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I 4

Uvod

Obecn¢ se da fict, ze dlouhodoba domaci péCe o dit¢ se zdravotnim postizenim
vyznamnym zpusobem ovlivituje podminky Zivota celé rodiny. Rodina po narozeni
ditéte s postizenim ¢asto prochazi krizi, setkava se s novymi problémy, musi ménit fadu

svych predstav nebo naplnéni specifickych potteb jednotlivych Clentl.

O problematiku rodin pecujicich o dité se zdravotnim postizenim Se dlouhodobé
zajimd napiiklad docent Jan Michalik z Univerzity Palackého v Olomouci. Vénuje se
specifickym aspektim Zivota téchto rodin. Oblasti jeho vyzkumii zahrnuji nejen sféru
podpory domaci péce, ale i vzdélavani, volného ¢asu nebo mezilidskych vztahid u téchto
neformalnich pecCovatelii. Neformalnimu pecovatelstvi se vénuje 1 Vladimira
Tomaskova, ktera se ve svém vyzkumu zaméfuje na situaci, potieby a podporu téchto
peCovatelt, véetné rodici pecujicich o déi se zdravotnim postizenim.
O psychologickych ziscich a ztratach rodic¢t déti s postizenim piSe ve své disertacni
praci psycholog Jan Vancura. Rodina po vyrovnani se s postizenim ditéte muze
piehodnotit dosavadni hodnoty a dosahnout obohaceni v podobé zvyseni osobni sily,
zlepSeni soudrznosti rodiny, nalezeni smyslu zivota apod. Tohoto Se vSak neda
dosdhnout bez moZznosti si odpocinout, nabrat sily pro dal§i obdobi a aktivné prozit

volny ¢as podle svych pfedstav.

Tato diplomova prace se zabyva rodinami, které pecuji o déti s tézkym
kombinovanym postizenim, jez diky zdravotnimu omezeni vyzaduji dlouhodobou péci
a jejich zdravotni stav ani v budoucnu neumozni, aby tyto déti Zily samostatné bez
podpory pecujicich. Tato péce je mimotradné naro¢na a bez pomoci ostatnich ji rodiny
mohou zvladnout jen s velkymi obtizemi. Jednou z obecné doporucenych rad v ramci
prevence celkového vycerpani pecujicich rodi¢li z naméhavé péce je nezapominat na

sebe, odpocinek a na svilij volny Cas se svymi zalibami.

Cilem kvalitativniho vyzkumného Setieni této diplomové prace je zjistit specifika
traveni volného casu neformalnich pecovatelti, konkrétn€ rodi¢h déti s téZkym
kombinovanym postizenim. Vyzkum by mél prokézat vztahy mezi naplni volného ¢asu
a faktory prostiedi, ve kterém rodiny ziji a nasledn¢ pak dopad na celkovou psychickou

stranku Zivota rodiny.



V prvni kapitole této diplomové prace bude definovana zakladni terminologie
tykajici se volného Casu a rodicovstvi jako neformalniho pecovatelstvi u déti s tézkym
kombinovanym postizenim. Terminologie piiblizi danou problematiku a je téz
zakladnim vychodiskem pro vyzkumné Setifeni uvedené v dalsi Casti této prace. V druhé
kapitole je konkrétné rozepsany cil prace a vyzkumné otazky, které pomohou cil prace
naplnit. Nasleduje v ni podrobny popis metodologie vyzkumu, véetné jeho etického
ramce. Ve tfeti kapitole jsou prezentovany vysledky vyzkumného Setfeni
v podobé¢ piipadovych studii i identifikace a analyzy vztahti v jednotlivych kategoriich
sméfujicich k odpovédim na polozené vyzkumné otazky. Nasledujici kapitola obsahuje
diskusi, ve kter¢ budou vysledky vyzkumného Setfeni zhodnoceny a porovnany
s aktudlnimi poznatky z odborné literatury. V zavéreéné kapitole dojde k souhrnu
dosazenych vysledki a poznatkl v porovnani se stanovenym cilem prace s poukazanim
na vyuzitelnost nejen pro samotné rodice déti s tézkym kombinovanym postizenim, ale

1 pro oblast podpory a péce, ktera je t¢émto rodindm nabizena.



1. TERMINONOGICKA VYCHODISKA VYZKUMU

Cilem vyzkumného Setfeni této diplomové prace je zjistit specifické aspekty traveni
volného casu u rodi¢t déti s tézkym kombinovanym postizenim. Pro popisovany
vyzkum bude v dalsi casti textu definovana zékladni terminologie, protoze vychozi
definice zkoumanych jevii nejsou jednotné. Pro ucely této diplomové prace je vSak
nutné, aby terminologicka vychodiska vyzkumu byla definovéna co nejvice konkrétn¢.
Jeding¢ tak bude mozné poukazat na to, co, jak a pro¢ bude pozdéji zkoumano a z jakych

teoretickych vychodisek bylo vychazeno.

1. 1 Volny ¢as

Obecné l1ze za volny Cas oznacit ¢as, ve kterém ¢lovék nevykonava ¢innosti pod tlakem
zavazkl plynoucich ze svych pracovnich a rodinnych povinnosti. V tomto ¢ase clovek

odpociva, vyhledava pobaveni, vénuje se zdbaveé nebo rozviji svou vlastni osobnost.

1. 1. 1 Volny ¢as a jeho definice

Volny ¢as a jeho definice se vyvijely na zdkladé d&jinnych udélosti®. Kaplanek pise, Ze
V soucasné dob¢ souslovi vychazi ze dvou pfistupt. Prvni, kvantitativni, se zamétuje na
Cas, ktery je blize urcen jako Cas volny. Takto oznaCovany Cas se zacal s nastupem
industrializace definovat oproti pracovni dobé, kterou bylo mozné v tehdejsim obdobi
oznacCit za: ,,zvldstni casovy usek charakterizovany tim, ze clovék pracuje mimo viastni
obydli a dostavd mzdu v zavislosti na case, v némz vykondva pridélené iikoly. “? Druhy
piistup lze pozorovat od stfedovéku a je definovan kvalitativng€. Tento Cas se zaméfuje
na chvile, kdy si ¢lovék bez povinnosti uziva ve svém volném c¢ase odpocinku, vzdélava

se nebo néco vytvari.3

1 Srov. VAZANSKY, M. Zdklady pedagogiky volného casu, s. 19-22, KAPLANEK, M. Volny c¢as a jeho
vyznam ve vychové, S. 43-51 nebo SOKOL, J. Volny cas [on-line]l. Dostupné na
WWW: <http://www.jansokol.cz/2013/12/volny-cas/>.

2 KAPLANEK, M. Cas volnosti — ¢as vychovy: pedagogické iivahy o volném case, s. 23.

3 Srov. tamtéz, s. 23.



Vazansky uvadi, ze pro pochopeni definice Volného Casu je nutné lidsky zivot

rozdelit na jednotlivé Casové useky. Tyto useky jsou vzdy definovany prob&hlymi

udélostmi a jsou ovlivnény individualnim prozivanim dne daného jedince*. Pise o tom

1 Kaplanek, ktery navazuje na némeckého pedagoga volného cCasu Nahrstedta, ktery

celkovy &as v lidském Zivoté nejprve rozdéluje na ¢as spanku a ¢as bdélosti. Cas

bdélosti nasledné rozdéluje na dobu pracovni a dobu volného &asu.’ O schématické

celkové déleni ¢asu v priabéhu dne se pokusil Tokarski a Schmitz-Scherzer. Podle nich

Vazansky rozdéleni ¢asu uvadi ve vzajemném poméru v nasledujici tabulce®.

celkova doba

¢as pro pracovni nebo
ptirovnatelné ¢innosti, véetné
doby cesty, piescasi, prace
V noci

a ve smeénach

svobodny cas

(,,potencialni volny cas*)

télesné potieby

e pracovni doba
(vydélecné ¢inni)
e doba vzdélavani (zaci a

studenti)

e Cas domacich praci

(hospodyng)

e jiné produktivni ¢innosti
(dichodci,

nezameéstnani)

e spanek, hygiena, jidlo
(fyzicky nutné)

e vedeni domacnosti,
domaci vyroba a
reprodukce, doba na

cestu a ¢ekani

e ,vlastni volny ¢as*

spanek
jidlo
hygiena

ostatni té€lesné potieby
(lécebného, 1ékaiského

a pecovatelského druhu)

4 Srov. VAZANSKY, M. Zdklady pedagogiky volného casu, s. 22-23.

5 Srov. KAPLANEK, M. Cas volnosti — cas vychovy: pedagogické iivahy o volném case, s. 25.

8 VAZANSKY, M. Zdklady pedagogiky volného casu, . 24.




Z tabulky vyplyva, Ze volny ¢as znamena: , efektivni, skutecnou, svobodnou a plné
disponibilni dobu, je obdobim nezavislym na dobé spanku, zaméstnani i na polovolném

case.

V soucasné dobé¢ je tedy pojem volny ¢as zaméfeny nejen na Casovy usek, ale i na

obsah tohoto ¢asu. Diky tomu Vazansky uvadi jeho dva hlavni sméry:

» negativni — volny cas je dobou zcelkového pribéhu dne, kterd zbyva po
pracovnich nebo studijnich povinnostech, tkolech v doméacnosti a uspokojeni

zakladnich fyziologickych potieb;

= pozitivni — volny cas disponibilni, vnémz se muze jedinec nezavisle na

povinnostech svobodné realizovat a nikdo a nic jej k tomu nenuti®,

Kaplanek dodava, Zze negativni definice volného ¢asu vychazi z toho, Ze jedinec ma
volno od préce. Pozitivni definice oznacuje volny cas za takovy, ktery je urCen na
zaklad¢ jeho kvality a to tak, ze mam volno piedev§im pro sebe, své konicky, pro

ostatni apod.®

Volny ¢as Ize definovat napiiklad i podle jeho znakti. Pavkova mezi né zarazuje
svobodnou volbu c¢innosti, kdy jedinec déla jen to, co chce a ne to, co musi. Aktivity
vV tomto Case jsou pro jedince pfijemné, piinaseji mu radost a slouzi k relaxaci nebo
osobnostnimu rozvoji. Volny ¢as tedy oznacuje jako ¢as odpocinku, rekreace a zabavy
veetné takzvaného ztratového casu, ktery souvisi s volnym ¢asem. Jako ptiklad uvadi

dobu stravenou na cesté na hudebni krouzek nebo ¢ekani u pokladen kina.

V protikladu volného casu stoji Cas, vnémz jedinec plni svoje pracovni nebo
studijni povinnosti véetné téch, které z nich vyplyvaji. Pavkova k tomuto ¢asu pfifazuje
1 povinnosti souvisejici s péi o rodinu a domdacnost nebo ¢as, vnémz jedinec

uspokojuje zakladni biologické potieby.

Obé tyto oblasti v§ak n¢kdy nelze Gplné€ piesné oddé€lit. Pavkova upozoriiuje na to,

ze v zivoté jedince jsou 1 povinnosti, které plnime ochotné a radi, nebo volnocasové

7 Srov. VAZANSKY, M. Zdklady pedagogiky volného casu, s. 23.

8 Srov. tamtéz, s. 26.

9 Srov. KAPLANEK, M. Cas volnosti — cas vychovy: pedagogické tivahy o volném case, s. 23-28.
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prace, jez neposkytuji jen zdbavu, ale mohou piinaSet i hmotné statky napiiklad
v podobé vypéstki pii zahradniceni nebo ulovku pfi rybolovu. Pavkova pro tento cas

pouzivé termin polovolny &as.*®

Hofbauer shrnuje a charakterizuje volny Cas jako ¢innost: ,, ... do niz clovék vstupuje
S ocekavanimi, ucastni se ji na zdakladé svého svobodného rozhodnuti, a ktera mu
prindsi pirijemné zazitky a uspokojeni. ‘' Kaplanek pak volny &as podle némeckého
Schelskyho definuje jako: ... cas klibovolnému jednani, tedy jako Ccas, s nimz

individudlné disponujeme a podle svych osobnich prani jej uzivame. “*?

1. 1. 2 Razné pohledy na volny ¢as

Pavkovéa se diva na volny c¢as zriznych Uhli pohledu. Jako prvni zminiuje pohled
ekonomicky. Ten se zamétuje na to, jak spolecnost investuje do zatfizeni pro volny cas,
zda a jakym zplsobem se tato investice vrati. Volny ¢as se stal prostorem pro vychovu,
vzdélavani 1 komer¢ni Cinnosti. Pramysl volného Casu vSak casto na vzdélavani
a vychovu rezignuje a stavd se vyhradné oblasti zisku. Pavkova uvadi, Ze podle
Akademie pro studium volného casu se primysl volného Casu stal vilbec nejvétsim
odvétvim svétoveho hospodarstvi, které zahrnuje naptiklad zabavni primysl, sportovni
organizace, kancelafe cestovniho ruchu, vyrobu obleceni pro volny cas nebo hotely
a turistické ubytovny. Ekonomicky pohled téZ poukazuje na to, Ze odpocaty clovek je
v praci vykonné&j$i a snadnéji fe$i i problémy v mezilidskych vztazich. V ramci
volnocasovych aktivit lidé mohou ziskat 1 nové védomosti, které Ize uplatnit v rdmci

pracovniho procesu nebo pfi rekvalifikaci.

Z hlediska sociologického a socialné psychologického Pavkova uvadi, ze je
zapotiebi sledovat, jak rizné volnoCasové aktivity prispivaji k utvareni a kultivaci
mezilidskych vztahli. Ve volném case se Casto vytvaieji formalni i neformalni skupiny,
predev$im na zakladé spolecnych zajmi, coz vyrazné ovliviuje socializacni proces

vyvoje daného jedince. Je ziejmé, Ze to, jak jedinec volny Cas vyuziva, ovliviiuje

10.Srov. PAVKOVA, J. Pedagogika volného casu, s. 11-12.
1 HOFBAUER, B. Dé¢ti, mlddez a volny cas, s. 13.

2 KAPLANEK, M. Cas volnosti — cas vychovy: pedagogické tivahy o volném case, s. 25-26.
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predevsim socidlni prostiedi, ve kterém se pohybuje. Silny vliv maji nejen rodiny, ale

i Skoly, vrstevnické skupiny nebo média.

Z politického hlediska Pavkova zminuje ulohu statu a jeho miry zasahovani do
oblasti volného ¢asu, Skolské politiky, financovani a ovliviiovani volnocasovych
organizaci, sdruzeni a spolki pracujicich s détmi a mladezi. Kraje, mésta i obce by mély
tvofit systém volnocasovych nabidek, ve kterém se na zakladé dohod vyuzivaji statni

1 soukromé zdroje véetné majetkovych, prostorovych i personélnich.

Zdravotné-hygienicky pohled se zaméfuje na podporu zdravého télesného
i dusevniho vyvoje ¢lovéka. Zdravotnici se zajimaji naptiklad 0 uspotradani rezimu dne,
hygienu prostiedi i mezilidské vztahy a nasledné pak jejich moznosti ovlivnéni

zdravotniho stavu daného jedince ve volném case.

Pedagogicky a psychologicky pohled se zamétfuje na vekové a individudlni
zvlastnosti jedince a jejich respektovani pfi ¢innostech ve volném case. Podoba a rozsah
téchto Cinnosti Casto piispiva k uspokojovani biologickych i psychickych potieb
Clovéka. Ty pak déale mohou pfispivat k rozvoji vSech stranek osobnosti, fyzickych

i psychickych vlastnosti i socialnich vztahd.™

1. 1. 3 Volny ¢as a lidské potreby

Sociologové uvadéji, Ze lidska potfeba oznacuje stav, kdy se jedinci nebo skupiné lidi
néceho objektivné nedostava, tedy skuteCné stradd nebo ze se mu néfeho nedostava
subjektivné. V tomto ptipad¢ se jedineC nebo skupina lidi pouze domniva, ze se jim
né¢eho nedostava, piipadné na to md narok.}* O lidskych potiebach z pohledu
psychologie prvné pojednava ve své klasifikaci potifeb psycholog Murray, ktery
vychazel z poznatki Jungovy analytické psychologie.’® Na né&j navazali humanisticky

vvvvv

osobnosti a seberealizace, jejichz saturace vede k naplnéni osobniho potenciondlu.

B Srov. PAVKOVA, J. Pedagogika volného casu, s. 15-18.

4 Srov. Sociologicka encyklopedie [on-line]. Dostupné na WWW:
<https://encyklopedie.soc.cas.cz/w/Potieby>.

15 Srov. VAGNEROVA, M. Psychologie osobnosti, s. 271-273.

12



Maslow potieby popisuje na zaklad¢ teorii vyvoje lidské osobnosti a motivacnich sil.
Déli je pak dle hierarchie od nizSich az po metapotieby. Mezi nizsi zatazuje potieby
fyziologické a potiebu bezpe€i. Za vyssi potfeby oznaCuje potiebu bezpeci, lasky,
nalezeni a ucty. VysS8i potieby pak piechazeji pies poticbu seberealizace az
k transcendenci, naptiklad v podobé spiritualni podoby.® O lidskych potiebach, jejichz
mira uspokojeni ovlivituje subjektivni pohled na dosazeni a udrzeni lidského zdravi,
pise 1 Cakirpaloglu: ,,Kazdy clovek ma potrebu realizovat své vlastni potencialy,
zatimco mira realizace této potieby urcuje dusevni zdravi a Stésti.“*" Jejich naplnéni
zavisi na mnoha okolnostech od biologicky podminénych pudd, pies prostiedi, ve
kterém jedinec Zije, az po vnitini i vné&j$i motivaci k prozivani spokojeného Zivota.!®
Végnerova to potvrzuje na zdkladé myslenek psychologa Rogerse, ktery potiebu
dosazeni psychické rovnovahy v navaznosti na naplnéni potieby akceptace a dobrého
hodnoceni jinymi lidmi a saturace potieby pfijeti sebe sama v navaznosti na vlastni
sebeuctu a sebedivéru. Pokud by mezi témito potiebami vznikl rozpor, pravdépodobné
by vyustil v uzkostnych pocitech. Nemoznost dosazeni jakékoliv potifeby se obecné
oznacuje jako frustrace. Pfi dlouhodobém nenapliovani potieby se frustrace méni na

deprivaci.®®

Veskeré lidské potieby 1ze naplnit 1 ve volném case. O potitebach saturovanych
ve volném case se zminuje Vazansky na zakladé¢ vyzkumu, ktery publikoval H. W.
Opaschowski v roce 1987. Vysledky tohoto vyzkumu poukazuji na tzv. volnocasové
potieby popisujici poZzadavky tehdejsiho €loveéka a jejich pifipadné vzéjemné prolinani.

Volnocasové potieby lze tak rozdélit do oblasti:

= rekreace — potieba odpoCinku a spanku, zotaveni, upeviiovani zdravi,

sexualniho uspokojeni, psychického uvolnéni aj.;

16 Srov. DRAPELA, V. Prehled teorii osobnosti, s. 138-141 nebo RICAN, P. Psychologie osobnosti:
obor v pohybu, s. 110-112.

17 CAKIRPALOGLU, P. Uvod do psychologie osobnosti, s. 140.
18 Srov. VAGNEROVA, M. Obecnd psychologie, s. 329-360.

19 Srov. VAGNEROVA, M. Psychologie osobnosti, s. 273-274.
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= kompenzace — potieba zieknuti se pravidel a predpist, uvolnéni se od plnéni

povinnosti, bezstarostnosti, rozptyleni se aj.;

» edukace — potieba dal§iho poznani, vzdélavani a uzivani nového, vymény

roli, vyburcovani vlastnich sil, zmény osobnosti;

= kontemplace — potieba hledani vlastni osoby, porozuméni sob¢ samému,

osvobozeni sebe sama od stresu, nalezeni vlastni identity aj.;

= komunikace — potieba po sdéleni, sdileni a kontaktu, navazani socialnich

vztahl, empatie, lasky, pospolitosti, objevovani a realizace Casu pro jiné aj.;

* integrace — potieba spoleCnosti a kolektivnich vztaht, socialniho
zabezpeceni a stability, ¢innosti a her s ostatnimi, tradic, kvalitnich vztaht

Vv roding aj;

= participace — potfeba angazovanosti a ucastenstvi, spoluptisobeni na déni,

utvareni okolniho prostfedi socidlnimi aktivitami aj;

= enkulturace — potieba kreativniho rozvoje a ucasti na kulturnim Zzivoté,

tvurciho uplatnéni, zabezpecovani kulturnich aktivit aj.

Takto rozttidéné volnocasové potieby do jednotlivych oblasti mohou zaroven oznacovat
cilové funkce volného cCasu. Ty jsou vzdy ve vzdjemném vztahu jedince a okolni

spole¢nosti a vzajemné se ovliviiuji.2

Volny ¢as je Casto bran i jako druh tzv. ptetlakového ventilu, ktery pomaha
odstrafiovat pfiznaky soucasného krizového stavu jedince, ktery muze vzniknout
1 nenasycenim volnocasovych potfeb. Naplnéni volnocasovych rekreacnich potieb tak
vyznamné ovliviiuje naptiklad vSudyptitomny dlouhodoby stres, nedostatecné piestavky
na oddech nebo nedostatek prostoru pro sportovni vyziti. Kompenzaéni potieby
ovlivituji neustalé drobné zmény nebo minimum moznosti kvalitni zabavy. Edukacni
potfeby omezuje nedostatek vychovné a vzdélavaci péce, nedostatek hiist’ pro ziskéani
zazitkl a zkuSenosti nebo chybéjici vzdélavaci motivy. Trvaly shon a ¢asté roztiisténi
pozornosti znemoziuje uspokojeni kontemplacnich potieb. Participacni potfeby se diky

pohodlnosti, nechténi se zapojovat do rozhodovéani a odmitani odpovédnosti mnohdy

20 Srov. VAZANSKY, M. Zdklady pedagogiky volného casu, s. 31-33.
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nenapliiuji vibec. Enkulturacni potfeby se nenapliiuji 1 diky castému nedostatku

prilezitosti k rozvoji vlastni tvofivosti.?!

1. 1. 4 Volny ¢as a lidské pravo

Volny ¢as miizeme svobodné travit diky lidskym pravim a svobodam, které ndm
demokraticky systém v Ceské republice umoziiuje. Volnost tohoto ¢asu je vsak &asto
omezena pravy ostatnich. 22 Obecné se da Fict, Ze piestoZe pravo na volny ¢as neni
ukotveno v Ceské legislative, je fada zakont a vyhlasek, které volny Cas né&jak ovliviuji.
Patii mezi né napiiklad pravo na uméleckou tvorbu, pravo na svobodu projevu nebo
pravo na shromazd’ovani. Volny c¢as oproti tomu omezuje napiiklad povinnost

respektovani soukromého Zivota, ochrany Zivotniho prostfedi, prava na no¢ni klid apod.

Oproti Ceské legislativé uvadi zakladni mezinarodni lidsko-pravni dokument
Vseobecna deklarace lidskych prav ve svém Clanku 24, ze: ,,Kazdy md pravo na
odpocinek a na zotaveni, zejména také na rozumné vymezeni pracovnich hodin
a pravidelnou placenou dovolenou. “* V Umluvé o pravech ditéte je v lanku tykajici
se hry a volného ¢asu déti napsano: ,, Déti maji pravo na hru, odpocinek a volny cas,
ktery mohou travit odpocinkem, rozsirovanim svych kulturnich znalosti, socidlnich
dovednosti ¢i rozvijenim svého talentu.“** V kontextu tématu této prace je tieba se
zminit o tom, Ze tzv. pravo na oddech najdeme v Evropské charté rodinnych pecovateli,
a to vclanku 8. ZajiSténi tohoto prava miize mit rGzné podoby od poskytnuti
prileZitostné pomoci aZ po profesiondlni formy socidlni péce napiiklad ve formé

odleh¢ovacich sluzeb. Formy této pomoci vychazeji zpotieb rodiny a jejich

21 Srov. VAZANSKY, M. Zdklady pedagogiky volného casu, s. 33.

2 Srov. HODER, L. Lidskd priava a volny cas [on-line]. Dostupné na WWW:
<http://www.respektneboli.eu/zaci-a-studenti/materialy/lidska-prava-a-volny-cas>.

B Vseobecnd deklarace lidskych prav [on-line]. Dostupné na WWW: <https://www.osn.cz/wp-
content/uploads/lUDHR_2016_CZ_web.pdf>.

24 Umluva 0 pravech ditéte [on-line]. Dostupné na WWW:

<https://www.unicef.cz/odkazove_zdroje_textove materialy/prava_deti/preziti.pdf>.
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poskytovani je nesmirné dilezité pro to, aby se zabranilo zhorSeni fyzického nebo

dusevniho zdravi rodinného pecovatele.?®

1. 2 Rodina

Rodina obvykle piedstavuje zakladni a prvotni spolecenstvi, do kterého se dité narodi.
I kdyz se v prabéhu historie rodina vyvijela, stale vyviji a proménuje, je dodnes

vvvvvv

Cinitelt socializace daného jedince.

1. 2. 1 Rodina a jeji charakteristika

O rodin¢ jako zakladnim a prvotnim spolecenstvi piSe naptiklad psycholog Matousek,
ktery tika: ,,Kromé toho, zZe je rodina biologicky vyznamnd pro udrzeni lidstva, je také

«26 Plaiiava definuje rodinu

zdkladni  jednotkou kazdé lidské spolecnosti.
LWStrukturovanym celkem (systémem), jehoz smyslem, ucelem a ndplni je utvaret
relativné bezpecny, stabilni prostor a prostredi pro sdileni, reprodukci a produkci
skuping a instituci, v niz vedle plozeni a vychovy déti jde i o socializaci a enkulturaci
potomstva. Sociologové téz uvadéji, ze 1 pies soucasné vyvojové zmeény ve spolecnosti,
je rodina zakladem vSech dosud znamych spoleCenskych struktur, kterd vznika
nejcastéji na zaklad¢ trvalejsiho vztahu muze a zeny a vztahti vzniklych rodicovstvim
a sourozenectvim.?® To potvrzuje na zékladé vyzkum@ rodiny i Hohne, kterd

o Ceskych rodinach uvadi: ,,... rodina si v ceské populaci dlouhodobé zachovaiva svoji

vysokou hodnotu, dvoudétnd rodina pak predstavuje idedl, ktery deklaruje velka cast

%5 Srov. European charter for Family Carers [on-line]. Dostupné na WWW: <http://www.coface-
eu.org/wp-content/uploads/2016/12/European-Charter-for-Family-Carers.pdf>.

% MATOUSEK, O. Rodina jako instituce a vztahovd sit, s. 9.
2T PLANAVA, Lin KRAUS, B. Zdklady socidlni pedagogiky, s. 80.

28 Srov. Sociologicka encyklopedie [on-line]. Dostupné na WWW:

<https://encyklopedie.soc.cas.cz/w/Rodina>.
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muzii a Zen.*?® Biirgerova definici rodiny shrnuje takto: ,,Zdkladni definice se shoduji
V tom, zZe rodina je spolecenska skupina jedincii, kteri jsou spojeni pokrevnimi vztahy,
pravnimi svazky (manzelstvi, adopce) a spolecnou domacnosti. Dospéli clenové rodiny
pak zodpovidaji za vychovu déti a plni spolecensky uzndvané role, vyplyvajici z jejich
souziti.**® O rolich v rodin& hovoii i sociologové. Ve viech typech spole¢nosti miizeme
najit takzvané rodinné role matky-manzelky, otce-manzela, syna, dcery, bratra a sestry.
Ti obvykle tvofi rodinu, ktera se oznacuje jako nuklearni, jaderni, elementarni, zakladni
apod.). Je pro ni typické, ze je formovéna ve spolecné domacnosti, pievazuji v ni uzsi
davérné kontakty, spoleéné zajmy a vzajemna solidarita. Vedle nuklearni rodiny
sociologové uvadeéji i rodinu Sirsi, ktera se vedle rodiny nukledrni sklada z SirSiho
okruhu ptibuznych a je minimalné€ tfigeneracni, tzn. Ze ji tvoti vlastni zdkladni rodina,
nuklearni rodina rodi¢d a alespon jedna nuklearni rodina ditste.3! Etymologicky pohled
na rodinu uvadi Svétlikova. Rodina podle ni souvisi ,,... Srodem jako pocetnou
cinnost, kterou rodina vykonava je rodit potomky.*3? Détsky psycholog Matg&jéek vsak
v kontextu pojmu rodiny poukazuje na to, Ze nezalezi na tom, jestli je dit€¢ vychovavano
rodi¢i v roding s pokrevnimi vazbami, svobodnym parem nebo v ndhradni roding. ,,Dité
za své rodice prijima ty, kdo se k nému matersky a otcovsky chovaji — a je pro néj zcela

nepodstatné, zdali tihle jeho lidé na to maji ¢i nemaji potvrzeni z porodnice.*3

1. 2. 2 Funkce rodiny
Piestoze jednotlivé rodiny maji rozmanit¢ formy a podoby, lze u kazdé poukézat
a popsat Ctyfi zakladni funkce, mezi které patii funkce biologicko-reprodukéni,

ekonomickd, socializa¢né-vychovna a emocionalni. I tyto funkce se s vyvojem rodiny

2 HOHNE, S. Rodina a zaméstndni s ohledem na rodinny Zivot, s. 12.
3% BURGEROVA, M. in KOCUROVA, M. et al. Rodina v Il. decenniu 21. stoleti, s. 25.

31 Srov. Sociologicka encyklopedie [on-line]. Dostupné na WWW:

<https://encyklopedie.soc.cas.cz/w/Rodina>.
%2 SVETLIKOVA, J. et al. Psychoedukdcia, s. 76.

8 MATEICEK, Z. Co déti nejvic potiebuji, s. 34.
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v pribe¢hu déjin meénily. Diky naplnéni téchto ctyf funkei rodiny dochédzi u déti
k postupnému formovani jejich osobnosti, socializaci a plnohodnotné piipravé na

budouci samostatny zivot.

Biologicko-reproduk¢ni funkce rodiny zajiStuje pokracovani lidského rodu.
V tradi¢ni spolecnosti byla Zena vedena k tomu, aby se dobie vdala, postarala se
o manzela a domacnost, porodila nékolik déti a ty fadné vychovala. Z dnesniho pohledu
tak umoznovala uspokojit biologické a sexudlni potieby rodiny a zajistit pokracovani

lidské generace.®*

V soucasn¢ postmaterialistické spolecnosti manzelstvi jiz neni
nezbytné nutnou podminkou pro zaloZeni rodiny. V dnesni dobé neni vyjimkou i to, ze
zena matefstvi odklada nebo ho vibec neplanuje. O trendech vyvoje zvySujiciho se
podilu bezdétnych zenskych generaci nebo o zvysSujicim se pocétu rozenych déti
svobodnych matek se zmifiuje napiiklad Rychtatikova.®® Biologicko-reprodukéni funkci
rodiny ovliviiuji i ¢asté potiZze s poCetim potomka. Diky moderni 1ékaiské veédé vSak
existuji feSeni v podobé umélého oplodnéni, implantace vajicka do téla Zeny apod.
Etickym otazkam, které souviseji s témito zakroky, Urbanovska oponuje tim, ze diky
zminénym novym mMmoznostem zplozeni ditéte: ,,... k ohroZeni vyznamu materstvi
nedochdzi. Naopak, umoznéni materstvi Zenam, kterym by za jinych okolnosti bylo
upreno, ale zejména zajem a vyuZiti techto moznosti jsou jen dokladem zdajmu
0 mateistvi a rodicovstvi jako takové a pOtvrzeni hodnoty této Zivotni role.
Urbanovska piesto poukazuje na to, ze umélé oplodnéni nebo adopce mohou znacné
posunout zplisob chdpani pojmu rodina, a to diky témto mozZnostem pro single Zeny

nebo homosexudlni pary.3’

Ekonomicka funkce rodiny umoZiluje zabezpecit materialni potfeby jednotlivym
¢lenim domacnosti. Mezi ty zakladni patii napt. bydleni, strava, obleceni, S$kolni
a pracovni pomucky. Déle pak prostiedky k zajisténi vybaveni pro volnocasové aktivity,

vzdélavani, cestovani apod. Psychologové poukazuji na to, ze socio-ekonomicky

3 Srov. URBANOVSKA, E. in DOKOUPILOVA et al. Rodina a dité se zdravotnim postizenim, s. 20-21.
3% Srov. RYCHTARIKOVA, J. et al. Rodina, partnerstvi a demografické starnuti, s. 14-19.
36 URBANOVSKA, E. in DOKOUPILOVA et al. Rodina a dité se zdravotnim postizenim, S. 20.

37 Srov. URBANOVSKA, E. in DOKOUPILOVA et al. Rodina a dité se zdravotnim postizenim, s. 20-21.
nebo POLASKOVA, E. Planovand lesbickd rodina: klicové aspekty prechodu k rodicovstvi, s. 33-62.
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standart rodiny Casto ovliviiuje psychiku ditéte a finanéni moznosti rodiny vyznamné
ovlivituji naplnéni ocekdvani a potieb ¢lend rodiny. Piesto neptiznivou ekonomickou
situaci rodiny lze i v dne$ni konzumné zaméiené spole¢nosti kompenzovat vychovou

v podobé velké emocionalni podpory a vlidnym rodinnym zazemim.*

Socializa¢né-vychovna funkce se zamétfuje na vychovu déti pro Zivot ve
spoleCnosti tak, aby se diky sezndmeni se spoleCenskymi normami a zvyky,
respektovanim vytycenych hranic spolecenského jedndni, pochopeni dusledkt
porusovani téchto norem a zvyki a nesenim odpovédnosti za svoje ¢iny, dokézaly tyto
déti obstat ve spole¢nosti. Rodina by méla déti na této nelehké zivotni cesté podpofit
a pomoci jim vyznat se v Casto slozitych Zivotnich situacich. Podpofit je v samostatné
volbé a rozhodovani, naudit je kriticky myslet. ,,Rodina je vtomto ohledu
nenahraditelnd a nezastupitelnd, a to vlivem jedinecnych a osobitych citovych vazeb
a propojeni funkce vychovné-socializacni a funkce emociondlni.“*® Sociologové
zminuji, Ze vedle socializacniho dosahu rodiny na déti vzristd v dneSni dob& vyznam
socializa¢niho ptsobeni i mlad$i generace na star$i. Prodluzujicim se souzitim mladé,
sttedni a star$i generace se stava socializa¢ni funkce rodiny dulezitym prvkem
pfedev§im pro star$i Cleny rodiny, kterym intenzita socidlnich vztahli ve spolecnosti

z riiznych divodt oslabuje a klesa.*

Emocionélni funkci rodiny Matéjcek vymezuje jako: ,,... poskytovani citového
zdzemi, pocitu bezpeci a jistoty svym cleniim.“*t Uspokojovani citovych potieb nelze
vazat na veék. Jistotu, bezpeci, diivéru, moznost vyjadrit svoje emoce nebo svérit se je
dulezité nejen pro déti, ale i pro dospélé. To vSak zajisti pouze funkéni rodina. Pokud
tomu tak neni, ¢asto dochazi i u dospélého jedince, ktery v dysfunkéni roding vyrostl,
k projevim destruktivniho a agresivniho chovani, neschopnosti projevovat své emoce
nebo vyzadovani citovych projevli od okoli. Emocionalni funkci nemusi vzdy nutné

naplnovat nuklearni rodina. Citové zadzemi, podporu a bezpeci mize ¢lenim rodiny

% Srov. URBANOVSKA, E. in DOKOUPILOVA et al. Rodina a dité se zdravotnim postizenim, s. 22-23.
3 URBANOVSKA, E. in DOKOUPILOVA et al. Rodina a dité se zdravotnim postizenim, s. 23.
40 Srov. KRAUS, B. Spolecnost, rodina a socidlni deviace, s. 135.

4 MATEJCEK in URBANOVSKA, E. in DOKOUPILOVA et al. Rodina a dité se zdravotnim

postiZenim, s. 25.
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zajistit 1 SirSi rodina, oblibeny ucitel nebo vedouci zajmového krouzku. Nikdy vSak
nebude mit takto saturovand emocionalni funkce plné naplnéni jako u €lend v nejblizsi

roding.*?

1. 2. 3 Charakteristika soucasné rodiny

Socialni zmény v dnesni spolecnosti se odrazi i na podob¢ soucasné rodiny. Kraus je
popisuje na nékolika ukazatelich. V oblasti demografické situace zminuje napiiklad
starnuti populace, posun véku snoubenc pfi vstupu do prvniho manzelstvi nebo
vyrazny pokles porodnosti, s tim, Ze stoupd pocet mladych lidi, ktefi zalozeni rodiny
neplanuji vlibec. Mize za to ekonomicka situace jedincii, zaméfeni na profesni rdst
nebo rozsifujici se ndzor, ze rodicovstvi je slozité a ndrocné, bez déti a odpoveédnosti za
jejich vychovu je zivot snadnéjs$i. Roste pocet neuplnych rodin, kde nepfitomnost
jednoho rodice, predev§im otce, ma nasledné¢ velky negativni vliv na rozvoj osobnosti
ditéte. Dalsi oblasti, kterou Kraus nazyva demokratizace rodinného Zivota, a ktera se
vyrazné proménuje, je v oblasti emancipace Zen, jejich vzristajici kvalifikovanost,
posun Vv hodnotové orientaci a zménu rodinnych roli s poklesem autority muzd, otct.
Demokratizacni tendence lze zaznamenat nejen ve vztazich mezi manzeli, ale 1 na
K omezeni vnimani role autorit nebo ztraté jakychkoliv zabran v jednani. Ekonomicka
situace rodiny se téz znacn€ promeénila. Je fada rodin, v nichz nezaméstnanost
a zadluzenost vede k chudobé vedouci az ke kriminalnimu jednani. Casto dochazi
I kdruhému extrému v podobé nadmérného blahobytu rodiny, kdy zpenéZovanim
détstvi s neimérnym kapesnym dochéazi k projeviim, jako je zavislost na alkoholu,
drogach nebo hraéstvi. Dalsim problémem pro rodinu mtize byt izolovanost rodin nebo
omezeni vzajemné komunikace, pomoci nebo sdileni z4zitki, radosti 1 starosti. Velky
vliv na rodinny Zivot m& zména Zivotniho stylu rodin ovlivnéného predevsim

konzumnim zp@isobem Zivota a médii.*®

Kraus se dale zamysli nad tim, Ze rodina se v dneSni dobé nachdzi v nové

vvvvvv

42 Srov. URBANOVSKA, E. in DOKOUPILOVA et al. Rodina a dité se zdravotnim postizenim, S. 25-27.

% Srov. KRAUS, B. Spolecnost, rodina a socidlni deviace, s. 127-133.
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vibec neplni. Presto fika, zZe: ,,... pres vSechny problémy a peripetie, ziiStava rodinné
souziti ve své podstaté nepostradatelnou a tézko nahraditelnou instituci pro dospéle,
natoz pro deti, a je jen otdazkou, v jaké podobé a co je mozné udélat pro upevnéni jeji

pozice V nasem Zivoté.“*

1. 2. 4 Socialni sit’ rodiny

Matousek uvadi, ze pokud se mluvi o rodin¢, obecné se za ni povazuje uplna rodina
nuklearni. Ale ani tato rodina neni Uplné samostatnou, sob&sta¢nou, autonomni
jednotkou. Schopnost rodiny vychovavat déti a ustat zivotni krize je zavisla na tom, jak
je rodina propojena se svym socialnim okolim. Tu Matousek nazyva socialni sit’ rodiny.
Do této sité¢ zafazuje rodiny na sobé zavislé, a to nejen piibuzensky. Vedle rodin
pokrevné ptibuznych sem patii i rodiny piatel a znamych. Do rodinné socialni sit¢ dale

zafazuje i profesionaly pracujici v institucich, které s rodinou pracuji.*®

Rozsah podpiirné sité rodiny je vyznamny pfi zavazné rodinné udélosti. Kabele
vni maji nejbliz§i piibuzni, pfedevS§im matka matky ditéte. Pii narozeni ditcte
s postizenim velikost a kvalita podpurné sité pomaha v adaptaci s touto narocnou

udalosti.*®

Socialni sit’ rodiny je propojena i1 s mistem, kde rodina zije. MatouSek pro toto
misto pouzivd termin mapa. Tato mapa znazorfiuje predevSim jak a kde je rodina
zapojena do mistni komunity, ktera mista jsou pro ni bezpe¢na nebo kterd mista by méla
nav§tévovat. Tato mapa miZe pomoci pifi hledani socidlnich sluzeb nebo rodin

s podobnymi problémy.*’

# KRAUS, B. Spolecnost, rodina a socidlni deviace, s. 127-133.
% Srov. MATOUSEK, O. Rodina jako instituce a vztahova sit, s. 84.
%6 Srov. KABELE, J. in Matousek, O. Rodina jako instituce a vztahova sit, s. 84.

47 Srov. MATOUSEK, O. Rodina jako instituce a vztahova sit, s. 85.
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1. 3 Dité s tézkym kombinovanym postiZenim

Obecné Ize Fict, ze détstvi predstavuje vyznamnou etapu v Zivoté ¢lovéka. Cim je dité
mladsi, tim vice musi byt dbano na napliiovani jeho potieb. O to vice to plati pro dité se
zdravotnim postizenim, v kontextu této prace pro dit¢ stézkym kombinovanym

postizenim.

1. 3. 1 Vymezeni pojmu dité

V obcanském a rodinném pravu se pojmu dit¢ pouzivad pro oznaceni celozivotniho
ptibuzenského poméru vici rodi¢im. Obecné se vSak za dit€¢ povaZzuje osoba v prvnim
obdobi svého zivota nazyvaného détstvi. Hranice détstvi je pohybliva. Z pohledu
psychologie i sociologie se détstvi uréuje biologickym vékem jedince. Psychologie
pouziva vyvojovych stupiiti zaloZzenych na biologickych, osobnostnich a socializa¢nich
kritérii, a to od prenatalniho obdobi az po starsi Skolni vék piekryvajici se s pubescenci.
Sociologie détstvi Cleni na ctyfi zakladni obdobi, a to podle struktury ¢innosti. Tzn. od
biologické adaptace a vytvareni senzomotorickych schémat ve véku jednoho roku az po
veék patnacti let, kdy fyziologické zmény u jedince vyvolavaji zmény v oblastech
emocionality a socializace.** Z pohledu prava détstvi za¢ind narozenim a konéi
dosazenim dospélosti, v pravnim jazyce tedy dosazenim zletilosti. To potvrzuje
naptiklad Umluva Organizace spojenych narodd o pravech ditdte, kde se
v ¢lanku 1 piSe: ,,Pro ucely této umluvy se ditétem rozumi kazda lidska bytost mladsi
osmnacti let, pokud podle pravniho Fadu, jenz se na dite vztahuje, neni zletilosti
dosazeno drive.”*® Podobné je to i v deském pravnim fadu, kde se za dité& povazuje
osoba nezletild. V ¢eském Obcanském zakoniku ¢. 89/2012 Sb. je v § 30 uvedeno:

»wZletilosti se nabyva dovrsenim osmndctého roku veku.”°

® Sociologickd encyklopedie [on-line]. Dostupné na WWW: <https://encyklopedie.soc.cas.cz/w/Détstvi>.

49 Umluva 0 pravech ditete [on-line]. Dostupné na WWW:
<https://www.unicef.cz/odkazove_zdroje_textove materialy/prava_deti/umluva_o_pravech_ditete-

plne_zneni.pdf>.

50 Obcansky zdakonik [on-line]. Dostupné na WWW: <http://obcanskyzakonik.justice.cz/index.php>.
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1. 3. 2 Dité a jeho potieby

Détstvi piedstavuje vyznamnou &ast v Zivoté ¢lovéka. Cim je dité mladsi, tim vice musi
byt dbano na napliiovani jeho potieb. Pro naplnéni détskych potieb je nutné, aby rodice
znali svoje dité a respektovali jeho individualitu. Kukla uvadi, ze potieby ditéte zavisi
na véku, pohlavi, zdravotnim stavu a prostfedi, ve kterém vyrustad. Dé&tské potreby dale

rozdéluje na:

e biologické — mnozstvi a kvalita vyzivy odpovidajici veéku ditéte; hygiena
Vv podobé Cistoty, tepla, svétla, hluku; potfeba dostatecné obranyschopnosti
V podobé ockovani; potieba stimulace pomoci podnétli pro nervovou soustavu

ovlivilujici psychomotoricky vyvoj ditéte; preventivni, rehabilita¢ni péce apod.

e psychické — potteba nalezit¢tho pfivodu podnéti ve vhodny cas, mnozstvi
a kvalité; potfeba védomi vlastniho ja na zakladé piijeti lidi predevsim v jeho
nejbliz§im okoli; potifeba smysluplnosti svéta; potieba jistoty a bezpeci a potieba

oteviené budoucnosti.

e socialni — zajiSténi bydleni a svého prostoru; zajisténi obleCeni, obuti apod.;

potieba lasky a pfijeti, potfeba identifikace.

e potieba ucit se — déti potfebuji neomezené moznosti hrat si s pevné stanovenymi
hranicemi; dospéli by jim méli slouzit jako vzor; détské chyby by mély byt
vnimany jako dulezité kroky v procesu uceni a nemaji byt divodem ke kritice
a zesmésnovani ditéte.

e vyvojové — motivace K osobnostnimu ristu a vyvoji; vyhledavani a poznavani

novych poznatki, ¢innosti a dovednosti.>

Kukla upozorfiuje na to, Ze saturace potieb ditéte vyrazné ovliviiuje jeho celkovy rozvoj
osobnosti. Jakékoliv dlouhodobé nenaplnéni odivodnénych potieb vede k deprivaci. Ta
se mize projevit neschopnosti se pfizpusobeni, apatii nebo az vyusténim K asocialnimu
kriminalnimu chovani. Dodava: ,,Obecné muzeme 7ict, ze kazdé dité ma byt chténé,

zdravé, V bezpeci, vzdélané a milované.*>?

1 Srov. KUKLA, L. Socidlni a preventivni pediatrie, s. 131-133.

52 KUKLA, L. Socidlni a preventivni pediatrie, s. 133.

23



1. 3. 3 Dité a jeho prava

Mezi pravni dokumenty, které se vztahuji k ditéti lze zafadit astavné-pravni dokumenty
v podobé Listiny zakladnich prav a svobod nebo Ustavy Ceské republiky
a mezinarodné-pravni dokumenty v podobé Umluvy o pravech ditéte nebo Evropskou
umluvu o vykonu prav ditéte apod. Z Ceské legislativy je nutné zminit zakon o socialné-
pravni ochran¢ déti. Tyto pravni normy popisuji tyto zakladni principy vztahujici se

k Zivotu ditéte:
e, prosazovani nejlepsiho zajmu ditete;
e nepostradatelny vyznam rodiny;
e nepripustnost diskriminace;

e maximalni ochrana pred nepriznivymi VlIivy a podminkami (a to jiz pred

narozenim);
o plnd pravni subjektivita ditete;
e respektovani jeho nazoru, je-li schopno jej formulovat;
® ucast na verejném zZivote,

e plnohodnotné zastoupeni zajmu a prospéchu ditéte.*>

1. 3. 4 Dité s téZkym kombinovanym postiZzenim

Pro souslovi kombinovand postizeni nenajdeme v dostupné literatufe jednotnou
charakteristiku. Tato postiZeni totiz piedstavuji velice Sirokou $kalu postizeni v oblasti
fyzickych, psychickych 1 socidlnich funkeci, které se mohou vzdjemné prolinat
a ovliviovat. Slovnik specialni pedagogiky povazuje za tézké postizeni: ,, Komplex
omezeni cloveéka jako celku ve vSech jeho prozZitkovych sférach a vyrazovych
moznostech. Podstatné jsou omezeny a zméneny schopnosti emocionalni, kognitivni
a telesné, ale také socidlni a komunikacni. Tezké postizeni predstavUje pro zucastnéné

interakcni partnery omezeni, které ztézuje zdkladni kontakt mezi dvéma osobami.

53 KUKLA, L. Socidini a preventivni pediatrie, s. 134.

54 VALENTA, M. et al. Slovnik specidlni pedagogiky, s. 148.
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Opatiilova pfiblizuje zahraniéni pravni definici tézkého zdravotniho postizeni: ,,Za
Jjedince s tezkym postizenim Je povazovdana osoba, kterda ma tézkou fyzickou nebo
dusevni poruchu, ktera vaziné omezuje jednu nebo vice funkcnich kapacit (napr.
motoriku, komunikaci, sebeobsluhu, interpersonalni dovednosti nebo pracovni
dovednosti), jejichz pracovni rehabilitace vyzaduje vice odbornych rehabilitacnich
sluzeb, a t0 po delsi dobu”°. V &eském prostiedi mézeme vychazet z vyhlasky
¢. 147/2011 Sb., kterou se zménila vyhlaska ¢. 73/2005 Sb., o vzdélavani déti, zaku
a studentd se specialnimi vzd¢lavacimi potfebami a déti, zaka a studentd mimofadné
nadanych. V t¢ jsou definovani zaci s tézkym zdravotnim postizenim: ,, Za zdky s tezkym
zdravotnim postizenim se pro ucely této vyhlasky povazuji zZaci s tézkym zrakovym
postizenim, s tézkym sluchovym postizenim, s tezkym télesnym postizenim, S tézkou
poruchou dorozumivacich schopnosti, hluchoslepi, se soubéznym postizenim vice
vadami, s autismem, s teézkym télesnym nebo stredné tézkym, tézkym ci hlubokym
mentdlnim postizenim. Témto Zakim s ohledem na rozsah specialnich vzdélavacich

potieb Ndlei nejvyssi mira podpiirnych opatieni”™.

Kombinované postizeni, tedy soubézné vice vadami, 1ze oznacit a rozdé¢lit dle
Slovniku specialni pedagogiky do tfi skupin. Prvni skupina ma za spole¢ny znak
mentéalni retardaci, ktera je determinujicim faktorem pro nejvice dosazitelny stupeit
vzdélavani. Druhd skupina zahrnuje kombinaci postizeni télesného, smyslového
a naruSené¢ komunikacni schopnosti bez pfidruzeného mentalniho postizeni, kdy
specifickou skupinu tvofi déti a Zaci s hluchoslepotou a tieti skupinu tvoii déti a zaci
s poruchou autistického spektra.>” Specialné pedagogicky vykladovy slovnik popisuje
osoby s tézkym kombinovanym postizenim jako jedince, ktefi pottebuji: ,, ...rozsahlou

podporu ve vice nez jedné vyznamnéjsi ¢innosti, aby se mohli podilet na integrovanych

5 OPATRILOVA, D. Edukace 0s0b s t¢zkym postizenim a soubéznym postizenim vice vadami, s. 13.

%vyhldska é. 14772011 Sh. [on-line]. Dostupné na WWW:
<http://www.inkluze.upol.cz/portal/Download/legislativa/VVyhlaska_c__ 1472011 ze dne 25 5 2011
_kterou_se_meni_vyhlaska_c_732005_Sb__ o _vzdelavani_deti__zaku_a_studentu_se_specialnimi_vzd

elavacimi_potrebami_a deti_zaku_a studentu_mimoradne_nadanych.pdf>.

5" Srov. VALENTA, M. et al. Slovnik specidlni pedagogiky, s. 148.
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spolecenskych aktivitach a tésit se z kvality Zivota, ktera je dosazitelna lidem s mensim

nebo Zadnym postizenim. 8

Vitkova ptedchozi shrnuje do spoleénych znaki tézkého kombinovaného
postizeni. Prvnim znakem je poSkozeni centralnich nervovych funkci, které vyrazné
zpusobuje naruseni Koordinujicich centralnich systému, jenz fidi a uskute¢fiuji vnimani,
pohyb a nasledné umoznujici jejich zpracovani. Druhym znakem je vyrazné omezena
schopnost orientace ve svém prostiedi, vyznat se v ném, moznost Zmenit ho a nasledné
si tak postupné vybudovat vlastni kognitivni struktury. Ttfetim znakem je omezeni
v pohybovych schopnostech. Ctvrtym znakem je vyrazné omezeni ve zpracovani
pfijimanych informaci, v interpretacnich schopnostech vnimaného a nasledné¢ tak

omezeni ve schopnosti se vyjadiovat.>®

1. 4 Specifika rodicovstvi u ditéte s postizenim

vvvvv

zivot. Rodina po narozeni ditéte s postizenim €asto prochdzi krizi. VSichni jeji ¢lenové
feSi neobvyklé situace nebo naplnéni svych specifickych potfeb. Rad¢é rodin se
nedostava pomoci, at’ uz z vlastni rodiny nebo profesionalnich socialnich sluzeb. I pies

vSechny nesnaze vSak rodina mlze prozivat alespoil aste¢né plnohodnotny Zivot.

1. 4. 1 Rodina ditéte se zdravotnim postiZenim

Narozeni ditéte je vyznamny Zivotni okamzik, ktery pifinasi velké zmény v osobni,
partnerské i spolecenské roving. ,,0d narozeni prvniho ditéte se stava rodicovstvi
organizacnim principem Zivota partneru, pritom Zasadnim zpusobem zasahuje
prredevsim do zivotniho béhu Zeny.“®° Kazdy par, kterému se narodi dit, ziskava dvé na

sob¢ nezavislé zivotni role. Jsou jimi partnerstvi a rodiCovstvi. Narozeni ditéte by nikdy

58 7IKL, P. a BENDOVA, P. Specidlné pedagogicky vykladovy slovnik: (somatopedie, psychopedie,
logopedie), s. 101.

59 Srov. VITKOVA, M. Somatopedické aspekty, s. 193-195.

8 HOHNE, S. Rodina a zaméstnani s ohledem na rodinny cyklus, s. 23.
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nem¢lo ohrozit fungovani partnerské roviny vztahu. Presto ¢asto po ptichodu ditéte tato
partnerska rovina siln¢ ustupuje do pozadi, a jesté¢ vice to plati u rodin po narozeni
ditéte se zdravotnim postizenim. Upozornuje na to naptiklad specialni pedagog Jiii
Kantor, ktery uvadi, Ze obrovské riziko pro vzajemny vztah znamend dlouhodobé
trvajici  situace, kdy ve vztahu prestiva fungovat partnerskd rovina
a jeden nebo oba dva se soustiedi pouze na roli rodi¢e. Dodava, Ze narozeni ditéte
s postizenim je naroéné nejen fyzicky, ale hlavné psychicky.®! ..V Zivoté cloveka existuje
velmi mdlo tolik ndrocnych situaci, jakou je ta, v niz se dozvidd o tézké nemoci ci
zdravotnim postizeni blizké osoby (ditéte, rodice, dalsiho piibuzného).“%? Reakce rodich
na narozeni ditéte s postizenim je vzdy zavisla na nékolika faktorech. Vagnerova je

rozd¢luje:

e kvalita vztahu k ditéti béhem t€hotenstvi a porodu;

e kvalita vztahu rodi¢u;

e zmeény, které ovlivni zivot rodiny po narozeni ditéte s postizenim;
e schopnost zvladat stres na urovni jedince i rodiny;

e podpiirna socialni sit’ rodi¢a.%®

Emocionalni pfijeti ditéte s postizenim je piedev§im pro otce velice naro¢né
a Castokrat pravé otcové mohou pocitovat tendenci Uniku od rodiny. Tyto rizikové
situace mnohdy naru$i vzajemny partnersky vztah.** Pediatr Lubomir Kukla
zmifuje fadu vyzkumit, z nichz vyplyva, Ze velkd psychicka zatéZ rodiny po narozeni
ditéte s postizenim Casto vede k rozpadu rodiny. Matka se obé&tuje v péci o dité a otec
naro¢nou situaci fesi odchodem zrodiny. Vys$i rozvodovost u téchto rodin to jen
doklada.®® Poukazuje na to i Hanakova: ,fungujici partnerska rovina je v pripadé rodin

Sdetmi se zdravotnim postizenim duleZitou slozkou celého rodinného systému

61 Srov. KANTOR, J. et al. Psychosocidlni aspekty omezeni hybnosti, s. 52.

62 MICHALIK, J. et al. Rodina pecujici o ¢lena se zdravotnim postizenim — kvalita Zivota, s. 68.
83 Srov. SPATENKOVA, N. et al. Krizovd intervence pro praxi, s. 79.

8 Srov. KANTOR, J. et al. Psychosocidlni aspekty omezeni hybnosti, s. 52.

8 Srov. KUKLA, L. et al. Socidlni a preventivni pediatrie v soucasném pojeti, s. 179.
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a vztahi.“%® Na to upozortiuje i zmitiovany Kantor, ktery povazuje podporu a rozvoj
muze zlepsit a roz§ifit zkuSenosti a dovednosti potiebné pro péci o dité s postizenim

i vzajemny citovy vztah utvafejici se mezi ditdtem a ostatnimi ¢leny rodiny.%’

1. 4. 2 Rodina a vyrovnani se s postiZzenim ditéte

vvvvv

a pro vSechny €leny rodiny oproti jinym rodindm velmi netypicky. Handkova uvadi, ze:
Uz narozeni ditéte se zdvaznou vadou nebo poruchou je natolik obtiznd uddlost, Ze
byva nekdy srovnavina napi. s umrtim clena rodiny.“®® Rodina po narozeni ditéte
S postizenim prochazi krizi, setkdva se s novymi problémy nebo musi ménit fadu
predstav. To potvrzuje i Matousek: Vsechny hodnoty, ktere dite pro rodice predstavuje,
Jsou ohrozeny.“® Rada psychologickych vyzkumii potvrzuje, Ze rodina v takové situaci
prochazi nékolika fazemi procesu vyrovndvani se s obtiznou zivotni situaci ditéte
s postizenim. Tyto faze maji ur€itou posloupnost. Jejich intenzita a délka trvani je

u kazdé rodiny velmi individualni.”
Podle Spatenkové krize rodinu ovliviiuje na téchto irovnich:

e behavioralni (uspofadani organizace a péce o rodinu, planovani ¢asu, osvojeni si
netradi¢nich pécovych ukont aj.);

e emocni (emoc¢ni vyrovnani smutku, viny, bezmocnosti apod.);

o fyzické (somatické projevy narocné situace);

e interpersondlni (odezva okoli, pocit odliSnosti aj.);

e kognitivni (dovednost zpracovat vnimat zménu planti, o¢ekavani apod.).”*

86 HANAKOVA, A. in DOKOUPILOVA, L. et al. Rodina a dité se zdravotnim postizenim, S. 30.

67 Srov. KANTOR, J. et al. Psychosocidlni aspekty omezeni hybnosti, s. 52.

88 HANAKOVA, A. in DOKOUPILOVA, L. et al. Rodina a dité se zdravotnim postizenim, S. 31.

8 MATOUSEK, O. Rodina jako instituce a vztahova sit, s. 123.

70 Srov. HANAKOVA, A. in DOKOUPILOVA, 1. et al. Rodina a dité se zdravotnim postizenim, S. 31.

71 Srov. SPATENKOVA, N. et al. Krizovd intervence pro praxi, s. 82.
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Michalik zdlraziuje, ze velky vliv pfi praci srodinou ditéte se zdravotnim
postizenim ma i celkova progndza postizeni ditéte, fyzickd a Casova narocnost péce,
finanéni moznosti rodiny, dostupnost socidlnich sluzeb nebo role ¢&lena rodiny.’?

Spatenkova dale zdiraznuje, co na reakci rodict ptisobi:

e Kkvalita vztahu k ditéti;
e kvalita vztahu rodict;
e zmény, které¢ doprovazi narozeni ditéte s postizenim;
e forma zvladani stresu;

e dostupnost socialni podpory rodi¢.”

Psychologové popisuji Sest typickych fazi, které nasleduji po sdéleni tézké diagndzy

jejich ditéte. Jankovsky je popisuje podle Kiibler-Rossové:

1. Faze nulitni — rodi¢ si moznost narozeni ditéte s postizenim uvédomuje, ale
nepiipousti si ji;

2. Faze soku — rodi€ zaziva silnou emocni reakci na neo¢ekavanou realitu, deziluzi
a zklamani s pocitem ztraty vSech nadéji. Rodice si Casto pokladaji otazku, proc¢
prave jim se narodilo dité s postiZzenim;

3. Faze popreni — rodiCe prechéazeji na taktiku s cilem popteni reality. Nepiipousti
si pravdu. Vyhledavaji dal$i odborniky s nad¢ji, Ze od nich dostanou ptiznivéjsi
zpravy. Néktefi vyhledavaji 1écitele, smlouvaji s Bohem;

4. Faze agrese — rodiCe obvinuji sebe i odborniky, ktefi se o dité staraji. Mohou
obvinovat a atocit 1 na vlastni dite;

5. Faze deprese — rodiCe prozivaji velky smutek, pocit viny a vlastniho selhani.
Situaci mohou vnimat jako trest. Nékdy se dostavaji do socialni izolace. Dochazi
k celkovému vycerpani. V této fazi dokaze naslouchajici odbornik zlomit zivotni
krizi, kdy si rodi¢e mohou uvédomit, Ze neni nic ztraceno. Mohou zazivat nad¢ji
S postupnym ndvratem do bézné reality;

6. Faze vyrovnani se s akceptaci situace — u rodicl se zmiriiuje deprese, uzkost

a napé€ti. Pfijimaji své dit€ s postizenim takové, jaké je. Hledaji feSeni pro

2 MICHALIK, J. et al. Kvalita Zivota osob pecujicich a osob se zdravotnim postizenim., s. 133-135.

3 Srov. SPATENKOVA, N. et al. Krizovd intervence pro praxi, s. 79.
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budoucnost a oteviraji se svétu kolem sebe. Mohou tuto novou zivotni situaci
brat jako velkou vyzvu a ukol, jehoz splnéni muze byt jejich novym smyslem

Zivota.”

Jinak charakterizuje tyto faze psycholog Helus. Jejich popis by mél rodinam pomoci

porozumét tomu, ¢im prochézi a nasledné pak odborniktim k volbé vhodné intervence:

1. Stadium traumatu (ma dvé substadia):

e Trauma ndrazu — dochazi k silnym emocim po sdéleni, ze dit€¢ ma zdravotni
postizeni. Stadium doprovazi neschopnost komunikace s pocity zoufalstvi, viny,
bezradnosti. Stres je doprovazen somatickymi problémy.

e Dochazi to naplno — trauma se pfesunuje do pozice neznalosti feSeni
jednotlivych problémi s pocity strachu nezvladatelnosti situace.

Odbornici by se v této fazi méli soustfedit na citovou podporu rodiny. Poskytovat
informace pro zaklddani prvotnich zkuSenosti. V pfipadé potieby je moznéd obezietna

medikace.

2. Stadium posttraumatické (ma dvé podstadia):

e Hidasi se ostrivky pocitii a ndpadii, Ze to a ono lze dokdazat — prvni naznaky
objevt, ze dit€¢ s postizenim si zaslouzi lasku, obétavost, je Clenem rodiny.
Ptesto Casté pochyby, zmatek a zoufalstvi.

e Matna vize pevniny — vznikaji predstavy moznosti feSeni problémi a zvladani

ukold, které rodiny musi zvladnout, zatim v podobé¢ tivah a fantazii.

3. Stadium iluzivniho zvladnuti — rodi¢e maji pocit, Ze zacinaji situaci zvladat.
Casté az euforické nalady nad nalezenim své role s moznosti feSeni probléma,
které viak piekryvaji skuteénost, Ze nic vyfeSeno zatim neni. Casto dochézi
K projeviim obrannych mechanizmui, které maji za cil nepfipustit si nezvladnuti
situace rodiny.

Intervence by méla v tomto stadiu byt zamétfena na podporu optimismu a zaroven na

ptipravu K tomu, Ze potize a problémy jsou a budou, ale daji se vyfesit.

74 Srov. JANKOVSKY, J. Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postizenim, s. 60-63.
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4. Stadium recidivy traumatu — obvykle je jednim z nejhorsich obdobi. Uvédoméni
si redlné skuteCnosti, nemoznosti splnéni prani, cesta zpét nevede. Obdobi
doprovazi silny stres projevujici se 1 v somatickych problémech.

Intervence by méla byt zaméiena na podporu pozitivniho obrazu budoucnosti zalozené

na konkrétnich kladnych Gspésich a udalostech z predchoziho obdobi.

5. Stadium stabilizace — rodina vidi svoji realnou situaci, vytvaii si svlij ustaleny
osobity zivotni styl. Hleda pomoc ve svém okoli, pfestava se citit jako nékdo,
kdo je vytésnén na okraj spolecnosti. Budoucnost si jiz nepfedstavuje jen
s obavami, ale i s ukoly, které bude umét plnit.

Intervence by méla byt zamétena na podporu ziskavani informaci, prohlubovani reflexe

danych situaci a upeviiovani vzajemnych vztaht.”

6. Stidium seberealizace v nalezeném Zivotnim smyslu a poslani — rodina
nastoupila na cestu pochopeni moznosti jit dal. Rodina jiz neni pouhym
konzumentem pomoci a podpory, ale je schopna podporovat a pomahat. Je silna

a identicka.

U déti s tézkym postizenim stoji vzdy rodice pied rozhodnutim, zda bude pro dité
1 rodinu lepsi, aby dité zlstalo v domaci nebo ustavni péci. Rozhodnuti pro tstavni péci
mize byt pro ¢leny domacnosti dal§im traumatem. Domaci péce pak mize znamenat
netnosnou zatéz. Odbornici doporucuji zvazovat moZznost vyuzivat dostupna denni
centra pro déti s postizenim, kterd castecné mohou pomoci s naro¢nou kazdodenni
podporou a péci o takové dit€. Ve vSech piipadech vsak Casto dochazi k ovlivnéni
vztah@l v roding, ovlivnéni jsou i sourozenecké vztahy.”® O psychologickych ziscich
a ztratdch rodic¢l déti s postizenim piSe napiiklad ve své disertaéni praci Vancura.
Rodina po vyrovnani se s postizenim ditéte mtze piehodnotit dosavadni hodnoty
a dosahnout obohaceni v podobé zvyseni osobni sily, zlepSeni soudrznosti rodiny,

nalezeni smyslu Zivota apod.”’

75 Srov. HELUS, Z. in KOCUROVA, M. et al. Rodina v II. decenniu 21. stolet, s. 64-73.
6 Srov. MATOUSEK, O. Rodina jako instituce a vztahova sit, s. 124.

7 Srov. VANCURA, I. Psychologické zisky a ztréty rodicii déti s mentdlnim postizenim, s. 120-138.
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1. 4. 3 Saturace psychickych potieb rodici

Vagnerova uvadi, ze narozeni ditéte s postizenim casto zkomplikuje saturaci fady

psychickych rodi¢ovskych potieb, které zdravym potomkem byvaji napliiovany piimo

nebo za pomoci kladné socialni odezvy.

Potieba novych podnétii — reakce ditéte s postizenim byvaji odlisSné, omezené,
maji malou intenzitu a mohou byt pro rodi¢e az nepiijemné. Rodi¢im mnohdy
chybi zpétnd vazba na své rodiCovské jednédni. Projevy ditéte s postizenim
mohou u rodi¢li vyvolavat uzkost a nejistotu. Nenaplnuje jejich ocekavani
a utvrzuje tak svoji jinakost.

Citova potieba — skoro kazdé zdravé i nemocné dité saturuje v rodicich potiebu
citového naplnéni. Hodnotu déti s postizenim vSak mohou snizovat nepfijemné
pocity z dlouhodobé frustrace z aktualnich i budoucich potizi nebo nenaplnéni
ofekavani. Predevsim matky mohou prozivat protichidné emoce v podobé
velkého citového vztahu v kombinaci s ¢astou iritaci, bezmoci, obvilovanim
nebo vycitkami.

Potieba seberealizace — narozenim ditéte s postizenim je uspokojeni této potieby
znaéné naruseno pocitem neschopnosti zplodit zdravého potomka. Casto miize
dochazet k pocitim selhani identity v rodi¢ovské roli. Pfedev§im u otcti muze
vést nenaplnéni této potieby ke zméné vnimani své hodnoty a pocitu
ménécennosti. Utikaji tak k jinym moznostem, které mize zplsobit az odcizeni
se od rodiny a naruSeni partnerského vztahu. Matky potom mohou svoji
domnélou vinu kompenzovat co nejvétsim nasazenim v péci o svého potomka,
coZ muze nasledné vést az k vyhoteni.

Potieba oteviené budoucnosti — vnimani budoucnosti ditéte s postiZenim a celé
rodiny je naruseno. RodiCe Casto trapi obavy a nejistota, jak bude jejich dité Zit,
kdo se o n¢j bude starat. Budoucnost se tak stdva ohroZujici. PostiZeni jejich

dit&te ohrozuje pfirozenou kontinuitu jejich Zivota.”

Slowik k tomu dodava, Ze rodina s postizenym ditétem ma vedle béznych potieb

I potteby velmi specifické. Napiiklad v podobé potieby socialni pomoci a podpory, a to

nejen ve formé financnich pfispévkl a moznosti vyuzivani socialnich sluzeb, ale také

78 Srov. VAGNEROVA, M. et al. Nédrocné mateistvi: byt matkou postizeného ditéte, s. 17-19.
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moralniho ocenéni a spolecenského pfijeti. Dale je to potfeba pfilezitosti k ucasti na
bézném zivoté spolecnosti dané komunity nebo potieba kontaktu s rodinami, které se
nachazeji ve stejné situaci nebo maji podobnou zkusenost ve formé potieby vzajemného

sdileni, porozuméni, podpory, spoluprace apod.’®

1. 4. 4 Rodicovstvi jako neformalni pecovatelstvi

V Ceském prostiedi neni ani definice neformalniho peCovatelstvi ucelend. Obecné se za
pecujici osobu se mize povazovat ten, kdo provadi nezbytnou osobni péci o fyzickou
osobu, ktera je stfedné té€Zce az uplné zavisla na pomoci jiné fyzické osoby. Tato tzce
pojatd definice pecujici 0soby slouzi pro stanoveni zapocitatelnych dob pro ucely
diichodového pojisténi.&% Neformalni pecovatele blize popisuje Konfederace organizaci
zamé&fenych na rodinu pusobici v Evropské unii COFACE (Confederation of Family
Organisation in European Union) jako: ,Vsechny muze i Zeny, kteri nejsou
profesiondlnimi pecovateli, ale na zakladé vlastniho rozhodnuti, nebo proto, zZe
nenalezli jinou volbu, pecuji o zavislou osobu ve svém bezprostiednim okoli. Poskytuji ji
zakladni péci pravidelné nebo nepravidelné v riiznych formdch. Jedna se zejména 0 tyto
formy péce a podpory: oSetrovatelska péce, pomoc pri vzdelavani a socidlnich
aktivitach, pomoc pri vyrizovani urednich zaleZitosti, koordinace péce, neustaly dohled,

psychologickd podpora, pomoc s komunikaci a domdcimi pracemi*tt

Neformalni péce je jakymsi protikladem péce formalni, kterd je poskytovana
vySkolenymi a kvalifikovanymi profesionaly napiiklad v podobé pracovnikt
Vv socialnich sluzbach, pecovateli nebo osetfovateli. Za neformalni pecovatele tak

muzeme povazovat cleny pecujici rodiny, pratele, sousedy i $ir$i komunitu ¢loveka

7 Srov. SLOWIK, J. Specidlni pedagogika, s. 35.

8 Srov. KRYSTEK, V. a VOTOUPAL, M. Pohled rodi¢i seniorského véku neformalné pecujicich o
dospélé s mentalnim handicapem na vlastni zivotni situaci. Socidlni prdace Socidlna praca, 2019, ro¢. 19,

¢.5,s.107.

8. COFACE. "Intergenerational Solidarity.” COFACE-EU.ORG. 02 Oct. 2015. 9 Nov. 2015

<http://www.sciencebuddies.org/science-fair-projects/project_mla_format_examples.shtml>.

33



vyzadujici pééi jiné osoby. 8 Tomaskova popisuje neformalni péci jako: , pomoc, kterd
prekracuje béznou rodinnou reciprocitu a je poskytovana alespon 20 hodin tydné, tedy
V rozsahu, ktery uz Pro pecovatele predstavuje urcite osobni omezeni, napriklad
V moznosti setrvani na trhu prace.“® Uvédomuje si, Ze je velky rozdil v tom, pokud
osoba, kterd je zavisla na péci ostatnich, potfebuje narazovou pomoc v podobé doneseni
nakupu nebo uklidu a pomoci celodenni v podobé oblékéani, stravovani, mobility,
podéavani 1ékti apod. To se odrdzi néasledné v zivotni situaci neformalniho pecovatele.
Kratkodoba pomoc se v jeho Zivotni situaci nemusi projevit viubec, avSak celodenni
péce zivot peCovatele ovliviiuje vyrazné V podobé udrzeni si zaméstnani, zivotniho
standardu v zavislosti na finan¢nim pfijmu rodiny, rozsahu volného ¢asu i omezeni
vztahli rodinnych 1 ptételskych. Dlouhodoba neformalni péce ovliviiuje 1 celkovy

zdravotni stav pe¢ovatele.®

Wija podle Organizace pro hospodaiskou spolupraci a rozvoj rozdéluje

neformalni pecCovatele:

1. ,.neformalni pecovatele bez financni kompenzace, vcetne
o rodinnych prislusnikit nebo pratel, kteri nedostavaji zadnou odmenu ci
kompenzaci za poskytovanou péci, prestoze mohou vyuzivat respitni péci
(tj. kratkodobou sluzbu poskytujici odpocinek od poskytovani péce),

e dobrovolnikii poskytujicich dlouhodobou péci zcela zdarma,

2. neformalni pecovatele (obvykle rodinné prislusniky, prdtele apod.), kteri
pravidelné poskytuji dlouhodobou péci a jsou prijemci davek nebo prispévkii
ze socidlniho systému urcenych pro uZivatele dlouhodobé péce, které

neformalnimu pecovateli poskytuji urcitou kompenzaci za poskytovani péce;

8 Srov. BARAK, V. Vznam neformdlni péce ve starnouci ceské spolecnosti, s. 3 [on-line]. Dostupné na

WWW: <https://relik.vse.cz/2015/download/pdf/47-Barak-VIadimir-paper.pdf>.

8 TOMASKOVA, V. Jak se Zije neformalnim pecovatelim v Ceské republice. FORUM socidlni politiky,
2015, ro¢. 9, ¢. 4, s. 20.

8 Srov. TOMASKOVA, V. Jak se Zije neformalnim pecovatelim v Ceské republice. FORUM socidlni
politiky, 2015, ro¢. 9, €. 4, s. 20.
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3. neevidovani/ilegadlni neformalni pecovatele:

e neevidovani pecovatelé, kteri dostavaji financni odménu od prijemce
péce, avSak bez formalni smlouvy s prijemcem péce, a kteri nejsou
prijemcem péce nahlaseni prislusnym organiim socialniho zabezpeceni;

o ilegdlni migranti, kteri jsou prijemcem péce (nebo 0sobou, kterd ho
zastupuje) zaméstnani jako pecovatelé bez formalni smlouvy s prijemcem
péce a kteri nejsou nahldaseni prislusnym organum socialniho
zabezpeceni.

Nasledné tak mezi neformalni pecovatele nepatri:

1. osoby pecujici o zdrave deéti;
2. formalneé zaméstnani pecovatelé, vietne rodinnych prislusnikii a pratel,
pracujicich na zakladé smlouvy s prijemcem péce a/nebo registrovanych

Jjako pecovatelé na prislusnych vuradech socidlni spravy.

Zmapovanim potieb neformalnich pecCovateli se zabyval vroce 2014 vyzkum
Fondu dalsiho vzdé€lavani. Za nejzasadnéjsi vysledky vyzkumu povazuje Barak tyto

skute¢nosti:

e nejvyraznéji pocitovanymi dopady byly ztrata volného casu, psychické
vyCerpani a omezeni spolecenského Zivota;

o drtiva vétsina pecovatelii uvedla, Ze se svym mésicnim prijmem VyChazi pouze
S obtizemi;

e jen ctvrtina pecujicich si udrzela zaméstnani na plny wvazek;

e castky pridélované v ramci jednotlivych stupnu prispévku na péci jsou
neadekvatné nizké, z prispevku lze uhradit jen velmi maly podil péce;

e zcela chybi samoStatnd a komplexni strategie podpory, ktera by reflektovala

situaci v oblasti neformalni péce ve vsech jejich aspektech. %

8 WUWA, P. Poskytovani a financovani dlouhodobé péce v zemich OECD (IIl), poskytovani neformalni
péce a jeji dopad na zaméstnanost a zdravi, S. 2 [on-line]. Dostupné na WWW:
<https://old.uzis.cz/en/node/5215>.

8 BARAK, V. Vznam neformalni péce ve starnouci ceské spolecnosti, s. 5 [on-line]. Dostupné na

WWW: <https://relik.vse.cz/2015/download/pdf/47-Barak-VIadimir-paper.pdf>.
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1. 4. 5 Forma podpory rodin déti s postiZenim

Kantor tiké: ,,Pokud chceme péci poskytovat druhym, musime ji v adekvatni mire take
umeét prijimat. ZvySenda nerovnovaha mezi prijimanim a ddvanim muzZe mit
z dlouhodobého hlediska zdavazné nasledky pro psychiku pecujicich, ty se mohou
negativné projevit také v péci o postizené dité.“ & Dodava, ze nesmirné dilezité je, aby
si peCujici uvédomovali bez vycitek svédomi nezbytnou péci i o sebe nebo
nekumulovali péci o dité s postizenim jen na sebe, jednu osobu. Kukla doporucuje, aby

v ptipad¢ dlouhodobé péce jednim ¢lenem domdacnosti byly hledany zdroje:

v

e uvnitf rodiny — zapojeni ¢lend uzsi i SirSi rodiny véetné babicek nebo tet,

otec by mél n¢jaky ¢as s ditétem travit bez matky;

e vné¢ rodiny — vyuzivat dostupnych socidlnich sluzeb v podobé poradenské
¢innosti, osobni asistence, odlehcovacich sluzeb, stacionairti, pomoc pratel
rodiny, podpurnych rodi¢ovskych skupin, organizaci volnocasovych aktivit

apod.

Kukla déle uvadi obecné rady, které mohou pecujicim pomoci:

umeét bez pocitu viny delegovat péci na druhé;

e umét si zorganizovat strukturu dne s dobrou organizaci ¢asu;

e vyhradit si Cas jen pro sebe, vénovat se Svym konicktim;

¢ relaxovat a relaxaci si viibec dopftat;

e svéfovat dité do péce nékomu jinému, at’ uz uvnitf nebo vné rodiny;
e zachovat, navazovat a nalézat novée ptatelské vztahy mimo rodinu;
e umét si pozadat o podporu naslouchajiciho;

e byt v kontaktu snékym, se kterym mohu mluvit o svém ditéti s postizenim,

véetné téch, kteti dité s postizenim také maji;

e mit znamé, kterym mohu oteviené fict o problémech v partnerstvi a rodiCovstvi;

87 Srov. KANTOR, J. et al. Psychosocidlni aspekty omezeni hybnosti, s. 52.
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e uveédomit si, jak reaguji pii zatézi a stresu véetn€ toho, co me stresuje a jak mohu

zat€z zmirnit;

e um¢t pojmenovat své pocity, potfeby a védet, co mi pomaha a bez pocitu viny

negativni emoce prozit;

e um¢t rozpoznat té€zkeé situace, které zvladnu sam, a u kterych potiebuji odbornou

pomoc;

e vyuzivat svépomocné a podpurné skupiny, vyuzivat zkuSenosti ¢lenti téchto

skupin, uvédomit si, ze i ostatni prozivaji podobné potize;

e starat se o své zdravi, udrzovat Zivotospravu.®

Tato diplomovad prace se zabyvd rodinou, kterd pecuje o dit¢ s tézkym
kombinovanym postiZzenim. Tato péce je mimotfadné naro¢na a bez pomoci ostatnich ji
lze zvladnout jen S velkymi obtizemi. Jednou z doporucenych rad v rdmci prevence
celkového vycerpani z namahavé péce je nezapominat na sebe, na sviij volny ¢as se
svymi koni¢ky a relaxaci. Cilem vyzkumného Setfeni této diplomové prace je zjistit
specifika traveni volného casu rodic¢t déti s t€zkym kombinovanym postizenim.
Piedchozi kapitoly i vySe uvedend terminologie tykajici se volného ¢asu, rodicovstvi
jako neformalniho pecovatelstvi u déti s téZkym kombinovanym postizenim ptiblizuje
danou problematiku. Je téz zakladnim vychodiskem pro vyzkumné Setfeni uvedené

v dalsi ¢ésti této prace.

8 Srov. KANTOR, J. et al. Psychosocidlni aspekty omezeni hybnosti, . 54-55.
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2. METODOLOGIE VYZKUMU

Druhé kapitola této diplomové prace ve svém uvodu stanovuje vyzkumny design, cil
prace a vyzkumné otazky, které pomohou jeji cil naplnit. Nasleduje popis metodologie
vlastniho vyzkumu pfes polostrukturované rozhovory po sbér dat a jejich zpusob

vyhodnoceni. Kapitola je ukoncena popisem etického ramce vyzkumného Setieni.

2. 1 Vyzkumny design

Vyzkum, zaznamenany diplomovou praci, vyuziva kvalitativniho piistupu. Cilem
kvalitativniho vyzkumu je dle Hendla objasnit a pochopit co, kdy, kde
i pro¢ se d¢je a kdo se déje ucastni. To vSe na zékladé sbéru dat. Vyzkumnik pak vytvari
popis toho, co zjistili a zaznamenaval®® Vzhledem ke specifi¢nosti zkoumané
problematiky pravé kvalitativni vyzkum umoznuje odhalit a pochopit procesy a faktory,
které maji na specifické aspekty traveni volného ¢asu u rodict déti s tézkym

kombinovanym postizenim nejvétsi vliv.

2. 2 Reliabilita, validita a triangulace vyzkumu

V ramci vyzkumné ¢asti se vyzkumnik snazil zajistit co nejvetsi reliabilitu a validitu
vyzkumu. Spolehlivost vyzkumu, tedy reliabilitu se snazil zajistit pomoci nékolika
kritérii. Prvnim kritériem bylo co mozna nejobsahlejsi ziskani dat za pomoci
polostrukturovanych rozhovort. Otazky, které byly pokladany v ramci téchto
rozhovoru, se snazily pokryt veskeré zkoumané oblasti a vyzkumny cil. Otazky
v rozhovoru byly sestavovany tak, aby jim respondenti porozuméli a logicky sméfovaly
k ziskani informaci pro sepsani jednotlivych piipadovych studii. Dalim kritériem
zvySujicim spolehlivost vyzkumu bylo vyuziti metody kodovani, ktera byla
konzistentni. VSechna data byla po celou dobu vyzkumu peclivé zaznamenavana a byla

udrzovana databaze jednotlivych piipadi.

V ramci vyzkumu se vyzkumnik fidil kritérii validity podle Lincolna a Guby,

kteti za tato Kkritéria povazuji duveéryhodnost, pienositelnost, hodnoveérnost

8 Srov. HENDL, J. Kvalitativai vyzkum: zdkladni metody a aplikace, s. 49-55.
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a potvrditelnost.®® Hlavnim kritériem pro zvySeni validity byl pe¢livy vybér vzorku
stim, aby dany vzorek poskytl potfebna data a ziskana data byla v souladu
s vyzkumnymi cili. Dal§im kritériem byl vytvofeny vztah s respondenty, ktery by mél
byt otevieny a duvérny. Nasledujicim kritériem zvySujicim validitu vyzkumu bylo pii
zpracovani vyzkumu uziti teorie, ktera zajistuje konzistentni postup pii kodovani
I nasledné analyze dat. Pravdivost vyzkumu dokladaji uzivané piimé citace z textu,
které dokresluji subjektivni realitu respondenti. Pro zvySeni validity vyzkumu byla
pouzita i takzvana triangulace. Hendl pojmem triangulace rozumi: ,,... kombinace
riiznych metod, riznych vyzkumnikii, riiznych zkoumanych skupin nebo osob, riiznych
lokalnich a casovych okolnosti a teoretickych perspektiv, jez se uplatnuji pri zkoumani
urcitého jevu.“®* V navaznosti na to si vyzkumnik uvédomuje jednu nevyhodu a tou je
ptitomnost pouze jednoho tazatele, tedy své osoby, ktera provadéla polostrukturované
rozhovory s respondenty. Kvalitu vyzkumu vSak zvySuje nasledné disledné zpracovani
kazdé faze vyzkumu, popis vyzkumnych postupti a zvolenych metod. Ty vyzkumnik

povazuje pro naplnéni cile této diplomové prace za dostate¢né.

2. 3 Cil prace a vyzkumné otazky

Cilem vyzkumného Setfeni této diplomové prace je zjistit specifické aspekty traveni

volného ¢asu u rodict déti s tézkym kombinovanym postiZzenim.

Pro naplnéni cile této vyzkumné prace byly, po konzultaci s vedouci prace a pracovnici
nestatni neziskové organizace pro praci s rodinami 0sob s postizenim, stanoveny tyto

vyzkumné otazky:
e Vyzkumna otazka ¢. 1: Jak rodice déti s tézkym kombinovanym postizenim

prozivaji Sviij volny cas?

o Vyzkumna otdzka €. 2: Jaké formy podpory se rodiciim pecujicim o déti s tezkym

kombinovanym postizenim dostava nebo nedostdva k tomu, aby mohli realizovat

% Srov. LINCOLN, Y. S. a GUBA, E. G. in HENDL, J. Kvalitativni vyzkum: zakladni metody a aplikace,
s. 338-340.

%L HENDL, J. Kvalitativni vyzkum: zdkladni metody a aplikace, s. 149.
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sviij volny cas v ramci prevence celkového vycerpani z dlouhodobé namdhavé
péce?
o Vyzkumna otazka ¢. 3: Jaky vztah je mezi ndaplni volného casu a prostredim, ve

kteréem rodiny s detmi s tezkym kombinovanym postizenim Ziji?

2. 4 Vyzkumny soubor

Zakladni vyzkumny soubor byl vytvofeny na zakladé¢ zdmérného ucelového vybéru.
Zakladni podminkou bylo rodicovstvi u ditéte S tézkym kombinovanym postizenim. Ve
zkoumané lokalité¢ se tyto rodic¢e podafilo najit na zdklad¢é ptedpokladu, ze tyto déti
v néjaké mife vyuzivaji socidlni sluzby pro osoby se zdravotnim postizenim nebo
navs§tévuji specialni Skolu, jez se zamétuje na vzdélavani a vychovu zaki se soubéznym
postizenim vice vadami. Socialni sluzby byly vytipovany na zakladé informaci
z Registru  poskytovateltt socialnich sluzeb a specialni $koly diky informacim
z Rejstiiku  8kol a Skolskych zafizeni. Ob¢& databaze jsou veifejné piistupné.
Z oslovenych socialnich sluzeb a specialnich kol reagovala pouze jedna socialni sluzba
vV podob¢ denniho stacionare pro osoby se zdravotnim postizenim, a to na zaklad¢ velké
podpory vedeni této sluzby, ktera se v daném roce zaméfila na rozvoj systematické
prace s rodinou détského klienta. Jednim z rozhodujicich parametrti pro zpétnou reakci,
jak potvrdila koordinatorka provozu této socialni sluzby, bylo i to, ze v letech 2016 az
2019 vtomto stacionaii vyzkumnik pusobil jako socialni pracovnik. Toto piipadné
vyzkumné etické dilema je zminéno a oziejmeno Vv kapitole ¢. 2. 8 této diplomové

prace.

V navaznosti na vyse uvedené tak byli osloveni pouze rodice détskych Klientd
tohoto denniho stacionafe. Limitujicim kritériem pro vyzkumny soubor nasledné bylo
to, ze rodiCe téchto déti pecuji o dité se zdravotnim postizenim ve véku od ¢étyt do
osmnacti let. Vék déti byl limitovan v€kovym rozhranim cilové skupiny vybrané
socialni sluzby. Maximalni pocet moznych respondent byl 24 rodi¢u (12 matek a 12
otctt). V tomto piipadé byl pocet respondentti limitovan velikosti daného zatizeni, které
ma kapacitu 12 détskych klientd. Vyzkumné Setfeni tak mélo ambici oslovit vSech
12 matek a 12 otctd, tedy 24 respondentt. K zatazeni do vyzkumného souboru pak
vyzkumnik hledal rodice, ktefi budou motivovani ke spolupraci v podobé souhlasu

k dobrovolné 1casti na vyzkumu, absolvovani polostrukturovaného rozhovoru,
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anonymnimu zpracovani a prezentaci dat. Respondenti byli osloveni pomoci e-mailové
komunikace s vysvétlenim zaméru vyzkumu a cili této diplomové prace. Ptekvapivé pro
vyzkumnika vSak bylo, ze i pfes prvotni velky zajem respondentti o problematiku jejich
volného Casu, nakonec na zadkladé nastavenych pozadavka souhlasilo s poskytnutim
osobniho rozhovoru pouze sest matek. I pfesto se vyzkumnik domniva, ze tento maly

vyzkumny soubor muze pfinést podklady smétujici k zodpovézeni vyzkumnych otazek.

2. 5 Zakladni metoda vyzkumu

Za zékladni metodu kvalitativniho vyzkumu byl zvolen rozhovor. Jednotlivé rozhovory
prob¢hly v podobé osobnich polostrukturovanych rozhovort, které mohly dotazované
usmérnovat a vést k danému cili vyzkumu. Vyzkumnik pokladal v§em respondentkam
stejné zakladni okruhy otazek uvedenych v piiloze ¢. 1. této prace. Tyto okruhy otazek
vyzkumnik konzultoval jak svedouci prace, tak s pracovnici nestatni neziskové
organizace, ktera denni stacionaf, jenz poskytuje sluzby pro déti s kombinovanym
postiZzenim, provozuje a je urena pro praci s rodinami téchto détskych klientt. Okruhy
otazek vychazely ze Ctyr oblasti a to tak, aby z nich byla patrna jista provazanost dané

problematiky:
e Charakteristika rodiny — jeji zivotni situace a socialni fungovani;
e Charakteristika péce o dité s tézkym kombinovanym postizenim;
e Charakteristika podpory rodiny;
e Charakteristika volného ¢asu rodi¢u.

Pripraveny koncept polostrukturovaného rozhovoru byl pro nékteré dotazované
objemny a naro¢ny. Na nékteré otazky vsak odpovidaly respondentky spontanné nebo
velmi struéné. Bylo pocitano stim, ze otazky vrozhovoru se mohou V piimé
konfrontaci ptreformulovat, pokud by respondentky nékterym otazkam presné
nerozumé&ly. Rozhovor tak mohl piejit az do podoby vypravéni. Pokud by byly nékteré
otazky pro respondenty citlivé, vyzkumnik by pouzil tzv. otazky odvad¢jici pozornost

na jiné méné citlivé téma. To nakonec nebylo potieba.
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2. 6 Sbér dat a jejich zpracovani

Pivodni harmonogram sbéru dat, ktery byl sestaveny V navaznosti na individualni
studijni plan vyzkumnika jako studujiciho rodice, byl v bieznu 2020 vyrazné narusen
mimofadnymi  Karanténnimi opatfenimi vyhlaSenymi vladou Ceské republiky
v souvislosti s koronavirovou epidemii. Pivodnim zamérem vyzkumnika bylo oslovit
jednu rodinu, ve které zije osmnactileta divka s t€zZkym kombinovanym postizenim. To
se v unoru 2020 podafilo. S rodi¢i této divky byl na bfezen 2020 naplanovan hloubkovy
rozhovor a nasledné pak v dubnu 2020 bylo zamysleno Sepsani detailni piipadové studie
rodiny. Matka tento rozhovor vsak v dobé koronavirové epidemie opakované odmitla
realizovat, a to i pfes videohovor. Vyzkumnik tak musel reagovat na danou situaci
a celkové naruSeny puvodni harmonogram i metodologii vyzkumu vyrazné pozménit
dle aktudlni situace. VyhlaSeny nouzovy stav, piedevS§im v podobé omezeni volného
pohybu osob pii koronavirové epidemii, vSak znemozioval i realizaci nové stanovené
techniky sbéru dat v podobé osobnich rozhovort. Nasledny zamér vyzkumnika, tyto
rozhovory provést za pomoci videohovoru, ztroskotal na technickych problémech ze
strany respondentt.

Vlastni sbér dat tak probéhl az v druhé poloviné mésice kvétna 2020 po
odvolani nouzového stavu a omezeni volného pohybu osob. Jednotlivé respondentky
byly prvotné oslovovany za pomoci e-mailové komunikace. Poté probéhl telefonicky
kontakt a nasledné byla domluvena schizka v prostorach zminovaného denniho
stacionafe. Na té byly jesté jednou respondentky informovany 0 pribéhu vyzkumu,
vyzkumnych cilech a otdzkach. Vyzkumny rozhovor probihal v mistnosti, ktera na
interview byla ve stacionafi vyclenéna. Vsechny rozhovory byly provadény jednotlivé
s kazdou respondentkou zvlast a v soukromi. Pied zahajenim rozhovoru probéhlo
vzajemné piedstaveni a seznameni stématem, zamérem a rozsahem rozhovoru.
Dotazovanym bylo opétovné zdiraznéno, ze =ziskana data zrozhovori budou
zpracovana, vyhodnocovana a prezentovana anonymné. Respondentky byly pouceny
0 tom, Ze se kdykoliv v pribéhu vyzkumu mohou své tc¢asti vzdat, nemusi odpovidat na
otazky, které by jim ptisly nevhodné, pfilis osobni nebo nepiijemné. Respondentky byly
upozornény na to, ze by rozhovor pro né¢ mél byt piijemny a kdykoliv v jeho pribéhu si
mohou zazadat o pauzu. Respondentky byly téz informovany o tom, Ze cely rozhovor
bude probihat ptiblizné v ¢asovém rozmezi 30 minut. Vsechny respondentky souhlasily

s tim, Ze rozhovor bude nahravan na diktafon v mobilnim telefonu vyzkumnika. Byl
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proveden opakovany dotaz, zda s timto souhlasi a zda souhlasi s tim, jak bude rozhovor
probihat. VSechny respondentky s popisem vyzkumu i nahravanim souhlasily. Nékteré
respondentky pii rozhovoru vyjadfily své smiSené pocity, predevsim pii odpovédich na
otazky tykajici se typu postizeni nebo podoby péfe o jejich déti s tézkym
kombinovanym postizenim. Rozhovory tak nasledné v nékterych chvilich ptechazely az
do podoby rozhovoru podptrného. Vyzkumnik se u téchto rozhovorti na konci pomoci
dotazu ujistil, ze se respondentky citi dobfe a nepotiebuji néjakou pomoc nebo podporu.
Tyto respondentky uvadgly, Ze se citi dobie, pomoc nepotiebuji a dékuji za vyslechnuti.

Rozhovory, které byly vedeny s matkami déti stézkym kombinovanym
postizenim, byly provadény v jedinecné podobé a samy 0 sobé byly neopakovatelné.
Nasledovala po nich doslovna transkripce uvedena v pfiloze ¢. 3. Pii poslechu
audiozaznamu kazdého rozhovoru byly z piepisit vypustény pasaze tykajici se itvodnich
otazek, které slouzily k navazani kontaktu a zavérecné pasaze, které obsahovaly
podékovani za rozhovor a rozlouceni, pfipadné nabidnuti pomoci nebo podpory.
Slangové a nespisovné odpovédi byly v prepisech zachovany, aby ukazaly autenticitu
a véerohodnost rozhovoru. V pribéhu rozhovoru se vyskytovaly audiozaznamem
nezachytitelné projevy neverbalni komunikace, které nejsou zaznamenany ani
v transkriptech.

Nekteré doslovné piepsané souvislé texty jsou rozsahlé. Vzhledem
k omezenému rozsahu této diplomové prace tak nebylo mozné provést detailni analyzu
kazdého rozhovoru. Vyzkumnik se tedy nechal inspirovat vyzkumem Krystka
a Votoupala, kteti ve svém vyzkumném Setfeni z roku 2019 prezentuji data ziskana
Z osobnich rozhovorii v podobé piipadovych studii.? Vyzkumnik tak data ziskana
z rozhovort s matkami déti s tézkym kombinovanym postizenim zpracoval do podoby
Sesti piipadovych studii, které jsou doplnéné o ptimé citace respondentek dokreslujici
danou problematiku. Tyto citace byly upraveny do podoby spisovné ¢eStiny. Pripadové

studie jsou uvedeny v kapitole ¢. 3. 1 této diplomové prace.

92 Srov. KRYSTEK, V. a VOTOUPAL, M. Pohled rodi¢ti seniorského v&ku neformalné pedujicich
o dosp€lé s mentalnim handicapem na vlastni zivotni situaci. Socidlni prdace Socialna prdaca, 2019, roc.

19, ¢. 5, s. 104-120.
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2. 7 Zpusob vyhodnoceni dat — pripadovych studii

Ptipadové studie byly vyhodnocovany na zaklad¢ analyzy dat orientovanych na
jednotlivé piipady, a to podle Milese a Hubermana uvedené Hendlem®3. Pii proéitani
jednotlivych piipadovych studii tak byly hledany vyznamové jednotky v podobé ¢asti
textl, vét nebo slovnich spojeni s podobnym vyznamem. Ty byly nasledné oznaceny
kody v podobé béznych slov nebo slovnich spojeni. Jednotlivé kody byly poté sdruzeny
do smysluplnych skupin podle vyzkumnikem stanovenych kategorii vV navaznosti na
zakladni okruhy otazek, viz kapitola 4.1 této prace. Nasledovala identifikace vztaht
mezi stanovenymi kategoriemi zaméfena na vysvétleni sledovanych aspekta
determinovanych osobnimi i lokalnimi podminkami. Vysledky jednotlivych analyz
a identifikace vztahti byly nasledné uvedeny v podobé textovych souhrnt. Vysledky
byly zpracovany v celkové analytické indukci vyzkumné problematiky napfic vSemi
Sesti pfipadovymi studiemi smétujicimi k odpovédim na polozené vyzkumné otazky,
viz kapitola 4.2 této diplomové prace. Analyza, tak jak byla vyzkumnikem provedena,
sméfuje od jednotlivosti a konkrétnich sdéleni respondentek postupnymi kroky na vyssi
a obecnéjsi uroven. Vyzkumnik si vSak uvédomoval, ze se musi opakované vracet
Kk jednotlivym piipadovym studiim a predchozim krokim tak, aby mohl jasné
a srozumitelné vnimat a nasledné prezentovat vlastni interpretace a zaveéry.

Vysledky vyzkumného Setieni vyplyvajici z provedené analyzy byly nasledné
zhodnoceny v diskusi a porovnany s aktualnimi poznatky z dostupné odborné literatury.
V zavéru prace doslo k souhrnu dosazenych vysledkii v porovnani se stanovenym cilem
prace. | prestoze si je vyzkumnik pIné védom, ze pouzité vyzkumné metody neumoznuji
uplné zobecnéni ziskanych vysledkt, bude v zavéru prace poukazano na piipadnou

vyuzitelnost dosazenych vysledkd v praxi.

2. 8 Eticky ramec vyzkumu

Misovi¢ urCuje etiku vyzkumu v nasledujicich principech. Spoluprace mezi
zkoumanymi rodinami a samotnym vyzkumnikem bude vychazet z principu
dobrovolnosti. Respondenti budou seznameni s dobrovolnou ucasti v pribéhu celého
procesu vyzkumu s moznosti kdykoliv vyzkum opustit, aniZ by to pro né mélo jakékoliv

dopady. Vyzkum nesmi tc¢astnikim zpusobovat jakoukoliv fyzickou ani psychickou

9 Srov. HENDL, J. Kvalitativni vyzkum: zakladni metody a aplikace, s. 226-237.
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ujmu. Vyzkumnik bude informovat o vSech zdmérech a cilech vyzkumu a jaké metody
vyzkumu budou pouzity. Respondentim budou cile vyzkumu vysvétleny obecné tak,
aby nemohly ovlivnit odpovédi respondentd. Respondentim bude zdiraznéno, Ze
ziskana data budou zpracovana, vyhodnocovana a prezentovana anonymné. Ochrana
respondenttt v pribé¢hu vyzkumu i po jeho skonéeni tak bude zajisténa komplexni
anonymitou sméftujici k ochrané identity z(cCastnénych respondentl. Pro zachovani
anonymity budou respondentiim i jejich détem pfifazena fiktivni kestni jména a nebude
lokalizovana socialni sluzba ani bydlisté jednotlivych ti¢astnikd vyzkumu. %

Vyzkumnik respondentky po realizaci rozhovori pozadal o souhlas
k publikovani doslovnych prepisi poskytnutych rozhovort, a to v pfiloze této
diplomové prace. To se ukazalo jako vyzkumnikova chyba. Mél 0 souhlasy pozadat jiz
pted poskytnutim rozhovoru. S publikovanim doslovnych rozhovort totiz ani jedna
respondentka nesouhlasila. Vyzkumnik to vSak pIné respektoval. Dotazované nasledné
poskytly ustni souhlas pouze ke zvetejnéni Gryvki rozhovort, které priblizuji danou
problematiku. V textu jsou tyto uryvky v podobé piimé fe¢i vyznaCeny kurzivou.
V procesu schvalovani textu diplomové prace vSak vedouci prace i konzultant
upozornili na to, Ze bez publikovani, nebo alespont moznosti nahlédnuti do doslovnych
ptepisi, neni mozné posoudit vhodnost zvoleného metodického postupu a pouzitou
techniku kodovani. Vyzkumnik tak opétovné telefonicky oslovil respondentky, vysvétlil
jim jesté jednou danou problematiku s tim, kdo a za jakym tUcelem bude mit piistup
k danym informacim a zdtraznil maximalni anonymizaci. Respondentky souhlasy poté
poskytly. VVzor informovaného pisemného souhlasu je uveden v piiloze ¢. 2.

Jiz v ramci ptipravy vyzkumného Setfeni si autor této diplomové prace uvédomil
vlastni ptedsudky, ocekavani a vlastni subjektivitu vztahujici se k danému zkoumani,
a to diky myslenkam Plichtové. Ta mimo jiné uvadi, ze: ,, Subjektivita vyzkumnika je
vilastné dulezitym ndstrojem pro porozuméni subjektivity jinych. Badatel nemiize udélat

nic poctivéji, nez prijmout svoji subjektivitu a pracovat s ni v daném projektu. %

% Srov. MISOVIC, I. Kvalitativai vyzkum se zaméFenim na polostrukturovany rozhovor, s. 75-78.

% PLICHTOVA, J. Metédy Socidlnej psychologie zblizka: kvalitativne a kvantitativne skiimanie
socialnych reprezentaciti, s. 163.
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Vyzkumnik bere Vv potaz zavazek vici védecké komunit€é a poda ucelené
informace o prabéhu celého vyzkumu Vv navaznosti na pozitivni i negativni aspekty

spojené s jednotlivymi etapami vyzkumu.%

Cela druha kapitola této diplomové prace se zabyva metodologii vyzkumu
v oblasti specifickych aspekti traveni volného ¢asu u rodi¢a déti s tézkym
kombinovanym postizenim. Konkrétni vysledky vyzkumného Setfeni jsou prezentovany

Vv Kapitole nasledujici.

% Srov. MISOVIC, I. Kvalitativai vyzkum se zaméFenim na polostrukturovany rozhovor, s. 75-78.
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3. VYSLEDKY VYZKUMU
3. 1 Matky déti s postiZenim — pripadové studie

3.1.1 Pani Ivana a jeji rodina

e Charakteristika zivotni situace rodiny

Pani Ivané je 53 let. Absolvovala vysokou $kolu a v souc¢asné dob¢ vedle péce o osobu
blizkou provozuje jako osoba samostatné vydélecné ¢inna vedlejsi vydélecnou ¢innost
Vv oblasti ucetnich sluzeb a tuto Cinnost popisuje: ,,Pracuji jako ucetni doma. Pracovni
kout jsem si udeélala vedle lizka dcery tak, abych ji méla stale pod dohledem®. Ivana
bydli v krajském meésté s osmnactiletou dcerou Magdou a pfitelem Jindfichem
v panelovém domé v najemnim byté zvlastniho urceni o velikosti 3+1. Matka je dcefina
opatrovnice. Matcin pfitel ve veéku 54 let ma stfedoSkolské vzdélani a pracuje jako
strojvedouci. Dcera Magda je zakyni 10. t¥idy zakladni $koly specialni. Ve zkoumané
dob¢ vSak Magda z vaznych zdravotnich divoda specialni $kolu nenavstévuje. Diky
zhorSenému zdravotnimu stavu nemtize vyuzivat ani socialni sluzby denniho stacionaie,
ve kterém se specidlni Skola nachézi. Magda pobira invalidni dichod III. stupné. Matka
vyuziva piispévek na péci o osobu blizkou, ptispévek na mobilitu, ptispévek na bydleni.

Do rodinného rozpoc¢tu ptispiva i matcin pritel.

Magda ma vrozenou vadu centralniho nervového systému ve formé agenese
corpus callosum, té¢Zké postizeni zraku v podobé hypoplasie obou o¢nich nervi. Ma
Casté epileptické zachvaty. K t€zkému télesnému a smyslovému postizeni ma
pfidruZenou téZkou mentélni retardaci. Magda je upoutana na lizko, ma té¢Zkou skoliézu

patete. Dycha pomoci tracheostomické kanyly a strava je ji podavana sondou PEG.
e Charakteristika péce o dité s postizenim

Zékladni péce, kterou vykonava matka jako opatrovnik, spociva ve forme¢ podavani
stravy, a to 5x denné¢ v podob& specidlni stravy Nutrison. Ta je podavéana
prostiednictvim enteralni stfikacky ptes sondu PEG do Zzaludku. Magda pouziva
inkontinen¢ni pomtcky. Jejich vyména je provadéna zhruba 7x denné. Vzhledem
k Magdiné¢ hmotnosti 30 kg je pfemistovana z pokoje do pokoje, do rehabilitacniho
kocaru, do vany apod. prostifednictvim zavésného zvedaciho zatizeni Erilens. V prib&hu

dne je Magda pravideln¢ polohovana. Zhruba po hodiné a ptl az po dvou hodinach za
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dopomoci matky nebo jejiho pfitele je stfidan leh v posteli a polosed v rehabilitatnim
kocaru. Matka je edukovdna i ve zdravotnické péci. Minimdln¢ 1x denné pecuje
0 tracheostomickou kanylu a sondu do bficha. Oboji dezinfikuje a vyménuje kompresni
obvazy na Magdinych lytkach. Pro lepsi dychani matka dcefi 4 — 6X denné provadi
desetiminutovou inhalaci. Rano a vecer podava i 1éky na epilepsii. Dle potieby matka
Magd¢ odsava plicni hleny pomoci tracheostomické kanyly, a to pfi polosedu az 8x za
hodinu, vleze asi 1x za 3 hod. Pfi zhorSeném stavu provadi odsavéani hleni az 30x za

den.

Zékladni péCe je v podstaté nepietrzita. ,,V soucasnosti jsem neustile se svym
ditétem, je jedno, zda je pracovni den, ¢i den volna.” Casové zékladni pé¢i nelze
konkrétné vyjadrit, ale vzhledem k epileptickym zachvatiim je tieba mit Magdu neustale
pod dohledem. Matka k tomu dodava: ,,Takze jsem neustile u dcery. Ani vecer neni
volno. Ve 22 hodin jsou posledni léky, pak jde Magda spat. Usina asi do jedendcti
hodin. Usinani predstavuje také minimalné Sestkrat jit do loZnice za dcerou. Spani ma
Magda velmi neklidné. Je buzena probihajicimi lehkymi epileptickymi zachvaty.
V priméru vSak zakladni péce piedstavuje 1 hodinu inhalace, 1 hodinu odsavani, 30
minut zdravotni oSetfovatelsk¢ cinnosti, 1 hodinu pfesuny, 1 hodinu vyménu
inkontinenénich pomicek, 30 minut ptevlékani a 1 hodinu podavani stravy. Jsou vsak
dny, kdy je odsavani hleni tak narocné, Ze zabere 1 3 hodiny denné. Magda rada
posloucha mat¢in hlas, uklidfiuje ji. Mimo zakladni péci tak matka dceti Casto zpiva, Cte
ruzné ptibchy a pohadky. Pokud to Magdin zdravotni stav umoznuje, chodi spole¢né na
vychazky po okoli domu. ,,Takovd vychdzka vsak znamena vzit s sebou i odsavacku,
kdyby Magda potrebovala odsat.”, dodava matka. Tyto aktivity v praiméru zaberou dvé
az tf1 hodiny denné. Pro pecujici matku je nejvice narocné a obtizné to, ze: ,,v podstaté
nemam odpocinek, nemohu si vyhradit napriklad 2 ¢i 3 hodiny nepretrzitého odpocinku.
Stdle je potieba se o dceru starat. Tuto péci nelze usnadnit, |ze jen nahradit jinou

pecujici osobou.*
e Charakteristika podpory rodiny

Magdé s péci o dceru poméha pfitel. Je schopen Magdé¢ asistovat asi 3 hodiny. Umi ji
podat stravu pies zminovanou sondu PEG i odsat plicni hleny z tracheo kanyly. Magdé
obvykle pomaha v dobé, kdy musi pracovat mimo domov. V péci dale pomahaji

Magdina babicka a dédecek. Tém vsSak sily sta¢i pfiblizné na jednu az dvé hodiny
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asistence. Naucili se podavat stravu sondou PEG i odsat hleny z tracheo kanyly. Tato
péce vSak vzhledem k jejich vysokému véku a zdravotnim komplikacim ptichazi
v uvahu maximalné¢ 1x za tyden az 14 dni. S velmi naro¢nou péci Magdé pomaha
domaéci zdravotnicka sluzba, kterd 3x tydné dochazi vypomahat s oSetfovanim gastro
sondy PEG a tracheostomické kanyly. Magda také vyuziva sluzeb rehabilitacni
pracovnice, ktera vzdy 2x tydné provadi 40minutovou fyzioterapii. ,,S Zddnou dalsi
organizaci nespolupracuji. Osobni asistentku jsem nesehnala, protoze velkym
problémem je odsavani z tracheostomické kanyly. Tato péce zde absolutné chybi.”
Matka jesté dale uvedla: ,Jsem ve skupiné rodicii s podobné postizenymi detmi. Nase
aktivity jsou bohuzel jen Ix rocné ve forme tydenniho rehabilitacniho pobytu ve

Slovenskych termalnich laznich Sturovo, ale i tam jsme neustdle s nasimi détmi.*

e Charakteristika volného ¢asu pani Ivany

Ivana sviij volny Cas popisuje takto: ,,Volny cas pro mé znamend, ze nemusim myslet
neustdale na potreby dcery. Na jidlo, prebalovani, inhalace a tak dale. Volny cas
v podstaté nemdam, mohu ho travit jen s dcerou napr. na prochdzkach v prirode, ci
venku na chaté. Moje predstava je vyjet si na kolo do prirody, jit na veceri s pritelem do
restaurace nebo si jit zaplavat do bazénu.” Ivana uvedla, Ze pro to, aby si ve svém
volném case odpocinula, by ji stacil alespon 1x tydné jeden den volna nebo piipadné
alespon 3 hodiny v tydnu, naptiklad na kino nebo divadlo. Doplnuje: ,,4bych sviij volny
cas mohla prozit naplno, potrebovala bych ho zajistit néjakym zarizenim ¢i ¢lovekem

tak, aby zviadli celkovou péci o dceru. Tomu tak nyni neni.*

3. 1. 2 Pani Karolina a jeji rodina

e Charakteristika Zivotni situace rodiny

Rodina jednactyficetileté Karoliny se sklada ze tii c¢len, a to z matky,
pétactyticetiletého otce a Sestileté dcery Anety. Matka ma dosazené stfedoskolské
vzdélani. V této dob€ neni zaméstnana. V domacnosti pecuje o dceru se zdravotnim
postizenim. StifedoSkolsky vzdélany otec ve veéku 45 let je provozni zameéstnanec
univerzity. Rodina obyva najemni byt o velikosti 3 + 1 v panelovém domé v krajském
meésté. Rodina je financné¢ zajisténa diky platu otce a z prispévku na péci. Rodina

vyuziva i socidlni davky v podobé piispévku na mobilitu a bydleni. Do rodinného
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rozpo¢tu rodiny pfispivaji 1 nadace, zjejichz prispévkl je hrazena fyzioterapie,
rehabilitaéni a smyslové pomiicky. Sestileta dcera navitévuje ptipravny stupei zakladni

Skoly specialni a vyuziva sluzeb denniho stacionatre pro osoby s postizenim.

Dcera Aneta ma zdravotni postizeni v podob¢ centralni tonusové poruchy v podobé
tézkého hypotonického syndromu v kombinaci s tézkou mentalni retardaci doprovazené

zrakovou vadou v podobé kratkozrakosti.
e Charakteristika péce o dité s postizenim

Pani Karolina uvadi, ze jeji dcera Aneta vyzaduje zakladni péci v podobé polohovani,
pfenaSeni, asistence pifi podévani jidla a piti, oblékdni, obouvani, vyménu
inkontinen¢nich pomiucek, asistence pti osobni hygiené. Matka tika: ,,Zdkladni péce se
tezko pocita. Odhadem je vsak v rozsahu asi 4 hodin denné®. Mezi ¢innosti, mimo
zakladni péc¢i, matka zafazuje domaci cvieni s dcerou Anetou, domaci cviceni
s fyzioterapeutem, doprovod za ergoterapeutem, doprovod za fyzioterapeutem,
doprovod na hipoterapii, dochazky na kontroly k odbornym lékaitim, vychazky, vylety,
oblasné navitévy, hrani si s Anetou. Cas této péce matka odhaduje primérné na
5 hodin denné. Matka k tomu dodava: ,,S ditetem travim 24 hodin, pricemz intenzivne
cca 9 hodin denné. O vikendu v podstaté stejné, jen trochu jinou cinnosti. Misto cviceni
u odbornikii si vice hrajeme.” Za nejvice narocné a obtizné matka povazuje sehnat
kvalitni terapeuty, vSechno unést fyzicky 1 psychicky a nékdy také sehnat dostatecné
mnozstvi penéz. ,,Bylo by fajn, kdyby na intenzivni rehabilitacni péci melo dité narok
samoziejmé a byla celd hrazena ze zdravotniho pojisteni. Dvé cviceni mésicné hrazené
zdravotni pojistovnou nds fakt nespasi a efekt v lecbé je nulovy. I v pripade, Ze jsem

ochotna za terapie platit, je nékdy problém sehnat misto a kvalitniho terapeuta.*
e Charakteristika podpory rodiny

Uplné nejvic Karoling s pééi o rodinu poméha manzel, a to kdykoli je to potieba. Jak
sama fika: ,,Bez néj bych to nezvladla*. Dale Karoliné pomaha vlastni sestra, a to tehdy,
kdyz rodice potiebuji pohlidat dceru pies noc. To je asi 2krat za rok. Matka o dalsich
osobach, které ji pfipadné¢ pomahaji, uvadi: ,,Pak mdam jednu kamaradku, ktera miize
obcas pohlidat vecer. Pohlidat Anetku mizZe | babicka s dédou. Ti vSak maji dalSich
5 vnoucat a spoustu aktivit, takze treba v letosnim roce jsem toho jesté nevyuzila“.

Matka spolupracuje pouze s institucemi, které ji pomahaji s péci o dceru. Témi jsou
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stacionaf se Skolou, kam Aneta dochdzi tfikrat tydné a rana péce, jejiz sluzby rodina
vyuziva asi 6x ro¢né. Matka dodava: ,,Obe tyto instituce jsou pro nas dostupné
a v soucasné dobé dostatecné. Kviili sobé s Zadnou instituci nespolupracuji, neumim si
ani predstavit Zadnou, ktera by mi byla néjak prospésna. Nejsem zapojena do zZadné
skupiny rodicu s deétmi s postizenim. O Zadné konkrétni nevim a necitim potiebu ji
hledat. Mam par kamaradek mezi maminkami déti s podobnym postizenim. S témi se

individualné schazim. To mi staci.*
e Charakteristika volného ¢asu pani Karoliny

V soucasné dobé¢ neni pani Karolina zaméstnana. Volny ¢as dle svych slov téméf nema.
Veskery ¢as vénuje péc¢i 0 dceru Anetu. Za volny ¢as povazuje jakykoliv ¢as, kdy je bez
Anety. Karolina tika: ,,Sviij volny cas vnimam jako nutné dobiti baterii. Volny cas
travim rizné a dle prilezitosti, hlavné se snazim alespon Ix tydné nebyt aspon chvili
doma. A uplné nejvic si uzivam pocit samoty. Volného casu by mohlo byt vic, ale na
druhou stranu si diky stacionari nestézuju, protoze by to taky mohlo byt horsi. K tomu,
abych mohla sviij volny cas prozit naplno a podle svych predstav, by mi stacilo jediné,

aby byla Aneta zdrava, ale s tim mi nikdo nepomiize.*

3. 1. 3 Pani Veronika a jeji rodina

e Charakteristika zZivotni situace rodiny

Ttiapadesatiletd matka Zije ve spolecné domécnosti se sedmapadesatiletym manzelem
a sedmnactiletym synem Prokopem. Otec se Zivi jako osoba samostatné vydélené
¢inna Vv oblasti opravy stroju. Matka se v domacnosti vénuje péci o osobu blizkou a na
syna pobira ptispévek na péci. Rodina vyuziva jesté piispévku na bydleni a dopravu.
Rodina Zije v obecnim bezbariérovém byté o velikosti 3+1v krajském mésté. Casto

vyuziva i rekrea¢ni dim na vesnici nedaleko krajského mésta.

Syn Prokop dochazi do denniho stacionaie pro osoby s postizenim. Diky velmi
tézké spastické kvadruparetické form¢ détské mozkové obrny v kombinaci s hlubokou
mentalni retardaci s mikrocefalii po infekci cytomegalovirem je Prokop na zakladé

7adosti rodi¢h a schvaleni krajského ufadu vzdélavan podle §42 Skolského zakona.
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e Charakteristika péce o dité s postizenim

Prokop je diky velmi tézkému kombinovanému postizeni odkazan na celkovou zakladni
celodenni péci druhych osob. Tato naro¢nd péce je nepfetrzita a zabere matce vétSinu
jejiho Casu. Neda se pry zprumérovat, protoze kazdy den je jiny a odviji se od
Prokopova aktudlniho zdravotniho stavu a jeho specifickych potfeb. Zéakladni péce
u Prokopa zahrnuje asistenci pfi hygiené, véetné vymény inkontinen¢nich pomucek,
podavani jidla a piti, veskerych presunech a prevlékani. Prokop musi byt téz dikladné
polohovan, aby nedochézelo ke vzniku dekubitd. Pokud to Prokopiv zdravotni stav
dovoli, chodi matka se synem na prochazky, jezdi na chalupu a navstévy. Prokop ma
rad i navitévu cukraren. Miluje zmrzlinu. Cas, ve kterém probihaji tyto aktivity, viak

matka nepovazuje za svij volny ¢as. Vénuje se v ném Prokopovi.
e Charakteristika podpory rodiny

Mimo dochazky do stacionaie je Prokop jen doma. Matka k podpofe rodiny uvadi: ,,Pro
mé uz je narocné vsechno. Jak starnu, tak uz sily ubyvaji. Z rodiny nepomdha nikdo.
Manzel Prokopa pohlida, ale bez krmeni. To je na nic. Zadnych sluzeb kromé
staciondre nevyuzivame. Jo, chodime do spolku rodicii, ale schazime se jen sporadicky.
Spis nekteré maminky mezi sebou. Na akce spolku uz nejezdime. Stejné se tam o déti

musime starat sami.*
e (Charakteristika volného ¢asu pani Veroniky

Volny ¢as Veronika ma, jen kdyz je Prokop ve stacionafi. Sviij volny ¢as popisuje takto:
»lo se venuji sama sobé. Chodim na cviceni, keramiku, sebeobranu a plavat do bazénu.
Rada spim. Volny cas bych chtéla mit nékdy i 0 vikendu a vecer, ale dokud bude
Prokop, tak to se nikdy nestane. Abych méla volny cas, tak to bych musela mit néjakou
schopnou asistentku nebo néjaké zarizeni, kde by mohl Prokop prespdavat. To tady

neni.
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3. 1. 4 Pani Martina a jeji rodina

e Charakteristika Zivotni situace rodiny

Byvald zdravotni sestra pani Martina ve véku Ctyficet Ctyfi let Zije se svoji rodinou
V panelovém domé ve vlastnim byté o velikosti 3+1 v krajském meésté. Pétactyticetilety
otec pracuje jako osoba samostatné vydéleéné c¢inna v oblasti vodoinstalatérstvi.
V rodin¢ krom¢ dcery Tamary zije syn Otakar ve véku dvandcti let. Martina neni nikde
zaméstnana v hlavnim pracovnim poméru. V domécnosti peCuje o dceru s postizenim.
Pouze v sobotu dochazi na 4hodinovou brigadu. Do rozpoctu rodiny pfispiva otec
vydélky z podnikani a matka z prispévku na péci. Finance z brigady jsou minimalni
a Martina je do spolecného rozpoctu rodiny nedava, vyuziva je pro svoje potieby.

Rodina pobira socialni davku v podob¢ ptispévku na mobilitu a bydleni.

Tamara je divka s tézkou formou détské mozkové obrny v hypotonické podobé
v kombinaci s téZkou mentalni retardaci, ktera je doprovazena epilepsii. Tamaru Casto
trapi velké generalizované epileptické zachvaty. Pfi jejich tézké formé upada az do
bezvédomi a rodina tak ¢asto musi volat, po poskytnuti prvni pomoci v podob¢ podani
rektalniho zklidijiciho 1éku, zachrannou sluzbu. Ta Tamaru pfeveze na pohotovost
s naslednou hospitalizaci. To je pfedevSim pro matku psychicky velice naro¢né. Strava

a napoje jsou Tamate podavany za pomoci gastro enteralni sondy PEG.
e Charakteristika péce o dité s postizenim

Dcera Tamara vyZaduje celodenni péci. Matka péci popisuje takto: ,,7ravim s ni
v podstaté veskery cas. Dité vyzaduje 24hodinovou péci, predevsim v oblasti péce o jeji
télo, podavani jidla a piti za pomoci [Zicky nebo pegem, provadime ji hygienu, koupe se
ve vané, vlasy myjeme na luZku. Prebalujeme ji a previékime. Kazdy den dceri
protahuji  koncetiny a dusledné polohujeme. Cvicime na mici. Délame prvky
ergoterapie.“ Martina Tamaru pfendsi nebo presunuje za pomoci rehabilitacniho

kocarku. Tamara sedi ve specialni rehabilitacni polohovaci Zidli.
e Charakteristika podpory rodiny

Martina uvedla, ze v péci o dceru ji pomaha manzel. ,,Stiidame se s muzem, tak néjak
V mezich normy. Vice c¢asu s dcerou travim ja, protoze muz pracuje, ale samozrejmé ji

vezme obcas ven, nakrmi, prebali, postara se o ni.“ Tamara dochdzi do druhé tiidy
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zakladni Skoly specialni. Z ditvodu téZzkého zdravotniho stavu do Skoly dochéazi pouze
2krat tydné. Dale vyuziva sluzeb denniho stacionafe pro osoby s postizenim, ve kterém
se zminovand specialni Skola nachazi. Kdyz je Tamara ve Skole a odpoledne ve
stacionafi, matka obstarda nakupy, lékafe nebo se vénuje synovi. Toho doprovazi
I S Tamarou na tréninky. Syn hraje zavodné fotbal. N¢&jakou podporu rodina nevyuziva.
Martina kromé& sluzeb specidlni Skoly a denniho stacionafe zadné jiné podpory
nevyuziva. Dodava: ,,Do cinnosti s rodici se moc nezapojuji. Samoziejmé si s ostatnimi
matkami poradime, napriklad v pomiickach, kdyz se sejdeme na skupinovych tridnich

schiizkach.*
e Charakteristika volného ¢asu pani Martiny

Volny ¢as Martina, dle svych slov, nema. Pée o Tamaru je pro ni opravdu velice
casové, fyzicky 1 psychicky naro€na. Sama uvadi, Ze si jiz zvykli, v€etné toho, ze dcera
chodi denné¢ ven. V 1ét¢ matka s Tamarou jezdi na zahradu. O svém volném Case fika:
»Volny cas uz ani moc neznam, jednou za cas divadlo. Pokud bych méla rict predstavu
o svem volném case, musela by byt dcera umisténa ve stacionari pres tyden, a i tam spat
a brat si ji domi na vikend. Musela bych zacit normalné bézné pracovat a trochu

normalné Zit, takhle to asi vidim. Samoziejmé, Ze zatim o tom neuvazujeme.*

3. 1. 5 Pani AlZbéta a jeji rodina

Charakteristika Zivotni situace rodiny

Pani Alzbéta zije se svoji Ctyi¢lennou rodinou ve vlastnim rodinném domé v malé
vesnici nedaleko krajského meésta. Otec Rostislav pracuje jako dispeCer u Spravy
zeleznic. Alzbéta neni zaméstnand, pecuje o svoji dceru s postizenim. Vyuziva tak
ptispévek na péci. Rodina téz pobira socialni davku v podobé piispévku na bydleni
a mobilitu. Star$i dcera Adéla ve veéku 18 let studuje stfedni uméleckou primyslovou
Skolu. Vénuje se vytvarnému uméni a obcCas pracuje jako dobrovolnice u déti

S autismem.

Mladsi dcera Karolina ve véku 15 let ma diagnostikované tézké kombinované
postizeni vzniklé na zakladé genetické vady v podobé¢ trisomie chromozomu 9.

Po operaci kyc¢li je celkové spastickd. Ma anomalii zraku, ¢aste¢né¢ kompenzovanou.
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Karolina navs$tévuje denni stacionaf se specialni skolou. Chodi do paté tfidy. Rada se

ucastni vSech spolecenskych akci, at’ uz ve skole, ve stacionafi nebo u nich na vesnici.
e Charakteristika péce o dité s postizenim

Karolina potifebuje asistenci pii vSech cCinnostech zdkladni péce, tzn. pii hygiené,
vyménovani inkontinencnich pomicek, vysazovani na zachod, podavani jidla a piti,
oblékani a presunech. Tuto zakladni péci Alzbéta poskytuje prabézné cely den. Jen pii
pracovnich dnech Karolina v dopolednich hodindch vyuziva sluzeb staciondie a je ve
specialni skole. Kromé toho Alzbéta s Karolinou chodi na vychazky po okoli jejich
vesnice nebo jezdi na vylety. Karolin¢ déla pravidelné masaze, ptedevsim zad a nohou.
Karolinu vozi do stacionafe v krajském mésté. Celkovou primérnou dobu téchto
¢innosti neumi vyjadfit. Dle jejiho ndzoru jsou totiz tyto aktivity vétSinou narazové
a zavislé na vné&jsich vlivech, tfeba na pocasi. Matka uvadi, ze je velky rozdil, jestli se
o Karolinu stard béhem pracovniho dne nebo dne pracovniho klidu. V pracovni dny je
to v priméru 6 az 7 hodin. O vikendu se to navySuje v praiméru na 12 hodin. Dle slov
matky je s naro¢nou péci o dceru smitena: ,Jd to asi beru tak, jak to je. Takze tézko
odpovim na otdzku, co je nejvice narocné a obtizné. Ale vim, co bych potiebovala, aby
to tak narocné a obtizné nebylo. Byl by fajn zdzrak, treba takovy, ze by se z Karoliny

stala standardni 15tileta slecna. No, a to se nestane.*
e Charakteristika podpory rodiny

Alzbéteé s péci o Karolinu pomaha manzel, a pokud je o to pozadana, tak 1 jeji sestra. To
v§ak neni tak Casto, ale postarat se o Karolinu umi stejné kvalitné jako matka. Casto
Karoling téz asistuji prarodi¢e z matéiny strany. Pro Karolininu babicku neni péce o ni
naro¢na. Dé&defek Karoliné asistuje predevSim pii pravidelnych vikendovych
vychéazkach. Tuto pomoc Alzbéta vyuziva rada. K tomu uvadi: ,,Tuto pomoc vyuzivam
casto. No, podle toho, jak se S nimi domluvim. Akorat nehlidaji pres noc, boji se, ale
zase pokud bychom si chtéli s manzelem vyrazit, ziistanou u nds treba do dvou v noci i
déle. Ale musime se vzdy predem domlouvat.”“ V soucasné dobé Alzbéta nespolupracuje
s zadnou organizaci, ktera by pomahala ji samotné. V minulosti spolupracovala
s krizovym centrem, kdyZz se rodina dostala do velké krize sméfujici az k rozvodu
manzelstvi. S péci o jeji dceru Karolinu ji poméaha denni stacionar se specialni Skolou.
Jiné sluzby v krajském mésté ani v jeho okoli dostupné nejsou a odlehcovaci sluzba
v kraji také dle jejich slov citelné¢ chybi. Rodina je zapsana ve dvou spolcich. Jeden
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vznikl jako podpora pro rodiny s détmi s poruchou autistického spektra, ale navstévuji
ho i rodiny, které maji dit¢ s jinym druhem postizeni. ,,Setkavame se asi 2x mésicné.
Poradame akce pro déti a rodice spolecné, napriklad détsky den, oslavu Velikonoc,
carodéjnice, drakidadu. Mam rada akce pro déti a rodice zvlast. Napriklad bowling pro
deti a my rodice si nedaleko na popovidani pronajmeme salonek. S rodici pripravujeme
"statek” do budoucna. Chceme, aby tam vznikla chranénd dilna, pak i chranéné bydleni
a mozna i prave ta odlehcovaci péce.* Druhy spolek Alzbéta popisuje takto: ,,Jeste jsme
Ve skupiné rodicit s podobné postizenymi detmi. Jeho aktivity jsou predevsim ve formeé
obstaravani penéz na rehabilitacni pomiicky nebo rehabilitacni pobyty. Ale tam si moc

neodpocineme, i tam jsme neustdle s nasimi détmi.*

o Charakteristika volného ¢asu pani Alzbéty

Alzbéta podle svych slov moc volného ¢asu nemad, ale oproti ostatnim matkam ho pry
ma vice, protoze ji pravidelné¢ pomahaji prarodice. Piesto by uvitala, kdyby ho méla
jesté vice. Jak fika: ,,Mohlo by ho byt vic, ale popravdé si nemdam na co stézovat.*“ e
svém volném Case se vénuje predev§im sportu. Rekrean¢ rada plave, beha a jezdi na
koletkovych bruslich. Alzbdta rada foti a podnikd vylety po Ceské republice. Je
i dobrovolnou hasic¢kou. Pro Alzbétu pojem volny ¢as znamena Cas, ve kterém je bez
déti, mize si nerusené Cist, jit na houby nebo fotit a nasledné fotografie zpracovavat.
Dodava: ,,Volny cas se mi dari proZivat vétsinou podle mych predstav, ale clovék taky

nemuize mit uplné vSechno. Ja to asi beru tak, jak to je.”

3. 1. 6 Pani Dobromila a jeji rodina

e (Charakteristika Zivotni situace rodiny

Rodina pani Dobromily je pouze dvouclenna. Matka ve veéku 50 let Zije pouze se svym
¢trnactiletym synem Jindfichem. Otec od rodiny odesel, kdyz se Jindfich narodil.
Rodina bydli v pronajatém byt¢ zvlastniho urceni o velikosti 3+1 v panelovém domé na
velkém sidlisti v krajském mésté. V soucasné dobé¢ Dobromila nepracuje. Vénuje se
péci o svého syna. Pred tim, nez se Jindfich narodil, pracovala jako policistka. Rodina

Zije pouze z dostupnych socialnich davek a alimentti od otce. Do rodinného rozpoctu
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pfibyvaji finance i diky darim zrGznych nadaci, ptfedev§im na specidlni pomicky
a terapie. V posledni dob¢ tak matka mohla Jindfichovi zaplatit lekce hipoterapie nebo
zakoupit iPad.

Syn Jindfich ma diagnostikovanou spastickou formu détské mozkové obrny
v kombinaci s tézkou mentalni retardaci. K tomu je pfidruzeno zrakové postizeni

a Jindfich miva epileptické zachvaty.
e Charakteristika péce o dité s postizenim

Péce o Jindficha piedstavuje pro Dobromilu vétSinu ¢asu, Kdy Jindfich nespi. Zakladni
péce zahrnuje oblast hygieny, véetné asistence pfi vyméné inkontinenénich pomicek
nebo vysazovani na zachod. Oblékani a svlékani Jindfich také sam nezvladne. Potiebuje
pomoc i pii piesunech z mista na misto. Jindfich musi byt pravideln¢ polohovan kvili
zamezeni tvorby dekubiti. Matka nedokaze zprimérovat ¢as na zakladni péci, protoze
kazdy den je jiny a pfizpisobuje se Jindfichovym aktualnim potfebam. Mimo zékladni
péci o Jindfichovu osobu Dobromila ¢as vénuje masazim celého Jindfichova téla, které
uvolnuji jeho spasticitu. Doprovazi ho na vychazkach a vyletech do okoli sidlisté.

Pokud to finanéni situace rodiny dovoli, jezdi s Jindfichem na hipoterapii.
e Charakteristika podpory rodiny

Jindfich vyuziva sluzeb denniho stacionafe se zakladni Skolou specidlni. S naro¢nou
pé¢i o Jindficha vypomahé jeho babicka z mat¢iny strany, ale to jen vyjimecné. ,,Vim,
jak je péce o Jindru ndarocna. Nechci s ni nikoho obtézovat. Kdyz uz opravdu nemuizZu,
obratim se na svou matku. Ta mi vzdycky pomiize, ale nechci ji s tim otravovat. Ma toho
S nemocnym pritelem taky moc.* Matka nevyuziva zadné jiné podpory, ale ze by pro ni
byla dilezita, potvrzuji jeji slova: ,,Nékdy je toho na mé moc. Vzdycky mi pomiize pan
ucitel z Jindrovo Skoly. Ten mé vidycky vyslechne, a to je fajn. Ten me vzdycky podpori,

i kdyz si vlastné jen povidame a ja mohu jit dal.*
e Charakteristika volného €asu pani Dobromily

Dobromila volny cas dle svych slov skoro zadny nemad. Stale se vénuje svému synovi.
Pokud je syn ve Skole, vénuje se péci o domacnost, ndkuptim nebo spi. Volny Cas pro ni
znamend cas, kdy by se mohla vénovat jen sama sobé a nemusela by pecovat nebo

myslet na Jindfichovu péci. ,,Drive jsem se venovala sportu, hlavné béhani a posilovani.
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Ted na to neni cas. Rada bych si sedla S nejakou kamaradkou na kafe a jen tak si
popovidala, ale to s Jindrichem ted nejde. Na otdzku, co by ji pomohlo, odpovédéla:
»Kdyby se tady postavil néjaky stacionar, kde by Jindrich, az nebudu mit silu, mohl
prespat. Pani na socialce rikala, Ze se tomu rika odlehcovaci sluzba. Zatim bych ho tam
nedala, ale nékdy pozdéji asi ano. Starat se o Jindricha je nekdy narocné, ale zatim to
zvladam. Co by se vsak stalo, kdybych treba musela do nemocnice, to si radsi ani

nepredstavuju.
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4. ANALYZA DAT ZISKANYCH VYZKUMNYM
SETRENIM

4.1 Analyza dat orientovana na jednotlivé pripady

4.1. 1 Kategorie &. 1 Zivotni situace rodiny

Kod ¢. 1 Typ rodiny

Pét respondentek ze Sesti uvedlo, Ze jejich rodiny jsou v dob¢é vyzkumného
Setfeni uplné, tzn. skladaji se z otce (druha), matky a minimalné jednoho ditéte.
Jedna rodina je netplnd, bez otce. Pouze ve dvou rodindch zije ve spolec¢né

domadcnosti jeste sourozenec, vzdy starsi, nez je dité s postizenim.

Kaod €. 2 Bydlisté rodiny
Pét respondentek uvedlo, Ze Ziji s rodinou v krajském mésté v panelovém domé
v byté o velikosti 3+1. Pouze jedna z respondentek uvedla, Ze s rodinou Zzije na

vesnici nedaleko krajského mésta ve vlastnim rodinném domé.

Kod ¢. 3 Hmotné zabezpeceni rodiny

Vsechny respondentky vyuZivaji financni prostfedky z pfispévku na péci. Jedna
k tomu pracuje jako osoba samostatné vydéle¢né ¢inna v oblasti ucetnich sluzeb.
Dva otcové pracuji na zaklad€ Zivnostenského listu jako osoba vydélecné ¢inna.
Dva jsou zaméstnanci. Druh jedné z respondentek je téZ zaméstnancem. Jedna
respondentka pracovni ¢innost otce, ktery v rodiné neni pfitomen, neuvedla.
Vsechny rodiny vyuZivaji také socialni davky v podobé ptispévku na bydleni
a mobilitu. Dv€ rodiny vyuzivaji darQi z riznych fondl napf. na terapie nebo
specialni pomucky. Jedna osmnactiletd dcera s postizenim ptispiva do rodinné¢ho

rozpoctu ze svého invalidniho diichodu.

4.1. 2 Kategorie ¢. 2 Péce o dité s postizenim

Kod €. 1 Druh postizeni ditéte
Vsechny déti s postizenim maji diagnostikované tézké kombinované postizeni

vV podobé tézkého fyzického omezeni stéZkym az hlubokym mentalnim
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postizenim. Tfi maji pfidruzené zrakové postizeni a tfi epilepsii.

Kod ¢. 2 Zakladni péce a jeji Casova narocnost

Vsechny respondentky uvedly, ze v ramci zakladni péce svym détem asistuji pii
hygiené, véetné vymeény inkontinentnich pomtcek, pfi podavani jidla a piti,
prevlékani, pfesunech a ¢tyfi i pii pravidelném polohovani. Dvé matky uvedly, ze
tato péce jim v primeéru zabere cca 4 az 7 hodin denné. VSechny se vSak shodly
na tom, ze casova narocnost této zakladni péce se nedd casové presné
zpriamerovat, protoze kazdy den je jiny v ndvaznosti na aktualni zdravotni stav
a specifické potieby jejich déti s t¢Zkym kombinovanym postiZenim. Jedna matka
do zékladni péce zapocitava i zdravotnické ukony v podobé odsavani hlend
a vymény kompresnich obvazl. Pii zhorSeném zdravotnim stavu jejiho ditéte ji

tato péce zabere az 3 hodiny denné.

Kod €. 3 Aktivity mimo zakladni péci a jejich ¢asova narocnost

Matky mezi aktivity mimo zakladni péci zafazuji pfedev§im masaze a cviceni,
diky nimz nedochézi ke zhorseni fyzického stavu jejich ditéte. Dale se se svymi
détmi vydavaji na vychazky, vylety a navstévy u znamych. Velkou cast dne jim
zaberou i doprovody do skoly, k Ilékafim nebo na aktivity u odbornikd
a terapeutil. VSechny matky se shodly na tom, Ze ¢asovou naroc¢nost téchto aktivit
opét nelze jednoznacné vyjadrit, protoze tyto aktivity jsou ¢asto zavislé nejenom
na aktudlnim zdravotnim stavu jejich déti, ale 1 na vné&jSich vlivech, tfeba na

pocasi.

Kod ¢. 4 Subjektivni naro¢nost péce

Vsechny respondentky se shodly na tom, Ze péce o jejich déti je velmi ndro¢na
a Casov€ témeét nepretrzitd. Péce spociva 1 v tom, Ze nékteré dité potiebuje
neustaly dohled kvili riziku poranéni pii epileptickém zachvatu. O dit€ se matky
nestaraji pouze v dobé¢, kdy vyuziva sluzeb denniho stacionafe nebo se vzdélava
ve specialni Skole. Vté dob& vSak obvykle neodpocivaji, ale vénuji se
domaécnosti, nakupim nebo se vénuji druhému ditéti. Casto také nabiraji
psychické 1 fyzické sily ve spanku, protoze béhem noci musi pravidelné ménit

polohu svého ditéte kviili zamezeni tvorby dekubiti.
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4. 1. 3 Kategorie ¢. 3 Podpora rodiny

Kod ¢. 1 Podpora rodiny

Respondentky uvedly, Ze s péci jim pomaha predevsim otec, ptipadné druh, ktery
s nimi zije v jedné domacnosti. Této péce si vazi a je pro n¢ nenahraditelna. Dalsi
podpory z rodiny se jim dostava, jen pokud o ni pozadaji. Neni automaticka. Dvé
matky uvedly, Ze s péci o dit€¢ jim muize pomoci jejich sestra. Pomoc prarodicii
Casta péce prarodicii o jejich vnouce s postizenim je pro né fyzicky i psychicky

naro¢nd. Proto ji nevyuzivaji tak Casto, jak by potiebovaly.

Kod €. 2 Individudlni institucionalni podpora matce

Pouze jedna matka uvedla, ze v minulosti vyuZzila profesionalni podporu rodiny
pfi situaci, kterd sméfovala az k rozvodu manzelstvi. Jedna matka uvedla, ze ji
pomaha rozhovor s ucitelem jejiho syna. Rozhovor ma, na zaklad¢ jejiho popisu,

podptrnou formu.

Kod €. 3 Institucionalni podpora rodiné

Vsechny respondentky uvedly, Ze jejich dit€¢ vyuZziva sluzeb denniho stacionaie
pro osoby s postizenim. Pét déti dochazi do specialni §koly a jedno je vzdélavano
podle § 42 Skolského zakona. Ani jedna rodina pro své dité s postizenim
nevyuziva sluzeb osobni asistence nebo odlehCovaci sluzby. Pro zminovanou
cilovou skupinu neni v krajském meésté zadna socialni sluzba, ktera by tyto
sluzby poskytovala. Jedna rodina vyuziva sluzeb domaci zdravotni péce

pomahajici se zdravotnimi tkony v domacim prostiedi ditéte.

Kod €. 4 Podpora matky pomoci rodi¢ovskych skupin

Vsech Sest respondentek uvedlo, Ze jsou bud’ zapsany v néjakém spolku rodict
déti s postizenim, nebo alespoii obCas absolvuji setkani s rodi¢i s podobnymi
problémy, tieba i v ramci tfidnich schiizek ve specialni $kole, kterou jejich dité

navstévuje.
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4. 1. 4 Kategorie ¢. 4 Volny ¢as matek

Kod ¢. 1 Subjektivni vnimani volného ¢asu
Vsechny respondentky uvedly, Ze volny ¢as téméi nemaji. VSechny matky za
volny Cas povazuji Cas, kdy se nevénuji péci o své dité s postizenim nebo na ni

alespon nemysli.

Kod ¢. 2 Zpusoby traveni volného ¢asu matek

Ctyti matky uvedly, Ze nejlépe by volny &as travily tak, e by se vénovaly jen
samy sob¢ a svym konicklim. Z odpovédi je patrné, které volnocCasové potieby
matky déti s postizenim nemaji saturovany. Je to predevsim spole¢ensky kontakt
vV podobé¢ navstévy kina, divadla nebo vecete v restauraci. Tti ze Sesti matek sviij
volny ¢as, pokud ho maji, travi rekreaénim sportovanim, napiiklad v podobé

behu nebo plavani. Dvé mluvi i o potiebé spanku ve svém volném case.

Kod ¢. 3 Optimalni ¢asova dotace volného ¢asu matek

Pouze jedna respondentka uvedla konkrétni ¢asovy usek, ktery by ji v rdmci
volného casu stacil k regeneraci sil, a to minimalné dvé az tfi hodiny tydné,
nejlépe vsak volny cely jeden den. Ostatni by se spokojily nebo jsou spokojené
alespont s néjakou volnocasovou aktivitou, které se jim vramci péce o dité

S postizenim dostane.

Kéd ¢. 4 Matky a optimalni forma podpory pro moznost traveni jejich volného
casu

VSechny respondentky uvedly, Ze pro to, aby mohly naplno realizovat sviij volny
¢as, by musely mit jejich déti s postizenim moznost vyuZit profesionalni socialni
sluzby, nejlépe v podobé odlehcovaci sluzby nebo tydenniho stacionare. Piipadné
najit takovou osobu ve svém okoli, kterd by uméla naplnit specifické potieby
jejich déti s tézkym kombinovanym postizenim, a to v podobé neformalniho
pecovatele, profesionalni peCovatelky nebo osobni asistentky. Dvé matky uvedly,
ze vSechny jejich problémy by vyftesilo i to, kdyby se jejich déti s postizenim
uzdravily a matky by tak mohly Zit normalni Zivot, vCetné toho, Ze budou

normalné chodit do zaméstnani a vénovat se samy sobg.
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4. 2 ldentifikace a analyza vztahi v jednotlivych kategoriich

Identifikace a analyza vztaht v jednotlivych kategoriich sméfuje k nasledujicim

odpovédim na polozené vyzkumné otazky.

Na prvni vyzkumnou otazku ,Jak rodice déti s tezkym kombinovanym
postizenim prozivaji sviij volny cas?* je zodpovézeno jen Castecné. Protoze rozhovory
pro ziskani dat k vyzkumnému Setieni poskytly jen matky, chybi pohled otct.
V navaznosti na to vSak Ize z analyzovanych dat vy¢ist alespon to, ze matky za volny
Cas povazuji dobu, kdy se nevénuji péci o své dité s postizenim nebo na ni alespon
nemysli. Z vyzkumu vyplyva, Zze matky by se spokojily nebo jsou spokojené alespon
sn&jakou minimalni volnocasovou aktivitou, které se jim vramci péfe o dité
s postizenim dostava nebo dostane. Volny ¢as, diky naro¢né a témét nepietrzité péci
o sv¢ dite, totiz skoro viibec nemaji. Nejsou tak saturovany jejich volnocasové potieby
¢loveéka, o kterych se piSe v kapitole 1. 1. 3 této diplomové prace. V ptipadé oslovenych
matek jsou to pfedevsim potieby:

e rekreace — v podob¢ spanku a zotaveni se;

e kontemplace — v podobé¢ hledani sebe sama v tichu a samot¢;

e komunikace — v podobé& potieby sdéleni, sdileni kontaktu a navazani socialni
vztahu;

e integrace — potieba spolecnosti, kvalitnich vztahii v roding;

enkulturace — potieba ucasti na kulturnim zivoté a tvirciho uplatnéni.

Matky uvedly, ze pokud uz volny cas maji, travi ho predevs§im rekreacnim
sportovanim nebo se realizuji v oblasti vytvarnych technik. Nékteré sviij volny cas

prospi.

I druhé vyzkumna otazka ,,Jaké formy podpory se rodiciim pecujicim o deéti s tezkym
kombinovanym postizenim dostava nebo nedostava k tomu, aby mohli realizovat svij
volny cas v ramci prevence celkového vycerpani 7 dlouhodobé namdhavé péce? je
zodpovézena jen Castecné, a to diky absenci odpoveédi od otcli. Analyza odpovédi matek
vSak ukazuje na to, zeé matkam se podpory dostava alespon diky pomoci od ¢lent uzsi
rodiny, piedevs$im od otce ditéte, sourozenct nebo prarodica ditéte. VSechny pomoc od

otcll vnimaji jako nenahraditelnou. Pomoc od prarodi¢l je Casto limitovana fyzickou
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1 psychickou néaro¢nosti péce o jejich vnouce. Matky dale uvedly, ze jistou pomoc vidi
V tom, ze jejich déti s postizenim mohou vyuzivat sluzeb denniho stacionafe a dochazet
do specialni Skoly. V dobé dochéazky do téchto zafizeni se mohou castecné veénovat
samy sob¢, pokud se nevénuji péci o domécnost nebo druhému ditéti. Presto ze
sebranych dat vyplyva, ze k tomu, aby mohly naplno realizovat sviij volny cas, by
musely mit jejich déti s postizenim moznost vyuzit profesiondlni socialni sluzby,
nejlépe v podobé odlehéovaci sluzby nebo tydenniho stacionare. Piipadné najit takovou
osobu ve svém okoli, kterda by umeéla naplnit specifické potieby jejich déti s tézkym
kombinovanym postizenim, a to jak v podobé neformélniho pecovatele nebo
profesionalni pecovatelky ¢i osobni asistentky. Tyto formy pomoci vSak nejsou v dobé,
kdy bylo provadéno vyzkumné Setieni pro cilovou skupinu déti s tézkym

kombinovanym postizenim v daném krajském mésté a jeho okoli, poskytovany.

Odpovéd’ na tfeti vyzkumnou otazku . Jaky vztah je mezi ndplni volného casu
a prostredim, ve kterém rodiny s détmi s tézkym kombinovanym postizenim Ziji?** je op¢ct
zodpovézena jen Castecné, a to diky chybéjicim odpovédim od otci. Ze ziskanych dat
vyplyva, ze v kraji, kde rodiny ziji, totalni absence potiebnych socialnich sluzeb
Vv podobé respitni odlehcovaci sluzby, tydenniho stacionéafe, osobni asistence nebo
pecovatelské sluzby pro cilovou skupinu déti stézkym kombinovanym postiZenim
a jejich rodin, neumoziuje matkdm pln¢ realizovat svlij volny cas. Nelze tedy naptiklad
urCit, zda bydlisté na vesnici nebo ve mésté n¢jak ovliviiuje naplnéni volné¢ho Casu
téchto rodin. Ani dalsi ziskana data, naptiklad v podobé typu a velikosti rodiny nebo
vySe hmotného zabezpeceni rodiny, nemohou jednozna¢né urcit jakykoliv vliv na
podobu, rozsah a naplin volného casu rodicli, potazmo matek déti s tézkym

kombinovanym postiZzenim.
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5. DISKUSE

V uvodu této kapitoly je nutné zminit, ze diky vhodné¢ pouzité metodologii vyzkumného
Setfeni v podob¢ kvalitativniho vyzkumu provedené¢ho za pomoci polostrukturovanych
rozhovorl a nasledného zpracovani ptipadovych studii vyhodnocenych analyzou dat za
pomoci kddovani a identifikaci vztahti mezi vytvofenymi kategoriemi, se v piedchozi
kapitole podaftilo odpovedét na vSechny tii vyzkumné otdzky. Podaftilo se tak naplnit cil
této diplomové prace, i kdyz pouze na zaklad¢ odpovédi od matek. Otcové o vyzkumné
rozhovory z4jem neméli. Bylo by jist¢ zajimavé porovnat roli ¢eskych otcli v rodiné
a jejich spokojenost v navaznosti na naplnéni jejich volnocasovych potieb v porovnani
s vysledky zahrani¢niho vyzkumu s ndzvem Fathers of Children with Disabilities: Stress
and Life Satisfaction Darlinga a kol. z roku 2012, jehoz vysledky ukazaly, ze otcové
déti s postizenim zazivaji mnohem vétsi stres, ktery je zptisoben narocnou pécéi o deéti
S postizenim, nenaplnénym rodi¢ovstvim nebo kazdodennimi zménami zplsobenymi

specifickymi potiebami jejich déti s postizenim.®’

Odpovédi respondentek na prvni vyzkumnou otazku ,Jak rodice deti s tezkym
kombinovanym postizenim proZivaji sviyj volny cas?* poukazuji piedevs§im na to, Ze
matky déti s tézkym kombinovanym postizenim vnimaji, Ze volny ¢as, a to diky naro¢né
a téméf nepretrzité péci o své dité, viibec nemaji nebo ho maji jen v minimalni mife.
Matky uvedly, Ze pokud uz volny ¢as maji, travi ho predevsim rekrea¢nim sportovanim

nebo se realizuji v oblasti vytvarnych technik. Nékteré sviij volny Cas prospi.

Vyzkumny projekt s nazvem Rodina, zaméstnani a vzdélani, jehoZz vysledky byly
publikovany vroce 2010, uvadi, Ze cCeské matky vénuji péfi o zdravé dit¢ a jeho

vychové vpriméru 51 hodin tydné.®®

Nejvice vytizena matka dcery s tézkym
kombinovanym postiZzenim, ktera jako jedina vy¢islila Casovou naro¢nost zékladni péce
véetné zdravotnich tkonil i ¢innostmi mimo tuto péci, v béznych dnech vénuje péci
o svoji dceru az 12 hodin denné, tj. 84 hodin tydn€. Do tohoto Casu vSak matka
nezapocitava Cas, kdy na dceru dohliZi kvili riziku poranéni pii epileptickém zachvatu

nebo cas, ktery vnoci tradvi dochazenim za dcerou, ktera je buzena lehkymi

9 DARLING, C. A. Fathers of Children with Disabilities: Stress and Life Satisfaction. Stress & Health:
Journal Of The International Society For The Investigation Of Stress, 2012, ro¢. 28, €. 4, s. 269-278.

9 Srov. HOHNE, S. Rodina a zaméstndni s ohledem na rodinny cyklus, s. 35.
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epileptickymi zachvaty nebo potfebou odsati hlenti. Tuto dobu nedokaze casové urcit.
Dle jejich slov je téméf nepfetrzitd. Celkovy ¢as narocné dlouhodobé péce zjisténé
vyzkumnym Setieni této diplomové prace tak odpovidd vysledkim vyzkumu
Mgr. Tomaskové z roku 2015, ktery publikovala pod nazvem Podpora neformalnich
pecovateld. Tomdskova zjistila, Ze prumérny tydenni objem celkové péce
u neformdlniho pedovatele u zletilého ditéte ¢ini 99 hodin®®. 1 docent Michalik zkoumal
pramérnou dobu piimé péce u osob s tézkym zdravotnim postizenim, a to vcetné

dohledu. Dosel ke zjiiténi, Ze piedstavuje az 18 hodin denng, tj. 126 hodin tydng.'®

VSechny respondentky uvedly, Ze narofnd a téméf nepietrzita péce o dité
s postizenim ma na zivot respondentek negativni dopady i v podob¢ ztraty volného ¢asu
a nasledné tak vyrazné nenaplnéni jejich volnocasovych potieb, a to napiiklad
Vv oblastech sdileni kontaktti a navazani socialnich vztaht, potieb spole¢nosti, kvalitnich
vztahll v rodin€ nebo hledani sebe sama. Tato slova opét potvrzuji vysledky vyzkumu
Tomaskové: ,Nejvyraznéji pocitovanymi dopady jsou tedy ztrata volného casu,
psychické vycerpani a omezeni spolecenského Zivota.“'°* Navazuji na ni Votoupal
s Krystkem, kteti na zékladé svych zjisténi uvadeji, ze socidlni izolace mnohdy nastava
u neprofesiondlnich pecovatelt 1 jejich déti. ,,7a je zpiisobena ndrocnosti péce
a nedostupnosti terénnich sluzeb, které by byly poskytovany V prirozeném prostiedi.*%

Vyse popsané shrnuje Vagnerova a kol. z poznatki vlastniho vyzkumu uvedenych

Vv knize Naro¢né matefstvi tykajicich se omezeni vlastniho zivota a to pfedevSim

9 Srov. TOMASKOVA, V. Jak se Zije neformalnim pecovatelim v Ceské republice. FORUM socidlni
politiky, 2015, ro&. 9, & 4, s. 20.

100 Srov, MICHALIK, J. Rodina pecujici o ¢lena se zdravotnim postizenim, s. 12 [on-line]. Dostupné na
WWW:<http://www.nadacesirius.cz/soubory/prilohy/Rodina-pecujici-o-clena-se-zdravotnim-postizenim-
1.pdf>.

101 TOMASKOVA, V. Jak se Zije neformalnim peovatelim v Ceské republice. FORUM socidlni
politiky, 2015, ro&. 9, & 4, s. 21.

102 KRYSTEK, V. a VOTOUPAL, M. Pohled rodi¢ti seniorského v&ku neformalné pecujicich o dospélé
s mentalnim handicapem na vlastni Zivotni situaci. Socialni prdace Socialna praca, 2019, roc. 19, €. 5, s.

118.
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v podob¢ ztraty Casu na své zaliby, omezené kontakty s prateli, nemoznost Si
odpocinout, problémy s hlidanim az po vynucené setrvani v pozici zeny v domacnosti
s vnimanim degradace vlastni osobnosti a pocitu ztraty vlastniho zZivota. Je zajimavé, ze
respondentky neoznacuji spole¢né aktivity s détmi naptiklad v podobé spolecné
vychazky, vyletu nebo ¢teni a vypravéni za volnocasové. Oproti tomu zahrani¢ni
vyzkum doktorky Downsové s nazvem Leisure routines: Parents and children with
disability sharing occupation ukazuje na to, ze spolecné aktivity rodicu a jejich déti
s kombinovanym postizenim mohou do rodiny pfinést piilezitosti pro okamziky Stésti
nebo pocitu normalnosti. Tyto spolecné aktivity tak pomahaji naplnit volnocasové

potieby jak rodi¢t, tak jejich déti s postizenim.1%3

I na druhou vyzkumnou otazku ,Jaké formy podpory se rodicim pecujicim

o deéti s tezkym kombinovanym postizenim dostava nebo nedostava k tomu, aby mohli

realizovat sviij volny cas v ramci prevence celkového vycerpani z dlouhodobé namdahavé
pece? se dostalo odpovédi. Analyza odpovédi matek poukazuje na to, ze matkdm se
ptipadné podpory dostava diky pomoci od ¢lent uzsi rodiny, ptedevs§im od otce ditéte,
sourozenci nebo prarodicti ditéte. VSechny pomoC od otc vnimaji jako
nenahraditelnou. To potvrzuji i vysledky vyzkumu Véagnerové. Tak jako respondentky
naseho vyzkumu 1 ostatni matky ocenuji: ,,... kdyz byl otec schopen postarat se o déti,
pohlidat je, vykoupat, nakrmit, jit s nimi na prochdzku, kdyz ony nemohly. Ocenuji, Ze
takovy ukol zvladl a ony se na néeho mohou spolehnout i v budoucnosti. Kromé fakticke
pomoci jim timto zpiisobem daval najevo, Ze mu na Zené i na détech zalezi. “*°* Opét to
potvrzuje i Tomaskova, kdyZ na zéklad¢ vysledkl svého Setfeni fika: ,,Bylo zjisténo, zZe
nejcastéji pecovatelum pomaha nejblizsi rodina, tedy partneri, potomci a rodice. Tato

pomoc je pro né velmi podstatna.“1%

103 DOWNS, M. L. Leisure routines: Parents and children with disability sharing occupation. Journal of
Occupational Science, 2011, ro¢. 15, ¢. 2, s. 105-110.

104 Y AGNEROVA, M. et al. Ndrocné materstvi: byt matkou postizeného ditéte, s. 205.

105 TOMASKOVA, V. Jak se zije neformalnim peovatelim v Ceské republice. FORUM socidlni
politiky, 2015, ro¢. 9, €. 4, s. 21.
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Matky dale uvedly, ze jistou pomoc vidi i v tom, Ze jejich déti s postizenim
mohou vyuzivat sluzeb denniho stacionafe a dochazet do specialni Skoly, ktera v této
ambulantni socidlni sluzb¢ pasobi. V dobé pobytu déti ve Skole nebo stacionaii maji
mnohdy jediny ¢as, kdy se mohou alespoii ¢astecné vénovat samy sobé, 1 kdyz obvykle

se v této dob¢ museji také postarat o domacnost, nakupy nebo se vénuji druhému ditéti.

Nemoznost naplno realizovat sviij volny ¢as vSak nejvice matky vidi v tom, ze
jejich déti nemohou vyuzivat socidlni sluzby, nejlépe v podob¢ odlehcovaci sluzby,
profesiondlni pecovatelky ¢i osobni asistentky. Tyto socidlni sluzby v terénni,
ambulantni nebo i1 pobytové formé vSak nejsou v dobé, kdy bylo provadéno vyzkumné
Setieni, pro cilovou skupinu déti s tézkym kombinovanym postizenim v daném
krajském mésté a jeho okoli, viilbec poskytovany. Na celorepublikovou nedostupnost
potiebnych sluzeb poukazuje i Tomaskova, kdyz uvadi, ze velkou bariérou je:
Lhedostatecna uzemni a Kapacitni dostupnost sluzby a ddle nastaveni jednotlivych
sluzeb, tedy Ze dana sluzba svym nastavenim neodpovida potiebam clovéeka, ktery by ji
potireboval.* Na to navazuje Vancura, ktery ve své disertacni praci poukazuje na to, ze
diky omezenym moznostem vyuzivani profesiondlnich sluzeb miize dojit k ohrozeni
naplnéni i zékladni psychické potieby oteviené budoucnosti v navaznosti na

nespokojenost s nabizenou formou podpory.%

Odpoved’ na tieti vyzkumnou otazku ,Jaky vztah je mezi ndaplni volného casu
a prostredim, ve kterém rodiny s detmi s tezkym kombinovanym postizenim ziji?* se
nepodafrilo, na zéklad¢ analyzy ziskanych dat, jednozna¢né odpovédét. Je to predevSim
diky tomu, Ze at’ uz rodiny, potazmo matky, ziji v jakékoliv lokalité¢ v podobé& krajského
mésta nebo vesnice, nema to Zadny vliv na napli jejich volného €asu, a to diky tomu, Ze
vSechny respondentky uvedly, Ze pokud nebudou pocitat podporu ¢lenti nejuzsi rodiny,
tak absence jakékoliv profesionalni podpory piedevSim v podobé respitni socialni
sluzby, jim neumoznuje plnohodnotné prozit jejich volny ¢as. Toto mistni specifikum
tak odporuje vSeobecnému piedpokladu, ktery ve svém vyzkumu pouziva i Tomaskova

a to ze: ,,Uzemni pokryti sluzbami je velice nerovnomerné a obecné plati, Ze v mensich

106 Sroy, VANCURA, J. Psychologické zisky a ztréty rodicii déti s mentdlnim postizenim, s. 129-130.
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obcich je nabidka sluzeb nedostatecnd nebo dokonce chybi docela.“'®" Lidé vétsinou
ocekavaji, ze ve velkych méstech jsou ve vétsi mife poskytovany potiebné socialni
sluzby. V nasem piipad¢ tomu tak neni. Tomaskova poukazuje na to, Ze Casto v piipadé
potieby specifickych sluzeb prosté: ...nékteré potrebné druhy sluzeb, o néz by mély
rodiny pecujicich zdjem, v nabidce zcela chybi. Jedna se napr. o prepravni sluzby,
odleicovaci sluzby poskytované v domdcnosti nebo o sluzby urcené primo pecujicim,

Jako je pomoc v domdcnosti, odborné poradenstvi aj.**%®

I pfes naplnéni cile vyzkumu si vyzkumnik samoziejmé uvédomuje limity
vysledki vyzkumného Setfeni. Je tieba pocitat s tim, do jaké miry jsou respondentky
schopné nebo ochotné samy sob& oteviené pfiznat své skutecné pocity. Ne&které
respondentky pii rozhovorech uvadély: ,,... snazila jsem se, ale otizky ohledné péce
nemam moc rada a nerada o nich premyslim, takze mi to asi moc neslo.*“ nebo ,,...
priznam se, Ze na nékteré otazky jsem nevédela, jak opovédét. Na nékteré se mi
odpovidalo tézce, treba ty 0 postizeni dcery a o ndrocné péci o ni.* Pravé tyto vnitini
bloky mohou zkreslit vypovédi respondentek. Vyzkumnik si dale uvédomuje i to, Ze na
vysledky vyzkumu maé vliv mnoho rtiznorodych a vzdjemné se ovliviiujicich faktori.
Mezi n¢ jisté patii rizny veék déti i matek, rizné rodinné vztahy, Zivotni nazory
I zkuSenosti a mnoho dalSich pro n& neznamych okolnosti, které mohou vysledky
vyzkumu vyrazn€ ovlivilovat. V neposledni fad€ si vyzkumnik uvédomuje, Ze zjisténé
zavery jsou vztazné pouze pro vybrany vyzkumny vzorek. Platnost zavéru by bylo
nutné ovéfit na reprezentativnéj§im vzorku respondenti, bez toho nemohou byt ziskané

poznatky generalizovany.

107 TOMASKOVA, V. Jak se Zije neformalnim peovatelim v Ceské republice. FORUM socidlni
politiky, 2015, ro&. 9, & 4, 5. 22.
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6. ZAVER

Tato diplomova prace méla za cil pomoci kvalitativniho vyzkumného Setfeni zjistit
specifika traveni volného ¢asu neformalnich pecovatelu, konkrétné rodic¢a déti s tézkym
kombinovanym postizenim. Tento cil se podafilo naplnit i diky tomu, ze v tvodu prace
byla pfiblizena dana problematika za pomoci uvedené terminologie z oblasti volného
Casu, rodiny a rodiCovstvi, détstvi, kombinovaného postizeni nebo neformalniho
pecovatelstvi. To vSe se stalo dobrym zakladnim vychodiskem pro nasledné vyzkumné

Setfeni.

Vyzkumu se pies pocateCni ambici oslovit 24 respondentll zicCastnilo pouze
6 matek déti s tézkym kombinovanym postizenim. Odpovédi na tfi vyzkumné otazky
byly zpracované za pomoci vhodné zvolené metodologie a ukazalo se tak, ze matky
pecujici o déti s tézkym kombinovanym postizenim diky casov€ velmi narocné péci
volny ¢as nemaji nebo ho mohou realizovat pouze v minimélni mife. Pokud vyuziji
podpory ¢leni nejblizsi rodiny nebo sluzeb denniho stacionafe, ve kterém jejich déti
chodi do Skoly, mohou se po domaécich pracich nebo vénovani se druhému ditéti,
zaméfit samy na sebe. V té chvili n€které rekreaéné sportuji, vénuji se vytvarnym
technikdm nebo napliluji potfebu spanku. Matky jako nejvétsi prekazku pro realizaci
volného ¢asu uvadi uplnou absenci terénnich ambulantnich, pfipadné i pobytovych
respitnich odleh¢ovacich socidlnich sluzeb. Ty v lokalité, kde bydli, nejsou pro cilovou
skupinu déti s t¢Zkym kombinovanym postizenim poskytovany. Na zaklad¢ vysledka
vyzkumu se neda konkrétn¢ urcit jaky vliv na traveni volného ¢asu ma prostiedi, ve

kterém rodiny téchto déti ziji.

Vysledky vyzkumu jsou vyuzitelné nejen pro samotné rodice déti s tézkym
kombinovanym postizenim, ale 1 pro oblast podpory a péce, kterd je témto rodinam
nabizena. Velkou vyzvou tak muze byt pro statni i nestatni neziskové organizace
vytvofeni neformdlniho systému profesiondlni podpory v mistni komunité, nalezeni
potiebnych zdrojii a nasledné vytvofit uzkou spolupraci mezi jednotlivymi aktéry tohoto
ptipadné nov¢ vznikajiciho systému tak, jak o tom ve své praci piSe uvedeny Votoupal

s Krystkem.

Vyzkum podobny vyse realizovanému, ktery by poukazoval na specifika traveni
volného casu rodict déti s tézkym kombinovanym postizenim, nebyl ¢eskymi autory

dosud publikovan. Domnivam se, ze zajimavé vysledky by mohl pfinést podobné
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zaméfeny vyzkum mapujici rozdil v subjektivnim vnimani specifik volného ¢asu u otci,
ktefi se odmitli vyse uvedeného vyzkumu zuacastnit. Bez zajimavosti by jisté nebyl

i podobny vyzkum realizovany v jinych lokalitach Ceské republiky.

Pti terapeutickych kurzech zamétenych na podporu rodicti mizeme casto slyset,
7e spokojené dité potiecbuje spokojené rodice. Rodi¢iim déti s postizenim pfipravil Zivot
nelehkou zkousku. Je naSim tkolem a poslanim, abychom se pokusili t¢émto rodinam
naslouchat a pochopit jejich specifické potteby a nasledné jim tak pomohli

v prekondvani piekazek, které je na narocné zivotni cesté potkavaji.
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Priloha ¢. 1 - okruhy otazek

>

Charakteristika rodiny — jeji zivotni situace a socialni fungovani:

Popiste vasi nyn¢jsi rodinu (bydleni, ¢lenové a jejich vék, vzdélani ¢lend rodiny,
pracovni aktivity ¢lent rodiny, Skolni aktivity, rodinny stav, hmotné

zabezpeceni aj.).

Charakteristika péce o dité s t&zkym kombinovanym postizenim:

Popiste postizeni vaseho ditéte.

Popiste ¢innosti, které v ramci zakladni péCe o vase dité provadite (hygiena,

stravovani, polohovani, piesuny apod.).
Kolik ¢asu denn¢ vyzaduje zakladni péce o vase dite?

Popiste ¢innosti Vv ramci aktivit vaseho ditéte mimo zakladni pé¢i (domaci

cviéeni, vychazky, navstéva plaveckého bazénu, doprovod do Skoly apod.).
Kolik ¢asu denné vyzaduji tyto aktivity mimo zakladni péci o vase dité?

Kolik ¢asu celkem tedy travite se svym ditétem v bézném pracovnim dni, lisi se

to pii nepracovnim dni?

Pojmenujte, co je pro Vas jako rodie ditéte S postizenim nejvice narocné a
obtizné a pro¢ tomu tak je. Co dé€late pro to, aby to naro¢né a obtizné nebylo, co

byste potitebovala pro to, aby to naro¢né a obtizné nebylo?

Charakteristika podpory rodiny:

Kdo z rodiny nebo blizkych ptatel vam s pééi o vase dité s postizenim pomaha a

jak asto?

Spolupracujete (vyuzivate sluzeb) s né&jakou instituci, ktera vam samym
pomaha? S jakou? Jak casto? Je pro vas dostupna a dostate¢na? Pokud

nespolupracujete — nevyuzivate sluzeb, pro¢ ne?

Spolupracujete (vyuzivate sluzeb) s n¢jakou instituci, ktera pomaha s péci 0 vase
dité? Sjakou? Jak casto? Je pro vas dostupna a dostatecna? Pokud

nespolupracujete — nevyuzivate sluzeb, pro¢ ne?
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Zapojujete se do ¢innosti skupiny rodic¢a s détmi s podobnym postizenim jako

ma vase dit€? Do jaké a jak casto? Pokud ne, pro¢ ne?

Charakteristika volného &asu rodict:

Jaké je vaSe nyng&j$i pracovni vytizeni mimo péci o vase dite?
Co pro vas znamena pojem volny ¢as?

Jak vnimate sviij volny ¢as?

Jak travite svij volny ¢as?

Mate pro sebe tolik ¢asu, kolik byste si predstavovali?

Co by vam pomohlo k tomu, abyste svij volny ¢as mohli prozit naplno, dle

svych predstav?
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Priloha ¢. 2 - informovany souhlas

Informovany souhlas

Souhlasim s aktivni ucasti ve vyzkumu na téma Volny cas rodict déti s t€zkym
kombinovanym postizenim. Tento vyzkum V ramci své diplomové prace na katedie
pedagogiky Teologické fakulty Jihogeské univerzity v Ceskych Budg&jovicich realizuje
pan Bc. et Be. Martin Fri§. Vedouci této diplomové prace je pani Ing. Mgr. Petra

Samcova, Ph.D.

Souhlas k tomuto vyzkumu davam dobrovolné. Jsem si védom(a) svého prava, ze
v ptipadé potieby mohu kdykoliv odstoupit z tohoto vyzkumu. Jsem si védom(a) toho,
ze z rozhovoru bude pofizen audiozdznam uréeny pro vyzkumné ucely, ktery nebude

nikde prezentovan.

Souhlasim také s tim, aby veSkerad data ziskand k naplnéni cile vyzkumného projektu
byla pouzita pouze k vyzkumnym ucelim, a to pouze budou-li v souladu se zdkonem
¢. 110/2019 Sb., 0 zpracovani osobnich tudaji a jejich naslednému uchovani
v informacnich systémech. Dale jsem seznamen(a) s tim, Ze veSkera data budou
maximalné anonymizovana. Potvrzuji, ze jsem byl(a) informovan(a) o tom, kdo a za

jakym Gcelem bude mit pfistup k danym informacim.

Datum a podpis:
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Priloha €. 3 — prepisy polostrukturovanych rozhovori

Pani Ivana a jeji rodina:

1. Charakteristika rodiny — jeji Zivotni situace a socidlni fungovani:

e Popiste vasi nynéjSi rodinu (bydleni, c¢lenové a jejich veék, vzdéElani,

pracovni aktivity, Skolni aktivity apod., hmotné zabezpeceni rodiny aj.).

., Bydlime v najmu v panelovém domé v byté zvlastniho urceni 0 velikosti 3+1. Nase
rodina je jako z matky — tedy mé, jda jsem M. opatrovnik. Je mi 53 let. Vystudovala jsem
vysokou Skolu a ted vedle péce o osobu blizkou pracuji jako osoba samostatné
vydélecné cinnd. Jako vedlejsi cinnost v oblasti ucetnich sluzeb. Moje dcera ma 18
roku. Je zakyni 10. tridy specialni Skoly. Ma kombinované postizeni. Muj pritel ma 54
let a stredoskolsky vzdelani. Ted pracuje jako strojvedouci a prispiva ndm.
V soucasnosti postizend dcera ze zdravotnich ditvodii nenavstévuje denni staciondri ani
specialni skolu. Pobird invalidni diichod IlI. stupné. Ja beru prispévek na péci 0 0s0bu

blizkou a piispévek na mobilitu a prispévek na bydlent. Privydélek mam jako OSVC. "

2. Charakteristika péce o dité€ s tézkym kombinovanym postizenim:

e Popiste postizeni vaSeho ditéte.

..M. md vrozenou vadu centrdlniho nervového systému. Rika se tomu agenese Corpus
callosum. Pak ma tézky postizeni zraku v podobé hypoplasie obou ocnich nervii. Casto
mivad epileptdky. Ma diagnostikovanou tézkou mentalni retardaci. Fyzickej stav je taky
tezkej. M. je lezici a ma tezkou skoliozu pdtere. M. dejcha tracheostomickou kanylou

a jidlo ji davame sondou PEG.

e PopiSte cCinnosti, které v radmci zdkladni péfe o vase dit€ provadite

(hygiena, stravovani, polohovani, pfesuny apod.).

., Zakladni péce, kterou vykonavam jako opatrovnik spociva ve stravovani. TO probiha
5x denné. M. ji specidlni stravu Nutrison a ta je podavand prostiednictvim enterdlni
strikacky do sondy do Zaludku. Dcera je inkontinentni. Prebaluju ji zhruba 7x denné.
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Vzhledem Kk vdze, ma asi 30 kg, dceru premistujeme z pokoje do pokoje, do kocdru, do
vany prostiednictvim zavésnyho zarizeni Erilens. V priubéhu dne zhruba po 1,5
hodindch az dvou hodindch stridame leh v posteli a polosed v rehabilitacnim kocdrku.
Minimalné Ix denné musim pecovat o tracheostomickou kanylu a sondu do bricha, pak
jesté dezinfekce a vymeéna komprese. 4X az 6x denné delam 10minutovou inhalaci. Rano
a vecer poddavam léky na epilepsii. Pak je tu odsavani z tracheostomicky kanyly, a to
podle situace. Pri polosedu napr. 8x za hodinu. Vieze Ix za 3 hodiny, néekdy viibec, ale

nékdy také 30x za den. V noci je taky odsavani, asi tak 1x a prebalovani taky 1x.

e Kolik ¢asu denn¢ vyzaduje zékladni péce o vase dité?

,Zdkladni péce je v podstaté nepretrZita, casové ji nelze vyjadrit. Vzhledem
k epileptickym zdachvatum je treba mit dité neustale pod kontrolou. Takze jsem neustdle
u decery. Ani vecer neni volno. Ve 22 hodin jsou posledni léky, pak jde M. spat. Usina
asi do jedendacti hodin. Usinani predstavuje taky minimalné Sestkrat jit do loznice za
dcerou. Spani ma M. velmi neklidny. Je buzena probihajicima lehkyma epileptickyma
zachvatama. Zdikladni péce je tedy asi I hod. inhalace, 1 hod. odsdvani, 30 min.
oSetrovatelské cinnosti, 1 hod. presuny, 1 hod. prebalovani, 30 min. previékani, 1 hod.
krmeni. TakzZe jestli dobre pocitam, tak je to asi 6 hodin denné. Néekdy je ovsem

odsavani tak narocny, Ze je to napriklad 3 hodiny denné.
e PopiSte cCinnosti v ramci aktivit vaSeho ditéte mimo zékladni péci,
které¢ provadite (domaci cviCeni, vychdzky, navstéva plaveckého bazénu,

doprovod do skoly apod.).

., Tak to je poslouchani pisnicek a poslech c¢teného textu. Chodime na vychdzky. Takova

vychazka viak znamena vzit s sebou i odsavacku, kdyby M. potrebovala odsat.*

e Kolik c¢asu denné vyzaduji tyto aktivity mimo zdkladni péci o vaSe
dit&?

,, Tyto aktivity vyzaduji cca 2-3 hodiny casu.

e Kolik Casu celkem tedy travite se svym ditétem v bézném pracovnim dni,

1i8i se to pfi nepracovnim dni?
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»V soucasnosti jsem neustdle se svym ditétem, je jedno, zda je pracovni den, ¢i den

volna. “

e Pojmenujte, co je pro Vas jako rodie ditéte s postizenim nejvice
naro¢né¢ a obtizné? Co d¢late pro to, aby to narocné a obtizné nebylo,

co byste potieboval-la pro to, aby to narocné a obtizné nebylo?

., Nejvic narocny a obtizny je pro mé to, ze v podstate nemam odpocinek, nemohu si
vyhradit napriklad 2 ¢i 3 hodiny nepretrzityho odpocinku. Stdle je potreba se o dceru

¢

starat. Tuto péci nelze usnadnit, Ize jen nahradit jinou pecujici osobou. *

3. Charakteristika podpory rodiny:

e Kdo z rodiny nebo blizkych pratel vam s pééi o vase dité s postizenim

pomaha a jak ¢asto?

.,V péci mi pomdha pritel, je schopnej dceru pohlidat na 3 hodiny. Dokdze ji nakrmit,
odsat z tracheo kanyly. Pomdhd v dobé, kdy ja musim pracovat mimo domov. Dadle
v péci pomdhaji babicka a dédecek. Ty jsou schopni cca 1 az 3 hodiny dceru ohlidat.
Naucili se krmit do sondy, odsat z tracheo. Tato péce, ale vzhledem k jejich vysokymu

‘

veku a zdravotnim komplikacim, prichdzi v uvahu cca Ix za tyden az 14 dni. *

e Spolupracujete (vyuzivate sluzeb) s néjakou instituci, ktera vam samym
pomahd? S jakou? Jak cCasto? Je pro vas dostupnd a dostatecna? Pokud

nespolupracujete — nevyuzivate sluzeb, pro¢ ne?

., Vyuzivam sluzeb home care. TO je zdravotnickd sluzba, ktera 3x tydné doChdzi
Vypomdhat v osetrovani PEGU a tracheo kanyly. Také dochdzi rehabilitacni pracovnice

2x tydné na 40timinutovou rehabilitaci dcery.

e Spolupracujete (vyuzivate sluzeb) s n¢jakou instituci, kterd poméha
S péci o vase dit¢? S jakou? Jak casto? Je pro vas dostupna a dostatecna?

Pokud nespolupracujete — nevyuzivate sluzeb, pro¢ ne?
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.S Zadnou dalsi organizaci nespolupracuji. Osobni asistentku jsem nesehnala, protoze
velkym probléemem je odsavani z tracheostomické kanyly. Tato péce zde absolutné

chybi.

e Zapojujete se do cCinnosti skupiny rodici s détmi s podobnym postizenim

jako ma vase dité? Do jaké a jak Casto? Pokud ne, pro¢ ne?

,Jsem ve skupiné rodicu s podobnée postizenyma détma. NasSe aktivity jsou bohuzel jen
Ix rocné ve formé tydenniho rehabilitacniho pobytu ve slovenskych termdalnich laznich

Sturovo, ale i tam jsme neustdle s nasima détma. “

4. Charakteristika volného ¢asu rodicu:

e Jaké je vase nyn&j$i pracovni vytizeni mimo péci o vase dité?

,, Pracuju jako ucetni doma. Pracovni kout jsem si udélala vedle lizka dcery tak, abych

Jji méla stale pod dohledem.

e (o pro vas znamena pojem volny ¢as?

., Volny ¢as pro mé znamend, Ze nemusim myslet neustale na potieby dcery. Na jidlo,

prebalovani, inhalace a tak dale. **

e Jak vnimate sviij volny ¢as? Jak travite sviij volny ¢as?

, Volny cas v podstaté nemam, mohu ho travit jen s dcerou napr. na prochazkach
V prirodé ¢i venku na chate. Moje predstava je vyjet si na kolo do prirody, jit na veceri s

pritelem do restaurace nebo si jit zaplavat do bazénu. *

e Mate pro sebe tolik Casu, kolik byste si predstavovali?

., Ne, potrebovala bych aspon Ix tydné jeden den volna. To by mi stacilo a pripadné 3

‘

hodiny v tydnu napr. na kino, do divadla.

e Co by vam pomohlo k tomu, abyste sviij volny ¢as mohli prozit naplno,

dle svych predstav?

82



,Abych svij volny cas mohla prozit naplno, potiebovala bych ho zajistit néjakym

«

zarizenim ci clovekem tak, aby zvladli celkovou péci o dceru. Tomu tak nyni neni.

Pani Karolina a jeji rodina:

1. Charakteristika rodiny — jeji Zivotni situace a socidlni fungovani:

e Popiste vasi nynéjsi rodinu (bydleni, ¢lenové a jejich veék, vzdéElani,

pracovni aktivity, Skolni aktivity apod., hmotné zabezpeceni rodiny aj.).

. Jsme tri. Ja jako matka. Je mi 41 let. Mam stiedni Skolu a ted’ jsem v domdcnosti, kde
se staram o dceru. Tatka ma 45 let, taky ma stredoSkolsky vzdélani a pracuje na
univerzité. Nase dcerka md 6 let. Bydlime v ndjemnim byté v paneldku. Zijeme z platu
tatky a prispévku na péci. Chodi nam i prispévek na mobilitu a bydleni. Néekdy taky
vyuzijeme prispévkii od riznejch nadaci na cviceni nebo pomiicky. A. chodi do

pripravky ve stacionari. Tam je to pro ni fajn.

2. Charakteristika péce o ditg s t&Zkvm kombinovanym postizenim:

« Popiste postizeni vaSeho ditéte.

, Ma diagnostikovanou centralni tonusovou poruchu, tezkej hypotonickej syndrom

v kombinaci s tezkou mentalni retardaci. A taky ma kratkozrakost.

e Popiste cCinnosti, které v ramci zakladni péce o vase dit€¢ provadite

(hygiena, stravovani, polohovani, pfesuny apod.).

., Cinnosti zakladni péce? Tak tam wrcité zaradim polohovani, prendaseni, krmeni,

‘

oblikani, obouvani, prebalovani a osobni hygienu.

83



e Kolik ¢asu denn¢ vyzaduje zakladni péce o vase dité?

¢

., Zdkladni péce se tézko pocita. Odhadem je vsak asi 4 hodiny denné.

e Popiste cinnosti v ramci aktivit vaseho dit¢te mimo zékladni péci,
které¢ provadite (domaci cviCeni, vychdzky, navstéva plaveckého bazénu,

doprovod do $koly apod.).

., Tak tam patii domdci cviceni se mnou, domdci cviceni s fyzioterapeutem, doprovod za
ergoterapeutem, doprovod za fyzioterapeutem, doprovod na hipoterapii, dochazky na

kontroly k odbornym lékarim, vychdzky, obcasné navstévy, hrani si s A.*

e Kolik c¢asu denné vyzaduji tyto aktivity mimo zikladni péci o vase

dite?

., Cas odhadnu a zpriiméruju na 5 hodin.

e Kolik casu celkem tedy travite se svym dit€tem v bézném pracovnim dni,

1isi se to pfi nepracovnim dni?

,,S ditétem travim 24 hodin, pricemz intenzivné cca 9 hodin denné. O vikendu v podstaté

stejné, jen trochu jinou cinnosti. Misto cviceni u odbornikii si vic hrajeme.

e Pojmenujte, co je pro Vas jako rodi¢e ditéte s postizenim nejvice
naro¢né¢ a obtizné? Co dé€late pro to, aby to ndrocné a obtizné nebylo,

co byste potfeboval-la pro to, aby to naro¢né a obtizné nebylo?

., Nejvic ndarocny a obtizny je asi sehnat kvalitni terapeuty, vsechno unést fyzicky
I psychicky a nékdy taky sehnat dostatecny mnozstvi penez. Bylo by fajn, kdyby na
intenzivni rehabilitacni péci mélo dité narok samoziejme a byla celd hrazend ze
zdravotniho pojisténi. Dvé cviceni mésicné hrazeny zdravotni pojistovnou nas fakt
nespasi a efekt v lécbé je nulovej. I v pripade, zZe jsem ochotna za terapie platit, je nékdy

I3

problém sehnat misto a kvalitniho terapeuta. ‘
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3. Charakteristika podpory rodiny:
Kdo z rodiny nebo blizkych pratel vam s péci o vaSe dit€¢ s postizenim

pomaha a jak ¢asto?

., UpIné nejvic pomdhd miyj manzel kdykoli je potieba. Bez néj bych to nezvladla. Potom
pomdhd moje sestra, kdyz potrebuju pohlidat pres noc. To je tak 2x do roka. Pak mam
Jednu kamarddku, ktera miize obcas pohlidat vecer. Pohlidat A. miize | babicka s dedou.

Ti vsak maji dalsich 5 vnoucat a spoustu aktivit, takze tieba v letosnim roce jsem toho

‘

jesté nevyuzila.*

e Spolupracujete (vyuzivate sluzeb) s néjakou instituci, ktera vam samym

pomaha? S jakou? Jak casto? Je pro vas dostupnd a dostate¢na? Pokud

nespolupracujete — nevyuzivate sluzeb, pro¢ ne?

., Spolupracuji pouze s institucemi, které mi pomdhaji s péci o dceru. Jde 0 Staciondr,

asi 3x tydné a ranou péci. Tam je schuzka asi 6x rocné. Obé tyto instituce jsou pro nds

I3

dostupné a v soucasné dobé dostatecné.

s ngjakou instituci, kterd pomaha

e Spolupracujete (vyuzivate sluzeb)
S péci o vase dit€? S jakou? Jak casto? Je pro vas dostupnd a dostatecna?

Pokud nespolupracujete — nevyuzivate sluzeb, pro¢ ne?

., Kvitli sobé s zadnou instituci nespolupracuji, neumim si ani predstavit Zadnou, ktera
by mi byla néjak prospéesna. “
Zapojujete se do cinnosti skupiny rodicd s détmi s podobnym postizenim

[ ]
jako ma vaSe dit€? Do jaké a jak Casto? Pokud ne, pro¢ ne?

., Nejsem zapojend do zadny skupiny rodicii s deétmi s postizenim. O Zadny konkrétni

nevim a necitim potiebu ji hledat. Mam par kamaradek mezi maminkami deti

3

s podobnym postizenim. S témi se individualné schazim. To mi staci.’
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4. Charakteristika volného ¢asu rodicu:

e Jaké je vaSe nyn¢j$i pracovni vytizeni mimo péci o vase dité?

.,V soucasné dobé nejsem zaméstnand. *

e (o pro vas znamena pojem volny ¢as?

., Za volny c¢as povazuju jakykoliv ¢as, ktery jsem bez A.

e Jak vnimate svlij volny ¢as?

I3

., Sviij volny ¢as vanimam jako nutny dobiti baterii.

e Jak travite svij volny ¢as?

LVolny cas travim rizné a dle prileZitosti, hlavné se snazim alespon Ix tydné nebyt

aspon chvili doma. A uplné nejvic si uzivam pocit samoty.

e Mate pro sebe tolik Casu, kolik byste si pfedstavovali?

L Volnyho casu by mohlo byt vic, ale na druhou stranu si diky staciondri nestéZuju,

“«“

protoze by to taky mohlo bejt horsi.

e Co by vam pomohlo k tomu, abyste svij volny ¢as mohli prozit naplno,

dle svych predstav?

., K tomu, abych mohla sviij volny cas prozit naplno a podle svych predstav, by mi

‘

stacilo jediny, aby byla 4. zdrava, ale s tim mi nikdo nepomuize.

,, Omlouvam se, ale chtéla bych rozhovor uz ukoncit. Jsem unavend. Snazila jsem se, ale
otazky ohledné péce nemdam moc rada a nerada o nich premyslim, takze mi to asi moc

«

neslo. Néjak mé to vsechno premysleni o mém zivoté zmohlo.
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Pani Veronika a jeji rodina:

1. Charakteristika rodiny — jeji Zivotni situace a socidlni fungovani:

e Popiste vaSi nyngj$i rodinu (bydleni, clenové a jejich vék, vzdélani,

pracovni aktivity, Skolni aktivity apod., hmotné zabezpeceni rodiny aj.).

., Nase rodina se sklada z matky, tedy me. Je mi 53 let. Ten muj ma 57 let. Nas P. je
sedmnactiletej. Tata podnika. Opravuje riizny stroje. Ja jsem doma a staram se
o syna. Bereme vSechny dostupny davky, takze na péci, na bydleni a dopravu.

3

Bydlime v bezbariérovym byté 3+1. Hodné jsme taky na chalupé.

2. Charakteristika péce o dité s t€zkym kombinovanym postizenim:

e Popiste postizeni vaSeho ditéte.

., Tak ten ma hodné tézkou formu kvadrupareticky formy DMO. Pak hlubokou
mentalni retardaci. Ma malou hlavu, prej po néjakym cytomegaloviru. Do Skoly

nechodi, vyjednali jsme mu ten §42.

e PopiSte Cinnosti, které v radmci zdkladni péfe o vaSe dit€¢ provadite

(hygiena, stravovani, polohovani, pfesuny apod.).

., Tak to mu delam vSechno. Musim ho prebalovat, umejvat, davam mu najist a napit,

prenasime ho a prevlikame. Taky ho musime furt otacet, aby se neprolezel.

e Kolik ¢asu denné vyzaduje zakladni péce o vase dit&?

,, Tak to se neda rict. Kazdej den je jinej. Ale mam pocit, Ze se o nej staram porad, celej

6«

den.

87



e PopiSte CcCinnosti v ramci aktivit vaSeho ditéte mimo zékladni péci,
které¢ provadite (domaci cviCeni, vychdzky, navstéva plaveckého bazénu,

doprovod do skoly apod.).

, Kdyz je P. v pohodeé, tak chodime na prochazky, jezdime na chalupu a navstévy. P. ma

rad navstévu cukrarny. Miluje zmrzlinu.

e Kolik c¢asu denn¢ vyzaduji tyto aktivity mimo =zakladni péci o vase

dit&?

., Nevim, kazdej den je jinej, to fakt zalezi na tom, jak na tom P. ten den je.

e Kolik casu celkem tedy travite se svym dit€tem v bézném pracovnim dni,

1isi se to pfi nepracovnim dni?

, Myslim, Ze furt. *

e Pojmenujte, co je pro Vas jako rodice ditéte s postizenim nejvice
narocné a obtizné? Co délate pro to, aby to naro¢né a obtizné nebylo,

co byste potieboval-la pro to, aby to narocné a obtizné nebylo?

,,Pro mé uz je narocny v§echno. Jak starnu, tak uz sily ubyvaji.

3. Charakteristika podpory rodiny:

e Kdo z rodiny nebo blizkych pratel vam s péci o vaSe dit€ s postizenim

pomaha a jak casto?

., Z rodiny nepomdahda nikdo. Manzel P. pohlida, ale bez krmeni. TO je na nic.

e Spolupracujete (vyuzivate sluzeb) s néjakou instituci, kterda vam samym
pomahd? S jakou? Jak casto? Je pro vas dostupnd a dostatecnd? Pokud

nespolupracujete — nevyuzivate sluzeb, pro¢ ne?

‘

., Ne, ale asi bych to mozna nékdy potiebovala.
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e Spolupracujete (vyuzivate sluzeb) s né&jakou instituci, ktera pomaha
S péci o vase dit€? S jakou? Jak casto? Je pro vas dostupnd a dostatecna?

Pokud nespolupracujete — nevyuzivate sluzeb, pro¢ ne?

., Zdadnych sluzeb kromé staciondre nevyuzivame. Kdyz je P. ve staciondri, tak to je

«

jediny cas, kdy jsem bez néj a asi by se to dalo pocitat za volnej cas.

e Zapojujete se do cCinnosti skupiny rodici s détmi s podobnym postizenim

jako ma vase dité? Do jaké a jak Casto? Pokud ne, pro¢ ne?

,,Jo, chodime do spolku rodicii, ale schazime se jen sporadicky. Spis néktery maminky

mezi sebou. Na akce spolku uz nejezdime. Stejné se tam o déti musime Starat sami.

4. Charakteristika volného ¢asu rodicu:

e Jaké je vasSe nyng&j$i pracovni vytizeni mimo péci o vase dité?

,,Stardm se jen o syna. Je to narocny.

e Co pro vas znamena pojem volny ¢as?

., Nevim, Zadnej volnej c¢as Skoro nemdm!*

e Jak travite sviij volny ¢as, kdyz ho pfeci jen mate?

. To se vénuju sama sobé. Chodim na cviceni, keramiku, sebeobranu a plavat do

bazénu. Rada spim.*

e Mate pro sebe tolik Casu, kolik byste si predstavovali?

., Ne, volnej cas bych chtéla mit nékdy i o vikendu a vecer, ale dokud bude P., tak to se

nikdy nestane.

e Co by vam pomohlo k tomu, abyste sviij volny ¢as mohli prozit naplno,

dle svych predstav?
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,,Abych meéla volnej cas, tak to bych musela mit nejakou schopnou asistentku nebo

‘

néjaky zarizeni, kde by mohl P. prespdvat. To tady nent. *

Pani Martina a jeji rodina:

1. Charakteristika rodiny — jeji Zivotni situace a socidlni fungovani:

e Popiste vasi nynéjSi rodinu (bydleni, clenové a jejich veék, vzdélani,

pracovni aktivity, Skolni aktivity apod., hmotné zabezpeceni rodiny aj.).

,,Je mi 44 let. Drive jsem pracovala jako zdravotni sestra. Muj muz podnika v oblasti
vodoinstalatérstvi. Je mu 45 let. Mame dvandctiletého syna a osmiletou postizenou
dceru. Zijeme v paneldku v byté o velikosti 3+1. Ted nejsem nikde zaméstnand, protoze
pecuji o dceru. Pouze o vikendu, v sobotu, chodim na 4hodinovou brigadu. Ale to ani
nestoji za rec. I ten vydelek. Do rozpoctu rodiny prispivd predevsim manzel prijmem

Z podnikani. Ja beru prispévek na péci, pak bereme prispévek na mobilitu a bydleni.

2. Charakteristika péce o dité s t&7kym kombinovanym postizenim:

e Popiste postizeni vaSeho ditéte.

,,Dcera ma tézkou hypotonickou formu DMO v kombinaci s tézkou mentalni retardaci.
Ma epilepsii. Jidlo a piti ji podavame pres gastro sondu PEG. Hodné casto ma velké
generalizované zdachvaty. A nékdy pri nich upada i do bezvédomi. Musime tak casto
podavat rektalni zklidnujici cipek a volat zdachranku. Ty prevozy a naslednd

hospitalizace jsou pro mé hodné narocny, hlavné psychicky.

e Popiste Ccinnosti, které v ramci zakladni péce o vase dit¢ provadite

(hygiena, stravovani, polohovani, pfesuny apod.).

., Nezlobte se, ale otazky na péci o mou dceru mi nedélaji dobre. Nechci to moc
rozvadet, ale reknu to alespon takto. Travim s ni v podstate veskery cas. Dite vyzaduje

24hodinovou péci, predevsim v oblasti péce o jeji telo, podavani jidla a piti za pomoci
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lIzicky nebo pegem, provadime ji hygienu, koupe se ve vané, vlasy myjeme na hizku.
Prebalujeme ji a previekame. Kazdy den dceri protahuji koncetiny a diisledné
polohujeme. Cvicime na mici. Délame prvky ergoterapie. T. musime prenaset nebo ji
presunujeme za pomoci rehabilitacniho kocarku. T. sama sedi ve specialni rehabilitacni

73

polohovaci Zidli.

3. Charakteristika podpory rodiny:

e Kdo z rodiny nebo blizkych pratel vam s péci o vaSe dit¢ s postizenim

pomaha a jak ¢asto?

., Stridame se s muZem, tak néjak v mezich normy. Vice casu s dcerou travim ja, protoZe

¢

muz pracuje, ale samoziejmé ji vezme obcas ven, nakrmi, prebali, postard se o ni.*

e Spolupracujete (vyuzivate sluzeb) s néjakou instituci, kterda vadm samym
poméha? S jakou? Jak casto? Je pro vas dostupna a dostatecna? Pokud

~roor

nespolupracujete — nevyuzivate sluzeb, pro¢ ne?

(13
,, Ne.

e Spolupracujete (vyuzivate sluzeb) s n&jakou instituci, kterd poméha
S péci o vase dit€? S jakou? Jak Casto? Je pro véas dostupnd a dostatecnd?

Pokud nespolupracujete — nevyuzivate sluzeb, pro¢ ne?

., Dcera chodi do specialni Skoly v dennim staciondri, a to 2x tydné. V té dobé, kdy tam
je, tak obstaram ndkupy, lékaie nebo se venuji synovi. Toho nékdy i s dcerkou

doprovazime na fotbalové tréninky. Syn totiz zavodné hraje fotbal. *

e Zapojujete se do cCinnosti skupiny rodicti s détmi s podobnym postizenim

jako ma vasSe dit&€? Do jaké a jak ¢asto? Pokud ne, pro¢ ne?

., Do cinnosti s rodici se moc nezapojuji. Samoziejmé Si S ostatnimi matkami poradime,

napriklad v pomickach, kdyz se sejdeme na skupinovych tridnich schiizkach. *
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4. Charakteristika volného ¢asu rodicu:

e Jaké je vase nyng&j$i pracovni vytizeni mimo péci o vase dité?

,Na to uz jsem odpovidala, je to ta brigada. Péce o dceru je pro mé opravdu velice
casove, fyzicky i psychicky narocnd. Ale uz jsme si tak néjak zvykli. Kdyz muzZeme,

«

vyrazime alespon nékam ven. *

e (o pro vas znamena pojem volny ¢as?

,Ani uz nevim, co bych na to rekla. Volny cas uz ani moc nezndm, jednou za cas

divadlo. “

e (Co by vam pomohlo k tomu, abyste svij volny cas mohli prozit naplno,

dle svych predstav?

., Pokud bych méla rict predstavu o svém volném case, musela by byt dcera umisténa ve
Stacionari pres tyden, a i tam spdt a brat si ji domii na vikend. Musela bych zacit
normalné bézné pracovat a trochu normalné zit, takhle to asi vidim. Samozrejmé, Ze

zatim o tom neuvazujeme.

,,Priznam se, Ze na nékteré otazky jsem nevédeéla, jak opovédét. Na nékteré se mi
odpovidalo tézce, treba ty o postizeni dcery a o narocné péci o ni. Jsem rada, Ze uz

¢

koncime.

Pani AlZbéta a jeji rodina:

1. Charakteristika rodiny — jeji Zivotni situace a Socidlni fungovani:

e Popiste vaSi nyngj$i rodinu (bydleni, clenové a jejich vék, vzdélani,

pracovni aktivity, Skolni aktivity apod., hmotné zabezpeceni rodiny aj.).

,Jsme ctyrclenna rodina. Myslim, Ze jsme standardni rodice. ManzZelovi R. je 45 let
a pracuje jako elektrodispecer u Spravy Zeleznic. Diiv to byla sprdva Zeleznicni

dopravni cesty. Je to furt to samy, akoradt se to prejmenovalo. Jako konicek sportuje,
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béha, ma rad kolo, koleckovy brusle, plavani a néekdy zdavodi. Zabezpecuje rodinu po
financni strance a je vedoucim mladych hasicu. Zatim, nez se mu, coz se nejspis po
prazdnindch stane, krouzek rozpadne, stejné ziistane dobrovolnym hasicem. Ted u nich

béha za mistni muze.

Mné je 42 let. Ja nepracuju, ale staram se o, jak se to presné Fikd, 0 osobu blizkou, tedy
mladsi dceru K., ta mda kombinovany postizeni. Sportuju jen rekreacné. To driv jsem
behala, ale ted’ po tirazu paty musim bejt hodné opatrna, ale furt beham rada. Hm,
takze ted, spis kdyz to cas aspon nékdy dovoli, tak plavu, jezdim stim mym na
koleckovych bruslich, rada fotim a s nasi malou délame vylety po CR. TO jezdime
i s kamarddkou a jejima détma. Ta kamoska je taky, jako ja dobrovolnou hasickou. Ale
radsi, nez bych béhala jako magor s hadici, tak to nds radsi fotim. Nejsem soutézni typ.
Ale u nas, vtom Vv nasem druzstvu Zen je dost mladsich holek a neustdle z nich néjaka

tehotni, tak ja holt vidycky musim néjakou pri tich soutézich zastoupit.

Nase A. je hrozna pubertacka, je ji 18. Déla uméleckou priimyslovku. Je dost vytvarné
nadand, ale furt zlobi s ucenim. Vic ji bavi mé prudit, furt chodi nékam za klukama na
diskotéky a je dost drza a lind. Treba domaci povinnosti plni, az ji to reknu a stejné
u toho ma plIno kecii. V lété chodi na brigdady, protoze ma vysoky ndroky. Chce tieba
Iphone za 8.000, a to je to repasovanej, bazarovej kousek, adidas boty a hodné utraci
V papirnictvi. Furt si kupuje znackovy skicdky. Ale aspon néco uzitecnyho tim kreslenim
dela. Jo a je taky dobrovolnou hasickou, béhd za mistni Zeny. Ale abych ji jen

nekritizovala, obcas pracuje jako dobrovolnik u autistii, tam, kam chodime.

No a ta nase K. Tej uz je 15, i kdyz by to na toho naseho trpaslika nikdo nerek. Ma
kombinovany vady a navstévuje denni stacionar, kde taky zlobi s ucenim, i kdyz jenom
pana ucitele, pani ucitelku ma rada. Narozdil od ségry se vytvarnych potreb skoro stiti,
radsi se hejba, a nékdy, no viastné furt, je vztekla. To si to tam s ni vzdycky uzijou,
chuddaci. Ted chodi do paty tridy, ma rada ty jejich akce. No vona ma rdada vsechny
akce, i ty nase malovesnicky, na hasicich se jednou zakousnula do hadice, to byla dost

sranda. “

3

e Zabezpeceni: ,, Nemame se Spatné. Bereme davky, na péci, bydleni a mobilitu.
e Bydleni: ,,Bydlime vty nasi malovesnici, kousek za P. mdme nds dum se

zahradou, vic bych k tomu asi nerekla, esté by nam zavideli. *
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‘

,,NO, a to je k rodiné asi vsechno. Vic mi toho ted uz nenapada.

2. Charakteristika péce o dit€ s tézkym kombinovanym postizenim:

e Popiste postizeni vaSeho ditéte.

, K. ma kombinovany postizeni. Vzdycky vikaji, Ze hlavni diagnoza je trisomie
chromozomu 9, uz jsem se to naucila nazpamét. K tomu se pak prej dalsi ty jeji
diagnozy poji a to je spastickd, po operaci luxace obou kycli, pravy i levy, md anomalii

zraku, kompenzovanou kapkama do voci. Kapky se jmenuji Azarga. *

e Popiste cCinnosti, které v ramci zdkladni péfe o vase dité provadite

(hygiena, stravovani, polohovani, pfesuny apod.).

,,Jako denni rezim nasi K.? K. vstava relativné c¢asné mezi 6-8 hodinou, ale s pitim vzdy
jesté néjakou dobu vydrzi bejt v posteli, je vzhiru a aspon rano pékné pije. Ve dnech,
kdy jde do staciondre, to je kazdej vsedni den, ji po 8:00 hodiné ddavam snidani, furt ji
krmim, i kdyz ve Skole Fikali, Ze bysme s ni méli délat ty nacviky. Pri snidani zistava
jesté v pyzamku, pak ji vysazuji na WC, pak oblékam a obouvam a v 8:45, no, nebo déle
i dyl vyrazime autem do stacionadre. Ve stacionari K. pobyva cca od 9:00 do 14:30
hodin, to ji vyzvednu, oblecu ji a vyrazime k domovu, doma ji prendavam vétsinou
rovnou do kocarku, bereme si S sebou svacinu a jdeme na prochdzku. Nekdy samy,
nekdy i s tatinkem, nékdy jde s nami K. babicka a vracime se kolem 17.00 hodiny.
K. prubézné meénim inkontinencni pomiicky. Uz jsem se naucila nerikat, Ze ji prebaluju,
Jjak nds furt upozornujou ve staciondri a taky ji priubézné, vétsinou po jidle, vysazuju na
WC. Tam se nékdy zadari. Od 17.00 hodin je volnej cas. To si miize délat K. tak néjak
co chce. No tak ne upiné, je pod kontrolou a buseni kuzelkou do radidtoru, to ji bavi
velmi moc, smi jen velmi omezené. Ja pripravuju veceri, ktera je zdroven
[ jidlem na druhej den. Vecerime kolem 19.00 hodin. K. krmime. Jak uz jsem rikala,
snazime se, aby jedla sama, N0 MOC ndm to nejde, sama ji rada jenom, kdyz miize jist
rukou. To si do pusy strci cokoliv. Ve 20.00 hodin jdeme, pokud nema nocni, tak i s tim
mym K. vykoupat, pak pravidelna masaz a pak uz ma vecerku, jde spat do postele do
SVyho pokojicku. Usind podle toho, jak je unavend. Nékdy v pokojiku viiskd jesté skoro
o pulnoci. V sobotu a nedeéli je celej den doma, vétsinou dopoledne i odpoledne jdeme

‘

na prochazku, dopoledne v sobotu si ji na prochazku bere vétsinou jeji deda.
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e Kolik ¢asu denné vyzaduje zakladni péce o vase dit&?
,, Téemer cely den, krome dopoledne, kdy je ve stacionari.*

e Popiste cCinnosti v ramci aktivit vaseho ditéte mimo zadkladni péci,
které¢ provadite (domaci cviCeni, vychdzky, navstéva plaveckého bazénu,

doprovod do skoly apod.).

., NO, tak jd jsem vychdzky uz rikala do ty zdkladni péce. Doma to se cvicenim moc
neprehanime, vecer ji masirujeme, to se ji docela libi, hlavné nohy a zada. Jezdime, ja,
K., kamaradka a jeji dve deti, vic se nas do toho auta nevejde, na vylety. Cilem byva
vetsinou rozhledna, hrad, no a taky ted’ Praha bez lidi, hrad Dévin, ten je tedy jenom

‘

V planu.*
,, 1en doprovod do stacionadre jsem taky rikala do zdkladni péce.*

e Kolik c¢asu denné¢ vyzaduji tyto aktivity mimo zdkladni péci o vaSe

dite?

,,Neda se spocist, aktivity jsou néktery narazoVvy a néktery zavisly na vnéjsich vlivech,

treba na pocasi. “
e Kolik Casu celkem tedy travite se svym dité¢tem v b&zném pracovnim dni,

lisi se to pfi nepracovnim dni?

., Lisi se fakt dost. Pracovni den, hm, to je to rano asi 1,5 hodiny, pak je cesta do
staciondare, +- 30 minut, tam je K. 5,5 hodin, cesta domii +- 30 minut, a pak az do
vecera, takze veelku 6-7 hodin. V noci spi, tak to nepocitam, zlobi se spanim jen nékdy.
O vikendu 10 je cca 12 hodin, od rana do vecera, no nekdy 11, to je vétsinou v sobotu,

«

kdyz jde K. na prochdzku s dédou."

e Pojmenujte, co je pro Vas jako rodice ditéte s postizenim nejvice
narocné a obtizné? Co délate pro to, aby to narocné a obtizné nebylo,

co byste potieboval-la pro to, aby to ndro¢né a obtizné nebylo?

,Ja to asi beru tak, jak to je. Takze tézko odpovim na otazku, co je nejvic narocny
a obtizny. Ale vim, co bych potiebovala, aby to tak ndarocny a obtizny nebylo. Byl by
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fajn zazrak, treba takovej, ze by se z K. stala standardni skoro 15ti leta slecna. No, a to

se nestane.

3. Charakteristika podpory rodiny:

e Kdo z rodiny nebo blizkych pratel vam s péci o vaSe dité s postizenim

pomaha a jak Casto?

.S péci o K. pomaha samozrejmé muj manzel a pokud je o to pozadana, tak i jeji ségra.
Neni to casto, ale postarat se umi stejné jako ja a umi si poradit. Prarodice, tedy moje
mama a trochu miyj tdata, ten md ty prochdzky. Mama ta péci umi a neni prej tak
narocnd, ha, ha. Oba se staraji casto, no spis podle toho, jak se s nima domluvim,
akorat nehlidaj pres noc, boji se. Ale zase pokud bysme si chtéli s R. vyrazit, ziistanou

u nas treba do dvou v noci i dyl, ale musime se vzdycky predem domlouvat.*

e Spolupracujete (vyuZzivate sluzeb) s néjakou instituci, kterda vdm samym
poméha? S jakou? Jak casto? Je pro vas dostupna a dostatecna? Pokud

nespolupracujete — nevyuzivate sluzeb, pro¢ ne?

,,Ne. Spolupracovala jsem s krizovym centrem R. na D., kdyz toho bylo u nas moc,

takova rodinna krize, skoro jsme se rozvedli. Nechci o tom mluvit.

e Spolupracujete (vyuzivate sluzeb) s né&jakou instituci, kterd pomaha
S péci o vase dit€? S jakou? Jak casto? Je pro vas dostupnd a dostatecna?

Pokud nespolupracujete — nevyuzivate sluzeb, pro¢ ne?

., Spoluprdce je se staciondrem a zakladni Skolou specialni, jiny sluzby prilis dostupny
nejsou. Asistence nejde, jsme mimo P. a stejné by K. nechtéli a odlehcovacka v P. kraji

I3

vitbec neni.

e Zapojujete se do cCinnosti skupiny rodicti s détmi s podobnym postizenim

jako ma vasSe dit&? Do jaké a jak Casto? Pokud ne, pro¢ ne?

,JO, jsme ve dvouch zapsanych spolcich. Vic se ted zapojujeme do cinnosti vilastné

vedlejsiho spolku, vzniknul jako podpora pro rodiny s autisty, no ale jsou v ném
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I rodiny, ktery autisty nemaji. Setkavame se cca 2x mésicné, poraddame akce pro déti
a rodice spolecne. Treba detsky den, Velikonoce, carodéjnice, drakiddu. Mam rdda
akce pro deti a rodice zvldast. Treba bouling pro déti a my rodice si nedaleko na
popovidani pronajmeme salonek. S rodici opravujeme statek do budoucna. Chceme, aby
tam vznikla chranena dilna, pak i chraneny bydleni a mozna i prave ta odlehcovaci
péce. Jesté jsme ve skupiné rodicii s podobné postizenejma deétma. Jeho aktivity jsou
predevsim ve formé obstaravani penéz na rehabilitacni pomiicky nebo rehabilitacni

pobyty. Ale tam si moc neodpocineme, i tam jsme neustale s nasima detma. “

4. Charakteristika volného ¢asu rodicu:

e Jaké je vasSe nyng&j$i pracovni vytizeni mimo péci o vase dité?

., Pracovni vytizeni, tak tdata pracuje jako elektrodispecer, to uz jsem rikala, a ja
nepracuju, pecuju o postizenou dceru. To uz jsem taky rikala, i kdyz ja vilastne nevim,
Jjestli na to odpovidam dobre, nebo jestli je tim myslena prace doma? Ze ten muj se
stard o véci venku kolem baraku jako je sekani zahrady, zahradka, stromy a vevnitr 0 t0
chlapsky, vymeéna zarovky, zpraveni Zidle, malovini a Zena o rodinny krb, tedy vareni,
prani, uklid. Protoze tak néjak to mame. Ale stejné tak jako umi tata uvarit, ja bych

zvladla posekat zahradu. Zatim jsem to délala tak dvakrat.*
e Co pro vas znamena pojem volny ¢as?

,, Riizne, miize to bejt tieba sport, ale hlavné jde o cas bez K., 1 kdyz i S ni se ten cas tak

néjak stravit da, nebo foceni, houbareni, cteni knizky.
e Jak vnimate sviij volny Cas?
,,Mohlo by ho byt mozna Vic. Vic nevim. “

e Jak travite svilj volny ¢as?

., Sport, ted kviili karanténé moc ne, vylety, ale to jsem taky s K., foceni i to zpracovani

I3

po tom mi bavi, houbareni, néjaky cteni."
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e Mate pro sebe tolik Casu, kolik byste si predstavovali?
,,Mohlo by ho byt vic, ale popravdé si nemdam na co stézovat.*

e Co by vam pomohlo k tomu, abyste sviij volny ¢as mohli prozit naplno,

dle svych predstav?

,,NO, volnej cas se mi dari prozivat vétsinou podle mych predstav, ale ¢lovék nemiize

mit uplné vsechno. Ja to asi beru tak, jak to je.*

‘

., To jsou otazky, jsem uplné vyrizena. Koncime.

Pani Dobromila a jeji rodina:

1. Charakteristika rodiny — jeji Zivotni situace a socidlni fungovdani:

e Popiste vasi nynéj§i rodinu (bydleni, c¢lenové a jejich vék, vzdélani,

pracovni aktivity, Skolni aktivity apod., hmotné zabezpeceni rodiny aj.).

My jsme s mym J. sami. Mé je 50 a J. 14 let. Tata od nds odesel, kdyz se J. narodil, ale
o tom nechci mluvit. Ted’ bydlime na velkym sidlisti v pronajatym byté o velikosti 3+1.
Je to byt pro zvidstni urceni. Ja ted nikde nepracuju, staram se o syna. DFiv jsem ale
délala policistku na krimindlce. Zijeme ze socidlnich ddvek a alimentii od otce. Obcas
taky néco dostaneme diky darim od nadaci. To je obvykle na néjakou specialni

pomiicku nebo terapii. Naposled nam vysel prispévek na hipoterapii a na iPad. “

2. Charakteristika péce o dité s t€zkym kombinovanym postizenim:

e Popiste postizeni vaseho ditéte.

,Synovi diagnostikovali DMO ve spasticky forme. Ma tezkou mentalni retardaci. Je

kratkozrakej, Silha a nékdy ma i epileptickej zachvat. *
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e PopiSte cCinnosti, které v radmci zdkladni péfe o vase dit€¢ provadite

(hygiena, stravovani, polohovani, pfesuny apod.).

., Tak to je asi vsechno, co mu délam, kdyz J. nespi. Takze hygienu, prebalovani nebo
vysazovani na zdachod. Taky oblikani a svlikani. Taky mu pomdaham pri presunech.

Musim ho taky pravidelné polohovat, aby nemél otlaky. “

e Kolik ¢asu denné¢ vyzaduje zakladni péce o vasSe dite?

., Tak to se neda rict. Kazdej den je jinej a ja se hodné prizpiisobuju synovi, ale mam

‘

pocit, Ze se mu vénuju celej den. *

e Popiste cCinnosti v ramci aktivit vaseho ditéte mimo zakladni péci,
které provadite (domaci cviceni, vychazky, navstéva plaveckého bazénu,

doprovod do skoly apod.).

., Tak tam bych zaradila masadze celého téla, vychazky a vylety. Jezdime i na hipoterapii

I3

a do stacionare.

e Kolik c¢asu denné vyZzaduji tyto aktivity mimo zékladni péci o vaSe

dite?

,,Zase je 10 kazdej den jinak. Nedokazu to Fict. *

e Pojmenujte, co je pro Vas jako rodice ditéte s postizenim nejvice
naro¢né a obtizné? Co d¢late pro to, aby to naro€né a obtizné nebylo,

co byste potieboval-la pro to, aby to ndro¢né a obtizné nebylo?

,, VSechno je tak néjak ndarocny, nevim. *

3. Charakteristika podpory rodiny:

e Kdo z rodiny nebo blizkych pratel vam s péci o vaSe dit€é s postizenim

pomaha a jak ¢asto?
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,Vim, jak je péce o J. narocna. Nechci s ni nikoho obtézovat. Kdyz uz opravdu nemiizu,
obratim se na svou matku. Ta mi vzdycky pomiize, ale nechci ji s tim otravovat. Ma toho

S nemocnym pritelem taky moc.

e Spolupracujete (vyuzivate sluzeb) s néjakou instituci, kterd vam samym
pomdahd? S jakou? Jak casto? Je pro vas dostupnd a dostatecnd? Pokud

nespolupracujete — nevyuzivate sluzeb, pro¢ ne?

,Ne, ale asi bych méla. Nekdy je toho na mé moc. Vzdycky mi pomiize pan ucitel
z Jindrovo skoly. Ten mé vidycky vyslechne, a to je fajn. Ten mé vzdycky podpori, i kdyz

si vlastné jen povidame a ja mohu jit dal.

e Spolupracujete (vyuzivate sluzeb) s n&akou instituci, ktera pomaha
S péci o vase dit¢? S jakou? Jak cCasto? Je pro vas dostupnd a dostatecnd?
Pokud nespolupracujete — nevyuzivate sluzeb, pro¢ ne?

,,Jenom stacionar se skolou, kam syn chodi. Jinak ne. *

e Zapojujete se do cinnosti skupiny rodi¢d s détmi s podobnym postizenim

jako ma vasSe dit&€? Do jaké a jak Casto? Pokud ne, pro¢ ne?

,,Ne, nikam nechodime.

4. Charakteristika volného ¢asu rodicu:

e Jaké je vase nyné&j$i pracovni vytiZzeni mimo péci o vase dité?

¢

,, Nikde nepracuju, jen se staram o syna.

e Co pro vas znamena pojem volny cas?

., To je cas, kdy bych se mohla venovat jen sama sobé a nemusela pecovat. Nebo i jen

myslet na péci, kterou J. potrebuje.
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e Jak vnimate svlij volny ¢as?
., Ze Zadny nemdm*
e Jak travite svuj volny cas?

., DFtv jsem se vénovala sportu, hlavné beéhani a posilovani. Ted’ na to neni cas. Rada
'y

bych si sedla s nejakou kamarddkou na kafe a jen tak si popovidala, ale to s J. ted
nejde. “

e (Co by vam pomohlo k tomu, abyste sviij volny ¢as mohli prozit naplno,

dle svych predstav?

., Kdyby se tady postavil néjakej staciondr, kde by J., az nebudu mit silu, mohl prespat.
Pani na socidlce rikala, ze se tomu rikd odlehcovaci sluzba. Zatim bych ho tam nedala,
ale nekdy pozdéji asi ano. Starat se o J. je nékdy narocny, ale zatim to zviadam. Co by

se vSak stalo, kdybych treba musela do nemocnice, to si radsi ani nepredstavuju. “
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Prace se zabyva specifickymi aspekty traveni volného Casu u rodic¢t déti s tézkym
kombinovanym postizenim. Vyzkumu se zucastnilo 6 matek déti s tézkym
kombinovanym postizenim. Ukazalo se, ze tyto matky volny ¢as nemaji nebo ho mohou
realizovat pouze v minimalni mite. Pokud vyuziji podpory ¢lent nejblizsi rodiny nebo
sluzeb denniho stacionate, ve kterém jejich déti chodi do $koly, mohou se po domacich
pracich nebo vénovani se druhému ditéti, zamé&fit samy na sebe. V té chvili nékteré
rekreaéné sportuji, vénuji se vytvarnym technikdm nebo napliiuji potiebu spanku.
Matky jako nejvétsi prekazku pro realizaci volného ¢asu uvadi uplnou absenci terénnich

ambulantnich, ptipadné i pobytovych odlehcovacich socidlnich sluzeb.
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Abstract

Leisure time of parents of children with severe disability and multiple handicap

Key words: Leisure, Family, Parenting, Child, disability, multiple handicap, family
carers.

The thesis deals with specific aspects of leisure time in parents of children with severe
combined disabilities. The research involved 6 mothers of children with severe
combined disabilities. It turns out that these mothers do not have free time or can only
implement it to a minimum. If they use the support of members of the immediate family
or the services of a day care center in which their children go to school, they can focus
on themselves after household chores or dedication to the other child. At that moment,
engaged in recreational sports, art techniques or fulfilling the need for sleep. Mothers as
the biggest obstacle to the realization of leisure time presents the complete absence of

special social services.
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