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Informace o doplnéném vydani

Tato publikace zaméfena na potieby rodi¢d nezletilych déti s postizenim obsahuje vyzkumnou zpravu
poprvé vydanou v ¢ervnu 2020 pod hlavickou Nadaéniho fondu Avast, nyni nadacniho fondu Abakus.
Material byl obohacen o doplfikovou zpravu zacilenou na potfeby rodic¢li patnactiletych a starsich déti
s postizenim. Doplfikova zprdava zacina za prilohami hlavni zpravy na strané 90 a navzdory omezené-
mu vzorku dotvari celkovy obraz situace rodin pecujicich o zdravotné postizené dité. Tato rozsifena
podoba publikace byla znova publikovdna v bieznu 2021.
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Anotace

Tato vyzkumna zprdva predstavuje vysledky dotaznikového Setfeni mezi vice nez 1800 rodici déti' s po-
stizenim nebo chronickym onemocnénim. Pouzity dotaznik vychazi z reserSe zahranicni i ceské odborné
literatury a prosel oponenturou odborné rady programu Spolu do Zivota Nadacniho fondu Avast. Vyzkum
se zame¥il predevsim na potfeby samotnych rodicll. Nejvetsi pozornost je vénovdna tématiim dilezitosti
a naplnénosti vybranych potreb rodi¢t, vyuzivani podpdrnych sluzeb, vinimani prekazek v péci o dité, téma-
tu rodi¢ovskych kompetenci, o¢ekdvani rodi¢d ohledné budouci péce a také tématu celkové kvality Zivota
rodicl. Nejdllezitéjsi poznatky a doporuceni jsou shrnuty na konci dokumentu.

Sbér dat probihal na zacatku roku 2020 v Unoru az bfeznu. Respondenty jsme oslovili skrze kontakty Na-
dacniho fondu Avast — tj. skrze rlizné organizace, které se vénuji tématu déti se zdravotnim hendikepem.
Celkem jsme ziskali 1953 dokonc¢enych dotaznik( od rodi¢d déti s postizenim nebo chronickym onemoc-
nénim. Respondenti jsou z 90 procent zeny a pochazeji ze véech kraji Ceské republiky pfiblizné v poméru,
jaké je slozeni obyvatelstva.

Pro tuto analyzu jsme odfiltrovali rodice jiz zletilych déti (néco pres 100 rodicd), pro které planujeme pfi-
pravit vlastni dodatecnou zprdvu, kterd se zaméfi na specifika této skupiny. Vice nez polovina déti rodic(,
jejichz odpovedi analyzujeme v této zprdve, ma priznany lll. nebo IV. stupen zavislosti a priikaz typu ZTP/P
(zvlast tézce postizeni s potfebou privodce).

30.6.2020
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Predmluva

Rodiny déti se zdravotnim znevyhodnénim v Nadacnim fondu Avast podporujeme od jeho zalozenl. V roce
2015 se nase Usili zformovalo do programu Spolu do Zivota a do oblasti jsme vstoupili zpracovanim analy-
zy, kterd jako prvni svého druhu zmapovala sluzby rané péc¢e v Ceské republice. V ndvaznosti na ni jsme
podpofili projekty rodi¢ovskych skupin z celé Ceské republiky i vedouci pracovniky organizaci poskytu-
jicich ranou péci. Nasledné jsme zacali financovat zavadéni novych formatd podptrnych i odlehcovacich
komunitnich sluzeb v regionech, v¢etné pilotaze sluzby Homesharing.

Rodiny jsou od samého pocatku stfedem naseho programu, a proto jsme se v roce 2019 rozhodli podpofit
sbér dat a vyzkum v oblasti potfeb rodin pecujicich o déti se zdravotnim znevyhodnénim. Po debatdch
s odborniky jsme se nakonec rozhodli pro dvoufazovy postup. Nejprve jsme nechali zpracovat reSersi do-
stupnych zahrani¢nich a ¢eskych studii. Zavery této reserse odhalily bild mista a poslouzily jako podklad
pro empiricky vyzkum, jehoz vysledky nyni drzite v ruce. Véfime, Zze pomohou nejen naSemu nadac¢nimu
fondu pfi rozhodovani, kam by méla sméfovat naSe podpora, ale také dalSim organizacim a institucim, aby
mohly ucinnéji nastavovat systém svych sluzeb Ci rozvijet advokacni ¢innost.

Katefina Kotasova; programova manazerka Nadac¢niho fondu Avast
30. ¢ervna 2020



Uvod

Kdyz mluvime o détech s postizenim nebo chronickym onemocnénim, vétSinou nds hned nenapadne, ze se
za pribéhem kazdého takového ditéte odviji také pribéh pecujicich osob, zpravidla rodicl. Ti se stejné jako
samo dité potykaji s mnoha prekazkami a vyzvami, které vétsina lidi neznd, nebo zdaleka ne v takové mite.
Vyzkum, jehoz vysledky jsou obsazeny v této zdvérecné zprave, vénuje pozornost praveé témto rodictim
a jejich potfebam, oCekdvanim i obavam, jejich zkuSenostem s vyuzivanim sluzeb a jejich kvalité Zivota.

Prace na tomto vyzkumu zacala uz na jafe 2019 resersi studii, zahrani¢nich i ¢eskych, které se pravé na
téma potreb rodic¢d s détmi s postizenim nebo chronickym onemocnénim zaméruji.

Od reSerSe jsme se pak odrazili ke druhé ¢asti vyzkumu, vlastnimu empirickému Setfeni. Vysledny dotaznik
byl kromeé reserse ovlivnén také pilotdzi s nékolika rodici a vstupy od odbornik(, ktefi dotaznik oponovali.
Setten( probihalo formou standardizovaného elektronického dotazniku, ktery jsme distribuovali diky kon-
taktlm Nadacniho fondu Avast skrze celou fadu organizaci, jez s témito rodici pracuji a pomahaji jim v jejich
péci. Celkem jsme takto dostali odpovédi od 1824 rodic¢l nezletilych déti s postizenim nebo chronickym
onemocnénim. Slo o déti ve véku od narozeni do cca 18 let, coz nutné znamend, ze situace, které jejich ro-
dice zazivaji, se vyznamné lisi nejen na zaklade odliSnosti v postizeni nebo onemocnént, ale do velké miry
praveé v disledku odliSného véku. Tuto skutecnost je potfeba brat v Gvahu pfi ¢teni celé této zpravy — pro
nekteré rodice nejsou vSechny situace, které dotaznik mapuje, relevantni. Specialni skupinu tvofi rodice jiz
zletilych déti, kterych vyplnilo dotaznik vice nez 100. Ti nejsou vzhledem ke svym specifikim zarazeni do
této vyzkumné zpravy, ale bude pro né pfipravena zvlastni dodatecna zprava, kterd se prave na specifika
této skupiny zamefi.

Nejde o vyzkum reprezentativni pro rodi¢e vSech déti se zdravotnim znevyhodnénim. Nicméne tézko si ta-
kovy predstavit, protoze je obtizné si predstavit celkovy seznam vSech takovych rodic(, ze kterych bychom
mohli vybrat vzorek. Jde spi$e o rozsdhlou anketu, pficemz slozeni vzorku rodi¢ z hlediska kraje bydlisté
se pili§ neli$i od celkového rozlozeni obyvatel Ceské republiky. Také z hlediska velikosti mista bydli$té
a vzdeélanostni struktury je vzorek rliznorody a do odpovedi se tedy promitaji hlasy lidi z rliznych kontext(.
Velkd pestrost je také ve skladbée déti, jejichz rodicl jsme se dotazovali. Jde o déti s mentdlnim, télesnym
i zrakovym postizenim, s poruchami feci i chromozomalnimi aberacemi. Skutecnost, Ze jsme data sbirali
s pomoc( organizaci napti¢ republikou a 7e ziskané odpovédi pochazeji ze viech kraji Ceska pfiblizné
v proporcénim zastoupeni je pro nas urcitym pfislibem, ze ziskand data jsou prafezem velké ¢asti populace
sledovanych rodi¢d. Na druhé strané je jasné, ze urcitd ¢ast rodic¢d ve vzorku nefiguruje. Predevsim jsou to
ti, ktefi nejsou napojeni na zddnou pomahajici organizaci, takZze se k nim dotaznik nemél jak dostat. Domni-
vame se ale, ze tento nedostatek nema vliv na nase hlavni zavery. Napfiklad jsme zjistili, ze mira vyuzivani
sluzeb, prfedevsim téch, které maji odlehdit rodic¢lim, je pomérné nizka. Lze predpokldadat, Ze mezi rodici,
ktefl nejsou v seznamu kontakt(l Zaddné organizace, je mira vyuzivani takovych sluzeb jesté nizsi, takze
absence urcité skupiny rodi¢l ve vzorku nesnizuje zavaznost tohoto zavéru. Dilezité vychyleni vzorku je
patrné také u pohlavi rodi¢e — 90 procent nasich respondent( byly zeny. Pfedpokldddame, Ze to viceméné
reflektuje, kdo napliiuje roli primdrniho pecujiciho. Pokud je tento pfedpoklad spravny, neni toto vychylenfi
vzorku problematické, protoze nejvice nds zajimala prave situace primarnich pecuijicich.

Ve zbyvajici ¢asti dvodu bychom radi kratce shrnuli vybrané hlavni momenty reserse, kterd tomuto vyzku-
mu pfedchdzela, a cile tohoto empirického vyzkumu.


https://drive.google.com/file/d/1PpgmC2_92UO4bug3zDomghYiNcxoMlnr/view?usp=sharing

Na zaklade reserse jsme identifikovali klicové potreby rodicl déti s postizenim nebo chronickym onemoc-
nenim, které se objevuji jako vystupy kvalitativnich studii. V resersi jsme dale abstrahovali faktory, které
ovliviuji celkové fungovani rodiny, sepsali jsme empiricky ovéfené ndstroje a intervence, prekazky, které
rodi¢tim komplikuji péci, a pripravili jsme typologii dostupnych sluzeb. Specidlni pozornost jsme vénovali
také specifikim potreb v ¢eském prostredi, jak vyplyvaji z dostupnych C¢eskych studii. Na zakladée reserse
jsme si pak stanovili cile empirického Setfeni, jehoZ vysledky shrnuje tato zprava.

Tyto cile jsou nasleduijici:

1. Pro identifikované rodicovské potfeby zmérit jejich vnimanou ddlezitost a naplnénost mezi rodici —
KAPITOLA 1

2. Prozkoumat miru vyuzivani sluzeb podle typologie identifikované v resersi a spokojenost s nimi se spe-
cidlnim zamérenim na nékteré vytipované sluzby osobni pomoci (koordinator péce, osobni asistent, dobro-
volnici) a na sdileni péce v rodiné — KAPITOLA 2

3. Prozkoumat ocekavani rodicl ohledné budouci péce, kterd se ukazuji jako do znac¢né miry bilé misto
v existujicim vyzkumu — KAPITOLA 3

4. Zméfit vybrané aspekty kvality Zivota rodic véetné jejich spokojenosti se Zivotem, ohrozeni depresi,
Uzkosti a stresem — KAPITOLA 4

5. Zméfit miru pfitomnosti prekdzek, které se pro rodice objevuji v kontaktu s jejich okolim — KAPITOLA 5

Kromé toho jsme pro vybrané klicové proménné specifikovali a nechali spocitat statistické modely, které
ukazuji, jak tyto proménné souviseji s vékem a typem postizeni ditéte a zavaznosti postizeni, s vékem rodi-
Ce a vzdélanim rodice, s pfijmem rodiny a s tim, jestli ma rodic vyplnujici dotaznik partnera nebo partnerku
ve stejné domdcnosti, ¢i je na péci sdam. Jako klicové zavislé proménné v téchto modelech figuruji spo-
kojenost se zZivotem, ohrozeni depresi, skore lzkosti a vnimané rodicovské kompetence. VétSina téchto
modell je prezentovdna v KAPITOLE 6, kterd se vénuje kvalité zivota rodicu.

V KAPITOLACH 7 a 8 pak predstavujeme celkové slozeni vzorku, nejprve podle onemocnéni ditéte
a podle charakteristik rodicd, ktefi vyplinovali dotaznik. V KAPITOLE 9 se kratce zastavujeme u pocitd ro-
di¢d z dotazniku a uvazujeme o dal$im vyuziti tohoto vyzkumu i 0 moznostech vyzkumu navazného. Hlavn(
poznatky jsou pak shrnuty v zaveéru, kde je pfidano také nékolik doporuceni. Véfime, ze dalsi ndpady bu-
dou vznikat pfi ¢teni tohoto textu.

Technické detaily pouzitych model(l a grafickd shrnuti kli¢ovych momentd jsou k dispozici v sekci PRILOH.

Vyzkumny tym Schola Empirica



Kapitola 1:
Potreby rodicu



Hlavni zprava

Potieby rodicli

Na zakladé reserse jsme pFipravili seznam nejdulezitéjsich potieb, které se objevuji v odborné literatu-
fe. Pfedevsim jsme vychdzeli z kvalitativnich studii, které jsou pfimo na identifikaci potfeb zaméreny.

Nasledujici graf ukazuje, do jaké miry jsou dotazované potfeby povazovany rodi¢i za naplnéné nebo ne-
naplnéné. Mezi ty relativné Iépe naplnéné patii napfiklad osvojeni si rodiCovskych kompetenci pro praci
s nemocnym ¢i postizenym ditétem, dostupnost kvalitnich informaci o postizeni ¢i chorobé ditéte, noveé
podnéty ¢i impulzy pro rodice, jak o dité pecovat a rozvijet jej, nebo podpora od rodic¢d v podobné situaci.
| utéchto potreb je ale asi 30 az 40 procent rodicl, ktefi je povazuji za spiSe nebo zcela nenaplnéné, takze
i zde existuje prostor pro podporu. Na opacném konci jsou pak potfeba ¢asu na udrzovani partnerského
vztahu nebo vztahl s ostatnimi ¢leny rodiny, potfeba schopnosti udrzet si zaméstndni nebo moznost za-
meéstnani snadno najit a konecné potieba ¢asu na vlastni odpocinek. Posledni jmenovana je spise nebo
zcela nenaplnéna u 80 procent rodica.

Graf 1 Naplnénost vybranych potieb rodict
Osvojeni si rodi¢ovskych kompetencfl

19 % 49 % 22 % 4 %

Dostupnost kvalitnich informaci o postizeni/ nemoci ditéte
16 % a1 % 30 % 122 %

Nové podnéty pro péci o dité

10 % 46 % 33% 8 %
Podpora od rodi¢d v podobné situaci
16 % 37 % 26 % 16 %
MateridIni podpora ze strany statu
8 % 40 % 37 % 13 %
Pomoc s orientaci / koordinaci zdravotnich / socidlnich / skolnich sluzeb
8% 40 % 38 % 12 %
Pomoc pro zajisténi kazdodenni ¢innosti
1% 37 % 36 % 15 %
Cas na partnerské / rodinné vztahy
8 % 27 % 42 % 21%
Schopnost udrzet / najit si zaméstnanf
1% 20 % 25 % 39 %
Cas na odpocinek
15 % 44 % 38 %
0% 25% 50 % 75 % 100 %
. zcela napinéna . spiSe napIlnéna . spide nenaplnéna ‘ zcela nenaplnéna nevim / nedokazu posoudit

n=1824 Pozndmka: Kategorie fazeny podle souctu kategorii zcela a spiSe naplnéna.
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Hlavni zprava

Dalsi graf ukazuje, Ze vSechny potieby identifikované v literatufe jsou i rodici ve vyzkumném vzorku vnima-
ny jako prevazné dulezité. Pfestoze jsme krajni variantu Umysiné zvolili lehce expresivni (,zcela zdsadni®),
rodiCe se ji nevyhybali a fadu potfeb za zcela zdsadni oznacili. Ve vybéru potfeb, které se umistily na po-
myslnych prednich pfickdch ve vnimané dUlezitosti (fj. dostupnost kvalitnich informaci, nové podnéty pro
pécdi, ¢as na partnerské ¢irodinné vztahy a osvojeni rodi¢ovskych kompetenci), se zrcadli obétavost rodic.
Jde totiZ pfevazné o potfeby, které se tykaji dobrého prospivani ditéte. Naopak potieba ¢asu na odpoci-
nek, kterd je rodici vnimdna jako nejhlre naplnénad, je nezanedbatelnou mensinou rodicl (asi 28 procent)
vnimdna jako ne az tak dalezitd. Podobné Ize fict o potfebé pomoci pfi zajistovani kazdodenniho provozu.
Z konzultaci s odborniky ale vyplyva, Ze tento pfistup rodi¢li mdze byt rizikovy. Nepfipousténi si osobnich
potfeb nebo jejich bagatelizace totiz mohou postupem casu vést k vyhoreni. Je proto dllezité rodic¢dm
pomoct v&as si vyznam osobnich potfeb uvédomit a cilené si utvaret prostor také k jejich uspokojeni. Cas
na sebe totiz neni v rozporu nebo konkurenci s péci o dité, ale je podminkou toho, aby rodi¢ zvlad!l péci

vykondavat dlouhodobé.

Graf 2 Dillezitost vybranych potfeb rodict
Dostupnost kvalitnich informaci o postizeni/ nemoci ditéte

55 % 37 % 6 %

Nové podnéty pro péci o dité
47 % 43 % 9%

Cas na partnerské / rodinné vztahy
49 % 40 % 8%

Osvojeni si rodicovskych kompetenci
51% 37 % 9%

MateridIni podpora ze strany statu

45 % 42 % 10 %

Pomoc s orientaci/ koordinaci zdravotnich / socidlnich / Skolnich sluzeb
38% 45 % 13 % .

Schopnost udrzet / najit si zaméstnani
35 % 40 % 15 % 7 %

Pomoc pro zajisténi kazdodenni ¢innosti
31% 42 % 20 % 6 %

Cas na odpocinek
33% 39 % 20 % 8 %

Podpora od rodi¢d v podobné situaci

39% 30 % 15 %

0% 25 % 50 % 75 % 100 %
. zcela zdsadnf . hodné dulezitd . stfedné dlezitd . méné dileZita nevim / nedokazu posoudit
n=1824

(o]
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V néasledujicim grafu je vidét vztah mezi naplnénosti a dlleZitosti potfeb. Je z néj vidét vzdjemné, tedy
relativni umisténi jednotlivych potfeb. Potfeby, které se vychyluji doleva a nahoru jsou vnimané jako nejdi-
lezitéjsi a zaroven nenaplnéné. To je napriklad ¢as na vztahy. Naopak smérem doprava a doll se vychyluji
potfeby relativné méné dilezité a naplnéné. Celkoveé je vidét, ze potfeby nepokryvaji celé pole, jehoz
stfed je v protnuti pferusovanych ¢ar, rovnomeérneg, ale koncentruji se v horni poloviné (jsou vnimané jako
dllezité) a vice vlevo (nenaplnéné).

Graf 3 Vztah dulezitosti a naplnénosti potieb

Zcela
zasadni
Dostupnost informacf
Cas na vztah Ly .
® y PY ® Rodicovské kompetence
I\/Iateriéln(podpora/: Nove podnéty
Zamastnani Pomoc s koordinacf
Hodné [
dtilezita . .® . e
Cas na odpocinek Kazdodenni provoz
Podpora rodic¢d v podobné situaci
o
Stfedné
dllezita
Zcela nenaplnéna Spise nenaplnéna Spise naplnéna Zcela naplnéna

Protnuti prerusovanych ¢ar znaci stfed pole. Spodni ¢ast grafu je zdmérné odstranéna, protoze neobsahuje Zadné body.



Hlavni zprava

Pocet potreb hodnocenych jako naplnéné

V této podkapitole se na potieby podivame perspektivou individualnich rodici. V nasledujicim grafu
je rozlozeni rodi¢l podle poctu potreb, které povazuji za naplnéné. Potfeba je hodnocena jako naplnéna,
pokud respondent zvolil odpoveéd ,Potfeba spiSe naplnéna“ nebo ,Potfeba zcela naplnéna“ V grafu vidi-
me, Ze pét procent respondentll nepovazuje za naplnénou Zadnou z dotazovanych potfeb a naopak tfi

procenta respondentd povazuji za napinéné vsechny potreby.

Graf 4 Pocet naplnénych potieb
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Pro proménnou poctu naplnénych potfeb jsme dale nechali software spocitat quasi poissonovskou re-
gresi, coz je vhodny model pro tento typ proménné. Jako nezavislé proménné jsme do modelu nechali
vstoupit nasledujici proménné: dosazené vzdélani, Cisty mésicni pfijem domacnosti, vék rodice, vék ditéte,
pfiznanou miru zavislosti ditéte, typ postizeni ditéte a ocekdvani rodice ohledné budouci miry samostat-
nosti ditéte, coz je pro nas vedle pfiznané miry zavislosti dalsi proxi pro zdvaznost postizeni ditéte. Nize
prezentované grafy pfedstavuji tzv. margindini efekty, tedy vzdy vztah mezi poctem naplnénych potfeb
a danou tfidici proménnou ocistény o Vvliv vSech ostatnich tfidicich proménnych v modelu. Tuto prezentaci
tabulek s koeficienty, kterym mohou mit néktefi ¢tendfi potize rozumét. V celé zprave dodrzujeme to, ze
v jednom grafu reportujeme vliv jednotlivych sociodemografickych proménnych (pro moznosti snadnéjsiho
odkazovani oznaceny pismeny) a ve druhém grafu vliv proménnych souvisejicich s postizenim ditéte a také
promeénné, jestli ma respondent partnera Ci partnerku ve stejné domdacnosti, nebo jestli je samozivitelem.

Technické detaily modelu jsou popsany v technické zprave, ktera je k dispozici v sekci pfiloh.
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Graf 5 Pocet naplnénych potieb podle sociodemografik
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Napfiklad v grafu 5:A je vidét, Ze po ocisténi vlivu ostatnich proménnych s vékem rodic¢e pocet naplnénych
potreb klesa, byt spiSe pomalu. Jinymi slovy se zd4, ze pokud se postizené nebo chronicky nemocné dité
narodi starsim rodic¢(im, jsou tito z hlediska vnimani naplnénosti potfeb vice ohrozeni. To mlze byt dano
napfiklad tim, Ze uz maji vice déeti a skloubit péci o dité s hendikepem je narocnéjsi. Z grafu 5:B je vidét,
ze marginalni efekt véku ditéte na pocet potreb pocitovanych jako napinénych ma tvar pismene ,U”, byt
a desatym rokem. Dle nasi interpretace by to mohlo byt zplsobeno tim, ze v tomto véku se vyznamné
oteviou nlizky mezi détmi bez hendikepu, které se stdvaji ¢im dal vice samostatné, a détmi s hendikepem,
které i naddle vyzaduji velkou péci. Pokles pocitu naplnénosti potfeb v tomto véku tedy mlze byt dan
i relativne ve srovnani s rodici stejné starych déti bez hendikepu. DalSi drobny rozdil je vidét u proménné
Cistého mési¢niho pfijmu, kdy pocet naplnénych potfeb rodin s pfijmem pod zhruba 30 tisic korun je nizsi
nez u zbytku.



Graf 6 Pocet naplnénych potieb podle partnerského vztahu, typu a zdvaznosti onemocnéni
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Z grafu vyse je vidét, Ze pocet naplnénych potfeb je nejnizsi u rodicl déti s dusevnim onemocnénim
a postizenim feci. Pfekvapive se vSak nelisSi podle stupné zavislosti, kterd je ditéti pfiznana. Dalsim po-
meérné prekvapivym zjisténim je, Ze ani pfitomnost partnera pocet naplnénych potfeb pfilis neovliviuje.
Priimérny pocet napinénych potfeb je sice u respondentd s partnerem drobné vy$si, ale rozdil povazujeme
za zanedbatelny.

Co ale miru napInéni potieb ovliviiuje pomérné hodné, je pfedpokladana mira samostatnosti ditéte v bu-
doucnu. Rodice, ktefi oCekavaji, Ze jejich dité bude v budoucnu zcela samostatné, maji vyrazné vyssi hod-
notu poctu naplnénych potfeb nez rodicCe, ktefi naopak ocekavaji nesamostatnost ditéte.
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Vyuzivani sluzeb

V ramci reserse literatury jsme rovnéz identifikovali sedm kategorii sluzeb, které by mély pokryvat ce-
lou moznou nabidku podpurnych sluzeb. Z grafu nize je vidét, ze vyuzivani téchto podplrnych sluzeb je
pomeérne fidké, a to i v rodindch, které jsou alespon skrze néjaky kontakt napojeny na néjakou organizaci,
kterd se problematice vénuje (skrze tyto organizace byli rodi¢e do vyzkumu rekrutovani, jinak bychom je
nedostali do vzorku). Nejcastéjsi je vyuzivani sluzeb vzdéldvacich a informacnich. Naopak vSechny sluzby,
které mohou pfimo pfispivat k odlehceni pro rodic¢e ve smyslu pomoci s peci a ziskani ¢asu navic, jsou
dotazovanymi rodi¢i vyuzivany velmi zfidka.

Graf 7 Vyuzivani vybranych sluzeb pro pomoc rodindm
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Hlavni zprava

Rodicd, ktefi sluzbu nyni nevyuzivaji, jsme se zeptali na to, jestli ji vyuZivali nékdy v minulosti. Nej¢astéji
odpovedeéli rodic¢e na tuto otazku kladné opét v pfipadé sluzeb vzdélavacich a informacnich. Vyuziti ostat-
nich sluzeb je malo casté. Neplati tedy, Ze by rodic¢e v minulosti sluzby vyuzivali a poté z néjakého dlvodu
prestali.

Graf 8 Vyuziti vybranych sluzeb pro pomoc rodindm v minulosti (pokud nevyuzivaji v soucasnosti)

Vzdéldvani v oblasti péce o dité (n=926)
30 % 65 %

Informacni podpora (n = 945)
26 % 70 %

Psychosocialni podpora (n=1278)
17 % 81%

Pomoc pfi volnoCasovych aktivitach (n=1513)
1% 86 %

Hlidani déti pro umoznéni prace (n =1610)
7 % 90 %

Pomoc pfi dennich aktivitach (n=1629)
7 % 91 %

Odlehcovaci prace (n=1498)

6 % 92 %
0% 25% 50 % 75 % 100 %
. Vyuzival/a v minulosti . Nevyuzival/a v minulosti . Nevim / nedokdzu posoudit

Kapitola 2: Vyuzivani sluzeb 16



Hlavni zprava

Témér vSichni rodice vyuZzivajici néjakou z vybranych sluzeb jsou s jejim fungovanim spokojeni. Rozdily
mezi typy sluzeb jsou minimalni. V ojedinélych pfipadech, kdy jsou rodice se sluzbou spiSe nebo velmi
nespokojeni, uvadeji jako dlvody nizkou kvalitu, nedostate¢nou kapacitu (dlouhé objednaci Ihity) nebo
ndroc¢nost sluzby. U vzdéldvaniv oblasti péce o dité se objevil jesté nazor, Ze informace jsou pfilis obecné,
takze neodpovidaji specifické poruse ditéte. Jde ale pouze o nizké jednotky rodicd, kteff to takto vnimair.
Celkové Ize konstatovat, ze problémem sluzeb je jejich nizka mira vyuzivani, nikoliv nizka kvalita pro ty, kdo
sluzby vyuzivaji.

Graf 9 Spokojenost s vybranymi sluzbami pro pomoc rodindm
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Hlavni zprava

Zatimco spokojenost je tedy témér univerzalni, trochu vice diferencujici obrazek nam nabizi otazka na to,
do jaké miry tyto sluzby rodicim skutec¢né pomohly. Pfestoze odpovédi jsou opét prevazné pozitivni, do
popredi zde vyskakuje sluzba ,hlidani déti v rozsahu, ktery umoznuje rodici ¢i rodi¢am pracovat®. Je potie-
ba zd(raznit, Ze na tuto otdzku odpovidalo jen asi 19 procent rodicl (ti, ktefi sluzby vyuzivaji nebo vyuzivali
v minulosti). Nicméné naSe data naznacuji, ze uvolnéni rodi¢e z neustalé pécle a umoznéni, aby se zapojil
také na trhu prace, ma velky potencial k pozitivnimu dopadu.

Graf 10 Hodnoceni toho, jak sluzby rodindm pomohly
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Hlavni zprava

Pouze uzivatel( sluzeb jsme se dotazovali také na vnimanou dostupnost téchto sluzeb. Nedostupnost slu-
Zeb mohou zpUlsobovat rlizné faktory. Z divodu potfeby omezit délku dotazniku nebylo mozné ptét se na
rlizné faktory zvlast. Misto toho jsme rodic¢e pozdadali, aby se pokusili posoudit celkovou dostupnost sluzeb
pfi zvazeni vSech aspektl dostupnosti ,v¢etné financi, dopravy, ¢asu, kdy se sluzba nabizi, atp.“ To, ze jsou
sluzby v grafu nize vnimany pfevadzné jako dostupné, je samoziejmé dano zC<4sti tim, ze se ptame jen jejich
uzivatel(l. Jiz z grafu vyse bylo patrné, Ze vice rodicl sluzby nevyuzivd, a to pravdépodobné casto praveé
z diivodu jejich nedostupnosti. Nasledujici graf nicméné ukazuje, ze jsou to odlehcovaci péce a pomoc pfi
dennich aktivitach, mezi jejichZ uZivateli je nejvétsi podil téch, ktefi dostupnost sluzby vnimaji jako proble-
matickou.

Graf 11 Hodnoceni dostupnosti sluzeb (pokud je vyuzivaji)
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U vétsiny typl sluzeb, kde ma smysl dotazovat se na pocet hodin vyuzivani sluzby, je frekvence vyuziti
spise nizkad. Konkrétné vétsina rodin vyuzivala danou sluzbu nanejvys 15 hodin za poslednr Ctyfi tydny, jak
ukazuje nasledujici graf. Vyjimkou je pouze hlidani déti pro umoznéni prdce, které je z povahy veci vyuzi-
vano intenzivnéji.

Graf 12 Frekvence vyuziti vybranych sluzeb pomoci za posledni ¢tyfi tydny (pouze pokud pouzivaji)

Pomoc pfi dennich aktivitach Pomoc pfi volnoc¢asovych aktivitdch

100 %
78 %

5% 3%

50 %
25 % 16 %
7% 6% 10 %
0% | S | - —_——— s
Odlehcovaci péce HIidani déti pro umoznéni prace
100 %
73 %
75 %
o)
50 % 36 %
25 % 20 % 19 %
0% - el _______0o—-— - S e
0az15 16a730 3laz45 46a760 6laz75  76az 90 o1 0az15 16a730 3laz45 46a760 6laz75  76az90 o

hodin hodin hodin hodin hodin hodin hodin hodin hodin hodin hodin hodin hodin hodin



Rodicl jsme se déle zeptali, kolik penéz mésicné jim chybi, aby se mohli o své dité s postizenim ¢i chro-
nickym onemocnénim postarat v rozsahu, ktery odpovida jejich idedini prfedstaveé. Primérné rodindm chybi
deset tisic korun (medidn deset tisic). Stfednich 50 procent odpovédi se pohybovalo v rozpéti od péti do
15 tisic korun. Tuto otdzku je nutné interpretovat opatrné, protoze zkusenosti z jinych vyzkum( ukazuji, ze
respondenti v tomto typu otazek ve svych odpovédich silné vychdzeji ze stavajici situace. Nelze tedy fict,
ze pokud respondent v dotazniku deklaruje, ze by jeho domacnost pro optimaini péci potfebovala deset
tisic korun, neobjevil by dalsi potfeby i ve chvili, kdy by onéch deset tisic korun navic mél. Je ale zfejmé, ze
rodice urcity nedostatek financi k zajisténi idedlni péce pocituji pomérné casto.

Graf 13 Mnozstvi penéz, které rodinam chybéji pro péci o dité v idedlnim rozsahu
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Zaostreno na sluzby osobni pomoci

V této sekci se zaméfime na sluzby osobni pomoci, at uz formdlniho, nebo neformdlniho charakteru.

1. Koordinator

Prvnim typem osobni pomoci je spoluprdce s koordinatorem. Koordindtor/ka péce komunikuje se spo-
lupracujicimi zafizenimi, zajistuje kontinuitu a koordinaci péce mezi jednotlivymi odborniky a zafizenimi,
shromazduje informace o péci a jednotlivych zdkrocich &i opatfenich apod.

Ze vsech oslovenych rodicl jich pouze jedna pétina v soucasné dobé vyuziva sluzeb koordinatora. Zhruba
desetina tuto sluzbu vyuzivala v minulosti a vétsina rodic¢ s koordindtorem nespolupracovala nikdy. Za

zminku stoji i fakt, ze ¢tvrtina respondent( si nenf jistd, jestli koordindtora ma, nebo ne, coz signalizuje, ze
tato role neni u rodin etablovana.

Graf 14 Pocet rodin vyuzivajicich spoluprace s externim koordinatorem
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Prevazna vétsina koordinatorl jsou poradensti pracovnici rané péce. Zaméstnanci neziskovych organizaci
tvorf zhruba pétinu koordinatort. Zbytek z nich jsou zaméstnanci zdravotnickych zafizent.

Rodiny vyuzivajici pomoci koordindtora

Témeér vsichni rodice vyuZivajici sluzeb koordinatora jsou s nimi spokojeni. To je i v souladu se zjisténim
vyse, ze obecné je problémem mala dostupnost sluzeb a mald mira jejich vyuzivani, nikoliv jejich nizka
kvalita.

Graf 15 Povaha koordinatora vyuzivanych rodinami
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Hlavni zprava

Graf 16 Spokojenost s praci koordinatora
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Rodiny nevyuzivajici pomoci koordinatora

Podle rodicd, ktefi sluzeb koordindtora vyuzivali v minulosti (t&ch je ve vzorku jen asi osm procent), byl dd-
vodem ukoncenl spoluprace nejcastéji fakt, ze sluzba jiz nebyla potieba, pfipadné to, Ze sluzba samotna
zanikla. Naopak nejméné castym dlvodem byly osobni neshody s koordinatorem, které se neobjevovaly
témér viibec. Jen velmi vzacnym divodem byla téZ nizka kvalita sluzeb, kterou oznacily za divod ukonceni
vyuzivani péce jen jednotky respondentd.

Graf 17 Dlvody ukonceni spoluprace s koordinatorem
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Zajem o sluzby koordindtora je pfitom nezanedbatelny. Pokud by tato moznost existovala, o navazani
sluzeb s koordindtorem by mély zajem dvé tretiny rodic¢d. To posiluje nase poznanf z literatury, Zze systém
socidlnich a zdravotnich sluzeb pro rodice a jejich déti s postizenim nebo chronickym onemocnénim je pro
rodicCe tézko pfehledny a proniknutelny, takze pomoc s orientaci by uvitali.
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Graf 18 Zdjem rodin o spolupraci s koordindatorem
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Ve vztahu ke koordindtorovi péce jsme na zavér polozili otevienou otdzku, jestli se respondentovi v sou-
vislosti s touto roli vybavi néjaké myslenky, obavy nebo jiné asociace. Takto polozena otazka pochopitelné
generovala rliznorodé odpovédi, ale to byl nds zamér. Pomérné velka ¢ast z respondent(, ktefi se rozhodli
na otazku odpovedét, vyjadiovala obavy ze ztraty soukromi, ztraty kontroly nad péci o dité ¢i obavy z moz-
né neefektivity takového feseni (naopak pfidéla praci). Objevuji se také obavy z pfilisného Skatulkovani,
tedy opomenuti individualnich potfeb ditéte. V ojedinélych pfipadech se objevuje i negativni zkusenost
s koordindtorem péce (nezkuSeny, nekompetentni, jinak nevyhovuje). Naopak v pozitivné ladénych ko-
mentafich se objevovaly odkazy na jiz existujici dobrou zkusenost s koordindtory péce a na psychickou
podporu ¢i dlevu, kterd mize ruku v ruce s koordinacf jit. Objevovaly se také asociace spojené s nadejf:
pomUze najit nové pfilezitosti ¢i moznosti. Nemalo respondentl se vyjadrilo, ze sluzbu viibec neznd nebo
ze je pro né nedostupnd. Velmi Casto si respondenti asociovali koordinaci péce s ranou péci — zda se, ze
ta Casto pro rodice koordinacni funkci plni.

2. Osobni asistent

DalSi moznosti osobni pomoci je sluzba osobniho asistenta pro dité (napfiklad za uUcelem pomoci
s hygienou, kontaktem se socidlnim prostfedim Ci celkovou sebeobsluhou ditéte vcetné dopravy). Mira
vyuziti osobnich asistentd je zhruba srovnatelnd s vyuzivanim koordinatord, tedy zhruba 20 procent. Ob-
dobné, méné nez deset procent, vyuZzivalo tuto sluzbu v minulosti.

Graf 19 Pocet rodin vyuzivajicich sluzeb osobniho asistenta
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Rodiny vyuzivajici sluzeb osobniho asistenta

Sluzby osobniho asistenta jsou vyuzivany s relativné malou hodinovou dotaci, vétSina z rodin, které osob-
niho asistenta vibec vyuzivaji, jej vyuziva zhruba 15 hodin tydné a naprosta vétsina rodin jej nevyuziva vice
nez 30 hodin tydné.



Hlavni zprava

Graf 20 Frekvence vyuziti sluzeb osobniho asistenta
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Vnimana dostate¢nost miry vyuziti osobnich asistent(l se znac¢né lisi. Asi 40 procent rodi¢l je s ¢asovou
dostupnosti asistentd spokojeno, ale téméf stejny podil respondentl povazuje pocet hodin za nedostatec-
ny. Z odpovédi na otevienou otdzku Ize doplnit, Ze sluzba ma podle dvou rodi¢li omezeny rozsah v tom
smyslu, Ze je realizovana jen ve skole, i kdyzZ by byla potfeba i mimo skolni dochazku.

Graf 21 Spokojenost s casovou dostupnosti sluzeb osobniho asistenta
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Nespokojeni's rozsahem vyuzivani sluzby jsou zejména rodice, ktefi vyuzivaji asistenty relativné maly pocet
hodin tydné, coz naznacuje, ze vyuziti této sluzby v malé hodinové dotaci je spisSe nutnosti (vice neni rodiné
dostupné) nez volbou.
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Hlavni zprava

Graf 22 Frekvence vyuziti osobniho asistenta podle spokojenosti s casovou dostupnosti
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Rodice, ktefi vyuzivali osobnich asistentd, vétsinou sluzbu neukoncili dobrovolné. Nejcastéjsim divodem

byla nedostatecna Casova kapacita poskytovatele a nedostatek financi. Zdjem o sluzbu je pfitom velky,
projevilo ho asi 60 procent z respondentd, ktefi dnes sluzbu nevyuzivaj.

Graf 23 Dlvody ukonéeni spoluprace s osobnim asistentem

Nedostate¢nd kapacita 67 %
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Finan¢ni nedostupnost 52 %

Geografickd nedostupnost

Nizkd kvalita sluzeb . 5%

0% 20 % 40 % 60 %

Kapitola 2: Vyuzivani sluzeb 26



Hlavni zprava

Graf 24 Zajem o spoluprdci s osobnim asistentem
28 % 34 % 29 % 6 %
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Podobné jako u otdzek na koordindtora péce jsme se také u sady otdzek na sluzby osobniho asistenta
zeptali volnou otevienou otdzkou na rlzné asociace. Odpoveédi byly podobného typu. Mezi témi spise
negativnimi se objevovaly obavy z nedostatecné kompetence ve smyslu, zda by osobni asistent ,dité zvla-
dl“, pfipadné rizné krizové situace, které se mohou objevit. Objevuji se také obavy z absence zkusenosti
s konkrétnim typem onemocnéni a z moznych potizi pfi navazovani vztahu s ditétem (zda dité asistenta
Lprijme*). | zde se pak v nékterych odpovédich objevuji obavy ze ztrdty soukromi a také ze ztraty kontroly
nad péci. Dale se mezi asociacemi objevovala nedostupnost této sluzby. Nékolik rodic¢d je také nespoko-
jeno s ¢astym stridanim asistent(, pfipadné se toho pro pfipad vyuzivani sluzby obdva. Naopak mezi pozi-
tivnimi odpovédmi ¢i asociacemi se objevuji prosta vyjadfeni vdécnosti za pomoc, nebo dokonce povazuji
asistenta svého ditéte za kamarada. Klicovym slovem, které se objevovalo v mnoha odpovédich, je dlvéra.
Je také samoziejmé potfeba vzit v potaz, ze vék déti s postizenim nebo chronickym onemocnénim je
v rozmezi od narozeni do 18 let, a pravé nizky veék ditéte mize byt ddvodem, pro¢ néktefi rodice o sluzbu

vy

osobniho asistenta (ani dobrovolnikd, viz pristi kapitola) v dané chvili neméli zajem.

3. Dobrovolnici (mimo vlastni rodinu)

Treti moznosti osobni podpory je vyuziti dobrovolnik(. Tato moznost se ale vyskytuje jen okrajové a v sou-
¢asné dobé ji vyuziva pouze pét procent oslovenych rodi¢d. Podobné jako u ostatnich sluzeb i zde plati, ze
kdyz uz lidé pomoci dobrovolnik( vyuzivaji, jsou s nimi spokojeni.

Graf 25 Pocet rodin vyuzivajicich spoluprace s dobrovolniky
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. Vyuzivé dobrovolnikaly ‘ Nevyuzivd dobrovolnika/y
n=1824
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Rodiny vyuzivajici pomoci dobrovolnikti

Kdyz uz rodina pomoci dobrovolnikd vyuzivd, jde nejcastéji o dobrovolniky zprostredkované néjakou or-
ganizaci nebo kamarady ¢i zndmé. Jen Ctvrtina z respondentl, ktefi pomoc dobrovolnikd vyuzivaji, se
s dobrovolnikem sezndmila néjakym jinym zplsobem. Zda se tedy, ze pokud by se méla praxe dobrovol-
nictvi Sifit, zprostfedkujici role organizaci by v tom mohla sehrat velkou roli.

Graf 26 Povaha vyuzivanych dobrovolnikd

Dobrovolnici
zprostiedkovani
organizaci (n = 71)

72 %
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Podobné jako u ostatnich sluzeb opét plati, ze kdyz uz je pomoci dobrovolnik(l vyuzivdno, spokojenost se
sluzbou je vysoka.

Graf 27 Spokojenost s praci dobrovolnikti
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Rodiny nevyuzivajici sluzeb dobrovolnik

Nejcastéjsim divodem pro nevyuzivani sluzeb dobrovolnik( je jednoduse fakt, Zze tato sluzba neni v okoli
dostupnd. Za zminku ale stoji, ze zhruba pétina rodi¢d o sluzbu nema zdjem. Opét mlze jit predevsim
o rodi¢e nejmensich déti. V odpovédich na otevienou otdzku se pak objevily také varianty, Ze dobrovolnici
neodpovédeéli na kontakt, pfipadné nevydrzeli.

Graf 28 Davody nevyuzivani sluzeb dobrovolniki

V okoli nenf sluzba
k dispozici

65 %

Nezajem 19 %

Nedostatek dlivéry
L : 16 %
v jejich schopnosti

Nedostatek ¢asu / energie

[
pro nalezeni dobrovolnika 15%

0% 20 % 40 % 60 %

Nicméné plati, Ze zhruba dveé tretiny rodict, kteff pomoci dobrovolnik(l nevyuzivaji, by sluzby vyuzily, kdyby
k tomu byla moznost. Vidime zde tedy velky prostor pro pomahajici organizace, aby zapojeni dobrovolnik(
do péce pomahaly zprostfedkovavat, i kdyZ to samozfejmée neni jednoduchy Ukol a vyZaduje profesionaini
praci s fizenim oc¢ekdavani a pomoci' s navazovanim dveéry.

Graf 29 Zajem o vyuziti sluzeb dobrovolnikt
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Na otevienou otazku smeéfovanou opét volné na dalsi myslenky, obavy Ci prosté jen asociace, které si
rodiCe poji s dobrovolniky, se objevily obavy z nedostate¢né kompetence, z obtiznosti navazani vztahu
s ditétem a z finan¢ni ndrocnosti (z dotaznik( neni mozné zjistit, zda dobrovolniky néjakym zpisobem ne-
hradi zprostfedkovatelské organizace). Nékteri zdlraznovali nedostupnost. Pro mnoho rodict je otaznikem
spoluprdce s dobrovolniky jejich spolehlivost a potfeba nejprve navazat vztah divéry. Pozitivni odpovedi
¢asto vyjadrovaly obdiv a vdék ve vztahu k dobrovolnikiim a pocifovanou pomoc a Ulevu, piipadné oceka-
vani, Zze by jim toto mohli dobrovolnici poskytnout, pokud by byli dostupnf.
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4. Péce v rodiné (i mimo ni)

Kromé vnéjsi osobni pomoci se mohou néktefi rodiCe obrdtit i na cleny své rodiny. Nejcastéji se jedna
o partnery, pfipadné prarodice ditéte. S pomoci poskytovanou partnery je pfitom vétsina rodict velmi nebo
spiSe spokojend. Na druhé strané asi pétina respondent(, kterd s mirou pomoci partnera spokojena neni,
neni Uplné nizké Cislo, ale je otazkou, jestli je v rodindch s détmi bez hendikepu nizsi. Pomoc ze strany
prarodicll je pak hodnocena méné kladné a zdaleka nejrozporuplngjsi je podpora Sirsi rodiny. Tam, kde
Ize o takové pomoci uvazovat, s ni neni spokojena vice nez polovina respondentd. Pro spravné ¢teni grafu

je potfeba doplnit, Ze kategorie ,neni v roding®, kterd je v grafu vynesena sedivé, méla v dotazniku znénf:
.Nikdo takovy v rodiné neni nebo situace neni takova, aby bylo mozné néjakou pomoc ocekavat".

Graf 30 Spokojenost s pomoci ¢lent rodiny v péci o dité
Partner/ka
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Prarodice ditéte
25 % 28 % 19 %
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Prekazky v péci o dite

Pri péci o deti s chronickym onemocnénim nebo postizenim se jejich rodice setkdvaji s fadou problémd,
které komplikuji jejich péci a které take vyplyvaji z reSerSe literatury. Nejcastéjsim problémem je zejména
skloubeni péce o dité s financnim zajisténim domacnosti. DalSim Casto vnimanym problémem je i skutec-
nost, ze okoli rodiny ¢asto nevi, jak se k ditéti chovat. Celkové je vidét, ze velka ¢ast rodicl, u vétsiny pre-
kazek vice nez polovina, povazuje jednotlivé pfekazky za hodné nebo alespon stfedné ztézujici péci. Kro-
mé nabidnutych kategorii jsme dali rodicim také moznost doplnit dal$i prekazky, se kterymi se setkavaji.
Castou odpoveédi bylo nepochopent okolf, naptiklad v tom smyslu, ze okolf povazuje dité za nevychované.
Castou odpoveédr je také absence bezbariérovych ptistup(l ve vefejném prostoru nebo i skute¢nost, ze
rodina nema auto. Pfestoze dostupnosti péce a sluzeb jsme se vénovali jiz na nékolika dfivéjSich mistech
v dotazniku, rodi¢e také u prekazek péce zmifovali nedostupnost sluzeb (mala kapacita, velka vzdalenost)
jesté v oteviené otdzce. Nékteli rodiCe také uvadéli nemoznost zaclenéni ditéte do détského kolektivu
z dlivodu predsudkd, Sikany nebo prosté nemoznosti zaclenit se do béznych aktivit. Mezi vnimanymi pre-
kdzkami se objevuji také $patnd I€karskd péce a narocné jednani s Urady/pojistovnou.

Graf 31 Do jaké miry ztézuji vybrané prekazky péci o dité

Je obtizné skloubit péci o dité a vydélecnou cCinnost k financnimu zajisténi rodiny

49 % 22 % 14 % 10 %
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Siréi okoli netudi, jak s ditétem jednat, jak se k nému chovat

30 % 29 % 19 % 17 %

Je obtizné wyjit s prostifedky, které mame k dispozici

26 % 33 % 25 % 14 %

Pocituji nedostatek energie k zajisténi péce a bézného chodu domdacnosti
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Moznosti podpory ¢i pomoci nejsou dostatecné komunikovany, takze o nich nevime ¢&i vime jen mélo
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Rodice hodnoti Skoly, které jejich déti navstévuji, velmi kladné. Vétsina z nich ma pocit, Ze skoly nejen
vychazeji jejich détem vstfic, ale jsou i na jejich vyuku dostate¢né vybaveny. To je pozitivni zjisténi, které
muze souviset i s postupné posilujici inkluzi v ¢eském vzdéldvacim systému. Graf ale nelze interpretovat
tak, Ze tak vysoky podil Skolskych zafizeni opravdu funguje ve vztahu k détem s postizenim nebo chronic-
kym onemocnénim vstficné. Je pravdépodobné, Ze rodice vybiraji Skolky a Skoly pro své déti pravé podle
jejich vybavenosti a vstficnosti. Je dobrou zpravou, ze drtivé vétsiné z téch, ktefi své dité ve Skolce nebo
Skole umisti, se podafi najit takovou, se kterou jsou viceméné spokojeni. Na druhé strané nas vyzkum ne-
umoznuje fict, jaky podil je takovych Skolek a Skol mezi vsemi.

Graf 32 Je Skola / Skolka ditéte vstficnd pfi zapojeni ditéte do vyuky?
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Pokud bychom chtéli vstficnost a vybavenost Skol a Skolek porovnavat, zda se, Ze vstficnost je hodnocena
jesté o maly kousek Iépe.

Graf 33 Je Skola / Skolka vybavena pro zapojeni ditéte do vyuky?
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V rdmci validace nasi reSerSe pfimo s rodici jsme na jednom setkani s nimi identifikovali dalsi potencial-
ni pfekazku, na kterou rodice narazeji, a sice stres spojeny s lékafskym vysetfenim, na kterém je urce-
na mira zavislosti ditéte, coz pfimo ovliviuje finanéni pomoc pro rodinu. Mezi rodici, se kterymi jsme se
v rdmci seznamovani s terénem potkali osobné, se objevovaly hlasy, Zze posuzovani je vnimano jako do
pfilis velké miry arbitrdrni a ve vysledku nejednotné, navic je celkové stresujici. Toto téma jsme proto
prozkoumali také v nasem dotazniku, kde jsme ho spojili i s dotazem na zkuSenost se socidlnim Setfe-
nim, které probihd prfed samotnym Iékafskym posouzenim. Toto socialni Setfeni povazuji dvé tfetiny ro-
di¢d za profesiondlni a viceméné se ztotoznuji s tim, Ze socidlni pracovnik se dostatecné detailné zajimal
o skutecny stav ditéte. Ponékud hor$i hodnoceni ze strany rodi¢l se vazou pravé k samotnému lékarské-
mu posouzeni. Minimalné pro 60 procent dotazovanych rodi¢d predstavovalo stresujici zalezitost (12 pro-
cent na otdzku viibec neodpovédeélo), navic je pomerné cCasté presvedcent, ze probihd pfilis ¢asto. Naopak
s vyrokem, Ze lékafské posuzovani stupneée zavislosti funguje dobfe vtom smyslu, Ze déti s pfiblizné stejnym

v v

postizenim dostavaji zpravidla stejny pfispévek na péci, nesouhlasi 45 procent rodicd, coz je vyssi procen-
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to, nez je téch, ktefi s vyrokem souhlasi (14 procent zde nechtélo odpovedét). To ukazuje, ze presvédceni
o arbitrdrnosti a v kone¢ném dlsledku nespravedIinosti I€kafského posuzovani je v komunité rodi¢d po-
meérné dost rozsitené. Na zdkladé toho sice nelze délat soudy o tom, jak posuzovani skutecné funguje,
ale nezavisle na tom je tato situace negativni a zasluhovala by vétsi pozornost, at uz je koren problému
kdekoliv.

Graf 34 Hodnoceni Iékaiského posouzeni zavislosti ditéte

Socialni Setfeni pfed Iékafskym posouzenim probéhlo v pfipadé meého ditéte na profesiondlni drovni.
Socialni pracovnik se dostatecné detailné zajimal o skutecny stav ditéte.

32 % 34 % 12 % 1 %

Lékarské posuzovani stupné zavislosti ditéte je celkovée stresujici zalezitost.

31% 30 % 19 % 8%

Lékafské posuzovani je zbytecné Casté.
21% 31% 25 %

Nehledé na jednotnost nebo nejednotnost Iékafského posuzovani je pfiznana vyse pfispévku na me dité
vzhledem k postizeni ditéte a ndrocnosti péCe neadekvatné nizka.

Lekarské posuzovani stupné zavislosti funguje dobfe v tom smyslu, Zze déti s pfiblizné stejnym postizenim
dostdvaji zpravidla stejny pfispévek na péci.

12 % 29 % 22 % 23 %

Nechci odpovédét /
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Rodicovské kompetence

Rodicovské kompetence byly méreny pomoci baterie sebehodnoticich vyrok(i zamérenych na vybrané
aspekty vztahu s ditétem. Dotazovani rodice se citi nejjistéjsi v afektivnich polozkach, jako je poskytovani
lasky a pocitu bezpedi ditéti. Naopak nejhlre rodice sami sebe hodnoti v kdzenské oblasti, jako je nasta-
vovani hranic a ukdaznénf ditéte.

Graf 35 Rodicovské kompetence
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Pro dalsi analyzu byla pro kazdého respondenta spocitdna celkova Uroven rodicovskych kompetenci,
a to pomoci tzv. graded response modelu (to je model, ktery pochazi z rodiny model(l tzv. teorie odpoved(
na polozku — item response theory). Celkova droven rodicovskych kompetenci se pohybuje v rozmezi
0az10, kde 0 je minimaIni droven kompetenci a 10 je maximalni Uroven. Hodnota 5 pfedstavuje teoretickou
pramérnou Uroven rodi¢ovskych kompetenci (nikoliv prameér ve vzorku).

Na tuto transformaci rodicovskych kompetenci do jednoho skdru jsme navdazali vicenasobnou linearni re-
gresi, do které na strané nezavislych proménnych vstupuji dosazené vzdélani, Cisty mési¢ni pfijem domdc-
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nosti, vék rodice, vék ditéte, pfiznana mira zavislosti ditéte, typ postizeni ditéte, vyhlidky na samostatnost
ditéte v budoucnu a také to, jestli ma respondent partnera nebo partnerku Zijici ve stejné domacnosti.
(Technické detaily modelu jsou k nalezeni'v pfiloze €. 2: Technickd zprdva.) Nize prezentované grafy pred-
stavuji marginaini efekty, tedy vztahy mezi mirou rodicovskych kompetenci a danou tfidici promé&nnou
ocisténé o vliv vsech ostatnich tfidicich proménnych v modelu.

Co se sociodemografickych charakteristik tyce, rozdily mezi rdznymi skupinami rodi¢l jsou minimalni az
zanedbatelné, a to jak u véku rodice i ditéte, tak u dosazeného vzdélani a pfijmu domacnosti. Zda se, ze
7adna z téchto proménnych nema na sebehodnoceni rodicovskych kompetenci podstatny Vliv.

Graf 36 Rodicovské kompetence podle sociodemografik
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Hlavni zprdava

Obdobn4 situace panuje i u zbytku tfidicich znak(l. Zddné podstatné rozdily nepozorujeme ani u partner-
ského stavu, ani miry pfiznané zavislosti nebo vyhledd do budoucna. Pokud tedy vlastni vnimani rodicov-
skych kompetenc( je spjato s néjakou méfitelnou proménnou, neni to zadna z téch, které jsme nechali
vstoupit do modelu, snad s vyjimkou typu postizeni ditéte, kdy dusevni onemocnéni pfece jen vede k tomu,
Ze rodi¢ vnima své kompetence jako vyznamné nizsi nez rodic¢e deti s ostatnimi typy hendikepd. Jinymi
slovy, dusevni onemocnéni ditéte podle vseho klade zvlast velké pozadavky na rodi¢ovské kompetence.

Graf 37 Rodicovské kompetence podle typu a zavaznosti onemocnéni
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Ocekavani ohledné budouci péce

V této c¢asti se podivdme na ocekavani, kterd rodice maji do budoucna, s ohledem na péci o dité. Polozili
jsme otazku, jak samostatné vidi rodice své déti v budoucnu. Necela tietina respondentl ocekava, ze je-
jich dité bude zcela nebo do vétsi miry samostatné. Naopak témeér 40 procent respondentll o¢ekdva, ze
jejich dité bude vyZzadovat neustdlou péci. Zhruba 15 procent rodi¢li neni schopno budoucnost svych déti
odhadnout (nebo nechtélo odpoveédét).

Graf 38 Jak samostatné bude pravdépodobné dité v budoucnu
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Ndsledné jsme se zeptali také na ocekdvany dlvod ukonceni péce o dité. Pouze neceld ctvrtina rodic(
predpokladd, ze divodem ukonceni péce bude fakt, Ze dité jiz péci nebude potfebovat. Na druhé strané
zhruba 30 procent rodicl si mysli, Ze nebude péci zvlddat, at uz fyzicky, nebo psychicky. Mezi odpoveédmi
,Jiné“ se pak objevovala doplnéni respondent(l, Zze péce pro né nikdy neskonci, pfipadné ze skonci az
smrti jejich nebo ditéte. Dalsi vice nez tfetina neni schopna ddvod odhadnout nebo nechce na otdzku od-
povédeét, coz je samo o sobé vysoké Cislo, které ukazuje, jak je tato otdzka pro rodicCe citliva.

Graf 39 Pravdépodobny dilvod ukonceni péce o dité
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Skutecnost, ze je ukonceni péce slozZitd otazka, potvrzuje i nasledujici graf, podle kterého zhruba 40 pro-
cent rodicll ocekava, Ze se o své dité budou starat vice nez 20 ndsledujicich let. Kromé toho skoro ¢tvrtina
rodic¢ll neni schopnd nebo ochotna délku péce odhadnout. Pro velkou ¢ast rodicl je tak péce o jejich po-
stizené nebo chronicky nemocné dité dlouhodobym ¢i trvalym Ukolem, ktery nekon¢i dospélosti ani jinym
dohlednym milnikem. To je argumentem pro to, aby podpora téchto rodi¢ll nebyla vazdna na vék ditéte,
protoze pro mnoho z nich se dospélosti ditéte mnoho nezmeéni, pfipadné se situace mulze jeste zhorsit, jak
dité opusti povinnou skolni dochdzku, ktera fakticky pro rodice Casto znamena alespon né&jake odlehceni
v péci.



Hlavni zprava

Graf 40 Jak dlouho se jesté planuji o dité starat
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Pfi Uvahdch o tom, jakd péce by méla byt v budoucnu pro dité idedlni, se skoro polovina respondent( klonf
nejvic k nazoru, Zze by dité mélo nadale bydlet v rodiné, jak dlouho to bude mozné. Samostatné bydlenf
s pfipadnou vnéjsi pomoci je idedlni variantou pro asi 30 procent rodi¢d. Jen Sest procent potom zvolilo
kvalitni Ustavni / rezidenc¢ni péci. Lze to interpretovat tak, Zze mezi rodici rezonuje spiSe pfedstava co nej-
vétsiho pfiblizeni k béZznému zivotu, pfipadné se otevira prostor pro dvahy o komunitnim uspofddani, a jen
velmi maly podil rodi¢l povazuje postizeni svého ditéte za takové, Ze by nejvhodnéjsi byla kvalitni péce
dstavni.

Graf 41 Jaka péce by v budoucnu méla byt idealni
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Hlavni zprava
Pfi pfedstave, Ze by jejich dité mélo Zit samostatny Zivot, se dotazovani rodi¢e nejCastéji obadvaji neschop-

nosti ditéte samostatny Zivot zvladnout a nedostatecnych nebo nekvalitnich sluzeb, které dité bude potre-
bovat, pfipadné finan¢ni nedostupnosti sluzeb, které by samostatny zivot mohly ditéti umoznit.

Graf 42 Pravdépodobné piekazky pro osamostatnéni ditéte
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V odpovédich na pfimou otdzku se pak potvrzuje, ze veétsina rodic¢l se okamziku, kdy se nebudou moci
starat o své dité, velmi obava. To mlze byt predevsim u starsich rodicl, kterym uz dochéazeji sily, zdrojem
dlouhodobého stresu.

Graf 43 Nakolik se rodi¢e obavaji chvile, kdy o dité nebudou pecovat oni nebo rodina
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Hlavni zprava

Kvalita zivota rodicu

V této kapitole se v riznych rovindch zaméfime na kvalitu Zivota dotazovanych rodicu. V jedné baterii
otazek jsme se dotazovali na rozmanité stresory nebo projevy chovani, které mohou se stresem souviset.
Mnoho rodic¢( trapi pocit, ze se cely den za nécim honi, a celkové vycerpani. Velmi Casto se objevuje také
zanedbavani zplsobu stravovani nebo nedostatek blizkych osob, o které se mlize rodi¢ opfit. Negativni
dopad na chovani, ktery mohou takové stresové situace vytvaret, je ale méné Casty. Jen mensina rodicd
pfipousti, Ze snadno vybuchne, vyhyba se lidem s jinymi nazory, nastve se pfi ¢ekani a dalsi projevy dlou-
hodobého stresu.

Graf 44 Jak ¢asto se respondentiim stava nasledujici
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Hlavni zprava

V jiné baterii otazek jsme rodice pozadali, aby vyjadfili, do jaké miry se identifikuji se tfemi archetypy pecuji-
cich rodicd, které jsme volné prevzali ze studie Jana Michalika a kol. ,Kvalita zivota osob pecujicich o ¢lena
rodiny s tézkym zdravotnim postizenim®, kterd je soucasti nasi reSerSe odkazované vyse. Dobrd zprava je,
Ze drtiva vétsina rodicd (pres 80 procent) se ztotoznuje s rodi¢em, ktery md odvahu zvlddat starosti a pre-
kondvat svij Udél. Na druhé strané priblizné 40 procent respondent(l se také identifikuje s rodi¢em, ktery je
vycerpany z imorného opakovani pecujicich tkond, a priblizné stejny podil se identifikuje s rodi¢em, ktery
ma skli¢ujici pocit z nemoznosti doséhnout u ditéte ndpravy.

Graf 45 Se kterym typem rodi¢e se respondenti identifikuji
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Hlavni zprava

1. Spokojenost se zivotem

Dotazovanym rodi¢lim jsme také polozili standardni dotaznikovou otdzku na oznaceni své spokojenosti se
Zivotem na jedenactibodové skale, kde hodnota nula pfedstavovala maximalni nespokojenost a hodnota
jedendct maximalni spokojenost. Primérna hodnota spokojenosti vzorku je 5,6 a medidn 5, coz jsou hod-
noty presné uprostied $kaly. Mezikvartilové rozpéti, tedy strednich 50 procent respondentd, se nachazi
v intervalu od 4 do 7 bodu.

Graf 46 Celkova spokojenost se zivotem
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Pro popis vztahl mezi celkovou spokojenosti se Zivotem a zivotn( situaci respondent( byla pouZita vice-
ndsobna linearni regrese. Opét jsme se na strané nezavislych proménnych zaméfili na dosazené vzdélani,
Cisty mésicni pfijem domdcnosti, vék rodice, vek ditéte, pfiznanou miru zavislosti ditéte, typ postizeni di-
téte, vyhlidky na samostatnost ditéte v budoucnu a to, jestli ma respondent partnera, ktery Zije ve stejné
domacnosti. (Technické detaily modelu jsou k nalezeni'v pfiloze &. 2: Technickad zprdva.) Nize prezentované
grafy pfedstavuji marginalni efekty, tedy vztahy mezi spokojenosti se Zivotem a danou tfidici proménnou
ocisténé od vlivu vSech ostatnich tfidicich promeénnych.
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Graf 47 Spokojenost se zivotem podle sociodemografik
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Co se tyc¢e sociodemografickych charakteristik respondent(, nejvétsi rozdily ve spokojenosti se Zivotem se
objevuji u pfijmu domacnosti, kde respondenti z nizkopfijmovych domacnosti maji tendenci reportovat nizsi
spokojenost se Zivotem. Naopak s rostoucim pfijmem spokojenost se zivotem roste, ale pouze do hodnoty
50 tisic korun, za kterou uz k dalsimu rlstu spokojenosti nedochdzfi. (Skutecnost, ze spokojenost zpravidla
neroste s vysi prijmu linedrné, ale od urcitého bodu rdst prestdva nebo roste mnohem pomaleji, zndme
i z vyzkum( celé populace. Pravdépodobné tedy nejde o rys charakteristicky pro nasi cilovou skupinu.)
Spokojenost se zivotem také u respondentl zpocatku mirné nartistd s vékem ditéte, moznd s tim, jak se na
situaci adaptuji, ale tento trend se zastavi (a dokonce se zda, Ze mirné zvrati) po 10. roku Zivota ditéte. To
mUze byt zplsobeno vycerpdnim z péce, které se po urcité dobé dostavi. Kfivka spokojenosti pro vék ro-
di¢e vypada zrcadlove obracené. Je ale mozné, ze spiSe odrazi standardni pribéh kfivky spokojenosti se
Zivotem v populaci, ktery ma prave tento tvar — nejprve s vékem klesd a dosahuje minima kolem 50. roku
Zivota a pak opét roste. TéZ je potieba pfipomenout, ze vlastnosti margindinich efekt( je, ze jsou ocistény
od vlivu ostatnich proménnych, ty si tedy Ize pfedstavit jako konstantni. Pokud je tedy v grafu nizsi spoko-
jenost u rodicll mezi 40. a 50. rokem Zivota, nelze to spojovat s tim, v jakém véku maji v té dobé obvykle
déti, protoze tento vliv je modelem ocisten. Vidime, Zze celkova spokojenost se zivotem je v nasem vzorku

v v

nejnizsi u rodic¢l nejmladsich détr.



Rozdily ve spokojenosti se zivotem je mozné pozorovat i v zavislosti na typu postizenf ditéte. Zatimco zra-
kové a telesné postizenijsou spojeny s relativné vyssi spokojenosti se zivotem rodicl oproti zbytku vzorku,
vnitini, a pfedevsim dusevni postizeni jsou spojeny se spokojenosti vyrazné nizsi. DalSim faktorem, ve kte-
rém mizeme pozorovat rozdily ve spokojenosti, jsou vyhlidky na samostatnost ditéte v budoucnu. Rodice,
ktefi predpokladaji, ze jejich dité bude v budoucnu samostatné, jsou v priméru spokojenejsi nez ti, kteff
samostatnost dité vidi méné optimisticky. Rozdily ve spokojenosti se zivotem v souvislosti s pfitomnosti
partnera ve stejné domacnosti a pfiznanym stupném zavislosti jsou velmi malé.

Graf 48 Spokojenost se Zivotem podle pfitomnosti, typu a zdvaznosti onemocnéni
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Hlavni zprdava

2. Ohrozeni depresi

Ohrozeni depresi jsme v dotazniku zkoumali dvéma screeningovymi otdazkami, které samy o sobé nedo-
kazou urcit s rozumnou mirou spolehlivosti depresi. Pouze indikuji, jestli je osoba depresi ohrozena a méla
by ji byt vénovdna dals$i diagnostickd pozornost. Tyto otdzky jsou: a) ,Citil/a jste se v pribéhu posledniho
mésice na dné, depresivni, bez ndlady nebo beznadéjne?“ a b) ,Ztratil/a jste v pribehu posledniho mésice
zajem nebo potésSeni z aktivit, které vdm je obvykle pfinasely?*. Pokud alespon na jednu z otdazek odpo-
veédeli respondenti kladné (moZnosti odpovédi byly ,ano® a ,ne"), byli povazovani za ohroZzené depresi.
Tento test se pouziva pro rychlou identifikaci potenciondiné ohroZzenych jedincl. Cenou za jeho velmi
kratkou délku je ovsem tendence testu pfecefnovat miru ohrozeni depresi. Konkrétné zhruba jeden ze tif
lidi (33 procent), ktefi depresi ohrozeni nejsou, bude timto testem vyhodnocen jako rizikovy. Prezentované
vysledky je proto nutné brat s rezervou, protoze pocet respondentl ohrozenych depresi je velmi pravdeé-
podobné nadhodnoceny.

Ve vzorku bylo identifikovdno 70 procent respondent(l jako ohrozenych depresi. Dalsi tfidéni bylo prove-
deno pomoci logistické regrese, a to podle stejnych proménnych jako v ostatnich modelech: dosazeného
vzdélani, Cistého mésicniho pfijmu domdcnosti, véku rodice, veku ditéte, pfiznané miry zavislosti ditéte,
typu postizeni ditéte, vyhlidek na samostatnost ditéte v budoucnu a toho, jestli ma respondent partnera Ci
partnerku ve stejné domacnosti. (Technické detaily modelu jsou opét k nalezeni v pfiloze €. 2: Technicka
zprdava.) Nize prezentované grafy predstavuji margindini efekty, tedy vztahy mezi ohrozenim depresi a da-
nou tfidici proménnou ocisténé od vlivu vsech ostatnich tfidicich proménnych.

Graf 49 Pocet respondenttl ohroZzenych depresi
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Co se tyc¢e sociodemografickych charakteristik, vy$si miru ohrozeni depresi vykazuji zejména mladi a nad-

primérné staff rodice, rodi¢e mensich déti a lidé s nizéim dosazenym vzdélanim. Castéji ohrozenf jsou také
respondenti z domdcnosti, jejichz Cisty mésiéni pfijem je nizsi nez 50 tisic korun mésicne.
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Graf 50 Podil ohroZzenych depresi podle sociodemografik
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Rozdily najdeme i mezi typy postizeni. RodiCe déti's vnitfnim nebo duSevnim postizenim jsou ohrozeni ¢as-
téji. Naopak rodice déti se zrakovym postizenim a chromozomalini aberacfi relativné méné Casto. Rozdily
nalezneme u pfiznaného stupné zavislosti, kde ponékud paradoxné jsou rodiCe déti s vyssi mirou zavislosti
ohrozeni méné Casto. Je ale potfeba pfipomenout, Ze jde o marginalni efekt, tedy efekt ocistény napfiklad
od ocekavani do budoucna ohledné samostatnosti ditéte. Naopak pro marginalni efekt ocekdvani do bu-
doucna plati, Ze rodiCe, ktefi pfedpoklddaiji, Ze jejich dité bude v budoucnu samostatné, jsou depresi ohro-
Zzeni méne cCasto. V pfipadé ohrozeni depresi se navic objevuje nezanedbatelny rozdil péti procentnich
bod( mezi respondenty s partnerem ve stejné domdcnosti a bez néj (ti druzi jsou vice ohroZeni depresi).



Graf 51 Podil ohrozenych depresi podle partnerského stavu, typu a zavaznosti onemocnéni
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Hlavni zprava

3. Uzkost

Mira Uzkosti byla méfena pomoci $kdly GAD-7, kterd mefi sadu projevi Uzkosti. Na zdkladé hrubého skoéru
skaly je mozné rozdélit respondenty do Ctyf kategorii podle miry dzkosti: minimaini, mirnd, stfedni a vysoka
mira Uzkosti. V nasem vzorku bylo identifikovano skoro 40 procent respondentd s minimaini mirou tzkosti,
asi tfetina respondent(l s mirnou mirou Uzkosti, necelych 17 procent se stfedni mirou Uzkosti a pfiblizné
10 procent respondent(l s vysokou mirou Uzkosti.

Graf 52 Mira uzkosti respondentt podle GAD-7
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Pro dalsi analyzu byla pro kazdého respondenta spocitdna celkova mira ldzkosti, a to pomocf tzv. graded
response modelu. Ten pochazi z rodiny modell tzv. teorie odpoveédi na poloZzku (item response theory).
Celkova mira uzkosti vychazi v rozmezi O az 10, kde O je minimalni mira Uzkosti a 10 je maximalni mira. Hod-
nota 5 predstavuje teoretickou prdmérnou miru tzkosti (nikoliv priimér ve vzorku).

Dalsi tfideéni bylo provedeno pomoci vicendsobné linearni regrese. Byly zde stejné proménné jako v pred-
chozich modelech, a sice dosazené vzdélani, Cisty meésicni pfijem domacnosti, vek rodice, vék ditéte,
pfiznana mira zavislosti ditéte, typ postizeni ditéte, vyhlidky na samostatnost ditéte v budoucnu a to, jestli
ma respondent partnera nebo partnerku ve stejné domdacnosti. (Technické detaily modelu jsou k nalezenf
v pfiloze €. 2: Technicka zprava.) Nize prezentované grafy pfedstavuji marginaini efekty, tedy vztahy mezi
mirou Uzkosti a danou tfidici proménnou ocisténé od vlivu vsech ostatnich tfidicich proménnych.
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U sociodemografickych charakteristik pozorujeme spiSe jen malé rozdily mezi respondenty. O néco vyssi
miru Uzkosti maji v prdmeéru respondenti s niz§im dosazenym vzdélanim, respondenti z nizkopfijmovych
domdcnosti a také mladsi rodic¢e. Vék ditéte podle vseho nemda sdm o sobé na tzkost rodi¢d vliv (kfivka
v grafu 53:B je témer plocha).

Graf 53 Uzkost podle sociodemografik
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Vyssimirou dzkosti trpi zejména rodice, ktefi pfedpoklddaji, ze jejich dité bude v budoucnu vyzadovat vyssi
miru péce. Drobné rozdily Ize pozorovat i napfic¢ typy postizeni, kdy vySsi miru dzkosti Ize opét pozorovat
u rodic¢d déti's dusevnim nebo vnitinim postizenim, pfipadné s postizenim reci. Po ocisténi vlivu ostatnich

proménnych od pfitomnosti partnera v domacnosti a mife pfiznané zavislosti, zda se, pfilis nezalezf.



Graf 54 Uzkost podle partnerského stavu, typu a zdvaznosti onemocnéni
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Hlavni zprava

Nakonec zhruba ¢tvrtina respondentd vyhledala za posledni rok psychologickou nebo psychiatrickou po-
moc a dalsi tfetina o tom uvazovala.

Graf 55 Vyhledali respondenti v poslednich 12 mésicich psychologickou nebo psychiatrickou pomoc
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. Ano Ne, ale zvazoval/a to . Ne, ani o tom neuvazoval/a Nevi/ nechce odpovédet
n=1824

Abychom uzaviené otdzky na rlzné aspekty kvality zivota doplnili o kvalitativni dimenzi perspektivy pe-
Cujicich, zeptali jsme se jich, co jim dava silu peCovat navzdory vsem piekazkam, které museji denné pre-
konavat. Nejcastéjsi odpovedi je emociondlni pouto k ditéti (odpovedi jako ,syn®, ,dcera®, ,laska k ditéti)
a snaha zajistit ditéti spokojeny a stastny zivot. Mnoho rodicl ¢erpa silu prave z toho, kdyz vidi, Ze je jejich
dité stastné. Mnoho rodi¢{l posiluji tteba i malé pokroky, které pozoruji u svého ditéte. Castym zdrojem sily
je také podpora rodiny, partnera a nékdy i dalsiho okoli. Néktefi zdlraznuji také dllezitost optimistického
nastaveni a pro nékteré je dllezitym zdrojem pocit odpovédnosti vci ditéti. Jini rodi¢e to ramuji spiSe tak,
Ze neni zbyti nez v péci pokracovat. Nezfidka se objevuje jako zdroj sily pro pecujici vira v Boha.
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Hlavni zprava

Slozeni vzorku z hlediska onemochneéni ditete

Nejcastejsim typem postizeni, kterym déti z oslovenych rodin trpf, je mentalni postizeni. Na sdileném dru-
hém az tietim misté je v Castosti vyskytu ve vzorku postizeni feci spolecné s télesnym postizenim.

Graf 56 Druh postizeni ditéte
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Vétsina déti rodicd v nasem vzorku je drziteli priikazu osoby s tézkym zdravotnim postizenim, pfipadné
o jeho ziskanf usiluji. Nejcastéjsi je pritom varianta ZTP/P, tedy zvlast tézké postizeni's potfebou privodce.

Graf 57 Je dité drzitelem priikazu osoby s téZkym postizenim
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S tim souvisi také skutec¢nost, ze velky podil téchto déti (pfes 50 procent) ma pfiznany stupen zavislosti
tfetiho nebo Ctvrtého stupné, coz je vysoka mira zavislosti spojena s nejvyssi finanéni pomoci (v roce 2020
je to 13 900 korun pro tfeti stupen a 19 200 korun pro Ctvrty stupen). Tento velky financni rozdil pfitom
vznika pomeérné neostrou hranicf, jestli dité nezvlada sedm (jesté tieti stupen) nebo osm (uz Ctvrty stupen)
zakladnich zZivotnich potfeb, které podléhaji Setfeni.

Graf 58 Stupen postizeni pfiznany ditéti

1% 21% 34 %
0% 25% 50 % 75 % 100 %
® Ziany @ 1. stupen, lehkd zavislost II. stupen, stfedné t&7kd zavislost
. Ill. stupen, tézka zavislost . IV. stupen, Uplnd zavislost Nechci odpovédét / nevim
n=1824

V nasem dotazniku jsme se dotazovali pouze na rok narozeni, nikoliv na celé datum narozeni, aby nevznik-
ly obavy z poruseni anonymity. Pfi pfepoctu na roky jsme potom zaokrouhlovali nahoru, takze vék déti je
v nasem vzorku od jednoho roku (pfestoze redlné maze jit o déti pred dosazenim jednoho roku Zivota),
nejvetsi mnozstvi jich je potom ve véku mezi péti a deseti lety.

Graf 59 Veék déti
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Hlavni zprdava

Slozeni vzorku z hlediska charakteristiky

respondentu

Nakonec zbyva popis sociodemografickych charakteristik respondentt. VétSina oslovenych rodicl zije
v domacnosti s dvéma dospélymi a jednim az tfemi détmi. Asi v pétiné domacnosti je kromé nezletilého
ditéte s postizenim nebo chronickym onemocnénim jesté dospéla osoba vyzadujici specialni péci. Co se
mysli specidlni péci pfitom v dotazniku nebylo nijak definovano, posouzeni bylo ponechano na responden-
tech. Respondentkami jsou v drtivé vétsing Zeny, konkrétné biologické matky détr.

Graf 60 Pocet dospélych ¢lenil domacnosti
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Hlavni zprdava

ze jednim ditétem, které ma zdravotni hendikep, nebo rodiny se dvéma nezletilymi détmi, z nichz jedno je
postizené nebo chronicky nemocné. Asi v kazdé jedenacté z oslovenych domdcnosti jsou déti s postize-
nim nebo chronickym onemocnénim dvé (vyjimecné tfi).

Graf 61 Pocet nezletilych déti v domacnosti
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Vékova struktura rodi¢l neni vzhledem k tomu, ze se jedna o rodice nezletilych déti, z nichz vétsiné je mezi
péti a deseti lety, pfilis prekvapiva. Drtivé vetsiné respondentt je mezi 30 a 50 lety.

Graf 62 Vék respondentt
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Hlavni zprava

Mezi respondenty dramaticky pfevazuji zeny, a to pomérem 9 : 1. Potvrzuje se, Ze jsou to pfevazné zeny,
kdo o dité pecuje a kdo je v kontaktnim seznamu organizaci, které pro nds rozesilaly zadost o vyplnéni
dotazniku.

Graf 63 Pohlavi respondenttl
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Témer vsichni respondenti v nasem vzorku jsou biologicti rodice ditéte, coz je také divod, proc¢ jsme pro

jednoduchost napfi¢ celym textem mluvili o rodicich. V nepocetnych pfipadech jde ale samozifejmée o pe-
Cujici osoby, které maji k ditéti jiny vztah, nez je vztah biologického rodice.

Graf 64 Vztah rodice k ditéti
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U vétSiny rodin ziji biologicti rodice ve stejné domacnosti jako dité. Pokud matka sama nenf responden-
tem, Zije ve stejné domacnosti jako dité v 75 procentech pfipadl. To samé plati pro otce v 71 procentech
pripadd.

Vzhledem k anketni povaze sbéru dat neni mozné vyloucit, ze v nékterych pfipadech vyplnovali dotaznik

oba rodice jednoho ditéte. To jsme se ani nesnaZili nijak omezit, protoZze dotaznik nebyl primarnée o ditéti,
kde by hrozilo zdvojeni odpovédi, ale o rodicich a jejich zkuSenostech a potfebach.
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Hlavni zprava

Graf 65 Zije matka s ditétem (pokud neni respondent)?
75 %
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. Ano Ne, matka Zije jinde . Ne, matka uz neZije

Graf 66 Zije otec s ditétem (pokud neni respondent)
71%
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Z hlediska vzdélanostni struktury se zda, ze vzdélani rodicl zapojenych do vyzkumu priblizné odpovida
vzdélanostnf struktuie obyvatel CR v tomto véku nebo je mirné vyssi.

Graf 67 Vzdélani respondentt
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Hlavni zprava

Respondenti pfitom bydli'v obcich riiznych velikosti, coZ opét potvrzuje, ze se podafilo sebrat vzorek jdouci
napfi¢ Ceskou republikou.

Graf 68 Velikost bydlisté respondentt
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Také slozenf vzorku z hlediska kraje bydlist& dobre kopiruje celkové slozeni obyvatel Ceské republiky.
Nejvice respondentll mame z nejvétsich krajd, nejméné z téch nejmensich. Odchylky od slozeni obyvatel
CR jsou v tomto ohledu malé.

Graf 69 Kraj bydlisté respondent
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Hlavni zprava

Zhruba polovina respondentl neni ekonomicky aktivni. To jisté souvisi s tim, Ze jde ¢asto o matky na rodi-
¢ovské dovolené nebo pecujici ,na plny Uvazek®.

Graf 70 Ekonomicka aktivita respondentt
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Ve vétsineé rodin je ovsem dalsi dospéld ekonomicky aktivni osoba, vétsinou jedna.

Graf 71 Pocet dalsich ekonomicky aktivnich élenti domacnosti (mimo respondenta)
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Domadcnosti maji zpravidla alespon do urcité miry problém vychazet s penézi. Jen asi Ctvrtina dotazova-
nych uvedla, Ze jejich domacnost vychazi' s penézi docela snadno, snadno nebo velmi snadno.

e

Graf 72 Jak rodina vychazi s mési¢nim pfijmem
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Vétsina domacnosti ma Cisty pfijem okolo 40 tisic korun mésic¢né. Otazku na Cisty pfijem jsme v dotazniku
doplnili timto dovétkem: ,Myslime tim pfijmy a dlichody vSech osob ve vasi domdcnosti po odecteni danf
a dale vSechny socialni davky, pfidavky, pfispévky a doplhkové pfijmy po zdanéni* A dale jsme respon-
dentdim vysvétlili: ,Odpoveéd na tuto otdzku nam umozni analyzovat, jak situaci rodin ovliviiuje celkovy
prijem. Pokud nam tuto informaci nechcete ani takto anonymné sdélit, radeji, prosim, na otdzku vibec
neodpovidejte (nechte posuvnik na O K¢).“ Na otdzku se nakonec rozhodlo neodpovédét pouze necelych
20 procent respondentd, coz je méng, nez je v podobnych dotaznikovych Setfenich obvyklé. To je urcitym
indikdtorem toho, ze se podafilo ziskat divéru respondentd. Diky relativné nizkému podilu chybéjicich od-
poveédi na tuto otdzku jsme pak mohli proménnou pfijmd nechat vstoupit také do nasich modeld.

Graf 73 Cisty mési¢ni pfijem domacnosti
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Hlavni zprava

Co se tyCe vefejného zapojeni spojeného s tematikou rodicovstvi déti's postizenim nebo chronickym one-
mocnénim, asi dve tfetiny dotazovanych pfispély financnim darem organizaci zabyvajici se péci o osoby
s chronickym onemocnénim nebo postizenim. Vice nez polovina se jiz také zUcastnila néjakého vyzkumu
formou vypInéni dotazniku nebo Ucasti v rozhovoru. Petici v souvislosti s tématem péce o osoby se zdra-
votnim hendikepem podepsalo asi 40 procent dotdzanych. Intenzivnéjsi zplsoby zapojeni, véetné Clenstvi
v n&jaké zajmové organizaci, jsou vzacneéjsi.

Graf 74 Veiejné zapojeni za posledni dva roky
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s v

Vice nez Ctvrtina respondent(l uvedla, ze jsou ¢leny néjaké organizace zabyvajici se péci o osoby s chro-
nickym onemocnénim nebo postizenim.

Graf 75 Clenstvi v organizacich zabyvajicich se pééi o osoby s chronickym onemocnénim / postizenim
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Hlavni zprava

Pocity rodicli z dotazniku

Na zavér pomérné dlouhého dotazniku jsme se respondent(l zeptali na jejich pocity z jeho vyplhovan.
Obadvali jsme se, ze jsme mohli respondenty vycerpat, Ze jim mozna nenf jasny smysl Setfenia k cemu by to
vsechno mélo byt dobré. Je pravda, ze otdzka padla az v zavéru dotazniku, takZze jsme se nezeptali téch,
ktefi vyplnovani z riznych ddvodd prerusili, nicméné jsme byli radi, Ze u respondentl pfevazovalo pozitivni
vnimani dotazniku. Dokonce 90 procent z nich rozhodné nebo spiSe souhlasilo s tim, Ze je tési, ze se né-
kdo zajima o jejich zkuSenost. Pfes 80 procent souhlasilo s tim, Ze se tési na vysledky, protoze je zajima,
jak odpovidali dalsi rodic¢e. Déle také tfi Ctvrtiny respondent( souhlasily s tim, ze pro né bylo pfinosné si
sami pro sebe nékteré véci béhem vyplnovani urovnat v hlavé. Velky zdvazek ale citime predevsim vici
tém, ktefi souhlasili s tvrzenim, Ze byl dotaznik vycerpdvajici (asi tfetina respondent(l) nebo ze jsou skepticti
k tomu, Ze to mize byt k né¢emu dobré.

Graf 76 Celkové pocity z vyplnovani dotazniku
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V posledni otdzce dotazniku jsme dali rodiéim prostor cokoliv doplnit. Zavérem bychom chtéli nechat
zaznit jejich hlasy formou citaci. Odpovédi na posledni otevienou otazku bylo pres 400. Zde je mala
¢ast z nich:

,Dékuji vsem, ktefi se zajimaji o nasi situaci. | kdyz se snazim, abychom neZili v izolaci, obcas mé ten
pocit, Ze jsme na vsechno sami, stejne prepadne.”

LSpolupracovali jsme s ranou péeci, bylo to pro mé i syna velmi pfinosné, bohuzel jeho sedmymi
narozeninami to skoncilo, velmi mi tato sluzba chybi (...)"

LKdyby se podarilo doprdt rodiciim postizenych déti poradenskou pomoc ve formé opravdu zkusenych
koordindtord, ktefi by méli opravdovy zdjem pomoci a poradit, bylo by to senzacni“

.(...) CO si sami nezaridime, nesezeneme napr: penize, informace, rehabilitace ... tak to nemdme. {(...)
Potkdavdme rodiny, které kdyz nemaji silu si samy shdnét informace a penize pro své dite, tak maji malé
sance, aby jejich dité dostalo to, co potrebuje (...)"

.(-..) je unavné se pordd obdvat, jestli nam prispevky neseberou, kdyz je zcela jasnée, Ze mentdiné
postizeni lidé tu podporu budou potiebovat cely Zivot.”

,Pokud to je jen trochu mozZné, tak jakakoli podpora pfi zapojeni handicapovanych do bézného Zivota
Jje odménou i pro rodice.”

,Pecujici rodic mize udélat neskutecné mnoho sadm — zdlezi, zda se aktivné zajimd, snazi se ziskat
informace nebo sdm néco vymyslet. Pokud nékdo pomdize, je to bonus. VZdy, kdyz slysim, Ze néco nejde
nebo je Spatné, tak si rikam, Zze mizu byt rada, Ze se syn nenarodil tfreba v Somdlsku... Je s nami tady

a bude tak spokojeny, jak bude mit spokojenou mdmu. Kazdy pecovatel by mél zacit u sebe.”

,Hrozné moc si preji, aby tento dotaznik konecnée ukdzal, Ze tu nejsou zadné sluzby, a pomohl nam.”

J(..) Nékdy si pripaddm jako administrativni pracovnik, neustdle musim hlidat terminy, navstévy Iékar(
apod. (...)"

,Setkala jsem se s ndzorem, lezici dité = lezici matka. Moznd, Ze to tak navenek vypadd, nikdo vsak
nevidi, kolik prdce to dd, a Ze takovy ndzor je prosté uplné mimo!*

.(...) Nemohu si dovolit platit vice osobni asistence, protoZze mé stoji vic, nez ja vydéldavdm za hodinu
prace.”

.(...) BEhem posledniho roku mi nejvice pomohla psychoterapie. Jde vsak o cinnost ndrocnou na cas
(dojizdéni do vétsiho mésta) a na zajisténi hliddni a také na finance. V nejobtiznéjsich chvilich, kdy jsem
se od dcery nemohla na delsi dobu vzddlit, bych moc uvitala psychologickou pomoc doma.”

,Véci se zacinaji pomalu ménit, dilezitd je osvéta spolecnosti, vetsi inkluze nasich déti mezi ostatni.
Myslim, Ze nase spolecnost ma co dohdnét a ¢im jsou déti starsi, tim je ndrocnéjsi' s jejich odlisSnosti
fungovat v bézné spolecnosti. Je potreba také premyslet, co s détmi bude, az budou dospélé a nebudou
schopny se o sebe postarat a rodice uz péci nezviadnou.”



,Uvitala bych moznost pracovat na zkrdceny uvazek podle své kvalifikace. | kdyz Ziji v Praze a uz tri roky
hleddm pracovni misto na zkrdceny tvazek odpovidajici mému vzdéldni, neuspéla jsem. (..)"

J(..) Hlavné sourozenci (ti bez postizeni, pozndmka autortl) si myslim zaslouZi' ,vyjimecnou péci‘ na
kterou rodice casto nemaji c¢as ani financni moznosti.*

(-..) myslim, Ze na pecujici o dospélé handicapované se velmi malo mysli, mdlo se o nich mluvi. Jsme na
okraji, casto tak vycerpani, Ze neni sila se néjak angaZovat, nékoho vibec obtézovat svymi stesky. A tak
Jjdeme dal, mnohdy jak koné s klapkami na ocich mijime i mozZnosti, které by ndm pomohly. My uz je ani
neocekdvdme. Jsme dost specifickd skupina. Nezapominejte na nds.”

,Myslim, Ze zatéz je uvalena na celou rodinu a smifit se s tim je tézkée, néktefi clenové nejsou srovnani se
situaci dodnes (...)"

,Chybéla mi zde otdzka tykajici se tzv. pecujiciho rodice (..), ktery v disledku pece o postizené ¢i
dlouhodobé nemocné dité (nékdy je to 20-30 let) odchdzi do dichodu sice s odpracovanymi roky
(teZce odpracovanymi), ale bez dostatecnych prijmd ze zaméstndni a prakticky s minimdinim didchodem.
To povaZzuji za zdsadni, aby lidé, co vetsinu svého pracovniho zZivota venuji péci o nemocného nebo
postizeného, méli alespori distojné stari bez financnich potizi“

.(...) Ja si brala osmimésicniho kloucka z kojeneckeého dstavu, kde to vypadalo, Ze si beru domd zviratko
v kleci, slepy, hluchy, nepohyblivy a nejspis s mozkovou a nervovou vadou. Vse je jinak... a dneska
chodime za ruku, vtipkujeme a zpivame, do rodinky nam pfibude asistencni pejsek a verim, Ze bude
casem jesté lip.”

,Chybi'mi moZnost najiti vhodné prdce na zkrdceny dvazek. (..)

,Celkovd izolace od rodicl se zdravymi détmi je frustrujici, ztratila jsem kamarddy.”

,Potrebovali bychom vétsi osvetu o postizeni dcery, protoZze okoli reaguje otfesné. Na dennim poradku
Je slovni napadani, nadavani, vyhybani se, aby se jejich déti nepriblizily k nasi dceri a nenakazily se
ndhodou. (..)"

,Dékujeme, Ze md nekdo zdjem a snahu véci fesit.”

,Citim se marnd, vycerpand, unavend.... na dné. (...) Mdm pocit, Ze tyto dotazniky jsou pouze jitfenim ran.
Omlouvdm se.”

,Dékuji, Ze se ptdte na pocity rodicu, nikdo se mé na né nikdy nezeptal

,Jen bych chtéla rict, Ze kdyz mé dcerka obejme a rfekne miluji teé celym svym srdcem, vse nedobré a zlé
je hned pryc a ja jsem nabita energii a muzeme bojovat spolecné dal.”
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Hlavni poznatky a doporuceni

Rodicll jsme se dotazovali na naplnénost vybranych potieb. Nékteré z téchto potieb se pFitom vice
vztahuji k ditéti (napf. dostupnost informaci o onemocnéni ditéte nebo nové podnéty pro péci o dité),
jiné maji silnéjsi vazbu na odlehéeni pro rodice (napf. ¢as na odpocinek nebo partnerské vztahy, schop-
nost udrzet si pfi péci o dité zaméstnani).

Ukazuje se, ze potreby tykajici se odlehceni pro rodice jsou obecné hlife naplnéné. | kdyz je rodice rela-
tivné k potfebdm tykajicim se pfimo ditéte oznacuji jako méné ddlezité, jsou rodic¢i vnimany jako podstatné,
napf. pouze osm procent rodicli povazuje ¢as na odpocinek za ménée dulezity. Jedna se pravdépodobné
o zasadni rizikovy faktor. Rodici, ktery nedbd na vlastni potfeby mimo péci o dité a na odpocinek, totiz spise
hrozi vyhofeni, Uzkosti nebo dokonce deprese.

-» Doporuceni: Je potieba vice akcentovat legitimitu potfeb souvisejicich s odlehéenim

pro rodice. S tim souvisi, Ze je potreba posilovat kapacitu sluzeb, které jsou na odlehceni
pro rodi¢e zaméreny.

Mira vyuzivani podpUrnych sluzeb je mezi rodic¢i pomérnée nizkd. Nejvétsi procento rodicd vyuziva sluzby
vzdeélavani v oblasti péce o dité a sluzby informacni podpory. Mélo rodicl ale vyuziva sluzby, jejichz cilem
je rodici odlehcit od nepretrzité péce (odlehCovaci péce, hlidani ditéte pro umoznéni zaméstnani, pomoc
s dennimi aktivitami atp.) — pravidelné je to pro kazdou z téchto sluzeb méné nez deset procent dotazo-
vanych rodi¢d. Relativné mald je i mira vyuzivani sluzeb ¢i pomoci koordindtora péce (aktudiné vyuziva
20 procent rodicd), osobniho asistenta pro dité (18 procent rodic(l) nebo dobrovolnik{l (Sest procent rodic).
Dulezité pfitom je, ze u vSech téchto sluzeb je vysoka spokojenost u téch, kdo je vyuzivaji, a také vysoky
deklarovany zdjem u téch, kdo je nepouzivaji. Napriklad u rodicl, ktefi nevyuzivaji sluzby koordinatora
péce nebo osobniho asistenta, by mezi 60 a 70 procenty mélo o vyuzivani takovée sluzby zdjem.

= Doporuceni: Obecné je vhodné zvySovat dostupnost sluzeb ve stavajici kvalité (ta je
hodnocena jako dobra). Konkrétni pfilezitost pro podplrné organizace je v tom, aby
zprostfedkovavaly sSirsi vyuziti dobrovolnikli — mira pomoci od dobrovolnik je velmi niz-
ka, spokojenost s pomoci vysoka a tam, kde spoluprace probiha, je to nejcastéji pravé
diky propojeni ze strany néjaké organizace.

Velkou prilezitosti je také podpora dobrovolnik(i a péée o né. Prostor je také nepochyb-
né pro navyseni kapacit osobnich asistentl pro dité a koordinatorti péce, ktefi mohou
rodindm pomoct s orientaci v ¢asto neprehledné realité socidlniho, zdravotniho a vzdé-
lavaciho systému.

Mezi prekazkami, které rodicm komplikuji péci, vystupuji do popredi predevsim obtiz skloubit péci se za-
méstndnim, ale také skutecnost, ze okoli nevi, jak s ditétem jednat. Naopak u rodic(, jejichz déti chodi do
skolky nebo Skoly, se objevuje pomérné vysoka mira souhlasu s tim, Ze skol(k)a je vstficna zapojeni ditéte
do skolni dochdzky, a i je na to dobfe vybavena (souhlasi mezi 80 a 90 procenty rodicl, jejichz dité do
skolky nebo Skoly chodi). Vyrazné vétsi nespokojenost rodice projevuji s I€kafskym posuzovanim miry za-
vislosti ditéte, které mnoho z nich povazuje za pfilis ¢astad (50 procent), stresujici (60 procent) a pfedevsim
neobjektivni (45 procent).
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= Doporuceni: Bylo by dobré posilovat povédomi o potfebach déti s postizenim nebo
chronickym onemocnénim mezi verejnosti, aby lidé Iépe rozuméli tomu, jak s takovy-
mi détmi (a lidmi obecné) jednat.

Ddle je potfeba zanalyzovat, co pfesné je divodem nespokojenosti rodic¢u s Iékafr-
skym posuzovanim zdvislosti ditéte (mozna jen Spatna komunikace?), aby bylo moz-
né pracovat na posileni divéry rodictl v Iékafské posuzovani. Pfedevsim je potre-
ba chranit ty rodice, ktefi nemaji kapacitu se proti pripadnému problematickému
posouzeni branit.

Rodice se zpravidla domnivaji, Ze maji dostatecné rodicovské kompetence ve vécech afektivnich, jako je
projevovani lasky, poskytovani ditéti pocitu bezpeci, ale i porozuméni potfebam ditéte. Velka ¢ast rodicd
ale citi rezervy ve svych schopnostech nastavit ditéti hranice ¢i jej ukaznit takovym zplsobem, aniz by si to

pozdéji vycitali.
= Doporuceni: Posilovani rodi¢ovskych kompetenci vyplynulo jako klicové opatieni
doporucit, aby se programy na posileni rodi¢ovskych kompetenci zamérovaly pre-

devsim pravé na schopnost rodi¢d dité pfiméfenym a efektivnim zplisobem ukaznit,
ale i na dalsi kompetence, kde rodice citi nedostatky.

Asi 56 procent rodicli se domniva, Ze jejich dité bude i v budoucnu bud zcela nesamostatné, nebo samo-
statné jen v mensi mite. Pfesto jen Sest procent rodi¢i povazuje za idedini feseni do budoucna, aby jejich
dité vyuzivalo Ustavni péci, a to i za pfedpokladu, ze by byla kvalitni. Vétsina rodic¢i povazuje za idedinf
variantu, aby dité i do budoucna z(stalo co nejdéle s nimi (45 procent) nebo aby sméfovalo do samostat-
ného bydleni s pfipadnou vnéjsi pomoci (32 procent). V odpovédi na otdzku, jaky rodi¢e ocekavaji dlivod
ukoncenf péce, se zrcadli, Ze je tato otazka pro rodice nepfijemnd, mozna bezvychodna, protoze 36 pro-
cent rodi¢li nechce nebo nedokdaze na otdzku odpovédét. Jen 23 procent uvadi, ze péce pravdépodobné
skoncitim, ze jijiz dité nebude potfebovat. S tim souvisi, Ze celych 60 procent rodi¢d v nasem vyzkumu se
velmi obava chvile, kdy uz o dité nezvlddnou pecovat.

=» Doporuceni: Péce o déti s postizenim nebo chronickym onemocnénim je velmi
casto zdlezitosti, ktera nekonci s dovrSenim zletilosti na strané ditéte. Je potfeba
premyslet o podpore rodin pfi véasném planovani a pripravach usporadani zivota

jejich ditéte v dospélosti a pfichazet s novymi formami podpory pro dospélé osoby
s postizenim, aby mohly zit samostatny zivot mimo ustavni péci. Je tfreba premysiet
o podpofre peéujicich rodiéa, jejichz déti jiz jsou (davno) dospélé.

V. v N7

Rodice uvadeji, Ze se ¢asto cely den za nécim honi (65 procent), Casto chodi do postele naprosto vycerpani
(60 procent) a ze ¢asto zanedbavaji zplsob stravovani (52 procent). To mize souviset s tim, Ze nezanedba-
telna ¢ast rodicl reportuje pomérné nizké hodnoty spokojenosti se zivotem. Spokojenost se zivotem je pfi-

Vv
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napfiklad schizofrenie, bipoldrni poruchy, deprese, lzkostné poruchy atp., a také u rodic¢d déti s vnitinim
postizenim (dlouhodobé ¢i civilizac¢ni choroby rlizného typu). Tyto typy postizeni u déti snizuji spokojenost
rodicll se Zivotem vyrazné vice nez tfeba postizeni zrakovd, télesnd nebo mentdini. Podobné vysledky vidi-
me také u podilu rodi¢l ohrozenych depresi nebo u miry tzkosti. Zda se, ze dusevni onemocnéni a vnitn{
onemocnéni u déti (a v tésném zdvesu postizeni feci) maji na kvalitu zivota rodi¢d nejveétsi negativni dopad.

= Doporuceni: Je potreba pocitat a pracovat s tim, ze postizeni, ktera jsou na prvni
pohled nejméné viditelna a pro okoli tfeba hlife pochopitelna, mohou mit zaroven
zasadni dopad na kvalitu Zivota rodicu.

= Doporuceni: Protoze se z miry vyuzivani sluzeb ukazuje, ze pro téméfr 50 procent
rodi¢i neni dostupna psychosocidlni podpora, bylo by vhodné tuto formu podpory
rozsifit, aby se dafilo pfedchdazet rozvoji deprese nebo tizkosti u rodi¢tl postizenych
velkou mirou stresu.

U nezanedbatelné casti rodicti dochazi k tomu, ze prozivaji dlouhodoby stres, tiz-
kost, vykazuji ohrozeni depresi, maji sklicujici pocity z nemoznosti dosahnout u di-
téte napravy, tizi je vycerpani z nekone¢ného opakovani pecujicich ukont a k tomu
vSemu jesté maji financni potize. Z¢asti mozna proto, ze je obtizné skloubit péci s vy-
délecnym zameéstnanim (schopnost udrzet si, pripadné najit si zaméstnani je jednou
z nejméné naplnénych potreb, které jsme dotazovali). Mnoho rodin zdpasi také ve
finanéni roviné, pficemz problémem neni jen vyse dostupnych prostredk, ale také
nejistota pramenici z toho, Ze jim mlze byt pfispévek na pécéi snizen. V tom vsem by
vSak nemélo zapadnout, Zze vétsSina rodi¢i vnima svj ukol statecné, prijima ho a hle-
da cesty, jak situaci zvladnout. Silu dlouhodobé pecovat jim ddva predevsim to, co
v§em rodicum: laska k jejich détem a snaha zajistit jim spokojeny zivot. Kromé toho
jim pomaha také podpora rodiny, partnera a dalSiho okoli. Véfime, Ze tento vyzkum
zvyrazinuje prilezitosti, které jako spole¢nost mame, abychom témto rodi¢iim jejich
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CO POSTRADAJI RODINY DETI
SE ZDRAVOTNIM ZNEVYHODNENIM?

Cas na odpocinek
Potfeba ¢asu na odpocinek je nenaplnéna
u vice nez 80 % respondentu.

Nejhlre naplnéné potreby rodict jsou ty, které nesouviseji
pfimo s péli o dité, ale s odpoclinkem pro samotné rodice
a prostorem pro ,fungovani“ mimo povinnosti pfimo
spjaté s pécli. Rodi¢e navic tyto potfeby povazuji za
relativné méné dllezité ve srovnani s potfebami
spojenymi pfimo s péci samotnou. Odbornici ale varuji,
Ze odsouvani vlastnich potfeb na druhou kolej je
neudrzitelné z dlouhodobého hlediska.

POTREBA CASU NA ODPOCINEK JE...

3 %

zcela naplnéna

15 %

spiSe naplnéna

44 %

spise nenapinéna

38 %

zcela nenaplnéna

Vysledky jsou zaloZzeny na odpovédich 1824 rodic(i nap¥i¢ Ceskou republikou,
vyzkum provedla Schola Empirica pro NF Avast/Abakus, sbér dat probéhl
v tnoru a breznu 2020.

@ Podporu a pomoc pfi zajistovani péce
Prakticky v§echny typy socidlnich sluzeb pro pecujici rodice
m jsou v Cesku maélo dostupné.

Jen velmi malo rodicl vyuziva sluzby, jejichz cilem je odlehcit jim od nepretrzité
péce. Napfiklad odlehcovaci sluzbu (také zndmou pod pojmem respitni péce)
vyuzivd jen 17 % respondent(. DalSich 20 % o sluzbu nema zdjem a zbylym vice
nez 60 % nenfi dostupnd nebo ani nevi o jeji existenci. Skoro 50 % respondentl
se nedostava ani nepravidelné psychosocidlni podpory. Tii ¢tvrtiny respondent(
nikdy nevyuzivaly pro své dité sluzeb osobniho asistenta.

VYUZIVATE TYTO PODPURNE SLUZBY?

Vzdélavani v oblasti péce o dité

17 % 33% 40 % 10 %
Informacni podpora
16 % 33% 42 % 10 %
Psychosocialni podpora
1% 19 % 47 % 23 %
Odlehcovaci péce
5% 12% 62 % 20 %
Pomoc pfi volnocasovych aktivitdch
7% 10 % 63 % 20 %
Hlidani déti pro umoznéni prace
7% 5% 60 % 28 %
Pomoc pfi dennich aktivitdch
5% 6 % 61% 28 %
. ano, pravidelné . ano, ale nepravidelné

ne, o existenci sluzby nevim

nebo je mi nedostupnd . ne, o sluzbu nemam zdjem

Co rikaji rodice?

»Nemohu si dovolit platit
vétsi rozsah osobni asistence,
protoze mé stoji vic,
nez vydélavam
za hodinu prace.

»Kdyby se podafilo dopfat
rodi¢tiim postiZzenych déti
poradenskou pomoc
ve formé opravdu
zkusenych koordinatord,
ktefi by méli skutec¢ny
zdjem pomoci
a poradit, bylo
by to senzacni.*

,Co si sami nezafidime,
nesezeneme, penize,
informace, rehabilitace a dalsi
véci, to nemame. Pokud
rodiny nemaji silu si samy
shanét informace
a penize pro své dité, maji
malé Sance, aby dostaly
to, co potirebu;ji.”



CO NEJVICE OHROZUJE RODINY DETI
SE ZDRAVOTNIM ZNEVYHODNENIM?

z Fyzické a psychické
vycéerpani

60 % z dotazovanych rodictl uvadi, Ze velmi ¢asto nebo ¢asto uléhaji
do postele naprosto vycerpani. Vysledky také indikuji, ze az 70 %
rodic(, kteff vyplhovali dotaznik, miize byt ohrozeno depresi. Ctvrtina
respondentd pak vykazuje stfedni nebo vysokou miru dzkosti a vice
nez Ctvrtina hodnoti svoji spokojenost se zZivotem na spodni hranici
skaly.

Drtiva vétsina rodicll pfistupuje ke své situaci s odvahou. Na druhé
strané je ale mezi respondenty i 40 % téch, ktefi se velmi nebo docela
identifikuji s rodi¢em, ktery je vyCerpany z imorného opakovani pecu-
jicich dkon a ma sklicujici pocit z nemoznosti dosdhnout ndpravy
postizeni svého ditéte.

JAK SE V ROLI RODICE ZTOTOZNUJI S POPISEM?

Rodi¢ citici odvahu prekondvat starosti a zvladat svij udél.

40 % 42 % 14 %

Rodic je vyCerpany z imorného opakovani pecujicich tikon(.
Tizi ho nemoZnost opustit povinnost pecovan.

Rodi¢ ma sklicujici pocit z nemoZznosti doséhnout ndpravy postizeni
svého ditéte. Citi nedostatek uspokojent.

14 % 26 % 28 % 30 %

. velmi se mi podobd . docela se mi podoba . podoba se mi mélo

‘ nepodobd se mi vibec nedokdzu posoudit / nechci odpovedét

Nedostatek
financnich zdro

e O
u
Vétsina rodi¢h uvedla, Ze k zajisténi péce o dité v idedlnim rozsa-
hu jim chybi finance. S tim souvisi, Ze nejvice jsou snizenou kvalitou

JAK MOC JSOU UVEDENE SITUACE NA PREKAZKU PECI?
Je obtizné skloubit péci o dité a vydélecnou &innost k finané¢nimu
zajisténi rodiny.

49 % 22 % 14 % 10 %

Je obtizné wyjit s prostfedky, které mame k dispozici.
26 % 33% 25 % 14 %

66 Neprimérena reakce okoli

:

Rodi¢e museji pecovat mnoha prekdzkdm navzdory. Mezi ty
hlavni patfi také skute¢nost, ze okoli netusi, jak se k ditéti chovat.
To nékdy mlze vést az k izolaci a ztraté kontakt( rodiny.

JAK MOC JSOU UVEDENE SITUACE NA PREKAZKU PECI?
Blizké okoli netusi, jak s ditétem jednat, jak se k nému chovat.

32 % 30 % 25 % 1%

Sir& okolf netusi, jak s ditétem jednat, jak se k nému chovat.
30 % 29 % 19 % 17 %

. hodné ztézuje péci . stfedné ztézuje péci . trochu ztézuje péci

. toto vibec nezazivdm nebo nedokdzu posoudit / nechci odpovédét

to péci neztézuje

Co rikaji rodice?

»Uvitala bych moznost
pracovat na zkraceny uvazek
podle své kvalifikace.
| kdyz ziji v Praze a uz t¥i
roky hledam pracovni misto
na zkraceny uvazek
odpovidajici mému vzdélani,
neuspéla jsem.”

,»Celkova izolace od rodi¢u se
zdravymi détmi je frustrujici,
ztratila jsem kamarady.“

Vysledky jsou zalozeny na odpovédich 1824
rodi¢ti napii¢ Ceskou republikou, vyzkum
provedla Schola Empirica pro

NF Avast/Abakus, sbér dat probéhl

v Unoru a bfeznu 2020.



JAK RODINY DETI SE ZDRAVOTNIM
ZNEVYHODNENIM VIDI SVOJI BUDOUCNOST?

Nejasné vyhlidky

Mnoho rodi¢ti ma obavy z budoucnosti.

60 % uvedlo, ze se velmi obavaji chvile, kdy uz o dité nebudou moci
pecovat. V odpovédi na otdzku, jaky dlvod ukonceni péce rodice
ocCekavaiji, se zrcadli, Ze je tato otdzka pro rodi¢e nepfijemnd, mozna
bezvychodna. Jen 23 % uvadi, ze péce pravdépodobné skondi tim,
Ze ji jiz dité nebude potfebovat.

PRAVDEPODOBNY DUVOD UKONCENI PECE O DITE

24 %

Jiz nebudu (nebudeme) péci fyzicky zvlddat.

23 %

Dité jiz nebude moji kazdodenni péci potfebovat.

6 %

Jiz nebudu (nebudeme) péci psychicky zvlddat.

Jiné.

36 %

Nechci odpovidat / nedovedu to odhadnout.

Soustavna potreba péce
Vice nez polovina rodiéa si mysli, ze jejich dité
m nebude ani v budoucnu zcela samostatné.

Asi 56 % rodicl si mysli, Ze jejich dité bude i v budoucnu bud zcela
nesamostatné, nebo samostatné jen v mensi mife. Pfesto jen
6 % rodicli vnima Ustavni péci jako feseni, a to i za predpokladu, Zze
by byla kvalitni. VétSina povazuje za idealni variantu, aby dité i do
budoucna zUlstalo co nejdéle s nimi (45 %) nebo aby sméfovalo do
samostatného bydleni' s pfipadnou vnéjsi pomoci (32 %).

JAKOU PECI PRO DITE VNIMATE JAKO IDEALNI?

45 %

Melo by nadéle bydlet u nés tak dlouho,
dokud to bude jen trochu mozné.

6 %

o
Drive Ci pozdéji by mélo sméfovat do kvalitni
dstavni/ rezidencni péce.

32 %

Dfive Ci pozdéji by mélo sméfovat do samostatného
bydleni's pfipadnou vnéjsi pomoci.

17 %

Nechci odpovidat / nedovedu to odhadnout.

Pfi pfedstave, ze by jejich dité mélo zit samostatny zivot, se dota-
zovani rodi¢e nejCastéji obavaji neschopnosti ditéte samostatny
Zivot zvlddnout a nedostatecnych nebo nekvalitnich sluzeb, které
dité bude potfebovat, pfipadné financni nedostupnosti sluzeb,
které by samostatny Zivot mohly ditéti umoznit.

Co rikaji rodice?

»Véci se zacinaji pomalu
ménit, dllezitad je osvéta
spolecnosti, vétsi inkluze
nasich déti mezi ostatni.
Myslim, ze nase spole¢nost
ma co dohdnét, a ¢im jsou
déti starsi, tim je naro¢néjsi
s jejich odliSnosti fungovat
v bézné spolecnosti.

Je potieba také premysilet,
co s détmi bude, az budou
dospélé a nebudou schopny
se o sebe postarat a rodice
uz péci nezvladnou.”

»Myslim, Ze na pecujici
o dospélé handicapované
se velmi malo mysli, mdlo se
o nich mluvi. Jsme na okraji,
casto tak vycerpani, ze neni
sila se néjak angazovat.”

Vysledky jsou zalozZeny na odpovédich
1824 rodict napfi¢ Ceskou republikou,
vyzkum provedla Schola Empirica pro
NF Avast/Abakus, sbér dat probéhl

v Unoru a breznu 2020.



Priloha ¢. 2: Technicka zprava
Sbér dat

Sbér dat probihal na zacatku roku 2020 v Unoru az brfeznu. Respondenty jsme oslovili skrze kontakty Na-
dacniho fondu Avast — tj. skrze rozmanité organizace, které se zabyvaji problematikou déti s postizenim
nebo chronickym onemocnénim. Celkem jsme ziskali 1953 dokoncenych dotaznik(l od rodic¢l déti s pos-
tiznim nebo chronickym onemocnénim. Respondenti jsou z 90 procent zeny a pochdazeji ze vsech krajll
Ceské republiky pfiblizné v poméru, jako je slozeni obyvatelstva. Pro tuto analyzu jsme odfiltrovali rodice jiz
zletilych déti (vice nez 100 rodicd), pro které planujeme pripravit viastni dodatecnou zpravu, kterd se zamerf
na specifika této skupiny.

IRT modely

Pro odhad dvou latentnich proménnych, miry tGzkosti rodi¢l a jejich rodi¢ovskych kompetenci, byla vyuzita
teorie odpovédi na polozku (item response theory). Konkrétné byl vyuzit graded response model pro oba
konstrukty. Parametry byly odhadnuty pomoci metody marginalni vérohodnosti a bylo pfedpokladano, ze
oba latentni konstrukty maji vicerozmérné normalni rozdélen.

Pro hodnoceni celkové kvality modell byla vyuzita C2 statistika a od ni odvozené ukazatele, konkrétné
RSMEA, SRMSR, TLI a CFl. Kazdy z téchto ukazatelll predstavuje specificky zplsob hodnoceni toho, jak
dobre sedi teoreticky model na data. Hodnoty RMSEA nizsi nez 0,05 byly hodnoceny jako pfijatelny fit,
hodnoty nizsi nez 0,05/pocet kategorii polozek jako dobry fit. Hodnoty SRMSR nizsi nez 0,07 byly hodno-
ceny jako dobry a hodnoty TLI a CFl vyssinez 0,95 byly hodnoceny jako dobry fit (pozndmka: Hodnota TLI
je vzdy o néco nizsi nez CFI).

Rodicovské kompetence

Mérfeni rodicovskych kompetencivychazelo ze Skaly TOPSE, kterd mefi pét dil¢ich dimenzi: controle, disci-
pline, learning and knowledge, empathy and understanding, emotion and affection. Z logistickych divod(
bylo ale nutné pocet polozek skaly omezit, a neni proto mozné odhadnout latentni skory pro kazdou dilci
dimenzi. Misto toho byla odhadnuta pouze celkova mira rodicovskych kompetenci. Toto zjednoduseni se
podepsalo na kvalité odhadu.

Tabulka 1:

Proménnd | Znéni otazky

QK_a Rozumét potfebam ditéte.

QK_c Poskytovat ditéti pocit bezpedi.

QK_d Projevovat ditéti lasku.

QK_e Pomahat ditéti dosahovat jeho potencialu.

QK_f Planovat volnocasove aktivity, které budou dité bavit i rozvijet.
QK_h Komunikovat s ditétem tak, aby naslouchalo/rozumélo.

QK_i Nastavit ditéti hranice.

QK_I Ukaznit dité takovym zplsobem, aniz bych si to pak vycital/a.
QK_m Poznat u ditéte vyvojové zmény a s tim souvisejici zmeény potfeb a rozvoje.



Celkovy fit modelu rodi€¢ovskych kompetenci je rozporuplny. Hodnota RMSEA je nad pfijatelnou hranicf
0,05. Hodnoty SRMSR, CFl a TLI jsou hranicni, nicméné stéle jesté pfijatelné na zékladée kritérii popsanych
vyse. Vysledky je nicméné nutné interpretovat s opatrnosti.

Tabulka 2:

c2 df p RMSEA |RMSEA |RMSEA |SRMSR |TLI CFI
(5% | (95%)

388,521 |27 0 0089 0081 0097 |0059 |0952 0964

IRT model pfedpokldda tzv. lokalni nezavislost poloZzek. To znamenad, Ze po ocisténi poloZzek od spolec-
ného latentniho faktoru by mezi jednotlivymi poloZzkami nemél byt Zadny dalsi vztah. Nasledujici matice
ukazuje rezidudlni korelace mezi polozkami. Pod diagondlou jsou nestandardizované koeficienty. Cisla nad
diagonadlou pfedstavuji standardizované koeficienty, které Ize interpretovat jako klasické koeficienty kore-
lace. Tyto korela¢ni koeficienty jsou v tomto pfipadé relativné nizké, prestoze u nékterych pard je vidét, ze
nékteré polozky jsou na sobé pofad do jisté miry zavislé (napf. par QK_c a QK_d).

Tabulka 3:
QK_a QK_c QK_d QK_e QK_f QK_h QK_i QK_I QK_m

QK_a NA -0,09 -0,08 -0,09 -0,07 0,07 -0,08 -0,08 0,08
QK_c 61,31 NA 04 -0,09 -0,08 -0,09 -0,09 0,08 -0,08
QK_d 48,76 144,25 NA -0,10 -0,07 -0,08 -0,10 0,10 -0,07
QK_e 60,00 55,35 64,09 NA 0,08 -0,07 -0,05 -0,07 -0,08
QK_f 31,26 45,44 34,04 50,26 NA -0,05 0,08 -0,07 -0,07
QK_h 33,35 52,76 48,64 33,71 19,72 NA -0,06 -0,08 -0,07
QK_i 46,67 55,38 76,88 20,41 39,72 28,33 NA 010 -0,09
QK_I 43,09 45,50 71,84 36,05 37,44 4113 76,38 NA -0,10
QK_m 50,31 49,79 33,65 48,16 34,83 39,51 53,37 67,59 NA

Nakonec je tfeba zkontrolovat fit jednotlivych poloZek. | pfesto, ze celkovy fit modelu je pfijatelny, nékteré
dil¢i polozky mohou byt problematické. Fit polozek je hodnocen podle RMSEA, obdobné jako model cel-
kovy. Jak mlzeme vidét, vSsechny polozky vykazuji alespon prijatelny fit.

Tabulka 4:

polozka | a1 d1 d2 d3 d4 S-X2 df RMSEA |p
QK_a 2,28 6,07 4,47 1,68 -1,55 66,93 47 0,02 0,03
QK_c 1,89 7,80 6,18 3,64 0,51 63,96 32 0,02 0,00
QK_d 1,56 7,29 5,87 3,92 1,57 58,33 36 0,02 0,01
QK_e 2,12 5,70 3,43 0,60 -2,57 4797 52 0,00 0,63
QK_f 1,58 4,26 2,32 0,31 -214 74,96 55 0,01 0,04
QK_h 2,08 5,26 3,38 1,21 -1,49 78,53 54 0,02 0,02
QK_i 1,36 3,85 1,98 0,09 -219 60,82 62 0,00 0,52
QK_I 1,48 4,61 2,57 0,20 -2,41 55,49 54 0,00 0,42
QK_m 1,94 553 3,42 0,78 -2,10 51,42 53 0,00 0,54




Mira uzkosti

Mira Uzkosti byla méfena pomoci skdly GAD-7, ktera obsahuje 7 polozek, jejichz pfehled je mozné nalézt
v tabulce nize. Tyto polozky by mély podle autorl $Skaly tvorit jeden spolecny faktor, c¢emuz odpovida i
podoba IRT modelu.

Tabulka 5:
Proménnd | Znéni otazky
QS4_a Nervozita, Uzkost nebo pocit, Ze jsem na hrané.
QS4_b NemozZnost pfestat se obdvat nebo dostat obavy pod kontrolu.
QS4 ¢ Prilisné obavy kvuli riznym vécem.
QS4_d Potize se uvolnit.
QS4_e Takovy neklid, Ze tézko dokazu klidné sedét.
QS4_f Snadno se rozzlobim nebo jsem podrazdény/a.
QS4_g Strach, jako by se mélo stat néco hrozného.

Jak je mozné vidét, interpretace fitu IRT modelu miry Uzkosti je rozporuplnd. RMSEA nedosahuje ani pfi-
jatelného, natoz dobrého fitu. Hodnoty SRMSR, TLI a CFl ukazuji pfijatelny fit podle kritérii zavedenych
vysSe. Model je proto celkové hodnocen jako pfijatelny. Struktura GAD-7 Skaly by ale v budoucna mohla byt
pfezkoumana.

Tabulka 6:

c2 df p RMSEA |RMSEA RMSEA |SRMSR | TLI CFI
(5% | (95%)

18826 |14 0 0085 0074 0096 0037 |0973 | 0982

Jak je mozné vidét, vSechny standardizované koeficienty jsou blizko nule, coz znaci, ze mezi poloZzkami
nejsou zadné reziduaini vztahy.

Tabulka 7:

QS4_a QS4_b QS4_c QS4_d QS4_e QS4_f QS4_g
NA on -0,09 0,06 -0,06 0,08 -0,10
61,46 NA 0,0 -0,09 -on -0,07 0,08
42,98 53,36 NA -0,10 -0,08 -0,06 0,0
17,69 44,02 50,15 NA 0,10 0,08 -0,10
22,32 66,95 324 58,38 NA 0,08 0,09
34,73 25,82 16,48 35,40 34,84 NA -0,10
49,22 3312 50,06 58,34 41,66 50,76 NA




Nakonec je tfeba zkontrolovat fit jednotlivych poloZek. | pfesto, ze celkovy fit modelu je pfijatelny, nékteré
dil¢i polozky mohou byt problematické. Fit polozek je hodnocen podle RMSEA, obdobné jako model cel-
kovy. Jak mlzeme vidét, vsechny polozky vykazuji alespon prijatelny fit.

Tabulka 8:

polozka |a1 d1 d2 d3 S-X2 df RMSEA |p
QS4_a 2,662 1,843 -2,199 -3,634 35,889 33 0,007 0,335
QS4_b 3,107 1,000 -2,760 -4,667 52153 31 0,020 0,010
QS4_c 2,695 1,901 -2,176 -3,870 33,306 33 0,002 0,452
QSs4_d 2,456 2,027 -1130 -2,745 39,981 33 0,0M 0,188
QS4_e 2,037 -0,488 -2,709 -402 62,400 38 0,019 0,008
QSs4_f 1,252 1,280 -1,633 -3,026 52,025 41 0,012 one
QS4_g¢g 1,896 0,089 -2,093 -3,226 62,279 39 0,019 0,010

Regresni modely

Hlavni zprdva se zaméfila na vztah vybranych charakteristik rodi¢( s dalSimi prediktory. Témito vybranymi
charakteristikami byly mira tzkosti rodicd, spokojenost se Zivotem a rodi¢ovské kompetence. Jako predik-
tory slouzil vék rodicd, vék ditéte, partnersky stav (tedy zda ma respondent partnera nebo ne), dosazené
vzdeélani, Cisty mesi¢ni pfijem domdacnosti, pfiznany stupen zavislosti ditéte, pfedpokladana mira samostat-
nosti ditéte v budoucnu a bindrniindikator typu postizeni, kterym dité trpi (dusevni onemocnéni, chromozo-
malni aberace, mentalni postizeni, zrakové postizeni, postizeni feci, sluchové postizeni, télesné postizent,
vnitfni postizeni).

Pro zachyceni moznych nelinedrnich vztah mezi zavislou proménnou a vékem rodice, vékem ditéte a Cis-
tym mésicnim pfijmem domadcnosti byly vyuzity tzv. pfirozené spliny (natural splines). U véku ditéte a véku
rodic¢e byly pouzity dva uzly (+ dva krajni). U ¢istého mési¢niho prijmu byly, kvali Sirsimu intervalu hodnot,
pouzity tfi uzly (+ dva krajni). Modely s timto poc¢tem splini mély také zpravidla nejmensi hodnoty Akaikeho
informacniho kritéria.

Mira uzkosti

Mira dzkosti byla modelovana pomoci linearni vicenasobné regrese, ve které byl zdvislou proménnou la-
tentni skor deprese odhadnuty pomoci IRT modelu.

Tabulka 9:

Characteristic Beta 95 % CI' p-value g-value?
Veék rodice: ns1 -1 -2.6;0.33 0,13 0,3

Veék rodice: ns2 -0,50 -17;070 0,4 0,7

Veék ditéte: nst -0,10 -11,0.85 0,8 >0,9
Vék ditéte: ns2 0,00 -0.57; 0.56 >0,9 >0,9

Ma rodi¢ partnera 0,03 -0.33; 0.39 0,9 >0,9
Cisty mési&nf pfijem domacnosti: ns’ -1 -1,7,-0,50 <0,001 0,008
Cisty mésiéni pfijem domacnosti: ns2 -0,80 -2.8;1.2 0,4 0,7
Cisty mé&si¢ni pfijem domacnosti: ns3 -1 -1.9;-0.23 0,012 0,060




Dosazené vzdélani
Zakladni skola
Stredni skola bez maturity -0,34 -0.99; 0.30 0,3 0,5
Stredni skola s maturitou -0,60 -1.2; 0.03 0,062 0,2
Vyssi odbornd skola (DiS.) -0,28 -11; 0.51 0,5 0,7
Vysokd skola (Bc. nebo vyssi titul) -0,56 -1.2; 010 0,10 0,2
Pfiznany stupen zavislosti
I. stuperi, lehkd zdavislost
Il. stuperi, stfedné tézkd zdavislost -0,26 -0.68; 017 0,2 0,5
lll. stupen, tézkd zavislost -0,23 -0.67;0.20 10,3 0,5
IV, stupen, dplnd zdvislost -013 -0.60;034 |06 0,8
Zddny -0,02 -0.49; 045 |>0,9 >0,9
Nechci odpovédeét / nevim 014 -0.53; 0.81 0,7 0,9
Samostatnost ditéte v budoucnu
Zcela samostatné
Do vétsi miry samostatné 0,30 -0,12; 0,73 0,2 0,3
V mensi mire samostatné 0,61 0,15; 11 0,010 0,060
Nesamostatné 0,76 0,28;1,2 0,002 0,018
Nechci odpovidat / nedovedu to odhadnout 0,61 0,4: 11 0,012 0,060
Dusevni onemocnénf 0,53 0,23; 0,83 <0,001 0,008
Chromozomadlni aberace -0,02 -0,33;0,29 10,9 >0,9
Mentdlni postizen( 0,02 -0,26; 0,31 0,9 >0,9
Zrakové postizeni -0,36 -0,65;-0,06 | 0,018 0,073
Postizeni feci 0,30 0.04; 0,56 0,026 0,093
Sluchové postizeni -0,07 -0.51; 0,38 0,8 >0,9
Télesné postizeni -0,23 -0.50; 0,04 010 0,2
Vnitfni postizent 0,40 0.03; 0,77 0,036 on
'Cl = Confidence Interval
2False discovery rate correction for multiple testing
Tabulka 10:
R squared ‘ Adj. R squared ‘ sigma ‘ F ‘ P ‘ df ‘ df(res)
0,08 10,06 1214 13,99 0 30 1415



Spokojenost se zivotem

Spokojenost se zivotem byla modelovdana pomoci vicenasobné linedrni regrese, kde zavislou proménnou
byla jedenactibodoba skdla spokojenosti se zivotem.

Tabulka 11:

Characteristic Beta 95 % CI p-value g-value?
Vek rodice: nsl -1,2 -2,6,0,24 0,0 0,3

Veék rodice: ns2 019 -0,99; 1,4 0,8 >0,9
Vek ditéte: nsf 1,5 0,53;2,4 0,002 0,013
Veék ditéte: ns2 0,03 -0,52; 0,58 >0,9 >0,9

Ma rodic partnera -0,18 -0,53; 0,17 0,3 0,6
Cisty mé&si¢ni pfijem domacnosti: nst 1,4 0,79;2,0 <0,001 <0,001
Cisty mé&siéni piijem domacnosti: ns2 1,5 -0,48; 3,4 0,14 0,3
Cisty mé&siéni pfijem domacnosti: ns3 1,2 0,36; 2,0 0,005 0,022

Dosazené vzdeélani

Zdkladni skola

Stredni skola bez maturity 0,04 -0,59; 0,67 >0,9 >0,9
Stredni skola s maturitou 0,20 -0,42; 0,82 0,5 0,7
Vyssi odbornd skola (DiS.) 0,26 -0,52; 1,0 0,5 0,7
Vysokd skola (Bc. nebo vyssi titul) 0,47 -0,18; 11 0,2 0,3

Pfiznany stupen zavislosti

I. stuperi, lehkd zavislost

Il. stuper, stfedné tézkd zdavislost -019 -0,61; 0,22 0,4 0,6
. stupen, tézkd zdavislost -0,12 -0,55; 0,31 0,6 0,7
IV, stupen, Uplnd zavislost -0,42 -0,88; 0,04 10,074 0,2
Zddny 0,07 -0,40; 0,53 |0,8 >0,9
Nechci odpovédét / nevim 0,08 -0,58; 0,74 0,8 >0,9

Samostatnost ditéte v budoucnu

Zcela samostatné

Do vétsi miry samostatné -0,37 -0,78; 0,05 0,084 0,2

V mensi mife samostatné -0,63 -1 -017 0,007 0,028

Nesamostatné -1 -1,6;-0,62 <0,001 <0,001

Nechci odpovidat / nedovedu to odhadnout -0,87 -1,3; -0,41 <0,001 0,002
Dusevni onemocnénf -0,51 -0,80; -0,21 | <0,001 0,005
Chromozomalni aberace -0,10 -0,41; 0,20 0,5 0,7
MentdIni postizeni 0,01 -0,26; 0,29 | >0,9 >0,9
Zrakové postizeni 0,28 -0,01; 0,57 0,058 0,2

Postizeni fedi -0,10 -0,36; 0,16 0,4 0,7




Sluchové postizen( -014 -0,58; 0,30 |0,5 0,7
Télesné postizeni 017 -0,09; 044 10,2 0,4
Vnitfni postizeni -0,31 -0,67; 0,06 |00 0,3
'Cl = Confidence Interval
2False discovery rate correction for multiple testing

Tabulka 12:

R squared ‘ Adj. R squared ‘ sigma ‘ F ‘ p ‘ df ‘ df(res)
o 10,09 21 16,04 0 30 1421

Pocet naplnénych potreb

Pocet naplnénych potieb byl modelovdn pomoci quasi poissonovske regrese, kde zavislou proménnou byl

pocet potieb, které respondent oznacil za zcela naplnéné nebo spiSe naplnéné.

Tabulka 13:
Characteristic Beta 95 % CI' p-value g-value?
Vek rodice: nst -0,12 -0,51; 0,28 0,6 0,8
Vek rodice: ns2 -013 -0,41; 0,4 0,3 0,7
Vek ditéte: nsi -0,06 -0,31; 0,19 0,7 0,9
Vék ditéte: ns2 013 -0,02; 0,28 0,088 0,3
Ma rodi¢ partnera -0,07 -0,17; 0,03 0,2 0,5
Cisty mésiéni piijem domdcnosti: nsl 0,29 0,]3; 0,45 <0,001 0,004
Cisty mésiénf pfijem domacnosti: ns2 0,22 -0,30; 0,76 10,4 0,7
Cisty mé&si&ni pfijem domacnosti: ns3 0,17 -0,05; 0,38 |012 0,3
Dosazené vzdélani
Zdkladni Skola
Stredni skola bez maturity 0,00 -019; 0.20 >0,9 >0,9
Stredni $kola s maturitou -0,05 -0,24; 015 0,6 0,9
Vys$si odbornd skola (DiS.) 0,03 -0,20;0.26 10,8 >0,9
Vysokd skola (Bc. nebo vyssi titul) -0,06 -0,25; 014 0,6 0,8
Pfiznany stupen zavislosti
I. stuperi, lehkd zavislost
Il. stuper, stfedné tézkd zdavislost -0,07 -0,17; 0.04 0,2 0,5
Il stuperi, tézka zdvislost -0,01 -012; OM >0,9 >0,9
IV, stupen, Uplnd zdvislost 0,00 -0,12; 012 >0,9 >0,9
Zddny -0,01 -013; 0m 0,9 >0,9
Nechci odpovédeét / nevim -0,18 -0,39; 0.02 10,087 0,3




Samostatnost ditéte v budoucnu

Zcela samostatné

Do vétsi miry samostatné -0 -0,21; -0,01 0,040 0,2

V' mensi mite samostatné -0.17 -0,28; -0,05 | 0,005 0,029

Nesamostatné -0,27 -0,39;-014 | <0,001 <0,001

Nechci odpovidat / nedovedu to odhadnout -0,27 -0,40;-0,14 | <0,001 <0,001
Dusgevni onemocnénf -0,15 -0,24; -0,07 |<0,001 0,003
Chromozomalni aberace 0,00 -0,08; 0,08 |>0,9 >0,9
Mentalni postizent 0,02 -0,05; 0,10 0,6 0,8
Zrakové postizeni 0,05 -0,02; 013 0,2 0,5
Postizeni fedi -0,10 -0,17; -0,03 0,006 0,029
Sluchové postizen( 0,06 -0,05; 0,18 0,3 0,6
Télesné postizeni -0,02 -0,10; 0,05 0,5 0,8
Vnitfni postizent 0,00 -0,10; 0,09 >0,9 >0,9

'Cl = Confidence Interval
False discovery rate correction for multiple testing

Tabulka 14:
null.deviance ‘ df.null ‘ df(res)
1972,09 1234 1205

Rodicovské kompetence

Rodicovskeé kompetence byly modelovany pomoci vicendsobné linedrni regrese, kde zavislou proménnou
byl latentni skor odhadnuty pomoci IRT modelu.

Tabulka 15:
Characteristic Beta 95 % CI' p-value q-value?
Veék rodice: ns1 -0,47 -1,5; 0,53 0,4 0,5
Veék rodice: ns2 0,01 -0,82; 0,84 >0,9 >0,9
Veék ditéte: nst 0,37 -0,29;1,0 0,3 0,5
Vék ditéte: ns2 0,44 0,05; 0,83 0,026 0,2
Ma rodic partnera on -014; 0,36 0,4 0,6
Cisty mé&siéni pfijem domacnosti: nsl -0,36 -0,79; 0,07 0,0 0,4
Cisty mési¢ni pifjem domacnosti: ns2 -0,50 -1,9; 0,87 0,5 0,6
Cisty mé&siéni piijem domdcnosti: ns3 -0,10 -0,68; 0,47 |07 0,8
Dosazené vzdelani
Zdkladni skola
Stredni skola bez maturity -0,10 -0,54; 0,35 0,7 0,8
Stfedni skola s maturitou -014 -0,58; 0,30 0,5 0,6
Vyssi odbornd skola (DiS.) -0,33 -0,88; 0,22 10,2 0,5




Viysokd skola (Bc. nebo vyssi titul) -0,33 -0,78; 0,13 0,2 0,4
Pfiznany stupen zavislosti
I. stuperi, lehkd zavislost
Il. stuperi, stfedné tézkd zdavislost -0 -0,40; 0,18 0,5 0,6
Il stuperi, teézka zdvislost 0,12 -018; 0,42 0,4 0,6
IV, stupen, dplnd zdvislost -0,12 -0,45; 0,20 0,5 0,6
Zdadny -0,41 -0,74,-0,09 |0,013 0,2
Nechci odpovédeét / nevim -0,23 -0,69; 0,23 10,3 0,5
Samostatnost ditéte v budoucnu
Zcela samostatné
Do vétsi miry samostatné -0,27 -0,56; 0,02 0,071 0,4
V mensi mife samostatné -0,24 -0,56; 0,07 013 0,4
Nesamostatné -0.17 -0,50; 0,16 0,3 0,5
Nechci odpovidat / nedovedu to odhadnout -0,27 -0,60; 0,06 |OM 0,4
Dusevni onemocnénf -0,41 -0,62;-0,21 1 <0,001 0,003
Chromozomalni aberace 016 -0,05; 0,38 |04 0,4
Mentdalni postizen( -0,23 -0,42;-0,03 10,022 0,2
Zrakové postizen( 0,17 -0,04; 0,37 on 0,4
Postizeni feci -012 -0,30; 0,06 0,2 0,4
Sluchové postizen( -0,04 -0,35; 0,27 10,8 0,8
Télesné postizeni on -0,07; 0,30 0,2 0,5
Vnitfni postizen( 0,20 -0,06; 0,45 |04 0,4
'Cl = Confidence Interval
2False discovery rate correction for multiple testing
Tabulka 16:
R squared ‘ Adj. R squared ‘ sigma ‘ F ‘ P ‘ df ‘ df(res)
0,05 10,06 148 12,82 0 30 1420
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Anotace

Tato doplrikova vyzkumna zprava predstavuje vysledky dotaznikového Setfeni mezi 280 rodici dospi-
vajicich nebo dospélych déti s postizenim nebo chronickym onemocnénim.

V priibéhu sbéru dat, ktery byl pvodné zaméren na rodice nezletilych déti, se na nas zacala obra-
cet rfada rodicu zletilych déti s tim, Ze by dotaznik také radi vyplnili. S predstaviteli nadac¢niho fondu
Abakus (nastupce Nadacniho fondu Avast) jsme se rozhodli, Ze jim dotaznik také otevieme. Takové ad
hoc rozhodnuti ale znamena, Ze tato zprdva ma vyznamna omezeni, ktera vice diskutujeme v Uvodu
a ktera je potreba brat zodpovédné v potaz pri veSkerém nakladani s vysledky zde prezentovanymi.

Doporudujeme rozhodné nepreskakovat kapitolu Uvod, kterd obsahuje mimo jiné kli¢ové metodo-
logické poznamky k této zpravé. Ty jsou dllezité pro spravné Cteni celého textu. Za nejvhodnéjsi
postup potom povazujeme primarné pracovat s hlavni zavére¢nou zpravou a tuto doplrikovou pouzi-
vat spiSe jen pro indikaci moznych rozdilli a zvlastnosti specifickych pro skupinu rodict dospivajicich
a dospélych déti s postizenim nebo chronickym onemocnénim. Véfime, Ze tato zprava by mohla vést
k budoucimu vétsSimu zaméreni pozornosti pravé na tuto cilovou skupinu a inspirovat hypotézy pro
pripadny navazny vyzkum.
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Predmluva

Abakus je nadacni fond zakladatell Avastu (nastupce Nadaéniho fondu Avast), ktery chce pfina-
Set nastroje pozitivni zmény do ceské spolecnosti. Zaméruje se na hledani a podporu chytrych
FeSeni zejména v oblasti péce o lidi na konci jejich Zivota, sluZeb pro rodiny déti s postiZzenim
arozvoje vieobecného systému vzdélavani, které povaZujeme za vyznamna a podcefiovana spo-
lecenska témata dnesniho Ceska.

Podpora nadacniho fondu Abakus v oblasti pomoci rodinam déti s postiZzenim nyni sméruje prede-
vSim k tém s détmi do 18 let, i pfesto vnimame skupinu rodin s dospélymi détmi jako velmi vyznam-
nou a Casto opomijenou. Proto predstavujeme dopliikovou zpravu z vyzkumu. Zahrnuje odpoveédi
rodic¢l déti od 15 do 44 let véku, ktefi se do dotaznikového Setreni zapojili.

Zvazujeme, Ze pravé proces prechodu déti se zdravotnim postizenim do samostatného dospélého
Zivota by mohl byt nasim dal$im tématem, v jehoZ ramci bychom s pomoci odbornikd, chtéli hledat
chytra a smysluplna reseni.

Katefina Kotasova; programova manazerka nadacniho fondu Abakus

V Gvodu hlavni zavérecné zpravy z vyzkumu potfeb rodicd nezletilych déti s postizenim nebo chronic-
kym onemocnénim jsme upozornovali, Ze rodice téchto déti ¢asto zstavaji ve stinu. Pfitom zdravotni
znevyhodnéni déti predstavuje vyzvu nejen pro samotné déti, ale pravé také pro rodic¢e. Tém mize
nutnost kazdodenni intenzivni péce vyrazné zasahovat do osobniho i pracovniho Zivota. Casto je péce
spojena s dlouhodobou Gnavou a v nékterych pfipadech mohou byt rodice ohrozovani psychickymi
onemocnénimi nebo socialni izolaci. V této zpravé bychom mohli navazat tim, Ze v jesté vétsim stinu
mozna zUstavaji rodice déti dospivajicich nebo jiz dospélych. Tyto déti jiz nemaji povinnou Skolni
dochazku, ktera pro rodice ¢asto znamena urcité odlehceni. Rodice téchto déti jsou navic starsi, takze
jim mohou dochazet fyzické sily. Jejich déti jsou naopak vétsi, coz miZe ve spojeni s nékterymi typy
postiZeni situaci dale ztéZovat.

V této doplrikové zpravé k vyzkumu bychom proto chtéli predstavit vysledky dotaznikového Setreni
pro podskupinu rodi¢t déti dospivajicich nebo jiz dospélych (celkem 280 respondentd). Napfic zpra-
vou tyto vysledky srovnavame s vysledky rodicd déti nezletilych a snazime se tak identifikovat speci-
fika této skupiny. Je vSak tfeba upozornit, Ze zprava neni prezentaci vysledk samostatného vyzkumu
zaméreného na tuto cilovou skupinu. Teprve v priibéhu sbéru dat se na nas zacala obracet rada rodi-
¢ zletilych déti s tim, Ze by dotaznik také radi vyplnili. S predstaviteli nadacniho fondu Abakus (dfive
Nadacni fond Avast) jsme se dohodli, Ze jim to oproti ptivodnimu planu studie umoZnime.

Aby mélo smysl zpracovavat vlastni analyzu, rozhodli jsme se na doporuceni odborné rady nadacniho
fondu rozsi¥it vzorek pro zpracovani této doplrikové zpravy také na rodice dospivajicich déti od 15 let
vySe. Toto rozhodnuti sice vedlo k vyrazné vétsi velikosti vzorku, ale za cenu toho, Ze se tato zprava



Casti svého vzorku prekryva se zpravou o potrebach rodicl nezletilych déti (rodice patnacti- az sedm-
nactiletych déti jsou zahrnuty v analyzach v obou zpravach), vice viz graf 31 a pfislusny doprovodny
text, kde se véku déti vénujeme. Dalsi skuteCnosti je, Ze vétsSina respondent(l v této analyze jsou pravé
rodice dospivajicich déti, jen mensina jsou rodice skutecné zletilych osob, coz miZe predstavovat
jesté vice specifickou situaci.

Z dlivodu téchto omezeni povazujeme tuto zpravu pouze za dopliikovou s potencialem naznacit moz-
né zajimavé odliSnosti této specifické skupiny rodicd. V kazdém pripadé vSechna pozorovani a vech-
ny interpretace v této zpraveé je potreba vnimat jako prozatimni a spiSe inspirujici dal$i zkoumani nez
v jakémkoliv smyslu definitivni.

Tato doplrikova zprava ve vétsi mire kopiruje poradi kapitol a grafii z hlavni zavérecné zpravy,
aby bylo do co nejvétsi miry usnadnéno porovnani vysledkl z obou zprav. Zaroven se porovnani sku-
piny rodict nezletilych déti (hlavni zavérecna zprava) a skupiny rodict dospivajicich a dospélych déti
(tato zprava) vénujeme v textovych interpretacich v této zpravé. Nicméné tato doplikova zprava je
krat$i a neobsahuje nékteré analytické vystupy, které jsme prezentovali v hlavni zavérecné zpravé.
Predevsim neobsahuje statistické modelovani marginalniho vlivu vybranych proménnych na vybra-
né indexy a neobsahuje také vétsinu dilc¢ich grafd pro filtrované podskupiny respondentt (napfriklad
spokojenost s urcitou sluzbou v mensi podskupiné téch, kdo sluzbu vyuzivaji).

Dlvod pro tato kraceni je nékolik. Zaprvé, vySe popsana omezeni vzorku nam brani poustét se
do jinych nez zcela zakladnich deskriptivnich analyz z dGivodu opatrnosti. Nevime, jak presné je vzo-
rek vychylen a jak by se to mohlo projevit ve statistickych modelech, které jsme prezentovali v hlavni
zavérecné zpraveé. Zadruhé, pokud bychom z mensiho vzorku respondent( v této zpravé jesteé filtro-
vali podskupiny pro detailnéjsi analyzy, jako jsme to délali v hlavni zavérecné zpravé, velikost vzorku
by v mnoha pripadech klesla pfilis na to, aby nam davalo smysl zpracovavat dil¢i analyzy. Zatreti,
prakticky napfri¢ celou zpravou se ukazuje, Ze vysledky pro rodice dospivajicich a dospélych se pri-
lis nelisi, nebo se lisi jen ve specifickych a pomérné dobre odhadnutelnych aspektech. Zpracovavat
proto zpravu ve stejném rozsahu, v jakém jsme zpracovali hlavni zavérecnou zpravu, by mohlo byt
zbytecné. Vérime, Ze Ctenari vzhledem k doplrikovému charakteru zpravy spiSe oceni vétsi strucnost.

Hlavni charakteristiky vyzkumu jsou podrobné popsany v hlavni vyzkumné zprave.



Kapitola 1:
Potreby rodicu



Potreby rodicu

Graf 1 nabizi celkovy prehled naplnénosti potfeb rodicd. Jednotlivé potreby byly do dotazniku za-
fazeny na zakladé vstupni reSerse literatury, ktera je volné dostupna na tomto odkazu. Seznam po-
treb vychazi predevsim z kvalitativnich studii, které byly pfimo na identifikaci potfeb zaméreny, a mél
by tedy pokryvat vSechny hlavni potreby rodicl. Vidime, Ze relativné nejvice jsou naplnény potreby
osvojeni si rodicovskych kompetenci a dostupnosti kvalitnich informaci o postiZzeni ¢i nemoci ditéte.
Naopak nejméneé jsou naplnény potreby casu na odpocinek a schopnosti najit si nebo si udrzet za-
méstnani. Kazda z téchto dvou potreb je zcela nenaplnéna u nejméné tretiny respondentd. Relativné
malou miru naplnéni vidime také u potreby Casu na partnerské, resp. rodinné vztahy.

Pri srovnani s hlavni zavérecnou zpravou z vyzkumu vidime, Ze celkovy obrazek je pro rodice dospi-
vajicich a dospélych déti prakticky identicky jako u rodicl nezletilych déti. Poradi poloZek se sice ve
stredu grafu mGze mirné lisit, ale to je dano predevsim tim, Ze mezi polozkami ve stfedu jsou malé
rozdily. Stejné jako pro rodice nezletilych déti tak i pro rodice dospivajicich a dospélych déti plati,
Ze malo naplnéné jsou potreby, které se tykaji rodict pfimo, tedy mimo jejich roli pecovatele. Kon-
krétné jde predevsim o cCas na odpocinek (potreba zcela nebo spiSe nenaplnéna u ti Ctvrtin rodic
dospivajicich a zletilych déti) a Cas na partnerské/rodinné vztahy a také schopnost udrZet si Ci najit si
zaméstnani (obé tyto potreby jsou nenaplnéné u priblizné 60 % rodic dospivajicich a zletilych déti).
Relativné vice naplnéné jsou potreby, které se vztahuji k pecovatelské roli.



Dopliikova zprava

Graf 1 Naplnénost vybranych potieb rodici
Osvojeni si rodicovskych kompetenci

23 % 49 % 17 %
Dostupnost kvalitnich informaci o postizeni / nemoci ditéte

48.% 25% 10%

Nové podnéty pro péci o dité
8% 44 % 34% 12%

Pomoc pro zajisténi kazdodenni ¢innosti
11% 39 % 31% 15% |

Podpora od rodi¢l v podobné situaci
13 % 36 % 25 % 20 %

Pomoc s orientaci / koordinaci zdravotnich / sociélnich / $kolnich sluzeb
40 % 36% 1% |

Materialni podpora ze strany statu
7% 41 % 34 % 16 %

Cas na partnerské / rodinné vztahy
11% 30 % 40 % 18 % I

Schopnost udrzet / najit si zaméstnani
15 % 22 % 19% 40 %

Cas na odpocinek

6% 20 % 40 % 33% I
0% 25% 50 % 5% 100 %
’ zcela naplnéna . spide naplnéna . spiSe nenaplnéna . zcela nenaplnénd . nevim / nedokézu posoudit

n=280  Poznamka: Kategorie fazeny podle souctu kategorif zcela a spiSe naplnéna.
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Dopliikova zprava

Graf 2 ukazuje, Ze vSechny potreby identifikované v literature jsou rodici prevazné vnimany jako di-
leZité. PrestoZe jsme jako krajni variantu Gmyslné zvolili lehce expresivni (“zcela zasadni”), rodice se
ji nevyhybali. Také zde plati, Ze celkovy obrazek je velmi podobny tomu v hlavni zavérecné zpravé
o rodicich nezletilych déti. Za nejméné duleZitou potrebu rodice dospivajicich a dospélych déti ozna-
Cili podporu od rodicl v podobné situaci, i kdyZ i tuto potfebu povaZuje polovina respondentli za
hodné ddleZitou. Na druhém misté od konce je potfeba ¢asu na odpocinek. Tu cela ctvrtina rodici
povazuje jen za stfedné nebo dokonce méné dlleZitou.

Graf 2 DiileZitost vybranych potreb rodict

Cas na partnerské / rodinné vztahy
46 % 46 % 6 %

Materialni podpora ze strany statu
46 % 44 % 8%

Dostupnost kvalitnich informaci o postizeni / nemoci ditéte
53 % 34 % 12% I

Pomoc s orientaci / koordinaci zdravotnich / socialnich / Skolnich sluzeb
40 % 47 % 10 %

Osvojeni si rodi¢ovskych kompetenci
44 % 41 % 10% l

Nové podnéty pro péci o dité
38% 44 % )

Schopnost udrZet / najit si zaméstnani
31% 48 % 12 % 6 %

Pomoc pro zajisténi kazdodenni Cinnosti
34 % 43 % 18 % 5%

Cas na odpocinek
33% 41 % 19 % 7%

Podpora od rodi¢t v podobné situaci

12 % 42 % 27 % 16 %
0% 25% 50 % 5% 100 %
. zcela naplnéna . spide naplnéna ’ spiSe nenaplnéna . zcela nenaplnénd nevim / nedokéZu posoudit
n =280



Konecné v grafu 3 je vidét vztah mezi naplnénosti a dileZitosti potreb. Potreby, které se relativné vici
vétsiné ostatnich vychyluji doleva a nahoru jsou vnimané jako nejdulezitéjsi a zaroven nenaplnéné.
To je napriklad cas na vztahy. Naopak smérem doprava a doll by se vychylovaly potreby relativné
méné duleZité a naplnéné. Celkove je vidét, Ze potreby nepokryvaji celé pole, jehoZ stfed je v protnuti
prerusovanych car, rovnomérné. Misto toho se koncentruji v horni poloviné (jsou vnimané jako ddle-
Zité). Z hlediska naplnénosti se potreby vyrazné nevychyluji ani na jednu stranu. Nicméné jsou jasné

vidét rozdily v naplnénosti jednotlivych potfeb mezi sebou.
Vzhledem k tomu, Ze predchozi dva grafy byly velmi podobné grafim v hlavni zavérecné zpravé, neni

prekvapuijici, Ze celkovy obrazek je pro rodice dospivajicich a zletilych déti podobny tomu pro rodice
nezletilych déti i vtomto pripadé.

Graf 3 Vztah dtileZitosti a naplnénosti potreb

Zcela
zésadni

< Dostupnost informaci

Cas na vztahy .p

L] o Rodicovské kompetence
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Hodn Zamestnzrl Y Noveé podnéty
dulezita Cas na odpocinek Kazdodenni provoz
Podpora rodicl v podobné situaci
o

Stfedné
diilezits

Zcela nenaplnéna Spise nenaplnéna Spise naplnéna Zcela naplnéna

Protnuti prerusovanych car znaci stfed pole. Spodnf ¢ast grafu je zamérné odstranéna, protoZe neobsahuje zadné body.



Jestlize se tfi predchozi grafy zabyvaly predevsim srovnanim jednotlivych potreb mezi sebou, graf 4
nabizi srovnani jednotlivych rodicl podle poctu naplnénych potreb. Za naplnéné povazujeme takové
potreby, u kterych rodic¢ zvolil odpovéd ,Potreba zcela naplnéna“ nebo ,Potreba spise naplnéna
Celkové rozloZeni rodi¢l podle poctu jejich naplnénych potfeb ma nabéh na klasicky zvonovy tvar,
kdy nejvice rodict se nachazi vice uprostred a méné na krajich, ovsem s tim rozdilem, Ze uprostred je
drobny propad (u poctu rodicli s péti naplnénymi potfebami). Pfitom v hlavni zavérecné zpravé zadny
takovy propad uprostred nepozorujeme. Navic graf pro rodice nezletilych déti ma ,lehci“ pravy konec
grafu (jen 14 % uvedlo, Ze maji naplnéno osm, devét nebo dokonce vSech deset potreb, zatimco mezi
rodici dospivajicich a dospélych na grafu niZe je to 19 %). Z toho by slo vyvodit opatrnou hypotézu, Ze
Cast rodicd se s postupujicim vékem svych déti posouva doprava od stfedu smérem k vétSimu poctu
naplnénych potreb. Protoze mame jen priifezové pozorovani, nedokazeme fict, jestli to vice souvisi se
zdravotnim stavem jejich déti, vyvojem tohoto zdravotniho stavu v ¢ase, pfivyknutim na situaci nebo
jesté zcela jinymi faktory.

Graf 4 Pocet naplnénych potreb
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Dopliikova zprava
Vyuzivani sluzeb

V ramci reserse literatury zminéné vyse jsme rovnéz identifikovali sedm hlavnich kategorii podptir-
nych sluzeb. Tyto kategorie jsou odvozeny z vyzkumu v nékolika zemich s rliznymi systémy podpo-
ry a mély by tak pomérné univerzalné pokryvat celou nabidku existujicich i potencialnich sluzeb.
Z grafu 5 je vidét, Ze vyuZzivani podptrnych sluZeb je mezi rodici dospivajicich a zletilych déti pomér-
né ridké. Zaroven lze upozornit na urcité rozdily mezi témito rodici a rodici nezletilych déti. Rodice
nezletilych déti vyuzivaji ¢astéji sluzby informacni podpory a vzdélavani v oblasti péce o dité pravi-
delné. Rodice dospivajicich nebo zletilych déti je vyuZivaji celkové o néco malo méné Casto, a kdyz
je vyuzivaji, je to Castéji nepravidelné. Naopak tito rodice Castéji vyuzivaji odlehcovaci péci (alespon
nepravidelné ve 26 % pripadd, zatimco u rodicd nezletilych to bylo jen v 17 % pripadd). To mlze sou-
viset s tim, Ze rodice nezletilych déti maji Casto jiné moznosti faktického odlehceni (Skolka, skola),
pfipadné s tim, Ze u malych déti neni tato sluzba vyuzivana.

Graf 5 VyuZivani vybranych sluZeb pro pomoc rodinam
Informacni podpora
Vzdélavaniv oblasti péce o dité
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n =280

Rodicl jsme se dale zeptali, kolik penéz mésicné jim chybi, aby se mohli o své dité s postizenim i
chronickym onemocnénim postarat v rozsahu, ktery odpovida jejich idealni predstavé (viz graf 6).
Primérné rodinam chybi 11 tisic korun (medianové rodiné chybi 10 tisic korun). Prostfednich 50 %
odpovédi se pohybovalo v rozpéti od 4 do 15 tisic korun. VSechna tato ¢isla jsou velmi podobna tém
v hlavni zavérecné zpravy o rodicich nezletilych déti. Zda se tedy, Ze ve vnimaném nedostatku penéz
se rodice dospivajicich a zletilych déti zasadné nelisi.
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Graf 6 MnoZstvi penéz, které rodinam chybéji pro péci o dité v idealnim rozsahu
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Dale se zaméfime na specifické sluzby osobni pomoci, a sice koordinatora péce, osobniho asistenta
a také pomoc dobrovolnikd.

Koordinator péce

Prvnim typem sluzby osobni pomoci, jiZ se vénujeme, je spoluprace s koordinatorem péce, ktery ko-
munikuje se spolupracujicimi zafizenimi, zajistuje kontinuitu a koordinaci péce mezi jednotlivymi
odborniky a institucemi, shromaZduje informace o péci a jednotlivych zakrocich ¢i opatrenich apod.
a celkové provadi rodi¢e moznostmi péce a podpory.

Mezi rodici dospivajicich a zletilych déti je pouzivani koordinatora o trochu méné casté neZ mezi ro-
dici nezletilych déti. Konkrétné ti prvni vyuZivaji nékoho takového ve 13 % pripadi (a dalSich 9 %
vyuZzivalo sluzby nékdy v minulosti), zatimco mezi rodici nezletilych je to 20 % (a dalSich 8 % v minu-
losti). Mezi obéma skupinami rodicl je pak asi ¢tvrtina téch, kdo si nejsou jisti, coZ ukazuje, Ze nejde
0 zazitou a jasné definovanou roli.

Graf 7 Pocet rodin vyuZivajici spoluprace s externim koordinatorem
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Dopliikova zprava
Nicméné zajem o sluzby koordinatora je velky i mezi rodici dospivajicich a zletilych. Z téch rodicd,
kteri koordinatora aktualné nevyuzivaji, by mélo rozhodné zajem o spolupraci s nim 20 % rodict
a dalSich 42 % by spiSe mélo zajem. To je v souctu jen o malo mensi podil neZ v pripadé rodicli nezle-
tilych déti.

Graf 8 Zajem rodin o spolupraci s koordinatorem
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Osobni asistent

Dal$i moZnosti osobni pomoci je sluzba osobniho asistenta pro dité (napfiklad za Gcelem pomoci
s hygienou, kontaktem se socialnim prostrfedim ci celkovou sebeobsluhou ditéte vcetné dopravy).
Podil rodica dospivajicich a zletilych déti vyuZivajicich sluZeb osobniho asistenta je 20 %, coZ je o dva
procentni body vice neZ u rodi¢i nezletilych déti. Cisla jsou to tedy podobné a drobny rozdil miZe byt
zplsoben tim, Ze velmi malé déti osobni asistenty nemivaji. Vyrazné vétsi je ale podil rodi¢t dospiva-
jicich a zletilych, ktefi osobniho asistenta vyuZivali nékdy v minulosti (18 % oproti 7 % u nezletilych).
To je pomérné logické.

Graf 9 Pocet rodin vyuZivajicich sluZeb osobniho asistenta
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Zajem o sluzbu je i vtomto pripadé velky, projevilo ho asi 60 % z respondentd, ktefi dnes sluZzbu nevy-

uZzivaji (23 % by mélo zajem rozhodné, 35 % spise). To nejsou prilis odlisna Cisla od téch pro nezletilé
rodice.

Graf 10 Zajem o spolupraci s osobnim asistentem
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Dopliikova zprava

Dobrovolnici (mimo vlastni rodinu)

Treti moZnosti osobni podpory, na kterou jsme se ve vyzkumu zaméfili, je vyuZiti dobrovolnikd mimo
vlastni rodinu. Tato sluzba je vyuZivana jen okrajové. Aktualné ji vyuZzivalo 7 % oslovenych rodici
(u rodich nezletilych déti to bylo 5 %).

Graf 11 Pocet rodin vyuZivajicich spoluprace s dobrovolniky
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Také zde plati, Ze vétsina, v tomto pripadé dokonce tfi ¢tvrtiny rodicl z téch, ktefi pomoci dobrovol-
nikd nevyuzivaji, by pomoci vyuZzila, kdyby to bylo mozné. To je opét velmi podobny obrazek, jaky je
vidét také v hlavni zavérecné zpravé o potrebach rodicud s nezletilymi détmi.

Graf 12 Zajem o vyuziti sluzeb dobrovolniki
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Péce v rodine (i mimo ni)

Vidéli jsme tedy, Ze jen mensina rodica vyuziva nékteré ze sluzeb osobni pomoci. Vyznamnym odleh-
¢enim pro rodice vSak miZe byt také pomoc ostatnich ¢lent rodiny. My jsme se dotazovali na pripad-
nou pomoc ze strany partnera i partnerky respondentd, prarodicl ditéte, sourozence ditéte, kterému
jiz bylo 10 let, a také na pripadnou pomoc dalSich pfibuznych. Graf 13 ukazuje spokojenost respon-
dentd s touto pomoci. Rodice méli mozZnost v dotazniku vybrat také variantu ,Nikdo takovy v rodiné
neni nebo situace neni takova, aby bylo moZné néjakou pomoc ocekavat, ktera je v grafu oznacena
jen zkracené jako ,Neni v rodiné“. Tim jsme chtéli zohlednit, Ze spokojenost nebo nespokojenost ma
smysl zkoumat jen v takovych pripadech, kdy rodic subjektivné citi, Ze by néjakou mohl o¢ekavat.

Vysledny graf se lisi od odpovédi rodicl nezletilych déti predevsim ve dvou ohledech. Zaprvé, vyrazné
Castéji nejsou v rodiné prarodice ditéte, od kterych by bylo mozné ocekavat néjakou pomoc (30 %
oproti 16 % ve zpravé o rodicich nezletilych déti), a vyrazné Castéji také respondenti, z nichz vétSina
jsou Zeny, nemaji partnera (23 % oproti 13 %). Samotna mira spokojenosti je pak pomérné podobna.
Druhym rozdilem je potom naopak vyrazné Castéjsi pritomnost sourozence nebo sourozencli nemoc-
ného ditéte ve véku nad 10 let, ktery by mohl s péci pomahat (takovy sourozenec neni jen ve tretiné
dotazovanych domacnosti, zatimco u rodicl nezletilych déti nebyl ve vice neZ poloviné domacnosti).
Samotné proporce spokojenosti a nespokojenosti se tedy pfi porovnani obou skupin rodicl vyrazné

nelisi, liSi se spiSe mozZnosti vyuzit pomoci nékoho v rodiné.
Graf 13 Spokojenost s pomoci ¢lenti rodiny v péci o dité
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Kapitola 3:
Prekazky v péci
o dité



PFi péci o déti s chronickym onemocnénim nebo postiZzenim se rodice setkavaji s fadou problémd ¢i
prekazek, které tuto péci komplikuji. Seznam téchto prekazek rovnéz vychazi ze zmiriované reserse
literatury.

Poradi poloZek fazenych podle souctu dvou odpovédi na negativni strané ¢tyfbodové skaly (hodné
ztéZuje pédi, stredné ztéZuje péci) je témér stejné jako u rodicl nezletilych déti. Nejvétsi prekazkou je
v obou pfipadech obtiZnost skloubit péci o dité s vydélecnou Cinnosti k financnimu zajisténi rodiny.
Na druhém a tretim misté jsou pak skutecnosti, Ze blizké ani Sirsi okoli nevi, jak s ditétem jednat a jak
se k nému chovat. Naopak nedostatecna inkluze ze strany kolektivu (nejcastéji asi vrstevnikl ditéte)
nebo prostredi, kam by rodice dité radi vzali, je jako prekazka pocitovana nejméné Casto, i kdyz ani
u téchto dvou poloZek rozhodné nejde o zanedbatelné prekazky, viz graf 14.

U tohoto grafu lze upozornit na urcité drobné rozdily mezi rodici dospivajicich a dospélych déti ve
srovnani s hlavni zavérecnou zpravou. Predevsim bychom chtéli upozornit na jeden z nich. U poloZek
tykajicich se toho, jak s ditétem umi jednat lidé z blizkého a Sirsiho okoli, vidime urcitou opacnou
dynamiku v zastoupeni kategorii hodné a stfedné ztéZuje péci. Zatimco u blizkého okoli ubyva u ro-
dicl dospivajicich a dospélych déti relativné k hlavni zavérecné zpravé téch, kdo pro “blizké okoli”
voli mozZnost ,hodné ztéZuje péci“ (28 % oproti 32 % v hlavni zavérecné zprave), pro Sirsi okoli jich
pribyva (35 % oproti 30 %). Ziskavame tedy indicii, Ze u rodicd starsSich déti postupné dochazi k tomu,
Ze blizké okoli si na specifika déti se zdravotnim znevyhodnénim zvyka, coZz mliZe u nékterych rodici
péci usnadnovat. Naopak Sirsi okoli miiZe ve vztahu k dospivajicim a dospélym osobam s postizenim
¢i chronickym onemocnénim jesté obtiznéji hledat cestu k prirozené interakci nez k mensim détem
s postizenim, coz mlze péci naopak komplikovat.



Dopliikova zprava

Graf 14 Do jaké miry ztéZuji vybrané prekazky péci o dité

Je obtizné skloubit péci o dité a vydélecnou ¢innost k finanénimu zajisténi rodiny.
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Blizké okoli netusi, jak s ditétem jednat, jak se k nému chovat.
28 % 33 % 22 % 15%

Sirsi okoli netusi, jak s ditétem jednat, jak se k nému chovat.
35% 25 % 15 % 19% 6 %
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Dopliikova zprava

Otazky prezentované v grafu 15 nevyplynuly pfimo z reserse literatury, ale ze setkani s rodici déti
s postizenim nebo chronickym onemocnénim, se kterymi jsme chtéli vysledky resersi reflektovat
a provést jejich validaci pro Ceské prostredi (velka ¢ast studii v reserSe byla ze zahranici). Jednim
z dilezitych momentd, ktery jsme identifikovali, byl stres spojeny s |ékafskym vySetfenim, na kterém
je urena mira zavislosti ditéte primo ovliviujici nasledné vymérenou financni pomoc pro rodinu.

Ramcové jsou odpovédi rodicl dospivajicich a dospélych déti podobné tém prezentovanym v hlavni
zavérecCné zpravé. Drobnym rozdilem je napfiklad o néco Castéjsi rozhodny souhlas s tim, Ze vySetreni
stupné zavislosti je celkové stresujici zkuSenost (42 % rodicl oproti 31 % u rodicl nezletilych déti,
kde ale rodice Castéji volili moznost, Ze nechtéji odpovédét nebo se otazka netykala jejich situace).
MGzeme spekulovat, zda je tento rozdil dany tim, Ze u dospivajicich déti Castéji dochazi ke snizZeni pfi-
znaného stupné zavislosti Ci se toho rodice alespori obavaji, nebo je zplisoben jinymi ddvody. S timto
rozdilem mUiZe dale souviset i to, Ze rodice dospivajicich a dospélych Castéji rozhodné souhlasi s tim,
Ze vysSetreni je zbytecné Casté.

Lékarské posuzovani stupné zavislosti ditéte je celkové stresujici zalezitost.
42 % 30% 17% 5%

Lékarské posuzovani je zbytecné Casté.

33 % 34 % 19% 7%

Socialni Setfeni pred [ékarskym posouzenim probéhlo v pfipadé mého ditéte na profesionalni Grovni.

Socialni pracovnik se dostatecné detailné zajimal o skutecny stav ditéte.
27 % 39 % 14 % 14 %

Nehledé na jednotnost nebo nejednotnost ékarského posuzovani, pfiznana vyse prispévku na mé dité
je vzhledem k postizeni ditéte a naro¢nosti péce neadekvatné nizka.

24 % 26 % 26 % 15 %

Lékarské posuzovani stupné zavislosti funguje dobfe v tom smyslu, Ze déti s pfiblizné stejnym
postizenim dostavaji zpravidla stejny prispévek na péci.
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Nechi odpovédét /

@ Rozhodnésouhlasim @ Spise souhlasim @ spise nesouhlasim @ Rozhodné nesouhlasim netyka se nad situace

Kapitola 3: Pfekazky v péci o dité 110



Kapitola 4:
Rodicovske
kompetence




Dopliikova zprava

Rodicovské kompetence

Z reserse literatury vyplynulo, Ze jednim z kliCovych nastrojli pro posileni rodicl v jejich pecujici roli
je pomoc s rozvinutim rodi¢ovskych kompetenci. Ty jsme v dotazniku méfili pomoci baterie sebehod-
noticich vyrokd zamérenych na vybrané aspekty vztahu s ditétem. Celkové hodnoti rodice své kompe-
tence pomérné vysoko (viz graf 16). Nejlépe hodnocené jsou pritom kompetence afektivni (projevova-
ni lasky, poskytovani pocitu bezpedci). Naopak horsi sebehodnoceni maji jednak kompetence tykajici
se nastavovani hranic a ukaznéni ditéte a jednak kompetence tykajici se vytvoreni stimulaci pro dité
(,pomahat ditéti dosahovat potencialu®, ,,planovat volnocasové aktivity pro rozvoj ditéte“). V tomto
ohledu jsou rodice dospivajicich a dospélych déti velmi podobni rodi¢tiim nezletilych déti a jejich od-
povédim v hlavni zavérecné zpravé. Drobny rozdil vidime napfriklad u sebehodnoceni v projevovani
lasky (rodice dospélych a dospivajicich trochu méné ¢asto voli odpovéd, Ze to zvladaji velmi dobre).

Graf 16 Rodicovské kompetence
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Ocekavani ohledné budouci péce

V dotazniku jsme se zaméfrili také na ocekavani ohledné budouci péce (viz graf 17). Jen asi Ctvrtina
respondentl ocekava, Ze jejich dité bude nékdy zcela nebo do vétsi miry samostatné. Ve srovnani
s rodici nezletilych déti vyjadrovali rodice dospivajicich a dospélych vyrazné Castéji ocekavani, ze je-
jich dité bude ,nesamostatné, vyzadujici prakticky neustalou péci“ (49 % dotazanych oproti 38 %
mezi rodici nezletilych déti). Jen 7 % rodicd zvolilo variantu, Ze nechté&ji odpovidat nebo to nedoka-
Zou odhadnout (oproti 15 % mezi nezletilymi détmi). V interpretaci téchto Cisel nam brani mimo jiné
to, Ze nevime, do jaké miry mohou byt pozorované rozdily dané proménou pohledu rodicd v Case
a do jaké miry tim, Ze ve vzorku rodicl dospivajicich a dospélych déti s postizenim nebo chronickym
onemocnénim jsou Castéji zastoupeny zavaznéjsi pripady, nebot déti s méné zavaznym znevyhodné-
nim mohou byt tomto véku jiZ samostatné, takZe se v nasem vzorku viibec neobjevily.

Graf 17 Jak samostatné bude pravdépodobné dité v budoucnu
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nedovedu to odhadnout
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Nasledné jsme se zeptali také na ocekavany diivod ukonceni péce o dité. Podobné jako u rodicd ne-
zletilych déti, také rodice dospivajicich a dospélych jen pomérné vyjimec¢né uvadéli jako ocekava-
ny divod to, Ze péci nebudou psychicky zvladat (5 %). Naopak nejcastéjsim ocekavanym divodem
ukonceni péce bylo, Ze ji nebudou zvladat fyzicky (33 %, ve vzorku rodicl nezletilych to bylo 24 %).
V souladu s predchozi otazkou a grafem je pak i skutecnost, Ze pomérné malo rodict volilo variantu,
Ze dité jiz nebude kazdodenni péci potrebovat (16 % oproti 23 % mezi rodici nezletilych).

Graf 18 Pravdépodobny diivod k ukonceni péce o dité
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Skutecnost, Ze je budouci péce a jeji mozné ukonceni pro rodice slozita otazka, potvrzuje i graf 19,
podle kterého 34 % rodict ocekava, Ze se o své dité budou starat vice nez 20 nasledujicich let. Mnoho
rodicl pak na otazku viibec nechtélo nebo nedokazalo odpovédét. Tento graf tak podtrhuje sdéleni
celé této zpravy, a sice Ze v mnoha pripadech nedava smysl vazat podporu rodicl déti s postizenim
nebo chronickym onemocnénim na vék ditéte. Kazdodenni péce totiZ s dosazenim dospélosti Casto
nekonci. Naopak opusténi povinné skolni dochazky mdze ¢asto pro rodice znamenat ztiZzeni situace,
protoZe skolni dochazka fakticky znamena pro mnohé rodice alespori néjakou formu odlehceni.

Graf 19 Jak dlouho se jesté planuiji o dité starat
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Dopliikova zprava

PFi Gvahach o tom, jaka péce by méla byt v budoucnu pro dité idealni, je rozloZeni odpovédi podobné
tomu ze vzorku rodici nezletilych déti. Také pro rodice dospivajicich nebo dospélych plati, Ze nejcas-
téji preferuji variantu, aby s nimi dité bydlelo tak dlouho, jak to bude mozné. Z ostatnich variant pak
moznost samostatného bydleni s pripadnou vnéjsi pomoci vyrazné prevazuje nad moznosti kvalitni
Ustavni péce.

Graf 20 Jaka péce by v budoucnu méla byt idealni
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Graf 21 potvrzuje, Ze vétSina rodicli se okamzZiku, kdy se nebudou moci starat o své dité, velmi obava.

Graf 21 Nakolik se rodice obavaji chvile, kdy o dité nebudou pecovat oni nebo rodina
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Dopliikova zprava

Kvalita zivota rodicu

V jedné baterii otazek jsme se dotazovali na rozmanité stresory nebo projevy chovani, které mohou
se stresem souviset. U rodi¢l se pomérné bézné objevuji vypovédi, Ze ¢asto jdou do postele naprosto
vycCerpani, cely den se za nécim honi, zanedbavaji zplisob stravovani nebo kolem sebe maji nedosta-
tek blizkych lidi, o které se mohou opfit. VSechny tyto polozky miZzeme povazovat za stresory. Méné
Casto potom rodice pripoustéji, Ze se u nich Casto nebo velmi ¢asto objevuje chovani, které muize
byt disledkem stresu, jako je vyhybani se lidem s jinymi nazory, snadné vybouchnuti, nastvani, kdyz
musi Cekat atp. Pro lepsi posouzeni vyznamu téchto poloZek a distribuce odpovédi na né (graf 22) by
ale bylo potreba znat odpovédi také bézné populace, pripadné populace rodi¢l déti bez zdravotniho
znevyhodnéni. Ty jsme vSak v ramci vyzkumu nesledovali.

Graf 22 Jak Casto se respondentiim stava nasledujici?
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Abychom nahlédli hloubéji do pocitd rodicl, vyuzili jsme také projektivni otazku inspirovanou stu-
dii Jana Michalika a jeho koleg(.! V té jsme rodice nechali rozhodnout, nakolik se jim podobaiji urci-
té ,,archetypy“ rodicu, které jsme v dotazniku strucné popsali (viz graf 23). Kazdy rodic¢ urcoval svoji
podobnost s kazdym z nabizenych typl rodice zvlast, takze pro vice typl mohl zvolit stejnou miru
podobnosti.

Podobné jako pro rodice nezletilych déti také pro rodice dospivajicich a dospélych plati, Ze drtiva vét-
Sina rodicu se ztotoZnuje s rodicem, ktery ma ,odvahu zvladat starosti a prekonavat sv(ij Gdél“ (zde 86
% soucet odpovédi velmi se mi podoba a docela se mi podoba). Na druhém misté v mire identifikace
ze strany rodicl pak skoncil typ rodice, ktery ,je vyCerpany z imorného opakovani pecujicich tko-
nd, tiZi ho nemoznost opustit povinnost pecovani“. V tomto pripadé odpovédi ,velmi se mi podoba“
a ,docela se mi podoba“ zvolilo 44 % rodicl dospivajicich nebo dospélych déti, coz je Cislo velmi po-
dobné tomu pro skupinu rodicl nezletilych déti (42 %).

Konecné na tretim misté skoncil rodic, ktery ma ,sklicujici pocit z nemoZnosti dosahnout napravy po-
stizeni svého ditéte a citi nedostatek uspokojeni.“ Zde zvolilo jednu z odpovédi ,,velmi se mi podoba“
a ,docela se mi podoba“ 30 % rodicl, coZ je ovsem vyznamné méné ve skupiné rodict nezletilych déti
(40 %). Rodice starsich déti jsou tedy sice podobné vycerpani, ale zda se, Ze o néco Castéji pfijimaji
danou situaci bez sklicujicich pocitd.

Graf 23 Se kterym typem rodice se respondenti identifikuji
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! Michalik, Jan a kol. Kvalita Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny s téZkym zdravotnim postizenim. 1. vyd. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci,
2011.219s. ISBN 978-80-244-2957-1.



Spokojenost se Zivotem

Graf 24 ukazuje rozloZeni odpovédi na standardni otazku na spokojenost se Zivotem na jedenactibo-
dové Skale, kde hodnota nula predstavovala maximalni nespokojenost a hodnota deset maximalni
spokojenost. Priimérna hodnota spokojenosti vzorku je 5.5 a median 5, coZ jsou hodnoty uprostred
Skaly. Mezikvartilové rozpéti, tedy stfednich 50 % respondenttl, se nachazi v intervalu od 4 do 7 bodu.
To jsou vSechno hodnoty prakticky identické se skupinou rodicli nezletilych déti.

Pro alespon ¢astecné zasazeni do kontextu je moZné odkazat na vyzkumy Centra pro vyzkum verejné-
ho minéni (CVVM), které pfileZitostné také pouzivaji 11 bodovou $kalu na méreni celkové spokojenosti
se Zivotem. Vzorek CVVM je kvotné reprezentativni pro Ceskou dospélou populaci, takZe neni's nasim
vzorkem pfimo srovnatelny (nejde jen o rodice). Nicméné priimérna spokojenost se Zivotem na této
Skale je pro Ceskou dospélou populaci 7,3, co? je hodnota vyrazné vyssi nez 5,5. Ctyfi nejnizsi varianty
spokojenosti se Zivotem pfitom v celé Ceské populaci vybralo jen 5 % respondent(, zatimco v nasem
vzorku to bylo 17 %. Pfed pfimocarym srovnanim je potreba varovat nejen z vySe zminéného diivodu,
ale i proto, Ze respondenti odpovidali v uréitém kontextu. Vzhledem k zaméreni naseho dotazniku je
pravdépodobné, Ze mira ovlivnéni kontextem byla pomérné velka: Respondenti stravili hodné ¢asu
reflexi své situace spojené s tim, Ze maji dité s postizenim nebo chronickym onemocnénim. Nicméné
i tak jsou namérené rozdily pomérné znacné.?

Graf 24 Celkova spokojenost se Zivotem
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2 Zprava CVVM je dostupnd online. Je potfeba upozornit, ze CVVM pouziva $kalu od 1 do 11, nikoliv od 0 do 10, takze jsme museli Cisla reportovana ve
zpravé odpovidajicim zplisobem upravit.


https://cvvm.soc.cas.cz/media/com_form2content/documents/c2/a5213/f9/ov200618.pdf

Ohrozeni depresi

OhroZeni depresi jsme v dotazniku zkoumali dvéma screeningovymi otazkami. Je potreba diraz-
né upozornit, Ze tyto dvé otazky nemaji samy o sobé diagnostikovat depresi. Jejich cilem je v ramci
screeningu upozornit na pripady, kterym by méla byt vénovana dalsi diagnosticka pozornost.

Tyto otazky jsou: a) ,,Citil/a jste se v priibéhu posledniho mésice na dné, depresivni, bez nalady nebo
beznadéjné?« a b) ,,Ztratil/a jste v pribéhu posledniho mésice zdjem nebo potéseni z aktivit, které
Vam je obvykle prinasely?“. Pokud alespon na jednu z otazek odpovédéli respondenti kladné (moz-
nosti odpovédi byly ,,ano“ a ,ne“), byli povazovani za ohrozené depresi. Tento test se pouZziva pro
rychlou identifikaci potencionalné ohrozenych jedinci. Cenou za jeho velmi kratkou délku je ovSem
tendence testu preceriovat miru ohroZeni depresi. Konkrétné, zhruba tretina lidi, ktefi depresi netrpi,
bude timto testem vyhodnocena jako rizikova, prestoZe nasledné diikladnéjsi vysetreni depresi nepo-
tvrdi. (Alternativné lze fict, Ze specificita screeningu, tedy podil nedepresivnich lidi spravné klasifiko-
vanych screeningem coby depresi neohroZeni, je 67 %.)

Prezentované vysledky je proto nutné brat s rezervou. Studie, ktera tento screeningovy nastroj
validizovala, sice ukazuje jeho vysokou sensitivitu (screeningem bylo zachyceno 97 % vSech skutecné
depresivnich pacienttl), nicméné zaroven plati, Ze skutecné depresivnich bylo jen 18 % pacientd za-
chycenych screeningem.?

Ve vzorku bylo identifikovano 65 % respondent(i jako ohrozenych depresi. Ve validiza¢ni studii, ktera
testovala funkcnost screeningovych otazek na bézné populaci pacientt praktickych |ékard, bylo jako
ohrozenych depresi identifikovano 37 %, coz je vyrazné méné. Na druhou stranu pfimé srovnani je
problematické, protoze validizace probihala na Novém Zélandé, takze vysledky mohou ovliviiovat
prekladové a kulturni aspekty. | tak se ale zda, Ze 65 % respondentl ohroZenych depresi je vysoké
Cislo. Pokud by jako ve validizacni studii platilo, Ze 18 % z nich skutec¢né trpi depresi, znamenalo by to,
Ze 12 % rodic¢l dospivajicich a dospélych déti s postizenim nebo chronickym onemocnénim v nasem
vzorku trpi depresi (mimochodem opét velmi podobné Cislo jako ve skupiné rodicl nezletilych déti
se zdravotnim znevyhodnénim). Psychiatr Martin Anders pfitom s odvolanim na idaje Evropské unie
odhaduje, Ze v ¢eské populaci trpi depresivni poruchou v pribéhu jednoho roku asi 7 % lidi.* Pfimé
srovnavani téchto Cisel je riskantni, protoZe neni zajisténa stejna metodologie jejich ziskani. Srovnani
by tak mohlo poslouZit spise jako podnét pro dalsi vyzkum této problematiky.

Graf 27 Vyhledali respondenti v poslednich 12 mésicich psychologickou nebo psychiatrickou pomoc
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*Validizaéni studie screeningového nastroje je volné dostupna online.
“ Psychiatr Martin Anders uvedl| tato ¢&isla v rozhovoru pro Cesky rozhlas, ktery je dostupny online.


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC261815/
https://www.irozhlas.cz/zpravy-domov/depresi-trpi-az-700-tisic-cechu-k-lekari-jde-pouze-zlomek-porad-je-stigma-rika_1711232130_jra#:~:text=Podle%20psychiatra%20Martina%20Anderse%20se,trp%C3%AD%20depresivn%C3%AD%20poruchou%2C%E2%80%9D%20%C5%99%C3%ADk%C3%A1.

Dopliikova zprava

Uzkost

Mira Uzkosti byla v nasem dotazniku mérena pomoci Skaly GAD-7, ktera méri sadu projevd Uzkosti
a kterou ndm pro nas Gcel doporucil MUDr. Martin Anders jako standardni a zaroven dostatecné krat-
ky nastroj. Na zakladé hrubého skoru skaly je mozné rozdélit respondenty do Ctyr kategorii podle
miry Gzkosti: minimalni, mirna, stfedni a vysoka mira Gzkosti. V nasem vzorku bylo identifikovano
44 % respondentt s minimalni mirou Gzkosti, 32 % s mirnou mirou Uzkosti, 16 % se stfedni mirou z-
kosti a 8 % respondent(i s vysokou mirou Uzkosti (tato Cisla vychazeji z grafu 26 s tim, Ze Cisla v grafu
jsou zaokrouhlena na celd procenta).

Graf 26 Mira uzkosti respondentii podle GAD-7
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Ctvrtina respondent( vyhledala za posledni rok psychologickou nebo psychiatrickou pomoc a dal-
Sich 28 % o tom uvaZovalo. Také tato Cisla jsou podobna tém pro rodice nezletilych déti.

“o

Graf 27 Vyhledali respondenti v poslednich 12 méSicich psychologickou nebo psychiatrickou pomoc
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Slozeni vzorku z hlediska onemocnéni ditéte

Z hlediska typu postiZeni ditéte se vzorek rodicd dospivajicich a dospélych od skupiny rodicl nezle-
tilych v nékterych ohledech trochu lisi. V obou skupinach je nejcastéjsim typem postizeni mentalni
postiZeni (57 % u vzorku rodicl dospivajicich a dospélych vs. 51 % u rodicli nezletilych). S mensim
odstupem se potom objevuje postiZeni télesné (44 % déti v skupiné rodicl s dospivajicimi a dospé-
lymi détmi vs. 41 % ve skupiné rodicl nezletilych déti). Prvni vétsi rozdil pozorujeme u postiZeni
reci, které se objevuje u 41 % déti ve skupiné rodicd nezletilych, ale jen u 29 % procent dospivajicich
a dospélych. Také zrakové postizeni bylo Castéji zastoupeno u déti rodicd nezletilych (24 % ve srovna-
ni se vzorkem v této doplrikové studii: 16 %). U ostatnich typ( postiZeni jsou pak rozdily mezi obéma
skupinami mensi. Neni jasné, jestli tyto rozdily maji néjaky vécny vyznam, nebo jsou spiSe artefaktem
toho, jak byli rodice dospélych déti pro vyzkum oslovovani (viz Gvodni kapitola). Zavéry z téchto pozo-
rovani tak musi byt formulovany nanejvys na Grovni hypotéz. Napfiklad by slo formulovat hypotézy,
Ze déti s mentalnim a télesnym postizenim Casté&ji vyzaduji pécii v dospélosti, zatimco pro déti s posti-
Zenim feci nebo zraku je snadnéjsi osamostatnit se a nevyZadovat v dospélém véku kazdodenni péci.
Vzhledem k tomu, Ze vétSina déti ve vzorku je dospivajicich, nikoliv dospélych, je také mozné, Ze tyto
déti se uz v priibéhu dospivani stavaji natolik samostatnymi, Ze jejich rodice prestavaji byt v kontaktu
s pomahajicimi organizacemi a sniZuje se tak pravdépodobnost, Ze se objevi v nasem vyzkumu.

Graf 28 Druh postiZeni ditéte
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Vétsina déti rodict v nasem vzorku je drZiteli prikazu osoby s téZkym zdravotnim postizenim, pripad-
né o jeho ziskani usiluji. Nejcastéjsi je pritom varianta ZTP/P, tedy zvlast tézké postiZzeni s potfebou
privodce. Déti respondentd jsou drZiteli tohoto prikazu v 69 % pfipadd, zatimco ve skupiné rodici
nezletilych tomu tak bylo ,,jen“ v 53 % pripadd. To mdZe poukazovat na dva trendy. Jednak je mozné,
Ze s postupujicim vékem déti Castéji dochazi k Gpravé diagndzy smérem k zavaznéjsi, a tedy spojené
s prikazem ZTP/P. Kromé toho je také mozné, Ze rodiny déti, které jsou drziteli nizSiho stupné prika-
zu, pripadné rodina o ziskani priikazu vibec neusiluje, postupné s dospivanim ditéte potrebuji méné
pomoci, takZe prerusuji nebo omezuji spolupraci s pomahajicimi organizacemi, a sniZuje se tak jejich
pravdépodobnost zarazeni do vzorku.

Graf 29 Je dité drZitelem prikazu osoby s tézkym postizenim
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S vysokou mirou drzitell prikazu ZTP/P mezi détmi rodicl v nasem vzorku souvisi také vysoky podil
téch, kdo maji pfiznany 3. nebo 4. stupen zavislosti. Konkrétné je to 66 %, coZ je o poznani vice nez
55 % ve skupiné rodicli nezletilych déti.

Celkové |ze tedy fict, Ze sloZeni déti ve skupiné rodicl v této zpravé se vyznacuje ve srovnani s rodici
nezletilych déti o trochu vétsi mirou pritomnosti mentalnich a télesnych postiZzeni a naopak mensi
mirou zrakovych postiZeni a postiZzeni reci, dale také vétsi mirou drziteld prikazu ZTP/P a vétsi mirou
pfiznaného stupné zavislosti 3 a 4 (dva nejvyssi stupné).

Graf 30 Stupen zavislosti pfiznany ditéti
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Vékova distribuce dospivajicich a dospélych déti rodi¢l v nasem vzorku je velmi nerovnomérna.
Do vzorku vstupuji déti od véku 15 let vySe. Nejvice jsou zastoupeni patnacti- az sedmndctileti
(182 z celkovych 280 pozorovani), ktefi vékové spadali do primarni cilové skupiny vyzkumu. Opét
upozorriujeme, Ze tato ¢ast respondentl predstavuje prekryv mezi jiz publikovanou hlavni zavérec-
nou zpravou z vyzkumu a touto dopliikovou zpravou. Relativné dost mame také osmnactiletych, ktefi
predstavuji uréitou hrani¢ni skupinu (26 pozorovani). Ostatni vékové skupiny jsou naopak mnohem

méné zastoupené, jak je vidét v grafu 31.

Graf 31 Vék déti
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Dopliikova zprava

Slozeni vzorku z hlediska
charakteristiky respondentu

Vékova struktura rodicl je oproti vékové strukture nezletilych déti pfirozené trochu posunuta “dopra-
va”. Rodice dospivajicich a dospélych déti jsou starsi, pokud posoudime distribuci véku po dekadach,
nejvice rodicl je vékem mezi 40 a 50 lety, nicméné vyznamna Cast je také mezi 50 a 60 lety.

Graf 32 Vék respondentu
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Mezi respondenty stejné jako ve skupiné rodicd nezletilych déti dramaticky prevazuji Zeny, a to opét
pomérem9: 1.

Graf 33 Pohlavi respondentii
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Velka vétsina respondentll v nasem vzorku jsou biologicti rodice ditéte. To je také dlivod, proc jsme
pro jednoduchost napfi¢ celym textem mluvili o rodiCich, prestoZe v nékterych spise vyjimecnych
pripadech mUze jit také o jiné pribuzné nebo dokonce neptibuzné pecujici.

Graf 34 Vztah rodice k ditéti
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Vzhledem k anketni povaze shéru dat neni mozné vyloucit, Ze v nékterych pripadech vyplriovali dotaz-
nik oba rodice jednoho ditéte. To jsme se ani nesnazili nijak omezit, protoze dotaznik nebyl primarné
o ditéti, kde by hrozilo zdvojeni odpovédi, ale o rodicich a jejich zkuSenostech a potrebach. Vidime, Ze
v prevazujicich pripadech, kdy dotaznik nevyplioval pfimo otec (biologicky nebo nevlastni), tak vypl-
nujici osoba uvedla, Ze otec Zije ve stejné domacnosti jako dité v 53 % pripadd. To je vyznamné méné
nez ve skupiné rodicd déti s nezletilymi détmi (71 % pripad(). Je tedy mozZné, Ze matky dospivajicich
nebo dospélych déti s postizenim nebo chronickym onemocnénim vyrazné Castéji zlstavaji Zit bez
otce ditéte.

Graf 35 Zije otec s ditétem (pokud neni respondent)?
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Z hlediska vzdélanostni struktury se zda, Ze vzdélani rodicl zapojenych do vyzkumu je obecné o néco
vyssi, neZ je vzdélanostni struktura populace. Pfedevsim je ve vzorku méné lidi jen se zakladnim vzdé-
lanim a naopak lidi s vysokoskolskym vzdélanim je vzhledem k vékové strukture respondentd vice nez
v populaci.

Aby bylo mozné provést presnéjsi srovnani, bylo by potreba znat vékovou strukturu obyvatel s détmi
v daném véku. Takové Udaje jsme v ramci naseho vyzkumu nedohledavali, nebot by to bylo pomér-
né komplikované, nicméné pro pfiblizné srovnani lze uvazovat vzdélanostni strukturu obyvatel CR
podle S¢itani lidu, domu a byt( z roku 2011.° Nebylo by rozumné porovnavat nase udaje s Gdaji pro
celou populaci osob starsich 15 let, protoZe v té je vzdélanostni struktura ovliviiovana celou radou
faktord. Srovnani tak provedeme radéji vici skupiné ve véku 45 a7 49 let, coz je v datech publikova-
nych v tabulkdch CSU skupina nejvice se pFekryvajici se stfedem vékové distribuce naseho vzorku
(viz graf 32). Zatimco v tomto vyseku populace CR ma pouze zakladni nebo niz3i vzdélani 8,2 % osob,

5 Rozcestnik na vystupy o vzd&lanostni Grovni na strinkach CSU je dostupny online.


https://www.czso.cz/csu/czso/1-vzdelavani

v nasem vzorku jsou to jen 2 %. Naopak vysokoskolské vzdélani mélo podle Scitani lidu, dom a byt(
asi 15 % populace, zatimco v nasem vzorku je to asi 25 %.

Sjistotou fict, ¢im jsou rozdily ve vzdélanostni strukture dany, neni jednoduse mozné, nicméné moh-
lo by se jednat o varovny signal, Ze nejohroZenéjsi rodice s nizSim vzdélanim jsou v nasem vzorku
malo zastoupeni a Ze v praxi obtiZné&ji hledaji cestu k pomahajicim organizacim, které nam pomahaly
s oslovovanim rodica.

Graf 36 Vzdélani respondentti
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Pri analyze velikosti mista bydlisté respondent(l (graf 37) se ukazuje, Ze respondenti bydli v obcich
rtzné velikosti. Distribuce se pritom vyrazné neodliSuje od té, kterou jsme prezentovali v hlavni za-
vérecné zpravé pro rodice nezletilych déti. Srovnani s distribuci celého obyvatelstva CR jsme nepro-
vadéli, protoze populace rodicl se mize od celkové populace vyrazné lisit, takze by takové srovnani
mohlo byt zavadéjici.

Graf 37 Velikost bydlisté respondenti
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Nicméné sloZeni vzorku z hlediska kraje bydlité kopiruje celkové sloZeni obyvatel Ceské republiky
méné Uspésné, nez jak tomu bylo v hlavni zavérecné zprave o rodicich nezletilych déti. Nejvétsi kraje
v Cesku z hlediska poctu obyvatel jsou Stfedocesky, Hlavni mésto Praha, Moravskoslezsky a Jiho-
moravsky (v tomto poradi). Zatimco v hlavni zavérecné zpravé bylo toto poradi dodrzeno (prestoze
poméry ne vzdy odpovidaly presné) a ani zastoupeni dalSich krajl ve vzorku rodicl nezletilych déti se
prili§ neliSilo od reality v CR, ve vzorku dospivajicich a dospélych je napfiklad vyrazné méné zastoupe-
no Hlavni mésto Praha nebo Kralovéhradecky kraj.



Graf 38 Kraj bydlisté respondentii
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Vétsina respondentl ve vzorku je ekonomicky aktivni. Naopak mezi rodici nezletilych déti bylo 53 %
respondentd ekonomicky neaktivnich. Tento rozdil ale jisté souvisi do velké miry s tim, Ze ve vzorku
rodicl nezletilych déti byly i rodice na rodicovské dovolené.

Graf 39 Ekonomicka aktivita respondenti
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Domacnosti maji zpravidla alespon do urcité miry problém vychazet s penézi. Jen o néco vice nez
Ctvrtina dotazovanych uvedlo, Ze jejich domacnost vychazi s penézi docela snadno, snadno nebo vel-
mi snadno. Asi 30 % naopak vychazi s penézi s obtizemi nebo velkymi obtiZzemi a dalSich 40 % s men-
Simi obtiZemi. Odpovédi se prilis nelisi od skupiny rodicl nezletilych déti.

Graf 40 Jak rodina vychazi s mési¢nim pfijmem
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Nejcastéji maji domacnosti celkovy Cisty prijem okolo 40 tisic K¢ mésic¢né. Otazku na Cisty prijem jsme
v dotazniku doplnili timto dovétkem: ,,Myslime tim pfijmy a diichody vSech osob ve Vasi domacnosti
po odecteni dani a dale vSechny socialni davky, pridavky, prispévky a dopliikové prijmy po zdanéni.”
A dale jsme respondentlm vysvétlili: ,0dpovéd na tuto otazku nam umozni analyzovat, jak situaci
rodin ovliviiuje celkovy prijem. Pokud nam tuto informaci nechcete ani takto anonymné sdélit, radéji,
prosim, na otazku viibec neodpovidejte (nechte posuvnik na 0 K¢).“ Na otazku se nakonec rozhodlo
neodpovédét 29 % respondentl. Celkovou distribuci prijm( ukazuje graf 41. Podotykame, Ze odpové-
di jsme neharmonizovali pro velikost domacnosti.

Graf 41 Cisty mésicni pfijem domacnosti
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Dopliikova zprava

Dalsi baterie otazek se tykala obcanské participace rodicd v souvislosti s tématikou rodicovstvi déti
s postizenim nebo chronickym onemocnénim (viz graf 42). VSechny otazky byly omezeny ¢asovym
ramcem ,poslednich dvou let“. Asi dvé tfetiny dotazovanych prispély financnim darem organizaci za-
byvajici se péci o osoby s chronickym onemocnénim nebo postizenim. Podobny podil rodicl se také
zUcastnil néjakého vyzkumu formou vyplnéni dotazniku nebo Ucasti v rozhovoru. Petici v souvislosti
s tématem péce o osoby se zdravotnim znevyhodnénim podepsalo 43 % dotazanych. Asi tretina se
dobrovolnicky angaZovala, 11 % kontaktovalo v souvislosti s tématem voleného zastupce a 7 % se
zUcastnilo protestu, demonstrace nebo happeningu. Tato Cisla jsou ve vSech poloZkach o par procent-
nich bod0 vyssi neZ u skupiny rodicl nezletilych déti.

Graf 42 Vefejné zapojeni za posledni 2 roky
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Vice nez tretina respondentd uvedla, Ze jsou Cleny néjaké organizace zabyvajici se péci o osoby
s chronickym onemocnénim nebo postizenim. To je opét vyrazné vice neZ u rodicd nezletilych déti,
kde to bylo 27 % respondentd.

Graf 43 Clenstvi v organizacich zabyvajicich se péci o osoby s chronickym onemocnénim [ postizenim
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Dopliikova zprava

Pocity rodiciu z dotazniku a vypovédi
ze zaveérecné otevrené otazky

Na zavér pomérné dlouhého dotazniku jsme se respondent( zeptali na jejich pocity z jeho vypliovani.
Mezi respondenty prevazovalo pozitivni vnimani dotazniku. Dokonce 90 % z nich rozhodné nebo spi-
Se souhlasilo s tim, Ze je tési, Ze se nékdo zajima o jejich zkusenost. Pres 80 % souhlasilo s tim, Ze se
tési na vysledky, protoZe je zajima, jak odpovidali dalsi rodice. Dale také skoro tfi Ctvrtiny responden-
td souhlasily s tim, Ze pro né bylo pfinosné si sami pro sebe nékteré véci béhem vypliiovani urovnat
v hlavé.

Nicméné na druhou stranu také plati, Ze 39 % respondentd rozhodné nebo spise souhlasilo s tim, ze
jsou skepticti, Ze takovy vyzkum mUze byt k néCemu dobry. Asi tfetina respondentd souhlasila s tvr-
zenim, Ze byl dotaznik pfilis dlouhy a vycerpavajici. (Je pravda, Ze otazka padla az v zavéru dotazniku,
takZe jsme se nezeptali téch, ktefi vypliiovani z rGznych divodu prerusili.) Tato Cisla jsou celkoveé vel-
mi podobna tém ve skupiné rodicd nezletilych déti.

Graf 44 Celkové pocity z vypliiovani dotazniku
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Hlavni poznatky

Jak bylo detailn&ji rozebrano v Uvodu, tato dopliikova zprdva podléha nékterym metodologickym
omezenim, ktera ¢ini vSechna pozorovani a interpretace v tomto textu pouze prozatimnimi. Nasledu-
jici shrnuti hlavnich poznatkd je proto potreba vnimat jako potencialné inspirativni pro dalsi vyzkum,
nicméné nejde o poznatky definitivni.

Potreby

Z hlediska vnimané dileZitosti a naplnénosti potreb se rodice dospivajicich a dospélych déti prilis ne-
lisi od rodicl nezletilych déti. Pro obé skupiny plati, Ze nejhlre byvaji naplnény potreby, které souvisi
s Casem na sebe, pripadné s casem na aktivity, které nesouvisi prfimo s péci (Cas na zaméstnani, ¢as na
partnerské a rodinné vztahy). Kriticka je pfitom potreba ¢asu na partnerské a rodinné vztahy, ktera je
respondenty vnimana nejen jako Spatné naplnéna, ale také jako velmi dilezita.

Sluzby a pomoc blizkych

Stejné jako pro rodice nezletilych déti, také pro rodice dospivajicich a dospélych déti plati, Ze mira
vyuZzivani podptrnych sluZeb je relativné nizka. Pro kaZdou z nabizenych sluzeb plati, Ze pfiblizné
polovina rodic¢l o jeji existenci nevi nebo je jim sluzba nedostupna. Pravidelné nevyuziva Zadnou ze
zkoumanych podplrnych sluZeb prezentovanych v grafu 5 vice nez 10 % dotazovanych rodicl. Rodi-
e dospélych a dospivajicich déti pritom Castéji nez rodice déti nezletilych vyuZivaji alespon nékdy
odlehcovaci péci a naopak méné Casto vyuZzivaji sluzby informacni podpory a vzdélavani v oblasti
péce. Méné Casto vyuzivaji rodi¢e dospivajicich a dospélych také sluzeb koordinatora péce. Kromé
podptrnych sluZeb rodi¢im ¢asto miZe vyrazné odlehcit pomoc pfibuznych. U rodict dospivajicich
nebo dospélych se ale vyrazné Castéji setkdvame s tim, Ze prarodice nejsou jiz nazivu nebo nejsou
v kondici, Ze by bylo moZné od nich néjakou pomoc ocekavat. Cast&jsi je pro tyto rodice také situace,
kdy o dité pecuje jen jeden z nich (zpravidla matka), zatimco druhy rodi¢ bud jiZ neZije, nebo neZije
s ditétem ve stejné domacnosti.

Prekazky péce

Rodice méli v ramci vyzkumu také rozhodnout, nakolik jim nabizené prekazky ztéZuji péci. U rodic
dospivajicich a dospélych déti jsme oproti rodicim nezletilych déti identifikovali pouze malé rozdi-
ly. Obé skupiny povaZzuji za nejvétsi prekazku obtiznost skloubit péci o dité s vydéle¢nou cinnosti.
Dalsi vyraznou prekazkou je to, Ze blizké ani Sirsi okoli ¢asto nevi, jak se k ditéti chovat. U rodicli do-
spivajicich a dospélych pritom oproti rodi¢im nezletilych ponékud klesa mira toho, nakolik vnimaji
jako prekazku chovani blizkého okoli (lidé v blizkém okoli si asi postupné zvykaiji), ale naopak roste
mira toho, nakolik vnimaiji jako prekazku chovani sirsiho okoli (pro lidi z SirSiho okoli je asi obtiZnéjsi
interakce s dospélym ¢lovékem se zdravotnim znevyhodnénim nez s malym ditétem). Pro obé skupi-
ny rodi¢l je navic velmi Casté, Ze |ékarské posuzovani stupné zavislosti vnimaji jako problematické
(stresujici, zbytecné Casté, nespravedlivé).



Rodicovské kompetence

KdyZ maji rodice sami vyhodnotit své rodi¢ovské kompetence, hodnoti nejlépe svou schopnost proje-
vovat ditéti [asku, poskytovat pocit bezpedi atp., tedy své afektivni kompetence. Naopak rezervy vni-
ma cast rodicl ve svych kompetencich nastavit ditéti hranice nebo ho ukaznit. Posilit by bylo mozné
také kompetence spojené s pomahanim ditéti dosahovat potencialu a s planovanim volnocasovych
aktivit pro rozvoj ditéte. Rodice dospivajicich a dospélych se v tomto ohledu lisi od rodicd nezletilych
opét jen velmi malo.

Ocekavani ohledné budouci péce

Rodice dospivajicich a dospélych déti vyrazné Castéji nez rodice nezletilych déti vyjadrovali ocekava-
ni, Ze jejich dité bude i do budoucna ,nesamostatné, vyzadujici prakticky neustalou péci“) a naopak
méné asto odmitali na tuto otdzku odpovédét. Castéji také uvadéli jako ocekavany divod ukonéeni
péce, Ze jiz péci nebudou fyzicky zvladat. V kazdém pripadé se vétSina dotazovanych rodicd velmi
obava okamziku, kdy uz se o své dité nebudou moct dal starat.

Kvalita zivota rodicu

Primérna spokojenost rodic¢d dospivajicich a dospélych déti s postizenim nebo chronickym one-
mocnénim na jedenactibodové skale je 5,5. To je vyrazné méné neZ je hodnota pro béznou populaci
dospélych v Ceské republice - ta je podle vyzkumu Centra pro vyzkum vefejného minéni z pfiblizné
stejného obdobi 7,3. Tyto dvé hodnoty nelze pfimo srovnavat (jiny vyzkum, jinak konstruovany vzo-
rek), nicméné rozdil je natolik velky, Ze pravdépodobné neni zcela bez vyznamu. S timto pozorovanim
navic Uzce souvisi dalsi vysledek Setreni, ktery naznacuje, Ze asi 12 % respondentl by mohlo trpét de-
presi, coZ je vice neZz 7 %, ktera se odhaduji v obecné populaci. Toto srovnani mliZe byt problematické
z rady dlivod( uvedenych primo v textu, nicméné opét plati, Ze takto velky rozdil by mohl skute¢né
ukazovat na vyrazné vyssi sklon k depresim u nasich respondent.

Vnimani vyzkumu respondenty

Samotni respondenti vnimali proces vypliovani dotazniku prevazné pozitivné, i kdyz neslo o krat-
ky dotaznik: 90 % soubhlasilo s tvrzenim, Ze je tési, Ze se nékdo zajima o jejich zkusenost, pres 80 %
souhlasilo s tvrzenim, Ze se t&si na vysledky (na odpovédi ostatnich rodict) a skoro tfi Ctvrtiny také
souhlasily s tim, Ze pro né bylo pfinosné si sami pro sebe nékteré véci béhem vypliovani urovnat
v hlavé.



Zaverem

Zenim nebo chronickym onemocnénim je nedostatek ¢asu na placenou praci k zajisténi
rodiny, na odpocinek a na udrZovani partnerskych a ostatnich rodinnych vztah(. Mezi
témito potrebami spojenymi s Casem pak lze upozornit na potrebu ¢asu na odpocinek,
ktera je sice nejhlre naplnéna, ale zaroven ji relativné velky podil rodicd (26 %) nepovaZu-
je zahodné dllezitou. Podceriovani potreby odpocinku pritom mdZe byt podle odborniki
z odborné rady nadacniho fondu Abakus u nékterych rodicd problém, ktery muze vyustit
ve vyhoreni. Smérem k odlehceni a ziskani ¢asu navic by bylo vhodné zamérit podplrné
sluzby, které jsou v soucasnosti vyuZivany pouze malou ¢asti rodicl. Problémem sluzeb
je také podle rodicl jejich nedostatecna nabidka, ktera nedokaze uspokojit poptavku. To
se mimo jiné tyka sluzby osobnich asistentd.

Pozornost by si zaslouZila pravdépodobné také problematika lékarského vysetreni stup-
né zavislosti ditéte, které je rodici v fadé ohledd vnimano pomérné silné negativné. Pri-
tom ma velky dopad na financni situaci rodiny a pravdépodobné tedy vyrazné ovliviiuje
celkovou divéru rodicl v systém podpory ze strany statu.

Urcity prostor pro podporu je také v oblasti rodicovskych kompetenci. Rodice sice pre-
vazné velmi kladné hodnoti své kompetence projevovat lasku, ale fada rodicti tape v tom,
jak ditéti nastavovat hranice a rozvijet jej. Dllezitym sdélenim je také to, Ze mnoho rodicl
planuje starat se o dité, dokud to pUjde, Casto s vyhledem na vice neZ 20 let péce. Zletilost
ditéte v tomto ohledu nehraje pro mnoho rodict velkou roli. Nezda se tedy, Ze rodice vni-
maji jinou moznost nez starat se o déti do té doby, co vék a zdravi dovoli.

Rodice dospivajicich a dospélych déti ¢astéji nez rodice nezletilych nemaji na pomoc pra-
rodice ditéte. Castdji se také jedna o samotné matky, kdy otec ditéte s rodinou neZije.
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