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UuvoD

Zdravotni postiZeni pfinasi zvySené naroky na péci okoli a specifické potfeby vyplyvajici
z postizeni. Prvni socialni skupinou, kterd se s timto faktem setkava, je samotna rodina
ditéte s postizenim. Zasahuje vSechny cleny rodiny, vyzaduje zménu dosavadniho
bézného Zivota, klade zvySené naroky na rodie. Celd situace je velmi zatéZujici a ne
vSechny rodiny ji Uspésné pfekonaji. Sama pecuji o dceru s kombinovanym postizenim,

jsem predsedkyni sdruzeni ANGELMAN CZ a druhym rokem pracuji jako poradce rané

péce. Setkavam se s rodinami déti s postizenim, proto je mi toto téma blizké.

v v

V této praci navazujeme na nd$ predesSly vyzkumu vrdmci bakalarské prace, kterd
zkoumala kvalitu Zivota z pohledu Zivotni spokojenosti rodict ditéte s kombinovanym
postizenim. Rodice uvadéli nespokojenost s volnym casem, vlastni osobou, zdravim a
finan¢ni situaci. Ddale uvadéli zmény zpUsobené narozenim ditéte s kombinovanym
postizenim, které zpUlsobily ztrdtu zaméstnani a nedostatek volného c¢asu rodicl

(Mikulagkova, 2012).

Tentokrat jsme se zaméfili na podrobnéjsi prozkoumani oblasti bézného Zivota, ve kterych
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rodi¢e vnimaji zmény zplsobené péci o dité s postizenim. Dale nas zajimalo jak se tyto

zmény a celkova zvySend zatéz projevuje v odolnosti rodiny a strategiich zvladani stresu

rodica.

Problematikou odolnosti a kvality Zivota rodin déti s rlznym postizenim se zabyva stéle
vice studii. Vnimame to jako pozitivni podporu téchto rodin a potvrzeni aktualnosti
problematiky specifik Zivota osob se zdravotnim postizenim. Zdroje informaci a vysledky
vyzkum@ jsme hledali mezi diplomovymi pracemi studentld psychologie na Univerzité

Palackého i mezi zvefejnénymi domdacimi a zahrani¢nimi studiemi.
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1. RODINA DITETE S POSTIZENIM

Rodina, kterd pecuje o dité s postizenim, se v mnoha ohledech liSi od béznych rodin.
Obvykle uz béhem prvnich let po jeho narozeni prochazi krizi. Snazi se pfijmout fakt, ze
jejich dité je jiné nez ocekdvali. Nejde jen o psychické pfrijeti, ale hlavné o zménu
dosavadnich béznych ¢innosti. Musi hledat nové vzorce chovani, pfizplsobit se potfebam
a ndarokm vyplyvajicim z postizeni ditéte. Casto hledaji alternativni mozZnosti

komunikace, vychovu a nacvik dovednosti ptizplsobuji tempu vyvoje.

Rodice, ktefi maji vice déti, Casto konstatuji ,zdravé dité se vyviji a uci tak néjak samo,
napodobuje, hraje si“. Dité s postizenim potfebuje mnohem vice pozornosti, rodi¢e musi
vyvijet iniciativu, zapojovat dité do Cinnosti, stimulovat. V. mnoha pfipadech se Uspéchy
tohoto snazeni dostavuji po velmi dlouhé dobé a jsou v poméru s vynalozenym usilim

minimalni.

Dité z(stdva casto zavislé na pomoci okoli i vdospélosti. Rodie mivaji obavy
z budoucnosti, nelze odhadnout, jak dlouho budou schopni o své dité pecovat. V dobé,
kdy péci prevezme nékdo jiny, nemusi byt schopni dohlizet na pfistup pecujici osoby

k ditéti.

V nasledujicim textu se zaméfime na specifika rodiny ditéte s postizenim. Hlavnim
tématem je zdravotni postizeni a jeho projevy, zdravi sourozenci, moznosti vyuziti

podpurnych sluZzeb a vzdélavani, sociadlni kontext vyplyvajici ze zdravotniho postizeni.

1.1. Zdravotni postizeni
Zdravotni postizeni je dnes c¢asto pouzivany pojem, konkrétnéji mluvime o lidech se
zdravotnim postiZzenim. Existuje mnoho rliznych definic, pro tuto préci vybirame alespon

dveé z nich.

»Zdravotni postizeni je stav, kdy ¢lovék ma vrozené &i ziskané poskozeni urcité télesné
struktury ¢i funkce, které ho muiZe omezovat ve vykondvani nékterych cinnosti a

v zapojeni (zaclenéni) do spolecnosti“ (Neusar & Smékalova, in Bastecka, 2009, str. 446).



,Zdravotni postizeni lze vymezit jako ztratu nebo poskozeni urcitého orgdnového
systému. V dlsledku toho dochazi k naruseni, omezeni ¢i Uplnému chybéni nékteré ze
standardnich funkci, resp. kompetenci. Z psychologického hlediska plati, Zze jakékoli
postizeni se neprojevi jen poruchou funkci jedince a podili se na vytvoreni specifické

socialni situace spoluurcujici jeho spolecenské postaveni” (Vagnerova, 2008, str. 161).

Z uvedenych definic vyplyva, Ze zdravotni postizeni je omezeni schopnosti jedince na
zakladé télesného, mentdlniho, zdravotniho nebo smyslového poskozeni. Toto omezeni se
projevuje snizenou samostatnosti v béZzném Zivoté a muze ztizit socidlni zarazeni do

spoleénosti.

Pro uplnost uvadime model Mezinarodni klasifikace funkéni schopnosti, disability a zdravi
(MKF), ktery u kazdého clovéka popisuje tfi roviny — télesnou strukturu, aktivitu a

participaci:

1. Télesné funkce a struktury, které mohou byt bezproblémové, nebo mohou byt
Castecné Ci uplné poruseny, napf. chorobou nebo zranénim (v dfivéjSim modelu
vada, poskozeni, defekt).

2. Aktivity — ukoly a ¢innosti, které Clovék provadi. Mohou byt v disledku naruseni
limitovany (v predchazejicim modelu postizeni, zneschopnéni).

3. Participace C¢lovéka - jeho zapojeni do spolecnosti (v dfivéjSim modelu

znevyhodnéni, handicap) (Smékalova, 2011).

V nasi praci se nezaméfujeme na konkrétni formu zdravotniho postizeni, proto dale
uvadime definice a blizsi charakteristiku nejcastéjSich typ( zdravotniho postizeni —

télesné, mentdlni, smyslové, poruchy autistického spektra a kombinované postizeni.
1.1.1. Télesné postizeni

Télesné postizeni je specifické svou viditelnosti. Na prvni pohled je patrné, Ze néco neni
v poradku. Z psychologického hlediska rozliSujeme dva zakladni aspekty télesného

postizeni (Vagnerova, 1999):

- Omezeni hybnosti, které ovliviiuje sobéstacnost a miru nezavislosti na pomoci

okoli. Uréuje miru samostatné lokomoce - moznosti vykonat jakykoliv pohyb a



schopnost jakékoliv sebeobsluhy - moznosti pouzivat ruce. Mira omezeni hybnosti
ovliviiuje hodnoceni ¢lovéka s postizenim v dosaZitelné sobéstacnosti. Nepresny
odhad schopnosti ditéte stélesnym postizenim mulze vést k potlaceni rozvoje
dovednosti, kterych by bylo schopno dosdhnout. Stejné nepfiznivé budou plsobit
prehnané pozadavky rodi¢l a pecujicich osob na zvladnuti dovednosti, kterych
dité dosahnout nemize. Oba protichidné pristupy budou u ditéte vyvolavat

frustraci a stres, v jejich dUsledku negativni postoj k vlastnimu postizeni.

- Viditelna deformace, ovliviiujici pfevazné socialni oblast. Jiné typy postizeni, napf.
mentalni nebo sluchové, nemusi byt dlouhou dobu patrné a jedinec s takovym
postizenim je vniman jako ,normalni“. Fyzickd deformace je vSak patrna na prvni
pohled a mizZe negativné ovlivnit postoj a hodnoceni clovéka okolim. To
nepfiznivé ovliviiuje jeho sebehodnoceni a sebevédomi. MizZe také vyvolat nechut
pohybovat se mezi lidmi a tim naruSovat socialni vazby a znemozfovat navazovani

novych vztahd.
1.1.2. Mentalni retardace

Pojem mentalni retardace lze volné preloZit jako zpomaleni mentdlniho vyvoje vici
fyzickému véku. Projevuje se jako snizend schopnost ucéeni, mysleni a feci. Omezuje
moznost adaptace v béZzném Zivoté a socidlni zafazeni. Je vrozena, u ditéte se projevi ve
velmi ¢asném véku, je patrnd jako opozdéni predpokladaného vyvoje. Mentdlni retardace
je trvald, vhodnou stimulaci a ndcvikem je mozné dosahnout urcitého zlepseni, ale

celkové opozdéni pretrvava. Pro Uplnost uvadime nékolik znamych definic.

»,Za mentalné retardované (postizené) se povazuji takovi jedinci (déti, mladez i dospéli), u
nichz dochazi k zaostavani vyvoje rozumovych schopnosti, k odliSnému vyvoji nékterych
psychickych vlastnosti a k poruchdm v adaptaénim chovani. Hloubka a mira postizeni

jednotlivych funkci je u nich individualné odligna“ (Svarcova, 2006, str. 28).

V béiné populaci se vyskytuji pfiblizné 3% lidi s mentalni retardaci. Hlavni pfi¢inou je
postizeni centrdlni nervové soustavy. Takové postizeni mize zpUsobit geneticka dispozice

nebo rlzné vnéjsi faktory, které vedly k poskozeni mozku v prenatalnim obdobi.



Dle 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci se mentdlni retardace déli na Sest

zékladnich kategorif (Svarcova, 2006):

- Lehka mentalni retardace (50 — 69) — vétsina je schopna zvladnout sebeobsluhu a
je samostatnd v praktickych domacich dovednostech. Osvoji si fe¢ vrozsahu
béiného denniho Zivota, i kdyz se vétSinou naudi mluvit opozdéné. Velkd cast
muzZe mit specifické problémy se ¢tenim a psanim. Na horni hranici IQ jsou schopni
vykonavat zaméstnani zamérené na praktické dovednosti.

- Stfedné tézka mentalni retardace (35 — 49) — dosazitelna uroven schopnosti reci
je variabilni, omezena a opozdéna je také sobéstacnost a zru¢nost. Pod odbornym
dohledem mohou v dospélosti vykondvat jednoduchou manualni praci. Vétsinou
nejsou schopni samostatného zivota.

- Tézka mentalni retardace (20 — 34) — vétsSina ma omezenou motoriku nebo dalsi
vadu zpUsobenou poskozenim centralni nervové soustavy. V¢asna rehabilitacni,
vychovnd a vzdélavaci péfe milze vyznamné prispét krozvoji motoriky,
rozumovych schopnosti, komunikacnich dovednosti, samostatnosti a celkové
prispét k lepsi kvalité Zivota.

- Hluboka mentalni retardace (0 — 19) — vétsSina je imobilni nebo ma schopnost
pohybu vyrazné omezenu. VétSinou nejsou schopni sebeobsluhy, byvaji
inkontinentni a potrebuji stalou pomoc a neustdly dohled. Moznosti vychovy a
vzdélavani jsou velmi omezené, schopnost porozumét pozadavkiim a vyhovét jim
je minimalni.

- Jind mentdlni retardace — tato kategorie se pouziva u jedincd, kde je nesnadné
nebo nemozné urdit stupen retardace z dlivodu senzorického nebo somatického
poskozeni, napf. u nevidomych, neslysicich, nemluvicich, jedincd s tézkymi
poruchami chovani, osob s autismem nebo u tézce télesné postizenych osob.

- Nespecifikovana mentdlni retardace — tato kategorie se pouziva v pfipadech, kdy
je mentdlni retardace prokdzana, ale neni mozno zaradit pacienta do nékteré

z pfedchazejicich kategorii pro nedostatek informaci.
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V ramci soucasnych trend( integrace lidi s mentdlnim postizenim existuji tfi modely

mentalni retardace (Lecbych, 2005):

- Limita¢ni model, ktery definuje mentdlni retardaci zejména 1z hlediska
podprimérného obecného intelektového fungovani a nedostatecného
adaptacniho chovani.

- Popisny model, ktery se snaZi predchazet negativhim jevim vyplyvajicim z
pouzivani diagnoz k popisu ¢lovéka, zejména stigmatizaci, budovani predsudku a
zjednodusenému vnimani ¢lovéka.

- Ekologicky model, ktery se odrdzi v pojeti mentalni retardace, jak jej prosazuje
Americkd asociace pro mentalni retardaci. V tomto pojeti neni mentalni retardace
absolutnim znakem, ktery je vymezen jednotlivcem, ale je dana dynamickou
interakci mezi charakteristikou jedince a charakterem prostredi, ve kterém se
tento jedinec pohybuje. Vzhledem k integraci lidi s mentdIni retardaci do béiné

spoleénosti se jevi jako nejvhodnéjsi model.
1.1.3. Zrakové postizeni

Zrakové postizeni zahrnuje celou skupinu rdznych vad postihujicich oko, o¢ni nerv nebo
zrakové centrum v mozku. VSechny ovliviuji kvalitu zrakového vnimani. ,Zrakové
postizeni (nékdy téz ZP) nebo spravnéji osoby se zrakovym postizenim jsou lidé s riznymi
druhy a stupni snizenych zrakovych schopnosti. UZeji se timto terminem rozumi ti, u nichz
poskozeni zraku néjak ovliviiuje ¢innosti v béZzném Zivoté a u nichz bézna opticka korekce
nepostacuje. Abychom zdlraznili tento rozdil, mluvime nékdy o téice zrakové
postizenych. Tim mame na mysli skupinu zrakové postizenych, u nichZ pravé onen vazny
funk¢ni dasledek zrakové vady zasahuje do bézného Zivota lidi, jimz uz bézna brylova

korekce nepostacuje k plnému ("normalnimu") vidéni” (Schindler & Pesak, 2013).

Dle stupné zavainosti lze zrakové postizené rozdélit na nevidomé a slabozraké. Podle

vysledk( oftalmologického vysetreni se déli do nékteré z 5 kategorii zrakového postizeni:

- kategorie 1: stfedni slabozrakost,
- kategorie 2: silna slabozrakost,

- kategorie 3: tézce slaby zrak,

11



- kategorie 4: praktickd nevidomost,

- kategorie 5: Uplna nevidomost.

vl

»Nékdy se jesté uzivd ne pravé stastny termin osoba se zbytky zraku, kterym oznacujeme
¢lovéka s vidénim v rozsahu tézké slabozrakosti az praktické slepoty. Pozor - kazdy resort
(Skolstvi, zdravotnictvi, socidlni véci) ma trochu odliSné déleni zrakové postizenych a svoji
zauZzivanou terminologii. PfedevSim nds zajima to, jak zrakové postizeni ovliviiuje bézny
Zivot klienta, které ukony zvlada, které zvlada jen s obtizemi nebo vlbec ne. V jaké oblasti
tkvi jeho nejnaléhavéjsi potreby a jaka lze najit feseni (s vyuzitim zraku nebo za pomoci
jinych smysld). Komplexni posouzeni zrakovych funkci si ¢asto vyzaduje spolupraci
nékolika odbornik(l - lékare, zrakového terapeuta a socialniho pracovnika, ktery muze

posoudit zrakové funkce v praxi” (Schindler & Pesak, 2013).

Z psychologického hlediska mizeme rozliSit nékolik funkci v oblasti zrakové percepce,

které maji svlij vyznam:

7

- Zrakova ostrost — presnost zrakové diferenciace na blizko ¢i na ddlku, kazda z
téchto funkci mlze byt narusena v jiné mife. Schopnost vidét na dalku je dllezita
pro prostorovou orientaci. Pfesnost vidéni na blizko je nutné pro sebeobsluhu,
¢teni, psani apod.

- Preference stupné osvétleni — schopnost vnimat za rliznych okolnosti. Zrakova
vada mize zplsobovat svétloplachost nebo naopak vyzadovat vyssi intenzitu
svétla.

7 s

- Zorné pole — urcuje rozsah zrakového vnimani. Naruseni zorného pole muze byt v
centralni nebo periferni ¢asti. Casto dochazi k naruseni prostorové orientace, ktera
je nejvice problematicka v novém neznamém prostredi.

- Barvocit — nebyva u vétsiny zachovan, ale jeho deficit nezplsobuje vétsi prakticka

omezeni (Vagnerova, 2008).

“Zrakové postizené dité nemUze byt dostatecné motivovano svij zbytek zraku pouzivat.
Za normalnich okolnosti staci ke stimulaci jeho rozvoje bézné podnéty, ale pokud je dité

zavaznéji zrakové postizené, je nutné prizplsobit kvalitu vizudlni stimulace jeho
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moznostem. Pokud by nebylo specifickym zplsobem stimulovano, jeho zrakové

schopnosti by se nerozvijely, dité by se je nenaucilo pouzivat” (Vagnerova, 2008, str. 202).
1.1.4. Sluchové postizeni

Sluchové postizeni oznacuje heterogenni skupiny osob, liSici se podle stupné a typu
sluchového omezeni. Zahrnuje zakladni kategorie osob: neslysici, nedoslychavé, ohluchlé.
Kazda z téchto kategorii predstavuje jinou kvalitu sluchu, konkrétni strukturu limituji dalsi
faktory, nejcastéji kvalita a kvantita sluchového postizeni, vék, kdy k postizeni doslo,
mentalni dispozice jedince, péce, kterd mu byla vénovana, a dalsi pridruzené postizeni

(Hordkova, 2012).

Osoby se sluchovym postizenim lze rozdélit do skupin podle doby, kdy sluchova vada

vznikla, jak je zavaina a kterou ¢ast sluchového analyzatoru postihla:

Prelingvalné neslysici maji vrozenou nebo ziskanou sluchovou vadu v dobé, kdy
jesté nebyl ukoncen zakladni vyvoj feci. Nemohou vnimat mluvenou reé, proto se
u nich fe¢ nemuze vyvinout.

- Nedoslychavi s vyuzitelnymi zbytky sluchu jsou schopni dorozumivat se feéi a
vnimat okolni zvuky pomoci sluchadel.

- Postlingvalng ohluchli ztratili sluch po ukonéeni vyvoje fe&i. Re¢ z(stava
zachovana, mlze se jevit jako monoténni a mohou se objevit zmény ve
vyslovnosti.

- Neslysici tvofi odliSnou jazykovou a kulturni komunitu. Preferuji zrakové vnimani a
komunikaci znakovym jazykem.

- Osoby skochlearnim implantatem maji kompenzovdno tézké oboustranné
postizeni sluchu pomoci pfimé elektrické stimulace sluchového nervu.

- Osoby se sluchovym a dalSim pfidruzenym postizenim, nej¢astéji zrakovym,

mentalnim nebo télesnym (Souralova, 2012).

“Z medicinského hlediska se kazda porucha funkce sluchového orgdnu hodnoti jako
sluchové postizeni a vymezeni kategorii funguje predevsim z funkéniho hlediska —
podstatnd je kvantita a kvalita sluchového vjemu. Hledisko sociokulturni se zaméruje na

sebepochopeni a sebepojeti neslysicich. Mnozi z nich odmitaji byt zafazovadni mezi
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sluchové postizené, citi se byt pfislusniky jazykové a kulturni mensiny, ktera uziva sv(j

vlastni (znakovy) jazyk” (Hordkova, 2012, str. 10).
1.1.5. Poruchy autistického spektra

Pavodni oznaceni pro tuto skupinu postizeni byl ,pervazivni poruchy”. Pojem pervazivni
mulzeme vysvétlit jako vSeobjimajici, pronikajici. Jedna se o poruchu postihujici vétSinu
schopnosti a dovednosti ditéte. ,Slovo pervazivni znamena vSepronikajici a vyjadruje fakt,
Ze vyvoj ditéte je narusen do hloubky v mnoha smérech. V dlsledku vrozeného postizeni
mozkovych funkci, které ditéti umoznuji komunikaci, socidlni interakci a symbolické
mysleni (fantazii), dochazi k tomu, Ze dité nedokaze vyhodnocovat informace stejnym
zpusobem jako déti stejné mentalni drovné” (Thorova, 2006, str. 58). V soucasnosti se
pouziva nazev ,Poruchy autistického spektra”, ktery je pro tuto skupinu vystiznéjsi.
Spole¢nym znakem vSech osob spadajicich do této oblasti postizeni jsou poruchy vnimani
a chovani, které oznacujeme jako autistické rysy. Tyto projevy mizZeme rozdélit do tfi

zakladnich oblasti — jsou nazyvany tridda problémovych oblasti:

1. Socidlni interakce a socidlni chovani — Uroven socidlnich dovednosti odpovida
mnohem nizSimu véku nez skute¢nému. Obecné se poruchy vtéto oblasti
projevuji vyhybanim socialnimu kontaktu, o¢nimu kontaktu, dité chce byt samo,
odmitd komunikovat, nereaguje na podnéty okoli. V souvislosti s témito projevy se
rozliSuji typy socidlni interakce u lidi s poruchou autistického spektra — typ
osameély, pasivni, aktivni-zvlastni, smiSeny-zvlastni. Velkym problémem je jejich
neschopnost pochopit kontext socialni situace a emoce.

2. Komunikace — v této oblasti je postizeni nejvice napadné a bohuzel také nejvic
problematické. Nékteré déti nemluvi, ale ani nepouZivaji zadnou formu
alternativni komunikace. Jiné déti mluvi, ale jen formou echoldlii — opakuji
slySenou fec¢ bez pochopeni vyznamu. Stejné tak nerozumi neverbalnim projevim,
bézné pouzivanym gestlim a mimice.

3. Predstavivost, hra, zajmy — dité se vraném véku uci pomoci napodoby, déti
s poruchou autistického spektra v této oblasti bohuzel selhavaji. Jejich zajem se
vétSinou soustfedi pouze na urcitou oblast na Ukor ostatnich moznosti. Hra se

stdvd stereotypni, zamérend na vymezenou Ccinnost nebo predmét. Jsou
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fascinovany technickymi prostiedky pro jejich jednoznacnost — auta, vlaky, vytahy

apod. (Thorova, 2006).

Osoby s poruchou autistického spektra vnimaji svét v obrazech, i jejich mysleni je vizudlni.
Mluvenou fe¢ vnimaji jako proud zvuk(, které z pocatku neumi rozkdédovat, nechapou
vyznam jednotlivych slov. Stejné tak nechapou socidlni situace, neumi rozpoznat své
emoce, sdélit sva prani. Dnes nastésti existuje fada metod jak pomoci osobdm s poruchou
autistického spektra zaradit se do spole¢nosti a pochopit okolni svét. K pochopeni
vyznamu slov pomaha systém obrazkové komunikace, véetné nacviku celych vét. Pomoci
obrazku lze sestavit rozvrh dne nebo tydne — denni rezim. Pomoci videozaznamu se dité
uci hrat si — ndcvik hry. Existuji procesni schémata — bézné denni ¢innosti rozdélené do
jednotlivych krokd a vyjadrené obrdazky. VSechny tyto pristupy pomahaji pochopit vyznam

slov a navodit verbalni komunikaci (Straussova & Knotkova, 2011).
1.1.6. Kombinované postizeni

Pojem kombinované postizeni oznacuje skutecnost, kdy se u ditéte projevuji dva nebo
vice riznych typU zdravotniho postizeni, napf. télesné a mentalni, télesné a zrakové,
mentalni, zrakové a sluchové apod. U takového postizeni je nutnd kombinace pfistupu ve

stimulaci a vychové ditéte s postizenim s ohledem na specifika vSech projevenych.

1.2. Specifika vyvoje ditéte se zdravotnim postizenim

Pfestoze uvaddime ustdlené slovni spojeni ,dité se zdravotnim postizenim®, je velmi
dllezité uvédomit si, Ze jsou to predevsim déti. Maji stejné potieby jako vSechny ostatni
déti. Potrebuji zazivat pocit bezpeci, lasky, opory, dostdvat pfimérené podnéty ve
spravném case a v pfiméreném mnozstvi. Stejné tak potrebuji pocitit zodpovédnost,

vlastni zdatnost, Uspéch, samostatnost, sebevédomi.

Dovétek ,se zdravotnim postizenim“ znamend, ze kromé zdkladnich potreb vsech déti
maji dalsi, specifické potreby, které je od déti bez postizeni odlisuji. Potfeby ,navic” se lisi
podle typu postiZzeni a ur€uji miru a délku zatéze pro jejich rodiny. Napfiklad dité s lehkou

mentdlni retardaci, leh¢im télesnym postizenim nebo vysokofunkénim autismem je
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schopno béhem dospivani ziskat dostatek dovednosti pro samostatny zivot. Naopak dité
s tézkym télesnym nebo mentalnim postizenim bude odkdzano na neustdlou péci a

podporu bez ohledu na vék.

V pfipadé zdravotniho postizeni hraji pfi vyvoji duleZitou roli primarni i sekundarni
nasledky samotného postizeni bez ohledu na jeho diagnostikovani. ,,Rand zkusSenost,
kterou takové dité béhem prvniho roku Zivota ziskdvd, se v mnoha smérech liSi od
zkusSenosti zdravého ditéte a to opét jak v zavislosti na vlastnostech organismu, tak na
zménach v plsobeni rodiny a celkové Zivotni situace tam, kde rodice alespon tusi, Ze dité
nebude zdravé. | tato skutecnost pfispiva vyznamnou mérou k diferenciaci psychickych
vlastnosti jednotlivych déti a je zdkladem, ktery ovliviuje jeho dalsi vyvoj“ (Vagnerova,

2004, str. 133).

Mezi postiZzeni, které vyznamné urcuje miru zavislosti jedince na péci okoli, je mentalni
retardace, bud jako jediné postizeni nebo v kombinaci sjinymi. ,U déti s mentdlni
retardaci je oslabena jedna ze zakladnich funkci lidské psychiky — potfeba poznavat okolni
svét, kterd se u nepostizenych déti stava podnécujici silou celého jejich psychického

vyvoje“ (Svarcovd, 2006, str. 43).

Dité muZe byt malo nebo naopak pfilis aktivni, pfidruzuji se poruchy pozornosti a
nerovnomeérny vyvoj jednotlivych oblasti. Rodi¢e musi vyvijet mnohem vétsi aktivitu pfi
zapojovani ditéte do hry a dalSich cinnosti, vice dité uci, ale zdroven prozivaji méné
radosti ze hry. Déti Casto vykazuji stereotypni chovani, které u nich pretrvava do
dospélosti. PFicinou miZe byt pfemira nebo nedostatek vnéjsich podnétl. Casto se

objevuji uzkosti a deprese (Krejcifova, 2006).

Problematicka je komunikace, dité zpravidla nemluvi nebo pouziva jen par slov, nepouziva
gesta. Prekazka v komunikaci je ¢asto pfi¢inou problematického chovani, dité se snazi
vyjadrit svym zplUsobem, ale nemusi byt pochopeno. Tim nar(sta jeho frustrace a napéti,
které muze vyustit aZz v kfik, pla¢ nebo dokonce agresivni chovani vici sobé nebo okoli

(Emerson, 2008).

Také zdvaznost télesného postizeni predurcuje miru samostatnosti jedince béhem détstvi

i dospélosti. Omezeni hybnosti zplisobuje problémy v béznych strankach Zivota — presun
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v prostoru, moznosti komunikace, zakladni ukony sebeobsluhy, napf. oblékani, jidlo, piti,
hygiena, pouZiti toalety apod. Nékteré problematické cinnosti lze vyfeSit pomoci
kompenzacnich pomuicek jako je vozik, choditko, pocita¢ nebo specidlni pomicky. U

Vv

celého Zivota i se zakladnimi ukony — pfenaseni, polohovani, krmeni, oblékani apod.

Je dllezité mit na paméti, Ze i pres télesné nedostatky jsou déti mentdlné v poradku a
potiebuji maximalni miru samostatnosti a zaclenéni do bézného Zivota vramci miry
postizeni. Vystizné je vyjadreni jedné maminky, kterd popisuje situaci, kdy pofidila dcefti
se svalovou atrofii elektricky vozik. ,Bylo to skvélé. Anetka konec¢né mohla ukdzat svoji
osobnost. Kdyz s né¢im nesouhlasila, prosté odjela do pokojiku a zaviela dvere. To byl pro
nas Sok, ale zdrovenl néco UZasného, protoze se mohla samostatné projevit a nebyla
zavisla jen na tom, kam ji kdo prenese. S vozikem je daleko samostatné;si. Zvlada véci pro
zdravé samoziejmé a pro ni dfive nemyslitelné. Sama si tfeba otevre Suplik nebo sktirfiku,
vezme si, co potfebuje. Uzasné samoziejmé je, Ze se samostatné, svobodné pohybuje”

(Chvatalova, 2001, str. 117).

U déti s tézkym zrakovym postizenim je vyvoj slozity a vyrazné odliSny od vyvoje déti
vidicich nebo s malym omezenim zraku. Celkové je snizena aktivace CNS, kdy bez
zamérného navozovani aktivace hmatovymi nebo kinestetickymi podnéty mize mit dité
nizsi svalové napéti a pusobit ospalym dojmem. Nedostatek vnéjSich podnétl nahrazuji
vlastnimi podnéty, jako je houpani, kyvani, mackani oci. Psychomotoricky vyvoj je
ovlivnén koordinaci ucho - ruka, v prostoru se pohybuji posunovdnim po zadec¢ku nebo
zadech, pak se postavi a obchazi ndbytek. Senzomotorické stddium vyvoje je delsi a jeho
prabéh znacné zavisi na pomoci pecujicich osob. Chybéjici o¢ni kontakt nahrazuji
zvySenym pouzivanim feci kziskani pozornosti, Casto opakuji co pravé slysely,
experimentuji s hlasem. Chybi moznost ndpodoby chovani a mimickych projevd, dité ma

odlidny zpGsob komunikace a chud$i mimiku (Pihrtova, in Ri¢an & Krejéifova, 2006).

Odlisnost vychovy nevidomého ditéte popisuje maminka , Ty zacatky byly krusné. Byla
jsem zvykla od starsiho syna, Ze mu Slo vSechno samo. Dité, které vidi, se 90% cinnosti
nauci tim, Ze je okoukava. Nevidomému musite vSechno vysvétlit — Ze to, co pfi prochdazce

citil po nohama, je spadané listi, jak se ji priborem apod.” (Chvatalova, 2001, str. 25). Jina
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maminka popisuje ,Hlavné stdle a hodné mluvite, protoze vSechno, co je kolem k vidéni,
musite ditéti néjak pfriblizit. Nekupujete obrazkové knizky, odpadd prohlizeni fotografii,
coz jsme nahradili nahrdvanim raznych udalosti na walkmana, tézko vymyslite darky. ...
NemlzZete dité poslat jen tak pres ulici pro housky — vSechny cesty totiz musi mit pilné
nacvicené, nemuzZete je samo ,vypustit” ven, aby si pohralo svidicimi. Mimoskolni

kontakt s vrstevniky chybi“ (Chvatalova, 2001, str. 16).

Déti se sluchovym postizenim trpi nedostatkem podnétl a informaci. Pomoci sluchu je
zajiStén nepretrzity kontakt ditéte sokolim, u neslySicich déti toto chybi. Pokud se
nedivaji, nemaji zadné informace. Chybi moznost napodoby hlasu, jejich artikulace je
proto odlisna, neslysi co fikaji. Obtizné je chapani socialnich interakci, nechdpou motivy
jednani svého okoli, neorientuji se v mezilidskych vztazich. Neslysici dité je bezbranné,
neschopné vyjadrit své potreby a pocity, zavislé na pochopeni a informovanosti svého
okoli. Problémy v komunikaci byvaji ¢asto pficinou emocnich poruch a poruch chovani.
Dlavodem je opakujici se frustrace a nepochopeni. V90% se neslysici dité rodi slySicim
rodicm. Ani jedna ze stran neni na takovou skutecnost pfipravena, velmi obtizné se

navazuje vztah rodi¢ — dité (Vymlatilova, in Ri¢an & Krejéifova, 2006).

Sestra sluchové postizené zeny popisuje ,,Rodi¢e méli podezieni velice brzy. Tim Ze Petra
byla treti dité, vidéli odliSnosti ode mé a od bratra. Ona také vibec nebroukala, byla
takova ticha a hlavné — vlibec nic ji nevzbudilo. Také si vSimli, Ze se neotoci, kdyZz néco
bouchne nebo nékdo zavold. Myslim, Ze méli podezieni uz kolem patého Sestého
mésice.... Opravdu se ji moc vénovali a snazili se pro ni sehnat to nejlepsi. Tatinek se
vracel z prace, sedl si, maloval, vysvétloval, zacal s ni Cist. Vymyslel ji také takovy slovnik.
Zapisovali si spolu neznama slova. Tatinek ji na karticky napsal slovo, jednoduchymi
zpUsoby ji napsal vysvétleni a k nékterym nakreslil i obrazek — dodneska to ma schované”

(Chvatalova, 2001, str. 71).

Déti s poruchou autistického spektra nevyhledavaji kontakt s okolim, utikaji ke
stereotypnim cinnostem, nerozumi socidlnim interakcim ani vlastnim emocim. Bud
nemluvi, ani se o komunikaci nesnazi. Nebo mluvi, ale nerozumi obsahu. Pouzivaji
echolalie, umi se naudit nazpamét odpovédi, znaji doslovné pisnicky, reklamy, filmy.

Zpocatku nerozumi mluvené reci, svét vnimaji v obrazech. Komunikaci, zakladni ¢innosti i
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socidlni interakce je nutné nacvi¢ovat pomoci obrazkové komunikace, fotografii, videa.
Bézné vychovné postupy nefunguiji, coz je pro rodic¢e velmi frustrujici. Nevi, jak se k ditéti
chovat. Pro vychovu ditéte s poruchou autistického spektra je nutné zménit své chovani,
volit jiny pfistup. Tato zména je velmi naro¢na a vycerpavajici, ale pokud ji rodice

zvladnout a ucini béZnou soucasti Zivota, mizZe byt vychova ditéte Uspésna.

Problematiku vychovy ditéte s poruchou autistického spektra popisuje maminka
sedmiletého chlapce , To, Ze vyvoj naseho syna bude jiny nez u nasich starSich déti, bylo
patrné predevsim tim, Ze délal stereotypni véci, jako tfeba houpani se dlouhé hodiny
v houpaci siti nebo prohlizeni si neustdle stejnych knih, které si s neomylnou presnosti
doloval z nasi knihovny. Co byl oviem problém nejpalcivéjsi, byla komunikace. Na slovni
pokyny nereagoval a jeho jedinym ,pfitelem” byla nase ruka, kterou vzal pokazdé, kdyz
chtél néjaky predmét anebo pokrm. Toto ndm i jemu stacilo asi do Ctyr az péti let, ale pak
tato komunikace prestala stacit a nardzela na nepochopeni, protoze s osobou mimo uzky

okruh znamych se nemél Sanci domluvit” (Straussova & Knotkova, 2011, str. 61).

1.3. Sourozenci ditéte s postizenim

Postizeni ditéte vyZzaduje vétsi pozornost a péci rodicu, prizpisobeni vsech ¢lenl rodiny
jeho potfebam. Zdravy sourozenec tuto skutec¢nost vnima a mize se proto citit odmitany
nebo méné milovany. Vidy se jednd o nelehkou situaci, kterou musi zvladat rodice i

sourozenci a je velmi dalezité jak k ni pfistupuiji.

»Zdravé dité si uvédomuje, Ze jeho sourozenec je vice privilegovan, jeho projevy byvaji
generalizované tolerovany, dokonce i tehdy, kdyzZ s jeho vadou vibec nesouviseji. Zdravé
dité si dost brzy uvédomi rozdil v pristupu rodicl. Vysvétleni je zfejmé, déti chapou, Ze
kdyz je nékdo nemocny, nem(ize zvladnout totéz co zdravi, a potfebuje vétsi péci”

(Vagnerova, 2008, str. 169).

Mezi vSemi sourozenci bez ohledu na vék nebo omezeni se vytvari vzajemny vztah. Pokud
je zdravy sourozenec mladsi, mize v ném chovani starsiho s postizenim vyvolat matouci
dojem. Mladsi déti ¢asto pfijimaji starsi sourozence jako vzor a to vtomto ptipadé neni
mozné, nemda moznost se s nim ztotoznit. U starSich zdravych sourozencli se muze
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vyvinout dominantné-ochranitelsky pfistup k mladSimu sourozenci s postizenim

(Vagnerova, 2008).

Vramci rodinné délby prace se na péci o dité s postizenim podili také jeho zdravy
sourozenec. Casto se od néj ocekdva, Ze pfevezme pé¢i o sourozence s postizenim po
svych rodicich, pokud jiz nebudou schopni tuto péci sami zajistit. Tato skutecnost u néj
muze vyvolavat obavu z budoucnosti a vlastni realizace. ,Hendikep sourozence casto
ovliviuje volbu povolani a Uvahy o manzelstvi, v dospélosti pak casto stoji pred
rozhodnutim, zda prevzit péci o postizeného sourozence za nemocné nebo zemfelé

rodi¢e” (Pedovda & Samalik, 2006, str. 32).

1.4. Podpuirné sluzby pro rodiny déti s postizenim

Dlouhodobym trendem je ponechdvat osoby se zdravotnim postizenim v domdacim
prostfedi. Aby rodiny mohly o své déti s postizenim pecovat, existuje soustava

podplrnych sluzeb pomahajicim témto rodinam. Mezi takové radime:

- poradny rané péce,
- denni stacionare,
- osobni asistenci,

- odleh¢ovaci sluzby.
Uvadime zakladni charakteristiky vybranych podpUrnych sluzeb (MPSV, nedat.):

Sluzby rané péce se poskytuji rodicim ditéte ve véku do 7let, které je osobou se
zdravotnim postizenim nebo jehoZ vyvoj je ohrozen v dusledku nepfiznivého socidlniho
prostfedi. Sluzba je zamérena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na
jeho specifické potreby. Sluzba je poskytovana predevsim v domdcnosti. Sluzba obsahuje
vychovné, vzdéldvaci a aktivizacni ¢innosti, zprostfedkovani kontaktu se spole¢enskym
prostfedim, terapeutické Cinnosti a pomoc pfi prosazovani prav a zajmu. Sluzba se

poskytuje bezuplatné.

Stacionare denni poskytuji ambulantni sluzby ve specializovaném zatizeni senioriim,

osobam se zdravotnim postizenim a osobdm ohroZzenym uzivanim ndavykovych latek,
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jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné osoby. Sluzba obsahuje pomoc pfi
zvladani béznych ukonl péce o vlastni osobu, pomoc pfi osobni hygiené nebo poskytnuti
podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zajisténi stravy,
poskytnuti ubytovani nebo pomoc pfi zajisténi bydleni a vychovné, vzdélavaci a aktivizaéni
¢innosti, zprostiredkovani kontaktu se spolecenskym prostfedim, terapeutické Cinnosti,

pomoc pfi prosazovani prav a zajmu. Sluzba se poskytuje za uplatu.

Osobni asistence se poskytuje v pfirozeném socidlnim prostifedi osobdm se zdravotnim
postizenim a seniorlim, jejichz situace vyZaduje pomoc jiné osoby, a to v predem
dohodnutém rozsahu a case. Sluzba obsahuje pomoc pfti zvladani béznych ukonl péce
o vlastni osobu, pomoc pfi osobni hygiené, pomoc pti zajisténi chodu domacnosti,
zprostiedkovani kontaktu se spole¢enskym prostfedim a pomoc pfi prosazovani prav a

zajmU. Sluzba se poskytuje za uplatu.

Odlehcovaci sluzby jsou ambulantni nebo pobytové sluzby poskytované osobam se
zdravotnim postizenim a seniorlm, jejichz situace vyZaduje pomoc jiné osoby, o které
jinak pecuje osoba blizka v domacnosti; cilem sluzby je umoznit pecujici osobé nezbytny
odpocdinek. Sluzba obsahuje pomoc pfi zvladani béznych Ukonl péce o vlastni osobu,
pomoc pfi osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu, poskytnuti
stravy nebo pomoc pfi zajisténi stravy, poskytnuti ubytovani, zprostfedkovani kontaktu se
spoleCenskym prostiedim, terapeutické cinnosti a pomoc pfi prosazovani prav a zajma.

Sluzba se poskytuje za uplatu.

1.5. Vzdélavani déti s kombinovanym postizenim

VSechny déti Skolniho véku maji narok na vzdélavani bez ohledu na typ nebo miru
postizeni. Tento ndrok vyplyva ze zdsad a cild Ministerstva Skolstvi, mladeze a

télovychovy:

- Rovny pfistup ke vzdélani bez jakékoli diskriminace.
- Zohlednovani vzdélavacich potreb jednotlivce.

- Vzdjemna Ucta, respekt, solidarita a distojnost.
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- VSeobecny rozvoj osobnosti s dirazem na poznavaci, socialni, moralni, mravni a

duchovni hodnoty.

Dle Vyhlasky ¢. 147/2011 Sb. se vzdélani zakd se zdravotnim postizenim podporuje
vyrovnavacimi a podplrnymi opatfenimi. Mezi vyrovnavaci opatfeni se fadi vyuZzivani
pedagogickych, popfipadé specidalné pedagogickych metod a postupl, které odpovidaji
vzdélavacim potifebdm zaku, poskytovani individualni podpory v ramci vyuky a pfipravy na
vyuku, vyuzivani poradenskych sluzeb sSkoly a Skolskych poradenskych zafizeni,
individualniho vzdélavaciho planu a slufeb asistenta pedagoga. Skola tato opatfeni
poskytuje na zdkladé pedagogického posouzeni vzdélavacich potieb Zaka, prabéhu a
vysledk(l jeho vzdélavani, popripadé ve spolupraci se Skolskym poradenskym zafizenim.
Podplrnymi opatfenimi pti vzdélavani zakl se zdravotnim postizenim se rozumi vyuZiti
specidlnich metod, postupld, forem a prostredkl vzdélavani, kompenzacnich,
rehabilitacnich a ucebnich pomducek, specidlnich ucebnic a didaktickych materiald,
zarazeni predmétd specidlné pedagogické péce, poskytovani pedagogicko-
psychologickych sluzeb, zajisténi sluzeb asistenta pedagoga, snizeni poctu zakd ve tridé
nebo studijni skupiné nebo jind Uprava organizace vzdélavani zohlednujici specialni

vzdélavaci potreby zaka.

Dité lze integrovat do bézné Skoly nebo umistit do skoly specidlni. Hlavnim méfitkem jsou
moznosti prizplsobit podminky skoly schopnostem a dovednostem ditéte tak, aby mohlo
zvladat ndroky béiného Skolniho vzdélavani. Kusnadnéni vyuky je jim wvypracovan
individualni vzdélavaci plan a mize pomoci i osobni asistent nebo asistent pedagoga.
Pokud se nenajde béind skola, kterd umozni vzdélavani ditéte s postizenim, doporucuje
se umisténi do specialni skoly, kde jsou podminky lépe prizpisobeny jejich potfebam a

systém vyuky umoziuje individualni pFistup.

1.6. Socidlni vyznam zdravotniho postizeni

Snahou statu je maximalni integrace osob se zdravotnim postizenim do béiné
spole¢nosti. UmozZnuje vyuZivat socidlni sluzby, zapojit déti s postizenim do systému

Skolstvi, hradi 1é¢bu i potfebné kompenzacni pomcky, poskytuje pfispévek na péci a dalsi
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socidlni a finan¢ni vyhody. Osoby s postizenim lze bézné potkat prakticky kdykoliv a
kdekoliv. Spole¢nost je ktémto lidem oteviena. Existuje i socidlni podpora mezi
samotnymi rodinami formou obcanskych sdruzeni, podplrnych a diskuznich skupin,

informaci zvefejiovanych v médiich a na internetu.

Pfesto muze byt zdravotni postiZeni pricinou socidlni izolace jedince s postizenim nebo
celé rodiny. Dvody mohou byt rlizné, vyplyvat z postoji rodiny nebo jejiho okoli, byt
subjektivni nebo objektivni. Vidy zaleZi na povaze samotného postiZeni, jeho projevech,

pfinasenych omezeni a vizudlni napadnosti.

Negativni postoje obvykle vychazi zneznalosti situace a problematiky zdravotniho
postizeni, pri¢inou mohou byt i osobni charakteristiky, postoje, nazory, vliv vychovy. Pro
nékoho muze byt osoba s postizenim natolik jina, Ze u néj vyvola negativni reakci. Osoba
s postizenim predpoklada nebo mize mit negativni zkusenost s reakci okoli a proto se

radéji strani.

,Postoje spole¢nosti k postizenym lidem byvaji odmitavé ¢i ambivalentni, ¢asto vychazeji
z nedostatku porozuméni jejich problémim..... Emocionalni postoj k postizenym byva
ambivalentni, zahrnuje pozitivni i negativni emoce. Handicapovani byvaji predmétem
soucitu, protoze je potkalo nestésti, vesmés zcela bez vlastniho zavinéni. Zarovern mohou
vzbuzovat i hrdzu a odpor, protoZe symbolizuji néco negativniho, ¢emu je lépe se
vyhnout. Casto vyvolavaji také ostych, ktery je dan nejistotou a neznalosti, jak bychom se
my zdravi k nim méli chovat. Citovd ambivalence spojuje soucit s odporem, pozitivni

emoce s negativnimi” (Vagnerova, 2008, str. 189).

Nékdy mohou byt dlvody izolace cisté praktické. Dité nemusi byt zrdznych pficin
schopno zvlddnout urcitou cinnost, napfr. béhat, jezdit na kole, sportovat, pracovat
s pocitatem. Dité nemusi zvladat kontakt s okolim, rodina proto nemize navstévovat

détské koutky, hristé, matefska centra.

Lidé s mentalnim postizenim kompenzuji nemoznost verbalniho projevu neverbalnim
formou gest nebo rliznych vykfika a jinych hlasitych projevi. Kromé blizkych osob témto
projevim okoli nerozumi a muzZe tak dochdzet k nedorozuménim — muzZe pUsobit

nevychované, hlasity projev maze okoli rusit a byt zdrojem pohorseni.
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Zdravotni postizeni pfitazuje urcity socialni status, zarazuje do urcité kategorie. S timto
statusem jsou spojena ocekavani jako napriklad potfeba pomoci a péce, omezeni ddna
postizenim v mentalni i fyzické oblasti, zvySena tolerance a ohleduplnost. Soucasné

zvysuje riziko podcenovani, omezovani mozného vyvoje nebo dokonce zneuzivani.

Pro pfiblizeni specifik socidlniho kontextu uvddime vyjadreni nékolika rodi¢l a jejich déti

s postizenim (Chvatalova, 2001):

»Nejhorsi je divat se na né jako na chudaky. | postiZzeni patfi do Zivota — je tfeba brat ho
jako jeho soucdst. Vytvofit néjaky ,model“, jak se chovat, to asi nejde. Kazdé postizeni je
jiné, a hlavné kazdy Clovék je jiny, ale nikdo by nemél zapominat na to, Ze zdravy nemusi

"

byt vécné.

,Hlavné mi vadi, kdyz si néktefi mysli, Ze se mnou musi jednat Uplné jinak. Ze jsem néco

min, Ze nejsem schopny pochopit situace bézného zivota.”

,Lidé se nds automaticky zacali bat, stranit. Nevédéli, jak s ndmi mluvit, jestli se nas néc¢im

’

nedotknou. Ale skutecni pratelé se projevili nadherné.”

,Musim fict, Ze mame velké Stésti na lidi kolem sebe, ktefi ndm pomohli nebo pomahaji.
Nebyla jsem schopna vSechno zvladnout sama vlastnimi silami. Vim sama moc dobfre, Ze
kdyz clovék opakované zaZije neuspéch a odmitnuti, rezignuje. A ted se setkavam

opakované a ¢asto se skvélymi lidmi — obcas si fikam, kde se najednou vzali?“

,T0 bychom doporucili kazdému, pravé kontakt srodici, ktefi jsou v podobné situaci,

prosli si tim. Ti nas také pozvali k sobé dom, pGjcili a dali nam spoustu material(.”
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2. ZATEZ RODINY DITETE SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

Rodina ve vétsiné pripadld odhaluje postizeni ditéte az béhem jeho vyvoje, stanoveni
diagndzy v prenatalnim obdobi je moziné jen v urcitych pripadech. Rodi¢e ocekavaji
narozeni miminka, planuji spolecnou budoucnost, predstavuji si své dité jako batole,
Skolaka, dospivajiciho jedince, odhaduji jakou si zvoli kariéru. Ocekavaji zdravé dité,

nepfipousti si moznost vyvojového problému.

Narozeni ditéte s postizenim zpUsobi vyrazny konflikt s pozitivnimi a optimistickymi
predstavami rodi¢l o ditéti a znamenaji vyrazny zdsah do uspokojovani zdkladnich

psychickych potieb spojenych s rodi¢ovskou roli (Langmeier & Matéjcek, 1974):

1. Potifeba pfimérené stimulace — projevy ditéte s postizenim byvaji omezené a
nedostatecné stimuluji rodi¢ovskou aktivitu. Tim vzbuzuji dojem, Ze se o své okoli
nezajimaji. Jiné déti naopak byvaji znacné plactivé, drazidivé, mohou trpét
poruchami spanku, ¢asto zvracet.

2. Potieba smysluplnosti a fadu — projevy ditéte s postizenim ¢asto neodpovidaji
béinym ocekdvanim a zakonitostem, rodi¢e je neumi rozeznat, neumi na né
reagovat a citi se zmateni. Vynalozené Usili je neadekvdtné mnohem vétsi nez
vysledky, které prindsi.

3. Potieba citové vazby — pro rodice je mnohem obtiznéjSi akceptovat dité
s postizenim, jejich postoje castéji byvaji extrémni. Bud dité zavrhnou a opusti,
nebo jej zahrnuji nadmérnou citovou vazbou s hyperprotektivni péci. Tyto
extrémni postoje jsou obranné, snahou je zbavit se pocitu viny a je nutné je takto
chapat.

4. Potfeba vlastni hodnoty a spolecenské prestize — rodi¢e se mohou citit neschopni
zplodit zdravého potomka, vyvolava to v nich trauma a naruseni vlastni identity.
Sami sebe mohou povaZovat za ménécenné, dokonce vyfazené ze spolecnosti.

5. Potieba zivotni perspektivy — rodice si uvédomuiji, Ze dité neni zdravé a casto si
neumi predstavit, jak se bude dale vyvijet. Perspektiva ditéte je narusena a

nejasna.

U nékterych postizeni dojde ke zjisténi kratce po porodu, u jinych se k uréeni diagndzy
dospiva postupné a je vyféena az po nékolika letech. Kazda z téchto situaci je pro celou
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rodinu velmi zatéZujici a znamena destrukci nadéji a vyhlidek do budoucnosti, které

rodice pti o¢ekdvani miminka méli.

Pocatecni situaci rodicll, kteri pravé zjistili, Ze jejich dité ma zdravotni postizeni popisuje
maminka , Détatko se nam narodilo s handicapem patrnym na prvni pohled, nebylo
schopné zvlddnout kojeni. Prvni rok byl doslova bojem o preziti. Nebyla jsem na to
pfipravena, mozna také proto, Ze v nasi i manzelové rodiné jsou vsichni co se tyka zdravi,
,vV normé“. Situace byla pro mé o to horsi, Ze nebylo vibec jasné, co se vlastné prihodilo a
pro¢ ma Karolinka vice vrozenych vad. Postupné se vynotoval jeden problém za druhym,
aniz by si kdokoli troufl naznacit spoleéného jmenovatele jejich obtizi“ (Fitznerova, 2010,

str. 34).

2.1. Reakce rodicli na postizeni ditéte

Z vlastni zkuSenosti vim, Ze informace o postizeni ditéte je velmi stresujici a ochromujici.
Najednou se vynofi spousta otdzek, které nemaji odpovédi — Kde se stala chyba? Co jsme
udélali Spatné? Co bude dal? Jak to mam fict ostatnim? Je to velmi tézké obdobi pIné
nejistoty a dezorientace. Podle naseho nazoru vtomto obdobi velmi zalezi na
osobnostnich rysech a vnitfni sile rodi¢l. Kazidy z nds samoziejmé na stejnou situaci
reaguje odliSné na zakladé svych nazor(, postoji a zkuSenosti. Nékdo se snazi co
nejrychleji pocatecni krizi pfekonat a soustifedi se na dité a reSeni problému, které s jeho
postizenim souvisi. Jiny své dité odmitne a umisti jej do Ustavni péce. Znam osobné
nékolik rodin, které se rozpadly pravé na zakladé takto odlisSnych postoju kazdého
z rodicl. Otec trval na umisténi ditéte do Ustavu, matka naopak trvala na tom, Ze své dité
neopusti. V takovych pripadech je pro matku situace dvojndsobné stresovd, k samotnému
faktu postizeni ditéte se pridava zklamani z postoje partnera, osamélost a frustrace. Navic

je postizeni ditéte stresové pro celou Sirsi rodinu vcéetné prarodicli, sourozencl a

ostatnich ¢lend.

,Stanovenim diagndzy a jejim sdélenim rodiné se stava pacientem v SirSim slova smyslu

celd rodina. Tim, kdo je ohrozZen stejné jako dité, je i matka a ostatni nejblizsi rodina jako

celek. Problémem neni pouze stanovit diagndzu véas a spravné, ale na zakladé poznani
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stavu rodiny jako celku promyslet, kdy a jak tuto diagnézu rodiné sdélit a zejména pak, jak
s takto signovanou rodinou pracovat, aby co nejrychleji pfekonala pocatecni krizi a co

nejlépe se zafadila do béZného Zivota” (Pe$ova & Samalik, 2006, str. 21).

Pro uspésny prabéh poradenstvi pro rodiny déti s postizenim je nutné znat faze, kterymi
si rodina po sdéleni diagndzy ditéte prochdazi a umét stanovit ve které fazi se nachdzi. Na
zakladé téchto poznatkd Ize s rodinou Uspésné pracovat na zvladani zatéze a nastaveni

nové funkéni rodinné organizace, ktera bude podporou pro vSechny ¢leny rodiny.
C. C. Cunnigham (in Pedova & Samalik, 2006) uvadi tyto faze dusevni krize rodiny:

1. Faze prediagnosticka - rodi¢e si vSimnou odchylek od béZného

psychomotorického vyvoje ditéte a tzv. tusi, Ze néco neni v pofadku.

2. Faze soku — samotné sdéleni diagndzy a reakce na tuto informaci. V literature je
popisovana jako naprostd citova dezorganizace, zmatenost, ochromeni jednani,
neschopnost uveérit sdélenému, iracionalita. V této fazi rodice nechtéji sdélené

diagndze uvérit a doufaji, Ze se jedna o omyl.

3. Faze reaktivni — projevuje se pocity bolesti, zalu, zklamani, Gzkosti, agresivity,
hledani vinika. Kladou si velké mnoZstvi otazek, na které nemohou najit odpovédi.
Pokud rodic¢e setrvdvaji vtéto fazi, existuje nebezpeli omezeni ditéte v jeho
mozném dalSim vyvoji. Rezignuji na pokusy o podporu v rozvoji jeho dovednosti a
schopnosti v presvédceni, Ze jich neni schopno dosdhnout. Takto jej udrzuji na

nizsim stupni vyvoje, nez je pro néj redlny.

4. Faze adaptace — nastup realistického hodnoceni situace. Rodi¢e se raciondlné
zajimaji o moznosti dalsiho vyvoje, Ié€by a pomoci do budoucna. Dozaduji se
informaci, aby byli schopni celou situaci zvladnout a fesit. Zde se ndm velmi libi
citace matky ,Co bych poradila rodicim, ktefi se dostanou do stejné situace jako
ja: aby méli silné nervy, neztraceli nadéji (ta umira posledni), i kdyz uz jim Zadnou
Sanci nedavaji, protoze se vzdycky najde nékdo, kdo vam pomuize a nadéji vam
vrati. Aby nebyli zavisli na jednom lékafri, ale vyzkouseli jich vic, i v jinych méstech,

protoze kazdy ma sv(j nazor a jiné metody” (Pe3ova & Samalik, 2006, str. 28).

27



5. Faze reorientace — nastupuje praktické reseni problém(, rodice vyhledavaji
pomoc, dalsi informace a planuji budoucnost. Nastava obdobi rozpadani rodin,
pokud je postoj rodicl vici ditéti protikladny. Mnoho rodicli se stava aktivnimi
spolupracovniky lékard a terapeut(, snazi se maximalné podilet na péci o své dité.
Pro dalsi Zivot je velmi pfinosné seznameni a setkavani s dalSimi rodinami se
stejnym osudem. Dodava to pocit, Ze na své problémy nejsou sami a jsou schopni

7

vie Uspésné zvladnout.

6. Faze prekonani krize — rodina nasla svou novou organizaci pfizplisobenou
postizeni ditéte. Rodice i nadale zazivaji pocity frustrace a deprese, ale vétsinou jiz

cu
|

v mnohem mensi mite. Snazi se co nejvice zit ,normalni“ Zivot a udi se zvladat

kazdodenni ukoly.

7 s

Dal$i model emocni reakce rodici na sdéleni diagndzy vychazi ze stadii vyrovnavani

Clovéka s progndzou letdiniho onemocnéni Kiibler- Rossové (Krejcitova, 2006):

1. Sok — s pocity derealizace a zmatku, iraciondlnim myslenim a citénim.

2. Popfeni — snaha o uték ze situace nebo vytésnéni ,,to neni pravda“, ,lékafi mi nic
nerekli“.

3. Smutek, zlost, Uzkost, pocity viny — hledani viny u druhych, hostilita, vztek na
sebe i cely svét. Casty je pocit hlubokého smutku, sebelitosti, viny.

4. Stadium rovnovahy — sniZovani uzkosti a deprese, pfijimani situace, zaméreni na
hledani optimalnich cest k feseni.

5. Stadium reorganizace — rodice pfijimaji situaci, vyrovnavaji se s faktem nemoci a

prijimaji dité takové jaké je.

BohuzZel se stavd, ze nékteré rodiny nedosahnou posledniho stadia a zastavi se na nékteré
z predeslych fazi. Nedoslo k uplné adaptaci na vzniklou situaci. Maji pocit, Ze situaci nejde
zvladnout, soucasné ani vychodisko z této situace nehledaji. Stava se také, ze rezignuji na
mozné pokroky, kterych by mohlo dité dosdhnout, a udrzuji jej na soucasném stupni

vyvoje i pfesto, Ze dité dale roste a bylo by schopno své dovednosti rozvinout.
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Duasledkem odchylky od adaptace se nejcastéji projevuje nevhodnym chovanim vici ditéti

s postizenim (Krejcifova, 2006):

Hyperprotektivita — pfiliSné soustredéni matky na dité, extrémni péce, stimulace.
Dusledkem je nedostatecna pozornost vici partnerovi a pripadnym sourozenclim
ditéte. Dochazi k naruseni vztahU v rodiné.

Odmitani ditéte — nejcastéji se projevuje tam, kde by pfijeti bylo pfili$ bolestné.
Castéji dochdzi k odmitnuti ze strany jednoho z rodiéd, opét dochazi k narugeni
vztah(.

Pretrvavajici vztek na druhého rodice, hledani viny na strané partnera, dlsledkem

je rozpad vztahu. K odtazeni od partnera mohou vést také pocity vlastni viny.

Profesor Matéjcek (2001) na zakladé svych dlouholetych zkusenosti vytvoril desatero pro

zdravotnické a skolské pracovniky, které mize usnadnit navazat uzky vztah a spolupraci

s rodinou ditéte s postizenim:

Napomahat, aby rodice pozitivné pfrijali skutecnost — poskytovat rodi¢lim
potifebné informace o daném postizeni, pti sdélovani projevovat trpélivost a
empatii a ptizpisobit komunikaci momentdlnimu stavu rodic(.

Ziskat spolupraci Sirsi rodiny — vyuzit podpurnou funkci rodiny, ktera muze
pomoci rodi¢lim celou situaci lépe zvladnout.

V pédi o postizené dité je treba pracovat ticelné — uplatnéni zdsady hospodarnosti
s Casem, energii, odhodlanim a dobrou vali rodicu.

Pesimismus a bolestinstvi jsou nejvétSi prekazkou ucelné snahy po ndapravé.
Nemlzeme kazdému ditéti zajistit plné zdravi, ale miZeme mu pomadhat
k Stastnému détstvi — dité potfebuje zdravé, zdatné, odhodlané, svéZi a radostné
rodice, maji byt obétavi, ale nesméji se sami obétovat.

DalsSim psychologickym a vychovnym tikolem je pfriprava ditéte na vzdélavani —
podnécovat v ditéti zdjem o poznavani novych véci, budovat u nich urcitou
odolnost, rozhodnost, vytrvalost jako podminky pro budouci mozné zarazeni do
Skolniho zafizeni.

Vedeme rodice, aby dité zbytecné nesrovnavali se zdravymi a nevystavovali je

situacim, kdy se nemlize druhym vyrovnat — nadmérné pretézovani pripomina
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nedostatky ditéte a navozuje pocit ménécennosti. Pfimérené naroky na vykon
ditéte a Uspéch povzbuzuje zdjem o dalsi ¢innosti a posiluje vlastni sebevédomi.

7. Neztracet zdravy vychovatelsky optimismus — mit na védomi, Ze se nejednd o
snadny a rychly proces, vychova ditéte s postizenim vyZzaduje mnoho trpélivosti,
energie a neustalé opakovani nacvi¢ovanych ¢innosti.

8. Pozor na vlastni obranné postoje — prace srodinou ditéte s postizenim je
narocnd, i pracovnik ve zdravotnictvi nebo socidlnich sluzbach je vystaven
narocnym situacim a maze se branit obrannymi mechanismy.

9. Sympatizujici postoj — vhodny je pfistup nevtiravy ani odtazity, je tfeba projevit

Ucast s jejich situaci a brat v ivahu dusevni rozpolozeni.

2.2. ZatézZoveé situace, stres

Specifické potfeby ditéte s postizenim kladou na rodice vyssi pozadavky a zplsobuji
zvySenou, muzZeme fici i trvalou zatéz pro celou rodinu. Rodie jsou také Ccastéji
vystavovani stresovym situacim. Velmi naro¢né obdobi prozivaji nejen béhem doby

vyrovnavani se s faktem postizeni, ale prakticky po celou dobu péce o dité.

Stres Ize chdpat jako specificky stav zvySené zatéze, kdy jeji mira presahuje Unosnou mez
z hlediska mozZnosti organismu. Stresové situace vznikaji zrozporu mezi naroky a
dispozi¢nimi faktory jedince. Vyzkumy stresu a copingu se zamérovaly na pét zdkladnich
oblasti — individudlni rozdily, psychosomatika, behavioralni terapie v péci a prevenci
onemocnéni, podpora osobniho rozvoje, vyznam vlivu prostiedi na jedince. VSechny tyto
oblasti jsou pro stres a jeho zvladani vyznamné. , Psychicky stres je konkrétni vztah mezi
jedincem a prostfedim, ktery je posouzen jedincem jako presahujici jeho moznosti a

narusujici jeho osobni pohodu” (Lazarus & Folkman, 1984, str. 19).

,O stresové situaci (stresu) hovorime jen vtom prfipadé, Ze mira intenzity stresogenni
situace je vyssi nez schopnost ¢i moznost daného ¢lovéka tuto situaci zvlddnout. Obecné
jde o tzv. nadlimitni — nadhrani¢ni zatéz. Ta vede kvnitfnimu napéti (strain) a ke

kritickému naruseni rovnovdhy (homeostazy) organismu“ (Kfivohlavy, 2003, str. 170).
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Z pohledu plsobeni stresoru rozliSujeme distres a eustres. Distres oznacuje negativné
prozivané napéti zplsobené pocitem ohrozeni nebo vyCerpani. Eustres zplsobuje kladné
emoce, prozivané napéti spojené s ocekdvanim prijemnych udalosti — svatba, oslava,
narozeni ditéte. PUvodcem stresu mUze byt jedna vyznamnd udalost, ale také
nahromadéni mensich, béznych situaci, které v delSim obdobi zplsobuji zatéz presahujici

moznosti jedince (Kfivohlavy, 2003).

Také v psychologii rodiny existuje pojem stres, obdobny stresu u jednotlivce. , Rodinny
stres je pojiman jako nespecificky poZadavek na adapta¢ni chovani rodiny. Urovef stresu
v rodiné zalezZi na zdvaznosti a intenzité tresoru, na tom, jak jej rodina vnima a hodnoti, na
zdrojich a mozZnostech zvladat stres, na psychické a fyzické kondici ¢lenl rodiny v dobé,
kdy se stresor objevi. Neméné rozhoduijici je SirSi kontext — co uz rodina zazila, jaké jsou

aktudlni vztahy a citova atmosféra v rodiné” (Sobotkovad, 2007, str. 77).

Péce o dité s postizenim prindsi zatéZové situace, které mohou zpuUsobovat stres pro
rodice i celou rodinu. Obecné mezi né fadime zvySené ndroky na pozornost, predvidani
chovani ditéte, pocity bezmoci plynouci z projeva a dlsledki postizeni, omezeni volného

¢asu a moznosti jeho vyuziti, obavy z budoucnosti.

2.3. Copingové strategie

Pojem coping behavior poprvé zavedl A. H. Maslow k odliSeni chovani, které slouzi ke
zvladnuti pozadavk( prostredi od chovani, které vznikd samo od sebe. Na néj navazal R. S.
Lazarus terminem copingové strategie, které popsal jako proces fizeni vnéjsich i vnitfnich
faktord, které jsou Clovékem ve stresu vyhodnoceny jako zdroje ohroZeni (Bastecka,

2009).

,Coping je neustdle se meénici kognitivni a behaviordini Usili pro fizeni specifickych
vnéjsich a/nebo vnitfnich pozadavkd, které jsou posouzeny jako dosazeni nebo prekroéeni

limitQ vlastnich prostredk(” (Lazarus & Folkman, 1984, str. 141).
Obecné jsou popsany tfi hlavni strategie zvladani stresu:

- aktivni na urovni chovani — zamérena na zvladnuti zatézové situace,
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- aktivni na drovni mysleni — zamérena na zvladnuti hodnoceni zatéZzové situace, jeji
prozitek,

- vyhybani — snaha o vyhnuti se problému a jeho feseni.

’

Moznosti zvladani zatéze ovliviuji cinitelé zprostredkujici vztahy mezi podnéty a
reakcemi, mohou zmirfiovat nebo naopak zesilovat vliv stresoru na lidskou osobnost.
Témito Ciniteli jsou moderatory a mediatory. Moderatory existuji pred za¢atkem stresové
situace, jsou spojeny s individualitou jedince, relativné stabilni v ¢ase a konzistentni, napf.
védomosti, zkuSenosti, socidlni vztahy, vék, pohlavi, osobnostni charakteristiky.
Mediatory jsou proménné, které vznikaji pfi zatézi, zasahuji do vztahli mezi proménnymi
a vykazuji vyssi variabilitu. Patfi mezi né kognitivni hodnoceni miry zdvaznosti a vlastnich

moznosti zatéz zvlddnout, miru pozornosti, kterou je jedinec schopen a ochoten vénovat

stresoru a jeho zvladnuti (Bastecka, 2009).

Se stresem lze bojovat rlizné, v ramci zvladani stresu jsou v centru pozornosti efektivni

formy boje s tézkostmi. Mezi takové fadime:

- Modifikace chovani — vychazi zteorie podminovani. Chovani je ménéno na

’ ’

zakladé kladného a zdporného posilovani. Pokud je urcité chovani zadouci, nebo
prinasi urcity prospéch, bude se vbudoucnu opakovat. Naopak chovani
zpUsobujici zhorseni situace nebo urcitou ztratu bude ustupovat.

- Kognitivni ovliviiovani — zdlraziiuje vliv predstav, myslenek, osobnich norem,
domének a presvédéeni na samotné jednani. Pokud se podafi zaujmout k zatézi
jiny postoj, mlzZe byt jeji zvladani jednodussi, pripadné uz nemusi byt chapana
jako zatéz.

- Psychologické ockovani proti stresu — sestava z uvédoméni si, Ze i pojeti zatéze
ma svou psychologickou stranku, kterou Ize ovlivnit. DalSim krokem je nalezeni
ucinnych technik zvladani zatéze. Poté dochazi k vystaveni zatézové situace.

- Ventilace emoci — napéti ze stresové situace lze snizit mluvenim o ném,

,vypovidat se”. Tim dochdzi ke katarzi — psychickému ocisténi od negativnich

zazitk( (Krivohlavy, 2003).
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Lazarus & Folkman (1986, in 2003) na zakladé vyzkumu diagnostikovali tyto strategie

zvladani stresu:

- konfrontacni zplsob zvladani stresu,

- hledani socidlni opory,

- planované hledani feseni problému,

- sebeovladani (uklidnéni emocionalniho vzruseni),
- distancovani se od déni,

- hledani pozitivnich stranek déni,

- pfijeti osobni odpovédnosti za feseni situace,

- snaha vyhnout se stresové situaci a utéci z ni.
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3. RODINNA RESILIENCE

Termin resilience vychazi z anglického vyrazu ,resiliency”. Lze jej pfelozZit jako odolnost,
y g

pruznost, schopnost rychle se vzpamatovavat. Opakem je psychicka zranitelnost.

Vétsina studii se zabyva individudlni resilienci, kterd je vyznamna pti zvladani stresu a
zatéZe. Zarazuje se mezi protektivni faktory v ramci psychologie zdravi. Studiu individualni
resilience se u nds vénovali Z. Matéjcek a Z. Dytrych. V ramci psychologie zdravi se o
resilienci zminuje i J. Kfivohlavy. Na zakladé vyzkum resilience déti se rozsifil zajem na
celé rodinné prostfedi a rodinné fungovani. Takto vznikl pojem rodinnd resilience,
zkoumajici rodinnou patologii i zdravé rodinné fungovani. Zakladni otazkou je, pro¢ se
nékteré rodiny dokazi vyrovnat se stresem a naro¢nymi Zivotnimi situacemi, zatimco jiné

rodiny reaguji krizi a dysfunkci (Bastecka, 2009).

Mnozi autofi se shoduji v charakteristice zakladnich principl funkéni a odolné rodiny.
Patfi mezi né soudrZnost, souvisejici srodinnou intimitou, blizkosti a soundlezitosti
s pfimérenou samostatnosti a nezavislosti ¢lenl rodiny. Adaptabilita je schopnost rodiny
prizplsobovat se ménicim pozadavk(im Zivota, schopnost zménit své fungovani, zivotni
styl. Rodinna komunikace je klicovy princip pro vytvareni celkové rodinné atmosféry, pfi

feSeni problému a planovani zmén (Sobotkova, 2007).

Pokud se rodiné podafi prekonat krizi a prizpUsobit se nové situaci, mize se zménit i jejich
pohled na postizeni ditéte. Vystizné tuto skutec¢nost popsal jeden rodi¢ béhem vyzkumu
resilience rodin déti s postizenim v Holandsku. “Najednou jsem vidél své dité v prvni radé
jako “moje dité” a jeho postizeni jako dalsi jeho cast, stejné jako jeho vlasy nebo barvu

oCi” (Knestrict & Kuchey, 2009, str. 233).

Odolnost rodiny je ovliviiovana chovanim jednotlivych ¢len a jejich schopnosti vzajemné
komunikovat a podilet se na fungovani rodiny. Z tohoto dlvodu se v nasledujicim textu

vénujeme tématu odolnosti jedince i odolnosti rodiny
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3.1. Odolnost jedince

Miru odolnosti jedince urcuji jeho vnitfni moznosti zvladat zatéZové situace. V souvislosti

se zvladanim stresu jsou urcujicim faktorem tyto osobni charakteristiky:

- Locus of control — vnimani mista kontroly. Lidé sinternim mistem kontroly
spoléhaji na své dovednosti, moznosti a schopnosti, vyviji vlastni iniciativu a sami
bojuji s tézkostmi Zivota. Naopak lidé s externim mistem kontroly pfipisuji tézkosti
pusobeni osudu a ocekavaji zasah okoli.

- Nezdolnost — schopnost nevzdavat se a bojovat s tézkostmi. Byva také pouzivan
pojem resilience ve smyslu pruznost, houZevnatost, nezdolnost, schopnost rychle
se vzpamatovavat.

- Sense of coherence — smysl pro integritu, pospolitost v socidlnim vyznamu a
vnitfni integritu, skloubenost osobnosti. Je tvorena tfemi dimenzemi -
srozumitelnosti situace, smysluplnosti boje a zvladnutelnosti ukolu.

- Hardiness — osobnostni tvrdost, je charakterizovdana dojmem schopnosti fidit a
kontrolovat déni, oddanosti tomu, co ¢lovék déla a chapanim tézkych situaci jako
vyzev.

- Self-efficacy — vnimana osobni zdatnost — schopnost uréovat a kontrolovat své
vnitfni psychické stavy a chovani, ovliviiovat své okoli a dosahovat Zadoucich
vysledkd.

- Optimismus — o¢ekdavani, Zze vysledek déni, jehoz se jedinec Ucastni, bude kladny.

- Smysluplnost Zivota a smysl pro humor — lidé, ktefi maji pro co zit, maji viru a
smysl pro humor, |épe zvladaji Zivotni tézkosti.

- Self-esteem — schopnost vidét sebe sama obdobné jako druhé, popsat se a
ohodnotit.

- Self-confidence — sebedlvéra, sila vlastniho ega (Kfivohlavy, 2003).

3.2. Odolnost rodiny

Rodinnou resilienci lze definovat jako pozitivni vzorce chovani, pozitivni interakce a

funkéni kompetence, které jednotlivi ¢lenové i rodina jako celek vykazuji za neptiznivych
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¢i zatézovych okolnosti, ovliviuji schopnost rodiny udrzet si svou integritu i pfi pisobeni
stresu a v krizich, umoziuji znovu obnovit harmonii a rovnovahu v rodiné (McCubbin, in

Sobotkova, 2007).

V rodinné resilienci je dllezitad jeji ,regenerativni sila“ umoznujici obnoveni a udrzeni
harmonie vrodiné. Je to schopnost rodiny pfizpUsobit se zatéZové situaci, omezit své
naroky, najit nové moznosti a pozménit rodinné vyznamy. Hlavnim cilem je nalézt
rovnovahu mezi novymi naroky a moznostmi jak je zvladnout. Zahrnuje procesy, sily a
zdroje umoziujici jejim ¢lendm i celé rodiné prezit, vydrzet a prekonat prekazky, dal se

rozvijet, dozravat, poucit se a stat se silnéjsim (Sobotkova, 2007).

7

Z vyzkumQ zamérenych na zvladani rodinné zatéze vyplynuly nasledujici strategie se

zamérenim (McCubbin, Thompson & McCubbin, 1996):

- nasnizeni narokd v roding,
- na ziskani dalsich zdrojq,

- na prGbézné zvladani napéti v rodiné,

- nahodnoceni situace a pochopeni jejiho vyznamu.

DuleZitou podminkou rodinné resilience je schopnost adaptace rodiny. Zvyzkumi
zamérenych na toto téma vyplynuly charakteristiky rodiny umoznujici UspéSnou adaptaci

(Sobotkova, 2007):

- Protektivni faktory — rodinnd hardiness, spole¢né traveny cas a rodinnd rutina,
socidlni opora, rodinné oslavy a tradice, rodinnd komunikace, kompatibilita
osobnosti rodica.

- Obnovujici faktory — rodinnd soudrznost, optimismus, zvladani zatéze, zaméreni
na organizaci a kontrolu chodu rodiny.

- Obecné resilientni faktory — obsahuji protektivni i obnovujici faktory — reseni
problém0 vrodiné, rovnopravnost, spiritualita, flexibilita, pravdivost, nadéje,
rodinnd hardiness, rodinny ¢as a rutina, socialni opora, zdravi.

- Systémy presvédceni — spolecna presvédceni vsech ¢lenl rodiny dodavaji pocit

nadéje a pozitivni vyhled do budoucna.
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Organizacni vzorce — vzajemnd podpora, pocit spojenectvi, soudrinost a
spoluprace.
Komunikace, feseni problémi — oteviené vyjadiovani pocitl, jasna komunikace,

spoluprace pfi feseni problémd.

Z. Matéjcek (2001) se také zabyval rodinnou odolnosti a pro rodiny déti s postizenim

vytvoril desatero k UspéSnému zvladani zatéze spojené s vychovou:

10.

Rodi¢e maji o svém ditéti co nejvice védét. Je dobre, kdyz rodi¢e védi, jaka je
podstata postizeni jejich ditéte, mohou mu pak |épe rozumét a Iépe pomahat.
Pravdu, ale s perspektivou — je nutné znat odhad dalSiho vyvoje, potieb a naroku
ditéte, jen tak se rodi¢e mohou na budouci situace pripravit.

Ne nestésti, ale tkol — je dlleZité neprozivat postizeni ditéte jen jako nestésti, ale
pfijmout je jako ukol, Zivotni zkousku, na kterou je nutné se pfipravit a zvladnout
ji.

Obétavost ano, ale ne obétovani — mnozi rodi¢e maji predstavu, Ze veskery
prospéch ditéte zavisi jen na nich. Snazi se veSkerou péci zvlddnout sami, jsou pak
vyCerpani, unaveni, mrzuti a podrazdéni. Jejich emoce se pak negativné odrazi na
pocitech ditéte.

V pravy ¢as a vpravé mife — prizplsobit stimulaci vyvoji ditéte, jeho tempu.
Uvédomit si, Ze vychovné plisobeni bude Uspésné jen v pravy Cas.

Dité samo netrpi — Zije svym détskym Zivotem, ktery odpovida urovni jeho dusevni
vyspélosti.

Nejste sami — své zkuSenosti mohou sdilet s dalSimi rodi¢i déti s postizenim,
pomahat jsou ochotni i Iékafi, specidlni pedagogové, socialni pracovnici a dalsi.
Nejste ohrozeni — rodi¢e se mohou citit nepfijemné z pohledl cizich lidi, mohou
byt v neustdlém napéti a ¢ekat ohrozeni kdekoliv a kdykoliv.

Chrarite si manzelstvi a rodinu — zvySené naroky v péci o dité s postizenim mohou
zpuUsobit neshody a rozklad vztahu rodicd. V dobfe fungujici rodiné si jsou partnefi
vzajemné oporou, pomoci muzou i dalsi clenové rodiny.

Vyhled do budoucna — zaméfit své myslenky realisticky, zvazit nakolik a jak dlouho
budou schopni zajistit péci o dité sami, nakolik jim stali vlastni sily, kdy a kde

vyhledat dal$i pomoc.
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3.2. Kvalita zivota

S pojmy odolnost, rodinné fungovani a zvladani zatéze je v pfimé souvislosti kvalita Zivota.
Dodnes existuje mnoho vyklad(i tohoto pojmu, mnoho rliznych pohled(. Vyznam kvality
Zivota je pro kazdého jedince jiny a vychazi z jeho nazorq, postoju, vliva prostredi, kultury
a vychovy. Obecné lIze kvalitu Zivota charakterizovat jako subjektivni pocit vlastni
spokojenosti s zivotem, schopnost celit vyzvdm, pfijeti sebe sama, prozivani osobni
pohody. Fenomén kvality Zivota lze dle riznych autor( posuzovat z hlediska subjektivniho
a objektivniho hodnoceni jedince, ve vztahu krlznym dimenzim Zivota — fyzické,
psychické a socidlni. Posuzovani kvality Zivota je vysledkem plisobeni mnoha variabilnich

faktorua.

Pro pfiblizeni pojmu kvality Zivota rodiny jsme si vybrali studii zjistujici zakladni
charakteristiky kvality Zivota v kontextu vSedniho dne. Zni vyplynuly tyto dimenze

(KFizova, 2005):

- Aktivita — mozZnost cestovat, pozndvat, vzdélavat se, perspektiva dalSiho rlstu,
moznost vybéru zaméstnani, profesniho rlstu, mit cile.

- Harmonie — mit vyrovnany Zivot, pocit harmonie, mir, spravedlnost, dodrzovani
prava, Zivot v dusevni a télesné pohodé, Zit dle svych predstav a plan.

- Propojenost — blizké mezilidské vztahy, mit kolem sebe pfijemné lidi, byt s prateli,
mit se na koho spolehnout, byt prospésny, ndpomocny druhym, spolecensky, mit
uznani, silné socialni zazemi, byt oporou, zodpovédny k druhym, sounalezitost,
akceptace, sdileni, bezpeci, dlivéra.

- Prostiredi — pobyt v prirodé, dychat Cisty vzduch, hodné zelené, pfijemné bydleni,
turistika, ochrana pfirody.

- Autonomie — sobéstacnost, nezavislost, dostatek prostoru pro sva prani a potreby,
moznost realizovat se podle svych zajm{ a nadani, byt narocny sdm na sebe, péce
o télo a dusi, seberealizace, dostatek ¢asu na své zdliby, dostatecné kulturni a
sportovni vyZiti, nezavislost, ohled na vlastni potfeby a prani.

- City — laska, upfimnost, vyrovnanost, divéra a vira, byt v psychické a télesné

pohodé, klidné a vielé rodinné prostredi, Zivot, ktery se proZzije a ne jen Zivori.
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- Rast, vyvoj — rozvijet se podle svych potieb a nadani, Zit aktivné, realizovat se
v duchovnim Zivoté, moznost dale se vzdélavat, zit tvorive, slusné, mit vzdélani a
motivaci, kterd vede ¢lovéka kupredu.

- Moralni hodnoty — snazit se o lepsi svét, pile a trpélivost, smifeni, ochota pfinaset
obéti, mit Cisté svédomi, nebyt Ihostejny a liny, smifeni se s vlastnimi nedostatky,
prohrou, selhdanim i chybou, nikomu neublizovat, neponizovat, obétovani sebe
sama pro druhé, byt prospésny, uzitecny, mit soucit s potfebnymi ¢&i postizenymi,
umét odpoustét, duastojnost, ucta, ohleduplnost, obétavost, odpovédnost,
poctivost, Cestnost, uzitecnost, prospésnost, snazivost, pracovitost, vytrvalost,
odvaha.

- Rad - dodrZovat pravo, usporddané rodinné poméry, mit své hodnoty a driet se
jich, slusnost, strukturovanost.

- Koreny — prokazovat vlastenecké citéni k zemi, kde jsem se narodil, dobré bydleni,
pevné zazemi vsech ¢lenl rodiny, identita.

- Kontinuita — déti, vnoucata, uspét pti vychové déti a udrzet si jejich zdjem a Uctu,
zkusenosti, které Ize predat ddle.

- Autenticita — seberealizace, mit praci, kterda mé bavi, dokazat néco, za co na sebe
muze byt pySny nebo za co si sebe vazi.

- SméfFovani — mit hodnoty a drzet se jich, své cile a snazit se jich dosahnout,
motivaci, chtit néco dokazat.

- Fatalismus — mit trochu stésti, osud, najit smysl svého Zivota.

S hodnocenim kvality Zivota jako celku je spojen termin osobni pohoda (well-being). ,K
vymezeni pojmu well-being se odbornici vcelku shoduji v nazoru, Ze se jedna o
dlouhodoby emocni stav, ve kterém je reflektovana spokojenost jedince s jeho zivotem.
Rovnéz panuje shoda v tom, Ze osobni pohoda musi byt chdpdna a mérena
prostfednictvim svych komponent kognitivnich (Zivotni spokojenost, moralka ve smyslu
mravnich zasad) a emocnich (pozitivni emoce, negativni emoce) a Ze osobni pohoda se
vyznacuje konzistenci v réiznych situacich a stabilitou v ¢ase” (Solcova & Kebza, 2004, str.

21).

Z psychologického hlediska je osobni pohoda fazena mezi afekty, ndlady, osobnostni rysy

a postoje. Jde o emocni ladéni dlouhodobého charakteru jako nalady, ale zahrnuje i
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kratkodobé emocni zmény souvisejici s momentdlnimi zménami zplsobenymi Zivotnimi

udalostmi.

3.3. Vyzkumy zabyvajici se rodinnou resilienci

Pti tvorbé této prace jsme se opirali o rizné studie a vyzkumy souvisejici s problematikou
rodiny déti s postizenim, rodinnou odolnosti, zatézi spojenou s péci o dité s handicapem,
zvladanim zatéze a problematikou sourozencl déti s postizenim. V nasledujicim textu

uvadime hlavni poznatky, se kterymi jsme se ve vyzkumech setkali.

Ze studie zabyvajici se copingovymi strategiemi rodin déti s autismem vyplyva velké
vyuzivani socidlni podpory vramci rodiny i blizkého okoli. U rodin asijsko-americké
populace je vyuzivana reorganizace — stresory jsou vnimany jako soucast Zivota, vyzva
k feSeni probléma. Rodiny v 93% vyhleddvaji dostupné informace o problematice (Twoy,

Connolly & Novak, 2007).

Zvyzkumu resilience rodin pecujicich o déti s poruchami vyvoje vyplynula potfeba
vyvinuti pozitivnich komunikacnich vzor(, jednoty rodiny a pozitivniho postoje k vyzvam
plynoucim z vyhledu do budoucna. Déle vyplynula potfeba podpory rodin poskytovanim
potfebnych informaci, moZnosti diskuze sodborniky i dalSimi rodinami se stejnym

problémem (Greeff & Nolting, 2013).

Matky déti se sluchovym postizenim oznadily za velmi uzite¢né a prinosné v ramci
zvladani zatéze tyto skutecnosti — aktivni kontakt s ditétem, usilovani o udrzeni rodinné
stability, vedeni déti k maximalni samostatnosti, snaha o klid a vyrovnanost, moznost
hovotit slékafi o problematice sluchového postizeni, budovani blizkého vztahu
s partnerem, pocit dulezitosti své i ditéte pro partnera, spolupraci v ramci rodiny, spanek

(Stérbova, 2007).

Zvyzkumu odolnosti rodiny s handicapovanym ditétem vyplynula stfedni az vysoka
odolnost téchto rodin. Prlzkum potvrdil, Ze rodiny vyuzivaji kompenzacni mechanismy
pro zvladani zatéze. Jde predevSim o komunikaci uvnitf rodiny, planovani v roding,

spolecné traveni volného Casu, aktivni a pozitivni pfistup k feseni problému a komunikace
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s vnéjSim prostfedim. Zasadnim krokem pro zvladani zatéze je umoznit rodingé, aby Zila
plnohodnotnym Zivotem bez omezeni. Nezbytna je spoluprace odbornik( a rodiny, tak
aby se mezi nimi vytvofila vzajemna dlvéra, zejména mezi rodinou, praktickym Iékafem a

détskou sestrou (Sikorova & Birtekova, 2011).

Ve studii odolnosti australskych rodin mérené pomoci dotazniku FHI nebyl zjistén rozdil
mezi odolnosti rodin déti s Downovym syndromem a rodinami zdravych déti (Bower,

Chant & Chatwin, 1998).

Z vyzkumu kvality zivota osob pecujicich o dité s dédicnym metabolickym onemocnénim
vyplynulo u dvou tfetin pecujicich osob v prabéhu péce zhorseni ekonomické situace.
Péce o téice nemocné dité predstavuje nejen zatéz fyzickou a psychickou, ale ptrindsi i
obtize ekonomického zajisténi rodiny. Témér 90 % respondentl potvrdilo, Zze doslo k
omezeni socidlnich kontaktd rodiny. Veétsina pecujicich citi zménu pohledu na Zivotni

hodnoty, vlastni osobni rist a nabyté zkusenosti (Michalik, 2012).

Sourozenci po narozeni ditéte s mentalnim postizenim vnimali prozivanou krizi svych
rodi¢d a svou nemoznost jim pomoci. BEhem détstvi a dospivani pocitovali odlisnosti
v pristupu k sobé a sourozenci s postizenim. OdliSnost se projevovala bud uUzkostnéjsi
vychovou nebo naopak mnohem mensi pozornosti. Sami od obdobi dospivani obcas
prebiraji zodpovédnost za sourozence s postizenim, diky tomu si vice uvédomuiji, Ze je jiny
a ma sva specifika. Vnimaji také obavy z budoucnosti, své plany pfizplsobuji faktu
existence sourozence s postizenim a mozné nutnosti prevzit pé¢i o néj (Stepanova &

Blatny, 2009).
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VYZKUMNA CAST
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4. VYZKUMNY PROBLEM

Péce o dité s postizenim je velmi naroc¢nd. Narozeni takového ditéte Casto vyZzaduje
zménu dosavadniho zpuUsobu Zivota celé rodiny a pfizplsobeni se vSech ¢lend. Zamérili
jsme se na zmény v Zivoté rodiny zplsobené péci o dité s postizenim a jak se tyto zmény
projevily v odolnosti rodiny a copingovych strategiich rodi¢l. Vyzkum ma dvé zakladni

7 v

metodologické ¢asti:
Kvalitativni ¢ast vyzkumu je zamérena na tfi témata:

1. Zjisténi oblasti bézného Zivota rodicl, které byly narozenim a péci o dité
s postizenim ovlivnény. Soucasné nds zajima jak rodice tyto zmény vnimaji.

2. Vyuzivani sluzeb pro rodiny déti s postizenim, které jim pomahaji usnadnit bézny
Zivot. Mezi dostupné moznosti podpory patfi navstévy psychologa, poradny rané
péce, Specidlné-pedagogické centrum, moznosti denniho pobytu ve stacionafi
nebo specidlnim Skolnim zafizeni, odlehéovaci sluzby. Kromé specializovanych
sluzeb mohou rodi¢e vyuZivat béiné odpocinkové aktivity, které jim pomahaji
zvladat ndrocCné situace. Zajimalo nas, které podplirné sluzby a volnocasové
aktivity rodice vyuZivaji.

3. Odolnost rodiny a strategie zvladani stresu. Zajimalo nas jak velkou odolnost

rodina vykazuje. Soucasné nas zajimaly prevazujici strategie zvladani stresu

rodica.
Z uvedeného jsme vyvodili nasledujici vyzkumné otazky:

1. Jaké Zivotni zmény zplsobilo narozeni a péce o dité se zdravotnim postiZzenim?

2. Jaké volnocasové aktivity a mozZnosti podpory rodi¢e pecujici o dité se
zdravotnim postizenim vyuZivaji?

3. Jakou miru odolnosti vykazuje rodina a jaké strategie zviladdni stresu pouZivaji

rodice ditéte se zdravotnim postizenim?

71,0

V kvantitativni ¢asti jsme se zaméfili na vystupy ze standardizovanych dotaznik(.
Zajimalo nas, jestli rodice ditéte se zdravotnim postizenim vykazuji specifické chovani
v pouzivani copingovych strategii a zda jejich strategie zvladani stresu souvisi s odolnosti
rodiny. Na zdkladé téchto zamérl jsme formulovali nasledujici hypotézy:
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- H1: Existuje pozitivni korelace mezi odolnosti rodiny a celkovym skdre pozitivnich
strategii zvladdni stresu pouzivanych rodici déti se zdravotnim postiZzenim.

- H2: Existuje negativni korelace mezi odolnosti rodiny a negativnimi strategiemi
zvladdni stresu pouzivanymi rodici déti se zdravotnim postiZzenim.

- H3: Existuje pozitivni korelace mezi odolnosti rodiny a potfebou socidlni opory u

rodici déti se zdravotnim postizenim.

4.1. Metodologie vyzkumu

Zvolili jsme smiSeny design vyzkumu. V kvalitativni ¢asti jsme zjistovali formou pfipadové
studie konkrétni Zivotni zmény rodi¢li pecujicich o dité s postizenim, ddle vyuzivani
podplrnych sluzeb a volnocasovych aktivit rodiny.

Kvantitativni ¢ast je zamérena na zjiSténi resilience rodiny a strategie zvladani stresu

rodic¢l. Vyzkumné hypotézy jsme ovérovali pomoci programu STATISTICA 12.
Vsechna data jsme sbirali formou dotaznikového Setieni (viz Pfiloha €. 2), pouZili jsme:

- Vlastni dotaznik zaméreny na subjektivni posouzeni zmén zplUsobenych narozenim
a péci o dité s postizenim, vyuzivani podpulrnych sluzeb a volnocasovych aktivit.

- Dotaznik FHI — Family hardiness index — zaméreny na zdroje odolnosti rodiny jako
celku.

- Dotaznik SVF 78 zaméreny na zjiSténi pouzivanych strategii zvladani stresu.

4.1.1. Dotaznik rodiny ditéte se zdravotnim postizenim

Dotaznik je rozdélen do dvou ¢asti - prvni ¢ast vyzkumu je zamérena na zmény v bézném
Zivoté rodi¢l zplsobené péc¢i o dité se zdravotnim postizenim, druhd na vyuziti

podplrnych sluzeb a volnocasovych aktivit k snadnéjsimu zvladani Zivotni situace.

V prvni ¢asti respondenti posuzovali jak se zménily jednotlivé oblasti Zivota a Zivotni
postoje ve srovnani s dobou pfed narozenim ditéte s postizenim. K posuzovani miry jsme
zvolili Sskalu mnohem méné — trochu méné — stejné — trochu vice — mnohem vice.

Jednotlivym bodim skaly jsme pfiradili ¢iselnou hodnotu viz Tab. ¢. 1.
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Ciselna hodnota 0 1 2 3 4

Tab. ¢. 1 Hodnota posouzeni souc¢asného stavu v porovndni s dobou pred narozenim ditéte s postiZzenim.

Jde tedy o porovnani stavu soucasného vlci minulému — soucasného prozivani se
vzpominkou na prozivani pred narozenim ditéte s postizenim. Napfriklad hodnota 0,6 u
posuzované miry volného ¢asu znamena, Ze respondenti vnimaji zménu v oblasti volného
¢asu ve smyslu — dnes mam v porovndani s dobou pred narozenim ditéte s postizenim

mnohem méné volného ¢asu.

Ve druhé casti respondenti mohli volit z nabizenych moznosti odpovédi, pfipadné doplnit
vlastni odpovéd. Otazky byly zaméreny na zplsoby traveni volného c¢asu, vyuzivani
pomoci pfi péci o dité s postizenim, vyuziti péce psychologa, sluzeb poradny rané péce a
Specidlné — pedagogického centra. Vysledky byly zpracovany popisem cetnosti

jednotlivych odpovédi.
4.1.2. Family hardiness index - FHI

Standardizovany dotaznik zaméreny na rezistenci a zdroje resilience rodiny. Autory jsou
Marilyn a Hamilton McCubbin, Anne Thompson. Pojem ,hardiness” vyjadfuje odolnost
rodinného systému vyuzivajiciho aktivni vnitini sily. Lze jej charakterizovat:

- pocitem zvladani tézkosti a kontroly nad Zivotnimi udalostmi,

- pfijimanim zmén jako uzite¢ného faktoru podporujiciho vyvoj,

- snahou aktivné zvladat stresové situace a adaptovat se na né.

Tvlrci dotazniku vychazeli z pojmu individualni hardiness pouzivané existencialni
psychologii. Podle nich je osobnostni charakteristika obsahujici jak kognitivni, tak
behavioralni komponenty, které plsobi jako zdroje odolnosti vici stresu a jsou schopné

kompenzovat skodlivé a nemoc produkujici vlivy stresu na jedince (Kobasova, 1979).
Dotaznik FHI tvofi 20 polozek méficich tfi faktory odolnosti rodiny:

- Commitment — pocit rodiny, Ze ma vnitfni sily, provazanost a schopnost spole¢né
néco tesit, tvofi ji 8 polozek.

- Challenge — méfi snahu rodiny byt aktivni, inovativni, zakouSet nové véci a ucit se ze
zkusenosti, je tvofena 6 polozkami.
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- Control — pocit rodiny, Ze ovliviiuje rodinny Zivot, Ze jej ma pod kontrolou, tvofi ji 6

polozek.

K ziskani jednotlivych skérd séitame hodnoty pfislusnych polozek tvoricich subskaly,
celkové skére je souctem vsech polozek. Normy nejsou k dispozici, test-retest reliabilita je

.86 (McCubbin, 1996).
4.1.3. Strategie zvladani stresu — SVF 78

Autory dotazniku jsou Wilhelm Janke a Gisela Erdmannova. Je vytvofen jako
vicedimenzionalni sebepozorovaci inventar k zachyceni tendenci pro nasazeni rliznych

zpUsobU reakce na stres v zatézovych situacich.

Autoti pfi tvorbé dotazniku vychdzeli z téchto predpokladi:

Psychické a somatické zmény vyvolané zatéZovou situaci vyvolavaji odpovédi
smérujici k dosazeni vychozi psychosomatické Urovné, nebo k omezeni vétSich
odchylek od vychoziho stavu.

- Mechanismy smérujici k vychozi urovni oznaCujeme jako strategie zvladani stresu,
ty lze rozdélit na akéni zpUsoby (utok, uték) a intrapsychické zpUsoby (viemy,
predstavy, myslenky, emocni a motivacni stavy).

- ZpUsoby zvladani stresu jsou chapany jako relativné stabilni v ¢ase (Casova
konstanta) a nezavislé na druhu reakce na zatéz (reakcni konstanta).

- Strategie urcité osoby pfi zpracovani stresu jsou natolik védomé, Ze se lze na né

pomoci verbalnich technik dotazat (Janke, Erdmannova, 2003).
Dotaznik je rozdélen do 13 subtestu, kazdy odpovida jedné strategii zvladani stresu:

1. Podhodnoceni — ve srovnani s ostatnimi si pfisuzovat mensi miru stresu.

2. Odmitani viny — zdlraznit, Ze nejde o vlastni odpovédnost.

3. Odklon — odklon od zatéZovych aktivit/situaci, pfipadné pfiklon k situacim
inkompatibilnim se stresem.

4. Nahradni uspokojeni — obratit se k pozitivnim aktivitam/situacim.

5. Kontrola situace — analyzovat situaci, planovat a uskutecnit jedndni za Ucelem

kontroly a FfeSeni problému.
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Kontrola reakci — zajistit nebo udrzet kontrolu vlastnich reakci.
Pozitivni sebeinstrukce — pfisuzovat si kompetenci a schopnost kontroly.

Potieba socidlni opory — prani zajistit si pohovor, socialni oporu a pomoc.

o K N o

Vyhybani se — predsevzeti zamezit zatézim nebo se jim vyhnout.

10. Unikova tendence — tendence vyvaznout ze zaté7ové situace.

11. Perseverace — nedokdazat se myslenkové odpoutat, dlouho pfemitat.
12. Rezignace — vzddvat se s pocitem bezmocnosti, beznadéje.

13. Sebeobvinovani — pfipisovat zatéz vlastnimu chybnému jednani.
Vyhodnocenim dotazniku ziskame pouzivané strategie:

- POZ 1 - Strategie podhodnoceni a devalvace viny — tvorena subtesty Podhodnoceni a
Odmitani viny.

- POZ 2 - Strategie odklonu — Odklon a Nahradni uspokojeni.

- POZ 3 - Strategie kontroly — Kontrola situace, Kontrola reakce, Pozitivni sebeinstrukce.

- POZ Pozitivni strategie — souhrn vSech pozitivnich strategii.

- NEG Negativni strategie — tvofena subtesty Unikova tendence, Perseverace,
Rezignace, Sebeobvinovani.

- Vysledky subtestl Socidlni opora a Vyhybani se posuzuji oddélené.

4.2. Vyzkumny soubor

Cilovou populaci jsou rodiny pecujici o dité se zdravotnim postizenim. Neomezovali jsme
se pouze na urdity typ zdravotniho postizeni, vyzkumu se mohly Ucastnit osoby pecujici o
dité stélesnym, mentdlnim, smyslovym, kombinovanym postizenim i s poruchou
autistického spektra. Jsme presvédceni o tom, Ze jakékoliv postiZzeni ditéte zplsobi zmény

a zatéz pro celou rodinu, kterd o néj pecuje.

Jedinym omezenim je vék ditéte do 25 let. Dlvodem je dostupnost Skolnich zafizeni pro
tuto vékovou kategorii a jesté snad dobrd moznost subjektivniho posouzeni stavu pred a
po narozeni ditéte se zdravotnim postizenim. Vybér vyzkumného souboru probéhl

metodou samovybéru mezi:

1. Rodici déti navstévujicich skolni zafizeni a denni stacionare.
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2. Cleny pacientskych organizaci, ktefi pe¢uji o dité se zdravotnim postizenim. Vybé&r
probihal oslovenim pacientskych organizaci zamérenych na onemocnéni spadajici
do kategorie zdravotniho postizeni.

3. Cleny rGznych internetovych diskusnich a zajmovych skupin zaméfenych na osoby

se zdravotnim postiZzenim.

Vybér z cilové skupiny probéhl formou e-mailové korespondence nebo oslovenim
Ucastnikd diskusnich skupin dostupnych na internetu. Respondenti obdrzeli odkaz na

elektronickou formu dotazniku, ktery vyplnili.

Vyzkumu se zucastnilo celkem 63 respondentd, z toho 58 Zen a 5 muzl. Vékovy primeér je
37 let, rozsah véku od 29 do 54 let. VSichni pecuji o dité se zdravotnim postizenim.

Vékovou strukturu rodicli znadzornuje Graf ¢. 1.

Vék respondentu

H pocet vdaném véku

29 30 31 32 33 34 35 36 37 38 39 40 41 42 44 45 46 47 52 54

Graf ¢. 1 Vékovd struktura respondentd.

Struktura vyzkumného souboru dle demografickych kritérii:

- Vzdélani - 26 stfedoskolské, 19 vysokoskolské, 18 stfedni odborné.
- Stav —44 Ziji v manzelstvi, 12 rozvedeni, 5 svobodni, 3 s partnerem.

- Zaméstnani - 23 zaméstnanych, 29 nezaméstnanych, 11 na rodi¢ovské dovolené.
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Struktura vyzkumného souboru dle véku a druhu postizeni ditéte:

Pocet déti celkem a pocet déti se zdravotnim postizenim znazornuji Tab. €. 2 a 3.

Pocet déti v rodiné

Pocet rodin 16 35 12 1

Tab. . 2 Pocet déti v rodiné.

Pocet déti s postizenim v rodiné

Pocet rodin 60 2 1 0

Tab. ¢. 3 Pocet déti s postizenim v rodiné.

Vék ditéte s postizenim — vékové rozmezi je od 2 do 25 let, vékovou strukturu déti

s postizenim zobrazuje Graf €. 2

Vék déti s postizenim

11 M pocet v daném véku

2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 22 23 25

Graf & 2 Struktura véku déti s postizenim.

- Druh zdravotniho postizeni ditéte — 4 déti s mentdlnim postizenim, 6 s télesnym, 33 s
kombinovanym, 18 s poruchou autistického spektra (PAS) a 2 se smyslovym
postizenim (zrakové nebo sluchové). Strukturu zastoupenych druhd zdravotniho

postizeni zobrazuje Graf €. 3.
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Zdravotni postizeni ditéte

druh zdravotniho postizeni

,3]3-

mentalni télesné kombinované smyslové

Graf ¢ 3 Druh zdravotniho postiZeni ditéte.

4.3. Etické aspekty vyzkumu

Z hlediska etického pfistupu jsme se snazili béhem celého vyzkumu o minimalizaci
negativniho dopadu na ucastniky. Zvolili jsme elektronickou formu dotazniku, ktera
zarucuje anonymitu respondentl. Dale jsme zvolili formu dobrovolného samovybéru —
zastupci cilové skupiny byli pozadani o ucast ve vyzkumu a soucasné informovani o cili,

kterého chceme dosahnout.

Informace, které jsme od respondentl ziskali, nejsou osobniho nebo identifikacniho
charakteru, nebyly kladeny zadné kontroverzni otazky. Pokud ucastnik béhem vypliovani

dotazniku zménil ndzor, mohl kdykoliv svou ucast ve vyzkumu ukoncit.
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5. VYSLEDKY VYZKUMU

V nasledujicich kapitolach prezentujeme jednotlivé vysledky naseho vyzkumu. Vysledky

jsou rozdéleny podle vyzkumnych otdzek a pro lepsi prehlednost rozdéleny do kapitol.

Vé

5.1. Zmény v béiném Zivoté rodiny zplsobené péci o dité s

postizenim

Tato cast vyzkumu je zamérena na zmény v bézném Zivoté rodicl zplsobené péci o dité
se zdravotnim postiZzenim. Respondenti posuzovali jak se zménily jednotlivé oblasti Zivota

a Zivotni postoje ve srovnani s dobou pred narozenim ditéte s postizenim.
Prezentované vysledky vyjadfuji zjiSténé zmény takto:

- Stfedni hodnota 2 vyjadfuje nezménény stav — respondenti vnimaji dany stav jako
stejny v porovnani s dobou pred narozenim ditéte.

- Hodnoty mensi nez 2 vyjadruji negativni zménu — respondenti vnimaji ubytek nebo
zhordeni soucasného stavu v porovnani sminulym. Cim je hodnota nizsi, tim
negativnéji je zména vnimana.

- Hodnoty vétsi nez 2 vyjadiuji pozitivni zménu — respondenti vnimaji narlst nebo
zlepSeni soucasného stavu v porovnani s dobou pred narozenim ditéte s postizenim.

Cim je hodnota vy33i, tim pozitivngji je zmé&na vnimana.

Nejvyraznéjsi negativni zmény jsme zaznamenali v oblasti ¢asu (viz Tab. 4). Hodnoty
zmény se pohybuji kolem 0,6 - vyjadieno slovy respondenti vnimaji vyznamny ubytek
volného Casu spojeny s péci o dité s postizenim. Vysledky znazoriuje Graf €. 4. Zjisténé
zmény koresponduji s vysledky naseho predchoziho vyzkumu, kdy rodi¢e déti
s kombinovanym postizenim uvadéli nespokojenost v oblasti volného ¢asu v Dotazniku

Zivotni spokojenosti a vnimali nedostatek volného ¢asu (Mikulackova, 2012).

Vnimana zména 0,62 0,54 0,6 0,68

Tab. ¢. 4 Vnimand zména v oblasti ¢asu.
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volny ¢as Cas pro zdliby  cas k odpocinku ¢as pro praci

Graf ¢. 4—Zmény v oblasti Casu.

Druhou oblasti je Zivotni naboj — subjektivni pocit energie, zdravi a radosti. V této oblasti
respondenti vnimaji zmény jako negativni. Nejvétsi ubytek je vniman u pocitu energie
(0,86). Mensi ubytek vnimaji respondenti u pocitu zdravi (1,62) a radosti (1,81). Vysledky

znazornuje Graf €. 5.

Zivotni naboj

energie zdravi radost

Graf &. 5 Zmény v pocitu Zivotniho ndboje.

Treti zkoumanad oblast - spokojenost je vyjadrena pocity nadéje do budoucna, Zivotniho

optimismu, sebevédomi a spokojenosti se zivotem. Nejvétsi ubytek je vniman u nadéji do
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budoucna (1,22). Tento poznatek koresponduje s vysledky naseho predchoziho vyzkumu,
kdy rodice déti s kombinovanym postizenim vyjadiovali velké obavy zbudoucnosti

(Mikulagkova, 2012).

Zmény ve smyslu mensiho Ubytku vnimali respondenti u Zivotniho optimismu (1,67),
sebevédomi (1,7) a spokojenosti s Zivotem (1,92). Celkové vnimané zhorseni v oblasti
spokojenosti se shoduje s vysledky naseho vyzkumu, kdy rodi¢e vykazovali celkovou

nespokojenost u Dotazniku Zivotni spokojenosti (Mikulac¢kova, 2012). Vysledky znazornuje

Graf ¢. 6.
Spokojenost
4
3
2
1
0
nadéje do Zivotni sebevédomi spokojenost se
budoucna optimismus Zivotem

Graf ¢. 6 Zmény v pocitu spokojenosti.

Oblast zahrnujici pochopeni po druhé, ochotu pomahat ostatnim, radost z malickosti a
pokoru jsme shrnuli pojmem pozitivita v prozivani. Ve vSech polozkach vnimaji
respondenti zvySeni. Vyznamny ndarlst vnimali v ochoté pomahat ostatnim (2,9) a pokory
(3,06), mensi narlst je vniman u radosti z malic¢kosti (3,17) a pochopeni pro druhé (3,24).

Hodnoty zndzorfiuje Graf €. 7.
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Pozitivita v prozivani

4
3
2
1
0
pochopeni pro ochota pomahat radost z pokora
druhé ostatnim malickosti

Graf ¢. 7 Zmény pozitivity v proZivani.

Oblast interpersonalnich vztaht je vyjadiena mnozZstvim pratel, dobrymi vztahy, oporou
partnera a duvérou k ostatnim. V celé oblasti vnimaji respondenti zménu k horSimu
v rozmezi trochu méné — stejné. Beze zmén je vnimana opora partnera (1,98), mirné
zhorseni u dobrych vztah(Q (1,76), mnoizstvi pratel (1,52) a dlvéry k ostatnim (1,4).

Vysledky znazornuje Graf €. 8.

Interpersonalni vztahy

4
3
2
1
0
pratelé dobré vztahy  opora partnera dlvéra k
ostatnim

Graf ¢. 8 Zmeény v oblasti interpersondlnich vztahd.
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5.2. Vyuziti podptirnych sluzeb a volnocasovych aktivit

Zajimalo nas jaké aktivity a sluzby rodic¢e vyuZzivaji k usnadnéni bézného Zivota a péce o
dité se zdravotnim postizenim. Otazky jsme zaméfili na volnocasové aktivity, vyuzivani
pomoci s péci o dité s postizenim, dostupnost a vyuZzivani podplrnych sluzeb. U vSech
otdzek rodice vybirali z nabizenych moznosti, pro doplnéni jsme umoznili i vlastni

odpovéd respondent.

Nejdostupnéjsi a nejlépe ovlivnitelny je zplGsob traveni volného ¢asu. Proto nas zajimalo
jaké aktivity rodic¢e preferuji, které jim poskytuji nejvétsi odpocinek. Vysledky zobrazuje

Graf ¢. 9.

Nejcastéji rodice vyuzivaji socialni vazby a podporu - posezeni s prateli (30) a setkavani
rodin se stejnym problémem (27). Velmi c¢asto se vénuji pasivnimu odpocinku — spanek
(24), prosté nedélaji nic (19), dovolena bez ditéte (13) a vyuzivaji sluzeb kosmetiky, masazi

(12). Mezi ¢asté aktivni ¢innosti patii zajmy a zdliby (27) a sport (10).

Preference zplisobu odpocinku

sport

kosmetika, masdaze apod.

dovolena bez ditéte / déti

prosté nedélam nic, jen odpocivam
zajmy a zaliby

spanek

setkdvani rodin se stejnym problémem

posezeni s prateli

Graf ¢. 9 Zpusob trdveni volného casu.

VétSina déti se zdravotnim postizenim vyzaduje neustdlou péci a podporu. Tato

skutec¢nost je pro rodi¢e velmi zatézujici a naro¢na. Prevzit veskerou péci jen na sebe lze
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pouze na uréity omezeny cas, dlouhodobé je tato situace velmi vylerpavajici. Z téchto

dlivodi nés zajimalo jaké mozZnosti pomoci s péci o dité s postizenim rodina vyuziva.

Nejvice rodiny vyuZivaji pomoc svych ¢lend (43) a moznost umisténi ditéte do denniho
socialniho nebo skolniho zafizeni (41). Méné casto vyuZivaji hlidani jinou osobou (6),
pripadné odlehcovaci sluzby nebo osobni asistenci pravidelné (5) a vyjimecné (3). Pouze
jeden rodi¢ nechce dité nikomu svéfovat. Pro nas zajimava je potieba odlehcovaci sluzby
nebo osobni asistence, kterd vsak v daném misté neni dostupna (10). Vysledky zobrazuje

Graf ¢. 10.

Pomoc s péci o dité s postizenim

H‘

své dité nechci nikomu svérovat

vyuzivame VYJIMECNE odlehéovaci sluzby '3
nebo osobni asistenci

vyuzivame PRAVIDELNE odleh&ovaci sluzby |5
nebo osobni asistenci

vyuzivame hlidani jinou osobou, kterou jsme si '5
nasli sami

jezdi na pobyty pro déti s postizenim '8
vyuzil(a) bych odlehcovaci sluzby nebo osobni '10

asistenci, ale nejsou dostupné

navstévuje specialni skolku/skolu/denni l41

stacionar

43

|

s hlidanim pomaha ¢len rodiny

Graf ¢. 10 VyuZivani pomoci s péci o dité s postizenim.

Jednou z mozZnosti podpory rodin déti se zdravotnim postizenim je péce psychologa.
Rodiny se ¢asto s psychologem nebo psychiatrem setkaji v rdmci hledani diagndzy ditéte.
Mohou také vyuzit pravidelné poradenstvi zamérené na podporu vychovy ditéte,

pfipadné jako podporu a pomoc pro sebe pfi zvladani ndrocné Zivotni situace.
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V nasem vyzkumu jsme se zaméfili na vSechny moznosti. V Grafu ¢. 11 jsou zobrazeny
vysledky. Nejcastéji rodice navstivi psychologa jen za ucelem stanoveni diagnézy ditéte
(36), méné casto dochazi k psychologovi pravidelné a radi jim svychovou ditéte (14),
néktefi navstivili psychologa, ale nepomohl jim (6), jini rodice navstévuji psychologa

osobné, pomaha jim zvladnout Zivotni situaci (5).

Péce psychologa

navitévuji osobné 5
navstévovali, ale nepomohl nam 6
pravidelné, radi s vychovou ditéte 14

jen kvili diagnostice ditéte 36

Graf ¢. 11 Ndvstéva psychologa.

Mezi dostupné socidlni sluzby patfi i poradny rané péce. Jejich cilovou skupinou jsou
rodiny pecujici o dité se zdravotnim postizenim. Z tohoto dlivodu nds zajimalo, zda rodiny
védi o existenci poraden rané péce a jestli jejich sluzby vyuzivaji. VétSina rodin znd
poradny rané péce, nékteré znich jejich sluzby nevyuzily (22), nékteré vyuzivaly
poradenstvi v minulosti (14), dalsi vyuzivaji ranou péci nyni (14), nejméné dotazovanych

ranou péci nezna (13). Vysledky zobrazuje Graf ¢. 12.

Poradna rané péce

nyni vyuzivdme 14
vyuZivali jsme v minulosti 14
tuto sluzbu neznam 13
znam, ale nevyuzili jsme ji 22

Graf ¢. 12 Poradny rané péce.
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Rodiny se vramci umistovani ditéte se zdravotnim postizenim do $kolniho zafizeni
setkavaji se Specialné - pedagogickym centrem (SPC). Ukolem centra je posouzeni stavu
ditéte a doporuceni vhodného Skolniho zafizeni, dale navrzeni vhodného individualniho

vzdélavaciho planu.

Zajimalo nas jak velkou podporu SPC rodinam poskytuje. Pravidelné ro¢ni konzultace jsou
povinné, SPC vsak muiZe pomadhat rodinam s vybérem vhodné Skolky nebo Skoly, mize
zajistovat vzdélavani rodict apod. Z vysledkd Setfeni vyplyva, Ze vétsina rodin navstévuje
SPC jen v ramci povinnych konzultaci (48), mnohem méné rodindm pomohlo s vybérem
vhodného skolniho zafizeni (14), s tvorbou vzdélavaciho planu (13), a jen ve vyjimecnych
ptripadech poskytlo rodindm moznost dalSiho vzdélavani formou kurz(, seminafi nebo

poskytnutim dalSich informaci (5). Podrobné vysledky zobrazuje Graf ¢. 13.

Specialné - pedagogické centrum

nam nabidlo kurzy, seminare a dalsi informace l 5

nam pomaha se vzdélavacim planem l 13
nam pomohlo s vybérem skolniho zafizeni ' 14

navstévujeme jen na pravidelné povinné ' 48
konzultace

Graf ¢. 13 Specidlné — pedagogické centrum.

5.3. Family hardiness index (FHI)

Vysledky dotazniku tvofi 3 subskaly a celkovd hodnota FHI. Subskaly jsou nasledujici:

- Commitment — pocit rodiny, Ze ma vnitni sily, provdzanost a schopnost spole¢né resit
situace a problémy.
- Challenge — snaha rodiny byt aktivni, inovativni, zakouSet nové véci a ucit se ze

zkuSenosti, Zivot vnima jako zajimavy a smysluplny.
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- Control — pocit rodiny, Ze je schopna planovat, vydrzet tézkosti, ovliviiuje rodinny

Zivot, ma jej pod kontrolou.

Nasledujici grafy znazoriuji vysledky jednotlivych rodin v subskalach i v celkové hodnoté

FHI. Vyssi ¢iselnd hodnota odpovida vyssi odolnosti. Pro lepsi prehlednost jsme vysledky

sefadili vzestupné a pak z nich vytvofili graf.

Graf ¢. 14 znazornuje vysledky vSech rodin v subskidle Commitment. Rozsah moznych
vysledk(l vtéto sSkale je od 0 do 24. Zgrafického zndzornéni Ize odvodit, Ze rodiny
dosahovaly vysledky v celém rozmezi moznych hodnot. Je vSak patrné, ze vétsina rodin
vykazovala vysledky vrozmezi 10 — 22, hodnoty mimo tento interval lze oznadit za

vyjimecné.

Commitment

24
22
20
18
16
14
12
10

O N b OO

Graf ¢. 14 Vysledky rodin v subskdle Commitment.

Z Grafu €. 15 Ize konstatovat, Ze celkové vysledky rodin v subskdle Challenge pokryvaji
maximalni rozmezi moZznych hodnot od 0 do 18. Je vSak patrné, Ze vétSina rodin

vykazovala vysledky v intervalu od 6 do 18.
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Graf ¢. 15 Vysledky rodin v subskdle Challenge.

V Grafu €. 16 jsou zndzornény vysledky rodin v subSkdle Control. Maximalni rozmezi této

subskaly je 0 — 18, vysledky rodin jsou vintervalu 3 — 16. VétsSina rodin vykazovala

vysledky v rozmezi mezi 7 a 15.

Control
18
16
14 OO
Q00
12 OO0
QOO0
10 ECETICCEETIEES
Q00
8 OO
SO0
6 —&
4
*
2
0

Graf ¢. 16 Vysledky rodin v subskdle Control.

V Grafu €. 17 jsou zobrazeny vysledky celkového FHI, rozsah dosazitelnych hodnot je 0 —

60. Z grafického znazornéni Ize konstatovat, ze vysledky rodin jsou v rozmezi 16 az 54,

z toho vétsina rodin dosahovala vysledk( v intervalu 24 — 51.
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Celkové skore FHI
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Graf ¢. 17 Vysledky rodin v celkovém FHI.

Statisticky popis vysledkd v jednotlivych subskalach i celkovém FHI popisuje nasledujici

tabulka €. 5.
Commitment Challenge Control Celkem FHI ‘

Priimér | 15,9 11,3 108 38
Smérodatnd odchylka 4,74 3,98 2,86 9,68
Median 16 11 11 39

Modus 16 7 10 41

Minimum 3 1 3 16

Maximum 24 18 16 54
DosaZitelné maximum v testu 24 18 18 60

Tab. ¢. 5 Vysledky Setreni FHI u rodin déti se zdravotnim postiZenim.

Dotaznik FHI nema v soucasné dobé popisné normy, které by daly jednoznaény navod

k interpretaci zjiSténych vysledk(. Zvolili jsme proto moznost srovndni vysledkd naseho

vyzkumu s vysledky jinych, dosud provedenych vyzkumu. Jako zdroj dat k porovnani jsme

vyuzili vyzkumy provedené v ramci diplomovych praci na katedre psychologie Univerzity

Palackého v Olomouci i vysledky domdcich a zahrani¢nich vyzkumu, které jsme vyhledali

v odbornych databazich. Celkovy prehled a porovnani jednotlivych vysledkd zjisténych

vyzkum( predkladdame v Tab. ¢. 6.
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Porovnani vysledkt FHI u rGznych typt rodin

Commitment Challenge Control Celkem FHI
Péstounské rodiny (1) 19,84 14,55 12,29 46,68
Rodiny bez ADHD (2) 20 14,3 11,95 46,3
Rodiny s ADHD (2) 16,45 11,95 10,75 38,65
Rodiny déti s autismem (3) 19,35 13,97 12,17 45,49
Rodiny déti s télesnym postiZzenim (4) 19,2 13,7 10,5 43,3
Rodiny s handicapovanym ditétem (5) 9,44 6,58 8,5 24,52
Rodiny s mentalné postizenym ditétem (6) 17,4 13,5 11,6 42,4
Rodiny déti s Downovym syndromem (7) 20,5 11 5,7 47,2

Vysledky naseho vyzkumu 15,9 11,3 10,8 38

Tab. ¢. 6 Srovndni vysledki vyzkumi pomoci dotazniku FHI pro riizné typy rodin.

1) Sobotkova, 2003
2) BasSova, 2008

3) Sladeckova, 2013
4) Binarova, 2007
5) Birtekova, 2011
6) Silhanova 2006
7) Bowen, 1998

Z udajli v tabulce €. 6 Ize odvodit nasledujici srovnani:

- Vsubskale Commitment se rodiny ditéte se zdravotnim postizenim vysledkem nejvice
pfiblizuji rodindm déti s ADHD a s mentalné postizenym ditétem.

-V subskale Challenge se vysledky rodin v naSem vyzkumu nejvice blizi hodnotdm rodin
déti s ADHD a Downovym syndromem.

- Subskala Control rodin déti se zdravotnim postizenim vykazuje vysledky nejblize
rodindm s ADHD, s télesnym postizenim a mentalnim postizenim.

- Celkovy skér FHI je nizsi nez u vétSiny ostatnich rodin, nejblize je hodnotou rodinam

s ADHD.

5.4. Strategie zvladani stresu (SVF 78)

Dotaznik je sloZzen z 13ti subskal, které tvori nasledujici subtesty:

- POZ 1 - Strategie podhodnoceni a devalvace viny — vyjadfuje snahu prehodnotit a

sniZzovat zadvaznost stresoru a prozivani stresu. Je tvorena subtesty:

62



o Podhodnoceni — tendence podhodnocovat vlastni reakce ve srovnani s jinymi
nebo je hodnotit pfiznivéji.

o Odmitani viny — absence vlastni odpovédnosti za zatéz.

POZ 2 - Strategie odklonu — tendence jednani orientovaného na odklon od stresujici
udalosti nebo pfiklon k alternativnim situacim nebo stavim.

o Odklon — vyjadfuje odklon pfi zatézi dvéma zplUsoby — odvraceni od zatéze a
tendence navodit psychické stavy zmirnujici stres.

o Nahradni uspokojeni — tendence k jednani zaméreného na kladné city, které
vedou k sebeposileni vnéjsimi odménami a zmirnéni stresu.

POZ 3 - Strategie kontroly — konstruktivni snaha o zvladani, kontrolu a kompetenci.

o Kontrola situace — snaha ziskat kontrolu nad zatéZzovymi situacemi, je tvorena
tfemi ¢astmi — analyza situace a pfticin jejiho vzniku, planovani opatreni pro
zlepseni a aktivni zasah do situace.

o Kontrola reakce — tendence kontrolovat své reakce pfi zatézi, tvofi ji dvé ¢asti—
nedovolit vzniku vzruseni nebo jeho projeviim a jiz vzniklému vzruseni Celit.

o Pozitivni sebeinstrukce — vykazuje miru s jakou jedinec pfisuzuje kompetenci
sobé a doddava si odvahu v zatéZzovych situacich.

POZ Pozitivni strategie — souhrn strategii POZ 1, POZ 2 a POZ 3.
NEG Negativni strategie — jsou zde zahrnuty tendence k nasazeni nepfiznivych, stres
zesilujicich zpUsobl chovani:

o Unikova tendence — rezigna¢ni tendence vyvdznout ze situace a sniZena
schopnost zatézi celit.

o Perseverace — neschopnost odpoutat se myslenkové od zatézové situace,
neustdle se vnucujici negativni predstavy a myslenky o situaci prodluzu;ji
rozruseni a ztéZuji navrat do vychoziho stavu.

o Rezignace — nedostatek moznosti zvladat zatéz, patfi sem pocity bezmoci a
beznadéje, které brani snaze situaci resit.

o Sebeobvinovani — celkovy sklon ke skli¢enosti a pfisuzovani chyb vlastnimu
jednani.

Socidlni opora — tendence vyhledavat pfi stresu kontakt s druhymi k ziskani podpory
pfi feSeni a zpracovani problému. MuizZe byt znakem pasivni rezignace nebo aktivniho

hledani konkrétni podpory pfi zvladani zatéze.
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- Vyhybani se — snaha vyhnout se zatézi a zamezit dalsi konfrontaci s podobnou situaci.
Podle druhu zatéZové situace muize vést ke kladnym nebo zdpornym disledkim

stresu.

Nasledujici tabulky uvadéji vysledky jednotlivych subtestl. Uvadime je zvlast pro muze a
Zeny, protoze normy vykazuji rozdilné hodnoty pro jednotliva pohlavi. Naseho vyzkumu se
zUcCastnilo 58 Zen a 5 muzl, vzdjemny pomér je nevyvazeny. Zahrnuti vysledki do
celkového priméru by zpUsobilo zkresleni v porovnani s normativni hodnotami pro

celkovy primér za muze i Zeny, kde byl pomér jejich zastoupeni vyrovnany.

V tabulce ¢. 7 jsou uvedeny vysledky subtestd pro Zeny. V porovnani s normativnim
pramérem vykazuji Zeny vyssi miru u POZ 1 a POZ 2 - strategiich podhodnoceni,
devalvace viny a odklonu a u celkové pozitivni strategie. Nizsi miru vykazuji u POZ 3 —
kontroly. Srovnatelny vysledek je u negativnich strategii. V subtestu Sociadlni opora
vykazuji respondentky wvys$si tendenci - tyto vysledky koresponduji s vyhleddavanim
kontaktl s prateli a setkavani rodin se stejnym problémem, které uvadéli v jiné ¢asti

naseho vyzkumu. Vyssi hodnoty vykazuji také v subtestu Vyhybani se.

Pramér SD Priimeér SD
POz 1 11,13 3,09 9,09 3,24
POZ 2 12,48 3,42 10,69 3,63
POz 3 15,20 2,97 16,10 3,18
Pozitivni 13,26 2,45 12,22 2,32
Negativni 11,88 4,11 11,96 2,32
Socialni opora 15,38 5,20 14,24 5,22
Vyhybani se 14,81 4,17 12,51 4,51

Tab. ¢. 7 Vysledky subtesti SVF 78 pro Zeny.

Tabulka ¢. 8 uvadi vysledky subtestl pro muZe. Shodné se Zenami vykazuji vyssi miru u
subtestli POZ 1, POZ 2, celkové pozitivni strategie a Vyhybani se. Na rozdil od Zen vykazuji
nizsi tendence u negativnich strategii a Socidlni opory. Vysledek u POZ 3 je nizsi nez

norma pro muze.
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Prameér SD Priamér SD
POz 1 14 1,54 11,08 3,43
POZ 2 12,10 1,39 10,06 3,53
POz 3 16,47 2,79 16,27 3,30
Pozitivni 14,51 1,17 12,47 2,29
Negativni 8,40 3,46 9,49 3,40
Socialni opora 10,40 4,72 11,57 4,90
Vyhybani se 12,60 4,04 11,44 4,86

Tab. ¢. 8 Vysledky subtesti SVF 78 pro muZe.

Z tabulek ¢. 7 a 8 vyplyva rozdil ve vyuzivani strategii zvladani stresu mezi rodici déti se
zdravotnim postizenim a béZnou populaci. Na zakladé rozdilu mezi vykazovanymi
hodnotami praméru a smérodatnych odchylek u jednotlivych skérl predpokladame, ze

alespon v nékterych skérech budou tyto rozdily vyznamné.

K ovéfeni naSeho predpokladu jsme poufZili jednovybérovy t-test rozdilu primeérg.
Porovnavali jsme skory rodicl v jednotlivych subtestech s normou pro béZznou populaci
uvedenou v testu SVF 78. Zvolili jsme hladinu vyznamnosti p = 0,05. Ndasleduijici tabulky ¢.

9 a 10 zobrazuji vysledky t-testu pro Zeny a muze. Hodnoty zndzornény cervené

odpovidaji pripadim, kdy je rozdil statisticky vyznamny.

Referencni

[\ Sm. chyba ki:st:ncta
POZ 13,26 2,45 58 0,322 12,22 3237 57  0,0020122
NEG 11,88 411 58 0,540 11,96 0,142 57  0,8879318
PMZ:Z?;“' 15,38 5,20 58 0,683 14,24 1667 57  0,1009371
Vyhybsnise 14,81 4,17 58 0,548 12,51 4197 57  0,0000956

Tab. ¢. 9 Jednofaktorovy t-test pruméri vici normé u SVF 78 pro Zeny.

N Sm. chyba Referencni
konstanta
POz 14,51 1,17 5 0,524 12,47 3,900 4 0,0175345
NEG 8,50 3,46 5 1,549 9,49 -0,639 4 0,5575546
Potfeba soc. 10,40 4,72 5 2,112 11,57 -0,554 4 0,6090827
opory
Vyhybani se 12,60 4,04 5 1,806 11,44 0,642 4 0,5555441

Tab. ¢. 10 Jednofaktorovy t-test priiméri vici normé u SVF 78 pro muZe.

Na zdkladé zjisténych hodnot konstatujeme, Ze rodi¢e déti se zdravotnim postizenim
pouzivaji vyznamné vice pozitivni strategie zvladani stresu nez béina populace. Matky

déti se zdravotnim postiZzenim navic pouzivaji vyznamné vice strategii vyhybani se.
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5.5. Ovéreni platnosti hypotéz

Na zacdtku jsme si stanovili nékolik vyzkumnych hypotéz. V ndsledujicim textu budeme

postupné ovérovat jejich platnost:

- H1: Existuje pozitivni korelace mezi odolnosti rodiny a celkovym skdre pozitivnich
strategii zvladdni stresu pouzivanych rodici déti se zdravotnim postiZzenim.

- H2: Existuje negativni korelace mezi odolnosti rodiny a negativnimi strategiemi
zvladdni stresu pouzivanymi rodici déti se zdravotnim postiZzenim.

- H3: Existuje pozitivni korelace mezi odolnosti rodiny a potfebou socidlni opory u

rodici déti se zdravotnim postizenim.

Pro ovéreni hypotéz jsme pouzili korelacni matici k porovnani skérd, kterych dosahli
rodice déti se zdravotnim postizenim v dotaznicich FHI a SVF 78. Vzhledem k tomu, Ze se
jednd o dva rozdilné dotazniky, zvolili jsme hladinu vyznamnosti p = 0,01. Vysledky

znazornuje Tab. ¢. 11.

Commitment 0,02 -0,33 0,18
Challenge 0,12 -0,21 0,29
Conrol 0,18 -0,18 0,10
FHI 0,11 -0,30 0,24

Tab. ¢. 11 Korelace mezi FHI a SVF 78.

Tabulka ¢. 10 zobrazuje korela¢ni matici dosazenych skor(i v testech FHI a SVF 78.
Hodnoty vyznamné korelac¢ni zavislosti jsou znazornény Cervené. Na zakladé zjisténych

hodnot vyvozujeme nasledujici zavéry:

H1: Existuje pozitivni korelace mezi odolnosti rodiny a celkovym skére pozitivnich
strategii zvladani stresu pouzivanych rodici déti se zdravotnim postizenim. Na zakladé
vysledki zamitame tuto hypotézu. Nepotvrdila se souvislost mezi odolnosti rodiny a

pouzivanim pozitivnich strategii zvladani stresu rodici.

H2: Existuje negativni korelace mezi odolnosti rodiny a negativnimi strategiemi

zvladani stresu pouzivanymi rodici déti se zdravotnim postizenim. Na zakladé vysledku
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s

v korela¢ni matici hypotézu pfijimame. Znamena to tedy, ze vétsi pouzivani negativnich

strategii rodici snizuje odolnost rodiny.

H3: Existuje pozitivni korelace mezi odolnosti rodiny a potfebou socialni opory u rodict
déti se zdravotnim postizenim. Na zakladé vysledk( hypotézu pfijimame. Znamena to

tedy, Ze odolnéjsi rodiny vyuzivaji vice socidlni oporu.

5.6. Odpovédi na vyzkumné otazky

v s

Z vysledkll provedeného vyzkumu vyplyvaji zjisténi, kterymi zodpovidame nasledujici

vyzkumné otdazky:

Jaké Zivotni zmény zplsobilo narozeni a péce o dité se zdravotnim postiZzenim?

7

Rodic¢e uvadi, Ze jim péce o dité se zdravotnim postizenim zpUsobila zmény v béZzném
Zivoté. Nejvétsi ztratu v porovnani s dobou pred narozenim ditéte s postizenim vnimaiji
v oblasti volného ¢asu. Dale vnimaji, Ze nyni maji mnohem méné energie a trochu méné
pocitu zdravi a radosti. Ve spokojenosti vnimaji ubytek nadéji do budoucna, Zivotniho
optimismu, sebevédomi a spokojenosti se Zivotem. Zmény se projevily i v mezilidskych
vztazich, uvadi méné pratel, méné dobrych vztahi, opory partnera a divéry k ostatnim.
Jedina oblast, kde vnimaji zménu k lepSimu je pozitivita v proZivani — maji vice pochopeni

pro druhé, ochoty pomahat ostatnim, radosti z mali¢kosti a pokory.

Jaké volnocasové aktivity a moZnosti podpory rodice pecujici o dité se zdravotnim
postiZzenim vyuZivaji?

7 s

Ve volném case rodice preferuji posezeni s prateli a setkdvani rodin se stejnym
problémem jako formu socidlni opory. Casto jen odpocivaji nebo spi a travi dovolenou bez
déti. Aktivné se vénuji svym zajmam a zdlibam, nejméné casto sportu a relaxacnim

aktivitam jako je kosmetika, masaze apod.

S péci o dité s postizenim rodi¢im nejcastéji pomaha clen rodiny, dité navstévuje denni
stacionar nebo Skolni zafizeni. Vyjimecné jezdi za pobyty pro déti s postizenim nebo

rodina vyuzivd odlehcovaci a asistencni sluzbu. V jednom pfipadé nechtéji rodice dité
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nikomu svérovat. V 10 pfipadech by rodina rada vyuzila odlehcovaci sluzby, ale bohuzel

nejsou dostupné.

Jakou miru odolnosti vykazuje rodina a jaké strategie zvldddni stresu pouZivaji rodice

ditéte se zdravotnim postiZzenim?

V odolnosti dosahuji rodiny déti se zdravotnim postizenim nizSich hodnot nez rodiny s
détmi bez postizeni a podobné hodnoty jako rodiny déti s rGznymi typy postiZzeni, jako

ADHD, télesné, mentalni postizeni a Downuav syndrom.

Rodice vice pouZivaji pozitivni strategie zvladdani stresu a strategii vyhybani se. Muzi

pouZivaji méné negativni strategie, Zeny vice vyhledavaji socidlni oporu.

5.7. K platnosti hypotéz

Na zakladé ovéreni vyzkumnych hypotéz dochazime k nasledujicim zavérim:

H1: Existuje pozitivni korelace mezi odolnosti rodiny a celkovym skdre pozitivnich strategii

zvlddadni stresu pouZivanych rodici déti se zdravotnim postizenim.

- Nebyla potvrzena pozitivni korelace mezi odolnosti rodiny a pozitivnimi strategiemi

zvladani stresu pouzivanymi rodici déti se zdravotnim postizenim.

H2: Existuje negativni korelace mezi odolnosti rodiny a negativnimi strategiemi zvladdni

stresu pouZivanymi rodici déti se zdravotnim postizenim.

- Mezi odolnosti rodiny a negativnimi strategiemi zvladani stresu pouzivanymi rodici

déti se zdravotnim postiZzenim existuje negativni korelace.

H3: Existuje pozitivni korelace mezi odolnosti rodiny a potfebou socidlni opory u rodict

déti se zdravotnim postiZzenim.

- Mezi odolnosti rodiny a potfebou socidlni opory u rodi¢li déti se zdravotnim

postizenim existuje pozitivni korelace.

68



6. DISKUZE

V souvislosti s péci o dité s postizenim uvadéli rodic¢e v porovnani s dobou prfed narozenim
ditéte nejvyraznéjsi ubytek volného ¢asu a energie. O néco mensi Ubytek uvadéli ve
zdravi, radosti, nadéjich do budoucna, Zivotnim optimismu a sebevédomi. V oblasti vztaht
vnimali Ubytek pratel, dlvéry k ostatnim a dobrych vztahu. Tyto vysledky jsme ocekavali,
koresponduji s vysledky naseho vyzkumu v bakaldrské praci, kde rodi¢e vykazovali
nespokojenost v oblasti volného ¢asu, zdravi, vlastni osoby a celkové spokojenosti. Dale

v rozhovoru uvadéli mnohem vétsi naro¢nost péce o dité s postizenim v porovnani s péci

o zdravé dité (Mikulackova, 2012).

Ve vyuzivani volného casu se u rodi¢l projevila potfeba socidlni opory. VétSina
respondentl uvedla setkavani rodin se stejnym problémem nebo posezeni s prateli. Tato
skutecnost se potvrdila i vzajemnou korelaci odolnosti rodiny s vyuZivanim socialni opory
jako strategie zvladani stresu. Uvedené vysledky podtrhuji dalezZitost podplirnych skupin,
obcanskych sdruzeni, diskusnich skupin a dalSich forem setkavani lidi se stejnym
problémem, které poskytuji moznost vymény zkusenosti, informaci, kontaktl, vzajemné

podpory a dllezitého zjisténi, Ze na svlij problém nejsou sami.

Casto uvadénym zplsobem traveni volného ¢asu byl pasivni odpocinek (spanek,
nicnedélani, dovolena bez déti, kosmetika, masaze apod.). PéCe o dité s postizenim je
naro€nd na neustalou pozornost, zvySenou iniciativu ze strany rodicd, neustalé dohlizeni i
na banalni ¢innosti. Lze tedy oéekdvat, Ze maji ve chvili volna potfebu tento zvySeny tlak

vyrovnat opakem.

7

U pomoci s péci o dité s postizenim rodi¢e nejcastéji uvadeéli hlidani dalsim ¢lenem rodiny,
zde vnimame jako pozitivni vyuzivani vlastnich zdrojli a vzajemnou podporu vramci

rodiny.

VétsSina rodin uvadéla dochazku ditéte do Skolniho zafizeni nebo denniho stacionare.
Vzhledem ktomu, Ze Skolni dochazka je pro vSechny déti povinnd a nabidka dennich
stacionarll je pomérné velka, povazujeme tento vysledek za odpovidajici skutecnosti.
Denni stacionare vnimame jako dllezitou pomoc rodinam s péci o dité s postizenim.

V dobé skolni dochdzky mohou prodluzovat dobu pobytu ditéte v dennim zafizeni, po
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ukonceni Skolni dochazky slouzi jako ndhrada za Skolni zafizeni. Umisténi ditéte se
zdravotnim postizenim do denniho zafizeni umoznuje rodi¢dm vyuzit ¢as k praci nebo

vytizeni dllezitych zaleZitosti.

Zajimavé je velmi nizké vyuZzivani odlehCovaci sluzby nebo osobni asistence. Z celkovych
63 rodin vyuziva odlehcovaci sluzby nebo hlidani jinou osobou jen 14 rodin. Dalsich 10
rodi¢l uvedlo zajem o tyto sluzby, které vsak pro né nejsou dostupné. Tento poznatek by
mohl byt podnétem k prozkoumani skuteéné dostupnosti odlehc¢ovacich sluzeb a osobni
asistence vzhledem k potfebam rodin ditéte s postizenim. Problémem mohou byt dvé
odliSné skutecnosti — odlehcovaci sluzba v blizkém okoli neexistuje nebo se nabidka
existujici sluzby neshoduje s potfebami rodiny. Dlvodem malého vyuzivani odlehéovaci
sluzby také muze byt pravidelny pobyt ditéte ve Skolnim zatizeni nebo dennim stacionari.
Tento Cas muZe byt pro rodite dostatecny kvyfizeni potrebnych zaleZitosti a dalsi

moznosti pomoci s péci o dité s postizenim proto nevyhledavaji.

Pfijemné nds prekvapily vysledky znalosti a vyuzivani sluzeb rané péce, které jsou
zaméreny na pomoc rodindm pecujicim o dité se zdravotnim postizenim. Pfiblizné
polovina rodin sluzbu vyuzivd nebo vyuzivala v minulosti, tfetina rodin ranou péci zna.

Pouze ¢tvrtina rodin o existenci rané péce nevédéla.

Z vysledkll FHI Ize odvodit vliv postizeni ditéte na fungovani a odolnost rodiny. Ve
srovnani s béznymi rodinami vykazuji nizsi odolnost celkovou i v jednotlivych subskalach.
Vysledky naseho vyzkumu jsou nejblize vysledkdm odolnosti rodin déti s ADHD (Basova,
2008) a mentalné postizenym ditétem (Silhdnova, 2006). Prekvapil nas vysledek rodin
s handicapovanym ditétem (Birtekova, 2011), ktery je ve srovnani s ostatnimi vyzkumy
vyrazné nizsi, témér polovicni. Snazili jsme se zjistit pfi¢inu tohoto rozdilu, bohuzel se nam
ji nepodafilo zjistit. Vyzkum se tykal rodin ditéte s postizenim, zastoupeni jednotlivych
druhl postizeni bylo velmi podobné. Navic byly zastoupeny déti s poruchou chovani, ale

pouze ve velmi malém poctu —z 90 déti jich bylo pouze 5.

U strategii zvladani stresu statisticky vyznamné prevysuji pozitivni strategie rodic¢t déti
s postizenim ve srovnani s béznou populaci. Soucasné se nepotvrdila vzajemna souvislost
pozitivnich strategii a odolnosti rodiny. Znamend to tedy, Ze vétSina rodicl déti

s postizenim pouzivd mnohem vice pozitivni copingové strategie bez ohledu na odolnost
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rodiny. Vnimame to jako vysledek osobniho rlistu rodi¢li po prekonani krize zplsobené
postizenim ditéte, upevnéni funkénich vzorcd chovani, zménu jejich mysleni, postoju a

nazoru.

’

U matek déti s postizenim jsme zaznamenali vysSi vyuZivani strategie vyhybani se.
Vrodiné jsou to vétSinou matky, které ditéti vénuji nejvice svého ¢asu a vynakladaji
nejvétsi usili. Kromé bézné domdci péce s ditétem absolvuji veskerd vysetiteni, dochazi
k odbornikim, provadi doporucené vychovné postupy, rehabilituji apod. Tato zatéz je
velmi vysoka. Jejich preferenci strategie vyhybani se proto vnimdme jako snahu o

minimalizaci dalSich potencidlnich zdrojla zatéze a stresu, udrZeni vycerpavajicich situaci

na nejniz§i mozné urovni.

Odolnost rodiny je ovliviiovdna negativnimi copingovymi strategiemi Unikova tendence,
perseverace, rezignace a sebeobvifovani. Vrodindch, kde rodi¢e pouzivaji vice
negativnich strategii je odolnost rodiny nizsi. Tento poznatek lze oznacit za logicky - pokud
se dysfunkéné chova c¢ast systému (rodic), ovliviiuje tim funkénost celku (rodiny).
Povazujeme tento vztah za =zajimavy, mohl by byt podnétem k podrobnéjSimu

prozkoumani nebo srovnani s poznatky rodinnych terapeutl a dalSich podpUrnych sluzeb.

Na zakladé zjisténych vysledkll povazujeme nase cile za spInéné. Byla potvrzena snizena
kvalita Zivota a snizend odolnost rodiny zplisobena péci o dité s postizenim. Podrobnéji
jsme zmapovali jednotlivé oblasti béZzného zZivota rodiny, ve kterych rodice vnimali zménu
v porovnani s dobou pfed narozenim ditéte s postizenim. Také jsme zjistili které aktivity a

podplrné sluzby pomahaji rodindm zvladat jejich narocnou situaci.

’

Za nové poznatky povazujeme vétsi pouzivani pozitivnich copingovych strategii rodici déti
s postizeni v porovnani s béznou populaci a vétsi pouzivani strategie vyhybani se matkami
déti s postizenim. Vzajemna negativni korelace odolnosti rodiny a negativnich
copingovych strategii je pro nds také novym gzjisténim. Tyto vysledky by mohly byt

podnétem pro dalsi podrobnéjsi vyzkum.
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7. ZAVERY

v,

Z vysledkll vyplyvaji podstatné zavéry vzhledem kbéznému Zivotu rodicl déti se

zdravotnim postiZzenim:

- Vsouvislosti s pécéi o ditéte vnimaji vyznamny Ubytek volného ¢asu, energie,
radosti, zdravi, nadéje do budoucna a celkové Zivotni spokojenosti. Naopak maji
vice pochopeni pro druhé, pokory, ochoty pomahat a radosti z malickosti.

- Je pro né velmi vyznamnd socialni podpora. Ve volném case se setkdvaji
s ostatnimi, s péci o dité s postizenim pomdha prevazné ¢len rodiny.

- Rodiny vykazuji niz$i odolnost nez bézné rodiny. V odolnéjsich rodinach pouzivaji
rodi¢e méné negativnich strategii zvladani stresu.

- Rodice vyuzivaji vice pozitivni strategie zvladani stresu nez bézna populace, matky

pouZivaji vice strategii vyhybani se.
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SOUHRN

NasSe prdce se zaméruje na rodiny déti se zdravotnim postizenim. Navazujeme na nas
predesly vyzkum kvality Zivota rodin déti s kombinovanym postizenim. Vysledky ukazaly
zZivotni nespokojenost rodici v oblastech volného casu, vlastni osoby, zdravi a celkové
spokojenosti. Soucasné poukdzaly na omezeni volného casu rodic¢d, zhorSeni vztahi
v rodiné a zhorSeni moznosti zaméstnani (Mikulackovd, 2012). Tentokrat jsme se zaméfili
vice na jednotlivé oblasti bézného Zivota, které mohou byt péci o dité s postizenim
ovlivnény. Z hlediska odolnosti rodiny nds zajimalo vyuzivani volného ¢asu a podpUlrnych

sluZzeb rodinou. Pomoci standardizovanych dotaznikd jsme zjistovali odolnost rodiny a

strategie zvladani stresu rodica.

Narozeni ditéte s postizenim zpUsobi vyrazny konflikt s pozitivnimi a optimistickymi
predstavami rodi¢l o ditéti a znamenaji vyrazny zdsah do uspokojovani zdkladnich

psychickych potreb spojenych s rodi¢ovskou roli (Langmeier & Matéjcek, 1974).

Specifické potfeby ditéte s postizenim kladou na rodice vyssi pozadavky a zplsobuji
zvySenou, muzZeme fici i trvalou zatéz pro celou rodinu. Rodie jsou také Ccastéji
vystavovani stresovym situacim. Velmi naro¢né obdobi prozivaji nejen béhem doby

vyrovnavani se s faktem postizeni, ale prakticky po celou dobu péce o dité.

Rodinnou resilienci lze definovat jako pozitivni vzorce chovani, pozitivni interakce a
funkéni kompetence, které jednotlivi ¢lenové i rodina jako celek vykazuji za neptiznivych
¢i zatézovych okolnosti, ovliviuji schopnost rodiny udrzet si svou integritu i pfi pisobeni
stresu a v krizich, umoziuji znovu obnovit harmonii a rovnovahu v rodiné (McCubbin, in

Sobotkova, 2007).

Mnozi autofi se shoduji v charakteristice zakladnich principl funkéni a odolné rodiny.
Patfi mezi né soudrZnost, souvisejici s rodinnou intimitou, blizkosti a soundlezitosti
s pfimérenou samostatnosti a nezdvislosti ¢lenl rodiny. Adaptabilita je schopnost rodiny
prizplsobovat se ménicim pozadavk(im Zivota, schopnost zménit své fungovani, zivotni
styl. Rodinnd komunikace je kli¢ovy princip pro vytvareni celkové rodinné atmosféry, pfi

feSeni problému a planovani zmén (Sobotkova, 2007).
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,Coping je neustdle se ménici kognitivni a behaviordlni Usili pro Fizeni specifickych
vnéjsich a/nebo vnitfnich pozadavkd, které jsou posouzeny jako dosazeni nebo prekroéeni

limitQ vlastnich prostredk(” (Lazarus & Folkman, 1984, str. 141).

Obecné lze kvalitu Zivota charakterizovat jako subjektivni pocit vlastni spokojenosti
s zivotem, schopnost Celit vyzvam, pfijeti sebe sama, prozivani osobni pohody. Fenomén
kvality Zivota lze dle rdznych autorld posuzovat z hlediska subjektivniho a objektivniho
hodnoceni jedince, ve vztahu k rdznym dimenzim Zivota — fyzické, psychické a socialni.

Posuzovani kvality Zivota je vysledkem plUsobeni mnoha variabilnich faktora.

Vybér vyzkumného vzorku probihal formou samovybéru mezi rodici déti navstévujicich
Skolni zafizeni a denni stacionare, ¢leny obcanskych sdruzeni podporujici rodiny ¢lenl se
zdravotnim postizenim a oslovenim diskusnich skupin na internetu. Vyzkumu se zucastnilo
63 respondentl, 58 Zen a 5 muzl ve véku od 29 do 54 let, vékovy pramér byl 37 let.
Vsichni pecuji o dité se zdravotnim postizenim. Vék déti byl od 2 do 25 let. Z hlediska
struktury zdravotniho postizeni byly 4 déti s mentdlnim, 6 s télesnym, 33 s kombinovanym
postizenim, 18 s poruchou autistického spektra a 2 se smyslovym postizenim (zrakové

nebo sluchové).
Stanovili jsme si nasledujici vyzkumné otazky:

- Jaké Zivotni zmény zpUsobilo narozeni a péce o dité se zdravotnim postizenim?

- Jaké volnocasové aktivity a moznosti podpory rodi¢e pecujici o dité se zdravotnim
postiZzenim vyuzZivaji?

- Jakou miru odolnosti vykazuje rodina a jaké strategie zvladani stresu pouzivaji

rodice ditéte se zdravotnim postizenim?
A tyto vyzkumné hypotézy:

- Existuje pozitivni korelace mezi odolnosti rodiny a celkovym skdre pozitivnich
strategii zvladani stresu pouzivanych rodici déti se zdravotnim postizenim.

- Existuje negativni korelace mezi odolnosti rodiny a negativnimi strategiemi
zvladani stresu pouzivanymi rodici déti se zdravotnim postizenim.

- Existuje pozitivni korelace mezi odolnosti rodiny a potfebou sociadlni opory u

rodicl déti se zdravotnim postizenim.
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Sbér dat jsme provedli pomoci on-line dotazniku, ktery obsahoval tfi ¢asti — vlastni
dotaznik kvality Zivota rodiny a dva standardizované dotazniky Family hardiness index

(FHI) a Strategie zvladani stresu (SVF 78).
Z vysledk( provedeného vyzkumu vyplynuly tyto odpovédi na vyzkumné otdzky:

- Nejvyznamnéjsi zménu bézného Zivota v porovnani s dobou pred narozenim ditéte
s postizenim vnimali rodi¢e v oblasti volného ¢asu, zde udavali nejvétsi ztratu
mnozstvi volného casu. Ddle uvadéli ubytek energie, zdravi a radosti. Ve
spokojenosti vnimali Ubytek nadéji do budoucna, Zivotniho optimismu,
sebevédomi a spokojenosti se Zivotem. V mezilidskych vztazich uvadéli méné
pratel, dobrych vztaht, opory partnera a divéry k ostatnim. Naopak vnimali vice
pochopeni pro druhé, ochoty pomdhat ostatnim, pokory a radosti z malickosti.

- Ve volném C&ase rodice preferuji socidlni oporu formou setkdvani s prateli a dalSimi
rodinami se stejnym problémem. Casto pasivné odpocivaji nebo se aktivné vénuji
svym zajm0am a zalibam.

- Spécdi o dité s postizenim nejcastéji pomdahda ¢len rodiny, déti casto navstévu;ji
Skolni zafizeni nebo denni stacionar. Ztidka rodiny vyuzivaji odlehcovaci sluzby
nebo osobni asistenci, ¢ast z rodin uvadéla zajem o tyto sluzby, avsak pro né
nejsou dostupné.

- Rodiny déti se zdravotnim postizenim vykazuji nizSi odolnost nezZ rodiny zdravych
déti. Rodice poutzivaji v porovnani s béznou populaci vice pozitivnich strategii,

matky vice strategii vyhybani se.

Z vyzkumnych hypotéz se nepotvrdila hypotéza o vzajemné pozitivni korelaci
odolnosti rodiny ditéte s postizenim a vyuzivanim pozitivnich strategii zvladani stresu
rodici. Pfijali jsme hypotézu o negativni korelaci odolnosti rodiny a negativnich
copingovych strategii, dale jsme pfijali hypotézu o pozitivni korelaci odolnosti rodiny a

socialni opory jako copingové strategie.
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postizenim vyuZivaji?

- Jakou miru odolnosti vykazuje rodina a jaké strategie zvladani stresu pouzivaji
rodice ditéte se zdravotnim postizenim?

- Existuje pozitivni korelace mezi odolnosti rodiny a celkovym skdre pozitivnich
strategii zvladani stresu pouzivanych rodici déti se zdravotnim postizenim.
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pochopeni pro druhé, pokory, ochoty pomdhat a radosti z mali¢kosti.

Je pro né velmi vyznamna socialni podpora. Ve volném cCase se setkdvaji s ostatnimi, s péci
o dité s postizenim pomaha prevainé clen rodiny. Rodiny vykazuji nizsi odolnost nez
bézné rodiny. V odolnéjsich rodinach pouzivaji rodice méné negativnich strategii zvladani
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Abstract: Our research was focused on the changes in the daily life of the family to look
after a child with a disability, the use of support services, family resiliency and coping
strategies of parents. Research was attended by 63 parents, 58 women and 5 men. We
have identified the following research questions and hypotheses:

- What environmental changes have been caused by the birth and care for a
disabled child?

- What leisure activities and support are parents caring for a disabled child
benefiting?

- What level of resiliency has a family and what coping strategies are being used by
parents of disabled child?

- There is a positive correlation between the resiliency of family and the total score
of positive coping strategies used by parents of disabled child.

- There is a negative correlation between the resiliency of family and negative
coping strategies used by parents of disabled child.

- There is a positive correlation between the resiliency of family and the need for
social support for parents of disabled child.

Parents in relation with the care of the disabled child perceive a significant reduction of
leisure time, energy, joy, health, hope for the future and overall life satisfaction. On the
other hand, they have more understanding for others, humility, willingness to help and
the joy of little things.

Social support is very important for them. They meet with others in their free time,
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Kvalita zivota rodin ditéte s postizenim

Dobry den,

provadim vyzkum na téma Kvalita Zivota rodin ditéte s postizenim. Konkrétné mne zajima jak
péce o dité s postizenim zménilo zivot rodiny a jak se s touto situaci rodina vyrovnava. Sama
jsem matkou ditéte s postizenim, proto je mi toto téma velmi blizké. Prosim Vas o par minut ¢asu
a vyplnéni vSech otazek.

Pokud to bude mozné, budu velmi rada, kdyz dotaznik vyplni kazdy z rodict nebo partner( zvlast

1. Vék*

v

2. Pohlavi*

e (. muz
e (Zena

3. Dosazené vzdélani*

Vyberte =

4. Stav*

svobodnaly
vdana/zenaty
rozvedenaly

Ziji s partnerem/kou

5. Zaméstnanaly*

6. Pocet déti*

2

7. Z toho s postizenim

8. Vék ditéte s postizenfm

9. Typ postizeni*

mentalni

télesné

kombinované

zrakové, sluchové

porucha autistického spektra, Aspergriiv syndrom apod.
metabolické

genetické

zdravotni - cukrovka apod.

Jiné, prosim uvedte

Priloha €. 2



10. NYNi mam v porovnani s dobou pred narozenim ditéte s
postizenim (pfipadné souzitim s rodicem ditéte s postizenim)

--- mnohem méné trochu méné stejné trochu vice mnohem vice
volného Casu
Casu pro své zaliby
Casu k odpocinku
¢asu pro praci
energie
radosti
zivotniho optimismu
pratel
pochopeni pro druhé
ochoty pomahat ostatnim
radosti z mali¢kosti
pokory
sebevédomi
daveéry k ostatnim
spokojenosti s Zivotem
obav z budoucnosti
zdravotnich problém(
dobrych vztaht v rodiné
opory partnera

11. Péce o dité s postizenim je naroéna, mam aktivity, které mi
pomahaji odpoc€inout si:*

sport

kosmetika, masaze apod.

dovolend bez ditéte - déti

setkavani rodin se stejnym problémem
posezeni s prateli

zajmy a zéliby

spanek

prosté nedélam nic, jen odpocivam
Jing, prosim uvedte

12. Uved'te, prosim, kdo se podili na péci o Vase dité a jaka
zarizeni navstévuje:

navstévuje specialni $kolku/Skolu/denni stacionar

vyuZivame PRAVIDELNE odleh&ovaci sluzby nebo osobni asistenci
vyuzivame VYJIMECNE odleh&ovaci sluzby nebo osobni asistenci

jezdi na pobyty pro déti s postizenim

s hlidanim pomaha ¢len rodiny

vyuzivame hlidani jinou osobou, kterou jsme si nasli sami

své dité nechci nikomu svéfovat

vyuzil(a) bych odlehCovaci sluzby nebo osobni asistenci, ale nejsou dostupné
Jiné, prosim uvedte

13. Psychologa

jsme navstivili jen kvuli diagnostice ditéte

navstévujeme pravidelné, pomaha nam s vychovou ditéte
jsme navstévovali, ale nepomohl nam

navstévuji osobné, pomaha mi zvladat naroéné situace
Jiné, prosim uvedte



14. Poradna rané péce

tuto sluzbu neznédm
znam, ale nevyuzili jsme ji
nyni vyuzivame

e (_ivyuzivali jsme v minulosti

15. Specialné-pedagogické centrum

navstévujeme jen na pravidelné povinné konzultace
nam pomohlo s vybérem Skolniho zafizeni

nam pomaha se vzdélavacim planem

nam nabidlo kurzy, seminare a dalSi informace

PIné znéni pouzitych psychodiagnostickych metod
je uvedeno v tisténé verzi diplomové prace.
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