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Anotace

Tato bakalarska prace se zabyva problematikou kvality zivota osoby pecujici o dité
raného véku s postizenim. Cilem je zjistit, jak se méni oblasti Zivota pecujicich osob
Vv souviglosti s touto zivotni roli. Teoreticka ¢ast shrnuje zakladni pojmy kvality zivota, pecujici
osoba, ptispévek na péci, narozeni ditéte s postizenim, typy postizeni, proces vyrovnavani se
Snovou zivotni situaci. Empirickd ¢ast obsahuje rozbor dotaznikového Setfeni, které bylo
zamé&fenO na zjisténi informaci tykajicich se zmén kvality zivota v jednotlivych oblastech

pecujicich osob vzhledem Kk narozeni ditéte s postizenim a moznosti traveni volného ¢asu.

Soucasti bylo také zmapovani zmén v ramci celého rodinného systému.
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vyrovnani se, rodina, podpora, socialni sluzby, volny cas.



Annotation

This bachelor thesis deal s with the issue of quality of life of a person caring for an early
child with a disability. The aim is to find out how the areas of life of carers are changing in
connection with this life role. The theoretical part summarizes the basic concepts of quality of
life, caregiver, care alowance, birth of achild with a disability, types of disability, the process
of coping with a new life situation. The empirical part contains an analysis of a questionnaire
survey, which was focused on finding information about changes in quality of life in various
areas of caregivers with respect to the birth of a child with a disability and the possibility of

spending free time. It also included a mapping of changes within the entire family system.
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Quiality of life, carer, care allowance, care, early care, child, disability, coping, family,
support, social services, leisure time.
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Uvod

Problematika rodin, ve kterych se narodi nebo vyrusta dité s postizenim je velmi
citlivym tématem. Autorka prace se snazi zjistit, v jakych oblastech se zméni kvalita Zivota
osobam, které ndhle musi zménit svlij dosud bézny zivot. Kvalita Zivota je obecn¢ velmi Casto
se vyskytujici pojem, a to v mnoha riznych oblastech, odvétvich. Mizeme se na ni divat
objektivné ¢i subjektivné a nelze vzdy zajistit pravdivost ziskanych dat. Existuje mnoho
zpisobi, jak se kvalita zivota zjiStuje, ale také existuje mnoho vykladu takto ziskanych

vysledka.

Spole¢nost zatim nedokaze zcela ocenit praci lidi, kteti se 24 hodin denné staraji
ojedince sriznym typem postizeni. Tento Clovék muze Zzit a vyrustat ve své roding,
V ptirozeném prostiedi, ve své komunité a ma moznost vést plnohodnotny zivot. K tomu je ale
pottebnd podpora nejen rodiny, ale také SirSiho okoli a organizaci tak, aby rodina tuto tizivou

zivotni situaci zvladla a nedostala se do izolace.

Autorka se pohybuje v prostiedi, kde se tito lidé vyskytuji a dlouhodobé se zajima
0 soucasny stav pecujicich osob, 0 moznosti jejich podpory a ocenéni spole¢nosti. Péce je to
mnohdy naro¢na a pecujici se vzdavaji nejen svého dosavadniho bézného Zivota, ale také
zaméstndni, partnera, piatel... Prostfednictvim této prace chce autorka zodpoveédét tii

vyzkumné otazky.

Prace obsahuje Cast teoretickou a empirickou, je rozdélena do osmi kapitol a n¢kolika
podkapitol. Prvni kapitola je zaméfena na pojem a definici kvality Zivota na zakladé ziskanych
faktl z odbornych zdrojh. Dalsi kapitola je vénovana pecujicim osobam. Kdo vlastné pecujici
osoby mohou byt, jak jej definuje legislativa. Na tuto Cast navazuje problematika pfispévku na
péci, ktery se poji s problematikou podpory pecujicich osob. Velkou kapitolou je proces
vyrovnavani se snovou Zzivotni situaci, kterd nastdva po narozeni ditéte s postizenim.
Podrobnéji se vénuje jednotlivym fazim a pfibliZzuje jejich projevy, prabéh. Autorka v dalsi
¢asti priblizuje problematiku a projevy jednotlivych typli postizeni, které mohou mit vliv na
kvalitu Zivota pecujicich osob a také se od né& odviji podpora, kterd miize byt pecujicim
poskytnuta. V samostatné kapitole jsou popsany nékteré socialni sluzby, které by mohly
rodindm s détmi s postizenim pomoci, jsou fazeny chronologicky tak, jak dité roste. Jedna se
tedy o rany vék ditéte s postizenim. V empirické ¢asti je pak popsana metoda prizkumu a jeho

prab¢h. Prosttednictvim vyzkumnych otazek se autorka snazila zjistit, které oblasti Zivota osob



pecujicich o dité raného véku s postizenim, prochazeji nejvétsi proménou po narozeni tohoto

ditéte ajak se méni ¢i neméni cely rodinny systém.



TEORETICKA CAST

1 Pojem a definice kvality Zivota

Pojem kvalita zivota (dale i QOL)je v dne$sni dobé béznou soucasti laického
I politického slovniku. Jedna se o souslovi, které si v posledni dob¢ pfiisvojila fada védnich
disciplin a tento pojem je také spojovan s nejriizn€jSimi piivlastky. Mizeme konstatovat, zZe se
jednak jednd o pojem relativné novy, pojem mezioborovy a mnohorozmérny, ale tento pojem
jevelmi kontroverzni a pomérn¢ tézko uchopitelny (Hefmanova 2012, s. 9). Jednou z moznosti
vnimani kvality zivota je tzv. osobni pohoda. Termin v sob& skryva psycho — spiritudlni,

télesnou i socialni dimenzi (Buzgova 2015).

Kontroverznost tématu tkvi v tom, Ze neexistuje a mozna ani nemize existovat
vSeobecné pfijimana definice QOL. V soucasné dob¢ u nés neni ukotven zadny jednoznacny
koncept ateorie QOL je v soucasnosti teprve vytvafena. Je zfejmé, ze pojem je obtizné
uchopitelny, nebot’ se ptimo odviji od komplexnosti a slozitosti lidského Zivota jako takového,
tzn. od skuteCnosti, Ze Zivot jedince je utvaren prakticky nekone¢nym mnozstvim spolecné se
vyskytujicich vnitinich a vnéjSich faktori, fadou nejriiznéjSich meziosobnich interakci, ale také
¢innosti, které se piekryvaji se z4jmovymi oblastmi a v piekryvajicich se socidlnich skupinach.
NemiZeme opomenout ani fakt, ze v neposledni fad€ pak miiZze byt Zivot jedince utvafen fadou
nahod. Na kvalitu Zivota miizeme nahliZet jak z objektivniho, tak ze subjektivniho hlediska.
V roviné objektivniho vnimani se jednéd pfevdzné o méfeni Zivotnich podminek a dosaZené
zZivotni urovné jednotlivce nebo obyvatelstva. Jde naptiklad o zjistovani udaji primérné mzdy,
dostupnosti sluzeb, vzdélani, zdravotni péce, bydleni apod. Subjektivni vnimani je individuélni,
odviji se od generace, urovné vzdélanosti, typu osobnosti, genderovych specifik, geografie,

socialniho statutu ¢i odlisnych kulturnich kontextti (Hefmanova 2012).

V jistych oblastech se s Hefmanovou shoduje Gurkova (2011), ktera shodné uvadi, ze
se jedna o pojem mnohorozmérny a mezioborovy, tedy s vysokou mirou komplexnosti.
Koncept QOL nema doposud vSeobecné akceptovanou definici, metodologii a stdva se
pfedmétem mnoha interpretaci. Jak uvadi Veenhoven: ,...., ve filozofickych disciplinach dosud
nedoslo ke shodeé v jednotné finalni definici kvality Zivota a V praktické oblasti empirickych
studii dochazi k michani hrusek s jablky* (Veenhoven et Gurkova 2011).
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V bézné komunikaci se pojem QOL vétSinou poji s pozitivni hodnotou pojmu kvalita.
Oproti tomu v odborném jazyce se tento termin pouziva na popis pozitivnich i negativnich
aspektl zivota. Hodnotit, zda je, ¢i neni nas zivot kvalitni, mize byt zalozené na porovnani
naseho zivota se zadouci nebo oCekavanou trovni existence, nebo také se zivoty druhych lidi.

Jaka je ale norma? Co znamena dobry zivot? (Gurkova 2011).

Pojem je soucasné pouzivan v mnoha dalSich oblastech. Velmi ¢asto se objevuje jako
reklamni slogan, v pSychologii je definovan jako vyjadieni pocitu zivotniho §tésti. V mediciné
je vyznam QOL spatfovan v tom, na jaké urovni a s jakym omezenim Zziji lidé, ktefi trpi
chronickymi chorobami. V sociologii je termin spojovan s pocity a zivotni Grovni specialnich
skupin, jako jsou naptiklad stafi lidé, rizné etnické skupiny a jiné minoritni spole¢nosti

(Hetfmanova 2012).

Odborné prameny uvadi, ze se s timto pojmem setkdvame jiz od 20. let 20. stoleti.
Zpocatku se jednalo zejména o ekonomické pojeti. V 50. letech 20. stoleti se zacind termin
objevovat jako vznikajici t¢éma sociologie. V druhé poloviné vyse uvedeného stoleti se ukazuje,
ze soustavny ekonomicky rust nijak nezvedna spokojenost lidi s vlastnim zivotem. Nejvétsi
studia tohoto tématu je porovnavat Zivotni podminky, které by lidem umozZnili Zit takovym

zpisobem, ve kterém budou nachazet smysl (Ludvikova 2014).

Nicméné dle Hefmanové (2012) vlastné neexistuje shoda Vv tdajich ohledné vzniku
pojmu QOL, jelikoz o toto téma méli lidé zajem jiz od pradavna. Vyskytuje se jiz v fecké
atfimské mythologii, kde je koncepce kvality Zivota spojovdna se jmény Asclepia, Aesculapa
atd. Za prvni praci, ktera se vénuje otazce QOL muze byt povazovana jiz prace Aristotela
— EtikaNikomachova. Hefmanova stelné jako Ludvikova ve svém dile uvadi, ze oficialni pojem
se vyskytuje ve 20. stoleti, ale jiz se jedna vylucné o materialni zivotni uroven urcité
spole¢nosti. Zminuje zavedeni tohoto pojmu do psychologie, k ¢emuz doslo ve 30. letech 20.
stoleti. Celkové Ize konstatovat, Ze se pojem pojil nejprve s materidlnim zajisténim. Teprve
Vv 60. letech 20. stoleti za¢ind byt chapan v SirSim pojeti a stale Castéji jako nematerialni dimenze
zivota. Pro zajimavost, Rimsky klub, ktery usiloval o odzbrojeni, humanizaci svéta a také
zvySovani zivotni trovné lidi, uvedl pojem QOL ve svém programovém prohléseni. Netrvalo
dlouho a tento pojem se uplatnil také v sociologii a byl pouzivéan pro vyzkumné tcely, napiiklad
zamétenim na monitorovani dopadu spolecenskych zmén na zivot lidi. Tento vyzkum je zndmy

pod nazvem Social Indicators. V tomto obdobi nastupuje kvalitativni vyzkum v fad¢ védeckych
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odvétvich. Mezi prvnimi, ktefi takovy vyzkum provedli, byly Spojené staty americké a cilem
bylo identifikovat subjektivni indikatory, kterymi lidé popisovali sviij vlastni zivot a jeho

kvalitu (Hefmanova 2012).

Obvykle nebylo pojeti QOL spojovano s piedstavou zit 1€pe, ale ¢astéji s mysSlenkou zit
jinak. Timto tématem se V 80. letech 20. stoleti zacala vice zabyvat socialni psychiatrie.
V soucasné dob¢ se pii vyzkumech QOL casto jednd o subjektivni aspekty, pfi kterych se
hledaji zejména takové charakteristiky, které by mohly zméfit pocit Stésti a miru zivotni
spokojenosti. Vyzkumy se v dne$ni dobé zamétuji predev§im na tii tematické oblasti, kterymi
jsou celkova spokojenost se zivotem, spokojenost s dil¢imi oblastmi Zivota (rodina, prace,
bydleni...) a hledani nejvyznamnéjsich faktort, které podminuji vznik subjektivniho pocitu
smysluplného a kvalitniho zivota (Hefmanova 2012). Existuje n¢kolik zplisobll méeteni kvality
zivota. Odbornici vyuzivaji rizné metody vzdy dle zaméteni na urcitou oblast, kterou potiebuji

zkoumat.
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2 Kdo je pecujici osoba

Vymezenim pojmu pecujici osoba se zabyva fada odbornikd, a to z riznych uhli
pohledu. Velmi ¢asto se jedna o soukromé osoby, které pecuji o své dité¢ s handicapem nebo
o starnouci ¢leny rodiny. Mohou to byt také pravnické osoby, napiiklad instituce poskytujici
socialni sluzby. Tuto problematiku fesi 1 legislativa, napt. Zakon ¢. 108/2006 Sb. O socialnich
sluzbéach, Vyhlaska 505/2006 Sb., kterou se provadéji nékterd ustanoveni zékona o socialnich
sluzbach aZakon ¢. 500/2004 Sb. Spravni fad. Zakony rozlisuji, zda se jednéa o osobu blizkou
(manzel, déti, sourozenci, zet, snacha atd.) nebo o tzv. asistenta socidlni péce, kterym muze byt
napiiklad kamarad. Tento asistent ma povinnost uzaviit s pfijemcem piispévku smlouvu
0 poskytovani pomoci s povinnymi nalezitostmi. Pokud o jedince pecuje osoba blizka a tento
jedinec ma ptiznan druhy, tfeti nebo Ctvrty stupen zavislosti, ma tato osoba narok nato, aby za
ni stat hradil socidlni a zdravotni pojiSténi. Nejedna se vSak o pojisténi nemocenské. Doba, po
kterou pecuje o osobu blizkou nebo o osobu zijici ve spoleéné domacnosti, se zapocitava jako
nahradni doba pro ucely dichodového pojisténi. Stejnd forma podpory je poskytovana také
osobg¢, kterd pecuje o dité do deseti let ve€ku v L. stupni zavislosti. Stimto statutem je spojena
také povinnd administrativa, jako je vyplnény formulaf zadosti o ptfispévek a poté je potieba
ptedat potvrzeni o dob& poskytovani péce své zdravotni pojistovné a okresni spravé socidlniho
zabezpeceni. Je zde ale mnoho dalSich okolnosti, které mohou pecujici osobé ztiZit vyplatu
prispévku na péci. Je tedy potieba sledovat vSechny povinnosti, z toho vyplivajici (Ptispévek

na péci 2020).

Pojem pecujici osoba Ize vSak také chapat v Sir§Sim slova smyslu. Jednou z dulezitych
veci je zajisténi peCujici osoby prostiednictvim podpory statu, materialniho nebo financniho
zajisténi. To je vSak jeden zaspektu, které ovliviuji kvalitu zivota pecujici osoby
I ditéte samotného. Z pohledu bio-psycho-socialné-spiritualniho lze pecujiciho vnimat jako
,bezpecny piistav®, jako osobu, kterd dité rozviji, vychovava, ddva mu bezpeci a pocit jistoty,
domov. Pokud se vSechny tyto aspekty propoji, muze dité¢ vyristat ve svém piirozeném

prostfedi a v maximalni moZzné mife rozvijet svlij potencial a Zit plnohodnotny Zivot.

2.1 Prispévek na péci
Ptispévek na péci je jednou z moznych podpor statu, prakticky nejvyuzivangjsi.

Reflektuje potieby rodiny vzniklé v souvislosti s vychovou 0soby s postizenim.

,Narok na prispévek na péci maji osoby, které nejsou z duvodu dlouhodobé

nepriznivého zdravotniho stavu schopny se o sebe samostatné postarat v rozsahu stanovenéem
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zakonem. Prostredky z priznaného prispevku na péci jsou urceny na to, aby se dotycnd osoba
mohla financné vyporadat s jinymi fyzickymi osobami ¢i institucemi, které ji poskytuji pomoc.

Pro deéti Ize o prispévek na péci zadat od jednoho roku veku *“ (Ptispévek na péci 2020).

Vyse ptispévku se odviji od priznaného stupné zavislosti. Zakon o socidlnich sluzbach
eviduje Ctyfi tyto stupné. K posledni zméné ve vysi ptispévku doslo na zédkladé zméné zadkona
¢. 47/2009 Sb., kterym se méni zdkon 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach a to k 1. 4. 2019.

Vyse se ménila pouze pro ptijemce piispévku, kteti nevyuzivaji pobytovych sluzeb.

Pro osoby do 18 let véku ¢ini vySe prispévku na péci za kalenddini mésic, pii péci

rodi¢l (zdkonnych zastupcti):
e 3300K¢, jedna-li se o L. stupeni (Iehka zavislost),
e 6600 K¢, jedna-li se o II. stupeii (stfedné tézka zavislost),
e 13900 K¢, jedna-li se o III. stupeii (té¢zka zavislost),
e 19200 K¢, jedna-li se o IV. stupen (Uplna zavislost).

Veskerou agendu ma na starosti Utad prace CR, stejné jako problematiku vydavéni
prikazi ZTP, ZTP/P. Mimo tohoto pfispévku stat poskytuje i jiné formy podpory, napf.

prispévek na mobilitu, ptispévek na kompenzacni pomiicky a dalsi (Ptispévek na péci 2020).
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3 Narozeni ditéte s postiZenim

V zivoté nas potkava mnoho zasadnich okamzikd, které vyznamné ovlivni nase dalsi
sméfovani. Jsou to zmény pozitivni, ale i negativni. Jednim ze zasahu do naseho dosavadniho
Zivota je narozeni ditéte s postizenim. Je to velka zména v Zivoté rodi¢i a mtizeme zde mluvit
o ohrozeni rodiCovské identity. V dosp€lém véku dochazi k vyznamnym zménam
V dosavadnim zivoté, a to pfedevSim diky manzelstvi a rodiCovstvi. Z pohledu spolecnosti
muzeme fict, ze kdyZ se rodi¢iim narodi dité s postizenim, jedna se o svédectvi jejich selhani
v biologicky i psychologicky pojaté rodicovské roli. Spole¢nost ma stanovené normy a jejich
dit¢ jim neodpovidd. MiiZze se jednat o vadu vrozenou ¢i ziskanou, v obou piipadech dité
neodpovidd béznému ocekéavani. Rodice si predstavuji, jak bude jejich dit¢ vypadat, co vse
Snim zaziji a t&$i se na svou rodi¢ovskou roli. Pak se ale stane to, ze dit¢ zcela neodpovida
jejich piedstavam a jsou tak vyznamné ohrozeni na své rodicovské identité. Setkdvame se s tim,
Ze ¢im vétsi jsou ocekéavani a piani a ¢im vétsi je idealizace ditéte, tim hlife nebo déle se rodice
Snovou Zzivotni situaci srovnavaji. Odezva na nastalou situaci se mize u rodicu lisit, a to ve
vztahu K typu postiZzeni ditéte. Zcela jinak mohou pftijimat vadu zraku, sluchu, jinak mentalni
retardaci lehkého a jinak tézkého typu nebo tieba télesnou vadu, ktera ma vliv na télesny zjev.
Kazdy typ, druh, forma postiZeni bude rodic¢i pifijimand specificky. VSechny tyto typy ale maji
jedno spolecné, a to je prave jejich odraz v identité nejblizSich vychovateld ditéte, téch, ktefi

jsou najeho osudu citoveé angazovani (Matéjcek 1992).

SnejvEtsi traumatizaci se setkdva zejména matka, dit€ v sobé nosila a téSila se na né;.
Neékteti odbornici, pfedevS§im psychoanalytici, mluvi o tzv. narcistickém traumatu matky
aptirovnavaji ho straumatem po urazu, ktery zohyzdi nékterou cast téla. Mize se citit jako
matka, kterd naprosto selhala a sama se vnima jako nepovedena, a to nejen v roli matky, ale
také v roli zeny. Mnohdy dochazi k ptevedeni pfiCiny na jiny zdroj, kterym mize byt genetika

partnera, Spatna zdravotni péce, znecisténi ovzdusi atd. (MatouSek 1997).

Negjen v odborné literatuie se setkavame s relevantnimi poznatky, existuje také rada
kvalitné popsanych informaci z fad lidi, ktefi tyto situace prozili. Jak moc se mize Zivotni
Situace zménit popisuje napiiklad maminka Honzika v publikaci, ktera je uréena pro rodice
Spodobnymi Zivotnimi ptibéhy. Rozhodla se po pétiletém vztahu s manzelem pro potomka.
VSichni, véetné Sirsi rodiny, se téSili na ptichod nového ¢lena rodiny. Béhem té¢hotenstvi nebyly
zadné obtize, komplikace, vlastné si ani Zadné potize neptipoustéla. Mluvi o svych predstavach
o porodu a nastavajicim radostném obdobi. V té dobé s manzelem zakladali vlastni firmu.

Porod pfisSel neCekané a objevily se potize. Chlapec se narodil ve 27. tydnu téhotenstvi
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a okamzité byl dan na odd¢leni JIP. Pocity maminky v ten okamzik byli zmatené, byla v transu,
necitila nic jen ohromnou ztratu toho ditéte v sob¢€. Nevéftila, ze dité prezije a okamzité se zacala
obvinovat, co vSe zpusobila sobé, ditéti, manzelovi, rodi¢im... (Sobotkova, g. 2003). Zde

muzeme pozorovat ohrozeni rodiCovské identity tak, jak ho popisuje ve svém dile Mat¢jcek.

Prostfednictvim sdileni téchto redlnych situaci miizeme rodi¢iim v nové Zivotni etapé
ukazat, Ze nato ngjsou samy. Ze jsou tu lidé, kteii to prozili také a nyni mohou sdilet své pocity

s dal$imi rodici a podpofit je v jejich snaze novou, tézkou zivotni situaci 1épe zvladnout.

3.1 Proces vyrovnani se s narozenim nebo zjiSténim diagnézy ditéte s postizenim
V nésledujici ¢asti se budeme snazit shrnout mechanismy, které lidem poméahaji, aby se
vyrovnali se svou tézkou zivotni situaci, ato z pohledu vice odborniki, autort publikaci, které

se tomuto tématu vénuji.

Jedna se o jednotlivé faze, kterymi si pecujici osoby prochdzeji. Za autorku je
povazovana Elisabeth Kiibler-Ross, ktera faze popsala u umirajicich osob, ale tykaji se vSech
osob, které prochazeji zivotni ztratou, zklamanim, obecné téZkou zivotni situaci (Kiibler-Ross
2015). Nize uvedené faze mohou byt ze strany pecujicich rizné pfeskakovany, nemusi jimi
projit vSichni, ane v tomto pofadi. Nékdy se mliZe stat, Ze tato osoba uvizne ve své zkousce ¢i
utrpeni a nemusi dospét do vysSich stadii (Chvatalova 2012). Jinak se Snovou situaci
vyrovnavaji Zeny a jinak muzi, to je potieba vnimat. Zeny byvaji sdilngjsi, umi si ulevit tieba
placem, jsou schopné novou situaci sdilet s okolim. Oproti tomu u muzii mize dochazet ke
konfliktu roli, kdy se miZe stavét do pozice silného muZe (vSe musim vydrZet), role muze
ochrance, role sobéstacného muze (nedopusti vlastni kolaps) nebo Casto role Zivitele (financni
zabezpeceni rodiny, ale zde dochézi k velké emoc¢ni zatézi). Je velkd vyhoda, pokud muz mize
tuto situaci sdilet s jinymi muzi, ktefi prochézi nebo jiz prosli podobnou Zivotni situaci (Takécs,

a. 2015).
1. Prvni faze — popirani

V této fazi se objevuje nejcasteji uzkost. Jde o obdobi velkého napéti a nejistoty. Pecujici
zpravidla jedna v obrannych tendencich. Jednd se o obranné mechanismy, které mohou mit
ruzné formy. Popirdni skutecnosti je tim nejcastéjSim. Lidé by se chtéli vratit zpét do stavu, kdy
bylo vie v poradku. Vétsinou si fikaji: ,,Ze to neni mozné. Nase dité je zdravé. Musi to byt
omyl. Nezaménil né¢kdo naSe dit€¢ za jiné? Musi existovat néjaky 1ék nebo operace.” Dalsi
formou miize byt hledani viny nebo vinika. BohuZel jsou takto oznacovani nej¢astéji ti nejblizsi

¢lenové rodiny jako je manzel, manzelka, ptibuzni, pfatelé. Nebo mohou byt oznaceni 1ékafi,
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zdravotni sestry, ale také celé zdravotnictvi, celd spolecnost, doba, ve které zijeme atd.
(Matejcek 1992). Rodi¢e mohou obvinit 1ékate, ze Spatné urcili diagnézu. VSichni kolem
pecujicich osob by méli tuto emoc¢ni reakci respektovat, méli by s rodinou sdilet jeji zoufalstvi,

ale vyvarovat se pokynim tykajicich se vychovy ditéte (Matousek 1997).

Obrana ve formé popirani je jen doCasnou strategii a vzapéti ji vystiida castecné ptijeti
skutecnosti. Mlize se ale stat, Zze je toto obdobi dlouhé a teoreticky je mozné, ze nikdy
nepfestane. Pecujici maji chvilky, kdy dokazi realisticky nahliZet na svou situaci, ale nejsou
schopni ji udrzet trvale. Pokud pocatecni ochromeni za¢ind ustupovat a pecujici najde silu
znovu se vzchopit, vétSinou zareaguje postojem typu: ,,Ne, to se urcit¢ nemiize tykat me*

(Kiibler-Ross 2015).

Pokud tuto obrannou fazi rodiCe nepickonaji, mohou zistat s narusenou nebo
deformovanou identitou, a to neni dobrym vychozim bodem pro uc¢innou pomoc ditéti ani jim
samotnym. N&kdy pfijimaji postaveni ponizenych a urazenych nebo trpitelli ¢i se stavaji
apaticti, izolovani od svého okoli. Miize ale dojit i k opaénému postaveni, kdy jsou ptili§ aktivni
az hyperaktivni v oblasti hledani pomoci ditéti. Mohou byt agresivni ¢i paranoidné neduvéfivi
a vztahovacni. Je tedy vidét, Ze v tomto piipadé se nejednd jen o povrchni dotéeni, ale o néco
mnohem hlubsiho, co zasahlo jejich osobnost. Tyto postoje mohou ovlivnit i jejich vychovné

postoje vici postizenému ditéti a ovliviluje formovani jeho vlastni identity (Matéjcek 1992).

Miuzeme si tuto situaci bliZe predstavit v pfibehu maminky malé Jani¢ky. Ta se narodila
na 25. tydnu téhotenstvi. Dité bylo ithned umisténé do inkubatoru s podporou dychéni pomoci
pristrojti. Po tfech dnech si mohla svou dceru pohladit a fikala si: ,,Tady lezi moje dité a ja k ni
nic necitim, jak je to jenom mozné?““ (Sobotkova, g. 2015). Maminka se citila fyzicky
v poradku, ale psychicky to bylo $patné. Stale si pokladala otdzku: ,,Pro¢ se nam to stalo,

zavinila jsem to ja?* (Sobotkova, g. 2003).
2. Faze —zlost

Ptes to, ze realitu popirdme, stane se, Ze na nds realita dolehne ve vsi tizi a nastava nova
faze, kdy nastoupi pocity vzteku, zlosti, rozmrzelosti. Pecujici si za¢inaji klast otazky typu:
,Pro¢ zrovna ja?* Pokud je prvotni popirani jiz déle neudrzitelné, nastupuji pocity zlosti,
Hnév pecujicich se obraci na vSechny strany, muze jit vS§emi sméry, prakticky kamkoli a na
kohokoli. Zloba se obraci také proti 1¢kaitim, kteti jsou v oCich pecujicich neschopni, nerozumi

jejich potizim a neumi nasadit spravné léky (Kiibler-Ross 2015). Z hlediska psychologické se
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jedna ale také o fazi ,,ozdravnou®, jelikoz poméha snizit vnitini napéti. (Fitznerova 2010). Tato
faze muze byt pro rodinu ohrozujici socidlnim vyloucenim. Pokud se zlobi na vSechny kolem
sebe, rad¢ji k nim navstévy nebo Sirsi rodina piestavaji chodit, a 1 tito lidé misto ismévu sklizi
jen obvinovani a zlobu rodi¢t. Mnozi se neumi vcitit do dané situace a netusi, kde se tato zlost
vlastné bere. I my bychom se citili podobné, pokud by se nam béhem chvile zbortilo vse, na co
jsme se t&sili, pro co jsme vybudovali nové zazemi a tésili se, jak si budeme dalsi Zivotni obdobi
uzivat. Najednou bychom byli béhem chvilky vystaveni skute¢nosti, ze mame dité s postizenim,
které¢ velmi ovlivni na§ budouci spolecny zivot a ohrozi jistoty, které jsou pro spokojeny
rodinny Zivot potfeba. V tuto chvili rodina potfebuje podporu, ¢as a pochopeni. Je potieba tuto
fazi respektovat, naslouchat, byt trpélivi a nékdy pfijimat nespravedlivy hnév s védomim, ze

jim se ulevi (Kiibler-Ross 2015).
3. Faze — smlouvani

VSechna stadia jsou pro pecujici stejné uzitecna, prestoze jen na chvili. V prvni fazi jsme
nedokézali Celit tizivym faktim, poté, v druhé fazi, jsme pocitili zlobu na cely svét, je mozné,
ze docilime dohody, ktera by to nevyhnutelné pomohla alespon zleh¢it, oddalit... Smlouvani je
takovym pokusem o odklad. Pecujici mohou slibovat naptiklad Bohu, Ze kdyz ucini zazrak, jiz
si nikdy nebudou na nic sté¢Zzovat atd. (Kiibler-Ross 2015). Toto obdobi je dle odbornikti vhodné
Kk poskytnuti informaci roding, jaké jsou moznosti jejich podpory, podpory a vychovy ditéte.

V ptedchozich fazich bychom tyto poZadavky na rodinu klast neméli (Matousek 1997).
4. Faze — deprese

Pecujici jsou velmi unaveni a ubyva jim sil. Zazivaji pocity smutku a skli¢enosti,
beznad¢je. Na nckteré véci ¢loveék sam nestaci a je potieba vyhledat dalsi zdroje pomoci.
Nékteti pecujici mohou utikat do spanku nebo jen odevzdané polehdvat doma na pohovce. Zde
je dobré doporucit rodiné sluzby, které by jim mohli ukédzat dalsi cesty. Muze se jednat o druh
psychoterapie nebo o socialni sluzby typu rané péce. Hledat miizeme také ve vlastnich fadach,
kterymi je nase §irsi rodina, kamaradi, pratelé. Dulezité je, aby se deprese neprohlubovalaabyla

nabidnuta vhodna feSeni (Fitznerova 2010).
5. Faze — akceptace (smifeni)

Tato faze je n€kdy mylné povazovana za Stastné stddium. Jedna se o dobu jakoby
zbavenou vSech pocitli. Pecujici pfijimaji svou zivotni situaci a nesnazi se proti ni nadale

bojovat. Teprve zde, po vSech predchozich fazich, miize konecné ptijit proces piijeti ditcte
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takového, jaké je. Prijeti sebe samych v pozici rodicl, ktefi maji dité s handicapem. Je zde

mozné vidét, ze pro vSechny ziskava zivot novy smysl (Fitznerova 2010).

Jak uvadi Matéjcek: ,, Vyrovnat se s tak tizivymi zivotnimi ukoly je svédectvim o velkém
hrdinstvi. Umoznit ditéti i sobé za téchto okolnosti uspokojivy, ba Stastny zivot je dilo

mimorddné hodnoty osobni i spolecenskeé *“ (Mat&jcek et Fitznerova 2010).

Vyse jsme popsali vSechna stadia, kterymi si pecujici mohou, ale nemusi projit.
V psychiatrii jsou nazyvany jako obranné mechanismy a umoziuji se tak vyrovndvat
S mimotadné obtiznymi situacemi. Mohou pisobit riizné dlouhou dobu. Jeden nahrazuje druhy,
ale mohou, po urc€ity cas, existovat vedle sebe. Ale tim, co pietrvava ve vSech stadiich, je nad¢je.
Neékdy se pecujicim do duse vkrada nadéje, Ze je to vse jen zly sen, ne skutecnosti, Ze se jednou
rano probudi a uslysi, ze 1ékafi nasli novy a ucinny 1ék pro jejich dit€¢ ¢i metodu, ktera dité

vyléci. Mnohdy dodava rodic¢lm silu, zvlasté v tézkych chvilich.

Podle Mat¢jcka zalezi také na povaze rodi¢d, na stavajicim hodnotovém systému
adosavadnich zivotnich zkuSenostech. ,,Jsou lidé konstitucné vice nebo méné odolni vici
nepriznivym ndrazim osudu, a stejné tak se lisi ve schopnosti prizpuisobovat se ndrocnym
Zivotnim situacim. Je také béznou zkusSenosti, Ze se s tizivymi situacemi tohoto druhu snaze
vyrovnavaji ti, kdo nevidi nejvyssi hodnotu lidského Zivota prave jen v télesné krase a zdatnosti
nebo v mimorddné intelektové vykonnosti, ale dovedou mit uspokojeni i z drobnych uspéchii,
Z pratelského souziti s druhymi lidmi, z té prosté skutecnosti, Ze mohou byt nekomu uZitecni

atd. “ Matgjcek et Fitznerova 2010).

Kdyz se ocitame tvaii v tvar svému nestésti, objevime hlubokou pravdivost ve zdanliveé
banalnim réeni: ,,Zit se musi“. Opravdu ndm nakonec nezbyva nic jiného, neZ jit zase svou
cestou dal. Kazda krize ma svlij vyznam a ptedstavuje mnohdy velmi bolestny piinos pro
kvalitu naSeho zivota. Diky témto prekonanym krizim ¢lovek roste, vytvari svlij hodnotovy
systém a také se nauci 1épe rozliSovat mezi vécmi podstatnymi a méné podstatnymi (Jankovsky
2018). V krizi se mizeme setkavat také se spiritualitou. Pro kazdého z nas mize spiritualita
znamenat néco jiného. Pro n€koho se jedna o ndbozenstvi pro jiného to mize byt joga, meditace
nebo cCas straveny v ptirodé (Psychology today 2019). Je zajimavé pozorovat rozdily mezi
veticimi a ateisty. Je potieba respektovat Ctyfi dimenze ¢loveka a to biologickou, psychickou,

socialni a spiritualni (Buzgova, g. 2019).
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Pfitomnost ditéte s postizenim muize a Castéji tomu tak je, negativné ovliviiovat rodinnou
pohodu, partnersky vztah je zatézovadn a je ohrozena funkCnost manzelstvi. Bohuzel
rozvodovosti v rodinach, kde se narodi nebo vyrusta dité se specialnimi poticbami (v zavislosti
na typu postizeni) je vétsi mnozstvi nez v rodinach se zdravymi détmi. Tato Zivotni situace je
pro rodinu velkou z4tézi a mize byt zdrojem rozdilnych ndzort na vychovu a partnerstvi miize
byt destabilizované. Celkové je manzelsky zivot ovlivnén a kvalita vztahu mize byt nizsi. Jsou
ale partnerstvi, které muze postizeni ditéte sblizit, naptiklad u diagn6zy Downova syndromu
bylo prokazano, ze je mensi piedpoklad k rozpadu vztahu, nez u rodic¢t s ditétem bez postizeni
(Families and societies 2019). Pecujici ¢asto uvadi, ze zdravotni stav ditéte negativné ovliviiuje
rodinny Zivot, zejména v oblasti ¢asu pro rodinné aktivity a zaroven navySeni potieby planovat
1 zcela jednoduché Cinnosti, a to v diisledku ovlivni flexibilitu rodinného Zivota. Vyznamné se
snizuje pocet rodinnych dovolenych, prochézek, vyletl, moznosti i¢astnit se spole¢enskych
akomunitnich akci. A tato skutenost se vyznamné projevuje také vyraznym ubytkem casu,
ktery mohou rodice stravit se zdravym sourozencem. Je tedy diileZité se t€émto negativnim
dopadiim nepoddavat a zkusit se branit napiiklad pravidelnym dennim pozdvizenim, jako je
prochazka do zoologické zahrady, povidani si u spole¢né vecete, navstéva u ptibuznych ¢i
ptatel. Pokud je fungovani rodict a rodiny jako celku dobré, muize slouZit jako ochranny Cinitel
pro vyvoj vSech déti v doméacnosti. Pro zajimavost uvadime, Ze rodi¢e déti s poruchou
autistického spektra prochdzi rozvodem témét dvakrit Castéji néZ rodice déti zdravych.
Souhlasime s tvrzenim, ze nemoc ovliviuje dalsi rozvoj rodinnych vztaht. Je zatézi, kterd mize
vést k jejich naruSeni a ndslednému rozpadu. Ale stejné tak miliZze byt akceptovana jako

spole¢ny ukol, ktery rodinnou soudrznost posiluje (Havelka, g. 2019).

Pro rodinu je diilezité pochopit problematiku, co se naSemu ditéte d&je. Pochopeni
adostatek informaci muze byt zakladnim klicem nejen k uklidnéni sebe samotného, ale

I k feSeni aktualnich problému (Havelka, g. 2019).
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4 Typy postiZzeni

Jak zminila autorka v piedchozi ¢asti, typ postizeni mize mit velky vliv na kvalitu Zivota
pecujici osoby. Potiebuje dostate¢né mnozstvi informaci, které jim pomohou pochopit postizeni
jejich ditéte, jak nejlépe uspokojit jeho potieby, vnimat jeho zvlastnosti a snazit se na néj
naladit, nalézt vhodny zpiisob komunikace tak, aby mohli dosdhnout maximalniho rozvoje

jejich ditéte s postizenim.

Zde popisujeme a klasifikujeme jednotlivé typy postizeni zvlast’, v praxi se ae velmi
casto setkavdme s kombinaci dvou a vice riznych vad ¢i poruch u jediného ¢loveka. VEtSinou
jsou tato vicenasobna postizeni zapri¢inéna genetickymi anomaliemi a mohou se projevovat
formou souborti mnoha symptomi. Je tedy velmi tézké stanovit, které z postizeni je primarni

(Slowik 2007).

M entalni postiZeni

V Ceské republice se pro diagnostiku mentélniho postizeni pouziva 10. revize
mezinarodni statistické klasifikace nemoci. Podle ni se toto postizeni d¢li dale na lehké, stiedné
tézké, tézké, hluboké, jiné a nespecifikované. Vysetfeni mize zkomplikovat pfitomnost
pridruzenych poruch, jako je porucha sluchu, zraku, pohybu. To mize zpusobit, Ze testovani
téchto déti selhava. Nekdy je potieba diferencialni diagnostiky, kdy miiZzeme uvazovat nad tim,
zda se mize jednat o poruchu autistického spektra, t€Zkou poruchu feci a komunikace, emoc¢ni
a podnétovou deprivaci. DéEti s mentalnim postizenim byvaji ve vyvoji celkové pomalejsi
aV jednotlivych oblastech nevyrovnané. Jelikoz jsou zde mozné poruchy svalového napéti je
jeho dobry socidlni kontakt a schopnost nidpodoby, ktera naptiklad u déti s Downovym
syndromem umozni zvladat sebeobsluhu podobné jako jejich vrstevnikiim. Bohuzel je mentalni
handicap ditéte vSeobecné chépan jako nejtize akceptovatelny a snadno se tak stava
spoleCenskym stigmatem. Dochdazi tak k situaci, kdy pecujici a celd rodina, hledaji ke svému
»jinému® ditéti vztah. Kazdy se s tim vyrovnava rizné dlouho a rliznym zptisobem. Nekdy
muze dojit ze strany rodict také k naruseni jejich intuitivniho chovani k miminku. Nevédi, jak
k nému pfistupovat, jestli je potfeba néjaké specidlni péce. Stale doufaji a spatiuji nadéji
v moznostech moderni mediciny, fyzioterapie a pieji si celkové uzdraveni svého ditéte
(Hradilkova a kol. 2018). Zajimavé o mentalnim postizeni ptemysli ve své publikaci Slowik:
,, Nikdo si viastné nedokaze stav mentdlniho omezeni dost dobre predstavit a vzit se do situace

0S0b s timto handicapem;, [ze si zavdzat oci a zkusit se projit po mistnosti jako nevidomy, lze si
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zacpat usi nebo pokusit se komunikovat pouze neverbdalnimi zpiisoby jako neslysici, Ize se
posadit na ortopedicky vozik a pokusit se zdolat urcitou trasu jako télesné handicapovany

clovek, nelze ovsem jakkoliv simulovat situaci cloveka s mentalnim postizenim “(Slowik 2007).

Poruchy autistického spektra

Jedna se o jednu znejcastéjSich pervazivnich (vSepronikajicich, vSeprostupujicich)
vyvojovych poruch. Charakteristické jsou obtize v oblasti komunikace, socialniho chovani,
predstavivosti, zdjmech a hie. Tato porucha se miize pojit s dalSimi obtizemi jako je agresivni
chovani, sebeposkozovani, impulzivita, hyperaktivita, zachvaty vzteku, mentalni postizeni,
poruchy nalady a dalSich psychiatrické obtize (Havelka, g. 2019). Pokud je v rodin¢ dité
Ssporuchou autistického spektra, mize mit jeho pfitomnost neptiznivy vliv na rizné Grovné
rodinného Zivota, jako je partnersky vztah, nastaveni vzajemného vztahu mezi sourozenci nebo
zpisob usporadani rutinnich zalezitosti. Pii péci o dité s autismem je kli¢ova podpora a pomoc
ze strany partnera. Vyzkumy prokazaly, ze matky zakouSeni vyznamné vice emocniho stresu
nez otcové. V1iv mlize mit vétsi zapojeni do péce o dité, Castejsi stigmatizace od cizich lidi i to,
ze matka vétSinou pfichdzi o své zaméstnani, dosavadni konicky a volny ¢as. Na rozdil od
partnera nema moznost stravit ¢ast dne v jiné roli. Zajimavym vystupem vyzkumu je, ze
vyznamngj$im stresorem, neZ samotna diagnéza autismu v rodiné mohou byt reakce
jednotlivych ¢lent rodiny na tuto skutecnost. Rodice uvadi, Ze maji mensi moznost vénovat se
dal$im potomkam tak, jak by si pfali nebo jak je to zvykem v jinych rodinach. Kdyz je rodina
teprve v zacatcich, v obdobi, kdy se dozvidaji o diagndze autismu, vyskytuji se pocity osaméni
a izolovanosti. Pfi¢inou je vétSinou stigmatizace ze strany $ir§iho okoli a vysoké naroky na péci
o dité, kvili kterému nezbyva prakticky ¢as na dalsi aktivity a spolecensky zivot (Sladeckova,
a. 2014).

Télesné postiZeni

Jedna se o osoby s postizenim hybnosti. Tyto poruchy mohou byt primarni, jako
nasledek piimého poSkozeni pohybového ustroji nebo sekundarni, tj. pohyb je omezen
Vv disledku jiné nemoci ¢i poruchy. Déle miZeme tyto poruchy délit na vrozené a ziskané.
Pokud se jedna o formu vrozenou, jde nejcastéji o détskou mozkovou obrnu, kdy je pficina
V poskozeni centralniho nervového systému, a to v prenatalnim ¢i perinatalnim obdobi. Méné
Casto se setkdvame s vyvojovymi vadami typu télesné malformace, chybéjici koncetiny,
rozstépoveé vady atd. V oblasti ziskanych télesnych a pohybovych handicapii jsou dominujici
urazy a nasledny vaznych nemoci (Slowik 2007). Z praxe je zfejmé, ze rodice déti, které jsou

omezeny pouze po fyzické strance, se s touto situaci pomérné dobife vyrovnavaji. Pokud se
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jednd o naruseni pohybovych funkci na neurologickém zakladé, pfinasi zmény i v kvalité
smyslového vniméni. Mohou se pfidat také poruchy zraku nebo sluchu. Casty je vyskyt poruch
piijmu potravy a poruchy komunikace. Pokud dité v oblasti pohybového vyvoje neodpovida
svym vrstevnikiim, mtiZze se stat, Ze se k nému rodice chovaji jako k ditéti mladSiho véku. To
ovlivni i vybér aktivit a hracek, k nepfimétené dobg, kdy je dité krmeno z lahve tekutou stravou,
atov poloze vleze, ¢asto byvaji v postylce obklopeny riznymi chrastitky, ktera jsou ale ur¢ena
pro miminka. Z nedostatku kvalitnich podnéti muize dochazet k znemoznéni ditéti naplno
rozvinout sviij pfirozeny potencial (Hradilkova a kol. 2017). Rodina mize zazivat také pocity
viny. Ocitaji se vizolaci, v o¢ich spole¢nosti se stavaji nécim, ¢emu je lepsi se vyhnout.
Predevsim v nadbozenskych spoleCenstvich je vyskyt postizeni v rodin€ povazovan za urcity
nasledek, trest, za minulé hiichy nebo dikaz ptitomnosti nadptirozenych sil a jevii. MiZzeme
konstatovat a souhlasit s autorem, ze i pfes mimofadny moralni kredit vynalozeného tsili rodin

pecujicich o ¢loveéka s postizenim neni na odpovidajici urovni (Novosad 2011).

Zrakové postiZzeni
Zrak muzeme povazovat za jeden z nejdilezitéjSich smysli pro ¢lovéka. Jedna se
0 primarni smysl, diky kterému pfijimame az 90 % vSech informaci (Slowik 2007). Postizeni
zraku rozliSujeme podle pfi¢iny na organové, tzn., Ze potize se vazi na n&jaky nedostatek organu
oka ¢i okohybnych svalt. Déle pak na centralni, tzn., Ze potiZe se vazi na poruchu v o¢nim
nervu ¢i v centrech vidéni mozku. Centralni postizeni zraku mtze byt disledkem onemocnéni
CNSz fady pricin. Naptiklad mize byt nasledkem urazii nebo operaci a také byva Casto spojené

s hypotonii, DMO, epilepsii ¢i riznymi typy syndromu.

Daéle postizeni zraku délime dle stupné/disledku na nevidomost ¢i slabozrakost. Velmi
zalezi na tom, zda je dité zcela nevidomé nebo ma zbytky zraku ¢i slabozrakost. Lisi se
v odlisnych pfistupech i podpote. Pecujici o dit€¢ nevidomé mivaji ¢asto obavy o samostatnost
ditéte, zda si najdou partnera, budou mit déti, praci apod. Otdzky tohoto typu pfichazi k rodictim
hned po zjisténi diagndzy, bez ohledu na jeho vék. U déti se mohou projevovat také symptomy
poruchy autistického spektra, ale je velmi dilezité spravné identifikovat ptivod téchto poruch.
Déti se zrakovym postizenim, predevSim déti zcela nevidomé, maji sklon k ritudlim
aporucham v oblasti socidlni. Nemusi se ale jednat o poruchu autistického spektra. Matky
vetSinou organizuji zdravotni a domdci péci, jsou zaméstnané situaci ditéte. Oproti tomu otcové
radi studuji nové vyzkumy a pokroky v oblasti operativy, 1é€ebnych postupti, technického

pokroku a vyvoje elektronickych a kompenzacnich pomticek (Hradilkovéa a kol. 2018).
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Sluchové postiZeni

Odhadem 75 % d¢ti mé sluchovou vadu jako jediné postiZeni, ostatni maji jeste dalsi
handicap. Situaci téchto rodin velmi ovlivnil v poslednich letech vyvoj v oblasti technologii
v diagnostice a kompenzaci sluchu. Prilom v moznostech diagnostiky sluchovych vad pfisel
po zavedeni celoplosného screeningového vySetteni sluhu u novorozenct. Pokud je dité jinak
zdravé, probiha jeho vyvoj vyjma sluchového vniméni a feci standardné. Motoricky vyvoj je
také v normé, pro rozvoj socidlnich dovednosti vyuzivaji imitaci a neverbalni komunikaci.
Pokud je ditéti sluchova vada diagnostikovana pozdéji, setkdvame se s vyraznénim
komunika¢nim opozdénim a socidlni frustraci. Ty mohou vést az k projeviim typickym pro déti
sautismem nebo sporuchami chovani. Pokud se ptidavaji dal$i postizeni, dochazi
K vyraznéjsimu opozdéni v oblasti feCového vyvoje, obtize srovnovahou a pohybovou
koordinaci a s tim spojeny opozdény vyvoj hrubé motoriky. Vnimani tohoto typu postiZeni
rodici se odviji od toho, jak zadvazna diagndza je ditéti zjisténa. Po prvotnim Soku rodice zjisti,
ze jejich dit¢ bude pravdépodobné diky kvalitni kompenzacni pomicce slySet a mluvit. Bude
moci chodit do bézné Skolky a Skoly v misté bydlisté a rodice se tak nebudou muset st¢hovat
blize ke specidlni Skole. Pokud se ale jednd o tézké postizeni sluchu, i rodina je vyznamné
naruSena, aZ po né€kolika prvnich letech budou moci vSichni zit béznym zivotem (Hradilkova
akol. 2018). Handicap sluchové postizenych dopadé na jejich zivot vyrazné, a to pfedevSim
diky komunika¢ni bariéfe, v deficitu v orienta¢nich schopnostech. Jedna se o psychickou zatéz,
omezeni sité socidlnich vztahi, negativni vliv na vyvoj mysleni. Sluch ma mimo jiné taky

bezpecnosti funkci a ta timto ohrozena (Slowik 2007).
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5 Socialni sluzby

V naSem zivot¢ ma socialni opora svij vyznam. Pokud stojime pfed zdvaznym
rozhodnutim, pokud byl ¢lovék postizeny nehodou ¢i trazem, byl nékterou zivotni udalosti
zklaman, a to naptiklad v ptipad¢ umrti osoby blizké Ci se objevil v momentu procesu zvladani
zivotnich téZkosti a dostava se tak do urcité zivotni krize, vyhledava socialni podporu. V. mnoha
pfipadech muizeme hovofit o socidlni opofe jako o urCitém narazniku, ktery tlumi naraz

(Kfivohlavy 2009).

Socidlni sluzby jsou regulovany zdkonem ¢. 108/2006 Sb. ve znéni k 23. 3. 2020,
0 socidlnich sluzbéach. Socidlni sluzby jsou poskytované rtiznou formou a to pobytovou,
ambulantni nebo terénni. Do téchto sluzeb se fadi socidlni poradenstvi, sluzby socidlni péce
asluzby socialni prevence. Podrobnéji jsou tyto sluzby charakterizovany v jednotlivych
kategoriich zakona (Ptibyl 2015). Dale se zde uvadi informace k ptispévku na péci, popisuje
jednotlivé druhy a sluzeb a rozsah ¢innosti, které musi kazdy z poskytovatelt zajistit. Jsou zde
uvedené také podminky o vydani opravnéni k poskytovani socialni sluzby, ale také zptisob
kontroly jejich Cinnosti. Zakon vymezuje pifedpoklady pro vykon cinnosti v socidlnich
sluzbach, kvalifikaéni pfedpoklady pracovnika v socidlnich sluzbéach, socialniho pracovnika.
Zékon o socialnich sluzbach je nejsSir§i podporou procesu socidlniho zacletiovani a socidlni
soudrznosti spole¢nosti. Hlavnim posldnim socidlnich sluzeb je snaha umoznit lidem, ktefi se
se ocitaji v nepfiznivé socidlni situaci, udrZet se rovnocennymi ¢leny spole¢nosti (Hrozenska,

5. 2013).

Podivame se na sluzby, kter¢é mohou pomoci v téZzké zivotni situaci rodinam, kde se

narodi nebo vyrlsta dité s postizenim.

5.1 Centrum Provazeni, z.s.

Toto Centrum vzniklo v disledku potieby zdravotnickych pracovniki, ktefi mnohdy
netusi, jak pracovat srodinou, kde je potfeba napiiklad sdé¢lit zdvazna diagndza narozeného
ditéte. V Ceské republice piisobi od roku 2015 a to v ramci VSeobecné fakultni nemocnice
V Praze. Béhem let 2018 az 2019 doslo k rozsiteni do dalSich dvou fakultnich nemocnic (Hradec
Kralové a Brno). VSechna tato Centra plisobi jako samostatna oddé€leni a jsou zafazena do
organizac¢nich struktur nemocnic. Nejdilezitéjsi je v danou chvili stabilizovat rodinny systém,
pomoci sorientaci v novych informacich, ale jedna se také o poskytnuti krizové intervence.
Pecujici maji vEétsi moznost 1épe reagovat na situaci, Iépe spolupracovat s Iékati a s tim souvisi

zajisténi co nejlepsi péce o dité. K tomu, aby mohla byt sluzba poskytovana je zapotiebi

25



doporuceni lékafe a souhlas rodiny ditéte. Nejcastéji k této formé podpory dochazi ve
zdravotnickém zafizeni. Vzdy se vychdzi z aktuélnich potieb rodiny a oSetiujiciho personalu.
Trvat mize od jednoho mésice do pul roku, ale pokud je diagndéza zavazna s nepiiznivou
progndzou, muze trvat i déle. Na svych stankach organizace prezentuje ohlasy od Iékait a 1 ti,
vidi v této form¢ podpory velké plus. Jiz si nedokazi prestavit, ze by tato slozka socidlni

podpory v nemocnici nebyla (Centrumprovazeni.cz).

5.2 Ditévsrdci, z.s.

Tato organizace je perinatalnim hospicem. Jsou Kk dispozici vSem rodinam, kde dité
zemielo nebo je miminku diagnostikovdna zivot limitujici vada. Snazi se upozornit nejen
odbornou vefejnost na to, Ze i miminko, které se narodi mrtvé nebo dojde k pieruseni
téhotenstvi, ¢i ma dité prognozu kratkého zivota, je potteba osetfit celou rodinu. Upozoriiuji na
nutnost procesu truchleni, pfiprav na odchod ditéte, pohiby. Téma je to pro nasi spole¢nost
spiSe tabuizované, ale z praxe je patrné, jak moc je potieba o téchto tézkych Zivotnich situacich
mluvit, pfipravit se na né, ale ptipravit na né také zdravotnicky personal, ktery s rodinou jedna.
Potadaji rizné seminafe pro zdravotniky, kde se mohou seznamit s tou problematikou
asorganizaci navazat spolupraci. ProSkoluji také dal$i odborniky, kteti pak umi poskytnout
roding veskerou podporu a pomoc. Pracovnici organizace nikoho nesoudi, pfistupuji ke
kazdému pfipadu individualn€ a plni pfani téchto lidi. Nabizi rodindm i zdravotnickym
zafizenim tzv. Memoryboxy, coz je néco, co by mélo byt v kazdé porodnici. Je to kuftik, kde
jsou napiiklad sady na otisky rucicek, nozicek, jednorazovy fotoaparat, vzpominkova karta, na
které je misto pro datum narozeni, jméno, miry. Je to spousta malickosti, které nas ale za bézné
situace nenapadnou, ale pak si miZou rodice vycitat, Ze to méli udélat apod. Jedna se o podporu
rodicovskych kompetenci, dosahnou tak pocitu, ze 1 v tak kratké chvili, byli dobrymi rodici

(Ditevsrdci.cz).

5.3 Rana péce

Pokud se narodi dité s postizenim, jako prvni se rodice setkavaji se zdravotnickymi
pracovniky. Zde je vhodné citlivé jednani persondlu, aby se rodice s novou Zivotni situaci 1épe
vyrovnavali. OSetiujici personal by mél byt jednim z podptrnych pilift pfi zvladani adaptace
rodi¢i, kterym se najednou zménil cely zivot. Zde mohou pomoci vySe zminéné organizace,
ale dulezité je dalsi nasmérovani pecujicich, aby véd¢li, Ze na to nejsou samy (Sobotkova, g .
2003).
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V¢asnd intervence v raném obdobi zivota mize rozhodovat o dalSim vyvoji a Zivoté celé
rodiny. Jde o podpirnou slozku, ktera miize pomoci s ptijetim svého ditéte, prizpiisobit se jeho
specifickym potifebam, ale také reorganizaci zivota celé rodiny. Preventivni socialni sluzba rana
péce je zaméfena na vCasnou intervenci na dité 1 rodinu, a to od narozeni do sedmi let véku
ditéte. Poslanim rané péce je pfedchdzet postizeni, eliminovat nebo zmirnit jeho disledky
aposkytnout roding 1 ditéti prostfedky pro budouci integraci ditéte do majoritni spolecnosti.
Mezi hlavni cile patii v€asna a spravna diagnostika, komplexni plisobeni na rozvoji ditéte ve

vsech slozkach jeho osobnosti a v poradenskych sluzbach (Bazalova 2014).

Dfive, za dob Ceskoslovenska, mohli rodi¢e volit pomoc pro své déti ze dvou socialnich
sluZeb, a to tstav socialni péce nebo pecovatelskou sluzbu. V té dobé se postizené déti nazyvali
defektni ¢i retardované a pokud nevyrtstaly v tstavech, jejich vzdélavani probihalo oddélené
od ostatnich déti ve specialnich Skolach a internatech. To mélo velky vliv na fungovani rodiny,
protoze pokud rodina zila v malém mésté, museli se kvuli Skole st¢hovat nebo dat dité na
internat, kde ho vidéli pouze jednou za mésic nebo o prazdninach. Uplné zaGatky rané péce
byly dobrovolnické formy. V 70. letech pan PhDr. Oldfich Calek pracoval s rodinami
snevidomymi détmi. Nékolik dobrovolnikti ho provéazelo na jeho navstévach v rodinéch, ale
rodice se na n¢ zacali obracet s dotazy, zda zase piijedou. Postupem casu, s nastupem
demokratického rezimu, doSlo k profesionalizaci rané péce, a to umoznilo vznik nestatnich
zatizeni. Vznikaly poradny, integrované Skolky, stacionare a také rand péce. Pocatky se tykaly
piedevsim rodin, kde se narodilo nebo vyristalo dité se zrakovym postizenim. V 90. letech
piibyla dalsi stfediska rané péce 1 pro ostatni cilové skupiny. Od roku 1997 se financovani této
sluzby dostalo pod Ministerstvo prace a socidlnich véci. Ale az v roce 2006 byla rana péce
legislativné zakotvena, a to v Zakoné¢ o socialnich sluzbach (108/2006 Sb. ve znéni pozd¢jsich

predpisti). Timto zadalo poskytovani sluzby po celé Ceské republice (Hradilkova a kol. 2018).
Definice rané péce:

,Rana péce je terénni sluzba, popripade doplnéna ambulantni formou sluzby,
poskytovana ditéti a rodicum ditéte ve veéku do sedmi let, které je zdravotné postizené, nebo
jehoz vyvoj je ohrozZen v disledku nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zameérena na
podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potreby “ (§ 54 Zakon
108/2006 Sb. ve znéni pozd¢jSich predpisit).

Kazdé¢ sttedisko rané péce ma urcenou cilovou skupinu dle typu postizeni ditéte. Sluzba

je rodinam ze zakona poskytovdna bezplatné¢ a pecCujici nepotiebuji zadna doporuceni Ci
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diagnozu. Postaci kontaktovat Stfedisko rané péce, které je dostupné v jejich misté bydliste
a poradce rané péce prijede na prvni navstévu za rodinou, kde vysvétli vSe potiebné a domluvi
se na mozné form¢ spoluprace. Tato sluzba je poskytovana z velké Casti terénni formou, to
znamena, ze poradci rané péce dojizdi z pravidla jednou za mésic do rodiny, na individualni
konzultaci. Tato forma ma ptinos pro vSechny strany. Rodina nemusi s ditétem nikam dojizdét,
zajistovat hlidani pro sourozence. Velkou vyhodou je také to, Ze dité neni cestovanim unavené
amiiZe byt ve svém pfirozeném, domacim prostiedi. Je zde prostor pro zjisStovani potieb rodiny,
moznost zkouSeni riznych metod a postupt, sdilet s rodi¢i a dal§imi ptibuznymi, vénovat se
také sourozenciim a je zde moznost také posoudit nekteré oblasti vyvoje ditéte. N&kdy je lepsi,
kdyz rodina pfijede do specialné upravenych prostor, kde je diagnostika ptesnéj$i. V dnesni
dob¢ je vyuzivana Siroka skala testového materialu, at’ se jedna o posouzeni zrakovych funkci,
posouzeni pohybového vyvoje ditéte, screening CARS, DACH apod. Jelikoz neni vzdy mozné,
aby rodina mohla s ditétem do takto vybavenych prostor pfijet, miize odbornik pfijet za nimi
do rodiny a diagnostiku provést i v domacim prostiedi. Kazda tato individudlni konzultace je
jind. Zalezi na soucasné situaci rodiny, na jejich potiebach, moznostech apod. Na terminech se
vzdy domlouva poradce s rodinou dopifedu. Vsechny poradkyné absolvuji kurz krizové
intervence, aby mohli aktivné pomoci roding, kterd je napiiklad na tiplném zacatku, kdy ji byla
sdélena diagndza a mnohdy ji pecujici nerozumi, nevi, co to pro né a jejich dit¢ znamena
(Hradilkové a kol. 2018). Po sdéleni diagndzy potiebuji rodice psychickou pomoc, ale také dalsi
informace z oblasti, jako jsou moznosti komunikace s ditétem, jak mu porozumét, dostupnost
dalSich sluzeb a odbornikii. Poradce muze zprosttedkovat kontakt s odbornikem a rodinu na
tuto intervenci i doprovodit. MZe pe€ujicim zapjcit potiebnou literaturu, specialni pomiicky
(Bazalova 2014). Mezi dalsi podplrné sluzby patii tedy doprovazeni k 1ékafi, na ufady nebo do
dalsich instituci. Pro pecujici mize byt vypracovana zprava pro tyto odborniky, ale také pro
nadace apod. Béhem konzultaci, které probihaji v rodin€, se mohou pecujici obratit na svého
poradce telefonicky nebo ptfes email a konzultovat aktudlni situaci, potfeby. Soucasti
poskytovani terénni formy rané péce je i forma ambulantni. Kazdé stfedisko nabizi dle svych
moznosti a kapacit programy zamétené na specifickou problematiku. Miize se jednat o Program
rozvoje zrakového vnimani a zrakovy trénink, nacvik socidlnich dovednosti, komunikace a hry,
senzorickd integrace, psychoterapie atd. Stfediska také pro rodiny pofadaji rizné seminafe,
workshopy, setkavani. Mohou tak zprostfedkovat setkani mezi pecujicimi, kteti pecuji o dité se
stejnym nebo podobnym typem postiZeni. To je velmi oceflovdno u vzacnych diagnoz, kdy neni
mnoho dostupnych informaci. Jelikoz jsou stiediska navazana na odborniky, mohou je pozvat
na rizné typy semindit, prednasek a pfiblizit tak potiebné informace $irsi skupiné pecujicich.
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Mezi dal$i vyznamnou ¢ast patii moznost Gcasti rodin s détmi s postizenim na pobytovych
kurzech. Byvaji tydenni, vikendové. Tyto pobyty jsou pro rozvoj a pisobeni rané péce zasadni.
Jedna se o prostor pro sdileni zkusenosti mezi rodi¢i navzajem, navazovani novych pratelstvi,
vymeéné informaci a zkusenosti s 1€kafi, specidlnimi pomutckami atd. Tento pobytovy kurz je
strukturovany, ma dany program. VétSinou jsou pozvani dal$i odbornici na problematiku
postizeni, které je spole¢né pro celou cilovou skupinu. Velky zajem je o podporu v oblasti
poruch pfijmu potravy, logopedii, fyzioterapii, ale také o psychoterapii. Velmi kladné je
hodnocena moznost sourozeneckych skupin, kdy 1 zdravi sourozenci mohou zazit ptijemné
spole¢né chvile a uzivaji si pozornosti, které se jim dostava. I oni mohou sdilet to, co je tési
nebo trapi. Mohou se seznamit s détmi, které maji doma také sourozence s postizenim, a to je
mnohdy tou nejlepsi terapii. Hlidani déti zajiStuji vétSinou dobrovolnici. Diky vétsi osvete
oposlani a cilech rané péce, se hlasi mladi lidé, ktefi chtéji pomoci touto formou rodindm
sdétmi s postizenim. Pro rodice jsou vétSinou ve vecernich hodinach poradany programy typu
relaxace nebo jiné formy aktivniho odpocinku. V bézném Zivoté nemaji pfilis moznosti, jak si
od déti odpocinout nebo travit ¢as jen jako partnefi, manzelé. V tu dobu pfichazi na fadu
dobrovolnici, ktefi se postaraji o jejich déti. Miizou se pozvat i riizni hosté, ktefi seznamuji
pecujici o dalSich formach, programech podpory pro jejich déti. Miize to byt canisterapie,
arteterapie, chirofonetika, muzikoterapie, hipoterapie apod. Klade se diiraz i na moznost traveni
¢asu neformalnim zpisobem tak, aby mohl vniknout prostor pro popovidani si mezi pecujicimi.
Vsechna stfediska zaznamenala velkou poptavku po téchto pobytovych kurzech a maji k nim

kladnou zpétnou vazbu (Hradilkova a kol. 2018).

Velkym tématem je dostupna podpora pro sourozence déti s postizenim. Vzdy zalezi,
0 jaké postizeni se jednd, protoZe to ma velky vliv na sourozenecky vztah. Kdyz se do rodiny,
kde jiz vyrasta intaktni dité, narodi dité€ s postizenim, zméni se Zivotni situace celé rodiny. Dle
vyzkum je ale patrné, ze ne vzdy jde o negativni dopad na rozvoj osobnostnich charakteristik
jednotlivych ¢lenti rodiny, ale mize se jednat i o dopad pozitivni. Do urcité doby se jednalo
0 intenzivni péci zdravého sourozence a nyni se v§e béhem okamziku méni. Tim, jak nartstaji
specifické potieby jednoho ze sourozenci, roste tak i asova ndrocnost a dal§i sourozenec se
tak ocitd stranou. Jako velmi zasadni se jevi mozZnost, travit ¢as spolecné. Obecné zdravi
sourozenci prejimaji odpovédnost a role, které jim nepftislusi. Velmi ¢astou jsou to prave oni,
kteti pecuji o sourozence s postizenim, kdy je nepfitomna matka a jsou schopni zastat veSkerou
pecovatelskou Cinnost. Problémy maji tyto rodiny s prarodici, ktefi se vétSinou ze strachu, aby

néco nepokazili, péci o toto dité¢ vyhybaji. Je v potadku, aby se role v rodin€ ménily dle potieby,
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aby si maminka mohla odpocinout, aby se sourozenec podilel na chodu domécnosti, ale vzdy
je rozhodujici mira a hloubka odpovédnosti. Pokud neni postizeni u ditéte na prvni pohled
patrné, muze dochazet v rodin¢€ k tabuizaci postizeni, coz vede k socialni izolaci rodiny.
Vétsinou se pecujici vzdavaji vSech volnocasovych aktivit, vyletl, dovolenych, kulturnich akeci.
Je potieba si uvédomit, zZe timto chovanim ale automaticky o mnoh¢ zivotni zkuSenosti ptichazi
1 zdravy sourozenec. Ten pak miize byt také v socialni izolaci naptiklad tim, Ze si nesmi domi

zvat kamarady (Hradilkova a kol. 2018).

Hlavni zasadou poskytovani sluzby je ,,v€asnost”. Vyznamné je to nejen pro dité, ale
také pro pecujici, kteti tak maji moznost se co nejdiive po zjisténi diagnozy Iépe vyrovnavat.
Nemusi tak dochézet k velmi stresujicim situacim, je to obdobi, kdy pecujici potiebuji pomoc
nejnaléhavéji. Jelikoz je v soucasné dobé sluzba dostupnd, mize tak predchdzet umisténi ditéte
do tustavni péce. Nedostatecnd podpora pecujicich byla jednim z hlavnich divodu, pro¢ byly
déti umistovany do Gstavil, a i v dne$ni dobé je Ceska republika na prednich prickach v poétu
umisténych ohroZzenych déti v ustavech. Pecujici se Casto rozhoduji pro umisténi ditéte do
ustavni péce pravé pro nedostate¢nou podporu z okoli, z pochybnosti o svych rodi¢ovskych
kompetencich, jejich bezradnost a nedivéra ve vlastni schopnosti poskytnout ditéti potfebnou
specidlni péci. Pokud je tedy dostupna podpora ze strany rané péce, je to u€inny nastroj
prevence umistovani déti s postizenim do Ustavnich zafizeni. Zaroven je tfeba zminit, Ze
poradce rodinu nesoudi a pokud se rozhodne, vétSinou kviili velmi zdvaznému zdravotnimu
stavu ditéte, umistit do ustavu, mize poradce pomoc s vybérem nejvhodnéjsiho zatizeni

(Hradilkové a kol. 2018).

Pro poskytovani sluzby je dillezitd informovanost odborné i laické vetejnosti. Pecujici
se o sluzbé mohou nejcastéji dozveédét na zdravotnickych pracoviStich. Poradci se ucastni
riznych akci pro zdravotniky, navazuji s nimi osobni kontakty tak, aby mohli pecujicim pomoci
Vv orientaci nabidky zdravotnickych sluzeb, 1€kait, terapii apod. V soucasnosti je velkd snaha
0 propojeni rezortli socidlniho, zdravotniho a Skolského. Doslo by k vyznamnému posunu
Vv moznostech poskytovani podpory pecujicich osob o dité s postizenim (Hradilkova a kol.

2018).
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EMPIRICKA CAST

Tématem bakaléiské prace je popsani kvality Zivota pecujicich osob o dité raného véku
Spostizenim. V teoretické casti byla tato problematika rozdélena do nékolika kapitol
apodkapitol, ve kterych jsme se vénovali Cerpani dat z odborné literatury, internetovych
adalsich zdroji. V této ¢asti prace bude proveden prizkum a nasledné budou zjisténa data

interpretovana a vyhodnocena.

6 Charakteristika a cil prizkumu

6.1 Cile a vyzkumné otazky

Cilem empirické casti bakalatské prace je zjistit, v jakych oblastech se nejvice méni
kvalita zivota v disledku narozeni ditéte s postizenim a dale zjistit moznosti aktivniho traveni
volného €asu a také moznosti realné podpory pe€ujicich osob. Cilem je tedy hledani odpovédi

na tfi vyzkumné otazky:

Vyzkumna otazka €. 1: Jaké oblasti Zivota osoby pecujici o dité raného veku s postizenim jSOU

touto situaci ovlivnény nejvice?

Vyzkumna otazka ¢. 2: Jak rodi¢e pecujici o dité raného veéku s postizenim vnimaji

problematiku aktivniho traveni svého volného ¢asu?

Vyzkumna otazka ¢. 3: Jaké jsou realné moznosti podpory 0s0b pecujicich o dité raného véku

s postizenim?

Na zaklad€ poZadavkl na priizkum byly provedeny tyto kroky — pfiprava prizkumu,

sbér dat, interpretace a vyhodnoceni ziskanych dat a formulace zavéra.

6.2 Pouzité metody
Byla zvolena metoda kvalitativniho Setfeni. Metodou prizkumného Setfeni byl dotaznik,
ktery autorka vyplnila s respondenty. Vsichni respondenti byli pouceni o ucelu, ke kterému

bude material pouZit a také informaci o anonymité, nepredavani informaci tieti osob¢.

Dotaznik je ¢asto pouzivanou metodou k ziskavani dat. Tato formavyzaduje predchozi
daslednou ptipravu. Dotaznik je soustava piedem ptipravenych a pozorné formulovanych
otazek, které jsou promyslen¢ sefazené a dotazovand osoba na né odpovida pisemné. Diilezita
je také forma, kterou jsou dotazniky predavany respondentiim. Casto je této metodé vytykano,
ze nelze zarucit vyplnéni dat sprdvnou osobou. Pfedevsim, pokud je dotaznik posilan postou.

Nelze zajistit jeho doruceni a také jejich navratnost je miziva. Pokud jsou dotazniky neodborné
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a nevhodné¢ sestavené, maji velmi malou vypovédni hodnotu. Nespornou vyhodou této metody
je, ze umoznuje pomérné rychlé a ekonomické shromazd’ovani dat od velkého poctu
respondentli. Dotaznik mtze obsahovat otazky oteviené, polouzaviené a uzaviené podle toho,
jakym zplisobem ma respondent v urcité polozce dotazniku odpovédét. U otazek otevienych
respondent sam vytvaii odpovéd, u uzavienych vybira zodpovédi jiz navrzenych.
U polouzavienych je v nabidce polozka ,,jind odpoveéd™, pokud mu nevyhovuje zadna
Z uvedenych odpovédi, mize doplnit. U otevienych polozek je moznost hlubsiho proniknuti ke
sledovanym jeviim a Iépe postihuji skutecné minéni respondentti. Je zde dulezité myslet na
skutecnost, ze tato forma je velmi zavisld na ochoté respondentii se vyjadiovat. Uzaviené
otazky jsou jednodussi pro vyhodnoceni odpovédi a osloveni jedinci jsou ochotnéjsi k jgjich
vyplnéni. V dotazniku se pouzivaji také Skalové polozky, které jsou zvlaStnim druhem
vybérovych otdzek. Vychazi ze Skdly Likertova typu. Respondent vyjadfuje stupeit svého

souhlasu, respektive nesouhlasu na hodnotici §kale (Chraska 2016).

Pro tuto bakalafskou praci byl vytvoien dotaznik s 25 otazkami. V dotazniku je pouzito

11 uzavienych otazek, 7 polouzavienych a 7 otevienych otazek.

6.3 Popis zkoumaného vzorku

V ramci priizkumného Setteni formou dotazniku bylo osloveno 35 respondentii, z nichz
27 se pruzkumu aktivné zacastnilo. Navratnost dotazniku tedy ¢inila 77 %. Respondenti byli
rodice déti raného véku s postizenim a ve 100 % odpovidaly matky. Jejich vékové rozmezi bylo
25 az 45 let, kdy pramérny vék respondentt byl 34 let. Respondenti byli zastoupeni z poloviny

z menS$ich mést a druhou polovinu tvofili ti z mést vétSich.

6.4 Prubéh prizkumného Setieni

Pro pfedvyzkum byl vytvofen dotaznik s dvaceti péti otdzkami, ktery byl upravovan
prostiednictvim rozhovort s pecujicimi. Otazky byly koncipovany tak, aby ziskané informace
vedly k zodpovézeni vyzkumnych otazek. Pfedvyzkum byl zahdjen v zaii 2019 a osloveno bylo
10 respondenti. S kazdym byl veden rozhovor nad pokladanymi otdzkami. V fijnu 2019 byla
ziskana data, vcetné¢ poznamek respondentl, zpracovana. V listopadu 2019 byl na zakladé
vyhodnoceni pfedvyzkumu vyhotoven dotaznik pro tuto bakalafskou praci a je soucasti této
prace formou pfilohy. V lednu a unoru 2020 doslo ke sbéru dat od respondentli a vyhodnoceni

téchto dat.
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7 Ziskana data a jejich interpretace

V této kapitole jsou nejprve podrobné vyhodnoceny ziskané odpovédi na jednotlivé
polozky dotazniku, ktery vypliovali pecujici o dité raného v€ku Spostizenim spolecné
sautorkou prace. Kratké slovni hodnoceni jednotlivych odpovédi je pro nazornost doplnéno

grafickym znazornénim.

Polozky ¢. 1-3

Prvni tii polozky zjistuji informace o vztahu k ditéti, véku a misté, kde pecujici osoba
sditétem zije. Autorka jiz uvedla pii popisu vyzkumného vzorku, ze 100 % respondentd jsou
matky, ajejich primérny vek je 34 let. VSechny rodiny ziji v poméru 50 % v mensich obcich

a50 % ve vétsich méstech.
Polozka ¢. 4

Tato polozka je zamérenana zjisténi véku ditéte s postizenim, o které osoba pecuje.

=13-24 =25-36 37-48 49-60 =61-72 =73-84

Graf ¢. 1 Vek ditéte v mesicich
Z grafu je patrné, ze nejvice zastoupenou skupinou, celych 29 %, jsou déti ve veéku 37-
48 mésica (3,5-4 roky). Jedna se o déti, které by jiz v tomto véku mohly byt samostatné;jsi
(v ramci sebeobsluhy, stravovani, denniho rezimu), ale diky svému postizeni jsou v rizné mire

zavislé na péci druhé osoby.
Polozka ¢. 5

Polozka zjistuje vyskyt jednotlivych typu postizeni. Pro vyhodnoceni autorka zvolila
sloupcovy graf, ktery poskytuje lepsi orientaci v ziskanych datech. Jsou v ném procentualné
zastoupeny vSechny formy postizeni, které respondenti uvedli ve svych odpovédich. Nejvice je
zastoupené zrakové postizeni a to vV 65 %. Nejméne¢ je zastoupena cilova skupina déti s ADHD

nebo ADD, a to ve vysi 24 %. Jedna se o mensi déti, kde jesté nemusi byt uzaviena diagnostika.
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Lze uvazovat i o tom, Ze specifické poruchy chovani nemuseji byt rodi¢i vnimany jako jisty
druh postizeni. Autorka se v dotazniku ptala na diagndzu, piipadné na podezieni, o ktery typ

postizeni se jedna.

80% 65%

- 53%
60% o,

47% 1%

I =

B Zrakové B Sluchové M Télesné

40%

29%

20%

0%

Mentalni  m PAS B ADHD, ADD

Graf ¢. 2 Typ postizeni
Polozka ¢. 6 a7

V této Casti se autorka zaméfuje na zjisténi a porovnani informaci od respondentt
k problematice pfispévku na péci. Jednim z cilti prace je zjiSténi realné podpory pecujicich
apfispévek na péci je jeden z primarnich zptsobi podpory. V polozce ¢islo Sest autorka zjistila
skute¢nou vysi ptiznaného prispévku a porovnéava tento vysledek s polozkou ¢islo sedm, kde

matky uvadi vysi piispévku na péci dle svého pocitu, tak, jak vnimaji, Ze by to mélo sprave byt.

Miuzeme porovnat, Ze dle skutecnosti ma dité pfiznany piispévek na péci III. stupné ve
46 %, ale dle vnimani pecujici osoby je to pouze 29 %. Oproti tomu je ve skutecnosti pfiznan
piispévek na péci IV. stupné jen 12 % a dle pocitu pecujicich by to mélo byt u 29 %. Zde je

patrny velky rozdil ve vnimani skutecné pfiznané vyse piispévku na péci a vnimani pecujicich

osob toho, jaky stupeti by dité mélo mit ptiznany. 6 % dotazanych vzhledem k véku ditéte tuto

N -

oblast zatim nefesi.

12%

—

/

m|. =]l =]ll. =IV. =nepobira

ml, =] =[l. =|V. =nepobird

Graf ¢. 3 Prispévek na péci priznany Graf ¢. 4 Prispevek na péci dle pecujicich
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Polozka ¢. 8

Zde autorka zjist'uje, jak rodinaptiznany piispévek na pééi vyuziva. Rozdé€lila odpoveédi
na oblast vyuziti pfimo pro dit¢ (rehabilitace, obleceni, terapie, léky, specidlni strava, cestovné
— nafta, benzin apod.) nebo vyuziti pro rodinu (placeni najemného, zajisténi chodu domacnosti,
nahrada pfijmu pecujici osoby apod.). V tomto piipadé jednoznacné pecujici vyuzivaji
ptispévek na péci pro dité s postizenim a to v 75 %. Ve 25 % je ptispévek vyuzivan napiiklad
na platbu najemného, nakoupeni Skolnich pomtcek pro sourozence, jidlo pro ostatni ¢leny

rodiny.

= pro dité = pro radinu

Graf ¢. 5 Vyuziti prispévku na péci
Polozka ¢. 9

Tato ¢ast je pro autorku velmi dulezita. Jedna se o moznost aktivniho traveni volného
¢asu, ktery ma pecujici osoba jen pro sebe, ato v hodinéach za jeden den. To, co rodi¢e uvadeji
ve svych odpovédich jako aktivni traveni volného Casu se z faktického hlediska za volny cas
povazovat nelze, jelikoz se jednd o uspokojeni zakladnich lidskych potieb. Pecujici v 64 %
uvadi, ze maji nula az jednu hodinu volného ¢asu denné jen pro sebe. Primérny ¢as k traveni

aktivniho volného Casu je 1,7 hodiny denné¢.

#0 =182 =3 u4 =5

Graf ¢. 6 Volny cas v hodinach za jeden den
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Polozka ¢. 10

V této cCasti se pecujici vyjadiili k formé&, jakou travi svilij volny cas. V nékolika
odpovédich je uvedeno, Ze jen ,tupé zira na televizi®. Nékteti si lehnou na zem a narovnaji si
zada. N¢kteti jen poslouchaji prirodu kolem sebe. Mnoho pecujicich uklizi, pere, vati a dohani
to, co se sditétem s postizenim neda zvladnout, kdyz je vzhiiru. Nekteti se vénuji zdravym
sourozencum. Pouze jedna pecujici uvedla, Ze se snazi chodit pravideln¢ na jogu, ale jedna se
pouze o jeden den v tydnu na dvé hodiny. Shoduji se, ze nemaji energii, aby tento Cas travili

aktivné.
Né&kolik odpovédi pro doplnéni:

... 8iji obleceni nebo vybarvuji antistresové omalovanky...*

2
,»... hackovani, ¢teni...“
»--- prochazka se psem...*

... uzivam si, ze po me¢ nikdo nic nechce...*

bh

Polozka ¢. 11

Zaméfeni na zapojeni ostatnich ¢lent rodiny do péce o dité raného véku s postizenim.
Pouze 29 % respondentti uvedlo, Ze jsou spokojeni s mirou podpory od rodiny. 47 % uvedlo,
ze se do péce snazi zapojit ostatni clenové rodiny, ale jejich zapojeni je nedostate¢né. Napiiklad
jedna matka odpovédéla: ,,Kdyz pominu to, Ze manzel dceru vykoupe, piebali a obCas vezme
na chvili ven, tak jsem na veskerou péci sama®. Ve 24 % je na péci o dité¢ matka zcela sama,

bez partnera, rodiny.

u partner, rodina - dostate¢né » partner, rodina - nedostate¢né = jsem na pécisama

Graf ¢. 7 Zapojeni clenii rodiny do péce o dité
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Polozky ¢. 12 a 13

V prvni poloZce se autorka dotazuje na skutecnost, zda pecujici v soucasné situaci
pracuje a v druhé se zajima o souvislosti mezi peCovanim o dité s postizenim a narokiim
zamg&stnavatele. Zda dosSlo ke zméné zaméstnani nebo Upravé pracovniho tvazku, ptipadné
Kk Gplnému ukonéeni pracovniho poméru. Ze ziskanych dat bylo zjisténo, Ze 65 % respondentil
ma déti starsi tii let, a proto by se dalo ocekavat, Ze budou zaméstnani. V grafu miizeme vidét,
Ze 64 % pecujicich viibec nepracuje a zcela se vénuje péci o dité s postizenim. Pouze 12 % je

zaméstnano na plny uvazek a 24 % na uvazek castecny.

Pecujici uvedli, ze ve 47 % doslo ke zménam v zaméstnani, a to v piimé souvisosti
Spéci o dite s postizenim a u 53 % ke zmén¢ nedoslo. Tato skuteénost mize byt ovlivnéna

faktem, ze jsou pecujici jesté na matetské dovolené s dalsim ditétem nebo nepracovali ani pied

narozenim ditéte s postizenim.

e

® ano = ne

=ano =ne = &astednyuvazek

Graf ¢. 8 Dochdazka do zaméstnani Graf ¢. 9 Zména v zaméstnani

Polozka ¢é. 14

V této otazce, ktera je zaméfena na zjisténi uspokojovani zakladnich potteb. Bylo velmi
dulezité vysvétlit respondentim jeji obsah. VSichni byli poudeni o vyznamu dotazu
k uspokojeni svych zakladnich potieb tak, aby doslo k relevantnim odpovédim. Zohlednén je
I vék déti, kdy se jedna v 64 % o déti starsi tii let, tudiz by pecujici mé&l mit prostor pro
uspokojeni zdkladnich potieb jakymi jsou spanek, jidlo apod. Nejvice je zastoupena odpoveéd’
spiSe ano a to v 53 %. Nezanedbatelny je fakt, Ze 29 % pecujicich vétSinou neméa moznost tyto
zakladni potfeby uspokojit v okamziku, kdy je pocituji a 12 % uvadi odpoveéd’ ne. SnaZzi se

upravit sviij rezim dne potiebam ditéte s postizenim a tim dochazi k jejich vycCerpani.
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Graf ¢. 10 Moznost uspokojeni zdakladnich potieb

Polozka ¢. 15

Polozka sméfuje K zjisténi pociti prozivanych pecujici osobou. Vzhledem Kk vyse
zjisténym faktim je ziejmé, ze psychické vycerpani je pro pecujici 0soby nevyhnutelné. Nemaji
dostatek volného casu, ¢asto nemohou uspokojit své zdkladni potfeby. To miiZze byt jeden
z diivodi, ze 41 % pecujicich pocit'uje pocity beznad¢je, tzkosti, deprese apod. 29 % pecujicich
uvadi, Ze tyto pocity spiSe nema. To ale neznamena, ze se viubec nevyskytuji... a 24 %
respondentll uvadi, Ze tyto pocity jiz nema. Je ziejmé, Ze neni moznost na osobni
psychohygienu a pecujici jsou pod stalou a dlouhodobou psychickou zatézi. V celkovém souctu

se 94 % respondentll v n¢jaké mife setkalo nebo setkava s psychickou zatézi v disledku péce

0 dité ran¢ho veku s postizenim.

A

mano =spi§eano = nevim spiSene mne mjiZne

Graf'¢. 11 Pocity beznadéje, deprese, uzkosti
PoloZzka ¢. 16

Zda dochazi ke zméné v rodinnych vztazich v souvisosti spostizenim ditéte, coz
zjist'uje tato polozka, je diilezity aspekt v mnoha oblastech Zivota rodiny. Tim myslime vztahy
partnerské, s ostatnimi détmi nebo $irsi rodinou. Zde je jasné, ze tato skutecnost ma velky vliv

na cely rodinny systém, jelikoz 41 % pecujicich uvadi, Ze se jejich situace zménila k hor§imu.



V dotazniku se objevilo také rozepsani odpovédi v pripadé zmény k horsimu, kdy po zjisténi
diagnozy ditéte otec rodinu opustil, ale ostatni ¢lenové se snazi pomahat. Zhorsil se vztah
Spartnerem, protoze pe€ujici nemaji Cas se partnerovi vénovat (traveni Casu ve dvou) i
zhorSeni vztaht s partnerovou rodinou, kdyZ partner rodinu opustil. 23 % respondentd uvadi,
7ze u nich zadna zména nenastala a 18 % respondentli uvadi zménu k lepsimu. Jedna se

0 semknuti rodiny v t€zké Zivotni situaci.

m ano, klepsimu une ® ano, k hor&imu jiné

Graf ¢. 12 Zmeny ve vztazich v rodiné

Polozka ¢é. 17

Pritomnost ditéte s postizenim méni vztahy nejen vroding, ale i vztahy jejich
jednotlivych ¢lentt k okoli, jejich spoleCenskému zivotu. Z vySe uvedené¢ho vidime, Ze
pecujicim se méni moznosti, jak se zapojit do spolecnosti a vést bézny zivot. Nésledujici zjisténi
autorku velmi zneklidnilo a povazuje ho za alarmujici. V 76 % pecujici uvadi, Ze se citi spise
izolovani ze spolecenského zivota. Autorka se domniva, ze tato polozka souvisi
s nedostate¢nou moznosti traveni volného €asu, ¢asu na partnersky Zivot, na pratele apod. Tento
vysledek upozoriiuje na nedostate¢né moznosti napiiklad v odleh¢ovacich a asistencnich
sluzbach u déti raného véku s postizenim. Jen 24 % respondenti uvedlo, ze ke zménam nedoslo

a neciti se byt izolovani.
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u zmény k lepsimu = nedo3dlo kezménam = citim se spiSe izolovand

Graf ¢. 13 Zmeny ve spolecenském zivoté

Polozka ¢é. 18

Zde se autorka dotazuje pecujicich, zda maji pocit podpory, uznani nebo tcty od $irsi
rodiny a okoli. Je to dulezita mira ocenéni, kterého se pecujicim miize dostavat. I kdyz 53 %
respondentll uvadi, ze ano nebo spise pocituji podporu, tak 35 % uvedlo, ze podporu viibec
nebo spiSe nepocit'uji, a to neni zanedbatelné. Ve 12 % uvadi, ze nevi. Tato otdzka nebyla pro
pecujici jednoducha a méli problém vyhodnotit, zda jsou nebo nejsou S§irSim okolim
podporovani. Ptesto, vétSina ma potifebnou podporu a ocenéni od svého blizkého okoli. Pro
nazornost, jedna z pec€ujicich uvedla, Ze ma pocit, Ze je to naopak, podporu poskytuje ona

svému okoli...
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Graf ¢. 14 Podpora, uznani Sirsi rodiny

Polozka ¢. 19

Tato polozka sméfuje k vnimani podpory statniho systému. Velkou miru podpory
pocit'uji pecujici prostiednictvim ufadi, riznych organizaci a instituci, které v tomto sméru
funguji. To je pro né dulezita a zavazujici informace. Pecujici vnimaji pfedev§im podporu
prostiednictvim socialnich davek, rehabilitaci apod. Pfesto zminuji, Ze nejsou dostupné

odleh¢ovaci sluzby pro déti raného veku, a to i v prvnim roce zivota. V 76 % respondenti uvadi,
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ze spise vnimaji nebo zcela vnimaji podporu a jen 6 % dotazovanych uvedlo, Ze podporu viibec

nevnima. 18 % dotazovanych nezna odpoveéd’, neumi se k této polozce vyjadrit.
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Graf ¢. 15 Podpora statu

Polozka €. 20

V této polozce se autorka doptava na dostupnost podpory pro pecujici osobu, zda byla
nebo je dostupna. Tim je mySlena odlehCovaci sluzba, pomoc v domacnosti, psychoterapie.
Polovina respondentti uvedla, Ze pro n¢ byla nebo je dostupnd podpora. Nejcastéji uvedli
socialni sluzby, naptiklad rana péce. Dale pak psychoterapie, programy organizaci pro pecujici
osoby, kde je zajisténé hlidani déti. Druha polovina uvedla, ze o Zadné podpote nevi. Zde je
potieba se zamyslet, jestli je to v dsledkil Spatného informovani od odbornikd, ufednikd apod.
nebo je to nezajem pecujicich o tuto formu podpory. MiiZe se také jednat o situaci, kdy je sluzba

nedostupna nebo neexistuje.
Polozka ¢. 21

V této casti se jedna o to, zda dochazi ke zméné¢ ekonomické stranky rodiny.
29 % respondentli uvedlo, Ze u nich k Zadné zméné nedoslo, 6 % uvadi zménu k lepSimu.
K zamysleni je fakt, Ze v 39 % se situace zménila k hor§imu a v 29 % se ekonomicka situace
rodiny méni neustale. Miizeme fict, ze v 68 % je ekonomické stranka rodiny nestabilni, a ne
zcela zajiSténa, a to je velkd ztrata jistoty, ktera mtze v dusledku byt zdrojem existencnich

problémii.
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Graf ¢. 16 Ekonomicka Situace rodiny

Polozka ¢é. 22

Zde se autorka dotyka ve vétSiné piipadi nepifijemného tématu, ktery vzbuzuje
U pecujicich uzkost, strach, nejistotu. Jednalo se o zjiSténi, zda pec€ujici ma obavu, strach
z budoucnosti, ato jak v oblasti zafazeni ditéte do piedSkolniho, $kolniho zatizeni, dospélost,
samostatnost ditéte apod. 65 % respondentd uvedlo, Ze ano a 12 % spise ano. Z toho je patrné,

ze 77 % pecujicich ma obavu, strach o budoucnost svého ditéte s postizenim.
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Graf'¢. 17 Obava z budoucnosti

Polozka 23

Vzhledem Kk vyse uvedenému se autorka doptava, z ¢eho maji pecujici nejvétsi obavy
vzhledem k budoucnosti jejich ditéte. Nejéastéji pecujici mluvi o strachu z izolace ditéte, které
se nebude moci zaclenit do spolecnosti nebo bude obéti Sikany. Jako dalsi se opakovala obava
o zdravi pecujiciho, aby nedoSlo k jeho zhorSeni a tim ke ztraté moznosti setrvani ditéte
SpostiZzenim v pfirozeném prostfedi, obava z Gistavni péCe. Nemald Cast se také obava zhorSeni
zdravotniho stavu ¢i smrti ditéte. Odlisné odpovédi se objevili u pecujicich o déti s PAS, kdy

uvadi strach z agrese ze strany ditéte.
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Polozka 24

V této oteviené otazce se pecujici mohou vyjadiit k tomu, co by jim pomohlo zvysit
kvalitu jejich Zivota. 80 % pecujicich uvedlo Zadost o vétsi zapojeni partnera, rodiny, moznost
hlidani ditéte s postizenim a také zapojeni instituci jako je matefskd Skola nebo moznost
odleh¢ovaci sluzby. Dale se objevovalo zlepSeni kvality bydleni, financi, terapie. Nekteti uvedli
moznost ,,jen mit dovolenou nebo ¢as pro nas dva®. Pecujici uvedli také zlepseni zdravotniho
stavu ditéte nebo zlepseni partnerského zivota. Jedna z pe€ujicich uvedla: ,,stacilo by se v Klidu

vyspat*.

Polozka 25

V této polozce maji peCujici moznost se vyjadiit, jestli jim néco v dotazniku chybi nebo
maji potfebu néco sdélit. Tuto moznost vyuzili jen tii respondenti. Nize autorka uvadi ¢ast jejich

odpoveédi:
... rekla jsem vSe, co jsem méla na srdci, dékuji...*

»-.. 1€kafstvi — ve smyslu, kdyZ potiebuji k lékati sama se sebou, musim vzit syna
ssebou, protoze nemam hlidani. Lékafi neberou v potaz synovo ZTP a cekani byva

nesnesitelné. . .

»--. 0sobné nevnimam péci o postizené dité jako zhorSeni kvality Zivota, jen bylo potieba

se snovou situaci smifit, naucit se Sni zit a zivot trochu upravit*.
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8 Vysledky pruzkumu a diskuse

V této Casti budou vySe zminénd data diskutovana s ndzory autorky a propojovana
s teoretickou ¢asti prace. Odpovime na vyzkumné otazky, které jsme si na pocatku prizkumu

polozili.

Vyzkumna otazka ¢. Jaké oblasti Zivota osoby pecujici o dité raného véku

S postiZenim jsou touto situaci ovlivnény nejvice?

Po vyhodnoceni dotaznikil je patrné, ze vyznamnou mérou jsou touto zivotni situaci
ovlivnény oblasti celkového systému rodiny. V disledku nové situace, dochazi k rozchodu
partnerd, odcizeni od $ir$i rodiny, piatel, spoleCenského Zivota. Jak uvadi ve své praci Maté¢jcek,
dochazi u pecujicich k ohrozeni rodicovské identity, dit€¢ zcela neodpovidd piedstavdm
anormam spolecnosti. Vétsina rodin se ocita v izolaci, vnimaji vylouceni z bézného Zivota.
Toma dopad na celkovy rodinny systém, na jeho fungovani. Méni se také role zdravého
sourozence, ktery mnohdy pfejima pozici dal$iho oSetiujiciho, je izolovany a neméa moznost
travit svlj volny c¢as stejné jako jeho vrstevnici. MiiZze tak dochéazet ke zhorSeni atmosféry
apocitl nepochopeni ze strany rodicti. Podrobnéji o této problematice informuje ve svém dile
Hradilkova. Miizeme s ni souhlasit, Ze obecné zdravi sourozenci piejimaji role, které jejich
veéku nepftislusi. Sourozenci jsou jednou velkou kapitolou, na kterou se v celém systému
podpory zapomind, stejné€ jako na pecujici. Jsou to lidé, kteti mnohdy obétuji cely sviij Zivot
péci o dité, pozd€ji dospé€lého, s postizenim. Oblasti, které jsou novou zivotni udélosti
ovlivnény se v prubéhu ¢asu méni. Ze zacatku muze dochazet k sebeobvinovani, jak uvadi
Matousek. Naptiklad matka se muze citit jako, Ze uplné selhala, udélala néjakou chybu apod.
Tyto faze se vdZou nejen na roli matky, ale také na roli Zeny, v tomto tvrzeni Ize s Matouskem
také souhlasit. Tyto faktory mohou mit vliv na stabilitu rodiny. Dle Havelky mlzZe dojit
k naruseni a naslednému rozpadu rodinnych vztahti nebo naopak k vétsi soudrznosti. Pro rodinu
je dilezité pochopit své dit¢ a mit dostatek informaci, které je mohou uklidnit a pomoci fesit

aktualni problémy.

Dalsi vyznamnou oblasti, ve které dochazi ke zménam je ekonomicka stranka, moznost
zaméstnani pro pecujici osobu. Z prizkumu vyplynulo, Ze pecujici osoba vétSinou ptichazi
0 sv¢é pracovni misto nebo se néjak zmeni, vétSinou dochdzi ke zkraceni pracovniho tivazku.
Tim je ohroZena finan¢ni jistota, a tak vétSinou partner, otec piejima velkou zodpovédnost
astava se jedinym zdrojem finan¢nich prostedka. Jak uvadi Takésc, u muzi mize dochazet ke

konfliktu roli, kdy se stavi do pozice toho silného, role ochrance, sobéstaéného muze, jediného
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zivitele rodiny. Je na néj vynalozen velky tlak, kdy musi zvladnout novu Zivotni situaci v rdmci
smifeni se s postizenim svého ditéte. Ustat tlak spolecnosti, protoze jeho dité je jiné a dokazat
zajistit dostatek financ¢nich prostiedkli pro stabilni chod domaécnosti. Jak miizeme vidét
Z dotaznika, vétSina rodin uvadi, ze jejich ekonomicka stranka je znacné nestabilni a neustale

se meni. Jde o ztratu velké jistoty.

Kdyz shrneme zjisténa fakta a pokusime se zodpovédét prvni vyzkumnou otazku,
nejvice se meéni oblast rodinného systému, ekonomicka stranka rodiny, spolecenské postaveni,

prostor pro sebe nebo partnersky zivot.

Vyzkumna otazka €. 2: Jak rodice pecujici o dité raného véku s postiZzenim vnimaji

problematiku aktivniho traveni svého volného ¢asu?

Tato otazka byla pro autorku velmi zajimava a v zavéru, na zéklad¢ zjisténych dat, také
alarmujici. Jak je uvedeno v teoretické Casti prace, dochazi diky narozeni ditéte s postizenim
k zasadnim zménam dosavadniho zivota. Kdyz se na to podivame objektivné, velkou zménou
je ptichod prvniho ditéte, které je zdravé. Zmeéni se rytmus a hlavni zdjem rodiny. Po néjakou
dobu se pecujici nezastavi, proziji nekolik bezesnych noci, obav, strachti apod. Ale v urcitém
obdobi tato intenzivni péce konci, méni se, dale se vyviji. Pokud se narodi dité s postizenim,
zaleZi, o jaky typ se jedna, ale je mozné, Ze intenzivni péce o dité po dobu celého dne 1 noci se
nikdy nezméni, nebo se zména stane pozdéji. Jak uvadi Matéjéek, rodi¢e maji své piedstavy,
na dit€ se t&si. Své jesSte nenarozené dité si idealizuji a o to hife pak situaci zvladaji, t€zko se
Snovou Zivotni situaci vyrovnavaji. Pro rodinu je to necekand z4téZ a o mozZnostech volného
Casu lze jen spekulovat. Proto si autorka polozila tuto otdzku a snaZila se nalézt odpovédi. Bylo

velmi smutné poslouchat pecujici, ktefi maji v priméru ¢as jen pro sebe ptiblizn¢€ hodinu denné.

Pecujici osoby prakticky nemaji moznost aktivné travit svlij volny Cas. VétSinou
vV odpovédich uvadeli, ze se jednd o Cas pies noc, kdy déti spi. To se neda zapocitat do aktivniho
traveni volného Casu, autorka ptedpoklada, Ze v tuto dobu spi 1 pecujici. Jak uvadi Hradilkova,
problémy mivaji pecujici 1 s prarodici, ktefi vétSinou z obavy, aby néco nepokazili, se péci
o toto dité vyhybaji. Nemaji moznosti, kdo by se postaral o jejich dite, n€kdy ale jde i o jejich
osobni nastaveni, protoze nikomu jinému neveifi. Maji potifebu se o dité starat, protoze umi
nejlépe uspokojit jejich potieby... Zde zistava otazkou, zda prevazuje pocit, ze nemohu dité
nikomu jinému svéfit a tim nemam ¢as sam pro sebe nebo pro partnera ¢i zdravého sourozence,
nebo jde o nedostateCnou nabidku naptiklad odleh¢ovacich sluzeb. Stim se autorka béhem

prazkumu také setkavala. Pecujici pocituji nedostatek naptiklad dostupné (Casove i financn¢)
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terénni odlehcovaci sluzby, ptipadné vikendové ¢i tydenni pobyty tieba pres 1éto. Zde je opét

prostor pro polemiku, jelikoz odlehcovaci sluzby jsou nabizené, ale vytizené jsou jen narazove.

Vyzkumna otazka ¢. 3. Jaké jsou realné moznosti podpory osob pecujicich o dité raného

véku s postizenim?

Na zakladé vyhodnoceni dotazniki je zfejmé, ze rodice maji urcitou podporu. Jedna se
Vv prvni fadé o moznost prispévku na péci. Komplikaci je, ze na tento ptispévek ma dité narok
az po dovrseni jednoho roku a ptidéleni diagnézy. Poté zélezi na socialni pracovnici, ktera Setii
situaci pfimo v roding. Ne vzdy je posuzovani vysSe piispévku zcela objektivni. Mozn4 ani neni
mozné této roviny docilit. Zde je patrny velky rozdil ve vnimani skutecné ptfiznané vyse
prispévku na péci a vnimani pecujicich osob o jejich predstavé, jaky stupen by dit¢ mélo mit
priznany. Ve dvou ptipadech se pii prizkumu objevila i moznost vétsi podpory ze strany statu
— zvySeni pfispévku na péci. Jak autorka uvadi, na vysi ptispévku se vaze diagnoza. Kdyz je
stanovena diagnoza, mize dojit K fazi akceptace — smifeni, rodina pfijme postizeni ditéte, jak
uvadi Fitznerova, Zivot ma novy smysl. Cim t&Z§i postiZzeni dité ma, tim je péce o n&j naroéngjsi,
a to nejen Casové, ale také materialné. Ke zvySeni piispévku neddvno doslo, ale kdyz si
piedstavime, Ze pecujici pracuje 24 hodin denné bez naroku na dovolenou, ¢astka piepoctena
na hodinu je nizka. Pfesto je trend takovy, Ze déti s postiZenim zlistavaji spiSe v rodinach, kde

se jim snaZi zajistit co nejlepsi podminky pro jejich maximalni rozvoj.

Dalsi formou podpory je relativné dobife fungujici zdravotnictvi. Pfesto, Ze si néktefi
pecujici stézuji na dlouhé Cekajici lhiity, které jsou rocni nebo i viceleté, stale je v ramci
zakladniho pojisténi dostatecna zdravotnicka péce. Jedna z respondentek zminila, ze by vidéla
moznost podpory naptiklad pii navstéveé 1€kare, kdy jde s né¢jakym problémem sama pecujici
osoba. Dité s postizenim nemd kdo pohlidat a cekat v ¢ekarn€ neni piijjemné nikomu ze

ziCastnénych. Prala si, aby tito pecujici méli prednosti pravo na oSeteni.

Miizeme pecujicim nabidnout také socidlni sluzby. Jak uvadi Ktivohlavy, jednéd se
o ur€ity naraznik, ktery ndraz tlumi. Autorka souhlasi s ndzorem Hradilkové, ktera dava diiraz
na vcasnost, kdy se pecujici o sluzbach dozvida. Je potieba tyto sluzby nabizet co nejdiive tak,
aby rodi¢e nemuseli byt v dlouhodobém stresu bez mozZnosti podpory. Diive byla podpora
pecujicich naprosto nedostatecna, proto dochazelo k ¢astému umist'ovani déti do ustavi. Jak
uvadi Hradilkova, pokud je dostupna sluzba rané péce, je to ti¢inna prevence pied Ustavni péci.
Zaroven je tfeba uvést, ze poradce rodinu nesoudi a pokud se rodina rozhodne umistit dité do

ustavu, pomuze s vybérem nejvhodnéjsiho zafizeni a zarovei je provede celym timto narocnym
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obdobim. Je potieba brat v uvahu, abychom tyto rodiny nepiepecovavali, ale posilovali jejich
rodi¢ovské kompetence tak, aby situaci zvladli samy, bez socidlnich sluzeb. Pokud dochazi
k poskytovani socialnich sluzeb, je dtilezité vymezit hranice, ujasnit si potfeby rodiny. Autorka
se domniva, ze neni potieba vice organizaci, ale spiSe posilit fady odbornikl a provazat sféru

zdravotnictvi, socialnich véci a Skolstvi.

Autorka diky pruzkumu ziskala dal$i zajimava data. Inspirovala ji k zamysleni nad
pyramidou potieb, o které piSe Maslow. Pokud nejsou uspokojeny zékladni, fyziologické
potieby ¢lovéka, nemiize dochézet k daldimu rozvoji. Rada pedujicich tedy spise pfeziva a nema
moznost se najist, kdyZz pocituji hlad... Jedna se 0 41 % pecujicich, ktefi se prizkumu tc¢astnili.
Pocity beznadgje, strach z budoucnosti se u pecujicich objevuji ¢asto. Chybi jim psychologicka
podpora, ktera by byla dostupna tfeba i v domécim prostiedi. Nemohou ¢asto nebo pravidelné

odjizdét od rodiny, tak se zamysleli 1 nad touto moznosti.

Na zdklad€ prizkumu autorka souhlasi s ndzorem Jankovského, ktery tvrdi, ze kazda
krize ma svlij vyznam a pfedstavuje bolestny piinos pro kvalitu naseho Zivota. Ale diky témto
piekonanym krizim se miizeme posunout dal, vytvatime si sviij hodnotovy systém a naucime

se l1épe rozliSovat mezi vécmi podstatnymi a nepodstatnymi.
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Zavér
Prace se vénovala problematice kvality zivota pecujicich osob o dité ran¢ho véku
s postizenim. Jedna se o cilovou skupinu, ktera je spolecnosti spiSe opomijena. Obecné miizeme
konstatovat, ze postizeni ditéte vzdy ovlivni rodinu negativné, ale v n€kterych oblastech miize
v souvislosti stim, dojit k pozitivnim zménam. Je potieba se zamyslet nad tim, jak pecujicim

osobam pomoci, jak je v jejich t€zké zivotni situaci podpofit.

V teoretické Casti se autorka zaméfila na objasnéni zékladnich pojmu. Pokud hovofime
o kvalit¢ Zivota, je potieba védet, co si pod timto slovnim spojenim piedstavit. Uvedla
informace k historii pojmu a jak se kvalita zivota méfi. Dal§im dileZitym pojmem je pecujici
osoba. V praci je vysvétleno, kdo mize byt peCujici osobou, jaké podminky spliiuje a thly
pohledu, jak pecujici osobu vnimat. Soucasti této kapitoly je také prispévek na péci. Je dany
postup jeho vypoctu, je rozdéleny do Ctyf stupnii a je potfeba o néj pozadat. Jedna
se 0 ngjvyznamngéjsi podporu pecujicich ze strany statu. Autorka popisuje, jak se méni situace
Vv rodiné po narozeni ditéte s postizenim, uvadi jednotlivé faze procesu vyrovnavani se s novou
Zivotni situaci, ktera je mnohdy tézka. Pecujici si prochdzi jednotlivymi fazemi, které ovliviiuji
jejich chovani k sobé&, okoli, a pfedevSim k ditéti s postizenim. Vyznamnym faktorem je typ
postiZeni, které ovliviiyje cely rodinny systém, ptistup k ditéti a také miru podpory, kterou bude
rodina potiebovat. Jednou z forem podpory mohou byt socialni sluzby, o kterych se autorka
zminuje v samostatné kapitole. Jsou uvedeny chronologicky tak, jak je pecujici zpravidla
vyuzivaji. Od narozeni ditéte, naptiklad jiz v porodnici, az po ranou péci, ktera mize pecujici

provazet do sedmi let véku ditéte.

Empirickd ¢ast byla zaméfena na prizkum a zodpovézeni vyzkumnych otdzek
prostiednictvim dotaznik, které vyplnovala autorka prace spolu s respondenty. Pied zapocetim
prizkumu se autorka domnivala, Ze pecujici jsou dnesni spolecnosti spiSe opomijenou cilovou
skupinou a jeji domnénka se potvrdila. Prostfednictvim vyzkumnych otazek bylo zjisténo, které
oblasti prochazi nejvetsi proménou po narozeni ditéte s postizenim. Bylo zjiSténo a autorka to
pfedpokladala, Ze pecujici prakticky nemaji moznost aktivniho traveni volného casu, jelikoz
neni jednoduché zajistit kvalifikovanou péci pro jejich déti v nepfitomnosti pecujicich.
Objevilo se ale také to, ze nekteti pecujici maji problém s predanim péce jiné osobé. Pecujici
potvrzuji, Ze maji podporu ve statnim systému, a to prostfednictvim ptispévku na péci nebo

moznosti socidlnich sluzeb, které mohou, vétSinou bezplatng, provést a podpofit rodinu v jejich

48



nové zivotni situaci tak, aby nedoslo k socialnimu vylouceni ditéte s postizenim nebo celé jeho
rodiny. Zde je ale stale dostatek prostoru pro vznik a moznost podpory v dal$ich oblastech

rodinného systému.
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Navrhovana opatieni

Autorka by na zéklad¢ vysledkli provedeného Setfeni navrhuje zlepseni postaveni
pecujicich ve spole¢nosti. Nemaji dostateéné spolecenské postaveni, uznani a respekt. Mohlo
by jit o formu materialni, ale i tu nematerialni. Vice mluvit o tom, co tito lidé d€laji pro své déti
a také pro vetejnost. Nemusi vznikat nova mista pro Gstavni péci, jelikoz se rodice dokazi
postarat o své déti v domacim prostiedi. S tim souvisi napiiklad ptispévek na péci, ktery by
mohl byt ve vyssi ¢astce a mohla by tu byt 1 dal$i finanéni moznost naptiklad odmén, piispévku
na lazné nebo masaze pro pecujici, ptipadné rehabilita¢ni cviceni, poukaz na dovolenou atd.
Ptispévek na péci je uren pfimo pro dité, ale na rodi¢e nebo zdkonné zdstupce ditéte
se zapomind. Zapomina se na to, ze v nemalé mife tyto osoby prichdzeji o moznost standartniho
pracovniho uplatnéni a pfispévek na péci neni primarn¢ urcen jako ndhrada mzdy. Jeho vyse
by fakticky ani nepokryla naklady spojené s vychovou ditéte s postizenim a ztratu vydélku.
V ramci prizkumu bylo porovnano vniméni vySe skutecného ptispévku oproti piani nebo
vnimani pecujicich, jak by to videli oni. I zde se miizeme zamyslet nad systémem, kterym je
vyse prispévku urcend. Velky vliv na ni ma Setfeni socialni pracovnice v rodiné. Zde nejde
opomenout subjektivni vnimdni, které se na posouzeni také podili. Jsou dand urcita pravidla,
kterd vychazeji z diagndzy a schopnosti napiiklad sebeobsluhy ditéte apod. Ale vnimani
socialni pracovnice ma na ptispévek velky vliv. VétSinou pecujici vyuZiji piispévek piimo pro
potieby ditéte (nakup pomtcek, rehabilitace apod.). Diky danym pravidlim a rozsifeni oblasti
finanéni podpory by mohlo dojit ke stabilizaci ekonomické stranky rodiny. V<étSina
z dotazanych uvedla, Ze se jejich ekonomicka stranka méni neustale, je nestabilni, a to vede

k existen¢nim problémim celé rodiny.

Velkou oblasti, kterd je touto zménou zasaZena je moznost traveni volného casu
aktivnim zptisobem. Zde je pfed nami mnoho prace, protoze v této oblasti podpora selhava.
MtiZe to pramenit z nedostupnosti odlehcovacich sluzeb, zejména pro déti do tfi let. Pro tuto
skupinu sluzby nejsou dostupné. Autorka navrhuje rozsSifeni cilové skupiny a zlepSeni
dostupnosti odlehcovacich sluzeb, a to 1 jeji terénni podoby. Jedna se o sluzbu placenou, to je
potieba zohlednit a stanovit rozumnou sazbu za hodinu tak, aby si ji mohlo dovolit vice rodin.
Pecujici se shoduji, ze vétSinou v misté jejich bydlisté takova sluzba neni nebo je pietizena. To
predevsim v letnich mésicich, kdy rodiny odjizdi na dovolené apod. Mohl by se udélat prazkum

Vv terénu, ktery bude zaméfeny na potiebnost odlehcovaci sluzby, na formé, kterou by pecujici

uptednostnili, jakou vysi poplatku by byli ochotni a schopni zaplatit. Pak by se mohl otevfit
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prostor pro aktivni traveni volného casu tak, aby mohli délat to, co je bavi a nabrat tak silu

k dalsi péci o dité s postizenim.

Pecujicim chybi také psychologicka podpora. V disledku narozeni ditéte s vétsi mirou
podpory dochdzi ke zmé€nam v partnerskych vztazich. Je to tlak, kazdy z partnert si prochézi
fazemi procesu vyrovnavani se rizn¢, a to zpusobuje mnoha nedorozuméni. Vzajemné se
obvinuji, kdo za postizeni ditéte mize apod. Celkove jsou pecujici pod stalym tlakem obav
astracht z budoucnosti jejich ditéte s postizenim nebo maji obavy o své zdravi. To pak vede
k otazkam, kdo se o dité postara, kdyZ oni nebudou moci. Obavy o samostatnost jejich ditéte
v budoucnosti se opakovali v dotaznicich casto. Je to pochopitelné, ale potiebuji o téchto
situacich s nékym mluvit. Bylo by podporujici umoznit psychologickou podporu témto rodinam
V jejich domacim prostfedi. Tito odbornici jsou ale pfetizeni, cekaci doby jsou dlouhé, a ne
kazdy psycholog miize poskytnout kvalitni pomoc. Zde je také velky prostor pro dalsi prizkum,
ktery by se zaméfil na formu podpory a moznosti finan¢ni thrady, piipadné zvazit, jestli by
alespon v zacatku, mohla byt tato odborna sluzba pro pecujici hrazena v ramci zdravotniho

pojisténi.

Zamg¢stnavatelé by také mohli zlepSit podminky pro préaci pecujicich, ktefi se staraji
o dité s postizenim. Z prizkumu je patrné, zZe vzhledem k nové Zivotni situaci dochazi ke
zmé&nam v oblasti zaméstnani. N&kteti zlistavaji v domacnosti, plné se staraji o rodinu. Jini musi
své ptivodni pracovni misto tpln€ zménit nebo dochazi ke snizeni pracovniho uvazku. Bylo by
dobré, podpofit zaméstnavatele, aby mohli vyjit t€émto pecujicim vsttic. Stejné tak, jako
dostavaji dotace €i Ulevy pii zamé&stnavani osob se zdravotnim znevyhodnénim, mohli by
obdrzet podporu ze strany statu, pokud zaméstnaji pecujici osobu. Jako jeden z prostfedkli by
mohla byt tleva na danich pro zaméstnavatele nebo by za tuto osobu nemusel odvadét povinné
pojisténi, které by uhradil stat apod. Moznosti by se zde naslo n€kolik. Zaroveni by mohlo jit

0 jakousi prestiz. Lepsi postaveni firmy, kterd zaméestnava a podporuje pecujici, ve spolecnosti.

Pecujici uvadi, ze diky této nové situaci doslo vétSinou ke zlepSeni vztahti v ramci Sirsi
rodiny. Nékdy partnefi opoustéji domacnost, ale oproti tomu dochézi 1 ke zlepSeni, kdy se
rodina semkne a drzi pii sob€. To lze vnimat pozitivn€ a je potieba tuto skutecnost podpofit.
Opét se nabizi forma odmény pro tyto osoby, naptiklad n¢jakou formou spolecenského ocenéni.
To by mohla byt i prevence k tomu, aby nedochazelo k izolaci rodin. Bohuzel to je alarmujici,
protoze naprosta vétSina respondent uvedla, ze se citi byt izolovani. Neucastni se

spoleCenskych akei, ztraci pratelé, kamarady, zaméstnani, své konicky atd. Vse souvisi se vSim,

51



pokud tedy pomtizeme rodindm ,,uleh¢it, miizeme pomoci k jejich lepSimu zaclenéni do

spole€nosti a navratu, alespon z ¢asti, k jejich predeslému stylu Zivota.

Autorka vnima, Ze se situace méni k lepSimu a dochazi k vzniku novych
organizaci, které jsou urc¢ené piimo pro podporu pecujicich. Doslo také ke zvySeni piispévku
na péci a zmeéné jeho moznosti vyuziti. V novele zakona o socialnich sluzbach by mélo dojit
k zavedeni nové cilové skupiny: Pecujici osoby. To vSe by mélo pfinést zviditelnéni téchto
osob, ke zvednuti prestize a uznani spole¢nosti. Tito lidé se staraji o své déti ve dne v noci,
rozviji je, vozi k 1€kafi, na rehabilitaci, do 1azni. Obé&tuji mnohdy sviij osobni i pracovni Zivot
pro své milované dité. Zaslouzi si vétsi pochopeni a uznani, zlepSeni dostupné podptirné péce

pro déti s postizenim napiiklad formou odlehcovacich sluzeb.
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Priloha: Dotaznik

Dotaznik kvality zivota osoby pecujici o dité raného véku
s postizenim

VaZena pani, vaZeny pane,

do rukou se Vam dostava dotaznik, jehoz cilem je zjisténi informaci o zméndch kvality Zivota
pecujici osoby po narozeni ditéte s postizenim.

Odpovédi jsou zcela anonymni a davérné. Tento dotaznik bude elektronicky zpracovan a data
budou urcena vyhradné k ucelu zpracovani podkladl pro bakaldiskou praci. S daty nebude
ddle nakladano a nebudou poskytnuta treti strané.

V prvni ¢asti dotazniku zjistujeme demografické Udaje a obecné informace o respondentovi
a v druhé ¢asti jsou otdzky smérovany na Vase vnimani zmén kvality Zivota po narozeni ditéte
s postiZzenim, které oblasti jsou nejvice zasazené a zda se Vam dostava potfebné podpory.

Velmi si vazime Vaseho ¢asu a dékujeme za Vase odpovédi.

V pfipadé dotazi nds miZete kontaktovat na emailové adrese: katerina.jirova@seznam.cz
nebo na telefonnim Cisle: 724 232 171



mailto:katerina.jirova@seznam.cz

Prosim, zaskrtnéte odpovidajici polozku:

1. Jaky je Vas vztah k ditéti s postizenim?
L] Matka
] otec
[] Péstoun/ka

] Jiné- ProSim, VYPISte.....ccceieierieririinr e se e

2. Prosim o doplnéni Vaseho véku

3. Zijete v obci/mésté dle poctu obyvatel:
|| Do 1000 (napfiklad Kvitkov — mald vesnice)
] 1001-10000 (napfriklad Mnichovo Hradisté)
] 10001-50000 (napfiklad Nymburk, Jablonec nad Nisou)

| ] 50001 avice (napfiklad Liberec)

4. Jaky je v tuto chvili vék dité s postizenim, o které pecujete?
] 0-12 mésica
] 13-24 mésica

25-36 mésicu

36-48 mésicu

49-60 mésicl

61-72 mésicl

N N B

73-84 mésicl



5. O jaky typ postiZeni se jedna — nebo pravdépodobné jedna?

(muZe byt zaskrtnuto vice odpovédi)
L] Zrakové

L] Sluchové

[] Pohybové

L] Retoveé

L] Mentalni

|| Porucha autistického spektra

| ADHD, ADD

6. Jaky stupen zavislosti ma Vase dité dle skutecnosti (stupen prispévku na péci)?

[] Nepobirame pfispévek (prosim o upiesnéni, z jakého dlivodu)

[] . Stupen
[] II. Stupen
[] lll. Stupen
Y2 Stupen

7. Jaky stupen prispévku na péci vidite vy jako adekvatni k postizeni Vaseho ditéte?
L] Zadny

B Stupen

Lo Stupen

Lo Stupen

] Iv. Stupen

[] Nevim, neumim zhodnotit



8. Jakym zpuUsobem prispévek na péci vyuzivate? (co z néj hradite)

11. Jak probiha péce o dité u Vas v rodiné?
|| Jsem na péci sam/sama
] Pomaha mi partner (manzel, ostatni pfibuzni...), ale méné, nez bych potreboval/a
] Pomaha mi partner (manZel, ostatni pfibuzni...) v dostate¢né mire

] Pokud jste se nenasli v zadné z odpovédi, prosim, rozepiste se

12. Chodite v soucasné dobé do prace?
[] Ano, pracuiji
[] Ne, nepracuji

[] Ano, na Castecny Uvazek (zkraceny, obc¢asna brigada)



13.

14.

15.

Doslo u Vas v souvislosti s tim, Ze pecujete o dité s postizenim, ke zméné

zameéstnani?
D Ne

[ ] Ano - prosim upfesnéte jak — z jakého divodu

Mate moZnost uspokojit své zakladni potieby (vyspat se, najist, umyt apod.) ve

chvili, kdy je pocitujete?
D Ano
[ ] Vvétginou ano

[ | Vétginou ne

L] Ne

Citite pocity beznadéje, uzkosti, pfipadné deprese (néktery z téchto pocitti)?
L] Ano

[] Spise ano

[] Nevim

[] Spise ne

L] Ne

[ Jizne



16. Mate pocit, Ze doslo ke zméné ve vasich rodinnych vztazich (vztahy partnerské,

s ostatnimi détmi, se Sirsi rodinou)?
[] Ano, k lepSimu

[] Ano, k horsimu

[] Ne, ke zménam nedoslo

] Jing odpovéd (partner ano, ostatni ne apod.)

17. Jak vnimate zmény ve vasem spolecenském Zivoté (pratelé, znami, kamaradi)?
] Nedoglo ke zménam
[] Zmény k lepsimu

[ ] citim se spiSe izolovana/y ze spolecenského Zivota

18. Mate pocit podpory, uznani nebo tcty od SirsSi rodiny a okoli?
L] Ano
[] SpisSe ano
] Nevim
[] Spise ne

] Ne

19. Vnimate podporu statniho systému (Urady, organizace) v této tézké zZivotni situaci?
] Ano
[] Spise ano

[ ] Nevim



[] Spise ne
L] Ne

|| Pokud se chcete vice rozepsat, mlzete:

20. Je, nebo byla, dostupna podpora pro Vas, jako osobu pecujici o dité s postizenim

(nap¥. odlehcovaci sluzby, pomoc v domacnosti, psychoterapie apod.)?

L] Ano- prosim, napiste, o kterou sluzbu se jedna (jednalo):

] 0%4dné podpore nevim

21. Zménila se ekonomicka stranka vasi rodiny?
| zménak lepSimu
[ ] Zména k horgimu
[ | Nedoglo ke zméné

[ ] Méni se neustale (je nestabilni)

22. Mate obavu, strach z budoucnosti (zafazeni ditéte do predskolniho, Skolniho

zafizeni, dospélost, samostatnost ditéte apod.)?
] Ano
[] Spise ano

[ ] Nevim



[] Spise ne
L] Ne

23. Z ¢ceho mate nejvétsi obavy, prosim, rozepiste se:

24. Co by Vam pomohlo zvysit kvalitu Vaseho Zivota? (prosim, rozepiste se):

25. Chcete se k problematice kvality Zivota pecujicich osob vice vyjadrit?
Chybéla Vam néktera otazka — téma v dotazniku?

Pokud ano, prosim, rozepiste se:



