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Uvod

Kazdy z nés se Cas od Casu dostane do nepiijemné situace, které musi Celit a s niz
nebyva vzdy jednoduché se vypotadat. Své o tom vi i maminky, jejichz détem byla
diagnostikovana détska mozkova obrna. Kazdd maminka sni o tom, Ze se ji narodi zdravé
miminko, ne v§em se to ale postésti. V tomto piipadé jde o obzvlast naro¢nou situaci,
jelikoz maminky jsou zatézovym situacim vystavovany de facto permanentné kazdy den.
Kazda z maminek ma sviij vlastni zplsob, jak se vyrovnava se stresovymi situacemi
a prave na jejich odhaleni jsem se zaméfila.

Myslenku zrealizovat svlj vyzkum zaméfeny pravé na maminky déti s timto
onemocnénim v sobé nosim jiz del§i dobu. Odmalicka se totiz pohybuju v prostiedi matek
déti s riznym onemocnénim a vzdy mé zajimalo, kde maminky berou sily takovou situaci
zvladnout a jak se konkrétné€ se stresovymi situacemi vypotradavaji.

Teoreticka ¢ast prace ve tiech hlavnich kapitolach pojednava o mozkové obrng,
rodin€ s ditétem s timto onemocnénim a nakonec 1 o samotnych strategiich, kterymi matky
zatézovym situacim Celi. Vzhledem k mym vyzkumnym zdmérim a snaze o co nejveétsi
piiblizeni dané problematiky byla v ¢asti praktické zvolena metoda polostrukturovaného

interview v kombinaci s dotaznikem Strategie zvladani stresu SVF 78.



Teoreticka ¢ast

1 Détska mozkova obrna (DMO)

Dodge (2011) definuje détskou mozkovou obrnu jako poruchu motorického fizeni,
kterd vznika na zaklad¢ 1éze vyvijejiciho se mozku.

Dalsi vymezeni poskytl Kraus a kol. (2005), ktery popisuje DMO jako jedno
zZ nejcastéjsich neurovyvojovych onemocnéni nezralého mozku. Jedna se o neprogresivni
onemocnéni mozku postihujici motoricky systém a descendentni nervova vlakna vedouci
z motorické kury. Ackoli se jedna o neprogresivni onemocnéni, neni tento stav neménny.
DMO byva také spojovana S neurokoginitivnimi, senzorickymi ¢i senzitivnimi 1ézemi.

Klinicky obraz détské mozkové obrny je velmi rozmanity. Miize se jednat o mirné
poskozeni hybnosti az po zavazné kombinované poskozeni (Ri¢an, Krej¢ifova, 2006).
DMO se c¢asto vyskytuje v kombinaci s mentalnim postizenim (u 1/3-1/2 vSech déti
s DMO), epilepsii, senzorickymi ¢i verbalnimi poruchami, dale s poruchami uceni,
kognice, komunikace &i chovani (Himmelmann et al., 2006 in Kraus, 2011; Rican,
Krejcitova, 2006).

1.1 Diagnostika

Mnoho autort zdiraziuje vyznam Vvcasné diagnostiky DMO (MareSova, Joudova,
Severa, 2011), jez s sebou ptinasi moznost diivéj§iho zahajeni rehabilitaéni 1é¢by. VEasné
odhaleni diagnézy byva komplikovano tzv. periodou tdtlumu. V tomto obdobi dité
neprokazuje zadné piiznaky naznacujici DMO. K urceni diagnézy tedy dochéazi v rozmezi
nékolika mésict po narozeni do 2 let ditéte (Kraus a kol., 2005).

Mezi prvni indikatory, které v nas mohou vzbudit podezieni na néjakou
neurologickou dysfunkci, patii nizké Apgar skére. Tento test se provadi jednu, dvé a pét
minut po porodu a zkouma pét zakladnich télesnych funkci novorozence (tepova
frekvence, dech, svalovy tonus, reakce na podrazdéni a barva kuze) a bodové
je ohodnocuje. Je ovSem nutné mit na paméti, ze a¢ se jedna o metodu rychlou, je mnohdy
velmi nepfesna a neumoziuje ureni piesné diagnézy (Kudlacek, 2012). Kraus a kol.
(2005) zminuji dvé zakladni diagnostické metody vyuzivané k vySetfeni u novorozenct
a kojencti. Jedna se o screening psychomotorického vyvoje dle Vlacha a screening

posturalniho vyvoje dle Vojty.



V dnesni dobé existuje spousta diagnostickych metod. K tém nejzndméjSim patii

magnetickd rezonance, zobrazovaci metody a pouziti ultrazvuku (Kudlacek, 2012).
1.2 Klasifikace DMO

Zoban (2011) vymezuje tti zékladni typy DMO:
e spasticky typ,
e dyskineticky typ,
e atakticky typ.

Abychom ur¢ili typ DMO, musime brat v Gvahu tfi zékladni hlediska — svalové
napeti, lokalizaci a abnormitu pohybu. Na zakladé zhodnoceni svalového napéti
rozliSujeme typ spasticky a hypotonicky. DalSim kritériem je lokalizace, na jejimz zakladé
urcujeme, zda se jednd o hemiplegii, diplegii ¢i kvadruplegii. Poslednim hlediskem
je charakter abnormity pohybu, podle n¢hoz rozliSujeme typ atetoticky a atakticky (Zoban,
2011).

Dalsi déleni poskytl Lesny (1972, in Kudlacek, 2012), ktery definuje dvé zakladni
formy DMO:

e spasticka forma DMO,
e nespasticka forma DMO.

Spastickd forma v sobé zahrnuje dipareticky, hemipareticky a kvadrupareticky typ
DMO. Do nespastické formy DMO spada typ dyskineticky a hypotonicky (Lesny, 1972,
in Kudlacek, 2012).

1.3 Spastické formy DMO

1.3.1 Dipareticka forma

Spasticka diparéza patfi spolu s hemiparézou mezi nejcastéji vyskytované formy
DMO. Pro tuto formu DMO je charakteristické zvySené svalové napéti v oblasti dolnich
konCetin. U vétSiny déti se do pil az jednoho roku zivota neobjevuji piiznaky,
které by naznacovaly, ze se bude jednat o diagnézu DMO. Na tu upozorni az pozdéjsi
snizeni svalového napéti. Dale nasleduje stadium ,dystonie”, pfi kterém se objevuji
mimovolni pohyby a zvySeni svalového napéti pti zméné polohy téla. Vyvoj vzpfimovani
byva opozdén. Nasledujici stadium je typické flexi kycli a tendenci k flexi kolen (Kraus
a kol., 2005). Ve stoji si miizeme povSimnout, ze je jedna noha natocena smérem dovnitf.

Jedinec nedokdze doSlapnout na paty a jeho chiize piisobi velmi nejisté. Kvili zkrdcenym



flexorim a abduktorim v dolnich koncetinach je casto jedinec odkdzan na pomoc

francouzskych holi ¢i invalidniho voziku (Kudlaéek, 2012).
1.3.2 Hemipareticka forma

U jedinct s hemiparetickou formou DMO je typické postizeni horni a dolni
koncetiny, pficemz horni koncetina byva obvykle vice postizena nez dolni (Berker, Yalgin,
2005). Prvni vyrazné projevy hemiparézy se vyskytuji mezi 4.—5. mésicem zivota ditéte,
kdy se pokousi o ichop pouze jednou rukou. Pfetaceni na biicho probiha pies postizenou
stranu. Ve stoji je tézisté prendSeno na zdravou stranu téla, coz pozdéji zptisobuje kyfozu
(Kraus a kol., 2005). Ruka byva ve flexi. Tato forma DMO se ¢asto poji s mentalni

retardaci (Kudlacek, 2012).

1.3.3 Kvadrupareticka forma

a4

spojena s tézkou mentalni retardaci a mikrocefalii. Prvnim indikatorem této formy DMO
je nalez mikrocefalie v 2. trimenonu. Novorozenecké reflexy byvaji vyrazné vybavné
a dochazi k pred¢asnému vyhasinani reflexniho uchopu na dolnich koncetinach. Jen
ziidkakdy se stava, ze by dolni koncetiny byly vice nebo stejné postizeny jako horni.
Prognoza této formy DMO je velmi neptizniva, vétSina déti setrvava na neonatalnim stupni

vyvoje (Kraus a kol., 2005).
1.4 Nespastické formy DMO

1.4.1 Dyskineticka (atetoidni) forma

Tato forma DMO vznika nejcastéji z hypotonického syndromu. Prvnim piiznakem,
ktery naznaCuje dyskinetickou formu DMO, je nadmérné dystonické otevirani ust
a nedostatecnd schopnost vydrzet v jedné poloze. Dale se objevuji cetné mimovolni
pohyby dolnich koncetin. Kvili nedostatecné kontrole svalového napéti v oblasti trupu
mivé jedinec problémy s pozdé€jsim rozvinutim stoje a chiize. Vyrazného svalového napéti
si miZzeme povSimnout i v oblasti obli¢eje, na jeho zakladé se u postizeného objevuji
grimasy. Re¢ byva jen obtizné srozumitelna (Kraus a kol., 2005). I pies fakt, Ze ve vétsing
ptipadl byva intelekt zachovan, budi postizeny na zakladé své feci u pozorovatele dojem,

ze tomu tak neni (Berker, Yalgin, 2005).
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1.4.2 Hypotonicka forma

Charakteristickym znakem hypotonie je celkova svalova ochablost. Tato forma
se ve vétsing piipadt vyvine ve formu spastickou. Cistda hypotonickd forma DMO
se vyskytuje jen sporadicky. Projevuje se mentalni retardaci spojenou S mozkovymi
malformacemi (Kudlacek, 2012).

1.5 Jiné formy DMO

1.5.1 Atakticka forma (mozeckova)

Tato forma DMO je pomérné vzacna, postihuje pouze 5-10 % vSech jedincti s DMO.
Charakterizuje ji téZké postizeni hybnosti zejména Vv oblasti koordinace a rovnovahy.
Dalsim znakem ataktické formy DMO je napadny hruby tfes rukou. Ve vétSiné piipadi
se tato forma DMO vyskytuje v komorbidité s mentalni retardaci (Ri¢an a kol., 2006).

1.6 Etiologie

MV N

Existuje mnoho faktort, které zapticinuji vznik DMO. Vazi se na obdobi prenatalni,

perinatalni ¢i postnatalni (Zoban, 2011).
e Prenatalni faktory

DMO se v prenatalnim obdobi mtZe projevit na zakladé vlivu dédi¢nych faktord,
krvaceni do mozku plodu, nesluéitelnosti Rh faktora ¢i anoxie. Mezi rizikové faktory
na stran¢ matky spada preeklampsie, metabolické poruchy, krvaceni béhem téhotenstvi,
vystaveni se rentgenovému zafeni, rizné druhy infekci (spalnicky, syfilis aj.) a intoxikace
(Kraus a kol., 2010; Slaich, 2009).

e Perinatalni faktory

V obdobi béhem porodu se mohou objevit komplikace, jako jsou dlouhotrvajici
porod, mechanické faktory zplsobujici poranéni mozku, hrudni komprese. Déle miize
nastat asfyxie, coz je duSeni ditéte vzniklé premedikaci matky (Slaich, 2009). Vyznamnym
rizikovym faktorem je piedcasny porod (Drljan, Mikov, Filipovi¢, Todorovi¢, Knezévic,
Krasnik, 2016).

V dne$ni dobé nastdva paradoxni situace, kdy moderni medicina dokdZe pomoci
rozvinutéjsi technologie zachranit zivot détem s velmi malou porodni hmotnosti, ¢imz vSak
narista pocet jedinci s diagnézou DMO (Kraus a kol., 2005).

Pharoah et al. (1996, in Kraus a kol., 2005, 21) tvrdi, Ze ,,Zy'l'cz' deti s nizkou porodni
hmotnosti (pod 2500 g) tvori 50 % pripadi DMO”. Toto tvrzeni svym vyzkumem potvrdili
i Drljan, Mikov, Filipovi¢, Todorovi¢, Knezévi¢, Krasnik (2016).
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e Postnatalni faktory
Mezi postnatalni faktory se fadi riiznd virova a bakteridlni onemocnéni (napf. tézka
novorozenecka zloutenka) (Kudlacek, 2012). Dale sem patii urazy hlavy, nadory, cévni

ptihody aj. (Slaich, 2009).

1.7 Lécba DMO

1.7.1 Vojtova terapie

Velkou osobnosti v oblasti détské neurologie byl prof. MUDr. Vaclav Vojta
(MareSova, Joudova, Severa, 2011). K wvytvofeni teoretického konceptu ho ptivedla
zkuSenost s ditétem s détskou spastickou diparézou. Povsiml si, Ze pokud dité ptivedeme
do urcitych poloh a cilené ptisobime na urcité svaly, dojde ke zménam svalového napéti,
na jehoz zakladé zac¢nou svaly pfipominat funkci svali zdravého ¢lovéka (Orth, 2009).
Vojta zastaval ndzor, ze pokud jsou urcité svalové souhry jednou aktivovany, je mozno
je zautomatizovat a zavést tak do spontanni motoriky (Voijta, Peters, 2010).

Vojtovi byla vytykana drasti¢nost této metody. Déti pti této metodé€ Casto placou, coz
u nich podle mnohych autort miize u mnohych vyustit v neurotické chovani. Proti tomuto
tvrzeni vystupuji autoii Trojan, Druga, Pfeiffer, Votava (2001). Obhajuji Vojtovu metodu
tim, ze u déti s téz8i formou postizeni, které celkové méné reaguji, je nutno vyvolat uréitou
tlakovou stimulaci, aby nastala svalova aktivizace. Orth (2009) ve své knize naznacuje, Ze
tato terapie byva narocna jak pro dité, které byva nékolikrat denn¢ vyzyvano, aby podalo
maximalni vykon, tak pro rodice, ktefi jsou nedilnou soucasti této terapie. RodiCe se navic
Casto potykaji s nepochopenim ze strany okoli. Byvaji zahlcovani Kritikou, ze svému ditéte
spise skodi, neZz pomahaji, coz v nich vyvolava vycitky, které samotné provadéni terapie

spiSe znesnadiiuji.
1.7.2 Koncept Bobathovych

Dal§im rehabilitatnim postupem je neuro-developmental-treatment (NDT) neboli
koncept Bobathovych. Za vznikem tohoto konceptu stoji pediatr a neurolog Karel Bobath
spolu se svou Zenou, némeckou fyzioterapeutkou Bertou Bobathovou (Kraus a kol., 2005).
Zakladni pilite tohoto konceptu tvoii peclivé vySetfeni klienta, individualni naplanovani
terapie a zvoleni idedlniho lé¢ebného postupu s vyuzitim kompenzacnich pomticek.

Ustiednim pojmem v tomto konceptu je tzv. handling. Jedna se o rtizné manualni
techniky, kterymi se terapeut snazi dopomoci klientovi K pievzeti volni kontroly nad svymi

pohyby. Ditéti je pomahavano pouze tak, jak je nezbytné nutné, abychom smétovali
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k dosazeni jeho samostatnému pohybu. (Maresova, Joudova, Severa, 2011). Cilem terapie
je pripravit dité na vykonavani béznych dovednosti, jako jsou oblékani, chiize, psani aj.
bez dopomoci. Je ovSem nutno mit na paméti fakt, ze uceni je vzdy zavislé na kognitivnich
a percepCnich schopnostech konkrétniho jedince. Charakteristickym znakem tohoto
konceptu byva také tymovy pristup. Duraz je kladen zejména na rodice, od nichz

se ocekava plné zapojeni do terapie (Kraus a kol. 2005).
1.7.3 Lécba botulotoxinem

Botulotoxin se k 1écbé DMO zacal vyuzivat jiz kolem roku 1990. Existuje nékolik
jeho typt, k 1é¢bé se vSak standardné vyuziva botulotoxin typu A. Botulotoxin se vpravi do
urcitych svalil a jiz 48 hodin po aplikaci dochazi k vytvareni novych vybézka na axonu,
kterymi se ndsledn€ obali neurosvalova ploténka. Na zakladé tohoto principu vznikaji nova
spojeni se svalem (Kraus a kol., 2005). Aby 1éc¢ba byla efektivni, je nutno ji kombinovat
s autorchabilitaci (Kovari, Hoskovcova, Jech, 2014). Ta zpravidla nastava az tyden po
aplikaci botulotoxinu. Po mésici dochazi pacient na kontrolu, kde se zhodnoti u¢inky
dosavadni 1é¢by a dojde k navrzeni dal§iho postupu (Kraus a kol., 2005). Ve studii
prezentované Kubinkem, Bodnarovou, Michankovou, Klepisem a Neumannem (2014) byla
prokazana efektivita 1éCby pomoci botulotoxinu u pacientd se spasticitou koncetin.

ZlepSeni bylo prokazano u 30 pacientti (97 %) z celkovych 31 pacientu.
1.7.4 Lécba pomoci kmenovych bunék

Kmenové buiiky jsou bunky vyskytujici se ve vétsiné tkani. Vyznacuji se svou
schopnosti délit se a diferenciovat ve specializované bunééné populace (Orel, 2015).
Hlavnim ukolem kmenovych butiek je udrzet homeostazu tkané tim, Zze nahrazuji bunky
odumielé ¢i ztracené (Filip, Mokry, Hruska, 2006).

Lécba za pomoci vyuziti kmenovych bunék je pomérné nova. Prvni zminky
0 kmenovych butikach sahaji do 19. stoleti, kdy Virchow a Schvann vyslovili tezi ,,omnis
cellula a cellula”. Ta se da vylozit jako pfedpoklad, Ze se ve tkadnich savcil vyskytuji
tzv. viid¢i buniky uplatiiujici se pti vzniku jinych bun€k (Schwann, 1847 in Filip, Mokry,
Hruska, 2006). Pocatkem roku 1950 zacaly probihat experimenty na zvitatech prokazujici
existenci kmenovych bunék v kostni dieni (Filip, Mokry, Hruska, 2006).

Harris (2008) je ptesvédcen, ze nejvhodnéj§imi kmenovymi buiikami jsou butiky
ziskané z pupecnikové krve. Pupecnikova krev totiz obsahuje velké mnozstvi riznych

druhtt kmenovych bun¢k. Harris se dale zminuje o vyzkumu, ktery probéhl na Duke
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University. Zde byly prokazany vyznamné G¢inky pupecnikové krve pti 1é¢bé mozkové
obrny.

Do 1é¢by pomoci kmenovych bunék jsou vkladany velké nadéje, avSak ucinky této
1é¢by nebyly doposud znaéné prokazany (Novak, Walker, Hunt, Wallace, Fahey, Badawi,
2016).

1.7.5 Operativni lécba

K opera¢nimu zasahu ptistupujeme vétSinou az tehdy, pokud klasicka 1é€ba nezabira
¢i dochazi k vymknuti kloubli, kterému musime operativné zabranit. Cilem operace
by mélo byt v nejlepSim piipadé dosaZeni stoje, sebeobsluhy a kvalitni manualni prace
véetné duSevniho rozvoje jedince. U pacientd s tézkou kvadruparetickou formou se klade
za cil umoznit jedinci alespoit vykonavat zdkladni hygienu, zvlddnuti sedu ¢i pohybu
na invalidnim voziku.

Ortopedické operace zahrnuji operace svala a $lach, kloubti nebo kosti (Kraus a kol.,
2005). V piipad¢, ze se chirurg rozhodne pro operativni zakrok svali ¢i Slach,
které jsou piili§ kratké, mél by byt obezietny. Pokud totiz dojde k prodlouzeni nespravného
svalu, mohlo by to jiz existujici problém zhorsit.

Samotna rekonvalescence probiha az n¢kolik mésicli. Proto se chirurgové priklangji
spiSe k moznosti vykondni veSkerych zdkrokii najednou nebo navazné v co nejkratSich

intervalech (Slaich, 2009).
1.7.6 Selektivni zadni rhizotomie

Jedna se o operacni techniku, kterd snizuje spasticitu v oblasti nohou sniZzenim
mnozstvi vzruchit vstupujicich do nervovych svalii dolnich konéetin (Slaich, 2009). Tato
metoda neni ovSem vhodna pro vSechny jedince s diagnézou DMO. Pacienti musi spliiovat
urcita kritéria pro tento typ lécby. Pacienti s tézkou dyskinezi, hypotonii v oblasti trupu,
atetozou, ataxii, dystonii a rigiditou nemohou tento zakrok podstoupit. Dal§im kritériem
pro vylou€eni z dan¢ho lé¢ebného postupu je pokles svalové sily v oblasti dolnich koncetin
¢irazné deformace koncetin (Kraus a kol., 2005).

V Némecku probéhl vyzkum zkoumani G¢inkii selektivni zadni rizothimie u détskych
pacientl. Vyzkumu se zcastnilo 29 déti. Selektivni zadni rhizotimii podstoupilo 18 déti,
jejichz praimérny vek byl 6 let a 3 mésice. Tato skupina déti byla srovnavéana s kontrolni
skupinou déti stejného veéku, kterd tuto lécbu nepodstoupila. Vyzkum prokéazal Gc¢inky
selektivni zadni rhizotomie na zlepSeni rovnovahy a symetrie téla (Rumberg, Bakir,

Taylor, Haberl, Sarpong, Funk, 2016).
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1.7.7 Komplementarni metody

Kromé zakladnich lé¢ebnych postupti, které jsem zminila, patii do lécby DMO
i rizné komplementarni metody. Radime sem fyzikalni terapii, akupunkturu, cviéeni na
mici, ergoterapii, lazenské procedury aj. (Kraus a kol., 2005).

Neshledavam za podstatné se v této bakaléiské praci zminénym dil¢im metoddm

vénovat intenzivngji.
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2 Rodina ditéte s DMO

Rodina s ditétem s postizenim se svymi zakladnimi charakteristikami neli$i
od rodiny s ditétem zdravym. Ur¢ity rozdil tkvi ve vét$i pravdépodobnosti vnitiniho

rozvratu a nasledného formalniho rozpadu rodiny (Mat¢jcek, 2017).
2.1 Rodina a jeji funkce

Rodina je povazovana za zakladni instituci dané spole¢nosti (Michalik, 2013). Svym
Clenim zajistuje péci a ochranu, a to zejména ve chvilich, kdy to nejvice pofebuji
(Dunovska a kol., 1999).

Podle Hartla a Hartlové (2010, 504) je rodina ,,spolecenska skupina spojend
manzelstvim nebo pokrevnimi vztahy, odpovédnosti a vzajemnou pomoci”.

Mezi zakladni funkce rodiny patti funkce biologicko-reprodukéni, ekonomicko-

zabezpecovaci, emocionalni a socializa¢né-vychovna (Dunovsky a kol., 1999).

2.2 Narozeni ditéte s postiZenim

v v

zivoté (Vagnerova, Strnadova, Krej¢itova, 2009). Jedna se o udalost velmi traumatickou.
Rodice mivaji pocit vlastni ménécennosti, protoze nedokézali zplodit zdravého potomka.
Tento pocit byva mnohdy umociovan pievazujicimi postoji spole¢nosti. Toto obdobi byva
souhrnné oznacovano jako tzv. faze krize rodicovské identity pro néz je typicka
konfrontace rodi¢i se skutecnosti, Ze jejich dité je odlisné a Ze odlisné jsou ijeho
perspektivy (Vagnerova, 2012). Podle vyzkumu Fernandéze-Alcantara a kol. (2015)
srovnavaji rodiCe Casto své narozené dit¢ s predstavou vytouzeného ditéte a uvédomuji si
rozdily v péci a provadénych aktivitach.

Doba a zptisob, jakym byla rodi¢iim informace o nové skutecnosti pfeddna, byvaji
rozdilné. U nedonoSenych déti s diagn6zou DMO se Casto objevuji komplikace jiz v dobé
téhotenstvi. Matky jim ale vétSinou nepiikladaji velkou vahu a doufaji, ze vSe dopadne
dobte. Nadéji dokonce neztraceji ani matky, kterym byla v té¢hotenstvi neptizniva diagnéza
0znamena, a stale doufaji, ze jejich dit¢ bude zdravé. Nekdy se ovSem stava, ze diagnoza
ditéte byva pomérné dlouhou dobu nevyicena. Diivodem je zejména nedostatecnd zralost
ditéte. Pro rodice je tak toto obdobi stresujici a plné nejistoty, dochazi ke sttidani pociti
nadéje a beznad€je. Potvrzeni diagnozy pak pro mnohé mtze paradoxné znamenat spise

ulevu, protoze konecné védi, jaka je jejich situace (Vagnerova, Strnadové, Krejcitova,
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2009). Fitznerova (2010) ve své knize hovoii o vlastni zkuSenosti s ¢ekanim na uréeni
presné diagndézy své dcery. Toto obdobi hodnoti jako =zdlouhavé, vycCerpavajici
a frustrujici.
Vagnerova (2012) popisuje tii po sobé jdouci reakce rodi¢t na sdéleni, ze je jejich dité
postizené.

e faze Soku a popfrenti,

e faze postupné akceptace a vyrovnavani s problémem,

e dosazeni realistického postoje.

Prvni reakci po sdéleni takovéto diagnézy byva Sok, ten popisuji i rodice ve
vyzkumu Fernandéze-Alcéantara a kol. (2015). Rodi¢e obvykle popiraji situaci a pronasi, ze
to neni mozné, Ze se to piece nemohlo stat pravé jim apod. Popieni této zatézové situace
chapeme jako projev obrany psychické rovnovahy jedince. Na rady ohledné nasledné péce
o dit¢ moc nereaguji, protoze se dosud nesmifili s touto novou skutecnosti.

V této fazi hraje velkou roli zpisob, jakym byla rodi¢im informace sdélena. Spousta
matek ve svych anamnézach zdiraziiuje necitlivy p¥istup zdravotnického personalu. Casto
to pak byva prave 1ékar, kdo je oznaCen za vinika situace a stdva se terCem utoku, jelikoz
to je pravé on, kdo s touto neradostnou zpravou piichazi (Vagnerova, 2012). Pro rodice
je typické snazit se zjistit pii¢inu stojici za vznikem této situace. Tim, ze si ukazi na
mozného vinika, kterym mize byt na zadkladé jejich iraciondlniho uvazovani kdokoli,
se snazi snizit tenzi a sejmout tak ze sebe pocit vlastniho selhani (Vagnerova, Strnadova,
Krejcitova, 2009).

Mnohdy se také stava, Ze se n€ktery z rodict obraci na lékafe s tim, Ze zna mozného
vinika této situace. Miller (2005) proto apeluje na lékafe, aby netikali rodi¢tim, jak hrozny
je vinik a Ze by se celé této situaci dalo zabranit, kdyby byly podniknuty jisté kroky.
Naopak I€kate vyzyva, aby uznali potiebu rodi¢i oznacit vinika a zabyvali se otdzkami
tykajici se péce o dité. Pocit viny pak byvéa odsunout do pozadi.

V dalsi fazi se rodiCe snazi o postizeni ziskat co nejvice informaci a zmapovat
moznosti dal§tho omezeného vyvoje ditéte. Jistou bariérou raciondlniho zpracovani
ziskanych informaci miiZze byt emociondlni stav rodice, kam fadime depresi, hnév ¢i pocity
zoufalstvi (Vagnerova, Hadj-Moussova, Stech, 2000).

V posledni fazi dochazi u rodi¢l ve vétsing pripadi k prijeti faktu, ze maji dité
S postizenim, za¢nou se proto podle toho také nalezitym zpisobem chovat (Vagnerova,
2012). Nekteti rodice ale k tomuto postoji nedojdou. Uchyli se k maladaptivni varianté,

kterd jim slouzi jako ochranny mechanismus, a zaujimaji pak vi¢i svému ditéti
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hyperprotektivni postoj, ¢imz omezuji jeho budouci mozny rozvoj (Vagnerova, Hadj-

Moussova, Stech, 2000).
2.3 Potreby rodicu

Matéjcek (2017) hovoti o zakladnich potfebach rodici déti s postizenim:
e Potieba stimulace
Zdravé dité byva pro rodi¢e velkym zdrojem riznych podnéti (Matéjéek, 2017). Dité
S postizenim je spiSe apatické, spavé, neusmiva se, jeho projevy byvaji celkové chudsi.
To u rodich mize vyvolat neptijemny pocit, Ze na n¢ dit€ nereaguje (Vagnerova, Hadj-
Moussova, Stech, 2000). Jiné déti mohou byt naopak velmi drazdivé, coz zvysuje naroky
na péci ze strany rodi¢e. Neustalé hlidani, opecovavani ditéte mize pak vyustit ve
vyCerpani rodice. Z hlediska psychohygieny by rodi¢e neméli opomijet dostatecné
mnozstvi odpocinku (Matéjcek, 2017).
e Potieba smysluplného svéta
Projevy ditéte s postizenim jsou do znaéné miry odlisné od projeva,
které by rodi¢e v dané situaci vzhledem k béznym normam ocekavali. Rodi¢ pak casto
nabude presvédceni, ze svému ditéti viibec nerozumi, s ¢imz souvisi i vznikajici pocit
nejistoty (Vagnerova, Hadj-Moussova, Stech, 2000). Casto se pak stava, Ze se rodi¢
vzhledem ke své zivotni situaci a pod tlakem zklamaného ocekavani a obrovskych naroka
uchyli k socidlni izolaci (Matéjcek, 2017).
e Potieba Zivotni jistoty
Matéjéek (2017) sdéluje, ze pravé pocit zivotni jistoty nebyva u téchto rodicu prilis
vyrazny. To, co by podle n¢ho mohlo vést ke zvySeni pocitu Zivotni jistoty, je védomi,
ze 0 jejich dité je momentalné postarano a bude tomu tak 1 v budoucnosti.
e Potieba rodicovské identity a oteviené budoucnosti
Na formovani rodi¢ovské identity mé velky vliv spole¢nost. Rodice déti s postizenim
velmi radi sly$i, Ze jejich vychovné kvality nékdo oceni a chape jejich Cinnost jako
vyznamnou. V dnes$ni spolecnosti se ale také setkavame s predsudky, které spole¢enskou

prestiz a sebevédomi rodic spiSe snizuji (Matéjcek, 2017).
2.4 Vychovné postoje rodici

Je zfejmé, ze mezi vychovou zdravého ditéte a ditéte s postizenim existuji rozdily.

N 24

nedostate¢ného vyrovnani se s postizenim ditéte ¢i snahy o jeho ochranu se u rodicu
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predpoklada, ze jejich ptistup k ditéti bude v ur¢itém sméru extrémnéjsi. U rodin s détmi
S postizenim byva vétsi pravdépodobnost vyskytu ochranitelského, hyperprotektivniho
¢i ambicidzniho ptistupu.

Matky déti s DMO pti své vychod¢ kladou diiraz na trpélivost a vytrvalost, které jsou
dillezité zejména pii rehabilitaci a uceni ditéte béznym socidlnim pozadavkim. Déti
S postizenim potiebuji na rozdil od zdravych déti na vSe vice Casu, proto se matky musi
obrnit trpélivosti a nepodléhat skepsi a smutku (Vagnerova, Strnadova, Krejéirova, 2009).

Matéjcek (2001) vymezuje pét nevhodnych vychovnych ptistupi:

e Vychova prili§ uzkostna

Tento typ vychovy je typicky strachem o dité. Casto ditéti brani v aktivitach,
které se jim subjektivné zdaji nebezpecné. Tim také omezuji jeho socidlni rozvoj
(Matgjcek, 2001).

e Vychova rozmazlujici

Rodi¢ vyznavajici tento styl vychovy pro dit€¢ ud€la vSe, co mu na ocich vidi,
podfizuje se mu. Timto chovanim se snazi ditéti vynahradit to, o co bylo podle jeho nazoru
ochuzeno. Rodice prosazujici tuto vychovu ptirozené prestavaji byt pro své déti autoritou
(Matgjcek, 2001).

e Vychova perfekcionisticka

Pfehnand ambicidéznost se projevuje prehnanymi pozadavky a ocekavanimi vici
svému ditéti. Rodi¢ se snazi, aby se jeho dité co nejvice podobalo vrstevnikim. Casto
siale neuvédomuje, ze svymi nadmérnymi pozadavky dit€ pretézuje (Vagnerova,
Strnadova, Krejéirova, 2009).

e Vychova protekcni

Rodi¢e vyznavaji urcité hodnoty, které jsou pro n€ velmi vyznamné. Snazi se,
aby dit¢ za vSech okolnosti téchto hodnot dosahlo bez ohledu na prostiedky. Pro tuto
vychovu je typické, Ze rodice svym détem vSelijak pomdahaji, vSe jim vyfizuji a snazi
se 0 to, aby jejich dit¢ mélo co nejveétsi mozné ulevy. Ditéti tak zamezuji v moZnosti
vyspét a osamostatnit se (Matéjcek, 2001).

e Vychova zavrhujici

Tato forma vychovy se vyskytuje u rodicl, ktefi se nesmifili s diagnézou svého

dité¢te a chapou tuto skutecnost jako neStésti. Zavrhujici vychova se objevuje spise

ve formé skryté (Matéjcek, 2001).
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2.5 Ekonomicka situace

Pfi narozeni ditéte s postizenim se vétSinou stava, ze je to praveé matka, kdo prebird
roli peCujici osoby a rezignuje tak na rozvoj své osobni kariéry. Tim dochazi
I ke zna¢nému omezeni jejich socialnich vazeb (Michalik, 2013).
tykajici se nezaméstnanosti matek déti s DMO. Vyzkumu se zac¢astnilo 55 matek, z nichz
92, 8 % uvedlo, Ze jsou nezaméstnané (Sen, Yursever, 2007).

Dal§im bodem souvisejicim s nezaméstnanosti matky je to, Ze rodina ptichazi
o polovinu vydelku. Tato situace muize byt pro rodinu velmi nepiijemna, obzvlast
kdyz zvazime fakt, Ze péCe o dité s postizenim byva finanéné¢ nakladnéj$i nez vychova
zdravého potomka (Michalik, 2013). O této skute¢noti se vyjadiuji i rodie ve vyzkumu
provadéném v Litv€. Finan¢ni pomoc na poskytovani terapii by ocenilo 72,7 % z 241
dotazovanych (Bertule, Vetra, 2014). Jistou kompenzaci pro rodi¢e miize byt ptispévek
Vv podobé podpory na péci o blizkou osobu (POB) ¢i dalsi ptispévky, které se odvijeji
od charakteru postiZeni a potieb ditéte (pfispévek na nakup auta, speciadlnich pomuicek aj.).
Cesta k ziskani takovych piispévkil byva ovsem mnohdy slozitd. Rodi¢e o né¢ musi zadat
na odboru socidlni péce s predlozenim znaéného mnozstvi dokumenti (lékaiska
dokumentace, doklad o financni situaci rodiny aj.). Tento proces byva rodi¢i hodnocen
jako velmi naro¢ny kviali velkému mnozstvi pozadavki, pifipadnému neporozuméni
¢i nevlidnému ptistupu ufednikii (Vagnerova, Strnadova, Krejcifova, 2009).

Co se tykéd samotnych davek, ty jsou matkami povazovany vzhledem k nédkladim na
péci o dité jako nedostacujici. Soucasné je trapi fakt, Ze si penize nemohou samy vyd¢lat

a povazuji tuto situaci za nespravedlivou (Vagnerova, Strnadova, Krejcitova, 2009).
2.6 Socialni sluzby

Matéjcek (2001) ve své knize formuje tzv. Desatero zdsad a doporuceni,
kterymi by se méli rodice déti s postizenim drzet pii své vychové. V jednom bodé zminuje,
ze rodi¢ takového ditéte by mél byt obétavy, ale nemél by se v zadném ptipadé obétovat.
Dale zdirraziuje, Ze na péci o dité by se méli podilet vSichni clenové rodiny.

Aby byl rodi¢ pro dit¢ dobrym vychovatelem, nesmi byt unaveny, mrzuty
a podrazdény. Proto by zejména ten, ktery vénuje péci o dit€¢ nejvice Casu (nejcastéji

matka), m¢l myslet na svou duSevni hygienu. Mél by si tedy vymezit urcitou Cast dne,
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kterou vénuje pouze sobé¢, a také urcitou dobu veelku (n€kolik tydnil), kdy se bude vénovat
nééemu jinému, co nesouvisi s péci o dité (Maté&jcek, 2001)

V souvislosti s potfebou psychohygieny vychovateli jsem se rozhodla zminit
nejCastéjs$i socialni sluzby, které mohou byt pifinosem pro rodice, ktefi pecuji o déti

S postizenim ve své domacnosti.
2.6.1 Stacionar

Toto zafizeni si klade za cil ,,zachovat ¢i zlepsit kvalitu Zivota uzivatelii a poskytnout
ulevu pecujicim rodindm nebo osobam blizkym” (Novosed, 2009, 67). Napln stacionate
se odviji dle potieb a schopnosti klienti. Mezi hlavni ¢innosti patfi vychovné plisobeni,
rizné druhy terapii (ergoterapie, fyzioterapie, logopedie apod.), volnoCasové aktivity
aj. Ve stacionafi se pracuje vzdy s malymi skupinami, takze pocet klienti na jednoho
pracovnika byva v idealnim poméru (tradicné 1:5 ¢i 1:2) (Novosed, 2009).

Stacionate se vyskytuji jak ve form¢ denni, tak ve form¢ tydenni. Tydenni zafizeni
je de facto kompromisem mezi domaci a tstavni péci. Dité s postizenim se vraci do svého
domova pravideln¢ kazdy vikend, takze rodice mohou veskeré pracovni dny chodit
do zaméstnani a pIné se vénovat vychové dalsich déti (Svarcova, 2011).

Neékdy byvaji soucasti stacionditi 1 tzv. socialné-terapeutické dilny, diive znamé
jako dilny chranéné (Matousek a kol., 2011). Tyto dilny slouzi k podpofe seberealizace

a osobniho rozvoje klienti (Novosed, 2009).
2.6.2 Osobni asistence

Osobni asistent je osoba, ktera poskytuje komplexni sluzby Clovéku se zdravotnim
postizenim. Jejim cilem je pomoci Clovéku zvladnout ukony, které by za normalnich
okolnosti provadél sam (Uzlova, 2010). Tato sluzba je terénni, poskytuje se v ptirozeném
prostiedi klienta, a to bez &asového omezeni (Svarcova, 2011).

Historie této sluzby souvisi s hnutim Independent Living. Zakladateli tohoto hnuti
byli té€lesné postizeni studenti kalifornské univerzity v ¢ele s Edem Robertsem. Nejcastéji
byli znami pod nazvem Rolling Quads, coz mizeme pielozit jako Valici se kvadrousi. Toto
oznaceni vychazi z jejich nejCastéj§i diagnozy — kvadruplegie ¢i tézké kvadruparézy
(Novosed, 2009).

Pracovni naplii osobniho asistenta je individualni a souvisi s charakterem postizeni
a potfebami klienta. Nejcastéji jde ale o pomoc se sebeobsluhou, osobni hygienou,
ptijmem potravy, rehabiltaci, ptipravou do skoly, doprovodem do krouzkd, socializaci aj.

(Uzlova, 2010).
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Co se ty¢e mentalniho postizeni, je vétSinou tézké zjistit, jaké jsou vlastné prani
a potfeby klienta. V tomto pfipadé¢ by se osobni asistent mél obratit na rodice ditéte
¢i opatrovniky, ktefi dit¢ znaji nejlépe, a proto mohou asistentovi poskytnout cenné
informace o tom, co ma dité rado, co mu prospiva a pii jaké Cinnosti se citi dobie

(Novosed, 2009).
2.6.3 Respitni (odlehéovaci) péce (RC)

Slovo respite mizeme pielozit jako oddech. Tato forma péce vychazi z presvédceni,
ze i rodiCe si potiebuji nékdy ,,oddechnout” od celodenni péce o dité a nacerpat tak novou
energii (Novosed, 2009).

Rodi¢ si sam urcuje Cas, kdy by chtél téchto sluzeb vyuzit. Mlze se jednat
0 zalezitost hodin, dnd, ¢i dokonce tydnti (Novosed, 2009).

Sluzby zahrnuji pomoc se zvladanim osobni hygieny klienta, zajistovani
a poskytovani stravy a ubytovani, zprostfedkovani socialniho kontaktu, provadéni socio-
terapeutickych ¢innosti. Soucasné¢ dochdzi k vychovnému a vzdélavacimu puasobeni
na klienta (Svarcova, 2011).

Existuji 4 modely respitni péce (RC):

1. Prvni moznosti RC je péce poskytovand v domacim prostiedi klienta. Tato péce
obvykle byva kombinovana s dal§imi modely, nebot’ v rodinném prosttedi klient
piichazi o moznost byt obohacovan o spolecenské kontakty (Novosed, 2009).

2. Dalsi moznosti RC je kratkodoby pobyt klienta v nahradni roding. Jedna se vlastné
o obdobu péstnounské péce. Tyto rodiny prochazeji specidlnim vycvikem a jsou
financovany statem (Novosed, 2009).

3. Tietim modelem je RC poskytovana v kolektivu mimo domov. Jde o $kolky, denni
stacionafe ¢i denni centra, kterd si na dané sluzby vyhrazuji urcité dny a dobu.
Soucasti této sluzby je svoz 1 odvoz klient (Novosad, 2009).

4. Posledni typ RC je poskytovan mimo domov. Tyka se spise osob téZce postizenych
¢i vazné nebo nevylécitelné nemocnych, které potiebuji neustaly lékarsky dohled.
Tato péce byvad poskytovana v nemocnicich ¢i oSetfovatelskych zafizenich.

Zpravidla se jednd o péci, ktera je delsi nez 24 hodin (Novosad, 2009).
2.6.4 Rana péce

Jednd se o sluzbu socidlni prevence, kterd je zaméfena na rodiny s détmi
S postizenim do 4 let. (Vyjimku tvofi déti s kombinovanym postizenim, u nichz je

tolerovan maximalni v€k 7 let). Cilem této sluzby je zabranit socialnimu vylouceni t&émto
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rodindm a napomahat jim vyrovnat se s touto obtiznou situaci. Vyuzivaji se k tomu rizné
vychovné, vzdélavaci ¢i aktivizacni programy. Dale je rodindAm pomahano pii prosazovani
jejich prav a zajmu, jsou jim poskytovany potiebné informace a je jim nabidnuta moznost

ucastnit se psychoterapie (Novosad, 2009).
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3 Strategie zvladani stresu

3.1 Stres a jeho definice

Definic vysvétlujicich vyznam slova stres je mnoho. Existuje ale prvek,
ktery tyto rizné definice spojuje. Je jim naruseni ¢i ohrozeni jednoty zivé ¢i nezivé hmoty
(Bartinkova, 2010).

Pro predstavu uvadim n¢kolik zékladnich definic stresu z pohledu rtiznych obord.

Fyziologie se na stres diva nasledovné. Na§ organismus ma tendenci neustale
dosahovat rovnovazného stavu (homeostaza, optima). Mald vychyleni z rovnovazného
stavu jsou béZznd. Pokud ale dosdhnou ur€ité intenzity, kterd je zpravidla individudlni,
dojde k vyvolani vrozené neurohumoralni reakce. V této fazi jiz hovoiime o stresu (Hosek,
1999).

Podle biochemiky stres nastava v okamziku, kdy vyskyt volnych kyslikovych
radikali v bunice pfevysi mnoZstvi antioxydantli. Na tomto zaklad¢ pak dochazi k naruSeni
integrity buiiky a dojde k vyvolani tzv. oxida¢niho stresu (Barttikova, 2010).

Psychologie chape stres jako fyziologickou reakci organismu na nadmérnou zatéz,
které se neni mozné vyhnout. Reakce na zatéz byva ale vzdy individualni (Hartl, Hartlova,
2010).

Z hlediska fyziky pohlizime na stres jako na ,,mechanické piisobeni sil vyvoldavajici
deformaci télesa” (Bartinkova, 2010, 11).

3.2 Stresor

Pokud hovofime o stresoru, mame tim na mysli néjaky negativni vliv, ktery na
¢loveka plisobi (Kiivohlavy, 1994). RozliSujeme dva zakladni typy stresorl, a to stresory
realné, coz jsou skutecné ohrozujici ¢i rusivé faktory pisobici na clovéka, ¢i stresory
potencialni, které se vlivem ur¢itych okolnosti (délka pisobeni podnétu, frekvence,

intenzita aj.) mohou zménit ve stresory realné.
3.3 Reakce na stres

Pfi pisobeni silného stresu dochazi k tiem po sobé navazujicim fazim (Schreiber,
1992):
e poplachové faze,

e faze rezistence,
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e faze vyCerpani.

Salye tuto koncepci pojmenoval jako obecny adapta¢ni syndrom. Da se fici,
ze K vytvoteni této koncepce pomohla Salyemu nahoda. Za svého mladi vypomahal
V laboratofi a dostal od biochemika vytazek z vajecniku. Denné tuto latku injekéné
aplikoval laboratornim krysam, aby zjistil, jak reaguje v téle. Byl ovSem pomérné
nesikovny. Casto se stalo, ze mu néjaka krysa vypadla z ruky. Musel je tedy nahanét po
celé laboratofi, tlouct je, az je nakonec pochytal. Krysy byly tedy vystavené stresové
situaci. Experiment byl proveden s dvéma skupinami krys, se skupinou experimentalni,
které byla pravidelné latka vpichovéna, a se skupinou kontrolni, které byl aplikovan pouze
fyziologicky roztok. Experiment mél zajimavé vysledky. Obé skupiny krys totiz
vykazovaly spoleéné symptomy. Jednalo se o zalude¢ni viedy, zvétSeni nadledvin
a zmenSeni imunitni tkang. NeSlo tedy o Uc¢inek dané latky, ale o vystaveni obou skupin

stresové situaci (Joshi, 2005).
Poplachova (alarmova) faze

Tato reakce byla popsana jiz v roce 1929 americkym fyziologem Walterem
B. Cannonem. Pokud se ¢lovék dostane do urdité stresové situace, musi mobilizovat
energetické zdroje, aby se pfipravil na jeden ze dvou moznych scénait — boj ¢i unik
(Schreiber, 1992).

V této fazi dochdzi k wuplatnéni somatomotorickych, visceromotorickych
a neurohumoralnich reflext. Na zakladé tohoto puisobeni dochazi u jedince ke zvyseni sily
a snizeni vnimané bolesti. Kardiorespira¢ni systém zaéina pracovat intenzivnéji. Dale
dochazi ke zvySenému poceni. Zornicky jsou rozsifené. V oblasti smyslové a kognitivni
dochazi k zlepSeni, ovSem pouze v piipadé, kdy se nejednd o extrémni stres. Travici
procesy a reprodukéni mechanismy jsou v této fazi utlumeny (Bartlikova, 2010).

Pti poplachové reakci dochazi k produkci krevniho cukru z jater, ktery je nasledné
vyuzit k boji €i tniku. Ve vét$ing piipadl se stava, Ze stresova situace neni vyhodnocena
jako potencidlné nebezpecna a k vybiti tudiz nedochazi. Opakované situace tohoto typu
mohou vést k neblahym zdravotnim nésledktim. Jistym uklidnénim pro nas mize byt fakt,
ze nahromadény krevni cukr miZeme vyuzit pozd&ji, a to n&jakou fyzickou aktivitou
(Schreiber, 1992).
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Faze rezistence (adaptacni)

Ve fazi rezistence dochazi k normalizaci vSech mechanismi, které se podileji
na zvladnuti dlouhodobého stresu. V tomto piipadé hovotime o tiech zakladnich typech
adaptacnich reakci (Bartinkova, 2010):
e absolutni adaptace,
e castecna adaptace,

e Zddna adaptace.
Faze vycerpani (exhauce)

Tato faze nastava ve chvili, kdy organismus vyCerpa veSkeré své rezervy a dochazi

tak k jeho selhani (Hosek, 1999).
3.4 Coping a jeho definice

Slovem coping chapeme védomé a zamérné usili o piekonani stresu a zmirnéni jeho
plisobeni na jedince. Clovék se snazi o védomou adaptaci na stresor za pomoci psychické
(ptfedstavy, mysleni) ¢i behavioralni ¢innosti (Urbanovské, 2012).

Kftivohlavy (1994) povazuje za podstatné odlisit pojem coping od adaptace. Oba tyto
pojmy spojuje aktivita jedince v naro¢né Zivotni situaci. V ptipad¢ adaptace se ¢lovek
vyrovnava se zatézi, kterd je béznd, snesitelnd. Oproti tomu v copingu jde o boj se zatézi,

ktera jiz presahuje limity ¢lovéka.
3.5 Rozhodnuti v boji se stresem

Kazdy z néas se nékdy dostane do obtizné zivotni situace. Aby tuto situaci ucinné
piekonal, musi si podle Ktivohlavého (1994) nejprve uvédomit, zda jde o situaci, kterou
lze zmenit, ¢i nikoliv. Na zakladé tohoto uvédoméni muze nasledovné vybrat ze dvou
spravnych moznosti:

e prijmout Situaci takovou, jaka je,
e bojovat se situaci za pomoci vhodné strategie.

Nékdy se €Eloveék uchyluje k chybnym moznostem, a to ve chvili, kdy se snazi
bojovat se situaci, ktera je nezménitelna, nebo piijme situaci, v niz existuje nadéje na

zménu (Kiivohlavy, 1994).
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3.6 Teorie zvladani stresu

Podle Lazaruse a Folkmanové (1984) u ¢loveéka v okamziku, kdy se nachazi v néjaké

stresové situaci, nastavaji tfi po sob¢ nasledujici faze posouzeni situace (appraisal).
e Primarni posouzeni (primary appraisal)

Jde vlastné o hledani odpovédi na otazku: ,,Co se deje?” Jedinec se v této fazi snazi
vyznat ve své situaci, pochopit jeji vyznam a poznat, v ¢em ho konkrétné¢ omezuje
(Ktivohlavy, 1994).

e Sekundarni posouzeni (secondary appraisal)

V této fazi se Clovek snazi piijit na to, co mize ud¢lat, aby danou situaci zvladl.
Premysli, jaké moznosti ma k dispozici a jakéd je pravdépodobnost, Ze zvolend moznost
povede ke zdarnym vysledkiim (Lazarus, Folkman, 1984).

e Piehodnoceni (reappraisal)

Na zéaklad¢ nové dostupnych informaci jedinec urcuje, jestli byla situace uspésné

zvladnuta (Sharma, 2016). Pfehodnocenim také zjisti, co se konkrétn¢ se zvolenim dané

strategie zmeénilo. Od toho se nasledné odviji volba dalSich strategii (Kiivohlavy, 1994).
3.7 Copingové strategie

Copingové strategie nejcastéji délime na dvé zakladni (Urbanovska, 2012):
e Strategic zaméfené na problém (problem—focused coping)
Cloveék se védomé snazi zménit nepiiznivou situaci Gpravou okolnosti &i zménou
vlastniho chovéani (Paulik, 2017).
e Strategie zaméi'ené na emoce (emotion—focused coping)
Jedinec reguluje své emoce tak, aby doSlo k opétovnému dosazeni emocni
rovnovahy. Do této kategorie spadaji procesy behaviordlni, zahrnujici riizné formy

chovani, a procesy kognitivni, které souvisi s piehodnocovanim dané situace (Urbanovska,

2012).
3.7.1 Pozitivni a negativni copingové strategie

Strategie zvladani stresu mizeme z hlediska jejich ¢inku délit na strategie pozitivni
a negativni (Urbanovska, 2012). Kiivohlavy (1994) déle hovoii o malcopingovych
strategiich a obrannych mechanismech jakoZto dalSich moznych zplsobech zvladani

stresu.
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e Pozitivni strategie zvladani stresu

Jedna se o strategie, které ucinné bojuji se stresem a redukuji ho. Jde o konstruktivni
feSeni dané situace v kombinaci se snahou o kontrolu svych emoci (Urbanovska, 2012).

Do této kategorie bychom mohli zafadit napt. kognitivni pozitivni piehodnoceni
situace, zvysSeni svého Usili, obraceni se na pomoc socialni opory, zmény postoje, hledani
jiného mozného feseni aj. (Urbanovska, 2012)

e Negativni strategie zvladani stresu

Tyto strategie jsou neucinné v boji proti stresu. Mnohdy se stava, ze stres naopak
prohloubi (Urbanovska, 2012). Do této kategorie Urbanovska (2012) ftadi uték
pied problémy, rezignaci, perseveraci, agresi aj.

e Malcopingové strategie

Kftivohlavy (1994) ve své knize popisuje, pro¢ se lidé uchyluji k maladaptivnim
copingovym strategiim. Jedna se podle néj o snahu snizit plisobeni distresu, ktery se
projevuje jako nepiijemny stav. Clovék proto sahd po moznostech, které by mu pomohly
tento stav potladit, byt jen na chvili. Casto se jedna o cigarety, alkohol &i psychotropni
latky. Ktivohlavy (1994) podotyka, ze tyto prostiedky opravdu mohou ¢lovéku na chvili
piinést ulevu. Jedinec za ni pak obvykle plati svym zdravim.

e Obranné mechanismy

Dokonce 1 obranné mechanismy patii podle Kiivohlavého (1994) k nevhodnym
zpusoblim zvladani stresu. Jednd se o ,,vice ¢i méné neuvedomované zpiisoby omezovani
uzkosti pramenici z ohrozeni sebepojeti” (Paulik, 2017, 115). Stejné jako copingové
strategie jsou obranné mechanismy jedincem vyuzivany v situacich zdanlivé nefesitelnych.
Od copingovych strategii se odliSuji tim, Ze neberou v potaz realitu, zkresluji ji, klamou.
Svym pusobenim méni vyznam dané situace, popiraji pravou pii¢inu problému a nabizeji
jinou pfi¢inu (Ktivohlavy, 1994).

3.7.2 Vybér copingové strategie

Ackoli byva kazdy ¢loveék predisponovan k volbé urcitych strategii zvladani stresu
(zvladaci styl), stava se, ze se zejména vlivem zkuSenosti nau¢i volit takové strategie,
které jsou pro néj vzhledem k dané situaci vhodnéjsi (zvladaci strategie) (Paulik, 2017,
Urbanovska, 2012).

Urbanovska (2012) se spolu s dalSimi odborniky shoduje na tom, ze kromé

osobnostnich dispozic a specifik dané situace hraje svou roli pfi vybéru strategie i pohlavi,
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vék a uspéSnost jedince. Napiiklad zZeny byvaji vici stresu citlivéjsi nez muzi, a proto voli

spiSe unikové strategie a strategie vyhledavani socialni opory.
3.7.3 Strategie zvladani stresu u matek déti s DMO

Strategie zvladani stresu u matek déti DMO se obecné rozdé€luji na dvé zakladni
(Vagnerova, Strnadova, Krej¢itova, 2009):

o Strategie zamérené na reseni problému

Tato strategie je charakteristicka tim, Ze se matky k problému stavi ¢elem a aktivné
se snazi o jeho feSeni.

Ptikladem takovéto strategie mohou byt naptiklad provadéni pravidelné rehabilitace,
hledani pomoci a 1écby pro dité aj.

e Strategie zaméreni se na zlepseni viastniho psychického stavu

Do této kategorie spadaji tzv. strategie zmeny ramce neboli reframing, ¢i unikové
strategie.

Prvni zminéna kategorie, tedy reframing, Vv sobé nese zménu perspektivy,
Z jaké matky na tiZivou situaci nahlizi.

Ve vyzkumu realizovaném v roce 2012 byla pravé tato strategie zvladani stresu
matkami déti s DMO zvolena jako nejcastéji vyuzivana (Krsti¢, Oros, 2012).

Unikové strategie jsou chapany jako neptili§ efektivni strategie zvladani stresu.
Nékdy dochazi k tomu, ze matky popiraji fakt, Zze by jejich dit¢ mohlo byt nemocné,
nebo tento problém zlehcuji (Vagnerova, Strnadova, Krejéitova, 2009).

Ptrevazujici volba neefektivnich strategii vétSinou nevede k uspéSnému piekonani
problému. Matky pak mize suzovat pocit zivotni nespokojenosti a deprese.

Viagnerova a kol. jmenuji dal$i copingové strategie, které matky vyuzivaji piimo
V pusobici stresové situaci. Tyto strategie zaroven prispivaji k udrZeni psychické pohody
na stran¢ matky (2009):

e Pozitivni prehodnoceni probléemu, diky kteréemu se matky snazi na problem divat
i Z jiného uhlu pohledu a najit na tizivé situaci néco pozitivniho.

e Najit na stresové situaci néco, co by se dalo zménit ¢i kontrolovat.

e Udeélat si radost, odpocinout Si od stresu.

Ve snaze o uspéSné piekonani stresu se aktivni pristup, charakteristicky vyS$si
energii vynaloZzené k boji proti tizivé situaci, jevi jako efektivnéj$i nez pouhé pasivni

podtizeni se osudu (Véagnerova, Strnadova, Krejcitova, 2009).
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3.7.4 Faktory ovliviiujici volbu copingovych strategii na strané matky

Existuji faktory na strané osobnosti matky, které ji mohou pomoci k uspéSnému
prekonani stresu souvisejicimu s péci o dité.

Jednim takovym faktorem je naptiklad télesné zdravi matky, zejména pii péci o dité
S téz§im télesnym postizenim, které je kviili své imobilité odkazadno pravé na ni. Dopad
na télesné zdravi pecovatelll maji i probd¢lé noci, které matky casto zminuji. Tyto situace
jsou velmi vy€erpavajici a testuji jejich limity (Beresford, 1994).

Extravertni matky maji tu vyhodu, Ze diky jejich otevienosti ke svétu se jim Iépe
dafi navazovat spoleCenské vazby a jsou ochotnéj$i pfijmout nabizenou pomoc
(Vagnerova, Strnadova, Krej¢itova, 2009).

Zalezi také sebehodnoceni a sebedivéie pecovateli. Matky, které veéti ve své
schopnosti, jsou bojovnéjsi, voli u€innéjsi strategie zvladani stresu a 1épe se piizplsobuji
(Vagnerova, Strnadova, Krejcitova, 2009).

Dalsim dulezitym osobnostnim rysem je optimismus, ktery je vSeobecné chapan
jako schopnost soustiedit se na pozitivnéjs$i aspekty situace a opomijeni negativnich
(Beresford, 1994). Vyzkum provadény Slaterrym (2017) piisel se zjisténim, Ze optimismus
ovliviiuje pozitivni piehodnoceni a hledani socialni opory.

Emoc¢ni stabilita ¢lovéku umoziuje, aby se na situaci podival z vétSiho nadhledu,
posoudil a vyzkousel riizné alternativy feSeni (Vagnerova, Strnadova, Krej¢itova, 2009).

Matky, které disponuji velkou systemati¢nosti, zodpovédnosti a silnou viili, byvaji
efektivnéjsi 1 v situacich, kdy musi celit dlouhodobému stresu (Vagnerova, Strnadova,
Krejcitova, 2009).

Velmi cenénou dispozici je smysl pro humor. Jedinci, ktefi dokazi i v tizivych
situaci najit humornou slozku, se od stresové situace vice vzdaluji, coZ jim pomahd Iépe
se s touto situaci vypotadat (Martin, 2007 in Rieger, McGray, 2013). Raiger a McGray
(2013) ve své studii prichazeji se zjisténim, ze humor v rodinach déti s postizenim pfispiva
K pozitivnimu fungovani rodiny.

Otevienost k novym zkuSenostem vede matky ke shanéni potfebnych informaci.
Matky s timto pfistupem pak dovedou mnohem rychleji pfijmout nové, dokonce

i nepfiznivé okolnosti a pfizpisobit se jim (Vagnerova, Strnadova, Krejé¢itova, 2009).
3.7.5 Stresové situace v péci o dité s DMO

Pii péci o dit€¢ s détskou mozkovou obrnou se pecujici osoby setkavaji s fadou

faktord, které u nich vyvolavaji stres.
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Ve vyzkumu provadéném Ribeirem a kol. (2016) matky sdé€luji, Ze je pro n¢ velmi
obtizné Celit specialnim potiebam svych déti. Tyto potieby jsou rtzné, odvijeji se od
zavaznosti postizeni ditcte.

Matky, jejichz dité je vice télesné postizeno, si stézuji zejména na potieby tykajici
se zdravotniho stavu, s ¢imZ souvisi i €asté navstévy zdravotnickych zarizeni, které
pecujici osoba s ditétem absolvuje. AC uz se jedna o opakované pobyty v nemocnici ¢i
pobyt v laznich za ucelem zlepseni stavu ditéte, pro matku to témét vzdy znamena odtrZeni
od svého domaciho prostiedi a zbytku rodiny (Ribeiro, Vandenberghe, Prudente, Porto,
2016; Vagnerova, Strnadova, Krej¢ifova, 2009).

Z diavodu omezené mobility vznikaji pro matku 1 vétSi pozadavky na péci v oblasti
krmeni a hygieny.

Dalsi bod, ktery matky déti s vétSim télesnym postizenim Casto uvadely jako zdroj
stresu, je nutnost manipulovat s ditétem kvuli jeho omezené motorice (Ribeiro,
Vandenberghe, Prudente, Porto, 2016). U pecovatelt se také velmi Casto objevuje bolest
zad (Kucova, Sikorova, 2012). Je dilezité si uvédomit, Ze naroky na fyzickou zdatnost
maminek se zvysuji s ptibyvajicim vékem (a tedy 1 hmotnosti a vySkou) ditcte.

Matky déti s niz§im télesnym postizenim uvadély oproti tomu potize tykajici
se uceni, plactivosti, rozmrzelosti ¢i agrese svych déti.

Na dennim programu matky ditéte s diagnozou DMO jsou rehabilitace,
které s ditétem absolvuje. Matky tuto ¢innost hodnoti jako psychicky i fyzicky naro¢nou.
V matce se zaroven vytvari ambivalentni postoj. Na jednu stranu chépe, ze pravidelné
cviceni je pro zlepSeni stavu ditéte nezbytné, na stranu druhou se ovSem musi vyporadat
s Castou nespolupraci ditéte, které reaguje kiikem ¢i placem (Vagnerova, Strnadova,
Krejcitova, 2009).

Matky podle prizkumi Viagnerové, Strnadové a Krejcitové (2009) dale trapi
nemohoucnost jejich déti, ktera omezuje dité pfi vykonavani béznych ¢innosti, s ¢imz
souvisi také uvédomeéni si, Ze tomu tak bude i v budoucnu a ony samy s tim nic nezmiiZou.
Dale je také trapi vysoka péce investovana do ditéte, kterd se odrazi v jejich osobnim
zivoté. Jednim z dusledkt mize byt redukce okruhu piatel a z ni vyplyvajici pocit socialni
izolace (Ribeiro, Vandenberghe, Prudente, Porto, 2016).

Péce o takovéto dité byva ¢asoveé ndrocnd. Maminky Casto pocit'uji nedostatek ¢asu,
ktery by mohly vénovat samy sob&, svym zajmim a zbytku rodiny (Ribeiro,
Vandenberghe, Prudente, Porto, 2016).
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Matky také mrzi postoj okoli (zejména vrstevniki) k jejich détem, ktery je matkami
mnohdy hodnocen jako necitlivy. Vadi jim, kdyz vrstevnici jejich déti odmitaji, prehlizeji,
anebo se jim dokonce posmivaji (Ribeiro, Vandenberghe, Prudente, Porto, 2016;
Vagnerova, Strnadova, Krej¢itova, 2009). Vyzkum Alaeecho a kol. (2014) doklada,
ze postoj okoli k rodindm s détmi s postizenim je rizny. Matky se setkavaji s projevy

sympatie, ale i litosti, zvédavosti, které jsou mnohdy doplnény i nevhodnymi komentafi.
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Prakticka ¢ast

4 Vyzkumny problém, cil vyzkumu a vyzkumné otazky

Narozeni ditéte je pro rodi¢e velkou udalosti, ktera znamena ptesah jejich vlastnich
zivott. Kazdy rodic€ si pieje, aby jeho dité bylo zdravé, veselé, dovadélo venku se svymi
vrstevniky a obcas tfeba vyvedlo 1 néjakou tu lumpdrnu, protoze to k détstvi
neodmyslitelné patii. Ne vS§em rodi¢tim se to ale postésti.

Uvédomuji si, Ze peCovat o dité€ s jakymkoli postizenim neni jednoduchou zalezitosti.
Jde o zatéz psychickou a v ptipadé déti s DMO 1 zatéz fyzickou, jelikoZ se jedna o omezeni
motoriky na strané ditéte. VétSinou to jsou pravé matky, které se stavi do role pecujici
osoby, proto jsem se rozhodla svou bakalatskou praci zaméfit pravé na né.

Hlavnim zajmem m¢é bakalaiské prace je zjistit, jak maminky péci o dité¢ s détskou
mozkovou obrnou zvladdaji. Konkrétnéji se pokusim zmapovat, jaké strategie zvladani
stresu matky déti s détskou mozkovou obrnou pouzivaji, jak se s naro¢nou situaci
vyrovnavaji a co jim pomaha.

Na zaklad¢ zvoleného cile vyvstaly nasledujici vyzkumné otazky:

e Jaké strategie zvladani stresu matky s DMO pouzivaji?

e Jak se matky déti s DMO vyrovnavaji s diagndzou svého ditéte?

e Jaky ma pro matky déti s DMO vyznam socidlni opora?

e Jaka pozitiva vnimaji matky v souvislosti s onemocnénim svého ditéte?
e Vénuji matky pii péci o dit€ s DMO dostate¢ny ¢as sob¢?

e Jaky je ptistup matek déti s DMO k lé¢ebnym metodam tohoto onemocnéni?
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5 Metodologicky ramec vyzkumu

Vv

kvalitativni pfistup, ktery zkouma dany fenomén do hloubky s ohledem na jeho zasazeni
do urcitého kontextu (Miovsky, 2006). Pro dokresleni vysledkt byl dale pouzit dotaznik
Strategie zvladani stresu — SVF 78.

Kazda maminka se odliSuje svymi jedineCnymi zkuSenostmi, charakteristikami
a pohledem na svét. Proto se 1 v pouZivani strategii stresu rizni. Nékteré matky spise
tihnou k pozitivnim strategiim, jiné k negativnim. Je tedy potieba tuto problematiku
uchopit z vice perspektiv, v ¢em nam mize byt uziteCny praveé kvalitativni vyzkum. Diky
nému miizeme lépe proniknout do hloubky dané situace, coz ndm pomiize ji 1épe pochopit
a poptipade¢ ji zasadit i do SirSich souvislosti.

Jako typ vyzkumu byla zvolena mnohonisobna ptipadova studie. Jedna
se 0 intenzivni prozkoumani nékolika ptipadil za G€elem uchopeni jejich sloZitosti a popisu

vztaht z hlediska jejich celistvosti (Hendl, 2016).
5.1 Metody ziskavani dat

5.1.1 Polostrukturované interview

Vzhledem Kk cilim a vyzkumnym otazkam mé prace jsem se rozhodla zvolit
polostrukturované interview. Jednd se o nejcastéji vyuzivanou podobu rozhovoru.
Zakladem je pfedem dana struktura tvofena okruhy otazek, které tazatel sleduje. Vyhodou
tohoto typu interview je moznost doptavat se participantli na upiesnéni jejich odpovedi.
Tyto dopliujici otazky oznacujeme jako tzv. inquiry (Miovsky, 2006).

Rozhovory probihaly v klidném prostfedi kavarny ¢€i v prostorech rehabilitacniho
centra v obdobi od 1. ledna 2018 do 20. unora 2018. Primérna délka rozhovoru byla
28 minut.

Pfed samotnym provedenim rozhovoru byly maminky sezndmeny s cili a etickymi
aspekty vyzkumu a byl jim pfedloZen informovany souhlas. Déle jsem se jich zeptala
na zakladni tdaje o sob¢ a svych détech za ucelem lepsi orientace v datech. Tyto udaje
byly zaznamenany do pfedem pfipravené Sablony.

Rozhovory byly se souhlasem ucastnic vyzkumu nahrivany na mobilni telefon
a notebook jako pojistka, kdyby jedno z uvedenych zafizeni ptestalo fungovat a doslo
tak ke ztraté dat.
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Za ucelem ziskani bohatsich dat jsem se rozhodla v kombinaci s polostruktorovanym
interview zvolit i dotaznik Strategie zvladani stresu-SVF 78, ktery byl matkam piedlozen
po provedeni rozhovoru. Matkdm bylo umoznéno, aby se na m¢ v pfipadé neporozuméni
jakémukoli tvrzeni z dotazniku obratily.

Zavérem celého vyzkumu byl participantkam poskytnut prostor k vyjadieni jejich

dojmi a pocitli z vyzkumu.
5.1.2 Dotaznik SVF 78

Dotaznik SVF 78 byl vytvofen autory Wilheimem Jankem a Giselou
Erdmannovou vroce 2002. Jeho ucéelem bylo odhalit, jaké strategie pouzivaji lidé
V zatéZovée situaci.

Tento dotaznik je zkracenou formou puvodniho dotazniku SVF 120. Tato nami
pouzitd zkracena verze obsahuje 78 polozek ve formé Lickertovy Skaly, které odpovidaji
13 subskalam: Podhodnoceni, Odmitani viny, Odklon, Nahradni uspokojeni, Kontrola
situace, Kontrola reakci, Pozitivni sebeinstrukce, Potfeba socidlni opory, Vyhybani se,
Unikova tendence, Perseverace, Rezignace a Sebeobvinovani. Na zdklad¢ zpracovani
vysledkti dotaznikli ziskame informaci, jaké strategie participantky nejcastéji pouzivaji
a jestli spiSe inklinuji k negativnim, ¢i pozitivnim strategiim zvladani stresu.

Nasledné¢ respondent procita 78 polozek, které tuto instrukci dale rozvadéji,
a zaznamenava, do jaké miry s timto tvrzenim souhlasi.

Jedna se o standardizovanou metodu na vzorku 246 osob (122 Zen, 124 muzi).
Zkoumany vzorek byl tvofen prevazné lidmi s ukoncenym stfedoskolskym vzdélanim
¢i maturitou.

Z hlediska parametrickych charakteristik dosahuje Crombachova alfa celkového
souboru hodnot od 0,77-0, 94. Split-half reliabilita se pohybuje v rozmezi 0,74-0,95.

5.2 Metody zpracovani a analyzy dat

Ke zpracovani dat byla zvolena obsahova analyza. Tato metoda spociva
Vv opétovném Cteni textl a pfifazovani vyznamovych jednotek, které jsou oznafovany
kody, jez jsou dale sdruzovany v obecnéjsi kategorie a podkategorie. Mezi nimi
pak vyzkumnik hleda souvislosti, timto zptisobem naléza své odpovédi na vyzkumné

otazky, avSak za cenu redukce ptivodniho bohatého materidlu (Hendl, 2016; Salkid, 2010).
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Data byla analyzovana za pomoci metody vytvareni trsi. Tato metoda slouzi
ke sdruzovani vyrokd do skupin (tzv. trsi) na zakladé néjakého spole¢ného znaku.
Vysledkem je tvorba obecnéjSich kategorii (Miovsky, 2006).

Interview bylo zaznamendno do podoby audiozdznamu a nasledné¢ doslovné
prepsano. V ramci zachovani anonymity vSech uc¢astnic vyzkumu jsem neuvadéla jejich
jména a jména deti jsem pozménila. Dale jsem smazala jména vSech doktord, nazvi
organizaci a mést a nahradila je kody ,,XXX“. Nespisovna slova jsem neopravovala z toho
divodu, aby byl text co nejautenticté;si.

Veskeré piepsané rozhovory jsem si vytiskla. Otazky z rozhovoru jsem pomoci
zvyraziovace roz€lenila do péti ¢asti na zékladé toho, ke které vyzkumné otazce urcita
otdzka pattila. Poté jsem text procitala a zacala s kddovanim. V textu jsem vyhledala kody,
které jsem ¢iseln¢ oznadila, a nasledné jsem je piepsala do dokumentu Word. Ke kazdému
kodu jsem také oznacila, u které konkrétni maminky se objevil, a tak jsem mohla sledovat

i jeho Cetnost.
5.3 Etické aspekty vyzkumu

Vsechny participantky se vyzkumu zucastnily zcela dobrovolné.

Jiz pfi prvnim kontaktu byly sezndmeny s acely mé vyzkumné prace, pti¢emz jim
nebyly zatajeny Zadné skute€nosti. Informace jsem jim pro jistotu zopakovala jesté
béhem osobniho setkani a ptedlozila jim k podpisu informovany souhlas.

Maminky byly ujiStény, ze veskeré informace, které mi poskytnou, budou vyuzity
pouze Kk ucelim mé bakalaiské prace, a to véetné audiozaznamu, ktery je nutny
k transkripci dat.

Dale jim bylo sd€leno, ze jim i jejich détem bude zaruCena naprosta anonymita.
Jména déti byla zdmérné pozménéna, aby je nebylo mozno identifikovat. Participantky
neuvadély své jméno ani pii vyplilovani dotazniku SVF 78, misto toho byly dotazniky
opatieny ¢iselnymi kody.

Matky byly pobidnuty, aby se mi nebaly sdélit, kdyby jim né&jaka otazka byla
neprijemna. Dale byly seznameny s moznosti odstoupit z vyzkumu kdykoli bez udani
diivodu.

Po provedeni vyzkumu dostaly matky prostor k vyjadieni svych dojmd z vyzkumu.
Ptala jsem se jich, jak na né cely vyzkum pusobil a jestli jim né&jaka otazka byla

nepiijemna.
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Na zavér vyzkumu jsem se s maminkami distojné rozloucila a nabidla jim moznost

zaslani mé bakalarské prace.
5.4 Vybér vzorku

Zakladni populace je tvofena matkami, které pecuji o své dit¢ s détskou mozkovou
obrnou ve véku 6-12 let, tedy v obdobi mladsiho $kolniho véku.

Pro vybér participantek do vyzkumu byla zvolena nésledujici kritéria:

e Prvnim kritériem byl vék ditéte. Rozhodla jsem se zvolit vék 6-12 let, tedy obdobi
mlad$iho Skolniho véku. Toto kritérium jsem se rozhodla zvolit proto, aby byl
vzorek homogenngjsi. V obdobi mladsiho Skolntho véku rlst ditéte jesSté
nedosahuje svého maxima. Nebylo by podle mého nazoru rozumné srovnavat déti
rizného vékového obdobi, kdy pozadavky na péci jsou v zdvislosti na hmotnosti
ditéte znacné odlisné, coz by mohlo zkreslit vysledky mého vyzkumu.

e DalSim kritériem je sdileni stejné domacnosti s ditétem.

K vybéru tcastnic vyzkumu byly vyuzity tfi nepravdépodobnostni metody vybéru
vzorku, a to samovybér, metoda zaimérného vybéru a metoda snéhové koule.

Jelikoz jsem pro svlij vyzkum shanéla participantky s détmi v ur¢itém veékovém
rozmezi, rozhodla jsem se oslovit maminky pomoci facebookovych skupin sdruzujicich
rodiCe déti prave stimto onemocnénim. Na muj ptispévek zareagovaly pouze Ctyii
maminky, z nichz do vyzkumu byly zafazeny dv¢, jelikoz zbylé dvé maminky nespliiovaly
kritéria vyzkumu, déti byly starsi dvanacti let.

Nasledné jsem se rozhodla zvolit jiny postup, kdy jsem oslovila pomoci soukromé
zpravy piimo ty maminky, které odpovidaly mym pozadavkiim. Timto zpisobem jsem
sehnala Ctyfi dalsi participantky.

Zbytek mych participantek byl zajistén pomoci maminek, které jiz byly zahrnuty
do vyzkumu. Seznamily své kamaradky s mym vyzkumem a nasledné mé na né¢ odkazaly.

Se vSemi ucastnicemi vyzkumu jsem komunikovala pomoci Facebooku,
kde jsme si nasledné vyménily telefonni ¢isla a domluvily se na terminu a mistu schtizky.

Do vyzkumu bylo zafazeno 10 participantek. Celkové bylo osloveno pomoci
soukromé zpravy na Facebooku cca 30 maminek. Nékteré znich na mou zpravu
nereagovaly, n€které nespliiovaly podminky vyzkumu, takze nemohly byt do vyzkumu

zatazeny.
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5.5 Popis vybérového souboru

Vybérovy soubor tvoii 10 maminek déti s DMO. Primérny vek participantek
je 37,1 let, priCemz nejmladsi je 32 let a nejstarsi 45 let. VétSina maminek zije ve spoleéné
domacnosti se svym manzelem (7 maminek), z nichz jedna participantka nezije s otcem
svého ditéte, ale s novym manzelem. Jedna maminka Zije v nesezdaném souziti se svym
pritelem a zbylé dvé maminky jsou rozvedené a pecuji o dité samy. Sedm maminek
uvedlo, Ze jsou nezaméstnané, pecuji o osobu blizkou. Tfi maminky pracuji, vétSinou na
zkraceny uvazek.

Vek déti s DMO se pohybuje v rozmezi 6-12 let. Vékovy prumér vSech déti je 9 let.
Nejcastéjsi diagndézou je kvadrupareticky typ DMO (8x), zbylé dveé déti maji
diagnostikovanou diparetickou a ataktickou (mozeckovou) formu DMO.

NejcetnéjSim piidruzenym onemocnénim je mentalni retardace, kterd se vyskytla
usedmi déti, a to 5x ve formé tézké mentalni retardace, 1x stfedné tézké mentalni
retardace a 1x lehké mentalni retardace. Mezi dal§imi pfidruzenymi onemocnénimi byla
uvedena epilepsie, poruchy zraku (centralni zrakova vada, strabismus, astigmatismus),
hormonalni porucha, mikrocefalie, hydrocefalus a mozeckovy syndrom.

Spole¢nym znakem vSech déti je velké omezeni mobility. Vétsina déti neni viibec
schopna chtize (8 déti).

Pro ptehlednost uvadim tabulku vyzkumného vzorku (viz Tab. 1)
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Tabulka 1 Charakteristika vyzkumného vzorku

Rodinny Dité s Pricina o
Matka | Vék Povolani Typ DMO Komorbidita
stav DMO DMO
. Syn Postnataln¢ | Kvadrupare-
01 37 let | Vdana | Nepracuje ) Neuvadi
(7 let) — po tonuti ticka
Nepracuje Prenatalné —
Syn Kvadrupare- Hormonalni
02 35let | Vdana | —matefska uraz v )
(9 let) ticka porucha
dovolena téhotenstvi
Zameéstna- .
) Dcera Perinatalné | Kvadrupare- MR — t&zka,
03 42 let | Vdana | na uditelka ) ) o
5 (12 let) | — ptiduseni ticka epilepsie
na ZS
Perinatalné
) Syn (10 Kvadrupare- MR — tézka,
04 451let | Vdana Nepracuje — predCasné )
let) ) ticka hydrocefalus
narozeni
MR — t&zka,
Rozvede . Dcera Kvadrupare- epilepsie,
05 42 let Nepracuje Neznama ) .
na (12 let) ticka mikrocefalus,
astigmatismus
. Perinatalné
Ucetni (1/2 | Dcera (6 Kvadrupare-
06 33let | Vdana — pfed¢asné ) MR — lehka
uvazek) let) ) ticka
narozeni
Perinatalné
— predcasné MR — tezka,
) Syn (12 Kvadrupare- o
07 33 let | Vdana Nepracuje narozent, ) epilepsie, centralni
let) ticka
krvaceni zrakova vada
do mozku
Zamgstna-
Prenatalné —
na -partner
Dcera (6 chtipka MR — lehka,
08 32 et | Vdana na posté Dipareticka .
let) v dobé strabismus
(zkraceny
te¢hotenstvi
uvazek)
Kvadrupare-
Perinatalné ticka
Rozvede ) Syn (12
09 39 let ) Nepracuje let) —krvaceni | (slevostran- | MR — stiedné tézka
na €
do mozku nou
prevalenci)
MR — tézka,
) Dcera (6 Atakticka o
10 33let | Druzka | Nepracuje Neznama epilepsie,
let) (mozeckova) .
strabismus
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6 Vysledky

Nasledujici kapitola pojedndva o vysledcich polostrukturovaného interview
a dotazniku SVF 78. Je zde provedeno Sest analyz, které odpovidaji vyzkumnym otazkam.
Soucasti kazdé analyzy jsou jednotlivé okruhy, vnichz jsou pro ptehlednost tucné
oznaceny jednotlivé kategorie a kurzivou podkategorie. Podkategorie niz§iho fadu jsou
V textu podtrzeny.

Pro co nejvétsi piiblizeni daného tématu jsem se rozhodla text doplnit doslovnymi
vyroky participantek, které jsou vzdy uvedeny v zavorkach.

Vysledky dotazniku SVF 78 jsou zpracovany v rdmci Analyzy stresovych situaci
v péci o dité. Tyto vysledky byly soucasné zkombinovany a porovnavany s vypovédmi
participantek z interview.

,Ja si mdlokdy o takovych vécech s nékym povidam. Protoze mdlokdo se mé
na to zepta. Ja jsem chodila prednaset treba na gympl v XXX. To bylo dobry, protoze
naopak jsem tem lidem vikala, Ze se nemuseji bat, Ze my naopak radi odpovime *“ (Maminka

& 4).
6.1 Analyza boje matek déti s DMO se stresem

6.1.1 Stresové situace v péci o dité s DMO

Vice neZz polovina vSech matek (6 matek) piiznala, Ze stres je soucasti jejich
kazdodenniho Zivota. (,,Furt jenom jedeme, jedeme a vecer padneme a jdeme spdt“—
smich.)

Nejcastéji zminované okamziky, které v matkach vyvolavaji stres, se tykaji zejména
nepriznivého zdravotniho stavu ditéte. Zde matky nejCastéji uvadély situace, kdy dité
onemocni a naroky na péci se tak jesté znasobi (, To je pro mé velkej stres, protoze jakmile
ma dychaci problémy, tak na sto procent skoncime v nemocnici na kapackdach (...)".
¢1 Se U n&j projevi epileptické zachvaty (,, T7eba jeho stav, Ze mu zrovna neni dobre, Ze ma
zachvaty, ze ma krece. ).

Matky také casto hovoii o zachvatech vzteku svych déti (4 matky),
se kterymi se musi vypoifadat a celkovou nespolupraci svych déti hlavné pti provadéni
rehabilitacnich cviki.

Péce o dité s postizenim s sebou nese nutnost jednat s ufady za Gcelem vyfizovani

ptispevki na péci a riznych druhli kompenzaénich pomicek (;, 7o je na hlavu postavené
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A nebo i z ministerstva vyhlasky a zdkony... To je prosté i ze socidlky, to kdyz mam s nékym
Jednat, tak je mi proste zle a to mé dokaze teda pékné vytocit. ).

Maminky zminuji, ze zejména rana V jejich domacnosti byvaji velmi hekticka.
V omezeném Casovém useku musi totiz stihnout zafidit hned nékolik zalezitosti, jejichz
plnéni nebyva vzdy jednoduché. Musi své dit€ nakrmit, prevléci, postarat se o jeho
hygienu apod. (Kdji priprava trva pred tim, nez piijde do Skoly, je minimalné tii ctvrté
hodiny. Kdyz se nestane néjaka pohroma... Kdyz se nemusi sprchovat a takhle...").
Zrozhovori jsem nabyla takového dojmu, Ze réna jsou pro maminky velkym
,prekvapenim®, nikdy pfedem nevi, v jaké nalad¢ se dité probudi, jak bude spolupracovat
a jestli nenastane n¢jaka necekand situace, ktera mize predpokladany odjezd do Skoly /
Skolky / rehabilitacniho centra zkomplikovat.

Dalsi stresovou situaci souvisejici s rany jsou dopravni zacpy, pii kterych maminky
opét ztraci sviij drahocenny cCas. Preprava s détmi na vozi¢cich byva kvali bariéram
celkoveé velmi komplikovana (;, Tak problem treba do viaku ji néjakym zpiisobem dostat, Ze
tam sama nevyleze. ).

Z toho, jak matky li¢i sviij bézny den, miizeme poznat, Ze je toho opravdu hodné¢,
co musi za cely den stihnout. Proto jakékoli vychyleni ze systému miiZze u matek vyvolat

stres (,, Kdyz musim na néco dlouho cekat. Jak je toho hodné a mdame to néjakym zpiisobem
najety... “).
6.1.2 Copingové strategie

Matka ¢. 1

Prvni maminkou je zena ve véku 37 let. Je vdand, Zije ve spole¢né domdacnosti
s manzelem, synem s DMO (7 let) a mladsi dcerou. Po propuknuti diagnoézy u svého syna
se vzdala zaméstnani a momentalné se naplno vénuje péci o néj. DMO u syna vznikla
postnataln¢€ ve dvou letech. Pfi¢inou bylo anoxické poskozeni mozku zapticinéné tonutim.
Syn je kvadruparetik, neschopny pohybu a sebeobsluhy. Je inkontinentni a pln€¢ odkézan
na péci druhé osoby. Maminka neuvadi Zadné piidruZzené onemocnéni.

Podle dotazniku SVF 78 tato maminka voli spiSe pozitivni strategie zvladani stresu,
avSak rozdil mezi pozitivnimi a negativnimi strategiemi neni ptili§ markantni.

Subtest podhodnoceni dosahuje u této maminky pomérné vysokych hodnot.
To bychom mohli vyloZit tak, Ze tato maminka hodnoti své reakce ve stresové situaci
pozitivn€ji, nez jsou reakce jinych maminek v obdobné situaci. Kontrola reakce

a kontrola situace jsou u této maminky v normé. Maminka uvadi, ze v akutni stresové
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situaci nejéastéji do néceho udeii ¢i kousne. Dlouhodobé ji podle jejich slov ale nepomaha
nic: (,, Ne, ne, mné nic. Ani nic sladkyho, ani si néco koupit, ani se opit... ani nic. ")

Z dotazniku je zfejmé, ze matka odmita sviij podil na urcité zatézové situaci (subtest
Odmitani viny). Zajimavé je, Ze v rozhovoru tato maminka jako jedina zminila, Ze nese
vinu za synovo postizeni. Je tfeba si ale uvédomit, Ze v tomto ptipadé se jednd o zcela
jinou situaci, nez kdyz ma dit¢ tuto diagndézu od narozeni. J4 osobné bych fekla,
7e se jedna o izolovanou zalezitost, ve které matka vinu pocituje. V ostatnich zatézovych
situacich tykajicich se napt. oblasti zdravotniho stavu ditéte odpovédnost za vzniklou
situaci odmita.

Odklon ¢ili odvraceni se od zatéze za Gcelem sniZzeni puisobeni stresové situace
se u této maminky moc Casto nevyskytuje. Z rozhovoru jsem z pani méla takovy dojem,
7e je na péci o syna velmi zaméfena a mnoho ji obétuje (,, Vsechno, co bylo, slo stranou.
Rodina, pratelé... ). Cely jeji denni reZim je zaméifen de facto pouze na péci o syna (,, Nas
bézny den... No, tak vstavame v Sest hodin, snidané, odjizdime na hipoterapii, odjizdime do
Axon rehabilitace. Vracime se na Sestou hodinu domii, dcera, rodina...No, je to hekticky,
je to tezky.*). Maminka dale uvadi, Zze nema zadné koniCky a neumi relaxovat (;, Muj
konicek je muj sedmilety syn.*).

Z vysledkt dotazniku je také patrné, Ze tato matka ptili§ nelpi na néjaké vnéjsi
odméné, pomoci které by se mohla posilit (subtest Nahradniho uspokojeni). Vzdala
se konickt i1 prace, aby se mohla efektivné vénovat svému synovi. Sama v rozhovoru tvrdi,

3

ze: ,, Prvni priority jsou ten syn, takze kdyz je zabezpeceny on, tak pak az je nekdy matka. ‘
Matka ¢. 2

Pani ve véku 35 let, vdand. Momentaln¢ je na matetské dovolené s mladsi dcerou.
Jeji syn Krystof (9 let) ma kvadruparetickou formu DMO vzniklou v obdobi prenatalu.
Nejspise se jedna o disledek autonehody. Matka uvadi, ze se od 3. mésice pfestal spravné
vyvijet, mél problémy s ristem. Mluvit zacal az v péti letech, do té doby se s matkou
dorozumival pouze pomoci obrazkl. V soucasné dobé je na invalidnim voziku, bez néhoz
by nebyl schopen sedét. Ma problémy s dychanim a polykanim. Ze sebeobsluhy nezvladne
viibec nic, ale dokaze si fict, co potiebuje. Krom& DMO mu byla diagnostikovana
hormonalni porucha.

Tato maminka na mé pisobila velmi klidnym a vyrovnanym dojmem. Proto mé

neptfekvapuje, ze u ni prevlada volba pozitivnich strategii zvladani zatéze.
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Z vysledkt dotaznikli vyplyva, ze maminka své reakce na zatézovou situaci hodnoti
ve srovnani s ostatnimi jako pozitivnéjsi (subtest Podhodnoceni). Akutni stresové situace
nejcastéji fesi zabavenim se za pomoci néjaké manudlni prace (vafeni, uklizeni). Neni
Vjejim zvyku se néjakou situaci dlouhodobé trapit: ,, 7o ne. To neni nic, co by mé
vynervovalo a tahlo se.

Odmitani viny dosahuje také pomérné vysokych hodnot (;, U nds to bylo tak, ze jsme
od zacatku byli presvédceny, ze je to po bouracce, kterou jsme méli s manzelem v Sestém
mésici tehotenstvi. ‘). V osobnim kontaktu na mé maminka pisobila tim dojmem,
ze vSechno bere tak, jak to je, a z ni¢eho si nedé¢la téZkou hlavu. S tim souvisi i nizké
hodnoty v subtestu Sebeobvinovani. ,,Jad mdm pocit, ze kdybych neméla Krysu, tak se asi
budem nudit (smich).

Pro tuto maminku neni typické, e by se lehce vzdavala (subtest Unik). Kazdy den
absolvuje peSky cestu do Skoly a zpét se svym synem, ktery je na invalidnim voziku,
a svou rocni dcerkou, kterou nese v Satku na prsou. AC je jeji denni reZim opravdu

hekticky, nechybi ji pozitivni pfistup k Zivotu.

Matka ¢. 3

cey

Pani, 42 let, vdana, zijici v rodinném dom¢ s manzelem, dcerou (12 let) a dvéma
mlad$imi syny. Momentaln¢ pracuje a studuje. Dcera ma kvadruparetickou formu DMO.
Pti¢ina se datuje do perinatalniho obdobi jako nasledek pfiduseni. Matce po porodu nebyly
sdéleny zadné informace. Dcera Spatn¢ pila, ale matce to nepfiSlo divné. Prvni podezieni,
7e je néco Spatn¢€, se u matky objevilo az v 5. mésici, kdy si vSimla, ze se Kaja nevyviji
tak, jak by méla. Kaja je podle slov své matky velmi pozitivni dité, stidle se usmiva.
Nepohybuje se, ma abdukci kyCli a skoliézu. Ze sebeobsluhy nezvladne nic, pouziva
pleny. Jako pfidruZzené onemocnéni matka uvadi téZkou mentalni retardaci a epilepsii.

U této maminky na prvni pohled vyrazné pievazuji pozitivni strategie zvladani
zatéze.

Pani na mé plisobi jako state¢na Zena, kterd se snazi vSechno zvladnout sama. Timto
bych si vysvétlovala jeji nizkou potiebu socidlni opory. Z rozhovoru vyplyva, Ze z velké
casti prebira starost o Karlicku a ostatni déti ona. Manzel sice pomiize, kdyz je potieba,
ale velkou ¢ast péce o Karlicku a ostatni déti zastava podle rozhovoru pravé ona sama.

Tato maminka pfiznava, ze nedovede relaxovat. S tim podle mého nazoru souvisi

nizké hodnoty v subtestu Odkon.
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Matka ve stresové situaci Casto reaguje tak, ze presvédCuje sebe samu,
7e Se zas tak nic zavazného ned&je: (,,(...) ale kdyz stane treba rano ty Kdje, Ze jo,
tak si reknu: A co jako? Tak mé zabijou?! Mame telefony, no. Tak zavolam, no. (...) Sveét
se prosté nezbori. ). (subtest Pozitivni sebeinstrukce). Sama chape své pocinani
Vv zaté€zové situaci pozitivnéji neZ jini rodice (subtest Podhodnoceni).

V piipadé zatézové situace se k této situaci stavi ¢elem. Negativni strategie pouziva
jen ziidka (subtesty Vyhybani se, Unik, Rezignace, Sebeobviiiovani).

A¢ je tato maminka s diagndézou své dcery nevyrovnana, jak sama tvrdi,
1 presto se snazi zatéZzovym situacim celit.

Matka ¢. 4.

Pani ve véku 45 let, vdana. Momentéalné nepracuje, ptilezitostné chodi na razné
brigddy. Ma jediného syna (10 let). Syn mad kvadruparetickou formu DMO, téZkou
mentalni retardaci a hydrocefalus. Pfi¢inou je pfedCasné narozeni ve 29. tydnu. Dokéze
chodit za pomoci choditka a komunikuje. Krmeni zvlada s dopomoci, je inkontinentni.
Momentalng jen lezi, protoze podstoupil operaci Slach. Maminka mé v planu rehabilitaci
smérovat k samostatnému stoji.

U této maminky Castéji pfevazuje pouzivani pozitivnich strategii zvladani stresu.

Po vytvofeni testového profilu Si u této maminky jiz na prvni pohled mizeme
v§imnout vyrazného vychyleni v subtestu Kontrola situace. Tento subtest se zaméfuje
na tfi kategorie: analyza situace, planovani opatfeni za tcelem zlepSeni situace a aktivni
zasah do situace. Ve vSech téchto kategoriich matka volila nejvys$si mozné hodnoty.
JiZ v rozhovoru maminka prave tuto strategii v boji proti stresu zminuje: ,, V akutni situaci
mam od psycholozky specialni dechové cviceni, dychat si, pocitat si, soustiedit se,
CO je zakladni problém a vyresit ho.

Ptekvapilo mé, ze vysledky subtestu Vyhybani se vysly v dotazniku mirné zvySené
a unikové tendence byly oproti tomu velmi pod primérem. Vysvétluji si to tak,
7e se matka snazi, aby se do podobné stresové situace pokud moZno znovu nedostala.
Pokud ta situace prece jen nastane, nema tendenci se Z ni vymanit, ale naopak ji fesi.

Negativni strategie zvladani stresu tato maminka pouziva jen ziidka.
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Maminka ¢&. 5

Pani, 45 let, rozvedend. Maminka momentalné studuje. Jeji dcera (12 let) ma DMO,
konkrétn¢ kvadruprarézu. Mezi dalsi onemocnéni patii tézkd mentalni retardace,
mikrocefalie, epilepsie a astigmatismus. Pfi¢ina onemocnéni je neznama, nejspise vzniklo
vV obdobi téhotenstvi. Dcera je schopna chiize, pouziva pleny. Dorozumiva se pomoci
zakladnich slov. Potiebuje pomoc pii jidle a oblékani.

U této maminky je zjevna vyrazna prevaha pozitivnich strategii v boji se zatézovou
situaci.

Z dotazniku vyplyva, Ze matka ¢asto pouziva hned n€kolik pozitivnich strategii.

Velmi Casto se snazi kontrolovat své reakce. V rozhoru zminila, Zze se u své dcery
Casto potyka se zachvaty vzteku. Tyto situace fesi dechovym cvicenim (pocitani do deseti)
¢i ptevedenim situace do humoru (,, Pak ty zachvaty vzteku. Snazim se to previst v humor,
previst to na néco jinyho. Ona je takovd Skodolibd, tak schvilné treba zakopnu,
tak najednou se zacne smdt... ). (subtest Kontrola reakci).

Tato maminka v&fi v sebe sama, ve své schopnosti a dovednosti, jak naznacuji
vysoké skory v subtestu Pozitivni sebeinstrukce.

Podle dotazniku pani neni typ Cloveka, ktery by néjakou nepiijemnou stresovou
situaci nemohl dlouhou dobu dostat z hlavy (subtest Perseverace). Snazi se od ni spiSe
odpoutat pozornost pomoci jiné aktivity. Jedna se naptiklad o prochazky se psy, studium
i posezeni s prateli (subtest Odklon). Je vidét, Ze pani pii pé¢i o dceru nezapomina ani
na vlastni psychické zdravi (,, No (smich), tak do toho lesa, kdyz jdu parkrat za tyden tieba
se psama... Obcas se nalozi ¢lovek do vany, Ze jo.* (smich))

Vysledky také naznacuji, Ze této mamince zalezi na radach pratel (subtest Poti‘eba

socialni opory).
Maminka ¢&. 6

Pani ve v€ku 33 let, vdand. Momentalné¢ pracuje na polovi¢ni uvazek jako ucetni.
Ma dvé déti, syna a dceru (6 let). Dcera ma kvadruparetickou formu DMO. V péti letech
jibyla dale diagnostikovana lehkd mentdlni retardace. Pfi¢inou je pfedCasné narozeni
a silné krvaceni do mozku. Dcera neovlada ruce, hlavu a télo neudrzi.

Negativni strategie zvladani stresu u této maminky pievazuji nad pozitivnimi.

Tato pani subjektivné hodnoti své pocinani v konfrontaci se zatézovou situaci

jako pozitivni (subtest Podhodnoceni).
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Podle vysledi z dotazniki si tato maminka nepotrpi na to, aby si navozovala kladné
pocity pomoci néjakych odmén.

Kontrola situace je u této maminky pomérné nizka. Zaroven vysledek dotazniku
poukazuje na vysokou unikovou tendenci. Tato pani béhem rozhovoru zminovala,
ze jejich bézny den je relativné klidny, bez stresovych situaci. OvSem nebylo tomu
tak vzdy: ,, Do prvnich tii let ano, to byl stres na kazdodennim pordadku, ale ted uz ani ne.
Ona pak zacla trochu mluvit. Ona treba rekla, zZe ji néco boli (...). Ale kdyz nemluvila, tak
byla neustale v kreci a kricela, kricela ve dne v noci, clovék se nevyspal.“ Podle mého
nazoru v téchto situaci bylo pro matku tézké situaci spravné vyhodnotit a nasledné ji fesit,
kdyz ani nevédéla, co piesné¢ se s dcerkou déje. Tato situace pro ni musela byt velmi
naro¢na. Jak sama maminka zmifuje, clovek se nevyspal. Je mozné, ze v tomto obdobi

mohly u maminky pfevazovat myslenky na uték z této situace.
Maminka ¢&. 7.

Zena, 33 let. V soudasné dobé je podruhé vdana. Zaméstnana neni, peuje o osobu
blizkou. M4 jediného syna (12 let). Synovi byla diagnostikovdna kvadruparéza
v kombinaci s tézkou mentdlni retardaci, centralni mozkovou vadou a epilepsii. PfiCinou
je ptedCasné narozeni a krvaceni do mozku. Podle matky je to vlastné takové ,batole
s velkym télem®. Sedi pouze s oporou, pohybuje se pomoci invalidniho voziku, nosi pleny,
nezvladne se sim nakrmit ani pievléci.

Rozdil mezi pozitivnimi a negativnimi strategiemi je vyrazny, pozitivni strategie
znateln¢€ prevazuji.

V osobnim kontaktu na mé¢ tato maminka ptisobila velmi siln€ a vyrovnang.

Podle toho, jak matka mluvila, je vidét, Ze péci o syna bezproblémové zvlada. Toto
piesvédceni zastava i matka sama (subtest Podhodnocenti).

Odmitani viny je u této maminky velmi vyrazné. Zena sama tvrdi, Ze se s touto
situaci vyrovnala (,, Ano, jd jsem s tim vyrovnana uz néjakej ten rok. Clovék se jakoby s tim
smiri. (...) Clovék, jak s tim Zije jakoby od zacdtku, tak mu to tak neprijde...").

Negativni strategie byvaji vSeobecné velmi maélo pouzivané. U maminky dle
dotazniku nepfetrvavaji negativni myslenky (subtesty Perseverace, Sebeobvinovani)
a neni v jejim zvyku utapét se v pocitech bezmocnosti a beznadéje (subtest Rezignace).

Potieba socialni opory je pomérné nizka. Maminka mi v rozhovoru ftekla,

Ze Se 0 syna stard primarné sama, manzel ji zastoupi v ptipadé potieby. Z maminky mam
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takovy pocit, Ze péci o syna zvlada dobfe a nevyvolava to v ni stres. Pravidelné vyuziva

sluzeb specialni skoly, ktera ji umoznuje vyhradit si ¢as na sebe a relaxovat.
Maminka ¢. 8.

Maminka, 32 let. Je vdand, pracuje jako partner na posSt¢ na zkraceny uvazek.
Ma jediné dit€, dcerku (6 let). Dcera ma diparetickou formu détské mozkové obrny, lehkou
mentalni retardaci, skolidzu a dysartrii. Podstoupila operaci oc¢i kvili strabismu. Chodi
za pomoci berli, nékdy pouZiva 1 invalidni vozik. Ptfi¢ina DMO je nejista, nejvice
se uvazuje o vlivu chiipky v dob¢ téhotenstvi.

Matka castéji inklinuje k pozitivnim strategiim zvladani stresové situace.

Velmi casto jsou pouzivany strategie podhodnoceni a devalvace, na které
poukazuji vysoké hodnoty v subtestech Podhodnoceni a Odmitani viny.

Dalsimi Casto pouzivanymi strategiemi jsou strategie odklonu (subtesty Odklon,
Nahradni uspokojeni). Maminka se za pomoci této strategie snazi odvést pozornost
od pusobici zatézové situace a soustiedit se na néco pozitivniho. Maminka uvadi,
7e Se snazi alespon jednou tydné se sejit s kamaradkami u vina, relaxuje poslechem hudby
¢i sledovanim filma apod.

Podle vysokych hodnot v subtesu Pozitivni sebeinstrukce muzeme piedpokladat,
ze tato maminka véfi ve své schopnosti se stresovou situaci bojovat.

Kontrola situace je u této maminky pomérné nizkd. Maminka uvadi,
ze kdyzZ se nachazi v situaci pro ni stresové, tak ji vté chvili nic spolehlivé nepomaha
piekonat stres a tzkost. Nékdy na takové situace reaguje placem (subtest Rezignace).

Ve stresovych situacich ma tendenci se z téchto situaci vymanit, a pokud mozno se

jim v budoucnu vyhnout, jak poukazuji vysoké hodnoty v subtestech Unik a Vyhybani se.
Maminka €. 9

Zena ve véku 39 let, rozvedend. Zije sama se dvéma syny. Brigadné pracuje
ve zdravotnictvi. U syna (12 let) byla diagnostikovana kvadruparetickd forma DMO
S levostrannou prevalenci. Jako pfidruzené onemocnéni matka uvadi stfedné tézkou
mentélni retardaci a epilepsii. Pfi¢inou onemocnéni je krvaceni do mozku pfi porodu. Syn
chodi pomoci choditka ¢i pouziva invalidni vozik. Je inkontinentni, potiebuje pomoci
S krmenim a oblékanim.

U této matky prevlada pouZivani pozitivnich strategii zvladani stresu.

Matka ve stresovych situacich moc ¢asto nepiiklada vinu za vzniklou situaci sama

sob¢. Tak tomu nebylo ani pii zjisténi synovy diagnozy (,, Prosté to bylo takové jako...
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Tak se stalo, tak prosté se stalo. Musime se s tim néjak srovnat a jit dal. Takhle jsem
to brala. *). (subtest Odmitani viny).

Tato maminka zvladd velmi dobie kontrolovat své reakce. Pani se mi béhem
rozhovoru svéfila s tim, Ze se u syna Casto objevuji agresivni vybuchy zlosti. Matka
na takovéto situace nejcastéji reaguje tim, ze opusti mistnost a ¢eka, az se syn uklidni
(., Odejdu vedle, nechdm ho vyzufit a pak se zase vratim. Clovék musi premyslet, jak mu
to rict. “).

K udrzeni dusevni pohody ji pomaha poslech hudby a setkani s prateli (subtest
Odklon).

Podle vysledku subtestu Nahradni uspokojeni se pani moc cCasto neodménuje

napiiklad tim, Ze by si koupila néco na sebe, snédla néco dobrého apod.
Maminka ¢. 10

Posledni maminkou v mém vyzkumu je pani ve véku 33 let. Zije ve spole¢né
domacnosti s pritelem a dvéma dcerami. Dcera (6 let) ma ataktickou (mozeckovou) formu
DMO v kombinaci s epilepsii a strabismem. V soucasné dob¢ nepracuje, pecuje o osobu
blizkou. Pfi¢ina DMO u dcery je nejasnd. Dcera nechodi, sedi pouze s oporou a nedokéze
rozkousat stravu, proto ji musi byt podavana v rozmixovaném stavu.

Rozdil v Cetnosti pouzivani pozitivnich a negativnich strategii je u této maminky
nejvyraznéjsi ze vSech Gcastnic vyzkumu, pievazuji pozitivni strategie.

Pani mi sd¢lila, Ze stres neni v jejich domécnosti na dennim potadku. Z miry ji
vétsinou vyvede nutnost komunikovat s ufady ¢i neptiznivy zdravotni stav dcerky, ktery
S sebou nese probdéné noci.

Tato maminka miva stresové situace pod kontrolou. K tomu ji pomaha zejména
podpora ze strany pfiitele (,,Stresové situace nastavaji treba i v noci, kdyz to dité
dlouhodobé nespi, ale umime z toho vybruslit tak, Ze se stridame. Ze kdyz to dité nespi, tak
jeden je s nim v lozZnici, takze spi tak na pil oka a druhy se jde vyspat nékde mimo. Takze
prosté nacerpa silu na druhy den ... *).

V dotazniku vySla mirné zvySena hodnota v subtestu Vyhybani se, coz bychom
mohli vysvétlit jako tendenci zamezit opétovnou konfrontaci se stresovou situaci, pokud
je to mozné.

Odmitani viny je u této pani na vysoké tUrovni. Nepfisuzuje si podil viny

ani za dcefino onemocnéni (,, Za to nikdo nemiize. ). (Subtest Odmitani viny).
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Tato maminka na mé plsobila vyrovnané. Své reakce ve stresové situace hodnoti
pozitivnéji nez reakce jinych lidi v obdobné situaci (subtest Podhodnoceni).

Negativni strategie pouziva jen ziidka (subtesty Perseverace, Rezignhace,
Sebeobvinovani).

Je vidét, ze tato pani veti v sebe sama a své schopnosti (;, (...) 4 pokud to neni takova
situace, kdy by se resil kolaps toho ditéte, vétsinou to jsou takové ty béiné veci, tak se
snazim to néjak nepripoustet, nebrecet (...). ) (subtest Pozitivni sebeinstrukce).

Vysledky ziskané na zaklad¢ dotazniku predloZzeného vSem dotazovanym matkam
pfinesly pfiznivy zavér. VétSina maminek (9 z 10 tazanych) pti konfrontaci se zatéZovou
situaci tihne k CastéjSimu pouzivani spiSe pozitivnich strategii. Negativni strategie jsou u
vétSiny maminek pouZzivany velmi sporadicky.

Dotaznik naznacuje, ze vétSina maminek (7 z 10 tdzanych) nepocituje vinu
za vzniklé stresové situace, kterym pii péci o svého potomka ¢eli (subtest Odmitani viny).
Stejny pocet maminek také pozitivné hodnoti své poc¢inani ve stresovych situacich (subtest
Podhodnoceni). Tyto dvé nejCastéji vyuzivané strategie mizeme souhrnné oznaclit jako
strategie prehodnoceni a devalvace.

Negativni strategie jsou u maminek celkoveé nejméné pouzivané vibec. Ztidka se u
maminek objevuji strategie perseverace (5 z 10 tazanych) a sebeobvinovani (5 z 10
tazanych). Mohli bychom tedy fici, ze u poloviny oslovenych maminek se témér
nevyskytuji negativni myslenky spojené s péci, které by jim branily v bézném fungovani,

a pocity vlastniho pochybeni.
6.1.3 Boj matek s akutnim stresem

Castou odpoveédi matek na stresovou situaci v péci o své dit¢ je emocni reakce

(4 matky). Tyto reakce jsou pfitom ruzné, nejcastéji se jedna o pla¢ a projevy zlosti. Jako

zlostné projevy matky uvadély zanadavéani si, duseni hnévu v sobé a nasledny pienos
hnévu na ne¢koho jiné a vyjadieni hnévu vaéi véci (,, Prastit do néceho, kousnout
do néceho, bouchnout. ).

Dvé€ matky reaguji tim, ze se pfimo soustfedi na dany problém. SnaZi se problém
identifikovat a nasledné ho vyfresit.

Dalsi reakci je snaha problém néjakym zpusobem zlehéit (2 matky). Jednou
Z moZnosti je situaci pFijmout takovou, jaka je, a nechapat ji jako problém. Dal§i moZnosti
je situaci zleh¢it pomoci prevedeni do humorné stranky, kdy stresova situace ztraci svou

puvodni silu.
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Nekteré matky fesi stresové situace tak, ze se od nich snazi odpoutat svou
pozornost (5 matek). Tti matky v ptipadé stresové situace odchdzeji z mistnosti. Vétsinou
se jedna o situaci, kdy dité nespolupracuje ¢i zuii a ony ¢ekaji, az se uklidni. Dvé maminky
zminuji, Ze jim ve stresovych situacich pomaha odvést pozornost néjaka manudlni cinnost
(,, Treba na zahradé. Snazim se vymanit z toho, abych neméla cerné myslenky. ). U dvou
matek se v akutni stresové situaci osvédcuje dechové cviceni (,, Pocitam do deseti (smich),
nekdy jako stou XXX jsou ty Stresovy situace, protoZe ona Se vzteka, mlati se do hlavy
a takovy... Ma takovy zachvaty vzteku, tak ja se jako spis snazZim pocitat do deseti. ).

Jedné matce pomahd, kdyz se ve stresové situaci obrati na pomoc socialni opory,
konkrétné svého manzela, ktery ji v péc¢i vysttidd, a tak ma moznost nabrat nové sily

na naslednou péci.
6.1.4 Boj matek s chronickym stresem

Matky se stresem dlouhodobé bojuji pomoci néjaké mnenarocné aktivity,
pii které se odreaguji (6 matek). Konkrétné se jedna o ¢teni knih, poslech hudby, hrani
pocitacovych her, vytvareni videi na Youtube a prochdzky v ptirodé. Tii matky uvadéji,
ze se po narocném dni Cas od Casu odméni par skleniCkami vina (,, Po tézkém dni si dam
klidné i vino, ale jenom sklenicku. ), jedna z maminek i tabulkou ¢okolady.

Vice nez poloviné matek pomaha jit do spole¢nosti (5 maminek) a piijit tak na jiné
myslenky (,, Nebo treba obcas s kamaradkou do cukrarny nebo i ty skola, nebo i ta skola...
Kdy se clovek dostane mezi jiny lidi, tak to taky pomdha... Ze to nejsou jenom maminky
od postizenych déti. ).

V mém vyzkumném souboru se objevily 1 matky, kterym v dlouhodobém horizontu
nepomaha nic (2 matky). Jedna ze zminénych matek se podle jejich slov nesetkava
se situacemi, které by ji stresovaly permanentné (;, To ne, to neni nic, co by mé vynervovalo

a tdahlo se.”). Druha z matek je§té neobjevila nic, co by ji dlouhodobé pomahalo.
6.1.5 Maminky radi maminkam

Vzhledem k tomu, Ze si matky touto zkuSenosti samy prosly, zajimalo mé, co by poradily
mamince, jejimuz ditéti byla pravé diagnostikovana DMO.
e Pfijmout to
Dvé maminky se shoduji na tom, Ze je nezbytné situaci pFijmout takovou,
jaka je (,,4si, Ze ¢im driv to prijme, Ze to tak je, tak tim lip pro ni i pro to dité, no.*), ((...)

¢im hii7 si to bude pripoustét on, tim hur na tom bude to dite.").
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e Nevzdavat se
Maminky by ptaly matkdam, které se ocitly v obdobné situaci, zejména silu
a vytrvalost, kterou budou v péci o dité pottebovat: (,, Musi se drzet a fungovat pro to dité.
To, co vSechno déld, nedéla pro sebe, ale déla pro to dite*), (,, Bud silnd. "), (,,Bude to
tézky, ale vsechno jde, kdyz se chce.*)
e Miyslet pozitivné
Pozitivni smysleni je v této situaci obzvlast dulezité. Matka by podle mych
participantek neméla ztracet viru, Ze se stav jejiho ditéte zlepsi (, Rikat, si, Ze jenom tim,
Ze mi nékdo z doktoru rekne svoji vizi toho, jak to dité bude vypadat, tak at’ tomu neveéri. ),
(,,Jako nekdy ty deéti fakt dokazou prekvapit.*), (,, Asi nesrovnavat, ono kazdé to dité je
jinaci (...).“), (., Ze i kdyz ma to dité DMO, tak se vidycky miize posouvat dopredu. )
e Neizolovat se
Rodice by se také podle ucastnic vyzkumu neméli vyhybat spolecnosti (,, Nesedet

doma. Nebyt zavrenej sam doma jenom s ditétem. “), (,, Asi, aby se nestranili okoli. )

6.2 Analyza vyrovnavani se s diagnézou DMO a vnimané viny ze strany

matek

6.2.1 Otazka vyrovnani

Vyrovnat se s postizenim svého ditéte je pro rodi¢e naro¢nym tukolem. Neékteré
maminky dokéazi tento fakt prijmout, jiné se s tim vyrovnavaji cely Zivot a nckteré
se s tim nesmifi nikdy. Jinak tomu nebylo ani v pfipadé mych participantek. Tfi matky
zminuji, Ze jsou s touto situaci vyrovnané (4no, ja jsem s tim vyrovnand uz néjakej ten
rok. Clovék se s tim jakoby smiii.*), &étyfi se stouto situaci nesmifily, jak doklada
i nasledujici uryvek zrozhovoru, kdy jednu z maminek pfemohly emoce a rozplakala
se (,,Ja si myslim, Ze ne. (...) Protoze vzdycky si reknete, a ja budu mozna brecet tedka,
jaky to dite mohlo bejt (plac), kdyby bylo normalni.”). Tti maminky jsou v otazce
vyrovnani nejisté (,, To byly spis takovy jako okamziky jo, kdy se mi to zase vsechno
vratilo. ).

Maminkam v dob¢ zjisténi diagndzy nejvice pomohla rodina (5 maminek), zejména
podpora manzela (5 maminek). Tfi maminky se obratily na pomoc rané péce. Nékterym
maminkam také pomohl fakt, ze jiz maji dité, pro které musi byt silné (,, 4 tim, Ze jsem

méla zdravyho syna, tak jsem si rekla, Ze i kdyby neprezZila, musim Zit pro nej a to mé
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drzelo nad vodou. ). Uzite¢né byly i rady odborniki (3 matky) (,, To jsme zacali cvicili

U jiny fyzioterapeutky, ktera mi hodné moc pomdhala a vedla mé dal. ).
6.2.2 Otazka viny

Nékdy se stava, Zze se maminky citi odpovédny za onemocnéni svého ditéte.
Bilancuji, co mohly zejména v dobé téhotenstvi udé€lat jinak, aby této skutecnosti
zabranily (,, Tak clovek jako premysli nad tim, co v tom téhotenstvi jako bylo Spatné
a Co mohl zménit, je to tézky, no.*).

Vétsina mych participantek prohlasila, ze vinu nepocit'uje (7 maminek). Maminky
argumentovaly zejména tim, Ze za tuto skuteCnost nikdo nemiife. Tiem maminkam
k pfesvédéeni, ze se nejedna o jejich vinu, dopomohli doktoii, ktefi jim situaci vysvétlili
a objasnili danou pfi¢inu postizeni. Dvé maminky jsou v otdzce viny nejisté. Jedna
se 0 maminky, kterym doposud nebyla sdélena pficina onemocnéni jejich ditéte. Jedna
maminka svou vinu pocit’uje. V tomto piipadé jde o trochu jinou situaci, jelikoz jeji syn
se narodil zdravy a k tomuto onemocnéni pfiSel vlivem nestastné udalosti. Maminka

je ptesvédCena, Ze této skuteCnosti mohla sama zabranit (,, Kdybysme ho lip pohlidali,

tak by se to nestalo. ).
6.3 Analyza dilezitosti socialni opory pri péci o dité s DMO
6.3.1 Rodina

Pfi narozeni ditéte s DMO tato udalost zasdhne nejen rodice, ale i celou rodinu.
Ta Casto reaguje Sokem a celou situaci bagatelizuje. S touto situaci se setkaly i dvé z mych
participantek (,, Rodina to neprijala. Ti furt tvrdili, Ze to bude dobry, Ze se ztoho
dostane...”), (Rodina, to mée tam troSicku vadilo, ze méli tendenci to bagatelizovat. Kdyz
byl Krystufkovi rok, tak ja jedina jsem byla presvédcena o tom, Ze chodit nebude (...).
VSichni ostatni meli pocit, ze Krystiifek chodit bude. ).

Zejména v situacich, kdy neni doktory odhalena prava pfi¢ina onemocnéni, reaguje
rodina tim zpiisobem, ze svlj podil viny na onemocnéni razantn€¢ odmita a hleda
mozného vinika (,, Mamka rikala, Ze to nemiiZe bejt z naseho rodu, to je urcite z rodu
tatinka... Oni zase povidali, Ze to od nich neni (...). ). Pro nékteré z rodinnych ptislusnikt
je tato udalost natolik neptijatelnd, ze se s ni doposud nevyrovnali (;, Moje mamka porad

breci, takze se snazim byt pred ni v pohodé. *).
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6.3.2 Sirsi okoli

Reakce okoli na diagnézu byly u matek rizné, ale vesmés pozitivni (,, Tak u nas asi
jakoby dobry. Ja si nevybavuju, Ze by se na nas nékdo ksichtil, nebo Ze by na nas nékdo
koukal skrz prsty. ). Pouze maminka, U jejihoz ditéte vzniklo DMO po urazu, se setkala
i s vy¢itkami ze strany okoli. Ctyfi maminky maji pocit, e ma okoli strach s nimi o této
skute¢nosti komunikovat (;, No, nekteri pratelé se o tom jako boji mluvit, takze o tom tieba
vithec nemluvime... "), (,, Tak jsme byly na kafi a ona mné rikala, ze mela tehdy strach,
Ze od ni budu néco potrebovat a ona to nebude umeét (...).“). Dvéma maminkdm d¢la
starost fakt, ze se vrstevnici distancuji od jejich déti (,, Dokud vlastné byla mala, tak byla
niz i mentdlné viici vrstevnikiim, tak jsme se schazely tady na hristi, maminky i déti.
Ale jakmile trochu povyrostla, tak déti stejnyho véku zacaly mit jiny zajmy a najednou jsme

zustaly uplné samy. Mezi ty déti vlastné zapadla a ted nezapadne. “).
6.3.3 Partnersky vztah

Narozeni ditéte s jakymkoli postizenim mize ovlivnit doposud stabilni vztah
partnerd. V mém vyzkumu jsem se proto zaméiila pravé i na zkoumani pevnosti vztahu
partnerd.

VétSina mych participantek Zije s otcem svého ditéte v manzelstvi (8 maminek)
a maji spolu velmi dobry vztah. Pouze jedna maminka uvadi, Ze vztahy s manzelem
nejsou tpln¢ idealni. Dv€é maminky z mého vyzkumného vzorku jsou rozvedené. Podle
jejich vypovédi nemélo onemocnéni jejich déti vliv na rozpad manzelstvi. Jedna z Zen
ovSem piiznava, ze si diky této situaci urcité veéci uvédomila (,, Myslim, Ze ne. Spis jako
takovy prozieni, Ze to neni opora. On byl takovej nezodpovédnej. ). Tato pani s byvalym
manzelem momentalné neudrzuje kontakt (, No, tak vztah nemdame moc Zadny (smich),
protoze on se o Vanesku vitbec nezajimd. “).

Ctyii matky uvadi, Ze jim manzel s pé¢i o dit¢ pomaha a mnohdy je dokaze
i plnohodnotné zastoupit. Ve dvou rodinach je situace takova, ze péce o déti je rozdélena.
Manzelka se vétSinou stard o nemocné dité a manzel o druhé. Ve tifech piipadech se
manzel do péfe nezapojuje a veskera péce tak zistiva na manzelce (,,(...) Ale prosté
to mame tak rozdelené, Ze on viastné shani penize a ja mu v tom obcas pomuizu. ).

Nékdy se mize stat, Ze manzel téZko prijima fakt, Ze ma dité s timto onemocnénim
(,, Myslim si, Ze manzel to ze zacatku nedokdzal vitbec prijmout, protoze je to sportovec
amel velké plany. A najednou ma dite, které nechodi.”). Velkd péfe vénovana ditéti

v manzelovi miize vyvolat dokonce i zavist. Své o tom vi jedna z maminek (;, Nebylo
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to vzdycky nejlepsi. Jak se maly narodil, tak asi po roce byla velka krize a tam to

pramenilo z toho, ze se citil odstrcéené...").
6.3.4 Kontakt s rodici déti s podobnou diagnézou

Vsechny matky jsou v kontaktu srodinami, které maji dit¢ s podobnym
onemocnénim.

Pro matky tato setkani znamenaji ohromné plus z hlediska pienosu informaci.
Matky si pfi téchto setkani vzajemné piedavaji zkusenosti, rady, ba dokonce i rizné tipy
na vhodnou dovolenou s bezbariérovymi pfistupy apod. (8 matek) (,, Kazdy md trochu jiny
zkuSenosti, a kdyz se o né podéli, tak je to jen dobre. "), (,, Kdyz se oteviou nova centra,
nebo treba jsou nové pomicky nebo zdravotni potieby, co se tyce kocarkii, sedacek,
lehatek na koupani... ).

Dalsi smysl téchto setkdni matky spatiuji ve vzajemné podpore a pochopeni
(,, Konkrétné s jednou kamaradkou si rekneme, jak jsou ty naSe holky liny (smich).

Tak si nejak postezujeme, zanaddavame (smich). ).
6.3.5 Odborna péce

Péce o dit¢ s DMO a celkové fakt, Ze dité neni zdravé, mize nepfiznivé ovlivnit
psychiku matek. Mij dalsi dotaz tedy smefoval na vyuziti pomoci psychologa.

Vétsingé ucastnic vyzkumu byla psychologicka pomoc nabidnuta, osobné ji
vyhledalo 9 matek. Sest matek tuto nabidku vyuzilo, étyfi z nich hodnoti tuto pomoc
priznivé (,, Velmi dobre, velmi pozitivné. Rada to zopakuju a opakovat to budu, protoze to
je véc, ktera tomu cloveku, tomu rodici, hrozmé pomiize.”) (Rikdm si, Ze si platim
kamarddku (smich). ).

Matky si na této sluzbé vazi zejména porozuméni, které jim bylo projeveno. Jednu
maminku tato zkusenost dokonce motivovala k rozhodnuti studovat. V mém vyzkumném
souboru se bohuzel objevily i maminky, kterym tato pomoc nebyla p¥inosem (,,(...)
To bylo spis takové kontraproduktivni. At si z toho nic nedeldm, Ze bude Vaneska
postizend... Ja jsem vlastné v tu chvili neverila, Ze bude postizend nebo néco takovyho. (...)
Takze spis mé vic rozhodila, nez uklidnila. ), (,,S tim, Ze jsem se dozvédéla, ze pokud k ni
okamZzité nezacnu chodit pravidelne, tak se nedoziju dalsich Vanoc a Ze nechape, jak jsem
tak dlouho mohla fungovat. “).

Maminky, které odbornou pomoc nevyhledaly ¢i nepfijaly, nej¢astéji argumentovaly

tim, Ze zatim nepocit'uji nutnost tuto sluzbu zvolit.
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6.4 Analyza prinostu a ztrat matek déti s DMO

6.4.1 Zména Zivota

Maminek jsem se také tazala, jak se jejich zivot po zjisténi diagndézy zménil. Nebylo
pro me piekvapenim, ze vétSina maminek zménu ve svém zivoté pocit’ovala. Pouze dvé
maminky razantni zménu zivotniho stylu nepozoruji.

Nejvétsi zménu maminky vnimaji v oblasti spoleenského Zivota (5 maminek).
(,, Uzavrela jsem se hlavné do sebe a vSechno resila sama. VSechno, co bylo, slo stranou,
rodina, pratelé... Ale bylo to i ku prospéchu, poznala jste, kdo je pritel.”’). Matkdm piibyly
nové starosti ve formé& rehabilitaci, 1€kafskych prohlidek ¢i lazenskych pobyti, a tak
musel byt jejich spoleCensky zivot odsunut do ustrani (4 maminky). (, Takze néjaké
kavicky s kamaradkama, co byly, taky na materské, skoncily uz kvuli tomu, Ze se denné
cvicilo. ), (,(...) myslim, Ze Zdadny spolecensky Zivot pak nebyl (smich). ). Maminky mi
také sdelily, ze touto zmeénou priSly o svou volnost, jelikoz se musely plné pFizpusobit
pottebam svého ditéte (3 maminky). (,, Protoze ten chod domdcnosti a cely denni rezim,
prace se muselo prizpiisobit té Simonce. ). Velkou zménu s sebou také nesla nutnost
opustit zaméstnani Ci ukoncit studium, aby se matky mohly vénovat péci o své dité

(3 maminky).
6.4.2 Prinosy péce o dité s DMO

VétSina dotazovanych matek (6) vidi hlavni pfinos této skutecnosti ve zméné svych
hodnot. (,, Clovéek neresi kraviny asi (smich). Takovy to, co je pro ostatni lidi podstatny
aja nevim... Treba jakou maj doma lednicku, jakou maj pracku...”). Maminky si vice
zaCaly uvédomovat, na jakych vécech opravdu zalezi (,,Ja rikam: Hlavné Ze jsou zdravy.
A co na tom, Ze jsou jak z hadich ocaskii, ze neposedi, Ze Splhaji po nabytku. Hlavné
ze Splhaji, Ze jo... Mala prosté jen lezi, prosté se nehne, no. I kdyz by chtéla... ). V péci
0 své dit¢ mnohé dokonce nasly smysl zivota (,,Ze ten Zivot, kterej jste zila pred tim,
kolikrat nebyl... nemél tak uplné smysl. ). Jedna z maminek uvedla, ze se ji diky této
zkuSenosti zménil pohled na déti s postiZenim.

Maminky také diky této zkusenosti poznaly, kdo jsou jejich pravi pratelé (4 matky).
(., Zjistila jsem u tech znamych a jakoby kamaradii, kdo za to stoji, to bylo takovy sito*).
(,,No asi, ze clovek prijde na to, v kom ma opravdovou oporu. Miize si ovéFit pevnost
pratelstvi. ‘). Maminky o nékteré ptatele vlivem nové Zivotni situaci piirozené piisly,

ale ziskaly pfitom piatele nové, jak uvadi jedna z maminek.
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Pro nékteré byla tato skutecnost motivaci zacit se studiem této problematiky
(3 matky) (,, (...) a zacala jsem studovat. Bylo to asi az pred Sesti lety, ale da se Fict, Ze mé
to obohatilo. “). Dalsi dvé maminky uvedly, Ze nabyté zkuSenosti dale vyuzily ve své
profesi ¢i dobrovolnické ¢innosti.

Jednu maminku tato zkusenost obdaftila trpélivosti.
6.5 Analyza psychohygieny matek déti s DMO

6.5.1 Volny ¢as

Mezi nejCastéjsi koniCky matek déti s DMO patii spiSe klidové odpocinkové
aktivity (4 matky). Patfi sem zejména Cetba, kterou travi sviij ¢as ¢tyfi maminky, hudba,
sledovani filmi a studium. Maminky vénuji také dostatek casu kontaktu s pFirodou
(4 matky). V rozhovoru uvadély tyto koni¢ky: prdce na zahrddce (2 maminky),
prochazky, myslivost, vyevik psit, jizdu na koni a chov osmakii. Dvé maminky mezi své
koni¢ky ftadi i sportovni aktivity, a to béh a cviceni v posilovné. Ve vyzkumu
se ale objevily i maminky, které Zadné koni¢ky neuvadéji. Jedna z maminek argumentuje
tim, Ze jejim koniCkem je jeji syn. Druhd z maminek zase tvrdi, Ze nikdy nebyla moc
aktivni, takZe se s narozenim dcerky nic nezménilo.

Ctyfi maminky hodnoti &as, ktery maji vyhrazeny na své koni¢ky, jako dostate¢ny.
Ctyfem maminkdm se zda, Ze by potiebovaly vice asu, aby se svym koni¢kiim mohly
vénovat tak, jak by chtély.

Témeét vSechny matky (kromé té, kterd nikdy aktivni nebyla) se musely kvili péci
0 dit¢ vzdat svych koni¢ki. Naroky na péci o dité si zadaji dostatek Casu, proto tuto
Cinnost Gasto nelze skloubit se vzdélanim & zaméstnanim. Sest maminek uvedlo,
ze se muselo vzdat své prace ¢i studia. Dalsi omezeni aktivit se tykalo oblasti sportu,
a to zejména pravidelnych aktivit (5 matek). Jedna z matek se ke sportovnim aktivitam

snazi pomalu vracet a jedna véfi, Ze se ke sportu, konkrétné k joze, opét vrati.
6.5.2 Relaxace

Polovina z dotazovanych matek zminila, Ze se snazi relaxovat denné,
pokud to situace dovoli. V rozhovoru se casto objevovaly formy aktivni i pasivni
relaxace. Z aktivni formy relaxace (4 matky) byly zminény prochdzky v p¥irodé
(2 matky), cviceni na balonu. Pro matky ptedstavuje relaxaci i provadéni mechanické
cinnosti, pii které nemuseji na nic myslet. Konktrétné se hovofilo 0 uklidu domécnosti

a Siti. Nekteré matky upfednostiiuji spiSe pasivni formu relaxace. Dvé matky rady relaxuji
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pomoci tzv. nicnedélani (,, Nebo pak nékdy si jen tak sednu a koukam do blba (smich). ),
jiné preferuji spanek, poslech hudby ¢i relaxaci ve vané. Dalsi ¢innost, ktera rodi¢e nabiji,
je kontakt s prateli. I kdyz naprosta vétSina maminek umi relaxovat, tak se v mém
vyzkumu objevily dvé maminky, které to nedovedou (,, Nevim, co je relax, bohuzel.*),
(., Tak, to se nebude psychologiim libit (smich). Neumim relaxovat, jsem porad v pohybu
(...).)

Jak jsem jiz nékolikrat zminila, péce o dit¢ s DMO je velmi naro¢na. Matky
si mnohdy nedopiavaji dostatecny spanek a pravidelné stravovani. Téméf vSechny mé
participantky se potykaji s nedostatkem spanku (9 matek). (,, Ne, nespim, kolik bych
potiebovala, urcité ne. Spim zhruba tak Sest az sedm hodin denné), (,, Asi ne, mné to staci,
ale asi to neni uplné idedlni. Clovék by toho prostoru na odpocinek potieboval vic*).
Sedm maminek ji nepravidelné (,, Kdyz mi zacne krucet v brise, tak si prosté rychle néco
dam, ale rozhodné nejim pravidelné”), (,(...) Spis v posledni dobé, protoze télo
si 0to sika... Uz to na mé vsechno dopadlo, tak s tim jidlem se snazim jist tak trochu

v o6

pravidelné.
6.5.3 Pomoc organizaci

VétSina maminek vyuziva sluzeb $kolek / Skol ¢i stacionaie (9 maminek). Jedna
Z maminek vyuziva i moznosti internatu, kde dcera travi tii dny v tydnu.

Vsechny maminky hodnoti tyto sluzby velmi pozitivné. Maminky se nejvice shoduji
na tom, ze diky nim je jim umoznéno mit n¢jaky ¢as samy pro sebe (, 4 vwhody... Ze si
odpocinu a presmeruju mysleny na néco trosku jinyho (smich).”, ((...) a prdavé ten
Staciondr vetsinou dvakrat rocné nabizel moznost tam to dité nechat par noci. Jednou jsme
to vyuzili, Ze jsme jeli s manzelem sami dva na relaxacni pobyt (...).*). Béhem tohoto
volného ¢asu mohou matky zaridit i spoustu véci, které by s détmi kviili jejich omezené
mobilité¢ zvladaly obtizn&ji (,Stihne vyridit vse potiebné na uradech, zajde si nakoupit
nebo treba k holici. ). Pro jednu maminku je tato sluzba pfinosnd zejména v tom, Ze se
mohla seberealizovat ve své profesi (,, Umoziuje mi to viastné to, Ze jsem mohla jit do
prdace. (...) Nejsem doma. A ja si myslim, ze to je pro néktery maminky, co znam, jakoby
Sfrustrujici, kdyz jsou porad doma a premysli... Nepremysli uz o nicem jinym nez o tom, ze
Jjsou doma a o tech détech a to viibec neni dobry, no. *

Pro maminky je velmi podstatnym faktem, Ze je o dit¢ v dobé jejich neptitomnosti
dobfe postariano a navstévuje toto zafizeni rado (6 matek). (,Ze vim, Ze dcera je tam

V poradku, v klidu... Ze s ni ma kdo pracovat a ze ji zajisti veSkerou péci, co bych ji dala

57



vvvvvv

se Stastny rodic. “‘). Matky také oceniuji, ze dit¢ ma tak moznost poznat nové pratele a byt

rozvijeno novymi podnéty.

6.6 Analyza postoje matek k 1écebnym metodam

Yv_ 7

6.6.1 Rehabilitace jako sou¢ast béZzného dne

Pii détské mozkové obrné je nutné, aby matky s ditétem rehabilitovaly, nékdy
dokonce i nékolikrat za den, jak tomu skute¢né je u sedmi maminek.

Vsechny maminky se shoduji na tom, ze jde o ¢innost velmi naro¢nou jak fyzicky,
tak psychicky. Jedna maminka trefn¢ dodava, ze se jednd o Cinnost velmi naro¢nou
i Z hlediska ¢asu, jelikoz cviky je nutno opakovat vét§inou n¢kolikrat denné. Détem byvaji
rehabilitacni cviky pfevdzné nepfijemné. Nespolupracuji a mnohdy reaguji krikem

¢i aktivnim odporem, ¢imZz matkam provadéni této ¢innosti neulehcuji.
6.6.2 Lécebné metody

Témét vSechny oslovené maminky praktikuji Vojtovu metodu nebo ji alespon
n¢kdy v minulosti praktikovaly (9 maminek). Tato metoda je i1 pies jeji naro¢nost
maminkami hodnocena velmi pozitivné (,, Tak Vojtova metoda je urcité dobry pomocnik
Vv rehabilitaci. Urcité ji to posunulo dopredu. ), (,, Myslim si, Ze bez Vojtovky by byla Kdja
lezik. A to ji pomdhd i ted na tu skoliézu. Vojtovka... na tu neddim dopustit! ). Mezi
participantkami se naSla ale i maminka, ktera tuto metodu jako jedind nezastava
(,, Protoze podle mé Vojtova metoda je pro maly déti. Pro malicky déti, ktery kdyz se
narodej, tak potrebujou rozpohybovat. (...) Za dobu ctyr let, co je syn hendikepovanej jsem
nepoznala jediny dité, ktery by Vojtova metoda postavila na nohy. ).

Mezi matkami se nejvétsi oblibenosti t&8i bezpochyby pravé Vojtova metoda. Dalsi
oblibenou rehabilita¢ni metodou je Bobath koncept, jenz se svym ditétem praktikuje
polovina tc¢astnic vyzkumu.

Z odpovédi je ziejmé, ze matky zkouseji rizné druhy 1ééebnych metod, aby objevily
tu nejucinngj$i. Proto se nckteré z nich priklangji 1 k alternativnim zpiisobim lécby
(5 matek) (,,Ano, mame alternativni lécbu. Mame [écitele, Sarlatany, bylinkdre... Je jich
spousta. “).

Vétsina dotazovanych maminek se také snazi aktivné vyhleddvat informace
zamefené na vyvoj novych lécebnych postupil tohoto onemocnéni a podptrnych pomticek,

nebo o nich mit alesponi ramcovy piehled (9 maminek) (,, Co jsem ale vyhledala a byla
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jsem i v kontaktu s pani docentkou XXX, a to, zZe jsem si nechala u druhyho ditéte odebrat
pupecnikovou krev na kmenovy bunky stim, zZe jsem si zjistovala rizny informace

0 aplikaci kmenovych bunek. “).
6.7 Odpovédi na vyzkumné otazky

Jaké strategie zvladani stresu matky s DMO pouZivaji?

Participanky pouzivaji v boji proti stresu spiSe pozitivni strategie zvladani stresu.
Mezi nejpouzivanéjsi strategie patii podhodnoceni a odmitani viny. Nejmén¢ pouzivané

strategie jsou perseverace a sebeobvinovani.
Jak se matky déti s DMO vyrovnavaji s diagnézou svého ditéte?

Matky se v otazce vyrovnani se s diagnézou svych déti lisi. Ve vyzkumném vzorku
se objevily maminky, které jsou stimto faktem smifené, ale i ty, které se doposud
nesmifily ¢i Si V této otazce pripadaji nejisté.

Jaka pozitiva vnimaji matky v souvislosti s onemocnénim svého ditéte?

Nejvétsi pozitivum piinesla matkam tato zkuSenost z hlediska hodnot. Matky
si uvédomily, na jakych vécech doopravdy zalezi. Nékteré matky v této skute¢nosti nasly
smysl svého zivota. Jedné mamince se zménil pohled na déti s postizenim. DalSim
pozitivem je ziskani novych pratel. Matky sice o néjaké pratele vlivem této nové
skutecnosti pfisly, avSak i v tom mnohé vidi pozitivum, jelikoz poznaly, kdo je opravdovy

pritel.
Jaky ma pro matky déti s DMO vyznam socialni opora?

Opora ze strany okoli je pro matky velmi dulezita, a to nejen v okamziku vyiceni
diagnodzy, ale 1 pti péci samotné. Pro matky je velmi pfinosnd nabidnutd pomoc ze strany
rodinného prtisluSnika (nejcastéji manzela), ktery se o dit¢ plnohodnotné postara
nebo alespon s péci matce vypomuiize. Pro matky je také podstatny kontakt s prateli, pfi

kterém maji moZnost pfesmérovat své mysSlenky na néco jiného, nez je péce o dité.
Vénuji matky pri péci o dité s DMO dostateé¢ny ¢as samy sobé?

Vétsina matek uvadi riizné zdjmové aktivity a zpusoby, kterymi relaxuji. Jedna se
hlavné o nenaro¢né aktivity, pii kterych si odpocinou od péce. Velkou pomoci pro né
byvaji sluzby ve formé skolek, skol, které jim umoznuji vyuzit ziskany ¢as pouze pro sebe,

relaxovat a vénovat se svym zajmim. Polovina matek zminila, Ze si ¢as pouze pro sebe
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snazi vyhradit denné, pokud je to mozné. V souboru se objevily i dvé matky, které

relaxovat neumi a nemaji zadné konicky.
Jaky je pristup matek déti s DMO k 1é¢ebnym metodam tohoto onemocnéni?

Matky zkousSeji nejriiznéjsi zptisoby 1é€by s vidinou zlepsSeni soucasného stavu svého
ditéte. Mnohdy se uchyluji i k alternativnim zptsobim 1é¢by, jimiz podporuji klasickou
rehabilitaci. Nejéastéji pouzivanou rehabilitaci byva Vojtova metoda, kterou i pfes jeji
naroCnost praktikuji téméf vSechny matky. VétSina matek se aktivné zajima o nové

zpusoby 1écby DMO nebo se o nich snazi mit alespon piehled.
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7 Diskuze

Zjisténi, ze dit€ je postizené, otfese zivotem snad kazdého rodi¢e. Rodi¢ nejprve
reaguje zpravidla Sokem, poté se snazi o onemocnéni zjistit co nejvice informaci
a v posledni fazi by mél dojit k piijeti této skutecnosti (Vagnerova, Hadj-Moussova, Stech,
2000). V mém vyzkumu o pfijeti hovoii pouze tfi z deseti matek. Je mozné, ze nékteré
z maminek se smifit se situaci jednoduse nedokazi, ale podle mého nazoru to chce vice
casu. Mozna by byl vysledek jiny, kdybych zvolila jiny vyzkumny vzorek, ktery by byl
tvofen maminkami déti starSiho véku.

Podpora ze strany rodiny je pro matky velmi dilezitd jak pti zjiSténi diagnozy,
tak pii péci samotné. K tomuto zjisténi dosli ve svém vyzkumu i Knis-Matthews,
Falzarono, Baun, Manganiello, Patel, Winters (2011).

Péce o dité s jakymkoli postizenim s sebou neodmyslitelné nese i zménu Zivotniho
stylu celé rodiny, a to zejména matky, jelikoZ to byva zpravidla ona, kdo o dité pecuje.
Toto zjisténi potvrzuji 1 zahranicni vyzkumy, které zminuji, Ze onemocnéni ditéte mélo
vliv nachod celé domacnosti (Knis-Matthews, Falzarono, Baun, Manganiello, Patel,
Winters, 2011; Reid, Imrie, Brouwer, Clutton, Evans, Russel, Barlet, 2011). VétSina mych
participantek se musela vzdat svého zaméstnani. S timto zjiSténim koresponduje 1 vysledek
vyzkumu Sena a Yursevera (2017). Denni rezim celé rodiny je nutné ptizpisobit potiebam
ditéte, jelikoZ neni sobéstacné a je zavislé na pomoci matky.

Na dennim poiadku jsou rehabilitace, které matky vétSinou praktikuji 1 nékolikrat
denné. Tato Cinnost je naro¢nd psychicky, fyzicky, ale i Casové. Na tuto skuteCnost
poukazuje i vyzkum Halvarssona a kol. (2010), kde rodi¢e déti s DMO ptiznavaji, ze prave
rehabilitace jsou pro né velmi stresujicim faktorem v péci o dité. Matky v mém vyzkumu
se musely také kvili péci vzdat svych pravidelnych volnocasovych aktivit a omezily
kontakt s ptateli. Pozitivni vazby se socialnim okolim jsou pro nékteré z matek ovSem
velmi dilezité a snazi si je v omezené mife udrzovat i nadale. Velkou podporou jsou
pro n¢ schiizky s maminkami déti s podobnou diagnézou. Maminky pii nich navzajem
sdileji své zkuSenosti a ptedavaji si rady ohledné péce. Zaroven si jsou samy sob¢ velkou
oporou, jelikoz je poji podobna zkuSenost (Bertule, Vetra, 2014; Bjorquist, Nordmark,
Hallstrom, 2016; Kruijsen-Terpstra, Verschuren, Katelaar, Riedijk, Gorter, Jongmans,
Boeije, 2016)
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Vétsina matek uvadi, ze stres patii neodmyslitelné k jejich Zivotu. Pfi bliz§im
zkoumani strategii zvladani stresu pomoci dotazniku SVF 78 jsem doSla k zavéru,
ze matky pouzivaji spiSe pozitivni strategie, Znichz nejCastéji pouzivané jsou
podhodnoceni a odmitani viny. Matky tedy své pocinani v pé¢i hodnoti spisSe pozitivné
a odmitaji sviij podil viny za vzniklé stresové situace. S timto zjiSténim bych souhlasila
i na zdkladé srovnani s vypovéd’'mi matek v ramci rozhovort. Rekla bych, Ze maminky si
jsou v péci pomérné jisté. Nékdy sice mize nastat situace, jejiz feSeni je pro matky
slozit&;si, ale péci podle me zvladaji dobfe. Také jsem neméla ten pocit, Ze by nékterad
Z maminek pocitovala vinu za vzniklou zatézovou situaci. Chapou tyto situace spise jako
piirozenou soucast péce.

A¢ jsou podle SVF 78 nejCastéji pouzivané praveé strategie podhodnoceni
a odmitani viny, j& osobné¢ bych z vypovédi matek usuzovala, Ze proti akutnimu
i chronickému stresu nejcastéji bojuji pomoci néjaké jiné aktivity, S jejiz pomoci odvadéji
svou pozornost od stresové situace.

Psychohygiena je pfi této péci pro maminky podstatna a neméla by byt zanedbavana,
jak ostatné uvadi 1 Mat¢jcek (2017). K nacerpani novych sil na pé¢i mizou maminkdm
piispét sluzby ve formé stacionari, respitni péce, Skol ¢i Skolek. Maminky tyto sluzby
hodnoti velmi pfinosné. Maji diky nim moZnost vénovat se svym vlastnim aktivitdm
a odpocinout si od kazdodennich starosti, o cemz hovofti i rodi¢e ve vyzkumu provadéném
ve Svédsku (Bjorquist, Nordmark, Hallstrom, 2016). Matky jsou piesvédéeny, Ze tyto
sluzby jsou pfinosem i pro jejich déti, které tyto sluzby navstévuji rady. Maji pfitom
moznost dostat se do spole¢nosti jinych lidi, ziskat nové zkuSenosti a mit maximalni
moznou péci od proskolenych pracovnikti.

VétSina ucastnic vyzkumu je vdand a popisuje svlij vztah s manzelem jako velmi
pozitivni a pevny. V pifipadé¢ manzelstvi, kterd nevydrzela, nemél podle maminek vliv fakt,
7ze rodiCe museli peCovat o dit€ s postizenim, jak tomu v mnoha ptipadech byva
(Vagnerova, Strnadova, Krejéitova, 2009).

Pecovat o dit¢ s postizenim neni jednoduchou zilezitosti. I pfes kazdodenni
zdolavani naro¢nych situaci souvisejicich s péci matky dokaZou na této skutecnosti najit
pozitivni stranku. Matkam tato skuteCnost poskytla novy pohled na svét. Uvédomily si,
na jakych vécech v zZivoté ve skutecnosti zalezi. Ke stejnému zjisténi dospél 1 vyzkum

Fernandéz-Alcantara a kol. (2015).

62



Limity vyzkumu

Mezi limity vyzkumu patii bezesporu zvoleni malého vyzkumného vzorku, ktery
brani v zobecnéni ziskanych vysledki na celkovou populaci.

Dal$i mozny limit by se mohl tykat samotné volby participantek. N¢kdo by mohl
namitnout, ze vzorek neni dostatecné homogenni, jelikoz ho tvofi matky déti s riznym
typem DMO. Nékteré déti maji navic pfidruzenou mentalni retardaci. J4 osobné si myslim,
ze tato skute¢nost nemd vliv na zkoumany jev, tedy strategie zvladani stresu matek déti
s DMO, nebot’ vSechny déti spojuje fakt, ze dany typ DMO omezuje jejich mobilitu
a schopnost sebeobsluhy, ¢imz jsou zajistény podobné podminky pro péci u vSech matek.
Navic nam tato volba umoziuje podivat se na problematiku z vice thli pohledu a ziskat
tak bohatsi data.

Volba nepravdépodobnostniho vybéru vzorku mohla také ovlivnit vysledky tim,
7e zahrnula ty Uc€astnice vyzkumu, které se mohou od zbytku populace liSit rGznymi
osobnostnimi charakteristikami.

Dalsi omezeni mohlo vzniknout z mé nezkuSenosti s provadénim interview, kdy jsem
se mohla v prib¢&hu rozhovoru na né€jaké otazky vice doptat, poptipadé zahrnout i otazky

jiné, které by danou problematiku jesté vice ptiblizily.
Prinosy vyzkumu

Bakalatfskd prace by mohla byt pfinosem zejména pro matky, které se ocitly
v obdobné situaci jako mé participantky a snazi se s touto situaci vyrovnat. Tato prace by
jim mohla poskytnout podnét k zamySleni nad tim, jaké strategie zvladani stresu ony
samotné pouzivaji a nakolik jsou tyto strategie u¢inné.

Mezi cCtenarkami by mohly byt 1 matky, které véhaji naptiklad nad vhodnosti
Vojtovy metody vzhledem K jeji narocnosti a dosazenym vysledkim. Pravé témto
maminkédm by rozhodovani mohly uleh¢it nazory mych participantek, které jsou podpotené
doslovnymi vypovéd’'mi. Autentické vypoveédi ucastnic vyzkumu by mohly maminkdm
Vv mnoha smérech oteviit o¢i a pfimét je k zamysleni nad svym ptistupem k péci a nad tim,
jestli pti péci dostateCn€ mysli na své vlastni potieby a psychohygienu. Jsem presvédcena,
ze maminky nejlépe pfijimaji rady pravé od maminek, které si stejnou situaci prochaze;ji
a chapou tak jejich obavy.

Dale by tato prace mohla ptispét Siroké vefejnosti k ptiblizeni problematiky péce
0 dit¢ s postizenim a pochopeni, co takova péce obnasi. Velmi cennou informaci pro né

muze byt zejména fakt, ze se nemusi s maminkami bat hovofit o této problematice.
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Vsechny maminky k rozhovoru pfistupovaly velmi vstiicné a nemély problém na cokoli
odpoveédét. J& osobné se v prostfedi maminek s détmi s postizenim pohybuji cely Zivot
a musim fici, ze z mého pozorovani jsem nabyla dojmu, ze matky naopak oceni,
kdyz si 0 této skutecnosti mohou s nékym oteviené pohovotit. Tento fakt ostatné dokladaji
i vypovédi mych participantek.

Vysledky prace by mohly také najit své uplatnéni Vv oblasti psychologické

poradenské praxe.
Naméty k dal§imu zkoumani

Vyzkum by dale mohl pokraovat zaméfenim se na bliz§i zkoumani kvality vztahu
manzeld, partnerti a zaméfeni se na spokojenosti ve vztahu.

Déle bych navrhovala prozkoumat postoj vefejnosti k rodindm déti s postizenim
se zaméfenim zejména na schopnost oteviené komunikovat s témito rodinami a vnimané

obavy z této komunikace.
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Z7avér

¢asti.

V této kapitole jsou shrnuty nejdilezitéjsi poznatky, které vyplynuly z vyzkumné

Vice nez polovina matek se denné potyka se zatéZovymi situacemi vyvolavajicimi
stres. Nejvice stresujici situace pro matky predstavuje Spatny zdravotni stav ditéte,
nespoluprace ze strany ditéte, jednani na ufadech, problémy spojené s piepravou
déti; priprava ditéte zejména pii rannim shonu a celkové naruSeni systému, které
matky dovede vyvést z miry.

Vysledky dotazniku dokladaji, ze matky pouzivaji v boji proti stresu castéji
pozitivni strategie. Nejvice pouzivanymi strategiemi jsou strategiec podhodnoceni
a odmitani viny. Nejméné pouzivané jsou negativni strategie, konkrétné
perseverace a sebeobvinovani.

Akutni situace spojené s péci o dité fesi matky zejména tim, Ze se od situace snazi
odvést svou pozornost. Nékteré matky reaguji vice emocné, jiné se snazi situaci
aktivng fesit ¢i ji né¢jakym zptisobem zlehcit.

Z dlouhodobégjsitho hlediska matkdm v boji se stresem nejvice pomaha
piresmérovani myslenek pomoci néjaké nenaro¢né aktivity ¢i spolec¢nosti jinych lidi.
Dvé matky uvadi, Ze neexistuje nic, co by jim dlouhodobé pomahalo celit stresu.

| pfes narocnost, kterd se s péc¢i o dité poji, matky dokazaly na této skuteCnosti najit
1 pozitiva. Tato nova situace s sebou piinesla zménu hodnot, nové pratele
a pro nékteré maminky i novou motivaci ke studiu, vyuziti zkuSenosti ve své
profesi ¢i je naucila trpélivosti.

Vyrovnavani se s diagnézou svého ditéte je u matek velmi individudlni. Cast
maminek je stimto faktem smifena, Cast je v otazce vyrovnani nejista a Cast
priznava, ze se s diagndzou doposud nesmitila.

S nejvétsi oporou se matky setkaly u své rodiny. Déle jim byly ndpomocné sluzby
zejména rané péce a nazory odborniki.

VétSina maminek si nepfisuzuje vinu za onemocnéni svého ditéte. Nejistotu
V otdzce viny projevily maminky, u nichz pfi¢ina onemocnéni nebyla doposud
objasnéna. O vin¢ hovofi pouze maminka, jejimuz ditéti byla diagnostikovana

DMO na zakladé trazu.
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Zménu svého zivota po zjiSténi diagndézy priznavd véEtSina maminek. Zmény
se tykaji zejména oblasti spolecenského zivota, kdy maminky pfiSly o ¢ast svych
ptatel; denniho rezimu a kariéry, které se n€které z nich musely vzdat.

Podle matek je nejlep$im feSenim situaci ptijmout, nevzdavat se ve svém snazeni
0 zlepSeni stavu ditéte, neizolovat se od spolecnosti a udrzovat si optimisticky
pohled na véc.

Nekolik maminek uvedlo, Ze jejich rodiny na diagnéozu DMO reagovaly Sokem
a odmitanim této skutecnosti.

V rozhovorech bylo n¢kolikrat zminéno, ze okoli pocituje strach hovofit s matkami
o postizenti jejich ditéte.

VétSina participantek je vdana a ma velmi dobry vztah se svym manzelem.

Dvé matky uvedly, Ze jejich manzel mél problém s pfijetim postiZzeni svého ditéte.
Vsechny ucastnice vyzkumu jsou v kontaktu s rodi¢i déti s podobnou diagndzou.
Hlavni vyhody vidi ve vzajemném pochopeni a pfedavanych informacich

Vice nez polovina vyuzila pomoci psychologa, pficemz hodnoceni této pomoci
je riizné. Ctyfi matky ji hodnoti jako velmi p¥inosnou, na dvé matky pisobila tato
sluzba spise kontraproduktivné.

VétSina matek se musela vzdat svych konicka. Jednalo se o zaméstnéni, studium
¢i sport, tedy o aktivity, které vyzadovaly pravidelnou dochéazku.

Ve vypovédich matek se objevily aktivni 1 pasivni formy relaxace. Nékteré matky
uvedly, ze jim energii dodava i1 kontakt s prateli. Snazi se relaxovat n¢kolikrat
denné nebo alespon né¢kolikrat do tydne. Dvé matky uvedly, Ze relaxovat neumi.
Témét vSechny matky se potykaji s nedostatkem spanku a stravuji se nepravidelné.
Velkym pomocnikem pro matky déti s DMO je zejména moznost vyuzivat sluzby
Skolek, Skoly ¢i jinych zatizeni, které matkam umoziuji vyhradit si ¢as pouze
pro sebe. Tyto sluzby vyuzivaji témét vSechny dotazované matky. V téchto chvilich
maji maminky moznost zafidit si veSkeré zalezitosti, které potiebuji, a jsou
piesvédceny, Ze je o dité¢ dobfe postarano a nic mu nechybi.

Da se fici, Ze provadéni rehabilitaci pti diagnd6ze DMO je témét nutnosti. Matky
se svymi détmi rehabilituji vétSinou n€kolikrat za den. Tuto ¢innost hodnoti jako
fyzicky 1 psychicky ndro¢nou, zejména kvlli obtizné spolupraci ze strany ditéte.

Matky vyuzivaji nejriznéj$i druhy rehabilitaci, pficemz se nejcastéji jedna
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0 Vojtovu metodu, kterou i pies jeji ndro¢nost vétSina matek uznava a vklada do ni
své nadéje.

e Polovina matek kombinuje rehabilitaci i s alternativnimi postupy.

e V¢tSina matek aktivné vyhledava nové informace ohledné pokroki v 1écbé DMO
nebo ma o ni alespon povédomi.

Souhrn

Bakalatskd prace se zabyva strategiemi zvladani stresu matek déti s détskou
mozkovou obrnou. Prace se skladéa ze dvou Casti, a to ¢asti teoretické a vyzkumné.

Teoreticka ¢ast si kladla za cil sezndmit Ctendfe s pojmem détskd mozkova obrna,
nastinit problematiku péce o dit€¢ stakovymto postizenim v rodin€ a popsat strategie
zvladani stresu, které matky v zatézovych situacich pouzivaji.

V teoretické Casti nejprve vymezuji onemocnéni détské mozkové obrny. Hovofim
zde o typech détské mozkové obrny, pti¢inach jejiho vzniku, jez miZou byt prenatalni,
perinatdlni ¢i postnatalni, a 0 moZnych onemocnénich, vyskytujicich se v komorbidité
s détskou mozkovou obrnou, pficemz se nejcastéji jedna o mentalni retardaci. Existuje
nekolik pristupti k 16¢be tohoto onemocnéni, piiCemz V této praci byly predstaveny pouze
ty nejvyznamnéjsi. K piiblizeni tohoto tématu byly vyuzity zdroje zejména z oblasti
Iékatstvi. Poznatky byly podpofeny fadou zahrani¢nich vyzkumt zaméfenych hlavné na
oblast vyzkumu lécby détské mozkové obrny.

Rodina ditéte s postizenim reaguje na zpravu o onemocnéni ditéte specificky.
Rodinni pfislus$nici tuto skute¢nost piirozené nejprve odmitaji, pozdé&ji se snazi
0 onemocnéni zjistit co nejvice informaci. Posledni fazi by mélo byt smifeni
se s diagndzou, ke kterému ovSem nedojdou vSichni. Rodice déti s postizenim se svymi
potfebami a vychovnymi postoje znacné liSi od potieb a postoji rodi¢l zdravych déti.
Narozeni ditéte s DMO a nasledna péée o néj ovlivni i ekonomickou situaci rodiny. Matka
je totiz vlivem okolnosti €asto nucena k odchodu ze zaméstnani, coz ma dopad na rodinny
rozpocet a mimo jiné dojde i k omezeni jejich socidlnich vazeb. Existuji jisté formy sluzeb,
které mohou pro rodi¢e znamenat tlevu pii péci o dité. Mezi nejznamé;jsi patii stacionare,
osobni asistenti, respitni péce ¢i rand péce.

Strategie stresu matek déti s DMO mohou byt pozitivni, sméfujici k redukci stresu,
¢1 negativni, které jsou v boji se stresem netcinné. Déle miizeme strategie zvladani stresu

délit na strategie zaméfené na problém ¢i na emoce. Vybér strategii je zavisly na n€kolika
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faktorech, mezi néz patii zvladaci styl a zvladaci strategie. V této ¢asti jsou také zminény
nejcastéjsi faktory, které u matek déti s DMO vyvolavaji stres.

Hlavnim cilem vyzkumné €asti je zjistit, jaké strategie zvladani stresu matky déti
s détskou mozkovou obrnou pouzivaji, jak se s naro¢nou situaci vyrovnavaji a co jim
pomahda. Na zaklad¢ tohoto cile byly formulovany nasledujici vyzkumné otazky: Jaké
strategie zvladani stresu matky s DMO pouzivaji? Jak se matky déti s DMO vyrovnavaji
s diagnozou svého ditéte? Jaka pozitiva vnimaji matky v souvislosti S onemocnénim svého
ditéte? Jaky ma pro matky déti s DMO vyznam socialni opora? Vénuji matky pii péci
0 dit¢ s DMO dostate¢ny ¢as samy sob&? Jaky je ptistup matek déti s DMO Kk 1é¢ebnym
metoddm tohoto onemocnéni?

Vzhledem K cili vyzkumu a vyzkumnym otazkam byl zvolen kvantitativni ptistup.
Vyzkumny vzorek byl tvofen deseti maminkami déti s détskou mozkovou obrnou ve véku
6-12 let. Participantky byly do vyzkumu vybrany samovybérem, metodou zamérného
vybéru a metodou sné¢hové koule. Hlavni vyzkumnou metodou bylo polosturkturované
interview doplnéné o dotaznik Strategie zvladani stresu SVF 78. Data
Z polostruktorovaného interview byla zpracovana pomoci obsahové analyzy.

Vysledky z dotazniku SPF 78 dokladaji, ze matky Castéji pouzivaji pozitivni
strategie zvladani stresu. Vypovédi matek z rozhovoru naznacuji, Ze se ve vyrovnavani
s diagnozou lisi. Nékteré se sni vyrovnaly a ptijaly tuto situaci jako fakt, jiné se
nevyrovnaly nebo jsou v otdzce vyrovnani nejisté. Matky na této skute¢nosti shledavaji
i pozitiva. Patii mezi né¢ zejména zména hodnot a zjisténi, kdo jsou jejich pravi pratelé.
Socialni opora piedstavuje pro matky vyznamny prvek pii péci o dité. Vlivem nové Zivotni
situace piisly matky o ¢ast svych pratel, ale vzapéti ziskaly pratele nové se stejnou Zivotni
zkusenosti, kterou mohou navzajem sdilet. Mnohé z maminek trapi odtazity ptistup okoli,
ktery prameni ze strachu s maminkami o této skute¢nosti komunikovat. VétSina maminek
dokaze relaxovat nejcastéji za pomoci klidovych aktivit, pti kterych nemysli na péci o dité.
Vyuzivaji k tomu zejména cas, kdy je jejich dité ve Skole, Skolce ¢ijiném zafizeni.
Nejcastéji provadénou rehabilitaéni technikou je Vojtova metoda, kterd je i pfes svou
naro¢nost maminkami hodnocena velmi pozitivné. Maminky se ovSem nebrani ani jinym
ptistuptim k 1é¢bé.

Nejvétsi limit vyzkumu shleddvdm v metodach vybéru participantek, na jejichz
zaklad€é mohly byt do vzorku zafazeny maminky s ur€itymi charakteristikami, které mohly

ovlivnit vysledek vyzkumu.
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Vysledky vyzkumu mohou byt vyuzity zejména v oblasti psychologické poradenské

praxe.
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Piiloha ¢&. 1: Cesky a cizojazy¢ny abstrakt bakala¥ské diplomové prace
ABSTRAKT DIPLOMOVE PRACE

Nazev prace: Strategie zvladani stresu matek pecujicich o dité¢ s détskou mozkovou
obrnou

Autor prace: Nikola Némcova

Vedouci prace: Doc. PhDr. Irena Sobotkova, CSc.

Pocet stran a znaku: 74, 125 841

Pocet priloh: 5

Pocet titult pouzité literatury: 60

Abstrakt:

Uvedena bakalafska prace se zaméfuje na strategie zvladani stresu matek, jejichz détem
byla diagnostikovana détskd mozkova obrna. VSichni si jist¢ dovedeme piedstavit,
jak musi byt pro rodice péce o dité stakovou diagndézou narocna, a to nejen fyzicky,
ale i psychicky. Proto bylo mym cilem v této bakalaiské praci zjistit, jaké copingové
strategie matky jako hlavni pecujici osoby pouzivaji v boji proti stresu. Bakalafska prace
je rozdélena do dvou zakladnich ¢asti, a to Casti teoretické a vyzkumné. Teoreticka Cast
se zamé&iuje tiemi hlavnimi kapitolami na détskou mozkovou obrnu, souziti s ditétem
S postizenim a coping. Sbér dat byl realizovan za pomoci polostruktorovaného rozhovoru
s deseti matkami déti ve véku 6-12 let v kombinaci s dotaznikem Strategie zvladani stresu
SVF 78.

Kli¢ova slova:

Coping, stres, détska mozkova obrna, postizeni



ABSTRACT OF THESIS

Title: Coping strategies of mothers caring for children with cerebral palsy
Author: Nikola Némcova

Supervisor: Doc. PhDr. Irena Sobotkova, CSc.

Number of pages and characters: 74, 125 841

Number of appendices: 5

Number of references: 60

Abstract:

This bachelor thesis is focused on coping strategies of mothers whose children were
diagnosed with cerebral palsy. Everyone could imagine how difficult this care has to be for
parents of children with such diagnosis, not only physically but also psychically. Therefore
my aim in this bachelor thesis was to to discover which coping strategies mother as
caregivers use to defeat stress. The bachelor thesis is divided into two main parts,
a theoretical part and a research part. The theoretical part concentrates on cerebral palsy,
living with a disabled child and coping in three chapters. Data collection was implemented
by semi-structured interview with ten mothers of children in the age of 6 — 12 in

combination with a questionnaire Coping strategies SVF 78.

Key words:

Coping, stress, cerebral palsy, disability



Priloha ¢. 2: Informovany souhlas pro uéastniky vyzkumu

Informovany souhlas s ucéasti na vyzkumu v ramci diplomové prace

Nazev prace: Strategie zvladani stresu u matek pecujicich o dit¢ s détskou mozkovou

obrnou

Autor prace: Nikola Némcova
Vedouci prace: doc. PhDr. Irena Sobotkova, CSc
Termin realizace:

Misto realizace:

Prohlasuji, Ze jsem byl/a sezndmen/a s podminkami G¢asti na vyzkumu ,,Strategie zvladani
stresu u matek pecujicich o dité s détskou mozkovou obrnou* a ze se ho chci dobrovolné

zudastnit.

Beru na védomi, ze udaje poskytnuté pro ucely tohoto vyzkumu jsou anonymni a nebudou
pouzity jinak nez k interpretaci vysledki v rdmci diplomové prace.
Rovnéz beru na védomi, ze mohu z vyzkumu kdykoli podle svého vlastniho uvazeni

vystoupit.



Piiloha €. 3: Sablona na zaznamenavani zakladni udaji o Gcastnicich

vyzkumu

Identifika¢ni kod:

Vék matky:

Rodinny stav:

Povolani:

Pohlavi ditéte:

Veék ditéte:

Typ DMO:

Pti¢ina DMO:

Komorbidita:




Priloha ¢. 4: Otazky polostrukturovaného interview

=

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Co si myslite, mtize se matka vyrovnat s diagn6zou DMO? A jak to mate vy?
Poméhal Vam nékdo po psychické strance, kdyz jste se dozvédéla o diagndze
DMO? Mohla byste mi ptiblizit, v ¢em konkrétné pomoc spocivala?

Vétsina rodici si po zjisténi diagndzy ptisuzuje vinu. Je to 1 vas ptipad?

Jak vypadal Vas zivot po zjisténi diagndzy? Zménil se n¢jakym zplisobem? M¢la
tato nova Zivotni situace dopad 1 na Vas spoleCensky zivot?

Zkuste se, prosim, zamyslet nad tim, ¢im Vas tato zkuSenost obohatila. V ¢em
spatiujete jeji smysl?

Jak ptijalo Vase okoli fakt, Ze mate dité s timto onemocnénim? Jaké byly jejich
reakce?

Jaky mate vztah s otcem Vaseho ditéte? Ovliviiuje Vas vztah to, jak péci o dité
zvladate? V cem konkrétng?

Jste v kontaktu 1 s jinymi rodi¢i déti s podobnou diagnézou? V Cem spatiujete
vyhody téchto setkani?

Nabidl Vam nékdo psychologickou pomoc? Pokud ano, vyuzila jste ji?

Rekla byste, Ze je stres soudasti Vaseho kazdodenniho Zivota? Jak vypada
V4as bézny den?

Pokud se dostanete do stresové situace, ¢im se snazite uklidnit a co Vam pomaha?
Mohla byste mi sd€lit, jaké konkrétni situace pro Vas predstavuji stres?

Vénujete se aktivné néjakym konickim? Pokud ano, jakym? Mate Cas se jim
vénovat tak, jak byste chtéla?

Vzdala jste se néjakych zajmi na tkor vaSeho ditéte, Ci jste je jen napiiklad kratce
prerusila a nasledné se k nim vratila?

Jak casto a jakym zplsobem relaxujete? Jite pravidelné a spite tolik hodin, kolik
byste potiebovala? A je to podle Vas viitbec mozné?

Vyuzivate sluzeb dennich stacionait ¢i jiné formy pomoci, abyste si vyhradila ¢as
pouze na sebe? Jak Casto téchto sluzeb vyuZzivate a v ¢em spatiujete jejich hlavni
vyhody?

Jak Casto se svym ditétem rehabilitujete? Je to pro Vas fyzicky ¢i psychicky

naro¢né? Co konkrétné€ shledavate na této ¢innosti jako nejnarocné;si?



18.

19.

20.
21.

Praktikovala jste se svym ditétem Vojtovu metodu? Rika se, Ze je pro matky
psychicky naro¢né tuto metodu provozovat, kdyz vidi, ze jejich dité place.
Co si 0 ni myslite Vy?

Zkousela jste kromé klasické rehabilitace 1 néjakou alternativni 1éCbu, nebo jste
0 ni alesponl uvazovala?

Sledujete nejnovejsi trendy tykajici se vyzkumu 1é¢by DMO?

Kdybyste méla néjaké matce poradit, jak se vyrovnat s faktem, ze jejimu ditéti byla

diagnostikovana DMO, co byste ji fekla?



Priloha ¢. 5: Ukazka rozhovoru — Maminka ¢. 3

Co si myslite, miiZe se matka vyrovnat s diagn6zou DMO? Jak to mate Vy?

., Ja si myslim, Ze ne. Ja si myslim, Ze prosté ne. Ze i kdyz nékdo rika, Ze jo, tak prosté
ne. Protoze vidycky si Feknete, a ja mozna budu brecet tedka, jaky by to dité mohlo bejt
(plac), kdyby bylo normalni. “ Neplacte, ja jsem vas nechtéla rozplakat. , Ne, fo je videt,
Ze prosté jsem nevyrovnand a miizete bejt sama sebe silnéjsi osobnosti a myslim si,
Ze prosté ehm.. Clovék to miize jakoby pobrat, ale vyrovnat se s tim, tomu prosté...
neverim. Pardon (utird si slzy). “ Mné je to lito, Ze jsem vas takhle rozplakala. , Ne,
proto ja rikam, ze malokdo se mnou mluvi, takze... tak (smév). “ Kdyz tak si feknéte,
kdyby vam néco z toho bylo nep¥ijemné... , Ne dobry* (Gsmév)... Prosté...” Ono je

na jednu stranu dobré o tom mluvit, ¢lovék si v hlavé srovna mySlenky...

Jak vypadal vas Zivot po zjiSténi diagnozy, zménil se néjak? Mélo to dopad i na
Vas spolecensky Zivot?

,»No zménilo se to uplné, uplné... Protoze ja jsem viastné nedodeélala Skolu, nemohla
jsem chodit do Skoly, do prace, i kdyz jsem chtéla. Zacali jsme jezdit dvakrat do roka
do lazni. Prosté jsem se ji vénovala jako... Furt jsme cvicili. Cvicili jsme Sestkrat denné
Vojtu, dochdzela jsem kazdej den na rehabilitace, dvakrat do roka jsme jezdili na dva
meésice do lazni. Takze prosté absolutné to zmenilo ten Zivot.“ A mate pocit, Ze jste se
i zacala izolovat od lidi? , To ne. Kdyz se ti narodi dité, tak dojde k urcity izolaci. Je
pravda, ze v tu chvili, kdy jsme se to dozvédeli, tak jako...Tak jsem se setkdvala s holkama
se stejné starymi detmi. TakzZe jsme se moc nesetkavaly kviili tem rehabilitacim, protoze
Jjsem dost casto odjizdéla. Bylo to spis zménou toho zivotniho stylu. Ale v téch laznich jsem
zase potkala treba jiny lidi. A hlavné jsem zjistila, Ze ... (smich) ono to bylo vtipny, ale
viastné to nebylo viibec vtipny. Kdyz mi tehda v XXX rekli, Ze by treba nékdy mohla chodlit.
A to si predstavis, zZe to dité jako pujde pomaleji... bude béhat. Ale ja nikdy nevidéla
postizeny, jako chodéj (smich). A kdyz jsme prijela poprvé do téch lazni, tak jsem se tam
zhroutila, protoze jsem viastné teprve pochopila, co ty doktori mysleli tim, Ze mozna bude
chodit (smich). Je upiné jind predstava a ta realita prosté. Ty lazné, to byla pro mé skola,

to byla sila (smich). “



Jste v kontaktu s rodici déti s podobnou diagnozou?
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,Ano.” V ¢em spatfujete vyhody téchto setkani? , Jsem v kontaktu, vyhodu

spatiuju hlavné v tom, ze si predavame zkuSenosti. Ze si pomiizeme navzajem treba. Treba
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kdyz je néjaky problém, tak mi reknou, jak to resili oni... Prosté pomoc. Ty informace.’

7w

Rekla byste, Ze je stres soudasti va§eho kaZdodenniho Zivota? Jak vypada Va§ bézny

den?

, Hlavné rano (smich). Bézny den... no rano vstanem a ja se teda musim postarat
0 Karlicku. Ja mam vilastné tri déti, Ze jo, dva Skolacky ... Kaji priprava pred tim, nez
plijde do Skoly, je minimalné tri ctvrté hodiny. Kdyz se nestane néjaka pohroma...
Kdyz se nemusi sprchovat a takhle... TakzZe jako ja si rada predpripravuju véci dopredu
vecer, abych to nemusela resit rdano. TakzZe vstanu, vzbudim nejdiiv Karlicku. Prebalim ji,
nakrmim ji, klukim udélam snidané, dam ji léky. AZ ji nakrmim, tak vzbudim kluky, protoze
tam je problém, ze Kdja pri jidle prska okolo a détem to vadi, Ze jim prska do snidané.
Takze ona musi jist jako prvni a oni potom. Takze vSechny pripravim do skoly, potom
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se pripravim ja a vSechny rozvezu. TakzZe takovej taxikar (smich) a jedu do prace. *

Pokud se dostanete do néjaké stresové situace, ¢im se snazite uklidnit a co Vam

pomaha?

,Kdyz se dostanu do stresu, tak si reknu, Ze to nesmim brat jako stres,
Ze se 10 zvlddne a Ze se nic nestane, kdyz prijdeme pozdé. Ze se svét nezboii... Ja se snazim
to prosté prekonat. Proste to prekonat, o nic nejde. Ja se snazim, aby to k tomu nedospélo,
ale kdyz se stane tieba rano ty Karlicce, ze jo, tak reknu: A co jako? Tak mé zabijou?!
Mame telefon, no. Tak zavolam, no. Kdyz prijedu pozdeji, tak tam prosté nekdo pohlida
ty deti. Treba i Skolnice... Svét se prosté nezbori. KdyZz se stane néjaka takova situace,
tak se snazim ji vyresit. Po tézkém dni si dam klidné i vino, ale jenom sklenicku.

Ale abych tu nebyla za alkoholika (smich).

Mohla byste mi Fict, jaké situace pro Vas konkrétné predstavuji stres?

,No hlavné situace stou hygienou. Ta hygiena je asi nejhorsi. Nebo kdyz je

nemocna. To je velkej stres, protoze jakmile ma dychaci problémy, tak na sto procent



skoncime v nemocnici na kapackach. Protoze jak se nehybe, tak ji to hned jde na plice a to

Jje pro mé hrozné stresovy. A ta hygiena, to myti a viibec... *

VyuZivate sluZeb dennich stacionari ¢i jiné formy pomoci, abyste si vyhradila ¢as
pouze pro sebe?

2

,»NO, musim vlastné Fict, Ze ano, protoze Karlicka viastne chodi do Skoly. Tam ted
funguje ta druzina, ale kdyz potrebuju, tak vyuzivaim XXX, Ze jo. Tam chodi kazdej pdtek.
Takze je tam pravidelné jednou tydné. Ale kdyz potrebuju, tak ji prevezou z ty Skoly podle
mych potreb. Umoznuje mi to vlastné to, ze jsem mohla jit do ty prace. Diky tomu jsem
se Mohla viasté realizovat, seberealizovat. Nejsem doma. A ja si myslim,
Ze to je pro nektery maminky, co znam, jakoby frustrujici, kdyz jsou pordd doma
a premysli... nepremysli uz o nicem jinym nez o tom, jak jsou doma a o téch détech
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a to vithec neni dobry, no.*

ZKkousela jste nékdy kromé klasické rehabilitace i néjakou alternativni lécbu?

. Myslite jinou rehabilitaci nez Vojtovku? Treba Bobatha, Therasuit. Treba bylinkare
ne. To ji aplikuju ja bylinky. Na kasel nebo tak (smich). Rozhodné si myslim, Ze Zadny
bylinky na DMO nepomiizou (smich). Myslim si, Ze je to tak zdvazny poskozeni mozku, Ze
bylinky nepomiizou. “ A vy jste zminovala toho Bobatha... , Bobatha jo, Therasuit jsme
zkouseli, ale to prosté pro Kaju neni. Ona to prosté psychicky nezvladala. Ona nevédéla,
CO Se s ni tam vitbec déje... TakzZe to jsme zrusili. Bobatha jsme zkouseli. To je jako dobry,
docentkou XXX, a to, Ze jsem si nechala u druhyho ditéte odebrat pupecnikovou krev na
kmenovy bunky s tim, Ze jsem si zjistovala rizny informace o aplikaci tech kmenovych
bunék. Ale bohuzel s jeji diagnozou to zatim nelze. Protoze to zatim zkouSej jenom na
lidech, kteri byli treba normalni... jsou po uraze tieba. Uz tam byly ty spoje, ktery se téma
kmenovyma bunikama obnovi. Ale ona jak to ma vrozeny a jesté ma kombinovanou vadu,
tak zatim to prosté nejde. Ale mame je v trezoru V lednicce uchovany (smich). Tomu jsem
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se opravdu venovala hodné.



