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Uvod

Dnesni doba nam nabizi mnoho moznosti, které nds mohou vice ¢i méné
zajimat, a ja jsem si vybrala tohle téma, o kterém jsem se chtéla dozvédét vice.
Lidé s handicapem jsou soucasti Zivotu nas v8ech. At uz se jedna o rodinného
blizkého nebo jen o Clovéka, kterého zahlédneme ¢i kolem jen prochazime.
Myslim si, Zze je dulezité védét, jak lidé, ktefi pecuji o lidi s postizenym nebo
omezenim, Ziji, jaky je jejich osobni nebo sociélni zivot, zda vibec maji. Jaka je
kvalita Zivota téchto lidi. Velmi obdivuji osoby, které se cely Zivot staraji, peCuji
a vénuji se postizenému jedinci. Proto jsem se ja rozhodla alespon takto
vénovat pozornost jim.

Teoreticka Cast meé bakalarské prace je sloZena ze Ctyf kapitol. V prvni ¢asti
se zaméfuji na terminologii rodiny, jeji rozdéleni €i vychovné styly. Existuje
mnoho definic rodiny a pojmy ji blizké, vétSinou jsou vSak obdobné. Téma
rodina je klicova, protoze se prolind v celé mé bakalarské praci. DalSi kapitola
se zabyva reakci rodi¢u, sourozencu C&i zbytku rodinu na postizeni. Treti
kapitola, kterd je v mé praci obsaZzena se nazyva zdravotni postiZzeni. V této
&asti priblizuji typy zdravotniho postizeni. Ctvrta a zaroveri ma posledni kapitola
v teoretické Casti se zabyva samotnou kvalitou Zzivota, jeji terminologii,
dimenzemi a méfenim kvality Zivota, diky kterym zjistime, jak kvalitni maji Zivot
osoby pecujici o osoby s postizenim €i omezenim.

Okolnosti spojené s COVID-19, které ve svéte nastaly, mi bohuzel omezili
splnit svou pavodni praktickou €ast, tudiz jsem spole¢né se svym vedoucim
prace vymyslela alternativni variantu mé praktické ¢asti. Zabyvala jsem se tfemi
bakalarskymi praci, které délaly vyzkum na téma kvalita Zivota rodin. DalSi
vyzkum, jez jsem obsadila do své prace je z odborné knihy.

Prakticka cast se déli na pét Casti, z téhoz prvni tfi jsou dané bakalarské
prace, ¢tvrtou je odborna kniha. V8echny &tyfi vyzkumy pracovali a méfili kvalitu
Zivota stejnym zpUsobem. Pata Cast se zabyva diskuzi a srovnavani vysledku
danych praci, popfipadé zjisténi novych informaci.

Cilem bakalafské prace je zjistit kvalitu zZivota rodin pecujicich o ¢lena se
zdravotnim postizenim. Dulezité jsou vztahy v roding, ekonomicka situace,

traveni volného €asu Ci osobni zZivot ve spolecnosti.
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TEORETICKA CAST

1 Rodina

Rodina je pojmem, ktery by mohl definovat snad kazdy z nas. Tvofi jednu
dvé neoddélitelné a dulezité slozky v nasich zivotech. Vyvolavaji v nas pocity, pfi
kterych se podvédomé vracime do bezstarostného détstvi, kdy se o nas nékdo
staral, vénoval nam veskery sv(j ¢as, daval nam lasku a umoznil travit spolec¢né
chvile s nasimi nejblizSimi. PFi pojmu rodina vzpominame na ¢as a misto, kdy jsme

se citili stastné a spokojené.

1.1 Definice rodiny

Vaigwviv s

skupinu, ve které Cloveék zije. TradiCné ji tvofi sezdany par, ktery ma déti a kazdy
Clen se snazi zit podle spoleCenske role, ktera mu v rodiné pfislusi. Mezi rozSifenou
rodinu patfi prarodiCe, tety, strycové a sestienice €i bratranci. Primarni rodina je
pro dité identifikaCnim vzorem, protoZze se se svou rodinnou ztotoziuje a
napodobuje ji. (Matéjcek, 1986, str. 15)

V odborném hledisku v u€ebnicich &i knihach se pojem rodina definuje mnoha

zpusoby.

Podle Matéjcka (1986, str. 12) mizeme definovat rodinu takto:, Rodina je
povazZovana za nejstarsi lidskou instituci, ktera vznikla v dobach pradavnych, nejen
na zakladé pfirozeného pohlavniho pudu, ale predevs§im vzajemné své dité

ochrariovat, peCovat a starat se o néj.”



,Rodina je zakladni a nejvyznamnéjsi spolecenskou jednotkou, jeji spolecensky
vyznam je nezastupitelny a je z toho divodu pod ochranou statu a chranéna
zakonem. Jediné zdrava rodina je zarukou zdravé vychovy déti.“ Je dalSi definici
dle Veselé (2003, str. 22)

V knize od Helus (2007, str. 15) v uvodni kapitole mizeme vycist vyrok: ,Rodina
Je zakladem spolecnosti, jaka rodina — takové déti.“ MiZeme to tedy pochopit tak,
Ze rodina détem udava, jak se maji ve spole€nosti chovat, jak vnimat rizné situace

a podle nich si vytvafi rizné postoje.

1.2 Funkce rodiny

KaZzda rodina by se méla fidit podle funkci rodiny, které jsou pfedem dané. Méli
bychom chranit prava a zajmy ditéte, vytvofit pro néj optimalni a pfirozené

podminky pro Zivot, davat mu ukoly pfiméfené jeho véku.

Mezi zakladni funkce rodiny tyto nize uvedené: (Kraus, 2001, str. 65):

e Biologicky — reprodukéni funkce: Jde o funkci, kdy bychom méli zplodit
v rodiné déti a zajistit pokracovani lidského rodu. Zajistit vhodné podminky
pro biologicky vyvoj vSech svych €lenl rodiny a zajistit také vhodny sexudlni
vztah mezi rodiCi.

e Socializaéni a kultivaéni funkce: V této oblasti se mame vénovat a podilet
se na zaclenovani jedince do spoleCnosti a na spravné nachazeni svého
mista v ni. Je nutné v kazdé dobé déti dobfe vychovat, tudiz se v tuto funkci
klade velky vyznam. D& se fFici, Zze je to snazsi, ale pozornost by mu mélo
byt vénovana i ve vy$Sim véku.

e Ekonomicko — zabezpec€ovaci funkce: Jedna se o spole¢né hospodareni
rodiny. Tato funkce ma zajiStovat potfeby v domacnosti jako celku, tak

naroky jednotlivych ¢&lend rodiny. Rodina by méla nauclit své cleny



spravnému hospodareni se svymi zdroji a vydaji, tak aby se predchazelo
pfipadnym nouzim a krizim finan€niho charakteru.

e Emocionalni (citova) funkce: Je dulezité, abychom ¢lendm rodiny
poskytovali pocit, Ze nékam patfi. Prfispiva to k utvareni otevieni
budoucnosti, zivotni perspektivy. Pomaha to détem najit si svou vlastni
cestu, usnadrniuje a pomaha jim utvaret si své vlastni nazory a postoje na
okolni svét. Seznamuje se s dulezitymi Zivotnimi hodnotami a poskytuje
informace pfi vybéru povolani. Pro kazdého znas je nutné poznat
bezpodminecné pfijeti, je to zivotni potfebou, ktera je podminkou pro kvalitni
Zivot mezi kvalitnimi mezilidskymi vztahy.

e Ochranna funkce -V této funkci se rodina zabyva nejen bezpecim ditéte,
ale celé rodiny. Je dulezité, aby se rodina méla kam vracet a citila se

v bezpedi, a aby byly zajistény vSechny zivotni potfeby.

Rodina je funkéni, pokud funguji aspon tfi ze ¢tyr zakladnich funkci. Kdyz
se nékteré funkce v rodiné nevyskytuji nebo jsou problémové, je mozné, ze se

stanou dysfunk&ni nebo afunkéni rodinou.

V této kapitole se jeSté mizeme zminit o vedlejSich funkcich rodiny (Kraus,
Polackova, 2001):

e Rekreacéni — ZajiStuje nam odpocinek po praci v kruhu rodinném.
Mazeme jej spojit se spoleénymi dovolenymi nebo ruzné vylety o
vikendech.

e Zajmové — Poskytuje svym rodinnym prislusnikim moznost provozovat
sveé zajmy uvnitf rodiny.

e Moralni — Tyka se podpory legitimnich svazkl, manzelské vérnosti Ci

rodiCovskeé etiky neboli moralky.

1.3 Typy rodin

Rodina ma vice podob, je slozena z jednotlivych €len a délime ji do

riznych Casti podle typologii.



Dle struktury rodiny (MatouSek, 1993):

Ty

Uplnd - Jedna se o tradiéni typ rodiny, ve které Ziji matka, otec
s minimalné jednim ditétem. MdzZeme ji téZ nazvat jako nuklearni rodina.
RodiCe s détmi ziji ve spoleCné domacnosti, podileji se na spolecné
vychoveé déti.

NelUplna — Rodina, ve které chybi jeden s rodi¢a. Dité je vychovavano
jen jednim s rodi€u nebo Zije ve stfidavé péci. Neuplna rodina mize byt
zavinéna umrtim jednoho z rodi€u nebo rozvodem. Muze se také jednat
o matku samozivitelku, kdy dité nema ¢i nezna svého biologického otce.
Doplnéna neboli rekonstruovana — Je to rodina takova, kdy si jeden
z rodi€l pfivede do ZzZivota nového partnera. Mizeme tedy fFict, Ze
z neuplné rodiny se stava doplnéna rodina. Pfi pfijeti nového partnera
v zivoté, mize dochazet ke zménam, tfeba nova pravidla v domacnosti

nebo pfizpldsobena obéma stranam.

Dle funkénosti:

¢ Funkéni — Jedna se o rodinu, ktera splfiuje veSkeré zakladni funkce
a potreby, které jsou v rodiné potfeba dodrzovat a splfiovat. Rodina
ma mezi sebou laskyplny vztah. Rodina se rozsifuje a vytvafi pro své
déti v domacnosti pocit bezpedi a klidu.

e Dysfunkéni - Neboli problémovou rodinou se rozumi, pokud se
neplni jedna z hlavnich funkci. Castgji to jsou rodiny, které jsou pred
rozvodem, jelikoz je v rodiné napjata atmosféra. Mohou to byt pficiny
jako jsou nazory partneru, které vedou k neshodam. Déti jsou z toho
Casto deprimované a nemaji uspokojené citoveé potreby.

e Afunkéni - NefunkCni je zaroven rozpadajici se rodina, ve které
nejsou plnény zakladni funkce. Tento typ rodiny se tyka delikventd,
duSevné nemocnych lidi i tézkych alkoholiku.
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Dle velikosti:

e Nuklearni — Do této kategorie patfi rodina, kdy v jedné domacnosti
Ziji rodiCe se svymi détmi. V nékterych zemich jsou zde brany take
stejnopohlavni pary, ktefi maji ve své péci déti.

¢ Rozsifena — Do této kategorie patfi rodina, ve které Ziji ve spole¢né
doméacnosti nejen rodi¢e s détmi, ale také prarodiCe ze strany rodicu.

Dale zde mUzeme zaradit také tety a stryce.

1.4 Vychovné styly rodiny

Stylem vychovy mizeme také fict, Zze je to zpusob, jak Ize vychovéavat

své déti. Mizeme vidét, jak rodie pfistupuji k vychové, jak dité trestaji nebo

naopak pochvali ¢i obménuji své déti. Vychovné styly mohou mit rodice

pfevzaté ze svého rodinného zazemi v détstvi a vyuzivat je ve své vychové

k détem. Da se jit i jinou cestou — Ze nechce$ opakovat vychovu svych rodica.

Styly se mohou prubézné ménit diky vyzralosti a zkuSenostmi rodicu.

Styly vychovy se zabyvalo mnoho psychologl, mezi nejznaméjsi styly

vychovy mizeme fadit déleni podle Kurta Lewina (1939):

Liberalni — Dité vychovavano touto metodou neni vychovan k zadnym
povinnostem ani se po nich nevyzaduji Zadné pozadavky. Nejsou vytvorena
Zzadna pravidla, podle kterych by se nejen doma méli ¢lenové rodiny chovat,
Jde o absolutni volnost ve vychové.

prikazy, tresty a pfisnost. Déti musi k rodi¢dm ¢&i ucitelim vzhlizet, nemaiji
zadnou Sanci si vytvaret vlastni nazory a postoje. Jsou dané striktni
pravidla, podle kterych se musi chovat.

Demokraticky — Byva Casto bran jako nejlepsi z vychovnych styl(. Jsou
dana tato pravidla, ktera tvofi pro dité jakési mantinely, jsou umérné véku a

vyzralosti postupné rozSifovana, podle kterych je nutné fungovat, ale
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zaroven se vtomto stylu nasloucha nazorim a potfebam ditéte. Snaha

pusobit na déti viastnim pfikladem a ne tresty.

Je samoziejmé, ze tyto vychovné styly neplati pro rodice Ci uCitelé, ktefi
maji dité s omezenim nebo se zdravotnim postizenim, vyuzivaji jiné typy.

Slowik (2007, str. 56) ve své knize uvadi tyto vychovné styly:

e Protekcionisticka vychova — Malo samostatnosti pro dité.

e Perfekcionistickd vychova — Precenovani sil a mozna demotivace ditéte.

e Realisticka vychova — Motivace ditéte k dosazeni skvélych vysledku, bez

prekroCeni svych hranic.

2 Rodina a dité s postizenim

Nastavajici rodiCe se vzdy té€Si na svého potomka, preji si, aby vse bylo
v pofadku, aby dité bylo zdravé a plné sily. Bohuzel se mize stat, Ze se narodi
dité s postizenim ¢i jinym omezenim. V té chvili, kdy matka pfivede na svét
handicapované dité, nastava v rodiné obrovsky zlom, ktery je tézky pro kazdého
Clena rodiny.

Kdyz se narodi dité s postizenim ¢i jinym vaznym onemocnénim,
pfichazeji dalSi otazky a tézka rozhodnuti, mezi kterymi musi rodiCe zvolit.
V této chvili nastava velké dilema, zda si rodi¢e ponechaji své dité v domaci
pécdi, coz samoziejmé& znamena velkd omezeni. Jedna se o ztratu profese
jednoho z rodicl, vétSinou se to tyka matek, coz pfinasi pro rodinu velkou
finan¢ni zatéz. Postizeni ditéte ovlivni zivot rodi€ld nejen osobni &i pracovni, ale
jedna se také o ztratu kontaktu s okolim a prateli. DalSi volbou mlze byt
umisténi ditéte do ustavni péce, pfi kterém se mize jednat o velmi traumatizujici
zazitek jak pro matku, tak pro celou jeji rodinu. Posledni pfijatelnou volbou mize
byt alternativni péCe se spolupracovniky rané péce, ktefi by se podileli na

vychové a vzdélavani postizeného jedince. (Matousek, 1993, str. 46)
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2.1 Reakce rodic¢ll na postizeni ditéte

Kazdy rodic, kdyz se dozvi o postizeni svého ditéte, si poklada otazku
pro€ zrovna ja, jak je mozné, Ze se zrovna mné nenarodilo zdravé dité, davaji
si dané postizeni za vinu, premysleji nad tim, co udélali $patné. Casto také
obvifuji lidi ve svém okoli. Reakce rodi€u na postizeni je rlizna. Postupem ¢asu

méni a déli se do urcitych fazi.(Vagnerové, 2003, str. 23)

V této praci rozdélime faze vyrovnani rodi€l s postizenim dle Matéjcka
(Fitznerova, 2001, str. 45):

e Sok — jedna se o duevni trauma rodié, ktefi maji postizené dit&, je to
stav, ve kterém si neuvédomuiji si, Ze jejich dité je jiné. Pfichazi také
pocity uzkosti ¢i depresi. U kazdého tato faze trva rizné dlouhou dobu,
u nékoho nastava hned, u jiného zase pozdéji.

o Faze beznadéje a zoufalstvi — i v této fazi je doba trvani individualni.
RodiCe si zaCinaji uvédomovat situaci, ve které se ocitli a nevédi, jak
s touto situaci maji spravné nalozit, hned poté pfichazi faze obranna.

e Obranna faze — jde o riznou formu obrany, a u kazdého se projevuje
jinym zpasobem. Muze se jednat o fazi, kdy rodi¢e hledaji vinika, dale to
muze byt sebeobvifiovani se nebo také popirani skutecnosti, kdy rodice
nevéri, Ze je jejich dité postizené. V této fazi maji rodi€e Casty sklon
k agresivité vici svému okoli nebo sami sobé.

o Prijeti ditéte — poté, co rodiCe zvladnou obrannou fazi, nastava pfijeti

ditéte, a kdy si rodice kone¢né umi pfedstavit zivot se svym ditétem.

Mezi dalSi déleni reakci fazi na postizeni ditéte patfi (Vagnerova, 2003, str.
23):

e Faze Soku a popreni — zalezi na tom, kdy se rodi€e o postizeni
dozvédéli a jakym zplsobem o tom dozvédéli, dochazi k popirani

reality, rodiCe se teprve vyrovnavaji s informaci o postizenim.
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Faze bezmocnosti — rodie citi bezmoc. Nevi, co si maji myslet.
Pochybuji sami o sobg, citi vinu za to, co se stalo jejich ditéti. Boji se
odsuzujicich nazort ostatnich lidi.

Faze adaptace a vyrovnani se s problémem - faze, ve které si
rodiCe zacCinaji si zjiStovat informace o daném postizeni. O péci
k ditéti a socialnich podporach. Vagnerova jesté dale déli tuto fazi na
aktivni vyrovnani se s problémem a pasivni vyrovnani se
S problémem.

Faze realismu — zde nastava pfijeti postizeni ditéte. Smifeni se
situaci, ktera se jim stala. RodiCe zacinaji planovat budoucnost

s ditétem, berou dité takové jaké, je.

Fitznerova (2010, str. 41) ve své knize uvadi béZzné emocionaini odezvy

na Sokujici zpravy podle Grumana. Podle ni je dobré rozliSit reakce na

danou situaci a odezvy, které pfichazi u kazdého jinak a je lepSi v téchto

chvilich vyhledat odbornou pomoc. Patfi sem:

e Sklicenost

e Zoufalstvi

o Vztek

e Apatie

e Stud

e Roztékanost
e Naladovost

e Porazenectvi

Mezi dalSi béZné odezvy na postiZzeni jsou:

e Zmatenost

e Zapomnétlivost

e Potize se soustfedénim

e Nervozita

e Obtizné pfijimani novych skute¢nosti

e Neobytné nebo opakujici se myslenky

14



2.2 Z&akladni potieby a vychovné styly rodi¢u ditéte

S postizenim

Je dulezité, aby si nejdfive rodiCe zjistili veSkeré informace, které postihlo
jejich postizené dité. RodiCe musi znat, jak postiZzeni funguje. Méli by se pidit
po ruznych zkuSenostech a rad od ostatnich rodicu, ktefi se s timto postizenim
setkali. Stava se, Ze ne vzdy je jasné postizeni ditéte hned od narozeni. To vede
k nejistoté a nervozité na strané rodiCu. Nevédi si rady a musi ¢ekat na pfesné
stanoveni diagnozy. Kdyz rodi¢e nemaiji dostatek informaci, plnéni jejich funkci,

jak socialnich nebo rodi¢ovskych, je velmi komplikované.

2.2.1 Zakladni potreby

Mezi zakladni potfeby rodiny s postizenym ditétem jak jsem jiz
naznacovala vySe, patfi informovanost o daném postiZzeni. JelikoZ se jedna o
jeden z nejvétsich zasahu v zivoté rodiCa, patfi sem emocionalni podpora, pfi
které je dulezita spoluprace s psychologem ¢&i psychiatrem. Tieti zakladni
potfebu je dostaCujici finanéni a socialni zazemi, ve které nejde jen o sluzby,
které jsou pro dité potfeba, ale také podporu pfi domaci pédi. (Pipekova, 2010,
str. 26)

Vychova ditéte je dulezita od zacatku dnd po narozeni ditéte.
Vychovavame vsim, co délame. Rozhodné nestaci jen dostacujici hygiena a
vyziva ditéte. Je dulezita komunikace s ditétem, at’ uz se jedna o télesnou
komunikaci nebo hovorovou. Dité vnima nas hlas, teplo naseho téla. Je potreba
abychom ditéte chovali, i kdyZ je hodné a nevyzaduje si pfili§ pozornost. Pfi
hygiené, vyzivé a hie sditétem je také podstatné cviCeni a potfebna
je na unava Vvétsi. Proto je tfeba respektovat urCeny €as k odpo€inku. Kazdé
dité, bez ohledu na to zda je nebo neni handicapované, by se vyvijelo
opozdéné, pokud kdybychom vychovavali jen formou pfebalovani, krmeni a

spanku. U déti s postiZzenim jsou sice vysledky vidény pozdéji, ale maji obrovsky
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smysl a ten posun vnimate emotivnéji nez u jinych déti. Je dulezité pfijimat dité
s laskou, porozuménim. Mélo by se citit milované, aby mélo Sanci jit vlastnim
zivotem. Dité s handicapem potfebujeme nasi pomoc, ale zaroven jej musime
nechat zvladat néktera véci samostatné. Méli bychom v ném vzbuzovat pocit,
Ze jej chapeme a motivovat ho k praci tak, aby bylo schopné pracovat se svymi

moznosti a omezenimi. (Fitznerova, 2010, str. 132)

.Hlavni smér vychovy vede k dodrZzovani urCitych pravidel, jako je napf.
pravidelny rytmus dne, stanoveni individualné ,pruznych“ hranic chovani,
duslednost ve slovech a ¢inech a smysluplnost naseho jednani.“ (Fitznerova,
str. 132)

2.2.2 Nevhodné vychovné styly
V této cCasti vam pfiblizim, ¢eho bychom se méli pfi vychové déti
vyvarovat, na co bychom si méli davat pozor. Tyto styly jsou podle Matéjcka ¢im

dal cCastéjSi a détem spiSe Skodi, nez pomahaji. Zaroven jsou pro né

Vv s

e Vychova prilis uzkostna — rodice jsou na dité pfili§ ustraseni. Boji se 0
né&j. Maji strach pfi béznych vécech, aby si neublizili, a tim jim brani ve
VYVOji a vyspivani.

e Vychovarozmazlujici — dité je az pfili§ zboznované rodinou. Je az pfilis
milované, ¢imz se rodi€e snazi vynahradit handicap ditéte. Maji strach,
a proto si dité nechavaji jen u sebe. Jsou na ném citové zavislymi a
stejnou oddanost vyzaduji po ném. Nedavaji mu prostor se osamostatnit.

e Vychova perfekcionistickd — jedna se o vychovu, ve které rodi¢e na
dité nakladaji vysoké naroky. Apeluji, aby bylo ve vSem nejlepSi. Prvni,
kdy ovSem mozna precefiuji jeho moznosti. Dit€ potom muze mit
problémy se adekvatné rozvijet.

e Vychova hyperprotektivni — dité nema moznost se osamostatnit, a to
z duvodu z ulev a protekci, které si rodice ve vétSiné pfipadl vyzaduii.

Radi ditéti ve véem pomahaji, snazi se mu vSe udélat a sehnat a malokdy
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jej nechaji zvolit si samo. Nedovoli mu zakusit prohru, nezdar Cdi
jakoukoliv jinou pfekazku. Délaji to hlavné kvili tomu, aby dité nemuselo
Celit néjakym nepfijemnostem.

e Vychova zavrhujici — tato vychova se vétSinou neprojevi pfimo, ale

v ruznych formach. Objevuje se tehdy, kdy dité vyvolava pocity nestésti.

2.3 Sourozenci ditéte s postizenim

Situace, ktera vrodiné s postizenim nastava, neni naro€na jen pro
rodiCe, ale také pro sourozence ditéte.

Sourozenec, ktery ma bratra nebo sestru postizenou a nezalezi na tom,
jestli je narozeny dfive nez postizeny nebo pozdéji, je pro rodie soucasti
psychickeé i fyzické podpory. Casto je na né vyvijen velky natlak. Rodie ob&as
preceniuji jejich schopnosti. Ve vétsiné pfipadech se v rodiné na zdravé dité
zapomina a rodiCe se vénuji témeér celou svoji pozornost jen postizenému
ditéti. Déti, ktefi maji svého bratra nebo sestru postiZzenou, tak se snazi vice
pomahat svym rodi€lm, chtéji jim nejvice pomoci jak v doméacnosti, tak i v péci
0 jejich sourozence. VétSinou se navzajem na sebe sourozenci upinaji.
PostiZzeny jedinec se diky svému sourozenci uci uz od utlého véku, jak jednat
s lidmi ve spolecCnosti, jak komunikovat apod. Sourozenci postizeného jedince
dfive dospivaji, ztraci pfedCasné détstvi. Maji jiny pohled na svuj Zivot nez
ostatni. Jenze je dulezité, aby i zdravy jedinec zil svym zivotem, byl schopny
se vzdélavat a rozS§ifit své schopnosti a dovednosti. Nékdy se i oni citi velmi
Spatné diky situaci, kterou prozivaji. Mohou se nékdy stat teréem posméchu
mezi kamarady nebo spoluzaky, ktefi nechapou danou situaci v jejich rodiné.
Cela situace je pro zpracovani velice emoc¢né naro¢na a mize se to odrazit ve
vykyvech nalad nebo jinych projevech chovani. Jsou naladovi, mrzuti,
nepfijemni. VétSinou tim chtéji svému okoli néco naznacit nebo upoutat jejich

pozornost, Ze i oni se neciti dobfe. Volaji o pomoc. (Vagnerova, 2003, str. 72)
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Ve vétsiné pfipadech v rodiné nastava to, Ze se bud rodi€e upnou na své
postizené dité a zdravé dité viceméné zapominaji, protoze véfi, Ze on jejich
péci nepotiebuje, nebo naopak. Existuji dva druhy pozornosti rodi¢l o zdravé
dité., Prvnim druhem pozornosti ze strany rodi€u je téméF nulovy zajem.
VyZaduji od ditéte vyspélejSi chovani, které neni v jeho letech béZné. Nejedna
se 0 vazny nezajem o dité, ale spiSe o neuvédoméni rodicu, Zze se takto
chovaji. Divodem je vétSinou znacna a naro¢na péce o postizené dité, malo
energie rodi€u. Druhym typem je takova pozornost rodiCl, Zze se snazi u
zdravého ditéte vykompenzovat neuspokojeni, které dostavaji u vychovy

postizeného jedince. (Vagnerova, 2003, str.)

Je dullezité, aby rodice informovali o postizeni ditéte své zdravé dité. Méli
by jej naucit s nim pracovat a fadné mu vSe vysvétlit. Sourozenec se pak ujima
0 pecCovatelskou a ochranitelskou roli v Zivoté svého bratra Ci sestry. Snazi se
jim tak dat najevo pocit ochrany, bezpeci a hlavné se uci, jak ma v takovém

vztahu fungovat. (Pipekov4, 2010, str. 47)

3 Zdravotni postizeni

V této kapitole bych chtéla pfiblizit a vysvétlit pojem zdravotni postizeni.
Méla by pfiblizit spravné pochopeni a problematiku lidi s postizenim. Budu se

zabyvat pojmem obecné a také jednotlivymi typy postizeni.

3.1 Zdravi

Tento pojem zna kdokoliv z nas, akorat ne vzdy se shodneme na
jednotné definici. Lidé vnimaji pojem zdravi po svém a kazdy si jej pfedstavuje
nemocni, jejich hodnoty jsou ohroZené. Soucasti zdravi je nejen télesné a
psychické zdravi, ale zalezi také duSevnim zdravi nebo socialnim. Kdyz je
Clovék nemocen, jeho ambice Ci ukoly jsou ohroZzené. Je tedy dobre, kdyz se

kazdy z nas snazi udrzet v dobré formé a kondici, i pfes nejrliznéjsi komplikace.
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Zdravi slouzi také k dosazeni vlastnich cil(. Diky tomu, Ze si nastavime
néjaky cil, kterého chceme dosahnout, musime byt schopni diky psychickému,
fyzickému a socialnimu zdravi to zvladnout. Ale zaroven, se pro nékteré lidi
stava zdravi tim nejvétSim nedosaZzitelnym cilem v jejich Zivoté. Tyka se to lidi

s rznymi zdravotnimi omezenimi. (Kfivohlavy, 2009, str. 32)

Zdravi je Svétovou zdravotnickou organizaci definovano jako stav ,piné
télesné, dusevni a socialni pohody a nikoli jen jako nepfitomnost nemoci Ci
vady. (WHO)

KFivohlavy (2009, str. 27) ve své knize uvadi definici od D. Seedhouse,
ktera zni ,Zdravi je slovo, které se v bézné mluvé uziva v prerizném vyznamu.
Proto je tfeba snaZit se pochopit ideu, ktera tvofi jadro tohoto pojmu a je — treba

i jen skryté — nedilnou soucasti riznych vyznamu tohoto slova.*“

,~Je dobré byt zdrav* uvadi Kfivohlavy ve své knize, lidé si jdou za svym
cilem, snazi se prfekonavat sami sebe a dokazat to, co si ve svych hlavach
vytvofili, bojuji, at uz je to jakkoliv téZky, a pocit dosazeni cile je velmi
osvobozujici, ovsem nebyt zdravi, neni schopen toho pIiné dosahnout, proto ,, je
dobré byt zdrav.” (Kfivohlavy, 2009, str. 29)

Diky zdravi se Castokrat v naSem zivoté Iépe vyrovhavame s novymi, ac¢
Spatnymi €i dobrymi, vécmi. To, Ze jsme zdravi, nas nuti plnit si cile a zaroven
nas to tlac¢i kupfedu a pomaha nam prekonavat i tézké prekazky. (Novosad,
2006, str. 14)

3.2 Zdravotni postizeni

»Zdravotni postiZzeni jako zastreSujici pojem zahrnujici funkéni, &i
organovou poruchu lidského téla nebo psychickou poruchu lidské osobnosti, ale
také i nemoznost vykonavat z téchto ddvodu urcité aktivity ¢i se aktivné tucastnit
béznych Zzivotnich situaci, a to i v dusledku existence bariér, jeZ vytvafi

prostredi, ve kterém zdravotné postizeni lidé Ziji.“ (WHO)
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Zakon ¢€.108/2006 Sb., o socialnich sluzbach ,vymezuje zdravotnim
postizenim jako telesne, mentalni, dusevni, smyslové nebo kombinované
postizeni, jehoZ dopady ¢ini nebo mohou c¢init osobu zavislou na pomoci jiné

osoby.“

V davnych dobach se zdravotné postizenym lidem fikavalo slovem,
podle druhu postiZzeni napft., Sileny, kulhavy, jednooky nebo se jim také fikavalo,
pro nas dnes jiz vulgarni slovem ,mrzak®. DalSim nahrazujicim nebo moznym
pojmem, kterym fikame takovym lidem, je handicap, tudiz lidé handicapovani.
(Jesensky, 2003, str. 47)

Zdravotni postiZzeni je trvaly nebo dlouhodoby stav, ktery neni mozny
uplné uzdravit €i zcela vylécit. Jedna se o kazdého Clovéka, ktery neni schopen
si sam zajistit potfeby k béznému Zivotu pravé kvuli svému handicapu. Osoby,
které trpi zdravotnim postizenim, maji bud uplné, nebo Castené omezeni
schopnosti, nékdy je mnohdy az nemozné vykonavat urcCité cinnosti a
dovednosti, kterych by mél byt ¢lovék s postizenim hoden. Omezuje Clovéka
nejen v dovednostech a v kazdodennich, pro nas, béznych vécech, ale odrazi
se to jak do kvality Zivota, tak v socialnim uplatnéni. Rozdil mezi pojmem

zdravotni postiZzeni a handicap je nepatrny. (Novosad, 2006, str. 13)

3.3 Typy zdravotniho postizeni
Obecné se vi, co si mame pod pojmem zdravotni postizeni predstavit.

PFima definice vSak nebyla dosud evidovana. Existuje nékolik typu zdravotniho

postiZzeni a ja se pokusim je pfiblizit. Mezi tyto typy patfi:

e Mentalni postizeni

o Télesné postizeni

e Sluchové postizeni

e Zrakové postizeni

e Kombinované postizeni

e Poruchy feci a hlasu
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3.3.1 Mentalni postizeni

U mentalniho postizeni se vyuZivaji dva zakladni a dulezité pojmy.
Mentalni postizeni ,je SirSi a zastfeSujici pojem zahrnujici kromé mentalni
retardace | takové hranicni pasmo kognitivné-socialni disability, které
znevyhodriuje klienta.“ (Valenta, 2012, str. 30) Druhym zasadnim pojmem je
mentélni retardace ,lze vymezit jako poruchu rozumovych schopnosti
demonstrujici se predevsim kognitivnich, fec¢ovych, pohybovych a socialnich
schopnosti.” (Valenta, 2012, str. 31) Termin mentalni retardace je popisovana
mnoha definicemi, avSak kazda z nich ma zaméfeni a vyjadfuje omezeni

rozumoveé schopnosti.

Je rozdélena do nékolika stupnu, které nam pomahaji posoudit vaznost
omezeni. (Valenta, 2012, str. 31)

Dle MKN-10 délime mentalni retardaci na 4 stupné:

e F70 Lehka mentalni retardace — IQ 69-50 — dfive debilita
o F71 Stfedné téZzka mentalni retardace — IQ 49-35 — dfive imbecilita
e F72 Tézka mentalni retardace — IQ 35-20 — dfive prosta idiotie

e F73 Hluboka mentalni retardace — IQ pod 20 — dfive hluboka idiotie

Lehk& mentalni retardace

Lehka mentalni retardace se Casto projevuji obtizemi pfi uceni, které se
projevi pfi nastupu do Skolnim lavic. Pozndme ji pouhym pozorovanim, kdy se
zak zacina oproti svym vrstevnikim v ulivu ztracet. VétSinou se jedna o
problémy se ¢tenim, psanim Ci feCi. Osoby, ktefi touto retardaci trpi, jsou €asto
schopni v dospélosti pracovat, socialné se zaclenit a samostatné se o sebe
postarat. (Slowik, 2007, str. 114)
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Stredné tézka mentalni retardace

Lidé se stfedné téZkou mentalni retardaci maji problémy s chpanim.
Jejich fe€ je velmi jednoduchéd az chaba. Zvladaji zaklady &teni, psani, pocitani,
avSak skolni dochazku, i upravenou, nejsou schopni splnit. Jsou schopni si

osvojit rizné motorické dovednosti a sebeobsluhu. (Slowik, 2007, str. 114)

Tézka mentalni retardace

Jedinci trpici téZkou mentalni retardaci byvaji ¢asto vybusné povahy.
Myvaiji rdzné sklony k impulzivnimu chovani, trpi poruchu chovani. Regova
vybavenost je spiSe na hrané predifeCové urovni. Jsou celozivotné odkazani na
podporu ostatnich. (Slowik, 2016, str. 116)

Hlubok& mentalni retardace

Pfi hluboké mentalni retardaci se setkavame s vyraznym omezenim
celého téla, neartikulovanymi vykfiky a neverbalni komunikaci. Jedinci s touto

retardaci potfebuji neustaly dohled a neustalou kontrolu. (Slowik, 2016, str. 116)

3.3.2 Télesné postizeni

Postizeni, které ztéZuje nebo dokonce omezuje Clovéka pfi pfirozenych
béznych aktivitach. Jde o poruchu hybnosti urcité ¢asti téla. Dle Vitkové (2006,
str. 39) ,vada pohybového a nosného ustroji, tj. kosti, kloubd, $lach i svalt a
cévniho zasobeni, jakozZ i poSkozeni nebo poruchy nervového ustroji, které se
projevuji poruSenou hybnosti.“ Télesna postizeni mohou byt bud vrozena, nebo
ziskana. Vrozena vznikly v pribéhu téhotenstvi, béhem néj nebo kratce
v postnatalnim obdobi, napf., spina bifida, DMO. Ziskana se stava bud po urazu
(napf. amputace, obrna) nebo po nemoci (napf. roztrousena skler6za), ktera
vede k postizeni.

Druhy télesného postiZzeni mohou byt centralni obrny, které se rozdéluje
na dalSi ¢asti, détské mozkové obrny, epilepsie, misni obrny, myopatie, svalova

dystrofie, amputace, malformace. (Fischer, 2008, str. 33)
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Centralni obrna vznika pfi postizeni michy, postizeni mozku nebo
postizeni michy a mozku. Kazdé zasazeni zpUsobuje jiné postiZzeni. Vznika
poruchou centralni nervové soustavy, ktera se déli na parézu a plegie. Paréza
znamena castecné ochrnuti, kdezto plegie znamena upiné ochrnuti ¢asti téla.

Oba tyto pojmy se déli na:

e Hemiparéza — ochrnuti horni ¢asti téla
e Kvadruparéza — ochrnuti celého téla

e Diparéza — ochrnuti dolni ¢asti téla

Détska mozkova obrna (DMO) je neurologické onemocnéni, pfi kterém
dochéazi k poskozeni mozku. Projevi se béhem téhotenstvi, pfi porodu nebo
také kratce v postnatalnim obdobi. DMO je klasifikovana do dvou skupin
spastickych a nespatickych. Je mozné také smiSené onemocnéni, coz znamena

spastické i nespastické zaroven. (Slowik, 2016, str. 102)

e Spastické — Svalstvo koncetin at uz dolnich nebo hornich se
kfeCovité stahuje a oslabuje. Patfi zde hemiparéza, diparéza,
kvadruparéza, zcela vzacné nastava také paraplegie atd.

e Nespastické — Tvofi atakticky typ, ktery pozname podle poruchy
rovnovahy a Spatnou pohybovou koordinaci nebo typ atetoidni,

ktery je typicky mimovolnymi pomalymi pohyby.

Nejvyznamnéjsi a nejznaméjsi metoda, které vede k zlepSeni léCby a
rehabilitaci détské mozkové obrny, je Vojtova metoda. ,Pfedstavuje funkéni a
holisticky, nikoli pouze organové topicky pfristup k diagnostice a terapii
centralnich a nékterych perifernich poruch motoriky v détském i dospélém véku

a pouziva se s velmi dobrymi vysledky. (Vojta, 1995, str. 186)

Epilepsie je zachvatové onemocnéni, které se vytvari neuroelektrickymi
vyboji v mozku a ty poté zplsobuji zachvaty, jez jsou rozdéleny na velky

zachvat a maly zachvat. Maly zachvat nemusi byt vZdy okolim rozpoznatelny,
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jelikoz samotny zachvat trva jen patrnou chvili a s malymi pfiznaky. Kdezto u
velkého zachvatu jsou lidé s epileptickymi zachvaty mimo védomi, jsou
postizeni kfeCovymi Skuby celého téla a vytékani slin z ust. ,K zachvatu dochazi
ve stavu zdanlivého, uplného zdravi, vétsinou nahle, nékdy s predzvéstmi.

Samostatna epilepsie neni invalidita.“ (Henner, 1958, str. 4)

Myopatie je porucha svalového vliakna, které je zplsobené zanéty, urazy
nebo mohou mit genetickou pfi€inu. Lidé, ktefi trpi myopati maji z 50%

svalovou dystrofii.

Kompenzacni pomucky jsou velmi kvalitné a dobfe rozvinuty a nabidka
takovychto pomicek pro zjednoduseni pohybu pro lidi s télesnym postizenim je
Siroka. Do téchto pomucek mizeme mimo jiné zaradit hole nebo berle, které
nam pomahaiji pfi pohybu a stavaji se stale vice modernimi. Dale to mohou byt
protézy, epitézy, sportovni nebo zdravotni voziky, které pomahaji pro pohyb lidi
s télesnym postizenim. Nejsou to vzdy jen pomdlcky, jez lidem pomahaiji pfi
pohybu, je to i prostorova Uprava. Lidé s TP potfebuji ke kazdodennim
¢innostem i bezbarierovy pfistup. Je pro né Zzivotné dulezité mit upravené
bydleni, mit specialni nadobi, snizeny nabytek, madla, apod. (Vitkova, 2006,
str. 159,160)

3.3.3 Sluchové postizeni

U sluchového postizeni je dalezité védét, jak velké jsou ztraty sluchu a
doba vzniku omezeni sluchu. Kdyz pfijdeme o sluch, pfichazime o 60%
informaci v naSem ZzZivoté. Sluchové postizeni ,se tykd velmi heterogenni
skupiny osob, které je diferenciovana predevsim podle stupné a typu sluchové
postizeni.“ (Horakova, 2012, str. 10) Muze se vyskytovat jak ve sluchovém
analyzéatoru, tak ve sluchové draze nebo ve sluchovych korovych centrech.
Sluchové postizeni se déli do tfech zakladnich skupin, neslySici, nedoslychavi,
ohluchlé osoby. (Horakova, 2012, str. 10)
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e NeslySici — sluch je poSkozeny natolik, Ze neni mozno sly3et ani
pfi nejvétSim zesileni zvuky.

e Nedoslychavy — sluch je omezen jen Castecné, tudiz I1ze pomoct

riznymi kompenzacnimi pomucky.
e Ohluchly — ke ztraté sluchu dochazi pfed vyvojem feci nebo po
ukonceni vyvoje feci.
Dale rozdélujeme sluchové postizeni do tfi kategorii, podle kterych se
ur€uje klasifikace sluchovych poruch. Podle velikosti sluchové vady, podle doby
vzniku, kdy k vadé doslo a podle mista vzniku vady. Podle velkosti sluchové

vady nam svétova zdravotnicka organizace uvadi tyto stupné sluchovych
poruch (Souralova, 2005, str. 11):

e Lehka sluchovéa porucha (26 — 40dB)

e Stfedni sluchova porucha (41 — 55dB)

e Stfedné tézka sluchova porucha (56 — 70dB)
e Té&zka sluchova porucha (71 — 91dB)

e Uplna ztrata sluchu

Dle doby vzniku délime vady na prelingvalni a postlingvalni vady.
Prelinvagni vadu rozliSujeme na vrozenou nebo ziskanou, ktera nas postihuje
pfi uplném neukonceni zakladnim vyvoji fe€i a feC zacCina spiSe stagnovat.
Postlingvalni vada pfichazi az pfi ukon€eni zakladniho vyvoje feci.

Souralova (2005, str. 12) ve své knize dale uvadi poruchy podle mista
vzniku. Prevodni, pfi které byva postizena stfedni ¢ast ucha, dale percepé€ni,
kde je posSkozena funkce vlasovych bunék. SmiSena, coz znamena spojeni
obou téchto sluchovych poruch. Obé tyto sluchové poruchy Ize prekrocit az
k Uplné hluchoté. Posledni porucha muze byt centrélni vada, ktera postihuje

podkorovy a korovy systém sluchovych drah.
Pro osoby se sluchovym postizenim je mozné pfi urcitych vadach

pouzivat rizné kompenzacni pomucky, které zlepsi kvalitu sluchu. Vzdy ovS§em

zalezi na typu postizeni.

25



,Kompenzacéni pomicky pfestavuji Siroky soubor specialnich
zesilovacich elektroakustickych pristroju, které umoZzriuji sluchové postizenym
pfekonat nasledky postiZzeni.“ (Souralova, 2005, str. 39)

Ve vétsiné pfipadu nedoslychavych postizeni se vyuzivaji sluchadla
neboli naslouchadla. Je mnoho druhi sluchadel napf. kapesni, zavésna,
brylova, zvukovodova. Zakladni sluchadla jsou vzdy pro déti i dospélé se
sluchovym postizenim hrazené pojistovnou. DalSi kompenzaéni pomuckou je
kochle&rni implantat, ktery je vhodny pro lidi s téZzkym sluchovym postizenim
nebo pro osoby neslySici. Neni vSak vhodny pro postizeni sluchového nervu
nebo centralnich sluchovych drah. Nahrazuje funkci hlemyzdé. (Slowik, 2007,
str. 76)

3.3.4 Zrakové postizeni

Diky zraku muzeme pfijimat 90% informaci ve svété, je pro nas tedy
velmi dulezity k zivotu. Lidé, ktefi trpi zrakovym postiZzenim, ztraceji schopnost
orientovat se v prostoru, komunikovat s lidmi, myvaji také problémy v socialnim
i psychickém zivoté. Kazdy u koho se v§ak vyskytne zrakova vada, neni zrakové
postiZzeni. Je mnoho lidi, ktefi nosi bryle nebo €ocky, které jejich vadu vyresi.
Zrakové postizeni jedinec je pouze ten, ktery ma i po korekci vady stale
naruseno zrakové vnimani a vada mu &ini potize v bézném zivoté. (Ludikova,
2006, str. 25)

Zrakové postizeni se déli na nékolik kritérii, a to, dle stupné, dle doby
vzniku, z pohledu délky trvani a také z etiologického hlediska. Dle doby vzniku
se postizeni déli na vrozeni i ziskané, z pohledu délky trvani Clenime na Cast
kratkodobou, dlouhodobou nebo opakujici se a z etiologického hlediska na
funkCni a organovou. (Slowik, 2007, str. 61)

Zrakové postizeni ¢lenime dle stupné naruseni, jak je uvedeno vyse, a

nejCastéjsi rozdéleni byva (Kvétoriova, 2000, str. 19):

vnimani. Patfi zde déti, mladez a dospéli, ktefi maji vnimani

naruSeno na stupni nevidomosti. Existuji tfi typy nevidomosti,
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uplnda, skute€na a prakticka. V této fazi je velmi dilezité aby méli
k dispozici kompenzacni pomucky, které jim pomahaiji pfi orientaci
v prostoru a komunikovat. Informace ziskavaji hlavné hmatem a
sluchem.

Osoby se zbytky zraku - jde o hraniéni skupinu mezi
nevidomymi a slabozrakymi. Pohybuji se na pomezi Uplné slepoty,
nebo tézke slabozrakosti. Zbytky zraku vétSinou byvaji ustaleny,
ale nékdy muize dojit ke zhorSeni zbytku zraku nebo naopak ke
zlepSeni. Pro lidi stimto postizenim je velmi dulezita zrakova
hygiena.

Osoby slabozraké - myvaji zrakové vnimani na darovni
slabozrakosti, které se na déli na lehkou a tézkou. S timto
onemocnénim je dulezité dbat na zrakovou hygienu. Lidé trpici
slabozrakosti byvaji vice unaveni, je pro né charakteristické
pomalejSi tempo prace.

Osoby s poruchami binokularniho vidéni — Casteéné omezeni
funkce jen jednoho oka. Neni nutné toto postizeni feSit operativné,
ale k jeho udrzbé staci pravidelné cvi¢enim. Do sedmi let véku je
ale ne neredlné. Patfi zde strabismus = Silhavost a amblyopie =
tupozrakost. Projevuje se slzenim oci, zvySenou unavenosti,

psani pod nebo nad fadky, dvojitym vidénim.

Dalsi dilezité rozdéleni u osob se zrakovym postizenim, jsou typy

zrakovych vad. RozliSuje se pét zakladnich skupin poSkozeni zraku, tj. ztratu

zrakové ostrosti, postizeni Sife zorného pole, okulomotorické problémy, obtize

se zpracovanim zrakovych informaci a poruchy barvocitu. (Kvétoriova, 2000,

U ztraty zrakové ostrosti nevidime zietelné. Mivame problém vidét

malé véci, kdezto rozeznat vétSi predméty problém neni. Zrakova ostrost se

nejCastéji méfi tzv. Snellenovymi optotypy.

Postizeni Sife zorného pole je omezeni prostoru ve zraku Clovéka. Pfi

této vadé se muze, ale nemusi projevit porucha zrakové ostrosti. Kdyz se

porucha objevi v centru zrakového pole, postizena osoba nevidi pfed sebe a
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ma lidé tendenci divat se bokem, a proto to mize zplisobovat dalSi problémy.
Postizeni Sife zorného pole je velmi obtizné mérit.

Okulomotorické problémy zpuasobuji Spatnou koordinaci o€i. Byvaiji
spojeny s problémy se sledovanim pfedmétu pfi pohybu nebo pfi prohlizeni, pfi
pouZzivani obou o¢i, sleduji nejdfive jednim okem, poté druhym. Nékdy se také
objevuji problémy se zachycenim pfedmétu pfimo.

Vady se zpracovanim zrakovych informaci vznikaji v centru kuife
mozku. PfestoZe neni poSkozena sitnice nebo zrakové nervy. Osoby s timto
postizenim maji problém se zpracovanim zrakovych podnétt. Ob&asny problém
byva spojit ostatni smysly se zpracovanou zrakovou informaci. (Kvétorova,
2000, str. 18)

Kompenzacnich pomucek pro lidi se zrakovym postizenim je v dnesni
dobé velmi velké mnozstvi. Napomahaji lidem nahrazovat zrak nebo jej mohou
celkové zlepsit. Tyto pomucky mizeme vyuzivat témér cely zivot a nékteré
nejsou ani finanéné narocné. U zrakového postiZzeni je vSak vétSina
kompenzacénich pomucek podporovana k ziskani finanéniho pfispévku nebo
zadarmo.

Existuji specialné vyrobené kompenzaéni pomucky k ¢teni a psani, jako
je napf. Braillovo pismo, diky kterym se dorozumivaji a komunikuji s lidmi. Aby
se samostatné pohybovali a dobfe orientovali v prostoru, je potfeba slepecka
hal, ktera se v dnesni dobé vyrabi v riznych provedenich. Velkou pomoci je
jsou také ozvucené kfizovatky, dopravy a ostatni pfedmeéty, které jsou ozvuceny
zvukovych signalem a jsou schopna upozornit zrakové postizené. (Ludikova,
2006, str. 34)

3.3.5 Kombinované postizeni

Nejen kombinované postizeni, téZz vicenasobné postizeni nebo
kombinované vady. VSechny tfi pojmy jsou brany a chapany jako synonymum,
ale nejsou jednotné definovany. ,Ve specialni pedagogice se kombinaci rozumi
sdruzeni vice vad u téhoz jedince, kde urcujicim Cinitelem zavaznosti vady je
spiSe hledisko metodické nezZ etiologické.“ (Sovak, 1974, str. 18) Kdysi pfi
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kombinovaném postiZzeni preferovali to postizeni, které bylo zasadnéjsSi a
obtiznéjsi a podle né&j zvolili IéCbu, kdezto v dnesni dobé uz se pohled na tato

postizeni zménil a obé dvé maiji stejnou vahu. (Langer, 2006, str. 69) Jedna se

vvvvv

VasSek (2006, str. 37) Cleni nejCastéjSi typy kombinovanych postizeni

podle druhu do téchto kritérii:

e Mentalni postizeni s kombinaci s dalSim postizenim
e Slepo-hluchota

e Poruchy chovani s jinym postizenim

Sovéak (1974, str. 85) rozdéluje postizeni podle druhu jako:

e Slabohluchonémi
e Slabomysini hluchonémi
e Slabomyslini slepi

e Slabomysini télesné postizeni (apod.)

4 Kvalita zivota

DalSi kapitola, a také zaroven posledni kapitolou, kterou se zabyvam, je
kvalita zZivota, ve které priblizim pojem kvality Zivota obecné, jeji terminologii a

vymezeni pojmu, dale se budu vénovat dimenzemi a méfenim kvality Zivota.

4.1 Vymezeni pojmu

Kvalitu zivota se tyka nasich riznorodych zivotnich zkuSenosti v zZivoté,
nasich pocitu €i zivotniho stylu. S kvalitou Zivota uzce souvisi také zdravi, které

je nedilnou soucasti toho, aby se Clovék citil spokojeny. Nejde jen o fyzické
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zdravi, ale také psychické &i socialni. Clovék by se mél citit dobfe ve vSech
smérech Zivota. Nelze jednoznacné a pfimo definovat kvalitu Zivota, kazdy
definuje tento pojem jinym zpUusobem, zabyva se ji mnoho disciplin. Patfi zde
nejen zdravi, ale také se v ném muZe odrazet bohatstvi, spokojenost, lidsky
rozvoj nebo také Stésti. Do této oblasti patfi mnoho véci, které si Clovék ani
nemysli, Ze souvisi s jeho Zivotni kvalitou. (Kubatova, 2010, str. 127)

Kvalita zZivota je stejné dulezita pro lidi s handicapem ¢i jinymi potizemi,
které také zahrnuiji stejné faktory a u€eni, které jsou stejné dalezité jako pro nas
vSechny. Je ovlivhéna hlavné osobnimi a environmentalnimi faktory. (Schalock,
2002, str. 55)

Muzeme vSak definovat pojem dle Hefmanové (2012, str. 239) ,reflexi
objektivnich environmentéalnich podminek (vnéjSiho prostfedi) a sebereflexi
(vnitiniho prostredi) ¢lovéka v kontextu kulturnich, hodnotovych, socialnich a
prostorovych (geografickych) systémi a ve vztahu k individualnim motivacim,

schopnostem, cilium a o¢ekavanim".

Svétova zdravotnicka organizace (WHO, 1993) definuje kvalitu Zivota,
jako ,subjektivni vnimani vlastni Zivotni situace a ve vztahu ke kulture,

k systému hodnot, zivotnim cilim, o¢ekavanim a béZnym zvyklostem.*

Pracovnici, ktefi se zabyvaji méfenim a QOL (kvalitou Zivota) pfi svétové
zdravotnické organizace definovali pojem timto zplsobem ,, jde o individualni
vnimani vlastni pozice v Zivoté, v kontextu té kultury a v systému téch hodnot,
v nichZ jedinec Zije. Vyjadiuje jedincuv vztah k viastnim cilim, oéekavanym
hodnotam a zajmdm. Kvalita Zivota vyjadfuje subjektivni ohodnoceni, které se
odehrava v urcitém kulturnim, socialnim a environmentalnim kontextu. Kvalita

Zivota neni totoZna s pojmy “stav zdravi”, “Zivotni spokojenost”, “psychicky stav”

nebo ‘pohoda”. Jde spisSe o multidimenzionalni pojem.” (WHOQOL, 1995)
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Kvalita naseho Zivota se urCuje také podle zavislosti a pravidel, které si
v Zivoté davame a negativné nas ovliviuji, naopak spinéni dosavadnich cilt
nebo snu nam kvalitu zivota zlepSuje. Kazdy z nas muze kvalitu Zivota vnimat

jinak, mnoho z nas ji vétSinou poméfuje na dulezité oblasti naSich Zivotu.

4.2 Dimenze kvality zivota

Kvalitu Zivota tvofi mnoho dimenzi. MizZeme Fict, ze ke kvalité Zivota
hlavné pfistupujeme ze dvou hlavnich hledisek, coz je hledisko subjektivni a

hledisko objektivni. Odbornici, ktefi se v dnesni dobé& kvalitou Zivota zabyvaji,

Vaigwiv s

~Subjektivni kvalita Zivota se tyka jedincova vnimani svého postaveni ve
spolec¢nosti v kontextu jeho kultury a hodnotového systému. (Vadurova, 2005,
str. 17)

,Objektivni kvalita Zivota sleduje materialni zabezpeceni, socialni
podminky Zivota, socialni status a fyzické zdravi. Lze ji tedy vymezit jako
souhrn ekonomickych, socialnich a environmentalnich podminek, které ovlivriuji

Zivot ¢lovéka.” (Vadurova, 2005, str. 17)

Schalock a Verdugo (2002, str. 52) k dimenzim zivota také zahrnuji
prava, citové pohodli, mezilidsky rozvoj, sebeurceni, materialni pohodli, osobni
rozvoj, socialni inkluzi a télesné pohodli. Tyto vlastnosti déli do tfech zakladnich

skupin a kazdou zvlast rozdéli do fadné skupiny:

e Nezavislost
o o0sobni rozvoj — adaptacni chovani, osobni dovednosti, status
podle vzdélani
o sebeur€eni — osobni cile, autonomie, Zivot ve vlastnich rukou

e Socialni zapojeni
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o mezilidsky rozvoj — pratelstvi, spoleCenské vztahy, interakce,
vztahy, socialni sité

o socialni inkluze — komunitni role, respekt a Ucta, integrace v
komunité

o prava - pravni pfistup, spravedlivy proces

e Pohodli
o materialni pohodli — finanéni a pracovni status, status podle
bydleni, majetek
o télesna pohodli — rekreace, fyzickd namaha, status podle vyzZivy a
Zivotniho stylu
o citové pohodli - nepfitomnost stresu, sebeuvédoméni, pozitivni

zkuSenosti

Mg viv s

patfi inkluze, sebeurCeni a osobni rozvoj. Je tedy dullezité, aby zahrnuti
zakladnich otazek byly stale provadény v ramci vSech pfijatelnych rozhodnuti,
ke kterych patfi styl managementu zaméfeny na fizeni nebo autonomii,
demontovat ustav a velmi dllezitou roli hraji také nazory klientu pfi strukturovani

nové organizace. (Hefmanova, 2012, str. 245)

Podle Payna (2005, str. 65) je pojem ovlivnén dvéma vlivy, a to je jejich
dulezitost pro jedince a jeho vyuzivani. Dulezitosti je, ze skute€na kvalita je
ur¢ena osobnim vyznamem a rozsahem kazdé dimenze jednotlivé. Dale tvrdi
existenci tfech zakladnich pfistup, pfi kterém muzeme ovliviiovat kvalitu Zivota

a to jest psychologické, medicinské a sociologické.

4.3 Méreni kvality zivota

Méfeni kvality Zivota se u nés objevilo ve 20.tém stoleti. Zabyvali se lidmi,
ktefi byli chronicky nemocni, bojovali o svuj zivot &i dokonce pfed smrti. U téchto

lidi, se snazili zjistit stav, ktery momentalné prozivaji. Pfi snaze zjiSténi téchto
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informaci pfichazely rizné metody, jez by mély stav pacienta, tedy kvalitu
Zivota, co nejlépe a nejvérohodnéji zajistit. Uvedu nékolik metod, které se
objevili v medicinské literatufe na zjisténi kvality Zivota. (Payne, 2005, str. 281)

Jedna se o:

e QWS - Quality of Well-Being Scale

¢ HRQOoL — Health Related Quality of Life

e SIP — Sickness Impact Profile

e NHIP — Nottingham Health Profile

e DDRS - Distress and Disability Ratting Scale

e APACHE — Acute Physsiological and Chronic Health Evaluation System

Pfi méfeni kvality Zivota zalezi na tom, kdo kvalitu Zivota hodnoti. Mame
nékolik metod, kterymi muzeme tato data ziskat. Déli se na metody objektivni,
subjektivni a smisené.

Do objektivni metody fadime APACHE II, ktera se vyjadfuje v Cislech a
hodnoti kvalitu Zivota lidi s vaznym nebo chronickym onemocnénim. DalSi
metodou je VAS, ktera se zaméfuje na celkovy stav pacienta, jedna se o kfivku,
na které jsou vyznaCené dva body, které nam ukazi dobry stav pacienta nebo
Spatny stav pacienta. U ILF jde o slovné formulované mérfeni, ktera se zabyva
napf., vyrovnavani se s nemoci, zvladani nemoci Ci opory, jaké se lidem
dostava. (Kfivohlavy, 2001, str. 168) Nasledujici metodou je QL, jez se vyuzivaji
Vv nemocnicich a je orientovany na pacienty s onkologickym onemocnénim.
(Vadurova, 2005, str. 54)

Subjektivni metody zahrnuji dotaznik SQUALA, ktery je Uzce spjaty dle
Maslowowy stupnice potfeb. Je zde dulezita spokojenost v riznych oblastech
zivota. Sklada se z 23 oblasti, a to vnéjSich a vnitfnich potfeb v bézném Zivoté.
SEIQoL je metodou, ktera je nejvice rozSifena na méfeni kvality Zivota obecné.

Jedna se o rozhovor, pfi kterém se snazi tazatel zjistit, jeZ jsou pro ného v zivoté

Vaigvivs

Mg wivs

jaka je jejich spokojenost Ci nespokojenost. Na rozdil od SEIQoL se zaméruji
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pouze na oblasti, které si jednotlivec je schopen piné uvédomovat. (Vadurova,
2005, str. 60)

SmiSenymi metodami rozumime metodu MANSA zaméfenou na
sebepojeti Clovéka, na vztahy socialni i rodinné, traveni volného casu,
nabozenstvi apod., jenz nam maji dat pfesné vyhodnoceni obrazu v dané
chvili. (Vadurova, 2005, str. 64)
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PRAKTICKA CAST

5 Literarni resSerSe vybranych studii z oblasti kvality

zivota rodin s osobou se zdravotnim postizenim

5.1 Uvod do literarni reserse

Literarni reSerSi muzeme charakterizovat v souladu se Zemanem (2013)
jako urcity text, ktery nam pfinasSi aktualni pohled na nami zkoumanou
problematiku a to z hlediska sou€asné literatury. Ze své podstaty se takto jedna
o souhrn teoretickych vychodisek, ktera se vztahuji k nami zadanému tématu
vyzkumu. Hlavnim uUkolem této metody je vytvofeni uceleného piehledu

soucasné literatury o konkrétnim tématu.
Literarni reSerSe je charakterizovana:

- logicky navazujicimi odstavci,

- relevantnimi bibliografickymi odkazy,

- odbornou terminologii,

- objektivnim a ucelenym pfehledem dosavadniho vyzkumu konkrétniho
tématu a

- syntézou pfedloZenych informaci. (Zeman, 2013, s. 3)

5.2 Hlavni cil a diléi cile
Hlavni cil

Cilem prace je porovnat Ctyfi nize uvedené vyzkumy, které se zabyvaly

kvalitou zivota u rodin s osobou se zdravotnim postizenim.

35



Diléi cile:

Na zakladé hlavniho cile vyzkumu byly dale stanoveny dilCi cile vyzkumu,

kterymi byly:

- Srovnani zjisténi jednotlivych vybranych vyzkuma

- Srovnani vlivu hloubky zdravotniho postizeni na kvalitu Zivota

- Srovnani jednotlivych komponentu tvoficiho kvalitu zivota z jednotlivych
vyzkumu jako je rodina, ekonomicka situace, socialni kontakty, traveni
volného Casu

- Analyza ovlivnéni vysledkd pouzitou metodou SEIQoL

5.3 Selektivni kritéria pro vybér studii

Hlavnim vybérovym kritériem bylo porovnat studie, které zjistovali kvalitu
zivota rodin pouzitim metody SEIQol. Z uvedeného divodu byla vyhledavaci

strategie koncipovana v okruhu nasledujicich kli¢ovych slov.

mentalni postizeni

kombinované postizeni
kvalita Zivota

metoda SEIQoL

Pfedmétna vyhledavaci strategie byla aplikovana vyhradné v Ceském

jazyce v ramci nasledujicich elektronickych zdroju a databazi.

e |S STAG (https://stag.upol.cz/portal/)
e THESES (https://theses.cz/)
e Google Scholar (https://scholar.google.com/)

e Google Books (https://books.google.cz/)
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potet identifikovanych vysledkd pocet identifikovanych vysledkd
v IS STAG a THESES v Google Scholar a Google Books

(n = 220) (n=27)

vhodné studie k literarni resersi
(n=4)

Selektivnim kritériim vyhovéli tfi diplomové prace a jedna monografie,
které se zabyvaly problematikou hodnoceni kvality Zivota v rodinach, které se
staraji o osoby se zdravotné postizenym jedincem. Konkrétné se jednalo o

nasledujici prace:

- Michalik, Jan a kol: Kvalita Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny s téZkym
zdravotnim postizenim. Univerzita Palackého v Olomouci, 2011.

- Grabovska, Michaela: Kvalita Zivota rodi€u a sourozencu osob
s mentalnim postizenim. Diplomova prace. Univerzita Palackého
v Olomouci, 2014.

- Pazourova, Veronika: Kvalita Zivota rodiny pecujici o mentalné
postizené dité. Bakalarska prace. VYSOKA SKOLA POLYTECHNICKA
JIHLAVA, 2012.

- Blahova, Veronika: Kvalita Zzivota rodi€u ditéte s kombinovanym

postizenim. Bakalarska prace. Univerzita Palackého v Olomouci, 2012.
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5.4 Popis zarazenych studii

V nasledujici ¢asti se budeme vénovat samotnym zjisténim jednotlivych
autorll, abychom je pak v diskusi porovnali. Nez vSak pfistoupime k samotnému
srovnavani jednotlivych zjisténi z vySe uvedenych praci, nejprve je zapotiebi si
u kazdého vyzkumu shrnout zakladni informace, které spocivaji ve vymezeni
jejich cile vyzkumu, pouzitou metodou vyzkumu a rovnéz i vyzkumneho vzorku.
Toto je dulezité k objasnéni toho, jakym smérem vlastné samotny vyzkum

sméfoval, coz ovlivnilo i samotna zjisténi.

5.4.1 Blahova, Veronika: Kvalita zivota rodici ditéte s kombinovanym

postizenim.

Cil vyzkumu

Cilem Setfeni bylo zjistit, jaka je kvalita Zzivota rodiCu ditéte s

kombinovanym postizenim.
Metoda vyzkumu

Jako vyzkumna metoda byl dotaznik. DalSi ¢ast tvofilo Setfeni metodou
SEIQoL, kdy byli respondenti pozadani, aby uvedli pét Zivotnich cila, které oni
sami povazovali za nejvic dulezité.

Vzhledem k tomu, Ze metoda SEIQoL (Schedule for the Evaluation
of Individual Quality of Life neboli Systém individudlniho hodnoceni kvality
Zivota) nemusi byt znama@, uvedeme si zde v kratkosti jeji charakteristiku.

SEIQoL je vyzkumny koncept, na rozdil od jinych metod zkoumajicich
kvalitu Zivota, zachycuje ¢lovéka v celé jeho podstaté. Vyhyba se pouhému
konstatovani zdravotniho stavu respondenta a snazi se ho naopak zachytit
z hlediska celistvého bio-psycho-socialniho fungovani. Pfihlizi tedy nejen na
zdravotni stranku klienta, ale také na jeho psychicky stav, socialni citéni a dalSi

dalezité aspekty jeho Zivota.
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Podstata metody spociva v uvedeni nékolika oblasti, neboli Zivotnich cill
respondenta, které jsou pro néj v danou chvili vyznamné. Respondent neni ve
jmenovani jednotlivych oblasti ni¢im limitovan a jeho vybér tak zustava
subjektivné jedinecny a neopakovatelny. Dané oblasti ma klient dale zhodnotit.
V prvé fadé se zamysli nad tim, do jaké miry je s uvedenymi oblastmi ve svém
aktualnim rozpolozeni spokojen, a v druhé fadé musi jednotlivé oblasti seradit
dle dulezitosti. Poslednim krokem respondenta je vyznaceni své celoZivotni

spojenosti s vlastnim Zivotem na Skale v rozmezi od 0 do 100 %.

Vyzkumny vzorek

Respondenty byli rodiCe déti s kombinovanym postizenim. Jednalo se o
zafizeni Betany, Emanuel v Boskovicich a Matefskou Skolu a Zakladni Skolu

pro télesné postizené na Kociance v Brné. Celkovy pocet respondentt Cinil 51.

Vysledky zjiSténi

Dle vysledku Blahové bylo zjisténo, Ze celkové 53% rodicu uvedlo, Zze
hodnoti svuj Zivot jako ¢asteCné spokojeny a k tomu jesté dalSich 31 % rodicu
jej hodnoti jako spokojeny. Naopak pouze 2% jsou se svym Zzivotem
nespokojeni a dalSich 14 % jsou velmi nespokojeni. Zde je vSak nutno dle
naseho nazoru vnimat tento vysledem v nékolika kontextech. Prvnim z nich je
celkové naladéni respondentt v dobé odpovidani na otazku, kdy toto muze byt
zcela ovlivnéno sou€asnym emocionalnim nastavenim. Druhy kontext, ktery je
nutno vnimat, Ze respondenti viibec nemuseli byt nespokojeni se svym Zivotem
ne z duvodu, Ze se jim narodilo dité se zdravotnim postizenim, ale jejich
nespokojenost mohla mit svlj pavod ve zcela jinych oblastech Zivota.

Hloubka zdravotniho postiZzeni ma dle Blahové urcity vliv na hodnoceni
kvality Zivota, kdy bylo zjiSténo, Ze kvalitu svého Zivota nejméné kladné& hodnoti

v v v

ti respondenti, jejichz déti maji té€zSi postizeni.

Blahova vS8ak upozorriuje, Ze na kvalitu Zivota ma rovnéz vliv i podpora
rodiny, kdy méné spokojeni byli ti respondenti, ktefi neméli Zzadnou podporu ze
strany své rodiny a rovnéz i ti, ktefi z rGznych davodud Zili bez partnera.

Z vyzkumu bylo vSak zjisténo, ze rodiCe ditéte s kombinovanym postizenim
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nejsou zcela spokojeni s podporou ze strany své rodiny, kdy celkem 41%
respondentu uvedlo, Ze by podpora mohla byt lepsi.

Spokojenéjsi se svou kvalitou zZivota jsou dle Blahové naopak ti
respondenti, ktefi uvadéli, Zze i kdyz se jim narodilo dit¢é s kombinovanym
zdravotnim postizenim, tak nevnimaji, Ze by se u nich kvalita jejich Zivota néjak
vyznamné zmeénila. Kvalitu pé€e muze ovliviiovat dle zjisténi Blahové i strach
z budoucnosti, kdy o potomka pecuje jiz osoba starSiho véku, ktera ma strach

Z budouci péce.

Zaroven bylo Blahovou zjisténo, ze i osoby, které pecuji o své potomky
se zdravotnim postizenim, maji €as i na jiné aktivity, kdy alespon nékdy se jich
ucastni 71 % osob. Na druhou stranu velka ¢ast osob, které se staraji o osoby
se zdravotnim postizenim, na to jiz €as nema vlbec, coz predstavuje docela
velkou Cast této populace. Mezi nejoblibenéjsi aktivity respondentl patfila
pfiroda, Cetba knih a zahrada a sledovani televize.

Rovnéz bylo zjisténo, Ze rodi¢e vyuzivaji nejriznéjsi socialni sluzby,
pfedevsim se pak jednalo o sluzby denniho stacionafe, asistenta pedagoga,
osobniho asistenta a rané péce.

Blahova upozorfiuje na to, Zze u nékterych osob je dulezité prozivani

duchovna pfi zvladani jejich péce o dité s kombinovanym postizenim.

5.4.2 Pazourova, Veronika: Kbvalita zivota rodiny pecujici o mentalné
postizené dité.
Cil vyzkumu

Cilem této bakalarské prace bylo prostfednictvim dotaznikového
vyzkumu zjistit, jaka je kvalita Zivota rodin pecujici o mentalné postizené dité a
zaroven i vyuZiti volného €asu zdravotné postizenych déti a mladeze a zjisténi

role rodiny v procesu péce o zdravotné postizeného jedince.
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Metoda vyzkumu

Metodou byl kvantitativni vyzkum a to prostfednictvim dotaznikového
Setfeni. Jednalo se o otazky uzaviené, ale jedna otazka byla polooteviena.

Vyzkum probihal v Easovém rozmezi od 1. 2. 2012 do 12. 4. 2012.

Vyzkumny vzorek

Respondenty tohoto vyzkumu byli rodice mentalné postizenych déti a to
z riznych vékovych kategorii. Celkové se jednalo o vyzkum u 109 respondentu.
Dotazniky byly rozdany prevazné v zafizenich pro mentalné postizené déti
v Jihlavé, kdy se jednalo o Zakladni Skolu specialni a zakladni Skolu praktickou
a Stacionar na Kralovském vrSku, matefskou Skolu a Specialné pedagogické

centrum Jihlava.

Vysledky vyzkumu

Z vyzkumu Pazourové bylo zjisténo, Zze 65 % respondentd vnimalo, Ze
se jejich zivotni uroven vlivem narozeni mentalné postizeného ditéte zmeénila, a
naopak 35 % respondentd nevnimalo, ze by byla jejich zivotni urover touto
udalosti ovlivnéna. Kvalitu zivota vnimaji dle Pazourové spiSe pozitivné, kdy 41
% odpovédélo, Ze ji vnimaji jako dobrou a stejna ¢ast jako ani dobrou, ale ani
jako Spatnou. Negativné svou Zivotni uroven vnimalo 9 % a jako velmi dobrou

naopak 9 % respondentd.

Zaroven Pazourova upozorfiuje, ze ve vétSiné pripadd jsou rodice
obohaceni narozenim mentalné postizeného ditéte, kdy se jednalo celkové o
49 % téchto rodin a 24 % je spiSe obohaceno. Autorka toto ve své hypotéze
pfedpokladala, kdyz chapala, Ze se rodi€e srovnavaji s mentalnim postizenim
u svého ditéte tak, jako by to nebyla nemoc a nachazeji v této nastalé situaci
néco pozitivniho, objevuji nové véci, styly komunikace. Pazourova se ve svém
vyzkumu zabyvala rovnéz i socialnimi kontakty a socialnim zivotem rodi¢t déti
s mentalnim postizenim. Zjistila takto, Ze u 37% téchto osob do$lo k ovlivnéni
jejich socialniho zZivota narozenim mentalné postizeného ditéte, ale nejedna se

zde o néjakou socialni izolaci. Upozorfiuje rovnéz na to, ze 44% rodiCl spiSe

41



zménu v socialnich kontaktech nepocituji a v celkové 29% nepocituji zménu
zadnou. S timto je vSak v urcitém rozporu zjisténi zmény spoleCenského Zivota,
kdy 69 % respondentl pocituje, pfipadné spiSe pocituje tuto zménu a neni tak

mozné asi hodnotit socialni interakci jako bez vétSich zmén.

Rodi¢e mentalné postizenych déti nepocituji zadné zmény, at' jde o oblast
vztahu v rodiné, ekonomickou situaci nebo rodinny stav. Zménu takto spise
nebo dokonce vibec nepocitovalo 64 % respondentl. V kraji Vyso€ina mi z
dotaznikového Setieni vyslo, Zze 60% respondentl je vdana/zenaty. Toto je dle
autorky v rozporu s odbornou literaturou, ktera uvadi, ze narozeni ditéte se
zdravotnim postizenim je pro rodinu velkou zkouSkou a cCasto dochazi
k rozpadu rodin. S vyrokem, Ze rodi¢e déti s mentalnim postiZzenim nepocitu;ji
zadné zmény, v8ak nemuzeme a to ani s ohledem na vysledky vyzkumu
Pazourové souhlasit. Vramci vnimani ekonomické uUrovné se 56 %
respondentl domnivalo, Zze se doslo nebo spiSe doslo ke zméné, naopak vibec
ekonomickou zménu urovné nepocitili pouze 10 % respondentl. Domnivame
se, ze vétsi skupina respondentl pocitovala zménu ekonomické urovné.

Pazourova zjistila, Ze vétSina déti navstévuje stacionafr, coz bylo potvrzeno,
kdy procentualni vyjadfeni zde Cinilo 43 % rodi€d, ktefi této sluzby vyuzivali.
Tento vysledkem je vS8ak mozno vnimat jako ovlivnény mistem vyzkumu, kterym
mimo jiné byl pravé stacionaf. Zaroven 28 % respondentt se domniva, Ze tato
socialni sluzba ma pozitivni vliv na jejich dité.

Pazourova se vSak vhodné zaméfila i na hodnoceni vlastniho zdravotniho
stavu, kdy zjistila, Ze vétSina respondentd nevnima nebo spiSe nevnima zadnou
zmeénu, kdy takto uvedlo celkové 80 % z nich. Naopak s psychickou Unavou se

respondenti potykali velmi, kdy toto vnima celkové 72 % z nich.
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5.4.3 Grabovska, Michaela: Kvalita zivota rodicl a sourozencu osob

s mentalnim postizenim.

Cil vyzkumu

Cilem vyzkumu v této diplomové praci bylo zjistit kvalitu Zivota osob,
které pecCuji o Clena rodiny s mentalnim postiZzenim a prace se primarné
zameérfovala na rodiCe a sourozence téchto osob, ktefi takto tvofily cilovou

skupinu praktické casti.
Metoda vyzkumu

K u€elim prizkumného Setfeni byly vytvofeny 4 verze dotazniku metody
SEIQoL.

Vyzkumny vzorek

Prizkumny vzorek respondenti byl rozdélen do dvou skupin. Prvni
skupina, ktera byla v tomto prlizkumu prioritni tvofena dvéma dalSimi menSimi
podskupinami, kdy prvni podskupina v sobé& zahrnovala 30 respondentu z fad
rodi€i osob s mentalnim postizenim, a druhou podskupinu tvofilo
25 respondent, ktefi byli sourozenci osob s mentalnim postizenim. Druhou
skupinu tvofila skupina kontrolni, do které byli zahrnuti rodi€e, a sourozenci,
ktefi neZzili ve spoleCné domacnosti s osobou s postizenim a ktefi byli svym
vékem a rodinnym stavem blizci skupiné primarni. Jejich poCet byl celkem 55
respondentu.

Respondenty se staly osoby ze Zakladni $kole specialni v Novém Ji€iné

a dale pak z Denniho stacionafe v Uherském Brodé.

Vysledky vyzkumu

Grabovska, ktera porovnavala vysledky z dotaznikového Setfeni mezi
rodinami s osobou s mentalnim postiZzenim a rodinami bez této zatéze, zjistila,
Ze kvalita Zivota skupiny rodin s osobou s postizenim byla nizSi nez kvality

zivota kontrolni skupiny respondentt bez postizeni, kdy tito rodi¢e respondentu
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méli vysSi kvalitu Zivota nez rodiCe cilové skupiny respondentt na Skale QL o
19,3 % a na Skale VAS o 5,8 %. Sourozenci kontrolni skupiny respondenttd méli
vySSi kvalitu Zivota nez sourozenci cilové skupiny na Skale QL o 8,4 % a na
Skale VAS o0 6,8 %. Tento vysledek si Grabovska vysvétluje pravé pfitomnosti
mentalniho postizeni u ¢lena rodiny.

Grabovska vnima, Ze situace rodin s osobou s mentalnim postizenim se
promita do ekonomické oblasti rodiny, Casto spojené se ztratou zaméstnani,
dale do harmonie vnitfnich vztahd v roding, kterd byva, obzvlasté v pocatcich
péce o osobu s mentalnim postiZzenim, zna¢né naruSena a v neposledni fadé
také do absence volného Casu a do psychické zatéze, ktera v této situaci
nebyva mala.

RodiCe déti s mentalnim postizenim jsou dle Grabovské nejvice
spokojeni s oblasti, ktera se dotyka jejich zivotniho partnera a déle s oblasti, ve
které sdéluji své prani byt dobrym ¢lovékem. Dale jsou spokojeni s oblastmi,
které zahrnuji déti, rodinu a finance. Neni pfekvapenim, Zze oblast zdravi, se
v prvnich péti pfFickach spokojenosti rodi€l s jejich kvalitou Zzivota vubec
neobjevuje, kdy se nachazi az na sedmém misté. Oproti tomu jsou
nejdulezitéjSimi oblastmi rodi€u zdravi a oblast tykajici se vhodné socialni péce,
dale pak oblasti zahrnujici rodinu, partnera a pohyb.

U rodi€l, kde nebylo pfitomno dité s mentalnim postizenim, jsou
oblastmi, kde jsou se svou kvalitou Zivota nejvice spokojeni ty, které se tykaji
jejich rodiny a pratelstvi, dale pak s oblastmi zahrnujici jejich partnera, déti a

Vigvivs

rodi€l jsou oblasti zdravi a rodina, dale pak déti, zaméstnani a partner.
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5.4.4 Michalik, Jan a kol: Kvalita zivota osob pecujicich o €lena rodiny s

tézkym zdravotnim postizenim.

Predmét vyzkumu

Prfedmétem Setfeni se staly oblasti tvofici v souhrnu model tzv. kvality
Zivota u osob dlouhodobé pecujicich o €lena rodiny s tézkym zdravotnim

postiZzenim.
Cil vyzkumu

Cilem vyzkumu bylo pfinést nové a dosud nezjisténé udaje o situaci
t&chto osob v indikované oblasti. Resitelé vyzkumu pfitom vychazeli z premisy,
ze dlouhodoba péce o osoby s ruznymi zdravotnimi postizenimi zpravidla
znamena vyrazné znevyhodnéni v fadé sledovanych charakteristik (hodnot,
moznosti, pFilezitosti, skuteCnosti), a to vici osobam, které zatézi dlouhodobé
péfe o Clena rodiny vystaveny nejsou. Zakladnim cilem pro provedeni
obdobného méfeni na vzorku osob ,nepecujicich® o ¢lena rodiny s tézkym
zdravotnim postizenim byla potfeba komparovatelnosti naméfenych dat a
nasledného vyhodnoceni pfipadnych rozdili v méfenych oblastech mezi

reprezentanty obou soubord.
Vyzkumny vzorek

Osoby, které se dlouhodobé staraji o osoby s rlznymi zdravotnimi
postizenimi, které tvofily cilovou skupinu Setfeni a dale osoby, které o osoby se

zdravotnim postizeni nepecovaly, ty ve vyzkumu tvofily kontrolni skupinu.
Metoda vyzkumu

Vyzkumnou metodou zde byl kvantitativni vyzkum a to prostfednictvim

dotazniku SEIQoL. Vyzkum byl realizovan v roce 2011.

Vysledky vyzkumu

Na zakladé vysledku vyzkumu Michalik definuje modelovou pecdujici

osobu a to tak, Zze se jedna o Zenu, ktera Zije v manzZelském svazku v mensSi
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obci do péti tisic obyvatel. Je stfedniho véku (mezi 31 a 50 lety) a ma
stfedoskolské vzdélani.

V oblasti tzv. psycho-spiritualnich ukazatel Michalik zjistil, Ze se u osob
zvySila jeji mira altruismu, coz mUzeme charakterizovat jako pfipravenost
pomahat, a stejné tak ve shodé zustala stejna jeji vira v lidskou solidaritu a mira
spirituality. Na druhou stranu bylo zjisténo, ze se nezménila mira tolerance k
ostatnim lidem. U kontrolni skupiny vSak do$lo k narUstu tolerance k ostatnim
lidem. Pecujici osoby dochazi dle Michalika ke snizeni jejiho klidu a
vyrovnanosti, zatimco u kontrolni skupiny je tomu naopak. U projevl pocitu
jakéhosi zivotniho optimismu vnima pecujici osoba, Ze se tento pocit snizil, ale
u kontrolni skupiny zUstal dany pocit stejny.

Pfi hodnoceni ,pokory k tomu, co Zivot pfinasi“ modelova pecujici osoba
sdélovala, Ze u sebe nezaznamenala zadnou zménu, ale u osoby z kontrolni
skupiny dany vyzkum zjistil, Ze se tato vlastnost s lety spiSe zvysSila. V pfipadé,
kdy osoby popisovaly zmény, ke kterym doSlo v obdobi poslednich péti az
deseti let, pak byly opét zaznamenany zasadni rozdily, kdy se kupfikladu
modelova pecujici osoba pocituje velkou unavu, ztratu schopnosti uzit si volné
chvile a schopnost vidét svou osobni Zivotni perspektivu oproti skupiné
kontrolni.

Michalik rovnéz zaznamenal zmény v rodinnych a osobnich indikatorech,
kdy zjistil, Ze modelova pecujici osoba vykazuje horSi vysledky ve vSech
zkoumanych kategoriich oproti skupiné kontrolni. U pecujici osoby bylo
potvrzeno, ze se v prubéhu péce zvysila jeji izolace od ostatnich lidi a doSlo u
ni k mirnému zhorseni zdravotniho stavu.

Zaroven bylo v této kategorii zjiSténo, Ze vztahy mezi ¢leny rodiny zlstaly
v prubéhu péce stejné, zaroven se zhorsil jeji spoleCensky zivot. V pfipadé, kdy
pecujici osoba hodnoti, zda se citi byt nastalou situaci, kdy pecuje o Clena
rodiny s téZzkym zdravotnim postizenim néjak obohacena, pak jsou vidét
v odpovédich respondentl urcité rozpady a to nad uchopenim tohoto tvrzeni a
z tohoto divodu proto volili odpovéd ,nevim®. Na druhou stranu osoba pecujici
je hrda na to, Ze péci o osobu se zdravotnim postiZzenim dokazala zvladnout.

V oblasti manzelskych a partnerskych vztaht je modelovou osobou Zena,
ktera je zde prevazné pecujici osobou. Tato se domniva, ze péfe neméla

negativni vliv na jeji vztah s partnerem, kdy si mysli, Ze se spiSe vztah posilil.
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Ponékud v rozporu, vS8ak pro Michalika je osoby nemaji s partnerem dostatek
Casu. Pro osoby pecujici je vztah k osobé, o niz se staraji, pro né tim
nejdulezitéjSim v jejich Zivoté. Pecujici osoba vnima v ruznych oblastech
potfebné podpory nedostatky a to i v oblasti poradenstvi, finan¢ni podpory,
moznosti odpocinku ¢i podpory blizkych osob a lepSiho bydleni. Od
zaméstnavatell tento nedostatek nepocituje a to z divodu, Ze povétSinou
osoby pecujici nejsou zaméstnany.

Michalik zaroven zjistil, Zze pecujici osoba se citi byt v soufasnosti
Stastna trochu, u osoby z kontrolni skupiny vSak je tento pocit charakterizovan
jako velmi Stastny. Zaroven jsou pomeérné vyrazne rozdily i v jejich oCekavanich
do budoucna, kdy osoba kontrolni skupiny se spiSe do budoucna tési, ale

modelova osoba pecujici se budoucnosti naopak boji.

U Michalika muzeme vnimat to, ze zjistované hodnoty byly prakticky ve
vdech zkoumanych otazkach hodnoceny hife nebo mnohem hufe u osob, kde
se vyskytovalo zdravotni postizeni, nez jaké bylo vnimani u osob, kde se
zdravotni postizeni v rodiné nevyskytovalo. Je takto zcela zfejmé, Ze kvalita
Zivota u osob, které pecuji o jinou osobou s tézkym zdravotnim postizenim, je

niZsi, nez jak je tomu u osob bez této zatéze.

47



5.5 Diskuse

Jednalo se takto o metodu vyzkumu prostfednictvim literarni reSerSe a
to na vybranych realizovanych vyzkumech, pficemz v jednom pfipadé se
jednalo o védeckou praci pfedniho odbornika a jeho tymu a dale to byly
vyzkumy realizované za ucCelem vypracovani bakalarskych, resp. diplomovych
praci. Na tomto zakladé jsme si pak vytycili dilCi cile, které v diskusi chceme

dale zhodnotit.

Srovnani zjisténi jednotlivych vyzkumu

Vyzkumy byly realizovany v podobném obdobi, takZze by hodnoty z nich
zjisténé mohly vykazovat podobnosti. Analyzou danych vyzkumu bylo zjisténo,
ze v mnohych ohledech se dané vyzkumy ve zjisténich shoduji. V nékterych
vyzkumech dochazelo k tomu, Ze nékteré oblasti, které mohou vyznamnym
zpusobem ovliviiovat kvalitu Zivota, nebyly ve vyzkumu vlabec zafazeny a takto
zhodnoceny. Je samoziejmé, Ze vyzkum Michalika nam oproti vyzkumdm
ostatnim poskytl kompletnéjsi a I1épe interpretovana data, coz je dano rozhodné
i nesrovnatelné vétsi odbornosti samotného FeSitele vyzkumu, ktery mél
k dispozici i tym spolupracovniki a rovnéz vétsi prostor pro feSeni vyzkumu.
Neni mozno proto srovnavat kvalitativné i kvantitativné odbornou préaci s praci
bakalarskou, kde se jeji autor teprve uci védeckou praci napsat a vysledky
hodnotit.

Hodnoceni kvality zivota osob pecdujicich

Shodné musime konstatovat, ze vSechny uvedené vyzkumy uvadély, ze
kvalita Zivota osob, které pecuji o osoby se zdravotnim postizenim, byla horsi.
Budto kvalitu Zivota srovnavali s kontrolnim vzorkem, kterym byly osoby bez
zatéze péce o osobu s postiZzenim, jak tomu bylo u Michalika nebo u Grabovské,
nebo v subjektivnim vnimani zmény kvality Zivota v Case, jak tomu bylo u
Pazourové a Blahové. Oba tyto pohledy mizeme vnimat jako opravnéné, ale
priklonili bychom se radéji k tomu, aby bylo srovnani spiSe mezi pecujicimi

osobami a kontrolni skupinou osob nepecuijicich.
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Obecné tedy mlUzeme uvést, Ze z vyzkumu bylo zjiSténo, Ze zdravotni
postizeni ditéte ma vliv na kvalitu Zivota pecujicich rodin a to smérem dolu, kdy

takto dochazi ke zhorSeni kvality Zivota a to v mnoha jeho oblastech.

Na druhou stranu vSak kvalita zivota nema vliv na to, jak jsou osoby se
svym zivotem spokojeny. Napfiklad Blahova uvadi, ze vétSina pecujicich osob
je se svym zivotem vlastné spokojena. Rovnéz je vhodné pfi tomto hodnoceni
vnimat i subjektivni aktualni naladéni daného clovéka v dobé vyzkumu, coz

muZze mit vliv na hodnoceni kvality Zivota respondentem.

Srovnani vlivu hloubky zdravotniho postizeni na kvalitu Zivota

Touto problematikou se vénovaly jen nékteré vyzkumné prace. Michalik
realizoval vyzkum pouze u pecujicich o tézce zdravotné postizené, coz
v urCitém smyslu dava logiku, kdy pravé u téchto pecujicich dochazi
k vyznamnému ovlivnéni bézného Zivota. Blahova ve svém vyzkumu pfimo
uvedla, Ze hloubka zdravotniho postizeni ma vliv na kvalitu zivota pecujicich
rodin a ¢im je hloubka zdravotniho postizeni vétsi, tim vétsi ma vliv na

hodnoceni kvality Zivota.

Srovnani jednotlivych komponent( tvoficiho kvalitu Zivota z jednotlivych
vyzkumu jako je napfiklad rodina, ekonomicka situace, socialni kontakty, traveni

volného ¢asu.

Rodina

V oblasti rodiny u Blahové vnimame, Ze pecujici osoby nevnimaji jako
dostatecnou jeji podporu. Michalik uvadi, Ze sice je rodina vnimana kladné a
vztahy s partnerem jako dobré, nicméné pecujici vnimaiji, Ze nemaji na partnera
dostatek Casu, ktery by si navzajem dopfavali. Rovnéz uvadi, Zze doslo
k posileni partnerského vztahu. Grabovska toto potvrzuje, kdy uvadi, ze osoby
jsou v hodnoceni kvality Zivota nejspokojenéjSi s oblastmi, které se tykaji jejich

rodiny, déti a partnerd. Michalik rovnéz upozornuje, Zze pecujici osoba vnima

vigwviiv s
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Sociélni kontakty

Socialni kontakty jsou dle zjisténi rovnéz snizeny. PredevSim pak
v oblasti zaméstnani, kdy Michalik upozoriiuje, Ze drtiva vétSina osob, které
pecuji o tézce zdravotné postizenou osobu, neni zameéstnana. Socialni kontakty
napfiklad dle Pazourové jsou narozenim mentalné postizeného ditéte sice

ovlivnény, ale nejedna se o né&jakou socialni izolaci.
Psycho-spiritualni ukazatele

Je mozno fici, ze timto se ve vyzkumu zabyval vyznamné jen Michalik,
ktery zjistil, Ze v této oblasti doSlo ke zvySeni altruismu, solidarity a spirituality.
Naopak nedoslo ke zvySeni miry tolerance. Blahova také upozorniuje, Ze u
nékterych pecujicich je dulezité prozivani duchovna pfi zvladani jejich péce.

V ramci hodnoceni obohaceni tim, Zze se osobam narodilo dité se
zdravotnim postizenim, bylo v ramci vyzkumu u Pazourové vniméno jako
obohaceni, naopak Michalik uved|, Ze hodnoceni tohoto bylo pro pecujici osoby
velmi problematické a z tohoto duvodu odpovidaly neutralng, tedy Ze nevi.
Michalik rovnéz upozorniuje, Ze pecujici osoby jsou hrdé na to, jak péci o

zdravotné postizeného zvladaji.

Ekonomicka situace

Ekonomicka situace pecujicich se méni, Grabovska upozoriuje na to, Ze
osoby odchazeji ze zaméstnani, aby mohly peCovat o postiZzeného potomka. Na
druhou stranu upozoriuje, ze hodnoceni finanéni situace bylo u téchto osob
dobré. Michalik vSak upozornuje, Zze pecCujici osoby vnimaji pravé nedostatek
podpory v oblasti financi, coz mizeme vnimat ve vztahu prfedevsim k pFispévku

na péci, ktery byl a vlastné stale i je u téchto pecujicich osob velmi nizky.
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Volny ¢as

Osoby pecujici maji rovnéz urcity ¢as na své koni¢ky. Timto se kupfikladu
vénovala Blahova, ktera zjistila, Ze alespor obCas ma na jiné aktivity ¢as vétSina
pecujicich, ktefi se nejCastéji vénuiji pfirodé, ¢etbé knih a zahradé a sledovanim
televize. Upozoriiuje v8ak, Zze vyznamna Cast pecujicich jizZ nema viabec volny

¢as.
Budoucnost

Michalik stejné jako Blahova zjistili, Ze pecujici osoby maji urcity strach
Z budoucnosti, oproti nepecujicim ji vnimaji spiSe negativné. Jak Blahova
upozorfiuje, pak tato nejistota prameni ze strachu z toho, kdo se bude o jejich

potomka starat, jak bude dale péce probihat.
Analyza ovlivnéni vysledku pouzitou metodou

V nasem pfipadé byly vSechny vyzkumy kvantitativniho charakteru a to
prostfednictvim dotaznikového Setieni. Ve vétSiné pfipadu se dokonce jednalo
o dotaznik SEIQoL (Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life
neboli Systém individualniho hodnoceni kvality zivota), ktery v porovnani s
jinymi metodami, které rovnéz zkoumaji kvalitu zivota, zachycuje ¢lovéka v celé
jeho podstaté a to z hlediska jeho celistvého bio-psycho-socialniho fungovani.
Domnivame se, ze tento dotaznik je vyznamnym pomocnikem v tom, Ze se
pravé zabyva v ucelené formé vSemi podstatnymi oblastmi lidského Zivota a Ze
nedochazi k tomu, ze by byly nékteré oblasti opomijeny, a Zze by se jim
vyzkumnik nevénoval. Na druhou stranu ani vysledky, které timto zpisobem
zjistény nebyly, a bylo zde pouzito vlastniho dotazniku, neni mozno vnimat
negativné a i ty v urcité mife zachycovaly vérny obraz této problematiky.

Nedomnivame se tedy, ze by pouzita metoda mohla vyznamnéji zkreslit
vysledky vyzkumu jako takového. Na druhou stranu je v3ak nutno vnimat to,
jakym zplsobem jsou samotna hola data interpretovana, zda jejich interpretace
neni jen pouhou zkratkou. Domnivam se, Ze mnohdy mohlo v ramci

kvantitativnich dat opravdu dojit k tomu, Ze je situace vnimana ponékud
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zkreslengji. U Michalika mazeme ocenit jeho zkratku modelové pecujici osoby,
ktera nam ukazuje, jaky je vlastné jakysi ,idealni“ stav, idealni model pecuijici
osoby. Timto zplsobem u néj vlastné nedochazi k tomu, Ze by hodnotil, Ze
k néCemu dochazi, nebo naopak nedochazi. Toto nam vlastné u dalSich
vyzkumu chybélo.

Rovnéz je nutno upozornit, ze je urCitym zkreslenim reality to, na jak
velkém vyzkumném vzorku se kvantitativni vyzkum provadél, kdy predevSim u
nékterych praci byl vyzkumny vzorek dokonce pod 100 respondenti. Rovnéz
neni asi zcela v souladu to, kdyZ je vyzkum realizovan v néjakém zafizeni a pak
se hodnoti vSeobecné, jaké socialni sluzby jsou vyuzivany a jak jsou vnimany.

Toto je pfiliSna zkratka, ktera vyznamné muize vyzkum zkreslit.
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Zaver

Bakalarska prace se zaméfuje na kvalitu Zivota rodin s postizenym jedincem,
ktera se sklada ze dvou dulezitych &asti, a to na Cast teoretickou a ¢ast praktickou.
Diky tomuto tématu jsem mohla zjistit mnoho novych a uzite€nych informaci, které
mohu vyuzit. Vybrala jsem si jej, jelikoz mé vzdy velmi zajimalo, jak rodiny, které
maji ve svém okoli handicapovaného jedince, Ziji.

V prvni casti mé bakalarské prace se zabyvam pojmy, které jsem pomoci
odbornych nazorl a knizek definovala a rozebrala. V teoretické €asti jsem se
snazila pfiblizit pojem rodina, ktery je nam vSem velice znam, a je pro nas
vyznamny celou teoretickou ¢asti. Dale jsme se seznamili s reakci rodiny na dané
postizeni, rovnéz je popsano a vysveétleni nékolik druhl vad, se kterymi se mizeme
setkat. Existuje samoziejmé mnoho dalSich postiZzeni nebo omezeni, které jsem ve
své praci neuvedla. Snazila jsem se vsak vyli€it aspon nékolik druht v kazdém
rozdéleni typu postizeni.

V praktické ¢asti jsem se vénovala &tyfem vyzkumdm na méreni kvality Zivota
rodin, které pecuji o postizeného i omezeného jedince.

Cilem vdruhé cCasti mé bakalarské prace je zjisténi kvality Zzivota rodin
s postizenym jedincem v jednotlivych pracich. VeSkeré informace, které jsem se
v jednotlivych pracich dozvédéla, jsem shrnula v posledni kapitole praktické ¢asti.
V této kapitole jsem se zabyvala urcitymi okruhy, které jsem v kratkosti porovnavala
s ostatnimi pracemi. Jedna se dostatec¢nou finan¢ni pomoc, vztahy v roding,
ovlivnéni socialniho Zivota a volného Casu pecujicich. VSechna zjisténi se

v mnohém shodovali, nasli se takova, ktera se liSila.
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