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Olomouc,  srpen 2010
Vážená paní, vážený pane,

s podporou lékařů příslušného odborného pracoviště, obracíme se na Vás touto cestou se žádostí 
o účast v navazujícím výzkumu kvality života osob pečujících o dítě nemocné některým z tzv. vzácných onemocnění. Chceme Vám, spolu s prosbou o vyplnění přiloženého dotazníku kvality života, sdělit i několik informací o cílech výzkumu a jeho motivech.

Cílem šetření je přinést informace, které mohou do budoucna přispět ke zlepšení kvality života rodin, které dlouhodobě pečují o nemocné dítě.  Sám mám již více než dvacet let osobní zkušenost s tím, co taková péče obnáší (více např. na www.mukopoly.cz).
Před necelým rokem jsme provedli obdobný výzkum u rodičů pečujících o člena rodiny s přiznaným stupněm závislosti na péči (III. nebo IV. stupeň). Výsledky ukázaly řadu zajímavých zjištění. Potvrdilo se, že právě situace rodičů dětí ze skupiny vzácných onemocnění je neméně složitá - a přitom, v řadě případů, příspěvek na péči dítěti přiznán není! Proto jsme se rozhodli rozšířit naše šetření. 
A dotazníky jsou nyní distribuovány rodičům dětí pečujících o dítě nemocné některou 
z těchto nemocí: achondroplazie (malý vzrůst), mukopolysacharidosa a obdobná metabolická onemocnění, fenylketonurie, celiakie, spinální muskulární atrofie a cystická fibróza. 

Jedná se o tzv. vzácná onemocnění. Tedy onemocnění, která jsou v populaci zastoupena méně často (i když my sami víme, jak je tento pojem relativní...). Možná i to je ten důvod, proč právě specifika péče o takto nemocné děti jsou často pro veřejnou správu (stát) těžko postižitelná....

Nyní již pár vět k dotazníku: Především - je naprosto anonymní, nemusíte se proto bát odpovědět pravdivě i na otázky, které jsou třeba osobního rázu. Posíláme jej jak v tištěné, tak v elektronické verzi. Pokud budete zasílat zpět elektronicky, potom prosím na adresu vcizp@seznam.cz, pokud poštou na adresu doc. Jan Michalík, Pedagogická fakulta UP, Žižkovo nám. 5, 771 40 Olomouc. Navíc - přikládáme i obálku pro bezplatné zaslání.  U elektronického vyplnění označte správnou možnost - odpověď tučným písmem. A co je důležité: prosíme Vás o odpovědi obou rodičů, kteří pečují, tzn. jak matka, tak otec by mohli vyplnit "svůj" dotazník. Jen tak budou odpovědi úplné!
Stejně tak považuji za samozřejmé, že vám poskytneme výsledky celého šetření. Bude pro Vás jistě zajímavé přečíst si, jak Vaše osobní zkušenosti a prožitky korespondují s poznatky a názory rodičů, kteří patří do stejné nebo podobné skupiny jako Vy sami. Pro ty, co mají přístup k internetu, jsme na webové stránce www. vcizp.cz uveřejnili základní informace k výzkumu (v případě potřeby si tam můžete stáhnout i dotazník a tento dopis – třeba pro Vaše známé v podobné situaci, kteří by se také rádi výzkumu zúčastnili). A na této adrese na začátku roku 2011 zveřejníme závěrečnou zprávu z výzkumu obsahující vyhodnocení Vašich odpovědí.
Děkuji Vám již nyní za spolupráci a za zaslání vyplněného dotazníku v přiložené obálce zpět. rosíme co nejdříve – nejpozději do 30. září 2010. 
S poděkováním a přáním mnoha sil
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