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Uvop

Predlozena publikdcia m& ambiciu predstavit kvalitu zivota rodin s dietatom so
Specifickymi potrebami, s naznacenim moznych vychodisk pre pomoc tymto rodinam

v podmienkach Slovenskej republiky.

V prvej kapitole sa pokusime predstavit ochranu rodiny v socidlnom a pravnom
kontexte Slovenskej republiky. Tato analyza nam napomoZe zorientovat sa v
legislativnej situacii, ktora vytvara aktualnu podpornu siet pre rodiny. Dovolime si
zuzit tato sériu pravno — socialnych vztahov a suvislosti na otazku, ktora ma silnta
spojitost medzi socidlnymi a pravnymi aspektmi hladania rieSeni. Touto oblastou je
socialna funkcia prava pri ochrane rodiny v zatazovych situaciach, vyvolanych najma
narodenim diefata so zdravotnym postihnutim. V tvode prvej kapitoly analyza sleduje
vychodiskov liniu vSeobecnej a informaénej povahy, zamerand na aktualny stav prava
regulujiceho ochranu a zabezpecenie podpory rodiny so zdravotne postihnutym
dietatom, resp. s takymto ¢lenom rodiny; tato cast slazi ako orienta¢né vychodisko a
kontext slovenskej socidlnej tpravy a jej implementéacie. V druhej casti analyzujeme
aktudlny legislativny vyvoj v oblasti socidlnych sluzieb na Slovensku, ktoré
najvyraznejSie reprezentuju socialnu funkciu prava tykajicu sa rodiny s ¢lenom so
zdravotnym postihnutim. Kapitola ma za ciel upozornit na pravnu tpravu a okolnosti
i v polohe de lege ferenda a zameriava na oblast v¢asnej intervencie, ktora je podla
nasho nazoru podstatnou zlozkou socialnych sluzieb vzhladom na svoju vyrazne

preventivnu povahu.

V druhej kapitole predstavime vysledky kvantitativneho sociologického vyskumu,
ktory mal za ciel preskimat osobitii problematiku potrieb rodin s dietatom so
Specifickymi potrebami. Vyskum sa uskutoé¢nil prostrednictvom Struktirovaného
dotaznika pozostavajaceho z 277 otazok (pri¢om 6 z nich predstavovali batérie). Kedze
je potrebné vysledky vyskumu preniest viac do socidlnej praxe, prinaSame cely zaver
tohto vyskumu. Cielom vyskumu bolo zistit realnu situaciu zivota rodin s dietatom so

Specifickymi potrebami a naznadit aj potreby, ktoré tieto rodiny maja.

V tretej kapitole publikicie sa budeme venovat jednej z oblasti socialnych sluzieb, a to
vCasnej intervencii. Véasna intervencie ako vel'mi ziadany a prakticky druh socialnej
sluzby pre rodiny s dietatom so Specifickymi potrebami sa pomaly etabluje do

slovenského pravneho systému. Ide o typicky priklad podpory rodiny, ktorym sa



napitia socidlna funkcie prava, vyrovnavania prilezitosti a tym napiiiania principu
rovnosti a spravodlivosti. V centre nasej pozornosti bola pravna aprava sociadlnej
sluzby, ktora sa nazyva vcasna intervencia. Z tohto dovodu si dovolime niekol'ko
poznamok o jej podstate, komparaciu v Europe a analyzu problémov, ktoré ju
sprevadzajd. V druhej Casti tretej kapitoly predstavime metédu sprevadzania. Ide
podl'a nasho nazoru o moderna a u¢innd metodu v oblasti socialnych sluzieb, ktora by

mohla rozsirit sluzby v ramci véasnej intervencie.

Maria Smidova



1. OCHRANA RODINY V SOCIALNOM A PRAVNOM KONTEXTE

1.1 Stav prava regulujiceho ochranu a zabezpecenie podpory rodiny so

zdravotne postihnutym dietatom

Predkladame analyzu dokumentov tykajtcich sa pravnych otazok oséb s postihnutim
Dokumenty, tykajice sa pravnych otazok osob s postihnutim mozno ¢lenit na Styri
skupiny: dokumenty mimopravnej povahy, ktoré st vychodiskami a smernicami pre
tvorbu pravnych noriem, medzinarodné pravo, pravo Europskej tnie a pravo
Slovenskej republiky. VSeobecne zaviazné pravne predpisy Slovenskej republiky,
upravujice prava a povinnosti I'udi s postihnutim a ich rodin, vychadzaja a mali by byt,
v sulade s principmi a normami prijatymi v ramci regionalnych a univerzalnych

medzinirodnych a nadnarodnych spoloé¢enstiev (porov. Smidova, M., Smid, M., 2018).

Dokumenty mimopravnej povahy

Najkomplexnejsim dokumentom mimopravnej povahy, ktory jasne deklaruje prioritu
myslienky zabezpecenia I'udi s postihnutim v smere zmensovania handicapu a v smere
ich integracie do spolo¢nosti pred myslienkou charity a institucionalizovaného
udrziavania l'udi s postihnutim mimo spolo¢nosti, je dokument prijaty Valnym
zhromazdenim Organizicie Spojenych narodov dina 28. oktébra 1993, s nazvom
Standardné pravidla vyrovnavania prileZitosti pre osoby so zdravotnym
postihnutim (dalej len ,pravidla"). V ¢om spociva hlavna myslienka vyrovnania
prilezitosti? Vyrovnanie prilezitosti definuji Pravidla ako proces, prostrednictvom
ktorého st rézne systémy spoloénosti a prostredia, ako napriklad sluzby, informécie a
dokumentacia, spristupnené vsetkym, osobitne osobam so zdravotnym postihnutim.
Ide o princip rovnakych prav vsetkych ¢lenov I'udskej spolocnosti. Z toho d’alej vyplyva,
Ze I'udia s postihnutim maja pravo zit vo svojej miestnej komunite (nie izolovane), Ze
na druhej strane maja mat plna zodpovednost, teda taka mieru povinnosti, ktora je
totozna, alebo podla okolnosti v maximalnej moznej miere blizka, Tudom bez

postihnutia.



Ludi so zdravotnym postihnutim sa dalej tykaji Deklaracia prav zdravotne
postihnutych oso6b prijata VZ OSN dna 9. decembra 1975 a tiez Deklaracia o

socialnom pokroku a rozvoji.

V ramci medzinarodnych organizacii v Eurépe i vo svete, ako aj v ramci Eurépskej tinie
sa prijimaja viaceré politické dokumenty, ktoré sa tykaja ochrany prav ludi s
postihnutim. Na zabezpecenie realnych opatreni v oblasti zivota 'udi s postihnutim sa
prijimaja v ramci OSN i regionalnych organizacii r6zne plany a programy, ktoré by

vyzadovali osobitni pozornost.

V oblasti filozofického zakladu ochrany jednotlivych druhov prav I'udi s postihnutim a
ich rodin majua historickd, ale aj aktualnu tlohu socialne dokumenty Katolickej
cirkvi, najma encyklické listy papezov. Mozno povedat, Ze mnohé dokumenty OSN a
inych systémov ochrany prav l'udi s postihnutim stvisia a maja svoj zaklad prave v

dokumentoch Katolickej cirkvi.

Medzinarodné pravo

Zékladnymi pravnymi dokumentmi v oblasti ochrany prav I'udi so zdravotnym
postihnutim a ich rodin st medzinarodné zmluvy a dokumenty s pravnou zavaznostou
prijaté v ramci Organizacie Spojenych narodov, ktoré maji univerzalny charakter.

Medzi tieto patria najma:

- Charta Organizacie Spojenych narodov a Statat Medzinarodného

sudneho dvora (San Francisco, 26. jina 1945); v SR publikované pod ¢. 30/1947 Zb.;
- Vseobecna deklaracia Pudskych prav, prijatd VZ OSN v roku 1948;

- Medzinarodny pakt o obéianskych a politickych pravach (New York,
19. decembra 1966); v SR publikovany pod ¢. 120/1976 Zb. v ¢l. 26 ustanovuje, Ze vSetci
sa si rovni pred zakonom a maju pravo na rovnakd ochranu zakona bez akejkol'vek

diskriminacie;

- Opcny protokol k Medzinarodnému paktu o obcianskych a
politickych pravach (New York, 16. decembra 1966); v SR publikovany pod ¢&.

169/1991 Zb. ustanovuje mechanizmus vykonavania Paktu;



- Medzinarodny pakt o hospodarskych, socialnych a kultiarnych
pravach (New York, 16. decembra 1966), v SR publikovany pod ¢. 120/1976 Zb.
vychadza z rovnakych antidiskriminac¢nych principov ako Medzinarodny pakt o
obcianskych a politickych pravach. V ¢l. 12 ustanovuje, Ze zmluvné strany paktu
uznavaju pravo kazdého na dosiahnutie najvyssej dosiahnutel'nej tirovne fyzického a
dusevného zdravia. V ¢l. 14 ustanovuje, Ze vzdelanie bude smerovat k plnému rozvoju

Tudskej osobnosti a m& umoznit vSetkym osobam tc¢innu acéast v slobodnej spoloc¢nosti;

- Dohovor o pravach dietata (New York, 20. novembra 1989), v SR
publikovany pod ¢. 104/1991 Zb. v ¢l. 23 ustanovuje osobitne prava dietata s
postihnutim. Podnetnymi st tie Casti tohto ustanovenia, kde sa zmluvné strany
dohodli, Ze ...duSevne alebo telesne postihnuté dieta mé pozivat plny a riadny Zivot v
podmienkach zabezpecéujicich dostojnost, podporujucich ich sebadéveru a

umoznujacich aktivnu Géast dietata v spoloc¢nosti;

- Dohovor o odstraneni vsetkych foriem diskriminacie Zien (New York,
18. decembra 1979), v SR publikovany pod ¢. 62/1987 Zb. ustanovuje, okrem iného, aj

prava dievcat a zien s postihnutim.

V ramci OSN teda upravuja 'udské prava politické dokumenty a univerzalne zmluvy o
Tudskych pravach, ale aj zmluvy Specializované na urcité skupiny l'udi, napriklad Zeny,
deti, migrujice osoby. Od roku 2008 upravuje univerzalna medzinarodna
Specializovana zmluva aj prava ludi s postihnutim. Treba pripomenut, ze ide o
najvacsiu skupinu l'udi na svete; podl'a Svetovej zdravotnickej organizacie (WHO) Zije
na celom svete asi 650 miliénov 'udi s r6znymi druhmi postihnutia, ¢o predstavuje
priblizne 10% svetovej populacie. Pritom 80% tychto osob (400 milionov l'udi) Zije v
chudobnych krajinach, ktoré nemozu zabezpecit dostojny zZivot 'udom s postihnutim,
ktori v dosledku toho maji ovela niz$i zivotny Standard. Netreba zabtdat, ze
postihnutie sa tyka aj rodin I'udi s postihnutim, a teda, Ze hovorime priblizne o jednej
miliarde l'udi. V Euro6pe tiez nie je situacia pod kontrolou. Kazdy Siesty clovek v
Eur6pskej tnii, teda asi 80 milidénov jej obéanov, je zdravotne postihnutych. Viac, nez
jedna tretina 'udi nad 75 rokov méa zdravotné problémy, pricom tento pocet sa bude

zvySovat s postupnym starnutim obyvatel'stva krajin tnie.

Predchadzajtce politické a pravne dokumenty, tykajtce sa I'udi s postihnutim, prijaté

v OSN, nestracaju svoju platnost, ale st stale platnymi vychodiskami pre prvy



komplexny univerzalny medzinarodnopravny néastroj ochrany I'udskych prav ludi s
postihnutim, Dohovor Organizacie Spojenych narodov o pravach osob so
zdravotnym postihnutim (d’alej len ,Dohovor®), ktory spolu s jeho Opénym
protokolom prijalo VZ OSN dna 13. decembra 2006. Dohovor bol otvoreny pre Staty
na podpis od 30. marca 2007. Prezident Slovenskej republiky podpisal Dohovor a
Opcny protokol dna 26. septembra 2007, ¢im Slovenska republika vyjadrila volu
ratifikovat oba dokumenty. Dohovor a Opény protokol nadobudli v§eobecnti pravnu
platnost v zmysle zavere¢nych ustanoveni zmluvy dna 3. maja 2008 (viac na webovej
stranke OSN: http://www.un.org/disabilities). Dnla 26. maja 2010 Dohovor i Opény
protokol ratifikovala Slovenska republika, pre ktorti teda nadobudol tymto dinom
platnost a vyvolal povinnost zacat proces implementacie Dohovoru do nésho
vnuatrostatneho prava. Dohovor je publikovany v Zbierke zakonov pod €. 217/2010 Z.z.
Zakladnym vychodiskom pristupu k osobam so Specidlnymi potrebami podla
Dohovoru je myslienka, Ze znevyhodnenie je vecou, problémom spolo¢nosti a nie osoby
so zdravotnym postihnutim. V tomto zmysle, podla élanku 3 Dohovoru, sa za osoby s
postihnutiami povazuji tie osoby, ktoré maja dlhotrvajace fyzické, psychické,
intelektualne alebo zmyslové poruchy v interakcii s réznymi bariérami, ktoré mézu

stazovat plnu a efektivnu t¢ast v spolo¢nosti na zaklade rovnosti s inymi.

Nazornym prikladom je situacia extrémne myopickej (kratkozrakej) osoby v dvoch
roznych krajinach. Tam, kde tato osoba mé pristup ku korekénym SoSovkam, sa nebude
povazovat podla Dohovoru za osobu s postihnutim; naopak, v krajine, kde takyto
pristup nemda, dany nedostatok v spoloc¢nosti sposobuje jej postihnutie. Na tomto
priklade vidiet jasne viazbu postihnutia na spolo¢nost a nie na dana osobu. Eurépska
unia, ako celok, sa tiez stala stranou Dohovoru. V ramci jej kompetencii by teda vSetky
politiky, pravne predpisy a programy mali byt v stilade s ustanoveniami Dohovoru.
Tyka sa to napriklad pristupu ku vzdeldvaniu, zamestnanosti, dopravy, infrastruktary
a budov otvorenych pre verejnost, volebného prava, Gcasti na politickom Zivote a

zabezpecenia plnej sposobilosti na pravne tkony pre l'udi so zdravotnym postihnutim.

Prava l'udi s postihnutim v ramci systému OSN, najma v oblastiach prace, vzdelavania
a zdravotnictva upravuja aj dalSie medzinarodné zmluvy, najma zmluvy uzavreté v
ramci Medzinarodnej organizacie prace (ILO), Organizacie OSN pre vychovu, vedu a
kultaru (UNESCO) a Svetovej zdravotnickej organizacie (WHO).



Treba mat na pamati, ze nielen OSN, ale aj r6zne kontinentalne, ¢i regionalne, systémy
maju v socialnej oblasti svoju vlastnu Struktiru, obsahujticu Gpravu prav a povinnosti
Tudi s postihnutim. Takéto tipravy sa v roznom obsahu a rozsahu prijali v ramci EU,
Rady Europy, OBSE, ako aj v rdmci kontinentalnych regionalnych uprav, napriklad
systémov ochrany socidlnych a dalsich I'ndskych prav na africkom a americkom
kontinente. V ramci eur6pskeho regionalneho priestoru sa povazuju za klI'i¢ové najma
Eurbopska socialna charta a Dohovor Rady Eur6py o ochrane l'udskych prav a
zakladnych slobod.

Revidovani Eurépska socialna charta (Strasburg, 3. maja 1996), v SR publikovana
pod ¢. 273/2009 Z.z. osobitne poskytuje ochranu defom. Charta okrem
antidiskriminaénych ustanoveni explicitne ustanovuje pravo I'udi s postihnutim na
odborné vzdelanie, pravo na socidlnu pomoc, pravo na odbornt pripravu a na

profesionélnu a socialnu readaptaciu.

Dohovor Rady Europy o ochrane 'udskych prav a zakladnych slobod (Rim,
4. novembra 1950), v SR publikovany pod ¢. 79/1994 Z.z., v ¢l. 14 ustanovuje, Ze
uzivanie prav a slobdod priznanych tymto dohovorom sa musi zabezpelit bez
diskriminécie zaloZenej na akomkol'vek dovode, ako je pohlavie, rasa ... alebo iné

postavenie.

Pravo EU

V ramci Eur6pskej tnie sa v suvislosti s nadobudnutim platnosti Lisabonskej zmluvy,
teda Zmluvy o Eur6pskej tinii a zmluvy o fungovani Europskej tinie, diia 1. decembra
2009, ktor4 je publikovana v Uradnom vestniku EU pod ¢. 2008/C 115/01, stala na
zaklade ¢l. 6 Zmluvy o Eur6pskej tnii pravne zaviaznou aj Charta zakladnych prav
Eurépskej tinie, publikovani v UV EU pod ¢é. 2007/C 303/01, ktora sa aplikuje v
ramci kompetencii inie. Podl'a ¢l. 21 ods. 1 Charty sa zakazuje akakol'vek diskriminacia,
vratane dovodu zdravotného postihnutia. Unia zaroven uznava a re$pektuje pravo
starsich osob na dostojny a nezavisly zivot a na tcast na spolo¢enskom a kultirnom
zivote. Podla ¢l. 26, Unia uznava a respektuje pravo oséb so zdravotnym postihnutim
vyuzivat opatrenia, ktoré st urcené na zabezpeclenie ich nezavislosti, socidlnej

integracie a integracie v zamestnani a tc¢asti na spolocenskom Zivote.



Cl. 151 a 153 Zmluvy o fungovani Eurdpskej tinie garantujt tlohu EU pri zabezpedovani

primeranej socialnej ochrany, najma v oblasti zamestnania.

Vseobecne zavazné pravne predpisy Slovenskej republiky

Ustava Slovenskej republiky prijatd 1. septembra 1992, publikovana pod ¢&.
460/1992 Zb. ustanovuje v ¢l. 12 ods. 2, zZe zakladné prava a slobody sa zarucuji na
uzemi Slovenskej republiky vSetkym bez ohladu na pohlavie, rasu ... alebo iné
postavenie. Tymto Ustava Slovenskej republiky ustanovila princip, ze Iudia s
postihnutim by mali mat rovnaké prava, (ale aj povinnosti) ako 'udia bez postihnutia.
Iné postavenie mozno interpretovat aj ako postavenie ¢loveka s postihnutim. Inymi
slovami, v stlade so Standardnymi pravidlami vyrovnavania prileZitosti pre osoby so
zdravotnym postihnutim. Clovek s postihnutim by podla Ustavy Slovenskej republiky
nemal byt znevyhodneny, handicapovany v Ziadnej z tych oblasti, ktoré sa tykaja
zakladnych prav ¢loveka. Na uvedené astavné principy nadvazuju viaceré dalsie pravne

normy slovenského vnutrostatneho prava.

Zakon ¢. 448/2008 Z.z. o socialnych sluzbach upravuje pravne vztahy pri
poskytovani socialnych sluzieb, financovanie socidlnych sluzieb a dohlad nad
poskytovanim socidlnych sluzieb. Vzhladom na prakticky dopad, ako aj aktualny
legislativny pohyb tykajtci sa tohto pravneho aktu, venujeme tejto pravnej norme

osobitny vyklad.

Zakon €. 447/2008 Z.z. o pennaznych prispevkoch na kompenzaciu tazkého
zdravotného postihnutia upravuje pravne vztahy pri poskytovani penaznych
prispevkov na kompenzaciu socidlnych dosledkov tazkého zdravotného postihnutia,
pravne vztahy pri vyhotoveni preukazu fyzickej osoby s tazkym zdravotnym
postihnutim, vyhotoveni preukazu fyzickej osoby s tazkym zdravotnym postihnutim so
sprievodcom, parkovacieho preukazu pre fyzicka osobu so zdravotnym postihnutim a
pravne vztahy na acely posudzovania potreby osobitnej starostlivosti poskytovanej
podla osobitného predpisu. Cielom tdpravy pravnych vztahov je podpora socidlneho
zaclenenia fyzickej osoby s tazkym zdravotnym postihnutim do spolocnosti za jej
aktivnej acasti pri zachovani jej I'udskej déstojnosti za podmienok a v oblastiach

ustanovenych tymto zdkonom.



Zakon ¢. 461/2003 Z. z. o socialnom poisteni vymedzuje socidlne poistenie,
upravuje jeho rozsah, vykonavanie, organizaciu, financovanie, dozor Statu a konanie

vo veciach socialneho poistenia.

Zakon €. 5/2004 Z. z. o sluzbach zamestnanosti upravuje okrem iného aj oblast

zamestnavania l'udi s postihnutim.

Zakon ¢. 601/2003 Z. z. o Zivotnom minime ustanovuje zivotné minimum ako
spolocensky uznand miniméalnu hranicu prijmov fyzickej osoby, pod ktorou nastava

stav jej hmotnej nidze.

Zakon ¢. 305/2005 Z. z. o socialnopravnej ochrane deti a o socialnej
kuratele upravuje socidlnopravnu ochranu deti a socialnu kuratelu na zabezpecenie
predchadzania vzniku krizovych situacii v rodine, ochrany prav a pravom chranenych
zaujmov deti, predchadzania prehlbovaniu a opakovaniu portach psychického vyvinu,
fyzického vyvinu a socialneho vyvinu deti a plnoletych fyzickych osob a na zamedzenie

narastu socialnopatologickych javov.

Zakon ¢. 245/2008 Z. z. o vychove a vzdelavani (Skolsky zdkon) ustanovuje
principy, ciele, podmienky, rozsah, obsah, formy a organizaciu vychovy a vzdelavania
v Skolach a v skolskych zariadeniach. Hlboko preto zasahuje do dostojnosti zivota l'udi

s postihnutiami.

Zakon. ¢. 131/2002 Z. z. o vysokych Skolach a o zmene a doplneni niektorych,
predpisov, konkrétne § 100 upravuje podmienky stadia Studentov so Specifickymi.
Podla zakona o vysokych skolach ma kazdy pravo Studovat na vysokej skole zvoleny
Studijny program, ak splni zdkladné podmienky prijatia na stadium a dalsie
podmienky urcené vysokou Skolou. Vysoka skola vytvara vSeobecne pristupné
akademické prostredie a zodpovedajice podmienky Stidia pre Studentov so
Specifickymi potrebami bez zniZovania poziadaviek na ich studijny vykon. Pri uréovani
tychto podmienok sa zarucuju rovnaké prava pre vsetkych uchadzacov o stidium a v
sulade so zasadou rovnakého zaobchadzania sa zakazuje diskriminacia z dévodu veku,
pohlavia, sexuélnej orientacie, manzelského stavu a rodinného stavu, rasy, farby pleti,
zdravotného postihnutia, jazyka, politického alebo iného zmyslania, prislusnosti k
narodnostnej mensine, nabozenského vyznania alebo viery, odborovej c¢innosti,

narodného alebo socialneho pévodu, majetku, rodu alebo iného postavenia. Podla §



100 ods. 9 zakona o VS a vyhlasky MSVVaS SR o minimélnych nirokoch §tudenta so
SP poésobia na vysokych skolach v Slovenskej republike koordinatori, resp. podporné

centra — $pecialne pedagogické pracoviska pre studentov so SP.

Vyhlaska MSVVS SR ¢&. 458/2012 Z. z. o minimalnych narokoch $tudenta
so SP uvadza minimalne naroky na podporné sluzby $tudentov so SP z hladiska
priestorovych a materialnych narokov a z hladiska narokov suvisiacich so stidiom.
Minimalne naroky stanovuje podla skupin $tudentov so SP uvedenych v § 100 ods. 2

zédkona o VS.

Zakon €. 576/2004 Z. z. o zdravotnej starostlivosti, sluzbach savisiacich s
poskytovanim zdravotnej starostlivosti upravuje poskytovanie zdravotnej
starostlivosti a sluzieb suvisiacich s poskytovanim zdravotnej starostlivosti, prava a
povinnosti fyzickych osob a pravnickych osob pri poskytovani zdravotnej starostlivosti,

postup pri amrti a vykon Statnej spravy na tseku zdravotnej starostlivosti.

Zakon ¢. 578/2004 Z. z. o poskytovateloch zdravotnej starostlivosti,
zdravotnickych pracovnikoch, stavovskych organizaciach v zdravotnictve
ustanovuje okrem iného aj podmienky poskytovania zdravotnej starostlivosti a sluzieb
suvisiacich s poskytovanim zdravotnej starostlivosti fyzickymi osobami a pravnickymi
osobami a povinnosti poskytovatela zdravotnej starostlivosti a povinnosti

zdravotnickeho pracovnika.
Zakon ¢. 580/2004 Z.z. o zdravotnom poisteni.

Zakon ¢. 581/2004 Z. z. o zdravotnych poistovniach ustanovuje okrem iného
aj dohl'ad nad poskytovanim zdravotnej starostlivosti upravuje podmienky, postup a

rozsah slobodného pristupu k informéaciam.

Zakon €. 355/2007 Z. z. o ochrane, podpore a rozvoji verejného zdravia
ustanovuje okrem iného aj vykonavanie prevencie ochoreni a inych porach zdravia,
poziadavky na zdravé zZivotné podmienky a zdravé pracovné podmienky a povinnosti

fyzickych osob a pravnickych oséb pri ochrane, podpore a rozvoji verejného zdravia.

Zakon ¢. 211/2000 Z. z. o slobodnom pristupe k informaciam upravuje
podmienky, postup a rozsah slobodného pristupu k informaciam, pricom osobami,

povinnymi podla tohto zdkona spristupniovat informaécie st Statne orgéany, obce, vyssie



uzemné celky, v rozsahu ich rozhodovacej ¢innosti aj tie pravnické osoby a fyzické
osoby, ktorym zakon zveruje pravomoc rozhodovat o pravach a povinnostiach
fyzickych osob alebo pravnickych oséb v oblasti verejnej spravy a dalej pravnické osoby
zriadené zakonom a pravnické osoby zriadené Statnym organom, vys$im tzemnym

celkom alebo obcou podla osobitného zakona.

Zakon ¢. 365/2004 Z. z. antidiskriminac¢ny zakon upravuje uplatnovanie
zasady rovnakého zaobchadzania a ustanovuje prostriedky pravnej ochrany, ak dojde
k poruseniu tejto zasady, pricom dodrziavanie zasady rovnakého zaobchadzania
spo¢iva v zakaze diskriminacie aj z dovodu zdravotného postihnutia. Zakon
implementuje aj iniovi Smernicu Rady ¢. 2000/78/ES, ktora ustanovuje vSeobecny
rdmec pre rovnaké zaobchadzanie v zamestnani a povolani z 27. novemb-ra 2000.
Tato ustanovila vSeobecny radmec pre boj proti diskrimincii aj na zdklade zdravotného
postihnutia s cielom zaviest uplatiiovanie zasady rovnakého zaobchadzania.
Ustanovuje, ze vo vztahu k osobam so zdravotnym postihnutim sa vykonaji primerané
prispésobenia, konkrétne vo forme vhodnych opatreni realizovanych zamestnavatelmi
(pokial takéto opatrenia nie st pre zamestnavatelov neimernym bremenom), ktoré

maja osobam so zdravotnym postihnutim umoznit lepsie uplatnenie sa na trhu préce.

Zakon €. 9/2010 Z.z. o staznostiach ustanovuje sposob podavania a vybavovania

staznosti.

Zakon ¢. 213/1997 Z. z. o neziskovych organizaciach poskytujacich
vSeobecne prospesné sluzby upravuje zalozenie, vznik, zruSenie, zanik, postavenie
organov a hospodarenie neziskovych organizacii, pricom za vSeobecne prospesné
sluzby sa povazuje poskytovanie zdravotnej starostlivosti, socidlnej pomoci a
humanitarnej starostlivosti, ochrana zdravia obyvatelstva, sluzby na podporu
regiondlneho rozvoja a zamestnanosti a zabezpefovanie byvania, spravy, udrzby a

obnovy bytového fondu, ¢o sa tyka moznosti zdruzovania os6b s postihnutim.

Pravna aprava zriad'ovania a ¢innosti nadacii sa nachadza v zakone ¢. 34/2002 Z.

z. o nadaciach.

Praktickym délezitym predpisom je vyhlaska MZP SR ¢&. 532/2002 Z.z. ktorou

sa ustanovuja podrobnosti o vseobecnych technickych poziadavkach na



vystavbu a o vSeobecnych technickych poziadavkach na stavby uzivané

osobami s obmedzenou schopnostou pohybu a orientacie.

1.2. Aktualny legislativny vyvoj v oblasti socialnych sluzieb na Slovensku

— véasna intervencia

Zakon ¢. 448/2008 Z. z. o socialnych sluzbach a o zmene a doplneni zak. ¢. 455/1991
Zb. o zivnostenskom podnikani (zZivnostensky zakon) v zneni neskorsich predpisov
(dalej len ,ZSS“) upravuje pravne vztahy pri poskytovani socidlnych sluzieb,

financovanie socialnych sluzieb a dohl'ad nad poskytovanim socialnych sluzieb.

Sociadlna sluzba je odborna cinnost zamerana na prevenciu vzniku nepriaznivej
socialnej situicie, rieSenie alebo zmiernenie nepriaznivej socidlnej situacie fyzickej
osoby, rodiny alebo komunity, zachovanie, obnova alebo rozvoj schopnosti fyzickej
osoby viest samostatny zZivota na podporu jej zaclenenia do spolo¢nosti, zabezpecenie
nevyhnutnych podmienok na uspokojovanie zakladnych zivotnych potrieb fyzickej
osoby a jej rodiny, rieSenie krizovej socialnej situécie fyzickej osoby a rodiny, prevencia
socialneho vylucenia fyzickej osoby a rodiny, zosiladovanie rodinného Zzivota a

pracovného Zivota.

Nepriazniva socidlna situacia je najma ohrozenie fyzickej osoby pre tazké zdravotné
postihnutie alebo nepriaznivy zdravotny stav, ¢i pre vykon opatrovania fyzickej osoby
s tazkym zdravotnym postihnutim. Relevantnym dévodom takejto socialnej situacie je
aj ohrozenie vyvoja z dévodu jej zdravotného postihnutia, ak ide o dieta do siedmich

rokov veku, ako aj situacie ¢lenov jeho rodiny.

Podl'a § 33 platného ZSS, sluzba véasnej intervencie sa poskytuje dietatu do siedmich
rokov jeho veku, ak je jeho vyvoj ohrozeny z dovodu zdravotného postihnutia a rodine
tohto dietata. V ramci sluzby véasnej intervencie sa poskytuje bud Specializované
sociadlne poradenstvo alebo socidlna rehabiliticia a vykonava sa stimulacia
komplexného vyvoja dietata so zdravotnym postihnutim a preventivna aktivita. Sluzbu
vCasnej intervencie mozno poskytovat ambulantnou socidlnou sluzbou a terénnou

formou sociélnej sluzby prostrednictvom terénneho programu.

Podl'a vladneho navrhu zakona, ktorym sa meni a dopiiia ZSS, predloZeného Narodnej

rade SR dna 18. augusta 2017 (parlamentna tla¢ 663 prerokivana v sac¢asnosti vybormi



NR SR) sa § 33 ZSS dopinta o pravidlo, Ze v ramci sluzby véasnej intervencie sa

vykonéava komunitna rehabilitacia.

Novo sa teda ustanovuje vzhl'adom na povahu a charakter sluzby vcasnej intervencie
vykonavanie komunitnej rehabilitacie. Ide o koordinaciu ¢innosti vSetkych subjektov v
prospech podpory socidlneho zaclenenia dietata a jeho rodiny (najma rodina, obec,
poskytovatelia zdravotnej starostlivosti, poskytovatelia socialnych sluzieb, vzdelavacie

inStitacie).

Dalej sa dopliia pravidlo, Ze poskytovanie terénnej formy socialnej sluzby pri véasnej
intervencii m4 prednost pred ambulantnou socidlnou sluzbou. Ak terénna forma
socialnej sluzby nie je vhodn4, ic¢elné alebo dostatocne neriesi nepriaznivi socialnu

situaciu, poskytuje sa ambulantna socialna sluzba.

Ustanovuje sa poskytovanie sluzby véasnej intervencie prioritne terénnou formou
socialnej sluzby prostrednictvom terénneho programu (zameraného na urcity druh
zdravotného postihnutia, resp. cielovia skupinu deti), ktora je dopiiiana ambulantnou
formou socidlnou sluzbou. Tato Gprava vychadza z povahy a celu poskytovania sluzby
véasnej intervencie, ktorymi st najma stimuldcia vyvinu dietata so zdravotnym
postihnutim za Géelom docielit maximalne vyuzivanie jeho oslabenych funkcii a
vytvarat kompenza¢né mechanizmy za oslabené schopnosti, podporovat a rozvijat jeho
schopnosti, zruc¢nosti a socialne kontakty, ako aj poskytovat podporu pri vyrovnani sa
so zdravotnym postihnutim dietata a akceptacia jeho Specifickych potrieb a poskytovat
podporu a pomoc rodine pri tejto starostlivosti o dieta. Prijimatelom sluzby véasnej
intervencie je diefa so zdravotnym postihnutim, ale v kone¢nom désledku je to aj cela
rodina tohto diefata a zakladom tejto socialnej sluzby st konzultacné navstevy
odbornikov v domécnosti klienta a pomoc pri uplatinovani konkrétnych a
individualizovanych postupov a technik podporujtcich psychomotoricky vyvoj dietata,
rozvoj komunikacie, technik pomahajacich adaptéacii dietata so zdravotnym

postihnutim na vonkajsie prostredie, a to podl'a Specifickych potrieb tohto dietata.

V stlade s § 81 pism. f) zdkona je v obligatornej posobnosti vyssieho tzemného celku
zabezpecCovat poskytovanie sluzby vcasnej intervencie. Vzhladom na povahu a
charakter tejto socidlnej sluzby a najma jej preventivne pdsobenie z hladiska
nepriaznivych dosledkov zdravotného postihnutia dietata na jeho socidlne zaclenenie

a zaclenenie jeho rodiny je odovodnené ustanovit aj povinnost vys$sieho tzemného



celku poskytovat finanény prispevok na prevadzku tejto socialnej sluzby, ak o
poskytovanie poziada neverejného poskytovatela tejto socidlnej sluzby. Pravnou
podmienkou je neposkytovanie tejto socialnej sluzby s cieflom dosiahnut zisk, a ziadost
vysSieho tzemného celku o poskytovanie tejto socidlnej sluzby neverejného
poskytovatela socidlnej sluzby, a to pri viazanosti ustanovenim § 8 ods. 1 prvou vetou
a § 8 ods. 3 zakona (zabezpecenie dostupnosti socidlnej sluzby a prava vyberu
poskytovatela socialnej sluzby fyzickou osobou, ktora je odkazana na socialnu sluzbu a
Ziada o jej zabezpecenie) a realizaciou prava informovaného vyberu poskytovatela tejto
socialnej sluzby podl'a § 6 ods. 1 a 2 (vratane dostupnosti informacii v zrozumitelnej
forme o sposobe poskytovania socidlnej sluzby, o thrade za socialnu sluzbu a cielovej

skupine, ktorej je poskytovana).

Do demonstrativneho vypoctu jednotiek vykonu, v prepoéte na ktoré sa urcuje
finan¢ny prispevok na prevadzku poskytovanej socidlnej sluzby, sa novo ustanovuje
pre druh socidlnej sluzby, ktorym je socidlna rehabilitacia, vykonavana ako samostatna
odborné c¢innost - pocet hodin a pre druh socialnej sluzby, ktorym je sluzba véasnej
intervencie - podet hodin. Uprava je vykonana vzhladom na poziadavky aplika¢nej
praxe, a potrebu jednoznacénej interpretacie, nakol'ko ide o druhy socialnej sluzby,
ktorych nakladovost vychadza prioritne vzhladom na ich individualizovany rozsah
vyziadany konkrétnym prijimatelom tejto socialnej sluzby, z objemu poskytovanych

vykonov v hodinéch.

Predkladany navrh novely zdkona o socidlnych sluzbach je naplnenim zavazku z
Programového vyhlasenia vlady SR na roky 2016 - 2020 ,zefektivnif systém
viaczdrojového financovania socialnych sluzieb, zavedenim prispevku podla stupna

odkazanosti pre vSetkych zriadovatelov rovnako®.

Podl'a nasho nézoru ide o pozitivny legislativny vyvoj v oblasti poskytovania véasnej

intervencie ako socialnej sluzby.

Plan vykonavat v ramci sluzby véasnej intervencie aj komunitnt rehabilitaciu vytvara
moznost rozsirit sluzby véasnej intervencie o zdravotnicku, psychologicki, socialnu,
pedagogicka a pracovnu rehabilitaciu. V ramci de lege ferenda vSak navrhujeme, aby
sa do prislusnej céasti novely ZSS zaradila aj metdéda socialnej prace, ktorou je
sprevadzanie. Podl'a § 11 ZSS sa rozlisuja druh, forma a rozsah socialnej sluzby. Podl'a

§ 12 ods. 1 pism. b) bodu 5. ZSS je druhom socialnej sluzby na podporu rodiny s detmi



aj sluzba véasnej intervencie. Podl'a § 16 ods. 1 pism. b) ZSS, poskytovatel socidlnej
sluzby vykonava aj odbornu cinnost, ktorou je Specializované socialne poradenstvo.
Toto definuje § 19 ods. 3 ZSS ako zistenie pri¢in vzniku, charakteru a rozsahu
problémov fyzickej osoby, rodiny alebo komunity a poskytnutie im konkrétnej

odbornej pomoci. Prave tu by bolo vhodné doplnit na konci vety slova ,,a sprevadzanie®.

Plan priority terénnej formy véasnej intervencie je vhodnym akceptovanim poziadavky

efektivnosti prace a nakladov s nou spojenych.

Navrh tykajaci sa merania vykonu pri poskytovani vcasnej intervencie upravuje tiez
uplatnenie principu presnosti, transparentnosti a rovnosti vo financovani socialnych
sluzieb poskytovanych verejnymi a neverejnymi poskytovatel'mi, preto sa javi ako

jednoznacne pozitivny.



2. KVANTITATIVNY SOCIOLOGICKY VYSKUM KVALITY ZIVOTA RODIN S

DIETATOM SO SPECIFICKYMI POTREBAMI

2.1. Vychodiska vyskumu

Socialne dimenzie zdravia, spolocenské désledky choroby, jej dopad na Zivot jedincov,
ich cielov, aSpiracii, ¢i ich rodiny, taktiez skamanie suavislosti kultirnych
a hodnotovych faktorov so zdravim, ako aj zistovanie podmienenosti socio-
ekonomickych ukazovatelov so spésobom zivota azivotnym Stylom, pristup
jednotlivea, rodiny i spolo¢nosti kzdraviu, resp. chorobe, systém zdravotnej
starostlivosti ajej dostupnost, ¢i institucionalizicia, vztah medzi profesionalnymi
pracovnikmi a ,laikmi“, resp. uzivatelmi zdravotnickej starostlivosti, ako aj d’alSie
skuto¢nosti a problémy st dlhodobo skiimané a reflektované mnohymi vednymi

odbormi, $pecialistami ako aj vyskumnikmi.

Ukazuje sa, ze ,v analyzach socialnych faktorov zdravia, vo vyskumoch zdravotného
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spravania av dalSich rozboroch vystupuje casto rodina ...“. Srodinou sa viaZe
szavaznost funkcii, ktoré plni v ochrane a podpore zdravia I'udi ...“ a tiezZ ,zodpovednost

za zdravie a za jeho ochranu, ktort vzdy mala“ (Matulnik, J. a kol., 2006, s. 272).

Cennym poznatkom znespocetného mnozstva realizovanych vyskumov je teda
identifikovanie pozitivnej suvislosti medzi manZelstvom a zdravim. Uzavretim
manzelstva sa objavuje nova zodpovednost, a to vzhladom na socidlne normy s nim
spojenych — tie ,povzbudzuja l'udi, aby sa vzdali urc¢itého spravania, ktoré sa povazuje
za nezlucitel'né s manzelskym zZivotom“ (Wood, R. G., Goesling, B., Avellar, S., 2007, s.
9) — menej fajéia, menej konzumuju alkoholické napoje a vyhybaju sa konzumécii

navykovych latok, osobitne tvrdych drog.

Stadie a vyskumy teda potvrdzuju, Ze Iudia zijaci v manZelstve/zosobaseni st zdravsi
tak v dimenzii fyzickej, ako i dusSevnej, st viac spokojnejsi so svojim zZivotom, Stastne;jsi;
manzelstvo zlepsuje ich ekonomicky blahobyt a prispieva k prosperite aj ich deti
(porovnaj napr. Campbell, Th. L., 1993, Stanton, G. T., 1997, Kiecolt — Glaser, J. K.,
Newton, T. L., 2001, Prior, P. M., Hayes, B. C., 2003, Iwashyna, Th. J., Christakis, N.
A., 2003, Schoenborn, Ch. A., 2004). Aj vo vyskume J. Matulnika a kol. sa preukazalo,
Ze ,respondenti zijaci v manzelstve, vzdelanej$i a materialne zabezpecenejsi st

psychicky vyrovnanejsi, menej stresovani, a tym st lepsie pripraveni zvladat zatazové



Zivotné situacie a charakterizuje ich zodpovednejsi pristup k vlastnému zdraviu“

(Matulnik, J., 2006, s. 312).

KedZe manzelstvo stuvisi aj sdusevnym zdravym, nemalou mierou prispieva
k psychickej pohode, pocitu $tastia a spokojnosti so Zivotom. ,Stastné manzelstvo
moze poskytnut podstatné emocionalne vyhody. Pre mnohych I'udi vytvara manzelstvo
dolezity zmysel pre identitu a vlastni hodnotu. Okrem toho, manzelstvo moze
poskytnut emocionalnu intimitu a podporu pre nevyhnutna 'udska potrebu spojenia.
V dosledku toho mo6zu byt manzelia stastnejsi, spokojnejsi a menej depresivni nez ti,
ktori neziju v manzelstve“ (Wood, R. G., Goesling, B., Avellar, S., 2007, s. 27) . Na
strane druhej moze stastné manzelstvo so svojimi emocionalnymi vyhodami zlepsit
aj fyzické zdravie a prispiet k jeho celkovej pohode.* Aj vyskumnému timu J. Matulnika
(2006) sa v reprezentativnom zistovani ukazalo, Ze so svojim Zivotom st spokojnejsi
Zenati/vydaté ako rozvedeni/é. Pri analyzach odpovedi Zien tykajuacich sa celkovej
spokojnosti so Zivotom a pocitu Stastia sa Statisticky vyznamné rozdiely ukazali medzi
vydatymi Zenami a slobodnymi matkami — pri¢om spokojnejsie s vydaté Zeny.
Zodpovednejsi pristup k pokynom a radam lekara maji podla pohlavia Zeny ako muzi
a podl'a rodinného stavu respondenti zijaci v manZelstve (porovnaj Matulnik, J., 2006,
96-97, 313). Okrem toho sa v stvislosti so zdravim ukazalo, Ze aj na Slovensku je
vzdelanie jednym =z najvyznamnejSich determinantov zdravia: ,Nedostato¢né
vzdelanie nielen zniZuje moznosti na trhu prace, ale limituje aj zodpovedny pristup
k zivotu, zhorsSuje Zivotné podmienky, zvySuje socialne rizika a tym zhorsuje zdravotny
stav® (Matulnik, J. akol.,, 2006, s. 311) — viac negativnych zvyklosti vzmysle
konzumécie alkoholu ako aj fajéenia boli CcastejSie zaznamenané u muZov

a respondentov s niz§im vzdelanim.

Rodina je teda prostredie, v ktorom si jedinec osvojuje stereotypné hygienické, ako aj
stravovacie navyky, nadobtida postoj k svojmu telesnému vzhl'adu, ziskava isty zivotny
styl, taktiez si osvojuje poznatky a sposoby ako predchadzat chorobe, resp. posilnovat
svoje zdravie auci sa byt zan zodpovedny. Ako potvrdzuji mnohé vyskumy, deti

vychovavané zosobaSenymi rodi¢mi vykazuja lepsSi zdravotny stav ako deti

1Vychadzajtc z vysledkov ostatného vyskumu eurépskych hodnét (EVS, 2017) za Slovensko, ktory prebieha
v devatrocnych cykloch, sa v porovnani s predchadzajicimi sledovanymi obdobiami zvysil pocet Stastnych
a spokojnych jedincov. Pocit Stastia a spokojnosti sa zistuje dvoma otazkami, ktorych znenie vytvorila
metodologicka skupina odbornikov z holandskej Univesity of Tilburg. Tieto otazky st vyuZivané i v d'alsich
vyskumoch.



vychovavané iba jednym rodicom a zosobaseni rodicia a ich deti v porovnani s detmi
znetplnych alebo rozvedenych rodin vykazujti dlhsiu odakavana dizku doZitia
(porovnaj Waite, L., Gallagher, M., 2000; Amato, P. R., Sobolewski, J. M., 2001;
Hayward, M. D., Gorman, B. K, 2004; Wood, R. G., Goesling, B., Avellar, S., 2007;
Kaplan, R. M., Kronick, R. G., 2007).

Pri zamerani sa na rodiny s postihnutym dietatom je nesporné, ze ide o Specificka
situdciu a skiisenost (Casto velmi traumaticka), ktora a ovplyviiuje vSetky aspekty
rodiny. Na jednej strane — bertic do tvahy pozitiva — moéze takato sktisenost rozsirit
obzory, zvysit povedomie rodinnych prislusnikov napr. oich vnutornej sile, alebo
prispiet kviacésej sadrznosti rodin, vytvorit anasledne podporit prepojenie
s komunitnymi  skupinami, dobrovolnymi organizdciami ¢i n&bozenskymi
inStitdciami.

Nepochybne vSak, na strane druhej, vychova a starostlivost o dieta so zdravotnym
postihnutim prin4Sa i mnoZstvo negativ — zna¢né finan¢né, ako aj ¢asové naklady,
zvySené emocionalne, psychické, ako aj fyzické naroky, hl'adanie logistickych moznosti,
informacii, finan¢nych prostriedkov, vyhl'adavanie socialnej podpory, ako aj pocitu
pochopenia, spolupatricnosti ¢i inej potrebnej pomoci. Tieto negativne vplyvy
pravdepodobne zavisia od typu a zdvaznosti zdravotného postihnutia dietata, ako aj od
fyzickych, citovych a finan¢nych prostriedkov rodiny a dostupnych zdrojov (porovnaj

Reichman, N. E., Corman, H., Noonan, K., 2008).

Ako je teda vitané dieta so zavaznym postihnutim do svojej rodiny? Co vplyva na
optiméalnu kvalitu zivota rodiny, ak m4 ich dieta zdravotné postihnutie? Co treba urobit
a ako napomoct takymto rodinam, aby vyuzili svoje vlastné moznosti, kapacity svojho
neformalneho socidlneho prostredia, komunit, organizacii, verejnych institicii, ako aj
samosprav tak, aby sa nielen vyrovnali s danou situaciou, ale aj prosperovali napriek

mnohym problémom a vyzvam?

Zehner, Ourada a Walker nam pripominaju, Ze starostlivost o rodinu v USA nie je iba
yrodinnym problémom" (In: Farrell, A. F., Krahn, G. L. 2014), a to aj napriek velkym
vyhoddm pre ¢lenov rodiny so zdravotnym postihnutim, ktoré americka spolo¢nost
odvodzuje z dovery v rodinn starostlivost. Ukazuje sa, Ze existuje silna stuvislost medzi
vnimanymi rodinnymi poziadavkami azdravotnymi podmienkami rodinnych
prislusnikov. PredovSetkym rodicia starajaci sa o dieta so zdravotnym postihnutim

uvadzali negativne désledky na ich zdravie, a to v zavislosti od diZky poskytovania



takejto starostlivosti a ani silna socidlna podpora nezmiernila ich zhorsujuci sa
zdravotny stav. A prave stymto suvisi, ako zdorazinuja autorky, potreba pochopit
nevyhnutnost, naklady, prinosy a Kkontextualizovany charakter poskytovania
starostlivosti v rodinach (porovnaj Farrell, A. F., Krahn, G. L. 2014; porovnaj Rolland,
J. S., 1999) atiez potrebu tzv. podpornych programov a pracu profesionalnych
pracovnikov pre rodiny takychto deti (porovnaj Lara, E. B., de los Pinos, C. C., 2017).
Z vyskumov tiez vyplyva, Ze ak bol do starostlivosti o dieta so zdravotnym postihnutim
zapojeny aj jeho surodenec/sdrodenci, v dospelosti sa ukazala kvalita takejto
sarodeneckej vazby — napr. vysSou frekvenciou osobného stretavania, ako aj castejSou
telefonickou komunikaciou. Aj stirodenecké vztahy sa teda bohaté a zmysluplné zlozky

rodinného Zivota.

Iné vyskumy casto reflektuju aj emocionalne nastavenia rodi¢ov (napr. Blacher, J.,
2001, Ferguson, P. M., Ferguson, D. L., 2001), ktori sa snaZia vyrovnat a prisposobit
skutoc¢nosti, Ze ich dieta méa urcité zdravotné postihnutie, a teda (aj) prostrednictvom
svojich pocitov sa snazia prijat a akceptovat vlastné dieta so zdravotnym postihnutim
(napr. Poyadue, F. S., 1993). F.S. Poyadue poukazuje na fakt, Ze existuje urcita etapa
adaptéacie, ktora by sa mohla nazvat ,uznanie" alebo ,v poriadku". Rodicia, ktori sa
dostali do tejto fazy, mozu byt uzZitocnym zdrojom pomoci pre rodiny, ktoré celia
podobnym tazkostiam. Jednym z uéinnych spésobov, ako tak urobit, méze byt napr.
prostrednictvom skupin podporujacich rodicov, resp. rodiéia rodi¢om (porovnaj podla
Gupta, A., Singhal, N., 2004, s. 27). Niektoré vyskumy sa popri skiilmaniu aspektu
prijatia a prispdsobenia dietatu so zdravotnym postihnutim zamerali na hlbsie analyzy
(napr. Patterson, J., Leonard, B., 1994) a sastredili sa na zhodnotenie aspektov zivota
rodiny (rodin) s dietatom so zdravotnym postihnutim, a to tak pozitivnych ako aj
negativnych. J. Patterson a B. Leonard zistili priblizne rovnaky pocet pozitivhych
a negativnych odpovedi rodicov, ktori sa starali o takéto dieta. Medzi pozitivhymi
reakciami rodicia uvadzali, ze starostlivost o ich dieta priviedla par blizsie k sebe a
vytvorila silnejSie puto medzi ¢lenmi rodiny (porovnaj podla Heward, W. L., 2010,
porovnaj podla Gupta, A., Singhal, N., 2004). V inej stadii (Behr, S. K., Murphy, D. L.,
Summers, J. A., 1992) rodicia deti so zdravotnym postihnutim zasa vacsinou stuhlasili
s predloZenymi tvrdeniami: ,Pritomnost mo6jho dietata je veI'mi povznasajtca. Kvoli
svojmu dietatu mam vela necakanych poteseni. Moje dieta je dovod, pre¢o som
zodpovednejsia osoba"(cit. podla Heward, W. L., 2010). V inych vyskumoch (napr.
Bradley, V. J., Knoll, J., Agosta, J. M., 1992, Naseef, R., 2001, Stainton, T., Besser, H.,



1998) zasa mnohi rodic¢ia konstatovali, Ze nielenze tspesne zvladli vyzvy vyplyvajice
zo starostlivosti o dieta so zdravotnym postihnutim, ale uviedli, Ze pre ich rodiny je
takéto dieta prinosom (porovnaj podla Heward, W. L., 2010). A napokon vo vyskume
Debry Skinner a kol. (1999) vaésina zo 150 matiek pochadzajacich z Latinskej Ameriky

veri, Ze prave mat dieta so zdravotnym postihnutim z nich robi lepsie matky.

Z prestudovanej odbornej spolocensko-vedne;j literattry je preukazatelné, ze rodiny
starajuace sa o dieta so zdravotnym postihnutim maji v porovnani s inymi rodinami
Specifické zivotné podmienky, a to tak po materialno-ekonomickej, ako aj psychicko-
emocionalnej stranke. Napriklad v Anglicku sa Barbara Dobson a Sue Middleton
zamerali na zistenie skutoénych nakladov spojenych s vychovou a starostlivostou
o dieta so zdravotnym postihnutim. Podrobne analyzovali re4lne vzorce vydavkov
(cestovné, oblecenie, naklady na hygienu a toaletné potreby, naklady na pranie a
pracovnu, lieky a lekarska starostlivost, vydavky spojené s travenim vol'ného casu, tzv.
prilezitostné vydavky, tGspory dietata) 182 rodicov takychto deti vo vekovych
kategoriach do 5 rokov, od 6 do 10 rokov a od 11 do 16 rokov. Ukéazalo sa, Ze o Cosi
mensie prijmy mali rodi¢ia najmladsich deti v porovnani s ostatnymi vekovymi
kategoriami a teda aj menej penazi na vydavky svojich deti v sledovanych kategoriach.
Vyskum taktiez potvrdil, Ze starostlivost a vychova deti so zdravotnym postihnutim je
financ¢ne viac naroéna ako deti bez zdravotného postihnutia (porovnaj Dobson, B.,
Middleton, S., Beardsworth, A. D., 2001, s. 20-22), ¢o rozpoznava aj tzv. Statny systém
davok. Autori tiez uvadzaja, Ze vsledovanom obdobi suma déavok pre deti so
zdravotnym postihnutim vzrastla (od roku 1997 do roku 2001) avroku 2001
predstavoval ,maximéalny prijem z davky pre dieta s tazkym zdravotnym postihnutim

124,80 libier na tyzden“ (Dobson, B., Middleton, S., Beardsworth, A. D., 2001, s. 22).

Ako zdoraznuje i M. Orgonésova, ,zdravotné postihnutie predstavuje socidlnu udalost,
ktor4 zasadnym spdésobom ovplyviiuje zZivot kazdého ¢loveka. Dopad tejto situacie
pocituja nielen osoby so zdravotnym postihnutim, ale aj ich rodiny a cela spolo¢nost.
Umiestnovanim o0s6b so zdravotnym postihnutim (ZPO) do institicii nasa spolo¢nost
v beznom Zivote zabudala na I'udi so zdravotnym postihnutim, a preto casto eSte ani
dnes nepozna ich potreby, obmedzenia a bariéry, s ktorymi sa stretavaju, a ktoré musia
kazdodenne prekonavat® (Orgonasova, M., 2014, s. 4-5). Na Slovensku takisto (zatial’)

neexistuje pre takéto rodiny vSestrannejsia institucionalna podpora.



Tu je priestor na struéné uvedenie medzindrodnych dokumentov vo vztahu
k problematike zdravotného postihnutia: (Charta I'udskych prav, Dohovor o pravach
0sOb so zdravotnym postihnutim, Medzindrodna Kklasifikacia funkénej schopnosti,
dizability a zdravia — MK (Internationale Classification of Functioning, Disability and
Health - ICF), 2001; Medzinarodna Klasifikacia funkénej schopnosti, dizability a
zdravia, verzia pre deti a mladez (Internationale Classification of Functioning,
Disability and Health, Children and Youth Version - ICF-CY), 2007; Stratégia
Euro6pskej tnie pre oblast zdravotného postihnutia - dokument EU na roky 2010 —

2020). Alebo aj pre Vase vstupy.

Podla vyskumov IVPR st to predovsSetkym mladé rodiny starajiice sa o clena so
zdravotnym postihnutim (popri rodinach v tzv. strednom veku a netplnych rodinach
starajucich sa o ¢lena so zdravotnym postihnutim), ktoré najviac celia finanénym
problémom ast konfrontované sredlnym rizikom chudoby. Ich prijmy, ako
zdoraznuje K. Repkova, zvac¢sa tvoria vzajomne sa ovplyviiujtce socidlne davky (ako
napriklad prispevok na opatrovanie opatrujicej osoby, invalidny dochodok), pricom
zarobkova cinnost vykonava iba jeden rodi¢, ato ten, ktory ,sa systematicky
neangazuje v opatrovani ...kompenzuje vypadok riadneho prijmu toho, kto
opatrovanie zabezpecuje“ (Repkova, K., Sedlakova, D., 2012, s. 19). ZlepSenie situécie
je v takychto rodinach vnimané s pozitivhou zmenou v zamestnani, s ktorou sa viaze

zlepSenie prijmovej situécie (porovnaj Repkova, K., 2006).

Podla oficidlnych $tatistik Ustredia prace, socialnych veci a rodiny bolo k 31. 12. 2017
na Slovensku evidovanych 323 528 0s0b, ktori vlastnili platny preukaz fyzickej osoby s
tazkym zdravotnym postihnutim bez/so sprievodcom (porovnaj Ministerstvo prace,

socialnych veci a rodiny SR, 2018).

K 31. 12. 2013 bolo vo vekovej kategorii 0 az 4 roky uznanych za osoby s tazkym
zdravotnym postihnutim 1 341 deti (Co predstavuje 0,3 % z celkovej populécie os6b
s tazkym zdravotnym postihnutim v poéte 470 709 osob) a vo vekovej kategorii 5 az 17
rokov to bolo 16 300 deti, t. j. 3,5 % (porovnaj Repkova, K., 2014, s. 31). Ako dalej
uvadza K. Repkové, vek dietata do troch rokov je Specificky, pretoze po jeho dovrseni
sa na odbornej, ale aj Statnej Grovni (v oblasti sociadlnych veci) rozhoduje, ,,¢i rodic¢ bude
pokradovat v prediZzenom rodi¢ovskom prispevku, ¢o ¢asto ,,vyprovokuje“ podstipenie
posudkovych procedar a presnejsSie oznacenia (pomenovanie) funkénych deficitov

vyzadujtcich osobitn starostlivost” (Repkova, K., 2014, s. 60). Paradoxom vsak je, Ze



v rannom detskom veku je vel'mi tazké rozlisit a tiez diagnostikovat zdravotné prejavy

choroby, resp. zdravotného postihnutia ¢i Specifické potreby deti.

V obdobi od juna 2014 do jina 2016 klesol pocet poberatel'ov rodicovského prispevku
do 6 rokov veku dietata s dlhodobo nepriaznivym zdravotnym stavom z 11 583 na
11 089 (tento trend suvisi s klesajucim trendom celkového poctu poberatelov
rodicovského prispevku aklesajucim prirodzenym prirastkom obyvatelstva -

porodnostou).

AKk v sledovanom obdobi vychadzame zo $tatistik preukazov FOTZP vydanych defom
do 7 rokov veku, tak mézeme konstatovat, zZe v priebehu troch rokov nastal mierny
narast, a to z 2 889 v roku 2014 na 3 121 v roku 2016 (v roku 2015 to bolo 3 022 deti)
(porovnaj Repkova, K., Keselova, D., Ondrusova, D., 2016, s. 34 — 38). O miernom
naraste mozno hovorit aj vo vekovej kategorii deti od 6 do 17 rokov s uznanym
statusom FOTZP — v jini 2016 bolo evidovanych 11 916 deti a v jtini 2014 to bolo 10 753

(aj v tejto kategorii prevazuja chlapci nad dievéatami).

V ramci sledovania zdravia a jeho determinantov Statistickym tiradom SR tvorili mladi
Tudia vo veku 15 — 24 rokov 13 % 0s0b zo zdravotnym postihnutim avo vekovej
kategorii 25 — 34 rokov 19,2 % (porovnaj SU SR, 2015, s. 10). Podl'a idajov Narodného
centra zdravotnickych informéacii bolo vroku 2008 zaevidovanych 6 236 835
lekarskych vySetreni (oSetreni) deti a dorastu, z toho liecebnych oSetreni predstavovalo
5231712. Pre porovnanie, vroku 1995 bolo spolu zaznamenanych 10 154 833
lekarskych vysetreni deti a dorastu, z toho liecebnych v pocte 8 189 543, v roku 1997
ich spolu cinilo az 12726 555 az toho lieéebnych 10 565 684. Od roku 1997 je
zaznamenavany ich pokles, pricom mierne zvySenie bolo evidované v roku 2009, a to
na 7 592 279 (vSetky lekarske oSetrenia), z toho lieCebnych predstavovalo 6 467 164
(porovnaj NCZI, 20009, s. 16 a NCZI, 2013, s. 16). V roku 2012 bolo vsetkych lekarsky
oSetreni deti a dorastu 6 415 906, z toho lieéebnych ¢inilo 5403 827. Dodajme, Ze
v roku 2016 bolo vo vSeobecnych ambulancidch pre deti a dorast evidovanych
1153 274 pacientov vo veku 0 az 18 rokov, ¢o predstavuje 82 % - najcastejSie sa deti a
mladistvi lie¢ili na choroby dychacej ststavy a alergie, nasledovali o¢né choroby

(porovnaj NCZI, 2016, s. 14).



Socialna podpora

Vroku 1988 bola v casopise Journal of Personality Assessment po prvykrat
uverejnena tzv. multidimenzionalna skala vnimania socialnej podpory, ktorej autormi
sa G. D. Zimet, N. W. Dahlem, S. G. Zimet, G. K. Farley. Ako sa vyjadrili samotni autori,
tato Skala je nastrojom zistujicim mieru podpory dostavajicej sa rodicom zo strany
rodiny, priatelov a vyznamnych inych. Rodicovi je predloZenych nasledovnych 12
otazok, pricom otazky ¢. 1, 2, 5 a10 st urcené na zistovanie podpory zo strany
signifikantnych inych (signifikantného/vyznamného iného). Podporu zo strany rodiny
snimkujua otazky €. 3, 4, 8, 11 a mieru vynakladanej podpory zo strany priatelov zvysné
otazky — ¢. 6, 7, 9, a 12 (porovnaj Zimet, G. D., Dahlem, N. W., Zimet, S. G., Farley. G.
K., 1988, p. 31-32). Rodi¢ odpoved4 na 7 stupniovej Likertovej Skale, na ktorej si vybera

silu svojho ne/sthlasu.

=

Ked som v nudzi, existuje ¢lovek, ktory mi je nablizku.

Existuje ¢lovek, s ktorym sa moézem podelit o svoje radosti a starosti.
Moja rodina sa i skuto¢ne snazi poméahat.

Mam od mojej rodiny citovii podporu a pomoc.

Existuje ¢lovek, ktory je pre mna zdrojom radosti a spokojnosti.

Moji priatelia sa mi skutoéne snazia poméahat.

N T p DN

Ked sa mi nie¢o nedari, mo6Zem sa na svojich priatelov spolahnut a opriet sa
o nich.

8. So svojou rodinou m6zem hovorit o svojich problémoch.

9. Mam priatelov, s ktorymi sa m6zem podelit o svoje starosti aj radosti.

10. Existuje ¢lovek, ktorému nie je jedno, ¢o citim a ako na tom som.

11. Moja rodina mi pri rozhodovani pomaha.

12. O svojich problémoch si mézem so svojimi priatelmi pohovorit.

S pouzitim tejto Skaly maja skisenosti mnohi odbornici z Eurépy — najma Norsko,
Franctzsko, Taliansko — ako aj z Azie (Thajsko, Kérea, Tawain) ¢i Izraela (porovnaj

tamtiez, 1988).

Co vyjadruje socidlna podpora? Socialna podpora predstavuje $pecificky fond podpory
vznikajaci v kontexte socidlnych vztahov a interakcii, z ktorého mozZze konkrétny
jedinec cerpat vzatazovych situaciach. Celif takejto Zzivotnej situacii a z nej

vyplyvajicich moznych désledkov (alebo v pripadne nevyhnutnosti realizovat isté



rozhodnutia), napomaha prave socidlna opora, ktora tak prispieva k istej miere

znesitel'nosti danej zatazovej situacie.

V roku 1981 americky sociol6g a psychol6g James S. House (1981) rozvinul a definoval
4 navzajom prepojené urovne socialnej podpory. Emociondalna opora preukazatelne
savisi s kvalitou zdravia a mierou stresu. A prave siet socialnych vztahov s blizkymi
Iud'mi schopnymi vel'kej miery empatie, schopnostou zahrnat (iného) laskou, vierou,
doverou, velkou mierou pocitu istoty, si jej zakladnymi prejavmi. S emocionalnou
oporou podla autora vel'mi tzkou suvisi instrumentalna opora, ktora predstavuje
spravanie priamo pomahajace jedincovi v nadzi (napr. materidlna alebo penazna
vypomoc, pomoc v starostlivosti o chod doméacnosti, pomoc pri starostlivosti o ¢lena
rodiny a pod.). Napriklad dat niekomu peniaze autor ponima aj ako znak starostlivosti
atiez aj ako znak ziskania informaécie, t. j. poznanie toho, kto skuto¢ne potrebuje
pomoc. Tym sa autor dostal k tzv. informacnej opore, ateda k systému vztahov
umoznujiacemu pristup a zdielanie napr. odbornych informécii — medicinskych,
pravnych apod. Ato nie je bez emocionilnej a inStrumentalnej opory mozné.
Napokon hodnotiaca opora, t. j. konkrétne odportcania, tipy, rady, insStrukcie
najblizSieho socidlneho okolia napoméhaja k vyrovnaniu sa so Zivotnou
situdciou/problémom a zaroven prispievaji ku kladnému sebahodnoteniu jedinca
(porovnaj House, J., S., 1981, p. 24-26). Ako dodava samotny autor, existuja
samozrejme aj iné typy a klasifikacie socidlnej opory, avsak tieto Styri povazuje za
zakladné, ktoré majt na jednej strane do buddcnosti nespochybnitelny potenciél pre
dalSie rozvinutia a na strane druhej ide o stibor, ktory je zaroven pouzitelny tak pre

vedecké, ako aj praktické uplatnenie.

Skutoc¢ne sa postupom casu prostrednictvom dalSich analyz ukazuje, Ze prave cez
takato socidlnu oporu (a jej celkovy fond), je mozné odolavat dlhotrvajicim
nepriaznivym okolnostiam a zmiernovat tak (ich) dopad na kvalitu zZivota, zdravie,
pohodu, Zivotnu aroven a pod. (porovnaj Aquino, J. A., Russell, D. W., Cutrona, C. E.
, Altmaier, E. M., 1996; Brehaut, J. C., Kohen, D. E., O'Donnell, M., Raina, P.,
Rosenbaum, P., Russell, D. J., Swinton, M., Walter, S. D., 2004; Hale, C. .J., Hannum,
J. W., Espelage, D. L. 2005; Uchino, B. N., 2006; Reblin, M., Uchino, B. N., 2008).



Kvalita zZivota

Vychadzajic z mnohych vedeckych prehladovych $tadii venujacich sa kvalite Zivota,
dozveddme sa ponajprv o struc¢nej histérii tohto pojmu. A teda skor, ako sa kvalita
Zivota stala sacastou vedeckej terminologie, sa jej pritomnost po prvykrat datuje v 20.
rokoch 20. storocia, ato v diskusidch tykajtcich sa statnej podpory chudobnych
Americanov - tak v dimenziach socialnych ako aj ekonomickych (Hnilicova, H., 2005).
V USA sa tento pojem do SirSiecho povedomia dostava v 60. rokoch 20. storocia
(Pottcek a kol. 2002: 72), nakol’ko ho vo svojich prejavoch pouziva americky prezident
L. Johnson (Hnilicova, H, 2005) a v Eurépe ho zasa do povedomia dostava nemecky
kancelar W. Brandt prostrednictvom svojho politického programu. V tomto obdobi,
ako zdoraznuje E. Hefmanov4, ,bola nasledne Svetovou zdravotnickou organizaciou
nanovo sformulované a rozsirena definicia zdravia, kde bolo zdravie definované vel'mi
blizko k dne$nému ponatiu QOL, t. j. ako stav fyzickej, dusevnej i socialnej pohody*
(Hefmanova, E., 2012, s. 410). AZ nasledne sa pojem kvality Zivota stava sucastou
ponajprv spoloéenskych vied, predovsetkym sociologie, politolégie, ale aj d’alSich

vednych disciplin (porovnaj Mares, J. a kol., 2006).

Na jednej strane je tento pojem vbeZnom poznani intuitivne a slahkostou
pochopitelny, na strane druhej ho vo vedeckom diskurze charakterizuje réznost
odborov, ktoré ho rozvijaji a venuju sa jeho jednotlivym oblastiam, resp. dimenziam.
A néasledne, ako to vystizne vyjadruje napr. D. Kovac, je kvalita Zivota nielen zlozity, ale
aj viacurovnovy ateda multidimenzionalny jav (Kovaé, D., 2001). J. MareS zasa
upozornuje napriklad na vysledky analyzy R. A. Cuamminsa. Ten v roku 1996 zistil, Ze
pri Stadiu 32 odbornych ¢lankov o kvalite Zivota dospel k 351 ndzvom oblasti (vratane
opakovani) a tie zatriedil do 7 kategoérii: 1. materialne zabezpecenie (material well-
being), 2. zdravie (health), 3. produktivita (productivity), 4. priatel'ské a medzil'udské
vztahy na vel'mi dobrej rovni (intimacy), 5. pocit bezpecia, 6. komunita (community),
7. emocionalna pohoda (emotional well-being) (podl'aj Mares, J. a kol., 2006, s. 12). To
zasa vedie k poznatku existencie Sirokého spektra pojmov, ktoré sa snazia byt akymisi
jej synonymami. Medzi odbornikmi vSak zvacsa panuje zhoda ohl'adom toho, Ze nejde
o identické pojmy, synonyma4, ale len pojmy c¢iastkovo vyjadrujuce kvalitu zivota —
napr. blaho (well-being), spokojnost (satisfaction), osobna pohoda (subjective well-
being), zZivotna uroven (standard of living), blahobyt (wealfare), socialny blahobyt

(social welfare) a pod.



Ako vyplyva aj z vyssie uvedeného, prave problematika operacionalizacie kvality Zivota
sa v70. rokoch 20. storocia stava jednou z hlavnych tém empirického vyskumu
(osobitne v sociologii). Okrem toho sa vtomto obdobi pridava aj nasledna kritika
nastupujiceho konzumného spdsobu zivota, za¢inaju sa uskutocnovat i kvalitativne
vyskumy a v 80. rokoch 20. storocia sa vyskumy kvality Zivota zameriavaji najma na
subjektivne vnimanie ahodnotenie Zivota - odklanaja sa tak od materialnych

a ekonomickych ukazovatel'ov Zivotnych podmienok.

To sa premietlo aj do rozpracovania rozmanitych modelov kvality Zivota s mnoZstvom
dimenzii a stanovenych indikatorov, ktorych rozkvet dominuje najma v 90. rokoch 20.
storodia naprie¢ rozmanitymi vednymi odbormi. Vtabulke ¢. 1 a 2 pontkame

v odbornej literatire najcéastejsie citované modely.

V stcéasnosti pri skimani kvality zZivota vo vyskumoch prevazuje jej subjektivne
vnimanie (oproti jej objektivnym aspektom — ako tomu bolo najmé v 70. rokoch 20.
storoc¢ia (porovnaj Hefmanova, E., 2012)), ato prostrednictvom (a) celkovej
spokojnosti so zivotom, (b) spokojnosti s jej jednotliviymi oblastami a napokon (c)
snahou o zistenie najdolezitejsieho indikatora, ktory ujedinca v najvysSsej miere
prispieva k pocitovaniu spokojného a zmysluplného Zzivota (miera doleZitosti pre

zZivot).

Tabulka 1 Styri typy kvality Zivota (R. Veenhovenova, 2000, s. 4)

Vonkajsie kvality Vnitorné kvality
Zivota Zivota
(priestorova (osobna dimenzia)
dimenzia)

Zivotné $ance, Zivotné  Vhodnost prostredia pre ~ Zivotaschopnost jedinca,

prilezitosti Zivot viabilita
Vysledok zivota, Uzitoénost zivota Porozumenie vlastnému
podoba zZivota Zivotu

(In: podl'a Mares, J. a kol, 2006, s. 13)



Tabulka 2 Model kvality zivota Centra pre podporu zdravia Univerzity Toronto

1. BYT (BEING) osobné charakteristiky ¢loveka

Fyzické bytie Zdravie, hygiena, vyziva, pohyb, odievanie, celkovy
vzhlad

Psychologické bytie Psychologické zdravie, vnimanie, citenie, sebaucta,
sebakontrola

Spirituélne bytie Osobné hodnoty, presvedcenie, viera

2. PATRIT NIEKAM spojenie s konkrétnym prostredim

(BELONGING)

Fyzické napojenie Domov, $kola, pracovisko, susedstvo, komunita

Socialne napojenie Rodina, priatelia, spolupracovnici, susedia (uzsi
napojenie)

Pracovné prilezitosti, zodpovedajice finan¢né prijmy,
zdravotné

Komunitni napojenie a socialne sluzby, vzdelavacie, rekrea¢né moznosti

a prilezitosti

spolocenské aktivity (SirSie napojenie)

3. REALIZOVAT SA | dosahovanie osobnych ciel'ov; nadeji

(BECOMING) a aSpiracie
Prakticka realizacia Domace aktivity, platend praca, Skolské a zaujmové
aktivity,
starostlivost o zdravie, socialne zaclenovanie
Vol'nocasova realizicia Relaxacéné aktivity podporujtce redukciu stresu
Rastova realizacia Aktivity podporujtice zachovanie a rozvoj znalosti

a zruénosti, adaptacia na zmeny

(In: podl'a Hefmanova, E., 2012, s. 413)

Ked sa teda spatne vratime k definicii kvality zivota, nemozno obist velmi casto
uvadzant tzv. kolektivnu definiciu vypracovana skupinou pracovnikov zaoberajtcich
sa problematikou kvality zivota pri Svetovej zdravotnickej organizacii. Kvalita zivota
podla nich predstavuje ,vnimanie vlastnej pozicie jedinca v Zivote, a to v kontexte
kultarnych a hodnotovych systémov, v ktorych Zije, ato vo vztahu k jeho cielom,

oc¢akavaniam, hodnotdm a zaujmom®. ... Samotnd definicia zdoraznuje/dava do



popredia skutoc¢nost/fakt, ze kvalita zivota vyjadruje ,,subjektivne hodnotenie, ktoré je
zakotvené v kultirnom, socialnom a environmentalnom kontexte. Kvalita Zivota ako
taka nemoze byt zamienana s pojmami ako ,stav zdravia“, ,zivotny styl“, ,,spokojnost
so Zzivotom®, psychicky stav® alebo ,pohoda“ ... aje nevyhnutné uznat jej
multidimenzionalnu podstatu“ (WHOQOL-BRIEF, 1996, s. 5-6).

E. Hermanova upozornuje i na d’alsiu kolektivnu definiciu QOL — Eur6pskej komisie —
ktora ju ponima ,ako nehmotné aspekty zZivota, t. j. zdravie, spolo¢enské vztahy, kvalitu
prirodného prostredia, existujace zivotné podmienky a osobny blahobyt“, t. j. tak
objektivne zistitelné environmentalne ¢i individualne charakteristiky, ako aj

charakteristiky iba subjektivne pocitované (In: Hermanova, E., 2012, s. 412).

F. Murgas sa zase zameriava na priestorovi diferenciaciu agregovaného indexu kvality
Zivota na Slovensku. Najnizsie arovne kvality Zivota zistil v stivislom pase okresov na
juhu stredného avychodného Slovenska, ktoré st predchadzajicimi analyzami
identifikované aj ako okresy s najvysSou mierou akumulacie tak ekonomickych, ako aj
socialnych a demografickych problémov. Autor dalej zdoraznuje odliSnost priestorove;j
diferenciacie indexu kvality Zivota s ukazovatelom priestorovej diferenciacie socio-
ekonomickej Struktary Slovenska. A teda, Ze ,prosperitu nie je mozné (vzdy a vsade)

stotoZnit so spokojnostou so zivotom*“ (Murgas, F., 2009, s. 133).

2.2. Metodoldgia vyskumu

Kvantitativny sociologicky vyskum skamajici osobitii problematiku potrieb rodin
s dietatom/detmi so Specifickymi potrebami sa uskutoénil prostrednictvom
Struktirovaného dotaznika pozostavajuceho z 27 otazok (pri¢om 6 z nich predstavovali
batérie). Zber primarnych empirickych dat sa realizoval online v ramci formatu google

forms (https://docs.google.com/forms) a prebiehal od 19. februara do 2. méaja 2018.

Vzhladom na Specifickost predmetnej problematiky bol pri vybere respondentov
pouzity (nepravdepodobnostny) cieleny vyber, a to technikou (nabalovania) snehovej
gule. Po vycisteni obsahovala databaza tidaje ziskané od 153 respondentov, ktoré sa
analyzovali a vyhodnocovali prostrednictvom Statistického programu SPSS, 20.0
verzie a programu Microsoft Excel. Vykonali sa triedenia 1., 2. a 3. stupnia, pocital sa

kontingenc¢ny koeficient (Cramer V), korela¢né koeficienty (Spearman rho a Pearson


https://docs.google.com/forms

r), analyza rozptylu a bola pouzit4 i znamienkova schéma. Pri prezentacii vysledkov

vyskumu boli vytvorené frekvenéné a krizové tabulky a grafy.

Stbor respondentov podla pohlavia tvori 7,2 % muzov a 92,8 % Zzien. Vo vekovej
kategorii 18 az 34 rokov je 14,4 % respondentov, 69,9 % ich tvori vekovu kategoriu 35
az 49 rokov a kategoéria 50 a viac je zastipena 15,7 % respondentov. V Bratislavskom
kraji zije 15,7 % respondentov, v Trnavskom 20,3 %, v Trenc¢ianskom kraji 13,1 %,
v Nitrianskom 12,4 %, v Zilinskom 10,5 %, 9,2 % v Banskobystrickom kraji, 11,8 % Zije
v Presovskom a 7,2 % v KoSickom kraji. Co sa tyka velkosti sidla, v obciach s menej ako
500 obyvatel'mi Zije 8,5 % respondentov, v kategérii od 500 do 1 999 obyvatelov byva
26,1 %, 18,3 % zije v kategorii od 2 000 do 4 999 obyvatelov, v sidle s velkostou 5 000
az 19 999 obyvatel'ov byva 13,1 %, v sidlach od 20 000 do 49 999 obyvatelov byva 13,7
%, v mestach od 50 000 do 100 000 obyvatelov Zije 10,5 % respondentov a v Bratislave
a Kosiciach 9,8 %. Distribicia odpovedi tykajica sa vzdelania je nasledovna: 3,3 %
respondentov uviedlo zakladné vzdelanie, 10,5 % stredoskolské vzdelanie bez maturity,
35,9 % respondentov stredoskolské s maturitou a 50,3 % vysokoskolské vzdelanie.

Podrobnejsiu charakteristiku vyberového stiboru uvadzame i v tabulke ¢. 24.
Objektom vyskumu boli rodicia starajuci sa o dietata/deti so Specifickymi potrebami.
Cielom analyz je nasledovné:

e zmerat, aka je kvalita Zivota rodin s dietatom/detmi so Specifickymi potrebami,
identifikovat rozdiely v kvalite Zivota tychto rodin;

e dalej vysledovat, aka je socialna podpora takychto rodin zo strany Sirsej rodiny,
priatelov ¢i inych osob, t. j. zo strany ich sociadlneho prostredia a preskimat
savislosti s ich fondom socialnej podpory;

e zameratf sa na zistenie ne/vnimania negativnych désledkov (negativnej zataze)
starostlivosti o dieta so zdravotnym postihnutim (so $pecifickymi potrebami);

e preskumat nazory respondentov (a rozdiely medzi nimi) tykajtice sa pomoci zo
strany profesionalnych pracovnikov pri starostlivosti o dieta so Specifickymi
potrebami, urcit oblasti takejto pomoci a jej zacielenosti, ako aj jej frekvenciu
podla veku dietata (deti) so Specifickymi potrebami;

e vneposlednom rade zistif, ¢i ado akej miery st rodic¢ia dietata/deti so
Specifickymi potrebami stastni a spokojni so svojim Zivotom a do akej miery

ovplyvnilo postihnutia dietata ich partnersky vztah a



e napokon zistif, ¢i existuji stvislosti medzi skimanymi dimenziami — kvalitou
Zivota, socialnou podporou, dosledkami/zatazou starostlivosti o dieta so

Specifickymi potrebami - a sledovanymi (aj socio-demografickymi) znakmi.

2.3. Vysledky vyskumu

Kvalita Zivota rodin s dietatom/detmi so Specifickymi potrebami

V stvislosti so zistovanim kvality zivota rodin s dietatom/detmi so Specifickymi
potrebami sme sa rozhodli realizovat hlbsie analyzy aza tymto tucelom sme
skonstruovali index kvality Zivota. Ten pozostava z piatich dimenzii: hodnotenie
Zivotnej drovne domacnosti, vySka prijmu, hodnotenie zdravotného stavu, miera
pocitu Stastia a celkovej spokojnosti so Zivotom. Index sme z tychto premenny vpocitali
na Skale od o (nizka kvalita Zivota) po 100 (vysoka kvalita Zivota). Na tejto baze

vytvoreny index je dostato¢ne reliabilny (Cronbach alpha = 0,7).

Néasledne sme index kvality Zivota korelovali so socio-demografickymi znakmi a zistili
sme, Ze suvisi so stupniom dosiahnutého vzdelania [(Spearman rho = 0,417, p < 0,001)
a (F (3, 149) = 12,149, p < 0,001)] a krajom (F (7, 145) = 2,077, p = 0,050. Ako vidno aj
na adajoch v grafe €. 1, kvalita zivota rastie s vy$sim vzdelanim a podl'a kraja (graf ¢. 2)
dosiahli najvyssie hodnoty indexu kvality zivota respondenti pochéadzajuaci

z Trnavského a PreSovského kraja a najniZ$ie hodnoty zo Zilinského a Kosického kraja.

Graf 1 Index kvality Zivota podl'a stupiia dosiahnutého vzdelania
Index kvality zivota podl'a stupnia dosiahnutého vzdelania
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Graf 2 Index kvality zivota podl'a kraja

Index kvality zivota podl'a kraja

TT PO BA BB TN NR ZA KE

Na zaklade socio-demografickych znakov sa nam nepotvrdili dalSie Statisticky

70
60
5
4

3
2

© © O ©

1

o

vyznamné rozdiely a kvalita zivota nesuvisi s pohlavim, vekom, vierovyznanim ani s

velkostou sidla.

V néslednych analyzach sme sa sustredili na zistenie podrobnejSej charakteristiky
rozdielov v kvalite Zivota podla d’alSich sledovanych znakov a tak sme identifikovali

respondentov, ktori disponuju vyssou kvalitou Zivota. Tt sme zistili u respondentov:

e ktori sa staraji o domacnost spolu s partnerom/partnerkou (59,85) ako ti, ktori
sa o 1nu starajua sami (52,26) (F (1, 151) = 7,699, p = 0,006),

e 7zijucich vdomacnostiach, kde je starostlivost odieta so zdravotnym
postihnutim zalezitostou stii¢asne muza a zeny (60,32) v porovnani s tymi, kde
sa on stara vylu¢ne muz (58,02) alebo iba Zena (52,69): (F (2, 150) = 4,782, p =
0,010),

e ktorym v starostlivosti o zdravotne postihnuté dieta vypomaha S§irSia rodina
(61,68) ako u tych, ktorym nie (55,28) (F (1, 151) = 9,265, p = 0,003),

e dalej u rodin, ktorym v starostlivosti o takéto dieta vypoméaha i profesionalny
pracovnik (63,40) v porovnani s tymi, ktorym nepomaéaha (57,54) (F (1, 151) =
3,961, p = 0,048),

e u rodin s mlad$imi detmi so zdravotnym postihnutim ako u rodin so star$imi
detmi (zistené vysledky prezentujeme v tabulka ¢. 3/graf ¢. 3): Spearman rho =
- 0,198, p = 0,014

e anapokon u respondentov, ktori sa lepsie vyrovnali s postihnutim dietata ako
u tych, ktori sa s danou skutoénostou vyrovnali horsie: Spearman rho = - 0,205,

p = 0,011 (vid. tabulka ¢. 4).



Tabulka 3 Index kvality zivota podla veku dietata so zdravotnym postihnutim

Vek dietata so zdravotnym Index kvality Zivota
postihnutim
1-3 roky 61,76
4-7 rokov 61,57
8-11 rokov 58,93
12-15 rokov 56,69
16-18 rokov 55,42

Graf 3 Index kvality zivota podla veku dietata so zdravotnym postihnutim

Index kvality Zivota podl'a veku dietata
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Tabulka 4 Index kvality Zivota podl'a vyrovnania sa so zdravotnym postihnutim

Vyrovnanie sa s postihnutim Index kvality Zivota
dietata
Ur¢ite 4no 61,77
Skor ano 56,87
Skor nie 52,79
Uréite nie 55,607

V odpovediach respondentov sme sa zamerali i na hl'adanie suvislosti majtacich dosah
na znizujucu sa kvalitu Zivota. Tie sme zistili u respondentov, ktori/ktorym:
» v dosledku starostlivosti o diefa nadobudli pocit, Ze nemaja veci pod

kontrolou: Spearman rho = 0,318, p < 0,001 (F (4, 148) = 3,882, p = 0,005);
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v dosledku starostlivosti o dieta ¢asto trpia beznadejou a depresiami:
Spearman rho = 0,359, p < 0,001, (F (4, 148) = 6,319, p < 0,001);

v dosledku starostlivosti o dieta mavaju casto pocit vel'kej iinavy a vycerpanosti:
(Spearman rho = 0,307, p < 0,001, (F (4, 148) = 3,977, p = 0,004);

si v dosledku starostlivosti o dieta nedokazu uzivat volné chvile: Spearman rho
= 0,443, p < 0,001, (F (4, 148) = 8,972, p < 0,001);

sa v dosledku starostlivosti o dieta nevedia radovat zo zZivota: Spearman rho =
0,481, p < 0,001, (F (4, 148) = 11,879, p < 0,001;

v dosledku starostlivosti o dieta stratili Zivotna perspektivu: Spearman rho =
0,448, p < 0,001, (F (4, 148) = 10,012, p < 0,001);

sa v dosledku starostlivosti o dieta zvysSila izolacia od ostatnych I'udi: Spearman
rho = 0,407, p < 0,001, (F (4, 148) = 7,620, p < 0,001);

sa v dosledku starostlivosti o dieta zhorsil zdravotny stav: Spearman rho =
0,453, p < 0,001, (F (4, 148)=8,681, p<0,001);

sa v dosledku starostlivosti o dieta zhorSila Zivotna troven rodiny: Spearman
rho = 0,483, p<0,001, (F (4, 148) = 11,089, p < 0,001);

sa v dosledku starostlivosti o dieta zhorsili vztahy v rodine: Spearman rho =
0,246, p = 0,002, (F (4, 148) = 3,777, p = 0,000);

sa touto situéciou citia byt menej obohateni: Spearman rho = - 0,337, p < 0,001,
(F (4, 148) = 4,814, p = 0,001);

potrebuji intenzivnejSiu pomoc od profesiondlneho pracovnika pri
ekonomickych otazkach rodiny: Spearman rho = 0,348, p < 0,001, (F (3, 149) =
7,496, p < 0,001);

potrebuju intenzivnejsiu pomoc od profesionalneho pracovnika pri duchovnych
otazkach (58,22): Spearman rho = 0,202, p = 0,012, (F (3, 149) = 2,047, p =
0,035);

pri starostlivosti o dieta so zdravotnym postihnutim pocituja intenzivnejsiu
fyzicka zataz (53,30): Spearman rho = - 0,302, p < 0,001, (F (4, 148) = 3,716, p
= 0,007);

pri starostlivosti o dieta so zdravotnym postihnutim pocituji intenzivnejsiu
psychicku zataz (52,79): Spearman rho = -0,298, p < 0,001, (F (4, 148) = 4,057,
p = 0,004);

dieta so zdravotnym postihnutim silnejsie narusilo partnersky vztah (53,05):

Spearman rho = 0,348, p < 0,001, (F (3, 149) = 4,189, p = 0,007);
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» chodievaja s dietatom menej ¢asto do spolo¢nosti (54,19): Spearman rho = -

0,271, p = 0,001, (F (5, 147) = 2,317, p = 0,046);
* st menej spokojni s mnozstvom volného casu, ktory majua k dispozicii pre seba:

Spearman rho = - 0,285, p = 0,001, (F (3, 149) = 4,863, p = 0,003).

Graf 4 Index kvality zivota a miera sthlasu s vyrokom: V dosledku starostlivosti o
dieta nemam veci pod kontrolou

V doésledku starostlivosti o dieta nemam veci pod kontrolou
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Graf 5 Index kvality Zivota a miera stthlasu s vyrokom: V désledku starostlivosti o
dieta Casto trpim beznadejou a depresiami

V doésledku starostlivosti o dieta ¢asto trpim beznadejou a
depresiami
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Graf 6 Index kvality zivota a miera sthlasu s vyrokom: V dosledku starostlivosti o
dieta mavam casto pocit velkej inavy a vycerpanosti

V dosledku starostlivosti o diefa mavam casto pocit velkej inavy a
vycerpanosti
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Graf 7 Index kvality Zivota a miera stthlasu s vyrokom: V désledku starostlivosti o
dieta si nedokazem uzivat volné chvile

V dosledku starostlivosti o dieta sa neviem radovat zo zZivota
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Graf 8 Index kvality Zivota a miera stihlasu s vyrokom: V dosledku starostlivosti o
dieta sa neviem radovat zo Zivota
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Graf 9 Index kvality zZivota a miera sthlasu s vyrokom: V dosledku starostlivosti o
dieta som stratil/a Zivotna perspektivu
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Graf 10 Index kvality Zivota a miera suhlasu s vyrokom: V dosledku starostlivosti o
dieta sa zvySila moja izolacia od ostatnych I'udi
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Graf 11 Index kvality zZivota a miera sthlasu s vyrokom: V dosledku starostlivosti o
dieta sa zhorsil méj zdravotny stav
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Graf 12 Index kvality Zivota a miera stihlasu s vyrokom: V désledku starostlivosti o
dieta sa zhorsila zivotna Groven nasej rodiny
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Graf 13 Index kvality Zivota a miera stthlasu s vyrokom: V dosledku starostlivosti o
dieta sa zhorsili vztahy medzi ¢lenmi nasej rodiny

V dosledku starostlivosti o dieta sa zhorsili vztahy medzi ¢clenmi
nasej rodiny

70 60,7 60,93
60 49,5 s 51,43
50
40
30
20
10

)

uplne stihlasim c¢iasto¢ne sihlasim aj sihlasim, aj Ciastocne aplne nesthlasim
nesuhlasim nesuhlasim

Graf 14 Index kvality Zivota a miera spokojnosti s mnozstvom volného ¢asu pre seba
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Graf 15 Index kvality Zivota a miera stthlasu s vyrokom: Touto situaciou sa citim byt
obohateny/a
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Graf 16 Index kvality Zivota a privitanie pomoci od profesionalneho pracovnika pri
ekonomickej situécii rodiny

Pri ekonomickej situécii rodiny
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Index socialnej podpory

Index socialnej podpory sme skonstruovali z 12 poloZziek opatrenych tou istou skalou
miery sthlasu: ,Ked som v nudzi, existuje ¢lovek, ktory mi je nablizku®, ,Existuje
clovek, s ktorym sa mézem podelit o svoje radosti a starosti“, ,Moja rodina sa mi
skutocne snazi pomahat*, ,Mam od mojej rodiny citovii podporu a pomoc®, , Existuje
clovek, ktory je pre mna zdrojom radosti a spokojnosti“, ,Moji priatelia sa mi skuto¢ne
snazia pomahat“, ,Ked sa mi nieco nedari, mdzem sa na svojich priatel'ov spolahnut
a opriet sa o nich“, ,,So svojou rodinou mozem hovorit o svojich problémoch®, ,Mam
priatelov, s ktorymi sa moézem podelit o svoje radosti a starosti“, ,Existuje clovek,
ktorému nie je jedno, ¢o citim a ako na tom som®, ,Moja rodina mi pri rozhodovani
pomaha“, ,,O svojich problémoch si m6ézZzem so svojimi priatelmi pohovorit* (prehl'ad

odpovedi uvadzame v grafoch ¢. 20 a 21).

Pri jeho vypocéte sme postupovali rovnako ako pri prechadzajacom indexe. Najprv sme
obodovali odpovede pri vSetkych (12) polozkach a sucet vSetkych ziskanych bodov sme
prepocitali na intervale na $kale od o (nizka socialna podpora) po 100 (vysoka socialna

podpora). Tento index je dostato¢ne reliabilny (Cronbach alpha = 0,9).

Pri porovnani (hodnot) indexu socialnej podpory podla socio-demografickych znakov
sme Statisticky vyznamné rozdiely zistili podl'a pohlavia (Cramer V = 0,642, p < 0,001)
(hodnoty uvadzame v tabulke €. 5) a stupnia dosiahnutého vzdelania [(Spearman rho =
0,203, p = 0,012) a (F (3, 149) = 3,148, p = 0,027)] — intenzivnejSej socidlnej podpory

zo strany socialneho okolia sa dostava Zenam a vzdelanej$Sim respondentom.

Tabulka 5 Index socialnej podpory podl'a pohlavia

Pohlavie Index socialnej podpory
Zeny 81,5
Mu%l 77,3

Podl'a hodnoty indexu socialnej podpory sme v dalSom kroku respondentov obdobne
rozdelili do troch skupin: prvii skupinu, ateda nizkym kvartilom, tvori 25 %
respondentom s najniz§im fondom indexu sociidlnej podpory, nasleduje 50 %
respondentov v strede a nad hornym kvartilom sa nachidza 25 % respondentom
snajvyssim fondom indexu socidlnej podpory. Podla zasttipenia v jednotlivych

kvartiloch sme porovnali hodnoty indexu socialnej podpory s hodnotami indexu



kvality zivota ( F (2, 150) = 15,657, p < 0,001) a ukazalo sa, Ze kvalita Zivota je vysSia
u respondentov, ktorym sa dostava intenzivnejsej podpory zo strany inych I'udi (pozri
tabulka ¢. 6).

Tabulka 6 Index socialnej podpory podla kvartilového rozdelenia indexu kvality
Zivota (priemerné hodnoty)

Index socialnej podpory Index kvality zivota
Nizky 49,8
Stredny 60,1
Vysoky 64,3

V tabulke ¢. 7 zasa prezentujeme kvartilové rozdelenie indexov socidlnej podpory
a kvality Zivota na nizky, stredny a vysoky index v %. Aj tieto udaje potvrdzuju nase
t. j. ti, ktorym sa zo strany ich socidlneho okolia dostava intenzivnejSej socialnej
podpory (inverzne tiez plati, Ze s nizkou kvalitou Zzivota stvisi velmi nizka miera
socialnej podpory zo strany socidlneho okolia rodi¢ov diefata so zdravotnym
postihnutim).

Tabulka 7 Stvztaznost medzi sociadlnou podporou a kvalitou zivota v %:

Index kvality Zivota Index socialnej podpory
Spolu
Nizky Stredny Vysoky n (%)
Nizky 50,0 15,9 5,0 32 (21,8)
Stredny 44,7 55,1 57,5 78 (53,1)
Vysoky 5,3 29,0 37,5 37(25,2)
Spolu 100 100 100 147 (100)

Opat sme pouzili znamienkovi schému a nizsie, v tabulke ¢. 8, uvadzame distribtciu
(hodnét) spatosti socialnej podpory s kvalitou zZivota. Aj tymto postupom sme overili,
Ze ti rodicia, ktori maja vysoku kvalitu zivota, disponuji vysokou mierou socidlnej
podpory svojho najblizsieho okolia (analogicky taktiez plati, Ze respondentom s nizkou
urovnou kvality zZivota sa dostava vel'mi nevyrazna (vel'mi slaba) socidlna podpora

(pomoc) ich socialneho okolia.



Tabul'ka 8 Znamienkova schéma stvztaznosti medzi sociadlnou podporou a kvalitou
Zivota

Index kvality zivota Index socialnej podpory
Nizky Stredny Vysoky
Nizky +++ 0 --
Stredny o o o
Vysoky -- ) +

Pre uplnost poznamenajme aj dalSie dolezité zistenie, a to, ze index socialnej podpory
koreluje nielen s indexom kvality zivota (Pearson r = 0,428, p < 0,001) (¢im je vysSia
socialna podpora zo strany okolia respondentov, tym je vyssia aj ich kvalita zivota), ale
aj s indexom doésledkov/ zataze starostlivosti o dieta (Pearson r = - 0,386, p < 0,001),
a teda plati, Ze so zniZujicou sa socidlnou podporou, resp. so znizujicim sa fondom
socialnej podpory zo strany okolia respondentov, sa zvySuje negativna zataz dosledkov

starostlivosti o dieta.

Tato skuto¢nost nam potvrdilo aj kvartilové rozdelenie indexov socialnej podpory
a dosledkov/zataze starostlivosti o dieta na nizky, stredny a vysoky index v %.
Numericku distribuciu zisteni stivztaznosti podavame v tabulke €. 9. Preukazalo sa, ze
rodicia, ktorym sa dostéava slabsej socialnej podpory zo strany ich socialneho prostredia
pocitfuja vysSiu mieru zataze dosledkov starostlivosti o diefa so zdravotnym
postihnutim.

Tabulka 9 Stvztaznost medzi socidlnou podporou a dosledkami/zatazou starostlivosti
o dieta v %:

Index dosledkov/zataze  Index socialnej podpory Spolu
starostlivosti o dieta Nizky Stredny Vysoky n (%)
Nizky 9,8 23,9 36,6 36 (23,5)
Stredny 46,3 60,6 48,8 82 (53,6)
Vysoky 43,9 15,5 14,6 35 (22,9)
Spolu 100 100 100 153 (100)

Podobne o tom vypoveda i tabulka ¢. 10, kde je prezentovana znamienkova schéma
savztaznosti medzi socidlnou podporou a dosledkami/zatazou starostlivosti o dieta so

zdravotnym postihnutim. Ako vidno, rodicia, ktorym sa dostava nizkej arovne socialnej



podpory zo strany ich sociadlneho okolia, vnimaju starostlivost o dietata so zdravotnym
postihnutim negativnejSie, t. j. maji vyssi index dosledkov/zataze starostlivosti

o takéto dieta.

Tabulka 10 Znamienkova schéma suvztaznosti medzi socidlnou podporou a
dosledkami/zatazou starostlivosti o diefa:

Index dosledkov/zataze Index socialnej podpory
starostlivosti o dieta Nizky Stredny Vysoky
Nizky - 0 -
Stredny 0 0 0

Vysoky +++ - 0



Index dosledkov/zataze starostlivosti o dieta so zdravotnym postihnutim

V tejto podkapitole uvadzame tdaje o dosledkoch/zatazi starostlivosti o dieta so
zdravotnym postihnutim, ktoré boli snimkované prostrednictvom batérie 11
premennych — vyrokov. Ku kazdému z nich sa respondenti vyjadrovali na 5 stupnovej
skale avgrafe ¢. 27 (vprilohe) uvadzame distribiciu odpovedi respondentov.
V odpovediach respondentov sme sledovali rozdiely podla socio-demografickych

znakov, tie st vSak vel'mi nevyrazné.

Pristapili sme teda ku skonstruovaniu indexu dosledkov/zataze starostlivosti o dieta a
podobne ako pri predchadzajtcich indexoch sme obodovali odpovede pri jednotlivych
polozkach. Sacet takto ziskanych bodov sme prepoditali na skale od 0 po 100, pricom
hodnota blizka 100 vyjadruje intenzivnejsie negativne dosledky vznikajice pri
starostlivosti o dieta. Na tejto baze vytvoreny index je vysoko reliabilny (Cronbach

alpha = 0,9).

Index dosledkov/zataze starostlivosti o dieta sme nasledne korelovali s dalsimi
premennymi a Statisticky vyznamné rozdiely sme zistili podl'a ne/oc¢akavania pomoci

od profesionalneho pracovnika v rozli¢nych oblastiach, a to:

e v poradenskych rozhovoroch pre rodi¢ov zameranych na zlepSovanie vztahov
medzi ¢lenmi najblizsej rodiny (F (3, 149) = 3,135, p = 0,027),

e v poradenskych rozhovoroch zameranych na zlepSovanie vztahov so zndmymi
a priatel'mi (F (3,149) = 4,083, p = 0,008),

e pri ekonomickej situacii rodiny (F (3,149) = 6,451, p < 0,001) a

e pri duchovnych otazkach (F (3,149) = 6,737, p < 0,001).
V kontexte tychto analyz teda konstatujeme, Ze:

e rodidia pocitujaci negativnejSie dosledky pri starostlivosti o dieta so
zdravotnym postihnutim urcite viac ocakavaji pomoc profesionalneho
pracovnika v poradenskych rozhovoroch zameranych na zvladanie zatazovych
situacii (hodnota indexu: 43,31) vporovnani stymi, ktori v dosledku
starostlivosti o dieta nepocituji negativne dosledky (hodnota indexu: 27,90);

e respondenti, ktori vdoésledku starostlivosti o diefa nésledne pocituja
negativnejSie dosledky vo vacSej miere ocakavaji pomoc profesionalneho

pracovnika v podobe poradenskych rozhovoroch zameranych na zlepSovanie
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vztahov so zndmymi a priatel'mi (39,18) ako ti, ktori takéto dosledky az tak
intenzivne nepocituja (27,42);

e ti, ktori pri starostlivosti odieta s zdravotnym postihnutim pocituja
negativnejSie doésledky, ocakavaja skor pomoc profesionalneho pracovnika pri
ekonomickej situacii rodiny (43,23) v porovnani s tymi, ktori tieto negativa az
tak silno nepocitujua (22,14);

e pomoc profesionalneho pracovnika aj pri duchovnych otazkach vyzaduja
respondenti, ktori v dosledku starostlivosti o diefa so zdravotnym postihnutim
pocituja negativnejsie nasledky (40,49) ako ti, ktori tento prejav nepocituja
(28,38).

V grafoch €. 17 a ¢. 18 prezentujeme nase zistenia podrobnejsie.

Graf 17 Index désledkov/zataze starostlivosti o dieta podla o¢akavania pomoci od
profesionalneho pracovnika pri poradenskych rozhovoroch zameranych na
zlepSovanie vztahov medzi ¢lenmi najblizSej rodiny

Ocakavanie pomoci pri poradenskych rozhovoroch zameranych na
zlepSovanie vztahov medzi ¢lenmi najblizsej rodiny

urcite &no I /(3,31
pravdepodobne dno I 30,58
pravdepodobne nie I 36,3

urcite nie NG 27,0
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Graf 18 Index désledkov/zataze starostlivosti o dieta podl'a o¢akavania pomoci od
profesionalneho pracovnika pri ekonomickej situécii rodiny

Ocakavanie pomoci pri ekonomickej situécii rodiny
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Za nemenej dolezité povazujeme zistenie (vyplyvajuce aj z predchadzajuacich analyz),
ze dalsim ukazovatelom, ktory vyraznejSie diferencuje vnimanie ddésledkov
starostlivosti o diefata so zdravotnym postihnutim, je aj kvalita Zivota. Aj preto sme
vykonali d’alSie analyzy. Pri vzajomnej korelacii indexu starostlivosti/zataze o dieta a
indexu kvality zivota sa ukazalo, Ze negativnejSie vnimaji dosledky starostlivosti
o svoje dieta so zdravotnym postihnutim rodicia, ktori maja horsiu kvalitu zivota

(Pearsonr = - 0,542, p < 0,001).

V nasledujicom kroku sme zasa index dosledkov/zataze starostlivosti o dieta so
zdravotnym postihnutim korelovali s indexom kvality Zivota tak, ze sme ho rozdelili na
kvartily. Priemerné hodnoty indexu kvality Zivota uvadzame v tabulke €. 11, pricom sa
opat ukéazalo, zZe ti, ktori pocituju dosledky starostlivosti o dieta so zdravotnym
postihnutim negativnejSie, maji podstatne nizsiu kvalitu zivota (65,82) ako ti, ktori
tieto dosledky tak negativne nepocitujua (47,57), (F (2, 150) = 22,445, p < 0,001).
Tabulka 11 Index kvality Zivota podla kvartilového rozdelenia indexu

dosledkov/zataze starostlivosti o dieta so zdravotnym postihnutim (priemerné
hodnoty):

Index désledkov/zataze starostlivosti Index kvality Zivota
Nizky 65,82
Stredny 59,88
Vysoky 47,57

Distribiciu hodnét stvztaznosti medzi désledkami/zatazou starostlivosti o dieta so
zdravotnym postihnutim a kvalitou zivota v percentach (tabulka ¢. 12) (opatovne)
potvrdzuji nase zistenia. Interpreticiu by sme mohli uviest aj inverzne, a teda
respondenti, ktori nepocituji tak negativne doésledky starostlivosti o dieta zo
zdravotnym postihnutim, disponuju vysSou kvalitou Zivota v porovnani s tymi, ktori
tieto dosledky pocituji negativnejsie.

Tabulka 12 Stvztaznost medzi kvalitou Zivota a dosledkami starostlivosti o dieta so
zdravotnym postihnutim v %:

Index kvality Index dosledkov/zataze Spolu
Zivota starostlivosti o dieta n (%)
Nizky Stredny Vysoky
Nizky 5,6 14,5 54,3 32 (21,8)
Stredny 52,8 59,2 40,0 78 (53,1)
Vysoky 41,7 26,3 5,7 37 (25,2)

Spolu 100 100 100 147 (100)



Napokon aj prostrednictvom znamienkovej schémy sa ndm potvrdilo, Ze pocitovanie
negativnych dosledkov/zataze starostlivosti o dieta so zdravotnym postihnutim je
faktor suvisiaci s kvalitou zivota a znamienkova schéma nam ukazuje, Ze rodicov
s vysokym skore negativnych dosledkov starostlivosti o dieta charakterizuje nizka
kvalita zivota (+++) vporovnani srodi¢mi, ktori dosiahli nizke skore zataze
starostlivosti o dieta so zdravotnym postihnutim (++); tito sa vyznacujua vyssou kvalitu

Zivota.

Tabulka 13 Znamienkova schéma stvztaznosti medzi kvalitou zivota a d6sledkami
starostlivosti o dieta so zdravotnym postihnutim:

Index kvality Zivota Index dosledkov/zataze starostlivosti o dieta
Nizky Stredny Vysoky
Nizky -- - +++
Stredny Q) 0 0
Vysoky ++ 0 --

V neposlednom rade treba zdoraznit, ze index dosledkov/zataze starostlivosti o dieta
koreluje nielen s indexom kvality Zivota (Pearsonr = - 0,542), p < 0,001), ale taktiez aj
s indexom socialnej podpory (Pearsonr = - 0,386, p < 0,001). V tabulke ¢. 14 uvadzame
priemerné hodnoty indexu dosledkov/zataze starostlivosti o dieta podl'a kvartilového
rozdelenia indexu socidlnej podpory. MoéZeme konstatovat, Ze rodicia, ktorym sa
dostava znacne nizsej socialnej podpory, pocituju dosledky/zataz starostlivosti o dieta
so zdravotnym postihnutim podstatne negativnejsie (50,05), ako rodicia, ktorym sa

dostava intenzivnejSej socialnej podpory (28,05), ( F (2, 150) = 12,231, p < 0,001).

Tabulka 14 Index dosledkov/zataze starostlivosti o dieta podl'a kvartilového
rozdelenia indexu socialnej podpory (priemerné hodnoty):

Index socialnej podpory Index dosledkov/zataze
starostlivosti o dieta
Nizky 50,05
Stredny 34,12

Vysoky 28,05



Pomoc od profesionalneho pracovnika a jej frekvencia v starostlivosti

o dieta so zdravotnym postihnutim

Zaujimalo nés, ¢i v zavislosti od veku dietata so zdravotnym postihnutim existuja
diferencie ohladom pomoci od profesionalneho pracovnika a jej frekvencie. Za tymto
ucelom sme vek dietata rekddovali do dvoch vekovych kategorii, a to od 4 do 15 rokov

(n = 93, ¢o predstavuje 66,7 %) a od 16 do 18 rokov (n = 47, t.j. 33,3 %).

Udaje sme ponajprv ziskali z odpovedi na otazku, ¢ im pri praci s dietatom poméaha
profesionélny pracovnik a ako ano, ako ¢asto - prezentujeme ich v tabulke ¢. 15. Viac
ako polovica opytanych s mladsimi detmi (vo veku 4 az 15 rokov) uviedla variant nikdy,
nasleduje variant menej ¢asto (16,1 %) a variant priblizne raz za mesiac uviedlo 11,8
%. Aj v odpovediach rodicov starsich deti (16 az 18 rokov) boli tieto varianty v tomto
poradi tiez najpocetnejSie: nikdy uviedli 2/3 rodicov takychto deti (68,1 %), 17 % menej

¢asto a 6,4 % priblizne raz za mesiac.

Tabulka 15 Frekvencia navstevovania a pomoci profesionalneho pracovnika s
dietatom so zdravotnym postihnutim v %

Frekvencia navS§tevovania a pomoci 4 az 15 16 az 18
profesionalnym pracovnikom rokov rokov

Takmer kazdy den 5,4 o)

Asi tak raz za tyzden 6,5 4,3
Asi tak raz za dva tyzdne 3,2 4,3
Priblizne raz za mesiac 11,8 6,4
Menej casto 16,1 17,0
Nikdy 57,0 68,1
Spolu 100 100

Rodicov sme sa nasledne pytali, ¢i by privitali, aby ich domacnost navstevoval
profesionalny pracovnik, ktory by im vypomohol s dietatom v ¢ase, ked st doma.

Distribtciu odpovedi uvadzame v tabulke €. 16.



Tabulka 16 Frekvencia vhodnosti navStevovania profesionalnym pracovnikom, ktory
by vypomohol s dietatom v ¢ase, ked’ st doma v %:

Ocakavana frekvencia navstevovania profesionalnym 4az15 16 az18

pracovnikom a jeho vypomoc s dietatom v ¢ase, ked’sad rokov rokov

doma
Takmer kazdy den 9,7 4,3
Asi tak raz za tyzden 32,3 23,4
Asi tak raz za dva tyZzdne 16,1 6,4
Priblizne raz za mesiac 6,5 19,1
Menej casto 11,8 23,4
Nikdy 23,7 23,4

Zo zistenych udajov vyplyva, ze takmer 1/3 rodi¢ov mladsich deti by privitala taktto
vypomoc asi tak raz za tyzden (32,3 %), o cosi viac ako 1/5 (23,7%) si zvolila variant
nikdy a tretim najfrekventovanej$im variantom bola polozka asi tak raz za dva tyzdne
(16,1 %). Rodicia starsich deti najcastejSie uprednostnili v rovnakom skore (23,4 %)
tieto tri varianty moznosti: asi tak raz za tijzderi, menej casto, nikdy. V tejto stuvislosti
povazujeme za dolezité aj zistenie, Ze v odpovediach respondentov ohladom
navstevovania domdcnosti profesiondlnym pracovnikom, ktory by vypomahal
rodic¢om s dietatom so zdravotnym postihnutim v ¢ase, ked’ sit doma sme podl'a veku
dietata zistili Statisticky vyznamné rozdiely: Cramer V = 0,289, p = 0,040, ateda
intenzivnejSiu pomoc od profesionalneho pracovnika by potrebovali rodiny s mladsim

dietatom, t. j. vo vekovej kategorii od 4 do 15 rokov.

Dalej sme sa respondentov pytali na oblasti, vktorych by uvitali pomoc od
profesionidlneho pracovnika a vytvorili sme poradie doélezitosti pomoci od
profesionalneho pracovnika, pricom bodu 1 zodpoveda najviac potrebna pomoc a bodu

8 najmenej potrebna pomoc — prehl'ad odpovedi prezentujeme v tabulke ¢. 17.



Tabulka 17 Poradie délezitosti pomoci od profesionalneho pracovnika v rozli¢nych

oblastiach zivota

Rozli¢né oblasti zivota

Pri voInocasovych aktivitach s dietatom

Pri vychovnych aktivitaich zameranych na samostatnost
dietata

Pri vychovnych aktivitich zameranych na zaclenovanie
dietata do kolektivu

Poradenské rozhovory pre rodicov zamerané na
zvladanie zatazovych situacii

Pri ekonomickej situacii rodiny

Poradenské rozhovory zamerané na zlepSovanie vztahov
medzi ¢lenmi najblizsej rodiny

Pri duchovnych otazkach

Poradenské rozhovory pre rodicov zamerané na

zlepsSovanie vztahov so znamymi a priatelmi

Respondenti mladsich deti by v porovnani so starS§imi privitali pomoc najma pri
vychovnych aktivitich zameranych na samostatnost dietata (1), dalej nasleduja
poradenské rozhovory pre rodicov zamerané na zvladanie zatazovych situacii (2), pri
vychovnych aktivitich zameranych na zaclenovanie dietata do kolektivu (3) a pri
vol'nocasovych aktivitach s dietatom (4). Rodiéia starsich deti by predovsetkym uvitali
pomoc pri volnocasovych aktivitdich s dietatom (1), pri vychovnych aktivitich
zameranych na samostatnost dietata (2), nasleduje pomoc pri vychovnych aktivitach

zameranych na zacleniovanie dietata do kolektivu (3) a napokon poradenské rozhovory

pre rodi¢ov zamerané na zvladanie zatazovych situécii (4).

V dalsom slede rozborov sme vsetky analyzované tudaje korelovali sindexom

dosledkov/zataze starostlivosti o dieta, avSak Statisticky vyznamné rozdiely sme

nezistili.

4 az 15
rokov

4
1

16 az 18
rokov
1

2



Pocit sStastia a spokojnosti so zivotom, vplyv postihnutia dietata na
partnersky vztah

Pri pohl'ade na graficka distribticiu odpovedi rodic¢ov deti so zdravotnym postihnutim
(pozri v prilohe graf ¢. 41) tykajuacich sa pocitu $tastia vyplyva, Ze az 81 % z nich sa citi
byt vcelku stastnymi a 12,4 % az velmi stastnymi, t. j. viac ako 4/5 respondentov. Ak sa
zameriame na prezivanie pocitu spokojnosti so Zivotom, su zistenia podobné: takmer
73 % (72,5 %) rodicov je so svojim zivotom vcelku spokojnych a 15 % velmi spokojnych.
Nespokojnost so svojim Zivotom pripustila o ¢osi viac ako 1/5 respondentov, t. j. 12,5
% (skor nespokojnych je 11,8 % a velmi nespokojnych je 0,7 %). V dalsich analyzach
sme v odpovediach respondentov (podla sledovanych ukazovatelov) nezistili

Statisticky vyznamné rozdiely.

RovnomernejSie rozlozenie odpovedi sme zaznamenali pri vplyve postihnutia dietata
na partnersky vztah. Viac ako polovica (56,2 %) respondentov uviedla, zZe zdravotné
postihnutie dietata urcite ano alebo skér ano ovplyvnilo ich partnersky vztah a zasa
43,8 % si mysli opak, t. j. Zze zdravotné postihnutie skor alebo uréite nemalo vplyv na
ich partnersky vztah. Vykonali sme idalSie analyzy azistili sme, Ze sledovany
ukazovatel koreluje s po¢tom ¢lenov domacnosti (Spearman rho=0,245, p=0,002), s
hodnotenim Zivotne trovne (Spearman rho=-0,328, p<0,001), so starostlivostou
o0 domécnost (Cramer V=0,277, p=0,008), starostlivostou o dieta (Cramer V=0,226,
p=0,016) akrajom (Cramer V=0,310, p=0,002). Postihnutie dietata ovplyvnilo
partnersky vztah vo vysSej miere v domacnostiach s mensim poc¢tom c¢lenov, d’alej v
domacnostiach, ktoré hodnotia svoju Zivotnu troven horsie (respondentom s nizsou
kvalitou zivota — graf ¢. 19), zdsadnym spdsobom tym, ktori sa o domécnost staraju
sami (v porovnani s tymi, ktori sa o nu staraja s niekym inym) a Zenam, ktoré sa staraji
o postihnuté dieta sami (v porovnani s tymi, sa on staraju stcasne s partnerom).
Poradie krajov podla sily vplyvu diefata na partnersky vztah: 1. (najsilnejsi vplyv) BA,
NR, ZA (rovnaké skore), 2. TN, 3. BB, 4. KE, 5. PO, 6. TT (najslabsi vplyv).



Graf 19 Vplyv postihnutia dietata na partnersky vztah podla zivotnej tirovne v %:
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Tieto zistenia nas podnietili k tomu, aby sme vyskimali, ¢i v stvislosti s indexom
socialnej podpory a indexom dosledkov/zataze starostlivosti o dieta so zdravotnym
postihnutim existuji vyznamné rozdiely podla pocitu Stastia v zivota, podla
spokojnosti so Zivotom a podla vplyvu postihnutia dietata na partnersky vztah. Pri
indexe kvality zZivota sme sledovali korelacie podla vplyvu postihnutia dietata na

partnersky vztah.

Prostrednictvom vykonanych analyz sa zistilo, Ze index kvality zZivota je v Statisticky
vyznamnom vztahu svplyvom postihnutia dietata na partnersky vztah (F (3,
149)=4,189, p=0,007). Z udajov v tabulke ¢. 18 rezultuje, Ze respondenti, ktori uviedli,
Ze postihnutie dietata urcite ano (53,05) alebo skér ano (59,10) malo vplyv na ich
partnersky vztah, disponuja niz§ou kvalitou zZivota v porovnani s tymi, ktori odpovedali

skor nie (61,52) a urcite nie (62,11).

Tabulka 18 Index kvality Zivota podla vplyvu postihnutia dietata na partnersky vztah

Vplyv postihnutia dietata na Index kvality Zivota
partnersky vztah
Urdite &no 53,05
Skor ano 59,10
Skor nie 61,52
Urcite nie 62,11

54/

N\



Analogicky sme postupovali aj pri dalSich skonstruovanych indexoch.

Index socialnej podpory sice nie je v Statisticky vyznamnom vztahu s vplyvom
postihnutia dietata na partnersky vztah, avsak koreluje s pocitom Stastia v Zivote
rodicov diefata so zdravotnym postihnutim (F (3, 149)=6,281, p<0,001) a tiez
s pocitom ich spokojnosti so Zivotom (F (3, 149)=5,560, p=0,001). Vychadzajic

z distribticii odpovedi prezentovanych v tabulkéach €. 19 a 20, je zretelné, ze:

e tym respondentom, ktori uviedli, Ze st vo svojom Zivote vel'mi alebo vcelku
Stastni, sa dostava ovela intenzivnejSej socialnej podpory zo strany ich blizkeho
socialneho okolia (94,85; 80,06) ako tym, ktori st skor (68,29) alebo velmi
nestastni (75,00).

e rodidia dietata so zdravotnym postihnutim pocitujici spokojnost so svojim
Zivotom wvelmi alebo wvcelku, st vo viacsej miere podporovani svojim
bezprostrednym socialnym okolim (89,31; 81,68) v porovnani s rodi¢mi skoér

alebo vel'mi nespokojnymi (68,40; 66,67).

Tabulka 19 Index socialnej podpory podl'a pocitu stastia v Zivote

Pocit stastia v Zivote Index socialnej podpory
Velmi Stastny/a 94,85
Vcelku stastny/a 80,06
Skor nestastny/a 68,29
Velmi nestastny/a 75,00

Tabulka 20 Index socidlnej podpory podla pocitu spokojnosti so Zivotom

Pocit spokojnosti so zivotom Index socialnej podpory
Vel'mi spokojny/a 89,31
Vcelku spokojny/a 81,68
Skoér nespokojny/a 68,40
Velmi nespokojny/a 66,67

Pri analyzach indexu dosledkov/zataze starostlivosti o diefa so zdravotnym
postihnutim sa ukazalo, Ze je v Statisticky vyznamnom vztahu so vSetkymi tromi

sledovanymi ukazovatelmi — vplyvom postihnutia dietata na partnersky vztah (F (3,



149)=6,670, p<0,001), pocitom Stastia v zivote (F (3, 149)=8,677, p<0,001), i pocitom
spokojnosti so zivotom (F (3, 149)=15,445, p<0,001).

Podla vplyvu postihnutia dietata na partnersky vztah dosiahli najvyssie hodnoty
indexu dosledkov/zataze respondenti, ktori v tejto stvislosti odpovedali urcite alebo
skor ano. To znamena, ze respondenti uvadzajtci vplyv zdravotného postihnutia
dietata na ich partnersky vztah (44,32; 41,82) ovela intenzivnejSie pocituju
starostlivost o dieta so zdravotnym postihnutim ako zataz v porovnani s respondentmi,
ktori skor (32,27) alebo vobec (24,50) nevnimaju, Ze by postihnutie dietata malo vplyv
na ich partnersky vztah (tabulka ¢. 21).

Tabulka 21 Index d6sledkov/zataze podl'a vplyvu postihnutia dietata na partnersky
vztah

Vplyv postihnutia dietata na Index dosledkov/zataze
partnersky vztah
Urdite ano 44,32
Skor ano 41,82
Skor nie 32,27
Urdite nie 24,50

Je zjavné, ako vyplyva z tabulky ¢. 22, Ze respondenti, ktori sd vo svojom Zivote vel'mi
alebo vcelku s$tastni, dosiahli najnizsie priemerné hodnoty indexu doésledkov/zataze
starostlivosti o dieta so zdravotnym postihnutim — 29,07 a 35,39: Stastnejsi rodicia
v ovela mensej miere vnimaji negativne(jsie) dosledky vyplyvajice zo starostlivosti o

dieta so zdravotnym postihnutim ako ti, ktori st1 vo svojom Zivote nestastnejsi.

Podobné zistenia sme ohl'adom indexu zataze identifikovali aj s pocitom spokojnosti
so zivotom (tabulka ¢. 23). Z distribtcie odpovedi je zrejmé, ze ti rodicia, ktori
intenzivnejsie pocitujaci spokojnost so svojim zivotom (27,47; 33,82), v ovela mensej
miere pocituju negativne désledky vyplyvajtce zo starostlivosti o dieta so zdravotnym

postihnutim v porovnani s ovel'a menej spokojnejSimi rodi¢mi (64,77; 72,73).



Tabul'ka 22 Index dosledkov/zataze podla pocitu Stastia v zivote

Pocit Stastia v zivote Index dosledkov/zataze
Velmi $tastny/a 29,07
Vcelku stastny/a 35,39
Skor nestastny/a 67,17
Velmi nestastny/a 79,55

Tabulka 23 Index désledkov/zataze podl'a pocitu spokojnosti so Zivotom

Pocit spokojnosti so zivotom Index dosledkov/zataze
Velmi spokojny/a 27,47
Vcelku spokojny/4 33,82
Skoér nespokojny/4 64,77
Velmi nespokojny/a 72,73




2.4. Zavery vyskumu

V kontexte cielov kvantitativneho sociologického vyskumu, ktorého objektom boli
rodicia starajdci sa o dieta/deti so Specifickymi potrebami, sa realizovalo mnozstvo
analyz 1., 2. a 3. stupna a zistovali sa mnohé stvztaznosti. Na zaklade nich je mozné

podat nasledovné zistenia.
Kvalita Zivota rodin s dietatom/detmi so Specifickymi potrebami

» Aka je kvalita zivota rodin s dietatom/detmi so Specifickymi
potrebami? Existujit rozdiely v kvalite zivota tijjchto rodin? Ak ano,

v ¢om spocivaju tieto rozdiely a ako ich mozno identifikovat?

Za tucelom zistenia kvality zivota rodicov deti so Specifickymi potrebami bol
skonstruovany index kvality Zivota. Ten pozostava z piatich dimenzii: hodnotenie
Zivotnej drovne domacnosti, vySka prijmu, hodnotenie zdravotného stavu, miera
pocitu $tastia a celkovej spokojnosti so Zivotom. Z tychto premenny vpocitany index na
skale od o (nizka kvalita Zivota) po 100 (vysoka kvalita Zivota) bol dostatoc¢ne reliabilny

(Cronbach alpha = 0,7).

Podla socio-demografickych znakov index kvality zivota koreluje so vzdelanim
a krajom, pri¢om plati, zZe kvalita Zivota rastie s vy$$im vzdelanim (a teda vzdelanejsich
rodicov deti so Specifickymi potrebami charakterizuje vyssia kvalita Zivota) a podla
kraja dosiahli najvyssie hodnoty indexu kvality Zivota respondenti pochadzajici
z Trnavského a PreSovského kraja a najnizsie hodnoty respondenti zo Zilinského
a Kosického kraja. Na zéklade socio-demografickych znakov sa nepotvrdili d’alSie
Statisticky vyznamné rozdiely a kvalita Zivota nestvisi s pohlavim, vekom,

vierovyznanim ani s vel'kostou sidla.

Dal$imi analyzami boli zistené rozdiely v kvalite Zivota rodin s dietatom/detmi so

Specifickymi potrebami, a to podla:

e starostlivosti o domécnost,
e toho, kto sa stara o dieta so zdravotnym postihnutim,
e vypomoci pri starostlivosti o dieta so zdravotnym postihnutim zo strany Sirsej

rodiny,



vypomoci pri starostlivosti o dieta so zdravotnym postihnutim zo strany
profesionalneho pracovnika,
veku dietata so Specifickymi potrebami a napokon

miery vysporiadania sa so zdravotnym postihnutim dietata.

Takto boli identifikovani respondenti, ktori disponuwjit vyssou kvalitou zZivota.

T sme zistili u rodicov:

ktori sa staraja o domacnost spolu s partnerom/partnerkou, ako u tych, ktori sa

o Nu staraju sami,

zZijacich v domacnostiach, kde je starostlivost o diefta so zdravotnym
postihnutim zélezitostou sicasne muza a Zeny v porovnani s tymi, kde sa on

stara vyluéne muz alebo iba Zena,

ktorym v starostlivosti o zdravotne postihnuté dieta vypomaha Sirsia rodina ako

u tych, ktorym nie,

dalej u rodin, ktorym v starostlivosti o takéto dieta vypomaha i profesionalny

pracovnik v porovnani s tymi, ktorym nepomaha,

u rodin s mlad$imi detmi so zdravotnym postihnutim ako u rodin so star$imi

detmi so zdravotnym postihnutim a napokon

u respondentov, ktori sa lepSie vyrovnali s postihnutim dietata ako u tych, ktori

sa s danou skutoc¢nostou vyrovnali horsie.

V odpovediach respondentov sa hl'adali stvislosti majice dosah na znizujtcu sa kvalitu

zivota rodicov deti so Specifickymi potrebami. Nizsia kvalita zivota bola identifikovana

u respondentov, ktori/ktorym:

v dosledku starostlivosti o dieta nadobudli pocit, Ze nemajt veci pod
kontrolou;

v dosledku starostlivosti o dieta ¢asto trpia beznddejou a depresiami;

v dosledku starostlivosti o dieta mavaju ¢asto pocit vel'kej inavy a vyéerpanosti;
si v dosledku starostlivosti o dieta nedokazu uzivat vol'né chvile;

sa v dosledku starostlivosti o dieta nevedia radovat zo Zivota;



» v doésledku starostlivosti o dieta stratili zivotna perspektivu;

» sa v dosledku starostlivosti o dieta zvysila izolacia od ostatnych I'udi;

= sav dosledku starostlivosti o dieta zhorsil zdravotny stav;

» sav dosledku starostlivosti o dieta zhorsila zivotna aroven rodiny;

» savdosledku starostlivosti o dieta zhorsili vztahy v rodine;

* satouto situaciou citia byt menej obohateni;

» potrebuju intenzivnejSiu pomoc od profesiondlneho pracovnika pri
ekonomickych otazkach rodiny;

» potrebujt intenzivnejSiu pomoc od profesionalneho pracovnika pri duchovnych
otazkach;

» pri starostlivosti o dieta so zdravotnym postihnutim pocituji intenzivnejsiu
fyzicka zataz;

» pri starostlivosti o dieta so zdravotnym postihnutim pocifuji intenzivnejsiu
psychicku zataz;

» dieta so zdravotnym postihnutim silnejsie narusilo partnersky;

» chodievaju s dietatom menej ¢asto do spolo¢nosti;

» st menej spokojni s mnozstvom volného ¢asu, ktory maju k dispozicii pre seba.

Socialna podpora rodic¢ov deti so Specifickymi potrebami zo strany ich

najblizSieho sociialneho prostredia

» Aka je socialna podpora rodin s dietatom so specifickygmi
potrebami zo strany sirsej rodiny, priatelov ¢i inych osob, t. j. zo
strany ich socialneho prostredia? Aky je ich fond socialnej

podpory?

V suwvislosti so zistovanim fondu socialnej podpory zo strany $irSej rodiny, priatelov
alebo inych blizkych o0s6b, bol vytvoreny index socidlnej podpory, a to z 12 poloziek
opatrenych tou istou skalou miery stthlasu: ,,Ked som v nidzi, existuje ¢lovek, ktory mi
je nablizku®, ,Existuje ¢lovek, s ktorym sa mézem podelit o svoje radosti a starosti®,
»,Moja rodina sa mi skutoc¢ne snazi pomahat“, ,Mam od mojej rodiny citova podporu
a pomoc“, ,Existuje ¢lovek, ktory je pre mia zdrojom radosti a spokojnosti, ,Moji
priatelia sa mi skutoéne snazia poméahat, ,Ked sa mi nie¢o nedari, mézem sa na

svojich priatelov spolahnut a opriet sa o nich®, ,So svojou rodinou mozem hovorit



o svojich problémoch®, ,Mam priatelov, s ktorymi sa mézem podelit o svoje radosti
a starosti®, ,Existuje ¢lovek, ktorému nie je jedno, ¢o citim a ako na tom som®, ,Moja
rodina mi pri rozhodovani poméha“, ,O svojich problémoch si mo6zem so svojimi
priatelmi pohovorit“. Pri jeho vypocte sa postupovalo tak, zZe sa obodovali odpovede
pri vSetkych (12) polozkach a sticet vsetkych ziskanych bodov sa prepocital na intervale
na Skale od o0 (nizka socialna podpora) po 100 (vysoka socialna podpora). Tento index

bol vysoko reliabilny (Cronbach alpha = 0,9).

Pri porovnani (hodnét) indexu socialnej podpory podl'a socio-demografickych znakov
sme Statisticky vyznamné rozdiely zistili podla pohlavia a stupna dosiahnutého
vzdelania: intenzivnejsej socialnej podpory zo strany socidlneho okolia sa dostava

Zenam a vzdelanejSim respondentom.

Index socialnej podpory tiez koreluje s pocitom S§tastia v zZivote rodi¢ov dietata so

zdravotnym postihnutim a s pocitom ich spokojnosti so Zivotom:

e tym respondentom, ktori uviedli, Ze st vo svojom Zivote velmi alebo vcelku
Stastni, sa dostava ovela intenzivnejSej socidlnej podpory zo strany ich blizkeho

socialneho okolia ako tym, ktori st skor alebo vel'mi nestastni;

e rodicia dietata so zdravotnym postihnutim pocitujici spokojnost so svojim
zivotom wvelmi alebo wvcelku, st vo viacsej miere podporovani svojim
bezprostrednym socidlnym okolim v porovnani s rodi¢mi skoér alebo velmi

nespokojnymi.

Podla zasttpenia v jednotlivych kvartiloch (nizky, stredny a vysoky v %) boli hodnoty
indexu socidlnej podpory nasledne porovnané s hodnotami indexu kvality Zivota
aukazalo sa, ze kvalita Zivota je vysSSia urespondentov, ktorym sa dostava
intenzivnejSej podpory zo strany inych, najblizsich, I'ndi. Pouzitim znamienkovej
schémy sa taktiez overilo, Ze ti rodicia, ktori maja vysoka kvalitu Zivota, disponuja
vysokou mierou socialnej podpory svojho najbliz§ieho okolia (analogicky taktiez plati,
Ze respondentom s nizkou uroviiou kvality zivota sa dostava velmi nevyrazna (vel'mi

slaba) socialna podpora (pomoc) ich socialneho okolia.



Dosledky/zataz starostlivosti o dieta so zdravotnym postihnutim

> Aké je ne/vnimanie negativnych doésledkov (negativnej zataze)
starostlivosti o dieta so zdravotnym postihnutim (so specifickymi

potrebami) rodicov takychto deti?

Udaje o dosledkoch/zatazi starostlivosti o diefa so zdravotnym postihnutim boli
snimkované prostrednictvom batérie 11 premennych — vyrokov. Ku kazdému z nich sa
respondenti vyjadrovali na 5 stupniovej. V odpovediach respondentov boli sledované

rozdiely podl'a socio-demografickych znakov, tie sa vsak velmi nevyrazné.

Nasledne sa skonstruoval index désledkov/zataze starostlivosti o dieta so Specifickymi
potrebami a podobne ako pri predchadzajacich indexoch, boli odpovede pri
jednotlivych polozkach obodované. Sucet takto ziskanych bodov sa prepocital na skale
od 0 po 100, pricom hodnota blizka 100 vyjadruje intenzivnejSie negativne dosledky
vznikajace pri starostlivosti o diefa. Na tejto baze vytvoreny index bol vysoko

reliabilny.

Index dosledkov/zataze starostlivosti o diefa sa nasledne koreloval s dalsimi
premennymi a Statisticky vyznamné rozdiely boli zistené podla ne/o¢akdavania pomoci

od profesionalneho pracovnika v rozlicnych oblastiach, a to:

e v poradenskych rozhovoroch pre rodi¢ov zameranych na zlepSovanie vztahov
medzi ¢lenmi najblizsej rodiny,

e v poradenskych rozhovoroch zameranych na zlepSovanie vztahov so zndmymi
a priatel'mi,

e pri ekonomickej situacii rodiny a

e pri duchovnych otazkach.
V kontexte tychto analyz teda zdoraznit, Ze:

e rodi¢ia pocityjiici negativnejsie dosledky pri starostlivosti o dieta so
zdravotnym postihnutim urcite viac ocakdvaji pomoc profesionalneho
pracovnika v poradenskych rozhovoroch zameranych na zvladanie
zatazovych situacit v porovnani stymi, ktori v dosledku starostlivosti

o dieta nepocituju negativne dosledky;



e respondenti, ktori vdoésledku starostlivosti o diefa nésledne pocituji
negativnejsie dosledky vo vdcsej miere ocakavajit pomoc profesionalneho
pracovnika v podobe poradenskijjch rozhovoroch zameranijch na
zlepsovanie vztahov so znamymi a priatel'mi ako ti, ktori takéto
dosledky az tak intenzivne nepocituju;

e ti, ktori pri starostlivosti odieta s zdravotnym postihnutim pocituji
negativnejsie dosledky, ocakavaji skér pomoc profesionalneho pracovnika
pri ekonomickej situacii rodiny v porovnani s tymi, ktori tieto negativa az
tak silno nepocituju;

e pomoc profesiondlneho pracovnika aj pri duchovnych otazkach
vyzaduju respondenti, ktori v dosledku starostlivosti o dieta so zdravotnym
postihnutim pocitujii negativnejsie nasledky ako ti, ktori tento prejav

nepocituja.

Dalsim ukazovatelom, ktory vyraznejsie diferencuje vnimanie dosledkov starostlivosti
o dietata so zdravotnym postihnutim, je aj kvalita Zivota. Aj preto sa vykonali dalSie
analyzy. Pri vzdjomnej korelacii indexu starostlivosti/zataze o dieta so Specifickymi
potrebami a indexu kvality Zivota sa ukazalo, ze negativnejsie vnimaji dosledky
starostlivosti o svoje dieta so zdravotnym postihnutim rodic¢ia, ktori majit horsiu
kvalitu Zivota, ato aj podla kvartilového rozdelenia indexu (v %) a znamienkovej
schémy: znamienkovd schéma ukazuje, Ze rodicov s vysokym skére negativnych
dosledkov starostlivosti o dieta charakterizuje nizka kvalita Zivota (+++) v porovnani
srodi¢mi, ktori dosiahli nizke skoére zataze starostlivosti o dieta so zdravotnym

postihnutim (++); tito sa vyznacuju vysSou kvalitu zivota.

V neposlednom rade treba zdoraznit, Ze index dosledkov/zataze starostlivosti o dieta
koreluje aj sindexom socidlnej podpory. Na zaklade priemernych hodnét indexu
dosledkov/zataze starostlivosti o dieta podla kvartilového rozdelenia indexu
socialnej podpory je mozné konstatovat, ze rodicia, ktorym sa dostava znacne nizsej
socidlnej podpory, pocituji doésledky/zataz starostlivosti o diefa so zdravotnym
postihnutim podstatne negativnejsie, ako rodicia, ktorym sa dostava intenzivnejsej

socialnej podpory.



Pomoc od profesionalneho pracovnika a jej frekvencia v starostlivosti

o dieta so zdravotnym postihnutim podla veku dietata

» Aka je frekvencia navstevovania a pomoci zo strany
profesionalnych pracovnikov pri starostlivosti o dieta so
Specifickymi potrebami podla veku dietata? V akijch oblastiach
a v akej frekvencii oc¢akavajut rodicia dietata/deti so specifickymi
potrebami pomoc profesionalnych pracovnikov podla wveku

dietata?

Pri zistovani diferencii ohladom pomoci od profesionalneho pracovnika a jej
frekvencie podla veku dietata so zdravotnym postihnutim bol vek dietata rekbdovany

do dvoch vekovych kategorii, a to od 4 do 15 rokov a od 16 do 18 rokov.

Udaje boli ziskané zodpovedi na otdzku, ¢ im pri praci sdiefafom pomaéha
profesionalny pracovnik a ako ano, ako ¢asto. Viac ako polovica opytanych s mladsimi
detmi (vo veku 4 az 15 rokov) uviedla variant nikdy, nasleduje variant menej casto
a variant priblizne raz za mesiac uviedlo. Aj v odpovediach rodicov starsich deti (16 az
18 rokov) boli tieto varianty v tomto poradi tieZ najpocdetnejsie, pricom nikdy uviedlo

najviac rodicov, a to 2/3.

Rodicia nasledne odpovedali na otazku, ¢i by privitali, aby ich doméacnost navstevoval
profesionalny pracovnik, ktory by im vypomohol s dietatom v ¢ase, ked’ s doma. Zo
zistenych udajov vyplyva, ze takmer 1/3 rodi¢ov mladsich deti by privitala takato
vypomoc asi tak raz za tyzdern, o cosi viac ako 1/5 si zvolila variant nikdy a tretim

najfrekventovanej$im variantom bola polozka asi tak raz za dva tyzdne.

Rodicia starsich deti najcastejSie uprednostnili v rovnakom skore tieto tri varianty
moznosti: asi tak raz za tijzderi, menej c¢asto, nikdy. V tejto stuvislosti je dolezité aj
zistenie, Ze vodpovediach respondentov ohladom navstevovania domacnosti
profesionalnym pracovnikom, ktory by wvypomdahal rodicom s dietatom so
zdravotnym postihnutim v ¢ase, ked’ su doma podla veku dietata boli zistené
Statisticky vyznamné rozdiely, ateda intenzivnejsiu pomoc od profesionalneho
pracovnika by potrebovali rodiny s mladsim dietatom, t. j. vo vekovej kategorii od 4

do 15 rokov.



Ohladom zistovania oblasti, v ktorych by rodicia deti so Specifickymi potrebami uvitali
pomoc od profesionalneho pracovnika, bolo vytvorené poradie dolezitosti pomoci od
profesionalneho pracovnika, pricom bodu 1 zodpoveda najviac potrebna pomoc a bodu
8 najmenej potrebna pomoc. Respondenti mladsich deti by v porovnani so
starsimi privitali pomoc najma pri vychovnych aktivitich zameranych na samostatnost
dietata (1), d’alej nasleduji poradenské rozhovory pre rodi¢ov zamerané na zvladanie
zatazovych situacii (2), pri vychovnych aktivitach zameranych na zac¢lenovanie dietata
do kolektivu (3) a pri vol'nocasovych aktivitach s dietatom (4). Rodic¢ia starsich deti
by predovSetkym uvitali pomoc pri volnocasovych aktivitich s dietatom (1), pri
vychovnych aktivitich zameranych na samostatnost dietata (2), nasleduje pomoc pri
vychovnych aktivitach zameranych na zaclenovanie dietata do kolektivu (3) a napokon

poradenské rozhovory pre rodi¢ov zamerané na zvladanie zatazovych situacii (4).

Pocit Stastia a spokojnosti so zivotom, vplyv postihnutia dietata na

partnersky vztah

» Su rodidia dietata/deti so Specifickymi potrebami Stastni a
spokojni so svojim zivotom? Ovplyvnilo postihnutia dietata ich

partnersky vztah? Ak ano, do akej miery?

Z odpovedi rodicov deti so zdravotnym postihnutim tykajacich sa pocitu Stastia
vyplyva, ze viac ako 4/5 z nich sa citi byt vcelku a vel'mi $tastnymi. Ak sa zameriame na
preZivanie pocitu spokojnosti so zivotom, st zistenia podobné: takmer 4/5 rodicov je
so svojim Zivotom vcelku alebo velmi spokojnych. Nespokojnost so svojim zivotom
pripustila o cosi viac ako 1/5 respondentov. V dalsich analyzach sa v odpovediach
respondentov (podla sledovanych ukazovatelov) nezistili Statisticky vyznamné

rozdiely.

Rovnomernejsie rozloZenie odpovedi sme zaznamenali pri vplyve postihnutia dietata
na partnersky vztah. Viac ako polovica respondentov uviedla, Ze zdravotné postihnutie
dietata urcite ano alebo skoér ano ovplyvnilo ich partnersky vztah a zasa o ¢osi viac ako
2/5 si mysli opak, t. j. Ze zdravotné postihnutie skor alebo urcite nemalo vplyv na ich
partnersky vztah. Vykonali sa i d’alSie analyzy a zistilo sa, Ze sledovany ukazovatel
koreluje s poctom ¢lenov domacnosti, s hodnotenim Zivotne urovne, so starostlivostou

o domdacnost, so starostlivostou o dieta i krajom.



Postihnutie dietata ovplyvnilo partnersky vztah vo vyssej miere v domacnostiach
s mensim poctom c¢lenov, dalej v domacnostiach, ktoré hodnotia svoju Zivotnit
uroven horsie (respondentom s nizSou kvalitou zZivota), zdsadnym spésobom tym,
ktori sa o domacnost staraqjuu sami (v porovnani s tymi, ktori sa o niu staraja
s niekym inym) a Zenam, ktoré sa starajut o postihnuté dieta samai (v porovnani
s tymi, sa on staraju sdicasne s partnerom). Poradie krajov podla sily vplyvu dietata na
partnersky vztah: 1. (najsilnejsi vplyv) BA, NR, ZA (rovnaké skore), 2. TN, 3. BB, 4. KE,
5. PO, 6. TT (najslabsi vplyv).

V dalsom slede analyz sa zistovalo, ¢i v suvislosti s indexom socialnej podpory a s
indexom dosledkov/zataze starostlivosti o dieta so zdravotnym postihnutim existuja
vyznamné rozdiely podl'a pocitu Stastia v zivota, podl'a spokojnosti so Zivotom a podl'a
vplyvu postihnutia dietata na partnersky vztah. Pri indexe kvality zivota sa sledovali

korelacie podl'a vplyvu postihnutia dietata na partnersky vztah.

Prostrednictvom vykonanych analyz sa zistilo, Ze index kvality Zivota je v Statisticky
vyznamnom vztahu s vplyvom postihnutia dietata na partnersky vztah. Z tidajov
rezultuje, Ze respondenti, ktori uviedli, Ze postihnutie dietata urcite ano alebo skor
ano malo vplyv na ich partnersky vztah, disponuja nizSou kvalitou zivota v porovnani

s tymi, ktori odpovedali skor nie a urdite nie.

Index socialnej podpory sice nie je v Statisticky vyznamnom vztahu s vplyvom
postihnutia diefata na partnersky vztah, avSak koreluje s pocitom Stastia v zZivote
rodicov dietata so zdravotnym postihnutim, atiez spocitom ich spokojnosti so

zivotom. Vychadzajuc z distribucii odpovedi, je zretelné, ze:

e tym respondentom, ktori uviedli, Ze s vo svojom Zivote vel'mi alebo vcelku
Stastni, sa dostava ovel'a intenzivnejsej socialnej podpory zo strany ich

blizkeho socialneho okolia ako tym, ktori st skor alebo vel'mi nestastni;

e rodicia dietata so zdravotnym postihnutim pocitujici spokojnost so svojim
zZivotom vel'mi alebo vcelku, stt vo vdcsej miere podporovani svojim
bezprostrednym socialnym okolim v porovnani srodi¢mi skor alebo

vel'mi nespokojnymi.



Pri analyzach indexu dosledkov/zataze starostlivosti o diefa so zdravotnym
postihnutim sa ukazalo, Ze je v Statisticky vyznamnom vztahu so vSetkymi tromi
sledovanymi ukazovatelmi — vplyvom postihnutia dietfata na partnersky vztah,

pocitom Stastia v Zivote i pocitom spokojnosti so Zivotom.

Podl'a vplyvu postihnutia dietata na partnersky vztah dosiahli najvyssie hodnoty
indexu dosledkov/zataze respondenti, ktori v tejto stvislosti odpovedali urcite alebo
skor ano. To znamena, Ze respondenti uvadzajuci vplyv zdravotného
postihnutia dietata na ich partnersky vztah ovela intenzivnejsie pocituja
starostlivost o dieta so zdravotnym postihnutim ako zataz v porovnani
s respondentmi, ktori skor alebo vobec nevnimaju, Ze by postihnutie dietata malo vplyv

na ich partnersky vztah.

Respondenti, ktori si vo svojom Zivote vel'mi alebo vcelku stastni, dosiahli najnizsie
priemerné hodnoty indexu doésledkov/zataze starostlivosti o diefa so zdravotnym
postihnutim: S$tastnejsi rodi¢ia vovela mensej miere vnimaju
negativne(jsie) dosledky vypljvajiice zo starostlivosti o dieta so

zdravotnym postihnutim ako ti, ktori s vo svojom Zivote neStastnejsi.

Ohl'adom indexu zataze boli podobné zistenia identifikované aj s pocitom spokojnosti
so zivotom. Z odpovedi je zrejmé, Ze ti rodicia, ktori intenzivnejsie pocitujuci
spokaojnost so svojim zZivotom, v ovela mensej miere pocitujit negativne
dosledky vypljyvajiice zo starostlivosti o dieta so zdravotnym postihnutim

v porovnani s ovela menej spokojnej$imi rodi¢mi.

Savislosti medzi skimanymi dimenziami — kvalitou Zivota, socialnou
podporou, dosledkami/zatazou starostlivosti o dieta so Specifickymi

potrebami

e Existwju suwvislosti medzi skiimanymi dimenziami — kvalitou Zivota,
socialnou podporou, dosledkami/zatazou starostlivosti o dieta so

Specifickymi potrebami?

Treba zdoraznit, Ze sledované dimenzie zZivota rodin s dietatom/detmi so Specifickymi

potrebami - kvalita Zivota, socialna podpora, dosledky/zataz starostlivosti



o dieta so Specifickymi potrebami - medzi sebou koreluju. Za dolezité
povazujeme zistenie (vyplyvajice aj z predchadzajicich analyz), zZe ukazovatelom,
ktory vyraznejsie diferencuje vnimanie doésledkov starostlivosti o dietata so
zdravotnym postihnutim, je aj kvalita Zivota. Aj preto boli vykonané d’alSie analyzy. Pri
vzajomnej korelacii indexu starostlivosti/zataze o dieta a indexu kvality zZivota sa
ukazalo, ze negativnejsie vnimaju dosledky starostlivosti o svoje dieta so
zdravotnym postihnutim rodicia, ktort maju horsiu kvalitu zZivota.

Index do6sledkov/zataze starostlivosti o dieta vSak koreluje nielen s indexom kvality
Zivota, ale taktiez aj s indexom socialnej podpory: rodi¢ia, ktorym sa dostava
znacne nizsej socialnej podpory, pocitiyu dosledky/zataz starostlivosti
o dieta so zdravotnym postihnutim podstatne negativnejsie, ako rodidia,
ktorym sa dostava intenzivnejSej socialnej podpory.

Pri zistovani toho, ako sa rodicia vyrovnali so zdravotnym postihnutim dietata sme
zistili, ze viac ako 4/5 z nich odpovedali urcite alebo skor ano, t. j. ze sa s postihnutim
dietata vyrovnali — v d’alSich analyzach sme nezistili Ziadne vyznamné rozdiely.
Zudajov o fyzickej a psychickej zatazi vyplyvajiucej zo starostlivosti o dieta so
Specifickymi potrebami sme zistili, Ze tak miera fyzickej ako aj psychickej zataze (1 =
minimalna zataz a5 = maximalna zataz) starostlivosti o diefa so zdravotnym
postihnutim koreluje s hodnotenim zivotnej trovne (fyzickd zataz: Spearman
rho=0,334, p<0,001 a psychicka zataz: Spearman rho=0,296, p<0,001): ¢tm majit
respondenti vyssiu Zivotnut uroven, tym nizsiu fyzicku i psychickiu zataz
pocityji. Inymi slovami, vacsiu (fyzicka aj psychicka) zataz pocituji respondenti
s horSou zivotnou arovnou (nizSou kvalitou Zivota).

V suvislosti so zistovanim celkového zhodnotenia pomoci rodindm s postihnutym
dietatom zo strany Statu panuje velka nespokojnost. Az 4/5 rodicov sa domnievaji, Ze
pomoc zo strany statu je nedostatocéna. Vzhladom na pocetni a vyraznu
nespokojnost respondentov stym, ako Stat ne/pomaha rodindm sdetmi so
zdravotnym postihnutim, mozno vysvetlit, Ze hodnotenie pomoci zo strany statu nie je
v Statisticky vyznamnou vztahu so ziadnym ukazovatelom (ako vyplynulo

z realizovanych analyz).



3. IMPLEMENTACIA SOCIALNYCH SLUZIEB V PRAXI

3.1. Vcasna intervencia

Ukazuje sa, ze v kontexte mnohych vyziev i hrozieb modernej civilizacie potrebuje
rodina coraz viac podpory a pomoci, ktora jej poméze obnovit socidlne fungovanie a
prebudit nadej na lepsi zajtrajSok. V ¢lenitosti spolo¢enského Zivota existuje mnoho
institacii pomoci, medzi ktorymi je stale viac dolezita socidlna praca, ktora sa na
roznych trovniach snazi pomahat I'ud'om prekonavat problémy v osobnej, rodinnej a
socialnej sfére. Osobitnt ulohu zohrava socidlny pracovnik ako odbornik v oblasti
profesionalnej pomoci pre rodinu. Medzi jeho aktivity patri poskytovanie poradenstva
pre rodiny vo vSeobecnosti, poradenstvo pre deti, mladych I'udi a starsich I'udi v rodine

(Mlynski, 2012).

V sacdasnosti je socidlna podpora stile nejednoznaénym pojmom a v literattre
neexistuje jasna definicia, ktora by uspokojila vsetkych vyskumnikov zaoberajtcich sa
tymito diskutovanymi otdzkami. Bejma (2016) socidlnu podporu definuje ako ,bytie
sinou osobou®, prekonavanie tazkosti smnou apomoc pri rieSeni jej Zivotnych
problémov prostrednictvom interpersonélnej interakcie. Dan interakcia sa vykonava
formou vymeny emociondlnych aodbornych informécii, ktorych zakladom je
altruizmus. Tato vymena moéze byt jednostranna, obojstranna, trvalad alebo
nepravidelna. Aby vSak bola tato vymena G¢inna, je potrebné konzistentnost potrieb
prijemcu a typu poskytovanej podpory. Dolezitost poskytovania socidlnej podpory je
zrejma nielen u jednotlivea, ale v sticasnosti najma o celé rodiny, ktoré maja Siroké
spektrum socialnych problémov. Rodina je socialna skupina, ktora uspokojuje vrodené
potreby cloveka, ktoré st sucastou jeho prirodzenosti. Preto by zmena ¢i narusenie
rodinného fungovania ako jadra spolo¢nosti viedla kvyraznej kolizii l'udskej

prirodzenosti (Majkowski, 1995).

Pod vyrazom vcéasna intervencia, v odbornej literatire uvadzanej aj ako vcéasna
starostlivost, rozumieme relativne samostatna oblast starostlivosti o deti s roznymi
poruchami vyvinu, o deti so zdravotnym postihnutim, v obdobi prvych rokov ich zivota
do nastupu do predskolského ¢i skolského zariadenia a tiez o ich rodiny (Hornakova,
2010). Ide sa o interdisciplinarnu starostlivost, spoc¢ivajicu v diagnostike, rehabilitacii,

poradenstve a terapii.



Vyraz véasna starostlivost (intervencia) je medzinarodne (friihforderung, early
intervention, rane intervencije, rana péce) pouzivany pre opatrenia a programy
terapeutické, vzdelavacie a socializacné smerované k uvedenej kategoérii deti a ich
rodinam. Ich cielom je integracia rodiny a minimalizovanie dosledkov postihnutia na
vyvin dietata. Charakteristické pre vcasnu starostlivost je to, Ze jej klientom je cela
rodina a je poskytovana prevazne v prirodzenom prostredi a v spolupraci so systémom

zdravotnej starostlivosti.

Sthrnna stadia o véasnej starostlivosti Rana pécée (Hradilkova, Z., 2012) hovori o
dolezitosti ekologicko-systémového pristupu, ktory je v sticasnosti vel'mi rozsireny a
mozno ho povazovat za referenény radmec aj vo véasnej starostlivosti. Od neho sa
odvijaji aj definicie, ktoré zdoraznuja kIacovii tulohu rodiny ako faktoru,
rozhodujaceho o UspeSnosti vCasnej intervencie. Skupina odbornikov,
zainteresovanych v tejto stadii zdéraznuje, Ze Gcéelom vcéasnej starostlivosti je zaistenie
a podpora vyvinu dietata, posilnenie kompetencii rodiny a podpora zaclenenia rodiny
a dietata do spolocnosti, pricom sa sluzby poskytuji v prirodzenom prostredi dietata,
pokial mozno na miestnej tirovni a praca prebieha timovo, viactroviiovo so zameranim

na rodinu.

Tvrdenie, Ze rodina dietata s postihnutim sa dokaze vyrovnat s problémami
sposobenymi postihnutim dietata sa dokaze vyrovnat sama, je prili§ optimisticka
(Mlynski, 2014). Vo viacsine krajin Eur6pskej tnie nielen uznali potrebu vcéasnej
starostlivosti, ale urobili aj potrebné kroky pre jej zabezpetovanie vybudovanim
podporného suboru sluzieb pre jej fungovanie. V niektorych krajinich Europy st
sluzby spojené so starostlivostou o dieta s postihnutim a jeho rodinu financuje stat a
poskytuju sa terénnou aj ambulantnou formou v centrach vcasnej intervencie od
narodenia dietata. Interdisciplinarny tim v tychto centrach je tvoreny povicSine
zdravotnikom, psycholégom, socidlnym pracovnikom, pedagégom a zabezpecluje

dobrt vymenu informécii medzi odbornikmi.

V Ceskej republike doleZitost véasnej intervencie ako socialnej sluzby pre rodinu bola
potvrdena zakonom pred siedmymi rokmi a neskorsia novela jej aj vymedzuje miesto
poskytovania: "rana péce" ako terénna sluzba, doplnen4a ambulantnou formou sluzby
pre dieta a rodicov dietata so zdravotnym postihnutim vo veku do 7 rokov na podporu
rodiny a podporu vyvinu dietata. Program starostlivosti zastreSuje ministerstvo

zdravotnictva, socialnych veci aj ministerstvo skolstva. V mnohych dalSich Statoch



Eur6py si uvedomuju efektivnost programu vcéasnej intervencie, ktora ma velky
vyznam vo vSetkych urovniach prevencie, v primarnej, sekundarnej aj terciarnej

(Knezovicova, Z., 2008).

V Slovenskej republike Narodny program starostlivosti o deti a mladez na roky 2008 —
2015 informoval, Ze na podporu komunitnej starostlivosti o matku a dieta nebol prijaty
osobitny program. Aj ked vcasna intervencia je u nas je legislativne prijatim novely
zakona 448/2008 podopreti, nie je systémova a personalne vybudovana. Zatial sa skor
opiera o systém poradenskych centier pri Specialnych S$kolach a Skolskych
zariadeniach. Zacinaju vznikat prvé ambulancie pre véasnu diagnostiku a terapiu,
pricom je odborne orientovana prevazne na poskodenia a zaskolenie rodicov do
jednotlivych konkrétnych terapeutickych technik. V naSich zariadeniach chybaja
sluzby timov odbornikov a takmer tplne absentuji mobilné formy starostlivosti. Este

na nizsej urovni je podpora rodin po stranke psychologickej a duchovne;.

Fungujuce centra vcasnej starostlivosti st na Slovensku vytvorené len s podporou
prevazne neziskovych organizacii. V zakone o socidlnych sluzbach nie je zaclenena
komplexna forma starostlivosti o rodinu s dietatom s postihnutim. Na takyto sp6sob
poskytovania pomoci dietatu s postihnutim v jeho prirodzenom prostredi sa v naSom
systéme socidlnej starostlivosti vztahuje terénna forma socidlnej sluzby. Pomocou
takejto sluzby by mohli rodicia ziskat pomoc uz od narodenia dietata. V praxi sa vSak
terénna forma socialnych sluzieb pre rodinu s diefatom s postihnutim na Slovensku
zatial' len zacina uplatnovat, a to aj prostrednictvom novely ZSS. Mnohé vyskumy,
vykonané na tizemi Slovenska odhalili urgentnt potrebu pre takato sluzbu v rodinach,

kde sa narodilo dieta s postihnutim.

Vytvaranie centier v¢asnej starostlivosti miestnymi alebo obecnymi tradmi je jednou
z moznosti pomoci tymto rodindm. Pre dieta s postihnutim v ranom obdobi jeho vyvinu
je potrebné, aby ¢o najviac ¢asu travilo v harmonickom a podnetnom domécom
prostredi. Rodine neprospieva, ak travi mnozstvo ¢asu s dietatom dochiddzanim na
lekarske vysetrenia, ¢akanim v ordinéciach a zhananim informaécii. Z tohto dévodu je
potrebné, aby dolezitou stcastou sluzby vcasnej starostlivosti bolo jej poskytovanie v
domacom prostredi, prostredi dietata a jej klientom bola cel4 rodina (Hornakova, M.,
2010). Konzultéicia v rodine umoznuje individualny pristup a méa vyznam pre rodicov

aj pre dieta.



Vramci véasnej intervencie ma dolezité miesto aj podpora rodiny pri vzniku
zdravotného postihnutia v priebehu Zivota, vpripade vaznych ochoreni
alebo traumatickych trazov snaslednym postihnutim. Vramci véasnej by bolo
napomocnym pre rodi¢ov vytvaranie siete odbornikov, ktori sti ochotni poskytnut
kompetentné informéacie anasmerovania pri starostlivosti o dieta, naslednej

rehabilitacie a zmenenému stylu zivota (porov. Masan,J., Golska, S., 2017).

K spolo¢nym rysom sluzieb vcasnej starostlivosti podl'a Eurépskej agenttry pre rozvoj
Specialneho vzdelavania patri hlavne pristupnost, aby bola na dosah rodinam, ktoré
pomoc potrebuju ¢o najrychlejsie aj na vidieku, nielen v mestach. Blizkost v zmysle
poskytovania sluzby bud v rdmci komunity alebo priamo doma a blizkost v zmysle
porozumenia a reSpektovania potrieb rodiny. Finan¢na dostupnost sluzby rodinam
podporuje aj skuto¢nost, zZe vo vacsSine krajin je tato ¢innost financovana zo zdrojov
ministerstva zdravotnictva, socidlnych veci a Skolstva, pripadne poistovni a
neziskovych organizacii. Odbornici poskytujici podporu rodindm posobia vo viacerych
profesiach a interdisciplinarna praca tak ulahcuje odovzdavanie informéacii medzi
¢lenmi timu. Roznorodost sluZieb vyplyva zo zapojenia troch oblasti: zdravotnictva,

socialnych sluzieb a skolstva.

Z vysledkov analyzy uvedenej Stadie, ktora sa uskutocnila vo viacerych eurépskych

krajinich vychadzaja nasledovné odporacania:

> Z hladiska pristupnosti sa odporacéa vytvorit systémovi koncepciu
véasnej starostlivosti na miestnej, regiondlnej aj narodnej trovni s podporou
politickych opatreni, zabezpecit dostupnost informaécii a jasne zadefinovat cielové
skupiny.

> Pre zaistenie blizkosti sluzieb je potrebné ziskanie informaécii o
podmienkach rodiny a jej socidlneho prostredia priamo v prirodzenom prostredi
rodiny a s reSpektom k potrebam rodiny a dietata.

> Finan¢na dostupnost bez ohladu na socialno-ekonomické pozadie
rodiny, ¢o znamena, Ze vSetky sluzby vcasnej starostlivosti by mali byt financované z
verejnych zdrojov.

> Ma byt zabezpecena spolupracou odbornikov s rodinou, ktora je ich
hlavnym partnerom, pri¢om by odbornici mali tato spolupracu iniciovat. Odbornici
musia byt schopni spolupracovat v time, prenos informéacii musi byt funkény a plynuly,

je potrebné organizovanie spolo¢nych nadstavbovych vycvikov ¢i vzdelavanie v praxi.



> Na zabezpecenie kvalitnych sluzieb je nutné stabilita ¢lenov timu.
Roznorodost v sektoroch, ktoré véasnu starostlivost zaistuji, by nemala vylucovat

urcity podiel zodpovednosti zdravotnictva, socialnych sluzieb aj Skolstva.

Ked sa rodicom dostane informacia o moznosti sluzby vcasnej starostlivosti, v
stredisku vcasnej starostlivosti im bude prideleny poradca, ktory bude rodinu

sprevadzat, sprostredkovavat kontakt na d’alsich odbornikov.

Dalsou formou je sprevadzanie rodi¢a k lekarovi alebo do inych institacii a
vypracovavanie sprav a podpornych vyjadreni pre rodinu. Strediskad organizuju
individualne konzultacie aj spolo¢né aktivity, seminare s odbornikmi, stretnutia
rodicov, ¢i tyZdenné kurzy pre rodiny. M6zu zriadit aj pozicoviiu Specialnych hraciek a
pomocok, ktoré si deti mézu vyskasat, pripadne sa nimi mézu rodicia inspirovat.

Pomocky, hracky aj literattiru poradca prinasa na konzultacie aj do rodiny.

V¢asna starostlivost poskytuje informécie, odbornta pomoc a poradenstvo pri zvladani
starostlivosti o dieta s postihnutim. Najlepsim sp6sobom ako pomoct dietatu, je
posilnit celt rodinu. Pracovnici zaistuji potreby tak jednotlivych élenov rodiny, ako aj
rodiny ako celku. Musia dobre vediet, ako zapojit rodi¢ov a pracovat s nimi, planovat
sluzby, stanovit a nacasovat ciele. Venovat pozornost obom rodicom aj sirodencom,
pripadne inym ¢lenom rodiny a vediet s nimi pracovat. Koordinovat starostlivost o
rodinu s dal$imi institaciami alebo sluzbami, sprostredkovat kontakt na inych rodicov
s podobnymi problémami. pomdct rodi¢om ziskat neformalnu podporu v obci alebo v
blizkom okoli. Tu nastava velmi vazna vyzva pre Cirkev, ktora v tomto procesu méze

zohrat najvaznejsiu tlohu.

A7 6% deti predskolského veku v krajinach EU je postihnutych zdvaznymi ohrozeniami

vyvinu z dovodu zdravotného a socidlneho znevyhodnenia. (ECI 2.0, 2010).

Vcéasna starostlivost je dolezitd tak z pohladu profesionalneho ako z pohladu
spolocenského. Kladie si za ciel podporovat a posilnovat dieta, rodinu aj sluzby, ktoré
pomoc sprostredkovavaji. Ma podiel na vytvarani otvorenej a sidrznej spolo¢nosti,
ktora si je vedoma prav deti a ich rodin. Po niekol'’koro¢nej celospoloc¢enskej diskusii sa
podarilo vlozit do zakona o socialnych sluzbach zmeny, tykajiace sa pravnej podpory

vCasnej intervencie.



3.2. Sprevadzanie ako Gc¢inné doplnenie sluzieb véasnej intervencie

Existuja viaceré sposoby intervencie, ktorymi je mozné posilnit existujice pozitivne
atributy rodin s postihnutym dietatom. Jednym s nich je pomahajaci vztahu
(counseling) ktory vytvara novy sposob pastoraénej intervencii v rodine s postihnutym
dietatom. Cielom takto chapaného counselingu, ktory vyuziva aj psychologické
postupy, je napomoct rodicom dostat sa opat do kontaktu so sposobom vnutorného
prezivania narocnej situacie akou je diagnoéza postihnutia u ich dietata, a hlbsie jej
porozumiet vo svetle viery. Rodic¢ia potrebuju pocut, Ze nie st nechani sami, a ked’ st
veriaci, Ze si nadalej ¢astou duchovného spolocenstva ku ktorému sa hlésia. Je pre
nich doélezite najst niekoho s otvorenou narucou i srdcom, ktory vypocuje, pochopi,
pomdZe a snime utrpenie. Vzajomnost, ludsky kontakt a stretnutie im nalievaji novu

silu a stavaju sa prameniom zmierenia so sebou, s inymi a s Bohom (Trebski, 2014).

Nie je to len ,tradicnd” duchovna pomoc, ktora casto spociva v ponukani sviatosti,
povzbudzovani slovami Sviatého Pisma, ¢i vyzve k horlivej modlitbe k Bohu, ale proces,
ktory nacerpavajic postoje a metddy s pokladov socialnych vied, reSpektujtc pritom
slobodu moralnych volieb, pomaha uplatnit evanjeliové pokyny prostrednictvom
osobnych zZivotnych rozhodnuti a tak celit tazkym situdcidm, ktoré zasahuja jednotlivca
na urovni osobnej, spoloc¢enskej a spiritualnej. V counselingu osoba hl'adajtica pomoc,
dostava ,,pomoc k svojpomoci®, k zvladnutiu svojich problémov pouzivajic vlastné
interné zdroje. Je to prepojené so schopnostou robit slobodné rozhodnutia a vziat

vlastnt budtcnost do vlastnych rak.

Velka hodnota pastora¢ného pomahajuceho vztahu tkvie v skutocnosti, Ze prijatie
druhého nie je len prejavom sicitu, ale skor odrazom Bozieho milosrdenstva. Je
dolezité polozit doraz na I'udské a duchovné zdroje rodic¢ov ako prijimatel'ov pomoci.
Aktivizacia schopnosti vstupit do kontaktu s vlastnou duchovnou dimenziou (viera,
nadej, tazba modlit sa) a posiliiovanie pozitivnych jej prejavov (duch rozhodnosti,
vnutorna sila, vytrvalé plnenie rodinnych povinnosti) mozu poskytnuaft dolezité zdroje
pre efektivnejsie vyuzitie duchovného potencialu pri rieSeni Zivotnych situécii a tym na

zvySenie kvality Zivota celej rodiny (Trebski, 2014).

Sprevadzanie, v zahrani¢i zname ako counseling, je novo sa formujica metoda

socialnej prace. Je metdédou, ktora napomaha celit tazkym situaciam, ktoré zasahuja



jednotlivca na trovni osobnej, spolocenskej i spiritudlnej. Uplatnenie tejto metddy je

vo vietkych oblastiach Zivota ¢loveka (Smidova, M., Slezdkova, K., 2016)

Ak sa snazime pochopit problémy rodiny, jej Zivota, prezivania a vztahov, je potrebné
zamerat pozornost na Specifické problémy, ktorym nepochybne postihnutie v rodine
je. Stcasnad moderna doba prinasa mnohé nové, nie vzdy pozitivnhe pohlady na Zivot,
rodinu. Da sa povedat, zZe oslobodila I'ndi od vazieb k SirSej rodine, ku komunite, ale
zaroven sposobila rozélenenie I'udského Zivota do oblasti riadenych byrokratickymi
aparatmi, ktoré oslabuji kompetencie sucasnej rodiny (Kravarova, M. 2010). K
znakom sucasnej rodiny priradujeme vacsiu zavislost na State, vacésiu nezavislost na
kruhu pribuznych a vacsiu nezavislost manzelov na rodine. Narodenim dietata so
zdravotnym postihnutim sa rodina stava odliSnou od inych rodin. Tato odlisnost sa
tyka vSetkych jej ¢lenov. Nadobuda int socidlnu identitu, zivotny $tyl rodiny sa zmenti,
zmeni sa jej chovanie v ramci rodiny, ale aj navonok, voci SirSej spolo¢nosti

(Vagnerova,M., 2008).

Narodenie dietata so zdravotnym postihnutim ako udalost v rodine nepredpokladana
a neocakavana predstavuje pre rodi¢ov dietata mimoriadnu zataz. Rodina preZiva
Zivotnu krizu, spojend s bolestivym pocitom nenaplneného ocakivania narodenia
zdravého dietata. Pre rodi¢ov je to jedna z najtazsich zivotnych kriz, pretoze sa
bezprostredne dotyka ich dietata, tej najzranitel'nejSej oblasti ich Zivota. Predstavuje
pre nich sklamanie, ktoré je sprevadzané pocitmi tzkosti a beznadeje. Prezivaju krizu
rodicovskej identity a ich tlohou je prijat dieta také, aké je (Binarova, M., Sobotkova,

I., 2007, s. 307-322.).

Zvladanie tejto zataze v rodine zavisi od viacerych faktorov. Zavisi od skusenosti
rodicov, ich osobnostnych vlastnosti, vek, zdravotny stav, kvalita partnerského vztahu,
pocet deti, druh a pric¢ina postihnutia. Pristupy ku zvladaniu zataze m6zu mat dvojaky
charakter — aktivny a pasivny. Aktivny pristup sa prejavuje tusilim bojovat s
neprijatelnou situaciou, hladat pomoc u lekarov ¢i lie¢itelov, zamerat sa na

rehabilitaciu dietata.

Pasivny sposob zvladania zataze obmedzuje schopnost najst prijatel'né riesenie, casto
sa prejavuje formou uteku zo situacie, s ktorou sa rodi¢ia nedokazu vyrovnat. Jej
krajnym rieSenim je umiestnenie dietata do tstavnej starostlivosti alebo odchod
jedného z rodicov, najéastejSie otca, z rodiny. Spésobom tniku zo situacie moze byt aj

popieranie situacie, kedy sa rodicia spravaja, akoby dieta bolo zdravé, alebo jeho



problémy len docasné. Je to ich najcastejsi sposob obrany pred ostatnymi I'ud'mi.
Jednym z pristupov moze byt aj prijatie nahradného riesenia, ktorym rodié
kompenzuje svoju nenaplnenie rodicovskej tlohy. M6zu rezignovat na moznost
zlepSenia stavu dietata a zacaf sa venovat nie¢omu inému, napriklad profesijnej
kariére, ¢o vSak moZze byt pri¢inou stagnacie pre diefa aj v tych oblastiach, v ktorych by

inak napredovalo.

Kazda rodina mé individualne sily a schopnosti, na ktorych méze stavat a podl'a nich
aj zvladat rozne zatazové situacie. Komplex tychto faktorov, alebo silnych stranok
rodiny pomaha zvladat stresové zatazové situacie a vyrovnavat sa s nimi aj bez vacésieho
narusenia rovnovahy. Za priaznivych okolnosti méze byt aj traumatizujtca situacia
asponl ¢iastoc¢ne prezivana pozitivne, moze ¢loveka aktivizovat a posobit ako vyzva. V
tejto savislosti mozeme hovorit o vyhodnosti postoja prijatia a vyrovnavania sa s touto
situaciou ako so zivotnou sktiskou, zivotnou tlohou. Tento postoj posilni sebavedomie

rodicov, rozvinie ich schopnosti aj osobnost.

Priklady svedcia o vyrazne pozitivnom formovani osobnosti rodi¢ov vplyvom spoluzitia
s dietatom s postihnutim. Na udrzanie pozitivneho psychického prezivania v rodine s
dietatom so zdravotnym postihnutim moze prispievat aj taka stratégia zvladania zataze
ako je pozitivne prehodnocovanie situacie, ktoré vedie k postupnej premene nézoru,
zameranim sa na to, ¢o je prijateIné, ¢o ma zmysel. V tejto suvislosti ma doélezity
vyznam aj prijatie zdravého zivotného §tylu. ,,Zivotny $tyl je vel'mi zlozity pojem, ktory
moze byt skimany z mnohych hladisk. Ma cely rad komponentov, prvkov, zloziek,
aspektov a ovplyviiuje ho mnoho faktorov. Vyznamovo sa prelina spolu s d’al§imi
pojmami ako zZivotny sposob, kvalita zivota, zivotny sloh, Zivotna drdha a mnohokréat
ho nemozno odli$it ani od podmienok Zivota. Zahfiia formy dobrovolného spravania
sa v danych zivotnych situaciach, ktoré sa zaloZzené na individualnom vybere z r6znych
moznosti. M6Zeme sa rozhodnut pre zdravé alternativy, ktoré sa pontkaji a odmietnut
tie, ktoré zdravie poskodzuji. Zivotny $tyl je teda charakterizovany sihrou
dobrovolného spravania sa v danych Zzivotnych situaciach, ktoré su zaloZené na
individualnom vybere z moznosti v roznych oblastiach I'udského Zivota.“ (Masan,J.,)
Volba ale organizovanie tohto zdravého Zivotného $tylu moze napomoct rodi¢om, ale

aj celej rodine.

Druhou moznostou je najst na situacii, ktora sa neda zasadnym spésobom zmenit

nieco, ¢o moze Clovek ovplyviiovat alebo kontrolovat. Patria sem rézne zmysluplné



¢innosti, ktoré rodi¢ia vykonavaju pre svoje diefa s postihnutim. Dal$ou moznostou je
cielene si vytvarat pozitivne zazitky, prezivat nieco prijemné, urobit si radost,
odpocinut si. Patri sem Sport, fyzicka praca, zaujmy, stretnutia s priatelmi a mnohé
iné. Do procesu zvladania zataze vstupuje viacero somatickych, psychickych a
socialnych faktorov. Tieto mozu zvladanie situacie ulahéovat, ale tiez zvySovat riziko
krizy a nasledného zlyhania. Telesné zdravie a fyzicka sila, s ktorymi stvisi schopnost
zvladat inavu a nedostatok odpocinku, st dolezité, pretoZe starostlivost o dieta s
postihnutim je dlhodobou zaleZitostou a ¢asto sa podpise aj na zhorseni zdravotného
stavu ¢loveka, ktory sa on stara. Rodicom napoméahaju k vytvoreniu ti¢cinného systému
pre pracu s dietatom. Aj urcity stereotyp, presné naplanovanie kazdého dna, pravidelné
¢innosti s dietatom. To, aky postoj rodi¢ zaujme k zatazi, vyplyvajucej zo starostlivosti
o diefta so zdravotnym postihnutim zavisi aj od Grovne jeho sebadovery a sebaistoty.
SebadoOvera v prijatelnej miere, napomaha zvolit si aktivnejsSie spésoby rieSenia,
pomaha pri ziskavani informacii, odbornej pomoci ¢i duchovnej podpory. V stavislosti
so zvladanim zataze je potrebna reziliencia, ktord predstavuje schopnost jednotlivca,
skupiny, komunity odolavat alebo zregenerovat sa z tazkého stavu, prisposobovat sa

meniacim podmienkam a prosperovat (Smidova, M., 2017).

Prezivanie a zvladanie narocCnej Zivotnej situacie vo velkej miere ovplyviuju aj
osobnostné vlastnosti rodi¢ov. Délezita tlohu zohrava ich otvorenost, schopnost
nadvazovat socialne kontakty, ¢i st schopni zrozumitel'ne formulovat potrebu pomoci,
¢i vedia pomoc prijimat. Citova stabilita a vyrovnanost prispieva k schopnosti
posudzovat problém z vacsej Sirky, z nadhl'adu, poméaha ziskavat a udrziavat okolo seba
Tudi, ktori mézu v pripade potreby pomdct. Optimizmus a naklonnost vidiet viac tie
pozitivne stranky poméha l'ahSie znasat zataz nielen v pritomnosti, ale pomaha hladiet
s nadejou aj do budidcnosti. Vlastnosti ako priatel'skost, tstretovost a empatia vo
vztahu k 'udom napomahaja vcitit sa do diefata, aj ked’ je odlisné, poméahat mu a
chranif ho. Takto disponovany ¢lovek je schopny vnimat aj prejavy lasky a vda¢nosti,

ktorymi ho dieta obdartva.

Nasledne na tato zakladna otazku je potrebné zistit readlnu potrebu a mozné spésoby
pomoci tymto rodindm nielen z hl'adiska riesenia samotného problému choroby, ale
zaroven hladaniu odpovede na otazku, kde je zdroj pozitivnej sily na jej zvladanie.
Zavaznou je aj tloha otca a jeho vaznej role v tychto rodinach. Pomoc, ktor1 je potrebné

poskytnut, by mala mat niektoré charakteristické ¢rty, ktorymi je hlavne adresnost, to



znamena individudlne prispésobenie sa potrebAm danej osoby. Dal§imi
charakteristikami je flexibilita, ¢iZze aktualne prisposobovanie sa stavu, zmenam stavu,
efektivnost pri vynakladani financ¢nych prostriedkov zo socialnych davok sa vyuzivané
na tie potreby, ktoré st pre kvalitny zivot dodlezité. V neposlednej rade ma ist o

odbornost, ktora sa tyka zdravotnych, ale aj inych sluzieb.

Vyuzitie sprevadzania ako novej sluzby v ramci véasnej intervencie pri podpore rodin
s dietatom so Specifickymi potrebami je preukazatelné z vysledkov vyskumu, ktoré st
predloZené. Tato sluzba sa priblizuje zretelne k druhu socialnej sluzby, ktorou je
Specializované poradenstvo. Tento druh podpory by bol vhodnym doplnenim sluzieb
véasnej intervencie, zameranej na podporu rodiny. Oblasti, v ktorych rodina potrebuje
sprevadzanie vyplyvaju zo Specifik, ktoré v rodine nastavajua. Ide o odlisnost od inych
rodin. Tato odlisnost sa tyka vSetkych jej ¢lenov. Nadobtida ind socidlnu identitu,
Zivotny $tyl rodiny sa zmeni, zmeni sa jej chovanie v ramci rodiny, ale aj navonok, vo¢i
SirSej spolocnosti. Zo zistenych tdajov sociologického vyskumu vyplyva, ze takmer 1/3
rodic¢ov mladsich deti by privitala takato vypomoc ,asi tak raz za tyzden®, viac ako 1/5
si zvolila variant ,nikdy“ a tretim najfrekventovanejsim variantom bola polozka ,asi
tak raz za dva tyZdne“. Rodicia starSich deti najcastejsie uprednostnili v rovnakom
skore tieto tri varianty moznosti: ,asi tak raz za tyZzden®, ,menej ¢asto®, ,nikdy“. V tejto
suvislosti sa d4 povazovat za dolezité zistenie, Ze v odpovediach respondentov ohl'adom
,havStevovania domacnosti profesionalnym pracovnikom, ktory by vypomaéhal
rodicom s dietatom so zdravotnym postihnutim v case, ked’ st doma“ boli Statisticky
vyznamné rozdiely zistené podla veku dietata, teda intenzivnejSiu pomoc od
profesiondlneho pracovnika si vyzaduji rodiny s mladsim dietatom, t. j. vo vekovej

kategorii od 4 do 15 rokov.

Podla odpovedi na otazku v akych oblastiach by rodic¢ia uvitali pomoc od
profesionalneho pracovnika, bolo vytvorené poradie dblezitosti pomoci. Respondenti
mladsich deti by v porovnani so starS$imi privitali pomoc najma pri vychovnych
aktivitach zameranych na samostatnost dietata, dalej nasleduja poradenské rozhovory
pre rodicov zamerané na zvladanie zatazovych situacii, pri vychovnych aktivitach
zameranych na zaclenovanie diefata do kolektivu a pri vol'nocasovych aktivitach s
dietatom. Rodicia starSich deti by uvitali pomoc predovsetkym pri volnocasovych
aktivitach s dietatom, pri vychovnych aktivitich zameranych na samostatnost dietata,

nasleduje pomoc pri vychovnych aktivitich zameranych na zaclenovanie dietata do



kolektivu a napokon poradenské rozhovory pre rodicov zamerané na zvladanie
zatazovych situacii. Jednou zo skiimanych oblasti bola zataz starostlivosti o dieta so
zdravotnym postihnutim. Statisticky vyznamné ukazovatele boli zistené v
ocakavaniach pomoci od profesionalneho pracovnika v rozlicnych oblastiach, a to: v
poradenskych rozhovoroch pre rodi¢ov zameranych na zlepsovanie vztahov medzi
¢lenmi najblizSej rodiny, v poradenskych rozhovoroch zameranych na zlepSovanie
vztahov so znamymi a priatel'mi, pri ekonomickej situacii rodiny a pri duchovnych

otazkach.

Pri zistovani potreby pomoci od profesionalneho pracovnika a jej frekvencie podla
veku diefata so zdravotnym postihnutim boli rodicia rozdeleni do dvoch kategorii deti
so Specifickymi potrebami, o ktoré sa staraji a to mladsich deti od 4 do 15 rokov a
starSich deti od 16 do 18 rokov. Zo zistenych udajov vyplyva, zZe takmer 1/3 rodi¢ov
mladsich deti by privitala takato vypomoc raz za tyzden, o Cosi viac ako 1/5 si zvolila
variant nikdy a tretim najfrekventovanej$im variantom bola polozka raz za dva tyzdne.
Rodic¢ia starSich deti najéastejSie uprednostnili v rovnakom skore tri varianty
moznosti: raz za tyZden, menej ¢asto, nikdy. V tejto savislosti je dolezité zistenie, Ze
intenzivnejSiu pomoc od profesionalneho pracovnika potrebuji rodiny s mladsim

dietatom, t. j. vo vekovej kategorii od 4 do 15 rokov.



ZAVER

V modernom, dynamickom svete, v ktorom sa za tspech poklada schopnost dobre sa
uplatnit, efektivne vyuzit cas, je situacia a sposob zZivota rodin s postihnutym dietatom
tazko predstavitelna v pozitivnom zmysle. Napriek tomu je to vSak mozne. Vela
redlnych prikladov nas v tom utvrdzuje. Otazky hodnoty I'udskej osoby, prijatia,
zmierenia sa so situaciou a zaroven hl'adania Zivotnych ciest si mimoriadne zlozité.
V mnohych rodinach sa tieto otazky ,odlozia“, ¢im vSak nestratia na svojej
naliehavosti. Ich odkladanie vSak situaciu nezl'ah¢i, naopak. Preto sa z radov takych
rodin ozyvaju hlasy po odbornej podpore . Rodiny, ktoré tito podporu zazili
dosvedcuju jej vyznam. Takato rodina, ktora zvladla svoje prvotné obdobie dobre, je
schopna byt zdrojom sily a pokoja pre dalSie rodiny. Samotne dieta sa stava

sprostredkovatelom tychto darov.

Statistické zistenia vykonaného vyskumu é&iselne opisuja Zivotna realitu, ktora je v
skimanych rodinach. Poukazuja na silny potenciél tychto rodin, ktoré ak spravne
dokazu prijat naro¢nu situaciu, prezivaja zivot plnohodnotne a st v tomto inSpiraciou
aj pre svoje okolie. Sttidia poukazuje predovsetkym na potrebu podpory takychto rodin
hned na zaciatku, kedy sa dieta narodi, a to formou socidlneho sprevadzania. Tato
podpora sa rozvija na Slovensku dobrovolnickou formou, kedy rodiny s podobnou
Zivotnou situiciou sprevadzaju rodiny, ktoré sa prave ocitli v nepoznanej situécii.
Ukazuje sa potreba etablovat socidlne sprevadzanie aj na profesionalnej trovni.
Skuisenosti zo zahranicia, kde socialne sprevadzanie rodin je uz beznou formou pomoci,
toto potvrdzuja. V krajinach zapadnej Eur6py a v Amerike je sprevadzanie jednou z
odskasanych a efektivnych foriem pomoci 'udom v roznych néaro¢nych Zzivotnych

situciach.

Oblast socialnych sluZieb, ktorou je véasna intervencia, je typickym prikladom aktivne;j
socialnej pomoci Statu. Je to cesta na vyrovnavania prilezitosti a tym naplnenia
principu spravodlivosti. V¢asna intervencia je odovodnenou sluzbou a jej rozvoj a
roz$irenie je cestou k napitianiu poziadavky respektovania dostojnosti kazdého ¢loveka

a priamej starostlivosti spolo¢nosti o svojich ob¢anov.
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PRILOHY

Tabul'ka 24 Charakteristika vyberového suboru

Ukazovatel Abs. %
Pohlavie

Muzi 11 7,2
Zeny 142 92,8
Spolu 153 100
Vekové kategoérie

18-34 rokov 22 14,4
35-49 rokov 107 69,9
50 a viac rokov 24 15,7
Spolu 153 100
Dosiahnuty stupen vzdelania

Zéakladné 5 3,3
Stredoskolské bez 16 10,5
maturity

Stredoskolské s maturitou 55 35,9
Vysokoskolské 77 50,3
Spolu 153 100
Kraj

Bratislavsky 24 15,7
Trnavsky 31 20,3
Trenciansky 20 13,1
Nitriansky 19 12,4
Zilinsky 16 10,5




Banskobystricky 14 9,2
Presovsky 18 11,8
Kosicky 11 7,2
Spolu 153 100
Velkost sidla

Do 499 obyvatelov 13 8,5
500-1999 obyvatelov 40 26,1
2000-4999 obyvatelov 28 18,3
5000-19 999 obyvatelov 20 13,1
20 000-49 999 21 13,7
obyvatel'ov

50 000-100 000 16 10,5
obyvatelov

Bratislava, KoSice 15 9,8
Spolu 153 100
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Graf 20 Uvéazte, prosim, do akej miery sahlasite s tymito vyrokmi (v %)

Existuje ¢lovek, s ktorym sa méZzem podelit
o svoje radosti a starosti

Existuje ¢lovek, ktory je pre mria zdrojom
radosti a spokojnosti

Existuje ¢lovek, ktorému nie je jedno, ¢o
citim a ako na tom som

Ked som v nudzi, existuje ¢lovek, ktory mi je
nablizku

Moja rodina sa mi skuto¢ne snazi pomahat

Mam od mojej rodiny citovii podporu a
pomoc

Mé4m priatelov, s ktorymi sa moézem podelit
o svoje radosti a starosti

So svojou rodinou mézem hovorit o svojich
problémoch

O svojich problémoch si m6Zzem so svojimi
priatel'mi pohovorit

Moji priatelia sa mi skutocne snazia
poméhat

Ked sa mi niec¢o nedari, m6Zem sa na
svojich priatelov spolahntf a opriet sa o
nich

Moja rodina mi pri rozhodovani poméaha

(o)

B Gplne sthlasim

B ¢iastoéne nesthlasim

@ ¢iastocéne suhlasim

I

X

20% 40% 60% 80%

B Gplne nesthlasim

100%

B aj sthlasim, ja nesthlasim
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Graf 21 Uvazte, do akej miery suhlasite s tymito vyrokmi (v %)

Existuje ¢lovek, s ktorym sa mozem podelit
o svoje radosti a starosti

Existuje ¢lovek, ktory je pre mna zdrojom
radosti a spokojnosti

Ked som v nudzi, existuje clovek, ktory mi je
nablizku

Existuje ¢lovek, ktorému nie je jedno, ¢o
citim a ako na tom som

Moja rodina sa mi skutoc¢ne snazi poméahat

Mam od mojej rodiny citovti podporu a
pomoc

So svojou rodinou mozem hovorit o svojich
problémoch

Mam priatelov, s ktorymi sa mézem podelit
o svoje radosti a starosti

O svojich problémoch si mbéZem so svojimi
priate'mi pohovorit

Moji priatelia sa mi skutoéne snazia
pomahat

Ked sa mi nie¢o nedari, méZem sa na svojich
priatelov spolahnut a opriet sa o nich

Moja rodina mi pri rozhodovani poméha

I

X

20% 40% 60% 80% 100%

B stthlasim B stredny variant @ nesthlasim
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Graf 22 O domacnost sa starate (v %)

m sam/sama = s partnerom/partnerkou

Graf 23 Pocet ¢lenov domacnosti (v %)

é
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Graf 24 Vek postihnutého dietata (v %)

m1-310ky " 4-7rokov = 8-11rokov ®12-15rokov = 16-18 rokov

Graf 25 Vyrovnanie sa s postihnutim dietata (v %)

muréite &no = skdr &no = skdr nie = urdite nie




Graf 26 Otéazky ku pomoci pri starostlivosti o dieta (v %)

Frekvencia vhodnosti nav§tevovania
domécnosti profesionalnym pracovnikom,
ktory by vypomaéhal rodicom s dietatom so

ZP v Case, ked nie st doma

Frekvencia vhodnosti navstevovania
domécnosti profesionalnym pracovnikom,
ktory by vypomaéhal rodicom s dietatom so

ZP v Case, ked nie st doma

Frekvencia vhodnosti nav§tevovania
domacnosti profesionalnym pracovnikom,
ktory by vypoméhal rodi¢om s dietatom so

ZP v Case, ked st doma

Frekvencia vypomoci profesionalnym
pracovnikom rodi¢om s dietatom so ZP

0% 20% 40% 60% 80% 100%
B takmer kazdy den D asi tak raz za tyzden Hasi tak raz za dva tyzdne

B priblizne raz za mesiac E menej ¢asto B nikdy




Graf 27 Uvézte, prosim, do akej miery suhlasite s tymito vyrokmi (v %)

Touto situéciou sa citim byt obohateny

V dosledku starostlivosti o diefa mavam ¢asto
pocit vel'kej inavy a vyCerpanosti

V désledku starostlivosti o dieta sa zhorsila
Zivotna aroven nasej rodiny

V désledku starostlivosti o dieta si nedokazem
uzivat vol'né chvile

V doésledku starostlivosti o dieta sa zvysila
moja izolacia od ostatnych l'udi

V désledku starostlivosti o dieta som
nadobudol/la pocit, Ze nemam veci pod
kontrolou

V doésledku starostlivosti o diefa sa zhorsil moj
zdravotny stav

V désledku starostlivosti o diefa ¢asto trpim
beznadejou a depresiami

V dosledku starostlivosti o dieta som stratil/a
Zivotnt perspektivu

V dosledku starostlivosti o dieta sa zhorsili
vztahy medzi ¢lenmi nasej rodiny

V désledku starostlivosti o dieta sa neviem
radovat zo Zivota

LT

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%100%

B Gplne stihlasim @ ¢iastoéne stihlasim @ aj sthlasim, ja nesthlasim
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Touto situéciou sa citim byt obohateny

V dosledku starostlivosti o diefa mavam ¢asto
pocit vel'kej tinavy a vy¢erpanosti

V dosledku starostlivosti o dieta sa zhorsila

Zivotna aroven nasej rodiny
V désledku starostlivosti o dieta si nedokaZem
uzivat volné chvile
V désledku starostlivosti o diefa sa zvysila
moja izolacia od ostatnych l'udi

V dosledku starostlivosti o dieta som

nadobudol/la pocit, Ze nemam veci pod...

V doésledku starostlivosti o diefa sa zhorsil moj
zdravotny stav

V désledku starostlivosti o diefa ¢asto trpim
beznadejou a depresiami

V dosledku starostlivosti o diefa som stratil/a
Zivotnt perspektivu

V désledku starostlivosti o dieta sa neviem
radovat zo Zivota

V dosledku starostlivosti o dieta sa zhorsili
vztahy medzi ¢lenmi nasej rodiny

0%

20% 40% 60% 80% 100%

Esthlasim Bstredny variant Enesthlasim

Graf 28 Uvazte, prosim, ¢i by ste privitali alebo neprivitali pomoc od profesionalneho

pracovnika v nasledujicich oblastiach (v %)

Pri vychovnych aktivitich zameranych na
samostatnost dietata

Pri vychovnych aktivitich zameranych na
zaclenovanie diefata do kolektivu

Poradenské rozhovory pre rodicov zamerané
na zvladanie zatazovych situécii

Pri voInocasovych aktivitach s diefatom
Pri ekonomickej situacii rodiny

Poradenské rozhovory zamerané na
Pri duchovnych otazkach

Poradenské rozhovory pre rodi¢ov zamerané
na zlep$ovanie vztahov so zndmymi a...

Bmurcite ano

zlepSovanie vztahov medzi ¢lenmi najblizse;...

@ pravdepodobne 4no

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

@ pravdepodobne nie B urdite nie
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Graf 29 Uvazte, prosim, ¢i by ste privitali alebo neprivitali pomoc od profesionalneho
pracovnika v nasledujicich oblastiach (v %)

Pri vychovnych aktivitich zameranych na
samostatnost dietata

Pri vychovnych aktivitaich zameranych na
zaclenovanie diefata do kolektivu

Poradenské rozhovory pre rodi¢ov zamerané na
zvladanie zataZovych situécii

Pri vol'nocasovych aktivitach s dietatom
Pri ekonomickej situcii rodiny

Poradenské rozhovory zamerané na zlepSovanie
vztahov medzi ¢lenmi najbliz$ej rodiny

Pri duchovnych otazkach

Poradenské rozhovory pre rodi¢ov zamerané na
zlepSovanie vztahov so zndmymi a priatelmi

0% 20% 40% 60% 80% 100%

E4no Onie

Graf 30 Do akej miery Vas starostlivost o dieta zatazuje po fyzickej/psychickej
stranke? (v %)
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Graf 31 Ovplyvnilo postihnutie dietata Vas partnersky vztah? (v %)

m uréite &no = skor &no = skor nie = urdite nie

Graf 32 Chodievate so svojim dietatom do spolo¢nosti? Ak 4no, ako ¢asto? (v %)

= takmer kazdy den

= priblizne raz za mesiac

S

= asi tak raz za tyzden = asi tak raz za dva tyZdne

= menej ¢asto = takmer nikdy

100 /
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Graf 33 Do akej miery ste spokojny/a s mnozstvom volného ¢asu, ktory mate k
dispozicii pre seba? (v %)

= velmi spokojny/a = vcelku spokojny/4 = skor nespokojny/a = vel'mi nespokojny/a

Graf 34 Pomahaji Vam so starostlivostou o dieta (stirodenci, Sirsia rodina,
profesionélny pracovnik) (v %)
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Graf 35 Ako by ste celkovo zhodnotili pomoc rodinam s postihnutymi detmi zo strany
statu? (v %)
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Graf 36 Starostlivost o dieta vo Vasej doméacnosti je zalezitostou (v %)
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Graf 37 Ako hodnotite sticasnu Groven materidlneho zabezpecenia (zivotnu troveri)
Vasej rodiny (myslia sa ¢lenovia Vasej rodiny, ktori s Vami ziji v jednej domécnosti)?

(v %)
= vel'mi dobra = veelku vyhovujtca
= Ciastocne vyhovujica, ¢iastoéne nevyhovujtica = skor nevyhovujica
= velmi z14

Graf 38 Aky je celkovy priemerny ¢isty mesac¢ny prijem Vasej rodiny (myslia sa
¢lenovia Vasej rodiny, ktori s Vami ziji v jednej domacnosti)? (v %)
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Graf 39 Ku akému nabozenstvu sa hlasite? (v %)
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Graf 40 Ku akému naboZenstvu sa hlasite? (v %)

= vel'mi dobry = vcelku dobry = skor zly




Graf 41 Pocit stastia (v %)

= velmi §fastny/a = veelku Sfastny/a = skor nestastny/a = velmi nestastny/a

Graf 42 Spokojnost so zZivotom (v %)

= velmi spokojny/a = vcelku spokojny/a = skor nespokojny/a = veI'mi nespokojny/a
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