UNIVERZITA PARDUBICE
FAKULTA ZDRAVOTNICKYCH STUDII

BAKALARSKA PRACE

2014 Veronika Macec¢kova



Univerzita Pardubice

Fakulta zdravotnickych studii

Kvalita Zivota rodinnych ptislusnikii pecujicich o handicapované déti

Veronika Maceckova

Bakalarska prace

2014



Univerzita Pardubice
Fakulta zdravotnickych studii
Akademicky rok: 2012/2013

ZADANI BAKALARSKE PRACE

(PROJEKTU, UMELECKEHO DILA, UMELECKEHO VYKONU)

Jméno a prijment:
Osobni ¢islo: .
Studijni program:
Studijni obor:
Néazev tématu:

Zadavajici katedra:

Veronika Maceckova

711247

B5350 Zdravotné socialni péce

Zdravotné-socidlni pracovnik

Kvalita Zivota rodinnych pfislu$nikt pecéujicich o handicapo-
vané déti

Katedra porodni asistence a zdravotné socidlni prace

Zasady pro vypracovani:

1. Studium literatury, shbér informaci a popis soucasného stavu feSené problematiky.
2. Stanoveni cili a metodiky prace.

3. Priprava a realizace vyzkumného Setfeni dle stanovené metodiky.

4. Analyza a interpretace ziskanych dat.

5. Zhodnoceni vysledki préce.



Rozsah grafickych praci: dle doporuceni vedouciho
Rozsah pracovni zpravy: 35 stran
Forma zpracovani bakaldrské prace: tisténd/elektronicka

Seznam odborné literatury:

1. ADAMIK, Pavol. Hodnotenie zdravia a rodicov psychicky chorych deti. 1.
vyd. Brno: MSD, 2006. 228 s. ISBN 80-86633-65-9.

2. CHVATALOVA, Helena. Jak se Zije détem s postizenim: problematika pé&ti
typt zdravotnich postiZeni. 1. vyd. Praha: Portal, 2001. 182 s. ISBN
80-7178-588-1.

3. MARES, Ji#i. Kvalita %ivota u d&ti a dospivajicich. Brno: MSD, 2006. 228 s.
ISBN 80-86633-65-9.

4. MATOUSEK, Oldfich. Socidlni prace v praxi. 2. vyd. Praha: Portal, 2010.
351 s. ISBN 978-80-7367-818-0.

5. VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomahajici profese. 3. vyd.
Praha: Portéal, 2004. ISBN 80-7178-802-3.

Vedouci bakaldiské préce: PhDr. Marie Mackova, Ph.D.
Katedra porodni asistence a zdravotné socidlni prace

Datum zaddni bakalarské préce: 1. Fijna 2012
Termin odevzdani bakaldiské prace: 14. &ervence 2014

)
“ U if Tees LS. J/ |
Mgr. M

J
pogf. MUDr. Arnost Pellant, DrSc. kétaWloravcova
dékan vedouci katedry

V Pardubicich dne 17. bfezna 2014



Prohlasuji:

Tuto praci jsem vypracovala samostatné. Veskeré literarni prameny a informace, které jsem
V praci vyuzil, jsou uvedeny v seznamu pouzité literatury.

Byla jsem seznamena S tim, ze se na moji praci vztahuji prava a povinnosti vyplyvajici ze zakona
¢. 121/2000 Sb., autorsky zakon, zejména se skutecnosti, Ze Univerzita Pardubice mé pravo na
uzavieni licen¢ni smlouvy a uZiti této prace jako Skolniho dila podle § 60 odst. 1 autorského
zékona, a s tim, Ze pokud dojde k uziti této prace mnou nebo bude poskytnuta licence o uziti
jinému subjektu, je Univerzita Pardubice opravnéna ode mne pozadovat pifiméfeny piispévek na
uhradu nakladd, které na vytvofeni dila vynalozila, a to podle okolnosti az do jejich skute¢né

vyse.

Souhlasim s prezenénim zptistupnénim své prace v Univerzitni knihovné.

V Pardubicich dne 26.5.2014 Veronika Maceckova



Podékovani

Rada bych pod¢€kovala PhDr. Marii Mackové, PhD. za pevné nervy, odborné vedeni a uzitecné
pfipominky, které mi vé€novala v pribéhu psani mé bakalaiské prace. Déle bych chtéla pod¢kovat
rodicim handicapovanych déti, kteti mi veénovali svlij drahocenny cas a vypracovali mij
dotaznik. V neposledni fad€ dékuji své rodiné a pfiteli, ktefi mi byli po dobu mého studia velkou

oporou.



ANOTACE

Prace je vénovana problematice kvality Zivota rodinnych pfislusnikli pecujicich o handicapované
déti. Prvni kapitola je zaméiena na rodiCe; na jejich reakci po sdéleni diagnézy a moznosti
vychovy ditéte s postizenim. Druhd kapitola popisuje moznosti pfistupovani k ditéti s postizenim,
a to sourozencu, prarodic¢l a spoleCnosti. Tieti kapitola obsahuje moznosti zaté¢zovych situaci
souvisejicich s postizenim, zptisoby zvladani stresu a odolnost rodiny v krizi. Vyzkumna ¢ast této
prace se zabyva kvalitou zivota rodi¢li, a to pomoci standardizovaného dotazniku Svétové

zdravotnické organizace WHOQOL — BREF.

KLICOVA SLOVA

Rodina, dité, postizeni, stres, odolnost, kvalita Zivota

TITLE

Quality of life of family members caring for handicapped children
ANNOTATION

This work is dedicated to the problematic of the quality of life of family members caring for
disabled children. The first chapter focuses on parents and their reaction to the disclosure of the
diagnosis and the possibilities of raising a child with disabilities. The second chapter describes
the options for accessing a child with a handicap by siblings, grandparents and society. The third
chapter shows the possibilities of stressful situations related to the disabled, ways of coping with
stress and family’s resistance to a crisis. The research part of the thesis deals with the quality of
life of the parents, using the standardized questionnaire of the World Health Organization
WHOQOL - BREF.
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I TEORETICKA CAST
UvVOD

Doba, ve které zijeme, mé své kladné i zaporné stranky. Véda a vyzkum vykazuji nesmirné
pokroky, medicina a technika se neustale vyviji. OvSem téch negativnich faktorti ohrozujicich nas
svét piibyva. Vzristd kriminalita a nésili, zvySuje se gramotnostni rozdil mezi vyspélymi
a rozvojovymi staty, stoupd procento nakazenych virem HIV, stdle vice lidi uzivd navykové
latky, zvySuje se mira naklonosti k alkoholismu a gamblerstvi, neustale stoupd nezaméstnanost,
aj. Mnoho rodin je hnano kariérismem a na zalozeni rodiny nespéchaji. A pak, kdyz za¢nou
biologické hodiny tikat, tak si poloZzi otazku: ,,V jakém svété to chceme mit dité?* ... a hned nato
si polozi druhou: ,,A co kdyZ se nam narodi dité s postizenim? Je toto viibec svét, kam jej chceme

privést?*

Téma této bakalarské prace jsem si vybrala cilené. V mé rodin¢ se narodilo dité s kombinovanym
postizenim. Rodina se rozhodla dit¢ si ponechat a vychovat, a jsem na né¢ za to rozhodnuti
nesmirné pys$nd. Jejich dcera ma uz osm let, a prvotni diagndéza nebyla pro zaddnou ze stran
pfizniva. Divenka je ovSem bojovnik, a diky svému usili a vynikajici pé¢i a vychové jak rodiny,
tak zdravotniki, udé€lala nesmirny pokrok a pfekonala predzvést 1ékait. Chtéla bych v této praci
priblizit problematiku péce o handicapované dit€, vyzdvihnout zodpovédnost rodic¢i pecujicich

o takového potomka a popsat slasti a strasti jejich Zivota.

Teoreticka ¢ast bakalaiské prace je Clenéna do tii kapitol. Prvni kapitola se vénuje rodicim
postizen¢ho ditéte. Popisuje prvni reakce po zjisténi postizeni ditéte, vysvétluje zmeénéné potieby
téchto rodict a nastifiuje moznosti vychovnych piistupt ditéte s postizenim. Druhd kapitola je
zameifend na nejblizsi ptibuzné a spolecnost. Vysvétluje problematiku piistupu v sourozeneckém
vztahu, dale pak prijeti ditéte ze strany prarodicd a v neposledni fadé spolecnosti a okolim.
Treti kapitola popisuje moznosti zatéze a zvladani stresovych situaci, miru odolnosti jak jedince,

tak rodiny, dale pak se zamétuje na rodinnou resilienci a kvalitu Zivota.
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Vyzkumnd cast bakaldiské prace je zamétfena na kvalitu zivota rodici, kteii pecuji o dité
S postizenim. Pracuje se standardizovanym dotaznikem Svétové zdravotnické organizace

WHOQOL — BREF. Zjistuje kvalitu zivota ve Ctyfech oblastech, a to fyzické zdravi, prozivani,

socialni vztahy a prostiedi.
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CILE PRACE

Teoreticka prace:
e Popsat reakce rodi¢ii po narozeni ditéte, zménu jejich chovani a moznosti vychovy
e Popsat chovani rodiny a okoli k ditéti s handicapem a jeho rodi¢tim
e Nastinit stresové a zatézové situace rodiny pecujici o handicapované dit¢, a moznosti, jak

se s nimi vyrovnat
Vyzkumna prace:

e Zjistit, jakd je kvalita Zivota rodi¢l pecujicich o handicapované dité, a to ve Ctyfech

oblastech (fyzické zdravi, prozivani, socialni vztahy a prostfedi).
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1  DITE S POSTIZENIM V RODINE

Psychologické hledisko v problematice jakéhokoliv handicapu hraje velkou roli. Netyka se pouze
ditéte s postizenim, ale samoziejmé i jeho rodiny, a to jak rodicli a sourozenc, tak i1 ostatnich
¢lent rodiny. Je zcela bézné, Ze rodina, ktera cekd potomka je plna nad¢je a ocekavani. I v dnesni
Je samoziejmosti, Ze dité, které se ma narodit, bude zdravé. Takové, jaké si jej rodice vymodlili,
takové, které splni vSechny jejich tuzby a prani. Kazdy rodi¢ svému budoucimu ditéti planuje
skvélou budoucnost, spoustu Uspéchl jak v osobni, tak v pracovnim a spolecenském Zzivoté.

Ovsem problém nastava ve chvili, kdy se jim narodi dité s postizenim.

Toto tkvi v tzv. copingu, coZ je vlastné vyrovnavani se se skuteCnosti, Zze je dité¢ postizené,
a ze nesplni ta o¢ekavani, ktera do néj rodice vkladali. Rodict se tento problém tyké predevSim
v raném véku ditéte, ve véku Skolnim a v obdobi puberty se s nim zacne potykat i dit€ samotné
(Jankovsky, 2006, str. 59).

1.1 Informace poskytnuté rodicim

Je tfeba chépat, Ze rodiCe jsou plni radostného oc¢ekavani. Sdéleni informace o postiZeni ditéte
znamena zniceni jejich pfedstavy perfektni rodiny. Mdme dva mozné postupy, jak takovou
informaci podat, a to sdéleni pravdy a taktika milosrdné 1zi. Sdé€leni pravdy zavisi na to, kdo ji
sdéluje, kde a kdy je zprava sdé€lena a komu. Milosrdna leZ (také oznaceni ,,téSinské jablicka®) je

chlacholeni rodi¢li. Znamena popirani pravdy.

Kdyby se oba ptistupy mély porovnat, tak popirani skute¢nosti o handicapu ditéte nema vyznam.
Rodice jsou ve své podstaté jesté vice zklamani, nez kdyby se jim pravda sdé€lila hned na zacatku.
Sdéleni pravdy citlivym a pfijatelnym zplisobem by se tedy mohlo oznacit za zpusob lepsi.
Cim difv si rodi¢e za¢nou zvykat na vzniklou situaci, tim diive také dojde k piijeti ditdte

do rodiny. Milosrdna leZ je jen oddaleni jiz dané skute¢nosti (Jankovsky, J. 2006. S 64-65).
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1.1.1 Prvni rozhovor

Nejcastéjsi osobou sdélujici rodicim diagnédzu jejich ditéte je 1ékar. Rodice se chtéji dozveédet co
nejvice informaci, nejen diagnozu, ale i jakou péci jejich dité bude potiebovat, jaké bude mit
specialni potieby, jaka vySetfeni s nim budou muset podstoupit, jaka je dostupna forma 1é¢by ¢i
jaké jsou jeho vyhlidky do budoucna. Je ovSem dulezité si uvédomit, Ze nelze rodi¢tiim vsechny
tyto informace fict najednou. Je tieba s nimi stravit vice Casu a postupné je s témito fakty
seznamovat. Prvni rozhovor by mél tim padem obsahovat vSechny nejdilezitéjsi informace
ve formé vztahujici se k jejich ditéti. Je dobré mit u tohoto rozhovoru pfitomny oba rodice (jeden
rodi¢ nebude stresovédn, Ze bude muset pretlumocit informace svému partnerovi sam). Také je
dualezité budovat si u rodict diveéru uz od zacatku. Je tfeba vybrat vhodné misto, mit na rodice

dostatek Casu a rodice by na takové sezeni méli vzit i své dité (Jankovsky, J. 2006. s. 65).

1.2 Reakce rodic¢ti na handicap ditéte

Vyrovnavani se s postizenim ditéte je pro rodic¢e velice nelehky tkol. Zplsob, jakym rodice fesi
handicapovaného ditéte piredstavuje pro rodi¢e neoCekavanou zatéz. Prozivaji pocity selhani
vroli rodiCe a viny. Bézné rodi¢e ztraceji sebediivéru a zazivaji pocity ménécennosti
z neschopnosti zplodit zdravé dité. Také je dilezité, jak se k ditéti stavi okoli a spolecnost, a to je

vyrazné predevs§im, pokud jde o vrozené ¢i néjak ndpadné postizeni.

V literatufe zabyvajici se touto problematikou miizeme nalézt nékolik nazorti na faze pfiijeti
informace o postizeni ditéte. Vagnerova (2008) ve své publikaci popisuje 5 etap reakce na sdé€leni
o postiZeni ditéte (Sok a popfeni, bezmocnost, postupna adaptace a vyrovnavani se s problémem,
smlouvani, realisticky postoj). Proti tomu Jankovsky (2006) uvadi etap Sest, a to inicialni Sok,

popieni, smlouvani, agresi, depresi a rovnovahu a piijeti postizeni.
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Faze podle Vagnerové (2008, s. 165-168):

1.

Féaze Soku a popteni — je to upln¢€ prvni reakce na informaci o postizeni jejich ditéte.
Rodice absolutné odmitaji jakékoliv moznosti péce a vychovy jejich potomka, protoze se
ani zdaleka nesmifili se skuteCnosti, Ze postizené vazné je. Dokud je rodi¢ v této fazi,
o zadn¢é informace nestoji, protoze stale jesté popira skutecnost, ze je jeho dité postizené.
Na informace o postizeni reaguji precitlivéle. Rodice hledaji pfi¢inu, pro¢ se to stalo
zrovna jim, obviiuji sami sebe, zdravotnicky persondl aj., hledaji vinika jejich nestésti,
nejsou schopni jednat racionaln¢ a maji potiebu uréit né¢koho, aby se zbavili vlastni viny.
Rodice se také obavaji, co na postizeni jejich ditéte fekne okoli. Boji se srovnavani jejich
potomka se zdravym ditétem, také mozné ho vylouceni ze spole¢nosti ¢i zavrzeni.
Tomuto obdobi, kdy se rodi¢e dozvidaji informace o postizeni, fikame faze krize
rodicovské identity (Vagnerova, M., a spol. 2009. S. 49-51). Pozd¢ji dochazi k pfijeti
handicapu, ale ptredchdzi tomu spousta faktorti, naptiklad kdy a jak doslo k postizeni
ditéte. RodiCe také Casto tvrdi, ze zdravotnicky persondl nebyl dostatecné empaticky,
byva to ovSem Casto obrana rodicu, protoze i kdyz 1ékat fiké pravdu, tak ji nejsou schopni
pfijmout.

Féaze bezmocnosti — vV tomto obdobi je dilezitym faktorem nevédomost rodica. Nikdy se
s podobnou situaci nesetkali, nevi, jak ji feSit a uz vibec jak pokracovat. Rodice se
obviiluji za to, ze nezplodili zdravé dit€¢ a zaroven se obavaji posméskl okoli
a spolecnosti. Pocity rodi¢i jsou smiSené — z jedné strany chtéji pomoc, i kdyZ nevi, jak
by méla vypadat, a ze strany druhé se obdvaji odmitnuti. Proto mnohdy v tomto obdobi
byvaji precitlivéli a reaguji prehnang.

Féaze postupné adaptace a vyrovnavani s problémem — Vv této fazi se rodi¢e vice zacinaji
zajimat o postiZeni ditéte, jak a pro¢ vzniklo, zajimaji se o moZnosti péce a vychovy.
VSse je ovSem ovlivnéno emocemi — i zde jesté objevime pocity smutku strachu a zlosti.
V tomto obdobi vyrovnavani se s tizivou informaci se rodice brani vné&j$im vliviim — vini
sami sebe a rodinu, obavaji se, Ze naopak rodina bude vinit je, obviiuji 1 osoby mimo
rodinu, jako napiiklad lékate. Je mnoho dulezitych faktord, které zavisi na zplsobu
vyrovnavani se se zatézi — vlastnosti osoby, veék, rodinny stav, pocet déti v partnerstvi, aj.
Rikame jim strategie zvladani a mame je dvé — a to aktivni a pasivni: Aktivni zptisob je

snaha o nalezeni feSeni problému jakymkoliv zpisobem. Rodice hledaji pomoc u 1€kaii
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¢i 1écitelit, uvolnuji své napéti pfi rehabilitaénich cvi¢enich, nebo naopak si vybijeji svou
zlost na osob¢, kterou povazuji za vinika jejich utrpeni. Pasivni zpasob je uték od tizivé
situace, kterou rodi¢ nedokaze snést. Rodice bud’ problém tupln¢ vytésni (popiraji fakt,
ze jejich dité¢ ma handicap a berou jej jako by bylo zdravé), nebo v horsi situaci jeden
s rodict odchazi od rodiny, ¢i dit€ umist'uji do vychovného tstavu.

4. Faze smlouvani — faze smlouvani je fazi nad¢je, kdy se rodie pomalu smituji
s postizenim jejich ditéte, ale pofdd maji tendenci hledat néjaké teseni pro zlepSeni
zdravotniho stavu jejich ditéte. Tato faze nema redlny zaklad, u rodich je uz ovSem vidét
vice pfijeti ditéte nez pfedchozi odmitani. RodiCe jsou traumatizovani a stresovani, péce
o dit¢ s handicapem je unavujici. Mohou se citit v bezvychodné situaci, ocekavali
mnohem vice a jejich plany nevychazeji podle predstav.

5. Faze realistického postoje — Vv této fazi se rodie postupné smifuji s postizenim svého
potomka a zacinaji jej akceptovat takové, jaké je. Zacinaji ditéti ukladat ukoly, které by

mohlo zvladnout, a jejich plany do budoucna jsou realistic¢té;si.

Tyto etapy naznacuji normalni pribéh pfijeti ditéte s handicapem do rodiny. Dochédzi ovSem
I K abnormalitam a ne v§ichni rodi¢e dosahnou posledni faze. Vztek, zloba, smutek ¢i frustrace je
muzou provazet stale, rodice k ditéti mohou mit smiSené pocity, a to ditéti nepomaha v jeho
vyvoji, nebot’ se mu nedostava dostatek péce. Nejkrajn€j$i moznost je umisténi ditéte do Ustavni
péce, coz si rodie ospravedlnuji poskytnutim kvalitngj$i péce nez v domacim prostiedi. Dité
S handicapem se také muze stat divodem rozpadu partnerského vztahu. Je to reakce
na skute¢nost, Ze jejich dité je jiné, nez odekavali. Castéjsi je, Ze otec pocit'uje v téchto chvilich
nutkavy pocit opustit rodinu. Je to jenom dalSi obrannd reakce — uték od problému

(Jankovsky, J. 2006. s. 62 — 63).

Je tfeba rodice chéapat a rozhodné je neodsuzovat. M¢li bychom k nim pocitovat obdiv a uctu,
jelikoz to, co bude nasledovat, je jenom jejich rozhodnuti a Clovek, ktery se nenachéazi v stejné

situaci, je nikdy nemiZze uplné pochopit.

16



1.3 Zména psychickych potieb rodich postizeného ditéte

Ve chvili, kdy se rodi¢tim narodi dité s handicapem, se zdkonité¢ méni i zdkladni poteby. Dochazi

Kk obtizné&jsSimu uspokojeni potieb rodiCe, protoze realita a jejich pivodni pfedstavy jsou

Vv rozporu. Toto ve své publikaci popisuje Vagnerova (2003):

1.

Potteba pfiméfené stimulace — dité s handicapem ma odlisné vlastnosti nez dité zdravé.
Jedno dité mize byt vyvojoveé opozdéné, ospalé ¢i apatické. Druhé dité naopak muize byt
plactivé, podrazdéné ¢i nespavé. Takové déti mohou u rodice vyvolat nepfijemné reakce.
Rodi¢ mize mit pocit, Ze dité je vici nému apatické, ¢i projevy ditéte mohou u rodice
vyvolat nepiijemné pocity.

Potieba smysluplnosti a platnosti uréitych pravidel — zde dochazi k omezenosti informaci.
Rodice nevi, jak s ditétem s postizenim jednat a jak se k nému chovat. Rodice se citi
nejisté, protoze jejich dité se nevyviji tak, jako dité¢ zdravé. Pro rodice je nejlepsi cestou
zjistit co nejvice informaci o vyvoji postizené¢ho ditéte. Je to pro né€ stresujici, protoze je
to potvrzeni skutecnosti o postizeni, ale tim rychleji svému ditéti porozumi.

Potieba citové vazby — pro rodi¢e je toto forma obrany. Maji tendenci se obviniovat
za postiZzeni jejich ditéte. Dité s postizenim nemiiZze plné€ uspokojit potieby rodice, ti pak
maji problém s jeho akceptovanim a dochéazi k extrémim v pfistupech k ditéti. Mize dojit
k zavrZzeni takového ditéte, ¢i k piehnanym ochranitelskym postojtum.

Potieba vlastni hodnoty a spolecenské prestize — rodi€e jsou traumatizovani a maji pocit
neschopnosti v roli rodice, protoze nebyli schopni pfivést na svét zdravé dité. Maji pocit,
ze budou vylouceni ze spolecnosti, a projevy okoli jejich pocity jesté mohou zesilovat.
Potfeba zivotni perspektivy — pro rodi¢e je najednou budoucnost jejich ditéte nejista.
Nechépou a obavaji se, co se bude dit dal v priibé¢hu vyvoje ditéte, to ovSem byva vétSinou

disledek Spatné informovanosti.
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1.4  Piistup k ditéti s postizenim

Jak uz bylo feceno vyse, pro rodice je nesmirny Sok zjistit postizeni ditéte. Z hlediska
psychologického pfistupu je nejvhodnéjsi jednat s postizenym ditétem tak jako se zdravym,
ovSem s ohledem na moznosti ditéte, nedoporucuje se vyzdvihovat dulezitost pomoci, davat
najevo bolest a zklamani nad situaci, ve které se dité¢ a rodina nachazi. Neni dobra ani pfehnana
starostlivost, ani zanedbavani ditéte, v nejhorSim piipadé odmitnuti. Ditéti by se mélo pomahat
pouze Vv takové mite, jak je to nezbytné nutné. Je potieba nauclit dit¢ s postizenim co nejvetsi
mozné samostatnosti jak pro zivot v roding, tak ve spolecnosti. Plati pravidlo, ze ¢im vice je péce
o dit¢ prehnand, tim vice je dit€ nesamostatné, a nasledné¢ miize byt zbrzdén ¢i omezen vyvoj

ditéte (Pugnerova, M., Kone¢ny, J. 2012, str. 83).

Pfi vyrovnavani se s postizenim ditéte je vek, ve kterém k postizeni doslo, osobnost ditéte
S postiZzenim a postoj rodict. Rodice se rychleji vyrovndvaji s ditétem postizenym v raném véku.
Je dokazéano, Ze nejvyznamnéjsi obdobi pro vychovu ditéte je v prvnich letech Zivota. V tomto

rodi¢e chybuji.

Nevhodné vychovné postoje (Pugnerova, M., Koneény, J. 2012, str. 84-85):

1. Uzkostna vychova - Rodiée se pii tomto stylu péée o ditd nadmémé staraji a prespiilis jej
ochranuji. Brani mu v riznych ¢innostech ze strachu, ze by si mohlo ublizit, tudiz jej
omezuji v jeho socidlnim vyspivani. NejCastéji se s timto typem setkame v ptipadech, kdy
Se U postiZeni projevuji pfiznaky, jako epileptické ¢i astmatické zachvaty, ztraty védomi,
apod. poté zalezi na vlastnostech ditéte, jak se s takovym omezovanim vyrovna. MiZe
nastat nékolik forem, a to protest ¢i vzpoura vii¢i takovému chovani, nebo naopak pasivita
ditéte, Gitlum nebo ztrata iniciativy.

2. Rozmazlujici vychova - pfi ni rodi¢e na ditéti az nezdravé citové lpi, bezmezné je
zboziuji a nadsazuji kazdé jeho zlepSeni a pokrok. Premirou své lasky se snazi ditéti
vynahradit to, o co podle nich bylo diky svému postiZeni ochuzeno. Ditéti je branéno
ve spoleenském osamostatnéni se, a to diky tomu, Ze se rodice boji, aby si neubliZilo,
a péstuji si emocni zavislost ditéte na jejich péci. Ditéti ve vSech vyhovi, posluhuji mu

a podfizuji se mu ve vSech bez ohledu.
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3. Perfekcionistickd vychova - pfehnand snaha o dokonalost ditéte. Rodi¢e vyviji na dité
natlak, ptetézuji jej svymi piehnanymi naroky a Zenou dit¢ do nepfimétenych vykont
a prehnané soutézivosti. Tim precenuji jejich realné moznosti, které nejsou schopni
rozumn¢ zhodnotit, a nasledkem toho nedocenuji moznosti jiné, jako samostatnost ditéte,
ptizpisobeni se kolektivu aj. pro rodie je v tomto piipadé dulezité, aby se jejich dité
vyrovnalo svym vrstevnikiim, v lep§im ptipad¢ je ptevySovalo. Tim padem pro né zistava
zachovan socialni status (Pfinosilova, D. in Opatiilova, D. 2006, s. 66).

4, Protekéni vychova — rodice jsou svému ditéti ve vSem napomocni, pracuji za néj, snazi se
mu smést z cesty zivotem vSechny piekazky, ale to v§e pouze proto dosahlo téch hodnot
a postaveni, které¢ rodice povazuji za vyhodné. Pfitom viibec neberou ohled na zputsob,
jakym tyto vyhody byly dosazeny. Diky tomuto pfistupu se dit€¢ dostatecné nevyviji,
nedokéze se osamostatnit ani dospét, protoze rodi¢e vyzaduji piehnané ohledy, moZnosti
ditéte zmensuji, tim padem zvelicuji obtize ditéte, aby dosahli svého cile.

5. Zavrhujici vychova - ta se nejcastéji vyskytuje skryté. Tyto déti jsou trestany, omezovany
nebo nadmérné utlacovany. Dité na takové chovani reaguje bud’ vzdorem, ¢i pasivitou
a rezignaci. Takové chovani rodice se objevuje ve chvili, kdy je pro né€ postiZzeni ditéte

nestéstim ¢i kdyz dité€ neni schopné splnit jejich ocekéavani.

V této podkapitole by bylo vhodné zminit i desatero Zdeiika Matéj¢ka pro vychovatele a rodice

déti s mentalnim i télesnym postizenim (Fitznerova, 1. 2010, s. 53 — 58).

1. Rodi¢e maji o svém ditéti co nejvice védét — kdyz budou rodiCe chapat podstatu
handicapu svého potomka, pochopi pak 1épe i jemu

2. Pravdu, ale s perspektivou — rodi¢e by méli védét vSechno. Je lepsi jim fict zakladni
informace, ale taky nastinit budouci vyvoj ditéte. Rodi¢iim by nemély byt sdélovany
nerealné moznosti, pak jsou zbytecné€ zklamani a ztraceji divéru.

3. Ne nestésti, ale ukol — rodi€, ktery bere narozeni postizeného potomka jako neStésti, ma
sklon k pasivnimu chovani a izolovani se. Rodi¢ by mé¢l brat takovou situaci jako zivotni
ukol.

4. Obétavost ano, ale ne sebeobétovani — je samoziejme, ze rodic bere péci o svého potomka

jako samoziejmost, ale pokud z pfehnané péce bude unaveny a vystresovany, tak nebude
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10.

napomocny svému ditéti ani zbylym c¢lentim rodiny. Proto by mél myslet i na sebe,
rozd¢lit praci mezi zbytek rodiny a vénovat se i své dusevni hygieng¢.

Vse v pravy Cas a v pravé mife — rodice trpi mylnou piedstavou, ze ¢im difiv zacnou
s vychovou a vic technik budou s ditétem d¢lat, tim vice bude jejich potomek prospivat.
Je to ovSem mylné pravidlo, na nic se nemé spéchat, protoze tak nemusi svému ditéti
viibec prospét.

Dité samo netrpi — dité s postizenim si neuvédomuje svlj handicap. Ma sviij svét a své
radosti. Ten, kdo trpi, jsou rodice a okoli. Oni totiz védi, jak by mélo vypadat, kdyby bylo
zdravé. Litost ditéti nepomuze, je tfeba mu ud¢lat zivot co nejradostnéjsi.

Nejste sami — je mnoho jinych rodi¢u a lidi, ktefi jsou ochotni pomoct. Také jsou ochotni
se podélit zkuSenosti a informace, a to nejen profesiondlové, ale i laici.

Nejste ohrozeni — problém tkvi v tom, Ze rodi€e se citi nejisti, proto v kazdém zajmu
o0 jejich problém, ¢i zvédavém pohledu ¢ekaji ohrozeni a ne pomoc. Je to vlastné obranna
reakce na ,,nestesti, které je potkalo.

Chraiite si manzelstvi a rodinu — je tfeba vzit na védomi, Ze napéti, stres a uzkost v rodiné
muze mit nepékny dopad na vztah mezi partnery.

Vyhled do budoucnosti — rodice by se méli rozhodnout, jak moc budou schopni
V budoucnu zajistit péci o dite. Je tfeba si ujasnit, jestli je dité schopné navstévovat Skolku
¢i Skolu, zda by bylo vhodné pracovat se stacionaf, nebo zda bude dité posléze umisténo

do tstavni péce.
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2  RODINA A DITE S POSTIZENIM

Dité s postizenim vyzaduje specifickou péci a daleko vétsi pozornost nez zdravé dité. Tak je tim
padem najednou omezena ¢innost a zivot nejen rodicl, ale 1 nejblizSich Clend. Pro tuto kapitolu
jsem si vybrala tfi okruhy osob, které jsou postizenému dité pfi vyvoji nejblize, a to sourozence,
prarodiCe a jako posledni podkapitolu spolecnost. Okoli pti vychové o postizené dit¢ hraje velkou
roli. Rodina se citi zahanbena a plna nervozity ¢eka, jak bude dité ptijato jejich prateli, sousedy,

a dalsimi lidmi. Mnohdy ovSem reakce nemusi byt pouze pozitivni.

2.1  Sourozenci postizeného ditéte

Pozice sourozence postizeného ditéte je velice narocna. Pro dité to znamend zménu postaveni
v roding, rodi¢e se k nému chovaji jinak a také od n¢j ocekavaji néco jiného. Zdravy sourozenec

sebou nese z pohledu spole¢nosti nalepku ,,jiné* rodiny, a to pro n¢j mize byt komplikaci.

Je zfeymé, Ze k postizenému ditéti rodice budou pfistupovat jinak nez ke zdravému, ma sva
privilegia, jeho odlisné chovani je tolerovano, aj. Dé&ti chapou, ze v situaci, kdy je sourozenec
nemocny, tak potfebuje vice pomoci a péce. V této chvili dochazi k rozvinuti ohleduplnosti
K postizenému sourozenci. OvSem na druhou stranu, zdravy sourozenec muize brat pfehnanou
péci vici nému za nespravedlivou. Dité se mize citit zmatené ve chvili, kdy nejsou stanovena

jasna a stejna pravidla pro oba. Tim padem se citi v nevyhod¢ (Vagnerova, M. 2008. s. 169).

2.1.1 Pristup rodicu k sourozenciim (Vagnerova, M. 2008, s. 170)

1. Pozornost a zdjem pouze na postizené dité. V tomto piipad¢ rodice ocekavaji od svého
zdravého potomka vice sobéstacnosti a dospé€lejsiho chovani, nez je ptfiméfené jeho veéku. Rodice
jsou zahlceni problémy spojenymi s péi o postizené dit€¢, neuvédomuji si, Ze na zdravého
potomka kladou piehnané naroky. Ocekavaji, Zze se zdravy potomek podiidi a zastane roli

pecovatele o svého sourozence. Rodice na jedné strané¢ ocenuji omezeni potfeb ve prospéch
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postizeného a ochotu pomoci, na druhé strané si neberou v potaz, ze nedostatek zajmu rodict
muze ve zdravém ditéti vyvolat protichidné reakce, jako naptiklad upoutani pozornosti rodict
nevhodnym chovanim, mize mit pocit bezvyznamnosti, citit se nejisté ¢i postizenému ditéti
zavideét. Neékteré déti naopak berou na sebe zodpovédnost za postizeného sourozence z vlastniho

rozhodnuti, protoze usiluji o rodicovskou tctu a chtéji naplnit jejich o¢ekavani.

Rodi¢e casto také ocekavaji, ze zdravy potomek prevezme péci o své sourozence po svych
rodi¢ich, az uz nebudou schopni se o n¢j sami starat. To ovSem mize v ditéti vyvolat obavy
Zz budoucnosti. Takto mulze postizeni sourozence ovlivnit volbu budouciho zaméstnani
¢i uvazovani o manzelstvi. V dospélém veéku pak sami rozhoduji, zda prevzit péci
o handicapovaného sourozence za nemocné ¢i zemielé rodice (PeSova, I. Samalik, M. 2006,

s. 32).

2. Pozornost a zajem pouze na zdravé dité. Toto se stdva v pripadech, kdy je rodi¢ nespokojeny
S postizenim svého druhého ditéte. Je to obrannd reakce rodie. Uptfednostnéni zdravého ditéte
nahrazuje rodicim potize spojené s postizenym potomkem. Rodice si tak zvySuji sebevédomi
a prekonavaji tak své problémy, které maji. Také pii tomto piistupu rodice kladou piechnané
naroky na zdravé dité, mohou jej pfemahat pfiliSnou péci o postizeného sourozence. Diky
pfehnané toleranci k postizenému ditéti si zdravy potomek ke svému sourozenci mize vytvofit

1 negativni vztah. MlZe se Spatné€ zaclefiovat do spolecnosti kviili posméskiim svych vrstevniki.

2.2 Prarodice postizené¢ho ditcte

PrarodiCe, a to jak ze strany matky, tak i otce, jsou pro rodi¢e nedocenitelni z hlediska pomoci
a opory. Toto pfispéni podporuje celistvost rodiny, udrzeni manzelstvi rodici. Mnozstvi pomoci
ovlivituje spousta faktord, jako napiiklad vztahy v roding, hodnotovy a postojovy systém, ktery
prarodi€e uznavaji, jejich schopnostmi a zkuSenostmi, ddle pak samotna osobnost prarodice.
Tak jako pro rodice, tak 1 pro prarodie je obtizné se s danou skuteCnosti vyrovnat, pokud je
handicap ditéte n&jakym zplsobem népadny a okoli a spolenost proto reaguje negativné.

Toto muze zplisobit odlouceni se od vnoucete.
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Pro prarodice je vétSinou samoziejmé s vnoucetem rodiné poméhat. Pro starsi lidi je to typicky
jev, maji tendenci rozvijet mladsi generaci a predavat ji své nabyté zkuSenosti. Narozeni
zdravého vnoucete je pro né vyznamné, radi se s nim chlubi, protoze je to pokracovatel jejich
rodu. Pii narozeni postizeného vnoucete se jejich hodnoty méni. S takovou situaci se tézce
smifuji, postizené dité totiz jenom poukazuje na odliSnost jejich rodiny od ostatnich. Je pro né
slozité se s tim vyrovnat a maji problém vnouce pfijmout. Je pro n¢ jednodussi se od ditéte
odpoutat nez pro rodice. Prarodice také nemaji pristup k takovym informacim o handicapu ditéte
jako rodice, proto také nemohou védét, jak s vnoucetem zachéazet, co od néj ocekavat, apod. je
Cast¢j$i, ze rodi¢e matky postizeného ditéte snaze dit¢ pfijmou za své a tim padem matce
poskytnou vice opory a pomoci nez rodi¢e otce. Na druhou stranu prarodi¢e mohou pfinést
do Zivota rodiny 1 stres a smutek. A to pfedev§im tehdy, kdy rodie ocekavaji podporu, ale ti ji

odmitaji poskytnout. Rodice se citi zklamani (Vagnerova, M. 2009. s. 228-229).

2.3 Spolecnost a dité s postizenim

Stat se snazi o co nejvétsi zaclenéni 0sob s handicapem do bézné spolecnosti. Jedinci je
poskytnuta celd Skala sluzeb — socidlni sluzby, 1écba a kompenzacni pomtcky, integrace déti
do systému Skolstvi, pfispévek na bydleni a mnoho dalSich finan¢nich vyhod. Pro osoby
S postizenim také existuje spousta moznosti komunikace, a to formou obcanskych sdruZeni,
svépomocnych skupin, diskuznich skupin, a spousta informaci poskytnuta médii a pomoci
internetu. OvSem 1 pfes tak velky rozsah moznosti miize byt handicap pfic¢inou socialni izolace,

bud’ jedince, nebo také celé rodiny. Vzdy to zalezi na postoji okoli.

To, jaky postoj ¢loveék zaujme k uréitym situacim, je ddno ucenim, vychovou a také tim, v jaké
spole¢nosti ¢i kultufe jedinec vyrustal. Postoj kK nemocnym a postizenym neni jedinci dan (neni to
jeho vrozena vlastnost), vznika pfijetim nazoru socialni skupiny nebo spolec¢nosti, ve které Zije.

Postoj jako takovy ma dva projevy — vnitini a vnéjsi. Vnitinim projevem myslime citovou

a rozumovou slozku, to jak jedinec pochopi a zhodnoti danou situaci. Vnéj$im projevem reakce
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na situaci. Tyto projevy maji pfi riznych situacich riizny prabéh. Pti postoji k postizenému

¢loveku prevladaji vétsinou emoce nad rozumem.

Spolecnost se potyka s problémem vlastni zranitelnosti. Handicap je pro né vlastné moznost
ohrozeni jejich vlastniho zdravi. To je vrozena reakce na néco, co vybocuje z normy, je to néco
zaporného (jedinec se takové situaci vyhyba). Lidé maji navic tendenci si myslet, Ze vSichni,
ktefi maji néjakou formu postizeni, jsou stejni (a to bez ohledu na druh ¢i stupenn postizeni).
Nemoc nebo postizeni je tedy pro spolecnost néco nezadouciho, ale nemocny ¢i postizeny jedinec

neni povazovan za vinika své nemoci (Vagnerova, M. 2003. s. 13-16).

2.3.1 Postoj k jedinci s postizenim

1. Kognitivni slozka — zde mluvime pfedevSim o mife informaci. Spolecnost mé vétSinou
malo poznatkl o riznych druzich postizeni. Tato slozka se vétSinou ani tak netyka Siroké
vetejnosti, jako spiSe profesionalll. U laické vefejnosti je to slozité, protoze pokud se tato
problematika netyka pfimo jejich rodiny, tak ji vétSinou ani netesi, pouze jsou si védomi,
ze problematika postizeni existuje. Pravé diky tomu spiSe prevlada slozka emocionalni,
spojitost s handicapem jakéhokoliv druhu vyvolava citové reakce.

2. Emocni slozka — u takového postoje mluvime jak o pozitivnich, tak o negativnich
reakcich na postizeni. Ve spoleCnosti je zakofenény fakt, ze handicap je néco
nezadouciho. Lidé s postizenim u spole¢nosti vyvolavaji soucit, na druhé strané v nich
mohou vyvolat i odpor. Tady zrovna naraZzime na fakt, Ze spole¢nost je malo informovana

(Vagnerova, M., 2003. Str. 13 — 14).

Je t&zké tuto problematiku teoreticky vysvétlit, proto bych to rada pfiblizila pfibéhy z praxe.

VyuZila jsem par uryvka z knihy od Chvatalové (2001):

»Hlavné mi vadi, kdyZ si nékteti mysli, Ze se mnou musi jednat Gplné€ jinak. Ze jsem néco min,

ze nejsem schopny pochopit situace bézného zivota.*
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,Lidé se nas automaticky zacali bat, stranit. Nevédeli, jak s ndmi mluvit, jestli se nas nécim

nedotknou. Ale skutec¢ni pratelé se projevili nadherné.*

,Pomahat postizenym, ale umoznit jim co nejvetsi samostatnost a hlavné nelitovat. Nejhorsi je
divat se na n¢ jako na chudéky. I postizeni patii do zivota — je tfeba brat ho jako jeho soucast.
Vytvoftit n¢jaky ,,model, jak se chovat, to asi nejde. Kazd¢ postizeni je jiné, a hlavné kazdy

¢lovek je jiny, ale nikdo by nemél zapominat na to, Ze zdravy nemusi byt vécné.*

,Nestalo se nam, ze by se k nam nékdo choval nesetrné, neomalené, nebo by dokonce ublizil.

| v zaméstnani, kam jsem se vlastn¢ po porodu pied¢asné vratila, mi moc pomohli.*

25



3 RODINNA RESILIENCE

Termin resilience pochdzi z anglického vyrazu ,resiliency”. Mizeme jej ptelozit jako odolnost
nebo pruznost. Pravym opakem je zranitelnost. Velky vyznam pii zvladani stresu a zaté¢ze ma
individudlni resilience, jejimiz studiemi a vyzkumy se v nejvétsi mife zabyvaji Z. Matéjcek
a Z. Dytrych, dale také J. Ktivohlavy. Vyzkumy odolnosti u déti se zamétuji na rodinné prostiedi,
takto vznikl i pojem rodinnd resilience zamétujici se na zdravé rodinné fungovani a rodinnou
patologii. Otazkou ovSem je, pro¢ se jedna rodina dokaze vyrovnat se stresem a zatéZovymi

situacemi, a u druhé rodiny nastava krize (Bastecka, B. 2009, s. 315-316).

3.1 Stres a zatézové situace

Je tieba si uvédomit, ze dité s postizenim ma urcité specifické potieby a vyzaduje zvlastni péci.
Tim je zpusoben tlak na rodinu a ta je vystavena dlouhodobé stresové situaci. Stres rodinu

provazi nejen ve fazich pftijeti ditéte do rodiny, ale prakticky po cely zZivot.

wtres je stav organismu, ktery je celkovou odezvou na subjektivné prozZivanou zatéz* (Bastecka,
B. 2009. s. 382). Podle Kiivohlavého (2009, s. 170-171) je pro definovani stresové situace
dalezity pomér mezi intenzitou stresové situace a schopnostmi takovou situaci zvladnout.
Stres nastava ve chvili, kdy intenzita stresu je vyss$i nez schopnost jedince stres zvladnout — Vv té

chvili se jedna o tzv. nadlimitni — nadhranicni zatéz.

Z historického hlediska je stres povazovan za dllezity faktor, protoze zdsadné ovliviioval vyvoj
ptirody a spole¢nosti tim, Ze nutil jedince, aby se sdm svymi silami vyrovnal se zatézi (velky
vyznam pro preziti a piizpisobeni se). DalSim dulezitym terminem je stresova reakce a stresor.
Stresor je podnét, ktery clovéku ptivozuje ptiliSnou zatéz, vyvoldva v ném pocit ohrozeni
a nasledné i stresovou reakci. Stresova reakce je odpovéd na danou zatéz (Basteckd, B. 2009

s. 384).
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Podivame-li se na stres z pohledu ptsobeni na ¢lovéka, rozdélujeme jej na eustres a distres.
Eustres ve své podstaté neni nest’astny emocionalni zazitek. Jedna se o takovou situaci, pii které
musime zvladnout radostnou udalost, ktera ndm ovSem piinasi svym zptisobem zat¢z. Mluvime
o situacich, jako je naptiklad svatba, narozeni ditéte, aj. Také o eustresu mizeme uvazovat
ve chvilich, kdy se ¢lovék sam z vlastni iniciativy dostava do riskantni situace (adrenalinové
sporty, horolezci, cestovatele, apod.). Na druhé stran¢ distres je napéti, které na ¢lovéka plsobi
negativné, a vyvolava v ném pocity nebezpeci a ohrozeni. Nastava tehdy, kdyzZ nemame dostatek
moznosti a schopnosti zvladnout negativni situaci a emociondlné se citime nesvi (Ktivohlavy, J.

2009. s. 171).

| v psychologii rodiny se objevuje termin stres, a to velice podobny stresu typickému pro
jednotlivce. ,, Rodinny stres je pojimdn jako nespecificky pozadavek na adaptacni chovani rodiny.
Uroveri stresu V rodiné zdlezi na zdvaznosti a intenzité stresoru, na tom, jak jej rodina vnimd
a hodnoti, na zdrojich a moznostech zvladat stres, na psychické a fyzické kondici clenii rodiny
V dobe, kdy se stresor objevi. Neméné rozhodujici je Sirsi kontext — co uz rodina zaZila, jaké jsou

aktudlni vztahy a citova atmosféra v rodiné (Sobotkova, 1. 2007. s. 77).

Strategie zvladani stresu mame dv¢ hlavni, a to je strategie zaméfena na feSeni problému (jedinec
sam se snazi feSit danou skutecnost, snazi se zablokovat faktory vyvolavajicim tuzkost a strach,
aj.) a strategie zaméfené na vyrovnavani se s emociondlnim stavem (jde o koordinaci emoci

zpusobenych stresorem, to je zmirnéni strachu ¢i hnévu). (Kfivohlavy, J. 2009. s. 86)

Strategie zvladani stresu uzce souvisi s tim, jak bojujeme s zivotnimi téZkostmi (Kfivohlavy, J.

2009. s. 82 - 84):

1. Modifikace chovani — toto vychazi z teorie podminovani a funguje na zaklad¢ kladného
a zaporného posilovani. Zadouci a prospésné chovani se bude v budoucnu opakovat,
naopak chovani nezadouci bude v Ustupu.

2. Kognitivni ovliviiovani — zédkladem je vliv pfedstav, myslenek, pfesvédcent, aj. zakladem
této teorie je odstranit zcestné predstavy a nahradit je lepSim postojem, tim padem nebude

zvladani tézkosti pro jedince zatezi.
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3. Psychologické ockovani proti stresu a bolesti — tato technika je urcena k tomu, aby si
Clovék uveédomil, Ze 1 zatéz vychazi z psychologického hlediska, a Zze je tieba nalézt
spravnou techniku, jak zatéz zvladnout a pak jedince té zatézi vystavit.

4. Ventilace emoci — jednoduse je tieba vypovidat se z problému, ktery jedinec proziva.

Tak dojdeme k ocisténi od zapornych prozitki.

3.2 Odolnost rodiny

Rodinna resilience lze definovat jako pozitivni vzorce chovani, pozitivni interakce a funkcni
kompetence, a to ve chvilich, kdy jak jednotlivi ¢lenové, tak rodina funguji jako celek
pii zatézovych a stresovych situacich, kdy rodina funguje i pti plisobeni stresu a krize, kdy je
mozné znovu obnovit rovnovahu v rodin€. Termin resilience ma S§ir§i vyznam neZ termin
odolnost, a to kvlili moznosti pro rozvoj a rist osobnosti ¢lend rodiny a pro zmény ve vztazich
mezi ¢leny. Mnoho rodin v téZzkych chvilich se jest¢ vice semkly, jejich vztahy se staly
laskyplnéjsimi a bohat§imi. Resilience rodiny ma dvé stranky. Pozitivni strankou je zvladani
zivotnich obtizi, pfi kterych rodina zvladne své problémy. Negativni strankou je zranitelnost
rodiny — vulnerabilita, kdy mize dojit ke zhor$eni fungovani v rodiné (Sobotkova, 1. 2007, s. 84-
85).

Dulezitym prvkem v rodinné resilienci je tzv. regenerativni sila, kterd ma za ukol udrzet
¢i obnovit harmonii v rodin€. Jednd se o schopnost rodiny pii zvladnuti zat€Zové ¢i narocné
situace, o nachdzeni novych mozZnosti. Zakladem je najit rovnovdhu mezi novymi néroky
a moznostmi, jak tyto ndroky zvladnout. Vyzkumy, které se zabyvaji zvladanim zatéze v roding,
jsou zaméfeny na snizeni narokti v rodin€, na ziskani dalSich zdrojti, na pribézné zvladani napéti

Vv rodin¢ a na hodnoceni situace a pochopeni jejiho vyznamu (Sobotkova, I. 2007. s. 86).
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II1 VYZKUMNA CAST

4  VYZKUMNE OTAZKY

K dotaznikovému Setfeni byly stanoveny tyto vyzkumné otazky:

Jaka je kvalita Zivota respondentl v oblasti fyzického zdravi?
Jaka je kvalita zivota respondentli V oblasti prozivani?

Jaka je kvalita zivota respondentil v oblasti socidlnich vztahti?

A wnp e

Jaka je kvalita Zivota respondentl V oblasti prosttedi?
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5  METODIKA VYZKUMU

K ziskani dat byla pouzita metoda dotaznikového Setfeni. Dotaznik se skladd ze dvou casti.
V prvni ¢asti je pét sociodemografickych otazek, kde byly pouzity otazky uzaviené (otazky ¢. 1
a 3) a otazky oteviené (otazky €. 2, 4, 5). Pro druhou ¢ast byl pouzit standardizovany dotaznik
WHOQOL-BREF, ktery obsahuje 26 uzavienych otazek. Dotaznik dohromady obsahuje
31 otazek. Podrobny ptehled dotaznikovych otazek i s moznosti odpovédi je k nalezeni v pfiloze

A.

WHOQOL-BREF je zkracenou verzi WHOQOL-100. Sto polozkova verze WHOQOL-100 byla
pro praxi piili§ dlouha, predevsim pokud byla pouzivana zaroven s dal§imi dotazniky. Z toho
duvodu byla vytvofena kratka verze s 26 polozkami. WHOQOL-BREF se sklada z 24 polozek
sdruzenych do ¢tyt oblasti, a to fyzicka, psychologicka, socidlni a oblast prostiedi) a 2 polozek

celkového hodnoceni (Dragomirecka, E. Bartoniova, J. 2006. str. 14,17).
Dotaznikové Setfeni bylo provedeno vbieznu 2013 az dubnu 2013, a to

ve zdravotnickém zafizeni v Pardubickém kraji. Dotaznik byl zcela anonymni, celkem bylo do

zdravotnického zatizeni dodano 30 (100 %) dotaznikti, zpét byly navraceny v plném poctu.

5.1 Vyzkumny vzorek
Vyzkumny vzorek tvofili rodi€e pecujici o handicapované dité. Vyzkum byl provadén se

souhlasem feditele daného zatizeni. Souhlas s vyzkumem byl samoziejmé pozadovan i od rodici

handicapovanych déti.
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5.2 Analyza dat

Ziskana data v dotaznikovém Setfeni byla hodnocena pomoci tabulek a grafii. Tabulky a grafy
byly zpracovany v Microsoft Excel 2010. Grafy byly pouzity sloupcové a vyseCové.
U kazdé otazky byla v Microsoft Excel 2010 stanovena absolutni ¢etnost (nj) a relativni Cetnost
(f) v %. Dale byla pouzita celkova ¢etnost ( Y ), ktera nam udava celkovy pocet respondentd.
VSechna data byla pii prezentaci vysledki zaokrouhlena na cela ¢isla. Vzorec k vypoctu relativni

¢etnosti je fi[%] = n; / n x 100.
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6 PREZENTACE VYSLEDKU

Otazka ¢. 1
Pohlavi rodice
a) Muz
b) Zena

M Zena

H muz

Obr. 1 Grafické znazornéni pohlavi rodi¢ia

Prvni otazka se tyka pohlavi rodice, ktery ma v péci handicapované dité. Jak vyplyva z grafu

(obr. 1), vyzkumny vzorek tvoii 26 zen (87 %) a 4 muzi (13 %).
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Otazka ¢. 2

VéK rodice

M 20-29 let
M 30-39 let
1 40-49 let

Obr. 2 Grafické znazornéni véku rodice

Druha otazka se tykéa véku rodice, ktery ma v pé¢i handicapované dité. Z grafu (obr. 2) vyplyva,
7e nejvice rodicl se nachazi ve vékové kategorii 30-39 let, a to 17 (57 %). Dalsi kategorii je
veékova skupina 20-29 let, kterd je zastoupena 9 rodic¢i (30 %). Nejmén¢ rodicu je zastoupenou

ve vékové kategorii 40-49 let, a to 4 (13 %).
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Otazka ¢.3
Rodinny stav
a) Svobodny/a
b) Zenaty/vdana
c) Rozvedeny/a
d) Druh/druzka
e) Vdovec/vdova

H Zenaty/vdana
M rozvedeny/4
m druh/druzka

H svobodny/a

Obr. 3 Grafické znazornéni rodinného stavu

V této otazce jsme hodnotili rodinny stav rodi¢t. Jak lze z grafu (obr. 3) vycist, nejvice
respondentll odpovédelo, Ze se nachazi ve svazku manZzelském, a to 18 (60 %). Na druhém misté
se nachazeji rodice, ktefi jsou svobodni a bez partnera. Takto odpovédélo 6 respondentti (20%).
Moznost odpovédi rozvedeny/a si vybrali 4 respondenti (13 %). Kategorii druh/druzka si vybrali

2 respondenti (7 %). Moznost vdovec/vdova si nevybral Zadny respondent (0 %).
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Otazka ¢. 4

Pocet déti celkové

m1dité
W 2 déti

m 3 déti

Obr. 4 Grafické znazornéni poétu déti v rodiné

Tato otazka se tykala celkového poctu déti, které maji rodi¢e v péci. Jak je uvedeno v grafu
(obr. 4), nejvice respondentti uvedlo, Ze maji 2 déti, a to 14 (47 %). 1 dité ma 9 respondentii

(30 %). 3 déti ma 7 respondentti (23 %). Vice nez 3 déti ve své péci neuvedl zadny rodi¢ (0 %).
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Otazka ¢. 5

Vék handicapovaného ditéte

W 1-5let
m6-10 let

Obr. 5 Grafické znazornéni véku handicapovaného ditéte

Tato otazka zjistovala, jaky je vék handicapovaného ditéte, které maji rodi¢e v pé¢i. Nejvice
rodi¢t ma v péci dité ve vekové kategorii 1-5 let, a to 23 (77 %). Ve vekové kategorii 6-10 let
vychovava své dit¢ 7 rodici (23 %). Dite starsi 10 let ve své péci neuvedl zadny rodi¢ (0 %).

Vse je uvedeno v grafu (obr. 5).
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Otazka ¢. 6
Jak byste hodnotil/a kvalitu svého Zivota?

a) Velmi $patna

b) Spatna

C) Ani Spatna ani dobra
d) Dobra

e) Velmi dobra

30 -

20

U U

velmi Spatna Spatna ani $patnd ani dobra velmi dobra
dobra

Obr. 6 Grafické znazornéni kvality Zivota

Otazka je zaméfena na kvalitu zivota rodi¢e pecujiciho o handicapované dité. Z grafu (obr. 6)
vyplyva, ze Zadny z rodic¢ii neuvedl, ze by kvalita jeho Zivota byla velmi Spatna (0 %) ¢i Spatna
(0 %). Primérnou kvalitu Zivota (ani Spatné ani dobrd) uvadi 11 rodict (37 %). Dobrou kvalitu
svého zivota ma 18 rodict (60 %). Pouze 1 rodi¢ (3 %) hodnoti kvalitu svého zivota jako velmi

dobrou.
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Otazka ¢. 7
Jak jste spokojen/a se svym zdravim?

a) Velmi nespokojen/a

b) Nespokojen/a

c) Ani spokojen/a ani nespokojen/a
d) Spokojen/a

e) Velmi spokojen/a

30
25 -
20 A
14
n 15 -
9
10 A 7
5 _ '
0 0
0 A A
velmi nespokojen/a ani spokojen/a velmi
nespokojen/a nespokoje/a spokojen/a
ani
spokojen/a

Obr. 7 Grafické znazornéni spokojenosti se svym zdravim

Tato otazka je zaméfena na spokojenost rodie se svym zdravim. Z grafu (obr. 7) mizeme
vycist, ze zadny zrodi¢i (0 %) neodpoveédél, Ze je velmi nespokojen se svym zdravim.
Nespokojeno se svym zdravim je 9 rodict (30 %) a prumérnou spokojenost (ani nespokojen ani
spokojen) uvedlo 7 rodict (23 %). Spokojeno se svym zdravim je 14 rodic¢t (47 %) a Zadny

z rodica neuvedl, Ze je velmi spokojen (0 %).
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Otazka ¢. 8
Do jaké miry Vam bolest brani v tom, co potiebujete délat?

a) Vibecne
b) Trochu

c) Stredné

d) Hodné

e) Maximalné

30

20 A

14

10 - 8 8

. A P

vlbec ne trochu stfedné hodné maximalné

Obr. 8 Grafické znazornéni miry bolesti

Otazka se zabyva mirou bolesti rodice v zaleZitostech, které potiebuje vykonavat. Jak vyplyva
z grafu (obr. 8), zddnou bolest nepocituje 14 respondentl (47 %), stejny pocet respondentd
uvedlo mirnou a pramérnou bolest, a to 8 (27 %). Zadny z respondentii (0 %) neuvadi velkou

¢1 maximalni bolest.
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Otazka ¢. 9
Jak moc potrebujete lékarskou péci, abyste mohli fungovat v kazdodennim Zivoté?

a) Vubec ne
b) Trochu

c) Stiedné
d) Hodné¢

e) Maximalné

30 -

25 A

15 - 13
10 -
5 - 2
>
pp-m—— P

vlbec ne trochu stredné hodné maximalné

R
g

Obr. 9 Grafické znazornéni potieby lékaiské pomoci

Tato otazka urcuje, v jaké mife rodice potiebuji 1ékaiskou péci pro fungovani v kazdodennim
zivoté. Vibec zadnou lékatskou péci nepotiebuje 15 respondentl (50 %) a mirnou lékaiskou
pomoc 13 respondentit (43 %). Primérnou lékaiskou pomoc vyuzivaji 2 respondenti (7 %).
Jak vyplyva z grafu (obr. 9), zadny z respondentti (0 %) nevyuziva lékatskou pomoc ve velké

¢1 maximalni mife.
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Otazka ¢. 10

Jak moc Vas tési zivot?

a) Vubec ne

b) Trochu
c) Stiedné
d) Hodné¢
e) Maximalné
30 -
25 -
20 -
ni 15 -
10 -
5 -
U
0
vlbec ne trochu stfedné hodné maximalné

Obr. 10 Grafické znazornéni radosti ze Zivota

Tato otdzka uvadi miru radosti rodi¢l z jejich Zivota. Z grafu (obr. 10) lze vy¢ist, Ze Zadny
z rodicu (0 %) nema pocit, ze by jeho zivot nebyl radostny. Mirnou radost ze Zivota pocituje
respondentti (20 %) a primérnou 10 respondentti (33 %). Velkou radost ze Zivota pocituje

12 respondentil (40 %) a maximalni 2 respondenti (7 %).

41



Otazka ¢. 11
Nakolik se Vam zd4, Ze Vas Zivot ma smysl?

a) Vubec ne
b) Trochu
c) Stiedné
d) Hodné¢
e) Maximalné

30 -

20 -

15 - 13

1.6
41U

10
5_ '
1 1
—

0 . . . .
vibec ne trochu stredné hodné maximalné

Obr. 11 Grafické znazornéni smyslu Zivota

Tato otdzka se zabyva smyslem zivota rodi¢d pecujicich o handicapované dité. Stejny pocet
respondentt uvedl, ze jejich Zivot nema smysl nebo ze ma malo smysl, a to 1 respondent (3 %).
Primérny smysl Zivota pocituje 10 respondentt (33 %). Vysokou hodnotu smyslu svého Zivota
udava 13 respondentll (43 %) a maximalni hodnotu smyslu 6 respondentti (17 %). Vse je

znazornéno v grafu (obr. 11).
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Otazka ¢. 12
Jak se dokazZete soustiedit?

a) Vubec ne

b) Trochu
c) Stiedné
d) Hodné¢
e) Maximalné

30 -

25 -

21
20 -
n;
15 -
10 -
3 3
5 .
1 2
0 T T T T T
vlbec ne trochu stredné hodné maximalné

Obr. 12 Grafické znazornéni miry soustiedéni

Tato otdzka se zaméfuje na miru soustiedéni rodici pecujicich o handicapované dité. Pouze
1 respondent (3 %) uvedl, ze se nedokdze soustiedit. Mirn¢ zhorSenou kvalitu soustiedéni maji
3 respondenti (10 %). Primérné kvalitu soustiedéni ma 21 respondentti (70 %). Dobrou kvalitu
soustiedéni uvadi 2 respondenti (7 %), a vynikajici 3 respondenti (10 %). Vse lze vycist z grafu
(obr. 12).
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Otazka ¢. 13
Jak bezpecné se citite ve svém kazdodennim Zivoté?

a) Vubec ne

b) Trochu
c) Stiedné
d) Hodné¢
e) Maximalné
30 -
25 A
20 A
ni 15 -
10 -
5 -
0 0
0 A A
vlbec ne trochu stfedné hodné maximalné

Obr. 13 Grafické znazornéni bezpecnosti v kazdodennim Zivoté

Tato otazka se zabyva pocitem bezpe¢nosti rodi¢t. Jak vyplyva z grafu (obr. 13), zadny z rodi¢u
(0 %) neuvedl, Ze by se necitil bezpecné. Malo bezpecné se citi 2 respondenti (7 %) a prumérnou
miru bezpecnosti pocituje 16 respondenti (53 %). Velkou hodnotu bezpecnosti udava

12 respondentt (40 %), ale maximalni hodnotu nedava zadny respondent (0 %).
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Otazka ¢. 14
Jak zdravé je prostredi, ve kterém Zijete?

a) Vubec ne

b) Trochu
c) Stiedné
d) Hodné¢
e) Maximalné
30 -~
25 A
ZU
20 -
n, 15 -
10 - g
5 -
oy 3
0 A
vlbec ne trochu stfedné hodné maximalné

Obr. 14 Grafické znazornéni urovné Zivotniho prostiedi

Tato otazka tesSi uroven prostiedi, ve kterém rodice S handicapovanym ditétem ziji. Absolutné
nevhodné prostiedi pro zivot uvedl 1 respondent (3 %), stejny pocet respondentd uvedl mirné
zhorsenou kvalitu prostiedi (viz. obr. 14). Nejvétsi pocet respondentt si mysli, Ze kvalita jejich
zivotniho prostfedi je primérnd, a to 20 (67 %). Hodné vysokou kvalitu prostfedi uvedlo
8 respondentti (2 %). Zadny z respondentd (0 %) si nemysli, ze by prostiedi v jejich misté

bydlisté¢ mélo maximalni kvalitu.
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Otazka ¢. 15
Mate dost energie pro kazdodennim Zivot?

a) Vubec ne
b) Trochu

c) Stiedné

d) Vétsinou ano
e) Zcela

30 -

25 A

1V

10 - 3

vlbec ne trochu stfedné vétsinou ano zcela

Obr. 15 Grafické znazornéni miry energie pro kaZdodennim Zivot

Tato otazka se zabyvd mirou energie, kterou maji rodice pro kazdodenni zivot. Jak vyplyva
z grafu (obr. 15), vibec zadnou energii uvedli 2 respondenti (7%) a malo energie pocituje
8 respondentil (27 %). Nejvice respondentl uvedlo primérné mnozstvi energii pro Zivot, a to
10 respondentd (33 %). VétSinou dostatek energie ma 9 respondentit (30 %). A pouze

1 respondent (3%) uvedl, Ze ma vZdy dost energie pro kazdodenni povinnosti.
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Otazka ¢. 16
DokéazZete akceptovat sviij télesny vzhled?

a) Vubec ne
b) Trochu

c) Stiedné

d) Vétsinou ano
e) Zcela

30 -

vlbec ne trochu stredné vétsinou ano zcela

Obr. 16 Grafické znazornéni schopnosti akceptace vzhledu

Tato otdzka se vénuje schopnosti smifit se se svym vzhledem. Celkem 3 respondenti (10 %)
uvedli, Ze nejsou schopni akceptovat svilj vzhled. Respondenttl, ktefi jsou schopni akceptovat
svlj vzhled, ale maji s tim n¢kdy problém, bylo 10 (33%). Primérnou schopnost smifit se se
vzhledem ma 7 respondentd (23 %). VétSinou se se svym vzhledem smifi 6 respondentt (20 %)

a zcela spokojeni jsou 4 respondenti (13 %). Vse lze vy¢ist z grafu (obr. 16).
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Otazka ¢. 17
Mate dost penéz k uspokojeni svych potireby?

a) Vubec ne
b) Trochu

c) Stiedné

d) Vétsinou ano
e) Zcela

30 -

13

un

1

O T T T T T
vibec ne trochu stfedné vétSinou ano zcela

Obr. 17 Grafické znazornéni mnozZstvi penéz k uspokojeni potieby

Tato otdzka se zabyvd dostatkem penéz pro uspokojovani potieb rodicl a jejich ditéte.
Nedostatek penéz pocituji 2 respondenti (7 %) a lehky nedostatek penéz 9 respondentti (30 %).
Primérné mnozstvi penéz ma 13 respondentt (43 %). Jak lze vyc¢ist z grafu (obr. 17), vétSinou

dostatek financi ma 5 respondenti (17 %) a zcela spokojeny s penézi je pouze 1 respondent
(3 %).
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Otazka ¢. 18
Mate pristup k informacim, které potiebujete pro sviij kazdodennim Zivot?

a) Vubec ne
b) Trochu

c) Stiedné

d) Vétsinou ano
e) Zcela

25 A

19
20 A

15 -

10 -

vlbec ne trochu stfedné vétsinou ano zcela

Obr. 18 Grafické znazornéni miry pristupu k informacim

Tato otdzka se zabyva kvalitnim pfistupem k informacim, které jsou potifeba pro kazdodenni
zivot. Zadny piistup k informacim maji 2 respondenti (7 %) a malo informaci se dostava
3 respondentim (10 %). Primérny (stfedni) pfistup ma 5 respondenti (17%). Nejvice
respondentli si mysli, ze ma témét vzdy dostatecny piistup k informacim, a to 19 (63 %).
Oproti tomu maximalni mnozstvi informaci ma pouze 1 respondent (3%). Vse lze vycist z grafu
(obr. 18).
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Otazka ¢. 19
Mate moZnost vénovat se svym zalibAm?

a) Vubec ne
b) Trochu

c) Stiedné

d) Vétsinou ano
e) Zcela

30 -

25 A

20 -

15 A

10 A

un

vlbec ne trochu stredné vétsinou ano zcela

Obr. 19 Grafické znazornéni moZnosti vénovani se zalibam

Tato otazka se vénuje moznostem rodiéti vénovat sviij Gas zalibim a koni¢kiim. Zadnou
moznost se jim vénovat uvadi 5 respondentll (17 %) a malou moznost 6 respondentii (20 %).
Primérnou moznost pocituje 15 respondentd (50 %). Vénovat se svym konickiim ve veétSiné
ptipadd uvedli 3 respondenti (10 %) a vzdy 1 respondent (3 %). VSechno je vyjadieno v grafu
(obr. 19).
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Otazka ¢. 20
Jak se dokaZete pohybovat?

a) Vubec ne
b) Trochu

c) Stiedné

d) Vétsinou ano
e) Zcela

20

10 ~

0 T T T T T
vlbec ne trochu stredné vétsinou ano zcela

Obr. 20 Grafické znazornéni miry pohyblivosti

Tato otazka se vénuje moznostem pohybovani se rodi¢. Vibec Zadnou moznost pohybu uvadi
1 respondent (3 %) a mirné zhorSenou 2 respondenti (7%). Primérnou moznost pohybovat se
pocituji 4 respondenti (13 %). Jak lze vycist z grafu (obr. 20), moznost pohybovat se ve vétsing

ptipadd uvadi 8 respondentil (27 %) a pohyblivost bez problémii mé 15 respondentt (50 %).
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Otazka ¢. 21
Jak jste spokojen/a se svym spankem?

a) Velmi nespokojen/a

b) Nespokojen/a

¢) Ani nespokojen/a ani spokojen/a
d) Spokojen/a

e) Velmi spokojen/a

30 -

25

1
—p
velmi nespokojen/a ani spokojen/a velmi
nespokojen/a spokojen/a spokojen/a
ani
nespokojen/a

Obr. 21 Grafické znazornéni miry spokojenosti se spankem

Tato otazka se zabyva spokojenosti rodi¢ti se svym spankem. Zadny z respondentd (0 %)
se neciti velmi nespokojen a nespokojeno 15 respondentd (50 %). Neutralni postoj zaujalo
9 respondentt (30 %). Spokojenost uvadi 5 respondentt (17 %) a velkou spokojenost pouze

1 respondent (3 %). Vse lze vy¢ist z grafu (obr. 21).
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Otazka ¢. 22
Jak jste spokojen/a se svou schopnosti provadét kaZzdodennim ¢innosti?

a) Velmi nespokojen/a

b) Nespokojen/a

¢) Ani nespokojen/a ani spokojen/a
d) Spokojen/a

e) Velmi spokojen/a

30 A
25 -
20 A
n, 15 - 12 13
10 -
4
5 .
o 1
, P r 4
velmi nespokojen/a ani spokojen/a velmi
nespokojen/a spokojen/a spokojen/a
ani
nespokojen/a

Obr. 22 Grafické znazornéni spokojenosti se schopnostmi provadét kazdodennim ¢innosti

Tato otazka se vénuje spokojenosti s provadénim kazdodennich ¢innosti. Velmi nespokojen
se neciti zadny respondent (0 %). Nespokojeni jsou 4 respondenti (13 %) a neutralni postoj
zaujalo 12 respondentli (40 %). Spokojeno se citi 13 respondentti (43 %) a maximalné spokojen

je 1 respondent (3%). Vse je uvedeno v grafu (obr. 22).
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Otazka ¢. 23
Jak jste spokojen/a se svym pracovnim vykonem?

a) Velmi nespokojen/a

b) Nespokojen/a

¢) Ani nespokojen/a ani spokojen/a
d) Spokojen/a

e) Velmi spokojen/a

30 ~
25 A
20 -
15
15 -
10 -
5 - 3 3
.
A
0 T T T 1 T
velmi nespokojen/a ani spokojen/a velmi
nespokojen/a spokojen/a spokojen/a
ani
nespokojen/a

Obr. 23 Grafické znazornéni miry spokojenosti s pracovnim vykonem

Tato otazka se tyka pracovniho vykonu rodi¢t. Zadny z respondentd (0 %) se neciti velmi
nespokojen a nespokojeni jsou 3 respondenti (10 %). Neutralni postoj zaujalo 15 respondentt
(50 %). Jak vyplyva z grafu (obr. 23), spokojeno se svym pracovnim vykonem je 9 respondentt
(30 %) a velmi spokojeni jsou 3 respondenti (10 %).
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Otazka ¢. 24

Jak jste spokojen/a sam/sama se sebou?

a) Velmi nespokojen/a

b) Nespokojen/a

c) Ani nespokojen/a ani spokojen/a
d) Spokojen/a

e) Velmi spokojen/a

30 -

25

20 A

10 +

velmi nespokojen/a ani spokojen/a spokojen/a velmispokojen/a
nespokojen/a ani
nespokojen/a

Obr. 24 Grafické znazornéni spokojenosti se svou osobou

Tato otazka se tyka spokojenosti rodici sami se sebou. Velmi nespokojeni se citi 4 respondenti
(13 %) a stejny pocet respondentli je nespokojen. Neutralni postoj zaujalo 13 respondentt (43 %).
Spokojeno je 8 respondentti (27 %) a velmi spokojen je pouze 1 respondent (3 %). Ve lze vycist
z grafu (obr. 24).
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Otazka ¢. 25
Jak jste spokojen/a se svymi osobnimi vztahy?

a) Velmi nespokojen/a

b) Nespokojen/a

¢) Ani nespokojen/a ani spokojen/a
d) Spokojen/a

e) Velmi spokojen/a

30 A
25 A
20 A
n, 15 - 12
9
10 A
4 5
5 -
0
0 /
velmi nespokojen/a anispokojen/a  spokojen/a velmi
nespokojen/a ani spokojen/a
nespokojen/a

Obr. 25 Grafické znazornéni spokojenosti s osobnimi vztahy

Tato otazka se zabyva spokojenosti rodicu s jejich osobnimi vztahy. Velmi nespokojeni se citi
4 respondenti (13 %) a nespokojeno je 9 respondenti (30 %). Neutralni postoj zaujalo
12 respondentii (40 %). Spokojeno se svymi vztahy se citi 5 respondentt (17 %) a jak vyplyva
z grafu (obr. 25), zadny z respondentti (0 %)se neciti velmi spokojen.
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Otazka €. 26
Jak jste spokojen/a se svym sexualnim Zivotem?

a) Velmi nespokojen/a

b) Nespokojen/a

¢) Ani nespokojen/a ani spokojen/a
d) Spokojen/a

e) Velmi spokojen/a

30 ~
25 A
20 A 17
n 15 -
10 - S
5 - ) 2
U
0
velmi nespokojen/a ani spokojen/a  spokojen/a velmi
nespokojen/a ani spokojen/a
nespokojen/a

Obr. 26 Grafické znazornéni spokojenosti se sexualnim Zivotem

Tato otazka se vénuje sexualnimu zivotil rodicd. Velmi nespokojeni se citi 2 respondenti (7 %)
a nespokojeno je 8 respondentd (27 %). Neutrdlni postoj zaujalo 17 respondenti (57 %).
Spokojenost se svym sexualnim zivotem uvadi 3 respondenti (10 %) a zadny z respondentt (0 %)

se neciti velmi spokojen (viz. obr. 26).
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Otazka ¢. 27
Jak jste spokojen/a s podporou, kterou Vam poskytuji pratelé?

a) Velmi nespokojen/a

b) Nespokojen/a

¢) Ani nespokojen/a ani spokojen/a
d) Spokojen/a

e) Velmi spokojen/a

30 -

10 A

P

velmi nespokojen/a ani spokojen/a  spokojen/a velmi
nespokojen/a ani spokojen/a
nespokojen/a

Obr. 27 Grafické znazornéni spokojenosti s podporou pratel

Tato otazka se zabyva spokojenosti rodi¢ti s podporou, kterou jim déavaji jejich pratelé. Zadny
z respondentti (0 %) se neciti velmi nespokojen a nespokojeni jsou 3 respondenti (10 %). Z grafu
(obr. 27) vyplyva, Ze neutralni postoj zaujima 10 respondentt (33 %). Spokojenost pocituje
15 respondentil (50 %) a velkou spokojenost pouhy 1 respondent (3 %).
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Otazka ¢. 28

Jak jste spokojen/a s podminkami v misté, kde Zijete?

a) Velmi nespokojen/a

b) Nespokojen/a

c) Ani nespokojen/a ani spokojen/a
d) Spokojen/a

e) Velmi spokojen/a

30 A
25 -
20 -
n 15 - 13
9
10 A
> 1
U

0

velmi nespokojen/a anispokojen/a  spokojen/a velmi

nespokojen/a ani spokojen/a
nespokojen/a

Obr. 28 Grafické znazornéni spokojenosti s podminkami v misté bydlisté

Tato otazka se vénuje podminkdm v misté bydlist€ a tim, jak jsou s nimi rodi€e spokojeni. Velmi
nespokojen se citi pouze 1 respondent (3 %) a nespokojeno je 7 respondentl (23 %). Jak lze
vycist z grafu (obr. 28), neutrdlni postoj zaujalo 13 respondentt (43 %). Spokojenost pocituje

9 respondentti (30 %) a velmi spokojen neni zadny respondent (0 %).

59



Otazka ¢. 29

Jak jste spokojen/a s dostupnosti zdravotni péce?

a) Velmi nespokojen/a

b) Nespokojen/a

c) Ani nespokojen/a ani spokojen/a
d) Spokojen/a

e) Velmi spokojen/a

30 -
25 -
20 - 18
N 15
9
10 -
5 3
0 0
A A
0 T T T 1 T
velmi nespokojen/a anispokojen/a  spokojen/a velmi
nespokojen/a ani spokojen/a
nespokojen/a

Obr. 29 Grafické znazornéni spokojenosti s dostupnosti zdravotni péce

Tato otizka se zabyva spokojenosti rodi¢ti s dostupnosti zdravotni péée (viz. obr. 29). Zadny
z respondentit (0 %) se neciti velmi nespokojen a nespokojeni jsou 3 respondenti (10 %).
Neutralni postoj zaujalo 9 respondentti (30 %). Spokojenost pocituje 18 respondentt (60 %)

a velmi spokojeni nejsou zadni respondenti (0 %).
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Otazka ¢. 30
Jak jste spokojen/a s dopravou?

a) Velmi nespokojen/a

b) Nespokojen/a

c) Ani nespokojen/a ani spokojen/a
d) Spokojen/a

e) Velmi spokojen/a

30 ~
25 A
20 A
n, 15 -~
10 A
> 1
0
P Y 4
O T T T T T
velmi nespokojen/a anispokojen/a  spokojen/a velmi
nespokojen/a ani spokojen/a
nespokojen/a

Obr. 30 Grafické znazornéni spokojenosti s dopravou

Tato otdzka se vénuje spokojenosti rodi¢li s moznostmi dopravy. Velmi nespokojen se neciti
zadny respondent (0 %) a nespokojeno je 7 respondentt (23 %). Neutralni postoj k problematice
zaujalo 8 respondentd (27 %). Spokojeno je 14 respondenti (47 %) a velmi spokojen je
1 respondent (3 %). VSe lze vycist z grafu (obr. 30).
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Otazka ¢. 31
Jak casto prozivate negativni pocity, jako je napf¥. rozmrzelost, beznadéj, izkost nebo
deprese?

a) Nikdy

b) Nekdy

c) Stredné

d) Celkem casto

e) Neustale

30 -

25 -

10 +

; | | | | U./

nikdy nékdy stfedné celkem casto neustale

Obr. 31 Grafické znazornéni prozivani negativnich pociti

Tato otazka se zabyva prozivanim negativnich pocitl rodi¢i. Negativni pocity nikdy neproziva
6 respondentil (20 %) a stejny pocet tyto pocity zaziva jenom nekdy. Primérné Castou frekvenci
prozivani ma 5 respondent (17 %). Celkem casto tyto pocity pocituje 13 respondentti (43 %)
a neustale zadny s respondentti (0 %). Vse lze vycist z grafu (obr. 31).
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7 DISKUZE

Tato cast se bude vénovat diskuzi nad vysledky dotaznikového Setfeni prostfednictvim
vyzkumnych otazek. Vyzkumné otazky byly stanoveny pied pocatkem vyzkumného Setieni, jsou
uvedeny v uvodu vyzkumné ¢asti této bakalaiské prace. Vysledky jsou platné jen pro tento

vyzkumny vzorek, nelze je zobecnit na celou populaci.

Dotaznik WHOQOL-BREF je tvofen 26 otdzkami. Kazdou otazku hodnoti jedinec na skale 1 az
5, pfiCemz ¢im vyssi je hodnota ptfidélend k dané otazce, tim vy$ je hodnocend kvalita zivota.
Otazky z dotazniku jsou rozdéleny na 4 domény a 2 samostatné otazky. Doména ¢. 1 hodnoti
fyzické zdravi. Doména ¢. 2 hodnoti psychologické prozivani. Doména ¢. 3 hodnoti socidlni
vztahy a €. 4 prostiedi. Samostatné otazky nam ukazuji subjektivné vnimanou kvalitu Zivota a
spokojenost se zdravim. Pro tuto diskuzi jsou diilezité¢ 4 domény, protoze kazdd doména hodnoti

jednu vyzkumnou otazku.

Nejdiive byly spocitany prumérné skory jednotlivych otdzek. Nasledné byly vypocteny hrubé
skory u jednotlivych domén. Hrubé skéry byly vypocitany dle manuidlu WHOQOL-BREF
(Dragomirecka, E. Bartonova, J. 2006. s. 41). Primérné skory jednotlivych otazek u vyzkumného
vzorku rodi¢t pecujicich o handicapované dité v porovnani s béznou populaci najdeme v tabulce
¢. 1. Porovnani jednotlivych domén u rodi¢t pecujicich o handicapované dité s popula¢ni normou

najdeme v tabulce ¢. 2.

Tabulka 1 Primérné skéry jednotlivych poloZek

O(Eél;ify Strucna charakteristika otazky Rodice pecujici o Bézna populace*
handicapované dité
Q1 | Kvalita zivota 3,67 3,82
Q2 | Spokojenost se zdravim 3,17 3,68
Q3 | Bolest a nepiijemné pocity 1,80 4,03
Q4 Zavislost na 1ékatské péci 1,57 4,16
Q5 Potéseni ze Zivota 3,33 3,83
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Q6 | Smysl Zivota 3,67 3,86
Q7 | Soustredéni 3,13 3,55
Q8 Osobni bezpeci 3,33 3,24
Q9 Zivotni prostiedi 3,17 2,85
Q10 | Energie a inava 2,97 3,62
Q11 | Pfijeti télesného vzhledu 2,93 3,90
Q12 | Finanéni situace 2,80 2,87
Q13 | Ptistup k informacim 3,47 3,87
Q14 | Zaliby 2,63 3,33
Q15 | Pohyblivost 2,63 4,27
Q16 | Spanek 2,73 3,61
Q17 | Kazdodenni ¢innosti 3,37 3,76
Q18 | Pracovni vykonnost 3,40 3,76
Q19 | Spokojenost se sebou 2,93 3,57
Q20 | Osobni vztahy 2,60 3,75
Q21 | Sexualni zivot 2,70 3,64
Q22 | Podpora pratel 3,50 3,85
Q23 | Prostredi v okoli 3 3,54
Q24 | Dostupnost zdravotni péce 3,50 3,70
Q25 | Doprava 3,30 3,19
Q26 | Negativni pocity 2,83 3,47

* (in Dragomirecka, E. Bartonova, J. 2006. s. 41)

Tabulka 2 Hrubé doménové skory

Cislo domény

Nazev domény

Rodice pecujici o

handicapované dité

Popula¢ni norma*

Doml Fyzické zdravi 13,56 15,55
Dom2 Prozivani 12,78 14,78
Dom3 Socialni vztahy 11,73 14,98
Dom4 Prostiedi 12,60 13,30

* (in Dragomirecka, E. Bartoniova, J. 2006. s. 41)
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Vyzkumna otazka ¢. 1: Jaka je kvalita Zivota respondentu v oblasti fyzického zdravi?

Tato otdzka se hodnotila pomoci otazek z dotaznikového Setieni (otazky ¢. 3, 4, 10, 15, 16, 17 a
18).. Skéry se nejvice lisi u otazek ¢. 3, 4 a 15. U otazek ¢. 10, 16, 17 a 18 rozdily nejsou tak

velké. Skory rodi¢t handicapovanych déti jsou niz$i nez u bézné populace. VSe lze vycist

z tabulky 3.

Tabulka 3 Polozky vztahujici se k doméné fyzické zdravi

Cislo Stru¢na charakteristika Rodice pecujici o Bézna populace
otazky otazky handicapované dité

Q3 Bolest a nepfijemné pocity 1,80 4,03

Q4 Zavislost na Iékatské péci 1,57 4,16

Q10 Energie a inava 2,97 3,62

Q15 Pohyblivost 2,63 4,27

Q16 Spanek 2,73 3,61

Q17 Kazdodenni ¢innosti 3,37 3,76

Q18 Pracovni vykonnosti 3,40 3,76

Tabulka 4 Hruby doménovy skor pro doménu fyzické zdravi

Cislo Nézev domény Rodice pecujici o Popula¢ni norma
domény handicapované dité
Doml Fyzické zdravi 13,56 15,55

Jak je vidét vtabulce 4, voblasti fyzického zdravi hodnoti kvalitu zivota rodice pecujici

o handicapované dité hiie nez bézna populace.
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Vyzkumna otazka ¢. 2: Jaka je kvalita Zivota respondentu v oblasti proZivani?
Tato otdzka se hodnotila pomoci otdzek z dotaznikového Seteni (otazky €. 5, 6, 7, 11, 19 a 26).
Skoéry se nejvice lisily u otazek ¢. 11, 19 a 26. Mensi rozdily jsou u otazek €. 5, 6 a 7. Skory

rodi¢t handicapovanych déti jsou nizsi nez u bézné populace (viz. tabulka 5).

Tabulka 5 Polozky vztahujici se k doméné proZivani

Cislo Stru¢na charakteristika Rodice pecujici o Bézna populace
otazky otazky handicapované dit¢

Q5 PotéSeni ze zivota 3,33 3,83

Q6 Smysl zivota 3,67 3,86

Q7 Soustfedéni 3,13 3,55

Q11 Ptijeti télesného vzhledu 2,93 3,90

Q19 Spokojenost se sebou 2,93 3,57

Q26 Negativni pocity 2,83 3,47

Tabulka 6 Hruby doménovy skor pro doménu proZivani

Cislo Nézev domény Rodice pecujici o Popula¢ni norma
domény handicapované dité
Dom?2 Prozivani 12,78 14,78

Z tabulky 6 vyplyva, Ze Vv oblasti prozivani hodnoti kvalitu Zivota rodi¢e pecujici o

handicapované dit¢ hiife nez bézna populace.
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Vyzkumna otazka €. 3: Jaka je kvalita Zivota respondentu v oblasti socialnich vztahi?
Tato otazka se hodnotila pomoci otazek z dotaznikového Setfeni (otazky €. 20, 21, 22 a 8). Skory
se nejvice 1isi u otazek ¢. 20 a 21. U otazek ¢. 20 a 21 rozdily jsou rozdily mezi skory mensi.

Skory rodic¢t handicapovanych déti jsou nizsi nez u bézné populace. Vse lze vycist z tabulky 7.

Tabulka 7 Polozky vztahujici se k doméné socialni vztahy

5 Struc¢né charakteristika Rodice pecujici o
Cislo otazky handicapované dité Bézna populace
otazky

Q20 Osobni vztahy 2,60 3,75

Q21 Sexualni zivot 2,70 3,64

Q22 Podpora pratel 3,50 3,85

Q8 Osobni bezpeci 2,97 3,24

Tabulka 8 Hruby doménovy skor pro doménu socialni vztahy

Cislo Nazev domény Rodice pecujici o Populac¢ni norma
domény handicapované dité
Dom3 Sociélni vztahy 11,73 14,98

Z tabulky 8 lze vycist, Ze V oblasti socialnich vztahd hodnoti kvalitu zivota rodie pecujici o

handicapované dité hiife nez bézna populace.
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Vyzkumna otazka €. 4: Jaka je kvalita Zivota respondenti v oblasti prostiredi?
Tato otazka se hodnotila pomoci otazek z dotaznikového Setfeni (otazky €. 9, 12, 13, 14, 23,24 a
25). Skory se nejvice 1i$i u otazek ¢. 14 a 23. U otazek €. 12, 13 a 24 rozdily nejsou tak velké. U

otazek €. 9 a 25 jsou skory vétsi nez u bézné populace (viz. tabulka 9).

Tabulka 9 polozky vztahujici se k doméné prosti-edi

5 Struc¢né charakteristika Rodice pecujici o
Cislo otazky handicapované dité Bézna populace
otazky

Q9 Zivotni prostiedi 3,17 2,85

Q12 Finanéni situace 2,80 2,87

Q13 Ptistup k informacim 3,47 3,87

Q14 Zaliby 2,63 3,33

Q23 Prostiedi v okoli bydlisté 3,0 3,54

Q24 Dostupnost zdravotni péce 3,50 3,70

Q25 Doprava 3,30 3,19

Tabulka 10 Hruby doménovy skor pro doménu prostiedi

Cislo Nazev domény Rodice pecujici o Populacni norma
domény handicapované dité
Dom4 Prostiedi 12,60 13,30

Jak je vidét vtabulce 10, voblasti prostiedi hodnoti kvalitu Zzivota rodi¢e pecujici o

handicapované dité také hlife nez bézna populace.

68



ZAVER

Tématem mé bakalarské prace byla kvalita zivota rodinnych pfislusnikli pecujicich
o handicapované déti. Cile jsem si vytvoftila jak pro teoretickou, tak pro vyzkumnou ¢ast této

bakalarské prace.

Prvnim cilem teoretické ¢asti bylo popsat reakce rodict po narozeni ditéte a zmény jejich potieb.
Druhym cilem bylo popsat chovani rodiny a okoli k ditéti s postizenim a jeho rodi¢iim. Jako tfeti
cil jsem si urcila nastinit stresové a zatézové situace, a dile moznosti, jak se s t€émito krizemi
rodiny vyrovnat. Tyto cile byly naplnény pomoci studia odborné literatury. Také jsem si diky
tomu rozsifila své poznatky k tomuto tématu a pochopila mnoho situaci, ve kterych se podle

mého nézoru rodi¢e handicapovanych déti zachovali nepfiméfené a ptitom to tak nebylo.

Cilem vyzkumné c¢asti bylo zjistit kvalitu zivota rodi¢ti pecujicich o handicapované déti
ve Ctyfech oblastech, a to fyzické zdravi, prozivani, socialni vztahy a prostredi. K splnéni tohoto
cile vedlo vypracovani ¢tyf vyzkumnych otazek. V kone¢ném vysledku bylo zjisténo, ze kvalita
Zivota rodic¢i pecujicich o handicapované dité je v porovnani s béZznou populaci niZsi, a to ve
vSech ctyfech oblastech. Oproti oblasti prostfedi, kde nebyl tak viditelny rozdil, byly skory

ve zbylych tfech oblastech vyrazné nizsi.
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Ptiloha A: Dotaznik
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Priloha A

Dobry den,

jmenuji se Veronika MaceCkova a jsem studentkou 3. ro¢niku oboru zdravotné-socidlni
pracovnik na fakulté zdravotnickych studii Univerzity Pardubice. Tématem mé bakalaiské prace
je kvalita zivota rodinnych ptislusnikti pecujicich o handicapované dité, proto se na Vas obracim
s prosbou o vyplnéni tohoto anonymniho dotazniku, ktery bude slouzit jako podklad k mé
bakalarské prace.

Pokud otdzka nevyzaduje slovni vyplnéni, zakrouzkujte pouze jednu odpovéd'.

Za spolupraci Vam predem velice dékuji.

Osobni otazky:

1.

Pohlavi rodice: muz zena

2.

VK TOAICR: .. e ettt et

3.

Rodinny stav: svobodny/a
Zenaty/vdana
rozvedeny/a
druh/druzka
vdovec/vdova

4.

POt At CEIKOVE: .ottt e e e

5.

Veék handicapovan€ho dit€te: ...........ooiiiiiiiii e
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KVALITA ZIVOTA - DOTAZNIK SVETOVE ORGANIZACE
WHOQOL-BREF (kratka verze)
Tento dotaznik zjiStuje, jak vnimate kvalitu svého Zzivota, zdravi a ostatnich Zivotnich oblasti.
Odpoveézte laskaveé na vSechny otazky. Pokud si nejste jist/a, jak na néjakou otdzku odpovedét,

vyberte prosim odpovéd’, ktera se Vam zda nejvhodnéjsi. Casto to byva to, co Vas napadne jako

prvni.
velmi Spatnd | Spatna ani Spatna ani dobra | velmi dobra
dobra
1. Jak byste hodnotil/a 1 2 3 4 5
kvalitu svého Zivota?
velmi nespokojen/a ani spokojen/a velmi
nespokojen/a spokojen/a spokojen/a
ani
nespokojen/
a
2. Jak  jste 1 2 3 4 5
spokojen/a se
svym zdravim?

Nasledujici otazky zjist'uji, jak moc jste béhem poslednich dvou tydnt prozival/a ur¢ité véci.

vibec ne | trochu sttedné hodné¢ | maximalné
3. Do jaké miry Vam bolest brani 1 2 3 4 5
V tom, co potiebujete d¢lat?
4. Jak moc potiebujete 1ékarskou 1 2 3 4 5
péci, abyste mohla fungovat
v kazdodennim zivoté?
5. Jak moc Vs t&si zivot? 1 2 3 4 5
6. Nakolik se Vam zda, ze Vas 1 2 3 4 5
Zivot ma smysl?
7. Jak se dokazete soustredit? 1 2 3 4 5
8. Jak bezpectné se citite ve svém 1 2 3 4 5
kazdodennim Zivot&?
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9. Jak zdravé je prostiedi, ve 1 2 3 4 5

kterém Zzijete?

Nasledujici otazky zjistuji, v jakém rozsahu jste délal/a nebo mohl/a provadét urcité ¢innosti

Vv poslednich dvou tydnech.

vibec | trochu | stfedné vétsinou zcela
ne ano

10. Mate dost energie pro 1 2 3 4 5
kazdodenni zivot?
11. Dokazete akceptovat svij 1 2 3 4 5
télesny vzhled?
12. Mate dost penéz k uspokojeni 1 2 3 4 5
svych potieb?
13. Mate pristup k informacim, 1 2 3 4 5
které  potiebujete pro  svij
kazdodenni zivot?
14. Mate moZnost vénovat se 1 2 3 4 5
svym zalibam?
15. Jak se dokazete pohybovat? 1 2 3 4 5

Dalsi otazky se zaméfuji na to, jak jste byl/a Stastny/a nebo spokojeny/a s rliznymi oblastmi

svého Zivota v poslednich dvou tydnech.

velmi nespokojen/ ani spokojen/a | velmi
nespokojen/ a nespokojen/a spokojen
a ani la
spokojen/a
16. Jak jste 1 2 3 4 5
spokojen/a se svym
spankem?
17. Jak jste 1 2 3 4 5
spokojen/a se svou
schopnosti  provadét
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kazdodenni ¢innosti?

18. Jak jste spokojena
s€ svym pracovnim

vykonem?

19. Jak jste
spokojen/a sam/sama

se sebou?

20. Jak jste
spokojen/a se svymi

osobnimi vztahy?

21. Jak jste
spokojen/a se svym

sexualnim Zivotem?

22. Jak jste
spokojen/a

s podporou,  kterou
Vam poskytuji

pratelé?

23. Jak jste spokojena
S podminkami

v mist¢, kde zijete?

24. Jak jste spokojena
S dostupnosti

zdravotni péce?

25. Jak jste spokojena

s dopravou?
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Nasledujici otazka se tyka toho, jak €asto jste prozival/a urcité véci béhem poslednich dvou

tydnd.

nikdy nékdy sttedné | celkem Casto | neustale
26. Jak Casto prozivate
negativni pocity, jako je napf. 1 2 3 4 5

rozmrzelost, beznad¢j, izkost

nebo deprese?

77



