sily). Projevy, jez mohou poukazovat na snizeni

vykonnosti pii Syndromu vyhasinani jsou napt.. nerozhodnost, nespokojenost
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s vlastnim vykonem, ztrata nadSeni, niz8i produktivita nebo vyssi spotieba Casu a

energie. (Stock, 2010)

1.3 Faze syndromu vyhoreni

Pted tim, nez se pustime do jednotlivych fazi vyhasinani musime porozumét procesu vzniku
Syndromu vyhoreni. Dilezité je to, co mu ptedchazelo, coz se dozvime na zaklad¢é pozorovani
v pribéhu delsiho ¢asu pfed nastupem burnoutu. Aby bylo mozné uréit tento syndrom,
psychologové musi predtim zjiStovat ptiznaky jiz u lidi, ktefi se do emocionalnich vycerpani
jiz dostali, a ptaji se, co predchazelo tomuto stavu (tzv. Antecedenty, coz jsou faktory, které se

objevuji pted vypuknutim syndromu). (Ktivohlavy, 1998)

Syndrom vyhoreni méa dlouhodoby proces, ktery se miize skladat nejméné ze tii a nejvice
z dvandcti stadii, které se vzajemné prekryvaji. MliZeme si zde popsat jeden z modell vyvoje

Syndromu vyhoreni dle autort Edelwiche a Brodského. Tato stadia jsou:

1. Idealistické nadseni — na pocatku pracujeme s nadprimérnym nasazenim. Osoba si
Vv tomto stadiu klade vysoké naroky na sebe i své okoli. M4 nadmérny optimismus
a zije pouze svym zaméstnanim, uzavira se kvili nému pted okolim svétem.

2. Stagnace — pracovnik v pomdhajicich profesich je seznamen se svou realitou a
zacind pfemyslet nad pfehodnocovanim svych prvotnich ideald. Stale vykonava
svou profesi, ale uz ho nenapliiuje tolik , jako na pocatku. Rodinny zivot za¢ina mit
trhliny. Vznikaji prvni pocatky Syndromu vyhoreni. Nejsou vSak jesté natolik
viditelné, aby je okoli mohlo poznat.

3. Frustrace — pozd¢jsi faze, kdy si pracovnik za¢ind uvédomovat, Ze moznosti, které
mél, jsou zna¢né omezeny. Zacinaji pochyby o smyslu svého nasazeni v rdmci
povolani, které vykonava. Pochopeni chape, Ze on samotny je bezmocny a nasledné
zpochybnuje jiz vykonané vysledkl v praci. Navysuje se zklaméni z vlastnich ¢inti.

4. Apatie — nastup vnitini stagnace, kdy se prace vétsinou stava dlouhotrvajici pficinou
zklamani a osoba trpici Vyhasnutim ma minimalni vyhlidky na zménu. Clovék se
strani naro¢nym ukolim, kontaktim s klienty. VSe se snazi vyfeSit nejrychlejsi
cestou. Misi se pocity zoufalstvi a rezignace, které¢ jsou nedostatkem jinych

moznosti uplatnéni. (Stock, 2010)

Dle konceptu R. Schwabacha je Syndrom vyhoreni zapii¢inén procesem interakce mezi

jedincem a situa¢ni podminkou. Vyvoj syndromu je dle néj mozno roz¢lenit do tii fazi:
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1. Nerovnovaha mezi pozadavky priace a moznostmi jedince, jak tyto naroky
uspokojit.

2. Kratkodoba okamzita emocionalni odezva na nerovnovahu (vzniku pocit uzkosti,
tenze Ci inavy s naslednym vycerpanim).

3. Zmény ve stanovisku osoby s pocateénim propuknutim Syndromu vyhoreni a v jeho
chovéni. V této fazi mizeme spatfovat projevy neosobniho a mechanického
jednani. To se muze vyznaCovat napf. nahlym tunikem ze situace ¢i obrannymi

prvky v chovani. (Kebza et al., 2003)

1.4 Prevence

Mrwe

podle piedstav pomahajici osoby. To je tzce spojené s pocity bezmoci, inavy a beznadgje. Cim
diive objevime ptiznaky Syndromu vyhoreni, tim vyssi je pravdépodobnost, Ze se problém

vyfesi. (Spackova, 2011)

Dulezitou prevenci je i1 sebepéce. Bohuzel vétSina populace predpokladd, ze uptednostnit
vlastni potieby pied druhymi je sobecké. O to je to pak vic u lidi, kteti pecuji o druhé. Je vSak
zdravi ohrozujici davanim své pomoci vycCerpavat své vlastni dusevni, fyzické i emociondlni
zbytky sily. Na primarnim misté bychom se m¢éli starat o sebe, o své zdravi a odvrhnout pocit,

ze je toto jednani sobecké. (Leblanc, 2021)

Duvody, které mohou vést k tomu, Ze se rozhodne poskytovatel péce dat vice ze své energie,
nez ma, je mnoho a kazdy pecovatel ma ten sviij. Mizeme vSak pochopit, ze pokud zvolni a
oddychne si, je moznost, Ze budeme pecovatelskou tlohu délat zodpovédnéji a s ohleduplnosti

na své vlastni potieby. Cilem sebepéce je klast na prvni misto sam sebe. (Leblanc, 2021)

Dalsi pomoci jsou zvladaci styly, které maji konkrétnim zptisobem napomahat pti urcitych
stresujicich situacich. Podkladem k této reakci jsou psychické vlastnosti, u kterych 1ze ocekavat
stresové odpovédi Cloveka. Tyto vlastnosti by mély byt ustaleny v o¢ekavanych reakcich i pies

rozmanité projevy. (Kliment, 2014)

Podstatné je mit také socialni oporu, jejiz hlavni zdroje jsou rodina, zaméstnani, pratelé,
traveni volného casu, realizace svych zajmu, konicku aj. Pokud mame dostatek opory, ktera
vzajemné¢ souvisi pozitivn€é se Syndromem vyhoreni, podstatnou dalsi oporou jsou

spolupracovnici, které ¢aste¢né kompenzuji oporu od blizkych. (Kebza et al., 2003)
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Max Kaspart rozdélil prevenci Syndromu vyhoreni do Sesti podnétli pro prevenci, které se
znézornuji do podoby krychle, kterou mtizeme pochopit jako mistnost, V jejimz stiedu hoti
svicka. Obrazem Vyhoreni je, kdyz vznika nadSeni. Podstatné je, aby ohen nevyhasl. Kazda

sténa, ktera je obsazena v krychli, ma sviij vyznam pii prevenci vyhoieni. (Kfivohlavy, 2012)

e Piedni sténa zndzorfiuje smysl naseho byti — cemu mifime, co je pro nds cilem, na
co se téSime, co dava naSemu zivotu smysl. Pokud nemame pocit, ze bude néjaka
budoucnost, plamen je ,, ohrozen .

e Zadni sténa je bezpeCnym tylem. Zde jsou lidé, ktefi ndm pomahaji a mizeme se
na n¢ spolehnout, Ze ndm pomohou. Pokud vSak ¢lovéka, ktery by nam pomohl,
V zivoté nemame, nebo se i bojime podivat, kdo za ndmi ,,stoji“ svicka ndm
,, uhasina“.

e Sténa po nasi levici je blize k srdci. Tuto ¢ast se charakterizuji nasi pratelé, s nimiz
se mizeme bavit o svych problémech.

e Sténa po nasi pravici jSou Spolupracovnici, napf. pro rodice jsou to déti, pro ucitele
Zaci a pro lékare pacienti.

e Dolni podstava — musime si uvédomit, kde méme své misto, zZe se nachdzime na
tom spravném.

e Horni podstava jsou duchovni hodnoty napf. kultura, lidské vlastnosti aj. (KaSpart,
2012)

Dtlezitou podstatou prevence je také uchovani si lidského zdravi. Pokud hledame odbornou
pomoc miiZzeme se obratit napt. na psychologicky koucing, ktery je veden profesionalnim
poradcem, ktery se na Vyhasnuti specializuje, anebo se obratit na praktického lIékaie, ktery mize

doporucit relaxaéni techniky. (Stock, 2010)

1.4.1 Copingové strategie

Slovo ,,cope* lze z latinského slova coplus pielozit jako ,,zmena “. Obvykle se vyuziva
v psychologii Kk situaci, kdy se ¢loveék zaobira svymi problémy nebo prekazkami a snaZzi se je
piekonat. Existuji dva druhy copingu. Prvni je ten, ktery se zabyva problémy, coZ znamena, ze
¢lovek premysli o situacich a snazi se je zménit v budoucnosti, pokud se bude konflikt znovu
opakovat. Druhy typ copingu se zaméfuje na emoce ¢loveéka. Podstata je uvniti osoby, jde o0 to,

jak ¢lovek premysli nebo se citi v dané situaci. (Sharma, 2021, [online], cit. 2022-05-27)

Copingové strategie jsou také aktivity, které nam pomahaji k zvladani zatézovych situacich.

Jsou zaméteny na konkrétni cil a na docileni kladné zmény nebo vyrovnavani se s né¢im, co
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nejde zménit. Existenci copingovych aktivit je zdokonaleni komplexni rozvahy, i kdyby k ni

nedoslo. (Vagnerova, 2014)

Copingovy proces byva slozen z dynamického déje, ktery muizeme rozdélit do dilCich
usekd, v nichz dochézi k opakovanému primarnimu a sekundarnimu vyhodnoceni a pfimétené

volbé¢ copingovych odpovédi. (Kliment, 2014)

Soucasti aktivit, které jsou zaméfené na osvojeni zatéZzové situace jsou neuvédomované
obranné reakce. Rliznorodé ochranné reakce se od sebe odliSuji rozsahem neptesnosti reality a
zpusobem, jakym osoba s touto zpravou nalozi, jaké si k tomu ud¢la stanovisko a jak se odrazi
v dopadu na chovani. Je to napf. vytésnéni, regrese, izolace, projekce, racionalizace, popieni

nebo rezignace. (Vagnerova, 2014)

Copingové strategie jsou divodem odolnosti rodin, kterym se narodilo dité¢ se ZP. Rodice
pouzivaji tyto strategie pro feSeni problémi, zlepSeni svého psychického stavu. Mohou se

projevovat bud’ na venek nebo ve védomi. (Vagnerova, 2009)

1.4.2 Autogenni trénink

Metoda, ktera pii jejim pravidelném opakovani ptispiva ke spravnému obnoveni sil a ke
zmirnéni ¢i uplnému vylouceni neklidu a napéti. Tato metoda vznikla v Némecku a vypracoval
ji nervovy lékai prof. J. H. Schultz, ktery vyuzival prvky jogy a hypndzy. Zakladem
autogenniho tréninku je relaxace (uvolnéni svalstva) a koncentrace (soustiedéni na uritou

iluzi). (Weimerova, 2010, cit. 2022-05-04)

1.4.3 DuSevni hygiena
Jedna se o soubor podstat a technik, které pokud jsou zachovany mohou pomoci k piipravé
na naro¢nou zivotni situaci. Tyto techniky by mély pomoci k zvétSovani odolnosti vii¢i témto

situacim &i jim rovnou piedejit, Techniky jsou dle Svamberk Sauerové (2018, s. 259):

o, Fyziologické postupy;
e Duchovni techniky;,
e Odstup od situace;

e  Socialni kontakty. “

Techniky zalozené na tzv. ,,flow*, coz je stav, kdy plynuti ¢asu je zrychlené, protoze je
¢loveék ponotfeny tak moc do jedné Cinnosti, Ze se mu nic jiného nezda dilezité. Cilem tohoto

prozitku, je podpofeni dusevni hygieny. (Svamberk Sauerova, 2018)
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Dalsim moznym pouzitim jsou dechova cviCeni, arteterapie, pravidelny rezim a
zivotosprava. Osoba, kterd je nachylnad na Syndrom vyhoreni, by méla rozdélit péci o sebe do

&tyt okruht: dusevni, duchovni, spoleenské a fyzické. (Spackova, 2011)

Postupnym feSenim je ,ze nesmime fesit vS§echny starosti najednou, ale Cas si organizovat a
tim si ur€it, co a v jakém potadi budeme délat a kolik ¢asu na to potfebujeme. Mlize ndm to

pomoci k tomu, abychom nakonec viechno zvladli. (Spackova, 2011)

1.5 Moznosti 1écby
V prvni fad¢ je dulezité, aby si ¢lovek, ktery se potykd se Syndromem vyhoreni uvédomil,
Ze touto nemoci trpi, a ze je jeho stav vazny. Podstatné je i to, aby ¢lovek chtél néco se svym

problémem udé¢lat. (Jeklova et al., 2006)

Pokud je stav vazny, je potfeba najit odbornou pomoc. Jednou z téchto podpor je
individualni psychoterapeuticky program. Ten je zaméfen na relaxacni terapie, nacviky
dechovych strategii, ¢i jak zvladat stres s doplnénim technik mindfulness (v§imavost).
(AdiCare, 2021, [online], cit. 2022-05-02)

Také je potieba zminit existenci specidlné zamétenych programt, které napomahaji osob¢
S jiz objevenym a uvédomé&lym Syndromem vyhasnuti. Tento program pomahd k seznameni se
se zékladnimi relaxacnimi technikami za Gcasti odborného pohledu, ktery ¢lovéka nauci, jak

ma zmeénit svou zivotospravu, pohybové a stravovaci navyky aj. (Kebza et al., 2003)
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2 RODINA PECUJICI O OSOBU SE ZDRAVOTNIM
POSTIZENIM

Tato kapitola se zabyva ,tradicnim® pojetim rodiny a rodiny, kterda ma potomka, ktery se

narodil se ZP. Tyto dva pojmy jsou stejné, ale i Gplné odlisné, coz si ukazeme v této kapitole.

2.1 Rodina (obecna c¢ast)

vevrs

socialni skupina a instituce, ktera je zakladnim clankem socialni struktury i zdkladni
ekonomickou jednotkou a jejimiz hlavnimi funkcemi je reprodukce trvani lidského biologického

druhu a vychova, resp. socializace potomstva a zachovani kontinuity kulturniho vyvoje.

Z psychologického pohledu je rodina spiSe uzaviena a slozit¢ uspoiadana v celek, kdy mezi
sebou jednotlivi ¢lenové spoleéné komunikuji, interaguji navzajem a jsou na sob& zavisli.

(Havelka et al., 2019)

Rodina nestoji ve spole¢nosti samostatné je piipojena k rozsahlejSimu mezosystéemu. K nému
patii sousedé, ptibuzni, pratelé ¢i Skolsky personal nebo zaméstnanci socialnich sluzeb, které

rodina navstévuje. (Kunhartova et al., 2017)

Specifickou pfedstavu o rodin€ maji déti. Timto chdpanim se zabyval Z. Matéjcek, ktery byl
zastance toho, Ze déti berou za své rodie osoby, které se k nému chovaji matefskym a

otcovskym pudem. Nezalezi tedy na biologické zavislosti. (Matéjéek, 1994)

2.2 Specifika u pecujicich rodin
Rodina s ditétem, které se narodilo se zavaznym ZP je v ¢eskych pomérech charakterizovana
stejné jako rodina tzv. béZzna. Obecné se ji tykaji demografické, ekonomické ¢i sociologické

oblasti. (Michalik, 2011)

Narozeni ditéte se ZP muze byt pro rodi¢e traumatem. Chtéli ,,normalni dit¢*. U matek se
objevuje projev ,,narcistického traumatu®. Obrannym mechanismem je obvinovani ostatnich,
nejcasteji zdravotnikli nebo také predkii z divodu genetického zatizeni. Krize rodiny muze
nastat z divodu zmény identity ¢i jeji orientace. K prekonani strachu a obav je dtlezita podpora
od druhych. Rodic¢e dle Matouska (2014, s. 99) tikaji, ze ,, bylo nutné nechat ,,zemrit* svou
predstavu o zdravém ditéti. Poté dokazali milovat své dite takové, jaké je, a zacit se radovat

Z jeho vyvoje. “ (Matousek et al., 2014)
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Reakce rodiny mohou byt rizné, ale ve vétsing piipadi nastavaji obdobné faze, které jsou

charakteristické pro proces zvladani. Dle Slowika (2016, s. 34):

e |, Faze Soku a popreni (zhrouti se nadéje a ocekavani, rodina nékdy odmita uveérit
diagnoze a jeji nezvratnosti; mimordadné dulezité je citlivé jednani a dostatek
informaci.)

e  Faze akceptace a vyrovnavani se s problémem (rodina se uci prijimat skutecny stav
veci a postupné se vyrovnavd s realitou; nezridka se pri tom hledaji vinici a partneri
a jejich rodiny se vzajemné ovliviuji. Prave v tomto obdobi existuje zvysené riziko
rozpadu rodiny.)

o [Fdze smireni a realismu (uvédomeni si skutecnosti vede Kjejimu prijeti,
k realistickému ndahledu na Zivotni situaci rodiny, a predevsim na osobnost ditéte,

Jjeho moznosti a predpoklady z hlediska realistické prognozy dalsiho vyvoje.)

Rodina se kromé béznych povinnosti a vychovnych starosti musi vypotadat i s mnozstvim
raznych obtizi, které pfinaseji urcita specifika potieb ditéte a jeho zdravotniho stavu. (Havelka

etal., 2019)

Rodina s ditétem se ZP muze mit odlisnou socialni identitu, coz znaéi negativni hodnoceni,
které se stava neodmyslitelnou slozkou existence vSech ¢lent rodiny, jak té zakladni, tak i té
roz§ifené. ZP je divodem, proc je potfeba obménit zivotni styl rodiny. Podstatné je pfizptisobit

se moznostem a potifebam ditéte se ZP. (Vagnerova, 2014)

Situace rodiny, kde se narodil ¢len se ZP je velice nestandardni ve vSech oblastech pro
vSechny ¢leny. Tuto komplikovanou udalost je mozno srovnat s imrtim ¢lena rodiny. Jistou
souvislosti je prochazeni krizi, kdy se Cast pfedstav, ne-li vSechny pfedstavy, a plany do

budoucna zméni ze dne na den. (Slowik, 2016)

Pecujici rodiny byvaji ¢asto hodné ptepinané a snazi se udrzet rovnovahu mezi stabilizaci
nebo rozpadem rodiny. Rozpad rodiny je velice ¢asty. Rodi¢ samozivitel je pak ten, ktery se
dlouhodobé stara o svého potomka se ZP. Mohou vznikat patologické zavislosti mezi rodi¢em

a potomkem. (Novosad, 2009)

Jelikoz je zékladni rodina s ditétem se ZP zaleZzitosti celé Sirsi rodiny, je vhodné, do péce o
dité zapojit i dalsi nejblizsi. Rodice, a zv1asté matka, by neméli ziistavat na péci o potomka se

ZP sami. (Fitznerova, 2010)
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Rodiny pecujici o ¢lena rodiny (dité, senior, partner aj.) jsou handicapovany pééi, z toho
divodu je zivot omezen v mnoha oblastech ,,bézného* Zivota. Podstatné je, aby tyto rodiny
mély informace o tom, jaké moznosti jsou k dispozici pro spole¢enskou pomoc. Pecujici ¢len
rodiny se miize ocitnout v sevieni vlastni samoty a vycerpani. PeCovani o ¢lena rodiny se mutize

setkat i s neporozuménim o okoli z davodu naplné prace. (Michalik, 2011)

V rodinéch se objevuji stresory, které jsou pro rodice narocné. NejhlavnéjSimi jsou projevy
ZP, které jsou neménného charakteru. Stresovat mohou i ostatni ¢lenové $irsi rodiny, ktefi
nemaji ptesné informace o projevech postizeni, a to muze vést k nepochopeni, odsuzovani ¢i
nepfijeti ditéte v jeho celé podobé. Abychom zabranili témto obavam je podstatné dostatecné
informovat o konkrétnim postizeni. V neposledni fadé muze byt velkou hrozbou i finanéni

stranka péce o dité. (Havelka et al., 2019)

Havelka (2019, s. 12) uvadi, ze ,, vychova ditéte s postizenim byva az tiikrat drazsi, nez

vychova ditéte zdravého. “

Rodina prochéazi fadou zmén, musi se naucit novym dovednostem V oblasti zdravotni a
oSetiovatelské péce nebo poskytovat oporu ostatnim ¢lentim rodiny. Dalsi zménou je finan¢ni
zatizeni rodiny, spolecensky zivot rodi¢u jde stranou, hlavné u rodice, ktery ztstava doma a
pecuje o dit¢ se ZP. Mohou vzniknout problémy v zamé&stnani, kdy vétSinou matka odchazi

z prace — duvodem je primarni pece o dité. (Kunhartova et al., 2017)

U potomka se ZP nachazime také odlisné prozivani, chovani i vyvoj. Pravé tyto faktory
mohou zapfiCinit to, ze rodi¢ mize pochybovat o svych vychovnych schopnostech a
dovednostech, pokud se jedna o jiz zkuSeného rodice. Tento pocit 1ze ovlivnit prostfednictvim
podpurnych programu, které pomohou K pozitivnimu ziskavani novych potiebnych poznatki,

sdileni svych pochybnosti a ndsledna podpora ostatnich rodict. (Haveka et al., 2019)

Pokud bychom se zaméfili konkrétné na rodinu pecujici o dit€é se SMA, jedna se o stejnou
bio-psycho-socialni jednotku jako ostatni rodiny a maji stejné ¢i velice obdobné potieby jako
jakakoliv jina ,,bézna‘“ rodina. Postoj ohledné rodiny s osobou se SMA je totozny, pouzivame
stejnd méftitka, hodnoceni 1 ptistup. AvSak musime brat ohled na to, Ze kazda rodina (ne jenom
s 0sobou s SMA ¢i jinym postizenim) je individuadlni a originalni. Nikdy nikde nenajdeme

stejnou rodinu. (Kocova et al., 2017)
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2.2.1 Syndrom p¥Fili§ pecujiciho rodice

Syndrom nazyvajici se v zahraniCi ,helikoptér parents syndrome* lze definovat, jako
priliSné starostlivou péci o dit€. VEtSinou jsou tito rodice starsiho véku, nebo maji pouze jedno
dité. PiilisSnd péce se projevuje napi. pii nebezpeci padu ¢i urazu, prehnané cCistotnosti,
okamzitému uspokojovani vSech potieb potomka ¢i splnéni kazdého ptéani a tuzby, které dité

ma. (Jancatikova, 2016)

U déti se ZP muzeme zminénou vychovu také pojmenovat, jako protekcionistickou. Ta
znaci, ze dité je skrz sviyj handicap upfednostiovano, nedostava ptiméiené pravomoci ke svému
druhu znevyhodnéni, a tudiz je mu vénovana nadmérna péce ze strany rodic¢ll. Znamena to, ze

se za dit¢ se ZP déla to, co by dokazalo i samo bez dopomoci. (Slowik, 2016)

Protekéni vychova je koncipovana na tom, ze rodie ditéti tzv. vySlapavaji cesticku a
vytahuji dité z obtizi. V§e se dé€l4 jen z toho diivodu, aby dit€ mohlo docilit vykont, které chtéji
rodiée. ZP je pro dité spojené s tlevami a ptiliSnym zietelem. Obtize se u ditéte spise piehanéji
nebo pietvaii. Protekcni vychova mize v budoucnu vyvolat, Ze dité nedospé&je nebo se vibec

neosamostatni. (Pugnerova et al., 2016)

U déti s telesnym postizenim (dale TP), které jsou predmétem této diplomové prace je
doporuc¢ovano pomahat v takové mife, ktera je nezbytné nutna. Pokud je pomoci ptili§ mize se
stat, ze je dit€ negativné ovlivnéno a mize byt v budoucnu vice nesamostatné, nez by mohlo
byt. Dité také t€Zce nese to, Ze nemize délat ¢innosti, které by dokézalo samo. Nésledné mize
své ,nesamostatnosti také zneuzivat tim, ze v situacich, kdy néjakou ¢innost nema rado
vyuzije slovo ,,ja nemuzu“, i kdyz by danou ¢innost zvladnout mohlo. Problematické muze

nakonec byt, Ze se dité stane tyranizujicim elementem celé rodiny. (Pugnerova et al., 2016)

Piechod ditéte s handicapem do dospélosti je takika nemozny ztoho dlvodu, Ze
pecovatel/rodina odsuzuji potomka k tomu, Ze neni schopen zit samostatné. Pokud vsak
jednoho dne peCovatel/matka zemie vznika tragédie, kdy jiz dosp¢€lé dit€¢ odchazi do ustavni
péce, na kterou si musi zvyknout a adaptovat se na ni, coz byva Casto velice obtizné. (Matousek

etal., 2014)

Dal8imi podobnymi vychovnymi styly, které se objevuji u rodin, kde se nachazi potomek se
ZP, je perfekcionisticka (zvyseny mnozstvi narokl, snaha o pfekonani handicapu ditéte) a
realisticka vychova (motivace potomka se ZP k docileni maximalnich hranic rozvoje, pti¢emz

se zachovava vymezeni moznosti, které jsou dany riznym druhem handicapu). (Slowik, 2016)
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V ramci péce se muze stat, ze vznika tzv. kodependence (vzajemna zavislost). Dle Leblanc
(2021, s. 126) pojem znamena, ze ,, pecujici a prijemce zacnou ztracet pocit viastni identity a
individuality. Splynou. Jako by se ztratila hranice mezi tim, kde jeden zacind a druhy konci. *
Potomek nechce byt postupem ¢asu zatézi pro pecujiciho. Nechce ztratit svou uz tak naruSenou

nezavislost. (Leblanc, 2021)

2.2.2 Vztahové a socialni role v rodiné

Vztahové role v rodiné s 0sobou se ZP mohou byt odli$né, nebo se mohou mirné rozchazet
od ,,bézné* fungujici rodiny. Problémem muize byt pecCovani o ¢lena rodiny (nejcastéji matka),
pficemz socialni role pecujiciho v zakladni rodin€ uz neni pouze role matky, ale z vétsi ¢asti i

pecovatelky. Dal$i zména miiZe byt napt. u sourozenct, ktefi se narodili pozd¢ji nez dité se ZP.

Rodina s ditétem se ZP je pravdépodobné zasazena socialni izolaci. Ohledné socialnich roli
se vice rozviji u otce déti, ktery chodi do zaméstnani a setkdvd se se spolupracovniky a
kamarady, kteti maji intaktni déti, coz dava moznost rodin¢ ditéte se ZP se zapojovat do
spole¢enského Zivota komunity rodin s détmi bez postizeni. Matka ma své osobni vztahy spiSe
v okruhu zen, které maji potomky se ZP (setkavani se uskuteiiuje pievazné v laznich,
zdravotnickych ¢i socialnich zatizenich nebo komunikaci pres socialni sit¢). (Kunhartova et al.,

2017)

2.2.2.1 Mezi sourozenci

Tento vztah je vzajemnou oporou pro oba sourozence a nasledné i pomoci a napodobou pfi
vyvoji, edukaci a orientaci ve svété. Sourozenectvi je prvnim vrstevnickym vztahem.
Sourozenec je osoba, ktera si s danym ditétem hraje, prateli se, pomaha mu pii problémech
nebo se s nim i hada. Tento vztah miZzeme oznacit jako nejdelsi v Zivote. Dilezitym faktorem

také je, ze sourozence si nevybirame. (Havelka et al., 2019)

Sourozenecky vztah je ovlivnén i zakladnimi informacemi, a to vékovym rozdilem déti,
vyvojovou urovni, pohlavim ¢i nabytymi informacemi dité¢te ZP od svého sourozence.
Problémem je i nastavovani hranic, které jsou u kazdého z déti odlisné. Rodic€ si je uvédomovat
nemusi, ale zdravy sourozenec si jich v§ima velmi dobie. Jedna se o jinak nastavené hranice ve

vychové. (Havelka et al., 2019)

Sourozenec ditéte se ZP ma moznost chodit do diskuznich skupin sourozencii. Ty najdeme
vétsinou pii organizacich ¢i socialnich centrech, podle druhu handicapu jejich bratra ¢i sestry.

Miize pomoci ditéti S tim, Ze nebude mit pocit, Ze je v takové situaci samo. Informace, které
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dité na skupiné nacerpa mu pomohou pochopit nékteré spolecenské situace, bude vice odolné
vaci urazkam od okoli. Jedna se o velkou pomoc pro zlepseni komunikace mezi rodici a jejich
zdravym potomkem v ramci celého rodinného systému. Dale se ve skupinach uci, jak si
efektivné a s radosti hrat se svym sourozencem s handicapem. K lepsimu pochopeni pécée o
svého sourozence je dobré zapojit zdravého potomka i do péce o jeho vlastni osobu, coz miize
pomoci k pocitu uzitecnosti pro rodinu. Skupiny jsou uréeny pro déti v mensich kolektivech.
(Ri¢an et al., 2006)

Celkové je role sourozence ditéte se ZP velice tézké a ndro¢nd. Zdravy sourozenec miize mit
pocit, ze ho celkové rodina definuje stigmatem ZP. Pro sourozence bez postizeni mize mit
celkova situace, pozitivni 1 negativni dopad do budoucnosti. Vztah, ktery si mezi sebou

sourozenci vytvareji se odviji od n¢kolika bodu:

e  Druh postizeni ditéte (podle toho se odviji ptipadna hra, komunikace, péce);

e Zdravy sourozenec postupné nachdzi strategie, jak vydrzet napor rodiny a
sourozenecké souziti;

e Sourozenec krok po kroku pfijima roli dominantné—ochranitelskou;

e Objevuje se soupetfeni mezi sebou i1 souznéni, dité se ZP vSak nemuze byt nikdy
rovnocennym soupetrem;

e Utvofeni vztahové rovnosti, je Vtéto situaci nemozné uskute¢nit. (Vagnerova,

2014)

Intaktni sourozenci maji vSak i1 potfebu svého sourozence se ZP chrénit pfed nechténymi
komentafi. Dité s postizenim nema moc moznosti se socializovat, proto je dulezitou tlohou
sourozence si s nim hrat, coz je ve vyvoji zivotné dalezité. Dalsim dilezitym bodem, ktery
zprostiedkovava sourozenec svému bratrovi/sestfe s postiZzenim je poznavani okolniho svéta a

navazovani komunikace. (PeSova et al., 2006)

Vsechny jiz zminéné ukony, které intaktni dit¢€ se svym sourozence se ZP vykonava miizeme
brat jako formu nahradni vychovy rodic¢e, dobrovolného ucitele ¢i kamarada. V tomto ohledu
je sourozenec dilezity pro to, aby se dité¢ se ZP aklimatizovalo na standardy spolecnosti.
(Hankova et al., 2016)

Narozeni potomka se ZP do rodiny, kde uZz je dité, je stresem, ktery zazivaji rodice i

sourozenec. (Hankova et al., 2016)
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U zdravych sourozencli muze vyvstavat otazka toho, zda jsou oni sami zdravi, ¢i nemaji také
ZP. Psychologicky dopad na intaktni sourozence zavisi na tom, zda jsou nebo nejsou nedostatky
Vv jeho zivotnich potfebach. Mize se vyvinout pozitivni vztah mezi sourozenci, ale i negativni.
Zavisi to na tom, jak rozdé€luji rodice péci a jaky postoj maji k intaktnim détem. Velky vliv ma
i poradi narozeni sourozenct, ackoli dité s handicapem vzdy zabira v rodiné roli nejmladsiho
ditéte. I tak mladsi sourozenci snaseji své postaveni hiife nez starS$i. Handicap intaktniho
sourozence ovliviiuje vV celém jeho Zivoté, a to napft. pti volbé povolani, manzelstvi, t¢hotenstvi,

pecovani o svého sourozence se zdravotni ZP po umrti rodicti. (PeSova et al., 2006)

2.2.2.2 Mezi manzeli

Vyrovnavani se se ZP vlastniho ditéte je citove i psychicky vyCerpévajici situaci pro rodice
a také pro celou rodinu. Rodice jsou ti, kteti se musi primarné rozhodnout, zda chtéji pomoci
od okoli nebo chtéji byt v soukromi a vytesit situaci sami. Dilezité je mit v zac¢atku ¢loveka,
ktery pomuize rodi¢tim porozumét Iékarskym terminim a pomoci tak ditéti se ZP k zefektivnéni
1é¢by ¢i zmirnéni obtizi, které handicap pfinasi. (Fitznerova, 2010)

Rodice celkové zapominaji na své potteby, psychické zdravi a ¢as pro sebe. Mivaji vyssi

re¢
1

miru stresu nez ,,klasi¢ti rodi¢e s intaktnimi détmi. NejvEétsimi problémy vyvolavajicimi stres
jsou projevy handicapu a s tim spojeny zdravotni stav a také zvySena naro¢nost vychovy

potomka se ZP a nasledna neschopnost se dobfe o jeho potieby postarat. (Havelka et al., 2019)

Dusevni problémy u pecujicich rodi¢ti nejsou nic neobvyklého. Projevy se mohou objevovat
v disledku dlouhodobé péce, navyseni finan¢nich nékladl na péci a celkovy chod domacnosti.

Pfiznaky stresu, deprese ¢i uzkosti se projevuje vice u matek. (Havelka et al., 2019)

Vztahy rodi¢t déti s handicapem se postupné méni. Okoli je povazuje za néco
nestandardniho coZ mize byt potenciondlni hrozbou, jeZ se ovSem postupné s poznadvanim a
CastéjSim setkavani (napt. ve verejnych prostranstvich) méni. Nékteti lidé, kteti byli v Zivoté
rodiny dfive, se vzdaluji. Divodem muze byt strach, Ze nevédi, jak maji s rodi¢i komunikovat
a jak by je mohli ptipadné podpofit, a proto se s rodinou radeji nestykaji. Redukuji se i vztahy
s pfiteli z oboustrannych diivodl. Ze strany rodicii se jedna o to, Ze nechtéji sdilet sva trapeni,

nemaji moznost si povidat o pozitivnich vécech. (Vagnerova, 2009)

Problémy ve vztahu se mohou objevovat napt. v tom, kdyz jeden z rodict hleda lasku vice
u svych déti nez u partnera a ¢asto se stavi na stranu ditéte proti partnerovi. Rodi¢ovska role je
obcas presunuta na potomky. Dilezity je i télesny vztah rodict. Fitznerova (2010) ve své knize

hovoti o 1deseti minutach kazdy den, které jsou dilezité pro zachranu manzelstvi (partnerstvi)
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rodica déti se ZP. Je podstatné si deset minut vynahradit na sdileni mezi partnery. (Fitznerova,

2010)

Par ptichazi 1 o svou fyzickou intimitu. Diivodem je dlouhodobé celodenni pecovani o dité
se ZP, kdy je rodi¢, ktery pecuje, natolik unaveny, ze o intimni chvile nema zajem. Neni Cas
ani energie na to si popovidat, relaxovat, chodit na prochazky, a nakonec se pomilovat. Tyto
¢innosti, které nejsou uspokojeny se oba partnefi snasi uspokojit jinou aktivitou. (Leblanc,
2021)

2.2.2.3 Mezi rodici a détmi
Celkovy postoj k sourozenci je podminény postojem rodicti, protoZe jsou jakymsi prvotnim

vzorem svych déti. (Prochazka et al., 2014)

Rodice davaji z pravidla vétsi pozornost potomkovi se ZP a oc¢ekavaji od zdravého ditéte
vyspélejsi chovani (neni podstatné, jestli je dité star$i nebo mladsi od potomka se ZP) neZ by
m¢élo souhlasit jeho vyvojové urovni. Zdravé dité se také dostava do pozice, kdy si rodice chtéji
vynahradit ztracend ocCekavani od ditéte s postizenim. Tyto naroky nemusi byt tak Uplné
zodpoveédnosti, mohou vzniknout pocity pietizeni a neuspokojeni pociti, které se v détstvi

neuskutecnily aZ do dospélosti. (Vagnerova, 2014)

U rodic¢l a intaktniho ditéte n¢kdy dochazi k dohod¢, Ze az budou v pokrocilém véku,
piebere sourozenec starost o svého bratra/sestru se ZP. Tento fakt mlze zpisobit konflikty
v rodiné. Pokud se vSak o budoucnosti nemluvi je to hor$i a muze pfichazet uzkost a strach.

Pokud pracuji oba z rodicu, ¢ast péce piebiraji zdravi sourozenci. (PeSova et al., 2006)

DalSim z mnoha problému je i ochuzovani intaktniho ditéte o mimoskolni a spolecenské
aktivity ¢i neucast rodi¢t na dilezitych udalostech ditéte. Dale se také stava, ze neni mozné
chodit do spolecenskych prostor (restaurace, kino, kavarna, divadlo), jezdit na vylety nebo

dovolené, coz zasadné izoluje rodinu a jeji celkovou harmonii v jejich vztahu. (Havelka et al.,
2019)

Vychova ditéte s handicapem zalezi na adekvatnim vyvoji stimull a dodrZzovani pravidel,
které si kazda rodina nastavi sama. Pravidelnost dne je podstatna. Potomka s handicapem by
rodi¢e méli stejn¢ jako u zdravého dité zahrnovat laskou, respektovat a nechat ho rozhodovat o

vlastnim Zivoté. (Fitznerova, 2010)
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Otcové se na péci o svého potomka se ZP podileji spiSe ¢astecné, vyjimecné nebo viibec.
Vétsinou nejsou povazovani za viniky genetického postizeni svého potomka, nemuseji se Starat
o problémy spojené s péci. Stres se jim vSak nevyhyba, akorat pochazi z jiného odvétvi.

(Vagnerova, 2009)

Pokud je s ditétem se ZP pouze jeden z rodi¢u, je podstatné, aby nebyl osamoceny a
nestastny ze svého zivota. Pokud vSak dit€¢ s handicapem zije v rodin€, kde jsou hadky na
dennim potadku neni to dobré prosttedi pro jeho vyvoj. Je lepsi, aby dité Zilo ve spokojeném
prostfedi nez v hadkach. Kazdy z rodict pfinasi odlisny pohled na vychovu , coz je pfinosem

pro jeho duSevni rozvoj. (Fitznerova, 2010)

2.2.3 Osobni zivot pecujiciho rodice

U pecovatele se objevuje Casty pocit inavy nebo vy¢erpani, nechuti do zivota. Pod pojmem
pecujici osoby, si vétSina populace predstavi Zzenu/matku, kterd nese velké a té¢Zké bfemeno
piimé a dlouhodobé péce. Z toho diivodu je veSkeré ekonomické zajisténi rodiny na manzelovi,

coz muze komplikovat manzelsky Zivot. (Michalik et al., 2011)

Zivot se nejvice ovlivni / od zdkladu zméni u matek diti se ZP, které se museji mnoha véci
ve svém zivot¢ vzdat a vyrovnat se s ¢aste€nym nebo Uplnym omezenim. JelikoZz je péce o dité
velice naro¢na a pravdépodobné dlouhodobého charakteru, matka odchazi z prace a nemiize se
vénovat svym zalibam v takovém rozsahu jako ptivodné. Matka ztstava v doméacnosti a pecuje
o dité, vyhlidka zmény je spiSe nepravdépodobna. Potieby ditéte se stavaji jejimi vlastnimi, coz
zapii¢ifuje snizenou motivaci a nedostatek energie na osobni Zivot, ktery trpi. Zivot matky je
odlisny od toho, jaky si pfedstavovala, avSak jej musi pfijmout takovy, jaky ,,nyni“ je.

(Vagnerova, 2009)

Matky jsou vice ohrozeny stresovymi faktory. S tim je spojeno i duSevni zdravi, které je na
rozdil od otcli vice zatéZovano nadmérnym mnozstvim stresu. Ten vznika prevazné z denni

rodicovské péce o dité. (Havelka et al., 2019)

Nékteré¢ druhy postizeni jsou natolik zdvaznd, Ze jsou pecovatelsky velkou zaté€zi pro
jakéhokoliv ¢loveka, ktery o dité pecuje. Kdyz se o dité stara rodic¢, pravdépodobnost uniknuti
ptebirani riznorodych roli, na které rodi¢ nema dostate¢nou kvalifikaci, je nevyhnutelna. Rodi¢
se stava rehabilitaCnim lékafem, zdravotnikem, ucitele, taxikarem atd. Dité vSak krom¢ svého
trvalého postizeni trpi i béznymi nemocemi, které mohou komplikovat starost o dit¢. (Matousek
et al., 2014)
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2.3 Financni situace rodiny se zdravotné postiZzenym ditétem

vewr

vvvvvv J4

z dtivodu slozitéjsi péce o dité se ZP, cela situace rodiny se zcela zméni, a to i jeji moznost se

uzivit — z toho divodu existuje podpora od statu, ktera pomaha rodin¢ v jeji existenci.

2.3.1 Prispévek na péci

Poskytuje se osobam, které maji dlouhodoby neptiznivy zdravotni stav a jsou zavislé na
pomoci druhé fyzické osoby. Prispévek se poskytuje jedenkrat za kalendarni mésic stat, ktery
se tak spolupodili na zabezpeceni socialnich sluzeb ¢i dalSich moznostech pomoci osob¢, ktera
nezvlada zékladni zivotni potieby a nachazi se v neptiznivé socialni situaci. Prispévek na péci
hradi stat ze statniho rozpoctu. Rozsah péce je urCen pomoci Stupné zavislosti, kdy péci
poskytuje bud’ osoba blizka, socidlni sluzba (musi byt zapsana v registru poskytovateld
socialnich sluzeb) ¢i asistent socidlni péce. Tento piispévek muze ziskat osoba, ktera ma vice
nez jeden rok a ma dlouhodoby neptiznivy zdravotni stav, ktery potiebuje pomoc druhé osoby.

O vydavani piispévku rozhoduje krajska pobocka Utadu prace. (Celedova et al., 2019)

Méli bychom se podivat na stupné zavislosti, které jsou definovany v zakon¢ ¢. 108/2006

Sh., zakona o socidlnich sluzbach, v aktualnim znéni, § 8:

1. ,,Osoba do 18 let véku se povazuje za zavislou na pomoci jiné fyzické osoby ve

a)  Stupni I (lehka zavislost), jestlize 7 diivodu dlouhodobé nepriznivého
zdravotniho stavu neni schopna zvladat tii zakladni Zivotni potieby,

b)  Stupni II (stFedné tezka zavislost), jestlize z ditvodu dlouhodobé
nepriznivého zdravotniho stavu neni schopna zviddat ctyri nebo pét
zakladnich Zivotnich potreb,

C)  Stupni Ill (tézka zavislost), jestlize z ditvodu dlouhodobého nepriznivého
zdravotniho stavu neni schopna zvladat Sest nebo sedm zdkladnich
Zivotnich potreb,

d)  Stupni IV (uplna zavislost), jestlize z duvodu dlouhodobého nepriznivého
zdravotniho stavu neni schopna zvladat osm az devet zakladnich Zivotnich
potieb, a vyzaduje kazdodenni mimoradnou péci jiné fyzické osoby.

2. Osoba starsi 18 let véku se povazuje za zavislou na pomoci jiné fyzické osoby ve

a)  Stupni I (lehka zavislost), jestlize z ditvodu dlouhodobé nepriznivého
zdravotniho stavu neni schopna zvladat tri nebo ctyri zakladni Zivotni

potieby,
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b)  Stupni II (stredné tezka zavislost), jestlize z diivodu dlouhodobého
nepriznivého zdravotniho stavu neni schopna zvladat pét nebo Sest
zdkladnich Zivotnich potreb,

c)  Stupni NI (teézka zavislost), jestlize z ditvodu dlouhodobé nepriznivého
zdravotniho stavu neni schopna zviadat sedm nebo osm zakladnich
Zivotnich potreb,

d)  Stupni IV (uplna zavislost), jestlize z duvodu dlouhodobé nepriznivého
zdravotniho stavu neni schopna zvladat devét nebo deset zdkladnich
Zivotnich potieb,a vyzaduje kazdodenni pomoc, dohled nebo péci jiné

fyzické potreby.

V neposledni fadé, posuzujeme zakladni zivotni potieby, které dle zakona ¢. 108/2006 Sb.,

o socialnich sluzbach v aktualnim znéni, jsou v § 9 obsazeny:

a)
b)
c)
d)
e)
f)
9)
h)
i)
)

,,mobilita,

orientace,

komunikace,

stravovani,

oblékani a obouvani,
telesna hygiena,

vkon fyziologické potreby,
péce o zdravi,

osobni aktivity,

péce o domacnost. “ (tato zakladni zivotni potieba se neposuzuje u osob do 18 let)

Dale dle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach v aktualnim znéni, § 11 nalezneme

vysi piispévku, a to je nasledovné:

1.

., V¥se prispevku pro osoby do 18 let véku cini za kalendarni mésic
a. 3300 K¢, jde-li o stupen I (lehka zavislost),
b. 6600 K¢, jde-li o stuper Il (stredné tézka zavislost),
C. 13900 K¢, jde-li o stupen Il (tézZka zavislost),
d. 19200 K¢, jde-li o stupen IV (uplnd zavislost).
Vyse prispevku pro osoby starsi 18 let cini za kalendaini mesic
a. 880 K¢, jde-li o stupen I (lehka zavislost),
b. 4400 K¢, jde-li o stupen II (stredné tézka zavislost),
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Cc. 12800 K¢, jde-li o stupen Il (tézka zavislost),
d. 19200 K¢, jde-li o stupen IV (uplna zavislost).

Postup pro ziskani piispévku na péci je zdlouhavy, proto si jej popiSeme ve strucnosti.

Z4dost o piispévek na péci donese povéiena osoba na pobocku Utadu prace, ktera je nejblize
trvalému bydlisté osoby se ZP ¢i na krajské pobodce Utadu prace. Zahajeni procesu o ziskani
prispévku na péci zacina podanim pisemné zadosti na predepsaném tiskopisu od Ministerstva
prace a socialnich véci (dale MPSV). Tiskopis obsahuje oznaceni fyzické nebo pravnické
osoby, ktera bude osobé se ZP poskytovat pomoc, v jakém rozsahu se pomoc bude uskute¢iiovat
a nasledné fyzickéd nebo pravnicka osoba tyto skuteCnosti stvrdi svym podpisem. Déale zde
najdeme informaci, jakym zptsobem bude piispévek vyplacen. A kone¢né se dozvime i vysi
piijmu opravnéné osoby a dalSich osob, které jsou také posuzovany ohledné¢ mozného
zvySovani pfispévku na péci podle § 12 odst. 1 zdkona ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach
Vv aktualnim znéni. Lhiita pro vydani rozhodnuti o ptispévku na péci je Sedesat dnti pro krajskou
pobocku Utadu prace, ta rozhoduje o davce. Oproti tomu lhiita pro okresni Spravy socidlniho
zabezpeceni v Ceské republice (dale OSSZ) konkrétné [ékarskou posudkovou sluzbu, Kde se
posuzuje zdravotni stav osoby se ZP trva Ctyficet pét dni (maximalni doba je sedmdesat pét

dni). (Celedova et al., 2019)

Cilem socialnich Setfeni je poskytnuti prispevku na péci za pomoci zjisténi samostatnosti
v zakladnich Zivotnich potiebach v pfirozeném prostiedi ditéte/osoby se ZP a jeho rodiny.
Vysledky jsou nasledné zapsany do zdznamového archu pro socidlni Setieni. Zaznam je
podstatny pro vytvoieni vyjadieni od posudkového 1ékaie OSSZ. Socialni Setfeni se provadi

bud’ v pfirozeném prostiedi nebo v lizkovém zdravotnickém zatizeni. (Celedova et al., 2019)

Pro ucely diplomové prace pouzijeme socidlni Setfeni v pfirozeném prostiedi. Socidlni
pracovnice z Utadu prace se snaZi zjistit samostatnost 0soby se ZP v jeho dobie znamém
prosttedi (prostiedi, ve kterém osoba zije, sdili domécnost se svou rodinou nebo socidlni sluzba,

ve které Glovek travi svij Gas). (Celedova et al., 2019)

Piispévek pomaha k zabezpecovani péce pro osobu se ZP. Pokud se jedna 0 pé¢i v rodinném
prostiedi, vétSinou se to tyka matky, ktera se stara o svého potomka s handicapem. Jeji

»profese se tedy nazyva péce o osobu blizkou (viz podkapitola 4.3).
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2.3.2 Invalidni dichod

Je jeden ze &tyi typt dichodu, které lze v Ceské republice ziskat. Vyse dichodu je
stanovena, podle jiz predem zjisténé¢ho stupné invalidity. V dnesni dobé mame tii stupné
invalidniho diichodu. Tyto stupné se rozlisSuji dle poklesu miry pracovnich moZznosti osoby.

(Ceska sprava socidlniho zabezpedeni, [online], cit. 2022-05-13)
Podle zakona ¢. 155/1995 Sb., o dichodovém pojisténi, v aktualnim znéni, § 39:

1., Pojisténec je invalidni, jestlize z ditvodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho
stavu nastal pokles pracovni schopnosti nejméné o 35%.
2. Jestlize pracovni schopnost pojistence poklesla
a.  Nejméne o 35 % avsak nejvice 0 49 %, jedna se o invaliditu prvniho stupné,
b.  Nejméné o 50 % avsak nejvice o 69 %, jedna se o individualitu druhého
stupné,

C.  Nejméné o 70 %, jedna se o individualitu tietiho stupné.

Clovék ma na invalidni dichod narok, pokud jeho v&k nepiekroéil Sedesat pét let a stal se
béhem téchto let invalidnim, kdy je potieba pojisténi, nebo se invalidita projevila dopadem

pracovniho trazu. (Sladkova, 2021)

2.3.3 Prispévek na mobilitu

Tento pfispévek najdeme pod zadkonem ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se ZP
a 0 zméné souvisejicich zakont. O davky, které jsou v tomto zakonu uvedeny rozhoduje Utad
prace Ceské republiky. Pokud rodina potomka se ZP nebo osoba s handicapem sama z4ada o
tento ptispévek je vhodné zazadat i o prikaz mimofadnych vyhod (pokud osoba tento priikaz
jiz nevlastni). (Celedova et al., 2019)

Podminky pro uznani ptispévku jsou tfi. Prvnim z nich je, Ze osoba nemiize byt mladsi
jednoho roku a musi byt drzitelem prikazu zvlast tézce postizeného (dale ZTP) ¢i zvlast tézce
postizeného S privodcem (dale ZTP/P). Naslednou podminkou je, Ze uchaze¢ s timto prikazem
nevyuziva pobytovou socidlni sluzbu ¢i dlouhodobé nepobyva ve zdravotnickém zafizeni.
V neposledni fad€ je potieba podat Cestné prohlaseni o tom, Ze je osoba V kalendarnim meésice
pravideln€ dopravovana napi. do Skolského zatizeni, socidlni sluzby ¢i za ucelem zdravotni
prohlidky. Je vSak vyjimka, ze dit€¢ mize dochézet do socidlni sluzby a pobirat zaroven tento

prispévek. (Koutova, 2013, [online], cit. 2022-05-13)
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3 NERVOSVALOVA ONEMOCNENI]

Svalové choroby jsou velmi rozsdhlou oblasti nemoci s odliSnym prubéhem a rtiznorodym
variabilnim mnoZzstvim vyskytu. VétSina z nich je geneticky podminéna. Dale mohou byt
pricinou zanéty ¢i vrozené/ziskané metabolické onemocnéni, kde je sval primarni poskozeny

systém. (Komarek et al., 2008)

Nervosvalova onemocnéni, se kterymi se v této diplomové praci setkdvame, fadime do tzv.
télesnych postizeni, coz dle Vitkové (2006 s. 36) ,,jsou vady pohybového a nosného ustroji —
4j. kosti, svalii i Slach a cévniho zasobeni, jakoz i poskozeni ¢i poruchy nervového ustroji, které
se projevuji porusenou hybnosti, at' uz tato postizeni vznikaji na zakladeé dédicnosti, nemoci

nebo urazem.

TP lze definovat i jako pietrvavajici nebo trvalé napadnosti v pohybovych schopnostech
S nepfetrzitym ¢i velkym vlivem na emociondlni, kognitivni a socidlni vykony. Zakladnim
symptomem TP je porusSeni motoriky. Jedna se o viditelné postizeni dolnich nebo hornich

koncetin. V naSem piipadé se jedna o vrozené TP. (Kocova, et al., 2017)

3.1 Spinalni svalova atrofie

SMA se tadi ke genetickym, progresivnim a vzacnym onemocnénim s moznym terminalnim
prubéhem. Jedna se o onemocnéni, které fadime pod neuropatie (onemocnéni periferniho
nervového systému). Nejcastéji je charakteristicka ochablostem v ramci kvadruparézy
(¢astecné ochabovani vSech Ctyf koncetin) se slabosti, stazenim svalil, nepfitomnosti reflext i
nezadoucimi zaskuby. Onemocnéni postihuje mozek a michu, konkrétné se jedna o progresivni
svalovou slabost, ktera vede ke ztraté motorickych neuronti v mise a mozkovém kmeni, coz

vvvvv

(jist, pit, dychat atd.). Proto je velice Casté, Ze osoby s&€ SMA jsou upoutany na invalidni vozik.
Je to jedna z nejcastéjSich pii¢in umrti déti v kojeneckém véku. AvSsak muze se rozvijet i
v dospélosti (SMA typ 4.), kdy ma pomalejsi nastup a nejméné se projevuje na mobilité a

sebeobsluze osoby se SMA. (Kral et al., 2012)

Miuizeme nalézt Ctyfi typy SMA. VSechny tyto druhy jsou charakterizovany spolecnymi
znaky:

o Soumérnost a progresivita vzdy.
. Dopliujici problémy, jako jsou napft. skolidza, Stazeni svall i kloubil, mozna

zacpa a €i problémy s travenim.
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o Svalové ochabnuti a zmenSeni nejcasteji dolnich koncetin a svalii umoziujicich

dychani. (Kocova et al., 2017)

Lécba je rozloZena do vicero odvétvi. Zalezi na zavaznosti a individudlnich problémech
jednotlivce. Nejéastéjsi je podpora psychoterapie (uréena nejen osobé se SMA, ale i roding a
blizkym, ktefi potiebuji podporu), ergoterapie (pomaha udrZzovat co nejveétsi samostatnosti
jedince s handicapem), fyzioterapie (podpora dychani) a nevylucuje se ani logopedicka pomoc

(pohyblivost orofacialni oblasti). (mojemedicina.cz, 2021, [online], cit. 2022-05-15)

Pneumologicka
psts Ortopedicka
Vyzivové pora- péte
denstvi pomucky
chirurgie

Fyzioterapie
ergoterapie

terapie
dychéni

Logopedie

Pacient
s SMA

Gastroenterolo-

Rehabilitace gicka péce

. Akutni terapit
symptomaticka
terapie podle
potieby
dalsi organy

Asistence

Zakladni
medikace

Obrazek 1 - Tym odbornikii zabezpecujici péci o pacienta s SMA napric obory (upraveno

podle Mercuri et al. 2018, reference 1) — mojemedicina.cz

Co se ty¢e expresivngjsi 1é¢by, mizeme ji rozdélit na dvé moznosti, a to 1ékovou terapii
(Spinraza (Nusinersen), Salbotamol, Fenylvutyrat sodny a Alesoxim) a genovou terapii — ta se
vSak déla spiSe v USA (jedna se o molekuly mikroRNA). SMA je stale nevyléitelnym

onemocnénim. (Kocova et al., 2017)

V ramci diplomové prace se autorka setkala s rodinou, ktera ma potomka se SMA. Ten

Vv

podstupuje 1é¢bu pomoci Spinrazy. Proto si 0 Spinraze povime néco blizsiho.

Lécba Spinrazou (Nusinersen) je od roku 2020 hrazena pojistovnou v CR pro viechny typy

SMA a v jakémkoliv véku pacienta. Tento 1ék je nutné podavat pomoci lumbalni punkce a je
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nutné ho pobirat celozivotné. Udrzovaci davka se podava, co Ctyfi mésice s pravidelnymi
kontrolami. Po podani Iéku miZe nastat postlumbalni syndrom (neni 1ékem, ale aplikaci). Lék
nedokaze osobu se SMA upln¢ uzdravit, ale mize zmirnit ¢i ustalit projevy onemocnéni.

Provadi se v Neuromuskularnich centrech v Praze, Brn¢ a Ostravé. (Haberlova, 2020)

Spinraza muze byt v budoucnu nahrazena lékem Risdiplam, ktery ma vyhody svého
peroralniho podavani (tablety). Cilem symptomatologické péce je predejit obtizim v oblasti
deformace patete, problémech s dychanim atd. Patii zde i genetické poradenstvi, které zahrnuje
socialni a psychologické odvétvi. V roce 2018 byly obnoveny standardy péce o osoby se SMA,

pricemz diilezitym bodem je spoluprace s rodinou pacienta. (Haberlova, 2022)
Autorka popisuje SMA typu Il. a 1., které se objevuji v praktické ¢asti diplomové prace.

3.1.1 SMA typ Il — morbus Werdnig-Hoffmann 11

Vyvoj takového ditéte se zda ze zac¢atku béznym, ratolest se nauci na rozdil od SMA typu |
sedét. Pocatecnim problémem je neschopnost ditéte unést vlastni hmotnost téla. Samostatna
chiize neni mozna. Postupné se projevuje opozdény psychomotoricky vyvoj nejvyraznéjsi ve
svalové slabosti. Nejveétsim problémem, ktery ovliviiuje délku Zivota je vSak kapacita plic.

(Muntau, 2014, [online], cit. 2022-05-14)

U chlapcti je onemocnéni Castéjsi a ma obvykle horsi prabéh. Projevy tohoto druhu jsou
chronické. V jeho priitbéhu objevuji deformace hrudniku doprovazené skolidzou a staZzenim

svall. Déti, které toto postizeni maji se dozivaji kolem dvaceti az tficeti let. (Kocova et al.,
2017)

3.1.2 SMA typ Il — morbus (Wohlfart)-Kugelberg-Welander
SMA 111 typu je sice nejmirnéjsi (spolecné se V. typem), ale také je nejméné pravdépodobné
(tvoti pouze 10%). Na venek se projevuje v dolnich svalstvech, svalech jazyka i mimickych

svalech. (Kocova et al., 2017)

Motoricky vyvoj je v prvnich letech zivota standardni. Prvni ptiznaky tohoto onemocnéni se
zacinaji objevovat u ditéte ptiblizné mezi druhym az tfetim rokem Zivota, nasledné¢ se SMA

pomalu zhorSuje se zvySenou svalovou slabosti. (Muntau, 2014, [online], cit. 2022-05-14)

Avsak dle Swashe a Schwartze (2013) se prvni ptiznaky SMA typu III objevuji v delsim
¢asovém rozpéti, a to od dvou let do priblizné patnacti let véku ditéte. Pfiznaky, které se objevuji
jako jedny z prvnich, maji charakter oslabeni svalstva ve stehnech a bocich. Kognitivni funkce

jsou pii tomto typu SMA v poradku. (Swash et al., 2013)
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3.2 Svalova dystrofie
Patii do skupiny genetickych kdédovanych myopatii, které zacinaji v détstvi. Jejich znakem
je svalova slabost s postupnou odlisnou strukturou svalovych vlaken. Postupuje az k nekréze

(odumfeni tkani). Tkan mize byt nahrazena vazivem a tukovou tkani. (Povysil et al., 2007)

Svalove dystrofie se primarn¢ zamétuji na kosterni svalstvo. Postupné vedou k obrné
handicapovanych svalti. Muzeme rozliSovat dvacet druhd. (Muntau, 2014, [online], cit. 2022-
05-14)

Nejcastejsimi jsou DMD a Beckerova svalova dystrofie (dale BMD). Oba maji spole¢nou
etiologii, ¢ili to, ze jsou zpusobeny mutaci v genu pro dystrofin. Pro celou tuto skupinu
onemocnéni existuje hromadny nazev, coz je Dystrofinopatie. (Muntau, 2014, [online], cit.
2022-05-14)

Lécba u tohoto onemocnéni je méné probadana, avsak existuje terapie s nazvem Translarna.

Lécba dokaze casteéné obnovit omezeném mnozstvi produkce dystrofinového proteinu.

(Fortunato, 2021)
Na zéklad¢ praktické ¢asti autorka popisuje DMD.

3.2.1 Duchennova muskularni dystrofie

Nejcastéjsi forma svalové dystrofie. Je to genetické onemocnéni, které se objevuje u muzské
populace, coz znamena, ze se DMD vaze pohlavné. Vyznamna je u ni rychla progrese, pticemz
t€lo v sobé nepodkukuje dystrofin (protein, ktery se nachazi v kosterni a srde¢ni svaloving).
DMD se objevuje kolem tietiho az patého veéku ditéte a projevuje se kolébavou chizi,
hyperlordézou (nadmérné zakiiveni patefe) ¢i problémy se vstavanim (Gowersovo znameni).
Stav se pomalu zhorSuje a pribyvaji dalsi projevy handicapu. Mezi devatym az jedenactym
rokem osoba neni schopna samostatné chiize, je potieba invalidni vozik a rychle se rozvijejici
Kyfoskolioza. Pozd&ji piiblizné mezi patnacti az dvaceti lety osoby se ZP je plné rozvinuta
DMD, imobilita a dechova nedostate¢nost. Po dvacatém az téicatém roce je onemocnéni fatalni.

(Kral et al., 2012)

3.3 Osteogenesis imperfekta (lamavost kosti)
V praktické ¢asti pii rozhovoru €. 5 (viz ptiloha €. 5) maminka zminila, ze syn trpi ldmavosti

kosti, proto je popsédna v této podkapitole.
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Osteogenesis imperfekta reprezentuje skupinu dédi¢nych postizeni, které zasahuji pojivové
tkan¢ a tim 1 zapficinuji zvySenou lamavost kosti. Mentaln€ jsou déti trpici Ol v padsmu normalu.
Lécba se provadi pomoci vasné rehabilitaéni péce, ortopedické korek¢éni vykony nebo

farmakoterapie pomoci bisfondtu. (Bayer, 2012)

Osoby s Ol maji zhorSenou kvalitu kolagenu v téle a/nebo ma organismus této latky
nedostatek. Jedna se tedy o postiZeni vSech tkani, které potiebuji kolagen. Zlomeniny se na téle
mohou objevit na jakékoliv kosti. Nemocni jsou charakteristicti mensi postavou, moznou
namodralosti skléru, deformace patefe a hrudniku, poskozeni zubl nebo zakiiveni dlouhych

kosti. (Dzupa et al., 2018)
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4 POMAHAJICI ORGANIZACE
Pomahajici organizace maji mnohé vyuziti, pomahaji rodin¢ s ditétem/osobou se ZP

K udrzeni fyzickych ale i psychickych sil.

4.1 Socialni sluzby

Jsou specializovana zafizeni, ktera pomahaji osobam V jejich $patné situaci, vznikajici
kvuli jeho stafi, zdravi ¢i problémech v osobnim zivoté. Dulezitosti sluzby je podstatné pomoci
co nejvice se samostatnosti ¢loveéka se ZP, a podporovat tak jeho distojnost a osobitost.
(Valenta et al., 2015)

V ramci této diplomové prace se budeme zaméfovat na socialni sluzby o kterych se

zminovali informanti v praktické ¢asti.

4.1.1 Rana péce

Rand péce patii pod sluzby socialni prevence, dle § 53 zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach, v aktualnim znéni. Jejich cilem je podchytit vylouc¢ené osob ze spolecnosti z diivodu
ohrozeni jejich existence kvili krizové socialni situaci a poméhat v oblasti piekonéani tohoto
problému ¢i chranit spolecnost pfed vznikem nezddoucich spolecenskych jevil. (zakon ¢.

108/2006 Sh., o socialnich sluzbach, § 53)

Konkrétné je vice specifikovand rana péce v § 54 zakona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich

sluzbach, v aktudlnim znéni, zde je napséno o ¢innostech sluzby:
,,(2) Sluzba podle odstavce 1 obsahuje tyto zakladni cinnosti:

a)  Vychovné, vzdeélavaci a aktivizacni ¢innosti,

b)  Zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostredim,

C) Socidlné terapeutické cinnosti,

d)  Pomoc pri uplatnovani prdv, oprdvnénych zdajmii a pri obstaravani

113

osobnich zalezZitosti.

Je to terénni sluzba, ktera je dopliiovana ambulantni formou péce. Je urcena pro déti se ZP
a jeji rodiné do sedmi let veéku ditéte. Sluzba pomaha v oblasti podpory rodiny a vyvoje ditéte

dle jeho individualnich moznosti. (Valenta et al., 2015)

V¢asna intervence ma za cil predejit postizeni, vyloucit nebo ulevit od pfiznakt ZP a rodiné
1 ditéti pfinést potiebnou integraci do socialniho Zivota. Sluzby, které poskytuje rand péce jsou

potiebné pro zvySeni urovné vyvoje ditéte v oblastech, jez jsou nejvice ohrozeny. Pozdé&ji
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navazuje na vhodné vybrané Skolské zatizeni. Rana péce také podporuje rodinu v opatienich,
ktera pomahaji ke zlepSeni organickych funkci ditéte se ZP (vCasna terapie, intervence,

specialni edukace ¢i fyzioterapie). (Kocova et al., 2017)

V Ceské republice je dle registru poskytovatelti socialnich sluzeb v listopadu 2022
registrovano dvacet jedna ranych péci pro déti s TP. (Registr poskytovatelii socialnich sluzeb,
Rana péce pro déti s télesnym postizenim, 2022, [online], cit. 2022-11-11)

4.1.2 Osobni asistence

Osobni asistence se dle zakona ¢. 108/2006 Sb., zakon o socialnich sluzbach, v aktualnim
znéni zafazuje pod sluzby socidlni péce. Jedna se o terénni sluzbu, ktera je poskytovana
osobam, jez se potykaji se snizenou sobé&sta¢nosti z diivodu veéku, chronického onemocnéni
nebo ZP. Jejich situace tudiz vyZzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba je poskytovana bez
casového vymezeni. Probiha v pfirozeném prostiedi osoby, ktera osobni asistenci potitebuje.

(zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 39)

Cinnosti Osobni asistence nalezneme v § 39 zédkona &. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach,

v aktualnim znéni. Zde jsou vypsany ¢innosti socialni sluzby:
., (2) Sluzba podle odstavce 1 obsahuje zejména tyto zakladni cinnosti:

a)  pomoc pri zvladani beznych vikonii péci o viastni osobu,

b)  pomoc pri osobni hygiené,

C)  pomoc pri zajisténi stravy,

d)  pomoc pri zajisténi chodu domdcnosti,

e) vychovné, vzdelavaci a aktivizacni ¢innosti,

f)  zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,

g) pomoc pri uplatiovani prdv, opraveénych zajmii a pri obstardvani

%3

osobnich zalezZitosti.

Dle Ceského registru poskytovatelti socialnich sluzeb je celkové k listopadu 2022
registrovani sto Sestnact poskytovateli Osobni asistence pro déti/dospélé s TP (Registr
poskytovateli socialnich sluzeb, Osobni asistence pro osoby s télesnym postizenim, 2022,

[online], cit. 2022-11-11)

4.1.3 Peclovatelska sluzba
Socialni sluzba se zatazuje pod sluzby socidlni péce dle zakon 108/2006 Sb., zdkon o

socidlnich sluzbach, v aktudlnim znéni, § 40. PeCovatelska sluzba je terénné nebo ambulantné
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poskytovand osobam, které maji sniZenou sobéstacnost z divodu veku, chronického
onemocnéni nebo ZP, pro rodiny s détmi, které dle své situaci potiebuji pomoc jiné osoby.
PeCovatelska sluzba se Casové ohraniCuje a je poskytovana V domdacim prostiedi nebo

Vv zatizenich socidlnich sluzeb. (zékon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 40)

Sluzby, které poskytuje pecovatelska sluzba jsou popsany v § 40 zakona ¢. 108/2006 Sb.,

v aktualnim znéni:
., (2) Sluzba podle odstavce 1 obsahuje tyto zakladni cinnosti:

a)  Pomoc pri zvlddani béznych vikonu péce o viastni osobu,

b)  Pomoc pri osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,
C)  Poskytnuti stravy nebo pomoc pri zajisténi stravy,

d)  Pomoc pri zajisténi chodu domdcnosti,

¢

e)  Zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostredim.*

V CR je registrovano K listopadu 2022 piesné sto devadesat pét pecovatelskych sluzeb,
které pomahaji détem/dospelym s TP. (Registr poskytovatelll socidlnich sluzeb, Pecovatelska

sluzba pro osoby s télesnym postizenim, 2022, [online], cit. 2022-11-11)

4.2 Zdravotnicka péce
Zdravotnicka péce se provadi prakticky kdekoliv, kde je dit¢ se ZP. Pokud se jedna o
zaméfteni této diplomové prace, prevazné se tato starostlivost provadi v domaéci péci, popiipade

béhem roku ve zatizenich zdravotnickych, a tou jsou nejéastéji rehabilitaéni centra nebo lazné.

4.2.1 Rehabilita¢ni centra
Lécebna rehabilitace, ktera se v téchto centrech provadi je orientovana na odstranéni ¢i
zmirnéni funkénich poruch a jejich nasledkd spojenych se ZP. Jednou z hlavnich oblasti je

medicina doplnéna o dalsi aktivity interdisciplinarniho charakteru. (Valenta et al., 2015)

Rehabilitace je u osob se SMA orientovana hlavné na svalovou silu, kterou je potieba bud’
zlepsit ¢i udrzet ve stabilizovaném stavu, lepsi funkci, rozsahu a vydrzi pohybu pfi aktivitach,
zlepSeni koordinace ¢i podpory dechové nedostate¢nosti a nejvys$i moznosti rozvoje motoriky.

(Janska, 2020)

Pro osoby se SMA/DMD je nejvhodnéjsi absolvovani 1écebné rehabilitacni péce. Ta se
uskute¢iiuje v mnoha koutech Ceské republiky, a to napt. Janské 1azné (Lé¢ebné rehabilitaéni

péce v odborném lécebném ustavu), Rehabilita¢ni tstav Kladruby, Sanatoria Klimkovice
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(Neurorehabilitace), Rehabilitacni ustav Bélohrad, Lazné Darkov, Rehabilita¢ni Gistav Hrabyné
a Chuchelna ¢i Hamzova lécebna Luze-KoSumberk. Vycet vSech lazeiiskych zatizeni
poskytujicich rehabilitacni péfe pro osoby s nervosvalovym onemocnénim nalezneme na
strankach Svazu 1é¢ebnych 1azni Ceské republiky. (lecebnelazne.cz, ©2022, [online], cit. 2022-
09-29)

4.2.2 Lazenska péce

Lazenska péfe se poskytuje bud’ jako komplexni 1é¢ebny pobyt (hrazeno: strava,
ubytovani, vySetieni a 1écba) nebo ptispeévkovy 1écebny pobyt (hrazeno: vysetieni a 1écba).
Naklady na péc¢i hradi zdravotni pojistovna z vefejného zdravotniho pojisténi. Tato péce je
umoznéna détem i dospélym se zdravotnimi obtizemi (onkologické nemoci, nervové
onemocnéni atd.) Lazeniskou péci doporucuje oSettujici Iékar a nasledn¢ zddanku posild ke
schvaleni piislusné zdravotni pojistovné. Dale se zdravotni stav pacienta posuzuje u revizniho
lékate zdravotni pojistovny. (Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky, 2022, [onling], cit.
2022-05-20)

Lécebna lazenska péCe je poskytovana osobdm S nervosvalovym onemocnénim napf.
Vv Sanatoriich Klimkovice, Janské lazné, Lazn¢ Darkov, Lazné Velké Losiny aj. Vycet dalSich
lécebnych lazni pro osoby s nervosvalovym onemocnénim nalezneme na strankach Svazu

1é¢ebnych lazni v Ceské republice. (lecebnelazne.cz, ©2022, [online], cit. 2022-09-29)

4.3 Neformalni péce

Neformalni péce je poskytovana prostiednictvim ptatel a ptibuznych osoby se ZP ¢i
chronickym onemocnénim, tedy ne pfimo organizaci, ale spiSe nahrazuje socialni sluzby.
VétSinou umoznuji neformalni péci déti, Zeny ¢i partnefi. Poukazuje se i na to, Ze péce
v domacim prostiedi je dulezita pro kvalitu Zivota osoby se ZP i rodinnych pecovatelt.
(Jarosova, 2007)

Péce o dité/osobu se ZP se diametralné 1isi od ditéte intaktniho v délce, naro¢nosti i jeho
obsahu. Casovou naro¢nosti péée se zabyval jako jeden z méla prof. Mgr. PaedDr. Jan Michalik,
Ph.D., ktery v roce 2008 zjistil, Ze u osob, které pecuji o dité s ZP podle stupné zavislosti, se
Cas péce zvysuje (napfi. u III. stupné se jedna priibérné o 15 hod a 54 min pfimé péce a u IV.

stupné zavislosti 18 hod a 24 min). (Kocova et al., 2017)

Faktory péce u déti se SMA ve tfech rovinach, které napomahaji pii pochopeni situace

téchto rodin dle Kocové (2017, s. 328):
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o ., Skutecna a ocekavand doba vénovana péci
. skutecna a ocekdavand narocnost péce

. podminky pro péci (objektivni i subjektivni).

Pecujici osoba (v naSem piipadé nejcastéji matka ditéte se ZP), je osoba, ktera pomaha
druhému c¢lovéku, jenZ nema moznost se o sebe postarat sdm. Ditvodem je jeho onemocnéni,

uraz, pokrocily vék aj. Péce je vykonavana mezi ¢leny rodiny. (Tosnerové, 2009)

Za 0sobu blizkou povazujeme ¢lovéka, ktery je prislusnikem stejné rodiny. Je zde, ovSem
vyjimka, podstatnd je totiz i prokazatelnost dlouhodobého souziti v jedné domdacnosti. Poté

nemusi byt ptibuzensky vztah nutny. (Kosnarova, 2021, cit. 2022-05-19)

V zakoné ¢. 155/1995 Sb., o dichodovém pojisténi, v aktualnim znéni v § 24 je popsano,

kdo miize byt osobou blizkou. Mohou to byt:

° Manzelka ¢i manzel,;

. Déti (osvojené, v trvalé péci);
. Sourozenci;

. Snacha nebo zed’;

J Tchyné nebo tchan.

Osoby, které se staraji o osobu blizkou, vétSinou nezvladaji pti této pomoci chodit do prace.
Proto existuje dle zdkona o diichodovém pojisténi ndhradni doba pojisténi. Doba pecovani se
zapocitava do tohoto pojisténi a nasledného ptiznani dichodu. (Kosnarova, 2021, [online], cit.

2022-05-19)

4.4 Nadace, charitativni akce a obecné prospésné spole¢nosti

Dle zékona €. 89/2012 Sb., obansky zdkon, v aktudlnim znéni, v oddilu 2 Korporace,
Pododdil 2 Nadace v §306 (1) je, ze ,,zakladatel zaklada nadaci k trvalé sluzbé spolecensky
nebo hospoddrsky uzitecnému ucelu. Ucel nadace miize byt verejné prospésny, spociva-li
V podpore obecného blaha, i dobrocinny, spocivai-li v podpore urcitého okruhu osob urcenych
Jjednotlivé ¢i jinak.

Dle zakona ¢. 89/2012 Sb., obCansky zakon, Vv aktudlnim znéni, v oddilu 2 Korporace,
Pododdil 2, Pfidruzeny fond v §349 (1) ,, Smlouvou Ize nadaci sveri do spravy jako pridruzeny

fond majetek zpiisobily byt predmétem vkladu do nadace a povérit nadaci k pouziti tohoto
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majetku k ujednanému ucelu, souvisi-li s poslanim nadace; pouziti nesmi spocivat v podpore

politické strany nebo politického hnuti."

Charitativni akce nalezneme pod zakonem ¢. 117/2001 Sb., zakon o vefejnych sbirkach a
o zméné nékterych zakoni (zédkon o verejnych sbirkach) v ¢asti prvni, vetejné sbirky, §1 (1)
kdy ,, Verejnou sbirkou je ziskavani a shromazdovani dobrovolnych penéznich prispevkii od
predem neurcitého okruhu prispévatelu pro predem stanoveny verejné prospésny ucel, zejména
humanitarni nebo charitativni, rozvoj vzdélani, télovychovy nebo sportu, nebo ochrana
kulturnich pamatek, tradic nebo Zivotniho prostiedi (dadle jen "sbirka"). Sbirku je oprdvnena

‘

konat za podminek stanovenych timto zdkonem pouze pravnicka osoba. *

Obecné prospésna spolecnost (dale OPS) se popisuje dle zakona ¢. 248/1995 Sb., zdkon o
obecné prospeésnych spolecnostech a o zméné a doplnéni nékterych zakond, HLAVA I,

Zakladni ustanoveni v § 2:
., (1) Obecné prospésna spolecnost je pravnickou osobou, kterad:

a) Jezalozend podle tohoto zdkona

b)  Poskytuje verejnosti obecné prospésné sluzby za predem stanovenych a
pro vSechny uzivatele stejnych podminek a

c)  Jeji vysledek hospodareni (zisk) nesmi byt pozit Ve prospéch zakladateli,
clenii jejich orgadnii nebo zameéstnancu a musi byt pouzit na poskytovani
obecné prospésnych sluzeb, pro které byla obecné prospésna spolecnost

zaloZena.

(2) Ndzev obecné prospésné spolecnosti musi obsahovat oznaceni "obecné
prospésna spolecnost” nebo jeho zkratku "o. p. s.". Jiné osoby nesméji ve svém

nazvu nebo obchodni firmé toto oznaceni pouzivat.

V dnesni dobé¢ jiz tento zdkon neni platny. A to S ucinnosti od 1.1. 2014. To znamena, Ze
nové OPS nemohou byt zakladany, ale ty, které vznikly do 31.12. 2013 se tidi dale zékonem ¢.
248/1995 Sb., zékon o obecné prospésnych spoleCnostech a o zméné a doplnéni nékterych

zakonu. (annojmk.cz, 2014, [online], cit. 2022-10-30)

Nasledujici nadace, charitativni akce ¢i obecné prospésné spoleCnosti jSOU popsany
z dtivodu jejich podpory, kterou poskytovali ¢i poskytuji rodinam ditéte/osoby se ZP dle

rozhovoru v praktické ¢asti.
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4.4.1 Nadace Dobry andél

Jejim cilem je pomoc rodin€ nemocnych, ktera by dostavala pravidelnou mésic¢ni podporu
ve form¢ finan¢ni ¢astky, pfi¢emz jeji vyse se pohybuje v nékolika tisici korunach. Diky tomto
zpusobu poskytovani pomoci se takto zvysi pfijem rodiny kazdy mésic v priméru o 20 %.
Nadace je financovana ze soukromych penéz zakladatelt a dalSich lidi. Kazdy ¢lovék, neboli
,»dobry and€l*, ma pfistup na sviyj tzv. andélsky ucéet. Zde ¢lovek presné uvidi, komu jeho dar
pomohl. ,,.Dobii andélé* takto piispivaji, kazdy mésic libovolnou ¢astkou. (Dobry andél, b.r.,
[online], cit. 2022-10-27)

Finan¢ni podpora je urcena rodindm, které se dostaly diky nemoci do tizivé situace. Maji
vSak podminky, které musi byt dodrzovany a to, ze musi byt pacient lé€en ve zdravotnickém
zatizeni na izemi Ceské republiky nebo maximalné 1 rok v zahranii, pokud je 1é¢ba schvalena
lékatem a neni v CR dostupna. Pacientem musi byt nezaopatiené dité &i rodi¢, ktery se stara
alespoil o nezaopatiené jedno dité. Celkovy piehled onemocnéni, kterym Nadace Dobry andél
pomaha je napsan v piehledy tabulce na strankach nadace. (Dobry andél, b.r., [online], cit.
2022-10-27)

4.4.2 Vybor dobré vile - Nadace Olgy Havlové
Nadace podporuje grantové programy, 0soby se ZP, jednotlivce i rodiny, které se nachazeji
V obtiZznych Zivotnich situacich. Dale pak pomaha i nestatnim neziskovym organizacim, které

se chtéji rozvijet v oblasti socialnich sluzeb. (Vybor dobré ville Nadace Olgy Havlové, b.r.,

[online], cit. 2022-10-30)

Pokud se zamétime na podporu 0sob se ZP ¢i na rodiny v obtiznych zivotnich situacich,
Zde Vybor dobré ville (dale VDV) pfispiva na zdravotni a kompenzacni pomucky (zvlastni
pomucky pro vzdélavani) ¢i neurorehabilitacni pobyty. (Vybor dobré vile Nadace Olgy
Havlové, b.r., [online], cit. 2022-10-30)

4.4.3 MDA RIDE

Pomaha lidem se svalovou dystrofii dosahnout vétSich pokrokti. Kazdorocné potadaji
nejvétsi motocyklovou charitativni akci v Ceské republice. Vytézek, ktery se vybere béhem
akce, je pouzit na pomoc lidem se svalovou dystrofii. Do charitativni akce jsou zapojeny
Pacientské organizace a asociace a to, Asociace muskularnich dystrofikéi v CR, Parent Project,
SMART-HELP, End Duchenne &i SMAci. V pribéhu let 2009—2021 pomohli jednotlivciim se
svalovou dystrofii a financovali 494 projektiu. (MDA RIDE CZECH REPUBLIC, b.r., [online],
cit. 2022-10-27)
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4.4.4 Zivot détem
Poslani této OPS je pomoci détem nemocnym, opusténym a handicapovanym v celé Ceské

republice, ktefi se nalézaji v namahavé Zivotni situaci a potiebuji podporu a pomoc. Své sluzby

poskytuji:
J Rodi¢tm ¢i zakonnym zastupctim nemocnych déti do 18 let (mlze byt i vyjimka).
Zivot détem pomahd se zaplacenim zdravotnich pomiicek, rehabilitace,
ozdravnych pobytii nebo 1€Cby.
. Nemocnicim, které by potiebovaly podporu pii zakoupeni vybaveni pro I¢kaiskou
péci.
o Détskym zafizenim a to napt. détské domovy, Gstavy pro handicapované déti,

kojenecké tstavy, détské stacionare. Pomoc pfi zaplaceni zdravotnich vyukovych
¢i rehabilita¢nich pomiicek, nebo hracek nebo uhrada ozdravnych pobytil pro déti.

(Zivot détem 0.p.s., b.r., [onling], cit. 2022-10-27)

4.5 Svépomocné skupiny

Jednd se o malou skupinu, ve které se setkavaji lidé, ktefi pfichazeji dobrovolné
s podobnymi zivotnimi ¢i zdravotnimi obtizemi. Nalézaji spole¢nou komunikaci o problémech
jednotlivého tucastnika. Vypovidani se z problému pomahd najit rychleji efektivni feSeni
aktualniho stavu. V podstaté svépomocné skupiny vznikly, jako trhlina ve zdravotnickych

sluzbéch, kde takové sluzby chybi. Dle Bartlové (2005, s. 104) rozd€lujeme svépomocné

skupiny do 4 kategorii:
. ,Skupiny pomahajici lidem s dusevnim nebo télesnym handicapem i
onemocnénim,

. Skupiny pro obéti alkoholu a drog,

. Skupiny pomahajici ve zlomovych zZivotnich obdobich (jako je rozvoj, ovdoveni),

. Skupiny pro pribuzné a blizké téch lidi, kteri maji vazny problém (napi. pro rodice
tezce memocnych deéti, rodice fetujicich adolescentii, manzelské partnery

schizofrenikii).

Patii pod skupinové poradenstvi. Poradce neni pfitomen pii skupinové aktivité, ale jeho
roli je byt konzultantem. Svépomocné skupiny se opiraji na vztahu, ktery se oznacuje jako ,,dej
a ber®. Je podstatné, aby klient této skupiny vztah dej a ber pfijal. Pokud se tak nestane neni

pro ného piinosem. (Novotnd, 2010)
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4.6 Pacientské organizace
Pacientské organizace patii legislativné pod zakon ¢. 372/2011 Sb., zdkon o zdravotnich
sluzbach, v aktualnim znéni a podminkach jejich poskytovani, a to konkrétné pod tfinactou cast

S nazvem pacientska organizace.

Dle zakona ¢. 372/2011 Sb., zdkon o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich
poskytovani, v aktudlnim znéni, jsou v § 113f (1) se ,, pacientskou organizaci rozumi zapsany
spolek, jehoz hlavni ¢innost spocivd v pomoci pacientum a ochrané jejich prav a zdjmii a jehoz
Cleny jsou zpravidla osoby s urcitym onemocnénim nebo zdravotnim postizenim, jejich osoby
blizké nebo jejich zastupci podle obcanského zakoniku, pricemz tyto osoby maji rozhodujici viiv
na jeho rizeni. Pacientskou organizaci se rozumi téz spolek, jehoz cleny jsou spolky, které

«

spliuji podminky podle véty prvni a které voli ¢leny jeho statutarniho organu.

Podle zakona ¢. 372/2011 Sb., zdkon o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich
poskytovani, v aktualnim znéni, jsou v § 113f (2) jsou pacientskymi organizacemi ty ,, které
jsou zapsdny v seznamu pacientskych organizaci podle odstavce 3, mohou zastupovat za
podminek stanovenych timto zdkonem V Fizenich a procesech pacientskou verejnost, pokud tak
stanovi zdakon nebo pokud je organ verejné moci, ktery vede vizeni, prizve. Pacientskou
verejnosti se rozumi osoby, které mohou byt v ramci daného Fizeni nebo procesu dotceny ve
svych pravech nebo povinnostech souvisejicich s jejich zdravotnim stavem nebo poskytovanim

zdravotnich sluzeb. *
Autorka popisuje pacientské organizace, které oslovila v praktické ¢asti.

4.6.1 SMAci zs.
Relativné nova pacientska organizace (vznik v roce 2017). Jejich cile je ochranovat zajmy
pacientii se SMA a jejich rodin. Také se podili na zabezpeceni kvality zivota, péci o osobu se

SMA 1 jeji podporu &i uéinnou 1é¢bou pacientii se SMA. Okruhy &innosti SMAK jsou:

e Podavat informace okolo SMA na webu ¢i socialnich sitich,

e Telefonicka i1 osobni krizova intervence,

e Konzultace,

e Psychosocialni podpora,

e Komunikace se zdravotnickym sektorem ¢i dalSimi organizacemi,

e  Organizace letnich psychorehabilitaénich pobytil. (SMAci, b.r. [online], cit. 2022-
05-20)
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4.6.2 Kolpingova rodina Smeéno z.s.

Dava podporu rodinam, které pecuji o déti se SMA a doprovazi je na své cesté. Tato
pacientska organizace spojuje rodiny se viemi typy SMA. Clenové jsou vétsinou ve véku od ti
mésici do osmnacti let. Zamérem je vénovat se i zabyvani starSim jedinctim, ktefi timto
onemocnénim trpi. Funguji pfevazné jako podpora pro nové diagnostikované déti a jejich
rodiny. Patti pod TREAT-NMD (globalni organizace zastit'ujici specialisty a skupiny pacienti)
a spolupracuji s némeckou organizaci s nazvem INITIATIVE-SMA in Duetschland. (Kocova et
al., 2017)

Kolpingova rodina Smec¢no nabizi tyto sluzby (Kopingova rodina Smecno, 2022, [online],
cit. 2022-05-20):

e, Poradenstvi, provdzeni a podpora rodin pecujicich o deti se SMA a dystrofiemi
od 7 let az do dospélosti

o ZlepSovani kvality Zivota nemocnych déti a pecujicich osob

o Zprostredkovani predavani zkuSenosti pecujicich rodin — ,, rodicovskeé skupiny “

e  Pobytové akce, odlehcovaci sluzby

e  Preventivni aktivity (predchdzi krizovym situacim V rodinnych a vyhoreni
pecujicich)

e ZvySovani pravniho povedomi a rozvoj znalosti a dovednosti pecujicich a
dospelych klientu tak, aby byli pripraveni na reseni viastnich situaci

o Vytvarené sité spolupracujicich instituci V oblasti zdravotnich, socialnich a
vzdelavacich sluzeb — zajisténi kvalitni multidisciplindrni péce

e  Sluzby mohou cerpat rodiny z celé CR

3

e  Registrovanym klientiim jsou poskytovany bezplatnée. *

4.6.3 End Duchenne zs.

Pacientskd organizace, ktery je zaméfena na pomoc détem i1 dospélym se DMD a BMD.
Jejich néplni je podpofit rodinu pomoci tzv. mentorskych rodin, vzdélavat v této problematice
lIékafe 1 pecujici. Dale uskuteciiuji odborné praktické kurzy, konference a publikuji rizné
edukativni materialy. V neposledni fadé se snazi dostat do povédomi informace o BMD a
DMD. Podstatné je, Zze jsou také soucasti TREAT-NMD a World Duchenne Organization
(celosvétova komunita lidi zabyvajicich se ¢i potykajici se s DMD a BMD). Pacientska

organizace ma tyto cile:

e Hdjit zajmy pacientii s DMD/BMD a zvysSovat povédomi o tomto onemocnéni
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e  Zlepsovat kvalitu specializované péce o pacienty s DMD/BMD

e  Zlepsovat kvalitu Zivota pacientii a pecujicich osob

e JVzdelavat pacienty, odborniky a pecujici osoby ve vsech aspektech DMD/BMD

e  Urychlit vyvoj lékit pro DMD/BMD

e Informovat pacienty o novinkdach v péci a vyzkumu.* (End Duchenne, ©2013-
2022, [online], cit.2022-05-21)

4.6.4 Parent Project z.s.

Je dalsi z pacientskych organizaci, ktera je zaloZena rodici, ktefi maji potomky se DMD ¢i
BMD nebo jinymi vzacnymi nervosvalovymi onemocnénimi raného veku. Podstatou je dat
dohromady rodiny, pacienty s touto diagnézou i jejich dalsi blizké piibuzné. Organizace ma za
cil zajistit celkovou péci a zpiistupnit G¢innou 1éébu téchto onemocnéni, hajit zajmy rodiny a
podporovat je ¢i nastavit podminky tak, aby se zlepsila jejich kvalita Zivota. Cile pacientské
organizace Parent Project jsou:

o  Vyzkum a lécba — Snaha o roz§ifeni vyzkumu pomoci zlepSeni klinické databaze
pacientli a standardii péce, spoluticast na vyzkumech, které se provadéji
Vv zahranici.

o Péce a sluzby — pomaha ke vzniku a provozu center, které se zabyvaji
specializovanou péci ohledné nervosvalovych onemocnéni. Vyznamna je sluzba,
ktera vznikla z projektu Spolecnd cesta, kterd poskytuje terénni péci. Neméné
dilezitou soucasti je 1 ziskavani financi k poskytnuti této sluzby.

e JVzdélavani — Snaha o zvySeni informovanosti nervosvalovych onemocnéni,
seznameni Cleni organizace a také odbornikli zajimajicich se 0 nové poznatky
tykajici se lécby ¢i péce. Organizovani svépomocnych a pobytovych setkani ¢i
odbornych a vzdélavacich konferenci.

e Zapojeni do spolecnosti — ZlepSovani kvality Zivota lidi S nervosvalovymi
onemocnénimi. Komunikace s dal$imi existujicimi organizacemi. (Parent Project,

b. r., [online], cit. 2022-05-21)
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PRAKTICKA CAST

5 PROZIVANI A PRUBEH SYNDROMU VYHORENIi
V KONTEXTU DLOUHODOBEHO PECOVANI RODICU O
DITE C1 DOSPELEHO S NERVOSVALOVYM
ONEMOCNENIM

V praktické Casti diplomové prace se seznamime s celkovym postupem vyzkumného
Setfeni, které autorka zaméfila na prabéh a prozivani dlouhodobého pecovani rodici déti ¢i
dospé€lych s nervosvalovym onemocnénim v navaznosti na vypuknuti Syndromu vyhoreni.
Druh4 ¢4st prace zaznamendva proces Setfeni. Dale dochdzi ke stanoveni vyzkumnych otazek,
formy metodologického postupu a vytvafeni potifebnych otazek, které budou zodpovézeny
informanty. Naslednym pribéhem ziskavani dat od informantl, jejich zpracovanim a
vyhodnocenim, kdy ziskame jednotlivé pohledy na dlouhodobou domaci pé¢i. Vyzkumné

Setfeni je na zavér doplnéno o diskuzi, limitem studie a pouZzitim do praxe.

5.1 Cile vyzkumného Setreni
Pro potiebu vytvotfeni vyzkumného Setfeni je podstatné si stanovit vyzkumné cile, které
jsou doplnéné vyzkumnymi otdzkami. Ty ndm maji pomoci k lepsi orientaci a organizovaném

priibéhu kompletniho vyzkumného procesu. (Svatidek et al., 2014)
Cile vyzkumného Setfeni diplomové prace shrneme do jednotlivych cila:

Hlavnim cilem diplomové prace je zjistit fyzické a psychické zmény u dlouhodobé
peCujicich rodic¢i déti s nervosvalovym onemocnénim, které vzniky na zakladé

dlouhotrvajici péce o osobu blizkou.

e Dil¢i cile:

1. Zjistit, jaké zmény nastavaji v Zivoté primarni rodiny po zjisténi diagnozy
jejich ditéte.

2. Zjistit, jaké jsou moznosti pomoci S dlouhodobou péci o dité se ZP tak,
aby bylo mozné alespori trochu uleh¢it kazdodenni péci, kterou neformalni
pecovatel provadi (pomoc rodiny, socialnich sluzeb, statu atd.).

3. Zjistit, co by neformalni pecujici udé€lali nebo naopak neudélali ve své

pecovatelské zkuSenosti jinak.
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4.  Zjistit, jaké rady nebo tipy by dali dlouhodobé pecujici rodi¢e rodi¢tim,

kteti zaCinaji pecovat o své dit¢ se ZP.

VSechny tyto cile se bude autorka snazit podlozit rozhovory s osobami, které pecuji o

dité/osobu blizkou se ZP, jez budou zaznamendny pomoci piepisu rozhovort (viz piilohy €. 1
az 5).

5.1.1 Okruhy vyzkumného Seti‘eni
V navaznosti na teoretickou ¢ast diplomové prace zalozenou na odborné literatuie a

nabitych zkuSenostech autorky jsou vymezeny jednotlivé okruhy vyzkumného Setieni:
Okruh €. 1 Zmeéna zivota dlouhodobé¢ pecujici osoby (i celé rodiny)

Okruh €. 2 Pocitovani psychickych i fyzickych zmén béhem dlouhodobého pecovani

o osobu blizkou v navaznosti na Syndrom vyhoteni
Okruh €. 3 Podpora rodiny (od $irsi rodiny, ptatel, pacientskych organizaci, statu)
Okruh ¢. 4 Vlastni pohled informanta na dlouhodobou neformalni pééi v CR

5.1.2 Stanoveni vyzkumnych otizek
V ramci jednotlivych okruht si autorka poklada jednotlivé vyzkumné otazky, které budou

stavebnim kamenem vyzkumného Setfeni:
Okruh ¢. 1
Vyzkumna otazka ¢. 1

Jak velké zmény ve svém Zivoté neformdlné pecujici, potazmo rodina,
museli udélat v dusledku narozeni ditéte se zdravotnim postizenim ¢i

zjisténim nepiiznivého zdravotniho stavu osoby blizké?
Okruh ¢. 2
Vyzkumni otazka €. 2

Jaka je pravdépodobnost vzniku syndromu vyhoteni ¢i jinych psychickych
¢1 fyzickych problémi neformalniho pecovatele v obdobi dlouhodobé

pecovatelské zatéze?
Okruh €. 3
Vyzkumna otézka ¢. 3
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Maji rodiny s dlouhodobou pecovatelskou zatézi dostate¢nou podporu ze
strany statu, neziskovych organizaci, rodiny, osob blizkych ¢i jinych

organu?
Okruh ¢. 4
Vyzkumna otazka ¢. 4a

Jaké zmény by neformdlni dlouhodoby pecovatel udélal, pokud by mél

S péci zacit znovu?
Vyzkumna otdzka ¢. 4b

Jaké tipy nebo rady byl dal dlouhodoby pecovatel zacinajicim

neformalnim pecujicim?

5.2 Vybér metody

Vyzkumné Setieni bude provadéno pouzitim kvalitativni metody, a to konkrétné
polostrukturovanym rozhovorem. Osnova rozhovoru mize byt pribézné dopliiovéana dle situace

a moznostech informanta.

5.2.1 Kyvalitativni pFistup v ramci vyzkumného Setieni
Pro ucel ziskani potfebnych dat a nasledné analyzy bude, dle zvoleného tématu diplomové
prace, vyzkumné Setfeni provadéno v rdmci kvalitativniho pfistupu. Ten se bude odehravat

v mezich socidlni psychologie.

,, Kvalitativni pristup je proces zkoumani jevii a problémii v autentickém prostredi s cilem
ziskat komplexni obraz téchto jevii zalozeny na hlubokych datech a specifickem vztahu mezi
badatelem a ucastnikem vyzkumu. Zamérem vyzkumnika provadéjiciho kvalitativni vyzkum je
za pomoci celé Fady postupti a metod rozkryt a reprezentovat to, jak lidé chapou, prozivaji a

vytvdreji socidlni realitu. “ (Svaticek et al., 2014, s. 17)

Kvalitativni pfistup se v psychologické oblasti charakterizuje jako jedine¢ny a
neopakovatelny, coz se oznacuje slovem, jako je idiograficky pristup (individualni, zaméteny
na konkrétni osobu). Podstatnd je i1 kontextudlnost, kterd je taktéz nemén¢ dilezita.
Kontextualnost podtrhuje skute¢nost, Ze v psychologii neexistuje mnoho pravidel nebo
zakonitosti. Pfi pochopeni kvalitativniho pfistupu jsou podstatné, neméné vyznamné, pojmy
jako procesudlnost a dynamika. To, co zkoumame, vznika, rozviji se a i zanika. Objevuje se

zde i reflexivita, kdy pii pouziti kvalitativniho pfistupu zdmérné pracujeme s tim, Ze vyzkumnik
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se pfimo ¢i nepiimo podili na celkovém procesu zkouméni. To znaci, Ze néjakou Casti se
nevédomé vyzkumnik ucastni na prabéhu zkoumdni jednotlivych oblasti vyzkumu. Tento
faktor bychom se neméli snazit odstranit, ale brat ho jako jeho soucast. Stejné tak i zkoumana
osoba je v pribéhu vyzkumu pasivnim ¢lankem diky adaptaci na nové podminky, komunikaci

s vyzkumnikem a pouzivanymi vyzkumnymi néstroji. (Miovsky, 2006)

Pokud se budeme na kvalitativni vyzkum divat zpohledu socidlni psychologie,
nepiedpoklada se, ze jeho cilem bude zobecnéni vici populaci. Cil se ovSsem miize zobeciiovat

Vv ramci zkoumaného problému. (Vyrost et al., 2019)

Pii pocatku vyzkumného Setfeni se selektuji oblasti, podle nichZ urcujeme zakladni
vyzkumné otazky. Ty se vSak v prubéhu praktické c¢asti mohou postupné doplnovat ¢i
pozménovat. Dostavame se tak k tomu, ze kvalitativni vyzkum je pouzit jako pruzny tip
vyzkumu neboli také emergentni. Vyzkumnikova prace se uskuteciiuje v terénu, kdy v se
Vv pribchu Setfeni potkdva a seznamuje s novymi osobami. Sbér dat se provadi v soubéhu

s analyzou. (Hendl, 2005)

5.2.2 Polostrukturovany rozhovor
Hlavni vyzkumnou metodu diplomové prace byl polostrukturovany rozhovor (interview).
Ten mizeme charakterizovat jako strukturovany a fizeny s pouzitim otevienych otazek. Pro

svou vhodnost v ramci tématu prace byl pouzit béhem celé praktické ¢asti. (Miovsky, 2006)

Polostrukturovany rozhovor je pravdépodobné nepouZivangjSim typem interview.
Dtivodem muze byt variabilita této metody, kdy se nachazime na pomezi nestrukturovaného a
plné strukturovaného rozhovoru. Nevyhodou polostrukturovaného rozhovoru je vsak jeho delsi
otazek, jeZ budou pfedmétem pro tazani informantti. Pokud se jedna o potadi, je mozné okruhy
zaménovat podle potiebnosti vyzkumu. Strategie, které pouzivame, 1ze v pribéhu rozhovoru
odlisit. Né&které Casti okruhl jsou vice podfizeny dotazovatelem, jedna ¢ast mlze byt plné
strukturovand a vyzaduje piisné dodrZzovani potadi a formulace otdzek, zatim co druhd nemusi
byt striktné dana. Polostrukturované interview je podstatné pii pouzité ,,inquiry* (zpiesnéni a
vysvétlovani odpovédi informanta). Metodu lze vysvétlit jako dotazovani tazatele na konkrétni
véc, jak danou véc, kterou fekl, mysli. Ukolem dotazovatele je pak co nejvice pochopit a
nasledné interpretovat myslenku Gcastnika vyzkumu. Nasledné se vyzkumnik pta na dopliujici
otazky, které pomohou téma rozpracovat do hloubky, coz miize pomoci k zodpovézeni predem

definovanych vyzkumnych otazek. Interview konci, pokud vycerpame ¢asovy limit, ¢i nam
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dojdou ptipravené dotazy. Jadrem rozhovoru jsou pak otazky, které jsou pro dotazovatele
podstatné v rdmci vyzkumu. Polostrukturované interview lze provadét ve standardizovaném i
riznorodém prostiedi.  V ramci rozhovoru polostrukturovaného typu pouziva tazatel
zaznamové archy, které se pouzivaji pro zapsani socioekonomickych a dalSich udaji o
informantech a zanesenim nejpodstatnéjsich zjisténi. Dale 1ze pouzivat velké mnozstvi riznych
forem osnov rozhovoru (pracovni verze), které poméhaji vyzkumnikovi drzet se tématu a

otazek, piipadné pomaha si pfipomenut, na co jest¢ informant neodpovédél. (Miovsky, 2006)

Vyhodou je vylouceni nedostatkl z pln¢ strukturovaného rozhovoru a nestrukturovaného
rozhovoru. Prakticky tak pouziva polostrukturované interview to nejlepsi z obou jiz zminénych
metod. Vyhoda metody je i pokladani doplitujicich otdzek, které mohou pomoci k docileni vétsi
pfesnosti zkoumanych okruhli. V neposledni fadé€ je vyhodné pouzité polostrukturovaného
rozhovoru pfi praci s cilovymi skupinami, které nemaji ve svém chovani anomalie, ale maji
problém s komunikaci. Nevyhody této metody jsou malého méfitka. Nalezneme zde ovsem

problém relevantnosti odpovédi v rdmci cilt vyzkumu a jeho otazkam. (Miovsky, 2006)

5.2.3 Priprava rozhovoru

Nejpodstatnéjsi v ptipravé rozhovoru je podle Miovského (2006) pfipravit si spravné
strukturované otazky, podstatna je jejich spravnost a srozumitelnost, nasledné i odpovédi a cil
polozené otazky. Dilezitou soucésti celého procesu piipravy rozhovoru je i prostor, kde

k setkani dojde.

Typ otazek
Pied zahajenim rozhovoru je dulezité a velice podstatné urcit potadi otazek, které budou

pokladané ticastnikiim vyzkumného Setfeni, a jejich spravna formulace. (Ferjencik, 2010)
Pro ziskani sbéru dat autorka formulovala oteviené a dopliujici otazky.

Oteviené otazky jsou vytvoreny tak, aby neomezovaly informanta v odpovédi. Zjistujeme
vice informaci a nasim cilem je zjistit chyb¢jici informace. Rozdélujeme riizné typy otevienych
otazek, a to: piimé, nepiimé, specifikujici, hypotetické, sondujici, motivacni, rozvijejici,

zavadéjici, protiotdzka a konstruktivni. (Prochazka, 2014)

Pro tcely diplomové préce, bylo vyuzito téchto typii otevienych otdzek popsanych dle

Prochazky, 2014, s. 53:

o, Neprimé — tazany miize odpovedet jakkoli.
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e Hypotetické — nemusime odpovédet pravdive, casto si jimi zjistuje schopnost a
moznosti, jak resit dany problém.

o  Specifikujici (konkretizujici) — ptame se, abychom zjistili konkrétni véc.

o  Sondujici — previlada zvédavost, tazatel zjistuje do hloubky podrobnosti, které
mohou byt nepodstatné.

¢

®  Rozvijejici — otdzka, do niz je vlozen osobni ndzor ¢i hodnoty tazatele. *

Dopliujici otazky jsou velice ¢asto pouzivané a jejich vyhodou je, ze dokazi vice
specifikovat pole pro moznou odpovéd’ informanta. Nuti ho, aby se drzel daného tématu otazky.
Podle odpovédi ucastnika vyzkumného Setfeni 1ze poté urcit, zda ndm na otazku odpovéd¢l

nebo se odpovédi vyhnul. Otazky zacinaji vétSinou tdzacimi zajmeny. (Miovsky, 2006)

Pted vytvofenim otdzek pro informanty si autorka vytvotfila vyzkumné cile (viz
podkapitola 5.1), okruhy vyzkumného Setfeni (viz podkapitola 5.1.1) a k nim vyzkumné otazky
(viz podkapitola 5.1.2).

Otazky, které souvisely K prvnimu vyzkumnému okruhu a vyzkumné otazce se zamétovaly
na prvotni pocity a zmény vrodinném i osobnim Zzivoté¢ neformalniho pecovatele.

Korespondovaly tak k prvnimu dil¢imu cili vyzkumu.

V oblasti druhého vyzkumného okruhu a vyzkumné otazce se autorka zameétila na mozné
psychické ¢i fyzické zmeény, které pocit'uje dlouhodobé pecujici rodi¢. Déle se zaméfila také na
to, ve kterém bodé pecovani si zacali informanti uvédomovat nemozZnost se oprostit od
dlouhodobé péce. A konecné jaké strategie rodi¢e vyuzivaji, by jim pomahaly se oprostit od

kazdodenniho pecovani o své dité. Tyto otdzky jsou spojeny s hlavnim cilem diplomové prace.

Tteti oblast vyzkumného okruhu a jeji vyzkumna otdzka byly zamétfeny na komplexni
pomoc pecovateli pii pé€i o osobu blizkou, jestli je dostacuji podpora statu z hlediska ptispévku
na péci, mobilitu atd. Dale na to, zda pomahaji pii péci i rodinné pfislusnici a jak jim pomohly
neziskové organizace, socialni sluzby ¢i lékatska zatfizeni. Oblast otazek méla zajistit odpoveéd’

na druhy dil¢i cil vyzkumu diplomové prace.

Posledni oblasti je ¢tvrty vyzkumny okruh a jeho vyzkumné otazky. Zameétovala se na
pocatecni reakce tehdy zac¢inajiciho neformalniho pecovatele. Jaké zmény by rodi¢ udélal nebo
naopak neud¢lal na zacatku pecovani z dneSnimi zkuSenostmi. Zda mé4 dlouhodobé pecujici
pocit, ze mu péce o své dité néco vzala nebo dala do svého Zivota. A kone¢n¢, posledni otazka

méla umoznit ostfilenému pecovateli, aby poradil a dal néjaké tipy pro zacinajici rodice, ktefi
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pecuji o své dité se ZP. Zde byly vymezeny dva dil¢i cile, a to tfeti a ¢tvrty bod vyzkumného

Setieni.
Piesné znéni pokladanych otazek nalezneme v piiloze €. 8 této diplomové prace.

5.3 Vybér vyzkumného vzorku
Vyzkumny celek byl zamérné vybran na zaklad¢ stanovenych kritérii autorky dle metody
vybéru souboru samovybérem. Nasledn¢ vyhledala pacientské organizace, které by mohly

pomoci vyzkumnikovi oslovit uréenou skupinu potencionalnich informantd.

Metoda vybéru souboru samovybérem je zaloZena na dobrovolnosti. Aktivni zapojeni se
do vyzkumu. Podstatou této metody je, ze ddvame potenciondlnim uc€astnikiim vyzkumu
moznost se zapojit a zalezi na nich, jestli se zi¢astni nebo ne. Nevyhodou metody vSak mize

byt mala motivace informanta. (Miovsky, 2006)

Kritériem pro vybér vhodnych informantl byl jiz podle nazvu diplomové prace jasny.
Jednalo se o rodice déti s nervosvalovym onemocnénim (SMA/DMD/BMD), kteti dlouhodobé

pecuji v domacim prostiedi a vykovavaji tzv. péci o osobu blizkou.

Abychom mobhli péci o osobu blizkou vice specifikovat, je podstatné si vysvétlit jednotlivé
pojmy, které zde ukryvaji. PéCi Ize definovat dle ToSnerové (2001, s. 17) jako ,, innost v ramci,
V némz se pecujici vénuje osobé télesné ¢i psychicky handicapované takovym zpiisobem, Ze se

snazi dusledky jejiho znevyhodnéni zmirnit. *

Zatim co osoba blizk4 je rodinny ptislusnik, ktery dlouhodobé Zije ve spolecné domacnosti
s osobou zavislou na poskytovani péCe. Jedna se naptf. dle zdkon ¢. 155/1995 Sb., o
dichodovém pojisteéni, v aktualni znéni v § 24, o manZzela, manzelku, déti, sourozenci, snacha,

zed’, tchyné ¢i tchén (vice viz podkapitola 4.3).

Pro tplnost terminu (pece o osobu blizkou) popisujeme i pojem ,,zavisld osoba“, kterou
definuje Tosnerova (2001, s. 17) jako ,,0sobu, kterd v disledku ztraty fyzické, psychické nebo

intelektualni autonomie potiebuje podstatnou pomoc k uspokojovani Zivotnich potreb.
Pro vyhledavani informanti si autorka stanovila kritéria:

e Dlouhodoba péce minimaln¢ 10 let
e Péce o dite/dospelého s nervosvalovym onemocnénim typu SMA/DMD/BMD

e Mc¢lo by se jednat o péci o osobu blizkou
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e Miize se jednat i o rodice/pecujiciho, ktery jiz dlouhodobou péc¢i nevykonava nebo

je samozivitelem

5.3.1 Informace o neformalnich pecujicich
Ugastniky vyzkumného $etfeni bylo 5 maminek, které jsou ve vékovém rozmezi mezi 47

az 53 lety.

Ctyti maminky jsou nezaméstnané, diivodem je domaci péée o své dité a jedna maminka
je zaméstnana na CasteCny tvazek. Pispévek na péci pobiraji vSechny déti/osoby se zdravotnim
postizenim a tyto finan¢ni prostfedky pouzivaji na domaci péci (péce o osobu blizkou) nebo
¢aste¢n¢ na socialni sluzby.

Jednotlivé demografické informace o ucastnicich vyzkumu nalezneme piehledné v tabulce

provadéni rozhovoru (fijen-listopad 2022) jsou popsany nize.
Maminka ¢. 1 (pFiloha €. 1, rozhovor €. 1)

Petie je 47 let a je podruhé vdana. Ma dvé déti z predchoziho vztahu. Starsi dcera Alena je
zdrava a odstéhovala se, je ji 29 let a Zije se svym ditétem a ptitelem. Mladsi syn Antonin mé
23 let. Jeho diagn6zou je Duchennova muskularni dystrofie. Maminka Zije se svym synem a
druhym manzelem ve spolené domacnosti. Petra je nezaméstnand a Syn pobira ptispévek na
péci. O syna pecuje 15 let. Maminka byla 19 let samozivitelkou. V péci ji pomahala jeji babicka.
Vystudovala U¢ebni obor s maturitou + pedagogické minimum. Chodila do prace jako operator

skladu a poté pomahala synovi ve kole jako asistent pedagoga na ZS a nasledné na SS.
Maminka &. 2 (pFiloha €. 2, rozhovor ¢. 2)

Zore je 53 let a je vdana. Ma jednu dceru se sou¢asnym manzelem. Dcefi Jané je 25 let a
je zdrava. Kdyz se Zora vdala, manzel mél syna z predchoziho vztahu. DéEti maji stejného otce.
Synovi Pavlovi je 33 let, ma Spinalni svalovou atrofii typu 3. Maminka zije ve spolecné
domaécnosti s dcerou, manzelem a synem. Zora je nezaméstnand a Syn pobira ptispévek na péci.
Maminka pecuje 24 let. Vystudovala Stfedni odborné ucilisté bez maturity (obor prodavacka

textilu a odivani). Pfedtim pracovala jako prodavacka textilu.
Maminka &. 3 (priloha €. 3, rozhovor ¢. 3)

Jitka ma 48 let, je vdana a ma dva syny se soucasnym manzelem. Syn Michal doma uz

nebydli, je zdravy. Druhy syn Ondiej ma 24 let a trpi Duchennovou muskularni dystrofii.
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Maminka Zije ve spolecné domécnosti se synem a manzelem. Pani Jitka je také nezaméstnana
a syn pobira piispévek na péci. Maminka pecuje 24 a pul let. Vystudovala Stiedni odborné

ucilisté bez maturity a pracovala v obchod¢ jako prodavacka.
Maminka &. 4 (priloha ¢. 4, rozhovor ¢. 4)

Karolina ma 49 let, je vdana a ma 3 d¢ti se soucasnym manzelem. Dvé starsi déti studuji
na vysoké skole a jsou zdravé. Nejmladsi dcera ma 17 let a byla ji diagnostikovana Spinalni
svalova atrofie typu 2. Maminka zije ve spolecné domacnosti s manzelem a dcerou. Dcera
pobira prispévek na péc¢i a maminka pracuje pii poskytovani péce o osobu blizkou v neziskové

organizaci. Pecuje o dceru 16 let a vystudovala vysokou skolu v doktorském stupni.
Maminka ¢. 5 (pFiloha €. 5, rozhovor €. 5)

Maminka Dominika m4a 47 let, je vdana a ma 4 déti se soucasnym manzelem. Tti starsi déti
uz doma nebydli a jsou zdravé. Nejmlad$i syn ma 12 let a v jednom roku mu byla
diagnostikovana Duchennova muskularni dystrofie a Osteogenesis imperfekta neboli lamavost
kosti. Maminka bydli v ¢aste€n¢ bezbariérovém rodinném dom¢ S manZelem a nejmlad$im
synem. Pecuje o syna nepfetrzité posledni dva roky, pfedtim pracovala na ¢astecny tivazek jako

ucitelka na 1. stupni na Zakladni skole. Vystudovala vysokou skolu v magisterském stupni.

5.4 Pribéh vyzkumného Setreni

Autorka se obratila na osoby ve svém okoli a pacientské organizace, (SMAci, End
Duchenne, Kolpingové rodiny Smecno a Parent Project), které poprosila, aby oslovily své
rodiny, prostiednictvim emailového kontaktu zaslanim elektronického dopisu, ktery byl
piilohou korespondence jiz pii prvnim kontaktu s pacientskymi organizacemi (Dopis pro
organizace viz priloha ¢. 6). Rodice, ktefi méli zajem zucastnit se vyzkumného Setfeni a
spliiovali kritéria stanovena autorkou (viz podkapitola 5.3), kontaktovali vyzkumnika a
domluvili se spole¢né na stanoveny €as poskytnuti rozhovoru. VSichni G¢astnici byli seznameni
s cilem a smyslem vyzkumu a byly jim sdéleny vyzkumné otazky k rozhovoru. Rodi¢um bylo
téz vysvétleno, ze vSechna data, kterd budou pouzita ve vyzkumné ¢asti z rozhovoru budou
anonymni. Tyto informace byly vysvétleny rodi¢im zapojenym do vyzkumu, prostfednictvim
informovaného souhlasu (informovany souhlas, viz pfiloha ¢. 7), ktery dostali, pfed zahajenim

rozhovoru. Maminky i jejich déti dostaly fiktivni jména.

Jednotlivé rozhovory se provadély za ptitomnosti bud’ jednoho z rodict (vétSinou matky)

anebo obou rodict (matky 1 otce), ale pro ucely vyzkumného Setieni bylo ptihlizeno spise na

60



odpovédi primarniho pecovatele (matky), pfiCemz odpoveédi druhého informanta byly spise

dopliujici.

Z divodu ¢asového vytizeni rodict, diky pecovatelské zatézi, kdy nemohou odejit o osoby
se ZP, a vzdalenosti, bylo rodi¢liim nabidnuto poskytnuti rozhovoru pomoci telefonického
kontaktu nebo videohovoru. Dvé informantky odpovidaly pfes mobilni telefon, rozhovor byl
nahravat pomoci tabletu. S jednou maminkou byl rozhovor provedeny osobné¢ vV doméacim
prostiedi informanta a byl nahravan mobilnim telefonem. S poslednimi dvéma informantkami,
byl kontakt uskutec¢nén pomoci videohovoru ptes platformu Facebook a WhatsApp a taktéz

nahravan pomoci tabletu.

Maminkam bylo polozeno 13 otazek (Otazky pokladané v rozhovoru s neformalnimi
pecujicimi, viz piiloha ¢. 8), které byly vyzkumnikem spontanné dopliiovany, na zakladé
sdélovanych informaci od informanta. Po zodpovézeni na otazky, méli rodi¢e moZznost se zeptat

na informace o vyzkumnikovi, ¢i provadéném vyzkumném Setieni (neni soucasti rozhovoru).

5.5 Zpracovani ziskanych dat

Kazdy rozhovor byl nahravan a ptepsan do psané podoby (plné znéni rozhovort viz ptilohy
¢. 1 az 5). Jednotlivé otazky a odpovédi informantii, které koresponduji se zjistovanou
informaci jsou zaznamenany v tabulkdch (viz tabulky ¢. 1 az 14). Ziskana data byla
analyzovéna a zpracovana do jednotlivych okruhli (viz. podkapitola 5.1.1), které maji, kazda
svou vyzkumnou otdzku (viz podkapitola 5.1.2), jejichz odpovédi nalezneme piehledné

Vv souhrnu jednotlivych okruhti.

5.5.1 Metody analyzy dat
Informace nasbirané v pribéhu jednotlivych rozhovord s informanty zapojenymi do
vyzkumného Setieni byly nahravany a uloZzeny na FlashDisk, vyzkumnikem posléze pietvoieny

do psané podoby a rozlustény prostiednictvim metody otevieného kodovani rozhovoru.

Oteviené kodovani

Metoda otevieného koédovani vznikla v analytickém aparatu zakotvené teorie. Tato metoda
je jednoducha a GCinna, proto se pouziva ve vetSin€ kvalitativnich vyzkumii. Kddovani je
operace, diky které se informace rozeberou, konceptualizuji a nasledné rozlozi jinym
zpusobem. Text se rozstépi na jednotlivé ¢asti a tém se prideli jména, které se pouzivaji v celém

vyzkumném $etfeni. (Svaticek et al., 2014)
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Autorka pti kédovani rozhovoru nejprve cely rozhovor piepsala z audiozaznamu. Nasledné
Vv prepisu hledala, zvyraznovala a oznacovala informace, které mély hodnotu pro odpovéd na
vyzkumné otazky, a i na celkovy cil praktické ¢asti diplomové prace. Vybrané ¢asti rozhovoru,
byly nasledné zaznamenany do tabulek, které obsahuji analyzu jednotlivych otazek, které byly

pokladany informantiim a jejich odpovédi.

Interpretace analyzovanych dat
Data, které jsou obsahem vysledki (viz podkapitola 5.6) byla podrobena primarni a

sekundarni interpretaci.

Primarni i sekundarni interpretaci mtizeme popsat takto. Primarni interpretace se zabyva
procesem analyzy. Na této urovni je podstatné se drzet na rovin€ dat. Sekundérni interpretace
je soub&znym procesem se psanim. Jedna se 0 dal§i pfemysleni uz analyzovaného materialu, a
pfitom se ohliZi na to, o ¢em data vyzkumnika vypovidaji, k ¢emu jsou vytvorené tabulky a co
znamenaji, ¢i pro€ k interpretovanym datiim dochézi. Podstatné je zapojit i zdroje, které budou

potiebné. (Svaficek et al., 2014)

Autorka pomoci sekundarni interpretaci opakované Cetla pfepsané rozhovory a nasledné
peClivym badanim vybrala odpovédi, které jsou zaznamenany v tabulce, kazda otazka je

interpretovana zvIast’ kvili lepsi prehlednosti.

5.6 Vysledky

Vysledky rozhovory byly postupné zpracovany do demografickych faktort a ¢tyt okruht,
ve kterych nalezneme znéni jednotlivych otazek a odpovédi informanti, které koresponduji
s pokladanou otazkou. Kazdy okruh je doplnény souhrnem, ktery nalezneme na zacatku kazdé
podkapitoly. Pro ptehlednéjsi intepretaci vysledku jsou jednotlivé otazky a odpovédi vlozeny
do pifehledné tabulky a nasledné¢ interpretovany pod tabulkami kazdé otazky. Odpovédi jsou

vynatky z jednotlivych rozhovort (viz celé znéni rozhovoru, ptilohy ¢. 1 az 5).

Kazda maminka mohla pecovavat o své dit¢ rizné dlouhou dobu (ne vSak mén¢ nez 10
let), dit€¢ mohlo mit jiny typ nervosvalového onemocnéni (ne vSak jiné nez SMA, DMD, BMD),
jiné socidlni a rodinné zazemi a odlisny zacatek a prib&h pecovani o dité¢ s nervosvalovym
onemocnénim. (viz podkapitola 5.3) V disledku téchto faktort mohl mit kazdy z rodict

rozdilny pohled na jednotlivé oblasti problematik dlouhodobého pe€ovani.
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5.6.1 Demografické faktory o pecujicich rodi¢ich déti s nervosvalovym onemocnénim

V tvodu komunikace se vyzkumnik ptal na osobni udaje (veék, vzdélani, vykonavané

povolani ptfed zahajenim dlouhodobé péce o osobu blizkou, délku poskytovani péce o osobu

blizkou a druh ZP osoby blizké). Informace o0 rodinném zazemi byly dopliiovany z informaci,

které poskytl informant svévoln¢ pii rozhovoru (viz kapitola 5.3.1). Pro ucely diplomové prace

byly jednotlivé osobni tidaje vlozeny do piehledné tabulky (viz tabulka ¢. 1 charakteristika

informantt).

47 let 53 let 48 let 49 let 47 let
Stredni
odborné
Ucebni obor | ucilisté bez Stiedni Vysoko- Vysoko-
S maturitou +|  maturity odborné Skolské Skolské
pedagogické (obor ucilisté bez | vzdélani — vzdélani -
minimum | prodavacka maturity doktorat magisterské
textilu a
odivani)
Kombinace
matefské
Operator
dovolené a )
skladu, Prodavacka | Prodavacka Ucitelka na 1.
) ) ¢asteé¢ného .
asistent textilu Vv obchod¢ stupni ZS
uvazku
pedagoga )
V socialnich
sluzbéach
Oficialné 2
15 let 24 let 24 a pil let 16 let roky, cely Zivot

syna 12 let
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Druh
zdravotniho Duchennova
postizeni Duchennova Spinalni Duchennova Spinalni muskularni
ditéte/osoby | muskularni svalova muskularni svalova dystrofie +
S nervo- dystrofie |atrofie typu 3| dystrofie |atrofie typu 2| Osteogenesis
svalovym imperfecta
onemocnénim

Tabulka 1: Charakteristika informantu

5.6.2 Okruh ¢&. 1: Zména Zivota dlouhodobé pecujici osoby (i celé rodiny)

Okruh obsahuje tii otazky vztahujici se ke zménam v rodiné, které pfisly
s diagnostikovanim ditéte/osoby se ZP. Jednotlivé tabulky obsahuji polozenou otazku a
odpovédi maminek, jez jsou vynaté z rozhovoru. Nasledné jsou odpovédi informantl struéné

popsany v odstavci pod tabulkou. Odpoveéd’ na vyzkumnou otazku nalezneme v souhrnu celého
kruhu.

Otazka ¢. 1 Informant Autenticky vynatek z rozhovoru

Maminka |, ,Byla jsem samoZivitelka, takZe automaticky jsem

v

¢. 1 zacala pecovat ja. S detmi jsem byla 19 let sama a az

Petra pred dvéma lety jsem se vdala.

Maminka | ,,Dohodli jsme se jednoznacné, Ze to budu ja.

Jak jste se v rodiné ¢.2 Z financnich ditvodii, a taky proto, Ze jsem byla tehdy

«

dohodli, kdo bude Zora na materské dovolené s dcerou.

pecovat o dité/osobu | Maminka | ,Jak jsem byla na materské, tak jsem pokracovala

blizkou se zdravotnim ¢.3 ja. A potom jsme to neresili, protoze manzel meél vetsi

postiZenim jako Jitka plat, tak ziistal v praci a ja zistala se synem doma. *

neformalni pecovatel Maminka |” Tak ono to urcité vyplynulo v té dobé z té situace,

(péce o osobu avmm ? Ze jd jsem byla na materské, méla jsem cdstecny mini

blizkou)? & uvazek, takze to vyplynulo z té situace. Kazdopadné
Karolina

‘

jsem se stridali s manzelem na néjakou dobu.

Maminka | ,,No néjak ta dohoda vyplynula prirozené, zZe jsem
¢.5 zustala ja tim, Ze jsem pracovala na castecny

Dominika | uvazek... “
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Tabulka 2: Otazka ¢&. 1

Z jednotlivych odpovédi vychazi, ze pii dohod¢, kdo bude pecovat o dité se zdravotnim

postizenim, se manzelé ve Ctyfech piipadech domluvili, ze to bude Zzena. Divody jsou az na

maminku Dominiku, ktera pracovala pouze na ¢astecny tvazek, totozné a to, ze informantky

byly na mateiské dovolené. Maminka Petra nem¢la na vybér, protoze byla samozivitelka

rodiny.
Otazka ¢. 2 Informant Autenticky vynatek z rozhovoru
., Musela jsem predélat dum...musela jsem zmeénit
Maminka | praci. Pak jsem zjistila, Ze existuje spolek Parent
¢. 1 Project, kde vydali tenkrat brozuru Zlaty standard a
Petra tam jsem se docetla, co je to za nemoc, jak asi bude
probihat. *
Maminka | ,,Zmeéna nastala, kdyz jsem se zacala starat jako
¢.2 pecovatelka o osobu blizkou a pobirala prispévek na
Zora péci.
., Takze jsme prvné upravili nas byt v 1. patie a
Jaké zmény nastaly po | Maminka | potom, kdyz prisel cas, Ze uz syn skoro nemohl
zjisténi diagnozy ¢.3 chodit, tak jsme si vymenili byt se sousedy do prizemi
ditéte/osoby blizké se Jitka a oni Sli misto nas do 1. patra, a to uz jsme udélali
zdravotnim bezbariérovy byt uplne.
postiZenim? , Urcité pulrocni prijeti bylo narocné, nicméné
) zacali jsme s dcerou vice rehabilitovat, hledat
Maminka
5 v§emozné kompenzacni pomiicky, které ani nebyly na
& nasem ceskem trhu, takZe néco i ze zahranici.
Karolina
Nicméné jsme upravili, prestavili celou koupelnu a
zdchod...
., Prodali jsme byt a koupili jsme dum. Ziustala jsem
Maminka | na castecny uvazek v praci. Neustdle jsme jezdili po
¢.5 néjakych lékarich a jezdili jsme do lazni. Vzhledem
Dominika | k tomu, ze mdame 3 starsi déti...neméla jsem na né

3

vithec cas. ¢

Tabulka 3: Otazka &. 2

65




Polozenou otazkou autorka chtéla poukazat na to, ze po sdéleni diagnézy ditéte neni
jednoduché se prizptisobit a da to velkou praci, coz informantky vyzkumu potvrdily. Ctyii
maminky, fekly, ze zmény nastaly hlavné v tom, ze musely piizpusobit prostiedi pro své dité.
Jedna informantka musela zménit praci a druha musela piejit na ¢astecny uvazek. Dalsi hledala
pomucky, které by co nejvice kompenzovaly prichdzejici zdravotni postizeni ditéte.
Informantka Dominika se ptfiznala, ze nemé&la ¢as na zbylé 3 déti. Maminka Zora pocitovala

zmény az pii pobirdni ptispévku na péci a Ctyiiadvacetihodinové péci.

Otazka ¢. 3 Informant Autenticky vynatek z rozhovoru

,,Nejdrive jsme byli sami a potom s babickou.
Z manzelovy strany semnou nekomunikovali a za

detmi jezdili jen prarodice, manzel ne. Oni to Spatné

Maminka )
<1 nesli, méla jsem pocit, ze se za syna stydéeli. Myslim,
¢.

. ze to otec manzela nedaval celou dobu a Ze mi to
etra

davali s manzelkou za vinu...byla jsem takovym

trnem v oku, Ze za synovo zdravotni postizeni muzZu

e

ja.

., Nemame s manzelem dostatek casu pro sebe. Dalo

Co se zménilo ve

vztazich v rodiné ]
Maminka | by se rict, Ze jsme se s manzelem odcizili.
v pribéhu let, kdy jste
¢.2 V zacdtcich vztahu s manzelem, nebyl s komunikaci
pecoval/a o
Zora a ve vztazich s ostatnimi cleny rodiny problém.
dité/osobou blizkou se
Postupem let se vztahy, ale postupné zhorsovaly. *

zdravotnim :
_ ,, Ze zacatku z toho byli v Soku, ale oni se nam potom
postiZenim? Maminka
<3 naucili prizpusobovat. Nikdo mi nerekl, Ze jsem za
¢.
Jitk to mohla ja nebo manzel. Hodné pratel jsme ztratili,
itka

ale také hodné jsme jich nasli.

Maminka | ,,Z toho postupného nadseni a chuti do vseho se
¢. 4 zapojit...se to pro né stdavalo unavné a v urcité fazi i

Karolina | otravné a zacalo jim to i vadit.

Maminka | ,, Ve vztazich asi tak moc ne, jak v fom, Ze mdame

¢.5 velmi omezené moznosti nadvstev rodiny. TakzZe

I3

Dominika | cekame, az k nam nékdo prijde na navstévu...

Tabulka 4: Otazka ¢. 3
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Zmény ve vztazich roding, dle odpovédi nastaly. VSechny informantky az na Dominiku,
fekly, ze vztahy v roding se zacaly postupem ¢asu zhorSovat. U maminky Petry nastala situace,
kdy ji vznik synova stavu davali prarodice za vinu. Maminka Dominika ma spiSe pocit omezeni

moznosti navstév rodiny.

5.6.3 Okruh ¢. 2: Pocitovani psychickych i fyzickych zmén béhem dlouhodobého

pecovani o osobu blizkou v navaznosti na syndrom vyhoieni

Druhy okruh se zabyva prozivanim dlouhodobé péce prostfednictvim role neformalniho
pecovatele. Jeho fyzickych i psychickych problémech zpisobenych ptevazné péci o osobu
blizkou. Tato ¢ast obsahuje taktéz tii otazky, které jsou jednotlivé selektovany do tabulek
spole¢né s odpovéd’'mi ucastnikii vyzkumu. Pod tabulkami autorka struéné¢ popisuje jednotlivé

odpovédi maminek. V souhrnu pak nalezneme odpovéd na vyzkumnou otazku k danému

okruhu.
Otazka ¢. 4 Informant Autenticky vynatek z rozhovoru
Maminka | ,, Dokud byla prdce, tak to bylo v pohodé. Ted hodné
¢. 1 rada pecu. Sport spise ne, ale radi chodime na
Petra prochazky do prirody.
Maminka | ,, Oprostit se od pecovani, to opravdu nedokdzu.
¢.2 Snazim se byt dokonala. Ted nemam Zadné konicky
Zora ani aktivity.
Jakym zpiisobem se i |7 To ani moznd nejde. Pochody rezimu dne jsou tam
dokazete oprostit od Mavmln : porad. Mam pocit, Ze mam pred sebou obrazovku,
kaZdodennich starosti c-.i ktera mi Fika, co vSechno by se mélo jesté
spojenych s péci o ke zvladnout. *
dité/osobu blizkou? ,, TO asi moc nejde... mé asi drzi to délam k tomu
Jde to viibec? ] néco smysluplného, charitativniho...Ted po mnoha
Maminka
5 letech jsme si s manzelem nastavili, Ze budeme 3x za
& rok jezdit sami na vikend, coz je nesmirné diilezZité
Karolina
pro manzelstvi. Jinak moje prdce je mym
konickem.
Maminka | ,, Mame malinkou zahradku kolem domu, takZe tam
¢.5 se realizuju...Potom rdada presivam véci, opravuju.
Dominika | Snazim se trosku ucit anglictinu. *
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Tabulka 5: Otazka ¢&. 4

Otazka poukazovala na moznosti odpoutani se od nepfetrzité pée o osobu blizkou. Tii

ucastnice vyzkumného Setfeni odpovedély, Ze to nelze. Maminka Jitka fikala, ze ma pied sebou

pomyslnou ,,obrazovku®, ktera ji fika, co ma délat. Ctvrta informantka si uvédomuje, Ze ji drzi

nad vodou castecny uvazek V praci. Podobna odpovéd’ byla i u maminky Petry, ktera

odpovédéla, ze kdyz chodila do prace, tak si péci tolik neuvédomovala. Maminka Zora chce

byt dokonala a Dominika ma konicky, kterymi se aspon troSku realizuje.

Otazka ¢. 5 Informant Autenticky vynatek z rozhovoru
,,Ja jsem to zacala pocitovat po ctyricitce. Den je
stejny, clovek déla véci automaticky a kazdou noc
Maminka | musim syna otacet a clovek se nevyspi a tu noc nemad
¢. 1 v celku. ... Nemam ani moc kontakt s lidmi, kam
Petra bych mohla zajit, protoze jsem se odstehovala
Z piivodniho bydlisté K manzelovi a tady ta rodina
taky neni moc vstricna. “
Maminka
5 ,, Pocitovat jsem to zacala kolem ctyricatého roku
&2 mého zivota. Kdyz onemocnéli rodice.
Kdy jste zacal/a Zora
pocit’ovat, Ze neni ) ,Jak jsme prestali chodit do skoly...Ale nejvic si
Maminka
jednoduché se oprostit 5 myslim, Ze to zacalo Covidem. Jak jsme byli zavieni
z dlouhodobého C_.i doma. Pokud, ale dlouho zdadna aktivita neni, tak
pecovani? ke jsem strasné nestastna.”
,, ...bylo to tak, Ze, kdyz jsem vidéla prvni holcicky se
Maminka | svalovou atrofii, které umrely v 17. a 15. letech. Ve
¢.4 chvili, kdy se blizil 15. rok véku dcery...tak vam
Karolina | najednou dojde, Ze dcera umrit nemusi. Tento bod
nastal asi ve 13. roku pecovani.
,,Celou dobu, co jsem jesté pracovala, tak jsem
Maminka | védéla, ze prijde cas, kdy se budu muset rozhodnout
¢.5 a Vpraci skoncit. A vlastné Covid mi vtomto
Dominika | rozhodnuti pomohl ktomu, abych se rozhodla, Ze

¢

zustanu doma.
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Tabulka 6: Otazka ¢. 5

Pokladana otazka se zabyva bodem, ktery ptispél k uvédoméni si dlouhodobého trvani péce
0 0sobu blizkou. Dvé maminky zacaly pocitovat nemoznost piestat pecovat po 40. roce svého
véku. Maminka Karolina si uvédomila smrtelnost své dcery a moznosti, Ze konec miize nastat
brzo. U maminky Jitky pfislo uvédoméni péce po ukonceni Skolni dochazky jejiho syna.

Informantka Dominika se ptipravovala na pé¢i tim, Ze si byla védoma brzkého odchodu z prace.

Otazka ¢. 6 Informant Autenticky vynatek z rozhovoru

,,Pocitovala jsem huceni a pdleni hlavy. A vSichni
kolem mé rikali, Ze je to stres. Pocitovala jsem i
Maminka | buseni srdce, kdy mi volali sanitku. Zada byla
¢. 1 utahanda za ty roky a ted boli taky. Bolesti
Petra kloubii...Sla jsem tenkrat k psycholozce...dva roky
jsem néco brala...Nekdy mam nechut, az takovou,

Jaké mate zkuSenosti s 5 ' o .
Ze se mi nechce ani dychat.

psychickymi ¢i S .
] ,,Po psychické strance, to asi néjak jde. Horsi je to
fyzickymi problémy, | Maminka
fvzicky, ikdyz to souvisi s psychikou. Rano se

které mohou byt ¢.2
probudim vycerpana, unavenda, jako kdybych celou
zapri¢inéné Zora
noc nespala.
dlouhodobym

L ,, Citim, Ze jsem pretazend. Jsem strasné unavend, a
pecovanim o ]
Maminka | to je nejvétsi problém. Urcité tam néco psychického
dité/osobu blizkou?
¢.3 je, ale nepripoustim si to. Myslim si, Ze to je asi to,
Citite inavu, bolest )
Jitka co mi chybi nejvice, spanek. Porad mé trapi zanéty,
téla zpisobenou péci?

¢

unava a bolesti svalu.

A co psychicka zatéz? _
,, Urcité moc rada chodim na psychoterapii. Unavu

Pocit'ujete béhem Maminka
citim néekolik let, uz tak ctyri roky. Podstaté trvale.
péce? ¢. 4
Spani mam trvale narusené a dlouhodobé jsem na
Karolina
medikaci. Bez medikace bych viibec ani neusla.
) ,, Fyzické, to jsou samozrejmé zada. Bolesti hlavy,
Maminka
<5 nevyspani z diivodu castého nocniho polohovani.
¢.
o Psychické stavy, ze diagnoza je Spatna a je mi lito
Dominika

syna...

Tabulka 7: Otazka &. 6

69



Psychicka a fyzicka kondice jdou ruku vruce s dlouhodobou péci. Nejcastéjsimi
odpovéd'mi informantek bylo vyCerpani, inava, bolesti hlavy, bolesti zad, nedostatek spanku
diky polohovani nebo bolesti svalti ¢i buSeni srdce. Maminky Petra a Karolina pfiznaly, Ze
potfebovaly ¢i potiebuji medikaci a dochazely nebo dohézeji k psychologovi ¢i

psychoterapeutovi.

5.6.4 Okruh ¢. 3: Podpora rodiny (od $irsi rodiny, pratel, pacientskych organizaci, statu)

Podkapitola v sobé obsahuje otazky, které se tykaji podpory, kterou by mohl neformalni
pecovatel mit. Dilezitost opory neformalniho pecovatele. Stejné jako v pfedchozich okruzich
jsou v této Casti poloZeny tii otazky Vv samostatnych tabulkach s odpovéd’'mi informantt a

polozenim vyzkumné otazky v souhrnu.

Otazka ¢. 7 Informant Autenticky vynatek z rozhovoru

Maminka | ,, To, co mdam, tak s tim vyjdeme. Mozna by bylo fajn
¢. 1 pridat penize kvili zdrazovani jidla, kdyby zvedli
Je pro Vas financni L L § 5
Petra prispévek na péci, to by nebylo spatné.
podpora statu

] ., Co se tyka financni podpory, urcite by se meél
dostadujici (pFispévek | Maminka
zmenit zdkon z ditvodu velké inflace. Prispévek na
na péci, prispévek na ¢.2
péci V dnesni dobé uz nestaci. Bez manzela, ktery
mobilitu atd.) pro Zora
chodi do prace, bychom to urcité nezvladli.
dité/osobu se

., Necitim se moc zajistéena. Moznda bych si zaslouzila

zdravotnim Maminka
néjakou korunu na vic, nebo teda syn na prispévek
onemocnénim? ¢.3
) na péci. Pripadam si, jako takova levna sila
Popripadé pokud NE, Jitka )
z Afriky.
kolik Vam chybi,

., Rozhodné neni, my jsme dali v tuto chvili dva
abyste se postaral/a o _
Maminka | miliony, jako doplatek za vsechny pomiicky. Ke
syna/dceru/osobu _
¢. 4 kvalité Zivota to neni dostatecné. TakZe z pozice
blizkou se zdravotnim
Karolina | stdtu je to malo. Na druhou stranu ty moznosti tady
postiZzenim lépe a
o mame.
zajistil/a tak

. . Maminka | ,,Tkdyz mame 4. stupen podpory, tak vzhledem ke
dostateCnou péci?
¢.5 zdrazovani je to nehorazné. Nastésti manzel chodi

Dominika | do prace.

Tabulka 8: Otazka &. 7
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Podpora statu je dle autorky nepostradatelnym zdrojem finan¢niho zajiSténi dlouhodobého
pecovani o osobu blizkou pomoci rodinnych ptislusnikti. Dle v§ech maminek neni podpora
statu v ramci piispévku na pééi dostacujici. Maminka Karolina v§ak pfipomina, Ze jsou v Ceské
republice moznosti finanéni pomoci rodinam s ditétem se ZP na pomiicky ¢i Upravy bytu.

Informantky Zora a Dominika také podotykaji, Zze bez platu manzela by to neslo.

Otazka ¢. 8 Informant Autenticky vynatek z rozhovoru

., Nejvic mi pomdhala moje babicka, kdyz zila. Takze

Maminka | mdm tedka aspon oporu v manzelovi, zZe trosku

%

¢. 1 vypnu, ze nejsem téech 24 hodin se synem. Jeden cas

Petra jsme se synem byli jen spolu a bylo to nejhorsi

‘

obdobi. Manzel spise jen pohlida, obcas.

Maminka )
Co si myslite o ,,O pomoc jsem V rodiné nikdy nezadala. Jinak se
¢.2
podpofre Sirsi rodiny 5 V péci stridame s manzelem, kdyz prijde z prace.
ora

viiéi vaSemu pecovani

] ., Predtim se hodné starala babicka, moje mamka.
o dité/osobu blizkou se | Maminka
Ted, kdyz uz tu neni, tak uz to neni mozné, abych
zdravotnim ¢.3 )
) mohla nékam odejit. Jinak se mé nikdo neptad, jestli
postiZenim? Jitka
nepotiebuju pomoct. *
Jak Vam pomahayji?

My Sirsi rodinu nemame predevsim a strasné to
Kdo nejvic? _
. ) Maminka | chybi. V péci mé stiida manzel. Mdame dvé starsi déti
Musel/a jste si 0
¢. 4 26 a 24 a ty maji moc krasny vztah s dcerou, kdyz
pomoc rikat?
Karolina | treba prijdou tak starsi dcera se 3 dny 0 svou sestru
Kdo Vas pri péci
stard, otdci ji, dava ji na vozik, vSechno. *
stiida?

,, To je slozité, vzhledem K tomu, Ze Sirsi rodina bydli

ve Spatné dostupnych mistech, tak k nim dat syna je

Maminka
<5 nemyslitelné. Moje starsi déti se snazi pres tyden
¢.
. synovi zatelefonovat nebo stravit cas. \ péci mé
Dominika

strida hlavneé manzel, on pracuje z domu, tak je 24

hodin doma, takze vi, co potiebuju pomoci. “

Tabulka 9: Otazka ¢&. 8

Otazka ¢. 8 je zamétend na podporu pecujiciho od rodiny, zda néjakou informant ma a jestli

si o ni musi naptiklad fikat. U dvou maminek poméhala nejvic babicka. U dalSich dvou
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maminek pak pomoc nepiisla. Ctyfi informantky vidi oporu ve svém manzelovi. Oporu vidi

neformalni peCovatelky Karolina i Dominika u svych starSich déti.

Otazka ¢. 9

Informant

Autenticky vynatek z rozhovoru

Jakou pomoc a
podporu nalézate u
neziskovych
organizaci?
Kdo (socialni sluzby,
lékarska péce,
neziskové organizace
atd.) vSechno Vam
béhem pecovani
pomaha nebo

pomahal?

Maminka

%

¢. 1

Petra

,,Nam tenkrat pomohl treba Dobry andél...kazdy
meésic nam posilali penize do 18. let syna. Potom
tedy Parent Project, kde jsme. Ddle MDA RIDE,
kdyz néco potrebujeme na upravu bytu, na pocitac¢
na cokoliv, tak si rekneme a oni nam néco daji
kazdorocné. Potom Zivot détem, byly tam piijemné

pani, strasné ochotné. *

Maminka
c.2

Zora

., Neziskovou organizaci jsme vyuZili jednou, a to
Nadaci Olgy Havlové, kde jsme Zadali o to, jestli by
nam neprispéli na rekonstrukci koupelny. Co se tyka
lazenske péce, tak uz priblizne nekolik let do lazni
syn nejezdi. Ale doporucili nam rehabilitacni péci

‘

S pobytem.

Maminka
é. 3
Jitka

,,Pomaha nam nejvice Parent Project, protoze ten
nam zaridi ted ty rehabilitace, sehnali nam nadaci,

ktera nam je proplati na pul roku.

Maminka
é. 4

Karolina

,, ... kdyz jsme zjistili, Ze sluzby, které maji poskytovat
sluzby 24 hodin do 20 km, v dobé, kdy jsem méla
velke gynekologické problémy, tak jsem byla velice
nestastna, ze jsme nenasli nikoho, kdo by k nam v 6
rano prisel, dal dceru na vozik a odvezl do skoly.
Vyuzivali jsme osobni asistenci a ted’ zvazujeme, jak
jsem opét po operaci, ze budeme vyuzivat osobni
asistenci a snad i pecovatelskou sluzbu, aby

«

pomohla.‘

Maminka
é.5

Dominika

., Rana péce, ta k nam chodila, ta byla skvela. Jinak
lékari nam vychazeji vsichni vstric. Co se tyce
financovani pomiuicek, tak oslovujeme nadace nebo
nejaké sponzory z okoli. Potom jsme méli osobni

asistenci pres Centrum pro rodinu.
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Tabulka 10: Otazka ¢. 9

Podpora neziskovych organizaci, 1ékafskych zatizeni nebo sociadlnich sluzeb je obcas
potfebna pro jakoukoliv rodinu s ditétem se ZP. Proto autorka zatadila tuto otdzku do
vyzkumného Setteni. U ¢ty maminek pomohly bud’ nadace, pacientské organizace nebo charity
¢i charitativni akce. Konkrétné Parent Projekt, MDA RIDE, Nadace Dobry And¢l, Nadace Olgy
Havlové, Centrum pro rodinu nebo Sance détem. Informantky Karolina a Dominika pak zminily
socialni sluzby, které s rodinou vyuzivali nebo budou vyuzivat, a to osobni asistenci, ranou péci
a peCovatelskou sluzbu. Neformalni pecovatelka Zora pak tika, ze jeji syn pouziva rehabilitacni

péci s pobytem misto lazni.

5.6.5 Okruh &. 4: Vlastni pohled informanta na dlouhodobou neformalni pé¢i v CR

A kone¢né, v poslednim okruhu se zabyvame celkovym subjektivnim pohledem pecujicich
maminek na svou pecovatelskou zkuSenost. V posledni otazce jsou pak tazani na to, co by
poradili za¢inajicim neformalnim pecovatelim. Zde jsou polozeny &étyfi otazky a z rozhovoru

vynaty odpovédi informanti.

Otazka ¢. 10 Informant Autenticky vynatek z rozhovoru
Maminka
<1 ,, Vitbec jsem si to nepripoustéla. Podvédomé jsem
¢.
nechtéla resit, co bude.
Petra

Maminka |, V pocatku péce jsem byla mlada a presné jsem
Jaké pocity jste mél/a
¢.2 nevedeéla do ceho se poustim. NetuSila jsem jakd
pri myslence, Ze o
Zora nemoc to je a jak bude v budoucnu pokracovat.
budete pecovat o

Maminka | ,, Vithec jsem to néjak neresila, védeéla jsem, Ze to
dité/osobu se
¢.3 bude dlouhodobd péce. SpiSe jsem ze zacatku
zdravotnim .
Jitka nevedéla, ze to bude narocnéjsi a narocnéjsi.
postiZenim? :
Maminka
Jaké byly prvni <4 ,, Viitbec mé nenapadly ty souvislosti a absolutné nas
¢.
pocity, kdyzZ jste se nikdo nevedl| k tomu, abychom mysleli na sebe.
Karolina

stal/a pecujici 0sobou?

,,No pocity, ja jsem se na to dopredu psychicky

Maminka
<5 chystala. Citim se nenaplnéni. Neni to, Ze jsem to
¢.
o chtéla, Ze bych si to vybrala. Bylo mi to dané a nikdo
Dominika

se mné nedoptal. “
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Tabulka 11: Otazka ¢. 10

Otazka se zamétuje na prvni pocity, které méla maminka pii myslence, Ze bude dlouhodobé
pecovat o své dité s nervosvalovym onemocnénim. Ctyfi informantky prakticky totozné fekly,
ze je vubec nefesily, Ze budou dlouhodobé pecovat. Maminka Karolina pak podotkla, ze je
nikdo nevedl k tomu, aby mysleli na sebe. Informatika Dominika se na rozdil od ostatnich

dopiedu psychicky ptipravovala na dlouhodobé pecovani.

Otazka ¢. 11 Informant Autenticky vynatek z rozhovoru
Maminka
- ., Asi ne. Myslim si, Ze jsem to pojala snad dobre. Syn
¢.
vypada dobre, citi se dobre. "
Petra
] ., Tézko Fict, jako mlada ani ne. Ted, kdyz je mi pres
Maminka -
< 5 50 let, to vidim trochu jinak. Do péce bych zapojila
¢.
. i matku syna ikdyz za 25 let se na ného viibec
ora
Udélal/a byste nezeptala ani neprijela podivat.

S Vasimi zkuSenostmi | Maminka | ,, Tim, co jsme udélali pro syna, tak jsme udélali

pecujiciho dnes néco ¢.3 hodné. Ja si za svou péci stojim. Syn je Stastny, videl
Vv péci jinak? Jitka kus sveta, videl muzea.

Maminka )
<4 ., Urcité bych tu asistenci zapojila daleko driv a
¢.

razantnéjsi i viici ¢lenum rodiny.

Karolina

Maminka ) ) ) )
‘5 , V péci o syna ani ne, ale spise v péci o ostatni
¢.

o deti.”
Dominika

Tabulka 12: Ot4zka &. 11

Jedenacté otdzka se zaméfila, na jiz nabité zkuSenosti dlouhodobé pecujici maminky, ktera
zhodnocuje dosavadni pecovatelskou zkuSenost. Uvédomit si, sebekriticky, jestli udélaly néco,
co by chtély provést jinak. Maminky Petra, Dominika a Jitka by nic jiného ve své péci neudélaly
jinak. Pro Petru a Jitku je podstatné, ze se dité je Stastné a citi se dobfe. Informantky Zora,
Dominika a Karolina by vSak ud¢€laly na své pecovatelské , kariéte* néco jinak. Zora by zapojila
biologickou matku svého (nevlastniho) syna, Dominika by zménila péci o starsi déti a Karolina

by dfive zapojila Osobni asistenci.
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Otazka ¢. 12 Informant Autenticky vynatek z rozhovoru
] ,,Ja si myslim, Ze si spise cenime toho, Ze neresime
Maminka 5 ) 5 5 o
malickosti. Myslim si, Ze se prehodnotili i pratelé.
¢. 1 5
5 Clovek by chtel mit v tomhle véku uz cas pro sebe a
etra
cas by jinak rozprostrel.
Maminka | ,, Co se tyce prinosu, tak mam urcité ze sebe dobry
¢.2 pocit, zZe jsem zachranila jedno dité pred ustavni
Zora péci, ale naopak jsem ztrata sve ja.
o ] ,To mi vadi asi nejvic, Ze nemiZeme Fesit néco
Jaky p¥inos nebo Maminka ) ) )
] ) spontanné. Poznali jsme uplné jiné hodnoty. Dalo
naopak ztratu pro Vas ¢.3 ) ) )
5 5 ) nam to hodné pratel. Jeste mi vzala péce
méla/ma pecovatelska Jitka o
y houbareni. “
zkuSenost? _
,, Clovek si nedokazal predstavit, co takové dité nebo
Maminka | dospivajici s nervosvalovym progresivnim
¢. 4 onemocnénim potrebuje. Ztrata zdravi, to je pro mé
Karolina | velka ztrdta, urcité bych nebyla tak nemocnd, a tak
omezend v tom co délam. *
_ ,, Ztrdta zaméstnani predevsim, kontakty s rodinou a
Maminka )
‘5 prateli. Ted po lockdownu manzel ziistal doma
¢.
o porad na homeoffice a je to super v tom, Ze jsme
Dominika
spolu, Ze si uzivame sami sebe a toho tretiho.

Tabulka 13: Otazka ¢&. 12

Pokladana otazka je zaméfena na to, co pecovatel ztratil, a naopak ziskal dlouhodobou
pecovatelskou zkuSenosti. Pii zamysleni se nad tim, co informantky ztratily, zde nalezneme
odpovédi jako: zdravi, ztrata svého ja, Casu pro sebe, spontannich rozhodnuti, zaméstnani,
kontakty srodinou a pfiteli. Naopak pii tom, co ziskaly, §lo o: poznani novych hodnot,
ptehodnoceni piatel, uvédomeni si, co ¢lovek s nervosvalovym onemocnénim potiebuje, netesit

malickosti, uzivani si manzela doma.

Otazka ¢. 13 Informant Autenticky vynatek z rozhovoru
Pokud byste mél/a Maminka
., V tom se radit neda. Neresit takove ty malickosti.
moznost poradit ¢. 1 ) )
Nezhroutit se najednou. Koukat na to, i ze dité je
zadinajicim Petra
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neformalnim
pecujicim (rodi¢im
déti se zdravotnim
postiZenim nebo
blizkym osobam)
ohledné pribéhu
poskytovani pomoci o
dité/osobu blizkou se
zdravotnim
postiZenim, jaké rady

¢i tipy by to byly?

spokojené a Stastné. Kdyz tady budu brecet a sedet

tak nepomiizu ani sobé ani ostatnim. *

Maminka | ,, Chce to hodné trpélivosti, obétavosti a mit, alespor
¢.2 Jjednoho clovéka, se kterym si miizete popovidat a
Zora prijit na jiné myslenky. *
Maminka )
<3 ., Duilezité je fungovat jako vsichni ostatni. Zvyknout
¢.
) si, ze je lepst nemit dlouhodobé plany. “
Jitka
., ...nespoléhat na to, ze to jeste porad jde, ale ze uz
Maminka | se ta uprava ma udélat i dopredu. Necekat az télo
¢.4 uplné vypne, ale uz dopredu si to naprogramovat.
Karolina | Jinak nespoléhat na to, ze to jesteé jde, potom uz je
pozde.
,,Potieba osobni asistence. Asi bych doporucila
) néjakou provdzejici organizaci, supervizora, ktery
Maminka
<5 by rodiné zvenci rekl, co potiebuji. Stridat se v péci,
¢.
o najit nekoho, kdo by byl ochotny aspon jednou za
Dominika

tyden na hodinu na dve vystridal. Néjaky relaxacni

‘

pobyt pro rodice.

Tabulka 14: Otazka ¢. 13

Posledni otdzka méla dat moznost dlouhodobé& pecujicim rodi¢iim, aby poradili za¢inajicim

neformalnim pecovatelim, jak se s touto situaci vyporadat a co by méli ud¢lat. Maminky

odpovédé€ly, ze je podstatné, aby dit¢ bylo S$tastné, mit trpélivost, mit moznost se nékomu

vypovidat, nespoléhat se na to, Ze to jeSt¢ jde, ale délat Gpravy doptedu, potieba osobni

asistence, provadéjici organizaci a supervizora pro rodinu, mit nékoho, kdo by pecujiciho

vysttidal a relaxacni pobyt.

5.7 Zavér vyzkumného Setreni

V zavéru vyzkumného Setfeni si autorka zodpovida na ji stanovené cile (viz podkapitola

5.1) prostiednictvim vyzkumnych otazek (viz podkapitola 5.1.2) , které si pred zacatkem

praktické ¢asti diplomové prace polozila. Odpovédi na vyzkumné otazky, potazmo cile prace

jsou podlozeny reakcemi od informantek na otazky, které byly obsazeny v rozhovoru.
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Vyzkumna otazka ¢. 1: Jak velké zmény ve svém Zivoté neformalné pecujici, potaimo rodina
musela udélat v ditsledku narozeni ditéte se zdravotnim postiZenim Ci 7jisténim nepiiznivého

zdravotniho stavu osoby blizké?

Informant ¢. 1 (Maminka ¢&. 1 — Petra): Pe¢ovat zacala o svého syna ona, protoze byla v dob¢

zjisténi samozivitelkou rodiny. Musela se kvili zdravotnimu stavu ditéte pfest¢hovat do
rodinného domu a ten postupné upravovat do bezbariérové podoby. Maminka také musela
zménit praci. Rodinné zazemi bylo naru$eno a prarodice syna ji davali za vinu vznik

zdravotniho postizeni jejich vnuka.

Informant ¢. 2 (Maminka ¢. 2 — Zora): Divodem jejiho zacatku pecovani byl postupné

zhorSujici zdravotni stav jejich syna. Byla v tu dobu na matetské dovolené a bylo logické
prevzit roli péce o osobu blizkou. Prvni zmény v zivoté rodiny nastaly pobiranim ptispévku na
péci a dvaceti Ctyf hodinovou starosti o syna. Rodinné vztahy se zacaly postupné zhorSovat

z diivodu progrese onemocnéni syna.

Informant ¢. 3 (Maminka ¢. 3 — Jitka): Stejné jako u informantky ¢. 2 byla domluva mezi

manzely ohledné peCovani jednozna¢na. Bude to maminka, ktera byla v tu dobu na matetské
dovolené. Rodina si musela vyménit byt kvili lepsi dostupnosti pro syna, ktery zacal vyuzivat

invalidni vozik. Vztahy v §irsi rodin¢ se také zacaly zhorSovat.

Informant ¢. 4 (Maminka ¢. 4 — Karolina): Matefskéa dovolena a jeji ¢aste€ny uvazek v praci,

byl divodem rozhodnuti, pro¢ se stala maminka primarnim pecovatelem. S manzelem museli
piestavit v rodinném domé koupelnu a zachod. Hledala vhodné pomucky pro svou dceru, jak

v tuzemsku, tak i v zahrani¢i. Co se tyka $irsi rodiny, bydli daleko a je jim smutno.

Informant &. 5 (Maminka &. 5 — Dominika): Rikala, Ze to vyplynulo ze situace. Musela

Castec¢né opustit svou praci. S rodinou hledali rodinny dtim, protoze bydleli v byté a ten nebyl
dobfie pristupny. Nasledn¢ v novém domove piredélali ptizemi, aby bylo ptistupné pro syna se
ZP. Informantka si uvédomovala i své selhani ve vychové jejich tii starSich déti. Rodinné vztahy
nevidi, jako naruSené, ale spiSe vidi problém v omezenosti navstév piibuznych z divodu

bariérovosti bytovych prostord.

Vyzkumna otazka ¢. 2: Jakd je pravdépodobnost viniku syndromu vyhoieni i jinych
psychickych ¢i  fyzickych problémii neformdlniho pecovatele v obdobi dlouhodobé

pecovatelské zatéze?
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Informant ¢. 1 (Maminka ¢&. 1 — Petra): Oprostit se od pecovani nelze. Kdyz vSak chodila do

préce tak si naro¢nost péce tolik neuvédomovala. Dnes rada relaxuje nad pecenim a chozenim
na prochédzky. Pocitovat dlouhodobost neformalni péce Petra zacala po Ctyficeti letech veéku.
Den se ji zda stejny a nema moc piilezitosti ke kontaktu s lidmi. Béhem péce pocit'ovala huc¢eni

a paleni hlavy, buseni srdce, bolest zad a kloubti. Dva roky pozivala medikaci.

Informant ¢. 2 (Maminka ¢. 2 — Zora): Moznost se od péce oprostit nema, nedokaze to, snazi

se byt dokonala a nema zadné aktivity ani koni¢ky. Bodem, kdy si zacala uvédomovat, ze¢ neni
jednoduché, se oprostit od péce byl Ctyticaty rok véku, kdy Zotfe onemocnéli rodic¢e. Diky

dlouhodobé péci pocituje vycerpani, inavu ¢i nevyspani.

Informant ¢. 3 (Maminka ¢. 3 — Jitka): Jako informantky ¢. 1 a 2 prakticky totozné fekla, ze

oprostit se od pecovani nelze. Pochody dne ji bézi hlavou jako ,,0brazovka®, ktera ji fika, co
vSechno by se mélo jesté v ten den zvladnout. Jitka pocitovala dlouhodobost péce po ukonéeni
Skolni dochazky svého syna a béhem covidu, kdy byli jako rodina v karanténé¢ a nemohli
vychazet ven. Informantka pocit'uje celkové pietazeni, inavu, nedostatek spanku, bolesti svall

a trapi ji zanéty.

Informant ¢. 4 (Maminka ¢. 4 — Karolina): Totozné¢ fika, Ze se oprostit od peCovani nedokaze.

Pomaha ji vSak, to Ze pii pecovani €astecné pracuje V charitativni oblasti a je to jeji konicek.
S manzelem si nastavili, Ze budou 3x ro¢n¢ jezdit sami na vikend, aby tak podpofili jejich
manzelstvi. Jejim prvnim uvédoménim si dlouhodobosti péce bylo setkani s hol¢i¢kou, ktera
nasledkem SMA umfela v mladém veku. Informantka pecuje o své psychické zdravi formou
navs§tévy psychoterapie, avsak pocituje uz nékolik let trvale tnavu a ma naruseny spanek, bez

medikace by nebyl potfebny odpocinek mozny.

Informant ¢. 5 (Maminka ¢. 5 — Dominika): Realizuje se formou prace na zahradg,

presivanim véci a u€enim se anglictiny. Na péci se postupné pripravovala, védéla, Ze ptijde den,
kdy bude muset opustit praci uplné. Po fyzické strance pocit'uje bolesti zad a hlavy a nevyspani
z castého polohovani. Psychicka stranka maminky je ve fazi, kdy je ji lito syna, kvili diagnoze,

ktera je Spatna.

Vyzkumna otazka ¢. 3: Maji rodiny s dlouhodobou pecovatelskou zatéZi dostatecnou podporu

ze strany statu, neziskovych organizaci, rodiny, osob blizkych ¢i jinych orgdani?

Informant ¢. 1 (Maminka ¢&. 1 — Petra): SnaZi se vyjit z toho co maji, av§ak podotyka, ze diky

zdrazovani jidla by bylo zvyseni ptispévku na péci potieba. Pti péci o syna ji nejvic pomahala
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jeji babicka, v dnesni dobé se ¢astecné stiida o péci syna s druhym manzelem a jeji dcerou.
V ramci pomoci neziskovych organizaci se ji dostalo podpory od nadace Dobry andél,

pacientské organizace Parent Project, MDA RIDE nebo neziskové organizace Zivot détem.

Informant ¢. 2 (Maminka ¢. 2 — Zora): Uvitala by zménu zakona a zvySeni piispévku

z diivodu velké inflace. Piispévek na péci v dnesni dobé nestaci a bez manzela, ktery chodi do
prace by se financ¢ni situace rodiny nedala zvladnout. V péci o syna ji pomaha manzel jinak o
pomoc V rodin¢ nikdy nezédala. V ramci neziskovych organizaci vyuzila rodina nadaci Olgy

Havlové a syn dojizdi na rehabilitani pobyty.

Informant ¢. 3 (Maminka ¢. 3 — Jitka): Neciti Se moc zajisténa a fika, ze by si mozna

zaslouzila korunu na vic. Podotyka, ze se citi jako levna sila z Afriky. V dlouhodobé péci ji
pomahala jeji matka, dnes se ji nikdo nepta, jestli potiebuje pomoct. V neziskovych organizaci

nasla oporu u pacientské organizace Parent Project.

Informant &. 4 (Maminka ¢&. 4 — Karolina): Rika, Ze podpora statu pro osoby se ZP rozhodné

neni dostadujici ke kvalitnimu Zivotu. Zato piipomina, Ze jsou v Ceské republice moznosti, jak
pomoci rodin¢ financné z hlediska koupi pomiticek pro osobu se ZP. V ramci pomoci s péci
Karoliné pomaha manzel a ob¢as starsi déti. S dcerou vyuZzivala Osobni asistenci a do budoucna
ji chee taky vyuzivat s kombinaci PecCovatelské sluzby. Pripomina vSak, Ze méla problém
s nazelenim socialnich sluzeb, které by informantce v tézkych chvilich ($patny zdravotni stav

maminky) pomohly a musela si poradit sama.

Informant ¢. 5 (Maminka ¢. 5 — Dominika): Ackoliv synem pobiraji 4. stupefi podpory

V ramci prispévku na péci, maminka fika, ze je to nehorazné a je dulezité, ze manzel chodi do
préace. S péci o syna ji pomaha manzel, zbytek rodiny ma bud’ zdravotni problémy nebo bydli
ve Spatné dostupnych mistech. Od zjisténi diagndzy syna vyuzivali Ranou péci, pomahaji jim
nadace a sponzorské dary. Maminka vyzkousSela 1 0sobni asistenci, kterou ji zatfidilo Centrum

pro rodinu.

Vyzkumna otazka ¢. 4a: Jaké zmény by neformadlni dlouhodoby pecovatel udélal, pokud by

mél s péci zacit znovu?

Informant ¢. 1 (Maminka ¢. 1 — Petra): Z poc¢atku peCovani si myslenku dlouhodobé péce

maminka nepfipoustéla. Ve své peCovatelské zkuSenosti by nic nezménila, je pro ni dilezité,

ze syn vypada a citi se dobie. Informantka si diky pecovani uvédomila, Ze neni dulezité fesit
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malickosti, pfehodnotila okruh svych pfitel, ale naopak pocituje, Ze by chtéla mit uz vice ¢asu

pro sebe.

Informant ¢. 2 (Maminka ¢. 2 — Zora): Maminka si z po¢atku neuvédomovala, do ¢eho se

pousti. Nevédéla, jak bude diagndza pokraCovat. V péci o syna by se snazila, aby se do péce
zapojila 1 biologickd matka dnes dospélého muze, kterd o n¢ho nejevi zajem. Zora ze sebe

pocituje dobry pocit, Ze zachranila syna od ustavni péce, ale naopak ztratila své ja.

Informant ¢. 3 (Maminka ¢. 3 — Jitka): Nad dlouhodobou péc¢i nepfemyslela, ale védéla, Ze

o 4

dosavadni péci si stoji a je rada, Ze syn je Stastny a vidél kus svéta. Vadi ji vSak, ze diky
dlouhodobému pecovani ztratili jako rodina moznost fesit véci spontanné. Poznala uplné jiného

hodnoty v zivoté a obménila pratele.

Informant ¢. 4 (Maminka ¢. 4 — Karolina): Neuvédomovala si souvislosti, které budou

s dlouhodobou péci spojeny. Nikdo je jako rodi¢e neupozornil na to, aby mysleli i na sebe.
Karolina by ve své peCovatelské zkusenosti diive zapojila Osobni asistenci, kterd by pomohla
ji 1 ostatnim ¢lenim rodiny. Diky pecovani si uvédomila, co ¢lov€k s nervosvalovym

progresivnim onemocnénim potiebuje. Ztratila naopak své zdravi.

Informant ¢. 5 (Maminka ¢. 5 — Dominika): Dopiedu se na moment, kdy bude muset

nepfietrzité pecovat, pfipravovala. Momentalné se citi nenaplnéna. M4 pocit, Ze si to nevybrala,
ale bylo ji to dané a nikdo se ji nedoptal. V péci o syna by nic nezménila, ale uvédomuje si, Ze
méla zmeénit péci o star§i déti. Dlouhodoba péce o syna ji vzala moznost pracovat, kontakty

s rodinou a ptateli. Naopak si uziva manzela, ktery mohl zistat na homeoffice.

Vyzkumni otdizka ¢. 4b: Jaké tipy nebo rady byl dal dlouhodoby pecovatel zacinajicim

neformdlnim pecujicim?

Informant ¢. 1 (Maminka ¢. 1 — Petra): Radi nefesit malickosti, nezhroutit se najednou.

Dilezité je, aby bylo dité stastné a spokojené. Kdyz bude brecet a sedét, nepomiize nikomu.

Informant &. 2 (Maminka & 2 — Zora): Rika, Ze je potieba trpélivosti, obétavosti a najit si

nékoho, s kym by si mohl rodi¢ popovidat a pfijit tak na jiné myslenky.

Informant ¢. 3 (Maminka ¢. 3 — Jitka): Podstatné je, fungovat jako vSichni ostatni a nemit

dlouhodobé plany.
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Informant ¢. 4 (Maminka ¢. 4 — Karolina): Bere ztetel na to, ze by se nemélo ¢ekat na to, az

télo ditéte upln€ vypne, ale myslet doptedu. Nespoléhat na to, ze dité danou véc jesté zvlada, to

uz je pozde¢.

Informant ¢. 5 (Maminka ¢. 5 — Dominika): Spatfuje dilezitost v osobni asistenci, mit

provad¢jici organizaci nebo supervizora, ktera by poradila rodin€. Potieba mit né¢koho s kym

by se pecujici rodi¢ vystiidal a mit moznost né¢jakého relaxacniho pobytu.
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6 DISKUZE

Diplomova prace vznikla za Gcelem rozsiteni povédomi o psychickych i fyzickych zménach,
které dlouhodobé neformalni pecovatel vykondvajici pé¢i o osobu blizkou muize pocitovat.
V ramci vyzkumného Setieni se autorka zabyvala i dalsimi tématy vénujicimi Se zménou Zivota
dlouhodobé pecujici osoby nebo celé rodiny a nasledné podporou nuklearni rodiny od S$irsi
rodiny, statu, organizaci ¢i pratel rodiny. A konetné se také podivala na vlastni pohled
informanta na dlouhodobou neformalni pé¢i v CR. Autorka ma povédomi o tom, Ze obsah préace
z pohledu Syndromu vyhoreni piili§ nekoresponduje s pojetim dlouhodobého pecovani o osobu
se zdravotnim postizenim. Hendrich Freudenberger (Kiivohlavy, 1998) pouzil termin ,, /idé,
kteri se necim hluboce emocné zabyvaji“. Tim mél na mysli osoby, vykonavajici praci ve
zdravotnictvi nebo socialnich sluzbach. (Nelze vsak fici, ze by péce o osobu blizkou nespadala
pod socialni sluzbu, avSak v zdkon¢ o socidlnich sluzbach ukotvena neni. Nalezneme ji ovSem
v zdkon¢ o diichodovém pojisténi, kde je pouze popséno, kdo mize byt osobou blizkou.).
Nejvice vSak koresponduje termin Syndromu pecujiciho, ten popsala Lisy Leblanc (2021, s.
116), a to, ze “vyhoreni pecujiciho je stav dusevniho, emocniho a fyzického vycerpani, které je
diisledkem poskytovani péce po delsi dobu”. Tématem rodiny pecujici o osobu se zdravotnim
postizenim se v dne$ni dobé zabyva ¢imdaltim vice autorii, a to v oblasti sourozeneckych
vztahl, manzelskych vztahu nebo vztahii mezi rodici a détmi. Jedna se vSak vétSinou 0 celkovy
pohled na rodinu s osobou se ZP. V oblasti neformalniho pec¢ovani ale v poslednich letech

vzniklo plno zavére¢nych vysokoskolskych praci, které piiblizuji tuto problematiku.

V ramci problematiky dlouhodobého pefovani rodicti déti s nervosvalovym onemocnénim
autorka naSla malo zdrojt, které by se zabyvaly konkrétné timto typem onemocnéni. Proto se
domniva, Ze by se mélo o problému vice mluvit ve spole¢nosti, kdy podpora dlouhodobého
pecovatele potiebna k celkové pohodé rodiny a osoby se ZP o kterou se neformalni pecovatel

prostfednictvim péce o osobu blizkou stara.

Cilem diplomové prace bylo zjistit fyzické a psychické zmény u dlouhodobé pecujicich
rodi¢li déti s nervosvalovym onemocnénim, které vznikly na zdkladé dlouhotrvajici péce o
osobu blizkou. Autorka se snazila popsat Syndrom vyhoreni, ktery mize vzniknout z ptiznaka
uvedenych informantkami ve vyzkumném Setfeni, avSak nikomu tento syndrom nebyl
diagnostikovan a autorka nema pravomoci tuto diagnoézu stanovit. Samotny vyzkum byl
koncipovan na osobu poskytujici dlouhodobou neformélni péci, ktery popiSe jejich obtize,

spojené S nepfetrzitym staranim se o svého potomka.
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Jelikoz je autorka sama specidlnim sourozencem (tzn. sourozenec osoby se ZP) a cely zivot
pozoruje nebo poméaha Vv péci o osobu blizkou své matce, byla rada, ze se prostfednictvim
vybraného kvalitativniho vyzkumu, a to konkrétné pomoci polostrukturovaného rozhovoru
mohla seznamit s dal§imi rodinami, které se potykaji s podobnou zivotni situaci. Vyzkumnice
komunikovala s primarnimi pecovateli, coz byly ve vSech péti ptipadech Zeny. Pokud bychom
se méli pozastavit nad tim, pro¢ se dlouhodobym pecovatelem stdva pravé s nejveétsi
pravdépodobnosti zena, mlize ndm to objasnit zjiSténi v rdmci zmény vzniklé v rodin€ po
zjisténi diagndzy jejich ditéte. Napi. odpoveéd maminky €. 2: ,, Dohodli jsme se jednoznacné, Ze
to budu ja. Z financnich divodii, a taky proto, zZe jsem byla tehdy na materské dovolené
s dcerou. “. Kunhartova et al. (2017) popisuje, ze vétSsinou matky odchazeji z prace, aby mohly
priméarné pecovat o dité¢ se ZP. Také podotyka, Ze rodina je po narozeni potomka se ZP vice
finan¢né zatizena. Hoddap et al. (1998, dle Vagnerové et al., 2009) potvrzuje, Zze v rodiné se
primarnim pecovatelem stava matka. Otec pomahd pouze ¢astecné, ale kompenzuje to na
zakladé ekonomického zajisténi rodiny. Praveé financni podpora je dalezita z hlediska narocné
Zivotni situace. Nékdy se vSak stava, ze se manzelstvi rodicu déti se ZP rozpadne, coZz nam
ukazuje nasledujici odpovéd’ maminky &. 1: ,, Byla jsem samozivitelka, takZe automaticky jsem
zacala pecovat ja. S detmi jsem byla 19 let sama a az pred dvema lety jsem se vdala.*
Fitznerova (2010) potvrzuje, ze pokud je s ditétem se ZP pouze jeden z rodicd, je dilezité, aby
nebyl osamoceny. Je lepsi, aby potomek zil ve spokojeném prostredi, nez v hadkach. Novosad
(2009) dopliuje, Ze je rozpad rodiny ¢astym elementem. Rodi¢, ktery se stava samozivitelem,
je 1 ten, ktery se stara dlouhodobé o potomka se ZP. Mozny vznik patologické zavislosti mezi

rodi¢em a ditétem se ZP.

Vybrany polostrukturovany rozhovor, byl dle autorky vhodné zvolen z diivodu zjisténi
mnoha informaci, ohledn¢ jednotlivych rodinnych situaci, které jsou kvili ditéti/osobé
s nervosvalovym onemocnénim V nékterych vécech odlisné, ale v nékterych naopak dost
podobné. Kvili neziskovym organizacim, které byly prostfedniky mezi propojenim autorky a
neformalnimi pecovateli, a zjiSténim, Ze vyzkumnik je sdm zainteresovany do problematiky
dlouhodobé pecujicich rodict (bylo oznameno rodi¢um v dopisu pro pacientské organizace viz
ptiloha ¢. 6) se autorka domniva, Ze ucastnice byly otevienéjsi a védély, ze Clovek, ktery je
posloucha, vi, s ¢im se potykaji. Podle autorky, byly tyto aspekty podstatné pro rozhodnuti

informantek se zacastnit vyzkumného Setfeni.

Uskute¢néné vyzkumné Setieni potvrdilo v ramci stanoveného cile, Ze se ucastnice nedokazi

oprostit od své role neformalniho peCovatele, jedna z nich hled4 podporu ve své praci. Podstata
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uvédomeni si rozvleklé péce vznikla u informantek v pozdéjsi fazi peCovani. VSechny maminky
pocit'uji, alespoi jeden z uvedenych piiznaki: vycCerpani, inavu, bolest hlavy a zad, nedostatek
spanku ¢i buseni srdce. Dvé maminky dochazely k odbornikovi. ,, Pocitovala jsem huceni a
paleni hlavy. A vsichni kolem mé 7ikali, Ze je to stres. Pocitovala jsem i buSeni srdce, kdy mi
volali sanitku. Zada byla utahand za ty roky a ted’ boli taky. Bolesti kloubii...Sla jsem tenkrdt
k psycholozce...dva roky jsem néco brala...Nekdy mam nechut, az takovou, zZe se mi nechce ani
dychat“, popsala maminka ¢. 1. Havelka et al. (2019) popisuje pfiznaky stresu, deprese nebo
uzkosti projevujici se u matek disledkem dlouhodobé péce nebo navysSenim financnich
nakladud. Je také zvySena narocnost péce o dité, které se potyka se ZP. Zato Michalik et al.
(2011) uvadi u pecovateli Casté pocity unavy, vyCerpani, nechut do Zivota. MiZeme zde
zahrnout i popis piiznakt Syndromu vyhoreni od Kebzy a Solcové (2003), a to napi. prozitek
vycerpani, symptomy fyzické, psychické a sociélni, opottebeni, emocni vyc€erpani, celkovou
unavu. V ramci vyzkumného Setfeni dle Sobotkové (2018) se tnava z péCe objevovala i u
rodi¢li seniorského véku, ktefi se staraji o potomky se ZP (konkrétné¢ osoby s mentalnim
postizenim). Cil diplomové prace potvrzuje i vyzkum bakalaiské prace z roku 2019 od
Dohnalové, kterd se zamétovala na rodiny pec€ujici o déti se SMA. Zde zjistila, Ze péce o dité
se ZP je Casové velmi naro¢né. U rodi¢i se objevuje psychické, a i fyzické vyCerpani.
Odpo¢inek neni mozny. A kone¢né Stépanova (2022) zjistila ve svém vyzkumu, ktery se
zabyval zlepSenim osobniho Zivota neformalné pecujicich, Ze nejvétsim problémem, ktery
nastava pifi vykonavani péce, je fyzické i psychické vytiZeni, stres ¢i obavy. Ty mohou vést

K syndromu vyhoreni.

Dale bylo ve vyzkumu zji$téno, ze informantkam ani v jednom z 5 piipadi nepomaha Sirsi
rodina ¢i ptatelé. ,, My Sirsi rodinu nemdame predevsim a strasné to chybi. VI péci mé strida
manzel. Mame dvé starsi déti 26 a 24 a ty maji moc krasny vztah s dcerou, kdyz treba prijdou
tak starsi dcera se 3 dny o svou sestru stara, otaci ji, dava ji na vozik, vs§echno. “ uvadi maminka
¢. 4. Vagnerova (2014) podotyka, Ze pro intaktniho sourozence mize byt celkova situace rodiny
pozitivnim nebo negativnim dopadem do budoucnosti. PeSovéa et al. (2006) podotyka, Ze
intaktni sourozenec chce svého sourozence se ZP chranit. Dohnalova (2019) ovSem zjist'uje, Ze
V jejim vyzkumnym Setieni rodi¢e nalézali pochopeni a podporu v nejblizsi rodiné. Podstatnym
faktorem je jsou i zmény, které vznikly v roding v prib¢hu let, kdyz neformalni rodi¢ pecoval,
zde situaci popisuje maminka €. 1,, Nejdrive jsme byli sami a potom s babickou. Z manzelovy

strany semnou nekomunikovali a za détmi jezdili jen prarodice, manzel ne. Oni to spatné nesli,

méla jsem pocit, Ze se za syna stydeli. Myslim, Ze to otec manzela nedaval celou dobu a ze mi
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to davali s manzelkou za vinu...byla jsem takovym trnem v oku, Ze za synovo zdravotni postizeni
muzu ja.“ Matousek et al. (2014) popisuje tuto situaci jako obrannym mechanismem, coz je

obvinovani.

Vyzkum také poukazal na nedostatek financnich prostiedki v oblasti Prispévku na péci.
Vsechny déti/osoby se ZP o které informantky pecuji pobiraji 4. stupent zévislosti (Uplna
zavislosti), ktery v roce 2022 ¢ini dle zékona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach v aktudlnim
znéni, 19 200 K¢. ,, Co se tyka financni podpory, urcité by se mel zménit zakon Z ditvodu velké
inflace. Prispévek na péci v dnesni dobé uz nestaci. Bez manzela, ktery chodi do prdce bychom
to urcité nezvladli. “ Rikd maminka ¢. 2 a maminka ¢. 3 dopliiuje ,, Necitim se moc zajisténd.
Mozna bych si zaslouzila néjakou korunu na vic, nebo teda syn na prispévek na péci. Pripaddam
si, jako takova levna sila z Afriky. *“ Havelka et. al. (2019) zmifuje, Ze starost o dit¢ se ZP a jeho
vychova byva tiikrat drazsi nez vychova ditéte zdravého. Michalik (2013) ve svém rozsadhlém
celorepublikovém vyzkumu z roku 2008, ktery se zabyval vysokou ¢asovou naro¢nosti domaci
péce o Clena rodiny se ZP, potvrdil, ze ve 4. stupni podpory, je délka poskytované pomoci U
déti se ZP do 18 let véku Vv délce 18 h 24 minut (552 hod/mésic). K témto datim piirovnal
koupéschopnost osoby blizké (v hodinach) a socialni sluzby (ve dnech). Zde se ukazalo, Ze
osoba blizka, kterd je placena z Prispevku na péci (v roce 2008 Cinil prispévek na péci ve 4.
stupni zavislosti 12 000 K¢), je ohodnocena pouhymi 21,70 K¢ za hodinu (Michalik (tamtéz)
podotyka, Ze minimalni hodinova mzda v CR byla 48,10 K&/hod). Osoba se ZP si za p¥ispévek
na péc¢i mohla dovolit pouze 5,53 dne za tficetidenni kalendaini mésic (0hrada registrované
socialni sluzby za hodinu v té dob¢ ¢inila 100 K¢&). Autorka v roce 2022 nenalezla nov¢jsi data
tykajici se Prispevku na péci a jeho pouZiti vV rdmci poskytovani péce o osobu blizkou ¢i
socialnich sluzeb. Avsak z rozhovoru z vyzkumného Setfeni informantky potvrdily, ze nemaji
dostatek financi na to, aby mohly vyuzit socialni sluzby ¢i zdravotnickou péci. ,, Pomdha nam
nevice Parent Project, protozZe ten nam zaridi ted ty rehabilitace, sehnali nam nadaci, ktera
nam je proplati na piil roku. “ Dodava manzel informantky ¢. 3, kterd ho dopliuje ,, Budeme je
zkouset v domacim prostredi. Rehabilitace stoji 850 K¢ na hodinu. Coz jsem se zarazila, protoze
je to hodné penéz a na to nemdame. “ Dalsi ucastnici vyzkumného Setfeni taktéz vypovidali, ze
nemaji moznost si zaplatit osobni asistenci nebo pecovatelskou sluzbu (viz cely prepis
rozhovort, ptiloha ¢. 1 az 5) bud z divodu vySe nakladi nebo nedostupnosti v jejich okruhu
bydlisté. V navaznosti na dnesni situaci (2022) autorka zjiStuje, dle informaci MPSV, ze
miniméalni mzda v CR je, od 1. ledna 2022, 16 200 K¢ coz ¢ini 96,40 K¢ za hodinu.

(Ministerstvo prace a socialnich véci, b.r., [online], 2022-11-23) Autorka si jednoduchym
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poctem vydélila ¢astku 19 200 K¢ poctem pribérné délky kalendairniho mésice (30 dnil) a
ziskala tak denni vydélek péce o osobu blizkou, kterd ¢ini 640 K¢, kdy osoba blizka pecuje
vétsSinou o osobu se ZP 24 hodin denné, 7 dni v tydnu. Hodinovd mzda je tudiz (640 K¢

vydéleno 24 (hodin)) pouhych 26,6 K¢ za hodinu.

Vyzkumné Setfeni se dale také zabyvalo pecovatelskou zkuSenosti neformalnich pecovateld,
jejich subjektivnim zhodnocenim péce a informantky mély moznost poradit budoucim
neformalnim pecovatelim. Tyto aspekty, vSak nelze porovnat s jiz vzniklou literaturou ¢i

vyzkumnymi pracemi z diitvodu osobnich zkuSenosti kazdého informanta.

Zavérem diskuze autorka poukazuje na otevienost informantek se podélit o své strasti 1
radosti v ramci peCovatelské zkuSenosti. Jejich odpovédi byly v nékterych oblastech prakticky
shodné. Nékteré odpovédi byly srovnany s jiz odborné popisovanou literaturou ¢i v minulosti
vzniklych vyzkumnych Setfeni, které se zabyvaly podobnym, ale ne totoznym tématem
pecuyjicich rodi¢l o potomky se ZP. Mé&li bychom si uvédomit, Ze je podstatné se zabyvat i o
neformalni pecovatele, ktefi se cely Zivot potomka/osoby se zdravotnim postizenim staraji o
jeho osobu a dat jim nasi podporu a podat pomocnou ruku, pokud budou potiebovat. Péce o
osobu blizkou je naro¢na, 24 hodinova péce 7 dni v tydnu bez moznosti odpocinku, pokud

neformdlniho pecovatele nékdo nevystiida.

Pokud by se autorka méla zamyslet nad moznymi zménami v diplomové praci, zaméfila by
1 na specialni sourozence. Dlivodem muze byt to, Ze je sama od narozeni mladSim specidlnim

sourozencem bratra se SMA. Avsak ma pocit, ze by nebyla v tomto hledisku dosti objektivni.

6.1 Limity studie

Béhem vyzkumu reflektovala autorka limity celého vyzkumného Setfeni. Dle Chrastiny

(2019, s. 239) byly limity rozdéleny do ¢tyf urovni, a to:

1. ,, Nastrané vyzkumnika
. Prvotni zkuSenost vyzkumnika s provedenim kvalitativniho vyzkumu a
pouzitim polostrukturovaného rozhovoru v rdmei zkoumaného problému.
. Osobnostni charakteristika vyzkumnika (zakoktavani a nervozita pfii
komunikaci s informanty).
. Aktualni nélada a stav vyzkumnika.

. Mozné nespravné interpretovani otazek v rozhovoru.
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Vyzkumnik Zije ve spoleéné domacnosti, kde rodi¢ dlouhodob¢ pecuje o
0sobu s nervosvalovym onemocnénim.
Mozny subjektivni pohled na dané téma (vlastni zkusenost vyzkumnika

S tématem).

2. ,,Na strané pripadu nebo pripadi *

Problém s nalezenim vhodného ¢asu k poskytnuti rozhovoru na strané

informanta.

Ignorovani, neochota nebo neodepsani prostiedniki (pacientskych

wrwe

informant( do vyzkumu.
Nepochopeni nékterych ¢asti otazek pouzitych v rozhovoru.
Informant odbiha od polozené otazky v rozhovoru.

Aktualni zdravotni stav a nalada informanta pti prabéhu rozhovoru.

3. ,,Nastrané uzitecného metodologického ramce

Polostrukturovany rozhovor nema pfesné¢ urcenou strukturu (muze

wvrwe

Validita analyzy kvalitativniho vyzkumu.

4, ,,Na strané zkoumané, studované nebo vedecke reality

Nedostatek publikovanych studii, které by se daly pouZit ke komparaci.
Nedostatek studii v zahraniéi, které by se shodovaly s tématem diplomové
prace.

Nedostatek monografii, které by se vénovaly tématem dlouhodobého

pecovani o osoby blizké (péce o osobu blizkou).

6.2 Doporuceni do praxe

V ramci této podkapitoly se autorka zamysli nad moznosti, jak vyuZit ziskané informace

4

z praktické ¢asti diplomové prace do praxe.

Jednou z podstatnych véci, které autorka zjistila dle rozhovort, bylo, ze zadna z maminek

nebyla nikym upozornéna, co takova dlouhodoba péfe o osobu blizkou obnasi. Braly

automaticky, ze se budou o své dité, kterému bylo diagnostikovano zavazné nervosvalové

onemocnéni progresivniho charakteru, starat, avsak nasla se i maminka, ktera své dité opustila

a ujala se ho druha (nevlastni) maminka. Z diivodu tohoto zjisténi by autorka vice rozsitila

povédomi o dlouhodobém pefovani neformalni pecovatelli naptiklad pomoci informacniho
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letaku, ktery by obsahoval rady nebo tipy od maminek, které uz néjakou dobu pecuji a védi, jak
narocna prace to je. Dulezitosti jsou mozné doporuceni a kontakty, kam by se méli rodice
obratit, pokud si nevi rady (napi. pacientské organizace, socialni sluzby, svépomocné skupiny,

neziskové organizace nebo nadace).

O povédomi ohledn¢ narocnosti péce se zabyva pacientské organizace Parent Project, kteti
oslovuji své Cleny a ti se zapojuji do psani ¢lanki ohledné své cesty jako neformalniho

pecovatele nebo specialniho sourozence.

Pti rozhovoru €. 5 se maminka zminila, ze by bylo dobré, kdyby se natocil o dlouhodobé
pecuyjicich rodi¢ich dokument. Autorka ma nézor, ze by to urcité této problematice pomohlo a
dostalo se tak do povédomi SirSi vefejnosti, ale ur¢it¢ by zahrnula do tématu i specialni
sourozenectvi. Moznou nevyhodou vsak je, ze se nachdzime na tenkém ledé, kdy by rodiny

musely odhalit své soukromi.

Dalsi moznosti, jak vyuzit vyzkum do praxe, je vytvofit vice svépomocnych skupin pro
neformalni pecovatele. Maminka ¢. 4 Se zminila o svépomocné skupiné, ktera se nachazi
v jiznich Cechach, konkrétné na Jiho¢eské univerzité s nazvem Pedujeme o blizké. Autorka si
mysli, Ze je podstatné, aby 0 nich rodi¢e védéli. Na zakladé poznatkt z rozhovoru maminkam
chybi kontakt s lidmi a mozZnost si s nékym popovidat a sdilet své starosti S 0sobami, které si
podobnou zkuSenosti prochazeji. Neni to vSak u vSech maminek, nékteré se schdzeji v ramci

pacientskych organizaci.
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ZAVER

Diplomové prace se zamétovala na Syndrom vyhoreni u dlouhodobé pecujicich rodicu deti
s nervosvalovym onemocnénim. Hlavnim cilem bylo zjistit fyzické a psychické zmény u
dlouhodobé pecujicich rodic¢u déti s nervosvalovym onemocnénim, které vznikly na zakladé

dlouhotrvajici péce o osobu blizkou.

Pro celkovy pohled situace, ktery souvisi s dlouhodobou neformalni péci o osobu se
zdravotnim postizenim, bylo podstatné se sezndmit v teoretické Casti s komplexnim pojetim
syndromu vyhoreni ptipadné Syndromu pomocnika ¢i pecujictho. Uvédomit si, Ze neformalni
pecovani jednoho z rodicu je zatézi pro celou rodinu, a to v oblasti manzelstvi, vztahtt mezi
sourozenci ¢i mezi détmi a rodi¢i. Podstatnou slozkou V teoretické ¢asti je i dopad na osobni
zivot pecujiciho. Neméné dulezita je také finan¢ni stranka rodiny, kterd pecuje o osobu se
zdravotnim postizenim. Podpora statu v ramci prispévku na péci a mobilitu ¢i invalidni diichod.
V neposledni fadé¢ se snazi autorka prostiednictvim popisu nervosvalovych onemocnéni
poukazat na komplexni zhodnoceni naro¢nosti péce z hlediska spindlnich svalovych atrofii a

svalovych dystrofii. Posledni kapitola pak popisovala pomdhajici organizace, které jistou mérou

ulehcuji Zivot t€émto rodindm.

Prakticka ¢ast diplomové prace se zamétovala na pecujici osoby, které vétSinu svého Zivota
pecuji o své potomky s nervosvalovym onemocnénim. Hlavnim cilem bylo zjistit, jak zvladaji
psychicky a fyzicky kazdodenni napor Vv dasledku dlouhodobého pecovéani. Diky péti
ucastnicim vyzkumného Setfeni se autorka dozvédéla, ze informantky pocituji stav celkového
vyCerpani, buSeni srdce, bolesti hlavy, zad a kloubt. Podstatnym zjisténim byl i nedostatek
spanku vSech maminek z divodu castého no¢niho polohovani osoby s nervosvalovym
onemocnénim. Dil¢imi cili prace pak bylo zjistit zmény v zivoté neformalniho pecovatele a celé
rodiny, zda maji dostatecnou podporu od statu, neziskovych organizaci, rodiny ¢i blizkych osob
nebo jinych organti. V neposledni fad¢ se autorka zaméfila i na to, co by pecovatel udélal po
letech starosti o osobu blizkou jinak nebo jaké rady ¢i typy by dal zacinajicim neformalnim

pecovatelim.

Zaémery diplomové prace, byly dle autorky dosazeny. Hlavni cil prace byl splnén a dle
autor¢ina nazoru prinesly novy nahled do problematiky dlouhodobé pecujicich rodi¢t nejen
déti s nervosvalovym onemocnénim. M4 pocit, Ze toto téma je dllezité otvirat z divodu
naro¢nosti komplexni péce o osobu blizkou. Divodem autorky, zaméfit se na neformalni

pecovatele neboli rodice, je fakt, Ze ona sama je specidlnim sourozencem a pecovatelskou
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naroc¢nost, coby Vv roli pozorovatele, vidi kazdy den. Proto by se prace mohla dale rozsitit o

pohled na celou situaci z hlediska sourozencii déti nejen s nervosvalovym onemocnénim.
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Priloha ¢. 1
ROZHOVOR CISLO 1

Pfed absolvovanim rozhovoru byl informant informovan o vyzkumu diplomové prace (viz.

ptiloha ¢. 6) prostfednictvim pacientské organizace, kterou oslovil vyzkumnik. Informant se

telefonicky spojil s vyzkumnikem a po vzajemné domluvé na terminu uskute¢néni rozhovoru

byl informantovi zaslan informovany souhlas (vzor viz. piiloha ¢. 7), ktery pied zahjenim

rozhovoru podepsal a poslal zpét vyzkumnikovi.

Rozhovor probihal telefonicky, dne 25.10. 2022. Ugastniky rozhovoru byli vyzkumnik (V) a

informant (IC1). Rozhovor probihal v piatelské atmosféfe a maminka & 1 bez problémi

zodpovédéla na vSechny potiebné otazky k vyzkumu. Délka rozhovoru byla 1 hodina.

Oteviené otazky jsou znazornéné tuéné. Doplilujici otazky jsou oznac¢ené podtrhnutim.

Z:akladni udaje o informantovi:
Maminka ¢.1 — Petra (IC1)

Vék:

47 let

Vzdélani:

Ucebni obor s maturitou + pedagogické
minimum (asistent pedagoga synovi na

zakladni a sttedni Skole)

Zaméstnani pred zahdjenim dlouhodobého

pecovani:

Operator skladu, asistent pedagoga na ZS a

nasledné na SS

Délka poskytovani péce o osobu blizkou:

15 let

Druh zdravotniho postizeni osoby blizké:

Duchennova muskularni dystrofie

(23 lety syn)

Rodinné poméry:

Zije ve spoleéné domacnosti se synem a
manzelem (neni otec syna se ZP) na vesnici.

Rodinny diim bezbariérovy.

Prabéh rozhovoru:

OSOBNI UDAJE O INFORMANTOVI:

V: Dobry den, JaniSova, volam kvili rozhovoru do diplomové prace, miizeme zacit?

IC1: Dobry den, ano miiZzeme.

V: Jaké je VaSe jméno?




ICT: XXXXXX XXXXX

V: Jaky je Vas vék?

IC1: Mam 47 let,

V: Jaké mate vzdélani?

IC1: Mam, vyugeni s maturitou.

V: Jaké bylo VaSe zaméstnani pied zahajenim dlouhodobého pecovani?

IC1: No ja jsem nejdiiv pracovala jako operator skladu, ale pak jsem je§té pii zalatcich
pecovani tim, ze jsem Synovi délala i asistentku pedagoga, takze jsem jako by pecovala, byla
jsem ve skole zaroven s nim. Vlastné diky tomu jsem si nasla praci. Takze jsem pecovala i na
stitedni. A tam jsme byli Ctyfi roky, takze, vlastné doneddvna no. Ale vylozené, nez byla ta péce
takova, tak jsem byla v tom skladu. D¢lala jsem na zakladni $kole asistentku a pak jsem si
udélala, to minimalni pedagogické vzdelani, abych mohla i na tu stfeni Skolu, protoze jakozto
samozivitelka prosté se to jinak nedalo no, jenom z té péce vyjit, takZe jsem se snazila, tak néjak

to skloubit i s praci.

V: A v dnesni dobé& délate asistenta pedagoga?

IC1: Ted uZ ne, ted’ uz jsem s nim jenom doma, protoze do §koly uz nechodime a uZ je toho i

vic. Jak je syn starsi, tak je péce vice, to uz by se ani nedalo.
V: Jak dlouho pecujete o syna?

IC1: Ja si myslim, Ze asi 15 let. Od té doby, co ziistal na voziku. Pfedtim, i kdyz mél n&jaké
problémy schiizi nebo néco jiného, tak to nebylo az tak znat. Chodil normalné do skoly bez
asistentky ¢i jiné pomoci. Poméhala mi babic¢ka. Takze beru zacatek péce asi od doby, co syn
used| na ten vozik. Nejdtiv jsme méli 1. stupen, protoze chodil normalng, pak nam vlastné chtéli
dat 2. a nasledné 3. stupeii, protoZe se jim zdalo, Ze jesté trosku chodi, jak byly rizné tabulky,

co vSechno musi syn splnovat. KdyZ udélal dva, tfi kroky, tak to pro né bylo, Ze chodi.
V: A Vas$ syn mam jaky druh zdravotniho postiZzeni?
IC1: On ma Duchennovu muskularni dystrofii a pfisti rok mu bude 24 let.

OKRUH C.1 - ZMENA ZIVOTA DLOUHODOBE PECUJICi OSOBY (I CELE
RODINY)



V: Jak jste se v rodiné dohodli, kdo bude pecovat o dité/osobu blizkou se zdravotnim

postiZenim jako neformalni pecovatel (péce o osobu blizkou)?

IC1: My jsme se moc nedohodli, protoZe ja jsem zlstala brzo s nimi sama. Byla jsem
samozivitelka, takze automaticky jsem zacala pecovat ja. Do druhé tfidy zvladal syn jezdit sdm
autobusem. Nejvice mi pomahala babicka, protoze ja jsem musela chodit do prace, abych to

vSechno utahla, jako samozivitelka. O péci o syna jsem se starala jenom ja.

V: Vas manzel (otec syna) se nechtél starat, pecovat o ného?

IC1: My jsme se rozvedli, kdyz synovi byl rok a pil, a to mu vlastng nic nebylo. Sice jsme
chodili na n¢jaka vySetieni, ze ma podezieni, ale na ném nic znat nebylo. Manzel pak uz ale
jesté dceru, ktera je o 6 let starSi nez syn. Bude ji 29 let. ManZel alimenty neplatil a diky
alkoholu 1 brzo zemfel. Ve 44. letech, ale to uz s ndmi nezil. S détmi jsem byla 19 let sama a az

pred dvéma lety jsem se vdala.
V: Jaké zmény nastaly po zjiSténi diagnozy ditéte/osoby blizké se zdravotnim postiZzenim?

IC1: Kdyz jsme zjistili diagnézu syna, tak na ném nebylo nic poznat. Sice mu byly 3 roky, ale
trosku chodil. Musela jsem piedélat dim, protoze byl mali¢ky a v§ude byly schody, takze jsme
museli hlavné fesit ipravu bytu a pak jsem musela zménit 1 préci. S tim, Ze jsem pracovala na
smény, musela mi pomahat babicka a jakmile se zacal syn zhorSovat v chtizi, kdy zacal padat a
musela jsem mu davat sebou do $koly mechanicky vozik, tak jsem ho zac¢ala vozit do skoly,
protoze autobusem uz to do Skoly nezvladal. Pracovala jsem v tu dobu jako operator skladu.
V té dobé se to dobfe platilo a timpadem jsem méla hezky plat a dokazala jsem uzivit rodinu,
protoze manzel neplatil alimenty. Ale jak se postupné péce o syna zhorSovala, musela jsem jit
na pracovni ufad, kde mi zafidili pod obecnim ufadem préci na par hodin, kdy byl syn ve Skole,
abych néjakou praci méla a ptivydélala si. V t€ dobé mél syn asi 2. stupeni. Jeste trosku chodil,

ale uz to bylo na vozik.

V: Jaké jste délali upravy v dome?

IC1: Tim, e jsme v domé méli schody, tak jsme museli nechat udélat ploginu a délali jsme i
vyvysené podlahy, néco jako podium, protoze jsme méli schiidky nahoru a schiidky doli. Syn
do kuchyné nemusel, takze to bylo udélané stylem, Ze to bylo jakoby podium. Venku jsme délali

ptijezdové cesty, protoze jsme méli domecek a dvorek. Predélavali jsme i koupelnu, protoze



jsme méli mali¢ky zachod 1 koupelnu. To se vse zrusilo, vana se vyhodila a udélal se sprchovy

kout, abych tam potom mohla syna umyvat.

V: Kdy7Z jste zjistila diagnozu svého syna, jak jste se citila?

IC1: Chvili jsem byla zd&end. Poprvé, kdyz jsme §li kvali tomu k 1¢kafi, tak se objevily jen
ptiznaky. Pan doktor tenkrat fekl v ordinaci, Ze s touhle diagndzou se kluci dozivaji od 1 roku
do 20 let. Vysla jsem z ordinace, s tim, ze jsem absolutné nevédéla o co jde ani se v tu dobu
moc nevédélo o Svalové dystrofii. Tvrdili ndm, Ze jsme dva v celé Ceské republice, protoZe je
to vzacné onemocnéni. Pak jsem zjistila, Ze existuje spolek Parent Project, kde vydali tenkrat
brozuru s nazvem Zlaty standard, a tam jsem se docetla, co je to za nemoc, jak asi bude probihat.
V té dobé totiz nebyl ani internet tolik rozsahly a neslo vSechno vygooglit jako dnes, takze jsme
si to dohledali. Samoziejmé byl to Sok, kdyz mi to doktofi fekli, ale jak jsem toho syna vidéla.
Chodil, nic na ném nebylo vidét, tak jsem Kk nému pfistupovala, jako by zadné zdravotni
postiZzeni nebylo. Védéla jsem o téch vécech, védéla jsem ten zavér, co bude, ale vzdycky jsem
to brala tak, jak to v tu dobu bylo. Nikdy jsem nefesila, Ze napiiklad jesté chodil a méla bych
tesit dejchak atd. Vzdycky to §lo postupné. To by se asi ¢lovek zblaznil. Minimalné ja jsem se
tak obrnila tim, ze syn je$té chodi, nebudu to fesit, jsem jesté rada, ze nékam jesté dojde. A
vlastné celou dobu to takhle délame. Vlastn€ i s naS§im humorem. KdyZ n€kam syn nemohl
vylézt, tak jsem situaci odlehcovala ¢ernym humorem. Naptiklad, kdyz byl jest€ na
mechani¢aku nebo 1 na elektri¢dku, ja mu fikam: ,,Pockej tady, ja si dojdu tamhle za regal.” a
on mi fekne: ,,Mami neboj ja ti neutecu.* Takze takhle jsme k tomu vzdycky ptistupovali nebo

teda minimalné ja.

V: Co se zménilo ve vztazich v rodiné v priubéhu let, kdy jste pecoval/a o dité/osobou

blizkou se zdravotnim postiZenim?

IC1: Nejdiive jsme byli sami a potom s babi¢kou. Z manzelovy strany se mnou komunikovali
a za détmi jezdili jenom prarodi¢e, manzel ne. Ale dokud jesté syn chodil, tak to bylo v pohodé.
Jakmile usedl na vozik, tak uz nejezdili viibec. Oni to Spatné nesli, méla jsem pocit, ze se za
syna styd¢li. Nechtéli s nami nikam chodit, protoze je na voziku, a i kdyz méli velkou zahradu,
tak nas nezvali na grilovani ¢i opékani buitd. A kdyz pfijeli k nam, tak to byly navstévy stylu

,,J0, ahoj* a ve dvefich se jenom vidé€li a honem §li pry¢.

V: A nékdo ze $irsi rodiny se nechtél stykat s vami?




IC1: Z nasi strany mé vychovala babi¢ka. O moji mamé nic nevim od narozeni a otec il na
Moravé se svou dalsi rodinou, takze ten u nas pak nékolik let nebyl. A dalsi z rodiny uz se spise
nezajimali. Potom teda dcera. Babicka to vzdycky brala, Ze je syn chudacek. Byla z toho
smutna, Ze ho vidéla béhat a potom jak usedl na vozik, tak fikala, ze je chudacek, coz jsem
tikala, ze zadny chudacek neni. O Vénocich darky byly, ale kontakt nebyl, nechtéli ho vidat.
Jak zacal pouzivat vozik, tak se vymlouvali, a pfitom byl bardk plny dospélych lidi a kdyz byl
maly tak by ho i vynesli. Ja jsem ho tahala a zvedala celou dobu sama a zvladla jsem to. Byly
tam vymluvy, Ze nejsou nejmladsi, a to zas tak staii nebyli, a to bylo v baraku plno dospélych
lidi. A pak, kdyz mél syn maturitni ples, tak déda, otec manzela, fekl, Ze by nezvladl se na syna
koukat. Byl to nadherny ples, vSem se to strasné libilo, méli jsme zakomponovany i vozik do
stylu vesmirnych hrdinu a j4 jsem ze syna udé€lala Batmana a z voziku Batmobil, ktery sviti.
Myslim si, Ze to otec manzela nedaval celou dobu a Ze mi to davali s manzelkou spole¢né¢ za
vinu, protoZze nemoc se pienasi z matky na syna a byla jsem takovym trnem v OKU, Ze za Synovo
zdravotni postizeni miizu ja.

W

OKRUH C. 2 POCITOVANI PSYCHICKYCH 1 FYZICKYCH ZMEN BEHEM
DLOUHODOBEHO PECOVANI O OSOBU BLIZKOU V NAVAZNOSTI NA
SYNDROM VYHORENI

V: Jakym zpiisobem se dokaZete oprostit od kaZdodennich starosti spojenych s péci o

dité/osobu blizkou? Jde to vibec?

IC1: Dokud byla prace, tak to bylo v pohodé. | kdyZz jsem byla se synem ve $kole, jako
asistentka pedagoga, tak mohl ¢lovek trochu vypnout. Ted hodné rada pecu. Uvolnuji se tim.

V: Co rada pecete?

IC1: Viechno mozné, dorty, fezy, perni¢ky nebo i cukrovi. Pedu i pro lidi potahované dorty.

Nebo pecu jen tak a rozdavam to po sousedech v okoli.

V: A mate jesté néjaké jiné koni¢ky? Naptiklad sport?

IC1: Sport spise ne, ale radi chodime na prochazky do ptirody. To mé dobiji. Vétsinou jsme
ale se synem vSude spolu. Ted’ jesté dcera, jelikoz uz mé dité, tak vnucka je Gzasny dobijec

energie.

V: Kdy jste zacal/a pocit’ovat, Ze neni jednoduché se oprostit z dlouhodobého pecovani?



IC1: J4 jsem to zalala pocitovat po &tyficitce. Pred tim, byl &lovék rozlitany, prace, plno
starosti a nestihalo se. Od doby, kdy jsem jenom doma, tak ted’ uz je to dost. Den je stejny,
¢lovek déla véci automaticky a kazdou noc musi syna otacet a ¢lovek se nevyspi a tu noc nema
V kuse. Rano m¢ ¢eka u syna odkaslavani atd. Takze je to straSn¢ vSechno stejné. Navic tady
nemam ani moc kontakt slidmi, kam bych mohla zajit, protoze jsem se odst¢hovala
z ptivodniho bydlisté k manzelovi a tady ta rodina taky neni moc vstficna. V prvni vesnici, kde
jsem se narodila, jsem méla znamé a tam jsem §la na kafé na chvili a ¢lovék vypnul. Ted jsem
¢isté jenom doma.

V: Jaké mate zkuSenosti s psychickymi ¢i fyzickymi problémy, které mohou byt

zpusobenou péci? A co psychicka zatéz? Pocit'ujete béhem péce?

IC1: Kdyz byl syn na operaci patefe ve 12. letech, tak jsem s nim byla chvili doma, protoze se
nemohl dlouho hybat. To jsem se od n&j viibec nehla. Pak mi umiela babicka, v 90. letech.
Hodn¢ mi pomahala do svych 85. let a ob¢ déti mi pohlidala. J4 mohla zatim chodit do tii praci,
jak manzel neplatil alimenty. Penize byly potieba, protoze jsme predélavali dim. Na néco stat
prispél, ale zbytek jsem si musela doplacet ze svého. Potom se to na mé vSechno zacalo padat.
V té dob¢ jsme byli spolu jen ja a syn. Dcera v té dobé prochazela pubertou, takze to bylo
divoké. Byla vice u pfitele, nechtéla doma byt, nechtéla chodit do Skoly. Pocitovala jsem huceni
a paleni hlavy, zvlastni pocity a vSichni kolem m¢ tikali, Ze je to stres. Ja ale nevédéla, co to je,
Sla jsem proto na CT hlavy. Pocitovala jsem i buseni srdce, kdy mi volali i sanitku. Ale bylo to
pry tim, ze jsem malo pila. Vétsinou mi vzdycky fekli, Ze je to stres, kdyz mé zacalo néco bolet.
Potom mé bolely zada, protoZze syn m¢l 70 kg a ja madm 154 cm, takZe jsem méla co délat. Zada
byla utahana za ty roky a ted’ boli taky. Po ¢tyficitce jsem nabrala na vaze, protoze kdyz mam
nervy, tak si ddm rada sladké, co zrovna pec€u a rada i1 jim. Podepsalo se to na mé, Clovék se
vlastn€ ani moc nehybe a ani nemizu nikam jit. Bolesti kloubd, ale to je spiSe z nadvahy. Kdyz
umiela babicka, tak ja jsem zistala uplné sama, padalo to vS§echno na m¢ a nestydéla jsem se
za to, Ze jsem si nékam dosla. Uz jsem citila, Ze jsme na dné a potiebuju pomoc. Sla jsem tenkrat
k psycholozce, co k ni chodil i syn a dva roky jsem néco brala, ale nestydéla jsem se za to, ze
jsem byla na dné. A tfeba mam i takové chvilky, Ze tieba n€kdy $t€knu po synovi, Ze ,,cO zas*.
Clovék je unaveny, ale vi, Ze on za to nemiize, coz mé& potom mrzi. On ¥ik4, Ze za to nemiiZe,

ale ja uz taky nemtizu. Kazdy den je stejny.

V: A né&jakou unavu citite, kdvz musite polohovat syna v noci?




IC1: To uz snad asi ne. JA mam tu vyhodu, Ze kdyZ se syn probudi, tak hned potom lehnu
otoc¢im se a zase hned spim. Ale ted’ je to hodnékrat za noc. Kazdou hodinu, nékdy i ptil hodinu.
To je teda moc, zacinaji zase pocity buSeni srdce, ze si myslim, Ze se rozletim. Busi mé celé
télo a fikam si, Ze potiebuju spat a potiebuju alesponn dvé hod’ky. Syn pak usne K ranu a ja
potom spanek dohanim, takze nemizu vstavat v Sest, Ze bych si tfeba zabéhala na pase, ktery
mam doma, to ne. Kdyz usne naptiklad syn kolem tfeti, ¢tvrté¢ hodiny rano, tak predstava, ze
bych méla za dvé hodiny vstavat, to ne. On tfeba spi a ja vstavam v devét hodin, to je mé hodina.
Syn ale chodi spat kazdy den nejdiive o ptilnoci. Takze mame den posunuty. Unavena uz ani
nejsem, asi jsem si na tento rezim zvykla. SpiSe mam pocit, ze to na mé vSechno pada a jsem
lina a do niceho se mi nechce. Nékdy mam nechut’, az takovou, ze se mi nechce ani dychat.

Mam pocit, ze spise pievlada lenost.

OKRUH C. 3 PODPORA RODINY (OD SIRSi RODINY, PRATEL, PACIENTSKYCH
ORGANIZACI, STATU)

V: Je pro Vas finanéni podpora statu dostacujici (prispévek na péci, prispévek na mobilitu
atd.) pro dité/osobu se zdravotnim onemocnénim? Popripadé pokud NE, kolik Vam chybi,
abyste se postaral/a o syna/dceru/osobu blizkou se zdravotnim postiZenim lépe a zajistil/a

tak dostateCnou péci?

IC1: To, co mam, tak s tim vyjdeme. Nemitizu fict. Neddvno nam piidali, takze je to hez&i. Syn
ma i invalidni dichod. Mohli by nam dat vic. Vlastné€ kdyZ mé syn dichod, tak kdyZ néco chce,
tak si to hradi sam z dichodu. Mozna by bylo fajn ptidat penize kvuli zdrazovani jidla, kdyby
zvedli Prispévek na péci, to by nebylo $patné. Myslim si, ze kdyby mél byt syn nékde ubytovany
v né¢jakém pecovatelském domé, tak potiebuje alespon tii asistentky nejmin, kdyz je péce ve
dne v noci. Vyslo by to pro stat vice penéz nez, my jako pecujici, ale S tim asi nic neudame.

Mohli by nas pecujici vice ocenit, ale ja Si nestézuji.

V: VYV pobirate, jaky stupen podpory?

IC1: 4. stupen.

V: Co si myslite o podpore $irsi rodiny vici vaSemu pecovani o dité/osobu blizkou se
zdravotnim postiZenim? Jak Vam pomahaji? Kdo nejvic? Musel/a jste si 0 pomoc Fikat?

Kdo Vas pri péci strida?

IC1: Nejvic mi poméahala moje babicka, kdyz zila. Ted’ po tom, co si prosla dcera svym

obdobim, tak zacala posledni Ctyfi roky, co si nasla jiného pftitele a ma dite, tak to vnima asi



trosku jinak. Tieba kdyZ potiebuju, tak mi dcera syna pohlida. Ja ji ho dovezu. Vzdycky jsem
si chtéla vylézt Snézku a jednou do roka si plnim vylet, kam se s vozikem nedostaneme. Takze
dcera pohlida, kdyz ji feknu. Manzel mi u syna pockd. Da mu napit, dd ho na WC, kdyz
potiebuji jet nakoupit nebo jit na kafe ke kamaradce. Takze mam ted’ka aspon tu oporu
Vv manzelovi, Ze tros§ku vypnu, Ze nejsem téch 24 hodin se synem. Jeden ¢as jsme se synem byli
jen spolu a bylo to nejhorsi obdobi. Myslim si, ze i syn tady ozil, kdyZ jsme se piesté¢hovali a
vdala jsem se, chodilo za nim vice lidi, tfeba od manzela bratr a jeho déti. Najednou vice lidi
kolem syna. Dcera a vnucka, ktera ma 3 roky si hraje se synem. Ale za ty roky pfedtim, nikdy
dcera nepomohla, vzdycky k nému méla, takovy zvlastni pfistup. Syn tfeba venku upadl, ona
Sla vedle n¢ho a ani ho nezvedla, prosla kolem n¢ho a §la pry¢. Ja jsem si pak tikala, ze ¢im to
je. Jestli si k nému podvédomé udélala k nému $patny vztah, kdyz védéla, jaky je jeho stav. To
mi potom fikali. Byla jsem i u kineziolozky, psycholozky, Ze jsem si myslela, Ze ty problémy,
co deera méla, jsou kviili mn&. Ze mé nenavidi, Ze jsem na ni neméla ¢as, ale to mi vyvratili, Ze
to ne, ze semnou ma vztah dobry, ze prosté je jen tvrdohlavéjsi, ale ted’, jak je dospela a ma

ditg, tak uz to bere jinak, jak je mamou, takze se to v§echno nastésti srovnalo.

V: Jak Vam babic¢ka v pé¢i poméahala?

IC1: V té dobg, kdy jesté syn chodil, mi ho akorat hlidala, protoZe jsem chodila do prace. Abych
rodinu uZivila. Potom, jak syn usedl na vozik, tak uz ne. To jsem se musela zacit starat i ja o
babicku, uz ji bylo hodné let a méla tézkou demenci. Bylo to hodné naro¢né obdobi. A to se
Clovek drzel, protoze musel a potom mi pfislo, Zze kdyz jsem se vdala a starosti jsem rozdélila i
na manzela, tak mi pfijde, Ze ted’ se z toho vice sypu. Clovék piedtim nemél ¢as nad v§im
pfemyslet, protoze prace, déti, babicka a dalsi starosti, Ze na to nebyl Cas. Je to i vékem. Stala
se mi jednou takova nehoda doma. Spadla jsem ze schodi, protoZe jsem si myslela, zZe uz jsem
dole, ale byl tam jesté jeden schod. A narazila jsem o sklenény stil. Nastésti jsem si teda jen
ufizla polstarky od prstli na ruce. NaStésti jsem spadla dobfe na ruce. Mé€la jsem 11 stehd.
Zavéazala jsem si ranu a dvé hodiny jsem ¢ekala, nez pfijde asistentka k synovi, ktery mél zrovna
po operaci patete a chodila ze Skoly s nim néco dé€lat. Tak jsem ji fekla, Ze si musi odskocit na
chirurgii. Cekala jsem tedy od 6 hodin do 8 hodin na asistentku. Potom jsem si fikala, Ze
kdybych spadla huf, tak jsem si mohla poskodit tepnu nebo jsem se mohla prastit do hlavy.
Uvédomila jsem si, ze Syn je V posteli, ja jsem spadla a vlastné m¢ nikdo nebude hledat.
Védomi, Ze ani dcera, kterd méla té€Zké obdobi a méla problémového kluka, se kterym byla
potad pry¢, by nepfisla, protoze chodila jednou za ¢trnact dni na névstévy a telefony nebrala.

Tak jsem si fikala, ze co by tady ten syn sdm dé¢lal. Musel by tfeba kficet, tieba by ho sousedi



slySeli. Takze bylo horsi povédomi o tom, Ze mné se nemiiZe nic stat, kdyz mné se néco stane,
mé nebude nikdo hledat, co bude se synem. To pfetrvava i ted’. Kdyz mam ted’ néjaké problémy,
povédomi, co se synem, Ze ja si nemizu dovolit byt nemocna nebo jit na néjakou operaci. Strach
z toho, co bude se synem, ne co bude semnou. Je zvykly na m¢&. VSechny noci je semnou. |
Kdyz jezdime na rGzné pobyty, jsme potfad spolu, ale jsem rada, ze Syna muzu piedat
asistentkdm. To je néco tak tizasného, kdyZ ja ho rano piedam a vecer si ho beru zpét. Jednou
za rok jezdime na damskou jizdu, kdy jedou maminky a asistentky se nam staraji o kluky, a to

je nadherny tyden. Neskutecny balzdm.

V: Vas pan manzel se néjak zapojuje do pécée o syna?

IC1: Spise jen pohlida, ob¢as. Je vétsinou cely den v praci. Ale dost komunikuje se synem a je
to muzsky vzor pro ného. KdyZ jsme byli pofad sami takovych let. Cely zZivot syn zadny vzor

chlapa nem¢l, az ted’.

V: Jakou pomoc a podporu nalézate u neziskovych organizaci? Kdo (socialni sluzby,
lékarska péce, neziskové organizace atd.) vSechno Vam béhem pecovani pomaha nebo

pomahal?

IC1: Nam tenkrat pomohl, tieba Andél, coz bylo neskuteéné. Kdyz jsem v tu dobu potiebovala
kazdou korunu. Kazdy mésic nam posilali penize do 18. let syna. Potom tedy Parent Project,
kde jsme. Pobyty jsou Uizasné, ikdyz jsou tieba jen vikendové. Kdyz jsou pfitomné asistentky,
tak je to pro m¢ velka pomoc. Dale MDA RIDE, kdyz néco potiebujeme na Gpravu bytu, na
pocita¢ na cokoliv, tak si fekneme a oni nAm néco daji kazdoroéné. Potom Zivot détem, byly
tam piijemné pani, stra§né ochotné. Nékteré ty Gfady jsou strasné Silené na lidi a tady opravdu

byli strasné mili.

V: A socialni sluzby jste nevyuzivali?

IC1: Zatim ani ne snad.

V: A lékatskou péci?

IC1: Lékaie mame v Praze. Potom mam pani, které mohu volat, pokud nastane n&jaky problém.
Ta nas dyStak nasméruje. Doktory tedy mame bud’ v Praze nebo jezdime do Brna na

magnetickou rezonanci. Chodili jsme tam i na ortopedii a byli tam strasné piijemni.

V: Ajezdi s Vami nékdo na lékatské kontroly nebo vySetieni?




IC1: Predtim neZ jsem se vdala, tak jsem jezdila sama se synem. Ted’, co mam manzela, tak
obcas jede s nami. Ale jinak jsem si vSude se synem jezdila sama. Tenkrat nam vysli vstfic,
kdyz jsme kupovali auto, protoze jsem si kupovala velkou dodavku a nabidli mi, ze kdyz si dam
na auto jejich reklamu, tak mi daji slevu na auto, a také pockali, nez mi stat vratil dan¢ z penéz

a doplatila jsem zbytek ¢astky pozdéji. I tam byli ochotni.

V: A vy chodite na setkani s rodic¢i, které maji déti se zdravotnim postizenim?

IC1: My se setkavame v Parent Projektu s rodi¢emi, ktefi maji stejné postizené dit&. A potom
tedy mame rizné pobyty. S nékterymi rodinami jezdime se synem i mimo organizaci v leté
spole¢né na rizné dovolené. To déla taky hodné, protoZe syn nechtél nikdy sam. On vzdycky
tika, ze se na n¢ho lidi divné koukaji, ale kdyz je jich vice tfi, ¢tyfi tak mu to nevadi a k tomu

délaji kraviny. Takze si myslim, Ze i tohle poméaha. Neni v tom sam, je jich vic.

V: A jaky z toho mate pocit vy? Vam ty pobyty také néjak poméhaji?

IC1: Tak urdité. Protoze, kdyz si tak vezmu, kamaradky, které byly piedtim, neZ se syn narodil
tak je ¢lovek ztratil, protoze nechapou, Ze ja nemuzu tamhle a tamto nemdzu. Oni si ted’ jezdi,
kam chtéji, a nabizeji, jestli také nechci s néma, a ja fikam, ze prosté nemtzu. Ale s mamkami
to mame nastejno, jsme na stejné lodi a feSime stejné problémy. Potom ¢loveku prijde, ze ti
ostatni fesi Uplné banality. Ja si myslim, Ze to jediné m¢ tak néjak jesté udrzelo, protoze to bylo
jediné, kdy byl ¢lovék v kontaktu s nékym jinym, a hlavné ty pobyty, a to vSechno jsme jezdili
po Evropé. Jsem rada, ze jsem se tam dostala, protoZe jsme v zacatku méli problém, kdyZ jsme
Sli pro néco zadat na ufad. Dostali jsme polohovaci postel a §la jsem Zadat o elektricky vozik.
Rekli mi, Ze uz mame elektrickou postel, a proto nemtizeme zadat o elektricky vozik. CoZ jsem
se ptala, pro¢ mi to nefekli diiv, kdyZ jsem $la zadat o postel. Ze, miizu mit jednu véc, tak jsem
volala znamym z Parent Projectu a ti fikali, Ze tam mam jit znovu, Ze oni to jen zkouseji. Nebo
kdyz jsme §li se synem zadat o invalidni dichod od 16. let, Ze miZeme mit vyjimku, tak mi
tekli, Ze nic takového neni a ja jsem fikala, Ze znam plno lidi, ktefi ten diichod dostali. TakZe
takhle si i pomahame, volame si, kdyZ nas odnékud vyhodili, Ze nemdme narok, tak vzdycky,
Ze ne, Ze se tam ma clovek vratit, kam si ma zajit, odvolat se, nebo jsme si poradili s autama.
Ja jsem do zacatku méla starou Skodovku ,a pak jsem fesila auto, kde se dostane vozik, tenkrat
jsme méli s jefabem. Dnes vim, Ze to bylo pomalé. Potom jsme si koupili velkou dodavku, kam
zajedeme dovnitf a je to nejlepsi. Postupné se to fesilo, Ze jsem koukala, co maji ostatni a taky
jsem vybirala typ auta. Tohle je moc velké, ja bych brala néco mensiho. Nebo také u zvedakd,

jaky mate, co pouzivate. VétSinou se s rodinami radime a probereme.



V: Rehabilita¢ni pobyty nebo 14zné jste se synem neabsolvovali?

IC1: Lazné viibec ne, v té dobg, kdy byl maly jsem musela chodit do prace, na tak dlouho bych
prosté nemohla, protoze jsem musela vSechno sama platit. Potom uz taky ne. A v dnesni dobé,

také nejezdi nikam.

OKRUH C. 4 VLASTNi POHLED INTFORMANTA NA DLOUHODOBOU
NEFORMALNI PECI

V: Jaké pocity jste mél/a pri mySlence, Ze budete pecovat o dité/osobu se zdravotnim

postizenim? Jaké byly prvni pocity, kdyzZ jste se stal/a peCujici osobou?

IC1: Ja jsem tak nad tim pfemyslela, Ze jsem pedovala o dité dal. Vabec jsem si to
nepiipoustéla. Jako véd¢€la jsem o té diagnoze, ale brala jsem to, tak, Ze jsem si to nepfipoustéla.
Podvédomé jsem nechtéla fesit, co bude. Regila jsem, co bude ted’, a asi mi to ani n&jak nepislo.
I v té dobé, kdyz jsem se to dovédéla, tak jsme se s manzelem rozvadéli. Védéla jsem, ze budu
sama s détma. Jelikoz to s manzelem bylo peklo, tak jsem védéla, Ze to za to stoji a Ze to nebude
lehké zlistat sama s dvéma détma. Asi mam na to dobrou povahu, nefesila jsem to moc doptedu.

Podvédomé se do myslenek vraci, co bude aZ on nebude, ale nemam to rada.
V: Udélal/a byste s Vasimi zkuSenostmi pecujiciho dnes néco v péci jinak?

IC1: Asi ne. Myslim si, Ze jsem to pojala snad dobfe. Syn vypada dobie, citi se dobie. Vysledek
si myslim, ze mam dobry. I kdyZz syn taky n¢kdy prudi, coz je i dobie. Pfedtim totiz viibec

nemluvil a byl zaktikly. Ted’ mluvi az moc.
V: Jaky pfFinos nebo naopak ztratu pro Vas méla/ma pecovatelska zkuSenost?

IC1: Ja si myslim, Ze si spiSe cenime toho, Ze nefesime malickosti. Myslim si, ze se ptehodnotili

1 pratele. Kteti odchézeli z naseho Zivota, kvlili nemoci syna.

V: A néktefi Vasi pratelé nepiijali vase dité se zdravotnim postizenim?

IC1: Ne, e by uplné nepfijali, ale neozyvali se. Nebo teda fekli, Ze se mam zastavit, ale bydleli
Vv panelaku, kde nebyl vytah a nemohla jsem jet na nav§tévu. Samoziejmé musela bych se
synem. Anebo ted’, jak jsem pofad doma, tak mi ptijde, Ze jsem jak pes u boudy. A vlastné moje
spoluzacky, ukazuji fotky, jak s kamarddkami jezdi po dovolenych, protoze déti maji odrostlé.
V tomto véku, kdyby byl syn zdravy, tak by mél zenu, mozna i dit€ nebo byl pry¢. M¢la bych
byt sama pro sebe. A kdyZ vidim, jak jsou ostatni na wellnessu, na dovolené, jako my jezdime

Casto, ale vsichni. Ale wellness nebo néco sama, to ne, jsem rada za jednodenni vylet a tieba se



projit. Clovék by chtél mi v tomhle véku uz &as pro sebe a &as by jinak rozprostiel. Nebo bych
tteba udélala v praci néjakou kariéru. To ¢loveék nevi, kde by byl. Ja to beru, Ze je to tak dané a
jsem rada, Ze je zdravy a spokojeny. Ze v tom nejsem sama. A jak jsem ve spolku s dalsimi

rodinami, tak si mizeme popovidat o starostech.

V: Pokud byste mél/a moZnost poradit za¢inajicim neformalnim pecujicim (rodic¢iim déti
se zdravotnim postiZenim nebo blizkym osobam) ohledné priibéhu poskytovani pomoci o

dité/osobu blizkou se zdravotnim postiZenim, jaké rady ¢i tipy by to byly?

IC1: V tom se moc radit nedd. Nefesit takové ty malickosti. J4, kdyZ vidim ty mladsi maminky
s mladSimi détmi, a fesi, az bude lezak atd., tak se tim zbyte¢né zatéZuji. Jako je dobré si o tom
precist, co bude, ale netesit tohle. Spise, ze ted’ je dobie, Ze dite chodi. Ze se dostanou tam, kam
se v budoucnu tfeba nedostanou. Ono je to tézko, kazdy je jina povaha. Nékdo se z toho tak
zhrouti, ze je s détmi zavieny doma a nikam nejde. To my tfeba chodime vSude uz od zac¢atku
i k tomu tak pfistupuju, Ze to neni nic zvlastniho. Vzdycky fikam, ze kazdy muze byt na voziku
a ani nevi, kdy to muZe byt a je z tebe lezak. Nékdo nevi, kde bude a jak bude. Zalezi na povaze
rodice. Co mi tak pomohlo, je Ze jsem feSila, ze jesté chodi, dobry, vim Ze potfebujeme ted’ka
auto, elektricky vozik, polohovaci postel, p¥istroj na kasel, tak budu shandt. Resit véci postupné,
jak ptichazeji. Nezhroutit se najednou. Koukat na to, i ze dité je spokojené a $t'astné. Kdyz tady
budu brecet a sedét, tak nepomliZu ani sobé ani ostatnim. Mé ten syn potiebuje, abych byla silna
aVv pohodé. A kdyz mé uvidi v pohodé, tak si myslim, ze se to potom na ném odrazi. Kdyz jsem
vidéla utrapené maminky, tak i ty déti byly utrdpené. My jsme byli vZdycky takovi free, a kdyZ
jsme nékde jezdili, tak jsme se snazili, aby bylo veselo. | kdyz nas to jako mamy rve. Tézko,
ale mizu radit. KdyZ uZ to tak je, tak to cloveék fvanim nezméni. Syn potiebuje, abych ja byla

V pohod¢ a on aby byl v pohodé.
V': Mockrét dékuji za rozhovor a pieji vSe dobré.

IC1: Ja také dékuji, neshledanou.



Priloha ¢. 2
ROZHOVOR CISLO 2

Pfed absolvovanim rozhovoru byl informant informovan o vyzkumu diplomové prace (viz.

ptiloha ¢. 6) prostiednictvim osobniho osloveni. Informant se s vyzkumnikem po vzajemné

domluvé domluvil na terminu. Pfed uskuteénénim rozhovoru byl informantovi piedan

informovany souhlas (vzor viz. pfiloha ¢. 7), ktery pied zahajenim rozhovoru podepsal a

odevzdal vyzkumnikovi.

Rozhovor probihal osobné Vrodinném prostiedi informanta, dne 27.10. 2022. Ucastniky

rozhovoru byli vyzkumnik (V) a informant (IC2). Rozhovor probihal v piatelské atmosféte a

maminka ¢. 2 bez problémt zodpovéd€la na vSechny potiebné otazky k vyzkumu. Délka

rozhovoru byla 45 min.

Oteviené otazky jsou znazornéné tucné. Dopliujici otazky jsou oznacené podtrhnutim.

Zakladni udaje o informantovi:

Maminka ¢.2 — Zora (IC2)

Vék:

53 let

Vzdélani:

Stiedni odborné ucili§té bez maturity (obor

prodavacka textilu a odivani)

Zaméstnani pred zahdjenim dlouhodobého

pecovani:

Prodavadka textilu

Délka poskytovani péce o osobu blizkou:

24 let

Druh zdravotniho postizeni osoby blizké:

Spinalni svalova atrofie typu 3

(33 lety nevlastni syn)

Rodinné poméry:

Zije ve spoleéné domécnosti S manzelem,
dcerou a nevlastnim synem ve mésté.

Casteéné bezbariérovy byt.

Prabéh rozhovoru:

OSOBNi UDAJE O INFORMANTOVI:
V: Dobry den, miizeme zacit s rozhovorem?
IC2: Dobry den, ano.

V: Jaké je Vase jméno?




IC2: XXXXXX XXXXXX

V: Kolik Vam je let?

I1C2: 53 let.

V: Jaké je Vase vzdélani?

IC2: Vystudovala jsem stiedni odborné ugili§té v oboru prodavaika pro textil a odivani.
V: A jaké zaméstnani jste vykonavala pied zahajenim dlouhodobé péce?
IC2: Pracovala jsem jako prodavacka textilu.

V: Jak dlouho pecujete o osobu blizkou?

IC2: Uz to bude 24 let.

V: Jaky je druh zdravotniho postiZeni osoby blizké?

IC2: Mtj nevlastni 33. lety syn ma Spinélni svalovou atrofii typu 3.

V: Pro¢ fikate svému synovi, Ze je nevlastni?

IC2: Nevlastni je z toho divodu, Ze kdyZ jsem si manzZela brala, mél uz dité z predchoziho
vztahu. Ja ho, ale beru jako vlastniho. Slovo nevlastni jsem pouzila jen proto, Ze nejsem jeho

biologickd matka.

OKRUH C.1 - ZMENA ZIVOTA DLOUHODOBE PECUJICi OSOBY (I CELE
RODINY)

V: Jak jste se v rodiné dohodli, kdo bude pecovat o dité/osobu blizkou se zdravotnim

postiZenim jako neformalni pecovatel (péce o osobu blizkou)?

IC2: Dohodli jsme se jednozna¢ng, Ze to budu ja. Z finanénich diivodi a taky proto, Ze jsem

byla tehdy na mateiské dovolené s dcerou.

V: A kolik let mél syn, kdyz jste se o ného zacala starat?

IC2: Syn mél 8 let.
V: Jaké zmény nastaly po zjiSténi diagnozy ditéte/osoby blizké se zdravotnim postiZzenim?

IC2: Diagnézu jsme se s manzelem dozvédéli, az v jeho 7 letech, Ze se jedna o Spinalni

svalovou atrofii typu 3. To uz byla chiize obtiZzna a potieboval Etytfiadvacetihodinovou péci.



Zmeéna nastala, kdyZ jsem se zacala starat jako pecovatelka o osobu blizkou a pobirala pfispévek

na péci.

V: Jakym zpusobem 0 diagndze dozveédéli?

IC2: Syn byl na vysetfeni na neurologické klinice v Praze, kde mu odebrali kousek svalu, a

potom nam fekli vysledek.

V: A dohledavali jste si informace ohledné zdravotniho postizeni syna?

IC2: Informace jsem si nedohledavali do doby, dokud nebyl internet. Pfedtim jsme se dozvidali

o nemoci syna od Iékatu a také nam fekli, jak bude nemoc postupovat.

V: Co se zménilo ve vztazich v rodiné v pribéhu let, kdy jste peoval/a o dité/osobou

blizkou se zdravotnim postiZenim?

IC2: Vztahy v roding se uréité zménily. Nemame s manzelem dostatek ¢asu pro sebe. Nevime,

co je jit do kina nebo na vecefi. Dalo by se fict, Ze jsme si s manZelem odcizili.

V: A u ostatnich ¢lenu rodiny jsou vztahy od doby zaéatku Vasi pécée jaké?

IC2: V zagatcich vtahu s manZelem, nebyl problém v komunikaci a ve vztazich s ostatnimi
Cleny rodiny. Postupem let se vztahy ale postupné zhorSovaly. Mozna to bylo nedostatkem ¢asu

nebo méng Casté navstévy.

OKRUH C. 2 POCITOVANI PSYCHICKYCH 1 FYZICKYCH ZMEN BEHEM
DLOUHODOBEHO PECOVANI O OSOBU BLIZKOU V NAVAZNOSTI NA
SYNDROM VYHORENI

V: Jakym zpiisobem se dokaZete oprostit od kaZdodennich starosti spojenych s péci o

dité/osobu blizkou? Jde to viubec?

IC2: Oprostit se od petovani, to opravdu nedokazu. Snazim se byt dokonald. I kdyZ jdu na
nakup, potad drzim v ruce mobil, jestli nebude potiebovat syn tfeba WC. Dovolenou jsi taky
vibec uzivat neumim. Nez odjedu, mam myslenky na to, co bude, kdyz se autobus nebo auto

naboura. Kdo se 0 syna bude starat? Kdyby se néco semnou stalo.

V: Mate né&jaké konicky nebo aktivity, které Vam pomdahaji od stresu?

IC2: Diive jsem rada pletla nebo §ila a ted’ si fikam, k Gemu, kdyZ nikam nechodim. Tedka

nemam zadné konicky ani aktivity.



V: Kdy jste zacal/a pocit’ovat, Ze neni jednoduché se oprostit z dlouhodobého pecovani?

IC2: Pocitovat jsem to zagala kolem 40. roku mého Zivota. Kdy onemocnéli rodice. V té dobg
jsem vidéla a stale vidim, Ze vlastn€ nic nemiizou. Chodi po nemocnicich a potiebuji, aby jim
né¢kdo pomohl, protoze sami by to ve svym letech nezvladli. Uz se nikam spolecné nepodivaji.
Z4dné spoleéné prochazky do piirody ani zadné zazitky. Piipadam si vlastng dost podobné, jen

s tim rozdilem, Ze ja chodim do obchodu, zatizuji kontroly u doktorti nebo jsem jako doprovod.

V: Takze vy se momentalné starate o 3 osoby?

IC2: Prioritou je pro mé& syn. O rodice se staram spoleéné s bratrem, kdyZ je manZel doma se

synem.

V: Co Vam ve svém zivoté chybi?

IC2: Kontakt s lidmi, na které jsem byla zvykla, ale to uZ je hrozné davno. Chvilka klidu a mit
moznost si s nékym popovidat.
V: Jaké mate zkuSenosti s psychickymi ¢i fyzickymi problémy, které mohou byt

zapri¢inéné dlouhodobym pecovanim o dité/osobu blizkou? Citite inavu, bolest téla

zpusobenou péci? A co psychicka zatéz? Pocit'ujete béhem péce?

IC2: Po psychické strance, to asi n&jak jde. Antidepresiva neuZivam ani nenavtévuji psychiatra
ani psychoterapeuta. Horsi je to s fyzicky, i kdyZ to souvisi i S psychikou. Rano se probudim
vycCerpana, unavena, jako kdybych celou noc nespala. Je mi jedno, co si oblecu, jestli si umyju
vlasy. Nejsem schopna néco pro sebe udé€lat. V hlavé méte jenom to, Ze musite fungovat pro

toho nemocného.

OKRUH C. 3 PODPORA RODINY (OD SIRSi RODINY, PRATEL, PACIENTSKYCH
ORGANIZACI, STATU)

V: Je pro Vas finan¢ni podpora statu dostacujici (prispévek na péci, prispévek na mobilitu
atd.) pro dité/osobu se zdravotnim onemocnénim? Popripadé pokud NE, kolik Vam chybi,
abyste se postaral/a o syna/dceru/osobu blizkou se zdravotnim postiZenim lépe a zajistil/a

tak dostateénou péci?

IC2: Co se tyka finanéni podpory, uréité by se mél zménit zakon z diivodu velké inflace.
Ptispévek na péce v dnesni dob¢ uz nestaci. VSude se pfidava a tady je to zatim opomijeno.
D¢lal by nékdo za 27 K¢ na hodinu, a to se pecujici staraji 24 hodin 7 dni v tydnu? Prispévek

na mobilitu dnes nestaci. Kolik natankujete benzinu za 550 K¢ a kam dojedete? M¢lo by se to



ted’ka od listopadu zvysit na 900 K¢&. Neni to zadna slava, ale lepsi nez nic. Invalidni dtichod
pobira syn. Mlizu fict jen sviij ndzor, ale kdyby bydlel sam plus Ptispévek na péci, tak by mu
to urcité nestacilo. Jelikoz bydli s nami ve spole¢né domacnosti, tak nam piispiva jen malou
¢astku na chod domaécnosti, tak si dokaze 1 néco usetfit. Bez manzela, ktery chodi do prace,

bychom to urcité nezvladli.

V: Co si myslite o podpoie Sirs$i rodiny vii¢i vaSemu pecovani o dité/osobu blizkou se
zdravotnim postiZenim? Jak Vam pomahaji? Kdo nejvic? Musel/a jste si o pomoc Fikat?

Kdo Vas pri péci strida?

IC2: O pomoc jsem V roding nikdy nezadala. Moje ptibuzné jsem nechtéla a nechci zatéZovat,
byla to moje volba vzit si manzela s dité¢tem. Méla jsem védét, do ¢eho se poustim. A co se tyka
ptibuznych z manzelovy strany, tak tchyné si ob¢as vnuka brala. Bylo to asi jednou mési¢né.
Vétsinou ale byla u nés a tim mi vitbec nepomohla, spiSe naopak, a tchan nejevil zajem. Pokud
u nich na vikend byl vétSinou odchazel pry¢ a pii odchodu syna mu nezapomnél fict, Ze rodice
se ho chtéli zbavit, a to byl jesté chodici. Dalsi pfibuzni, jako manzeltiv bratr nebo sestra, nam
nikdy pomoc nenabidli. Jesté se spise divili, Ze jsem doma a nechodim do prace. O pomoc si

nezadam. Jinak teda se v péci stiidame s manzelem, kdyz piijde z prace.

V: Jakou pomoc a podporu nalézate u neziskovych organizaci? Kdo (socialni sluzby,
lékaiska péce, neziskové organizace atd.) vSechno Vam béhem pecovani pomaha nebo

pomahal?

IC2: Neziskovou organizaci jsme vyuzili pouze jednou, a to Nadaci Olgy Havlové, kde jsme
zadali 0 to, jestli by nam nepfispéli na rekonstrukci koupelny. Vysli nam vstfic a prispéli
alespont malou ¢éastkou. Co se tyka lazeiniské péce, tak uz ptiblizné nékolik let do lazni syn
najezdni. Pojistovnou nam bylo sd€leno, Ze on je pro né starost a chtéji tam spiSe sobéstaéné
klienty. Pry pro syna neni vhodna lazenska péce. Ale doporucili nam rehabilitacni péci
s pobytem. Tim bych chtéla podékovat, ze se naslo jiné feSeni. Syn i my rodice si miZzeme,
alespoil na 4 tydny odpocinout. I pro n¢ho je to velky piinos z diivodu jiného prosttedi a

navazovani kontaktu s dalsimi lidmi a rehabilitace, ktera mu pomaha.

V: Socialni sluzby jste nikdy nevyuzili?

IC2: Ne. Syn by to bral jako zradu, Ze se 0 ného nechceme starat a chceme si uZivat. Problémem

byl v minulosti i rehabilita¢ni pobyt.



OKRUH C. 4 VLASTNI POHLED INTFORMANTA NA DLOUHODOBOU
NEFORMALNI PECI

V: Jaké pocity jste mél/a pri mySlence, Ze budete pecovat o dité/osobu se zdravotnim

postiZenim? Jaké byly prvni pocity, kdyzZ jste se stal/a pecujici osobou?

IC2: V pocatku péée jsem byla mlada a piesné jsem nevédéla do &eho se poustim. Syn tehdy
jesté chodil i kdyz s obtizemi. Netusila jsem jaka nemoc to je a jak bude v budoucnu
pokradovat. Informace jsem neméla viibec zadné. Socialni sité tehdy teprve za¢inaly. Rikala

jsem si, ze to v pohod¢ zvladnu. Lékafi tehdy piesnou progndzu nestanovili.

V: Udélal/a byste s Vasimi zkuSenostmi pecujiciho dnes néco v péci jinak?

IC2: Jestli bych udélala néco jinak... Tézko fict, jako mlada ani ne. Vzala jsem si muze
s ditétem a nevédeéla jsem co bude do budoucna. Ted’, kdyz je mi pie 50 let, to vidim trochu
jinak. Do péce bych zapojila i matku syna i kdyz za 25 let se na n¢ho viibec nezeptala ani
nepfijela podivat. Rikam si, Ze je to jeji vlastni syn, porodila ho. Méla by mit i ona n&jakou

zodpovédnost.
V: Jaky pFinos nebo naopak ztratu pro Vas méla/ma pecovatelska zkuSenost?

IC2: Co se ty&e piinosu, tak mam uréité ze sebe dobry pocit, Ze jsem zachranila jedno dité pied
Gistavni pé¢i, ale naopak jsem ztratila své ja. Zijete jeho Zivot, Zivot nemocného a ted uz
dospélého cloveka, kterému je 33 let.

V: Pokud byste mél/a moZnost poradit zacinajicim neformalnim pecujicim (rodi¢im déti
se zdravotnim postiZenim nebo blizkym osobam) ohledné pribéhu poskytovani pomoci o

dité/osobu blizkou se zdravotnim postiZenim, jaké rady ¢i tipy by to byly?

IC2: Chce to hodné trpélivosti, obétavosti a mit, alespoii jednoho ¢lovéka, se kterym si mizete

popovidat a pfijit na jiné myslenky.
V: Dékuju za vas cas a poskytnuti rozhovoru.

IC2: Také dékuji.



Piiloha & 3
ROZHOVOR CISLO 3

Pted absolvovanim rozhovoru byl informant informovan o vyzkumu diplomové prace (viz.
priloha €. 6) prostfednictvim pacientské organizace, kterou oslovil vyzkumnik. Informant se
pomoci emailu spojil s vyzkumnikem a po vzajemné domluvé na terminu uskute¢néni
rozhovoru byl informantovi zaslan informovany souhlas (vzor viz. ptiloha ¢. 7), ktery pred

zahajenim rozhovoru podepsal a poslal zpét vyzkumnikovi.

Rozhovor probihal pomoci videohovoru na Facebooku, dne 29.10. 2022. Uéastniky rozhovoru
byli vyzkumnik (V) a dva informanti (rodi¢e) — matka &.3 (IC3a) a otec &.1 (IC3b). Rozhovor
probihal v ptatelské atmosfére a maminka a tatinek bez problémi zodpovédéli na vSechny

pottebné otazky k vyzkumu. Délka rozhovoru byla 1 hodinu.

Jelikoz primarnim pecovatelem osoby blizké je maminka ¢. 3, rozhovor piihlizel vice

k odpovédim matky. Konverzace je vSak doplnéna o informace, které byly poskytnuty od otce.
Oteviené otazky jsou znazornéné tuéné. Dopliiujici otazky jsou oznacené podtrhnutim.

Zakladni idaje o informantovi:
Maminka ¢&.3 — Jitka (IC3a)

Vék: 48 let

Vzdélani: Stredni odborné ugilisté bez maturity

Zameéstnani pred zahdjenim dlouhodobého | Prodavacka v obchodé

pecovani:

Délka poskytovani péce o osobu blizkou: 24 let

Druh zdravotniho postizeni osoby blizkeé: Duchennova muskuléarni dystrofie
(24 lety syn)
Rodinné poméry: Zije ve spoleéné domacnosti s manzelem a

synem. Bezbariérovy byt.

Prabéh rozhovoru:

OSOBNI UDAJE O INFORMANTOVI:
V: Dobry den, mohu zagit?
IC3a: Dobry den, ano.

V: Jaké je Vase jméno?




IC3a: XXXXXX XXXXXX

IC3b: XXXXXX XXXXXX

V: Kolik Vam je let?

1C3a: Je mi 48 let.

V: Jaké je VaSe vzdélani?

IC3a: Stiedni odborné bez maturity.

V: A jaké zaméstnani jste vykonavala pied zahajenim dlouhodobé péce?
IC3a: Byla jsem prodavacka v obchodg.

V: Jak dlouho pecujete o osobu blizkou?

IC3b: 24 a pul roku.

IC3a: Jedtd, neZ se syn narodil, tak jsem byla doma, takze 24 let. Ale oficialng pecuju od 3 let.

Takze oficialné 21 let, kdyZ to budu pocitat i S matefskou, tak 24.
V: Jaky je druh zdravotniho postiZeni osoby blizké?
IC3b: Duchennova muskularni dystrofie.

OKRUH C.1 - ZMENA ZIVOTA DLOUHODOBE PECUJICi OSOBY (I CELE
RODINY)

V: Jak jste se v rodiné dohodli, kdo bude pecovat o dité/osobu blizkou se zdravotnim
postiZenim jako neformalni pecovatel (péce o osobu blizkou)?

IC3b: Plynule piesla manzelka na pééi.

IC3a: Ono to piislo tak n&jak samo. Jak jsem byla na mateiské, tak jsem pokracovala ja. A
potom jsme to moc nefesili, protoZze manzel m¢l vétsi plat, tak zlstal v préaci a ja ziistala se

synem doma.
V: Jaké zmény nastaly po zjiSténi diagnozy ditéte/osoby blizké se zdravotnim postiZenim?

IC3b: Kromé zjistovani, co to vlastné je za nemoc, protoze v té dobé to povédomi nebylo tak
velké, tak jsme zjistovali, co ma syn za nemoc. Ale to zasadnéj$i bylo asi stéhovani a

rekonstrukce bytu na bezbariérovy.



IC3a: Vlastné jsme se chtéli dozvédét co nas bude &ekat, abychom védéli, jak se mame
pfizpusobit, protoZze oni nam fekli, Ze ma syn Svalovou dystrofii a ze nebude chodit a brzo
umfe. Tak jsme fikali, ze bychom chtéli védét, co vSechno miizeme udé€lat, aby syn mél co
padat, Zze nebude schopen stavat. Takze jsme prvné upravili na§ byt v 1.patfe a potom, kdyz
ptisel Cas, ze uz syn skoro nemohl chodit, tak jsme si vyménili byt se sousedy do ptizemi a oni
Sli misto nas do 1. patra, a to uz jsme udé¢lali bezbariérovy byt upln€. Takze pro nas bylo

jednodussi ud€lat vytah do ptizemi.

V: Bydlite v panelovém domé?

IC3a: Ano, tady pravé vytah nebyl.

IC3b: To je pravé panelovy diim, ktery mé jenom 4 patra a tady vytah nebyl, takZe mame svijj

vlastni soukromy na balkon.

V: A jaké dalsi rekonstrukce Vs éekaly v byté?

IC3b: Museli jsme udélat piistup pies balkon, vybourat nové 3irsi dvefe. Upravovali jsme
podlahy né¢kolikrat. Dale jsme upravovali Sitky dveti do mistnosti, koupelnu bezbariérovou,

takze sprchovy kout s odtokem v podlaze a stropni zvedaci systém.

V: Co se zménilo ve vztazich v rodiné v prubéhu let, kdy jste pecoval/a o dité/osobou

blizkou se zdravotnim postiZenim?

IC3a: Ze zagatku z toho byli v $oku, ale oni se nam potom naudili pfizptsobovat. Potom jak uz
veédeli. Ze zacatku, jak syn chodil, tak spekulovali, Ze to bude dobré, ale potom, jak vidéli, Ze
useda na vozik, a ze uz nemuze, tak pochopili, Ze je potieba vice pomoci. Zhostili se toho
celkem dobfe. Problém jako takovy nebyl. SpiSe nastal Sok z toho, co se bude dit, co se stane,

a méli z toho obavy.

IC3b: Asi tam byly chvili $patné vztahy, kdo za nemoc syna mtiZe, ale tim, Ze je to geneticka

porucha, ktera prosté vznikla.

IC3a: Nikdo mi nikdy nefekl, e jsem za to mohla j4 nebo manzel. Ze za¢atku se, ale ptali,
odkud se nemoc vzala. Jestli ode mne nebo od manzela, ale néjak jsme s nimi o tom nemluvili.
Rikali jsme, Ze pokud jim jde jen o tohle, tak to nema smysl, ale potom jsme zjistili, Ze syn to
nema ani po mné ani po manzelovi, ale Ze ma syn nemoc z mutace genu. VSichni se pak nakonec

zklidnili, doséhli svého. Sd¢lili jsme tedy, Ze se synova nemoc vytvofila ndhodou. A ostatni



byli uklidnéni, Ze to nebude pokracovat. Ja jsem tedy v prvni fadé byla na biopsii, kvuli tomu,

jestli nemoc nehodou nemam, a to se zjistilo, Ze ne, a timpadem nemuseli jit ani ostatni ptibuzni.

V: A ve vztazich s pfateli?

IC3a: Hodné piatel jsme ztratili, ale také hodng jsme jich nasli. Jakmile n&kdo nechtgl tolerovat
to, Ze syn nemtize po schodech a ja ho nemutzu vécné nosit i s vozikem, tim uz ptatele nejsou.

Vétsinou se to zptetrhalo.

IC3b: Byla to takova pfirozena obména. Kdyz jsme nepfijeli k nim, tak oni nepfijeli k nam.

Ale zase mame plno jinych pratel.

OKRUH C. 2 POCITOVANI PSYCHICKYCH 1 FYZICKYCH ZMEN BEHEM
DLOUHODOBEHO PECOVANI O OSOBU BLIZKOU V NAVAZNOSTI NA
SYNDROM VYHORENI

V: Jakym zpiisobem se dokaZete oprostit od kaZdodennich starosti spojenych s péci o

dité/osobu blizkou? Jde to vubec?

IC3a: To ani moZné nejde. At délam, co délam, stejné to mam poiad v hlavé. Chodim cvidit
pilates, ale stejn¢ zapominam u cvi¢eni dychat, protoZze myslim na to, Ze je 18 hod a syn by m¢l
mit vecefi. Pochody rezimu dne jsou tam pofdd. Mam pocit, Ze mam pied sebou obrazovku,
ktera mi fik4, co vSechno by se mélo jesté zvladnout. Je to zvlastni, Ze na jednu stranu si chce
¢lovek odpocinout a na druhou stranu stejné na to potad mysli. Ja vim, ze se doma nic ned¢je,
ze veceti mu manzel d4, ale nékdy je to takové zvlastni. Ja ho mam neustale 24 let u sebe. Jinak
teda se spiSe potkavame s rodinou, kdyz ted’ za€ina tzv zimni spanek — se u nas doma tomu fika

— kdy nikam moc nechodime.
IC3b: Kdyz byla manzelka na vyleté na tfi dny, tak si vlastné taky neodpoginula.

IC3a: Jako myslim na to, co bych méla udélat. Jak jsem byla na ty tii dny, tak to mi trogku
prospélo. Prvni den jsem volala, jak to zvladaji syn s manZelem, protoze maji problém s
komunikaci. Jestli se domluvi, ale druhy den, jak jsme chodili s kamarady po venku, tak to bylo
lepsi a tieti den uz jsem zase védéla, Ze pojedu domil a uvidim syna. Jak hodiny ubihaly, tak

jsem se blizila k tomu, ze zase pfijedu domu.

V: A mate néjaké konicky?




IC3a: Dysik jsem byla blazen do pe&eni cukrovi, co jsem pekla i 60 kg, to bylo naroéné. Potom
jsem uz to teda nepraktikovala, protoze m¢ zacaly bolet zdda. Dosla jsem do faze, ze pater

nenamaham, pokud nemusim. Ale pohyb je potieba neustale.
V: Kdy jste zacal/a pocit’ovat, Ze neni jednoduché se oprostit z dlouhodobého pecovani?

IC3a: Jak jsme prestali se synem chodit do $koly a uZ jsme nemuseli pravidelné vstavat v 6
hodin rano, abychom se stihli rano nachystat, protoze jsme v 7 hodin odjizdéli do Skoly, tak to
jsme profrceli. Ale od té doby, kdy zacal syn vstavat uz v 8 nebo o pul 9. rdno, tak jsme
zlenivéli. Ale nejvic si myslim, Ze to zacalo covidem. Jak jsme byli zavieni doma. Nikdo k nam
nesmél a my nesméli k nim. Od té doby se nutim do vSeho. Takze kdyz byla zminka, ze mizeme
n¢kam jet, tak okamzité¢ jsme jeli. Pokud ale dlouho Zz4dna aktivita neni, tak jsem straSné
nestastna. Na téch pobytech je to fajn, syn si popovida s kamarady, ja ho nemam potad za

sebou. Mam ho sice na dohled, ale délam si svoje. Na to se vzdycky teSim.

V: A kdy jste méli covid?

IC3a: Pied pul rokem.

V: Jaké mate zkuSenosti s psychickymi ¢i fyzickymi problémy, které mohou byt
zaprifinéné dlouhodobym pecovanim o dité/osobu blizkou? Citite inavu, bolest téla

zpusobenou péci? A co psychicka zatéz? Pocit'ujete béhem péce?
IC3b: Fyzické uréits.

IC3a: Citim, Ze jsem pietazena. Ja tomu fikam, Ze m& boli cely t&lo. Jsem stra§né unavend, to
je nejvetsi problém. Ani v noci si moc nevyspim, jak chodim polohovat syna, a to je velky

problém, ze ja vstavam unavena a ¢ekam do puilnoci nez si pajdu zase lehnout.

IC3b: Hlavné zada pii prenaseni syna. P¥i predklonu. Fyzicka bolest tam urdité je, a to lepsi

nebude. A psychicky, urcité to n¢jaké nasledky zanechava, i kdyz si to cloveék nepfipousti.

IC3a: Urdité tam néco psychického je, ale nepfipoustime si to. Jedeme s manzelem na plny
plyn. Ted uz ne na 100%, ale jedeme a snazime se dohnat resty. Ale je pravda ze, kdyz pfijdu
k 1ékafi a feknu, ze m¢ boli cely ¢lovek, tak, ze to mam v hlavé a Ze se mam 1é¢it. Pfitom jsem
mu chtéla vysvétlit, ze pe€uji o syna a ze ho neustale zvedam, polohuju a musi s nim néco délat,
tak jsem mu chtéla vysvétlit, ze mé boli veskeré svalstvo, klouby a v§echno. Na to mi bylo od
1ékate feCeno, Ze se mam jit 1é¢it a Ze nemam nosit t€zké biemeno. Tak jsem ji fikala, Zze dékuji

za radu, ale Ze to opravdu neptijde.



IC3b: Z mého pohledu, ja chodim do prace. Piijdu na jiné myslenky, jsem nékde jinde, kde na
to ani nemam ¢as myslet, Ze se néco doma dé¢je. Je to jiné, kdyz manzelka je doma 24 hodin

trvale se synem,

IC3a: Ja jsem na tom tak, 7e kdyZ jdeme nékde se synem, kde neznaji, co je to dlouhodobé&
pecovat, nemam si s nimi o ¢em povidat, protoze kdyz se me¢ zeptaji, co délam celé dny, tak jim
odpovidadm, Ze to nechtéji védet. Nebudu vysvétlovat, jak chodim se synem na zachod a co
vSechno dame. Ja nemam zazitky z prace. VéEtSinou na ostatni koukam, o ¢em se to bavi a pro¢
se rozCiluji a fesi zbyteCné véci. Pro nas s manzelem uz jsou nékteré véci opravdu zbytecné.
Dohadovat se nad né¢im, co vlastné nemohu ovlivnit. Drzim se toho, Ze co nemizu ovlivnit tak
nefeSim. Ani dovolend pro nas neni dovolenou. Sice lidé fikaji, Ze pofdd né¢kam jezdime, to

ano, ale at’ si zkusi zabalit pro Clovéka s timto postizenim.
IC3b: Dovolena se synem je stejna jako doma.

IC3a: Ano, je to stejné jako doma, at’ jsme kdekoliv. Jsme na dovolené sice s velkou partou,
syn chodi pozdé&ji spat, potom je totaln€ vycerpany, ale uzije si to. M¢ to d€la radost a nabiji me

to, kdyz vidim jeho usmév. Je mi dobie, ale je i tak jsem unavena.

IC3b: Ale ta starost je naprosto stejna, hygiena, polohovani, prosté nic, jenom jsme nékde jinde,

coz je ale taky dobie.

IC3a: Je to ale horsi v tom, Ze koupelna je na pokoji jinde, je to jinak uzpiisobené, takze nam
se stavalo spiSe to, Ze kdyz jsme nckde pfijeli, tak jsme stéhovali cely pokoj. A tim je to
naro¢n¢jsi, st¢hovat nabytek tak, aby to vyhovovalo ndm. Je to naro¢néjsi, ale syn ma rad
muzea, tak jezdime po muzeich. Obcas s vicero lidmi, ob¢as i sami. | mladsi syn s nami obcas

jede.

V: Jak &asto chodite polohovat syna v noci?

IC3a: Jak kdy, byvalo to horsi, to bylo i 8x, ale nali jsme jakztakZ n&jakou polohu, kdy ma
syn spoustu polstait pod rukama, pod nohama. Ted je to tfeba 1x nebo 2x za noc, ale to je dobra
noc. Ja mam to t¢lo nastavené, ze stejné cekam a vstavam na to polohovani. Takze se v noci ani
moc nevyspim. Myslim si, Ze to je asi to, co mi chybi nejvice, spanek. Unava ovliviiuje to, e
se neustale nutim uklidit, vafit, prosté do vSeho. Snazim si to vSechno uleh¢it. Dokazu se donutit
vstat a udélat to. Horsi bude, az se nebudu moct donutit. Potom co jsme méli covid a starala
jsem se jak o syna, tak o sebe, tak mam pocit, ze se ani po pul roce nemtizu z toho covidu

vzpamatovat. Pofad me trapi zanéty, inava a bolest svalll.



OKRUH C. 3 PODPORA RODINY (OD SIRSi RODINY, PRATEL, PACIENTSKYCH
ORGANIZACI, STATU)

V: Je pro Vas finan¢ni podpora statu dostacujici (prispévek na péci, prispévek na mobilitu
atd.) pro dité/osobu se zdravotnim onemocnénim? Popripadé pokud NE, kolik Vam chybi,
abyste se postaral/a o syna/dceru/osobu blizkou se zdravotnim postiZenim lépe a zajistil/a

tak dostateCnou péci?

IC3a: Necitim se moc zajisténa. Vsichni fikaji, e mame pendz dost. J4 ¥{kdm ano, mdj syn ma
dichod, ma Prispévek na péci, ale ja nemam ani korunu, kdyz to tak vezmu. Tak mi n¢kdo fekl:
,Sak t& syn plati.“ Rikala jsem, Ze ano, ale kdyZ mé zaplati syn nebude mit na péci na zbytek.
Kdyz jsme s manzelem a se synem jednou pocitali, jak by syn vySel s penézi, kdyby se chtél
osamostatnit, tak fikal, Ze by na to v zivoté nemél. Musely by se shanét penize na to, aby péce
byla dostacujici. Mozna bych si zaslouZzila néjakou korunu na vic, nebo teda syn na ptispévek

na péci.
IC3b: Kdyz si to ¢lovék spoéita na hodiny, tak je to opravdu malo.

IC3a: Piipadam si, jako takova levna sila z Afriky. M& starani problém ned&l4, ja to pro svého
syna udélam, vzdycky jsem fikala, ze moji synové jsou moji zlaticka, moje déti, a i kdyby byli
oba nemocni, tak se o0 né postaram. M¢&li jsme to naroc¢né, protoze druhy syn ma intoleranci na
laktozu, takZe jsem pfi vafeni musela fesit, ze kazdy syn musi jist néco jiného a nemohu vafit
stat ptisp&je. Ptala bych to hlavné lidem, ktefi pecuji 24 hodin 7 dni v tydnu. Mam pocit, Ze

stale vydélavaji na tom, ze se starame.

V: Co si myslite o podpore $irsi rodiny vici vaSemu pecovani o dité/osobu blizkou se
zdravotnim postiZenim? Jak Vam pomahaji? Kdo nejvic? Musel/a jste si o pomoc Fikat?

Kdo Vas pri péci strida?

IC3a: Predtim se hodné starala babicka, moje mamka. Pfed rokem umiela, takze nemam ani
matku ani otce. Vétsinou jsem poprosila svou mamu nebo se ob¢as nabidla i sama, jak byl syn
maly, tak si ho bravala k sob¢. To byl syn nadSeny, ale kdyz byl vétsi, tak to méla uz strach,
protoze ji jednou spadl, kdyz ho davala na vozik a ten ji ujel, syna polozila na zem a syn si
ptisedl nohu a zlomil si ji. Od té¢ doby ho babicka domu nechtéla, protoze méla strach, ale
chodila k nam domti. Nebo zatidila dovolenou pro sebe a syna a bravala mé sebou, abych tam

byla, aby mu pry nic neudé€lala. A rodi¢e od manzela bydli daleko. Je to takové smutné, nikdo



neni kolem nds. Akorat moje sestra, ale ta pofad pracuje. Mamka mi pfisla obcas pomoct nebo
pohlidat syna, timpadem jsem mohla jit do obchodu, si zajit k doktorovi nebo nékam jinam.
Ted’, kdyz uz tu neni, tak uz to neni mozné, abych mohla né¢kam odejit. Takze kdyz mi u doktora
feknou, Ze bych méla jit na néjaké vySetteni, tak to oddaluju tfeba rok nebo dva, protoze nemam
kdy. Nebo se nékomu stane iraz v rodin€ a misto, abych chodila po doktorech ja, tak chodil
ted’ka manzel na rehabilitace. Takze si ted’ fikam, Ze bych mohla néco pro sebe udélat, ale

uvidime, jak bude ¢as. Ten Cas neni.

IC3b: Nejvic nam pomahala babi¢ka. Chodivala k nam domtl, kdyZ jsme si potfebovali néco

vyridit. Moji rodice bydli dal, ti ndm sice nepomahali fyzicky, ale hlavné finan¢né.

IC3a: Jinak se mé nikdo nepta, jestli nepotiebuju pomoct. Spie jsem si v§imla, ze kdyZ nékdo
potieboval v rodin€ pomoc, tak nas z toho vynechavali, protoze potad fikali, ze mame starosti
dost. Co mé mrzelo, proto jsem fikala, ze nas takhle nemohou odstrkovat. My jsme potom za
rodinou pfijeli a nic jsme nevédéli. Dozvidali jsme se to az s ro¢nim zpozdénim, coz jsem jim
tikala, Ze neni dobré, Ze m¢ nemohou uplné ostfihnout od déni svéta. Potom jsme se akorat
dohadovali a bylo to zbytecné. Také by chodily nabidky od cizich lidi, jestli nechci pomoc

néjakym zptsob. Coz mé n¢kdy opravdu zarazilo.

V: A prfijala jste pomoc od cizich lidi?

IC3a: Vétsinou se ptali v dobé, kdy jsem pomoc nepotiebovala. Spie jsem nevédéla, jestli to
spiSe nebylo ze sluSnosti. Kdyz jsem védéla, Ze to zvladnu, tak jsem pomoc opravdu
nepottebovala. M¢la jsem spiSe strach, Ze kdybych fekla, Ze chci pomoc, tak Ze by stejné
nepfisli. Parkrat se mi stalo 1 v roding, Ze jsem je oslovila a fekli ne, tak jsem to znovu nezkusila.
Protoze, kdyZ mi nékdo slibuje, Ze pomiliZe a potom pomoc neposkytne, tak uz se radsi nebudu
ptat a nebudu to fesit. KdyZ jsem méla zlomenou ruku, tak pfisla na pomoc druha babicka.
Nabidky pomoci se ménily postupem ¢asu. Kdyz byl syn mladsi, tak bylo nabidek vice, ale ¢im
vetsi byl syn veétsi, tak nabidka pomoci uz nebyla. I ve skole byla reakce takova, ze si mam
pomoci sama. U nas ve mésté jsme se zaregistrovali do spolku, kde nam bylo nabidnuto, ze
mohou poskytnout dobrovolnika, ale to nechci, z divodu komunikace syna. Ale uvidime, tieba

to v budoucnu bude jiné. Ted’ budeme zkouset domaci rehabilitaci.

V: A kdyz potiebujete napiiklad nakoupit, kdo hlida syna?

IC3a: Vétsinou mladsi syn nebo netete, které si s nim hraji.



V: Jakou pomoc a podporu naléziate u neziskovych organizaci? Kdo (socidlni sluzby,
lékaiska péce, neziskové organizace atd.) vSechno Vam béhem pecovani pomaha nebo

pomahal?

IC3b: Pomaha ndm nevice Parent Project, protoZe ten nam zatidi ted’ ty rehabilitace, sehnali

nam nadaci, kterd ndm je proplati na pil roku.

IC3a: Budeme je zkouset v domacim prostiedi. Rehabilitace stoji 850 K& na hodinu. CoZ jsem
se zarazila, protoze je to hodné penéz a na to nemame. Chtéla jsem ptivodné jet do nemocnice
na 14 dni na rehabilita¢ni pobyt. Ale to odmitli, vlastn¢ zamitli jakoukoliv rehabilitaci. Takze
jsme o tom mluvili v organizaci a ti nam pomohli a budeme mit alespont domaci rehabilitaci.
Resime jestd novy elektricky vozik. Posledni 4 roky nam necht&ji davat 1azng, Ze je syn moc

nemocny a ze nemize jezdit do lazni. Nejvic pfichazi pomoc z Parent Projectu.

IC3b: Mame diky Parent Projektu i kaslaciho asistenta. Je to velkd pomoc pro nas. Nebo nam

pomohli zafidit potiebné véci pro syna, a to fusak, deky nebo plasténku.

IC3a: Jsou to sice drobnosti, ale uSetfi to Cas, penize. Lidi feknou, Ze to neni tak drahé, no jo,

ale kdyz mésic musite néco kupovat, tak se to nastiada.

W

OKRUH C. 4 VLASTNI POHLED INTFORMANTA NA DLOUHODOBOU
NEFORMALNI PECI

V: Jaké pocity jste mél/a pri mySlence, Ze budete pecovat o dité/osobu se zdravotnim
postiZenim? Jaké byly prvni pocity, kdyzZ jste se stal/a pecujici osobou?

IC3a: Vibec jsem to n&jak nefesila, védéla jsem, Ze to bude dlouhodoba péce. Spise jsem ze
noc, tak jsem se dokéazala vyspat, ted’ polohuji 1x aZ 3x v noci a ta unava tam, je. Nechapu, jak
jsem to mohla zvladat ptedtim a ted’ ne. Snazim se dostat do té formy piedtim, ale zjistila jsem,
7e ve 48 letech uz asi fungovat jako ve 30 letech nebudu. Pé¢i jsem fesila postupné, podle toho,

jak pfichazela. PéCi jsme rozsifovali a rozSifovali. Ted délame vSechno.

IC3b: Syn se snazil do posledni chvile d&lat Ginnosti sam. KdyZ uz to fakt neslo, tak uZ si sam

fekl, Ze se necha nakrmit.

IC3a: N4§ syn ma radost ze Zivota, je neustale nadSeny. Rano se vzbudi s usmévem na tvaii a
tim, jak se mame, ze nas ma rad. Nabiji nés to, ze je syn pohodat. Syn je antidepresivum pro

me i pro sebe. Za ty roky, co chodim k 1ékaftim se mi snazi vnutit léky na nervy. Ja si myslim,



Ze nejsem nervni, ja bych spiSe potfebovala léky na spanek, ze kterych bych se probrala, kdyz
me syn zavola. J& si myslim, Ze inava je spiSe dana narocnosti péce. | kdyz se mi manzel snazi
V noci pomoct, tak moc nemiize, protoze, kdyz si vynda naslouchatka, tak neslysi. Jsem

posledni dobou zpomalenéjsi, ale myslim si, Ze je to z unavy.

V: Udélal/a byste s Vasimi zkuSenostmi pecujiciho dnes néco v péci jinak?

IC3a: Asi ne. Tim, co jsme dogli tak n&jak ke viemu.
IC3b: Ne. Clovek se udil za pochodu.

IC3a: Tim, co jsme dé&lali pro syna, tak jsme ud&lali hodn&. J4 si za svou pééi stojim. Syn je
Stastny, vidél kus svéta, vidél muzea. Na to, jak mé to obcas bavilo i nebavilo, tak jsem rada,
Ze jsem to s nim podnikala. Bylo to super. Kdybych to délala jinak, moZzna bychom se tam
nedostali. Neméli bychom byt. Syn odmaturoval, zafidili jsme mu pedagogického asistenta,
ktery se o n¢ho staral i v osobnich vécech, protoze ptivodné chtéli, abych byla ve skole s nim.
Coz jsem tikala, Ze syn ma narok na to, aby byl ve $kole sdm, a ne semnou za zady. A jesté po
nas chtéli, abychom si platili asistenta. Coz neptichdzelo v tivahu a po 3 mésicich, co jsme fesili

ruzné papiry ndm dali za pravdu, takZe se zacal asistent starat celkove.
V: Jaky prinos nebo naopak ztratu pro Vas méla/ma pecovatelska zkuSenost?
IC3b: Clovék si predstavoval Zivot uplné jinak.

IC3a: Planovali jsme s manzelem pied tim, neZ se syn narodil, Ze budeme s détmi jezdit na
hory, stanovat. To se nam ¢aste¢né splnilo do Sesti let syna. Nemohli jsme tak Casto jezdit do
hor a museli jsme hledat bezbariérové trasy a hotely, kde mizeme jezdit s vozikem. Je to delsi

planovani a hledani informaci.

IC3b: Zdravy ¢lovék zavola do hotelu a miZe piijet. My ne, my musime fesit bezbariérové
hotely. Syn studuje vZdycky dopiedu okoli, kam jedeme a je pfipraveny. Takze urcité vzalo
nam to svobodu rozhodovani, Ze kdybychom si dneska fekli, Ze zitra pojedeme vlakem na vylet,
tak nepojedeme, protoze si ho musime pifedem objednat, aby byl bezbariérovy. Nejlepsi

domluva na zafizovani téchto pokoji je v Polsku.

IC3a: To mi vadi asi nejvic, Ze nemizeme fesit ndco spontanné. Ze bychom se sebrali a jeli
vlakem. Vzdycky musi jet autem. V tdmhletom jsou v rodiné¢ neshody, Ze se nemiZeme
shodnout na to, Ze ze dne na den neodjedeme na vylet nebo dovolenou. Ze to neni jednoduché.
Mrzi mé, ze se nemizeme domluvit a ja jim to nedokdzu vysvétlit, protoze oni si mysli, ze je

to jednoduché tam zavolat a vyfesit to, ale my uz vime, Ze neni.



IC3b: Néco nam to vzalo i dalo. Hodn& véci se ¢lovek naudil.

IC3a: Poznali jsme uplné jiné hodnoty. Dalo nam to hodné& ptatel. Spoustu pobyti, které
zafizuje organizace jsou super, protoze to nemusime zatizovat my. | kdyz se uz i ja divam, kam
jedeme a na program pobytu. Dava mi to klid, Ze vim, co budu délat. Ze o syna bude postarano,

protoze tam ma asistentky. To mi pomaha v tom, Ze se nékam dostanu a nemusim to fesit.

IC3b: Uvédomili jsme si narocnost péce. Co to vSechno obnasi. Cloveék dokaze vice ocenit tu

préci téch pecovateli.

IC3a: Mam pocit, Ze se to to¢i v kruhu. My jsme ti pecujici a kazdy den je stejny a do toho
obcas jedeme na ty vylety. Jesté¢ mi vzala péce houbateni. Dokud jsme syna zvedli, tak jsme
jezdili, ale potom uZ ne. Rikala jsem i v roding, Ze bych byla rada, kdyby mé& vzali do lesa,
pokud by jeli. Opakovala jsem to nékolikrat a nevzali mé, coz mé zamrzelo a uz jsem si fikala,

Ze se ptat nebudu.

V: Pokud byste mél/a mozZnost poradit zacinajicim neformalnim pecujicim (rodi¢im déti
se zdravotnim postiZenim nebo blizkym osobam) ohledné priibéhu poskytovani pomoci o

dité/osobu blizkou se zdravotnim postiZenim, jaké rady ¢i tipy by to byly?

IC3a: Vzdycky, kdyz se mé nékdo zeptal, jak jsme to zvladali, tak jsem fikala, Ze jsme to
zvladali tak, Ze jsme plnili sen synovi. Doptavali jsme mu vSe, co mél a ma rad plnymi dousky.

My jsme se mu vénovali a vracelo se nam to tim, jak byl Stastny.

IC3b: J4 bych jim fekl, aby se snazili, aby ten Zivot probihal aspofi trosku normalng, aby Zili,
pokud mozno jako pted diagndzou. Pokud by se mél ¢lovek litovat, pro¢ se to stalo, tak to

nikam nevede.

IC3a: Vétsinou, kdyz je ¢lovék vztekly, nervozni a bredi, tak to prenasi na toho druhého. Takze
jsme to pojali, ze brecet se prosté nebude. KdyZ uz, tak v loZnici o samoté nékdy v noci, nebo
ze n¢jakou situaci s manzelem probereme az budou déti spat, ale fungovali jsme jako normalni
rodina. Rozdilem bylo, Zze jsme m¢li vozik, ze jsem vstavala s jednim ditétem a jeli jsme do
Skoly, koupéni atd. DileZité je fungovat jako vSichni ostatni. Zvykla jsem si, Ze kdyZ mé& nékdo
odsuzoval nebo mi fikal, Ze délam néco Spatn€ nebo ja jsem byla ta Spatna, tak jsem je malinko
odsunula ze svého zivota, protoze tyhle lidi nepotiebuju ve svém Zivoté, aby mé vysavali.
Potiebovala jsem, abychom byli v klidu a ¢im vice jsme byli, tim i déti byly. Ale kdybych
myslela nad tim, Ze ja jsem ta pficina, Ze syn je nemocny, tak tady asi nejsem a jsem n¢kde na

psychiatrii, asi bych se zblaznila. Radim tedy fungovat normaln¢ a nevracet se k tomu, proc¢ je



dité na voziku. Kazdou véc jsme fesili postupné, jak to ptichdzelo. Zvyknout si, Ze je lep$i nemit

dlouhodobé plany.
V: Mockrat dékuji za rozhovor a pteji hodné sil. Na shledanou.

IC3a: Na shledanou a dékujeme.



Priloha ¢. 4
ROZHOVOR CISLO 4

Pted absolvovanim rozhovoru byl informant informovan o vyzkumu diplomové prace (viz
priloha €. 6) prostfednictvim pacientské organizace, kterou oslovil vyzkumnik. Informant se
pomoci emailu spojil s vyzkumnikem a po vzijemné domluvé na terminu uskutecnéni
rozhovoru byl informantovi zaslan informovany souhlas (vzor viz pftiloha ¢. 7), ktery pred

zahajenim rozhovoru podepsal a poslal zpét vyzkumnikovi.

Rozhovor probihal pomoci mobilniho telefonu, dne 4.11. 2022. Ugastniky rozhovoru byli
vyzkumnik (V) a informant (IC4). Rozhovor probihal v piatelské atmosféfe a maminka bez

problémil zodpovédela na vsechny pottebné otazky k vyzkumu. Délka rozhovoru byla 35 min.
Oteviené otazky jsou znazornéné tuéné. Dopliiujici otazky jsou oznacené podtrhnutim.

Zakladni udaje o informantovi:

Maminka ¢.4 — Karolina (IC4)

Vek: 49 let
Vzd¢lani: Vysokoskolské vzdélani — doktorké

Zaméstnani pred zahdjenim dlouhodobého | Kombinace matetské dovolené a ¢astecného

pecovani: uvazku v socialnich sluzbach

Délka poskytovani péce o osobu blizkou: 16 let

Druh zdravotniho postizeni osoby blizkeé: Spinalni svalova atrofie typu 2
(17 leta dcera)
Rodinné poméry: Zije s dcerou a manzelem, dvé déti studuji VS.

Byt ¢aste¢né bezbariérovy.

Prabéh rozhovoru:

OSOBNI UDAJE O INFORMANTOVI:
V: Dobry den, mohu zagit?
IC4: Dobry den, mizeme.

V: Jaké je Vase jméno?

IC4: XXXXXX XXXXXX

V: Kolik Vam je let?



I1C4: Za rok mi bude 50, takZe 49 let

V: Jaké je Vase vzdélani?

IC4: Nejvyssi, vysokoskolské, doktorat.

V: Jaké zaméstnani jste vykonavala pied zahajenim dlouhodobé péce?

IC4: Kombinaci rodi¢ovské dovolené a asteéného tvazku v socidlnich sluzbach.

V: A vV momentalni dobé& délate néjaké zaméstnani?

IC4: Nespocet, nespodet zaméstnani. Je dileZité, aby pecujici neziistal na bodé A nebo B, ale
zaroven, aby si troSku odpocinul od toho pecovani a zdroven vnimam, Ze je potieba posouvat,
tu kvalitu zivota nas vSech pecujicich, aby déti a dospélych se zdravotnim postizenim se

Vv zivoté posouvali.

V: Jak dlouho pecujete o osobu blizkou?

IC4: Dceti je 17 let a diagnostikovana byla v roce a pul. Takze n&jakych 16, 15 a pal let.
V: Jaky je druh zdravotniho postiZeni osoby blizké?

IC4: Spinélni svalova atrofie, t&lesné postiZen.

V: A muzu poprosit, jaky typ?

IC4: Druhy. Dcera stala, chodila a obchézela. Je takové lepsi dvojka.

OKRUH C.1 - ZMENA ZIVOTA DLOUHODOBE PECUJICi OSOBY (I CELE
RODINY)

V: Jak jste se v rodiné dohodli, kdo bude pecovat o dité/osobu blizkou se zdravotnim

postiZenim jako neformalni pecovatel (péce o osobu blizkou)?

IC4: Tak, ono to urité vyplynulo v té dobé, z té situace, Ze jsem byla na mateiské, méla jsem
¢astecny mini uvazek, takze to vyplyvalo z t¢ situace. Kazdopadné& jsme se stiidali s manzelem

na néjakou dobu.
V: Jaké zmény nastaly po zjiSténi diagnozy ditéte/osoby blizké se zdravotnim postiZzenim?

IC4: Zcela zasadni, protoze po sdéleni tak zavazné diagndzy, Zivot limitujici, progresivni
prognozy ma ¢loveék dvé moznosti. Bud' se z toho sesypat nebo pro to néco délat. Urcité to

pulro¢ni piijeti bylo naro¢né nicméné zacali jsme s dcerou vice rehabilitovat, hledat vS§emozné



kompenzacni pomicky, které ani nebyly na nasem ceském trhu, takze néco i ze zahranici.
Vyuzili jsme Ranou péci, sluzbu pro déti se Svalovou atrofii. Zacali jsme se schazet jako rodiny

se stejn¢ postizenym ditétem. Vyhledavat rodiny a pomahat i ostatnim.

V: A provadéli jste néjaké stavebni upravy na domé?

IC4: Urdité, my jsme postavili dim v roce 2003 a dcera se narodila v roce 2005. Znamena to,
Ze je to bariérovy dim. Nicméné jsme upravili, pfestavili celou koupelnu a zachod, ktery jsme

museli stavebné upravit, tak aby byl pfistupny.

V: Co se zménilo ve vztazich v rodiné v prubéhu let, kdy jste pecoval/a o dité/osobou

blizkou se zdravotnim postiZenim?

IC4: Z toho postupného nadieni a chuti do vieho se zapojit. Zapojit celou rodinu, ne jenom do
péce ale do riiznych aktivit pro déti se Spinalni svalovou atrofii, se to pro n¢ stdvalo unavné a
v urcité fazi i otravné a zacCalo jim to i vadit. Nedivim se, takze jsme to tfeba starS$i dcefi
nevnucovali. Ta chtéla i s ndmi chvili jezdit. Zapojuje se do aktivit, jezdi na pobyty. Zdravotni
stav se vSak postupné zacal zhorSovat, jak mij, tak i dcery, ze i manzel dokazal udé¢lat

rozhodnuti, Ze dal vypovéd’ a ptl roku se stal on pecujicim a staral se o nas ob¢.

V: A v §irSi rodin€ se vztahy zménily, jakyvm zpusobem?

IC4: My to mame takové sloZitéjsi, Ze pochazime ze severni Moravy a zijeme na jihu Cech,
kde jsme s manzelem zustali po dokonéeni vysoké skoly. A tudiz tu rodinu manzel nema skoro
vibec, protoZze rodi¢e mu zemfely, kdyZ byl nactilety a kdyZz jsme byli spolu a ja teda mam
vynikajici netefe, které maji 5 malych déticek, které nam délaji radost. Nicméné ta vzdalenost
téch 400 km je ted mnoho let zpatky bolestna. To jsme si neuvédomovali jako mladi, ze nam
chybi ta $irSi rodina, takze myslim si, Ze kdybychom byli blizko tak by jim tfeba dcera Cetla
pohadky, néco s néma vyrabéla. Bylo by nam tu veselo. Je ndm momentalné velmi smutno,
protoze ty jizni Cechy jsou typické jinou atmosférou nez u nas na Moravé a tady jsou spise lidé
pro sebe. To nadSeni, které jsme s manzelem méli, ze tady ztistaneme po vysoké skole, jak se
nam tu libilo, tak to piinasi handicap, ze se ¢lovek citi osamocen. Bud’ se lidé boji toho nebo
maji pocit, ze to zvladdme. My jsme nepotiebovali ani litovat ani obdivovat, ale potiebovali

jsme pomoc.

W

OKRUH C. 2 POCITOVANI PSYCHICKYCH 1 FYZICKYCH ZMEN BEHEM
DLOUHODOBEHO PECOVANI O OSOBU BLIZKOU V NAVAZNOSTI NA
SYNDROM VYHORENI



V: Jakym zpiisobem se dokaZete oprostit od kaZdodennich starosti spojenych s péci o

dité/osobu blizkou? Jde to viubec?

IC4: To asi moc nejde. Musim Fict, Ze pe¢uju ted’ dceti bude 17. Posledni dva, tfi roky se mj
zdravotni stav zhorSuje po vSech strankach, fyzickych, a to patete, nebo jsem ted’ byla na
operaci s gynekologickymi potiZzemi, a to dcefiné bezvladné télicko ma 80 kg. Byt mame
vSechny pomucky, jako zvedak, elektrickou postel, elektricky vozik, tak ta péce je tak narocna,
ze to mé t¢lo postupné odchazi a urcité to ma velky vliv i na psychiku a ja si dokonce myslim,
ze jak to vnimam i u fady maminek, jak jsou psychické sesypané, tak me asi drzi to, ze délam

k tomu néco smysluplného, charitativniho jinak bych na tom byla asi podobné.

V: A méla jste néjaké koni¢ky, nez jste zacala pedovat?

IC4: Tak konitky mam cestovani a hudbu, coZ jsem nam v celku n&jakou dobu nedatilo. Ted
po mnoha letech jsme si s manzelem nastavili, ze budeme 3x za rok jezdit sami na vikend, coz

je nesmirné¢ dulezité proto manzelstvi. A jinak moje prace je mym konickem.
V: Kdy jste zacal/a pocit’ovat, Ze neni jednoduché se oprostit z dlouhodobého pecovani?

IC4: Myslim si, e bylo to tak, kdyZ jsem vidéla prvni holgi¢ky se Svalovou atrofii, které
umiely v 17. a 15. letech. A ja si myslim, Ze si to potom diagnostikovani ¢lovek néjak nastavi,
Ze oni prosté umiou brzy a Zze musite rychle to v§echno stihnout. Ve chvili, kdy se blizil 15. rok
véku dcery a blizila 1écba a zalozili jsme pacientskou organizaci a najednou se zacali pfihlaSovat
lidé tricetileti, Ctyficetileti, padesatileti Se Svalovou atrofii, tak vam najednou dojde, ze tak to
vibec neni tieba, samoziejmé muiize, protoze to imrti mize piijit témet kdykoliv, ohledné toho
oslabeni dychani. Tak tam byl bod, kdy mi doslo, ze takhle to neptjde dal, a Ze musim myslet
vice na sebe. Tento bod nastal asi ve 13. roku pe¢ovani.

V: Jaké mate zkuSenosti s psychickymi ¢i fyzickymi problémy, které mohou byt

zpusobenou péci? A co psychicka zatéz? Pocit'ujete béhem péce?

IC4: Ur¢ité moc rada chodim na psychoterapii se vypovidat. Nikdy jsem se tomu nebranila,
protoze jsem z oboru a védéla jsem, ze je to dulezité a je Skoda, kdyz k tomu maji lidé
predsudky. Urcité je dobré, kdyz vam lékar nebo teda psychoterapeut tika, co je spravné, kde

mate ubrat, kde si mate ud¢lat vice ¢asu, co je nékdy problém okoli a ne vas.

V: A citite inavu b&hem dne?




IC4: Rozhodng. Unavu citim n&kolik let, uz tak étyfi roky. Podstaté trvale. Bolesti jsou vétsi

nebo mensi fyzické. V podstaté je to kazdodenni.

V: A chodite v noci polohovat dceru?

IC4: Ano nékolikrat. Manzel mi taky pomaéhd, protoZe chodi brzo na ranni, takZe ji taky oto¢i,
takze jesté mazu chvilku spat ja. Takze se stfidame, ale tak 4x zhruba za tu noc, coz n¢kdy 1
vice, kdyz je vedro nebo je dcera nemocnd. Spani mam trvale naruSené a dlouhodob¢ jsem na

medikaci. Bez medikace bych viibec ani neusla.

OKRUH C. 3 PODPORA RODINY (OD SIRSi RODINY, PRATEL, PACIENTSKYCH
ORGANIZACI, STATU)

V: Je pro Vas finanéni podpora statu dostacujici (prispévek na péci, prispévek na mobilitu
atd.) pro dité/osobu se zdravotnim onemocnénim? Popripadé pokud NE, kolik Vam chybi,
abyste se postaral/a o syna/dceru/osobu blizkou se zdravotnim postiZenim lépe a zajistil/a

tak dostate¢nou péci?

IC4: Rozhodné neni, my jsme v tuto chvili jsme dali za viechno dva miliony jako doplatek za
vSechny pomicky. Financovani Gpravy auta. Ke kvalité zivota to neni dostatecné. Na druhou
stranu, Zijeme v Ceské republice, kde je velmi dobra nadaéni podpora, takze nemizeme fict, Ze
by se ndm tu Zilo az tak $patné, a nemizeme vSechno ddvat za vinu na ten stat, to bychom stejné
neovlivnili. A nékdy to st€Zovani rodi¢ii neni pro mé opodstatnéné, protoze kdyz jim ukazujeme
ty moznosti, Ze lze néco vice slozkové financovat, tak maji tisice vymluv, Ze musi néco
nakopirovat a vyplnit a tak. To jim potom fikam, ze 50 tisic nelezi na zemi. Takze z pozice statu

je to malo. Na druhou stranu ty moZnosti tady mame.

V: Co si myslite o podpore $irsi rodiny vici vaSemu pecovani o dité/osobu blizkou se
zdravotnim postiZenim? Jak Vam pomahaji? Kdo nejvic? Musel/a jste si o pomoc Fikat?

Kdo Vas pri péci strida?

IC4: My §irsi rodinu nemame piedevsim a strainé velmi to chybi. ProtoZe jsem najezdila tisice
kilometrti po Ceské republice po rodinach se Svalovou atrofii. I oby&ejna babovka nebo nedélni
obéd by pomohl, takZe to nam opravdu chybi. Ted’ prosté nemame. Snazim se si fikat o pomoc,
snazim se 1 vracet néjak. KdyZ mam néjaké studenty, kteti chtéji pomoci, tak jim zaplatime.
Pomoc na zahrad¢ od sousedt. Neni to jednoduché si fikat o pomoc. SpiSe pomahame ostatnim
a pro ostatni nemam problém sehnat pomoc, ale pro tu svoji potiebu je to velmi naro¢né. To tak

je. V péci me stiida manzel. Mame dvé starsi déti 26 a 24 a ty maji moc krasny vztah s dcerou,



takze kdyz tfeba piijedou tak starsi dcera tieba tii dny se o svou sestru stara, otaci ji, dava ji na
vozik, vSechno. Syn taky ji rdd pomtze. Vezmou ji na vylet. Oni ale taky maji sviyj zivot, studuji
a je to naro¢né a je dobie, ze to tak je, ze nepiebiraji roli téch rodici. Byt bychom je potifebovali

vice, ale uvédomujeme si, Ze jsou to specialni sourozenci a nemtizeme je takto zatézovat.

V: Jakou pomoc a podporu nalézate u neziskovych organizaci? Kdo (socidlni sluzby,
lékarska péce, neziskové organizace atd.) vSechno Vam béhem pecovani pomaha nebo

pomahal?

IC4: U nas je to dané tim, Ze je to Jihoesky kraj a jihoteska vesnice a kdyz jsme zjistili, ze
sluzby, které maji poskytovat sluzby 24 hodin do 20 km v dobé¢, kdy jsem méla velké
gynekologické problémy, tak jsem byla velice nest'astna, ze jsme nezajistili nikoho, kdo by
k ndm v 6 rano prisel, dal dceru na vozik a odvezl do Skoly. Takze to bylo zoufalé, ale je to o
lenosti, protoze ja pracuji s mladymi lidmi a nemaji problém pfijit vecer nebo o vikendu, ale

vede to nékdo, kdo je tfeba 55+ a je liny a nechce to n&jak aktivizovat.

V: Jaké socidlni sluzby jste vyuzivali nebo vyuzivate?

IC4: Vyuzivali jsme Osobni asistenci a ted’ zvazujeme, jak jsem opét po operaci, Ze bude
vyuzivat Osobni asistenci a snad i PeCovatelskou sluzbu, aby pomohla. Zdravotnické sluzby
byly vyborné po operaci patete a kdyz se dcefi nehojila rana, tak rdno piijizdéla oSetfovatelska
sluzba, na zéklad¢ indikace toho zdravotniho postiZeni, Ze pfijizdéli Cistit tu ranu, coz bylo
pfijemné, ze jsme nemuseli nikam jezdit a davat ji na vozik, to bylo uréité¢ velmi dobte. A do
lazni jezdime jednou za dva roky, v celku je to pfijemna sluzba toho, ze ¢lovék vyjde z toho
bézného prostiedi. Maji tam rtizna cviceni, fyzioterapii, ergoterapii, psychoterapii. Byli jsme
vlastn€ v loni a jednou jesté vlastné miizeme Vv dospivajicim véku. Ale jenom jednou za rok, ale
jelikoZ jsou jesté star$i sourozenci, tak neni mozné odjet uplné odjet, takze jsme se n€kdy 1

prostiidali na pal.

OKRUH C. 4 VLASTNI POHLED INTFORMANTA NA DLOUHODOBOU
NEFORMALNI PECI

V: Jaké pocity jste mél/a pri mySlence, Ze budete pecovat o dité/osobu se zdravotnim

postiZzenim? Jaké byly prvni pocity, kdyZ jste se stal/a pecujici osobou?

IC4: Viibec mé nenapadly ty souvislosti a absolutné nas nikdo nevedl k tomu, abychom mysleli
na sebe. Ja jsem ani na chvili nezapochybovala o tom, ze té¢ dcefi udélame ten Zivot co

nejkrasnéjsi, ale na tu druhou stranu mince nés nikdo neupozornil. Neuvédomovali jsme si to.



V: Udélal/a byste s VaSimi zkuSenostmi pecujiciho dnes néco v péci jinak?
IC4: Urgité. Uritd bych tu asistenci zapojila daleko diiv a razantn&jsi i vii¢i ¢lentim rodin.
V: Jaky pfinos nebo naopak ztratu pro Vas méla/ma pecovatelska zkuSenost?

IC4: Piinos. Vidim ty potfeby v souvislostech. Clovek si nekazal predstavit, co takové ditd
nebo dospivajici s nervosvalovym, progresivnim onemocnénim potiebuje. Urcite si uvédomuji
takovou tu zasadu dustojnosti, kterou mame tendenci jako rodice to brat jako ,,to je moje dit¢,
tak dobry*“. Ale ve chvili, kdy tuhle zkuSenost mam s dcerou, tak uz bych si k tomu jinému
¢loveéku s timto postizenim dokézala vice predstavit, ze néjaka situace je pro ného distojna
nebo nedistojna. Ze u vlastniho ditéte feknete, Ze ,,prosimté nikdo t& nevidi®, ale kdybych
pecovala o nékoho ciziho, tak vim, ze by ta situace mohla byt pro né¢ho neptijemna a brala bych
to trosku jinak. Ztrata zdravi, to je pro mé velka ztrata, urcité bych nebyla tak nemocna, a tak
omezend v tom co délam. Ale na druhou stranu jsem si to uvédomila pozdé, kdybych si to

uvédomila tieba po péti letech péce, tak nemusim byt tak nemocna.

V: Pokud byste mél/a moZnost poradit za¢inajicim neformalnim pecujicim (rodic¢iim déti
se zdravotnim postiZenim nebo blizkym osobam) ohledné priibéhu poskytovani pomoci o

dité/osobu blizkou se zdravotnim postiZenim, jaké rady ¢i tipy by to byly?

IC4: Tak urité nespoléhat na to, Ze to jesté porad jde, ale Ze uZ se ta iprava ma udélat i dopredu.
At prostiedi, pomticek, vozik, zvedak, elektricka postel, a to samé s tou fyzioterapii a cvi¢enim.
Necekat az to t€lo Gplné€ vypne, ale uz dopiedu si to naprogramovat. Proto by méli dneska vyjit
ty podpturné programy na podporu neformalnich pecujicich. Ja do jednoho chodim a maminky
déti se Spinalni svalovou atrofii maji plil hodinu do pfistiho roku s fyzioterapeutem, coz je
vynikajici, Ze nemusime chodit po doktorech, nékde ¢ekat, ale mame na jednom misté pil
hodiny jedno za tyden, a kdyz si to Clovek tak nastavi, Ze to tak je a ze je to nutné, tak je to fajn.
Jesté budeme délat podpiirné skupiny na relaxacni techniky. Jinak nespoléhat na to, ze to jesté

jde, potom uz je pozdé.
V: Tak to by bylo v§e, moc dékuji za ¢as a ochotu se zapojit. Na shledanou.

IC4: Také dékuji a na shledanou.



Piiloha &. 5
ROZHOVOR CISLO 5

Pfed absolvovanim rozhovoru byl informant informovan o vyzkumu diplomové prace (viz
ptiloha ¢. 6) prostiednictvim pacientské organizace, kterou oslovil vyzkumnik. Informant se
pomoci emailu spojil s vyzkumnikem a po vzijemné domluvé na terminu uskutecnéni
rozhovoru, byl informantovi zaslan informovany souhlas (vzor viz pfiloha ¢. 7), ktery pied

zahajenim rozhovoru podepsal a poslal zpét vyzkumnikovi.

Rozhovor probihal pomoci mobilniho telefonu ptes aplikaci WhatsApp videohovorem, dne
8.11. 2022. Ucastniky rozhovoru byli vyzkumnik (V) a informant (IC5). Rozhovor probihal
Vv pratelské atmosféfe a maminka bez problémt zodpovédéla na vSechny potiebné otazky

k vyzkumu. Délka rozhovoru byla 1 hodinu.
Oteviené otazky jsou znazornéné tu¢n¢. Dopliujici otazky jsou oznacené podtrhnutim.

Zakladni udaje o informantovi:

Maminka &.5 — Dominika (IC5)

Vek: 47 let

Vzdélani: Vysokoskolské vzdélani — magisterské

Zaméstnani pred zahajenim dlouhodobého | Ugitelka na 1. stupni ZS na ¢asteény tivazek

pecovani:

Délka poskytovani péce o osobu blizkou: Oficialné 2 roky, neoficidlné 12 let

Druh zdravotniho postizeni osoby blizké: Duchennova muskularni dystrofie +
Osteogenesis imperfecta
(12 lety syn)

Rodinné poméry: Zije se synem a manzelem, tfi déti jsou uz

dospél¢ a ziji samy. Rodinny diim je ¢aste¢né

bezbariérovy.

Prabéh rozhovoru:

OSOBNi UDAJE O INFORMANTOVI:
V: Dobry den, mohu zacit?
IC5: Dobry den, miizeme.

V: Jaké je Vase jméno?




IC5: XXXXXX XXXXXX

V: Kolik Vam je let?

1C5: 47 let.

V: Jaké je Vase vzdélani?

IC5: Jsem ugitelka, mam vysokoskolské vzd&lani.

V: Jaké zaméstnani jste vykonavala pred zahdajenim dlouhodobé péce?
IC5: Uéila jsem na zakladni kole, prvni stupeti.

V: Jak dlouho pecujete o osobu blizkou?

IC5: Uplné na plno, Ze nechodim do prace je to rok a pul oficialng. Teoreticky dva roky,
pfedtim jsem byla pil roku doma se synem kvuli covidu, ale jesté jsem byla vedena jako
zaméstnanec, ale od kvétna jsem oficialné skoncila, ale pfedtim jsem celou dobu, co syn

nastoupil do Skolky, tedy v necelych ¢tyfech letech, tak jsem byla vzdycky na ¢aste¢ny tivazek.
V: Jaky je druh zdravotniho postiZeni osoby blizké?

IC5: M4 Duchennovu muskuldrni dystrofii a plus méa lomivost kosti neboli Osteogenesis
imperfekta, takze ma takovou kombinaci dvou genetickych onemocnéni, které jedna zhorSuje

tu druhou. A synovi je dvanact a pil let.

OKRUH C.1 - ZMENA ZIVOTA DLOUHODOBE PECUJICi OSOBY (I CELE
RODINY)

V: Jak jste se v rodiné dohodli, kdo bude pecovat o dité/osobu blizkou se zdravotnim

postiZenim jako neformalni pecovatel (péce o osobu blizkou)?

IC5: No, n&jak tak dohoda vyplynula pfirozeng, Ze jsem zistala ja tim, Ze jsem pracovala na
CasteCny Uivazek a manzel pracuje jako tfednik v bance a mize pracovat z domu. Prosté to tak

vyplynulo.
V: Jaké zmény nastaly po zjiSténi diagnozy ditéte/osoby blizké se zdravotnim postiZenim?

IC5: Prodali jsme byt a koupili jsme rodinny déim, ktery jsme upravili bezbariérové, protoze
V tom byt¢ se to nedalo. Ziistala jsem na ¢asteCném uvazku v praci. Neustale jsme jezdili po
néjakych lékatich a jezdili jsme do lazni. Vzhledem k tomu, ze mame tfi star$i déti, tenkrat méli

7,14,15 tak se jich to velmi dotykalo, neméla jsem na né viibec Cas a §li na patou kolej. Bylo to



naro¢né. Vlastné si to az po letech uvédomuju, Ze na to jsme méli brat nejvétsi zietel. 1 kdyz
k ndm chodila Rana péce, kterou jsme dozvédéli nahodné v laznich, tak se vSichni snazili
nejmladsSiho syna néjak posouvat, aby kolem n€ho bylo vSechno ok, ale viibec nikdo se neptal
na to, jak jsou na tom ty dalsi déti, co potiebuji, Ze ja jsem si odjela na mésic s tim nemlad$im
do lazni a co ty star$i déti, kdo se o n¢ stard. Mé&l by to byt velky vykfic¢nik pro ty dalsi rodiny.
Ted’ uz jsou oni dospéli, maji své rodiny. Zaplat panbih z toho nakonec vysli celkem dobie.
Tatinek musel vydélavat penize a chodil od rana do vecera do prace a maminka byla v laznich
a kdo se o né postaral? Babicky, dédecci pomalu nebyli. Tohle je dilezité poséfovat, ty ostatni

deéti.

V: Co vSechno jste museli upravovat na rodinném domé?

IC5: S tim, Ze jsme védéli tu diagnézu zhruba v roce synova Zivota a bydleli jsme v panelakd,
ktery mél vytah v mezipatie, tak jsme védéli, Ze tam nemlzeme zlstat. Zacali jsme to feSit
okamzité. Necéekali jsme, ze se piestéhujeme nékdy v budoucnu. Asi pul roku jsme hledali
vhodny dim, ktery by se dalo ptedélat na bezbariérovy, a nasli jsme. Dé€lali jsme ndjezdy,
protoze tam byly tfi schody do vchodu do domu, mame taky najezd pro auto, predélavali jsme
koupelnu, vlastné jsme upravovali celé pfizemi na bezbariérové. Patro jsme nechali pro starsi
déti. Ze zacatku jsme si tikali, ze udélame i vytah do patra, ale pak jsme usoudili, Ze to nema

smysl. Syn je vlastné od sedmi let na voziku.

V: Co se zménilo ve vztazich v rodiné v priubéhu let, kdy jste pecoval/a o dité/osobou

blizkou se zdravotnim postiZenim?

IC5: Ve vztazich asi tak moc ne, jak v tom, e mame velmi omezené mozZnosti navitév rodiny.
My bracha naptiklad bydli v rodinném domé, ale v patte, takze ted’ uz prosté syn je tak t€zky,
Ze 1 na mechani¢aku ho tézko dostaneme nahoru. Manzelova sestra bydli v podobném byté jako
jsme bydleli my, tedy je stejny problém. Takze ¢ekame, az k nam nékdo piijde na navstévu,
jakékoliv rodinné oslavy se d€laji u nas a timpadem je syn izolovany od ostatnich. Stejné to je
I s kamarady syn, taky cekame , az k nam nékdo pfijde.

W

OKRUH C. 2 POCITOVANI PSYCHICKYCH 1 FYZICKYCH ZMEN BEHEM
DLOUHODOBEHO PECOVANI O OSOBU BLIZKOU V NAVAZNOSTI NA
SYNDROM VYHORENI



V: Jakym zpiisobem se dokaZete oprostit od kaZzdodennich starosti spojenych s péci o

dité/osobu blizkou? Jde to viubec?

IC5: Mame malinkou zahradku kolem domu, takZe tam se realizuju, z toho mam radost a
uzitek, ze mam néco svého. Potom rada preSivam véci, opravuju. Mam na to svou mistnost.
Tam se zaviu, feknu manzelovi, aby mi nechal dvé hodiny klidu. Potom tfeba, zehlim, pustim
si u toho radio a jsem tam ve svém svété zaviena. Takovy Relax a premyslim aspon na chvili

nad jinymi vécmi. Snazim se troSku ucit anglictinu.
V: Kdy jste zacal/a pocit’ovat, Ze neni jednoduché se oprostit z dlouhodobého pecovani?

IC5: Celou dobu, co jsem jesté pracovala, tak jsem védéla, Ze pfijde ¢as, kdy se budu muset
rozhodnout a v praci skon¢it. Kdy to bude neunosné, abych chodila do prace a jesté pecovala o
syna. A vlastn¢ covid mi v tomto rozhodnuti pomohl k tomu, aby se rozhodla, Ze ztistanu doma.
Nebylo to tak tézké rozhodovani. Ale jak jsem ziistala doma, tak jsem potad hledala néco, co
budu d¢lat, tieba lepit obalky, ale té prace je tolik, Ze ted’ nevim, kdy bych to d¢lala. Jenom ten
¢ervik v hlavé, ze jsem doma a nic nedélam, nevytvaiim néjaké hmotné statky, ze zamnou nejde
vidét Zadna prace. VZdycky jsem si fikala, Ze jsem cely den doma, potad néco dé€lam, rano vezu
syna do $koly a v jedenact nebo o pul dvanacté jedu zase pro syna. Vafit nestiham a odpoledne
uz to jede jedno za druhym. Doma ty tfi hodiny, co jsem, tak vyftizuji potad néjaké papirovani,
volani k 1ékati pro syna. Véci, které nejdou vidét, ale jsou dilezité. A potom si fikam, Ze to

takové bude potad, je ndro¢né to pfijmout, ale musim to brat, tak jak to je.

V: Jaké mate zkuSenosti s psychickymi ¢i fyzickymi problémy, které mohou byt
zapii¢inéné dlouhodobym pecovanim o dité/osobu blizkou? Citite inavu, bolest téla

zpusobenou péci? A co psychicka zatéz? Pocit'ujete béhem péce?

IC5: Fyzické, to jsou samoziejmé zada. | kdyZ mame zvedaky, tak je pouzivame miniméalné
diky Casu. Ja syna rad¢ji vezmu a téch 35 kg zatim zvednu. Je to pro nds naro¢né s manzelem.
Snazime se to né&jak kompenzovat. Bolesti hlavy, nevyspani z divodu castého nocniho
polohovani. Je to v tomto sméru nadro¢né, mam S§tésti, Ze se mizeme s manzelem stiidat, ze se
vzdycky domluvime, Ze jeden tyden spim se synem ja, druhy tyden spi manzel. A psychické,
tak ted’ mam dlouhé obdobi, kdy jsem neméla zadnou depku, ale ob¢as to na mé pfislo, takové
ty stavy, Ze je ta diagndza Spatna a je mi lito syna, v tu dobu, kdy se ve Skole nékam jede a on
toho nemuze byt Ucasten. Jsou takové véci, které on nikdy nezazije, vzdycky mi je z toho

smutno, mam depku. Psychické je to jako na houpacce.



OKRUH C. 3 PODPORA RODINY (OD SIRSi RODINY, PRATEL, PACIENTSKYCH
ORGANIZACI, STATU)

V: Je pro Vas finanéni podpora statu dostacujici (prispévek na péci, prispévek na mobilitu
atd.) pro dité/osobu se zdravotnim onemocnénim? Popripadé pokud NE, kolik Vam chybi,
abyste se postaral/a o syna/dceru/osobu blizkou se zdravotnim postiZenim lépe a zajistil/a

tak dostateCnou péci?

IC5: To m& manzel asi ptl roku bombarduje, at’ napidu n&jakému ministrovi. I kdyZ mame 4.
stupent podpory, tak vzhledem ke zdrazovani je to nehorazné. Kdyz jsem chodila do prace, tak
jsem to defacto s tou podporou méla ten plat normalni, ale ted’, kdyz jsem doma, tak je to malo.
Nastésti manzel chodi do prace. Ale jsou i rodiny, ktefi ziji jen z tohohle nebo s dalSich
socialnich davek. My vyjdeme s odienyma usima, vé¢né jsme v minuse a nekupujeme zadné
obleceni, protoze syn ma obleceni po starSich sourozencich, boty taky nekupujeme. Ted’ feSime
zimni bundu s rozepinacimi rukavy, aby se ndm to 1épe oblékalo. Z diivodu lomivosti kosti
mam hrizu kazdé réno, kdyz ho oblékdm, kdy mu polamu ruku po patnécté, a to feSime, kde
vzit penize na tuto bundu, ktera stoji 1500 K¢. Kolikrat jsme si fikali, Ze bychom chtéli Osobni
asistenci, zaprvé jsme fesili koho. Aby to byl spolehlivy ¢lovek, aby to se synem umél. Ale to
byl inteligentni €lovek, ktery by si mél, co se synem povidat. Syn vlastné ani momentéalné

nechce a ani pofadné nevime, kde bychom takového ¢lovéka hledali a jak bychom ho zaplatili.

V: Co si myslite o podpore SirSi rodiny vici vaSemu pecovani o dité/osobu blizkou se
zdravotnim postiZenim? Jak Vam pomahaji? Kdo nejvic? Musel/a jste si o pomoc Fikat?

Kdo Vas pri péci strida?

IC5: To je slozité, vzhledem k tomu, Ze $irsi rodina bydli ve $patné dostupnych mistech, tak
K nim dat syna je nemyslitelné. Babicka a dédecek jsou po operacich a uz maji sviij vek, tak je
to maximalné, Ze za nim pfijdou a néco si s nim zahraji nebo si popovidaji, ale mizu jim ho
nechat maximalné ptl hodiny, aby se o n€ého nemuseli starat. Ale aby jel nékam na prazdniny,
to viilbec. Moje star$i déti se snazi pres tyden synovi zatelefonovat nebo stravit s nim aspon
chvilku a je to jako super. | v obdobi té puberty déti to bylo dobry. Jesté jsme se jim snazili fict
letos 0 prazdninach, ze teda by mohli kazdy 1 vikend v roce. Od patku do ned¢le si vzit syna
na starost a my bychom s manzelem jeli nékam. Prvné na nas hledéli, co po nich chceme, ale

potom pochopili, a tak jsem zvédava, jak to bude. Ale myslim si, ze by to zvladli, ale najit Cas.

V: V péci vas stiida kdo?




IC5: V pé¢i mé stifda hlavné manzel, on pracuje z domu, tak je 24 hodin doma, takze vi, O
potiebuju pomoci. Tieba ranni chystani do Skoly, to mi pomahd ho nalozit do auta, obléct.
Automaticky se doplitujeme, stiidame. Ja, kdyz si potiebuju néco zaridit, tak to manzel zvlada.
Manzel ale musi byt na telefonu. Za covidu jsme to fesili tak, ze ja jsem jesté ucila a byla nahoie
pfipojena s cizimi détmi a syn byl pfipojeny na svou tfidu a manzel zase v praci, byli v pfizemi.
Manzel mu pomahal s otevienim seSitu, podanim tuzky, pomoct mu se pfipojit. Manzel byl

z toho vyftizeny, nedélal svoji praci, potom dodélaval do ptl noci.

V: Jakou pomoc a podporu nalézate u neziskovych organizaci? Kdo (socidlni sluzby,
lékaiska péce, neziskové organizace atd.) vSechno Vam béhem pecovani pomaha nebo

pomahal?

IC5: Rana péce, ta k nam chodila, ta byla skvéla. Jedni¢ka s hvézdickou. Do lazni jsme jezdili
kazdy rok, ale ted’ uz ne, protoze jsme odhalili, Ze po kazdych laznich jsme pfijeli domi a syn
se polamal, protoze jak tam byl pfetizeny, ten organismus byl nachylnéjsi. Je ztoho
vystresovany. Kazdy rok jezdime na ¢trnéct dni k mofti. Jinak 1ékafi nam vychazeji vSichni
vstiic. Co se tyce financovani pomucek, tak oslovujeme nadace nebo néjaké sponzory z okoli.
Potom jsme méli Osobni asistenci pies Centrum pro rodinu, kteti nam vychazeli vstfic. Osobni
asistence ted’ chybi nejvic, Ze bychom chtéli s manzelem do kina, ale nemiizeme. Jedn¢€ kazdy

zvlast. TroSicku pokukujeme po pomoci ve zdravotnictvi.

OKRUH C. 4 VLASTNi POHLED INTFORMANTA NA DLOUHODOBOU
NEFORMALNI PECI

V: Jaké pocity jste mél/a pri mySlence, Ze budete pecovat o dité/osobu se zdravotnim

postiZenim? Jaké byly prvni pocity, kdyzZ jste se stal/a pecujici osobou?

IC5: No pocity, ja jsem se na to dopiedu psychicky chystala. Ale az to pfislo a syn mi fekl, Ze
vlastné nechodim do prace, ale jsem ve starovském dichodu, coz jsem nechapala, tak mi
vysvétlil, ze to znamena, Ze se o n¢ho staram. Citim se nenaplnéna. Neni to, Ze jsem to chtéla a

Ze bych si to vybrala. Bylo mi to dané a nikdo se mné nedoptal.
V: Udélal/a byste s VaSimi zkuSenostmi pecujiciho dnes néco v pé¢i jinak?
IC5: V péci o syna ani ne, ale spiSe v péci o starsi déti. Rekla bych, Ze ty to odnesly nejvic.

V: Jaky pfinos nebo naopak ztratu pro Vas méla/ma pecovatelska zkuSenost?



IC5: Ztrata zaméstnani predev§im, kontakty s rodinou a piateli. Vazby na dalsi lidi je horsi
z diivodu bariérovosti. Co nam to ptineslo, tak je to, ze alespon jeden den manzel pracoval
z domu, Ze v&dél, Ze jsem méla naro¢ny rozvrh a dlouhy, tak on ten den ztstaval doma, Ze mu
to zaméstnavatel takhle umoznoval. Ted po lockdownu zlstdva manzel doma poidd na

homeoffice a je to super v tom, ze jsme spolu, ze si uzivame sami sebe a toho tietiho.

V: Pokud byste mél/a moZnost poradit zacinajicim neformalnim pecujicim (rodi¢im déti
se zdravotnim postiZenim nebo blizkym osobam) ohledné priibéhu poskytovani pomoci o

dité/osobu blizkou se zdravotnim postiZenim, jaké rady ¢i tipy by to byly?

IC5: Potfeba osobni asistence. Asi bych doporudila né&jakou provézejici organizaci,
supervizora, ktery by rodiné zvenci fekl, co potfebuji. Protoze vy jste ve své bubling a myslite
si, ze se mame fajn, vSechno funguje, ale ona z venku muze poradit, aby z toho ¢lovek
nezblbnul. Takovou véc bych uvitala i ja sama. Stfidat se v péci, najit nékoho, kdo by byl

ochotny aspon jednou za tyden za hodinu na dvé vysttidal. A n¢jaky relaxacni pobyt pro rodice.
V: Moc déekuji za ptijemny rozhovor a pteji pé¢kny den, na shledanou.

IC5: Taky, na shledanou.



Priloha ¢. 6

DOPIS PRO PACIENTSKE ORGANIZACE

Dobry den,

Jmenuji se Gabriela Jani3ov4, jsem studentkou Specialni pedagogiky Univerzity Palackého v
Olomouci a piu diplomovou préaci na téma: Syndrom vyhoFeni u dlouhodobé pelujicich
rodi&i déti s nervosvalovpym onemocnénim. Vedouci této diplomové prace je Mgr. Petra
Hajkova (Tomalova), Ph.D.. Obracim se na Vas s prosbou prostfednictvim Vasi organizace
oslovit &lenské rodiny a pedujici osoby, které se staraji o své déti se Spinalni svalovou atrofii
(1.-4. typ), Duchennovou muskularni dystrofii ¢&i Beckerovou svalovou dystrofii v rozsahu péce
10, 15, 20 &i vice let.

Jednalo by se o polostrukturovany rozhovor (pfedem pfipravené otazky s moznym doplnénim
dalsich informaci).

Téma prace je mi velmi blizké, jsem sestrou mladého muze se SMA (typ 3) a vyrastam
v prostiedi rodiny, kdy mohu pozorovat nejriznéjsi situace a obtiZe, které dlouhodoba péce
obnasi.

Z profesnich i osobnich diivodt bych chtéla vytvofit (kromé& diplomové prace) manual, brozuru
pro pedujici rodie, ktera by akcentovala oblast syndromu vyhoteni pecujicich osob (jak se
syndromu vyhoteni vyhnout a zabranit tak napf. rozpadu manzZelstvi, ¢i Spatnému vztahu
sourozencd, nebo aby mé&li moznost Zit i sviij osobni Zivot). Spole¢né¢ sdr. Hajkovou
(Tomalovou) nechceme, aby tato diplomova prace byla pouze jednou z mnoha, ktera bude
nekde zabirat misto. Chtély bychom, aby do budoucna mohla pomoci rodi¢im, détem i
rodinnym piisluinikim pochopit, jak naroéna péfe o osobu blizkou je, a Ze to neni
samoziejmost. Chtéla bych i vysvétlit okoli, Ze pé&e o osobu blizkou je velice odli$na od prace
v socilnich sluzbach, kdy se jedna o naro&ngjsi formu prace, jak po strance psychické, tak i
fyzické.

Ptipadny manual, ktery by vznikl by mohl byt distribuovan jiZ v nemocnicich po sdé€leni
diagnézy (ve spolupraci s Centry provazeni) nebo prostfednictvim Vaich pacientskych
organizaci.

Byla bych vdééna, kdybyste mohli moji prosbu piedat Vasim rodinam a pokud by nékdo z nich
mél zdjem, budu rada, kdyZ se mi ozvete na kontakty uvedené niZe. Samoziejmosti je zachovani
Vasi anonymity a poté poskytnuti pfepisu rozhovoru a celé prace.

Budu se t&3it na pfipadnou spolupréci.
Bc. Gabriela JaniSova
Kontakt:

Tel.: +420 777 812 603

E-mail: gabral0@seznam.cz



Priloha ¢. 7
VZOR INFORMOVANEHO SOUHLASU

Univerzita Palackého
v Olomouci

INFORMOVANY SOUHLAS SE ZAPOJENIM DO VYZKUMU

Vyzkumné 3etfeni je realizovano za G€elem zpracovani diplomové price vedené na pedagogické
fakult¢ Univerzity Palackého v Olomouci. Diplomovd price je psina na Ustavu
specialnépedagogickych studii studentkou Bc. Gabrielou JaniSovou.

Utelem vyzkumného Setfeni je prozivani a prib&h syndromu vyhoteni v kontextu dlouhodobého
peCovani rodici o dit¢ &i dospélého s nervosvalovym onemocnénim. Udaje o dlouhodobych
pecovatelich budou zpracovany anonymné, budou jim zménény jména.

Byl/a jsem seznamena s podminkami, cilem a obsahem vyzkumného Setfeni studentky Bc. Gabriely
JaniSové s nazvem Syndrom vyhofeni u dlouhodob& pedujicich rodi€ déti s nervosvalovym
onemocnénim.

Rozumim jim a souhlasim.

Souhlasim s Ggasti v tomto vyzkumném S3etfeni. Davam své svoleni vyzkumnikovi,
aby pfi rozhovoru zaznamenédval mé odpovédi a pouzil je za G¢elem sepsani diplomové prace.
Souhlasim se zpiisobem, jak bude zachovana diivéryhodnost a jak bude ma identita chranéna béhem
vyzkumného Setfeni, a i po jeho ukonéeni.

Souhlasim, Ze budu v priib&hu rozhovoru nahravén prostfednictvim diktafonu a nasledné s analyzou
audio zdznamu.

Déavam souhlas k tomu, Ze vyzkumnik miZe své poznatky z vyzkumu publikovat v odborné
publikaci.

Souhlasim, Ze vyzkumnik bude sezndmen s anamnézou mého ditéte (osoby blizké), a Ze ji mize
anonymné zpracovat do své prace.

JMENO A PRIJMENi DLOUHODOBE PECUJICI OSOBY :

v , dne




Priloha ¢. 8

OTAZKY POKLADANE V ROZHOVORU SNEFORMALNIMI
PECUJICIMI

Zakladni udaje:

a) Jméno a pfijmeni pecujiciho

b) Vé&k pecujiciho

€) Vzdélani pecujiciho

d) Zaméstnani pecujiciho pted zahajenim dlouhodobé péce

e) Délka poskytovani péée o dité€/osobu blizkou (v letech)

f)  Druh zdravotniho postiZeni ditéte/osoby blizké

Otazky
OKRUH C.1 ZMENA ZIVOTA DLOUHODOBE PECUJICi OSOBY (I CELE RODINY)

1. Jak jste se vrodin¢ dohodli, kdo bude peCovat o dité/osobu blizkou se zdravotnim
postiZzenim jako neformalni pecovatel (péce o osobu blizkou)?

2. Jaké zmény nastaly po zjisténi diagnézy ditéte/osoby blizké se zdravotnim postizenim?

3. Co se zménilo ve vztazich v rodiné v pritb¢hu let, kdy jste pecoval/a o dité/osobou blizkou

se zdravotnim postizenim?

OKRUH (.2 POCITOVANI PSYCHICKYCH 1 FYZICKYCH ZMEN BEHEM
DLOUHODOBEHO PECOVANI O OSOBU BLIZKOU V NAVAZNOSTI NA SYNDROM
VYHORENT{

4. Jakym zplGsobem se dokazete oprostit od kazdodennich starosti spojenych s péci o
dité/osobu blizkou? Jde to vibec?

5. Kdy jste zacal/a pocitovat, Ze neni jednoduché se oprostit z dlouhodobého pecovani?

6. Jaké mate zkuSenosti s psychickymi ¢i fyzickymi problémy, které mohou byt zapii¢inéné
dlouhodobym pecovanim o dité/osobu blizkou? Citite inavu, bolest téla zpiisobenou péci?

A co psychicka zatéZ? Pocit'ujete béhem péce?

OKRUH C.3 PODPORA RODINY (OD SIRSi RODINY, PRATEL, PACIENTSKYCH
ORGANIZACI, STATU)

7. Je pro Vas finan¢ni podpora statu dostacujici (pfispévek na péci, piispévek na mobilitu

atd.) pro dité¢/osobu se zdravotnim onemocnénim? Poptipadé pokud NE, kolik Vam chybi,



abyste se postaral/a o syna/dceru/osobu blizkou se zdravotnim postizenim Iépe a zajistil/a
tak dostate¢nou péci?

Co si myslite o podpofe Sirsi rodiny vici vasemu peCovani o dité/osobu blizkou se
zdravotnim postizenim? Jak Vam pomahaji? Kdo nejvic? Musel/a jste si o pomoc fikat?
Kdo Vas pfi péci strida?

Jakou pomoc a podporu nalézate u neziskovych organizaci? Kdo (socialni sluzby, lékatska

péce, neziskové organizace atd.) vS§echno Vam béhem pecovani poméha nebo pomahal?

OKRUH C. 4 VLASTNI POHLED INFORMANTA NA DLOUHODOBOU NEFORMALNI
PECIV CR

10.

11.
12.
13.

Jaké pocity jste mél/a ptfi mySlence, ze budete peCovat o dité/osobu se zdravotnim
postizenim? Jaké byly prvni pocity, kdyz jste se stal/a pecujici osobou?

Udgélal/a byste s Vasimi zkuSenostmi pe€ujiciho dnes néco v péci jinak?

Jaky ptinos nebo naopak ztratu pro Vas méla/ma pecovatelskd zkuSenost?

Pokud byste mél/a moznost poradit zacinajicim neformdlnim pecujicim (rodicim déti se
zdravotnim postizenim nebo blizkym osobam) ohledné pribéhu poskytovani pomoci o

dité/osobu blizkou se zdravotnim postizenim, jaké rady ¢i tipy by to byly?
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