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Uvod

Tématem mé bakalarské prace je ,,Péce o dit€ s mentalnim postizenim v roding€”. Dle mého
nazoru je to velmi dulezité a aktualni téma. Takova péCe neni viibec snadna a mnoho lidi ji
muze podceniovat. RodicCe, ktefi peCuji o své dit€ s mentalnim postizenim, prevzali na sebe roli,
ktera pifindsi velkou zodpovédnost, velké mnozstvi trpélivosti, omezeni ve spousté véci

a ¢innosti, ale také v neposledni fadé lasku ke svému ditéti.

Mnoho lidi se nesnazi mezi sebe piijmout osoby s postizenim. Mysli si o nich, ze jsou

napiiklad ,,divni“,  ,nenormalni* a také, Ze nepatfi do naseho zivota. Takovym lidem velmi ¢asto
chybi empatie, vstficnost, pochopeni. Pokud sami nezazili alespoi néjaky cas s ditétem
s postizenim, tak nevi, jak je to naro¢né. Dle mého ndzoru jsou osoby s postizenim béznou
soucasti naSeho zivota a patfi mezi nds jako vSichni ostatni. Nékteré z nich maji velmi
specifické naroky, tudiz je prace s nimi a péce o n€ velmi individualni. Ale myslim si, Ze takova
péce muze byt i velkym piinosem. Zalezi, z jakého uhlu pohledu se na to ¢lovek diva a také,

jak se s tim vyrovna.

Vramci pracovni ¢innosti jsem chodila do organizace Eliada, kterd se vénuje détem
1 dospélym s télesnym, mentalnim a kombinovanym postizenim a s poruchami autistického
spektra. Sluzba, ktera je t€émto klientim poskytovana, se nazyva osobni asistence. Diky této
prilezitosti jsem mohla poznat rodiny, které pecuji o své dité nejen s mentalnim postizenim,
a jesteé vice jsem se utvrdila v tom, ze péce o dité s postizenim je opravdu narocna zalezitost.
Toto téma jsem si vybrala prevazné z toho divodu, Ze mam osobni zkuSenosti se svymi bratry,

kteti maji postizeni a také jsou v mém okoli rodiny, které pecuji o dit€ s mentalnim postizenim.

Cilem mé bakalarské prace je zjistit, jak ovliviiuje péce o dité s mentalnim postizenim

kvalitu zivota rodicu, ktefi o své dité pecuji.

Bakalatskou praci budu mit rozdélenou na teoretickou a praktickou ¢ast. V teoretické Casti
predstavim pojem rodina, jaké jsou typy a funkce rodiny, faze vyrovnani se s narozenim ditéte
s mentalnim postiZzenim a jaka miize byt pomoc a podpora rodin€. V dalsi kapitole uvedu pojem
mentalni postizeni, jeho klasifikaci a etiologii. V nasledujici kapitole popiSu kvalitu zivota,
faktory, které ovliviiuji kvalitu Zivota rodici a jaky muZze byt pfinos péce o dité s mentalnim
postizenim. V posledni kapitole budu vénovat pozornost zdrojim podpory pecujicim rodi¢im
ze strany statu, predstavim, jaké financni prispévky mohou rodice pro své dité vyuzivat a dale

jakeé socialni sluzby ¢i jiné zdroje podpory.



V praktické casti vyuziji metodu kvalitativniho vyzkumu a jako néastroj sbéru dat
polostrukturovany rozhovor. Moje vyzkumna otdzka zni takto: ,Jak ovliviiuje péce o dité
s mentalnim postizenim kvalitu Zivota rodicu, kteri o své dité pecuji?* V ramci rozhovora
se svymi ucastniky vyzkumu budu hledat odpovéd na tuto vyzkumnou otazku. Pro vybér
vyzkumného vzorku pouziji u€elovy vybér a mymi ucastniky budou Ctyti pecujici rodice, ktefi
budou odpovidat na mé otazky. Svému tématu bych se chtéla vénovat vice podrobngji a velmi
me zajimaji odpovédi, nazory a pohledy ucastnikii na danou véc. V zaveéru praktické Casti budu
analyzovat a interpretovat ziskana data od svych ucastniki pomoci metody otevieného

kodovani.



Teoreticka Cast
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1 Rodina a dité s mentalnim postizenim

Prvni kapitola bude zamétena na rodinu a dité s mentalnim postizenim. Pfedstavime pojem
rodina, uvedeme, jaké jsou druhy a funkce rodiny, dale rodinny systém a jeho subsystémy

a budou popsany faze vyrovnani se s narozenim ditéte s mentalnim postizenim

1.1 Definice, druhy a funkce rodiny

,,Rodina je skupina lidi se spolecnou historii, soucasnou realitou a budoucim ocekavanim
vzajemné& propojenych transakénich vztahtl. Clenové jsou ¢asto vazani hereditou, legalnimi
manzelskymi svazky, adopci nebo spolenym usporadanim zivota v uritém useku jejich
zivotni cesty. Kdykoli mezi blizkymi lidmi existuji intenzivni a kontinualni psychologické
a emocionalni vazby, mize byt uzivan pojem rodina, i kdyZz jde o nesezdany par, o nahradni

rodinu apod.* (Kramer, 1980 in Sobotkova, 2007, s. 24)

V prabéhu zivota projde vétSina jedinci dvéma druhy rodin. Prvni je tzv. vychozi, to je
rodina, do které se sam narodil. Druh4 rodina je reproduk¢ni, kterou sam v dospélosti vytvori.

(Rejtarova, 2020)

Nuklearni rodina je rodina dvougeneracni neboli tzv. uzsi. Déle se pak rozliSuje rodina
v SirSim slova smyslu, tzv. vicegeneracni, ktera zahrnuje i pfibuzné druhého a tfetiho stupné
(prarodice, stryce, tety, sestfenice a bratrance, pripadné i dalsi). Dalsim typem je komponovana
rodina, ktera je slozena ze dvou predeslych rodin. Tato rodina zahrnuje nevlastni matky, otce
a také sourozence. Dle dalsiho faktoru je mozné rozlisovat rodinu tplnou, v niz jsou obsazeny

obé role rodicl, a neuplnou, kde chybi jeden ze zakladajicich clent. (Rejtarova, 2020)

Rodina plni n€kolik funkci. Jednou z nich je reprodukce, ktera je biologickou tlohou rodiny.
Dale dochazi v rodiné k vychové déti Cili k jejich socializaci. Rodina zabezpecuje své Cleny
po materialni strance a tim plni ekonomickou tlohu. Dalsi funkci je emocionalni uloha, diky

které je v rodin€ poskytovano citové zazemi, podpora a pocit bezpeci. (Krutova, Kysela, 2019).
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1.2 Rodinny systém a jeho subsystémy
,Definujeme-li rodinu jako systém, mizeme vyuzit nejjednodussi klasickou pracovni

definici systému — systém je soubor ¢asti a vztahti mezi nimi.* (Sobotkova, 2007, s. 24)

Rodinné systémy jsou organizacné slozité. Vytvareji komplikované sit€ vzijemné
propojenych vztahti. Dalsi vlastnosti rodinného systému je otevienost, ktera rozviji vitalitu
systému, schopnost reprodukce a také schopnost zmény. Naopak se muze vyskytovat
i uzavienost rodinného systému. V tomto piipadé se nékdo muze citit bezpecnéji, miaze ovSem
dochéazet k vétSimu stresu a izolaci od ostatnich. Adaptabilita je také stézejnim bodem
v rodinném systému. Ta se postupné vyviji a obméiuje v zavislosti reakci na citlivé impulsy,
a to vné&jsiho i vnitiniho pivodu. Zakladem rodinnych systému je také pribézna informacni
vymeéna, ktera se vyskytuje u slozitéjSich systémi. U jednodussich systému probiha tzv. tok

energie. (Kantor, Lehr, 1975 in Sobotkova, 2007)

,Rodinny systém se spoleéné rozklada v prostoru a Case, v biologickém a socialné-
historickém kontextu. Systémové mysleni tedy pojima rodinu nejen v kontextu prostorovém

(systém, subsystémy, jejich hranice atd.), ale i v kontextu asovém.* (Sobotkova, 2007, s. 25)

Kazdy rodinny systém se déli na jednotlivé rodinné subsystémy. NejzakladnéjSim je
manzelsky ¢i partnersky subsystém, dalSim je subsystém rodi¢-dité a tfetim je subsystém
sourozenecky. Manzelsky subsystém je velmi dulezity a hraje zasadni roli ve vSech vyvojovych
etapach zivotniho cyklu rodiny. Manzelé vykonavaji spolecna rozhodnuti, snazi se o zvladnuti
konfliktu, fesi budoucnost rodiny, spoleéné si uspokojuji potieby jistoty, ale také sexualni
potieby apod. A to je konkrétnim vzorem vzajemného pisobeni a divérnosti mezi muzem
a zenou, ktery zaroven ovliviluje 1 vyvoj déti. Subsystém rodic-dité se objevuje ve chvili, kdy
zena ot¢hotni a také zvétSuje hranice predchoziho subsystému. Narozeni ditéte znamena pro
rodinu velkou Zivotni zkusenost, a to velmi pozitivni, ale také mize sméfovat k urcitym krizim.
V sourozeneckém subsystému je dilezita spoluprace mezi sourozenci, souté€zeni, vzajemna
podpora, ale také ucit se urCitym zpusobem vyjednavat a vytvaret kompromisy. Jakékoliv déni

v jednom z té€chto subsystému ma vliv i na déni v dal§im subsystému. (Sobotkova, 2007)
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1.3 Faze vyrovnani se s narozenim ditéte s mentalnim postiZenim

Jakmile se rodi¢im narodi dité, objevi se vé€t§$i mnozstvi stresu. Na narozeni ditéte
s postizenim (nejen s mentalnim postizenim), neni mnoho rodicu pfipraveno. Kdyz jim lékar
sdéli diagnozu ditéte, je potieba prevazné psychickd pomoc, ale také finan¢ni, informacni
a emocionalni pomoc. Poté si rodie obvykle prochazi fazemi, ve kterych se postupné
vyrovnavaji s narozenim ditéte s mentalnim postizenim a celi tak psychickému néatlaku.

(Bazalova, 2014)

Valenta, Michalik, Lecbych a kol. (2018) uvadi néasledujicich pét fazi vyrovnani se
s narozenim ditéte s mentalnim postizenim, které definuje autorka Kiibler-Rossova. Prvni fazi
je faze Soku a popfeni, kdy se vyskytuji silné emocni reakce, rodice mohou situaci popfit
a naslednd hledat vinika (napiiklad mezi Iékaii). Sok se miZe projevit tim, Ze rodié strne a neni
schopen zadné reakce. Jelikoz rodice nejsou smifeni s tim, ze se jim narodilo dité s mentalnim
postizenim, nechtéji pfijmout informace o moznostech péce a vychove svého dité. Béhem této
faze rodiCe postupné piijimaji tuto informaci a je také podstatné to, kdy a jakym zptusobem se

dozvédeli o postizeni svého ditéte.

Druhou fazi je faze bezmocnosti, ve které si rodice nevi rady s tim, co maji délat, jesté nikdy
se v takové situaci neocitli a nevi, jak s ni vynalozit. Mohou se objevovat pocity viny, které
se vazou k jejich ditéti, ale také obavy a pocity hanby, které souvisi s tim, jak bude na tuto
situaci reagovat rodina a jejich okoli. Rodi¢e maji velmi Casto strach z odmitnuti a nepfipousti

si, ze by jim mohl nékdo pomoci.

Faze postupné adaptace a vyrovnani se s problémem je fazi teti. Zde je velmi stézejni
zvySeny zajem o dalsi informace. RodiCe zajima, z jakého divodu se postizeni objevilo a jaka
je jeho podstata. Dale také vice zjist'uji, jak o své dité peCovat a jaka bude jeho budoucnost.
OvsSem stale mohou pretrvavat negativni emoce, kterymi jsou napiiklad smutek, truchlent,
uzkost, strach, pocity hnévu apod. V této fazi se také mohou objevit urcité obranné reakce, které
se projevuji napiiklad tim, ze rodiCe své dit€ umisti do institucionalni péce anebo jeden z rodict
opusti svoji rodinu. Neéktefi z rodici mohou svoji pozornosti sméfovat jinam, a to napfiiklad
tim, Ze zakladaji neziskové organizace nebo pomahaji rodicam, ktefi se ocitli v podobné situaci.
OvSem stale vSak veénuji pozornost svému ditéti. V této fazi hraji velkou roli
specialnépedagogické a psychologické poradny. Rodice potiebuji informace o tom, jaké jsou

moznosti péce o jejich dité, jaka dalsi 1écba mize probéhnout, jaké jsou specialnépedagogickeé
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postupy a dalsi. Je tedy dualezité nejen zpracovani informaci o problému, ale také najit jeho

feseni.

Ctvrtou fazi je faze smlouvani. Toto obdobi je povazovano za prechodné, nebot’ rodice
pfijimaji fakt, ze jejich dit€¢ ma urcité postizeni, ale zaroveti chtéji ziskat néco na zlepSeni této
situace. Jedna se o vyjadieni nad€je, ktera ale neni zcela uskutecnitelna. Muze jit o kompromis,
ktery bude signalem pfijeti skuteCnosti, ktera byla diive odmitana. V této fazi se jiz nejedna
o trauma, ale o stres s dlouhodob¢jsim charakterem, ktery je spojeny s unavou a vycCerpanim

z narocné péce o dite.

Posledni faze se nazyva faze smifeni. RodiCe jiz piijimaji skute¢nost, ze jejich dit€ ma
postizeni a berou ho takové, jaké se narodilo. Také se zaCinaji chovat pfiméfené vzhledem
k jejich situaci a maji pfani, ktera jsou realna a splnitelna. K této fazi v§ak nemusi vzdy dojit,
pohled a postoj rodict muze byt nestaly, a to v zavislosti na vyvoji ditéte ¢i noveé vzniklych
zat€zovych situacich. V piipad€, Ze se postizeni u ditéte objevi v pozdéjsim veéku, rodi¢im tak
muze zacit nejisté obdobi, které dokaze vytvorit specifickou stresovou situaci. Napfiiklad oba
rodice pottebuji zjistit, jaky je opravdovy stav jejich ditéte a zaroven si chtéji udrzet néjakou

nadé&ji a pozitivni mysleni.

1.4 Pomoc a podpora rodiny

Rodice, ktefi pecuji o své dité s postizenim, vzdy uvitaji urCitou pomoc a podporu
od ostatnich. Mlze to byt napiiklad podpora ze strany rodiny, pratel, blizkych nebo
od odbornika (doktofi, psychologové, pedagogové a dalsi). V takové situaci si rodi¢ zkratka
sam nevystaCi a rad vyuzije jakékoliv pomoci. Emerson (2008) uvadi Ctyfi slozky pomoci
a podpory. Prvni znich je prevence problémového chovani postizeného ditéte. Osoby
s mentalnim postizenim mohou vyuzit moznosti, které jsou jim nabizeny a prostfedi, ve kterém
je mozné zit, uCit se, pracovat a rozvijet své piizpusobivé a spole¢enské chovani. Druha slozka
pomoci se nazyva vcasna detekce a intervence. V této slozce se fesi a identifikuji problémy,
které¢ zrovna nastanou. Jde o vyskyt problémového chovéani u malych déti. PopiSou se znaky,
které provazi selhani nejen v rodinéach, ale i naptiklad v domovech a stacionatich. Jako dalsi
slozkou je prakticka, emocni a technickd podpora. Jsou poskytovany na mistech, ve kterych
jedinci ziji, uci se, pracuji a travi svij volny ¢as. Cilem je prekonat problémové chovani
a zvladnout krize. Posledni slozka pomoci a podpory se nazyva vyvoj a podpora novych mist.
Jedna se o mista, ve kterych mohou jedinci s mentalnim postizenim zit, ucit se a pracovat.

Smyslem je pochopit své problémové chovani a naucit se jednat vhodnym zptisobem.
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2 Mentalni postizeni

Jelikoz je v nazvu bakalafské prace zminén termin mentalni postizeni, budeme se také
tomuto pojmu vice vénovat v nasledujici kapitole. Uvedeme definici a klasifikaci mentalniho

postizeni a poté se zamé&fime na jeho etiologii.

2.1 Definice pojmu

Slowik (2016) udava, ze mentalni postizeni mizeme definovat z vice pohledi:

Biologicky — Jedna se o postizeni v disledku neménného zavazného poskozeni mozku, a to

z hlediska organického i funkéniho

Psychologicky — Snizeni intelektualnich schopnosti, které jsou méftitelné standardizovanymi 1Q

testy

Socialni — V tomto sméru jde o postizeni, které je charakterizovano dezorientaci ve svété
a spoleCnosti, ve které je omezena schopnost samostatné zvladnout spoleCenské schopnosti

a dovednosti

Pedagogicky — V pedagogické oblasti se jedna o snizenou schopnost ucit se i pfes to, ze jedinec

vyuziva specifickych vzdélavacich metod a postupt

Pravni — Snizena zpusobilost k nezavislému jednani v pravnim ohledu, napfiklad vykonavani

slozit&jSich pravnich ukont a rozhodnuti

,Mentalni postizeni je vnimano jako Sirsi pojem nez mentalni retardace a jde o zastfesujici
termin pro snizeni rozumovych schopnosti v disledku organického poskozeni mozku nebo

nedostatecnosti mozkovych funkei.* (www.npi.cz)

Pojem mentalni retardace se vztahuje k podprimérnému obecné rozumovému fungovani
jedince, které se stava patrnym v pribéhu vyvoje aje spojeno s poruchami adaptacniho chovani.
Adaptacni poruchy jsou patrné z pomalejsiho tempa v prub€hu dospivani, ze snizené schopnosti

néco se naudit a z nizké socialni pizptisobivosti. (Cernd, 1995 in Slowik, 2016)

Mentéalni retardace je definovana jako stav, ktery souvisi s opozdénym ¢i omezenym
vyvojem mysSleni, typicky zvlasté snizenim schopnosti, coz se projevi v prub€hu vyvoje. Jsou
to schopnosti, které tvoii komplexni uroven inteligence — poznavaci, komunikacni, motorické
a socialni schopnosti. Mentalni retardace se muze objevit v kombinaci i s jinymi psychickymi

¢i télesnymi poruchami, ale také nemusi. (Slowik, 2016)

15


http://www.npi.cz

Mentalni retardace se vztahuje zejména na vrozeny rozumovy deficit, ktery vznika
v prenatalnim ¢i perinatalnim obdobi, nejpozdéji vSak béhem prvniho roku po narozeni ditéte.
Demence je charakterizovana snizenim jiz vzniklych mentalnich schopnosti ¢lovéka, a to
napiiklad nasledkem urazu ¢i vazné nemoci v pozdéj§im obdobi. Nejcasteji se vSak vyskytuje
u starS§ich jedinci ve spojeni s degenerativnimi onemocnénimi mozku, obzvlasté

Alzheimerovou chorobou. (Vagnerova, 2004 in Slowik, 2016)

Projevy vrozené mentalni retardace a demence vzniklé v détské veéku jsou velmi shodné
(napriklad oslabeni integrity osobnosti, vztahti, komunikace ¢i snizena uroven rozumovych
schopnosti). Je tedy mozné pouzivat nadfazeny pojem mentalni postizeni, ktery je vazan spise
na projevy tohoto handicapu a zahrnout do néj jak pojem vrozena mentalni retardace, tak pojem

demence. (Valenta, Miller, 2003 in Slowik, 2016)

2.2 Klasifikace mentalni retardace

Klasifikace mentélni retardace dle MKN-10 (Mezinarodni klasifikace nemoci)

Lehka mentalni Obtize v uceni, vétSina jedinci je schopna mit v dospélosti
retardace (F70), IQ 50- | zaméstnani, navazat a udrzovat socialni vztahy a byt uzite€nymi
69 Cleny ve spolecnosti. Obsahuje slabomyslnost a lehkou mentalni

subnormalitu.

Stiredni tézka mentalni | Znacné€ opozdény vyvoje v détstvi, vétsina jedinct ale dosahne
retardace (F71), IQ 35- | urcitého stupné nezavislosti a samostatnosti v sebeobsluze, ziska

49 pfiméfené komunikacni dovednosti a vzdélani. V dospélosti
pottebuji rozdilnou miru podpory pro zvladani zivota a prace

v prostiedi bézné spolecnosti. Obsahuje stiedné tézkou mentalni

subnormalitu.
Tézka mentalni Potfeba neustalé pomoci a podpory. Obsahuje t€zkou mentalni
retardace (F72) 1Q 20- | subnormalitu.
34
Hluboka mentalni Vétsi omezeni v sebeobsluze, komunikaci a mobilité. Obsahuje

retardace (F73), IQje | hlubokou mentalni subnormalitu.

nizsi nez 20
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Tato kategorie je pouzita v piipadé, ze stanoveni stupné
Jina mentalni retardace | intelektové retardace pomoci obvyklych metod je nesnadné ¢i

(F78) nemozné, a to pro pfidruzené smyslové ¢i télesné postizeni,
napiiklad u nevidomych neslySicich nemluvicich, u osob
s tézkymi poruchami chovani, jedinci s autismem ¢i vaznym

télesnym postizenim.

Neurcena mentalni Tato kategorie je uzivana v ramci diagnostiky, kdy je provéiena
retardace (F79) mentalni retardace, ale neni dostatek informaci, aby bylo mozné

pfifadit jedince do jedné z téchto kategorii.

Dle Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky CR piipravila Svétova zdravotnicka
organizace (WHO) 11. revizi MKN, kterd byla schvélena vroce 2019 na Svétovém
zdravotnickém zasedani a je platnd od 1. ledna 2022 s pétiletym piechodnym obdobim.
Oficialni zvetejnéni této verze v Ceském jazyce se uskuteni v Cervnu 2023 a poté se budou
podavat pfipominky. Pristi aktualizace Ceské verze MKN-11 se provede ke konci roku 2023.
V ramci této nové verze bude pojem mentalni retardace pifejmenovan na Poruchu vyvoje

intelektu. (www.uzis.cz)

2.3 [Etiologie mentalniho postizeni

Pticiny mentalniho postizeni jsou rozdeleny do dvou skupin. Existuji endogenni (vnitini)
a exogenni (vnéjsi) faktory. Podle ¢asového hlediska mohou faktory, zapfiCifiujici mentalni
postizeni, pusobit v obdobi prenatalnim (pfed porodem), perinatalnim (v prabéhu porodu
a kratky ¢as po porodu) a postnatalnim (po porodu v prabéhu zivota). Napftiklad viry mohou
pusobit na matku a pres matku na plod (prenatalni obdobi), dale v dobé porodu a kratce po ném
(perinatalni obdobi), ale také mohou ptsobit v pribéhu celého zivota a zptsobit ur¢itou nemoc,
ktera mlze vést k mentalnimu postizeni (napfiklad virova meningitida). V pfipadé piicin
vzniku dle ¢asového hlediska se miize jednat o specifické genetické pfiCiny (jako napriklad
chromozomalni aberace), intrauterinni infekce, hypoxie plodu, encefalitidy apod. Od stfedné
tézké mentalni retardace prevazuje organicka etiologie (s patologicko-anatomickym nalezem
v oblasti centralni nervové soustavy) a to s tim, Ze jeji narast Ize nalézt i u lehké mentalni

retardace. (Valenta, Miiller, 2018)

Prenatalni obdobi se da nazvat jako obdobi dilezitého pusobeni dédi¢nych faktort.

Do téchto faktort patii zejména geneticky podminéné poruchy, obzvlasté metabolické (jako
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napiiklad fenylketonurie, galaktosémie, homocystinurie apod.). Velky vliv maji specifické
genetické poruchy, napfiklad porucha, ktera vznikd na zakladé trizomie 21. chromozomu,
nazyvana jako tzv. Downuv syndrom, dale infekce matky a jiné faktory. VSechny tyto
patologické vlivy mohou vést k lehkym rozumovym deficitim ¢i az k tézké mentalni retardaci.

(Slowik, 2016)

V piipadé konkrétnich infekEnich onemocnéni matky, pak mohou narozeni ditéte s mentalni
retardaci ovlivnit naptiklad zardénky, chiipka, nesStovice, ale také syfilis, toxoplazmoza,
listerioza apod. Toto patii do exogennich faktord, kam dale mizeme zarfadit rentgenové zafeni,
nevhodné 1éky, rizné chemikalie, drogy a alkohol (fetalni alkoholovy syndrom — FAS, ktery
provazi nékolik vrozenych odchylek a poruch), choroby, kterymi jsou naptiklad diabetes
mellitus a onemocnéni §titné zlazy, chudokrevnost, nedonosenost nebo prodlouzena gravidita.
Na dusevnim zdravi nenarozeného ditéte se také mlze projevit prenatalni deprivace (naptiklad
kdyz se jedna o nechténé tehotenstvi). Specifické genetické poruchy, které predstavuji hned
vedle dédicnych poruch nebo ptipadné zdédéné vykonnosti typické endogenni faktory, jsou
zapti¢inény mutagennimi faktory (jako naptiklad zateni, dlouhodobé hladovéni, chemické
vlivy apod.), které zpusobuji mutaci gent, odchylku chromozomt nebo zmény jejich poctu.

(Valenta, Miiller, 2018)

V prabéhu perinatalniho obdobi muze vyvoj centralni nervové soustavy ditéte narusit
napiiklad mechanické poskozeni mozku a nedostatek kysliku, nedonosenost, nizka porodni
vaha, ale také nefyziologicka tézka novorozenecka zloutenka, pfi niz neodchazi bilirubin z téla
a kvuli tomu dochazi k patologickym zménam. V ramci postnatalniho obdobi dochazi k vlivu
nékolika negativnich faktord, kterymi jsou napfiklad nahlé zevni udalosti a ty vedou
k poSkozeni celistvosti a neporusenosti organismu (traumata zasahujici centralni nervovou
soustavu), dale také specifické infekce a zanéty mozku (priméarni 1 sekundarni encefalitidy),
krvaceni do mozku (a to vlivem prasknuti mozkové cévy), nadorova onemocnéni, ktera zptisobi
mozkové 1éze apod. Svoje pasobeni a vliv mohou mit i socialni faktory, do kterych se muaze
zafadit deprivace c¢ili dlouhodobéj§i nenaplnéni nékteré ze zakladnich lidskych potteb

(v tstavni vychoveé nebo roding). (Valenta, Miiller, 2018)

Lehka mentalni retardace se stava etiologickou kombinaci organicity, dédicnosti a vn&jsich
sociokulturnich podminek. Rodice, ktefi maji rozumové schopnosti na niz$i irovni, mohou své
déti velice ovlivnit, a to nepodnétnou vychovou, nestalymi rodinnymi vztahy, Spatnymi
bytovymi podminkami apod. Je tieba fici, ze takova mentalni retardace se da pozitivné ovlivnit,
a to piisluSnymi interven¢nimi programy. (Valenta, Miiller, 2018)
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3 Kbvalita zivota

V nasledujici kapitole predstavime pojem kvalita zivota, budou uvedeny faktory, které ji
mohou ovliviiovat a také, co v§echno muze rodi¢im piinést péce o dité€ s mentalnim postizenim

v zavislosti na jejich kvalité Zivota.

3.1 Definice a pohled na kvalitu Zivota

Odbornici se nemohou shodnout na jednotné definici pojmu kvality zivota. WHO je svétova

zdravotnicka organizace, ktera je zastancem jednoho pojeti.

Kvalita zivota je podle Svétové zdravotnické organizace (WHO) definovana jako
,,subjektivni vnimani vlastni zivotni situace ve vztahu ke kultufe, k systému hodnot, zivotnim

cilim, ocekavanim a béznym zvyklostem.* (www.nzip.cz)

Pojeti kvality zivota obsahuje velkou §kalu rozdilnych oblasti zkuSenosti jedince, a to
od fyzickych funkci az po oblasti, které jsou spojeny s dosazenim zivotnich cil a prozivanim
Stésti v zivoté. Kvalita zivota je oznaCovana jako vicetroviiova ¢i multifaktorialni a obsahuje
vysokou miru komplexnosti. Do definic a pfistupt k pojmu kvality zivota bylo zahrnuto mnoho
aspektt lidského zivota, a to napiiklad aspekt socialni, kulturni, 1ékatsky, psychologicky,
ekonomicky, politicky a historicky. (Gurkova, 2011)

Na kvalitu zivota muzeme pohlizet objektivnim a subjektivnim zptusobem. Objektivni
kvalita Zivota oznacCuje splnéni pozadavku, které se tykaji hmotnych a spolecenskych naroka
zivota a zdravi po fyzické strance ¢lovéka. Na druhé strané subjektivni kvalita zivota se zabyva
osobni pohodou a zivotni spokojenosti ve vztahu k osobnim cilim, ofekavanim, zajmum,

hodnotam a celkové zivotnimu stylu. (Gurkova, 2011)

Dle WHO existuji skupiny, které jsou vyuzivany k hodnoceni kvality zivota jedinct, a to
bez ohledu na veék, pohlavi, etnikum ¢i postizeni. Do téchto skupin mizeme zaradit fyzickou
a psychickou stranku Zzivota, samostatnost ¢i nezavislost, socialni vztahy, zivotni prostiedi
a spiritualitu ¢i nabozenstvi. Do fyzické stranky patfi napfiklad energie, inava, bolest, spanek
a odpocinek. Psychicka stranka zahrnuje sebehodnoceni, sebeuctu, mySleni a uceni.
Samostatnost ¢i nezavislost obsahuje mobilitu, ¢innosti kazdodenniho zivota a schopnost
pracovat. Socialni vztahy se hodnoti podle osobnich vztaht, socialni opory, ale i podle sexualni
aktivity. Do zivotniho prostiedi mizeme zaradit naptiklad finan¢ni zdroje, svobodu, fyzické

bezpeCi, zdravotni a socialni péci, moznost ziskavani dovednosti a védomosti apod.
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A do spirituality ¢i ndbozenstvi patii ndbozenska nebo svétonazorova presvédceni. (Gillernova

akol., 2011)

3.2 Faktory ovliviiujici kvalitu Zivota

Gurkova (2011) definuje nasledujici Ctyfi faktory, které ovliviiuji kvalitu zivota. Jednim
z nejdulezitéjsich faktort je zdravi a funkcni kapacita. Bez nich totiz ¢lovék nemuze fungovat.
Patfi sem napriklad télesna nezavislost, vnimani zdravi, zodpovédnost, pocit vlastni uzite¢nosti

pro druhé, aktivity ve volném cCase, zdravotni pécCe, sexualni zivot, vnimani délky zivota apod.

Dalsim je socioekonomicky faktor. Zde muzeme zaradit zaméstnani/praci, vzdélani, pratelé,
sousedské vztahy, emocionalni oporu, zivotni urovefi, vliv vladnich nafizeni na kazdodenni
zivot, podminky v dané krajin€ a jiné. Ani bez téchto véci by se Clovék neobesel, nebot’ jsou

velmi dulezité pro kazdého z nas.

Psychospiritualita je nasledujicim faktorem. Ten zahrnuje Zzivotni spokojenost, §tésti,
zivotni cile, pocit kontroly nad zivotem, vnimani vlastniho ja, dusevni vyrovnanost apod. Tento
faktor ma velky vliv, nebot’ kdyZz neni ¢lovék dusevné zdravy, tak nemuze fungovat. Psychicka

stranka je nekdy dulezitéjsi nez fyzicka stranka, ale obvykle spolu vzajemné souvisi.

Poslednim faktorem, ktery ovliviiuje kvalitu zivota je rodina a rodinné vztahy. Do néj patii
rodinné S$tésti, zdravi rodiny, déti, manzelé/partnefi, ostatni ¢lenové rodiny apod. V ramci
tohoto faktoru je nejzdsadnéj§i mit upevnéné vztahy v rodin€, navzajem se podporovat

a pomabhat si a nejlépe se vyhnout sporim a hadkam.

3.3 Prinos péce o dité s mentalnim postiZzenim

Péce o dit¢ s mentalnim postizenim pfinasi rodicim do Zivota pozitivni, ale samoziejmé
i negativni véci. RodicCe, ktefi o své dit€ s postizenim pecuji, mize povzbudit uz jen to, ze svou
vlastni péci pomahaji svému ditéti, vidi pokroky a posuny, které to dit€¢ vykonava a dale vidi,
ze je Stastné. Takova péCe mlze vice upevnit a stmelit vztahy v rodin€. VSechny tyto aspekty
mohou vyzatrovat v cloveéku pozitivni energii a mySleni, a to je velmi dulezité. Diky své péci si
mohou rodige uvédomit, co je pro né v jejich Zivoté zasadni a emu daji prednost. Clovek, ktery
ma sam zkuSenost s péci o dité s postizenim, ma urcité vétsi pochopeni s lidmi, ktefi se ocitli
v podobné situaci, ale také lepsi pohled na véc. Mohou byt také vice odolni vici stresovym

a zatézovym situacim a nemusi je tolik prekvapit sebemensi problém. (Rejtarova, 2020)

Jak jiz bylo zminéno, péce o dit€ s mentalnim postizenim s sebou nese i mnoho zatézovych

a stresovych situaci. MiZeme do nich zaradit napiiklad zhorSeni zdravotniho stavu, nebot’ tato
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péce je velmi narocna jak po fyzické, tak po psychickeé strance. Takova zivotni situace vyzaduje
velké mnozstvi trpélivosti a sily, aby to pecujici rodi€ v§echno mohl zvladnout, nebot’ to také
s sebou pfinasi mnoho stresu. Velkou zatézi mize byt pro rodic¢e nedostatek podpory a pomoci
ze strany rodiny, pratel a blizkych osob, protoze pravé to jim dodava velkou silu a energii
a nejvice potiebuji emocionalni podporu. Velmi podstatna je také financni podpora, bez které

se pecuyjici rodi¢ neobejde. (Rejtarova, 2020)
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4 Zdroje podpory pecujicim rodi¢im ze strany statu
V posledni kapitole se budeme vénovat financni podpote pro rodice, ktefi peCuji o své dité
a ktera je poskytovana statem, dale socialnim sluzbam, které mohou rodice vyuzivat a pfipadné

také dalsim zdrojim podpory, které mohou rodin€ usnadnit zivot.

4.1 Finan¢ni podpora a prispévky
Dle zékona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach a zédkona ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani
davek osobam se zdravotnim postizenim mohou rodice, ktefi pecuji o své dit€ s mentalnim

postizenim, vyuzivat rizné financni pfispévky:

Prispévek na péci — Je poskytovan osobam starsim 1 roku, které jsou zavislé na pomoci
dalsi fyzické osoby. Narok na tento piispévek ma osoba, ktera z davodu nepfiznivé
dlouhodobého stavu potfebuje pomoc dalsi fyzické osoby, aby mohla zvladnout zakladnich
zivotni potieby. Prispévek na péci je rozdélen do Ctyf stupinid zavislosti — lehka, stfedné tézka,
tézka a uplna zavislost.

Osoba mladsi 18 let je povazovana za zavislou na pomoci fyzické osoby ve

e stupni I (Ilehka zavislost) — pokud neni schopna zvladat tfi zakladni zivotni potieby
z davodu nepfiznivého dlouhodobého stavu

e stupni II (stfedné tézka zavislost) — pokud neni schopna zvladat Ctyfi nebo pét
zakladnich zivotnich potteb z diivodu nepfiznivého dlouhodobého stavu

e stupni III (tézka zavislost) — pokud neni schopna zvladat Sest nebo sedm zakladnich
zivotnich potteb z diivodu neptiznivého dlouhodobého stavu

e stupni IV (Uplna zavislost) — pokud neni schopna zvladat osm nebo devét zakladnich

zivotnich potteb z diivodu neptiznivého dlouhodobého stavu
Osoba starsi 18 let je povazovana za zavislou na pomoci fyzické osoby ve

o stupni I (Iehka zavislost) — pokud neni schopna zvladat tfi nebo Ctyfi zakladni zivotni
potieby z divodu neptiznivého dlouhodobého stavu

o stupni II (stfedné tézka zavislost) — pokud neni schopna zvladat pét nebo Sest zakladnich
zivotnich potteb z diivodu neptiznivého dlouhodobého stavu

o stupni III (tézka zavislost) — pokud neni schopna zvladat sedm nebo osm zakladnich
zivotnich potteb z diivodu neptiznivého dlouhodobého stavu

e stupni IV (Uplna zéavislost) — pokud neni schopna zvladat devét nebo deset zakladnich
zivotnich potteb z diivodu neptiznivého dlouhodobého stavu
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Do zékladnich zivotnich potieb, které se hodnoti pfi posuzovani stupné zavislosti patii
mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesna hygiena, vykon

fyziologické potieby, péce o zdravi, osobni aktivity a pé¢e o domécnost.
Vyse mési¢niho prispévku pro osoby mladsi 18 let:

e 3300 K¢ (stupen I)

e 6600 K¢ (stupen 1)

e 13900 K¢ (stuper III)
e 19200 K¢ (stupen IV)

Vyse mési¢niho piispévku pro osoby starsi 18 let:

e 880 K¢ (stupeni I)

e 4400 K¢ (stupen 1)

e 12800 K¢ (stuper III)
e 19200 K¢ (stupen IV)

Prispévek na mobilitu — Je poskytovan osobam star§im 1 roku, které jsou drziteli prikazu
osoby se zdravotnim postizenim oznaceny znakem ,, ZTP* ¢i ,,ZTP/P*“. Narok na tento piispévek
ma osoba, ktera neni schopna zvladat zakladni zivotni potfeby, a to v oblasti mobility nebo
orientace, pravidelné¢ se dopravuje a neni klientem pobytovych socidlnich sluzeb. Vyse
meési¢niho pfispévku na mobilitu je 900 K¢. (Zakon €. 329/2011 Sb., o poskytovani davek

osobam se zdravotnim postizenim)

Prispévek na zvlastni pomutcku — Na tento piispévek ma narok osoba starsi 1 roku, ktera ma
dlouhodobé neptiznivy zdravotni stav. Narok na pofizeni motorového vozidla ¢i specialniho
zadrzniho systému ma osoba s tézkou vadou nosného ¢i pohybového ustroji, poruchou
autistického spektra s tézkym funkénim postizenim nebo tézkou ¢i hlubokou mentalni retardaci.
V ptipadé prispévku na motorové vozidlo, schodolez, stropni zvedaci systém, zdvihaci ploSiny,
Sikmé zvedaci ploSiny, schodistové sedacky ¢i tpravu bytu musi byt osoba starsi 3 let. Pokud
se jedna o prispévek na vodiciho psa, osoba musi byt starsi 15 let. (Zakon ¢. 329/2011 Sb.,

o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim)
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Prukaz osoby se zdravotnim postizenim — Na tento prukaz ma narok osoba starsi 1 roku,
ktera ma télesné, smyslové ¢i duSevni postizeni a také poruchu autistického spektra
s charakterem dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu, které brani schopnost pohyblivosti

¢i orientace. (WwWw.mpsv.cz)

Existuji tfi druhy prukaza, a to prukaz TP — pro osoby s té€zkym postiZzenim, prukaz ZTP —
pro osoby se zvlast tézkym postizenim a prukaz ZTP/P — pro osoby se zvlast tézkym postizenim
a pruvodcem. Osoby s prikazem TP maji napfiklad vyhrazené misto k sezeni ve vefejné
dopravé a prednost pii vyfizovani zalezitosti na ufadech. Osoby s prukazem ZTP maji k tomu
navic 75% slevu jizdného ve vlacich a autobusech vnitrostatni dopravy a mohou bezplatné
jezdit pravidelnymi spoji mistni vefejné hromadné dopravy. Osoba s prukazem ZTP/P ma stejné
vyhody jako osoba s prikazem ZTP a k tomu navic bezplatnou dopravu pravodce verejnou

hromadnou dopravou a bezplatnou dopravu vodiciho psa. (Www.mpsv.cz)

4.2 Socialni sluzby

Dle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach mohou osoby se zdravotnim postizenim
vyuzivat socialni sluzby, do kterych patii socidlni poradenstvi, sluzby socialni péce a sluzby
socialni prevence. Socialni sluzby se také deli na pobytové, ambulantni ¢i terénni. V ramci
pobytovych sluzeb je poskytovano ubytovani v n&akém zafizeni socialni sluzby,
pfi ambulantni sluzb& pfichazi dand osoba do zafizeni socidlni sluzby a terénni sluzba
se poskytuje osobé€ v jejim pfirozeném socialnim prostredi (napfiklad v domacim prostredi).

(Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach)

Socialni poradenstvi se déli na zakladni a odborné. V ramci zakladniho socialniho
poradenstvi jsou osobam poskytovany informace, které piispivaji k feSeni jejich neptiznivé
socialni situace. Odborné socialni poradenstvi se jiz zaméfuje na potieby jednotlivych okruhti
socialnich skupin osob a je poskytovano napiiklad v poradnach pro osoby se zdravotnim
postizenim, manzelskych a rodinnych poradnach, poradnach pro seniory, ve specialnich

luzkovych zdravotnickych zafizenich apod. (Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach)

Sluzby socialni pée pomahaji osobam zajistit sobéstacnost, a to po fyzické 1 psychické
strance. Cilem je podpora zivota v jejich pfirozeném spoleCenském prostiedi, zapojeni
do bézného zivota a zajisténi distojného zachazeni. Jednou ze sluzeb socialni péce je osobni
asistence, ktera je terénni sluzbou. Poskytuje pomoc pfi zvladani obvyklych ¢innosti péce
0 svou osobu, poméha pii hygiené, zajisténi chodu domacnosti, pfi vychovnych, vzdélavacich

a aktivizanich cinnostech, zprostiedkovava kontakt se socialnim prostiedim a pomaha
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pii uplatiovani prav. PeCovatelska sluzba je dalsi sluzbou a jedna se o terénni ¢i ambulantni
formu. Je poskytovana v domacim prostfedi nebo v zatizenich socialnich sluzeb v urcitém cCase.
Také napomaha pii hygien€, zajisténi stravy a chodu domécnosti. Centra dennich sluzeb jsou
ambulantni sluzby, jejichz cilem je podpora samostatnosti a sob&stacnosti osob v nepiiznivé
socialni situaci, ktera mize vést k socialnimu vylouceni. Tato sluzba pomaha pii osobni
hygiené, zajisténi stravy, vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti apod. Dalsi ambulantni
sluzbou jsou denni stacionare, které poskytuji osobam stejné cCinnosti jako u pfedchozich
sluzeb. Existuji také tydenni stacionare, které jsou pobytovymi sluzbami a poskytuji navic
ubytovani a stravu. Velmi podobnou pobytovou sluzbou jsou domovy pro osoby se zdravotnim

postizenim a chranéna bydleni. (www.mpsv.cz)

Sluzby sociélni prevence slouzi k tomu, aby pomohly zabranit socialnimu vylouceni osob
ajejich cilem je pomoci témto osobam piekonat jejich nepiiznivé socialni situace a chranit
spolecnost pred vznikem a Sifenim nezadoucich spolecenskych jevi. Do téchto sluzeb mizeme
zafadit ranou péci, ktera je terénni, pfipadné¢ ambulantni sluzbou a je poskytovana détem se
zdravotnim postizenim do 7 let véku a jejich rodicim nebo pokud je vyvoj ditéte ohrozen
v dusledku nepiiznivého zdravotniho stavu. Rana péce podporuje rodiny a vyvoj jejich ditéte
a poskytuje vychovné, vzdélavaci, aktivizacni a socialné terapeutické Cinnosti, zprostredkovava
kontakt se socialnim prostfedim a pomaha pfi uplatiiovani prav a zajmu. Dalsi sluzbou socialni
prevence jsou socialné aktivizaCni sluzby pro osoby se zdravotnim postizenim. Jsou to
ambulantni ¢i terénni sluzby a poskytuji se osobam se zdravotnim postizenim, které jsou
ohrozené socialnim vyloucenim. Tato sluzba napomaha zprostiedkovat kontakt se socialnim
prostiedim, poskytuje terapeutické Cinnosti a pomoc pii prosazovani prav a zajmu.

(Www.mpsv.cz)

Existuje vice sluzeb socialni péCe a socialni prevence, ale zaméfili jsme se pfevazné na ty

socialni sluzby, které mohou vyuzivat 1 pravé rodiny s détmi, které maji mentalni postizeni.

4.3 Jiné zdroje podpory

Krom¢ jiz zmifiovanych zdroji podpory v ramci socialni oblasti, které jsou pro rodiny
s ditétem s mentalnim postizenim nezbytné, mizeme uvést jako jiné zdroje podpory napiiklad
vzdélavaci instituce. Do téchto instituci patfi specialni matefské, zakladni, stfedni a praktické
Skoly pro déti se zdravotnim postizenim. Nejen v té€chto vzdelavacich institucich, ale 1 naptiklad
v pobytovych zafizenich jsou détem poskytovany rizné intervence a terapie. Do terapii

muzeme zafadit muzikoterapii — terapie hudbou, arteterapii — terapie uménim a vytvarnym
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projevem, ergoterapii — terapie ke znovunabyti ztracenych funkci, canisterapii — terapie
s vyuzitim psu, hipoterapie — terapie s vyuzitim koni, snoezelen — rozvoj v upravené specialni
mistnosti a dalsi. Do intervenci ¢i terapii, které se vénuji pohybu, patfi naptiklad
psychomotorika ¢i taneCni a pohybova terapie. Existuje také behavioralni intervence, ktera
napomaha zlepSit sebeobsluzné a kognitivni dovednosti a odstrafiuje problémové chovani. Déti
s poruchou autistického spektra mohou vyuzit naptiklad nacvik socialnich dovednosti. Rodice
také mohou ocenit jako zdroj podpory rizné aktivizacni a zajmové Cinnosti jako naptiklad dilny,

keramiku, krouzky apod. (Rejtarova, 2020)
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Prakticka ¢ast
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S Metodologie

V bakalarské praci byla zvolena metoda kvalitativniho vyzkumu, diky kterému lze

ucastniky vyzkumu, tedy rodice, dikladnéji poznat a byt s nimi pifimém kontaktu.

Kvalitativni vyzkum je urCity proces, pii kterém jsou zkoumdany jevy a problémy
v puvodnim prostiedi. Ma za cil ziskat celkovy obraz téchto zkoumanych jevu, které jsou
zalozeny na podrobnych datech a specialnim vztahu mezi t€astnikem vyzkumu a tim, kdo ho
vytvati, tedy vyzkumnikem. Cilem vyzkumnika, ktery uskuteCfiuje cely tento proces, je
s pomoci vSech postuptl a metod zjistit a interpretovat to, jak jedinci rozumi, prozivaji a tvofi

socialni skutegnost. (Svaticek, Sed’'ova, 2007)

Kvalitativni vyzkum je provadén vyzkumnikem, a to napiiklad v socialnich
a psychologickych oblastech ¢i oborech a také v oborech, které se veénuji chovanim
a fungovanim osob. Tento vyzkum je vyuZzivan pii badani organizaci, skupin ¢i jednotlivct
a mohou ho realizovat rizné vyzkumné kolektivy, dvojice ¢i jednotlivi vyzkumnici. (Strauss,

Corbinova, 1999)

5.1 Cil a vyzkumna otazka
Cilem bakalaiské prace je zjistit, jak ovlivituje péce o dité s mentidlnim postizenim
kvalitu zivota rodicu, ktefi o své dité pecuji. Vyzkumna otazka zni tedy takto: ,,Jak ovliviiuje

péce o dité s mentalnim postizenim kvalitu zivota rodicu, kteri o své dité pecuji?*

Vyzkumna otazka je takovym ukazatelem pro vyzkumnika, ktery vede k prozkoumavani
néjaké situace, mista, dokumentt, ucastnika ¢i téch, ktefi zodpovidaji na dané otazky.
Vyzkumna otazka napomaha zacit s vyzkumem a také s tim, aby se vyzkumnik stale zamétoval
na dany problém a neodbihal od tématu. Pokud se stane, ze je vyzkumnik zahrnut velkym
mnozstvim informaci, které nemusi byt napfiklad ani tolik podstatné, maze se vzdy vratit ke

svym otazkam a zdiraznit to, na co se tedy pta. (Strauss, Corbinova, 1999)

5.2 Nastroj sbéru dat

Pro vyzkum byl pouzit polostrukturovany rozhovor. Jedna se o nejcastéji pouzivanou
metodou sbéru dat. Zameérem sbéru dat je vstoupit do svéta ucastnika vyzkumu a poznat ho vice
do hloubky. Rozhovor ma za ukol pfiblizit dané pocity, myslenky a pfibehy, které jsou spojené
s vyzkumem. Polostrukturovany rozhovor by me¢l predstavit takovou metodu, aby mél ucastnik
vyzkumu moznost volné hovofit o tématu, zrcadlit svlij postoj k nému a rozvijet o ném své

mySlenky. Vyzkumnik mize zaroven v pfitomném Case pozorovat to, co z rozhovoru postupné
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vyplyva, co je podstatné pro ucastnika Cili dotazovaného, a nemélo by dojit k tomu, aby se

rozhovor odchylil od tématu. (Cermak, Riha¢ek, Hytych a kol., 2013)

5.3 Vyzkumny vzorek

V kvalitativnim vyzkumu je cilem, aby vyzkumny vzorek predstavoval dany problém, a ne
danou populaci. Neni sestavovan nahodng, ale teoreticky. Je tvofen zamérn¢, a to s ohledem
na dany problém. Vybér vyzkumného vzorku je odvozovan od toho, jak se vymezuje nas
vyzkumny problém a vyzkumna otazka. V kvalitativnim vyzkumu existuje pravidlo gradualni
konstrukce vzorku, coz znamena, Ze tento vzorek neni tvoren v jednom okamziku, ale rozsifuje

se a prehodnocuje v prabéhu sbéru dat a analyzovani. (Svaiicek, Sed’ova a kol., 2007)

Do polostrukturovaného rozhovoru autorka vybrala 4 ucastniky, ktefi odpovidali na otazky.
Vybér tohoto vyzkumného vzorku se nazyva ucelovy. Autorka si urcila kritéria, dle kterych si
nasledné vybirala ucastniky, ktefi by je spliovali. Do téchto kritérii vyzkumného vzorku zvolila

mentalni postizeni ditéte, dité starsi 10 let a dostupnost rodiny.

5.4 Prubéh vyzkumu

Autorka oslovila ucastniky v Brné a okoli. Byli ochotni poskytnout informace a odpovédi,
které potfebovala do svého vyzkumu. Pied zacatkem rozhovort byli informovani o anonymité
jejich poskytnutych informaci a nasledné podepsali informovany souhlas. Snazila se otazky
pokladat tak, aby bylo zfetelné, na co se zrovna pta a nebylo tézké odpoveédét. V pripade
néjakych nejasnosti otazky vice priblizila a vysvétlila. Pokud naopak nékdo z Gcastnikii
poskytnul nejasnou ¢i nepiesnou odpoveéd’, mohla se doptat. Diky otevienym otazkam se mohli
dotazovani vice rozpovidat a tim autorka ziskala dostatené mnozstvi informaci.
Pti rozhovorech probihala klidna a pfijemna atmosféra, navazovani kontaktu nebylo slozité
anevznikly tak zadné prekazky. Rozhovory probihaly v domacim prostiedi tcastnikii na

prelomu mésice dubna a kvétna.

5.5 Etika vyzkumu

Dle Svaii¢ka, Sed’'ové a kol. (2007) je etika vyzkumu velmi podstatna pro samotny vyzkum

a uvadi tii etické dimenze vyzkumu:

Davérnost — Ukolem vyzkumnika je informovat uastniky o jejich anonymité. Nemél by

zminovat informace, které by né€jakym zpusobem identifikovaly ucastniky vyzkumu
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Pouceny souhlas — Je potieba si od ti¢astnikl vyzkumu ziskat souhlas se zvefejnénim jejich
poskytnutych informaci. Nemélo by dojit k zatajeni podstatnych informaci a poskytnuti

nepravdivych informaci

Zpftistupnéni prace ucastnikiim vyzkumu — Jestlize ucastnici vyzkumu pozadaji o zpfistupnéni

préace nebo jim to vyzkumnik slibi, je poteba to dodrzet

Autorka se zafidila dle téchto dimenzi v ramci etiky vyzkumu a jak jiz bylo uvedeno,
informovala G&astniky o jejich anonymité pii poskytovani udaji. Uastnici nasledné podepsali
souhlas s anonymnim zpracovanim udaju. Také byli informovani o tom, jestlize si budou chtit

tuto praci precist, bude jim vyhovéno.
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6 Analyza a interpretace dat

V této kapitole se budeme vénovat analyze a interpretaci dat, ktera byla ziskana v prabéhu

rozhovort s ucastniky vyzkumu.

,Kvalitativni analyza je uménim zpracovat data smysluplnym a uziteCnym zpisobem
a nalézt odpovéd na polozenou vyzkumnou otazku. Pfi kvalitativni analyze a interpretaci jde
o systematické nenumerické organizovani dat s cilem odhalit témata, pravidelnosti, datové

konfigurace, formy, kvality a vztahy.“ (Hendl, 2008, s. 223)

Autorka si prabéh rozhovorti nahravala a poté prevedla do pisemné formy. Jako metodu

analyzy dat si zvolila oteviené kodovani a metodu interpretace vylozeni karet.

,,Oteviené koédovani je technika, kterda byla vyvinuta vramci analytického aparatu
zakotvené teorie, avSak diky své jednoduchosti a zaroven Ucinnosti je pouzivana a pouzitelna

ve velmi Siroké $kale kvalitativnich projekt.« (Svaiitek, Sed'ova a kol., 2007, s. 211)

Technika vylozeni karet se povazuje za nejjednodussi techniku, kterd patii k otevienému
koédovani. Vyzkumnik usporada kategorie do néjakého obrazce a na zakladé tohoto usporadani
vytvoii text. V konecni analyze se nemusi objevit vSechny vzniklé kategorie, ale jen ty, které

se vztahuji k vyzkumné otazce. (Svaficek, Sed’ova a kol., 2007)
Ucastnik & 1

Ucastnikovi €. 1 je 45 let, ma dceru se stfedné tézkou mentalni retardaci zpusobenou

vrozenym postizenim fec¢ového centra. Vék dcery je 15 let.
Co se podle Vas nejvice zménilo po narozeni Vaseho ditéte?

Dle ucastnika €. 1 se nejvice zménil pohled na svét. Nejdiive se rodi¢im narodil syn bez
postizeni, a tak brali vSe jako samoziejmost. Po narozeni dcery si zacali vice vazit malickosti
auzivat si kazdého dne. Zmenil se také piistup k vychove a naroky na déti. ,, SnazZime se divat
se jinak na svét a taky nepodcenujeme naSe zdravi, protoze kdyz prichazi néjakad stresova

¢

situace, zhorsi se i zdravi jako takové.
Kdo Vam pomaha s péci o Vase dité?

Ucastnikovi ¢. 1 pomaha s péci o dceru nejvice manzel a poté 1 jejich syn, kterému je 18 let.
Roding jsou oba velmi ndpomocni a velkou oporou. ,,Mam velké Stésti, Ze mdm fungujici
partnersky vztah, protoze mi manzel pomdha s vychovou dcery. Jeji bratr mél drive zdravotni

problémy, ale nyni se dokdze o sestru postarat a miizeme se na ného spolehnout. *
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Jaké mate vztahy ve Vasi rodiné?

Vztahy v rodin€ ucastnika ¢. 1 jsou na dobré arovni. VSichni vychazi s ostatnimi velmi
dobre, 1 kdyz se sem tam objevi n¢€jaké neshody, ale to je bézné. Nejlepsi vztah ma se svym
manzelem, ktery, jak jiz bylo zmin€no, nejvice poméha s péci o dceru. ,, Zdravotni stav dcery
ovliviiuje chod celé rodiny, ale i presto se dokdzeme o vécech pobavit a v klidu je vyresit.

¢

Na druhou stranu nas tato situace dokdzala vice posilnit a utuzit nase vztahy s rodinou. ‘
Co Vam déla v zivoté nejvétsi radost?

Ugastnikovi &. 1 d&la nejvétsi radost §t&sti jejich dcery a jeji sebemensi pokrok v jakékoli
oblasti. Také to, kdyz jsou vSichni ¢lenové rodiny zdravi a maji se dobfe i pres vSechny rizné
prekazky. ,, 10, Ze je dcera Stastna a spokojend, protoze potom jsme Stastni i my vSichni okolo.

Jakdkoliv novd hlaska a nové slovo v jejim slovniku nds dokaze potésit a udélat Stastnymi.
Jak travi Vase dité bézny den? NavStévuje néjaka zarizeni nebo vyuziva sluzby?

Dcera ucastnika €. 1 navs§tévuje kazdy vSedni den specialni §kolu, do které chodi moc rada.
Ma tam spoustu kamaradt, o kterych vypravi i doma rodic¢im. V ramci Skoly také navstévuje
hipoterapii, canisterapii, plavani a keramiku. Jako mimoskolni aktivitu rodie vyuzivaji
Ix tydné pro dceru osobni asistenci, aby poznala i néco jiného a mohla stravit €as i s jinymi
lidmi. ,,Snazime se dceri zprostredkovat co nejvice podnétii k jejimu rozvoji. Ddle také
vyuzivame sluzby osobni asistence jedné organizace, se kterou jsme moc spokojeni a doufame,
Ze ani oni na nds si nestézuji. *
Utastnik ¢&. 2

Ugastnikovi &. 2 je 50 let, ma jednovaje¢na dvojcata se stiedné t&zkou az t&7kou mentalni
retardaci a poruchou autistického spektra. Veék dcer je 20 let.

Co se podle Vas nejvice zménilo po narozeni Vaseho ditéte?

Podle ucastnika €. 2 se nejvice zménil jejich vztah s manzelem, kdy se nemohl vyrovnat
s tim, Ze narodily dcery s takovym vaznym postizenim. Nicméné po Case se jejich vztah utuzil,
ale trvalo to del$i dobu. ,,ManZel se hlavné dlouho nemohl vyrovnat s tim, Ze jsou dcery vazné
nemocné a postizené. Ovlivnilo to i vztah mezi nama, a nejen v dobé, kdy jsem byvala s dcerami
v nemocnici. Méli jsme dlouho a velkou krizi, ale potom to postupné néjak vysumélo a bylo to

uz mezi ndma na dobré ceste.
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Kdo Vam pomaha s péci o Vase dité?

Ucastnik ¢. 2 pecuje nejvice o své dcery, nebot manzel travi nejvice ¢asu v praci, starsi
dcera je osamostatnéna a zije sama se svou rodinou a prarodic¢e bydli daleko. ,, Pofom co se
uklidil nas vztah s manzelem, tak nejvic pomdhd on, protoze je k dcerdm nejbliz. Jinak se o né

¢

nejvic staram ja. ‘
Jaké mate vztahy ve Vasi rodiné?

I pfesto, ze ucastnik €. 2 bydli daleko od svych ¢lent rodiny, maji mezi sebou hezké vztahy.
Jejich starsi dcera se za nimi snazi jezdit co nejCastéji a prarodiCe v podstaté také. Mohou se
jeden na druhého spolehnout, a to je nejdalezitéjsi. ,, VSechny tri dcery maji mezi sebou krasny
vztah a taky my s nimi. Dvojcata jsou teda nerozlucnd a nedokazou bez sebe udélat ani krok.
Ale jsou na sebe po vétsinu casu hodny. A babicku s dédou maji také rady, vzdycky se tési, kdyz

za nima jedeme nebo oni za ndma. “
Co Vam déla v zivoté nejvétsi radost?

Ugastnika ¢&. 2 &ini §tastnym to, kdyz vidi spokojené a §t'astné dcery, ale také to, Ze si miize
na malou chvili odpocinout, odreagovat se a myslet 1 na jiné véci, nez je péce o dcery. ,, KdyzZ
vidim na dcerdch, jak se usmivaji, jsou Stastmé a nic je v danou chvili netrdpi. 1o je pro mé
nejvic. Samozrejmé by mél clovek myslet i sam na sebe, takze jsem rdda, kdyz si miizu alespor

na chvili povyrazit s kamarddkami nebo se jit jen tak projit na vzduch. “
Jak travi Vase dité bézny den? NavsStévuje néjaka zarizeni nebo vyuziva sluzby?

Dcery ucastnika €. 2 navstévuji kazdy den denni stacionar a obcas vyuzivaji sluzby osobni
asistence, pfi nich moc rady travi ¢as s jejich asistentkami. Je to pro né zmeéna a pfijemna Cast
dne, pfi které se mohou odreagovat. ,,Obé dcery chodi do staciondare a pdrkrat do tydne
vyuzijeme i osobni asistenci. Ono to takhle staci, protoze kdybych ji vyuzivala kazdy den a vice
hodin, tak bych se asi nedoplatila.“ Dcery jsou spokojené a také rady vyuzivaji naptriklad

muzikoterapii €i canisterapii, kterou zminil ucastnik €. 2.
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Uéastnik & 3

Ucastnikovi €. 3 je 53 let, ma dceru se stiedné tézkou az tézkou mentalni retardaci a poruchou

autistického spektra. Dcera ma 22 let.
Co se podle Vas nejvice zménilo po narozeni Vaseho ditéte?

Pro ucastnika €. 3 se nejvice zmeénilo to, jakou samoziejmosti bral zivot. Nahle se vse
otocilo o0 360 stupnu a spoustu véci vidi uplné jinak. Ve chvili, kdy to clovék ceka nejméné, se
jeho zivot nahle zméni a piehodnoti své priority. ,,Asi to, jak clovék pohlizi na svét. Je to
k neuvéreni. Nas jako rodinu teda udrzuje nad vodou vira, ale i tak clovéka prekvapi takovdhle

¢

situace, kdyz to neceka.
Kdo Vam pomaha s péci o Vase dité?

Ugastnik &. 3 nema zadné potiZe v pééi o jejich dité, nebot na to neni sam, a to je dilezité.
.S manzelkou se striddme, jak to jen jde, jednou miize ona, jednou ja. Oba mame prdci, takze
Jjsme dost zaneprazdnéni, ale jelikoZz ndm pomdhaji organizace, do kterych nase dcera chodi,
tak tim to mdme snadnéjsi. Zdravi sourozenci uz maji své zivoty, ale pokud mohou, tak taky

pomiizou a prijedou.
Jaké mate vztahy ve Vasi rodiné?

Vztahy v rodiné ucastnika ¢. 3 jsou na velmi pozitivni urovni a nestézuje si. Jelikoz cela
rodina véti v Boha, tak ani nemaji potiebu se vice hadat a mit mezi sebou konflikty, protoze
vedi, ze to nikam nevede. A je tieba fici, ze je to velmi obdivuhodné. ,, Nikdy jsme neméli Zadné
vetsi neshody mezi sebou, s manzelkou jsme se vidy dokazali néjak dohodnout a pokud ne, tak
Jjsme si to hned mezi sebou vyrikali. Aby nevznikla néjakd Spatna atmosféra a bylo to mezi ndma

zase vSechno v pohodé. Mdme spolu krasny vztah a nemiizu si stéZovat.
Co Vam déla v zivoté nejvétsi radost?

Ugastnik &. 3 je $tastny, kdyZ vidi §tastnou celou rodinu a vi, Ze na to vSechno neni sam
a ma se na koho spolehnout. Jak jiz bylo fec¢eno, tak velkou roli v jeho zivoté hraje vira v Boha,
tudiz s tim souvisti 1 §tésti v zivote. ,, Milujici rodina, kterou mdam a také spolecenstvi, do kterého
chodime v ramci nasi farnosti. V tu chvili clovék zapomene na svoje kazdodenni starosti anebo

se o né miize s ostatnimi podélit. *
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Jak travi Vase dité bézny den? NavsStévuje néjaka zarizeni nebo vyuziva sluzby?

Dcera ucastnika ¢. 3 chodi kazdy den do denniho stacionafe, ze kterého ji nasledné
vyzvednou osobni asistenti a doprovazi domi. Dcera je takhle spokojena, ma asponi zménu
a muze travit Cas i s nékym jinym nez jen s rodici. ,, Snazime se vyuzivat takovych moznosti jen
co to jde. Nevim, co bychom bez denniho staciondie a osobni asistence délali. Je to nds

¢

kazdodenni chléb, a i kdyz nic neni zadarmo, tak tohle nam neskutecné pomdha.
Utastnik &. 4

Ugastnikovi &. 4 je 46 let. Ma syna s lehkou a stfedn& t&Zkou mentalni retardaci a poruchou

autistického spektra. Syn ma 18 let.
Co se podle Vas nejvice zménilo po narozeni Vaseho ditéte?

Dle ucastnika ¢. 4 se zménil vztah s manzelem, ale v dobrém slova smyslu. U nékterych
rodin se vztah rozpadne, tady se ovSem tento vztah vice utuzil a mohou si sebe navzajem vice
vazit. Také se zménil pohled na svét jako u predchozich tGcastniki a dokaze si vice vSimat
malic¢kosti a nezaobirat se zbyteCnymi vé€cmi. ,,S manzelem jsme méli vidy dobry vztah, ale
narozenim syna a ndaslednou péci o néj se nase manzelstvi vice utuzilo a za to jsem moc vdécna.
Také se snazim vic vazit malickosti, které se nam déji kazdy den. MuzZu normdlné vstdt z postele,

¢

obléct se, najist se...
Kdo Vam pomaha s péci o Vase dité?

Ucastnik €. 4 nenavstévuje zaméstnani, a tak peCuje o syna prevazné sam. Jinak do péce
zasahuje manzel a starsi dcera, ktera se také dost snazi pomabhat. ,, Dfive pomcdhali i prarodice,
dnes uz ale nejsou tolik fyzicky schopni, takze se nejvice o syna stardm ja a manzel, pokud neni

zrovna v praci. laké nam velmi pomdhd dcera, ktera vi, co a jak.
Jaké mate vztahy ve Vasi rodiné?

Dle ucastnika €. 4 jsou vztahy v jejich rodiné dobré. Obcas se naskytne néjaka mensi hadka
nebo neshody, ale vzdy se to vyfesi nebo po chvilce vysumi. Zadné velké konflikty se
neobjevuji. ,, Myslim, Ze vztahy mezi sebou mdme celkem dobré. Obcas syna zlobi mladsi bratr
i jeho sestra, ale neni to Zadné velké drama. Snazime se vSichni mezi sebou dobre vychazet

¢

a pokud se objevi néjaky problém, tak si o ném popovidat a vyresit ho. "
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Co Vam déla v zivoté nejvétsi radost?

Ucastnik €. 4 je stastny ze svého syna, kdyz on sam je §t'astny a déla pokroky a zvlada se
naucit nové veéci. Také to, kdyz je se miizou vSichni hromadné sejit jako rodina a travit spolu co
nejvice Casu. ,, Velkym povzbuzenim je, kdyz ho ve Skole chvdli, Ze zviddnul néjakou véc nebo

¢

cinnost. laké neni na Skodu s povyrazit s prateli a prijit na jiné myslenky, aspon jednou za cas.
Jak travi Vase dité bézny den? NavStévuje néjaka zarizeni nebo vyuziva sluzby?

Syn ucastnika €. 4 navstévuje kazdy den specialni Skolu, do které se vzdy tési a jen, co
piijde domu, hned o ni mluvi. Ve Skole maji v ramci programu canisterapii, muzikoterapii a
hipoterapii. Kdyz byl v predSkolnim véku, navstévoval ranou péci, dnes jiz zadnou sluzbu
rodic¢e nevyuzivaji. ,,Syn chodi do specidlni Skoly, kdy ho dvakrdt tydné vyzveddvdam pozdéji,
kdyz md néjaky krouzek nebo druzinu. Jinak Zadnou sluzbu nevyuzivame, protoze jsem doma

a nechodim do prace.
Z rozhovoru vyplynuly tyto oblasti (kategorie):

e Manzelsky vztah
e Sourozenci

e Podpora a pomoc od ostatnich
Manzelsky vztah

Utastnik &. 1 ma kladny vztah s manZelem, ktery velmi pomaha s pé&i o dceru. Neméli
nikdy zadnou vétsi krizi a obvykle se dokazou na vécech spoleéné dohodnout. ,,Mdm velké
Stésti, ze mdm fungujici partnersky vztah. Manzel mi pomdhd s vychovou dcery a je mi také
velkou oporou. “ Utastnik &. 2 mél po narozeni jejich déti horsi vztah se svym manzelem, ktery
se nemohl prenést pies to, ze se jim narodily dcery s postizenim. Po ¢ase se to ov§em zlepsilo
a aktualné je manzel napomocny. ,,Manzel se hlavné dlouho nemohl smifit a vyrovnat s tim,
Ze jsou dcery vdiné nemocné a postizené. Ovlivnilo to i vztah mezi nama. Méli jsme dlouho
a velkou krizi, ale potom to postupné néjak vysSumélo a bylo to uz mezi nama na dobré ceste.
Utastnik ¢. 3 m4 se svou manzelkou velmi dobry vztah, ktery tedy nejvice spojuje vira. Také
mezi sebou neméli zadnou krizi a vzdy se snazi vSechno si mezi sebou vyftikat a vytesit. ,, Mdme
spolu krasny vztah a nemiizu si stéZovat... s manzelkou jsme se vidy dokdzali néjak dohodnout
a pokud ne, tak jsme si to hned mezi sebou vyrikali. “ Utastnik &. 4 také popisuje svijj vztah
s manzelem pozitivn€ a je s nim spokojeny. ,,S manzelem jsme méli vidy dobry vztah, ale

¢

narozenim syna a naslednou péci o néj se nase manzelstvi vice utuzilo a za to jsem moc vdécna.
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Sourozenci

Dle ucastnika ¢. 1 majejich dcera starSiho bratra, se kterym ma pekny vztah a vychazi mezi
sebou dobte. Bratr se také o sestru stara. ,,Jeji bratr mél drive zdravotni problémy, ale nyni se
dokdze o sestru postarat a miizeme se na ného spolehnout. * Ugastnik &. 2 popisuje velmi kladny
vztah mezi dvéma dcerami, které bez sebe neudélaji ani krok. S nejstarsi dcerou také vychazi
dobte, akorat s nimi uz nezije. ,,,, VSechny tri dcery maji mezi sebou krasny vztah a taky my
s nimi. Dvojcata jsou teda nerozlucnd a nedokdzou bez sebe udélat ani krok. Ale jsou na sebe
po vétsinu casu hodny. “ Dcera Uc€astnika €. 3 ma tfi sourozence, se kterymi mé kladny vztah
a kdyz mohou nebo je potreba, tak se o jejich dceru postaraji. ,,. NaSe dalsi déti uz maji své
zivoty, ale pokud mohou, tak taky pomiizou a prijedou. Uastnik & 4 také popisuje to,
ze sourozenci maji spolu hezké vztahy a vychéazi mezi sebou dobfe. Starsi dcera jim pomaha
a stara se o bratra. ,,0bcas syna zlobi mladsi bratr i jeho sestra, ale neni to Zadné velké drama...

113

Také nam velmi pomdhda dcera, kterd vi, co a jak.
Podpora a pomoc od ostatnich

Jak jiz bylo feCeno, dle Gcastnika €. 1 je rodina velkou podporou a manzel pomaha s péci
o dceru. Také ale v ramci jinych aktivit vyuzivaji pro dceru 1x tydné osobni asistenci a kazdy
den navstévuje specialni Skolu, ve které je spokojena. ,,,, Snazime se dceri zprostiedkovat co
nejvice podneétii k jejimu rozvoji. Ddle také vyuzivame sluzby osobni asistence jedné organizace,
se kterou jsme moc spokojeni a doufdme, Ze ani oni na nas si nestézuji. “ Pro u€astnika €. 2 je
velkou pomoci to, ze dcery mohou chodit do stacionafe a obCas vyuziji i osobni asistenci, pfi
které si mize GiCastnik odpocinout a pfijit na jiné myslenky. ,,,, Obé dcery chodi do stacionare
a pdrkrdt do tydne vyuZijeme i osobni asistenci. Ono to takhle staci, protoze kdybych ji vyuZivala
kazdy den a vice hodin, tak bych se asi nedoplatila.” Manzel uUcastnika je také velmi
napomocen. ,,Potom co se uklidil nas vztah s manzelem, tak nejvic pomdhd on, protoze je
k dcerdm nejbliz. “ Utastnik ¢&. 3 nachazi podporu v organizacich, které vyuzivaji pro dceru a
jelikoz jsou s manzelkou zaméstnani, tak jsou za tuto moznost velmi vdééni. ,, Oba mdme prdci,
takze jsme dost zaneprdzdnéni, ale jelikoZ nam pomdhaji organizace, do kterych nase dcera
chodl, tak tim to mdme snadnéjsi. Snazime se vyuzivat takovych moznosti jen co to jde. Nevim,
co bychom bez denniho staciondre a osobni asistence délali. Je to nds$ kaZdodenni chléb,
a i kdyz nic neni zadarmo, tak tohle ndm neskutecné pomdha. “ Ugastnik ma obrovskou podporu
ve své vife a spoleCenstvi, které spolecné s manzelkou navstévuji. ... “a také spolecenstvi,
do kterého chodime v ramci nasi farnosti. V tu chvili clovék zapomene na svoje kazdodenni
starosti anebo se o né miize s ostatnimi podélit. “ Utastnik &. 4 ma nejvétsi podporu a pomoc ve
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své rodin¢. Dale také ve specialni Skole, kterou syn kazdy den navstévuje. , Syn chodi
do specidlni Skoly, kdy ho dvakrat tydné vyzveddavam pozdeéji, kdyz md néjaky krouzek nebo

druzinu. Jinak Zdadnou sluzbu nevyuzivame, protoze jsem doma a nechodim do prdce.

6.1 Shrnuti vyzkumu

V ramci shrnuti vyzkumu se zaméfime na jednotlivé kategorie, které vyplynuly z rozhovora

a shrneme si odpoveédi od tcastniki.
Manzelsky vztah

Vsichni ucastnici maji aktualné velmi dobry vztah se svym manzelem/manzelkou, za ktery
jsou velmi vd&eni. Utastnik &. 1 mél tedy po narozeni déti velkou krizi s manzelem, ktery se
nemohl smifit s postizenim svych dcer. Pozdé&ji se s tim vyrovnal a jejich vztah byl opét
na dobré urovni. Dle ucastnika €. 4 se vztah s manzelem jest€ vice posilil po narozeni jejich

syna a u ucastnika ¢. 3 je vztah nejvice spojovan virou.
Sourozenci

Déti, o které ucastnici pe€uji, maji alespori jednoho sourozence. Mezi sebou maji pozitivni
vztahy a dokazou spolu dobfe vychéazet. Dcery od Ucastnika €. 2 maji mezi sebou takovy vztah,
ze bez sebe neudélaji ani krok, jak jiz popsal Gcastnik. Starsi syn u€astnika ¢. 1 ma svou sestru
maji se svou sestrou velmi pékny vztah a pomohou kdykoli. Syna ucastnika ¢. 4 obc¢as zlobi

mladsi bratr, ale i tak maji spolu hezky vztah. A starsi dcera rodicim pomaha s péci o syna.
Podpora a pomoc od ostatnich

Vsichni G¢astnici maji nejvétsi podporu ve své rodiné. Vétsina z nich vyuziva jako podporu
n¢jaké zarizeni, které jejich dit€ navstévuje anebo socialni sluzbu, kterd je mu poskytovana.
Jedna se o specialni Skolu, denni stacionaf ¢i osobni asistenci. VSichni Gcastnici jsou za tyto

moznosti pomoci a podpory vdécni a neumi si ani predstavit, kdyby takové moznosti neméli.
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Diskuse

Pro autorku bylo psani bakalafské prace velmi naro¢né. Ze zacatku na to méla jiny pohled,
a hlavné spoustu Casu. Nejhorsi pro ni bylo n€jak zacit. Diakladné si promyslet, o ¢em budou
jednotlivé kapitoly, aby prfedevsim souvisely s cilem prace a vyzkumnou otazkou. Aby byly
logicky usporadany a davaly smysl. Autorka si uvédomuje, Ze méla se psanim bakalarské prace

zacit diive, jelikoz ji potom trochu vice tlacil Cas a musela psat velmi svizné.

V ramci psani teoretické ¢asti by autorka do pfisté zvolila vice kniznich zdroji a srovnani

mezi nékolika autory.

Co se tycCe praktické Casti a uskuteCnéni samotnych rozhovort, nebyl problém. Autorce se
s ucastniky pracovalo velmi dobfe, pfi rozhovorech se citila pfijemné a neméla pocit, ze by
probihala né&jaka Spatna atmosféra. Jelikoz rozhovory byly uskutecnény v domacim prostredi

ucastnikd, tak i pro né€ to bylo vice piijemné.

Autorka si jisté odnasi ponauceni do budoucna, ze je dulezité si na véci nechavat vice

prostoru a ¢asu, 1épe si je promyslet a nevzdavat se.
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Zavér

V bakalarské praci jsem se zabyvala tématem Péce o dit€ s mentalnim postizenim v roding.
Rodice, ktefi pecuji o své dité s mentalnim postizenim, potiebuji velké mnozstvi trpélivosti,
pochopeni, empatie a podpory, a to se nékdy od spoleCnosti nedostava. Je potfeba osoby
s postizenim pfijmout mezi nas a dat jim najevo, ze se nelisi od ostatnich a jsou jako my ostatni,

a to béznymi osobami na tomto sveéte.

Toto téma jsem si vybrala pfevazné z toho divodu, ze mam osobni zkuSenosti se svymi
bratry, ktefi maji postizeni a také jsou v mém okoli rodiny, které pecuji o dité s mentalnim
postizenim. Také jsem méla pracovni pfilezitost vyzkousSet si v organizaci Eliada pracovat
s détmi, které maji télesné, mentalni a kombinované postizeni ¢i poruchy autistického spektra.
Sluzba, ktera je témto klientim poskytovana, se nazyva osobni asistence. Diky této prileZitosti
jsem mohla poznat rodiny, které pecuji o své dité nejen s mentalnim postizenim, a jesteé vice

jsem se utvrdila v tom, ze péce o dité s postizenim je opravdu naroCna zalezitost.

Cilem bakalarské prace bylo zjistit, jak ovliviiuje péce o dité s mentidlnim postizenim

kvalitu zivota rodicu, ktefi o své dité pecuji.

Bakalatskou praci jsem rozdélila na teoretickou a praktickou cast. V teoretické ¢asti jsem
predstavila pojem rodina, jaké jsou typy a funkce rodiny, faze vyrovnani se s narozenim ditéte
s mentalnim postizenim a jaka maze byt pomoc a podpora rodiné. V dalsi kapitole jsem uvedla
pojem mentalni postizeni, jeho klasifikaci a etiologii. V nasledujici kapitole jsem popsala
kvalitu zivota, faktory, které ovliviiuji kvalitu zivota rodic¢t a jaky muze byt piinos péce o dité
s mentalnim postizenim. V posledni kapitole jsem vénovala pozornost zdrojim podpory
pecujicim rodi¢im ze strany statu, predstavila jsem, jaké financni pfispévky mohou rodice pro

sve dité vyuzivat a dale jaké socialni sluzby ¢i jiné zdroje podpory.

V praktické Casti jsem pouzila metodu kvalitativniho vyzkumu a jako nastroj sbéru dat
polostrukturovany rozhovor. Vyzkumna otazka znéla takto: ,Jak ovliviiuje péce o dité
s mentalnim postizenim kvalitu Zivota rodicu, kteri o své dité pecuji?* V ramci rozhovora
se svymi ucastniky vyzkumu jsem hledala odpovéd na tuto vyzkumnou otazku. Pro vybér
vyzkumného vzorku jsem pouzila ucelovy vybér a mymi ucastniky byli Ctyfi pecujici rodice,
kteti odpovidali na mé otazky. V zavéru praktické Casti jsem zanalyzovala a interpretovala

ziskana data od svych tcastnikii pomoci metody otevieného kodovani.
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Jméno autora: Veronika Rejtarova

Souhlasim s anonymnim zpracovanim poskytnutych udaji pro ucely bakalarské prace.

JMENo a Prijment: ..o

POdPiS: ..o
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Priloha ¢. 2: Otazky do rozhovoru
1) Co se podle Vas nejvice zménilo po narozeni Vaseho ditéte?
2) Kdo Vam pomaha s péci o Vase dit&?
3) Jaké mate vztahy ve Vasi roding?
4) Co Vam déla v zivoté nejvetsi radost?

5) Jak travi Vase dité bézny den? Navstévuje né€jaka zafizeni nebo vyuziva sluzby?
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Priloha ¢. 2 Prepis rozhovoru s iéastnikem ¢&. 1
Autorka: ,Zeptam se Vas na zacatek, kolik je Vam let?*
Uéastnik: , Je mi 45 .«

Autorka: ,Jaké konkrétni postizeni ma Vase dcera?*

Ucastnik: , Stfedné tézkou mentalni retardaci zptisobenou vrozenym postizenim fecového

centra.*

Autorka: | A kolik ma let?*

Uéastnik: , Zatim 15, ale letos ji bude 16.“

Autorka: ,Zeptam se, co se podle Vas nejvice zménilo po narozeni Vaseho ditéte?*

Ucastnik: , Rekla bych, ze urcity pohled na véc. Snazime se divat se jinak na svét a taky
nepodcefiujeme naSe zdravi, protoze kdyz pfichazi stresova situace, zhorsi se 1 zdravi jako

takoveé.
Autorka: ,To jste fekla hezky. Déle se zeptam, kdo Vam poméha s péci o Vase dité?*

Utastnik: ,Mam velké $tésti, ze mam fungujici partnersky vztah, protoze mi manzel pomaha
s vychovou dcery. Jeji bratr mél diive zdravotni problémy, ale nyni se dokaze o sestru postarat

a muzeme se na ného spolehnout.”

Autorka: , Myslim, ze je velmi dilezité, kdyz na to clovek neni sam. ,,
Utastnik: ,, To mate pravdu. A ¢lovék to n&kdy bere jako samoziejmost...«
Autorka: Jako dalsi otdzku mam, jaké mate vztahy ve Vasi rodiné?*

Utastnik: ,,Tak jak uZ jsem fikala, s manzelem mame skvély vztah, to si nemdzu st&Zovat.
Obcas teda mame takové mensi neshody, ale kdo nema... Nastésti to vzdy néjak vyteSime. Starsi
syn je v puberté, ale neni to tak zly. S dcerou se obcCas popichuji, ale to k tomu taky patfi. Jinak
se nam snazi co nejvice pomahat. Zdravotni stav dcery ovliviiuje chod celé rodiny, ale 1 pfesto
se dokazeme o vécech pobavit a v klidu je vyfesit. Na druhou stranu nas tato situace dokazala

vice posilnit a utuzit nase vztahy s rodinou.*

Autorka: A co Vam déla v zivoté nejveétsi radost?*
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Ucastnik: , To, ze je dcera Stastna a spokojend, protoze potom jsme §t'astni i my vSichni okolo.

Jakakoliv nova hlaska a nové slovo v jejim slovniku nas dokaze potesit a udelat §tastnymi.

Autorka: A posledni otazka, jak travi Vase dcera bézny den? Navstévuje néjaka zafizeni nebo

vyuziva sluzby?*

Ucastnik: ,,Ano, dcera chodi kazdy den do specialni $koly tady v Brng, vozime ji tam a zase
pro ni pfijizdime. Ve Skole ma nejradsi canisterapii a hipoterapii. Taky chodi plavat a ma
keramiku. Snazime se dcefi zprostiedkovat co nejvice podnéti k jejimu rozvoji. Dale také
vyuzivame jednou tydné sluzby osobni asistence jedné organizace, se kterou jsme moc

spokojeni a doufame, Ze ani oni na nas si nestézuji.“
Autorka: ;Moc Vam dékuji za Vase odpoveédi a Vas ¢as.”

Ucastnik: , Neni zac.“
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