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Anotace: V bakalafské praci se zaméfujeme na kvalitu Zivota osob pecujicich
o své dit¢ se zdravotnim postizenim. Teoretickd cast obsahuje popis aspektti kvality
zivota, specifika zdravotniho postiZzeni a neformalni péce a dale zpiisoby socidlni prace
s rodinami, které pecuji o dité se zdravotnim postizenim. V empirické Casti bakalaiské
prace zjistujeme, které oblasti zivota pecujicich jsou péci o dité se zdravotnim postizenim

ovlivnény a jaké existuji prekazky, které ovliviuji kvalitu Zivota a péce.

Klicova slova: kvalita zivota, neformalni péce, rodina ditéte se zdravotnim

postizenim, socialni prace, zdravotni postizeni



Annotation: In this bachelor thesis we focus on the quality of life of people caring
for their child with disabilities. The theoretical part includes a description of the aspects
of quality of life, specifics of disability and informal care as well as methods of social
work with families caring for a child with disabilities. In the empirical part of the bachelor
thesis we find out which areas of the caregivers lives are affected by caring for a child
with disabilities and what barriers exist that affect quality of life and care.

Key words: quality of life, informal care, family of a child with disabilities, social

work, disability
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Uvod

Rodicu, kteti zajistuji dlouhodobou a komplexni péci o své dité se zdravotnim
postizenim je kolem nds mnoho a nedostatky v jejich globalni systematické podpoie
dosud pfevazuji nad statem zarucenymi jistotami. V socialnich sluzbach se profesné
i osobné¢ dlouhodobé setkdvam s neformalnimi pecujicimi, jejichz kvalitu zivota
ovlivituje specificka socialni izolace. Proto se domnivam, ze naléhavy fenomén casové
finan¢ni psychické a fyzické naro¢nosti této péce je verejnosti dosud pomérné skryty.
Ze strany statu a jeho instituci neni protekce pecujicich dostatecna. Neprofesiondlni
pecujici nejsou za svoje pomahani, které ¢asto vykonavaji na ukor profesni ¢i jiné osobni
seberealizace spolecensky ekonomicky ano eticky docenéni. Z tohoto diivodu je zadouci
téma kvality Zivota osob pecujicich o dité se zdravotnim postizenim v domacim prostiedi
neustale otevirat a pomoci tak neformdlnim pecujicim zajistit dostatek podpory

a pochopeni celé vetejnosti a tim zvySovat kvalitu jejich Zivota.

Cilem teoretické casti této prace je popsat aspekty tykajici se kvality zivota péce
o dité se zdravotnim postizenim a socidlni prace s pecujicimi rodinami. V empirické ¢asti
se pokusime zjistit, jak pecujici osoby vnimaji kvalitu vlastniho zivota, jaké oblasti zivota
pecujicich jsou dlouhodobou a komplexni pé¢i ovlivnény a zavérem objasnit piekazky,

které kvalitu Zivota pec€ujicich nejvice komplikuji.

Pro ovéfeni skute¢nosti budou popsana teoreticka vychodiska, ktera souvisi
s kvalitou zivota lidi, kteti peCuji o osoby se zdravotnim postizenim v domécim prostiedi.
Teorii nasledné ovétime pomoci prizkumu. Priizkum byl provadén pomoci neoficialné
ptelozeného standardizovaného dotazniku Adult Carer Quality of Life Questionnaire.
K hlubSimu porozuméni jsme doplnili dals$i dopliujici otazky (vlastni tvorby)
dotazniku by bez dopliiujiciho rozhovoru nemély pro priizkum takovou vahu, jako kdyz

jsou doplnény o vypovéd’ respondentky.
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1 Kbvalita zivota

Pojem kvalita zivota je soucasti slovniku mnoha védnich disciplin zabyvajicich se
spolecnosti, Clovékem a jejich prostfedim, proto existuje velké mnozstvi definic tohoto
pojmu, které jsou tézko uchopitelné. VétsSinou je hodnocen zivot individualni, kdy zivot
jednotlivece chapeme jako komplex. Lze do néj zahrnout materialni, psychologické,
kulturni, moralni ¢i sociologické pojeti, jenz zahrnuje stézejni oblasti lidského byti
(Gurkova 2011, s. 21, 22). Dvotackova (2012, s. 245) uziva pojem multidimenzionélni,
ktery souvisi zejména s osobnosti Clovéka, jeho zivotnim stylem, zdravotnim stavem,

prozitymi zivotnimi udalostmi a schopnosti adaptace na zatézové situace.

Pokud se zabyvame kvalitou Zivota neformalnich pecujicich, je tfeba k situaci
pfistupovat individudlng. Zalezi pfedevsim na tom, jak na péc¢i nahliZeji sami pecujici
a jaky na né¢ ma péce vliv a dopad, coz se odviji v zavislosti na prostredi, potiebach
a pozadavcich pecujicich, které ovliviiuje fyzické a psychické zdravi a socidlni vztahy.
Velky vyznam ma také intenzita péce, pomoc ze strany rodiny a piatel, typ zaméstnani

a délka, po kterou pecuje (Gurkova 2011, s. 26).

V hodnoceni kvality zivota se zabyvadme tim, Zze porovnavame Zzivot nas,
nebo jednotlivce, se zadouci a o¢ekavanou Grovni existence a se zivotem druhych lidi.
Kvalitu zivota lze tedy chapat jako porovnavani jednotlivych Zivoti lidi s durazem na to,
co je pro kazdého dulezité (Gurkova 2011, 22). Svétova zdravotnicka organizace v roce
1995 vymezila tento pojem jako individudlni vnimani viastni pozice v Zivote, v kontextu
té kultury a v systému téch hodnot, v nichz jedinec Zije a ve vztahu k jejich ciliim,
ocekavanim, normam a zajmum (WHO, 2022). Vyznamnym pojmem pro zjiStovani
kvality Zivota, je spokojenost. Tu mulZeme zjiStovat na zakladé objektivniho

1 subjektivniho hodnoceni a vnimanim sebe sama (Hefmanova 2012, s. 32).

Kftivohlavy (2002, s. 164) konstatuje, Ze pii stanoveni kvality Zivota jde priméarné
o subjektivni hodnoceni bolesti, spokojenosti a nadéje, jez stavi na osobnich hodnotach,
predstavach, nad¢jich, ocekavanich a presvédcenich jednotlivce.
Dvoftackova (2012, s. 287) déle k faktorim, které ovliviiuji kvalitu zivota, fadi zdravi,

hmotné zabezpeceni a zdravotni ¢i socidlni péci.
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Ferransova (1990, s. 5) identifikovala ¢tyt kategorii kvality Zivota ndsledovn¢:

. Stésti a spokojenost, které je slozité validné posoudit, jelikoz jde
o subjektivni udaj, ktery kazdy wvnima jinak. ZjiSténo bylo, Ze se
stoupajicim vékem pocit Stésti klesa a pocit spokojenosti stoupa.

J Dosahovani osobnich cilli, kterd se definuje pomoci rozdilu mezi
pozadovanym a dosazenym cilem.

J Schopnost vést normdilni, nebo socidlné uzitecny Zivot, se odviji
Z plnéni spolecenskych roli béhem zivota.

J Uroven potencionilni télesné a mentalni kapacity, ktery se zaméfuje

na fyzické a dusevni schopnosti ¢lovéka.

1.1 Subjektivni a objektivni dimenze kvality Zivota

Hnilicova in Vymétal (2010, s. 214, 215) konstatuje, ze kvalita Zivota ma dvé
dimenze, a to subjektivni a objektivni. Objektivni kvalitou Zivota se rozumi casto
méfitelné podminky a zivotni uroven jednotlivce ¢i obyvatelstva. Objektivni kvalita
Zivota se zahrnuje zdkladni Zivotni podminky, kterymi jsou naptiklad primérna mzda,
dostupnost sluzeb, dostupnost zdravotni péce, bydleni, moZznost uplatnéni na trhu prace
aj. Zivotni Grove je zjisfovana jako stav bohatstvi, ¢i chudoby, a to na zakladé
zavedenych kvantitativnich ukazateld (Hefmanova 2012, . 47).
Dle Hefmanové (2012, s. 45) se v souCasnosti zabyvame spiSe subjektivnimi faktory,
jimiZ je pocit $tésti a mira subjektivni spokojenosti. Vymétal (2010, s. 2015) uvadi,
ze kvalita Zivota se tyka lidské emocionality a vSeobecné spokojenosti s vlastnim Zivotem
tak, jak je jedinec vnima ze svého pohledu. Hodnoti zde své postaveni ve spolecnosti,

kultufe a v porovnani s jeho cili, hodnotami a ocekavanimi.

V nasi praci se tedy budeme zabyvat zejména subjektivnim vnimanim
a hodnocenim kvality Zivota, osobni pohodou a spokojenosti pecujicich, kdy se

o objektivni kvalitu Zivota a jeji indikatory budeme pouze opirat®.

L Pro lepsi porozuméni hodnoceni kvality Zivota byl jako doplitujici metoda pouzit
standardizovany dotaznik the Adult Carer Quality of Life Questionnaire, ktery je relevantnim nastrojem
k posouzeni kvality zivota neformalnich pecujicich. Mé&fi kvalitu Zivota v osmi samostatnych oblastech.
(Elwick et al., 2010)
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1.2 Osobni pohoda (Well-being)

V mnoha oborech je vytvoreno n€kolik definic a teoretickych koncepci osobni
pohody, ale dle Blatného (2020, s. 36) si vyznamné uznani ziskalo rozdé¢leni
na subjektivni (subjective well-being) a psychologickou pohodu (psychological well-

being).

Osobni pohoda je spojena s uznanim, pii kterém roste sebeticta, kompetentnost,
autonomie a autenticita jedince, z ¢ehoz plyne i socialni urcenost. Spokojenost spojend
S pocitem Stésti nastavd, jestlize my sami i osoby nam nejblizsi se uplatnuji a soucasné
ziskavame a prozivame pozitivni citovou odezvu ze svého nejblizsiho socialniho okoli

(Vymétal 2010, s. 215).

Pojem subjektivni pohoda nam fika, Ze zivotni podminky jsou objektivné
definované, ale zaleZi na osobnim, individualné specifickém vnimani svéta, jelikoz to je
faktor, ktery urcuje chovani, prozivani a reagovani na urcité zivotni situace. Déle
subjektivni pohodu prozivame na zaklad¢ Zivotni spokojenosti, kdy na jedné strané stoji
aktudlni zivotni situace a na stran¢ druhé ocekéavani dané zZivotni situace, které vzajemné

porovnavame a vyvolava v nas pozitivni, ¢i negativni emoce (Blatny 2020, s. 37).

1.3 Pristupy méfeni kvality Zivota
Dle Kiivohlavého (2002, s. 165) mizeme pristupy méfeni kvality zivota rozd¢lit

do ti kategorii, kterymi jsou:

Metody méreni kvality Zivota, kde kvalitu Zivota hodnoti druha osoba, jsou
zaloZzeny na objektivnim hodnoceni, kterymi se hodnotici osoba pokousi o vystizeni
celkového stavu klienta. VyuZziva se predevs§im v situacich, kdy osoba, jejiz kvalita Zivota
je hodnocena, neni schopna ji sama zhodnotit. M¢fit ji miZzeme pomoci Karnofskyho

indexu?, nebo pomoci systému APACHE I1.2 (K¥ivohlavy 2002, s. 165).

2 Kvalitu zivota posuzuje lékat, kdy pomoci procent vyjadfuje sviij ndzor na celkovy zdravotni
stav. Vyuziva se Casto pfi hodnoceni zdravotniho stavu onkologickych pacienti.

3 Acute Physiological and Chronic Health Evaluation Systém: Kvalita Zivota lze usuzovat podle
toho, jak se kvantitativné odchyluje dany stav pacienta od normalniho. Vyuzivana je na jednotkach
intenzivni péce.
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Metody méreni kvality Zivota, kde hodnotitelem je sama dana osoba.
Zamé&iime se na metodu zvanou SEIQoL (Schedule for Evauation of Individual Quality
of Life), kterou ve svém dile popisuje Kiivohlavy (2001, s. 244, 245). Jde o zpisob
zjistovani kvality Zivota pomoci péti nejdulezitéjsich oblasti zivota a procentudlni miry
spokojenosti, kterou jim respondenti pfisuzuji. Zakladem zjistovani kvality Zivota
respondenta jsou jeho vypovédi, vlastni systém hodnot, aspekty Zivota, které povazuje
za dulezité a plisobi na né¢j pozitivné nebo negativné a jejich dilezitost v jeho Zivote.
Toto zjistujeme pomoci rozhovoru, kdy zprvu respondent uvadi pét zivotnich cild, které

jsou pro n¢j podstatné (srov. Ktivohlavy 2001, s. 243, 244; Ktivohlavy 2002, s. 168, 169).

Metody smiSené, vzniklé kombinaci metod. Tato metoda je provadéna naptiklad
systtmem MANSA (Manchester Short Assesment of Quality of Life), kde je zjiStovana
zivotni spokojenost s vlastnim Zzivotnim stylem, sebepojetim, socialnimi vztahy,
rodinnymi vztahy, bezpe¢nostni situaci, pravnim systémem, Zzivotnim prostfedim,
finan¢ni situaci, ndbozenstvim, ucCasti na aktivitich volného ¢asu a zaméstnanim,
nebo Skolou z pohledu daného jedince v kombinaci se zaméfenim druhych osob
na efektivni pomoc a péc¢i o dané¢ho jedince. Spokojenost je respondentem vyjadfovana
pomoci stupnice LSS.* Tento systém se vyuziva napiiklad jako podklad pro fizeni

zdravotni ¢i socialni politiky v daném regionu (Ktivohlavy 2002, s. 176)

Pro méteni kvality zivota peCujicich osob se uziva nékolika néstrojii. Jednim
znich je nastroj CSI (Caregiver Strain Index), ktery je slozen ze 13 polozek,
které se tykaji oblasti objektivni zatéZe, subjektivni zatéZe a psychické zatéze

(Kurucové 2016, s. 98).

4 Jedna se o sedmibodovou stupnici, kde hodnotime svoji spokojenost od ,,nemiiZe to byt jiz
horsi“ po ,,nemuize to byt jiz lepsi. (Ktivohlavy, 2002)
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V této praci méfime kvalitu zivota metodou, kdy je hodnotitelem dana osoba,
a to pomoci dotazniku Adult Carer Quality of Life Questionnaire, ktery je relevantnim
nastrojem k posouzeni kvality Zivota neformalnich pecujicich. Méfi kvalitu zivota v osmi

samostatnych oblastech, kterymi jsou:

J emocionalni, prakticka a profesiondlni podpora z okoli pecujiciho

o vnimani péce z pohledu pecujici osoby

J namaha pecujiciho

. finan¢ni stranka péce
J osobnostni rist

o smysl péce

o schopnosti pecovat

. uspokojeni z péce. (Elwick et al., 2010)

2 Rodina ditéte se zdravotnim postiZenim

Rodina pecujici o dit¢ se zdravotnim postizenim ma zcela jinou socialni identitu.
Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim je pro rodinu naro¢nou situaci, ktera vyvolava
nejistotu a  predstavuje  velkou  zat¢z  jednotlivych  ¢lentt  rodiny.

(Vagnerova 2014, s. 157-158)

2.1 Zdravotni postiZeni

Krhutova (2013, s. 26) definuje zdravotni postizeni jako stav souvisejici
S dlouhodobym c¢i trvalym ubytkem zdravi a soucasné s vetsimi ¢i menSimi limity pri
vkonu béznych cinnosti, ¢i vetsim ¢i mensim omezenim v pristupu k nékterym aktivitam,

S riiznymi druhy péce a podpory, se zavislosti, pripadné bezmoci.

Podle § 67 odst. 2 zdkona €. 435/2004 Sb. o zaméstnanosti, ve znéni pozd¢jSich
predpist, je osobou se zdravotnim postizenim ta osoba, kterd byla uznana organem
socialniho zabezpeceni jako invalidni v prvnim az tfetim stupni, nebo jako osoba
zdravotn€ znevyhodnénd. VySe zminénou invaliditu vymezuje zdkon ¢. 155/1995 Sb.
o dichodovém pojisténi, ve znéni pozd¢jSich predpisi, ktery ji definuje jako pokles
pracovni schopnosti, jez je dasledkem dlouhodobé neptiznivého stavu, a to nejméné

0 35 %. Dopad jednotlivych diagnéz na pracovni schopnosti jedince upravuje vyhlaska
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¢. 359/2009 Sb., o posuzovani invalidity, ve znéni pozdéjSich predpisi. Svétova
zdravotnické organizace v roce 1980 schvalila Mezinarodni klasifikaci poruch, postizeni
a handicapt (ICIDH), ktera dopliiuje Mezinarodni klasifikaci nemoci o informace tykajici

se funk¢nich schopnosti osob se zdravotnim postizenim.

2.1.1 Klasifikace zdravotniho postiZeni

Osoby se zdravotnim postizenim Ize klasifikovat do n¢kolika skupin, dle mnoha
kritérii, z nichz budeme vyuzivat predevsim rozdéleni, které stanovi zakon o socialnich
sluzbéch, a to proto, ze je mnoha autory klasifikovano jinak. Zakladnim rozdélenim,
jez definuje zékon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni pozd¢jsich predpist,

je postizeni télesné, mentalni, dusevni, smyslové nebo kombinované.
Télesné postiZeni

Definuje Zikl (2011, s. 9) jako omezeni hybnosti jedince, které Casto souvisi
S jinym postizenim. Té€lesné postizeni se tyka bud’ pouze postizeni pohybového aparatu,
¢imz myslime naptiklad chybéjici koncetinu, nebo Castéji télesné postizeni zpusobuje

neurologické onemocnéni, nebo tézké a hluboké mentalni postizeni.
Mentalni postiZeni

Vymezuje Vagnerova (2014, s. 273) jako postiZzeni rozumovych schopnosti, které
se projevuje neschopnosti porozumét podnétim z okoli a v pozadované miie se mu
prizptsobit. Jedna se o postizeni vrozené a trvalé. Valenta (2018, s. 34) dopliiuje definici
o snizeni kognitivnich, feCovych, pohybovych a socialnich schopnosti.
Cerna (2015, s. 76) dodava jesté omezeni ve schopnosti myslet v abstraktnich pojmech.
Jednotlivé stupné mentalni retardace nalezneme pod MKN-10 a nové MKN-11, ktera jiz

neobsahuje pojem mentalni retardace, ale je uvedena pojmem neurovyvojova porucha.
DuSevni poruchy

Charakterizovat duSevni poruchy lze na zdkladé poruchy kognice, emocni
regulace nebo chovani jedince. Byva spojena s uzkosti nebo poruchou v dilezitych
funk¢nich oblastech. Mezi dusevni poruchy fadime: tzkostné poruchy, které jsou typické
nadmérnym strachem a obavami, dale deprese, které¢ provazi dlouhodoby pocit smutku,
podrazdénosti a prazdnoty, bipolarni poruchu, kdy jedinci zazivaji stfidavé depresivni
a manické epizody, post-traumatickou stresovou poruchu, schizofrenii, poruchy piijmu

potravy, disocialni poruchy (WHO, 2022).
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Smyslové postiZeni

Smyslové postizeni mizeme rozdélit do tii zakladnich kategorii, a to na sluchové
a zrakové postizeni. Sluchové postizeni Arnoldova (2015, s. 251, 252) d¢li
a dale definuje sluchové postizeni na vadu nebo poruchu sluchu. Rozdil mezi témito
pojmy spoc¢iva v tom, ze porucha neni trvala a kvalita sluchu se mize vratit do své normy.
Klasifikovat je lze dle raznych kritérii, a to podle doby vzniku, druhu a stupné intenzity
a ovliviiuji mimo jiné komunika¢ni schopnosti a dovednosti jedince. Sluchové vady
muzeme rozdélit na: nedoslychavost, kterd se projevuje ¢aste¢nym zhorSenim sluchu
a da se kompenzovat sluchadly. Ohluchlost, vada, ktera vznikla v pribéhu zivota
a muze ohrozovat fe¢ clovéka a hluchota, ktera se projevuje tplnou ztratou sluchu, vznika
pted ukoncenim fecového vyvoje a tim vznika pro tyto jedince velkd komunikacni bariéra
(Slowik 2016, s. 73, 74). Zrakové postizeni: Dle Arnoldové (2015, s. 420, 421) osoby
se zrakovym postizenim mizeme klasifikovat na zakladé raznych kritérii, a to podle doby
vzniku, druhu vady zraku a podle stupné omezeni zrakovych funkci a mize se projevovat
od slabozrakosti az po slepotu. Autorka ve své publikaci zmifuje
5 typti zrakovych vad: Tupozrakost, jez postihuje pouze jedno oko a ovliviiuje zrakovou
ostrost. Silhavost, kdy oéi jedince nejsou rovnob&zné a zpusobuje ztratu prostorového
a binokularniho vidéni. Slabozrakost, kdy nezvratné€ klesa zrakova ostrost. Zbytky zraku,
coz je nezvratny stav, kdy ostrost lepsiho oka nedosahuje ani slabozrakosti. Nevidomost,

kdy oko nevnima svétlo, a pokud ano, neur¢i smér, odkud piichazi.
Kombinované postiZeni

Chéapeme jako postizeni vice vadami najednou. Piestoze byvaji definovany
jednotlivé typy zdravotniho postizeni zvIast, v praxi se setkdvdme s kombinaci

jednotlivych typi postizeni. (Slowik 2016, s. 511)
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2.2 Rodina ve své nezastupitelnosti

Rodina, jeZ ma ¢lena se zdravotnim postizenim ma sva specifika, kterad doprovazi
dopady péce o tuto osobu. Kazd4 rodina se ¢lenem se zdravotnim postizenim je jedinecna
a je potieba k ni piistupovat individualn€, Casto ale rodiny se Clenem se zdravotnim
postizenim maji stejné potfeby a moznosti, z nichz se odviji potfeba podpory zvnéjsku
a potieba soudrznosti a motivace pecujicich. Dle Michalika (2011, s. 93) mizeme u téchto
rodin vnimat nizkou uroven kvalitativnich stranek Zivota rodiny a postizeni individuadlnich
a jedinecnych aspektii v jejich zivoté. Zejména proto, ze poskytovani péce je slozity

proces a vyzaduje od pecujiciho velké usili, zodpovédnost a dostatek Casu.

Péce vrodiné je nejlevnéjsi zplisob poskytovani péce a podpory osobam
se zdravotnim postizenim. Stat diky doméci péci uSetii velké mnozstvi financi. Podle
vyzkumu MPSV vroce 2018 cinil mésicni pobyt osoby v domové pro osoby
se zdravotnim postizenim celkem 31 294 K¢, kdy samotny piispévek na péci ve I'V. stupni
¢inil v roce 2018 celkem 13 200 K¢&. Stat tedy na domaci péci usettil mési¢né 18 094 K¢
za osobu mésicné. (MPSV, 2019)

Z vybérového Setieni OZP z roku 2018, které provedl Cesky statisticky uiad,
vyplyva, ze 0 osoby se zdravotnim postizenim pecuje 573 200 piibuznych, z toho 377 400
jich Zije ve stejné domécnosti, jako osoba se zdravotnim postizenim. Pouze ptibuznych,
kteti pecuji bez jakékoliv pomoci socialnich sluzeb, ¢i jinych osob, bylo v roce 2018
napocitano 410 500. Tato péce Casto stoji duSevni a fyzické zdravi pecovateld, jelikoz je
velice Casové, psychicky i fyzicky néro¢nd, coz zmiiuje napiiklad Jarmila Buli¢kova
v rozhovoru Needotalks, kterd jiz 8 let pecuje o svého vnuka s téZkym zdravotnim

postizenim.

2.2.1 Rodina

Rodina je skupina osob, jez idealné poskytuje péci a ochranu svym c¢lentim,
a to zejména v situacich, nejsou-li ve stavu, kdy se o sebe dokézi postarat sami. Tyto
situace stavi ¢leny mnohdy nahle do specifické situace. Rodinni pfislusnici jsou Casto
primarnim zdrojem podpory svym ¢lenim. V pfipadé zdravotniho postizeni jsou
neplacenym zdrojem podpory, kdy svym c¢lentim poméhaji s ukoly, které je podporuji
V integraci do spolecnosti, s vedenim smysluplného zivota a prevenci nezadoucich jeva
(Dragomirecka 2020, s. 141). Vagnerova (2014, s. 157) uvadi, ze existence postizeného

ditete je pricnou nutnosti zmenit Zivotni styl rodiny a prizpiisobit jej jeho moznostem,
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potirebam. Narozeni takového ditéte je velice specifickou situaci, kterd v rodicich

vyvolava nejistotu ve vztahu k budoucnosti a nese s sebou velkou zatéz.

2.2.2 Neformalni péce

Jedna se o pojem, ktery neni v ¢eském pravu definovan, a v odbornych zdrojich
nenalezneme definici, kterd by byla univerzalni a platna. Obecné bychom tuto péci mohli
nazyvat jako péc¢i rodinnou, nebo laickou, jelikoz se nejednd o profesionalniho
pecovatele, nebo poskytovatele socidlnich sluzeb. Geisler (2015, s. 9) uvadi,
ze neformalni péce v sobe obsahuje projevovani jakékoliv starostlivosti osobé, ktera se
o sebe jiz nedokaze starat sama, osobou, jejiz cinnost neni zastiténa zadnou instituci.
Dle Evropské charty rodinnych pecovateli mizeme definovat znaky neformalni péce,
kdy na strané pfijemce péce je sniZend sobéstacnost a na stran¢ pecujiciho rozhodnuti, ze
bude o danou osobu pecovat osobn¢, ve stanoveném rozsahu, bez smluvni ¢i pisemné

dohody (Dragomirecka 2020, s. 52).

Z péce ale plyne zatez, ktera je mnohdy fyzickd i emoc¢ni a mé zcela individualni
rozmér. Zalezi na souziti v domdacnosti, zdravotnim stavu pfijemce péce, traveni volného
Casu, vlivu na zaméstnani, duSevnim 1 télesném zdravi, finan¢nich dopadech
a dobé, po kterou je o osobu pecovano (Dragomiriekd 2020, s. 146).
Kurucova (2016, s. 28) poukazuje na dopady domadaci péfe v oblasti biologického,
psychologického, socidlniho a spiritualniho zdravi (resp. télesné, dusevni, spolecenske
a duchovni pohody).

Michalik (2011) uvadi faze adaptace a piijeti ditéte s postizenim néasledovné: Sok,

zpracovani informace a reakce na situaci, adaptace, pfijeti a pochopeni.®

Zakladem péce o osobu se zdravotnim postizenim je plan péce a dostatecné
funk¢ni systém opory. Jetabek (2005, s. 12) uvadi stupné péce o osobu blizkou na: lehkou
péci, ktera je nenaroc¢na a jde naptiklad o doprovody. Neosobni péci, ktera je provadéna
pouze jako péce o domacnost, stravu. Osobni péci, kterd je povazovana jako péce 24/7.
Dragomirecka (2020, s. 170) jmenuje potieby pecujicich nasledovné: vzdélavaci potieby,
praktické potteby, technické potieby, administrativni potteby, psychologické potieby,

emocionalni potieby, socialni potieby, zdravotni potieby, finan¢ni potieby.

% Kurucové (2016) jmenuje faze, kterymi si pecujici prochazi ve chvili, kdy reaguje na zatéZovou
situaci. Fazemi jsou: uvédomeéni si zatéze, aktivace psychickych obrannych funkei, zvladani, prvni
chorobné ptiznaky diagndza stresem podminéné poruchy.

20



3 Socialni prace zacilena na podporu rodiny

Socialni prace je spolecensko-védni disciplina a oblast praktické cinnosti, jejimz
cilem je odhalovani, vysvétlovani, zmirniovani a reseni socialnich problému. Jedna se
o aktivitu socialnich pracovniki, jez se zaméfuje na pomahani jednotlivctim, skupindm

¢i komunitam zlepSovat jejich socialni fungovani (Matousek 2016, s. 200).

3.1 Socialni sluzby

Socialni sluzby jsou jednou z forem pomoci rodinam s détmi se zdravotnim
postizenim, a to pfedevsim pifi poskytovani pomoci pii zvladani béznych ukond péce
o vlastni osobu (MPSV, 2023). Vyuzivani socidlnich sluzeb je vyraznou pomoci pro
pecujici osoby. Socidlni sluzby definuje zédkon ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach
a zahrnuje socialni poradenstvi, socidlni péci a socialni prevenci. Ddle socidlni sluzby
muzeme rozdélit na pobytové, ambulantni a terénni. V této praci vSak vymezujeme pouze
ty druhy sluzeb, které jsou vhodné pro rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim. Tomes
(2010, s. 34) vymezuje pojem jako druh socidlni péce, kterou poskytuje instituce

ve prospéch jiné osoby v socidlni nouzi.

Socialni poradenstvi podle zdkona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach
muzeme rozdélit do dvou kategorii na zdkladni socidlni poradenstvi, které poskytuje
potiebné informace jedinctiim, ktefi se ocitaji v nepfiznivych zivotnich situacich a dale
odkazuji na dal$i socidlni sluzby a odborné socidlni poradenstvi, které se zabyva
potiebami urcité socialni skupiny, zprostfedkovava jim kontakt se spolecnosti a pomaha
pfi uplatiiovani prav a opravnénych zajm.

Rana péce je sluzbou socialni prevence, ktera je zadkonem vymezena jako terénni,
nebo ambulantni. Jejim cilem je zmirfiovani a pfedchdzeni disledklim postizeni
a poskytnout tak vhodné podminky pro integraci do spolecnosti. Je poskytovana détem

se zdravotnim postiZenim do 7 let véku a jejich rodi¢lim, a to na zakladé analyzy potieb

ditéte a rodiny (Zakon ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach).

wvewr

o dité v pfirozeném prostiedi. Osobni asistence pomahd mimo pii uplatiiovani prav
a opravnénych zaymi a pii vzdélavacich a aktivizacnich ¢innostech, kdy je naptiklad

poskytnuta osobni asistence ve skole (Zakon ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach).

21



Pecovatelska sluzba ma formu terénni i ambulantni a opét je poskytovana
osobam se snizenou sobé¢stacnosti. Obsahuje tyto druhy ¢innosti: pomoc pii zvladani
béznych ukonl péce o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené, poskytnuti stravy nebo
pomoc pfi zajisténi stravy, pomoc pii zajisténi chodu domacnosti, zprostiedkovani

kontaktu se spole¢enskym prostfedim (Zakon ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach).

Odlehcovaci sluzby, neboli respitni péce jsou terénni, ambulantni nebo pobytové.
Jedna se o sluzbu, ktera je uréena pecujicim osobam, a poskytne jim prostor pro nezbytny
odpocinek pro nacerpani nové energie (srov. zakon ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbéch,

Matousek 2011, s. 96)

Denni a tydenni stacionafe jsou ambulantni a pobytovou sluzbou socialni péce
a zajist'uji péci osobam se zdravotnim postizenim v pribéhu dne, nebo tydne. Tato sluzba
poskytuje pecujicim prostor k vykonu jinych aktivit a osobam se zdravotnim postizenim
pomuze s integraci do spolecnosti, odbornou péci a odborné sluzby. Staciondie nabizi

také vzdélavaci, vychovné a aktivizaéni ¢innosti.

Domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim jsou pobytové sluzby socialni
péce, které 1ze vyuzit z dlivodu toho, Ze rodina nezvlada péci o dit€. Chranéné bydleni
je pobytova socialni sluzba zajist'ujici vedle stravy a ubytovani také pomoc v domécnosti

a podporu pii béznych ¢innostech.

Socialné terapeutické dilny, které jsou urCeny osobam se zdravotnim
postizenim, které se nemohou uplatnit na trhu prace. Cilem této sluzby je podpora
a vytvofeni pracovnich navyka (srov. zdkon 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach,

Matousek 2011, s. 96)

3.2 Davky a prispévky pro osoby se zdravotnim postiZzenim

Finanéni zabezpeceni rodin a osob se zdravotnim postizenim je dilezitou soucasti
péce. PeCujici mnohdy nemohou byt zaméstnani a Ziji pouze z penéZitych davek, které
pobiraji od Ceské spravy socialniho zabezpedeni a Utadu Prace jejich déti. Penézité
davky osobam se zdravotnim postizenim jsou urceny ke zmirnéni socidlnich disledkt
jejich zdravotniho postizeni a k podpofe socidlniho zaclenovani. Jedna se o: ptispévek
na zvlastni pomilcku a pfispévek na mobilitu, v ramci nepenézitych plnéni jsou

poskytovany prikazy osob se zdravotnim postizenim (Arnoldova 2015, s. 6-9)
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Piispévek na péci

Narok na tento piispévek ma osoba starsi jednoho roku, ktera je kvtili dlouhodobé
nepfiznivému stavu zavisla na pomoci jiné osoby, a to predevs§im proto, ze nezvlada
sebeobsluhu v rozsahu stanoveném stupném zavislosti na péci. Z této davky si pfijemce
muze zaplatit socialni sluzbu, nebo ji vyuzit k pokryti nezbytnych ndkladu pti zajisténi

péde v roding. (MPSV, 2023)

3.3 Zatéz plynouci z péce a proména sociability pecujiciho

Ptistupovat k hodnoceni kvality Zivota pecujici rodiny je nutné vzdy individualné.
Je nutné se zabyvat predevsim subjektivnim vnimanim dané situace pecujicimi. Jednim
z dilezitych faktort ovliviiujici zatéz je rodinna resilience, ktera rodiné pomiize vyrovnat
se se situaci 1épe, nebo hiife, zotavit se ze situace a zachovat zdravé rodinné fungovani

(Sobotkova 2012, s. 72).

Pti zjistovani zatéze plynouci z péce je potieba se zabyvat predevsim faktory,

které dle Lebanc (2021, s. 38) jsou:

° délka péce,

° mira, komplexita a intenzita postiZeni,

. pripravenost na pecovatelskou ulohu a jeji nacasovani,

. dostupnost socidlnich sluzeb na mistni urovni a podpora

ze strany rodiny,
o dynamika vztahu s prijemcem péce i wuvniti  rodiny
a Vv neposledni radé promeéna role a zodpovédnosti v prubéhu

casu.
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Pecujici zaziva velkou zatéz, jez je zplsobena péci, ktera Casto trva 24 hodin
denn¢é a predevsim dlouhodobé. S ni je Casto spojovana zména zivotniho stylu, kdy
jedinec opousti zaméstnani, upravuje prostiedi pro péci a nema dostatek Casu na ostatni
Cleny rodiny. Zatéz mizeme definovat jako stav nadmérného zatizeni i ohroZeni, jez
mize vést k psychickym, fyzickym i socidlnim potizim. Psychickymi potizemi mame
na mysli poruchy spanku, inavu, podrazdéni, Gizkosti. Potizemi v oblasti socialni mize
byt naruseni socialnich vztahii a komunikace s okolim, ztratu zaméstnani, nedostatek
volného casu. Dlouhodobd zatéz mize vést kvzniku psychickych poruch,
psychosomatickych i somatickych  onemocnéni, a ksyndromu vyhoteni

(srov. Chovancova 2012, Hartl 2004, Vagnerova 2014).

Vagnerova (2014, s. 158) zminuje, Ze zat€Z miZe vést k naruSeni psychické
rovnovahy, coz se muze projevit v prozivani, uvazovani i chovani. Vzhledem
k zavaznosti zatéze rozliSujeme psychické poruchy, které mohou na zakladé vlivu zatéze

vzniknout. Témi jsou: frustrace, konflikt, stres, trauma, krize a deprivace.

Michalik (2018) se zabyva subjektivnim vnimanim kvality zivota, jez je dilezitou
soucasti zivota pecujicich osob. Z jeho vyzkumu zjistujeme, Ze pecujici jsou velmi
unaveni, pocituji nedostatek volného Casu samy na sebe, nejsou schopni se radovat,
ztraceji Zivotni perspektivu, jsou izolovani od ostatnich a jsou velmi ptetizeni. Michalik
dale hodnoti socio-ekonomicky aspekt pecujici rodiny, kde vnima zhorseni, a to zejména
ve vztazich, s ¢imz souvisi dal$i aspekt tykajici se vztahové roviny pecujicich osob.
Z Setteni, které Michalik (2018, s. 132) provadél, vyslo, Ze péce spiSe na vztah mezi
pecujicimi plsobi pozitivné, ale zarovenl vnimaji nedostatek Casu jeden na druhého.
Dalsim aspektem zminéného Setfeni je podpora pecujicich osob, jez se zabyva podporou
rodiny, ¢imZ mame na mysli socialni davky a pfispévky, jez hodnoti pozitivné, pfistup
K pomtickam, ktery je nedostateény. Zdravotni péce je dle pecujicich dostateéna a pecujici

jsou spokojeni i s dostupnosti podptrnych sluzeb.

3.4 Péce o pecujiciho

Péce o blizkého méa mnoho tskali, kterd ovliviiuji zivot pecujici rodiny. Nékteti
pecujici ¢asto diky dlouhodobému upozad’ovani svych potieb prozivaji ptiznaky deprese,
a to predevsim diky rozmanitym ndrokiim. Zakladem dobré péce je predevSim péce
o pecujiciho, piistupovani k situaci proaktivné a hledani novych feseni (Lebanc 2021, s.
61, 62).
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Halmo (2014, s. 200) konstatuje, Ze aby ¢lovék mohl pecovat o své blizké, je
potfeba, se primarné zajimat o své potieby, v pripadé, Ze jsou jeho vlastni potieby
opomijeny, pecujicimu dochazi sily. Sebepéci mizeme definovat jako védomé chovani,
které¢ vede ve vlastnim zdjmu k zachovani zivota a pocitu pohody. Sebepéce zahrnuje
podporu zdravi, sebeurceni, rozhodovani s respektem k volbé svého jednani a vlastnich
hodnot. Dale autorka definuje pojem deficit sebepéce, coz je nevyvdzeny vztah mezi
kompetenci sebepéce a situacni potiebou sebepéce daného jedince. Deficit tedy vznikne,
pokud situacni potieba sebepéCe pievySuje kompetence pecujiciho. Zéakladnimi
doporucenimi k péci o sebe samého dle Chovancové (2012, s. 31) jsou pozitivni mysleni,
péce o telo, napliiovani volného casu, dobré vztahy s druhymi lidmi, sebevédomi,
sebediivéra, stanoveni hranic, asertivita, time managment, sebereflexe a sebepoznani.
Avsak rodice déti se ZP jsou Casto velice Casové, psychicky i fyzicky vytiZeni a v realité,
kdy casto nepfetrzité pecuji o své dité, je pravdépodobné nemozné takova doporuceni

ohlidat a zit spokojené.

Cilem teoretické ¢asti této bakalaiské prace bylo teoreticky popsat aspekty kvality
zivota osob, které pecuji o své dit¢ se ZP, jez v dal§i Casti nasytime praktickym
zkoumanim oblasti kvality zivota pecujicich tak, abychom zjistili, jaké oblasti zivota
pecujicich jsou nejvice ovlivnény a abychom objasnili prekazky, které komplikuji

samotnou péci.
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4 Empirické Setieni

4

Empirickd ¢éast bakalaiské prace se zaméfuje na kvalitu zivota osoby
pecujicich o své dite se zdravotnim postizenim (dale jen ,,ZP) v jejich domacim prostiedi,
pricemz ditétem myslime potomka jakkoliv starého. Pro potfeby prace jsme stanovili cil

pruzkumného Setfeni a stanovili jsme si n€kolik prizkumnych otazek.

Priizkum je kombinaci kvantitativni a kvalitativni metody. Kvantitativni metodou
je dotazovani, které bylo provadéno pomoci dotazniku The Adult Carer Quality of Life
Questionnaire (dale jen ,,AC-QoL*), ktery méfi kvalitu zivota v osmi oblastech Zivota
pecujicich. Data ziskand prostfednictvim dotazniku byla déale prohloubena
polostrukturovanym rozhovorem s otevienymi otazkami s pecujicim, ktery se pokusil
nam jednotlivé vysledky dotaznikového Setfeni objasnit a dovolil ndm nahlédnout

do zivota neformalnich pecujicich.

4.1 Cil prizkumného Setieni

Cilem pruzkumu je zjistit, jak vnimaji kvalitu vlastniho Zivota osoby pecujici
0 své dit¢ se ZP ve svém domacim prostiedi, jaké oblasti Zivota jsou nepfetrzitou péci
nejvice ovlivnény a objasnéni prekazek, které kvalitu zivota pecujicich a samotnou péci

o dité se zdravotnim postizenim komplikuji.

4.2 Prizkumné otazky:

péce spise uspokojeni, nebo starosti?

Priuzkumna otazka ¢. 2: Jakd je kvalita zivota osob pecujicich o své dité

V domacim prostredi?
Priuzkumna otazka ¢. 3: V jakych oblastech Zivota vnimaji pecujici zmeény?

Pruzkumna otazka €. 4: Jaké jsou prekdzky komplikujici péci?
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4.3 Popis a vybér respondentii

Kvantitativni ¢ast tohoto prizkumu byla provadéna anonymnim dotaznikovym
Setfenim. Dotazniky jsme dodali v tisténé formé do jednotlivych organizaci podporujici
rodiny s détmi se zdravotnim postizenim a socidlnich sluzeb urcenych osobam se
zdravotnim postizenim. Dotaznikové Setfeni bylo provadéno pouze V organizacich
Vv libereckém kraji. Podminkou pro vybér respondentii byla péce o dité se zdravotnim
postizenim v domécim prostiedi s moznosti vyuzivani socidlnich sluzeb, avSak vétsi Cast

péce o dité se zdravotnim postizenim musi byt provadéna doma.

Vekovy prumér respondentt je 41 let, ktery jsme vypocitali pomoci aritmetického
priméru. Pfevaznou vétSinu pecujicich tvotily zeny (81,6 %), muzi tvoftili pouze 18,4 %

respondenti, coz mizeme vidét v tabulce 1.

Tabulka 1: Pohlavi respondentii

Pohlavi Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost v %
Zena 40 81,6 %
Muz 9 18,4 %

Zdroj: Vlastni zpracovani

4.4 Prubéh a metodika Setieni

K prizkumu byl pouZit neoficialné preloZeny standardizovany dotaznik The Adult
Carer Quality of Life Questionnaire (AC-QoL), doplnény o otazky vlastni tvorby, ktery
se pta na riizné aspekty Zivota respondentli a pomaha nam zjistit, jak vnimaji sviij Zivot
rodice, kteti doma pecuji o své dité se zdravotnim postizenim. Dotaznik neni pielozen do
¢eského jazyka a neni v Ceské verzi standardizovan, proto byl pielozen Ing. Vojtéchem
Beranem pro co nejpiesnéjsi pireklad, ktery nezméni vyznam jednotlivych polozek
dotazniku. ® Dotaznik v origindlni i pielozené a doplnéné verzi je soucasti piiloh. Po
sesbirani dat z dotazniku byly jednotlivé hodnoty zadany do pfedem naprogramované

tabulky a dale vyhodnoceny dle manualu AC — QoL, ktery nalezneme v pfiloze ¢. 1.

8 Pieklad vznikl na zadost autorky.
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Nejdiive probéhl piedvyzkum, kdy jeden respondent odpovidal v pritomnosti
autorky na otazky v dotazniku a ptipominkoval jej. Vzhledem k tomu, Ze ale byl vyuzit
standardizovany dotaznik, otazky z né€j nebyly nijak opravovany. Spolu s respondentem
jsme doplnili otazky, které nam piisli dulezité k vétsimu pochopeni kvality Zivota danych
respondentll a naro¢nosti péce, zejména otazky tykajici se typu zdravotniho postizeni,

pobirani ptispévku na péci a naro¢nosti péce z pohledu pecujiciho.

Priizkum probihal od tnora 2023, kdy jsme poprvé oslovili jednotlivé organizace
ajednotlivce k vyplnéni dotazniku AC-QoL. Celkem bylo rozdano 90 tisténych dotaznikt
do jednotlivych organizaci, ale také jednotliveim. V nékolika piipadech byla autorka
vyplilovéani dotazniku piitomna a ptihlizela vyplnovani, poptipad¢ dovysvétlila potiebné

informace. Celkova navratnost byla 49 dotazniku.

Prohlubujici rozhovor probihal v domacim prostiedi respondentky. Rozhovor
trval pfiblizn¢ 40 minut a byl zapisovan béhem rozhovoru, ndsledné po rozhovoru byl
s respondentkou upravovan a dopliiovan o informace, které jsme béhem rozhovoru

nestihly zapsat.

45 Etika priazkumu

Prizkum byl provadén anonymné a veSkeré udaje o respondentech jsou
anonymizovany. Timto respondentim zajistujeme divérnost a soukromi. Zaroven byl
prizkum veden podle spoleensky uznanych norem a nikdo z respondenti nebyl
k vyplnéni dotazniku, nebo vedeni rozhovoru nucen. Respondentim vzdy bylo sdéleno,
ze pokud nechtéji, nemusi spolupracovat, nebo mohou spolupraci béhem jejiho trvani,

ukoncit.

4.6 Analyza hlavniho dotaznikového Setfeni

Prizkum byl provadén pomoci neoficidlné ptelozeného standardizovaného
dotazniku Adult Carer Quality of Life Questionnaire’, ktery byl doplnén o otazky vlastni
tvorby. Po demografickych tdajich uvedenych v ptedchozi kapitole, byla prvni polozkou
dotaznikového Setfeni Casova ndroCnost péce o dit€, kterou si lze prohlédnout
v tabulce 2. Nejvice zastoupen interval vice nez 71 hodin tydn¢, coZ znamena, Ze vice nez
polovina pecujicich pecuje o své dit€ vice neZ 10 hodin denné€. Vzhledem k tomu, Ze tato

otazka byla soucésti standardizovaného dotazniku a neménili jsme dand data,

" Adult Carer Quality of Life Questionnaire je uvedeny v pfiloze ¢&. 1 a jeho neoficialng
ptelozenou a doplnénou verzi v piiloze €. 2
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nedokéazeme urcit, kolik hodin denné je opravdu péce soucasti zivota danych respondentt.
Da se vSak predpokladat, ze velka ¢ast respondentl o své dité pecuji nepietrzité. Druhou
nejvice zastoupenou skupinou byli respondenti pecujici v pruméru 61 az 70 hodin tydné&,

coz znamena 8 az 10 hodin péce denné.

Tabulka 2: Casova narocnost péce

Kolik hodin tydn¢ Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost v %
pecujete o své dité se ZP?

0 - 10 hodin 0 0,0 %

11 - 20 hodin 0 0,0 %

21 - 30 hodin 0 0,0 %

31 - 40 hodin 3 6,1 %

41 - 50 hodin 2 4,1%

51 - 60 hodin 3 6,1 %

61 - 70 hodin 9 18,4 %

Vice nez 71 hodin 32 65,3 %

Zdroj: Vlastni zpracovani

Dalsi poloZkou dotazniku, kterd byla v dusledku zavéra z predvyzkumu doplnéna,
je typ zdravotniho postiZeni ditéte, o které je peCovano, jak mizeme vidét v grafu 1. Typy
zdravotniho postizeni definujeme dle zdkona 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach, ktery
jej rozdé€luje na télesné, mentalni, dusevni, smyslové a kombinované, ke kterému jsme
ptidali moZnost jiné, pro piipad riznych koznich onemocnéni, nadorovych onemocnéni,
onemocnéni krve, traviciho traktu, alergickych, astmatickych onemocnéni apod. Vice nez

polovina respondentti pe¢uje doma o dité s kombinovanym zdravotnim postizenim.
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Tabulka 3: Typ zdravotniho postizeni ditéte

Typ zdravotniho

postiZeni Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost v %
Vaseho ditéte

Télesné 12 24,5 %

Mentalni 7 14,3 %

Dusevni 1 2,0%

Smyslové 0 0,0 %

Kombinované 28 57,1 %

Jiné 0 0,0 %

Zdroj: Vlastni zpracovani

Graf 1: Typ zdravotniho postizeni Vaseho ditéte

, .y , 28
Typ zdravotniho postizeni
Vaseho ditete
12
7
1
0 0
Télesné Mentalni Dusevni Smyslové Kombinované Jiné

Zdroj: Vlastni zpracovani

Ptispévek na péci pobiraji témét vSechny déti respondentil, celkem 46.
V tabulce 4 je nejvice zastoupen prispévek na péci III. stupné. Ten je vyplacen
meésicné a je ve vysi 13 900 K¢, pokud se jednd o osobu mladsi 18 let a

12 800 K¢, pokud se jedna o osobu starsi 18 let. Dalsi skupinou jsou respondenti,
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jejichz  déti  pobiraji 1I. stupen pfispévku na péci, ktery meésicné

¢ini 6 600 K¢ pro osoby mladsi 18 let a 4 400 K¢ pro osoby starsi 18 let. Nejméné

pocetnou skupinou jsou respondenti, jejichz dit€ pobird piispévek na péci

ve IV. stupni, ktery v soucasné dobé ¢ini mésicn¢ 19 200 K¢ pro vSechny,

bez rozdilu véku. Prvni stupenn pfispévku na péci nepobird zaddné dité naSich

respondentti (MPSV, 2023).

Tabulka 4: Pobirdni prispévku na péci

Pokud Vase dité pobira

prispévek na pécdi, v jaké

Absolutni ¢etnost

Relativni ¢etnost

vysi?

Nepobira 3 6,1 %
. stupen 0 0,0 %
[l. stupeni 11 22,4 %
[11. stupen 26 53,1 %
IV. stupen 9 18,4 %

Graf 2: Pokud Vase dité pobira prispévek na péci, v jaké vysi?

Pokud Vase dité pobira prispévek na péci, v jaké

11

|. Stupen Il. Stupen

26

I1l. Stupen
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Zdroj: Vlastni zpracovani

vySi?

IV. Stupen Nepobira

Zdroj: Vlastni zpracovani



Dalsi otdzkou, kterd byla doplnéna do dotazniku, se tykala narocnosti péce

ve smyslu pomoci s péci o dité s postizenim. Z prizkumu jsme zjistili, ze nejvetsi ¢ast

respondentli se miize spolehnout pouze na socialni sluzby, které je v péci plnohodnotné

zastanou, jinak pecuji pouze oni. Respondenti, ktefi peCuji sami, bez pomoci jakékoliv

socialni sluzby, nebo bez pomoci ¢lena rodiny, bylo celkem 14. PInou podporu ¢lena

rodiny a plnohodnotné zastani v péc¢i ma pouze 8 respondentli, dalSich 9 respondentii

se na Cleny rodiny mize spolehnout pouze Castecné. Predpokladame, ze je zastanou

v uréitych oblastech, nebo na uréity ¢asovy usek, nikoliv v rozsahu péce, jez zastavaji

dotazovani respondenti.

Tabulka 5: Zastdni v péci

Pecujete o dité
sam/sama, nebo Vas
nékdo v péci

pIlnohodnotné zastane?

Absolutni ¢etnost

Relativni ¢etnost

placené socialni sluzby

Pecuji pouze ja 14 28,6 %
PInohodnotné mé zastane

. 8 16,3 %
¢len rodiny
Obcas me n€kdo z rodiny
v péci zastane, ale ne 9 18,4 %
plnohodnotné
V péci me zastanou pouze

18 36,7 %
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Graf 3: Pecujete o dité sam/sama, nebo Vis nékdo v péci plnohodnotné zastane?

PeCujete o dité sdm/sama, nebo Vas nékdo v péci
plnohodnotné zastane?

18
14
9
8
Pecuji pouze ja PInohodnotné mé zastane ¢len Obcas mé nékdo z rodiny v V péci mé zastanou pouze
rodiny péci zastane, ale ne placené socialni sluzby

plnohodnotné

Zdroj: Vlastni zpracovani

Posledni c¢asti, kterd byla do dotazniku doplnéna, byla otdzka tykajici se oblasti,
které jsou naroCnosti péce postihovany jak negativné, tak pozitivné a soucasné
se pokusime definovat piekazky komplikujici péci. Z prizkumu zde vyplyva, ze péce
0 dité s postizenim pfinasi negativni zmény ve vSech oblastech, kterymi jsou partnersky
zivot, seberealizace, zaméstnani, finan¢ni zabezpeceni a spoleCensky Zivot.
Celkem 10 respondentli vnima pozitivni zmény V partnerském a intimnim zivotg,
13 respondentd vnimad pozitivni zmény ve spoleCenském zivoté. V oblastech
seberealizace a financniho zabezpeceni nevnima ani jeden z respondentl pozitivni pfinos

péce. Nékteti respondenti na otdzku neodpoveédéli, nebo vybrali vice moZnosti.

Z odpovédi respondentd vyplyva, ze vnimaji prekazky ve vsech oblastech svého
zivota. Tyto piekazky zptsobuje samotna péce, ktera je Casové, fyzicky i psychicky
narocnad. Veékem se tato skutecnost umoctiuje a cCasto pecujici jedince dostava
do svizelnych situaci. Prekazky, které dale ovliviiuji zminéné oblasti kvality zivota, také
tvofi nedostate€na kapacita socialnich sluzeb, nebo sluzeb pro osoby s urcitym typem

zdravotniho postiZzeni, nedostate¢na financéni podpora ze strany statu, kdy pecujici
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od statu nepobiraji zadné prispévky, které by byly urcené piimo jim, nebo také finan¢ni
zévislost jiz dospé€lych jedinct na piijmech pecujicich.

Graf 4:V jakych oblastech zivota vnimdte zmény?

V jakych oblastech Zivota vnimate zmény?

47

0
Partnersky/intimni  Seberealizace — Zaméstnani Financni Spolecensky Zivot Jiné
Zivot volny ¢as sam pro zabezpedeni
sebe

M Pozitivni  ® Negativni

Zdroj: Vlastni zpracovani

Stézejni Cast dotazniku i samotného prizkumu je tvofena 8 oblastmi, z nichz
je kazda tvofena 5 otdzkami. K vyhodnocovani dotazniku je vyuZivana
ve standardizované verzi skorovaci tabulka, pomoci které¢ miZeme zjiStovat kvalitu
zivota v jednotlivych oblastech, ale také vyhodnocenim vSech oblasti najednou, celkovou
kvalitu zivota pecujicich osob. V této Casti empirického Setfeni vyhodnotime jednotlivé
oblasti, které mohou ovliviiovat kvalitu Zivota pecujicich, a vyhodnotime skore
jednotlivych oblasti zvlast. Celkové pocty a vyhodnoceni otdzek nalezneme

v priloze €. 4.
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Prvni hodnocenou oblasti je oblast podpory pecujiciho pii péci. Zjistuje, jak

vnimaji podporu, kterou dostavaji. Zahrnuje podporu emociondlni, praktickou a

profesionalni. Z prizkumu vyplyva, ze vétSina pecujicich nema dostateCnou emocionalni

podporu. Pecujici maji pocit, Ze jejich osobni potieby nejsou vnimany jako dilezité,

pouze asi 20 % respondentll vnima, ze jejich potieby nékoho zajimaji a jsou pro nékoho

dilezité. Zbylych 80 % tuto skutecnost vnimaji odlisn€. S podporou statu a profesiondli

neni spokojena téméf vétsina, jedna se o 80 % respondentdl, kteti vnimaji nedostatecnou

podporu pecujicich. Co se tyka informaci, které pecujici potiebuji k zajisténi péce

a podstatnych véci okolo, je vétSina spokojena. S praktickou podporou z vnéjsku je vice

nez polovina spiSe nespokojena, avSak neni takovy rozdil mezi spiSe spokojenymi

a nespokojenymi respondenty. Zde zaleZi pravdépodobné na €asové a mistni dostupnosti.

Praktickou podporou myslime dostupnost socidlnich sluzeb, davek statni socialni

podpory, kompenzacénich pomiicek a praktické pomoci z okoli. Celkové skore této oblasti

%

¢ini 6,1 bodl, coz znaci niz§i hodnoty stfedni kvality zivota. Odpovédi nalezneme

v grafu 5.

Graf 5:Podpora z Vaseho okoli

35
30 28
25
20
16
15
10
5 3 2
0
1. Mam dostate¢nou
emocionalni podporu
Ne 3
SpiSe ne 28
SpiSe ano 16
Ano 2

1. Podpora z Vaseho okoli

21 21
18 18

10 10

0 0

3. Jsem spokojen/a s
profesionalni
podporou, ktera je mi

2. Moje potreby jsou
odborniky vnimany
jako dulezité

poskytovana
21 21
18 18
10 10
0 0

35

30

21
19

11

5. Mam veskerou
praktickou podporu,
kterou potrebuji

4. Jsem schopny ziskat
pomoc a informace,
které potrebuiji

0 8
11 19
30 21
8 1

Zdroj: Vlastni zpracovani



Druhou zkoumanou oblasti je, jak peCujici vnimd, ze je pecujicim, a tO

predevsim z pohledu na sebe samého, na sviij volny ¢as a na svlij dosavadni a budouci

zivot. VétSina respondentd vnima, ze péce jejich zivot néjak ovliviiuje, nejvice danou

skutecnost vnimaji vtom, Ze jejich socialni zivot utrpél. V dalSich oblastech se

respondenti neshoduji a rozdé€luji se témét na dveé skupiny. Co se tyce ovliviiovani

budoucnosti, vice nez polovina respondentil vnima, ze svoji budoucnost spiSe nemuize

ovlivitovat. Vice nez polovina respondentti vinima, ze nema sviij zivot pod kontrolou a ze

nemaji moznost dé€lat véci, které by chtéli. Celkové skore této oblasti ¢ini 7 bodii, coz

znadi stiedni kvalitu zivota. Odpovédi mizeme vidét v grafu 6.

Graf 6: Vnimdni péce
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Treti oblasti, kterou dotaznik zkouma4, je mentalni a fyzickd ndmaha, kterou péce

zpusobuje, predevsim z pohledu pecujiciho na to, jak se on sam citi. Prvni otazka se tyka

toho, zda se pecujici citi kvuli pé¢i deprimovany, kdy téméf vétsina odpovedéla, ze spise

ne. Respondenti odpovidaji, ze se citi fyzicky i psychicky vyCerpani ve stejném poméru.

Respondentt, kteti se citi vystresovanych z péce, je pouze 30 % z celkovych 100 %.

Celkové skore této oblasti ¢ini 7,4 bodl, coz znadi stfedni kvalitu zivota. Odpovédi

muzeme vidét v grafu 7.

Graf 7: Stres z péce
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Graf 8: Financni stranka péce
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Pata oblast dotazniku se zabyva osobnim rlstem pecujicich, aneb zjistovanim,

co jim péce prinesla a ¢im je obohatila. VétSina respondentd vnima, ze jsou diky péci

tolerantnéjSimi, hodné se toho diky péci o sobé samém naucili, péce jim ptinesla mnoho

pozitivniho, ale nevnimaji, ze by péce zptsobila to, Ze se stali lepsSim ¢lovékem. Celkové

skore této oblasti ¢ini 9,6 bodi, coz znaci stiedni kvalitu zivota, avSak blizi se K vysoké

kvalit¢ zivota, jejiz hodnoty zacinaji na 11 bodech. Odpovédi mlzeme vidét

v grafu 9.

Graf 9: Osobnostni rist
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Sesta oblast dotazniku se zabyva smyslem pé¢e vnimané respondentem, ale
i smyslem péce tak, jak ho vnimaji jejich déti, jakozto pfijemci péce. Celkem 19
respondentt z celkového pocétu 49 uvedlo, ze si jejich dité nevazi toho, Ze o néj pecuji,
stejné tak uvedli, ze si nevazi jich samotnych. Téméi vétSina uvedla, ze jim dité, o které
pecuji, dodava dobry pocit ze sebe samého a maji s nim dobry vztah. Celkové skore této
oblasti ¢ini 8,4 bodl, coz znaci stiedni kvalitu zivota. Odpovédi muizeme vidét

v grafu 10.

Graf 10: Smysl péce
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Sedma oblast dotazniku zjist'uje, zda pecujici dokaze zajistit péci o své diteé, jak

se se svoji roli vyrovnavaji a jak sami vnimaji své kompetence k péci. Vétsina pecujicich

je se svym vykonem spokojena. Celkem 38 respondentt uvadi, Ze se dokazi postarat

o potieby ditéte, o které pecCuji a také, ze dokazi zlepSovat a obohacovat jejich zivot.

Pokud nastane obtizna situace, uvadi vice nez polovina respondentl, Ze je nedokazi

zvladnout. Celkové skore této oblasti ¢ini 8,4 bodil, coz znaci stfedni kvalitu Zivota.

Odpoveédi muzeme vidét v grafu 11.

Graf 11: Schopnosti pecovat
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Posledni ¢ast dotazniku zjistuje, jaky pocit zpéCe pecujici maji, zda
je uspokojuje, ¢i ne. Témer vétSina vnima péci jako dillezitou a nevadi jim, Ze jsou
pecujici osobou. Celkem 53 % respondenti bavi byt pecujicimi. Odpovédi mizeme vidét

v grafu 12.

Graf 12: Uspokojeni z péce
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4.7 Analyza dopliiujiciho rozhovoru

Doslovny piepis rozhovoru nalezneme v ptiloze ¢. 3. Rozhovor s respondentkou
byl veden v jejim domacim prostiedi. Byly pfipraveny otazky tykajici se neformalni péce
o0 jeji déti se zdravotnim postiZenim. Rozhovor trval pfibliZzné 40 minut a byl zapisovan
v pribéhu rozhovoru. Nasledn¢ po rozhovoru byl s respondentkou upravovan
a dopliiovan o informace, které jsme béhem rozhovoru nestihly zapsat®. V rozhovoru

respondentce autorka z etického hlediska vyka, respondentka autorce v rozhovoru tyka.

8 Respondentkou byla blizkd osoba (rodinnd zndm4, s jejimiz détmi autorka vyristala, travila volny &as,
a které dosud s péci vypomaha).
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Prvotné byly zjistovany zakladni udaje. Respondentce je 68 let a nyni pecuje
o své dvé déti se zdravotnim postizenim. Star§im ditétem je dcera D., které je 46 let
a mladsim ditétem je syn M., kterému je nyni 38 let. O dceru pecuje jiz od narozeni
a 0 syna od jeho 22 let véku, do té doby byla pée pfiméfena véku, nevyzadoval zadnou

specidlni péci.

Dcera D. se respondentce narodila ve 22 letech a byla vysnénym ditétem.
Tehotenstvi probihalo bez komplikaci a idajné nebylo zndmo, Ze by mél pii porodu nastat
problém. Bohuzel ale nastaly problémy u porodu, kdy ji museli po porodu ozivovat
a chvilku to vypadalo, Ze to neprezije. Po n&jaké dobé byla zjisténa kombinovana
diagnoza epilepsie se stiedné téZkou mentdlni retardaci. Cely Zivot musi své dcefi
pomahat s oblékanim, télesnou hygienou, 1éky, navstévy lékata, navstévy Gradi a péci

o domacnost.

Syn M. byl od narozeni zdravé dit€. Respondentka zmitiuje, Ze béhem zakladni
Skolni dochézky byl oproti svym vrstevniklim pomalejsi, ale nemél zadny velky problém
a zakladni Skolni dochazku dochodil bez problému. Po ukonceni zdkladni Skolni
dochdzky nastoupil na stfedni odbornou skolu, kde se ucil pomocnym kuchatem.
Zde zacal mit problémy v kolektivu a byl obé&ti Sikany. Dle uéitelky zejména proto, Ze byl
uzavreny, choval se bezcitné a neprojevoval Zadné emoce vici svym spoluzakiim. AvSak
ucilisté dokoncil. Nasledné po dokonceni si zacali doma v§imat jeho uzavienosti
avyhybavosti k lidem, zacal mit rizné intenzivni projevy agresivity. V tu chvili ho rodice
objednali k psychologovi, kde v tu dobu byla dlouha ¢ekaci lhiita. Mezitim, nez se dostal
K vySetfeni psychologem, mél bohuzel nahlé zdravotni potize, kdy mu prasklo slepé

sttevo, mél zanét pobfiSnice a otravu krve a byl dlouhou dobu v bezvédomi.

Lékati rodictm M. po né¢kolika mésicich, které stravil v nemocnici, Ze mu
diagnostikovali stfedn¢ tézkou mentalni retardaci a schizofrenii. Bylo to ndrocné,
najednou jsem mela dvé postizené déti. Se synem M. to bylo ndrocné, bojoval sam
se sebou, lékar mu napsal léky, které mu nesedély, a dlouho trvalo, nez byl dobre
zalékovany, behem toho to bylo narocné, mél vidiny, slysiny a byl uplné mimo, nebyl
to on, koukal skrz nas. Nyni uz syn nevyzaduje tolika péce, je schopny dojit sdm na nakup,
obcas pomulZe na zahradé€. Stale ma ale jednou za Cas agresivni vystup, n€kolikrat na néj

rodi¢e museli volat policii, protoze je bil, vyhrozoval jim noZzem a podobné.
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Dalsi otazka se tykala toho, jak rodice kombinovali péci s pracovnim zivotem
a zda byl v jejich okoli n¢kdo, kdo jim s péci o déti pomahal. Oba rodice cely Zivot
pracovali na plny tuvazek. Respondentka pracovala jako ucetni ve velké firmé¢ a jeji
zaméstnavatel ji dokdzal mnohdy vyjit vstiic. PéCi nejdiive jen o dceru, poté o dceru
isyna, si délili s manzelem, kdy se stfidali. Respondentka pracovala pouze naranni smény
a manzel pouze noc¢ni, proto se vystiidali tak, jak bylo potieba. Ne vzdy to takto ale bylo
mozné, tak méli na pomoc matku respondentky. Dokud déti chodily do skoly, dalo se to
nemohla nechat obé déti doma, aby syn neublizil dcefi. Proto dceru casto davala
ke znamym, piibuznym, nebo si ji Ssebou brala do zaméstnani. Nyni je situace
ptijatelnéjsi. Ob& déti jiz vydrzi doma, umi s telefonem a zavolaji si, pokud néco

pottebuji. Avsak takto to vydrzi maximaln¢ jednu az dvé hodiny.

S tim souvisi dals$i otazka, ktera se tyka moznosti vyuzivani nékterych socialnich
sluzeb, nebo sluzeb, které jim ulevily v péci, popfipadé jim poskytnou poradenstvi,
kdy respondentka sdé€lila, Ze cely zivot nic takového nevyuzili a nyni asi 3 roky navstévuji
organizaci podporujici osoby s dusevnim onemocnénim, kam syn i dcera dochazi
na razné aktivity. Na otazku, pro¢ takovych sluzeb viibec nevyuzili, mi respondentka
odpovédéla takto: Bylo by to pro nas casové ndarocné. Neméli jsme strasné dlouho auto,
museli bychom déti vozit autobusem, protoze bydlime daleko od takovych sluzeb, které by

byly pro nase déti vhodné. Ted uz mame auto, ted je vozime alespon do toho Liberce.
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Dalsi otdzka se tykala vnimani vlastni role pecujici osoby, kdy ndm respondentka
odpovida takto: Muj Zivot to otocilo uplné naruby, mela jsem o ném uplné jiné predstavy.
Samotna péce ac je narocna, zvladam ji zatim dobre, déti uz spoustu veci zvladnou samy.
Je ale pravda, zZe drive, kdyz jsem byla mladsi, tak jsem nebyla tak moc unavena, jako
Jjsem ted. Rekla bych, Ze diitve mé to ovliviiovalo méné a svym zpiisobem jsem sama na
sebe byla hrda, jak to vSechno zvladam. Ted’ se spis sama na sebe zlobim, ze jsem si cely

Zivot nerekla o pomoc, zZe jsem cely Zivot proZila jen temi starostmi kolem.

Nasledovala otazka tykajici se finan¢ni podpory ze strany statu a také spokojenosti
s finan¢ni situaci rodiny, kdy respondentka sd¢lila, ze obé déti pobiraji invalidni dichod
III. stupné a piispévek na péci I. stupné. Respondentka s vysi piispévku na péci neni
spokojena, pecuje o né témét 24 hodin denné a ¢astka na pokryti veSkeré péce nestaci.
S finan¢ni situaci, ve které se rodina nachdzi, je respondentka spokojena. Cely zivot zili
skromné a Setfili si penize na ¢asy, kdy je budou potiebovat. S manzelem jsme hodné za
cely Zivot Setrili, a mohli jsme détem dat vice nez to nejnutnéjsi. Ted mame nasporeno
dost, abychom to mohli dat détem k tomu, aby az tu péci nebudeme zviddat, mohli jit do
néjakého ustavu, nebo aby si mohli zaplatit néjakou péci. Détem penize, které dostavaji
od statu, staci na pokryti zakladnich potfeb domacnosti, a to jen proto, Ze Ziji se svymi
rodi¢i. Kazdopadné by s témito financemi nemohli jezdit na dovolené a dovolit si to,

co mohli se svymi rodi€i. Na ustavni péci by jim tyto ptispévky nestacily.

Dalsi poloZzkou rozhovoru bylo zjistit, jaké oblasti Zivota respondentky byly
ovlivnény a jakym zplsobem. Navrhla jsem ze svého dotaznikového Setfeni 5 oblasti
kvality zivota (partnersky Zzivot, seberealizace, zaméstnani, financ¢ni zabezpeceni,

spolecensky Zivot) a moznost jiné, aby doplnila sama.

Respondentka vnima nejvéetsi zmény v seberealizaci, kdy si uvédomuje, Ze cely
zivot zasvétila péci o své déti a neméla mozZnost najit si své zajmy, nebo jet sama
na dovolenou a odpocinout si. Prosté neni mozné se seberealizovat, najit si viastni zajmy
a konicky, ale cely tviij volny cas padne péci o dité. Déale zminuje ze: Prosté fungujes
V takovém rezimu, ktery se toci jenom kolem péce o ty postizené déti. UpIné zapominds
na svoje potreby a uvedomis si to, az kdyz je pozde. Zminuje ale, ze diky jejich
dostatecnému finan¢nimu zabezpeceni se alespon s dcerou dostala jednou ro¢né k moti a
manzel se synem odjizdéli n€kolikrat rocné na Slovensko, nebo na ryby. Respondentka

vysvétluje oddélené dovolené takto: S mym manzelem jsem nebyla na spolecné dovolené
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snad od z¢ doby, co se to stalo synovi. To uz prosté nejde. Hlavné vsichni jsme pohromadé

furt, deti si lezou na nervy a je pak ponorka, je proto lepsi to rozdélit.

Dalsi oblasti kvality zivota, kterou péce ovlivnila, byl dle respondentky partnersky
zivot, kdy zminuje, ze péce o déti s postizenim s sebou nepfinesla pouze negativni
dopady, ale i pozitivni. Zminuje, Ze od narozeni dcery spolu témét nemeli moznost travit
Cas tak, jak to partnefi d€laji. Dale zminuje, Ze je ale narozeni dcery s postiZzenim hodné
sblizilo a vytvofilo to mezi nimi silné pouto. Respondentka si uvédomovala, Ze by to bez
n¢j nezvladla. Zminuje ale, ze velky problém v partnerském souziti vnimali
po onemocnéni syna, kdy to jejiho manzela zasahlo. Synovi problémy nds trochu
rozdelovaly, bylo to narocné, byl to jeho syn, jediné zdrave dité a moc to neunesl, dlouho
byl uzavieny do sebe a pil, pil hodné, pije doted, ale uz ne tak, jako diiv. Sebralo ho to,
nekolik let, kdyz pil jsem premyslela o rozvodu, ale védéla jsem, Ze bez jeho pomoci
to nezviadnu. Vcelku jsme ale méli dobry vztah, posileny vSemi nezmary, které nds

potkaly.

Respondentka zminuje i to, Ze je péce ovlivnila finan¢né, ale jen ve smyslu toho,
ze by si s manzelem penize, které vydélavali, uméli uzit jinak. Financné nas to taky
ovlivnilo, meli jsme cely Zivot oba dobrou prdci a vydélavali jsme si dostatek penéz, ale
vS§echno kolem péce o déti bylo drahé, Setrili jsme a vlastné normdlné pecujes o dité treba
20 let, my pecujeme celych 46 let a budeme az do konce naseho Zivota. Stoji to penéz dost,
dokazali bychom s manzelem ty penize uzit i jinak, ale samoziejmé tohle je nam prednéjsi,

chceme mit déti doma, dokud do piijde.

Zde navazujeme na dalSi otdzku z rozhovoru, ktera se tykala toho, zda n€kdy
ptfemysleli, nebo pfemysleji nad tim, umistit své déti do pobytového zatizeni socidlni
sluzby. Respondentka zminuje, ze jediny ¢as, kdy ptemysleli o umisténi ditéte, bylo, kdyz
mél syn velmi Casté agresivni zachvaty a mé&li z néj strach. Jinak si obé déti chtéji nechat
doma, jelikoz si mysli, Ze by se jim v ustavni pé¢i nedostalo tolik péce, co maji doma.
Pocita s tim, Ze az jim dojdou sily, najdou socidlni sluzbu, kam jejich déti umisti.
Na toto zjisténi jsem reagovala otazkou, zda vi, jaka je cekaci lhlita a mnozstvi zdjemcti
o takové sluzby a Ze bude tézké umistit klienta s agresivnim chovanim, nacez mi
odpovédéla takto: Vim to, Fika mi to hodné lidi, ale ja stale asi verim, Ze si je bude chtit
vzit nékdo z rodiny, mam pro né nasetieno hodné penéz, aby s nimi vyzili do konce Zivota.

Zkusim se v Néjakych sluzbach alespon zaregistrovat, aby mé rekli, co je potreba a jestli
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Jje to vithec mozny. Nechci umrit, bez toho aniz bych védéla, kde budou moje deti a ze
o né bude dobre postarano. Kdybych umrela diiv jak manzel, on by je umistil a bylo by
mu to jedno kam. Syn by skoncil nejspis na psychiatrii a byla by z néj guma, to nechci

dopustit. Musim nad tim zacit premyslet.
5 Analyza a komparace vysledku

V této kapitole se zamétime na komparaci vysledkii dotaznikového Setfeni
s hloubkovym rozhovorem a pokusime se zodpovédét pruzkumné otazky, které jsme si

pred zaCatkem prizkumu stanovili.

Pro lepsi orientaci v textu uvadime jednotlivé oblasti dotazniku, které jsou v této

¢asti textu vyhodnocovany:

[

. Podpora pti péci (graf 5);

2. vnimani péce (graf 6),

3. stres z péce (graf 7);

4. finan¢ni stranka péce (graf 8);
5. osobni rust (graf 9);

6. smysl péce (graf 10);

7. schopnosti pecovat (graf 11);

8. uspokojeni z péce (graf 12).

Priuzkumna otazka ¢. 1: Prvni prizkumna otdzka se tykala toho, jak samotnou
situaci, Ze jsou respondenti pecujicimi osobami, vnimaji a jak jsou se svoji roli pecujiciho
spokojeni. Na tuto prizkumnou otdzku respondenti odpovidali v n€kolika oblastech

dotazniku.

W

Odpoveédi nalézame nejdiive v oblasti €. 2 dotazniku, ktera se tyka toho, jak
pecujici vnima svoji roli. VéE&tsina respondentii zde vnima, Ze péce jejich Zivot ovliviuje,
a to zejména v tom, ze prichazi o svilij spoleCensky zivot. Zajimavy vysledek mé otazka
¢. 9, kdy se respondenti neshoduji a téméf polovina odpovida, Ze nemaji svij zivot pod

kontrolou, druha polovina respondenti vSak tvrdi opak. Stejné¢ tak je to
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u otazky ¢. 10, kdy se respondentt ptdme na to, zda maji pocit, ze kvtli pé¢i nemohou
délat to, co chtéji. Takto velky rozdil mezi odpovéd'mi mize byt zpiisoben subjektivnim
vnimanim otazky a je mozné, ze si kazdy respondent piedstavil otazku trochu odlisné.
Respondentka, se kterou byl veden rozhovor, vnima svoji roli tak, Ze je rada, Ze o své déti
muze pecovat, ale zminuje také dalsi subjektivné dulezité okolnosti péce. Miij Zivot to
otocilo uplné naruby, méla jsem o nem uplné jiné predstavy, kdyz mas postizeny deti,
nezijes pritomnosti, prosté furt myslis na budoucnost a bojis se, co bude, co s nimi bude,
az tu s manzelem nebudeme. To mé asi na tom stresuje nejvic. Samotnd péce ac
Jje narocna, zvladam ji zatim dobre, deéti uz spoustu véci zvladnou samy. Je ale pravda, ze
drive, kdy? jsem byla mladsi, tak jsem nebyla tak moc unavend, jako jsem ted’. Rekla bych,
Ze drive mé to ovliviiovalo méné a svym zpiisobem jsem sama na sebe byla hrda, jak
to vSechno zvladam. Ted’ se spi§ sama na sebe zlobim, Ze jsem si cely Zivot nerekla

0 pomoc, Ze jsem cely Zivot proZila jen témi starostmi kolem.

Dalsi oblasti dotazniku, ktera ndm odpovi na prizkumnou otazku ¢. 1,
je oblast €. 5, tykajici se osobniho rustu, ktery pecujici vnimaji na zakladé dlouhodobé
péce o dité s postizenim. Zde respondenti odpovidaji, Ze je pé¢e mnoho véci naucila o
sob¢ samém a Ze se stali tolerantnéjsim ¢lovékem, coz je pro pecujici jednim z pozitivnich
pfinost péce. Také zde respondenti odpovidaji, ze diky péci zazili mnoho pozitivnich
véci. V oblasti €. 6 respondenti odpovidaji na otazku, zda jim dit&, o které pecuji, dava

dobry pocit ze sebe samého, kdy 67 % respondentli odpovida kladné.

Dalsi souvisejici je oblast €. 7, kde se zabyvame kompetencemi pecujiciho k péci,
tedy jeho subjektivnim vnimanim svych schopnosti. Vice neZ polovina respondentt je se
svym vykonem spokojena a ma pocit, Ze se o své dit¢ s postizenim zvladne postarat, Ze
zvladne obstarat veskeré jeho potieby a zlepSovat jeho Zivot. AvSak vice nezZ polovina
respondentll na otazku tykajici se zvladani obtiznych situaci, odpovida, Ze je spiSe
nezvlada tesit. Respondentka uvadi:...md jednou za cas ty agresivni vystupy a ja se ho
bojim, ma silu a ja uz jsem stard. Péce o néj neni tolik narocnad, jen mu pripravuji jidlo,
holim ho, doprovazim k lékarim, na urady a samoziejmé mu peru, Zehlim a tak. On je
doma, hraje si na pocitaci, obcas ho poslu na nakup, ale jinak zZadné velké povinnosti
nemd, obcas pomiize na zahradé. Drive jesté jezdil s manzelem na brigady pomdahat
skladat drivi, ale to se mu nechce, chce byt doma, jinak ma agresivni vystup

a nato s manzelem nemame silu, tak ho nechavame.
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Posledni oblast, kterou doplnime odpovéd’ na prizkumnou otazku, je oblast €. 8,
ktera se tyka uspokojeni z péce, kdy respondenti zmifuji, ze je pro né péce dulezita
a nevadi jim, byt pecujici osobou. Respondenti rozdéluji u otazek, zda je bavi byt
pecujicimi a zda jsou se svoji roli spokojeni, polovina respondentli je se svoji roli
spokojena, druha méné. Respondentka v rozhovoru to vnima takto: Jak se to vezme.
Samozrejmé jsem rdda, zZe o svoje déti miizu pecovat, nechtéla bych je dat nekam jen
proto, zZe chci mit sviij volny cas a chci deélat uplné jiné veci, nez do konce Zivota se o né

starat.
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Prizkumna otazka €. 2: Druhd prizkumna otdzka této bakalaiské prace se
zabyva pfimo hodnocenim kvality zivota pecujicich. Na tuto otazku se podivame
postupné u kazdé oblasti dotazniku a vyhodnotime, jak danou oblast respondenti vnimaji,
a Vurcitych c¢astech porovname s odpovédmi respondentky, se kterou byl veden

rozhovor.

Oblast ¢. 1 dotazniku se tykd podpory z okoli, ¢imz mame na mysli jak podporu
blizkého okoli pecujicich, tak také podporu profesiondlii a podporu statu, ktera se jim
dostava. Respondenti vnimaji, Ze nemaji dostateCnou emocionalni podporu ze svého
okoli. Tato situace je také viditelna v prizkumnych otdzkach mimo standardizovany
dotaznik, Ze pecujici maji pomoc v rodiné pii péci o dit€¢ pouze Vv necelych 35 %.
Respondentka, se kterou byl veden rozhovor, nam na rozdéleni péce a emocionalni
podporu ze strany rodiny odpovida takto: O péci nejdrive jen o dceru, potom i o syna,
Jjsme se délili s manzelem, kdy on chodil c¢asto na nocni smény a ja jen na ranni, takze
Jjsme se prostiidali. Kdyz to neslo, pomdhala nam moje mama, teda babicka déti, dokud

to bylo mozné.

Oblast €. 2 se tyka vnimani péce, kde hodnoty kvality zivota mély skore ve vysi
sttedni kvality Zivota, coz ndm znaci, ze respondenti vnimaji péci a jeji vliv tak, Ze je péce
ovliviiuje, avSak ne natolik, aby to jejich kvalitu zivota snizilo na nizkou troven.
Podrobnéji byla tato oblast popsana vySe. Oblast €. 3 se zabyva mentalni a fyzickou
namahou, kterou péce zpusobuje. Respondenti zde odpovidaji, ze jsou psychicky
1 fyzicky vycCerpani a utahani. Tuto skutecnost si ale asto neuvédomuji, jak zminuje
respondentka, se kterou byl veden rozhovor: Prosté fungujes v takovém rezimu, ktery se
toci jenom kolem péce o ty postizené déti. Uplné zapominds na svoje potieby a uvédomis
si to, az kdyZ je pozdé. V této oblasti je skore v hodnotach stiedni kvality Zivota,
coz neznaci zadné velké problémy, kdyz se ale podivame na vysledky grafu, velkou
vétSinu kladnych odpovédi tvoii otazka ¢. 11, ktery se respondentll pta, za jsou
deprivovani, coz je otazka, ktera neni spravné poloZzena. Respondenti nevédi, co si pod
tim ptedstavit, nebo si danou situaci neumi sami piiznat. V ptipad¢€, Ze bychom tuto
otazku vymazali, dostaneme se na nizkou kvalitu Zivota, jelikoz vétSina odpovéedi

respondentl neni kladna a je viditelné, Ze zde respondenti vnimaji veliky problém.
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Oblast ¢. 4 se tyka spokojenosti respondentt s finan¢ni strankou péce o dité
se zdravotnim postizenim, kde zjiStujeme, Ze vétSina respondentli neni spokojena
s finan¢ni podporou, ktera je jim poskytovana a maji strach, aby méli dostatek financi.
Uplné spokojenych se svoji finanéni situaci jsou pouze 8 % respondentil. Respondentka,
se kterou byl veden rozhovor, ik, ze a¢ o své déti peCuje témet 24 hodin denné, pobiraji
ptispévek na péci L. stupné a ze: Prijmy déti nam staci na pokryti toho, co déti potrebuji,
Jjako jsou léky, jidlo, prispévek na energie, vodu a tak. Ale z techto penez by se nikdy
nepodivaly na dovolenou, ani bychom jim nemohli zaplatit nic nad ramec toho, co maji
doma. S manzelem jsme hodné za cely Zivot Setrili a mohli jsme détem dat vice, nez to
nejnutnéjsi. Ted mame nasporeno dost, abychom to mohli dat détem k tomu, aby az
tu péci nebudeme zvladat, mohli jit do néjakého ustavu, nebo aby si mohli zaplatit néjakou

peci. Skore této oblasti znaci stfedni kvalitu Zivota.

Oblast ¢. 5 dotazniku se tyka osobniho rustu. Skore této oblasti je na vyssich
ptickach kvality Zivota, ¢imz rozumime, Ze péce naSim respondentiim pfinesla pozitivni
impulzy, které jim umoznily stat se tolerantn¢jSim clovékem a naucilo je to spoustu
novych véci o nich samotnych. Skore dotazniku Sesté oblasti dotazniku je na stiedni
hodnoté. Respondenti tedy vnimaji smysl péce, ktery jim dodavaji zejména jejich déti,

o které pecuji a maji z péce dobry pocit. VSichni respondenti maji s dit€tem dobry vztah.

Oblast €. 7 dotazniku se tykd schopnosti pecujicich, jak oni sami vnimaji to,
co dokazi svému ditéti dat. Vyhodnocuji zde svlij vykon spise jako ptijatelny, dokazi se
postarat o potieby ditéte a zlepsit jeho Zivot. Jak bylo zminéno vySe, nedokdzi v hodné
ptipadech feSit obtiZné situace, které s ditétem nastanou. Kvalita Zivota zde ma skore také
ve sttednich ptickach. Posledni ¢ast dotazniku, jez urcuje kvalitu Zivota pec€ujicich osob,
je uspokojeni z péce, kdy z prizkumu vyplyva, Ze pro téméi vétSinu pecujicich je péce
dilezita a nevadi jim, Ze jsou pecujicimi osobami, avSak otazka ¢. 38 se pta respondenti
na otazku, zda je bavi byt pecujici osobou. Respondenti zde ve 46 % odpovidaji, Ze je
spiSe, nebo vibec nebavi byt pecujici osobou. Stejné vysledky ma 1 otdzka tykajici

se spokojenosti s roli pecovatele/pecovatelky.
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Prizkumna otazka ¢&. 3: Treti prizkumna otdzka se tykala oblasti, které jsou

Vv zivotech respondentl nejvice ovliviiovany a to pozitivnim, ¢i negativnim smérem.

Pfed samotnym priizkumem jsme si stanovili 5 oblasti Zivota®, které by mohly byt
péciovliviiovany, a ptidali jsme moznost jiné odpovédi, kdyby respondenta napadlo néco,
co by chtél, aby v prizkumu bylo uvedeno. Z hlavniho dotaznikového Setfeni nam
vyplynulo, ze Zivot peCujicich je negativné ovliviiovan ve vSech vySe zminénych
oblastech. Nikdo z respondentd nevyuzil moznosti jiné. Pouze 10 respondentti oznadilo,
ze jim péce o dit¢ se zdravotnim postizenim pfineslo pozitivni zmény v partnerském
zivoté¢ a 13 respondentll zmifnuje pozitivni piinos péce ve spolecenském Zzivote, coz
muzeme vysvétlit tim, ze pravé s détmi navstévuji rizna sdruzeni pro tyto rodiny, se
kterymi jezdi na spole¢né vylety, nebo navstévuji riizné socialni sluzby, kde se 1 rodice
socializuji S jinymi a tento vztah mezi nimi miZzeme vnimat jako terapii sdilenim mezi
pecujicimi, kterd je pro né velice dulezitd. Faktem je, Ze rodiny, které maji doma dité
S postiZzenim, se stykaji pravé s rodinami, které jsou ve stejné situaci. Pravdépodobné
proto, Ze mohou s rodi¢i déti se stejnymi potizemi sdilet své zkuSenosti a proto, Ze
mnohdy rodi¢e intaktnich déti nedokazi pochopit naro¢nost péce a respektovat specifika

dané péce.

Respondentka, se kterou byl veden rozhovor, vyzdvihla 3 oblasti zivota, které se
vlivem péce o dvé déti S postiZzenim, zménily. Prvni oblasti, kde vnimé velkou zménu je
seberealizace a volny ¢as sama pro sebe, kdy uvadi, ze nikdy, od narozeni prvniho ditéte
se zdravotnim postizenim, nebyla vice jak par hodin sama, bez toho
aniz by pecovala, stejné tak ani na dovolené s manzelem. Divodem bylo dusné napéti
mezi Cleny domacnosti, kdy bylo potieba, aby si od sebe vzajemné odpocinuli. Dale
uvadi, ze se musela vzdat cyklistiky, kterd ji napliiovala a koupila si domua alesponi
rotoped, aby si dokazala sviij konic¢ek udrzet. Nedostatek ¢asu a nemoznost seberealizace
popisuje takto: TakzZe nejvic to vnimam v tomhle, Ze prosté nemds cas na nic, na takovy
veci, které bys chtéla deélat. Prosté fungujes v takovem reZimu, ktery se toci jenom kolem

péce o ty postizené déti.

® Partnersky/intimni Zivot, seberealizace, zaméstnani, finanéni zabezpedenti a spole¢ensky Zivot
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Dalsi oblasti, kterou respondentka popisuje, je vliv péCe na partnersky Zzivot.
Uvadi, ze jeden v druhém méli velikou oporu a vzajemn¢ si pomdhali, na druhou stranu
ale neméli zadny Cas jeden pro druhého. Sviij zivot obétovali péci, kdy se stfidali na ranni
a no¢ni smény, protoze déti nemohly byt samy doma 1 pies to, Ze uz davno byli dospéli.
Respondentka zde uvadi situaci, na které je videt, jak situace kolem ditéte s postizenim
vyrazné€ ovlivnila jejich partnersky zivot: Synovy problémy nds trochu rozdelovaly, bylo
to narocne, byl to jeho syn, jediné zdravé dité a moc to neunesl, dlouho byl uzavieny
do sebe a pil, pil hodné, pije doted, ale uz ne tak, jako diiv. Sebralo ho to, nékolik let,

kdyz pil, jsem premyslela o rozvodu, ale védéla jsem, Ze bez jeho pomoci to nezvladnu.

Na zakladé téchto odpovédi, jsme od respondentky zjist'ovali, zda nékdy vyuzivali
pomoci socialnich sluzeb, nebo zda nad tim n¢kdy uvazovali, protoze to je asi jedina
realna moznost, ktera jim béhem péce mohla ulevit. Respondentka odpovida, Ze za cely
svij pecujici zivot, nevyuzili zadné socialni sluzby, kterd by jim v péc¢i ulevila. Nyni ob¢
déti navstévuji organizaci podporujici osoby s dusevnim onemocnénim, kam dochazi
pravidelné na urcité programy. Sluzeb nevyuZzivali, jelikoz bydli 30 km od Liberce
a nem¢li velkou ¢ast Zivota auto. Bylo pro né¢ ¢asové nevyhodné, je vozit autobusem.
Otazku tykajici se o umisténi déti do pobytového zafizeni socialnich sluzeb negovala
slovy: Uvidime, urcité je ted’ umistovat nebudeme, dokud nam sily budou stacit, pokusime

se je mit doma. Poté se uvidi.

Tteti oblast zivota, kterou zminuje respondentka v rozhovoru, je finan¢ni situace
rodiny. Zminuje, Ze cely zivot s manzelem i pfes to, ze doma méli nejdiive jedno, poté
dvé déti s postizenim, pracovali a Setfili. Uvadi také Ze: Dokdzali bychom s manzelem ty
penize uzit i jinak, ale samoziejmé tohle je nam prednéjsi, chceme mit déeti doma, dokud
do piijde. Respondentka se svym manzelem méli zaméstnani, které bylo dobie placené,
a vzdy to s péci n&jak vymysleli, dokazali sebe i1 své déti uzivit i jim zprostiedkovat
spoustu zazitki. Z vyzkumu nam tedy vyplynulo, ze rodice, ktefi pecuji v domacim

prostiedi o své dité e ZP, vnimaji svij zivot jako primérny.
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Prizkumna otazka ¢&. 4: Konkrétné jsme se na prekazky komplikujici péci
Vv prizkumu respondentl neptali, jelikoz bylo zfejmé, ze z prizkumu samy vyplynou.
Pokud se podivame na jednotlivé oblasti kvality Zivota'®, které jsme si pfedem stanovili,
objevime u kazdé z nich minimaln¢ jednu piekazku, ktera péci a s tim i1 kvalitu Zivota
pecujicich, komplikuje. Béhem vyhodnocovani prizkumného Setfeni jsme pfisli

na nékolik komplikujicich ptekazek, kterymi jsou:

Nedostate¢na financni podpora osob se zdravotnim postiZenim ze strany
statu a finanéni zavislost dospélych jedinci na svych rodicich, kdy zjistujeme,
Ze témto osobdm nestaci jejich piijmy na pokryti vSech vydaji a jsou poté zavisli pouze
na péCi svych rodinnych piislusnikl, jelikoZz si nemohou dovolit z ptispévku, které
pobiraji, zaplatit institucionalni péci, kterd by rodinnym ptislusnikiim ulevila, jak zmifiuje
respondentka v rozhovoru. Z dotaznikového Setfeni zde vyplyva stejna skute¢nost,
kdy maji pecujici dostatek financ¢nich prostiedki pro zaplaceni zakladnich potieb,
ale Casto nejsou schopni si finan¢ni prostiedky uSetfit a dé€laji si starosti, aby téchto
prostfedkt méli do budoucna dostatek. Tato skutecnost ndm vyplyva z dotaznikového
Setfeni, kdy si pouze 4 respondenti z celkovych 49 nestéZuji na finan¢ni situaci
své rodiny. Respondentka zde uvadi, ze ptijmy déti pokryji nejnutnéjsi a zbylé vydaje,

které jsou nad rdmec zdkladnich potteb, financuji rodice.

Nedostate¢na finan¢ni podpora pecujicich osob ze strany statu. Neexistuji
prispévky pro pecujici osoby, které by byly pfimo urcené péci, a proto rodice pracuji
a zaroven pec€uji. Je témet finanéné nemozné Zit pouze z piijmu, které pobira jejich dité.
Tato skuteCnost také vyplyva ze Ctvrté oblasti dotaznikového Setfeni a v komparaci
s rozhovorem nam dava jasny nahled do situace, kterou pecujici proZivaji. Pokud pracuji
a kombinuji to s péci o dite, dokdzi se postarat o vice, nez jsou jen zakladni Zivotni
potteby. Pecujici jsou ale fyzicky 1 psychicky vycerpani, coz mlzeme vidét
vgrafu 7, ktery obsahuje vysledky Setfeni v oblasti stresu z péce. V rozhovoru
respondentka toto potvrzuje tim, Ze je pro ni péce narond, vnima tnavu a také v tom,
ze cely zivot nedostavala zadnou podporu od statu k tomu, aby mohla pecovat o své déti

S postizenim a bylo nutné, aby pracovala a museli se obé&tovat dal$i rodinni pfislusnici

proto, aby péci zvladli.

10 partnersky a intimni Zivot, seberealizace, zam&stnani, finanéni zabezpeceni a spolecensky
Zivot
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Nedostatek, nebo tiplna nedostupnost socialnich sluzeb urcenych osobam se
zdravotnim postiZenim. Tuto skuteCnost vnimame predevsim v rozhovoru
s respondentkou, ktera uvadi, ze nejblizsi sluzba, ktera by jeji déti pfijmula do své péce,
byla 30 km daleko a vzhledem k nedostupnosti auta, byly pro né socialni sluzby ¢asové
1 mistné¢ nedostupné. Zaroven zde vnimadme obavy o umisténi syna s duSevnim
onemocnénim, ktery mé casté zachvaty agrese. Mizeme zde také odkdzat na
tabulku ¢. 5, kde pouze 18 respondentti z celkovych 49 ma plné zastani v placené socialni

sluzbé.

Starnuti pecujicich a riziko neperspektivni péce, ktery zdivoditujeme tbytkem
sil jednotlivych pecujicich a zaroven i nabyvanim sil jejich déti. Respondentka
V rozhovoru zmifiuje, Ze se svého syna boji a radéji po ném nechce nic, co by ho mohlo
rozhodit a zaroven vnima inavu a citi se stard na to, aby se synem $la do konfliktu. S touto
prekazkou také souvisi budoucnost rodi¢lt, ktefi cely zivot obétuji svym détem,
ale nemohou ocekévat jejich péci ve chvili, kdy ji oni samy budou potiebovat. V piipade,
Ze nemaji zdravého potomka, ktery by péci o rodice i sourozence zastal, skon¢i v instituci
celd rodina, a to i pies to, Ze se cely Zivot snazi, aby to tak nebylo. Z dotaznikového Setfeni
se zde jedna o otazku €. 8, kde vice nez polovina respondentli maji pocit, ze nemohou

ovliviiovat svoji budoucnost.

Vliv péce na vlastni atraktivitu, sebe-péce a partnersky Zivot. Dragomirecka
(2020) uvadi spole€enske, duSevni, a také emocionalni potteby pecujicich, pficemz nas
prizkum poukazuje na skuteCnost, Zze pecujici (primérné ve véku 41 let) vznika
v uspokojovani téchto potteb vyznamny deficit. Je tfeba se zaméfit 1 na tuto skutecnost,
jez je soucasti kazdého jedince a to vlastni fyzickd atraktivita, moZnost sebe-péce
a zkraSlovani a propojeni této skuteCnosti s partnerskym, nebo intimnim Zivotem.
Respondentka vyslovuje pfani odjet sama do lazni, mit vlastni z4jmy, kterymi je tfeba
jizda na kole pro zachovani své fyzické kondice a nemoznost délat takové véci, které by
chtéla. Zminuje take, Ze pecujici zapomind na své potieby. Tuto skutecnost také potvrzuje
otazka ¢. 10 dotazniku, kdy respondenti zmifuji, Ze maji pocit, Ze kvilli pé€i nemohou

délat to, co chtéji.
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6 Diskuze

Vyvodit jednoznaéné zavéry kvality zivota osob, které pecuji o své dité
se zdravotnim postizenim (dale jen ,,ZP*), je nad rdmec moznosti bakalaiské prace, avSak
teoreticky popsat aspekty kvality zivota a zjistit, které oblasti zivota pecujicich jsou péci
o dit¢ se ZP ovlivnény a objasnit n¢které prekdzky, které je ovliviiuji, se ndm ukdzalo
jako realné. V CR je podle Vybérového Setieni zroku 2018, které provadél Cesky
statisticky ufad, zhruba 573 200 osob se zdravotnim postizenim, které vyuzivaji pomoc
piibuzného, z nichz 377 400 Zije ve spoleéné domacnosti. Je tedy ziejmé, Ze je v CR velké
mnozstvi neformalnich pedujicich, ktefi sviij Gas ,,0bétuji pééi o druhého (CSU, 2018).
V nasem priizkumu nardzime na nedostatek podpory profesionalt a statu, jak mizeme
vidét vgrafu 5, ktery se tyka vnimani podpory zokoli respondenta, ale také
vgrafu 8, ktery se tyka finan¢ni stranky péce. Dudova (2013, s. 22) uvadi,
ze neformalni péce je zaroven laskou, ale i té¢zkou praci, které mtizeme fikat také prace
z lasky. Toto je jednim z hlavnich divodd, proc€ je tieba podporovat neformélni pecujici,
snazit se o vylepSeni podminek pro péci o dité se ZP a kompenzovat prekazky, které péci
komplikuji a zmirfiovat jejich dopad na Casové, fyzické 1 psychické vypéti pecujicich,
které zjistujeme v nasem prizkumu, zejména v grafu 7. Soucasti podpory neformalni
péce by také méla byt podpora osob se ZP k ziti v jejich pfirozeném prostiedi a jejich

zmocnovani k ziskavani kompetenci pro Zivot v b&Zné spolecnosti.

Zam¢fili jsme se na kvalitu Zivota rodinnych pecujicich, ktefi pecuji o své dité
se zdravotnim postiZzenim, a to piedevsim z divodu rozsahu bakalaiské prace a faktu,
Ze nejsilngjsi pouto je vétsinou mezi rodicem a ditétem a rodice jsou obvykle ochotni péci
0 své dité se ZP vénovat vSechen svij ¢as. Toto je také jednim z vystupt tohoto
pruzkumu, kde zjiStujeme, Ze poskytovana péce dava pecujicim rodi¢lim smysl, piinasi
jim lepsi pocit ze sebe samého a je pro né dilezitd. Toto tvrzeni si mizeme oveéfit
v grafech €. 9 a 12, coz ovétuje 1 Bares (2012, s. 100), ktery navic uvadi, Ze poskytovana

péce ptindsi pecujicim uspokojeni ze splnéni své moralni povinnosti.
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Prvnim pilifem této bakalaiské prace je zjistit, které oblasti Zivota pecujicich jsou
nepfietrzitou péci o dité s postizenim ovliviiovany a jak samotnou péci a kvalitu svého
zivota respondenti vnimaji. Kvalita zivota je pojmem obtizn¢ méfitelnym zejména proto,
ze neni obsahov¢ jednoznacny. Michalik (2011) konstatuje, ze pokud chceme poznat
skute¢nou situaci pecujicich rodin, je nutnd kombinace obou hledisek, tedy nahlizime
na makrospolecensky ramec, ale také na individualitu kazdé rodiny zvlast. Dlouhodoba
péce o dité se zdravotnim postizenim ma jednoznacné vliv na kvalitu Zivota neformalnich
pecujicich, jelikoz ovliviluje jejich zivot ve vSech rovinach, coz muizeme vidét
v grafu 5. Z prizkumu je ziejmé, Ze rodice, ktefi peCuji o své dit€ se zdravotnim
postizenim, péc¢i vnimaji jako soucést svého zivota, ktera jejich zivot ovlivnila pozitivné
1 negativné, coZ mizeme vidét v odpovédich na otdzky €. 21 az 24, kde respondenti uvadi,
ze se na zaklad¢ toho, Ze jsou pecujicimi, stali tolerantnéjSimi, naucili se mnoho véci
0 sob& samém, osobnostné vyspéli a zazili diky péci mnoho pozitivnich véci, ovéfit Si
tuto skute¢nost mizeme Vv grafu 10. Podobného vysledku dosahl také Michalik (2018),
ktery ve svém vyzkumu zjiStoval nejvétsi zisk, ktery péce piinesla, a osobnostni
obohaceni bylo zastoupeno téméf v 38 %. Tato skuteCnost by se z pohledu bézné
spole¢nosti mohla zdat neuvétitelnd, a to soud€ na zéklade toho, jak jsou rodiny pecujici
o dité s postizenim vniméany. Casto je na lidi se zdravotnim postizenim a zaroveti jejich
rodiny nahliZzeno soucitné, nebo naopak idealisticky i proto, Ze tyto ptfedsudky jsou
tvofeny také bariérami, které vnimame v naSem okoli napiiklad v dopravé, architektuie
a izolaci osob se ZP mimo b&Znou spolecnost. Tyto predsudky ve svém dile uvadi
Novosad (2011, s. 79-80), ktery se zabyva piedevsim télesnym postizenim a zmifiuje
podceniyjici, odmitavé, idealizujici pfedsudky, nebo napiiklad diskriminaci téchto osob.
Komparace vnimani péce neformalnimi pec€ujicimi s vnimanim péce majoritni
spolecnosti by bylo zajimavym prizkumem pro prohloubeni ziskanych dat v této

4

empirické ¢asti bakalarské prace.
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V ramci pfedvyzkumu jsme si stanovili jednotlivé oblasti Zivota, které by mohly
byt péci ovlivitovany. Jednalo se o partnersky zivot, seberealizaci, zaméstnani, financni
zabezpeceni a spolecensky zivot. Respondenti uvadi, ze vSechny oblasti jejich Zivota byly
péci ovlivnény, a to jednoznacné¢ negativné. Pozitivné byl ovlivnén partnersky
a spolecensky zivot nasich respondenti, ale nijak vyrazné. Nejvice byla zastoupena oblast
finanéniho zabezpeceni, kdy z prizkumu vidime v grafu 4 nespokojenost s finan¢ni
situaci, ktera respondentiim zptsobuje starosti o budoucnost a také obavy ze zadluzeni.
Respondentka, se kterou byl veden rozhovor, nam taktéz zminila, Ze cely zivot
kombinovala zaméstnani s péci o dvé déti se zdravotnim postizenim, jelikoz jim podpora
statu nestacila pro uspokojeni vSech potieb jejich domacnosti. Velikym problémem zde
vnimdme skuteCnost, Ze stditem neni neformdlni péce vniméana jako urcity druh
zameéstnani a osoba pecujici nemé zadny pfijem a pokud neni zaméstnana, Zije spole¢né
se svym ditétem z financni podpory. Tuto podporu poskytuje stat, a tvoii ve vétsing
pripadl prispévek na péci a invalidni dichod, jejichz ¢astky jsou mnohdy nedostacujici.
S touto skuteCnosti také souvisi fakt, ktery zminuje Lenka Ruazickova v rozhovoru
pro NeedoTalks (2022), Ze jsou pecujici po dobu péée vedeni na Utadu prace jako osoby
pecujici, je jim placeno zdravotni pojisténi a péce se zapocitava do dichodového
pojisténi. Problém je ale vtom, Ze pecujici nemaji zadny piijem, dichod i podpora

V nezameéstnanosti se jim poté pocita z priméru, ktery je velice nizky.

Oblast zivota, ktera je dle respondentti také vyrazné ovliviiovana je seberealizace
a traveni volného casu tak, jak si peCujici pfeje. Nemoznost travit volny cas tak, jak si
pfejeme, neuspokojeni svych potieb miize vést u pecujicich osob k socialni izolaci. Toto
vidime také v odpovédich na otazku ¢. 10, kterou nalezneme v grafu 6, kdy vice nez
polovina respondentti uvadi, Ze nemohou kvili péci dé€lat to, co chtéji. Respondentka
V rozhovoru toto tvrzeni prohlubuje konkrétnimi situacemi uvedenymi v kapitole ¢. 4.7.
Respondenti vnimaji pfinos v oblasti spolecenského Zivota, coz je mozné vysvétlit tim,
Ze prave se svymi détmi navStévuji riznd sdruzeni, se kterymi jezdi na spolecné vylety,
nebo vyuZivaji socidlni sluzby, kde se 1 rodiCe socializuji s jinymi
a tento vztah mezi nimi mohou vnimat jako terapii sdilenim mezi pecujicimi, ktera je pro

né velice dulezita.
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Druhym pilitem této prace je objasnéni piekdzek, které komplikuji a pfimo
zasahuji do kvality zivota neformalnich pecujicich. Kazdy péci o své dité se ZP zvlada
jinak, kazdé zdravotni postizeni ma sva specifika a kazdy pecujici ma urcité mnozstvi sil
a moznosti, které do pée muze vlozit. Michalik (2011, s. 95) uvadi, Ze se pecujici rodiny
1181 desitkami hodnot a charakteristik vnitfniho Zivota. Proto jsou takto velké rozdily mezi
jednotlivymi respondenty, které se objevuji naptiklad v grafu 7, kde se ptame na to, zda
maji respondenti pocit, Zze maji svij zivot pod kontrolou, nebo zda maji pocit, ze kvuli
péci nemohou délat to, co by opravdu chtéli. Pokud tuto skutecnost porovname
s Michalikem (2018, s. 104), odpovédi se témér nelisi, ve vyzkumu uvadi, ze respondenti
vnimaji, ze nemaji véci pod kontrolou v 58 %. Tato skutecnost nam potvrzuje

individualitu kazdé rodiny, pecujiciho, i ditéte, o které je peCovano.

Béhem analyzy prazkumu jsme zjistili nékolik ptekazek, které negativné ovliviiuji
kvalitu zivota naSich respondentt. Jak jiz bylo zminéno vyse, pe€ujici vnimaji velké
nedostatky v oblasti socialni politiky a socialnich sluzeb, jelikoz zde neni dostatek
podpirnych sluzeb a je nedostate¢nd, spiSe neexistujici finanéni odmeéna urcena
pecujicim, kterd by jim zajistila zivot na bézné urovni. Na zéklad¢ téchto skutecnosti
se neformalni pecujici mohou ocitnout v nejistoté v pracovnim i osobnim zZivoté, coZ jsou
prekazky, které nejsou statem a profesionaly vnimany jako dilezité. Témto prekazkdm
se také vénuji v Revue pro socialni politiku a vyzkum (2023), kde k neformalni péci
dodavaji, ze Cesky socidlni i zdravotni systém ji prili§ neoceruje, ani neulehcuje. Tato
skute¢nost byla v nasem priizkumu respondenty potvrzena v n¢kolika piipadech a vazou

se na ni otazky €. 2, 3,4 a 5 z prvni oblasti dotazniku, jez mizeme vidét v grafu 6.

V ramci prizkumu jsme vyhodnotili celkem 5 komplikujicich prekéazek, které se
tykaly vétSiny naSich respondentd, z nichZ v néasledujici kapitole vyvozujeme navrhovana
opatieni pro praxi. Piekazek, které péci komplikuji je mnohem vice, ale nejsou v rozsahu
bakalarské prace zjistitelné, avSak prekazky, které jsme vyhodnotili jako nejdileZzite;si,
muzeme oveéfit v nékolika jinych vyzkumech, kterym je naptiklad Michalik (2018), ktery
se zabyva Setfenim kvality zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny se zdravotnim
postizenim. Pfekazky, které vyplynuly z prizkumu, se tykaji finan¢niho zabezpeceni
pecujicich, ale 1 osob, o které je peCovano, kdy vnimdme financni zévislost jiz dospélych
osob se ZP na svych rodi¢ich z didvodu nizké finanéni podpory ze strany statu,
a to vkomparaci scenami socidlnich sluzeb, jez jsme uvadéli v teoretické Casti

bakalarské prace, konkrétné v kapitole €. 2.2, tykajici se rodiny ve své nezastupitelnosti.
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Nedostatecna finan¢ni podpora je také poskytovana osobdm pecujicim, kdy se da fici,
ze se jim ji nedostava vibec 1 ptes to, Ze jsou schopni staitnimu rozpoctu, diky své roli
neformalniho pecujiciho, usettit velké mnozstvi financi kazdy mésic. Navazat mizeme
na prekazku tykajici se starnuti pecujicich a rizika neperspektivni péce, kdy s rostoucim
vékem klesne vykonnost pecujicich a ti svoji roli prestanou zvladat. Rizikem je,
ze nebudou schopni pec¢ovat a sami budou péci potiebovat, coz se jevi jako katastroficky
scénar, kdy se pecujici vyhybaji umisténi svych déti do institucionalni péce a nakonec
v takové péci konci cela rodina. Posledni piekdzkou vniméme vliv péCe na vlastni
atraktivitu, sebe-péci, partnersky a osobni zivot, coz jsou oblasti pro zachovani kvality
zivota velice podstatné, pricemz nd$ prizkum poukazuje na skute¢nost, ze je Casto
nemozné takové potfeby uspokojit, coz je vysledkem ocekavatelnym, jelikoZz motivaci
pecujicich je blaho ditéte, o které pecuji, a to na ukor blaha svého. Tuto skutecnost

si Casto neuveédomuji.

6.1 Navrhovana opatreni pro praxi

Zajmem rodicu pecujicich o své dité se zdravotnim postizenim obvykle je, aby
mohli o své dité peCovat v pfirozeném, doméacim prostfedi a mohli mu poskytnout
veskerou péci a podporu, kterou potiebuje. Zaroven ale chtéji zachovat svilj zivotni
standard, na ktery do doby, nez zacali byt pecujicimi, byli zvykli, poptipadé ho zvySovat.
Realita a vysledky priizkumu maji ale opacné vysledky. Péce ¢asto vyzaduje mnoho ¢asu
a tim je pro pecujici témétf nemozné setrvat na trhu prace i pres to, Ze jim jsou nabizeny
rizné moznosti, které jsou ale Casto samotnymi pecujicimi vnimany jako neuvazené.
Proto se pokusime navrhnout opatieni, ktera by pecujicim i jejich détem, mohla pomoci

zvySovat kvalitu jejich Zivota pomoci odstranéni komplikujicich prekazek.

Cilena depistaz osob, které zastavaji roli pecujiciho a mapovani jejich potieb
a to predevsim z toho divodu, Ze jsou tyto osoby velice Casto izolované ve spolecnosti
a mnohdy nemaji prostor k tomu, zjistit si vice informaci, i pfes to, Ze je tato potieba
pocitovana. K tomuto opatfeni se vazou otazky ¢. 1 az 5 uvedené v grafu 6.
Mapovani potieb pecujicich je velice dilezité pro tvorbu dalSich opatfeni, které mohou

pecujicim ulevit.
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Vytvoieni systému podpory peclujicich zahrnujici poradenstvi,
a psychologickou pomoc. Tento deficit také vnimame v grafu 6, kde je zminovan
nedostatek podpory a informaci. Pecujici osoby nemaji ¢asto ponéti o podporte, kterd jim
muZze byt poskytovéana a je potieba je informovat prostiednictvim socidlnich pracovnikd,
1ékait 1 bézné vetejnosti o jejich moznostech. Organizace Spiralis v programu Pecovat
a zit, sdili a vytvaii ptirucky pro neformalni peCovatele, které se tykaji pravé doméaci péce,
piehledu socidlnich davek a sluzeb a rtiznych doporuceni a rad pro neformalni pecujici.
Ptirucky tedy existuji, ale pecujici se k nim ¢asto nedostanou bez doporuceni, proto je
tieba vzdélavat odborniky v této oblasti k tomu, aby i tuto pomoc nabizeli. Psychologicka
pomoc pro pecujici je také velice dulezitym aspektem péce, kdy je potieba, aby kazdy
pecujici meél moznost své strasti fesit s nezavislou osobou, nebo naopak prostrednictvim
sdilené terapie s dalSimi pecujicimi, kde si vzajemné sd€luji zkuSenosti a starosti, které

jim naslednou péci a vinimani péce usnadiiuji.

Vytvoieni systému pomoci a podpory pecujicim Vv oblasti finan¢niho
zabezpeceni dostupnosti socidlnich sluzeb a tim predchazet jejich socialnimu
znevyhodnéni. Timto opatfenim mdme na mysli zavedeni finan¢niho pfispévku pro
pecujici osoby, ktery zajisti zachovani zivotniho standardu a kvality zivota a zaroven
podporu pii zaméstnavani téchto osob, prostfednictvim ,,home office a flexibilni
pracovni doby,coz je V souCasnosti mozné, ale zaméstnavateli ¢asto nepodporované
z diivodu naroc¢nosti péfe a jejich strachu znedostate¢né pracovni produktivity
pecujicich. Dalsi snahou je také vyssi motivace zaméstnavatelli k zaméstnavani osob
se zdravotnim postiZenim na trhu préce, jak volném, tak chranéném. Mimo financni
pomoci a pomoci tykajici se zaméstnavani pecujicich a opeCovavanych, zde miZeme
zminit také navySeni kapacity socidlnich sluzeb, které jsou urceny pecujicim osobam,
zejména odlehCovacich sluzeb, aby méli pec€ujici moznost neruseného odpocinku
a nacerpani novych sil. Stejné tak ale i navySeni kapacity socialnich sluzeb uréenych
osobam se zdravotnim postizenim, jako jsou napiiklad stacionafe, chranénd bydleni,
socialn¢ terapeutické dilny, které osoby se zdravotnim postizenim aktivizuji a vedou

je k sobéstacnosti.
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Z hlediska validity v pfedepsaném rozsahu BP neni mozné zjistit veskeré
informace, které bychom pro piesny a vice ptinosny prizkum potitebovali. Z prazkumu
je zfejmé, ze rodice, kteii pecuji o své dité se zdravotnim postizenim, péci vnimaji jako
soucast svého zivota a jsou ji kazdodenné ovliviiovani v oblastech, které ptfimo zasahuji
do kvality jejich Zivota. Na respondenty pisobi zejména piekazky, které Vv praci
objasnujeme a nasledné navrhujeme opatfeni pro zlepSeni kvality zivota pecujicich

v domaci praxi.

24

Empiricka ¢ast bakalaiské prace ma své limity, ale pfina$i nam pohled na roli
pecujiciho, na ndrocnost a dilezitost neformalni péce a zjistuje piekdzky této péce.
Piekéazky v neformélni péci mohou byt rizného charakteru a mohou se liSit v zavislosti
na konkrétni situaci. V této praci objashujeme piekazky tykajici se nedostatku Casu
k seberealizaci, finan¢ni naro¢nosti, nedostatku informaci a vlivem péce na fyzické
i psychické zdravi pecujiciho. Narazime zde také na nedostatek podpory od rodiny, ptatel
nebo profesionaltl. Tyto prekazky mohou zptsobovat stres, vycerpani a izolaci pecujicich
osob a tim ovlivnit kvalitu zivota i poskytované péce. Toto je dalsim pifinosem
k zamysleni se nad timto fenoménem, ktery je vetejnosti i odborniky ¢asto piehlizen.
Zda je vysledek relevantni nedokdzeme urcit, jelikoz byl prizkum provadén pouze
Vv libereckém kraji. Samotné mésto Liberec, kde byla vyplnéna pievazna vétSina
dotaznikd, je dle Obce v datech (2022) na stfednich pfickach kvality zivota a index
sounalezitosti, ktery se tykd poctu spolkli a zajmovych sdruZeni, do kterych patii
1 sdruZeni osob se zdravotnim postiZenim a jejich rodin, je na vysoké trovni. V jiné ¢asti

CR je mozné, Ze by priizkum vypadal zfejmé tplné jinak.

ZatéZ spojena s péci je narocna a miZe mit negativni dopad na celkovou kvalitu
zivota pecujicich osob. Nicméné, i ptestoze celi pecujici osoby mnoha vyzvam, jsou
mnohdy velmi silné a odolné, dokaZi se vyrovnat se stresujicimi situacemi a pfitom
si udrzet nadhled, duvtip a lehkost. Tento zpisob reakce pro n¢ muize byt prirozeny
a nevédomy. Je dilezité brat v tvahu, ze kazdy pecujici jedinec mé své individuélni
potteby. Proto neni mozné jednotné urcit, jak kvalitni Zivot vSeobecné pecujici osoby
maji. Kdybychom totiZ vyhodnotili jednotlivé dotazniky zv1ast, mozna bychom zjistili,
ze nékteti respondenti maji kvalitu Zivota velice nizkou a néktefi naopak velice vysokou.

Kazdy pecujici jedinec ma sviij vlastni zptisob vnimani a hodnoceni svého Zivota, ktery
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je ovlivnén jeho vlastnim zivotnim piibéhem, zkusenostmi a osobnosti. Nékteré pecujici
osoby se dokazi vypotadat s narocnosti péce a vnimaji ji jako své zivotni poslani, zatimco
jiné se mohou citit pfetizené a unavené. Nékdy mohou byt tak zaméteni na potieby osoby,
0 kterou pecuji, Ze zapominaji ty své, které vSak jsou rovnéz velmi dulezité. Proto je
dalezité dbat na potieby pecujicich a pomahat jim piekondvat prekazky, které brani
dosahovani vyssi kvality zivota. Kazdy pecujici si zaslouzi takovou podporu, aby monhl

poskytovat péci a zaroven si udrzovat svij vlastni zdravy a plnohodnotny Zivot.
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1. Context for the development of the AC-QoL Questionnaire

1.1 Infroduction

The Adult Carer Quality of Life
Questionnaire (AC-Qol) is a simple
instrument for use with adult carers that
measures quality of life in eight separate
domains: support for caring; caring choice;
caring stress; money matters; personal
growth; sense of value; ability to care;

and carer satisfaction. The questionnaire
can be used on a single occasion in order
to assess quality of life at the time of
administration. In addition, the questionnaire
is likely to be useful to assess the effectiveness
of interventions. It can be easily administered
before and after an intervention in order

to evaluate whether the intervention

has had an effect.

1.2 Recognising the needs of carers

Many adults care for family or friends.
There are nearly six million people providing
unpaid care in the UK. In the National
Carer's Strategy (HM Government, 2008),
it was reported that 71% of carers have
had health problems which included poor
physical and mental health. In turn poorer
physical and mental health can affect the
person’s ability to care, with the majority
of these carers reporting that their health
problems also affected the person they
were caring for.

Fulfilling a caring role can have a
detrimental effect on the mental health

of some carers (Carers UK, 2004). Carers
have reported lower levels of self-esteem,
a loss of self-confidence and greater
psychological distress. Carers can also
suffer from fatigue and stress, which can
effect how they care and cope (Collins &
Long, 2003). However, the negative impact
of caring does not represent the total range
of carers’ experience (Brouwer, Exel, Berg,
Bos & Koopmanschap, 2008). Carers often
report that they have a sense of satisfaction,
achievement, meaning and enjoyment
from caring. Often this is through feeling
appreciated for carrying out the caring

role (Cohen, Colantonio & Vernich, 2002).
Widening the range of how carers are
affected to include both negative and
positive aspects is important because
research has suggested that a lack of
positive impact in carers’ quality of life can
be indicative of problems in the caring role.

For example, a decrease or low sense of
satisfaction as a carer can be a sign that
there may be a potential breakdown in
the caring relationship between the carer
and the cared for individual (Archbold,
Stewart, Greenlick & Harvath, 1992).

We do not include here a full review of
the literature on the needs of carers or
the outcomes of caring as there are useful
sources elsewhere (see for example,
Becker, 2008; Parker et al., 2010).

Manual for the Adult Carer Quality of Life Questionnaire (AC-Qol)

2. Using the Adult Carer Quality of Life Questionnaire

2.1 Introduction to the AC-QolL

The Adult Carer Quality of Life
Questionnaire (AC-Qol) is a 40-item
instrument that measures the overall quality
of life for adult carers, and subscale scores
for eight domains of quality of life:

1. Support for caring

This subscale measures the extent of
support carers perceive that they receive;
encompassing emotional, practical and
professional support.

2. Caring choice

This subscale measures the extent to which
carers feel that they have control over their
own life, and are able to choose ventures
outside caring, such as social activities.

3. Caring stress

This subscale measures the mental and
physical stress from caring, such as
exhaustion and depression.

4. Money matters

This subscale measures how carers feel
about their financial situation.

5. Personal growth

This subscale measures how much the carer
feels they have grown and developed, and
the positive experience of the carers’
circumstances.

6. Sense of value

This subscale measures the extent to

which the carer feels they are valued

and respected, and the positive relationship
between the carer and the person they

are caring for.

7. Ability to care

This subscale measures the extent to which
the carer is able to provide care for the
person they care for, how they cope with
the caring role, and how they feel about
their competency to care.

8. Carer satisfaction

This subscale measures the extent to which
the carer is satisfied with their life and role
as a carer, and how they feel about being
a carer.

2.2 Development of the AC-QolL

Questionnaire items included in the AC-QoL
were initially drawn up from a variety

of sources and included: a review of the
literature on carers; a review of scales used
previously in carer research; an expert
informed panel; and the involvement

of carers. These processes allowed us to
identify an extensive list of 100 questionnaire
items which reflected all the factors that
pertain to the quality of life for carers.

Three hundred and eighty-five adult unpaid
carers between the ages of 19-93 were
recruited from The Princess Royal Trust
Carers’ Centres in order to complete the
pilot 100 item version of the questionnaire.
Of these carers, 91 were male and 286
female (eight participants did not give their
gender) and their average age was 63 years.
The average length of time they had spent
caring was 12 years, and the average amount
of time spent caring per week was 114
hours per person. The purpose of the

pilot was to ensure that the full range of
guestionnaire items were included and that
the questionnaire items were easy to
understand and answer by carers themselves.

The final step was to make the questionnaire
items representative of the range of issues
that are meaningful and relevant to adult
carers, and to make it as simple as possible
to administer and complete.
Using statistical tests,

the 100 item questionnaire
was reduced to 40 items
consisting of 8 subscales.




2.3 How to Use the AC-QolL

The AC-Qol is a self-report questionnaire
that most carers will find straightforward to
use. Carers should be invited to complete the
guestionnaire by themselves although some
may require assistance. Carers should be
given as much time as they need to fill in the
guestionnaire but on average it should take
no longer than 10 minutes. Instructions on
how to complete the questionnaire are given
in the respondent information, and should
be read before starting the questionnaire.

When completing the questionnaire,
respondents should be given privacy and
as much time as they need. It is important
that respondents do not feel pressured to
answer in a particular way. The completed
questionnaires should be treated confidentially
and remain anonymous whenever possible
to ensure the carers’ answers are a true
indication of how they feel. Administration
of the questionnaire should always be in
line with the professional Code of Ethics
appropriate for the organisation.

2.4 Scoring of the AC-Qol

In order to score the AC-QolL use the
following scoring framework. Some of the
guestionnaire items are negatively worded
and some are positively worded.

For the following questionnaire items:

1,2,3,4,5,17,18, 20, 21, 22, 23, 24, 25, 26,
27,28, 29, 30, 31, 32, 33, 34, 35, 36, 39, &40
Score:

Never 0

Some of the time 1

A lot of the time 2

Always 3

For the following questionnaire items:
6,7,8,910,11,12,13,14,15, 16, 19, 37 & 38:

Score:
Never 3
Some of the time 2
A lot of the time 1
Always 0

Below is a scoring template. You may wish
to make photocopies of this for use in scoring.
Give each answer to a question a score of
0 to 3 using the scoring framework above.
Then write it in the appropriate box. Add
up each row for the score for each subscale,
and add all the scores for the subscales to
calculate the overall quality of life score.

Scoring Template for the Adult Carer Quality of Life Scale (AC-Qol)

Subscale

Support for caring N 20

Caring choice % () @7 ()
Caring stress Qn () Q2
Money matters Ql6 () Q17 ()
Personal growth Q21 (7] Q22 (T
Sense of value Q26 () Q7 ()
Ability to care @) Q32 (]
Carer satisfaction Q36 () Q37 ()

Questions Subscale

Total

@ () () s ()
Q8 D Q9 D Q10 D
Q13 D Q14 D Q15 O
Q18 D Q19 D Q20 D
Q23 D Q24 D Q25 O
Q28 O Q29 D Q30 D
Q33 D Q34 D Q35 O
Q38 D Q39 D Q40 D
Grand Total :]

OO0douogo

2.5 Interpretation of the Scores

Scores can be worked out for the
total quality of life using the whole
guestionnaire, or for each subscale.

Scores on the overall questionnaire have
a possible range of 0 to 120 with higher
scores indicating greater quality of life.

0-40 Indicates a low reported quality
of life, and may suggest problems
or difficulties

41-80 Indicates a mid range reported
quality of life

81+ Indicates a high reported quality
of life

Scores on each of the eight subscales have
a possible range of 0 to 15, with higher
scores indicating greater quality of life

on that subscale.

0-5 Indicates a low reported quality
of life, and may suggest problems
or difficulties

6-10 Indicates a mid range reported
quality of life on that subscale

11+ Indicates a high reported quality
of life on that subscale

Manual for the Adult Carer Quality of Life Questionnaire (AC-Qol)
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Never Some of Alotof Always

The Adult Carer Quality of Life Questionnaire (AC-Qol)

How to Fill in the Questionnaire the fime _the fime
Money Matters

This questionnaire asks you about different aspects of your life as a carer. Please think about
your experience as a carer within the last two weeks and please tick the box that applies next
to each statement. There are no right or wrong answers; we are just interested in what life

is like for you as a carer. The questionnaire shouldn’t take more than 10 minutes.

16. | worry about going into debt

17. | feel satisfied with my financial situation
18. I am able to save for a rainy day

19. I worry about money

Please answer all questions as honestly as you can. 20. There is enough money in our house to pay for the things we need

O d
O d
O d
O d
O d

Never Some of Alotof Always

Uoood
Co00d

the time the time

Never Some of Alotof Always
the time the time

Personal Growth

Support for Caring 21. | have become amore tolerant person through my caring role (] O ) O

01 1h 4 level of tional ; ) 0 0 0 22. Because of caring, | have learnt a lot about myself U U ) U
- nave a good level of emo |Qna suppor , 23. Because of caring, | feel that | have grown as a person O O O O

02. My needs as a carer are considered by professionals ) O ) O . " . . 0O 0 0 0O

, , _ , 24. | have experienced many positive things through caring

03. Iam happy with the professional support that is provided to me O O O O 25. | feel that I have become a better person by caring 0O 0O 0 0O

04. | feel able to get the help and information | need O O O O '

05. I have all the practical support | need ) ) ) )

Never Some of Alotof Always
the time  the time
Never Some of Alotof Always

fhe fime the fime Sense of Value
Caring Choice 26. | feel valued by the person | am looking after ) O ) O
06. | feel that my life is on hold because of caring ) O ) O 27. The person | look after respects me for what | do O O ) O
07. My social life has suffered because of caring ) O ) O 28. The person | look after makes me feel good about myself O O O O
08. | feel I have less choice about my future due to caring O O O O 29. | get a lot from the person | am looking after . C . C
09. | feel | have no control over my own life () ) () ) 30. | have a good relationship with the person | am caring for (] . O O
10. Caring stops me doing what | want to do ) U ) U

Never Some of Alotof Always

the time the time
Never Some of Alotof Always

the time the time Ablllfy to Care
Caring Stress 31. | am satisfied with my performance as a carer ) O ) O
11. | feel depressed due to caring L J L J 32. | can take care of the needs of the person | am caring for U ) ) )
12. | feel worn out as a result of caring O O O O 33. | feel | am able to make the life of the person | am looking after better () O O O
13. I am mentally exhausted by caring ) U ) ) 34. | can manage most situations with the person | care for O O O O
14. | am physically exhausted by caring ) O O O 35. lam able to deal with a difficult situation O O O O
15. | feel stressed as a result of caring O O ) O

Never Some of Alotof Always
the time  the time

Carer Satisfaction

36. Caring is important to me

37. I resent having to be a carer

38. | feel frustrated with the person | am caring for
39. | enjoy being a carer

40. | am satisfied with my life as a carer

Sieees
OO00od
Sieeee
OO00od



Demographic Questions
A  Please giveyourage

B  Please indicate your gender (please tick) ) Male () Female

C  Please indicate your ethnicity (please tick one box)

) White - British ] Asian/Asian British - Pakistani

() White - Irish () Asian/Asian British - Bangladeshi

() White - any other ] Asian/Asian British - Any other Asian
() Mixed - White and Black Caribbean () Black/Black British - Caribbean

() Mixed - White and Black African ) Black/Black British - African

() Mixed - White and Asian () Black/Black British - Any other

() Mixed - Any other mixed background " ) Chinese

() Asian/Asian British - Indian ) Any other ethnic background

D How many hours do you spend caring per week? (please tick)
() 0-10 hours () 11-20 hours () 21-30 hours (] 31-40 hours

() 41-50 hours () 51-60 hours () 61-70 hours () Greater than 71-hours

E  How long have you been a carer for?




Vazeni respondenti, vazené respondentky,

Obracim se na Vas s prosbou o vyplnéni neoficialné ptelozeného
standardizovaného dotazniku Adult Carer Quality of Life Questionnaire (AC-QoL),
ktery vede ke zjiSténi vnimani kvality zivota pecujicich osob. Vyplnéni dotazniku
poslouZi jako podklad pro Bakalatskou préci na téma ,,Kvalita zivota osob pecujicich o
dité se zdravotnim postiZzenim v domacim prostiedi®.

Ucast ve vyzkumu je anonymni a dobrovolna. Pfedem Vam dékuji za VA4S cas a ndzor.

Emilia Regenbrechtova



Demograficka ¢ast dotazniku

Vas vék: Vase pohlavi:

0 - 10 hodin

11 - 20 hodin
21 - 30 hodin
31 - 40 hodin
41 - 50 hodin

51 - 60 hodin

61 - 70 hodin

Vice nez 71 hodin

Télesné

Mentalni

Dusevni

Smyslové

Kombinované

Porucha autistického spektra

Jiné




L. Stupeni

II. Stupent

III. Stupen

IV. Stupen

Nepobira

Pecuji pouze ja

Plnohodnotné mé zastane ¢len rodiny

Obcas mé nékdo z rodiny v péci zastane,
ale ne plnohodnotné

V péci mé zastanou pouze placené
socialni sluzby

Partnersky/intimni Zivot

Seberealizace — volny ¢as sam pro sebe

Zaméstnani

Finan¢ni zabezpeceni

Spolecensky Zivot

Jiné




1. Mam dostatecnou emocionalni podporu

2. Moje potieby jsou odborniky vnimany jako dilezité
3. Jsem spokojen/a s profesionalni podporou, ktera je mi
poskytovana

4. Jsem schopny ziskat pomoc a informace, které potiebuji
5. Mam veskerou praktickou podporu, kterou pottebuji

6. Mam pocit, Ze poskytovani péCe miyj Zivot ovliviiuje
7. Méam pocit, Ze mij socidlni Zivot kvili péci utrpél
8. Mam pocit, Ze kvili pé¢i nemohu ovliviiovat svoji
budoucnost

9. Mam pocit, Ze nemam kontrolu nad svym zivotem
10. Mam pocit, ze kviili pé¢i nemohu délat to, co chci

11. Z divodu poskytovani péce se citim se v depresi

12. Z diivodu poskytovani péce se Citim se utahany
13. Z diivodu poskytovani péce se Citim se psychicky
vycerpany

14. Z diivodu poskytovani péce se Citim se fyzicky vyCerpany
15. Z diivodu poskytovani péce se Citim se vystresovany

16. Obavam se, ze se zadluzim

17. Jsem spokojeny/a se svoji finan¢ni situaci

18. Jsem schopen/a usetfit si finance na horsi ¢asy

19. Dé&lam si starosti, abych mél/a dostatek financi

20. Mame dostatek financi k pokryti vSech potieb nasi
domécnosti

21. Diky své roli pecujiciho jsem se stal/a tolerantnéj$im
¢lovékem

22. Diky pé¢i jsem se toho o sobé hodné naucil/a
23. Diky pé¢i mam pocit, Ze jsem osobnostné vyspél
24. Diky pé¢i jsem zaZil/a mnoho pozitivnich véci
25. Diky péci jsem se stal/a lepSim ¢lovékem




26. Osoba, o kterou pecuji, si mé péce vazi

27. Osoba, o kterou pecuji, mé respektuje

28. Osoba, o kterou pecuji, mi dava dobry pocit ze sebe
samého

29. Osoba, o kterou pecuji, mi hodné dava

30. S osobou, o kterou ieéuii, mam dobi’ vztah

31. Se svym vykonem V roli pecujiciho jsem spokojeny/a
32. Dokazu se postarat o potieby, jez 0soba, o kterou pecuji,
potiebuje

33. Mam pocit, Ze jsem schopen/a zlepSovat Zivot osoby, o
kterou pecuji

34. Dokazu zvladnout vSechny situace s osobou, o kterou
pecuji

35. Dokazu fesit obtizné situace

36. Péce je pro mé dilezitd

37. Vadi mi, ze musim byt pecujici osobou

38. Citim se frustrovany z osoby, o kterou pecuji
39. Bavi m¢ byt pecujici osobou

40. Jsem spokojen/a s roli peCovatele/ky




Vyhodnoceni dotazniku

Podpora z Vaseho okoli

Vnimani péce

Stres z péce

Financ¢ni stranka péce

Osobni rast

Smysl péce

Schopnosti peCovat

Uspokojeni z péce

Skérovani dotazniku:

Otazky ¢. 1,2,3,4,5,17, 18, 20, 21, 22, 23, 24, 25, 26, 27, 28, 29, 30, 31, 32, 33, 34,

35, 36, 39, 40

Ne
Spise ne

Spise ano
Ano

WIN|FP|O

Otazky ¢. 6,7, 8,9, 10, 11, 12, 13, 14, 15, 16, 19, 37, 38

Ne 3
Spise ne 2
Spise ano 1
Ano 0

0 — 40 bodu: Znaé¢i nizkou kvalitu Zivota

41 — 80 bodii: Znaéi stiedni kvalitu Zivota

81 — 120 bodu: Znadi vysokou kvalitu Zivota
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Doslovny zapis rozhovoru s respondentkou

Jaky je Vas vék, o koho a jak dlouho pecujete?

Je mi 68 let a pecuji o své dvé deti. Starsim ditétem je dcera D., které je 46 let a
mladsim ditétem je syn M., kterému je 38 let. O svoji dceru pecuji od narozeni a o syna pecuji

od jeho 22 let.
MuZete mi bliZe priblizit, pro¢ o své potomky pecujete? Jaky maji problém?

Tak nejdrive budu mluvit o dceri, kterou jsem porodila ve svych 22 letech. Byla
to nase vysnéna dcera, kterou jsme si s manzelem moc prali. Bohuzel ale nastaly problémy u
porodu, kdy ji museli po porodu oZivovat a chvilku to vypadalo, Ze to neprezije. V péci lékaru
jsme s dcerou byli nékolik mésicii po porodu, ani jsme se nepodivali domit a postupné mi
sdelovali diagnozy. Asi po pul roce jsme se dostali z nemocnice, dcera jiz byla pod léky.
Diagnostikovali ji epilepsii a pravdépodobnou mentalni retardaci, kterou v tu chvili ale

nedokazali urcit.

D. byla hodné dité, byla dost pomala a jeji vyvoj trval mnohem déle, nez vyvoj déti
V nasem okoli. Zacala chodit ve 2,5 letech, s komunikaci méla velky problém, nerozuméli jsme
sloviim, ktera se snazila vyslovovat a smysluplné mluvit se naucila asi v 7 letech, do ted’ ale,
Jjak vis, ma s mluvenim problémy, ale jde ji rozumét. Od malicka az do ted’ ji musim pomahat
uplné se vsim. Sama si nepripravi a neudéla nic, je prosté mimo. Pomdham ji se stravovanim,
oblékanim, télesnou hygienou, léky, navstevy lékarit, navstévy uradii péci o domdcnost a tak

dale.

Syn M. byl od narozeni zdravé dite, jeho vyvoj byl uplné v pohodeé, akorat kdyz zacal
chodit na zakladni skolu, tak byl trochu pomalejsi oproti svym vrstevnikiim, ale nebylo to nic,
co by ho néjak zneschopnovalo v normalnim Zivoté. Po zdkladni skole nastoupil na ucndak, kde
se ucil pomocnym kucharem. Béhem doChdzeni na stiedni skolu zacal mit psychické
problémy, ucitelka si stezovala, Ze byl uzavieny, choval se bezcitné a neprojevoval Zidné
emoce Viici svym spoluzikiim. 7€ se uzavird se ve svém svété a casto si povidd sam se sebou,
coz je pricinou Sikany, ktera proti nému byla vedend. To byla prvni znamka toho, zZe néco neni

V poradku. Ale ucnak dokoncil.



Po tom co dostal vyucak, chodil jen na brigady s tatou a uz i doma jsme si zacali
vs§imat toho, zZe ma svuj vlastni svet, ale on byl uzavieny a nic nam nerekl. Jednou mél takovy
velky vystup, kdy byl agresivni a vyhrozoval nam, ze nas zabije, ale nemélo to zadny spoustec.
Poté jsme to zacali resit. Objednali jsme ho k psychologovi, ale museli jsme asi 2 mésice
cekat, nez ndas vezme. Béhem toho mél divné neustdlé vystupy a zacal si stézovat na bolesti
bricha, ale my toho méli moc, jak s dcerou, tak s tim co nam délal a Fikali jsme mu, at’ si
nevymysli, Ze chce upoutat pozornost a jestli mu néco je, ze s nim pujdeme K lékari, ale to on

nechtél.

No, jeden den, bylo to v listopadu, uz ziistal v posteli, nemohl se hnout a strasné trpél.
Uvedomila jsem si, Ze jsme néco podcenili, tak jsem mu zavolala zachranku. Nez zachranka
prijela, byl v bezvédomi. Thned ho odvezli a ja za nimi jela do nemocnice. Byl dlouho
V bezvédomi, prasklo mu slepé stievo a mél zanét podbrisnice a otravu krve. Télo to
nezvladalo a hrozné dlouho bojoval, byl v bezvédomi, uspali ho a vzali na sal, operovali ho a
my K nému nemohli dlouhou dobu, lezel na oddéleni, kam jsme nesméli, bali jsme se o jeho
Zivot a strasné jsme si vycitali, Ze jsme to zanedbali. Po dlouhé dobé, uz si nepamatuju, jak
dlouho to v§echno trvalo, nam rekli, Ze je relativne v porddku, ale Ze bezvédomim byl
poskozeny mozek, Ze jiz nebude fungovat, tak jako do ted, zZe je prosté mentalné postizeny a
zaroven mu diagnostikovali schizofrenii, coz bylo pricinou téch jeho vystupuBylo to narocné,
najednou jsem mela dvé postizené déti. Se synem M. to bylo narocné, bojoval sam Se sebou,
lékar mu napsal léky, které mu nesedély, a dlouho trvalo, nez byl dobre zalékovany, béhem
toho to bylo ndarocné, mél vidiny, slysiny a byl uplné mimo, nebyl to on, koukal skrz nds. Po
roce a piil tohle vsechno ustalo a my se vsichni néjakym zpiisobem srovnali a zacali jsme zase
normalné fungovat. Ted’ M. potrebuje moji péci, ale méné nez D., je schopnéjsi, dojde sam na
nakup, je upovidanej, umi si poradit, kdyz néco nevi, ale furt md jednou za cas ty agresivni
vystupy a ja se ho bojim, ma silu a ja uz jsem stard. Péce o néj neni tolik narocna, jen mu
pripravuji jidlo, holim ho, doprovazim k lékarum, na urady a samoziejmé mu peru, Zehlim a
tak. On je doma, hraje si na pocitaci, obcas ho poslu na nakup, ale jinak Zadné velké
povinnosti nemd, obcas pomiuize na zahradeé. Drive jesté jezdil s manzelem na brigady
pomdahat skladat drivi, ale to se mu nechce, chce byt doma, jinak ma agresivni vystup a na to
S manzelem nemame silu, tak ho nechavame. Nekolikrat jsme na néj volali i policajty, protoze

nas bil, vyhrozoval nam noZem a tak.



KdyzZ jste pecovala o své déti, byla jste zaméstnana, nebo jste byla pouze doma? Byl

nékdo, kdo Vam s péc¢i pomahal? Rozdélme to na néjaka obdobi?

No ja jsem pracovala celou dobu, nemohli jsme si dovolit ztratit muj prijem.
Pracovala jsem cely zZivot jako ucetni. Nastésti miij zaméstnavatel mi byl schopny vyjit vstric,
kdyz jsem potiebovala a toho si moc vazim. Méli jsme piijcky, které bylo potieba platit.
Zaméstnand jsem byla od 18 let a nikdy jsem nebyla bez prace, krome materské. O péci
nejdrive jen o dceru, potom i o syna, jsme se délili s manzelem, kdy on chodil c¢asto na nocni
smény a jd jen na ranni, takZe jsme se prostridali. Kdyz to neslo, pomahala nam moje mama,
teda babicka deti, dokud to bylo mozné. Béhem skolni dochadzky to slo, vzdy jsem si déti
vyzvedla nékde po skole, vzdy to néjak dobre vyslo a hlavné syn nemél tyto problemy, ale kdyz
pak uz nechodily do skoly a M. zacal mit ty problémy, tak jsme se snazili to néjak s manzelem
kombinovat. Syn to doma sam zvladl, ale bali jsme se ho nechat doma s dcerou, protoze ji
nekolikrat napadl, ona by se neubranila. Dceru jsem proto casto davala ke znamym a

pribuznym, nékdy jsem ji s sebou musela vzit do prace.

Ted vydrzi oba dva doma, uz i spolecné i kazdy zvlast. Jsou nauceny, co smi a nesmi a
spise si to odsedi pred televizi, nebo u pocitace. Naucili se s telefonem, takze si i zavolaji, kdyz
se neco déje. To se ale naucili chvilku pred tim, nez jsem $la do diichodu, takze je nam to prd
platny. Ale je to ted’ lepsi, uz si mizu dojit i na hodinu az dvé pry¢ a dat si treba vino u

sousedky.

Jak vnimate svoji roli pecujiciho? MysSleno tak, zda Vas péce prinasi spiSe uspokojeni, ¢i

starosti?

Jak se to vezme. Samoziejmé jsem rdda, zZe o svoje déti muzu pecovat, nechtéla bych je
dat nékam jen proto, ze chci mit sviij volny cas a chci délat uplné jiné véci, nez do konce
Zivota se o né starat. Miij Zivot to otocilo uplné naruby, méla jsem o ném uplné jiné predstavy.
Samotna péce ac je narocna, zvladam ji zatim dobre, deéti uz spoustu véci zvladnou samy. Je
ale pravda, ze drive, kdyz jsem byla mladsi, tak jsem nebyla tak moc unavenda, jako jsem ted.
Rekla bych, Ze ditve mé to ovlivitovalo méné a svym zpiisobem jsem sama na sebe byla hrda,
Jjak to vSechno zvladam. Ted’ se spis sama na sebe zlobim, Ze jsem si cely Zivot nerekla o

pomoc, Ze jsem cely Zivot proZila jen témi starostmi kolem.



Pobiraly déti néjaky prispévek na péci, invalidni diichod, nebo jestli jste pobirali néjaké

prispévky od statu? Stac¢i Vam prijmy déti na pokryti nakladi?

No dcera cely Zivot nic, az v dospélosti, ale nevim kolik ji bylo, kdyz jsme zazdadali
poprvé. Pobird invalidni diichod II1. Stupné a prispévek na péci 1. stupné. Syn pobira to
stejny, invalidni duchod I11. Stupné a prispévek na péci I. stupné. Prispevek na peci 1. stupne

Jje hodné nizky, pecuji o né témer 24 hodin denné, ale to na uradech vedi asi nejlépe.

No vzhledem k tomu, ze zZijeme ve viastnim domé a s manzelem jsme cely Zivot
pracovali, nedostali jsme se do velkého financniho problému. Musela jsem vse Fadné
prepocitavat a zapisovala jsem si kazdy vydaj, ktery jsme méli, abychom néco dokazali uSetrit.
Prijmy deti nam staci na pokryti toho, co deti potrebuji, jako jsou léky, jidlo, prispévek na
energie, vodu a tak. Ale z téchto penéz by se nikdy nepodivaly na dovolenou, ani bychom jim
nemohli zaplatit nic nad ramec toho, co maji doma. S manzelem jsme hodné za cely Zivot
Setrili, a mohli jsme detem dat vice nez to nejnutnéjsi. Ted mame nasporeno dost, abychom to
mohli dat détem k tomu, aby az tu péci nebudeme zvldadat, mohli jit do néjakého ustavu, nebo

aby si mohli zaplatit néjakou péci.

V jakych oblastech Zivota jste vnimala zmény, kdyZ jste zjistila, Ze se stanete pecujici
osobou? Partnersky Zivot, seberealizace, zaméstnani, finan¢ni zabezpeceni, spolecensky

Zivot, jiné?

Nejvice jsem viiv té péce 0 dceru vaimala v tom, Ze jsem ji musela mit celou
dobu u sebe, nemohla jsem si délat to, co jsem chtéla ato je viastné skoro doted’ I kdyz se ted’
uvolnim na par hodin pry¢, tak stejnak nemohu odjet treba sama na dovolenou, do lazni nebo
tak, proste si nemuzu délat, co bych si v diichodu treba mohla predstavit a tak je to cely Zivot.
Prosté neni mozné se seberealizovat, najit si vlastni zajmy a konicky, ale cely tviij volny cas
padne péci o dite. Pred tim nez se dcera narodila, méla jsem spoustu konickii, jezdila jsem na
kole, chodila jsem plavat. Za cely Zivot, kdy jsem pecovala, jsem se na kolo poradné
nedostala, méla jsem doma pouze rotoped, kterym jsem si to nahrazovala. Synovo postizeni
Kk tomu jenom prispélo, to uz jsem nékolik let skoro z bardku, kromé prace, nevysla viibec.
Takze nejvic to vnimam v tomhle, Ze prosté nemas cas na nic, na takovy veéci, které bys chtéla
delat. Prosté fungujes v takovém rezimu, ktery se toci jenom kolem péce o ty postizené déti.
Uplné zapominds na svoje potieby a uvédomis si to, az kdyz je pozdé. Dikybohu jsme se
alespon financné zajistili tak, ze jsem mohla treba s tou dcerou odletét skoro kazdy rok

k mori, nebo jet do lazni, sice tam taky pecujes, ale odpada z toho takova ta nutnost péce o



domdcnost a vice lidi. Syn zase jezdil s tdatou, s mym manzelem. Ty spolu jezdili na dovoleny
na Slovensko k pribuznym, nebo rybarit a tak, taky si to uzivali. S mym manzelem jsem nebyla
na spolecné dovolené snad od té doby, co se to stalo synovi. To uz prosté nejde. Hlavné

vSichni jsme pohromade furt, deti si lezou na nervy a je pak ponorka, je proto lepsi to rozdélit.

Péce ovlivnila i nas Zivot s manzelem. Nerikam, Ze jenom negativné, ale je pravda, zZe
cely Zivot, kdy jsme pracovali, jsme se doma jenom stridali, nikam jsme nemohli sami jet, na
veceri nebo tak, to bylo uplné minimdalné. Prosté jeden pracoval a jeden pecoval a tak to bylo
az do té doby, nez jsme 5li do diichodu. Zase si myslim, Ze dcera nas v zacatcich hodné
spojila, méli jsme mezi sebou najednou takové pevnejsi pouto a nemit ho, nevim, jak bych to
zvladala. Synovi problémy nds trochu rozdélovaly, bylo to ndarocné, byl to jeho syn, jediné
zdravé dité a moc to neunesl, dlouho byl uzavieny do sebe a pil, pil hodné, pije doted, ale uz
ne tak, jako diiv. Sebralo ho to, nekolik let, kdyz pil jsem premyslela o rozvodu, ale védéla
Jjsem, Ze bez jeho pomoci to nezviadnu. Vcelku jsme ale méli dobry vztah, posileny vSemi

nezmary, které nas potkaly.

Financné nas to taky ovlivnilo, méli jsme cely Zivot oba dobrou praci a vydélavali
Jjsme si dostatek penez, ale vSechno kolem péce o déti bylo drahé, Setrili jsme a vlastné
normalné pecujes o dité treba 20 let, my pecujeme celych 46 let a budeme az do konce naseho
Zivota. Stoji to penéz dost, dokazali bychom s manZelem ty penize uZit i jinak, ale samozirejmé
tohle je nam prednéjsi, chceme mit déti doma, dokud do piijde. Neumim si predstavit,
kdybychom méli jind zaméstnani, nebo Zadna a museli pecovat jesté o dvé postizené déti, to
bychom financné asi jen tak tak zvladali, ale tak vidycky se to prosté néjak udélat musi, tam

neni jina moznost, kdyz chces svym détem dat vse, co potrebuji.

VyuZivate, nebo jste vyuzZivali nékterych socialnich sluzeb, nebo sluzeb, které Vam

V péci ulevi, popf. poskytnou poradenstvi?

Dcera i syn cely Zivot nenavstévovali kromé jesli, skolky a Skoly nic navic. Posledni 3
roky jsme vedeny ve Fokusu v Liberci, kam déti dochazi pravidelné na riizné aktivity. Parkrat
jsme se obratili na obéanskou poradnu, nebo na Urad prdce a socidlku pro radu, ale to

nevim, jestli se tak da brat.



Proc jste takovych sluzeb nevyuzivali?

Bylo by to pro nas casové narocné. Neméli jsme strasné dlouho auto, museli bychom
deti vozit autobusem, protoze bydlime daleko od takovych sluzeb, které by byly pro nase deti

vhodné. Ted uz mame auto, ted’ je vozime alespon do toho Liberce.
Uvazovali jste nékdy o umisténi ditéte do néjakého zarizeni?

V deétstvi a dospivani vitbec, ted’ v dospélosti jsme zvazovali umisteni syna M., protoze
meél velice casté agresivni zachvaty, ale samozirejmé bychom si obé deti chtéli nechat doma co
nejdéle. Myslime si, ze v ustavu by neméli takovou péci jako doma. Az na to nebudeme mit
silu, néco najdeme, pokusime se jim to néjak zaridit. Bylo by dobré, kdyby si je k sobé vzal
nekdo pribuzny, aby do ustavu nemuseli, ale hodné lidi mi Fika, Ze si tam aspon najdou
kamarady, nauci se jinym vécem a tak. Uvidime, urcité je ted umistovat nebudeme, dokud

nam sily budou stacit, pokusime se je mit doma. Poté se uvidi.

Vite ale, Ze na takové sluzby se ¢eka dlouhou dobu? Ze bude té7ké sehnat socialni

sluzbu, ktera by prijela klienta s agresivnim chovanim?

Vim to, Fika mi to hodné lidi, ale ja stdle asi verim, Ze si je bude chtit vzit nékdo z rodiny,
mam pro né nasetieno hodné penéz, aby s nimi vyzili do konce Zivota. Zkusim se v néjakych
sluzbach alespon zaregistrovat, aby mé rekli, co je potieba a jestli je to vitbec mozny. Nechci
umrit, bez toho aniz bych védela, kde budou moje déti a Ze o né bude dobre postardano. Kdybych
umrela driv jak manzel, on by je umistil a bylo by mu to jedno kam. Syn by skoncil nejspis na

psychiatrii a byla by z néj guma, to nechci dopustit. Musim nad tim zacit premyslet.

Dékuji Vam.



Ne Spise ne SpiSe ano Ano Skére Celkem Kvalita Zivota

1 3 28 16 2 66

2 21 18 10 0 38

3 21 18 10 0 38 301 6,14
4 0 11 30 8 95

5 8 19 21 1 64

6 19 19 9 63

7 2 13 19 15 51

8 13 10 16 10 75 343 7,00
9 5 23 20 1 81

10 2 22 23 2 73

11 3 35 10 1 89

12 3 20 19 7 68

13 2 11 32 4 60 364 7,43
14 2 11 32 4 60

15 9 24 12 4 87

16 29 8 10 2 113

17 20 15 10 4 47

18 5 23 11 10 75 361 7,37
19 4 7 24 14 50

20 5 19 18 7 76

21 0 10 38 89

22 2 14 30 83

23 7 18 21 69 355 7,24
24 3 13 21 12 91

25 28 19 2 0 23

26 8 11 21 80

27 8 11 21 80

28 3 13 29 83 472 9,63
29 0 8 30 11 101

30 0 0 19 30 128

31 2 15 30 2 81

32 0 11 29 9 96

33 4 16 24 5 79 416 8,49
34 3 15 23 8 85

35 3 23 17 6 75

36 0 23 23 118

37 39 0 135

38 39 0 12 415 8,47
39 7 16 19 7 75

40 7 16 19 7 75

CELKOVE SKORE 3027 61,78

Zdroj: Vlastni zpracovani




